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«Weilich zur Gesellschaft dazugehore»

Der Ostschweizer Damian Bright mochte selbststandig wohnen. Doch dafiir erhalt der 31-Jahrige mit Trisomie 21 zu wenig Unterstiitzung.

Eine Steintreppe fithrt zum Sitz-
platz. Im Garten blithen Laven-
del, Rosen, Mohnblumen.
Schmetterlinge tanzen tiber die
Wiese. Damian Bright stellt
einen Teller mit Mandelbarchen
auf den Tisch, an dem seine
Mutter bereits Platz genommen
hat. «Bringst du noch die Guetz-
1i?», sagt sie. Wer die Gastgebe-
rin oder der Gastgeber ist, er-
schliesst sich den Besuchern
nicht gleich im ersten Moment.
Wohl aber, wer hier die Chefin
ist. Ursula Bolliger Bright, Da-
mians 67-jahrige Mutter. Das
Holzhaus an der Freudenberg-
strasse in Oberuzwil ist ihr El-
ternhaus. Als ihr Bruder vor drei
Jahren an einem Herzinfarkt
starb, lag die Losung auf der
Hand. Damian sollte allein hier
einziehen. Endlich aus der ge-
meinsamen Wohnung mit der
Mutter in Weesen ausziehen,
selbststindig wohnen konnen -
fiir junge Erwachsene das Natiir-
lichste auf der Welt. Und Bolli-
ger, die Pensionarin, wollte sich
endlich zurticklehnen, Verant-
wortung abgeben, noch einmal
reisen gehen. «Ich bin alt und
miide», sagt sie. Der Plan ging
nicht auf. Seitdrei Jahren kimpft
Bolliger fiir angemessene Unter-
stiitzungsbeitrige flr ihren
Sohn.

Der 31-Jihrige hat das
Downsyndrom. Er braucht Hil-
fe in administrativen Belangen.
Unterstiitzung, damit er Arztter-
mine und das Staubsaugen nicht
vergisst. Damit er morgens
daran denkt, zu frihstiicken
statt um fiinf Uhr in der Friithe

auf einen Zug zu hetzen; damit
er die Medikamente gegen die
Basedow-Krankheit regelmissig
einnimmt, nicht nur Red Bull,
Coca-Colaund Schokolade ein-
kauft und «sich nicht 200-mal
den Film «Der Herr der Ringe>
anschaut», wie seine Mutter
sagt. Und, damit «nichts Ver-
kehrtes» auf dem Handy drauf
ist - ein Abo auf nackte Frauen
etwa. Vier Stunden tdglich
miisste jemand aufihn schauen.
Jemand, der nicht Ursula heisst
und seine Mutter ist. Denn bis
diese abgelost wird, ist sie ge-
zwungen, selber in Oberuzwil
im oberen Stockwerk des Hau-
ses zuleben -wieder gezwungen
zudieser WG, die sie beide nicht
mehr sein wollen. «Er will nicht
mehr mit der Mutter zusam-
menwohnenund ich nicht mehr
mit ihm.» So einfach wire das.
Wenn Ursula Bolliger lacht,
klingt es verzweifelt. Thre Freun-
dinnen hiiten ihre Enkel. Viel-
leicht fiir ein paar Stunden. Sie
kann nicht wihlen.

Bright lacht verschmitzt.
«Ich weiss von mir, was ich
kann. Ich bin einfach zu lang-
sam», sagt er. Und dann leicht
verargert, zu seiner Mutter. «Ich
schaue im Fernseher, was ich
will und so oft ich will.»

Zu wenig Unterstiitzung
zugesprochen

2019 meldete Bolliger ihren
Sohn, der eine IV-Rente bezieht,
fiir Assistenzbeitrige an - Stun-
den, in denen Beeintrichtigte
unterstiitzt werden, um ein

moglichst eigenstandiges Leben
ausserhalb einer Institution zu

fiihren. Die Sozialversiche-
rungsanstalt des Kantons
St.Gallen wies die Forderung ab,
unter anderem mit der Begriin-
dung, Brights Mutter wohne ja
weiterhin in Weesen, er brauche
gar keine Unterstiitzung. So ge-
langte die Familie ans Versiche-
rungsgericht, worauf sie im De-
zember 2020 Recht bekam.
Eine zweite Assistenzabklarung
ergab im Dezember 2021
schliesslich einen Zuspruch von
gerade einmal 14 Stunden Assis-
tenz monatlich. «Diese Ein-
schitzung ist nicht nachvollzieh-
bar», sagt Bolliger. Sie schiittelt
den Kopf, ihre Stimme zittert.
«Mich regt das furchtbar auf.»
Denn: Selbst wenn weitere 35
Stunden in Form von Hilflosen-
entschadigung vom Bund dazu
kommen, seien das 70 Stunden
zu wenig, um ein selbststindi-
ges Leben fiihren zu konnen.
Die Familie machte Einsprache,
das Verfahren ist hiangig.

