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Den Wandel friihzeitig angehen

Liebe Leserinnen und Leser

In dieser Ausgabe widmen wir uns dem Thema
Transition (lat. «transitio» = «Ubergang», Subs-
tantiv zu «transire» = «hiniibergehen», bedeu-
tet allgemein «Wandel», «Wechsel» oder «Um-
bruch»; auch Ubergang von einem Zustand in
einen anderen. Worum es in unserem Fall geht,
liegt auf der Hand: um die Uberleitung der
Behandlung kranker Kinder und Jugendlicher
von der Kinderheilkunde (Padiatrie) in die Er-
wachsenenmedizin.

Damit habe ich jiingst meine eigenen Erfah-
rungen als betroffene Mutter eines mit Spina
bifida und Hydrocephalus geborenen Sohnes
gemacht. Fiir diese Phase wollten wir Eltern gut
vorbereitet sein und baten die betreuenden
Arzte im Kinderspital Zirich, den Wechsel zu
den grossen Kliniken im Kanton, sprich Uni-
versitatsklinik Balgrist, Zentrum flr Paraplegie,
Neuro-Urologie, und Universitatsspital Zirich,
Neurochirurgie, einzuleiten. Das umfangrei-
che medizinische Dossier und Bildmaterial von
18 Jahren wurden elektronisch Gibermittelt und
die Aufgebote fir die Erstkonsultation in den
Kliniken folgten zeitnah.

Inden ambulanten Sprechstunden der Zentren
fir Paraplegie, Neurochirurgie und Urologie
trafen wir auf Vertrauensarzte. Mein Sohn wur-
de befragt und wir konnten unsere Fragen und
Anliegen gut einbringen. Neu war, dass nicht
mehr wir als Eltern auf die Arztefragen antwor-
teten, sondern der Arzt seine Fragen direkt an
den jungen Erwachsenen richtete.

Hanny Miiller-Kessler

Wie in anderen Kliniken empfiehlt es sich, stets
gut vorbereitet in die Konsultationen zu kom-
men, um die knappe Untersuchungszeit opti-
mal zu nutzen. Da unser Sohn es wiinschte,
dassihn ein Elternteil zu den Erstkonsultationen
begleitete, taten wir dies.

Stressfrei lernten unser Sohn und wir bei der
friihzeitig eingeleiteten Transition die verschie-
denen, interessierten und fachkompetenten
Arzte kennen und umgekehrt. Dies war fiir uns
Eltern sehr wichtig: Fur einen Notfall fiihlen wir
uns nun gerlstet. Den Ernstfall wiinscht man
sich nicht und doch tritt er ein. Mehr dazu im
Erfahrungsbericht auf Seite 14.

Ich wiinsche eine gute Lekture!
Hanny Miiller-Kessler

Redaktionsmitglied und
Geschdftsstellenleiterin SBH Schweiz
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SBH-Digital

Beriihrende Geschichten
Das Beste aus Facebook und
anderen sozialen Medien

Wahle das Leben - ein Aufruf

Megan McKay, die Mutter eines Spina-bifi-
da-Kindes schreibt in einem offenen Brief:
«Die wichtigste Tatsache, die ich jemals
zur Spina-bifida-Aufklarung teilen mochte,
ist die Tatsache, die Uber allen anderen
steht und welche der wichtigste Grund zur
Aufklarung und Sensibilisierung ist: Nur 36
Prozent der mit Spina bifida diagnostizier-
ten Ungeborenen dirfen leben. Lass das
mal sacken. Hast du es sacken lassen?»
Sie konne zwar verstehen, wie eine solche
Entscheidung getroffen wird, «die man als
Gnade fiir das Kind ansieht.» Die negativen
medizinischen Informationen seien aber
veraltet. «Die Gnade ist eine Liige.» Lest
den ganzen Beitrag auf der Facebook-Seite
von SBH Schweiz. Und die Kommentare
dazu. Sie zeigen, dass sich Arzte irren und
ihre Prognosen oft nicht eintreten.

Wie Luisa und Oliver leben
Ein schones Paar: Oliver ist Reha-Techniker,
Luisa noch auf der Suche nach einer Lehr-

stelle. Der NDR gibt in einem kurzen Portrat
Einblick in das Leben der beiden und infor-
miert Uber Spina bifida — ein sehenswerter
Clip fur Menschen, der in aller Kiirze ihre
Fragen beantwortet.
http://bit.ly/luisaoliver

7-)Jahriger inspiriert Amerika

Spina bifida ist kein Todesurteil, sagt die
Mutter. lhr sieben Jahre alter Sohn Adam
beweist, wie man auch mit Spina bifida
ein selbstbestimmtes Leben fihren kann.
Er ist sehr sportlich und Teil der Bewegung
«Get Back Up Today» www.getbackup-
today.com. Adam hat sogar eine eigene
Facebook-Seite, auf der seine Fortschritte
mitverfolgt werden kénnen:
www.facebook.com/AdamjohnlLuke/

Welt-Spina-Tag am 25. Oktober

Zum achten Mal feiert die internationale
Spina-bifida-Community den «World Spina
bifida and Hydrocephalus Day». Gleichzei-
tig feiert die International Federation for
Spina bifida and Hydrocephalus ihren 40.
Geburtstag. https://www.worldspinabifida-
hydrocephalusday.com
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SBH-Partner

Die Stiftung Wunderlampe erméglicht Kin-
dern und Jugendlichen, die mit Spina bifida
oder Hydrocephalus leben, einen einzigarti-
gen Erlebnistag.

Dabei kann es sich um die Verwirklichung
eines lange gehegten Wunschtraumes oder
einfach um eine Auszeit aus dem Alltag han-
deln. Manche méchten an einen Ort gelan-
gen, der fir Gehbehinderte normalerweise
nicht zugéanglich ist, andere wollten schon
immer einmal ihr grosses Idol kennenlernen
oder hinter die Kulissen einer besonderen
Institution oder Organisation schauen.

Die Stiftung Wunderlampe setzt alle Hebel
in Bewegung, um selbst zu Beginn un-
moglich Erscheinendes zu verwirklichen.
Sie sorgt fir eine sorgfaltige und massge-
schneiderte Planung des Wunscherlebnis-
ses und nimmt auch Riicksprache mit be-
handelnden Arzten und Therapeuten. In die
Wunscherfiillung wird immer die ganze Fa-
milie des Wunschkindes einbezogen. Auch
Eltern und Geschwister sollen das Gliick
teilen konnen, welches das Wunschkind an
seinem besonderen Erlebnistag empfindet,
und so ebenfalls eine kleine Auszeit aus ei-
nem nichtimmer leichten Alltag geniessen.

Ein Herzenswunsch kann per Mail, Tele-
fon, Onlineformular oder Brief eingereicht
werden. Es werden ausschliesslich Wiinsche
von Kindern, Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen bis max. 25 Jahren, die mit einer
Beeintrachtigung oder schweren Krankheit
leben, erfiillt.

Einen traumhaften Tag erleben

Die Stiftung Wunderlampe wurde 2001 ge-
grindet und konnte bislang schweizweit
rund 2000 Herzenswiinsche im Erlebnis-
bereich erfiillen (mehr Informationen dazu
unter www.wunderlampe.ch). Sie ist in allen
Kantonen steuerbefreit und finanziert sich
durch Spenden und Goénnerbeitrage von
Privatpersonen und Firmen.

Stiftung Wunderlampe
Zircherstrasse 119
8406 Winterthur

T 052 269 20 07
info@wunderlampe.ch
www.wunderlampe.ch

Besuch beim Tiger. Einer der vielen erfiillten
Wiinsche. (Foto:zVg)
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SBH-Panorama

Immer wieder nehmen Vorstands- und an-
dere Mitglieder von SBH Schweiz an inter-
nationalen Konferenzen teil. Das stérkt
auch die internationale Spina-bifida- und
Hydrocephalus-Community.

Text: Tanja Fabian

Bei der Teilnahme an der letztjahrigen «Spi-
na bifida & Hydrocephalus»-Konferenz in
Neu-Delhi, Indien, konnten wir nicht nur
medizinischen Fachvortragen lauschen,
sondern auch viele Bekanntschaften mit
Familien und Betroffenen aus der ganzen
Welt schliessen.

Eine Familie aus Indien, mit der damals 7-jah-
rigen Hope, geboren mit Spina bifida, blieb
uns nicht nur wegen ihrer schénen Gesangs-
darbietung am Abend der Konferenz in be-
sonderer Erinnerung, sondern auch wegen
ihrer engagierten Mutter Shilpy, die sich sehr
fur Aufklarung und Bildung zum Thema Spi-
na bifida und Hydrocephalus engagiert, da
Familien mit behinderten Kindern in Indien
in der Gesellschaft immer noch ausgegrenzt
und stigmatisiert werden.

Um ihrer Tochter ein selbstbestimmtes und
besseres Leben zu ermdglichen, wagte sie
Anfang diesen Jahres die Auswanderung
von Indien in die Vereinigten Arabischen
Emirate. Glucklicherweise gibt es da auch
noch den Vater von Hope, der diesen mu-
tigen Schritt sehr unterstitzte, allerdings
als Seemann seine Frau und seine Tochter
nur 6 Monate pro Jahr unterstiitzen kann,

Spina bifida - ein Wiedersehen

Ein unvergessliches Treffen in Dubai.

(Foto: Tanja Fabian)

da er sich sonst beruflich auf einem Schiff
irgendwo in den Weltmeeren aufhilt. Ich
bewundere diesen mutigen Schritt allein
zum Wohle von Hope.

Als ich Uber Facebook mitbekam, dass Shil-
py, ihr Mann Eric und Hope in Dubai sein
werden, wahrend wir dort unsere Ferien
verbringen wirden, war fiir beide Familien
sofort klar, ein Wiedersehen zu arrangie-
ren, damit sich unsere beiden Spina-Kinder
Hope und Louis endlich kennen lernen.
Louis konnte damals bei der Konferenz in
Delhi leider nicht dabei sein.

