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VORWORT

Die Diagnose «cerebrale Bewegungsstérungen» trifft die Eltern véllig uner-
wartet. Die meisten Elternpaare werden zum ersten Mal mit Behinderung kon-
frontiert und kennen weder Fachausdriicke noch wissen sie Uber Therapie-
méglichkeiten Bescheid. Was sind die Ursachen von cerebralen Bewegungs-
strungen? Wie wird die Familie mit der Belastung umgehen? Wie sehen die
finanziellen Beitréige der IV aus?

Betroffene Eltern missen sich in den ersten Lebensjahren ihrer behinderten
Tochter oder ihres behinderten Sohnes infensiv mit solchen und &hnlichen
Fragen befassen.

Diese Broschiire mdchte Eltern mit Kleinkindern bei der Auseinanderset-
zung mit diesen Fragen unterstiitzen. Sie gibt einen ersten Uberblick iber die
Art und Auswirkungen der Behinderung und iiber verschiedene Therapie- und
Fordermassnahmen. Nach diesen Kapiteln folgen eine Ubersicht iber die
Leistungen der Invalidenversicherung sowie ausfihrliche Adress- und
Literaturangaben.

Grundlegende Informationen k&nnen eine wichtige Hilfe sein. Die Bro-
schiire mdchte Sie ein Stiick auf lhrem Weg begleiten.



EINLEITUNG

«lhr Kind hat eine spastische Tetraparese!» Das war der Befund, mit dem
ich konfrontiert wurde, als ich anldsslich eines Ferienaufenthaltes in der
Schweiz mit unserem einjchrigen Sohn eine hiesige Kinderklinik besuchte.
Wir wohnten damals im Ausland. Vorangegangen war eine Frithgeburt mit
einer darauf folgenden starken Frithgeborenengelbsucht. Aber nach ein paar
Wochen im Frihgeborenenzentrum (wo ich vor 38 Jahren mein Kind nur
durch doppelte Scheiben betrachten durftel), bekam ich unseren Sohn ohne
weiteren Kommentar nach Hause, wo er rasch wuchs und zunahm. In den
ersten Monaten bemerkte ich nichts Auffélliges, ausser seiner Gewohnheit, in
Seitenlage den Kopf stark nach hinten zu biegen. Als er im Alter, wo Babys
normalerweise beginnen, nach Gegenstdnden zu greifen, keine Anstalten
dazu machte, sprach ich mit dem Kinderarzt dariiber. «lhr Sohn ist eine
Frihgeburt, haben sie Geduld, er entwickelt sich langsamer, das kommt
schon», beruhigte er mich. Ich hatte also Geduld und beobachtete Thomas
weiter. Dabei bemerkte ich, dass er durchaus nach Gegensténden griff, wenn
man seine Handchen damit stimulierte, aber nicht, wenn man sie ihm vor
Augen hielt. Bei der néchsten Kontrolle berichtete ich dem Kinderarzt von die-
ser Beobachtung und d&usserte unsere Sorge, Thomas kénnte blind sein. Es
folgten ausgedehnte Untersuchungen beim Augenarzt, welcher zum Schluss
kam: «Das Kind ist sicher nicht blind, aber wie viel und wie gut es sieht, ist
noch nicht feststellbar, dazu ist es noch zu klein, kommen sie in ein paar
Monaten wieder.» Wiederum hatten wir Geduld, aber als es auch mit dem
Sitzen und Krabbeln und Aufstehen iiber die zugestandene Geduld hinaus
nicht klappen wollte, beschlossen wir, beim néchsten Aufenthalt in der Heimat
Schweizer Arzte zu konsultieren. Und diese stellten die eingangs zitierte
Diagnose. Allerdings ein Jahr zu spét, wie sie mir sagten, denn bei cerebralen
Bewegungsstdrungen hétte man gleich nach der Geburt mit einer Therapie
beginnen sollen. Ich war einerseits geschlagen, aber anderseits auch froh,
endlich die Wahrheit zu kennen. Ich hatte die Vertréstungen, Hoffnungen, die
Ungewissheit und die Ermahnungen zur Geduld und die damit verbundene
Passivitat grindlich saft. Die Behinderung war zwar nicht aus der Welt zu
schaffen, aber immerhin durch Therapien zu beeinflussen.

In den folgenden Jahren fuhr oder flog ich regelmdéssig etwa viermal im
Jahr mit Thomas zur Kontrolle und Infensivtherapie in die Schweiz. Dabei
bekam ich jeweils neue Anleitungen fiir die Ubungen zuhause. Als ich bei



einer solchen Gelegenheit einmal fragte, wie weit die Therapie der Behinde-
rung denn entgegen wirken, bzw. wie viel sie erreichen kann, bekam ich die
Antwort: «Das héngt ganz von ihrem Einsatz ab». Ich fihlte mich folglich sehr
direkt fir die Fortschritte in seiner Entwicklung verantwortlich und tbte t&glich
mit ihm. Im Riickblick glaube ich sagen zu kénnen, dass es ihm physisch wohl
etwas gebracht hat; die Kehrseite der Medaille allerdings ist — und das reali-
sierte ich erst viel spdter ~ dass die Doppelfunktion von Mutter und
Therapeutin unsere persdnliche Mutter-Sohn-Beziehung zeitweilig stark bela-
stete.

Als die Zeit heranriickte, wo Kinder normalerweise in den Kindergarten
einfreten und es sich zeigte, dass an unserem Wohnort fiir behinderte Kinder
die nétigen Institutionen fehlten, wéhrenddem sie in der Schweiz immerhin im
Aufbau waren, fassten wir den fir uns nicht ganz leichten Entschluss, in die
Schweiz zuriickzukehren. Wir wollten unserem behinderten Sohn unbedingt
die gleichen schulischen Chancen einréumen wie seinen nichtbehinderten
Geschwistern. Fir meinen Mann bedeutete das zundchst einmal einen soge-
nannten Karriereknick, fir uns beide und auch fiir unsere dltere Tochter, die
bereits zur Schule ging, den Verzicht auf das Leben in einem Land, das wir
liebten und in dem wir uns wohl fihlten. Doch vereinfachte die Riickkehr in die
Schweiz auch vieles. Thomas konnte gleich den Kindergarten fir Behinderte
besuchen und nun zu den Therapien ins Kinderspital fahren (ich mutierte zu
unserer beider Vorteil von der Therapeutin zur Chauffeuse). Dann hatten wir
unsere Eltern in der Néhe, die auch gerne hiiteten oder mit den nichtbehin-
derten Geschwistern etwas Besonderes unternahmen (Wanderungen, Skiferien
etc.). Bald nach unserer Rickkehr hdrten wir auf Umwegen von der Eltern-
vereinigung und waren an einem Beitritt interessiert. Da wir aber keine genauen
Angaben hatten, fragte ich die Sozialarbeiterin des Kinderspitals nach der
Anlaufstelle. Die erstaunliche Antwort war: «lch zweifle daran, dass sie in diesen
Verein passen!» Wir waren es nicht gewohnt, uns bevormunden zu lassen und
hatten weder Vorurteile noch Berithrungsdngste. Also fragten wir uns durch.
Die Begegnung mit anderen Eltern im Rahmen der Vereinigung wurde zu
einem wichtigen Erlebnis. Zum einen tat es gut, sich mit seinem Schicksal nicht
allein zu wissen und von den Erfahrungen anderer Eltern etwas mitzubekom-
men, zum anderen war noch sehr vieles als Elterninitiative im Aufbau und
Mitarbeit dringend gefragt. So haben wir uns denn innerhalb von wechselnden
«Seilschaften» unserer Regionalgruppe bei der Méblierung von Klassen-
zimmern, der Organisation von Strassenverkdufen, dem Umbau einer alten
Kaffeehalle in ein Schulprovisorium, der Veranstaltung von Vortréigen und ge-
selligen Anldssen und der Errichtung eines Beschéftigungs- und Wohnheimes
engagiert. Dabei sind auch manche, zum Teil schon jahrzehntelange Freund-
schaften entstanden. Wir haben wunderbare, tichtige und engagierte Men-
schen kennen gelernt.



Unser Sohn ist léngst erwachsen. Die Schule hat er, trotz teilweise hervor-
ragender Lehrkrdfte, nicht besonders geliebt. Nun arbeitet er seit neunzehn
Jahren — und dies sehr gerne — in einer geschitzten Werkstatte und hat hier
gerade durch die einfache praktische Arbeit nach Abschluss der Schule noch-
mals grosse Fortschritte gemacht. Seit zehn Jahren wohnt er in einem Heim,
dessen Mitbegriinder wir sind. Es war sein Wunsch, auszuziehen, ein eigenes
Leben zu fihren, einen Platz in der Welt zu haben, unabhéngig von uns und
iiber unseren Tod hinaus. Die ehemals so ungeliebte Therapie macht er nun
téglich freiwillig, da ihm am Beispiel seiner behinderten Mitbewohner von
selbst aufgegangen ist, dass er sich bewegen muss, wenn er nicht Rickschritte
seiner Mobilitét in Kauf nehmen will. Wir kénnen ihm die Behinderung nicht
abnehmen. Das ist und bleibt der hérteste Brocken. Aber wir sind auf ihn
ebenso stolz wie auf seine Geschwister, denn er macht aus SEINEN Mag-
lichkeiten das Beste und ist ein liebenswerter und zufriedener Erwachsener
geworden.

Vieles hat sich seit seiner Kindheit veréindert: Es gibt anerkannte Schulen,
Werkstatten, Heime, Transportmdglichkeiten. Und jetzt, wo es so aussieht, als
wdre die Pionierzeit zu Ende, das Nétigste an Einrichtungen vorhanden, eine
Atempause méglich, kommen im sozialen Bereich die eidgendssischen und
kantonalen Sparzwénge auf uns zu. Das heisst, dass auch «alte Kémpfers,
wie wir es sind, sich nicht zur Ruhe setzen kdnnen.

Wie unser Leben ohne die Behinderung unseres Sohnes wéire2 Schwer zu
sagen. Vermutlich wdren wir noch im Ausland und wisrden mit unseren Enkeln
eine andere Sprache sprechen, hétten wohl keinen so guten und festen Fami-
lienzusammenhalt. Wir wéren vielleicht oberfléchlicher, unbekimmerter. Alles
«was wdre wenn» oder «wenn nicht» ist Spekulation. Unser Alltag mit Thomas
hat uns gelehrt, Wichtiges von Unwichtigem zu unterscheiden, dranzubleiben,
auch wenn Fortschritte kaum sichtbar sind, etwas zu tun, statt zu jammern. Er
beklagt sich ja auch nicht.

