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Teilleistungsstorungen und

Lernprobleme
bei Spina bifida und Hydrocephalus

Dr. phil. Thomas Géhringer

Die folgende Ubersicht stellt eine Zusam-
menfassung bzw. einen orientierenden
Uberblick aktueller wissenschaftlicher Stu-
dien und Untersuchungen zum Thema dar,
wobei auf Literaturangaben innerhalb

des Textes der Lesbarkeit halber verzichtet
wird.

Allgemein ist aus der Literatur bekannt,
dass Kinder mit Spina bifida (SB) und/oder
einem Hydrocephalus (HC) ein erhohtes
Risiko fiir kognitive Minderleistungen auf-
weisen, welches nahezu alle kognitiven
Funktionsbereiche (Aufmerksamkeit/Kon-
zentration, Lernen/Gedachtnis, visuell-
raumliche Bereiche, Visuokonstruktion,
exekutive Leistungen, Lesen/Schreiben/
Sprache) betreffen kann. Ein «typisches»
Beeintrachtigungsprofil fiir Kinder mit einer
Meningomyelocele und/oder einem Hy-
drocephalus gibt es jedoch nicht.

Das kognitive Leistungsprofil betroffener
Kinder wird nicht nur von der Grunder-
krankung gepragt, sondern ist zusatzlich
von weiteren Faktoren beeinflusst und va-
riiert beispielsweise in Abhangigkeit der
Druckverhaltnisse des Hydrocephalus, der
Hohe spinaler Lasionen, aber auch dem
Vorliegen weiterer Hirnfehlbildungen (z.B.
Balkenagenesie) sowie der Frage, ob der
HC bereits pranatal aufgetreten ist. Kommt
im Erkrankungsverlauf eine Epilepsie hinzu
oder ist diese bereits Teil der Erkrankung,
wird diese oder auch eine allféllig notwen-
dige Medikation in der Mehrzahl der Falle

einen storenden Einfluss auf die kognitive
Leistungsfahigkeit nehmen.

Auf der anderen Seite kann die Revision
eines Hydrocephalus bspw. durch ein
Shuntsystem wiederum einen kognitiven
Fortschritt nach sich ziehen. Hier wider-
spiegelt sich erneut die grosse Variabilitat
der Erkrankung und es zeigt sich, dass Pau-
schalaussagen zur kognitiven Entwicklung
nicht zuverldssig moglich und auch nicht
sinnvoll sind.

Allgemeine kognitive Entwicklung
Bezliglich der allgemeinen kognitiven Ent-
wicklung (i.S. «Intelligenzalter») ist auch,
je nach Studie, eine gewisse Schwan-
kungsbreite zu verzeichnen. Friihere Un-
tersuchungen zeigten eher in den unteren
Alterserwartungen liegende Werte, neuere
Ergebnisse widerspiegeln, warum auch im-
mer, tendenziell bessere Leistungen, und
etwa drei Viertel der Kinder scheinen hier
Normalwerte zu erreichen.

Generell lassen sich aber bei Kindern mit
SB/HC zumindest &hnliche Ergebnisse
abbilden mit hoheren Leistungen in der
verbal-sprachlichen Verarbeitung und Ab-
straktionsfahigkeit sowie schlechteren Fa-
higkeiten im wahrnehmungsgebundenen
logischen Denken (nonverbale Untertests).
Kinder mit einer SB ohne HC erreichen ge-
nerell bessere Werte und oftmals auch das
kognitive Leistungsniveau von gesunden
Gleichaltrigen, wahrend bei Kindern mit
SB und HC eine deutlich grossere Schwan-
kungsbreite zu verzeichnen ist. Daraus ab-
geleitet ist allgemein die Frage der optima-



len Beschulung sicher nur individuell und
auch unter Berlicksichtigung der kérper-
lichen Einschrankungen anzuschauen und
zu entscheiden. In Deutschland scheinen
gut 70% der betroffenen Kinder nach dem
Regelschullehrplan unterrichtet zu werden.

Visuell-raumliche Funktionen

Aus den Ergebnissen der allgemeinen ko-
gnitiven Leistungsfahigkeit von Kindern
mit SB/HC und den schlechteren Ergeb-
nissen im nonverbalen Denken lasst sich
eine Schwiche im Bereich der visuell-
raumlichen Wahrnehmung und Verarbei-
tung ableiten, welche in der Literatur auch
relativ gut und konsistent beschrieben wird.
Auf der Grundlage des Erkennens visueller
Elemente (Linien, Grossen, Winkel, Entfer-
nungen) gehdéren zu den hoheren visuell-
raumlichen Funktionen die Raumwahrneh-
mung, raumlich-konstruktive Fertigkeiten
und die Orientierung, zudem auch die
mentale Rotation (Drehen von Formen und
Objekten in Gedanken) und das mentale
Planen vor einer visuell-raumlichen bzw.
visuokonstruktiven Ausfiihrung (Zeichnen,
Konstruieren).

Kinder mit SB/HC zeigen haufiger Schwa-
chen in diesen Bereichen, die v.a. die raum-
liche Veranschaulichung, die radumliche Ori-
entierung und die mentale Rotation, aber
auch das raumliche Kurzzeitgedachtnis
betreffen. Die Defizite scheinen beim Ein-
bezug einer motorischen Handlung deut-
licher ausgepragt zu sein als wenn es nur
um Objekte an sich geht. Darlber hinaus
zeigen sich auch Einschrankungen in der
visuell-raumlichen Aufmerksamkeit.
Dementsprechend konnen sich im haus-
lichen und schulischen Alltag durchaus
relevante Einschrankungen bemerkbar ma-
chen (bspw. Bauen, Puzzeln, Entfernungen
einschatzen, Uhr ablesen, Geometrie, Ab-

zeichnen, Schreiben, Lesen, visuelle Beziige
herstellen, Sport ...).

Aufmerksamkeit und Konzentration
Aufmerksamkeitsfunktionen an sich stellen
eine der wichtigsten Basisleistungen des
Gehirns dar. Demzufolge sind auch andere,
hohere Hirnleistungen auf die andauernde
Verfuigbarkeit und Unversehrtheit von Auf-
merksamkeitsleistungen angewiesen. All-
gemein lassen sich mindestens 5 Aufmerk-
samkeitskomponenten unterscheiden:
e Aufmerksamkeitsaktivierung
e Langerfristige  Aufmerksamkeitszuwen-
dung (Daueraufmerksamkeit)
e Raumliche Ausrichtung des Aufmerksam-
keitsfokus
o Selektive oderfokussierte Aufmerksamkeit
e Geteilte Aufmerksamkeit, Aufmerksam-
keitsflexibilitat, Wechsel des Aufmerk-
samkeitsfokus
Aufmerksamkeitsstorungen konnen bei
nahezu allen neurologischen Erkrankungen
auftreten, die das zentrale Nervensystem
betreffen. Je nachdem, ob diese Erkran-
kungen zu eher umschriebenen, lokali-
sierten Schadigungen des Gehirns flihren
(z.B. Schlaganfall) oder zu eher diffusen
Beeintrachtigungen (z.B. Schadel-Hirn-Ver-
letzung), konnen die Funktionsstorungen
im Aufmerksamkeitsbereich eher spezifisch
oder auch global sein. Beeintrachtigungen
von Aufmerksamkeitsfunktionen und somit
auch der Konzentrationsfahigkeit konnen
sich sekundar auch negativ auf andere ko-
gnitive Leistungsbereiche auswirken und
somit auch die Voraussetzungen zur Lern-
fahigkeit einer Person herabsetzen.
Aufmerksamkeitsstorungen stellen ein hau-
figes Problem bei Kindern mit SB/HC dar.
Bei Aufgaben zur Verarbeitungsgeschwin-
digkeit und basalen Aufmerksamkeitsleis-
tungen arbeiten Kinder mit HC langsamer



und auch Kinder mit SB und HC zeigen
verglichen mit Gleichaltrigen Einschran-
kungen in verschiedenen Aufmerksamkeits-
komponenten. Dies ist auch bei Aufgaben
ohne motorische Mitbeteiligung festzu-
stellen, v.a. scheinen bei Kindern mit HC
haufiger Auffalligkeiten bei der selektiven
(fokussierten) Aufmerksamkeit aufzutreten.
Bei etwa einem Drittel der Kinder mit SB
finden sich Aufmerksamkeitsstorungen
im Sinne eines ADHS (Aufmerksamkeits-
Defizit-Hyperaktivitats-Stérung), obschon
«ADHS-Kinder» klassischerweise Probleme
bei der Aufrechterhaltung der Aufmerksam-
keit (Daueraufmerksamkeit) zeigen. Damit
besteht bei Kindern mit SB eine hdhere
Auftretenswahrscheinlichkeit fiir eine ADHS
als bei gesunden Kindern. Die im Rahmen
einer SB/HC auftretende ADHS scheint da-
bei eher vom «unaufmerksamen Typus» zu
sein und weniger durch Hyperaktivitat und/
oder Impulsivitat aufzufallen.

Lernen und Merkfahigkeit
Allgemein wird oft lediglich von einer «Ge-
déchtnisstorung» gesprochen, die dann als
Oberbegriff fir alle Einbussen des Lernens,
Behaltens und des Abrufs gelernter Infor-
mation steht. Dieser Terminus sagt weder
etwas Uber die Ursache dieser Storung
aus noch dartiber, ob sie isoliert oder in
Kombination mit anderen kognitiven Sto-
rungen auftritt. Es lassen sich entsprechend
unterschiedlicher Modelle und Theorien
verschiedene Gedachtnissysteme unter-
scheiden, die unabhdngig voneinander
beeintrachtigt sein konnen. Eine gangige
Untergliederung erfolgt nach Zeitaspekten:
e Kurzzeitgedachtnis: Halten von Informa-
tionen im Zeitraum von Sekunden bis
wenige Minuten unter kontinuierlicher
Aufmerksamkeitszuwendung; Speiche-
rung ist modalitatsspezifisch

e Arbeitsgedachtnis: Manipulieren von im
Kopf gehaltenen Informationen und Ab-
schirmen gegeniiber Stoérinformationen
(exekutive Komponente)

e Langzeitgedachtnis: Alle aufgenomme-
nen Informationen, die nach einem zeit-
lichen Intervall weiter abrufbar sind. Ka-
pazitat theoretisch unbegrenzt

e Prospektives Gedachtnis: Fahigkeit, Auf-
gaben, Termine, Erledigungen zu einem
bestimmten Zeitpunkt oder bei Eintreffen
eines bestimmten Ereignisses in der Zu-
kunft zu erinnern und auszufiihren (erfor-
dert unterschiedliche Aufmerksamkeits-,
Gedéachtnis- und Exekutivfunktionsleis-
tungen).

