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Editorial

Stille Heldinnen und Helden

In der Schweiz pflegen etwa 600 000 Personen ihre Angehorigen und
leisten unbezahlte Arbeit im Wert von fast 10 Milliarden Franken.* Sie
sind rund um die Uhr fir ihre Liebsten da und wachen nachts an ihrer
Seite. Diese Arbeit leisten die Personen oft im Stillen und stecken dafir

im Beruf zurlick, mit finanziellen Folgen. Um dem entgegenzuwirken,
durften pflegende Angehorige fir ihre Arbeit Lohn beziehen. Wie das
funktioniert und was dabei beachtet werden muss, erfahren Sie ab Seite 8.

Was heisst es, ein Kind mit Mehrfachbehinderung grosszuziehen? Dieser
Frage ging Ergotherapeutin Margit Riedel nach und besuchte die Familie
Marti. In ihrer Reportage zeigt sie, wie die Eltern Arbeit, Erziehung und
Betreuung unter einen Hut bringen, der Midigkeit trotzen, manchmal

an Grenzen stossen und dennoch viel Fréhlichkeit in sich tragen (Seite 4).

Mit unserem Magazin imago méchten wir lhnen, liebe Leser:innen, nicht
nur Informationen rund um Kinder mit Behinderung vermitteln, sondern
auch Inspiration, indem wir aus dem Leben von Familien berichten. Manch-
mal finden Sie auch Ideen, wie Sie sich im schwierigen Alltag besser Sorge
tragen konnen, wie etwa im Artikel tiber Kinasthetik (Seite 12). Wichtig ist
uns aber auch, dass Sie wissen, dass Sie nicht alleine sind. Denn da sind
andere betroffene Familien und da sind Menschen in Organisationen
wie der Stiftung visoparents, die Sie mit Rat und Tat unterstiitzen und
Entlastung anbieten.

Die amerikanische Drehbuchautorin Nora Ephron sagte einmal: «Sei
die Heldin deines Lebens, nicht das Opfer.» In diesem Sinne wiinsche
ich Ihnen viel Inspiration beim Lesen. Und einen schénen Sommer mit
Ilhrer Familie!

(g

Regula Burkhardt

Verantwortliche Magazin imago

*Quelle: Schweizer Fernsehen SRF
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Fokus

Ergotherapeutin
Margit Riedel

Margit Riedel arbeitet als Ergotherapeutin an der
Heilpadagogischen Tagesschule visoparents. Nor-
malerweise trifft sie Luana zweimal in der Woche
flr die Therapie in den Raumlichkeiten der Schule.
Fir diese Reportage gewahrte ihr Luanas Familie

einen wertvollen Einblick in ihren Alltag.

24 Stunden im Einsatz

Stefanie und Claudio Marti haben drei Kinder. Das alteste, Luana, ist mit einer mehrfachen Behinderung zur Welt ge-
kommen und benétigt rund um die Uhr Pflege und Betreuung. Ergotherapeutin Margit Riedel hat die Familie besucht
und beschreibt, was es fiir die Eltern heisst, Care-Arbeit in den hektischen Familienalltag zu integrieren.

Es ist ein Mittwoch, friiher Nachmittag, als ich bei der Fa-
milie Marti in Danikon ZH klingle. Ich bin mit Stefanie Marti
verabredet, die mir heute einen Einblick in ihr Familienleben
gibt. Zur Familie geh6ren Luana (11), Alessio (7), Livio (4)
sowie Stefanie und Claudio, beide 43 Jahre alt. Die beiden
sind in der Stadt Ziirich aufgewachsen und haben sich mit
Anfang 20 beim Handballspielen kennengelernt. lhr dltestes
Kind, Luana, hat eine seltene Mutation auf dem NACC1-
Gen, welche sich bei ihr als sensomotorische und kognitive
Entwicklungsverzégerung mit Epilepsie dussert. Sie beno-
tigt deshalb rund um die Uhr Betreuung. Weltweit wurde
dieser Gendefekt nur bei 40 Familien nachgewiesen. Luana
ist Schilerin in der Mittelstufe an der Heilpadagogischen
Tagesschule visoparents in Zlrich-Oerlikon, wo sie wahrend
des Schulalltags von mir ergotherapeutisch unterstiitzt
wird. Sie kann nicht sprechen, lautiert aber und driickt ihre
Bediirfnisse tiber ihren Koérper aus. In Begleitung kann sie
selbststandig essen, trinken und auf einem Stuhl sitzen. Sie
bewegt sich hauptsachlich krabbelnd vorwarts, seit einiger
Zeit kann sie eine mittlere Strecke zu Fuss gehen, wenn

sie an der Hand gehalten wird. Manchmal hat sie heraus-

fordernde Phasen, in denen sie sich emotional schlecht
regulieren kann. Dann dussert sie lautstark ihr Unwohlsein
und lasst sich nur schwer beruhigen. In solchen Zeiten sind
ihre Unterarme meist blaulich verfarbt, weil sie sie gegen
die Zdhne schlagt.

An diesem regnerischen Marztag sitze ich, nach einer
Fihrung durch die Wohnung, mit Mutter Stefanie am
Familienesstisch. Bei wunderbarem italienischem Kaffee
erzahlt sie, wie sie Care-Arbeit, ihren Job und das Fami-
lienleben unter einen Hut bringt.

Entlastung dank Grosseltern

Martis leben in einer grossziigigen 4,5-Zimmer-Erdge-
schosswohnung mit Terrasse und Garten. Luana schlaft
in ihrem eigenen Zimmer, hat ein grosses Bett, darliber
ist eine Hangematte gespannt. Teilen ist in dieser Familie
Prinzip, manchmal ist Luanas Zimmer auch Familienbdiro.
Die beiden Briider teilen sich ein Spielzimmer mit grosser
Hohle, Luana schlaft bei sich, der Rest der Familie im
Elternschlafzimmer.



Gute Organisation, viel Energie und Zuversicht

pragen das Familienleben: Stefanie und Claudio Marti mit ihren drei Kindern.

Heute ist Luana nicht zu Hause, sondern bei den Gross-
eltern in Zirich Affoltern, wie jeden Mittwochnach-
mittag. Es sind Claudios Eltern, mit denen Luana innig
verbunden ist und fir deren Unterstiitzung Stefanie
unendlich dankbar ist. Das Grosskind wird wie immer
auch die Nacht bei ihnen verbringen und am Donners-
tagmorgen mit dem Transport direkt zur Schule gebracht.
«Wenn sie jetzt hier ware, hatten wir keine ruhige Minu-
te», sagt Stefanie Marti und lacht. Alessio hingegen ist
schon seit Mittag von der Schule zuriick und spielt im
Wohnzimmer.

Hektik am Morgen

«Heute begann der Tag schon sehr friih», sagt Stefanie.
Claudio arbeitet am Flughafen und koordiniert Flugrou-
ten. Er ist fur die Friihschicht schon um 5.20 Uhr aufge-
standen und hat mit Livio, dem Jiingsten, das Haus kurz

darauf verlassen. Livio besucht eine Kita in Kloten, die
mit ihren Offnungszeiten auf die Bediirfnisse von Flug-
hafenmitarbeitenden ausgerichtet ist.

Manchmal ist aber noch zeitiger Tagwacht. «Luana er-
wacht manchmal extrem friih. Dann ruft sie nach uns
und wenn wir nicht antworten, weil wir noch schlafen
wollen, kommt sie aus dem Zimmer und poltert so lange
an die Ture, bis alle wach sind», so Stefanie Marti. Spa-
testens um 5.45 Uhr steht dann auch sie auf und macht
den Milchschoppen und die Epilepsie-Medikamente fiir
Luana parat. Nach dem Friihstiick folgt die tagliche Rou-
tine: Luana wickeln, anziehen, Haare kimmen, Zahne
putzen. Schnell noch die Orthesen und die Schuhe an-
ziehen und ab geht’s, raus und ins Taxi. Auf dem Weg
dorthin verkiindet Luana mit lauten Rufen der ganzen
Nachbarschaft, dass es endlich zur Schule geht. Der



Morgen ist immer hektisch. Alles miisste gleichzeitig er-
ledigt sein, zumal sich auch Alessio fir die Schule bereit
macht. «Fir korrektes, unterstiitztes Anziehen bleibt lei-
der schlicht keine Zeit», erzahlt Stefanie Marti. Und so-
wieso, oft lauft es nicht wie geplant: Kaum angezogen,
fillt Luana gelegentlich die frische Windel sogleich wie-
der - also nochmals wickeln. Auch ein besonders hefti-
ger Epilepsie-Anfall kommt friihmorgens manchmal vor.
Am meisten Stress kommt aber auf, wenn Luana gerade
in einer unruhigen Phase ist. Dann ist sie oft so wiitend,
dass sie schon beim Aufwachen schreit und tobt.