Ratschldge mdchte ich keine geben, denn jede cerebrale Behinderung,
jede Familienkonstellation, jede Biographie ist anders. Ich méchte einfach
allen Eltern, die neu vor der Herausforderung stehen, ein behindertes Kind
grosszuziehen, recht viel Mut, Kraft und Ausdauer wiinschen.

Vreni Biittiker



1. INFORMATIONEN UBER DIE BEHINDERUNG

1.1. URSACHEN VON CEREBRALEN BEWEGUNGSSTORUNGEN

Cerebrale Bewegungsstérungen sind immer auf eine Schadigung des sich
noch entwickelnden Gehirns zuriickzufilhren. Sie kann wéhrend der Schwanger-
schaft, der Geburt oder kurz nachher entstehen. Die Risikofaktoren sind: Friih-
geburt, Mehrlinge, Infektionen wdhrend der Schwangerschaft, Durch-
blutungsstdrungen der Plazenta, Sauerstoffmangel, Hirn- und Hirnhautent-
ziindungen. Die Frihgeburtlichkeit ist heute der grésste bekannte Risikofaktor.
Saverstoffmangel wéhrend der Geburt ist nur noch selten der Ausléser einer
Hirnschadigung. Bei einer grossen Anzahl von Kindern kann die genaue
Ursache nicht geklart werden.

Die Schadigung tritt zwar in den meisten Féllen wéahrend der Schwanger-
schaft ein, ist aber mit vorgeburilichen Untersuchungen nicht erkennbar. Oft
lassen sich keine Stérungen wéhrend der Schwangerschaft oder der Geburt
feststellen. Die Schédigung des Gehirns ist bleibend, eine «Heilung» ist in diesem
Sinne nicht méglich. Mit Physiotherapie und gezielter Frderung der Wahr-
nehmung und anderer Bereiche kann die Entwicklung entscheidend gefordert
werden.

1.2. DIAGNOSE

Die Diagnose wird bei einer schweren Behinderung bereits im Spital nach
der Geburt gestellt, bei einer leichteren Behinderung eventuell erst nach ein
paar Lebensmonaten in der Kinderarztpraxis.

Einige Eltern spiiren schon vor der Diagnosestellung, dass mit ihrem Kind
etwas anders ist. Vielleicht machen das Pflegepersonal im Spital oder der/die
Kinderarzt/&rztin einen unsicheren Eindruck und reagieren ausweichend auf
Fragen. Das Kind zeigt méglicherweise Bewegungsmuster, die den Eltern un-
gewdhnlich erscheinen, bzw. das Kind fallt durch grosse Apathie (geringe
Eigenaktivitat) auf.

Die Mitteilung, dass die Tochter oder der Sohn mit einer Behinderung
geboren ist, [8st bei vielen Elternpaaren einen Schock oder eine Lebenskrise
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aus. Im ersten Moment fallt es ihnen schwer, die Worte des Arztes/der Arztin
zu verstehen und zu verarbeiten. Viele Eltern berichten, dass die Art der Mit-
teilung besonders wichtig und pragend fir sie war. Elternpaare miissen damit
rechnen, dass auch Fachpersonen Uberfordert oder unerfahren sind im Um-
gang mit Behinderungen.

Beim ersten Gespréich mit dem Arzt/der Arztin ist es wichtig, dass beide
Elternteile anwesend sind. Die meisten Eltern mdchten eine grindliche medi-
zinische Aufkldrung, das heisst so viele Informationen wie méglich und fass-
bare Antworten auf ihre Fragen. Sie wiinschen einen Einbezug in die Planung
der weiteren Untersuchungen sowie Verstdndnis und Unterstitzung beim
zukiinftigen Vorgehen.

Eine heute haufig angewandte Methode zur medizinischen Abklérung und
Diagnosestellung ist die sognannte Magnetresonanz (MRI). Mit diesem Verfah-
ren kann die Hirn-Anatomie abgebildet werden. Es liegt allerdings nicht bei
allen Formen der Behinderung ein eindeutiger Befund vor. Nicht immer
besteht ein Zusammenhang zwischen abgebildeter Hirnschadigung und
aktuell beobachtbaren Ausféllen.

1.3. PROGNOSE

Der Verdacht oder die Diagnose «cerebrale Bewegungsstérungen» sagen
noch nichts iber den Schweregrad der Behinderung aus. Die Auswirkungen
der Gehirnschadigung sind sehr unterschiedlich: Sie kdnnen von einer relativ
leichten bis zu einer schweren Beeintréichtigung reichen. Ein gemeinsames
Merkmal ist die Auffélligkeit der Bewegungsabléufe des Kindes, d.h. Haltung,
Bewegungen oder Reflexe entwickeln sich nicht erwartungsgemadss.

Die Behinderung hat verschiedene Erscheinungsformen:

Bei einer «Diplegie» sind die Beine stdrker betroffen als die Arme. Sie wird
meist bei frihgeborenen Kindern beobachtet. Haufiger als die spastische
Diplegie und ebenfalls haufig vorkommend bei Frihgeburten, ist die «tetra-
spastische» Form (Arme und Beine sind beeintréchtigt, Betroffene sind oft auf
einen Rollstuhl angewiesen). Die «hemiplegische» Form von cerebralen
Bewegungsstérungen bedeutet eine halbseitige Spastizitét (erhdhte Muskel-
spannung). Hier ist die Prognose héufig «giinstiger» (Integration in eine «Normal-
schule», Gehfdhigkeit) als bei den anderen Erscheinungsformen.

Neben der Motorik der Arme und Beine kénnen andere Bereiche des Kérpers

beeintréichtigt sein. Ist die Mund- und Zungenmuskulatur betroffen, kénnen
Schluck- und Speichelflussprobleme auftreten und das Sprechen ist undeutlich
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oder nicht méglich.

Fachleute sprechen von einer Mehrfachbehinderung, wenn eine einge-
schrénkte Kommunikation, verlangsamte geistige Entwicklung, Epilepsie oder
eine Sinnesbehinderung zur motorischen Stérung hinzukommen (héufig bei
der tetraspastischen Form).

Wahrnehmungs- und Sinnesbehinderungen sind relativ héufige Begleit
symptome. Bei Wahrnehmungsstérungen werden Reize aus der Umwelt (Berih-
rungen, Bilder, Gerdusche efc.) nur eingeschrénkt aufgenommen und im Hirn
anders (als wir uns gewohnt sind) interpretiert. Die Informationsverarbeitung
ist also beeintréchtigt.

Eine Prognose iiber die spatere Entwicklung des Kindes ist in den ersten
Lebensmonaten schwierig zu stellen. Fragen nach den zu erwartenden moto-
rischen Fahigkeiten (Sitzen, Gehen etc.), den M&glichkeiten der Schulbildung
oder dem Grad der Selbststéndigkeit im Erwachsenenalter kdnnen deshalb
von Fachleuten nur mit Vorbehalten oder gar nicht beantwortet werden.

Cerebrale Bewegungsstorungen umfassen viele unterschiedliche Stérungen.
Die Beeintréichtigung kann sich in einer sehr leichten oder in einer schweren
Behinderung zeigen; oft liegt eine Mehrfachbehinderung vor.

Weiteres zu Ursachen und Formen cerebraler Bewegungsstérungen s.
Boltshauser, E. in der Broschire Nr. 4: «Cerebrale Bewegungsstérungen:
Therapie und Férderung» (2005).

1.4. HILFESTELLUNGEN

Im Gesprach mit Fachpersonen sollen Eltern Fragen nach der méglichen
Ursache, dem voraussichtlichen Grad der Behinderung und der méglichen
Forderung stellen. Sie missen aber auch akzeptieren, dass ihnen Fachleute oft
keine genauen Antworten geben kdnnen.

Es ist empfehlenswert, sich Informationen verschiedener Art zu beschaffen.
Dies kénnen Borschiiren und Biicher sein oder auch der Kontakt mit Menschen
mit cerebralen Bewegungsstrungen und/oder deren Eltern (die Dachorgani-
sation vermittelt lhnen gerne Kontakie).

Es ist wichtig zu wissen, dass die Hirnschéidigung bei jedem Kind anders
ist, was unterschiedliche Entwicklungsmdglichkeiten und Einschrénkungen
bedeutet. Die Diagnose «cerebrale Bewegungsstdrungen» wird gestellt bei
leichten wie bei sehr schweren Behinderungen.
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Langere und/oder h&ufigere Spitalaufenthalte: sind im Séuglings- und
Kleinkindalter oft notwendig.

Eine raumliche Trennung der Eltern von ihrem frilhgeborenen Kind unmittel-
bar nach der Geburt oder eine Verlegung in eine Spezialklinik zur weiteren
Beobachtung und Diagnosestellung ist besonders schmerzlich fir alle Betei-
ligten. Auch die Medikamenteneinstellung bei Epilepsie oder chirurgische Ein-
griffe kdnnen in den ersten Lebensjahren des Kindes immer wieder zu Spital-
aufenthalten fihren.

In fast allen Spitdlern ist es méglich, dass die Eltern bei ihrem Kind iber-
nachten kdnnen. Manchmal muss man den Wunsch selbst mit Bestimmtheit
dussern, falls dies nicht selbstversténdlich angeboten wird. Andererseits kann
es sein, dass eine Mitbetreuung/Uberwachung sogar vorausgesetzt wird.
Dies ist insbesondere der Fall bei mehrfachbehinderten Kindern, denen das
Essen eingegeben werden muss. Die Kosten fir die Ubernachtungen und
Mahlzeiten der Eltern bzw. Angehdrigen sind in den Spitdlern sehr unter-
schiedlich geregelt. Manchmal werden sie ganz oder teilweise von der
Krankenkasse Gbernommen.

Falls das Elternpaar aus familiGren oder anderen Griinden nicht im Spital
bleiben kann, sollte das Pflegepersonal dies respektieren. Aufkldrende Ge-
sprache mit den zustdndigen Fachleuten kénnen bei Unsicherheiten jederzeit
verlangt werden. Das Kléren der gegenseitigen Wiinsche und Erwartungen
mit den Pflegenden ist sehr wichtig.

Der Sozialdienst des Spitals kann helfen beim Ausfiillen von Formularen
und dem Klaren allfélliger Versicherungsfragen. Die Sozialarbeiter/innen
unterstitzen Eltern bei der Suche nach Entlastungsméglichkeiten und kénnen
einen Spitex-Einsatz organisieren (in einigen Regionen gibt es eine besondere
Kinderspitex).

