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Liebe Leserinnen und Leser

Wenn sich die aktuelle Ausgabe des Magazins
dem Thema «Familie» widmet, tut es dies vor al-
lem aus zwei Griinden: Erstens ist klar, dass die
Cerebralparese als Geburtsbehinderung vom
ersten Tag an das Familienleben in ganz unter-
schiedlicher Weise pragt. Das zeigt sich schon
daran, dass die Vereinigung Cerebral Schweiz
1957 urspriinglich von Eltern gegriindet wurde.
Entsprechend gibt es in vielen regionalen Verei-
nigungen Elterngruppen und Entlastungsange-
bote. Auch die Dachorganisation befasst sich in
der neuen Strategie verstarkt mit dem Themen
Angehdrigen und Elternschaft. Und zweitens gibt
es auch immer mehr erwachsene Menschen mit
Cerebralparese, die selbst den Schritt gemacht
haben oder ins Auge fassen, Eltern zu werden.

Chéres lectrices et chers lecteurs

Si I'édition actuelle du magazine est consacrée
au theme de la «famille», elle le fait principale-
ment pour deux raisons: Premierement, il est
clair que la paralysie cérébrale, en tant que han-
dicap de naissance, marque la vie de famille de
maniére tres différente dés le premier jour. Le
fait que 'association Cerebral Suisse ait été fon-
dée en 1957 par des parents en est la preuve.
Aujourd’hui, des groupes de parents et des
offres de reléve existent dans de nombreuses
Associations régionales. Dans sa nouvelle straté-
gie, U'Organisation faitiere s'intéresse également
de plus en plus aux themes des proches et de la
parentalité. Deuxiemement, il y a de plus en plus
d’adultes en situation d’une paralysie cérébrale
qui ont fait le pas ou qui envisagent de devenir
parents. En conséquence, trois personnes con-

Gentili lettrici e lettori

Quando il numero attuale della rivista € dedicato
al tema «Famiglia», lo fa per due motivi principa-
li: In primo luogo, € chiaro che la paralisi cerebra-
le, in quanto disabilita congenita, caratterizza la
vita familiare in modi molto diversi fin dal primo
giorno. Cio e evidente dal fatto che I’Associazio-
ne Cerebral Svizzera e stata originariamente fon-
data da genitori nel 1957. Di conseguenza, in
molte associazioni regionali esistono gruppi di
genitori e servizi di sollievo. Nella sua nuova stra-
tegia, I'associazione si concentra sempre pil sui
temi dei familiari e della genitorialita. In secondo
luogo, sono sempre di pit gli adulti con paralisi
cerebrale che hanno fatto il passo o stanno pen-
sando di diventare genitori. Di seguito vengono
presentate tre persone, che sono tutte genitori.

Entsprechend kommen im Folgenden drei be-
troffene Personen vor, die alle Eltern sind. Zwei
Mutter und ein Vater, er ist frischgebackener Na-
tionalrat, teilen ihre vielfaltigen Erfahrungen mit
uns. Wichtig scheint, es gibt keine Patentrezepte.
Jede Familie muss ihren eigenen Weg finden,
verschiedene Bedirfnisse ermitteln, Losungen
entwickeln und Entlastung anstreben. Damit
kann das Familienleben zu einem Ort werden, wo
Schénes und Entspanntes Platz hat neben den
besonderen Herausforderungen. Das Ziel muss
sein, dass Behinderungen als normal angesehen
werden. Gerade und im Besonderen fir Eltern
und Familien. Das bleibt unser aller Auftrag.

Ich wiinsche lhnen eine spannende Lektire.

cernées, toutes parents, sont présentées ci-des-
sous. Deux mamans et un papa, qui vient d’étre
élu au Conseil national, partagent avec nous
leurs diverses expériences. Il semble important
qu’il n’y ait pas de recette miracle. Chaque fa-
mille doit trouver sa propre voie, identifier diffé-
rents besoins, développer des solutions et cher-
cher a se décharger. Ainsi, la vie de famille peut
devenir un lieu ou le beau et la détente ont leur
place a coté des défis particuliers. L'objectif doit
étre que les handicaps soient considérés comme
normaux. Surtout et en particulier pour les pa-
rents et les familles. Cela reste notre mission a
tous.

Je vous souhaite une bonne lecture.

Due madri e un padre, neo-consigliere naziona-
le, condividono con noi le loro diverse esperien-
ze. l'aspetto importante & che non esiste una
soluzione unica per tutti. Ogni famiglia deve tro-
vare la propria strada, identificare le diverse esi-
genze, sviluppare soluzioni e lottare per ottene-
re un sollievo. In questo modo, la vita familiare
puo diventare un luogo in cui c’é spazio per la
bellezza e il relax accanto alle sfide speciali. Lo-
biettivo deve essere quello di far vedere la disa-
bilita come una cosa normale. Soprattutto per i
genitori e le famiglie. Questa rimane la nostra
missione.

Vi auguro una lettura appassionante.




Es ist oft eine erhdhte Belastung, wenn eine Familie mit einer oder mehreren
Personen mit Behinderung lebt. Wie ist es trotzdem maoglich, ein erfllltes
Familienleben zu leben und was braucht es dazu? Darum geht es hier.
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Bei Kindern mit Behinderung nimmt die Familie einen besonders grossen Stellenwert ein, weil
Kontakte nach aussen oft erschwert sind. Deshalb sind die Eltern und Geschwister so wichtig.
Geht es der Familie gut, geht es dem Kind mit Behinderung gut und es kann sich bestmdglich
entwickeln.

Die Herausforderungen sind so vielfaltig, dass jede Familie eigene Lésungen braucht. Diese
liegen in ihr selbst. Dieser Erkenntnis wird von oft zu wenig Gewicht gegeben. Familien mit
Behinderung bekommen oft Hinweise von aussen, wie MAN es machen und was MAN tun
muss, damit die Person mit Behinderung moglichst normal aufwachst. Dabeij ist es wichtig, auf
alle Familienmitglieder zu achten. Eine Aussensicht von Fachpersonen ist dann wertvoll, wenn
diese ihr Fachwissen zur Verfligung stellen und die Familie dabei unterstitzen ihren eigenen
Weg zu gehen. In friiheren Zeiten war zum Beispiel das, was ein Hausarzt sagte, keine Empfeh-
lung, sondern Pflicht. Fir Familien mit Behinderung ist es wichtig, dass hier ein Umdenken
stattgefunden hat. Denn Fachpersonen haben Fach-, Familien hingegen Erfahrungswissen. Eine
Zusammenarbeit auf Augenhohe kann die Lebensqualitat fir alle verbessern.



Zeit verbringen miteinander.
Foto: Ann Gaysorn / shutterstock.com

Esist zentral herauszufinden, welche Herausforderungen bestehen und welche Méglichkeiten
vorhanden sind, den besonderen Alltag zu meistern. Zum Ublichen Familienalltag kommen
Pflege, Therapien hinzu, die Angst den Aufgaben nicht gewachsen zu sein, unterschiedlichste
Bedurfnisse der einzelnen Familienmitglieder und vieles mehr. Familien, die mit dem Thema
Behinderung konfrontiert sind, missen ihren eigenen Weg gehen. Es gilt zu verstehen, dass sie
nicht gleich funktionieren kdnnen und missen wie andere Familien. Den eigenen Weg finden,
heisst: Schauen, ist die Belastung zu gross, wer braucht was und wie kann mehr Leichtigkeit
und Freude in den Familienalltag kommen?

Zur Auslegeordnung kann ein grosses Blatt Papier dienen, auf dem mit verschiedenen Farben
Winsche, Aufgaben und Herausforderungen von allen Familienmitgliedern aufgeschrieben
werden. Das Sichtbarmachen schafft oft Klarheit, wo etwas verdndert werden muss, welche
Wainsche bisher Gbergangen wurden und wo es allenfalls Unterstltzung braucht. Es wird sicht-
bar, was bereits gut lauft, welche Tagesabldufe allen dienen und welche angepasst werden
kdnnen, damit es leichter geht. Oft sind Routinen im Alltag entlastend, wenn diese zur Familie
passen und nicht nur deshalb zur Anwendung kommen, weil MAN es halt so macht.

Eine Entlastung von aussen ist eine Moglichkeit Raum zu schaffen fiir jedes Familienmitglied,
zudem gibt sie dem Kind mit Behinderung die Moglichkeit, andere Menschen zu erleben und
zu lernen mit anderen Handlungsabldaufen umzugehen. Damit die Entlastung gelingt, braucht
es Vertrauen. In die Entlastungsperson, in die Eltern, dass sie loslassen kdnnen und in das Kind,
dass es mit anderen zurechtkommt. Dieses Vertrauen darf langsam wachsen und das Tempo
so angepasst werden, dass sich alle wohlftihlen. Das braucht Zeit. Deshalb ist es wichtig, Ent-
lastungspersonen moglichst frih einzubinden — nicht erst, wenn es brennt.

