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Gut gemeint ist nicht immer gut

durchdacht

Ich habe kiirzlich von einer Freundin einen
Artikel erhalten. Im Artikel ging es darum,
dass in einer Schweizer Stadt mobile Ram-
pen fir Geschafte zur Verfligung gestellt
werden, welche nicht barrierefrei zugang-
lich sind —also nur tiber Treppen oder Stufen
erreicht werden konnen.

Im ersten Moment klingt diese Idee sinnvoll
und hilfreich. Je langer ich jedoch dariiber
nachgedacht habe, desto uniiberlegter fand
ich sie. Der Grund daftr ist folgender: Da
die Rampen nicht fest installiert sind, misste
die betroffene Person zuerst im Geschaft
anrufen und darum bitten, dass jemand
(wahrscheinlich eine wildfremde Person)
die Rampe anbringt.

Allein der Griff zum Telefon, um eine fremde
Person um Hilfe zu bitten, kann fiir man-
che Menschen bereits eine grosse Hemm-
schwelle darstellen. Hinzu kommt, dass
vermutlich niemand ausschliesslich fiir diese
Aufgabe zustdndig ist. Das bedeutet, dass
die betroffene Person unter Umstédnden
erst einmal sehr lange warten muss, bis
jemand Zeit hat, die Rampe zu installieren.
Und selbst dann ist das Problem nicht un-
bedingt gelost. Ist die Rampe zu steil, kann
sie moglicherweise nicht selbststandig be-
fahren werden. Die betroffene Person ist
also erneut auf Unterstiitzung angewiesen.

Was ich damit sagen mochte: Ich finde es
grundsatzlich schén zu horen, dass man
sich Gedanken Uber eine barrierefreie Zu-
kunft macht.

Es wiirde meiner Meinung nach jedoch viel
mehr Sinn ergeben, bei Bauprojekten von
Anfang an eine betroffene Person mit ein-
zubeziehen. Am Beispiel der mobilen Ram-
pen wird wahrscheinlich schnell deutlich,
dass der organisatorische Aufwand und die
Hemmschwelle fiir viele Betroffene zu gross
sind —und dass fest installierte Rampen die
deutlich bessere Losung waren.

Und jetzt kommt mir bitte niemand mit
dem Einwand, dass gewisse Gebdude unter

Denkmalschutz stehen. :-)

Mit diesem Denkanstoss wiinsche ich euch
viel Lesespass.

Rahel Stalder, Redaktorin SBH Info
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#Bewegungsfreiheit ist fur
mich, das machen zu kénnen,

worauf ich Lust habe. Auch
Im Rollstuhl selbstandig, ohne
Barrieren und Hindernisse.

// Tanja ’ ’

orthotec.ch




Aktuelle Kurznachrichten aus

unserer Welt

Euer Redaktionsteam beim Jahrestreffen
Das Redaktionsteam von SBH Info trifft
sich einmal pro Jahr zum Essen in Zirich
am See, ansonsten finden die Meetings
digital statt — praktisch und einfach fiir die
Mitarbeit. Alle Redaktorinnen und Redakto-
ren hoffen, dass ihre Beitrdge im SBH Info
gefallen und gerne gelesen werden. Wenn
ihr Themenwiinsche habt oder gerne selbst
einen Artikel verfassen wollt, keine Angst,
das Team beisst nicht, wir wiirden uns sogar
sehr freuen. Meldet euch bitte bei Bruno:
bruno.habegger@spina-hydro.ch

Das Redaktionsteam griisst euch
recht herzlich.

2026: Das Redaktionsteam beim jahrlichen
Meeting.

Familienpicknick SBH Zentralschweiz
Das diesjahrige Familienpicknick der SBH
Zentralschweiz fand bei hochsommerlichen
Temperaturen statt. Rund 30 Mitglieder lies-
sen sich davon aber nicht abschrecken und
genossen ein paar unbeschwerte Stunden
am schonen Sarnersee. Es wurde geplau-
dert, gelacht, gespielt und gebadet. Die
feinen Grilladen, die leckeren Salate und die
sissen Desserts rundeten den gemiitlichen
Nachmittag ab.

Zelebriertes Friihstiick mit Geselligkeit

Samstagmorgen, Kaffeeduft liegt in der
Luft — perfekte Kulisse fiir einen ausgiebigen
Brunch bei der Backerei Fliger in Steinach.
16 Teilnehmer/innen geniessen das Buffet.
Der Brunch lasst keine Wiinsche offen: but-
terzarte, goldbraune Croissants, knusprige
Sonntagszopfe und verschiedene Brote,
regionaler Kase, Schinken, Raucherlachs
und frisch zubereitete Eierspeisen, haus-
gemachte Konfitlre, Birchermiiesli, frische
Friichte, kleine Patisserie-Kunstwerke aus
der Backstube. Hier wird das Frihstiick
nicht einfach serviert, es wird regelrecht
zelebriert. Es war wieder ein gelungener
Anlass in der Ostschweiz.




Mentale Gesundheit im Alltag
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CHRONISCHER STRESS:
Alarmbereitschaft

Zwischen Nervensystem, Erndhrung und
Selbstwirksamkeit: Mentale Gesundheit ist
ldngst kein Luxus mehr - sie ist eine Notwen-
digkeit in einer Welt, die viel von uns fordert.
Sie entwickelt sich — leise, kontinuierlich, im
Hintergrund unseres Alltags.

Text: Billie Josephine Stump

Tempo, Leistung und standige Erreichbar-
keit pragen unseren Alltag und lassen oft
wenig Raum fur echte Erholung. Gleich-
zeitig ist mentale Gesundheit nichts, was
einfach «passiert». Wir haben Einfluss darauf
— durch unser Verhalten, unsere Gewohn-
heiten und den Umgang mit uns selbst.
Doch dieser Einfluss bedeutet auch Ver-
antwortung. Mentale Gesundheit ist Arbeit.
Eine bewusste, wiederkehrende Entschei-
dung, sich selbst ernst zu nehmen, inne-
zuhalten und neue Wege im Umgang mit
Stress, Gedanken und dem eigenen Korper

Korper entspannt Klarheit

T

REGELMASSIGE REGULATION:
Atmung, Bewegung, bewusste Pausen

zu lernen. Viele Menschen haben verlernt,
was es bedeutet, wirklich zu regenerieren.
Nicht nur kurz innezuhalten, sondern sich
tief zu erholen. Den Korper zu spiren,
auf seine Signale zu héren und die eigene
Korpersprache zu verstehen. Den Geist zur
Ruhe kommen zu lassen, braucht — gerade
in einer Welt voller Ablenkung — bewusste
Ubung. Die gute Nachricht: Wir sind fahig,
genau das wieder zu lernen und aktiv in
unseren Alltag zu integrieren. In einer Welt
voller Reize verliert der Mensch leicht die
Verbindung zu sich selbst. Gedanken krei-
sen, der Korper reagiert mit Anspannung,
Miidigkeit oder innerer Unruhe.

Mentale Gesundheit bedeutet nicht, immer
stabil zu sein. Sie bedeutet, Wege zu finden,
immer wieder in die eigene Regulation
zurlickzukehren. Am Ende dieses Artikels
findest du einfache Ubungen, die dich im
Alltag unterstitzen.



Der Korper als Schliissel — das Nerven-
system verstehen

Unser Erleben wird stark durch das autono-
me Nervensystem geprégt. Es steuert, ob
wir uns sicher, angespannt oder erschopft
fuhlen.

Vereinfacht gesagt bewegt sich unser Sys-
tem zwischen Aktivierung (Stressreaktion)
und Regulation (Ruhe und Sicherheit).
Chronischer Stress kann dazu fiihren, dass
der Korper dauerhaft in Alarmbereitschaft
bleibt — oft spiirbar durch innere Unruhe,
Schlafprobleme oder emotionale Uberfor-
derung. Wissenschaftlich belegt ist, dass
regelmadssige Regulation — tber Atmung,
Bewegung und bewusste Pausen — direkte
Auswirkungen auf Stresshormone, Herz-
frequenz und emotionale Stabilitat hat.

Das bedeutet: Du kannst aktiv Einfluss neh-
men. Jeden Tag.