Es verlangt korperlichen Einsatz, Luana anzuziehen, sie
beim Gehen zu unterstiitzen und sie im Autokindersitz
anzuschnallen. Oftmals bleibt Stefanie Marti deshalb
schweissgebadet zurlick und génnt sich erst eine Du-
sche, wenn alle Kinder aus dem Haus sind. Kurz nach

8 Uhr bricht sie dann selbst auf. Seit Kurzem arbeitet sie
als Padagogische Mitarbeiterin im integrativen Kinder-
garten der Stiftung Vivendra. Nach langer Tatigkeit als
Kauffrau bei Siemens hat sie sich beruflich neu orien-
tiert. Ihre neue Arbeit empfindet sie spannend und wert-
voll. «<Eigentlich wollte ich eine berufliche Pause ein-
legen, aber dann hat sich diese Mdglichkeit tiber einen
privaten Kontakt spontan ergeben. Bei uns lauft immer
etwas und das finden wir auch gut so», sagt sie. Kaum

Luana ist mit dem Gehtrai-
ner wahrend des Schulall-

tags draussen unterwegs.

ist der Kindergarten aus, eilt Stefanie Marti jeweils nach
Hause, wo sie und Alessio zu Mittag essen.

Heute kommt Claudio Marti kurz nach 15 Uhr mit Livio
nach Hause und setzt sich einen Moment zu uns. Wir
scherzen und lachen und sprechen Uber die Familienfe-
rien. Claudios Eltern kommen urspriinglich aus Siditalien.
Sie besitzen eine Wohnung in Apulien, wo die Familie
zusammen mit den Grosseltern jeweils die Sommerferien
verbringt. Martis sind reisefreudig und gerne gemeinsam
unterwegs. Luana ist immer dabei und wird so auf vielen
Wegen gefordert.

Schlaf, ein knappes Gut

Unter der Woche, ausser mittwochs, trifft Luana - meist
sehr hungrig - gegen 17 Uhr zu Hause ein. Dann gilt es,
schnell etwas zu essen auf den Tisch zu bringen. Und
nach dem Abendessen gibt's fir die Eltern wieder alle
Hande voll zu tun. «An ihren guten Tagen sortiert Luana
uns die ganze Wohnung neu: Dann klettert sie in die
Badewanne, spielt mit dem Duschmittel, rdumt in der
Kiche den Herd oder im Wohnzimmer den Tisch ab oder
frast den Briidern mitten durch das neuste Lego-Kunst-
werk. Sie hat sich dadurch den Spitznamen Luluzilla ein-
geheimst», erzahlt Stefanie Marti und lacht. An ruhigen
Tagen hingegen sitzt sie auf dem Sofa, beobachtet ihre



Briider beim Spielen oder zieht sich in ihr Bett zurlick.
«Unter der Woche haben wir ein dicht gedrangtes Pro-
gramm. Therapeutische Neuerungen bleiben dadurch
manchmal auf der Strecke, es sei denn, sie lassen sich
supereinfach im Alltag integrieren», erzahlt die Mutter.

Bevor Martis Feierabend haben, heisst es: Milch trinken,
wickeln, Zahne putzen und ab ins Bett. Das klingt einfa-
cher, als es ist. Oftmals will Luana partout nicht schlafen,
kommt einige Male wieder aus dem Zimmer und braucht
viel Aufmerksambkeit, bis sie dann doch zur Ruhe kommt.
Uberhaupt ist Schlaf seit vielen Jahren ein knappes Gut.
Damit sie trotzdem genug Erholung haben, gehen Martis
generell zeitig ins Bett, Stefanie oft schon um 20.30 Uhr.
Heute Abend jedoch ist Luana bei den Grosseltern, Clau-
dio Marti hitet die beiden Buben und Stefanie nimmt
sich Zeit flir ihr Hobby. Sie geht mit einer Freundin klet-
tern in der Kletterhalle in Schlieren - da kann es auch mal
spater werden.

Bevor ich mich verabschiede, frage ich Stefanie Marti:
«lhr seid so lebenslustig und optimistisch, woher nehmt
ihr diese Einstellung?» «Wir sind einfach so. Aber auch
wegen Luana, weil sie ist, wie sie ist.»

Text: Margit Riedel Foto: zvg, Vera Markus

Haben Sie Fragen rund ums Thema Kind
mit Behinderung?

Die Eltern- und Fachberatung der Stiftung visopa-
rents bietet Eltern, Geschwistern sowie Fachperso-
nen eine ganzheitliche Beratung und Begleitung in
allen Fragen zu Kindern mit Behinderung. Sie vermit-
telt Kontakte zu Selbsthilfegruppen und Entlastungs-
angeboten, hilft bei Erziehungs- und Finanzierungs-
fragen und unterstiitzt im Umgang mit Behorden,
Versicherungen, Schulen und Arbeitgebenden.

Myriam Scheidegger, 043 355 10 85
elternundfachberatung@visoparents.ch

www.visoparents.ch/beratung
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Beratungs- und Entlastungsangebote

Von Eltern fiir Eltern

Die Konferenz der Vereinigungen von Eltern
behinderter Kinder (KVEB) ist ein Netzwerk von
Eltern fur Eltern. Mehrere Elternselbsthilfeorga-
nisationen haben sich zusammengeschlossen
mit dem Ziel, Wissen und Erfahrung auszutau-
schen. Mit zahlreichen weiterflihrenden Links.
www.behindertekinder.ch

hiki, Hilfe fir hirnverletzte Kinder

hiki bietet mehrtagige, langfristige Entlastung
fir Familien mit einem Kind oder einer/einem
Jugendlichen mit Hirnverletzung.
www.hiki.ch

Entlastungsdienst Schweiz

Die Entlastungsdienste bieten Betreuung und
Unterstilitzung von pflegenden Angehorigen
von Kindern und Jugendlichen mit Behinderung
oder besonderen Bediirfnissen an.
www.entlastungsdienst.ch

Tages- und Ferienentlastung Stiftung Kifa
Die Stiftung Kifa Schweiz bietet neben einer
Kinderspitex auch Entlastungsangebote an.
www.stiftung-kifa.ch

Schnelle Entlastung mit SOS-Betreuung
SOS-Betreuung, ein Angebot des Entlastungs-
dienstes Ziirich, bietet kompetente Betreuung
und Unterstltzung in Notsituationen und bei Be-
treuungsengpassen im ganzen Kanton Ziirich an.
WWW.sos-betreuung.ch

Sunnematteli fir mehrere Tage

Das Entlastungsheim der Heilsarmee Sunne-
matteli in Baretswil ZH nimmt Kinder mit Be-
hinderung flir Wochenenden oder Ferien auf. Es
stehen auch Notfall- und Ubergangsplitze zur
Verfligung.

www.sunnemaetteli.heilsarmee.ch

Temporares Zuhause in der Sonnenhalde

Die Sonnenhalde bietet temporare Betreuung
fir Kinder und Jugendliche mit Mehrfachbeein-
trachtigung, die ihr Leben im familidren Umfeld
verbringen. Auch Notfallplatze verfiigbar.
www.stiftung-sonnenhalde.ch




Lohn fur die Pflege
des eigenen Kindes

Seit rund fiinf Jahren diirfen sich pflegende Angehérige
liber eine Spitex anstellen lassen und erhalten so einen
Lohn fiir ihre Arbeit. Das neue Modell entlastet be-
troffene Familien finanziell. Eine Anstellung sollte aber
sorgfaltig gepriift werden.

In der Schweiz pflegen schatzungsweise 600 000 Perso-
nen ihre Angehdrigen.! Ohne dieses grosse Engagement
koénnten Familien und unsere Gesellschaft nicht funktio-
nieren. Um die erforderliche Pflege zu leisten, stecken
die Angehorigen aber oft im Beruf zurlick oder geben ihn
ganz auf - mit weitreichenden finanziellen Folgen. Seit
einem Bundesgerichtsentscheid im Jahr 2019 dirfen sich
Angehorige die Pflegearbeiten bezahlen und sich Gber
einen Spitex-Betrieb anstellen lassen. So sind sie finan-
ziell besser abgesichert.