Im Lernprozess werden die Phasen der

Enkodierung (Aufnahme), der Konsolidie-

rung oder Speicherung sowie des Abrufs

unterschieden. Dabei findet sich haufig
eine Uberlagerung mit eingeschriankten

Aufmerksamkeits- oder Exekutivfunktionen

und unzureichender Enkodierung.

Bei Kindern mit SB/HC werden im Vergleich

zu gesunden Gleichaltrigen allgemein

schlechtere Leistungen beim Abspeichern
und Abrufen von Informationen (Langzeit-
gedachtnis) bei einer generell geringeren

Gedachtnisspanne  (Kurzzeitgedachtnis)

beschrieben, des Weiteren lassen sich

Schwichen im Bereich des Arbeitsgedécht-

nisses objektivieren. Es scheint sich bei den

beschriebenen Gedachtnisschwierigkeiten
aber eher um sekundare Stérungen zu han-
deln, denen entweder Aufmerksamkeits-
probleme zugrunde liegen oder die durch
ineffiziente Strategien beim Lernen und Ab-
speichern von Informationen oder schlech-
ten Abrufstrategien bei der Wiedergabe aus
dem Gedéachtnis zustande kommen und
somit eher die vorgdngig beschriebene

Uberlagerung durch exekutive Schwierig-

keiten (Uberblick, Strategie) ursachlich zu
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sehen ist. Im Vergleich dazu gelingt Kindern
mit SB/HC das reine Auswendiglernen rela-
tiv gut, was eben wenig strategisches und
planerisches Denken verlangt.

Exekutive Funktionen

Hierzu gehoéren hohere geistige Fahigkeiten
wie logisches Denken, Planen und Han-
deln, Strategiebildung, Flexibilitit, Uber-
wachen und Steuern kognitiver Prozesse,
Hemmen unerwiinschter Reaktionen oder
auch das Wissen liber das eigene Denken
(Metakognition). Der Entwicklungsprozess
dieser Fahigkeiten dauert in der Regel bis
etwa zum 20. Altersjahr. Bei Kindern mit
SB/HC werden v.a. Schwierigkeiten bei
der zielgerichteten Problemlésung, dem
Abstraktionsvermdgen und der Flexibilitat
beschrieben. Diese Schwierigkeiten kon-
nen in hoéheren Schulstufen durchaus zu
Problemen beim selbstandigen Arbeiten
fiihren und sich evtl. auch als allgemeiner
Leistungsabfall dussern.

Schulische Fertigkeiten

Bei den sprachlichen Leistungen scheinen
sich der primdre Wortschatz, die Artikula-
tion und die grammatischen Fahigkeiten
nicht wesentlich von gesunden Kindern
zu unterscheiden. Ein deutlicherer Unter-
schied wird in diesen Bereichen aber bei
hoherem sprachlichem Niveau sichtbar.
Das freie Sprechen und Wiedergeben von
gehorten und/oder gelesenen Inhalten
kann schwacher sein, was aber eben auch
an unzureichenden verbalen Lern- und
Gedachtnisstrategien (siehe «Lernen und
Merkfahigkeit») liegen kann. Schwierig-
keiten lassen sich auch in mathematischen
Bereichen abbilden, wo Schwachen beim
Kopfrechnen, bei Textaufgaben, Schatzen,
geometrischen Leistungen und auch dem
(mathematischen) Problemlésen beschrie-

ben werden. Auch hier ist eine Uberlage-
rung durch bereits aufgefiihrte Einschran-
kungen (rdaumliches Denken, Strategiebil-
dung, Planungsschwierigkeiten, sprach-
liche Leistungen) wahrscheinlich.

Fazit

Wie zu Beginn aufgefiihrt konnen bei Kin-
dern/Jugendlichen mit SB/HC Schwierigkeiten
der geistigen Leistungsfahigkeit auftreten, die
sich in nahezu allen kognitiven Funktionsbe-
reichen zeigen kénnen. Wichtig hier ist sicher,
dass bei berichteten oder wahrgenommenen
Leistungseinschrankungen eine diagnostische
Einschatzung erfolgt, sei es zunéchst tiber den
schulpsychologischen Dienst oder auch im
Rahmen einer neuropsychologischen Abkla-
rung, um so kognitive Starken und Schwachen
formal zu erfassen und den Unterstlitzungs-
und Therapiebedarf besser einschatzen zu
konnen.

Im Alltag kdnnen durchaus schon Kleinigkeiten
zur Hilfe bzw. Kompensation beitragen, so das
Vorstrukturieren von Aufgaben, das Abzahlen
mit Fingern beim Rechnen, das Vergrossern
von Vorlagen, die Ubersichtliche Gestaltung
von Aufgaben- und Arbeitsblattern, haufiger
kurze Erholungspausen oder bei alteren Kin-
dern evtl. auch das Schreiben am PC. Dabei
ist es wichtig, die Starken eines Kindes als Res-
sourcen zu nutzen, um so auch konstruktiv und
motiviertan Kompensationsmaoglichkeiten der
schwacher ausgebildeten Fahigkeiten arbeiten
zu kénnen. Der Dialog mit der Schule/Lehrper-
son zur Umsetzung von Fordermassnahmen
im Alltag ist wichtig, ebenso der Austausch
mit Fachpersonen und Therapeuten. Eine gute
und offene Zusammenarbeit ist Grundlage fur
den gemeinsamen Weg zum Wohle des be-
troffenen Kindes.

Dr. phil. Thomas Géhringer, Stiftung Ostschweizer
Kinderspital — KER-Zentrum, Leitung Neuro-
psychologie, Claudiusstrasse 6, 9006 St. Gallen,
thomas.goehringer@kispisg.ch



Janas grosstes Gut:

Freude und Zuversicht

Die Diskussion iiber Hurrikans, Kontinente
und Tipp 10 (10-Finger-Schreibtrainer) ist
zurzeit aktuell. Ausléser ist die Realien-
priifung, die in zwei Wochen geschrieben
werden soll. Unglaublich! Unsere Tochter
besucht bereits die 7. Klasse. Als Mutter
von Jana mache ich mir Gedanken, wie sie
sich wohl in der Oberstufe zurechtfinden
werde. Wie lange wird es dauern, bis wir
uns an den neuen Lernalltag gewéhnt
haben werden?

Die oben erwdhnte Realienpriifung wurde
sage und schreibe in der ersten Schulwoche
angeklndigt —fiir mich Grund genug, mich
aufzuregen! Wie ist das moglich, «die ganze
Welt» in wenigen Tagen in Janas Kopf zu
stopfen? Unmdglich! Doch plétzlich wird
mir bewusst, dass ich ja das «Problem» bin
in der aktuellen Situation.

Neuland - Oberstufe

Am Elternabend informieren uns die Lehrer,
dass das Lernen ab sofort Sache der Schule
sei und nicht mehr der Eltern. Obwohl ein-
leuchtend, gelingt es mir nicht, ganz loszu-
lassen. So versichert mir Jana taglich, dass
siein der Schule lerne, in der Lernlandschaft
von der Betreuung abgefragt werde und
schon fast alles wisse. Dass ich fir die «Ler-
nerei» Uberfllssig geworden bin erleichtert
mich, staune Uber Janas Selbststandigkeit
und bin dankbar fir unser Schulsystem im
Dorf.

Zwei Tage vor der Prifung fallt uns in un-
serer Diskussion auf, dass Jana noch keine
Ahnung hat wo genau der Hurrikan wiitet

(obwohl wir fast taglich Gber Florida reden.
Nur weil wir wissen, dass Florida zu den USA
gehort, weiss Jana das noch lange nicht),
auf welchem Kontinent Spanien liegt und
wo auf der Welt der 0-Meridian liegt ... ah,
in London ...! Aber wo genau liegt denn
das wieder?

In den zwei noch verbleibenden Tagen ler-
nen wir wieder zusammen. Wir beschriften
Weltkarten, machen Skizzen, konstruieren
«Eselsbriicken» und konzentrieren uns auf
ein Minimum. Wir versuchen, einen kihlen
Kopf zu bewahren, denn in dieser kurzen
Zeit ist nicht mehr alles zu schaffen. Diese
Erkenntnis entspannt.

Wie jeden Tag zieht Jana auch an diesem
Prifungsmorgen frohlich los. Sie ist guter
Dinge: «<Mami, ich habe ja noch eine Zwi-
schenlektion. Da schau ich mir alles noch-
mals an.» Diese Zuversicht und Freude, egal
was kommt — dafiir bewundere ich unsere
Tochter. Mit gedampfter Stimme meint
Jana am Mittag: «Es ist schwierig gewesen,
ich habe nicht alles gewusst. Daflir habe
ich Zusatzaufgaben gelést. Ubrigens ... auf
welchem Kontinent ist der Mount Everest?
Ich habe Nordamerika geschrieben. Ich
fand der Name tont so amerikanisch.» Nun
sind wir gespannt, wie Jana das vom Inhalt
her gemeistert hat.

Wer lehrt wen?

Der Schulalltag lehrt uns, dass Jana Zeit
und Unterstitzung braucht, um beim Ler-
nen erfolgreich zu sein. Die Lernumgebung
muss entspannt sein. Zeitlicher Stress, ir-
gendwelcher Druck, Hunger und Midig-



keit blockieren das Lernen. Sie muss den
Stoff auf moglichst viele verschiedene Arten
lernen. Gemachte Erfahrungen sind Janas
beste Lehrmeister. Um sich etwas vorstellen
zu konnen, braucht sie Bilder und/oder ihre
Emotionen missen angesprochen werden.
All diese Komponenten ermdglichen ihr
so manchen Lernerfolg. Was fiir die einen
nichts Neues ist, ist flr Jana nicht einfach
nur «nice to have», sondern eine nétige Vo-
raussetzung, damit sie in Schule und Alltag
erfolgreich sein kann.

Was meine ich mit erfolgreich sein? Nicht
nur gute Noten. Wenn Jana etwas verstan-
den hat und es mit eigenen Worten oder
einer Handlung wiedergeben kann, dann
ist sie fir mein Verstandnis erfolgreich. Die
jeweilige Prifungssituation ist dann fiir uns

nicht mehr so wichtig. Hier ein Mut ma-
chendes Erlebnis:

In der 2. Klasse machen die Schiiler einen
Ausflug auf die Igelstation. Jana kommt nach
Hause und es sprudelt nur so aus ihr heraus.
Sie weiss alles (iber den Igel. Nahrung, Feinde,
Tragzeit, Anzahl Junge, Anzahl Stacheln, Ab-
wehrhaltung ... Sie muss kaum lernen. Sie
weiss es einfach. Und sie weiss es auch noch
Wochen spdter an der Priifung.

