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Vom Nutzen der Netzwerker

Liebe Leserinnen und Leser

Haben Sie sich auch schon einmal gefragt,
ob die Zusammenarbeit unter den Behin-
dertenorganisationen funktioniert oder je-
der fur sich arbeitet?

Ich bin Uberzeugt, dass alle Behindertenor-
ganisationen mitihrem spezifischen Krank-
heitsbild ausgelastet sind. Die Mitarbeiten-
den der Behindertenorganisationen sind
alle bestrebt, ihren Mitgliedern beratend,
unterstlitzend und (finanziell) entlastend
zur Seite zu stehen. Sie erarbeiten alle in
der Zentrale wie auch in den Regionen vie-
le bereichernde Zusammenkiinfte, Events,
Ferienangebote in der Schweiz und im Aus-
land, Entlastungsdienste u. v. m. fir ihre
Mitglieder. Und so manche Behinderten-
organisation engagiert sich in Bundesbern
fur die Rechte und die Gleichstellung.

Und trotzdem sind viele Behindertenorga-
nisationen untereinander gut vernetzt.
So auch die SBH Schweiz mit der Verei-
nigung Cerebral Solothurn (vereinigung-
cerebral.ch) wie auch mit der Konferenz der
Vereinigungen von Eltern behinderter Kin-
der (KVEB) u. a. Regelmassige Treffen mit
den Geschaftsstellenleiterinnen und -lei-
tern der Vereinigung Cerebral werden fiir
mich zukiinftig nach der Beitrittszustim-
mung der Mitglieder an der 9. MV 2022
in Winterthur immer wichtiger. Auf diesen
vermehrten Austausch freue ich mich. Zwei
Mal im Jahr nehme ich an den Erfa-Sitzun-
gen der KVEB teil. Der KVEB gehéren zwolf

Hanny Miiller-Kessler

Vereine resp. Stiftungen an (behinderte
kinder.ch). Dank dem Erfahrungsaustausch
lernen wir uns personlich kennen und kon-
nen voneinander Unterstiitzung und gute
Hinweise fiir unsere Arbeit holen. An den
Sitzungen splre ich stets ein grosses En-
gagement, sind/waren doch einige selbst
mit dem Schicksal eigener kranker Kinder
konfrontiert. Auch der Wissenstransfer un-
tereinander ist bereichernd und fliesst als-
dann wieder in die eigene Arbeit zum Nut-
zen unserer Vereinsmitglieder.

Heutzutage ist es eminent wichtig, gut
vernetzt zu sein und die Kontakte unterei-
nander zu pflegen und zu hegen. Fiir uns
alle gilt im gut gefiillten Alltag: «Schatzen
wir unsere eigenen personlichen Kontak-
te und vergessen wir nicht, sie zu pflegen
und zu hegen.»

Herzliche Griisse aus der Geschdftsstelle der
SBH Schweiz

Ihre Hanny Miiller-Kessler


http://vereinigung- cerebral.ch
http://vereinigung- cerebral.ch
http://behindertekinder.ch
http://behindertekinder.ch
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Schlechtes Zeugnis fiir die Schweiz

Der UNO-Ausschuss fiir die Rechte von
Menschen mit Behinderungen (BRK-Aus-
schuss) hat der Schweiz nach eingehen-
der Prifung seine abschliessenden Bemer-
kungen unterbreitet. Die Erkenntnis ist
erniichternd: Die Schweiz verletzt in vie-
ler Hinsicht die Rechte der 1,8 Millionen
Menschen mit Behinderungen. Die von der
Behindertenrechtskonvention (BRK) gefor-
derte Inklusion wird auf allen Staatsebe-
nen und in der Gesellschaft noch zu wenig
gelebt. Die Empfehlungen des UNO-Aus-
schusses sagen es unmissverstandlich: Es
ist Zeit zu handeln!

Schattenbericht von Inclusion Handicap:
https://bit.ly/3yLdQTo

Inklusive Kultur

Peter Dinklage ist Schauspieler und Produ-
zent. Und kleinwtichsig. Und beriihmt fur
seine Rolle als Tyrion Lennister in Game
of Thrones. Er kritisiert den Umgang mit
Behinderten in der Kultur. Auch andere
Schauspielerinnen und Schauspieler fiih-
len sich unter- oder falsch reprasentiert. Ein
Beitrag von SRF fasst die Lage zusammen.
Es tut sich etwas.

https://bit.ly/3LpBEMM

Unser Kampf um Rosalie

In der 15. Schwangerschaftswoche erfah-
ren Virginia und Steffen, dassihr Baby an ei-
nem offenen Ricken leidet. Der Arzt spricht
von Querschnittsladhmung und Wasser-
kopf. Und rat zum Schwangerschafts-
abbruch. Aber die beiden kampfen fiir ihre
Tochter.

Teil 1: Die Diagnose. Und die Frage, ob eine
riskante OP helfen kann.
https://bit.ly/3Pq6ciK

Kampf um einen Job

Deborah erzahlt in «20 Minuten» ihre Ge-
schichte. Sie hat zwei Jahre nach einem
Job gesucht und laufend Absagen bekom-
men. Sie vermutet, wegen ihrer Behinde-
rung. Heute ist sie Journalistin. Ihren Weg
beschreibt sie hier:

https://bit.ly/3Lqvdql

Zwei interessante
ASBH-Podcasts

Die deutsche Schwes-
terorganisation ASBH
produzierteigenePod-
casts. In der Folge drei
geht es um das Thema
Selbststandigkeit. Lisa
und ihre Mutter schil-
dern ihre Erfahrungen. Und in Folge vier
zeigt Nathalie, wie sie die Kraft aufrecht-
erhélt, eigenen Interessen zu folgen und
mit den Hiirden der Inklusion umzugehen.
Die Podcasts der ASBH:

asbh.de/podcast

Ableismus, Inklusion in
der Musikszene und
Vereinbarkeit

0F. Mai 2022



https://bit.ly/3yLdQ1o
https://bit.ly/3LpB8MM
https://bit.ly/3Pq6ciK
https://bit.ly/3LqvdqL
http://asbh.de/podcast
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Ostschweizer Sonntagsbrunch

am Tag der Arbeit

Nach langer coronabedingter Auszeit tra-
fen sich wieder einige Ostschweizer und
Zircher Mitglieder der Vereinigung zu ei-
nem gemiitlichen Frihsticksbuffet in der
Schaukaserei Stein/AR.

Es war schon, einander wieder einmal zu
sehen, und nach dem Frihstiick konnten
wirnoch bei schonem Wetter draussen wei-
terplaudern. (Remo Truniger)

[

Ostschweizer Brunch: SBH-Mitglieder
trafen sich wieder einmal zu einem
gemiitlichen Morgen.

Sonntagsbrunch in Effretikon

Die Wiedersehensfreude unter den vier
teilnehmenden SBH-Schweiz-Familien mit
Kindern und drei erwachsenen Selbstbe-
troffenen war echt und sehr herzlich. Das
Sonntagsbuffet stand mit vielen feinen
Kostlichkeiten und warmen Getranken fir
die Gaste im neu renovierten und topmo-
dernen «Café Himmelwiit» im Foyer der ka-
tholischen Kirche St.Martin in Effretikon

bereit. Ungezwungen fanden sich die klei-
nen und grosseren Kinder an den Tischen
und tauschten sich ebenso wie die Erwach-
senen Uber ihren Alltag und ihre Erfahrun-
gen als Selbstbetroffene, Geschwisterkin-
der und Eltern untereinander aus.

Die Eltern blieben an den Tischen sitzen,
wiahrend spater im Zimmer der «Chafer-
burg» gespielt, gelacht und gebastelt wur-
de. Viele schone, bunte Freundschaftsarm-
béander wurden gekniipft. Die Teenagerin
Aline und Mami Rahel hatten den Dreh im
Nu raus und konnten so alle anderen Kin-
der gut anleiten, sofern es notig war. Jo-
hannes’ Schwester Soseono knipfte mit
viel Freude und Ausdauer fiir den anwesen-
den Ferienhund sogar ein Hundehalsband.
(Hanny Miiller-Kessler)

Sonntagsbrunch in Effretikon: Vier Familien
kniipften ein Band.
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9. Mitgliederversammlung der
SBH Schweiz 2022: Protokoll

Die Mitgliederversammlung in Winterthur war gut besucht.

Ort: Technorama, 8404 Winterthur

Datum: Samstag, 14. Mai 2022, 10.30 Uhr
Anwesend: 33 Personen inkl. Gdste
Versammlungsschluss: 12.35 Uhr

Traktandenliste und Beschliisse (Auszug)

e Protokoll der 8. MV vom 8. Mai 2021

e Jahresbericht des Prasidenten

e Jahresrechnung 2021

e Entlastung Vorstand und Geschaftsstelle

Budget 2022

e Wahlen: neues Vorstandsmitglied

* Beitritt SBH Schweiz zur Vereinigung
Cerebral Schweiz

® Rebranding SBH Schweiz

Begriissung
Der Prasident Marcel Studer begriisst um
10.30 Uhr alle Mitglieder herzlich, im Spe-

ziellen die Ehrenprasidentin Inés Boekholt
und das Ehrenmitglied Silvia Hurschler,
zur 9. Mitgliederversammlung der SBH
Schweiz. Ein herzliches Willkommen an
René Kalin, Prasident der Vereinigung Cere-
bral Schweiz, und Konrad Stokar, Geschafts-
leiter Kommunikation und Interessenver-
tretung der Vereinigung Cerebral Schweiz,
Solothurn. Der Prasident bedankt sich fir
das zahlreiche Erscheinen an diesem sonni-
gen Frihlingstag. Er dankt der Geschafts-
stelle fiir die Organisation des Anlasses.

Genehmigung der Traktandenliste

DerPrasident stelltfest, dass frist-und form-
gerecht zur 9. MV eingeladen wurde. So-
mit wird gemass ordentlicher Traktanden-
liste vorgegangen. Der Prasident verliest
die Namen der entschuldigten Personen
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Marcel Studer und Hanny Miiller-Kessler von SBH Schweiz nehmen René Kalin (I.) und

L ‘ A

Konrad Stokar von der Vereinigung Cerebral in die Mitte..

(vgl. Préasenzliste). An der Versammlung
sind 33 Personen anwesend und 27 Perso-
nen sind stimmberechtigt.

Wahl der Stimmenzihler
Auf Vorschlag des Prasidenten wahlt die
Versammlung Marianne Eschbach einstim-
mig zur Stimmenzahlerin.

Jahresbericht des Prasidenten 2021

Der Prasident verliest seinen Jahresbericht
und fiihrt durch das von Corona geprag-
te Vereinsjahr 2021. Der Bericht wird zu-
sammen mit dem Protokoll der 9. MV 2022
im SBH Info 2/2022 veréffentlicht. Yvonne
Grosswiler, Vizeprasidentin, verdankt den
Jahresbericht und wiirdigt die vielseitige
Arbeit des Prasidenten. Der Jahresbericht
wird von der Versammlung unter Applaus
einstimmig angenommen.