Eine, die dies getan hat, ist Anouk Brunschwiler. Sie arbeitet
zu 40 Prozent als HR- und Payroll-Managerin, ist verheira-
tet und Mutter von drei Kindern. Bei ihrem jlingsten Sohn,
Andrin (8), wurde im Alter von zwei Jahren das FoxG1-
Syndrom diagnostiziert. Dabei handelt es sich um einen
seltenen Gendefekt, der dazu flihrt, dass Andrins heutiger
Entwicklungsstand dem eines einjahrigen Kindes gleicht. Er
bendtigt viel Pflege und Hilfe bei alltéglichen Tatigkeiten,
und auch im Familienleben dreht sich vieles um Andrin. Die
Geschwister sowie der Papa kiimmern sich liebevoll um
den Jungen. Die Hauptverantwortung liegt aber bei der
Mutter.

Vor zwei Jahren hat sie sich bei einer Spitex-Organisation
anstellen lassen und erhilt seither fir die Pflege ihres
Sohns einen Stundenlohn sowie Sozialversicherungsbei-
trage. lhr Arbeitspensum wurde von der Spitex berechnet,
es sind 48 Prozent. Entlohnt werden ausschliesslich Pflege-
leistungen wie flittern, Zdhne putzen, baden, eincremen
sowie das Anziehen der Orthesen. Dass sie fiir ihren Sohn
aufgrund einer Intoleranz laktosefrei kochen muss, wird
beispielsweise nicht abgegolten. Auch die zahlreichen Be-
treuungsstunden nicht. Trotzdem ist Anouk Brunschwiler
froh um diese Anstellung. «<Der Lohn, den ich als pflegende
Angehdrige erhalte, ist natirlich nie so hoch wie derin
meinem eigentlichen Job. Er ist aber dennoch ein guter Zu-
stupf fir das Familienbudget und letztlich wichtig fiir meine



Altersrente», sagt sie und erganzt: «<lch mdchte beruflich fir
die Zukunft abgesichert sein, falls mein Mann, der aktuell
den grosseren Teil des Einkommens beitragt, erkranken
oder den Job verlieren sollte. Oder falls wir uns - was ich
nicht hoffe - einmal trennen sollten. Mir ist es wichtig, auf
eigenen Beinen zu stehen.» Ein schlechtes Gewissen, dass
sie flr ihre Arbeit einen Lohn bezieht, hat die Mutter zu
Recht nicht: «Wiirde mein Kind in einem Heim betreut, wa-
ren die Kosten fiir die Gesellschaft viel héher.»

Spitex-Vergleich lohnt sich

In den vergangenen zwei Jahren ist die Zahl der Organi-
sationen, die pflegende Angehdrige anstellen, stark ge-
stiegen. Die Konditionen sind nicht einheitlich geregelt.
Wer sich anstellen lassen mochte, tut deshalb gut daran,
die Anbieterinnen genau unter die Lupe zu nehmen und
mehrere miteinander zu vergleichen. Insbesondere fol-
gende Aspekte sollten pflegende Angehdrige vor einer
moglichen Anstellung priifen:

e Wie hoch ist der Stundenlohn? Der Bruttostundenlohn
fir pflegende Angehdrige variiert je nach Region und
Spitex stark. Die meisten bezahlen 34.30 Franken - das
entspricht dem IV-Assistenzbeitrag. Einzelne Anbiete-
rinnen bezahlen jedoch bis zu 37 Franken.

o Welche Sozialleistungen werden bezahlt? Fortschritt-
liche Arbeitgeberinnen passen bei Teilzeitangestellten
den Koordinationsabzug proportional an. Dadurch ist
der versicherte Lohn hdher als bei einem vollen Koor-
dinationsabzug. Auch relevant ist, zu welchen Anteilen
Arbeitgebende die Sozialbeitrage einzahlen.

e Welche Unterstiitzung erhalten pflegende Angehdrige?
Die meisten Organisationen betreuen ihre Angestellten
umfassend, dazu gehdren etwa regelmassige telefo-
nische Beratungsgesprache, personliche Besuche zu
Hause sowie Schulungen.

e Welche Arbeiten werden bezahlt? Die Spitex legt fest,
welche Arbeiten in welchem Pensum erledigt werden
missen. Oft sind die pflegenden Angehdrigen zudem
dazu verpflichtet, ihre erbrachten Pflegeleistungen tag-
lich zu dokumentieren.

e Sind Weiterbildungen Pflicht? Oft ist ein Grundkurs

Pflicht. Einige Arbeitgeberinnen bieten eigene Kurse an.

Manchmal sind sie offeriert, manchmal kostenpflichtig.

Fachlich und emotional gut aufgehoben

Die Spitex, bei der Anouk Brunschwiler angestellt ist, bie-
tet ihren Angestellten regelmassige telefonische Beratung
durch eine ausgebildete Pflegefachperson an. Einmal
monatlich besucht die Care Managerin die Familie auch

Fokus

personlich, um aktuelle Herausforderungen zu bespre-
chen. «Der regelmassige Austausch nimmt mir tatsachlich
viel Arbeit ab, da mir die Pflegefachfrau jeweils spezifi-
sche Fragen beantwortet und viele praktische Tipps gibt,
etwa in Bezug auf allergenfreie Windeln oder passende
Hilfsmittel», so Brunschwiler. Zudem ist der personliche
Austausch fir die Mutter wichtig. Denn obwohl sich die
Gesprache oft um Andrins Pflege drehen, vergisst die
Pflegefachfrau nie, auch Anouk Brunschwiler zu fragen,
wie es ihr denn gehe. «Es tut oft echt gut, diese ehrliche
Frage zu horen», sagt sie.

Vorsicht vor Kiirzungen!

Dass pflegende Angehorige Lohn beziehen kénnen, ist
relativ neu. Deshalb sind manche Aspekte dieses Arbeits-
verhéltnisses noch nicht klar geregelt. Wichtig ist: Wer

sich bei einer Spitex-Organisation anstellen lasst, ist dazu
verpflichtet, die IV-Stelle darliber zu informieren. Eine An-
stellung fiihrt dazu, dass allfallige Assistenzbeitrage gekiirzt
werden oder ganz wegfallen, da die Grundpflegeleistungen
der Spitex nach Krankenversicherungsgesetz (KVG) beim
Assistenzbedarf abgezogen werden.

Irja Zuber, Anwaéltin bei der Rechtsberatung von Procap
Schweiz, rat, sich vor einer potenziellen Anstellung Gber
die finanziellen Aspekte genau zu informieren. Sie sagt:
«Wenn die zu pflegende Person beispielsweise eine Hil-
flosenentschadigung bezieht, kann es auch sein, dass die
Krankenkasse, die die Spitex-Anstellung verglitet, einen
Teil der Hilflosenentschadigung anrechnet. Das ist von Fall
zu Fall unterschiedlich, und jede Familie sollte es im Vorfeld
individuell abklaren.» Die Rechtsanwaltin befiirwortet die
Anstellung pflegender Angehoriger grundsatzlich. Sie gibt
aber zu bedenken, dass es nicht fir alle das Richtige ist.
«lch rate unseren Klientinnen und Klienten, die Vor- und

Fernsehsendung zum Thema

Das Gesundheitsmagazin «Puls» vom Schweizer Fernsehen
SRF hat Anouk und Andrin Brunschwiler im Rahmen einer
Sendung tber Angehérigenpflege begleitet. Hier geht's zum
Beitrag:

B
B

www.visoparents.ch/tagesschule




Nachteile gut abzuwagen und individuelle Lésungen zu
suchen. Manchmal kann auch eine externe Pflege die
richtige Wahl sein, wenn es darum geht, Angehorige zeit-
lich und/oder emotional zu entlasten.»

Procap bietet Beratung zur Anstellung von pflegenden
Angehorigen sowie weitere Infos auf ihrer Website
www.procap.ch an. Auch die SVA Ziirich kann bei Fragen
weiterhelfen: www.svazurich.ch

Quellen und Infos:
*Bundesamt fiir Gesundheit BAG

Manual «Pflegende Angehorige bei der Spitex anstellen», Careum Hochschule
Gesundheit

Text: Regula Burkhardt Fotos: zvg

Weitere Infos fiir pflegende Angehorige
Wer Angehorige zu Hause pflegt, ist gefordert. Auf der Website des
Schweizerischen Roten Kreuzes finden Sie wichtige Infos zum Thema:

www.betreuen.redcross.ch

Inserat

29.11. -
30.11.24

Messe
Luzern

swiss-abilities.ch

Die Messe mit Impulsen flur
ein selbstbestimmtes Leben

Aus Swiss Handicap
wird Swiss Abilities

Die Swiss Abilities ist die nationale Messe zur Forderung
eines selbstbestimmten Lebens. Sie zeigt die Vielfalt,
unterstutzt die Gleichstellung und starkt die Teilhabe von
Menschen mit besonderen Fahigkeiten und BedUrfnissen.
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Elterntipps: So schopfe ich Kraft

Selbstfiirsorge ist wichtig, erst recht fiir Eltern, die ein Kind mit Behinderung grossziehen. Nur ist es manchmal gar
nicht so einfach, sich etwas Gutes zu tun. Wir haben bei Eltern nachgefragt, wie und wo sie ihre Batterien aufladen.

