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EDITORIAL

Liebe Leserin,
lieber Leser

Im Januar konnten wir 50 Kindern
und Jugendlichen mit einer Beein-
trdchtigung und ihren Familien den
ersten SnowDream Madrisa Event in
Klosters im Prittigau ermdglichen.
Dies in Zusammenarbeit mit der Co-
sanum AG, der Stiftung Folsdure, der
Stiftung Madrisa mit Herz und den
touristischen Leistungstrdgern am
Berg. Bei besten Verhdltnissen durf-
ten die Betroffenen auf der Madrisa
verschiedene Spiel- und Sportgeriite
im Schnee ausprobieren und ge-
meinsam einen unbeschwerten Tag
erleben.

Fiir mich persénlich war es sehr
schén zu sehen, mit wie viel Begeis-
terung und Neugier sich die Kinder
und Jugendlichen daranmachten,
den Schneesport fiir sich zu entde-
cken.

Wir konnten ihnen mit diesem Event
einen Traum erfiillen. Denn mit
einer Beeintrdchtigung ist es sonst
schwierig, im Schnee unterwegs zu
sein oder sogar selber Ski zu fahren.

Die Freude der Betroffenen und der
mitgereisten Familien war spiirbar
und erfiillte mich mit grosser Dank-
barkeit. Dankbarkeit dariiber, dass
unsere Stiftung Menschen mit einer
cerebralen Bewegungsbeeintrich-
tigung immer wieder genau solche
Erlebnisse ermdglichen und ihnen so
ganz viel Lebensfreude und Zufrie-
denheit schenken darf.

Ihre Hilfe, liebe Spenderin, lieber
Spender, ldsst Trdume wahr werden.
Und sie bringt Entlastung im Alltag
und in der Freizeitgestaltung, die
dringend nétig ist. Dafiir danke ich
Ihnen von ganzem Herzen!
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Thomas Erne, Geschdftsleiter
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3 Mereci fiir die Hilfe!

Immer wieder erreichen uns Briefe von dankbaren Familien, denen
wir mit unseren Leistungen helfen konnten. Wir freuen uns sehr
liber diese Zuschriften, zeigen sie doch, dass unsere Unterstiitzung
ankommt und sehr viel bewegen kann.

4_ 6 «Niklas' Pflege und Betreuung bringt uns manchmal
wirklich an unsere Grenzen»

Niklas Krebser und seine Zwillingsschwester Anna mussten mit
einem Notkaiserschnitt auf die Welt geholt werden. Im Gegensatz
zu Anna, die als gesundes Madchen zur Welt kam, wurde Niklas
mit einer schweren cerebralen Bewegungsbeeintrachtigung gebo-
ren. Seither kdmpft er mit verschiedenen Einschrankungen, die den
Alltag der Familie Krebser immer wieder auf den Kopf stellen.

7 In Kiirze
Wir waren an der Swiss Handicap 2019 mit einem Stand dabei und
sorgten zudem dafiir, dass sich auch Menschen im Rollstuhl an den
Weihnachtsmarkten B Noél in Lausanne wohlfiihlten. Den Love Ride
2020 werden wir wieder als Partnerin begleiten, und zudem stellen
wir lhnen verschiedene Projekte von Institutionen vor, die wir aktuell
finanziell unterstiitzen.

8 9 «Schon ein Besuch beim Zahnarzt

- kann hochethische Fragen aufwerfenn
Ein Spitalaufenthalt bedeutet fiir Menschen mit einer cerebralen
Bewegungsbeeintrachtigung, aber auch fiir ihre Angehdrigen und
das Pflegepersonal jeweils eine grosse Herausforderung. Die Stiftung
Dialog Ethik mochte mit einer Studie dazu beitragen, die vorhande-
nen ethischen und rechtlichen Spannungsfelder zu entscharfen.

'I O Ein Traumtag im Schnee
Im Januar 2020 fand in Klosters der erste SnowDream Madrisa
Event statt. 50 Kinder und Jugendliche mit einer cerebralen
Bewegungsbeeintrachtigung oder Spina bifida und ihre Familien
nutzten die Gelegenheit, um einen erlebnisreichen Tag in den
Bergen zu verbringen.

'I 'I Dringend nétige Erholung
fiir Eltern und Betreuungspersonen
Der Alltag mit einem cerebral bewegungsbeeintrachtigten Kind ist
fiir die Eltern oft sehr anstrengend. Umso wichtiger ist es, dass sich
die Betroffenen zwischendurch erholen und neue Kraft tanken kén-
nen. Wir helfen mit Angeboten fiir verglinstigte Kurzferien.
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«Niklas' Pflege und Betreuung bringt uns
manchmal wirklich an unsere Grenzen»

Niklas Krebser und seine Zwillingsschwester Anna
mussten mit einem Notkaiserschnitt auf die Welt geholt
werden. Im Gegensatz zu Anna, die als gesundes Mad-
chen zur Welt kam, wurde Niklas mit einer schweren

cerebralen Bewegungsbeeintrachtigung geboren. Seither

kdmpft er mit verschiedenen Einschrankungen, die den
Alltag der Familie Krebser immer wieder auf den Kopf

stellen.
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Korperkontakt ist wichtig: Mechthilde
Oskamp von der kispex kiimmert sich
liebevoll um Niklas.