Auch wenn die indische Pinktlichkeit an
diesem Tag etwas zu wiinschen Ubrig liess,
hatte sich das Warten auf die Familie mehr
als gelohnt. Wir verbrachten wunderschéne
Stunden beim Mittagessen mit Austausch
und ganz viel Spass zwischen den Kids, die
sich auch ohne Worte, lber die Sprachbar-
riere hinweig, blendend verstanden. Es war
ein unvergessliches Wiedersehen, das wir
irgendwann sicher wiederholen mochten.
Bis dahin wiinschen wir Hope und ihrer
Familie ein gutes Einleben, Ankommen und
beste Inklusion in Dubai!




Transition

Kinder wachsen aus der gut strukturierten
und interdisziplinér organisierten Kinder-
medizin hinaus. Was dann? Rechtzeitige
Vorbereitung tut not. Oberdrztin Inge Eriks-
Hoogland vom Schweizer Paraplegikerzen-
trum in Nottwil erléutert, worum es geht.

Transit heisst: Da geht’s durch. Jugendliche
mit Spina bifida missen sich irgendwann
von ihrem Kinderarzt und Kinderspital verab-
schieden. Aber wohin geht es dann? Damit
der Ubergang in die Erwachsenenmedizin,
die sogenannte Transition, gelingt, braucht
es eine Briicke, Begleitung und den Willen
beides zu finanzieren.

Was ist Transition?

Die Transition ist ein geplanter Prozess und
hat als Ziel, die Liicke zwischen der Kinder-
medizin und der Erwachsenenmedizin zu
Uberbriicken. Jugendliche sollen weiter an
ein kontinuierliches Versorgungssystem an-
gebunden sein.

Wieso ist die Transition so wichtig?
Kinder und Jugendliche mit Spina bifida
werden meistens in spezialisierten Teams im
Kinderspital ganzheitlich und regelmassig
betreut. Jahrliche Kontrollen sind eine wich-
tige Voraussetzung, um (vermeidbaren) Ge-
sundheitsproblemen vorzubeugen oder um
diese frih zu erkennen und zu behandeln.
Im Gegensatz zum Kinderspital, in dem sich
ein speziell geschultes Team um alle Aspekte
der Spina bifida kiimmert, existieren in der
Erwachsenenmedizin solche Einrichtungen
nur selten.

Wenn Jugendliche erwachsen
werden... die Transition in die
Erwachsenenmedizin

Photo by Ryan Magsino on Unsplash

Spatestens ab dem 18. Lebensjahr missen
Jugendliche das vertraute Kinderspital ver-
lassen und haben, wenn keine Transition in
die Erwachsenenmedizin organisiert wurde,
das vertraute Team verloren und keinen An-
sprechpartner mehr. Dies bedeutet, dass die
Jugendlichen und ihre Eltern leider oft auf
sich alleine gestellt sind und sich selber um
ein Expertenteam kiimmern muissen. Haufig
ist dieses neue Behandlungsteam dezentral
organisiert und es fehlen die Schnittstellen
in der umfassenden und ganzheitlichen Be-
treuung. Insbesondere bei komplexen Krank-
heitsbildern wie der Spina bifida ist aber die
regelmaéssige interprofessionelle und ganz-
heitliche Zusammenarbeit wichtig, nicht nur
zur Pravention von sekundaren Komplika-
tionen, sondern auch zur Begleitung einer
optimalen Teilnahme in der Gesellschaft.



Wann soll eine Transition in die Erwach-
senenmedizin stattfinden?

Das ist unterschiedlich, aber in der Regel
findet eine Transition mit 15-16 Jahren statt.
In diesem Alter stehen Einschnitte wie Ab-
schluss der Schullaufbahn, berufliche Orien-
tierung und zunehmende Selbststandigkeit
vom Elternhaus im Vordergrund. Oft be-
stehen Unsicherheiten und Fragen wie eine
optimale Teilhabe, zum Beispiel im Beruf,
gelingen kann. Das Kinderspital ist auf die-
se Fragen meistens nicht eingerichtet. Die
Unsicherheit gilt tbrigens nicht nur fir die
Jugendlichen, sondern oft auch fur Eltern,
Schule, Berufsbegleiter und Arbeitgeber!

Das Schweizer Paraplegiker-Zentrum
(SPZ) bietet eine Transition fiir Jugend-
liche mit Spina bifida an. Wie sieht die-
se aus und wie ist das organisiert?

Das SPZ hat ein sogenanntes Transitions-
team. Das Team besteht aus einer Paraple-
giologin, einem Fallmanager (Pflegefachfrau
ParaHelp), einem Neuro-Urologen, Neuro-
chirurgen, Mitarbeitenden der beruflichen
Integration (ParaWork) sowie Sportmediz-
nern und bietet eine neuro-orthopédische
Sprechstunde an. Andere Disziplinen (z.B.
Neuropsychologie, Logopédie oder Gastro-
enterologie) sind nach Bedarf ebenfalls in die
Therapie eingebunden. Jahrlich wechseln so
etwa 25 Jugendliche aus der Kindermedizin
in die Erwachsenenmedizin in das SPZ, etwa
die Halfte sind Jugendliche mit Spina bifida.

Die betreuenden Kinderarzte besprechen in
der Regel die Transition in die Erwachsenen-
medizin und bestimmen zusammen mit dem
Patienten und Eltern/Betreuern denrichtigen
Zeitpunkt.

Dr. Eriks-Hoogland

Wenn der Zeitpunkt definiert ist und eine
Transition in das SPZ angedacht ist, wird
der Jugendliche durch den Kinderarzt fur
die Transition bei uns angemeldet, und wir
planen das sogenannte Transitionsgesprach
im Kinderspital. Vorab werden samtliche
Dokumente und Bilder dem SPZ zugeschickt,
damit sich das Team vorbereiten kann. Die
Paraplegiologin und der Fallmanager sind bei
einem Transitionsgesprach im Kinderspital
anwesend. Nach einer Ubergabe zwischen
den Arzten findet dann das Gesprach mit
dem Jugendlichen und den Eltern oder Be-
treuern statt. In diesem Gesprach entschei-
den wir, ob ein Wechsel in das SPZ mdglich
und gewlinscht ist.

Wie geht es dann weiter?
Wenn entschieden wird, dass die Betreuung
in Zukunft im SPZ stattfinden wird, planen
wir eine sogenannte Standortbestimmung.
Bis zum ersten Termin im SPZ bleibt jedoch
das Kinderspital verantwortlich flr die medi-
zinische Betreuung, aber es besteht bereits
ein Austausch von Informationen mit dem
SPZ-Team. Dann findet ein erster Termin im
SPZ statt (die Standortbestimmung), und
anschliessend tibernimmt das SPZ die ganz-
heitliche Betreuung. Bei Bedarf konnen wir
aber noch auf die Expertise und Informa-
tionen aus dem Kinderspital zurlickgreifen.
9
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Transition

Das SPZ in Nottwil leistet Hervorragendes
beim Ubergang in die Erwachsenenmedizin.

Es bestehen gute, langjahrige personliche
Kontakte, so dass eine unkomplizierte Kom-
munikation jederzeit moglich ist. Nach der
Standortbestimmung finden in der Regel
jahrliche Kontrollen (bei Bedarf auch ofter)
statt. Diese Kontrollen beinhalten Termine/
Konsultationen in der Paraplegiologie, Phy-
siotherapie, Ergotherapie und Urologie. Bei
Bedarf werden auch andere Abteilungen wie
ParaWork (Berufsbegleitung), Neurochirur-
gie, Neuro-Orthopadie oder die Orthopadie-
technikin die Kontrollen eingeschlossen. Der
betreuende Hausarzt wird per Bericht lber
die Jahreskontrollen orientiert.

Bietet das SPZ ausschliesslich ein medi-
zinisches Angebots an?

Fir das SPZ ist der ganzheitliche Therapie-
und Betreuungsansatz selbstverstandlich.
Fir Menschen mit einer Behinderung ist eine
passende medizinische Versorgung wichtig.
Fir eine gute Lebensqualitdt sind aber auch
andere Aspekte sehr wichtig. Zum Beispiel
Schule und Beruf: Was ist moglich? Was geht
gut? Was kann verbessert werden? Wie ver-

lauft der Kontakt mit der IV bezlglich beruf-
licher Integration? Braucht es dort Unter-
stitzung? Das SPZ bietet auch Begleitung
beim Einstieg in die Berufswelt. Das ist ein
grosser Schritt fir die meisten Jugendlichen
mit Spina bifida. Ein ganzheitlicher Ansatz ist
dabei unabdingbar.

Aber auch andere Themen sind wichtig: Wie
ist die Hilfsmittelversorgung? Wie sieht es aus
mit Physiotherapie? Sport und Hobbys, Be-
ziehungen und Sexualitdt sind genauso ein
Thema wie Stuhlmanagement, Katheterisie-
ren und Mobilitat (Autofahren ist eventuell
bereits ab 16 Jahren moglich) und Wohnen.
Ein wichtiger Aspekt ist auch die Ubernahme
der eigenen Verantwortung fiir medizinische
Themen (Einnahme von Medikamenten, re-
gelmassiges Katheterisieren, Kontrolle von
moglichen Druckstellen, Orthesenversor-
gung, Organisation von Terminen und An-
sprechpartner bei Notfallen).

Wer zahlt die Transition?

Leider ist die Transition nicht vollumfang-
lich durch die Kostentrager abgedeckt.
Zum Gliick kdnnen wir dank grossziligiger
Spender und Gonner diese Dienstleistun-
gen anbieten, daftir sind wir sehr dankbar.
Ideal ware (und aus unserer Sicht aus un-
abdingbar), dass die Transition zu einer
Grundleistung wird und so medizinische
und soziale Komplikationen vermieden
werden kénnen und eine optimale Lebens-
qualitat fur unsere Patienten erreicht wird!

->




Transition

Was ist sonst noch wichtig zu wissen?
Machen Sie sich rechtzeitig Gedanken, wo
die Betreuung im Erwachsenenalter statt-
finden soll, und besprechen Sie dies mit
Ihrem Kinderarzt.

