Das Leben mit Querschnittlahmung, ALS, MS oder Parkinson ist fir alle ein schweres Los: Fiir die Direktbetroffenen,
weil sie damit leben miissen. Fiir die pflegenden Angehdrigen, weil sie oft rund um die Uhr fiir den Erkrankten da sind.
Und fiir die Pflegefachpersonen, weil ihre Arbeit dem kranken Menschen zwar Gutes tut, aber kaum je Verbesserungen

bringen kann. «Schwere Los» erzahlt mutmachende Berichte tiber Humor, Dankbarkeit und Entfaltung in ausweglosen
Situationen.

Die Begegnungen fanden auf der Station Riickenwind plus in Bad Zurzach statt. Dort nehmen sich Fachpersonen diesen
Menschen an, wenn Notsituationen zu tiberbriicken sind oder pflegende Angehérige Entlastung brauchen. Riicken-

wind plus ist schweizweit die erste Institution, die hochspezialisierte Pflege mit medizinischen Dienstleistungen vereint,
ohne eine hochpreisige Spezialklinik zu sein.

Neben den Portrats von René Rohr, versammelt «Schwere Los» ein Geleitwort von Standeratin Marianne Binder-Keller,
einen Text von Peter Lude zur dramatischen Versorgungsliicke sowie ethische Uberlegungen von Thomas Grébly.

Erkrankte Menschen und Angehorige brauchen ein fiirsorgliches und tragfahiges Gesundheitssystem — das Gebot der
Stunde.
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Briicken bauen - Liicken schliessen

«lch verdrange das Schlechte und schaue das Gute an.»
«Nach einem Tief kommt wieder ein Hoch.» «Was sind
schon zwei Kilo zu viel, wenn andere ihr Leben Stiick fiir
Stiick verlieren?» «Solange ich Schoénheit sehen kann
— sei es in einer Blite, in einem Muster oder in einem
freundlichen Gesicht — habe ich etwas, das mich tragt.»
«Auch wenn der Korper Grenzen setzt, bleiben die
Gedanken frei.» «Ich habe gelernt, in der Begrenzung
andere Talente zu entwickeln. Humor gehort dazu, feine
Ironie und englischer Witz. Das alles hilft mir, in dunklen
Stunden nicht aufzugeben.»

Es sind einige Satze von vielen in diesem eindriicklichen
Werk in Bild und Text mit und Uber Patientinnen und
Patienten, ihren Angehdrigen und Pflegenden in der
Station Riickenwind plus mit ihrer spezialisierten
pflegerisch-medizinischen Versorgung. SCHWERE LOS
ist ein Werk tiber Menschen mit einem schweren Los,
die dort Entlastung, Hilfe und Zuflucht finden. Marni
Mantarro spricht im Namen vieler, wenn sie sagt:
«Rlckenwind plus ist die kompetenteste und einzige
Einrichtung, die sich mit solch «schweren Féllen» aus-
kennt. Ich bin unglaublich dankbar, dass meine Mutter
dort ein Daheim bekommen hat. Sie ist gut aufgehoben
an diesem wunderbaren Ort.»

Dass dieser Ort fiir Menschen mit einer Querschnitt-
ldhmung, mit Amyotrophe Lateralsklerose ALS, Multiple
Sklerose MS oder Parkinson bestehen bleibt, ist auch mein
Anliegen, fiir das ich mich als Standeratin einsetze. Im
Dezember 2025 habe ich dem Schweizer Bundesrat eine
Motion eingereicht, in der ich eine gesetzliche Grund-

lage fiir die nachhaltige Finanzierung der spezialisierten
Pflege mit medizinischen Dienstleistungen fiir Menschen
wie in der Riickenwind plus-Station fordere. Diese In-
stitution schliesst eine zentrale Liicke im medizinischen
Versorgungssystem, insbesondere in Notfallsituationen,
etwa wenn pflegende Angehdrige ausfallen oder Betrof-
fene selbst verunfallen oder akut erkranken.

Wahrend die Primarversorgung dieser Patientinnen und
Patienten in Akutspitadlern und spezialisierten Rehabilita-
tionskliniken heute einen sehr hohen Standard erreicht
hat, fehlt es an geeigneten tempordren Pflegepldtzen
mit spezialisierter Pflege und den notwendigen medizi-
nischen Dienstleistungen. Spitaler kénnen die komplexe
Pflege nicht dauerhaft leisten. Pflegeinstitutionen ver-
fligen meist weder Uber das notwendige Fachwissen
noch uiber die personellen Ressourcen.

