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Editorial

Das Zusammenleben mit anderen Men-
schen ist komplex. Je nachdem, mit wem
wir zusammen sind, nehmen wir unter-
schiedliche Rollen ein. Mal sind wir Kind,
mal Elternteil. Mal sind wir befreundet,
und manchmal konkurrenzieren wir uns
auch. Immer aber haben wir Erwartun-
gen an die anderen und an uns selbst.
Wir haben unterschiedliche Wiinsche
und Pldne fiir das Leben. Und wir miissen
uns ein friedliches Zusammenleben
durch Riicksicht und Verstandnis und
eine gute Kommunikation immer wieder
neu erarbeiten. Menschen mit Behinde-
rungen und ihre Angehdrigen sind dabei
hdufig mit zusatzlichen Fragen konfron-
tiert. So miissen Rollen und Verantwor-
tungen anders definiert werden, als es
sich die Familienmitglieder urspriinglich
vorgestellt haben. Und nicht zuletzt ist
die Kommunikation oft erschwert. Der
Fokus dieser Ausgabe richtet sich des-
halb auf die unterschiedliche Wahrneh-
mung des Zusammenlebens von Men-
schen mit und ohne Behinderungen. Und
darauf, dass auch das Ungewdhnliche
irgendwann zur Normalitat wird.

Sonja Wenger, Verantwortliche
Verbandskommunikation und Medien
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Notizen

Fit fur «gofit»

Die Lernenden im Bereich Férderung von korperli-
cher Betatigung und Gesundheit haben dem Team ~ Mit «Wer sind wir?» hat der

. Schweizer Regisseur Edgar Hagen
von Procap bewegt im Rahmen des Kurses e e S e
einen eindriucklichen Film

«Fitness und Handicap» einen herzlichen Empfang  gemacht. Der Film stellt die Frage
bereitet. Nach Abschluss ihrer Ausbildung werden  in den Raum, wie wir damit
. . . hen, lles and
diese jungen Menschen Kundinnen und Kunden [ gEREn, WET & €8 ancers
. . . kommt, als wir uns das vorgestellt
von barrierefreien Fitnesscentern betreuen,

haben. Portritiert werden Helena
darunter auch Menschen mit Behinderungen. (19) und Jonas (11). Beide sind
Mit diesem Kurs sollen die Lernenden fiir verschie- ~ Menschen mit hohem Unterstiit-

. . zungsbedarf, die ihre Eltern, die
dene Formen von Behinderungen und die Familie, die Schule und die
Bediirfnisse der Betroffenen sensibilisiert werden. Gesellschaft auf die Probe stellen.
Der Film durchbricht mit ihnen
die Wand, die sie von unserer
Welt trennt, zeigt, wie sich
Sprache und Gemeinschaft von
Grund auf entwickeln — und stellt
uns die Frage, wer wir sind. Edgar
Hagen ist mit «Wer sind wir?»
ein bemerkenswerter Film
gelungen, der zum Nachdenken
anregt. Ab dem 30. Januar 2020 in
Deutschschweizer Kinos.

«Wer sind wir?»

Informationen zum Projekt «gofit - Fitness barrierefrei» finden Sie unter
www.procap.ch > Angebote > Reisen, Sport und Freizeit >
Weitere Freizeitangebote > Barrierefreie Fitnesscenter.

Procap Schweiz wiinscht lhnen
allen frohe Festtage

Die Weihnachtsfeiertage stehen bald vor der Tiire. Bis und mit Freitag,
20. Dezember 2019, ist das Zentralsekretariat in Olten zu den {iblichen
Biirozeiten gedffnet. Ab Montag, 23. Dezember 2019, bis und mit
Freitag, 3. Januar 2020, bleibt das Zentralsekretariat geschlossen.

Ab Montag, 6. Januar, stehen die Mitarbeitenden des Zentralsekretariats
wieder mit den gewohnten Dienstleistungen fiir Sie bereit.

Special Olympics
Switzerland

Vom 23. bis 26. Januar 2020
finden die National Winter Games
der Special Olympics Switzerland
in Villars-sur-Ollon/VD statt.
Wihrend vier Tagen werden rund
550 Athletinnen und Athleten aus
der ganzen Schweiz und einige
auslidndische Delegationen,
begleitet von 250 Coaches, an
verschiedenen Wettkdmpfen
teilnehmen. Angeboten werden
die Sportarten Ski alpin, Langlauf,
Snowboard, Schneeschuhlaufen
und Unihockey.

Informationen unter anderem zum
Programm und zur Anreise finden Sie

unter www.specialolympics.ch.

Procap an der Swiss
Handicap in Luzern

Vom 29. bis 30. November 2019
wird die Swiss Handicap wieder
zum grossen Treffpunkt fiir
Menschen mit und ohne Behinde-
rungen. Besuchen Sie Procap an
der einzigartigen Messe. Lernen
Sie die neuen Ferienangebote

von Procap Reisen kennen und
tauschen Sie sich zu Themen rund
um Gesundheitsfdrderung und
Bewegung aus.

Procap-Mitglieder haben die
Mé&glichkeit, im Online- Ticketshop unter
www.swiss-handicap.ch > Ticket

mit dem Gutscheincode 0103 55463196
5158 ein Gratisbillett zu beziehen.

Bitte beachten Sie, dass der Gutschein-
code nur online gliltig ist und nicht an
der Tageskasse vor Ort eingel&st
werden kann.

Notizen

NOTPBSS

alles ausser gewohnlich

Lric Toleciano - Civees Nokache

«Hors normes -
alles ausser gewohnlich»

Das neue Werk von Eric Toledano und Olivier
Nakache, den Filmmachern von «Intouchables -
ziemlich beste Freunde», setzen sich einmal mehr
mit den Bedirfnissen von Menschen mit Behinde-
rungen auseinander. Der Film basiert auf einer
wahren Geschichte. Bruno (Vincent Cassel) und
Malik (Reda Kateb] setzen sich dafiir ein, dass
Kinder mit schweren Stérungen im Autismusspekt-
rum, die von Kliniken und Institutionen abgewie-
sen wurden, trotzdem die bestmdgliche Betreuung
erhalten. Ohne staatliche Genehmigung haben
sie deshalb vor Jahren ihre eigenen Institutionen
ercffnet. Malik bildet dabei junge Menschen zu
Betreuerinnen und Betreuern aus. Und Bruno leitet
ein Wohnheim fiir Kinder und junge Erwachsene
mit Behinderungen. Beide geben sie den Betroffe-
nen die von ihnen bendtigte Zuwendung, Liebe
und Zeit, wahrend sie gleichzeitig gegen Biirokra-
tie und finanzielle Sorgen kdmpfen. «Hors nor-
mes» ist ein zdrtlicher Film voller Respekt und
Humor, der die ungewdhnliche Geschichte zweier
Mdnner mit grossen Herzen erzahlt. Ab dem

5. Dezember in Deutschschweizer Kinos.



Zusammenleben Fokus

Das
Zusammen-
leben immer
wieder neu
definieren

Wie wirkt sich eine Behinderung auf

das Zusammenleben innerhalb einer

Familie aus? Verandern sich die Rollenbilder?
Und was passiert, wenn plotzlich eine

andere Person die Hauptverantwortung tragt?

Text Sonja Wenger Fotos iStock




Fokus Zusammenleben

Es gibt im Leben immer ein Vorher und ein Nachher.
Ein Leben vor jenem Moment, als man realisiert, dass
das Wunschkind mit einer Behinderung auf die Welt ge-
kommen ist; vor dem Unfall mit Schadel-Hirn-Trauma,
dessen Folgen ein weitreichender Gedichtnisverlust
sind; oder vor einer Krankheit, die zu einer Behinde-
rung fithrt.

«Vorher» bedeutet immer, dass der Mensch Erwar-
tungen und Hoffnungen hegt, dass das Leben seine ge-
wohnten Bahnen zieht oder dass man mit seinem Part-
ner Zukunftspline schmiedet. «Nachher» heisst, dass
das Leben vollstandig auf den Kopf gestellt wird — und
damit auch das Zusammenleben mit anderen Menschen,
wie man es bisher gekannt hat.

Wird ein Kind mit Behinderungen geboren, domi-
niert vor allem die Sorge um das momentane Wohlerge-
hen des Babys den Alltag. Spéter folgt der Kampf gegen
die Angst und Schreckensbilder, die mit den Fragen um
die Zukunft des Kindes und die eigene Zukunft verbun-
den sind. Und in vielen Fillen gilt es auch, Trauer oder
Enttduschung dariiber zu bewdltigen, was hitte sein
koénnen und nun ganz anders ist als erwartet.

In allen Fillen beginnt ein langer und intensiver
Lernprozess. Betroffene wie Angehdrige versuchen, so
viel Wissen wie moglich zu erlangen. Man entwickelt
Abldufe und Routinen. Wenn moglich, bindet man die
weitere Familie oder den Freundeskreis mit ein, und
manche Familien bauen gar eine kleine Hilfsorganisa-
tion auf.

Monika Hasler
Mutter von Leander

«Leander war unser erstes Kind, ich hatte also
noch keine Erfahrung und konnte nur erahnen, was
mit einem Kind auf einen zukommt. Entsprechend
hatte ich auch keine bestimmten Erwartungen.
Leander kam mit einer schweren Fehlstellung der
Beine auf die Welt und musste gleich seine erste
Lebenswoche im Kinderspital verbringen. Die Arzte
versicherten uns, dass er sich danach normal
entwickeln wiirde. In den folgenden Monaten
zeigte sich aber schnell, dass dies nicht der Fall
war. Ich fand allerdings noch lange viele Griinde
dafli, warum er sich nicht wie das gleichaltrige
Nachbarskind entwickelte. Nach und nach erhiel-
ten wir dann aber die Gewissheit, dass Leander
eine schwere Mehrfachbehinderung hat.

Nach dem langen Hoffen war der Schock umso
grosser. Wir haben das Ausmass seiner Behinde-
rungen vor allem in den ersten Jahren unter-
schdtzt, den Tatsachen dann aber ins Auge
gesehen und die Situation akzeptiert. In der Folge
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haben Leanders Behinderungen uns als Familie
sehr schnell entschleunigt. Wir nehmen die Dinge
bewusst langsam und jeden Tag, wie er kommt,
denn kaum etwas ist spontan machbar, alles muss
geplant werden. Das hat auch zu Verdnderungen
im Zusammenleben mit anderen gefiihrt. Gerade
in unserem Freundeskreis konnten wir nicht ldnger
bei allen Aktivitdten mitmachen und mussten oft
kurzfristig absagen. Dadurch verliert man einige
Kontakte, findet aber neue.

Man kann in einer solchen Situation anderen
Betroffenen kaum Tipps geben, da jeder Fall
anders ist. Ich finde aber wichtig, dass man mit
allen eine offene Kommunikation pflegt und schnell
jene Dinge anspricht, die fir das Kind oder die
Familie nicht stimmen, denn selber kennt man es ja
am besten. Es ist gut, wenn man sich selbst
vertraut und Ratschldge oder Informationen auch
dann kritisch hinterfragt, wenn sie von Fachperso-
nen kommen.

