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Fokus

Kinder und Jugendliche

Im Idealfall berat und begleitet Procap Schweiz
Kinder mit Behinderungen und ihre Familien
von der Geburt bis ins Erwachsenenalter

Ukrainische Fliichtlinge mit Behinderungen
Eine Familie erzahlt

Vereinte Hilfe fur Betroffene procap
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Editorial

Kinder und Jugendliche mit Behinderungen
bendtigen oft eine hochspezialisierte Bera-
tung. Es ist im Rechtsdienst von Procap
Schweiz deshalb Ublich, fir Kinder und
Jugendliche ein sogenanntes Dauerman-
dat zu Ubernehmen und die Betroffenen im
|dealfall von der Geburt bis ins Erwachse-
nenleben zu begleiten. Nun wurde das
Procap-Buch «Was steht meinem Kind zu?»
komplett tberarbeitet und neu aufgelegt.
Die Publikation ist inzwischen ein unver-
zichtbarer Ratgeber fir alle, die sich einen
Uberblick tiber die Sozialversicherungen
und deren manchmal komplexe Leistungen
verschaffen méchten.

Neben der sozialversicherungsrechtlichen
und juristischen Beratung engagiert sich
Procap aber auch in vielen anderen Berei-
chen. So tragen wir 2022 im Sinne einer
olympischen Flagge die Botschaft der
Uno-Behindertenrechtskonvention mit dem
«Giro di Procap» durch die ganze Schweiz.
Und nicht zuletzt ist Procap zurzeit mit ande-
ren Behindertenorganisationen im Austausch
fir die Unterstlitzung von ukrainischen Fllicht-
lingen mit Behinderungen.

Sonja Wenger
Verantwortliche Verbandskommunikation und Medien

Editorial
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Notizen

Kanton Neuenburg: Neues
Gesetz zur Inklusion

Am 1. Januar 2022 ist im Kanton Neuenburg
das Gesetz lber die Inklusion und Begleitung
von Menschen mit Behinderungen (Loi sur
I'inclusion et 'accompagnement des personnes
vivant avec un handicap, LInCa) in Kraft getre-
ten. Damit dieses Gesetz auch umgesetzt wird
und Wirkung zeigt, hat der Kanton eine Beauf-
tragte fir Inklusion eingesetzt. Sie wird in Zusam-
menarbeit mit Verbdnden und mit Menschen mit
Behinderungen einen Aktionsplan ausarbeiten
und dabei die Empfehlungen des Ausschusses

der Uno-Behindertenrechtskonvention aufgreifen.

lhr Mandat gilt seit Anfang April. Zu diesem
Anlass hatte der Kanton erstmals eine Lands-
gemeinde zum Thema Inklusion organisiert, bei
welcher rund 100 Personen aus Vereinen, die
sich flir Menschen mit Behinderungen einsetzen,
aus Partnerinstitutionen und von verschiedenen
staatlichen Stellen (Bildung, Verkehr...) zusam-
menkamen. Ziel der Veranstaltung war es, ge-
meinsam Uber die konkrete Umsetzung des
LInCa nachzudenken. Diskutiert wurden unter
anderen Themen wie berufliche Inklusion, Mobi-
litait und Selbstbestimmung im Wohnbereich.
Dabei zeigte sich ein grosses Bedirfnis nach
starkerer Sensibilisierung der Offentlichkeit und
nach einem verbesserten Zugang zu barriere-

freien Informationen aus allen Lebensbereichen.
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Powerchair-Hockey-
Weltmeisterschaft
2022 in Sursee

Vom 9. bis 14. August 2022 findet
der wichtigste internationale
Wettbewerb fiir Powerchair-
Athlet*innen zum ersten Mal in
der Schweiz statt. An der IWAS
Powerchair Hockey World Cham-
pionship in der Stadthalle Sursee
kdmpfen zehn Teams aus der
ganzen Welt in Elektrorollstiihlen
um den Weltmeistertitel. Power-
chair Hockey ist eine dynamische
und schnelle Sportart fiir Menschen
mit einer korperlichen Behinderung.
Je 5 fiinf Athlet*innen spielen
gegeneinander mit dem Ziel, mehr
Tore als das gegnerische Team zu
erzielen. Wer wird auf den amtie-
renden Weltmeister Italien folgen?

