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Eltern blinder, seh- und mehrfach behinderter Kinder
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Das

Kind nehmen,
wie es ist

Liebe Leserin, lieber Leser

Ich erinnere mich noch
gut daran, als ich, 14
Jahre alt, im Wohnzim-
mer sass und Hausauf-
gaben machte. Meine El-
tern kamen nach Hause,
baten mich, meine Ar-
beit zu unterbrechen,
und teilten mir freude-
strahlend mit, dass sie
«in Erwartung» seien.
Ich war total verblifft.
Uber Jahre hinweg hat-
ten meine Eltern sich be-
miht, ein weiteres Kind
zu bekommen. Es wollte
einfach nicht klappen.
Und dann, meine Mutter
ging auf die 40 zu: Ein
Baby war unterwegs.

Rasch wurden meine El-
tern Uber die Risiken einer
solch «spaten» Schwan-
gerschaft und die damali-
gen Mdglichkeiten, das
Kind auf bestimmte Behin-
derungen und Krankhei-
ten zu testen, aufgeklart,
Sie diskutierten nachte-
lang dartber — und ent-
schieden, das Kind so zu
nehmen, wie es sein wir-
de. Weil es nach so vielen
Jahren des Kinderwun-
sches eben ein Wunsch-

kind war. Das Wunsch-
kind wurde schliesslich
geboren und war ge-
sund. Heute ist mein
Bruder selbst an der
Schwelle dazu, eine Fao-
milie zu grinden.

Ich habe diesen Ent-
scheid meiner Eltern im-
mer mit grosser Bewun-
derung und Respekt
angeschaut. Mir gefdallt,
dass werdende Eltern
ein Recht auf Nichtwis-
sen haben. Denn wer
darf sich anmassen, da-
rUber zu entscheiden,
welches Leben lebens-
wert ist oder nicht2 Jedes
Kind hat das Recht zu le-
ben, und zwar méglichst
selbststandig und selbst-
bestimmt. Ich wiinsche
mir, dass werdende El-
tern sich trotz immer ge-
naveren Diagnosemdg-
lichkeiten nicht unter
Druck setzen lassen und
ihrem Gefihl vertrauen.

g

Carmelina Castellino,
Direktorin
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Anne

«Schwanger sein heisst,
guter Hoffnung sein und
hoffen heisst, die Méglichkeit
des Guten zu erwarten.»
Séren Kirkegaard

Guter Hoffnung sein: Bis zur Ge-
neration unserer Grossmitter war
dies der Hauptbeitrag zur «Schwan-
gerschaftsvorsorge». Ein paar Wo-
chen vor dem voraussichtlichen
Termin suchte man eine Hebamme
auf, die durch Messen und Abtasten
des Bauches den Stand der Ent-
wicklung des Babys abschatzte.
Einen Arzt sahen viele Frauen erst
bei der Geburt, und auch da nicht
immer. Bei Schwindel oder Ubelkeit
war es Ublich, einen Schnaps zu
trinken, und schon ging es wieder.
«Kein Mensch machte sich Ge-
danken Uber gesundes Essen, Al-
kohol oder Blutdruckwerte», erinnert
sich Annelies Suter. Die heute 89-
Jahrige hat in den Vierziger- und
Funfzigerjahren sechs Kinder zur
Welt gebracht und zwei Fehlge-
burten erlebt; ein Kind starb kurz
nach der Geburt. «Schwangere
wurden nicht geschont, zumindest
nicht die einfachen Frauen. Trotz-
dem haben wir gesunde Kinder
geboren. Und wenn eines nicht
gesund war oder starb, hatte es
das Schicksal oder der liebe Gott
so gewollt.»

nen oder

auswahlen?

Die Methoden der vorgeburtlichen Untersuchung (prdanatale Diagnostik) haben sich in
den letzten Jahrzehnten Schritt fir Schritt erweitert und verfeinert. Was viele als Segen
empfinden, wird fir andere zunehmend zur ethisch-moralischen Grenziberschreitung.

Ultraschall als Grundstein

Die Wende hin zur immer engma-
schigeren Kontrolle von Schwan-
geren durch das Medizinsystem
kam 1958 mit der ersten Ultra-
schall-Untersuchung, damals noch
ein Standbild. 1966 folgte der
Echtzeit-Ultraschall: Die Bewegun-
gen des Ungeborenen konnten live
auf einen Bildschirm tbertragen
werden — das «Baby-Kino» war
geboren.

Der Ultraschall bildet auch heute
noch den Einstieg in die Pranatal-
diagnostik (PND). PND im engeren
Sinn wird seit rund 30 Jahren an-
gewandt. Sie lasst sich in nicht-
invasive und invasive Methoden
unterteilen (vgl. Ubersicht auf Seite
6). Nichtinvasive Tests greifen nicht
in den Kérper von Mutter und Kind
ein und sagen nur etwas Uber die
Wahrscheinlichkeit einer Normab-
weichung aus. Invasive Methoden
dienen der genaueren Abkléarung.

Einst nur fir eine

kleine Gruppe gedacht
Urspringlich war die PND nur fir
Frauen gedacht, die ein bekanntes
hoheres Risiko hatten, ein behin-
dertes Kind zu bekommen. Das
war eine kleine Gruppe, denn die
allermeisten Kinder kamen auch
damals schon gesund zur Welt. In
den letzten Jahren wurde das An-

gebot an Testmdglichkeiten verfei-
nert und gleichzeitig immer mehr
ausgeweitet. Manche Tests werden
fast unbemerkt eingefihrt und ge-
horen eines Tages zum Standard.
Ein Beispiel ist die Messung der
Nackenfaltentransparenz, mit der
via Ultraschall die Wahrscheinlich-
keit eines Down-Syndroms abge-
klart wird.

Die PID gibt zu reden

Andere Methoden l6sen in der Of
fentlichkeit heftige Diskussionen aus.
Ein aktuelles Beispiel ist die Zulas-
sung der Praimplantationsdiagnostik
(PID): Die Bundesverfassung und
das Fortpflanzungsmedizinalgesetz
sollen so gedandert werden, dass
Embryonen bei einer kinstlichen
Befruchtung vor der Implantation in
den Mutterleib auf Krankheiten und
Behinderungen hin untersucht wer-
den dirfen. In den meisten euro-
paischen Landern ist dies bereits
erlaubt, in der Schweiz aber noch
verboten. Nur Deutschland kennt
eine Ghnlich restriktive Regelung
wie die Schweiz.

Der Bundesrat will die Selektion
von Embryonen nur erlauben, wenn
ein genigend hohes Risiko besteht,
dass die Eltern dem Kind eine
schwere Erbkrankheit weitergeben.
Die Standeratskommission hingegen
will die PID auch dann zulassen,



wenn ein Paar sich wegen Unfrucht-
barkeit kinstlich befruchten lasst.
Damit wiirde die Zahl der PID-An-
wendungen in der Schweiz statt 50
bis 100 (Vorschlag Bundesrat) meh-
rere Tausend pro Jahr betragen.

Ethikkommission fir
weitgehende Offnung

Die Nationale Ethikkommission
im Bereich der Humanmedizin
(NEK) teilt weitgehend die Haltung
der Standeratskommission. Die
NEK moéchte auch Leihmutter-
schaft, Eizellenspende und Babys,
die als Organspender fir ein er-
kranktes Geschwisterkind gezeugt
werden («Retterbabys»), zulassen.
Insieme, die Vereinigung der Eltern
von Menschen mit einer geistigen
Behinderung, zeigte sich in einer
Stellungnahme bestirzt Gber diese
Entwicklung: «Die PID provoziert
eine Unterscheidung von lebens-
wertem und lebensunwertem Le-
ben und bewirkt dadurch eine
Abwertung und Diskriminierung
von Menschen mit Behinderung.
Es ist zu befirchten, dass der Er-
wartungsdruck auf angehende El-
tern steigt, alles technisch Mach-
bare zu tun, um eine Behinderung
zu vermeiden. Frei und selbstbe-
stimmt zu entscheiden, wird fir
werdende Eltern damit schwieri-
ger. Es darf nicht sein, dass Eltern
sich fur ihr behindertes Kind recht-
fertigen missen.»

Diese Befurchtung ist nicht aus der
Luft gegriffen. Dass wildfremde
Menschen mit Blick auf ein sichtbar
behindertes Kind bemerken, «so
etwas misste heutzutage doch
nicht mehr sein», ist eine Erfahrung,
die betroffene Eltern sehr wohl
machen. Bei der PID hat das Volk
das letzte Wort.
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Werdende Eltern missen frei entscheiden kdnnen, wie viel sie vor der Geburt

Uber ihr Kind wissen wollen.

Eltern haben ein Recht auf
Nichtwissen

Noch bleibt heutigen Eltern der
Entscheid iberlassen, ob und wie
genau sie Uber die Gesundheit des
werdenden Kindes Bescheid wissen
wollen; es gibt ein gesetzlich ver-
ankertes Recht auf Nichtwissen.
Eine reprasentative Studie aus
Deutschland ergab allerdings, dass
nur 15 Prozent der befragten Frauen
vollig auf die PND verzichten (BzgA,
Kaln 2006). 70 Prozent nehmen
vor allem die nichtinvasiven Ver-
fahren in Anspruch. Dabei sind sie
auffallend schlecht informiert: Ob-
wohl 85 Prozent der Befragten be-
reits mindestens eine pranataldiag-
nostische Massnahme haben durch-
fihren lassen, kennt etwa die Halfte
der Frauen den Begriff «Prénatal-
diagnostik» gar nicht oder versteht
darunter etwas Falsches. Zugleich
ist das Informationsinteresse sehr
gering. Nur 18 Prozent der in der
20. bis 40. Woche schwangeren
Frauen hatten sich zu Beginn ihrer
Schwangerschaft mehr Informatio-
nen Uber PND gewinscht. Dies ver-
weist auf die Tendenz der Schwan-
geren, sich unerfreulichen oder mit

Sorge besetzten Themen eher zu
verschliessen und sich die Freude
nicht triben zu lassen.

Leben bleibt lebensgefahrlich
Vielleicht ist vielen letztlich eben
doch bewusst, dass es bei aller
Technik keine Garantie auf Unver-
sehrtheit gibt. Weit Gber 90 Prozent
aller Behinderungen entstehen erst
spater im Leben, durch Unfélle und
Krankheiten. Kierkegaard spricht
im Zusammenhang mit dem wer-
denden Leben nicht zufdllig von
der Méglichkeit des Guten. Was
ein «gutes Leben» beinhaltet, ist of-
fen. Freiheit von Schmerz, Krankheit
oder Behinderung ist jedenfalls
keine Voraussetzung dazu.

Angie Hagmann

Buchtipp:

Christian Kind, Suzanne Braga, Annina
Studer: Auswahlen oder annehmen?
Pranatal- und Préimplantationsdiagnostik —
Testverfahren an werdendem Leben.

Chronos Verlag, Zirich 2010

Websites Beratungsstellen:
www.appella.ch
www.praenatal-diagnostik.ch
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ethoden

auf einen Blick

Nicht invasive Untersuchungsmethoden (ausserhalb des Korpers)

( )

Was wird gemachi? Warum? Wann?
Ultraschall (Sonografie) im Uberwachung der Schwangerschaft: | 1. Ultraschall: ab 10. SSW
Rahmen der allgemeinen u.a. Lage, Entwicklung und Herz- 2. Ultraschall: ab 20. SSW
Vorsorge tone des Kindes, Erkennen einer
Mehrlingsschwangerschaft und von
auffélligen Merkmalen
Spezieller Ultraschall
— Nackentransparenzmessung Bestimmung der Wahrscheinlichkeit | 12.-13. SSW
einer Trisomie 21 (Down-Syndrom)
— Feindiagnostik/ weiterfihrende, differenzierte 22.-22. SSW
«Grosser Ultraschall» Organdiagnostik, Wachstum des
Kindes, mogliche Herzfehler,
Blutversor%ung der Gebarmutter
und Nabelschnur
— Erstirimester-Screening Bestimmung der Wahrscheinlichkeit | 10.-13. SSW
(Kombination Ergebnisse einer Trisomie 21 und anderer
Nackenfaltenmessung, Bluttest | Chromosomenanomalien
und Alter der Mutter)
Bluttests (bei der Mutter)
— Triple-Test / AFP-plus-Test Bestimmung der Wahrscheinlichkeit | 15.-19. SSW
(nur, falls Ersttrimester-Test einer Trisomie 21, eines offenen
verpasst wurde) Rickens (Spina bifida) oder einer
offenen Bauchdecke
— Chromosomen-Tests (z.B. Praena- | Wahrscheinlichkeit einer
Test, PrenDia, Harmony u.a.) Trisomie 13, 18 und 21 ab ca. 10. SSW

\, .
Invasive Untersuchungsmethoden (in den Kérper eindringend)

é Y
Chorionzottenbiopsie/ Feststellung von Chromosomen- ab ca. 11. SSW
Plazentabiopsie veranderungen und bestimmten

genetisch bedingten Krankheiten
Amniozentese Feststellung von Chromosomen- ab ca. 14. SSW
(Fruchtwasseruntersuchung) verénderungen und bestimmten
genetisch bedingten Krankheiten
Chordozentese Chromosomenuntersuchung, Fest- ab 20. SSW
(Nabelschnurpunktion) stellung von Blutarmut, Infektionen,
Antikdrpern, Blutgruppenunver-
traglichkeit etc.
Interphase-FISH Schnelltest fur die am haufigsten in Verbindung mit allen
von Veranderungen betroffenen invasiven Untersuchungen
Chromosomen
\, V.
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t, wie es kommt»

Wie erleben heutige Frauen ihre Schwangerschaft? Wie gehen sie mit den Testméglich-
keiten um? Wie organisieren sie ihr Leben nach der Geburt? imago hat vier werdende
Mitter zu einem Meinungsaustausch eingeladen.

