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Liebe Leserin, lieber Leser

Selbstbestimmung ist das
Recht eines Menschen,
selbst Uber sein Leben zu
bestimmen. Die Grenze
verlauft dort, wo das glei-
che Recht eines anderen
Menschen beginnt. Des-
halb braucht es Regeln.
Dass Regeln wichtig sind
firs Zusammenleben, hat
die finfjahrige Delsa be-
reits erkannt. «Ohne Re-
geln gibt es ein Durch-
einander», sagt sie im
Kinderinterview.

Doch wieviel Selbstbe-
stimmung kann Kindern
im Kita-Alter gewahrt wer-
den? Ich habe den vier-
jahrigen Emil vor Augen,
der jeden Mittag im Kin-
derhaus Imago mit der
Betreuerin dartber disku-
tiert, dass er lieber spie-
len statt Pause machen
mochte. Dabei wendet er
alle maglichen Tricks an.
Doch Pause machen ist
eine Regel im Kinderhaus.
Die Betreuerin erklart
Emil, dass er in der Pause
nicht unbedingt schlafen
muss, aber einer ruhigen
Tatigkeit nachgehen soll.
Ausserdem fragt sie ihn,

Selbstbestimmung
beginnt im Kleinen

ob er vorher noch etwas
trinken mochte und wo er
seine Pause denn verbrin-
gen wolle. Hier kommt
die Selbstbestimmung des
Kindes ins Spiel: Sie be-
ginnt im Kleinen und
wdchst in dem Mass, wie
das Kind Verantwortung
ibernehmen kann.

Die Frage nach den Még-
lichkeiten der Selbstbe-
stimmung stellt sich auch
bei Kindern und Jugend-
lichen mit schwersten
Mehrfachbehinderungen
wie an der Tagesschule
visoparents. Unsere Schi-
lerinnen und Schiiler kon-
nen sich nicht verbal aus-
driicken. Doch auch sie
haben wie alle Menschen
ein Recht darauf, dass
ihre Bedirfnisse, Vorlie-
ben und Abneigungen
gehdrt und respektiert
werden. lesen Sie auf
den ndchsten Seiten, wie
Selbstbestimmung auch
unter stark erschwerten
Bedingungen maéglich ist.

. N\D.
Carmelina Castellino,
Direktorin
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Fokus

Selbstbestimmung und
Behinderung: Leben wie alle

In liberalen Gesellschaften ist Selbstbestimmung ein hohes Gut. Doch Leben bedeutet zunachst
einmal Fremdbestimmung - fir Menschen mit Behinderung noch viel mehr als fir andere.
Die UNO-Behindertenrechtskonvention will das @ndern. Ein anspruchsvolles Ziel.

Wir mochten unseren Beruf selbst
auswahlen. Ebenso, wo wir woh-
nen und mit wem. Was wir essen.
Wann wir duschen. Wohin wir in
die Ferien fahren. Ob wir Kinder
wollen oder nicht. Wen wir wah-
len. Wie wir unser Geld ausgeben
und unsere Zeit verbringen.

Das Streben nach Selbstbestim-
mung und das Recht aller, Gber
die eigene Lebensfihrung frei zu
entscheiden, gehort seit der Auf-
klarung fest zur Vorstellung des

modernen Menschen. Fir Frauen,
Menschen mit Behinderung und
viele andere soziale Bewegungen
ist Selbstbestimmung gar die
emanzipatorische Leitidee schlecht-
hin: gegen Unterdrickung, Bevor-
mundung und Verbote — fir Freiheit
und Unabhangigkeit.

Maximale Fremdbestimmtheit

Fur Menschen mit Behinderung war
Fremdbestimmung Uber Jahrhun-
derte die Regel. Besonders hoch
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Selbstbestimmt in der eigenen Wohnung leben, ist fir Menschen mit
Behinderung noch nicht selbstverstandlich.

war der Grad an Bevormundung
fir jene, die im Alltag auf Hilfe an-
gewiesen waren und/oder in einer
Einrichtung lebten. Selbst person-
lichste Angelegenheiten entschie-
den andere fir sie — auch wenn
die betreffende Person langst er-
wachsen war. Handlungsprinzipien
waren (im besten Fall) Betreuung,
Firsorge und Férderung.

Die Behinderung wurde primar als
medizinisches Problem des betrof-
fenen Menschen wahrgenommen,
das es zu therapieren oder, wenn
dies nicht méglich war, zu kaschie-
ren galt. Je besser die Anpassung
an die Normvorstellungen der
Mehrheit gelang, desto eher wurde
die behinderte Person in der Regel
akzeptiert.

Kontrolle Gber das eigene Leben
Seit dem internationalen «Jahr
der Behinderten» 1981 wird diese
Sichtweise auch im deutschen
Sprachraum zunehmend in Frage
gestellt. Eine wichtige Rolle spielt
dabei die Selbstbestimmt-Leben-
Bewegung (engl. Independent Li-
ving Movement). Nach den Krite-
rien dieser Birgerrechtsbewegung
bedeutet Selbstbestimmung «Kon-
trolle Gber das eigene Leben, die
auf der Wahl von akzeptablen
Méglichkeiten basiert». Zentrale
Grundsatze der Bewegung sind:

e Anti-Diskriminierung und
Gleichstellungsgesetze fir
behinderte Menschen.

o Abkehr vom medizinischen
Denkmodell, stattdessen Wahr-
nehmung von Behinderung als
Ergebnis umweltbedingter und
sozialer Faktoren der Gesell-
schaft bzw. als eigene, gleich-
berechtigte Lebensform (BRK)

e Nicht-Aussonderung und
grosstmogliche Integration
aller Menschen mit Behin-
derung in das Leben der
Gemeinde.

e Grosstmogliche Kontrolle Gber
die eigenen Organisationen.

e Grosstmogliche Kontrolle
Uber die Dienstleistungen fur
Menschen mit Behinderung.

e Beratung und Unterstitzung
durch Gleichbetroffene (Peer
Counseling und Support) als
Schlissel zum Empowerment
von Menschen mit Behinderung.

Diesen Grundsatzen entsprechend

baut die Arbeit von Selbstbestimmt-

Leben-Initiativen auf folgenden drei

Saulen auf:

e Schulung und Beratung
(Empowerment, Peer Support)

e Personliche Assistenz

e Politische Interessenvertretung

Selbstbestimmung verschiebt
die Machtverhdltnisse

Auf das tagliche Leben Gbertragen,
bedeutet Selbstbestimmung, dass
Menschen mit Behinderung frei und
unabhdngig von institutionellen,
sachlichen und personellen Zwén-
gen sowie unabhdngig vom Grad
ihrer Selbststandigkeit Entscheidun-
gen treffen konnen.

Dies setzt voraus, dass bestehende
Machtverhaltnisse aufgebrochen un-

und zugunsten der Hilfeempfanger-
Innen verschoben werden. Die Hilfe-
empfangerlnnen missen mit Rech-
ten und Méglichkeiten sowie mit
den erforderlichen Finanzmitteln
ausgestattet sein sowie ihrerseits
umfassende Kompetenzen und Ver-
antwortung wahrnehmen.

Umsetzung harzt

Mit dem Inkrafttreten der UNO-
Behindertenrechtskonvention 2014
erhielt das neue Paradigma auch
in der Schweiz eine verbindliche
Grundlage (siehe Kasten). Der
Wechsel vollzieht sich in der Praxis
jedoch nur langsam und manch-
mal auch nur scheinbar - etwa,
wenn alte Praktiken einfach mit
neuen Etiketten versehen werden,
zum Beispiel Inklusion anstelle von
Integration.

Die Grinde fir den stockenden
Wandel liegen auf der Hand:
Selbstbestimmung im Kontext von
Behinderung stellt an alle Beteilig-
ten (also an die ganze Gesell-
schaft) hohe Anforderungen, fihrt
naturgemass zu Interessenkonflik-
ten und ist — auch mangels prakti-
scher Erfahrung — mit Ungewiss-
heiten und Risiken verbunden.
Zudem ist Selbstbestimmung von
Ressourcen abhdngig, und diese
sind je nach Art knapp oder un-
gleich verteilt.

Welche Herausforderungen sich in
der Praxis stellen kénnen, zeigt
beispielhaft der Assistenzbeitrag.
Dieser ist eine Form der Subjekt-
finanzierung und fir Menschen mit
starken kérperlichen Einschrankun-
gen eine zentrale Voraussetzung
fir ein selbstbestimmtes Leben.

Mehr dazu auf Seite 14.

Angie Hagmann

Fokus

Selbstbestimmung
als Leitidee der BRK

Fir die rechtliche Grundlage

sorgt in der Schweiz neben dem

Diskriminierungsverbot in der

Bundesverfassung und dem

Behindertengleichstellungs-

gesetz die UNO-Behinderten-

rechtskonvention (BRK). Das

Recht auf Selbstbestimmung ist

dort unter anderem im Artikel

19 Gber «Unabhdangige Lebens-

fihrung und Einbeziehung in

die Gemeinschaft» festgehalten.

Konkret muss der Staat beispiels-

weise sicherstellen, dass...

® Menschen mit Behinderung
ihren Aufenthaltsort selbst
wahlen und selbst entschei-
den kénnen, wo und mit
wem sie leben, und nicht
verpflichtet sind, in besonde-
ren Wohnformen zu leben;

® Menschen mit Behinderung
zu Hause und in
Einrichtungen Zugang zu
gemeindenahen und
anderen Unterstitzungs-
diensten haben;

e bei Dienstleistungen fir die
Allgemeinheit die Bedirf-
nisse von Kindern, Frauen
und Méannern mit Behinde-
rung bericksichtigt werden.

Aber auch viele weitere Artikel

betreffen direkt oder indirekt das

Recht auf ein selbstbestimmtes

Lleben bzw. die Voraussetzun-

gen dazu, so die Achtung der

Wiirde und der kérperlichen In-

tegritat, Existenzsicherung, eine

barrierefreie Umwelt sowie die
volle Teilhabe am sozialen, kul-
turellen und politischen Leben.

Originaltext der Konvention:

www.edi.admin.ch
(Organisation - Fachstellen —
EBGB - Recht)
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Selbstbestimmung und Sehbehinderung

«pas eigene Leben leven lernen»

Was bedeutet Selbstbestimmung fiir Menschen, die unter den Bedingungen einer Seh- oder
Mehrfachbehinderung leben? In der Heil- und Sonderpddagogik ist diese Frage von zentraler
Bedeutung. Antworten aus der Praxis des Schul- und Beratungszentrums Sonnenberg in Baar.

Im Heilpagdagogischen Schul- und Beratungszentrum
Sonnenberg werden unter anderem sehbehinderte,
blinde und mehrfachbehinderte Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene unterrichtet, begleitet, beraten
und unferstitzt. Selbstbestimmung gilt dabei als wich-
tige Zielperspektive, an der sich das professionelle
Handeln ausrichten soll. Doch vor welchen besonde-
ren Herausforderungen stehen eigentlich unsere Schi-
lerlnnen und Klientlnnen beim Ziel, selbstbestimmt zu
lebeng Oder allgemeiner: Sind sie selbstbestimmt?
Haben sie die Kontrolle Gber ihr eigenes Leben?

Das sind wichtige und spannende Fragen, die bei
genauerer Betrachtung gar nicht so einfach zu be-
antworten sind. Es geht um Freiheit und Rechte, um

Selbstbestimmung beginnt im Kleinen.

forderliche und hinderliche Bedingungen, um Kom-
petenzen und Wertvorstellungen, aber auch um so-
ziale Abhéngigkeiten und Verantwortung.

In diesem Beitrag schauen wir genauer hin, erlGutern
unser Verstandnis von Selbstbestimmung und legen
dar, mit welcher Haltung und Unterstitzung wir im
Sonnenberg Selbstbestimmung erméglichen.

Was ist Selbstbestimmung?

Unter Selbstbestimmung wird das Recht gefasst, Gber
Angelegenheiten des eigenen Lebens selber zu ent-
scheiden. Dazu zahlt beispielsweise, dass Bedirf-
nisse gedussert werden dirfen und ernst genommen
werden oder dass Alltagsbelange sowie Lebens-,
Wohn-, Lern- oder Wohnformen selber bestimmt und
verantwortet werden kdnnen.

Der Begriff Autonomie wird vielfach synonym zur
Selbstbestimmung verwendet und beschreibt im Sinn
des grossen Denkers Immanuel Kant die «Selbstge-
setzgebung der Vernunft». Damit ist zwar die Freiheit
von Fremdbestimmung gemeint, jedoch nicht in freier
Willkir oder Gleichgiltigkeit, sondern — da der
Mensch immer ein soziales Wesen mit sozialen Be-
ziehungen ist — gebunden an die Vernunft.

Im Kontext von Behinderung eréffnet Kants Verknip-
fung von Autonomie und Rationalitat verschiedene
Spannungsfelder. Beispielsweise kann Selbstbestim-
mung in einem gesellschaftlichen Verstandnis keine
absolute Grosse sein, sondern muss stets als etwas
verstanden werden, das sich nur graduell erreichen
lasst bzw. das sich in unterschiedlichen Graden der
Verwirklichung zeigt.

Dies bedeutet auch, dass im sozialen Umfeld immer
sowohl férderliche als auch hinderliche Bedingungen
vorherrschen. Weiter ergibt sich aus Kants Verknip-
fung, dass Entscheidungen nicht ausschliesslich auf
rationalen Argumenten basieren, sondern auch in-
tuitiv und emotional sein kdnnen.

Fokus

Selbstbestimmung heisst auch: Entscheiden kénnen, wie ich etwas haben oder tun will.