Achtsamkeit - zuriick in den gegen-
wirtigen Moment

Achtsamkeit bedeutet, bewusst im Hier
und Jetzt zu sein — ohne zu bewerten.
In einem Alltag voller Multitasking und
standiger Reizverarbeitung verlieren wir
leicht den Kontakt zum gegenwartigen
Moment. Gedanken kreisen um Vergange-
nes oder Zuklnftiges, wahrend der Kérper
im Hintergrund reagiert. Genau hier setzt
Achtsamkeit an.

Studien zeigen, dass achtsame Aufmerk-
samkeit Stress reduzieren, die Emotions-
regulation verbessern und das allgemeine
Wohlbefinden steigern kann. Sie wirkt di-
rekt auf das Nervensystem und unterstiitzt
den Wechsel von Anspannung hin zu mehr
Ruhe und Klarheit.

Achtsamkeit beginnt im Kleinen:
e Den eigenen Atem bewusst wahrnehmen

¢ Bewegungen langsamer und prasenter
ausfihren

e Gedanken beobachten, ohne sie sofort
Zu bewerten

e Momente im Alltag bewusst erleben,
statt sie nur «abzuarbeiten»

Es geht nicht darum, alles richtig zu ma-
chen. Sondern darum, immer wieder zu-
rickzukehren. Zur Wahrnehmung. Zum
Korper. Zu dir selbst.

Ernahrung und mentale Gesundheit -
die Darm-Hirn-Achse

Unsere Ernahrung beeinflusst nicht nur den
Korper, sondern auch unsere Gedanken,
unsere Gefiihle und unser Energielevel.
Zwischen Darm und Gehirn besteht eine
enge Verbindung - die sogenannte Darm-
Hirn-Achse. Studien zeigen, dass unsere
Erndhrung Einfluss auf Stimmung, Stressre-
sistenz und kognitive Leistungsfahigkeit hat.

Wichtige Bausteine:

e Omega-3-Fettsduren unterstiitzen die
Gehirnfunktion.

e B-Vitamine sind wichtig fiir das Nerven-
system.

¢ Proteine sind Grundlage fiir Neurotrans-
mitter wie Serotonin und Dopamin.

¢ Ballaststoffe fordern eine gesunde Darm-
flora.
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Auch eine stabile Blutzuckerbalance spielt
eine zentrale Rolle. Starke Schwankungen
konnen Unruhe, Reizbarkeit und Energietiefs
verstarken. Es geht nicht um Perfektion,
sondern um nahrstoffreiche Versorgung,
Regelmassigkeit und Bewusstsein.

Digital Detox — mentale Entlastung im
Alltag

Unser Nervensystem ist nicht dafiir ge-
macht, dauerhaft online zu sein. Standige
Erreichbarkeit, visuelle Reize und Informati-
onen im Sekundentakt halten unser System
in einer subtilen Aktivierung.

Studien zeigen, dass bereits die Anwesen-
heit eines Smartphones unsere Aufmerk-
samkeit reduzieren und das Stressemp-
finden erhohen kann. Gleichzeitig lenkt
uns die permanente Verfligbarkeit digitaler
Reize nicht nur von unseren Aufgaben ab,
sondern auch davon, wahrzunehmen, wie
es uns wirklich geht. Ein bewusster Um-
gang mit digitalen Medien wird deshalb
zu einem wichtigen Baustein mentaler Ge-
sundheit. Bewusste Offline-Zeiten schaffen
Raum fiir Ruhe, Selbstwahrnehmung und
echte Regeneration.

Digital Detox bedeutet nicht Verzicht, son-
dern Regulation:

e Bildschirmfreie Zeiten, besonders am
Morgen und vor dem Schlafen

e Bewusste Offline-Momente im Alltag

e Reduktion von Reizquellen (z. B. Benach-
richtigungen ausschalten)

e Klare Grenzen zwischen Konsum und
bewusster Nutzung

Die entscheidende Frage ist nicht: Wie viel
Zeit verbringst du online? Sondern: Wie
fuihlst du dich danach?

Selbstwirksamkeit — warum kleine
Schritte entscheidend sind

Ein zentraler Faktor fiir mentale Stabilitat ist
das Erleben von Selbstwirksamkeit — also das
Vertrauen, das eigene Leben beeinflussen
zu kénnen.

Menschen, die sich als handlungsfahig er-
leben, sind resilienter gegeniiber Stress und
emotional stabiler.

Selbstwirksamkeit entsteht nicht durch
grosse Veranderungen, sondern durch klei-
ne, wiederholte Schritte:

e Wahrnehmen, wie es einem gerade geht

e Eine bewusste Entscheidung treffen,
etwas zu verandern

¢ Eine kleine Gewohnheit im Alltag um-
setzen

¢ Die eigenen Bediirfnisse ernst nehmen

Diese Schritte kdnnen sehr einfach aus-
sehen:

Zum Beispiel fur einen Moment innehalten
und den eigenen Atem beobachten, eine
Pause einlegen, obwohl noch Aufgaben offen
sind, das Smartphone bewusst zur Seite legen
oder bewusst Zeit an der frischen Luft oder
in der Natur verbringen. Jeder dieser Schritte
sendet ein klares Signal an das eigene System:
Ich kann etwas bewirken. Ich kann mich
selbst unterstiitzen. Gut fiir sich zu sorgen,
ist nicht egoistisch.



Esist notwendig. Am Ende verbringst du dein
ganzes Leben mit dir selbst. Gut fir dich zu
sorgen, ist deshalb keine Option, sondern
eine Grundlage fiir dein Wohlbefinden, jeder
Tag ist Ubungstag.

Alltagsimpulse fiir mehr mentale
Stabilitat

Kleine, regelmassige Handlungen haben
eine grosse Wirkung:

e Bewusst in den Tag starten

e Den Korper regelmadssig bewegen

e Pausen aktiv einplanen

¢ Die innere Sprache beobachten

e Zeit in der Natur verbringen

Uber die Autorin

Billie Josephine Stump ist Plusport-Sport-
leiterin, Bewegungstherapeutin MSc, Er-
nahrungsberaterin BSc, Yoga-Lehrerin (800
hrs). Mehr Uber sie: gesundheitszeit.com

Einfache Ubungen zur direkten
Umsetzung

Atemregulation

4 Sekunden einatmen, 6 Sekunden aus-
atmen —fiir 2-3 Minuten. Unterstiitzt die
Beruhigung des Nervensystems.

Anspannung und Entspannung
Muskelgruppen bewusst anspannen und
wieder |6sen (z.B. die Hande zu Fausten
ballen). Hilft dir, Spannung wahrzuneh-
men und wieder loszulassen.

Klopfen (Tapping)

Sanftes Klopfen entlang des Korpers
wirkt regulierend und unterstiitzt das
Ankommen im Korper.

Miniroutine

Eine kleine tagliche Gewohnheit, die
dir guttut (z.B. 2 Minuten bewusste
Atmung, ein kurzer Frischluft-Moment
oder sanftes Stretching am Morgen),
starkt Selbstwirksamkeit und bringt Sta-
bilitat in deinen Alltag.

Worte, die dich begleiten diirfen

«Du darfst langsam machen. Dein Ner-
vensystem braucht Sicherheit, nicht
Tempo.»

o]
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™ Schweiz Jahresprogramm 2026

Leden mit Spina bifida und Hydrocephalus

Veranstaltungen SBH Schweiz im Herbst / Winter 2026

September

19.00. Tour-de-Suisse-Treffen Selbstbetroffene Yverdon-les-Bains
Oktober

18.10. Sonntagsbrunch in Bern Bern

24.10. Herbstanlass Restaurant Seehuus, Egnach Ostschweiz
31.10. Tour-de-Suisse-Treffen Selbstbetroffene Herzogenbuchsee
November

07.11. NWS-Treffen in Basel Nordwestschweiz
21.11. Tour-de-Suisse-Treffen Selbstbetroffene Glarus

Dezember

05.12. Chlaushdck SBH Zentralschweiz SBH Zentralschweiz
1212 Tour-de-Suisse-Treffen Selbstbetroffene Brienz

Merke!

Schweizerische wie auch regionale Anldsse stehen allen Vereinsmitgliedern zur Teilnahme offen.
Alle Veranstaltungen unter: www.spina-hydro.ch

all¢scare
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Inkontinenz - und Stoma-Versorgung
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tel: 058 25512 33 info@all4care.ch all4care ag

fax: 058 255 12 32 all4care@ovan.ch Route du Verney 18
www.all4care.ch CH - 1070 Puidoux




SBH-Familienwochenende:
Blumen fiir die Familien

Das SBH-Familienwochenende ist wiederum
Geschichte. Es hat bleibende Eindriicke hin-
terlassen. Da waren die grossartige Neuro-
chirurgin, die vielen neuen Teilnehmenden,
aber auch der Abendanlass am Samstag
mit lustigem Impro-Theater. Ein Riickblick.