Jahresrechnung 2021

Die Kassierin erlautert die Erfolgsrechnung
2021. Beider Jahresrechnung 2021 stehtein
Aufwand von CHF 64 840.12 einem Ertrag
von CHF 72887.65 gegentiber. Es resultiert
ein Ertragstberschuss von CHF 8047.53.
Der Prasident bedankt sich bestens bei der
Kassierin fir die sauber und sorgfiltig ge-
fihrte Buchhaltung.

Revisorenbericht 2021/

Entlastung Vorstand

Der Revisorenbericht vom 31. Marz 2021,
welcher von den beiden Revisoren Domi-
nik Gassmann, SBH Zentralschweiz, und
Markus Frenzen, SBH Schweiz, erstellt wur-
de, wird von Markus Frenzen verlesen. Der
Versammlung wird empfohlen, die sauber
gefuhrte und anhand von Stichproben ge-
prifte Jahresrechnung 2021 abzunehmen.

Dieser Empfehlung folgen die Mitglieder
einstimmig und entlasten die Kassierin und
den Vorstand.

Budget 2022 mit Festsetzung der
Jahresbeitriage 2022

Die Kassierin erlautert das Budget 2022.
Sie rechnet mit einem Aufwand von
CHF 108440.— und einem Ertrag von
CHF 105 670.—, somit voraussichtlich mit ei-
nem Verlust 2022 mit Sockelbeitrag Verei-
nigung Cerebral Schweiz von CHF 2770.—
oder ohne Sockelbeitrag Vereinigung
Schweiz von CHF 12770.-.

Im Budget wird darauf hingewiesen, dass
mit dem geplanten SBH-Wochenende die
Ausgabenkompetenz vom Vorstand fiir
diesen Anlass tberschritten wird. Dazu ge-
hen jedoch keine Einwande aus der Ver-
sammlung ein.

Die Versammlungsteilnehmer stellen kei-
ne Fragen zum Budget 2022. Der Prasi-
dent |asst tiber den Posten inkludierte Aus-
gabenkompetenz sowie das Budget 2022
durch die Versammlung abstimmen. Die
Versammlung nimmtbeide Posten einstim-
mig an.

Der Prasident schlagt der Versammlung
weiter vor, die Aktiv-, Selbstbetroffenen-
und Passivbeitrage der SBH Schweiz sowie
den Kollektivmitgliederbeitrag der Zentral-
schweiz wie folgt zu belassen: Mitglieder-
beitrag fir Aktivmitglieder/Passivmitglie-
der je CHF 30.-, Selbstbetroffene je CHF
20.-, Kollektivmitgliederbeitrag Zentral-
schweiz CHF 7.— pro Aktivmitglied. Die Bei-
behaltung der Mitgliederbeitrage wird von
derVersammlung einstimmig beschlossen.

Silke Korn stellt sich vor.

Neues Vorstandsmitglied:

Silke Korn Wehinger

Die Mitgliederversammlung 2022 hat mit
Silke Korn Wehinger ein neues Vorstands-
mitglied gewabhlt, das sich hauptsachlich
um die Anliegen der von Hydrocepha-
lus betroffenen Menschen kiimmern will.

Die Arzthelferin und medizintechnische
Radiologieassistentin sowie Sozialdiako-
nin, 52, lebt mitihrer Familiein Bonstetten.
Sie ist Mutter eines Sohnes mit Hydroce-
phalus, liebt Reisen, Fitness- und Dance-
Workouts sowie Lesen.

Sie hat sich im Bereich Hydrocephalus ein
grosses Fachwissen erarbeitet. Das moch-
te sieinnerhalb der SBH Schweiz weiterge-
ben. Sie wies in einer Antrittsrede vor den
Mitgliedern der SBH auf den Alterscepha-
lus hin. In den Reihen der Vereinigung sei
dieser noch nicht von Bedeutung, ergab
eine kurze Diskussion. (bha)




Ehrung und Umarmung fiir Marcel Studer.

Wahlen

a) Revisoren: Die beiden bisherigen Revi-
soren Dominik Gassmann, Wikon (Aktiv-
mitglied SBH Zentralschweiz), und Mar-
kus Frenzen, Oberbipp (Aktivmitglied SBH
Schweiz), stellen sich fiir eine weitere ein-
jahrige Amtszeit zur Verfligung. Die Wahl
der beiden Revisoren wird von der Ver-
sammlung einstimmig angenommen.

b) Wahl Vorstandsmitglied (neu)

Céline und Benjamin Shuler, Kontaktper-
sonen NWS, treten zurlick. Der Prasident
verliest ihr Rlcktrittsschreiben vom No-
vember 2021. Leider konnte die Vakanz
bis zur Mitgliederversammlung nicht be-
setzt werden.

Aktivmitglied Silke Korn Wehinger, Bon-
stetten, stellt sich als neues Vorstandsmit-
glied und fiir die Vakanz Kontaktperson Re-
gion Zirich mit Schwerpunkt Beratung/
Unterstiitzung von betroffenen Personen

mit Hydrocephalus zur Verfiigung. Silke
Korn Wehinger bringt grosses Wissen aus
Medizin, Sozialarbeit, Beratung (Psycho-
logie) und Bildung (Kursleitung) und des-
sen erfolgreiche Anwendung in Planung,
Durchfiihrung und Evaluation der Arbei-
ten des jeweiligen Tatigkeitsbereiches mit;
immer inklusive vielféltiger administrativer
Tatigkeiten.

Silke Korn Wehinger stellt sich dem Pub-
likum kurz selbst vor. Die Versammlung
wahlt sie einstimmig als neues Vorstands-
mitglied mit Schwerpunkt Beratung fiir Hy-
drocephalus.

Mutationen

Geschaftsstellenleiterin Hanny Miiller-Kess-
ler verliest die Mitgliederzahlen der SBH
Schweiz inklusive SBH ZS, Stand 8. Mai
2022.

Aktivmitglieder (Familien/Eltern): 227

SBH-Kinder unter 18 Jahren: 70
Selbstbetroffene tiber 18 Jahren: 184
Passivmitglieder: 132
Ehrenmitglieder: 10
Institutionen: 254
SBH-Info-Abos: 13

Der Prasident halt fest, dass die Mitglieder-
zahlenriickgangig sind, was sich auf die ge-
sellschaftliche Veranderung zurtickfihren
lasst. Vermehrt ist der Fokus auf die alter
werdenden Selbstbetroffenen-Mitglieder
zu richten, um ihre Beddrfnisse abzuholen
und sie zu unterstitzen.

Beitritt SBH Schweiz zur Vereinigung
Cerebral Schweiz

Zwischen der Vereinigung Cerebral
Schweiz und der SBH Schweiz besteht seit
langer Zeit eine enge und fruchtbare Zu-

sammenarbeit. Begonnen hat alles mit der
Auflage des BSV (Bundesamt fiir Sozialver-
sicherungen), die Beitrdge gemass Art. 74
der SBH Schweiz durch die Vereinigung Ce-
rebral Schweiz abzurechnen. 2018 hat der
Vorstand entschieden, auf die Beitrage des
BSV zu verzichten, da Aufwand und Ertrag
fur uns als Kleinstorganisation mit ehren-
amtlichen Strukturen in keinem Verhalt-
nis stehen.

Nach diesem Entscheid wurden mit der
Vereinigung Cerebral Schweiz erste Ge-
sprache lber eine engere Zusammenar-
beit gefiihrt. Uber das Resultat dieser Ge-
sprache und Verhandlungen stimmen wir
heute ab.

Der Prasident erlautert anhand einer Po-
werPoint-Prasentation den «Beitritt SBH
SchweizzurVereinigung Cerebral Schweiz»
und die damit verbundenen Rechte und
Pflichten.

Die Kassierin erganzt zu der PowerPoint-
Prasentation, dass das Vermogen der SBH
Schweiz bei einer allfalligen Auflosung finf
Jahre lang bei der Vereinigung Cerebral
Schweiz treuhanderisch verwaltet und vor
Ablauf dieser Frist mittels einer Wiederbele-
bung der SBH Schweiz zuriickgefiihrt wer-
den kann. Ansonsten geht das Vermogen
an die Vereinigung Cerebral Schweiz tber.
Der Prasident halt fest, dass nach Rick-
sprache mit der Stiftung Cerebral Schweiz
die bisherige jahrliche finanzielle Unter-
stitzung (Gesuch) an die SBH Schweiz vo-
raussichtlich etwas tiefer ausfallen wird.

Anschliessend stellt der Prasident René Ka-
lin von der Vereinigung Cerebral Schweiz
seine Organisation mitihren Strukturen der
Versammlung vor. Der Prasident Marcel

Studer bittet die Anwesenden, Fragen zu
stellen. Aus dem Publikum meldet sich Mar-
kus Frenzen. Seine Fragen werden wie folgt
beantwortet: Die Geschiftsstelle Genf ist
allen anderen 18 Geschiftsstellen gleich-
gestellt (Farbnuance irrelevant). Die SBH
Schweiz erhélt den Sockelbeitrag nicht aus
dem Geldtopf des BSV, sondern aus einem
anderen Ertragsposten der Vereinigung
Cerebral Schweiz. Bindende Entscheidun-
gen fir die 19 regionalen Geschaftsstellen
der Vereinigung Cerebral Schweiz werden
in der jahrlichen Delegiertenversammlung
abgeholt durch die Stimmabgaben der De-
legierten. Die SBH Schweiz als 20. eigen-
standige Geschaftsstelle der Vereinigung
Cerebral Schweiz erhdlt mit dem Beitritt
neu drei Stimmen an der DV. Ferner will
Inés Boekholt wissen, ob sie bei einem Bei-
tritt der SBH Schweiz zur Vereinigung Ce-
rebral Schweiz ihren Mitgliederbeitrag bei
der regionalen Vereinigung Cerebral Neu-
enburg nun kiindigen soll oder nicht. Kon-
rad Stokar halt fest, dass es weiterhin sinn-
voll ist, bei der Ortsvereinigung Mitglied
zu bleiben, sodass die Leistungen fir die
Betroffenen erhalten bleiben.

Der Prasident lasst nun lber den Beitritt
der SBH Schweiz zur Vereinigung Cerebral
Schweiz abstimmen. Die Mitgliederver-
sammlung der SBH Schweiz stimmt dem
Beitritt zur Vereinigung Cerebral Schweiz
als 20. Mitglied einstimmig zu.