«Ein Kind mit Beeintrachtigung kostet viel Energie. Ich bin zur Erkenntnis gelangt,
dass wir nur optimal flir unser Kind sorgen kénnen, wenn es uns selbst nachhaltig
gut geht und wir regelmassig Kraft tanken kénnen. Deshalb versuche ich jeden Tag
eine kurze Auszeit von 30 bis 45 Minuten einzuplanen. Wenn unser Sohn im Bett ist,
mache ich einen Spaziergang, treibe Sport oder lese ein Buch. Das tut mir gut. Etwa
alle zwei Wochen versuche ich eine langere Auszeit fiir mehrere Stunden zu nehmen.
Dann treffe ich mich mit Freunden, gehe an den See oder zum Wellness. Gemeinsa-
me Zeit mit meiner Partnerin verbringe ich leider viel zu wenig, weil wir hierzu Be-
treuung flr unseren Sohn benétigen.»

Manuel K.

Manuel K. arbeitet als Geschéftsfiihrer einer Reiseplattform.

Er lebt mit seiner Frau und dem Sohn (5) in der Region Ztirich. Das Kind hat

einen seltenen Genfehler und ist im Autismus-Spektrum.

«lch nehme mir gerne Zeit fiir mich und besuche dreimal in der Woche ein Fitness-
center, das Kinderbetreuung anbietet. Somit habe ich jeweils zwei Stunden Zeit,
Sport zu machen, gemiitlich zu duschen oder einfach nichts zu tun. Hin und wieder
Gibernimmt zu Hause eine Babysitterin, eine Gotte oder ein Gotti. Dann gehen mein
Mann und ich spontan auswarts essen, etwa ins Restaurant Fischers Fritz, Antiqua-
rio da Marco oder ins Restaurant Tadka. Auch Bowling und die Thermen in Baden
lieben wir. Im Sommer gehe ich abends oft allein ins Freibad. Dort geniesse ich die
Ruhe und den Sonnenuntergang.»

Melanie R.

Melanie R. klart auf Instagram Gber Inklusion auf.

Sie wohnt mit ihrem Mann und den zwei Madchen (6 und 3 Jahre)

in Zurich. Das altere hat das Williams-Beuren-Syndrom.

«Unser Alltag mit drei Kindern, Hobbys und der Arbeit ist turbulent. Auszeiten sind

rar. Sporadisch ermdglichen uns unsere Familien einen Abend oder ein Wochenende
zu zweit. Dann gehen wir ins Thermalbad, ins Kino oder in ein feines Restaurant. Und
wir schlafen aus. Wunderbar gefallen hat es uns letztes Jahr im Hotel Zeit & Traum in
Beatenberg. Es bietet alles, was unser erschopftes Eltern-Herz begehrt: Sauna, Whirl-
pool, Netflix und Essen aufs Zimmer. Hin und wieder verhelfen wir uns gegenseitig zu
einer Woche Ferien, indem ein Elternteil die komplette Kinderbetreuung tibernimmt,
wahrend das andere mit einem Koffer voller Biicher ans Meer fahrt (ich) oder zu einem
Sportevent reist (mein Mann).»

SandraT.
Sandra T. ist freie Journalistin, u.a. fir die Elternplattform
«mal ehrlich». Sie lebt mit ihrem Mann und drei Jungs (12, 9 und 7) im

Zircher Unterland. Der mittlere hat das Down-Syndrom.
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Kinasthetik fiir pflegende Angehorige

Kinaesthetics Schweiz stellt fiir pflegende Angehorige

den Kontakt zu einer Fachperson fiir individuelle Beratung

und Schulung her: www.kinaesthetics.ch

Alltagliche Bewegungsablaufe
gesundheitsfordernd unterstiitzen

Kinasthetik beschaftigt sich mit der Frage, wie Bewegung gesundheitsfordernd gestaltet werden kann. Gerade in der all-
taglichen Unterstiitzung und Betreuung von Kindern mit einer Behinderung kann Kinasthetik Veranderungen anregen
mit den Zielen, die Bewegung des Kindes zu férdern sowie pflegende Angehérige korperlich zu entlasten.

Die Betreuung von Kindern mit einer Behinderung stellt
pflegende Angehdérige vor zahlreiche Herausforderun-
gen. Bei der Unterstiitzung von Positionswechseln oder
bei Transfers tragen sie oft das Kérpergewicht des Kin-
des. Deshalb leiden viele unter muskuloskelettalen Be-
schwerden, meistens im unteren Riicken oder im Schul-
terbereich. Es stellt sich deshalb die Frage: Wie kann ich
mein Kind in seinen alltaglichen Bewegungsablaufen
unterstiitzen, ohne mich dabei korperlich zu tGberlasten?

Das Kind mitbeteiligen

Kinasthetik geht davon aus, dass Hilfestellungen im All-
tag so gestaltet werden kdnnen, dass das Kind seine
Bewegungsmoglichkeiten nutzen oder sogar weiter-
entwickeln kann. Wenn es gelingt, dass es sich sinnvoll
mitbeteiligt, bieten alltagliche Bewegungsablaufe viele
Lern- und Férdermoglichkeiten. Zugleich reduziert sich
dadurch die koérperliche Belastung der pflegenden An-
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gehorigen. Die Erfahrung zeigt, dass selbst Kinder mit
schweren Beeintrachtigungen dank einer passenden Un-
terstiitzung ihre Bewegungsmoglichkeiten besser nutzen.
Vielleicht gelingt es, sie beim Drehen zur Seite so achtsam
zu unterstlitzen, dass sie einen Arm oder den Kopf selbst
mitbewegen lernen. Das tont vielleicht nach wenig, kann
aber fiir das Erleben und die Entwicklung des Kindes von
grosser Bedeutung sein.

Es ist unmoglich, eine rezeptartige Anleitung zu erstellen,
wie Unterstltzungen zu geschehen haben, damit Kinder
ihre eigenen Bewegungen einbringen und weiterent-
wickeln kénnen. Jedes Kind hat seine eigenen Moglich-
keiten, Fahigkeiten und Gewohnheiten. Und diese sind
je nach Situation und manchmal auch tageszeitabhangig
unterschiedlich. Anstelle eines Rezeptes oder eines fixen
Ablaufs braucht es deshalb ein grundsatzliches, verinner-
lichtes Verstandnis der menschlichen Bewegung. Kin-



asthetik fordert dieses grundsatzliche Verstandnis auf
einem sehr praktischen, erfahrungsbasierten und wenig
theoretischen Weg. Deshalb eignet sich dieses Fachge-
biet auch sehr gut fir pflegende Angehoérige ohne medi-
zinische oder pflegerische Ausbildung.

Die eigene Bewegung kennenlernen
Kinasthetik-Schulungen zielen darauf ab, dass die Teil-
nehmenden individuell fiir das Wahrnehmen ihrer eige-
nen Bewegung sensibilisiert werden. Pflegende Angeho-
rige lernen so, friihzeitig zu erkennen, wann und wie sie
sich korperlich belasten. Ein wichtiger Teil des Lernpro-
zesses ist es, sich die eigenen Bewegungsgewohnheiten
in Unterstlitzungssituationen bewusst zu machen. Dies
ist eine Voraussetzung dafiir, neue Wege zu finden, um
sich korperlich nicht zu tGberlasten.

Ein zentraler Aspekt ist das Bewusstsein, dass die Bewe-
gung der unterstiitzenden Person und die Bewegung des
Kindes in einem standigen engen Wechselspiel stehen.

In der Kinasthetik wird in diesem Zusammenhang von
Interaktionen Uiber Bertihrung und gemeinsame Bewe-
gung gesprochen. Dabei hat zum Beispiel die Anpassung
der Bewegungsgeschwindigkeit oder des Krafteinsatzes
einen wesentlichen Einfluss darauf, wie sich das Kind von
sich aus beteiligen und sich in einer forderlichen Bezie-
hung erfahren kann.

Gewichtsorganisation verstehen

Alle Menschen missen ihr Kérpergewicht fortlaufend
in der Schwerkraft bewegen, egal ob sie liegen, stehen,
aufstehen oder sich hinsetzen. Es ist sehr unterschied-
lich, wie jemand die anatomischen Voraussetzungen
nutzt, um das Gewicht der Kérperteile in der Schwer-
kraft zu organisieren.

