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

SBH INFO NR. 3/21



Editorial ... 3
SBH-Digital ... 5
SBH-Welt.........oocooooii 7
SBH-Tipp

Bewegung ins Leben ........cccoccvveeennnneenn. 9
SBH-Welt

Vater im Emmental............ccccooei. 16
SBH-Tipp

Unser Weg zur Assistenz

fur Minderjahrige .......ccccceeevvieeennnneeen. 20
SBH-Tipp

Was versteht man unter

personlicher Assistenz ........ccccccceen..e. 22
Medizin

Gehfahig dank Operation

im Mutterleib ... 25
SBH-Welt

Spiel und Grill in Effretikon.................. 29

SBH-Fragebogen

«Kraftezehrende erste Monate»........... 32
SBH-Tipp
Tennis im Rollstuhl? — Na klar!............. 37

Cerebral

Informationen ........cccceeeeeeeiiiiiiiiieeneens 40
SBH

Kontaktpersonen ........cccccceeevvieecennnen. 43

Unser nachstes Heft
Erscheint Mitte Dezember 2021

Redaktionsschluss
12. November 2021

Dieses Heft wird unterstiitzt von

o
\Cérebral

Schweizerische Stiftung fur das cerebral geldhmte Kind
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Vernetzung

Liebe Leserinnen und Leser

Wenn Sie das SBH Info 3/21 in der Hand
halten, gehoren wohl viele Sommerferien-
erlebnisse der Erinnerung an oder sie sind
vielleicht bereits digitalisiert und liegen Ih-
nen auch in einem schonen Fotoalbum vor.
Der nasse Sommer 2021 mit vielen schwe-
ren Regenwolken lber der Schweiz wird
wohlvielenin unguter Erinnerung bleiben!
In guter Erinnerung ist die Solidaritat der
SBH-Schweiz-Familie in Krisenzeiten. Wir
unterstiitzen einander. Das gelingt nicht
einfach von selbst, quasi aus «heiterem
Himmel». Es braucht eine funktionieren-
de Struktur und reibungslose Ablaufe. Da-
mit befasst sich die Geschaftsstelle SBH
Schweiz, die ich Ihnen an dieser Stelle kurz
naherbringen mochte.

Immer ofter kontaktieren mich selbstbe-
troffene junge Erwachsene und informie-
ren mich uber ihre aktuellen Krankheits-
situationen. Oft missen die Betroffenen
abwagen, ob sie der vorgeschlagenen
Operation zustimmen sollen oder nicht.
Zuhdren und nachfragen, wie sie sich fiih-
len und was sie im Moment am meisten
bewegt, scheint mir zentral. Wenn ich sie
unterstiitzen kann, tue ich das gerne. Auch
(Erst-)Gesprache mit Eltern darf ich bera-
tend oder empfehlend fihren. Oft resul-
tiert daraus eine Neumitgliedschaft oder
ein gefestigter Kontakt.

Die Kontaktpflege zu Kinderspitalern, Uni-
versitatsspitdlern, Arzten, Fachpersonen
und Institutionen ist ebenfalls wichtig,
um weiterhin auf die komplexe Situation

Hanny Miiller-Kessler

von Betroffenen und Eltern aufmerksam
zumachen. Vermehrt nehmeich wahr, dass
Betroffene aus Randregionen sich schwer-
tun, passende Spitéler fur ihre medizini-
schen Probleme zu finden, da nie wirklich
eine Transition stattgefunden hat. Fir uns
seit unserer Zusammenarbeit mit transition
1525.ch ein Schwerpunktthema.

Ferner schatze ich die zweimalige aktive Teil-
nahme an der Konferenz der Vereinigung
von Eltern behinderter Kinder (KVEB).

Ein Blick auf die Website lohnt sich:
www.behindertekinder.ch.

Und zu guter Letzt sind die Verbindungen
zu unseren treuen Sponsoren ebenso wich-
tig. Infolge der COVID-19-Pandemie sind
die Kontakte etwas eingeschlafen, da kei-
ne Messen oder anderen Veranstaltungen
stattfanden.

Wollen wir hoffen, dass es ab dem Jahr
2022 wieder aufwartsgehen wird!

Hanny Miller-Kessler
Geschdftsstellenleiterin SBH Schweiz


http://transition1525.ch
http://transition1525.ch
http://www.behindertekinder.ch
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Inkontinenz - und Stoma-Versorgung

Inkontinenz - und Stoma-Versorgung
mit allen Herstellern und allen Produkten

Lieferung portofrei
direkt zu lhnen nach Hause

Individuelle Instruktion und Beratung

Sie erreichen uns jederzeit unter

tel: +41 58 25512 33
fax: +41 58 255 12 32

Oder schreiben Sie uns eine Mail an
info@all4care.ch

Weitere Informationen finden Sie auf unserer
Webseite: www.all4care.ch

all4care SA
Firmesitz und Kundenservice

Kontakt Deutschschweiz
Heidelberg 1

CH - 9216 Hohentannen
info@all4care.ch
all4care@ovan.ch

Route du Verney 18
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Crowdfunding: ein Heft

von Eltern fiir Eltern

In Deutschland ist gerade ein wunder-
bares Heft fiir werdende oder frischge-
backene Eltern mit einem Kind mit Spina
bifida und/oder Hydrocephalus am Entste-
hen. «Hauptsache geliebt» wird vielen Fa-
milien eine Perspektive bieten. Es handelt
sich um eine Sammlung von Briefen, die
wir unserem Ich aus der Vergangenheit ge-
schrieben haben.
hauptsachegeliebt.wordpress.com/

lllustrationen aus dem Heft.

Angehorige als

Assistenzpersonen

Die Sozialkommission des Standerates will,
dass Assistenzleistungen von Angehdérigen
kiinftig im Rahmen des Assistenzbeitrags
der IV abgegolten werden diirfen. Sie hat
eine entsprechende parlamentarische In-
itiative von Nationalrat Christian Lohr an-

genommen. insieme Schweiz und Inclu-
sion Handicap begrussen diese klare Zu-
stimmung. In der Praxis soll dies ermdgli-
chen, auch direkte Angehérige im Rahmen
des Assistenzbeitrags anzustellen.
insieme.ch

Auf vier Radern zur

schwarzen Madonna

In der Schweiz gibt es weder einen hinder-
nisfreien Jakobsweg noch einen hindernis-
freien Weg, der Uber mehrere Tagesetap-
pen fuhrt. Der Verein Jakobsweg.ch hat es
sich deshalb zur Aufgabe gemacht, Roll-
stuhlfahrern die Teilhabe am Pilgererleb-
nis zu ermoglichen. Der Weg fiihrt von
Konstanz nach Einsiedeln — 150 hindernis-
freie Kilometer.

SVA Aargau: Pilotplattform
Ein Portal statt Papierkrieg: Die SVA Aargau
vereinfacht den Alltag von Eltern beein-
trachtigterKinder. Die Sozialversicherungs-
anstalt des Kantons hat als Pilotprojekt eine
Onlineplattform lanciert. Die Blirokratie fiir
Eltern beeintrachtigter Kinder wird so ver-
einfacht. Damit soll mehr Zeit fir Wichti-
geres bleiben.

sva-ag.ch

Sprachgebrauch

«Invalid bedeutet wertlos, nennt uns statt-
dessen behindert»: Wie sprechen wir kor-
rekt mit und Gber Menschen mit Behinde-
rungen? Suzanne Auer von Agile.ch erklart,
wie: bit.ly/3CSoEdL



https://hauptsachegeliebt.wordpress.com/
http://insieme.ch
http://Jakobsweg.ch
http://sva-ag.ch
https://bit.ly/3CSoEdL

Discretion by Design

Mehr Informationen und kostenlose Testprodukte unter
www.hollister.ch/InfynaChic.
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Continence Care

Spiel und Spass im Kids Camp

Das im letzten Jahr abgesagte Kids Camp
hat diesmal am 19. und 20. Juni 2021 in
Nottwil stattgefunden.

Text: Manuela Hui Gisler

Bei herrlichen Temperaturen fand das
diesjahrige Kids Camp unter dem Motto
«Lego» statt. Mit Lego-Bausteinen bauten
Jung und Alt Zugwaggons und fligten sie
zu einer meterlangen Zugkomposition zu-
sammen. Daneben gab es viel Spannendes
zu erfahren und zu erleben, fir die Kinder
beispielsweise Tanzen mit Tante Carmen,
Street Racket, Reiten und vieles mehr.

Die Eltern wurden eingeladen, das Para-
forum zu erkunden, am Vortrag Uber die
verschiedenen Sportarten teilzunehmen,
die Firma Orthotec AG zu besuchen oder
einfach die kinderfreie Zeit zu geniessen.
Das erlebnisreiche Wochenende war ein
voller Erfolg fur alle Familien.



WIir liefern bis
an die Tur.
Ausser |lhr Hund
lst dagegen.