Kommt eine Familie aus dem Uberlebensmodus heraus oder schafft es, die Energie von Anfang
an gut einzuteilen, wird es moglich die schonen Seiten zu sehen, Fahigkeiten und Talente zu
erkennen und zu unterstitzen. Familien erkennen Moglichkeiten der Person mit Behinderung
oft sehr genau, denn sie verbringen viel Zeit miteinander. Es wird schnell klar, wer was kann
und was nicht. Fahigkeiten werden von Eltern und Geschwistern ganz natlrlich unterstitzt,
wenn der Raum da ist, um diese zu trainieren. Manche davon sind unscheinbar, wie Zuhoren,
Lachen oder da sein. Die sozialen Fahigkeiten von Menschen, die mit einer Person mit Behin-
derung zusammenleben, sind besonders stark ausgepragt. Kann die Behinderung als gegebene
Tatsache angenommen werden, besteht die Chance, dass aus einer Diagnose — einem ver-
meintlichen «Fehler» — ein Talent wird, anders auf das Leben zu schauen. Also den Leistungs-
gedanken abzulegen und zu entdecken, was alles da ist. Das birgt die Chance einen neuen Blick
auf das Leben zu bekommen. Dieser wiederum ist enorm wichtig fur die Gesellschaft, die vor
lauter «hoher, weiter, schneller» den einzelnen Menschen zu oft vergisst. Denn jeder Mensch
hat so viel mehr zu bieten als Leistung und produktiv zu sein — egal ob behindert oder nicht.
Darin kdnnen Menschen mit Behinderung und ihre Familien Vorbild sein.

Ein Wort an Eltern mit Behinderung: Hier habe ich Kinder mit Behinderung ins Zentrum gestellt,
genauso wichtig ist der Standpunkt, von Eltern mit Behinderung im Mittelpunkt stehen. (Siehe
den Beitrag von Dominique Mani auf S. 10). Ich bin Uberzeugt, ihr habt eine Vorbildfunktion
fur alle Eltern. Durch eure «Defizite» lasst ihr eure Kinder mehr machen. Das stérkt sie in ihrer
Selbststandigkeit und in ihrem Mut. Thr schaut ihnen zu und gebt ihnen das Gefihl «richtig» zu
sein. Zudem lernen sie automatisch, dass nicht alle Menschen gleich sind — Menschen sind
einzigartig und Ricksicht ist auf andere etwas Selbstverstéandliches. Und wenn ihr eure Ein-
schrankungen akzeptiert, langsam macht, wenn ihr es braucht, auf euch schaut, wenn ihr an-
geschlagen seid, lebt ihr euren Kindern vor, wie wichtig Selbstfirsorge ist, um gesund zu blei-
ben. Danke fiir euer Sein!

Eva Zurlinden

Da sein.
Foto: fizkes/shutterstock.com

Familienergéanzende
Betreuung und Entlastung
(Dossier von Procap Schweiz)

Eva Zurlinden,
Selbstbetroffene, Mutter
einer Tochter mit Tetra-
parese, Sozialpadagogin
und Autorin des Buches
«Ich kann das selbst — wie
Kinder mit Behinderung
selbstbestimmt, stark und
gltcklich werden».
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Les défis dans le quotidien des familles comptant une ou plusieurs personnes
en situation de handicap sont souvent nombreux. Comment vivre malgré tout une
vie de famille épanouie, et que faut-il pour cela? Nous abordons ce sujet ici.
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Chez les enfants en situation de handicap, la famille revét une importance majeure, car les
contacts vers l'extérieur sont souvent difficiles. C’est pourquoi les parents ainsi que les freres
et sceurs sont primordiaux: si la famille va bien, I'enfant concerné va bien et peut se développer
dans des conditions idéales.

Les défis a surmonter sont si divers que chaque famille nécessite des besoins spécifiques,
gu’elle cherchera au sein d’elle-méme. Un constat auquel on accorde trop peu d’importance.
Les familles concernées recoivent souvent des conseils de personnes extérieures, qui leur ex-
pliguent comment et ce que I'ON doit faire pour qu’une personne en situation de handicap
grandisse le plus normalement possible, ou qu’elle soit au minimum affectée par sa différence.
Dans ce contexte, il est important de prendre en compte tous les membres de la famille. La
perspective extérieure des professionnel (le)s n’a de valeur que lorsque celles-ci et ceux-ci
mettent leurs connaissances a disposition en aidant les familles a trouver leur propre chemin.
Il fut une époque ou, par exemple, ce que disait le médecin de famille ne relevait pas du conseil,
mais de l'obligation. Pour les familles qui vivent avec un handicap, il est important que le para-
digme ait changé a ce sujet, méme si les professionnel(le)s possédent des connaissances spé-
cifiques, les familles ont quant a elles une grande expérience pratique. Collaborer sur un pied
d’égalité permet d’améliorer la qualité de vie de toutes et tous.

Il faut impérativement déterminer les obstacles présents et les solutions permettant de gérer
ce quotidien si particulier et qui est rythmé par les soins, les thérapies, la peur de ne pas étre
capable d’assurer les différentes taches, les besoins trés variés des différents membres de la
famille, et bien plus encore. Les familles confrontées a la question de handicap doivent trouver



Faciliter le quotidien.
Photo: Lomb / Shutterstock.com

leur propre voie. Il faut bien comprendre qu’elles ne peuvent et ne doivent pas fonctionner
comme les autres familles. Trouver sa propre voie, c’est déterminer sila charge est trop impor-
tante, quelles sont les besoins de chacun et comment apporter davantage de légereté et de
joie dans le quotidien de la famille.

Pour y parvenir, on peut utiliser une grande feuille de papier sur laquelle tous les membres de
la famille écrivent, avec différentes couleurs, leurs souhaits, les taches et les défis. Cette mise
en évidence des besoins permet souvent de clarifier les choses qui doivent étre faites diffé-
remment:les souhaits qui ont été négligés jusqu’a présent ainsi que les éléments qui néces-
sitent davantage de soutien. On peut établir ce qui fonctionne déja bien, identifier les dérou-
lements qui conviennent a toute la famille et ceux qui doivent étre modifiés pour faciliter le
quotidien. Les routines permettent souvent d’alléger les journées lorsqu’elles sont adaptées a
la famille en question, et pas uniquement utilisées parce que c’est comme ¢a qu’ON fait.

Bénéficier d’'une aide extérieure permet de créer un espace pour chaque membre de la famille.
En outre, ce soutien fournit a I'enfant en situation de handicap la possibilité de cotoyer d’autres
personnes et d'apprendre a s'adapter a d’autres facons de faire. Pour que cette aide soit effi-
cace, la confiance est primordiale. Avoir confiance en la personne auxiliaire, en la capacité des
parents a lacher prise et en celle de I'enfant a interagir avec les autres. Elle peut se développer
progressivement et on peut adapter le rythme de fagon a ce que tout le monde se sente bien.
Cela prend du temps. C’est pourquoi il est essentiel d'intégrer le plus t6t possible des auxi-
liaires, et pas seulement une fois que la situation est critique.

Une fois qu’une famille quitte le mode «survie» ou parvient a bien répartir son énergie dés le
début, il devient possible de voir les bons cotés ainsi que d’identifier et de soutenir les capaci-
tés et les talents. Souvent, les familles parviennent a identifier treés précisément les capacités
de la personne en situation de handicap, car elles passent beaucoup de temps en sa compa-
gnie. Elles découvrent ainsi rapidement ce qu’elle peut ou ne peut pas faire. Ces aptitudes sont
encouragées de maniére tout a fait naturelle par les parents et les freres et sceurs, car il existe
un espace pour s’y entrainer. Certaines d’entre elles sont invisibles, comme I'écoute, le rire ou
la simple présence. Les capacités sociales des personnes qui vivent avec une personne en si-
tuation de handicap sont particulierement marquées. Lorsque le handicap est accepté comme
un fait, il existe la chance qu’un diagnostic — une soi-disant «erreur» —donne lieu a un talent,
celui de voir la vie autrement en mettant de coté le souci de la performance et en découvrant
tout ce qui fait d’'une personne ce qu’elle est. Voila qui permet de porter un regard différent
sur la vie. Et cela est en retour absolument essentiel pour la société qui, aveuglée par I'injonc-
tion du «plus haut, plus loin, plus vite», oublie souvent de préter attention aux individus et a
leur singularité. Car chaque personne a bien plus a offrir que de la performance et de la pro-
ductivité, qu’elle soit ou non en situation de handicap. Dans ce contexte, les personnes vivant
avec un handicap et leurs familles peuvent faire figure d’exemple.

Un mot aux parents en situation de handicap: j’ai ici mis 'accent sur les enfants vivant avec un
handicap, mais le point de vue des parents en situation de handicap est tout aussi important.
(voir I'article de Dominique Mani a la p. 13). Je suis convaincue que vous avez un réle d’exemple
pour tous les parents. Votre «déficience» implique une plus grande implication de vos enfants,
ce qui renforce leur autonomie et leur courage. Vous les regardez et leur donnez le sentiment
d’étre «justes». De plus, ils apprennent automatiquement que toutes les personnes sont diffé-
rentes, uniques, et avoir de I'égard pour autrui est pour eux une évidence. Et en acceptant vos
propres restrictions, en ralentissant quand vous en avez besoin et en faisant attention a vous
quand vous étes en difficulté, vos enfants apprennent en vous regardant a quel point il est
important de s‘occuper de soi pour rester en bonne santé. Merci d’étre vous!

Eva Zurlinden

Apporter de Iégéreté.
Photo: Tatevosian Yana /
Shutterstock.com

Lien utile:

https://bit.ly/4aLudtY
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vivere il loro guotidiano

come opportunita? i

Le famiglie con una o piu persone con disabilita hanno spesso maggiori oneri
di cui farsi carico. Quali sono le modalita e le strategie che possono consentire a
qgueste famiglie di godere comunque di una vita appagante? Ne parliamo qui.
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Per i bambini con disabilita, la famiglia riveste un ruolo davvero cruciale in quanto i contatti con
I'esterno sono spesso piu complicati. | genitori, ma anche gli altri fratelli e sorelle, sono quindi
importantissimi. Se la vita familiare procede tranquilla, anche i bambini con handicap si senti-
ranno sereni e potranno crescere nel migliore dei modi.