Der eisig kalte Nebel macht nur lang-
sam der Sonne Platz. Raureif bedeckt die
Wiesen und schmiickt jeden Grashalm
kunstvoll mit glitzernden Eiskristallen, die
in den ersten zaghaften Sonnenstrahlen
leuchten.

«Wir freuten uns riesig,
als wir von unserem
doppelten Gliick
erfuhren.»

Die Familie Krebser lebt in einem Reihen-
haus in Wangen bei Diibendorf. Durch die
grossen Fenster im Wohnzimmer geniesst
man eine wundervolle Aussicht liber die
neblige Landschaft. Der Boden ist iibersat
mit bunten Spielsachen, Anna sitzt am

Tisch und malt selbstvergessen und leise
singend an einem Bild.

Niklas schaut dem Besuch mit grossen
Augen entgegen. Er sitzt eingekuschelt auf
dem Schoss von Mechthilde Oskamp von
der Kinder-Spitex Kanton Ziirich (kispex).
Sie wiegt ihn sachte und redet beruhigend
auf ihn ein. Er schmiegt sich an sie und
lachelt vertrdumt.

Zwillingsschwangerschaft

endete mit einem Notkaiserschnitt
Niklas kam mit einer cerebralen Bewe-
gungsbeeintrachtigung zur Welt. Schon
die Schwangerschaft war ungewdhn-

lich, denn Sandra und Peter Krebser
wussten lange nicht, dass sie Zwillinge
erwarten. «Wir freuten uns riesig, als wir
von unserem doppelten Gliick erfuhrenn,
erinnert sich Sandra Krebser, «und zuerst
schien auch alles in Ordnung.» Doch dann
rutschte Niklas im Bauch seiner Mama

so tief, dass er vom Gyndkologen nicht
mehr richtig ausgemessen werden konnte.
Sandra Krebser: «Man beruhigte uns, dass
das ofters vorkomme und keinen Grund
zur Sorge biete.» Doch dann ging plétzlich



alles ganz schnell. In der 33. Woche fuhr
Sandra Krebser zur Kontrolle ins Spital, wo
sie von einer Hebamme untersucht wurde.
Diese zeigte sich beunruhigt, dass Niklas
schon so lange so tief unten im Bauch lag.
Sie liess die werdende Mama gar nicht
mehr nach Hause, sondern veranlasste
einen Notkaiserschnitt.

Genau im richtigen Moment - viel langer
hatte Niklas wohl nicht mehr Uberlebt.
Bereits seit langerer Zeit hatte er zu wenig
Sauerstoff erhalten, da die Nabelschnur
durch seine Lage zerdriickt wurde.

Papa Peter Krebser: «Niklas' Kopf war
ganz eingedriickt. Er hatte lange Zeit
genau unter seiner Schwester Anna gele-
gen. Wir ahnten sofort, dass etwas nicht
stimmen konnte.» «Ich weiss noch, dass
ich nur ein Kind schreien horte», Sandra
Krebser reibt sich die Stirn, «ich dachte das
Schlimmste.»

Ein schwerer Start als Familie

Doch Niklas lebte und er atmete spontan.
Durch den langen Sauerstoffmangel war
sein Gehirn aber stark in Mitleidenschaft
gezogen worden. Nach einem ersten Ult-
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Jedem sein Instrument: Die Familie Krebser beim gemeinsamen Musizieren.
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raschall war klar, dass der kleine Junge an
einer schweren cerebralen Bewegungsbe-
eintrachtigung litt.

Fiir die jungen Eltern begann eine schwie-
rige Zeit. Frisch geborene Zwillinge be-
deuten schon an sich eine grosse Heraus-
forderung, doch Niklas' Beeintrachtigung
stellte die beiden vor zusatzliche Prob-

«Niklas ist ein aufgeweck-
ter Junge. Er versteht
seine Eltern sehr gut.»

leme. Zum Gliick war wenigstens Anna
gesund. Niklas trank kaum und schrie fast
pausenlos. Er musste dauernd herumge-
tragen werden und beruhigte sich kaum.
Zudem litt er oft an Infekten der Atem-
wege und verbrachte viel Zeit im Spital.
Spater kamen noch epileptische Anfalle
hinzu. Seine Schwester Anna war zum
Gliick viel pflegeleichter und zeigte sich
schon friih sehr selbststandig.

Fur Niklas ist es
schwierig, wenn etwas
nicht so lauft, wie er
sich das gewohnt ist.

