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Eltern blinder, seh- und mehrfach behinderter Kinder
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ochlaf ist

ein Geschenk

Liebe Leserin, lieber Leser

Nachts wenn die Gedanken
kreisen, Zweifel dir die Rich-
tung weisen, Angst ver-
mehrt das Spiel bestimmt,
Zeit nicht mehr im Flug ver-
rinnt, Kréfte deine Grenze
kennen, Trdume dich vom
Leben trennen.

So beginnt ein Gedicht, das
mir jemand schenkte, als ich
einmal selbst nachts oft
wach lag. Tatséchlich ist
Schlaf ein Geschenk. Ich
habe ihn erst richtig schat-
zen gelernt, als er nicht
mehr selbstverstandlich war.
Fir eine oder zwei Nachte
schlecht zu schlafen, mag ja
noch angehen. Aber stén-
dig? Das kommt vor. Auch
bei Kindern. Die Beispiele
in diesem «imago» zeigen,
was chronische Schlafpro-
bleme fir ein Kind und seine
Familie bedeuten kénnen.

Lass dich fallen, lass dich ge-
hen, schliess die Augen, um
zu sehen, spir die Kraft, leb
deinen Glauben.

Leid kann keine Hoffnung
rauben. Dunkelheit verliert
die Macht, wenn das Licht
durchbricht die Nacht.

Probleme scheinen in der
Nacht zuweilen grésser als
sie tatsachlich sind. Wie
schon ist es dann jeweils,
wenn der Morgen langsam
kommt, es hell wird und
draussen die Vogel zu pfei-
fen beginnen. In ihrem Zwit-
schern steckt so viel Hoff-
nung und Zuversicht. Und oft
zeigt sich plétzlich eine L6-
sung fir das Problem, das
man gewdlzt hat.

Nachts wenn die Gedanken
kreisen, Engel dir die Rich-
tung weisen, Zuversicht das
Spiel bestimmt, Zeit bewusst
im Flug verrinnt, Angste
deine Grenzen kennen.
Nichts kann diese Liebe
trennen.

In dem Sinne winschen wir
von visoparents schweiz al-
len Eltern und ihren Kindern
viel Licht und Liebe fir die
bevorstehenden Feiertage.

[ (o

Carmelina Castellino,
Direktorin
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\Herzlichen Dank!

Weihnachtsspende fiir ein besonderes Kinderhaus

Wir freuen uns Uber Weihnachtsspenden an die Kinderhguser
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.

J
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ochlaf una Behinderung:
Was Eltern W1SSen sollten

Schlafprobleme treten im Kindesalter héufig auf. Neben vielen anderen Faktoren kann
auch eine Behinderung oder chronische Krankheit den Schlaf des Kindes beeinflussen.
Dr. med. Corsin Duff vom Kinderspital Zirich hat unsere Fragen zum Thema beantwortet.

imago: Gibt es Behinderungen, bei denen besondere
Schlafprobleme auftreten oder bei denen Schlafpro-
bleme gehéuft vorkommen?

Corsin Duff: Viele Behinderungen und Krankheiten

haben einen Einfluss auf den Schlaf. Die Art und

Weise, wie sie den Schlaf beeinflussen, ist dabei

sehr unterschiedlich:

e Gewisse Krankheiten gehen mit einem erhdhten Ri-
siko einer Atemwegsbehinderung in der Nacht ein-
her. Hierzu gehdren Erkrankungen mit Schadel- und
Gesichtsfehlbildungen, neuromuskulare Erkrankun-
gen wie zum Beispiel Muskeldystrophien oder auch
Zerebralparesen sowie syndromale Erkrankungen
und Stoffwechseldefekte (Trisomie 21, Prader-Willi-
Syndrom, Mukopolysaccharidose etc.) Durch die
Atemwegsbehinderungen erhalten die Kinder nachts
zu wenig Luft, erwachen wiederholt und kommen
dadurch zu einem Schlafmangel. Diese Kinder sind
tagstber nicht unbedingt mide, sondern fallen oft-
mals durch Verhaltensauffalligkeiten mit Unruhe,
Dinnhautigkeit und Aggressivitat auf.

e Auch bei Kindern mit Epilepsien kann es vorkommen,
dass Krampfanfalle den Schlaf storen und die Kinder
dann am Tag nicht ausgeruht und missmutig sind.

e Viele Kinder mit Behinderungen zeigen eine Sto-
rung der Steuerung der «inneren Uhr». Die innere
Uhr im suprachiasmatischen Kern des Hypothala-
mus (eine Region des Gehirns, Red.) ist ein Pro-
zess, der wichtige taglich ablaufende Funktionen
stevert, so zum Beispiel den Schlaf-Wach-Rhyth-
mus, aber auch die Kérpertemperatur oder die
Hormonausschittung. Damit die innere Uhr genau
lauft, muss sie taglich neu auf 24 Stunden «ge-
eicht» werden. Der wichtigste Zeitgeber fir diese
Anpassung ist das Licht. Aus unterschiedlichen und

teils noch unklaren Ursachen kommt es nun bei Kin-
dern mit Entwicklungsstérungen oder Behinderun-
gen oftmals zu einer Problematik der inneren Uhr,
was wiederum zu Ein- und Durchschlafstérungen
fihrt (zum Beispiel bei Sehstdrungen, Autismus,
Fragilem X Syndrom oder ADHS).

«Wichtig ist es, dem Schlafproblem zugrunde
liegende Erkrankungen auszuschliessen.»

e Daneben treten bei behinderten und kranken Kin-
dern auch Schlafprobleme auf, die wir bei jedem
dritten gesunden Kind im Laufe seiner Entwicklung
finden. Hier handelt es sich um funktionelle Schlaf-

storungen wie Nachtschreck (Pavor nocturnus),
Schlafwandeln und Albtréume.

Was weiss man sonst noch iber das Schlafverhalten
von blinden und sehbehinderten Kindern?

Das wichtigste Hormon zur Steuerung der inneren
Uhr ist das Melatonin. Bei der Regulation der Mela-
toninausschittung spielt das Licht eine wesentliche
Rolle. Die Helligkeit des Lichts wird Gber spezielle
Rezeptoren des Auges erfasst (sogenannte Melanop-
sinrezeptoren), und diese wiederum steuern die Hor-
monausschittung im Gehirn. Insbesondere bei einer
Schadigung der Netzhaut und des Sehnervs kann
dieser Mechanismus gestort sein, und es kommt zu
einer Beeintrachtigung des Schlaf-Wach-Rhythmus.
Dies trifft jedoch nicht auf alle Sehbehinderten zu.
Bei Patienten, die zwar erblindet sind, aber noch
eine funktionierende Netzhaut besitzen, kann die in-
nere Uhr weiterhin durch Lichteinfluss gesteuert wer-
den; diese Menschen zeigen keine Schlafprobleme.
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Es gibt keine Regel, wie viel Schlaf ein Kind in einem bestimmten Alter bendtigt. Fir jedes Alter aber gilt: Ein Kind
kann nur so viel schlafen, wie es seinem individuellen Schlafbedarf entspricht.

Auskunft Gber die Netzhautfunktion kann die augen-
arztliche Untersuchung geben. Erganzend kann ein
sogenannter schlafphysiologischer Test fir die Funkti-
onsfahigkeit der lichtgesteuerten Melatonin-Ausschit-
tung durchgefihrt werden. Dafir werden die Patien-
ten in einer Nacht im Schlaflabor hellem Licht
ausgesetzt. Blinde Patienten, bei denen die Netzhaut
dennoch funktioniert, kdnnen in dieser Nacht kaum
schlafen.

Neben dem Licht gibt es noch weitere Zeitgeber, wel-
che die innere Uhr beeinflussen kdnnen. Dabei handelt
es sich insbesondere um regelmassig ablaufende so-
ziale Ereignisse (Mahlzeiten, Schul-/Arbeitszeiten, Ri-
tuale, Geriche). Diese sind jedoch deutlich weniger
stark als Licht. Dennoch sollten diese Zeitgeber bei Kin-
dern mit beeintrachtigter Melatoninausschittung még-
lichst regelmdssig sein, um dem Kérper einen Rhythmus
vorzugeben. Ergdanzend kann bei diesen Patienten
auch Melatonin mit gutem Erfolg als medikamentése
Therapie eingesetzt werden.

Was sollten Eltern zusdtzlich zum regelmdssigen Ta-
gesablauf beachten, wenn ihr Kind Schlaforobleme hat2

Wichtig ist es, dem Schlafproblem zugrunde lie-
gende Erkrankungen auszuschliessen. Liegt keine Er-
krankung vor, handelt es sich um eine sogenannte
funktionelle Schlafstérung. Diese ist abgesehen vom
gestdrten Schlaf fir das Kind nicht weiter gefdhrlich.
Die Kinder sind bei diesen Problemen meist am Tag
fit, aktiv und zufrieden. Die Ein- und Durchschlaf-
schwierigkeiten sind eher fir das nahe Umfeld ein
Problem. Hier kann man versuchen, zuerst mit den
allgemeinen Empfehlungen aus Ratgebern eine Ver-
besserung herbeizufihren. Was man jedoch nicht
verpassen darf, sind die oben beschriebenen kor-
perlichen Erkrankungen, insbesondere die Schlafo-
temstorungen mit Atemwegsbehinderung und die Epi-
lepsien. Kinder mit Behinderungen haben fir diese
Erkrankungen ein erhdhtes Risiko, und daher muss
bei diesen Kindern die Schwelle fir eine facharzli-
che Beratung tiefer sein.

Wo finden betroffene Eltern und Kinder Hilfe?

Die erste Anlaufstelle sollte immer der eigene Kinder-
oder Hausarzt sein. Zudem haben wir im Kinderspital
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Schlafprobleme kénnen das Familienleben stark belasten.

Zirich an der Abteilung Entwicklungspadiatrie eine
spezialisierte Schlafsprechstunde mit langjahriger und
umfassender Erfahrung bei Schlafproblemen von Kin-
dern und Jugendlichen. Wir bekommen haufig Zu-
weisungen von den arzilichen Grundversorgern. An-
hand eines ausfihrlichen Erstgespréchs wird dann
evaluiert, ob durch eine Beratung und mit verhaltens-
therapeutischen Massnahmen eine Verbesserung der
Schlafsituation erreicht werden kann oder ob es wei-
tere medizinische Abklarungen zum Ausschluss an-
derer Erkrankungen braucht. Hierzu gehéren Unter-

«Es gibt einjéhrige Kinder, die 11,5 Stunden
und andere, die 16,5 Stunden schlafen.»

suchungen im Schlaflabor, Aktivitgtsmessung mit
einem Aktimeter etc. Des Weiteren pflegen wir am
Kinderspital eine enge Zusammenarbeit mit anderen
Spezialisten und besprechen komplexere Falle inter-
disziplinar mit Neurologen, Lungenspezialisten, Hals-
Nasen-Ohren-Arzten und Psychologen.

Gibt es Schlafhilfen oder Therapien, mit denen man bei
behinderten Kindern gute Erfahrungen gemacht hat?

Die Therapie von behinderten Kindern mit Schlafpro-
blemen unterscheidet sich nicht wesentlich von der
Therapie gesunder Kinder mit Schlafproblemen. Wenn

wir in unserer Abklarung eine dem Schlafproblem zu-
grunde liegende korperliche Erkrankung finden, also
vor allem eine nachtliche Atemstdrung oder Epilepsie,
weisen wir die Kinder zur spezifischen Therapie den
betreffenden Spezialisten zu. Wenn es sich um ein
funktionelles Schlafproblem handelt, beraten wir die
Familien gemass dem Zircher 3-Stufenkonzept. Dieses
Konzept beruht auf schlafphysiologischen Grundlagen
und versucht, die Familie mit verhaltenstherapeutischen
Massnahmen Schritt fir Schritt in der Verbesserung
des Schlafverhaltens zu begleiten. Die wichtigsten As-
pekte dabei sind ein regelmassiger Tagesrhythmus,
um die innere Uhr maglichst gut einzustellen, sowie
die Anpassung der im Bett verbrachten Zeit an den in-
dividuellen Schlafbedarf des Kindes. Aus den Zircher
Langzeitstudien des Kinderspitals wissen wir, dass jedes
Kind einen eigenen Schlafbedarf hat. So gibt es zum
Beispiel einjahrige Kinder, die 11,5 Stunden und an-
dere, die 16,5 Stunden schlafen. Kinder, die aufgrund
der Normvorstellungen der Eltern mehr Zeit im Bett
verbringen, als dies ihrem wirklichen Schlafbedarf ent-
spricht, entwickeln oftmals Ein- und Durchschlafpro-

fSchlafforschung: Kinder und Jugendliche
mit Ehlers-Danlos-Syndrom gesucht

Das Ehlers-Danlos-Syndrom (EDS) ist eine Gruppe
von angeborenen Stérungen im Bindegewebe. Ein
haufiges Problem bei erwachsenen Betroffenen ist
eine ausgepragte Tagesmidigkeit in Kombination
mit Schlafatemstdrungen aufgrund einer Schlafap-
noe. Bei Kindern und Jugendlichen hingegen zeigt
sich Schlafapnoe haufig durch Hyperaktivitat und
Unaufmerksamkeit.