Allen Unsicherheiten zum Trotz: Bei den meisten Frauen ist die Freude auf das Kind das stéarkste Gefihl. (Symbolbilder)

Sarah (35) und Anna (34) arbeiten auf der Geschdftsstelle,
Brigit (27) in der Tagesschule von visoparents schweiz.
Monika (32) kommt aus einem anderen Umfeld. Brigit
ist zum ersten Mal schwanger, die anderen drei Frauen
sind bereits Mutter eines Kleinkindes. Zum Zeitpunkt
des Gesprdchs geht es gesundheitlich allen sehr gut.

Was macht ihr in Sachen Schwangerschaftsvorsorge?
Brigit: Ich versuche, maglichst normal weiter zu leben.
Ich habe einen relativ gesunden Lebensstil, bewege
mich viel und bin oft an der frischen Luft. Das einzige:
Meine Schwangerschaft war nicht geplant, und ich
bin nicht gegen Rételn geimpft. Das ist vor allem in
den ersten drei Monaten gefdhrlich. An der Schule,
wo ich arbeite, ist nur ein Kind nicht geimpft. Zu ihm
habe ich bewusst Abstand gehalten. Auch Kinderan-
sammlungen habe ich méglichst gemieden.

Anna: Ich habe beim ersten Kind viel mehr aufgepasst.
Jetzt, mit dem Kleinen und dem Job, habe ich gar
nicht die Zeit, um mir gross Gedanken zu machen.
Monika: Ich habe auch viel mehr aufgepasst wahrend

der ersten Schwangerschaft, beim Tragen von schweren
Sachen und so. Jetzt geht es halt nicht anders, weil
meine eineinhalb Jahre alte Tochter natirlich auch von
mir getragen werden will. Manchmal merke ich, dass
es ein bisschen zu viel wird. Aber es ist schon ok.
Sarah: Bei mir war es gerade umgekehrt. Ich machte
mir bei der ersten Schwangerschaft wenig Gedanken.
Ich hatte einen total lockeren Frauenarzt, der mir
nicht bei allem sagte, «das dirfen Sie nicht und dies
nicht». Natirlich habe ich auch auf gewisse Dinge
geachtet, zum Beispiel kein rohes Fleisch gegessen,
aber sonst habe ich mich nicht eingeschrankt. Ich
habe einfach vieles gar nicht gewusst und mir darum
auch nicht den Kopf zerbrochen.

Beim zweiten Mal ist das Risikobewusstsein grosser.
Es waren Zwillinge gewesen, aber das eine Kind
habe ich verloren. Die ersten finfzehn Wochen
musste ich mich darum schonen, damit ich das
zweite Kind nicht auch verliere. Ich durfte nichts
tragen, nicht baden. Die Angst war starker als beim
ersten Mal, und ich achte mehr aufs Essen.
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Welche medizinischen Vorsorge-Angebote nutzt ihré
Monika: Ich habe in beiden Schwangerschaften den
Erstirimester-Test mit der Nackenfaltenmessung machen
lassen. Wir hatten weitere Untersuchungen gemacht,
wenn dieser Test auffdllig gewesen ware. Wenn schon
zu dem Zeitpunkt klar gewesen ware, dass das Kind
behindert ware, hatten wir es wohl nicht behalten.
Brigit: Wir haben auch Gber diese Tests diskutiert.
Ich arbeite mit behinderten Kindern, mein Mann dao-
gegen hat keinen Bezug zu Kindern mit einer Behin-
derung. Das hat mich in eine schwierige Lage ge-
bracht. Schlussendlich haben wir aber nichts getestet.
Die grosste Unsicherheit hatte ich wegen der Roteln-
Impfung. Aber ich hatte immer ein gutes Gefihl.
Anna: Bei der ersten Schwangerschaft habe ich auch
den Ersttrimester-Test gemacht. Damals war fir uns
klar, dass wir das Kind nicht gewollt hatten, wenn et-
was gewesen ware. Respektive, wir hatten es weiter
abgeklart. Jetzt mache ich bloss noch Ultraschall,
aber nur aus Eigennutz, weil es mich Wunder nimmt.
Sarah: Ich war 30 bei der ersten Schwangerschaft.
Der Arzt hat den Nackenfaltentest einfach gemacht
und Blut genommen. Er meinte, wenn diese beiden
Tests gut rauskommen, seien die Chancen auf ein ge-
sundes Kind 80 Prozent. Ob mir das genige? Ich
sagte ja. Beim zweiten Mal war ich schon dlter,
darum wurde die Méglichkeit einer Fruchtwasserent-
nahme angesprochen. Da kann man offenbar mit
sehr hoher Sicherheit
sagen, ob alles in
Ordnung ist oder
nicht. Nach einem
Spezial-Ultraschall
hiess es, das Kind
sei mit 70-prozenti-
ger Wahrscheinlich-
keit gesund. Darum
habe ich auf die
Fruchtwasserprobe
verzichtet. Ich hatte Angst, dass ich vor einem Loch
stehen wiirde, wenn das Kind etwas hatte. Ich wiisste
nicht, ob ich abtreiben wiirde oder nicht. Vor dieser
Entscheidung wollte ich gar nicht erst stehen, also
reichten mir die 70 Prozent.

Es wurde euch also von niemandem etwas aufge-
dréngt?

Anna: Nein, gar nicht. Ich habe den Arzt beim
zweiten Mal noch gefragt, was er mir empfehlen
wirde. Er meinte, dass das wirklich jede Frau selber
entscheiden musse. Ich habe einen guten Frauenarzt,
er ist eher zuriickhaltend, auch mit Medis.
Alle: Nein, Druck gab es von keiner Seite.

«lch wiisste nicht, ob ich abtreiben soll oder
nicht. Vor dieser Entscheidung
wollte ich gar nicht erst stehen.»

Kénnt ihr sagen, wovor ganz konkret ihr Angst habt
oder hattet? Hattet ihr Bilder oder bestimmte Vorstel-
lungen von einer méglichen Behinderung des Kindes?
Sarah: Dariber habe ich schon viel nachgedacht:
Was genau macht mir eigentlich Angst? Die Behin-
derung selber ist es nicht. Logisch, jeder winscht
sich ein gesundes Kind, aber das Leben ist kein
Wounschkonzert, es kommt wie es kommt. Ich glaube,
es ist eher die Angst, dass ich an dieser Aufgabe
scheitern wirde, dass ich die Power nicht hatte, dass
mich die Sorgen und all die Spitalbesuche auffressen
wirden, also die Angst, als Mutter zu versagen, an
der Verantwortung zu zerbrechen. Ich gehe davon
aus, dass ich ein solches Kind genau so lieben
wirde wie ein anderes Kind. Bei einem gesunden
Kind ist ja bereits vieles anstrengend. Mutter eines
schwerbehinderten Kindes zu sein, stelle ich mir sehr
belastend vor, psychisch und physisch. Ich bewundere,
wie Eltern diese Aufgabe schaffen.

Kennst du eine Mutter oder eine Familie mit einem
schwerbehinderten Kind, oder woher hast du diese
Vorstellung?

Sarah: Nein, im engeren Umfeld kenne ich niemanden
personlich.

Monika: Bei mir hat die Angst auch eher mit mir
selber zu tun. Ich stelle mir vor, dass es mit einem be-
hinderten Kind noch viel schwieriger wird, das eigene
Leben aufrecht zu erhalten. Ein behindertes Kind
geht auch nicht in jedem Fall einfach mit zwanzig
aus dem Haus...

Brigit: Meine Angst war zu Beginn eher, das Kind zu
verlieren. Oder auch, iiber sein Leben entscheiden
zu missen, wenn etwas nicht gut ware. Die Frage
wdre auch, wie mein Partner damit umgeht? Ich
arbeite mit behinderten Kindern und sehe, wie lie-



benswirdig sie sind. Auf der anderen Seite sehe ich,
wie diese Eltern ihr Leben hergeben fir ihr Kind. Es
ist eine Lebensaufgabe, die du dir nicht selber suchen
kannst.

Anna: Ich hatte nie Angst, dass das Kind behindert
sein kdnnte. Meine grossten Bedenken waren, dass
das erste Kind dann zu kurz kommen kénnte.

Vor der Geburt des ersten Kindes kann man sich gar
nicht vorstellen, wie grenzenlos die Hingabe und die
Liebe fur ein Kind sein kénnen. Du hast keine An-
spriche an ein Kind, an den Partner hat man An-
spriche, das ist keine grenzenlose Liebe. Jetzt, beim
zweiten Kind, wissen wir das. Darum ist es dieses
Mal einfach so, wie es ist.

Sarah: Bei den Tests ist es auch schwierig, wenn die
Ergebnisse nicht klar sind. «Soll ich weiter testen2»
Dann ist man in einer Negativ-Spirale, aus der man
kaum mehr rauskommt.

Anna: Was mir viel mehr Angst macht: dass dem
Kind jetzt etwas passieren kénnte. Das Kind wird
entfihrt oder solche schlimme Sachen. Solche Dinge
gehen mir viel durch den Kopf. Da muss ich mich
richtig zwingen, um das abzustellen.

Monika: Ja, das Risiko, dass ihm nach der Geburt et-
was passiert, ist viel grosser. Aber als ich sah, dass
mein erstes Kind gesund zur Welt kam, war ich
schon sehr beruhigt.

Sarah: Das ging mir auch so. Meine erste Frage
nach der Geburt war: st alles dran? Sieht es normal
aus? Das hat mich schon erstaunt, wie tief aus dem In-
nern das kam.

Bei den vorgeburtlichen Untersuchungen steht seit
langem das Down-Syndrom (Trisomie 21) im Vorder-
grund. Fast alle Ungeborenen mit diesem Befund
werden heute abgetrieben. Die Angst vor einer geis-
tigen Behinderung scheint besonders gross zu sein.
Wie seht ihr das?

Anna: Das verstehe ich eigentlich nicht, ein Kind mit
Down-Syndrom lebt ja ziemlich normal. Ein solches
Kind muss nicht mal zwingend in eine Sonderschule
gehen.

Sarah: Vielleicht macht vor allem Angst, dass Kinder
mit Trisomie 21 oft noch andere Einschrankungen
haben, zum Beispiel auch Herzfehler. Oder weil
man ein Down-Syndrom einem Menschen ansieht.
Es gibt ja auch geistige Behinderungen, die man erst

Fokus

im Lauf der Entwicklung feststellen kann und die man
auch nicht auf den ersten Blick sieht.

Anna: Ich habe gelesen, dass Trisomie 21 im Vergleich
zu anderen Formen von geistiger Behinderung am
haufigsten vorkommt. Wenn das stimmt, ist es sicher
auch lukrativ, das vorgeburtlich zu diagnostizieren.

Viele Erwachsene, die selbst mit einer Behinderung
leben, stehen den vorgeburtlichen Untersuchungen
und der damit verbundenen Selektion sehr kritisch
gegeniber. Einige sehen dadurch sogar ihr eigenes
Lebensrecht in Frage gestellt. Kénnt ihr das nachvoll-
ziehen?

Monika: Sehr gut sogar. Wenn ich behindert ware,
wirde mir das wahrscheinlich auch so gehen. Der
Grund, warum ich selber einige Untersuchungen ge-
macht habe und diese Maglichkeiten nicht einfach
ablehne, ist ein rein egoistischer: Weil ich das Gefuhl
habe, ich schaffe das nicht, nicht weil es das
behinderte Kind nicht schaffen wirde oder dieses
Leben nicht lebenswert ware.

Brigit: Niemand kann die Lebensqualitat eines anderen
Menschen beurteilen. Das geht nicht. Wenn ich
unsere schwer behinderten Kinder in der Tagesschule
anschaue, die lachen teilweise viel mehr als Kinder
in der Regelschule. Also, ich wirde mir nie erlauben,
ein Urteil tber die Lebensqualitat eines anderen
Menschen zu féllen.

Anna: Nachbarn von uns haben ein gesundes und ein
behindertes Kind. Ich weiss nicht, wie die Krankheit
heisst, aber Frauen sind Tragerinnen eines Gendefekts,

«Niemand kann die
Lebensqualitét eines anderen
Menschen beurteilen. »

und wenn eine solche Frau einen Jungen bekommt, ist
dieser behindert. Beide Kinder sind jetzt erwachsen.
Die Schwester will nun ein Kind und geht ins Ausland,
wo sie diese Selektion von Embryos machen. Ich ver-
stehe, dass diese Frau das macht. Sie ist mit einem be-
hinderten Bruder aufgewachsenen, und ich kann mir
gut vorstellen, dass sie nicht das Bedirfnis hat, ein be-
hindertes Kind auf die Welt zu bringen. Die Maglichkeit
ist ja 50:50; wenn es ein Junge ist, wird er krank sein,
und wenn es ein Madchen ist, ist es wieder Tragerin
dieses Gendefekts. Da hat niemand gewonnen.
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Die Frage bleibt, ob Betroffene es nicht auch als Her-
absetzung empfinden kénnen, dass man Behinderung
fast reflexartig nur mit Belastung und Leid verbindet.
Anna: Ich kann mir das vorstellen. Trotzdem finde
ich es nur normal, dass man als Mutter nichts anderes
als den Wunsch nach einem gesunden Kind hat, und
dass das Kind eines Tages selbststandig leben und
sich ohne Schwierigkeiten etwas aufbauen kann.