So funktioniert Jana

Wahrend der Primarschulzeit teilten wir uns
das Lernen wie folgt auf: Jana macht in der
Schule gut mit, fillt die Unterlagen sorgfal-
tig aus, bringt die Lernziele mit nach Hause,
fragt im Unterricht nach ... Ich trage zu
Hause Ubungsmaterial zusammen, schrei-

Jana bei den Hausaufgaben



be Lernkarteien, lese Jana vor dem Schlafen-
gehen ein Thema vor und versuche, Ruhe
und Freude am Lernen zu bewahren.
Allerdings hat uns das Finden eines befrie-
digenden Miteinanders zum Aneignen des
Schulstoffes viel Energie und Zeit gekostet.
Glicklicherweise hat Jana in der Primar-
schule immer zwei Jahre dieselbe Lehrper-
son. Das sorgt fiir Ruhe und Sicherheit im
Schulalltag. Mit der Zeit wissen die Lehre-
rinnen, wo Jana zu schummeln versucht,
wo sie engmaschiger beobachtet und un-
terstlitzt werden muss.

Es kommt immer wieder vor, dass wir nicht
alle Gedankengdnge von Jana verstehen,
Beispiel:

Ein Elefant kann nicht 2 m gross sein. Mein
Gétti ist 2 m gross und er ist kein Elefant!»
(Zitat Jana, 4. Klasse).

Leider bleibt die 5. Klasse als Krisenjahr
in Erinnerung: haufiger Wechsel der Lehr-
personen wegen Jobsharing, Schwanger-
schaftsurlaub, Aushilfen ...

Wenn ich als Mutter nachfrage, bekomme
ich zum Beispiel zum Thema Hausaufgaben
Antworten wie: «Ich kann halt nicht bei
allen Schilern den Eintrag im Aufgaben-
heft kontrollieren», was mich traurig macht.
Mein Vorstoss soll lediglich dazu dienen,
dass die Lehrperson darauf achtet, dass Jana
ihre Hausaufgaben ordentlich einschreibt.
Nur mit einem Stichwort ist weder Jana
noch mir gedient. Trotzdem kommt Jana
eines Tages mit dem Begriff «Herbarium»
im Aufgabenheft nach Hause. «<Mami, bis
Ubermorgen mussen wir von zwolf Bau-
men ein Blatt gestalten (gepresstes Blatt,
Steckbrief, lateinischer Name, Zeichnung
der Frucht oder Bliite).

Wieder einmal stehe ich Kopf! Reflexartig
greife ich zum Telefon, denn ich bin em-
port, dass Jana ohne Voranmeldung so viel
Arbeit mitgegeben wird und erst noch ohne
ausformuliertem Auftrag. Jana spurt meine
Anspannung und fangt gleich an zu wei-
nen. Sie will unter keinen Umstanden, dass
ich telefoniere. Das sei jetzt halt einfach so
und sie schaffe das schon. Ich lasse mich
Uberreden. Gemeinsam stiirzen wir uns in
die Arbeit. Wir spazieren durchs Quartier,
schauen uns die verschiedenen Baume
an, sammeln Blatter und streiten uns vor
einem Haselstrauch, weil Jana nur Baume
will. Jana verlangt von mir die lateinischen
Namen, denn ich sei ja Lehrerin und sollte
das wissen.

Da uns diese Situation als Familie wieder
einmal recht herausfordert, telefoniere ich
doch noch der Lehrperson. Sie fallt aus allen
Wolken und erklart mir, dass die Schiiler
nur den Steckbrief ausfiillen mussten. Sogar
der Link der gesuchten Internetseite fur die
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Gemeinsames Arbeiten und Lernen

lateinischen Namen wire notiert gewesen,
nur weiss es Jana nicht mehr. Solche Situ-
ationen sind immer wieder lernreich fur
uns alle.

In der 6. Klasse gibt es erstmals einen run-
den Tisch, der zum Schlissel fiir ein gutes
Schuljahr wird. Alle sind informiert, die SHP
Ubernimmt die Verantwortung fiirs Lernen
und gleist den Ubertritt auf. Die SHP leistet
so eine wertvolle Arbeit und wir erleben ein
gutes Schuljahr.

Unser Part als Eltern

Wir Eltern bleiben nach wie vor wichtige
Lernpartner. Ermutigen, erinnern, motivie-
ren ist wichtig und wir machen das gerne.
Tipp 10 (10-Finger-Schreibtrainer) liefert
den Beweis bereits in der ersten Schulwo-
che. Jana jammert, dass sie nach der ersten
Lektion nicht schon schneller und fehlerfrei
tippen kann. Unser Rat ist, jeden Tag ihre
Ubung zu machen. Sie muss ihren Fingern

Zeit lassen, bis diese sich an ihren Platz
auf der Tastatur gewohnt haben. Aber das
nervt sie, dass sie sich so lange mit diesen
wenigen Tasten (asdf jklo) abmiihen muss.
Jana fragt in allem Ernst: «Lernen wir auch
mal noch das 20-Finger-System?» «Ahm?!
Wahrscheinlich nie?! Ausser du mochtest
deine Zehen zu Hilfe nehmen?» gebe ich
zur Antwort. Wir missen alle lachen, Jana
auch. Das tut gut. Friiher ware sie in einer
solchen Situationen wiitend geworden. Wir
wissen ja was sie meint, aber manchmal ist
ihre Formulierung einfach lustig.

Wie weiter?
Inzwischen liegt das erste Quartal an der
Oberstufe hinter uns. In den Herbstferien
geht Jana ein erstes Mal schnuppern. Am
Mittag kommt sie nach Hause mit der Info:
«Mami, flr diese Lehre muss ich in Mathe
im e* sein.» «Oh, so blod, was machen wir
da?» Ich hake fir mich diesen Beruf schon
fast ab und Uberlege mir, wie ich Jana nun
motivieren oder trosten konnte. Jana aber
strahlt mich an und meint: «Ich kann ja in
Mathe mehr lernen, damit ich ins e auf-
steige» und setzt sich frohlich an den Tisch.
Wir bleiben zuversichtlich.
Der Lernweg von Jana war und ist nicht
nur geradlinig und einfach. Sie wird wei-
terhin auf verstandnisvolle und geduldige
Personen angewiesen sein auf ihrem Weg.
So wiinschen wir ihr, dass sie die Schwie-
rigkeiten weiterhin mit ihrer Zuversicht
und Freude meistert. Wir sehen diese Ei-
genschaften als grosses Gut und sind Gott
dankbar, dass er Jana — wie jedes andere
Kind auch — wunderbar und einzigartig ge-
macht hat.

Rebekka Konrad mit Jana

*in einigen Fachern gibt es 3 Niveauklassen: g (grund-
legend), m (mittel), e (erweitert). Jana ist in allen
Fachernim g.




X-TREME INNOVATION: BEREITS
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Fir Ihre Unabhangigkeit —
schnell, einfach und sicher
anzuwenden

Das neue aullergewohnlich clevere Katheter-
system ist nach der Entnahme aus der

Verpackung sofort einsatzbereit. Ausgestattet J
mit unserem SafetyCat Sicherheitskatheter 4

mit innen und auBen weich gerundeten /

Soft Cat Eyes, der flexiblen Ergothan-Spitze ﬁ.l s/ ,
und der neuen, bereits aktivierten Beschichtung, ’// /
ermoglicht der Liquick X-treme eine behutsame 4/

und schonende Katheterisierung.

von Teleflex. Kostenlose Muster und weitere
Produktinformationen erhalten Sie bei:

Testen Sie jetzt die neue Katheterinnovation /‘

K EXPIRION

Provider of Competence

Grabenhofstrasse 1 - 6010 Kriens /
Tel. 041 3602764 - Fax 041 3602718

info@expirion.ch - www.expirion.ch



Care at home

~
=
)
o
o
©
=]
@
~
b
o
o
o
=

TMeleflex



Strahlende Gesichter am kreativen
und musischen SBH-Weekend

Am 9. und 10. September erlebten die
SBH-Mitglieder wie alle zwei Jahre zwei
erlebnisreiche Tage in Sursee. Das Wochen-
ende fand dieses Jahr unter dem Motto
«Musik und Kunst» statt und wird den
Teilnehmenden sicher noch lange in Erin-
nerung bleiben.

An einem regnerischen Samstagmorgen im
September, der mehr an den Herbst als
an den Spdtsommer erinnerte, machten
sich Uber 130 Mitglieder der SBH Schweiz
voller Vorfreude auf den Weg zum Semi-
narzentrum Campus Sursee, um dort beim
SBH-Wochenende zum 6. Mal fiir zwei Tage
den Alltag hinter sich zu lassen.

Das diesjahrige Motto war Musik und Kunst.
Nachdem eingecheckt und die Zimmer be-

zogen waren, war das Motto gleich Pro-
gramm: Die Teilnehmenden wurden im
Konferenzsaal mit lGpfigem Landler und
einem Gemeinschaftsbild empfangen, wo
alle ihr eigenes Klecksmonster kreieren
konnten. Gleichzeitig traf man bekannte
und neue Gesichter beim Stehlunch.

Nach einer freundlichen Begriissung durch
das Organisationskomitee und der Vorstel-
lungsrunde aller Sponsoren, welche an ih-
ren Fachstanden ganztags fur Fragen und
Informationen da waren, ging es fiir die
einen mit einem Gesangsworkshop weiter,
wahrend die anderen sich beim Spielpar-
cours austoben konnten. Auch hier floss
das Motto des Wochenendes mit ein: Es
wurde versucht «Alle meine Entchen» auf
einem Glockenspiel zusammenzusetzen,
einen moglichst hohen Holzturm aus Kap-
la zu bauen oder mit Gummibéarchen ein
Buchstabe in einen Tennisschldger zusam-
menzustecken.

Bei einigen Posten wurde rege gerannt und
gerollt und viele kamen dabei ein bisschen
ausser Atem. Wahrend den Wartezeiten
an den einzelnen Posten gab sich die Ge-
legenheit, neue Leute kennenzulernen. Als
Verschnaufpause, oder wenn alle Posten
absolviert waren, konnte man seine Kreati-
vitat beim Basteln mit PlayMais ausleben —
was besonders die Kinder in seinen Bann
zog.