Knapp 13’000 Produkte fir die Versorgung
von Stoma, Wundbehandlung, Inkontinenz
und Tracheostoma. Kostenlose Beratung und
Versand. Bis 17 Uhr bestellt, morgen bei
Ihnen. Und wenn madglich direkt mit Ihrer
Versicherung abgerechnet.

publicare.ch

lhr zuverlassiger Partner
fur Beratung und Lieferung
medizinischer Hilfsmittel

e publicare

Bewegung ins Leben

Auch kleine Kinder profitieren von einem
Rolistuhl. Mehr, als man denkt. Sie lernen,
sich selbststéindig fortzubewegen. Sie ent-
decken mit ihm die Welt. Damit ein Rollstuhl
fiir die Kleinsten von Anfang an passt, gilt
es einiges zu beachten.

Bewegung gehort zu jedem Lebewesen.
Auch beim Menschen ist das Sichbewegen
grundlegend fur Fortschritte in der Ent-
wicklung - auf allen Gebieten. Sich zu be-
wegen, ist eine der wichtigsten Moglich-
keiten des Menschen, um auf seine Umwelt
zu reagieren und einzuwirken. Also seine
Umwelt zu verdndern, zu gestalten oder
auch unglinstige Situationen zu verlassen
oder giinstige aufzusuchen. Durch das Ent-
falten der motorischen Fahigkeiten kann

Von A nach B, aber auch von C nach Z:
Charlotte gelangt mit ihrem Rollstuhl, wohin
sie will (Modell: Sorg Mio, ©Sorg Rollstuhl-
technik).

ein Kind seine Umwelt begreifen und er-
fahren. Es erweitert und erforscht seinen
Lebensraum, wird unabhangig und macht
neue Erfahrungen, die fir seinen weiteren
Weg entscheidend sind. Die motorische
Entwicklung ist grundlegend, um die kog-
nitiven und geistigen Leistungen zu ent-
falten.

Das Gleichgewichtsorgan stimulieren
Wenn man sich bewegt, wird auch das
Gleichgewichtsorgan im Innenohr stimu-
liert. Durch dieses erhalt das Gehirn unter
anderem Informationen Uber die Muskel-
und Sehnenspannung, die Muskelldnge,
die Stellung der Gelenke und die Position
des Kérpers im Raum. Andert das Kind
die Kérperposition, werden durch den Ein-
fluss des Gleichgewichtsorgans grobmoto-
rische Reflexe ausgelGst. Sie versuchen, die
veranderte Lage auszugleichen. Durch das
permanente Wiederholen dieser Sinnesrei-
zung lernt das Kind in den ersten zwdlf bis
18 Lebensmonaten, seine Bewegungen zu
kontrollieren. So entwickelt sich in dieser
Zeit aus einem reflexhaften, grobmotori-
schen Saugling ein Kleinkind, das frei ge-
hen und seine Umwelt erkunden und be-
einflussen kann.

Entwicklung bei motorischen
Einschrankungen

Was geschieht bei Kindern, bei denen auf-
grund einer koérperlichen Einschrankung
eine solche Entwicklung erschwert oder
sogar verwehrt ist? Wenn es ihnen nicht
moglich ist, ihre Lage im Raum zu veran-



Was macht mehr Spass, als draussen zu sein und zusammen etwas zu erleben? Der Rollstuhl
macht es dem Madchen moéglich (Modell: Meyra Brixx).

dern, sich aufzurichten und das Laufen zu
erlernen? Fur Eltern ist die Nachricht ei-
ner korperlichen Einschrankung des eige-
nen Kindes haufig ein Schock. Es ist ver-
standlich, dass sie alles daransetzen, dass
ihr Kind die normalen motorischen Fahig-
keiten erlernt. Eltern wie auch Therapeutin-
nen und Therapeuten wiinschen sich, dass
das Kind eines Tages laufen lernt. So wer-
den in der Therapie schon friih die dazu
erforderlichen Grundlagen trainiert: beim
Stehen, das fir die Ausbildung der Hufte,
fur die Verdauung, die Atmung und vie-
les mehr sehr wichtig ist. Die Kinder wer-
den mit entsprechenden Hilfsmitteln in die
stehende Position gebracht. Spater trainie-
ren sie mithilfe von speziellen Gehtrainern
das Laufen. Doch das Kind empfindet die-
se Ubungen héufig als anstrengendes Trai-

ning. Bewegung wird aus seiner Sicht zu ei-
nem Muss und ist nur dann moglich, wenn
ihm Drittpersonen dabei helfen.

Jedes Kind hat ein natiirliches
Bediirfnis, sich zu bewegen
Das Kind mochte sich selbststandig, selbst-
bestimmt, in seinem Tempo und nach sei-
nen Vorstellungen bewegen. Bewegt sich
ein Kind nur im therapeutischen Rah-
men, schrankt dies das nattirliche Bedurf-
nis nach Bewegung ein. Damit bleibt ihm
die oben genannte so wichtige Stimulation
des Gleichgewichtsorgans versagt. Ohne
diese wird eine Kette von Spatfolgen pro-
voziert, zum Beispiel:
- Fortbestand von reflexbedingten
Bewegungsmustern,
— fehlende Rumpf- und Kopfkontrolle,

- Wahrnehmungsdefizite,

— Spasmen,

— Ausbildung von Kontrakturen,

- Kreislauf-, Stoffwechsel- und
Verdauungsprobleme.

Friihkindliche Rollstuhlversorgung

als Losung

Eltern wiinschen sich in der Regel nichts
mebhr, als dass sich ihr Kind zu einem selbst-
standigen, aufgeweckten, motivierten und
frohlichen Menschen entwickelt. Eltern mit
einem korperlich eingeschrankten Kind
geht es genau gleich. Und sie investieren
sehr viel, um ihr Kind zu unterstitzen. Wer
sein Kind erganzend zu den therapeuti-
schen Massnahmen so friih wie moglich -
mit etwa zwolf Monaten — mit einem Roll-
stuhl versorgt, kann viel dazu beitragen,
damit sich dieser Wunsch erfullt. Haufig
stosst dieser Vorschlag jedoch bei den El-
tern auf Abwehr und Skepsis. Sie sind der
Auffassung, dass ein Rollstuhl die letztmog-
liche Losung sei. Eine Losung, die das Kind
zudem am Erlernen des Laufens hindere,
die Passivitat fordere und mit der eine Ein-
schrankung fur alle sichtbar werde.

Ein Rollstuhl fordert die Entwicklung

Der erste Rollstuhl ermdéglicht dem Kind
elementare Entwicklungsschritte, z. B. mo-
bil zu sein in der aufrechten Haltung. Er
vermittelt zwischen den fehlenden moto-
rischen Maglichkeiten. Dabei ist die Stimu-
lation des Gleichgewichtsorgans viel wich-
tiger als der Ersatz der physischen Defizite.
Sitzt ein Kleinkind das erste Mal in einem
Rollstuhl, kann man eindriicklich erleben,
was es fur das Kind bedeutet, sein Leben
selbst zu bestimmen. Die meisten Kinder
finden schnell heraus, wie der Rollstuhl
funktioniert. Und sie erleben erstmals, wie
es ist, sich willentlich von den Eltern zu

entfernen und zu ihnen zurtickzukehren.
Sie leben ihren natiirlichen Entdeckertrieb
aus und fuihren ihren Willen aus. Dies kann
durchaus zu Konflikten fiihren, die die El-
tern bis anhin nicht gekannt haben. Das
gehort aber zu einer normalen Entwick-
lung dazu.

Spielerisch die Welt entdecken

Mit dem Rollstuhl entdeckt ein Kind spiele-
risch die Welt und erfahrt den Zusammen-
hang zwischen der Motorik und dem Ef-
fekt, dass es durch das Fortbewegen etwas
erreichen kann: zum Beispiel Spielsachen,
ein Geschwister oder die Eltern. Das Kind
erfahrt den Raum und kann mit Gleichalt-
rigen mithalten.

Ein Kind frih mit einem Rollstuhl zu ver-
sorgen, ist fir seine Entwicklung entschei-
dend. Die Versorgung gibt ihm die Mog-
lichkeit, ersatzweise die wichtigen Erfah-
rungen zu sammeln, die ihm durch seine
korperliche Einschrankung sonst verwehrt
blieben. Mobilitat ist ein Grundbeddrfnis,
und das Kind wird die neu gewonnene
Mobilitat testen — in seinem eigenen Tem-
po und in einem Rahmen, den seine Ein-
schrankung zulasst. Es erlebt Bewegung als
positiv, was ihm Lust auf mehr macht. Dies
wiederum unterstiitzt begleitende thera-
peutische Bemiihungen bei der weiteren
motorischen Entwicklung.

Der frithkindliche Rollstuhl

Worauf ist zu achten, wenn ein kleines Kind
den ersten Rollstuhl erhalt? Der Rollstuhl
erganzt therapeutisch notwendige Mass-
nahmen wie etwa das Stehtraining oder
Ubungen zur Rumpfstabilisierung. Er soll
zu einem selbstverstandlichen, alltaglichen
Hilfsmittel werden. Dies wird er nur, wenn
er weder ein Transportmittel noch ein zu-
satzliches Therapiegerdt ist. Der Rollstuhl



ermdoglicht dem Kind auf einfache Art und
Weise, sich selber fortzubewegen. Deshalb
ist es wichtig, den Rollstuhl auf die beson-
deren Bediirfnisse seines besonderen Be-
nutzers oder seiner Benutzerin anzupassen.