Enger Korperkontakt ist dringend ndtig
Heute sitzt Niklas im Rollstuhl. Er kann
mit Hilfe kurze Strecken selber gehen. Da
Niklas nicht selber schlucken kann, erhalt
er seine Nahrung liber eine Buttonsonde.
Niklas ist ein aufgeweckter Junge. Er ver-
steht seine Eltern sehr gut, kann jedoch
nicht so gut sprechen. Die epileptischen
Anfille sind heute zum Glick kein Thema
mehr.

Niklas leidet an einer starken Sehbeein-
trachtigung. Bis heute braucht er engen
Kdrperkontakt und weint viel. «Er kann
sich aus dem Nichts fiirchterlich aufre-
gen und in einen richtigen Schreikrampf
hineinsteigern», so Sandra Krebser. Fiir
Niklas ist es schwierig, wenn etwas nicht
so lduft, wie er sich das gewohnt ist.
Wenn beispielsweise unerwarteter Besuch
kommt. Oder er keine Schule hat. Auch
dass die Kinderspitex nicht jeden Tag die
gleiche Pflegefachfrau schicken kann, ist
fiir ihn schwer zu akzeptieren. Auf der
anderen Seite bedeuten die regelméssigen
Einsétze der kispex eine grosse Entlastung
im anstrengenden Alltag der Eltern, denn
Niklas muss rund um die Uhr betreut
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um anschliessend wieder gestarkt in den Alltag zu starten.

werden. Auch wird die Familie in ihrer
Bewegungsfreiheit massiv eingeschrankt.
Schlimm sind zum Beispiel langere Auto-
fahrten. Sandra Krebser seufzt: «Ldnger als
eine halbe Stunde halt es Niklas nicht im
Auto aus. Dann beginnt er zu schreien und
lasst sich kaum mehr beruhigen. Oft regt
er sich dann derart auf, dass er gar erbre-
chen muss.» Fahrten in die Ferien sind
daher schwierig und erfordern einiges an
Erfindungsreichtum. «Meistens fahren wir
alle mit dem Auto los, und sobald Niklas
genug hat, fahrt ein Elternteil mit ihm mit
dem Zug weiter, erklart Peter Krebser. Er
stupst Niklas behutsam in die Seite und
lachelt, «daflir haben wir dann auch wirk-
lich alle mdglichen Verkehrsmittel genutzt,
um unser Ziel zu erreichen, stimmts Nik-
las?» Niklas lacht. Er hat seinen Vater ganz
genau verstanden.

Kommunikation als

grosse Herausforderung

Niklas besucht die Tagesschule des Vereins
Visoparents in Ziirich Oerlikon. Hier erhalt
er auch seine Therapien. Aktuell sind dies
eine Physio- und eine Ergotherapie. Nik-
las' Eltern hoffen, dass bald auch wieder
eine Logopadin verfligbar ist. Denn Niklas
macht es zusehends zu schaffen, dass er
nur wenig mit seiner Umwelt kommuni-

zieren kann. Er mochte verstanden werden
und dabei braucht er Hilfe.

In regelmdssigen Abstdnden bietet die
Tagesschule auch Entlastungswochen-
enden an. Dann wird Niklas in der Schule
betreut, und die Eltern haben die Még-
lichkeit, durchzuatmen und neue Kraft zu
schopfen. Sandra Krebser: «Diese Wochen-
enden sind fiir uns sehr wertvoll und drin-
gend notig. Niklas' Pflege und Betreuung
bringt uns wirklich manchmal an unsere
Grenzen - physisch und auch psychisch.»
Sandra und Peter Krebser sind beide
berufstatig. Da bleibt neben Arbeit und der
aufwendigen Kinderbetreuung kaum noch
Zeit, um einmal einfach Paar zu sein.

-~ Oy 0

Niklas' Betreuung stellt seine Eltern immer wieder vor grosse Herausforderungen. Umso wichtiger sind kleine Inseln der Erholung,

-

Auch Anna muss oftmals zurlickstecken
und akzeptieren, dass ihr Bruder viel mehr
Aufmerksamkeit braucht und sich der
Alltag der Familie in weiten Teilen nach
seinen Bedlrfnissen richtet. Eifersucht ist
trotzdem kein Thema. Umso wichtiger ist
es den Krebsers, Freirdume flir Anna zu
schaffen. Zeiten, in denen sie ihre Eltern
ganz fiir sich hat. Sandra Krebser lachelt
liebevoll: «Anna ist ein wundervolles Kind.
Sie kiimmert sich sehr feinflihlig um ihren
Bruder, beklagt sich nie. Sie hat es ver-
dient, dass sich auch mal alles um sie
dreht.»

Hilfe fiir die Familie Krebser

Die Familie Krebser ist schon lange bei der Stiftung Cerebral angemeldet und
konnte schon mehrfach Hilfeleistungen in Anspruch nehmen. So bezieht die
Familie Pflege- und Hygieneartikel Giber den Bestellservice der Stiftung Cerebral
und wurde zudem bei der Anschaffung eines Pflegebettes unterstiitzt.