Wichtig ist auch, sich rechtzeitig mit dem
Wechsel der Kostentrager auseinanderzu-
setzen, dieser findet nicht erst ab 20 Jahren
statt. PROCAP (www.procap.ch) hat dazu
eine gute Ubersicht erstellt, es ist sinnvoll,
sich rechtzeitig mit dieser Thematik zu be-
schaftigen.

Das SPZ bietet tibrigens auch seit Jahren
eine Jugendrehabilitation an. Wahrend der
Sommerferien werden 3 Wochen lang etwa
12 Jugendliche fiir eine stationare Rehabi-
litation aufgenommen, ein tolles Angebot
fur Jugendliche ab dem 12. Lebensjahr. In-
formationen dazu finden Sie auf unserer
Website (www.paraplegie.ch).

Maurus iibernimmt nun selbst Verantwor-
tung fir seine medizinischen Belange.
(Foto: Hanny Miiller)

Maurus' Weg

Die Transition sollten Eltern nicht auf die
leichte Schulter nehmen und diesen wich-
tigen Schritt von der Kinder- zur Erwachse-
nenmedizin rechtzeitig vorbereiten.

Text: Hanny Miller-Kessler

Viele Jahre war das Kinderspital Zurich fur
unseren Sohn mit MMC-Geburtsgebrechen
und uns das Anlaufzentrum fiir alles. Dort
wurde er ab seiner zweiten Lebensstunde
bis zum 18. Lebensjahr stets fachmedizi-
nisch gut behandelt und lber die Jahre
ergab sich ein Netz von Vertrauensarzten.

Die Auswahl der Kliniken

Auch die vor Jahren eingefiihrte und aus-
gebaute MMC-Sprechstunde gab uns Si-
cherheit, wenn Halbjahres- oder Jahreskon-
trollen anstanden. Stets wurde unser Sohn
von vielen Arzten langjahrig behandelt,
operiert und unterstiitzt. Die Atmosphare
war menschlich und auf unsere Fragen er-
hielten wir bestmogliche Antworten. Als
unser Sohn ab 16 Jahren mit «Sie» an-
gesprochen wurde, war mir klar, dass die
Kinderspitalzeit bald zu Ende gehen wiirde.
So sprachen wir in der MMC-Sprechstunde
mit der Vertrauensarztin tber die Transition.
In der Familie wurde diskutiert, an welchen
Kliniken unser Sohn zukiinftig untersucht
und behandelt werden sollte. Sollte es Zii-
rich sein oder evtl. SPZ Nottwil? Schliesslich
wahlten wir nach Riicksprache mit unserem



Transition

Sohn die Zircher Kliniken Universitatsspital
und die Uniklinik Balgrist. Was waren die
Griinde? Der wichtigste, ein pragmatischer:
Unser Sohn soll mit zunehmender Selbst-
standigkeit mit dem OV die Untersuchungs-
aufgebote wahrnehmen konnen.

So gelang der Einstieg

Das medizinische Dossier und die Bildge-
bungen wurden elektronisch an die ent-
sprechenden Abteilungen weitergeleitet
und einige Monate spater kamen die ersten
Untersuchungsaufgebote. Im Ambulatori-
um des Balgrists stellte sich unser Sohn vor.
Der leitende Arzt nahm sich gentigend Zeit
flr die Erstkonsultation, um unseren Sohn
kennenzulernen. Das machte uns Eindruck
und wir flhlten uns gut abgeholt. Auch
die Erstkonsultation im USZ verlief @hnlich.
Ende Mai 2019 musste unser Sohn notfall-
massig im Balgrist behandelt werden. Die
Aufnahme verlief gut und der diensthaben-
de Arzt konnte sich kurz in das vorhandene
medizinische Dossier einlesen und gleich-
zeitig Ricksprache mit dem leitenden Ver-
trauensarzt nehmen. Das gab uns in dieser
angespannten Situation Halt.

Kurz nach der Entlassung im Balgrist kam
es eine Woche spater gleich wieder zu einer
notfallmdssigen Einlieferung ins USZ. Zur
mitterndchtlichen Stunde erstmals im USZ
war es hilfreich, dass das vorhandene me-
dizinische Patientendossier und die neuen
Akten aus der Uniklinik Balgrist vorhanden
waren. So durchlief unser Sohn die routi-
nemassigen Aufnahmeverfahren im Notfall

und wurde alsdann stationar in ein Zweier-
zimmer aufgenommen. Die arztliche Auf-
klarung uber das weitere Vorgehen und die
arztliche Versorgung des Patienten waren
korrekt kommuniziert.

Fazit: Eltern sollten begleiten

Aus meiner Sicht sollte gegeniiber Men-
schen mit einer Behinderung eine einfache
und leicht verstandliche Sprache verwendet
werden, so dass der Patient den Prozess
nachvollziehen kann. Im Weiteren sind die
Zeitressourcen fir ausfihrliche Fragestel-
lungen an Arzteteams knapp und es ist des-
halb empfehlenswert, schriftliche Notizen
bereitzuhalten, so dass anstehende Fragen
geklart werden kénnen. Sich vorgangig im
Internet Uber spezifische medizinaltechni-
sche Produkte zu informieren, erhoht das
Verstandnis bei bevorstehenden Eingriffen.
Es hilft ungemein, den Prozess rascher zu
verstehen.

Nun weiss ich aus aktueller Erfahrung, dass
die elterliche stationdre Spitalassistenz und
Spitalanwesenheit fiir unsere MMC-Kinder
mit Mehrfachbehinderungen auch im Er-
wachsenenalter bei kritischen Lebenspha-
sen sehr wichtig ist, da die Kliniken vieles,
aber nicht alle Pflegebediirfnisse mangels
knapper Personal- und Zeitressourcen ab-
decken konnen. Letztlich binich Gberzeugt,
dass die vertraute, liebevolle Nahe von Fa-
milienmitgliedern stark zum Genesungs-
prozess des Patienten beitragt.
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Ein Singen und Klingen

Die eigene Stdrke entdecken — so manch ein
Kind hat dies im Kids Camp geschafft. Seit
bald 20 Jahren findet der von SBH Schweiz
mitunterstiitzte Anlass fiir betroffene Kinder
und ihre Eltern und Geschwister statt. Dies-
mal ist ein Song entstanden.

Text: Bruno Habegger

«Kids Camp is where we're going
Kids Camp is where we're showing
Kids Camp — we’re rolling by the lakeside.»

Der Refrain des speziell fiir die 2019er-Ausga-
be des Kids Camps in Nottwil geschriebenen
Songs klingt wohl in den meisten Képfen im-
mer noch nach. Die zwei Tage im Paraplegi-
kerzentrum sind seit Jahrzehnten ein wichti-
ger Ansatzpunkt fir die sportliche Betdtigung
von Rollstuhlkindern, ob mit oder ohne Spina
bifida. 13 Kinder nahmen dieses Jahr teil,
sieben davon mit Spina bifida. Unterschiede
waren keine auszumachen, Uberall dieselbe
Lebensfreude in den Gesichtern, dieselbe
Leidenschaft fiir die sportliche Betatigung.

Sportprogramm fiir Kinder

Das Programm umfasste am Wochenende
vom 15. und 16. Juni vor allem am ersten
Tag einen Hohepunkt nach dem anderen.
Die Kinder durften in Gruppen mehrere
Stationen absolvieren. Auf dem nahen Ey-
hof gab es alles tiber Pferde und die damit
verbundenen Therapiemoglichkeiten zu
erfahren. Ein Parcours liess erahnen, wie
anspruchsvoll der Ritt auf dem Ricken der
Pferde ist, aber auch wie befreiend und
glicklichmachend.

Das Team vom Kampfkunstcenter Laufen
gab eine Einfiihrung in die Kampfkunst
Ikkaido und vergab am Ende des Kurses
Diplome und Gurte. Ikkaido ist speziell fir
Menschen mit Beeintrachtigungen konzi-
piert worden und starkt das Selbstbewusst-
sein. Wie Singen: Aus voller Kehl sangen
die Kinder den Kids Camp Song, den Rock-
musiker und Vocal Coach Andy Portmann
eigens komponiert hatte.

Informationen, Austausch und ein
Basketball-Spiel fiir die Eltern

Wahrend die Kids ihren sportlichen und
gesanglichen Kiinsten fronten, gonnten
sich ihre Eltern das siisse Nichtstun oder
ein Informationsprogramm Uber Darm-
management oder Nachwuchsforderung.
Eine Fihrung durch das weitlaufige Ge-
lande und den Gebaudepark rundete das
Angebot fiir die Erwachsenen ab.

Am Sonntagmorgen — wahrend die Kinder
sich im Schwimmbad betatigten - fiillte
sich die Sporthalle mit den breiten, ro-
busten Basketballrollstiihlen und Eltern, die
sich mehr oder weniger flink den Basketball
prellend vom einen zum anderen Korb be-
wegten.

Die Olympiade auf Radern mit den Kids
und den Eltern

Hohepunkt des Kids Camps war dann
eindeutig die Rollolympiade. Wie richtige
Olympioniken zogen die Kinder mit ihren
Eltern in die Halle ein und absolvierten in
Teams mehrere anspruchsvolle Parcours.



Gemeinsam stark im Rollstuhl: ein Erlebnis
fur alle, das mit einer Siegerehrung endete,
bei der aber das Resultat nicht im Vorder-
grund stand, sondern die Freude an der
Bewegung und am Zusammensein. Ganz
wie im Kids Camp Song:

«De ganz Tag esch Action, Sport und Spiel.
Du sport et des jeux se déroulent toute la
journée. Tutto il giorno accompagnato da
sport e giochi. Am Obig gmdietlech zédme sii
ond singe: Kids Camp!»

Das nachste Kids Camp findet am Wochen-
ende vom 20. und 21. Juni 2020 statt.

Video mit Impressionen vom Kids Camp
2019 https://youtu.be/4zaQZxZHsm4




SBH-Portrait

Das Leben ist ein weisses Papier, auf dem der
schwarze Punkt in der Mitte nicht viel mehr
als ein Fleck sein sollte. Ohne Bedeutung
angesichts der weissen Flédche des Gliicks,
die es mit Leben zu fiillen gilt.