Rebranding SBH Schweiz

Die Schweizerische Vereinigung zugunsten
von Personen mit Spina bifida und Hydro-
cephalus feiert 2024 ihr 50-jahriges Beste-
hen. Der Vorstand hat sich Gedanken utber
den Auftritt und den Namen der Vereini-
gung gemacht. Der Prasident stellt das Re-
sultat der Uberlegungen vor. Die Diskussi-



#Bewegungsfreiheit ist fur

mich, das machen zu kénnen,
worauf ich Lust habe. Auch
Im Rollstuhl selbstandig, ohne
Barrieren und Hindernisse.

// Tanja ’ ’

orthotec.ch

on ist offen. Silke Korn weist u. a. auf den
Altershydrozephalus hin. Inés Boekholtund
Bruno Habegger melden sich zu Wort und
bringen ihre Argumentation fir den zu an-
dernden Claim ein. Nach kurzer Diskussi-
on kommt neu zur Abstimmung: Name:
SBH Schweiz, Claim: Leben mit Spina bifi-
da oder Hydrocephalus.

Die Mitgliederversammlung nimmt den
neu definierten Namen und Claim einstim-
mig und unter Applaus an.

Ehrungen

Die zurilickgetretenen Vorstandsmitglieder
Céline und Beni Shuler sind heute leider
nichtanwesend. Der Prasident danktin Ab-
wesenheit den beiden fir ihr sechsjahriges
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Engagement in der NWS und im Vorstand
herzlich. Das Dankesschreiben mit Gut-
schein an die beiden Vorstandsmitglieder
ist unterwegs.

Weiter dankt der Prasident Hanny Miil-
ler-Kessler, die die Geschaftsstelle der SBH
Schweiz mit viel Engagement und Herzblut
wahrend der letzten drei Jahre geleitet hat.
Es war in dieser Zeit nicht leicht, die Verei-
nigung am Leben zu halten, wenn die Rah-
menbedingungen infolge der Corona-Pan-
demie schwieriger wurden.

Fur die Richtigkeit des Protokolls: Hanny
Miiller-Kessler, Geschaftsstelle SBH Schweiz

Tagelswangen, 18. Mai 2022

Wahrend und nach der Mitgliederversammlung erkundeten die Familien das Technorama.




Das Jahr des gesunden
Menschenverstandes

SBH-Schweiz-Prdsident Marcel Studer iiber
das vergangene Jahr. Es war wiederum pan-
demiegeprdgt.

Text: Marcel Studer

Nachdem wir im 2020 véllig unvorberei-
tet fast alle Aktivitaten absagen mussten,
starteten wir mit guter Hoffnung ins neue
Vereinsjahr. Trotzdem war an der ersten
Vorstandssitzung eine grosse Unsicherheit
spurbar. Es war eigentlich an der Zeit, die
Mitgliederversammlung und das Familien-
weekend vorzubereiten. Wie geht es weiter
mit der Pandemie? Welche Massnahmen
gelten zur Zeit der Anlasse? Planen und ar-
beiten wir vergebens, und die Anlasse muis-
sen in letzter Minute abgesagt werden?
Sind der Wunsch und das Bediirfnis der
Mitglieder fiir physische Treffen tiberhaupt
vorhanden oder liberwiegt die Angst? Die-
se Ungewissheit fiihrte auch dazu, dass die
Motivation fehlte, Anladsse zu organisieren.
Dennoch mussten Entscheide gefallt wer-
den, und das taten wir auch.

Friihling im Tierpark

Wir drehten den Spiess um und organisier-
ten die Mitgliederversammlung zum zwei-
ten Mal in Folge als schriftliche Versamm-
lung. Die Option eines Besuchesim Tierpark
Goldau am Termin der MV liessen wir of-
fen. So wollten wir uns positive Erlebnis-
se bescheren und nicht kurzfristigen Frust.

Das Familienwochenende wurde um ein
Jahr verschoben. An seiner Stelle wurde

ein Selbstbetroffenen-Wochenende ins Le-
ben gerufen, organisiert von Irina Matten-
berger.

Einem allgemeinen Trend folgend organi-
sierten wir am 22. April das 1. Webinar der
SBH Schweiz zum Thema «Transition». Lei-
der war die Beteiligung mit lediglich zehn
Teilnehmern etwas ernilichternd. Dennoch
war der Vortrag von Herrn von Ammon
vom Verein «transition1525» sehr interes-
sant. Ob es ein zweites Webinar geben
wird, ist momentan unklar.

Der Friihling zog ins Land und mit ihm kam
der Riickgang der Fallzahlen. Die Massnah-
men wurden gelockert und so konnten wir
am Samstag, 8. Mai, den Besuch im Tier-
park durchfiihren. Unsere Frage «Sind der
Wunsch und das Bediirfnis der Mitglieder
fur physische Treffen Gberhaupt vorhan-
den?» wurde beantwortet — und wie! Ins-
gesamt trafen sich 60 Personen, Grosse
und Kleine, bei herrlichem Friihlingswet-
terim Tierpark Goldau. Es war eine Freude,
endlich die vielen Gesichter wieder zu se-
hen und Erfahrungen auszutauschen. Der
Zoobesuch und das gemeinsame Mittag-
essen waren ein voller Erfolg.

Die schriftlich durchgefiihrte Mitglieder-
versammlung war mit 71 Rickmeldungen
wiederum sehr reprasentativ, hat aber wei-
ter keine grossen Wellen geworfen.

Am Wochenende vom 29. und 30. Mai tra-
fen sich sieben Manner in Trubschachen

zum ersten SBH-Vaterwochenende. Heinz
Siegenthaler hatte fiir uns ein abwechs-
lungsreiches und interessantes Programm
in seiner Heimat, dem Emmental, zusam-
mengestellt.

Anlasse in den Regionen

Auch in den Regionen wurden bis zu den
Sommerferien wieder einzelne Anlasse
durchgefiihrt. In Bern traf man sich zum
Sonntagsgrill und in Zirich zu Spiel und
Grill.

Alle diese Anlasse wurden natirlich immer
gemadss den aktuell geltenden Hygiene-
massnahmen und mit der entsprechenden
Rucksicht durchgefuhrt. Alle waren froh,
dass das soziale Leben wieder stattfinden
konnte und die Normalitat, wenigstens ei-
nigermassen, zuriickgewonnen wurde.

Am Wochenende vom 4. und 5. Septem-
ber fand in Nottwil das Selbstbetroffenen-
Weekend statt. Neun Teilnehmerinnen und
Teilnehmer trafen sich zu einem abwechs-
lungsreichen Anlass. Schifffahrt, Bar-Work-
shop, Spiel und Spass standen auf dem Pro-
gramm. Schon, dass dieser Eventins Leben
gerufen worden ist.

Unsere Mitter waren am 23. und 24. Ok-
tober an der Reihe. Endlich konnte das im
letzten Jahr verschobene Miitterwochen-
ende im Santisgebiet stattfinden. 35 Frau-
en nahmen teil und erlebten zwei wun-
dervolle Tage bei herrlichem Herbstwetter.
Vielen Dank an Gabi Biasi fiir die Organi-
sation.

Leider hat uns das vergangene Jahr auch
schwierige und schmerzliche Momente
beschert. Im November mussten wir Ab-
schied nehmen von Nivetha Ponnaiyah.

Wir hoffen, dass sie unter dem Nussbaum
bei Selia ihren Frieden gefunden hat.

Unser Vorstandsmitglied Remo Truni-
ger musste krankheitsbedingt etwas kir-
zer treten, deshalb fanden in der Region
Ostschweiz keine Aktivitaten statt. Zudem
haben Céline und Benny Shuler auf die
nachste MV ihren Rucktritt als Kontaktper-
sonen fiir die Nordwestschweizer Vereini-
gung und somit aus dem Vorstand bekannt
gegeben. Diese Liicke zu fillen wird sehr
schwierig werden.

Was bleibt jetzt von der erwarteten
Verbesserung?

Dieses Jahr stiegen nach den Sommerferi-
en nicht die Ansteckungszahlen, sondern
die Zahl der Geimpften in die Hohe. Diese
Tatsache liess uns hoffen, das zweite Halb-
jahr so ungezwungen wie die erste Jahres-
hélfte zu erleben und endlich unser nor-
males Leben wieder zuriickzubekommen.

Doch auf 3G folgte 2G, dann 2G+, auf die
zweite die dritte Impfung und bereits
spricht man von einer vierten. Das alles
zeigt uns, dass nicht nur ich und wahr-
scheinlich jeder Einzelne von uns manch-
mal mit der Situation tberfordert ist, son-
dern auch die Politiker, die Fachleute und
die Entscheidungstrager.

Ich bedanke mich bei meinen Kolleginnen
und Kollegen vom Vorstand, dem Redakti-
onsteam unter der Leitung von Bruno Ha-
begger und unserer Leiterin der Geschafts-
stelle Hanny Miiller-Kessler fir ihre grosse
Arbeit, die sie Uber das ganze Jahr fir die
SBH leisten. Zudem vielen Dank an alle Or-
ganisatorinnen und Organisatoren von An-
lassen und an die vielen Helfer, welche die
SBH Schweiz immer wieder unterstiitzen.
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Ausschreibung
SBH-Wochenende 2022

o

Die SBH Schweiz lidt alle Selbstbetroffenen
und deren Familien mit Geschwisterkindern
zum SBH-Wochenende 2022 ins Hotel Sempa-
chersee nach Nottwil ein. «<Hollywood>» ist un-
ser Motto und verspricht so einiges an
grossartigen Momenten.

]

QOO

© by SBH Schweiz

Der Kostenbeitrag pro erwachsene Person ab 18 Jahre betragt CHF 50.— (Ubernachtung
mit Vollpension, Workshopteilnahme und Unterhaltungsprogramm). Selbstbetroffene
und Kinder nehmen gratis teil. Auch Mitglieder, die lediglich am Samstag zum Apéro
und Abendessen kommen maochten, sind herzlich willkommen. Bitte die Anmeldung di-
rekt an die Geschaftsstelle senden.

Im Preis nichtinbegriffen sind Anreise, Parkgebihren und Konsumationen an der Hotelbar.
Die personliche Mitgliedereinladung erfolgte Mitte Mai 2022 per Post.

Das OK-Team ist in intensiven Vorbereitungen und freut sich auf viele Anmeldungen!

Programm

Samstag, 27. August 2022

ab 10.45 Eintreffen Teilnehmer am Check-in-Desk bei der Hotelrezeption

ab 11.30 Mittagsbuffet im Restaurant Vivace

12.45 Offizielle Begriissung durch SBH-Schweiz-Préasident Marcel Studer und

Er6ffnung der Hilfsmittel-Fachmesse in der Aula
13.30-17.00  Bastelspass und Spiel fiir Kinder mit Leiterteam «Pfadi trotz allem» Luzern
15.00-17.00 Workshop agile Ernahrung fiir Erwachsene
15.00-17.00  Workshop gesunder Snack fiir Kinder
14.00 - 17.00  Workshop Hip-Hop-Tanz mit Tanzlehrer Sandro Minasi
1715 Apéro im Foyer
19.00 - 22.00  Galadinner in der Aula mit Abendprogramm

L ¥ D - I ; Stiftung Folséure

Cerebral SR pne Fondation acide folique
st i dos corebel gelchne Kind S Fondazione acido folico
en faveur de I'enfant infirme moteur cérébral

Sonntag, 28. August 2022
07.30-09.00  Frihstlcksbuffet im Restaurant Vivace
09.30-10.30 Podiumsdiskussion: Wer bin ich?

