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Wirbelsaulenoperationen
bei Deformitidten bei Spina bifida

Kinder mit Spina bifida entwickeln im Verlauf im Durchschnitt in 53% eine Deformitdt
der Wirbelsdule. Die Héaufigkeit, nicht aber der Schweregrad der Skoliose, ist abhéingig
von der Hohe der Spina bifida. Es kénnen zwei Hauptgruppen unterschieden werden:

einerseits Kyphoskoliosen oder seltener Lordoskoliosen, und anderseits rigide Kyphosen

und kurzstreckige scharfbogige Kyphosen.

Auch finden sich gehduft Anomalien der
Wirbelkorper wie zum Beispiel Halbwirbel,
welche die Deformitat im Wachstum weiter
verstarken konnen. Wenn sich bis zum Alter
von 15 Jahren keine Skoliose entwickelt hat
tritt diese spater meist nicht mehr auf.

Die zunehmende Deformitéat flihrt zu einem
Verlust der Rumpfhohe und verursacht Pro-
bleme beim Sitzen, Atmen, Essen und bei
der Urinkontrolle wegen dem erhohten
Druck auf Lunge und Baucheingeweide.

Diagnostik

Zur Beurteilung der Wirbelsdule werden
Rontgenbilder der ganzen Wirbelsaule
durchgefiihrt. Wenn eine Skoliose oder
Kyphose von mehr als 20 Grad besteht
werden die Rontgenbilder alle 6 Monate
durchgefiihrt, um ein Fortschreiten der
Krimmung zu entdecken. Bei allen Kin-
dern wird zur Beurteilung des Riickenmarks
eine Magnetresonanztomographie (MRT)
durchgefihrt. Hierbei gilt das Augenmerk
vor allem, ob eine Hohlenbildung im R{-
ckenmark (Syringomyelie), eine Arnold-
Chiari-Malformation oder ein fixiertes Ru-
ckenmark (Tethered Cord) vorliegt.

Therapie
Eine Korsetttherapie kann die Deformitat
selten langerfristig korrigieren. Die Korsett-

therapie wird teilweise bei sehr jungen
Patienten versucht um Zeit zu gewinnen,
bis eine Operation notwendig wird.

Zur Operation entschliesst man sich nor-
malerweise, wenn eine zunehmende Sko-
liose einen Winkel von 50° erreicht hat. Der
Entscheid zur Operation wird aber nicht nur

[

Typische Skoliose bei Spina bifida mit
schriaggestelltem Becken und Unmdéglichkeit
des freien Sitzens.



anhand von Rontgenbildern gestellt, sehr
wichtig ist ob funktionelle Probleme wie
Sitzprobleme oder Druckulcus bestehen.
Bei Kindern mit motorische Niveau L3 oder
tiefer und geringer Skoliose kann in etwa
der Hélfte der Félle ein alleiniges Detethe-
ring die Kurve stabilisieren.

Eine langstreckige Spondylodese mochte
man am liebsten nahe am Wachstumsab-
schluss der Wirbelsaule durchfiihren, da dies
sonst zu einer Reduktion der Rumpfhohe
und, wenn sie bis hoch thorakal durchge-
fiihrtwird, auch des Lungenvolumensfiihrt.
Wegen den ausgepragten Krimmungen
und dem raschen Fortschreiten bereits im

friilhen Alter ist man teilweise gezwungen,
bereits Kinder im Alter von 3 bis 5 Jahren
Zu operieren.

Da bei Patienten mit Myelomeningocele in
40% eine Latexallergie bekannt ist fiihren
wir die Operation aus Sicherheitsgriinden
bei allen Patienten in einem latexfreien
Setting durch. Praktisch alle Patienten
sind am Ricken voroperiert, teilweise mit
unschonen, querverlaufenden oder stern-
formigen Narben. Vor allem bei den aus-
gepragten, rigiden Kyphosen bestehen
kritische Weichteilverhaltnisse, teilweise
mit Ulcera. Im Rahmen der Operation ist
die Weichteildeckung oft kritisch, so dass

Prdoperatives
Rontgenbild einer
progressiven
Skoliose bei einem
14-jahrigen
Midchen.



Rontgenbild nach langstreckiger
Aufrichtespondylodese.

wir die plastischen Chirurgen miteinbezie-
hen, welche anlésslich der Operation auch
eine Lappendeckung durchfiihren kénnten.
Auch wenn friher bereits ein Detethering
durchgefiihrt wurde kommt es haufig zu
einer erneuten Fixation des Riickenmarks.
Falls eine klassische Spondylodese mit
Verlangerung der Wirbelsaule durch die
Korrektur der Deformitat durchgefuhrt
wird muss zuerst ein erneutes Detethering
durchgefiihrt werden, was wir meistens in
der gleichen Operation machen. Aufgrund
der fehlgebildeten Wirbelkérper ist die Ver-
ankerung von Implantaten erschwert.

Es gibt hauptsdchlich drei verschiedene
Operationsmdéglichkeiten je nach vorlie-
gender Pathologie.

1. Klassische, meist langstreckige
Aufrichtespondylodese mit Korrektur
der Deformitit

Die Operation erfolgt nach Mdoglichkeit
nahe am Wachstumsabschluss. Ziel der
Operation ist eine (partielle) Korrektur der
Deformitat mit balancierter Wirbelsaule,
um eine gute Sitzbalance und Entlastung
der Sitzbeinhocker zu erreichen. Die Ope-
ration wird meist von hinten durchgefihrt,
kann bei kurzstreckigen Spondylodesen
auch von vorne bzw. der Seite durchge-
fuhrt werden. Der Vorteil ist die bessere
Weichteildeckung des Implantates und die
direkte Fusion zwischen den Wirbelkorpern,
welche gut und stabil verknochern. Eine
Instrumentation auf das Becken zur stabilen
Verankerung ist aber nicht maoglich.

2. Doppelseitige Wachstumsstabe,

heute meist magnetisch gesteuert

Wenn man bei jungen Patienten noch keine
Versteifung vornehmen will und die De-
formitat nicht zu ausgepragt und rigide
ist, kdnnen sogenannte Wachstumsstabe
implantiert werden. Die Stabe werden

Kurzstreckige rigide Kyphose bei einem
3-jahrigen Méadchen, préaoperativ.
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Nach Kyphektomie und Spondylodese.

meist auf beiden Seiten der Wirbelsdule
implantiert und tber einen magnetisch be-
triebenen Motor von aussen alle drei Mo-
nate um 1-2 mm verldangert. Dazu ist keine
Narkose nétig. Da hierbei keine Versteifung
durchgefiihrt wird, ist das Implantat bei
jeder Bewegung belastet und Schrauben-
oder Stabbriiche nicht selten. In diesen
Féllen ist eine Reoperation mit Ersatz des
gebrochenen Materials notig. Am Ende der
Verlangerung, wenn die Kinder nahe am
Wachstumsabschluss sind, wird dann die
definitive Versteifung durchgefiihrt, um die
Korrektur langfristig zu halten.

3. Resektion des kyphotischen

Buckels (Kyphektomie) mit relativ
kurzstreckiger Spondylodese

Die rigide Scharfwinkelige Kyphose tritt
meist schon sehr friih auf und ist rasch

progredient. In diesem Fall werden im
Scheitel der Krimmung 1 bis 2 Wirbel-
korper entfernt und die Wirbelsaule relativ
kurzstreckig versteift. Bei dieser Operation
sind Wundheilungsprobleme wegen der
schwierigen Deckung des Spondylodese-
materials und Anschlussdeformititen rela-
tiv haufig.

Operationen bei Patienten mit Spina bifida
benotigenwegendenmultiplenlokalenund
systemischen Problemen ein Team von Spe-
zialisten und Spezialistinnen verschiedener
Disziplinen, damit die Komplikationen bei
einer Operation moglichst gering gehalten
werden konnen.

