Ein ganz herzliches M e rCI
= TN

Ausgabe 3/2025

Schweizerische Stiftung fiir das cerebral gelahmte Kind b ’
Fondation suisse en faveur de |'enfant infirme moteur cérébral ere ra

Fondazione svizzera per il bambino affetto da paralisi cerebrale Helfen verbindet




EDITORIAL

il

L_iebe Leserin,
lieber Leser

Stellen Sie sich vor, es ist Sommer,
das Wetter ist perfekt und ladt zum
Draussensein ein. Da gibt es doch
nichts Schéneres, als an der frischen
Luft gemeinsam mit der ganzen
Familie etwas zu unternehmen. Die-
sen Wunsch haben auch Familien
mit einem beeintrdchtigten Kind.
Doch ist dies fiir sie oft nicht ganz

so einfach wie fiir alle anderen, da
sie fiir einige Unternehmungen wie
Wandern oder Velotouren vor vielen
Hindernissen und Herausforderun-
gen stehen. Uns ist es ein grosses
Anliegen, diesen Familien ein még-
lichst vielfdltiges und hindernisfreies
Angebot an Freizeitaktivititen zu
bieten. Damit kénnen sie selbst-
bestimmt je nach Bediirfnissen ihre
Freizeit geniessen. Deshalb bauen
wir unser nationales Mietnetz fiir
geldndegdngige Elektrorollstiihle
JST Mountain Drive stetig weiter
aus. Dieses Jahr sind mit Brunnen
(SZ) und La Tzoumaz (VS) gleich zwei
neue Destinationen hinzugekommen.
Wir freuen uns sehr, dass wir somit
das Unterwallis und auch das Riitli
fiir Menschen im Rollstuhl besser zu-
gdnglich machen k6nnen. Lesen Sie
mehr zu unserem JST-Projekt auf der
Seite 11 der neuen Ausgabe.

Ebenso méchte ich lhnen das Inter-
view ab Seite 8 ans Herz legen. Es
befasst sich mit der Ausbildung von
angehenden Pflegefachpersonen
und den Praktika, die wir den Aus-
zubildenden bei unseren Familien
anbieten. Diese Praktika sind fiir
beide Seiten dusserst wertvoll und
tragen massgeblich dazu bei, dass
sich beeintrachtigte Kinder und ihre
Familien bei einem Spitalaufenthalt
wohlfiihlen.

Ich wiinsche Ihnen eine anregende
Lektiire und danke lhnen fiir Ihr
Interesse an unserer Arbeit.

onr Lire

Thomas Erne, Geschdftsleiter
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Mereci fiir die Hilfe!

Immer wieder erreichen uns Briefe von dankbaren Familien und
Einzelpersonen, 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.

«Dieser Anfall kam aus dem nichts

und veranderte unser ganzes Leben»

Michelle Benz schien ein gesundes kleines Baby zu sein - bis sie
im Alter von sechseinhalb Wochen einen ersten schweren Epilep-
sie-Anfall erlitt. Nach verschiedenen Abkldrungen und Untersu-
chungen mussten sich ihre Eltern Manuela und Patric Benz mit der
Tatsache abfinden, dass ihre Tochter von einer cerebralen Bewe-
gungsbeeintrachtigung betroffen ist.

In Kiirze

Wir berichten von unserer Teilnahme am Love Ride in Diibendorf
(ZH) und von einem neuen Informationsprojekt, das uns sehr am
Herzen liegt. Zudem haben wir bei den bei uns angemeldeten
Familien eine grosse Umfrage durchgefiihrt, um unsere Leistungen
noch besser auf ihre Bediirfnisse ausrichten zu kénnen.

Gerne stellen wir lhnen auch wieder verschiedene Projekte von
Institutionen vor, die wir aktuell mit finanziellen Beitrdgen
unterstitzen.

«Die Pflegenden miissen zuerst lernen,

mit der besonderen Situation umzugehen»

Wir arbeiten seit vielen Jahren mit dem Berufs- und Weiterbil-
dungszentrum fiir Gesundheits- und Sozialberufe St.Gallen (BZGS)
zusammen und vermitteln Praktikumspldtze bei Familien mit
einem cerebral bewegungsbeeintrachtigten Kind an angehende
Pflegefachpersonen. Christina Ruinatscha und Gaby Pavone vom
BZGS erklaren, warum diese Praktika so wichtig sind und wie die
Zusammenarbeit genau aussieht.

Ein vergniigliches Sommerfest in den Walliser Bergen
Bereits zum dritten Mal veranstalteten wir Mitte Juni gemeinsam
mit dem Verein Dualski Bellwald einen Sommerevent. Die
angereisten Familien konnten verschiedene Sommeraktivitdten
ausprobieren und gemeinsam einen entspannten Tag erleben.

Zwei neue JST-Mietstationen: in

der Innerschweiz und im Wallis

Trotz Rollstuhl in der Natur unterwegs sein und Ausfliige mit der
ganzen Familie geniessen - diesen Friihling durften wir in Brunnen
(SZ) und La Tzoumaz (VS) je eine Mietstation fiir geldndegéngige
Elektrorollstiihle JST Mountain Drive einrichten.

Sponsorin Cosanum AG, Medizinalbedarf, Brandstrasse 28, 8952 Schlieren,

Telefon 043 433 66 66, www.cosanum.ch. Die Cosanum AG ist langjahrige

Lieferantin der Stiftung Cerebral fiir Inkontinenzprodukte.
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«Dieser Anfall kam aus dem nichts

und veranderte unser ganzes Leben»

Michelle Benz schien ein gesundes kleines Baby zu sein - bis sie im
Alter von sechseinhalb Wochen einen ersten schweren Epilepsie-Anfall
erlitt. Nach verschiedenen Abklarungen und Untersuchungen mussten
sich ihre Eltern Manuela und Patric Benz mit der Tatsache abfinden,
dass ihre Tochter von einer cerebralen Bewegungsbeeintrachtigung be-

troffen ist.