Besuche und Betreuung des eigenen Kindes bei léngerem Spitalaufenthalt

kénnen zu einer grossen Belastung werden. Im Idealfall teilt man sich die
Besuche unter Angehérigen und Vertrauenspersonen auf,
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2. UMGANG MIT DER BEHINDERUNG

2.1. BEZIEHUNGSAUFBAU

Die Ungewissheit Uber die Art und das Ausmass der Behinderung kann die
Mutter und den Vater schwer belasten. Frihe Verdachtsmomente kurz nach
der Geburt [8sen Unsicherheit aus. Die Diagnose wird in manchen Féllen erst
nach den ersten paar Lebensmonaten gestellt und Fragen nach der méglichen
Entwicklung bleiben lange offen: Wie sieht die geistige Entwicklung aus?
Wird mein Kind jemals Sitzen oder Laufen lernen? Der Beziehungsaufbau
zum Kind kann durch diese Unsicherheiten gestdrt werden. Schwierigkeiten bei
der Nahrungsaufnahme und ein gestérier Wach-SchlafRhythmus kénnen
erschwerend hinzukommen.

Eltern fuhlen sich zudem oft verantwortlich fir die Fortschritte in der Ent-
wicklung des Kindes und investieren viel Zeit fiir physiotherapeutische Ubungen,
Kontrolle der Lagerung etc. Durch diese Doppelrolle als Mutter/Vater und
Therapeut/in wird der Beziehungsaufbau oft belastet.

Fragen nach Eigen- oder Fremdverschuldung werden aufgeworfen und
treffen die Mutter meist besonders stark. Es wird nach Fehlern bei den Arz-
ten/innen und den Hebammen gesucht. Heute erfolgt die Hirnschadigung meist
wdhrend der Schwangerschaft. Dies ist aber nicht auf ein «Fehlverhalten» der
Mutter zuriickzufihren; die genaue Ursache bleibt zumeist unbekannt.

Die oft unsichere Prognose gibt zur Hoffnung Anlass, dass ein Aufholen
des Entwicklungsriickstandes méglich sei. Manchmal werden auch falsche
Hoffnungen von Fachleuten geweckt. Die Fahigkeiten und Méglichkeiten des
eigenen Kindes angemessen einzuschétzen, ist manchmal fir lange Zeit
unmdglich. Die Bindung zwischen Eltern und Kind nimmt dadurch vielleicht
einen anderen Verlauf, als bei den Geschwistern des behinderten Kindes. Sie
kann besonders eng oder aber sehr instabil sein durch die Zweifel an sich
selbst und an den Entwicklungsméglichkeiten des Kindes.

2.2. VERARBEITUNG

Die Neuausrichtung des eigenen Lebens und der Familiensituation verl@uft
bei jeder Familie anders. Abwehr und Leugnung der Behinderung sind nor-
male erste Reaktionen.
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«Das endgiiltige Wissen um die Tatsache, dass das eigene Kind eine
Behinderung hat, bringt den Schmerz. Der Schmerz wird von vielen als etwas
Aushdhlendes beschrieben, er bringt ein Gefihl der Ohnmacht mit sich und
wirkt Iéhmend. Zum Schmerz gehért oft die Angst vor der Zukunft, fir das
Kind, die Geschwister, die Eltern. Der Schmerz birgt die Traver in sich, den
Abschied von dem Wunsch, der Vorstellung, ein gesundes Kind zu haben.»
(Schulz, D., 1999, S. 21)

Es wurden verschiedene Phasenmodelle entwickelt, die versuchen, den
Verlauf bei Krisen und den méglichen Umgang abzubilden. Verallgemeine-
rungen lassen sich aber bei solchen psychologischen Modellen nicht vermei-
den. Schlussendlich kann niemand von Aussen bestimmen, auf welche Weise
eine schwere Krise — wie die Geburt eines behinderten Kindes — verarbeitet
werden soll und wann und mit welchem Ziel sie bewdiltigt sein wird. So k&n-
nen Phasenmodelle den Gefihlen der Betroffenen nicht immer gerecht wer-
den. Sie kdnnen aber als Orientierungshilfe dienen und sie zeigen, dass andere
betroffene Eltern einen &hnlichen Prozess durchleben.

Krisenverarbeitung als Lernprozess in acht Phasen nach Erika Schuchardt
(1993, S. 39)

Als Grundlage dienten Erika Schuchardt die Auswertung von unzéhligen
Biographien von Menschen, die eine Krise verarbeitet haben.

Nach der Diagnosestellung stellt
sich oft ein Gefihl der Hilflosigkeit
und des Ausgeliefertseins ein (Ab-
hangigkeit von Fachleuten u.&.).
Eltern kéimpfen mit Schuldgefihlen
und Selbstzweifeln (Warum gerade
ich?). Die folgenden Monate sind
von starken Emotionen geprégt.
Schritt fir Schritt kdnnen die neuen
Erfahrungen und Gefihle langsam
eingeordnet werden — auch indem
Hilfe von Aussen gesucht wird (Kon-
takt zu andern Eltern, Therapeu-
ten/innen etc.). In der aktiven Phase
schliesslich finden Eltern ihren eige-
nen Weg zu neuem Selbstvertrauen
und somit wieder Kraft, Entschei-
dungen zu treffen und die Initiative TG
zu ergreifen. Quelle: Schuchardt, E. (1993), S. 39,

«Warum gerade ich®»
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Das vorgestellte Modell greift oft beobachtbare Gefihle und Verhaltens-
weisen auf und versucht sie in einer vereinfachten Form darzustellen. Die
Spiralenform weist darauf hin, dass die verschiedenen Gefiihlszustéinde neben-
einander herlaufen oder sich wiederholen kénnen. Sogenannte kritische Lebens-
ereignisse wie der Eintritt in eine Sonderschule oder die eingeschrénkten
Méglichkeiten bei der Berufsfindung kénnen die gleichen Gefithle der Ohn-
macht oder Unsicherheit bei den Eltern auslésen, wie die Geburt des Kindes
(bzw. die Diagnosestellung).

«Annahme, das bedeutet so wenig resigniertes Aufgeben, wie es schon
als befriedeter Zustand verstanden werden darf. Annahme ist nicht zustim-
mende Bejahung. Kein Mensch kann bereitwillig harte Verluste bejahen, aber
er kann lernen, in der Verarbeitung seiner Krisen, das Unausweichliche anzu-
nehmen.» (Schuchardt, E., 1993, S. 36)

2.3. HILFESTELLUNGEN

Die Auseinandersetzung mit der Behinderung des Kindes ist ein lebens-
langer Prozess, denn nicht nur im Kindes- und Jugend-, sondern auch im
Erwachsenenalter tauchen neue Situationen auf, mit denen man sich ausein-
ander setzen muss. Die Selbsthilfe spielt dabei eine zentrale Rolle. Die Eltern
wissen in der Regel sehr wohl um die sie belastenden Probleme und aktuellen
Bedirfnisse. Zumeist stehen ihnen mehrere Méglichkeiten offen: Spezifische
Beschaffung von Informationen und/oder Unterstitzung durch andere, sei
dies durch Fachleute oder (betroffene) Laien. Mitter und Véter miissen ab-
schatzen lernen, inwieweit sie der Belastung gewachsen sind, um bei Anzei-
chen von Uberforderung Hilfe holen zu kénnen. Eine Gespréichstherapie kann
helfen, die Situation besser zu verarbeiten.

Unterstitzung bei Finanzierungs- und Versicherungsfragen bieten Sozial-
arbeiter/innen von Beratungsstellen (z.B. Pro Infirmis) nebst den Sozialdiens-
ten in Spitdlern an. Viele Eltern m&chten mit der Zeit mehr iiber die Behinde-
rung und ihre Auswirkungen wissen. Die Geschéfisstelle der Vereinigung
Cerebral Schweiz stellt eine umfangreiche Fachbibliothek und diverse Infor-
mationsbroschiren zur Verfiigung. Uber die Regionalgruppen der Vereinigung
kénnen Kontakte zu andern Eltern organisiert werden und regionale
Informationen, zum Beispiel iber Therapien und Entlastungsdienste eingeholt
werden. Eine wichtige Aufgabe kommt den Selbsthilfegruppen der Regional-
gruppen zu. Sie kénnen den Eltern Halt und Unterstitzung in schwierigen
Lebenslagen geben.

Weiteres zur Selbsthilfe siehe Seite 32.
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3. AUSWIRKUNGEN DER BEHINDERUNG

3.1. PAARBEZIEHUNG

Die Situation ist fir die ganze Familie neu und belastend. Partnerkonflikte
kénnen entstehen, vor allem, falls mit der Behinderung von den einzelnen Part-
nern/innen auf verschiedene Weise umgegangen wird oder eine Schuld-
zuweisung an die Mutter durch den Vater erfolgt {oder umgekehrt). Ein Blick
auf das Spiralenmodell (Seite 14) zeigt auf, dass Elternpaare sich auf ver-
schiedenen Verarbeitungsebenen befinden kénnen und deshalb das gegen-
seitige Versténdnis massiv gestdrt sein kann.

Oft fallen Paare in eine traditionelle Arbeitsteilung zuriick, sodass die Mutter
vorrangig fir das behinderte Kind da sein muss. Véter berichten von Identi-
tatskrisen, die die Geburt ausgeldst hat. Falls sie nicht fagtéglich bei der Pflege
und dem Umgang mit ihrem Kind involviert sind, suchen sie auf andere Weise
die Auseinandersetzung mit der Behinderung ihres Kindes. Zum Beispiel durch
Mitarbeit in einer Behindertenorganisation. Ein vordergriindiger Riickzug muss
aber nicht bedeuteten, dass die Véter nicht emotional beteiligt und betroffen sind.
Manche Véter berichten, dass sie durch eine starke Rollenaufteilung zwischen
Mann und Frau noch mehr in die Verdréngung der Situation getrieben wurden.

«Nachdem uns die Behinderung unseres Sohnes mitgeteilt worden war,
wurde fast ausschliesslich meiner Frau Trost gespendet. Fiir mich entstand
Leere. In der ersten Zeit konnte ich abends nur mit Radio und Kopfhérer ein-
schlafen. Ausser mit meiner Frau konnte ich mit niemandem iiber das reden,
was mich bewegte. Man hatte mich in diesem Zusammenhang gar nicht fir
tréstungsbediirfig gehalten, da ja traditionsgeméss die Kindererziehung in
den Hénden der Mutter liegt, das heisst, die besondere Situation von ihr allein
verkraftet werden muss.» (Wagner-Hirte, R., 1999, S. 202)

3.2. GESCHWISTER

Nichtbehinderte Geschwister stehen héufig im Schatten ihres behinderten
Bruders oder ihrer behinderten Schwester. Es ist wichtig, ihnen Aufmerksam-
keit und Zeit zu schenken. Geschwister sollten in der Umsetzung ihrer eigenen
Interessen geférdert und Kontakte ausserhalb der Familie sollten unterstitzt
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werden. Eine klare altersgerechte Information ber die Behinderung hilft
ihnen, die Verdnderungen im Familienleben besser verstehen zu kénnen.