Text und Bilder: Bruno Habegger

«Dream-Team» und medizinischer
Austausch

Schon die dritte Austragung des SBH-Famili-
enwochenendes verantwortete Marcel Stu-
der als Prasident mit seinem «Dream-Team»,
dem kleinen OK, das sich jeweils das Motto
ausdenkt, liebevolle Dekorationen kreiert
und ungewohnliche Workshop-ldeen ent-
wickelt, diesmal zum Thema Raucherstab-
chen und Blumengestecke. Alles self-made
und vom OK auf Tauglichkeit gepriift.

Dr. Sandra Dias, Kinderneurochirurgin und
Oberarztin am Kisp, diskutierte bei der
Grillplatte noch mit Eltern am Esstisch mit
Engelsgeduld — nach zwei Stunden Vortrag,
der sich zu einer ausgewachsenen Runde
mit FAQ lber den neuesten Stand der Hy-
drocephalus-Forschung entwickelt hatte.
Besonders interessiert waren die Eltern am
Thema ETV. Mit dieser Methode kann unter
bestimmten medizinischen Bedingungen
auf einen Shunt verzichtet werden. Marcel
Studer geriet nicht nur wegen Dr. Dias ins
Schwérmen liber den besonderen Geist
des SBH-Familienwochenendes. Es stand
diesmal unter dem Motto «Flower-Power
fr Gross und Chlii». Viele neue Menschen
waren gekommen, erkennbar an der Blume
aufihrem Namenskleber — eine Massnahme
aus den Feedback-Formularen des Jubila-
umsanlasses vor zwei Jahren.



«Ich finde, es hat gut funktioniert», sagt
Marcel Studer, «die Neulinge haben sich
besser aufgenommen gefiihlt.» Mehr als
120 Menschen (Selbstbetroffene, Geschwis-
ter, Eltern) trafen sich wie alle zwei Jahre in
Nottwil, genossen das Beisammensein und
das reichhaltige Programm.

Der augenfallige Generationenwechsel freut
den Présidenten, zeigt er doch, wie wichtig
die SBH Schweiz fiir die Familien ist «und
dass das Familienwochenende das Highlight
des vielfaltigen SBH-Schweiz-Programms
ist». Das bestatigt auch Frida Ackermann.
Sie ist seit Gber 30 Jahren mit dabei: «Ich
komme jedes Mal gerne wieder.»

Samstag

Die zwei sonnigen Tage passten perfekt zu
den frohlichen Gesichtern der Kinder und
Eltern, vom kleinsten bis zum grossten Roll-
stuhlkind, vom siissesten Kinderlachen bis
zum grummeligen Teenager-Gesicht. Der
Anlass begann mit einem Mittagessen und
der anschliessenden Fachmesse in der Aula
des Hotels Sempachersee, wahrend neben-
an fleissig Raucherstabchen gebastelt und
Blumen kunstvoll in Topfchen zusammen-
gesteckt wurden. So manches Kind ging
dabei hoch konzentriert zur Sache, assistiert
von Mama oder Papa. Die Fachmesse unse-

rer Sponsoren (siehe Seite 19) zeigte diverse
Neuheiten und schuf viel Goodwill. Eine
Blitzumfrage unter den Ausstellern ergab
eine grosse Zufriedenheit mit dem Anlass:
gute Gespréache, viel Spass und Interaktion
mit Eltern und Kindern. Um den Umsatz
ging es dabei ganz und gar nicht. Manche
der Aussteller sind bereits seit Jahren mit
dabei am wichtigsten Anlass der SBH-Ge-
meinschaft.

Fur die Eltern erwies sich der Besuch als
Gewinn: Nadine Stuhlinger und Markus
Jung konnten mit Tochter Emelie neue
Katheter begutachten und erhalten ein
Testpaket. Vor allem aber: «Fir uns ist es
wichtig zu sehen, was es fiir Perspektiven
fur unsere Tochter geben kdnnte — und
sie soll sehen, dass sie nicht alleine ist und
mit anderen Kindern Spass haben kann.»
Familienspass gab es zuhauf am Parcours,
diesmal neu gestaltet und mehrheitlich
indoor angelegt —wohl unter dem Eindruck
der Unwetter der letzten Zeit, die ganz
plotzlich aufziehen kénnen. Das Resultat
- verkiindet am Apéro um 17 Uhr — war
nebensachlich. Hauptsache Spass. Und
Gemeinschaft: «Gemeinsam kdnnen wir
Bewusstsein schaffen und Erfolge schneller
erzielen», sagt Muzaffer Sana.



Nach einer kurzen Pause startete der Abend
kurz vor 19 Uhr mit dem Einlass zum Abend-
anlass in der Aula des Paraplegiker-Zen-
trums im Gebédude A. Dieser versprach
Kulinarik und Improvisationstheater der
Gruppe «Anundpfirsich» zwischen den
Géngen. Die Kinstler reagierten spontan
auf Einwiirfe aus dem Publikum und entwi-
ckelten absurde Geschichten —wie jene von
Batman und Spiderman im Ententeich — zur
Erheiterung von Gross und Klein. Wobei die
Kinder vor allem auf die Slapstick-Einlagen
reagierten. Kurz nach 22 Uhr I6ste sich der
Anlass auf — Bettzeit im bequemen rollstuhl-
gerechten Hotelzimmer.

Sonntag

Schlafen, schlafen, kuscheln, gahnen und
sich einfinden zum Friihstiicksbuffet im
hoteleigenen Restaurant. Genug Zeit zum
langsamen Start in den sonnigen Sonntag,
fur Gesprache und die Vorbereitung auf
das Programm zwischen 10 Uhr und dem
Mittagessen. Auf dem Programm stand
der Vortrag von Dr. Dias, parallel dazu ein

..i.h'l t'rl
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kreativer Workshop fiir Kids und Teens mit
diversen Bausdtzen sowie eine Einfiihrung in
Rollstuhl-Basketball in der Turnhalle — eine
Gelegenheit auch fiir Fussganger, sich in
den Rollstuhl zu setzen und das Spiel aus
dieser Perspektive zu erleben.
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A Ortho Medica

Alles Gute fur Ihre Kontinenz

Nur das Beste flir Sie

Ortho Medica macht es Ihnen so einfach
wie moglich. Wir bieten Ihnen beste Pro-
dukte und nitzliche Services rund um die
Kontinenzversorgung. Mit individuellen
Lésungen fir lhre optimale Lebensquali-
tat. Dabei ist uns wichtig, dass Sie sich
rundum gut betreut und sicher fiihlen.

Lassen Sie sich beraten
— wir sind gerne fir Sie da.

Unsere praktischen Services fiir Sie:

- Musterbestellung - Lieferabo - Abrechnung
Fordern Sie noch Sie bestimmen die Einfach und schnell: Wir rechnen
heute lhre kostenlose Lieferfrequenz nach wenn moéglich direkt mit lhrem

Musterbox an. lhren Bedrfnissen. Versicherer ab.
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Mit dem Buffet am Mittag und der Ab-
schlussrede von Marcel Studer endete der
Anlass schliesslich: «Ein grosser Dank geht
an das OK, das diesen Anlass erst moglich
gemacht hat», sagte er und ehrte die Mit-
glieder getreu dem «Flower-Power»-Motto
mit einem Glas feinstem Schweizer Honig.
Insgesamt 45 Personen haben nebst dem
Kern-OK zum Gelingen des SBH-Familien-
wochenendes beigetragen.

Auch die Teilnehmenden selbst trugen mit
ihrer guten Laune und Offenheit dazu bei.
So manch ein Gesprach drehte sich um Er-
fahrungen, von denen auch jiingere Eltern
mit kleinen Kindern profitieren kénnen.
Etwa von der Erkenntnis, dass mentale Star-
ke ein ebenso wichtiges Hilfsmittel ist wie
eine Orthese.
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SBH-Vorstand

Pilot|3rojekt

050/ 060

Bild: KI

Wir hatten viele Sachthemen in der zweiten
Sitzung des Jahres, aber eine Thematik diirf-
te besonders die Mitglieder der SBH Schweiz
interessieren, die schon lidnger dabei sind.

