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Eltern blinder, seh- und mehrfach behinderter Kinder
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Kispexs: Win=win Situation

fur Kita und Kind

Liebe Leserin, lieber Leser

Wer den Begriff «Spitex»
hort, denkt in erster Li-
nie an die Pflege von er-
wachsenen, meist dlteren
Menschen zu Hause. Es
gibt jedoch auch einen
Dienstleister, der sich auf
die spitalexterne Pflege
junger Patienten speziali-
siert hat: die Kinder-Spitex
oder «Kispex». Die ausge-
bildeten Pflegefachperso-
nen betreven kranke Kin-
der und Jugendliche bis
zum 20. Altersjahr, Kinder
in ihrer letzten Lebens-
phase, aber auch Frihge-
borene. Die kleinen Pa-
tienten mussten friher die
meiste Zeit im Spital ver-
bringen, denn nur dort
war die fachliche Pflege
sichergestellt. Doch das
Getrenntsein von der Fo-
milie war oft eine schwere
zusatzliche Belastung fur
sie. In diese Licke springt
nun die Kispex und pflegt
Kinder zu Hause.

Doch auch schwerkranke
und behinderte Kinder
mogen soziale Kontakte,
lieben es, mit anderen
Kindern zusammen zu
sein. Der im Beitrag auf

Seite 11 portrdtierte Ben-
jamin zum Beispiel be-
sucht wie andere schwer
behinderte Kinder auch
das integrative Kinder-
haus Imago in Diben-
dorf. Dies ist nicht zuletzt
dank der Kispex Zirich
moglich, die eng mit den
Mitarbeitenden der Kita
zusammenarbeitet. Die
Kispex unterstitzt die
Kita-Fachpersonen nicht
nur bei der Pflege der
Kinder, sie fihrt auch
regelmassig interne Wei-
terbildungen zu medizi-
nischen Themen durch,
etwa zum Umgang mit
Kanilen und Sonden.

Von der guten Zusammen-
arbeit profitieren alle: Die
Kispex und die Kita, aber
insbesondere die Kinder
und deren Eltern. Indivi-
duelle Pflege in vertrauter
Umgebung und das Zvu-
sammensein mit gleichalt-
rigen Kindern ist maglich.

g

Carmelina Castellino,
Direktorin
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\Herzlichen Dank!

Weihnachtsspende fiir ein besonderes Kinderhaus

Wir freuen uns Uber Weihnachtsspenden an die Kinderhduser
Imago (PC-Konto 80-229-7 oder online auf www.visoparents.ch).
Jeder Beitrag zahlt und hilft mit, dass Kinder mit und ohne
Behinderung gemeinsam spielen, lachen und lernen kénnen.
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Fokus Fokus

Pflegende AngehOrige = was erleben
und was brauchen sie?

Die Diagnose einer chronischen Erkrankung bei einem Kind hat nachhaltige Auswirkungen auf
die Familie und ihr ganzes soziales Umfeld. Sandra Bachmann, Pflegefachfrau und Professorin
fur Pflege mit Schwerpunkt Kinderkrankenpflege hat die Situation von Eltern chronisch kranker

Bild: Marcel Giger

Kinder anhand einer Literaturanalyse und einer eigenen Forschungsarbeit untersucht.

Seit Beginn ihrer pflegerischen Tatigkeit haben die Be-
gegnungen mit Mittern und Vatern von erkrankten
Kindern bei Sandra Bachmann immer wieder Fragen
aufgeworfen, wie Eltern die Belastung, die Hochs und
Tiefs, das Hoffen und Sorgen aushalten, wie sie die
vielen schwierigen Situationen bewdltigen. Diesen Fra-
gen hat Bachmann ihre Dissertation gewidmet und
anschliessend ein Buch dazu verfasst (siehe Seite 8).

Mehr Kinder und Jugendliche

mit einer chronischen Krankheit

Die Anzahl und das Spektrum der Kinder mit einer
chronischen Erkrankung hat in den letzten Jahren stetig
zugenommen. Die Grinde dafir sind vielfdltig. Die
Lebenserwartung bei Kindern mit einer tédlich verlau-
fenden Erkrankung hat sich verbessert, und die Ver-
lufe bei angeborenen und lebensverkirzenden Er-
krankungen (z.B. zystische Fibrose) haben sich
verandert. Extrem Frihgeborene Uberleben dank des
medizinisch-technischen Fortschritts, haben aber ein
hdheres Risiko fir weitere gesundheitliche Probleme.
Zudem wurde in den vergangenen Jahren eine Zu-
nahme von Erkrankungen wie Asthma bronchiale,
Neurodermitis usw. verzeichnet. Fir die Kinder be-
deutet das Uberleben bzw. das Leben mit der Krankheit
zumeist strenge Therapiepldne, Abhangigkeit von Me-
dikamenten und Medizintechnik.

Behindert - chronisch krank

Chronische Erkrankungen im Kindesalter unterscheiden
sich von jenen der Erwachsenen; sie kénnen angeboren
sein oder im Lauf der Kindheit auftreten wie Tumorer-
krankungen, Diabetes oder Arthritis. Es gibt aber auch
schwerwiegende gesundheitliche Probleme, deren Ur-
sprung und Diagnose nicht festgelegt werden kdnnen.

Eine einheitliche Zuordnung und Begriffserklarung fir
chronische Erkrankungen im Kindesalter ist kaum mog-
lich, dafir sind die Vielfalt und Erscheinungsbilder und
die damit verbundene unterschiedliche Behandlung
zu heterogen. Behinderung und chronische Erkrankung
im Kindesalter kénnen meist nicht klar abgegrenzt
werden und werden oft auch synonym verwendet.

Literaturanalyse zum Erleben der Eltern
Sandra Bachmann hat 44 Forschungsarbeiten analy-
siert, welche die aktuellen pflegewissenschaftlichen

«Vor allem pflegende Miitter verrichten
Schwerstarbeit, was von der Gesellschaft und
der Politik so erwartet wird.»

Erkenntnisse Gber Familien mit chronisch kranken Kin-
dern oder Jugendlichen aufzeigen. Im Vordergrund
der Analyse stand dabei die Frage, wie die Eltern
ihre Situation erleben. Nachfolgend eine Zusammen-
fassung ihrer Kernthemen.

Der Diagnoseschock und die Angst vor

einer erneuten Verschlechterung

Die Diagnose einer chronischen Erkrankung wird von
allen Eltern als einschneidendes, schockierendes und
traumatisches Erlebnis beschrieben. Die Zeit kurz vor,
wdhrend und nach der Diagnosestellung wird als kri-
tisches Ereignis empfunden, das gepragt wird durch
einen «psychischen Ausnahmezustand», Gegenwarts-
und Zukunftsangste, Hilflosigkeit und innere Leere.
Auch sind die Eltern frustriert, haben Angst vor der
Behinderung, der Stigmatisierung oder dem Tod des
Kindes. Sie durchlaufen Phasen der Isolation, des

Das Wohl des Kindes steht fir Eltern bei allen Entscheidungen jeweils an erster Stelle. (Symbolbild visoparents schweiz)

Selbstmitleids und der Trauer: Sie mussen ihre Vorstel-
lung des «idealen Kindes» loslassen.

Die Zeit nach der Diagnosestellung ist fir die Ange-
hérigen mit vielen Unsicherheiten, Sorgen und Angsten
verbunden; die Eltern miissen lernen, das Verhalten
und die Veranderungen ihres Kindes richtig zu deuten,
einzuordnen und nicht Uberzubewerten. Es entsteht
das Gefishl, alleingelassen zu sein und die Uberforde-
rung, Entscheidungen treffen zu missen ohne profes-
sionelle Hilfe.

Auswirkungen der Erkrankung des Kindes auf

die Eltern, Geschwister und die familiare Situation
Grundsatzlich werden von allen Eltern eine erhdhte
Belastung und Auswirkungen auf die gesamte Familie,
die Partnerschaft, Geschwisterkinder und das soziale
Umfeld genannt. Als positive Aspekte Gussern viele EI-
tern, dass der Zusammenhalt der Angehdrigen starker
sei und die Familien nicht per se eine psychosoziale
Belastung haben. Die Belastungen der Eltern sind ab-
hangig von mehreren Faktoren:

e Probleme in der Versorgung und Behandlung
des Kindes

e Hilflosigkeit

e Angst, nicht richtig zu handeln und dem Kind
Schaden zuzufigen

e Zukunfts- und Entwicklungschancen des Kindes

e Sorgen um Konflikte in der Schule

o Auswirkungen auf die Geschwister

e Uberbehiitung/falsche Erziehung

Pflegende Angehérige sind einer grossen Belastung
ausgesetzt, weil sie ihre eigenen Bedurfnisse zurick-
stecken, wenig Freirdume haben, einen hohen Koor-
dinationsaufwand betreiben missen, um Termine, The-
rapien und den Alltag bewdltigen zu kénnen. Dies
birgt ein hoheres Gesundheitsrisiko wegen unterbro-
chenem Schlaf, Erschépfung und Uberforderung. Ruhe-
pausen missen deshalb bewusst geplant werden, um
der Gefahr eines Burnouts vorzubeugen. Vor allem
pflegende Mitter verrichten «Schwerstarbeit», was
von der Gesellschaft und der Politik so erwartet wird.
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Eine schwere Erkrankung eines Kindes pragt haufig auch seine Geschwister.

Auswirkungen auf die Geschwister

Das Einbeziehen und die Unterstitzung von gesun-
den Geschwistern in der Betreuung des kranken Kin-
des werden von den Eltern als Ressource erlebt.
Doch dirfen sie ihnen nicht zu viel Verantwortung
Ubertragen, um sie nicht zu Uberfordern. Geschwis-
terkinder zeigen oft eine ausgepragte Empathiefa-
higkeit und kénnen eine Vorbildfunktion fir andere
Kinder und die Umwelt einnehmen. Gleichzeitig kon-
nen aber auch eine héhere psychosoziale Belastung
(Verhaltensprobleme, sozialer Rickzug), Neid, Ag-
gression, Angst um das kranke Geschwister auftreten
oder Angst, selbst zu erkranken.

Bedirfnisse und Unterstiitzung

der Familie und der sozialen Netzwerke

Die Belastungen der Mitter/Eltern sind gekoppelt mit
der Unterstitzung und der Entlastung durch die Familie,
Nachbarn, Bekannte oder Verwandte. lhre Hilfe ist
niederschwellig und kann meist kurzfristig angefordert
werden. Dies macht es fir Eltern allerdings schwieriger,
professionelle Hilfe zuzulassen, sie scheuen sich eher
davor, diese in Anspruch zu nehmen. Manche Perso-
nen aus dem sozialen Umfeld ziehen sich aus Angst
vor der Erkrankung zuriick, und frihere Unterstitzungs-
systeme, zum Beispiel Babysitter, kdnnen nicht mehr
so eingesetzt werden wie vor der Erkrankung, weil ih-
nen die Verantwortung zu gross ist.

Bedirfnisse der Eltern — mehr Zeit fir die Familie
Die meisten Eltern wiinschen sich, mehr Zeit fiir sich,
den Partner und die Geschwisterkinder zu haben.
Eine stabile Partnerschaft bietet eine bedeutende
Basis fir die Familie, und nicht selten wdchst diese
durch die gemeinsame Herausforderung. Es gibt
aber auch Mitter, die von Spannungen in der Part-
nerschaft und fehlender Unterstitzung im Alltag durch
den Partner berichten. Einen psychosozialen An-
sprechpartner winschten sich mehr als ein Drittel
der Interview-Partner.

Die wirtschaftliche Situation der Familie -
Vereinbarkeit von Kind und Beruf

Der pflegebedingte finanzielle und zeitliche Aufwand
schwankt zwischen zwei und 24 Stunden am Tag, der
Durchschnitt liegt bei sechs bis acht Stunden. Viel Zeit
bendtigen die befragten Eltern, um sich iber Anforde-
rungen und Maglichkeiten beraten zu lassen, fir die
Neubeantragung technischer und pflegerischer Hilfs-
mittel, fr Arztbesuche und den Besuch von Therapien.

Haohere finanzielle Belastungen entstehen fir eine gros-
sere Wohnung oder eine Wohnraumanpassung sowie
Kosten fir spezielle Therapien und Férdermassnahmen,
die unabdingbar sind. Die Vereinbarkeit von Kind und
Beruf ist problematisch, vor allem fir die Mitter. Diese
arbeiten meist nur stundenweise, oft gar nicht, weil sie
so schon voll ausgelastet sind.

Forschungsarbeit als Grundlage fir

bessere Unterstiitzung und Beratung

Erganzend zur analysierten Literatur hat Sandra Bach-
mann ihre eigene Forschungsarbeit Uber die Lebens-
wirklichkeit von Eltern mit chronisch kranken Kindern
und Jugendlichen durchgefihrt. Dazu hat sie 25 Inter-
views mit 46 Personen, 13 davon betroffene Kinder,
gefihrt. Diese Interviews wurden anschliessend eben-
falls analysiert und bilden die Grundlage fir profes-
sionelle Unterstitzungs- und Beratungskonzepte, die
sich am Bedarf der Zielgruppe orientieren.

Entscheiden missen zum Wohl des

Kindes als zentrales Phénomen

Die Autorin konnte ein zentrales Gbergeordnetes Pha-
nomen erkennen, auf das alle Handlungen und Inter-
aktionen ausgerichtet sind: das Entscheiden missen
zum Wohl des Kindes. Das Wohl des Kindes steht da-
bei immer im Vordergrund aller Entscheidungen. Die
Eltern selber stellen sich mit ihren Bedirfnissen und
Wiinschen zuriick. Sie halten durch und kémpfen, set-
zen sich mit fir sie fremden und neuen Fragen und

Wissengrundlagen auseinander, durchlaufen eine Kom-
petenzentwicklung und werden zu Experten fir die Er-
krankung und die Bedirfnisse ihres Kindes.

Nachfolgend sind die Ereignisse und Bedingungen
beschrieben, die das Phdnomen «Entscheiden miissen»
beeinflussen respektive in Beziehung zu ihm stehen:

Erkrankung und elterliche Sorge

Die Erkrankung des eigenen Kindes bringt die Eltern
und alle Familienmitglieder wie in der Literaturanalyse
beschrieben in eine neue und schwierige Situation,
die es «von heute auf morgen» zu bewdltigen gilt.
Viele der Befragten dussern das Gefihl von «ausge-
liefert sein» oder nach Hiobsbotschaften ganz alleine
gelassen zu werden. Auch kénnen die Arzte keine
genauen Informationen geben beziglich der Prognose
einer Krankheit. Insbesondere bei kleinen Kindern su-
chen Eltern nach Antworten, zweifeln die Diagnose
an, informieren sich selber Uber Foren und eignen
sich Wissen an. Ihre Wiinsche und Visionen fir das
Kind missen neu ausgerichtet werden oder sind gar
nicht mehr planbar.