Zudem empfehle ich, sehr schnell Hilfe zu
holen, denn niemand muss alles alleine machen
und niemand kann perfekt sein. Es ist vor allem
dem Kind nicht geholfen, wenn die Eltern irgend-
wann ausbrennen und keine Zeit fiir sich oder ihre
anderen Kinder haben. Man darf sich dabei auch
nicht in ein Schema der Erwartungen anderer
pressen lassen. Mit einem Kind mit Behinderungen
hat man einfach einen anderen Rhythmus als
andere Familien. Man hat andere Probleme und
andere Bediirfnisse. Das ist keine Wertung, das ist
einfach ein Fakt.

Dass wir, seit es diese Mdglichkeit gibt, wdh-
rend 30 bis 40 Stunden in der Woche eine Assis-
tenz haben, hat uns nicht nur als Familie sehr
geholfen. Es hat Leander auch frith und intensiv
gefdrdert und ihm viele Entwicklungsschritte
ermdglicht, die er sonst nicht hdtte machen
kdnnen. Hilfe annehmen heisst aber auch, loslas-
sen kénnen. Es ist uns wichtig, dass Leander auch
andere Bezugspersonen hat und es Betreuungsor-
te gibt, die er kennt und wo er sich wohlfiihlt. Dies
ist flir uns Teil der Vorsorge, denn wir erwarten
nicht, dass Leanders jlingere Briider spdter einmal
die Rolle von uns Eltern Gibernehmen.

Ein Kind mit Behinderungen zu haben, heisst,
generell viele Sorgen aushalten zu miissen und viel
Denkaufwand zu betreiben. Jedes gesundheitliche
Problem ist ausserdem emotional viel aufreibender,
als es bei einem gesunden Kind der Fall ist. Und je
dlter und grosser Leander wird, desto belastender ist
vieles. Er ist nun fast flinfzehn Jahre alt und wird
immer fordernder. Uns stellen sich heute viele Fragen,
was wird, wenn Leander einmal erwachsen ist.

Dennoch kann ich riickblickend sagen, dass ich

nicht missen mochte, was wir alles gelernt haben
und wie viel Positives wir aus diesen Erfahrungen
schépfen durften. Das alles gehért zu unserem
Zusammenleben. Es ist unsere Geschichte - und
Leander ist Teil davon.»

Ist ein erwachsener Mensch plotzlich mit einer
Behinderung konfrontiert, muss oft ein vollig neuer
Rhythmus im Alltag oder ein anderer Lebenssinn ge-
funden werden. Nicht nur die beruflichen und privaten
Plane sowie Hobbys verdndern sich. Auch die Bezie-
hungen und Rollenaufteilungen innerhalb der Familie
oder Partnerschaft definieren sich haufig neu. Und nicht
zuletzt bedeutet eine Veranderung in der beruflichen
Routine in vielen Fillen einen grossen Einschnitt im
finanziellen Einkommen.

Paul Nannen*

«In meinem «friiheren> Leben war ich Finanzdirektor
in einem Unternehmen, und ich darf sagen: Ich war
gut in meinem Job. Ich habe zudem sehr viel Sport
getrieben und war sehr fit. Meinen ersten Schlag-
anfall vor sieben Jahren hatte ich beim Sport und
ich habe zuerst gar nicht viel davon bemerkt. Erst
als sich am ndchsten Tag Bewegungsstérungen

zeigten, ging ich zum Arzt. Doch nach eineinhalb
Wochen war ich bereits wieder zurilick im Job. Der
zweite Schlaganfall vier Jahre spdter passierte
dann wdhrend der Arbeit. Ich war danach eine
Woche auf der Intensivstation und eine Woche
stationdr im Krankenhaus. In dieser Zeit erlitt ich
einen Herzstillstand. Ich bin mit voller Wucht auf
den Kopf gefallen und musste reanimiert werden.

Aufgrund des schweren Schddel-Hirn-Traumas
durch den Sturz habe ich grosse Teile meines
Geddchtnisses verloren und leide seither unter
Geruchs- und Geschmacks-Halluzinationen.
Ausserdem hat sich meine Psyche verdndert. Ich
habe Konzentrationsschwierigkeiten und bin sehr
diinnhdutig geworden. Mir fehlt oft der Wort-
schatz, um mich gut ausdriicken zu k&nnen, und
auch wenn ich etwas neu lerne, habe ich es in
kirzester Zeit wieder vergessen. Das flihrte schnell
zu grossen Problemen bei der Arbeit, die ich mit
grossem Mehraufwand zu kompensieren versuchte,
was wiederum zu einem Burnout fiihrte, sodass ich
seit Marz 2018 arbeitsunfdhig bin.

Mein Leben hat sich durch diesen Unfall sehr
stark verdndert, und ich befinde mich noch mitten
im Prozess, damit einen Umgang zu finden. Das
Schwerste ist flir mich, dass alles so langsam geht,
sowie die Ungewissheit darliber, was wird. Hinzu
kommen die finanziellen Einbussen durch den
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Verlust meiner Arbeitsstelle. Manchmal habe ich
den Eindruck, aufgrund meiner Sprachschwierig-
keiten und Geddchtnisliicken nicht mehr als
vollwertiger Mensch betrachtet zu werden. In
meinem weiteren Bekanntenkreis haben sich viele
zurlickgezogen. Nur dort, wo eine gute Basis war,
sind die Freundschaften geblieben. Dennoch habe
ich mich stark von anderen zurlickgezogen, auch
weil ich oft das Gefiihl habe, mich erkldren und
rechtfertigen zu missen.

Es nagt sehr an meinem Selbstwertgefiihl,
dass ich meine erfolgreiche Berufskarriere quasi
auf einen Schlag verloren habe. Kérperlich bin ich
nach wie vor sehr leistungsfdhig, aber im Kopf
flihle ich mich wie in einem Rollstuhl. Ich werde
noch viel Zeit brauchen, bis ich diese Einschrdn-
kungen akzeptieren kann. Allerdings habe ich in
der Therapie auch viel Giber mich selbst gelernt.
Es hat allerdings lange gedauert, bis ich professio-
nelle Hilfe geholt habe. Das wiirde ich heute
schneller tun, denn all das Leiden muss nicht sein.
Es ist nicht leicht, liber psychische Einschrdnkun-
gen zu sprechen, aber es hilft. Demndchst kann
ich nun vorsichtige Schritte mit einem Arbeitsver-
such der IV machen. Darauf freue ich mich, auch
wenn die Angst bleibt, es nicht zu schaffen.

Sehr dankbar bin ich dafiir, dass mir meine
Frau in dieser schweren Zeit viel geholfen hat,
obwohl es auch fiir sie nicht einfach war. Ich habe
so viele Erinnerungen an unsere gemeinsame Zeit
verloren, dass ich mir kaum vorstellen kann, was
das fiir sie bedeuten muss.»

Wie wichtig die Rolle der Angehdrigen ist, geht bei der
Sorge um den Menschen mit einer Behinderung oft ver-
gessen. Vor allem weil die Verdnderungen der gewohn-
ten Strukturen oder der Lebensplanung bei Erwachse-
nen sehr plotzlich passieren konnen, bedeutet dies fiir
eine Partnerschaft immer auch eine grosse Belastung.
Hierbei ist es hilfreich, die gegenseitigen Erwartungen
und Moglichkeiten offen — also mit allen positiven und
negativen Aspekten — anzusprechen. Ein weiterer Aspekt
ist, alle betroffenen Personen mit einzubeziehen und die
Verteilung der Verantwortlichkeiten genau zu definie-
ren. Wichtig ist das Bewusstsein, dass solche Prozesse
der Umgewohnung und Neugestaltung des Zusammen-
lebens viel Zeit bendtigen.

Zusammenleben Fokus

Elisabeth Nannen*
Ehefrau von Paul Nannen

«Die Zeit nach dem Schlaganfall und dem Scha-
del-Hirn-Trauma meines Mannes war schwer. Nicht
nur wegen der Folgen mit dem Geddchtnisverlust
und den Geruchs- und Geschmacksstérungen. Ich
musste auch lernen, mit der stdndigen Angst zu
leben, dass der zweite Schlaganfall der Beginn
einer Serie sein kdnnte, denn bislang wissen wir
nicht, was die Ursache der Schlaganfdlle war.

Von den Folgen seines Unfalls ist unsere ganze
Familie betroffen, auch wenn unsere Tochter
bereits erwachsen ist. Es war und ist ein schwerer
Ubergang, auch weil er selber noch einen Umgang
damit finden muss und sehr mit dem Wissen
dartiber kdmpft, was er alles verloren hat. So hat
mir mein Mann auch lange nicht gesagt, dass er
seine Erinnerungen verloren hatte. Es ist mir erst
mit der Zeit aufgefallen, als er etwa gemeinsame
Freunde nicht wiedererkannte.

Um sein fehlendes Kurzzeitgeddchtnis zu
kompensieren, helfen wir uns heute mit einem
detaillierten Kalender und Notizen. Andere Dinge
haben wir vermutlich verloren. So haben wir
beispielsweise immer gerne und oft zusammen
gekocht und gut gegessen. Doch seit sein Ge-
ruchs- und Geschmackssinn gestdrt ist, macht
ihm Essen keine Freude mehr.

Flir mich war auch schlimm, wie man an
seiner Arbeitsstelle mit ihm umgegangen ist.

Da hat jede Menschlichkeit gefehlt. Als klar wurde,
dass er nicht mehr wie friiher funktionieren wiirde,
hat man ihn im wahrsten Sinne des Wortes ausran-
giert. Ich empfinde das als entwiirdigend und
verletzend.

Ich kann nicht sagen, dass sich die Rollenver-
teilung oder die Erwartungen in unserer Ehe
verdndert haben, denn wir waren schon vorher ein
starkes Paar. Aber ich habe natiirlich viele Zusatz-
aufgaben tibernommen etwa im administrativen
Bereich und im Kontakt mit Behdrden und Institu-
tionen, die sehr anstrengend und aufwendig sind.
Dass ich selber verschiedene Stresssymptome
entwickelt habe, liberrascht mich deshalb wenig.
Man muss sehr lange einfach funktionieren.

Was das Zusammenleben mit anderen angeht:
Wir haben viele unserer Bekanntschaften verloren
und sind heute etwas isoliert. Doch mit den Freun-
den, die geblieben sind, haben wir einen offenen
Umgang. Manchmal hilft es nur schon, wenn sie
einem zuhdren. Flir mich ist das ein wichtiger
Aspekt der Psychohygiene.»
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Fokus Zusammenleben

Wie sich eine Behinderung auf das Zusammenleben
innerhalb einer Familie auswirkt, war die urspriing-
liche Fragestellung dieses Beitrags. Die Antworten
darauf sind so individuell und vielfiltig wie die
befragten Menschen selbst. Die Antworten zeigen
aber auch, dass das Zusammenleben von vielen
unterschiedlichen Faktoren beeinflusst wird und
dass die Regeln, wie man in einer Familie zusam-
menlebt, nicht in Stein gemeisselt sind, sondern
immer wieder neu definiert werden miissen.
Rollenbilder und Erwartungen sind dabei
weniger relevant als erwartet. Vielmehr geht es
darum, wie man als Familie so gut wie moglich eine
Einschrankung oder eine Belastung gemeinsam
tragen kann. Beim Zusammenleben geht es also vor
allem um den Zusammenbhalt. Dafiir wiederum ist es
wichtig, sich selbst und seinen Kréften Sorge zu
tragen, eine transparente Kommunikation zu pflegen

Geschwisterkinder

Eine spezielle Rolle innerhalb einer Familie nehmen
Geschwisterkinder ein. Dies zeigt der folgende
Auszug aus dem Artikel «Geschwisterkindern eine
Stimme geben», aus der Zeitschrift <imago»

N° 1/2019.