Mehr Informationen und den

Spielplan unter www.pchworldcup.com
sowie unter www.facebook.com/
pchworldchampionship
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Absurde Kiirzung der
Hilflosenentschddigung bei Kindern

Kinder mit Behinderungen kdnnen einzelne Nachte in externen
Betreuungsangeboten verbringen. Diese Moglichkeit der Entlastung
ist fiir viele Eltern unverzichtbar. Leider werden die Kosten nicht
immer von der offentlichen Hand iibernommen, sodass die Eltern
teilweise selbst dafiir aufkommen miissen.

Nutzen Eltern ein solches Angebot, wird jedoch die Hilflosenent-
schadigung (HE) auf einen Viertel gekiirzt. Aus der Sicht von Procap
handelt es sich dabei um eine vollig unverstandliche Regelung, da
Eltern die Kosten fiir das Betreuungsangebot bezahlen, gleichzeitig
aber ihre Fixkosten zu Hause bestehen bleiben.

Kiirzlich wurde nun auch die Politik auf die Praxis aufmerksam: So
fragte Nationalrat Benjamin Roduit (Mitte, VS) den Bundesrat in der
Friihlingssession nach dem Grund fiir die Kiirzung. Der Bundesrat
rechtfertigte die Regel folgendermassen: Es handle sich um eine
«Gleichbehandlung» gegeniiber jenen Kindern, die zur Rehabilitation
in einer Institution lebten und welche fiir die Pflege von sozialen Kon-
takten im Umfeld zusitzlich zu den Heimkosten einen Viertel

der HE erhielten.

Die Kiirzung bei selbst finanzierten Entlastungsnichten ist dennoch
nicht gerechtfertigt, da den Eltern dafiir - im Vergleich zu den
Kindern in Rehabilitation — grosse Kosten anfallen. Somit kann hier
keinesfalls von einer Gleichbehandlung gesprochen werden.

Procap engagiert sich fiir die Abschaffung dieser absurden Regelung.
Wir berichten zu einem spéteren Zeitpunkt ausfiihrlich dariiber.

Notizen
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Frisch gedruckter
Procap-Jahres-
bericht 2021

Im Schwerpunktthema «Digitali-
sierung» wird die Vereinheitli-
chung der Webauftritte entspre-
chend der Digitalstrategie von
Procap Schweiz vorgestellt. Die
Berichte aus den Procap-Ressorts
geben zudem einen Einblick in die
Aufgaben und Projekte im 2021,
einem weiteren von der Corona-
Pandemie beeinflussten Jahr.

Unsere Kiinstlerin

Die Illustrationen fiir dieses
Magazin wurden von Simona
Benanti erstellt. Urspriinglich hat
sie eine Ausbildung als Grafikerin
EFZ absolviert. Zurzeit befindet
sie sich in einer Weiterbildung an
der Hoheren Fachschule, Richtung
«Interaction Designy, und arbeitet
als Interaction Designerin in Basel.

simonabenanti.ch



Giro di Procap
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Danke - Merci - Grazie!

Die langjahrige Partnerschaft zwischen den Schweizer Jugendherbergen
und Procap Reisen macht es méglich: Das Team des «Giro di Procap»

darf sich dank der grossziigigen Unterstiitzung der Schweizer Jugendher- SWiSS Y()uth
bergen nach den jeweiligen Etappen in deren Unterkiinften entspannen . ®
und erholen und kann so frisch gestirkt in den nichsten Tag starten. INTERNATIONAL HOStClS
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Mitte Mirz 2022 wurde die
Schweiz erstmals seit dem Inkraft-
treten der Uno-Behindertenrechts-
konvention (BRK) 2014 beziiglich
des Stands der Umsetzung Uberpriift
(sieche Procap Magazin N°1/2022).
Zu diesem Anlass organisierten
die Behindertenorganisationen der
Schweiz eine Demonstration, welche
am 9. Mirz 2022 in Bern bei
schonstem Wetter und mit iiber
1000 Personen stattfand (vgl. Seite
32). Die Manifestation war ein
grosser Tag fiir unsere Bewegung
und ein starkes Zeichen fiir die
Wichtigkeit der Uno-BRK.