Ein wichtiger Aspekt ist die Reihenfolge der Geschwister. Sind sie vor dem
behinderten Geschwister geboren oder sind sie jiinger, ist das behinderte
Kind das zweite oder das dritte Kind?

Wird als zweites Kind ein Kind mit Behinderung geboren, kommt eine
grosse Belastung auf die Eltern zu. Das éltere Kind gerdt dadurch noch mehr
in den «Hintergrund», als es bei der Geburt eines nichtbehinderten Geschwis-
ters der Fall gewesen wiére. Je nach Alter kann dieses belastende Erlebnis
eine bedeutsame Wirkung auf die Entwicklung des erstgeborenen Kindes
haben, was sich zum Beispiel in Verhaltensauffélligkeiten oder Schulschwierig-
keiten dussern kann.

Ein Kind mit einem dlteren behinderten Geschwister steht oft unter grossem
Erwartungsdruck. Die Eltern entwickeln eine unbewusste Erwartungshaltung
an die Leistungen und die Entwicklung des zweitgeborenen, nichtbehinderten
Kindes. Fir das nichtbehinderte Kind kann es sehr irritierend sein, dass es das
dltere Geschwister entwicklungsméssig oft schon bald iiberholt.

Bei den nichtbehinderten Geschwistern kénnen Angste entstehen, selbst
behindert zu werden oder es entwickeln sich Schuldgefihle dem behinderten
Geschwister gegentiber, das z.B. bei vielen Aktivitdten nicht teilnehmen kann.
Es ist sehr wichtig, dass Eltern nichtbehinderten Kindern auf altersgerechte Art
Informationen Gber die Ursache und die Auswirkungen der Behinderung geben.

In «Geschwisterseminaren», wurde immer wieder deutlich, dass diese Kin-
der sich mit besonderen Lebensfragen beschaftigen miissen: Warum ist meine
Schwester, mein Bruder behindert, und nicht ich? Muss ich dafir dankbar
sein? Darf ich mich freuen, dass ich alles besser kann als mein Geschwister?
Muss ich besonders gute Leistungen bringen, damit meine Eltern stolz auf mich
sein kénnen? Darf ich eifersiichtig sein auf die grosse Aufmerksamkeit, die
mein Bruder oder meine Schwester bekommt2 Muss ich mein ganzes Leben
auf mein behindertes Geschwister ausrichten?

Damit die Eltern nicht Schuldgefihle gegeniiber ihren nichtbehinderten
Kindern entwickeln, ist es wichtig, bei Bedarf (fachliche} Unterstitzung ausser-
halb der Familie zu suchen und den Kindern eine Begleitung auf der Suche
nach Antworten auf obige Fragen anzubieten. Auch der Austausch in Selbst-
hilfegruppen fir Geschwister kann sehr hilfreich sein.

Weiteres siehe S. 45, Dossier: «Geschwisters.
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3.3. VERWANDTSCHAFT UND UMFELD

Die Grosseltern nehmen oft einen wichtigen Stellenwert in einer Familie mit
einem Kleinkind ein. Fir Eltern mit einem behinderten Kind kdnnen sie zu einer
besonders werivollen Entlastungshilfe werden. Auch andere Verwandte kénnen
eine grosse Stiitze sein bei der Bewdltigung der speziellen Situation mit einem
behinderten Kind. Andererseits werden die Hilflosigkeit und die Unféhigkeit
von nahen Verwandten, mit der Situation umgehen zu kdnnen, als zusétzliche
Belastung empfunden.

Der Verarbeitungsprozess in der Familie kann erschwert werden durch
behindertenfeindliche Reaktionen aus dem Umfeld und der Gesellschaft. Eine
wenig unterstiitzende Haltung von Fachpersonen kann sich ebenfalls negativ
auswirken. Viele Eltern finden durch die verénderte Lebenssituation neue
Bekanntschaftfen und gewinnen einen «anderen» Blick auf gesellschaftliche
Zusammenhdnge (z.B. Diskriminierung von Minderheiten, Sozialpolitik).
Dinge, die vorher sehr wichtig waren, ireten in den Hintergrund und es wer-
den neue Werte verfolgt.

3.4. HILFESTELLUNGEN

Kérperliche Anstrengung und weniger frei verfigbare Zeit fir sich selbst
prégen den Alltag von Eltern eines behinderten Kindes, so dass eigene Interes-
sen oft weit in den Hintergrund treten. Verglichen mit der Betreuung von nicht-
behinderten Kindern wird ein eindeutiger Mehraufwand geleistet, abhéngig
vom Schweregrad der Behinderung. Enflastung ist deshalb ein zentrales Thema.

Es gibt familienentlastende Dienste, die stunden- oder tageweise die Be-
treuung des Kindes ibernehmen, bei der betroffenen Familie zuhause, in einer
anderen Familie oder in einem Heim. Einige Spielgruppen und Kindertages-
stétten beginnen sich auch fir behinderte Kinder zu &ffnen. In vereinzelten
Kantonen gibt es auch Kinderspitex (aktuelle Adressen s. www.vereinigung-
cerebral.ch unater «Informationsmaterial /Adresslisten»).

Eine weitere Hilfe fir viele Eltern ist der Kontakt zu anderen betroffenen
Eltern und das Mitmachen in einer Selbsthilfegruppe. Der gegenseitige Aus-
tausch und die Unterstitzung werden von vielen Elternpaaren geschatzt. Die
Regionalgruppen der Vereinigung Cerebral Schweiz organisieren unter ande-
rem Anldsse, Kurse und gemeinsame Treffen fiir Eltern (aktuelles Programm .
www.vereinigung-cerebral.ch, unter «Regionalgruppen»).
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Gespréche mit Eltern, die in einer hnliche Situation leben, kénnen helfen,
eine positive Sichtweise zu gewinnen und neue Wege dls «besondere» Familie
auszuprobieren.
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4. FORDERUNG UND THERAPIE

«Das ist das zentrale Anliegen von Férderung und Therapie: es dem Kind
zu erleichtern, sich selbst zu entwickeln.» (Haupt, U., 2003, S. 9)

4.1. SINN UND ZWECK VON THERAPIEN

Unabhéngig von der Schwere der Behinderung empfiehlt es sich, so frish
als mdglich nach der Diagnose von cerebralen Bewegungsstdrungen mit Physio-
therapie zu beginnen. Nach Maglichkeit sollte der/die Therapeut/in iber
eine Zusatzausbildung im «Bobath»-Konzept verfigen (Umgang mit Muskel-
spannungen und Reflexen).

Das Ziel der Physiotherapie ist es, mdglichst gute motorische Féhigkeiten
zu erlangen. Spastische Bewegungsmuster kénnen nicht vollsténdig veréndert,
aber durch die Therapie giinstig beeinflusst werden. Eine schwere Behinde-
rung kann nicht durch «Training» behoben werden. Die Entwicklung der Be-
wegungsabldufe kann jedoch, wenn sie an den vorhandenen Féhigkeiten des
Kleinkindes ansetzt, entscheidend geférdert werden.

Eltern sollten Gber das Therapieprogramm gut informiert und in die Ubungen
teilweise miteinbezogen werden. Sie bleiben aber zu allererst Mutter und
Vater des Kindes und sollten nicht als Co-Therapeuten/innen zuséitzlich mit
Aufgaben und Verantwortung belastet werden. Bei allen Férdermassnahmen
ist das Schaffen von giinstigen Entwicklungsbedingungen fir die Tochter oder
den Sohn die Hauptaufgabe der Férderung. Sie oder er soll sich aktiv an még-
lichst vielen Alltagshandlungen beteiligen kénnen (Kérperpflege, Kleideran-
ziehen, Essen etc.).

Fachleute sprechen heute von einem neuen Verstandnis von «Entwicklung».
Diese ist nicht von Therapeuten/innen von aussen planbar, sondern wird von
«innen», vom Kind selbst, gesteuert. Es entscheidet, welche Anregungen es
aufnimmt und wie es diese konkret umsetzt. Um geeignete Férderangebote fiir
das Kind zu finden, ist es deshalb wichtig, seine oft schwer zu erkennenden
Zeichen und Signale richtig zu verstehen.

«Keine der wie auch immer vermittelten Verhaltensweisen oder Ausserun-

gen eines Kindes ist ohne Sinn. Man sollfe sie als solche respektieren. Ob man
deren Sinn entschliisseln kann, ist einen zweite Frage.» (Kuhl, J., 2003. S. 17)
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Bei mehrfachbehinderten Kindern (mit zusétzlicher Sinnesbehinderung
oder geistiger Behinderung) spielt in der frihen Lebensphase neben der
Physiotherapie die heilpddagogische Friherziehung eine wichtige Rolle. Die
Friherzieherin will nicht vorhandene Symptome «wegtherapieren», sondern
die Motivation und die Eigeninitiative des Kindes wecken.

Der Schwerpunkt dieses Ansatzes liegt im padagogischen Bereich. Dabei
geht es um das Erfassen der Schwierigkeiten und Stérken eines Kindes im
Vorschulalter, das Anleiten zum gezielten Spiel und die Unterstiitzung der
Eltern. Die Friherzieherin kommt in der Regel wéchentlich ein- bis zweimal zu
den Eltern nach Hause.

Physiotherapie und — im Falle von Mehrfachbehinderung - heilpddagogi-
sche Fritherziehung kénnen heute als Standardangebote bezeichnet werden.
Eine ausfihrliche Beschreibung dieser und weiterer wichtiger Ansétze findet
sich in der Broschiire «Cerebrale Bewegungsstéungen: Theraie und Fdrde-
rung» (2005). Daneben gibt es eine kaum iiberschaubare Anzahl von ver-
schiedenen Therapieangeboten.

4.2. UBERSICHT UBER THERAPIEN UND FORDERMETHODEN

Es gibt viele Angebote zur Behandlung von cerebralen Bewegungs-
stérungen, deren spezifische Wirkung nicht nachgewiesen werden kann, die
teilweise sehr tever sind und deren Kosten von der IV nicht in allen Féllen Gber-
nommen werden. Viele dieser Anséize sind auch nicht unbedingt speziell fur
Menschen mit cerebralen Bewegungsstérungen entwickelt worden, sondern
richten sich auch an Kinder mit anderen Behinderungsformen.

Einen ersten Uberblick sollen die nachfolgende Auflistung von Therapie-
und Férdermethoden und die Ubersichtstabellen betreffend Schweregrad und
Kostenibernahme durch die IV geben. Es handelt sich dabei um die am héu-
figsten vertretenen und diskutierten Therapie- und Férderanséitze in der
Schweiz.

Kurzbeschreibungen (in alphabetischer Reihenfolge)

e Affolter-Ansatz: Durch Fihrung der Hénde durch die Betreuungsperson
werden in Alltagssituationen Umwelterfahrungen fiir wahrnehmungsbehinder-
te Menschen méglich (darunter fallen nach Affolter auch Menschen mit cere-
bralen Bewegungsstdrungen).