Text: Silke Korn

Bei der Inklusion haben wir noch einen
weiten Weg vor uns, aber in Bezug auf die
Lebenserwartung und -qualitét hat sich seit
Griindung des Vereins doch einiges getan.

Es freut uns ausserordentlich, dass viele
Menschen mit Spina bifida und Hydroce-
phalus inzwischen ein hoheres Lebensalter
erreichen.

Nachdem bei uns eine Anfrage zum Thema
eingetroffen ist, wird der Vorstand nun
aktiv. Wir starten das Pilotprojekt «Altere
Selbstbetroffene». Die Tour de Suisse er-
freut sich reger Beliebtheit und soll nicht
konkurrenziert werden.

Ein neues Pilotprojekt fiir dltere
Selbstbetroffene

28

Im neuen Gefass soll es spezifisch um die
Anliegen sowie Erfahrungen gehen, die sich
mit tiber 50 oder 60 Jahren zeigen. Wir sind
in der geschatzten Lage, einige Mitglieder
im Vorstand zu haben, die den Hintergrund
als Selbstbetroffene mitbringen. Davon sind
die meisten allerdings unter 50 Jahre alt.

Neu dabei ist Daniel Verdun, der selbst
in die Zielgruppe féllt. Er hat sich sofort
bereit erklart, eine Pilotveranstaltung zu
organisieren. Sein Engagement hat beim
Vorstand grosse Anerkennung gefunden.
Da das Programm fir dieses Jahr bereits
feststeht und Planungen Zeit brauchen,
diirfen sich alle U50/060 auf ein erstes
Treffen 2027 freuen.

Wer einen geeigneten Titel fiir die Ver-
anstaltung vorschlagen méchte, kann dies
gerne tun. Die Geschéftsstelle nimmt Ideen
mit Freude entgegen:
geschaeftsleitung@spina-hydro.ch



Viter tauchen in die Industrie-
geschichte Winterthurs ein

Bei strahlendem Sommerwetter und an-
genehmen Temperaturen trafen sich neun
gut gelaunte Teilnehmer zum diesjéhrigen
Viterausflug. Bereits am Morgen versprach
der wolkenlose Himmel einen gelungenen
Tag voller interessanter Eindriicke und ge-
selliger Momente.

Text und Bilder: Peter Miiller

Den Auftakt bildete die Besammlung im
Gottlieber Sweet & Coffee in Winterthur. Bei
Kaffee und frischen Gipfeli bot sich die Gele-
genheit, sich in entspannter Atmosphare auf
den bevorstehenden Ausflug einzustimmen
und erste Gesprache zu fihren. Gestarkt
machte sich die Gruppe anschliessend auf
zu einem gut halbstiindigen Rundgang
durch die Winterthurer Altstadt. Die histo-
rischen Gassen, gepflegten Platze und ein-
drucksvollen Gebaude vermittelten einen

lebendigen Eindruck der reichen Geschichte
und des besonderen Charmes der Stadt.

Industrielle Geschichte

Ein weiterer Hohepunkt folgte mit der
sachkundigen Fihrung durch das Sulzer-
Areal. Die spannende Entwicklung vom
einst bedeutenden Industriezentrum zum
modernen Stadtquartier wurde eindriick-
lich aufgezeigt. Die Teilnehmer erfuhren
viel Wissenswertes (ber die industrielle
Vergangenheit Winterthurs und die heuti-
ge Nutzung der geschichtstrachtigen Ge-
baude. Zur Mittagszeit fiihrte der Ausflug
ins Restaurant Goldenberg. Neben einem
ausgezeichneten Mittagessen genossen
die Teilnehmer die herrliche Aussicht tiber
Winterthur und die umliegende Landschaft.
Die gemdiitliche Atmosphére bot den idea-
len Rahmen fiir angeregte Gesprache und
kameradschaftliches Beisammensein.




Historische Maschinen fiir Nagel

Am Nachmittag stand die Besichtigung
der Nagelfabrik auf dem Programm. Die
Fihrung gewahrte spannende Einblicke
in die Geschichte, die Produktionsablaufe
und die technische Entwicklung dieses tra-
ditionsreichen Betriebs.

Mit grossem Interesse verfolgten die Teil-
nehmer die fachkundigen Erlduterungen
und zeigten sich beeindruckt von den his-
torischen Maschinen und dem handwerk-
lichen Kénnen vergangener Zeiten.

Den gelungenen Abschluss fand der Va-
terausflug beim verdienten Schlusstrunk
im Kesselhaus. In geselliger Runde liess
man die vielfdltigen Eindriicke des Tages
nochmals Revue passieren und tauschte
Erinnerungen aus.




Happy Birthday und Verbundenheit
aus der Schweiz

SBH-Partner

Ria Liem, im Vorstand zusténdig fiir die Fi-
nanzen, iiberbrachte am 60-Jahre-Jubiléum

“{slt(;::g:;n' | der ASBH Deutschland die Grussbotschaft

60 Jahre ASBH I. 1 aus der Schweiz.

Text: Silke Korn

Beginnend auf Schweizerdeutsch testete
sie, ob die Zuhorer und Zuhorerinnen sie
verstehen wiirden, aber da waren nur fra-
gende Gesichter. Als sie auf Hochdeutsch
wechselte und den Unterschied der Spra-
chen erklarte, erntete sie Heiterkeit und das
Publikum hoérte konzentriert zu.

Als Vorstandsmitglied betonte sie, dass die
Verbundenheit der Menschen mit Spina
bifida und Hydrocephalus im Meistern des
Alltags, im Einsatz fiir Inklusion sowie in den
Freundschaften zentral ist. Toleranz und
Individualitdt werden in beiden Schwester-
gemeinschaften grossgeschrieben.




Als Zeichen der Verbundenheit hatten wir
«typisch schweizerisch» Schokolade und
bunte Armbénder mitgebracht mit unserem
Logo und unserem Claim «Leben mit Spina
bifida und Hydrocephalus» darauf.

Im August am SBH Weekend in Nottwil
wurden diese ebenfalls getragen und so sind
sie ein Zeichen der Verbundenheit iber die
Grenzen hinweg.

Wertvolle Hinweise mit nach Hause
genommen

Aus dem Vorstand waren Tanja Fabian und
Silke Korn (Geschaftsstellenleiterin) auf Ein-
ladung der ASBH Deutschland nach Essen
gereist. Die Delegation durfte ein volles
Programm zum Jubildum erleben — mit
einer Fachmesse, einer Kunstinstallation,
Fachvortragen und Vernetzung mit Infor-
mationsaustausch.

Wer hatte beispielsweise gedacht, dass es
in Hamburg ein Speed-Dating fiir Stiftun-
gen gibt? Es ware in der Geschiftsstelle
eine Freude, hatten wir dies auch hier,
da Zusammenarbeit mit Stiftungen immer
wichtiger wird. Die verschiedenen Hinweise
zu Finanzierungsmaglichkeiten wurden mit
in die Schweiz genommen.

Es war ein intensives Juni-Wochenende,
aber die Anstrengung hat sich gelohnt.
Herzlichen Gliickwunsch nach Deutschland
fir einen gelungenen Anlass und vor allem
fiir 60 Jahre Einsatz zum Wohle der Men-
schen mit Spina bifida und Hydrocephalus.




Schmuck, Pizza und Begegnungen

in Walchwil

Selbstbetroffene trafen sich zu einem krea-
tiven Nachmittag in Walchwil.

Text: Angela Moscatelli

Sieben Selbstbetroffene trafen sich zum
diesjahrigen Selbstbetroffenen-Anlass in
Walchwil beim Bahnhof. Zuerst begaben wir
uns in die nahegelegene Pizzeria im Dorf,
wo wir uns mit Pizzen und Getranken fir
den nachfolgenden Schmuckkurs starkten.
Danach machten wir uns auf den Weg in
den Pfarreiraum, der sich gleich nebenan
befindet. Dort erwartete uns bereits Barba-
ra, unsere Kursleiterin. Wir gingen gespannt
in den Raum und freuten uns auf das, was
uns erwartete, auch wenn wir uns dies noch

nicht genau vorstellen konnten. Alle gingen
an einen vorbereiteten Platz, an dem wir
verschiedene Utensilien, wie Messer und
ganz viel farbige Knete, vorfanden.

