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Liebe Leserinnen und Leser der Cerebral News

Ich finde es erstaunlich, wie schnell die Zeit vergeht. Ich versuche, Schritt zu halten und lau-
fe immerzu gestresst wie in einem Hamsterrad und versuche, mein Ziel zu erreichen. Ich
sollte dies noch und ich sollte das noch und wie es einem Hamsterrad zu eigen ist, komme
ich nie ans Ziel. Um nicht fortwahrend weiter zu laufen, muss ich eben dies erkennen und
anhalten. Heute ist mir das gelungen. Ich war mit unserem Hund spazieren. Als ich den
Weg Richtung Wald einschlug, fielen mir die vermeintlich ersten Schneegléckchen ins Au-
ge, diese Vorboten des Friihlings. Es sind aber nicht die ersten, nein, vielmehr sind sie be-
reits an sehr vielen Ecken zu finden und sie sind mir bis heute einfach nicht aufgefallen. Da
bin ich stehen geblieben - endlich. Ich war immer ein Mensch, der Freude an den kleinen
Dingen im Leben hat... an eben jenen Schneeglockchen, an den ersten Knospen, an dem
Klang des Regens, an Eiskristallen auf den Grasern und den Wildenten auf dem Weiher im
Dorf. Stehenbleiben, innehalten - es fallt nicht leicht und doch ist es so wichtig, denn unse-
re Vergangenheit und unsere Gegenwart nehmen wir mit auf unsere Reise in die Zukunft.

Wir, das Redaktionsteam der Cerebral News, haben uns viele Gedanken gemacht lGber die
Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft. Eine jede von uns war in ihrem Leben an einem
Punkt, an dem sie erfahren hat, dass ihr Kind eine Beeintrachtigung hat, eine Behinderung,
besonders ist. Unsere Kinder sind unterschiedlich alt und so sprachen wir dariber, wie wir
diesen Moment, diese Zeit erlebt haben und genau um diese Frage wird sich das Jahrest-
hema der Cerebral News 2025 drehen.

»Start in ein besonderes Leben - im Wandel der Zeit”

Wie wurde die Diagnose Uibermittelt? Wie war die Anfangszeit? Hat man Hilfe bekommen?
Wie hat man in die neue Lebenssituation gefunden und was ware wiinschenswert fir die
Zukunft, damit es kiinftige Eltern etwas leichter haben dirfen? In den kommenden Ausga-
ben lesen Sie Interviews mit Mttern besonderer Kinder, die zu verschiedenen Zeiten in ihr
besonderes Leben gestartet sind. Was hat sich in den letzten Jahrzehnten getan? Was hat
sich verbessert und wo fehlt es nach wie vor an Unterstiitzung? In dieser Ausgabe lesen Sie
ein bewegendes Interview mit Esther Koch, Mutter von Susanne Koch. Sie gewahrt uns Ein-
blick in ihren Start in ein besonderes Leben Mitte der Achtziger Jahre. Ich wiinsche lhnen
eine spannende Lekture.

Fir das Redaktionsteam
Jana Wassmer



Jahresthema ,,Start in ein besonderes Leben - im Wandel der Zeit”

Der Anfang mit besonderem Kind...

Damals in den Achzigern

Danke liebe Esther, dass du dich fiir unser Interview zur Verfiigung stellst und uns teilhaben
lasst an der Geschichte, wie es damals war.

Esther, wann ist Susanne geboren und welche Behinderungen hat sie?

Unsere Susanne wurde im Marz 1986 durch Kaiserschnitt geboren.

Die Diagnose Cerebrale Parese wurde dann erst nach 5 Monaten gestellt, als die Reflexe bei
ihr ausblieben. Sie konnte durch die Mundspastik aber bereits im Spital nicht gestillt
werden. Hingegen konnte sie durch die Spastik im Rumpf bereits den Kopf in Bauchlage
anheben und drehen. Das Augenmerk wurde aber damals vollends auf die Mutter gelenkt,
die scheinbar nicht recht stillen wollte...

Wann wurde euch bewusst, dass Susannes Weg durchs Leben anders sein wird, als man
sich das im Allgemeinen so erhofft?