Die Familie Benz wohnt in einem Mehrfa-
milienhaus im Ziircherischen Bisikon,

das zur Gemeinde Effretikon gehdrt. Heute
ist ein sonniger und sehr warmer Tag,
Patric Benz ist mit seinen Kindern Michelle
und Severin zum ersten Mal im Freibad
gewesen. Nun sind die drei entsprechend
miide, aber sehr zufrieden. Michelle blin-
zelt und reibt sich mit der Hand Gber die
Augen. Sie hat Hunger und kann es kaum
erwarten, dass Mama Manuela endlich
den verspateten Zmittag auf den Tisch
bringt und sich zu ihr hinsetzt, um ihr zu
essen zu geben. Wahrend sich der acht-
jahrige Severin in sein Zimmer zurlick-

zieht, setzt sich Patric Benz ebenfalls an
den grossen Esstisch und seufzt zufrieden.
«Mit Michelle in die Badi zu fahren, ist
zwar wirklich schon, und sie geniesst das
Wasser in vollen Ziigen», sagt er, «aber es
ist immer auch ziemlich anstrengend, weil
ich sie kaum aus den Augen lassen kann.»

Erste Tests nach der Geburt

verliefen unauffallig

Michelle Benz ist zwdlf Jahre alt und
von einer cerebralen Bewegungsbeein-
trachtigung betroffen. Bei ihr wurde eine
sogenannte CDKL5 diagnostiziert - dabei
handelt es sich um eine neurologische

Der achtjdhrige Severin unternimmt mit seiner Schwester Michelle eine Spritztour

mit dem Rollstuhl. Je schneller er fahrt, desto grosser ist ihre Freude.
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Entwicklungsstérung, die sich durch
bereits im Babyalter einsetzende und in
den meisten Fallen arzneimittelresistente
Anfélle und schwere neurologische Ent-
wicklungsstérungen auszeichnet.
Manuela Benz erinnert sich: «Als Michelle
zur Welt kam, wussten wir von all dem
nichts. Sie schien zwar sehr klein und fili-
gran, ansonsten aber ein gesundes Baby
zu sein.» Auch die ersten Tests kurz nach
der Geburt verliefen unauffillig, sodass die
junge Familie bald darauf mit ihrem neu-
geborenen Madchen nach Hause zuriick-
kehren durfte.

«Auch wenn wir grosse

Angst vor der Diagnose

hatten, wollten wir doch
Gewissheit haben.»

«Vielleicht war es auch, weil Michelle
unser erstes Kind war und wir deshalb
keine Vergleichsmdglichkeiten hatten. Wir
stellten jedenfalls keine Auffalligkeiten

in ihrer Entwicklung fest - zumindest am
Anfangp, erzahlt Patric Benz, wischt seiner
Tochter sorgféltig ein paar Saucenreste
vom Kinn und schaut dann nachdenklich
zu seiner Frau Manuela hindiber. Sie nickt:
«So richtig beunruhigt waren wir eigent-
lich erst, als unsere Kleine im Alter von
etwa sechseinhalb Wochen ihren ersten
epileptischen Anfall erlitt.» Manuela Benz
kann sich noch gut an diesen folgen-
schweren Moment erinnern. «Dieser Anfall
kam aus dem Nichts und verdnderte unser



Michelle und Severin.

ganzes Leben. Ich hatte Michelle gerade
gestillt und sie ruhte sich auf meinem Arm
aus, als sie plotzlich ihre Augen ganz weit
aufriss und mit den Armen unkontrolliert
zu zittern begann.» Der sofort beigezogene
Kinderarzt versuchte die Eltern zu beru-
higen. Eine friihkindliche Epilepsie kann
jedes Neugeborene treffen - die Anfélle
verlaufen meist harmlos und legen sich
nach wenigen Wochen wieder.

Doch bei Michelle war das anders. Dem
ersten Anfall folgten weitere, und so fuh-
ren die besorgten Eltern schliesslich mit
ihrer Tochter ins Spital. Dort wurden ver-
schiedene Tests und Untersuchungen vor-
genommen. Manuela Benz: «Auch wenn
wir natiirlich grosse Angst vor der Dia-
gnose hatten, wollten wir doch Gewiss-
heit dariiber haben, was unserer Tochter
genau fehlte.» Weil die Beflirchtung im
Raum stand, Michelle konnte von einem
Gendefekt betroffen sein, wurde schliess-
lich ein Gentest durchgefiihrt. Es dauerte
ziemlich lange, bis die Resultate vorlagen.
Fiir die Eltern bedeutete das eine nerven-
aufreibende Zeit voller Befiirchtungen und
Angste, dazwischen aber auch immer wie-
der die jah aufkeimende Hoffnung, dass
doch alles gut sein wiirde. Ein Erlebnis ist
Manuela und Patric Benz aus dieser Zeit
in besonderer Erinnerung geblieben: «Wir
gingen mit Michelle ins Babyschwimmen
und wurden dort mit dem Anblick von

Wollen sich trotz Michelles Beeintrachtigung nicht einschranken lassen: Manuela und Patric Benz mit ihren beiden Kindern

anderen Babys im gleichen Alter konfron-
tiert. Da wurde uns gnadenlos vor Augen
gefiihrt, wie sehr sich die Entwicklung
unserer Tochter von anderen Kindern
unterschied.»