Barbara erklarte uns zuerst Schritt fur
Schritt, was wir nun machen mussten, damit
dann unsere eigenen Schmuckstiicke ent-
stehen konnten. Auch zwischendurch bot
Barbara uns ihre Hilfestellung an, wenn wir
mal nicht mehr weiterwussten oder nicht
mehr sicher waren, wie etwas jetzt genau
funktioniert. Nach einer rund halbstiindi-
gen Einfihrung durften wir zuerst unsere
vier (oder auch weniger) Farben aussuchen,
welche unsere Ringe, Ketten oder Ohrringe
haben sollten.



Danach machte jede Person in ihrem Tempo
ihre Schmuckstiicke, je nach Lust und Laune
verschieden viele. Um ca. 15.30 Uhr hatten
wir alle unsere selbst kreierten Schmuck-
stiicke in den Handen und machten uns
so langsam gliicklich und zufrieden auf
den Heimweg. Vielen herzlichen Dank an
Barbara fiir den interessanten Kurs, an die
Vereinigung fiir die Ubernahme der Kosten

fiir den Kurs, die Verpflegung und jeweils
ein Schmucksttick.

Ein besonderer Dank geht an die Oma
von Angela Grosswiler fiir die Spende des
reichhaltigen Zvieris inkl. Getranken, das wir
vor der Heimreise noch geniessen durften!
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Im Rahmen der letztjéhrigen SBH-Tagung in
der Kinder-Reha Schweiz konnte der grosse
Fussballfan Jonathan einen Herzenswunsch
an die Stiftung Wunderlampe einreichen. Im
WM-Jahr 2026 wurde aus seinem Wunsch-
traum Wirklichkeit: Der Elfjéhrige durfte an
einem der letzten Trainings der Nati vor
dem Abflug in die USA live zugegen sein und
den Trainer sowie verschiedene Spieler per-
sonlich kennenlernen, darunter auch Johan
Manzambi, einen seiner Lieblingsspieler, der
wenig spditer fiir echte Furore sorgen wiirde.

Text: Eliana Stucki / Stiftung Wunderlampe

Mit dem Fussballfieber angesteckt wurde
Jonathan wahrend der Fussball-Europameis-
terschaften vor vier Jahren. Seither gibt es
flir den Primarschiiler keine coolere Sportart
als das Spiel ums runde Leder.

Er kann dank seiner Schienen mit seinen
Kollegen sogar selber ein bisschen Fuss-
ball spielen. Vor allem aber verfolgt er die
Fussballspiele als begeisterter Fan und Zu-
schauer.

Am liebsten sieht er sich die Spiele der
Schweizer Nati oder des FCZ an. Einmal als
Balljunge ins Stadion einlaufen zu kénnen,
davon traumt Jonathan schon lange. Wer
weiss, vielleicht winkt ihm dieses Gliick
ja schon bald einmal. Aber vorerst durfte
er live an einem der letzten Trainings der
Schweizer Kicker im Berit Sitterstadion da-
bei sein.

Jonathan lernt Johan Manzambi
personlich kennen

Jonathan trifft Johan

Jonathans Vorfreude war riesig, er konnte es
kaum erwarten, nach St. Gallen aufzubre-
chen. Fiir dieses besondere Erlebnis hatte er
sich extra sein Nati-T-Shirt ibergezogen. Als
er durch einen Spezialeingang ins Stadion
eingelassen wurde, fiihlte er sich wie ein
VIP. Vom Spielfeldrand aus verfolgte er
gespannt das Training der Fussballprofis.




Anschliessend durfte sich Jonathan zu ei-
nem personlichen Treffen mit einzelnen
Spielern ausserhalb des Stadions begeben,
die selbstverstandlich auch fiir Selfies und
Autogramme zur Verfligung standen. Jona-
than freute sich riesig, auch seinen Favoriten
Johan Manzambi einmal personlich treffen
zu kénnen. Dass ausgerechnet dieses grosse
Nachwuchstalent an der WM zum Top-Tor-
jager und Joker der Schweizer Nati werden
wiirde, konnte Jonathan bei seinem Téte-a-
Téte mit dem neuen Fussball-Shootingstar
noch nicht wissen.

Aber es wird Jonathan beim Mitverfolgen
der WM-Spiele der Schweizer Kicker si-
cherlich sehr stolz gemacht haben. Ebenso
stolz, wie er auf die Anfrage von Tele Zdiri
reagierte, als er ein kleines Statement vor
der Kamera Uber seine Einschatzung der
Nati abgeben durfte.

Ein weiteres Highlight Jonathans war das
Treffen mit Nati-Trainer Murat Yakin, der
sich viel Zeit firihn nahm und alle seine Fra-
gen beantwortete. So wollte Jonathan unter
anderem wissen, welches Yakins personli-
cher Lieblingsspieler sei (erwartungsgemass
antwortete dieser natirlich mit «Alle»).

Auf seine Frage, wie lange er einen Ball
jonglieren konne, lautete die Antwort des
Nati-Trainers: «Endlos lange, ich konnte
jonglieren, bis ich ins Bett gehe, und auch
dort noch weiter jonglieren.» Am Ende
eines grandiosen Tages erfuhr Jonathan
als Tipfelchen auf dem i, dass er beim
WM -Vorbereitungsspiel Schweiz—Jordanien
abermals live dabei sein diirfe. Seine Freude
Uber dieses einmalige Erlebnis kannte kaum
noch Grenzen.

Einen Herzenswunsch einreichen kénnen
Kinder und Jugendliche mit einer schwe-
ren Erkrankung oder Beeintrachtigung
bzw. ihre Eltern, Grosseltern, Freunde
der Familie oder Betreuungspersonen.
Die Stiftung Wunderlampe organisiert
ein einmaliges Erlebnis fiir das Wunsch-
kind, um ihm damit eine grosse Freude
zu bereiten und eine Verschnaufpause
in einem meist schwierigen Alltag zu
ermoglichen. Miteinbezogen werden
auch immer Eltern und Geschwister oder
eine dem Wunschkind sehr nahestehen-
de Person.

Am einfachsten geht das lber das On-
line-Formular unter wunderlampe.ch/de/
wuensche/wunschanmeldung/, aber auch
per Mail Gber info@wunderlampe.ch
oder telefonisch unter 052 269 20 07.

Zu beachten: Es werden nur Wunsch-
erlebnisse fiir in der Schweiz wohnhafte
Kinder und Jugendliche erfillt.

Seitihrer Griindung im Jahr 2001 konnte
die Stiftung Wunderlampe tber 3500
individuelle Wiinsche erfiillen. Ein Uber-
blick tiber die Vielfalt dieser Erlebnisse ist
online zu finden unter: wunderlampe.ch.

Ebenso gibt es im Jubildumsjahr 2026
einen spannenden Riickblick auf 25 Jahre
Stiftungstatigkeit ganz im Zeichen von
wundervollen Herzenserlebnissen und
unvergesslichen Emotionen.
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Siblinfo - damit Geschwister nicht
vergessen werden

Behinderungen Hilfsmittel Kategorien Soziale Aspekte
Sinnesbehinderung Rollstuhl Meine Familie
Sehbehinderung Gehhilfen . Mein Geschwister
Horbehinderung Prothese Mein Bruder
Spina bifida Orthese Meine Schwester
Hydrozephalus Magensonde Emahrung Ich
Down-Syndrom Gebarden Emotionen
. ; Woérter der Kommunikation .
Sichtbare Fehlbildungen Gobatdenaprache Blicke
Katheter Ausscheidung | Spitalaufenthalte
Ratselseite (2 Seiten) Spitaltag

Zusatzliche Blatter

Losungen (zu den Ratseln) (5 Seiten)

Aline Herold hat als Maturaarbeit eine
Sammlung von kindgerechten Informations-
bldttern fiir die Geschwister von selbstbe-
troffenen Kindern entwickelt. Sie erldutert
im Artikel ihre Motivation und stellt die
dazugehérige Website vor.

Text: Aline Herold

Wenn ein Kind zur Welt kommt, ist bei den
meisten Eltern einer der ersten Gedanken:
«Zum Glick ist es gesund!» Doch was ist,
wenn dies nicht so ist? Was ist, wenn das
Kind eine Beeintrachtigung hat? Und was
andert sich fur die Familie, konkreter fir
die Geschwister, wenn ein Kind mit einer
Beeintrachtigung geboren wird?

