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Wer wird behindert?

Liebe Leserin, lieber Leser

Mein Inklusionserlebnis im sozialen Netz-
werk Twitter (siehe Ausgabe 3/2020) liegt
mir immer noch auf dem Magen. Zur Erin-
nerung: Eine Rollstuhlfahrerin schrieb, sie
sei behindert, und ich erwiderte, sie wer-
de behindert. Darauf braute sich ein Shit-
storm Uber mir zusammen. Ich als Nicht-
behinderter habe kein Recht, einer Behin-
derten vorzuschreiben, wie sie sich zu be-
zeichnen habe.

Inklusionist ein Begriff, der oftin den Mund
genommen und oftfalsch verstanden wird.
Inklusion ist ein Menschenrecht, das im
Kern die gemeinsame Verschiedenheit der
Menschen betont — ein Gemeinschaftsge-
fihl, das niemanden ausschliesst. Nieman-
den anderer Hautfarbe, niemanden ande-
ren Geschlechts, niemanden mitoderohne
Rollstuhl. Die Narben des Lebens tragen
alle Menschen. Nur sind sie bei der Mehr-
heit nicht sichtbar.

Wer Inklusion fordert, muss etwas dafir
tun. Doch was? Diese Frage befiel mich
beim Anblick der jlingsten Pro-Infirmis-
Werbekampagne #WieDuUndlch. Ob man
dafiir eigene Bildwelten erschaffen muss?
Eine andere Organisation hat jiingst den
Zutritt in Bereiche fir Menschen gefor-
dert, die aus medizinischen Griinden kei-
ne Maske tragen konnen. Ob das wirklich
so klug ist?

Der Teufel steckt im Detail beziehungs-
weise in den Strukturen unserer Gesell-
schaft, die zum Beispiel flir mannliche Fuss-
ganger ausgelegt sind und Menschen in

Bruno Habegger

einer Masse zusammenfassen. Menschen
sind Menschen. Wer Inklusion wirklich will,
muss die Gemeinsamkeiten betonen, die
Gemeinschaft, die gemeinsamen Ziele. So
wie im Redaktionsteam von SBH Info, in
dem Selbstbetroffene und Nichtbehinder-
te gemeinsam ein Heft erschaffen, das at-
traktiv und verstandlich ist und zum Leben
anregen will. Wer also sagt «Ich bin behin-
dert», schliesst sich selbst von der Gemein-
schaft aus. Wer umgekehrt Vergleiche zwi-
schen Behinderten und Nichtbehinderten
anstellt, tut der Inklusion keinen Gefallen.
Wem die Unterschiede ganz egal sind, der
gehtin der Gemeinschaft auf und wird fort-
an nicht mehr behindert.

Wir haben anstrengende Monate hinter
und weitere vor uns. Ich wiinsche allen Le-
serinnen und Lesern gute Gesundheit, Mut
und Stérke.

Bruno Habegger

PS: Deine Meinung interessiert mich:
redaktion@spina-hydro.ch
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Welt-Spina-bifida-Tag am
25. Oktober

«On World Spina Bifida Day, we dream of a
world where you can do it all.»

(«Am Welt-Spina-bifida-Tag trdumen wir von
einer Welt, auf der du alles tun kannst.»)
Wir danken Redefining Spina Bifida
(https://www.facebook.com/redefining-
spinabifida) und allen Beteiligten fiir das
diesjahrige Video! Und hier der Link zum
Welt-Spina-bifida- und Hydrocephalus-Vi-
deo 2020 via YouTube, in welchem auch
Betroffene aus der Schweiz mit dabei sind:
https://youtu.be/FKk16f4mdr8

Shunt-Monitor

Interessante News fur alle Shunt-Trager:
Ein pflasterahnlicher Hautsensor zur Er-
kennung von Shuntfehlfunktionen hat den
MedTech-Innovator-Wettbewerb 2020
gewonnen.

Mehr Informationen: https://www.mass-
device.com/rhaeos-and-its-shunt/  und
https://youtu.be/4WGkM7HckVY

Briefe von Christof Keller

«Eine Sache beschaftigt mich sehr: Wie,
Herr Direktor, kann es sein, dass unsere
staatliche Versicherung, die sich um Men-
schenmitBehinderung(en)kiimmert, noch
immer Invalidenversicherung heisst? <Inva-
lid> heisst untauglich, unféhig, krank, zu
nichts nltz. Ich muss also jedes Mal, wenn
ich sage, dassich IV-Beziiger bin, mitsagen,
ich sei zu nichts niitz. Ist dasin lhrem Sinn?»
Inzwischen hat der St. Galler Schriftstel-

ler eine ausfuihrliche Antwort des SVA-Di-
rektors erhalten: https://www.tagblatt.ch/
kultur/ostschweizerkultur/briefe-von-christoph-
keller-wir-wollen-da-raus-schreiben-aus-
der-exklusion-monat-212-1d.1267619
#subtitle-das-antwortschreiben-des-
direktors-der-invalidenversicherung-st-
gallen-ignaz-vinzens-second

Die Geschichte von Baby

Roona

Eine spannende Dokumentation liber ein
indisches Kind mit Hydrocephalus ist jetzt
auf Netflix verfligbar (Englisch). «Rooting
For Roona» sensibilisiert zum Thema Hy-
drocephalus und motiviert uns, den Weg
fur Kinder auf der ganzen Welt, die mit Hy-
drocephalus leben, zu @ndern.

Trailer: https://www.netflix.com/
title/81089353

Quelle: https://www.facebook.com/
HydroAssoc/

Internationales Spina-
bifida- und Hydrocephalus-

Netzwerk IFSBH

Ende August fiihrte Dr. Santosh Karmarkar
von der Spina Bifida Foundation India ein
ausfihrliches Interview mit dem ehemali-
gen IF-Prasidenten Pierre Mertens.

Pierre beantwortet Fragen zu seiner Kind-
heit und seinen Erlebnissen als Vater von
Tochter Liesje, die mit Spina bifida und Hy-
drocephalus geboren wurde.

Die Aufzeichnung ist jetzt online verfiigbar:
https://youtu.be/P75g6qtLUJc?t=183
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«Wasserkopf kann auch ohne
Spina bifida auftreten»

Das H in «$SBH Schweiz» steht fiir «Hydro-
cephalus», die medizinische Bezeichnung
eines Wasserkopfs. Dieser kann auch alleine
auftreten. Daran erinnern die Vorstands-
mitglieder Benjamin und Céline Shuler im
Gesprdch.

Interview: Bruno Habegger

Wie seid ihr auf die SBH Schweiz ge-
stossen?

Benjamin Shuler: Nachdem unsere Tochter
Viola mit einem Hydrocephalus zur Welt
gekommen ist, habe ich im Netz nach
Selbsthilfegruppen oder Ahnlichem in der
Region Basel gesucht. Dabei bin ich auf die
SBH gestossen, habe jedoch gesehen, dass

die Regionalgruppe Basel gar nicht aktiv
war und die Leitung vakant.

Céline Shuler: Wir haben daraufhin Hanny
und die damalige Prasidentin Inés kontak-
tiert und uns entschieden, die Leitung der
Regionalgruppe selber zu (ibernehmen
und wieder zum Leben zu erwecken. So ge-
sehen war es wohl eine etwas ausserge-
wohnliche «Karriere» innerhalb der SBH,
da wir eigentlich gar nie «normale» Mit-
glieder waren, sondern grad von Anfang
im Vorstand.

Hat die Ubernahme des Amts euren Er-
wartungen entsprochen?

Céline Shuler: Wir haben in unserer Funkti-
on wunderbare Bekanntschaften gemacht

==

Die Familie Shuler: gute Arbeit fiir Menschen mit Hydrocephalus und/oder Spina bifida.

(Bild: zVg).
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und Freundschaften geschlossen; so be-
trachtet sind unsere Erwartungen erfiillt
worden. Wir sind aber sicher auch etwas
blaudaugig gewesen, was das Interesse bzw.
die Nachfrage in der Region Nordwest-
schweiz betrifft. Wir haben eine kleine, da-
fur sehr loyale Gruppe von Mitgliedern an
unseren Anldssen, es ist uns aber in den
letzten fiinf Jahren selten gelungen, neue
Mitglieder zu einer aktiven Teilnahme zu
motivieren.

Wo liegen die Griinde? Warum sind in
der Nordwestschweiz nur wenige Mit-
glieder aktiv?

Benjamin Shuler: Das ist uns letztlich auch
ein Ratsel. Rein statistisch durfte esja in der
Nordwestschweiz nicht weniger Betroffe-
ne geben als beispielsweise in der Inner-
schweiz oder in der Ostschweiz. Wir kon-
nen es uns letztlich nur aus der Geschichte
der Regionalgruppe erkléaren, sehen es je-
doch nicht als unsere Aufgabe, historische
Ursachenforschung zu betreiben. Wir bli-
cken in die Zukunft!

Was ist eure grosste Herausforderung
bei der Ausiibung eures Amts?

Céline Shuler: Es ist nicht immer ganz ein-
fach, Anlasse zu organisieren, die den Teil-
nehmenden entsprechen und auch die
logistischen Anforderungen beziiglich Bar-
rierefreiheit erflllen. Wenn man einen re-
lativ grossen Aufwand flir die Organisation
betreibt, kann es manchmal etwas frustrie-
rend sein, wenn sich dennoch nur wenige
Teilnehmende anmelden.

Was schatzt ihr an der SBH Schweiz?

Benjamin Shuler: Wir sind ja zur SBH gegan-
gen in der Hoffnung auf Austausch mit
Menschen, die ahnliche Erfahrungen
gemacht haben bzw. machen wie wir. Die-

se Erwartung hat sich vollumfanglich
erfullt. Durch das geteilte Schicksal kommt
man auch sehr rasch in engen Kontakt und
wir haben schone Freundschaften ge-
schlossen.