Die UNO-Behindertenrechtskonvention verlangt unter
anderem, dass man Behinderung als eine mégliche
Lebensform von vielen anerkennt, anders, aber gleich-
wertig. Anstatt Geld in die Selektion zu investieren,
soll die Gesellschaft dafir sorgen, dass Menschen,
die eine Behinderung haben, gleichberechtigt und
in Wiirde leben kénnen. In diesem Zusammenhang
spielt auch Geld eine Rolle: Menschen mit Behinderung
werden oft nur als Kostenverursacher dargestellt.
Auch dagegen wehren sich Betroffene.

«Fiir viele andere Gruppen wird
ja auch Geld ausgegeben, das wird
auch nicht in Frage gestellt.»

Sarah: Wie wir mit Menschen mit einer Behinderung
umgehen, ist auch eine ethische Frage. Fir viele
andere Gruppen wird ja auch viel Geld ausgegeben,
das wird auch nicht in Frage gestellt. Es gibt diesen
neuen Bluttest fir 1500
Franken, der ohne Ri-
siko und sehr aussage-
kraftig sein soll in Be-
zug auf Trisomien. Ei-
nige finden, dieser Test
sollte eine obligatori-
sche Leistung sein. Und
wenn eine Frau das
behinderte Kind den-
noch austragen will,
muss sie selber fir die Krankenkosten aufkommen.
Es ist ein sehr schwieriges Thema.
Anna: Das Bestreben der UNO ist berechtigt. Im Ver-
gleich zu vielen anderen Landern ist es bei uns in
der Schweiz aber wahrscheinlich schon heute viel
einfacher als friher, mit einer Behinderung zu leben.
Ich wiinsche mir manchmal, dass Betroffene das
Positive mehr sehen.

Zum Schluss noch eine andere Frage: |hr habt alle
die Geburt vor euch. Wo werdet ihr gebéren?
Anna: Im Spital. Mein Frauenarzt ist leitender Arzt
der Gebdrabteilung, also ist das fir mich naheliegend.
Dieses Spital hat ausserdem einen guten Ruf. Es ist
wie ein Geburtshaus.

Monika: Fir mich war es klar, dass es ein Spital sein
wird. Ich bin froh, wenn Arzte da sind.

Brigit: Ich werde ebenfalls im Spital gebaren.
Sarah: Ich auch.

Und nach der Geburt — wisst ihr schon, wie ihr euch
organisiert?

Anna: Ich arbeite danach weiter wie jetzt. Der Kleine
ist einen Tag in der Woche in der Kita, und das
zweite wird auch dorthin gehen. Mein Mann und
meine Schwiegereltern schauen auch je ein bis zwei
Tage nach dem Kind.

Brigit: In der Schule kann ich gut prozentual arbeiten,
wie genau, ist noch unklar.

Monika: Ich habe es mir einfacher vorgestellt, Familie
und Beruf zu verbinden. Mein Mann arbeitet 100
Prozent und kann nicht reduzieren. Also werde ich
viel tbernehmen missen.

Was wiirde dir helfen?

Monika: Wirklich helfen wiirde nur, wenn auch mein
Mann einen Tag hétte, an dem er alleine fir die Kinder
da wdre. So wdre es auch fiir ihn Routine, zeitweise die
alleinige Verantwortung zu Gbernehmen, und er kénnte
mich besser an Abenden und Wochenenden entlasten.
Ich werde sicher auch wieder arbeiten spater, aber
nicht in dem Umfang, wie ich mir das vorgestellt habe.
Sarah: Ich méchte weiter 40 Prozent arbeiten. Das
ist nicht allzu viel. Ich brauche das Arbeiten auch
zum Ausgleich. Mein Mann ist einen Tag zu Hause.
Beim ersten Mal konnten meine Schwiegereltern zum
Glick auch nach dem Kind schauen. Sie kamen
auch, wenn Simon krank war. In der Krippe muss
man das Kind dann ja nach Hause holen. Ich wiirde
eine familidgre Erziehung klar bevorzugen. Man ist
flexibler, es ist entspannter, und Uberdies kostet es
nichts. Jetzt ist es aber super fir Simon in der Krippe,
denn mit dreieinhalb braucht er auch andere Kinder.

Herzlichen Dank fir das Gesprach und alles Gute!

Interview: Angie Hagmann



«Den habe ich von

der Man

&8 bekommen»

Mael ist vier Jahre alt. Im Kinderinterview erzdhlt sie Debbie Affane,
warum sie es manchmal schwierig findet, mit ihrem kleinen Bruder
Spielsachen zu teilen und warum sie eigentlich gerne eine Schwester hdtte.

DA: Ich zeichne mal ein Familien-
bild. So, und jetzt kannst Du den
Figuren noch ein Gesicht und eine
Frisur zeichnen.

M: Ich weiss auch die Augenfar-
ben! Der Papa, der hat grine.

Wer ist denn nun dein Geschwister?
Der Lukas. Der ist mega klein. Den
habe ich von der Mama bekommen.

Und woher hatte ihn die Mama?
Vom Bauch! Und vom Kranken-
haus. Der war im Bauch und da
haben sie ihn dann rausgeholt.

Hast du dir einen Bruder oder eine
Schwester gewiinscht?

Ich habe mir das gar nicht gewinscht.
Eine Schwester will ich eigentlich. Ja,
ich will noch ein Kind! Aber der Papa
hat Nein gesagt, und die Mama auch.

Und wenn du jetzt noch einen Bru-
der bekommen wiirdest?

Das wdre nicht so schon, denn
dann misste ich alles teilen.

Was ist denn einfach zum Teilen
mit Lukas?@
Autos. Der darf den Krankenwa-
gen haben.

Und was magst du gar nicht teilen?
Meinen Puppenwagen!!! Der Lu-
kas sitzt da immer rein!

Upps, der hat da wirklich Platz
drin2

(Lacht) Ja, der sitzt da rein und hat
zu lange Beine, die er dann auf
die Ablage legen muss. Der fragt
aber nicht, der macht das einfach.

Und dann?
Dann bin ich witend.

Gibst du ihm dann etwas anderes
von deinen Sachen zum Spielen?
Ja, aber der will das einfach nicht!
Der will lieber den Kinderwagen
schieben.

Bist du zufrieden mit deinem Bruder?
Ja schon, aber manchmal méchte
ich ihn in den Kibel schmeissen
(kichert). Aber wenn er mich ku-
schelt, find ichs cool!

Was magst du denn nicht an ihm?
Dass er immer meine Spielsachen
wegnimmt. Nur die Autos, die
kann er haben. Und ich finde den
Fernseher cool, aber der ist nichts
fir Lukas, der ist noch viel zu klein.
Ich bin grésser als er.

Wie klein ist er denn?

Nur etwa so (zeigt mit den Han-
den etwa 40cm breit). Oder wenn
er so liegt, ist er so lang. Er ist im-
mer ein bisschen kleiner als ich.
Ich bin immer 3 Jahre dlter als er,

und das bleibt eben so. Und wenn
ich 6 werde, wird er 3!

Du wirst immer die grosse Schwes-
ter sein, auch wenn ihr spéter mal
erwachsen seid.

Ja, immer die grésste Schwester der
Welt. Und ausserdem ist der Papa
der Chef der ganzen Welt und
Mama ist der kleine Chef der gan-
zen Weltl Und wenn ich gross bin,
dann darf ich machen, was ich willl

Wenn du gross bist, willst du dann
auch Kinder haben?

Ja, aber nur eines. Dann muss es
nicht teilen. Das ist cool.

Und was ist sonst noch cool?
Wenn man gar nicht aufstehen muss!

Aber das wdre doch irgendwann
langweilig...2

Nein. Ich will nicht aufstehen und
ich will nicht irgendwo hin missen,
sondern auf den Spielplatz ganz
allein ohne Schuhe und ohne Jo-
cke und ohne Schal. Und das ist
dann wie im Sommer. Kann ich
die Zeichnungen haben?

(M. hat meine Zeichnung vervoll-
stdndigt und eine weitere, eigene
Zeichnung ihrer Familie angefer-
tigt.) Ja sicher! Du hast eine sehr
schéne Familienzeichnung ge-
macht! Danke fir das Interview.
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Luna 1ievt aas Lieben

Als Luna Sophia Bucher im Mai 2011 geboren wird, geben die Arzte ihr praktisch keine
Uberlebenschance. Doch das kleine Madchen lebt. Und wie! Lunas ebenso unglaubliche
wie berihrende Geschichte kann man seit einigen Monaten auf Facebook mitverfolgen.

Es gibt Seiten im Internet, die einen
die Skepsis gegeniber Facebook
& Co. vergessen lassen. Franziska
Buchers Blog «Luna liebt das Le-
ben» gehdrt dazu. Mit berihren-
den Texten, Bildern und Filmen
lGsst die Mutter zweier Kinder seit
ein paar Monaten eine wachsende
«Fangemeinde» am Schicksal ihrer
Tochter Luna Sophia teilhaben.

Seit Lunas Geburt vor fast drei Jah-
ren lebt die vierkdpfige Familie aus
Basel in einem unvorstellbaren
Spannungsfeld aus Hoffen und
Bangen. Dafir eine Sprache zu
finden, ist alles andere als selbst
verstandlich. Doch Franziska Bu-
cher schafft die Balance: lhre Ein-
trage sind bei aller Emotionalitat
und Offenheit immer diskret. Den
Schritt an die Offentlichkeit be-
grindet sie so: «Es ist mein Anlie-
gen, mit meinem Blog Mut zu ma-
chen, sich selbst und andere
(Kinder/Partner...) mit ihren indi-
viduellen Schwachen und Starken
anzunehmen und fir sein Kind,
aber — mindestens genauso wich-
tig — auch fur sich selbst und die
Partnerschaft auf kreative Lésungs-
suche zu gehen und mutig neue
Lebenspfade zu pfligen.»

Dass sie mit ihrem Blog das Tabu
bricht, offen iber ein sterbendes Kind
zu sprechen, ist ihr bewusst. Andere
Eltern sind ihr dafir dankbar.

Die Geschichte beginnt im August
2010 mit der schlichten Nachricht
«Wir erwarten ein Wunschkind!y,
damals nur an die persénlichen
Freunde der Familie. Im Januar
2011 zeigt der Ultraschall, dass
das Baby nicht so gewachsen ist,

mein traum vom kind
sah anders aus als du

dann kamst du zur welt

und ich war iberrascht
denn mein traum vom kind
wurde iibertroffen

DU bist der perfekteste
Mensch den ich kenne

Franziska Bucher

wie es sollte. Die Arzte vermuten
eine fir das Kind lebensgefdhr-
liche Virusinfektion und stellen den
Abbruch der Schwangerschaft in
den Raum. Im Wissen, dass sie
moglicherweise ein schwerst-
behindertes Kind bekommen
werden, beschliessen Franziska
Bucher und ihr Mann Daniel
Bubenzer, auf eine Fruchtwasser-
punktion zu verzichten und das
Kind entscheiden zu lassen, ob es
zur Welt kommen will.

Luna wird am 23. Mai 2011 ge-
boren, unter anderem mit einem
schweren Herzfehler. Aufgrund ih-
res prekdren Zustands empfiehlt
das Ethik-Konzil, auf eine Opera-
tion zu verzichten. Die Mutter ahnt
den Entscheid voraus: «Ich weiss,
was sie entscheiden wirden — es
hat sich abgezeichnet ... Lunas Di-
agnose und Prognose ist katastro-
phal: Blind, taub, schwer geistig
behindert, schwere Deformationen
im Gesicht, unterentwickelte Nie-
ren, komplexer Herzfehler, nicht
Uberlebensfahig ohne Herzopera-
tion... sie wird nie reden, horen,
sehen, kommunizieren, stehen, lau-
fen kénnen und darum sei Lebens-
qualitat kaum méglich...»

Die Familie nimmt Luna nach
Hause, wo sie laut Prognosen innert
weniger Tage sterben wird — «zu
den Sternen reisen», wie die Eltern
es ausdricken. Doch intuitiv emp-
fangt die Mutter auch andere Sig-
nale: «Luna war seit der Geburt fir
ihre Situation extrem stabil... mein
Drang nach Hause zu gehen und
dem Kind die Welt zu zeigen -
wenn auch nur fir einen kleinen Au-
genblick — war gross (...) Und so
packte ich das kleine Bindel ein
und tat so manches, das ich mit ei-
nem gesunden Neugeborenen nicht
getan hatte. Ich nahm sie abends
mit zum Essen mit Freunden in ein
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Foto: Marcia Paysley

Foto: Marcia Paysley

Unbeschwerte Momente: Luna mit ihrer Familie am Rheinufer (oben) und zuhause (rechts).

Restaurant, ich nahm sie mit in den
City-Beach, ins Konzert... weil jeder
Mensch doch so etwas erleben
sollte, einmal... bevor er davonflie-
gen wirde... und mit dieser Einstel-
lung rettete ich nicht nur mich selbst
vor der Flucht ins Nichts, sondern
unternahm fiir Luna — aber eben
auch fir mich - Dinge, und das war
rickblickend besonders heilsam...
und ich begann, auf Facebook zu
posten, wie es Luna geht.... weil
das Tabu eines sterbenden Kindes
so gross ist, zu gross fir viele... und
Facebook eine niederschwellige
Méglichkeit war, Menschen in un-
serem Boot zu behalten... {...) und
das tat unendlich gut in diesen
schweren, anstrengenden Monaten,
in denen jeder Tag der letzte sein
konnte und doch die Hoffnung im-
mer mehr hervorkroch...»