Unter anderem mit diesen Fragen habe ich
mich in meiner Maturitatsarbeit «Siblinfo
— Informationsblatter fir Geschwister von
Kindern mit einer Behinderung» auseinan-
dergesetzt. Daflir habe ich eine Sammlung

von 31 Informationsblattern (siehe Tabelle)
gestaltet und mich in einem Begleitkom-
mentar theoretisch mit der Situation von
Geschwisterkindern auseinandergesetzt.
Die Blatter sollen Kinder ab etwa 8 Jahren
Uber Behinderungen und Hilfsmittel infor-
mieren und ihnen helfen, ihre Situation
besser zu verstehen und Emotionen spie-
lerisch zu verarbeiten.

Aus eigener Erfahrung

Die ldee, etwas flir Geschwisterkinder zu
machen, ist mir einerseits gekommen, weil
ich selbst einen mehrfach behinderten
Bruder habe und die Situation gut kenne.
Andererseits, weil ich gemerkt habe, dass
Geschwisterkinder oft unabsichtlich verges-
sen werden, und ich gezielt die Aufmerk-
samkeit auf sie richten wollte. In Studien
hat sich gezeigt, wie wichtig kindgerechte
Informationen fiir das Verstandnis und die
Einordnung der Situation fir die Geschwis-
ter sind.




Oftfallt es den Eltern schwer, mitihnen tGber
Behinderungen, Diagnosen und Hilfsmittel
zu sprechen oder sie zu erklaren. Dies sollen
meine Informationsblatter (siehe Tabelle)
vereinfachen. Da es einzelne Seiten sind,
kénnen sie an die individuellen Bediirfnisse
angepasst werden.

Mit begleitender Website

Zur besseren Gliederung sind die Blatter in
drei Kategorien aufgeteilt, in Behinderun-
gen, Hilfsmittel und soziale Aspekte. Bei
Letzteren konnen die Kinder ihre Erlebnisse,
Erfahrungen und Emotionen festhalten und
verarbeiten. Stilistischer Hinweis: «Bei Letz-
teren» konnte praziser formuliert werden,
etwa «Auf den Blattern zu sozialen Aspek-
ten». Zudem sind bei den einen Blattern
Tipps und Tricks von alteren Geschwister-
kindern aufgeschrieben.

Stilistischer Hinweis: «bei den einen Blat-
tern» wirkt umgangssprachlich. Praziser
ware «auf einigen Blattern». Diese stammen
aus der Umfrage, die ich im Rechercheteil
gemacht habe. Vielen Dank an alle, die
sich die Zeit genommen und sie ausgefiillt
haben. Damit die Blatter einfach zugénglich
sind, habe ich dazu eine Website program-
miert, von welcher die Blatter herunterge-
laden werden kénnen. lhr findet sie unter:
siblinfo.ch

Ich wiirde mich natirlich freuen, wenn ihr
auf der Website vorbeischaut und wenn die
Blatter den einen oder anderen erreichen.
Falls jemand Interesse am Begleitkommen-
tar haben sollte oder mir Feedback geben
mochte, konnt ihr mich gerne per Mail
kontaktieren: aline@herold-nadig.ch




So lebe ich mit Hydrocephalus

Gerne erzdihle ich euch in meinem Beitrag
zu unserer Reihe «Isolierter Hydrocephalus —
die unsichtbare Beeintréchtigung» iiber mei-
ne Erfahrungen.

Text: Fiona Feer

Der wohl markanteste Aspekt, welcher mich
aufgrund des Hydrocephalus begleitet, sind
die wiederkehrenden Kopfschmerzen. Als
Kind war ich es gewohnt, viel Kopfschmer-
zen zu haben. Auch bei Wetterumschwiin-
gen weiss ich heute noch genau, dass ich
bald mit Kopfschmerzen rechnen muss.

Als Kind hatte ich zum Gliick genligend
Freiraum und konnte mich einigermassen
mit den Kopfschmerzen arrangieren, um
nicht direkt zur Schmerztablette greifen
zu missen. Das anderte sich mit dem Ein-

stieg ins Berufsleben. Die Kopfschmerzen
vermehrten sich. Leider konnte ich nicht
einfach auf den Pausen-Button driicken,
mir die notwendige Auszeit gonnen, so,
wie man es als Kind noch eher konnte. So
musste ich Wege und Losungen finden,
wie ich mit diesen regelmassigen Kopf-
schmerzen umgehen kann. Es war ein
langer Weg, der auch noch eine Revision
meines Shunt-Systems beinhaltete. Dieser
Eingriff stellte nochmals alles auf den Kopf.

Umgang mit Kopfschmerzen gelernt
Heute kann ich sagen, dass ich meine Kopf-
schmerzen ziemlich gut in den Griff be-
kommen habe. Daflir schaue ich genau,
wie ich meine Freizeit plane, setze klare
Prioritaten. Und ganz wichtig ist mir der
regelmadssige Besuch bei der Akupunktur.
Das gibt mir sehr viel.



Bewegung, draussen zu sein, frische Luft,
ausgewogene Ernahrung und viel zu trinken
sowie sich eben bewusst Zeit fir sich zu
nehmen, haben Einfluss auf meine Lebens-
qualitat, sprich auf meine Kopfschmerzen.

Ich meide grosse Veranstaltungen, Larm,
Orte, die mit vielen optischen und akusti-
schen Reizen verbunden sind, weil ich ein-
fach weiss, dass dies nicht gut fiir meinen
Kopf ist. Mittlerweile weiss ich, was mir
guttut und hilft, so kann ich Kopfschmerzen
gezielt reduzieren. Auch wenn das heisst,
dass ich auf einiges verzichte in meinem
Privatleben.

Wie geht es euch?

Mein Gleichgewichtssinn bereitet mir auch
Miihe. Da helfen mir die regelmadssigen
Pilates-Stunden. Die Ubungen geben mir
Selbstvertrauen in der Balance, und mit
jeder weiteren Einheit merke ich, dass es
immer besser geht. Mit welchen Einschran-
kungen kampft ihr und wie geht ihr damit
im Alltag um? Habt ihr hilfreiche Tipps?
Ich wiirde mich tiber einen Austausch sehr
freuen! Schreibt mir gerne:
fiona.feer@spina-hydro.ch

Eure Erfahrungen sind sehr wertvoll und
kdnnen in einer nachsten Ausgabe mit den
Leserinnen und Lesern geteilt werden.

Isolierter Hydrocephalus

Was ist das?

Ein Hydrocephalus ohne Spina bifida.
Hirnwasser (Liquor) fliesst nicht ab, staut
sichin den Hirnkammern und erh6ht den
Druck im Schadel.

Behandlung

Meist ein Shunt, der den Liquor in den
Bauchraum ableitet. Er kann verstopfen
und braucht dann eine Revision. Die
Betreuung dauert lebenslang.

Alltag
Von aussen unsichtbar. Typisch sind Kopf-
schmerzen, Wetterfiihligkeit, Gleichge-
wichts- und Konzentrationsprobleme,
rasche Erschopfung bei Larm und vielen
Reizen.

Beratung
SBH Schweiz: spina-hydro.ch



Kiirzere Wege
Kinderspital

In der letzten Ausgabe haben wir iiber das
neue Ziircher Kinderspital berichtet. Jetzt
geht es um das brandneue Ostschweizer
Kinderspital. Wir haben es besucht und sind
beeindruckt.

Text: Silvan Kleeli und Stephanie Fessler

Am 29. und 30. August 2026 war die Of-
fentlichkeit zum Tag der offenen Tir im
Ostschweizer Kinderspital eingeladen. Es
ist neu auf dem gemeinsamen Campus von
HOCH Health Ostschweiz und dem Ost-
schweizer Kinderspital verortet. Dadurch
sind keine Transporte und Verlegungen
mit der Ambulanz nétig, die Wege sind viel
kiirzer und der Neubau bietet deutlich mehr
Platz. Am 26. September wird der Neubau
dann offiziell in Betrieb genommen.

im Ostschweizer

Grosses Interesse in der Bevolkerung
Wir mussten kurz in einer Kolonne anste-
hen, aber es ging schnell voran und schon
durften wir die Eingangshalle des neuen
Kispi betreten. Zuerst wurden wir ins Unter-
geschoss gefiihrt. Dort befindet sich unter
anderem der grosse Therapietrakt, in dem
auch eine schone Therapiekiiche integriert
ist. Die Ablage mit dem Lavabo und dem
Kochfeld ist héhenverstellbar — gut fiir Roll-
stuhlfahrerinnen und -fahrer.