Damian Bright hat sich ein
paar Gedanken von der Mutter
notieren lassen. Mich sollte es
doch gar nicht geben, steht da.
Schon als es Zeit war, in den Kin-
dergarten zu gehen, sagte die
Schulbehorde, du gehirst nicht ins
Quartier, du gehorst auf den Hii-
gel. Da sind alle so wie du. Zum
Schulbeginn zeigte die Behorde
wieder auf den Berg. Fiir Mongo-
loide braucht es keine Ausbildung,
die konnen auch so in der Werk-
statt arbeiten, meinte der Berufs-
berater.

Es ist der Kampf, teilzuha-
ben am Leben, dazuzugehdren.
Nicht nur beim selbststandigen
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Wohnen, auch bei der Arbeit.
Bright hat den Kampfnie aufge-
geben. Er hat ein Diplom als As-
sistenzlehrer fiir die Volksschule
abgeschlossen, ein CAS von der
Tessiner Theaterakademie Di-
mitri, wo er sich in Tanzperfor-
mance weiterbildete. Mit dem
Theater Hora tourte er zusam-
men mit weiteren Menschen mit
Beeintrichtigung zehn Jahre
lang durch die Schweiz und auf
funf Kontinente, trat als Schau-
spieler und als Tanzer auf. Bright
geht an Tagungen, lbersetzt
Texte in die leichte Sprache fiir
die Organisation Pro Infirmis.

Im Heim ister immer
wieder abgehauen

Ihr Sohn konne ja in einem
Heim wohnen. Dutzende Male
habe sie diesen Satz in den letz-
ten drei Jahren gehort, sagt Bol-
liger. Dass es nicht gehe, zeigte
die Zeit auf dem besagten Hiigel
- im Johanneum. Im Heim in
Neu St.Johann lebte Bright
2006 fur knapp ein Jahr. Immer
wieder sei er abgehauen.
Ausserdem, sagt Bolliger, koste
ein Aufenthalt in einem Heim
im Kanton St.Gallen rund
10000 Franken - mindestens
3000 Franken mehr als das
selbststaindige Wohnen mit As-
sistenz, IV-und Erganzungsleis-
tungen.

Warum mdochte er nicht in
einem Heim leben? «Weil ich
schon immer zur Bevolkerung
dazugehort habe. Es wire ein-
fach falsch», sagt Bright. Und
fligt an: «Alleine leben heisst,

man hat gewisse Aufgaben.» Er
lachelt wieder verschmitzt und
sagt: «Alleine leben heisst auch,
ich kann meine Lautsprecher
aufstellen und so laut Musik ho-

ren, wie ich will.»

Schweiz verletzt Rechte der
Menschen mit Behinderung

Brights Wunsch ist nicht ein
Hirngespinst, sondern miisste
gemiass UNO Behinderten-
rechtskonvention, welche die
Schweiz 2014 unterschrieb,
schon langst umgesetzt worden
sein. So stellt der neueste UNO-
Bericht vom Mirz dieses Jahres
der Schweiz ein schlechtes
Zeugnis aus. Neben einer feh-
lenden Strategie fiir den Aufbau
eines inklusiven Schulsystems
und fehlenden Unterstiitzungs-
angeboten auf dem Arbeits-
markt oder angepassten Stellen
wirden auch im Wohnbereich
die Rechte der Menschen mit
Behinderung verletzt. «Die
Schweiz fokussiert noch zu stark

aufinstitutionelle Wohnformen
und bietet nur unzureichende
Unterstiitzungsleistungen fiir
selbststindiges Wohnen an»,
hailt der Bericht fest. Der Beirat
fordert die Schweiz denn auch
zur Deinstitutionalisierung be-
eintrichtigter Menschen auf.