Schlisselbegriff Kompetenz

Diese Spannungsfelder in der Diskussion um Selbst-
bestimmung zeigen sich in unserem Verstandnis von
professioneller sonderpadagogischer, heilpadagogi-
scher, sozialpadagogischer oder agogischer Arbeit
als komplexe Herausforderungen. Im Rahmen dieser
Herausforderungen wird Kompetenz zu einem Schlis-

selbegriff.

Kompetenz wird oftmals mit Fahigkeit gleichgesetzt,
meint aber in ihrem urspringlichen Sinn Zustan-
digkeit. Auch ist Selbstbestimmung nicht gleichbe-
deutend mit Selbststandigkeit. Selbstbestimmung muss
vielmehr erlernt werden kénnen und, damit dies mog-
lich ist, gewdhrt werden. Dies auch dann, wenn sie
nicht durch eigenes Tun, sondern nur mit Unterstit-
zung umsetzbar ist. In unserem Verstandnis geht es
im Kontext der professionellen Arbeit somit nicht um
ein Behandeln oder Handeln fir mehr Selbstbestimmt-
heit, sondern um ein Verhandeln. Es geht um die
Freiheit, Verbindlichkeiten selber zu regeln, aber nicht

um die Freiheit von Verbindlichkeiten, denn Selbst-
bestimmung ist immer auch mit einer sozialen Ab-
hangigkeit und mit Verantwortung fir sich selbst und
fir andere verbunden.

Forderliche Rahmenbedingungen

Aufgabe der Institution ist es, Rahmenbedingungen
zu schaffen, welche die Selbstbestimmung unter-
stitzen. Dazu zahlen einerseits lebensweltnahe und
bedirfnisorientierte Angebote. Andererseits wird von
den Fachpersonen eine Haltung verlangt, die sich
an den Interessen und Entwicklungsméglichkeiten der
Klientlnnen orientiert und Strategien hervorbringt, die
Selbstbestimmung fordern. Das Ziel professioneller
Arbeit ist es, den uns anvertrauten Menschen ein
Hochstmass an Selbstbestimmung und Teilhabe an
der Welt zu erméglichen.

Selbstbestimmung und Sonnenberg
Menschen nehmen 80 Prozent der Sinneseindriicke
Uber das Sehen auf. Wir leben in einer Welt, die

Bilder: Sonnenberg
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mehr und mehr visuell dominiert ist. In dieser Welt
schwer sehbehindert oder gar blind zu sein, ist zuerst
einmal eine umfassende Einschrankung der Selbstbe-
stimmung. Welche Folgen hat unter diesen Bedingun-
gen die Auseinandersetzung mit Selbstbestimmung fir
den Unterricht in Lebenspraktischen Fahigkeiten (LPF),
Orientierung und Mobilitat (O&M), Punktschrift, Infor-
mations- und Kommunikationstechnologien (ICT), wie
wir ihn im Sonnenberg verstehen und durchfihren?
Zur lllustration ein Beispiel aus der Praxis:

Im O&M-Unterricht lernen die Schilerlnnen unter an-
derem, mit Hilfe des Langstocks von A nach B zu ge-
langen. Das gleiche Ziel kann auch erreicht werden,
indem die Person lernt, ein Taxi zu bestellen, das sie
von A nach B bringt. Lautet das Ziel, von A nach B
zu kommen, mag das genigen. Unser Ziel, unsere
Mission ist jedoch, die Kinder und Jugendlichen zur
Selbstbestimmung zu befahigen. Dafir reicht weder
das eine noch das andere. Selbstbestimmt ist dieser
Mensch erst, wenn er in der Lage ist, frei zu wahlen,
wie er an sein Ziel kommen will. Unser Unterricht
muss deshalb so ausgerichtet sein, dass der sehbe-
hinderte oder blinde Mensch die Gelegenheit hat,
das zu lernen, was in seinem Vermdgen ist, damit er
unter akzeptablen Méglichkeiten wéhlen kann, wie
er etwas tun will.

Alles zu seiner Zeit
Zu Beginn wird der Reha-Unterricht so ablaufen, wie
jeder Schulunterricht ablauft: die Lehrperson bestimmt

Unterrichtsinhalte und -ziele. Im Prozess, der zur
Selbstbestimmung fuhrt, muss der junge Mensch mehr
und mehr die Kontrolle Gber sein Lernen Gbernehmen
kdnnen, er muss die Gelegenheit haben, eigene In-
halte und Ziele einzubringen. Aussert die Schilerin
oder der Schiler sich nicht, kann das ein Zeichen er-
lernter Hilf- und Bedurfnislosigkeit sein. Darauf muss
die Lehrperson reagieren.

«Alles zu seiner Zeit» ist eine wichtige Erkenntnis des
Reha-Unterrichts. Der Erwerb von lebenspraktischen
Kompetenzen im Haushalt, das Einiben des Weges
von zu Hause zur Schule und jede andere Fertigkeit
kann daran scheitern, dass die Schilerin oder der
Schiler noch nicht dazu bereit ist. Im guten Fall klappt
es dann ein, zwei Jahre spdter. Im schlechten Fall
wurde eine Blockade errichtet, die zu Uberwinden
viel Kraft kostet.

Empowerment

Zur Selbstbestimmung begleiten und anleiten, heisst
deshalb auch: Wir stellen dem jungen Menschen,
der bei der Verwirklichung seiner Selbstbestimmung
unsere Hilfe bendtigt, unser Wissen und Kénnen zur
Verfigung, damit er zum Experten in eigener Sache
werden kann. Eines der Konzepte zur Erméglichung
von Selbstbestimmung l@sst sich unter dem Begriff Em-
powerment — Selbstermdchtigung — zusammenfassen.

Die Lerninhalte und Lernziele wahlen die Schiilerinnen
und Schiler teilweise selbst.

Die Grundwerte dieser Idee sind:
e Freiheit

e WahIméglichkeit

e Verantwortung

e Bewusstheit

In einem Satz ausgedrickt, bedeuten diese Grund-
werte fir den heranwachsenden Menschen: «in freier
Entscheidung eine Wahl treffen (zu kénnen), im Be-
wusstsein, dass ich in der Lage bin, die Verantwor-
tung und damit auch die Konsequenzen zu tragen».
Von Empowerment wird auch in der Entwicklungs-
zusammenarbeit, in der Sozialen Arbeit, und in der
politischen Bildung gesprochen.

Eines der eindricklichsten Beispiele fir Selbstermach-
tigung ist die Geschichte von Louis Braille, der 1825
als 16-jahriger blinder Jugendlicher ein System er-
fand, das es blinden Menschen endlich méglich
machte, an der Welt der geschriebenen Sprache, jq,
am sozialen Leben tberhaupt, teilzuhaben.
Selbstermachtigung, Selbstbestimmung werden be-
hindert oder verhindert durch das Behindert-Sein des
Individuums und unterdrickt durch Strukturen, Institu-
tionen und Individuen. Ohne den damaligen Direktor
der Pariser Blindenschule, der seinen Schiiler forderte
und die Genidalitdt seiner Erfindung erkannte, hatten
Louis Braille und seine Punktschrift mit grosser Wahr-
scheinlichkeit den Durchbruch nicht geschafft.

Selbstbestimmung anstreben und Selbstbestimmung
ermdglichen sind untrennbar miteinander verbunden.
Mit geeinter Kraft fihren sie zum Ziel und machen
Menschen mit Behinderung von Obijekten der Fremd-
bestimmung und der Bevormundung zu Subjekten
der eigenen Entscheidungen und der Zustandigkeit
fir ihr Leben, unabhdngig von der Schwere der Be-
eintrachtigung.

David Oberholzer, Marco Knecht

Autoren

David Oberholzer, Dr. phil., ist Mitglied der
Geschaftsleitung und Bereichsleiter Fachdienste.
david.oberholzer@sonnenberg-baar.ch

Marco Knecht ist Leiter der Ressorts
Qualitatsmanagement und -sicherung,

Beratung und der Koordinationsstelle.
marco.knecht@sonnenberg-baar.ch
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Mit einer Sehbehinderung gehen teilweise ein-
schneidende Lebensverénderungen einher.
Doch mit den richtigen Anpassungen im Alltag
und einer unterstitzenden Haltung der Perso-
nen im Umfeld kénnen auch blinde und seh-
behinderte Menschen ein selbstbestimmtes
Leben fihren.

Haltungen der Fach-

und Unterstitzungspersonen

e Den Kindern und Jugendlichen eigene
Motive zugestehen

e Bereit sein, eigene Ansichten auch
einmal zurickzustellen

e Fehlende Ausserungen der Bediirfnisse
(erlernte Hilfs- und Bedirfnislosigkeit)
hinterfragen

Unterstiitzung von Selbstbestimmung

e Befdhigung zur Selbstbestimmung als Teil
des Bildungsauftrags verstehen

e Mdglichkeiten erdffnen, eigene Bedirf-
nisse zu erkennen und formulieren zu
kénnen

e Echte Entscheidungssituationen zwischen
bekannten und akzeptablen Alternativen
anbieten

e Entscheidungsfindung Uber die Vermittlung
von Strategien fordern

e Raum fir neue Erfahrungen und das
Eingehen von Risiken schaffen

e Ziele gemeinsam vereinbaren staft
Forderziele Uberstilpen

e Eine persdnliche Zukunftsplanung anleiten
und soweit erforderlich begleiten

e Selbstvertretung einfihren: Menschen mit
Behinderung sprechen selbst fir ihre
Rechte, Interessen und Bedirfnisse
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Mehrfachbehinderung

«Selbstbestimmung
exrmOglichen = aver wie?»

Die Achtung der Selbstbestimmungsrechte von Menschen mit schwerster Mehrfachbehinderung
stellt an die Betreuungspersonen der Betroffenen hohe Anforderungen. Wie geht das Team der

Tagesschule von visoparents schweiz damit um?

Jeder Mensch hat das Recht, Uber die Belange des
eigenen Lebens selbst zu bestimmen. Dies gilt auch
for schwer und schwerst mehrfach behinderte Men-
schen — also Menschen, die in den Anfangen der
sensomotorischen Kindheitsphase leben. In der Praxis
ist dieses Menschenrecht allerdings nicht immer ein-
fach umzusetzen. Vor welchen Herausforderungen
das Umfeld der Betroffenen steht, zeigen beispielhaft
einige Situationen aus dem Alltag der Tagesschule
von visoparents. (Namen der Schiilerinnen und Schi-
ler gedndert.)

Marius

Zu Beginn seiner Schulzeit verbrachte Marius die
Morgenpause jeweils in einem Schulzimmer. Damit
er sich nicht verletzen konnte, wurde der Raum sicher
eingerichtet: Stihle wurden hinausgebracht, Schranke
abgeschlossen, die Tir mit einem Band verschlossen
usw. Irgendwann zeigte Marius, dass ihm die Situo-
tion nicht passte. Er liess sich vor dem Zimmer auf
den Boden fallen oder lief davon. War er dann im
Zimmer, rdumte er Regale aus oder die Pinnwand
ab, da er zu wenig Méglichkeiten hatte, um sich zu
beschaftigen.

Doch was brauchte er, um die Pause selbststandig und
selbstbestimmt zu verbringen2 Um dies herauszufinden,
liessen wir die Tire offen und beobachteten ihn. Dabei
stellte sich schon bald heraus, dass ihm der gewiinschte
Freiraum mit geringem Aufwand ermdglicht werden
kann. Marius lauft in der Pause gern im Hochparterre
der Schule hin und her, verweilt auf einem Sofa, spielt
oder setzt sich manchmal sogar zu den Betreuungs-
personen an den Pausentisch. Wir missen nur die
Haustire abschliessen und hin und wieder einen Blick
auf ihn werfen, um sicher zu sein, dass alles okay ist.

Fazit: Bei diesem Schiler hat geholfen, dass er durch
Mimik und Gestik ausdriicken konnte, dass er mit
der Situation nicht zufrieden war. Fir uns bedeutete
dies, dass wir die Pausensituation dieses Schiilers
neu anschauen mussten. Anfangs hatten wir Beden-
ken, dass Marius sich verletzen oder in eine gefahr-
liche Situation bringen kénnte. Doch ausser, dass er
einmal das Schulhaus verlassen wollte, brachte er
sich wahrend der Beobachtungszeit eigentlich nie in
Gefahr. Wichtig ist, dass wir alle geféhrlichen Ge-
genstdnde wegrdumen wie Scheren oder Dinge, die
verschluckt werden kénnten.

Grenzen werden der Selbstbestimmung hier leider
oft durch organisatorische Faktoren gesetzt. Da der
Platz in der Schule begrenzt ist, missen wir den
Raum, den der Schiiler frei benutzen kann, oft ein-
schranken, etwa, wenn gerade Unterricht in einem
der Rdume stattfindet oder andere Schiiler, die Ruhe
bendtigen, in diesen RGumen Pause machen.

Laila

Schilerin Laila will nicht von allen betreut werden.
Insbesondere bei Situationen wie Essen eingeben
oder Toilette/Wickeln wehrt sie sich, indem sie die
Betreuungsperson wegschubst oder kneift. Diese Wil-
lensGusserung respektieren wir als Ausdruck ihrer
Selbstbestimmung, da es sich beim Essen und der
Korperpflege um Situationen handelt, die viel Ver-
traven erfordern und zur Intimsphare gehoren. Da
geht es den meisten Menschen Ghnlich. Wahrend
des Unterrichts kommt es aber auch vor, dass Laila
von anderen als den bevorzugten Personen betreut
wird. Dies akzeptiert sie in der Regel auch, solange
wir auf Nahe und Distanz achten. Was aber tun,
wenn keine Person anwesend ist, von der sie bei der
Toilettensituation unterstitzt werden will2
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Fokus

Alltag in der Tagesschule. Den Willen und die Bedirfnisse jeder Schiilerin und jeden Schiilers zu erkennen, erfordert hohe

Aufmerksamkeit, Geduld und Empathie.