Eine Frage der Einstellung und

des Gewichts

Ein stabiler Sitz mit einer guten Fiihrung
des Rumpfes und mit einem guten Halt im
Becken ist die Basis eines Rollstuhls. Da-
durch kann das Kind die Arme bewegen
und sich fortbewegen. Korrektes Sitzen ist
auch deshalb sehr wichtig, weil es dem
Entwickeln von Skoliosen und Kontraktu-
ren entgegenwirken kann. Die Sitzhohe
des Rollstuhls und der Schwerpunkt mus-
sen optimal eingestellt sein. Sitzt das Kind
zwischen den Radern statt Uber den Ra-
dern, kann es nur mit wenig Kraft auf den
Rollstuhl einwirken.

Auch das Gewicht des Rollstuhls ist bei Kin-
dern entscheidend. Ein aktiver Rollstuhl
fur einen ca. 70 kg schweren Erwachsenen
wiegt zwischen 7 und 11 kg. Bei diesem
Koérpergewicht machen 4 kg mehr oder
weniger einen kleineren Unterschied als
bei einem einjahrigen Kind, das gerade mal
10 kg wiegt. Ein sehr leicht gebauter Klein-
kinderrollstuhl fir drinnen wiegt 3 kg. So-
bald sich ein Kind draussen bewegen kann,
was je nach Einschrankung mit etwa drei
Jahren der Fall ist, wiegt der Rollstuhl zwi-
schen 6 und 10 kg, das Kind jedoch gerade
mal 15 kg. Je schwerer der Rollstuhl im Ver-
héltnis zum Korpergewicht ist, desto wich-
tiger sind die Einstellungen.

So muss ein Rollstuhl fiir Kinder
ausgeriistet sein

DerRollstuhl solldem Kind ein selbststandi-
ges Fortbewegen ermoglichen. Gerade bei
Kinderrollstuihlen ist die Gefahr gross, dass

siemitviel Zubehorfir die Begleitpersonen
ausgeristet werden und nicht fiir das Kind.
Doch mitjedem Zubehor wird der Rollstuhl
schwerer. Das wirkt sich auf das Handling
aus. Die Devise lautet also: so wenig wie
moglich und so viel wie nétig.

Zur Grundausstattung des Rollstuhls ge-

horen:

— Lenk- und Antriebsrader,

eine gut angepasste Sitzflache,

eine gute und stabile Riickenfiihrung,

— eine Fussplatte, auf der das Kind einen
guten Kontakt mit der Unterlage hat,

— eine Bremse, die das Kind selber bedie-
nen kann.

Ein einfaches Seitenteil fiir den Einsatz drin-
nen oder ein Radspritzschutz fiir draussen
gibt seitlichen Halt und schiitzt die Klei-
dung. Ein Rollstuhl, der gut angetrieben
werden kann, hat die Antriebsrader relativ
weit vorne und kippt daher schnell nach
hinten. Zwei Antikippstiitzen vermeiden
dies. Ein Greifreifen mit einer speziellen Be-
schichtung ist sinnvoll, weil damit die Kraft
besser auf das Rad Ubertragen wird und so
das Fortbewegen erleichtert. Je nach moto-
rischen Einschrankungen schiitzt ein Spei-
chenschutz die Finger des Kindes vor Ver-
letzungen. Kinderrollstiihle haben meist
einen beachtlichen Radsturz. Das heisst,
die Antriebsrader sind so montiert, dass sie
gegen den Boden immer weiter auseinan-
derstehen. Dies gibt dem Rollstuhl seitliche
Stabilitat und macht ihn wendiger. Beides
ist fur kleine Rollstuhlfahrende vorteilhaft.

Weniger ist mehr und der Rollstuhl
muss gefallen

Einen Rollstuhl ohne Armlehnen treiben die
Kinder einfacher an, und sie haben mehr
Bewegungsfreiheit. Auf Armlehnen wird

Mit dem Rollstuhl entdecken Kinder ihre Welt. Das starkt ihr Selbstbewusstsein und fordert
sie friih. Die Auswahl des richtigen Rollstuhls ist jedoch nicht ganz einfach. (Fotos: exmo.ch)
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oft auch verzichtet, wenn ein Kind fiir ge-
wisse Tatigkeiten einen Tisch braucht. Es
gibt Modelle, bei denen man einen kleinen
Tisch am Rahmen montieren kann. Ein Roll-
stuhlsitz ist idealerweise so angepasst und
eingestellt, dass das Kind ohne zusitzliche
Gurten stabil sitzt. Es gibt jedoch Flle, in
denen ein Gurt notwendig ist. Zum Beispiel
um das Herausfallen bei Spastik zu verhin-
dern. Natdrlich soll der Rollstuhl gefallen,
eine ansprechende Farbe haben sowie et-
was Besonderes und Positives sein. Er soll
zum Kind und nicht zu den Vorstellungen
der Erwachsenen passen. Wenn ein kleiner
Junge lieber einen rosa statt eines blauen
Rollstuhls will, dann ist das so. Wichtig ist,
dass der Kleine mit seinem Flitzer zufrieden
ist. Es gibt auf dem Markt einige Anbieter,
die auchfurkleinste Benutzerinnen und Be-
nutzer mit den verschiedensten Einschran-
kungen hervorragende Modelle bauen.

Ausriistung fiir Begleitpersonen

Es ist verstandlich, dass Begleitpersonen
die Moglichkeit haben méchten, das Kind
auch mal zu schieben. Dafir eignen sich
Schiebebligel, die abgenommen werden
kénnen, sehr gut. Die Begleitpersonen
bringen sie an, wenn das Schieben wirk-
lich erforderlich ist, und nehmen sie da-
nach wieder ab. So fallen die Schiebebi-
gel nicht ins Gewicht, wenn das Kind den
Rollstuhl selber antreibt. Ein Kleinkinder-
rollstuhl wiegt zusammen mit dem Kind
etwa 20 kg. Dieses Gewicht kann eine Be-
gleitperson in der Regel auch ohne zu-
satzliche Bremsen fiir die Begleitperson
bremsen. Trommelbremsen sind die am
héaufigsten angebotenen Bremsen fiir Be-
gleitpersonen. Wird ein Rollstuhl mit sol-
chen ausgeristet, erhéhen diese das Ge-
samtgewicht und die Breite des Rollstuhls.
Andere Bremsen fiir Begleitpersonen wer-

den (ber einen Kabelzug auf die Fahrer-
bremse geleitet. Sie machen ein dosiertes
Bremsen relativ schwierig und die Pneus
— oder je nach Modell die Gummis der
Bremsen — niitzen sich schneller ab. Schei-
benbremsen sind leicht und wirken sich
kaum auf die Gesamtbreite aus. Sie wer-
den jedoch selten angeboten. Ein weiterer
Nachteil von Begleitpersonenbremsen ist,
dass der Schiebebtigel oder die Schiebe-
griffe immer am Rollstuhl sein mussen, da
an diesen die Bremsgriffe befestigt sind.
Wie oben erwahnt, sind Schiebegriffe oder
Schiebebligel jedoch stérend beim selbst-
standigen Fahren.

Wie kommt mein Kind zu

seinem Rollstuhl?

Die Eltern und Fachleute aus der Therapie
entscheiden in den meisten Féllen gemein-
sam Uber die erste Rollstuhlversorgung.
Anschliessend fiillt eine Arztin oder ein Arzt
eine Verordnung aus. Anhand dieser klart
der ausgewahlte Fachhandler den passen-
den Rollstuhl fiir das Kind ab und erstellt
eine Offerte. Mit dieser beantragen die El-
tern den Rollstuhl bei der Invalidenversi-
cherung (IV). Ubernimmt die IV die Kos-
ten, bestellt der Fachhandler den Rollstuhl
und passt ihn allenfalls individuell an. Da
dieser Prozess relativ lange dauert, lohnt es
sich, das Projekt Rollstuhl friihzeitig in An-
griff zu nehmen. Damit das Kind so friih
wie moglich losflitzen kann.

Beitrag mit freundlicher Genehmigung aus
Exma INFO (exma.ch) entnommen.



http://exma.ch

Vater im Emmental

Nach dem ausgefallenen Viterwochenende
vom letzten Jahr hat dieses Jahr ein ge-
selliges Treffen stattgefunden. Sieben Viiter
erkundeten das Emmental.

Text: Peter Ringger

In den Prospekten, die das Emmental
und das Entlebuch anpreisen, heisst es:
«Gliicksmomente» oder «Achts Ammital
erlabe» oder auch «Geniessen Sie kulinari-
sche Hohenflliige». Wenn man das so liest,
denkt man «Jaja, schon gut» — wenn man
aber nach zwei Tagen Vaterwochenende
nach Hause geht und GENAU DAS erlebt
hat, denkt man: «Was fir eine Freude, das
gibt es tatsachlich und in was fir einem
schonen Land leben wir!»

Die Heimat von der schonsten Seite

Das Vaterwochenende findet einmal im
Jahr statt. Normalerweise treffen sich die
Spina-Hydro-Kinder-Vater fir einen Tag
und geniessen eine kurze Auszeit. Im 2020
fiel der Véteranlass ins Corona-Wasser und
deshalb organisierte Heinz Siegenthaler
(Vater von Silvan) aus Schangnau ein gan-
zes Wochenende fiir uns. Er prasentierte
uns seine Heimat von der schonsten Seite!