Dr. med. Thomas Forster
Chefarztstellvertreter und Leiter Wirbel-
sdulenchirurgie Kantonsspital St. Gallen



Anna-Lenas langer Weg
zum Leben ohne Korsett

Die Eltern und Anna-Lena selbst haben es
gewagt. In einer aufwendigen Operation
konnte die Skoliose soweit in den Griff
bekommen werden, sodass das Korsett
iiberfliissig wurde.

Bereits mit drei Jahren bekam Anna-Lenaihr
erstes Korsett, da ihre Rumpfmuskulatur zu
schwach war und die Wirbelsdule bereits
eine leichte Skoliose aufwies. Anna-Lena
tolerierte das Korsett, das sie den ganzen
Tag tragen musste, erstaunlich gut.

Schon bald war das erste Korsett zu klein
und ein neues musste her, und wieder ein
neues ... Beijedem weiteren, grosseren Kor-
sett wurden die Anpassungen schwieriger
und die Korsetts mussten jeweils mehrmals

angepasst werden, bis sie richtig passten.
Obwohl Anna-Lena die Stiitzkorsetts ausser
bei den Therapien tagsiiber immer getra-
gen hat, verschlimmerte sich die Skoliose.
Da die Korsetts immer mehr korrigieren
sollten und daher mehr Druck auf die Wir-
belsaule ausiiben mussten, wurden Druck-
stellen zu einem echten Problem.

Schlaflose Nachte

Vor ungefahr vier Jahren meinte Prof. Dr.
med. Reinald Brunner, dass bei Anna-Lena
eventuell eine Wirbelsaulenaufrichtung
notwendig werden wiirde. Und so Uber-
wies er uns im Frihjahr 2016 ans Wirbel-
saulenteam des UKBB. In unserer ersten
orthopadischen Sprechstunde erlauterten

Anna-Lena mit ihrem ersten Korsett beim Basteln.




Rontgenbild vor und nach der Wirbelsaulen-Operation.

Prof. Dr. med. Carol-Claudius Hasler und Dr.
med. Daniel Studer in einem fast einstin-
digen Gesprach das operationstechnische
Vorgehen und klarten uns tber die Risiken
der Operation auf und auch dartber, wie
die weitere Entwicklung ohne Operation
verlaufen wiirde.

Uns war von Anfang an klar, dass die Opera-
tion die einzige Moglichkeit ist, dass Anna-
Lena weiterhin frei sitzen kann und eine Ver-
knécherung der Wirbelsaule in einem ver-
krimmten Zustand keine wiinschenswerte
Option war. Wir stimmten zu, dass weitere
Voruntersuchungen durchgefiihrt werden
sollten, damit das genaue Vorgehen der
Operation geplant werden konnte. Bis wir
aber der Operation effektiv zustimmten,
folgten noch viele schlaflose Nachte, di-
verse Sprechstunden mit dem Wirbelsau-
lenteam und Mails mit unzahligen Fragen,
die bei uns aufkamen.

Aufwendige Operation
Dann kam der Tag der Operation immer
naher und naher. Anna-Lena trat anfangs

April 2017 ins UKBB ein. Am Tag darauf
wurde sie operiert. Morgens um 7 Uhr
wurde sie in den Operationssaal gebracht.
Mama durfte bis zur Narkose bei ihr blei-
ben. Anna-Lena sagte, sie habe Angst vor
der Narkose und davor, dass sie nicht mehr
aufwachen wirde.

Vor der Wirbelsaulen-Operation musste
das angewachsene Riickenmark (Tethered
Cord) gelost werden, denn bei der Wir-
belsaulenaufrichtung ware sonst durch die
Streckung der Wirbelsaule zu viel Zug auf
das Riickenmark gekommen. Dieser Eingriff
dauerte ungefahr bis zum Mittag. Danach
folgte das Wirbelsaulenteam, das mit Stan-
gen, Schrauben und Haken die Wirbelkor-
per stabilisierte und aufrichtete.

Am Vormittag der Operation gingen wir in
Basel am Rhein spazieren und zlindeten in
einer Kirche eine Kerze an. Danach gingen
wir etwas essen und nochmals auf einen
Spaziergang, um uns abzulenken. Dazwi-
schen kehrten wir immer wieder zurtick ins
UKBB um nachzufragen, wie's lauft. Gegen
Abend wurden wir immer ungeduldiger,



denn wir dachten, dass sie doch endlich
fertig sein sollten. Es schien als wiirde die
Zeit still stehen.

Wir warteten auf dem Zimmer, als endlich
die Nachricht kam, dass Anna-Lena nun
auf die Intensivstation gebracht wurde. Als
wir auf der Intensivstation ankamen, war
Anna-Lena bereits dort und auch schon
ansprechbar. Dann kam Dr. med. Studer bei
uns vorbei und berichtete, dass alles nach
Plan verlaufen sei. Die erste Nacht musste
Anna-Lena trotzdem zur Uberwachung auf
der Intensivstation verbringen. Am néchs-
ten Morgen konnte sie auf ihr Zimmer in
die Station verlegt werden.

Zwei Tage nach der Operation durfte Anna-
Lena zum ersten Mal aufsitzen.

Anna-Lena nach der Wundrevision im UKBB.

Bereits am zweiten Tag nach der Operation
durfte Anna-Lena aufsitzen. Als sie auf dem
Bettrand sass, fragte die Physiotherapeutin,
wie es ihr gehe, und Anna-Lena antwortete,
dass sie besser atmen kdnne als vor der Ope-
ration. Kein Wunder: Zum einen driickte
die verkrimmte Wirbelsaule nicht mehr auf
ihre Lunge und zum anderen engte sie kein
Korsett mehr ein.

Alles gut gegangen

Anna-Lena erholte sich von der Operation
erstaunlich schnell und konnte das UKBB
bereits zehn Tage nach der Operation ver-
lassen. Da die Narbe im unteren Bereich
noch nicht ganz verheilt war, musste ein
Spezialverband angebracht werden, wel-
cher alle drei bis vier Tage im UKBB ge-
wechselt werden musste. An dieser Stelle
wollte die Narbe einfach nicht heilen, und
aufgrund dieser Wundheilungsstorung
kam es zu einem Infekt. Anna-Lena muss-
te also nochmals ins UKBB einrticken und
so wurde an einem Sonntag — rund sechs
Wochen nach der Wirbelsaulenoperation
— eine Wundrevision durchgefiihrt. Nach



einer Woche Aufenthalt im UKBB wurde
Anna-Lena ins Paraplegiker-Zentrum nach
Nottwil zur Rehabilitation verlegt.

Dort erholte sie sich bei ihrem rund sechs-
wochigen Aufenthalt. Die Wunde heilte und
dank intensiver Physio- und Ergotherapie
sowie zusatzlichem Krafttraining konnte sie
ihre Muskulatur, insbesondere der Arme,
wieder aufbauen.

Sie erlernte den Transfer vom Rollstuhl
aufs Bett und lbte mit einem Rutschbrett,
ins Auto ein- und auszusteigen. Daneben
ging Anna-Lena im SPZ auch in die Para-
School und wurde in Absprache mit ihrer
Klassenlehrperson in den Hauptfachern
unterrichtet und absolvierte die gleichen
Prifungen wie ihre Klassenkameraden. So
konnte Anna-Lena nach den Sommerferien
wieder mit ihrer Klasse zur Schule gehen
und musste trotz ihrer langen Abwesenheit
das Schuljahr nicht wiederholen.

Fazit: die Operation hat sich gelohnt
Obwohl diese Zeit der Operation und der
Rehabilitation im letzten Jahr fiir Anna-Lena
und fiir uns als Familie happig war, sind wir
heute froh, dass wir uns fur die Operation
entschieden haben.
Das miihsame An- und Ausziehen sowie das
Tragen vom Korsett, die Druckstellen, die
vielen Anpassungen und auch das Schwit-
zen unter dem Korsett sind Vergangenheit.
Anna-Lena kann nun auch ganz normale
Oberteile anziehen und fiihlt sich viel wohl-
er. Auch ihre Beweglichkeit ist erstaunlich
gut, so dass sie immer noch Gegenstande
vom Boden aufheben kann, wenn sie im
Rollstuhl sitzt. Wir haben damit gerechnet,
dass dies nach der Wirbelsaulenaufrichtung
nicht mehr maglich sein wird, da die Wir-
belsaule zur Stabilitat auch an ihrem Becken
fixiert werden musste.