Céline Shuler: Im Vorstand schatze ich die
direkte Kommunikation und den hohen En-
ergielevel. Es wird nicht um den heissen
Brei herumgeredet oder laviert, sondern
Probleme werden direkt auf den Tisch ge-
bracht und nach Mdéglichkeit gelost.

Was wiirdet ihr gerne an der SBH
Schweiz andern?

Benjamin Shuler: Unsere Tochter Viola hat
einen isolierten Hydrocephalus, also ohne
Spina bifida. Teilweise haben wir den Ein-
druck, dass die Themen und Anliegen der
Mitglieder mit isoliertem Hydrocephalus
etwas vergessen gehen. Wir sehen uns des-
halb im Vorstand in einer Doppelfunktion,
offiziell als Vertretung der Nordwest-
schweiz, inoffiziell auch als Vertretung der
Mitglieder mit isoliertem Hydrocephalus.
Uns ist bewusst, dass es bis anhin verhalt-
nismassig wenig Mitglieder davon hat.
Aber hier stellt sich die Frage nach dem
Huhn und dem Ei. Wir haben auch schon
von Familien mit einem betroffenen Kind
gehort, dass sie nicht zur SBH kommen,
weil das Thema Spina bifida derart domi-
nant sei.

Was ist beim isolierten Hydrocephalus
die besondere Herausforderung?
Benjamin Shuler: Das hangt immer davon
ab, was diesen verursacht hat. Bei unserer
Tochter fiihrte eine Verengung zwischen
dem dritten und vierten Hirnventrikel, eine
sogenannte Aquaduktstenose, bereits pra-
natal zu einem Uberschuss an Hirnwasser.
Dies flihrte dazu, dass sie bereits im Mut-
terbauch Hirndruck ausgesetzt war, mit



den entsprechenden Folgen fiir ihre weite-
re motorische und kognitive Entwicklung.
Man kann dies somit nicht gleichsetzen mit
einem Hydrocephalus infolge Spina bifida.

Mit welchen besonderen Alltagsprob-
lemen seid ihr als Eltern konfrontiert?
Céline Shuler: Viola ist nach wie vor verhilt-
nismassig unsicher auf den Beinen, was zu
einer erhohten Sturzgefahr fiihrt. Sehr be-
lastend ist die Epilepsie, die wir aktuell
glucklicherweise medikamentés gut im
Griff haben.

Welche weiteren Themen sind mit dem
isolierten Hydrocephalus verbunden?
Benjamin Shuler: Die Spannbreite ist sehr
weit und reicht von Menschen weitgehend
ohne Einschrankungen bis hin zu schwers-
ten Behinderungen.

Wie ist eure Tochter versorgt, wie geht
es ihr?
Céline Shuler: Wir haben das grosse Gliick,

dass wir mit dem Shunt bis anhin nie Pro-
bleme hatten. Leider hat Viola vor einigen
Jahren eine Epilepsie entwickelt, die jedoch
— wie bereits erwdhnt — medikamentds gut
eingestellt worden ist. Im Weiteren hat
Viola eine globale Entwicklungsverzége-
rung. Sie wird seit diesem Sommer mit son-
derpadagogischer Unterstiitzung in einen
Regelkindergarten integriert.

Wie konnte die SBH Schweiz den Mit-
gliedern mit isoliertem Hydrocephalus
besser entsprechen?

Benjamin Shuler: Wichtig scheint mir, dass
sie einfach auf allen Ebenen «mitgedacht»
werden und die spezifischen Herausforde-
rungen thematisiert werden, sei es in der
Zeitschrift oder auch an den Anlassen.

Wie seht ihr die Zukunft der SBH
Schweiz?

Céline Shuler: Wir sehen die SBH primar als
Plattform fiir den Austausch zwischen Di-
rektbetroffenen und deren Familienmit-



gliedern. Dies wird bereits sehr gut umge-
setzt. Wir sehen vor allem noch zwei
Entwicklungsfelder: Erstens verstarkte Un-
terstiitzung von Eltern, die neu mit der
Diagnose Spina bifida beziehungsweise
Hydrocephalus konfrontiert werden, bei-
spielsweise beim Organscreening rund um
die 20. Schwangerschaftswoche. Wir wa-
ren damals in dieser Lebenslage sehr froh
gewesen um Austausch mit anderen Eltern
oder Direktbetroffenen. Zweitens sollte
sich die SBH unserer Meinung nach, wie
bereits erwahnt, verstarkt auch den Anlie-
gen der Mitglieder mit isoliertem HC
widmen.

Benjamin Shuler: Dies Ubrigens auch aus
strategischen Griinden. Man muss davon
ausgehen, dass in Zukunft laut Fachlitera-
tur der Anteil an Menschen mit isoliertem
Hydrocephalus ansteigen wird.

Céline Shuler: Als Eltern sind wir nattirlich
regelmadssig fir Konsultationen im UKBB.
Zudem sind wir in der Elternvereinigung
des UKBB und nehmen als Vertretung
der SBH regelmassig an Sitzungen im Spi-
tal teil.

Céline Shuler: Hierzu ein kleines Erlebnis: Als
unsere Neuropadiaterin bei Viola die Diag-
nose Epilepsie gestellt hat, hat sie in ihre
Schublade gegriffen und uns einen Pros-
pekt von Epi-Suisse in die Hand gedriickt.
Es ware super, wenn alle Eltern bei der
Diagnose Spina bifida und Hydrocephalus
einen Prospekt der SBH in die Hand
bekamen. So weit sind wir im UKBB leider
noch nicht.

Benjamin Shuler: Beziiglich Spina bifida
massen wir uns kein Urteil an. Neurochir-
urgisch ist das UKBB mit Prof. Guzman und
Prof. Soleman aber sicher hervorragend
aufgestellt. Auch orthopadisch fiihlen wir
uns sehr gut aufgehoben. Angenehm ist
nattrlich auch, dass es sich beim UKBB
nach wie vor um einen relativ neuen Bau
mit hervorragender Infrastruktur handelt.

Die Griinde fur einen Hirnwasserstau
sind vielfaltig. Es handelt sich bei ihm
um eine Vielzahl von Erkrankungen, bei
denen es zu einer Erweiterung der Hirn-
kammern («Ventrikel») kommt. Dabei
kann das Hirnwasser («Liquor») nicht
mehr richtig abfliessen. Die Folgen sind
unbehandelt gravierend. Symptome
bei Kindern sind u.a. Trinkschwache,
Entwicklungsverzogerung, Erbrechen
und auch Sehstorungen, spater auch
Kopfschmerzen, Ubelkeit, Epilepsie,
Storungen der Koordination (z.B.
Sturzneigung) und eine allgemeine
Verzogerung der Kindesentwicklung.
Die Behandlung erfolgt je nach Situati-
on endoskopisch oder mit einem Liquor-
shunt. Ein Hydrocephalus kann auch
im Alter auftreten, dann spricht man
vom Altershirndruck, einer Demenzer-
krankung.

(bha)



SBH-World

Einen Job zu finden, ist nie einfach. Fiir
Menschen mit einer Behinderung sowieso.
Die Pandemie-Zeit macht es nicht leichter.
Silvan Kleeli iiber seine Erfahrungen beim
Jobwechsel.

Text: Silvan Kleeli

In der letzten Ausgabe von SBH Info haben
wir lhnen die Organisation «Profil» vorge-
stellt. Nun méchte ich meine personliche
Erfahrung beim Jobwechsel mit lhnen tei-
len. Es ist ja schon sehr schwierig, als han-
dicapierte Person einen Job zu finden, und
wenndannnochdieCovid-Pandemiedazu-
kommt, geht alles noch viel langer.

Nach mittlerweile nun fast neun Jahren
beim Kantonalen Personalamt St.Gallen
und nachdem ein Teil meiner bisherigen
Arbeit digitalisiert worden ist, hat man mir
nahegelegt, nach einer neuen Herausfor-
derung Ausschau zu halten. So sagt man
es doch schon.

Es hat zum Gliick nur wenig mehr als eine
Handvoll Bewerbungen gebraucht, bis ich
an meinem heutigen Ziel war. Dazwischen:
Bei einer Firma war ich in der engen Aus-
wahl, aberim geschiitzten Rahmen und so-
mit fast zu gut qualifiziert. Bei den ande-
ren Bewerbungen in der Privatwirtschaft
bekam ich leider nur Absagen, ohne mich
vorstellen zu dirfen.

Start mit einem Schnuppertag
Eines Tages sah ich ein interessantes In-
serat: Empfang und Telefon bei der SVA

Jobwechsel in Zeiten der Pandemie

Silvan Kleeli

St.Gallen. Ich bin ein kommunikativer
Mensch und deshalb hat mich diese Stel-
le sofort angesprochen und ich habe mich
beworben.

Eines Tages erhieltich einen Anruf und wur-
de zu einem Vorstellungsgesprach eingela-
den. Sie zeigten mir darin auf, dass der Job
eine hohe Belastbarkeit voraussetzt, es um
200 Anrufe pro Tag geht und dazu noch
Uber 60 Besucher am Empfang zu betreu-
en gilt. Ich entschied mich nach dem Ge-
sprach fur einen Schnuppertag, den ich
aber nicht mehr wahrnehmen konnte: Je-
mand anderes erhielt die Stelle vorher und



ich eine Absage. Ein Trost: Ich erhielt das
Versprechen, dass sie mein Dossier pen-
dent halten. Es sollte kein leeres Verspre-
chen sein. Anfang Februar 2020 bekam
ich dann einen Anruf, die SVA St.Gallen
mochte mich nochmals sehen, sie hatten
etwas fur mich in Aussicht. Ich war begeis-
tert und machte ein erneutes Vorstellungs-
gesprach ab.

