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Liebe Leserinnen und Leser der Cerebral News

Der Winter nahert sich und damit auch die Zeit, in der wir gern eingekuschelt zu Hause
sind. Das Idyll der Vorweihnachtszeit wird dieses Jahr weiterhin «gestort» von der ganzen
Coronasituation. So muss auch der Samichlaus seine Hausbesuche umplanen und neue
Wege suchen, um fir glanzende Kinderaugen zu sorgen. Nachdem sich im Sommer alles
ein kleinwenig normalisierte und die Coronazahlen ziemlich im Griff waren, sieht unser Le-
ben nun wieder komplett anders aus und das Pflegepersonal ist iberall gefordert. Dies
nicht nur in den Spitdlern, sondern auch in Heimen oder in Pflegediensten, die zu Hause
Unterstlitzung anbieten. Viele von uns Eltern mit besonderen Kindern sind angewiesen auf
die Hilfe von Pflegenden. Ausfalle, die wegen der Pandemie entstehen, splren wir sofort
im taglichen Alltagsablauf. Mehr als deutlich wird uns nun, wie stark wir auf diese Berufs-
gruppe angewiesen sind. Die Pflegenden leisten sonst schon enorm viel und nun noch viel
viel mehr. lhnen gebihrt unser aller Dank und unsere Aufmerksamkeit.

In Anbetracht der diesjahrigen Pandemie haben wir darum intuitiv genau das richtige The-
ma gewahlt und das Gebiet der Pflege von verschiedenen Seiten beleuchtet. Wir haben ge-
lesen, was es als Eltern bedeutet «rund um die Uhr» zu pflegen und wie es fir Menschen
aus dem Pflegeberuf ist jemanden zu pflegen und da zu sein. In dieser letzten Ausgabe des
Jahres 2020 beschreibt uns Lukas Betschart, wie es fur ihn ist, wenn er auf externe Hilfe an-
gewiesen ist und immer wieder Pflege braucht. Er beschreibt auch, dass es in Ferienzeiten
auch schon ist, keine Pflege in Anspruch zu nehmen und die Tageszeiten voll nach Bedarf zu
gestalten, weil seine Mutter dann das an Unterstitzung fir ihn bietet, was er bendtigt.
Wenn Pflege von extern stattfindet, ist es nun mal so, dass sie an fixe Zeiten gebunden ist
und dann gewisse Freiheiten im Tagesablauf hemmt. Wir danken ihm fir seine Zeit, die er
sich genommen hat, um uns hier einen Einblick aus seiner Sicht zu gewahren.

Unsere aktuelle Ausgabe fallt ein wenig diinner aus als Ublich. Denn auch bei Cerebral hin-
terlasst die ganze Situation rund um Corona Spuren. Es ist schlicht nicht umsetzbar, Aktivi-
taten und Events zu planen oder durchzuziehen. Darum kénnen wir in den News weder da-
von berichten, weil nichts stattgefunden hat noch Ausblicke wagen auf die klinftigen Mona-
te. Auch wir missen es wie Uberall einfach auf uns zukommen lassen, was umsetzbar sein
wird und was noch nicht.

Wir vom Redaktionsteam wiinschen lhnen nun trotz all der besonderen Zeit einen schénen
und gemiitlichen Advent sowie lichterfiillte Feiertage voller Besinnlichkeit. Mogen Sie ge-
sund bleiben und munter in ein neues Jahr starten, welches uns allen hoffentlich bald ein-
mal die so fest ersehnte Leichtigkeit zurlickbringt und uns unbeschwert wieder das Mitei-
nander geniessen lasst. Ich glaube schreiben zu dirfen, dass wir alle ganz fest darauf war-
ten.

Herzlichst, Sabrina Biihler und das Redaktionsteam
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Freiheit trotz Abhangigkeit - wie es mir dabei geht

Neulich kam eine von meinen zwei Spitex-
frauen zu mir um meine Pflege zu verrichten.
Sie suche ein Interview-Partner, der liber sei-
ne Pflege berichten wiirde und wie er dabei
empfinde! Meine Mutter zeigte wie immer
eine Offenheit, wahrend ich die Augen ver-
drehte und dachte, nicht schon wieder!