Care4Carers

Fokus

Probieren Sie es aus

Stehen Sie langsam von einem Stuhl auf. Achten Sie
darauf, wie weit Sie dabei das Gewicht Ihres Oberkor-
pers nach vorne verlagern. Stehen Sie nun abermals
vom Stuhl auf und verlagern Sie das Gewicht Ihres
Oberkorpers einmal weiter und einmal weniger weit
nach vorne. Nehmen Sie wahr, welche Auswirkung
diese Gewichtsverlagerung darauf hat, wie viel An-
strengung Sie einsetzen missen, um Ihren Kérper
vom Sitzen ins Stehen zu bringen.

Diese einfache Bewegungserfahrung «Aufstehen vom
Stuhl» zeigt auf, wie wichtig es ist, alltdgliche Bewegungs-
ablaufe aus der Perspektive einer funktionalen Gewichtsor-
ganisation zu verstehen. Mit spezifischen Blickwinkeln ldsst
sich dieses Verstandnis leicht in der eigenen Bewegung
nachvollziehen. Es gilt darauf aufbauend in der individuel-
len Interaktion herauszufinden, in welche Richtung die Ge-
wichtsverlagerung des Kindes, zum Beispiel beim Aufste-
hen, unterstiitzt werden kann, méglichst ohne es zu heben.

Férderlich fiir die Gesundheit beider Beteiligten
Alltagliche Unterstitzungen mit Gewichtsiibernahme zu
bewaltigen, ist nicht nur fiir die Gesundheit der pflegen-
den Angehorigen problematisch. Auch fiir das Kind, das
gehoben wird, ist es schwierig, seine eigene Gewichts-
verlagerung wahrzunehmen und nachzuvollziehen.

Als Folge davon wird es immer weniger fahig, seine vor-
handenen Moglichkeiten zur Gewichtsverlagerung zu
nutzen, geschweige denn weiterzuentwickeln. Méglich-
keiten und Wege kennenzulernen, um die Bewegungen
des Kindes so zu unterstiitzen, dass sein Gewicht ver-
lagert statt gehoben wird, ist deshalb fiir alle Beteiligte
ein Gewinn.

Text: Brigitte Marty-Teuber, Geschiftsleitung Kinaesthetics Schweiz
Foto: Adobe Stock

Gemeinsam mit der Fachhochschule OST und geférdert von der schweizerischen Agentur fiir Innovationsforderung
(Innosuisse) startete Kinaesthetics Schweiz im April 2024 das Projekt Care4Carers: Pravention von Uberlastungen
fiir pflegende Angehdorige. Die Absicht dieses Projektes ist es, ein auf die Bediirfnisse pflegender Angehériger ab-
gestimmtes Schulungs- und Beratungsangebot fiir die Pflege zu Hause zu entwickeln. Das Schulungsangebot soll
Angehorige befahigen, die Pflege und Betreuung gesundheitsfordernd durchzufiihren. Zusatzlich zielt das Projekt
darauf ab, fir dieses Angebot ein nachhaltiges Finanzierungsmodell zu entwickeln.



Gut zu wissen

Initiative fiir die
Gleichstellung

Die Schweiz verfligt zwar liber ein Behindertengleichstel-
lungsgesetz. Auch ist die UNO-Behindertenrechtskon-
vention seit 2014 hierzulande in Kraft. Trotzdem haben
Menschen mit Behinderungen nicht denselben Zugang
zu Menschenrechten wie nicht behinderte Menschen.
Das soll mit der Inklusions-Initiative gedndert werden. Sie
fordert unter anderem:

e dass alle Menschen das Recht auf freie Wohnform

und freien Wohnort haben Damit die Initiative zustande kommt, missen bis am
e das Ende der Diskriminierung im Bereich Bildung, OV,  25. Oktober 2024 mindestens 100 000 Unterschriften zu-

Kultur, Dienstleistungen und Bauten sammenkommen. Es bleiben also noch ein paar Monate.
e mehr Assistenz, damit Menschen mit Behinderung Wer noch unterschreiben mochte, kann das hier tun:

vollumfanglich am gesellschaftlichen Leben teilhaben www.inklusions-initiative.ch

kénnen. Weitere Infos: www.vereinigung-cerebral.ch

Inserat

parents

Familie, Kind und Behinderung

Sind Sie qualifiziert und bereit fiir eine Wir beschiftigen Mitarbeitende
neue Herausforderung im Friih- oder Heil- in folgenden Funktionen:

Unsere offenen Stellen padagogischen Bereich? Dann méchten
wir Sie kennenlernen. Wir suchen neue Mit- e FaBe Menschen mit Beeintrachtigung

finden Sie hier: X A Y |
arbeitende fiir die integrativen Kitas Kin- FaBe Kind

[ ]
_ U-’ derhaus Imago in Baar und Diibendorf, die e Heilpadagogin/Heilpadagoge
i °

[

Friihforderung Autismus FFA, die Heilpad- Sozialpadagogin/Sozialpadagoge
agogische Tagesschule und die Schule IFA Klassenassistent:in/Padagogische:r
(Intensiv-Férderung Autismus Zyklus 1). Mitarbeiter:in

Weitere Berufe im Sozialbereich
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Die inklusive Fanzone ist modular mit Sitzwdrfeln
aufgebaut und bietet Platz fiir Menschen mit oder ohne Rollstuhl.

Rad-Weltmeisterschaften werden inklusiv

Im Herbst messen sich die besten Radrennfahrer:innen der Welt in Ziirich. Es treten sowohl Sportler:innen mit als auch
solche ohne Behinderung an. Die Rad-Weltmeisterschaften finden somit als inklusiver Event statt.

Zum ersten Mal werden Para-Cycling- und Non-Para-
Cycling-Athlet:innen die gleiche Ziellinie an Weltmeis-
terschaften Giberqueren. Erwartet wird deshalb ein umso
grosseres Happening. Der inklusive Grossanlass wird
vom 21. bis am 29. September 2024 im Kanton und in
der Stadt Zirich ausgetragen.

Insgesamt werden sich die Sportlerinnen und Sportler
66-mal in den unterschiedlichen Disziplinen messen, da-
bei werden die rund 1000 besten Fahrerinnen und Fahrer
aus etwa 75 Nationen gegeneinander antreten. Allein an
den Para-Cycling-Strassen-Weltmeisterschaften kamp-
fen 300 Athletinnen und Athleten aus knapp 50 Landern
auf ihren Tandems, Handbikes, Tricycles oder Rennradern
um einen Podestplatz.

Barrierefrei bis in die Zuschauerrange

Die Rad-WM soll nicht nur fiir die Athletinnen und Athle-
ten ein barrierefreies Erlebnis werden, sondern auch fiir die
Zuschauenden, insbesondere fir Familien. «Wir ergreifen
diverse Massnahmen, um ein inklusives Rahmenprogramm
zu bieten. So wird etwa das Eréffnungskonzert in Gebarden-
sprache Ubersetzt. Zudem bieten wir eine inklusive Fanzone,
mit Bereichen, die modular mit Sitzwirfeln aufgebaut sind
und sowohl Menschen mit als auch welchen ohne Rollstuhl
Platz bietet», erzdhlt Fabienne Dirksen-Reuteler, Nachhal-
tigkeitsverantwortliche der Rad- WM. In der Fanzone wartet
zudem ein breites Familienprogramm auf kleine und grosse
Rad-Fans. Infos zu Anreise, Barrierefreiheit und Programm
findet man unter: www.zurich2024.com

Inserat

Weshalb bietet die Ausbildung in den inklusiven Kitas der Stiftung visoparents mehr

als andernorts? Welche Weiterbildungsmdoglichkeiten bestehen danach?

Mehr dazu in unserem Blog.

Familie, Kind und Behinderung

www.visoparents.ch/blog
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Love Sail
Samstag,
7. September 2024

Ab an BOFd Kinder! Grillplausch und Spiel
’

Die Boote starten jeweils in Horgen oder Bachau.

Alle zwei Jahre laden die Stiftung visoparents sowie Anschliessend kénnen sich die Teilnehmer:innen beim
engagierte Yacht- und Segelclubs kleine und grosse Grillplausch starken, eine Runde schwimmen und sich
Passagier:innen zur Ausfahrt auf dem Ziirichsee ein. Am mit anderen Familien austauschen. Fir die Kinder und
7. September 2024 ist es wieder so weit. Willkommen Jugendlichen stehen in Horgen zudem eine schone Spiel-

sind alle Familien mit einem Kind mit Behinderung oder wiese sowie ein Toggelikasten im Clubhaus bereit.
schwerer Krankheit.