Sie suchten eine Person fir die Bliromate-
rial-Verwaltung des gesamten Unterneh-
mens. Als nachsten Schritt empfahlen sie
mir eine viertagige Schnupperzeit. Meine
Begeisterung wuchs. Ich besprach mit mei-
nen Eltern das Ganze. Einen Tag nach dem
Gesprach schrieb ich der SVA, mein Inter-
esse sei sehr gross.

Ende April hatte die Schnupperzeit star-
ten sollen, dann kam ja der Corona-Lock-
down, die Schnuppertage wurden aufge-
schoben. Mitte Juni war es dann so weit,
und ich durfte vier Tage als Materialwart
schnuppern. Es war eine super Zeit, undich
konnte sehr viel sehen. Das Gebaude ist ein
grosser Irrgarten, aber ich konnte mich re-
lativ schnell zurechtfinden. Das Biiromate-
rial-Lager ist einer Papeterie sehr dhnlich,
und auch in die Abldufe der Postverarbei-
tung sah ich hinein.

Ich merkte schnell, ich bin mehr auf den
Beinen als im aktuellen Job, und es ist ab-
wechslungsreich. Am Ende der Schnup-
perzeit hatte ich mit dem Abteilungslei-
ter ein Gesprach. Er war sehr zufrieden
mit mir, so wie ich. Ich musste mich nun
nochmals auf die Stelle bewerben. Ende Juli
bekam ich die Zusage, und es wurde ein
Gesprach zur Vereinbarung der letzten

Details vereinbart. So kiindete ich beim
Personalamt meine Stelle. Meine neue Stel-
le trete ich am 1. Dezember 2020 bei der
SVA St.Gallen an. Ich freue mich. In der
nachsten Ausgabe berichte ich gerne tber
meine ersten Eindriicke.

SVA heisst «Sozialversicherungsanstalt».
Jeder Kanton verfligt Giber eine SVA, die
sich um alle Sozialversicherungen kim-
mert, damit auch um die IV. Die SVA ist
ein sehr wichtiger Ansprechpartner fur
handicapierte Personen. Sie bzw. die
IV Gbernimmt im Kindesalter alle me-
dizinischen Kosten bis zum 20. Lebens-
jahr. Sie richtet die Invalidenrenten aus,
die Altersrenten, die Ergdnzungsleistun-
gen, die Hilflosenentschadigung oder
die Corona-Entschadigungen fiir Selbst-
standige. Zudem ist die SVA eine sehr
wichtige Stelle fiir alle Arbeitgeber.
Mit rund 400 Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern erbringt die SVA St.Gal-
len Dienstleistungen fir rund 350°000
Kundinnen und Kunden mit unter-
schiedlichen Anspriichen. Jedes Jahr
werden von der SVA St. Gallen Leistun-
gen im Umfang von mehr als 2 Milliar-
den Franken ausbezahlt.
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weitergehen!

Miitterweekend

Das Miitterwochenende fiel der Corona-
Pandemie zum Opfer. Wie so viele Veran-
staltungen von SBH Schweiz im 2020. Die
Hoffnung begleitet uns weiterhin, meint
Organisatorin Gabi Biasi.

Text: Gabi Biasi

Das Jahr 2020 ist und war in jeder Hinsicht
eine Herausforderung. Bereits sind viele
Anlasse der SBH ausgefallen und so hoffte
ich doch, dass unser geplantes und sehn-
lichst erwartetes Mitterwochenende doch
stattfinden kann. Es findet ja nur alle zwei
Jahre statt. Ich freute mich riesig, dieses
zu organisieren, denn endlich wiirde ein-
mal ein Anlass in der «tiefsten» Ostschweiz

Hinfallen, aufstehen, =

richten,

stattfinden: in St. Gallen und Appenzell! So
sollte es ein Erlebnis sein zwischen Stadt,
Land und Bergen mit vielen Hohepunk-
ten, einem tollen Hotel und mit viel Zeit
fur Gesprache.

Da unser Sohn Fussgéanger ist — ein Riesen-
gliick — sind wir nicht so stark eingebun-
den in das Leben der Spina-bifida-Familie.
Wir gehoren nicht zu den Gesunden, aber
auch nicht zu den «Rollstuhlsportlern». So
sind die wenigen Anlasse wie Mitglieder-
versammlung und Mutterweekend einfach
super, um sich wieder mal auszutauschen.

Erste Hindernisse ...
Anfang Jahr erstellte ich sogleich die Einla-
dung und der Anlass wurde ausgeschrie-

Ein paar Bilder von Gabis Spaziergang am 24.10.2020 voller Vorfreude aufs 2021!

(Bilder: Gabi Biasi)




ben. Im Juni hatte ich alles abgeklart und
entsprechend reserviert. Die beschrankten
Platze waren schnell ausgebucht. Was fir
eine Freude! Doch dann der erste Dampfer:
Per Zufall las ich in der Zeitung, dass unser
reserviertes Lokal, die Lokremise, aufgrund
eines Rechtsstreits am Samstag gar nicht
mehr 6ffnet. Vom Pachter horte ich nichts.
Super. Das ware eine schéne Bescherung
geworden. Ich hatte mich auf die Lokre-
mise sehr gefreut, denn sie hat ein einma-
liges Ambiente, da das Lokal in einer alten
Dampflokremise gefiihrt wird. Nun muss-
te schnell eine Alternative her. Also fuhrich
kurzerhand nach St. Gallen, um ein neues
Lokal zu suchen. Ebenfalls in Bahnhofnahe
fand ich dann das Brauwerk. Ein Braures-
taurant im Industrial Look, auch mit einem
speziellen Ambiente, und es wirde uns ein
ganzer Stock mit Gepackablage zur Verfi-
gung stehen. Was fiir ein Glicksfall! Also,
schnell alle Teilnehmerinnen iber den neu-

en Treffpunkt informieren und alles schien
nun perfekt. Doch dann kam das grosse
Bangen. Die Corona-Zahlen nahmen tag-
lich zu. Zuerst war ich noch zuversichtlich,
und ich héatte den Frauen diese Auszeit so
sehr gegonnt. Auch hoffte ich, sie end-
lich alle wiederzusehen. Zuséatzlich spiir-
te ich immer mehr das Unwohlsein einzel-
ner Teilnehmerinnen, was ich gut verste-
hen konnte.

Schliesslich bildete SBH-Prasident Marcel
Studer eine WhatsApp-Gruppe: Am Mon-
tag vor dem Anlass fiel dann der Entscheid
mit schwerem Herzen, aber mit Vernunft,
den Anlass abzusagen. Es tat mir wahnsin-
nig leid, dies den Frauen mitteilen zu mus-
sen. Alles musste nun schnell gehen, denn
ich musste zusatzlich mit dem Hotel, dem
Restaurant, der PostAuto AG etc. abkla-
ren, wie wir ohne Gebiihren alles stornie-
ren konnten. Zusatzlich herrschte bei uns
im Geschaft aufgrund der Corona-Pande-
mie ebenfalls ein Chaos. Natirlich mussten
alle Frauen sofort auf den unterschiedlichs-
ten Kandlen informiert werden. Dies 10s-
te kurzzeitig eine Stresssituation aus und
zeigte sich leider auch in Tippfehlern. Sor-
ry, Frauen! Und ich hoffe, ihr hattet Ver-
standnis, dass mir schlichtweg die Zeit fehl-
te, mich bei allen mit persénlichen Worten
zu melden.

Wehmut beim Spaziergang

Am Samstag, 24.10.2020, unserem Treff-
punkt-Tag, musste ich einfach raus und es
zog mich nach St. Gallen. Das Herz tat mir
weh, als ich bei herrlichem Wetter allein
durch die Strassen schlenderte. Die Herbst-
farben und die Sonnenstrahlen hatten uns
ein perfektes Bergwochenende beschert.
Einzelne dunkle Wolken widerspiegelten
meine Gefiihle. Und doch bin ich froh,



fand es nicht statt. Ware nur eine einzige
Mutter erkrankt, ware dies ein Desaster fur
mich personlich und auch fir die Vereini-
gung gewesen.

Darum mein Leitspruch im Titel dieses Ar-
tikels: Machen wir weiter und packen wir
die Organisation fiirs 2021 an. In diesem
Sinne wiirde es mich sehr freuen, wenn
ihr wieder dabei seid, wenn es wieder aus
der Ostschweiz heisst: Der Berg ruft! Ger-
ne mochte ich noch erganzen, dass samt-
liche betroffenen Stellen sehr verstandnis-
voll und entgegenkommend reagiert ha-
ben. Ein Dank giltauch Ria Liem, welche die
ganzen Stornobuchungen wieder zurtck-
Gberwiesen hat. Herzlichen Dank den vie-
len Frauen, die ihren Beitrag dem Vorstand
oder der Vereinigung geschenkt haben. All
eure Mails haben gezeigt, dass unsere Ar-
beit geschatzt wird und auch ein Bedarf da
ist. Danke an euch alle! Ihr seid fantastisch!
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«Ilch vermisse meinen Assistenz-

hund Polo sehr!»

Ein Assistenzhund bereichert das Leben und
erleichtert den Alltag. Wir haben mit SBH-
Mitglied Johannes Cheytanov iiber seine
Erfahrungen gesprochen. Leider musste er
eine traurige Nachricht verarbeiten.

Interview: Hanny Mtiller-Kessler

Um das Interview mit Vereinsmitglied Jo-
hannes Cheytanov zu fiihren, holte ich
ihn von zuhause ab und befragte ihn im
Restaurant Turbinenhaus in Zurich. Na-
tirlich erwartete ich, dass Johannes von
seinem Assistenzhund begleitet wiirde.
Dem war leider nicht so, denn sein treuer
«Polo» musste am 4. Juli 2020 infolge einer
Tumorerkrankung eingeschlafert werden.
Johannes war trotzdem bereit, auf meine
Fragen zu antworten.

Was hat dich bewegt, einen Assistenz-
hund zu beantragen?