Fragt man Geschwisterkinder, wie sie ihre
Situation beschreiben wiirden, antworten sie oft,
dass es «einfach so» ist. Wie die meisten Kinder
gehen sie selbstverstdndlich mit den Gegebenhei-
ten um und passen sich an. Wie ein Geschwister-
kind die Behinderung der Schwester oder des
Bruders wahrnimmt, hdngt ab vom Schweregrad
der Beeintrdchtigung, wie bedrohlich diese ist und
wie stark das Alltagsleben der Familie davon
beeinflusst ist.

Klar ist, dass das Aufwachsen mit einem
behinderten Geschwister pragt, auch im positiven
Sinn. So sind viele Geschwisterkinder sozial kompe-
tent und reif. Kann die Familie die Herausforderun-
gen gut bewdltigen, erwerben die Geschwisterkin-
der spezifische Fahigkeiten und Starken: Empathie,
Abgrenzungsfahigkeit, Selbststdndigkeit, Differen-

ziertheit, Strategien im Umgang mit Schwierigkeiten.

Sie machen die Erfahrung, dass auch «nicht
normierte» Lebenswege sinnvoll sind, erleben
Zusammenhalt und entwickeln Kompetenzen im
Umgang mit unterschiedlichen Menschen. Aller-
dings kann es fiir ein Kind auch mit verschiedenen
Schwierigkeiten verbunden sein, so aufzuwachsen.
Es kann fiir Geschwisterkinder belastend sein, wenn
sie mit ihren eigenen Gefiihlen alleingelassen
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und nicht zuletzt darum so frith wie moglich Hilfe
einzufordern und anzunehmen.

Procap bietet dafiir verschiedene Dienstleistun-
gen an. In den Sektionen erhalten Mitglieder die
Moglichkeit einer Sozialversicherungsberatung etwa
fiir Fragen rund um die IV oder beim Deklarieren
von Betreuungsleistungen. Bei Bedarf erhalten
Mitglieder zudem Rechtsberatung und Rechtshilfe.
Sie finden bei Procap aber auch Strukturen, in denen
Sie sich mit anderen Betroffenen oder Angehorigen
vernetzen konnen. In diesen Gruppen verfiigen die
Menschen tiber die gleichen Erfahrungen. Man kann
mit ihnen {iber alle Gedanken und Gefiihle wie auch
Angste und Sorgen sprechen, ohne sich stindig
erkliaren zu missen. Und dies ist die Quintessenz
des Zusammenlebens.

* Name der Redaktion bekannt

werden: mit der Angst um das Geschwister, der
Scham Uber die Behinderung, der Enttduschung,
wenn die Eltern sich aus Sicht des Kindes zu wenig
fiir seine Belange, Wiinsche und Erfolge interessie-
ren, der Frustration, weil auf Reisen oder bestimmte
gemeinsame Freizeitaktivitdten verzichtet werden

muss, dem Arger, wenn die Eltern Hilfe einfordern,

oder auch dem Geflihl der Zuriicksetzung, wenn ein
behindertes Geschwister sehr viel Aufmerksamkeit
erhalt.

Flir Geschwisterkinder ist es sehr wichtig, dass
ihnen gentigend Zeit und Aufmerksamkeit geschenkt
werden. Dartliber hinaus miissen Geschwisterkin-
dern Rdume, Zeiten und Aktivitaten zur Verfligung
stehen, in denen die Behinderung des Geschwisters
keine Rolle spielt. Geschwisterkinder miissen mit
ihren Wahrnehmungen, Anliegen und Gefiihlen
einbezogen und in altersgerechter Sprache liber die
Behinderung des Geschwisters informiert werden.
Immer wieder brauchen sie Ermutigung, Fragen zu
stellen und Unsicherheiten zur Sprache zu bringen.
Hilfe, Unterstlitzung und Verzicht, die ein Geschwis-
terkind leisten will oder muss (was sich nicht immer
vermeiden |@sst), sollten vom Umfeld beachtet,
thematisiert und wertgeschdtzt werden.

Die Art, wie Eltern die Herausforderungen meistern,
welchen Umgang sie dem Kind vorleben und nicht
zuletzt ihrer Fahigkeit zur Selbstsorge sind entschei-
dend dafiir, wie belastend das Aufwachsen mit
einem behinderten Geschwister fiir ein Kind ist.

Zu einer guten Selbstsorge gehdrt vor allem der
Umgang mit Stress und Uberlastung.

Sport, Spass und
300 Siegerinnen
und Sieger

Uber 500 Personen sowie viele freiwillige Helferinnen
und Helfer nahmen am Wochenende vom 31. August
und 1. September in Olten an den Bewegungs- und
Begegnungstagen von Procap Sport teil.

Text Sonja Wenger Fotos Procap
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Sporttage 2019

Er bekomme jedes Mal Hiithnerhaut, wenn er «die un-
bindige Freude aller Teilnehmenden beim Sport und
beim Austausch untereinander» sehe, sagte ein Helfer
nach Abschluss der nationalen Bewegungs- und Begeg-
nungstage 2019. Der von Procap Sport organisierte
Anlass begeistert seit 1969 sportinteressierte Kinder,
Jugendliche und Erwachsene mit korperlichen, geisti-
gen und psychischen Behinderungen. Er findet in der
Regel alle zwei Jahre und an wechselnden Orten statt.

Dieses Jahr nahmen rund 300 Sportlerinnen und
Sportler aus Behindertensportgruppen oder Gruppen
aus Institutionen und Werkstitten aus der ganzen
Schweiz teil. Zusammen mit 200 Begleitpersonen ver-
wandelten sie am Samstag die Sportanlage Kleinholz in
Olten und am Sonntag das Strandbad in Begegnungs-
rdume, wo der Spass an der Bewegung genauso wichtig
war wie der sportliche Wettkampf. Bei strahlendem
Sonnenschein wurde dabei hart um jeden Punkt ge-
kampft, viel geschwitzt und noch mehr gejubelt - aber
vor allem gelacht und getanzt.

Bewegung fiir alle

Nach einem gemeinsamen Aufwirmen mit einem von
allen Gruppen zu Hause einstudierten Procap-Tanz
stand am Samstag ein breit gefichertes Sportprogramm
zur Auswahl. Neben den Gruppenstafetten massen sich
die Teilnehmenden zudem in den Einzelwettbewerben
im Weitsprung, Ballweitwurf und 8o-Meter-Lauf.

Auch das Publikum war gefordert. So waren am Nach-
mittag alle Anwesenden mit und ohne Behinderungen
eingeladen, bei der «30-Minuten-Bewegung» mitzuma-
chen. Hinzu kam ein Plauschprogramm fiir alle mit ver-
schiedenen Bewegungsangeboten sowie Informations-
stinden, bei denen man sich spielerisch etwa iiber die
Grundlagen einer gesunden Erndhrung informieren
konnte. Abgerundet wurde der erste Tag durch Show-
einlagen, das traditionelle gemeinsames Risottoessen
und eine Diskothek, zu deren Musik rund ums Festzelt
und trotz miider Sportbeine unermiidlich getanzt wurde.

Der Sonntag bescherte den Teilnehmenden dann
etwas frischere Temperaturen. Auch hier gab es ein ge-
meinsames Aufwirmen, bevor die iber hundert
Schwimmfans zu den verschiedenen Wettkdmpfen im
Differenzschwimmen und im Freistil antraten. Nach
dem gemeinsamen Mittagessen fand die Rangverkiindi-
gung statt, bei der es viele Medaillen zu verteilen und
sehr viele gliickliche Gesichter zu sehen gab.

Ansteckende Freude

Auch dieses Jahr verlief der Anlass reibungslos und
ohne Zwischenfille. Dies wire nicht moglich ohne die
zahlreichen freiwilligen Helferinnen und Helfer, die vor
und hinter den Kulissen emsig anpackten. Neben vielen
Privatpersonen aus der Region Olten unterstiitzten be-
reits zum zweiten Mal in Folge rund hundert Schiilerin-
nen und Schiiler einer Sekundarschule den Anlass. Sie

Um jede Sekunde
wird gekampft.

Auf dem Podest hat
es fiir alle Platz.

erhielten im Vorfeld eine Einfithrung zum Thema Sport
und Behinderung und halfen an den Sporttagen bei der
Betreuung der Sportposten.

Dass die Schiilerinnen und Schiiler auf diese Weise
flir die Anliegen von Menschen mit Handicap sensibili-
siert werden, zeigte sich an deren begeisterten Antwor-
ten auf die Frage, was ihnen am Sporttag am besten ge-
fallen habe. Dabei wurde die gute Stimmung erwihnt
und dass es vor allem um den Spass und um das Zusam-
mensein gehe. «Die Teilnehmenden freuen sich riesig,
wenn sie selber oder auch wenn andere etwas erreicht
haben», sagte eine Schiilerin zum Procap-Magazin.
«Hier werden die Dinge nicht so ernst genommen, man
ist nicht neidisch aufeinander, und vor allem ist die
Freude aller Beteiligten iiber diesen Anlass wunderbar
ansteckend.»

Sporttage 2019

Beim Differenzschwimmen
zahlt die Durchschnittszeit -
und der Spass.

Alles im Takt beim
Procap-bewegt-Tanz.

15



Fokus Zusammenleben

Viele kleine

Schritte

mit grosser Wirkung

Mit der Marte-Meo-Methode kdnnen auch fliichtigste
Reaktionen und kleinste Formen der Kommunikation
wahrgenommen werden. Dies schafft eine positive
Grundstimmung zur Weiterentwicklung und bewirkt
gleichzeitig eine Entschleunigung des Alltags.

Text und Fotos Eva Zurlinden

Das Zusammenleben und der Austausch in der Familie,
bei der Arbeit oder in der Gesellschaft sind oft er-
schwert, wenn es zwischen Menschen mit und ohne
Behinderungen Kommunikationshiirden gibt. Das habe
ich selbst erlebt als Kind mit einer Cerebalparese, als ich
mich oft unverstanden fiithlte in der schnellen und auf
Leistung getrimmten Welt. Ganz nach dem Motto: «Alle
wollen individuell sein — aber wehe, man ist anders».
Und spiter in der Partnerschaft, wenn es manchmal
nicht gelingen will, meine «behinderte Welt» meinem
nicht beeintrachtigten Partner zu erkldren.

Heute erlebe ich dies als Mutter (immer noch mit
Hemiparese) einer Tochter mit cerebraler Tetraparese,
wenn ich versuche, sie zu verstehen oder ihr etwas bei-
zubringen. Und auch Briicken zu bauen zu ihren drei
Geschwistern, ist oft eine Herausforderung. Immer wie-
der fiihren alltigliche Situationen zu Uberforderung
oder belasten das Zusammenleben. Durch meine Arbeit
als Sozialpddagogin bin ich auf die Methode Marte Meo
gestossen, die es mir heute erlaubt, meine Tochter in
ihrer Entwicklung so gut wie moglich zu unterstiitzen.