Vor Kurzem erhielten die Krebsers einen Beitrag fiir einen dringend benétigten
Vertikallift in ihrem Zuhause. Dank diesem Lift ist es Niklas weiterhin mdglich,
sich im ganzen Haus frei zu bewegen. Gerne mochte die Familie Krebser einmal
ein Motorhome der Stiftung Cerebral fiir eine Ferienreise ausleihen. Bald steht
zudem ein Ausflug mit einem Cerebral-Mietvelo auf dem Programm.




In Kiirze

28. Love Ride in Diibendorf

Auch dieses Jahr begleiten wir den
Love Ride auf dem Militarflugplatz
Diibendorf (ZH) wieder als Partnerin
und mochten so ganz vielen Men-
schen mit einer Beeintrdchtigung
eine Freude machen. Besucht uns
am Sonntag, 3. Mai 2020, an unse-
rem Infostand, wir werden wieder
verschiedene unserer Angebote pra-
sentieren und freuen uns auf Euch!

Swiss Handicap 2019

Am 29. und 30. November 2019 fand
in der Messe Luzern zum filinften

Mal die Swiss Handicap statt. Auch
wir waren gemeinsam mit unserer
Partnerin Cosanum mit einem Stand
prasent. Unter dem Motto «Natur
erleben» hat uns die geschiitzte
Werkstatt der Stiftung Brandi aus
Luzern mit ganz viel Herzblut einen wunderschénen und erst noch nachhaltigen
Stand mit viel Holz, Tannennadeln und Kieselsteinen gebaut. Eine prachtige Kulisse
zur Prasentation unserer verschiedenen Angebote. Ein herzliches Dankeschdn dafiir
und natiirlich allen, die uns an diesen zwei Tagen besucht haben.

Ungehinderter V
Zugang am €
Bo Noél in
Lausanne

Die Weihnachts-
markte Bo Noél in
Lausanne sind sehr
beliebt und ziehen
in der Vorweih-
nachtszeit jeweils
Besucherinnen und
Besucher aus der
ganzen Region nach Lausanne. Damit sich auch Menschen mit einer kdrper-
lichen Beeintrachtigung wohlfiihlen und frei bewegen konnen, unterstiitzen
wir die Veranstalter neu als karitative Partnerin.

Bereits beim vergangenen B6 Noél 2019 stellten wir deshalb unser Know-
how zur Verfiigung und halfen bei der Finanzierung von behindertengerech-
ten Zugangen und rollstuhlgangigen Toiletten.

Aktuell unterstiitzen
wir folgende Projekte
anderer Institutionen

® Die Association Centre Thérapeu-
tique de Jour Neuchéatelois (ACTIN)
mdchte einen Workshop durchfiihren.
Wir unterstiitzen dieses Vorhaben mit
CHF 5000.-.

® Die Stiftung Vivala in Weinfelden
(TG) muss in diesem Jahr zwei Be-
hindertenbusse ersetzen. Wir leisten
einen Beitrag von CHF 10000.- an
die Sicherheitsausstattung der beiden
neuen Busse.

® Die Fernfachhochschule Schweiz
(FFHS) in Regensdorf (ZH) erhlt fiir
ein Forschungsprojekt zum Thema Fi-
nanzierung von Betreuungsleistungen
im Behindertenbereich einen Unter-
stiitzungsbeitrag von CHF 13000.-.

® Wir beteiligen uns mit CHF 10000.-
am Dokumentarfilmprojekt «Einzig-
artig» der Voltafilm GmbH in Luzern.
Dieser Film befasst sich mit dem
schwierigen Spagat zwischen eigenen
Bediirfnissen und Verpflichtungen von
Geschwistern beeintrachtigter Men-
schen.

¢ Die Stiftung «Zugang fiir alle» in Zii-
rich erhdlt von uns CHF 8000.- fiir die
Durchfiihrung einer Studie zum Thema
Barrierefreiheit.

® Der treppensteigende Rollstuhl der
Scewo AG in Winterthur (ZH) soll am
Cybathlon 2020 zum Einsatz kommen.
Damit dies mdglich wird, leisten wir
einen Beitrag von CHF 5000.- an die
Aufbereitung des Gerates.

® Das Projekt Smooth-Food-Blog aus
Bern soll Menschen, die an krankheits-
oder altersbedingten Schluck- und/
oder Kaustorungen leiden, die Freude
am Essen zurlickgeben. Wir unterstiit-
zen den Aufbau einer Plattform, die
Tipps, Anleitungen und Rezepte fiir die
Betroffenen zur Verfiigung stellt, mit
einem Beitrag von CHF 4000.-.