¢ Atlas-Therapie: Impulse auf die Nackennerven sollen die Informations-
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verarbeitung zum Hirn beeinflussen. Einwirkung auf die Steuerung der Span-
nung der Muskulatur und des Gleichgewichtsystems.

* Basale Stimulation: Ein Férderansatz, der auf die individuellen M&glich-
keiten von schwer- und mehrfachbehinderten Menschen setzt. Ein ganzheitli-
ches Konzept, das iber den Kérper und die Berilhrung Wahrnehmungs-, Be-
wegungs- und Kommunikationsangebote macht.

* Delfin-Therapie: Der Kontakt mit den Delfinen soll eine Konzentrations-
und Aufmerksamkeitssteigerung ausldsen und wird auch als Belohnung ein-
gesetzt.

* Doman-Delacato: Neuro-sensomotorische Behandlungsmethode aus den
60erJahren. Die Therapie vermittelt Entwicklungsanreize im Wahrnehmungs-
und Bewegungsbereich. Sie ist sehr personal- und zeitintensiv und wird in
ihrer urspriinglichen Form nur noch selten angewendet.

¢ Ergotherapie: Es handelt sich um eine therapeutische Massnahme, durch
die eine grosstmdgliche Selbststéndigkeit im Alltag erlangt werden soll. Dabei
werden Fertigkeiten und Funktionen geférdert und den Tendenzen zunehmen-
der Behinderung entgegengewirkt.

¢ Halliwick: Wassergewdhnung nach Halliwick eignet sich besonders gut
fir Kinder mit cerebralen Bewegungsstdrungen. Dank den physikalischen Eigen-
schaften des Wassers sind neue Bewegungsabldufe méglich. Die Wasser-
temperatur soll nach Méglichkeit 32°C betragen.

* Heilpddagogisches Reiten: Pferde als «Erziehungshilfen» fir Kinder. Das
Bediirfnis des Kindes nach positiver Zuwendung wird befriedigt und soziale
Fahigkeiten werden angeregt. Nicht das Reiten, sondern das Zusammensein
mit dem Pferd steht im Vordergrund.

_* Hippotherapie: Eine physiotherapeutische Behandlung mit dem
«Ubungspartner Pferd». Die/der Physiotherapeut/in und das Therapiepferd
haben eine spezielle Ausbildung.

¢ Kinesiologie: Versucht Bewegungen sowie Wechselwirkung der
Energiesysteme des Menschen auszubalancieren. Durch Berihren der Reflex-
und Akupressurpunkte soll die Selbstheilung des Kérpers stimuliert werden.

* Konduktive Forderung nach Peté (fir Vorschule und Unterstufe): Ganz-
heitliches Frilhfdrderprogramm in der Gruppe (teilweise Einzelunterricht), v.a
in Ungarn und Deutschland praktiziert. Das Einiiben von Bewegungsabléufen
und die selbststéindige Bewdltigung des Alltags stehen im Vordergrund.
Voraussetzungen sind u.a. eine gewisse Stehféhigkeit und Sprachversténdnis.
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* Logopddie: Zu den Aufgabenbereichen der Logopédie gehdren die Ab-
klarung, Diagnostik sowie die Planung und Durchfihrung der Therapie bei
Stimm-, Sprech- und Sprachstérungen. Es geht nebst dem Einilben der Nah-
rungsaufnahme (Schlucken, Kauen, Mundschluss, Speichelflusskontrolle) um
den Aufbau und die Verbesserung der Kommunikation (auch mit diversen
Hilfsmitteln).

* Medikamente {Auswahl):

Botulinum-Toxin® Typ A: Medikamentése Therapie zur Behandlung der
Spastizitat (erhdhte Spannung in der Muskulatur).

Lioresal®: Medikament gegen Spastizitét. Das Medikament kann auch
mittels einer implantierten Pumpe direkt in den Riickenmarkkanal abgeben
werden.

* Physiotherapie: Durch Einwirken auf Muskeln, Sehnen und Gelenke sol-
len Beeintréchtigungen im Bewegungsablauf beeinflusst werden.

* Sensorische Integration nach Ayres: Sensorische Integration bedeutet die
Aufnahme von Sinneswahrnehmungen, die Weiterleitung im Nervensystem
und die Verarbeitung im Gehirn. Die Therapie fordert die «Grundsinne»
(Gleichgewicht, Tast- und Tiefenempfinden) durch den Einsatz von Bewegungs-
und Spielangeboten.

* Snoezelen: Sinneseindriicke zur Entspannung werden in speziell gestal-
teten RGumen (Wasserbett, Leuchtséulen, Musik etc.) angeboten. Geeignet fir
Menschen mit schwerer und/oder mehrfacher Behinderung.

* Unterstiitzte Kommunikation: Stark eingeschrénkte Lautsprache wird
ergdnzt durch ein individuelles Kommunikationssystem. Eingesetzt werden
«natiirliche Kommunikationsmittel» (Mimik, Blick, Gesten) und/oder technische
Hilfsmittel (Bilder — oder Symboltafeln, elekironische Gerdte mit Sprachaus-
gabe).

Weiteres siehe Broschiire «Cerebrale Bewegungsstérungen: Therapie und
Férderung» (2005) und S. 45, Dossier: «Therapie und Férderméglichkeiten»
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Einteilung nach Kostenitbernahme durch die IV (fir Kinder und Jugendliche)

Die Therapien und Férdermassnahmen sind nach ihren therapeutischen
Ausrichtungen (Kérper, Sprache efc.) geordnet.

Kostenibernahme IV

Ganzheitliche Anscitze |® Basale Stimulation Nicht einzeln angeboten
® Heilpgdagogische
Friherziehung Ja (nur im Vorschulalter)
* Konduktive Férderung
nach Petd Nein
® Snoezelen Nicht einzeln angeboten
Korperorientierte ® Physiotherapie (Bobath} | Ja
Ansdtze * Doman-Delacato Nein
® Ergotherapie Ja

* Halliwick-Schwimmen | Beitréige an Kurse, keine
Einzelférderung
* Heilpadagogisches Reiten| Nein

* Hippotherapie Ja
* Medikamente (z.B.
Botox®) Ja
Wahrnehmungs- * Affolter-Ansatz Nicht einzeln angeboten
orientierte Ansdtze * Sensorische Infegration
nach Ayres Nicht einzeln angeboten
Sprachentwicklung ® logopddie Ja
* Unterstiitzte Kommuni-
kation Ja
Andere therapeutische |® Atlas-Therapie Nein
Anséize ® Delfintherapie Nein
* Kinesiologie Nein
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Einteilung nach Schweregrad der Behinderung (fir Kinder und Jugendliche)

Die Therapien und Férdermassnahmen sind nach ihren therapeutischen
Ausrichtungen (Kérper, Sprache etc.) geordnet.

Leichter |Mittlerer |Schwerst-
Behinde- |Behinde- |u. Mehr-
rungs- |rungs-  |fachbeh.
grad grad
Ganzheitliche *® Basale Stimulation x
Anséize * Heilpadagogische
Friherziehung x X X
» Konduktive Forderung
nach Petd x X
® Snoezelen X
Korperorientierte | ® Physiotherapie (Bobath) X X X
Ansdtze * Doman-Delacato X x)
® Ergotherapie X X X
® Halliwick-Schwimmen X X X
* Heilpadagogisches
Reiten ' x (x)
* Hippotherapie X X
* Medikamente
{z.B. Botox®) X X
Wahrnehmungs- | ¢ Affolter-Ansatz X X X
orientierte ® Sensorische Integration
Anséitze nach Ayres X X
Sprach- * Llogopddie x X X
entwicklung e Unterstiitzte Kommuni-
kation X x
Andere * Atlas-Therapie x X X
therapeutische | Delfintherapie X X X
Anséitze * Kinesiologie x X
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5. INVALIDENVERSICHERUNG

Eltern eines schwer- oder mehrfachbehinderten Kindes werden bereits im
Spital von ihrem Arzt/ihrer Arztin darauf hingewiesen, dass sie ihr Kind bei
der IV anmelden sollten. Bei einer leichten Behinderung werden die Eltern viel-
leicht in der Kinderarztpraxis auf die Beitrdge der IV aufmerksam gemacht.
Um die Leistungen der IV beanspruchen zu konnen, muss eine Anmeldung bei
der IV-Stelle des Wohnkantones eingereicht werden. Ein entsprechendes
Formular erhalten Eltern bei den kantonalen IV-Stellen (Adressen siehe letzte
Seite im Telefonbuch).

5.1. HILFLOSENENTSCHADIGUNG

Ausser bei sehr leichter Behinderung gibt es eine Hilflosenentschédigung
(vormals Pflegebeitréige). Seit 2004 wurden die Ansétze fir Kinder, die in der
eigenen Familie wohnen, verdoppelt. Lebt das Kind nur teilweise bei den Eltern,
werden diese Beitrédge nur anteilsmassig ausbezahlt (entsprechende Anzahl
Tage). Der Anspruch kann ausnahmsweise bereits ab Geburt, ohne einjéhri-
ge Wartezeit erhoben werden. Ein derart friiher Anspruchsbeginn kommt aber
nur in Féllen einer schweren Behinderung mit einem erheblichen Pflegeauf-
wand in Frage. In allen anderen Féllen besteht der Anspruch erst nach einer
Wartezeit von einem Jahr.

Mitarbeiter/innen der [V-Stelle oder der Pro Infirmis kldren ab, wieviel Hilfe
das Kind fir die taglichen Lebensverrichtungen braucht und inwieweit eine
«Uberwachung» notwendig ist.

Bemessung der «Hilflosigkeit» in sechs Bereichen:

An- und Auskleiden

Aufstehen, Abliegen und Absitzen

Essen

Karperpflege

Verrichten der Notdurft

Fortbewegung in und ausserhalb der Wohnung, Pflege von gesell-
schaftlichen Kontakten
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Die Kategorien der «Hilflosigkeit»

Schwere Hilflosigkeit: In allen sechs Bereichen trotz Abgabe von Hilfsmitteln
auf erhebliche Hilfe angewiesen. Intensive Pflege und Uberwachung sind not-
wendig.

Mittelschwere Hilflosigkeit: In mindestens vier Bereichen auf Hilfe ange-
wiesen. Bei Bedarf an sténdiger persénlicher Betreuung geniigt ein Unterstiit-
zungsbedarf in zwei Bereichen.

Leichte Hilflosigkeit: In mindestens zwei Bereichen auf Unterstiitzung ange-
wiesen oder dauernde Uberwachung oder besonders aufwéndige Pflege.