Fur eine Studie zur Haufigkeit von Schlafapnoe bei
Personen mit EDS sucht das Universitatsspital Zirich
Kinder und Jugendliche bis zum vollendeten 18.
Altersjahr, die an einem EDS erkrankt sind, sowie
gesunde Kontrollpersonen. Beurteilt wird die Schlaf-
qualitat mittels Schlafmonitor. — Infos und Kontakt:
Klinik fir Pneumologie

Prof. Dr. med. Malcolm Kohler

Universitatsspital Zirich

Ramistrasse 100, 8091 Zirich

Tel. 044 255 17 43 / eds-studie@usz.ch
www.pneumologie.usz.ch/forschung

(Ehlers-Danlos-Syndrom)

bleme. Durch Abschétzung des Schlafbedarfs des Kin-
des durch ein Schlaf-Tagebuch und ein Anpassen der
Beftzeit an diesen Schlafbedarf kénnen wir die Situation
verbessern. Oftmals kommt es durch Einfihrung eines
strikten Tagesrhythmus und das Anpassen der im Bett
verbrachten Zeit an den eigenen Schlafbedarf bereits
zu einer erheblichen Verbesserung der Schlafproble-
matik. In einem dritten Schritt beraten wir die Eltern,
um das selbststandige Einschlafen der Kinder zu er-
moglichen.

Bei Kindern mit Behinderung gestaltet sich die Durch-
fohrung des 3-Stufenkonzepts oftmals etwas schwieriger,
unsere verhaltenstherapeutischen Ansétze sind aufwen-
diger umzusetzen, und der individuelle SchlafF-Wach-
Rhythmus scheint sich etwas rigider an die Bedirfnisse
der Eltern und der Familie anpassen zu lassen. In kom-
plexen Fallen setzen wir ergdnzend auch manchmal
Medikamente ein (zum Beispiel Melatonin).

Besten Dank fiir diese Informationen.

Kontaktadresse
Dr. med. Corsin Duff, Oberarzt Entwicklungspadiatrie

Universitatskinderspital Zirich — Eleonorenstiftung

Hofstrasse 49, 8032 Ziirich
corsin.duff@kispi.uzh.ch
www.kispi.uzh.ch
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Schlafen und Wachen
Alles zu seiner Zeit

Selbststandig einschlafen und durchschlafen kénnen

missen Kinder erst lernen. Die komplexen biochemi-

schen Vorgange, die Schlaf und Wachsein regulieren,
sind bei Neugeborenen noch nicht ausgereift. Mass-
gebend sind vor allem zwei Prozesse:

o Der zirkadiane Prozess ermdglicht uns, nachts zu
schlafen und tagsiber wach und aktiv zu sein.
Gesteuert wird der Prozess durch die «innere
Uhr», auch zirkadiane Uhr genannt (circa = unge-
fahr, dies = Tag). Diese wird unter anderem durch
Licht und Hormone beeinflusst (siehe Interview).

o Der homdostatische Prozess reguliert den Auf- und
Abbau des Schlafbedirfnisses (Homdostase =
Gleichgewicht): Wenn wir wach sind, hauft sich
eine Schlafschuld an; Schlafbereitschaft und Schlaf-
druck nehmen so weit zu, dass wir schliesslich ein-
schlafen. Im Schlaf wird der Druck wieder abgebaut.

Diese Prozesse entwickeln sich bei jedem Kind unter-
schiedlich schnell. Junge Sauglinge kompensieren ihre
Wachzeit in der Regel noch nicht mit einer léngeren
oder tieferen Schlafphase. Darum nitzt es nichts, sie
wach zu halten in der Hoffnung, dass sie nachts lan-
ger schlafen. Fir jedes Alter gilt: Der Schlafbedarf ist
bei jedem Menschen unterschiedlich, und er kann
von aussen nicht wesentlich beeinflusst werden.
Beim Einstellen seiner «inneren Uhr» kdnnen Eltern
ihr Kind jedoch unterstitzen, indem sie fir Regelmas-
sigkeit beim @usseren Tagesablauf sorgen. Wichtig
sind feste Zeiten fir Aktivitaten wie Essen, Spielen
und soziale Kontakte usw. sowie Rituale. Diese geben
dem Kind auch Sicherheit und Geborgenheit.

Eine haufige Ursache von Schlafproblemen ist, dass
der Schlafbedarf von Kleinkindern Uberschatzt wird.
Jugendliche und berufstatige Erwachsene hingegen
schlafen oft deutlich zu wenig — mit vielen negativen
Folgen fur die Gesundheit und Leistungsfahigkeit.

Mehr erfahren:
www.kispi.uzh.ch
Konzept Sprechstunde Schlafstérungen (PDF)
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Schlafen in der Kita

Wie unterschiedlich die Schlafbedirfnisse kleiner Kinder sind, lasst sich in der Kita be-
sonders gut beobachten. Im Kinderhaus Imago gibt es fir alle Kinder eine feste Ruhezeit
Uber Mittag. Eine Schlafpflicht besteht hingegen nicht.

Kurz nach dem Mittagessen
herrscht im Kinderhaus Imago
Hochbetrieb. Einige Kinder brin-
gen ihren Teller selber zum Ge-
schirrwagen, andere sind mit Hilfe
der Betreverlnnen am Zahneput-
zen oder wollen aufs WC, wieder
andere ziehen Schlafsachen an
oder krabbeln am Boden herum.
Die Babys liegen ruhig im Stuben-
wagen oder in der Wippe. Eines
weint und wird von seiner Betreue-
rin sanft geschaukelt. Der Larmpe-
gel ist betrachtlich, was bei zwei
Dutzend Kleinkindern nicht anders
zu erwarten ist. Doch nicht mal
eine halbe Stunde spater ist es am
selben Ort still. «Pssst, Kinder schla-

Im Kinderhaus schlaft es sich fast
so schén wie zuhause.

fenl», informiert ein Schild an einer

Tire. Der Kontrast zum Gewusel

noch vor wenigen Minuten ist be-

eindruckend. Wie haben die Be-
treverinnen das hingekriegt?

Schlafen ist schon bei kleinen Kin-

dern eine hochst individuelle An-

gelegenheit (vgl. Seite 4-7). Re-
geln, wie viel Schlaf ein Kind in
einem bestimmten Alter braucht,
gibt es nicht. Auch in den Familien
der Kinder gibt es unterschiedliche

Vorstellungen und  Schlafgewohn-

heiten. Kein Wunder, sorgt das

Thema «Schlafen in der Kita» re-

gelmassig fur Gesprachsstoff.

Nina Wetzel, Kita-Gruppenleiterin

und Ausbildungsverantwortliche im

Kinderhaus Imago in Dibendorf, hat

zusammengefasst, welches die wich-

tigsten Punkte sind und wie die

Teams in Dibendorf und in Baar do-

mit umgehen:

e Babys haben ihren eigenen
Schlafrhythmus, und auf diesen
nehmen wir selbstverstandlich
auch in unserem Alltag Rick-
sicht. Die Kinder werden dabei
je nach Bedurfnis begleitet. So
haben wir Kinder, die in der ers-
ten Zeit im Tragetuch bei einer
Bezugsperson schlafen, im Stu-
benwagen mitten im Geschehen
oder ganz ruhig im Babybett im
Schlafzimmer.

e Je dlter die Kinder werden, desto
mehr stellt sich ein Rhythmus mit
Schlafenszeiten ein. Uber den

Mittag findet eine Pause statt.
Entweder schlafen die Kinder in
dieser Zeit oder sie ruhen sich auf
der Matratze aus und horen
Musik, ein Horspiel etc. Uns ist es
wichtig, dass die Kinder merken,
dass Pausenzeit ist und es einen
Unterbruch im Spiel gibt, damit
alle etwas zur Ruhe kommen.
Auch altere Kinder bendtigen
zu Beginn ihrer Kinderhauszeit
manchmal Begleitung, um in
den Mittagsschlaf zu kommen.
Dann vermittelt eine Bezugs-
person durch ihre Anwesenheit
Sicherheit, oder es wird ein auf
das Kind abgestimmtes Pausen-
ritual entwickelt.

Besonders bei Kindern mit Han-
dicap sind Rituale oft hilfreich,
damit das Kind sich orientieren
kann und weiss, was es erwar-
tet. Bilder der Schlafsituation
(sich selber schlafend sehen),
des Pausenplatzes oder ein be-
stimmtes Objekt, das nur in der
Pausenzeit zur Verfigung steht,
konnen dann hilfreich sein.

Die Kinder kénnen jederzeit
Dinge zum Schlafen mitneh-
men, die ihnen wichtig sind und
Sicherheit vermitteln, zum Bei-
spiel eine bestimmte Spieluhr,
ein Nuscheli, Plischtier usw.
oder besonders in der ersten
Kita-Zeit vielleicht auch ein T-
Shirt der Mutter oder des Vaters
mit dem bekannten Geruch.

e Wir achten darauf, dass die Kin-
der immer den gleichen Schlaf-
platz bei uns haben, denn auch
das vermittelt ein Gefihl von Si-
cherheit.

e Manche Eltern mochten, dass
ihr Kind bei uns keinen Mittags-
schlaf mehr macht. Unsere Hal-
tung dazu ist folgende:

e Kein Kind wird bewusst wach
gehalten. Wenn ein Kind auch in
dem Raum schlaft, in dem das
Harspiel lauft und sich mehrere
Kinder darin befinden, die nicht
schlafen und sich unterhalten,
braucht es den Schlaf.

e Gerne versuchen wir ein Kind
nach einer vereinbarten Zeit zu
wecken. Sollten wir aber mer-
ken, dass sich das Kind nur
schwer wecken lasst oder sich
noch im Tiefschlaf befindet, las-
sen wir es noch etwas langer
schlafen und kommunizieren
dies am Abend den Eltern.

e Der Kinderhausalltag ist fir
ein Kind anders anstrengend als
ein Tag zu Hause. Auch wenn
ein Kind dort keinen Mittags-
schlaf mehr braucht oder gut
nach einem kurzen Schlaf aufste-
hen kann, ist es bei uns haufig
anders. Die Kinder sind den gan-
zen Vormittag Uber gefordert.
Die Dynamik in der Gruppe, die
Lautstarke, das soziale Miteinan-
der der Kindergruppe, Bewe-
gungsangebote, Anforderungen
der Bezugspersonen usw. sind
fir die Kinder anspruchsvoll und
ermiden sie.

e Allgemein ist es uns wichtig, den
Ubergang zum Schlafen bzw.
zur Pause gut zu begleiten, damit
sich das Kind wohl fihlt. Das
Kind soll durch «sein» Bett ein
Gefihl der Sicherheit vermittelt

bekommen, und Lieblingstiere/
Spieluhr/Nuscheli usw. sollen
zum Wohlbefinden beitragen.

Wenn ein Kind Mihe beim Ent-
spannen und Einschlafen hat,
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sind mit einem Babyphone aus-
gestattet. Bei Kindern mit Handi-
cap haben die Babyphones zum
Teil auch eine Kamera. Immer
wieder ist es auch notwendig,

Regelmassige Handlungen wie hier das Zéhneputzen nach dem Essen bereiten

die Kinder auf die Mittagspause vor.

wird es von der Bezugsperson
begleitet, bis es den Schlaf fin-
det. Ist ein Kind ausgeschlafen,
kann es aufstehen und sich ruhig
mit etwas beschaftigen. Kinder,
die keinen Mittagsschlaf machen,
kénnen auch nach etwa 30 bis
45 Minuten aufstehen (die Zeit ist
etwas abhdngig vom Alter).
Ebenfalls ist es uns wichtig, das
Geweckt- und Wachwerden gut
zu begleiten und den Kindern
Zeit zu geben fir einen sanften
Ubergang vom Schlafen zum
Wachsein, zum Beispiel, indem
ein Kind noch etwas bei der Be-
zugsperson auf dem Schoss sit-
zen bleibt, das Stofftier noch
etwas bei sich behalt usw.

e Alle Schlafzimmer oder Zimmer,
in denen Pause gemacht wird,

dass bei Kindern mit Handicap
wahrend des Schlafes eine Be-
zugsperson im Raum anwesend
ist, um seine Sicherheit zu ge-
wabhrleisten.

Nina Wetzel

Integratives Kinderhaus Imago
mit Quali-Kita-Auszeichnung

QualiKita ist das Qualitatslabel
for Schweizer Kindertagesstatten.
Nach dem integrativen Kinder-
haus Imago in Dibendorf wurde
auch die Anfang Jahr erdffnete
Kita in Baar mit Bestnoten zertifi-
ziert. Die Kinderhauser Imago
nehmen Kinder ab drei Monaten
bis zum Kindergarteneintritt auf.
Mehr auf www.visoparents.ch
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Mama bloggt |

Schlafen und wachen mit Max

Einen Beitrag zum Thema «Schla-
fen»2 Echt jetzte Es konnte der kir-
zeste Text des Jahres werden: Wir,
beziehungsweise Max, schlafen
nicht. Fertig.

Manchmal schlaft auch Max.

Gut, jetzt mal im Ernst: Wahrend
Sie diesen Text lesen, werde ich ver-
mutlich 10 Jahre Max und damit
auch 10 Jahre schlaflose Néchte
feiern. Max hat es némlich, wie Sie
unschwer erraten haben, nicht so
mit schlafen. Wir anderen aber
schon. Als ich mit den Zwillingen
schwanger war, winschte ich mir
drei Dinge: gesunde Kinder, es-
sende Kinder und schlafende Kin-
der. Ganz offensichtlich waren wir
damals schon im Dauerzustand
muide. Tatsachlich kommen Tom und
Leo diesen Wiinschen nach. Sie
schlafen in ihren Betten, sie schlafen
viel, sie schlafen durch. Leo antwor-
tete auf die Frage nach seinem Lieb-
lingsort unléngst sogar «mein Bett».
Auch sind sie durchaus in der Lage,
am Tisch zu erklaren, dass sie jetzt
muide sind und ins Bett wollen.