Name Pucher
Vorname Anja
Wohnort Buchs SG
Alter 27

Sternzeichen Steinbock

Beruf Kauffrau EFZ

Hobbys Quad-Ausfliige,
Handbike fahren, VSM Procap
Sarganserland-Werdenberg
Lebensmotto

Was ich mit meinen Beinen nicht kann,
versuche ich mit einem Lacheln.

Lebenslauf

Hallo zusammen. Ich
heisse Anja, bin in
Gams, Kanton St. Gal-
len,  aufgewachsen,
mit meinem jlngeren
Bruder bei unseren
Eltern. Die obligatori-
sche Schulzeit habe ich
an der ortlichen Regel-
schule absolviert.

Nach der Realschule schloss ich 2010 und
2013 in Chur, beim heutigen chur@work,
die kaufmannischen Grund- und Basisaus-
bildungen zur Biroassistentin EBA und
Kauffrau EFZ ab. Wahrend und nach der
Lehre konnte ich berufliche Erfahrungen

Der schwarze Punkt: Anja Pucher

in diversen Praktika im ersten Arbeitsmarkt
sammeln. Wahrend der Oberstufen- und
Lehrzeit habe ich Sport betrieben: Ich bin
Rennen mitdem Handbike gefahren. Mit 18
Jahren habe ich die Autopriifung absolviert,
dank einer minimalen Anpassung der Pedal-
hohe mit einem Automaten.

Seit vier Jahren lebe ich mit meinem Schatz
zusammen und unternehme mit ihm Velo-
und Quadtouren. Das Quad ist ein Vier-
rad-Toff und kann mit der Autopriifung
gefahren werden. Wir haben selber eine
Rollstuhlhalterung gebaut, und so kann ich
Uberall hin mitfahren.

Bei Procap Sarganserland-Werdenberg bin
ich seit flinf Jahren im Vorstand als Aktuarin
und fir die Jugend- und Freizeitgruppe ver-
antwortlich. Als Festangestellte arbeite ich
seit bald drei Jahren wieder im Lehrbetrieb.

Die Arbeit macht mir viel Freude. Chur@
work ist ein Buro-Dienstleistungsbetrieb,
der Menschen mit Handicaps beschiftigt.
Ab August 2019 werde ich die Weiterbil-
dung zur Medizinischen Sekretérin H+ in
einer Abendschule besuchen.



Meine drei wesentlichen
Eigenschaften sind...
frohlich, hilfsbereit, optimistisch

Am Anderen/Gegeniiber schatze ich...
Humor, Offenheit und wenn jemand un-
kompliziert ist.

Darauf kann ich nicht verzichten.
Gute Laune, Gesellschaft, Essen

Mein schonster Moment war...

Ach da géabe es so viele ... aber einer der
schonsten war, als ich die Lehre zur Kauffrau
bestand.

Was mir Miihe bereitet und wie ich es
andern wiirde.

Das Thema «Integration von Menschen mit
einem Handicap in die Gesellschaft». Wir
sollten es als normal betrachten, nicht als
besonders zu gelten, nur weil man offen-
sichtlich auf Hilfsmittel angewiesen ist. Dies
ist kein Grund, ausgeschlossen zu werden.
Als Beratende an Projekten mitzuwirken, um
zu zeigen, was Rollstuhlgangigkeit fiir uns
bedeutet. Das ware mal cool.

Hast du ein Vorbild? Wenn ja, weshalb?
Meine Familie und mein Freund ganz klar.
Weil sie mit dem Thema Spina bifida im-
mer sehr offen umgehen und dem Um-
feld zeigen, dass jemand im Rollstuhl nichts
Spezielles ist. Vorbilder sind fir mich jene,
die einem zeigen, dass das Leben mit
«special Effects» genau so lustig und nor-
mal sein kann. Wenn ich mich mit ande-
ren Handicaps, die es gibt, vergleiche, da

scheint mir meins gar nicht so schlimm.

Mein Traum vom Gliick...

Einen guten Draht zur Familie, tol-
le Partnerschaft, gute Freundschaf-
ten, zufrieden sein mit dem, was man
hat, und ganz wichtig, die Gesundheit.

Ich glaube daran, dass...

das Leben wie ein Gutscheinheft ist.
Nimm jeden Tag, wie er ist, und es ist gut,
nicht zu wissen, wann der Letzte kommt.

Was gefillt dir an deinem Beruf, deiner
Aufgabe?

Die Vielfdltigkeit und Zielstrebigkeit jedes
Einzelnen. Durch meine Arbeitsstelle sehe
ichimmer wieder verschiedenste Handicaps.
Ich arbeite bei den Kundenauftragen und
am Empfang mit. Im Bereich EDV-Kennt-
nisse darf ich Mitarbeitenden mein Wissen
weitergeben.

Was sind deine Plane und Ziele in dei-
nem Leben?

Ganz allgemein: Gesund und gliicklich
bleiben. Im Beruflichen: Die anstehende
Weiterbildung erfolgreich abschliessen, um
danach in der offentlichen Wirtschaft er-
neut versuchen, Fuss zu fassen. Im Priva-
ten: Auch an mir geht das Thema «Kinder»
nicht vorbei. Bin ja schliesslich eine junge
Frau. ;-) Ein Kind ist nicht planbar und kann
nicht im Supermarkt ausgetauscht werden,
wenns nicht den Vorstellungen entspricht.
Wenn es da ist, werden wir es nehmen,
wie es ist, und das Beste aus der Situation
machen. Ganz nach meinen Vorbildern.

Was die Nachwelt iiber mich sagen soll.
Dass ich versucht habe, mich fir die Kids
und Jugendlichen mit «special Effects» einzu-
setzen. Und offen, herzlich und optimistisch
war.




parents.ch

Eltern blinder, seh- und mehrfach behinderter Kinder

Schritte begleiten

Kinderhduser Imago

Integrative Kitas fir 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 fur 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



Zweite Vorstandssitzung

Mehr Effizienz in der Vorstandsarbeit und
die Sicherstellung von Informationsflissen
waren wichtige Themen der zweiten Sit-
zung, dazu die Vorbereitungsarbeiten auf
das Familienwochende mit so vielen Teil-
nehmenden wie schon lange nicht mehr.
2020 finden die Vorstandssitzung in ver-
schiedenen Regionen statt, die Mitglieder-
versammlung in der Zentralschweiz.

Medaillensegen

Licia Mussinelli aus Derendingen holte an
den Junior Championships von Anfang Au-
gustin Nottwil flinf Medaillen. Dario Studer
(Hauenstein) erzielte Uber alle Distanzen
gute Rangierungen, liber 400 Meter etwa
wurde er Finfter. «Das Niveau der interna-
tionalen Konkurrenz war beachtlich», kom-
mentierte Trainer Paul Odermatt. «Unsere
Nachwuchsathleten haben wichtige Erfah-
rungen gesammelt.»

Berner Grillplausch im Eichholz

Zum zweiten Mal fand der Grillplausch im
Eichholz an der Aare in Bern statt. Irina Salz-
mann: «Wir hatten grosses Glick mit dem
Wetter. Beim Grillieren, Schwimmen in der
Aare und bei lustigen und interessanten
Gesprachen verbrachten wir einen gemdit-
lichen Sommernachmittag.»

Vorschau

Die SBH Ostschweiz trifft sich am
24.11.2019 zur Besichtung des Schweizer
Mosterei- und Brennereimuseums MoMo
in Stachen Arbon und anschliessendem
Spaghettiplausch im Restaurant Giesserei
in Arbon. Mehr Informationen und Anmel-
dung: remo.truniger@gmx.ch




fiir IV-Beziiger

SBH-Tipp

Als handicapierte Person kénnen Sie an
vielen Orten ermdissigten oder sogar freien
Eintritt geniessen. Es lohnt sich immer, den
IV-Ausweiss im Portemonnaie, zu haben.
Hier einige wertvolle Tipps.

Text: Silvan Kleeli
Photo: by AbsolutVision on Unsplash

Fernsehen und Krankenkasse

via EL und IV

Wenn Sie zu einer IV-Rente Erganzungsleis-
tungen beziehen, sind Sie von den TV- und
Radiogebiihren entbunden. Dazu sendet |h-
nen jahrlich die IV-Stelle ein Formular, das Sie
unterzeichnen und der Firma Serafe einsen-
den mussen. Ebenfalls entfallt die Zahlung
der Pramie. Dies erledigt direkt die IV-Stelle
fir Sie. Eine allféllige kleine Differenzzahlung
muissen Sie noch direkt leisten. Die Abrech-
nungen der Krankenkasse, die Selbstbe-
haltsrechnungen von den Arzten, Spitélern,
Physiotherapeuten usw. missen Sie zahlen,
erhalten aber unter Umstanden den Betrag
via Erganzungsleistungen zurtickerstattet.

Ersatzpflicht

Fir die Manner ganz wichtig: Wer wegen
einer Behinderung als dienstuntauglich gilt
sowie eine Invalidenrente oder eine Hilflo-
senentschadigung der Invalidenversiche-
rung oder einer Unfallversicherung bezieht,
ist von der Ersatzpflicht befreit. Die Meldung
an die Militarpflichtersatzverwaltung erfolgt
bei Bezligern einer IV-Rente oder IV-Hilflo-
senentschadigung in der Regel automatisch.

Gute Tipps zu Ermassigungen

Fur Menschen mit Beeintrachtigungen sind
viele Ermiéssigungen erhailtlich.

Steuern

In manchen Fallen werden Steuererlassge-
suche bewilligt. Fiir die Uberpriifung sol-
cher Gesuche sind die kantonalen Steuerbe-
hérden zustandig. Im Grunde genommen
gelten als erlassberechtigt: Erganzungsleis-
tungsbezliger/-innen im Heim mit wenig
Vermogen und Sozialhilfeempfanger/-in-
nen mit wenig Vermogen. AHV/IV-Ren-
ten-Bezuiger habe jedoch keinen Anspruch
auf Steuererlass.