«Eltern wiinschen sich einen Kinderarzt, der sie
lange Zeit begleitet, zu dem sie Vertraven
haben und der ihr Kind gut kennt.»

Beziehung zu professionellen Helfern

Der Verlauf einer Krankheit ist auch von professioneller
Seite meist nur schwer einzuschdtzen, so erhalten die
Eltern fir sich selbst oftmals keine zufriedenstellenden
Informationen oder «Garantien». Sie haben deshalb
Zweifel an der Ehrlichkeit der behandelnden Arzte,
oder fragen sich, ob der Arzt aus Unsicherheit oder
Feigheit ihnen nicht die ganze Wahrheit sagt.

Die Eltern beobachten ihre Kinder genau, nehmen
jede kleinste Veranderung wahr und versuchen, diese
dann positiv oder negativ zu deuten. Angehdrige
wollen Kontrolle gewinnen und die Kontrolle behalten,
indem sie die Pflege Gbernehmen und ihr Kind ein-
schatzen lernen: «Man wachst an seiner Aufgabe.»
Sie winschen sich einen Kinderarzt, der sie lange
Zeit begleitet, zu dem sie Vertrauen haben und der
ihr Kind gut kennt.

Fokus

Behdrden

Sehr haufig und als sehr belastend erlebt werden von
den Befragten die Konflikte und «Kémpfe» mit den
Behdrden, Amtern und die Birokratie der Kostentréiger
(Kranken- und Pflegekassen). Viele haben das Gefihl,
nicht ernst genommen zu werden von Entscheidungs-
tragern, insbesondere Amtsarzten und Gutachtern. Es
sei schwer, an Informationen zu kommen, oft iber
Umwege erfahren sie von Hilfesystemen und Ansprech-
personen. Es fehlt ihnen eine Person, die sich damit
auskennt, klare Informationen abgibt und psychoso-
ziale Hilfe anbieten kann.

Beim Thema Einschulung/Kindergarten seien Schul-
behdrden oft Gberfordert und kdnnen keine Auskunft
geben, wie die Einschulung bei einem Kind mit Behin-
derung verlauft.

Familie / Sicherheit der Eltern

Die Familie und ein gutes soziales Netz sind sehr

wichtig. Die Bewdltigung einer chronischen Erkrankung

eines Kindes ist ein Familienprozess. Nicht die Krank-

heit, sondern die Familie steht im Vordergrund.

Die Eltern gewinnen Sicherheit im Umgang mit Krank-

heit durch:

e Wissenserwerb (Internet, Elterngruppen, Gesprache
mit involvierten Fachpersonen usw.)

e Erfahrung / Beobachtung

e Krankheitstagebuch fihren

Normalitat, Ruhe

Gross ist der Wunsch der befragten Eltern nach Nor-
malitat im Familienleben, dass Geschwister eine na-
tirliche Beziehung leben kénnen, «sich lieben und
kloppen» wie andere auch. Denn jede Veranderung
des Gesundheitszustands bringt die Strukturen durch-
einander, oft ist Spontanes nicht méglich, weil der or-
ganisatorische Aufwand zu gross ist. Sie winschen
sich méglichst viel Freiheit fir ihre Kinder.

Selbststdndig werden

Mit dem Alterwerden miissen die Eltern lernen, Ver-
antwortung an ihre Kinder abzugeben, dies bedeutet
for sie Kontrollverlust. Sie machen sich Sorgen um die
Therapieeinsicht in der Pubertét. Sie haben Angst vor
erneuten Storungen des Alltags und machen sich viele
Gedanken um die Berufsmaglichkeiten und Einschran-
kungen wegen der Erkrankung.
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Das Kind als Quelle der Kraft und Zuversicht

Alle Eltern Gussern, dass ihnen das Kind selbst viel
Kraft gebe. Sie sehen die Herausforderungen, die es
selber meistert, und lieben ihr Kind, so wie es ist. Die
Kinder beschweren sich selten tber die Krankheit und
gehen locker mit Einschrankungen um. Auch haben
sie keine Angst und sind oft sehr verninftig in Bezug
auf die Therapien und Behandlungen.

Erkenntnisse fir Fachpersonen in Spitélern

und im ambulanten Umfeld

Fachpersonen, die im Gesundheitswesen tdtig sind,
kdnnen aus diesen Erkenntnissen Hinweise fir die Pra-
xis ableiten. Fir Pflegefachpersonen und Arzte im Spi-
tal, die chronisch kranke Kinder und deren Angehérige
betreuen, sind folgende Punkte wichtig:

Bezugspersonen-Pflege

In den meisten Spitalern gibt es das Konzept der Be-
zugspersonenpflege, bei dem ein bis zwei Pflegefach-
personen die pflegerische Fihrung bei einem Patienten
Ubernehmen. Sie fihren Verlaufsgesprache durch, er-
fassen frihzeitig die Bedirfnisse der Patienten und
Angehdrigen und konnen die Eltern in der Anleitung
und Ubernahme von pflegerischen Verrichtungen bei
ihrem Kind positiv unterstitzen.

Sie sind auch im Austausch mit allen involvierten Per-
sonen und kdnnen psychosoziale Gesprachspartner
wie Psychologinnen oder Seelsorge fir Eltern frihzeitig
einbeziehen. Die Austrittsplanung kann gemeinsam
weitsichtig geplant und organisiert werden. Auch kann
ermittelt werden, welche Personen im Umfeld der Fa-
milie Unterstitzung im Alltag geben kdnnten und ob
diese auch angeleitet werden im Spital. Fachpersonen
kdnnen Informationen zu Elternvereinigungen, Selbst-
hilfegruppen usw. abgeben oder gegebenenfalls di-
rekten Kontakt zu anderen betroffenen Eltern vermitteln.

Round-Table-Gesprdche

Gerade bei Kindern mit sehr komplexen Erkrankungen
ist es sinnvoll, regelmdssig Round-Table-Gespréche
durchzufishren, bei denen alle involvierten Dienste und
Personen und die Eltern anwesend sind. So kénnen
der «Stand der Dinge», Austrittsplanung, Unterstitzung
zuhause, ambulante Weiterbetreuung durch jeweilige
Dienste usw. besprochen werden.

/Informqtionen und Unterstiitzung im \
Umgang mit Behérden und Kostentragern
Wenn in der Schweiz bei einem Kind eine chro-
nische Krankheit diagnostiziert wird, ist der So-
zialdienst des Spitals meist von Beginn weg
involviert. In grésseren Spitdlern sind seine Mit-
arbeitenden bei Bedarf auch nach dem Austritt
Ansprechpersonen fir die Eltern. Sie informieren
Eltern tber:
- Hilfsangebote (Pro Infirmis, SRK,
Haushaltshilfen, Entlastungsdienste)
- Fragen zur Kostendeckung
(Invalidenversicherung, Krankenkasse)
\ Beantragung von Hilfsmitteln uam. Y,

Es gibt Spitdler, die Spezial-Sprechstunden anbieten
for Patienten zum Beispiel mit Spina-Bifida, Lippen-
Kiefer-Gaumenspalte, Oesophagusatresie uam., bei
denen alle involvierten Fachpersonen anwesend sind,
so dass die Eltern nicht mehrmals den Weg auf sich
nehmen missen, um jeden Spezialisten zu sehen.

Kerngedanken

e Eltern ernst nehmen, sie als Firsprecher ihres
Kindes und als Experte von dessen Krankheit
anerkennen.

e Familie in Spitalalltag integrieren und
«mitpflegen».

e Die bisherigen Leistungen der Familie wirdigen
(in Wortenl).

e Ab und zu unbirokratisch handeln, wenn damit
das Wohl des betreffenden Kindes / seiner
Familie erhoht wird.

e «Bewusst-Sein», was es bedeutet, ein chronisch
krankes Kind zuhause zu betreuen.

Marlise Sommer-Grieder
Stationsleiterin Pflege, Inselspital Bern
des Vorstands von Kind+Spital

Quelle /
Buchempfehlung

Sandra Bachmann: «Die Situa-
tion von Eltern chronisch kran-
ker Kinder». 180 S., Fr. 39.90.
Verlag Hans Huber, Bern 2014

«Als Eltern braucht man

Fokus

einen Hoffnungsschimmer»

Levin kam mit einer mehrfachen Behinderung zur Welt. Seine Mutter

Christine von Dach erinnert sich an die erste schwierige Zeit und
daran, wie die Familie zu einer neuen Normalitat gefunden hat.

Levin wurde am 24. Dezember
2011 mit der Diagnose eines
Charge-Syndrom geboren. Er hatte
einen offenen Ductus botalli (offe-
ner Gang zwischen Lungenarterie
und Aorta, der sich nach der Ge-
burt schliessen sollte), Speiserdhre
und Nasenhdhlen waren nicht
durchgangig, er hatte Probleme
mit der Lunge sowie Hor- und Seh-
Einschrankungen.

Heute, fast sechsjghrig, entwickelt
Levin sich langsam, aber stetig und
macht Fortschritte. Er geniesst das
Zusammensein mit seinen Geschwis-

tern Laura (8) und Noah (5 Monate).

Wie habt ihr die Zeit nach der Di-
agnosestellung im Spital erlebt?

Wir wollten die Krankheit zuerst gar
nicht wahrhaben, es kam jede Wo-
che eine neue Diagnose hinzu und
wir wussten nicht, ob Levin Uber-
haupt leben wird. Es war eine sehr
intensive Zeit, auch sehr traurig.

Was war das schwierigste in dieser
Situation?

Wir bekamen von den Arzten vor
allem schlechte Prognosen, man
sagte uns, er sei taub und blind. Un-
ser inneres Gefishl war aber anders,
wir suchten verzweifelt nach Positi-
vem, damit wir uns an etwas fest-
halten konnten. Als Eltern braucht
man einen Hoffnungsschimmer. Wir
mussten lernen, das innere Bild, das

wir von unserem Kind vor der Ge-
burt hatten, loszulassen.

Was hat euch geholfen?

Die psychosozialen Ansprechper-
sonen, die Bezugspflegenden und
die Mitarbeitenden der Sozialbe-
ratung, die sich der finanziellen
Themen annahmen. Spater auch
die Kontaktpersonen der Invaliden-
versicherung, an die wir uns wen-
den kénnen.

Was héttet ihr euch noch gewiinscht
von den Fachpersonen@

Bei den Arzten die gleichen An-
sprechpersonen, weil es ja Uber
eine lange Zeit geht, und mehr Er-
klarungen. Es wird Wissen voraus-
gesetzt, weil ich selbst Pflegefach-
frau bin. Aber in dieser Situation
habe ich eine andere Rolle: ich bin
Mutter. «Handfeste Ratschlage» wa-
ren ebenfalls hilfreich gewesen.
Wir haben uns ja ganz neu orien-
tieren missen, das Leben von
Grund auf anders organisieren. Am
besten ware jemand gewesen, der
eine dhnliche Situation selbst erlebt
hat, ein direkter Kontakt ware gut
gewesen. Ich selbst kénnte mir gut
vorstellen, fir andere betroffene El-
tern diese Kontaktperson zu sein.

Was ist fiir euch wichtig, wenn Levin
wieder im Spital ist2

Dass er wenn immer moglich auf die
gleiche Station kommt, mit den Be-

Levin gibt
seiner Familie
viel zurick.

zugspflegenden und den gleichen
Arzten und Fachpersonen, die ihn
kennen. Meist war das nun der Fall.

Was gibt euch am meisten Kraft und
Energie im Alltag?

Zeitinseln, um die eigenen Bedurf-
nisse wahrzunehmen. Die Bezie-
hung als Paar leben und dazu Sor-
gen tragen, weil sich das auch auf
das Kind auswirkt, wenn man es gut
hat und zufrieden ist miteinander.
Eigene Strategien finden, um die
Energien gut einteilen zu kénnen;
bei mir selbst hat Kinesiologie sehr
geholfen. Und Levin selbst, die Fort-
schritte die er macht, sein sonniges
Wesen, er gibt uns viel zuriick.

Wer unterstiitzt euch?

Das soziale Umfeld, Freunde und
der Entlastungsdienst. Mein Tipp fur
andere Eltern: Auch wenn es nicht
viele Personen gibt am Anfang, die
zur Verfigung stehen, nicht aufge-
ben, sich einen Schupf geben und
im weiteren Kreis suchen und fra-
gen. Es geht sozusagen darum, die
«Familie» zu erweitern. Wir haben
nun auch dank Levin eine grosse
Familie. Das ist sehr schon.

Interview: Marlise Sommer-Grieder,
Gotti von Levin
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Qualitat in der Pflege

HOoxt aur die Kindex

Kinder sollen wéhrend ihres Aufenthalts im Spital und generell
bei der Entwicklung des Gesundheitswesens mitbestimmen
kénnen. Ein Handbuch aus Holland zeigt, wie das geht.

Dass auch Kinder Uber wertvolle
Kenntnisse und Erfahrungen verfi-
gen, ist grundsatzlich anerkannt.
Doch was Kinder sagen, bleibt héu-
fig ohne Folgen. Erwachsene wollen
Kindern zwar zuhoren und tun dies
meistens auch. In der Praxis stehen
dann aber schnell wieder ihre eige-
nen Fragen, Sorgen und Ideen im
Vordergrund, stellen die Autorinnen
des Handbuchs «Mitwirkung von
Kindern im Krankenhaus» fest.* Vor
allem aber: «Wenn wir an Kinder
denken, denken wir zumeist an das,
was sie noch nicht konnen, anstatt
daran, was wir vielleicht von ihnen
lernen konnten. (...) Wenn wir wis-
sen wollen, wie Kinder ihre Krank-
heit erleben und welche Probleme
sie damit haben, missen wir die
Kinder selbst fragen.»

Kinder haben ein Recht

auf Partizipation

Das verlangt auch die UNO-Kin-
derrechtskonvention. Mehr noch:
Kinder missen nicht nur angehort
werden, ihre Meinung muss auch
angemessen bericksichtigt wer-
den. Dies schliesst Entscheidungen
betreffend Krankheit und Gesund-
heit selbstredend mit ein.