Anfangs schlief Max nicht besser
oder schlechter als andere Saug-
linge. Aber irgendwann kam der
Moment, in dem andere Eltern auf-
schnauften und befanden, dass das
Kind jetzt endlich «richtig» schlafe.
Max nicht. Wir realisierten, dass er
wirklich wenig Schlaf braucht. Er
teilte sich ein Zimmer mit Tom und
Leo, neben unserem. Regelmdssig
wachte er nachts auf und konnte
nicht mehr einschlafen. Die Zwil-
linge schliefen trotz nachtlicher Auf-
regung durch, aber irgendwann
dachten wir, dass Max vielleicht in
einem eigenen Zimmer besser
schlaft. Er zog also um ins Gaste-
zimmer, mit Zewidecke. Und hatte
innert kirrzester Zeit einen Trick ge-
funden, aus dieser raus zu kommen.
Regelmassig standen wir also auf,
versuchten, Max zum Weiterschla-
fen zu animieren, und waren am
Morgen alles, bloss nicht erholt.
Max selbst schlief am Morgen noch
etwas langer oder machte Mittags-
schlaf, was mir aber nichts half.
Eine Therapeutin erklarte uns, es sei
ein bekanntes Phanomen, dass Kin-
der, die tagsiber weniger aufneh-
men, weil ein Teil ihrer Sinne ein-
geschrankt ist, auch
weniger schlafen.

In der Annahme,
dass es fir ein ver-
breitetes Problem ja
wohl auch eine L6-
sung geben misste,
suchten wir eine spe-
zialisierte Beratungs-
stelle auf.
Vorbereitend hat-
ten wir wochenlang

Die Autorin

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.

Schlafprotokolle ausgefillt, inklu-
sive Tagesablaufe, Schlafverhalten,
Menuplane. Die Erkenntnis war:
«Sie machen da alles richtig...».
Schén, aber unser Kind schlief
trotzdem nicht.

Mittlerweile haben wir uns daran
gewdhnt, dass Max richtig spat ins
Bett geht und auch daran, dass er
nachts aufwacht. Manchmal tut er
das ganz glicklich, lacht vor sich
hin, turnt in seinem Bett herum.
Manchmal ist es das grosse Un-
glick, er schreit, er tritt, er weint,
er poltert gegen die Zimmerwdnde.
Manchmal ist er abenteuerlustig
und will im Zimmer seiner Brider
spielen, dazu braucht es Licht...
oder er geht in die Kiche runter
und experimentiert mit Wasser, Ge-
schirr und Pfannen... Und natirlich
kann er dann kaum noch einschla-
fen, wenn er schon durchs halbe
Haus gegeistert ist. Damit nun nicht
jede Nacht beide Elternteile wach
sein mussen, schlaft seit langerem
einer von uns bei Max. Wir versu-
chen, Max im Bett zu behalten und
zum Weiterschlafen zu bringen. Mit
unterschiedlichem Erfolg. Manch-
mal reicht es, ihn zu wickeln und in

den Arm zu nehmen, in anderen
Ndachten kénnen wir zwei Stunden
lang die Glockenschlage vom Kirch-
turm mitzahlen. Oft schlaft Max
dann ein, wenn ich aufstehen muss.
An manchen Tagen schlaf’ ich am
Tisch sitzend ein, komme mir vor
wie in einem Paralleluniversum und
bin froh, dass ich keine weiten Ar-
beitswege mehr im Auto zurickle-
gen muss. Ich verstehe, dass Schlaf-
entzug eine Foltermethode ist und
bin oft schon morgens um zehn
mide. Manchmal denke ich, Max
muss todmiide sein, wenn ich ihn
in die Schule bringe, und hére beim
Abholen, dass er voll konzentriert
war. An manchen Tagen schlaft er
mittags auf dem Sofa ein und findet
mich wahnsinnig bléd, wenn ich
ihn aufwecke. Es gibt Tage, da lauft
richtig viel, vom Hallenbad-Besuch
bis Wandern und Max schlaft nicht
durch. Dann gibt es ruhige Tage
oder Ortswechsel und ich schrecke
nachts auf, weil ich mir nicht vor-
stellen kann, dass das Kind neben
mir tatsachlich schlaft.

Kurzum, es gibt keine Regeln, keine
Logik. Wir haben homéopatische
Mittel ausprobiert, waren beim Os-
teopathen, haben die Erndhrung
umgestellt, Licht angelassen und
ganz dunkel gemacht, die Fenster
auf, keine Decke, dafiir Socken an
die Fisse, friher ins Beft, im Beft
einschlafen oder auf dem Sofaq,
aber auch viel frische Luft und Spa-
ziergdnge, und «Hirnfutter»... Na-
turlich werden wir weiter nach einer
Losung forschen, aber vermutlich
bleibt nur eins: Aussitzen und da-
rauf hoffen, dass sich das aus-
wachst.

In diesem Sinne: Schlafen Sie gut
und trdumen Sie was Schones!

Marianne Wiithrich

visoparents Elterntreff
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Neue Austauschplattform
fur Eltern blinder und
sehbehinderter Kinder

Eltern blinder und stark sehbehinderter
Kinder treffen sich neu regelmdssig zu

einem Gedanken- und Erfahrungsaustausch.
Co-Moderator Peter Hage sagt, warum er sich

fur den Elterntreff engagiert.

Vor finf Jahren bin ich Vater eines
blinden Madchens, Charlotte, ge-
worden. Punktuell waren wir zum
Glick sehr gut versorgt, aber immer
wieder haben wir uns als Familie
gefragt, was es da noch an hilfrei-
chem Wissen und Angeboten in der
Schweiz gibt — und es war haufig
mihsam, Informationen zusammen-
zusuchen. Oft haben wir gedacht:
«Es kann ja wohl nicht sein, dass
wir die ersten sind, die spezifische
Fragen zu Blindheit/Sehbehinde-
rung bei Kindern haben. Nun denke
ich: «Wenn sich gleichbetroffene Fa-
milien finden: mal sehen, was sich
da noch draus entwickeln lasst!»
Schon jetzt hat mir der Austausch
mit Yala Mona von der visoparents-
Eltern- und Fachberatung und ande-
ren Eltern, die wir hier und da ge-
troffen haben, viel gebracht. Das
Netzwerk wachst also, und da wir
als Familie und besonders unsere
Tochter ja noch lange im Thema blei-
ben werden, finde ich das sehr wich-
tig und hilfreich.

Dieser Elterntreff soll aus meiner
Sicht das werden, was wir schon
lange selber gesucht haben: eine
Plattform fir den Austausch von
Ideen, Erfahrungen und Informatio-
nen unter Vatern und Mittern mit
einem blinden oder stark sehbehin-
derten Kind oder Jugendlichen.

Wir, das sind die vier auf dem Bild:
Peter (42), Sabine (42), Charlotte
(5, vollblind LCA) und Konrad (ganz
neu hier seit Juni 2016). Neben
dem Engagement fir den Elterntreff
bin ich Mitglied des erweiterten Vor-
stands des BEBSK.de (Bund Eltern
Blinder und Sehbehinderter Kinder
in Deutschland). Wir wohnen in Zi-
rich Seebach. Charlotte geht seit
kurzen an die SfS (Schule fir Seh-
behinderte) in Zirich Altstetten. Ich
freue mich sehr darauf, weitere be-
troffene Vater und Mitter kennen-
zulernen und mit ihnen die Platiform

in Schwung zu bringen.
Peter Hage

Elterntreff 2017

Der Elterntreff findet mitt-
wochs von 18.30 bis 21 Uhr
an folgenden Daten statt:

8. Februar, 8. Marz, 10. Mai,
14. Juni, 12. Juli, 13. Septem-
ber, 8. November, 13. Dezem-
ber. Treffpunkt:

visoparents schweiz

Eltern- und Fachberatung
Stettbachstrasse 10, 5. Stock
8600 Dibendorf
schweiz@bebsk.de (Peter Hage)
yala.mona@visoparents.ch
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Verhaltensauffdllige Kinder und Jugendliche

pie Vielfalt
als O LAYKe nutzen

Die Zahl der Kinder und Jugendlichen mit auffdlligem Verhalten scheint rasant zu
wachsen. Wie kdnnen betroffene Kinder und Jugendliche unterstitzt und wie kann ihre
Akzeptanz in der Gesellschaft geférdert werden? Ein Beitrag des heilpddagogischen
Schul- und Beratungszentrums Sonnenberg in Baar.

Der elfjghrige Tim ist ein Zappelphilipp. Er lauft stan-
dig im Schulzimmer umher, fasst alles an, schlenkert
mit den Armen und plappert oft dazwischen. Mit den
anderen Kindern kommt er aber gut zurecht. Er ist
sehr sportlich und spielt in der Pause leidenschaft-
lich gerne und mit viel Einsatz Fussball. Manchmal
rastet er aus — auch wahrend des Unterrichts. In sol-
chen Situationen verhdlt er sich auch gegeniber von
Erwachsenen distanzlos. Selbst die Lehrerin wurde
von ihm schon arg beschimpft.

Die dreizehnjahrige Claudia wirkt in der Oberstu-
fenklasse zurickgezogen, ruhig und gehemmt - bis-
weilen sogar freudlos, traurig und angstlich. Obwohl
ihre schulischen Leistungen genigen, zeigt Claudia
keine besonderen Interessen. Sie leidet unter Min-
derwertigkeitsgefihlen, wirkt angstlich und zeigt ein
spezielles Essverhalten. Auf neve und ungeplante Er-
eignisse reagiert sie mit starken Angstgefihlen.

Sowohl Tim als auch Claudia bewirken in ihrem Um-
feld viele Irritationen. Sie |6sen bei den Eltern, Be-
zugs- und Lehrpersonen Unsicherheit, Druck und
Hilflosigkeit aus und stellen sie vor grosse Herausfor-
derungen. Tim und Claudia gelten in der Fachwelt
als verhaltensauffallige respektive verhaltensgestorte
Kinder. Aber was bedeutet Verhaltensauffélligkeit ge-
nau und wie kénnen solche und dhnliche Kinder und
Jugendliche unterstitzt werden?

Was heisst «verhaltensauffdllig»?

In der Literatur und der Alltagssprache sind die Be-
griffe der Verhaltensstérung und der Verhaltensauf-
falligkeit weit verbreitet. Sie bezeichnen ein Verhalten,

das von den formellen Normen einer Gesellschaft
oder von den informellen Normen innerhalb einer
Gruppe in schwerwiegendem Ausmass abweicht. Do-
mit decken die beiden Bezeichnungen eine breite
Palette von Phdnomenen ab. Diese reichen von
Unterrichtsstérungen und Erziehungsproblemen iber
psychiatrische Syndrome bis zu Verwahrlosung und
Delinquenz.

Nach aussen oder nach innen gerichtet

Um die Vielfalt der Stérungen und Probleme abzude-
cken, existieren verschiedene Einteilungssysteme. Sehr
allgemein und grobgefasst lassen sich die Phénomene
in externalisierende und internalisierende Formen von
Verhaltensauffalligkeiten unterschieden:

Das Verhalten von Kindern und Jugendlichen mit ex-
ternalisierenden Auffalligkeiten richtet sich gegen die
unmittelbare Umwelt und ist in der Tendenz aggressiv,
impulsiv und dissozial. Konkret sind darunter Verhal-
tensweisen wie Ubermassiges Streiten, Stehlen und
Lugen, haufige und intensive Wutausbriiche, Gewalt
gegeniber anderen Menschen oder Tieren, Bescha-
digungen von Gegensténden, eine hohe Ablenkbar-
keit oder auch das Schwanzen der Schule zu verste-
hen. Kinder und Jugendliche, welche diese Ver-
haltensweisen zeigen, fallen in der Familie, Schule
und Nachbarschaft negativ auf. |hr Verhalten wird
als unpassend und stérend empfunden, was zu Un-
behagen, Emparung, Wut, Angst und Uberforderung
im unmittelbaren Umfeld fihren kann.

Internalisierende Formen von verhaltensauffalligem
Verhalten sind nach innen gerichtet. Dazu z&hlen

«Verhaltensauffalligkeit» ist ein weiter Begriff. Meistens stéren nur die sichtbaren Formen.

Minderwertigkeitsgefihle, Trauer, Interesselosigkeit,
Schlaf- und Essstérungen, Kontaktvermeidung, selbst-
verletzende Verhaltensweisen, somatische Stérungen
oder verschiedene Formen von Angstzustanden wie
Trennungsdngste, Uberdngstlichkeit oder @ngstlich-
depressives Verhalten. Kinder und Jugendliche, die
unter internalisierenden Stérungen leiden, fallen in
der Gesellschaft in der Regel weniger auf. lhre spe-
ziellen Bedirfnisse werden deshalb oftmals erst spat
wahrgenommen.

Welche Formen der Unterstitzung gibt es?

Keine Frage, der Umgang mit verhaltensauffalligen
Kindern und Jugendlichen ist eine Herausforderung.
Um der Verunsicherung durch die beschriebenen spe-
ziellen Verhaltensweisen zu begegnen, bedarf es auf
der Handlungsebene einer kooperativen Zusammen-
arbeit aller Beteiligten. Dies steigert die Handlungs-
sicherheit und das System wird tragfahiger und be-
lastbarer. Auch eine professionelle Haltung ist zentral,

Gut zu wissen

(Bild: Christine Barlocher/ex-press)

denn Kinder und Jugendliche mit Verhaltensauffallig-
keiten sind grundsatzlich in ihrer Entwicklung gefahr-
det. Durch ihr Verhalten besteht die Gefahr, dass sie
von Gleichaltrigen ausgeschlossen oder selber Opfer
von Gewalt werden. Betroffene Kinder und Jugendli-
che erleben vielfach mehr Konflikte oder Misserfolge
als andere Gleichalirige, was wiederum das Selbst-
vertrauen schwécht. Unabhdngig von der eigentlichen
Ursache sind verhaltensaufféllige Kinder und Jugend-
liche zutiefst verunsichert, brauchen Halt und pré-
sente, sicher gebundene Beziehungen.