Vorallem, wenn meine Eltern die Wohnung
fur Arbeit und Besorgungen verliessen, hat-
te ich einen treuen Freund und Begleiter.
Er gab mir viel Sicherheit im Alltag und Le-
bensfreude. Ich war nicht so einsam.

Wie verlief die Gesuchstellung?

Im Jahr 2010 besuchte ich die Ausstel-
lung «Rollivision» in Nottwil, wo die Stif-
tung Schweizerische Schule fir Blinden-
fuhrhunde Allschwil einen Stand mit
Blindenfiihrhunden/Asistenzhunden zeig-
te. Die Stiftung bildet auch Autismus-
begleithunde und Sozialhunde aus.
Ich konnte meine Fragen stellen und be-

kundete starkes Interesse an einem Assis-
tenzhund.

Welche Organisation stellte dir einen
Assistenzhund als standigen Begleiter
zur Verfiigung?

Die Stiftung Schweizerische Schule fir Blin-
denfihrhunde Allschwil bewilligte nach
Vorgesprachen und Abklarungen bei uns
zuhause unseren Antrag flr einen Assis-
tenzhund. Ich freute mich sehr Gber die
grossartige Nachricht. Ich war seinerzeit
auch richtig aufgeregt, da sich mein Alltag
sichtlich anders gestalten wiirde.

War die Ubernahme des Assistenzhun-
des mit Kosten verbunden?

Nein, als zukunftiger Assistenzhundehalter
erhielt ich den Hund kostenlos. Auch die



Futter- und Tierarztkosten wurden von der
Stiftung Ubernommen. Ich habe mir sagen
lassen, dass die Stiftung die Ausbildung der
Hunde mittels Spenden und Legaten von
Privatpersonen und durch den Verkauf von
Werbeartikeln finanzieren kann.

Wie lange lebtest du mit einem Assis-
tenzhund?

Polo wurde mir im Jahr 2011 bergeben.
Er lebte bis zu seinem Tod am 4. Juli 2020
bei mir und meiner Familie.

Wie sah dein Tagesablauf mit dem As-
sistenzhund aus?

Grundsatzlich fiihrten meine Eltern Polo
morgens und abends Gassi. Polo und ich
gingen taglich nachmittags spazieren. Mit
Rollstuhl und Zuggerat waren wir Stunden
unterwegs oder beobachteten an der Lim-
mat und in der Stadt Zirich das Gesche-
hen. Polo war fast zehn Jahre mein steter
Begleiter und Freund. In der Zweierkons-
tellation befolgte Polo meine Befehle recht
gut. Er apportierte mir das praparierte Te-
lefon und andere gut fassbare Gegenstan-
de, 6ffnete Tiiren und holte Hilfe, wenn es
notig war.

Musste dein Assistenzhund einmal Hil-
fe holen?

Ja, ich bin einmal nahe beim Haus ungliick-
lich mit dem Rollstuhl gesttirzt. Niemand
war in der Nahe. Mein Assistenzhund hol-
te Hilfe beim auf mich wartenden Chauf-
feur des BTZ Transports. Dank der Hilfe des
Chauffeurs wurde ich aus meiner missli-
chen Lage befreit.

Was gefiel dir am Assistenzhund be-
sonders gut?

Polo war klug und ein hiibscher Labrador-
rude. Polo war sehr zuganglich zu Men-

schen. Wenn Besuch kam, war er etwas
abgelenkt und spielte mit den Besuchern
und auch oft mit meiner jlingeren Schwes-
ter. Aber das war okay. Polo gonnte sich
hin und wieder in der kiihlen Limmat ein
Bad. Das liebt diese Hunderasse eben sehr.

Wo hielt sich Polo tagsiiber respektive
nachts auf?

Polo hieltsich an seinen beiden fixen Schlaf-
platzen auf, d.h. in meinem Zimmer und
im Wohnzimmer.

Was sollten interessierte Personen wis-
sen, wenn sie einen Assistenzhund be-

antragen mochten?

Familienangehorige oder ausgewahlte
Freunde sollten bei der Hundehaltung mit-
helfen kdnnen. Auch muss ein geeigneter
Ferienplatz zur Verfligung stehen. Kosten
fallen wenige an, da die Stiftung daftr vor-
wiegend aufkommt.

Worauf muss man achten?
Assistenzhunde — Hunde generell - sollten
nicht tGberflttert werden, da sie wohl et-
was weniger Bewegung als Familienhun-
de haben.

Vermisst du ihn?

Ich liebte es, Polo an meiner Seite zu ha-
ben. Er gab mir Kraft, positive Gedanken
und Energie im Alltag. Mit ihm erlebte
ich abwechslungsreiche Tage. Ich vermis-
se ihn sehr!

Bekommst du bald wieder einen Assis-
tenzhund?

Ich erhielt das Angebot von der Stiftung fir
Blindenfiihrhunde auf Tagesbesuche eines
Assistenzhundes bei mir zuhause. Das ist
schon ein gutes Angebot, jedoch ersetzt es
meinen Polo nicht. Ich hoffe fest, dass ich



in naher Zukunft wieder einen lieben As- | Organisationen, die  Assistenzhunde
sistenzhund zugesprochen bekomme. Die | ausbilden:
Hoffnung stirbt zuletzt.

blindenhundeschule.ch
Danke, Johannes, fiir das Interview. lecopain.ch

Unsere Autorin und Johannes Cheytanov haben sich zum Gesprach tber seine Erfahrungen
mit seinem Assistenzhund Polo getroffen.



http://blindenhundeschule.ch
https://www.lecopain.ch/
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Wir miissen lernen, gelassen mit der Angst umzugehen.
Unser Selbstvertrauen héngt nicht vom Wohlbefinden und dem
Fehlen von Unannehmlichkeiten ab. In uns selbst kénnen wir Hoff-

nung finden.
Zitat: André Seidenberg, Ziircher Allgemeinpraktiker



im Dezember 2020

Liebes SBH-Mitglied und liebe Freunde der SBH Schweiz

Vieles ist in den letzten Monaten anders geworden. Nichts ist mehr, wie es
war. Alle sind aus ihrem getakteten Alltag herausgerissen und ins Homeoffice
oder in die eigenen vier Wande zuriickgedrangt worden. Covid-19 halt die
ganze Welt im Bann und lasst vieles nicht mehr zu, wie wir es uUber Jahrzehn-
te gewohnt waren. Menschen tragen im 6ffentlichen Raum Masken. Das
Strassenbild hat sich mit einem Schlag gewandelt, was vor einem Jahr nie fur
moglich gehalten wurde, ist traurige Tatsache. Abstandhalten, Hygienemass-
nahmen, Maskentragen, Verzicht auf Veranstaltungen. Sogar gréssere Famili-
entreffen sind verboten.

Vertrauen wir auf ein Abklingen der Pandemie rund um den Globus und auf
eine baldige Zulassung eines sicheren, geeigneten Impfstoffs.

Wird die Welt zu den alten Verhaltensmustern von Vielfliegerei, endlosem
Konsum und Dauerstress zurtickkehren oder welche Lehren ziehen die Men-
schen aus diesem Ereignis?

Was bietet das neue SBH-Jahresprogramm 2021?

Die 8. Mitgliederversammlung in Arth-Goldau mit Besuch des Tierparks An-
fang Mai und das SBH-Weekend 2021 Anfang September in Nottwil, das
Viter- und das Mutterwochenende wollen nachgeholt werden.

Die regionalen Anlasse der Regionen Bern, Zirich und Zentralschweiz sind
terminlich festgelegt, diejenigen der Regionen Ostschweiz und Nordwest-
schweiz werden spater auf unserer Website aufgeschaltet sein.

Organisieren ist — wie ihr alle selbst wisst — zurzeit schwierig. Sollte im Jahr
2021 das Vereinsleben erneut zum Stillstand kommen, sieht der Vorstand die
Aufgleisung von themenspezifischen Webinaren vor. Inputs zu spezifisch zu
thematisierenden Fach- und Sachgebieten meldest du bitte der Geschaftsstelle.

Nun wiinschen wir euch und euren Familienangehdrigen trotz schwierigen
Umstanden ein erholsames, friedvolles und gliickliches Weihnachtsfest, einen
schonen Jahresausklang und fiir das kommende neue Jahr Gesundheit, Glick,
Kraft und viel zurtickgewonnene Lebensfreude.

Auf ein baldiges Wiedersehen freut sich der Vorstand der SBH Schweiz.

Marcel Studer Hanny Miiller-Kessler
Prasident SBH Schweiz Leiterin Geschaftsstelle SBH Schweiz
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05. GV SBH Zentralschweiz

06. Raclette-Plausch in der Region Bern

Mai

08. 8. Mitgliederversammlung in Arth-Goldau/Tierpark

29./30. Vaterwochenende im Emmental

Juni

27. Sonntagsgrill mit Spiel und Spass in Effretikon
August

15. Grillplausch in der Region Bern

22. Familienpicknick in Wilen am Sarnersee
September

04./05. SBH-Weekend 2021 im Hotel Sempachersee, Nottwil

Oktober
16. Spaghetti-Plausch in der Region Bern
23./24. Mitterwochenende in St. Gallen/Santisgebiet

Alle Veranstaltungen auch fiir NWS und OS
spdter auf www.spina-hydro.ch
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Prasident SBH Schweiz

Marcel Studer marcel.studer@spina-hydro.ch
Finanzen SBH Schweiz

Ria Liem Ringger ria.liem@spina-hydro.ch
Geschiftsstelle SBH Schweiz

Hanny Muiller-Kessler geschaeftsstelle@spina-hydro.ch
Bern

Irina Mattenberger irina.mattenberger@spina-hydro.ch
Barbara Stutz barbara.stutz@spina-hydro.ch
Nordwestschweiz

Benjamin und Céline Shuler benjamin.shuler@spina-hydro.ch
Ostschweiz

Remo Truniger remo.truniger@spina-hydro.ch
Zirich

Tanja Fabian tanja.fabian@spina-hydro.ch

SBH Zentralschweiz
Yvonne Grosswiler yvonne.grosswiler@spina-hydro.ch

www.spina-hydro.ch



SBH-Portrat

Name: Cheytanov Ordonez, Vorname: Jo-
hannes Paul, Wohnort: Zirich, Alter: 33
Jahre, Sternzeichen: Jungfrau, Beruf: Te-
lefonservice, Hobbys: Fussball, Rollstuhl-
Spazierfahrten.