Fazit: In Situationen, die viel Vertrauen erfordern, ist es
wichtig, auf die Selbstbestimmung zu achten und den
Schilerlnnen die Zeit zu geben, die sie brauchen, um
Vertrauen zu finden. Dazu gehért es zu akzeptieren,
wenn ein Kind von einer Person nicht auf die Toilette
begleitet werden will. Knifflig wird es, wenn keine der
akzeptierten Personen anwesend ist. Solange es zu kei-
nen gesundheitlichen Schaden kommt, sollte auch hier
der Wille des Kindes entscheidend sein. Hier hat sich
die Haltung in den letzten Jahren sicher gedndert. Stand
friher Firsorge und Pflege an erster Stelle, hat heute
die Selbstbestimmung Vorrang. In der beschriebenen
Situation bedeutet dies, dass die Windeln halt auch
einmal spater gewechselt werden.

Selbstbestimmung im Unterricht
Wahrend des Unterrichts sieht es etwas anders aus.
Da wir eine Schule sind, sind wir auf Férderung aus-

gerichtet. Den Unterricht besuchen die Schilerlnnen
auch dann, wenn sie lieber etwas anderes tun wiirden.
Laila zum Beispiel fahrt am liebsten mit ihrem Rollstuhl
durch das Schulhaus und kommuniziert gerne mit Ge-
barden, Mimik und Gestik mit anderen Schilerlnnen
und dem Personal. Dies geht leider nicht immer.

Die Férderung hilft aber auch, dass Schilerlnnen sich
weiter entwickeln kdnnen und so mehr Méglichkeiten
zur Selbstbestimmung erhalten. Laila hat zum Beispiel
einen Becher bekommen, aus dem sie lernt, selber zu
trinken. So kann sie auch selbst entscheiden, wann sie
trinkt, anstatt dass ihr immer Wasser eingegeben wird.

Wir versuchen auch, das Angenehme mit dem Nitz-
lichen zu verbinden. Laila zum Beispiel bekommt
kleine Auftrage. Sie kann dabei durch das Schulhaus
fahren und mit einem «Step by Step»-Knopf andere
Schilerlnnen beispielsweise fragen, ob sie einen Ba-
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nanenshake zum Zvieri mochten, den ihre Klasse zu-
bereitet. Sie geniesst das, da sie sehr kommunika-
tionsfreudig und gesellig ist. Gleichzeitig Ubt sie so,
sich mit Unterstitzter Kommunikation zu verstandigen
und dadurch langerfristig mehr Selbstbestimmung zu
erhalten.

Mit verschiedenen Personen umgehen zu kdnnen,
kannte bei Laila ebenfalls ein Lernziel sein. Dies ware
wichtig fur die Zukunft in einer Erwachseneninstitu-
tion. Auch dort wird sie mit verschiedenen Betreu-
ungspersonen konfrontiert sein.

Knifflige Situationen

Anspruchsvoll ist Selbstbestimmung oft bei den ver-
schiedenen Esssituationen. Schiler Simon zum Bei-
spiel wird das Essen eingegeben. Er mag aber nicht
essen und dreht den Kopf hin und her. Schlussendlich
bekommt er die Nahrung durch die Sonde. Eric hin-
gegen wirde am liebsten jeden Tag drei Portionen
zu Mittag essen, und Nico kann beim Mittagessen
nicht aufhdren zu trinken.

Oft missen wir die Gesundheit der Schiler vor die
Selbstbestimmung stellen, da sie nicht in der Lage
sind, die Konsequenzen ihres Handelns abzu-

>

schatzen. Dennoch besteht ein Spielraum, der es er-
laubt, mal weniger, mal mehr zu essen und zu trinken.
Die meisten Menschen essen ja hin und wieder zu
viel und haben auch Tage, an denen sie keinen Hun-
ger haben oder an denen sie wenig zu sich nehmen,
weil sie das Essen nicht mégen. Wichtig ist, die Er-
ndhrungssituation als Ganzes im Auge zu behalten.

Selbstbestimmung in der Gruppe

Zwei Schilerinnen und drei Schiller kommen am Mor-
gen in die Auffangbetreuung, die fir die Stunde vor
Beginn des Unterrichts angeboten wird. Schilerin
Sara kann mit Hilfe eines Stockes selbststéndig vom
Taxi ins Schulgebdude gehen. Sie kann selbst ent-
scheiden, ob sie die Stunde vor Schulbeginn lieber
im Saal oder im Esszimmer verbringen méchte und
wo sie sich hinsetzt. Eric, Martin und Jay sind eben-
falls in der Lage, selbst zu bestimmen, wo im Saal
sie sich aufhalten und was sie spielen wollen. Den-
noch gibt es Einschrankungen. Martin mochte oft
gerne den Saal verlassen. Aus Sicherheitsgrinden
muss er aber im Saal bleiben. Eric klopft oft laut auf
den Boden, was Schilerin Sara verargert. Da die
anderen Schiler das nicht stort oder sie es lustig fin-
den, lasse ich Eric weiter klopfen, ermégliche Sara

s

Auch bei eingeschrankter Selbststandigkeit ist Selbst- und Mitbestimmung in vielen Formen méglich.

aber, den Raum zu verlassen und die Zeit bis zum
Beginn des Unterrichts in einem Raum zu verbringen,
wo sie ihre Ruhe hat.

Das Klopfen ist Erics Art, sich auszudriicken und sich
zu stabilisieren, wenn ihn etwas verunsichert. Er weiss
auch, dass er damit eine Reaktion auslésen kann.
Meistens setzen sich dann Jay und Martin zu ihm.
Auf diese Weise entsteht eine ganz normale Situation
unter Gleichaltrigen (Peergroup). Die Selbstbestim-
mung des einzelnen Schilers hért jedoch dort auf,
wo sie jemand anderes stort (Nichtschadensprinzip).

Elena ist weniger selbststandig und hat auch weniger
Maglichkeiten sich auszudriicken. Bei ihr ist es wichtig,
auf kleinste Anzeichen zu achten wie Mimik, Gestik
oder Kérperhaltung. Oft zeigt sie, dass etwas nicht in
Ordnung ist, indem sie weint und/oder mit der rechten
Hand Gber den Mund fahrt und sich so manchmal sel-
ber verletzt. Damit dies nicht geschieht, hat sie eine
Schiene am Ellbogen. Oft ist aber genau diese Schiene
der Ausloser fir ihre Unzufriedenheit. Dann geht es
darum zu entscheiden, was wichtiger ist: Schutz vor
Verletzungen oder Selbstbestimmung. Selbstbestim-
mung kann aber auch hier erméglicht werden, indem
Elena eine Auswahl an Spielsachen gegeben wird,
die Schiene abgenommen wird, wenn sie unzufrieden
ist, oder sie an einen ruhigen Ort gebracht wird, wenn
sie weint und sich nicht beruhigen kann.

Da die Auffangbetreuung fir die Schilerlnnen Freizeit
ist, ist es wichtig, nur einzugreifen, wenn es natig ist.
Lassen wir die Schilerinnen und Schiler in dieser Si-
tuation selber bestimmen, wie und mit wem sie diese
Zeit verbringen wollen, kénnen wir immer wieder
neue Seiten entdecken. Jay zum Beispiel kann Eric
gut beruhigen, wenn dieser sich unsicher fuhlt und
zu schreien anféngt. Es reicht dabei, wenn sich Jay
zu Eric setzt und ihn anschaut.

Indem die Schilerinnen und Schiler diese Zeit mog-
lichst selbstbestimmt verbringen, kénnen sie auch selbst
ausprobieren und entdecken, was ihnen hilft, und auf
diese Weise kleine Entwicklungsschritte machen.

Fazit: Je starker die Einschrénkungen, desto mehr ist
das Kind oder die/der Jugendliche auf die Sensibilitat
der Menschen im Umfeld angewiesen. Es braucht

Gut zu wissen

viel Zeit und Beobachtung, um die individuellen Be-
durfnisse, Vorlieben und Abneigungen jeder Schilerin
und jedes Schilers kennen und verstehen zu lernen.
Empathie ist ein wichtiger Faktor. Eine hilfreiche Leit-
frage in Alltagssituationen ist dabei, ob wir das, was
wir mit einer Schiilerin oder einem Schiler machen,
auch an uns selbst schatzen wirden. Straubt sich ein
Kind zum Beispiel, das Essen einzunehmen, tberle-
gen wir, ob ihm das Essen nicht schmeckt und wie es
wdre, wenn uns jemand eine Mahlzeit eingeben
wirde, die wir nicht mdgen.

Bei unseren Kindern und Jugendlichen mit Mehrfach-
behinderung geht es darum, den Fokus von Selbst-
bestimmung auf Selbstwirksamkeit zu legen. Unter-
stitzte Kommunikation, sich als Teil der Gruppe
erleben, Ursache-Wirkungsprozesse und Sinnbezige
erkennen kénnen, sind dabei wichtige Grundlagen.

Lukas Wisst, padagogischer Mitarbeiter
Tagesschule visoparents

Freier Platz in der Tagesschule

An der Tagesschule von visoparents in Zirich-
Oerlikon wird auf Beginn des Schuljahres (19.
August) ein Schulplatz frei. Die Schule orien-
tiert sich an der Methodenvielfalt der Schwerst-
behindertenpadagogik. Sie steht mehrfach be-
hinderten Kindern und Jugendlichen im Alter
von 4 bis 18 Jahren offen, die im Kanton Zij-
rich wohnen. Auf der Webseite erfahren Sie
mehr Uber das Angebot:

www.visoparents.ch (Tagesschule)
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Aus der Praxis

Der Assistenzbeitrag - ein
Schliissel zur Selbstbestimmung

Simone Leuenberger ist Gymnasiallehrerin und wissenschaftliche Mitarbeiterin bei Agile.ch
Die Organisationen von Menschen mit Behinderungen. Sie hat die Entwicklung des
Assistenzbeitrags von der Pilotphase an miterlebt - als Assistenznehmerin und als Expertin.

Imago: Wie beurteilen Sie das Fi-
nanzierungsmodell heute, sieben
Jahre nach der Einfihrung?
Simone Leuenberger: Der Assistenz-
beitrag ermdglicht mir ein ganz nor-
males Leben, obwohl ich fiir alle all-
taglichen Lebensverrichtungen auf
umfangreiche Hilfe angewiesen bin.
Ich bin erwerbs-atig, habe Hobbies,
eine eigene Wohnung, gehe in die
Ferien, in den Ausgang, auf Be-
such... Dank dem Assistenzbeitrag
kann ich diejenigen Personen anstel-
len, die mir zur richtigen Zeit die er-
forderliche Hilfe leisten. Ich muss
nicht Gber mich ergehen lassen, was
andere fir mich bestimmen. Ich darf
mein Leben selbst gestalten.

Und wie beurteilen Sie das Modell
aus behinderungspolitischer Sicht2
Es ist der Spatz in der Hand und
(noch) nicht die Taube auf dem
Dach - eine grosse Errungen-
schaft, die noch ausgebaut wer-
den muss. Wie der Name sagt, ist
es ein Assistenzbeitrag und keine
Vollfinanzierung. Viele Menschen
mit Behinderungen sind vom As-
sistenzbeitrag ausgeschlossen, sei
es, weil sie keine Hilflosenentscha-
digung der IV beziehen, zu jung
sind und nicht die Regelschule be-
suchen, eine Beistandschaft ha-
ben, aber keinen eigenen Haus-
halt fihren, oder es sich nicht

zutrauen, die Arbeitgeberfunktion
wahrzunehmen. Und doch ist die
Einfohrung des Assistenzbeitrags
ein Meilenstein: Endlich kénnen
schweizweit Menschen mit Behin-
derungen selbst bestimmen, wie
und mit wem sie leben wollen -
die Ur-Forderung der Selbstbe-
stimmt-Leben-Bewegung und auch
eine Forderung der UNO-Behin-
dertenrechtskonvention wurden zu-
mindest teilweise umgesetzt.

Vor der Einfiihrung wurde das Mo-
dell als sehr viel ginstiger als das
Wohnen im Heim beworben. Hat
sich diese Erwartung bestatigte

Apfel und Birnen kann man nicht
vergleichen. Im Heim sind die Over-
head- und Infrastrukturkosten gross.
Lebe ich zuhause, miete ich eine
Wohnung und mache die Adminis-

«Es geht hier um ein Menschen-
recht. Da diirfen Kosten in
unserem reichen Land nicht an
erster Stelle stehen.»

tration selbst oder mit Assistenz. Im
Heim habe ich meist einfach ein
Zimmer. Brauche ich Hilfe aus-
serhalb, kann diese meist nicht
gewdhrleistet werden. Mit dem
Assistenzbeitrag kann ich meine As-
sistentinnen auch bezahlen, wenn

ich ausser Haus bin. Allerdings
kann ich kaum mit einem Einstei-
gerlohn einer/eines Fachangestell-
ten Gesundheit mithalten, so tief
sind die Ansatze des Assistenzbei-
trags. Das gibt tatséchlich ein ge-
wisses Sparpotenziall
Untersuchungen im Rahmen des Pi-
lotversuchs haben ergeben, dass
Menschen mit wenig Hilfebedarf im
Heim teurer untergebracht sind als
zuhause. Bei hohem Hilfebedarf hin-
gegen ist das Heim ginstiger. Nun
beziehen aber viel mehr Menschen
mit einem hohen Hilfebedarf einen
Assistenzbeitrag als vorhergesagt.
Die Kosten sind entsprechend iber
den Prognosen. Aber wen wun-
dert's? Je mehr Hilfe jemand
braucht, desto grosser wiegen die
Einschrankungen der persénlichen
Freiheit im Heim.