«Schon ein Besuch beim Zahnarzt

kann hochethische Fragen aufwerfens

Ein Spitalaufenthalt be-
deutet fir Menschen mit
einer cerebralen Bewe-
gungsbeeintrachtigung,
aber auch fir ihre Ange-
horigen und das Pflegeper-
sonal jeweils eine grosse
Herausforderung. Die Stif-
tung Dialog Ethik mdchte
mit einer Studie dazu bei-
tragen, die vorhandenen
ethischen und rechtlichen
Spannungsfelder zu ent-
scharfen.

Was ist die Aufgabe der Stiftung

Dialog Ethik?

Ruth Baumann-Hadlzle: Wir befassen

uns seit vielen Jahren mit der Frage, wie
Menschen im Gesundheits- und Sozial-
wesen bestmdglich handeln kdnnen. Dabei
geht es langst nicht nur um das Wohl

der Patientinnen und Patienten, sondern
auch um das Personal. Dieses soll gute
Arbeitsbedingungen vorfinden, um jeder-
zeit qualitativ hochstehende medizinische
Leistungen erbringen zu kdnnen.

Dazu gehdrt auch, dass Arzte und Pflege-
personen das notige Riistzeug zur Ver-
fligung steht, um auftretende ethische
Fragen zu klaren und zu beantworten.
Daniel Gregorowius: Wann sollen zum
Beispiel lebenserhaltende Massnahmen
weitergefiihrt, wann eingestellt werden?
Wie sieht es mit Zwangsmassnahmen aus?
Wann diirfen solche ergriffen werden?
Solche Fragen stellen sich in Akutspitdlern
und Heimen fast tdglich. Und jeder ein-
zelne Fall ist einzigartig und verlangt nach
einer angemessenen Beurteilung.

Wir arbeiten eng mit Spitalern und ande-
ren Institutionen zusammen und erarbei-

Im Gesprdch: Dr. sc. nat. Daniel Gregorowius, Leiter Fachbereich Forschung, und
Dr. theol. Ruth Baumann-Hélzle, Institutsleiterin der Stiftung Dialog Ethik.

ten mit ihnen zusammen interprofessionell
Richtlinien, um genau solche Fragen
beantworten zu kdnnen. So geben wir
den Betroffenen das ndtige Wissen an die
Hand, um ethisch vertretbare Entschei-
dungen zu fallen.

Die Stiftung Dialog Ethik hat beispiels-
weise schon vor vielen Jahren Vorlagen
flir Patientenverfligungen erarbeitet, die
bis heute verwendet werden. Natiirlich
werden auch diese laufend den aktuellen

Bediirfnissen und Fragestellungen ange-
passt und aktualisiert.

Gerade erarbeitet die Stiftung Dialog
Ethik eine neue Studie mit beeintréch-
tigten Menschen. Worum geht es?

Ruth Baumann-Hadlzle: Es geht

uns darum, Betreuungskonzepte und
Praxisinstrumente fiir den Umgang mit
Menschen mit Beeintrachtigungen zu
erarbeiten und diese dann gemeinsam mit



Akutspitalern und Institutionen, in denen
die Betroffenen medizinisch behandelt
werden, zu implementieren.

Welche Herausforderungen birgt denn
ein Spitalaufenthalt fiir Menschen mit
einer Beeintrachtigung?

Daniel Gregorowius: Natiirlich kommt es
darauf an, was fiir eine Beeintrachtigung
der oder die Betroffene aufweist. Bei Men-
schen mit geistigen Beeintrachtigungen
oder Spracheinschrankungen ist es bei-
spielsweise oftmals schwierig, die genauen
Bediirfnisse und den Willen zu erkennen
und dementsprechend zu handeln. Das
Spitalpersonal ist gleich mehrfach gefor-
dert: eine erschwerte Kommunikation mit
den Betroffenen und die damit einher-
gehende schwierige Entscheidungsfindung
betreffend der angemessenen Behandlung,
ein erhohter Aufwand und gleichzeitig der
stete Zeitdruck im Klinikalltag.

Diese Problemstellung zeigt sich tbrigens
nicht nur bei komplizierten Eingriffen

im Akutspital: Schon ein Besuch beim
Zahnarzt kann hochethische Fragen auf-
werfen. Wie soll ich als Arzt bei einem
schwer geistig beeintrachtigten Patienten
beispielsweise erkennen, ob er sich wohl-
fiihlt und meiner Behandlung zustimmt?
Oftmals muss fiir die Betroffenen ohne
Urteilsfahigkeit stellvertretend fiir sie ent-
schieden werden. Aber ist das liberhaupt
mdglich? Darf ich als Arzt bzw. Pflege-
person entscheiden, was das «Richtige»
fiir den beeintrachtigten Patienten ist?
Angehérige und Stellvertretende miissen
unbedingt direkt in Entscheidungsprozesse
eingebunden werden.