Unterstiitzung verhaltensauffélliger Kinder

und Jugendlicher im Sonnenberg
Verhaltensauffallige Jugendliche werden im Sonnen-
berg in der Regel auf der Abteilung «Sprechen-Be-
gegnen» unterrichtet. Neben sprachbeeintrachtigten
Jugendlichen finden in dieser Abteilung Jugendliche
mit speziellen Verhaltensweisen ein unterstitzendes

und férderndes Umfeld.
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Konkret werden Tim und Claudia in Klassen von ma-
ximal acht Jugendlichen unterrichtet. Je nach Konstel-
lation und Anzahl der Schiller werden diese in Jahr-
gangsklassen oder als altersdurchmischte Klassen
gefihrt. Hinzu kommen weitere Organisationsformen
wie Halbklassen, Kleingruppen oder Einzelsettings.
Konstante Beziehungen, eine klare Fihrung, geregelte
Zustandigkeiten und Verantwortungsbereiche sowie
eine auf die individuellen Starken und Bedirfnisse
ausgerichtete Unterrichtsorganisation und -gestaltung
geben den Jugendlichen Sicherheit, Halt und ermég-
lichen Lernerfolge. Neben der Vermittlung von schu-
lischen Lerninhalten nimmt die Férderung der Persén-
lichkeitsentwicklung und der Sozialkompetenz einen
wichtigen Platz ein. Dazu pflegen die Lehrpersonen
die Methodenvielfalt und setzen im Unterricht indivi-
dualisierende und differenzierende Lehr- und Orgo-
nisationsformen ein. Das Unterrichtsteam, das fiir die
Planung, Durchfihrung und Evaluation des Unterrichts
verantwortlich ist, besteht neben der Heilpagdagogin
oder einem Heilpadagogen und weiteren Fachlehr-
personen auch aus einer Sozialpadagogin respektive
einem Sozialpadagogen.

Wie kann die Akzeptanz verhaltensauffalliger
Kinder und Jugendlicher geférdert werden?
Verhaltensauffallige Kinder und Jugendliche kénnen
das familigre und schulische System an die Belas-
tungsgrenze fihren. Damit die Systeme tragfahig blei-
ben, braucht es einerseits einen differenzierten me-
thodischen und padagogischen Werkzeugkasten.
Andererseits ist eine professionelle Haltung erforder-
lich, die auch aus einer riesigen Portion Verstandnis
und Empathie gegeniber den verhaltensauffalligen
Kindern und Jugendlichen besteht. Wer Gber langere
Zeit mit diesen Kindern und Jugendlichen arbeitet
und genauer hinschaut, wird erkennen, dass ihr auf-
falliges Verhalten nie die ganze Personlichkeit aus-
macht.

Im Sonnenberg haben wir die Erfahrung gemacht,
dass auffdlliges und egoistisches Verhalten ein Zei-
chen sein kann, um Aufmerksamkeit zu suchen und
sich zu schitzen. Professionell analysiert ist beispiels-
weise aggressives oder destruktives Verhalten als
hilfreiche und nitzliche Strategie der Kinder und Ju-
gendlichen zu verstehen. Wir versuchen ihnen auf-

zuzeigen, dass es auch andere Ldsungen, Maglich-
keiten und Wege gibt, sich zu verhalten. Wenn sie
einen Sinn dahinter sehen, ihr Verhalten zu andern,
zeigen sie auch die dazu erforderliche Bereitschaft,
sich auf den fir sie neuen und ungewohnten Weg
einzulassen. Das braucht neben klaren Strukturen,
einer konsequenten Haltung insbesondere auch Zeit
und geht nicht von heute auf morgen.

Eine gemeinsame Basis schaffen

Wir sehen die Fahigkeit, Andersartigkeit zu akzep-
tieren und verhaltensauffalligen Kindern und Jugend-
lichen mit Verstandnis, einer positiven Grundhaltung
und Zuversicht zu begegnen, als wichtige Elemente
for gelingende Entwicklungen. Dazu nutzen wir die
Vielfalt als Starke und gehen bisweilen auch unge-
wohnte Wege, indem wir beispielsweise Schilergrup-
pen mit dem Fokus auf die individuellen Méglichkei-
ten bewusst Uber die Grenzen der Behinderungs-
themen hinweg zusammenstellen. Diese Form des ko-
operierenden Unterrichts |6st bei manchen Bezugs-
personen anfanglich oft Skepsis aus. In der Regel
|6st sich diese Skepsis aber bereits nach wenigen To-
gen und Wochen in Luft auf, wenn Eltern und andere
Bezugspersonen erfahren und spiren, dass die For-
derung und Unterstitzung in einer heterogen zusam-
mengesetzten Klasse stimulierend, bereichernd und
fordernd auf die Entwicklung der einzelnen Jugendli-
chen wirkt, wenn trotz Heterogenitat in der Gruppe
eine gemeinsame Basis entsteht und die Férdermass-
nahmen den individuellen Bedirfnissen jeder Schile-
rin und jedes Schilers angepasst werden. Solche
und dhnliche Erlebnisse helfen dabei, die gesellschaft-
liche Akzeptanz gegeniber verhaltensauffalligen Kin-
dern und Jugendlichen zu starken.

David Oberholzer,
Bereichsleiter Fachdienste

Der Sonnenberg in Baar ist eine vom Kanton aner-
kannte private Sonderschule und eine Partnerorgani-
sation von visoparents schweiz. Sie bietet Sonder-
schulung fir Kinder und Jugendliche, die aufgrund
ihrer Behinderung Anspruch auf verstarkte Forderung
haben. Weitere Informationen unter:
www.sonnenberg-baar.ch
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Internet noch nicnt rfir alle

Fir 20 Prozent der Schweizer Bevélkerung ist die Nutzung des Internets eingeschrankt
und damit die Teilnahme an vielen gesellschaftlichen Bereichen nicht méglich. Zu diesem

Ergebnis kommt die 4. Schweizer Web-Accessibility-Studie.

Websites, Apps, Video- oder Mu-
sikplattformen - das Angebot an
audiovisuellen Informationskandlen
und Unterhaltungsangeboten ist im-
mens. Dabei geht oft vergessen,
dass es Menschen gibt, die einen
Grossteil davon gar nicht nutzen
konnen, weil sie akustisch und/oder
visuell eingeschrankt sind. Web-
seiten, die schnelle Eingaben erfor-
dern, sind beispielsweise fir Men-
schen mit motorischer Behinderung
nicht bedienbar, wenn zu rasch die
folgende Meldung erscheint: «lhre
Sitzung ist abgelaufen».

Ein Team aus Web-Accessibility-Ex-
perten mit und ohne Behinderungen
hat untersucht, wie es um die Zu-
ganglichkeit steht. Hier die wich-
tigsten Ergebnisse:

Offentliche Institutionen
schneiden besser ab

Die Websites von offentlichen Insti-
tutionen wie Bund und bundesna-
hen Betrieben schneiden deutlich
besser ab als solche von privaten
Anbietern. 10 von 11 Websites der
Bundesbehorden sind grésstenteils
barrierefrei. Bei Betrieben wie der
Post oder der SBB erzielen 3 von 5
Internetauftritten gute Ergebnisse.
Hingegen waren laut Testbewertung
nur 11 der 26 kantonalen Websites
zuganglich.

Besonders enttGuschend ist die un-
genigende Barrierefreiheit bei der
Mehrheit der getesteten Hochschul-
Websites. Gerade im Bereich Aus-
und Weiterbildung ist Inklusion je-
doch wichtig.

Alarmierende Situation bei
Newsportalen und Online-Shops
Bedenklich sieht das Bild bei den
privaten Unternehmen aus: Die
grosse Mehrheit der untersuchten
Websites ist nur teilweise oder Gber-
haupt nicht zuganglich. Gerade in
den beiden getesteten Bereichen
Newsportale und Online-Shops ist
dies besonders unverstandlich. Wer-
den doch dadurch fir Menschen
mit einer Behinderung eine selbstan-
dige und unabhdngige Informa-
tionsbeschaffung sowie die unein-
geschrankte  Alltagsbewdltigung
verunmoglicht.

Zugang als Chance

Die zunehmende Digitalisierung eb-
net vielen Menschen und insbeson-
dere Personen mit einer Behinde-
rung den Weg zur Selbststandigkeit
und Chancengleichheit. Internetan-
gebote kdnnen helfen, Barrieren ab-
zubauen. Gleichwohl schaffen sie
neuve Hindernisse — namlich dann,
wenn sie nicht fir alle Menschen
zugdnglich umgesetzt sind. Grund
dafir sind das fehlende Bewusstsein

und das Wissen, wie Websites und
Mobile Apps barrierefrei realisiert
werden.

Vorteile fir viele
Einschrankungen bei der Internet-
nutzung sind vielfaltig und nur teil-
weise auf Behinderungen zuriickzu-
fihren. So waren beispielsweise
sprachlich vereinfachte Websites
nicht nur fir Menschen mit kogniti-
ven Einschrankungen hilfreich, son-
dern auch fir User, die die jewei-
lige Sprache nur ungenigend
beherrschen.

Quelle: Stiftung Zugang fir alle

Bezug der Studie und weitere Infos
www.access-for-all.ch/de/studie

Sonnenberg:

Vorbildliche neve Webseite
Ein gelungenes Beispiel fur ei-
nen frischen, tbersichtlichen
und vor allem barrierefreien
Online-Auftritt ist die neue
Webseite des Schul- und Be-
ratungszentrums Sonnenberg
in Baar. Die AA-Zertifizierung
der Stiftung Zugang fir alle
attestiert ihr sehr gute Zugang-
lichkeit fir Menschen mit Be-
hinderung.
www.sonnenberg-baar.ch
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Bald mehr UNterstutzung
fiir pflegende Eltern?

Familien, die ihr pflegebediirftiges Kind zuhause betreuen, sind oft hohen Belastungen
ausgesetzt. Um die Betroffenen besser zu unterstitzen, ist der Bundesrat bereit, den Intensiv-
pflegezuschlag anzuheben. Was ist das, und wer wiirde von der Verbesserung profitieren?

Die Betreuung von pflegebedurfti-
gen Kindern zu Hause ist eine an-

spruchsvolle Aufgabe. Beitrage im
«imago» wie der Mamablog von
Marianne Woithrich (Seite 10)
oder das Interview mit Melanie
Della Rossa in dieser Ausgabe

(Seite 18) zeigen konkret und ein-
dricklich, was solche Familien tag-

ein, tagaus leisten.

Gemeinsamkeiten

Um diese Familien zu entlasten,
wurden in den letzten Jahren im
Parlament verschiedene Vorstdsse

eingereicht. Im Juli legte die zustan-

dige Kommission fir soziale Sicher-
heit und Gesundheit des National-
rats (NR-SGK) den Entwurf fir eine
entsprechende Anderung des IV-Ge-
setzes vor. In ihrem Bericht halt die
Kommission fest, dass nicht jede
Familie oder jede Person, die ein
schwerkrankes oder schwerbehin-
dertes Kind zu Hause pflegt, vor
denselben Herausforderungen steht.
Eine Studie zeigte jedoch mehrere
Gemeinsamkeiten auf:

e Oft leiden die betroffenen Per-
sonen unter den persénlichen
und familigren Belastungen, die
mit der Betreuung des schwer-
kranken oder behinderten Kin-
des einhergehen. Sie haben
regelmdssig zu wenig Zeit fir

sich selber, fir ihre Partner-
schaft und fir die weiteren Kin-
der in der Familie.

e Von diesen Einschrankungen
sind jene Personen besonders
betroffen, deren Minderjahrige
einen hohen Bedarf an Betreu-
ung und Pflege haben; dabei
handelt es sich meist um Kinder,
die eine Entschadigung der In-
validenversicherung (IV) fir Hilf-
losigkeit mittleren und schweren
Grades und einen Intensivpfle-
gezuschlag erhalten.

e Die Pflegesituation hat oftmals
negative Auswirkungen auf das
Erwerbsleben der betreuenden

Personen: So gaben beispiels-
weise zwei von zehn Befragten
an, mehr arbeiten zu missen,
um die Pflege und Betreuung
des Kindes finanzieren zu kon-
nen. Andererseits mussten rund
zwei Drittel der befragten Eltern
wegen der Behinderung des
Kindes die Erwerbstatigkeit ent-
weder ganz aufgeben oder re-
duzieren.

Zusammenfassend besteht gemass
den Erkenntnissen der Studie bei vie-
len Familien ein grosser Bedarf an
Unterstitzung oder Entlastung fir
eine punktuelle Betreuung, eine Be-
treuung wdahrend mehreren Tagen
oder an Wochenenden. Diesem Be-

Die Pflege zu Hause stellt hohe zeitliche, organisatorische und oft auch
finanzielle Anforderungen an die Familien.

darf soll entsprochen werden, in-
dem der Intensivpflegezuschlag
(IPZ) erhoht wird (siehe Kasten).

Unterstitzungsmaglichkeiten
Der IPZ ist eine von mehreren staat-
lichen Unterstitzungsleistungen, die
die IV fir pflegebedirftige Kinder
und Jugendliche vorsieht, die zu
Hause wohnen und betreut werden.
Die anderen Pfeiler sind die Hilflo-
senentschadigung, der Assistenz-
beitrag und die Kinder-Spitex.
Nachfolgend die Bedingungen, un-
ter denen diese Leistungen ausge-
richtet werden.