Ich habe wahrend 13 Jahren die Schule fiir
Korper- und Mehrfachbehinderte (SKB Zi-
rich) besucht. Alsdann machte ich eine An-
lehre im Ausbildungsbereich «Fotoshop»
im Mathilde Escher Heim, Zirich. Danach
ging ich arbeiten zu ESPAS Zirich in den
Bereich des Telefonservices bis letztes Jahr.

Meine vier wesentlichen Eigenschaf-
ten sind ...

Ich bin frohlich, kommunikativ, sensibel und
ich liebe den Menschen.

Am anderen/Gegeniiber schitze ich:
Ehrlichkeit, einen ruhigen und friedlichen
Umgang miteinander, das Teilen.

Darauf kann ich nicht verzichten:
Unter Menschen zu sein und zu teilen.

Mein schonster Moment war ...

... als ich eine Anstellung bekommen habe
in einem Telefonbliro; aberim Laufe der Zeit
hat es leider nicht mehr funktioniert mit der
Umgebung.

Was mir Miihe bereitet und wie ich es
andern wiirde:

Wenn Menschen nicht freundlich miteinan-
der umgehen oder sich streiten, dann ziehe
ich mich zurick. Ich kriege Angst.

«lch verbinde Menschen»

Hast du ein Vorbild? Wenn ja, weshalb?
Mein Grossvater, er hat sich aufgeopfert fir
seine Familie und seine Mitmenschen.

Mein Traum vom Gliick:

Eine Familie zu griinden und Kinder zu ha-
ben. Meinen Grossvater zu besuchen und
meine Verwandten in Peru.

Ich glaube daran, dass ...
... man seine Ziele erreichen kann, wenn
man sie nicht aufgibt und durchhalt.

Was gefallt dir an deinem Beruf, deiner
Aufgabe?

Dass ich immer im Kontakt mit Menschen
bin.

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

Familie und eine neue Arbeitsstelle zu fin-
den, die mir Freude und Befriedigung
bringt. Etwas Neues zu lernen.

Wie gehst du mit dem Alterwerden um?
Ich denke nicht viel daran, aber ich freue
mich jeweils auf meine Geburtstagsfeiern.

Wenn du einen Wunsch frei hattest,
was wiirdest du dir wiinschen?
Heiraten und meinen Grossvater besuchen.

Was die Nachwelt iiber mich sagen soll:
Er war sehr freundlich und liebenswiirdig.
Hat Menschen verbunden und sich um die
Verwandtschaft gekiimmert.
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Gerne unterstitzen wir Dich bei Deiner kunter-
bunten Reise durch den Alltag. Sicherheit
schenkt dabei das Wissen, einen zuverlassigen
7ugang zu Stuhl- und Urininkontinenzhilfs-
mitteln zu haben.

Dein Vorteil
» Die gewinschten Hilfsmittel sind bei uns
verfigbar und versandbereit.
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Schenkon (LU)

SBH-World

Die erste ParaWG ist Realitdt — auch dank
SBH Schweiz. Barbara Stutz und SBH-Prd-
sident Marcel Studer haben sich umgesehen.

Seit langer Zeit reift bei der Schweizer Pa-
raplegiker-Vereinigung der Grundgedan-
ke einer WG fir Jugendliche im Rollstuhl.
Die Idee von ParaWork und ParaHelp ist
es, jungen Rollstuhlfahrenden zu ermdgli-
chen, den WG-Alltag zu testen, und sie auf
ein selbststandiges Leben vorzubereiten.

Zweijahrige Planungsarbeit

Die SBH Schweiz wurde angefragt, ob
sie dieses Projekt finanziell unterstitzen
wirde. Der Vorstand hat sich einstimmig
dafiir ausgesprochen, da sicher auch selbst
betroffene Vereinsmitglieder davon pro-
fitieren konnen. Nach zweijahriger Pla-
nungsarbeitwaresam 18. September 2020
so weit. In einer neuen Uberbauung in
Schenkon (LU) wurde die erste ParaWG mit
sieben Bewohnern eingeweiht.

Schlicht und stilvoll

Als Vertreter der SBH Schweiz haben Bar-
bara Stutz und Marcel Studer an der Eroff-
nung teilgenommen. Der Rundgang durch
die drei Wohnungen war sehr interessant
und gab einen Einblick ins WG-Leben.
Unter den sieben Bewohnern befinden sich
zwei Jugendliche mit Spina bifida. Einer
davon ist unser Aktivmitglied Gianmarco
Di Leonardo.

An der schlichten, aber stilvollen Ein-
weihung bedankten sich die Verwal-

Einweihung der ParaWG

tungsratsprasidentin der ParaHelp, Sonja
Bietenhard, und SPV-Stiftungsprasidentin
Heidi Hanselmann bei allen Sponsoren fir
die Unterstiitzung dieses Projektes.

Weitere Infos unter:
https://www.paraplegie.ch/de/wg-zimmer

Barbara Stutz und Marcel Studer freuen sich
tiber die erste ParaWG.




Betreuende Angehdérige besser un-

terstitzt

Wer Betreuungsaufgaben in der Familie
iibernimmt, soll bessergestellt werden. Ein
neues Bundesgesetz tritt in zwei Etappen
in Kraft.

Text: Bruno Habegger

Das neue Bundesgesetz lber die Verbes-
serung der Vereinbarkeit von Erwerbsta-
tigkeit und Angehorigenbetreuung wird
in zwei Etappen in Kraft gesetzt. Dies hat
der Bundesrat an seiner Sitzung vom 7. Ok-
tober 2020 beschlossen. Mit der ersten
Etappe, die am 1. Januar 2021 in Kraft tritt,
wird das Folgende neu geregelt:

Krank oder verunfallt: Neu wird ganz klar
gesetzlich geregelt (Obligationenrecht),
dass Arbeitnehmende kurzfristig bezahlte
Ferien fir die Pflege von Familienmitglie-
dern oder Lebenspartnerinnen bzw. Le-
benspartnern erhalten. Damit kdnnen je-
doch nur anfangliche Spitzenbelastungen
aufgefangen werden, denn die Ferien dir-
fen hochstens drei Tage pro Fall und nicht
mehr als zehn Tage pro Jahr dauern.

Betreuungsgutschriften der AHV flllen
eine Liicke in der Altersvorsorge bei Men-
schen, die ihre Angehdrigen pflegen. Sie
konnen namlich nicht oder nur reduziert
arbeiten. Bei der Rentenberechnung sol-
len Betreuungsgutschriften beriicksich-
tigt werden. Es sind also keine direkten
Geldleistungen, sondern Zuschlage zum

rentenbildenden Erwerbseinkommen. Die
Gutschrift muss jahrlich bei der kantonalen
Ausgleichskasse geltend gemacht werden.
Formulare: ahv-iv.ch

Mit dem neuen Gesetz wird der Anspruch
ausgeweitet, damit mehr pflegebedurfti-
ge Personen selbststandig bei sich zuhau-
se leben konnen. Neu erhalten betreuen-
de Angehorige diese Gutschrift auch bei
einer Hilflosenentschadigung leichten Gra-
des. Auch Lebenspartnerinnen und Le-
benspartner haben Anspruch, wenn das
Paar seit mindestens funf Jahren im glei-
chen Haushalt lebt.

Uberdies werden der Intensivpflegezu-
schlag und die Hilflosenentschadigung der
IV fur Kinder dahingehend angepasst, dass
der Anspruch wahrend eines Spitalaufent-
halts des Kindes nicht mehr aufgehoben
wird. Dauert der Spitalaufenthalt langer als
einen Monat, werden die Hilfen weiterhin
ausbezahlt, sofern die Anwesenheit der El-
tern im Spital erforderlich ist.

In einer zweiten Etappe wird per 1. Juli
2021 der bezahlte 14-wochige Urlaub fiir
die Betreuung von schwer kranken oder
verunfallten Kindern in Kraft gesetzt wer-
den. Dieser wird tiber die Erwerbsersatz-
ordnung (EO) entschadigt, wie etwa auch
der Militardienst. Er kann innerhalb von 18
Monaten nach dem Ereignis bezogen wer-
den, am Stlick oder tageweise.


http://ahv-iv.ch
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Die dritte und letzte Vorstandssitzung in
Nottwil.

Corona-konforme Vorstandssitzung

Die dritte und letzte SBH-Vorstandssitzung
des Pandemie-Jahres 2020 fand in Nott-
wil statt — natirlich unter Einhaltung des
Schutzkonzeptes. Der Sitzungsraum war
gross genug fiir genligend Abstand. Teil-
weise schalteten sich zudem Vorstandsmit-
glieder per Telefon zu. Praktisch alle Anlasse
sind 2020 abgesagt worden. Der Vorstand
hat darum einen «vorsichtigen» Plan fiir die
SBH-Anlasse im Jahr 2021 zusammenge-
stellt. «Wir vermissen die Zusammenkiinf-
te mit unseren Mitgliedern sehr und hof-
fen, dassim nachsten Jahr wieder einige der
geplanten Anldsse maéglich sind», sagt Pra-
sident Marcel Studer. Das Jahresprogramm
liegt diesem Heft bei.