Auf die ganze Kostendiskussion
lasse ich mich aber nicht nur we-
gen der fehlenden Vergleichbar-
keit ungern ein. Es geht hier um
ein Menschenrecht. Und da dirfen
Kosten gerade in unserem reichen
Land nicht an erster Stelle stehen.

Wie muss man sich den Einsatz
von Assistenzpersonen in lhrem
Alltag konkret vorstellen@

Meine Assistentinnen unterstitzen
mich bei allem, was ich wegen mei-
ner Behinderung nicht selbststandig

tun kann. Bei mir sind das die all-
taglichen Lebensverrichtungen und
der Haushalt. Sie begleiten mich
aber auch zu Veranstaltungen, in
die Ferien und erméglichen es mir,
meine Hobbies auszuiben. Die Plo-
nung mache ich meist ziemlich kurz-
fristig von Woche zu Woche. Das
erméglicht mir eine gewisse Flexi-
bilitat. Dadurch kann ich aber auch
auf spontane Wiinsche meiner As-
sistentinnen eingehen.

Friher habe ich meine Assistentin-
nen Uber die Ergdnzungsleistungen
(EL) bezahlt. Erganzungsleistungen
sind Bedarfsleistungen. Ich habe
also von meinem Erwerbseinkom-
men soviel fir meine Assistenz aus-
gegeben, bis es unter das EL-Mini-
mum sank. Die Restkosten wurden
dann bezahlt. Am Ende des Monats
hatte ich gleichviel auf dem Konto,
wie wenn ich nicht gearbeitet hatte.
Das ist nicht gerade motivierend.
Heute kann ich mein Erwerbsein-
kommen fir den Lebensunterhalt ein-
setzen. Die Kosten fur die Assistenz
sind Uber den Assistenzbeitrag und
die Hilflosenentschadigung mehr
oder weniger gedeckt.

Welches sind fir Sie persénlich
die gréssten Herausforderungen
bei diesem Modell?

Wir haben immer gesagt, wir brau-
chen personliche Assistenz um
selbstbestimmt leben zu kénnen.
Dies ist sicher immer noch richtig.
Ich mache aber die Erfahrung, dass
man auch mit Assistenz fremdbe-
stimmt leben kann, dass Selbstbe-
stimmung eine tagliche Entschei-
dung ist. Wer bestimmt, ob die
Wohnung jetzt geliftet wird oder
spater? Die Assistentin oder ich?
Wer entscheidet, ob der Rollstuhl
im Schlafzimmer oder in der Kiche
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Der Assistenzbeitrag ermdglicht Simone Leuenberger ein weitgehend

selbstbestimmtes Leben.

aufgeladen wird2 Wer sagt, ob zu-
erst die Hose oder das T-Shirt an-
gezogen wird? So gibt es beliebig
viele Entscheidungen, die das Le-
ben mehr oder weniger beeinflus-
sen. Selbstbestimmt leben wir nur
dann, wenn wir auch selbst bestim-
men, welche Entscheidungen uns
so wichtig sind, dass wir interve-
nieren, wenn nicht so gehandelt
wird, wie wir es gerne mdochten.
Und das ist fir Leute, die lieber den
Weg des geringsten Widerstands
wahlen, gar nicht so einfach.

Sie beraten auch Betroffene, die
sich fir den Assistenzbeitrag inte-
ressieren. Welches sind da die
héufigsten Fragen, Unsicherheiten
und Missversténdnisse?

Haufig meinen die Leute, die IV

stelle ihnen nun Assistentinnen und
Assistenten zur Verfigung. Ich ant-
worte dann jeweils mit «zum
Glick nichtl». Es ist fir viele Men-
schen mit Behinderungen neu,
dass sie jetzt selbst verantwortlich
dafir sind, dass sie genigend
Leute haben, die ihnen helfen.

Ein anderes Problem ist folgendes:
Die IV vergitet nur die effektive
Arbeitszeit. Fir Prasenz- und Leer-
zeiten gibt es keine Assistenzbei-
trage. Da braucht es gewisse Jon-
glierkinste, damit das Modell in
der Praxis doch lebbar ist.

Bei der ersten Evaluation fiinf
Jahre nach der Einfihrung zeigte
sich, dass die Nachfrage deutlich
bescheidener war als erwartet —
ndmlich 2300 Personen statt den er-

Bild: Mirjam Fisch-K&hler



warteten 3000. Woran liegt das?
Es gibt immer noch viele Hirden
fir den Bezug eines Assistenzbei-
trags. Eine davon ist die Adminis-
tration. Diese schreckt viele Leute
ab, obwohl der ganze Anstellungs-
prozess nicht schwieriger ist, als
wenn jemand einen Babysitter oder
eine Putzkraft anstellt. Gerade
Leute, die zusatzlich zur Hilflosen-
entschadigung und der Spitex nicht
mehr viele Stunden Assistenz zuge-
sprochen erhalten, verzichten dann
oft ganz darauf.

Dann gibt noch keine befriedi-
gende Losung fir Leute, die den
Schritt aus dem Heim in eine ei-
gene Wohnung wagen. Die Mo-

«lch mache die Erfahrung, dass
man auch mit Assistenz
fremdbestimmt leben kann.»

delle sind zu starr. Der Ubergang
kann nicht in Schritten vollzogen
werden. Heime bieten auch nur sel-
ten eine Art «Ricknahmegarantie»
an. Wenn jemand mit dem Leben
in der eigenen Wohnung doch
nicht zurechtkommt, kann er oder
sie haufig nicht einfach wieder in
die vorherige Wohnsituation zuriick
wechseln, eine Sicherheit, die viele
Menschen mit Assistenzbedarf
brduchten, um ein Leben ausser-
halb einer Institution zu wagen.

Wir pléadieren fir eine Offnung
des Assistenzbeitrags in verschie-
dener Hinsicht: Alle Menschen mit
Behinderungen, die Hilfe im Alltag
brauchen, sollen einen Assistenz-
beitrag erhalten, unabhangig von
Alter, Einschrankung und Behinde-
rungsursache. Weiter sollen alle
Leute als Assistenzpersonen zuge-

lassen werden. Im Moment kénnen
Familienangehdrige nicht entscha-
digt und nur Leute mit Arbeitsver-
trag angestellt werden. Dienste,
wie ein Taxi, werden nicht bezahlt.
Die Anzahl Stunden ist nach oben
begrenzt. Sogar wenn jemand ei-
nen hoheren, anerkannten Bedarf
hat, wird dieser nicht beriicksich-
tigt. Die Stundenansatze sind, wie
schon erwahnt, tief. Handlungsbe-
darf ist also gentigend vorhanden.
Verbesserungen haben es aber im
Moment schwer. Diese sind mit
Kosten verbunden, und bei der IV
wird immer noch gespart.

Was zeichnet aus lhrer Sicht ei-
ne «gute» Assistentin bzw. einen
«guten» Assistenten aus?

Ich brauche Leute, die meine An-
weisungen verstehen und umset-
zen. Absolut zentral ist fir mich
die Zuverlassigkeit. Kommt meine
Assistentin am Abend nicht, so ver-
bringe ich die Nacht im Rollstuhl -
eine wenig rosige Perspektive. Fle-
xibilitat ist nicht unwichtig. Gute
Assistenzpersonen sind in der
Lage, sich auf andere Menschen
und ihre Bedirfnisse einzulassen.
Sie machen auch mal etwas, was
sie bisher noch nie so gemacht
haben. Sie anerkennen, dass wir
selbst bestimmen, und lassen uns,
wenn es sein muss, auch mal ins
Messer laufen, denn sie sind nicht
fir uns verantwortlich.

Wer eine abwechslungsreiche, le-
bensnahe Arbeit mit Menschen
schatzt und keine immer gleichen,
fixfertigen Ablaufe braucht, wer
seine Bedurfnisse kurzzeitig auch
einmal zurickstellen kann, wer
durch seine Tatigkeit Menschen zu
Selbststandigkeit verhelfen will und
nicht an feste Arbeitszeiten gebun-

den ist, dem konnte eine Arbeit
als Assistentin und Assistent durch-
aus Freude bereiten.

Wie beurteilen Sie die Arbeitsbe-
dingungen fir Assistentinnen?
Assistentinnen und Assistenten un-
terschreiben einen ganz normalen
Arbeitsvertrag. Die Anstellung rich-
tet sich nach den Bestimmungen
des Obligationenrechts. Dort sind
Ferien und Freitage, Lohnausfallent-
schadigung bei Krankheit, Unfall
und anderen Vorkommnisse, Kindi-
gungsfristen und -modalitaten und
eine Reihe weiterer Rechte und
Pflichten fir Arbeitnehmende und
Arbeitgebende geregelt. Ein Ar-
beitsvertrag ist wie jeder Vertrag
eine gegenseitig Ubereinstimmende
Willensausserung. Er muss also
ausgehandelt werden und kann
nicht einfach von einer Vertragspar-
tei diktiert werden. Eingeschrankt
sind wir ganz sicher bei den Lohn-
verhandlungen. Dort kénnen wir
nicht ohne weiteres nachgeben, ist
doch der Assistenzbeitrag, den wir
fir eine Stunde Assistenz erhalten,
beschrankt. Wir bewegen uns da
eher im Niedriglohnbereich. Des-
halb ist es umso wichtiger, dass
durch das Assistenzverhaltnis eine
Win-Win-Situation entsteht. Kaum
jemand leistet Assistenz nur wegen
des Geldes. Da gibt es besser be-
zahlte Arbeitsstellen.

Gibt es Aspekte, die speziell
Eltern von Kindern und Jugend|i-
chen mit Assistenzanspruch beach-
ten oder wissen sollten?

Seit dem 1. Januar dieses Jahres
kénnen Eltern auch wieder Assis-
tenzstunden fir Hilfe im Haushalt
einsetzen. Immer noch wird fir
Kinder und Jugendliche, die zu-

hause leben, keine Assistenz im
Haushalt anerkannt. Wer aber die
zugesprochenen Assistenzstunden
fir eine Assistenz im Haushalt ein-

«lch méchte alle Eltern
ermutigen, zumindest zu priifen,
ob der Assistenzbeitrag fiir

ihr Kind eine Méglichkeit
darstellen kénnte.»

setzen will, darf das wieder. Do-
riber sind wir sehr froh.
Familienangehérige in auf- und ab-
steigender Linie kdnnen nicht Gber
den Assistenzbeitrag angestellt
werden, Geschwister, Cousins und
Cousinen, Onkel und Tanten je-
doch schon.

Kinder mit einem Intensivpflege-
zuschlag von sechs oder mehr
Stunden, kénnen einen Assistenz-
beitrag erhalten, auch wenn sie
nicht die Regelschule besuchen.
Dieser Anspruch kann sogar ins
Erwachsenenalter mitgenommen
werden. Dies ist dann nétig, wenn
das Kind bei Volljghrigkeit auf-
grund einer Beistandschaft keinen
regularen Anspruch auf den Assis-
tenzbeitrag hat. Damit Kinder von
dieser Regelung profitieren kon-
nen, muss allerdings bereits vor Er-
reichen der Volljghrigkeit ein As-
sistenzbeitrag bezogen worden
sein. Eltern rate ich deshalb, sich
méglichst frih mit diesem Gedan-
ken auseinanderzusetzen.

Was ist lhnen im Zusammenhang
mit dem Assistenzbeitrag noch
wichtig@

Der Assistenzbeitrag ist, obwohl er
nun schon sieben Jahre alt ist, eine
neue Leistung der IV. Deshalb ist er
leider auch noch viel zu wenig be-

kannt, sowohl bei kinftigen Assis-
tenznehmenden wie auch bei kinf-
tigen Assistenzgebenden. Wird der
Assistenzbeitrag bekannter und le-
ben mehr Menschen damit, haben
wir auch eine bessere Verhand-
lungsposition auf politischer Ebene
fir dessen Verbesserung. Ich
mochte alle Eltern ermutigen, zu-
mindest zu prifen, ob der Assis-
tenzbeitrag fir ihr Kind eine Még-
lichkeit darstellen kénnte, zuhause

Assistenzbeitrag: Das

Der Assistenzbeitrag ist seit 2012
eine Leistung der Invalidenversi-
cherung (V). Einen Assistenzbei-
trag konnen unter bestimmten
Voraussetzungen Beziigerlnnen
einer Hilflosenentschadigung der
IV beziehen, die auf regelmassige
Hilfe angewiesen sind und zu-
hause leben méchten. Auch min-
derjahrige Versicherte haben un-
ter bestimmten Voraussetzungen
Anspruch.

Der Assistenzbeitrag erméglicht
es, eine oder mehrere Assistenz-
personen anzustellen, welche die
erforderlichen Hilfeleistungen er-
bringen. Dabei missen Rolle und
Verantwortung eines Arbeitgebers
Ubernommen werden. Es sind
keine institutionellen Anbieter (Spi-
tex) zugelassen, und die Assistenz-
personen dirfen nicht in gerader
Linie mit dem Beziger oder der
Bezigerin verwandt sein.