Studie Dialog Ethik

Die neue Studie der Stiftung Dialog
Ethik entspricht unserer Meinung
nach einem grossen Bedurfnis und
betrifft Menschen mit einer cere-

bralen Bewegungsbeeintrachtigung
in hohem Masse. Deshalb stellen
wir gerne unser Fachwissen und
unsere Erfahrung zur Verfiigung
und leisten zudem einen Beitrag
von CHF 70000.- an die Durchfiih-
rung der Studie.
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Besondere Bediirfnisse: Die Pflege eines beeintrdachtigten Kindes oder Erwachsenen
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ist in vielerlei Hinsicht anspruchsvoll fiir alle Beteiligten.

Wie ist die neue Studie aufgebaut?
Ruth Baumann-Hdlzle: Besonders im
Umgang mit beeintrachtigten Patien-
tinnen und Patienten fehlt auch heute
oft das notige Fachwissen. Um dieses zu
erlangen, ist es wichtig, die Sichtweise der
betroffenen Patienten, ihrer Angehérigen
und des Betreuungspersonals selbst zu
horen.

Daniel Gregorowius: In einem ersten
Schritt befragen wir Menschen mit Beein-
trachtigungen, aber auch ihre Angehori-
gen und Betreuenden in Institutionen, in
denen die Betroffenen leben, nach ihren
Erfahrungen. Wie fiihlen sie sich im Spi-
tal? Was haben sie erlebt? Womit haben
sie sich wohlgefiihlt, womit nicht? Hatten
sie Angst?

In einem weiteren Schritt werten wir die
Antworten gemeinsam mit Expertinnen
und Experten aus und diskutieren die
erlangten Erkenntnisse in unseren Ethik-
foren. Daraus erarbeiten wir im Rahmen
von interprofessionellen Arbeitsgruppen
Betreuungs- und Schulungskonzepte fiir
den Umgang mit Menschen mit einer
Behinderung und Praxisinstrumente fiir
beide Seiten, die wir anschliessend den
Spitdlern, Institutionen und anderen Ein-
richtungen zur Verfiigung stellen.

Welche Erkenntnisse versprechen Sie
sich von der Studie?

Ruth Baumann-Holzle: Nur wenn wir
wissen, welche Bediirfnisse die Betrof-
fenen haben und was sie wollen, kdnnen
angemessene Konzepte fiir die Praxis ent-
wickelt werden.

Daniel Gregorowius: Hinzu kommt ein
weiterer wichtiger Aspekt: Die Pflege von
Menschen mit einer Beeintrachtigung ist
meist mit einem erhdhten Betreuungsauf-
wand verbunden. Dieser kann in der Regel
aber nicht ber die jeweilige Fallpauschale
abgerechnet werden. Die Angehdrigen, das
Betreuungspersonal aus den Heimen und
das Pflegepersonal leisten den Mehrauf-
wand meistens freiwillig und ohne Entgelt.
Das muss sich dndern. Wir hoffen, dass wir
mit unserer Studie auch in dieser Rich-
tung einen Denkanstoss liefern kdnnen.
Wenn wir namlich diesen Mehraufwand
dokumentieren kénnen, liefern wir die
Grundlage fiir eine Uberarbeitung der Fall-
pauschalen.

Die Stiftung Cerebral unterstiitzt die
Durchfiihrung der neuen Studie. Wie
sieht diese Unterstiitzung genau aus?
Ruth Baumann-Hélzle: Die Stiftung
Cerebral hat uns bereits schon unterstiitzt,
und wir sind sehr froh, dass wir uns auf
ihre Hilfe verlassen diirfen. Auch fiir die
neue Studie ist die Zusammenarbeit mit
der Stiftung Cerebral fiir uns in vielerlei
Hinsicht wertvoll. Einerseits leistet sie
einen wichtigen finanziellen Beitrag an
die Durchflihrung der Studie, andererseits
stellt sie fiir uns den Kontakt zu den direkt
Betroffenen her und trdgt mit der eigenen
fachlichen Expertise dazu bei. Dieser Kon-
takt und das langjahrige Know-how der
Stiftung Cerebral sind fiir uns natiirlich
enorm wichtig.



Ein Traumtag im Schnee

Im Januar 2020 fand in Klosters der erste SnowDream Madrisa Event statt.

50 Kinder und Jugendliche mit einer cerebralen Bewegungsbeeintrachtigung oder
Spina bifida und ihre Familien nutzten die Gelegenheit, um einen unbeschwerten
und erlebnisreichen Tag in den Bergen zu verbringen.

Insgesamt tummelten sich liber 200 Gaste
bei guten Verhaltnissen auf der Madrisa
und genossen die einmalige Gelegenheit,
zusammen verschiedene Spiel- und Sport-
gerdte im Schnee auszuprobieren.

Der SnowDream Madrisa Event wurde von
Maria Walliser (Préasidentin und Botschaf-
terin der Stiftung Folsdure) und unserem
Geschaftsfiihrer Thomas Erne initiiert.