Durch Mitwirkung lernen Kinder,
Verantwortung fir ihre Gesundheit
zu Gbernehmen. Auch kann Mitwir-
kung zur Entwicklung der kognitiven
und sozialen Féhigkeiten beitragen
sowie das Vertrauen und die Selbst-
achtung der Kinder starken.

Umsetzung in die Praxis

Doch wie kann der Anspruch auf
Mitwirkung im (Spital)Alltag ver-
wirklicht werden2 Um das heraus-
zufinden, hat ein Forschungsteam
aus Holland in zwdlf Spitdlern ver-
schiedene Methoden getestet und
dabei die Qualitat der Pflege von
Kindern und Jugendlichen unter-
sucht. Die gewonnenen Kennnisse
und Erfahrungen sind im Hand-
buch detailliert geschildert und die-
nen anderen Organisationen bei
der Umsetzung von Partizipation.

Das Buch ...

e beschreibt die Grundprinzipien
der Mitwirkung von Kindern;

e zeigt mit Beispielen aus dem
taglichen Leben, wie wichtig
die Mitwirkung von Kindern in
Pflege und Forschung ist;

e gibt eine Anleitung, wie Mit-
wirkungsprojekte mit Kindern
auf verantwortungsvoll umge-
setzt werden kénnen.

Obwohl es um die Mitwirkung von
Kindern geht, sind auch einige
Beispiele von Projekten mit Eltern
enthalten. Dass Eltern nicht Spre-
cher ihrer Kinder sein konnen, ist
in der Literatur ausfihrlich belegt.
Manchmal ist es jedoch aus prak-
tischen Grinden unméglich, ein
Projekt mit Kindern durchzufihren,
zum Beispiel wenn ein Kind zu
krank oder zu klein ist (Babys und
Kleinkinder), es schon zu viele Be-

handlungstermine hat oder das
Projekt aus logistischen Grinden
nicht realisierbar ist.

Mitwirkung fihrt zu besseren
Entscheidungen

Kinder sind grundsatzlich jedoch
willens und fahig mitzuwirken, dies
haben sie oft gezeigt. Sie allein
haben das Wissen und die Erfah-
rung Uber ihren Kérper, ihre Krank-
heit und ihr Leben, und nur sie kon-
nen uns einen Einblick geben, so
eine Kernaussage des Partizipa-
tionsbuchs. «Die Beriicksichtigung
der Wahrnehmung und der Erfah-
rungen der Kinder kann zu Ent-
scheidungen fihren, die ihren
Woinschen und Bedirfnissen bes-
ser entsprechen. Dariber hinaus
kann ihr Erfahrungsschatz dazu
genutzt werden, die Qualitat der
Pflege und des Gesundheitswesens
zu verbessern», so die Autorinnen.

*Christine Dedding, Inge Schalkers,
Tine Willekens: «Mitwirkung von
Kindern im Krankenhaus».

Das Handbuch
wurde in Koope-
ration mit dem
Verband Kind +
Spital auf Deutsch
herausgegeben
Ubersetzung: Hanne Sieber. Bezug:
www.kindundspital.ch

Kinder-Spitex

Fokus

Grosses Lngagement fir
kleine Patienten

Heute werden auch schwerkranke, behinderte oder sterbende Kinder und Jugendliche
bevorzugt in ihrer alltéiglichen Umgebung gepflegt. Méglich macht dies die Kinder-Spitex.

Benjamin (Name gedndert) ist ein
auffallend feingliedriger Junge.
Aufmerksam verfolgt er mit seinen
grossen dunkelbraunen Augen
das Gesche hen um sich herum.
Wenn ein Gspanli aus seiner Kita-
Gruppe an seinen Kinderwagen
tritt und sich ihm zuwendet, lacht
er breit. Dann strahlen seine Au-
gen noch mehr. Das ist seine Art,
sich mitzuteilen. Eine weitere
Hilfe ist das Tablet. Benjamin
wurde mit mehreren Einschran-
kungen geboren. Er atmet mit Un-
terstitzung einer Kanule und wird
Uber eine Magensonde ernahrt.
Er kann nicht gehen und auch
nicht allein sitzen. Die Welt be-
obachtet er deshalb meistens von
seinem Wagen aus. Daran sind
allerlei Gerate und Taschen mit
Pflegematerial befestigt. Da jeder-
zeit ein medizinischer Notfall ein-
treten kann, muss Benjamin rund
um die Uhr beaufsichtigt werden.

In der Familie statt im Spital

Kinder mit einem derart hohen Be-
treuungsbedarf wie Benjamin ver-
brachten friher die meiste Zeit im
Spital. Nur dort war die komplexe
fachliche Pflege sichergestellt, die
sie bendtigen. Das Getrenntsein
von der Familie war fir die Kinder
jedoch oft traumatisch und belas-
tete auch die Eltern schwer. Man-
che Kinderkrankenschwester Gber-
nahm fir die kleinen Patientinnen

Die Kinder-Spitex ist an 365 Tagen im Jahr fir kranke Kinder und ihre Familien da.

und Patienten die Rolle einer
Ersatzmutter. Heute werden auch
schwerkranke, behinderte oder
sterbende Kinder und Jugendliche
wenn immer moglich in ihrer
alltaglichen Umgebung gepflegt.
Maglich macht dies eine auf Kin-
der spezialisierte Spitex (das Kir-
zel steht fur «spitalexterne Kran-
kenpflege»).

Kispex auch in der Kita

Auch Benjamin wird mehrere Stun-
den taglich von Mitarbeitenden der
Kinderspitex Zirich (kispex) betreut.
Dies nicht nur zuhause, sondern
auch im Kinderhaus Imago, das er

unter der Woche besucht. Wahrend

der Fokus der Kispex-Mitarbeiterin
auf den pflegerischen Aufgaben
liegt, sind die Mitarbeitenden der
Kita fir die padagogische und so-
ziale Férderung zustandig. Die Zu-
sammenarbeit besteht seit der Er-
offnung des ersten integrativen
Kinderhauses Imago vor bald zehn
Jahren und hat sich bestens be-
wahrt. Wichtige Faktoren fir das
Gelingen sind Bestandigkeit und Er-
fahrungsaustausch. «Je weniger ver-
schiedene Lleute, desto hoher die
Ressource», so die Erfahrung von
Sonja Kiechl, Gesamtleiterin der
Kinderhauser Imago. In den Kitas
von visoparents schweiz begleitet
die Kispex nicht nur die Kinder mit
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medizinisch-therapeutischem Pflege-
bedarf. Sie fuhrt in diesem Bereich
auch regelmassig interne Weiterbil-
dungen fir das Kita-Personal durch.
So sind Fachkompetenz und Pflege-
qualitat auch innerhalb des Kita-
Teams stets gewdhrleistet.

Steigender Bedarf

Spitex fur Kinder gibt es in der
Schweiz erst seit etwas Uber 20 Jah-
ren. Aktuell sind beim Verband Kin-
der-Spitex Schweiz 14 &ffentliche-
regionale Dienste zusammenge-
schlossen. Weitere Anbieter, darun-
ter die von einer betroffenen Mutter
gegrindete erste Kinderspitex Joél
Mihlemann, heute Kinderspitex
plus, sind im Verband privater Spi-
tex-Anbieter organisiert. Die Mitar-
beitenden aller Dienste sind diplo-
mierte Pflegefachkrafte mit einer
Spezialisierung in padiatrischer Kin-
derkrankenpflege und oft weiteren
Spezialkenntnissen wie Psychopa-
diatrie, Chirurgie, Onkologie oder
Palliativpflege. Der Bedarf an Un-
terstitzung durch die Kinderspitex
hat in den letzten Jahren stetig zu-
genommen. Grund dafur ist vor al-
lem der medizinisch-technische Fort-
schritt: Immer mehr Kinder mit
schwersten Behinderungen Uberle-
ben, darunter auch extrem frih ge-
borene oder verunfallte Kinder.
Gleichzeitig leben Kinder mit un-
heilbar lebensbedrohenden Erkran-
kungen langer als friher.

2016 leisteten die rund 550 mehr-
heitlich weiblichen Mitarbeitenden
der &ffentlichen Kinder-Spitexdienste
insgesamt fast 180 000 Pflegestun-
den. Dabei betreuten sie rund 1700
Kinder im Alter von null bis 20 Jah-
ren. Bei einem Drittel der Kinder be-
trug die Behandlungsdauer langer
als ein Jahr. Die Arbeit ist nicht nur

Leistungen der Kinder-Spitex

Die Kinder-Spitex fihrt arztlich

verordnete medizinisch-thera-

peutische Massnahmen durch,

darunter:

— Infusions- und
Inhalationstherapien

- Blutentnahmen

— Tracheostomapflege, Heim-
beatmung, Kanilenpflege

— Peritonealdialyse

- Palliativpflege und
Schmerztherapien

- Sondieren

— Katheterisieren, Stoma-/
Kolostomiepflege, Bougieren

- Haut- und Wundpflege

~ Uberwachung Vital-
funktionen, Monitoring

- Parenterale Ernghrung

fachlich, sondern auch emotional
anspruchsvoll, denn die Mitarbei-
tenden erleben haufig auch sehr
schwierige Phasen ganz nah in der
Familie mit.

Ungeniigende Finanzierung
Finanziert werden die Einsatze der
Kinderspitex Uber ein Geflecht aus
offentlichen und privaten Quellen.
Die IV bezahlt Arbeiten, fir die es
medizinisch qualifiziertes Personal
braucht. Fir Grundpflegeleistungen
wie Lagerung und Kérperpflege
kommt die Krankenkasse auf. Da-
mit sind etwa 40 Prozent der Kos-
ten gedeckt. Ein weiteres Drittel tra-
gen Kantone und Gemeinden. Die
Tarife sind jedoch nicht kostende-
ckend. Deshalb sind alle Anbieter
auf Spenden angewiesen. Damit
werden nicht gedeckte Einsatze so-
wie Weiterbildungen des Personals
bezahlt.

Auch bei Kindern, die rund um die
Uhr Gberwacht werden miissen, be-
tragt die von der IV finanzierte Ein-
satzzeit in der Regel maximal 8
Stunden pro Tag. Das reicht langst
nicht immer. Betroffene Familien er-
halten ab 2018 zwar einen héheren
Intensivpflegezuschlag (IPZ, siehe
Seite 15). Der IPZ ist jedoch — wie
auch die Hilflosenentschadigung
und der Assistenzbeitrag - aus-
dricklich zur Entlastung der Eltern
gedacht und nicht zur Finanzierung
von ungedeckten medizinischen Pfle-

geleistungen.
Angie Hagmann

Weitere Informationen / Adressen:
www.kinder-spitex.ch

Kinderbuch iber

die Spitex

Linus hat ein Bein gebrochen. Lotta
braucht regelmassig Pflege. So ler-
nen sich die beiden im Spital ken-
nen. Bald kann Linus nach Hause,
spater auch Lotta. Und jetzt kommt
taglich Frau Wipf: Mit einem Lao-
chen, breit wie ein Ozean, und
mit einer Tasche so gross wie ein
KGhlschrank. In der Tasche gibt es
Medikamente und Salben - aber
auch Kleber, Korken und Krims-
krams zum Spielen... Die Ge-
schichte Uber Freundschaft und
Kinderkrankenpflege zu Hause ist
auf Initiative der Kinderspitex ent-
standen. — Fir
Kinder ab 8 Jah-
ren. Fr. 24.80,
im Buchhandel
vergriffen, liefer-
bar beim Autor
Lorenz Pauli:
www.mupf.ch

Kinaesthetics

Fokus

Grundkurs fiur pflegende Angehorige

Eltern, die ein behindertes Kind pflegen, haben die Aufgabe, fir die Lebensqualitét des
Kindes und fiir die eigene Gesundheit zu sorgen. Kinaesthetics unterstitzt sie dabei.

Der dreitagige Grundkurs in Ki-
naesthetics richtet sich an Eltern
und andere pflegende Angehd-
rige mehrfachbehinderter Kinder
und Jugendlicher. Er zeigt, wie
pflegende Personen mit Kinaes-
thetics ihre Belastung verringern
und fir sich und das Kind neuve
Kompetenzen entwickeln kénnen.

Bewegungskompetenz
entlastet

Kinaesthetics geht davon aus,
dass die Unterstitzung eines
pflege- und betreuungsbedirftigen
Kindes dann gesundheits- und ent-
wicklungsfordernd ist, wenn es bei
allen alltaglichen Aktivitaten in sei-
nen eigenen Bewegungsméglich-
keiten, in seiner Eigenaktivitat und
Selbstwirksamkeit unterstitzt wird.
Eine Voraussetzung dafir ist die
Bewegungskompetenz der pfle-
genden Person.

Ziele des Grundkurses

e Die Teilnehmerlnnen kennen die
Kinaestheticskonzepte und nut-
zen diese, um die eigene Be-
wegung besser zu verstehen.

e Die korperliche und psychische
Belastung der pflegenden An-
gehdrigen wird reduziert.

e Die Autonomie und Selbststan-
digkeit der pflegebedirftigen
Menschen wird unterstitzt und
bleibt moglichst lange erhalten.

e Die gemeinsame Entwicklung
von Bewegungskompetenz
wirkt sich positiv auf die Ge-
sundheit und die Beziehung
der Beteiligten aus.

e Die Lebensqualitat der
Beteiligten steigert sich.

Themen

e Sensibel werden fir die
eigene Bewegung

e Umgang mit Gewicht

e Bewegungsmuster verstehen

e Unterstitzen als Lernangebot

e Lernprozess in der Familie

e Umgang mit Hilfsmitteln

e Evaluation des persdnlichen
Lernprozesses

Methodik

e Auseinandersetzung mit all-

taglichen Aktivitaten durch ei-

gene Bewegungserfahrungen
e Bewegungserfahrungen mit

anderen Kursteilnehmerlnnen,

um zu lernen, andere Men-

schen in ihrer Bewegung zu
unterstiitzen ohne zu heben
o Bearbeiten der konkreten
Fragestellungen aus dem
hauslichen Pflegealltag
o Periodische Reflexion des
Lernprozesses

Ort/Raum
Tagesschule visoparents schweiz

Regensbergstrasse 121
8050 Zirich

Nachster Kurs
17. Marz, 2. Juni, 30. Juni
2018, jeweils von 9 bis 16 Uhr

Anmeldung
bis 19. Februar 2018 an
g.kopp@gmx.ch

Leitung
Gudrun Kopp, Sandra Nissen,
Kinaesthetics Trainerinnen

Kosten
CHF 450.00 inkl. Kursunterlagen
und Zertifikat*

*Nach Beendigung des Grund-
kurses erhalten die Teilnehmerln-
nen das Grundkurs-Zertifikat von
Kinaesthetics Schweiz.