Beim anschliessenden Abendessen liess
man den Tag Revue passiere, tauschte Er-
fahrungen aus und genoss einfach das gute
Abendessen in angenehmer Atmosphare.
Die Anwesenden kamen, wie bereits am
Nachmittag schon, nochmalsin den Genuss
von wunderbaren Alphornklangen, welche
Lars Stofer dem langen Holzinstrument ent-
lockte. Auch die Sieger des Spielparcours
wurden gekirt und durften eine Tasche
voll Spezialititen-Esswaren entgegenneh-
men. Derweil wurden die Maisfiguren,






welche am Nachmittag gebastelt wurden
und nun als Tischdekoration dienten, von
den Kleinen, die immer noch voller Taten-
drang waren, auseinandergenommen. lhre
Energie konnten sie anschliessend in der
Kinderdisco ablassen, welche in der gros-
sen Turnhalle stattfand: Es wurde getanzt,
umhergerannt und -gerollt und mit dem
Frisbee gespielt.
Gegen 21.00 Uhr wurde es dann laut in
der Halle: Céline Shuler fiihrte die Teilneh-
menden durch den Trommelworkshop, in
welchem die verschiedensten Klang- und
Schlaginstrumente zusammen mal syn-
chron, mal chaotisch, mal laut und auch
mal leise zum Klingen gebracht wurden.
Nach dem ereignisreichen Tag schliefen
wohl alle schnell ein und freuten sich schon
auf den néchsten Tag.
Der ndchste Morgen begann, wie konnte
es anders sein, mit dem reichhaltigen Frih-
stlicksbuffet, wo man sich fiir die anschlies-
senden Workshops starken konnte.
Aus Blumentopfen und Klebeband wurden
Trommeln gebastelt, auf Pappteller Bilder
gemalt und im Chor gesungen. Aus Holz-
pfahlen wurden mit bunten Farben Kunst-
werke flr den Garten gestaltet. Wer lieber
zuhoren wollte, konnte dies beim Vortrag
«Musikist ... was den Menschen ausmacht»
von Andreas Cincera, Winterthur, tun.
Nach dem Mittagessen wurde Marcel
Studer als designierter Nachfolger unserer
Prasidentin Inés Boekholt-Forderer vorge-
stellt. Inés bekleidet das Prasidentenamt
seit dem 13. Mai 2006 und tritt nun auf
die nachste Mitgliederversammlung (MV)
2018 zurtick.
Anschliessend folgte noch das Abschluss-
foto und es machten sich alle, nun bei
schonem Wetter, auf den Heimweg. Wir
freuen uns schon aufs nachste Mal!

Lorenz Wiithrich, Fotos: Maja Wiithrich
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Ein grosses Merci ans OK-
Team und die Sponsoren

Ein spannendes, vielseitiges Projekt er-
zeugt ein zufriedenes OK-Team, welches
auf seine ehrenamtliche Arbeit stolz sein
darf. Durch diesen SBH-Anlass begleiteten
mich folgende OK-Mitglieder tatkriftig: Ria
Liem, Irina Salzmann, Céline Shuler, Yvonne
Grosswiler, Ruth Stofer und Marcel Studer.
Euch ein herzliches Dankeschon fiir die an-
genehme Zusammenarbeit.
Gleicher Dank geht an das tolle und aufge-
stellte SPV-Sportteam, Martina Meier und
Thomas Hurni, Nottwil, und an die Helfer
des Rotaract Club Sempachersee.
Ein ebenso starker Dank spreche ich un-
seren Sponsoren aus. Ohne grossziigige
Geldspenden waren wir nicht in der Lage,
130 Mitgliedern ein kostengiinstiges und
vielseitiges Wochenende zu offerieren. Vie-
len, vielen herzlichen Dank lhnen allen.
Hanny Miller-Kessler
Geschdiftsstellenleiterin SBH Schweiz

Diese Sponsoren ermdglichten dieses un-
vergessliche SBH-Wochenende 2017:
all4care ag, St. Gallen

charisma foundation, FL-Triesen

Coloplast AG, Rotkreuz

Liberty Medical Switzerland AG - Hollister,
Dietikon

Obwaldner Kantonalbank, Sarnen

Ortho Medica AG, Kriens

Orthotec AG, Nottwil

Parahelp AG, Nottwil

Publicare AG, Oberrohrdorf
Schweizerische Stiftung fiir das cerebral
gelahmte Kind, Bern

Stiftung Carl und Elise Elsener-Gut, Ibach
Stiftung Folsdure Schweiz, Zug

Stiftung Kinderhilfe Sternschnuppe, Ziirich
Stiftung Schweizer Paraplegiker, Nottwil
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Spontaner SBH-Plauschnachmittag

An der letzten GV der Zentralschweizer
Vereinigung haben wir zum ersten Mal
von unserer Idee eines Plauschnachmittags
erzdhlt. Eine Woche spdter, am 26. Mirz,
war unser erstes Treffen.

Die Schwestern Angela und Sara Grosswiler
hatten Zeit und Lust mitzumachen und so
hatten wir unser erstes kleines Griippchen.
Zuerst schlugen wir uns den Bauch mit
Spaghetti Bolognese voll. Wir machten ein
Gesellschaftsspiel und tobten uns danach
bei Fussball und Tischtennis aus. Was na-
turlich ebenfalls nicht fehlen durfte war das
Montagsmalen. So viel gelacht haben wir
lange nicht mehr, es war genial!

Der erste Anlass war ein super Auftakt und
verlief genauso, wie wir es uns vorgestellt
hatten — einfach und unkompliziert. Natr-
lich wiére es noch besser geworden, wenn
noch mehr Spieler dabei gewesen waren.
Aber wer weiss, vielleicht kommst DU ja das
nachste Mal auch!

Die Idee

Mein Ehemann Marcel und ich sind in der
glucklichen Lage, einen geeigneten Raum
direkt bei uns im Haus zu haben, den wir fur
unterschiedliche Anladsse nutzen und auch
weitervermieten kénnen. Wir wohnen am
Bahnhof in Steinhausen, und dieser Raum
sowie der Weg dahin sind barrierefrei. Fotos
findet ihr auf www.dinruum.ch.

Aus diesem Grund entschieden wir uns
dazu, regelmassig solche Anlasse zu orga-
nisieren. Eingeladen sind alle Selbstbetrof-
fenen sowie auch deren Angehdrige, aber

auch Freunde und Freundinnen diirfen ger-
ne vorbeikommen. Ob in Begleitung eines
Selbstbetroffenen oder nicht, wirfreuen uns
Uber alle Teilnehmer.
Wir wiinschen uns, dass dieser Anlass un-
kompliziert und einfach gestaltet ist, des-
halb sollen diese auch spontan stattfinden.
Wer Zeit und Lust hat kommt einfach
vorbei. Egal ob ein Kinonachmittag, ein
Spielnachmittag, gemiitliches Beisammen-
sein mit feinem Mittagessen oder friithem
Abendessen, ob Grill-, Fondue- oder Spa-
ghettiplausch, alles ist moéglich und weitere
Ideen sind jederzeit willkommen.
Melden koénnt ihr euch direkt bei mir. An-
meldung bitte mit folgenden Angaben:
Name, Vorname, Telefonnummer und E-
Mail. Sobald ein Treffen stattfindet, melden
wir uns bei euch und ihr kénnt dann ganz
spontan entscheiden, ob ihr teilnehmen
wollt. Wir freuen uns auf jeden Fall jetzt
schon auf viele gelungene Anldsse und auf
eure zahlreichen Anmeldungen.

Séverine und Marcel Miiller

Séverine Miiller, beim Bahnhof 2, 6312 Steinhausen,
079 782 31 19, severine.mueller@spina-hydro.ch



E Orthotec

Lebensqualitat steht
bei uns im Zentrum.

Philipp Gerrits
Leiter Orthopadietechnik

Die Orthotec als innovativer Partner fiir
orthopadische Hilfsmittel fiir Kinder und Erwachsene.

Rufen Sie uns an, wir beraten Sie gerne.

Orthotec AG | Guido A. Z&ch Strasse 1 | CH-6207 Nottwil | T+41 4193956 06 | info@orthotec.ch | www.orthotec.ch
Ein Unternehmen der Schweizer Paraplegiker-Stiftung



Operations- und Behandlungsent-
scheide sind keine Sache des Bauches

In der Spina-bifida-Familie miissen immer
wieder schwere Entscheide gefdllt werden.
Ist die vorgeschlagene Operation wirklich
nétig? Braucht es dieses Medikament oder
jene Prozedur? Eine Anleitung aus der
Praxis.

Spina bifida ist komplex und stellt grosse
Herausforderungen in den Weg, nicht nur
den Arzten und Betreuenden, die inter-
disziplindr denken und vorgehen mussen,
sondern vor allem den Eltern und Selbst-
betroffenen selbst. Aus eigener Erfahrung
weiss der Autor: Die Medizin tendiert dazu,
sich aus allen Entscheiden herauszuhalten
und alles zu akzeptieren, was der Patient
und seine Bezugspersonen wollen. Sie sieht
sich nicht als moralische Instanz, erst recht
nicht in einer Gottrolle, sondern als Dienst-
leisterin fiir eine bessere Gesundheit und
mehr Lebensqualitat.

Zeit nehmen, Zeit lassen

Daraus folgt die allererste wichtigste
Grundregel im Umgang mit der Medizin
und ihrem Personal: niemals den eigenen
Kopf ausschalten! Jeder ist seines eigenen
Korpers Herr. Und daraus gleich die zweite
Regel: Es gilt, seinem eigenen Ideal zu ent-
sprechen, nicht demjenigen des Umfelds
oder der Gesellschaft. Nur was man selbst
erreichen will und auch kann, das zahlt.
«Normalitat» ist nicht normal, sondern das,
was mit dem personlichen Einsatz und dem
Mut zum Risiko berhaupt erreichbar ist.
Sich im Klaren dariiber zu werden, wer
man ist und wer man sein mochte, hilft im

Umgang mit der Medizin enorm. Dazu be-
darf es vieler Gesprache und Uberlegungen,
aber auch eigener Recherchen im Internet
und in Blichern, um zu verstehen, wo und
wohin man sich bewegt. Man sollte aber
nicht zu misstrauisch werden, auch wenn
die Stiftung fiir Konsumentenschutz in
einem Merkblatt vor geldgetriebenen me-
dizinischen Vorschldagen warnt. Die meisten
Arzte sind nicht gierig. Doch es stimmt:
Jeder Operationsvorschlag eines Medizi-
ners bedeutet Umsatz. Und Risiken fiir den
Patienten. Gesundheitliche und finanzielle.
Darum solltest du dir Zeit lassen, sofern
dein Leben nicht unmittelbar in Gefahr ist.
Die meisten Operationen mdissen nicht
schnellstmoglich  durchgefiihrt  werden.
Setz dich deshalb nicht unter Druck. Ein
Entscheid muss reifen.

Zweite Meinung

Gerade Spina-bifida-Patientinnen und -Pa-
tienten und ihre Lieben kennen das: Arzte
sind sich nicht immer einig. Wenn meh-
rere Brennpunkte gleichzeitig bestehen,
sind Wechselwirkungen abzuschatzen, Pri-
oritaten richtig zu setzen, Runde Tische
anzusetzen. Darf die Hiftoperation jetzt
sein oder muss zuerst das Monty-Stoma
neu gebaut werden? Wie lange darf der
ventillose Shunt noch im Einsatz stehen und
wann ist die richtige Zeit fir die Reparatur
der Luftrohre? Fragen Uber Fragen stellen
sich, die meist nicht ein Arzt alleine beant-
worten kann. Wir haben gute Erfahrungen
gemacht, unsere Bezugsarzte zu bitten, sich
im Rahmen von Symposien oder anderen
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spitallibergreifenden Treffen mit den Kolle-
gen uber den Fall auszutauschen — gerade
wenn es um kreative Losungen komplexer
Probleme geht, scheut kaum ein Mediziner
die Herausforderung.