Hilflosenentschadigung (HE)

Als hilflos gilt eine Person, die we-
gen der Beeintrachtigung der Ge-
sundheit fir alltagliche Lebensver-
richtungen (Ankleiden, Auskleiden,
Aufstehen, Absitzen, Essen usw.)
dauvernd auf Hilfe von Dritten an-
gewiesen ist oder personliche
Uberwachung braucht. Benétigt
eine versicherte Person trotz der
Abgabe von Hilfsmitteln behinde-
rungsbedingt eine standige und
besonders aufwendige Pflege oder
kann sie nur dank regelmassiger
und erheblicher Dienstleistungen
Dritter gesellschaftliche Kontakte
pflegen, ist sie im Sinn des Geset-
zes ebenfalls hilflos.
Hilflosenentschadigung gibt es fir
die Schweregrade leicht, mittel und
schwer. HE fir Minderjahrige wird
fir jeden Aufenthaltstag zu Hause
ausgerichtet. Ein Nachweis tatséch-
licher Kosten ist nicht erforderlich.
Im Unterschied zum Assistenzbei-
trag (sieche weiter unten) kann die
HE frei verwendet werden, zum Bei-
spiel zur Anstellung von Hilfsperso-
nen oder als Kompensation fir den
Lohnausfall der Eltern.

Intensivpflegezuschlag (IPZ)
Minderjahrige, die im Tagesdurch-
schnitt eine zusatzliche Betreuung
von mindestens 4 Stunden benéti-
gen, haben Anspruch auf einen In-
tensivpflegezuschlag. Dieser richtet
sich nach dem Betreuungsaufwand,
der im Vergleich zu einem gleich-
altrigen, nicht behinderten Kind er-
forderlich ist. Wie die HE wird
auch der Intensivpflegezuschlag fir
jeden Aufenthaltstag zu Hause
ohne Nachweis tatsachlicher Kos-
ten ausgerichtet und kann frei ver-
wendet werden. Die Abstufung
beim IPZ betragt 4, 6 und 8 Stun-
den zusatzliche Betreuung.

Assistenzbeitrag

Bezigerlnnen einer Hilflosenent-
schadigung, die zu Hause leben
oder die zu Hause leben mochten,
kdnnen einen Assistenzbeitrag be-
antragen. Damit kénnen Eltern As-
sistenzpersonen anstellen, durch
die sie zeitlich entlastet werden.
Die abgedeckten Hilfebereiche be-
inhalten alle alltaglichen Lebensver-
richtungen und die Uberwachung
wie bei der HE und IPZ. Hinzu
kommt die Hilfe fir die Freizeitge-
staltung, fir Ferien usw. und wdah-
rend der Nacht. Ein Anstellungs-
vertrag mit Arbeitgeberpflichten

Hilflosenentschadigung (HE)
HE leicht 470
HE mittel 1175
HE schwer 1880

Intensivpflegezuschlag
bisher  geplant

IPZ 4h 470 940
IPZ 6h 940 1646
IPZ 8h 1410 2350

Monatsansdtze in Schweizer Franken.

Gut zu wissen

wie die Entrichtung der Sozialver-
sicherungsbeitrage ist fir Assistenz-
personen zwingend.

Kinder-Spitex

Im Rahmen der medizinischen Be-
handlung bei Geburtsgebrechen
bezahlt die IV auch Massnahmen
der Abklarung und Beratung sowie
der Untersuchung und Behand-
lung. Vergitet werden diejenigen
Massnahmen, die von einer Spit-
exorganisation zulasten der IV er-
bracht werden kdnnen, ausser die
Eltern oder andere Bezugsperso-
nen Ubernehmen diese Leistungen
freiwillig im Rahmen ihrer Kapazi-
taten und Fahigkeiten. Um eine
einheitliche Umsetzung zu errei-
chen, wurden die anrechenbaren
Massnahmen und der maximale
Zeitbedarf im entsprechenden
Rundschreiben (RS 308) einzeln
aufgelistet. Das Maximum betragt
8 Stunden pro Tag (zusatzlich zu
HE, IPZ und Assistenzbeitrag).

Fir viele nur eine Umverteilung
Die Notwendigkeit einer besseren
finanziellen Unterstitzung betrof-
fener Familien wird kaum bestrit-
ten. Anders als urspringlich von
der Kommission vorgeschlagen,
mochte der Bundesrat und inzwi-
schen auch die Kommission den
IPZ vom Assistenzbeitrag abzie-
hen. Fur viele der am starksten be-
troffenen Familien kéme es so
bloss zu einer Kostenverschiebung.
Die IV konnte 6,5 Millionen Fran-
ken pro Jahr sparen. Das Parlo-
ment entscheidet demnéchst.

Angie Hagmann

Quellen:
Bericht SGK-NR 7. Juli 2016; Stellung-
nahme Bundesrat 19.10.2016
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Melanie Della Rossa:

«Ich mochte etwas aus
diesem oCchicksal machen»

Melanie Della Rossa hat durch ihre Tochter Julia mit dem Schreiben begonnen. Auf ihrer
Website und auf Facebook berichtet sie fast taglich iber den Weg mit ihrem «Angel»
und teilt die schénen wie auch die schwierigen Momente mit den Leserinnen und Lesern.

Melanie Della Rossa.

Melanie Della Rossa, wer bist du?
Ich bin 38 Jahre alt und habe ur-
springlich Bahnbetriebsdisponen-
tin bei der SBB gelernt. Jetzt habe
ich zwei Kinder. Yanis ist elf Jahre
und Julia ist neun Jahre alt. Nun
bin ich 100 Prozent zu Hause und
fihre 24 Stunden unser spezielles
Familienleben. Nebenbei arbeite
ich ehrenamtlich fir den Angelman
Verein, dessen Prasidentin ich bin.

Du hast eine besondere Tochter.
Kannst du etwas mehr iber sie
erzéhlen?

Julia ist mit dem Angelman Syndrom
geboren. Das ist ein seltener Gen-

defekt auf dem Chromosom 15. Die
ersten vier Jahre wussten wir nichts
davon. Ich bemerkte aber, dass sie
sich nicht so entwickelte, wie sie es
sollte. Ich hatte das Gefihl, dass mit
ihr etwas nicht stimmt. Wir haben
sehr viele Tests gemacht, jedoch
nicht herausgefunden, was sie hat.
Auf das Angelman Syndrom bin ich
dank einem Hinweis von einer Be-
kannten gekommen. Diese kennt ein
Kind mit Angelman Syndrom und
hat mir gesagt, dass Julia diesem
Kind sehr dhnlich sei. Als ich mich
im Internet informiert habe und die
Liste mit den Symptomen gefunden
habe, fihlte ich mich bei jedem
Punkt bestatigt. Deshalb sind wir
nochmals zum Neurologen, der den
Gendefekt nach weiteren Untersu-
chungen bestatigte.

Ihr musstet vier Jahre auf die Diag-
nose warten. Wie war das fir dich?
Das war fir mich das Aller-
schlimmste. Wir hatten die ganze
Zeit die Hoffnung, dass plotzlich
alles geht, und das war fir uns
furchtbar anstrengend. Ich weiss
noch, wie mein Mann Roman mal
gesagt hat, er wird ihr im Kinder-
garten beim Ausschneiden helfen,
wenn sie bis dann noch nicht mit
einer Schere schneiden kann. Jetzt
missen wir Uber solche Aussagen

lachen, denn eine Schere kann sie
nicht halten, geschweige denn et-
was damit ausschneiden.

Was bedeutet es fiir dich persénlich,
Mutter von einem Angel zu sein?
Fur mich war die Diagnose zuerst
sehr schlimm. Es hat uns den Bo-
den unter den Fissen weggezo-
gen. Die Diagnose war aber auch
etwas sehr Wertvolles. Endlich be-
kamen wir Antworten auf unsere
Fragen. Es war dann alles klar.
Natirlich gibt es immer noch Mo-
mente, in denen ich traurig bin und
mit dem Schicksal hadere. Diese
Momente werden aber immer we-
niger. Julia ist ein sehr wertvoller
Teil unserer Familie und ein zen-
traler Punkt davon.

Was hat die Diagnose bei dir aus-
gelsst?

Das weiss ich noch ganz genau.
Nach wochenlangem Warten sas-
sen wir in diesem Zimmer und als
der Arzt uns mitteilte, dass der Gen-
test positiv war, wollte ich es zuerst
nicht wahrhaben. Obwohl ich es
schon erwartet hatte, habe ich
trotzdem gehofft, dass es das nicht
ist. Nach der Diagnose haben wir
an alle Freunde und Verwandte ei-
nen Brief geschrieben. Wir haben
sie Uber die einschneidende Diag-

Ein starkes Team: Roman, Melanie, Yanis und Julia.

nose informiert und ihnen mit-
geteilt, dass wir ihre Hilfe brauchen,
da wir das alleine nicht schaffen.

Nach der Diagnose hast du mit
dem Schreiben begonnen. War das
dein Weg, um die Situation zu
verarbeiten?

Mir hat das Schreiben sehr gehol-
fen. Als Erstes habe ich die Home-
page gemacht. Die Personen, die
wissen mochten, wo wir stehen und
wie es uns geht, kénnen dort lesen.
Ich habe ihnen damit die Maglich-
keit gegeben, an unserem Leben
teilzunehmen, wenn sie es moch-
ten. Somit musste ich nicht immer
wieder sagen, wenn ich traurig bin.
Ich kann es einmal sagen, wenn es
uns sehr schlecht geht und die, die
mochten, kdnnen reagieren.

Du arbeitest auch an einem Schreib-
projekt...

Ich habe bemerkt, dass meine
Texte ein sehr breites Feld errei-
chen. Es sehen sich viele Familien
mit einem behinderten Kind in mei-
nen Texten. Auch Familien mit ge-
sunden Kindern lesen meine Texte.

Ich habe schon Rickmeldungen
von Menschen bekommen, die we-
gen meinem Blog nun anders auf
behinderte Mitmenschen reagie-
ren. Mehr als das kann ich mir gar
nicht wiinschen. Diese positiven Re-
aktionen auf meine Texte haben
mich motiviert, einen Kurs fir bio-
graphisches Schreiben zu besu-
chen und ein Buch-Projekt zu star-
ten. Obwohl ich manchmal noch
Zweifel habe, ob es Gberhaupt je-
manden interessiert, was ich zu
schreiben habe, habe ich mich zu
diesem Schritt entschlossen.

Auf deiner Website schreibst du von
Julias Schlafstérungen in den ersten
Jahren. Wie konntest du diese
schlaflosen Néichte iberstehen2

Ich habe keine Ahnung mehr, wie
wir das geschafft haben. Als Neu-
geborenes war sie 18 von 24 Stun-
den wach. Vier Jahre lang konnte
ich nicht mehr als vier Stunden am
Stiick schlafen. Das Schlimmste in
dieser Zeit war, dass es alle besser
wussten. Wir haben viele Biicher
mit Tipps bekommen und haben al-
les Mégliche gemacht, da wir die

Personlich

Wenn genug ist,

ist genug.

Wenn sie nicht mehr mag,
dann zeigt sie es.

Da sie nicht sprechen kann,
halt auf ihre Art.

Aber unmissverstindlich
und klar,

direkt und ohne Umschweife.
«Es ist genug jetzt,

ich will nicht mehr.»

Man braucht zum Gliick
nicht fir alles Worte.
Manchmal reichen auch Taten.
Und es ist ganz klar,

was sie sagen méchte.

«lch will nicht mehr.»

Jeder hat Tage

an denen er nicht mehr will.
Am besten setzt man

sich dann dazu.

Und halt sich fest.

Und lauscht.

Und spiirt.

Und atmet.

Und versucht zu verstehen.
Und dann,

hilft man einander auf

und geht weiter.
Zusammen.

Die gedichtartigen Texte von Melanie
sprechen eine breite Leserschaft an.

Hoffnung hatten, dass sie endlich
schlaft. Mit der Diagnose haben wir
dann gewusst, dass sie es einfach
nicht kann. lhr fehlt ein Schlafhor-
mon und entweder unterstitzen wir
das oder gehen kaputt. Jetzt geben
wir ihr Schlafmedikamente, da es
ohne nicht mehr gegangen ist.

Hast du fiir dich eine Strategie ent-
wickelt, damit du zu geniigend
Schlaf kommst?
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Personlich

Unbeschwerte Momente sind doppelt
kostbar und machen vieles wett.

An den Wochenenden wechseln
wir uns immer ab. Einer von uns
schlaft aus und der andere steht
mit Julia auf. Ohne dies wiirde es
nicht gehen. Unter der Woche ma-
che ich die Nachte, da Roman am
ndchsten Tag zur Arbeit muss. Jetzt
sind beide Kinder in der Schule.
Dies entlastet mich sehr. Wenn wir
ganz schlimme Nachte haben, lege
ich mich am Tag nochmals kurz hin.

Angelman Verein

Der Angelman Verein Schweiz
informiert, berdat und unterstitzt
Eltern, Angehdrige und Freunde
von Menschen mit dem Angel-
man-Syndrom. Ausserdem dient
er als Anlaufstelle fir (neu-)be-
troffene Familien und interessierte
Fachleute. Der Verein verfolgt
das Ziel, den Austausch zwi-
schen Forschung, Praxis und be-
troffenen Familien zu fordern.

Das Angelman-Syndrom ist nach

Du hast den Angelman Verein
Schweiz gegriindet. Welche Anlie-
gen sind dir besonders wichtig?
Den Verein haben wir im Juni
2013 gegrindet. Gleich nach der
Diagnose habe ich mich auf die
Suche nach anderen Familien ge-
macht. Ich wollte mich austauschen.
Und etwas aus diesem Schicksal
machen. Das war mir sehr wichtig.
Mit dem Verein versuchen wir, fir
betroffene Familien da zu sein und
ihnen zu helfen. Menschen mit dem
Angelman-Syndrom benétigen fast
24 Stunden andauvernde intensive
Pflege und Betreuung. Dabei ist mir
besonders wichtig zu betonen,
dass auch unsere Kinder ein sehr
wertvoller Teil unserer Gesellschaft
sind. Ein Anliegen ist mir auch,
dass diese Menschen die gleichen
Rechte wie Menschen ohne Behin-
derung haben, damit sie auch ihre
Méglichkeiten entwickeln und aus-
leben kdnnen.