Die Hohe des Assistenzbeitrags
richtet sich nach dem fir die As-
sistenz notwendigen Zeitaufwand
und den festgelegten Stundenan-
satzen. Gegenwartig liegen die

und spdter mit Assistenz, allenfalls
mit anderen Leuten in einer WG,
selbststandig zu leben. Haufig ist
ein Leben in einer Institution tatscich-
lich einfacher zu organisieren. Es
ist aber meist schwieriger, von ei-
nem Heim in die Selbststandigkeit
zu wechseln, als von zuhause aus
diesen Schritt zu wagen.

Interview: Angie Hagmann

Wichtigste in Kiirze

Ansdatze bei CHF 33.20 pro
Stunde bzw. CHF 49.80 fir As-
sistenzpersonen, die Gber beson-
dere Qualifikationen verfiigen.
Der Ansatz fiir Nachtdienste wird
im Einzelfall und nach Infensitat
der zu erbringenden Hilfeleistung
festgelegt. Er betragt jedoch ma-
ximal CHF 88.85 pro Nacht.
Arbeitgeber- und Arbeitnehmer-
beitrdge an die Sozialversiche-
rungen und die Ferienentschadi-
gung sind in den Tarifen inbegrif-
fen. Fir den Bezug eines Assis-
tenzbeitrags ist eine offizielle
Anmeldung bei der [V-Stelle des
Wohnkantons erforderlich. Diese
klart anschliessend den Unferstit-
zungsbedarf in Stunden und Mi-
nuten ab und legt die Hohe des
Assistenzbeitrags fest. Die versi-
cherte Person stellt mittels Ar-
beitsvertrag Assistenzpersonen
an, Uberweist monatlich die
Ldhne und reicht der IV-Stelle
eine Abrechnung ein. Die IV-
Stelle Gberweist den festgelegten
monatlichen Assistenzbeitrag an
die versicherte Person.



Fokus

Mama bloggt l

Nach bestem Wissen und Gewissen

Wir alle sind von anderen abhéngig. Gleichzeitig entscheiden wir im Alltag tausend-
fach Gber kleine Dinge, wie es fir uns stimmt. Kinder wie Max machen uns bewusst,
dass das nicht selbstverstandlich ist.

Leben mit Max heisst auch immer
wieder, sich Uber ganz alltagliche
Dinge neu oder bewusster Gedan-
ken zu machen. Wahrend seine
Brider immer mehr selbst entschei-
den wollen, eigene Meinungen hao-
ben, sagen, was sie wollen oder
wohl ofters, was sie eben nicht
wollen, macht Max einfach das,
was wir ihm sagen. Er zieht an,
was ich rauslege, er isst, was auf
seinem Teller ist, er spielt Puzzle,
hipft auf dem Trampolin rum oder
raumt die Spilmaschine aus.

Was soll ich bloss essen?
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Uberfordert von

den Méglichkeiten

Seine Winsche sind das eigentlich
nie, oder nur ganz selten. Manch-
mal geht er zum Schrank und sucht
sich selbst ein T-Shirt raus, meistens
raumt er dazu mal alles aus und
kann sich dann, vor lauter Aus-
wahl, erst recht nicht entscheiden.
Dennoch lass’ ich ihn, wenn immer
moglich, machen. Weil mir in sol-
chen Momenten bewusst wird, wie
selten er fir sich entscheiden und
bestimmen darf. Wie oft wir das

automatisch Gbernehmen. Ich ver-
suche, ihm Optionen anzubieten.
Wenn ich <Trampolin> sage und er
kichert oder im besten Fall zur Tir
lauft, dann denk’ ich «Gut, das
passt dann wohl». Gebe ich ihm
mehr als ein oder zwei Méglich-
keiten, verrennt er sich hoffnungs-
los, ist iberfordert und kommt zu
keinem wirklichen Schluss.
Natirlich versuche ich, in seinem
Sinne zu entscheiden, natirlich
mach’ ich Dinge mit ihm, die ihn
zufrieden oder gar glicklich ma-
chen. Das geht jedoch nicht im-
mer, bei keinem von uns.

Eine andere Zukunft

Gerade haben sich ganz viele von
Max’ Freunden aus Babyzeiten fir
oder gegen die Aufnahmeprifun-
gen firs Gymnasium entscheiden
konnen. Max wird nicht mitreden,
was er nach der Primarschule ma-
chen will. Vielleicht wird er nie ent-
scheiden kénnen, wo, mit wem er
dann irgendwann einmal leben,
wohnen, arbeiten will.

Klar, wir alle leben mit Abhangig-
keiten, keiner von uns kann immer
alles nur fiir sich entscheiden, da-
hinter stehen Konsequenzen, Ab-
hangigkeiten. Aber dennoch ent-
scheiden wir tausendfach im Alltag
Uber kleine Dinge ganz selbstver-
standlich, so wie wir es mochten,
wie es fir uns stimmt. Fir Max
wird fast immer bestimmt, im Klei-
nen wie im Grossen. Gleichzeitig
freuen wir uns sehr, wenn er sig-

Sich entscheiden missen, erfordert Konzentration.

nalisiert, dass er mehr essen oder
ein Buch anschauen will.

Viele haben keine Wahl

Wenn ich sehe, wie eingeschrankt
Max’ Leben wohl oder ibel ist,
wie wenig Selbstbestimmung ihm
moglich ist, denke ich, was diese
fir ein wertvolles Gut ist. Und wie
oft wir uns dessen gar nicht be-
wusst sind.

Nebst Max leben in der Schweiz
unzahlige Menschen mit Einschran-
kungen. Sie missen damit leben,
Uber viele Dinge nicht selbst be-
stimmen zu kdnnen, keine Wahl zu
haben, es wird fir sie bestimmt.
Umso wichtiger finde ich es, dass
all die Menschen, die aus irgend-
welchen Grinden
fir andere mitbe-
stimmen, dies nach
bestem Wissen und
Gewissen tun, sich
hoffentlich auch im-
mer wieder Uberle-
gen, was es fir sie
bedeuten wiirde, so
fremdbestimmt zu
sein.

Die Autorin

Marianne Withrich ist Vize-
prasidentin von visoparents
schweiz. Im «imago» schreibt
sie Uber ihren Alllag mit
Max und den Zwillingen Tom
und Leo. Max ist infolge des
Charge-Syndroms mehrfach
behindert und Autist.

Barrierefrei denken und planen
Auch aus diesem Grund denke
ich, dass es zwingend ist, dass wir
versuchen, moglichst barrierefrei
zu planen und zu denken, damit
auch Menschen mit eingeschréank-
ter Mobilitat eine Auswahl an
Wohnraum haben, damit auch
Rollstuhlfahrer spontan entschei-
den kénnen, einen Zug spater zu
fahren, ohne dann nicht sicher zu
sein, dass sie Uberhaupt einsteigen
kénnen. Schlussendlich hat Auto-
nomie und Selbstbestimmung und
damit auch Unabhdangigkeit mit
tausend Alltagssituationen zu tun,
mit Mglichkeiten, die wir haben
oder eben nicht.

Marianne Withrich

Fokus

Lesetipp zum Thema

Marlis Pértner: Briccken bauen

Ist eine sogenannte geistige Behin-
derung einfach da, oder wird sie
gemacht — von den dusseren Le-
bensbedingungen, von der Gesell-
schaft, von Behérden, von Arzten?
Auf alle Falle wird sie erst im Kon-
text von Gesellschaft Gberhaupt zu
einer Behinderung. Geistige Behin-
derung ist nie nur das Problem der
betroffenen Menschen, sondern im-
mer auch das ihres persénlichen
und gesellschaftlichen Umfeldes.

Die Denkweisen, die Gefihlswel-
ten und das Verhalten von Men-
schen mit geistiger Behinderung
verstehen zu lernen und angemes-
sen damit umzugehen, das ist die
Absicht dieses Buches von Marlis
Portner. Die Autorin erlautert, wel-
che Erwartungen behinderte Men-
schen an uns stellen, wie wir diese
erfillen kdnnen, aber auch, wie oft
wir diese enttduschen, wie oft wir
ihre Bedirfnisse ignorieren oder
ihnen ganz selbstverstandliche Ent-
wicklungsmaglichkeiten vorenthal-
ten. Dies geschieht haufig unbe-
wusst, ja, in guter Absicht - etwa
dann, wenn wir sie vor negativen
Erfahrungen schitzen wollen.

Die Autorin zeigt anschaulich und
lebensnah, wie es
anders geht. Das
Buch ist nitzlich
fir alle, die beruf-
lich oder als Ange-
hoérige mit Men-
schen mit geistiger
Behinderung zu
tun haben.

249 Seiten, ca. Fr.
40.00. Klett-Cotta,
Stuttgart 2018

Bricken
bauen 4
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WeI‘ iSt eigentliCh eee
Retina Sulisse?

Retina Suisse gehort zu den Partnerorganisationen von visoparents im Sehbehindertenbereich.

Die Fachorganisation ist Anlaufstelle und Drehscheibe fir Fragen zu Erkrankungen der Netz-

haut. Dieses Jahr feiert Retina Suisse ihr 40-jGhriges Bestehen.

«Retina», so heisst die Netzhaut in
lateinischer Sprache. Sie ist ein
hauchfeines und vielschichtiges Ge-
webe auf der Innenseite des Aug-
apfels. Sie kleidet dessen hinteren
Abschnitt aus. Damit ist der Bereich
hinter der Regenbogenhaut (Iris) und
der Linse gemeint. Von vorne be-
trachtet, fangen rund 132 Millionen
Photorezeptoren das einfallende
Licht ein und geben es in die inne-
ren Schichten des Retinalen Pigment-
epitheliums weiter. Hier wird das
Licht in einen bioelektrischen Impuls
umgewandelt und via Sehnerv in
die Sehrinde weitergeleitet. Damit
ist die Netzhaut ein vorgelagerter
Teil des Gehirns.

Leider ist dieses hochkomplexe Or-
gan in vielfaltiger Weise auf Stérun-

gen und Krankheiten anfdllig. Viele
davon betreffen den hinteren Au-
genabschnitt. Sie fihren meist zu ei-
ner fortschreitenden Abnahme des
Sehvermogens. Beispiele sind Re-
tinitis Pigmentosa, Makuladegene-
ration oder das Usher-Syndrom.
Retina Suisse ist die Vereinigung von
Patientinnen und Patienten mit einer
dieser Krankheiten. Sie berat und
informiert betroffene Personen und
ihre Angehdrigen. Als selber von ei-
ner Netzhautdegeneration Betrof-
fene sprechen wir die Sprache un-
serer Klientinnen und Klienten und
teilen ihre Erfahrungen. Wir versu-
chen, mit ihnen offene Fragen zu
klaren oder beraten sie, wie sie
beim ndchsten Arztbesuch gezielter
fragen kénnen.

Ziliarkorper
Bindehaut

Hornhaut
Pupille

Linse

Iris
Zonulafasern

Glaskorper

\
N

Netzhaut Riss

Netzhaut Ablésung

Lederhaut
Aderhaut

Netzhaut

Netzhautgrube
(fovea centralis)

Blinder Fleck
Sehnerv

Anatomie des Auges. Die Netzhaut (Retina) ist die lichtempfindliche Schicht.

Retina Suisse bietet auch Gesprachs-
gruppen fir verschiedene Krankhei-
ten an. Hier diskutieren Betroffene
Uber die Herausforderungen des All-
tags, ihre Bewaltigungsstrategien
und tauschen Tipps und Tricks.

Diagnose wirft

existenzielle Fragen auf

Da es sich meist um vererbte
Krankheiten handelt, sind auch
Kinder betroffen. Viele Eltern fih-
len sich bei einer solchen Diag-
nose ihrem Kind gegeniber schul-
dig. Sie mochten, dass ihr Kind
glicklich und erfolgreich durchs
Leben geht. Sie befirchten, dass
ein «gutes Leben» nicht mehr még-
lich sei. Wie wird es mit der
Schule, der Berufsausbildung, dem
Berufseinstieg und Gberhaupt mit
der Bewaltigung des Alltagse Wer
leistet Unterstitzung, wo gibt es fi-
nanzielle Entlastung?

Auch Erwachsene, die mit einer sol-
chen Diagnose konfrontiert wer-
den, befiirchten einen Verlust an Le-
bensqualitat. Wann soll ich meinen
Arbeitgeber informieren2 Muss ich
das Uberhaupt? Kann ich mein Ar-
beitspensum reduzieren und hilft
mir die Invalidenversicherung dao-
bei2 Wie sehen die Leistungen der
Sozialversicherungen aus?

Und immer ist die Verarbeitung der
Diagnose ein wichtiges Thema in

der Beratung. Eltern und Betroffene
konnen anfanglich nicht glauben,
was die Arztin oder der Arzt ent-
deckt hat. Oft sehen die Betroffenen
ja noch gut, kénnen vielleicht sogar
noch Autofahren. Gerade Kinder
und Jugendliche wollen ein «nor-
males» Leben fihren. Sie wollen mit
ihren Freundinnen und Freunden
spielen, chillen, in den Ausgang ge-
hen. Sie schieben die Diagnose zur
Seite, beruhigen ihre Eltern. Manch-
mal trésten sie sie auch.

Wenn unterstitzende Mass-
nahmen unerlasslich werden
Nehmen Sehschdrfe und Gesichts-
feld weiter ab, kommt allenfalls
noch eine andere Behinderung
dazu, werden unterstiitzende Mass-
nahmen immer wichtiger. Dafir ar-
beitet Retina Suisse aktiv mit den
Organisationen des Sehbehinder-
tenwesens zusammen.