Der Grundkurs ist die Vorausset-
zung fir die Teilnahme an einem
Aufbaukurs Kinaesthetics Pfle-
gende Angehdrige.
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Mama bloggt l

Alle Jahre wieder oder:
Warum mir Rituale am Herzen liegen

Echt oder nicht echt, das ist hier die Frage.

Gerade habe ich den Pflegezu-
schlag fir Max bei der IV abge-
rechnet. Diesen kriegt er nun seit
seinem zehnten Geburtstag. Es
kommt mir etwas seltsam vor, viel-
leicht mUsste der in unserem Fall
einfach «Mehraufwand-Zuschlag»
heissen? Denn wenn ich mir das
Uberlege, so empfinde ich Max
nicht als Pflegefall. Es ist mir aber
auch klar, dass Aussenstehende
das so sehen kénnen: Das Kind
braucht viel Hilfe bei alltaglichen
Dingen, trégt noch immer Windeln,
muss manchmal gefittert werden.
Alles Dinge, bei denen kranke und
dltere Menschen Hilfe, meist durch
Pflegepersonal, bendtigen.

Da ich aber Max nicht als pflege-
bedirftig sehen will (ja ja, auch ich
verdrange manchmal ganz be-

wusst) und ich Uber un-
sere Spitalerfahrungen
schon berichtet habe,
lasse ich die Kranken-
pflege mal beiseite. «Pfle-
gen» bedeutet ja auch
ganz allgemein, «sich sor-
gend um etwas kim-
mern», oder «etwas in gu-
tem Zustand halten».

Tatsachlich pflegen wir
nicht nur kranke Kinder,
sondern auch unsere
Haustiere, den Garten,
unser Haus, Hobbies,
Freundschaften, Beziehun-
gen, Zweisamkeit, manch-
mal uns selbst. Und wir
pflegen auch eine ganze Reihe von
Traditionen, Brauchen und Ritualen.
Manche aus der Gesellschaft he-
raus, in der wir selbst aufgewach-
sen sind, manche erfindet unsere
Familie fir sich, einige @ndern sich
Uber die Jahre, passen sich dem
Alter der Kinder an. Klar ist aber:
Seit ich Kinder habe, pflege ich sol-
che Dinge intensiver, bewusster.
Und manchmal komme ich dabei
auch in Erklarungsnotstand.
Ganz aktuell: Die Weihnachtszeit.
Diese Tage wollen es die Zwillinge
schon ziemlich genau wissen: Wie
war das jetzt wirklich mit dem Je-
suskind® Warum feiern wir Weih-
nachten, wenn Mama nicht sicher
ist, ob es Jesus gibt? Sie sind sich
allerdings schon einig, dass man
das nicht zu fest in Frage stellen
sollte, sonst wird es vielleicht nichts

mit den Geschenken, und das ware
dann echt bléd. Aber eben: Wer
bringt denn nun die Geschenke?
Die Grosseltern, Gotti und Gotti
oder doch das Christkindli, das
man nie sieht, weil es so schnell
wieder weg ist? Und wieso weiss
das Christkindli so genau, welche
Lego es schenken soll2 Vermutlich
schreiben sie dieses Jahr sicher-
heitshalber einen Wunschzettel.

Auch das mit dem Samichlaus ist so
eine Sache. Als sie kleiner waren,
konnten wir in den Wald gehen,
zum Haus vom Samichlaus. Sein
Bett bewundern, in der Stube eine
Geschichte horen und der Fall war
klar: Naturlich gibt es den Sami-
chlaus. Auch wenn der im Kinder-
garten nicht gleich aussah wie der,
der beim Besuch zu Hause meinte,
sie sollten mehr Salat essen. Irgend-
wie spielte das keine Rolle. Damit
war dann letztes Jahr Schluss. Leo
kam nach Hause und meinte:
«Mama, ich weiss jetzt Bescheid,
der Samichlaus ist nur ein verklei-
deter Mann.» Ich seufzte innerlich
und dachte, wie schade, dass dieser
kindliche Glaube nun vorbei ist, und
erwartete das Massensterben von
Samichlaus, Christkindli, Osterhase
und Zahnfee. Bevor ich etwas sagen
konnte, fuhr Leo jedoch fort: «Weil
weisst du, Mama, der Samichlaus
bei uns in der Schule hatte keine
Brille und keinen richtigen Bart,
auch kein Eseli und keinen
Schmutzli. Scheint’s ist das Eseli
krank, aber das sagt er im Fall jedes

Auch das Sechselduten hat einen festen Platz

im Jahresablauf.

Jahr, und der Schmutzli muss dann
immer das Eseli pflegen. Aber als
wir auf den Pausenplatz zuriick ka-
men, da war da der echte Samich-
laus, mit Brille, Bart und Schmutzli.
Mama, wieso war bei uns nur ein
verkleideter Mann2»

Aha, also doch nicht alle lllusionen
weg ... Schnell, was sag ich jetzt
bloss2 Weil der Samichlaus Verstar-
kung braucht? Es gibt einfach zu
viele Kinder, die ihn alle an den
gleichen paar Tagen im Jahr sehen
mochten, darum hat er ein paar
gute Freunde angefragt, die aus-
helfen. Letztes Jahr
hat das noch funk-
tioniert. Ich ver-
mute allerdings,
wenn Sie diese
Zeilen lesen, ist
damit Schluss. Die
Zahnfee ist quasi
schon aufgeflo-
gen, hat sie doch
die gleiche Hand-
schrift wie ich.

Die Autorin

Der Osterhase steht auch
unter Verdacht, weil:
Wieso war ich denn so
frih am Morgen schon
im Garten? Tom ist sich
zudem sicher, dass er ge-
nau die Schoggihasen
im Keller gesehen hat,
ein paar Tage zuvor, die
dann im Garten versteckt
waren. Auch ging die
Sache mit den Eiern lo-
gisch betrachtet nicht
ganz auf: Warum sollen
wir Eier farben, wenn die
doch der Hase bringt?

Gute Fragen stellen sie,
meine Kinder. Ich wage
ab, bleibe manchmal
vage, weil ich so gerne noch ein
wenig an den Ritualen der Kinder-
tage festhalten mochte, doch wis-
send, dass schon ndchstes Jahr an-
dere Dinge wichtig sein werden,
und darauf hoffend, dass sich auch
daraus schéne, neue, eigene Bréu-
che ergeben, die wir dann wieder
eine Zeitlang sorgsam pflegen kon-
nen. Weil sie, so hoffe ich, allen
Freude bereiten. Und weil gemein-
sam erlebte Freude ganz nebenbei
auch die Familienbande «in gutem
Zustand» halt.

Marianne Withrich

Marianne Withrich ist Mit-
glied im Vorstand von visopa-
rents schweiz. Im «imago»
schreibt sie Uber ihren Alltag
mit Max und den Zwillingen
Tom und Leo. Max ist infolge

des Charge-Syndroms mehr-
fach behindert.

Fokus

Hoherer Intensive
pilegezuschlag

Eltern, die ihr schwerkrankes oder
schwerbehindertes Kind zuhause
pflegen, stehen vor grossen person-
lichen, finanziellen und organiso-
torischen Herausforderungen. Be-
troffene Kinder haben Anspruch auf
eine Hilflosenentschadigung IV so-
wie auf einen Intensivpflegezu-
schlag (IPZ) und in bestimmten Fal-
len auf einen Assistenzbeitrag. Die
bisherigen Betrage vermochten be-
troffene Familien jedoch nur unzu-
reichend zu entlasten. Deshalb wird
der IPZ 2018 erhdht und kinftig
nicht mehr vom Assistenzbeitrag
abgezogen. Bezugsberechtigte Fa-
milien kdnnen die Mittel frei einset-
zen, wo es am notigsten ist.

Neu gelten fir den IPZ (Pflege zu
Hause) folgende Ansatze:

® mindestens 4 Stunden: 940 Fr.
® mindestens 6 Stunden: 1’645 Fr.
¢ mindestens 8 Stunden: 2’350 Fr.

Der Betrag wird auf den 1.1.2018
automatisch erhoht. Familien, die
bereits einen IPZ beziehen, missen
nichts unternehmen. Wir empfehlen
jedoch zu priifen, ob die Anderung
umgesetzt wurde, und sich andern-
falls bei der zustandigen IV-Stelle
zu melden. Bei Fragen helfen Bera-
tungsstellen wie die Eltern- und
Fachberatung von visoparents
schweiz weiter. (Siehe Seite 19.)

Quelle: Bundesamt fir Sozialversicherungen
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Margreth Blumer

«Man wachs?t iangsam hinein»

Die meisten Mitter mit einem behinderten Kind geben friher oder spater den Job auf
und kiimmern sich vollzeitlich um das Kind. Margreth Blumer erfillt beide Aufgaben. Im
«imago» erzdhlt sie von ihrer mehrfachbehinderten Tochter Jill und wie sie die doppelte
Verantwortung als Mutter und als selbststéndige Berufsfrau erlebt.

Mutter und Tochter im Restaurant. Jill mag es, wenn es viel zu schauen gibt.

Sie haben eine besondere Tochter,
Jill. Was war lhre erste Reaktion,
als sie erfahren haben, dass Jill
nicht gesund ist?

Das haben wir erst im Verlauf der
Zeit erfahren. Unsere Tochter kam
als gesundes Kind zur Welt. Wah-
rend der Schwangerschaft hat
man zwar gesehen, dass das Kind
einen kleinen Kopf hat. Man hat

das dann untersucht, aber es war
alles normal.

Als sie vier Monate alt war, wurde
nachgemessen und ein MRI ge-
macht. Dabei stellten die Arzte
Auffalligkeiten beim Kleinhirn und
beim Hirnstamm fest. Sie konnten
uns aber nicht sagen, was dies zu
bedeuten hatte — ob Jill sich nur
verzogert entwickeln wird oder

aber gar nicht. Darauthin sind wir
zu einem Spezialisten nach Hol-
land gefahren. Dieser hat das Bild
des MRI auf eine andere Art inter-
pretiert und uns mitgeteilt, dass Jill
ein schwerbehindertes Kind sein
wird. Da war sie zehn Monate alt.
Als Eltern hat man natirlich Hoff-
nung. Man wartet einfach. Es war
aber nicht eine Katastrophe. Man
weiss schliesslich, dass das Leben
gewisse Risiken birgt. Man hat das
Gefihl, das Kind mache ja Fort-
schritte. Und irgendwann merkt
man, dass dies nicht so ist. Und
so wdchst man dann hinein.

Ich nehme an, das gilt auch fir
Ihre Umgebung?@

Ja, genau. Man erhdlt in einer sol-
chen Situation Unterstitzung und
trostende Worte. Aber niemand
weiss wirklich, wie das ist, ausser
jemand im Umfeld hat auch ein
Kind mit einer solchen Diagnose.
Wir wollten darum auch andere
Eltern kennenlernen, aber die Leute
vom Kinderspital haben davon ab-
geraten. Spdater bin ich auf den
Verein hiki — Hilfe fir hirnverletzte
Kinder gestossen, und in diesem
Rahmen habe ich dann andere El-
tern kennengelernt. Durch sie hao-
ben wir dann auch einen realisti-
schen Eindruck davon bekommen,
was Jills Behinderung konkret be-
deutet.

Gab es Erlebnisse oder Reaktio-
nen, die Sie positiv oder negativ
Uberrascht haben?

Im Grossen und Ganzen reagieren
die Leute positiv. Wir reisen viel
mit unserer Tochter. Einmal hat ein
junges Paar den Tisch gewechselt,
weil es nicht neben uns sitzen
wollte. Ein anderes Mal hat je-
mand an einem Fest gesagt
«Schon, das so ein Kind hier sein
darf». Aber insgesamt sind die Re-
aktionen normal. In ltalien sind die
Leute sehr gerGhrt, in Frankreich
gehért man ganz selbstverstand-
lich dazu. Dort gehéren die Kinder
allgemein immer dazu.

Wie wiirden Sie Jill beschreiben?
Das ist gar nicht so einfach, sie
verandert sich ja. Friher war sie
ein frohliches, lustiges Madchen.
Sie hat viel gelacht, war sehr «zap-
pelig». Jetzt ist sie gezeichnet
durch die Problematik mit der
Lunge. Sie hat immer wieder Ver-
schleimungen und Lungenentzin-
dungen. Dies ist ein Handicap,
das sie pragt. Sie lacht nicht mehr
so viel. Vielleicht liegt das aber
auch an ihrem Alter. Sie ist nun in
der Pubertat, das merkt man, da
gibt es viele Dinge, die auch bei
Kindern mit Behinderung normal
verlaufen, vielleicht auch verstarkt,
weil sie sich nicht genau ausdri-
cken kénnen.

Insgesamt aber ist sie frohlich, un-
ternehmungslustig, und sie mag
Bewegung. Sie hat aber nur we-
nige Fahigkeiten, kann nicht selber
etwas machen ausser fernsehen
oder Musik héren. Man muss sie
voll beschaftigen.

Woran merken Sie, wie es Jill
geht?

Das merkt man gut. Sie kann ge-
nervt, gelangweilt schauen. Sie
kann auch einfach abschalten,
wenn ihr langweilig ist. Man muss
sich anstrengen, sie gut zu unter-
halten. Sie liebt es zu reisen, Ho-
tels und Restaurants gefallen ihr,
vor allem, wenn es viel anzu-
schauen gibt.

«Manchmal bin ich froh, mal
einen Tag allein zu sein.»

Wie organisieren Sie die Pflege?
Der Pflegeaufwand ist natirlich
gross. Es fehlt ganz wenig, damit
Jill in die hachste Kategorie der Pfle-
gebedirftigkeit fallen wirde. Am
Wochenende ist es oft Mittag, bis
ich einen Kaffee getrunken habe.
Es ist ein FulltimeJob. Man hat im-
mer etwas zu tun. Und je grosser
Jill wird, desto anstrengender wird
es. Man kann sie nicht mehr so ein-
fach transportieren. Momentan ist
das Problem aber vor allem der
Schleim in der Lunge.

Wir treffen uns hier an lhrem Ar-
beitsplatz. Was bedeutet die Be-
rufstétigkeit fir Sie?