«lch war unglaublich
froh, dass ich all meine
Angste mit ihm teilen

durfte.»

Manuela Benz weinte den ganzen Heim-
weg und fragte sich zum ersten Mal ernst-
haft, ob sie all dem, das da noch kommen
wiirde, gewachsen sei. «Zum Gliick fiihren
Patric und ich eine sehr vertrauensvolle
Beziehung und kdnnen immer uber alles
miteinander redenn, sagt sie und erganzt:
«lch war unglaublich froh, dass ich all
meine Angste und die riesige Traurigkeit
mit ihm teilen durfte.» Patric Benz: «Wir
gaben uns gegenseitig Halt und wussten
gleichzeitig, dass wir uns auch in Zukunft
aufeinander wiirden verlassen kénnen.»

Antworten auf dringende Fragen

Die endgiiltige Diagnose einer CDKL5
brachte den Eltern insofern etwas Ruhe,
als dass sie endlich Antworten auf drin-
gende Fragen erhielten. Michelles Epi-
lepsie hielt die junge Familie namlich

5

yi Lemis

nach wie vor in Atem und liess sich mit
keinem Medikament behandeln. Michelle
erlitt teils bis zu 60 Anfalle pro Tag, die
Eltern mussten hilflos dabei zuschauen
und konnten ihrer Tochter keine Linderung
verschaffen. «Egal was wir ausprobierten -
nichts wirkte. Im Alter von zehn Monaten
galt Michelle schliesslich als austherapiert.
Durch die Diagnose der CDKL5 wussten
wir wenigstens, dass eine medikamenten-
resistente Epilepsie in den meisten Fallen
zum Krankheitsbild dazugehdrt.»

Tiefe Spuren, die wohl

nie mehr ganz verschwinden

Die Eltern mussten lernen, mit Michelles
Epilepsie zu leben, und eine Zeit lang ging
das auch relativ gut. Als Michelle drei
Jahre alt war, wurden die Anfalle jedoch
schlimmer. «Das war eine sehr schwierige
Zeit fiir uns alle. Michelle hatte vorher
verschiedene kleine Entwicklungsschritte
machen diirfen, die aber aufgrund der
schweren Anfdlle nach und nach wieder
verschwanden.» Sie schaut ihre Tochter an,
die inzwischen ruhig in ihrer Kuschelecke
im Wohnzimmer liegt und versonnen an
einem Stoffhandschuh herumlutscht, den
ihr die Eltern als Schutz fiir die darunter-
liegende Haut angezogen haben, und ihr
Blick wird ganz weich: «Damals sagte ich
zu Michelle, dass sie gehen darf, wenn

sie nicht mehr mag. Dass wir verstehen,
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Die Eltern geben sich auch in schweren Zeiten gegenseitig Halt und sprechen miteinander iiber alle Sorgen und Angste.

wenn sie nicht mehr kdmpfen mag.» Sie
wischt sich verstohlen eine Tréne aus dem
Augenwinkel. Die schweren Zeiten haben
bei ihr und ihrem Mann Patric tiefe Spuren
hinterlassen, die wohl nie mehr ganz ver-
schwinden werden.

Michelle gab nicht auf. Mit der liebevol-
len Unterstiitzung ihrer Familie kampfte
sie sich zurlick ins Leben - und weil die
schweren Gewitter in ihrem Kopf irgend-
wann doch auch wieder etwas nachlies-
sen, konnte sie auch wieder verschiedene
Fortschritte erzielen. Trotzdem wird sie
durch ihre schwere Beeintrachtigung wohl
immer mit verschiedenen Einschrankungen
leben miissen. Bis heute kann Michelle
nicht selber laufen und auch nicht spre-
chen. Trotzdem verstehen ihre Eltern
ziemlich gut, was sie mochte und wie es
ihr geht - Michelle zeigt mit ihrer Mimik
sehr deutlich, wenn sie etwas nicht mag
oder sich unwohl fiihlt.

Sie besucht die heilpadagogische Schule
der Stiftung llgenhalde in Fehraltorf, wo
sie auch verschiedene Therapien erhalt
und sich rundum wobhlfiihlt.

Das Leben muss weitergehen

Die Eltern entschieden sich schon friih
dazu, nach vorne zu schauen und nicht
ldnger mit der Situation zu hadern. «Wir
wollten Michelle nicht in Watte packen,
nur weil sie beeintrachtigt ist», sagt Patric
Benz. Weil Michelles Gendefekt spontan
aufgetreten war und nicht von den Eltern

vererbt wurde, wiinschten sich Manuela
und Patric Benz zudem ein zweites Kind.
Natiirlich war die Angst vor einer erneu-
ten Beeintrachtigung trotzdem ein steter
Begleiter wahrend der Schwangerschaft.
Umso erleichterter waren die Eltern, als
Severin schliesslich kerngesund zur Welt
kam.