Le sfide da affrontare per queste famiglie sono cosi diverse tra loro da richiedere soluzioni
personalizzate che ogni nucleo familiare puo trovare solo da sé. Comprendere questo principio
€ cosa troppo spesso sottovalutata. Le famiglie con membri con disabilita ricevono sovente
consigli esterni su come e cosa Sl dovrebbe fare perché la vita dei propri cari si svolga nel modo
pil normale possibile. A tal fine, &€ opportuno concentrarsi su tutti i componenti della famiglia.
Il parere degli specialisti & prezioso solo se essi mettono a disposizione le proprie conoscenze
offrendo alla famiglia un sostegno per consentirle di elaborare la propria personale strategia.
Un tempo, per esempio, le parole dei medici di famiglia non costituivano una raccomandazio-
ne ma dettavano legge. A questo proposito si e prodotto un mutamento di mentalita che, per
le famiglie con persone con disabilita, assume un carattere di grande rilievo. Gli specialisti
posseggono infatti competenze tecniche mentre le famiglie vivono esperienze. Realizzando una
collaborazione alla pari si pud migliorare la vita di tutti.



Un po’ di respiro...
Foto: vchal / Shutterstock.com

La chiave risiede nell’individuare le sfide da superare e le soluzioni disponibili ai fini di una
migliore gestione di un quotidiano cosi particolare. Tali famiglie hanno a che fare ogni giorno
con cure, terapie, bisogni diversi di ogni componente, ma anche con la paura di non essere
all’altezza dei propri compiti e con molto altro ancora. Ecco perché i nuclei familiari che si con-
frontano con il problema della disabilita, devono trovare una propria strada. E essenziale com-
prendere che non tutte le famiglie possono e devono funzionare allo stesso modo. Trovare una
propria strada significa saper valutare se il carico da sopportare & troppo pesante, capire chi
ha bisogno di cosa ed elaborare una strategia per alleggerire e rallegrare la quotidianita.

Puo essere utile annotare su un grosso foglio di carta e analizzare desideri, compiti e difficolta
di tutti i componenti della famiglia, rappresentandoli con colori diversi. La trascrizione rende
ogni cosa visibile, facendo spesso chiarezza ed evidenziando eventuali elementi da modificare,
desideri non debitamente considerati e ambiti in cui & necessario un supporto. Altrettanta
chiarezza acquisiscono anche gli aspetti che gia vanno bene, le procedure quotidiane utili a
tutti e quelle che necessitano di aggiustamenti migliorativi. Un quotidiano fatto di routine e
spesso un fattore di alleggerimento per le famiglie in quanto e gia su misura e non si basa su
una supposizione di quello che Sl dovrebbe fare.

Un aiuto esterno offre la possibilita di creare un po’ di respiro per ogni membro della famiglia
e garantisce ai bambini con disabilita I'opportunita di sperimentare I'incontro con altri, con-
frontandosi anche con procedure diverse. Perché l'aiuto sia efficace, ci vuole fiducia. Fiducia
nella persona che presta il proprio aiuto, nella capacita dei genitori di allentare la presa e in
quella dei bambini di accettare altre persone. Questa fiducia puo essere coltivata lentamente
adeguandosi ai tempi di tutti in modo che ognuno si senta a proprio agio. Richiede tempo. Ecco
perché l'aiuto esterno va richiesto tempestivamente, senza aspettare che la necessita diventi
urgenza.

Se una famiglia riesce a superare la fase di sopravvivenza, dosando fin dall’inizio le proprie
energie, & pil facile scorgere anche le cose belle, riconoscere capacita e talenti, promuoven-
doli. Spesso le famiglie individuano le potenzialita delle persone con disabilita in maniera mol-
to precisa, in quanto trascorrono con loro molto tempo. Capiscono velocemente chi sa fare
cosa. Se dispongono delle giuste condizioni, genitori, fratelli e sorelle ne promuovono in ma-
niera del tutto naturale le capacita. In alcuni casi si tratta di abilita non evidenti come ascoltare,
ridere o semplicemente essere presenti. Chi vive con persone con disabilita possiede abilita
sociali particolarmente sviluppate. La capacita di accettare la disabilita come condizione data,
puo trasformare il concetto di presunto «errore» — insito nella diagnosi di handicap —in un
talento, in un modo diverso di guardare alla vita. Abbandonare quindi la logica della perfor-
mance per scoprire le potenzialita presenti. Questa modalita offre I'opportunita di adottare un
punto di vista diverso sulla vita. In una societa che troppo spesso dimentica il singolo a tutto
vantaggio dell'imperativo «pil veloce, piu in alto, pil forte», questo nuovo approccio assume
ancora una volta un’importanza cruciale. Ogni individuo, infatti, ha da offrire molto piu di una
performance o di una prestazione produttiva — che sia o non sia portatore di handicap. In que-
sto le persone portatrici di handicap e le loro famiglie possono dare I'esempio.

Ancora una considerazione dedicata ai genitori con disabilita: mi sono concentrata sui bambi-
ni, ma altrettanto essenziale & il ruolo che ritengo appartenga ai genitori con disabilita (si veda
il contributo di Dominique Mani a pag. 12). Sono convinta che voi costituiate un modello per
tutti i genitori. | vostri «deficit» consentono ai vostri figli di fare piu cose, consolidando la loro
autonomia e il loro coraggio. Mentre |i osservate, trasmettete loro quanto sono «bravi». Essi
apprenderanno automaticamente che non tutti sono uguali, che ogni individuo & unico e che
il rispetto per gli altri € qualcosa di scontato. Infine, quando imparate ad accettare i vostri limi-
ti, quando avete bisogno di tempo per qualcosa o per voi stessi, quando non ce la fate piu,
state mostrando ai vostri figli quanto & importante la cura di sé per preservare la salute. Grazie
per la vostra presenza!

Eva Zurlinden

Coltivare la fiducia.
Foto: SewCreamStudio

https://bit.ly/4aLudtY
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MIt Schwung ins Leben.
Foto: Simone Hainz /Pixelio.de

Gemass Art. 14 der Schweizerischen Bundesverfassung besteht
das «Recht auf Ehe und Familie» fir jede Birgerin und jeden
Blrger in der Schweiz. Theoretisch klingt das gut, in der Praxis
ist es nicht so einfach.

Das Ganze beginnt schon bei der Partnersuche, die sich mit einer Behinderung oder chroni-
schen Krankheit schwieriger gestaltet als ohne. Es bestehen viele Beriihrungsangste und die
Frage «Kannst du denn Gberhaupt «normal» Sex haben?» wird immer noch viel gestellt. Wenn
man in einer Institution lebt, kommen weitere Herausforderungen hinzu, wenn die Sexualitat
nicht selbstdndig ausgelebt werden kann. Wer denkt unter diesen Umstanden an Kinder? Zu-
dem verliert man mit einer Schwangerschaft in vielen Institutionen den Platz, weil sie weder
fUr die Kinderbetreuung ausgestattet sind noch diese auch wegen fehlendem oder nicht in
diesem Bereich ausgebildetem Personal leisten kbnnen.

Ich selbst lebe nicht in einer Institution, sondern selbstandig in einer Wohnung mit meiner
siebenjahrigen Tochter. Sie ist ein absolutes Wunschkind. Als ich aber dann wirklich schwanger
war, kamen die Fragen und Angste. Wie soll ich das machen? Wie hebe ich sie auf den Wickel-
tisch? Ich kann sie nicht herumtragen, da ich Gleichgewichtsstérungen habe. Schlussendlich
wickelte ich sie mit einer Inkontinenzunterlage auf der Couch. Ausserdem zogen wir von der
obersten Etage ins Hochparterre, so dass das Hochtragen im Maxi-Cosi wegfiel. In der ersten
Zeit ging es jedoch ohne viel Unterstlitzung der Familie nicht.

Dort ist aus meiner Sicht die Politik gefragt: Die Assistenzbeitrdge sollten auch fir die Kinder-
betreuung gelten. Es ist wichtig, dass wir Eltern mit Behinderung mdoglichst unabhangig mit
unseren Kindern Ausfliige und Ferien machen kénnen. Und gerade in der ersten Phase ist es
flr viele Menschen mit Behinderung, die ein Kind haben, sehr schwierig. Der Schlafmangel und
die Bedirfnisse des Kindes am Anfang strengen viele Eltern an, solche mit Behinderung aber
noch mehr, da sie auch noch ihr Handicap managen mussen mit Therapien, Arztbesuchen etc.
Trotzdem sollen Menschen mit Behinderung oder chronischen Krankheiten ihren Kinder-
wunsch nicht von vornherein begraben missen.

Eines Tages, als meine Tochter Schnupfen hatte und ich wegen der schlaflosen Nachte (mein
Partner konnte mich zu dieser Zeit nicht mehr so entlasten, da er arbeitete) ziemlich erschopft
war, kam mir ein Gedanke: Gibt es in der Schweiz irgendwelche Unterstiitzungsangebote? Ich
begann also, bei Pro Infirmis und Procap nachzufragen. Aber die Antwort war immer dieselbe:
Fr Kinder mit Behinderung gibt es viele Unterstiitzungsangebote, fir Eltern mit Behinderung
gab es nur vereinzelt etwas. Da ich der Meinung bin, dass es ins Bewusstsein der Menschen
dringen sollte, dass es auch Eltern mit Behinderung gibt, kam mir die Idee fiir mein Projekt
«Eltern mit Behinderung». Leider ist dieses mangels Ressourcen noch nicht so weit fortge-
schritten, wie ich es mir wiinsche.