Zielgruppe Selbstbetroffene und Eltern; Moderation Bruno Habegger
10.00 - 12.30  Workshop Erinnerungsstern gestalten fir Kinder und Teenies
11.00-12.30  Workshop: Was bringt mir der Assistenzbeitrag?

Zielgruppe junge Selbstbetroffene und Eltern;

Moderation Simone Leuenberger, Mitarbeiterin AGILE.CH
11.00-12.30  Polysport in der Turnhalle des SPZ

Zielgruppe Kinder, Teenies und Erwachsene ab 12 Jahre
13.00-14.15  Mittagsbuffet
14.30 - 15.00  Abschluss und Schlussfoto

Die Anmeldung ist verbindlich. Bei kurzfristiger, unbegriindeter Abmeldung wird der
Kostenbeitrag als Spende verbucht. No-Shows (Ubernachtung inkl. Vollpension) werden
in vollem Umfang in Rechnung gestellt. Fotos/Videos konnen von der SBH Schweiz frei
verwendet und publiziert werden. Ohne Anmeldevermerk erklart sich der Teilnehmer
damit einverstanden. Der Kostenbeitrag wird in Rechnung gestellt und ist vor dem Anlass
zu begleichen.

Link zum Anmeldeformular www.spina-hydro.ch/events
Anmeldung bis 20. Juni 2022 per Post oder per Mail an: geschaeftsstelle@spina-hydro.ch
Infos zur Anreise und zum Hotel: www.hotelsempachersee.ch

Bei Fragen gibt Hanny Miiller-Kessler, Geschdftsstelle SBH Schweiz, Mobile 076 496 99 69,
gerne Auskunft.

Am Samstag fuhren unsere fachkundigen Goldsponsoren eine Hilfsmittel-Fachmesse
durch. Sie freuen sich auf Begegnungen mit lhnen vor Ort.
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Swiss Wheely Open

Rollstuhl-Unihockey stand Ende April 2022
im Zentrum: Zum vierten Mal fand in Nott-
wil das Swiss Wheely Open (swisswheely
open.ch) statt. Die Schweiz stellte ein Team
aus den Rollstuhlclubs Thurgau und Ziirich
(Team Suisse). Das Team Suisse hatte sehr
spannende Spiele mit sehr knappen Aus-
gangen. Wir durften gegen folgende Nati-
onen antreten: Belgien, Niederlande, USA,
Tschechien und Schweden, den Turniersie-
ger. Ich danke den Organisatoren fir das
grossartige Turnier! (Remo Truniger)

Dosto-Ziige: SBB miissen nachbessern

DasBundesgerichtanerkenntin einem neu-
en Urteil zu den neuen Doppelstockzii-
gen der SBB, dass Menschen mit Behinde-
rungen ein verfassungsmassiges Recht auf
selbstbestimmte Mobilitat haben. Es hat die
Beschwerde von Inclusion Handicap in Be-
zug auf den Ein- und Ausstiegsbereich gut-
geheissen. Die SBB mussen nun den Ein-
und Ausstiegsbereich der Ziige neu priifen
und Verbesserungen anbringen. Die ganze

Medienmitteilung von Inclusion Handicap:
www.inclusion-handicap.ch/de/medien/
medienmitteilungen/2022/recht-auf-
selbstbestimmte-mobilitaet-fuer-menschen-
mit-behinderungen-anerkannt-663.htm|

Buchtipp: Eric Bertels iiber die Kantone
Der gebdrtige Niederlander Eric Bertels
zahlt in der Schweiz zu den Pionieren im
Bereich des hindernisfreien Bauens. In ei-
ner neuen Studie listet er den Stand der
Bemiihungen in den Kantonen auf, fiir die
Gleichstellung von Menschen mit Behin-
derungen zu sorgen. Sein Fazit: viel Luft
nach oben. Nur gerade acht Kantone lie-
gen Uber dem Durchschnitt. Als Vorbilder
gelten ihm Basel-Stadt, Wallis und Zurich.
Das Schlusslicht bilden die Kantone Ob-
walden, Appenzell Innerrhoden und Uri.
«Man hat den Eindruck, dass diese Kanto-
ne nichts von einer Gleichstellung wissen
wollen», schreibt Bertels in seinem News-
letter. Die Studie und weitere Informatio-
nen finden sich auf ericbertels.ch.


http://swisswheelyopen.ch
http://swisswheelyopen.ch
https://bit.ly/3myy3jq
https://bit.ly/3myy3jq
https://bit.ly/3myy3jq
https://bit.ly/3myy3jq
http://ericbertels.ch

Rollstuhl-Rugby:

In unserer losen Reihe iiber Sportarten fiir
RollIstuhlfahrer zeigen wir in dieser Ausgabe
einen Sport, den auch unser Autor leiden-
schaftlich ausiibt: Rollstuhl-Rugby.

Text: Markus Bertschinger

Seit September 2020 spiele ich Rollstuhl-
Rugby bei den Rolling Rhinos, welche dem
Rollstuhlclub Ziri Oberland angegliedert
sind. Wie bei jeder Sportart gibt es auch
beim Rollstuhl-Rugby gewisse Spielregeln,
welche ich euch nun erlautern mochte.

Spielregeln

Zwei Teams liefern sich einen spektakula-
ren Kampf um einen Ball. Gewonnen hat
die Mannschaft, die am haufigsten den
Ball ins gegnerische Spielfeld gebracht hat.

Ein Spiel dauert 4 x 8 Minuten. Die ers-
te und die dritte Pause dauern jeweils
2 Minuten, die Mittelpause 5 Minuten. Pro
Mannschaft sind jeweils 4 Spieler auf dem
Spielfeld. Die Ersatzspieler sitzen am Spiel-
feldrand und halten sich fiir allfallige Spiel-
einsatze bereit. Der Trainer darf so viele
Spieler auswechseln, wie er mochte.

Innerhalb von 12 Sekunden nach Wieder-
aufnahme des Spiels muss der Ball iber die
Mittellinie in die gegnerische Halfte befor-
dert werden. Falls dies nicht eintritt, wird
das Spiel unterbrochen und es gibt fiir die
jeweils nicht balltragende Mannschaft Ein-
wurf. 40 Sekunden Zeit haben die Mann-
schaften, den Ball Giber die Goal-Linie zu

hart, aber herzlich

befordern. Falls dies nicht eintritt, wird das
Spiel unterbrochen und es gibt fiir die je-
weils nicht balltragende Mannschaft Ein-
wurf.

Crashs zwischen den Spielern bzw. den
Rollstiihlen sind Bestandteil des Spiels. Es
gibt aber auch Fouls, die riskant sind fir
den Gegenspieler und deswegen mit ein
oder zwei Minuten bestraft werden. In die-
ser Zeit ist das betreffende Team, in dem
derfehlbare Spieler spielt, in Unterzahl. Die
Rollstiihle miissen fiir den Sport speziell an-
gepasst werden.

Weitere Informationen zum Rollstuhl-Rug-
by in der Schweiz und zum Einstieg:
www.wheelchairrugby.ch

Raffael Kiinzi: hartes und
taktisches Spiel

Ich habe mit Raffael Kiinzi, Trainer und Cap-
tain unseres Teams, ein Interview gefiihrt.

Lieber Raffi, stelle dich doch kurz vor
Ich heisse Raffael Kiinzi, bin 31 Jahre alt
und seit meinem 17. Lebensjahr im Roll-
stuhl. Seit 13 Jahren spiele ich auch bereits
Rollstuhl-Rugby.

Wie bist du auf die Sportart Rollstuhl-
Rugby gestossen?

Ich war in der Reha in Nottwil und war
da beim ansassigen Club als Zuschauer
im Training dabei. Gegen Ende der Reha

und vor allem danach fing ich dann auch
zu trainieren und zu spielen an.

Seit wann spielst du bei den Rolling
Rhinos?

Ich spiele schon meine ganze Karriere
lang bei den Rhinos.

Was sind deine bisherigen grossten
Erfolge im Rugby?

Mit den Rhinos kénnen wir leider nicht
ganz mit den besten Teams der Schweiz
mithalten, deshalb hat es uns leider noch
nie ganz auf die vordersten Range gereicht.

Was sind deine Ziele in diesem Sport,
die du noch erreichen mochtest?

Mein Ziel ist es, auch im hohen Alter noch
Rollstuhl-Rugby spielen zu kénnen.

Hast du auch schon fiir die National-
mannschaft gespielt?

Ich habe ein paar Mal mit der National-
mannschaft mittrainiert, jedoch nie mitihr
an Turnieren gespielt.

Ist Rollstuhl-Rugby eine gefiahrliche
Sportart? Gibt es oft Verletzungen?

Ich spiele nun seit 13 Jahren und das
Schlimmste an Verletzungen, was ich bis
anhin hatte, waren ein blauer Finger und
Schirfungen. Schirfungen gehéren dazu.
Die sind normal. Natirlich kann es theore-
tisch auch mal schwerere Verletzungen wie
Gehirnerschiitterungen etc. geben. Dies
kann es aber auch in anderen Sportarten
geben. Ich personlich habe jedoch noch
nie so etwas erlebt.

Was ist deiner Meinung nach das Her-
ausforderndste an der Sportart?

Die Sportartist sehr taktisch und man muss
im Team sehr gut zusammenarbeiten kon-

nen. Es braucht sehr viel Konzentration.
Auch die unterschiedlichen Beeintrachti-
gungen missen von jedem Spieler bertck-
sichtigt werden. Nicht jeder kann z. B. in
gleichem Masse einen Ball annehmen bzw.
werfen.

Welches ist deine Position auf dem
Spielfeld?

Fixe Positionen gibt es beim Rollstuhl-Rug-
by nicht. Von meinen Einschrankungen her
bin ich eher ein Offensivspieler, also ball-
fuhrender Spieler.

Wer kann alles Rollstuhl-Rugby
spielen?

Es kann jeder und jede Rollstuhl-Rugby
wettkampfmadssig spielen, wenn neben
Funktionseinschrankungen an den Bei-
nen auch solche an den Armen oder Han-
den bestehen.