Vaterweekend 2021

Das 2020 abgesagte Vaterweekend wird
mit demselben Programm 2021 neu aufge-
legt. Voraussichtlich findet es im Mai 2021
statt, sofern es die Pandemielage erlaubt.
Wir berichten frithestens im Heft 1/2021.

«Von Lust und Frust und anderen Ge-
schichten»

.. heisst das neue Bulletin 2020 vom Verein
Hilfe fur hirnverletzte Kinder (hiki.ch). Das
Thema Intimitat und Sexualitat von Men-
schen mit einer Behinderung - lange ein
Tabuthema, heute wird offen darlber ge-
sprochen — wird in seinen verschiedenen
Facetten ausgefuhrt. Doch im Alltag gibt
es viele Barrieren auf dem Weg zu einem
eigenstandigen Beziehungs- und Sexualle-
ben. Das wissen Spina-bifida- und Hydro-
cephalus-Betroffene nur zu gut. Betroffene
Eltern und ausgewiesene Fachpersonen tei-
len darin ihr Wissen und ihre Erfahrungen
zum gewahlten Thema. Hintergrundinfor-
mationen, Literaturtipps und wissenswer-
te Hinweise runden das Heft ab.

Informationen und Heft:
hiki.ch (Publikationen)

"
HILFE FOR
i INTIMITAT

hiki
BULLETIN
2020

Sexualitat

Von Lust
und Frust und
anderen
Geschichten

[ ————



http://hiki.ch
http://hiki.ch

Starten Sie jetzt Ihre berufliche Zukunft bei
der Stiftung Rossfeld mit einer Ausbildung als:

- Kauffrau / Kaufmann EFZ
- Blroassistentin / Bliroassistent EBA

Modular und Ihren Bedurfnissen
angepasst:

- Betriebliche Ausbildung in der
Stiftung Rossfeld und bei
externen Partnerbetrieben

- Berufsfachschule an der WKS
KV Bildung Bern

- Erganzender Unterricht und
Lerncoaching

- Verschiedene Ausbildungs-
varianten

Mehr Informationen unter: Wir beraten Sie gerne:
ARSI o Nl VATV o JIal-d  Tel. 031 300 02 33

in Zusammenarbeit mit rnQQ'FP | d
W Ks s Stiftung Schulungs- und

KVBildung @ Wohnheime Rossfeld Bern



Corona hiélt uns im Griff

Die Pandemie hat auch im Spdtsommer
und Herbst einen massiven Einfluss auf die
Schweiz gehabt. Und damit auch auf die
SBH Schweiz und ihre Mitglieder.

Text: Bruno Habegger

Die Meldung liess aufhorchen: Gemass
neuen Richtlinien sollen Menschen von der
Intensivversorgung im Corona-Fall ausge-
schlossen werden, wenn sie bestimmte Kri-
terien erfiillen. Dazu gehdort neu die Fra-
ge, ob und wie stark eine von Covid-19
betroffene Person von Dritten abhédngig
ist. Samtliche Verbande fiir Menschen mit
Behinderungen wehren sich dagegen,
auch die SBH Schweiz. Warum, ist offen-
sichtlich: Viele Behinderte wiirden keinen
Zugang zur Intensivstation erhalten.
Inclusion Handicap beispielsweise fordert
klar: Die Kriterien mussten zwingend der
UNO-Behindertenrechtskonvention ent-
sprechen.

Ob jemand auf die Hilfe Dritter ange-
wiesen ist, sei hochstens als erganzendes
Kriterium zu betrachten oder bei Men-
schen mit Behinderungen sei auf die An-
wendung des Kriteriums zu verzichten.
Agile.ch sagt: «Die Pflegebedirftigkeit
sagt nichts Uber die Lebensqualitat und
die Lebenserwartung von Menschen mit
Behinderungen aus.»

Die umstrittenen Triagekriterien sind An-
lass, um noch einmal die wichtigsten In-

formationen und Regeln fir unsere Mit-
glieder in Erinnerung zu rufen. Wir emp-
fehlen, die Maske konsequent zu tragen;
wer ein arztliches Attest hat, sollte dieses
standig auf sich tragen. Daneben gilt es,
konsequent den Abstand von mindestens
1,5 Metern einzuhalten und nicht nachlas-
sig zu werden. Das bedeutet oft, die Mas-
ke auch dann zu tragen, wenn sie eigent-
lich nicht vorgeschrieben ware.

Ein besonderes Risiko besteht fir unse-
re selbst betroffenen Mitglieder nicht. Es
gelten die bekannten Risikogruppen:
Alter, chronische Lungen- und Herzerkran-
kungen, Diabetes mellitus. Ein erhohtes
Risiko ist aber gegeben bei Patienten mit
geschwachter Atemmuskulatur oder ge-
ringem Lungenvolumen. Dies wére gege-
ben bei Betroffenen mit einer hohen Spina
bifida, vor allem thorakal (schwache Atem-
muskulatur), aber auch fur diejenigen,
welche rollstuhlpflichtig sind (einge-
schranktes Lungenvolumen) und bei de-
nen sich aufgrund eines Tethered Cords
eine Skoliose (ebenfalls eingeschrank-
tes Lungenvolumen) anbahnt. Diese Pa-
tientengruppen sollten wachsam sein und
sich streng an die Verhaltensregeln (Ab-
stand, Eigenisolation wo moglich, Hande-
waschen) halten.

Kein erhohtes Risiko haben die Betroffe-
nen, welche gehfdhig sind, unabhéngig
von einer Beckenbodenproblematik oder
einem Shunt.



So haben die Mitglieder von SBH
Schweiz abgestimmt

Aufgrund der Corona-Pandemie hat der Vorstand die Mitgliederversammlung 2020 auf
schriftlichem Weg durchgefiihrt. Die Resultate finden Sie hier.

Anzahl stimmberechtigte Mitglieder/

verschickte Abstimmungsformulare vom 9. Juli 2020: 323
Eingegangene Abstimmungsformulare bis 21. August 2020 80
Ungliltige Abstimmungsformulare: 0
Giultige Abstimmungsformulare: 80

1. Abnahme Protokoll der 6. Mitgliederversammlung vom 18. Mai 2019
Nehmen Sie das Protokoll der 6. Mitgliederversammlung vom 18. Mai 2019 an?
veroffentlicht im SBH Info 2/2019 und auf der Website www.spina-hydro.ch/publikationen
Das Protokoll wird genehmigt mit

79 Ja 0 Nein 1 Enthaltung

2. Abnahme des Jahresberichts 2019 des Prasidenten
Nehmen Sie den Jahresbericht 2019 an?
veroffentlicht im SBH Info 2/2020 und auf der Website www.spina-hydro.ch/publikationen
Der Jahresbericht wird genehmigt mit
80 Ja 0 Nein 0 Enthaltungen

3. Abnahme der Jahresrechnung 2019
Nehmen Sie die Jahresrechnung 2019 an?
Die Jahresrechnung liegt diesem Schreiben bei. Eine detaillierte Jahresrechnung kann per
E-Mail bei der Geschéftsstelle angefordert werden.
Die Revisoren Timo Fabian, Bilach, und Dominik Gassmann, Wikon, haben die Rech-
nung gepriift und empfehlen sie der MV zur Abnahme. Der Revisorenbericht liegt die-
sem Schreiben bei.
Die Jahresrechnung wird genehmigt mit

80 Ja 0 Nein 0 Enthaltungen

4. Décharge
Erteilen Sie dem Vorstand und der Geschéftsstelle Décharge?
Dem Vorstand und der Geschéftsstelle wird Décharge erteilt mit
80 Ja 0 Nein 0 Enthaltungen



5. Budget 2020 mit Festlegung der Mitgliederjahresbeitrage 2020
a) Budget 2020
Stimmen Sie dem Budget 2020 zu?
Das Budget 2020 wird genehmigt mit
80 Ja 0 Nein 0 Enthaltungen

b) Festlegung der Mitgliederjahresbeitrage 2020
Stimmen Sie der Beibehaltung der Mitgliederbeitrage 2020 zu?
Aktivmitglieder und Passivmitglieder je CHF 30.—, Selbstbetroffene je CHF 20.-, Kollektiv-
mitglieder Zentralschweiz pro Aktivmitglied je CHF 7.— und Selbstbetroffene je CHF 7.-.
Die Mitgliederbeitrage 2020 werden genehmigt mit

80 Ja 0 Nein 0 Enthaltungen

6. Jahresprogramm 2020
Stimmen Sie dem Jahresprogramm 2020 zu?
Das Jahresprogramm wurde im SBH Info 4/2019 veroffentlicht und kann unter
www.spina-hydro.ch/publikationen eingesehen werden.
Das Jahresprogramm 2020 wird genehmigt mit
78 Ja 0 Nein 2 Enthaltungen

7. Wahlen
a) Vorstand: Folgende Vorstandsmitglieder stellen sich fiir eine weitere Amtsdauer zur
Verfligung: Marcel Studer (Prasident), Yvonne Grosswiler (Vizeprasidentin), Ria Liem
Ringger (Finanzen), Benjamin Shuler (Kontaktperson NWS), Céline Shuler (Kontaktperson
NWS), Irina Salzmann (Kontaktperson Bern), Barbara Stutz (Kontaktperson Bern), Remo
Truniger (Kontaktperson Ostschweiz), Tanja Fabian (Kontaktperson Zirich).
Aus dem Vorstand scheidet Séverine Miiller (Kontaktperson Zentralschweiz) ohne Ersatz
aus. Die Ersatzwahl fir Séverine Miller erfolgt an einer kiinftigen Mitgliederversammlung.
Stimmen Sie der Erneuerungswahl des SBH-Vorstandes in globo zu?
Die Erneuerungswahl des SBH -Vorstandes in globo wird genehmigt mit

79 Ja 0 Nein 1 Enthaltung

b) Prasidium: Marcel Studer, 4633 Hauenstein/SO stellt sich fiir eine weitere Amtsdauer
zur Verfligung. Stimmen Sie einer Wiederwahl des amtierenden Présidenten zu?
Die Wiederwahl des amtierenden Prasidenten wird genehmigt mit

79 Ja 0 Nein 1 Enthaltung

c) Revisoren: Die Revisoren Timo Fabian, Biilach, und Dominik Gassmann, Wikon, stel-
len sich fir eine weitere einjahrige Amtsdauer zur Verfiigung.
Stimmen Sie einer Wiederwahl der amtierenden Rechnungsrevisoren zu?
Die Wiederwahl der amtierenden Rechnungsrevisoren wird genehmigt mit
79 Ja 0 Nein 1 Enthaltung



Ich bin schon schwierig auf die

Welt gekommen

Im falschen Kérper, mit Spina bifida: schwie-
rig. Der Aarauer Matthieu Miirset, 27, iiber
seine Einschrdnkungen, Hoffnungen und
Tréume im Alltag.