Es wurden die Therapieraume vorgestellt,
darunter diejenigen fir Physiotherapie.
Auch das Ganglabor fiir eine Analyse ist dort
untergebracht. Ein Herzstlick des Trakts ist
die Turnhalle mit einer schonen, grossen
Kletterwand. Der Trakt der Radiologie war
leider nicht Teil des Rundgangs.



Intensivstation und Neonatologie

Mit dem Lift fuhren wirin den 1. Stock. Dort
befindet sich die Intensivpflegestation mit
elf Betten. Die Stationszentrale der Pflege-
fachpersonen gleicht fast einem Kontroll-
turm wie auf einem Flughafen — Spass! Im
Ernst: So haben sie ihre Patientinnen und
Patienten unter voller Kontrolle, was auf der
Intensivstation sehr wichtig ist.

Nun durften wir einen Blick in die Neona-
tologie werfen. Dort sind die Babys unter-
gebracht, die viel zu friih geboren wurden.
Diese Station umfasst 24 Betten.

Sie ist neu im Kinderspital angesiedelt.
Friher war sie in der Frauenklinik des Kan-
tonsspitals untergebracht. Deshalb gibt es
jetzt auch eine Passerelle, die das OKS mit
der Frauenklinik verbindet. Durch kurze
Wege und eine enge Kooperation mit dem
Team der Geburtsklinik sorgt das OKS mit
dem sogenannten «Couplet Care» dafir,
dass die Kinder nicht von ihren Eltern ge-
trennt werden.

Tagesklinik

Weiter ging es zur Tagesklinik. Dieser Be-
reich umfasst zehn Pldtze, kann aber auf
zwolf Platze erweitert werden. Wir erfuhren
dabei, dass durchschnittlich jahrlich 2000
Patientinnen und Patienten auf dieser Sta-
tion behandelt werden.

Einblick in den Operationstrakt

Nun durften wir einen Blick in den Ope-
rationstrakt werfen. Zuerst wurde uns der
schone Aufwachraum vorgestellt. Er ist
gross und lichtdurchflutet. Weiter ging es zu
den Vorbereitungsraumen fiir die Operatio-
nen. Dort wird der Patient unter Narkose ge-
setzt. Anschliessend wird er Gber den Gang
in den gegentliberliegenden Operationssaal
gefahren. Insgesamt hat das Kinderspital
drei Operationssdle und zwei Multifunk-
tionsraume. Wir haben auch den Lagerort
fur alle Materialien fiir die Operationen
gesehen. Sehr eindrticklich — nattirlich war
noch alles leer. Dies war sicherlich einer
der spannendsten Einblicke des gesamten
Rundgangs.




Biiros, Dachgarten und Schule

Im 3. Stock gibt es einen grossen Biirotrakt
fur die dort verorteten Abteilungen. Die
meisten Platze sind nicht personlich zuge-
ordnet, wie es heute auch in vielen Firmen
Ublich ist. Nun ging es an die frische Luft in
den Dachgarten. Dieser Garten verbindet
das Haus 07 des Kantonsspitals mit dem
grossen Restaurant. Auch in dieser luftigen
Hohe gibt es einen Spielplatz. Sehr schon!
Wer léanger bleiben muss, muss auch in die
Schule im Kinderspital, da jedes Kind ein
Recht auf Bildung hat. Dort gibt es sehr
schone und grosszligige Raume.

Auch das Labor durften wir besuchen. Sehr
interessant! Wir sahen sehr viele Ampullen
und Réhrchen. Und ganz wichtig in diesem
Raum ist auch die Rohrpost. Damit wird das
abgenommene Blut zur Priifung ins Labor
gesendet.

Die Bettenstation

Nun durften wir mit dem Liftin den 7. Stock
fahren. Als wir ankamen, hatten wir Blick
auf einen wunderschénen Indoor-Garten,
das sogenannte Gartenzimmer. Davon gibt
es drei auf den Stockwerken 4 und 5, 6
und 7 sowie 8 und 9. Sie erstrecken sich
jeweils liber zwei Stockwerke. Auf diesem
Stock befindet sich eine Bettenstation. Die
Zimmer sind fiir ein oder zwei Patientinnen
oder Patienten vorgesehen. Die Toilette mit
Dusche befindet sich direkt im Zimmer.
Die Zimmer sind sehr geraumig und es
gibt die Moglichkeit, dass das Mami oder
eine andere Bezugsperson beim Kind tiber-
nachten kann. Auch gibts grosse Fenster-
fronten mit wunderschoéner Aussicht tGber
die ganze Stadt St. Gallen. Das Gebaude hat
rund zehn Stockwerke. Weiter nach oben
durften wir nicht. Zuoberst befindet sich
der Helikopter-Landeplatz.



Fazit

Ein gelungenes Bauprojekt, das uns wegen
seiner Funktionen beeindruckt. Aber auch
die bunten Wandmalereien des Kiinstlers
William Grill sind sehr schon. Sie kdnnen
den Spitalaufenthalt angenehmer gestalten.

Das neue Kinderspital

Das neue Ostschweizer Kinderspital
(OKS) ist fur Kinder und Familien ge-
baut und wird von den Kantonen St.
Gallen, Thurgau, Appenzell Ausserrho-
den und Appenzell Innerrhoden sowie
dem Furstentum Liechtenstein getragen.
Der Neubau an der Spitalstrasse 10 auf
dem gemeinsamen Campus von HOCH
Health Ostschweiz kostete 217 Millionen
Franken. Die Nahe zum Kantonsspital St.
Gallen verkiirzt Wege fiir Patientinnen
und Patienten sowie Mitarbeitende. Die
Wurzeln des OKS reichen ins friihe 20.
Jahrhundert zurlick. oks.ch
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Einzigartige Beratung
fur Kinder und ihre Eltern.
Wir unterstiitzen ihren

Familienalltag.
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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

Wir dirfen auf ein erfolgreiches Jahr zu-
riickblicken, und das ist vor dem Hinter-
grund der aktuellen Weltlage alles andere
als selbstverstandlich. Aktuell sind rund
10000 Kinder und Erwachsene mit einer
cerebralen Bewegungsbeeintrachtigung,
Spina bifida oder Muskeldystrophie aus
der ganzen Schweiz bei unserer Stiftung
angemeldet.

Wir engagierten unsim Berichtsjahrin allen
Bereichen, die mithelfen, die Selbstbestim-
mung und Inklusion von Menschen mit
cerebralen Bewegungsbeeintrachtigungen
zu fordern und ihre Lebensqualitat zu er-
hohen. Nach wie vor stellt Direkthilfe den
wichtigsten Teil unserer téaglichen Arbeit
dar. Hier konnen wir die Betroffenen direkt
entlasten. Weitere Schwerpunkte bildeten
die Mobilitat sowie unsere vielseitigen
Entlastungs- und Erholungsangebote. Wir
unterstiitzen die Familien und Einzelperso-
nen nicht nur finanziell, sondern beraten
sie mit unserem langjahrigen Know-how
und helfen ihnen, ihren oft anstrengenden
Alltag zu bewadltigen. Wir schauen voller
Optimismus nach vorne und freuen uns
auf die Herausforderungen, die das Jahr
2026 mit sich bringt. Wir werden unseren
eingeschlagenen Weg weiterverfolgen und
sind gleichzeitig bemiht, uns den stetig
wechselnden Begebenheiten anzupassen
und unsere Leistungen optimal auf die Be-
dirfnisse der Betroffenen auszurichten. Fiir

o
\Cérebral

das Jahr 2026 stehen verschiedene spannen-
de Projekte in den Bereichen Digitalisierung,
Therapien und Sensibilisierung an, die wir
anpacken und realisieren mochten. Unser
detaillierter Jahresbericht kann auf unserer
Website unter cerebral.ch > Publikationen
> Jahresbericht heruntergeladen werden.

Der Prix Cerebral 2026 geht nach Bern
Das Kompetenzzentrum fiir barrierefreie
Musik Tabula Musica hat es sich zum Ziel
gesetzt, Menschen mit und ohne Handicap
das Musizieren mit barrierefreien Instru-
menten und Methoden zu ermdglichen.
Fir ihr unermiidliches Engagement erhalten
die beiden Griinder, Nadine Schneider und
Denis Huna, den Prix Cerebral.