Xl | il

Raffael Kiinzi «in action» (Foto: zVg)



http://www.wheelchairrugby.ch

Die ParaWG entwickelt sich weiter

Seitder Eré6ffnungim September 2020 haben
iiber 20 junge Erwachsene mit Querschnitt-
ldhmung in der ParaWG gelebt, darunter
auch fiinf Jugendliche mit Spina bifida. Alle
wichtigen Infos und ein Gespréch zwischen
ParaWG-Bewohner Gianmarco Di Leonardo
und seiner Mutter Sandra.

Um den Beddrfnissen der Betroffenen ge-
rechtzuwerden, hatParaHelp dasWohnan-
gebot ab Juli 2021 um weitere Wohnstufen
mit unterschiedlich intensiver Betreuung
erganzt. Koordiniert und organisiert wird
das Wohnen in den ParaWGs durch die Pa-
raHelp. Es gibt dabei Angebote in unter-
schiedlichen Betreuungsstufen: ParaWG
Intense, Medium und Basic I/11. Alle Ange-
bote dienen als ressourcenorientierte Lern-
felder: Ziel ist es, die Selbstkompetenz und
das Selbstmanagement der Menschen mit
Querschnittldhmung zu steigern (mehr In-
formationen: parahelp.ch/parawg).

Mit der Invalidenversicherung WAS IV Lu-
zern besteht eine Leistungsvereinbarung,
welche schweizweit giiltig ist. Wahrend
beruflichen Massnahmen der IV kann eine
Kostenlibernahme fiir das Wohntraining
durch die IV gepriift werden.

Eignet sich die ParaWG auch fiir
Spina-bifida-Betroffene?

Gianmarco Di Leonardo, 20, aus Ziirich hat
Spina bifida, war einer der ersten Bewoh-
ner der ParaWG und hat auch als Erster vom
Begleitangebot «<Medium» profitiert. Seine
Mutter Sandra Di Leonardo spricht von ei-

Gianmarco Di Leonardo

nem Glicksfall, wenn sie an die Eréffnung
der ParaWG zurtickdenkt.

Sandra: Gianmarco hatte vor seinem Ein-
zug in die ParaWG kein Interesse an Haus-
haltsfiihrung und Selbstorganisation, egal
was ich versucht habe.

Gianmarco: Das stimmt. Durch das Leben
in der ParaWG habe ich viele haushalteri-
sche und organisatorische Dinge gelernt:
Termine planen, Lehrplan machen und den
Haushalt fihren. Ich habe gelernt, dass ich
selber fur die Termine verantwortlich bin
und diese organisieren muss.

Sandra: Vorher hatte er ein geringes Selbst-
vertrauen, war ein Stubenhocker und frem-
den Personen gegentiber sehr introvertiert.
Wahrend der WG-Monate ist Gianmarco

ein erwachsener Mann geworden, selbst-
standig, selbstbestimmt und unabhéngig.

Gianmarco: Ich war jemand, der eher
schiichtern war und deshalb fiel es mir auch
schwer, ein gutes Gesprach mit jemand
Neuem aus der WG zu starten. Die ParaWG-
Zeit hat mich im Charakter verandert, ich
wurde in dieser Zeit viel selbstsicherer. Ich
gehe nun viel besser und lieber auf die Leu-
te zuund probiere, ein Gesprach zu starten.
Seit meiner Zeit in der ParaWG verlasse ich
viel lieber die Komfortzone und will so auch
mich selber ein bisschen herausfordern, da-
ran wachsen und Neues lernen.

Sandra: Ich empfehle allen Eltern von
Kindern mit Spina bifida, ihre S6hne und
Tochter in die ParaWG zu schicken. Beide
Seiten konnen nur gewinnen. Sei es, dass
das eigene Kind unabhangig und selbst-

Pascal Moser: neuer
B Teamleiter ParaWG

Pascal Moser ist seit sei-

“| ner Lehrzeit als Fach-
* mann Gesundheit in der
\ Schweizer Paraplegiker-
"||. gruppe tatig. Nach dem
[ 11_ 2 \ Abschluss als Dipl. Pfle-
A gefachmann ist er vom
stationaren in den ambulanten Bereich zu
ParaHelp gewechselt. Dort hat Pascal bereits
erste Berlihrungspunkte mit der ParaWG sam-
meln konnen, ehe er im vergangenen Okto-
ber die Teamleitung tibernahm.

standig wird, sei es, weil es viele tolle
Menschen kennenlernt und seinen eige-
nen Weg finden kann. Gianmarco hat eine
tolle Entwicklung hinter sich und bezog
vor kurzem seine eigene 2-Zimmer-Woh-
nung in Nottwil. Ich bin sehr stolz auf ihn.

Gianmarco: Plétzlich von zuhause auszu-
ziehen mag am Anfang sehr unheimlich
klingen, vor allem wenn man noch nicht
bzw. erst gerade volljahrig geworden ist.
Die ParaWG ist aber eine grossartige M6g-
lichkeit, seine Schwachen —seidasim Orga-
nisatorischen, Haushalterischen oder Ahn-
lichem - zu starken. Die ParaWG ist die
beste Mdglichkeit, um das selbststandige
Wohnen zu Uben. Ich personlich wiirde
sofort wieder in die ParaWG ziehen, nicht
weil ich nicht alleine wohnen kann, son-
dern weil das ParaWG-Team und die Be-
wohner alle so super und freundlich sind.

«Mit dem Ziel der grosstmoglichen Eigen-
standigkeit trainieren wir mit Menschen in
unterschiedlichen Lebensphasen das selbst-
standige Wohnen in Zusammenhang mit der
Querschnittlahmung, um optimal fiir den be-
ruflichen Alltag gertstet zu sein. Die Begeg-
nungen mit unseren Bewohnenden machen
dietagliche Arbeit unglaublich spannend, ab-
wechslungsreich und sinnstiftend. Das inter-
disziplinare ParaWG-Team macht eine her-
vorragende Arbeit. Es macht sehr viel Spass,
ein so motiviertes Team zu leiten. Jedes Mit-
glied gibt taglich sein Bestes, um die indivi-
duellen Ziele unserer Bewohnenden zu er-
reichen.»


http://parahelp.ch/parawg
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Familie, Kind und Behinderung

Schritte begleiten

Kinderhauser 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 flr die Eltern.

Veranstaltungen fiir
behinderte Kinder
Ungewdhnliche Erlebnisse und Zeit flur

Erfahrungsaustausch unter betroffenen Familien.

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

Heilpadagogische Tagesschule

Fir seh- und mehrfach behinderte Kinder
und Jugendliche.

Stiftung visoparents
Stettbachstr. 10, 8600 Dubendorf
Telefon 043 355 10 20

Ferienerlebnisse mit der Bahn

Mitder Bahn lésst sich auch als Rollstuhlfah-
rer gut reisen. Die Autorin hat es mit ihrem
Sohn Maurus wieder mal probiert. Und zieht
ein positives Fazit.

Text und Foto: Hanny Miller-Kessler

Bis anhin war unser Auto stets unser Trans-
portmittel in die Ferien. Aber dieses Friih-
jahr wollte ich einmal mit Maurus als Roll-
stuhlfahrer die 6ffentlichen Verkehrsmittel
in der Schweiz und im nahen lItalien aus-
probieren. Wird es wirklich gehen, finf
Tage mit einem Rollifahrer autonom im OV
durch die Schweiz und das angrenzende
Italien zu reisen? Wird die kostenlose vor-
avisierte Einstiegshilfe vor Ort sein fir die
plnktliche Weiterfahrt? Wird das Rollstuhl-
Zuggerat den Transportstrapazen stand-
halten? Meine unterschwelligen Angste
waren unnétig. Ob Reiseplanung, Zugs-
verbindungen, Billettkauf oder Zugsinfor-
mationen: Dank den Apps SBB Mobile und
SBB Online-Fahrplan ging alles superein-
fach. Auch die Schalterbeamten wie auch
die Zugsbegleiter und Postautochauffeure
waren alle sehr freundlich und hilfsbereit.

Unsere Reise startete an einem regneri-
schen Montagmorgen per Rollstuhl mit
Zuggerat und meinem alten Bahnhofvelo
bis Effretikon. Ab Effretikon reisten wir
via Zirich nach Luzern. Weiter via Briinig
nach Interlaken mit Hoteliibernachtung.

Hanny Miiller-Kessler und Sohn Maurus auf
grosser Fahrt. Die Unterstiitzung durch die
SBB-Mitarbeitenden sowie die Apps funktio-
nierte ausgezeichnet — und auch das Zugge-
rit hat die Reise iiberlebt!

(Foto: Hanny Miiller-Kessler)

zug nach Montreux. Das Wetter zeigte sich
immer mehr von seiner freundlichen Seite
und Montreux empfing uns bei herrlichem
Sonnenschein.

In einem Hotel der Belle Epoque mit traum-
hafter Seesicht nachtigten wir. Am Mitt-
woch rollten, liefen wir zum Schloss Chil-
lon. Dank interaktiven Guides erfuhren wir
viel Wissenswertes rund um die mittelalter-
liche Wasserburg. Am Nachmittag ging die
Zugfahrt weiter nach Visperterminen. In
Visp bestiegen wir das Postauto. Die neu-
en Postautos sind mitintegralem Hebebiih-

[ 4% (&] Erfahren Sie Anderntags ging es mit Zug nach Spiez,
www_visoparents_ch 2 A mehr ber die per Bus bis Zweisimmen (Gleisbauarbei- | nenlift ausgestattet. So kamen wir piinkt-
IBAN CH23 0900 0000 1555 7075 7 = Stiftung visoparents ten) und mit dem GoldenPass-Panorama- | lich auch im hochstgelegenen Weindorf
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Transanale Irrigation (TAI) ist eine langfristige
Losung fur viele Kinder und Familien, bei denen
eine Darmfunktionsstérung vorkommt. TAI
kann die regelmaBige Darmentleerung und

das Wohlbefinden nur mithilfe von lauwarmen
Wasser wiederherstellen.