Wo siehst du dich in zehn Jahren?
Wenn ich an die Zukunft denke,
darf ich nicht zu weit denken, da
mich das traurig macht. Gerade

Schweilgz

dem britischen Kinderarzt und
Neurologen Harry Angelman
(1915-1996) benannt. Das Syn-
drom ist die Folge einer seltenen
Genbesonderheit auf dem Chro-
mosom 15. Charakteristisch fir
Betroffene ist eine starke Verzo-
gerung der koérperlichen und
geistigen Entwicklung und das
Ausbleiben der Sprache.

Personen mit Angelman-Syndrom
haben eine normale Lebenser-

im Hinblick auf Julias Zukunft frage
ich mich oft, was mit ihr wird. Ich
hoffe sehr, dass wir fir sie einen
guten Platz finden, wo man gut zu
ihr schaut. Unabhangig von Julia
sehe ich mich in zehn Jahren wei-
terhin tatig im Verein. Hoffentlich
auch weiter so erfolgreich. Eben-
falls ware es schén, wenn das
Buch bis dann Tatsache geworden
ist. Dass ich mich Uberhaupt ge-
traut habe, diesen Schritt zu mao-
chen. Und natirlich méchte ich in
zehn Jahren immer noch mit mei-
nem Mann zufrieden und glick-
lich — wie jetzt — zusammen sein.

Interview: Elisabeth Egli

Mehr erfahren:

Webseite tber Julia und ihren
besonderen Weg mit dem Angel-
man Syndrom:
www.juliadellarossa.ch

Blog auf Facebook von Melanie
Della Rossa: Julia — der Weg mit
unserem «Angel»

wartung. Eine Aussicht auf Hei-
lung besteht bislang nicht. Durch
ihr Gberdurchschnittlich haufiges
Lachen sind Angelman-Kinder
sehr fréhliche Menschen.
Weitere Infos:
www.angelman.ch

Verein

W

Finanzielle Unterstitzung durch Private wird fir Organisationen
der Behindertenhilfe immer wichtiger. visoparents schweiz ist es
ein Anliegen, dass Gonnerinnen und Gonner wissen, wofiir ihre
Spenden verwendet werden. Im «imago» stellen wir Beispiele vor.

mit

Der zweijdhrige Léan ist ein auf-
gestelltes Kind. Er hat gerade ein
kleines Geschwister bekommen.
Wenn die beiden miteinander
kuscheln, ist Léan glicklich und
lacht viel. Auch das Rascheln
von Knisterfolie und gemeinsa-
mes Singen mag er sehr.

Doch der Alltag von Léan und
seiner Familie ist nicht immer so
idyllisch, denn Léan hat eine
angeborene fortschreitende Er-
krankung des Gehirns, eine so
genannte Pontocerebellgre Hy-
poplasie. Die Folge davon ist
eine schwere Mehrfachbehinde-
rung. Kommunikation, zielgerich-
tete Motorik, Schlucken, Atmen
und Essen ist fir Léan schwierig.

Léan: Gliickliche Stunden

den Baretatzli

mit Physiotherapie, Logopadie
und Heilpadagogik unterstitzt
und gefdrdert. Er macht erfreuli-
che Fortschritte: Er reagiert auf
Impulse, kann mit Unterstitzung
seiner Eltern oder Betreuerlnnen
trinken und hat gelernt, etwas
selber zu greifen. Im Kinderhaus
ist Léan ein «Baretatzli». So
heisst die Gruppe, wo er von al-
len akzeptiert wird, wie er ist.
Fur seine Eltern ist dies eine
grosse Entlastung — sie wissen,
hier ist er in guten Handen.

Trotz Integrationsbemihungen
gibt es in der Schweiz noch
kaum Tagesstatten, die Kinder mit
schweren Behinderungen aufneh-

schwer behinderten Kind im Vor-
schulalter bedeutet das oft, dass
ein Elternteil die Erwerbsarbeit
aufgeben und die Pflege iber-
nehmen muss. Das integrative
Kinderhaus Imago mit Angebo-
ten in Dibendorf und Baar bietet
Kindern mit und ohne Behinde-
rung einen Platz, wo sie gemein-
sam gefordert und unterstitzt
werden. Als Gonnerin oder Gon-
ner von visoparents schweiz tra-
gen Sie massgeblich dazu bei,
dass Kinder wie Léon sich als
Kind unter anderen erfahren, so-
zial integriert aufwachsen und
Freunde gewinnen kénnen. Dafur
danken wir lhnen herzlich.

Im Kinderhaus Imago wird Léan  men. Fir Familien mit einem Elisabeth Egli
Postkonto 80-229-7

visoparents schweiz CH87 0900 0000 8000 0229 7

8600 Disbendorf Credit Suisse, Zirich viso parents.c h
PC 80-229-7 CHO5 0483 5062 2904 0100 1 Eltern blinder, seh- und mehrfach behinderter Kinder

~
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Rickschau

Grosseltexrn = es braucht euch!

Cerebral Schweiz und visoparents schweiz widmeten den Sonntag, 18. September,
Grosseltern mit einem behinderten, kranken oder verstorbenen Enkelkind. Die Maglichkeit,
sich unter Gleichbetroffenen auszutauschen, wurde sehr geschatzt.

Die Grossmitter und Grossvater,
die der Einladung ins aargavische
Schloss Hallwyl gefolgt waren, ver-
bindet eine besonders schmerzliche
Erfahrung: Alle haben ein Enkel-
kind, das schwerbehindert, krank
oder verstorben ist. Obwohl ich
mich als 21-jghrige Frau nicht zu
den Grosseltern zahlen kann, durfte
ich den Anlass miterleben. Der Tag
hinterliess bei mir viele Eindriicke;
davon méchte ich einige gerne wei-
tergeben.

Geschichten, die das

Leben prdagen

Eine Grossmutter, die von ihrer ver-
storbenen Tochter und der behin-
derten Enkelin spricht, ein Gross-
vater, der mit einem Lacheln von
seinem schwer behinderten Enkel-
kind, dem Sonnenschein, erzahlt
oder die lesung von Brigitte
Trumpy aus ihrem Buch «Sternen-

kind — Wie Till seinen Himmel
fand»: Es sind Geschichten, die
unter die Haut gehen und tief be-
rihren. Der Mut und die Bereit-
schaft dieser Generation, ihr Leben
und ihre Erfahrungen vor Fremden
offenzulegen, an anderen Schick-
salen teilzunehmen, zu beraten

«Es hat uns sehr beinc/ruckf,
wie offen iiber die vielen
Schicksale gesprochen wurde.
Wir sind richtig zufrieden
nach Hause gefahren.»
Ida und Toni P

oder zu helfen, sind beeindru-
ckend. Denn ob jung oder alt: Es
ist fir niemanden einfach, iber
Themen wie Krankheit, Tod oder
Behinderung zu sprechen. Vor al-
lem wenn es das Enkelkind ist, das
doch eigentlich sein ganzes Leben
noch vor sich haben sollte. Es sind

Auf den Gebetsfahnen stehen Kraftgedanken, die der Wind forttragen soll.

traurige, belastende Schicksale.
Aber die Geschichten machten
auch Mut. Sie zeigen, dass es
auch in dunkelsten Zeiten schone
Momente und Erlebnisse gibt, aus
denen man wieder neue Kraft
schdpfen kann. Fir mich selbst war
das eine sehr wichtige Erkenntnis.

Die eigenen Grenzen kennen
Die Frage nach neuver Kraft und
Energie tauchte im Verlauf des To-
ges immer wieder auf. Was macht
man, wenn man einfach nicht mehr
kann2 Darf man sich und den an-
deren die Erschépfung eingeste-
hen? Ist es méglich zu sagen: «Ich
kann nicht mehr» oder sogar «Ich
will nicht mehr»2

Dass es wichtig ist, die eigenen
Grenzen zu kennen und ernst zu
nehmen, dariber waren sich alle
Anwesenden einig.

Allerdings bleibt im Alltag oft keine
Zeit, sich Uber die eigenen Ressour-
cen Gedanken zu machen. Ein Spo-
ziergang in der Schlossumgebung
bot Gelegenheit, sich allein oder in
kleinen Gruppen die eigenen Kraft-
quellen bewusst zu machen. Das
kann ein Gespréch mit einem ver-
trauten Menschen sein, ein Ritual,
ein Spaziergang in der Natur, ein
Gegenstand, ein Buch, ein Musik-
stick ... jeder Mensch hat wahr-
scheinlich seine ganz persénliche
Kraft- und Trostquelle. Dank dem In-
ternet ist es heute auch leichter, rund

Riickschau

Erinnerung an einen bewegenden Tag: Die Sturmfamilien-Grosseltern im Park von Schloss Hallwyl.

um die Uhr mit Gleichbetroffenen
in Kontakt zu treten. Fir Sternen-
kind-Grosseltern zum Beispiel hat
Brigitte Trumpy eine geschlosse-
ne Facebook-Gruppe eingerichtet.
«Haufig liegt nachts irgendwo
noch jemand wach, der in der glei-
chen Situation ist. Dann kann ein
spontaner Chat eine grosse Hilfe
sein, auch wenn man weit weg
voneinander wohnt.»

Austausch zwischen
Gleichbetroffenen ist wichtig
Die meisten Grosseltern versuchen
zu helfen, zu entlasten und fiir ihre
Familie da zu sein. Einige haben
jedoch selber mit gesundheitlichen
Problemen zu kampfen. Meist stel-
len sie diese aber in den Hinter-
grund. Dann kann es vorkommen,
dass Korper und Seele eine Auszeit
erzwingen. «Ohne es zu merken,
lief ich in eine schwere Depression
hinein, und eines Tages ging dann
gar nichts mehr», erzdhlte eine

Grossmutter beim Mittagessen.
Heute gehe es ihr wieder gut. Sie
habe aber professionelle Hilfe ge-
braucht, um das Gleichgewicht
wieder zu finden. «Ich achte mehr
als friher auf Warnsignale. Und
die Unterstitzung fir meine Tochter
und ihre Familie haben wir inzwi-
schen auf mehr Hande verteilt.»

«Der Austausch tat gut und
zeigte, dass man mit seinen
Sorgen und Angsten nicht al-
leine ist. Schén, dass es Or-

ganisationen gibt, die sich
diesem Thema annehmen.»

Oskar S.

So wurde den ganzen Tag Uber
viel diskutiert, erzahlt und Wissen
ausgetauscht und natirlich zuge-
hort. Grundsatzlich scheinen alle
Grosseltern die gleichen Themen
zu beschaftigen. Schwerpunkte wa-
ren Abgrenzung, Loslassen, Akzep-
tanz, Toleranz und Entlastung.

Bis zum néchsten Mal

Die Begegnung im Schloss Hallwyl
zeigte, dass das Bedirfnis nach
Austausch unter Gleichbetroffenen
gross ist und diese Gelegenheit
von den Grosseltern sehr geschatzt
wurde. Die vielen positiven Rick-
meldungen haben die Veranstalter
bewogen, auch nachstes Jahr ei-
nen Anlass speziell fir Grosseltern
behinderter und chronischkranker
Erden- oder Sternen-Enkelkinder zu
organisieren. Das Datum wird An-
fang 2017 im «imago» sowie auf
auf den Webseiten publiziert.

Elisabeth Egli

Links
www.sternenkinder-grosseltern.ch
(auch auf Facebook)
www.sternentaler.ch

(unkomplizierte Hilfe fir Sturmfamilien)
www.visoparents.ch

(Eltern- und Fachberatung, Entlastung)
www.cerebral.ch

(Entlastung)
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Aktuell

Bicher fir Kinder

Eine Duftbuch regt

Fantasie und Sinne an

Ein dunkler Schatten versetzt die
Tiere des Wildschutzgebiets Frei-
berg Karpf in Angst und Schre-
cken. Zum Glick finden Geissbock
Charly und Maulwurf Max heraus,
wer dahintersteckt: Es ist der mach-
tige Steinadler! Vergeblich ver-
sucht der mutige Geissbock, den
Adler zur Vernunft zu bringen. Nur
dank einer gehérigen Portion Bal-
drian gelingt es ihm, den Adler zu
beruhigen.

Als der benommene Vogel kurz
darauf in einen Bergsee stirzt, bit-
tet Charly die Fische um Unterstit-
zung. Beeindruckt von so viel Hilfs-
bereitschaft, realisiert der gerettete
Adler, dass man mit gegenseiti-
gem Respekt mehr erreichen kann
als mit Gewalt. Wie schon in den
ersten vier Geschichten Uber
Charly kann man auch in diesem
Buch die Difte der Geschichte rie-
chen: Gras, Baldrian, Brombeere,
Arve, Steinbock, Fisch, Tanne und
andere mehr.

Roger Rhyner, Patrick Mettler:
«Geissbock Charly im Freiberg
Karpf». Fr. 31.50, Baeschlin,
Glarus 2016. Bestellung online:
www.duftbuch.ch

Das Geheimnis des Mondes

Der Mond geht jede Nacht auf,
aber seine Gestalt andert sich im-
mer ein wenig. Wie sieht er wirk-
lich aus? Was ist seine wahre
Form? Und was ist der Grund dao-
for, dass der Mond sich standig
verandert? Wo ist er am Tag2 Und
warum sieht er so gefleckt aus@
Warum kreist er um die Erde2 Und
lebt auf dem Mond wirklich ein
Hase? In diesem wunderbaren, zu-
erst in Korea
erschiene-
nen Sachbil-
derbuch fir
Kinder ab 4
Jahren wer-
den all diese
Fragen be-
antwortet.
Bo-hyeon Seo (Text), Jeong-
hyeon Sohn (lllustration): «Das
Geheimnis des Mondes».