Viele Menschen mit Querschnittldhmungen und neu-
rologischen Erkrankungen leben dank der Pflege von
Angehorigen zuhause. Dieser enorme Einsatz tragt
entscheidend zur Stabilitdt der Versorgung bei. Doch
wer Ubernimmt diese Pflege, wenn die Bezugsperson
wegfallt, etwa durch Krankheit, Unfall, Erschépfung oder
Alter? Und wer finanziert das?

Seit der Einflhrung der neuen Tarifstruktur 2022 hat
sich die Problematik zugespitzt. Patienten ohne klares
Rehabilitationsziel gelten als nicht rehabilitationsfahig
und konnen deshalb von Rehabilitationskliniken nicht
oder nicht mehr aufgenommen werden, auch wenn
sie weiterhin hochspezialisierte Pflege mit medizinischen
Dienstleistungen bendtigen. Diese Aufnahmebeding-
ungen treffen insbesondere Menschen mit fortgeschrit-

MARIANNE BINDER-KELLER

tener ALS oder MS, mit zusétzlich schweren psychischen
Erkrankungen oder nach belastenden Chemotherapien.
Pflegezentren und Spitex-Organisationen kdnnen diese
komplexen Leistungen in der Regel nicht erbringen,
zudem bilden die bestehenden Tarifsysteme den tatsach-
lichen Pflegeaufwand nicht ab.

Die Folge ist eine Versorgungsliicke zwischen Spital-
gesetz und Pflegegesetz, die dazu beitrdgt, dass manche
Betroffene die notwendige Pflege zu spat oder gar nicht
erhalten. Unbehandelte Atemprobleme, Druckgeschwiire
oder Infektionen erhohen das Risiko fiir Komplikationen
und Todesfélle deutlich. Gleichzeitig steigen die Kosten,
weil Betroffene mangels Alternativen im Spital verblei-
ben missen, wo die Pauschalen deutlich héher liegen.

Deshalb braucht es dringend eine Losung. In der Schweiz
leben etwa 40’000 Menschen mit Tetra- und Paraplegie
und mit neurologischen Erkrankungen. lhre Situation zu
verbessern gehért zu den Zielen, die der Bundesrat mit
der Behindertenpolitik 2023 - 2026 verfolgt.

Die Notfallstelle Riickenwind plus in Bad Zurzach zeigt
eindriicklich, wie sich diese Liicke schliessen lasst. Sie
stabilisiert Betroffene, entlastet Angehdrige und senkt
gleichzeitig die Gesundheitskosten. Sie schldgt eine not-
wendige Briicke zwischen Spital und Pflege.

«Jeder und jede konnte betroffen sein.» Ich danke allen
Engagierten fiir ihren Einsatz in diesem einzigartigen Pro-

jekt und wiinsche Riickenwind plus allen Erfolg der Welt.

Marianne Binder-Keller
Standeratin
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ANNE ITHEN

Querschnittlahmung

Wege bewegen

nach dem Attentat

ist alles anders
Geschichten schreiben
statt Bergsteigen

zwei Rader am Stuhl
statt vorne und hinten
alles anders

ist schwer

und doch

bist du

optimistisch
humorvoll

belastbar

10

interessiert an Menschen
mit ihren Geschichten
du hast

Wege gefunden

dich zu bewegen
Blumen fotografieren
Pointen und lustige
Episoden formulieren
du geniesst

was moglich ist

und nimmst an

was nicht geht

du bist Fruhling
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Am Weg in Bewegung

2001 verdnderte ein Attentat mein Leben schlagartig.
Im Kantonsrat von Zug er6ffnete ein Mann das Feuer,
14 Politikerinnen und Politiker starben, zwei weitere
wurden schwer verletzt. Eine davon war ich.

Ich war sicher, es zu (berleben. Schon horte man die
Sirenen, da traf mich ein Schuss. Seither bin ich quer-
schnittgelahmt. Ich wollte nur noch hinaus aus dem
Saal. Doch der Attentédter ziindete einen Kanister,
Flammen schlugen hoch. Ich konnte mich nicht be-
wegen, war Uberzeugt, dass ich lebendig verbrennen
wiirde. Als man mich hinausschleppte, wusste ich nicht,
wie schwer verletzt ich war. Beide Lungen kollabiert,
Magen und Darm zerfetzt. Im Spital Triemli dauerte
die Operation elf Stunden. Vom Magen und Dickdarm
blieben nur Anfang und Ende. Uberlebt habe ich knapp.

Der Weg zuriick war hart. Ich konnte fast nichts essen,
magerte auf 40 Kilo ab. Mein grosses Gliick war mein
Lebenspartner. Er fiitterte mich, pappelte mich auf, er
blieb bei mir. Daflir empfinde ich grosse Dankbarkeit.