Die Etappen:

Mittwoch, 8. Juni 2022
Biel-Bern

Donnerstag, 9. Juni 2022
Bern-Luzern

Freitag, 10. Juni 2022
Luzern—-Olten

Samstag, 11. Juni 2022
Olten-Basel

Mittwoch, 15. Juni 2022
Chur-St. Gallen
Donnerstag, 16. Juni 2022
St. Gallen—Uster

Im Rahmen der Vorbereitungen
zur Demonstration wurde bei Pro-
cap Schweiz die Idee geboren, zu-
sitzlich eine «Tour de Suisse» mit
dem Velo zu organisieren. Unter
dem Namen «Giro di Procap» sol-
len so viele Sektionen wie moglich
besucht werden und dabei jeweils
der Gedanke der Uno-BRK im Sin-
ne einer olympischen Fackel wei-
tergetragen werden. Damit wollen
wir die Forderungen von Men-
schen mit Behinderungen weiter in
der Offentlichkeit prisent halten.

Nun ist es so weit: Mit Startschuss
am Mittwoch, 8. Juni 2022, in Biel
und gekoppelt mit dem nationalen

Freitag, 17. Juni 2022
Uster—Basel

Samstag, 18. Juni 2022
Basel-Olten

Mittwoch, 13. Juli 2022
Delémont-La Chaux-de-Fonds-
Le Locle

Donnerstag, 14. Juli 2022
La Chaux-de-Fonds-
Neuchatel-Yverdon
Freitag, 15. Juli 2022
Yverdon-Lausanne

Giro di Procap

Bewegungs- und Begegnungstag
von Procap am Samstag, 11. Juni 2022,
in Olten kommt der «Giro di Pro-
cap» in Fahrt.

Zwischen Juni und August fihrt ein
Kernteam von Procap-Velofans in
mehreren Etappen durch die Schweiz.
Jeder Tagesstart wird in der jeweili-
gen Sektion respektive Region
mit einem Anlass begleitet. Wir
freuen uns {iiber eine breite Beteili-
gung von rollenden Menschen, sei
es fiir ein paar Meter oder fiir die
ganze Tagesstrecke. Alle sind will-
kommen! Details finden Sie unter
www.giro-di-procap.ch oder auf den
entsprechenden Sektionen-Websites.

Mittwoch, 10. August 2022
Genéve-Lausanne
Donnerstag, 11. August 2022
Lausanne-Sion

Freitag, 12. August 2022
Sion-Brig

Samstag, 13. August 2022
Brig-Airolo

Donnerstag, 18. August 2022
Airolo-Viganello

Freitag, 19. August 2022
Viganello-Spliigen

Samstag, 20. August 2022
Spliigen-Chur
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Procap wird schweizweit
als Kompetenzzentrum
fir Fragen rund um Kinder
und Jugendliche mit Be-
hinderungen geschatzt.
In vielen Fallen betreuen
die Anwalt*innen von
Procap ein Kind mit
Behinderungen von der
Geburt bis ins Erwachse-
nenleben. Denn in allen
Lebensphasen gilt: Nur
wer seine Rechte kennt,
kann sie auch einfordern.

Text Sonja Wenger lllustrationen Simona Benanti

«Man kommt nicht auf die Welt und versteht die Inva-
lidenversicherung», sagt Martin Boltshauser, Leiter
des Procap Rechtsdienstes. Es gibt Tausende Bestim-
mungen im Sozialversicherungsrecht, die stindig im
Wandel sind und mit denen das Gesetz geregelt und
konkret umgesetzt wird. Sich in diesem Dschungel aus
Verordnungen und Verwaltungsanweisungen zurecht-
zufinden, die richtigen Entscheidungen treffen zu
kénnen und alle Eingaben und Anmeldungen korrekt
und fristgerecht einzureichen, benétigt eine hohe
Fachkompetenz und viel Erfahrung.