Uns wurde das nach einem Tag im Spital bewusst, wo Susanne von Kopf bis Fuss untersucht
wurde und der Arzt sich mit den Worten von uns verabschiedete: «Bitte kommen Sie am
Samstag mit ihrem Mann vorbei!»

Jahre spater hat sich derselbe Arzt ausfiihrlich nach Susannes Gesundheitszustand
erkundigt. Er teilte uns mit, dass ihm damals das klarende Gesprach so schwergefallen sei,
wie noch kein anderes zuvor. Wir hatten ihn mit keinen leichten Fragen konfrontiert wie
zum Beispiel zum Behinderungsgrad.




Wie ging es euch allen damals?

Es war ein Chaos der Geflihle: Wieso? Warum? Haben sie die Rontgenbilder eventuell
vertauscht? Ja, es herrschte Untergangsstimmung, vor allem weil Susanne Tag und Nacht
schrie und sie sich durch Nichts beruhigen liess. Wir Eltern waren massiv Uberfordert,
gestresst und traurig. Der altere Sohn hingegen suchte auf seine Weise nach Loésungen wie
z.B. diese: Sie sollten im Spital ein kleines Mannchen implantieren, damit man endlich
wisste, was mit seiner Schwester los sei. Der jlingere Sohn hingegen nutzte diese Zeit des
«Unbeobachtetseins» fir seine eigenen Ideen. Aber vor allem ging es bei uns von morgens
bis abends nur darum, das viele Geschrei von Susanne irgendwie auszuhalten.

Habt ihr Hilfe bekommen? Wurde euch Unterstiitzung durch einen Seelsorger oder
eine:n Psychologen:in angeboten?

Ausser dem Chefarzt im Spital hatten wir keine Ansprechperson fiir unser seelisches
Wohlbefinden. Aber das Spitalpersonal hat sich mehrmals nach uns erkundigt.

Wie lief es im Spital und mit den Arzten:innen?
Die Arzte waren sehr einfiihlsam und gleichzeitig auch beriihrt.

Waren alle empathisch zu euch?
Ja sehr! Da haben wir nichts vermisst!

Was hiess die Diagnose fiir euch?
Die Diagnose hatte zu dem Zeitpunkt keine Bedeutung fur uns. Wir hatten nur ein Interesse
mit der Frage: « Wie kommen wir durch jeden einzelnen Tag?»

Habt ihr gewusst, was alles auf euch zukommen wird?

Wir wurden sehr gut Informiert, ohne dass etwas beschonigt wurde. Der Chefarzt hat uns
gleich gesagt, dass das mit Susanne nicht alleine zu schaffen sei als Familie. Wir wollten es
aber unbedingt versuchen, worauf mein Mann klare Anweisungen bekam. Ich als Mutter
musse 2-3x die Woche abends frei haben, um das alles durchzustehen. Somit wurde uns
bewusst, was auf uns zukommen wirde, wird keine leichte Aufgabe. Der Arzt hat uns auch
ein kleines Privatheim empfohlen, welches aber aus finanziellen Griinden gerade
schliessen musste. Somit kam es nicht in Frage. Aber der Arzt war hilfsbereit und hat
damals personlich gleich da angerufen und gefragt.



Wie habt ihr den Anfang zu Hause geschafft?

Wir haben uns gegenseitig unterstiitzt, wo immer es ging. Die Jungs haben ebenfalls viel
Verantwortung ibernommen. Wir funktionierten als ganze Familie und standen uns in
dieser Zeit sehr nahe.

Wie ging es dir und deinem Mann emotional?

Wir haben einfach «funktioniert». Mein Mann hat versucht seinen Anforderungen im Job
gerecht zu werden, wahrend ich jeden Tag versucht habe, den Ball zu Hause moglichst
flach zu halten und die Kinder durch den Tag zu begleiten. Es war irgendwie eine traurige
und verzweifelte Einsamkeit.

Konntet ihr von Anfang an Hilfe annehmen?

Wir wussten ja gar nicht, wo echte Hilfe herzuholen war und waren darum allein. Die Hilfe
von anderen Leuten in Form von Verharmlosungen und gut gemeinten Ratschldagen haben
uns aber nur noch mehr ins Abseits gedrangt. Wir fiihlten uns unverstanden.