Treffpunkt Bahnhof Trubschachen. Dann
Besichtigung der Muhle Haldemann, die
infamiliengefiihrter und traditioneller Wei-
se auch das Mehl fir die Kambly-Bret-
zeli mahlt. Nicht nur Getreide und Mehl
fliessen durch diese Miihle, sondern auch
ganzviel Herzblut, Berufsstolzund Heimat!

Nachste Etappe: Marbachegg. Diese Desti-
nation hat es geschafft, ein kleines Serfaus-
Fiss-Ladis (Tirol-Besucher wissen mehr) zu
werden: Biketrail, Startrampe fiir Deltaseg-
ler und Gleitschirmer, Wanderungen, Kart-
abfahrt, Restaurants, Ferienhauser, Hotel -
was braucht es denn noch mehr?

Meringues-Paradies

Eigentlich widre nach dem Essen eine
1,5-stlindigeWanderunggeplantgewesen.
Kurzerhand wurde gemeinsam beschlos-
sen, diese Wanderung auf drei Stunden
auszudehnen und dabei die Schrattenfluh
zu geniessen, die fast mit den Handen be-
rihrt werden konnte, die grad eben erst
schneefrei gewordenen Matten zu bestau-
nen und uns langsam auf das beriihmte
Kemmeribodenbad einzustimmen. Das er-
sehnte Bier im Kemmeribodenbad liess die
Wanderschmerzen dann bald vergessen.
Zimmerverteilung! An dieser Stelle mache
ich gerne einen Werbespot fir dieses alt-
ehrwiirdige Haus. Mit viel Liebe, mit viel
Verbundenheit zur Region und mit vielen
Menschen ist dieses Haus gefiillt. Regel-
recht berrannt im Sommer wie im Winter
und Geburtsstatte der berihmten Kemme-
ribodenbad-Meringues. Sogar ein eigens
fur die Meringues geschaffener begehba-
rer Humidor ist direkt neben der Récep-
tion erstellt worden. Andere Hauser haben
Weinkeller in der Grosse wie das Kemme-
ribodenbad-Haus einen Meringues-Kiih-
ler hat...!

Das Nachtessen wurde uns vom Wirt und
Eigentiimer personlich vorgestellt und auch

Traumhaftes Wochenende in der Heimat. Die SBH-Viter geniessen die Auszeit im Emmental.

serviert. Und weil Heinz, selbstverstandlich
mit dem Wirt per Du, auch gewisse Infor-
mationen schon im Voraus gestreut hat,
haben wir ein Nachtessen genossen mit
regionalen Spezialitaiten und wenig CO,
und in genligender Menge.

Das beeindruckende Panorama

Ein neuer Tag bricht an im Kemmeriboden-
bad. Morgenessen, Meringues-Einkauf, Fo-
totermin und dann ab auf den Wachthubel.
Und weil Heinz auch da die Leute kennt,
konnten wir fast bis nach oben fahren, pri-
vat parkieren und so die Wanderung (vor
allem bergauf) etwas verkirzen. Und dann:
Was fir eine Aussicht! Ein 360-Grad-Pano-
rama, wolkenfrei, fast dunstfrei und son-
nig. Es wird gezeigt und diskutiert, erzahlt,
Geografie ausgetauscht, Ortschaften be-

stimmt und es fallen Begriffe wie Rammis-
gummen, Stadt Bern, Sichel, die Sieben
Hengste, Stockhorn, Weissenstein, Wet-
terhorn, Schrattenfluh, Hohgant, Chasse-
ral und, und, und... Noch Tage danach
erinnere ich mich mit Sehnsucht an die-
sen Ort zurtick. Und dann der letzte Etap-
penort: Kambly! Ein Besuch im Emmental
ohne Kambly geht gar nicht! «Warum ist
man da denn so schnell wieder draussen,
wenn die Kinder nicht dabei sind?», fragt
sich der eine oder andere Vater, nachdem
er mit voller Einkaufstasche den so fein duf-
tenden Ort wieder verlassen hat.

Ein herzliches Dankeschén an Heinz und
Thomas fiir die Organisation und den Voll-
service mit Transport, Zeitplan und Pro-
gramm. Plan 2022: Region Zdrich.
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Unser Weg zur Assistenz
fiir Minderjahrige

Tanja Fabian hat es gewagt — und fiir ihren
Sohn einen Assistenzbeitrag erhalten. Die
emotionale Achterbahn und den Nutzen be-
schreibt sie im Artikel.

Text: Tanja Fabian

«Sie wissen ja, nachdem die Hilflosenent-
schadigung fir lhren Sohn nun gutge-
heissen wurde, hatten Sie auch noch die
Moglichkeit, einen Assistenzbeitrag fir
Minderjahrige von der Invalidenversiche-
rung priifen zu lassen», sagte die nette Frau
von Procap am anderen Ende der Telefon-
leitung. «Die Voraussetzungen bei lhrem
Sohn sind gegeben und einen Versuch ist
es wert! Lassen Sie einfach wieder von sich
horen, wenn Sie unsere Unterstiitzung fiir
die Anmeldung und die Abklarung beno-
tigen!» So verabschiedete sich die Dame
von Procap, welche schon zur Beantra-
gung der Hilflosenentschadigung fir un-
seren damals 7-jahrigen Sohn zur Unter-
stlitzung an unserer Seite war.

Ich nahm dies zunachst einfach so zur
Kenntnis, hatten wir als Familie doch von
Antragen und Begutachtungen zur Hilflo-
senentschadigung durch die IV erst mal ge-
nug und waren nach einigen Riickschlagen
in den Jahren zuvor gliicklich, dass die no-
tige und auch gerechtfertigte Entschadi-
gung gutgesprochen wurde.

Monate vergingen undirgendwie liess mei-
nen Mann und mich der Gedanke nicht
los, es mit der Beantragung des Assistenz-
beitrags zu versuchen. War der Alltag mit
unserem Sohn doch recht herausfordernd

und die Aussicht, mithilfe des Beitrags ein
wenig mehr Unterstiitzung zur erhalten,
«verlockend». Aber wiirden wir tatséachlich
fur unseren bald 8-jahrigen Sohn mit Spi-
na bifida einen Assistenzbeitrag erhalten?
Sollen wir uns die Miihen zum Ausfullen
der Antrage und vor allem die emotionalen
Achterbahnfahrten bei der erneuten Abkla-
rung wirklich antun?

Es braucht Energie

Ich fing an, mich mehr mit dem Thema zu
befassen, recherchierte im Internet, schau-
te nach Erfahrungsberichten in Facebook-
Gruppen und las nach im Procap-Ratgeber
«Was steht meinem Kind zu?». Einige Erfah-
rungsberichte im Netz von Eltern mit be-
eintrachtigten minderjahrigen Kindern mit
negativen Entscheiden oder nur minimalen
Assistenzbeitragen liessen meine Hoffnung
schwinden. Ware mein Mann nicht gewe-
sen, der meinte «Das machen wir trotz-
dem, einen Versuch ist es allemal wert»,
ich glaube, ich allein hatte nicht die Ener-
gie und die Kraft gehabt, mich durch den
ganzen Papierkram zu wélzen und ordent-
lich auf die Abklarung vorzubereiten. Die
«Vorarbeit» ist das Anstrengendste, aber
auch das Wichtigste, denn bei der Abkla-
rung zum Assistenzbeitrag wird noch viel
detailreicher abgeklart als bei der Hilflosen-
entschadigung.

Vor allem beim Ausfillen des Antrags zur
Anmeldung fiir den Assistenzbeitrag und
bei der anschliessenden Selbstdeklaration
erhielten wir gliicklicherweise wieder te-
lefonische Unterstiitzung seitens der be-

reits mit unserem Fall vertrauten Mitar-
beiterin von Procap (fiir Procap-Mitglie-
der kostenlos).

Insgesamt vergingen von der Anmeldung
zum Assistenzbeitrag bis zur Abklarung ca.
drei Monate. Die Abklarung wurde auf-
grund der Massnahmen der Pandemie on-
line via Videotelefonie durchgefiihrt. Wie
immer waren wir nervds, aber gut vor-
bereitet. So eine Abklarungssituation mit
der IV ist, wie viele von euch wissen, nicht
besonders angenehm, da man im Detail
mit all den Dingen konfrontiert wird, die
das Kind aufgrund seiner Beeintrachtigung
nicht selbststandig tun kann und bei de-
nen es in vielerlei Hinsicht Hilfe bendtigt.

Fazit: Es lohnt sich

Ja, es kostet Uberwindung, und es braucht
Zeit, welche eh schon im Alltag mit einem
beeintrachtigten Kind knapp ist. Und oft ist
es auch eine Achterbahn der Gefiihle und
manchmal auch frustrierend, wenn die |V
mal wieder einen negativen Entscheid fallt.
Nichtsdestotrotz lohnt sich der Versuch
und nicht aufzugeben, das zu bekommen,
was dem Kind und somit eurer ganzen Fa-
milie zusteht!