Bjérn und Petra Christ (Eltern)
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hock'n roll ag, 3027 Bern, 031 922 28 00

info@hocknroll.ch, www.hocknroll.ch




Hast Du Frﬁw;/( dAa
u)trSW{W@furD
_ g6 46445 00
N X

Stelle Dich unerschrocken den taglichen
Aufgaben. Sicherheit schenkt dabei das Wissen,
einen zuverldssigen Zugang zu Stuhl-

und Urininkontinenzhilfsmitteln zu haben.

Dein Vorteil
» Die Abwicklung mit der Versicherung
ubernehmen wir.

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



Wenn der Arzt sagt ...

Zu einer Operation entschliesst man sich nor-
malerweise, wenn eine zunehmende Skoliose
einen Winkel von 50° erreicht hat. Praktisch
alle Patienten sind am Riicken voroperiert,
teilweise mit unschénen querverlaufenden
oder sternformigen Narben. Vor allem bei
den ausgepragten, rigiden Kyphosen beste-
hen kritische Weichteilverhdiltnisse teilweise
mit Ulcera. Im Rahmen der Operation ist die
Weichteildeckung oft kritisch so dass ein plas-
tischer Chirurg miteinbezogen wird. Dieser
kann anlasslich der Operation auch eine Lap-
pendeckung durchfihren. Auch wenn friiher
bereits ein Detethering durchgefiihrt wurde
kommt es haufig zu einer erneuten Fixation
des Riickenmarks.

... dann meint er ...

Lordose: Verkrimmung der Wirbelsaule nach
vorn.

Kyphose:Verkrimmung der Wirbelsdule nach
hinten (Buckel).

Skoliose: seitliche Verkrimmung der Wirbel-
saule, bei der einzelne Wirbelkorper verdreht
sind.

Rigide: steif oder starr

Ulcera:ist die Mehrzahlvon Ulcus (Geschwiir).
Tiefliegender Substanzdefekt der Haut oder
der Schleimhaut. Das Ulcus entsteht als Fol-

ge einer Infektion oder auch wegen starken
Druckes, die eine mangelhafte Durchblutung
dieser Stelle mit sich bringt.

Weichteile sind praktisch alle Teile des Kor-
pers, die keine inneren Organe sind oder
Knochen oder Knorpel enthalten.

Plastisch: formende oder geformte Kunst.
Ein plastischer Chrirurge ist ein Schonheits-
chirurge.

Lappendeckung (auch Lappenplastik ge-
nannt): Durch Verletzungen oder Infekte
kann es zu Defekten der Haut kommen, die
aufgrundihrer Lage, mechanischer Beanspru-
chung oder auch schlechter Blutversorgung
nicht direkt (Naht) oder mit transplantierter
Haut verschlossen werden kann. Bei einem
Lappen wird die Haut mitsamt der Unterhaut
transplantiert. Die Blutgefdsse bleiben am
Lappen, der Lappen wird verschoben oder
die Blutgefasse werden an ein bestehendes
Blutsystem angenaht.

Detethering: ein Tethered Cord ist ein fest-
gewachsenes oder gefesseltes Riickenmark.
Dies ist eine krankhafte Anheftung der un-
teren Anteile des Riickenmarkes, von Riicken-
marksteilen oder Nerven mit der Haut oder
Teilen der Haut, mit vermehrtem Zug auf
den Nervenfasern und entsprechenden Sto-
rungen. Beim Detethering wird diese Fixation
in einem Eingriff geldst. Durch jede Form der
Verwachsung wird die nattirliche Verlagerung
des Riickenmarkes gehemmt oder unmég-
lich. Hierdurch kann eine krankhafte Deh-
nung des Riickenmarkes entstehen, die das
Rickenmark schadigt. Diese Schadigungen
sind an zunehmenden neurologischen Sto-
rungen (Stérungen der Grundspannung der
Muskulatur, Muskelldhmungen, u.a.) erkenn-
bar. Beim Detethering wird diese Fixation
mittels operativem Eingriff gelost.
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Hilfe bei Hilflosigkeit

Nach mebhr als fiinf Jahren Wartezeit ist
Timur, 8, nun endlich in die IV aufgenom-
men. Erkenntnisse und Tipps aus der Pra-
xis fiir den Umgang mit der 1V fiir Kinder
und der Hilflosenentschddigung.

Timur ist 2018 acht Jahre alt geworden und
wenige Wochen vor seinem Geburtstag end-
lich von der IV aufgenommen und akzep-
tiert worden, mit seinem Geburtsgebrechen,
mit allen Widrigkeiten, gegen die er jeden
Tag mit seinem ansteckenden Lachen und
seiner menschenfreundlichen Frohlichkeit
ankampft. Wobei kdmpfen das falsche Wort
ist. Kdmpfen hat etwas Verbissenes, Gefahr-
liches, Riskantes. Timur lachelt einfach.

Nur die IV schaffte dies lange. Kein Wunder,
denn Timur ist ein birokratischer Sonder-
fall, ein Auslander, ein Russe, ein Staat, mit
dem die Schweiz kein Abkommen hat, sei-
ner Mutter in die Schweiz gefolgt, die einen
Schweizer heiratete. Dies ist in der Schweiz
nicht vorgesehen, zustandig bleibt immer
das Heimatland. Darum die Wartezeit. Da-
rum erst jetzt, die IV. Und die jlingst verfligte
Hilflosenentschadigung wegen seiner zahl-
reichen Geburtsgebrechen.

Der Umgang mit der IV war auch fur den
Verfasser, den heutigen Vater von Timur,
ein Kampf, einen, den es sich nicht zu
kampfen lohnt, wenn man das System nicht
grundlegend umbauen will. Anders gesagt,



muss man gewisse Dinge einfach beldcheln.
Und weitermachen. Wie Timur. Das Leben
ist viel zu kurz, um sich mit Paragrafen
herumzuschlagen, an die sich das Gegen-
lUber — die IV — akribisch genau halt. Wenn
man das System annimmt, gestaltet es sich
recht sanft.

Formularkrieg

Die Aufnahmeprozedur verlief relativ ein-
fach. Vorher muss man sich gewartigen,
was die IV fur Kinder berhaupt leistet,
zusammengefasst namlich die Férderung
der Eigenstandigkeit und der spateren
Eingliederung ins Berufsleben. Dazu uber-
nimmt sie die Kosten fiir gewisse medi-
zinische Eingriffe bei Geburtsgebrechen
und die notigen Hilfsmittel. Und sie richtet
eine Hilflosenentschddigung an Kinder aus,
die im Vergleich zu Kindern desselben Al-
ters mehr und intensivere Hilfe bendtigen.
Hinzu kommt ein Intensivpflegezuschlag,
wenn diese Hilfeleistung im Vergleich vier
Stunden und mehr betrégt.

Zwei Antrage sind zwingend. «<Anmeldung
und medizinische Massnahmen vor dem
20. Altersjahr» sowie «Hilflosenentscha-
digung IV», wenn das Kind im Alltag stan-
dig auf Hilfe angewiesen ist. Beide For-
mulare fragen teilweise nach identischen
Daten.

Im ersteren und einfacheren lassen sich
auch Hilfsmittel beantragen. Wichtig ist
hier, dass ein allfdllig ablehnender Bescheid
fur die ganze Gruppe der beantragten Hilfs-
mittel gilt. Es ist somit wichtig, sich hier
genau mit weiteren Stellen abzusprechen,
vor allem mit dem Lieferanten und Dienst-
leister. Oft Gibernehmen diese auch die An-
tragsstellung, der ein Arztrezept beigelegt
werden sollte. Generell lohnt es sich, wenn
jemand mit Erfahrung die ausgeftllten For-
mulare pruft. In unserem Fall eine Fachfrau

Hilflosenentschiadigung

e Sie entschadigt Eltern fiir den eigenen
Mehraufwand. Sie ermoglicht ihnen,
ihre Erwerbstatigkeit zugunsten ihres
behinderten Kindes zu reduzieren—vom
Staat als Anreiz gedacht, behinderte
Kinder daheim zu betreuen.

e Sie wird ausgerichtet, wenn alltagliche
Lebensverrichtungen nicht ohne frem-
de Hilfe méglich sind oder eine Uber-
wachung nétig ist. Sie kann auch fur Er-
wachsene und AHV-Rentner beantragt
werden.