Eines Tages haben wir aber ein Inserat gestartet und eine wunderbare Frau und Freundin

gefunden, die bereit war, mit Susanne spazieren zu gehen. Auch ihr ist Susannes Schreien

bis heute noch lebhaft in Erinnerung.

Wann habt ihr erste Therapien oder Massnahmen begonnen?

Gleich nach der Diagnosestellung haben wir gestartet. Durch die Physiotherapeutin hatten
wir endlich eine verstandnisvolle, ehrliche, kompetente und hilfsbereite Ansprechperson
gefunden. Welche Wohltat!

Wie habt ihr herausgefunden, was euch zusteht und wie ihr Hilfe bekommt?
Nur durch den Kinderarzt und die Physiotherapeutin.

Gab es damals viele Moglichkeiten und Angebote?

Ohne Eigeninitiative und Durchfragen gab es rein gar nichts. Auch wurde man tberall
vorerst gerne mal abgewiesen und vertrostet. Dies war besonders in finanzieller Hinsicht
der Fall. Es dauerte, bis wir IV wie z.B. Hilflosenentschadigung beanspruchen konnten. Wie
ware ich doch zudem damals dankbar gewesen fiir eine bezahlbare Haushaltshilfe! Auch
ein Bordmechaniker hatte uns den Alltag wesentlich erleichtert. Es passte doch kein
Hilfsmittel fiir Susanne oder war noch gar nicht mal auf dem Markt.



Wie empfindest du euren Weg riickblickend?

W d

Es war ein oft mihsamer, aber auch
lehrreicher und interessanter Weg mit sehr
vielen erlebnisreichen und erfiillenden
Momenten.

«Behindert, verhindert» trifft aber auf
unseren ganzen Weg zu.

Wie geht es euch heute?

Als Familie geht es uns heute gut. Susanne
lebt bei uns zu Hause. Wir freuen uns, dass
wir das (neue) Assistenzmodell noch
erkunden durften. Wir sind aber mit der
zunehmenden Administration rundherum
ziemlich gefordert. Auch das ist keineswegs
leicht. Auch das standige Erklaren der

Situation und die standigen Ratschlage sind

sehr frustrierend fir uns. Die Zeit lauft und lauft und uns ist es nicht immer moglich, uns
auf die Terminkalender unseres Umfeldes abzustimmen. Somit schrumpft der
Freundeskreis ins Endlose.

Was denkst du, was heute anders oder besser ist, wenn ein Kind mit Behinderungen zur
Welt kommt?

Die Moglichkeiten der Férderung und deren Hilfsmittel sind einiges besser geworden
gerade z.B. in Punkto Kommunikation. Aber Probleme wie die individuelle Betreuung, die
Herausforderungen bei der Familienkonstellation und die psychologische Verarbeitung
wird auch die Kiinstliche Intelligenz nicht |6sen kdnnen.

Was ist aus deiner Sicht das Wichtigste auf diesem Anfangsweg und wie sollte es im
Optimalfall ablaufen?

Den Optimalfall gibt es nicht, denn wir haben es mit Menschen zu tun.

Ich denke jeder Einzelne gibt auf seine Weise und nach seinen Maoglichkeiten sein Bestes.

Sabrina Biihler



Aus dem Vereinsleben

Bowlingnachmittag im Bowling Five in Thayngen

22. Februar 2025

Um 13.46 Uhr betrat ich die Bowlinghalle. Bevor ich Giberhaupt meine Bowlingschuhe ho-
len konnte, begrusste ich erst mal die bereits anwesenden Mitglieder. Da ein Hallo und
Handeschutteln, hier ein schon dich zu sehen, da eine Umarmung zur Begriissung. Fast
schon wie eine Familie. Jetzt aber noch schnell die Bowlingschuhe holen, schliesslich geht
der Bowlingspass gleich los. Getranke und Becher standen auch schon fiir uns bereit.
Schnell wurden noch alle Trinkbecher mit den Namen der Spieler versehen.

Nun konnte es definitiv losgehen. 43 Mitglieder kampften wahrend 2 Stunden heftig um
jeden Punkt. Wahrend die einen Strikes oder Spares erzielten, trafen andere gerade mal
knapp einen Kegel. Immer wieder hérte man ein Lachen, ein Jubeln oder ein leises
Schimpfen.