Der Radius wird immer grosser

Die Familie fiihrt heute trotz Michelles
schwerer Beeintrachtigung einen ganz
normalen Alltag und die Eltern versuchen
wenn immer moglich, auch Spontanitat
zuzulassen. Michelle ist ein gutmiitiges
Madchen und gerne unterwegs - sehr zur
Freude von Manuela und Patric Benz, die

vor der Geburt ihrer Kinder wahre Welten-

bummler waren und sich darauf freuten,

Hilfe fiir die Familie Benz

mit Michelle und Severin wieder zu neuen
Horizonten aufzubrechen. Pontresina,
Cornwall, Lofoten - der Radius wird immer
grosser. Manuela Benz ldchelt: «<Heute
achten wir einfach immer darauf, dass ein
Kinderspital oder zumindest eine Arztpra-
xis in der Ndhe ist, wenn wir unser Reise-
ziel aussuchen. Ansonsten unterscheidet
sich unsere Art zu reisen aber nicht von
der friiher. Auch ohne Kinder galt es,
spontan zu sein und flexibel auf Unvor-
hergesehenes zu reagieren. Wir sind sehr
dankbar dafiir, dass Michelle diese beson-
deren Erlebnisse mit uns teilen kann.»

Die Familie Benz ist schon seit einigen Jahren bei unserer Stiftung angemeldet
und bezieht regelmdssig Pflege- und Hygieneartikel aus unserem Pflegeartikel-
shop. Wir unterstiitzten die Familie zudem beim Kauf eines behindertenge-
rechten Autos. Manuela und Patric Benz haben mit ihren Kindern auch schon
verschiedene Freizeitangebote unserer Stiftung genutzt. Besonders unser Kajak-

angebot und die Mdglichkeit, im Winter auf verschiedenen Kunsteisbahnen
Eisgleiter ausleihen zu kénnen, machen ihnen grosse Freude. Diesen Sommer
mdchten sie auf dem Campingplatz Campofelice im Tessin erstmals einen Cere-
bral-Bungalow ausprobieren. Patric und Manuela Benz betreiben leidenschaftlich
Wintersport. Wir haben ihnen bei der Finanzierung eines Dualskikures geholfen,
damit sie auch Michelle im Dualski mit auf die Skipiste nehmen und gemeinsam
unbeschwerte Skiferien geniessen kdnnen.




In Kiirze

Riesige Solidaritdt am 33. Love Ride

Am 4. Mai 2025 war es wieder so
weit: Auf dem Flugplatz in Diiben-
dorf (ZH) trafen sich trotz dunkler
Wolken und zeitweise einsetzen-
dem Regen unzdhlige Motorradfah-
rerinnen und Motorradfahrer, um
gemeinsam mit beeintrachtigten
Menschen eine Ausfahrt zu unter-
nehmen. Wir durften den Love Ride
als Partnerin begleiten und waren
mit einem Informationsstand vor Ort. So konnten wir den Rideout hautnah
verfolgen und waren einmal mehr tief berlihrt von der Solidaritat, mit der sich
die Motorrad-Community fiir ihre beeintrachtigten Fahrgaste engagierte. Wir
bedanken uns bei allen Teilnehmenden und Ridern, aber auch bei den Veran-
staltern fiir diesen wunderbaren Anlass und freuen uns bereits jetzt auf den
34. Love Ride, der am 3. Mai 2026 stattfinden wird.

Informationsprojekt Cerebralparese

Eine im Jahr 2023 durch das Schweizer Cerebralparese-Register durchgefiihrte
Studie hat aufgezeigt, dass sowohl Angehdrige als auch die Betroffenen selbst hau-
fig nur begrenztes Wissen tiber das Thema Cerebralparese (CP) haben. Zusammen
mit dem Schweizer Cerebralparese-Register und der Vereinigung Cerebral Schweiz
mochten wir Informationen zur Cerebralparese klarer, verstandlicher und visuell
ansprechender vermitteln. Die Inhalte sollen nicht nur Menschen mit CP und ihre
Angehdrigen, sondern auch eine breite Offentlichkeit informieren.

Es wurde eine breit abgestiitzte Arbeitsgruppe gebildet, in der verschiedene Fach-
personen sowie Arztinnen und Arzte vertreten sind. Animierte digitale Filme mit
[llustrationen sollen die Inhalte leicht versténdlich an die Zielgruppen vermitteln.

In einem ersten Schritt wird ein animierter Kurzfilm produziert, der eine allgemeine
Einfiihrung in die Cerebralparese bietet. In weiteren Schritten folgen Filme zu spezi-
fischen Themen wie Behandlung, Therapien und Alltagsbewaltigung. Der Arbeitstitel
des Informationsprojekts lautet «Du, was habe ich eigentlich?».

Fiir das neue Informationsprojekt Cerebralparese méchten wir insgesamt

CHF 90000.- sammeln.

Aktuell unterstiitzen
wir folgende Projekte
anderer Institutionen

® Das PTA-Wohnheim in La Neuveville
(BE) erhalt von uns einen Beitrag

tiber CHF 5000.- fiir den Kauf eines
Spezialfahrrads.

® Die Schweizer Powerchair-Hockey-
Nationalmannschaft erhélt von uns
einen Beitrag tiber CHF 10000.- fiir
den Kauf eines zusatzlichen Sportroll-
stuhls.

¢ Die Fondation Centre ASI in Biel/
Bienne (BE) wird von uns mit einem
Beitrag tiber CHF 20000.- fiir den
Neubau einer Werkstatt zur beruf-
lichen Integration unterstiitzt. Mit
diesem Betrag wird die barrierefreie
Infrastruktur finanziert.

® Damit auf der Gartenbahnanlage auf
dem Gelande des Biirgerspitals Basel
und der REHAB AG (BS) kiinftig auch
rollstuhlgéngige Gartenbahnwagen
eingesetzt werden kénnen, leisten wir
einen Beitrag von CHF 18000.-.

e Die Stiftung Nische in Zofingen (AG)
mochte einen neuen Kleinbus an-
schaffen. Wir unterstiitzen dieses
Vorhaben mit einem Beitrag von

CHF 10000.-.