Der Wind zieht um die Nase, die Sonne warmt den
Ricken, die Gischt rauscht... Wer traumt nicht davon,
flir einmal ein Kapitan oder eine Kapitanin auf einer Se-

gelyacht oder einem Motorboot zu sein? Dieser Wunsch 12.30 Uhr: Ankunft der Familien in Horgen oder Bichau
kann heuer erfiillt werden, denn die Stiftung visoparents, 13.00 Uhr: Begriissung und Instruktionen durch die Segler:innen
die Edlen von Lattenberg, der Segelclub Enge sowie der 13.30 Uhr: Erste Ausfahrt fiir rund 90 Minuten
Yacht Club Horgen laden zum Love Sail 2024! ab 14.00 Uhr: Veggie- und Fleisch-Grill steht bereit
15.00 Uhr: evtl. zweite Ausfahrt fir rund 90 Minuten
Das Angebot richtet sich in erster Linie an Kinder mit 16/17 Uhr: Ende der Veranstaltung (individuell)
einer Behinderung oder schweren Krankheit sowie an de- Anmeldung und Info: www.visoparents.ch/veranstaltungen
ren Familien und Angehorige. Selbstverstandlich sind auch Anmeldeschluss: 12. August 2024
die Geschwister mit von der Partie. Kosten: Fr. 25.- pro Familie

Ein herzlicher Dank fiir die Organisation geht an die Edlen vom
Lattenberg, die auch Speisen und Getrinke (alkoholfrei) bereit-
stellen, sowie an den Hauptsponsor Wettstein & Partner ‘,i s o
Treuhand AG in Rapperswil-Jona.

parents

Familie, Kind und Behinderung
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Ich bin

Padagogische Mitarbeiterin

Barbara Friedli arbeitet als Padagogische Mitarbeiterin, auch Klassenassistenz
genannt, an der Heilpadagogischen Tagesschule visoparents. Im Interview
erzahlt sie von ihren schonsten Erlebnissen, von kleinsten Fortschritten und

von traurigen Momenten.

Barbara Friedli, Sie sind gelernte Schriften- und Rekla-
memalerin. Wie kamen Sie zu lhrer jetzigen Stelle an der
Heilpadagogischen Tagesschule visoparents?

Barbara Friedli: Eine Freundin vermittelte mir die
Stelle an der Tagesschule. Anfangs arbeitete ich nur an
den Entlastungswochenenden mit. Im Sommer 2010
startete ich dann in einem kleinen Pensum auch im
Schulalltag. Mittlerweile arbeite ich 60 Prozent. In all
den Jahren habe ich ein umfangreiches Fachwissen auf-
gebaut und zahlreiche Weiterbildungen besucht.

Was sind denn die Aufgaben einer Padagogischen Mit-
arbeiterin?

Ich unterstiitze die
Lehrpersonen und die
Schiler:innen im Schulall-
tag, beim Lernen und bei
der Pflege.

Person und stellt eine Frage.

Was mogen Sie an lhrer
Arbeit, was weniger?

Die Kontakte mit den mir zugeteilten Schiilerinnen
und Schilern sind bereichernd, spannend und auch
lustig. Die kollegiale flache Hierarchie empfinde ich als
angenehm. Man flhlt sich geschatzt, egal welchen Be-
rufsstand man hat. Es gibt aber leider manchmal auch
traurige Situationen. Etwa wenn eine Schiilerin oder ein
Schiiler stirbt oder wenn es jemandem gesundheitlich
einmal nicht gut geht.

Welchen weiteren Herausforderungen begegnen Sie im
Beruf?

Das Wohlergehen der Schiiler:innen ist mir wichtig.
Deshalb muss ich als Padagogische Mitarbeiterin immer
konzentriert bei der Arbeit sein, sodass ich beispielsweise
die Medikamente exakt abgebe oder korrekte Transfers
ausflihre, damit es nicht nur den Schiiler:innen langfristig
gut geht, sondern auch ich kérperlich gesund bleibe.

Interviewstafette - so funktioniert’s:
Kinder mit Behinderung treffen auf so manche
Fachkréfte, die sie beraten und férdern. In dieser
Rubrik stellen wir diese Held:innen und ihre Berufe vor.

Wer interviewt wird, wahlt auch gleich die nachste

Barbara Friedli

Padagogische Mitarbeiterin der

Heilpadagogischen Tagesschule visoparents

Welche Eigenschaften brauchen Sie, damit Sie diesen
Beruf ausiiben kénnen?

Geduld, Empathie, Freude, Gelassenheit, aber auch
Konsequenz, wenn eine Schiilerin oder ein Schiiler etwas
mal nicht mag und gerade andere Dinge machen mochte.
Und ich muss auch damit umgehen kénnen, wenn es mal
nicht so geht wie geplant.

Alexander Liebers, unser letzter
Interviewpartner, wollte von lhnen
wissen, was lhr schonstes Erleb-
nis mit einer Schiilerin oder einem
Schiiler war.

Oh, da gab es so viele! Aber es
ist immer wieder schén, wenn man
das Vertrauen der Schiiler:innen ge-

winnt, sie sich entfalten kénnen und
ich ihre Fortschritte, selbst die kleinsten, sehe. Ein beson-
deres Erlebnis ist auch immer die Freude der Kinder beim
Schwimmen im Kéaferbergbad, wenn sie sich kreischend
und lachend im Wasser bewegen - obwohl ihre Eltern
meinten, sie mégen kein Wasser.

Interview: Regula Burkhardt Foto: zvg

Barbara Friedli wahlt fiir das nachste Interview Oriana
Seewer, Fachfrau Betreuung Kind in der integrativen Kita
Kinderhaus Imago. lhre Frage an sie:

«Weshalb haben Sie sich damals fiir eine Lehre in einer
integrativen Kita entschieden?»
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Aufgefallen

Emotional, unterhaltsam und praktisch

Fir Erwachsene

Fiir die ganze Familie

Film Giber die
Geschwister

In der Schweiz wachsen ca. 260 000
Kinder mit einem Geschwister mit ei-
ner Krankheit oder Behinderung auf.
Sie befinden sich in einer Ausnahme-
situation, haben aber die gleichen
Bedirfnisse wie andere Kinder auch.
Der Dokumentarfilm «Geschwister-
kinder» gibt einen emotionalen Ein-
blick in das Leben von vier Geschwis-
terkindern und zeigt, wie sie den
Spagat zwischen Ricksichtnahme,
Liebe und ihren eigenen Bedlrfnissen
meistern. Auch die Eltern kommen zu
Wort und berichten Gber Schwierig-
keiten und Schuldgeftihle.

Geschwisterkinder
Regisseurin: Romana Lanfranconi
Preis: kostenlos

Download: www.geschwister-kinder.ch
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Kinder inklusiv
stirken und
ableismussensibel
begleiten

Fir mehr
Inklusion

Wie entsteht Ableismus? Wie gelingt
Inklusion im Alltag, in der Kita und
in der Schule? Diese Fragen und vie-
le mehr werden in diesem Buch be-
antwortet, und zwar nicht in wissen-
schaftlichen, langen Texten, sondern
frisch, lebendig und einfach verstand-
lich. Die Autorinnen geben dafiir die
Feder zahlreichen Expertinnen und
Experten in die Hand und lassen auch
Betroffene zu Wort kommen. Dabei
richten sie sich an Fachleute, an Eltern,
an selbst Betroffene sowie an alle, die
im Umgang mit Behinderung manch-
mal unsicher sind.

Bist du behindert, oder was?
Autorinnen: Rebecca Maskos, Mareice Kaiser
Preis: Fr. 23.90

Verlag: www.familiarfaces.de

Die Suche nach
dcp guten Nacht

Damit Schlafen
gelingt

Wer Kinder hat, weiss: ein guter,
tiefer und gesunder Schlaf ist nicht
selbstverstandlich. In vielen Nachten
will es einfach nicht so recht klappen
mit dem Ein- oder Durchschlafen. Mit
diesem Kinderfachbuch lernen kleine
Nachtschwarmer:innen von verschie-
denen Expertinnen und Experten
alles Gber Schlaftypen, Schlafhygiene
und Schlafphasen und erhalten viele
Tipps, worauf man am Tag achten
muss, damit es in der Nacht mit dem
Schlafen klappt. Und letztlich kénnen
auch Eltern immer noch vieles von
diesem Schlafbuch lernen.