Zu Beginn besteht die Hoffnung da-
rin, dass Luna sich mit dem Flug zu
den Sternen noch etwas Zeit |dsst.
Doch bald zeigt sich, dass das
kleine Madchen nicht nur Gberleben
will, sondern seine Umwelt aktiv

wahrnimmt. Ein ums andere Mal
verblifft Luna mit immer neuen Fort-
schritten alle, am meisten aber wohl
die Arzte: «...mir war das schon
sehr frish klar, heute kénnen es auch
diese Menschen sehen, die es nicht
for maglich gehalten haben. Sie hort
mit Knochenleithdrgerat fast alters-
gerecht. Sie ist sehr schwer sehbe-
hindert, kann ihre Defizite aber auf
beeindruckende Weise durch ihre
mentale Wachheit und ihr Gedacht-
nis ausgleichen. Luna plappert be-
geistert den ganzen Tag und ist sehr
experimentierfreudig. Sie ist standig
in Bewegung, kann mittlerweile
auch aufstehen und an der Hand
ein paar Schritte laufen. lhre raum-
liche Orientierung ist ausserordent-
lich gut ausgepragt, und sie zeigt
ein beeindruckend entwickeltes Kor-
perbewusstsein. Luna berihrt aber
vor allem durch ihre Présenz und
ihren Charme. Sie ist Showgirl und
Clown in einem. Taglich bringt sie
mich dazu, Trdnen zu lachen -
vor Freude, vor Bewunderung: SIE,

UNSERE LUNA.»

In diesen Tagen steht
bei Luna jene grosse
Herzoperation an, die
sie nach der Geburt
nicht bekam. Was die
Zukunft bereithdlt, ist
vollig offen. Sicher ist,
dass Lunas Geschichte
schon jetzt weit Gber ihr unmittelbares
Umfeld hinaus wirkt und anderen
Menschen Mut macht, auch in ex-
tremen Situationen immer wieder
nach kreativen Lésungen zu suchen
und «neue Lebenspfade zu pfligens.
So, wie es sich Franziska Bucher
mit ihrem Blog erhofft hat.

Angie Hagmann

www.facebook.com/
lunaliebtdasleben

Die Fotos auf dieser Seite entstan-
den fir das Projekt «herzensbil-
der», bei dem Profi-Fotografinnen
Familien mit einem schwerkranken
Kind wunderschéne Erinnerungsbil-
der schenken.
www.herzensbilder.ch

Foto: Beat Mumenthaler

13



Portrait

Ein Ort zun L€ DEeN wma Lernen

Der Sonnenberg in Baar ist die Partnerorganisation von visoparents schweiz im
Bereich Frihférderung. Einst als Internatsschule fir blinde und sehbehinderte
Schiilerlnnen errichtet, bietet die Institution heute ein breites Angebot fiir Kinder
und Jugendliche mit unterschiedlichen Beeintréachtigungen.

Stellen Sie sich vor, Sie hatten vor kurzem einen grossen
Teil lhres Sehvermdgens verloren und missten nun ler-
nen, unter diesen Bedingungen den Alltag zu meistern.
Fachleute aus verschiedenen Rehabilitationsbereichen
wirden lhnen mit Rat und Tat behilflich sein: Der Low-
Vision-Trainer (LV) etwa wirde mit lhnen versuchen,
lhren Sehrest moglichst optimal auszunutzen. Mit gu-
tem Licht in lhrer Wohnung, mit speziellen Hilfsmitteln,
mit einer kontrastreichen Farbenwahl am PC und wei-
teren Massnahmen kénnten gewisse Barrieren abge-
baut werden. Weil durch lhre Sehbehinderung die
Orientierung und Mobilitat (O&M) stark eingeschrénkt
waren, wirde die O&M:-Trainerin mit lhnen Strategien
und Techniken suchen, damit Sie zum Beispiel den
Weg zum Bahnhof wieder alleine gehen kénnen.

Wohlbefinden und Vertrauen hangen eng zusammen.

Auch alltagliche lebenspraktische Fahigkeiten (LPF)
wie Einkaufen, Kochen, Essen, Waschen, eine Siche-
rung ersetzen usw. kdnnten zum Problem geworden
sein und mussten neu oder anders gelernt werden.
Auch Thr Umgang mit der Informations- und Kommu-

nikationstechnologie, der Zugang zum Internet und
die Nutzung anderer elekironischer Hilfsmittel missten
ganz neu gelernt werden. Je nach der Entwicklung
lhres Sehens missten Sie sich vielleicht auch die Punkt-
schrift (Braille) aneignen.

Alltag als Herausforderung

All diese unterstitzenden Massnahmen missen nicht
nur erwachsenen Menschen zur Verfiigung stehen,
sondern sind auch fir blinde und sehbehinderte
Kinder und Jugendliche absolut notwendig. Fir sie,
die oftmals von Geburt an mit ihrer Sehbehinderung
leben, ist die Bewaltigung des Alltags eine noch
grossere Herausforderung, weil sie nicht auf die Er-
fahrungen als Sehende zurickgreifen kénnen.
Zusatzlich zu den Rehabilitationsmassnahmen missen
Schulen und Kompetenzzentren fir sehbehinderte
und blinde Kinder und Jugendliche ein umfassendes
schulisches Forderangebot fir die integrative und die

«Ich bin gerne im Sonnenberg,
weil das Tempo je nach Schiiler angepasst
wird und es gute Hilfsmittel gibt.»
Luca (15)

separative Sonderschulung, heilpadagogische Frih-
erziehung, Beratung sowie Unterstitzung und Beglei-
tung der beruflichen Integration anbieten. Aufgrund
der oft weiten Wege zwischen Wohn- und Schulort
braucht es zudem auch Wohnméglichkeiten.

Vier Schulen unter einem Dach

Eine solche ganzheitliche Lebensvorbereitung und
Schulung bietet der Sonnenberg in Baar. Von der
«Schule und Beratung fir sehgeschadigte Kinder und
Jugendliche» hat sich diese Institution in den letzten



Mit moderner
Elektronik kann
manche Barriere
abgebaut werden.

Jahren zu einem «Heilpadagogischen Schul- und Be-
ratungszentrum Sehen — Sprechen — Begegnen» ent-
wickelt. Die Veranderung grindet darauf, dass eine
Institution mit rund 120 Platzen und einer Infrastruktur
fir eine Vielzahl spezifischer Leistungen im heutigen
schulischen und politischen Umfeld der Schweiz nicht
Uberlebensfahig ware, wenn sie sich auf das Thema
Sehbehinderung und Blindheit (ochne Mehrfachbehin-

derung) beschranken wirde.

Gelebte Haltungen

Der Grundstein fir die breite Ausrichtung wurde
2001 gelegt, als eine erste Klasse fir Jugendliche
ohne Sehbehinderung oder Blindheit eréffnet wurde.
Heute deckt der Sonnenberg alle integrativen und
separativen Sonderschulbedirfnisse in vier Verant-
wortungsbereichen ab: «Sehen», «Sehen Plus», «Spre-
chen» und «Begegnen».

Wie kann es in einer so komplexen Organisation ge-
lingen, schwierige Situationen, unerwartete Entwick-
lungen, Konflikte und Krisensituationen zu meistern@
Natirlich ist die Qualitétssicherung mit Konzepten
und Reglementen auch fir eine heilpadagogische In-
stitution sehr wichtig. Unterrichtsmodelle, das sozial-
padagogische Férderkonzept sowie die Konzepte
der verschiedenen weiteren Angebote werden im
Sonnenberg stetig weiterentwickelt. All diese Vorga-
ben waren jedoch wertlos, wenn Mitarbeitende sie
nicht als Stitzen ihrer Arbeit, sondern als Korsett
oder Hemmschuh erfahren wirden.

Portrait

Entscheidend fir den Erfolg einer Institution sind ge-
lebte Haltungen, die sich in einem Leitbild widerspie-
geln kénnen, welches wiederum auf einer Vision ba-
siert. Die Vision des Sonnenberg lautet: «Wir setzen
alles daran, dass die uns anvertrauten Kinder und Ju-
gendlichen im Rahmen ihrer Méglichkeiten und der
vorhandenen Ressourcen die bestmdgliche Forderung
und einen Rahmen zur persénlichen Potentialentfaltung,
insbesondere hinsichtlich der Teilhabe in unserer Ge-
sellschaft, erhalten.»

Zusammen mit den Eltern ...

Fur Eltern steht immer wieder die Frage im Zentrum,
ob ihr Kind in der Regelschule oder in einer speziali-
sierten Institution wie dem Sonnenberg jene Forde-
rung und Unterstitzung erhdlt, die sie sich wiinschen,
und ob das Kind sich im gewdhlten Setting wohl fuhlt
und sich gut entwickeln kann.

Es gehort zu unseren Grundhaltungen, integrative und
separative Angebote als gleichwertige Schulungsfor-
men zu gestalten. Der Entscheid fir die richtige Losung
fohrt Uber eine Analyse der Gesamtsituation des Kindes

«Mir geféllt, dass ich O&M-Training machen
und auf einer Wohngruppe essen kann.»

Loris (16)

oder Jugendlichen, der persénlichen Bedirfnisse und
Ressourcen sowie des privaten und schulischen Umfel-
des. Dabei diirfen finanzielle Uberlegungen (Integra-
tion als Sparangebot?) nicht im Vordergrund stehen.
Gemeinsam mit den Eltern Gbernehmen wir die Ver-
antwortung fir das Wohlergehen und eine optimale
Forderung der uns anvertrauten Kinder und Jugendli-
chen. Wir treffen uns regelmassig mit den Eltern zu
Standortgesprachen, tauschen uns auf vielfaltige
Weise mit ihnen aus, 6ffnen unsere Tiren und schaf-
fen damit ein tragfahiges Fundament, das auch in
Krisensituationen bestehen bleibt.

Kinder und Jugendliche fordern uns taglich auf vielfal-
tige Weise heraus, indem sie unsere Aufmerksamkeit
suchen, Grenzen und klare Leitlinien oder Zuwendung
und Unterstitzung brauchen. Kinder und Jugendliche
mit einer Behinderung bendtigen unsere ganz besondere
Aufmerksamkeit, unser Verstandnis, unsere positive
Unterstitzung, aber auch klare Rahmenbedingungen
und Leitplanken. Indem wir die Besonderheiten dieser
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Schijlerinnen und Schiler annehmen und nicht be-
kampfen, indem wir unsere heilpddagogischen, thera-
peutischen oder sozialpadagogischen Kompetenzen
fir sie einsetzen und weiterentwickeln, schaffen wir
das Umfeld, in dem sich diese jungen Menschen
optimal entwickeln kénnen.

«lm Sonnenberg hat es nette
Menschen, und ich werde unterstiitzt. »
Janina (15)

Ein beeindruckendes Gesamtangebot fir blinde
und sehbehinderte Kinder und Jugendliche

Seit Beginn des Schuljahres 2008/09 fihrt der Son-
nenberg neben der Abteilung «Sehen» fir schulbil-
dungsfahige Kinder und Jugendliche mit einer Sehbe-
hinderung oder Blindheit auch die Abteilung «Sehen
Plus» fir sehbehinderte und blinde Kinder und Jugend-
liche mit einer Mehrfachbehinderung. Diese Angebote
werden als Tagesschule, Teilinternat oder Internat ge-
fhrt. Nebst diesen separativen Sonderschulmassnah-
men werden fir Kinder und Jugendliche der verschie-
denen Abteilungen auch integrative Massnahmen
durchgefhrt.

Das gesamte Angebot umfasst somit:
e Heilpadagogische Friherziehung
e Abteilung Sehen (Basis-, Primar-, Oberstufe)

e Abteilung Sehen Plus (Basis-, Primar-, Oberstufe)

e Externat, Teilinternat und Internat

e Integrative Sonderschulung (Beratung, Beratung
und Unterstitzung, Integrative Sonderschulung,
Integrative Sonderschulung komplex)

e Aufbau- und Briickenjahr, Berufsvorbereitungsjahr

o Ausbildungs- und Studienbegleitung

o Begleitetes Wohnen fir junge Erwachsene in Aus-
bildung oder Studium

Die heilpddagogische Friherziehung begleitet und
fordert sehbehinderte und blinde Kinder von der Ge-
burt bis zum Eintritt in die obligatorische Volksschul-
bildung. Nebst dem Hauptstandort Baar fihrt der
Sonnenberg seit Februar 2013 zusammen mit viso-

parents schweiz eine Friherziehungsstelle in Diben-
dorf (Zirich).

In der Abteilung Sehen Plus fir sehbehinderte und blinde
Kinder mit einer Mehrfachbehinderung steht das Kind
mit seinen individuellen Bedirfnissen und seinem Ent-
wicklungspotenzial im Zentrum. Miteinander machen
wir uns auf den Weg, die (Um-)Welt handelnd zu ent-
decken und zu verstehen. Niemand entwickelt sich al-
leine. Wir lernen alle von- und miteinander. Darum ar-
beiten wir in der Abteilung Sehen Plus in einem
interdisziplingren Team. Ganz wichtig ist uns die Ver-
neftzung von Elternhaus, Schule und Wohnen.