Text: Matthieu Miirset

Bei meiner Geburt wurde ich biologisch
dem weiblichen Geschlecht zugeordnet.
Zusatzlich wurde ich auch noch eingeteilt
zu einem Geburtsgebrechen: Spina bifida.
Von meiner Spina bifida hat keiner zum Vo-
raus etwas gewusst.

Ich habe bis zum 5. Schuljahr die 6ffentli-
che Schule besucht, obwohlichinder Nahe
eine Schule fir Kinder mit korperlicher Be-
hinderung gehabt hatte. Die Oberstufe
habe ich in der Privatschule «drive» absol-
viert, da die anschliessende Schule nicht
rollstuhlfreundlich gewesen ware. Die Tat-
sache, dass ich mit Kindern ohne kérperli-
che Einschrankung die Schulzeit verbracht
habe, hat sicher fiir beide Seiten den Ho-
rizont erweitert. Die anderen Kinder ha-
ben meine korperliche Einschrankung nie
hinterfragt.

Bis zu meiner Pubertét konnte ich meinen
Korper sowie auch die Laihmung akzeptie-
ren. Dann kamen meine Selbstzweifel. Der
Respekt vor meinem Unterkorper hat mir
gefehlt, den Oberkorper konnte ich kont-
rollieren und trainieren.

Die grosse Inspiration, etwas an meiner
Identitat zu dandern, habe ich von Balian

Buschbaum erhalten. Balian ist ehemali-
ger Spitzensportler und ebenfalls ein Trans-
mann*. Seine Worte haben bei mir An-
klang gefunden, mir eingeleuchtet: «So
fahle ich mich auch.» Im Jahr 2018 habe
ich mich entschieden und es durchgezo-
gen, mit Testosteron anzufangen.

Die Brustverkleinerungsoperation hatteich
ein Jahr spater, da fuhlte ich mich das ers-
te Mal hilflos und war auf fremde Hilfe wie
zum Beispiel beim Anziehen angewiesen.
Ich durfte den Brustmuskel nicht richtig be-
lasten. Dabei ist das die Basis meiner Mo-
bilitat im Alltag.

Es gibt auch viele Leute, die sich nicht da-
fir entscheiden, eine Brust-OP zu machen,
denn es ist kein Muss. Jeder sieht den eige-
nen Korper anders, jeder fiihlt sich wohler
oder unwohler und hat ein anderes Ideal-
bild vom eigenen Korper. Wichtig ist, dass
man so weit geht, bis es fiir einen selbst
stimmt. Wie im Sport.

Der Sport war fuir mich von klein auf schon
immer ein wichtiger Halt in meinem Le-
ben. Er hat mich davon abgelenkt/abge-
halten, meine Identitat zu hinterfragen. Es
war bestimmt der Muskelaufbau, der mir
geholfen hat, meinen Koérper maskuliner
aussehen zu lassen. Bei den Trainings un-
ter gleichaltrigen Madchen habe ich mich
immer unwohl gefihlt: «Ich gehdre nicht
zu ihnen.» Meistens bin ich auch mit den
Méannern beim Handbiketraining mitge-



celins .

Matthieu Miirset: ein junger Mann, der zu sich selbst gefunden hat.

fahren. Zum einen, um mich mit ihnen zu
messen, und zum anderen konnte ich bei
ihren Themen mehr mitreden. Ich durftein
meiner Sportkarriere an vielen internatio-
nalen Rennen teilnehmen und habe auch
die eine oder andere Medaille gewonnen.
Leider hat es aber nie flir eine Weltmeis-
terschaft oder an die Paralympics gereicht.

Letztes Jahr habe ich mich entschieden,
mich als aktiver Sportler zuriickzuziehen.
Ich durfte eine tolle Sportkarriere erleben.

Ich habe aber auch noch viele andere Hob-
bys und Ambitionen. Ich habe zum Beispiel
wieder begonnen, Gitarre zu spielen, und
mache die Weiterbildung zum Fachmann
Sozialversicherung, die mich beruflich hof-
fentlich noch weiterbringen wird.

Ein Angebot zur Hilfe

Heute kann ich sagen, dass ich mein eige-
nes Ich gefunden habe und glucklich bin.
Ich fiihle mich wohl und bin stolz, dass ich
diesen grossen Schritt gewagt habe.




uisnﬁparents.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 fir die Eltern.

Veranstaltungen fiir
behinderte Kinder

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

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

Tagesschule
Fir seh- und mehrfach behinderte Kinder
und Jugendliche.

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



Den Sport hat er inzwischen aufgegeben, sich die Mentalitét aber erhalten.

Ich mochte mit diesem Beitrag gerne et-
was weitergeben, helfen, jemanden ermu-
tigen, der sich in einer dhnlichen Situati-
on befindet.

*Transmann oder «Trans Mann»:

Fir persénliche Gesprache bin ich offen.
Leserinnen und Leser dirfen mich gerne
kontaktieren:
facebook.com/matthieu.murset

Der Begriff bezeichnet eine Transidentitdt, bei der sich eine Person, die bei der
Geburt nicht dem méannlichen Geschlecht zugewiesen wurde, als mannlich identi-

fiziert.
Transgender:

Eine Bezeichnung fiir Personen, deren Geschlechtsidentitat nicht oder nicht voll-
standig mit dem nach der Geburt anhand der dusseren Merkmale eingetragenen

Geschlecht Gibereinstimmt.
Quelle: queer-lexikon.net


http://queer-lexikon.net
http://facebook.com/matthieu.murset

Wellspect

A REAL DIFFERENCE

Intermittierende Katheterisierung fir Jungen.
Benutzerfreundlich und sicher, in einer cleveren Verpackung.

LoFric® Origo™ erfullt die Anforderungen seiner
Anwender und ist nachweislich sicher fUr den
Langzeitgebrauch'. Er ist die bevorzugte Wahl
vieler Anwender?.

Diskretes Design

Faltbar auf ein handliches, diskretes Taschenfor-
mat. Die Verpackung kann auch zur Entsorgung
verwendet werden.

Hygienisch und leicht zu handhaben

Der bewegliche EinfUhrgriff gewahrt besseren
Halt und Kontrolle, ohne den Katheter berlhren
zu mussen, wodurch das Risiko fur Harnwegs-
infektionen minimiert wird.

wellspect.ch
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Stelleninserat
SBH Schweiz

IT-Supporter (m/w) gesucht

Die SBH Schweiz sucht einen IT-Supporter (First-Level und Second-Level Support), der
uns bei Bedarf im Auftragsverhaltnis unterstiitzen kann.

Support im Informatikbereich Geschiftsstelle und Finanzen
o Support bei Problemstellungen der Benutzer
o Office 365, Backup, Drucker usw.
o Beschaffung und Aufsetzen neuer Laptops

Kontakt zum Hoster (E-Mail, Webseite)
o Anstehende Probleme mit bestehendem Hoster [6sen (Zertifikate, Spam etc.)
o Evtl. Evaluierung neuer Hoster

Support PC-Probleme bei Vorstandsmitgliedern
o E-Mail-Konten einrichten

Unterhalt Webseite (WordPress)
o Korrekte Lizenzierung
o Updates einspielen
o Design, Strukturdanderungen, komplizierterer Content etc.
(einfacher Content wie Texte, Termine, Bilder erfolgt durch die Geschiftsstelle)

Entschadigung auf Stundenlohnbasis nach Vereinbarung
Ihre Bewerbung und Fragen richten Sie an:
Hanny Miiller-Kessler, Geschiéftsstellenleiterin SBH Schweiz, Tagelswangen,

geschaeftsstelle@spina-hydro.ch oder Mobile 076 496 99 69.

Wir freuen uns auf lhre Bewerbung bis 31. Januar 2021.
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Care at home

‘- SafetyCat® ?U R E

Sicherheitskatheter mit weichen,
abgerundeten Soft Cat-Augen

und hydrophiler Beschichtung Der Liquick Pure ist-ein rleuartiges
Katheterkonzept — speziell fiir Frauen,

die wissen, was sie wollen und aktiv
im Leben stehen.

1

1

a Verpackung
Komplettverpackung
inklusive Sachet mit steriler
Kochsalzlosung 0,9%.

LIQUICK® PURE

Pure Lebensfreude. Fur Frauen.

Die junge Frau von heute ist selbstbewusst, unabhidngig und zielstrebig.

Unsere neueste Entwicklung bei Teleflex gibt Thnen die Freiheit dafiir.
Weitere Produktinformationen erhalten Sie bei:

Vertrieb durch:

I Ex Pl Rl O N Grabenhofstrasse 1 - 6010 Kriens - Telefon 041 3602764

Provider of Competence Fax 041 3602718 - info@expirion.ch - www.expirion.ch

TMeleflex




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

Gemeinsam mit der ganzen Familie in
die Skiferien

Skiferien mit der Familie, bei denen wirk-
lich alle auf ihre Kosten kommen? Die Stif-
tung Cerebral ermdglicht Menschen mit
einer korperlichen Beeintrachtigung und
ihren Familien Skispass ohne Hindernisse:
Das beliebte Dualski-Angebot kann in Bell-
wald (VS), Sedrun (GR) und in Scuol (GR)
genutzt werden.