Sekunde um Sekunde analysieren

Marte Meo ist ein Programm, das 1978 von der Holldn-
derin Maria Aarts entwickelt wurde und urspriinglich
Menschen mit einer Storung im Autismusspektrum
unterstiitzen sollte. Die Methode wird inzwischen auch
in vielen anderen Therapiebereichen angewendet und
geht davon aus, dass sich jeder Mensch ein Leben lang
aus eigener Kraft entwickeln kann. Eltern betroffener
Kinder wie auch Fachkrifte konnen Menschen mit
Behinderungen mittels einfacher Kommunikationsele-
mente unterstiitzen und zur Entwicklung anregen.
Bereits zwei Minuten tdgliche Anwendung von Marte
Meo konnen enorme Fortschritte bewirken bei Bewe-
gungsablaufen oder Kommunikationsmoglichkeiten
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sowie die Selbststindigkeit und die Inklusion fordern.
Eine kurze Zeit, die in jeden Alltag passt.

Die Methode wird mittels Bildern und Videos
erklart und getibt. Jede Person kann die Marte-Meo-
Elemente anhand eigener kleiner Videosequenzen
erlernen und - nach etwas Unterstiitzung einer
Marte-Meo- Fachperson zu Beginn - schnell wirksam
anwenden. Wer Marte Meo erlernen mochte, filmt in
einem ersten Schritt sich selbst und ein Gegentiber
wihrend fiinf Minuten bei einer Handlung. Diese Hand-
lung kann beinhalten, dem Gegentiber bei einer Aktion
zuzusehen oder etwas gemeinsam mit der Person zu
unternehmen, wie etwa Pflegen, Spielen oder den Haus-
halt fithren. Aus diesem Film wird dann eine Sequenz
von etwa einer halben Minute Sekunde fiir Sekunde
durchgesehen und nach kleinsten Momenten gesucht,
die eine positive Wirkung auf das Gegentiber haben.

Positive Grundstimmung schaffen
Bei dieser Vorgehensweise konnen Reaktionen des
Gegeniibers erkannt werden, die in Echtzeit zu schnell
voriibergehen wie ein kurzer Blickkontakt, ein kleines
Licheln oder ein leiser Ton. In einer Marte-Meo-
Beratung (der sogenannten Review) kann zudem her-
vorgehoben und beobachtet werden, welche
Marte-Meo-Elemente zu jener positiven Reaktion ge-
fiihrt haben und entsprechend hiufiger genutzt werden
kénnen. Dies wiederum motiviert die Person mit
Behinderungen dazu, hidufiger zu reagieren. Diese
positiven Verhaltensweisen fithren so zu immer mehr
kleinen Fortschritten und schaffen eine motivierende
und entspannte Grundstimmung bei beiden Beteiligten.
Zwei der wichtigsten Elemente von Marte Meo
sind «folgen» und «aufmerksam warten». Dabei sieht
man seinem Gegeniiber bei einer Handlung zu, ohne
dabei selbst etwas zu tun — ausser vielleicht entspannt

Fotos oben: Die Heimbewohnerin ist im Moment
fokussiert und kann kaum positive Kontakte kniipfen.
Die Sozialpddagogin sieht ihr ruhig zu

(Element: «aufmerksam warten») und bewirkt dadurch,
dass die Frau Zeit erhalt, aufsehen kann [Element:
«guter Anschluss») und dabei das «gute Gesicht» der
Sozialp&dagogin (Bild unten) sieht. Dies motiviert sie,
weitere positive Kontakte einzugehen.

Fotos oben: In dem Augenblick, in dem Nadja mit einer
Handlung beginnt, schaut ihre Mutter aufmerksam

zu (Elemente: «aufmerksam warten» und «folgen»). Durch
diese Aufmerksamkeit realisiert Nadja, dass ihre Mutter da
ist (Element: «sozial aufmerksam sein»), was wiederum
bewirkt, dass Nadja zur Weiterentwicklung motiviert wird
(Element: «fokussiert sein») und so auch entspannt und
mit einem Ldcheln auf dem Gesicht lernt, Handgriffe
auszufiihren, die ihr sonst schwerfallen (Bild unten).

Zusammenleben Fokus

eine Tasse Kaffee zu trinken. Dieses ruhige Verhalten
bewirkt, dass man sich selbst hinsetzen und entspannen
kann, das Gegeniiber sich dadurch aber gleichzeitig
wertgeschitzt und bestdtigt fiithlt in seinem Tun, was
wiederum die Entwicklung von Fahigkeiten anregt.

Die eigene Handlung und diejenige des Gegen-
ubers zu benennen, ist ein weiteres sehr wirksames
Element. Aus der Entwicklungspsychologie ist bekannt,
dass sich Kinder sehr oft benennen und sagen, was sie
gerade tun. Auf diese Weise lernen sie, sich selbstsicher
Herausforderungen zu stellen und Situationen kompe-
tent zu meistern. Dieses Verhalten konnen sich
Betreuungspersonen gerade in belastenden Situationen
oder bei Konflikten zunutze machen. Zusitzlich kann
das Benennen der Handlungen von Personen mit
Behinderungen, die sich selber nicht oder nur schwer
benennen koénnen, die Wahrnehmung fiirs eigene
Tun schulen, was wiederum beide Seiten zur Weiterent-
wicklung anregt.

Entspannung und Achtsamkeit

Die Methode bendétigt zu Beginn etwas Gewohnungs-
zeit, kann aber rasch zur Routine werden. Mich faszi-
niert an Marte Meo stets aufs Neue, dass sich nicht nur
meine Tochter entspannt entwickeln kann, sondern dass
auch ich als Mutter dazu motiviert werde, mich weiter-
zuentwickeln, und es mir moglich ist, das Zusammenle-
ben mit allen Herausforderungen im Familienalltag zu
geniessen. Durch die so ermdglichte Entspannung und
die erlernte Achtsamkeit habe ich das Gefiihl, fiir jeden
in der Familie gentigend Zeit zu finden und mich dabei
selbst auch nicht zu vergessen. Zudem koénnen Marte-
Meo-Anwenderinnen oder -Therapeuten bereits mit
wenigen Elementen Familienmitglieder, Arbeitskollegen
oder Mitschiilerinnen miteinander verbinden, sodass im
Zusammenleben echte Inklusion gelebt wird.

Eva Zurlinden ist Sozialpddagogin FH und arbeitet als
Marte-Meo-Therapeutin. Weitere Informationen unter
«aus-eigener-kraft.ch».

Zentrale Marte-Meo-Elemente

Folgen // Aufmerksam warten; Zeit geben //
Gutes Gesicht // Handlungen benennen //
Worte und Téne wiederholen // Guter Anschluss

// Freude teilen // Tempoabstimmung //
Wirksame Distanz; auf Augenhshe // Sagen,

was er oder sie tun kann > Schritt fuir Schritt
Anleitung geben // Linking-up > mit anderen
Personen verbinden // Fokussiert sein
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mitenand
Procap Bern

Umsetzung Berner
Behindertenkonzept

Unter dem Namen ,Berner
Modell* wurde in den letzten
Jahren die Umsetzung des kan-
tonalen  Behindertenkonzepts
vorangetrieben.
Kernidee des Konzepts ist der
Wechsel von einer Objekt- zu
. einer Subjektfinanzierung. Das
bedeutet, dass die Gelder fiir
¢ Pflegeund Betreuung nicht mehr
. direkt an die Heime fliessen,
sondern an die Betroffenen gehen.
Fir die Bedarfsermittlung wurde das Abklarungs-
instrument VIBEL (Verfahren zur individuellen Bedarfs-
ermittlung und Leistungsbemessung) entwickelt. Der
Kanton hat im Sommer informiert, dass dieses Instru-
ment nicht mehr weiterentwickelt wird. Neu wird das
Instrument IHP (Individueller Hilfsplan) eingesetzt.
Weitere Informationen seitens Kanton sind spirlich
und lassen kaum Riickschliisse auf die Entwicklung
zu. Das Resultat der bis im 2023 geplanten Umsetzung
des kantonalen Behindertenkonzepts kann noch nicht
abgeschatzt werden. Der Weg dorthin, sprich die Infor-
mationspolitik und der Miteinbezug von Betroffenen
durch die GEF ist jedoch ungeniigend. Die Zusam-
menarbeit wird nicht nur von uns und den anderen
Behindertenorganisationen kritisiert. Es regt sich
auch, aus meiner Sicht, berechtigter Widerstand bei
betroffenen Privatwohnenden.
Am o7. Oktober 2019 wurde der Verein zur Interessen-
vertretung Privatlebender mit Assistenz (VIP mit Assis-
tenz) gegriindet. Vereinsprasident Hans Ryser ist selber
unmittelbar betroffen. Sein Sohn lebt seit Jahren mit
Hilfe von Assistenzpersonen selbststindig in seiner
Wohnung. Die schleppende Umsetzung des Behinder-
tenkonzepts bringt einschneidende Unsicherheiten
betreffend dieser Lebensform. Wir haben mit Herr und
Frau Ryser gesprochen.

Herr und Frau Ryser sind Griindungsmitglieder
des Vereins VIP mit Assistenz.

Was bewog Sie dazu, VIP mit Assistenz zu griinden?

Am 27. Dezember 2018 erhielten wir vom Kanton per
Brief mitgeteilt, dass wir ab dem neuen Jahr 26‘co0
Franken weniger fiir die Betreuung unseres Sohnes
bekommen. Aufgrund der fehlenden Rechtsgrundlagen
konnten wir uns nicht gegen diesen Entscheid wehren
und mussten diese Krote schlucken. Daher ist es mir,
respektive dem Verein wichtig, dass wir im Gesetz-
gebungsprozess fiir unsere Rechte einstehen kénnen.

Was ist euer Ziel?

Wir wollen, dass die Interessen der Zuhausewohnenden
im Berner Modell beriicksichtigt werden. Dazu bilden
wir mehrere Arbeitsgruppen, die sich mit den ver-
schiedenen Themen auseinandersetzten. Die Analyse
des ,Konzepts Behindertenhilfe®, die Grundlage fiir das
kommende Gesetz, steht im Vordergrund. Wir wollen
aktiv am Vernehmlassungsverfahren teilnehmen, damit
unsere Bediirfnisse nicht iibergangen werden.

Wie gross ist der Verein und wer kann mitmachen?
Wir haben erst gestartet und sind bereits zwolf
Mitglieder. Mitmachen diirfen alle Privatlebenden mit
Assistenz, deren Angehorige, gesetzliche Vertreter,
Assistenzpersonen und am Thema Interessierte.

Falls Sie Interesse an der Arbeit des VIP mit Assistenz
haben, diirfen sie sich an Hans Ryser, 034 423 07 58 oder
kahary@bluewin.ch wenden.




Der Erlebnisbericht zum Spieltag,
direkt aus Zuchwil

Gemiitliches Zusammensein am Spiel- und Begegnungstag in Solothurn. (Autor Beat Loosli ganz rechts)

Der Spieltag in Zuchwil

Von Beat Loosli, Procap-Mitglied aus Seeberg

Einmal im Jahr treffen sich verschiedene
Procap-Sektionen zum gemeinsamen Spiel- und
Begegnungstag. Dieses Jahr lud Procap Solo-
thurn am 14. September ins Pfarrheim Zuchwil ein.
Procap-Bern-Mitglied Beat Loosli berichtet.

Corinne (die Regionalstellenleiterin Emmental-
Oberaargau) kam mit dem privaten Auto. Sie holte
Christine und mich am Bahnhof Langenthal ab. Nach
dreissig Minuten Autofahrt kamen wir im Pfarrheim
Zuchwil an.