Die Suche nach der guten Nacht
Autorinnen: Miriam Pratsch, Maike Prosoli
Preis: Fr. 35.90

Verlag: www.mabuse-verlag.de




Fir unterwegs

Aufgefallen

Shari & André Dietz

ICH BIN MARI

Eine wahre
Geschichte

Mari lebt mit ihren Eltern Shari (Au-
torin und Bloggerin) und André Dietz
(Schauspieler und Musiker) sowie mit
ihren drei Geschwistern und zwei
Hunden im Ko&lner Umland. Sie ist
ein Madchen wie jedes andere auch.
Doch sie kann nicht sprechen. Sie ist
mit einem seltenen Gendefekt zur
Welt gekommen, dem Angelmann-
Syndrom. In diesem Kinderbuch er-
zahlen die Eltern ihre Geschichte und
machen sich stark fir Inklusion und
das selbstverstandliche Zusammen-
leben von Menschen mit und solchen
ohne Behinderung.

Ich bin Mari
Autor:in: Shari und André Dietz
Preis: Fr. 19.60

Verlag: www.arsedition.de

Nano-Kafer bei
Autismus

Er vibriert, surrt leise und wenn man
ihn auf den Boden legt, rennt er, auf-
grund der vorwartshewegenden Vi-
brationen, davon: der Nano-Kifer.
Eingesetzt wird er eigentlich beim
Gesellschaftsspiel «Kakerlake». Men-
schen im Autismus-Spektrum schat-
zen ihn aber auch im Alltag: Versteckt
in der Hosentasche, kann der kleine
vibrierende Kafer in die Hand ge-
nommen werden und hilft, sich bei
Reizliberflutung wieder selber besser
wahrzunehmen oder nicht in Stereo-
typien zu verfallen. Nicht fiir Kinder
unter 3 Jahren!

Hexbug Nano
In diversen Farben erhiltlich
Preis: ab Fr. 8.90

In Webshops: www.exlibris.ch

Kinderwindeln
finden

Wenn handelsibliche Windeln zu
klein werden, ist es manchmal gar
nicht so einfach, neue, und vor allem
passende, Nachfolger zu finden. Der
Markt bietet zwar mittlerweile eine
schéne Auswahl, aber welches Mo-
dell ist denn nun das richtige? Am
besten ist, man testet verschiedene
Modelle, etwa mit dem Testpaket
mit Kinderwindeln fir das Schulalter
(ca. 4 bis 9 Jahre). Das Paket ist im
Onlineshop besonderekinder.ch er-
haltlich und ist bestiickt mit jeweils
zwei Exemplaren der zehn beliebtes-
ten Kinderwindeln.

Testpaket Kinderwindeln
10 Sorten fiir das Schulalter
Preis: Fr. 25.-

Erhaltlich bei: www.besonderekinder.ch
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Mama bloggt

Babysitting - eine Herausforderung

Wahrend andere Eltern mit grosser werdenden Kindern immer mehr Freiheiten zuriickerlangen, wird die Betreuung fiir
Max nicht einfacher. Vor allem die Kommunikation und die Erndhrung erschweren es, geeignete Babysitter:innen zu fin-
den. Gerade deshalb sind die seltenen kleinen Fluchten aus dem Alltag fiir Marianne Wiithrich und ihren Mann Gold wert.

Der kleine Max war, wenn es um Fremdbetreuung ging,
ein ziemlich einfaches Kind. Natiirlich, es gab medizinische
Punkte, die beachtet werden mussten. Er hatte beispiels-
weise die Angewohnheit, die miihsam getrunkene Nah-
rung wieder rauszugeben. Und manchmal musste seine
Nase ganz oft gesplilt werden, damit er Gberhaupt Luft
bekam. Aber wo oder bei wem wir ihn ab und zu in Ob-
hut gaben, interessierte ihn wenig. Er war ein zufriedener
kleiner Kerl, der nicht Gibermassig viel schrie oder getragen
werden musste. Er konnte sich lange mit einem Mobile an
der Decke oder (iber seiner Spielmatte vergniigen und sich
bald schon mit Bilderbiichern beschaftigen. Draussen, im
Kinderwagen unterwegs, war er sowieso gliicklich. Im Hin-
blick auf einen moglichen medizinischen Notfall mussten
Babysitter:innen dennoch ein Stiick Lebenserfahrung mit-
bringen. Dem Teenager von nebenan hatten wir die grosse
Verantwortung nicht tGbertragen wollen.

Zninipause mit den Zwillingen: Weil sich Max leicht verschluckt,

sollte er beim Essen nie ohne Aufsicht sein.
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Die Grosseltern tibernahmen viele Stunden, damit ich
auch zur Arbeit konnte, und entlasteten uns auch mal an
einem Abend. Auch Freundinnen und Freunde halfen im-
mer wieder mit. Alles in allem lief es wie bei allen anderen
um uns herum: hatten wir einen Plan sowie eine:n Baby-
sitter:in und waren wir nicht zu miide, hatten wir ab und
zu einen freien gemeinsamen Abend.

Kommunikationsprobleme erschweren das Babysitten
Etwas verkompliziert wurde die Lage natirlich, als es dann
plétzlich drei kleine Jungs waren. Die Arbeitstage deckten
wir Uiber eine Nanny ab, spater Giber die Kita Kinderhaus
Imago, und die seltenen Male, an denen wir noch aus-
gehen wollten oder sonst Termine anfielen, sprangen die
oben genannten Personen ein.

So weit, so gut. Dann allerdings ging unsere «Entwicklung»
in eine andere Richtung. Max wurde grésser und als Person
komplexer. Er konnte (und kann) sich nicht so mitteilen, dass
sein Gegenliber weiss, was er braucht. Wahrend sich an-
dere Familien in unserem Umfeld schon Gedanken dariiber
machten, ob es wohl reicht, wenn jemand von nebenan zu
Hause ist und die Kinder sich im Zweifelsfall da kurz melden
kdnnten, mussten wir sehr genau tberlegen, wer mit Max
klarkommt. Zeitweise war er so schnell frustriert und fiihlte
sich so unverstanden, dass er sich selbst, aber auch alle um
sich herum schlug - mit einer Kraft, die man in ihm nicht
vermutet hatte. Nicht mehr allen konnten wir Max guten
Gewissens anvertrauen. Einige Male kamen wir - manchmal
auch vorzeitig - aus dem Ausgang heim und mussten eine
Krise bei Betreuungsperson und Max schlichten.

Freiheiten werden nicht grosser

Aufgrund seiner massiven Schlafstérungen ist es bis heu-
te unmoglich, dass wir Max fir eine Nacht zu Freund:in-
nen oder Grosseltern geben. Auch die Tatsache, dass Max
noch immer Windeln bendétigt, macht die Situation nicht
einfacher. Ausserdem ist das Essen ein Risikofaktor: so
sehr wir uns auch freuten, als Max endlich in der Lage
war, feste Nahrung zu essen, so gross ist das Risiko, dass
er an einem Stiick Wurst oder Ahnlichem erstickt. Essen
ohne Aufsicht geht deshalb nicht. Wenn wir dennoch aus-



Im Babyalter der
Jungs Gibernahm
eine Nanny die
Betreuung, spater
die Kita Kinderhaus
Imago. Heute kommt
die Babysitterin nur

noch fir Max.

nahmsweise einmal nicht zu Hause sind, koche ich Spei-
sen vor, die alle mégen und Max mit Sicherheit gut essen
kann. Es ist unsere Realitat: Wahrend meine Freundinnen
wieder mehr Freiheiten haben und spontaner unterwegs
sind, missen wir sicherstellen, dass ein Elternteil zu Hau-
se ist. Wollen wir zu zweit weg, braucht es eine Vertrau-
ensperson, die Gbernimmt. Fragt meine Vorgesetzte, ob
ich auch einmal an einem Mittwochnachmittag fiir einen
Termin verfligbar ware, muss ich ablehnen.

Coole Briider kdnnen helfen

Es stellte sich all die Jahre als schwierig heraus, eine Per-
son zu finden, die auf Max aufpassen kann, sich nicht aus
der Ruhe bringen lasst und Verantwortung Gbernimmt.
Durch einen sehr gliicklichen Zufall haben wir kiirzlich
aber eine junge Frau gefunden, die zu uns passt. lhr jin-
gerer Bruder ging vor vielen Jahren mit Max in den Regel-
kindergarten - wir hatten die Familie seither aber aus den
Augen verloren. Ein paar Tage bevor ich fiir eine Reise
packen wollte, traf ich den Vater zuféllig, kam mit ihm ins
Gesprach und er meinte, ich solle doch eine seiner Toch-
ter anfragen. Die kénnten doch sicher eine Runde Lego
mitbauen und mir den Riicken freihalten. Das tat ich dann
auch und es hat gut geklappt. Seither geht die junge Frau
immer mal wieder bei uns ein und aus.

Es sind kleine Alltagsfluchten, Zeit fiir uns zu zweit - die
wir uns dann gonnen. Vereinzelt ist auch mal ein Gotti-
Gotti-Gespann fiir 24 Stunden bei uns eingezogen. Dann
fuhlten wir uns, als waren wir tagelang verreist. Wir schat-
zen diese Fluchten sehr, vielleicht auch weil sie so selten
und nicht selbstverstandlich sind.