¢ Die Hilflosigkeit muss dauerhaft sein,
also mindestens ein Jahr gedauert haben
und anhalten.

* Die Hilflosigeit wird in eine der Kate-
gorien leicht, mittelschwer und schwer
eingeteilt.

e Die Bestimmung der Hilflosigkeit erfolgt
anhand der Lebensverrichtungen, fiir
die das Kind Hilfe benétigt wie Anklei-
den, Ausziehen (inkl. allfalliges Anziehen
und Ablegen einer Prothese), Aufste-
hen, Absitzen, Abliegen (inkl. ins Bett
gehen oder das Bett verlassen), Essen,
Korperpflege, Verrichtung der Notdurft,
Fortbewegung im und ausser Haus,
Pflege gesellschaftlicher Kontakte.

e Schon ab Geburt kann ein Anspruch
bestehen.

e Wer in einem Heim lebt, erhalt eine
tiefere Entschadigung.

e Der Intensivpflegezuschlag wird zu-
satzlich entrichtet, wenn die Betreuung
wahrend mindestens vier Stunden pro
Tag intensiv ist.

e Die Hilflosenentschadigung ist ein Kos-
tenersatz und daher kein steuerbares
Einkommen.

Informationen unter ahv-iv.ch und proinfirmis.ch
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von Timurs Schule, dem ZKSK in Solothurn
(zksk.ch).

Pflegeliste erstellen

Der Antrag auf eine Hilflosenentschadigung
bedarf der Vorbereitung. Den Aufwand fiir
das eigene Kind schatzt man eher tief ein
— ist ja selbstverstandlich — und was gehort
zur normalen Kinderbetreuung und was
ist bloss den gesundheitlichen Beeintrach-
tigungen geschuldet?

Hilfreich ist darum das Anlegen einer Liste
mit Hilfeleistungen, die das Kind taglich er-
hélt, dazu die aufgebrachten Zeiten. Sollte
sich ein Achtjahriger selbst anziehen kon-
nen, gestaltet sich das Morgenritual bei
einem beeintrachtigen Kind weitaus auf-
wendiger — und wenn sich der langsamere
Vater drum kiimmert, dann sowieso. Sinn-
voll sind deshalb gemittelte Schatzungen
zwischen den Aufwénden beider Elternteile.
Tipp fur die Praxis: Einfach mal eine Liste
anlegen, uber zwei, drei Wochen laufend
erganzen und die bendtigten Pflegezeiten
mit der Stoppuhr eruieren.

Mit Hilfe der Pflegeliste ist das Ausfullen
des Formulars nicht mehr allzu schwierig.
Wichtig ist, die Art der Hilfe und die Haufig-
keit moglichst genau zu beschreiben. Noch
ohne Zeiten, denn diese sind Gegenstand
des personlichen Gesprachs mit der IV.

Diskussion um Minuten

Wochen nach Eingabe der Formulare mel-
det sich jemand und besucht die Familie.
Im Gesprach wird jede Hilfeleistung dis-
kutiert und der Aufwand geschatzt. Man
sollte es hier genau nehmen, denn ist etwa
das Wechseln der Windeln subjektiv schnell
durchgefiihrt, summieren sich die Minuten,
wenn man dies alle zwei Stunden erledigen
muss.

Das Gesprach mit der Vertreterin oder dem

Vertreter der IV in Anwesenheit des Kindes
dauert zwei bis drei Stunden. Hier wird vor
allem jede Pflegehandlung besprochen und
mit einer Minutenzahl hinterlegt.
Wir haben die IV als sehr kooperativ erlebt;
das Verstandnis fir den Aufwand und die
dafiir notige Zeit war aus unserer Erfahrung
und Erinnerung gross — nicht grossziligig.
Die IV hélt sich an ihre Erfahrungswerte
und vergleicht diese mit den Angaben der
Eltern. Deshalb ist eine gute Vorbereitung
zwingend. Bei einem ausserordentlichen
Aufwand muss man die richtigen Argu-
mente parat haben. Eine kurze Demons-
tration konnte diese unterstreichen. Die
Hausbesuche sollten Eltern nicht auf die
leichte Schulter nehmen. Das betroffene
Kind sollte dabei stets anwesend sein, um
keine Missverstandnisse entstehen zu las-
sen.
Nach dem Gesprach dauerte es wie in un-
serem Fall wieder einige Wochen, bis eine
provisorische Verfligung der IV eintrifft, die
nach 30 Tagen rechtskréftig wird. Ganz
so schnell und einfach fliessen die Gelder
dann nicht. Bis die ersten Zahlungen ein-
treffen, vergehen wiederum Wochen. Und
man muss daflr etwas tun, namlich alle
drei Monate ein Formular ausfillen und
Rechnung stellen. Darin bestédtigt man die
Zahl der reguldren Tage, wahrend derer das
Kind nicht anderswo betreut und gepflegt
wurde.
Alle paar Jahre wird der Anspruch anlasslich
eines erneuten Hausbesuches gepriift; holt
das Kind bezliglich selbststandiger Lebens-
fihrung auf, sinken die Betrage, was ein er-
freuliches Zeichen ware, ein Ideal fir Timur,
dass er nicht nur sein Lachen fiir sich einset-
zen kann, sondern sein Leben selbststandig
und in Wirde bestreiten kann. Nicht hilflos.
Sondern voller Liebe.

Bruno Habegger



Reisebericht aus Indien

28. Internationale Spina Bifida und Hydrocephalus Konferenz
10.-12. August 2018 in New Delhi, Indien

Spannung und Vorfreude erfiillte mich,

als ich im Rahmen meines von Inés iiber-
nommenen internationalen «Amtli» bei
der IFSBH die Registrierung fiir die Inter-
nationale Konferenz fiir Spina Bifida und
Hydrocephalus in Neu-Delhi in Indien aus-
géefiillt habe.

Die Anmeldung war schnell gemacht, aber
da mich mein Mann auf die Indien-Reise
gerne begleiten wollte gab es, nebst einem
Visum, im Vorfeld auch einiges flir unsere
beiden Kinder zu organisieren. Zu unserem
grossen Glick und vor allem zu unserer
Unterstiitzung kdnnen wir, was die notwen-
digen Anwendungen bei unserem Sohn be-
trifft, seit kurzer Zeit auf die tatkraftige Un-
terstlitzung unserer Eltern zahlen. So haben
sich diese durch uns ausfiihrlich instruieren
lassen, weshalb die medizinische Versor-
gung von Louis wdhrend der gesamten
Reisezeit gewahrleistet war.

Somit stiegen wir am Montag, 6. August
2018 mit einem guten Gefiihl in das Flug-
zeug der Swiss, welches uns sicher nach

Delhi beférderte. Nach knapp achtstiin-
digem Flug, einer problemlosen Einreise
und einer gut halbstiindigen Taxifahrt ka-
men wir etwas muide und mitten in der
Nacht in unserem Hotel und gleichzeitig
dem Austragungsort der Konferenz im Her-
zen von Neu-Delhi an.

Damit sich der lange Weg nach Indien auch
richtig lohnte, reisten wir zwei Tage friiher
an, so dass wir die Moglichkeit hatten, Delhi
etwas zu erkunden und einen Tagesausflug
nach Agra zum weltbekannten Taj Mahal zu
unternehmen.