Nun, da meine Tochter &lter ist, ist es fir mich von der Mobilitdt her viel einfacher, sie kann
jetzt z.B. ihr Glas Wasser selbst tragen. Somit fallen fiir mich schwierige Vorgdange zum grossten
Teil weg. Daflr warten viele andere Herausforderungen, dessen bin ich mir bewusst. Aber
bisher habe ich es in meinem Leben so gehalten, dass ich die Schwierigkeiten angehe, wenn
sie auftauchen. Damit fahre ich besser, als mir Uber alles Mégliche, was noch kommen kénnte,
Sorgen zu machen. Es ist schon fir mich, Mutter zu sein!

Dominique Mani

Rendez-vous
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Petites aventures.
Foto: Annamartha/Pixelio.de

L'article 14 de la Constitution fédérale suisse garantit a chaque
citoyen et citoyenne suisse le «droit au mariage et a la famille».
En théorie, cela semble prometteur, mais dans la pratique,

ce n’est pas si simple.

Les difficultés commencent deés la recherche d’un ou d’une partenaire. Pour les personnes qui
vivent avec un handicap ou une maladie chronique, I'entreprise savére généralement complexe.
Les contacts physiques peuvent générer beaucoup de craintes et la question «Est-il possible
d’avoir des relations sexuelles <normales>?» se pose encore trés souvent. Pour les personnes
qui vivent en institution, d’autres défis viennent s‘ajouter lorsque la sexualité ne peut pas étre
vécue de maniere autonome. Qui penserait a avoir des enfants dans de telles conditions? De
plus, une grossesse signifie souvent la perte de sa place en institution. Bon nombre d’entre elles
ne sont en effet pas a méme de prendre des enfants en charge: manque d’équipement adapté,
de personnel ou de personnes formées dans ce domaine... Les raisons sont nombreuses.

Pour ma part, je ne vis pas dans une institution, mais dans un logement autonome, avec ma
fille de sept ans. C’est une enfant pleinement désirée. Néanmoins, lorsque je suis tombée
enceinte, les questions et les craintes sont rapidement survenues. Comment vais-je m’en sor-
tir? Comment vais-je pouvoir la soulever sur la table a langer? J’ai des problemes d’équilibre,
il m’est doncimpossible de la porter. Finalement, ma solution a été de la changer sur le canapé
recouvert d’une alése d’incontinence. Nous avons en outre déménagé, passant d’un logement
au dernier étage a un rez-de-chaussée surélevé, ce qui nous a évité de devoir la porter dans le
maxi-cosi. Dans les premiers temps, la situation aurait toutefois été compliquée si je n’avais pas
pu compter sur un grand soutien de ma famille.

Selon moi, c’est la que la politique doit intervenir: les contributions d’assistance devraient
également tenir compte de la prise en charge des enfants. Il est important que nous, parents
en situation de handicap, puissions sortir et partir en vacances avec nos enfants de la maniere
la plus autonome possible. Et c’est justement durant les débuts de la vie de parent que la si-
tuation est particulierement difficile. Les premiers mois, le manque de sommeil et les besoins
de I'enfant sont épuisants pour beaucoup de parents, mais plus encore pour ceux qui vivent
avec un handicap ou une maladie chronique, car ils doivent également continuer a gérer leur
propre situation (traitements, visites médicales, etc.). En dépit de toutes ces difficultés, il ne
faut pas abandonner d’emblée tout espoir de devenir parent.

Un jour, alors que ma fille avait un rhume et que j’étais épuisée a cause des nuits blanches (mon
partenaire ne pouvait plus m’aider autant a ce moment-la, car il travaillait), une idée m’est
venue a I'esprit: existe-t-il des offres de soutien en Suisse? Je me suis renseignée aupres de Pro
Infirmis et Procap, mais la réponse était toujours la méme: il existe de nombreuses offres de
soutien pour les enfants en situation de handicap, mais treés peu pour les parents vivant avec
un handicap. Or, je pense qu’il est important de faire prendre conscience aux gens que des
parents avec un handicap, ca existe, et c’est ainsi que m’est venue I'idée de monter le projet
«Parents en situation de handicap». Malheureusement, faute de ressources, celui-ci n’est pas
encore aussi avancé que je le souhaiterais.

Maintenant que ma fille est plus grande, c’est beaucoup plus facile pour moi en termes de
mobilité. Elle peut par exemple tenir elle-méme son verre d’eau. La plupart des difficultés sont
donc désormais derriére moi. Mais je suis bien consciente que de nombreux autres défis m’at-
tendent. Jusqu’a présent, dans ma vie, j‘ai toujours fait en sorte d’affronter les difficultés au
moment ou elles se présentent. Cela me semble plus facile a gérer que de m’inquiéter de tout
ce qui pourrait potentiellement arriver. Aujourd’hui, je suis simplement heureuse d’étre mere!

Dominique Mani
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Frih habe ich gemerkt, dass sich ohne Menschen mit Behinderungen in der
Politik nie was andern wird. Dann dachte ich mir, gut, dann machst du es halt
selbst und wirst Politiker. Bei der Familie ist das etwas schwieriger, das geht
nicht ganz von allein.

Zusammen sein und
Spass haben.
Foto: privat.

14 = Standpunkt

Meine Ausgangslage war denkbar unglnstig. Mit meiner Behinderung und meinem Namen
hatte ich ohnehin schon schlechtmoglichsten Startbedingungen gehabt. Meine Partei hatte
mich mit einem aussichtslosen Listenplatz bedacht. Und doch: Uber 95000 Menschen haben
mich in den Nationalrat gewahlt. Mich, der jahrelang unterschéatzt und nicht fiir voll genommen
wurde. Mich, der in der Gesellschaft noch immer als hilfloses Geschopf angeschaut wird.

Meine Wahl war historisch. Fir mich, fur die Schweiz, fir alle Menschen mit Behinderungen,
die ich nun in Bern vertreten darf. Doch was mich am meisten berUthrt hat, war, und ist, wie
stolz meine Frau und meine Kinder sind. Fir meine Kinder bin ich der Papi, nicht jemand, der
im Rollstuhl sitzt. Sie haben mich bei der Wahl so fest gefeiert und sich gefreut, dass ich allen
Widerstanden zum Trotz den Mut hatte diesen Weg zu gehen. Das tat und tut mir sehr gut. Ich
mache politisch und beruflich sehr viel auch fir sie. Ich méchte nicht, dass meine Kinder in
einer Gesellschaft aufwachsen mussen, in der ihr eigener Vater als minderwertig angesehen
wird.

Esist so: Ich stecke in meinem behinderten Kérper fest und kann ihn nur bedingt andern. Aber
ich kann die Umwelt und die Gesellschaft verdndern. So kann ich die Bedingungen schaffen,
dass alle Personen, wirklich alle, ihr Potential vollstandig entfalten kdnnen. Das soll auch mei-
nen Kindern zugutekommen. Sie sollen mit dem Wissen und Vertrauen aufwachsen, dass in
unserer Gesellschaft alle teilhaben und sich entwickeln kénnen.

Ich komme nochmals auf meine obige Aussage zurlick. Eigentlich stecke ich nur zu 90% in
meinem Korper fest. Wenn ich mit meinen Kindern Uno spiele oder wir gemeinsam durch die
Gegend fahren, dann gibt es Momente, in denen ich meine Behinderung vergesse. Flir mich
sind das die schonsten Uberhaupt.

Zum Beispiel dann, wenn ich meine Kinder zu ihren Hobbies begleiten kann. Was mich hinge-
gen jeweils sofort wieder mit meiner Behinderung konfrontiert, sind Sport- und Spielplatze, die
oftmals nicht barrierefrei sind. Diese Hirden bekomme ich zu spiiren, wenn ich meine Kinder
zu ihren ausserschulischen Aktivitaten oder in die Schule begleite. Daflr setze ich mich auch
ein: Dass Barrierefreiheit endlich auch bei solchen Orten mitgedacht wird. Die Baugesetze
wirden es langst vorschreiben.

In meiner Jugend fragte ich mich sehr oft, was fir ein Vater ich eines Tages sein werde. Das war
fir mich typischerweise jemand, der immer da ist und die Kinder Gberall hinbegleitet. Heute
weiss ich, dass es sowas wie den «typischen» Vater nicht gibt. Flr mich ist es sehr wichtig, ein
Vorbild zu sein. Ich erziehe meine Kinder zu viel Selbststandigkeit.

Als die Kinder noch kleiner waren, merkten sie weniger von meiner Behinderung. Mit dem
Alter steigt aber auch das Bewusstsein dafir. Manchmal macht mir das Angst. Doch ich denke,
dass wir auf bestem Weg sind, das Bild des Behinderten als armes, hilfloses Geschdpf endgul-
tig aus der Gesellschaft zu verbannen.

Islam Alijaj, Nationalrat



Je n‘ai jamais voulu devenir
politicien, mais papa, oui

Je me suis vite rendu compte que sans politicien en situation de handicap dans les
instances politiques, les choses ne changeraient pas. Alors je me suis dit: «D’accord,
bouge-toi et deviens toi-méme politicien!» Avoir une famille, c’est plus difficile et
cela ne va pas de soi, comme une évidence!