Nun, ich gab zégerlich mein Einverstandnis!
Schon so oft war ich ein dankbares Examen-
Objekt als ich im Spital war und hin und wie-
der kommen Pflegende zu mir nach Hause,
damit sie irgendetwas Spezielles bei mir se-
hen oder iben kénnen.

Das geht mir manchmal sehr auf den Zeiger!
Meine Mutter motiviert mich dann, dass es
viel bei uns und an mir zu lernen gibt. Das
sieht sie als Chance fir die Pflegenden. Fir
mich ist es mittlerweile eine schreckliche Sa-
che! Wenigstens hilft sie mir nun beim Ge-
fihle sortieren, formulieren und Text ver-
fassen!

Ich bekomme meinerseits einen tollen Ser-
vice von meinen, mir vertrauten Spitexfrau-
en und meiner Mutter. Wenn ich es mir so
Uberlege, ist es ein Geben und Nehmen und
ich kann mein Einverstandnis geben!

Die grosse Freiheit erlebe ich, wenn ich Feri-
en habe. Auch wenn wir zu Hause sind, ge-
niesse ich es sehr, keine Termine zu haben.
Das Geflihl dieser Leichtigkeit und einfach
sein zu dirfen ohne Verpflichtungen; es ist
wunderbar flir mich. Das weiss meine

Mutter und steht instandig ein fur mich.
Schon oft musste sie sich vehement wehren,
dass keine Arzttermine, Untersuche, Thera-
pien und Trainings die Ferien zugepflastert
haben. Sie meint dann immer, wenn wir am
Meer waren, waren wir auch nicht zu Hause!
Spitexeinsatze werden in der Ferienzeit stark
reduziert. Das heisst flir meine Mutter, dass
sie die Pflege Gibernimmt und wir sie machen
kdnnen, wann es in unseren Tagesablauf
passt. Die Pflege brauche ich trotz Ferien re-
gelmassig. Diese Freiheit konnen meine bei-
den Pflegefachfrauen nachvollziehen.

Alle paar Monate hat die Kinderspitex Sit-
zung bei uns zu Hause. Ich werde gefragt,
wie es mir geht und wie zufrieden ich bin mit
meinen Pflegefachfrauen. Das finde ich eine
freundliche Geste und sie meinen es wirklich
ernst. Manchmal besprechen sie auch The-
men die meine Selbstandigkeit betreffen.
Das nervt mich schon. Das betrifft mich ganz
personlich! Das geht mir ans Labig und da
ich mit meinem Stoma eine noch nicht so
harmonische Beziehung pflege, storen mich
solche Gesprache und Entscheide. Das lasse
ich sie auch spiren! Ich kann muffelig und
sehr kritisch sein, wenn die Frauen ihre Ein-
sdatze haben.

Die beiden machen ihre Arbeit ganzheitlich
und professionell. Sie fragen nach meinem
Wohlbefinden wahrend der Verrichtung. Sie
haben Geduld mit mir und sie pflegen nicht
einfach Uber meinen Kopf hinweg. Das schat-
ze ich sehr. Sie versuchen mich zu motivieren



und meine Selbstandigkeit in meinem Tem-
po zu fordern. Wir kdnnen auch herzhaft ge-
meinsam lachen, wenn ich einen lustigen
Sketch auf meinem Handy laufen lasse, wah-
rend der Pflegeverrichtung.

Manchmal gibt es auch eine Verbiindung mit
mir. Namlich dann, wenn ich wieder an Ge-
wicht verloren habe und dies im Kardex-
Tablet einen tiefen Sturz gabe in der Tabelle.
So vergessen wir dann manchmal den Ein-
trag! Sowas finde ich schon cool!

Die Esserei und Trinkerei geht mir sehr oft
auf den Senkel. Taglich werde ich darauf auf-
merksam gemacht, ich solle doch etwas Es-
sen oder Trinken. Ich mag einfach nicht Es-
sen und Trinken. Die Abfrage nach meinen
Gellsten und Nahrungsmittelabfrage nerven
mich. Es ist schwierig, wenn einem der Ap-
petit fehlt. Der Arzt fragt auch immer nach
meinem Gewicht, wenn ich zur Kontrolle
muss. Immerhin, zum Glick muss ich die
lange Autofahrt zum Arzt nicht mehr alle

zwei Wochen machen.