Einige Teilnehmer kamen selbststindig. Procap
Oberwallis kam mit dem Zug nach Solothurn. Alle
zusammen waren wir 46 Personen, die am Spiel- und
Begegnungstag ihr Geschick unter Beweis stellten.

Zuerst gab es Zopf. Kaffee und andere Getrianke wur-
den serviert. Spater kamen weisse und rote Trauben

zu Tisch. (Thomas brachte die Trauben aus eigenem
Anbau mit. Danke vielmal!)

Um 10 Uhr 45 ging es mit dem Spielen los. In mei-
ner Gruppe waren acht Frauen und ein Mann. Das
machte mir Angst. Zum Mittagessen gab es Salat,
Gemiisemischung, Spitzli und Pouletgeschnetzeltes
sowie Getrinke nach freier Wahl.

Um 14 Uhr ging es weiter. Nach vierzig bis flinfzig
Minuten hatten wir alle fertig gespielt. Gewonnen
hat Procap Solothurn. Der Wanderpokal ging an den-
selben Ort. Procap Bern wurde ganz knapp Zweiter,
Procap Oberwallis Dritter. Den Einzelsieger weiss
ich nicht mehr. Der ganze Tag war schon. Niemand
lachte iiber den anderen. Sie halfen sich gegenseitig
und motivierten einander.

Beat Loosli interessiert sich fiir eine Procap-Schreib-
werkstatt. Wenn Sie auch Interesse haben, melden Sie
sich bei: Procap Bern, Sophie Muralt, 031 370 12 00,
info@procapbern.ch.

Adventszeit - Feierzeit!

Abendverkauf fiir
Menschen mit Handicap

Am Dienstag, 26. November 2019 findet der Abend-
verkauf fiir Menschen mit Handicap statt. Der
Ryfflihof in Bern ist an diesem Abend von 19 — 21 Uhr
ausschliesslich fiir Menschen mit Behinderungen,
Betagte und deren Begleitperson gedffnet sowie
barrierefrei gestaltet.

Kommen Sie vorbei und finden Sie dank guter
Beratung tolle Geschenke fiir Ihre Liebsten. Mit Gliick
gewinnen Sie sogar 10 Prozent auf Ihren Einkauf.

Informationen zum Abendverkauf

Datum: 26. November 2019
Ort: Ryfflihof, Aarbergergasse 53, Bern
Zeit: 19 - 21 Uhr

Anmeldung:  Nicht erforderlich

Adventskréinze dekorieren in Thun

Wollen Sie einen Adventskranz dekorieren? Dann
nichts wie los an unsere Adventsfeier in Thun. Mit
unserem fachkundigen Mitglied Heinz Marti kdnnen
Sie IThren Traumkranz gestalten. Ein feines Zvieri in
guter Gesellschaft gibt's natiirlich auch.

Datum: Samstag, 7. Dezember 2019

Zeit: 14 - ca.17 Uhr

Ort: Kirchgemeindehaus reformierte
Kirche Thun

Anmeldung:  bis am 29. November via Talon, per
Telefon an 031 370 12 0o oder per

Mail an info@procapbern.ch

Adventskréinze dekorieren in Bern

Auch nach Bern kommt Heinz Marti und dekoriert mit
Ihnen Ihren Adventskranz. Dazu gibts Zvieri und tolle
Weihnachtslieder. Kommen Sie vorbei und geniessen
Sie mit uns einen geselligen Nachmittag.

Datum: Sonntag, 8. Dezember 2019
Zeit: 14 - ca.17 Uhr
Ort: Kirchgemeindehaus Steigerhubel,

Steigerhubelstrasse 65, 3008 Bern
Anmeldung:  bis am 29. November via Talon, per
Telefon an 031 370 12 0o oder per

Mail an info@procapbern.ch

G-
£\ Der Samichlous kommt nach Interlaken

Adventsfeiern von Procap
P

Der Samichlous kommt ins Emmental

Lieder, Geschichten, ein feines Zvieri und sogar ein
Besuch vom "Samichlous” - Wir freuen uns auf Sie!

Datum: Sonntag, 1. Dezember 2019

Zeit: 14 - ca. 16.30 Uhr

Ort: Katholisches Kirchgemeindehaus
Langenthal

Anmeldung:  bis am 25. November via Talon, per

Telefon an 031 370 12 00 oder per

Mail an info@procapbern.ch

Eine Geschichte, erzahlt vom Samichlous, Musik und
ein Zvieri-Teller mit Zopf, Kédse und Fleisch - feiern
Sie mit uns Advent!

Datum: Samstag, 14. Dezember 2019
Zeit: 14 - ca. 16.30 Uhr

Ort: Kirchgemeindehaus, Matten
Anreise: Individuell oder mit Kleinbus ab

Interlaken West 12.55 Uhr,
Interlaken Ost ca. 13.05 Uhr
Riickfahrt mit Kleinbus ca. 16.30 Uhr
Anmeldung: bis am 3. Dezember via Talon, per
Telefon an 031 370 12 0o oder per

Mail an info@procapbern.ch




Zusammen durch den Winter

Treberwurstessen

Wir laden Sie zu einem genussvollen Treberwurstessen
nach Amsoldigen ein. Wir freuen uns auf Sie!

Informationen zum Treberwurstessen

Datum: Freitag, 14. Februar 2020

Ort: Bruni Brennerei, Hurschgasse 11,
Amsoldingen

Zeit: 19.00 Uhr

Kosten: CHF 20.-- fiir Mitglieder und Begleit-

personen (falls notwendig),

CHEF 135.- flir Nicht-Mitglieder

Getranke auf eigene Rechnung
Anmeldung: bis am 3. Januar via Talon,

per Telefon 031 370 12 00 oder per

Mail an info@procapbern.ch
Anreise: Individuell, 6V STI Nr. 3 bis Blumen-

stein, Station «Rest. Kreuzy, danach

ca. 200 Meter flache Strasse
Zuganglichkeit: Das Lokal ist rollstuhlgingig.

Bowling

Wir gehen bowlen. Seien Sie dabei wenn die Kugel rollt.

Informationen zum Bowling

Datum: Samstag, 14. Mérz 2020

Ort: Bowlingcenter, Lotzwilstr. 66,
Langenthal

Zeit: 13.45 — 16.00 Uhr

Anmeldung: bis am 5. Marz via Talon, per Telefon

031 370 12 00 oder per Mail an

info@procapbern.ch

Steuererklaungsaktion

Wir helfen Ihnen mit Ihrer Steuererkldrung. Es
kénnen nur Steuererkldrungen von Mitgliedern aus-
gefiillt werden, die keine Liegenschaft besitzen und die
nicht selbststindig erwerbstitig sind.

Informationen zur Steuererkldrungsaktion

Datum: Samstag, 29. Februar 2020

Ort: Kantonale Verwaltung Thun,
Allmendstrasse 18, Thun
(bitte in der Cafeteria warten)

Zeit: 09.00 Uhr
Kosten: EL-BeziigerInnen gratis, Ubrige 30.—
Anmeldung: bis am 18. Februar, per Telefon

031 370 12 00 oder per Mail an

info@procapbern.ch

Mitbringen: alte definitive Steuererklarung,
neue Steuererkldrung in Papierform

Vortrag: Von der |V zur AHV

Die Vorsorge in der Schweiz besteht unter Anderem aus
AHYV, IV und allenfalls Ergidnzungsleistungen. Im Refe-
rat wird Daniel Schilliger, Rechtsanwalt von Procap, die
Schnittstelle von der IV zur AHV aufzeigen und Mass-
nahmen fiir den Eintritt ins AHV-Alter ansprechen.

Informationen zum Vortrag in Burgdorf

Datum: Donnerstag, 27. Februar 2020

Zeit: ab 19.00 Uhr

Ort: Saal des kirchlichen Zentrums
Neumatt

Anmeldung:  bis am 2o. Februar via Talon, per
Telefon an 031 370 12 0o oder per

Mail an info@procapbern.ch

Eintritt: Mitglieder CHF 10.—-
Nicht-Mitglieder CHF 30.—
Achtung: Begrenzte Platzzahl

Mitgliederversammlung

Die Mitgliederversammlung 2020 findet am 28. Mairz
2020 im Bildungszentrum in Interlaken statt. Alle
Informationen erhalten Sie zusammen mit dem Jahres-
bericht. Wir freuen uns auf Sie.

Potpourri fiir kalte Tage

Kerzenverkauf fiir Procap

Bald fingt die Adventszeit an, Zeit sich einen Batzen
zu verdienen und gleichzeitig ein leuchtendes Zeichen
fur die Inklusion zu setzen, oder einfach sich selbst mit
Kerzen einzudecken.

Helfen Sie beim Kerzenverkauf von Procap mit? Es ist
ganz einfach: Sie holen bei uns Kerzen, verkaufen oder
behalten diese, bringen die iibrigen Kerzen bis am 4.
Dezember zuriick und erhalten 15 Prozent des Umsatzes.
Der restliche Erlos kommt Procap Bern zugute.

Wir freuen uns, uber Thren Besuch in unserem
Verkaufslokal an der Erlenstrasse 59, 3612 Steffisburg.

Offen bis am 4. Dezember immer am Mittwoch von
14.00 — 15.00 Uhr. Am Freitag nur nach telefonischer
Voranmeldung an Frau Mirjam Portner o79 763 81 o1
(jeweils Montag bis Freitag ab 12.30h bis 17.00h.)

per Mail: miri64@bluewin.ch

Kalender 2020

Das Jahr rauscht seinem Ende zu und schon bald fangt
ein neues an. Dafiir haben wir genau das Richtige: Der
neue Procap Kalender 2020 ist da. Sie kénnen diesen
gratis bei uns bestellen. Per Telefon an 031 370 12 0o
oder per Mail an info@procapbern.ch. "Es het solangs
het.”

Chor Soundso

Der Chor Soundso ist offen fiir alle, die mitsingen wol-
len. Bei uns brauchen Sie weder Noten lesen zu kénnen
noch der tollste Singer auf Erden zu sein. Eine Portion
Neugier und viel Lust zu Singen geniigen. Wir singen
alles von Blue Moon bis zum Griinen Kaktus, von Vo-
lare bis Tannigi Hose, vom Finnischen Rentier-Ruf zum
Indianischen Schlaflied, von Walzer bis Bossa Nova.

Informationen zu den Chorproben

Daten: 20. und 27. November,
4.und 11. Dezember
Zeit: 1830 - 19.30 Uhr
Ort: Grosser Saal vom «Triffer» (rollstuhl-

gingig) altes Kirchgemeindehaus
Schosshalde, Schosshaldenstrasse 43,
3006 Bern mit Bus Nr. 12 (Laubegg)
oder Nr. 40 (Schosshalde) Parkplitze
vis a vis Schulhaus Laubegg
Anmeldung: Katharina Hewer:
annaka@bluemail.ch, 079 621 73 56
Nicole Krneta:
nicole@krneta.ch, 079 598 70 62
Kosten: CHF 10.-

Beitrage fiirs mitenand

Wir freuen uns iiber Ihre Beitrdge flirs mitenand. Die
Beitrdge konnen geschrieben, gemalt oder gezeichnet
sein. Das Theam ist Heldinnen und Helden. Ihr Beitra-
ge senden Sie an: Sophie Muralt, 031 370 12 0o oder

info@procapbern.ch.




Wer, wieso, warum
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Procap-Gesichter

Wir stellen vor: Unsere Regionalstellenleiterin Bern /
Biel-Seeland und Thun, Sophie Muralt.