In der Abteilung Sehen streben wir einen optimal auf
die individuellen Bedurfnisse unserer Schilerinnen
und Schiler ausgerichteten Unterricht an. Der Unter-
richt findet in ein- oder mehrstufigen Klassen von vier
bis maximal acht Schilerinnen und Schilern statt.
Unsere Lehrkrafte haben eine heilpadagogische Aus-
bildung und eine sehbehinderten- und blindenpada-
gogische Zusatzausbildung. Angepasst an die indi-
viduellen Bedurfnisse der Kinder und Jugendlichen
und aufgrund einer Low Vision-Abklarung, werden
Massnahmen in den Feldern der Rehabilitation (Ori-
entierung und Mobilitat, lebenspraktische Fahigkeiten,
Informations- und Kommunikationstechnologie, Punki-
schrift, Hilfsmittel) ergriffen.

Der Sonnenberg bietet Beratung und Unterstitzung,
integrative Sonderschulung und Riickgliederungsbe-
gleitung fir sehbehinderte und blinde Kinder und Ju-
gendliche, die an ihrem Wohnort integriert die Schule
besuchen. Auch teilintegrative oder teilseparative Set-
tings werden unterstitzt. Fachspezifisch ausgebildete
schulische Heilpadagogen und Heilpadagoginnen
sorgen dafir, dass die Lernenden ein auf ihre Be-
dirfnisse angepasstes Umfeld vorfinden.

Mit der Ausbildungs- und Studienbegleitung werden
Jugendliche unterstitzt, die eine berufliche Ausbildung
oder ein Studium absolvieren: als Lernende in einem
Betrieb, in einer weiterfihrenden Schule (Gymnasium,
Handelsschule usw.) oder als Studierende einer Hoch-
schule.

Im Wohnbereich ist es mdglich, zwischen Externat,
Teilinternat und Wocheninternat zu wahlen. Je nach
individuellem Bedarf wird zwischen den drei Unter-
kategorien «einfach», «komplex» und «Pflege» un-
terschieden. Zum Angebot des Wohnbereichs geho-
ren auch die Wochenend- und Ferienentlastung for
sehbehinderte und blinde Kinder und Jugendliche mit
einer Mehrfachbehinderung.

Die Beratungsstelle, das Medienzentrum und thera-
peutische Dienstleistungen vervollstandigen das An-

gebot des Sonnenberg in Baar.

Thomas Dietziker, Direktor

Portrait

Sonnenberg:
Von Freiburg nach Baar

Am 1. Oktober 1925 nahm die Schule Sonnen-
berg in einem ehemaligen Knabeninternat der
franzdsischen Kapuziner auf dem Sonnenberg
in Freiburg ihren Betrieb auf. Damaliger Trager
war der luzernische Blindenfirsorgeverein.

Am 25. April 1957 konstituierte sich der Verein
Blinden-Sonnenberg, der die Planung und den
Neubau der Blindenschule Sonnenberg im Frei-
burger Juraquartier an die Hand nahm. Bis
1981 wurde die Schule an diesem Standort ge-
fihrt. Auf Empfehlung des Bundesamtes fir So-
zialversicherungen verzichtete man auf eine ge-
plante Erweiterung dieser Schule zu Gunsten
eines Standortes in der Zentralschweiz.

Seit 1981 wirkt der Sonnenberg in Baar. Von
2006 bis 2008 wurde die Anlage erweitert und
renoviert. Der Neubau Sonnenberg Nord wurde

als vorlaufig letzte Erweiterung im September
2013 feierlich erdffnet.

1/



Gut zu wissen

Kindern

und

tut wahrheit xuna

Begegnet ein Kind einem Rollstuhlfahrer, will es oft ganz direkt wissen, was diesem fehlt.
Vielen Eltern ist das peinlich. Zu unrecht, findet Raul Krauthausen. Der bekannte Autor,
selbst im Rollstuhl unterwegs, hat zehn Dinge aufgeschrieben, die Eltern ihren Kindern
Uber Rollstuhl-Benutzer beibringen sollten.

Wenn ich durch die Stadt fahre,
falle ich auf. Natirlich. Ich bin
klein, fahre einen elekitrischen Roll-
stuhl, habe eine hohe Stimme und
entspreche nicht dem «typischen»
Menschen im Rollstuhl. Kinder, die
mir mit ihren Eltern entgegenkom-
men, gucken neugierig, schauen
mich an, zeigen mit dem Finger
auf mich und haben ganz offen-
sichtlich viele Fragezeichen im Kopf:
Warum ist der so klein2

Warum kann das Baby reden?
Was ist das fir ein Auto?...
Manchmal muss ich sehr schmun-
zeln, wenn sie ihre Entdeckung
kommentieren. Meine Grosse und
die Tatsache, dass ich einen Bart
trage, scheinen die Kinder irgend-
wie zu kombinieren:

Guck mal, Papa, ein Baby-Mann!
Das ist aber ein kleiner Opa.

Noch viel interessanter aber sind
die Reaktionen der Eltern. Diese
sind sich namlich haufig uneinig
und sind unsicher, wenn es darum
geht, ihren Kindern etwas Uber
Behinderungen beibringen zu mis-
sen. Vor allem auf offener Strasse.
Einige Eltern schelten dann ihr
Kind, wenn es frog'r, was mit einem
Menschen mit Behinderung nicht
in Ordnung ist, und zerren es weg:
Man zeigt nicht auf andere Men-

schen! Da guckt man nicht hin!
Und das sind noch die harmlosen
Satze. Aber schon solche Aussagen
brechen mir das Herz. Ich fihle
mich mit dem Kind solidarisch,
denn es hatte ja nur Fragen...

Andere Eltern hingegen nehmen
es eher gelassen und erlauben
den Kindern, zu mir zu rennen
und sich anzundhern. Sie versuchen
zu erklaren, was los ist, wissen es
aber oft selber nicht und wirken
sehr unsicher. Darum eine kleine
Liste mit Dingen, die Eltern ihren
Kindern iiber Rollstuhlfahrerlnnen
beibringen kannen.

1. Beantworte die Frage
«Warum kann er nicht laufen?»
Eine der haufigsten Fragen, die
Kinder stellen, wenn sie jemanden
im Rollstuhl sehen, ist: «Warum
kann er nicht laufen2»

Kinder sind neugierig und wollen
die Welt verstehen. Dies ist fraglos
eine ihrer besten und gleichzeitig
nervenaufreibendsten Eigenschaf-
ten. Wenn das Kind jinger ist,
reicht es oft zu sagen: «Er hat nur
ein Aua.»

Wenn die Kinder dlter sind, ist
Ehrlichkeit am besten: «lch weiss
es nicht, Liebling. Aber wenn du
mochtest, kdnnen wir fragen.»

Mir ist natirlich klar, dass das Fra-
gen dann grosse Uberwindung
kostet. Und oft nicht stattfindet.
Wenn die Kinder oder Eltern sich
trauen zu fragen, dann gebe ich
ihnen eine auf meine Behinderung
zutreffende Antwort:

«lch habe Glasknochen. Das be-
deutet, dass meine Knochen schneller
brechen. Wenn ich also stehen wiir-
de, konnte ich mir die Beine brechen.
Deswegen sitze ich lieber.»

Kinder verstehen das sofort und
interessieren sich dann schnell fir
meinen Rollstuhl.

2. Werde nicht bose, wenn sie
neugierig sind.

Auch wenn es toll ist, dass so viele
Eltern nicht mochten, dass ihre
Kinder mich beleidigen, sollten sie
nicht witend auf ihre Kinder wer-
den, wenn sie Fragen zu meiner
Behinderung haben. Angst, Scham
oder Verlegenheit ist nicht das,
was Kinder im Zusammenhang mit
Behinderungen empfinden sollten.
Kinder fragen ihre Eltern oft nach
mir. Das stort mich nicht.

3. Anders sein ist nicht schlecht.
Anstatt alles als traurige Geschichte
darzustellen, sobald eine Frage
zu meiner Behinderung auftaucht,
gefallen mir Satze wie:



«Guck mal, Papa, ein Baby-Mannl» — Mit ihrer Direktheit bringen Kinder ihre
Eltern manchmal ganz schon in Verlegenheit.

Aber es ist so in Ordnung.

Die Welt ist voller Menschen, die
anders sind.

Wir alle gehen unseren Weg auf
andere Weise, wichtig ist nur, dass
man ankommt.

4. Frage immer, bevor du hilfst.
Viele Eltern meinen es gut und
bringen ihren Kindern bei, zu hel-
fen, wann immer es geht. Aber es
ist genauso wichtig, ihnen beizu-
bringen zuerst nachzufragen, ob
sie helfen sollen, bevor sie es tun.
Nur so kdnnen sie anderer Leute
Selbststandigkeit wirdigen und
mich als selbststandiges Individuum
respektieren.

Einem Kind beizubringen, mir au-
tomatisch zu Hilfe zu eilen, macht
es ihnen schwer, mich als Person,
unabhangig vom Rollstuhl, zu se-
hen. Kinder wissen zu lassen, dass

ich vieles allein kann, ist eine wich-
tige Lektion fur sie.

5. Unsere Rollstihle sind keine
Ubergrossen Kinderwagen.

Den Rollstuhl als meine «Beine»
zu sehen, ist eine weitere wichtige
Lektion. Kinder kdnnen mit vielen
Woértern einen Rollstuhl beschrei-
ben — «Mini-Autos, einen «Traktors,
ein «Was ist dase» — aber sie soll-
ten nicht denken, mein Rollstuhl
sei ein Kinderwagen. Es kann eine
grosse Wirkung haben, wenn Kin-
der den Rollstuhl als ein starkendes
Objekt ansehen und nicht als eines,
das Hilflosigkeit symbolisiert.

6. Pass auf, wie du selbst
reagierst.

Es ist kein Geheimnis, dass Kinder
Schwémme sind, die die Gefihle
von ihren Eltern sofort aufsaugen.
Wenn Eltern sich in der Ndhe von

Gut zu wissen

Menschen mit Behinderungen ner-
vos, angstlich oder unwohl fGhlen,
dann werden sich ihre Kinder
schnell genauso fihlen. Eltern soll-
ten versuchen, diese Gefihle im
Interesse ihrer Kinder beiseite zu
schieben. Sie sollten freundlich
und ruhig bleiben, wenn ihnen ein
Mensch mit Behinderung begegnet.
Dann werden ihre Kinder — hof-
fentlich auch noch wenn sie er-
wachsen sind — das Gleiche tun.

7. 10 bis 60 Sekunden starren ist
in Ordnung. Das verspreche ich!
Wenn es ums Ansehen geht, haben
Kinder bei mir einen Freifahrts-
schein. Nur, wenn es ein zu lang-
wieriges Anstarren wird, sollte man
den Kindern sagen: Ansehen ist
ok, aber nicht zu lange.

Ich sage das, weil es mich immer
sehr traurig macht, wenn ich einen
Elternteil sehe, der sein Kind dafiir
schilt, einen Menschen mit Behin-
derung fur einen kurzen Augenblick
anzusehen. Kinder sind leuchtende
neue Menschen, die die Welt ent-
decken. lhre unschuldigen Blicke
sind hundert Prozent in Ordnung.

8. Ich habe keine Schmerzen.
Als ich befreundeten Kindern er-
klérte, dass ich Glasknochen habe,
war ihre erste Reaktion: «Tut es
weh?2»

Kinder lernen den menschlichen
Korper und die Doppelbedeutung
von Wértern gerade erst kennen.
Wenn ich sage «Ich habe Glas-
knochen», dann horen sie «Glas»
und «Knochen» und verbinden das
schnell mit «Schmerz». Auch wenn
einige Menschen mit Behinderung
schreckliche chronische Schmerzen
haben, sollten Kinder wissen, dass
eine Behinderung nicht immer einen
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physischen Schmerz mit sich bringt.
Das kann eine riesige Last von
ihren Schultern nehmen.

9. Wir kénnen auch fantastisch

sein.

Wann immer es méglich ist, kénn-
te man einem Kind einen Film,
ein Buch oder ein Spiel mit einer
positiven Darstellung von Behin-
derungen zeigen. Kinder sollten
sehen, wie Menschen mit Behin-
derung beteiligt sind (Stichwort
«Inklusion»), Spass haben, und -
ich wage es zu sagen — cool
dargestellt werden.

Es kann schwierig sein, ein Kin-
derbuch Uber Behinderungen mit
positiver Darstellung zu finden,
aber es gibt welche. Und einige
gute Kinderfilme und Serien, die
in dieselbe Richtung gehen, gibt
es auch. Dazu gehdrt zum Beispiel
«Wunder auf der Uberholspur,
ein Film Uber einen Jugendlichen
im Rollstuhl, der davon traumt, wie
sein Bruder Pokale zu gewinnen.

10. Der Rollstuhl ist nicht an
meinen Hintern geklebt.

Ich denke, jedes Kind sollte einmal
einen Rollstuhlfahrer sehen, der
aus seinem Rollstuhl herauskommt.
Vielleicht auf ein Sofa wechselt
oder besser noch, in einen Pool
springt oder sich auf ein Motorrad
setzt. Wenn wir den Rollstuhl zu-
ricklassen, kénnen wir den Men-
schen zuerst sehen, den Rollstuhl-
Benutzer erst danach.

Auch habe ich gar kein Problem
damit, wenn Kinder den Rollstuhl
einmal selber fahren wollen. Ohne
mich. Wenn dabei etwas kaputt
geht, dann ist es meine Verantwor-
tung. Ich habe ihn ja verliehen.

Ich weiss, alles, was hier steht, ist
leichter gesagt, als getan. Ich habe
keine eigenen Kinder. Ich erlebe
sie aber regelmdssig in meinem
Freundeskreis. Erziehung ist eine
grosse Verantwortung. Das Ziel ist
es, Kinder zu fantastischen Er-
wachsenen zu machen. Ich kenne
viele Menschen, die mit Menschen
mit Behinderung aufgewachsen
sind, und sie sind die unverkrampf-
testen Menschen, die ich je getrof-

fen habe.