Beeindruckt von der Vielfaltigkeit Indiens
startete die Konferenz dann offiziell mit
einem Nachtessen am Donnerstagabend
im Hotel. Da das «Netzwerken» nebst
der Teilnahme am offiziellen Konferenz-
programm zu den wertvollsten Nebenef-
fekten zahlt, schlossen wir bereits bei der
ersten Moglichkeit schone und wertvolle
Bekanntschaften mit Betroffenen, Familien-
angehérigen sowie auch Arzten aus aller
Welt. Der erste Konferenztag, zusammen



mit der WHO (World Health Organisation),
stand ganz im Zeichen der Verringerung
der Sterblichkeit von Neugeborenen mit
Schwerpunkt auf Geburtsschdaden, sowie
die mogliche Vorbeugung von Geburtsge-
brechen durch die Einnahme von Folsaure.
Die folgenden zwei Tage ohne WHO-
Partizipation waren dann ausschliesslich
dem Thema Spina Bifida & Hydrocephalus
mit Schwerpunkt auf die Vernetzung von
Selbsthilfegruppen und Arzten in Asien ge-
widmet. Es gab jeweils zwei Programme,
je ein Familienprogramm und ein Arzte-
programm, zwischen denen man frei war
zu wechseln, je nach Interesse. Auf den
Buhnen prasentierten z.B. Vorstandsmit-
glieder der IFSBH, erfahrene Arzte, Psycho-
logen, Physiotherapeuten, gemeinnitzige
Organisation und betroffene Familien/
Selbstbetroffene ein vielfaltiges und teils
bewegendes Programm und Geschichten
rund um das Leben mit Spina Bifida und
Hydrocephalus.

Der Samstagbend war gefillt mit musi-

kalischen Darbietungen von Kindern und
Jugendlichen mit Spina Bifida, einem tra-
ditionellen Puppentheater sowie ganz viel
Tanz. Ob im Rollstuhl, mit Orthesen oder
ohne Einschrankungen, es wurde sich fleis-
sig zu internationalen Hits sowie Bollywood
Songs auf der Tanzflache bewegt.

Die Teilnahme bei dieser Konferenz war
eine wundervolle Erfahrung flir uns, mit un-
glaublich vielen herzlichen Begegnungen.
Danke an die IFSBH und die Spina Bifida
Foundation India fiir die tolle Organisation.
Beenden will ich diesen Bericht mit einem
afrikanischen Sprichwort, welches genannt
wurde von der anwesenden Botschafterin
aus Sambia, als Sinnbild fur die Wichtigkeit
von Selbsthilfegruppen und der gegensei-
tigen Unterstlitzung innerhalb der Familie
und der ganzen Gemeinschaft:

. If you want to walk fast, walk alone,

but if you want to walk far, walk together!”

(«Willst du schnell gehen, dann geh allein,
wenn du aber weit gehen willst, geh mit
anderen gemeinsam!>») Tanja Fabian



Die SBH Schweiz an der
19. Rollivsion in Nottwil

Die SBH Schweiz stellte an der 19. Rolli-
vision 2018 vom 23. Juni wiederum einen
Informationsstand.

Den Messebesuchern wurde einmal mehr
ein vielseitiges und aktives Rahmen- und
Ausstellungsprogramm geboten. Die neu-
esten technischen und medizinischen Hilfs-
mittel fir eine bestmdglichste Mobilitat
und Selbstandigkeit wurden fachméannisch
angeboten und erklart.

Das Helferteam der SBH Schweiz durfte
interessierten Besuchern aus eigenen All-
tagserfahrungen tber Spina bifida und Hy-
drocephalus berichten und den einen und
anderen Hinweis auf Informationsmaterial
mit auf den Weg geben. Immer wieder ver-
weise ich gerne auf den Link: https://inte-
grationundschule.ch/, denn diese Website
hilft jungen Eltern, sich in ihrem Wohnkan-
ton auf die vorschulischen, schulischen und
berufsschulischen Gegebenheiten einzule-

sen und wichtige Entscheide zum richtigen

Zeitpunkt einzuleiten und/oder zu treffen.

Dem SBH-Helferteam nochmals Danke fiir
seinen freiwilligen Einsatz.

Hanny Miiller-Kessler,

Geschdiftsstellenleitern SBH Schweiz



Beim  Messerund-
gang sind mir fol-
gende drei Produkte
aufgefallen:

www.community.
paraplegie.ch

Die Online-Commu-
nity fir Menschen
mit Querschnittlah-
mung, ihre Angeho-
rigen und Freunde

www.getsoftwheel.
com/de
Rollstuhlrader ~ mit
integrierter  Fede-
rung, u.a. geeignet
fur die Verwendung
mit einem Handbike

www.chreha.at
Asssistep, der Trep-
penassistent
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Starten Sie lhre berufliche Zukunft
mit einer Ausbildung als:

- Bliroassistentin / Buroassistent EBA
- Kauffrau / Kaufmann EFZ

Ihr Ausbildungs- und Wohnangebot — modular an lhre Bedirfnisse angepasst:

Berufsvorbereitender

Complete (12 Monate)
Basiskurs

Compact (6 Monate)
Refresh (4 Monate)

Berufsfachschule Intern, in kleinen individuellen Lernsettings

Extern

Praktische Ausbildung Lehrbetrieb intern,

externes Praktikum ab dem 3. Ausbildungsjahr

Lehrbetrieb intern,
externes Praktikum ab dem 1. oder 2. Ausbildungsjahr

Lehrbetrieb extern, Begleitung durch Stiftung Rossfeld

Wohnen Internes Wohnangebot

Wohnen extern

Therapieangebot Physio- und/oder Ergotherapie intern
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Externe Therapieangebote
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Wir beraten Sie gerne

Die einzelnen Module lassen sich bedirfnisgerecht kombinieren. Detaillierte
Informationen finden Sie unter www.rossfeld.ch/berufsbildung.

Lorenz Schuler, Leiter Berufsbildung Stiftung Schulungs- und
Tel. 031 300 02 33, E-Mail: berufsbildung@rossfeld.ch Wohnheime Rossfeld

. Reichenbachstrasse 122
Uber uns Postfach

Die Stiftung Rossfeld bildet Menschen mit einer kdrperlichen 3001 Bern
Behinderung, Sinnesbeeintrachtigung, mit Lernschwierigkeiten, www.rossfeld.ch
ADHS oder Autismus zu kaufmannischen Fachkraften aus. Das info@rossfeld.ch

Angebot ist modular aufgebaut und richtet sich an Jugendliche
und Erwachsene aus der ganzen Deutschschweiz.



Mit Spina bifida dlter werden

Spina bifida ist in jungen Jahren eine
grosse Herausforderung. In dlteren erst
recht. Zwei Betroffene aus der SBH-
Schweiz-Familie erzdhlen.

Die Lebenserwartung von Spina-bifida-
Betroffenen ist in den letzten Jahren stark
gestiegen, durch den medizinischen Fort-
schritt, immer bessere Hilfsmittel. Das wirft
in einer Gesellschaft, die laufend alter wird,
besondere Fragen auf. Die Gebrechlich-
keit des Alters, zu der die angeborenen
Einschrankungen hinzukommen. Die klas-
sischen Krankheiten, die zum ewigen Kampf
mit den Muskeln, der Blase und der Niere
hinzukommen. Der erhohte Druck auf die
medizinischen Spezialisten, mit ihren Kolle-
ginnen und Kollegen aus anderen Fachge-
bieten zusammenzuarbeiten. Aber auch das
Leben selbst, das immer schwieriger wird.

Die Angst, nicht mehr zu geniigen

Die eingeschrankte Mobilitat, die zuneh-
mende Abhangigkeit von der Hilfe Anderer
— sein Leben lang hat man um seine Eigen-
standigkeit gekdmpft, um sie im Alter zu
verlieren. Davor hat auch E.M. (Name der
Redaktion bekannt) Angst. Der 51-jahrige
splrt bereits jetzt die Zeichen des Alterns.
Die Muskelkraft lasst nach, «etwas», relati-
viert er, der noch mitten im Arbeitsleben
steht. Seine Mobilitat fallt ihm zunehmend
schwerer. Er ist Fussganger, nutzt aber auch
den Rollstuhl. Die Krampfe nehmen zu,
vermutlich, so sagt er, durch den Tethered
Cord bedingt, den schmerzenden Zug auf
die Nerven im Riickenmark.