Navina™ Smart ist ein elektronisches TAI-System
fUr ein sicheres und planbares TAl-Verfahren,
das Kindern und Ihren Eltern bessere Kontrolle
ermoglicht. Navina Smart hat eine elektronische
Kontrolleinheit, die auf lhre persénlichen
Einstellungen abgestimmt ist. Dadurch wird
sichergestellt, dass die Irrigation jedes Mal
gleich verlauft, unabhangig davon, von wem sie
durchgefthrt wird.
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Europas an. In einer Privatunterkunft mit
einem guten Schluck Heida zur Begris-
sung genossen wir die herrliche Bergwelt.
Anderntags ging’s wiederum mit dem
Postauto nach Visp und per Zug nach Brig.
Kurz nach Brig fuhren wir durch den lan-
gen Simplontunnel nach Domodossola,
wo uns ein junger, freundlicher SBB-Mit-
arbeiter am Perron erwartete. Er fiihrte uns
nach dem Ausstieg sicher lber die Gelei-
se, welche nach Riickfragen in der Zentrale
zur Uberquerung freigegeben wurden. Es
blieb etwas Zeit, die Ladenstrassen abzu-
fahren bzw. abzulaufen und eine Zwischen-
verpflegung einzunehmen. Pinktlich er-
reichten wir mit dem Lift die unterirdisch
angelegte Bahnstation der «<FART», welche
von Domodossola nach Locarno fiihrt. Die
avisierten Zugsbegleiter hievten Maurus
einfach in den Zug, obwohl der bereitge-
stellte Hebebuhnenlift vor Ort war. Ja gut,
ich denke, das geht nur mit leichten Per-
sonen! Die Fahrt durch das Centovalli-Tal
war sehr schon und die Landschaft gefiel

Reisen mit dem Rolistuhl

Die Fahrplanabfrage in der SBB-App oder
im Web lasst sich in den Einstellungen so
konfigurieren, dass nur Linien mit roll-
stuhlgangigen Ziigen und Stationen an-
gezeigt werden — was allerdings das An-
gebot etwas einschrankt. In der Praxis
gestaltet sich das Reisen mit der Bahn
unkompliziert. Es braucht nur etwas Pla-
nung. Je leichter Rollstuhl und Person sind
und je mehr diese beim Ein- und Ausstieg
selbst mithelfen kann, desto spontaner
sind Trips moglich. Fir alle anderen Fal-
le gibt’s das SBB Call Center Handicap.

uns beiden sehr. Der Fluss Maggia weck-
te in mir positive Jugenderinnerungen. Im
Verlauf des Donnerstagnachmittags trafen
wir in Locarno ein und verliessen den Zug
mit Selbstausstieg. Entlang der Seeprome-
nade gelangten wir wiederum zu unserem
schénen Hotel mit Seeblick und Pool. Auf
der Piazza Grande verwohnten wir uns am
Abend in einem Strassenrestaurant mit ei-
nem typischen Tessiner Essen.

Am Freitagnachmittag traten wir mit dem
Zug die Heimreise an. Mit dem IC 2 ab Bel-
linzona fuhren wir zum ersten Mal durch
den Gotthard-Basistunnel und waren tber-
rascht, wie schnell wir wieder in Zirich
(Reisezeit 1 Std. 48 Min.) resp. Effretikon
ankamen. Mein Bahnhofvelo wartete ge-
duldig auf mich und brachte Maurus und
mich bis vor die Haustlre. Das gliickliche
und zufriedene Fazit unserer Zugferienrei-
se: «Wir werden die Reiseart mit OV wie-
derholen. Mein Rucksack muss das nachste
Mal jedoch einiges leichter sein!»

An fast jedem Bahnhof gibt es Ein- und
Aussteigehilfen. Die nétigen Mindestum-
steigezeiten sind zu beachten — das Fahr-
plansystem des OV ist auf Fussginger aus-
gerichtet.

Call Center Handicap
https://www.sbb.ch/de/fahrplan/
reisehinweise/reisende-mit-handicap/
sbb-call-center-handicap.html

Schulungsfilm
https://www.sbb.ch/de/fahrplan/
reisehinweise/reisende-mit-handicap/
schulungsfilm.html
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«Ich hoffe, ich konnte den Familien
auch in schwierigen Momenten

eine Hilfe sein»

Dr. Stefan Altermatt

Seit einigen Monaten ist Dr. Stefan Alter-
matt, der langjéhrige Leiter der Abteilung
Neurochirurgie am Kinderspital Ziirich,
pensioniert. Er hat mit seinem Team vielen
Kindern mit Spina bifida und/oder Hydro-
cephalus das Leben gerettet und ihre Le-
bensqualitct verbessert. Auch Maurus, der
Sohn von Hanny Miiller-Kessler, durfte 1998
davon profitieren. Wir blicken im Interview
auf seine berufliche Zeit zuriick und fragen
ihn, was er nun plant.

Interview: Hanny Mtiller-Kessler

Nach so vielen Jahren das Kinderspital
Ziirich (Kispi) loszulassen, wie war das?
Wie haben Sie das erlebt?

Dr. Stefan Altermatt: Das Kispi habe ich
sehr als Familie erlebt, es ging also weni-
ger um die Institution als vielmehr darum,
Abschied von den Mitarbeitenden zu neh-
men. Hierkonnteichin den letzten Wochen
viele Gesprache mit den zum Teil langjahri-
gen Kolleginnen und Kollegen fiihren. Auf

ein grosses Abschiedsevent habe ich be-
wusst — nicht nur wegen Corona — ver-
zichtet, der leise Abschied liegt mir ein-
fach mehr. Fiir den Bereich Neurochirurgie
konnten wir gliicklicherweise einen sehr
qualifizierten und engagierten Nachfolger
finden und in den Sprechstunden konnte
ich mich auch personlich von vielen Pati-
enten verabschieden und sie an meine jiin-
geren Kolleginnen libergeben. Schon im-
mer war es mir ein Anliegen, mein Wissen
weiterzugeben. Ich hoffe, das fihrt auch
dazu, dass die Betreuung unserer Patien-
tinnen und Patienten weitergeht und mein
Fehlen kaum ins Gewicht fallt.

Gibt es einen Fall, an welchen Sie sich
besonders zuriickerinnern, der Sie viel-
leicht in irgendeiner Weise besonders
gepragt hat?

In 30 Jahren sammeln sich viele Erinnerun-
gen, viele sehr schéne Momente, wenn es
besonders gut gelungen ist, einem Kind zu
helfen. Aber mehr pragten mich die schwie-
rigen Schicksale, wenn bei einem Kind zum
wiederholten Mal eine Komplikation auf-
trat, wenn ein Infekt oder eine Hirnblutung
die Hoffnungen zunichtemachte. Hier war
es immer besonders wichtig, mit den Fa-
milien zusammen den Weg zu gehen, hier
habe ich auch von den Eltern gelernt, und
ich hoffe, ich konnte den Familien auch in
schwierigen Momenten eine Hilfe sein.

Wann wurden Sie zum ersten Mal mit
Spina bifida und Hydrocephalus kon-
frontiert?

Schon in der Zeit als Assistenzarzt wur-
de ich damit konfrontiert. Damals waren
die Moglichkeiten zu helfen noch sehr be-
schrankt. Wir hatten noch keine interdiszi-
plindre Betreuung, die technischen Hilfs-
mittel waren eher bescheiden und das
Wissen gerade zum Hydrocephalus noch
sehr limitiert.

Wie sehen Sie in der Riickschau die
medizinische Entwicklung in diesem
Bereich?

Es haben sehr grosse Verdanderungen
stattgefunden. Erst anfangs der 1990er
Jahre hatten wir ein eigenes CT im Kispi,
dann spater ein MRI. Letzteres hat die dia-
gnostischen Méglichkeiten enorm erwei-
tert. Erstmals war es méglich, schon kurz
nach der Geburt die Situation des zent-
ralen Nervensystems zu erfassen. Bald
war es dann auch madglich, schon vor
der Geburt eine Diagnose zu stellen. CT
und dann MRI waren auch die Basis flr
die Techniken der computerunterstiitz-
ten Navigation, also der intraoperativen
Orientierung im Gehirn. Damit konnten
wir zum Beispiel die Platzierung eines
zentralen Drainageschlauchs viel prazi-
ser durchfiihren. Die Shuntsysteme wur-
den von den Firmen durch Einflihrung
programmierbarer Ventile deutlich ver-
bessert. Dann die Entwicklung der en-
doskopischen Operationsmethoden, die
wir Ende der 90er in Zirich einfuhren
konnten. Erstmals war es moglich, be-
stimmte Arten des Hydrocephalus auch
ohne Shunt zu behandeln. Die Betreuung
der Kinder wurde in interdisziplinaren
Sprechstunden organisiert und natirlich
dann der ganz grosse Schritt: die Mog-
lichkeit, in Zusammenarbeit mit den Ge-
burtshelfern schon vor der Geburt eine
Operation anbieten zu kénnen. Dies sind

nur einige Aspekte einer sehr vielfdltigen
Entwicklung auf dem Gebiet der padia-
trischen Neurochirurgie.

Wie haben Sie die betroffenen jungen
Eltern mit der Diagnose ihres Kindes
Spina bifida/Hydrocephalus in der
Erstkonsultation wahrgenommen?
Friher waren die Eltern oft vollig Uberrum-
pelt, es gab keine vorgeburtliche Diagnose
und so ging es vor allem um eine Orientie-
rung und Aufklarung. Die erste Operation
bei offener Spina bifida musste sehr rasch
erfolgen, was zu einer zusatzlichen Belas-
tung fuhrte. Bei anderen Situationen von
Hydrocephalus hatten wir etwas mehr Zeit,
konnten zusammen einen Weg definieren
und, zwar nur vorsichtig und limitiert, ei-
nen Ausblick auf die Zukunft geben. Sehr
oft war ich beeindruckt Uber das grosse
Engagement und die enorme Betreuungs-
arbeit, die die Eltern geleistet haben.

Wie wichtig ist der Kontakt mit Eltern-
vereinigungen generell in lhrer Arbeit
gewesen und wie beurteilen Sie den
Nutzen?

Schon friih hatte ich Kontakt mit der Eltern-
vereinigung, damals vor allem auch durch
Vermittlung der Sozialberaterin. Es kam
zu Vortragsabenden zum Thema Hydroce-
phalus und einmal auch zu einem Beitrag
in der Zeitschrift. Daneben haben wir fir
die Elterninformation eine kleine Broschii-
re entwickelt. Die Funktion der Elternver-
einigung als Ort der Unterstiitzung, des
Austausches und der Information habe ich
immer sehr positiv gesehen. Es ist aus mei-
ner Sicht enorm wichtig, dass es diese Insti-
tution gibt. Neben den Informationen, die
wir in den Sprechstunden geben kénnen,
ist dieser Informationsaustausch unter den
Betroffenen sehr hilfreich.

Lesen Sie weiter auf Seite 37 =



Wir stellen vor: Melissa Pinarci

Melissa Pinarci

Die SBH-Anldsse iibers Jahr sind eine gute
Gelegenheit, Kontakte zu kniipfen, sich ken-
nenzulernen und von anderen zu lernen. Im
SBH Info stellen wir Mitglieder vor. In dieser
Ausgabe: Melissa Pinarci.

Fragebogen: Hanny Miiller-Kessler

Wie alt bist du?
Ich bin 19 Jahre alt.

Wo und mit wem wohnst du?
Ich wohne mit meinen Eltern und Bruder
in der Agglomeration Zirich.

Wie verlief dein bisheriger Lebensweg/
deine Schulzeit?

Ich konnte die regelmaéssige Primar- und Se-
kundarschule besuchen, meist ohne Proble-
me. Die Schulen waren sehr verstandnisvoll
und konnten mich gut unterstiitzen in den
Zeiten, wo ich Operationen hatte. Ich war
in der Sekundarschule B eingeteilt, hatte je-
doch schon vorher ins A wechseln kénnen,

aber ich wollte zuerst Schulabschluss B gut
abschliessen und dann ein zehntes Schul-
jahr mit Abschluss A anhangen. Dies durf-
te ich auch machen und konnte dann mit
guten Noten abschliessen.