Uber zwanzig Jahre sind seither vergangen. Ich habe
gelernt, das Positive zu sehen — auch wenn es viel
Schweres gibt. Probleme mit dem Darm banden mich
zeitweise ans Haus. Ich zog mich zuriick, wurde depres-
siv. Mein Partner nahm mich trotzdem jeden Tag mit in
den Wald. Dort entdeckte ich die Freude an der Pflanzen-
fotografie. Spater, als Druckstellen mich ans Liegen
fesselten, begann ich zu schreiben: kurze Geschichten
mit einer Pointe, eindriickliche Momente, Zufille, die
mein Leben in neue Bahnen lenkten.

Vor dem Attentat war ich Lehrerin. Auch im Rollstuhl
habe ich weiter unterrichtet, allerdings nicht mehr ganze
Klassen, sondern kleinere Gruppen und Erwachsene. Ich
habe gelernt, in der Begrenzung andere Talente zu ent-
wickeln. Humor gehort dazu, feine Ironie und englischer
Witz, den ich mir wéhrend meines Sprachstudiums in
England angeeignet hatte. Das alles hilft mir, in dunklen
Stunden nicht aufzugeben.

ANNE ITHEN

Ich habe ein Testament gemacht und bin Mitglied bei
Exit. Ich will selbst bestimmen, wann es genug ist. Noch
aber habe ich Plane: Eine zweite Operation kénnte mir
helfen, wieder langer im Rollstuhl zu sitzen. Ich trdume
davon, in der Natur unterwegs zu sein, vielleicht sogar
wieder einen Berg zu besteigen oder in Norwegen zu
wandern.

Mein Lebenspartner reist gerne. Zusammen geht das
nicht mehr. Aber ich mochte, dass er auch ohne mich
reisen kann, ohne Sorgen. Dafilir brauche ich einen Ort,
wo ich gut aufgehoben bin. Darum bin ich schon zum
zweiten Malim Riickenwind plus. Hier finde ich alles, was
ich brauche —und mehr. Die Atmosphare ist herzlich, und
mein Partner weiss: Er kann seine Reise geniessen, ich bin
hier in besten Handen.



MANDY SELL
Pflege
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Da sein

Nichts ist nicht
fir etwas gut
wobei ALS

eine Sch...
Krankheit ist

wenn mich
jemand
schikaniert

setz ich Grenzen
und bin da

offene Ohren
schenke ich
lachelnde Lippen
sanfte Hande
und Zeit ohne
Uhr
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Hand halten und zuhé6ren

Im Team des Riickenwind plus bin ich sozusagen ein
Urgestein. In den letzten zwei Jahren habe ich eine
Weiterbildung zur Fachfrau Medizinaltechnik gemacht,
weil mein deutscher Abschluss als Altenpflegerin in
der Schweiz nicht anerkannt ist. Ich wollte zeigen, was
ich kann. Ich bin Vollblut-Pflegerin und beginne jeden
Morgen gerne meine Arbeit.

Aufgewachsen bin ich im Ferienort Riigen. Irgendwann
dorthin zurtickzukehren, ware ein Traum. Doch Heimat
ist am Ende dort, wo man sich wohlfiihlt.

Im Riickenwind plus will ich den Menschen eine gute Zeit
schenken. Ich behandle sie so, wie ich selber behandelt
werden mochte. Besonders die, die an einer schweren
Krankheit sterben werden, sollen noch Freude erleben.
Meine eigenen Sorgen lasse ich am Eingang zurlick. Funf
Mal am Tag herzhaft lachen, das ist mein Motto.

In Deutschland musste alles zack-zack gehen. Hier darf
ich mir Zeit nehmen. Wenn eine Pflege eine Stunde
dauert, dann dauert sie eben so lange. Ich kann mit-
denken, meine Ideen einbringen und werde ernst
genommen. Das gibt mir Energie.

Natdrlich gibt es auch schwierige Situationen. Manche
Menschen beleidigen oder schikanieren uns. Ich schlucke
leer, wenn mir jemand Uber den Mund fahrt, gehe kurz
raus und finde wieder Ruhe. Dann komme ich zuriick. So
habe ich gelernt, mit Belastungen umzugehen. Wir reden
im Team dartber, niemand bleibt allein damit.

Wenn die Anspannung zu gross wird, hilft mir eine
Entspannungsiibung, die mir eine Therapeutin beige-
bracht hat. Ich lege die Hande auf den Bauch, schliesse
die Augen, lasse den Korper ruhig werden — irgendwann
splire ich, dass es leichter wird. Diese Erfahrung gebe ich
auch den Patientinnen und Patienten weiter.