Du kannst aber auch ganz offiziell bei Fach-
personen deiner Wahl eine zweite Meinung
einholen. Diese entscheiden aufgrund der
Akten und Bilder unabhéngig; allenfalls er-
folgt eine Besprechung und kurze Untersu-
chung. Du musst dafiir eine Kostengutspra-
che bei der Krankenkasse einholen. Meist
gelingts, denn eine medizinisch unnétige
Behandlung waére weitaus teurer als das
Einholen der Zweitmeinung. Der behan-
delnde Arzt sollte dies auch unterstiitzen
und nicht personlich nehmen; im Wissen
darum, dass bei komplexen Problemstel-
lungen viele Augen und Gehirne eher zum
Ziel fihren als nur die Erfahrung und das
Wissen eines einzigen Arztes.

Die richtigen Fragen
Mache es dir zur Angewohnheit, jedes Arzt-
gesprach mit einem Notizblockin der Hand
zu fuihren. Notiere dir die wichtigsten Aus-
sagen. So kannst du das Gesprach zu Hause
Revue passieren lassen oder mit jemandem
reflektieren. Fir eine gute, fundierte Ent-
scheidung braucht es nebst Wissen vor
allem dies: die richtigen Fragen. Hier eine
Liste, die du an deine eigene Situation an-
passen solltest. Sie hilft um vorgeschlagene
Behandlungen, Untersuchungen und Me-
dikamente besser einschatzen zu kénnen:
e |st es wirklich notwendig?
e Welche Verbesserung/Erkenntnis wird es
bringen? Welche nicht?
e Welche Argumente sprechen gegen den
Vorschlag der Arzte?
e Wie entscheiden andere Personen, die
sich in der gleichen Situation befunden
haben? Mit welchen Konsequenzen?

e Mit welchen Konsequenzen muss ich
rechnen, wenn ich verzichte?

e Ware ein Verzicht angenehmer als der
Vorschlag?

e Wie hoch steht der Vorschlag in der Priori-
tatenliste aller betroffenen Korperstellen?

¢ In welchem Alter wéren die Bedingungen
optimal?

e Wie lange dauert die Rekonvaleszenz?

e Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit einer
Wiederholung?

e Wie verandert sich meine Lebensqualitat
nach Abschluss?

e Welche Nebeneffekte sind zu erwarten?

¢ Gibt es einfachere oder sicherere Alterna-
tiven?

¢ Welche Risiken bestehen?

e Wie dringend ist es?

e Wie hoch werden die Kosten ausfallen?

Bruno Habegger

Mobiler Reiniger

Der Mobile Outdoor
Cleaner Karcher OC 3
ist ideal auch fur die
Rollstuhlreinigung. Dank

integriertem Akku und einem
4-Liter-Wassertank kann Schmutz schnell
und mihelos direkt vor Ort beseitigt wer-
den, und zu Hause bleibt alles sauber. Mit
dem Mobile Outdoor Cleaner kann Sie auch
unterwegs kein Schmutz mehr tiberraschen
- und die Natur bleibt dort, wo sie hinge-
hért. Uberall und jederzeit einsatzbereit,
unabhangig von Strom- und Wasseran-
schliissen, extrem kompakt, schonender
Niederdruck bei effizienter Reinigungsleis-
tung, vielseitig einsetzbar.

Kosten: CHF 198.00 (in Aktion glinstiger)

Link: https://youtu.be/x6KY10QlohM



Aus dem Heim ausziehen

Die Schweiz hat 2014 das Ubereinkommen
iiber die Rechte fiir Menschen mit Behin-
derungen unterzeichnet. Dieses sieht eine
freie Wahl der Wohnform fiir alle vor. Das
Imbodehuus wagt den Schritt und betreut
ab sofort Klienten in eigenen Wohnungen.

Am 15. Mai 2014 ist die Behindertenrechts-
konvention (UN-BRK) in der Schweiz in
Kraft getreten. Sie ist das erste internatio-
nale Spezialabkommen iiber die Rechte von
Menschen mit Behinderungen. Darin ist
unter anderem von der Niederlassungsfrei-
heit die Rede: Auch Menschen mit Behin-
derungen sollen ihre Wohnform frei wahlen
konnen (s. Kasten).

Wohnform selber wahlen

Als erste Institution in der Schweiz lasst
das Imbodehuus im Remishuebquartier
nun einige seiner Klienten in eine eigene
Wohnungen ziehen. Weiterhin erhalten sie
jedoch dieselbe fir sie ndtige Assistenz und
Pflege. Langfristig sollen die meisten Be-
wohnerinnen und Bewohner des Imbode-
huus in einer selbst gewahlten Wohnform
im Osten der Stadt St. Gallen leben. Allein
oder mit einer/einem bis zwei selbst ge-
wahlten Mitbewohnern/-innen. Tagsiber
arbeiten sie in einem Nischenarbeitsplatz
im ersten Arbeitsmarkt oder in der Imbode-
huus-Werkstatt. Sie haben so die Moglich-
keit, noch naher in und mit der Gesellschaft

Unabhiangige Lebensfiihrung und Einbeziehung

in die Gemeinschaft

Auszug aus Art. 19 der UN-BRK:

«Die Vertragsstaaten dieses Ubereinkom-
mens anerkennen das gleiche Recht al-
ler Menschen mit Behinderungen, mit
gleichen WahIimaoglichkeiten wie andere
Menschen in der Gemeinschaft zu le-
ben, und treffen wirksame und geeig-
nete Massnahmen, um Menschen mit
Behinderungen den vollen Genuss dieses
Rechts und ihre volle Einbeziehung in die
Gemeinschaft und Teilhabe an der Ge-
meinschaft zu erleichtern, indem sie unter
anderem gewahrleisten, dass:

a) Menschen mit Behinderungen gleich-
berechtigt die Moglichkeit haben, ihren

Aufenthaltsort zu wahlen und zu entschei-
den, wo und mit wem sie leben und nicht
verpflichtet sind, in besonderen Wohn-
formen zu leben;

b) Menschen mit Behinderungen Zugang
zu einer Reihe von gemeindenahen Unter-
stitzungsdiensten zu Hause und in Ein-
richtungen sowie zu sonstigen gemein-
denahen Unterstutzungsdiensten haben,
einschliesslich der personlichen Assistenz,
die zur Unterstliitzung des Lebens in der
Gemeinschaft und der Einbeziehung in
die Gemeinschaft sowie zur Verhinderung
von Isolation und Absonderung von der
Gemeinschaft notwendig ist; (...).»



Lukas Schéllibaum will in die eigene Woh-
nung ziehen. Er trainiert seine Fahigkeiten,
sich in der eigenen Wohnung selber Mahl-
zeiten zuzubereiten.

zu leben. Das Imbodehuus behélt wenige
Platze in Form eines hochspezialisierten
Angebots bei fiir eine Pflegewohngruppe,
fiir Krisenintervention oder Ubergangs- und
Entlastungplatze.

Hand in Hand arbeiten

Das Projekt lauft als dreijahriger Pilotver-
such des OVWB, dem Tragerverein hinter
dem Imbodehuus, in Abstimmung mitdem
Amt flr Soziales des Kantons St. Gallen.
Der OVWB mietet Wohnungen fir drei
Personen. Die Wohnungen miissen die An-
forderungen in Bezug auf Hindernisfreiheit
erfullen.

Dabei wahlt ein/e Bewohner/-in des Im-
bodehuus die seinen/ihren Bedirfnissen
entsprechende Wohnform und allfillige
Mitbewohner/-innen und vereinbart mit
dem OVWB einen Miet- und Assistenzver-
trag. Der OVWB tritt als Mieter der Woh-
nungen auf. Begleitet wird das ganze durch
einen Prozessmanager.

Mehr Selbstandigkeit erworben
Seit dem ersten Juli 2016 wohnt bereits
eine Person vom Imbodehuus in einer

Das «Heim ohne Betten»

Das Projekt richtet sich an Menschen
mit einer Korperbehinderung oder Hirn-
verletzung, deren Assistenzbedarf hoch
und wahrend 24 Stunden ausgewiesen
ist. Sie erhalten die Mdglichkeit einer frei
gewahlten Wohnform.

Dies entspricht einer der Forderungen
der UNO-Behindertenrechtskonvention
nach gleichberechtigen Wahlmaoglich-
keiten bezlglich Aufenthaltsort. Orga-
nisatorisch tritt der OVWB als Mieter der
Wohnungen auf.

Die Assistenz wird mit der Klientin/dem
Klienten vereinbart. Das Angebot ist das-
selbe wie im Imbodehuus: fachkundige
Hilfe in pflegerischen, psychosozialen
Belangen sowie Beratung und Beglei-
tung von Freizeit- und Ferienplanung.
Weiter kdnnen die Klienten alle Dienst-
leistungen fiir Haushalt und Verpflegung
des Imbodehuus beziehen. Die Klienten
arbeiten entweder in einem Nischen-
arbeitsplatz oder in der Imbodehuus-
Werkstatt.

Verlauft dieses Pilotprojekt positiv, zie-
hen in den néchsten Jahren diejenigen
Bewohner des Imbodehuus in eigene
Wohnungen, die das wiinschen.

Infos: www.imbodehuus.ch

eigenen Wohnung. In dieser kurzen Zeit
hat ihre Selbstandigkeit in solchem Masse
zugenommen, dass sie ohne das Imbode-
huus klar kommt und weiter in eine ganz
unabhédngige Wohnung ziehen kann, wo
der Assistenzbedarf von der Spitex abge-
deckt werden kann.
Cornelia Bdrlocher,
Institutionsleiterin Imbodehuus
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Spitiler ohne Hindernisse

Die Delegiertenversammlung von AGILE.CH
widmete sich im sozialpolitischen Teil den
Herausforderungen, denen sich Menschen
mit einer geistigen oder kérperlichen
Behinderung im Spital gegeniiber sehen
und denen sich Administration, Arzte und
Pflegepersonal stellen miissen.

Séverine Lalive Raemy, Pflegefachfrau und
Unterrichtsbeauftragte FH Gesundheit, und
Anne-Chantal Héritier, verantwortliche Arz-
tin Behinderungen und Neurologin HUG,
stellten den Delegierten und Gasten das
Projekt «<Réseau Handicap» des Universitats-
spitals Genf vor, das 2012 gestartet wurde.