Die beiden hatten die Idee, Menschen mit
einer Cerebralparese oder Spina bifida den
Schneesport naherzubringen und ihnen
auf spielerische Art und Weise einen
unvergesslichen Traumtag im Schnee zu
schenken - einen richtigen SnowDream.
Unterstilitzung erhielten die beiden von
der Stiftung Madrisa mit Herz und der
Cosanum AG, die mit ihrem Engagement
mithalfen, aus der Idee Wirklichkeit wer-
den zu lassen.

Viel Spass am Plauschparcours

Damit sich auch Menschen im Rollstuhl
frei im Schnee und Eis bewegen konnten,
erhielten sie von der Allianz Suisse gleich
zu Beginn des Events Wheelblades. Aus-

Rasant unterwegs mit dem Dualski - fiir
viele Betroffene ein absolutes Highlight.

Adn

Maria Walliser, Prasidentin und Botschafterin der Stiftung Folsdure, gemeinsam mit

gliicklichen Gasten.

geriistet mit diesen kleinen Skiern vorne
an den Rollstuhlrddern ging es dann an
die Bewaltigung des vielseitigen Plausch-
parcours. Die Familien konnten Dualskier/
Monobob ausprobieren und gemeinsam
mit erfahrenen Skilehrern liber die Piste
flitzen, mit dem Sitzschlitten beim Biich-
senschiessen ihre Treffsicherheit beweisen
oder auf dem Schneemobil (Skidoo) eine
rasante Runde drehen.

Die Stimmung auf der Madrisa war aus-
gelassen, die Familien genossen die vielen
verschiedenen Moglichkeiten sichtlich.
Gerade flir Menschen mit einer korperli-
chen Beeintrachtigung ist es sonst oftmals
kaum madglich, sich im Schnee zu bewegen
oder gar selber Ski zu fahren.

Uber 30 Freiwillige engagierten sich an
diesem Sonntag fiir den SnowDream
Madrisa Event und sorgten so dafiir, dass
sich die Familien rundum wohlfiihlen
konnten und diesen Tag wohl noch lange
in guter Erinnerung behalten werden. Die
Organisatoren ziehen eine sehr positive
Bilanz. Maria Walliser und Thomas Erne:
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«Wir wussten nicht, was uns genau erwar-
ten wiirde. Umso schoner ist es, dass wir
so vielen Menschen mit einer Beeintrach-
tigung eine solche Freude machen durften.
Der SnowDream Madrisa Event hat uns vor
allem eines gemacht - Lust auf mehr!»

Auch der JST-Multidrive konnte auf der
Madrisa ausprobiert werden.



Dringend notige Erholung fur

Eltern und Betreuungspersonen

Der Alltag mit einem
cerebral bewegungsbeein-
trachtigten Kind ist fiir die
Eltern oft sehr anstren-
gend. Umso wichtiger ist
es, dass sich die Betroffe-
nen zwischendurch
erholen und neue Kraft
tanken konnen. Wir helfen
mit Angeboten fir
verglnstigte Kurzferien.

Einmal nur zu zweit als Paar unterwegs
sein, die Seele baumeln lassen oder eine
Wanderung unternehmen - was nach
bescheidenen Wiinschen klingt, ist fir
Eltern eines Kindes mit einer cerebralen
Bewegungsbeeintrachtigung oftmals ein
lang gehegter Wunschtraum.

Dabei ist es genau fiir sie besonders
wichtig, sich zwischendurch auch einmal
eine Pause vom anstrengenden Alltag zu
gonnen. Die Pflege und Betreuung eines
behinderten Kindes ist aufwendig und

—
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Auch Eltern eines beeintrachtigten Kindes brauchen einmal eine Pause.

braucht viel Kraft und Energie. Irgend-
wann sind die Batterien leer, und um dem
vorzubeugen, braucht es rechtzeitig kleine
Auszeiten.

Einmal in Ruhe essen als Luxus

Wir bieten Eltern und privaten Betreu-
ungspersonen von Menschen mit einer
cerebralen Bewegungsbeeintrachtigung
die Mdglichkeit fiir verglinstigte Kurz-
ferien in verschiedenen Hotels in der
ganzen Schweiz. Die Betroffenen konnen

L i

oelfen vecbinde
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aus einem Katalog ihre Wunschdestination
aussuchen und wir libernehmen einen Teil
der Aufenthaltskosten.

Dieses Angebot ist fiir die Eltern eine sehr
willkommene Entlastung. Das beweisen
die vielen Riickmeldungen, die uns immer
wieder erreichen. So zum Beispiel von Ste-
phanie und Andreas Fritschi aus Eschlikon.
«Es tat so gut, einmal fiir nichts kampfen
zu miissen und einfach umsorgt zu wer-
den», erzahlt die Mama eines beeintrach-
tigten Kindes, «wir durften einfach nur
geniessen und uns wieder als Paar erleben
anstatt als Pflegeteam. Dieses Gefiihl
wieder zu haben ist unendlich kostbar.»
Dazu gehort fiir die Fritschis auch, im Res-
taurant einmal in Ruhe ein feines Meni
zu geniessen und sich dabei Zeit lassen zu
diirfen. Stephanie Fritschi erklart: «Nor-
malerweise bedeutet fiir uns Essen mit
unserem Sohn Jonas Stress pur.»