Buchtipp

Natirlich wird nicht jede Person
mit einer Behinderung den obigen
Empfehlungen zustimmen. Es ist,
wie bei jedem Menschen ratsam,
einfach nach dem gewinschten
Umgang zu fragen. Man kann
Wissen von allen lernen.

Raul Krauthausen

Quelle: Tiffany Carlson:
«10 Things Every Parent Should Teach
Their Kids About Disabilities».

DPas Leben aus derx
Rollstuhlperspektive

Menschen tatscheln ihm den
Kopf oder starren ihn an — Raul
Krauthausen, der aufgrund seiner
Glasknochen im Rollstuhl sitzt
und kleinwichsig ist, weiss, dass
viele Menschen Schwierigkeiten

haben, mit sichtbar behinderten
Kindern und Erwachsenen unver-
krampft umzugehen. Dabei ist
hierzulande jede zehnte Person
behindert, da sollten wir uns
doch eigentlich an den Umgang
mit jenen gewohnt haben, die
«anders» sind. Doch das Gegen-
teil ist der Fall. Radl Krauthausen
sieht seine Behinderung als eine
Eigenschaft von vielen. Er be-
schreibt mit Witz und Sachkennt-
nis, wie sein Alltag wirklich ist
und wie ein Miteinander von Be-
hinderten und Noch-nicht-Behin-
derten aussehen kann.

Raul Aguay-Krauthausen:
«Dachdecker wollte ich eh nicht
werden. Das Leben aus der Roll-
stuhlperspektive.» — Taschen-
buch, 256 Seiten, ca. Fr. 24.—.
Rowohlt Verlag, Berlin 2013



Veranstaltungen

Agenda

visoparents schweiz

Ausflige fir Familien

visoparents schweiz organisiert fir Familien regel-
massig spannende Ausflige. Eine ideale Gelegen-
heit, Abwechslung und Farbe in den Alltag zu
bringen, sich auszutauschen und andere Familien
kennenzulernen. Néchste Daten zum Reservieren:
6. April: Blindenfihrhundeschule Allschwil; 13. April:
Sauriermuseum Aathal; 3. Mai: Kindercity Volketswil;
14. Juni: Zoo Zirich. Nahere Infos und Anmeldun-
gen: Jeannette Roth, Telefon 043 355 10 20, jean-
nette.roth@visoparents.ch oder online auf unserer
Website: www.visoparents.ch

Andere Veranstalter / Weiterbildungen

Mobilitdt und Klicksonar fir blinde Kinder und Jugend-

liche. Ein Vortrag mit Daniel Kish mit anschliessenden
Ubungen. 8.-9. Mai, Basel.
www.anderes-sehen.de
SightCity. Fachmesse fur
Blinden- und Sehbehinder-
ten-Hilfsmittel. 14.-16. Mai,
Hotel Sheraton, Flughafen
Frankfurt am Main
www.sightcity.net

Berufsbildung fir junge Menschen

Das Zentrum Seeburg in Iseltwald (bei Interlaken) ver-
figt Uber ein vielfaltiges Angebot an Berufsausbil-
dungen und Abklarungen. Im Rahmen von IV-Mass-
nahmen kdnnen junge Menschen auf dem Niveau
Fahigkeitszeugnis EFZ, Attest EBA oder INSOS PrA
eine erstmalige berufliche Ausbildung absolvieren.
Zur Auswahl stehen die Bereiche Hotellerie, Biiro, In-
formatik, Gartnerei, Logistik und viele mehr. Schnup-
pern ist mdglich, ebenso eine einjahrige Vorlehre (fir
Jugendliche aus dem Kanton Bern) sowie eine interne
berufspraktische Ausbildung. Diese steht Personen of-
fen, bei denen bedingt durch ihr Handicap die Ver-

mittelbarkeit in den freien Arbeitsmarkt kaum reali-
sierbar ist. Ihnen soll die Chance auf eine langerfristig
befriedigende Arbeit im zweiten Arbeitsmarkt eroffnet
werden. www.seeburg.ch

«Alice im Wunderland»

10. bis 16. April, Bernhard Theater, Zirich. — Nach
dem Integrationsprojekt «De Chlii Prinz» laden in-
sieme Zirich und insieme Zircher Oberland zu ihrer
ndchsten Produktion von Menschen mit einer geistigen
Behinderung und professionellen Theaterschaffenden
ein: «Alice im Wunder-

land», nach der be-

rihmten Erzahlung von

Lewis Carroll. Auf ihrer

Wanderung durch ei-

ne wundersame Traum-

landschaft wird Alice

von einer Pfeife rauchen-

den Raupe mit einer philosophischen Schlisselfrage
konfrontiert: « Wer bist du2» Diese richtet sich nicht nur
an das staunende Madchen, sondern letztlich auch an
die Zuschaver. www.bernard-theater.ch (Spielplan)

Transfer von Menschen mit schwerer
Korperbehinderung

17. Mai, 9.00 bis 12.45 Uhr, Tagesschule visoparents
schweiz, Regensbergstr. 121, 8050 Zirich-Oerlikon. -
Es ist anspruchsvoll, einen Menschen mit einer schweren
korperlichen Behinderung aus dem Rollstuhl zu nehmen
oder ihn vom Boden hochzuheben. Oft strengt man
sich dabei Ubermassig an, oder alles geht «schnell-
schnell». Das schadet auf Dauer der eigenen Gesund-
heit, und die Winsche und Méglichkeiten der transfe-
rierten Person bleiben dabei oft auf der Strecke. In
diesem Workshop lernen die Teilnehmenden Techniken
kennen, die den Ricken entlasten. Sie erhalten Ideen,
wie sie die Maglichkeiten der zu transferierenden
Person beim Transfer miteinbeziehen kannen. Leitung:
Christine Bayer, Robert Egli, Tagesschule visoparents
schweiz. Fr. 125.00, Anmeldung (Kurs-Nr. 2014-46)
bis 15. April an: wid@hfh.ch
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«lasst die Kindexr ausprobieren!»

Anja Reichenbach ist infolge einer Netzhauterkrankung stark sehbehindert. Im imago
schildert sie ihren Weg vom kleinen Wildfang zur jungen Frau, die selbstbestimmt ihr
Leben lebt und in der Gesellschaft etwas bewegen will.

Seit ich denken kann, weiss ich, dass
ich Retinitis Pigmentosa habe, eine
degenerative Netzhauterkran-
kung. Lange fihlte ich mich aber
ganz «normal» und verstand
nicht, was die anderen immer
hatten. «Ah, sie hat eine Seh-
behinderung? Tut uns leid...»
«Behinderung?®», dachte ich.

Ich war ein wildes und sehr aktives
Kind, viel mit meinen «Gspanli» draus-
sen unferwegs. Meistens war ich voller
Blessuren, weil ich oft stolperte oder wieder mal gegen
eine Wand gelaufen war. Ich war aber gut akzeptiert,
die meisten Kinder wussten von meiner Einschrankung
und kannten mich nur so.
Dass etwas anders war, wurde mir in der dritten
oder vierten Klasse bewusst, als regelmassig eine
Heilpadagogin vorbeikam. Ich musste immer zuvorderst
sitzen, und es gab «Riesenbicher» und weitere Hilfs-
mittel fir mich.
Ich fihlte mich aber weiterhin sehr gut aufgehoben.
Die Mitschiler wussten, dass ich bei gewissen Dingen
Unterstitzung brauchte, und da mich die meisten
schon aus dem Kindergarten kannten, war das keine
grosse Sache. Die Lehrpersonen waren sehr hilfsbereit
und kooperativ. Ich bekam immer alles gross kopiert,
durfte bei meinem Pulinachbarn abschreiben oder
aufstehen und nach vorne an die Tafel gehen, um
etwas besser sehen zu kdnnen.

Natirlich war nicht alles immer nur einfach. Ich
mochte es zum Beispiel gar nicht, dass die Heilpa-
dagogin in die Schule kam. Auch mit Hilfsmitteln ar-
beitete ich nicht gern. Sie hatten mir zwar den Alltag

erleichtert, aber sie zeigten mir auch, dass etwas
nicht stimmte. Die anderen brauchten diese Sachen
ja auch nicht — warum also ich?! Ich benutzte die
Hilfsmittel meistens nur, wenn die Heilpagdagogin da
war, und danach flogen sie in die Schublade.
Schwierig war auch der Sportunterricht. Ich mochte
zwar Sport, aber dort wurden mir schmerzlich die
Grenzen aufgezeigt. Oft wurde ich als Letzte in eine
Gruppe gewdahlt, und Ballspiele waren Stress pur.
Ausflige und Landschul- oder Skiwochen waren teil-
weise auch schwierig, weil es fir mich keine spezifische
Begleitung auf der Piste gab.

Die Behinderung hatte aber auch Vorteile. So konnte
ich beim Abschreiben manchmal auch ein wenig
schummeln. Zudem mochten mich die meisten Lehrer
und fanden es gut, jemanden wie mich in der Klasse
zu haben.

Rickblickend finde ich es echt fantastisch, dass in
der Schule alles so unkompliziert funktionierte, denn
Integration war damals noch kein grosses Thema.

Mit der Berufswahl war es schwieriger. Ich hatte mir
schon frih geschworen, dass ich das lernen wiirde,
was ich mir wiinsche und nicht das, was mir andere
raten. Ich wollte etwas lernen, das mir Spass macht,
weil es dann weniger schlimm ist, wenn man spater
nicht mehr das machen kann, was man will.

Ich wusste sehr schnell, dass ich im sozialen Bereich
arbeiten wollte. Aber mein Umfeld glaubte nicht so
recht daran. Meine Heilpadagogin — die ich brigens
Uber die lange Zeit lieb gewonnen habe — war fast
die einzige, die mich unterstitzte und auch ihre Kon-
takte spielen liess. So kam ich in der Blindenschule
Zollikofen zuerst an eine Praktikumsstelle und machte
dann die Ausbildung zur Sozialagogin.

Der Einstieg ins Berufsleben war hart. Nicht wegen
der Arbeit, sondern wegen den Lleuten. Von den



meisten wurde ich entweder chronisch unterfordert —
oder dann massiv tberfordert. Viele glaubten, ich
sei dumm und wiirde die verlangte Leistung nicht er-
bringen. Andere fihlten sich minderwertig, weil eine
Person mit Behinderung die gleiche Arbeit verrichtete
wie sie. Ich stand unter standiger Beobachtung und
musste immer etwas besser sein als andere, um als
gleich gut betrachtet zu werden.

Die Mitschiler in der Berufsschule mussten sich zuerst
an mich gewdhnen. Die meisten hatten vorher noch
nie Kontakt gehabt zu Gleichaltrigen mit einer Behin-
derung. Es gab natirlich auch Leute, die mir sehr
offen und fair begegneten. Aber meistens war ich
der «Sonderling». Das befremdete mich sehr, weil
ich dieses Gefihl aus der Schulzeit Gberhaupt nicht
kannte. Natirlich kam ich auch an Grenzen durch
meine Sehbehinderung, die sich zu jener Zeit weiter
verschlechterte, und ich musste mich stark mit mir
selber auseinandersetzen. Ich bekam meinen ersten
Blindenstock, musste Trainings absolvieren, und dann
folgte auch schon der erlésende Fihrhund.

Seit funfeinhalb Jahren arbeite ich nun als Projektleiterin
beim Verein Blindspot. Die Arbeit ist sehr vielfaltig
und interessant. Ich werde gefordert und geférdert.
Meine Sehbehinderung wird akzeptiert und berick-
sichtigt, aber ich erhalte keinen Schonraum und
muss dieselbe Leistung erbringen wie die anderen.
Besonders gut gefallt mir die Thematik. Blindspot
setzt sich im Freizeit- und Sportbereich fir die Inte-
gration behinderter Kinder und Jugendlicher ein. Da
mich dieses Thema schon das ganze Leben begleitet,
passt das wunderbar.

Ich kann nur noch das rechte Auge brauchen und
habe dort einen Visus von 0.1. Das Gesichtsfeld ist
auf 5 Grad reduziert — bei normal Sehenden sind es
180 Grad. Ich sehe also nur einen Ausschnitt vom
Ganzen. Licht hat grossen Einfluss auf meine Sehkraft.
Teilweise sehe ich Dinge ganz gut, und in einer an-
deren Situation sehe ich gar nichts. Ich habe kein
3D-Sehen und bin nachtblind. Das bedeutet, dass
ich zwar lesen kann, aber Milhe habe bei der Orien-
tierung und der Mobilitat. Zudem kann ich Gesichter
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nicht gut erkennen und gewisse Farben schlecht aus-
einanderhalten. Mein Fihrhund Taro gibt mir Freiheit
und Selbstsicherheit.

Foto: Flavia Trachsel

Der Fihrhund ist Anjas wichtigster Begleiter im Alltag.

Fur meine integrierte Schulzeit bin ich enorm dankbar.
Es war manchmal sehr ermidend, aber ich habe un-
glaublich viele Fahigkeiten geschenkt bekommen.
Ich finde es wichtig, dass Eltern mit dem Kind zusam-
men schauen, welcher Weg «richtig» ist — auch
wenn dieser vielleicht umstandlich ist. Die Auswir-
kungen auf das spatere Leben kdnnen sehr gross
sein. Ich winsche allen Eltern die nétige Kraft, um
durchzuhalten, wenn es mal schwierig wird. Und ich
winsche mir, dass Eltern vermehrt experimentieren,
wagen und zutrauen. Lasst die Kinder ausprobieren —
auch wenn es manchmal schmerzt. Es gibt so viele
Méglichkeiten!