36 Seiten, ca. Fr. 22.00, aracaris
Verlag, Zirich 2016

Biicher fir Erwachsene

Erfolgreich lernen mit ADHS

Fior ADHS-betroffene Kinder und
ihre Eltern ist die Schulzeit oftmals
sehr beschwerlich. Meist weichen
die Kinder unliebsamen Hausauf-
gaben aus, verwickeln die Eltern
in ewige Diskussionen Uber Sinn
und Unsinn bestimmter Ubungen,
trédeln und trdumen vor sich hin
und reagieren rasch frustriert,
wenn sie einen Misserfolg einste-
cken missen oder eine Aufgabe
nicht |6sen konnen. Selbst Eltern
mit hohen Erziehungskompetenzen
bringt die Lern- und Hausaufga-
bensituation mit «Trdumerchen»
und «Wirbelwind» daher biswei-

len an die Gren-
zen ihrer Belast
barkeit. Dieser
Ratgeber bietet
konkrete, prakti-
sche Hilfestellun-
gen. Er zeigt,
wie Eltern das
Lernen motivie-
render gestal-
ten, Frust, Streit
und Trénen rund
um die Hausaufgaben reduzieren
und eine gute Zusammenarbeit mit
der Schule aufbauen kénnen.
Stefanie Rietzler, Fabian
Grolimund: «Erfolgreich lernen
mit ADHS», 256 Seiten,

Fr. 32.50, Hogrefe, 2016

Die Situation von Eltern
chronischkranker Kinder

Die Diagnose einer chronischen Er-
krankung oder Behinderung wirft
die gesamte Familie aus der Bahn.
Die alltaglichen Belastungen, die
veranderten Zukunftsperspektiven,
die existenziellen Aspekte, die eine
Krankheit mit sich bringt, fordern
vielfaltige Strategien der gesamten
Familie. An der Bewaltigung einer
chronischen Erkrankung ist die ge-
samte Familie beteiligt, insbeson-
dere die Mutter
sind lange ei-
ner hohen Be-
lastung ausge-
setzt.  Dieses
Fachbuch gibt
einen empirisch
fundierten und
anschaulichen
Einblick in das
Erleben und die
Lebenswirklich-
keit von Familien mit chronisch
kranken Kindern und Jugendlichen.

Die zentralen Fragestellungen fir
die Untersuchung beziehen sich
auf die Gestaltung der elterlichen
Sorge, die eingesetzten Strategien
der Eltern chronischkranker Kinder
und Jugendlicher sowie der sich
daraus ableitende Unterstitzungs-
und Beratungsbedarf. Aus den Er-
gebnissen dieser Untersuchung las-
sen sich neue theoretische Erkennt-
nisse Uber die Lebensgestaltung
und Bewadltigungsstrategien von El-
tern chronisch kranker Kinder ab-
leiten und praktische Unterstit-
zungsangebote entwickeln.

Sandra Bachmann: «Die Situation
von Eltern chronischkranker

Kinder». 180 Seiten, Fr. 39.90.
Huber/Hogrefe, Bern 2014

Auf den Spuren

des «Grauen Stars»

Das Katarakt («Grauer Star»)
beginnt mit einem langsamen,
schmerzlosen Verlust der Seh-
scharfe. Die Linse triibt sich, die
Kontraste verschwim-
men, die Umwelt
scheint mehr und
mehr «im Nebel».
Schon seit babyloni-
scher Zeit gibt es Ver-
suche, den Grauen
Star operativ zu be-
handeln. Heute zahlt die Opera-
tion, bei welcher die getribte Linse
durch eine kinstliche Linse ersetzt
wird, zu den am meisten durchge-
fihrten chirurgischen Eingriffen
Uberhaupt. Welche Methoden wer-
den angewandt, um den Grauen
Star zu operiereng Mit welchen Fol-
gen ist zu rechnen? Wie wird die
Katarakt von betroffenen Menschen
erlebt? Die nachste Dezember-Aus-
gabe von tactuel gibt Auskunft.
www.tactuel.ch

Ehrenamt

Redaktorlnnen fir

VoiceNet gesucht

Um fir blinde und sehbehinderte
Personen aktuelle Informationen zu-
ganglich zu machen, betreibt der
Schweizerische Blinden- und Seh-
behindertenverband SBV das akus-
tische Informationssystem VoiceNet.
Uber die Telefon-Nummer 031 390
8888 sind Veranstaltungshinweise,
verschiedene Fernsehprogramme,
Konsumententipps sowie aktuelle
Informationen aus den Regionen
und dem SBV und vieles mehr ver-
figbar.

Aufgesprochen oder Gbers Internet
hochgeladen werden die Informa-
tionen von freiwilligen Redaktorln-
nen. Voraussetzungen sind gutes
Deutsch, eine angenehme Telefon-
stimme und Versiertheit im Umgang
mit dem Computer. Arbeiten kann
man zu Hause. Mehr Infos:
www.sbvfsa.ch/de/hoermedium_
voicenet

Inklusion

blindspot:

Neu mit Inklusions-Gastrobetrieb
Blindspot ist bekannt als Anbieter
von tollen Skilagern und Sommer-
camps fur Kinder und Jugendliche
mit und ohne Behinderung. Seit
kurzem fihrt blindspot im Berner
Langgassquartier auch einen in-
klusiven Gastro- und Kulturbetrieb.
Im «Provisorium46» arbeiten Men-

Aktuell

schen mit und ohne Behinderung
arbeiten zusammen. 2018 soll in
den oberen Etagen eine Wohn-
gemeinschaft fir begleitetes Woh-
nen fir junge Menschen mit Be-
hinderung hinzukommen.

Muesmattstrasse 46, 3012 Bern
www.provisorium46.ch
www.blindspot.ch

Erneverung der Begleiterkarte
Reisende mit einer Behinderung, die
nicht alleine reisen kénnen, dirfen
gratis eine Begleitperson und/oder
einen Fihrhund mitnehmen. Dazu
braucht es eine sogenannte Beglei-
terkarte. Diese wird gegen ein
arztliches Attest ausgestellt.

Die jetzt gultigen Karten laufen
am 31. Dezember 2016 ab. Es
empfiehlt sich, die Karte fir die
Periode 2017-2020 raschmdg-
lichst zu bestellen. Das Prozedere
ist einfach und auf der Webseite
der SBB beschrieben.
www.sbb.ch/bahnhof-services/
reisende-mit-handicap

Fragen beantwortet das

SBB Call Center Handicap:
Telefon 0800 007 102
handicap@sbb.ch
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Kinder

Winterdekoration
aus Weinglasern

Die kalte Winterzeit naht. Wahrend wir durch die farbigen Walder streifen,
sammeln wir bunte Blatter, Hagebutten und Tann- und Fohrenzapfen. Mit diesen
Naturmaterialien lassen sich jetzt, da es abends bereits frih dunkel wird und wir
etwas mehr Zeit zum Basteln haben, wunderschone Dekorationen herstellen.

Wir zeigen euch heute eine einfo-

che, aber sehr dekorative Bastelidee
mit Weingldasern, Féhrenzapfen,
Kerzen, Papier und dekorativem
Schnee.

Das braucht es

e Weinglaser (Weissweinglaser
sind ein wenig robuster)

e Trockene Féhrenzapfen

o Kerzen

e Kartonpapier

e Dekorations-Schnee

e leim

e Schere

e Farbstift

26

So geht es

1. Wir zeichnen die Glaséffnung
auf dem Kartonpapier nach
und schneiden sie aus. Wir
geben ca. 1cm Rand dazu,
sodass das Glas grosszigig
auf dem Karton stehen kann.

2. Mit einem Bastelleim befesti-
gen wir den Fdhrenzapfen in
der Mitte des Kartons. Wir
lassen diesen auf dem Papier
trocknen.

3. Wahrend dieser Zeit fillen wir
den Schnee ca. V4 hoch ins

Glas.

4. Nun geben wir Klebstoff auf
den gemalten Kreis des Kartons
und legen diesen samt anhaf-
tendem Fohrenzapfen auf das
Glas. Wir driicken es fest,
damit sich das Kartonpapier
am Rand festkleben kann.

5. Das Glas wird gekippt, der
Schnee fallt Gber den Fohren-
zapfen und ergibt ein winter-
liches Bild.

6. Nun kann oben auf den Glasbo-

den eine Kerze platziert werden
und es entsteht eine wunder-
schone Dekoration, zum Bei-

spiel fur den Esstisch.
Fadrina Puzzi

Kinder

Blicher fur Eulen und Lerchen

Nur noch kurz die Ohren kraulen?
Es ist spat geworden: Hasenkind
muss ins Bett. Die Zahne sind ge-
putzt, der Schlafanzug liegt be-
reit: Klatsch in die Hande — schon
hat Hasenkind ihn an. Jérg Mihle
hat sich ein wunderbares Ritual
ausgedacht, mit dem Hasenkind
ins Bett gebracht wird: Handeklat-
schen, Kissen zurechtklopfen, Sim-
salabim sagen, Ohren kraulen,
Ricken streicheln, gut zudecken
und schliesslich den Schlaf-gut-
Kuss geben. Bis es dann auf der
letzten Seite heisst: Mach bitte
auch noch das Licht aus. Hier ist
der Schalter. Und der funktioniert
wirklich! Dieses interaktive Papp-
bilderbuch verzaubert Kinder und
Eltern gleichermassen.Hier ist der
Schalter. Und der funktioniert
wirklich! Dieses interaktive Papp-
bilderbuch baut auf kleinen Auf-
gaben auf, die die Kinder noch
so gern erfillen. «Gut gemacht,
danke schén», heisst es dann je-
weils zur Freude aller — ob Hase,
Kind oder Eltern. Ab 2 Jahren.

Jérg Mihle: «Nur
noch kurz die Ohren
kraulen». 22 S., ca.
Fr.13.-, Moritz Verlag,
Frankfurt am Main,

7. Auflage 2016

Schlaf wie ein Tiger

«Geht eigentlich alles auf der Welt
irgendwann schlafen2», fragt das
kleine Madchen, das nicht schla-
fen will. «Ja», antworten die Eltern
und erklaren dem kleinen Mad-
chen, wie der Hund, die Katze,
die Fledermduse und die Wale,
die Bdren und die Schnecken
schlafen. Und auch dem kleinen

Madchen fdllt ein Tier ein, das be-
sonders viel schlafen muss, damit
es stark bleibt: der Tiger. Und so

schlaft schliesslich auch das kleine
Madchen in seinem Kokon aus
Decken und seinem Nest aus Kis-
sen tief und fest ein und bleibt stark
wie ein Tiger. Dieses Einschlaf-Bil-
derbuch zeigt den kleinen Lesern,
dass Schlaf nicht nur wichtig ist,
sondern auch schon. Fir Kinder
ab 3 Jahren.

Marie Logue, Pamela Zagarenszki (Bil-
der): «Schlaf wie ein Tiger». 40 Seiten,
ca. Fr. 18.—, Knesebeck, Miinchen
2014

Gute Nacht
Gorilla

Mit dieser lustigen
Geschichte macht das Zu-
bettgehen richtig Spass. Al-
les fangt damit an, dass der
kleine Gorilla dem Zoowar-
ter den Schlissel stibitzt. Nun fol-
gen die Zootiere, vom Elefant Gber
den Léwen bis zur Giraffe, dem
miden Warter nach Hause bis ins
Schlafzimmer. Dort hétten sie wohl
auch bleiben konnen, wenn nicht
alle der Frau des Warters so hof-
lich auf ihr «Gute Nacht, Liebling»
geantwortet hatten... Empfohlen
fir Kinder ab 3 Jahren.

Peggy Rothmann: «Gute Nacht Gorilla»,
32 S, ca. Fr. 15.—, Moritz Verlag Frankfurt
am Main, 17. Auflage 2016
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Selina: Toll, dass wir zusammen
Uber das Schlafen sprechen kén-
nen. Wer schlafte

Maurice: Schafe und alle Sachen.
Und wieso schlafen sie?

Die Tiere schlafen, weil es dunkel
ist. Dann warten sie, bis die Sonne
wieder kommt und sie aufstehen
kénnen.

Und du, schldfst du auch?

Nein. Also manchmal schlafe ich
in der Nacht und manchmal nicht.
Und was machst du in der Nacht,
wenn du nicht schléfst2

Warten bis Mama aufsteht. Aber
mein Bruder, der schlaft. Mama
steht dann auf und Papi steht auf
und ich bin wach und mein Bruder
ist einfach immer noch am Schlafen.
Und was macht ihr nach dem
Schlafen?

Dann gehen wir manchmal irgend-
wo hin oder spielen noch etwas,
bevor wir weggehen.

Esst ihr auch noch Friihstiick?
Sicher. Aber wenn wir zur Oma
gehen, essen wir kein Frihstick,
und wenn wir ins Kinderhaus ge-
hen, dann essen wir noch etwas
auf der Autobahn.

Magst du mir erzéhlen, wie du zu
Hause ins Bett gehst?

Vor dem Schlafengehen schauen
wir noch ein Buch an. Ich darf eins
aussuchen und Niklas darf eins
aussuchen. Dann schauen wir das
Buch mit Mama und manchmal mit

«pie Tiere schlafen,
weil es dunkel ist»

Was denken kleine Kinder Gbers Schlafen? Maurice (4)
von den «Purzelbéren» des Kinderhauses Imago hat sich
mit Selina Perrig Uber das Thema unterhalten.

Papi und manchmal mit beiden an.
Was schaut ihr fiir ein Buch an?
Manchmal s’Heidi und manchmal
den Maulwurf. Aber nicht alles
auf einmal.

Und was macht ihr nach dem
Buch anschauen?

Dann gehen wir ins Bett. Manchmal
rdumt Mama noch auf und dann
kommt sie ins Bett. Dann, wenn
ich schon fast eingeschlafen bin.
Manchmal schlafe ich auch gar
nicht, das ist ja dann auch egal.
Braucht es noch etwas zum Schlafen?
Ein Pyjama.