So begann am 2. Marz, mit dem Vorbe-
scheid der IV im Briefkasten und der Zu-
sprache eines Assistenzbeitrags fur unse-
ren Sohn, das neue Abenteuer «Assistenz».
Mehr zum Thema «Hilfe, wir werden Ar-
beitgeber!» in der nachsten Ausgabe der
SBH-Info.

Familien sollten nutzen, was ihnen an IV-Unterstiitzung zusteht.



Was versteht man unter
personlicher Assistenz?

Das Assistenzbiiro assistenzbuero.ch fasst
alles Wichtige rund um den Assistenzbeitrag
zusammen.

Leben mit Behinderung bedeutet sehr oft,
auf Hilfe im Alltag angewiesen zu sein.
Personliche Assistenz ist nun eine Mog-
lichkeit, Unterstiitzung (Assistenz) zu er-
halten, wo, wie, wann und von wem man
sie braucht und will. Damit ist es behin-
derten Menschen moglich, gleichberech-
tigt und selbstbestimmt am Leben teilzu-
nehmen und so zu leben wie alle anderen
auch: in ihren eigenen Wohnungen, am
Arbeitsplatz und bei Freizeitaktivitaten wie
auch bei den Eltern und Kindern. Der Un-
terschied zu herkdmmlichen Hilfsangebo-
ten bzw. sozialen Diensten besteht darin,
dass bei der personlichen Assistenz die In-
itiative von den Betroffenen ausgeht und
sie die Organisation ihrer Hilfe selbst in die
Hand nehmen.

Der Assistenzbeitrag ermoglicht es, ein
moglichst selbstbestimmtes und eigen-
verantwortliches Leben zu Hause zu fiih-
ren. Mit diesem Modell kdnnen Assistenz-
leistungen finanziert werden, welche von
Personen erbracht werden, die mittels
Arbeitsvertrag von der behinderten Per-
son (oder ihrer gesetzlichen Vertretung)
angestellt worden sind. Leistungen von
Organisationen (Spitex etc.) und Familien-
angehorigen dirfen demnach nicht ber

den Assistenzbeitrag entschadigt werden.
Als Familienangehdrige zahlen: Ehepart-
ner, mit der behinderten Person in ein-
getragener Partnerschaft lebende Person,
Konkubinatspartner oder in gerader Linie
mit der behinderten Person Verwandte
(Eltern, Grosseltern, Kinder). Neben den
Erwachsenen haben Minderjahrige unter
gewissen Umstdnden ebenfalls Anspruch
auf einen Assistenzbeitrag.
www.assistenzbuero.ch

Wer hat Anspruch?

Erwachsene haben Anspruch auf einen As-

sistenzbeitrag, wenn sie eine Hilflosenent-

schadigung der IV beziehen und zu Hause

leben. Wer noch im Heim wohnt, aber ei-

nen Heimaustritt plant, kann ebenfalls ei-

nen Assistenzbeitrag beantragen.

Erwachsene mit eingeschrankter Hand-

lungsfahigkeit missen flr einen Assistenz-

beitrag ein gewisses Mass an Selbststan-

digkeit aufweisen und zusatzlich eine der

folgenden Voraussetzungen erfiillen:

¢ Einen eigenen Haushalt fihren

e Auf dem reguldren Arbeitsmarkt wah-
rend mindestens zehn Stunden pro Wo-
che erwerbstatig sein

e Eine Berufsausbildung auf dem regula-
ren Arbeitsmarkt oder eine Ausbildung
auf Sekundarstufe Il oder Tertidrstufe ab-
solvieren

e Bereits am 18. Geburtstag einen Assis-
tenzbeitrag bezogen haben aufgrund
eines Intensivpflegezuschlags fiir einen
Pflege- und Uberwachungsbedarf von
mindestens sechs Stunden pro Tag

Assistenz: Voraussetzungen fiir

Minderjahrige

Minderjahrige haben Anspruch auf einen

Assistenzbeitrag, wenn sie eine Hilflosen-

entschadigung der IV beziehen, zu Hause

leben und eine der folgenden Vorausset-
zungen erfillen:

e In einer Regelklasse die obligatorische
Schule regelmassig besuchen, eine Be-
rufsausbildung auf dem reguldren Ar-
beitsmarkt oder eine andere Ausbildung
auf Sekundarstufe Il absolvieren

e Auf dem reguldaren Arbeitsmarkt wah-
rend mindestens zehn Stunden pro Wo-
che erwerbstatig sein

e Einen Intensivpflegezuschlag fiir einen
Pflege- und Uberwachungsbedarf von
mindestens sechs Stunden pro Tag er-
halten

Assistenzbeitrag starkt

Selbstbestimmung

Der Assistenzbeitrag fordert das selbstbe-
stimmte und eigenverantwortliche Leben
sowie die gesellschaftliche Partizipation.
Der Schlussbericht bestatigt die Ergebnis-
se der bisher publizierten Berichte. Rund
81 Prozent der erwachsenen Personen, die
eine Assistenz beanspruchen (Assistenzbe-
ziehende) und die an der Befragung teilge-
nommen haben, sind mit der Leistung zu-
frieden oder sehr zufrieden. Fir rund drei
Viertel hat sich dank des Assistenzbeitrags
die Lebensqualitat gesteigert und sie ha-
ben mehr Moglichkeiten der Selbstbestim-
mung. 70 Prozent der befragten Erwach-
senen geben an, dass sich die zeitliche Be-
lastung der Angehdrigen durch den Assis-
tenzbeitrag verringert hat. Lies ab Seite 20
in diesem Heft, wie der Assistenzbeitrag in
der Familie Fabian wirkt.

Ausbildung zum
myPeer-Coach

Wenn Menschen verunfallen oder schwer
erkranken, stellen sich ihnen und ihren An-
gehorigen tausend Fragen. Wer selber einst
die gleiche Erfahrung gemacht hat, kennt
diese Angste bestens. Erfahrene Betroffene
coachen neu Betroffene — das ist die Visi-
on des in Langenthal BE gegriindeten Ver-
eins myPeer. Er bildet dazu professionelle
Coaches aus und vereint diese dann zu ei-
nem spateren Zeitpunkt auf einer Online-
Suchplattform.

Der erste Peer-Lehrgang findet von Ap-
ril bis Oktober 2022 statt, an insgesamt
neun Kurstagen. Die Ausbildung vermit-
telt erfahrenen Betroffenen abgestimmte
Tools, um ratsuchende Betroffene profes-
sionell zu inspirieren, zu ermutigen und
zu coachen.

Gesuchtsind nun Jugendliche, Erwachsene
und Menschen im Ruhestand, die mit einer
Behinderung, einer chronischen Krankheit,
einem Schicksalsschlag, einer Sucht oder
einer besonderen Lebenserfahrung leben -
wie auch deren Angehdrige. Durchgefiihrt
wird der Lehrgang vom Verein myPeer in
Zusammenarbeit mit dem Coachingzen-
trum Olten. Das Anmeldeformular und
mehr Informationen: www.mypeer.ch/wie-
wird-man-peer-coach


http://www.assistenzbuero.ch
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Gehfihig
im Mutterleib

Seit zehn Jahren fiihrt ein interdisziplindres
Team in Ziirich fetalchirurgische Operatio-
nen durch. 142 Kinder mit offenem Riicken
wurden bereits operiert. Die Resultate der
Begleitstudie sind vielversprechend: So sind
etwa 91 Prozent der Kinder spdtestens im
Alter von drei Jahren gehfihig.

Forschungsbericht: Ueli Méhrlen und David-
Alexander Wille, Redaktion: Mirjam Schwaller,
Abbildung: Susanne Staubli

2010 erhielt das erste Ungeborene mit Spi-
na bifida, einem so genannten «offenen
Riicken», in Zirich eine pranatale Opera-
tion. Bei diesem Eingriff geht es darum,
den offenen Riicken des ungeborenen Kin-
des mehrschichtig zu verschliessen, um die
noch erhaltenen Funktionen des Riicken-
marks zu schiitzen und eine fortschreiten-
de Schiddigung desselben zu verhindern
(siehe Abbildung). Eine fetale Operation
findet also im Bauch der Mutter statt.

Qualitatskontrolle und wissenschaft-
liche Aufarbeitung dank Studie

Fast zeitgleich mit der Einflihrung dieser
neuen Therapie starteten wir am Zentrum
fur Fetale Diagnostik und Therapie des Uni-
versitats-Kinderspitals Zirich und an der
Klinik fiir Geburtshilfe des Universitatsspi-
tals Zurich eine longitudinale, prospektive
Studie. Diese stellt einerseits die notwen-
dige Qualitatskontrolle der neuen Therapie
sicher, andererseits ermdglicht sie eine wis-
senschaftliche Aufarbeitung. Im Rahmen
der Studie erhalten die Patientinnen und

dank Operation

Patienten ab dem Zeitpunkt der Diagnose
ein engmaschiges Monitoring. Dieses be-
ginnt vor der Operation im Rahmen der
pranatalen Abklarung, dauert wahrend
und nach der Operation an und wird bis
zur Geburt fortgefiihrt. Wenn das Neu-
geborene nach der Geburt auf der Neo-
natologie liegt, steht es nattirlich ebenfalls
unter genauester Beobachtung. Anschlies-
send folgen Kontrollen zu genau definier-
ten Zeitpunkten: im Alter von drei, sechs,
zwolf, 18 und 24 Lebensmonaten und da-
nach jahrlich bis zum Erwachsenenalter.
Hat das Kind sein 16. Lebensjahr erreicht,
sind von ihm somit bereits 15000 Daten-
punkte erfasst. Als historische Kontroll-
gruppe verwenden wir Daten von post-
natal operierten Kindern mit Spina bifida
in Zirich sowie Daten der multizentrischen
«MOMS»-Studie (Management of Myelo-
meningocele Study) in den USA.