Ich habe immer gearbeitet, von
Anfang an. Zu Beginn war Jill in
der Kinderkrippe, und meine Mut-
ter hat auf sie aufgepasst. Inzwi-
schen habe ich fir Jill auch Leute
angestellt. Seit zwei Jahren erhalte
ich von der IV einen Assistenzbei-
trag. Das heisst, ich bekomme
Geld, damit ich arbeiten kann,
und Jill in dieser Zeit betreut wird.

Was ist fir Sie bei der Betreuung
Ihrer Tochter das Wichtigste?
Dass ich mich auf die Leute verlas-

Personlich

sen kann und dass Jill gut unter-
halten wird. Jill ist ein Einzelkind.
Da ich selbststandig bin, kann ich
mir zwar meine Zeit relativ frei ein-
teilen, habe aber ein Pensum von
80 Prozent. |hr Vater und ich ar-
beiten beide gemeinsam, wohnen
jedoch nicht zusammen. Das be-
deutet, dass Jill ausserhalb der
Schulzeiten oft ohne ein Elternteil
zu Hause ist. Es ist wichtig, dass
die Betreuer in dieser Zeit die Ener-
gie haben, etwas Spezielles zu mo-
chen. Musik horen, Filme schauen,
spazieren gehen, mit ihr spielen.
Wenn ich nach der Arbeit nach
Hause komme, bin ich erschopft
und froh, wenn Jill den ganzen Tag
gut beschaftigt war.

Hatten Sie Bedenken, als Jill zum
ersten Mal fremdbetreut wurde?

Mir hat vor allem Mihe bereitet,
dass ich nicht wusste, ob Jill uns
vermisst. Wir haben sie der Be-
treuungsperson Ubergeben, und
wenn das Programm stimmte, war
sie zufrieden. Sie hat auch nie ge-
weint, wenn sie in eine Institution

Jill im Spital, umsorgt von ihrem Vater.
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mit Kindern kam. Erst jetzt merkt
man langsam, dass sie sich wohl-
fohlt, wenn nur wir drei zusammen
sind. Friher hat man den Un-
terschied bei ihr nicht gemerkt.
Es gab einfach eine gewisse Rou-
tine, und Jill wusste, was passiert.
Ich habe auch gelernt, dass Kinder
sehr anpassungsfahig sind.

Jill besucht zur Zeit eine heilpdda-
gogische Schule. Konnten Sie die
Schule auswdhlen?

Die Friherziehung half uns bei der
Suche und hat verschiedene Schu-
len vorgeschlagen. Viele Kinder
mit Hirnschaden wie Jill sind ein
wenig autistisch. Da ist eine grosse
Schule natiirlich nicht ideal. Wir
haben dann in der Schule fiir Kor-
perbehinderte (SKB) geschnuppert,
und diese hat uns sofort zugesagt.
Auch die Lage ist gut, weil die
Schule in der Nahe unseres Wohn-
ortes ist. Bei uns war das Problem
weniger der Schulplatz, sondern,
dass Jill mit vier Jahren in eine For-

«Man muss einfach arbeiten,
und manchmal gibt es
halt keine L6sung.»

derklasse gehen musste, weil der
Kindergarten der SKB voll war.

Gibt es etwas, das Sie aufgrund
Ihrer Erfahrungen anderen betrof-
fenen Eltern raten kénnen?
Schwer zu sagen. Ich glaube, es
ist wichtig, dass man sein Leben
lebt und sich Sorge tragt. Man
muss Hilfe annehmen und Hilfe zu-
lassen. Ich denke, es ist fir viele
schwer, die Kinder abzugeben.
Man hat auch standig Leute im
Haushalt. Das nervt manchmal.

Hatten Sie auch schon Momente
in denen Sie dachten, jetzt kénnt
ihr alle gehen@

Nein, bisher musste ich noch nie-
manden entlassen. Jill hat aber
klare Praferenzen bei den Betreu-
ern. Wir brauchen Leute, die viel
und auch mal kurzfristig kommen
kdnnen und auch den Haushalt
ibernehmen. Auch solche, die
nicht so lange bleiben kénnen,
aber sich sehr gut mit Jill verstehen.
Es ist schwierig.

Gab es Momente, in denen Sie
sich mehr Unterstitzung ge-
winscht hatten@

Nein, ich konnte immer selber be-
stimmen, wie viel Unterstitzung ich
mdchte. Ich bin auch im Vorstand
von hiki. Im Projekt der Familienhilfe
erhalt man auf Antrag Hilfe fur finf
bis zehn Tage pro Jahr. Auch gibt
es die Wochenend- und Ferienent-
lastung von visoparents. So hat man
auch als Eltern zwischendurch eine
Auszeit von der Betreuung.

Wie verbringen Sie die Zeit, wenn
Jill in der Entlastung ist2

Oft im Biro. Wenn immer méglich,
reisen wir ins Tessin, wo wir eine
Alp haben. Bis vor zwei Jahren
konnte ich Jill hinauf tragen. Das
geht jetzt aber nicht mehr, sie ist zu
schwer. Manchmal bin ich einfach
froh, mal einen Tag allein zu sein.

Hatten Sie einmal eine Phase, in
der Sie persénlich eine Pause ge-
braucht hatten?

Das gab es schon. Vor zweiein-
halb Jahren wurde Jill am Ricken
operiert und ihre Magensonde in-
tegriert. Dann ging das mit der
Lunge los, und sie schlief sehr viel.
Dazu kam die Ungewissheit, ob sie
in die Schule gehen kann. Und wenn

sie noch von einem Tag auf den an-
deren auf die Intensivstation muss...
In letzter Zeit war es schon sehr viel.
Als selbststandig Erwerbende muss
ich ja auch Termine wahrnehmen
und Projekte abschliessen. Alles im-
mer wieder umzuorganisieren,
braucht schon sehr viel Energie.

Was hilft Thnen, mit dem Druck
umzugehen?

Ich denke, es ist der Pragmatismus,
den man als Mutter hat. Man muss
einfach arbeiten, und manchmal
gibt es halt keine Lésung.

«Es ist wichtig, dass man sein
Leben lebt und sich Sorge
tréigt. Man muss Hilfe anneh-
men und Hilfe zulassen.»

Jill hat eine Magensonde. Welche
Erfahrungen machen Sie damit2
Jill hat immer sehr gerne und auch
gut gegessen. Sie hatte Probleme
mit dem Trinken, vor allem ab dem
13. Lebensjahr. Die Entscheidung
fir die Sonde fallt einem natirlich
schwer. Bei einem Kind, das sich
nicht viel bewegt und keine Kapa-
zitat hat zum Atmen, ist es ein Ver-
nunftentscheid. Die Sonde erleich-
tert vieles, man kann Flussigkeit,
Essen und auch Medikamente Gber
die Sonde verabreichen.

Was wiinschen Sie sich fir die Zu-
kunfte

Dass Jills Lunge stabiler wird. Und
dass sie wieder essen kann. Das hat
sie sehr gerne gemacht, und es war
das einzige an Selbstbestimmung,
das sie hatte. Weiter hoffe ich, dass
wir einen Platz finden werden, an
dem sie gut betreut wird und glick-
lich ist.

Interview: Noelia Thiessen

Aus der Eltern- und Fachberatung

Gut zu wissen

sich 1nformieren zahlt sich aus

Die Leistungen der Invalidenversicherung zu Gberblicken, ist
nicht einfach. Noch schwieriger ist die Orientierung, wenn
Sprachbarrieren dazu kommen. Ein Beispiel aus der Eltern-
und Fachberatung von visoparents schweiz.

Frau M. sucht Unterstitzung im Um-
gang mit Behdrden, IV und Finan-
zen. Einer der drei S6hne hat Triso-
mie 21. Die Familie lebt mit sehr
bescheidenem Einkommen in einer
Zircher Gemeinde. Den Eltern liegt
viel daran, allen Verpflichtungen
nachzukommen und Unterlagen und
Briefe der IV betreffend den behin-
derten Sohn zu verstehen. Auf Emp-
fehlung der Deutschlehrerin des
jungsten Sohnes wendet sich Frau
M. an visoparents.

Das Erstgesprach findet am Wohnort
der Familie statt. Rasch stellt sich he-
raus, dass neben sprachlichen Bar-
rieren auch fehlendes Basiswissen
Uber das Versicherungssystem der
Familie das Leben erschwert. Weder
Frau M. noch ihr Ehemann verstehen
Informationen, Mahnungen und Be-
schlisse der IV ausreichend, und sie
wussten bis jetzt auch nicht, wo sie
die Dokumente auf Franzdsisch hat-
ten erhalten kénnen. Eine Hilflosen-
entschadigung fur den 13-jéhrigen
Sohn war noch nicht beantragt wor-
den. Gemeinsam fiillen wir das For-
mular aus, und ich erkldre Frau M.,
wo sie alle Unterlagen auf Franzs-
sisch bekommt und wie sie und ihr
Mann sich auf ein Gespréach mit der
IV vorbereiten konnen.

Nachdem das Hauptanliegen der
Familie geklart ist, informiere ich

Frau M. noch dariiber, dass sie fiir
ihren Sohn Windelgeld beantragen
kann. Frau M. ist schockiert, dass
sie wahrend all der Jahre niemand
auf diese Mdglichkeit hingewiesen
hat. Das Budget der Familie muss
sehr eng berechnet werden, und je-
der gesparte Franken ist eine Erleich-
terung. Darum mache ich die Familie
auch auf die Begleiterkarte der SBB
fir Reisende mit Behinderung auf-
merksam und wo sie diese erhalt
(siehe Link unten).

Ich erlebe die Familie als sehr engo-
giert und motiviert, ihren Kindern
schéne Erlebnisse in der Freizeit be-
reiten zu kénnen. Ich weise Frau M.,
auf die Sternschnuppe und auf Stif-
tungen hin, die bei finanziellen Eng-
passen unter Umstanden Unterstit-
zung biefen.

Was direkte Kontakte mit Behdrden
betrifft, hoffe ich, dass ich die Eltern
ermutigen konnte, jeweils nach Per-
sonen zu fragen, die ihr die Infor-
mationen auf Franzésisch geben

kdnnen.
Yala Mona, Verantwortliche
Eltern- und Fachberatung
visoparents schweiz

www.sternschnuppe.ch
www.sbb.ch/de/bahnhofservices/
reisende-mithandicap/fahrverguenstigung/
ausweiskarte-behinderung. html

Angebot fir Eltern

visoparents

schweiz bie-

tet Eltern eine

ganzheitliche

Beratung und

Begleitung in

allen Fragen

zu  Kindern

mit Seh- und Mehrfachbehinde-

rung. Themen:

e Umgang mit Behdrden

e Finanzierungsmdglichkeiten

e Invalidenversicherung

o Ubergdnge, Anschluss-
l6sungen (z.B. Wechsel
in Schul- oder Wohnheim,
Eintritt ins Erwerbsleben)

e Kontakte zu Selbsthilfe-
gruppen

e Individuelle Entlastung

e Allgemeine Erziehungsfragen

e Erziehungsfragen blinde/
seh- und mehrfachbehin-
derte Kinder, Kinder mit
Verhaltensauffélligkeiten

Yala Mona

Alle Kinder und ihre Familien
haben das Recht auf Férderung
und optimale Unterstitzung.
Die Beratungskosten werden
von visoparents schweiz iber-
nommen oder von den Eltern
oder Institutionen bezahlt, je
nach Situation der Familie.
Nehmen Sie Kontakt auf.
Yala Mona ist gerne fir Sie da.
Tel. 043 355 10 85
elternundfachberatung@
visoparents.ch
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Gut zu wissen

wenn Betroffene inr Schicksal
in die Ha&nd nehmen

In der Schweiz gibt es Gber 2500 Selbsthilfegruppen. Eine kirzlich vorgestellte Studie

zeigt, wie wertvoll diese Gruppen fir die Teilnehmenden und fir das Gesundheits- und
Sozialwesen sind. Ungeachtet ihrer Leistung erhdlt Selbsthilfe von der Gesellschaft und
der Politik noch nicht den Stellenwert, den sie verdient.

Seit der Grindung des ersten Selbst-
hilfezentrums 1981 in Basel ist die
Selbsthilfebewegung in der Schweiz
markant gewachsen. Die Datenbank

von Selbsthilfe Schweiz erfasst
heute Gber 2500 Selbsthilfegrup-
pen. Schatzungsweise 43 000 Per-
sonen nehmen regelmdssig an ei-
nem Treffen teil. Insgesamt decken

die Gruppen 280 verschiedene The-
men ab. Drei Viertel der Gruppen
kénnen dem Gesundheitsbereich zu-
geordnet werden, ein Viertel be-
schaftigt sich mit sozialen Themen.
Korperliche Krankheiten betreffen
40 Prozent der Gruppen. Suchtpro-
bleme 20 Prozent und psychische
Krankheiten 17 Prozent.

Die Chancen von
Selbsthilfegruppen

Zu vielen dieser Themen bieten
auch Gesundheitsmagazine und
vor allem das Internet eine Flut von
Informationen und Ratschlagen,
was zu tun ist — auch ohne Selbst-
hilfegruppe. Was aber die betrof-
fenen Menschen interessiert, ist die
«letzte Meile», die Verbindung zum
realen Leben am Beispiel von
Gleichbetroffenen. Und genau dies
bieten Selbsthilfegruppen. Da geht
es um konkrete Fragen zum Alltag,
zum Krankheitsverlauf, zu einer spe-
ziellen Behandlung, zu Versiche-
rungsfragen, um Schulfragen usw.
In einer Runde von Gleichbetroffe-
nen kommt hierzu viel Wissen und
Erfahrung zusammen.

Ebenso wichtig ist das Erleben:
Wie machen das die anderen?
Was erleben, sie und wie verar-
beiten sie ihre Erfahrungen? Do-
hinter steht die Frage: Was ist in

dieser speziellen Situation eigent-
lich normal2 Gleichbetroffene ge-
ben Orientierung, sie wissen, wo-
von man redet, und verstehen
vieles ohne weitere Erklarungen.
Man erkennt aber auch die Unter-
schiede, trifft vielleicht Personen,
die sich schon bessser mit ihrer
Lage zurechtgefunden haben oder
die ganz neue Wege aufzeigen.

Positive Wirkung fir

die Teilnehmenden und

die Gesellschaft

Neben der aktuellen Situation der
gemeinschaftlichen Selbsthilfe in
der Schweiz untersuchte das For-
schungsteam insbesondere den
Nutzen und die Wirkung von
Selbsthilfegruppen. Es zeigte sich,
dass die Wirkungen den Bedirf-
nissen entsprechen.