Am Anfang stand die Idee, Menschen mit
Beeintrachtigungen einen besseren Zugang
zu Musik und Kultur zu ermdglichen. Das
war die Geburtsstunde von Tabula Mu-
sica, und seither ist viel geschehen. Mit
Tabula Mobilé wurde ein inklusives Musik-
vermittlungsangebot geschaffen, das seit-
her quer durch die Schweiz tourt und in

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

verschiedenen Institutionen Halt macht.
Auch das Tabula-Musica-Orchester war von
Anfang an sehr erfolgreich und trat bald
auf verschiedenen Biihnen in der ganzen
Schweiz auf. Die Musikerinnen und Musiker
des Ensembles nutzen fiir ihre Musik nicht
nur herkdmmliche Instrumente, sondern
auch moderne Technologien, die selbst
mit schweren Beeintrachtigungen gespielt
werden kdnnen. Damit eréffnen sich fiir sie
ganz neue Moglichkeiten, um ihre Kreati-
vitat und Spielfreude auszuleben. Um die
Zuhorerinnen und Zuhorer zu sensibilisieren
und ihnen zu zeigen, wie man Inklusion
ganz spielerisch und unkompliziert leben
kann, bauten Nadine Schneider und Denis
Huna vor einigen Jahren das professionelle
Orchester «The Big Ensemble» auf. «The Big
Ensemble» vereint Musikerinnen und Musi-
ker und Tanzerinnen mit und ohne Beein-
trachtigung zu einem grossen Kunstprojekt,
das inzwischen bereits auf verschiedenen
Buhnen gezeigt wurde. Dies unter anderem
auch im KKL Luzern, in Zusammenarbeit mit
dem Luzerner Sinfonieorchester.

Die Vorstellungen waren dabei nicht nur
barrierefrei zuganglich, sondern auch mit
allen Sinnen erlebbar und stiessen auf gros-
ses Interesse. Eine weitere Zusammenarbeit
planen wir mit dem Cerebral-Projekt «So-
nicplay». Dabei handelt es sich um eine
neuartige interaktive Installation, die noch
mehr Menschen mit Beeintrachtigungen
einen unkomplizierten Zugang zur Welt der
Musik und Klange ermdglichen soll.

o
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Der mit CHF 20000.— dotierte Anerken-
nungspreis der Stiftung Cerebral wurde
durch Daniel und Pascal Schefer von der
Firma Cosanum AG in Schlieren gestiftet.
Herzlichen Dank!

Erholung und Freizeit

Barrierefreie Wanderausfliige

Der gelandegéngige Elektrorollstuhl JST
Mountain Drive bewiltigt selbst steile
Wegstiicke und holperige Wanderwege
problemlos und ist zudem sehr kippsicher
und wendig.

Ferien auf dem Campingplatz in einem
Cerebral-Bungalow

Unkomplizierte Campingferien und trotz-
dem bestens versorgt? Erleben Sie erhol-
same Ferien in einem rollstuhlgangigen
Bungalow am Vierwaldstattersee, am Rhein,
an der Aare, am Sempachersee, am Lago
Maggiore, im Wallis oder am Brienzersee.
Unsere Angebote fiir Campingferien finden
Sie unter cerebral.ch > Hilfsangebote fiir Be-
troffene > Erholung und Freizeit > Bungalows/
Campingferien.

Mit dem Cerebral-Fahrschulauto fah-
ren lernen

Seit vielen Jahren konnen Menschen mit
korperlichen Beeintrachtigungen unsere
speziell angepassten Fahrschulautos nutzen,
um damit die Fahrpriifung zu absolvieren.
Mehr Infos zu diesem Angebot gibt es unter
cerebral.ch > Hilfsangebote fiir Betroffene >
Mobilitét

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


mailto:cerebral%40cerebral.ch?subject=
http://www.cerebral.ch
http://www.facebook.com/cerebral.ch

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

Uber 14’000 Produkte fiir die Versorgung
von Stoma, Wundbehandlung, Inkontinenz
und Tracheostoma. Kostenlose Beratung und
Versand. Bis 17 Uhr bestellt, morgen bei
Ihnen. Und wenn moglich direkt mit Ihrer
Versicherung abgerechnet.

publicare.ch

lhre zuverldssige Partnerin
fiir Beratung und Lieferung
medizinischer Hilfsmittel

publicare
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Leben mit Spina bifida und Hydrocephalus

Prasident

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

Vizeprasidentin
Yvonne Grosswiler, Forchwaldstrasse 12, 6318 Walchwil,
041 758 27 76, yvonne.grosswiler@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

Geschiiftsstelle SBH Schweiz/Vertreter KVEB
Silke Korn, Herenholzweg 14,

8906 Bonstetten, 076 259 99 15,
geschaeftsstelle@spina-hydro.ch

Spendenkonto SBH Schweiz

Obwaldner Kantonalbank (OKB), 6060 Sarnen
IBAN CH91 0078 0000 3010 53151

PC Konto 60-9-9 zugunsten von Kto. 301.053-151
SBH Schweiz, Herenholzweg 14, 8906 Bonstetten

SBH INFO

redaktion@spina-hydro.ch

erscheint 4 x jahrlich

jeweils Mitte Marz, Juni, September, Dezember
Redaktionsschluss: 6.2./8.5./7.8./6.11.2026

Redaktion

Bruno Habegger,

4912 Aarwangen, 076 307 16 16,
bruno.habegger@spina-hydro.ch

Silvan Kleeli, silvan.kleeli@spina-hydro.ch

Franziska Wetzler, franziska.wetzler@spina-hydro.ch
Rahel Stalder, rahel.stalder@spina-hydro.ch

Fiona Feer, fiona.feer@spina-hydro.ch

Silke Korn, geschaeftsstelle@spina-hydro.ch

Hanny Miiller-Kessler, hanny.mueller-kessler@spina-hydro.ch

Wir suchen neue Redaktionsmitglieder. Trage

auch du zu einer lebhaften und gut informierten
SBH-Schweiz-Community bei!

Mitmachen ist leicht: bruno.habegger@spina-hydro.ch

Kontaktpersonen Region Bern/Suisse romande
Irina Mattenberger, irina.mattenberger@spina-hydro.ch
Gabi Siegenthaler, gabi.siegenthaler@spina-hydro.ch

Kontaktperson Region Nordwestschweiz
Daniel Verdun, daniel.verdun@spina-hydro.ch

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

Kontaktpersonen Zentralschweiz
Angela Moscatelli, angela.moscatelli84@gmail.com
Sylvie Fischer, sylvie.fischer@gmx.ch

Zentralschweizer Vereinigung
Séverine und Marcel Miiller, Co-Prasidium,
beim Bahnhof 2, 6312 Steinhausen,

041 780 88 37, severine@ammuell.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

Facebook-Seite
facebook.com/SBHSchweiz/

Instagram-Seite
@sbh_schweiz

Inserate und Verkauf
Geschaftsstelle SBH Schweiz, Silke Korn,
geschaeftsstelle@spina-hydro.ch

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

Adressanderungen

Geschaftsstelle SBH Schweiz, Silke Korn,
Herenholzweg 14, 8906 Bonstetten,
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-
faltigung, auch auszugsweise, nur mit vorheriger
schriftlicher Zustimmung durch die Redaktion.
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Adressanderungen
Geschaftsstelle SBH Schweiz
Herenholzweg 14

8906 Bonstetten

SBH Schweiz: Leben mit

Spina bifida und Hydrocephalus Vielen Dank
gemeinsam bewiiltigen fur Ihre Spende!
Die SBH Schweiz feierte 2024 ihr 50-Jahr-Jubi- o
laum. Sie leistet Selbstbetroffenen und deren spenden! e
Familien in belastenden Lebenssituationen ?;ﬁff\p":l::;m b
individuelle Unterstiitzung. Ihr Beitrag wird o Deteound Spende

bestiitigen

Uberall da eingesetzt, wo er benétigt wird.

ORTHO' TEAM 7 \J - GELBART |

ORTHO-TEAM Luzern GELBART Luzern T.041367 70 17
Grabenhofstrasse 1 Tribschenstrasse 64 info@gelbart.ch
6010 Kriens 6005 Luzern gelbart@hin.ch