Eltern von Kindern mit Behinderungen brauchen
fiir deren Betreuung und Erziehung aber oft viel Zeit und
Ressourcen, sodass die Beschiftigung mit den Sozialver-
sicherungen meist in den Hintergrund tritt. Und selbst
wenn alles gut lduft mit der IV, miissen die Eltern immer
noch regelmassig Formulare ausfiillen und Hilfsleistun-
gen abrechnen. Wenn das Kind dlter wird, kommen dann
zusatzliche Fragen beziiglich Ausbildung oder Arbeits-
suche und Finanzierung des Lebensunterhalts hinzu.
Und nicht zuletzt sorgen sich Eltern oft, was aus ihren
Kindern wird, wenn sie selbst einmal nicht mehr da sind.

Hier kommt Procap ins Spiel. Seit den Neunziger-
jahren bietet der Rechtsdienst von Procap Schweiz fiir

Kinder und Jugendliche Fokus

Kinder mit Behinderungen ein sogenanntes Dauerman-
dat. «Im Extremfall begleiten wir Kinder ab ihrer
Geburt bis ins Erwachsenenalter, und manchmal auch
dariiber hinausy, sagt Boltshauser. «Wir wissen aus un-
serer Praxis, was Eltern von Kindern mit Behinderun-
gen alles leisten miissen. Hier konnen wir helfen und
eine echte Entlastung bieten, auch weil wir eine breitere
Optik haben als die IV, welche sich in der Regel nur mit
dem gerade aktuellen Antrag auseinandersetzt.»

Umfassende Betreuung und Beratung

Die Beratung fiir Familien mit Kindern mit Behinde-
rungen geht bei einem Dauermandat weit liber eine
traditionelle Procap-Rechtsberatung hinaus. «Wir be-
gleiten die Familien neben deren Eingaben und Antra-
gen fiir die IV zusitzlich bei relevanten Fragen rund
um Schule, Berufseinstieg, Erwachsenenschutzfragen
oder Erbrecht», sagt Boltshauser. «Und in enger Zu-
sammenarbeit mit unserer sozialpolitischen Abteilung
kdmpfen wir auch auf politischer Ebene immer wieder
um Verbesserungen.»

Die Vorteile eines Dauermandates sind vielfdltig
und entlasten auch die IV-Stellen oder die Kantonalen
Erwachsenenschutzbehérden (KESB). «Die Familien
sind bei ihren Antrdgen und Fragen besser vorbereitet,
wenn sie zuvor von uns beraten wurdeny, sagt Bolts-
hauser. «Dadurch kénnen Antrdge schneller abgewickelt
werden, oder es braucht weniger Interventionen von
unserer Seite.» Zudem denken die Anwailt*innen von
Procap mit und schauen voraus.

Bereits im Alter zwischen 13 und 15 Jahren miissen
bei Kindern mit Behinderungen die Weichen richtig
gestellt werden, damit es keine Leistungsliicken gibt.
Dafiir brauchen die Eltern oder Erziehungsberechtigten
aber eine realistische Vorstellung von den Chancen
und Moglichkeiten, die sich ihren Kindern bieten. Hier
gibt es immer wieder grundsitzliche Fragen zu beant-
worten. Kann etwa eine junge erwachsene Person mit
Behinderungen ihren Lebensunterhalt mithilfe einer
IV-Rente und Ergianzungsleistungen finanzieren?




Fokus Kinder und Jugendliche

Hat die betroffene Person eine echte Chance auf eine
Integration in den ersten Arbeitsmarkt? Ist es fiir das
Wohl der Person sinnvoller, wenn sie in einem betreu-
ten Wohnverhiltnis lebt, oder will und kann sie selbst-
standig einen Haushalt fithren? «Nur wer seine Rechte
und Anspriiche kennt, kann sie auch geltend macheny,
sagt Boltshauser. «Und egal in welchem Alter: Bei je-
der Verfiigung der IV gilt immer: Vertrauen ist gut.
Kontrolle ist besser.»