Anja Reichenbach
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Aktuell

Medien

Taktil illustrierte Biicher

(nicht nur) fir blinde Kinder
«Emmi»: Die kleine Emmi ist ver-
wirrt. Wo ist ihre Bettdecke? Uber-
all, wo sie etwas fihlt, fragt sie
sich, was daran anders ist als an
ihrer Kuscheldecke. Sie verwendet
unterschiedliche Beschreibungen
fir die Materialien, die sie findet,
bis sie endlich ihre Decke wieder-
erkennt und sich ins Schlummer-
land begibt. — Josée Lanners &
Alessandro Fanan: «Emmi im
Schlummerland». Handgearbeitet,
14'S., 29 Euro. Ab 2 Jahren.

«Das Chamdleon»:

Das Buch zeigt anhand der Wand-
lungsfahigkeit eines Chamaleons
Gegensatze als taktile Bilder und
bietet dazu Wort-
paare in Gross-
schrift und Punkt-
schrift (Braille).
Die Punktschrift ist
eingefarbt — do-
mit Eltern besser
Mitlesen kdnnen.
Antje Selling: «Das Chamaleon».
Handgearbeitet, 20 S., 34 Euro.
Ab 2 Jahren. — Beide Bicher wur-
den geférdert durch den Verein
Anderes Sehen e.V. (www.ande-
res-sehen.de). Kohlibri Berlin 2013
www.kohlibri.de

Hérbeeintréchtigung & sexuelle
Gesundheit

Laut neueren Untersuchungen wer-
den 30 bis 50 Prozent der horbe-
eintrachtigten Kinder, Jugend|i-
chen und erwachsenen Frauen
Opfer von sexuellen Ubergriffen.
Oft kdnnen Betroffene die Gewalt
nicht benennen, oder es wird ih-

nen nicht geglaubt. Sie bleiben
mit ihren Erfahrungen allein — auf
das Trauma der sexuellen Gewalt
folgt das Trauma der kommunika-
tiven Isolation. Die vorliegende
Publikation macht deshalb zum
Thema, woriber niemand reden
mochte oder immer erst dann,
wenn es schon zu spat ist. Die
Broschire ermutigt Eltern und
Fachleute,
sich grund-
satzlich  fur
die sexuelle
Entwicklung
und Erzie-
hung héorbe-
eintrachtig-
ter Kinder zu
engagieren. Fachleute erhalten In-
formationen, wie sie mit horbe-
eintrachtigten Menschen, z.B.
nach einem Missbrauch, kompe-
tent kommunizieren und sie erfolg-
reich unterstitzen kdnnen.

Irene Eckerli Waspi: «Nicht weg-
schaven! — Harbeeintrachtigung
& sexuelle Gesundheity. 65 Sei-
ten, sonos, Zirich 2013. Bestel-
lungen (Fr. 15.— plus Porto):
lilo.ochsner@sonos-info.ch

Gebardensammlung

«Wenn mir die Worte fehlen»
neu auch als App

«Wenn mir die Worte fehlen» ist
eine Begriffs- und Gebardensamm-
lung fir Menschen, die sich mit
Hilfe der Lautsprache nicht oder
nur ungenigend verstandigen kon-
nen. Sie umfasst mehr als 800 Be-
griffe bzw. Gebarden, unterteilt in
60 Kategorien. Die Sammlung
WMDWEF gibt es neu auch als
App fur Smartphone und Tablet mit
iOS oder Google Android. Die

Entwicklung der App wurde von
visoparents schweiz finanziell un-
terstutzt.

Die Sammlung («Portmann-Gebar-
den») basiert auf dem gleichnami-
gen Handbuch und einer Arbeits-
DVD mit weitergehenden Funktio-
nen. Bezug beim Herausgeber:
www.wenn-mir-die-worte-fehlen.ch

Sport

Ausbildung zum Blindenguide
im Laufsport

Der Verein Lauftreff beider Basel
bietet interessierten Lduferlnnen
eine Ausbildung zum Blinden-
guide an.

Der Kurs be-

steht aus ei-

nem halben

Tag Theorie

und Praxis,

gefolgt von

zwei weiteren praktischen Trai-
nings. Kursort ist Basel, ausser drei
Teilnehmende wiinschen einen an-
deren Ort. Mehr Infos sowie eine
schweizweite Liste ausgebildeter
Guides:
www.lauftreffbeiderbasel.ch

Krankenversicherung

Neuregelung bei

Schwangerschaft

Seit 1. Marz 2014 sind Frauen ab
der 13. Schwangerschaftswoche
bis acht Wochen nach der Geburt
generell von einer Kostenbeteili-
gung (Franchise, Selbstbehalt, Bei-
trag an die Spitalkosten) fir medi-
zinische Leistungen befreit, egal,
ob ihre Schwangerschaft kompli-
kationsfrei verlauft oder nicht. Bis



anhin war dies nur bei einer nor-
mal verlaufenden Schwangerschaft
der Fall. Die Arztin oder der Arzt
muss den mutmasslichen Beginn
der 13. Schwangerschaftswoche
auf der Rechnung angeben. Die
Regelung gilt auch fir eine Fehl-
oder Totgeburt ab der 13. Woche,
jedoch nicht bei einem Schwan-
gerschaftsabbruch.

Behandlung von Ubergewicht
bei Kindern: Krankenkassen
zahlen definitiv

Stark Ubergewichtige Kinder und
Jugendliche kénnen bereits seit ei-
nigen Jahren Uber die allgemeine
Krankenversicherung ein Behand-
lungsprogramm in Gruppen absol-
vieren. Die Evaluation hat gezeigt,
dass diese Programme erfolgreich
sind. Sie werden deshalb seit Jo-
nuar 2014 definitiv von der Kran-
kenkasse vergitet. Neu werden zu-
dem auch Einzeltherapien fir
schwer Gbergewichtige Kinder und
Jugendliche Gbernommen.

Ferien

Mallorca fir alle

Ein besonderes Ferienangebot in
atemberaubend schéner Umge-
bung gibt es neu auf der spani-

schen Insel Mallorca zu entdecken:
Das ehemalige Kloster der Franzis-
kanerinnen «Es Convent d'Ariany»

in der Gemeinde Ariany ist das
erste von mehreren kleinen Hotels,
die in den alten Klstern verschie-
dener Dérfer auf Mallorca entste-
hen. Es Convent d'Ariany ist so kon-
zipiert, dass es Menschen mit
Behinderungen und ihren Familien
verschiedenste Erlebnisse in Sport
und Freizeit erméglicht. Gleichzei-
tig bietet das Hotel Ausbildung und
Beschaftigung fir Menschen mit ei-
ner geistigen Beeintrachtigung. Be-
reits arbeiten finf Absolventinnen
der Hotel-Ausbildung in Kiche,
Hausdienst, Garten und Reinigung.
Bei den Sport- und Freizeitaktivita-
ten fur die Gaste arbeitet das Hotel
mit der Stiftung Behindertensport
zusammen.

www.esconvent.org

Camping und Mobilhomes

Die Stiftung Cerebral vermietet
kostenginstig zwei rollstuhlgén-
gige Camper fir die individuelle
Feriengestaltung. Zudem hat sie
an einem festen Standplatz (Lu-
zern Lido) einen rollstuhlgangigen
Wohnwagen platziert. Ebenso
steht an verschiedenen Orten je
ein rollstuhlgéngiger Bungalow
bereit (Brienzersee, Camping Aar-
egg, Camping Eymatt Bern, in Te-
nero und in Sempach). Diese un-
konventionelle Art Ferien erlaubt
den sozialen Kontakt mit anderen
Familien in entspannter Atmo-
sphare. Das Angebot wird laufend
ausgebaut. Nahere Infos:
www.cerebral.ch (Hilfsangebote,
Erholung und Freizeit)

Lager und Events fir alle

Jugendvereine und andere Organi-
satoren sind aufgefordert, ihre An-
gebote so zu gestalten, dass auch
Kinder und Jugendliche mit einer Be-

Aktuell

hinderung daran teilnehmen kénnen.
Doch was braucht es, damit das
mdglich iste Die Antwort findet sich
in der Broschire «Lager und Events
fur alle» der Schweiz.
Arbeitsgemeinschaft

for Jugendverbande

(SAJV). Jugendliche,

die selbst mit einer
Beeintrachtigung le-

ben, haben an der

Publikation aktiv mit-

gearbeitet. Sie enthdlt Links, Adres-
sen und praktische Infos rund um die
Planung und Durchfihrung von bar-
rierefreien Aktivitaten fir Jugendli-
che. Download als PDF und Bestel-
lungen:

www.sajv.ch (Politik, Schwerpunkt-
themen, Gesundheitsforderung)

visoparents schweiz unterstitzen

Doppelt Freude schenken

mit der HelpCard

Die HelpCard von visoparents
schweiz ist ein ideales Geschenk
fir Menschen, die sich gerne so-
zial engagieren. Schenkende kon-

nen die Original-Karte (Bild) be-
stellen oder mit einem persénlichen
Foto eine eigene Geschenkkarte
gestalten. Text und Betrag sind frei
wahlbar. Neben der HelpCard in
Kreditkartenform gibt es auch ei-
ne online-Version.

Nahere Infos: www.visoparents.ch
(Rubrik «Spenden»)
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Kinder

Alina oder die wunderbare
Kraft ser Vielfalt

Wer heutzutage ein gutes Kinder-Bilderbuch kaufen will, hat die Qual der Wahl. Es gibt
aber auch Biicher, die auf den ersten Blick hervorstechen und den Betrachter magnetisch
anziehen. «Alina und die Farben» ist ein solches Buch.

Als erstes fallen die witzig-originel-
len lllustrationen auf. Dass es um
Farben geht, ist ebenfalls sogleich
erkennbar — auch ohne den Hin-
weis im Titel. Dariber hinaus ist
«Alina und die Farben» auch eine
herzerwdarmende Geschichte.

Kleine und grosse Leserlnnen kon-
nen einiges aus ihr lernen — Gber
die Bedeutung der Farben, Gber
Freundschaft und dass es nicht nur
eine Art gibt, die Welt und ihren
Reichtum zu sehen. Autor des Bu-
ches ist der Osterreicher Rainer M.

Osinger, ein Virtuose in allen Spar-
ten der bildenden Kunst, Illustrator
und last, but not least siebenfacher
Vater.

Herr Osinger, wie sind Sie auf
die Geschichte von Alina
gekommen?

Ich habe selbst eine behinderte Toch-
ter — Jasmin -, und die Integration
behinderter Menschen liegt mir
sehr am Herzen. Es gibt nur wenige
Kinderbicher, die dieses wichtige
Thema mit einfliessen lassen, ohne
die Beeintrachtigung in den Mittel-
punkt zu stellen. In der Geschichte
geht es ja auch um Farbenlehre.
Dazu gibt es ebenfalls wenig Mate-
rial fur Kinder. Auch darum ein
Farbenlehrbuch - fir alle Kinder.

Was ist lhnen bei der Geschichte
besonders wichtig?

Vorrangig die Freundschaft zwi-
schen einem blinden Mé&dchen
und einem sehenden Jungen, also
der zwischenmenschliche Umgang
mit beeintrachtigten Menschen.
Die Freundschaft zwischen «Alina»
und «Pauli» mdchte zu einem na-
tirlichen und liebevollen Miteinan-
der ermutigen. Auf selbstverstand-
liche, ungezwungene und véllig
entkrampfte Art redet Pauli mit sei-
ner Freundin Alina und versucht
ihre Fragen zu beantworten, ihre

Gefihle zu verstehen und ihr zu
vermitteln, was Farben fir sehende
Menschen bedeuten. Auch méchte
Pauli zeigen, dass das Wesentli-
che im Leben nicht fir die organi-
schen Augen, sondern nur fir die
Herzens-Augen oder inneren Au-
gen zu sehen ist.

Ebenso wird in der Geschichte
deutlich, welch besondere Gaben
und welch besonderen Zugang
blinde Menschen oft zu Tieren ha-
ben und wie sie Farben (und vieles
andere, was «gesunde» Menschen
sehen) spiren kénnen.

Sehr wichtig zu erwdhnen ist auch,
dass wir, die «Sehenden», den Um-
gang und die Freundschaft mit blin-
den und allgemein mit behinderten
Menschen genauso dringend brau-
chen wie umgekehrt. Diese Bezie-
hung bringt die Menschen zu einer
Sicht, Sensibilitat und Reife, die an-
sonsten niemals méglich ware.

Fir wen ist das Buch gedacht?

Zielgruppe sind alle Menschenkin-
der, besonders aber auch blinde
Kinder und Kinder mit Sehschwa-
chen, Eltern und Geschwister blin-
der und beeintrachtigter Kinder und
behinderte Kinder im Allgemeinen.
Angesprochen sind natirlich auch
Sozialarbeiter, Kindergarinerinnen,
Lehrpersonen, Kinderpsychologen
und Therapeutinnen und hoffentlich



alle Eltern, denen es wichtig ist,
dass ihre Kinder ohne Vorurteile
und ungehemmt mit beeintrachtig-
ten Kindern umgehen und eventuell
Freundschaft mit ihnen schliessen.
Blinde und anderswie beeintrach-
tigle Menschenkinder méchte das
Buch ermutigen und ihnen zeigen,
wie wichtig sie im Netzwerk des
Lebens fir alle Menschen sind.