91 Prozent aller fetal operierten Kinder
sind gehfahig

Fetale Operationen miissen zwischen
der 20. und 26. Schwangerschaftswoche
stattfinden, und die Geburt erfolgt in der
37. Schwangerschaftswoche mittels Kai-
serschnitt. Bis dato wurden 142 Ungebo-
rene operiert, 137 davon sind inzwischen
zur Welt gekommen. Die Dauer der ge-
samten Operation betragt durchschnitt-
lich 136 Minuten, die Operation des Un-
geborenen nimmt 41 Minuten davon in
Anspruch. Neurologisch zeigt sich im Ver-
gleich zur Kontrollgruppe ein erfreuliches
Outcome nach fetaler Chirurgie. So wei-
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Wahrend bei einem gesunden Kind das gesamte Riickenmark von Wirbeln umschlossen ist
(Schema «gesunder Riicken»), sind bei einem Kind mit Spina bifida Wirbelkorper fehlgebildet,
so dass das Riickenmark an dieser Stelle ungeschiitzt freiliegt (Schema «Spina bifida»).

Bei der fetalchirurgischen Operation verschliesst das chirurgische Team Hirnhaut, Muskel
und Haut, damit das Riickenmark in der Gebarmutter nicht weiter geschadigt werden kann
(Schema «Spina bifida nach Operation»).

Begriffserklarung
Liquor: Gehirn-Rickenmarks-Flissigkeit
Ependym: innere Auskleidung

sen etwa nach der Geburt nur 25 Prozent
unserer Kohorte klassische Fussdeformita-
ten wie Klump- oder Hackenfisse auf. Bei
den postnatal operierten Kindern haben
50 Prozent Fussdeformitdten. Beziglich
motorischem Outcome zeigte sich in unse-
rer Kohorte, dass 64 Prozent der Kinder im
Alter von 24 Monaten gehfahig sind, wobei
der Grossteil (78 Prozent) vonihnen Orthe-
sen oder andere Hilfsmittel bendtigt (z.B.
Unterschenkelorthesen oder einen Rolla-
tor). Im Alter von drei Jahren nimmt der
Anteil gehfahiger Kinder (mit oder ohne
Hilfsmittel) auf erfreuliche 91 Prozent zu.
Im Vergleich: Von den postnatal operier-
ten Kindern waren nur 57 Prozent im Alter
von knapp drei Jahren mit oder ohne Hilfs-
mittel gehféhig. Zu betonen ist, dass alle
Kinder — unabhéangig davon, ob pra- oder
postnatal operiert — eine mehr oder we-
niger ausgepragte motorische und kogni-
tive Entwicklungsverzogerung aufweisen.
Diesbezlglich zeigte sich bei den fetal ope-
rierten Kindern eine Entwicklungsverzoge-
rung mit breitem Spektrum, vergleichbar
der Kontrollgruppe. Zudem kann es bei der
Spina bifida aufgrund einer mechanischen
Blockade zu einer vermehrten Ansamm-
lung von Hirnflissigkeit im Ventrikelsys-
tem (Hydrocephalus oderumgangssprach-
lich «Wasserkopf») kommen. Die Ableitung
dieser Fliissigkeit mit einem so genannten
«Shunt» war in der fetal operierten Grup-
pe bei einem Drittel notwendig, wahrend
in der postnatalen Gruppe mehr als zwei
Drittel einen Shunt benétigten. Ob der Hy-
drocephalus zusatzlich einen Einfluss hat
auf die kognitive Entwicklung, bleibt noch
zu untersuchen.

Therapie und Nachsorge
weiterentwickeln

Die Studienresultate sollen nun helfen, die
chirurgische Therapie kontinuierlich wei-
terzuentwickeln und die Patientinnen und
Patienten noch besser zu behandeln. Auch
die Nachsorge, Friihforderung und Thera-
pien dieses neuen und weitgehend uner-
forschten Patientenkollektivs konnen wir
nun mithilfe dieser Resultate kontinuierlich
anpassen und verbessern. Letztlich wer-
den die korperlichen, psychischen und so-
zialen Langzeitresultate zeigen, ob die vor-
geburtliche Operation tatsachlich halt, was
sie verspricht: eine wesentliche Steigerung
der Lebensqualitat.

PD Dr. med. Ueli Méhrlen ist Facharzt fiir
Kinderchirurgie FMH und Leitender Arzt der
Abteilung Viszeral- und Thoraxchirurgie sowie
stellvertretender Leiter fetale Chirurgie; Dr.
med. David-Alexander Wille ist Oberarzt in
der Abteilung Neuropddiatrie, beide am Uni-
versitdts-Kinderspital Ziirich.

Der Artikel ist dem «Forschungsmagazin 2020 des Uni-
versitats-Kinderspitals Ziirich» mit freundlicher Geneh-
migung entnommen.




Im Erklar-Video E

der Berufsbildung
mehr erfahren.

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

- Kauffrau / Kaufmann EFZ
- Buroassistentin / Biiroassistent EBA

Mehr Informationen unter:

www.rossfeld.ch/berufsbildung

in Zusammenarbeit mit

Modular und Ihren Bedirfnissen
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

Wir beraten Sie gerne:
Tel. 031 300 02 33

Spielen und Grillieren in Effretikon

Eine grossartige Infrastruktur im Katholi-
schen Zentrum St. Martin stand bei herr-
lichem Sommerwetter den 25 Teilnehmerin-
nen und Teilnehmern zur Verfiigung.

Text und Fotos: Hanny Miiller-Kessler

Die Mitarbeiterinnen der Ludothek Effreti-
kon waren mit ihren Spielgeraten vor Ort
und entlasteten mit ihrer Mithilfe die El-
tern fir einige Stunden. Bei Klein und Gross
kamen die verschiedenen Spielangebote
gut an. Die Erwachsenen pflegten den re-
gen Austausch untereinander. Im Zentrum

standen u.a. die Entwicklungen der Kinder
mit besonderen Bediirfnissen sowie der
Geschwisterkinder.

Ein Vater erzahlte mir von den soeben er-
lebten entspannten drei Auszeittagen mit
seiner Frau im herrlichen Stadtchen Asco-
na und den faszinierenden Wanderungen
im Verzascatal — lag doch die letzte Aus-
zeit zwei Jahre zurlick. Dank dem Einsatz
der Schwiegermutter, welche die Pflege fiir
den Jungen und die weitere Betreuung fir
das Geschwisterkind tibernahm, seien die-
se Tage fir sie als Paar moglich gewesen.




Assistenzbeitrag fur Kinder, arztliche Kont-
rolluntersuchungen in Nottwil, Ostschwei-
zer Kinderspital, Uniklinik Zirich und Uni-
klinik Balgrist, Ubertritt in das Vorberei-
tungsjahr «Profil» fir die bevorstehende
Berufswahl einer jungen Betroffenen wa-
ren u.a. Themen. Selbstverstandlich ver-
stehen wir es auch, lber viele andere scho-
ne Dinge im Leben zu berichten. Diese
Erfahrungen schenken vielen von uns Kraft,
Zuversicht und Freude, unseren besonde-
ren Weg als Eltern mit einem Kind mit Be-
hinderung weiterzugehen.

Besonders gefreut haben sich die langjahri-
gen Vereinsmitglieder tber die Teilnahme
der Neumitgliederfamilie Srecko und Jelena
Marinkovic mit David und Mia aus der Ost-
schweiz. Wie ich aus dem personlichen Ge-
sprach mitder jungen Familie erfahren durf-
te, war dieses erste Treffen fir sie sehr wert-
voll. Die Altersspanne der teilnehmenden
Kinder lag zwischen einem und 16 Jahren.
Die beiden erwachsenen Selbstbetroffenen
Nivetha und Maurus hatten sich lber eini-
ge weitere Selbstbetroffene nattrlich sehr

gefreut, fehlen doch leider auch ihnen die
sozialen Kontakte im Alltag. Umso wichtiger
ware es, wenn sich die Selbstbetroffenen
vermehrt in regionalen Gruppen zum Aus-
tausch, Ausgang und zu kleineren Unterneh-
mungen treffen wiirden. Interessierte mel-
den sich bei mir. Ich vernetze euch gerne!

Auf unseren Grillmeister Peter Ringger war
Verlass. Er, seine Frau Ria und weitere Hel-
fende stellten ein feines Grillbuffet fur alle
Hungrigen bereit. Es schmeckte alles su-
pergut! Gerne waren viele von uns noch
langer geblieben an diesem lauen Som-
merabend in Effretikon. Die Bildimpressio-
nen auf diesen Seiten vermitteln nur einen
Eindruck der Stimmung.