Ahnlich klingt es von Brigitte Gerber aus
Wyssachen und Francoise Oppliger aus
Krauchthal. Die beiden sind Mitter von
cerebral bewegungsbehinderten Kindern
und haben schon mehrfach zusammen

ein paar Tage Auszeit verbracht. «Das sind
jeweils wunderschone und unvergessliche
Tage, nach denen wir gestarkt und voller
Elan zu unseren Kindern zuriickkehren. Wir
sind der Stiftung Cerebral sehr dankbar fir
diese wertvollen Auszeiten.»



lhre Spende ist uns wichtig! £ I

Die Stiftung Cerebral finanziert ihre Aktivititen vollumfinglich durch g
Spenden, Erbschaften und Legate von Privatpersonen und Unternehmen. www.twitter.com/#!/cerebral_ch

Al S[_)end.en e www.instagram.com/stiftung_cerebral
Ihre Spende wird direkt flir Menschen mit einer cerebralen Bewegungs-

beeintrachtigung dort eingesetzt, wo die Hilfe am notwendigsten ist.

Zweckgerichtete Spende

Sie entscheiden, wofiir Ihr persdnlicher Beitrag verwendet wird. Ihre
Spende wird ausschliesslich fiir die von Ihnen bestimmte Hilfeleistung
verwendet. Die Stiftung Cerebral hat zwei Fonds errichtet:

- den Mobilitatsfonds

- den Uberbriickungsfonds

Firmenspende

Unternehmen, aber auch Serviceclubs und Vereine, kdnnen uns mit einer
Projektspende unterstiitzen oder mit uns eine Partnerschaft eingehen und
sich damit fiir Menschen mit einer cerebralen Bewegungsbeeintrachtigung
engagieren. Die Moglichkeiten fiir eine Zusammenarbeit sind vielfaltig.
Gerne besprechen wir diese individuell mit Ihnen.

Trauerspende

Bei einem Trauerfall kann auf Wunsch des Verstorbenen oder seiner Fami-
lie auf Blumen und Krénze verzichtet und stattdessen die Schweizerische
Stiftung fiir das cerebral gelahmte Kind bedacht werden. Immer mehr
Trauerfamilien vermerken auf der Todesanzeige diesen Wunsch oder iiber-
weisen die Trauerkollekte.

Erbschaften und Legate

Mit einem Vermachtnis oder einem Legat kdnnen Sie {iber das eigene
Leben hinaus Menschen mit einer cerebralen Bewegungsbeeintrachtigung
helfen. Unser Geschaftsleiter Thomas Erne berdt Sie gerne personlich,
Telefon 031 308 15 15. Sie kdnnen unseren Testament-Ratgeber kostenlos
anfordern oder unter https://www.cerebral.ch/de/publikationen herunter-
laden.

Gut zu wissen

Wir garantieren Ihnen eine sorgfaltige Verwendung lhrer Spende.
Unsere Stiftung ist von der ZEWO kontrolliert und als gemeinniitzig
anerkannt.

Wir arbeiten mit dem kleinstmdglichen Verwaltungsaufwand.

Sie konnen unseren Jahresbericht kostenlos anfordern oder unter
https://www.cerebral.ch/de/publikationen herunterladen.

Die Wahrung Ihrer Privatsphére ist uns dusserst wichtig. Wir geben
keinerlei Daten an andere Organisationen oder Personen in irgendeiner
Form weiter.

Zahlungsmadglichkeiten
® Postkonto  80-48-4
IBAN CH53 0900 0000 8000 0048 4

e UBS Konto 235-90735950.1 BC 235 ::C); ::r:u?:::ldﬁenden.
IBAN CH89 0023 5235 9073 5950 1 e

Oder beniitzen Sie den beigefiigten Einzahlungsschein. “‘

Sie kénnen auch online spenden: www.cerebral.ch/spenden (auch TWINT) erebra’

Haben Sie Fragen zum Thema Spenden? .

Frau Angela Hadorn freut sich auf Ihre Kontaktaufnahme: Helfen verbindet

031 308 15 15, angela.hadorn@cerebral.ch Schweizerische Stiftung fir das cerebral geldhmte Kind
Postfach, Erlachstrasse 14, 3001 Bern

Herzlichen Dank fiir lhre wertvolle Unterstiitzung! Telefon 031 308 15 15, Postkonto 80-48-4,

Internet www.cerebral.ch, E-Mail cerebral@cerebral.ch