Die Kugel richtig zu werfen ist gar nicht so einfach. Immer wieder bekam ich hilfreiche
Tipps. Trotz all der Hilfe, Profi im Bowlen werde ich bestimmt nie.

Bis man die nachste Kugel werfen konnte fand man genug Zeit ein kleines Schwatzchen
mit den anderen Mitgliedern abzuhalten oder sich mit einem Getrank zu starken. Die Zeit
verging wie im Flug. Kaum hatte ich die Bowlingschuhe angezogen, trug ich sie wieder zur
Theke.

Bowlen macht hungrig. Und so erstaunt es nicht, dass die Platten mit Pouletschenkel,
Zwiebelringen, Fischknusperli, Chicken-Nuggets, den Pommes Frites und Pizzas sehr

schnell aufgegessen wurden.

Ein gelungener Nachmittag neigte sich gegen 19.00 Uhr dem Ende zu.

Denise Tanner




Agenda 2025

Wir freuen uns auf viele spannende Anldsse

Datum Anlass Details
04. April 2025 Mitgliederversammlung Atelier A, Schaffhausen

) . Restaurant zum alten Schit-
15. Mai 2025 Miutternachtessen

zenhaus, Schaffhausen

25. Mai 2025 Geschwisterausflug Tempodrom Winterthur
21. Juni 2025 Vateranlass Infos folgen
10. Juli 2025 Tagesausflug Europa-Park
05. bis 07. September 2025  Familienwochenende Hotel Allegro in Einsiedeln
08. November 2025 Stisse Uberraschung BBZ Schaffhausen
25. November 2025 Adventskranzbinden Blitenwerk Martina Wahner

Fir Anmeldungen oder weitere Informationen besuchen
Sie bitte unsere Homepage oder wenden Sie sich an die Geschaftsstelle.
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Vereinigung Cerebral Schaffhausen informiert

Abschied Thomas Jaquet

Nach zehn Jahren engagierter Tatigkeit als Kassier, in denen Thomas Jaquet die finanziellen
Interessen unserer Vereinigung mit grossem Geschick und Hingabe gewahrt hat, sowie in
herausfordernden Zeiten als vertrauensvolles und zuverlassiges Vorstandsmitglied an unse-
rer Seite stand, wird er bei der kommenden Mitgliederversammlung aus dem Vorstand
austreten. Wir freuen uns, dass er uns kiinftig im Hintergrund weiterhin professionell un-
terstlitzen wird. Unser herzlicher Dank gilt Thomas fiir seinen aussergewohnlichen Einsatz
und die wertvolle Arbeit, die er iber die Jahre geleistet hat. Wir wiinschen ihm fiir die Zu-
kunft alles erdenklich Gute und sind tberzeugt, dass er auch weiterhin einen positiven Ein-

fluss auf unsere Gemeinschaft haben wird.
|

Verstarkung im Vorstand gesucht

Bewirken Mitreden Input geben Gestalten Dabeisein Verandern
Anstossen Aufbauen Informieren Helfen

Die Vereinigung sucht engagierte Vorstandsmitglieder. Haben wir Ihr Interesse geweckt?
Nehmen Sie ganz unverbindlich an einer Sitzung teil oder lernen Sie Vorstand und
Geschaftsstelle beispielsweise an einem Anlass kennen.

Die Geschaftsstelle freut sich auf lhren Anruf oder lhre Mail!

I ———————————————
Netzwerk CerAgility der Vereinigung Cerebral Schweiz

. Leben Sie mit einer Behinderung, Krankheit?

. Mochten Sie sich mit anderen vernetzen?

. Suchen Sie den Austausch untereinander?

. Bewegt Sie etwas? Dann bewegen wir gemeinsam!

Lassen Sie sich davon inspirieren, wie sich andere selbstbetroffene Mitglieder und Peers
engagieren. Daflr steht das neue Netzwerk CerAgility der Vereinigung Cerebral Schweiz.

Was erwartet Sie in diesem Netzwerk?

Das Netzwerk CerAgility wird die Gelegenheit sein, Erfahrungen zu sammeln, zu teilen und
sich zu vernetzen. Es soll einen Online-Austausch geben, bei dem virtuell per WhatsApp
diskutiert werden kann. Ebenso sollen physische Treffen in verschiedenen Stadten der
Schweiz stattfinden.