¢ Die Stiftung «Ton sur Ton» in La
Chaux-de-Fonds (NE) erhalt von uns
einen Beitrag tiber CHF 4000.- fiir ihr
Projekt «Opération Culture Inclusiven.
Dabei entsteht eine multidisziplindre
Ausbildungsstatte fiir Sport, Kunst und
Bildung.

Grosse Umfrage bei allen bei der Stiftung Cerebral angemeldeten Personen

Regelmassig flihrt die Stiftung Cerebral Umfragen bei allen angemeldeten Personen
durch. Dies, weil wir uns stetig verbessern und unsere Leistungen und Angebote genau
an die Bediirfnisse der bei uns angemeldeten Einzelpersonen und Familien anpassen
mdchten. Vor Kurzem wurde wieder eine grosse Umfrage durchgefiihrt. Diese Umfrage
stiess auf grosses Interesse - sie ist mit einer Riicklaufquote von 16 Prozent und

1239 Antworten reprasentativ. Was sich jetzt schon herauskristallisiert: 91 % der
Betroffenen und ihrer Angehdrigen sind mit der Beratungsqualitat der Stiftung
Cerebral sehr zufrieden und 95 % schatzen die Freundlichkeit.

Nun sind wir dabei, alle erhaltenen Antworten und Anregungen sorgfaltig auszuwerten.
Daraus werden neue Projekte, Verbesserungen etc. abgeleitet. Gerne werden wir Sie in
einer der nachsten Ausgaben genauer lber die Resultate und Massnahmen informieren.




«Die Pflegenden miussen zuerst lernen,

mit der besonderen Situation umzugehen»

Wir arbeiten seit vielen
Jahren mit dem Berufs-
und Weiterbildungszen-
trum fiir Gesundheits- und
Sozialberufe St.Gallen
(BZGS) zusammen. Ge-
meinsam vermitteln wir
Praktikumsplatze bei Fami-
lien mit einem cerebral be-
wegungsbeeintrachtigten
Kind an angehende Pflege-
fachpersonen. Christina
Ruinatscha und Gaby Pa-
vone vom BZGS erklaren,
warum diese Praktika so
wichtig sind und wie die
Zusammenarbeit genau
aussieht.

Was ist anders, wenn sich ein Kind mit
einer Beeintrachtigung in Spitalpflege
begeben muss?

Christina Ruinatscha: Ein Kind mit einer
Beeintrachtigung ist in erster Linie ein
Kind, das wie alle anderen Kinder individu-
ell und seinen Bediirfnissen entsprechend
im Spital betreut werden soll. Oftmals sind
die Rahmenbedingungen bei einem Kind
mit einer Beeintrachtigung aber anders,
und das gilt es zu beriicksichtigen.

"l
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Christina Ruinatscha (rechts) und Gaby Pavone vom BZGS.

So kann es beispielsweise sein, dass das
betroffene Kind nur iiber eingeschrankte
Fahigkeiten zur sprachlichen Kommunika-
tion verfiligt und deshalb nur schwer aus-
driicken kann, ob es Schmerzen oder Angst
hat. Hier muss die Pflegefachperson unter
Einbezug der Eltern ihre Kommunikation
anpassen beziehungsweise Hilfsmittel wie
Piktogramme, einen Talker (elektronisches
Hilfsgerit) und die averbale Kommunika-
tion nutzen.

Gaby Pavone: Hinzu kommt, dass Kinder
mit einer Beeintrdchtigung haufig sehr
empfindlich auf fremde Personen, Umge-
bungen und verdnderte Routinen reagie-
ren. Deshalb kann ein Spitalaufenthalt zu
einer grossen Belastung werden. Hier ist
es wichtig, Rituale und Gewohnheiten von
daheim zu tibernehmen und die Pflege so
zu planen, dass das Kind nicht sténdig von
anderen Pflegenden betreut wird, sondern
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beziiglich der Betreuungspersonen eine
Kontinuitét besteht.

Die Eltern kennen die individuellen
Bediirfnisse der Kinder sehr genau. Sie
sind die Expertinnen und Experten in der
Betreuung ihres Kindes. Dies ist in der
Pflege eines Kindes mit einer Beeintrachti-
gung eine wertvolle Ressource. Deshalb ist
es wichtig, dass die Eltern von Anfang an
in die Betreuung ihres Kindes eingebunden
werden.

Christina Ruinatscha: Ein Kind mit einer
Beeintrachtigung hat meistens eine lange
Krankheitsgeschichte mit verschiedenen
chronischen Einschrankungen. Das macht
die Pflege zeitintensiver. Oft ist das Kind
auch auf Hilfsmittel angewiesen. Das setzt
eine gute Kommunikation und dieZusam-
menarbeit von Arztin oder Arzt, Pflege,
Physiotherapie, Ergotherapie und Eltern
voraus.



Welchen Herausforderungen miissen sich
die Pflegefachpersonen HF in solchen
Fallen stellen?

Christina Ruinatscha: Die Pflege von
beeintrachtigten Kindern und ihren Eltern
ist beziehungsorientiert und komplex. Das
gilt nicht nur im Spital, sondern generell
in der Betreuung von Kindern mit einer
Beeintrachtigung - also auch, wenn sich
beispielsweise eine Pflegefachperson von
der Spitex zu Hause um ein betroffenes
Kind kiimmert.

Die Betreuung verlangt neben pflegeri-
schem Fachwissen auch kommunikative,
emotionale und organisatorische Kompe-
tenzen. Die Pflegefachperson muss zum
Beispiel auch nonverbale Signale erfassen
und deuten kénnen - das erfordert viel
Feingefiihl.