Sophie, was ist deine Aufgabe bei Procap?

Ich bin Leiterin der Regionalstellen Bern / Biel-Seeland
und Thun und mache die Kommunikation fiir Procap
Bern.

Mit was konnen sich Procap-Mitglieder an dich
wenden?

Mit (fast) allem! Mit Ideen fiir Anldsse, mit Texten
oder Beitrdgen fiir die Mitgliederzeitschrift oder mit
Fragen zuunseren Veranstaltungen. Sie kdnnen sich auch
gerne an mich wenden, wenn sie Mithelfen mochten, sei
dies bei Anldssen oder bei Arbeiten in Biiro. Ich freue
mich uber alle, die sich bei mir melden.

Du wachst morgen mit einer iibernatiirlichen
Fihigkeit auf: Welche mochtest du?

Ich traume oft davon, den Kaffee ohne aufzustehen
auf den Herd zu setzen und die Tasse frisch gebriihten
Kaffee dann zu mir ins Bett schweben zu lassen. Das
wir mal praktisch!

Impressum

Wann hast du das letzte Mal fiir dich gesungen?
Grad gestern beim Suppe kochen.

Etwas, dass du nicht ausstehen kannst?
Kalte Fiisse.

Offnungszeiten tiber die
Festtage

Die Geschiftsstelle und die Regionalstellen bleiben vom
23. Dezember 2019 bis am 5. Januar 2020 geschlossen.
Ab Montag, 6. Januar sind wir gerne wieder fiir Sie
da. Bereits heute wiinschen wir Ihnen und Ihren
Angehorigen eine gefreute Adventszeit und viele
gliickliche Momente im neuen Jahr.

Adressen

peschifts- und Regionalstelle
ern / Biel-Seeland
Cécilienstr. 21, Postfach 392, 3000 Bern 14
Tel. 031 370 12 00, info@procapbern.ch

Mo. - Do. 09.30 - 11.30, Di. + Do. 14.00 - 16.00

—_Regionalstelle
mmental-Oberaargau
Corinne Dellsperger, Kreuzfeldstr. 59, 4932 Lotzwil

Tel. 034 530 06 45, emmental@procapbern.ch, oberaargau@
procapbern.ch, Mo. + Do. 13.00 - 15.00 Uhr

Tel. 033 222 09 09, thun@procapbern.ch

Di. - Do. 09.30 - 11.30, Di. + Do. 14.00 - 16.00

(D Regionalstelle
nterlaken-Oberhasli

Sabine Blaser, Seestr. 32, 3852 Ringgenberg

Tel. 033 823 18 00, interlaken@procapbern.ch
Di. 0930 - 11.30 Uhr, Do. 14.00 - 16.00 Uhr

Procap Bern, Zeitschrift fiir Menschen mit Handicap. Herausgeber: Procap Bern, Cicilienstrasse 21, 3007 Bern, 031 370 12 0o. Redaktion: Philipp Buri. Redaktions-

mitarbeit: Sophie Muralt, Sabine Blaser, Corinne Dellsperger.
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Vortrage, Kurse

Di. 19. November 2019

Computer- und Handykurs in
Bern

Infos: Sophie Muralt, 031 370 12 00
info@procapbern.ch

Di. 19. November 2019

Referat zur EL-Revision in Bern
Infos: Sophie Muralt, 031 370 12 0o

info@procapbern.ch

Sa. 23. November 2019

Kriauternachmittag in Bern
Infos: Sophie Muralt, 031 370 12 00
info@procapbern.ch

N
—
Do. 27. Februar 2020

Vortrag: Von der IV zur AHV
Alle Infos auf Seite IV im mitenand.

Sa. 29. Februar 2020

Steuererklirungsaktion
Alle Infos auf Seite IV im mitenand.

Kulturelle Anlasse

=
Sa. 16. November 2019

Spaghettiplausch
Infos: Corinne Dellsperger, 034 530

06 45, info@procapbern.ch

So. 1. Dezember 2019

Kindertheater in Bern
Infos: Sophie Muralt, 031 370 12 00

info@procapbern.ch

Fr. 14. Februar 2020

Treberwurstessen
Alle Infos auf Seite IV im mitenand.

Fr. 28. Februar 2020

LaViva-Party im Gaskessel
Infos: Sophie Muralt, 031 370 12 00

info@procapbern.ch

3
L .
Sa. 14. Médrz 2020

Bowling
Alle Infos auf Seite IV im mitenand.

.-

Adventsanlasse

Di. 26. November 2019

Abendverkauf im Ryfflihof
Alle Infos auf Seite III im mitenand.

53
—
So. 1. Dezember 2019

Adventsfeier Emmental
Alle Infos auf Seite III im mitenand.

Sa. 7. Dezember 2019

Adventsfeier Thun
Alle Infos auf Seite III im mitenand.

So. 8. Dezember 2019

Adventsfeier Bern
Alle Infos auf Seite III im mitenand.

(@L-3

ﬂi\ Sa. 14. Dezember 2019
Adventsfeier Interlaken

Alle Infos auf Seite III im mitenand.

Vorschau

R

Sa. 28. Marz 2020
Mitgliederversammlung

Do. 14. Mai 2020

Vortrag: Was steht meinem Kind
zu?

@ Sa.-So. 20./21. Juni 2020

Reise nach Tenero

=3
I .
Sa. 27. Juni 2020

Briteln im Hirschpark

Sa. 11. Juli 2020

Stadtfithrung durch Bern

R8s

Sa. 22. August 2020
Spiel- und Begegnungstag Procup

VI




@Gruppen

.% Gesellige Nachmittage
Frutigen: 28.11.2019, 13.2.2020
Ort: Restaurant Landhaus Adler
Zeit: ab 14.00 Uhr

Anmeldung: Erika Schnidrig,

033 675 21 85

Freizeitgruppe Papillon

Papillon ist die Gruppe fiir Junge
und Junggebliebene, die gerne etwas
unternehmen.

Infos: Rolf Schnyder, 032 652 0o 78
oder fam.schnyder@bluewin.ch

n Chor Soundso

Der inklusive Chor in Bern - Sing-
freudige sind jederzeit wilkommen.
Infos: Nicole Krneta, 079 598 70 62,
nicole@krneta.ch

& Sport

o o
oo Jeden ersten Montag im
Monat, Spieltreff in Ittigen
Zeit: 14.00 — 16.00 Uhr

Ort: Restaurant ChappuTriff,

Kappelisackerstr. 119, 3063 Ittigen

* Jeden Mittwoch
Jassen in Beatenberg
Zeit: 19.00 — 22.00 Uhr
Ort: Restaurant Gloria, Beatenberg

@ Einmal im Monat am

Samstag, Frauentreff in Interla-
ken, Spiez oder Thun

Mit aufgestellten Frauen -etwas
unternehmen?

Infos: Ursula Thoni, 079 507 98 47
oder thoeni_ ursula@bluewin.ch

Fiir Schnupperstunden bitte die
jeweilige Ansprechperson kontak-
tieren.

'-#‘ﬁ Jeden Montag

Fussball Herzogenbuchsee

Ort: Fussballplatz neben Sekundar-
schule (Sommer), Sporthalle Sekun-
darschule (Winter)

Zeit: 18.00 - 19.30 Uhr

Infos: Jonas Kiener, 079 737 44 04

w= Jeden Dienstag

Schwimmen Herzogenbuchsee
Ort: Hallenbad Herzogenbuchsee
Zeit: 17.00 — 18.00 Uhr

Infos: Caroline Jaggi, 032 631 20 64
oder macasipa@vtxmail.ch

Kosten: Eintritt auf eigene Kosten

)
;/ Jeden Donnerstag

Polysport (Turnen) oder
Unihockey Herzogenbuchsee
Ort: Dreifachturnhalle Herzogen-
buchsee

Zeit: 17.00 — 18.00 Uhr

Infos: Corinne Dellsperger,

034 530 06 45

wm Jeden Mittwoch
Schwimmgruppe PluSport
Interlaken-Oberhasli

Zeit: 18.45 — 19.45 Uhr

Ort: Bodelibad in Interlaken
Infos: Ursula Schwarz, PluSport
033 222 23 53 oder
schwarz322@bluewin.ch

-
x Jeden Donnerstag
Sport- und Nordic-Walking-
Gruppe Interlaken-Oberhasli
Ab November Turnen
Ort: Turnhalle Ost, Gymnasium
Interlaken
Zeit: 18.00 — 19.00
Treffpunkt: 17.45 Uhr bei der Turn-
halle
Infos: Brigitte Mathys, 079 624 40 42
oder Sabine Blaser, Regionalstelle,
033 823 18 00

@ Sportgruppe

Langenthal

Infos: Priska Zimmermann,

062 923 29 36 / 076 575 29 36 oder
sekretariat@procapsport-
langenthalhuttwil.ch




Ratgeber Recht

Betreuung durch Angehorige

Gabriela Grob Higli
Rechtsanwaltin

Meine Tochter Simona
erhalt eine Hilflosenent-
schadigung sowie fiir
die aufwendige Betreu-
ung einen Intensivpfle-
gezuschlag. Sie wird in
zwei Jahren volljghrig,
und wir méchten sie
weiterhin zu Hause
pflegen. lhre grossere
Schwester wdre bereit,
diese Aufgabe zusam-
men mit mir zu iiber-
nehmen. Welche Leis-
tungen kénnen wir
beantragen?

Simona erhalt heute eine Hilflosen-
entschidigung schweren Grades und
einen Intensivpflegezuschlag fiir ei-
nen Betreuungsaufwand von min-
destens 6 Stunden. Die Hohe der Hil-
flosenentschiadigung der IV wird
sich nach Erreichen der Volljahrig-
keit aufgrund der schwerwiegenden
Beeintrdchtigung nicht verdndern.
Diese Leistung ist somit weiterhin
fiir die Kosten der Betreuung frei ein-
setzbar. Der Intensivpflegezuschlag
hingegen fillt mit Erreichen des 18.
Altersjahres weg. Bereits heute kann
Simona aufgrund einer Sonderrege-
lung fiir Minderjadhrige einen Assis-
tenzbeitrag der IV beantragen. An-
spruch auf diese Leistung haben
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namentlich Kinder und Jugendliche,
die zusitzlich zur Hilflosenentscha-
digung einen Intensivpflegezuschlag
von mindestens 6 Stunden erhalten.
Damit konnen Assistenzleistungen
von Personen finanziert werden, die
mittels Arbeitsvertrag flir die Betreu-
ung angestellt werden.

Vor der Volljahrigkeit handeln

In Threm Fall gilt es zu beachten,
dass Sie diese Leistung noch vor
Erreichen der Volljahrigkeit von
Simona bei der IV anmelden und be-
ziehen miissen, falls sie auch nach
Erreichen der Volljahrigkeit weiter
ausgerichtet werden soll. Nur so
bleibt der Anspruch infolge Besitz-
standes flir das Erwachsenenalter
erhalten. Nach Erreichen der Voll-
jahrigkeit wiirde Simona die Voraus-
setzungen namlich nicht mehr erfiil-
len, weil der Assistenzbeitrag grund-
satzlich nur Personen gewahrt wird,
die zwar eine Hilflosenentschadi-
gung beziehen, jedoch tber das
noétige Mass an Selbstandigkeit ver-
fligen. Die Schwester von Simona
kann sich als Assistentin anstellen
und entsprechend iiber den Assis-
tenzbeitrag entschiddigen lassen.
Thnen als Mutter hingegen steht
diese Moglichkeit nicht offen, da die
Assistenzperson mit der versicher-
ten Person nicht in direkter Linie
verwandt sein darf.