Hatte das Thema Sehbehinderung
einen Einfluss auf die Art der lllus-
tration? lhre Kinderbicher sind ja
recht unterschiedlich illustriert.
Eigentlich nicht - ich liebe einfach
die Vielfalt. Bei «Alina» war es mir
wichtig, dass sie ein liebliches Aus-
sehen hat, und dass das Buch als
Gesamtes hervorsticht...

Das tut es. Sie haben vorhin lhre
behinderte Tochter erwdhnt. Wie
findet sie denn das Buch?@

Leider ist unsere Jasmin kirzlich
im Alter von 15 Jahren verstorben.
lhr ist dieses Buch auch gewidmet.
Und natiirlich allen Menschenkin-
dern auf dieser Erde, die mit Be-

hinderungen und Beeintrachtigun-
gen leben.

Wie muss man sich ganz allge-
mein die Entstehung eines Kinder-
buches von Ihnen vorstellen?

Die Geschichten entstehen ganz
unterschiedlich, einige wie ein
Geistesblitz, andere liegen jahre-
lang in der Schublade und kom-
men erst viel spater zur «Geburt».
Manchmal beeinflussen mich auch
Erlebnisse und Gedanken meiner
Kinder.

Sind die OsingerKinder auch so
kreativ wie der Papa?
Zum Teil ja — manche sogar sehr.

Welche Bilderbiicher mochten Sie
selbst als Kind am liebsten?

Den «Hatschi Bratschi Luftballon»
und «Das Marchen vom Ribenzie-
hen» hatte ich sehr gern. Auch ei-
nige Bicher von Ali Mitgutsch blat-
terte ich oft durch. Gerne mochte
ich auch den «Karlson vom Dach»
und die Marchen der Gebrider

Grimm.

Kinder

Sie sind Werbegrafiker, Fotograf
und Kinderbuch-Autor. Wie schaf-
fen Sie den Wechsel zwischen die-
sen doch recht verschiedenen
Welten? Oder gibt es da mehr
Gemeinsamkeiten, als man denkt?
Alle Bereiche haben die Visualisie-
rung von Ideen oder Vorstellungen
auf Papier gemeinsam. Die Vielfalt
hat sich bei mir im Lauf der Jahre
entwickelt. Man kénnte sagen:
Mein Stil und meine Richtung ist
die Vielfalt. Inmer wieder zu ent-
decken, welche unendlichen Még-
lichkeiten in ihr verborgen liegen,
fasziniert mich. lllustration ist dabei
meine absolute Leidenschaft.

Zum Kinderbuchschreiben kam ich
vermutlich, weil ich selbst Vater
von sieben wunderbaren Kindern
bin. Und schon als Kind liebte ich
es, Geschichten zu erfinden und
diese auf Tonband aufzunehmen.

Haben Sie ein Traum-Buchprojekt?
Es gibt viele Geschichten in meiner
Schublade. Ich wiinsche mir natiir-
lich, dass viele davon als Kinder-
buch verdffentlicht werden und ich
den Menschen etwas Wertvolles
weitergeben kann.

Rainer M. Osinger:

«Alina und die Farben».

Bilderbuch grossformatig,

40 Seiten, ca. Fr. 28.—.

Buchecker Verlag, Treuchtlingen 2013.
Fur Kinder ab 5 Jahren.

Bestellung (portofrei):
www.buchecker-verlag.de
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Kinder

Freddy,

friedliche KI‘OkOdi l

Krokodile wirken auf uns Menschen meist etwas unheimlich

das

und gefdhrlich. Doch keine Sorge, unseres beisst nicht.

Kinder lieben Zoobesuche. Ein Zoo
lasst sich leicht auch selber herstel-
len — mit Tieren aus Salzteig. Wie
das geht, zeigen wir am Beispiel
des Krokodils. Wer will, kann dem
Krokodil auch einen Namen geben
und dazu eine eigene Geschichte
erfinden. Unseres heisst Freddy und
ist im Unterschied zu seinen frei le-
benden Freunden ganz friedlich.

Das braucht es:

Salzteig

— Lebensmittelfarbe griin (oder an-
dere ungiftige Kindermalfarbe)
1 %2 Tasse Mehl

Y2 Tasse Speisestarke (Mais
oder andere)

1 Tasse Salz

1 Tasse Wasser

2 ELOI

Deko

— Mehrere Steckperlen weiss und
2 schwarze (oder Teigwaren efc.)

- 2 Holzperlen (oder als Augen
geeignete Perlen)

— Filzstift schwarz

Die Lebensmittel und die Farbe in
eine Schissel geben und das
Ganze zu einem geschmeidigen
und gleichmassig gefarbten Teig
kneten.

Ein Viertel des Teigs zur Seite le-
gen. Den Rest zu einer grossen
Wourst mit einem dinnen Ende auf
der einen Seite rollen. Das Viertel
in zwei Sticke teilen und daraus
ie eine kleine Wurst formen.

Die beiden kleinen Wirste mit ein
paar Zentimeter Abstand nebenei-
nander legen, dann die grosse
Wourst quer dariber legen, so dass
vor der ersten kleinen und nach
der zweiten kleinen Wurst etwa
gleich viel von der grossen Wurst
Uberlappt.

Die grosse Wurst etwas andri-
cken, dabei fir den Kopf des Kro-
kodils den breiteren Teil beson-
ders flach driicken. Die beiden
kleinen Wirste ebenfalls etwas
flach dricken und mit Fingerab-
driicken die Fisse formen.

Die Holzperlen als Augen und die
schwarzen Steckperlen als Nasen-

|ocher festdricken.

Fir die Zahne die

weissen  Steckperlen

seitlich um das Maul in

den Teig dricken. Auf die Holz-
perlen Augen aufmalen - jetzt ist
unser Krokodil fast fertig.

Damit es ganz trocken wird, muss
es nach einem Tag Antrocknen
noch im Backofen trocken geba-
cken werden. Pro halben Zentime-
ter Dicke bis zu einer Stunde, und
dies bei 100 Grad. Danach noch-
mals etwa eine Stunde bei 150
Grad. Unser Freddy misste also
etwa 3-4 Stunden in den Backofen
zum Antrocknen und anschlies-
send noch eine Stunde zum Aus-
trocknen. Wird zu heiss gebacken,
wird der Teig braun. Wer geduldig
warten kann, lasst Freddy an der
Luft trocknen und nutzt den Back-
ofen nur noch zur Schlusstrock-
nung.

Danach kénnte das Kroki noch be-
malt werden. Da es aus farbigem
Teig ist, ist dies aber nicht unbe-
dingt nétig.



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

Entlastung
fur AngehoOrige

Lou* ist seit gut einem Jahr Teil der «visoparents-
Familie»: Dreimal die Woche, eine Ubernachtung
inklusive, besucht er das Kinderhaus Imago, wo
seine Betreuerin Manuela* sich mit viel Liebe,
Geduld und Know-how um ihn kiimmert.

Lou ist sehbehindert, hat eine Trachealkanile
und kann weder sitzen noch stehen. Die infensive
1:1-Betreuung ist notwendig, da seine Atmung
jederzeit aussetzen kann. In diesem Fall misste
es ganz schnell gehen und die Saverstoffanlage
angehéingt werden. Trotzdem: Lou ist ein lustiger
und aufgeweckter Knabe, der gerne in der
Gruppe mit anderen Kindern spielt.

Fir das Umfeld lésst die Betreuung kaum Ruhe-
zeit zu. Die Familie ist deshalb sehr froh um die
Entlastungsangebote von visoparents schweiz.
Das aufgebaute Vertrauen ermdglicht es der Mut-
ter, sich wahrend des Tages auf andere Aufgaben
zu konzentrieren, denn sie weiss, dass ihr Sohn

in guten Handen ist. *Namen gedindert

Postkonto PostFinance

visoparents schweiz
8600 Dibendorf
PC 80-229-7

Credit Suisse, Zirich

CHO5 0483 5062 2904 0100 1

visoparents schweiz bietet seit iber 20 Jahren
Entlastung fir Angehérige von behinderten Kin-
dern und Jugendlichen an. Neben der Tagesbe-
treuung umfasst das Angebot auch die Betreuung
Uber Nacht und an bestimmten Wochenenden.
Auch gesunde Geschwister sind herzlich will-
kommen. Weiter werden regelmdssig Ferienwo-
chen durchgefihrt.

Um die erforderliche hohe fachliche Qualitét si-
cherstellen zu kdnnen, benétigen wir ausgewie-
sene und erfahrene Mitarbeitende, angepasste
Infrastrukturen sowie gute réumliche Gegeben-
heiten. Auch die Therapieangebote miissen mit
den Anforderungen Schritt halten.

Léingst nicht alle Kosten werden durch Bund, Kan-
ton, Gemeinden und Invalidenversicherung oder
durch Beitréige der Familien gedeckt.

Deshalb missen die Entlastungen Gber Spenden
finanziert werden.

CH87 0900 0000 8000 0229 7

viso parents.ch

Eltern blinder, seh- und mehrfach behinderter Kinder
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Bestellen Sie jetzt!

Bitte Anzahl angeben /ankreuzen. Sie kdnnen das Bestell- und Kontaktformular auch online auf

unserer Website ausfillen: www.visoparents.ch

MATERIAL ZUR SENSIBILISIERUNG

~ Simulationsbrillen fiir Kinder
(Fr. 0.50/Stick ab 20 Ex.)

_ visoparents-Plischbarli, ca.
9 cm hoch (Fr. 12.— inkl. Porto)
DRUCKSACHEN
_ Info-Broschire(n) visoparents schweiz
_ Info-Broschire(n) Beratungsstelle in Dibendorf
_ Info-Broschire(n) Tagesschule in Zirich-Oerlikon

_ Info-Broschire(n) Kinderhaus Imago
in Dibendorf

_ Jahresbericht von visoparents schweiz

Statuten

~ Leitbild

ZEITSCHRIFT IMAGO

[0 Jahresabonnement imago
(Fr. 50.- fir 4 Ausgaben)

[0 aktuellste Ausgabe imago (gratis)

[0 Nachbestellung Einzelheft imago
(Fr. 6.— inkl. Porto)
Thema:

SPENDEN/FUNDRAISING

[ Bitte schicken Sie mir Einzahlungsschein(e).

[ Bitte schicken Sie mir Informationen iiber
Fundraising-Projekte von visoparents schweiz.

[ Ich méchte visoparents schweiz auf eine andere
Art unterstitzen:
Bitte kontaktieren Sie mich.

[0 Ich mdchte doppelt Freude bereiten und eine
HelpCard verschenken:
www.visoparents.ch (Spenden)

MITGLIEDSCHAFT

Als Mitglied sind Sie immer nahe am Vereinsgesche-
hen. Sie erhalten vierteljghrlich die Zeitschrift imago
und kénnen an der Generalversammlung teilneh-
men. Aktivmitglieder haben ein Stimmrecht und
profitieren bei unseren Familienveranstaltungen von
einem ermdssigten Preis von Fr. 30.— pro Familie
und Anlass.

O Aktivmitgliedschaft Fr. 60.-/Jahr

[0 Passivmitgliedschaft Fr. 60.—/Jahr

[0 Kollektivmitgliedschaft (fir Firmen oder
Organisationen) mind. Fr. 200.—/Jahr

Firma/Institution:

(eine Themenzusammenstellung finden Sie
auf unserer Webseite www.visoparents.ch)

[ Ich méchte das imago in meiner Praxis/
in meinem Geschaft auflegen, bitte senden
Sie mir jeweils kostenlos Exemplare

[ Ich méchte im imago ein Inserat schalten.

Bitte schicken Sie mir die aktuellen Mediadaten.

Formular bitte faxen oder per Post einsenden:
Fax 043 355 10 25, visoparents schweiz,
Stettbachstrasse 10, 8600 Dibendorf

Name:

Strasse/Nr.:

PLZ/Ort:

Tel.:

E-Mail:

[ Bitte nehmen Sie Kontakt mit mir auf.
[0 Ich habe Fragen zum Thema:




Computer-Camp fiir
junge Leute mit Sehbehinderung

Das Internationale

Computer-Camp (1GC)

findet dieses Jahr

vowm 3. bis 12, August

in Riga (Lettland)

statt. Angesprochen

sind sehbehinderte

junge Leute von 16 bis 21 Jahren. Die Teilnehmer-
Innen lernen die nevesten IT-Errungenschaften
kennen, erfahren Wissenswertes iber Studiums-
maglichkeiten in anderen Landern und knnen
sich it gleichbetroffenen jungen Menschen aus
ganz Europa vernetzen. Preis: 400 Euro plus
Reisekosten. Gute Englischkenntnisse sind
Bedingung.

Infos zum Camp:www.icc-camp.info

Anlavfstelle fir Teilnehmende aus der Schweiz:
Schweiz. Blinden- und Sehbehindertenverband
Fiir Fragen: christoph.kaeser@sbv-fsa.ch
Anweldungen: marja.kaempfer@sbv-fsa.ch

Pinnwand

Mérc hen, Majfe end Treed Gerster

Noch 8is zup . M
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Nicht verpassen: Cooltoyr 2014

ledes ’Ghr m Somme OIgOmSlel’l‘ del Veleln Bllndspo
ein beSOIIdelS COOleS I erie leel leUel IUI K” de' ur d

Jugendliche mit und ohne Behj

Behinderung: di
Das Angebot ist ebenso bunt wie e oo
schnell ausgebucht. Durchfihrung
Daten 2014: 25 Jyli — 1. August.

Infos und Anmeldungen: www.cooltour.ch

spannend und jeweils
sort ist Bern.
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