Gaby Pavone: Ein wichtiger Aspekt ist
sicherlich auch der hohere Aufwand, der
bei der Pflege eines beeintrachtigten Kin-
des im Spital beriicksichtigt werden muss.
Korperpflege, Mobilisation, Aktivierung
und Beschéaftigung oder Nahrungsauf-
nahme - das alles braucht Zeit, und die
Pflegenden miissen hierfiir das ndtige Ver-
standnis und die Geduld aufbringen.
Christina Ruinatscha: Wichtig ist, die
Eltern als Expertinnen und Experten in der
Betreuung ihres Kindes zu betrachten und
sie friihzeitig als Partnerinnen und Partner
einzubinden. Ihr Wissen ist fiir die Pflege
essenziell. Dabei sollte immer beriicksich-
tigt werden, dass Eltern von Kindern mit
einer Beeintrachtigung im Alltag Grosses
leisten und durch einen Spitalaufenthalt
oder durch eine akute Gesundheitsver-
schlechterung weiter belastet werden
konnten. Dem muss unbedingt Rechnung
getragen werden - auch das erfordert viel
Einflihlungsvermogen.

Wie ist es zur Zusammenarbeit zwischen
dem BZGS und der Stiftung Cerebral
gekommen?

Gaby Pavone: Die Zusammenarbeit zwi-
schen der Stiftung Cerebral und dem BZGS
besteht bereits seit liber 30 Jahren. Initi-
iert wurde sie von der damaligen Schule
des Ostschweizer Kinderspitals, die sich
erstmals dieser Thematik annahm. Bei der
Stiftung Cerebral stiess ihr Anliegen auf
offene Ohren. Gemeinsam wurden geeig-
nete Familien gesucht, und schon bald
durften die ersten Pflegefachpersonen in
Ausbildung ihre Praktika bei Familien mit
einem cerebral bewegungsbeeeintrichtig-
ten Kind absolvieren.

Seit die Schule des Ostschweizer Kinder-
spitals vor rund 25 Jahren geschlossen
wurde, bietet das BZGS die Ausbildung
zur Pflegefachfrau bzw. zum Pflegefach-

mann HF an, und dabei wurden auch die
Praktika bei den Familien ibernommen.
Mir personlich macht die unkomplizierte
Zusammenarbeit mit der Stiftung Cerebral
sehr viel Freude. Ohne ihre Hilfe ware es
uns kaum maglich, solche Praktika anzu-
bieten, denn wir hatten gar keinen Zugang
zu betroffenen Familien.

Was ist das Ziel der durch die Stiftung
Cerebral vermittelten Praktika?
Christina Ruinatscha: In erster Linie geht
es darum, dass die Studierenden HF Pflege,
welche die Betreuung von Kind, Jugendli-
chen, Familie, Frau (KJFF) als Schwerpunkt
in ihrer Ausbildung gewahlt haben, fiir die
besonderen Bediirfnisse von Kindern mit
einer Beeintrachtigung und ihre Eltern
sensibilisiert werden. Sie sollen durch ein
zweiwdchiges Praktikum bei einer Familie
die Mdglichkeit erhalten, durch aktive
Mitarbeit einen Einblick in den realen All-
tag zu erhalten. Durch ihren Einsatz soll
zudem auch die Familie im Alltag entlas-
tet werden.

Wie entsteht der Kontakt zu den
Familien?

Christina Ruinatscha: Der Kontakt wird
uber die Stiftung Cerebral vermittelt. Sie
informiert die bei ihr angemeldeten Fami-
lien mit einem cerebral bewegungsbeein-
trachtigten Kind liber die Méglichkeit

fiir ein solches Praktikum. Eine wichtige
Voraussetzung ist dabei, dass das Kind
noch nicht zur Schule geht, sondern noch
im Vorschulalter ist. Bei grosseren Kindern
wiirde eine Teilnahme wenig Sinn machen,
weil sie den Grossteil ihres Alltags nicht zu
Hause, sondern in der Schule verbringen.

Wie sind die Praktika bei den teilneh-
menden Familien aufgebaut? Wie laufen
sie ab und was sind die Schwerpunkte?
Gaby Pavone: Der Einsatz dauert zwei
Wochen und findet an im Voraus fest-
gelegten Daten Ende November/Anfang
Dezember statt.

Durch das Praktikum sollen die angehen-
den Pflegefachpersonen HF im Zusam-
menleben mit der Familie erkennen, wel-
che Auswirkungen eine Beeintrdchtigung
auf das Familienleben hat. Sie sollen ler-
nen, ein Kind mit einer Beeintrachtigung
in seiner Lebensgestaltung zu begleiten
und zu fordern. Dies bedingt, dass die Stu-
dierenden HF Pflege wahrend dieser Zeit,
wenn moglich, bei den Familien wohnen.
Christina Ruinatscha: In der Schule wer-
den die Pflegefachpersonen HF in Aus-
bildung auf ihren Einsatz bei den Familien
vorbereitet. Parallel nehmen sie einen
ersten Kontakt mit den Familien auf, um
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ein Kennenlernen zu ermdglichen. Wichtig
ist, dass gegenseitige Erwartungen geklart
werden kénnen und die Studierenden auf-
zeigen konnen, welche Kompetenzen sie
zur Betreuung des Kindes mitbringen und
in welchen Bereichen sie eine Einflihrung
bendtigen.