Mehr Leistungsanspriiche fithren zu

mehr Komplexitait

Aus der Erfahrung der ersten Jahre mit den Dauer-
mandaten entstand 2006 der Procap-Ratgeber «Was
steht meinem Kind zu?» (siehe Beitrag auf Seite 11).
Von dem Sachbuch wurden inzwischen iiber 5000 Ex-
emplare vertrieben, und es ist aus der Praxis nicht
mehr wegzudenken, weder bei betroffenen Familien
noch bei Fachleuten. «Die Riickmeldungen der Eltern
zeigen uns, dass wir mit diesem Buch genau ins
Schwarze treffen und die Bediirfnisse abdeckeny, sagt
Boltshauser. Seit April 2022 ist der Ratgeber auf
Deutsch in einer aktualisierten und stark tiberarbeite-
ten Auflage erhiltlich. Eine franzdsische Neuausgabe
folgt im Laufe des Jahres.

Beim Lesen des Buches, welches nicht nur Eltern
von Kindern mit Behinderungen ein gutes Wissensfun-
dament bietet, wird ersichtlich, wie komplex das Sozial-
versicherungsrecht heute ist. «Als wir in den Neunzi-
gerjahren mit den Kindermandaten anfingen, war vieles
einfacher», erinnert sich Boltshauser. Damals befand
sich die Schweiz noch in einer erweiterten Phase des
Wirtschaftsaufschwunges. Einem Rentenanspruch bei
der IV wurde relativ schnell stattgegeben. «Heute wird
ein Rentenantrag wesentlich kritischer beurteilt, und es
gibt viel mehr Anspriiche, die man stellen kann; sei es
fiir ein elektronisches Hilfsmittel, flir einen Assistenz-
beitrag oder etwa den Intensivpflegezuschlag.»

Zusammenarbeit mit Schweizer Kinderspitilern
Rund 700 der jahrlich 2500 Fille des Procap Rechts-
dienstes sind Dauermandate. Aufgrund der immer
weiterreichenden Beratung und Vertretung von Fami-
lien mit Kindern mit Behinderungen hat Procap auch
ihre Kontakte mit den Kinderspitilern in der Schweiz
ausgebaut. «Nach einem sehr erfolgreichen Pilotpro-
jekt mit dem Kinderspital Ziirich arbeiten wir mittler-
weile mit verschiedenen Kliniken eng zusammeny,
sagt Boltshauser. «Wir bieten Rechtssprechstunden
vor Ort an und schulen die Arzteschaft zusammen mit
den ortlichen Sozialdiensten.»

Zudem besteht seit kurzem eine enge Zusammenar-
beit beziiglich eines Monitorings zur neuen Regelung der
Betreuungsentschidigung fiir Eltern. Wenn ein Kind mit
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Behinderungen im Spital ist und ein Elternteil dort
anwesend sein muss und deshalb am Arbeitsplatz fehlt,
erhilt diese Person eine Entschidigungszahlung. Diese
kann seit dem 1. Juli 2021 beantragt werden und wird
iiber die Erwerbsersatzordnung finanziert. Sie ist jedoch
noch weitgehend unbekannt. Auch aus diesem Grund ist
es wichtig, dass beispielsweise die Sozialdienste der
Kinderspitiler die Eltern darauf aufmerksam machen.
Procap unterstiitzz die Sozialdienste der Kinderspitiler
dabei etwa mit Schulungen oder Informationsblittern.