Die Schulen fiir Sehbehinderte be-
gleiten auch Kinder und Jugend-
liche in der offentlichen Schule.
Auch fir den Berufseinstieg und ein
allfélliges Studium kann diese Be-
gleitung und Unterstitzung angefor-
dert werden. Retina Suisse verweist
auf die entsprechenden Organisa-
tionen im Wohnkanton und stellt
gerne den Kontakt her.

Wissen ist Macht

Bei ihrer Informationstatigkeit stitzt
sich Retina Suisse auf den wissen-
schaftlich-medizinischen Beirat und
arbeitet eng mit der Dachorgani-
sation Retina International zusam-
men. Dies gewdbhrleistet die se-
riose und wissenschaftlich basier-
te Information. Im Retina Journal
verdffentlichen wir Artikel Gber
die neusten Entwicklungen in der
Forschung und der Sozialpolitik,

schreiben iber Hilfsmittel und las-
sen Betroffene zu Wort kommen.
An unseren Informationstagungen
sprechen Augendrztinnen, Biolo-
gen und Forschende Uber ihre Ar-
beit. Auch der Kontakt zu anderen
Menschen mit derselben Diagnose
ist ein wichtiger Bestandteil dieser
Veranstaltungen.

Erste Therapie am Horizont

Ein weiteres Ziel von Retina Suisse
ist die Forderung der Forschung auf
dem Gebiet der Netzhautdegene-
rationen. Diese sind heute nicht
oder nur in speziellen Féllen be-
schrankt behandelbar. Retina Suisse
unterstitzt unter anderem den Auf-
bau eines Patientenregisters am In-
selspital Bern. Darin sollen alle in
der Schweiz wohnenden Personen
mit einer erblichen Augenkrankheit
die Ergebnisse der Genanalysen
einfragen lassen konnen. Ziel ist es,
mehr Informationen Uber die Art
und Haufigkeit der in der Schweiz
vorkommenden Netzhautdegenera-
tionen zu erhalten. Zudem soll das
Interesse der internationalen For-
schergemeinde geweckt und diese
motiviert werden, auch in der
Schweiz klinische Studien durchzu-
fihren.

Ende 2018 anerkannte die euro-
pdische Zulassungsbehorde die
erste Gentherapie fir eine im fri-
hen Jugendalter auftretende Reti-
nitis pigmentosa. Damit kénnen
bereits kleine Kinder mit Verande-
rungen auf beiden Kopien des
Gens RPES5 auf eine Therapie hof-
fen. Weitere Therapien werden in-
nerhalb der néchsten Jahre eben-
falls anerkannt werden.

Stephan Hisler,
Geschaftsleiter Retina Suisse

Bilder: NEI

Gesichtsfeld bei normalem Sehvermégen und
bei Retinitis Pigmentosa (unten).

Retina Suisse wurde vor 40 Jah-
ren gegrindet. Aus diesem An-
lass organisiert die Vereinigung
in verschiedenen Stadten 6ffent-
liche Informationstagungen.
Hier besteht die Maglichkeit,
sich Uber den Stand der For-
schung zu informieren, die Hilfs-
mittelausstellung zu besichtigen
und viele andere Menschen mit
derselben Krankheit zu treffen.
Die Programme und weitere In-
formationen finden Sie auf der
Webseite. Kontakt:

Retina Suisse

Ausstellungsstr. 36

8005 Zirich

044 444 10 77 /www.retina.ch
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Aus der Eltern- und Fachberatung

(Sprach=)Barrieren iliberwinden

Ratsuchende und Beratende sprechen nicht immer die
gleiche Sprache. Was tun, damit die Verstandigung
trotzdem gelingt und gemeinsam Lésungen gefunden

werden konnen?

Manche Eltern und Angehérige,
die unsere Beratung kontaktieren,
haben weder Mundart noch
Deutsch als Muttersprache. Beim
Erstkontakt ist es daher wichtig zu
klaren, in welcher Sprache die
Informationen gewinscht und die
Beratung durchgefihrt werden soll.
Auch wenn zu Beginn manchmal
Hirden zu iberwinden sind, er-
lebe ich die Ratsuchenden oft als
sehr motiviert und mir gegeniber
als sehr grossziigig betreffend mei-
ner fehlenden Kenntnisse ihrer
Sprache.

Gute Vorbereitung ist zentral
Manche Eltern wollen die Bero-
tung unbedingt auf Deutsch durch-
fGhren, obwohl wir eine gemein-
same dritte Sprache hatten. Meist
finden wir rasch einen Weg, um
zusammen zu kommunizieren.
Wenn ich weiss, dass Deutsch fir
die Familie eine Herausforderung
darstellt, versuche ich, die Infor-
mationen und Dokumente in der
Sprache ausfindig zu machen, die
die Familie spricht. Oft erstelle ich
im Vorfeld eine Liste mit Begriffen,
die fir die Beratung relevant sein
kénnten, und versuche, sie in die
besagte Sprache zu Ubersetzen.
Dabei achte ich darauf, géngige
Woérter zu benutzen und kurze,
klare Satze zu bilden. Ich ver-
wende auch Bilder oder suche pas-
sendes Videomaterial.

Mimik und Gestik sind eine wei-
tere wertvolle Unterstitzung fir
beide Parteien, um das Gesagte
zu unterstreichen oder verstand-
lich(er) zu machen. Deshalb ist das
personliche Gesprach meistens
zielfihrender als ein Telefonanruf.
Wenn ich eine Familie langer be-
gleite, kann das Mail oder ein
Nachrichtendienst eine niitzliche
Ergdnzung in der Kommunikation
sein. Es kommt auch vor, dass bei
der Beratung die Friherzieherin
und/oder ein Ubersetzer oder eine
Ubersetzerin anwesend ist.

Sind die bestmdglichen Bedingun-
gen fir die Verstandigung herge-
stellt, geht es darum, gemeinsam
den Fokus und das Ziel der Bera-
tung herauszufinden. Ist auch dies
geschafft, sind in der Regel alle
Beteiligten motiviert, engagiert
und mit dem Herzen dabei, um
das gesetzte Ziel zu erreichen.

Yala Mona

Autismus-Treff neu

in mehreren Sprachen

Der beliebte Elterntreff «Autismus»
von visoparents schweiz wird neu
auch in anderen Sprachen als
Deutsch angeboten, so auf Albo-
nisch und auf ltalienisch, Spanisch
und Portugiesisch. Die Daten der
Treffs finden Sie auf der Webseite:
www.visoparents.ch

Angebot fir Eltern

visoparents schweiz bietet El-
tern eine ganzheitliche Bera-

tung und Be- y

gleitung in

allen Fragen

zu Kindern

mit Seh- und

Mehrfachbe-

hinderung.

Themen:

e Umgang mit Behdrden

e Finanzierungsmoglichkeiten

e Invalidenversicherung

e Ubergange, Anschluss-
l6sungen (z.B. Wechsel
ins Schul- oder Wohnheim,
Eintritt ins Erwerbsleben)

e Kontakte zu Selbsthilfe-
gruppen

e Individuelle Entlastung

e Allgemeine Erziehungsfragen

e Erziehungsfragen blinde/
seh- und mehrfach behin-
derte Kinder, Kinder mit
Verhaltensauffalligkeiten

Yala Mona

Alle Kinder und ihre Familien
haben das Recht auf Férderung
und optimale Unterstitzung.
Die Beratungskosten werden
von visoparents schweiz Uber-
nommen oder von den Eltern
oder Institutionen bezahlt, je
nach Situation der Familie.
Nehmen Sie Kontakt auf.

Yala Mona ist gerne fir Sie da.

Telefon 043 355 10 85
elternundfachberatung@
visoparents.ch

Grosseltern=Tag

Der besondere Tag fir Grossmiitter und Grossvater aus Sturmfamilien
ist schon fast Tradition. Viele Betroffene schatzen die herzlichen
Begegnungen und den Erfahrungsaustausch mit Gleichbetroffenen.
Dieses Jahr sind wir zu Gast im insieme-Treff in Zirich-Oerlikon.

Im Alltag von Familien mit einem
behinderten oder chronisch kran-
ken Kind sind die Grossmitter und
Grossvater haufig eine unverzicht-
bare Stitze. Ohne sie wdre manch
belastende Situation nicht zu schaf-
fen. Das oft jahrelange Enga-
gement mochten der Elternverein
visoparents schweiz und seine
Partnerorganisationen mit einem
besonderen Tag wirdigen.

Dieses Jahr findet der Anlass am
Sonntag, 1. September statt. Orga-
nisiert wird er wiederum gemein-
sam mit dem Elternverein hiki -
Hilfe fir das hirnverletzte Kind.
Neu hinzu kommt als Gastgeber

insieme Zirich. Das Team des in-
sieme-Treffs in Oerlikon freut sich
schon jetzt, die Grosseltern mit ei-
nen feinen Brunch verwdhnen zu
durfen.

Der Nachmittag steht im Zeichen
des Humors — ein Thema, an das
man im Zusammenhang mit Be-
hinderung und Krankheit nicht un-
bedingt denkt. Doch Humor hat
viele Facetten. Hans-Georg Laver,
Humorpflegeexperte und selbst
siebenfacher Opa, wird zeigen,
wie Humor gerade auch in schwe-
ren Zeiten eine wertvolle Kraft-
quelle sein kann, die Menschen
verbindet.

Anmeldung zum Grosseltern-Tag 2019:

Sonntag, 1. September 2019, 10.30 bis 15.30 Uhr,
insieme-Treff, Regensbergstrasse 89, 8050 Zirich (Tram 14 oder 10, Haltestelle Salersteig)

Verein

Melden Sie sich bzw. lhre Eltern

baldméglichst an — wir freuen uns
auf ein Wiedersehen mit bekann-
ten und neuen Gesichtern und auf
einen unvergesslichen Tag!

Fir das OK: Angie Hagmann

Unkostenbeitrag: Ehepaare Fr. 30.00, Einzelpersonen Fr. 20.00. Begrenzte Platzzahl.

Name(n) / Vorname(n)

Anzahl Personen

Strasse / PLZ Ort

Mail oder Tel.

Essen Unvertraglichkeiten:

Bemerkungen / Themenwiinsche

Bitte bis 25. August 2019 einsenden an: visoparents schweiz, Helen Streule, Stettbachstrasse 10, 8600 Dibendorf
Oder senden Sie ein Mail an: helen.streule@visoparents.ch
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Aktuell

Selbsthilfe

1 Million Stunden Selbsthilfe

In der Schweiz nehmen 43 000
Menschen regelmassig an einer
Selbsthilfegruppe teil. Die Selbsthilfe
entlastet das Sozial- und Gesund-
heitswesen betrachtlich: Die erste
nationale Selbsthilfe-Studie berech-
nete eine ehrenamtliche volkswirt-
schaftlich bedeutende Tatigkeit von
etwa einer Million Stunden. Auf der
Grundlage empirischer Datenbank-
auswertungen sowie Interviews mit
Fokusgruppen, Teilnehmenden von
Selbsthilfegruppen und Fachperso-
nen zeichnen die Autorlnnen ein um-
fassendes Bild der Selbsthilfeland-
schaft und ziehen Schlussfolgerun-
gen zur Bedeutung, zum Nutzen
und zu den Grenzen der gemein-
schaftlichen Selbsthilfe. Die Studie
kann bei Selbsthilfe Schweiz bezo-
gen werden.
www.selbsthilfeschweiz.ch

Berufsbildung

PrA muss mindestens

zwei Jahre davern!

Die zweijdhrige Praktische Ausbil-
dung (PrA) fir Jugendliche mit Be-
hinderung wurde 2011 auf ein
Jahr verkirzt. Diese Kirzung hat
das Bundesgericht 2016 fir rechts-
widrig erklart, weil eine gesetz-
liche Grundlage fehlte. Anfang
Mérz hat das Parlament mit 92 zu
91 Stimmen dem Bundesrat diese
Grundlage gegeben.