Beim Dualski-Fahren sitzt die behinderte
Person bequem und warm eingepackt in
einer Sitzschale und lasst sich entweder
von einem speziell ausgebildeten Skilehrer
oder einem Elternteil fahren. Das Pilotie-
ren kann in einem Kurs vor Ort erlernt wer-
den. Die Skilehrerinnen und Skilehrer der
Schneesportschulen Scuol, Bellwald und
Sedrun sind auf die Betreuung von behin-
derten Skifahrerinnen und Skifahrern und
den Umgang mit dem Dualski sehr gut vor-
bereitet. Die Stiftung Cerebral unterstiitzt
mit Beitrdgen an die Kosten.

Dualski-Testweekend in Bellwald

Das Dualski-Testweekend der kommenden
Ski-Saison findet in Bellwald am Wochen-
ende vom 9. und 10. Januar 2021 statt. Fir
die Miete, den Ski-Unterricht und die Ses-
selliftfahrten werden fiir eine Person mit
Begleitperson fiir die zwei Tage nur CHF
80.- in Rechnung gestellt. Das Angebot
richtet sich insbesondere an Familien, die
dem Skierlebnis zum ersten Mal begegnen
mochten. Bitte melden Sie sich fiir die Teil-
nahme direkt bei Bruno Burgener.

o
\Cérebral

¢ |hre Kontaktperson fiirs Dualskifahren
in Bellwald: Bruno Burgener, Tel. 079
653 13 49, b.burgener@sportho.ch

¢ lhre Kontaktperson fiirs Dualskifah-
ren in Sedrun: Andy Miiller, Schulleiter
Schneesportschule Sedrun, Tel. 081 936
50 55, info@snowsport-sedrun.ch

¢ |hre Kontaktperson fiirs Dualskifahren
in Scuol: Tourismus Engadin Scuol Sam-
naun Val Mistair, Stephan Gmiir, Stra-
dun, 7550 Scuol, Tel. 081 861 88 18,
s.gmuer@engadin.com

Vergniigliche Ausfliige auf die Kunst-
eisbahn

Méchten Sie sich gemeinsam mit lhrer gan-
zen Familie aufs Glatteis begeben? Zahlrei-
che Kunsteisbahnen in der ganzen Schweiz
verfligen inzwischen (ber Eisgleiter der
Stiftung Cerebral. Der Eisgleiter ist eine
Art Plattform auf Kufen, die Giber eine klei-
ne Rampe mit dem Handrollstuhl befahren
werden kann. Die Handhabung ist ganz
einfach, und unsere Eisgleiter passen auf
alle gangigen Handrollstiihle. Die Eisglei-
ter sind vor Ort jeweils gratis verfligbar.

Inzwischen sind 73 Kunsteisbahnen in der
ganzen Schweiz und im Fiirstentum Liech-
tenstein mit Eisgleitern ausgestattet, und
laufend kommen neue hinzu. Sehen Sie
hier, auf welchen Kunsteisbahnen die Eis-
gleiter diesen Winter zur Verfligung ste-
hen: www.cerebral.ch > Hilfsangebote > Er-
holung und Freizeit > Eisgleiter > Liste der
Kunsteisbahnen mit Cerebral-Eisgleitern.pdf


https://www.cerebral.ch/fileadmin/documents/de/flyer/flyer_eisgleiter.pdf
https://www.cerebral.ch/fileadmin/documents/de/flyer/flyer_eisgleiter.pdf
https://www.cerebral.ch/fileadmin/documents/de/flyer/flyer_eisgleiter.pdf

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

Skikurse mit paralleler Skifiihrung
unter neuer Leitung

Auch diesen Winter finden Skikurse fir
Therapeuten und Skilehrer, fir CP-Kinder
und -Jugendliche sowie fir CP-Kinder mit
einem Elternteil statt. Die Skimethode er-
moglicht das Skifahren ohne Stemmbogen
und wurde in intensiver Zusammenarbeit
mit Arzten, Physiotherapeuten und Skileh-
rern aus dem Wallis und dem Biindner-
land entwickelt. Jede/r CP-Skifahrer/in er-
hélt die n6tige individuelle therapeutische
Unterstitzung, damit das Skifahren Freude
bereitet und erfolgreich ausgetibt werden
kann. Anne-Marie Ducommun hat die Lei-
tung der Skikurse an Karin Hammerli Gber-
geben, wird aber als Coach weiterhin zur
Verfuigung stehen.

Information und Anmeldung:

Karin Hammerli, Tel. 079 351 35 86,
yerly-hdmmerli@bluewin.ch

Skikurse in Engelberg mit dem Verein
Querfeld

Skikurse werden auch in Engelberg ange-
boten. Der Verein Querfeld mochte Kin-
dern mit einer korperlichen Behinderung
ermdglichen, unter angepassten Rahmen-
bedingungen das Skifahren zu erlernen.
Information und Anmeldung:
info@querfeld.org

www.querfeld.org

Mehr Bewegungsfreiheit im Schnee
Cerebralpreisgewinner Patrick Mayer ist
mit der Erfindung der Wheelblades vor ei-

o
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nigen Jahren ein grosser Wurf gelungen.
Seither konnen sich Menschen im Roll-
stuhl deutlich besser auf Schnee und Eis
bewegen. Das Prinzip der Wheelblades
ist ganz einfach: Die kleinen Skis konnen
bequem an den Vorderradern von allen
gangigen Rollstuhlmodellen angebracht
werden.

Die Stiftung Cerebral unterstiitzt ange-
meldete Familien beim Kauf dieses prak-
tischen Hilfsmittels: Bestellungen kénnen
direkt bei Wheelblades GmbH, Maien-
feld, Tel. 078 898 74 11, info@wheelblades.
ch getatigt werden. Sie kdnnen anschlies-
send die Rechnung und einen Einzahlungs-
schein mit Ihrer IBAN-Nr. der Stiftung sen-
den. Sie erstattet einen Teil des Kaufpreises.

Anlasse

Das LiLu Lichtfestival Luzern wird bar-
rierefreier

Die Stiftung Cerebral unterstitzt die Ver-
anstalter des LiLu Lichtfestival Luzern, da-
mit auch Menschen mit einer Beeintrach-
tigung besser an diesem ganz besonderen
Event teilhaben kdnnen. Vom 6. bis 16. Ja-
nuar 2022 werden wieder zahlreiche of-
fentlichen Platze und Fassaden in der Alt-
und Neustadt sowie das Innere von ver-
schiedenen Kirchen in Luzern in lichtvolle
Traumwelten verwandelt. Der Rundgang
durch das LiLu Lichtfestival wird moglichst
barrierefrei gestaltet und je nach Licht-
installation werden Rollstuhlplatze einge-
richtet.

Mehr Infos: www.lichtfestivalluzern.ch

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


http://cerebral@cerebral.ch
http://info@wheelblades.ch
http://info@wheelblades.ch
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Seit 20 Jahren werden SpeediCath Katheter
entwickelt, um die individuellen Bedurfnisse
von Anwenderinnen zu erflllen und ihnen den
Alltag zu erleichtern.

Jetzt Ihren passenden
Begleiter entdecken.

(&) 0800 777 070
@ www.coloplast.ch/entdecken N "'

Ostomy Care / Continence Care / Wound & Skin Care / Interventional Urology

u
I

Coloplast AG, Blegistrasse 1, 6343 Risch-Rotkreuz, Schweiz

www.coloplast.ch Das Coloplast Logo ist eine eingetragene Marke von Coloplast A/S. © 2020-10 Alle Rechte vorbehalten Coloplast A/S. ' CO'OplGSt



l 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

Spendenkonto SBH Schweiz

Obwaldner Kantonalbank, 6060 Sarnen

PC 60-9-9/IBAN CH91 0078 0000 3010 5315 1
Schweizerische Vereinigung zugunsten

von Personen mit Spina bifida und Hydrocephalus,
8317 Tagelswangen

Facebook-Seite
facebook.com/SBHSchweiz/

SBH INFO

redaktion@spina-hydro.ch
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jeweils Mitte Marz, Juni, September, Dezember
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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

Tanja Fabian, Sulzerweg 3, 8180 Biilach,
tanja.fabian@spina-hydro.ch

Markus Bertschinger, Breitacher 4, 8493 Saland,
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

Kontaktperson 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

Spendenkonto SBH Zentralschweiz
Obwaldner Kantonalbank, 6061 Sarnen 1

PC 60-9-9/IBAN CHO04 0078 0013 0546 1180 7
Zentralschweizerische Vereinigung zugunsten

von Personen mit Spina bifida und Hydrocephalus,
6060 Sarnen

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

Abonnemente
Jahresabonnement 2020 inkl. Versandkosten und
MwsSt. Schweiz CHF 35.—, Europa CHF 50.—.

Adressinderungen

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

Druckvorstufe, Druck und Spedition
Mattenbach AG, Technoramastrasse 19,
8404 Winterthur, 052 355 34 34,
martydruck@mattenbach.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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Adressinderungen
Geschaftsstelle SBH Schweiz
Aehrenweg 6

8317 Tagelswangen

Wir setzten uns dafUr ein, dass Schweizerinnen

und Schweizer besser Uber die Bedeutung von

Folsaure informiert sind und engagieren uns fur
Menschen mit Spina bifida.

stifftung-fols@ure.ch/engagement

3F

Stiftung Folséure

ORTHOPADIE- UND REHATECHNIK

#UNLIMITED

JETZT
GRATISBERATUNG
RESERVIEREN

GELBART

T.041 367 70 17 | info@gelbart.ch ORTHO' TEAM