Angepasste Standards fehlten

Die Aufnahme und die Betreuung von Men-
schen mit Behinderungen in der Notfallsta-
tion oder im Spital verbessern, die Infor-
mation und Kommunikation zwischen den
Fachleuten im Gesundheitswesen und den
Patienten bzw. Angehorigen vereinfachen:
mit dem Projekt «Réseau Handicap» nimmt
das Universitatsspitals Genf die Herausfor-
derung «Hindernisfreies Spital» an. In finf
Arbeitsgruppen mit iber 60 Personen an
den Plenarsitzungen wurden folgende As-
pekte genauer analysiert und in jedem der
Felder Massnahmen eingefiihrt: Informa-
tion und Kommunikation, Personalwesen,
Umfeld, Ablaufe Patient und gute Praxis
sowie Datenerfassung und Forschung.

Das Projekt war laut den Ausfiihrungen der
beiden Spezialistinnen bitter notig: Noch
2012 fehlten den Pflegenden Kenntnisse
Uber geistige Behinderungen und taten sich

besonders Schwierigkeiten bei der Pflege
auf.

Die wichtigsten Massnahmen
Dank des Projekts werden nun Menschen
mit Behinderungen im Universitatsspital
Genf in einem vereinfachten Verfahren mit
zusatzlichen Abfragen auf den Eintrittsblat-
tern aufgenommen. Aufwandig geschulte
Bezugspersonen in der Medizin und in der
Pflege (5 Tage Weiterbildung) sorgenfir rei-
bungslosen Informationsfluss, auch zu den
Pflegenden, die Kurse besucht haben. Alle
Informationen fiir die Angehorigen stehen
auf dem Web zur Verfligung (www.hug-ge.
ch/bien-accueilli-avec-son-handicap).
Im Umfeld wurde die Zuganglichkeit ver-
bessert, etwa mit breiten Eingangstiiren
und Rampen, neuen Beldgen und einer neu-
en Drehtlire am Haupteingang. Noch viel
wichtiger: Die Pflegestandards wurden an
die Bedirfnisse von Behinderten angepasst,
etwa mit neuen Hilfsmitteln zur Erkennung
und Beurteilung von Schmerzen sowie mit
einer neuen Schmerzbehandlung.
Das Projekt ist nicht abgeschlossen. Die Aus-
bildung soll um das Thema «Behinderung»
erweitert werden. Auch eine ambulante
Sprechstunde fiir Behinderte ist geplant.
Bruno Habegger

Informationsbroschiire

Die Stiftung Arkadis bietet eine Broschu-
re fir Menschen mit kognitiven Beein-
trachtigungen an, die ins Spital mussen.
Download gratis: www.arkadis.ch



Chaos im Bahnverkehr - Stress pur!

Eine Fahrleitungsstérung beim Bahnhof
Schlieren hat wéhrend Stunden die Fern-
verbindung zwischen Ziirich und Bern
am friihen Nachmittag des 17. Mai 2017
unterbrochen.

SRF.CH/News/Schweiz Aktuell meldete fol-
gendes: Bei der Einfahrt in den Bahnhof
Schlieren hat ein Zug am Nachmittag eine
Fahrleitung heruntergerissen. Fir die Pas-
sagiere bestand keine Gefahr. Weil vorerst
vier Durchgangsgeleise gesperrt werden
mussten, kam der Bahnverkehr auf der Ost-
West-Achse der SBB mehrere Stunden lang
zum Erliegen.

Reisenden von Zirich nach Bern wurde
empfohlen, Uber Luzern oder mit der S-
Bahn Uber das Furttal nach Wettingen und
Baden zu reisen und dort in Ziige Richtung
Bern zu steigen. Gegen 16.30 Uhr konnte
der Bahnhof Schlieren von den Ziigen teil-
weise wieder passiert werden.

Es kam bis in den frilhen Abend zu Ver-
spatungen, Umleitungen und Zugausfal-
len. Gegen 21 Uhr konnte der Bahnhof
Schlieren wieder normal befahren werden,
wie die SBB mitteilte. Es musste aber auch
danach noch mit Verspatungen und ver-
einzelten Zugausfallen gerechnet werden.

Wie wirkt sich eine solche massive Bahn-
stérung unter anderem auf Menschen mit
Behinderung aus?

Hier die Beobachtung dieses Tages in un-
serer Familie:

Frihmorgens des 17. Mai 2017 schraubte
Maurus bei schonem Wetter sein Zuggerat

an seinen Rollstuhl und fuhr zum Bahnhof
Effretikon, rollte in die S3 und fuhr in die
Berufsschule nach Dietikon. Er besuchte
ganztags den Schulunterricht.

Auf meinem Tagesprogramm stand die
2. Redaktionssitzung fir das SBH-Informa-
tionsheft in Olten gegen 17.00 Uhr an. Also
machte ich mich heute eine halbe Stunde
friher auf den Weg nach Olten. Ahnungs-
los stieg ich in die S3 bis Zirich und ver-
nahm uber Lautsprecher und Anzeigetafeln
in Zirich von der Fahrleitungsstorung in
Schlieren. Ich befolgte die Weisungen der
SBB und reiste — zwischenzeitlich in massiv




Uberfillten Bahnwagen — nach Olten. Die
Rushhour hatte schon eingesetzt. Zudem
war es ein wirklich heisser, schwiiler Tag und
unsere Zugskomposition hatte keine Klima-
anlage. Wer keinen Sitzplatz hatte, stand in
den Gangen und Eingangsbereichen Kor-
per an Korper und hatte einfach nur heiss!

Zwischenzeitlich fragte ich mich, wie lange
diese Storung im Zugsverkehr wohl dauern
wirde, da Maurus gegen 16.30 Uhr die
Schule in Dietikon beendet und er mit sei-
nem Zuggefahrt samt Rollstuhl nach Hau-
se wollte. Ich schrieb ihm demzufolge ein
WhatsApp und forderte ihn auf, sich an das
bereitstehende Bahnpersonal zu wenden
und die zur Verfligung gestellten Autobusse
zu beniitzen, wissend, dass mein Mann und
ich ihn heute nicht mit dem Auto abholen
konnten. Da wiére wohl auch auf der Strasse
kein rasches Durchkommen gewesen. Sei-
ne Schwestern, welche immer mal wieder
mein/sein Rettungsanker sind, waren an
diesem Tag nicht abrufbar.

So, nun musste ich einfach loslassen und
dastatich auch. Ich dachte, er muss mitden
Leuten reden oder vielleicht findet er einen
Schulkollegen, welcher ihm helfen kann.
Ich schieb ihm klar, dass er heute auf sich
selbst gestellt sei. Er schrieb zurlick, dass er
nicht wisse, wie, wo und wohin. Das Bahn-
personal wies ihn zum Busbahnhof. Er fand
sich jedoch nicht zurecht, wie ich anhand
seiner Erzahlungen spater erfuhr. Es verging
viel Zeit und Maurus wartete einfach auf
dem Bahnhof Dietikon. Er dachte — ver-
traute — ihn wiirde bestimmt jemanden von
uns irgendeinmal gegen Abend abholen
oder seine Zugslinie wiirde spater wieder
fahren.

Diese Geduld bringt Maurus mit. Ich weiss,
er hatte gewartet. So ist unser Sohn.
Pl6tzlich wurde Maurus von einer Frau an-

gesprochen. Er kannte die Frau halbwegs
undsie fragte ihn: «Maurus, kannich dir hel-
fen bei diesem Durcheinander?» Er sagte:
«Ja, sehr gerne.» Die Frau begleitete ihn
zum Bus und half ihm mit den Hilfsmitteln
und so fuhren sie mit Bus und spater mit
Bahn in den Bahnhof Ziirich ein. Sie wies
ihn im Bahnhof Ziirich noch auf die richtige
S-Bahn und so kehrte Maurus an diesem
17. Mai, einen Tag nach seinem 19. Ge-
burtstag, gegen 20 Uhr heim. Via Whats-
App erfuhr ich von der engelhaften Ge-
stalt, welche ihm den richtigen Weg weisen
konnte. Sie war fuir mich der rettende Engel.
Gabi Biasi — Aktivmitglied der SBH Schweiz
aus dem Rheintal — welche an diesem 17.
Mai 2017 zuféllig und zum richtigen Zeit-
punkt am richtigen Ort war.

Einmal mehr zeigt eine solche ausserge-
wohnliche Situation auf, dass es Menschen
mit besonderen Bediirfnissen nicht einfach
fallt, sich mit neuen, schnell @éndernden
Situationen zurecht zu finden. Und in solch
stressigen Momenten ist zu beobachten,
dass immer mehr Menschen sehr auf sich
selbst bezogen sind. Sie schauen auf ihre
Smartphones und suchen fir sich die
schnellste Verbindung und nehmen das
Umfeld nicht mehr wirklich wahr. Men-
schen mit kognitiven Einschrankungen
brauchen mehr Zeit, mehr Sicherheit, mehr
Erfahrung, mehr Aufmerksamkeit, mehr
Assistenz (Zustimmung zur Unterstiitzung
abwarten), aber auch oftmals etwas mehr
Mut.

Hanny Mitiller-Kessler mit Maurus

Wichtige Links:
https://www.sbb.ch/de/bahnhof-services/reisende-
mit-handicap/autonomes-reisen.html

https://www.sbb.ch/content/dam/sbb/de/pdf/bahn-
hof-services/reisende-mit-handicap/sbb%20call%20
center%20handicap/Brosch%C3%BCre_Barrierefrei_
unterwegs_2016.pdf



Badeferien in Teneriffa

Samstag, 22. Juli 2017, 10.00 Uhr: Wir
waren sehr aufgeregt, denn genau dann
begann die Reise zu unseren ersten Bade-
ferien ohne Eltern.

Ein Rollstuhltaxi brachte mich und meinen
Freund mit 2 Koffern, 2 Handgepacken,
meinem Atemunterstiitzungsgerat und
dem Swiss-Trac im Schlepptau zum Flug-
hafen nach Basel/Mulhouse, wo wir auch
unseren ersten gemeinsamen Flug, bei dem
wir ganz auf uns alleine gestellt waren, an-
traten.Dies war natiirlich sehr abenteuerlich
fur uns.

Selbstverstandlich mussten wir das nicht al-
les komplett alleine bewaltigen. Unser Taxi-
Chauffeur und nach dem Einchecken die
Flughafenhilfe begleiteten und halfen uns
bis ins Flugzeug. In Teneriffa angekommen

wurden wir bereits von dem Bodenpersonal
erwartet und zum Rollstuhltaxi gebracht,
welches uns dann zum circa 20 Minuten
vom Flughafen entfernten Kurhotel «<Mary
Sol» in Los Cristianos fuhr.

Dort angekommen checkten wir ein und
betraten ein wunderschones, grosses und
komplett rollstuhlgerecht ausgestattetes
Zimmer, in dem selbst das Bad den Be-
dirfnissen eines Rollstuhlfahrers angepasst
war. Es gab keinerlei Schwellen oder andere
Barrieren. Auch auf dem Balkon war alles
ebenerdig und die Dusche war befahrbar.
Mein bereits vor der Reise bestellter Dusch-
stuhl befand sich auch schon vor Ort.