Nach welchen Kriterien hast du deine
Berufswahl getroffen?

Ich wollte etwas, das mir Spass macht, aber
ich musste mir auch eingestehen, dass ein
Burojob die beste Berufswahl ist fir jeman-
den mit einer korperlichen Behinderung.
Ich schnupperte in verschiedenen Beru-
fen, wo man stundenlang oder den gan-
zen Tag auf den Beinen war, dabei musste
ich merken, dass ich nicht einen Job ma-
chen wollte, der mir taglich Schmerzen be-
reiten wiirde.

Wie bist du zu deiner Lehrfirma/
Lehrstelle gekommen?

Mein Bruder hatte sich vor mir bei mei-
ner jetzigen Lehrfirma beworben. Die Art,
wie die Lehrfirma die Lehre gestaltet hat,
hat mir sehr zugesagt. Also habe ich mich
dort beworben und bekam nach zwei Be-
werbungsgesprachen dann auch die Lehr-
stelle als Buroassistentin. Nach Abschluss
dieser Lehre konnte ich die Lehre als Kauf-
frau Profil B angehen, wo ich vorwiegend
Verantwortung in organisatorischen Auf-
gaben libernahm, Kundenkontakte pflegte
sowie administrative Aufgaben in verschie-
denen Abteilungen erledigte.

Beschreibe deinen Berufsalltag/
deine Berufsschule

Ich arbeite viel am PC und mein Bdroall-
tag besteht darin, selbststandig meinen
taglichen Arbeiten nachzugehen. In mei-
nerletzten Abteilung beantwortete ich ad-
ministrative Fragen per Mail, zum Beispiel,
wie meine Teammitglieder eine Aufgabe
im Tool abschliessen sollten, welche sie er-
ledigt haben. Weitere Aufgaben bestehen
darin, die vorher erwahnten Aufgaben im
Tool mit den notigen Inputs definitiv ab-
zuschliessen. Im Team intern klaren, wie
weit die Auftragsabwicklung steht, damit
ich die Informationen dem Kunden wei-
tergeben kann. Ferner Auftragsanfragen
weiterleiten und alles Organisatorische
fur eine optimale Auftragsabwicklung vor-
nehmen. Wenn ich nichts Weiteres zu tun
bzw. alles erledigt habe, melde ich mich
bei meinen Praxisausbildnern, ob weitere
Arbeiten vorhandenssind. In der Zwischen-
zeit arbeite ich an meiner Kompetenzdo-
kumentation, welche flir meinen Berufsab-
schluss wichtig ist. Manchmal beantworte
ich auch Anfragen von Teammitgliedern,
wenn ich helfen kann, und schaue nach,
ob es etwas in der Mailbox gibt, das ich
beantworten kann.

In die Berufsschule gehe ich jeweils prob-
lemlos mit dem OV und besuche den Un-
terricht wie gewohnt mit meinen Klassen-
kameraden.

Was gefallt dir gut?

Mir gefallt es sehr in meiner Lehrfirma. Die
Firma bietet IT-Infrastruktur fir Klein- und
Grossunternehmen an sowie Festnetz- und
Mobile-Abos wie auch alles rund um die
Unterhaltung fir Privatkunden. Ich konnte
auch selbststandig entscheiden, wo ich ar-
beiten wollte, und konnte so sehr wertvol-
le Teammitglieder kennenlernen. Mir wird
sehr viel Verantwortung Ubertragen und

Zuversicht geschenkt, und das bereits seit
Lehrzeitbeginn.

Anfangs hatte ich Miihe, damit klarzukom-
men, oft auf meine orthopddischen Schie-
nen angesprochen zu werden, wenn ich
die Abteilung wechselte. Jedoch muss ich
sagen, dass es wirklich niemanden inte-
ressierte, dass ich eine physische Behin-
derung habe. Wichtig war, dass ich sorg-
faltig, zuverlassig und gut arbeitete sowie
respektvoll mit allen umging. Ich bin sehr
selbststandig durch meine Lehrzeit gegan-
gen, dank guter Unterstiitzung durch mei-
ne Lernbegleiterin in den Momenten, wo
ich es brauchte, sowie auch durch meinen
Praxisausbilder.

Was miisste aus deiner Sicht anders
sein?

Aus meiner Sicht misste nichts anders sein,
denn ich habe bis heute nur gute Erfahrun-
gen wahrend meiner Arbeitsdauer. Auch
bei stressvollen Situationen hatte ich ein
super Umfeld, wo ich Hilfe holen konnte,
wennich es brauchte. Ich bin sehrfroh, dass
ich bei meiner Lehrfirma arbeiten kann, zu-
dem auch eine gute kaufmannische Berufs-
schule in Ziirich (KVZ) besuchen kann. Ich
werde super gefordert und unterstiitzt.

Bist du gut integriert an der Berufs-
schule und am Arbeitsplatz?

Ich bin sehr gut integriert, wobei ich sagen
muss, dass die allermeisten Schulkamera-
den erst nach ein paar Monaten Schulzeit
gemerkt haben, dass ich eine Beeintrach-
tigung habe. Ich wurde bis jetzt noch nie
von irgendjemandem, sei es in der Schu-
le oder bei der Arbeit, anders behandelt,
denn wie schon gesagt, man schaut sich
den ganzen Menschen an, nicht nur das
Aussehen oder das reine Kénnen.



Blasenfunktionsstorung bei Querschnitt

oder Meningocele (Spina bifida)

Blasenmanagement gehort fur viele bei Querschnitt- oder Meningocele- (Spina bifida) Betroffene zum
Alltag. Besonders, wenn eine neurogene Detrusorlberaktivitat (NDO, engl.: neurogenic detrusor over-
activity) vorliegt. Ausgeldst wird die Erkrankung durch eine Stérung des zentralen und/oder peripheren
Nervensystems. Etwa aufgrund einer RUckenmarksverletzung, Spina bifida, eines Schlaganfalls, Morbus
Parkinson oder Multipler Sklerose. Die haufigsten klinischen Symptome sind Harnwegsinfekte und
Inkontinenz! Unregulierte Kontraktionen der Blasenmuskulatur (Detrusormuskel) und der Anstieg
des Blasendrucks kénnen zu Schaden an der Blase sowie einem Reflux (Urin fliesst in den Harnleiter
zuruck) fuhren?

Folgeerkrankungen .
Alarmzeichen
Der erhohte Blasendruck gefahrdet den oberen e
Harntrakt und kann (auch infolge des Refluxes) -unfreiwilliger Urinverlust zwischen den
zu irreversiblen Schaden bis hin zum Nieren- Katheterisierungen
versagen fUhren! FUr Menschen mit neurogener - Abnahme der Blasenentleerungsmengen
Blasenuberaktivitat bedeutet das eine reduzierte [l C— .

- . (fieberhafte) Harr
Lebensqualitat — oder sogar eine verkurzte - )

- Schmerzen und Drangsymptomatik

Lebenserwartung?® > ) !

im Blasen-/Genitalbereich
Es ist wichtig, die Anzeichen fruhzeitig zu
erkennen und einen (Neuro-)Urologen auf-
zusuchen, um Therapieoptionen zu bespre-
chen. Wurde eine NDO diagnostiziert, sollten - Blutim Urin
Sie sich zudem regelmassig untersuchen lassen.

it, Zunahme von Spastiken

igkeiten bei der Katheterisierung

DasSteuerzentrumimRUlckenmark U

Die Funktion der Harnblase besteht darin, Urin kontrolliert
zu speichern und auszuscheiden. Diese Aktivitat wird durch
verschiedene Anteile des Nervensystems reguliert*

Zur Steuerung der Harnblase senden Nerven in der Blasen-
wand Informationen an das RUckenmark. So existiert im
unteren Ruckenmark (Segmente S2 bis S4) ein Zentrum, das
speziell fur die koordinierte, kontrollierte Blasenspeicherung
und -entleerung sowie den Informationsaustausch mit
hoéheren Nervenzentren verantwortlich ist. Koonmt es zu
einer Verletzung oberhalb dieses Steuerungszentrums,
wird die Verbindung und damit der Informationsfluss vom
und zum Gehirn gestort. Dies kann eine Uberaktivitat des
Blasenmuskels mit unwillktrlichen Kontraktionen, Urin- Ham[,oh,e
verlust und Restharn zur Folge haben®

Therapieoptionen

Oral Transdermal Intravesikal Injektion Operativ

Quellen
1. Haab F. Chapter 1: The conditions of neurogenic detrusor overactivity and overactive bladder. Neurourol Urodyn. 2014; 33 Suppl 3: S2-5.
2.Yonnet GJ, Fjeldstad AS, Carlson NG, Rose JW. Advances in the management of neurogenic detrusor overactivity in multiple sclerosis.

Int J MS Care. 2013;15(2): 66-72. 3. Kurze I. Neurogene Blasenfunktionsstérungen (nBFS) bei Spina bifida — aktuelle Behandlungsmog-
lichkeiten. Teil 1: Konservative und minimal invasive Therapie. ASBH Brief 2012; 04: 34-41. 4. Griffiths D. Neural control of micturition in
humans: a working model. Nat Rev Urol. 2015; 12(12): 695-705. 5. Van Ophoven A. Diagnose und Therapie neurogener Blasenfunktions-

storungen. CME-Verlag 2019.
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CONSUMER HEALTH

Hast du schon Plane fiir die Zeit nach
der Ausbildung?

Ja, ich wiirde gerne nach meiner Lehre ein
Diplom in Betriebswirtschaft machen, da
ich gemerkt habe, dass Projektmanage-
ment meinen Fahigkeiten entspricht.

Wie verbringst du deine Freizeit?

Ich zeichne und gehe gerne mit meinen
Kollegen ins Kino oder irgendwo gut es-
sen oder verbringe auch sonst einfach Zeit
mit Freunden und Familie.

Was miisste passieren, dass du aktiv bei
den Selbstbetroffenen-Anlassen der
SBH Schweiz teilnehmen wiirdest?
Schwierig zu sagen. Oftmals weiss ich nicht
so recht, wo ich hingehére. Ich bin Fuss-
gangerin und meine Behinderung Spina
bifida sieht man mir dusserlich nicht wirk-

lichan. Meine Erfahrungen decken sich oft-
mals nicht mit anderen Behinderten, wes-
halb ich mich ein wenig fehl am Platz fiihle,
dass ich nicht wirklich etwas dazu sagen
kann, ausser nattirlich zum Medizinischen.