Ma situation de départ était tres défavorable. Entre mon handicap et mon nom, ¢ca commencait
trés mal. Mon parti n‘avait pas beaucoup d’espoir me concernant. Et pourtant: plus de 95000
personnes m’ont élu au Conseil national. Moi, qui ai été sous-estimé pendant des années et
qui n'ai pas été considéré a ma juste valeur. Moi, que la société considére encore comme une
pauvre créature sans défense.

Mon élection a été historique. Historique pour moi, pour la Suisse et pour toutes les personnes
en situation de handicap que jai I'honneur de représenter a Berne. Mais ce qui m’a le plus
touché, c’est la fierté de ma femme et de mes enfants. Pour mes enfants, je suis Papa — pas
quelgu’un en fauteuil roulant. Ils ont fété mon élection avec beaucoup d’enthousiasme et
étaient trés heureux que j'aie eu le courage de suivre cette voie malgré tous les obstacles. Cela
m’a fait beaucoup de bien et ce sentiment ne m’a jamais quitté. Les nombreuses actions que
je mene sur le plan politique comme professionnel, c’est aussi pour eux: je ne veux pas que
mes enfants grandissent dans une société ou leur propre pére est considéré comme une per-
sonne inférieure.

C’est comme ¢a. Je suis coincé dans mon corps en situation de handicap et ne peux pas vrai-
ment le changer. Cependant, je peux changer I'environnement et la société. Cela me permet
de créer les conditions nécessaires pour que tout le monde, vraiment tout le monde, puisse
déployer pleinement son potentiel. Et mes enfants en profiteront aussi. lls doivent grandir avec
le savoir et la conviction que chacun-e peut participer et se développer dans notre société.

Je reviens a ce que j’ai dit plus haut. En réalité, je ne suis coincé qu’a 90% dans mon corps.
Quand je joue au Uno avec mes enfants ou que nous voyageons a travers la région ensemble,
il y a des moments ou j'oublie mon handicap. Pour moi, ces moments sont les plus beaux.

Par exemple quand je peux accompagner mes enfants dans leurs loisirs. En revanche, ce qui
me confronte tout de suite a mon handicap, ce sont les terrains de sport et de jeux qui ne sont
souvent pas accessibles a toutes et tous. Je ressens ces obstacles lorsque jaccompagne mes
enfants dans leurs activités extrascolaires ou a I'école. Je m’engage aussi pour que l'accessibi-
lité soit enfin prise en compte dans ces lieux. La législation sur les constructions I'exigerait
depuis longtemps.

Dans ma jeunesse, je me suis souvent demandé quel genre de pére je serais un jour. Pour moi,
étre un pére typique, c’était étre toujours la et accompagner ses enfants partout. Aujourd’hui,
je sais qu’il n’existe pas de pere «typique». Mais il est trés important pour moi d’étre un mo-
dele. Japprends a mes enfants a étre autonomes.

Quand ils étaient encore petits, ils se rendaient moins compte de mon handicap. Mais avec
I'dge, la prise de conscience augmente, et parfois, cela me fait peur. Mais je pense que nous
sommes sur la bonne voie pour bannir définitivement de la société I'image de la personne en
situation de handicap comme une pauvre créature sans défense.

Islam Alijaj, Conseiller national
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Eine zentrale Forderung der Behindertensession 2023 ist bei der Landesregierung
angekommen: Der Nationalrat beauftragt den Bundesrat, Massnahmen fir
die Verbesserung der politischen Teilhabe von Menschen mit Behinderungen

zu prifen.

16 = Behindertenpolitik

Menschen mit Behinderungen sind in der
Schweizer Politik untervertreten. Das hat auch
mit den Hindernissen zu tun, die ihnen eine po-
litische Teilhabe erschweren. Das Schweizer Par-
lament hat nun den Bundesrat damit beauftragt,
sich dieses Themas anzunehmen. Der National-
rat hat Mitte April 2024 ein entsprechendes
Postulat angenommen: Der Bundesrat soll pri-
fen, wie eine chancengleiche und selbstbe-
stimmte politische Teilhabe von Menschen mit
Behinderungen gefordert werden kann. Dabei
geht es insbesondere auch darum, wie Men-
schen mit Behinderungen dabei unterstitzt
werden konnen, aktiv in Parteien, Vereinen oder
auch an Wahlkdmpfen teilzunehmen. Das ist an-
gemessen und dringend notig: Menschen mit
Behinderungen machen 22% der Schweizer Be-
vOlkerung und sind nicht zuletzt wegen den Bar-
rieren, die sie an der politischen Teilhabe hin-
dern, in der Politik unterreprasentiert. Damit ist
eine zentrale Forderung der ersten Behinder-
tensession vom Marz 2023 auf der hochsten
politischen Ebene angelangt. Dies halt auch Na-
tionalrat Christian Lohr fest, der die Behinder-
tensession als Prasident leitete und sich im Vor-
feld der Abstimmung flr das Postulat eingesetzt
hat: «Die Behindertensession wirkt! Die Annah-
me dieses Vorstosses zeigt, dass die nationale
Politik unseren Einsatz und die Dringlichkeit un-

Es tut sich was...
Foto: Parlamentsdienste, 3003 Bern, Béatrice Devenes

serer Forderungen wahr- und ernstnimmt.» Nun ist der Bundesrat gefragt, wirksame Massnah-
men zu prifen. Die politische Arbeit ist damit noch nicht zu Ende. Neben der Starkung der
Teilhabe, wie sie nun angestossen wurde, muss insbesondere der diskriminierende Ausschluss
von Menschen mit Behinderungen vom Wahl- und Stimmrecht in der nationalen Politik the-

matisiert und behoben werden.

Quelle: Pro Infirmis / Inclusion Handicap



Le Conseil fédéral doit examiner
des mesures pour I'inclusion
en politigue

Une revendication centrale de la session des personnes handicapées 2023 est
parvenue au gouvernement: le Conseil national charge le Conseil fédéral
d’examiner des mesures visant a améliorer la participation politique des personnes
en situation de handicap.

Les personnes en situation de handicap sont
sous-représentées dans la politique suisse. Une
explication est gqu’elles rencontrent de nom-
breux obstacles lorsqu’elles veulent s'engager
en politique.Dés lors, le Parlement suisse a char-
gé le Conseil fédéral de se pencher sur cette
guestion. Le Conseil national a adopté au-
jourd’huile postulat 24.3001. Le Conseil fédéral
est chargé d’examiner des mesures favorisant
une participation politique autodéterminée et a
chances égales pour les personnes en situation
de handicap. Lobjectif est notamment d’aider
ces personnes a s'engager dans les partis poli-
tiques, les associations ou encore les campag-
nes électorales. Il est grand temps de permettre
aux personnes en situation de handicap — 22%
de la population suisse — de participer a la poli-
tique, domaine dans lequel elles sont sous-re-
présentées.Ainsi, une revendication centrale de
la premiéere session des personnes handicapées
de mars 2023 est parvenue au plus haut niveau

N, W == politique. Constat que fait aussi le conseiller na-
(e R A B . L . s .
I o 7| f“_é P mfp%'ﬂ*‘ tional Christian Lohr, qui a présidé la session des

personnes handicapées et s’est engagé pour le
postulat: «La session des personnes handi-
capées a produit des effets! L'adoption de ce
Les choses bougent ... postulat montre que la politique nationale
Photo: Services du parlement, 3003 Berne, Béatrice Devenes prend en compte et au sérieux notre engage-
ment et la pertinence de nos revendications.»ll
appartient maintenant au Conseil fédéral d’examiner des mesures efficaces. Le travail politique

n‘est pas encore terminé.

Outre renforcer la participation, la politique nationale doit traiter le theme de I'exclusion di-
scriminatoire des personnes en situation de handicap du droit de vote et d’éligibilité et suppri-
mer cette injustice.

Source: Pro Infirmis / Inclusion Handicap
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Webinar: Tipps und Tricks
furs Reisen im
Offentlichen Verkehr

Die Vereinigung Cerebral Schweiz veranstaltet ein Webinar mit den Expertinnen und Experten
von Postauto und SBB

Erfahren Sie:

= wie Sie Ihre Reise planen kénnen

= welche Hilfsmittel und Apps zur Verfligung stehen

= wie, ob und wo Sie lhre Reise anmelden

= wo Sie wichtige Informationen finden

= und vieles mehr rund ums Reisen im 6ffentlichen Verkehr

Der Anlass findet per Zoom statt.

EXPECTATIONS VS REALITY

Die International Cerebral Palsy Society (ICPS), in der die Vereinigung Cerebral Schweiz Mitglied
ist, organisiert ein Webinar zu Elternschaft mit CP.

Diese Online-Veranstaltung bringt ein Gremium aus Gesundheitsfachleuten, aktuellen und zu-
kinftigen Eltern, die mit Zerebralparese leben, und anderen Experten zusammen, um die He-
rausforderungen einer Familiengrindung zu beleuchten.

L'ICPS (International Cerebral Palsy Society), dont I'’Association Cerebral Suisse est membre,
organise un webinaire sur la parentalité avec CP.

Cet événement en ligne réunira un panel de professionnels de la santé, de parents —actuels et
futurs — vivant avec une paralysie cérébrale et d’autres experts pour mettre en lumiere les
défis auxquels sont confrontées les personnes en situation d’une paralysie cérébrale qui sou-
haitent avoir un enfant.