Nun hiess es jedoch nicht erst brav auspa-
cken, denn unsere Neugier war grosser.
So dass es uns sofort in die Aussenanlage
zog und wir als erstes das weitlaufige Ho-
telareal erkundeten. Wir waren beide sehr
Uberrascht, wie viel Freiheit man dort als
Rollstuhlfahrer hat.



Bereits am ersten Abend fing nach dem
Abendessen auch schon das Unterhal-
tungsprogramm mit einer Papageienshow
an. Anschliessend fand eine Karaoke-Party
statt, bei der jeder, ob talentiert oder auch
nicht, teilnehmen durfte.

Am nachsten Morgen gingen wir dann end-
lich an den Pool. Nadia war total begeistert
zu sehen, wie alle im Pool irgend ein Hilfs-
mittel oder eine Begleitperson brauchten
und sie damit nicht mehr die Einzige mit
Schwimmfliigeln im Wasser war. So befand
sie sich im Pool endlich unter Gleichge-
sinnten und genoss das ca. 32 Grad warme
Wasser sehr.

«LeRo», so hiess das Geschaft des Pflege-
personals im Hotel. Dieses war praktischer-
weise gleich unmittelbar neben dem Hotel
stationiert. Dort befand sich auch die Hilfs-
mittelvermietung (Duschrolli, Pflegebett
usw.) und die Ausflugsvermittlung.

SO einZigGrﬁg Wie iCh mein Rollstuhl von hock’n roll

Am Montag gingen wir dann, mit einer
grossen Gruppe von Gasten aus dem Ho-
tel mit einem Car, der auf der Seite einen
speziellen Lift fiir die Rollstuhlfahrer hatte,
zum ca. 60 Minuten entfernten Loro Par-
que. Nach einem kurzen Spaziergang durch
den Park entschieden wir uns dann fir eine
phantastische Orca-Show.
Nach fiinf wunderschénen und warmen Ta-
gen hiess esdannfiir uns Abschied nehmen.
Unser Urlaub war leider schon zu Ende. Ob-
wohl wir beide traurig waren, endeten fiir
uns die Ferien mit einem wunderschonen
Sonnenuntergang vom Flugzeug aus.
Sollte jemand Lust auf unbeschwerte und
total rollstuhlgerechte Ferien haben, dann
meldet euch doch fiir weitere Infos bei
uns (Mail: s.zgraggen@bluewin.ch). Mein
Mami wird alle Anfragen entgegennehmen
und an uns weiterleiten.

Nadia Zgraggen und Fabian Schafer

hock'n roll ag, 3027 Bern, 031 922 28 00

info@hocknroll.ch, www.hocknroll.ch




uiSBQparents.ch

Eltern blinder, seh- und mehrfach behinderter Kinder

Schritte begleiten

Kinderhduser Imago

Integrative Kitas fur Kinder mit und ohne
Behinderung, ab 3 Monaten.

Eltern= und Fachberatung

Begleitet, informiert und vernetzt Eltern und
Fachpersonen.

Entlastung

Zeit zum Durchatmen fiir die Eltern.

Veranstaltungen fiir
behinderte Kinder

Ungewdhnliche Erlebnisse und Zeit fir Erfahrungs-
austausch unter betroffenen Familien.

Zeitschrift imago
Berichte und Reportagen zum Thema Kind,
Familie und Behinderung.

Tagesschule

Fir seh- und mehrfach behinderte Kinder
und Jugendliche.

www.visoparents.ch visoparents schweiz
Stettbachstr. 10, 8600 Dibendorf
PC 80-229-7 Telefon 043 355 10 20



Portrit: Unsere Mitglieder

David Boekholt

Wohnort: Neuchatel
Alter: 25

Sternzeichen: Steinbock
Beruf: Leider keinen

Hobbys: Musik, Freunde treffen und aus-
gehen

Lebensmotto: La différence est une force.

Was magst du?
Musik.

Was stresst dich?
Es braucht leider nicht viel, damit ich mich
gestresst fuhle.

Kurzer Lebenslauf Familie/Schule/Beruf:

Ich habe die ersten 3%z Jahre in Spreiten-
bach verbracht, bevor meine Eltern und
meine Schwester ins Welschland nach Neu-
enburg umgezogen sind. Ich bin mit einer
zwei Jahre jlngeren Schwester Amanda
und einem sieben Jahre jingeren Bruder
Tim aufgewachsen. Ich habe eine private
Schule besucht, weil die 6ffentliche Schule
nicht gewillt war mich aufzunehmen. Ich
hatte eine tolle Schulzeit, wo ich gut auf
die Oberstufe vorbereitet wurde. Die Pri-
marschule war nicht ganz rollstuhlgéangig,

X
- NGy

aber die Lehrer so wie auch die Schiiler
haben mich getragen, wenn es sein musste.
Ich habe auch immer an allen Aktivitaten
mitgemacht und wenn nétig wurden sie
sogar fir mich angepasst. Ich habe die
Sekundarschule in Le Landeron absolviert.
Danach absolvierte ich ein Jahr Praktikum in
einer Kinderkrippe, und durfte in dieser Kin-
derkrippe eine dreijéhrige Lehre als Fach-
mann Betreuung beginnen. Leider musste
ich diese nach zwei Jahren aus gesundheit-
lichen Griinden abbrechen.

Ich habe friiher auch viel Sport gemacht,
z.B. Leichtathletik, Skifahren, Schwimmen,
Basketball, usw. Heute bin ich sportlich we-
niger aktiv.

Wie bewiiltigst du deinen Alltag?
Ich meistere meinen Alltag selbst. Ich lebe
noch bei meinem Vater, daher brauche ich



z.B. nicht zu kochen und zu waschen, aber
alles was meine Person betrifft, mache ich
selbst. Ich bin Rollstuhlfahrer, aber sehr
mobil.

Mit welchen Einschrédnkungen bist du
konfrontiert?

Wenn Arztbesuche anstehen, dann bin ich
auf Hilfe meiner Eltern angewiesen, um
mich zu fahren oder/und auch die Uber-
setzung zu machen, da viele Arzte in Bern
und in Nottwil kein franzosisch sprechen.
Ich verstehe zwar deutsch, aber es ich fiihle
mich sicherer, wenn jemand von meiner
Familie dabei ist.

Was war die gréosste Herausforderung
bisher fiir dich und wie hast du sie gelost?
Die grosste Herausforderung war es, meine
grossen Angste zu meistern.

Was drgert dich im Alltag?

Wenn die Leute mich mitleidig ansehen,
argert mich das sehr. Ich vertrage das gar
nicht.

Wie kommst du im é6ffentlichen Raum
zurecht?

Ich komme sehr gut zurecht. Wenn ich Hilfe
bendtige, dann bitte ich darum.

Wo ist dein Lieblingsplatz/-ort?

Meine Lieblingsorte sind Amsterdam und
Bali. Einerseits weil ich niederlandischer
Abstammung bin und viterlicherseits auch
indonesische Wurzeln in mir habe; anderer-
seits finde ich Amsterdam eine tolle Stadt
und Bali ist eine wunderschone Insel.

Was hdltst du von Inklusion?
Inklusion finde ich eine sehr wichtige Sache.

Erlebst du selber, dass Inklusion in der
Gesellschaft gelebt wird?

Ich bin Uberzeugt, dass es da noch mehr
zu tun gibt, aber ich kann fir mich nur
sagen, dass ich in Neuenburg sozial voll
integriert bin.

Pflegst du einen Freundes-/Bekannten-
kreis?

Ja, ich habe einen grossen Freundes- und
Bekanntenkreis, in Neuenburg wie auch in
Lausanne.

Wie pflegst du den Kontakt lieber —
persénlich oder per Social Media?

Ich pflege den Kontakt lieber persénlich.
Klar kommen die Socialen Medien auch
nicht zu kurz, aber ich treffe mich gerne mit
meinen Freunden, z.B. in der Stadt.

Machst du den ersten Schritt der Kontakt-
nahme oder wartest du lieber ab?

Das kommt wirklich auf die Situation an. Mit
Gleichaltrigen kann ich den ersten Schritt
machen, bei alteren Erwachsenen bin ich
eher in der Beobachtungsposition und war-
te eher ab.



Deine Lieblings-Apps?
Facebook und WhatsApp.

Was waren gliickliche Momente in deinem
Leben?

Als ich das erste Mal an einem Tomorrow-
land-Konzert in Boom/B dabei sein durfte.
Mit Freunden in einer tollen Ambiance und
mit top Musik das verlangerte Wochenende
in vollen Ziigen geniessen.

Was sind deine Pldne/Ziele?

Ich wiirde gerne bald eine eigene Wohnung
beziehen und meinen Fahrausweis machen
wollen.

Hast du einen Lebenstraum?

Ich mochte gerne etwas aus meinem Le-
ben machen; ich sehe mich verheiratet und
mit Kindern in einem eigenen Haus oder
Wohnung.

Kommt fiir dich ein eigenstédndiges
Wohnen in Frage?
Ja sicher, und ich hoffe das auch bald.

Was hdltst du vom Assistenzbeitrag?
Da kenne ich mich leider zu wenig aus, aber
das klingt gut.

Koénntest du dir ein Engagement in der
SBH Schweiz Vereinigung vorstellen?

Nein, es besteht schon eine sprachliche
Barriere. Meine Mutter ibernimmt diesen
Teil ja schon ;-)

Zum Schluss: Du wirst Kénig der Schweiz —
was dnderst du?
Bessere und einfachere Zuganglichkeit fir
Rollstuhlfahrer in Diskotheken und Bars und
auchin allen 6ffentlichen Gebauden undim
Zug/Tram/Bus.

(tibersetzt von franzosisch auf deutsch)

www.rene-ruepp.ch

Basler Orthopadie
René Ruepp AG
Austrasse 109

4003 Basel

Tel 061 205 77 77
Fax 061 205 77 78
info@rene-ruepp.ch
www.rene-ruepp.ch




Wir erleichtern Ihnen das Leben. Mit Sicherheit.

Kontinenzversorgung ist Vertrauenssache.

Wir bieten Ihnen dazu seit GUber 19 Jahren Kompetenz,
erstklassige Produkte und personlichen Service. Damit Sie
sicher und mit Leichtigkeit das Leben geniessen kdnnen.

Wir sind flur Sie da.



2% ORTHQ MEDIGA

B 041360 25 44
@ info@orthomedica.ch

Ortho Medica AG
Grabenhofstrasse 1
Postfach 2242
6010 Kriens 2

Tel 041 360 25 44
Fax 041 360 25 54

www.orthomedica.ch



Schweizerische Stiftung fir das cerebral geléhmte Kind
Fondation suisse en faveur de I'enfant infirme moteur cérébral

Fondazione svizzera per il bambino affetio da paralisi cerebrale

DIE WINTERSPORTSAISON
STEHT VOR DER TUR

Dualski Bellwald und Dualski Sedrun

Wie wdre es mit einem Skiurlaub in Bellwald
oder Sedrun? «Dualski-Bellwald», welches
sein 10-ghriges Bestehen feiert, und «Dual-
ski-Sedrun» erméglichen kérperbehinderten
Menschen und ihren Angehérigen Skispass
ohne Hindernisse. Beim Dualski-Fahren sitzt
die behinderte Person bequem in ihrer Sitz-
schale und lasst sich entweder von einem
Skilehrer fahren oder ein Elternteil respektive
die Begleitperson ibernimmt das Stevern.