Die Schwerpunkte sind, wie bereits
erwdhnt, der Einblick in den realen Alltag
einer Familie mit einem Kind mit Beein-
trachtigung und die Entlastung der Fami-
lie durch die Pflegefachperson HF in Aus-
bildung. Sie soll Férderungsmaoglichkeiten
und Pflegeinterventionen bei Kindern mit
einer Beeintrachtigung anwenden lernen
und ihre bereits erworbenen Erfahrungen
und Kenntnisse weitergeben. Sie darf

zur Entlastung der Eltern fiir kleinere
Hausarbeiten und zur Beschéftigung der
Geschwister zugezogen werden.

Welche Riickmeldungen erhalten Sie
von den Pflegefachpersonen HF in
Ausbildung?

Christina Ruinatscha: Die Studierenden
erfahren das Praktikum als wichtige Berei-
cherung in ihrer Ausbildung. Sie dussern
grossen Respekt vor der Leistung, wel-
che die Familien erbringen, und melden
zuriick, in dieser Zeit mehr Verstandnis fiir
diese «besonderen» Kinder und ihre Ange-
horigen entwickelt zu haben.

Gaby Pavone: Sehr geschatzt wird von
den Studierenden auch, dass sie von den
Familien so herzlich und offen aufgenom-
men und integriert werden und den Alltag
mitgestalten dirfen. Beriihrend sind Riick-
meldungen, in denen die Studierenden
schildern, wie rasch sie von den Kindern
ins Herz geschlossen wurden. Es ist auch
schon oft vorgekommen, dass aus einem
einmaligen Praktikum eine langjahrige
Freundschaft entstanden ist.

Wie reagieren die Familien auf die
Pflegefachpersonen HF in Ausbildung?
Gaby Pavone: Die Reaktionen sind durch-
wegs offen und sehr positiv. Gerade Fami-
lien, die bereits einmal eine Pflegefach-
person HF in Ausbildung fiir ein Praktikum
bei sich hatten, freuen sich jeweils sehr
auf die zwei Wochen. Der Einsatz wird
geschatzt und als grosse Entlastung fiir
den Familienalltag erlebt.



Ein vergnigliches Sommerfest

in den Walliser Bergen

Bereits zum dritten Mal veranstalteten wir Mitte Juni gemeinsam
mit dem Verein Dualski Bellwald einen Sommerevent. Die angereisten
Familien konnten verschiedene Sommeraktivitaten ausprobieren und
gemeinsam einen entspannten Tag erleben.

Wir arbeiten seit vielen Jahren mit dem
Verein Dualski Bellwald zusammen und
sorgen gemeinsam dafiir, dass Einzel-
personen und Familien mit einem cerebral
bewegungsbeeintrachtigten Familienmit-
glied unbeschwerte Skiferien in den Walli-
ser Bergen verbringen diirfen.

Bellwald hat aber nicht nur im Winter,
sondern auch im Sommer viel fiir Men-
schen mit Beeintrachtigungen zu bieten.
Deshalb haben wir uns vor drei Jahren
dazu entschlossen, mit dem Verein Dualski
jeweils auch einen Sommerevent durch-
zufiihren.

Der diesjahrige Sommerevent fand Mitte
Juni 2025 statt und war wiederum ein
voller Erfolg. Die angereisten Familien
nutzten die Gelegenheit, die verschiede-
nen Sommerangebote fiir sich zu entde-
cken und in aller Ruhe auszuprobieren. Es
gab aber auch viel zu erleben: Die Kinder
und Jugendlichen konnten gemeinsam mit
ihren Eltern eine Runde mit dem geldande-
gangigen Elektrorollstuhl JST Mountain

ausprobiert werden.

Am Dualski-Sommerevent steht der gemeinsame Spass im Zentrum, und die

Drive drehen und austesten, wie miihe-
los dieses Gefdhrt selbst anspruchsvolle
Wanderwege mit holperigen Wurzeln und
losen Steinen bewaltigt.

Wer die Gegend rund um Bellwald lieber
hoch zu Ross fiir sich entdecken wollte,
konnte sich vom gutmiitigen Shettland-
pony Fenja oder dem Islander Wallach
Seetur entspannt durch den Wald tragen
lassen. Fiir Wagemutige stand ein neuarti-
ges Offroad-Tandem bereit, das rasante
Abfahrten Uber Stock und Stein ermdg-
lichte.

Ein unvergessliches Erlebnis

fiir Gross und Klein

Beim gemeinsamen Grillzmittag konnten
in entspannter Atmosphére neue Kontakte
gekniipft und Erfahrungen ausgetauscht
werden, wahrend der Oberwalliser Musiker
Beat Steiner mit seinem Handorgeli fiir
Stimmung sorgte.

Nach einer eher verregneten Ausgabe im
Jahr 2024 konnte der Sommerevent 2025

AT
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bei weitgehend trockenem Wetter durch-
gefiihrt werden. Wir danken allen freiwil-
ligen Helferinnen und Helfern, die diesen
Sommertag zu einem unvergesslichen
Erlebnis fiir die Familien gemacht haben,
fiir ihren Einsatz.




/wei neue JST-Mietstationen: in

der Innerschweiz und im Wallis

Trotz Rollstuhl in der
Natur unterwegs sein und
Ausfllige mit der ganzen
Familie geniessen -

diesen Friihling durften
wir in Brunnen (SZ) und La
Tzoumaz (VS) je eine Miet-
station fiir geldndegan-
gige Elektrorollstiihle JST
Mountain Drive einrichten.

Wir setzen uns seit jeher dafiir ein, dass
Menschen im Rollstuhl in der Schweiz
schone Ausfllige erleben kdnnen und dabei
mdglichst keine Einschrankungen erfah-
ren. In den letzten Jahren haben wir des-
halb bereits 17 Mietstationen fiir gelande-
gangige Elektrorollstiihle in verschiedenen
Ausflugsregionen der Schweiz und im
Fiirstentum Liechtenstein eingerichtet.
Weil die Nachfrage sehr gross ist, bauen
wir unser Mietnetz stetig weiter aus.