18 = Veranstaltungshinweise / Annonces d’évenement



Von Wurzeln und Flugeln

Ich wurde gebeten, eine Kolumne zum Thema «Familie» zu verfassen. Wie gehe ich das Thema
an? Fir meine Enkelin Nathalie war dies klar: «Grosi, du erstellst eine Mindmap.» Schnell fan-
den wir Begriffe, die eine Familie pragen. Doch welche sind positiv, welche negativ? Sicherheit,
Bestandigkeit, Verbundenheit und gemeinsame Erinnerungen sind mir wichtig, den jingeren
Familienmitgliedern eher lastig oder gar kein Begriff. Im Lauf des Lebens dndern die Rollen, die
Ansichten und der Blickwinkel. Auch die Umwelt und Lebensumstande beeinflussen das fami-
lidre Umfeld.

«Blut ist dicker als Wasser» ist eine alte Redensart. Heute versteht man darunter, dass Ver-
wandtschaft am starksten bindet. Wenn das konfliktlos ginge, waren einige Klassiker um Fami-
lienfehden, Intrigen, Macht und Liebe, nie geschrieben oder gedreht worden!

Mir gefallt das Bild eines unbekannten Autors, der schrieb: «Familie ist wie ein Baum. Die
Zweige mogen in unterschiedliche Richtungen wachsen, doch die Wurzeln halten alles zusam-
men.» Ich hatte das Gluck, behitet, aber nicht Uberbehitet und mit vielen Freiheiten aufzu-
wachsen. Doch kommen sich die «Wurzeln und Fligel» immer wieder in die Quere, in Form
von Fern- und Heimweh.

Bei der Vereinigung Cerebral Schweiz arbeitete ich viele Jahre bei der Organisation von Ferien
mit. Ich durfte das Fernweh ausleben, ohne Abschiedstranen zu vergiessen. Nun verlasse ich
die Cerebral Familie, mit einem lachenden und einem weinenden Auge und der Erinnerung an
viele tolle Menschen und bereichernde Begegnungen.

Des racines et des ailes

Il m’a été demandé de rédiger une chronique sur le theme de la famille. Mais comment aborder
ce sujet? Pour ma petite-fille Nathalie, la réponse était évidente: «Mamie, il te suffit de créer
une carte mentale». Nous avons donc rapidement réuni une série de termes qui se rapportent
a la famille. Mais lesquels sont positifs, lesquels négatifs? Pour moi, la sécurité, la stabilité,
I'attachement et les souvenirs communs sont des notions essentielles, alors que les plus jeunes
membres de la famille n’y accordent que peu d’importance ou les trouvent plutot rébarbatives.
Au cours de la vie, nos réles, nos opinions et le regard que nous portons sur les choses évoluent.
Lentourage et les conditions de vie influent également sur I'environnement familial.

Comme le dit 'adage, «le sang est plus épais que I'eau». Entendez par I3, les liens familiaux
sont les plus forts. Mais parfois, ou souvent, les conflits sont au rendez-vous. Pour preuve, le
succes de ces ceuvres classiques, que ce soit au cinéma ou dans la littérature, qui abordent les
querelles et intrigues familiales, le pouvoir et I'amour.

Un auteur inconnu a un jour écrit: «La famille, c’'est comme les branches d’un arbre. Chacun
prend des directions différentes, mais les racines les retiennent ensemble». J'aime beaucoup
cette image. Jai eu la chance de grandir dans une famille ou j'ai été entourée, mais pas surpro-
tégée. J'avais beaucoup de liberté. Souvent, nos «racines et nos ailes» s’'entremélent, nous
donnant a la fois le mal du pays et I'envie irrépressible de prendre le large.

Au sein de I’Association Cerebral Suisse, je me suis occupée durant de nombreuses années de
I'organisation des vacances. Jai pu vivre cette envie d’ailleurs sans verser de larmes d’adieu. Je
quitte aujourd’hui la famille Cerebral, avec un ceil qui rit et un ceil qui pleure. Je garderai en
téte le souvenir de toutes ces personnes formidables et enrichissantes que j'ai eu I'occasion de
rencontrer.

Kolumne/colonne = 19



Stittung Cerebral

Ferien, Freizeit
und Erholung

Nationale Velovermietung

An insgesamt 20 Mietstationen in der
ganzen Schweiz kdnnen Sie unkompliziert
und glnstig behindertengerechte
Spezialvelos mieten. Die Velos verfligen
allesamt Uber Elektromotoren und
konnen mit wenigen Handgriffen fur fast
jede Beeintrachtigung individuell ange-
passt werden. Nutzen Sie dieses Angebot
und unternehmen Sie gemeinsam mit
lhrer Familie einen schénen Ausflug!
Rufen Sie unbedingt vor Ihrer Velotour die
gewlnschte Mietstation an, fragen

Sie nach den Offnungszeiten und welche
Velos zur Verfligung stehen:

— Bellinzona, BikePort Sagl,
Viale Stazione 36b, 091 243 09 78

— Bellwald, Dualski-Bellwald,
Ritistrasse 152, 027 971 14 70

— Biel, Schlossli Biel, Zentrum flr Langzeit-
pflege, Mihlestrasse 11, 032 344 08 08

— Cugy, Fondation Echaud, chemin
des Esserts, 021 731 01 01

— Ennetblrgen, XtraMOBIL AG,
Blrgenstockstrasse 2, 041 610 75 75

— Genf, Genéveroule,
Place Montbrillant 17, 022 740 14 15

— Grenchen, Stiftung Rodania,
Riedernstrasse 8, 032 654 22 48

— Hagendorn, Heilpadagogisches
Zentrum HZH, Lorzenweidstrasse 1,
041 500 69 06

— Herzogenbuchsee, RAZ,
Oberholzweg 14, 062 956 50 60

— Hitzkirch, A-Team Achermann GmbH,
Richensee 4, 041 917 05 79

— Kloten, Stiftung Pigna,
Graswinkelstrasse 52, 044 800 75 00

— Le Sentier, Centre Sportif de la Vallée
de Joux, Rue du Centre sportif 1,
02184517 76

— Murten, Bahnhof, Rent a Bike,
026 670 31 61

— Neuenburg, Neuchatelroule,
Quai Léopold-Robert 1, 032 717 77 68

— Romanshorn, Bahnhof, Rent a Bike,
071 461 14 58

— Schaffhausen, Lindli Huus,
Fischerhauserstrasse 47, 052 632 01 10
— Solothurn, Discherheim,
DuUrrbachstrasse 34, 032 621 72 15
— Steg-Gampel, Verein Tandem 91,
Kirchstrasse 73, 079 583 84 70
— Thun, Velomobil Hofer,
Frutigenstrasse 68c, 033 557 80 12
— Travers, Mines d'Asphalte,
Site de la Presta, 032 864 90 64
Miete ganzer Tag: CHF 42.—; halber Tag:
CHF 30.-. Bei Rent a Bike ganzer Tag:
CHF 60.—; halber Tag: CHF 43.—.
Unter Vorweisung des «Cerebral-Auswei-
ses» erhalten Sie einen Rabatt von 50%
auf dem Mietpreis. Der Rabatt wird direkt
vor Ort abgezogen.
Rufen Sie unbedingt vor lhrer Velo-
tour die gewiinschte Mietstation an,
fragen Sie nach den Offnungszeiten
und welche Velos zur Verfiigung
stehen. Auf unserer Website
www.cerebral.ch > Hilfsangebote >
Erholung und Freizeit finden Sie einen
Flyer zum Herunterladen. Alle
Stationen finden sich auch auf der
Cerebral MAP.

Gratis in Museen und Schlosser
Gemeinsam mit der ganzen Familie in
Uber 500 verschiedene Museen und
Schlésser in der ganzen Schweiz: Flr das
Jahr 2024 kénnen wir lhnen ein ganz
besonderes Angebot machen.

Wir erhalten insgesamt 5000 Einzelein-
tritte vom Schweizer Museumspass, die
wir an bei uns angemeldete Einzelperso-
nen und Familien weitergeben durfen.
Diese Einzeleintritte 6ffnen lhnen Tur und
Tor zu Uber 500 Museen und Schléssern

Schweizerische Stiftung fiir das cerebral gelahmte Kind, Erlachstr. 14, 3001 Bern, Tel. 031 308 15 15,

E-Mail: cerebral@cerebral.ch, www.cerebral.ch, www.facebook.com/cerebral.ch

in der ganzen Schweiz. Die Passe

kénnen selbstverstandlich auch von den
jeweiligen Begleitpersonen und An-
gehorigen genutzt werden. Pro Familie
kdénnen maximal vier Einzeleintritte
bestellt werden. Die Passe werden per
Post versendet.