Alle Informationen sind auf der Homepage der Vereinigung Cerebral Schweiz zu finden.
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Unterstiitzte Kommunikation - Alltagstipps

Horstifte in der Unterstiitzten Kommunikation:

Ein wertvolles Werkzeug fiir alle Altersgruppen

Horstifte kommen immer haufiger zum Einsatz.
Diese innovativen Werkzeuge kombinieren
Horen, Sehen und Berlihren, um ein interaktives
und multisensorisches Lernerlebnis zu schaffen.
Sie konnen nicht nur fir Kinder, sondern auch
fiir Erwachsene von grossem Nutzen sein.

Ein zentraler Vorteil von Horstiften ist ihre
Fahigkeit, das Sprachverstandnis und den
Wortschatz zu erweitern. Durch das Antippen
von Blchern, Symbolkarten oder anderen
Materialien mit den Stiften werden passende

Worte oder Satze abgespielt. Dies macht das . ‘
Lernen nicht nur effektiver, sondern auch spannender und mo‘uwerender

Fir Kinder bieten Horstifte eine spielerische Maoglichkeit, ihre Sprachfahigkeiten zu
verbessern. Sie konnen Laute, Silben und Woérter héren und nachsprechen, was besonders
bei der Lautbildung hilfreich ist. Die interaktiven Ubungen férdern zudem die auditive
Wahrnehmung und Merkfahigkeit, was fir die Entwicklung grundlegender
Sprachkompetenzen entscheidend ist.
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Auch Erwachsene profitieren von den vielseitigen Einsatzmoglichkeiten der Horstifte. Sie
kdnnen zur Verbesserung der Aussprache, zur Aufrechterhaltung und zum Wiedererwerb
von Lauten, Silben, Woértern und Satzen genutzt werden. Die Aufnahmen sind auch in der
eigenen Sprache, im eigenen Dialekt und auf verschiedenen Fremdsprachen moglich.

Dariber hinaus konnen Horstifte helfen, grammatikalische Strukturen zu erfassen und
Kommunikationsfahigkeiten zu verbessern. Durch das Anhoren und Nachsprechen
korrekter Satzstrukturen tiben Lernende die Anwendung grammatikalischer Regeln in der
Praxis. Interaktive Szenarien, in denen typische Alltagsdialoge aufgenommen und
nachgespielt werden, unterstlitzen die Lernenden dabei, in sozialen Kontexten
angemessen zu kommunizieren.

Ein Beispiel fur den Einsatz von Horstiften ist die Plattform «soundolino». Diese verwandelt
Tiptoi®- und BOOK:ii®-Stifte in vielseitige Lerntools, die speziell flir die Sprachférderung
entwickelt wurden. Mit vorgefertigten oder selbst vertonten Soundstickern kdnnen sowohl
Kinder als auch Erwachsene gezielt ihre Sprachfahigkeiten verbessern. «soundolino» bietet
eine breite Palette an Ubungen und Materialien, die das Lernen zu Hause oder im
logopadischen Therapiealltag unterstitzen. Mehr Informationen zu «soundolino» sind
unter: www.soundolino.ch zu finden.

Gurdrun Graf und Katrin Berns
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Helfen verbindet

Stiftung Cerebral

Nationale Velovermietung

Die Mietvelos verfiigen allesamt tber Elektromotoren und kénnen mit
wenigen Handgriffen fiir fast jede Beeintrdchtigung individuell
angepasst werden.

Rufen Sie unbedingt vor lhrer Velotour die gewiinschte Mietstation
an, fragen Sie nach den Offnungszeiten und welche Velos zur
Verfluigung stehen:

Ort: Adresse: Telefon:
Baar Sonnenberg, Landhausstrasse 20 041767 78 33
Bellinzona BikePort Sagl, Viale Stazione 36b 09124309 78
Bellwald Dualski-Bellwald, Holzer-Sport 079 653 13 49
Biel Schldssli Biel, Zentrum fiir Langzeitpflege,

Miihlestrasse 11 032 344 08 08
Cugy Fondation Echaud, chemin des Esserts 0217310101
Gampel Verein Tandem 91, Kirchstrasse 73 027 932 28 43
Grenchen Rodania, Stiftung fiir Schwerbehinderte,