Wie sieht denn dein Pyjama aus?
Eines hat ein schnelles Auto und
auf einem hat es Streifen und auf
einem einen Dinosaurier. Schau,
auf meinem T-Shirt ist auch ein Di-
nosaurier. Aber das ist nicht das
Pyjama. Bei dem Pyjama ist es da
weiss und es ist mit Blau umfahren
und dort steht auch, dass es ein
lieber Dinosaurier ist.

Das hast du dir aber genau ge-
merkt. Hast du auch schon mal et-
was gefrdumt?

Wenn ich nicht schlafe, dann denke
ich das, was ich trdumen wirde,
wenn ich schlafe.

Manchmal schléfst du ja auch,
trdumst du dann?@

Als ich noch drei Jahre alt war
habe ich etwas Gefahrliches ge-
traumt. Da habe ich auch noch
jede Nacht geschlafen.

Weisst du noch, was du da ge-
traumt hast?

Von gefahrlichen Kihen und solche
Sachen. Die haben furchtbare Ge-
rausche gemacht.

Und was hast du dann gemacht
Dann bin ich einfach zur Mama
gegangen. Aber sie musste mich
nicht trésten, ich habe nicht ge-
weint.

Was brauchst du sonst noch zum
Schlafen?

Den il, mein Stofftier. Aber den
haben wir bei Oma vergessen,
und ich habe heute ganz ohne il
geschlafen.

Schléft denn il auch?

[Lacht.) Aber Kuscheltiere konnen
doch gar nicht schlafen! Er kann
auch nicht reden und Muuh mo-
chen. Aber die Tiere haben Angst
vor ihm.

Beschiitzt dich il vor den bésen
Trdumen?

(Nickt.) Jetzt habe ich keine solchen
Traume mehr. Weisst du, il ist
nicht mehr so «stoffig». Niklas hat
auch ein Stofftier, das hat noch
Haare. Aber beim il sind schon
alle Haare rausgefallen. Da, da,
da. (Zeigt auf seinen Korper.)

Du hast il ja auch schon lange.
Ja, und er musste schon oft in die
Waschmaschine.

Danke Maurice, dass du mir so
viel erzéhlt hast.

Bitte.

Veranstaltungen

Agenda

visoparents schweiz

Ausflige fir Familien

Eine ideale Gelegenheit, Abwechslung und Farbe in
den Alltag zu bringen, sich auszutauschen und andere
Familien kennenzulernen! Néichste Daten zum Reservieren:
28. Januar: Technorama, Winterthur; 5. Marz, Schoko-
ladengiesskurs, Erlenbach; 19. Marz, Verkehrshaus Lu-
zern; 9. April, Sauriermuseum, Aathal. Auskunft und
Anmeldung: Tel. 043 355 10 20, jeannette.roth@
visoparents.ch www.visoparents.ch (Rubrik Mitglieder)

Children’s Ride am 10. Juni
2017 findet wieder ein Chil-
dren’s Ride statt. Bis am
Samstag, 10. Juni, die Mo-
toren starten, dauvert es zwar
noch etwas. Familien mit Kin-
dern, die mitfahren mochten,
ebenso wie Motorradfahre-
rinnen kdnnen sich aber gerne schon jetzt anmelden:

Telefon 043 355 10 20, helen.streule@visoparents.ch

Weiterbildung / andere Veranstalter

Weiterbildung fir alle

Donnerstag, 19. Januar 2017, Welle 7, Bern. Menschen
mit Behinderung haben wie alle andern ein Recht auf
Bildung und lebenslanges Lernen. Das fordert die UNO-
Behindertenrechtskonvention (BRK), die im Frihling
2014 von der Schweiz ratifiziert wurde. Die meisten
Kantone kennen heute infegrierte Bildung auf Volks-
schulstufe. Die Weiterbildungsangebote stehen somit
vor der Herausforderung, sich mit einer erweiterten
Zielgruppe und einer grésseren Vielfalt von Kursteilneh-
menden auseinanderzusetzen. Mit der Tagung méchten
Pro Infirmis, insieme Schweiz und der Schweizerische
Verband fur Weiterbildung SVEB die Diskussion lancieren
und Weiterbildungsanbietern sowie Fachpersonen und
Interessierten praktische Ansatze und Kooperationsmdg-
lichkeiten aufzeigen. Ziel ist es dabei, inklusive Angebote

mit dem Fokus auf Menschen mit einer geistigen Behin-
derung zu entwickeln. Kurskosten: Fr. 170.00. Tagungs-
programm und Anmeldungen auf der SVEB-Website:
www.alice.ch (SVEB - Service — Agenda)

Integration von klein auf - na klar!

Freitag, 31. Marz, Interkantonale Hochschule fir Heil-
padagogik HfH, Zirich. - Kindertagesstatten und Spiel-
gruppen sehen sich immer haufiger mit Anfragen von
Eltern konfrontiert, welche ihre Kinder mit Entwicklungs-
auffélligkeiten oder Behinderungen anmelden mochten.
Damit Integration und Partizipation gelingen kénnen, ist
eine enge Zusammenarbeit zwischen Kita und Fachper-
sonen der Heilpadagogischen Friherziehung bedeutsam.
Die Tagung diskutiert, klart und prézisiert die unter-
schiedlichen Aufgaben der Unterstitzung und Beratung.
Zielgruppen sind Fachperso-

nen aus der heilpadagogi-

schen Friherziehung und der

frihen Bildung, die mit Inte-

gration von Kindern zu tun

haben oder sich dafir inte-

ressieren. — Fr. 280.00. An-

meldungen bis 1. Marz.

www.hfh.ch (Tagungen)

Autismus im Kindes- und Jugendalter - Heraus-
forderungen erfolgreich begegnen

Freitag, 12. Mai, HfH, Zirich. — Kinder und Jugendliche
aus dem Autismus-Spekirum werden in den verschie-
denen (heil)padagogischen Arbeitskontexten zunehmend
gezielt wahrgenommen. Im Mittelpunkt stehen dabei
auf der einen Seite der autismusspezifische Forderbedarf,
auf der anderen Seite der Umgang mit herausfordernden
Situationen. Die Tagung greift diese beiden Schwer-
punkte auf und Ubertragt sie auf heilpddagogisch rele-

vante Arbeitsfelder. Angesprochen sind schulische Heil-

padagoglnnen, Heilpddagogische Friherzieherlnnen,
Psychomotoriktherapeutinnen, Logopddinnen, Lehrper-
sonen, Eltern und weitere Interessierte. — Fr. 280.00.

Anmeldung bis 15. April.
www.hfh (Tagungen)
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Anzeige

VisioBook|

Die neue Generation der Bildschirmlesegerate.

!Z)as mobile VisioBook Bildschirmlesegerat
ist klein und leicht wie ein Laptop und kann
5 Stunden netzunabhdngig betrieben wer-
den. In Sekunden ist es aufgebaut und kann
nach Gebrauch einfach wieder zusammen-
ggklappt und weggepackt werden.

Sie kdnnen es flexibel in verschiedenen Rau-
men zu Hause bedienen, in die Schule oder
zu Freunden mitnehmen, in einer Bibliothek
oder auch in der Bahn nutzen.

BAUM Retec (Schweiz) AG
Untermuli 11 Tel.. 04474036 84
CH-6300 Zug Fax: 0447403685

Produkte und Dienstleistungen fiir Blinde und Sehbehinderte

OO

42016 imago

. Das portable Bildschirmlesegerat
fiir Schule, Studium, Freizeit und Beruf

= neue Klasse tragbarer Lesegerite
= sehr leicht, daher tragbar und mobil
= 5 Stunden Akkulaufzeit

= in wenigen Sekunden betriebsbereit
und verstaut

= einfache und intuitive Bedienung
= sehr modernes und zeitloses Design

= HD-Kamera fiir Fern- und Nahbereich
sowie Spiegelfunktion

E-Mail: info@baum-retec.ch
Internet: www.baum-retec.ch

Das K nderhadts Imagoe
Das iniegrafi\/e Kinderhads Imago

Pinnwand

braucht
Srewt Sich ciber

Sac/’lépenden. 4.(%4(6// brauchen P

Baby-wippens Kirde;gammisi:

‘ofn] in Kleirer Grasse Sowie
—~ wund einen 5/723/56(395/ und Ke esensc/?[('fze
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j‘:in Wn:gzlaﬂgys (et oder 5eéraﬂc/1t und qut erhalten).
Bitte wenden Sie sich an:

Kinderhaus Imago, Tele

fon 043355 10 26, nina.wetzel@visoparents.ch

Haben Sie etwas zum Tausc
Die Pinnwa
per, Mail an

hen oder suchen Sie etwas?

nd ist auch fir Eltern da! Send
die Redaktion: angie.hagmann

en Sie Ihr «Inserat»
@visoparents.ch

X
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«Weihnachten in anderen Léndern» ist ein
Projekt des Kindermuseums in Baden. Dieses Jahr
i<t Grossbritannien an der Reihe. Du kannst
Weihnachtsbrauche und ihren Ursprung sowie
Gegenstande, Spielzeug und Kinderbiicher kennen-
lernen. Drei Personen berichten in Bild und Ton
iber Weihnachten in ihrer Kindheit, und Kinder
aus Grossbritannien dokumentieren ihre heutigen
Weihnachten mit Fotos. Dazu ladt ein vielseitiges
Programm zum Eintauchen in die Vorweihnachts-
zeit ein: malen, gestalten, verzieren, basteln,
Weihnachtsgeschichten und Weihnachtssingen.
Offnungszeiten:

Di - Sa, 14 — 17 Uhr, So 10 — 17 Uhr. Das
Museum ist Uber drei Stockwerke rollstuhlgangig.
Schweizer Kindermuseum, Landliweg 7,

5400 Baden, www.kindermuseum.ch

gchnuppernase - eine Avusstellung
in 100 Geriichen

nduft oder Parfim? Ein Geruch
anzichen, Erinnerungen und
Kkngste auslosen, uns frohlich oder travrig stimwen.

1w Kulturama lassen sich derzeit der eigene Geruchs-
sinn testen und die Geschichten hinter den Geriichen
erkunden. Vazu eroffnen Spiele und Ritsel zuwm Thema
faszinierende Geruchswelten. Ui - 80,13 - 17 Uhr,
fiir Kinder ab Schulalter. Die Ausstellung ist rollstuhl-

gangig, das Museuw teilweise.

Mundgeruch, Orange
kann abstossen oder

Kulturama - Museuw des Menschen
Englischvier’telstrasse 98032 Ziirich

www.kul’rurama.ch

OO
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VISOPARENTS SCHWEIZ

Geschiftsstelle

visoparents schweiz

Eltern blinder, seh- und

mehrfach behinderter Kinder
Stettbachstrasse 10, 8600 Dibendorf
Tel. 043 3551020, Fax 043 3551025
visoparents@visoparents.ch
www.visoparents.ch

PC-Konto 80-229-7

Geschdftsleitung

Carmelina Castellino (Direktorin)
carmelina.castellino@visoparents.ch
Sonja Kiechl (Gesamtleitung
Kinderh&user Imago)
sonja.kiechl@visoparents.ch

Brigitte Baumgartner (Leiterin Tagesschule)
brigitte.baumgartner@visoparents.ch

Vorstand

Jakob Elmer, Winterthur (Prasident)
Anita Coray, Lufingen (Vizeprésidentin)
Stefanie Eichenberger, Dibendorf
Johannes Piessnegger, Riedt-Neerach
Christophe Raimondi, Baar

Marcel Schweizer, Dietlikon

Marianne Wiithrich, Zirich

Kinderhaus Imago Dibendorf
Stettbachstrasse 10, 8600 Dibendorf

Tel. 043 355 10 26, Fax 043 355 10 25
kinderhaus@visoparents.ch
www.visoparents.ch

Kinderhaus Imago Baar
Landhausstrasse 20, 6340 Baar
Tel. 041 525 20 40
kinderhaus-baar@visoparents.ch
www.visoparents.ch

Eltern- und Fachberatung
Stettbachstrasse 10, 8600 Dibendorf

Tel. 043 355 10 85, Fax 043 355 10 25
elternundfachberatung@visoparents.ch
www.visoparents.ch

Tagesschule

Regensbergstrasse 121, 8050 Zirich

Tel. 044 315 60 70, Fax 044 315 60 79
tagesschule@visoparents.ch
www.visoparents.ch

Spenden-Konto
visoparents schweiz, 8600 Dibendorf
PC 80-229-7

KONTAKTPERSONEN REGIONEN

Region Nordwestschweiz

Verena Windisch

Hinterdorfstrasse 37, 4334 Sisseln

Tel. 062 873 14 07, verenaZ72@sunrise.ch

Region Bern

Anija Eltschinger

Alfons Aeby Strasse 41, 3186 Didingen
Tel. 026 492 01 56

Region Graubiinden
Herbert und Ida Caduff
Casa Herbjda, 7156 Rueun
Tel. 081 925 42 70

Region Ostschweiz

Trudi Scherrer

Schlatt, 9652 Neu St. Johann
Tel. 071 994 19 84

Louis Kruythof
Sonnmattstr. 8, 9032 Engelburg
Tel. 071 278 32 49

Simone Wanzenried
Hohlweg 8, 8570 Weinfelden
Tel. 071 622 39 66

Region Zirich

Peter Hage

Ausserdorfstrasse 7, 8052 Ziirich
Tel. 043 300 17 69
schweiz@bebsk.de

Romandie

Président: Henri Kornmann

chemin des Graviers 2A, 1290 Versoix
tél. 022 340 40 79

info@arpa-romand.ch, www.arpa-romand.ch

Ticino

A.G.I.C, Casella postale 1050

6850 Mendrisio
agic_ch@hotmail.com, www.agic+i.ch
Presidente: Cecilia Brenna

tel. 091 646 51 23

Segretaria: Simona Soresina

tel. 091 646 02 41