Offentlicher Verkehr

Wer Hilfe bendtigt wahrend einer Bahn-
reise, hat Anspruch auf eine Begleitkarte
oder auf ein GA fir Behinderte. Die Regel
ist einfach: Die Begleitung fahrt kostenlos.
Oder die Person im Rollstuhl, sofern die Be-
gleitperson lber ein GA oder ein giiltiges
Billett verfligt. Tipp fur bequemes Reisen:
In manchen Zigen diirfen Menschen im
Rollstuhl die 1. Klasse bentitzen, sofern das
einzige rollstuhlgangige WC sich dort be-
findet.



Individualverkehr

Kommen wir zum Erwerb eines Autos: Vie-
le Fahrzeugimporteure gewahren bei der
Neuanschaffung eines Fahrzeugs und auf
Vorweisen eines Behinderungsnachweises
Rabatte fur Personen, die behinderungsbe-
dingt die offentlichen Verkehrsmittel nicht
benltzen kénnen. Verschiedene Hilfsorga-
nisationen wie Pro Infirmis, Stiftung Cere-
bral, Procap, Schweiz. Paraplegiker Vereini-
gung oder Multiple Sklerose Gesellschaft
haben mit den Herstellern Flottenrabatte
vereinbart. Sie sollten vor dem Kauf eines
Fahrzeugs kontaktiert werden.

Wenn eine versicherte Person einen von der
IV anerkannten Anspruch auf ein Fahrzeug
hat, besteht die Moglichkeit, dass von der
IV eine gewisse Anzahl Fahrstunden Uber-
nommen werden. Menschen mit einer Be-
hinderung oder Personen, die regelmassig
behinderte Menschen transportieren, kon-
nen beim jeweiligen kantonalen Strassen-
verkehrsamt eine Parkkarte beziehen und
dirfen so auf einem Invalidenparkplatz
parkieren.

Freizeit

Bezliger von IV-Renten kénnen haufig von
Rabatten bei Zeitungs- oder Zeitschriften-
abos profitieren. Vor Abschluss eines Abos
lohnt es sich, bei Abonnementsdiensten
nach allfalligen Rabatten zu fragen.

Bei vielen Kinos und Theatern, in Museen,
Badern, Tierparks, Fussballstadien oder
anderen Freizeiteinrichtungen gibt es mit
dem Vorweisen des IV-Ausweise einen ver-
glnstigen Eintritt. Auch Begleitpersonen
profitieren gegen Vorweisen der Begleiter-
karte zum Teil von einem ermassigten oder
freien Eintritt.

Weitere Tipps www.myhandicap.ch




@ 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



Wie geht Rollstuhlbadminton:
Petra Weibel erklart

Kaum eine Sportart, die es nicht in an-
gepasste Form fiir Rollstuhlfahrer gibt. Im
letzten Heft haben wir Rollstuhlfechten
vorgestellt. Nun erklcirt SBH-Mitglied Petra
Weibel ihre Sportart.

Text: Petra Weibel

Die Regeln im Parabadminton entspre-
chen weitgehend den Badmintonregeln
fir Nichtbehinderte, dieselben Rackets und
Shuttles (Federbadlle) werden verwendet.
Gespielt wird auf drei Gewinnsatze. Die
Person, die als erste 21 Punkte (zwei Punk-
te Unterschied) hat, gewinnt einen Satz.
Im Einzel wird nur auf einem Halbfeld, im
Doppel liber das gesamte Feld gespielt.

Beim Parabadminton existieren sechs Spiel-
klassen. Zwei davon sind Rollstuhlfahrern
vorbehalten: WH1 (ohne Rumpfstabilitat)
und WH2 (mit Rumpfstabilitat).

Parabadminton ist seit 2011 in die Badmin-
ton World Federation integriert und wird
2020 erstmals Teil der paralympischen Spie-
le sein. Die WM fand dieses Jahr vom 19.
bis 25. August in Basel statt.

Welche Fahigkeiten es braucht
Reaktionsfahigkeit, Ballgefihl und eine
schnelle Bewegungsfahigkeit im Rollstuhl
sind von Vorteil. Je sicherer man mit dem
Shuttle und dem Fahren im Feld ist, desto
mehr kann man taktisch spielen und geg-
nerische Spielziige «lesen».

Rollstuhlbadminton ist ein schneller, kraft-
voller Sport.

Wie ich auf die Sportart gestossen bin
Schon als Fussgangerin habe ich jahre-
lang im Badmintonclub Neuheim gespielt,
musste dies aber schliesslich vor Langerem
aufgeben. Als ich dann bei einem Parabad-
minton-Probetag in Nottwil die Sportart im
Rollstuhl ausprobierte, zog sie mich sofort
wiederin den Bann—-undso kames, dassich
kurz drauf bereits an den Schweizermeister-
schaften mitmachte. Da sich die Teilneh-
merzahl bei diesem Sport in Grenzen halt,
spielte ich mich mit einem gewonnenen
Match auch gleich ins Halbfinale. Der Aus-
gang dieses Matches gegen eine Kaderfrau
lag auf der Hand, doch liess sie mich auch
etwas im Spiel, so dass ich auch ab und zu
punktete.

Warum Parabadminton

auch fiir Schwichere gut ist

Diese Haltung der besseren Spielerin zieht
sich im Rollstuhlbadminton durch alle
Schweizermeisterschaften: Die Stdrkeren
halten die Schwacheren im Spiel, so dass
es auch den Unterlegenen Spass macht. =




Da zu meinem Vorteil der dritte und vier-
te Rang jeweils nicht ausgespielt werden,
schaffte ich es im letzten sowie auch dieses
Jahr aufs Podest und wurde Dritte.

Wie lange ich schon Parabadminton
spiele

In Berlihrung gekommen bin ich mit dem
Rollstuhlbadminton vor etwas mehr als
einem Jahr. So richtig mit dem Training
starten konnte ich erst vor ca. einem hal-
ben Jahr, da mein auch von SBH Schweiz
geforderter Sportstuhl ungewohnlich lange
brauchte, bis er bei mir war. Nach drei
Monaten Wartezeit erfuhr ich namlich, dass
der Stuhl auf dem Weg von der USA in die
Schweiz verloren gegangen war! Daraufhin
wurde ein Neuer hergestellt, welcher dann
weitere drei Monate spater bei mir eintraf.
Zwischendurch durfte ich Rollstiihle auslei-
hen, was aber immer etwas kompliziert war,
so dass ich Ubergliicklich meinen eigenen
Sportrollstuhl einweihte!

Wie oft ich trainiere

Unter dem Jahr darf ich dank meiner lang-
jahrigen Erfahrung im Badmintonsport mit
dem Kader trainieren. Das Training mit
den Besten der Schweiz macht mir grossen
Spass und ich profitiere sehr von den Profis.
Wir sind jeweils zwei bis finf Spieler. Der
Trainer macht dreiviertelstiindige Einzeltrai-
nings, die anderen trainieren unter sich. Da
ich sportlich nicht auf dem Niveau der Profi-
spieler bin, passen sie sich jeweils meiner
Starkeklasse an und fordern und férdern
mich gezielt. Da die Fahrt zum Trainingsort
pro Weg jedoch knapp eine Stunde in An-
spruch nimmt, nehmeich nuretwa alle zwei
Wochen am dreistiindigen Training teil. Da
man gut auch mit Fussgangern Badminton
spielen kann, fordere ich ab und zu auch
Freunde zu einem Match heraus.

Petra Weibel bei einer Siegerehrung.

Infos im Netz

e Europaischer Verband
badmintoneurope.com

e Spitzenspielerin Sonja Hasler
sonjahaesler.ch

® Schweizer
Paraplegikervereinigung
spv.ch

e Parabadminton WM 2019
in Basel
basel2019.org/para-badminton

e Swiss Paralympic
swissparalympic.ch/sportart/
para-badminton
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Meinung
Gesundheit in der Kostenfalle

Kinderspitdler schlagen Alarm. Das ist mehr
als beschémend, meint Bruno Habegger.
Der Tarmed-Arztetarif deckt die Kosten fiir
die Leistungen der Kinderspitéler nicht. Dies
war der Alarmruf Anfang August in den Me-
dien. Verantwortlich dafir ist die Tarifrevi-
sion durch SP-Bundesrat Berset, die seit 1.
Januar 2018 in Kraft ist. Sie will die Effizienz
medizinischer Behandlungen steigern. Mit
fatalen Folgen flr die Kindermedizin, die
eben gerade nicht effizient sein kann. Gera-
de bei seltenen Krankheiten nicht.

Das ist mehr als beschamend und be-
zeichnend fiir die Missstande im Gesund-
heitswesen. Stets blind oder taub auf dem
einen oder anderen Ohr, schaut jeder nur
fir seinen eigenen Profit. Offensichtlich
wird die Kindermedizin immer noch als
«Medizin» im Kleinmassstab behandelt, un-
wiirdig, eigene Bediirfnisse zu haben. Und
das wiederum zeigt eine absolute Gering-
schatzung des Systems fiir das Kind - ein
krasser Widerspruch zu den Bemihungen
und Aufopferungen des Pflegepersonals und

der Arzteschaft, von denen gerade wir als
Eltern von Spina-bifda-Kindern berichten
konnen. Welche Erfahrungen haben Lese-
rinnen und Leser von SBHinfo mit Kinder-
spitdlern gemacht? Wie splrbar ist der ver-
scharfte Tarmed? Eure Erfahrungen bitte an:
redaktion@spina-hydro.ch

Drei neue Kurse im SPZ

Die Haut, die Sexualitat und die Resilienz:
Drei neue Kurse im Rahmen der Kursreihe
«Para Know-how» richtet das Schweizer Pa-
raplegiker-Zentrum Nottwil aus. Besonders
wichtig fir Rollstuhlfahrer ist die sogenannte
Resilienz. Der Alltag ist physisch und psy-
chisch anspruchsvoller als fir Fussganger.
Der Kurs zeigt, wie man seine eigene Wider-
standskraft aufbaut. In einem weiteren Kurs
stehen Haut und Dekubitus im Zentrum. Um
die Sexualitat geht es an einem zweitdagigen
Kurs. Weitere Auskiinfte und Anmeldung,
therese.kaempfer@paraplegie.ch,

+41 41939 53 62.