Unterwegs auf der Bisse de Saxon: In La Tzoumaz im Unterwallis kann man dank

Die Wiege der Schweiz entdecken

Neu kann man auch das Riitli mit dem
geldndegangigen Elektrorollstuhl erkun-
den. Wir haben gemeinsam mit der
Schweizerischen Gemeinnitzigen Gesell-
schaft SGG und der Erlebnisregion Mythen
eine neue Mietstation an der Schiffstation
in Brunnen (SZ) eroffnet. Von dort aus
gelangt man auf einer rund zehnminii-
tigen Schifffahrt zur Schiffstation Rutli.
Hier kann man mit dem geldndegédngigen

e A

dem neuen JST Mountain Drive den «Sentier des Sens» erkunden.
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Das Riitli bietet atemberaubende Aussichten und gilt zudem als Wiege der Schweiz.

Elektrorollstuhl zum Restaurant Riitlihaus
und lber den Schwurplatz bis hinauf zur
Ritliwiese gelangen. Auch der Picknick-
platz ist gut mit dem JST Mountain Drive
erreichbar. Die Riitliwiese gilt als Griin-
dungsort der Schweiz, und wir freuen uns,
dass wir diesen symboltrdchtigen Ort nun
auch fiir Menschen im Rollstuhl besser
erreichbar machen konnten.

Unterwegs im Unterwallis

Eine weitere Mietstation haben wir
gemeinsam mit der Gemeinde Riddes

und Office de Tourisme de la Tzoumaz

im Espace Nature in La Tzoumaz, einer
beliebten Familiendestination im Unter-
wallis, eingerichtet. La Tzoumaz liegt auf
1500 Metern Hohe und besticht durch
seine Ruhe und seine weite, urtiimliche
Landschaft.

Dank dem neuen gelandegéngigen Elek-
trorollstuhl JST Mountain Drive kann man
nun ganz einfach und unkompliziert die
imposante Bergwelt rund um La Tzoumaz
fiir sich entdecken und auf eigene Faust
den «Sentier des Sens» erkunden. Dieser
fiihrt entlang eines Abschnitts der Bisse de
Saxon, einer der langsten Suonen des Wal-
lis. Mehr Infos zu unserem Mietnetz fiir
geldndegangige Elektroroll-

stiihle JST Mountain Drive E E
gibt's auf unserer Website

unter www.cerebral.ch/de/

jst (QR-Code). E



Scannen Sie diesen QR-Code und gelangen

Ihre Spende |St unS WlChtlg! Sie direkt auf unsere Spendenseite.

Herzlichen Dank fiir lhre

Die Stiftung Cerebral finanziert ihre Aktivitaten vollumfanglich durch .-
: y wertvolle Unterstiitzung!

Spenden, Erbschaften und Legate von Privatpersonen und Unternehmen.

Allgemeine Spenden
Ihre Spende fiir Menschen mit einer cerebralen Bewegungsbeeintrachti-
gung wird direkt dort eingesetzt, wo die Hilfe am notwendigsten ist.

Zweckgerichtete Spende

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

- den Mobilitatsfonds

- den Uberbriickungsfonds

Firmenspende

Unternehmen, aber auch Service-Clubs 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 der verstorbenen Person oder
ihrer Familie auf Blumen und Krinze verzichtet und stattdessen die
Schweizerische Stiftung fiir das cerebral gelahmte Kind bedacht
werden. Immer mehr Trauerfamilien vermerken auf der Todesanzeige
diesen Wunsch oder iiberweisen 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 Geschéftsleiter Thomas Erne berat Sie gerne personlich,
Telefon 031 308 15 15. Sie kdnnen unseren Testament-Ratgeber kostenlos
anfordern oder unter www.cerebral.ch/de/spenden/testament-legate
herunterladen.

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
www.cerebral.ch/de/publikationen herunterladen.

Die Wahrung Ihrer Privatsphére ist uns dusserst wichtig. Wir geben

Scannen Sie diesen QR-Code und gelangen
keinerlei Daten an andere Organisationen oder Personen in irgendeiner

Sie direkt zu unserem Informationsfilm.
Form weiter. Sie konnen den Film natiirlich auch
direkt online auf unserer Website unter

Zahlungsmadglichkeiten www.cerebral.ch anschauen.
® Postkonto  80-48-4 ;

IBAN CH53 0900 0000 8000 0048 4 k- ey 1EWo
o UBS-Konto 235-90735950.1 BC 235 ot C by @ Ihre Spende

: hmiRcg \vess in guten Handen.

IBAN CH89 0023 5235 9073 5950 1 i by e
Oder verwenden Sie den beigefiigten Einzahlungsschein.
Sie kénnen auch online spenden: www.cerebral.ch/spenden

\.J
(auch per TWINT). Onlinebanking verursacht neben der Bankiiber- erebra’

weisung die geringsten Verarbeitungs- und Uberweisungskosten. .
Helfen verbindet

Haben Sie Fragen zum Thema Spenden? Schweizerische Stiftung fir das cerebral gelahmte Kind
Angela Hadorn freut sich auf lhre Kontaktaufnahme: Postfach, Erlachstrasse 14, 3001 Bern
031 308 15 15, angela.hadorn@cerebral.ch Telefon: 031 308 15 15, IBAN: CH53 0900 0000 8000 0048 4

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