Wenn Sie Interesse haben, kdnnen Sie
sich direkt unter folgendem Link bei
uns melden: https://www.cerebral.ch/
de/museumspass

Einfach und unkompliziert Autos
und Kleinbusse mieten
Dank unserem nationalen Autovermie-
tungs-Angebot in Zusammenarbeit mit
Europcar konnen Familien mit einem
korperlich beeintrachtigten Familienmit-
glied einfach und glinstig bedarfsge-
rechte VW-Caddys mieten. Die Fahrzeuge
erflllen die Sicherheitsaspekte nach
heutigem Stand der Technik sowie der
geltenden Normen und Gesetze fir
das Mitflihren von Personen im Hand-
oder Elektrorollstuhl und bieten Platz fur
eine Person im Rollstuhl. Aktuell stehen
die rollstuhlgangigen Mietfahrzeuge
an 22 Europcar-Standorten rund um
grosse Schweizer Stadte bereit. Da wir
die behinderungsbedingten Mehrkosten
flr die Mietfahrzeuge tbernehmen,
entstehen den Nutzern keine hdheren
Mietkosten, als wenn sie ein normales
Auto mieten wurden.
Wir vermieten zudem an zwei verschiede-
nen Standorten in Schlieren und Dudin-
gen moderne, rollstuhlgangige Kleinbusse
an Institutionen und Familien. Die
Fahrzeuge gentigen hochsten Sicherheits-
standards und verfligen allesamt Gber
Rollstuhl-Rickhaltesysteme. Sie kdnnen
unkompliziert fir Tagesausfllige oder
auch nur stundenweise gemietet werden.
— Mercedes-Benz Automobil AG

in Schlieren, Tel. 044 738 38 14

(ab CHF 50.— Miete pro Tag)
— Carrosserie Warpel AG in Diidingen,

Tel. 026 492 66 77

(ab CHF 50.— Miete pro Tag)

o
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Wir planen gemeinsam mit der
Cosanum AG, das Angebot diesen
Friihling mit weiteren Fahrzeugen
und Standorten in der Westschweiz
zu erweitern.

Mehr Infos zur Europcar-Autovermie-
tung gibt’'s unter www.europcar.ch>
Angebote > Spezialflotte >
Barrierefreie Mobilitat.

Mehr Infos zu unserer Kleinbusver-
mietung gibts unter
www.cerebral.ch > Hilfsangebote >
Mobilitat oder auf der Cerebral MAP.

Sommerzeit — Zeit fiir einen
Badeplausch!

Unbeschwert planschen — damit dies
maoglich wird, bieten wir speziell gefertig-
te Badeshorts und -kleider mit Inkonti-
nenzschutz fur Kinder, Damen und Herren
an. Die Badekleider bestehen aus einem
wasserfesten Innenteil aus Polyester

mit verstellbaren BeinabschlUssen und
einem Aussenteil aus Nylon.
Vergiinstigte Bestellung direkt bei
der Stiftung Cerebral. Bitte nehmen
Sie mit uns Kontakt auf.

Barrierefreie Wanderausfliige

Mit unseren gelandegangigen Elektro-
rollstihlen kdnnen nicht nur holperige
Wanderwege, sondern auch starke
Steigungen problemlos bewaltigt werden.
Inzwischen lassen sich unsere gelande-
gangigen Elektrorollstihle an 15 verschie-
denen Destinationen in der Schweiz

und im Flrstentum Liechtenstein einfach
und bequem ausleihen. Neu hinzuge-
kommen sind im vergangenen Jahr
Stationen auf dem Stoos (SZ) und auf
dem Mt. Tamaro.

Mehr Infos zu unserem Mietnetz fiir
geldndegangige Elektrorollstiihle
gibts unter www.cerebral.ch/de/jst
Erfragen Sie vor lhrem Ausflug
unbedingt die Verfiligbarkeit an der
gewiinschten Mietstation.

Unsere praktischen Hilfsmittel

fiir den Sommer

Wir leisten finanzielle Unterstitzung beim
Kauf eines Badewagens. Der Badewagen
ist ein Liegestuhl mit Radern, mit

dem man Uber unebenen oder sandigen
Boden bis ins Wasser fahren kann. Er
eignet sich ideal fur Ferien am Meer und
Besuche im Schwimmbad. Zusatzlichen
Halt bietet der Sicherheitsgurt, der
individuell angepasst werden kann. Der
Badewagen lasst sich einfach transportie-
ren und zusammenbauen. Masse:

90 x 60 x 23 cm, Leergewicht ca. 12 kg.
Bestellung direkt bei der Stiftung
Cerebral zum Preis von CHF 200.—-

fiir angemeldete Personen, CHF 350.-
fiir nicht angemeldete Personen.

Wertvolle Dienste leistet auch der
Rollschirm: Er kann am Badewagen oder
Rollstuhl befestigt werden und schiitzt
vor Sonne und Regen. Sein Durchmesser
betragt 1,05 m.

Bestellung direkt bei der Stiftung
Cerebral zum Preis von CHF 30.- fiir
angemeldete Personen, CHF 75.- fiir
nicht angemeldete Personen.

Barrierefrei an Veranstaltungen
Wir engagieren uns dafir, dass diverse
Veranstaltungen behindertengerechter
werden, und leisten Beitrage fur deren
barrierefreie Infrastruktur.

Schweizerische Stiftung fiir das cerebral gelahmte Kind, Erlachstr. 14, 3001 Bern, Tel. 031 308 15 15,

E-Mail: cerebral@cerebral.ch, www.cerebral.ch, www.facebook.com/cerebral.ch

— ZugMAGIC, 1. bis 31. Juli 2024,
www.zugmagic.ch

— Gurtenfestival, 17. bis 20. Juli 2024,
www.gurtenfestival.ch

— Lakelive Festival Biel/Bienne, 31. Juli
bis 10. August 2024, www.lakelive.ch

— Winterthurer Musikfestwochen,
7. bis 18. August 2024,
www.musikfestwochen.ch

— SummerDays Festival Arbon,
30. und 31. August 2024,
www.summerdays.ch

— Seaside Festival Spiez, 30. und
31. August 2024, www.seaside.ch

— Thuner Wasserzauber,
27. September bis 27. Oktober 2024,
www.thunerwasserzauber.ch

— LiLu Luzern, 9. bis 19. Januar 2025,
www.lichtfestivalluzern.ch

slowUp

Wir engagieren uns als nationale Partne-
rin bei den slowUp und sorgen mit
unseren Spezialvelos und den rollstuhl-
gangigen Toiletten dafur, dass die Anlasse
auch fir Menschen mit Beeintrachtigun-
gen zuganglich sind. Viele der Parcours
sind fur Teilnehmende mit einem Handi-
cap bestens geeignet. Besuchen Sie einen
der Events diesen Sommer und mieten
Sie daflir ein Spezialvelo Uber Rent a Bike.
Dabei gilt: «Es hat, solangs hat».

Mehr Infos zu den nationalen slowUp
gibts unter www.slowup.ch

Schifffahrt Untersee und Rhein

Die Schifffahrt zwischen Kreuzlingen/
Konstanz und Schaffhausen gilt zurecht
als eine der schonsten Stromfahrten
Europas. Kloster, Burgen und Schlosser in
reicher Zahl zeugen vom geschichtlichen
und kulturellen Werden dieser Kultur- und
Naturlandschaft zwischen Bodensee

und Rheinfall.

Gegen Vorweisen des Cerebral-Ausweises
bezahlen bei uns angemeldete Familien
an der Schiffskasse lediglich CHF 20.—.
Mehr Infos zu diesem Ausflugsangebot
gibts unter www.urh.ch

®
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Fondation Cerebral

Vacances, loisirs et repos

Des sorties a vélo en toute simplicité
Offrez-vous le plaisir d'une agréable
excursion a vélo en famille et découvrez
de nouveaux endroits! 20 stations
réparties dans toute la Suisse vous per-
mettent désormais de louer facilement
et a moindre co(it nos vélos adaptés aux
personnes handicapées. Tous sont
équipés d'un moteur électrique et se
réglent facilement pour s'adapter a
(presque) tous les types de handicap.

— Bellinzona, BikePort Sagl,
Viale Stazione 36b, 091 243 09 78

— Bellwald, Dualski-Bellwald,
Ritistrasse 152, 027 971 14 70

— Bienne, Schldssli Biel-Bienne,
Centre pour malades chroniques,
Miuhlestrasse 11, 032 344 08 08

— Cugy, Fondation Echaud,
chemin des Esserts, 021 731 01 01

— Ennetblrgen, XtraMOBIL AG,
Burgenstockstrasse 2, 041 610 75 75

— Geneve, Geneéveroule,
Place Montbrillant 17, 022 740 14 15

— Granges, Rodania, Stiftung fur
Schwerbehinderte, Riedernstrasse 8,
032 654 22 48

— Hagendorn, Heilpadagogisches
Zentrum HZH, Lorzenweidstrasse 1
041 500 69 06

— Herzogenbuchsee RAZ,
Oberholzweg 14, 062 956 50 60

— Hitzkirch A-Team Achermann GmbH,
Richensee 4, 041 917 05 79

— Kloten, Stiftung Pigna,
Graswinkelstrasse 52, 044 800 75 00

— Le Sentier, Centre Sportif de la Vallée
de Joux, Rue du Centre sportif 1,
02184517 76

— Morat, Gare, Rent a Bike,
026 670 31 61

— Neuchatel, Neuchatelroule,
Quai Léopold-Robert 1, 032 717 77 68

— Romanshorn, Bahnhof, Rent a Bike,
071 461 14 58

— Schaffhouse, Lindli Huus,
Fischerhauserstrasse 47, 052 632 01 10

— Soleure, Discherheim,
Dirrbachstrasse 34, 032 621 72 15

— Steg-Gampel, Verein Tandem 91,
Kirchstrasse 73, 079 583 84 70

— Thoune, Velomobil Hofer,
Frutigenstrasse 68c, 033 557 80 12

— Travers, Mines d'Asphalte,
Site de la Presta, 032 864 90 64

Journée entiere: CHF 42.—; demi-journée:
CHF 30.-. Chez Rent a Bike, journée
entiere: CHF 60.—; demi-journée:

CHF 43.—. Vous bénéficiez d'un rabais
de 50% sur le prix de la location sur
présentation de I'«attestation Cerebral».
La remise est octroyée directement sur
place.