Entschidigung iiber
Erginzungsleistungen

Simona wird nach Erreichen der
Volljahrigkeit eine ganze Invaliden-
rente und Ergdnzungsleistungen er-
halten. Uber die Erginzungsleis-
tung konnen ebenfalls Kosten von
Personen vergiitet werden, die
Pflege, Betreuung und Hilfe zu
Hause erbringen. Dazu gehoren
Familienangehorige, direkt ange-
stellte Personen oder die Spitex.
Wenn Sie und lhre dltere Tochter

zusammen Simona zu Hause
pflegen und betreuen, konnen Sie
Ihre Aufwendungen im Rahmen der
Erganzungsleistung von Simona in
Rechnung stellen. Dabei ist voraus-
gesetzt, dass Sie wegen dieser
Unterstiitzung einen Erwerbsaus-
fall erleiden, weil Sie etwa Ihr
Erwerbspensum  teilweise oder
ganz reduzieren miissen.

Entschiddigung durch

die Krankenkasseg

Allenfalls kann die Betreuung, die
Sie Simona zu Hause zukommen las-
sen, auch durch die Krankenversi-
cherung iibernommen werden. Die
obligatorische Krankenversicherung
kommt neben medizinischen Be-
handlungskosten auch fiir Pflegebei-
trige auf. Die ambulante Pflege muss
jedoch drztlich verordnet sein, und
die Leistungen miissen von zugelas-
senen Fachpersonen (insbesondere
der Spitex) erbracht werden. Eine di-
rekte Entschidigung von Ihnen und
Ihrer Tochter durch die Krankenver-
sicherung ist also nicht méglich. Nur
wenn Sie in einem Arbeitsverhdltnis
mit einer Spitex-Organisation ste-
hen, entsprechende Aus- und Wei-
terbildungen der Spitex absolvieren
und so die Pflege von Simona er-
bringen, kann die Finanzierung iiber
die Krankenversicherung erfolgen.
Die Finanzierung der Pflege durch
Angehorige ist komplex und in meh-
reren Gesetzen geregelt. Zudem koén-
nen verschiedene Leistungen neben-
einander erbracht und gegenseitig
angerechnet werden. Um die opti-
male Losung fiir die zukiinftige Be-
treuungsform lhrer Tochter und de-
ren Entschadigung zu finden, ist ein
personliches Gesprach bei der fiir
Sie zustindigen Procap-Beratungs-
stelle zu empfehlen.

www.procap.ch/rechtsberatung

Dossier Sozialpolitik

Wofur wir
kampfen

Seit fast neunzig Jahren setzt sich Procap fiir die
Anliegen ihrer Mitglieder ein - im direkten

Austausch und der personlichen Beratung, in der
Politik und gar vor Gericht. In der Serie « Woftir
wir kimpfen» beleuchten wir in jeder Ausgabe
des Mitgliedermagazins ein Thema und zeigen,
welche Auswirkungen sozialpolitische
Entscheidungen oder gesetzliche Bestimmungen
auf den Alltag unserer Mitglieder haben.

Der Bedarf an Kitas, in denen auch
Kleinkinder mit schweren Behinde-
rungen und dem Bedarf nach
medizinischer Pflege unterkommen,
ist hoch. In der Altersgruppe
zwischen 0 und 4 Jahren fehlt auf
Bundesebene ein Bildungsauftrag,
der friihkindliche Férderung
umfasst. Lokal gibt es aber bemer-
kenswerte Projekte.

Fruhkindliche
Betreuung und
Forderung von
Kindern mit
Behinderungen

Zwei kleine Jungs blicken kurz neugierig um die
Ecke, als ich beim Kinderhaus Imago in Diibendorf
klingle, konzentrieren sich danach aber gleich
wieder auf den Schienenbau ihrer Holzeisenbahn.
Das Kinderhaus Imago in Diibendorf liegt nahe der
Stadtgrenze zu Ziirich. Auf der einen Seite sieht
man die Industriebetriebe und Neubauten dieser
schnell wachsenden Gemeinde. Der Blick in die
andere Richtung fdllt auf grasende Kiihe und

Text Sonja Wenger Fotos Visoparents Schweiz brummende Traktoren.
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Dossier Sozialpolitik

Mein Besuch hier ist kein Zufall. Das Kinderhaus
Imago nimmt beim Thema familienergdnzende
Betreuungsleistungen speziell fiir Familien mit
Kindern mit schweren Behinderungen eine wichtige
Vorreiterrolle unter den Kitas der Schweiz ein.
Durch den Flur des Kinderhauses Imago im 1. Stock
wuseln ein paar Kleinkinder und entledigen sich
ihrer Jacken und Schuhe nach dem Morgenspa-
ziergang. Eine Betreuerin hilft derweil gut gelaunt
einem Jungen mit schwerer Behinderung beim
Ausziehen. Und in den verschiedenen RGumen
zeichnen, lesen oder spielen Kinder mit und ohne
Behinderungen emsig nebeneinander.

Bereits dieser erste Eindruck zeigt: Hier wird
Inklusion gelebt. Hier bestehen jene Strukturen, die
es braucht, um Kinder mit und ohne Behinderun-
gen im Vorschulalter bestmdglich und gemeinsam
zu betreuen und zu férdern. Achtzig Platze stellt
die Kita zur Verfligung, genau die Halfte ist fiir
Kinder mit meist schweren Behinderungsformen
reserviert. Zwischen 30 und 35 Fachpersonen und
Betreuende, die vom Kinderhaus spezifisch ausge-
bildet wurden, sind jederzeit im Einsatz. Und
grundsdtzlich vertritt man in der Kita die Haltung:
«Alles, was Eltern kénnen miissen, kénnen auch wir
lernen.»

20

Seit tber elf
Jahren wird
im Kinderhaus
Imago Inklusion
gelebt.

Integration beginnt nach der Geburt

Das Kinderhaus Imago in Diibendorf wird vom
Verein Visoparents Schweiz getragen, der auch
eine Tagesschule fiir blinde, seh- und mehrfach
behinderte Kinder in Ziirich-Oerlikon und ein
Kinderhaus in Baar im Kanton Zug fiihrt. Zudem
bietet er Entlastungsangebote sowie Beratung und
Unterstiitzung fir Eltern an, etwa im Umgang mit
Behorden, bei Finanzierungsfragen oder bei der
Vermittlung von Kontakten zu Selbsthilfegruppen.
Zum Gesprdch treffe ich die Direktorin von Visopa-
rents Schweiz, Carmelina Castellino, sowie Sonja
Kiechl, Leiterin der Kinderhduser Imago in Diiben-
dorf und Baar. Sonja Kiechl, selbst Mutter eines
Kindes mit Handicap, hatte vor rund elf Jahren
das Konzept der Kinderhduser erstellt. «xDamals
begann man gerade damit, Kinder mit Behinderun-
gen ins Schulsystem zu integrieren», erinnert sich
Kiechl. «Fiir mich war aber klar, dass man mit
dieser Integration und den damit verbundenen
Forderungsmassnahmen noch viel frither beginnen
muss.»

Bei der friihkindlichen Forderung sprechen die
Zahlen fur sich. So zeigt eine Studie aus Deutsch-
land, deren Ergebnisse auf die Schweiz adaptiert
werden kdnnen, dass jeder Franken, der bei

Kleinkindern in die Férderung investiert wird,
spdter doppelt eingespart werden kann. «Wenn ein
Kind mit Behinderungen friih in seiner Entwicklung
geférdert wurde und so in der Lage ist, ins normale
Schulsystem integriert zu werden, kostet dies einen
Bruchteil dessen, was es fiir eine Sonderlésung fiir
den Rest seiner Schulzeit brauchte», sagt Kiechl.

Grosse Versorgungsliicke von o bis 4

In der Tat besteht in der Schweiz eine sehr grosse
Versorgungsliicke flir Kleinkinder mit mittleren und
schweren Behinderungen sowie fiir solche, die
medizinische Pflege bendtigen. «Sobald sie in den
Kindergarten kommen, haben die Gemeinden und
Kantone einen gesetzlich festgeschriebenen
Auftrag zur Integration», sagt Kiechl. Und Castelli-
no ergdnzt: «Zwar gibt es schweizweit riesige
Unterschiede, wie dieser Auftrag umgesetzt wird,
doch wenigstens stellt sich hier in der Regel nicht
die Frage nach der Finanzierung.»

Anders sieht es im Bereich Forderung und
Betreuung von Kindern mit Behinderungen ab
Geburt aus. Friiher war die Betreuung von Kindern
bis zur Einschulung in den Kindergarten aus-
schliesslich Aufgabe der Eltern. Zwar gibt es

Die Kinder
erhalten
bedarfsgerechte
Férderung und
wenn nétig auch
medizinische
Betreuung.

Dossier Sozialpolitik

inzwischen an den meisten Orten der Schweiz ein
Angebot an Tagesstdtten fiir Kinder ohne Behinde-
rungen, deren Kosten sich nach dem Betreuungs-
aufwand berechnen und fiir die die Eltern je nach
Wohnort einen nach ihrem Einkommen bemesse-
nen Anteil bezahlen. Fiir Kinder mit Behinderungen
steht man mit entsprechenden Angeboten jedoch
noch ganz am Anfang, obwohl gerade deren Eltern
mit einer Zusatzbelastung konfrontiert sind. «Es ist
ein riesiger Aufwand, genug Quellen zur Finanzie-
rung solcher Angebote zu finden», sagt Castellino.
Und diesmal ergdnzt Kiechl: «Dieser Aufwand
bendtigt auch bei uns viele Ressourcen, die wir
eigentlich fir die Kinder brauchen wiirden.»

Seit vielen Jahren setzt sich Visoparents
Schweiz deshalb stark dafiir ein, dass in der
Schweiz eine koordinierte Kinder- und Jugendférde-
rung geschaffen und diese Aufgabe als Bildungs-
auftrag in der Verfassung verankert wird. Férder-
massnahmen sollen nicht, wie dies heute der Fall
ist, erst ab dem Schulalter greifen. Vielmehr braucht
es Angebote zur Férderung und fiir die Betreuung
bereits ab der Geburt, denn das Recht eines Kindes
mit oder ohne Behinderungen auf Chancengleich-
heit gilt nicht erst ab dem Schulalter.
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Fiir eine «Politik der frithen Kindheit»

Die rechtliche Basis daflir wdre grundsatzlich
vorhanden. So hat die Schweiz 2004 das Behinder-
tengleichstellungsgesetz (BehiG) verabschiedet
und 2006 die Uno-Konvention lber die Rechte von
Menschen mit Behinderungen angenommen. Der
Vorteil einer nationalen «Politik der friihen Kind-
heit», wie sie vom Netzwerk Kinderbetreuung
Schweiz, bei dem auch Visoparents Mitglied ist,
angestrebt wird, liegt auf der Hand. Nicht nur
konnten schweizweit bedarfsgerechte Angebote
fiir Kinder mit und ohne Behinderungen bereitge-
stellt werden. Auch wdre es fiir die Akteure einfa-
cher, sich zu vernetzen und so die Qualitat der
Angebote zu sichern und stetig zu verbessern.