Bei betroffenen Familien loste dies
teilweise Unruhe aus. Doch wer im
Moment eine PrA beginnt, hat noch
nichts zu befirchten. «Bis die Ge-
setzesanderung in Kraft tritt, davert
es noch lange», beruhigt die Ge-

schaftsleiterin von insieme Schweiz,
Christa Schonbdchler. «<Das Gesetz
allein in der Version des National-
rats gibt dem Bundesrat nur die
Méglichkeit, die PrA zu kirzen. Er
hat immer wieder versprochen,
dass er das nicht tun wird.» — Hin-
tergrundinfos zum Thema auf:
www.insieme.ch

(Berufsbildung fir alle)

Erfolgreiche Bilanz

nach 15 Jahren EBA

Seit der EinfGhrung der zweijghri-
gen beruflichen Grundbildung mit
eidgendssischem Berufsattest EBA
im Jahr 2004 sind 56 EBA-Grund-
bildungen geschaffen worden.
Dies zeigt der Bericht «Einfihrung
des Eidgendssischen Berufsattests —
eine Bilanz», den der Bundesrat
im Marz verabschiedet hat. So-
wobhl die EBA-Lernenden wie auch
die Ausbildungsverantwortlichen
(Betriebe, Berufsfachschulen und
Uberbetriebliche Kurse) sind ge-
mass den Evaluationen mit den
EBA-Angeboten zufrieden. Insge-
samt schlossen seit der EinfGhrung
nahezu 50 000 Personen eine
EBA-Grundbildung erfolgreich ab.
(Quelle: WBF)

Freizeit und Sport

Barrierefrei ins Schwimmbad
Procap Schweiz hat fast alle
Schwimm- und Hallenbader der
Schweiz besucht und auf ihre Zu-
ganglichkeit fir Menschen mit Be-
hinderung untersucht. Fir Betrei-
berlnnen von Schwimmbadern
hat Procap Anleitungen und
Tipps erstellt, wie der Zugang zu
Anlagen, Garderoben, Duschen
und Toiletten sowie der Einstieg
ins Wasserbecken (z.B. mit Pool-
liff) hindernisfrei gestaltet werden
kann. Die Informationen zu den
Uber 900 Badern sind auf der
Webseite von Swiss-Swimming
zu finden:
www.swiss-swimming.ch

(Sport fir alle — Badeanstalten)

Manchmal werden Bader neu ge-
baut oder renoviert. Melden Sie
es procap, wenn Sie Veranderun-
gen oder fehlerhafte Angaben im
Verzeichnis feststellen, damit die
Informationen aktualisiert werden
kénnen. Kontakt:
procapbewegt@procap.ch

Produkte

Hérbert — Musik fir Kinder

Horbert ist ein hochwertiger, robus-
ter mp3-Player fir Kinder. Mit den
bunten Tasten springt man durch

die Titel der Playlists, die von den
Eltern mit Musik und Horspielen be-
stickt werden kénnen. Mit zwei Ex-
tra-Kndpfen spult man im Titel vor
oder springt zurick zum Anfang.
Das ist auch fir viele Kinder mit
Einschrankungen machbar und er-
moglicht es ihnen, ihre Musik ein
Stick weit selbst zu bestimmen.
Die zum Aufspielen von Audio-CDs
und Audiodateien
notwendige Soft-
ware fir Mac und
Windows befindet
sich auf der enthal-
tenen Speicherkar-
te. Mit 1000 Gramm Gewicht stellt
das Gerdt sich dem manchmal
raven Alltag im Kinderzimmer ent-
gegen und lasst sich dennoch gut
tragen. Der Horbert kostet rund
CHF 270.00, dafiir halt er, was er
verspricht.

(Diverse Anbieter im Internet.)

Punktschrift A-Z

Bei diesem 26-teiligen, schon ge-
arbeiteten Alphabet
aus Holz kdnnen die
Kinder mit beiden
Seiten spielen: auf
der einen Seite mit
Grossbuchstaben, auf der anderen
Seite mit Kleinbuchstaben. Unter-
halb von jedem Buchstaben befin-
det sich das entsprechende Symbol
in Punkischrift. Geeignet fur Kinder
ab 4 Jahren. — Ca. 50.00 CHF, er-

haltlich bei: www.betzold.ch

Medien

Schiiler mit herausforderndem

Verhalten im inklusiven Unterricht
Jede Lehrkraft macht die Erfahrung:
Es gibt Schilerlnnen, die eine be-

sondere Heraus- pm
forderung sind.
Dies beeintrach-
tigt den eigenen = =
Lernerfolg, aber |
auch den der |
Mitschilerlnnen.
Konzentrierter
Unterricht ist oft
nicht maglich.
Wie gelingt also inklusiver Unter-
richt2 Der neue Band aus der
Reihe «Inklusiver Unterricht kom-
pakt» informiert Uber Begrifflich-
keit, Diagnostik, Ursachen und
Auswirkungen von herausfordern-
dem Verhalten. Lehrerlnnen be-
kommen praktische Hinweise, wie
sie Unterrichtsstérungen vorbeu-
gen kdnnen — sowohl durch lang-
fristig erfolgsversprechende Hand-
lungsméglichkeiten als auch durch
Interventionen fir den sofortigen
Einsatz im Schulalltag. Sie behal-
ten so den Uberblick und kénnen
Zwischenfdlle im Klassenzimmer
besser managen. — Petra Brever-
Kippers / Anna-Maria Hintz. 59
Seiten, mit Online-Zusatzmaterial,
ca. Fr 29.00, Ernst Reinhardt, Min-
chen 2018

Sieben Mal hinfallen,

acht Mal aufstehen

Naoki Higashida spricht so gut
wie nicht. Die Sprache, die er in
seinen Bichern findet, ist dafir
umso kraftvoller. Mit feinem Humor
behandelt er Themen wie Schule,
Inklusion, Familie, Reisen und
Mode. So gewdhrt er einen ein-
zigartigen Einblick in das Leben
mit schwerem Autismus. lhm ist be-
wusst, wie seltsam sein Verhalten
auf andere wirken muss — dndern
kann er es nicht. Stattdessen strebt
er danach, das Verstandnis fir

Aktuell

Menschen mit Autismus zu fordern
und unsere Gesellschaft zu ermu-
tigen, Menschen mit Behinderung
als Menschen und nicht als Pro-
bleme wahrzunehmen. - 276 S.,

ca. CHF 19.00, Rowohlt 2018

Die Kinder der Utopie

2005 hat der Regisseur Hubertus
Siegert drei Madchen und drei Jun-
gen aus einer Berliner Grundschul-
klasse portratiert, in der Kinder mit
und ohne Behinderungen und mit
sehr unterschiedlichen Begabungen
gemeinsam lernten — da-
mals noch ausserge-
wohnlicher als heute. Im
neuen Film begegnen
sich die «Kinder der Uto-
pie» wieder und blicken
auf ihr eigenes Leben
und auf das der anderen.
Die gemeinsame Schul-
zeit hat die jungen Menschen ge-
pragt, und wir erleben, wie die Ge-
neration Y heute die Inklusion lebt.
www.diekinderderutopie.de

Verein

Denise Pernollet-Maissen
neu im Vorstand von
visoparents schweiz
An der diesjahrigen
Generalversammlung
vom 15. Mai in Zi-
rich wurde Denise Per-
nollet-Maissen neu ins
strategische Fihrungs-
team von visoparents
schweiz gewdahlt.

Die 53-jahrige Mutter
zweier erwachsener Kinder und
diplomierte Treuhanderin aus Baar
Ubernimmt im Vorstand die Auf-
gabe der Quastorin.

DIE KINDER DER

UTOPIE
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Kinder

Traumfanger mit
einfachen Natur-
materialien

Der Traumfanger ist der Troster der
Kinder, die in der Nacht von bdsen
Trgumen geweckt und erschreckt
werden. Die Indianer kennen diesen
nitzlichen Helfer schon seit Jahrhun-
derten. Einen Traumfanger kénnen
wir Uberall und in jedwelcher Grosse
und Ausfihrung kaufen. Schéner
aber ist es, wenn wir ihn selber
nach unseren Vorstellungen oder
nach den Vorstellungen der Kinder
anfertigen. Mit unserer Anleitung
geht das ganz leicht!

Das braucht es

o Leicht biegbares Holz
(Reben, Weiden, diinne
Haselstrauchaste usw.)

o Wolle aller Art und in
diversen Farben

o Federn

o Holzperlen

o Glockchen

OO

2 2019 imago

So geht es

Zuerst biegen wir das Holz zu ei-
nem Kreis und befestigen die Enden
mit Wolle. Anschliessend umwickeln
wir den Holzkreis vollstandig mit
der Wolle. Je nach Ast kann der
Kreis verschieden gross sein. Tipp:
Die Wolle mehrfach nehmen, dann
wird der Kreis schneller umwickelt.

Nun «spinnen» wir das Traumfang-
netz. Dazu befestigen wir einen
langen Wollfaden an einem belie-
bigen Punkt am Holzkreis. Dann
fGhren wir den Faden zum unteren

Ende des Kreises und geben die-
sen einmal um das Holz, um den
Faden festzuspannen. So fahren
wir fort — von links oben nach
rechts unten in allen Richtungen
und alles an einem Stick.

Zwischendurch fadeln wir nach Be-
lieben bunte Holzperlen auf den
langen Faden. Wenn wir Federn -
es konnen gekaufte bunte Federn
oder auf dem Spaziergang gesam-
melte Vogel- und Entenfedern sein -
zur Verfigung haben, binden wir
diese am unteren Ende des Traum-
fangers fest. Ebenso befestigen wir
Glockchen an den Kreis. Falls wir
keine Federn haben, konnen viele
Wollfaden als Gehange dienen.
Nun missen wir oben nur noch
eine Aufhéngevorrichtung anferti-
gen, und schon ist der Traumfan-
ger fertig! Die Kinder kdnnen mit
Pusten die Federn bewegen, den
Traumfanger betasten und, falls
unten Gléckchen angehangt sind,
diese auch héren. Der Traum-
fanger ist nicht nur ein Tréster, son-
dern auch ein Sinneserlebnis!

Fadrina Putzi, Kinderhaus Imago

Kater Clemens
Wie allen Katzen
gefallt es Cle-
mens, durch Wie-
i sen und Walder
§ zu streifen, Mau-
sen nachzustellen
E oder sich in der
Sonne zu rakeln. Er geniesst es aber
auch, beliebt zu sein. So haben die
anderen Tiere des Bauernhofs ein
leichtes Spiel, ihm allerlei aufzu-
schwatzen: «Du solltest eine Brille
tragen», sagt das Huhn. Die Kuh
meint: «Samtpfoten wie die deinen
brauchen Schuhe.» Und das Schaf
schlagt ihm vor, sich doch die Kral-
len rot zu farben. Als Clemens aber
die Ratschlage befolgt, erntet er nur
schallendes Geldchter. Erschrocken
lauft er davon. Als er nach einigen
Tagen zurickkehrt, ist er wieder
ganz er selbst und gerade darum
ein liebenswerter Kater. — 5 bis 7
Jahre. Max Bolliger, Jirg Obrist (II-
lustrationen). 32 Seiten, ca. Fr.
25.00, Atlantis, Zirich 2016

Achtung! Knuddelalarm

Knuddeln, schmusen, kissen...
Keine Frage, Zartlichkeiten tun der
Seele gut. Kuscheln macht glicklich.
Aber jeder braucht schliesslich mal
eine Pause. Es gibt immer wieder
Phasen bei Kindern, in denen sie
nicht umarmt oder gekisst werden
wollen. So geht es auch Harry in
«Achtung! Knuddelalarms.

Ganz allein durch den Wald streifen
und dem Gezwitscher der Vogel zu
lauschen. Fir Harry gibt es nichts
Schéneres. Doch lange allein bleibt
er nicht. Jeden Morgen ist es das-
selbe. Noch bevor er bis drei zahlen
kann, hort es schon: «Da ist ja unser

Kinder

Knuddelmonster»,
«Kuschelwuschel, wir
haben dich so ver-
misst» oder «Hurral
Unser Knuffel ist dal».
Ob Kaninchen, Biber,
Dachs oder Schild-
kréte — Harry wird ge-
knuddelt, geschnuckelt, gewuschelt
und geherzt. Natirlich schmust auch
Harry gern. Aber doch nicht im-
merzu! — Das witzig illustrierte Buch
ladt dazu ein, nach der Lektire mit
den Kindern Uber ein klares Nein
zu diskutieren und warum dieses res-
pektiert werden soll. — 3 bis 6 Jahre.
Jane Chapman, 32 Seiten, Fr.
22.00, Kerle Verlag, Freiburg 2016

Wenn Prinzessinnen g '@ & ‘¢ -o-g

e R aghs

immer nein sagen [
Prinzessinnen und Prin-
zen haben es nicht im-
mer leicht. Und so rich-
tig kompliziert wird es,
wenn zwei Konigskin-
der zusammentreffen,
die beide gewohnt
sind, dass immer alle ihre Wiinsche
erfillt werden! Die Prinzessin aus
dem Kénigreich von Tiramisu hat
sich ihr Leben lang gegen dlles ge-
straubt: «Ich will dieses nicht, und
ich will jenes nichtl»

Ganz anders der Prinz von Baccala.
Seitdem er sprechen kann, befiehlt
und bestimmt er einfach alles: «Ich
will dieses, und ich will jenes!» Was
wird nun, wenn Prinz «lch-Will» aus-
gerechnet die Prinzessin «lch-will-
nicht» heiraten will2 Ob das ein gu-
tes Ende nimmte — 5 bis 8 Jahre.
Silvia Roncaglia, Elena Temporin

(llustrationen). 57 Seiten, ca. Fr.
16.00. Dix Verlag, Diren 2016
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Kinderinterview

«Ohne Regeln gibt es
ein Durcheinander»

Bei Dingen, die sie betreffen, sollen auch Kinder mitreden
und entscheiden konnen. Delsa, 5 Jahre, und Gruppen-
leiterin Selina Perrig haben Gber Regeln diskutiert.

Delsa: Selina, auf diesem Blatt steht
mein Name. Wieso?

Selina: Ich habe aufgeschrieben,
was wir miteinander besprechen
kénnten.

Aber du hast ein kleines E geschrie-
ben. Ich schreibe eigentlich meinen
Namen mit einem grossen E!
Stimmt. Ich denke, es geht beides.
Jetzt kommst du bald in den Kinder-
garten. Was meinst du, was gibt es
dort fir Regeln@

Weiss ich nicht, ich war noch nie
dort.

Hast du keine Idee?

Doch, dort muss man schreiben,
spielen und alles. Aber wenn man
isst, darf man wohl nicht spielen.
Weil man sich dann nicht mehr
konz.. konz.. man konzentriert sich
nicht mehr. Dann vergisst man zu
essen, das ist nicht so toll.

Ja, das stimmt. Kennst du noch an-
dere Regeln beim Essen?

Nicht spielen mit dem Essen, und
die Fusse sind unter dem Tisch par-
kiert!

Woher weisst du das so gut?

Vom Kinderhaus, da bin ich schon
lange. Ich habe Gemise nicht
gerne, das weich ist. Nur hartes
Gemise.