Der Pfarradministratorin Monika Schmid
und ihrem Team danke ich von ganzem
Herzen fir die kostenlose Bereitstellung der
ausgezeichneten Infrastruktur in St. Mar-
tin, hatten wir doch auch Zugang zur «Cha-
ferburg» (Spielzimmer fiir Kleinkinder) und
zum schonen Naturgarten. Wir kommen
gerne wieder im Sommer 2022.



«Kraftezehrende erste Monate»

Mit der Geburt des Sohnes David am
8. Mai 2020 dnderte sich einiges bei der
Familie Marinkovic. Die Arzte diagnos-
tizierten eine Spina bifida mit Hydroce-
phalus. Ein Einblick in das Familienleben
der ersten Zeit: Die Familie Jelena und
Srecko Marinkovic, Egnach TG, fiillt den
SBH-Fragebogen aus.

Fragen: Hanny Miller-Kessler

Wie ist es euch nach der Diagnose-
stellung von David ergangen?

Es war ein Schock, da wir die Diagnose
gleich nach der Geburt erhalten haben.
Die Schwangerschaft mit David verlief un-
auffallig. Keine der vorgangigen Schwan-
gerschaftsuntersuchungen hatte auf Spina
bifida hingewiesen.

Wie informierten Arzteschaft und
Pflegeteam im Spital?

Die Diagnose wurde uns gleich im Ope-
rationssaal mitgeteilt. Danach wurden wir
im Kinderspital ausfuhrlicher dariiber infor-
miert. Wahrend des Spitalaufenthalts und
auch danach wurde der Verlauf offen kom-
muniziert und jeder weitere Schritt mit uns
besprochen.

Was loste die Diagnose bei euch

Eltern aus?

Neben der unendlich grossen Liebe, die wir
fur dieses kleine Wesen empfanden, 16ste
die Diagnose bei uns einen riesigen Schock
aus. Wir empfanden auch sehr grosse Trau-
er, Schmerz und Ohnmacht. Das Ungewis-

se und die Machtlosigkeit in einer solchen
Situation machten uns Angst.

Wie reagierte das ndhere Umfeld?

Das Umfeld reagierte auch sehr betroffen
und traurig auf die Nachricht. Vor allem
unsere Familien.

Welche Gefiihle herrschten vor?
Betroffenheit, Trauer und Ungewissheit.

Wer bot Unterstiitzung im Alltag an?
Unsere Familien, Freunde, Nachbarn und
Bekannte. Wir erhielten im Spital vom So-
zialdienst sehr grosse Unterstiitzung.

Wie verliefen die ersten Monate

mit David?

Die ersten Monate waren sehr kraftezeh-
rend. David verbrachte fast einen Monatim
Krankenhaus. In dieser Zeit durfte er auf-
grund der Corona-Massnahmen nur von
einem Elternteil besucht werden. Nach
dem Austritt aus dem Spital hatten wir
regelmassige Untersuchungen und zwei-
mal die Woche Physiotherapie. Der erneu-
te Schock kam dann nach drei Monaten.
David musste erneut ins Spital, um den
Shunt zu ersetzen. Die ersten neun Lebens-
monate waren fur uns Eltern psychisch und
physisch sehr intensiv.

Wie geht es David heute?

Aktuell geht es David sehr gut. Er ist ein
aufgestellter, frohlicher kleiner Junge. Er
ist sehr aktiv und an seinem Umfeld inte-
ressiert.

Die Familie Marinkovic aus Egnach: mehr externe Betreuung erwiinscht. (Fotos: zVg)

Welche Fortschritte seht ihr im Alltag
mit David?

Mit einem Jahr begann David zu krab-
beln und konnte so im Haus selbst auf Ent-
deckungsreise gehen. Kurz danach fing er
an, alleine am Tisch zu essen. Dies erleich-
terte uns den Alltag enorm. Seit Mitte Juli
hat er nun seine ersten Orthesen erhal-
ten und Ubt jetzt das Stehen. Er versteht
schon einiges und brabbelt in seiner eige-
nen Sprache. Bis jetzt macht er sehr gute
Fortschritte. Wir hoffen, dass es so weiter-
geht, und passen uns seinem Tempo an.

Was verlief stressig und ist stets noch
stressig im Alltag?

Das Katheterisieren verlief fir mich als Mut-
ter am Anfang sehr stressig, wennich allein
zu Hause war. Da David sehr viel Aktivitatin
den Beinen zeigt, musste ich eine Methode
finden, ihn ohne fremde Hilfe zu katheteri-

sieren. Heute ist es stressig, wenn man et-
was unternehmen méchte. Man kann nicht
so spontan sein und muss vorausschauen
und mehr planen.

Was wiinscht ihr euch als Eltern eines
Kindes mit besonderen Bediirfnissen
im Alltag?

Dass man David auch mal flirmehrere Stun-
den in eine Fremdbetreuung geben kann.
Das ist wegen dem Katheterisieren sehr
schwierig. Ausser uns kann diese Aufgabe
nur die Grossmutter ibernehmen.

Wie geht es dem Geschwisterkind?

David hat eine 3%z Jahre altere Schwester.
Sie war wahrend der Zeit, als David im Spi-
tal war, die meiste Zeit bei den Grosseltern.
Sie bekam die Trauer von uns allen mit. Wir
haben versucht, ihr die Situation fir sie ver-
standlich zu erklaren. Das Schlimmste war,
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dass sie ihren Bruder nicht im Spital besu-
chendurfte. Die ersten Monate waren auch
fur sie sehr schwierig, da David noch mehr
Aufmerksamkeit bendétigte als ein Neuge-
borenes. Heute geht es ihr gut. Seit wir uns
an den etwas anderen Alltag gewohnt ha-
ben, spurt sie auch wieder mehr Sicher-
heit. Wir nehmen uns fir sie Zeit, wo es
geht. Fir sie ist ihr Bruder etwas Besonde-
res und fir David ist sie der grosste Thera-
peut und Motivator.

Was macht die neue Situation mit

euch im Alltag?

Sie laugt uns mehr aus und macht uns
manchmal etwas dlnnhautiger. Gleich-
zeitig lasst sie uns das Wesentliche vom
Unwesentlichen besser unterscheiden.

Wo wiinscht ihr euch mehr externe
Unterstiitzung?
Bei der Betreuung.

Was konnte euch entlasten im Alltag?
Wenn es mehr Personen in unserem Um-
feld gabe, die David katheterisieren konn-
ten.

Was vermisst ihr von Seiten Arzte-
schaft, Institutionen, Fachstellen,

SBH Schweiz?

In unserer Region gibt es sehr wenig Be-
treuungsmaoglichkeiten fir Kinder mit be-
sonderen Bediirfnissen. Ich (Mutter) war
vor der Geburt von David in einem 50-Pro-
zent-Pensum berufstatig. Nach der Geburt
war die Rickkehr in den Berufsalltag un-
denkbar. Ich habe meinen Job sehr gerne
gemacht und empfand es als schénen Aus-
gleich zum Familienalltag. Ich wiirde ger-
ne in einem kleineren Pensum wieder ar-
beiten. Dies ist jedoch, wenn man keinen
entsprechenden Betreuungsplatz hat, nur
stundenweise moglich. Ich wiirde mir hier
seitens Institutionen mehr Unterstiitzung
wiunschen.

Wie schaut ihr in die Zukunft?

Nach der Diagnose informiert man sich
ausfuhrlich tber alle méglichen Folgen und
Einschrankungen und ist von den vielen
Informationen total Gberwaltigt. David ist
seit Geburt ein kleiner Kimpfer und Gber-
rascht uns immer wieder. Wir versuchen,
positiv in die Zukunft zu sehen, und neh-
men alles, wie es kommt.

Was mochtet ihr unseren Leserinnen
und Lesern noch mitteilen?

Trotz dieser schweren Diagnose und des
Schocks waren wir Uberwiltigt und sehr
dankbar Uber das Auffangnetz des Ost-
schweizer Kinderspitals. Ohne die Arzte
und das Fachpersonal aus der Pflege und
Physiotherapie hdtten wir die Anfangszeit
nicht so gut Uberstanden.
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Tennis im Rollstuhl? - Na klar!

Rollstuhltennis ist vielfdltig und Iésst sich
auch mit Fussgéngern spielen. So findest
du den Einstieg.

Text: Angela Grosswiler

Zum Rollstuhltennis braucht es einfach ei-
nen Sportrollstuhl, einen Tennisschlager,
Tennisballe, einen Tennisplatz und ein Ge-
gentiber, ob im Rollstuhl oder als Fussgan-
ger, spielt keine Rolle. Rollstuhltennis ist ein
dynamischer Sport. Es geht um Wendig-
keit, Schnelligkeit, Taktik und vieles mehr.
Rollstuhltennis ist sehr vielfaltig.

Auch wenn Tennis eine Einzelsportart ist,
ist der Zusammenhalt im Team sehr gross.
Man geht zusammen an Turniere und un-
terstlitzt sich gegenseitig. Rollstuhltennis
ist eine paralympische Sport-

art. Dieses Jahr wird Nala-

ni Buob die Schweiz in Tokio

vertreten.

Hast du Lust, Rollstuhl-
tennis einmal auszupro-
bieren?