Wirkungen auf die Gruppen-

mitglieder:

e Mit der Teilnahme in einer
Gruppe fihlen sich die
Mitglieder besser.

e Sie haben weniger
Schuldgefihle.

e Sie fGhlen sich mit der
schwierigen Situation
nicht allein gelassen.

e Praktische Lésungen kénnen
gefunden werden.

e Fir einige bedeutet die Teilnah-
me auch, die Situation selber
in die Hand zu nehmen und sie
nicht einfach zu erleiden.

Wirkungen auf die Beziehung
der Gruppenmitglieder zu
anderen:

e Die Teilnehmenden verbessern
ihre Beziehungen mit ihren
Nahestehenden.

e Es werden untereinander neue
Beziehungen geknipft.

e |hre Beziehungen zu den Fach-
leuten verbessern sich durch
gezielteres Nachfragen, und
sie treffen vermehrt eigene Ent-
scheidungen.

Die genannten Wirkungen werden
von den befragten Fachpersonen
nahezu vollumfanglich bestatigt.
Fachpersonen sehen Gberdies auch
positive Wirkungen in Form von
Wohlbefinden auf die Gesellschaft
als Ganzes und auf die Gesund-
heitkosten. Sie sind der Ansicht,
dass die Unterstitzung von Selbst-
hilfegruppen als gesundheitlich re-
levante Préventionsmassnahme ge-
fordert werden sollte.

Grenzen und Schwierigkeiten

Selbsthilfegruppen kennen aber

auch Grenzen und missen Schwie-

rigkeiten |6sen, namentlich:

e Gruppeninterne Probleme
(zu geringes Engagement, aus-
bleibende Neumitglieder)

e Probleme mit der Funktionswei-
se und der zunehmenden Indi-
vidualitat (Nichteinhalten der
Regeln, schwierige Charaktere)

e Logistische und technische
Grenzen (Schwierigkeit, geeig-
nete Raumlichkeiten zu finden
und entfernt wohnende Per-
sonen zu Treffen zusammen-

zufihren, Geldknappheit)

e Probleme der Gruppen mit Aus-
senkontakten (geringe Sichtbar-
keit und offentliche Erreichbar-
keit, technisches Hindernis bei
der Gruppensuche im Internet,
die bestehenden Gruppen sind
zu wenig bekannt, Koordinati-
onsprobleme bei der Férde-
rung der Gruppen)

Empfehlungen an Politik,
Gesundheits- und Sozialwesen

Die Dachorganisation Selbsthilfe
Schweiz und die regionalen Selbst-
hilfezentren stellen als Drehscheibe
fir Betroffene, Angehodrige und
Selbsthilfegruppen eine wichtige
Funktion fur die Verbreitung der
Selbsthilfebewegung in der Schweiz
dar und unterstitzen Gruppen do-
bei, die oben erwdhnten Klippen
zu umschiffen. Die vertiefte Zusam-
menarbeit von Selbsthilfe Schweiz
und den Selbsthilfezentren mit Ge-
sundheitsinstitutionen sollte eine
wichtige Rolle zur Starkung von Be-
troffenen einnehmen — insbesondere
bei seltenen oder tabuisierten The-
men (zum Beispiel psychische Krank-
heiten). Wichtig sind dariber hinaus
eine bessere gesetzliche Veranke-
rung der gemeinschaftlichen Selbst-
hilfe sowie eine langerfristig gesi-
cherte Finanzierung ihrer Férderung
und Verbreitung.

Quelle / Kontakt

L. M. Lanfranconi, J. Stremlow,
H. Ben Salah, R. Kniisel: Ge-
meinschaftliche Selbsthilfe in der
Schweiz. Bedeutung, Entwicklung
und ihr Beitrag zum Gesundheits-
und Sozialwesen.

Hogrefe, Bern 2017

Studie und weitere Infos zu Selbst-
hilfegruppen in der Schweiz:
www.selbsthilfeschweiz.ch

Gut zu wissen

Geschichte der
Selbsthilfebewegung
Selbsthilfe war und ist Ausgangs-
punkt sozialer Bewegungen:
Menschen schliessen sich zusam-
men, um ihre Lebenssituation zu
verbessern. So sind Parteien,
Gewerkschaften, so ist auch die
Schweiz entstanden. Wahrend
Selbsthilfegruppen das Indivi-
duum und seine Situation ins
Zentrum stellen, verfolgen Selbst-
hilfeorganisationen vor allem po-
litische und fachliche Interessen
aus Sicht der Betroffenen.

Als erste Selbsthilfeorganisation
wurde 1894 ein Gehérlosenver-
ein gegrindet, 17 Jahre spater
folgte der Blindenverband, wei-
tere 19 Jahre spater der Invali-
denverband (heute Procap), do-
nach in kirzeren Abstanden
weitere (darunter 1963 auch
der Zircher Elternverein blinder
und sehbehinderter Kinder,
heute visoparents schweiz).

Die ersten Selbsthilfeorganisatio-
nen waren klar politisch ausge-
richtet und auch entscheidend an
der Schaffung der Invalidenver-
sicherung beteiligt. Antrieb war
die massive Diskriminierung, der
Menschen mit einer Behinderung
ausgesetzt waren. Heute besteht
eine starke Allianz von Selbst-
hilfe- und Fachhilfeorganisatio-
nen, mit fliessenden Grenzen
zwischen den beiden Richtun-
gen. Diese Allianz hat in den
letzten Jahren wichtige Verbes-
serungen fir Menschen mit Be-
hinderung erreicht. Die Fort-
schritte  missen jedoch zu-
nehmend gegen Sparbestre-
bungen verteidigt werden.



Aktuell

Technik

Taktile Zeichnungen erstellen

Das inTACT Folienzeichengerat ist
ein leicht zu nutzendes Werk-
zeug, um schnell und einfach tast-

bare Zeichnungen, Diagramme,
Karten usw. zu erstellen. Man
spannt eine Zeichenfolie ein und
fGhrt den beigefigten Stift auf der
Zeichenflache herum. Die gezeich-
neten Linien erheben sich und wer-
den so tastbar. Das Arbeiten mit
dem Zeichenbrett fordert die Krea-
tivitat die Motorik und auch das
abstrakte Vorstellungsvermégen;
Zusammenhdnge in Mathematik,
Physik oder Chemie, Landerformen
oder Gebdude, Pléne und Struktu-
ren werden leichter erkennbar.

www.deutscher-hilfsmittelversand.de

Medien firr Kinder

Neon Leon

Chamdleons konnen eines am al-
lerbesten: ihre Farbe andern. Nur
Leon kann das nicht, denn Leon ist
neon, immer! Er ist sogar so strah-
lend neonorange,
dass die anderen
Chamadleons nicht
einschlafen  kon-
nen. Also macht
Leon sich auf die
Suche nach einem
Ort, an den er bes-
ser passt ... Neon

Leon ist eine warmherzige, toll il-
lustrierte Mutmachgeschichte Gber
das Anderssein und Dazugehdren.
Fur Kinder ab 3 Jahren. - Jane
Clarke, Britta Teckentrup: Neon
leon. 32 S., ca. Fr. 27.—, Betz /
Uberreuter, 2017

Medien fiir Erwachsene

Schiler mit schwerer und
mehrfacher Behinderung

im inklusiven Unterricht

Ist gemeinsamer Unterricht auch
mit Schilerlnnen mit schwerer und
mehrfacher Behinderung méglich?
Wie kann Inklusion in der Schule
mit diesen Kindern am besten ge-
lingen und wie kénnen auch Schi-
lerlnnen ohne Behinderung davon
profitieren? Praxisnahe Beispiele
bieten auch Lehr-
personen ohne
sonderpadago-
gische Vorkennt-
nisse einen Ein-
stieg in zentrale
Themen: Koope-
ration mit den El-
tern, Zusammenarbeit im Team,
Gestaltung der Lernumgebung,
Kommunikation, Férderplanung
und anderes mehr. Tipps zu All-
tagssituationen und Pflege erleich-
tern den Umgang mit Schilerlnnen
mit Behinderung; Hinweise zu Be-
lastungs- und Konfliktsituationen
sind ebenfalls hilfreich. — 64 Sei-
ten, ca. Fr. 33.—, Reinhardt, Min-
chen 2017

Integration im Frihbereich

Das Recht auf Teilhabe an der Ge-
sellschaft und damit verbunden
der Anspruch auf Integration gel-
ten von Geburt an. Dessen unge-

achtet sind in-
tegrative Kin-
dertagesstatten
in der Schweiz
noch selten.
Dabei liegen
ihre  Vorteile
auf der Hand:
Kinder mit und
ohne Behinde-
rung sowie ihr
Umfeld kénnen im taglichen Mit-
einander wertvolle Erfahrungen
sammeln, und die Eltern von Kin-
dern mit besonderen Bedirfnissen
werden durch eine wohnortnahe
Betreuung entlastet. Die Schwei-
zerische Zeitschrift fir Heilpada-
gogik stellt verschiedene Pilotpro-
jekte und Angebote vor, darunter
auch die integrativen Kinderh&u-
ser Imago von visoparents
schweiz in Dibendorf und Baar.
Diese stellen nach wie vor ein ein-
zigartiges Angebot in der Schwei-
zer Kita-Landschaft dar.

Die Ausgabe «Integration im Frih-
bereich» (Nr. 9/2017) kann kann
for Fr. 8.20 auf der Webseite der
SZH bestellt werden:

www.szh.ch (Shop, Zeitschrift)

Unméglich. Aber machbar.
Inklusion von blinden und seh-
behinderten Schilern

Dieses Buch der deutschen Kom-
munikationsdesignerin Antje Mal-
lig hat bereits zwei Designpreise
erhalten. Das ist verdient. «Un-
moglich. Aber machbar.» ist ein
toll gestaltetes und Gusserst sorg-
faltig gemachtes Buch. Text und
Bild informieren packend iber
verschiedene Aspekte des Nicht-
Sehens. Nach einem kurzen Sach-
teil folgen ausfihrliche Interviews
mit betroffenen jungen Protago-

nistinnen Uber deren Alltag.
Ebenso kommen Personen aus
dem Schulumfeld und dem Me-
dienbereich zu Wort. Zum Ver-
standnis des Inklusionskonzepts
tragt das Buch weniger bei. Den
Uberzeugenden Gesamteindruck
schmalert dies jedoch nicht. -
134 Seiten, mit Audio-CD, ca.
Fr. 45.-. Bestellung online:

www.unmoeglich-aber-machbar.de

Integrativer
Kunstunterricht
mit blinden
Schilerinnen
und Schiilern

Im deutschen Bun-
desland  Schles-
wig-Holstein wer-
den alle blinden
Schilerlnnen in
den Regelschulen unterrichtet. Der
Kunstunterricht wird von vielen
Lehrpersonen als problematisches
Fach angesehen, da Kunst noch
immer als ein rein visuelles Pha-
nomen begriffen wird. Der vorlie-
gende Band geht der Frage nach,
wie der gemeinsame Kunstunter-
richt fir normalsichtige und blinde
Schiler gestaltet werden kann.
Die Autorinnen setzen den
Schwerpunkt auf den Einsatz aller
Sinneswahrnehmungen. Im ersten
Teil werden Techniken und Mate-
rialien, Arbeiten mit Tastbildern
sowie Farbe behandelt. Es folgen
Unterrichtseinheiten zu Kinstlern
und ihren Techniken sowie ver-
schiedene Kunstprojekte, die zahl-
reiche konkrete Anregungen fir
den Unterricht geben. — 168 Sei-
ten, mit zahlreichen Abbildungen,
ca. Fr. 32.—. Edition Bentheim,
Wiirzburg 2008

Die Schweizerische
Behindertengleichstellung

Seit 2004 gibt es in der Schweiz
das Behindertengleichstellungsge-
setz. Doch wie ist dieses Gesetz
Uberhaupt entstanden? Wer war
massgeblich daran beteiligte Wel-
chen Einfluss hatte beispielsweise
das UNO-Jahr der behinderten Men-
schen 1981 auf diesen Prozesse
Und wann wurde bei uns das erste
Mal von der Gleichstellung behin-
derter Menschen gesprochen? In sei-
nem Buch geht Eric Bertels diesen
Fragen auf den Grund. Dem Autor,
hauptberuflich Spezialist fir hinder-
nisfreies Bauen, ist ein spannendes
Zeitdokument gelungen. Es zeigt,
wie viel Anstrengung nétig war, um
dorthin zu gelangen, wo wir heute
stehen. Dabei ist das Erreichte weder
selbstverstandlich noch auf alle Zei-
ten gesichert. Im Gegenteil - der Be-
hindertengleichstellung weht derzeit
wie allen sozialen Anliegen ein kal-
ter Wind entgegen. Quasi als Ne-
benwirkung zeigt das Buch deshalb
auch, was auf dem Spiel steht, wenn
Menschen mit Behinderung aus
Spargrinden Gleichstellung ver-
wehrt wird. 223 Seiten, ca. Fr. 20.—.
Bestellung online:
www.ericbertels.ch

Erziehung

Elternflyer zur Suchtprévention
in 14 Sprachen

Der Flyer mit Tipps zur Prévention
von Suchtmittelabhangigkeiten bei
Jugendlichen liegt neben Deutsch in
13 weiteren Sprachen vor: Ara-
bisch, Albanisch, Bosnisch/Kroa-
tisch/Serbisch, Englisch, Franzé-
sisch, ltalienisch, Portugiesisch,
Russisch, Spanisch, Tamilisch, Thai-

Aktuell

landisch, Tigrinya und
Tirkisch. Die Broschire
beantwortet haufige El-
ternfragen rund um Alko-
hol, Tabak und Cannabis
und zeigt, was Eltern
konkret tun kdnnen, um
ihre heranwachsenden
Kinder zu schitzen. Download und
Bestellung Druckversion:
www.suchtpraevention-zh.ch
(Publikationen — Informations-
material — Familien)

Trinken, Rauchen

und Kiffen
Abhéngigkeit bei
Jugendlichen vermeiden

Tipps fiir Eltern von
11- bis 16-Jahrigen

Hausaufgaben:

Begleiten statt einmischen

Fur viele Kinder und ihre Eltern sind
Hausaufgaben vor allem eine
Quelle von Stress und Arger. An-
dere kommen bestens damit zu-
recht. Warum ist das so2 Untersu-
chungen haben gezeigt, dass es
oft die kleinen Dinge im Alltag
sind, die den Unterschied ausma-
chen. Wie kleine Gewichte in einer
Waage bestimmen sie, ob sich die
Waagschalen mit der Zeit eher in
die positive oder in die negative
Richtung bewegen. Elternbildung
Schweiz hat eine Infografik erstellt,
die Eltern dabei unterstitzt, ihr
Kind bei den Hausaufgaben for-
dernd zu begleiten. Die Grafik
kann kostenlos als PDF herunterge-
laden werden:
www.elternbildung.ch

(e-shop, Materialien)
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Verein

Grosselterntag 2017

Seite an Seite

Anfang Oktober fand in Zirich der zweite «Grosselterntag» statt. Herzliche Begegnun-
gen und berihrende Einblicke in das Leben mit einem behinderten oder schwerkranken
Enkelkind pragten auch dieses Mal den Anlass.