Die Kurse sind kostenpflichtig.

Elternforum zum Thema Entlastung

Das Procap-Elternforum gibts nun auch im
Kanton Zirich: Am 21. September 2019
findet von 10 Uhr bis 13.30 Uhrim Careum-
Auditorium an der Pestalozzistrasse 11 in
Zirich ein Forum uber die Belastung auf-
grund des hoheren Betreuungsaufwandes
statt. Aufgezeigt werden Wege zur Entlas-
tung. Anschliessend findet zum Erfahrungs-
austausch ein Apéro riche statt. Der Anlass ist
kostenlos. Informationen: procap-zuerich.ch




Starten Sie lhre berufliche
Zukunft mit einer Ausbildung als:

- Kauffrau / Kaufmann EFZ
- Bliroassistentin / Biliroassistent EBA

Die Stiftung Rossfeld bildet
Menschen mit einer kdrperlichen
Behinderung, Sinnesbeeintrachti-
gung, mit Lernschwierigkeiten,
ADHS oder Autismus zu
kaufmannischen Fachkraften aus.

Detaillierte Informationen finden Sie online:
www.rossfeld.ch/berufsbildung.

Wir beraten Sie gerne:

Lorenz Schuler, Leiter Berufsbildung
Tel. 03130002 33

E-Mail: berufsbildung@rossfeld.ch



Wie man sein Gliick im Rolistuhl

findet

Im Rolistuhl kann man doch nicht gliicklich
werden, denken sich viele Fussgédnger und
betreiben damit eine schlimme Form der
Ausgrenzung. Das Gliick kommt nicht auf
zwei Beinen daher.

Text: Markus Bertschinger

Glucklich sein — geht das auch, wenn man
an einer Behinderung leidet, sich nur noch
mit einem Rollstuhl fortbewegen kann? Wer
nach einem Unfall oder durch ein Geburts-
gebrechen nicht laufen kann, fragt sich das
bestimmtirgendwann einmal in seinem Le-
ben. Man sitzt sozusagen einem Leben im
Rollstuhl gegentiber.

Als selbstbetroffener «Spina» kann ich mit
Bestimmtheit die Antwort geben:

Ja, dies ist sehr gut moglich!

Was braucht es dazu? Ich kann aus meiner
Sicht sagen, dass es eine positive Grund-
einstellung gegentiber dem Leben braucht.
AuchHumorund Geduldsind gefragt. Denn
gewisse Dinge laufen anders oder umstand-
licher ab als bei sogenannten «Gesundens.

Wenn man in schwierigeren Situationenim-
mer das Gute sieht oder es einfach mit Hu-
mor nehmen kann, hilft das einem immens.
Esistklar, dass man eines nicht andern kann:
Der Rollstuhl ist Teil meiner Personlichkeit.
Und ich kann die Situation nicht dandern
oder verbessern.

Psychologe Fabian Gander iiber das Gliick.
Mit und ohne Rollstuhl. (Foto: zVg)

Oder vielleicht doch? Ich werde zwar den
Rollstuhl niemals los, aber vielleicht kannich
anders mein Glick errollen? Ich habe mich
zu diesen Fragen mit dem Psychologen Fa-
bian Gander vom Psychologischen Institut
der Uni Zirich unterhalten. Er ist Ober-
assistent an der Professur fir Personlich-
keitspsychologie und Diagnostik. Einfach
gesagt: Er erforscht, wie sich Menschen
unterscheiden und wie man dies messen
kann, unter anderem auch in Bezug auf
das Erleben von Gliick. Fabian Gander lebt
in einer langjahrigen Beziehung und ver-
bringt seine Freizeit gerne in der Natur,
mit Freunden oder mit einem guten Buch.

Wie definiert die Wissenschaft Gliick?
Der Begriff «Gliick» wird in der Wissenschaft
eigentlich nicht verwendet, da er ziemlich
unscharf ist und mehrere Dinge bedeuten
kann, wie zum Beispiel einen aktuellen, vo-
ribergehenden Zustand, in dem positive
Emotionen vorherrschen, oder auch einen
Uberdauernden Zustand, in dem man mit
seinem Leben im Reinen ist.

->




In der Wissenschaft ist haufig Letzteres von
Interesse, was als Lebenszufriedenheit, im
Sinne einer positiven Evaluation des eige-
nen Lebens, beschrieben wird.

Um Wohlbefinden umfassend zu beschrei-
ben, wird zusatzlich noch das haufige Er-
leben von positiven Emotionen und das
Ausbleiben von negativen Emotionen mit
eingeschlossen, sowie das positive «Funk-
tionieren» — also ob man beispielsweise po-
sitive Beziehungen zu anderen Menschen
hat, Erfolg in seinen Bestrebungen erlebt,
und sein Leben als sinnvoll erachtet.

Was bedeutet fiir Sie Gliick?

Ich bin da etwas durch die in der Wis-
senschaft verwendeten Konzepte gepragt,
aber personlich am erstrebenswertesten
erscheint mir insbesondere die Lebenszu-
friedenheit; also wenn man tber sein Leben
nachdenkt, ob man insgesamt damit zu-
frieden ist, und es als ein «gutes Leben» er-
achtet. Wie man dieses erlangt, dazu gibt es
zahlreiche Wege und auch unterschiedliche
individuelle Praferenzen. In der Forschung
konnte gezeigt werden, dass beispielsweise
das Streben nach Vergniigen, nach Sinn,
nach positiven Beziehungen, nach Erfolg,
aber auch das Verfolgen von Aktivitaten,
in denen man sich verlieren kann, unter-
schiedliche Wege darstellen, die Personen
verfolgen, um eine hohe Lebenszufrieden-
heit zu erlangen. Wahrend alle diese Wege
tatsachlich auch zu funktionieren scheinen,
sind sie auch miteinander kompatibel und
schliessen sich nicht gegenseitig aus.

Was braucht es fiir das absolute Gliick?
Eine sehr hohe Lebenszufriedenheit geht
in der Regel damit einher, dass mehrere
der erwahnten psychologischen Aspek-
te gleichzeitig vorhanden sind, also dass
man oft Vergniligen erlebt, sein Leben als

Ist das Gliick angeboren?
(Foto: Bruno Habegger)

sinnvoll betrachtet und positive Beziehun-
genzuanderen Personen aufweist. Dazu tra-
gen naturlich auch noch dussere Umstande
bei, also zum Beispiel die Abwesenheit von
Krankheiten oder Arbeitslosigkeit, sowie ge-
sellschaftliche Rahmenbedingungen, wiein
einem stabilen politischen System mit Mit-
spracherecht zu leben.

Warum strebt man nach Gliick?

Vermutlich, weil es ein Mechanismus in
uns ist, der anzeigt, dass Dinge gut laufen,
dass wir gut funktionieren und die richti-
gen Entscheidungen geféllt haben. Lang-
fristiges Gllcklichsein geht damit einher,
dass gewisse Bedurfnisse befriedigt werden,
die fiir unser Uberleben und/oder das gute
Funktionieren der Gesellschaft wichtig sind.

Gibt es von Geburt an gliicklichere und
weniger gliickliche Menschen?

Die eher negative Botschaft: Ja. Dies ist
unserem Verhalten, den Umstanden, aber
auch unserer Biologie geschuldet — einige
Menschen erleben viel leichter und o&fter
positive Emotionen als andere, die dazu
tendieren, Erlebtes negativer zu sehen und
sich haufiger zu argern. Es wird auch da-
von ausgegangen, dass es einen gewissen
«set point» in der Lebenszufriedenheit gibt,



also einen bestimmten Ausgangswert, der
genetisch mitbestimmt ist. Das heisst, weit-
gehend egal, was gewisse Leute tun oder
was sie erleben, sie werden nie so gliicklich
sein wie andere Menschen, denen das in die
Wiege gelegt wurde. Die positive Botschaft:
Wir gehen davon aus, dass jede Person ihre
Lebenszufriedenheit bis zu einem gewissen
Grad beeinflussen kann.

Denken Sie, dass Menschen mit einer
Behinderung weniger gliicklich sein
konnen - oder sogar gliicklicher?

Es wird auf jeden Fall alles geben — Men-
schen, die durch eine Erkrankung oder Be-
hinderung in ein Loch fallen, aus dem sie
nur schwer wieder hinaus kommen, wie
auch Menschen, die dadurch aufblihen,
weil sie aus der Situation das Beste machen.
Im Durchschnitt scheint es aber so, dass
die Lebenszufriedenheit von Personen, die
eine Behinderung erleben, erst einmal ab-
fallt und sich dann mit der Zeit wieder er-
holt — aber jedoch im Durchschnitt nicht
ganz zum Ausgangswert vor der Zeit der
Behinderung zurtickkehrt. Aber wie gesagt,
auch hier wird es zahlreiche unterschied-
liche, individuelle Verldufe geben.

Denken Sie, dass es auch darauf an-
kommt, welche Behinderung man hat?
Ja, auf jeden Fall. Dies hdangt sicher einer-
seits davon ab, wie stark eine etwaige Ein-
schrankung durch die Behinderung ist, und
andererseits wie sehr man sein bisheriges
Leben dadurch anpassen muss — fiir einen
Berufsmusiker wird der Verlust des Gehors
vermutlich starkere Konsequenzen haben
als fur andere Personen, die weniger auf
ihr Horen angewiesen sind. Mit besonders
gravierenden Konsequenzen fur das Wohl-
befinden gehen jedoch psychische Erkran-
kungen einher.

Welche Ratschldage konnen Sie Betrof-
fenen geben, die wegen ihrer Behinde-
rung ungliicklich sind?