Er hebelt gedankenverloren am Bremshebel
seines Rollstuhls. Die Gesundheit ist nicht
mal seine Hauptsorge. Die Schmerzen auch
nicht, daran hat er sich langst gewdhnt.
Er rollt ins Alter, seine Leistungsfahigkeit
nehme ab, sagt er mide. «Und meine Sor-
gen nehmen zu, ob ich den physischen
Zustand flr den Arbeitsalltag bis ins Pensi-
onsalter stabil halten kann.» Darum méchte
er auch anonym bleiben.

Das Schone im Leben sehen

Rita Zwicker ist 72. lhre Eltern haben ihr von
Klein auf beigebracht, das Beste aus dem
Maoglichen zu machen und daran Freude zu
haben. Sie studiert darum nicht tiber Dinge
nach, die sowieso nicht moglich sind. «So
habe ich immer gelebt. Fast immer.» Sie
lebt alleine in einer 3-Zimmer-Wohnung,
die auf ihre Bedirfnisse angepasst ist. An
Stocken gehend und teilweise im Rollstuhl
konnte sie stets — seit 1980 halbtags — bis
zur ordentlichen Pensionierung arbeiten.
«So habe ich heute ein relativ gutes Leben.»
Waren nur die zunehmenden Beschwerden
nicht. Zum Geburtsgebrechen kommen die
Beschwerden des Alters hinzu, Arthrose in
allen Gelenken mit Bewegungseinschran-
kungen, mehr Schmerzen, Schwerhérig-
keit, Blasenschrumpfung, Spinalkanalver-
engung, gerissenen Sehnen in den Schul-
tern ... Jesses, ihre Aufzahlung will gar nicht
enden. Sie lachelt. Und fasst das Problem
in einem Satz zusammen: «Mein taglicher
Radius wird immer enger.»

Warum sie dennoch zufrieden ist? Warum
sie dennoch das Leben liebt? lhre Freun-
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dinnen sind es, dank ihrer Hilfe konne sie
noch alleine in ihrer Wohnung leben.

Die Gemeinschaft

Durch ihr Auto sei sie relativ mobil, an guten
Tage unterwegs, mitten im sozialen Leben.
Rita Zwicker pflegtihre Kontakte im Familien-
und Freundeskreis, liebt das Zusammensein
mit Kindern und Erwachsenen. «Das ist ja so
spannend!» Sie jasst leidenschaftlich gerne,
besucht Konzerte und Theater und hat nach
ihrer Pensionierung, als es noch besser ging,
Fliichtlinge beim Deutschlernen unterstiitzt.
«All das war und ist nur méglich dank meiner
Freundinnen und ihrer jahrelangen Hilfe, ich
bin ihnen so dankbar.» Sie sei gut einge-
bettet, kdmpfe aber dennoch zuweilen mit
einem schlechten Gewissen.

Einsichten fiirs Alter

Die beiden Beispiele zeigen, dass ein Le-
ben mit Spina bifida auch im Alter moglich
ist, wenn die Voraussetzungen stimmen,
die man sich zeitlebens schaffen muss. Das
Wichtigste sind soziale Kontakte, die Hilfe
unter Nachbarn. Rita Zwicker hat Unter-
stlitzung erfahren, sie war stets offen, «ich
durfte immer auf die Hilfe meiner Nachbarn
zahlen.» Sorge bereitet ihr das Zuriickziehen
der Freiwilligen in den Pflegeinstitutionen.
«Es braucht dort nicht nur Menschen mit
guter Ausbildung, sondern vor allem sol-
che mit Zeit, offenen Augen, Ohren, Armen
und Herzen», sagt sie. Gerade als Betroffene
musse man sich frih mit der Pflegeheim-
frage befassen, mahnt sie. Was sie damit
meint: Die Angehdrigenpflege von Spina-
bifida-Betroffenen ist weit anspruchsvoller,
«und unsere Eltern und Geschwister sowie
Pflegende werden mit uns alter.»

Beide — Rita Zwicker und E.M. — wiinschen
sich vom Staat ein besseres Verstandnis fiir
die besonderen Herausforderungen im Al-

ter, denen sich Menschen mit Beeintrach-
tigungen im Alter ausgesetzt sehen. Mehr
hindernisfreie Wohnungen, Grinflachen,
Nachbarschaftshilfe als staatliche Pflicht,
aber auch besondere Beratungsangebote
fur eine optimale Vorbereitung auf das Alter,
wie sie E.M. fordert, vor allem aber braucht
es laut Rita Zwicker eine positive Einstellung
zum Leben. Nicht dem Nachtrauern, was
vergangen istund nicht mehr wiederherge-
stellt werden kann. «Ich wiinsche euch allen
Kraft und Mut, die Art Leben anzupacken,
die halt einfach zu uns gehort.»

Anmerkungen zur Medizin

Spina bifida wirkt sich fiir jeden Menschen

unterschiedlich aus. Entsprechend sieht

das Alter nicht fiir jeden Betroffenen gleich
aus. Verschleisserscheinungen des Korpers

(Muskeln, Knochen) treten aufgrund der

lebenslangen Uberbeanspruchung ten-

denziell frither ein. Deshalb ist es geradezu
ein Muss, ein aktives und sozial erfiilltes

Leben zu fiihren. Fehlt beides, nehmen die

korperlichen und seelischen Beeintrachti-

gungen im Alter starker zu als bei Nichtbe-
troffenen. Wichtig sind deshalb bereits in
jungeren Jahre die folgenden Tipps:

e Du tragst Verantwortung fiir deinen Kor-
per und seine Entwicklung.

¢ Die medizinische Betreuung hort nach
dem Ubertritt ins Erwachsenenalter
nicht einfach auf.

e Flihre Buch uber deine korperlichen
und seelischen Wahrnehmungen. Das
erleichtert spater die Behandlung.

¢ Verdrange nicht, dass dein Korper altert.
Bereite dich darauf vor.

e Halte dich fit und erndhre dich gesund.

e Pflege bereits in jungen Jahren dein so-
ziales Netzwerk. Davon profitieren die
geistige und korperliche Gesundheit.



SBH Schweiz Sponsoring fiir das

Kids Camp 2018

Der neugewihlte Prasident, Marcel Studer,
und ich besuchten am Samstag, 16. Juni das
von der SBH Schweiz seit einigen Jahren
finanziell unterstiitzte Kids Camp 2018.
Wirwaren beeindruckt von den strahlenden
Kinderaugen und kampfenden Samurais,
welche uns beim Eintreffen in der SPV-
Turnhalle Nottwil entgegen rollten. 29
Kids im Rollstuhl mit ihren Geschwistern
erlebten gemeinsam mit ihren Eltern zwei
unvergessliche Tage. lhnen wurde vom
SPV-Organisationsteam Hurni & Meyer ein
vielseitiges Programm geboten.

Nach einer grossartigen abendlichen Tanz-
show der Rollifahrer nutzten wir die Gele-
genheit, die SBH Schweiz den Eltern vorzu-

stellen und von den abwechslungsreichen
Vereinsaktivitdten zu berichten.

Hanny Mitiller-Kessler

Fotos: Hanny Miiller-Kessler/Severine Mtiller

Video Kids Camp 2018 unter:
https://www.youtube.com/watch?v=te3x33
OsLUU&t=29s&utm_source=Newsletter
&utm_medium=E-Mail&utm_campaign=
2018_Juni_F_Kidscamp_Magisto
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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.
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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

Monika Galli

Wohnort: Olten

Alter: 47

Sternzeichen: Schutze
Beruf: Sachbearbeiterin
Hobbys: Viele

Lebensmotto: Leben und leben lassen

Kurzer Lebenslauf Familie/Wohnen/Schule/
Beruf:

Ich binim Kanton Bern auf einem Bauernhof
aufgewachsen, als ltestes von drei Kindern.
Die Schule habe ich im Wocheninternat im
Schulungs- und Wohnheim Rossfeld in Bern
absolviert. Danach wagte ich den Sprung
in die offentliche Wirtschaft. Offentliches
10. Schuljahr, Welschlandaufenthalt in
einem Internat in Lucens/VD. Danach
folgte eine Telefonistinnenlehre bei der PTT.
Diesen Beruf gibt es heute so nicht mehr.
Heute arbeite ich bei SBB Cargo in einem
80%-Pensum.