Riedernstrasse 8 032 654 22 48
Hitzkirch A-Team Achermann GmbH, Richensee 4 0419170579

Hombrechtikon
Lenk

e-motion e-Bike Welt, Im Zentrum 16
Sportanlage TEC, Oberriedstrasse 15

043 888 04 80
0337332204

Le Sentier Centre Sportif de la Vallée de Joux,

Rue de I'Orbe 8 02184517 76
Murten Bahnhof, Rent a Bike 026 670 31 61
Neuchéatel Neuchatelroule, Station du Port 03271777 68
Romanshorn Bahnhof, Rent a Bike 071 461 14 58
Schaffhausen Lindli Huus, Fischerhduserstrasse 47 052 63201 10
Solothurn Discherheim, Diirrbachstrasse 34 032 624 50 29
Stans XtraMOBIL AG, Schmiedgasse 27a 044 867 15 25
Thun Velomobil Hofer, Frutigenstrasse 68c 033 55780 12
Travers Mines d'Asphalte, Site de la Presta 032 864 90 64
Vaduz Liechtenstein Center, Stidtle 39 +42 3 239 63 63

Ganzer Tag: CHF 42.—; halber Tag: CHF 30.-.
Bei Rent a Bike ganzer Tag: CHF 55.-; halber Tag: CHF 40.-.

Gegen Vorweisung des «Cerebral-Ausweises» erhalten Sie einen Rabatt von 50% auf dem Mietpreis.

Der Rabatt wird direkt vor Ort abgezogen.
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Das sind wir

Teilhabe fur ALLE
freizeitbegleitung@teilhabe-sh.ch

Alle Informationen finden Sie unter
wyww.teilhabe-sh.ch

[m] 5y

Tragerin des Projektes ist die einfache
Gesellschaft Teilhabe fur ALLE Schaffhausen

Beteiligt sind:

+ Insieme Schaffhausen

* Pro Infirmis Thurgau Schaffhausen
* Schaffhauser Sonderschulen

+ Vereinigung Cerebral Schaffhausen

In Zusammenarbeit mit der Kinder- und
Jugendbetreuung der Stadt Schaffhausen

N

a

Teilhabe
@) tiir ALLE

SCHAFFHAUSEN
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Heilpadagogisches Reiten

Beim Heilpadagogischen Reiten wird der Mensch ganzheitlich angesprochen: kérperlich,
emotional, geistig und sozial. Auf dem gefiihrten Pferd kann sich der Reitende dem losen-
den Bewegungsrhythmus angstfrei hingeben, gymnastische Ubungen und Geschicklich-
keitsspiele ausfiihren. Daneben gehort zum Heilpadagogischen Reiten das Aufbauen einer
Beziehung und das Pflegen des Pferdes sowie die Mithilfe im Stall.

»Auf dem Pferd hat jeder Mensch vier gesunde Beine.”

Gottfried von Dietze

Die Vereinigung Cerebral subventioniert das Heilpéddagogische Reiten fiir ihre
Aktivmitglieder. Ndheres erfahren Sie bei lhrer Geschdiftsstelle.

{m}is iy . o
Joosnk o1s 17 Bwned GLUCKSMOMENTE
mit Unterstiitzter Kommunikation

vee e® .und Leichter Sprache

.0'.
UK-Glicksmomente GmbH
Buchbergstrasse 15, 8240 Thayngen
info@uk-momente.ch

Unterstiitzte Kommunikation und Leichte Sprache geben jedem Menschen
die Moglichkeit, mitzumachen, teilzuhaben und mitzureden.

. Beratung von Einzelpersonen und Familien auch im heimischen Umfeld

. Entwicklung und Erstellung von Material
(Kommunikationstafeln, Spielmaterial, Ablaufplane, etc.)

. Programmierung der Kommunikationsoberflaichen TD Snap, Go Talk Now, MetaTalk
und LiterAACy

Die Vereinigung Cerebral subventioniert die Beratung zu Unterstiitzter Kommunikation fiir ihre
Aktivmitglieder. Néheres erfahren Sie bei lhrer Geschdiftsstelle.
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