Was sagen die Fraven und Mé@nner
auf der Gruppe, wenn du es nicht
essen magst?

«lst schon gut, du musst nur essen,
was du mdchtest.» Nur wenn ich
ganz viel schdpfe, muss ich es auch

essen. Aber da mag ich immer al-
les, auch wenn ich nicht mehr so
grossen Hunger habe.

Hast du noch mehr gelernt im Kin-
derhaus?@

Nein gar nicht... Ah, doch: Mitei-
nander sind wir nett. Hauen, schlo-
gen, kneifen, Haare reissen und so
weiter ist verboten. Das ist gut so,
auch fir die Erwachsenen.

Was meinst du, wieso ist das ver-
boten?

Weil das weh macht!

Mit was hast du heute zuletzt ge-
spielt?

Ich habe Bicher angeschaut und
vorher weiss ich nicht mehr.

Darfst du Dinge, mit denen du spie-
len méchtest, selber aussuchen?
Ja, schon. Aber die Bicher hoch
oben im Schrank nicht.

Was machst du, wenn du eines die-
ser Biicher anschauen méchtest?
Dann frage ich und zeige, welches
ich haben mochte. Weisst du, wir
haben viele Biicher bei der Baren-
bandi. Das vom Krebs, der Spa-
ghetti isst, gefallt mir am besten.
Darfst du im Kinderhaus und zu
Hause alles machen?

Ich darf nicht alles herumliegen las-
sen. Also alles herausnehmen und
dann nicht mehr aufrdumen. Wenn
dann meine Mama kommt, verste-
cke ich mich.

Und was macht deine Mama dann?@
Sie hat nicht so Freude. Aber nach-
her dann schon wieder.

Gibt es auch Dinge, die deine
Mama nicht machen darf2

Ja, Végel streicheln. Und bei der
Strasse darf man nicht rennen, auch
die Erwachsenen nicht.

Das weisst du aber gut.

Ja, meine Kindergartenmappe ist
schon voll, die konnte ich mit nach
Hause nehmen. Jetzt habe ich eine
zweite, und die ist auch schon voll.
Woher hast du die Mappe?

Von Edith (ehemalige Mitarbeiterin).
Ich habe Edith schon so lange nicht
mehr gesehen. Sie ist mit dem Zug
ins Kinderhaus gekommen. Edith
muss auch mit dem Zug anhalten,
wenn dort die Ampel auf Rot steht,
und alle missen bei Rot mit dem
Auto anhalten.

Ja, man darf erst bei Griin weiter.
Was denkst du, sind diese Regeln
wichtig?

Ja, sehr wichtig und richtig! Ohne
Regeln gibt es ein Durcheinander.
Kommt es auch vor, dass du etwas
machen musst, aber nicht méchtest?
Manchmal mag ich am Morgen
nicht ins Kinderhaus gehen. Weil
ich mide bin. Aber das ist nicht so
schlimm. Und Aufrgumen mag ich
nicht. Aber das muss man, damit
man alles wieder findet.

Veranstaltungen

Agenda

visoparents schweiz

Ausflisge fir Familien

Die Ausflige von visoparents schweiz
sind eine ideale Gelegenheit, um
Abwechslung und Farbe in den All-
tag zu bringen, sich auszutauschen
und andere Familien mit einem
behinderten Kind kennenzulernen. .
Nachstes Datum zum Reservieren: :

6. Juli, Ponyreiten. — Auskunft und Anmeldung: Telefon
043 355 10 20, jeannette.roth@visoparents.ch

visoparents Eltern-Treff

An den Treffen tauschen sich Eltern untereinander und
mit einer Fachperson aus. Jeweils 19 - 21 Uhr. Nachste
Daten: Autismus im Vorschulalter: 4. Juli, 5. September
(Dibendorf) Sehen Plus: 11.September (Dibendorf) -
Auskunft: yala.mona@visoparents.ch

Grosseltern-Tag 2019
Sonntag, 1. September, Zirich. Siehe Seite 23.

Weiterbildung / andere Veranstalter

Dinner for joy

Sonntag, 14. Juli, 27. Oktober — Dinner for Joy schenkt
Eltern von Kindern mit einer Krankheit oder Behinderung
ein Stick Freude in Form eines kostenlosen Dinners.
Informationen und Anmeldung: www.dinnerforjoy.ch

Die Entdeckung der Welt
16. August bis 20. Oktober, Eulachpark. Diese Erleb-
nisausstellung bietet einen vielseitigen Einblick in die
frihkindliche Entwicklung. Auch
die Kinder kommen nicht zu
kurz! Krabbeln, bauen, klettern:
Spielerische Elemente machen |
den Ausstellungsbesuch zu einem
Erlebnis fir die ganze Familie.
entdeckungderwelt.ch

'- S

et ==

Die digitale Transformation -

Fluch oder Segen firr die Sonderpadagogik?
Dienstag 27. / Mittwoch, 28. August. Von Roll-
Areal, Bern. Der 11. Schweizer Heilpadagogik-
Kongress setzt sich mit Chancen und Risiken von digi-
talisierten Lern-, Arbeits- und Lebenswelten fir Menschen
mit Behinderung auseinander.

www.szh.ch (Veranstaltungen)

NPO im Sog politischer Debatten

Donnerstag, 19. September, Volkshaus Zirich. — Po-
litische Debatten sind fir Nonprofit-Organisationen
brisant. Doch welche Akteure verfolgen welche Agen-
da? Wie die politische Landkarte des Schweiz fir
NPO aussieht, ist Thema der Zewo-Tagung 2019.
www.zewo.ch

Lehrpldne und die Bildung fir

Menschen mit einer geistigen Behinderung
Freitag, 27. September, Interkantonale Hochschule fir
Heilpadagogik HfH, 8050 Zirich. - Bildung planen
fir Menschen mit geistiger Behinderung ist eine per-
manente Herausforderung fir Heilpadagoglnnen und
for Schulen als Organisationen. An der Tagung werden
unterschiedliche Lésungen vorgestellt.

www.hfh.ch (Tagungen)

Essen und Trinken mit Menschen
mit einer Mehrfachbehinderung
Samstag, 28. September, Tagesschule
visoparents schweiz, 8050 Zirich.
Themen dieses Workshops sind Ess-
platzgestaltung, Nahrungskonsistenz,
Kau- und Schluckmechanismus, der
Zusammenhang zwischen Kérperhaltung und
Essen/Trinken, Hilfsmittel fir die Esssituation, mégliche
Hilfestellungen, aber auch die Verdauung und Medi-
kamentenverabreichung. Angesprochen sind Personen,
die Kinder und Erwachsene mit einer komplexen
Mehrfachbehinderung betreven (Lebensalter ab 2
Jahren, kognitives Entwicklungsalter bis ca. 3 Jahre).
Anmeldung: www.hfh.ch (Kurse)
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Die Freude der Familie ist
gross, als sich Zwillinge ankin-
den. Bis zur zwdlften Schwan-
gerschaftswoche scheint alles
gut. Dann wird bei einer Rou-
tineuntersuchung am Kopf des
einen Kindes eine Flussigkeits-
ansammlung und eine Unter-
entwicklung des Kleinhirns ent-
deckt. Ist das Kind lebens-
fahig Ist sein Zwillingsbruder
gefahrdet, falls es im Mutter-
leib stirbt? Mit welchen Beein-
tréchtigungen muss die Familie
rechnen?

Fir alle Bedirfnisse geristet
Die Arzte kénnen keine Prog-
nose machen. Die Kitas in der
Umgebung sind fir solche Um-
stdnde nicht ausgestattet und
lehnen die Aufnahme der Zwil-
linge ab. Die Eltern wissen
weder ein noch aus. Schliess-
lich stossen sie auf das integra-
tive Kinderhaus Imago. Dort
sind auch schwere Behinderun-
gen kein Hindernis.

Heute ist Martin zwei Jahre alt
und ein zufriedener, frohlicher
Junge. Er lacht,
wenn er am Mor-
gen zusammen
mit seinem Bru-
der Paul ins Kin-
derhaus kommt
und kennt die
anderen Kinder
aus seiner Gruppe

wie auch seine
Betreuungsperso-
nen. Weil er sich
nicht selber fort-
bewegen kann,
muss er haufig
umgelagert und

Postkonto 80-229-7

visoparents schweiz CH87 0900 0000 8000 0229 7
8600 Dibendorf Credit Suisse, Ziirich

PC 80-229-7 CHO5 0483 5062 2904 0100 1

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

Die Welt gemeinsam entdecken

auch Uberwacht werden, da
bei ihm jederzeit ein medizini-
scher Notfall auftreten kann.
Beim Essen mit dem Loffel
braucht er noch ein wenig Un-
terstitzung, aber es geht im-
mer besser. Martins Lieblings-
wort ist «Auto». Aber auch
Balle haben es ihm angetan.

Bitte helfen Sie mit!

Im Kinderhaus Imago kann
Martin einfach Kind sein und
gemeinsam mit gleichaltrigen
Kindern die Welt entdecken.
Das ist fur die Eltern eine grosse
Entlastung. Dafir braucht es je-
doch speziell ausgebildetes und
auch mehr Personal als in einer
regularen Krippe. Eltern und Be-
horden kénnen das nicht voll-
umfanglich bezahlen. visopa-
rents schweiz ist daher auf
Spenden von Privaten angewie-
sen und dankbar fir jede Un-
terstitzung.

Susanne Fisch, Verantwortliche
Fundraising, gibt lhnen gerne
ndhere Auskunft:

Telefon 043 355 10 28

uisoparents.ch

Eltern blinder, seh- und mehrfach behinderter Kinder
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- Das Kinderhaus Imago
in Baar braucht...

Dreamnightim
Tierpark Goldau

au ladt chronisch kranke Kin-

~ Gerne konnen Sie unsere integrati-
ven Kinderhauser Imago auch mit
) E einer Sachspende unterstiitzen.
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und tierische Attrak .l onden sind garan- nen, Angghorlge, Freiwillige, neu oder ge-
takte zu Tierpark-Mitarbel e o Ehrenamtliche und Anges.tellte, braucht und gut
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menkommen und von einem

(Sporttage & -events)

| vielseitigen und unterhaltsamen |
- Programm profitieren.

Andrina Ruprecht freut sich auf
Ihre Kontaktnahme:

Telefon 041 525 20 40
andrina.ruprecht@visoparents.ch




visoparents.ch

Eltern blinder, seh- und mehrfach behinderter Kinder

IMPRESSUM

Herausgeber

visoparents schweiz

Eltern blinder, seh- und
mehrfach behinderter Kinder
Stettbachstrasse 10

8600 Disbendorf

Tel. 043 3551020
visoparents@visoparents.ch
www.visoparents.ch

imago ist das offizielle Publikationsorgan
fir Mitglieder des Vereins visoparents
schweiz. Der Abonnementspreis ist im
Mitgliederbeitrag inbegriffen.

Redaktion
Angie Hagmann (AH)
angie.hagmann@visoparents.ch

Redaktionsgruppe
Carmelina Castellino
Ruth Hasler

Sonja Kiechl

Yala Mona

David Oberholzer
Helen Streule

Gestaltung/Realisation

ROSSI COMMUNICATIONS
Seestrasse 157, 8704 Herrliberg
www.rossi-communications.ch

Druck
Druckzentrum AG, 8143 Stallikon

Auflage
3000 Exemplare / vierteljghrlich

Redaktionsschluss

Nr. 1.2019 31. Januar 2019
Nr. 2.2019  30. April 2019
Nr. 3.2019  31.Juli 2019

Nr. 4.2019  31. Oktober 2019

Erscheinungsdaten

Nr. 1.2019  26. Marz 2019

Nr. 2.2019 25, Juni 2019

Nr. 3.2019  25. September 2019
Nr. 4.2019  20. Dezember 2019

@climate
neutral

Drucksache

ko 01-10-548433 - wwew. myclimate.org
& myclimate - The Climate Frotecton Fartnership

ISSN 1663-4527

VISOPARENTS SCHWEIZ

Geschaftsstelle

visoparents schweiz

Eltern blinder, seh- und

mehrfach behinderter Kinder
Stettbachstrasse 10, 8600 Dilbendorf
Tel. 043 3551020
visoparents@visoparents.ch
www.visoparents.ch

PC-Konto 80-229-7

Geschaftsleitung

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

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

Vorstand

Stefan Zappa, Zirich (Prasident)
Marianne Withrich, Zirich (Vizeprasidentin)
Stefanie Eichenberger, Dibendorf
Johannes Piessnegger, Riedt-Neerach
Christophe Raimondi, Baar

Patrik Strebel, Zirich

Kinderhaus Imago Dibendorf
Stettbachstrasse 10, 8600 Dilbendorf
Tel. 043 355 10 26
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 Dilbendorf
Tel. 043 355 10 85
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

IBAN CH87 0900 0000 8000 0229 7

KONTAKTPERSONEN REGIONEN

Region Nordwestschweiz

Verena Windisch

Hinterdorfstrasse 37, 4334 Sisseln
Tel. 062 873 14 07

verena’ 2@sunrise.ch

Region Bern

Anija Eltschinger

Brugerastrasse 44, 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

Region Thurgau

Marcel und Jasmin Riegg
Widenackerstrasse 17
8372 Wiezikon b. Sirnach
071 570 08 66
info@elsebeki.ch

Region Zirich

Peter Hage

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

Romandie

Président: Henri Kornmann

ch. des Graviers 2A, 1290 Versoix
Tél. 022 340 40 79
info@arpa-romand.ch
www.arpa-romand.ch