Vielfdltige Erfahrung: Sonja Kiechl,
Leiterin der Kinderhduser Imago.

Ohne die Mithilfe von Grosseltern
bei der Kinderbetreuung wiirde un-
sere Gesellschaft im Chaos versin-
ken. Schatzungsweise 100 Millio-
nen Stunden pro Jahr (!) verbringen
Grossmitter und Grossvdter in der
Schweiz mit ihren Enkeln. Sie schen-
ken ihnen Geborgenheit und Trost,
spielen, erzdhlen Geschichten, ko-
chen, malen oder musizieren mit ih-
nen und nehmen sie auf Ausflige
mit. So ist das seit Generationen.

Zum Beispiel Luca

Auch Norma Jost hat mit ihren vier
erwachsenen Grosskindern eine
enge Beziehung und viel Zeit mit
ihnen verbracht. Doch manches ver-
lief in ihrer Familie anders. Luca,
ihr jungster Enkel, erlitt mit sieben

Jahren ein schweres Schadel-
Hirntrauma. Ein Pferd schlug aus
und traf den Jungen am Kopf.
Lange war unsicher, ob er iber-
leben wirde. Er lag mehrere Mo-
nate im Koma und verbrachte
zwei Jahre im Spital fir hirnver-
letzte Kinder in Affoltern am Al-
bis. Bis er wieder sprechen und
gehen konnte, daverte es wei-
tere Jahre. Viele Einschrankun-
gen sind geblieben, aber Luca,
inzwischen 20 Jahre alt, hat sich
seinen Platz im Leben zuricker-
kémpft. Zum Auftakt des Gross-
elterntages erzahlt Norma Jost,
wie sie diese Zeit erlebt hat, und
warum die Beziehung zu Luca im-
mer eine besondere bleiben wird.

Als die Anfrage fir ein Referat ge-
kommen sei, habe sie zuerst gezo-
gert, sagt die zierliche Frau. Sie
sei es nicht gewohnt, vor vielen Leu-
ten zu sprechen. Den Ausschlag
gab kurz darauf ein freudiger Anruf
von Lucas Mutter: Sein Lehrvertrag
sei unterschrieben worden, mit den
besten Bedingungen fir ihn. Diese
Weichenstellung musste von der
Mutter — wie vieles andere auch -
hart erkampft werden, «Dass wir
for Luca nun so positiv in die Zu-
kunft schauen kénnen, war mein
Ansporn, nach Zirich zu kommen.
Ich will diese Freude mit Grossel-
tern teilen, die wie ich ein Sorgen-
kind in der Familie haben.»

Erfahrungen teilen, Mut machen
Dass betroffene Grossmitter und
Grossvdater ihre Erfahrungen teilen
kdnnen — schéne wie schwierige —,
gehért zu den Hauptzielen des An-
lasses. Der Tag wurde auf Initiative
von visoparents schweiz gemein-
sam mit der Vereinigung Cerebral
Schweiz 2016 erstmals durchge-
fohrt. Dieses Jahr engagierte sich
auch der Elternverein hiki — Hilfe
fur hirnverletzte Kinder aktiv bei der
Organisation.

Die Grosseltern sollen an diesem
Tag besondere Wertschatzung er-
fahren, sich informieren und aus-
tauschen kénnen. Eingeladen sind
alle, die sich angesprochen fihlen.
Die Platzzahl ist jedoch begrenzt,
um eine familiGre Atmosphére zu
ermoglichen. Das ist wichtig, denn
der Weg, den diese Grossmitter
und Grossvdter zusammen mit den
Familien gehen, ist oft schmerzhaft
und anforderungsreich. Nicht allen
fallt es leicht, iber ihre Gefihle zu
sprechen. Einige stehen noch ganz
am Anfang des Weges und missen
erst wieder eine neve Normalitat
fir sich finden. Andere, wie Norma
Jost und ihre Familie, sind wieder
in ruhigeren Gewdssern unterwegs.

Der Schliissel heisst Annehmen

Jede und jeder der teilnehmenden
Grossmutter und Grossvater bringt
eine einzigartige Geschichte mit.
Bei allen Unterschieden gibt es aber

Norma Jost erzéhlt mit bewegenden Worten von ihrem Grosskind Luca.

auch viele Gemeinsamkeiten. Bei-
spielsweise berichten Grosseltern
immer wieder von der Freude, die
ihnen ihr «besonderes» Enkelkind
macht. Viele sind stolz darauf, wie
ihre Tochter und Sohne den Alltag
als «Sturmfamilie» bewaltigen, in
dem es immer wieder Phasen von
Angst, Sorge und schweren Belas-
tungen gibt.

Der Schlussel, um mit der anspruchs-
vollen Situation umgehen zu kon-
nen, heisst Annehmen. Oder, mit
den Worten von Norma Jost: «As
isch wie’s isch, u mir mache
z'Beschte drus.» (Es ist, wie es ist,
und wir machen das Beste daraus.)
Dies zeigen auch die «Erzdhlcafés»,
die an den Impulsvortrag anschlies-
sen. Ein Erzdhlcafé ist eine mode-
rierte Gesprachsgruppe, in denen
die Teilnehmerlnnen aus ihrem Le-
ben erzdhlen. Dabei geht es nicht
darum, zu diskutieren oder Dinge
in Frage zu stellen, sondern um res-
pektvolles Zuhdren. Abgeschlossen
wird das «Erzdhlcafé» jeweils bei

«Kaffee und Kuchen» (daher der
Name). Am Grosselterntag ist es ein
gemeinsames Mittagessen, an dem
die Gaste sich ungezwungen weiter
austauschen kdnnen.

Mein Enkel braucht Kraft -

ich auch

Eine andere Perspektive bringt am
Nachmittag Sonja Kiechl ein. Als
Leiterin des integrativen Kinderhau-
ses Imago von visoparents schweiz
hat die dreifache Mutter und sechs-
fache Grossmutter Einblick in viele
Familien mit einem oder manchmal
auch mehreren behinderten Kin-
dern. Sie ist aber auch selbst be-
troffen: lhr Sohn wurde mit einer
schweren Sehbehinderung und wei-
teren Einschrankungen geboren,
und das Pflegekind der Tochter ist
Autist.

Jedes Kind anzunehmen, wie es ist,
hort sich bei Sonja Kiechl an, als
sei es das Selbstverstandlichste der
Welt. Doch als junge Mutter geriet
auch sie oft an ihre Grenzen, er-

Verein

lebte, dass ihre Eltern sich schwer
taten, die Behinderung des Sohnes
zu akzeptieren. «Behinderung war
damals noch fast ein Tabu-Thema,
obwohl es in der Umgebung nicht
an wohlmeinenden Erkldrungen
fehlte, wie man es besser machen
kdnnte.» Sie selber achtet deshalb
darauf, keine unerbetenen Rat-
schldge zu erteilen, denn «auch
Ratschlage kdnnen Schlage sein
und werden oft auch als solche
empfunden». Lieber teilt sie ihr
Fach- und Erfahrungswissen mit den
anwesenden Grosseltern, beant-
wortet Fragen und erzahlt unge-
schont davon, wie anstrengend der
Alltag fir sie neben allem Schénen
auch heute immer wieder mal ist.
«Mein Mann und ich sind von Her-
zen gerne Grosseltern und verbrin-
gen regelmdssig Zeit mit allen En-
keln. Wir sagen aber auch immer
klar, was nicht geht. Schliesslich
brauchen nicht nur unsere Kinder
und Enkel Kraft, sondern auch wir.»

Angie Hagmann
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Kinder

Schneemann aus Socken

Fir den Fall, dass ihr in der Ad-
vents- und Weihnachtszeit ever Zu-
hause dekorieren oder jemanden
beschenken wollt, zeige ich euch
heute, wie man ganz einfach aus
einer Socke einen witzigen kleinen
Schneemann basteln kann. Da wir
den Schneemann mit Reis fillen,
wird dieser zum Erlebnis fir unseren
Tastsinn. (Er vertragt sogar ein
bisschen Knuddeln.) Welches Aus-
sehen — Kopfbedeckung, Augen,
Schal usw. — ihr eurem Schneemann
gebt, konnt ihr selber entscheiden.
Hauptsache, er gefallt euch.

Das braucht es
1 Socke (weiss)
Reis
Schere
Schnur (zum Beispiel
Hakel-Garn)
Stoff-Reste
Moosgummi
Bastelfilz nicht zu dick
Wackelaugen
Kndpfe
Heissleim oder anderer Leim

So geht es

Schneidet die Socke wie auf dem
Bild so zu, dass ihr die gewiinschte
Grosse des Schneemanns habt. Es
spielt keine Rolle, ob ihr die ganze
Socke oder nur einen Teil derselben
nehmt.

Wenn ihr den oberen Teil der
Socke nehmt, misst ihr eine der
beiden offenen Seiten mit einer
Schnur - ich habe Hakel-Garn ge-
nommen - fest zusammenbinden,
damit kein Reis herausfallen kann.
Nun kehrt ihr die Socke um, sodass
die zusammengebundene Stelle im
Innern der Socke ist.

Jetzt konnt ihr den Reis in die Socke
fillen. Hier ist es am besten, wenn
ihr zu zweit seid. Jemand halt die
Socke auf, der andere fillt ein.
Wenn ihr die Socke immer wieder
ein wenig schuttelt, gibt es mehr
Platz, und ihr kdnnt den Schnee-
mann mehr fillen.

Wenn die Socke voll ist, bindet ihr
sie oben ebenfalls mit der Schnur
fest zusammen.

Fir Kopf und Bauch teilt ihr die mit
Reis gefillte Socke in zwei oder
drei Teile. Dazu fihrt ihr das Garn
zwei bis drei Mal um den Kérper
und zieht eng an.

Jetzt habt ihr die Grundform. Den
Schneemann kénnt ihr nun ganz
nach Lust und Laune fertig gestal-
ten. Eurer Kreativitat sollen keine
Grenzen gesetzt werden!

Fir das Gesicht habe ich Wackel-
augen genommen. Mit Bastelfilz
habe ich ein Dreieck zugeschnit-
ten, das als Nase dient. Fir die
Nase kann man aber auch ein
Stick orange Wolle mehrmals an
der gleichen Stelle knipfen, bis es

wie eine Karofte
aussieht.

Als Kopfbedeckung habe
ich eine fertig gestrickte
Mitze aufgesetzt, aus Moosgummi
einen Zylinder gemacht und mit
Filz eine einfache Mitze gebas-
telt. Aus Stoffresten oder Filz kann
man ganz einfach einen Schal zwi-
schen Bauch und Kopf wickeln. Am
Bauch habe ich noch Knépfe ange-
klebt. Am besten lassen sich die
verschiedenen Materialien mit Heiss-
leim befestigen. Aber aufpassen,
dass ihr euch die Finger nicht ver-

brennt. Viel Spass beim Basteln!

Fadrina Putzi, Kinderhaus Imago

N

Tolle Geschichten fiir die Winterzeit

Wo der
Weihnachts-
mann wohnt
Weit oben in
Lappland,
wo die Win-
ter lang und
kalt und dun-
kel sind, liegt
ein kleines Dorf, von dem wohl je-
des Kind gern mehr erfahren
mochte. Es ist das Dorf, in dem der
Weihnachtsmann wohnt. Das ganze
Jahr hindurch wird dort gehammert
und gesdgt, gedruckt und geleimt,
gedrechselt und gehobelt, dass die
Spane nur so fliegen. Denn der
Weihnachtsmann und seine Wichtel
sind dafir zustandig, dass die Weih-
nachtswiinsche aller Kinder erfllt
werden. Und die Kinder haben
heute viele Winsche! In Mauri Ku-
nas Klassiker gibt es auf jeder Seite
viel zu entdecken, zu lachen und zu
traumen. — Ab 4 Jahren. 48 S., ca.
Fr. 20.00, Oetinger, Hamburg

Das rote Paket

«Man darf das rote Paket nicht 6ff-
nen, man darf es nur weiterschen-
ken», sagt Oma zur kleinen Anna.
Linda Wolfsgruber und Gino Alberti
erzdhlen mit stimmungsvollen Bil-
dern, wie das geheimnisvolle Paket
das Leben im Dorf verdndert. Toll:
Mit dem beigelegten Bastelbogen
kann die Ge-
schichte direkt
in die Tat um-
gesefzt  wer-
den. - Ab 3
Jahren. 32 S.,
ca. Fr. 26.00.
Bohem Press,
Zirich

Wenn du Sorgen hast,

rolle einen Schneeball

Liebevoll erzahlt und voller charman-
ter lllustrationen zeigt dieses Bilder-
buch des Sudkoreaners Kim Sang-
Keun, wie sich Sorgen in Glick
verwandeln kdnnen. Oma sagte:
«Kleiner Maulwurf, wenn du Sorgen
hast, dann rolle sie in einen Schnee-
ball ein.» Und das macht der Maul-
wurf auch fleissig, denn er hat die
grosse Sorge, niemals einen Freund
zu finden. Dabei merkt er gar nicht,
dass er zuerst einen Frosch, dann
einen Hasen, ein Wildschwein und
zu guter Letzt noch einen Baren ein-
rollt. «Hey Maul-
wurfl» t8nt es aus
dem Innern des
Schneeballs ... und
die neuen Freunde
missen nur noch
ausgegraben wer-
den! — Ab 3 Jahren. 40 Seiten, ca.
Fr. 20.00. Beltz, Weinheim

Besenmann und Brillenmann
Besenmann und Brillenmann, zwei
Schneemdnner, streiten sich dariiber,
wer wohl schéner und wichtiger sei.
Sie werden sogar handgreiflich! Der
Schneesturm macht der Prigelei ein
Ende. Da liegen sie nun am Boden,
zerzaust und ohne ihre «Statussym-
bole und Kleider»... und sehen ge-
nau gleich aus. Die Nacht bringt
Ruhe und Erkenntnis — bald tut es ih-
nen leid. Als Beweis fiir ihre

neuve Freundschaft machen

sie sich ein wunderbares
Geschenk. — Ab 4 Jahren.