Was mochtest du sonst noch sagen?
Ich weiss noch: Bevor ich meine Lehre be-
gann, hatte ich so Angst, dass ich anders
behandelt werden wiirde wegen meiner
Behinderung. Ich kann nach vier Jahren in
derArbeitsweltsagen, dasseskeinen Unter-
schied fiir ziemlich die meisten Menschen
macht, ob man eine korperliche Behinde-
rung hat oder nicht. Naturlich kommen
Fragen, aber die sind aus reiner Neugier
und nicht bosartig gemeint. Fir die meis-
ten ist es wichtig, dass man freundlich und
respektvoll ist sowie dass man die verspro-
chene Arbeit auch liefert.

> Fortsetzung des Interviews mit
Dr. Stefan Altermatt von Seite 32—-33

Welches ist Ihr personliches Fazit, Ihr
Riickblick auf die Arbeit und wie geht
es jetzt weiter?

Diese Arbeit machen zu durfen, empfand
ich immer als grosses Privileg. Aber es war
auch sehr belastend, oft mit Notfallsitua-
tionen konfrontiert zu sein, nie sicher sein
zu konnen, dass alles gut ist. Immer wie-
der wurde ich durch den Kontakt mit den
Kindern, durch kleine Erfolge, durch eine
Zeichnung oder ein Lachen entschadigt.
Es hat so viele solch schéne Momente ge-
geben. Es war aber auch viel Arbeit, neben
der Neurochirurgie war ich in die Leitung
der Chirurgischen Klinik eingebunden und
habe mich fiir den Neubau des Kispi enga-
giert. Urspriinglich wollte ich mich bis zum

Einzug in das neue Kispi dafiir engagieren,
hier hat sich aber der Zeitplan dermassen
verschoben, dass das nicht mehr realistisch
war. Jetzt bin ich pensioniert, ich geniesse
die freie Zeit ohne Termindruck; Zeit draus-
sen in der Natur zu verbringen, die Enkel
mehr zu sehen, meine Kenntnisse in den
Hobbys Foto und Elektronik zu vertiefen.
Es ist ein gutes Gefuihl, nach viel Arbeit et-
was Ruhe zu haben.

Engagieren Sie sich weiterhin fiirs Kispi
oder in anderen Projekten?

Klar bin ich dem Kispi weiter verbunden,
aber konkrete Projekte habe ich noch nicht,
da bin ich offen und schaue, was sich er-
gibt.



BLASENMANAGEMENT

Liquick X-treme und
Liquick X-treme Plus

Voraktivierte, sofort einsatzbereite
intermittierende Kathetersysteme

Geniessen Sie lhre 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

. e . . .. i e L\ -Lmum\r;xmeme
Urinauffangbeutel, damit Sie es jederzeit bequem verwenden konnen, Hl - . 5
wenn Sie sich selbst katheterisieren mussen. -7 : .
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Kostenlose Muster und weitere Produktinformationen erhalten Sie bei:

B EXPIRION Al
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Provider of Competence Grabenhofstrasse 1 - 6010 Kriens - Telefon 041 3602764
expirion.ch Fax 041 3602718 - info@expirion.ch - www.expirion.ch

Scannen Sie den QR Code, um zur
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

Ferien, Freizeit und Erholung
Familienausflug mit dem Spezialvelo
Gemeinsam den Sommer in vollen Zligen
geniessen und dies mitten in der Natur?
Unternehmen Sie mit lhrer Familie einen
gemitlichen Veloausflug und lernen Sie
ganz neue Gegenden kennen!

Inzwischen konnen Sie an insgesamt 19
Mietstationen in der Schweiz und im Fdirs-
tentum Liechtenstein unkompliziert und
glnstig behindertengerechte Spezialvelos
mieten. Die Fahrrader verfligen allesamt
Uber Elektromotoren und kénnen mit weni-
gen Handgriffen fir fast jede Beeintréachti-
gung individuell angepasst werden. Sie fin-
den die Liste der Stationen auf cerebral.ch
und auf der Cerebral MAP. Rufen Sie die
Velostationen an und fragen Sie nach den
verfligbaren Bikes.

o
\Cérebral

Miete ganzer Tag: CHF 42.—; halber Tag:
CHF 30.-. Bei Rent a Bike ganzer Tag: CHF
55.—; halber Tag: CHF 40.—.

Unter Vorweisung des «Cerebral-Auswei-
ses» erhalten Sie einen Rabatt von 50 Pro-
zent auf dem Mietpreis. Der Rabatt wird di-
rekt vor Ort abgezogen.

Ungehinderter Musikgenuss

an Schweizer Open-Airs

Die Stiftung Cerebral engagiert sich seit
vielen Jahren dafiir, dass verschiedene
Schweizer Open-Airs behindertengerech-
ter werden. Nutzen Sie die Gelegenheit
und geniessen Sie die vielen Konzerte haut-
nah und mitten im Geschehen.

Unterstiitzt werden diesen Sommer
folgende Open-Airs:

e Gurtenfestival, vom 13. bis
16. Juli 2022, gurtenfestival.ch

¢ Winterthurer Musikfestwochen,
vom 10. bis 21. August 2022,
musikfestwochen.ch

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

e SummerDays Festival Arbon,
vom 26. bis 27. August 2022,
summerdays.ch

e Lakelive Festival Biel, vom 29. Juli bis
6. August 2022, lakelive.ch

e Seaside Festival Spiez, vom 26. bis
27. August 2022, seaside.ch

Sommerzeit -

Zeit fiir einen Badeplausch!

Unbeschwert planschen — damit dies még-
lich wird, bieten wir speziell gefertigte Ba-
deshorts und -kleider mit Inkontinenz-
schutz fir Kinder, Damen und Herren an.
Die Badekleider bestehen aus einem was-
serfesten Innenteil aus Polyester mit ver-
stellbaren Beinabschliissen und einem Aus-
senteil aus Nylon.

Verglinstigte Bestellung direkt bei der Stif-
tung Cerebral.

Barrierefreie Wanderausfliige

In folgenden Regionen stehen unsere ge-
landegangigen  JST-Multidrive-Rollstiihle
zum Befahren von gekennzeichneten We-
gen fir Sie bereit: Auf dem Stockhorn im
Simmental (BE), im Freilichtmuseum Bal-
lenberg bei Brienz (BE), in Bellwald (VS) in
Arosa (GR), in Scuol im Unterengadin (GR)
und im liechtensteinischen Malbun. Letz-
ten Sommer sind Stationen im botanischen
Baumgarten LArboretumin Aubonne (VD),
auf der Madrisa in Klosters (GR), auf der Rigi
in der Zentralschweiz, im Naturpark Diem-

o
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tigtal im Berner Simmental und im Reka-Fe-
riendorf Sérenberg (LU) hinzugekommen.
Zudem besteht eine Mietmdglichkeit bei
Rundum Ortho und Reha bei Bern.

Mehr Informationen zu diesem Freizeitan-
gebot finden Sie auf unserer

Website www.cerebral.ch > Hilfsangebo-
te > Erholung und Freizeit oder via Cere-
bral MAP.

Praktische Hilfsmittel fiir den Sommer
Ideal fiir den Badestrand: Wir leisten finan-
zielle Unterstiitzung beim Kauf eines Bade-
wagens. Der Badewagen ist ein Liegestuhl
mit Radern, mit dem man Uber unebe-
nen oder sandigen Boden bis ins Wasser
fahren kann. Er eignet sich ideal fir Feri-
en am Meer und Besuche im Schwimm-
bad. Der Badewagen ist zusammenklapp-
bar und leicht zu transportieren.

Wertvolle Dienste leistet auch der Roll-
schirm: Er kann am Badewagen oder am
Rollstuhl befestigt werden, sein Durchmes-
ser betragt 1,05 m.

Beide Artikel — Badewagen und auch Roll-
schirm — kénnen direkt bei cerebral.ch be-
stellt werden: Der Badewagen zum Preis
von CHF 100.- und der Rollschirm zum
Preis von CHF 30.-.

cerebral@cerebral.ch, www.cerebral.ch, www.facebook.com/cerebral.ch
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Alle SpeediCath® Compact Katheter
sind so konzipiert, dass sie sich
leicht in den Alltag integrieren lassen.

Jetzt SpeediCath® Compact Eve testen
Einfach QR-Code scannen oder ein unentgeltliches
Produktmuster unter de.coloplast.ch/SCCE anfordern. A 4

Coloplast SpeediCath°Compact Eve

designed for you
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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 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

erscheint 4 x jahrlich

jeweils Mitte Mérz, Juni, September, Dezember
Redaktionsschluss: 11.2./13.5./12.8./11.11.2022

Redaktion

Bruno Habegger, Mumenthalstrasse 5,
4912 Aarwangen, 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@spina-hydro.ch

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

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

Kontaktperson Region Nordwestschweiz
vakant

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

Kontaktperson Region Ziirich
Tanja Fabian, tanja.fabian@spina-hydro.ch,
Silke Korn, silke.korn@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 CHO04 0078 0013 0546 1180 7
Zentralschweizerische Vereinigung zugunsten

von Personen mit Spina bifida und Hydrocephalus,
6060 Sarnen

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

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

Adressinderungen

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

Druckvorstufe, Druck und Spedition
Mattenbach AG, Technoramastrasse 19,
8404 Winterthur, 052 234 52 52,
office@mattenbach.ch

Auflage 850 Ex.

Alle Rechte vorbehalten. Nachdruck und Verviel-
féltigung, auch auszugsweise, nur mit vorheriger
schriftlicher Zustimmung durch die Redaktion.

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


http://facebook.com/SBHSchweiz/

P.P.

8317 Tagelswangen
POST CH AG

Adressinderungen
Geschaftsstelle SBH Schweiz
Aehrenweg 6

8317 Tagelswangen

Sponsoren des SBH-Familienwochenendes 2022
alphabetisch aufgefiihrt, Stand 11. Mai 2022

all4care SA, Puidoux Parahelp AG, Nottwil

B. Braun Medical AG, Sempach Publicare AG, Oberrohrdorf

Coloplast AG, Rotkreuz Schweizerische Stiftung fiir das

Hollister Liberty Medical Switzerland AG, Dietikon cerebral geldéhmte Kind, Bern

LANDI Furt- und Limmattal Genossenschaft, Adlikon Schweizerische Paraplegiker-Stiftung, Nottwil
Obwaldner Kantonalbank, Sarnen Stiftung Carl und Elise Elsener-Gut, Ibach/SZ
Ortho Medica AG, Kriens Stiftung Folséure Schweiz, Zug

Orthotec AG, Nottwil Stiftung Kinderhilfe Sternschnuppe, Ziirich

Herzlichen Dank unseren Sponsoren fiir die grossziigige Unterstiitzung!

ORTHOPADIE- UND REHATECHNIK
#UNLIMITED

JETZT
GRATISBERATUNG
RESERVIEREN

GELBART

T.041367 70 17 | info@gelbart.ch ORTHO TEAM