~ iy

Das Pilotieren kann in einem Kurs vor Ort er-
lernt werden. Die Skilehrerinnen und Skilehrer
der Schneesportschulen Bellwald und Sedrun
sind auf die Betreuung von behinderten Ski-
fahrerinnen und Skifahrer und den Umgang
mit dem Dualski sehr gut vorbereitef. Somit
steht einem gemeinsamen Schneevergniigen
nichts mehr im Weg. Bellwald und Sedrun
erwarten Siel

O,
erebral

Ihre Kontaktperson fiirs Dualskifahren in Bellwald
Bruno Burgener, Tel. 079 653 13 49,
b.burgener@sportho.ch

Rollstuhlgéingige Unterkiinfte in Bellwald
Hotel Bellwald, Tel. 027 970 12 83,
www.hotelbellwald.ch

Hotel Ambassador, Tel. 027 970 11 11,
www.ambassador-bellwald.ch

Haus zum Alpenblick, Tel. 044 687 84 91,
www. haus-zum-alpenblick.ch

Haus Arena, Tel. 079 446 27 29,
www.arena-bellwald.ch

Haus Fly, Tel. 079 447 83 12,

www.fly.bellwald.ch

Kinderspitex Oberwallis

Nordstrasse 30, 3900 Brig, Tel. 027 922 93 78,
info.kinderspitex@smz-vs.ch

www.smzo.ch

Die Spitex vor Ort entlastet Sie, indem sie Ihr be-
hindertes Kind (bis 18 Jahre| stundenweise pflegt
und befreut.

Ihre Kontaktperson fiirs Dualskifahren in Sedrun
Andy Miller, Schulleiter Schneesportschule Sedrun,
Tel. 081 936 50 55,

info@snowsportsedrun.ch

Rollstuhlgéingige Unterkunft in Sedrun
Hotel Soliva, Tel. 081 949 11 14,

www.hotelsoliva.ch

Die Stiftung Cerebral unterstijtzt Sie mit
Beitragen an die Kosten.

Dualski-Testweekend in Bellwald

Das Dualski-Testweekend der kommenden
Skisaison findet in Bellwald am Wochen-
ende vom 13./14. Januar 2018 statt. Fir
die Miete, den Ski-Unterricht und die Sessel-
liftfahrten werden fir eine Person mit Begleit

Erlachstrasse 14, Postfach, 3001 Bem, Telefon 031 308 15 15, Telefax 031 301 36 85



Schweizerische Stiftung fir das cerebral geléhmte Kind
Fondation suisse en faveur de I'enfant infirme moteur cérébral

Fondazione svizzera per il bambino affetio da paralisi cerebrale

person fir die zwei Tage nur CHF 80.— in
Rechnung gestellt. Das Angebot richtet sich
insbesondere an Familien, welche dem Ski-
erlebnis zum ersten Mal begegnen machten.
Bitte melden Sie sich fir die Teilnahme direkt
bei Bruno Burgener (s. links).

Eisgleiter

Die Eissaison 2017/2018 startet mit 64
Eisbahnen, welche mit einem oder zwei
Eisgleitern ausgestattet sind. Sehen Sie hier,
an welchen Standorten die Eisgleiter zur
Verfigung stehen: www.cerebral.ch > Hilfs-
angebote > Erholung und Freizeit > Schlit-
schuhfahren im Rollstuhl -> Gratis Ausleihung
der Eisgleiter pdf. Die Liste kénnen Sie auch
bei uns anfordem.

VERMIETUNG VON KLEINBUSSEN

Das neue Busangebot richtet sich an Familien
mit einem cerebral bewegungsbehinderten

O,
erebral

Familienmitglied und Schweizer Institutionen
for Menschen mit Beeintrdchtigungen. Die
Fahrzeuge sind bedirfnisgerecht umgebaut
und biefen nebst héchster Sicherheit Raum
fir insgesamt 8 Personen, wovon zwei
Fahrgaste im Rollstuhl {auch Elekirorollstuhl)
beférdert werden kénnen. Die Sitze der
Busse lassen sich flexibel umgestalten und
verschieben.

Die Kleinbusse kénnen unkompliziert fur
Tagesausflige oder auch nur stundenweise
gemietef werden.

Die beiden Mercedes Benz Sprinter mit
Standort Schlieren sind ein Geschenk der
Firma Cosanum AG an die Stiftung Cerebral,
weshalb sie zum ginstigen Preis von

CHF 50.-/Tag und Bus gemietet werden
kénnen:

Mercedes-Benz Automobil AG
Coldschlagistrasse 19

Zweigniederlassung Nutzfahrzeuge Schlieren
8952 Schlieren

Kontaktpersonen:

Giovanni Ciprian, giovanni.ciprian@merbag.ch
Bruno Liniger, bruno.liniger@merbag.ch

Tel. 044 738 38 14

Die beiden Movano Cerebral-Busse kénnen
zum Miettarif der ahggroup (akiuell ab

CHF 110/Halbtag) gemietet werden.
Erkundigen Sie sich direkt bei den folgenden
Standorten:

Garage Belle-Croix in Villars-surGléane

Tel. 026 409 76 66

Garage Merz & AmezDroz in Biel/Bienne
Tel. 032 328 66 00

cerebral@cerebral, www.cerebral.ch, www.facebook.com/cerebral.ch



Hast D Fr.“wé/t b
wcrwf g ofir
056 46415 00
N X

’/‘
/
[

Mach Dir Deine Welt etwas bunter.

Gerne unterstitzen wir Dich bei Deiner kunter-
bunten Reise durch den Alltag. Sicherheit
schenkt dabei das Wissen, einen zuverldssigen
Zugang zu Stuhl- und Urininkontinenzhilfs-
mitteln zu haben.

Dein Vorteil
» Die gewinschten Hilfsmittel sind bei uns
verfugbar und versandbereit.

Einfach. Diskret. Bewahrt.

publicare

Publicare AG | Vorderi Bode 9 | 5452 Oberrohrdorf
Telefon 056 484 15 00 | Fax 056 484 15 11
info@publicare.ch | www.publicare.ch



Region Bern

Spaghetti-Essen

Am 21. Oktober war es wieder einmal so
weit: iber 30 Mitglieder trafen sich zum tra-
ditionellen Spaghetti-Essen der SBH-Region
Bern. Dank der grossen Anzahl Kinder, die
sich den ganzen Abend gemeinsam ausge-
tobt haben, konnten die Eltern diese freie
Zeitnutzen, um Erfahrungen und Erlebnisse
auszutauschen, einander Tipps zu geben
oder einfach um gemdtlich zu plaudern
und Uber die Jahre entstandene Bekannt-
schaften zu pflegen und zu vertiefen. Das
Angebot an Speis und Trank war wie immer
vielféltig und bot fir jeden Geschmack et-
was, so dass alle mit vollen Bauchen den
Heimweg antreten konnten. Ein grosses
Dankeschon gebiihrt Irina und Barbara, die
auch diesen traditionellen Event wieder mit
viel Engagement organisiert haben.
Markus Frenzen

Region Nordwestschweiz

Brunch im «Zmorgeland»

Am 22. Oktober trafen sich elf Mitglieder
der Nordwestschweiz zu einem (ippigen
Sonntagsbrunch. Das «Zmorgeland» in
der alten Basler Markthalle bietet alles feil,
was einen guten Brunch ausmacht: Ku-
chenchef Arvid Weck spickt bodenstandige
Kostlichkeiten mit wechselnden Delikates-
sen aus allen Damen und Herren Landern.
Die Mitglieder genossen a discrétion aller-
lei Geback, Safte, Eierspezialitaten, Speck
und Rosti, Kase und Fleisch, Aufstriche,
Honig und Konfi, Friichte, Muesli, Joghurt,
Frisches vom Feld, Barista-Kaffee, Sisses
und Specials — alles saisonal abgestimmt.
Das ungezwungene Ambiente in der alten
Basler Markthalle bot den Rahmen fiir einen
informellen Austausch und viele Gesprache.
Ndchster Anlass der Region Nordwest-
schweiz: Samstag, 21. April 2018:
Fiihrung EuroAirport. Einladung folgt.




Schokoladen probieren

Am 16.9.2017 fand der alljahrliche Selbst-
betroffenen-Anlass statt. Dieses Jahr konn-
ten wir ein feines Mittagessen im Restaurant
Telli-Egge in Aarau geniessen. Danach ging
es zur Schokoladenfabrik Frey. Nach einer

Fuhrung durfte das Schokoladen probieren
naturlich nicht fehlen.

Es war ein spannender Tag mit guten Ge-
sprachen und viel Schokolade.Vielen Dank
an Angela Moscatelli und Nadine Mirset
fur die Organisation. Angela Grosswiler

Vaterabend in Stans

Am Freitagabend, 27.10.2017 durften wir
unseren Mannerabend bei den Pilatus Flug-
zeugwerken AG in Stans durchfiihren. Es
sind 11 Manner vor den Werktoren in Stans
erschienen. Marti Willi hat uns durch den

Betrieb gefiihrt und uns viele interessante
Details Giber den Flugzeugbau verraten.

Anschliessend genossen wir ein Nachtessen
im Restaurant Allmendhuisli in Stans. Wie
Ublich durfte auch der Jass nicht fehlen. Es
war ein interessanter und toller Abend. Ein
herzliches Dankeschon fur die Organisation
dieses super Anlasses. Rolf Wey

16. Mdrz 2018
Generalversammlung
26. Oktober 2018
Vaterabend

1. Dezember 2018
Chlaushock
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Geschiftsstelle SBH
Aehrenweg 6

8317 Tagelswangen

Urologisches Lexikon Spina bifida

Es richtet sich sowohl an personlich Betroffene als auch an Fachleute.
Durch eine externe Forderung kann ARQUE eine begrenzte Anzahl
Exemplare kostenfrei abgeben (maximal 1 pro Person).

Die Geschiftsstelle SBH Schweiz nimmt lhre schriftliche Buchbestel-
lung per E-Mail gerne bis Ende Oktober 2017 entgegen. Wohnadresse
nicht vergessen! Ihre Kostenbeteiligung: Versandkostenanteil DE/CH
und die Inland-Versandkosten (Vorausinkasso).

ARQUE wird keine Direktbestellungen ausfiihren.

Spina hifida
Harnwege-Darm
Sexualitit
Lexikon A-L
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