Was magst du?
Natur, Bauernhofleben und Tiere, Men-
schen, Wasser, Berge.

Was stresst dich?
Stress, Ungerechtigkeit, Egoismus, Sturheit
einfach nicht wollen, unflexibel sein.

Wie bewiiltigst du deinen Alltag und mit
was fiir Einschréinkungen bist du konfron-
tiert?

Weitgehendst selbstandig. Ich fiihle mich
nicht gross eingeschrankt.

Was war die grosste Herausforderung bis-
her fiir dich und wie hast du sie gel6st?
Vielleicht der Sprung in den ersten Arbeits-
markt und alleine zu leben.

Was drgert dich im Alltag?
Habgier, Sturheit, Unflexibilitat, Verstand-
nislosigkeit, Egoismus



Wie kommst du im 6ffentlichen Raum
zurecht?

Gut. Daich freihandig gehen kann, komme
ich eigentlich tiberall hin.

Wo ist dein Lieblingsplatz/-ort?
Zum Beispiel auf dem Bauernhof meiner
Eltern, mit Sicht in die Berner-Alpen.

Was hdltst du von Inklusion und wie wird
diese deiner Meinung nach in der Gesell-
schaft gelebt?

Ich wiinsche, dass sie noch mehr gelebt
wird, vor allem im Alltag.

Pflegst du einen Freundes-/Bekannten-
kreis?

Ja, aber es ist nicht einfach, neue Freunde
zu finden.

Wie pflegst du den Kontakt lieber —
personlich oder per Social Media?
Personlich, aber Social Media finde ich auch
eine gute Sache, vor allem flir Kontakte, die
weiter weg leben.

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

Deine Lieblings-Apps?
Facebook, WhatsApp.

Was waren gliickliche Momente in deinem
Leben?

Immer wieder eine Ausfahrt im Ruderboot.
Zusammensein mit Nichten und Neffen
und andern Zwei- und Vierbeinern.

Was gefillt dir an deinem Beruf?

Keine Sonderstellung zu haben. Im ersten
Arbeitsmarkt zu arbeiten. Ich arbeite zwar
am PC, aber die Arbeit ist abwechslungs-

reicher als es auf den ersten Blick scheint.
Unregelmassige Arbeitszeiten haben Vor-
und Nachteile. Einen guten Chef und Kol-
leginnen/ Kollegen zu haben.

Was sind deine Pldne und Ziele in deinem
Leben?

Hm ... selbstandig und unabhangig zu
bleiben.

Hast du einen Lebenstraum?
Ui ... gute Frage ... den Mann fiirs Leben
kenne ich noch nicht.

Was hdltst du vom Assistenzbeitrag?
Gute Sache!

Wenn ja, nutzt du ihn bereits oder wdre
das fiir dich eine Option/Hilfe fiir mehr
Teil-Autonomie?

Nein, weil ich es nicht brauche.

Interessiert an der Bildung einer Wohn-
gemeinschaft (barrierefreie WG)?

Warum nicht, lieber in einer Hausgemein-
schaft, wo jeder seine eigene Wohnung hat,
man aber auch fireinander schaut.

Wenn ja, welches sind deine Vorstellungen
und welche Eigenschaften sollten die
Mitbewohner mitbringen?

Flexibel, hilfsbereit, natur-, tier- und kin-
derliebend.

Mit welchen Therapien hast du Erfahrung
und von welcher bist du am meisten iiber-
zeugt?

Chinesische Medizin, Physiotherapie, Was-
ser-Shiatsu. Ich denke nicht, dass man die
miteinander vergleichen kann.

Hattest du in deinem Leben viele Spital-
aufenthalte gehabt?



Nein. Ich kenne viele andere, die hatten
viel mehr.

Wie hast du diese bewdiltigt und wie geht
es dir damit heute?

Da erinnere ich mich nicht mehr wirklich.
Negative Erinnerungen habe ich keine.
Heute geht es gut, auch dank einer super-
tollen Physiotherapeutin.

Bist du an deinem Wohnort in einem
Verein?

Im Quartierverein — im Vorstand? Ein
schwieriges Thema mit unregelmassigen
Arbeitszeiten.

Hast du dich in der Schule, die deine Eltern
fiir dich ausgewdhlt haben, sicher und
wohl gefiihlt?

Grundsatzlich ja. Ich war in einem Wochen-

internat in der Stadt Bern. Ich gehorte dort
zu den Selbststandigeren.

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

Ich habe mich jahrelang fiir die SBH en-
gagiert; erst als Redaktionsmitglied beim
Informationsheft SBH, dann als Vorstands-
mitglied der Region Bern, im Zentralvor-
stand sowie als Kontaktperson der Nord-
westschweiz.

Zum Schluss: Du regierst die Schweiz —
was dnderst du?

Ich wiirde mich stark machen fir mehr
Gerechtigkeit, Hilfsbereitschaft und Sozia-
les Denken.

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




X-TREME INNOVATION: BEREITS

AKTIVIERT UND SOFORT EINSATZBEREIT

Fir Ihre Unabhangigkeit —
schnell, einfach und sicher
anzuwenden

Das neue aullergewohnlich clevere Katheter-
system ist nach der Entnahme aus der
Verpackung sofort einsatzbereit. Ausgestattet
mit unserem SafetyCat Sicherheitskatheter

mit innen und aullen weich gerundeten

Soft Cat Eyes, der flexiblen Ergothan-Spitze
und der neuen, bereits aktivierten Beschichtung,
ermoglicht der Liquick X-treme eine behutsame
und schonende Katheterisierung.

Testen Sie jetzt die neue Katheterinnovation
von Teleflex. Kostenlose Muster und weitere
Produktinformationen erhalten Sie bei:

K EXPIRION

Provider of Competence

Grabenhofstrasse 1 - 6010 Kriens
Tel. 041 3602764 - Fax 041 3602718
info@expirion.ch - www.expirion.ch



Care at home

MMeleflex

MCI-2017-0068 - 05 17



@ Orthotec

Lebensqualitat steht bei uns
im Zentrum.

Armin Rohrer Wir begleiten Sie ein Leben lang
Orthopadietechniker als innovativer Partner fiir orthopédische
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



Region Zentralschweiz

Familienpicknick am
Sarnersee

Am 10. Juni fand unser Familienpicknick
in Wilen am See statt. 25 Selbstbetroffene,
Erwachsene, Kinder folgten unserer Einla-
dung. Bei herrlichem Wetter durften wir

wieder einen schénen Anlass geniessen,
bei einem Glas Wein, feinen Grilladen und
einem tollen Salatbuffet. Mit Spiel und
Spass und einem Sprung ins Wasser ging
wieder ein toller Tag viel zu schnell vorbei.
Ein herzliches Dankeschon fir die feinen
Salate und Desserts. Yvonne Grosswiler
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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 Zentralschweiz

Miitterausflug

Neun gutgelaunte Miitter trafen sich in der
Altstadt in Zug. Nach einem stdrkenden
Kaffee durften wir eine supertolle und inte-
ressante Flihrung durch die Zuger Altstadt
erleben. In der Brasserie Lowen am See
genossen wir bei herrlich schénem Wetter
ein sehr feines Mittagessen.

Nach einer kurzen Autofahrt ins schéne
Oberéageri liessen wir uns im Atelier hand-
werk.ch von Marianna Fantelli-Blattmann
einiges Uber die verschiedenen Drucktech-
niken erkldren. Wir Frauen waren topmoti-
viert und jede machte einen super schénen
Linolschnitt, aus dem wir anschliessend su-
per tolle Kartchen selber drucken konnten.
Wir alle waren voller Ideen und Eifer und
so fasziniert, dass wir doch glatt die Zeit

vergassen.
Ein herzliches Dankeschoén gilt dir, liebe
Ruth, es war wieder ein super Tag. Und
den Miittern vielen Dank fiir den tollen Tag,
schoén wart ihr dabei.  Yvonne Grosswiler




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

DER CEREBRALPREIS 2018 ...