Autor: Hanspeter Schmid.

32 S., ca. Fr. 19.00, Bo-

hem Press, Zirich. Erhaltlich

bei: www.arbeitsmappen.ch
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Kinderinterview

«iieil es einfach schon ist»

Der Dezember ist die hohe Zeit der Traditionen. Ziva (4 Jahre) aus dem Kinderhaus
Imago hat Betreuerin Selina Perrig erzahlt, was sie Gber diese besondere Zeit weiss.

Selina: Bitte erzdhl
doch mal, was du iiber
Weihnachten weisst.

Ziva: Der Samichlaus kommt. Der
ist rot. Und er hat einen Bart, der ist
weiss, und er hat eine Glocke dabei.
Hast du den Samichlaus schon mal
getroffen?
Ja, ich bin mit der Krippe in eine
Hutte gegangen. Der Samichlaus ist
durch den Wald gekommen und hat
mit seiner Glocke Ding-Dong ge-
macht. Er hat eine Geschichte vom
Esel mitgebracht.
Um was ging es denn in der Ge-
schichte?
Weiss ich nicht mehr. Es hatte Mause
in der Geschichte. Die haben Kunst-
sticke gemacht. Der Samichlaus
hatte auch einen Sack mit hm... Es-
sen. Das hat mir geschmeckt. Selina,
wo wohnt der Samichlaus?
Ich kénnte mir vorstellen, dass er im
Wald wohnt.
Ja, wir waren auch im Wald. Ich
denke, der wohnt in einem grossen
Haus. Und irgendwo schlaft der
Esel. In der Kiiche oder so, dort ist
es warm und es hat auch zu essen
fir den Esel.
Feierst du zu Hause auch Weih-
nachten?
Ja. Mit einem Christbaum.
Was denkst du, warum gibt es einen
Christbaum?
Um die Geschenke darunter zu ver-
sorgen! Weisst du, den Christbaum
muss man kaufen. Am besten geht
man auf den Weihnachtsmarkt, das

machen wir so, dort gibt es dann
ganz viele. Der Baum, der am schéns-
ten ist, kommt mit nach Hause. Da-
nach muss man ihn schmicken, das
macht mein Papa.

Dein Papa schmickt den Weih-
nachtsbaum?

Ja, mit Kerzen und so Kugeln in
allen Farben, dann sieht er schon
aus. Und wir feiern alle zusammen.
Alle, die ich kenne! Mama, Papa,
Grosspapi, Gotti (zahlt noch viele
Namen auf). Und unter dem Christ-
baum hat es die Geschenke.
Wieso gibt es Geschenke?

Weil man jemanden mag, und dann
freut man sich. Aber die Geschenke
bringt das Christkind.

Hast du eine Idee, wie das Christkind
aussieht?

Das ist ganz klein, mit blaven Haa-
ren und gelben, blaven und rosa
Kleidern.

Wiirdest du auch gerne jemandem
etwas schenken?

Ja, meinem Grosspapi. Dem wirde
ich gern ein Spielzeugchristkind
schenken.

Was meinst du, wie feiert man in
anderen Lédndern Weihnachten?

In Deutschland kommt der Samichlaus
durch den Kamin und bringt Essen
mit. In Afrika kommt der Samichlaus
durch die Tir und nicht durch das
Fenster, weil sonst das Fenster kaputt
geht.

Und wieso feiert man Gberhaupt
Weihnachten@

Einfach, weil es schon ist!

Weisst du, in welcher Jahreszeit
Weihnachten ist2

Im Winter, weil im Sommer hatte
der Samichlaus zu warm in seinem
Mantel.

Was kann man im Winter noch ma-
chen?

Es hat Schnee, und ich bin auch
schon mal Eis gelaufen. Wenn man
in den Schnee fallt, tut das nicht
weh. Und es leben auch Tiere im
Schnee.

Was fiir Tiere denn?

Die Eichhornchen. Die verbandeln
ihr Essen, damit sie es wieder finden.
Ziva, was ist denn, bevor Weih-
nachten kommt2

Vorher ist noch der Rabeliechtli-
Umzug. Das war beim Kinderhaus.
Auf meiner Rabe hatte es ein Ge-
sicht.

Was habt ihr am Rébeliechtli-Fest
gemacht?

Wir sind gelaufen, wir haben ge-
sungen und gegessen. Es gab Hot-
dog, das hab ich im Fall vuu gern.
War es dunkel beim Umzug?@

Ja, sicher, sonst sieht man ja die vie-
len Lichter nicht!

Magst du mit mir noch ein Bild zum
Thema Weihnachten malen@

Oh ja, ich méchte einen Samichlaus
basteln mit einer violetten Mitze.
Die Miitze ist violette

Ja, weil ich Violett eine schone Farbe
finde. Darf ich das Bild dann nach
Hause nehmen? Ich mochte es an
der Wand aufhéangen.

Klar.

Veranstaltungen

Agenda

visoparents schweiz

Ausflige fir Familien

Die von visoparents schweiz organisierten Ausflige
sind eine ideale Gelegenheit, Abwechslung und Farbe
in den Alltag zu bringen, sich auszutauschen und
andere Familien mit
einem behinderten
Kind kennenzulernen.
Alle Familien sind
herzlich eingeladen;
eine Mitgliedschaft ist
nicht Bedingung.
Nachste Daten zum
Reservieren: 3. Fe-
bruar, Technorama; 4. Marz, Schokoladengiesskurs;
18. Marz, Verkehrshaus Luzern; 8. April Sauriermuseum.
Auskunft und Anmeldung: Tel. 043 355 10 20,

jeannette.roth@visoparents.ch, www.visoparents.ch

Bild: Technorama

Weiterbildung / andere Veranstalter

Fachwissen fir Vereinsvorsténde

80 000 bis 100 000 Vereine gibt es in der Schweiz.
Sie entlasten das Gemeinwesen enorm: Sie leisten Inte-
grationsarbeit, sie versammeln Menschen mit spezifischen
Interessen und organisieren deren Interessenvertretung,
sie fordern Gemeinschaften und Freizeitaktivitaten und
sie Ubernehmen Aufgaben der offentlichen Hand. Die
Fachstelle fir Vereinsarbeit, vitamin B, bietet Beratung,
Information und Weiterbildungen fir Vereinsvorsténde
an. Programm 2018: www.migros-kulturprozent.ch
(Arbeit und Gesellschaft, vitamin B)

(Dis-)Kontinuitéten in der Fremdplatzierung

23. Januar, Hotel Bern, Bern. — Lebensldufe von fremd-
platzierten Kindern und Jugendlichen sind oftmals stark
geprdgt von Beziehungsabbriichen und Diskontinuitaten.
Im Mittelpunkt dieser Fachtagung steht die Frage, welche
Massnahmen und Hilfen die Dauerhaftigkeit von Bezie-
hungen, Bindungen und Orten positiv beeinflussen und

Sicherheit, Vertrauen, psychische Gesundheit und emo-
tionale Stabilitat der fremdplatzierten Kinder und Ju-
gendlichen starken. Programm und Anmeldung:
www.integras.ch (Tagungen)

Frihe Bildung - Eltern erreichen

Mittwoch, 24. Januar, Interkantonale Hochschule fiir
Heilpaddagogik HfH, Zirich. - Kinder aus Familien mit
psychosozialen Risiken sind in ihren Bildungschancen
benachteiligt, wenn es den Eltern nicht gelingt, ihnen
trotz Entbehrungen emotionale Sicherheit zu geben und
genigend Lernanregungen zu vermitteln. Ein grosses
Problem in Praxis und Forschung ist die Erreichbarkeit
derjenigen Eltern, die am meisten auf Unterstitzung an-
gewiesen sind und die entsprechend viel davon profitieren
wirden. Die Tagung prdésentiert einige wegweisende
Praxis- und Forschungsprojekte, die auf diese besondere
Gruppe ausgerichtet sind. Angesprochen sind Fachper-
sonen aus den Bereichen Frihe Bildung, Friherziehung,
Mitterberatung, Krippenleitung, Heilpadagogik und wei-
tere am Thema Inferessierte.

www.hfh.ch (Weiterbildung, Tagungen)

Untragbar — Know-how

fur die Schule

Samstag, 17. Mérz, HfH, Zi-

rich. — Sehr schwieriges Ver-

halten von Schilerinnen zahlt

zu den gréssten Belastungen

der Lehrpersonen. Deshalb

wird die soziale und emotio-

nale Entwicklung in vielen Schu-

len besonders gefordert. Damit

kann die Regelschule einiges auffangen — aber nicht
alles und alle! Dann Ubernehmen spezialisierte
Schulen, Institutionen und Fachstellen. An dieser
Tagung berichten Expertinnen dieser Schulen, wie
sie mit Kindern und Jugendlichen mit schwierigem
Verhalten umgehen, welche Gelingensbedingungen
sie festgestellt haben und was von ihrem Know-how
auch fur die Regelschule nitzlich ist.

www.hfh.ch (Weiterbildung, Tagungen)
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Ohne Spenden waren viele gemeinniitzige Arbeiten nicht
méglich. Auch visoparents schweiz ist auf die Unterstiitzung
von Privatpersonen und Firmen angewiesen. Doch wieso
spenden Menschen eigentlich? Und was bewirkt das Geld?

Gutes tun = Gutes bewirken

Frau und Herr Schweizer helfen
gern. 8 von 10 Haushalten
Uberweisen laut dem Spenden-
barometer von Swissfundrai-
sing regelmassig Geld fir einen
guten Zweck — im Durchschnitt
300 Franken pro Jahr. Jedes
11. Testament bericksichtigt
eine gemeinnitzige Organiso-
tion (NPO). Doch warum spen-
den Menschen eigentlich?

Spenden als Herzenssache
Helfen liegt zum einen in der
Natur des Menschen, und Geld
Uberweisen ist weniger aufwan-
dig als Freiwilligenarbeit, fir die
es Zeit und Energie braucht. Die
meisten Menschen spenden,
weil sie sich selber gut fihlen
dabei. Religidse Menschen ge-
ben mehr als andere, Protestan-
ten mehr als Katholiken. Viele
Menschen sind dankbar, dass
es ihnen gut geht, und machten
etwas zuriickgeben. Aber auch
Betroffenheit spielt eine Rolle
und dass man sich mit einem
Anliegen verbunden fihlt.

Wirkung im Fokus

Eine Studie der ETH Zirich hat
zudem gezeigt, dass Mehrfach-
und Dauerspender oft lieber eine
bestimmte Organisation und
das, wofir sie steht unterstitzen,
staft ein bestimmtes Projekt. Das
Image der Organisation ist den
Spendern wichtig, und ganz be-
sonders auch, wie viel Geld ein
Hilfswerk fur administrative Auf-
gaben aufwendet. Laut Professor
Georg von Schnurbein, Mitver-
fasser der ETH-Studie, sagen die
Verwaltungskosten  allerdings
nicht viel Uber die Leistung und
die Arbeitsweise einer Organi-
sation aus. Er pladiert dafir,
den Fokus stattdessen mehr da-
rauf zu richten, was

die Spenden bei den
Empfangern konkret

bewirken.

Dankbare
Familien

Mit den Kinderhdu-
sern Imago in Du-
bendorf und Baar er-

moglicht  visoparents schweiz,
dass Kinder mit und ohne Behin-
derung von Anfang die Welt ge-
meinsam entdecken kénnen. Je-
des Kind ist herzlich willkommen,
egal wie schwer seine Behinde-
rung ist. Weiter begleitet, berat
und entlastet visoparents Fami-
lien, die ihr behindertes Kind zu-
hause betreuen.

Die Wirkung ist nachhaltig und
langfristig. Das zeigen die
dankbaren Reaktionen von El-
tern und Fachleuten ebenso wie
die Freude und die grossen und
kleinen Fortschritte der Kinder.
Gerne geben wir den Dank
hier an unsere Spenderinnen
und Spender weiter!

Quellen: Swissfundraising-Spendenbarometer, Spendenmarkt 2016 / Eckhardt B., Jakob D., von Schnurbein G.:

Das Kinderhaus
Imago braucht...

Gerne konnen Sie unsere integra-
tiven Kinderhduser Imago auch mit
einer Sachspende unterstiitzen.
Aktuell brauchen wir:

e Winterhandschuhe (bis Grosse 104)
eZewi-Decken (alle Grossen)
eHolzstiihlchen fiir Kinder

Bitte kontaktieren Sie:

KHI Imago Diibendorf

Tel. 04335510 26
esther.bloechliger@visoparents.ch

Pinnwand

Weihnachten- und Krippenzauber
im Landesmuseum

ge kirzer werden und Weihnachten
ht, ladt das Landesmuseum

i -Ausstellung
. itionellen Krippen
Zurich zur trac‘:r kann man Krippen aus der

i jeses Ja an o
i D:E:\g des Klosters Einsiedeln bgstat:\nder
?;mren gehoren zu den schonsten Krippe

ies

Schweiz.

Die Ausstellung

sonders an Kinder un

Wenn die Ta

i ichtet sich be-
is 7. Januar) ric
o d 1adt zum Entdecken und
i 0 die Weihnachtsge-
i ein. Kinder konngn \ o
SE;\?\cirt\e und Weihnachtsheder horen oder U
S

i henke basteln.
iger Anleitung GescC )
k\lljvr\;vdvilgsationa\museum.ch (Veransta\tunge )

Miss Mallow, die Drachen-Nanny

Die Grafen im Burgenland eifern dem jéhrlichen Burgenwettbewerb
entgegen. Grafin Niederlagen mdchte dieses Jahr endlich Graf Siebensieg
und seinen Drachen Fiiffii iibertreffen. Um sich voll auf den Wetthewerb
zu fokussieren, sucht die Gréfin per Inserat eine Nanny fiir ihre
Kinder Wentzel und Waltraud. Es meldet sich Miss Mallow.

Die hat génzlich andere Vorstellungen von Erziehung oder wie

Der Schweizer Stiftungsreport 2017, CEPS Forschung und Praxis Bd. 17, Basel 2017 ein Kinderzimmer aussehen soll. — Das neue bunte
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Mitmach-Musical von Andrew Bond I4uft bis April 2018
an verschiedenen Spielorten in der deutschen Schweiz.

Infos und Tickets:
maerlimusicaltheater.ch
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