Hilflosenentschadigung fiir Minderjéhrige, die nicht in einem Heim wohnen

¢ schweren Grades monatlich 1'720.00
bzw. pro Tag 57.40
* mittleren Grades monatlich 1'075.00
bzw. pro Tag 36.00
® |eichten Grades monatlich 430.00
bzw. pro Tag 14.40

(Stand 2006)

Hilflosenentschadigung fir Minderjéhrige, die in einem Heim (oder in einer
Pflegefamilie) wohnen

e schweren Grades monatlich 860.00
bzw. pro Tag 28.70
¢ mittleren Grades monatlich 538.00
bzw. pro Tag 18.00
® |eichten Grades monatlich 215.00
bzw. pro Tag 7.20
zuziiglich Kostgeldbeitrag pro Tag 56.00

(Stand 2006)

5.2. INTENSIVPFLEGEZUSCHLAG

Der Anspruch auf einen Intensivpflegezuschlag besteht fir Kinder, die eine
infensive Betreuung von mindestens vier Stunden pro Tag bendtigen (vormals
Hauspflegebeitrége). Der Maximalbetrag wird ausbezahlt bei einer Betreuung
ab acht Stunden tdglich. Die Auszahlung erfolgt als Pauschale (unabhéngig
von den fatséchlich entstandenen Kosten), so dass keine einzelnen Rechungen
eingereicht werden miissen. Der Infensivpflegezuschlag wird zusétzlich zur
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Hilflosenentschadigung ausbezahlt.

Anerkannt werden der Mehrbedarf an Behandlungs- und Grundpflege (ver-
glichen mit einem nichtbehinderten Kind) sowie die Begleitung zum Arzt oder
zur Therapeutin. Péddagogische Massnahmen oder Behandlungen, die medi-
zinisches Personal ausfihrt, werden nicht angerechnet. Braucht das Kind eine
intensive behinderungsbedingte Uberwachung (z.B. bei regelmassig auftreten-
den epileptischen Anféllen), besteht ebenfalls ein Anspruch auf einen Intensiv-
pflegezuschlag.

Intensivpflegezuschlag (fir intensive Betreuung)
* bei Betreuungsaufwand von mind. 8 Std. taglich

monatlich 1'290.00

bzw. pro Tag 43.00
* bei Betreuungsaufwand von mind. 6 Std. taglich

monatlich 860.00

bzw. pro Tag 28.70
* bei Betreuungsaufwand von mind. 4 Std. taglich

monatlich 430.00

bzw. pro Tag 14.40

(Stand 2006)

Wie bei der Hilflosenentschadigung muss diese Leistung bei der IV bean-
tragt werden, worauf der individuelle Aufwand abgeklért wird. An Aufent-
haltstagen der Kinder und Jugendlichen in einer Institution oder Eingliede-
rungsstétte besteht kein Anspruch auf Intensivpflegezuschlag und Hilflosen-
entschadigung.

Besucht das Kind eine Sonderschule/Tagesschule, so muss der ganze Inten-
sivpflegezuschlag an die Eltern ausbezahlt werden. Im Rahmen der 5.IVG-
Revision ist eine Halbierung des Intensivpflegezuschlags an Schultagen vor-
gesehen, jedoch dirfte diese Schlechterstellung frihestens im Jahre 2007 in
Kraft treten.

Halt sich ein Kind bei einer Pflegefamilie oder in einem Ferienheim auf,
wird die Halfte der Hilflosenentschédigung ausbezahlt. Es besteht aber kein
Anspruch auf den Intensivpflegezuschlag. Es wird eine Kostenbeteilung pro
Ubernachtung ibernommen. Der Eintritistag wird als Aufenthaltstag in der
Institution gerechnet. Der Austrittstag gilt nicht als Aufenthaltstag.

Mit dem Eintritt ins Erwachsenenalter mit 18 Jahren veréndert sich auch
die finanzielle Situation, d.h. einige IV-leistungen fallen weg (medizinische
Massnahmen, Intensivpflegezuschlag), andere kommen neu hinzu (IV-Rente).
Wird die Schulzeit bis zum 20. Altersjahr verléngert, so findet der Wechsel
erst mit dem Schulaustritt statt. Personen mit cerebralen Bewegungsstérungen
fallen bei der IV in die Kategorie der Geburts- und Frihbehinderte. In diesem
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Fall wird keine Rente im Ublichen Sinn ausbezahlt, sondern eine cusseror-
dentliche Rente, die um 1/3 erhdht ist gegeniiber der ordentlichen Minimalrente.

Weiteres siehe Broschiire Nr. 1: «Unser behindertes Kind wird erwachsen»

(2006).

5.3. BEHANDLUNGSKOSTEN

Arztliche oder zahnérztliche Behandlung, Spitalaufenthalte, Medikamente
und Physiotherapie werden von der IV ilbernommen, sowie auch samtliche
andere Therapien und medizinische Eingriffe, die von der IV anerkannt sind
(siche Kapitel «Férderung und Therapie», Seite 24). Fiir Details ist das aktuel-
le Kreisschreiben iiber die medizinischen Eingliederungsmassnahmen des BSV
zu konsultieren. Die Behandlungen miissen im Zusammenhang mit der
Behinderung stehen und &rztlich verordnet werden. Somit muss auch kein
Selbstbehalt bezahlt werden. Dies gilt bis zum 20. Altersjahr. Danach werden
die Kosten von der Krankenversicherung ibernommen.

5.4. TRANSPORTKOSTEN UND UMBAU
VON MOTORFAHRZEUGEN DER ELTERN

Die notwendigen Fahrten im Zusammenhang mit medizinischen Abklg-
rungen, Therapien und Anpassung von Hilfsmitteln werden vergitet. Es wer-
den nur die Kosten fir den &ffentlichen Verkehr berechnet. Wenn dessen
Benutzung unzumutbar ist aufgrund der Behinderung kdénnen in
Ausnahmeféllen auch Taxi oder Kosten des Privatautos nach vorgdngiger
Abklarung angegeben werden. Die Kilometerentschédigungen bei Benutzung
von Privatfahrzeugen betragen Fr. —.45 pro km.

Falls die Heimfahrt aus schwerwiegenden Griinden fiir das Kind unzumut-
bar ist (bei léingeren Aufenthalten des Kindes im Krankenhaus), werden Be-
suchsfahrten fir die Angehdrigen jeden dritten Tag vergitet.

Bei Besuch der Regelschule werden behinderungsbedingte Mehrkosten fiir

den Schulweg bezahlt. Die Sonderschule verfiigt in der Regel iber einen
Schulbus.

Abénderungen von Motorfahrzeugen der Eltern (z.B. Einbau einer Rampe)
sind anzumelden, damit der Anspruch gepriift werden kann. Er kann dlle
sechs Jahre erhoben werden, wobei eine Kostenlimite besteht.
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Eltern, die sich bei der «Schweizerischen Stiftung fir das cerebral geléhmte
Kind» [Adresse s.S. 41) melden, kdnnen ein Antragsformular fir Flottenrabatt
und Zollriickerstattung bei Neuwagen beziehen. Die Stiftung vermittelt den
Kontakt zum Autoverkéufer, regelt die Auszahlung der Vergiinstigungen und
hilft in gewissen Féllen bei der Finanzierung des Kaufs und des Umbaus mit.
Sie verfiigt auch Uber Adressen von Carrosseriewerkstétten, die den Umbau
vornehmen.

5.5. HILFSMITTEL

Hilfsmittel sind wichtig fir die Mobilitét, den Kontakt mit der Umwelt und
fiir die Erhaltung der Selbststandigkeit. Es gibt eine grosse Auswahl, so dass
eine Beratung durch Fachleute angezeigt ist. Welche Hilfsmittel wie oft und zu
welchen Bedingungen von der IV finanziert werden, ist in der «Verordnung tber
die Abgabe der Hilfsmittel» festgelegt. Fir eine Kosteniibernahme durch die IV
muss eine Verfigung vorliegen. Die IV leistet nur Beitréige auf eine Grztliche
Verordnung hin. Wenn die Anschaffungskosten nicht héher als Fr. 400.- sind
oder das Hilfsmittel nicht mehr von anderen Personen gebraucht werden kann,
gilt dieses als Eigentum. Teurere Hilfsmittel werden nur leihweise abgegeben.
Schafft man sich auf eigene Kosten ein Hilfsmittel an, hat man Anspruch auf eine
einmalige Entschadigung. Reparatur, Anpassung und Erneverung von
Hilfsmitteln werden ebenfalls — in vorgegebenem Rahmen — ibernommen.

Es folgt eine Auswahl von Hilfsmitteln, die von Kindern mit cerebralen
Bewegungsstérungen haufig gebraucht werden und von der IV abgeben bzw.
woran Kostenbeitrége geleistet werden.

¢ Orthopédische Hilfsmittel (Schuheinlagen, Stitzkissen efc.)

e Rollstuhl: Grundsatzlich besteht Anspruch auf mindestens einen Roll-
stuhl (Hand- oder Elektrorollstuhl). Es sind aber auch Kombinationen
méglich. In begriindeten Einzelféllen kénnen mehrere Rollstihle an-
geschafft werden {z.B. fir Schulheim und Elternhaus).

e Gehhilfen (Rollator)

e Kommunikationsgeréite, Umweltkontrollen

e Pflegeartikel wie Windeln, Betteinlagen, Esslatze, Gummihosen usw.
werden nach drzilicher Verordnung Gbernommen.

Die Schweizerische Stiftung fir das cerebral geldhmte Kind verfigt Gber
Kontakte zu spezialisierten Pflegeartikelherstellern. Die Produkte kénnen direkt
bei der Stiftung bestellt werden (auch Elektrobett). Sie werden von dieser der
IV in Rechnung gestellt. Die Eltern miissen sich also nicht um die Finanzierung
und Abrechnung kiimmern (die Stiftung bendtigt eine Kopie der IV-Verfigung).
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5.6. UMBAU DER WOHNUNG

Es empfiehlt sich, vor einem Umbau die Dienste einer Bauberatungsstelle
in Anspruch zu nehmen (sieche Adressen, Seite 41), um die Finanzierung und
Umsetzung zu planen.

Die IV entrichtet Baubeitrége nicht nur bei Anderungen beim Eigenheim,
sondern auch bei Mietwohnungen. Mégliche Umbauten sind zum Beispiel: Entfer-
nen von Tirschwellen, Montage von Haltestangen, Badelift, WC, Kranken-
heber, Rampen, Treppenfahrstihle, Beseitigung und Abdnderung von Hinder-
nissen.

Bei Mietwohnungen muss vor dem Umbau das schrifiliche Einversténdnis
des Vermieters eingeholt werden. Es muss geregelt werden, ob bei einem
Umzug die Wohnung wieder in den urspriinglichen Zustand gebracht werden
muss, oder nicht. Die IV Gbernimmt unter gewissen Bedingungen auch diese
Kosten.