Appelez impérativement avant votre
balade a vélo la station a laquelle
vous souhaitez vous rendre afin de
vous renseigner sur les horaires
d’ouverture et les vélos disponibles.
Téléchargez notre brochure sur
www.cerebral.ch > Aides diverses >
Détente et loisirs. Retrouvez
également toutes les stations sur la
Cerebral MAP.

Louer des voitures en toute simplicité
Notre offre nationale de location de
voitures en collaboration avec Europcar
permet aux familles comptant un membre
handicapé physique de louer facilement
et a moindre colt des VW Caddy adaptés
a leurs besoins. Les véhicules, conformes
aux exigences actuelles de sécurité ainsi
gu’aux normes et lois applicables pour le
transport de personnes en fauteuil roulant
manuel ou électrique, peuvent accueillir
une personne concernée. Actuellement,
ces véhicules sont disponibles sur 22 sites
Europcar proches de grandes villes de
Suisse. Comme nous prenons en charge
le surcott des véhicules li¢ au handicap,
les utilisatrices et utilisateurs ne paient pas
plus cher que pour la location d'une
voiture conventionnelle.

Les véhicules Europcar peuvent étre
loués directement auprés d’Europcar:
https://www.europcar.ch/fr-ch/p/
location-de-voiture/flotte/type/
location-voiture-accessible

Voir également www.cerebral.ch >
Aides diverses > Mobilité ou sur la
Cerebral MAP.

Fondation suisse en faveur de I'enfant infirme moteur cérébral, Erlachstr. 14, 3001 Berne, tél. 031 308 15 15,

e-mail: cerebral@cerebral.ch, www.cerebral.ch

Des manifestations accessibles

Nous nous engageons pour rendre

différentes manifestations mieux adaptées

aux personnes handicapées. Alors

profitez-en pour vivre au plus pres de

nombreux événements suivantes:

— ZugMAGIC, du 1¢ au 31 juillet 2024,
www.zugmagic.ch

— Gurtenfestival,
du 17 au 20 juillet 2024,
www.gurtenfestival.ch

— Lakelive Festival de Bienne,
du 31 juillet au 10 ao(t 2024,
www.lakelive.ch

— Semaines de la musique de
Winterthour, du 7 au 18 aoUt 2024,
www.musikfestwochen.ch

— SummerDays Festival d'Arbon,
les 30 et 31 ao(it 2024,
www.summerdays.ch

— Seaside Festival de Spiez, les 30 et
31 aolt 2024, www.seaside.ch

— La magie de I'eau de Thoune,
du 27 septembre au 27 octobre 2024,
www.thunerwasserzauber.ch

— Festival de la Lumieére de Lucerne,
du 9 au 19 janvier 2025,
www.lichtfestivalluzern.ch

slowUp

En tant que partenaire nationale des
événements slowUp, nous contribuons a
les rendre accessibles aux personnes
handicapées en mettant a disposition des
vélos spéciaux et des WC adaptés aux
fauteuils roulants. De nombreux parcours
sont parfaitement adaptés aux personnes
en situation de handicap. Alors cet été,
participez a I'un de ces événements en
louant un vélo spécial chez Rent a Bike.
Mais attention: «Premiers arrivés,
premiers servis.»

Plus d‘infos concernant ces
événements sur www.slowup.ch
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Fondazione Cerebral

Vacanza, tempo libero
e relax

Escursioni in bicicletta senza problemi
Desiderate stare insieme all’aria aperta
e godervi piacevoli giornate di sole?
Organizzate una comoda escursione in
bicicletta con la vostra famiglia e andate
alla scoperta di posti nuovi! Oggi potete
noleggiare in modo semplice e conve-
niente le nostre biciclette speciali adatte
a portatori di handicap presso 20 punti
di noleggio in Svizzera. Le biciclette
sono tutte dotate di motori elettrici e
possono essere adattate in poche mosse
alle esigenze individuali di quasi ogni
handicap.

— Bellinzona, BikePort Sagl,
Viale Stazione 36b, 091 243 09 78

— Bellwald, Dualski-Bellwald,
Ritistrasse 152, 027 971 14 70

— Biel, Schlossli Biel, Zentrum fur
Langzeitpflege, Muhlestrasse 11,
032 344 08 08

— Cugy, Fondation Echaud,
chemin des Esserts, 021 731 01 01

— Ennetblrgen, XtraMOBIL AG,
Blrgenstockstrasse 2, 041 610 75 75

— Genf, Genéveroule,
Place Montbrillant 17, 022 740 14 15

— Grenchen, Rodania, Stiftung fir
Schwerbehinderte, Riedernstrasse 8,
032 654 22 48

— Hagendorn, Heilpadagogisches
Zentrum HZH, Lorzenweidstrasse 1,
041 500 69 06

— Herzogenbuchsee, RAZ,
Oberholzweg 14, 062 956 50 60

— Hitzkirch, A-Team Achermann GmbH,
Richensee 4, 041 917 05 79

- Kloten, Stiftung Pigna,
Graswinkelstrasse 52, 044 800 75 00

— Le Sentier, Centre Sportif de la Vallée
de Joux, Rue du Centre sportif 1,
02184517 76

— Murten, Bahnhof, Rent a Bike,
026 670 31 61
— Neuchatel, Neuchatelroule,
Quai Léopold-Robert 1, 032 717 77 68
— Romanshorn, Bahnhof, Rent a Bike
071461 14 58
— Schaffhausen, Lindli Huus,
Fischerhauserstrasse 47, 052 632 01 10
— Solothurn, Discherheim,
Dirrbachstrasse 34, 032 621 72 15
— Steg-Gampel, Verein Tandem 91,
Kirchstrasse 73, 079 583 84 70
— Thun, Velomobil Hofer,
Frutigenstrasse 68c, 033 557 80 12
— Travers, Mines d'Asphalte,
Site de La Presta, 032 864 90 64

Giornata intera: CHF 42.—; mezza
giornata: CHF 30.—. Presso Rent a Bike,
giornata intera: CHF 60.—; mezza
giornata: CHF 43.—. Presentando la
«tessera Cerebral» riceverete uno sconto
del 50% sul prezzo del noleggio.

Lo sconto viene detratto direttamente
sul posto.

Prima della vostra escursione in
bicicletta, contattate sempre la
stazione di noleggio desiderata per
informazioni sugli orari e sulle
biciclette disponibili. Sul nostro sito
web www.cerebral.ch > Offerte di
assistenza>Riposo e tempo libero,
potete trovare un opuscolo da scarica-
re. Tutte le stazioni di noleggio sono
indicate anche sulla mappa Cerebral.

Noleggiare auto in modo semplice e
senza complicazioni

Grazie alla nostra offerta nazionale di
noleggio auto in collaborazione con
Europcar, le famiglie con un membro
portatore di handicap fisico possono
noleggiare in maniera semplice e
vantaggiosa VW Caddy adatti a loro.

Gli autoveicoli soddisfano i parametri di
sicurezza in base all’attuale stato della
tecnica nonché le norme e le leggi vigenti
per il trasporto di persone su sedia

a rotelle manuale o elettrica e offrono
spazio per un passeggero su sedia a
rotelle. Attualmente, i veicoli di questo
tipo sono disponibili presso 22 agenzie
Europcar nelle maggiori citta svizzere.
Poiché ci assumiamo i maggiori costi per
rendere i veicoli a noleggio accessibili

ai portatori di handicap, non vi sono costi
aggiuntivi per gli utilizzatori rispetto al
noleggio di un veicolo normale.

Fondazione svizzera per il bambino affetto da paralisi cerebrale, Erlachstr. 14, 3001 Berna, tel. 031 308 15 15,

e-mail: cerebral@cerebral.ch, www.cerebral.ch

| veicoli possono essere noleggiati
direttamente presso Europcar:
https://www.europcar.ch/it-ch/p/
noleggio-auto/flotta/tipo/
noleggio-auto-accessibile

Cfr. anche www.cerebral.ch > Offerte
di assistenza > Mobilita o consultan-
do la mappa Cerebral.

Eventi senza barriere

Ci adoperiamo affinché diversi eventi

diventino maggiormente fruibili anche

dalle persone con disabilita.

— ZugMAGIC, dal 1° al 31 luglio 2024,
www.zugmagic.ch

— Gurtenfestival,
dal 17 al 20 luglio 2024,
www.gurtenfestival.ch

— Lakelive Festival Biel/Bienne,
dal 31 luglio al 10 agosto 2024,
www.lakelive.ch

— Settimane musicali di Winterthur,
dal 7 al 18 agosto 2024,
www.musikfestwochen.ch

— SummerDays Festival Arbon,
30 e 31 agosto 2024,
www.summerdays.ch

— Seaside Festival Spiez,
30 e 31 agosto 2024,
www.seaside.ch

— Thuner Wasserzauber,
dal 27 settembre al 27 ottobre 2024,
www.thunerwasserzauber.ch

— LiLu Lucerna,
dal 9 al 19 gennaio 2025,
www.lichtfestivalluzern.ch

slowUp

Come partner nazionale contribuiamo
agli slowUp e, con le nostre biciclette
speciali e le toilette adatte alle sedie a
rotelle, facciamo in modo che questi
eventi siano accessibili anche alle persone
affette da disabilita. Molti percorsi

sono perfettamente idonei anche alle
persone portatrici di handicap. Parte-
cipate a uno degli eventi di quest’estate
noleggiando una bicicletta speciale
mediante Rent a Bike. Vale il principio:
«Fino a esaurimento scorte».

Maggiori informazioni sugli slowUp
nazionali sono disponibili su
www.slowup.ch
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