Melde dich bei BouBou Kel-
ler. Er spielt selbst Rollstuhl-
tennis, ist sehr erfahren. In
der Sommersaison findet in
Nottwil jeweils am Montag
und Mittwoch ein Training
vom Anfanger bis zum Profi
von 17.00 bis 20.00 Uhr statt.
Gerne konnt ihr dort vorbei-
schauen und einen ersten

Eindruck gewinnen. BouBou kommt auch
sehr gerne in deine Nahe, um dir das Roll-
stuhltennis zu zeigen und auch um Trainern
die wichtigsten Unterschiede zwischen
Fussgangertennis und Rollstuhltennis zu
zeigen.

Melde dich doch bei ihm:
BouBou Keller
boubou@boubou.biz oder
bouboull@hispeed.ch

056 610 53 36

+41 76 340 82 36

Auch das ganze TK-Team sowie National-
trainerin Eva Stutzki stehen bei Fragen sehr
gerne zur Verfligung. Die Kontaktangaben
sind auf der Webseite ersichtlich.

Mehr Informationen: www.tennis.spv.ch/
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BLADDER MANAGEMENT

Liquick X-treme und
Liquick X-treme Plus

Voraktivierte, sofort einsatzbereite
intermittierende Kathetersysteme

GenieRen sie ihre Unabhangigkeit —
schnell und einfach

Wir von Teleflex wissen, wie wichtig es ist, Menschen dabei zu
helfen, ihr Leben so einfach und komfortabel wie moglich zu
gestalten und gleichzeitig ihre Unabhangigkeit und Anspruche
zu berucksichtigen. Aus diesem Grund haben wir ein innovatives
intermittierendes Kathetersystem entwickelt: Das Liquick
X-treme-Kathetersystem ist ein gebrauchsfertiger Katheter fur
die intermittierende Katheterisierung, intuitiv und einfach in

der Anwendung und praktisch uberall einsetzbar - fur X-treme
Unabhangigkeit und Komfort. Das neue Liquick X-treme Plus
Kathetersystem verfugt uber einen bereits angeschlossenen
Urinauffangbeutel, damit Sie es jederzeit bequem verwenden konnen,
wenn Sie sich selbst katheterisieren mussen.

Kostenlose Muster und weitere Produktinformationen erhalten Sie bei:

Grabenhofstrasse 1 - 6010 Kriens - Telefon 041 3602764 - :
Scannen Sie den QR Code, um zur
Fax 041 3602718 - info@expirion.ch - www.expirion.ch E Expirion Website zu gelangen.
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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

Aus dem Jahresbericht der

Stiftung Cerebral

Rund 9700 Personen mit einer cerebra-
len Bewegungsbehinderung, Spina bifida
oder Muskeldystrophie waren im Jahr 2020
bei uns angemeldet. Dies sind 120 Perso-
nen mehr als im Vorjahr. lhnen allen wa-
ren wir ein starker Partner mit einem stets
offenen Ohr. Das war umso wichtiger, als
dass uns das Jahr 2020 vor viele verschie-
dene, teils noch nie dagewesene Heraus-
forderungen gestellt hat. Der Lockdown
war fur viele Familien mit einem cerebral
bewegungsbehinderten Familienmitglied
eine sehr fordernde Zeit. Fiir unser Team
von der Geschaftsstelle bedeutete die Pan-
demie gleich mehrere Herausforderungen.
Einerseits stand fiir uns die Gesundheit al-
ler Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter an al-
lerhochster Stelle, andererseits setzten wir
alles daran, fur die Betroffenen jederzeit er-
reichbar zu bleiben.

Unser detaillierter Jahresbericht kann auf
unserer Website unter www.cerebral.ch >
Publikationen > Jahresbericht und Jahresrech-
nung heruntergeladen werden.

Rabatte beim Kleiderkauf

Bonprix und Amiamo

Bei den Kleiderlieferanten Bonprix und
amiamo erhalten Personen, die bei un-
serer Stiftung angemeldet sind, Einkaufs-
verglinstigungen auf Kleider ab Stan-
ge und Sonderanfertigungen. Mdochten
Sie Kleider bei Bonprix bestellen? Gerne
stellen wir Ihnen den Flyer mit den not-

o
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wendigen Bestellinformationen zu. An-
fragen bei Amiamo kénnen direkt unter
www.kleidungamiamo.ch getatigt werden.
Sie kénnen uns anschliessend die Rech-
nung und einen Einzahlungsschein mit lh-
rer IBAN-NTr. zusenden, wir erstatten lhnen
einen Teil des Kaufpreises.

Erholung und Freizeit

Poollifte

Damit Menschen mit einer Beeintrachti-
gung bequem ins Wasser und wieder hi-
nausgelangen konnen, helfen wir bei der
Finanzierung von Poolliften in Hallen- und
Freibddern mit. Diese automatische Ein-
stiegshilfe erleichtert den Betroffenen den
Besuch eines offentlichen Bades enorm.
Inzwischen konnten wir schon viele ver-
schiedene Schwimmbaéder in der ganzen
Schweiz mit Poolliften ausstatten, und die
Liste wird immer langer.

Unter www.cerebral.ch > Hilfsangebote >
Erholung & Freizeit > Hilfsmittel Freizeit >
Poollift findet sich eine detaillierte Liste mit
allen Hallen- und Freibadern, die Uber ei-
nen Poollift verfligen.

Erlachstrasse 14, Postfach, 3001 Bern, Telefon 031 308 15 15

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

Ein neuer JST im Arboretum

in Aubonne

Rechtzeitig auf den Sommer lancierte die
Stiftung Cerebral zusammen mitdem Netz-
werk der Schweizer Parke im Arboretum im
Tal der Aubonne im Parc Jura Vaudois ei-
nen weiteren Standort mit einem geldande-
gangigen Rollstuhl JST Mountaindrive. Das
Arboretum ist ein botanischer Garten fir

Baume aus der ganzen Welt. Zwei attrakti-
ve Wege fiir den JST Mountaindrive fiihren
Uber eine Gesamtlange von 5,5 km durch
die traumhaft schone Baumlandschaft zwi-
schen Jura und Genfersee.

Weitere Informationen finden Sie unter
www.cerebral/de/jst und
www.arboretum.ch/jst

Neue Velomietstationen in Genf

und Herzogenbuchsee

Mochten Sie mit lhrer Familie eine gemdit-
liche Velotour unternehmen? Inzwischen
kdnnen an insgesamt 21 Mietstationen in
der Schweiz und im Firstentum Liechten-
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stein unkompliziert und glinstig unsere be-
hindertengerechten Spezialvelos gemietet
werden: Neu sind im Fruhling Stationen
bei Genéveroule in Genf sowie beim RAZ
in Herzogenbuchsee hinzugekommen, zu-
dem konnten wir fur die Mietstation in
Stans mit Xtramobil einen neuen Partner
gewinnen.

Die Cerebral-Fahrrader verfligen allesamt
Uber Elektromotoren und kdnnen mit we-
nigen Handgriffen fiir fast jede Beeintrach-
tigung individuell angepasst werden. So
werden Ausfliige mit dem Velo zu einem
ganz besonderen Vergnugen fir die gan-
ze Familie.

Mehr Infos unter www.cerebral.ch > Hilfs-
angebote > Erholung & Freizeit > Spezialfahr-
rdder oder via Cerebral Map.

Barrierefrei unterwegs im
Freilichtmuseum

Damit auch Menschen im Rollstuhl das
Freilichtmuseum Ballenberg in vollen Zi-
gen geniessen und die vielen historischen
Gebdude und Einrichtungen hautnah er-
leben konnen, wurde ein inklusiver Rund-
gang eingerichtet. Dieser ist rund 2 km
lang und fuhrt gezielt zu Orten und Akti-
vitaten, die mit dem Rollstuhl zugénglich
sind und vermittelt zusatzliche Inhalte tiber
Videos. Mit dem neuen Rundweg wird das
bereits bestehende Angebot des dort stati-
onierten gelandegangigen JST-Multidrive
optimal erganzt.

Mehr Infos unter www.ballenberg.ch/de/
besuchen/information-service.

cerebral@cerebral.ch, www.cerebral.ch, www.facebook.com/cerebral.ch
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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 Miller-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/
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Bruno Habegger, Mumenthalstrasse 5,
4912 Aarwangen, 076 307 16 16,
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mark.bertschinger@spina-hydro.ch

Silvan Kleeli, Turnerstrasse 28, 9000 St.Gallen,
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Kontaktpersonen Region Bern/Suisse romande
Irina Mattenberger, irina.mattenberger@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

Spendenkonto SBH Zentralschweiz
Obwaldner Kantonalbank, 6061 Sarnen 1

PC 60-9-9/IBAN CHO4 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 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
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Adressinderungen
Geschaftsstelle SBH Schweiz
Aehrenweg 6

8317 Tagelswangen

Zwei Goldmedaillen und ein Weltrekord:
Die SBH Schweiz gratuliert Mitglied

Marcel Hug zu seinen fulminanten Auftritten
an den Paralympics in Tokyo 2020 und wiinscht
dem sympathischen Spitzensportler viel Freude
und Genugtuung! Grossartige Leistungen!

Wir alle freuen uns mit dir!

(Foto: swissparalympic.ch)
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GELBART
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