Kostenbeitrag an Umbau bzw. Hilfsmittel
® Beitrag an WC-Neuanlage, Abklérung durch SAHB im

Einzelfall 1'000.-
® Beitrag an den Einbau eines Treppenliftes oder einer

Rampe anstelle eines Treppenfahrstuhls/einer Treppenraupe 8'000.-
e Elekirobetten 2'500.~

Weiteres siehe SAEB, (2003): «Behindert was tun2» und Merkblétter der
IV- Stellen
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6. SELBSTHILFE

Heute geht man davon aus, dass die Eltern sehr verschieden auf die Geburt
eines behinderten Kindes reagieren. Die Auseinandersetzung wird geprégt
durch die Persénlichkeit und insbesondere die eigene Belastbarkeit. Auch
familiare Wertvorstellungen, wozu die weltanschauliche Haltung oder Religion
gehdren, spielen eine wichtige Rolle. Und schliesslich sind mégliche Ressourcen
und deren Aktivierung entscheidend. Dazu gehdren die Unterstitzung durch
den/die Lebenspartner/in, die Verwandtschaft und den Freundeskreis. Auch
die Unterstiitzung durch Fachpersonen (Beratung, Information, Anleitung) und
Entlastungsangebote sind aus der Sicht der Eltern sehr wichtig. Erstaunlicher-
weise daverte es recht lange, bis die Eltern direkt nach ihren Bedirfnissen be-
fragt wurden. Dies héngt damit zusammen, dass heute Eltern von den Fach-
personen anders wahrgenommen werden. Sie werden nun nicht mehr als Co-
Therapeuten angelernt, sondern in ihrer Rolle als engste Bezugspersonen des
Kindes und als kompetent wahrgenommen. Es wird davon ausgegangen, dass
die Eltern zwar gewisse Unterstiitzung benétigen, jedoch selbst fahig sind,
sich der méglicherweise schwierigen Aufgabe zu stellen. Es gilt, einen eigenen
Weg im Umgang mit der Behinderung des Kindes und den besonderen Heraus-
forderungen wie Schulung, Ausbildung und Wohnen zu finden. Wesentlich ist,
dass nur die Eltern beurteilen kdnnen, ob der von ihnen eingeschlagene Weg
fiir sie stimmig ist, ob allenfalls Anpassungen notwendig sind und wann diese
erfolgen.

Die Selbsthilfe ist demnach fir Eltern zentral. Das nebenstehende Modell soll
helfen, auch bei komplexeren Fragestellungen aktiv zu werden. Zunéchst geht
es darum, das wichtigste Problem oder Bediirfnis zu definieren. Unter dem ent-
sprechenden Stichwort finden sich jeweils verschiedene Méglichkeiten, wie
Informationen beschafft und Probleme bewdltigt werden kénnen. Der entschei-
dende Schritt ist natirlich das eigene Aktivwerden, das auch die Umsetzung
umfasst. Auch die Beurteilung der Informationen oder Anderungen im Hand-
lungs- und Wertebereich gehdren dazu. Méglicherweise muss die Liste mehr-
mals durchgegangen werden.

Eltern nehmen hiermit ihr Leben mit einem behinderten Kind in die eigenen
Hénde. Sie erfahren ihre Einflussméglichkeiten und nehmen Verantwortung
wahr. Fachpersonen verstehen sich denn auch eher als Begleiter/-innen der
Eltern bei einem anspruchsvollen, das Leben begleitenden Prozess.
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1) Wichtigstes Bediirfnis oder Problem

bestimmen aus folgenden Méoglich-

keiten:

* Information betreffend cerebrale
Bewegungsstorungen

* Therapie- und Férderméglichkeiten

e Hilfsmittel, Bau und Umbau

* Entlastung

* Finanzielle Unterstitzung, Recht

* Geschwister

* Austausch mit anderen Eltern

e Schwierigkeiten mit dem behinderten
Kind

* Schwierigkeiten mit Fachpersonen

(Adressen siehe «Niitzliche Adressens,
Seite 40, div. Material s. Seite 44 ff)

2) Wahl des Vorgehens

* Information betreffend cerebrale
Bewegungsstorungen

Bicher, Broschiiren, Bibliothek der
Vereinigung Cerebral Schweiz

o Therapie- und Férderméglichkeiten

— Biicher, Broschiiren, Bibliothek,
Dossier,

— Adressliste der Vereinigung

— Informationen von Fachpersonen

— Austausch in Selbsthilfegruppe

¢ Hilfsmittel, Bau und Umbau

= Mobilitat (Rollstuhl, Stehbrett etc.):
Orthopéde/in, Physiotherapeut/in

— Kommunikation: Logopdde/in

— Zuganglichkeit: Ergotherapeut/in,
Umweltkontrollgerdte: Fachstelle fir
behindertengerechtes Bauen,

* Entlastung

— Babysitter, Grosseltern

~ Entlastungsdienste und Kinderspitex
[Adressliste der Vereinigung

* Finanzielle Unterstiitzung

= Informationen von Fachpersonen
(Arzte/innen, Therapeuten/innen,
Sozialdienst Spital, Pro Infirmis)

= Kantonale [V-Stellen

— Schweiz. Stiftung fir das cerebral
gel&hmte Kind

= Rechtsdienst SAEB oder procap

— Broschiren Vereinigung

* Geschwister

— Biicher, Dossier, Bibliothek, Entlas-
tungsdienste (Adressliste) der Verei-
nigung

= Selbsthilfegruppe fir Geschwister

= Psychologische Unterstiitzung

e Austausch mit anderen Eltern
Selbsthilfegruppen der Regionalgruppen
der Vereinigung Cerebral Schweiz

e Schwierigkeiten mit dem behinderten
Kind

— Gesprach mit Partner/in

— Fachperson

= Selbsthilfegruppe

* Schwierigkeiten mit Fachpersonen
— Gesprach mit Partner/in

= Selbsthilfegruppe

= Bibliothek der Vereinigung

3) Umsetzung
Information beschaffen, Person kon-
taktieren efc. sowie Hinweise befolgen.

4) Evaluation

Beurteilung des Ergebnisses: Bediirfnis
ist befriedigt bzw. Problem ist geldst.
Falls nicht: Méglichkeiten nochmals
durchsehen, eventuell andere wdhlen
oder anderes Vorgehen wiihlen.

Aus: Graf, E. (2005). «Leben mit cere-
bralen Bewegungsstérungen»
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GLOSSAR

Bobath-Konzept: Die Behandlung nach dem Bobath-Konzept basiert auf
entwicklungs-neurologischen Kenntnissen und orientiert sich an der sensomo-
torischen (Wahrnehmung und Bewegung) und der psychischen Entwicklung.
Es geht um die Vermittlung funktionell brauchbarer Fahigkeiten sowie um
Massnahmen zur Vermeidung von Folgeschadigungen.

Diagnose, Friherfassung: Cerebrale Bewegungsstdrungen sind in schweren
Féllen schon sehr frih erkennbar, in leichteren Féllen méglicherweise erst im
Kleinkindalter. Eine Vorsorgeuntersuchung von Risikokindern und Frithgebo-
renen ist wichtig, denn es gilt, die Behinderung méglichst frith zu erfassen. Mit
einer frilhzeitigen Férderung kann auch die Gesamtentwicklung giinstig beein-
flusst werden.

Diplegie: Doppelseitige Beeintréchtigung der unteren Extremitéten (Beine),
wobei die Arme zumeist ebenfalls von der Bewegungsstdrung betroffen sind.
Sehr oft Gehfdhigkeit vorhanden.

Heilpédagogik: Theorie und Praxis der Erziehung, Férderung und Bildung
von Menschen mit einer Behinderung.

Hemiplegie, Hemiparese: Beeintréchtigung einer Kérperhailfte (Halbseiten-
lahmung) als Folge einer Hirnsch&digung. Liegt die Schéadigung linksseitig, so
ist die rechte Kérperhdlfte betroffen und umgekehrt. Eine Hemiparese kann
nicht nur bei cerebralen Bewegungsstérungen, sondern auch bei spéter er-
worbenen Schédigungen auftreten (Unfall, Hirnblutung etc.).

Mehrfachbehinderung: Sehr oft betrifft die Hirnschédigung nicht nur den
motorischen Bereich, sondern fishrt auch zu weiteren Beeintréchtigungen. Dies
sind insbesondere eine Lern- oder Geistigbehinderung, Epilepsie sowie Hor- und
Sehschadigungen. Ein grosser Teil von Menschen mit cerebralen Bewegungs-
stérungen ist mehrfachbehindert.

Motorik: Bezeichnung fiir die Gesamtheit der willkiirlichen, aktiven Muskel-
bewegungen.

Muskeltonus: Spannungszustand der Muskulatur.

Neurologie: Lehre vom Aufbau und von den Funktionen des Nerven- und
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Muskulatursystems, wozu auch das ZNS (Zentrale Nervensystem) bzw. Ge-
hirn gehart.

Orthese: Ein Stitzapparat um verschiedene Kérperteile zu stabilisieren und
zu entlasten.

Reflex: Unwillkirliche Reaktion eines Muskels oder einer Muskelgruppe
auf einen Gusseren Reiz.

Sensomotorik: Wahrnehmung (Sensorik) und Bewegung (Motorik) sind
eng miteinander verkniipft und spielen bei der frihkindlichen Entwicklung eine
wichtige Rolle.

Sinnesbehinderung: Beeintrichtigung der Seh- und/oder Hérfunktionen
(allenfalls auch des Riechens und Schmeckens).

Spastizitét: Erhohte Muskelspannung im Zusammenhang mit cerebralen
Bewegungsstorungen. Man unterscheidet verschiedene spastische Formen
(Hemiplegie, Diplegie, Tetraplegie).

Tetraplegie: Erhéhte Muskelspannung an Armen und Beinen, massive Beein-
tréchtigung der Bewegungskoordination, oft Rollstuhlabhéngigkeit.

Umweltkontrolle: Gerét zur Bedienung von Lichtschalter, Fernseher, Tiiren,
Elekirobett etc. fir Menschen mit starken kérperlichen Einschrénkungen. Diese
Fernsteuerung mit Tastenbedienung funktioniert meistens mit Infrarot oder Funk
und kann zum Beispiel am Rollstuhl befestigt werden.
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NUTZLICHE ADRESSEN

UBERSICHT UBER AUFGEFUHRTE ADRESSEN

Informationen: Broschiiren, Biicher, Bibliothek
Hilfsmittel, Bau und Umbau

Entlastung, Ferien, Freizeit

Finanzielle Unterstiitzung, Recht

Austausch mit anderen Eltern

INFORMATIONEN: BROSCHUREN, BUCHER, BIBLIOTHEK

Vereinigung Cerebral Schweiz, Dachorganisation
Zuchwilerstr. 43, Postfach 810, 4501 Solothurn, Tel. 032 622 22 21,
www.vereinigung-cerebral.ch unter «Bibliothek» oder Biicherlisten verlangen.
Umfangreiche Fachbibliothek, Bestellung iiber Internet, Abruf nach Themen
und Autoren/innen, Ausleihe 2 Monate, unentgeltlich; siehe auch Seite 44.