Bis es so weit ist, braucht es allerdings noch
viel Arbeit, denn der Bund verweist in dieser Frage
bisher auf das Subsidiaritdtsprinzip und reicht die
Aufgaben an die Kantone und Gemeinden weiter.
Auf der Ebene der Gemeinden fehlt es wiederum
oft am nétigen Know-how respektive an finanziel-
len Ressourcen, sodass das Versorgungsangebot
sehr stark variiert. Insofern ist die Stadt Ziirich mit
gutem Beispiel vorangegangen. Da sie selber tiber
kein entsprechendes Angebot verfligt, subventio-
niert die Stadt seit 2018 alle Platze fiir Kinder mit
Behinderungen aus der Stadt Ziirich, die im
Kinderhaus in Diibendorf unterkommen.

Ermdglicht wurde dies durch ein intensives
Lobbying des Vereins in Zusammenarbeit mit
betroffenen Eltern. «Es hilft natirlich, wenn sich
Eltern oder Angehdrige einsetzen und als Zugpfer-
de zur Verfligung stellen», sagt Castellino. Doch
diese Kraft haben langst nicht alle. «Viele Eltern
sind mit der Zusatzbelastung durch ein Kind mit
Handicap so ausgelastet, dass sie nicht auch noch
auf politischer oder medialer Ebene kdmpfen
konnen», weiss Kiechl aus Erfahrung.

Beruf als Entlastung

Umso wichtiger ist es, dass in der Gesellschaft
selbst ein Umdenken stattfindet. Das klassische
Rollenbild der aufopfernden Mutter ist hierbei eine
der grossten Hiirden fiir eine bedarfsgerechte
Betreuung und Férderung von Kleinkindern.
Gerade Mutter von Kindern mit Behinderungen
missen sich oft die Frage gefallen lassen, wieso
sie denn unbedingt arbeiten wollten. «In solchen
Fallen versuchen wir, den Fragenden zu erklaren,
welchen Nutzen es fiir das Kind hat, wenn seine
Mutter teilweise berufstatig ist», sagt Kiechl. «Eine
Mutter, die 24 Stunden am Tag ihr Kind betreut,
braucht zwischendurch eine Auszeit, um ihre Kraft
und Motivation nicht zu verlieren.» Denn so absurd
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es klingen mag: Fiir Eltern eines Kindes mit Behin-
derungen ist eine berufliche Tatigkeit in vielen
Fdllen entlastend.

Oft geht in der Offentlichkeit auch vergessen,
dass es nicht nur um Betreuungsfragen geht.
«Eltern kénnen viel erreichen, haben aber nicht
immer das nétige Fachwissen, das es fiir eine
spezifische Férderung oder den Einsatz von
Hilfsmitteln braucht.»

Bevor ich mich auf den Nachhauseweg ma-
che, blicke ich noch einmal um die Ecke zu den
beiden Jungs. |hr Eisenbahnnetz umfasst inzwi-
schen ein Drittel des Raums. Erfillt verabschiede
ich mich von den Betreuerinnen, die gerade ein
neues Spiel aufbauen. Es ist wichtig, dass alle
Beteiligten am selben Strang ziehen, um mehr
solche Platze zu schaffen, denn der Bedarf ist
hoch. So reicht das Angebot des Kinderhauses
Imago nicht einmal flir das eigene Einzugsgebiet.
«Frei gewordene Pldtze kénnen wir jeweils sofort
flllen», sagt Kiechl. «Wir haben eine sehr lange
Warteliste, vor allem fiir Kinder mit schweren
Behinderungen und Babys.»

www.visoparents.ch

Sozialpolitik

Aus der Herbstsession 2019

Das Parlament hat in
der Herbstsession wich-
tige Entscheide gefdlit,
die Menschen mit
Behinderungen direkt
betreffen. Fiir zwei
politische Geschafte
hat sich Procap beson-
ders stark eingesetzt:
die Weiterentwicklung
der IV und die Vorlage
der Angehdrigen-
betreuung.

Weiterentwicklung der IV

Der Stinderat hat am 17. September
2019 erstmals iiber die Weiterent-
wicklung der IV beraten. Erfreuli-
cherweise stimmte er dabei einstim-
mig gegen die Kiirzung der
Kinderrente, nachdem sich noch im
Frithling eine Mehrheit des Natio-
nalrats fiir eine Senkung der Kinder-
rente von 40% auf 30% der Haupt-
rente ausgesprochen hatte. Auch
weitere Beschliisse konnen als posi-
tiv gewertet werden: So baute der
Stinderat die Verbesserungen des
Nationalrats hinsichtlich der Trans-
parenz im Bereich medizinischer
Gutachten aus. Zudem unterstiitzte
der Stinderat, wie zuvor der Natio-
nalrat, das Kernelement der Vorlage,
eine bessere berufliche Integration
von Jugendlichen sowie von Men-
schen mit psychischen Erkrankun-
gen in den Arbeitsmarkt. Leider
folgte die kleine Kammer des Parla-
ments der Grossen auch bei der Ein-
fithrung des sogenannten stufenlo-
sen Rentenmodells — trotz klarer
Ablehnung seitens der Behinderten-

organisationen -, was namentlich
Verschlechterungen fiir Menschen
mit einer Dreiviertelsrente bringt.
Uneinig sind sich die Rite diesbe-
zuglich nur noch bei der Frage,
ob IV-Renten-Beziehende ab 55 oder
60 Jahren im alten Modell bleiben
konnen. Bei den medizinischen
Massnahmen fiir Kinder mit Ge-
burtsgebrechen hat sich der Stinde-
rat erfreulicherweise dem National-
rat angeschlossen, beide Rite wollen
somit in diesem Bereich Kiirzungen
verhindern, die der Bundesrat vor-
geschlagen hatte.

Verbesserung der Vereinbarkeit
von Erwerbstatigkeit und
Angehorigenbetreuung

Im Rahmen der Debatte zur Vorlage
der Angehorigenbetreuung wurde
die wichtige und besondere Rolle
von pflegenden und betreuenden
Angehorigen in der Gesellschaft
deutlich gewtirdigt. Der Nationalrat
stellte sich dabei klar hinter die Vor-
lage des Bundesrats, mit der Perso-
nen entlastet werden sollen, die zu-
satzlich zur Erwerbstitigkeit auch
Angehorige betreuen.

Unter anderem sollen durch die
Einfithrung eines Betreuungsurlau-
bes von maximal 14 Wochen im
Jahr jene Eltern unterstiitzt werden,
die ihre schwer erkrankten oder
verunfallten Kinder pflegen. Beson-
ders erfreut ist Procap, dass auch die
Situation von Familien mit Kindern
mit Behinderungen wihrend eines
Spitalaufenthalts verbessert wird.
Kiinftig sollen bei betroffenen Kin-
dern die Hilflosenentschidigung
sowie der Intensivpflegezuschlag
nicht mehr ab dem ersten Spitaltag
gestrichen, sondern auch bei linge-
ren Aufenthalten bezahlt werden,
sofern die Anwesenheit der Eltern

im Spital notwendig ist. Dafiir hatte
sich Procap seit Jahren stark einge-
setzt.

Obwohl die Beschliisse des
Nationalrats ein wichtiger Schritt in
die richtige Richtung sind, bleiben
weiterhin viele Betroffene von den
Massnahmen ausgeschlossen. So
andert sich die schwierige Situation
von erwerbstitigen Erwachsenen,
die ihre schwer erkrankten Eltern
oder Lebenspartner iiber lange Zeit
pflegen, durch die Vorlage nur
unmerklich. Hinzu kommt, dass
die Massnahmen in vielen Fillen
ungentigend sind - beispielsweise
braucht ein krebskrankes Kind die
enge Betreuung durch seine Eltern
in der Regel weit iiber die Dauer
von 14 Wochen hinaus. Es bleibt
also nicht zuletzt im Bereich der
Langzeitpflege ein grosser Hand-
lungsbedarf — auch weil die Zahl der
pflegenden und betreuenden Ange-
horigen immer mehr zunimmt.

Die Vorlage zur Weiterentwicklung

der IV ging nach Redaktionsschluss Mitte
Oktober zurlick an die vorbereitende
Kommission des Nationalrats. Die Vorlage
zur Angehdrigenbetreuung wurde Ende
Oktober von der zustdndigen Kommission
des Stdnderats beraten. Weiterfiihrende
Informationen finden Sie auf unserer

Website unter www.procap.ch/politik.
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Fokus Zusammenleben

Teamgeist

Zur Freude des Rafroball-Teams aus Payerne kann das
Training wieder beginnen. Nach einer verldngerten
Sommerpause aufgrund der Renovierung der Turnhalle
kénnen die Spielerinnen und Spieler der Procap
Sportgruppe Broye endlich wieder ihrem geliebten
Sport nachgehen.

Text Corinne Schiipbach Foto Rafroball Payerne

24

Ra

i)

Wenn man die Mannschaft der Procap Sportgruppe
nach einem ihrer Spiele trifft, konnte man den Ein-
druck gewinnen, einer frohlichen Gruppe alter Freun-
de oder einer besonders eng verbundenen Familie zu
begegnen. Jung und Alt, Frauen und Maénner, mit und
ohne Handicap - alle sind Teil derselben Mannschaft,
Teil des Rafroball-Teams aus Payerne.

Die Gruppe aus Payerne lebt den Geist dieses
noch jungen Sports, den eine Mischung aus Freude,
Kameradschaft und Anstrengung auszeichnet. Der
26-jahrige Lucas Duboux gehort seit der Griindung des
Teams vor elf Jahren dazu und sagt: «Manche kommen
nur wegen der Trainings. Sie haben sehr viel Spass da-
ran, das Team zu treffen und zu trainieren, auch ohne
an Wettkampfen teilzunehmen.»

Eine Kombination der Regel aus Fussball, Hand-
ball und Basketball bildet die Grundlage der Rafroball-
regeln. Diese werden sporadisch angepasst und
verbessert, um einen inklusiven Sport zu ermdglichen,
bei dem Menschen unabhingig von der Art ihrer
Behinderungen auf dem Spielfeld agieren konnen. Das
Ziel besteht darin, dass alle in der Lage sind, zu den
gleichen Bedingungen zu spielen. Menschen ohne
Behinderungen sind ebenfalls willkommen, unter zwei
Bedingungen: Entweder sie agieren als Spieler im Roll-
stuhl oder als «Motor».

Der «Motor» und eine Spielerin oder ein Spieler
mit Behinderungen bilden ein Tandem, wobei Letztere
entscheiden, ob sie einen «Motor» brauchen. Wahrend
eines Spiels und beim Training achtet der «Motor»
darauf, dass sich sein Partner im Rahmen seiner Fahig-
keiten bestmodglich in das Spiel einbringen kann.
Im besten Fall bilden ein «Motor» und eine Spielerin
oder ein Spieler auf ldngere Sicht ein Paar. Es ist wich-
tig, dass sich beide gut kennen, um auf dem Spielfeld
effizient zu agieren und so miteinander zu kommuni-
zieren, dass eine gemeinsame Strategie entwickelt
werden kann.

Zusammenleben Fokus

Als die 18-jdhrige Isaline Finger zur Mannschaft stiess,
griff sie zunichst auf die Hilfe eines «Motors» zuriick.
Seit mehreren Jahren jedoch bewegt sie sich alleine auf
dem Spielfeld. «Anfangs hatte ich etwas Angst, es
all