Meine geschnittenen Freiheiten und die Ein-
schrankungen wegen meiner Krankheit, die
Mudigkeit , die Medikamenten-Einnahme,

die Kontrollen sind omniprasent! Als junger
Mensch hatte ich es schon sehr gerne an-
ders. Die Gesunden kdnnen Alles und mit
einer Leichtigkeit, so macht es auf mich je-
denfalls sehr oft den Eindruck. Die Abhangig-
keit empfinde ich wirklich nicht lassig. Vor
allem wenn ich das Leben von meinem Bru-
der betrachte.

Meine Familie holt mich dann wieder zuriick
in die Realitat. Auch die Gesunden haben es
nicht immer leicht im Leben. Auch sie kon-
nen nicht alles und missen vieles erarbeiten
fir ihr Leben, fur ihre Freiheiten.

Meine Mutter stresst mich schon, wobei ich
merke, je mehr Eigenverantwortung ich
ubernehme, desto weniger redet sie auf
mich ein. So liegt es in meiner Verantwor-
tung, wie ich leben mochte. Dazu habe ich
die Moglichkeit, mich verbal mitzuteilen und
mich zu wehren um meinen Respekt zu wah-
ren. So gesehen ist es ein Lebensprozess,
bei dem ich trotz meiner Handicaps viele
Dinge positiv beeinflussen und mitgestalten
kann.

Lukas Betschart
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Resultate der schriftlichen Abstimmung
der 41. ordentliche Mitgliederversammlung

Vereinigung Cerebral Schaffhausen

Da aufgrund der aktuellen Lage im Friihling 2020 keine Mitgliederversammlung durchge-
fihrt werden konnte, haben die Aktiv-Mitglieder der Vereinigung Cerebral Schaffhausen
schriftlich abgestimmt.

Die folgenden Traktanden wurden angenommen:

Traktandum 1. Protokoll der 40. Mitgliederversammlung vom 12. April 2019
Traktandum 2. Jahresbericht 2019

Traktandum 3. Rechnung 2019, Revisorenbericht

Traktandum 4. Mitgliederbeitrage (Antrag Vorstand: CHF 30.--)

Traktandum 5. Budget 2021

Die folgenden Personen wurden gewahlt oder wiedergewahlt:
Traktandum 6. Wahlen

Neuwahlen gemdiss Broschiire:
Nathalie Cand Rivera (Vorstand)
Remo Withrich (Revisor)

Wiederwahlen gemdiss Broschiire:

Denise Tanner (Vorstand)

Hans-Jlirg Fehr (Stiftungsrat Lindli-Huus)
Susanne Oechslin (Stiftungsratin Lindli-Huus)
Alfred Bachmann (Ersatzrevisor)

Herzlichen Dank an alle Mitglieder, die abgestimmt haben! Wir hoffen, dass die nachste
Mitgliederversammlung im 2021 wieder im Lindli-Huus stattfinden kann.



Stiftung Cerebral

Die Stiftung Cerebral macht vieles maéglich!

Unser Ziel ist die FrOherfassung, Forderung, Ausbildung, Pllege und soziale
Betrevung von Menschen mit cerebralen Bewegungsstérungen, sping
bifida oder Muskeldystrophie mit Waohrnsitz in der Schweiz.

Die Tatigkeit der Stiftung Cerebral urnfasst verschiedene Dienstleistungen
flr Betroffene und ihre Angehdrigen, die zu mehr Selbststandigkeit und
mehr Lebensqualitdt verhelfen.

Dazu gehbren insbesondere:

Anpassung des privaten Wohnbereichs

Beratung und finanzielle Unterstotzung fir ungedeckte
behinderungsbedingte Mehrkosten

Elektrobetten

Entlastungsangebote

Mobilitétshilfe

Pllegeartikel

Therapis

Transporte

Sie wissen ja, wir helfen rasch und unbdrokratisch! Wenden Sie sich einfach
schrifflich oder telefonisch an:

Stitung Cerebral
Erlachstrasse 14

Postfach

3001 Bern

Telefon 031 308 1515

Fax 031 301 34 85

E-Mail cerebral@cerebral.ch

Website www. cerebral.ch

Schwmaizersche Stftung fir das cerebral gelshe Kind \ *
Erlachstrasss 14, 3001 Bern, Tal 031 308 15 15, Fax 031 301 36 85 erEDra,
Prstkonto 80-48-4, E-Mail: cerebral@cerebeal.ch, www cerebral ch