Aus psychologischer Sicht gibt es zahlrei-
che Ubungen, von denen wissenschaft-
lich erwiesen ist, dass sie zur Steigerung
der Lebenszufriedenheit beitragen, soge-
nannte «positive Interventionen» —, diese
Ubungen sind prinzipiell fiir jedermann
einsetzbar. Eine der effektivsten Ubungen
ist das Identifizieren und Fordern seiner
eigenen Stdrken. Also diejenigen forderli-
chen Eigenschaften zu identifizieren, die bei
einem selbst besonders ausgepragt sind,
und dann zu Uberlegen, wie man diese im
Alltag vermehrt einsetzen und weiterentwi-
ckeln konnte. Dazu haben wir ein kostenlo-
ses Online-Trainingsprogramm entwickelt,
das wissenschaftlich begleitet wird und be-
quem von zu Hause durchgefiihrt werden
kann. (staerkentraining.ch)

Eine andere leichte Ubung ist, sich jeden
Abend vor dem zu Bett gehen ca. 10-15
Minuten Zeit zu nehmen und die drei bes-
ten Dinge, die man an diesem Tag erlebt
hat, zu notieren. Das heisst, diese Dinge
noch einmal Revue passieren zu lassen, und
detailliert zu beschreiben, wie sich diese
Dinge zugetragen haben.

Eine weitere, oft verwendete Ubung ist
das Schreiben eines Dankbarkeitsbriefs: Zu
Uberlegen, wem man sehr dankbar ist, aber
noch nie so richtig gedankt hat, und dieser
Person dann einen Dankesbrief zu schrei-
ben und diesen abzusenden oder person-
lich vorzutragen.

Fur alle diese Ubungen konnten in wissen-
schaftlichen Studien kleine, aber langer-
fristige Anstiege in der Lebenszufriedenheit
festgestellt werden. >




Ein gliickliches Kind. Trotz allem. Was
braucht es dazu? (Foto: Oksana Habegger)

Sprechen wir kurz vom Gegenteil von
Gliick. Wo ist die Grenze von Traurig-
sein zur Depression?

Dies ist im konkreten Fall nicht immer ganz
einfach festzumachen — bei Verlustereig-
nissen werden haufig ahnliche Symptome
wie bei einer Depression erlebt. Wesentliche
Unterschiede betreffen beispielsweise den
zeitlichen Verlauf (bei Trauer nimmt die ne-
gative Stimmung im Zeitverlauf ab und tritt
haufig in Wellen auf) oder die Qualitat (bei
Trauer dominieren Gefiihle von Leere und
Verlust, wahrend bei einer Depression eine
durchgehende depressive Verstimmung so-
wie eine Unfahigkeit, Freude wahrzuneh-
men, im Vordergrund stehen).

Schliesslich kann Trauer auch von positiven
Emotionen oder Humor begleitet sein, was
bei der Depression eher untypischiist. Beiin-
tensiven oder langer andauerndem Leiden
sollte aber auf jeden Fall eine Fachperson
zu Rate gezogen werden.

Nun wird’s ein bisschen philosophisch.

Ist Gliick die Abwesenheit von Ungliick?
Nein. Nur weil man nicht unglucklich ist,
ist man noch lange nicht gliicklich. Dies
trifft auf einen grossen Teil der Bevolke-
rung zu, die sich irgendwo dazwischen be-

finden, also nicht ungliicklich, aber auch
nicht unbedingt gltcklich mit ihrem Leben
sind. Gliick und Unglick hangen zwar eng
zusammen und viele Dinge beeinflussen
beide zugleich, aber es dirfte dennoch
auch zahlreiche unabhangige Faktoren ge-
ben. Dies hat zur Konsequenz, dass man
auch unterschiedliche Behandlungsansatze
braucht — Schmerz zu lindern, erfordert
nicht dieselben Massnahmen, wie das Er-
leben von Freude oder Sinn zu foérdern.
Praktisch bedeutet dies, dass man bei Perso-
nen in einer Krise vermutlich am besten an
beiden Enden ansetzt und sowohl versucht,
die aktuelle Belastung zu lindern, als auch
die schonen Seiten des Lebens zu fordern.

Was braucht der Mensch zum Gliick? Eine
Narrenkappe? (Foto: zVg)



Mach Dir Deine Welt etwas bunter.

Frﬂ?w? Gerne unterstitzen wir Dich bei Deiner kunter-
H-a&'f’pu . Diﬁh dAa bunten Reise durch den Alltag. Sicherheit
WI}’SZW{W@ f“r schenkt dabei das Wissen, einen zuverlassigen
056 48415 00- Zugang zu Stuhl- und Urininkontinenzhilfs-

mitteln zu haben.

Dein Vorteil
« Die gewunschten Hilfsmittel sind bei uns
verfugbar und versandbereit.

Einfach. Diskret. Bewahrt.

.o« publicare

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



Wir erleichtern Ihnen das Leben. Mit Sicherheit.

Kontinenzversorgung ist Vertrauenssache.

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

Wir sind fur Sie da.




2% ORTHQ MEDIGA

B 041 360 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




Drei SBH-Mitglieder iiber ihr
personliches Gliick

Angi Grosswiler

<< Ich bin bis heute sehr gut mit meiner
Behinderung zurechtgekommen. Ich war
in der Schule gut integriert und es gingen
alle offen damit um. Ich war vielleicht ruhi-
ger und zuriickhaltender als andere. Aber
ich weiss nicht, ob dies am Rollstuhl liegt,
den ich als Kind nur fiir lange Strecken ge-
braucht habe. Heute bin ich grosstenteils
im Rolli unterwegs. Dies ist fir mich heute
ganz normal. Ich war immer gut integriert
und ich wurde immer so akzeptiert, wie ich
bin. Gar nicht daran zu denken, geht nicht:
Man sitzt im Rollstuhl, er istimmer prasent.
Aber ich kann beim Training im Rollstuhl-
tennis sehr gut vom Alltag abschalten. Die
Unterstiitzung aus dem Umfeld war und
ist das A und O. Ich musste als Kind viel
durchmachen und weiss das Leben heute
zu schatzten. Ich habe Ziele und es macht
Freude, an diesen zu arbeiten. Das Erfolgs-
rezept zum Gllcklichsein ist nicht anders,
als wenn man ohne Einschrankung lebt:
positiv denken, viel Lachen und das Leben
nicht immer zu ernst nehmen.

Mein Rat an euch alle: Kdmpfe fiir dein
Glick, denke positiv und lache viel. Gehe
mit erhobenem Kopf durch die Welt. Lasse
dich nicht durch den Rollstuhl oder durch
deine Einschrankung definieren. »»

Nivetha Naventhirakanthan

<< Obwohlichim Gegensatz zu andere Spi-
na-bifida-Betroffenen sehr viel Gliick habe
und soweit Fussgangerin bin, sind die Ner-
venbahnen im Riickenmark, die zustandig
fiir Blase und Darmfunktion sind, zerstort.
Darum war ich lange sehr unglticklich dar-
Uber, dass ich Windeln tragen musste. Das
hat mich unendlich belastet. Und jetzt im
Erwachsenenalter bin ich schon seit drei
Jahren komplett kontinent und damit ganz
windelfrei und geniesse es unendlich. Es ist
unglaublich, wahnsinnig und wunderschon
es zu spuren, frei zu sein. Mir bedeutet es
einfach alles. Mein Schicksal hat sich ins
Positive verandert, das macht mich gluick-
lich. In meinem Alltag mit Arbeiten oder
Freizeit habeich nichtunbedingtimmer nur
meine Einschrankungen im Kopf. Ich muss
zwischendurch mal auf die Uhr schauen



flir die nachste WC-Zeit, aber das ist meine
Pflicht und keine Belastung, damit kann ich
mich problemlos abfinden! Ich freue mich,
dass ich wieder Freundschaften knipfen
kann, bin aber zwischendurch auch gerne
alleine. Mich macht es gliicklich, dass ich
gelernt habe, mit meiner korperlichen Be-
hinderung umzugehen und sie voll und
ganz zu akzeptieren. Dabei hat mir auch
die SBH Schweiz geholfen.

Mein Rat an euch alle: Bitte niemals fir die
personliche Behinderung die Lebensquali-
tat aufgeben. Es ist sehr wichtig, mit den
Eltern, spezialisierten Arzten und der Pflege-
beratung wie auch betroffenen Menschen
dartiber zu reden und sich auszutauschen,
was es alles fur Moglichkeiten, Tipps und
Ratschlage gibt. »»

Melissa Pinarci

<<C Ich hatte eine ziemlich normale Kind-
heit, nebst den Operationen. Jahrlich eine,
also fehlte ich in der Schule viel. Es half auch
nicht, dass ich kein Selbstbewusstsein hatte
und ein schiichternes Madchen war. Doch
mit 14 Jahren hatte ich davon genug und
ich wartete nicht mehr darauf, dass Freunde
mich fanden, sondern begann selber Freun-
de zu suchen, die mich gliicklich machen.
Ich will das machen, was mich gliicklich
macht, egal ob andere mir sagen, dass

es korperlich nicht méglich ist, oder selt-
sam. In der Klasse hatte ich grosses Gluick,
meine Kameraden haben viel Verstandnnis
gezeigt. Viele haben mich als Inspiration
gesehen oder mich als stark bezeichnet. Das
hat mich gestort, denn ich lebe doch bloss.
Ich akzeptiere die Behinderung als einen Teil
von mir. Sie ist einfach da. Sie stort nicht.
Ich mag mich so, wie ich bin, ich bin froh,
dass ich Uberhaupt gehen kann! Ich ver-
suche einfach alles zu geniessen, was ich
kann. Selbst mitallen Einschrankungen und
schragen Blicken. Ich habe ein Riesengluick,
dass ich eine liebevolle und grosse Fami-
lie habe, die einander unterstiitzt. Auch
habe ich meine Hobbys und Interessen,
mit denen ich mich sehr gerne beschiftige.