«Der Zeitplan des Kantons
ist nicht gerade ehrgeizig»

«Wihrend in den Kantonen
Bern und Basel Beeintrichtigte
bereits vermehrt selbststindig
wohnen und auch Ziirich und
Luzern diesbeziiglich weit fort-
geschritten sind, hat im Kanton
St.Gallen nicht die Politik, son-
dern die Verwaltung gemerkt,
dass das neunjahrige Gesetz
Uberarbeitet werden musste»,
sagt Hansueli Salzmann, Ge-
schiftsleiter der Behinderten-
organisation Procap St.Gallen-
Appenzell. Die Gesetzesrevi-
sion, die im Januar angestossen

wurde, sieht Verbesserungen in
drei Bereichen vor: Einerseits
soll die familienerginzende Be-
treuung fiir kleine Kinder mit
Behinderung verbessert, die
rechtliche Gleichstellung von
Menschen mit Behinderung ver-
ankert und drittens das Finan-
zierungssystem geidndert wer-
den. Statt Heime sollen Betrof-
fene direkt Entschiadigungen
erhalten. «Die Uberlegung der
Subjektfinanzierung, die in Ap-
penzell Ausserrhoden und im
Thurgau bereits eingefiihrt wur-
de, geht in die richtige Rich-
tung», sagt Salzmann. Das
selbstbestimmte Leben umfasse
aber auch die Arbeit und den
Freizeitbereich.  Salzmann
spricht von noch immer inak-
zeptabel hohen Hiirden, Assis-
tenzleistungen zu erhalten und
Fehlanreizen, Beeintrichtige in
einem Heim zu versorgen, statt
sie im selbststindigen Wohnen
zu unterstiitzen. So gebe es in
der Ostschweiz kaum Angebote,
dass Menschen mit Behinde-
rung einen eigenen Mietvertrag
bekommen koénnen. Und
schliesslich kritisiert er: «Der
Zeitplan des Kantons, die Vor-
gaben bis 2027 umzusetzen, ist
nicht gerade ehrgeizig.»

Laura Bucher gelobt
Besserung

Regierungsritin Laura Bucher
bestitigt auf Anfrage: «Die heu-
tige Finanzierung der Bediirf-
nisse von Personen mit einer Be-
hinderung ist zu einem grossen
Teil mit dem Aufenthalt in einer
Institution verbunden.» Es sei
ihr Ziel, in den nachsten Jahren
die Finanzierungslogik anzupas-
sen und damit auch andere
Wohn- und Lebensformen zu er-
leichtern. Derzeit wirden die
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Grundlagearbeiten zur Geset-
zesrevision und die Vorbereitun-
gen fiir den Einbezug der An-
spruchsgruppen laufen. Zum
konkreten Fall nimmt die Vor-
steherin des Departements des
Innern keine Stellung. Sie
schreibt, die Leistungen beim
betreuten Wohnen seien im
Rahmen des IX. Nachtrags zum
Erganzungsleistungsgesetz ver-
bessert worden. «Der Kanton
St.Gallen zahlt heute auch beim
begleiteten Wohnen die fehlen-
den Zuschiisse, da der Bund dies
leider nicht ausfinanziert.» Wei-
tere Verbesserungen, die mit der
Systemumstellung einhergin-
gen, brauchten Zeit und «wir
wollen die Erfahrungen aus an-
deren Kantonen beriicksichti-
gen», schreibt sie weiter.
Ausserdem habe man ambulan-
te Leistungen ausgebaut.

Fiir Bolliger und Bright sind
das keine befriedigenden Ant-
worten. Muss es tatsichlich
noch Jahre dauern, bis der Sohn
zu seinem Recht kommt, die
Mutter zu ihrem Ruhestand?

Esgibt einen Bereich,indem
Damian Bright nicht achtmal
langsamer ist als «neurotypi-
sche» Menschen, wie die Mutter
sagt. Bright lachelt wieder ver-
schmitzt, holt seinen Lautspre-
cher in den Garten, dreht die
Musik auf. Uigurische Musik,
ein selbst einstudiertes Stiick. 15
Minuten lang tanzt er Gber die
Wiese, leicht wie ein Schmetter-
ling. Nicht einmal gerit er ins
Stocken oder ins Stolpern.
Janina Gehrig

«Es gibt
zuviele

Fehlanreize
Beeintrach-

tigte in
einem

Heim zu

versorgen.»

Hansueli Salzmann

Procap St.Gallen-Appenzell
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«Alleine leben heisst, man hat gewisse Aufgaben», sagt Damian Bright. Bild: Benjamin Manser
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