... geht nach Mont-Soleil

Im Haus Surya dirfen Menschen mit einer Be-
eintréichtigung seif vielen Jahren unbeschwerte
Ferien erleben. Das Ehepaar Claudia und
Christian Sutter kimmert sich liebevoll und mit
viel Herzblut um seine Géste. Fir dieses uner-
midliche Engagement erhalten die beiden nun

den Cerebralpreis 2018.

Das Haus Surya liegt idyllisch inmitten von
Waldern und Wiesen auf dem Mont-Soleil im
Berner Jura. Claudia und Christian Sutter haben
das Haus im Jahr 1999 erdffnet. Durch ihre
langjahrige Erfahrung als Sozialpddagogen

in verschiedenen Institutionen fir behinderte
Menschen wussten die beiden ganz genau,
dass ein solches Ferienheim einem sehr grossen
Bedurfnis entspricht. «Vor allem Menschen mit
schwereren Behinderungen, die aufgrund ihrer
Einschrénkungen nicht an Lagem teilnehmen
kénnen, sind dringend auf solche Ferienmég-
lichkeiten angewiesen», so Claudia Sutter, «im
Haus Surya sind alle willkommen, egal welche

Vorgeschichte sie mitbringen.» Claudia und
Christian Sutter kimmem sich mit viel Einfth-
lungsvermdgen um ihre Gaste. Diese sollen ihre
Ferien geniessen und trotzdem nicht auf die for
sie notwendige Pflege und Betreuung verzichten
missen.

Viele Géste reisen immer wieder auf den Mont-
Soleil. Sie finden hier Sonne fir die Seele und
kehren nach ihren Ferien mit frisch aufgelade-
nen Batterien und ganz vielen schénen Erinne-
rungen und Eindriicken im Gepcéick zuriick in
ihren Alliag.

Dass sie den Cerebralpreis gewinnen wiirden,
hétten Claudia und Christian Sutter frofzdem
nicht erwartet. «Uns verbindet eine langjchrige
Freundschaft mit der Stiftung Cerebral. Sie hat
uns bereits in den Anfdngen unterstiitzt und im-
mer an unsere Idee eines Ferienheimes fir be-
hinderte Menschen geglaubt. Dieses Vertrauen
bedeutet uns sehr viel», erzahlt Claudia Sutter.
lhr Mann Christian ergéinzt: «Dass wir nun den
Cerebralpreis erhalten, hat uns tofal iberrascht,
freut uns aber umso mehr.»

Die Stiftung Cerebral gratuliert Claudia und
Christian Sutter herzlich.

Vergiinstigte Lagerungshilfen von EmPF

Seit zehn Jahren kénnen Familien dank der Un-
ferstitzung der Stiftung Cerebral Lagerungshil-
fen und Kissen der Firma EMPFI med. AG giins-
figer beziehen. Dieses Angebot wird von den
Betroffenen geschétzt und gerne in Anspruch
genommen. Die MeditexProdukte der EMPF|

werden allesamt in der Schweiz hergestellr.

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

Das Sortiment der EMPFI umfasst zusatzlich

zu den lagerungsinseln verschiedene Lage-
rungskissen wie zum Beispiel Rollen und Keile
sowie verschiedene Universalkissen. Die Fil-
lung dieser Produkte aus Meditex besteht aus
Polypropylen-Perlen. Diese passen sich dem
Kérper optimal an und verlieren ihre stitzende
Wirkung auch nach léngerem Liegen bzw.
Sitzen nicht.

In den vergangenen zehn Jahren wurden be-
reits unzéhlige Lagerungshilfen an Familien mit
einem cerebral bewegungsbehinderten Famili-
enmitglied vermittelt. Die Stiftung Cerebral Uber
nimmt dabei jeweils den halben Kaufpreis, was
das Budget der Betroffenen sehr entlastet.

Mehr Infos dazu gibts im Infernet unter https://www.cere-

bral.ch/de/hilfsangebote/pflege-erleichterung/

bonprix — Rabatte beim Kleiderkauf

Das Versandhaus bonprix gewdhrt den bei
der Stiftung Cerebral angemeldeten Personen
15% Rabatt auf alle Artikel des Katalogs. Die
Artikel missen jedoch ausschliesslich fur die
Person mit Behinderung bestimmt sein. Die
Stiftung Cerebral erstattet weitere 35% Rabatt

zuriick, jedoch nur auf Kleidern (ausgeschlossen
sind Unterwdsche, Nachtwdsche, Socken,
Schuhe, Accessoires und die Versandkosten).
Der Rabatt-Abzug kann bei Bestellungen mit der
Bestellkarte sowie auch bei online-Bestellungen
vorgenommen werden. Fir weitere Informa-
fionen dazu melden Sie sich bei der Stiftung
Cerebral, Beatrice Ortner, Tel. 031 308 15
15, hilft hnen gerne.

Dualski Bellwald und Sedrun

Der Dualski ist ein ganz besonderer Ski, dank
dem auch Menschen im Rollstuhl die Még-
lichkeit erhalten, besfens geborgen und unbe-
schwert den Wintersport zu geniessen. In einer
bequemen Sitzschale und warm eingepackt
erleben die handicapierten Passagiere etwas,
wovon sie sonst nicht einmal trdumen kénnten:
Die Sonne, die auf der Nase kitzelt, den kalten
Fahriwind im Gesicht, das gleissende Clitzemn
von frisch gefallenem Schnee und dazu die
frische Bergluft. Fir Familien mit einem kérper-
behinderten Familienmitglied tut sich dank dem
Dualski eine ganz neue und unkomplizierte Feri-
enmdglichkeit auf. Seit vielen Jahren kénnen sie
in den beiden Wintersportorten Bellwald (VS)
und Sedrun (GR) Dualskis mieten. Zudem finden
sie rollstuhlgéngige Hotelzimmer sowie Ferien-
wohnungen vor und kénnen sich auch neben
der Piste trofz Rollstuhl frei bewegen.

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

Miller, Schulleiter Schneesportschule Sedrun, Tel. 081 936
50 55, info@snowsportsedrun.ch

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



Picknick an der Aare

Am 18.8. trafen wir uns zum ersten Mal im
Eichholz an der Aare zu einem gemditlichen
Grillnachmittag. Mit dem Grillieren wurde
leider nichts, da ein allgemeines Feuerver-
bot bestand. Davon liessen wir uns aber
nicht abschrecken und holten uns auf dem
Camping leckere Bratwidirste.

Bei guten Gesprachen, einem spannenden
Fussballmatch oder einem erfrischenden
Aarebad verging der Nachmittag wie im
Flug und es wurde schon wieder Zeit auf-
zubrechen.

Herzlichen Dank an alle, die gekommen
sind, hoffentlich bis nachstes Jahr.

Jahresprogramm

25. Oktober 2018

7. Int. Spina Bifida und Hydrocephalus-Tag
27. Oktober 2018

Spaghetti-Plausch Region Bern

28. Oktober 2018

Workshop «Atemtherapie und gemein-
sames Singen»

10./11. November 2018
Mitterwochenende

25. November 2018

Weihnachtsanlass Region St. Gallen

3./4. Mai 2019

Hydocephalus- und Spina-bifida-Kongress
der ASBH in Berlin

7./8. September 2019

SBH Weekend 2019

26. Oktober 2018
Viterausflug

1. Dezember 2018
Chlaushock

15. Mérz 2019
Generalversammlung

Freitag, 9. November 2018, 9-17 Uhr

18. Jahrestagung der SACD gemeinsam

mit PluSport

— Spannende Vortrage und Referate

— Podiumsdiskussion mit Gasten aus Politik,
Wirtschaft, Sport und Medizin

— Vergabe des Anna Mueller Grocholski-
Preises SACD 2018

— Generalversammlung Swiss-CP-Reg

Programm und Infos: www.sacd.ch/de/aktuell
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