HiLFsMITTEL, BAU UND UMBAU

Active Communication GmbH
Sumpfstr. 28, 6300 Zug, 041 741 22 29, www.activecommunication.ch
Verkauf von elektronischen Hilfsmitteln (Kommunikation, Umweltkontrolle), Ein-
fihrung und Schulung der Benutzer/innen, Kurse.

buk, Biiro fiir Unterstiitzte Kommunikation
Ackerstr. 3, 6300 Zug, Tel. 041 711 55 60, www.buk.ch

Beratung von Bezugspersonen, Institutionen und Projektgruppen, Weiter-

bildung.
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Eurokey
Tel. 0848 0848 00, www.eurokey.ch
Europdischer Schlussel fur sffentliche Anlagen fiir Behinderte (WC, Treppen-
lifte etc.). Auf der Geschéftsstelle der Vereinigung Cerebral Schweiz (Fr. 10.-)
zu bestellen.

Hilfsmittelberatung fiir Behinderte (SAHB)
Unabhéngige Fachorganisation, Diinnerstr. 32 4702 Oensingen,
Tel. 062 388 20 20, www.sahb.ch
Hilfsmittelberatung; sténdige Ausstellung in der Exma Oensingen, regionale
Hilfsmittelzentren mit Beratungsstellen, Werkstatt, IV-Depot.
Handelt nicht mit Hilfsmitteln, um unabhdngig beraten zu kdnnen.

Procap Bauen, Wohnen, Verkehr
Froburgstr. 4, Postfach, 4601 Olten, Tel. 062 206 88 50, www.procap.ch
Beratungsstelle fir behindertengerechtes Bauen.

Procap Wohnungsvermittlung
Froburgstrasse 4, 4601 Olten, Tel. 062 206 88 55, wohnen@procap.ch,
www.procap-wohnen.ch
Vermittlung von rollstuhlgéngigen Wohnungen.

Schweizerische Fachstelle fir behindertengerechtes Bauen
Koordinations- und Anlaufsstelle fiir sémtliche Bestrebungen zugunsten behin-
dertengerechten Bauens, mit kantonalen Beratungsstellen.
Kernstr. 57, 8004 Zirich, Tel. 044 299 97 97, www.hindernisfrei-bauven.ch
Technische Grundlagen, Planungshilfen, Publikationen efc.

Schweizerische Stiftung fiir das cerebral geléhmte Kind
Erlachstr. 14, Postfach 8262, 3001 Bern, Tel. 031 308 15 15, www.cerebral.ch
Finanzielle Unterstitzung fiir ungedeckte, behinderungsbedingte Mehrkosten,
Pflegeartikel, Elektrobett, Badehilfen, Mobilhome, Flottenrabatt Fahrzeuge.

Stiftung fir elektronische Hilfsmittel (FST)
Charmette 10b, 2006 Neuenburg, Tel. 032 732 97 97, www.fst.ch
Bedirfnis- und Materialabklérung, Kurse, Verkauf von elektronischen Hilfs-
mitteln (Kommunikation, Umweltkontrolle).
Einfihrung und Schulung der Benutzer/innen, Kurse.
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ENTLASTUNG, FERIEN, FREIZEIT

Regionalgruppen der Vereinigung Cerebral Schweiz
Einige unserer Sektionen bieten Ferienkurse, Wochenenden oder Treffpunkte
fir Betroffene an. Aktuelles Angebot siche unter www.vereinigung-cerebral.ch,
unter «Regionalgruppen»

Adresslisten «Individualferien» und «Entlastungsdienste» der Vereinigung
Cerebral Schweiz

Mobility International Schweiz (MIS)
Froburgstr. 4, 4600 Olten, Tel. 062 206 88 35, www.mis-ch.ch
Reisefachstelle fir Menschen mit einer Behinderung und die Tourismusbranche
Stadtefihrer, Verzeichnis Gber behindertengerechte Infrastruktur von Hotels,
Ferienwohnungen, Restaurants, Wanderwege (im In- und Ausland), Projektarbeit.

Rollstuhlgdngige Hotels in der Schweiz
www.rollihotel.ch

FINANZIELLE UNTERSTUTZUNG, RECHT

IV-Stellen, kantonale
www.iv-stellen.ch
Hilflosenentschadigung, Infensivpflegezuschlag, Hilfsmittel, diverse bauliche
Massnahmen, Fahrkosten.

Broschiire «Wo? Was? Wieviel?» mit einer Auflistung der aktuellen IV-Bei-
trége kann bezogen werden iber [V-Stelle Freiburg, Postfach, 1762 Givisiez,
Tel. 026 305 52 37

Procap Rechtsschutz
Froburgstr. 4, Postfach, 4601 Olten, Tel. 062 206 88 88, www.procap.ch
Rechtsberatung

Pro Infirmis
50 Beratungsstellen in der ganzen Schweiz, (nicht in allen Kantonen das gleiche
Angebot).
Dachorganisation: Feldeggstr. 71, Postfach 1332, 8032 Zirich,
Tel. 044 388 26 26, www.proinfirmis.ch
Beratung zu Finanzen, Recht, Versicherung und allgemeine Lebenssituation.
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Finanzielle Leistungen an Behinderte (FLB), Direkthilfe an Ferienaufenthalte,
Hilfsmittel etc.

Rechtsdienst fir Behinderte der Schweizerische Arbeitsgemeinschaft
zur Eingliederung Behinderter (SAEB)
Buro Zirich, Burglistr. 11, 8002 Zirich, Tel. 044 201 58 27
Biiro Bern, Schitzenstr. 19, 3014 Bern, Tel. 031 331 26 25
www.saeb.ch
Beratung zur Sozialversicherung (IV, Krankenversicherung), Privatversicherung,
zum Arbeitsrecht, bei Rekursen und Verbeisténdung.

Schweizerische Stiftung fir das cerebral geldhmte Kind

Erlachstr. 14, Postfach 8262, 3001 Bern, Tel. 031 308 15 15,
www.cerebral.ch

Finanzielle Unterstitzung fiir ungedeckte, behinderungsbedingte Mehrkosten;
Pflegeartikel, Elektrobett, Badehilfen, Mobilhome, Flottenrabatt Fahrzeuge.

AUSTAUSCH MIT ANDEREN ELTERN

Regionalgruppen der Vereinigung Cerebral Schweiz
www.vereinigung-cerebral.ch, unter «Regionalgruppen»
Fast alle Regionalgruppen verfigen iiber Selbsthilfegruppen fir Eltern (regel-
mdéssige Treffen, Informationsveranstaltungen, Anlésse fir die ganze Familie
etc.).
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DIENSTLEISTUNGEN DER GESCHAFTSSTELLE
VEREINIGUNG CEREBRAL SCHWEIZ

Zuchwilerstr. 43, Postfach 810, 4501 Solothurn, Tel. 032 622 22 21,
Fax 032 623 72 76, www.vereinigung-cerebral.ch

Beratung und Drehscheibe von Betroffenen, Angehérigen, Fachpersonen
(Keine persénliche Begleitung und Unterstiitzung von Eltern und Betroffenen,
nur zeitlich begrenzte Fachberatung.)

Kurse fiir Behinderte und Angehérige

Eigene ffentlich zugéngliche Medien und Publikationen
Offentlichkeitsarbeit (Mitwirken an Veranstaltungen, Referate)
Sozialpolifische Interessensvertretung (Integration, Gleichstellung, Selbst-
hilfe etc.)

Informations- und Dokumentationszentrum, Bibliothek

ADRESSLISTEN

e Entlastungsdienste, Kinderspitex, sozialpédagogische Familienbe-
gleitung

e Therapiestellen bei cerebralen Bewegungsstérungen und heilpada-
gogische Frishférderung
Sonderschulen und Sonderschulheime
Ausbildung, geschiitzte Werkstaitten, Werkstuben, Wohnheime und
Hauswirtschaft
Ferien- und Lagerh&user
Individual-Ferien {rollstuhlgéingige Hotels und Ferienwohnungen)

BIBLIOTHEK
Offentlich zugéngliche Fachbibliothek. Die Ausleihe der Biicher ist unent-

geltlich. Bestellung ilber www.vereinigung-cerebral.ch, unter Bibliothek.
Aktualisierte Listen nach Themen und Autor/innen erscheinen 1x jahrlich.

BROSCHUREN
«Unser behindertes Kind wird erwachsen», Broschiire Nr. 1 {2006), 36 Seiten

«Cerebrale Bewegungsstdrungen im Erwachsenenalter: Neuve Herausfor-
derungen», Broschiire Nr. 2 (2. iberarbeitete Auflage 2004), 32 Seiten
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«Cerebrale Bewegungsstérungen: Therapie und Férderung», Broschiire

Nr. 4 (2005}, 76 Seiten

«leben mit cerebrale Bewegungsstdrungen», Broschiire Nr. 5 (2005),
68 Seiten

«Psychische Stérungen bei Menschen mit Mehrfachbehinderung»,
Broschire Nr. 6 (2006), 40 Seiten

«Bewegung, Spiel und Sport» (2000), 64 Seiten

BUCHER

Graf, E. (2001): «Schulische Integration von Kindern mit Behinderung»,
Leitfaden fiir Eltern und Interessierte, «Luc lernt fliegen», Kinderbuch, illustriert
von Rolf Imbach. Auf das schweizerische Schulsystem bezogen.

Eggli, U. (1998): «Ralph und Luc im Freaklandy, illustriert von Rolf Imbach

Graf, E. (1996): «Ich bin Julia und du2», illustriert von Rolf Imbach. Nicht
mehr lieferbar; ausleihbar (Bibliothek-Nr. 725).

BULLETIN CEREBRAL

Mitgliederzeitschrift, erscheint 4x jéhrlich

DOSSIERS

Dossiers zu Jahresthemen (ausleihbar 1 Monat):

Wohnen (2006,/2007)

Therapie- und Férdermdglichkeiten (2003,/2004,/2005)
Integration{2001,/2002)

Geschwister(1999/2000)

Erwachsen werden — erwachsen sein (1997/1998)
Schwerst- und Mehrfachbehinderte (1995/1996)

SELBSTHILFEGRUPPEN

Gesprachsgruppen fiir Eltern. Kontaktpersonen siehe
www.vereinigung-cerebral.ch, unter Adressen/Elterngruppen
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