Im Riickenwind plus sollen sich die Menschen nicht wie
im Spital fihlen. Ich freue mich, wenn sie sagen, dass es
sich fast wie zu Hause anfiihlt. Wir lachen viel, wir halten
Hande, wir horen zu. Manchmal sind es kleine Dinge, die
trosten.

MANDY SELL

Ich weiss, dass ALS brutal ist. Trotzdem versuche ich,
Hoffnung und Leichtigkeit zu geben. Wer nicht mehr
sehen, horen oder sprechen kann, kann vielleicht noch
lacheln. Fiir solche Momente bin ich da. Meiner Chefin
kann ich auch mal sagen, «nein, so lieber nicht oder ich
mache das anders». Im Gegenzug, wenn sie mich fragt,
ob ich einspringen kann, mache ich das gerne. Es ist ein
schéner Zusammenhalt unter den Angestellten. Man
wird hier wirklich als Mensch und Freund angesehen und
nicht als Mitarbeiterin.

Von den Krankheiten habe ich gelernt, sie zu akzeptieren,
sonst zerbricht man. Und die Kunst, Helfen und Hilfe
anzunehmen, und dass Nichts ist so schlecht, dass es
nicht furr irgendetwas gut ist.

Mandy Sell, Fachfrau Gesundheit FaGe

21



22

23



INES LATEMPA

Ehefrau

112

113



114

Kleine Welt gross

Miteinander zu lachen fiihlt sich flir uns beide wie ein
Kurzurlaub von der Krankheit an. Leider geschieht das
immer seltener. Die Krankheit verandert Angelo zu-
sehends. Friiher war er ein humorvoller Mann, an vielem
interessiert und ein grossartiger Gesprachspartner. Heute
ist seine Welt klein geworden. Oft sitzt er da und schaut
fern, ohne dem Inhalt wirklich zu folgen. Angelos MS
schrankt nicht nur seine kérperlichen, sondern auch seine
kognitiven Fahigkeiten ein. Mich belastet es mitzuer-
leben, wie Angelo seiner Krankheit ausgeliefert ist.

Die Einschrankungen nehmen zu, doch unsere Liebe
bleibt. Nach wie vor spire ich Angelos Warme und
gelegentlich darf ich erleben, wie sein Humor aufblitzt.
Ich staune immer wieder, wie geduldig er alles ertragt.
Angelo ist ein starker Mann.

Dass seine Krankheit auch mein Leben verandert,
versteht sich von selbst. Was friiher selbstverstand-
lich war, existiert heute nicht mehr. Meine Spontanitat
zum Beispiel und meine Unbeschwertheit. Ich bin angst-
licher und verletzlicher geworden, lebe zugleich aber
bewusster. Unsere Nahe zueinander ist kostbar, das
weiss ich, und bin dankbar dafiir. Fiir jeden Tag, an dem
die Schmerzen ertraglich sind. Fiir jedes Lacheln, das ich
Angelo entlocken kann. Dafiir, dass ich an seiner Seite
sein darf.

INES LATEMPA

Es tut weh, zu sehen, wie die Krankheit unaufhaltsam
fortschreitet. Sehr weh. Mich trosten die Menschen, die
uns zur Seite stehen und keine Angst vor unseren Tranen
haben. In erster Linie meine Familie, aber auch Fach-
personen aus dem medizinisch-pflegerischen Bereich.
Zusatzlich nehme ich psychologische Unterstiitzung in
Anspruch. Es tut gut, sich alles von der Seele zu reden.

Die Riickenwind plus-Station bedeutet fir mich eine
grosse Hilfe. Wenn Angelo jeweils dort lebt, erhalt mein
Alltag ein Stiick Normalitat zurlick, manchmal sogar
Leichtigkeit. Ich weiss ihn fachlich und menschlich in
guten Handen. Das Team ist den Anforderungen ge-
wachsen, die Patienten wie Angelo mit sich bringen.
Wenn er dort wohnt, kann ich Verantwortung abgeben
und darf wieder mehr Ehefrau sein und nicht «nur»
Pflegende.

Ich denke nicht gern daran, doch wenn Angelo eines
Tages nicht mehr unter uns ist, will ich von mir sagen
konnen, dass ich alles fiir ihn getan habe, was in meiner
Kraft stand, und dass ich ihn gut begleitet habe. Ich
vertraue darauf, dass unsere Liebe in irgendeiner Form
bleiben wird.
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