Die Zwillinge beklagten sich irgendwann, dass sie jetzt
sicher keine:n Babysitter:in mehr brauchten. Ich verstand
sie so gut, auch dass sie natirlich gerne mal einen Abend

Die Autorin

Marianne Wiithrich

Marianne Wiithrich ist Stiftungsratsprasidentin

der Stiftung visoparents. In dieser Kolumne schreibt

sie Uber ihren Alltag mit Max (17) und den Zwillingen

Tom und Leo (14). lhr &ltester Sohn Max ist infolge
des Charge-Syndroms mehrfach behindert und im

Autismus-Spektrum.

sturmfrei haben wollten. Leider kann ich ihnen das selten
ermoglichen. Wir haben uns darauf geeinigt, jeweils ein-
fach eine Max-Betreuung zu organisieren. Sie fungieren
in diesen Situationen als Ubersetzer, sie kennen sich im
Haus aus, wissen, was wo zu finden ist, aber auch was
Max in gewissen Momenten vielleicht helfen kénnte. |h-
nen die ganze Verantwortung flir Max geben, wollen wir
(noch) nicht. Aber in brenzligen Situationen kénnen sie
wunderbar cool die Schultern zucken und erklaren: «Das
ist voll normal so!» Und das ist manchmal sehr viel wert.

Text und Fotos: Marianne Wiithrich
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Besucht die Kita Kinderhaus Imago
Vivien, 4 Jahre alt

«lch helfe Valeria gerne»

Vivien und ihre kleine Schwester Valeria besuchen die in-
klusive Kita Kinderhaus Imago. Im Interview erzahlt Vivien,
weshalb ihre Schwester oft getragen wird und dass sie
beim Essen manchmal Schwierigkeiten hat.

Luisa Bomholt: Vivien, heute moéchte ich mit dir {iber
deine Schwester und deine ganze Familie sprechen. Wer
gehort denn alles zu deiner Familie?

Vivien: Papi, Mami, ich und meine kleine Schwester
Valeria.

Wie alt ist denn Valeria?
Sie ist zwei Jahre alt.

Was machst du gerne mit Mama und Papa?
Kugelbahn spielen!

Spielt Valeria auch mit?
Nein, sie kann das noch nicht. Sie wiirde die Murmeln
verschlucken.

Hast du ein Lieblingsspiel, welches du mit Valeria gerne
spielst?

Ich spiele am liebsten mit anderen Kindern zusammen
- bei uns zu Hause. Valeria und ich spielen aber auch gerne
mit unseren Babi.

Spielst du viel mit Valeria oder lieber allein?
Nein, nicht so viel mit Valeria. Ich spiele gerne allein.
Aber wir schlafen im gleichen Zimmer.

Was machst du als Erstes, wenn du am Morgen aufwachst?
Begriisst du dann Valeria?

Erst wenn ich runter gehe, sage ich ihr Hallo. Valeria ist
manchmal zuerst wach, denn sie schlaft nicht viel.

Ich habe gesehen, dass Valeria in der Kita-Gruppe Baren-
tatzli oft am Boden spielt und dass sie viel getragen wird.
Weisst du, ob etwas speziell ist bei Valeria?

Ja. Wie das Kind in diesem Buch hier wird sie viel getra-
gen. Valeria hat einen Gendefekt.

Das stimmt, deine Schwester hat aufgrund eines Gen-
defekts eine Beeintrachtigung. Sie ist aber auch jiinger
als du. Hilfst du denn Mama und Papa manchmal mit
Valeria?

Ja, ich helfe gerne. Ich wollte sie schon ein paar Male
fttern, aber Valeria kann noch nicht richtig essen.

Geht ihr manchmal gemeinsam draussen spielen?
Ja, dann gehen wir am liebsten auf den Spielplatz zu-
sammen. Dort klettern und rutschen wir.

Gibt es etwas Wichtiges, was Mama und Papa mitnehmen
miissen fiir Valeria, wenn ihr auf einen Spaziergang geht?

Sie missen Brei mitnehmen und den Kinderwagen.

Du hast mir viel Interessantes erzahlt. Herzlichen Dank,
dass du so offen mit mir geplaudert hast.

Interview und Foto: Luisa Bomholt, Betreuungsperson



Letzte Seite

Fest, Ferien und Familie

visoparents an den Kids-Days Diibendorf

Am Samstag, 31. August, bis am Sonntag, 1. September 2024, finden
im Rahmen des Diibifaschts die Kids-Days in Diibendorf ZH statt.
Auch die Stiftung visoparents ist vor Ort und ladt an ihrem Stand
alle Kinder dazu ein, sich nach Wunsch schminken zu lassen oder
sich auf der Hipfburg zu vergniigen. Selbstverstandlich ist auch

der Visobar mit von der Partie. Wann: Samstag, 31. August, von

12 bis 19 Uhr und Sonntag, 1. September, von 10 bis 18 Uhr

Wo: Stadthausplatz Programm und Info: www.duebifaescht.ch

Auszeit fiir die ganze Familie

Die Aladdin-Stiftung fiihrt im Herbst eine Ferienwoche fir
Familien mit einem Kind mit Behinderung durch. Willkommen
sind alle, die eine gemeinsame Auszeit schitzen, sich gerne
mit anderen austauschen und starkende und sorglose Mo-
mente in der Familie erleben méchten. Auch den Geschwister-
kindern wird ungeteilte Aufmerksamkeit und Zeit geschenkt.
Wann: Sonntag, 13., bis Samstag, 19. Oktober 2024

Wo: Dieses Jahr findet die Ferienwoche in Hallau SH im
Gruppenhaus Berghof statt, mit Sicht Giber das Tal und die
Rebberge Preis: Fr. 350.- fiir eine vierkdpfige Familie

Info: www.aladdin-stiftung.ch/ferienwochen/

Die Kinderh&user Imago brauchen ...

Ob Kleider, Spielsachen oder Kindermdbel, jede Familie hat irgendwann Dinge im Haus, die sie nicht mehr
verwenden kann. In den inklusiven Kitas Kinderhaus Imago der Stiftung visoparents sind wir dankbar fiir
Sachspenden und freuen uns auf Ihre Kontaktaufnahme!

In Diibendorf freuen wir uns aktuell Gber: Im Kinderhaus Baar bendtigen wir momentan:

e Lange Hosen fir Kinder von 4 bis e Rutschsocken in den Grossen 26 bis 32
5 Jahren (Trainerhose, Jeans etc.) e Einen Ersatz fiir unsere ausgediente Babywippe

e Zusatzliches «Kocherli-Material» wie e Und: Unser alter Kinder-Spielcomputer ist in desolatem Zu-
Pfannen, Teller, Becher, Kriige, Besteck stand, wird von den Kindern aber nach wie vor gerne benutzt.
und weiteres in Puppengrésse. Es darf Wir wiirden uns deshalb Uber einen neuen Spielcomputer
aus Plastik, Holz oder Metall sein. oder allenfalls Gber einen Laptop als Ersatz sehr freuen.

Kontakt: 043 355 10 26 Kontakt: 041 525 20 40

kinderhaus@visoparents.ch kinderhaus-baar@visoparents.ch
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Freie Platze in der
Kita Kinderhaus
Imago in Baar

Wir betreuen und férdern Kinder mit
und Kinder ohne Behinderung. Fach-
personen aus den Bereichen Betreu-
ung, Pidagogik, Medizin und Pflege
begleiten lhr Kind liebevoll durch den
integrativen Kinderhaus-Alltag, wo es
wertvolle Erfahrungen fiir sein Leben
sammelt.

e Kinder ab 3 Monaten

e Ortsiibliche Tarife

o Offnungszeiten: 6.30-18.30 Uhr

e Langjahrige Erfahrung mit
verschiedenen Arten von
Behinderung und Krankheit

o Moéglichkeit, Therapien in
den Kita-Alltag einzubinden

Wir fiihren Sie gerne durch
unsere Kita. Nehmen Sie
mit uns Kontakt auf:

www.visoparents.ch/kitabaar

viso & parents

Familie, Kind und Behinderung

Stiftung visoparents

Geschiftsstelle
Stettbachstrasse 10, 8600 Diibendorf
T 043 355 10 20

visoparents@visoparents.ch

www.visoparents.ch

Spendenkonto

Stiftung visoparents

8600 Diibendorf

PC 15-557075-7

IBAN CH23 0900 0000 1555 7075 7

-
Ohzl0
phe
-

www.visoparents.ch/spenden