Mein Rat an euch alle: Wunschvolles Den-
ken und Hoffnung auf Veranderungen ma-
chen einem nur hoffnungslos und traurig.
Sei stolz auf deine Erfolge, egal wie klein!
Du bist perfekt, wie du bist, auch wenn die
Welt etwas anderes sagen will. Irgendwann,
wenn nicht schon heute, wirst du Men-
schen um dich haben, die dich so lieben
und akzeptieren, wie du bist. »»




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 Prix Cerebral
2019 geht nach
Bonigen

Olivia und Dave Storey setzen sich dafiir ein,
dass Menschen mit einer Beeintrdchtigung
Kajak fahren und das Element Wasser aus
einer ganz neuen Perspektive erleben kén-
nen. Fiir dieses Engagement erhalten die
beiden den Prix Cerebral 2019.

Wasser, Sonne, sanft schaukelnde Wellen:
Olivia und Dave Storey von der Hightide
Kayak School in Bonigen am Brienzersee
(BE) sind selbst begeisterte Paddler und
geben die Freude am Kajakfahren mit viel
Begeisterung weiter. Dabeiist es den beiden
ein grosses Anliegen, das Kajakfahren auch
Menschen mit einer Beeintrachtigung und
ihren Familien zu ermdglichen.

Herkdmmliche Kajaks sind fir Menschen
mit einer Beeintrachtigung leider nicht
immer geeignet, da sie relativ schnell kip-
pen. Zudem kénnen viele Betroffene nicht
aus eigener Kraft sitzen und mussen daher
ausreichend gestiitzt werden. «Wir fanden
einen Hersteller, der verschiedene Zubehor-
teile wie Ausleger und Sitzhilfen herstellt»,
so Olivia Storey, «dank diesen Zubehortei-
len lasst sich ein herkdommliches Kajak ganz
unkompliziert so umriisten, dass auch Men-
schen mit einer Beeintrachtigung bequem
und gut gesichert mitfahren kénnen!»

Olivia und Dave Storey mochten gemein-
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sam mit der Stiftung Cerebral ein schweiz-
weites Netz an Mietstationen fiir die Spe-
zialkajaks einrichten. Dass sie mit ihrem
Kajakprojekt einen solchen Preis gewinnen,
hatten die beiden nie erwartet. Olivia Sto-
rey: «Wir waren sehr Uberrascht, als wir
von dem Gewinn erfahren haben. Aber wir
freuen uns nattrlich wahnsinnig dartber!»

Barrierefrei durchs Freilichtmuseum

Die Stiftung Cerebral ist neue Kooperations-
partnerin des Freilichtmuseums Ballenberg
und sorgt so dafiir, dass auch Menschen
im Rollstuhl dieses einzigartige Museum
gemeinsam mit ihren Familien erwandern
konnen. Das JST-Multidrive-Angebot um-
fasst nun bereits flinf verschiedene Sta-



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

tionen: Die gelandegangigen Rollstiihle
konnen neben dem Ballenberg (BE) auf
dem Stockhorn im Simmental (BE), in Arosa
(GR), Scuol (GR) und im liechtensteinischen
Malbun flr barrierefreie Bergwanderungen
gemietet werden.

Mehr Informationen zu diesem Freizeitan-
gebot gibts unter www.cerebral.ch bei den
Projekten.

Neue online Cerebral-Map mit Freizeit-
angeboten

Auf der Website ist neu eine Karte mit al-
len Freizeitangeboten aufgeschaltet. Diese
konnen nach Aktivitat bzw. Region werden.
Das vereinfacht so die Suche nach einem
passenden Ausflugsziel fir Menschen mit
Beeintrachtigung. Egal ob Kajakfahren,
Dualski oder Standorte der Cerebral-Miet-
fahrzeuge — alle Angebote sind nur ein paar
Klicks entfernt. Auf der neuen Karte finden
sich auch verschiedene kulturelle Anlasse.
www.cerebral.ch/de/hilfsangebote/cere-
bral-map/

o
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Dr. rer. pol. Marc Joye neuer Prasident
der Stiftung Cerebral

Marc Joye istin Fribourg aufgewachsen und
lebt seit 1991 in Zirich. Als selbststandiger
Finanzberater fir Unternehmen betreut er
verschiedene Firmen, dies vor allem auch
in der Westschweiz. Er war 2003 in den
Stiftungsrat der Stiftung Cerebral gewahlt
worden. Seiner kiinftigen Tatigkeit als Pra-
sident der Stiftung Cerebral sieht Marc Joye
erwartungsvoll entgegen: «Fur mich ist es
eine grosse Ehre, dass ich fir dieses Amt
vorgeschlagen wurde und ich danke dem
Stiftungsrat fir sein Vertrauen. Auf mich
wartet eine sehr anspruchsvolle Aufgabe.»

Erlachstrasse 14, Postfach, 3001 Bern, Telefon 031 308 15 15
cerebral@cerebral, www.cerebral.ch, www.facebook.com/cerebral.ch




Bestellen Sie jetzt Ihr
kostenloses Kit fur Unterwegs.

[ www.coloplast.ch/kids-kit R, 0800777070

Das Kit besteht aus einem Necessaire wp Coloplast
mit Handtuch, Spiegel und Teddy.
Coloplast AG
Blegistrasse 1
Nur solange Vorrat. 6343 Rotkreuz

Das Coloplast-Logo ist eine eingetragene Marke von Coloplast A/S. © [2019-09]
Alle Rechte vorbehalten Coloplast A/S, 3050 Humlebaek, Ddnemark. WWW.CO[OP[OSt.Ch



| SCHWEIZERISCHE VEREINIGUNG

Prasident

Marcel Studer, Engisteinstrasse 3, 4633 Hauenstein
062 293 00 07, 079 466 85 63
marcel.studer@spina-hydro.ch

Kassierin
Ria Liem Ringger, Uetlibergstrasse 19, 8902 Urdorf
044 737 30 06, ria.liem@spina-hydro.ch

Arztlicher Berater

Dr. med. Alexander Mack, Ostschweizer Kinderspital,
Claudiusstrasse 6, 9006 St. Gallen, 071 243 71 11,
alexander.mack@kispisg.ch

Geschiftsstelle SBH Schweiz / Vertreter KVEB
Hanny Miiller-Kessler, Aehrenweg 6,

8317 Tagelswangen, 076 496 99 69
geschaeftsstelle@spina-hydro.ch

Spenden-Konto SBH Schweiz

Obwaldner Kantonalbank, 6061 Sarnen 1, PC 60-9-9,
zugunsten von: CH91 0078 0000 3010 5315 1
Schweizerische Vereinigung zugunsten von Personen
mit Spina bifida und Hydrocephalus,

8317 Tagelswangen

Facebook-Seite
facebook.com/SBHSchweiz/
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Redaktion
Bruno Habegger, Giiterstrasse 2, 4663 Aarburg,
076 307 16 16, bruno.habegger@spina-hydro.ch

Hanny Miiller-Kessler, Aehrenweg 6,
8317 Tagelswangen, 076 496 99 69,
hanny.mueller-kessler@spina-hydro.ch

Sabine Walde Bronnimann, Steinlerweg 3,
5702 Niederlenz, 079 600 67 64,
sabine.walde@spina-hydro.ch

Mark Bertschinger, Breitacher 4, 8493 Saland
079 201 77 83, mark.bertschinger@spina-hydro.ch

Silvan Kleeli , Turnerstrasse 28, 9000 St. Gallen
silvan.kleeli@bluewin.ch

Copyrights Fotos: SBH Schweiz oder zVg
(wenn nichts anderes vermerkt).

ZUGUNSTEN VON PERSONEN MIT
SPINA BIFIDA & HYDROCEPHALUS
| www.spina-hydro.ch

Kontaktpersonen Region Bern/Suisse romande
Irina Salzmann, irina.salzmann@spina-hydro.ch
Barbara Stutz, barbara.stutz@spina-hydro.ch

Kontaktperson Region Nordwestschweiz
Benjamin Shuler, benjamin.shuler@spina-hydro.ch

Kontaktpersonen Region Ostschweiz
Remo Truniger, remo.truniger@spina-hydro.ch

Kontaktperson Region Ziirich
Tanja Fabian, tanja.fabian@spina-hydro.ch

Zentralschweizer Vereinigung

Yvonne Grosswiler, Prasidentin

Forchwaldstrasse 12, 6318, Walchwil

041 758 27 76, yvonne.grosswiler@spina-hydro.ch

Séverine Miiller, severine.mueller@spina-hydro.ch

Spenden-Konto SBH Zentralschweiz
Zentralschweizerische Vereinigung zugunsten von
Personen mit Spina bifida und Hydrocephalus, 6060
Sarnen / Obwaldner Kantonalbank, 6061 Sarnen 1,
Konto: 60-9-9, IBAN-Nr. CH04 0078 0013 0546 1180 7

Inserate und Verkauf
Geschaftsstelle SBH Schweiz, Hanny Miiller-Kessler
geschaeftsstelle@spina-hydro.ch

Abonnemente
Jahresabonnement 2019 inkl. Versandkosten und
MwsSt Schweiz CHF 35.—, Europa CHF 50.—.

Adressanderungen

Geschaftsstelle SBH Schweiz, Aehrenweg 6,
8317 Tagelswangen, 076 496 99 69,
geschaeftsstelle@spina-hydro.ch

Druckvorstufe, Druck und Spedition
Marty Druckmedien AG, Ringstrasse 24, 8317
Tagelswangen, 052 355 34 34, info@martydruck.ch

Auflage 850 Ex.

Alle Rechte vorbehalten. Nachdruck und Verviel-
faltigung, auch auszugsweise, nur auf vorherige
schriftliche Zustimmung durch die Redaktion.
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8317 Tagelswangen
POST CH AG

Adressinderungen
Geschaftsstelle SBH Schweiz
Aehrenweg 6

8317 Tagelswangen

Jede Herausforderung spielend meistern

Annika G.

6 Jahre. Seit 3 Jahren

im Rollstuhl
“Durch das geringe Gewicht kriege ich mehr Energie
auf die Strasse.”
Dank der eingesetzten Carbontechnologie ist der
Helio Kids der weltweit leichteste, mitwachsende
Kinderfaltrollstuhl.
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