Elternforen und andere Erfolgsgeschichten
Im Zusammenhang mit den stark zunehmenden Kinder-
mandaten hat Procap in verschiedenen Regionen zu-
dem Elterngruppen fiir den gegenseitigen Erfahrungs-
austausch gegriindet. Daraus wiederum entstand die
Idee der offentlichen Elternforen. In den jihrlich statt-
findenden und sehr populdren Veranstaltungen werden
allgemein wichtige Themen wie «Entlastung», «Schat-
tenkinder» oder «integrative versus separative Schule»
von betroffenen Eltern auf einem Podium diskutiert
und Fragen aus dem Publikum beantwortet. Darin ein-
gebettet sind zudem Kurzreferate von Fachpersonen.
Dank der intensiven Partizipation von betroffenen
Eltern kann Procap jeweils auch gezielt neue, individu-
elle Bediirfnisse aufgreifen. Dazu gehort beispielsweise
eine Verbesserung bei den Bedingungen der Hilflosen-
entschddigung und des Intensivpflegezuschlag, die bei-
de bis vor kurzem noch wegfielen, sobald ein Kind im
Spital war. Im Lauf der Jahre konnte Procap so vielen
Familien durch politische Einflussnahme, durch Bera-
tung oder eine Vertretung vor Verwaltung oder Gericht
zu deren Recht verhelfen und damit oft auch eine
grosse finanzielle Entlastung bewirken. Und
nicht zuletzt erwirkte Procap immer wieder
Grundsatzentscheide auf Ebene des Bundes-
gerichts, mit denen Verschlechterungen in
der Verwaltungspraxis der IV verhindert
oder gelindert werden konnten.




Kinder und Jugendliche Fokus

Neuauflage von «Was
steht meinem Kind zu?»

Das Sozialversicherungsrecht ist kompliziert und mit seinen

vielen Bestimmungen einem schnellen Wandel unterworfen.

Fir Eltern von Kindern mit Behinderungen gibt es deshalb

einen auf ihre Bediirfnisse zugeschnittenen Ratgeber, der

nun stark Uberarbeitet und aktualisiert worden ist.

Die neue Ausgabe des Procap-Buchs
«Was steht meinem Kind zu?» steht
zum Lesen bereit. Die stark iiberar-
beitete und aktualisierte 6. Auflage
ist seit Ende April 2022 bei Procap
Schweiz erhiltlich. Der sozialversi-
cherungsrechtliche Ratgeber fiir El-
tern von Kindern mit Behinderun-
gen ist seit seiner Ersterscheinung
2006 ein Dauerbrenner. Das Buch
hat sich uiber die Jahre als wertvoller
Begleiter fiir all jene erwiesen, die
sich einen schnellen und verstind-
lichen Uberblick {iber die Invaliden-
versicherung (IV) wiinschen.

Der Tagesablauf von betroffe-
nen Familien ist in der Regel
gepragt von der meist intensiven
Betreuung des Kindes und einem
hohen administrativen Aufwand
fiir das Ausfiillen von Formularen
oder die Abrechnung von Hilfsleis-
tungen. Fiir eine intensivere Aus-
einandersetzung mit den Sozial-
versicherungen bleibt dabei meist
wenig Zeit — gerade auch weil das
Sozialversicherungsrecht kompli-
ziert und uniibersichtlich ist. Aus-
serdem ist es mit seinen Hunderten
von Bestimmungen einem schnellen
Wandel unterworfen.

Von der Geburt eines Kindes
mit Behinderungen bis zum Uber-
gang ins Erwachsenenalter stehen

Text Sonja Wenger

aber immer wieder wichtige Entschei-
dungen mit erheblichen finanziel-
len Konsequenzen an. So gilt es zum
Beispiel, frithzeitig abzuklaren, wann
eine Anmeldung bei welcher Versi-
cherung vorzunehmen ist, weil sonst
ein Verlust von Anspriichen droht.
Der Ratgeber macht seinem Na-
men alle Ehre. Mit vielen Beispielen
aus der Beratungspraxis von Procap
werden im Buch gingige Probleme
veranschaulicht, mit denen sich
betroffene Eltern auseinandersetzen
missen. Es findet sich eine Fiille
niitzlicher Tipps - etwa fiir die
Vorbereitung von Gespriachen mit
der IV - oder Berechnungsbeispiele,
etwa fur den IV-Grad oder die
Hilflosenentschidigung. Es wird
detailliert ausgefiithrt, was genau
«Lebensverrichtungeny sind, welche
Hilfsmittelkategorien es gibt oder
wie die IV den Begriff der Hilflosig-
keit definiert. Und besonders wich-
tig ist auch die prazise Beschreibung
der verschiedenen Verfahren.
Abgerundet wird das Buch mit
einer «Checkliste — Das Kind wird
erwachsen» und einem Teil «Weite-
re Rechtsfragen». Darin behandeln
die Procap-Anwilt*innen Fragen zu
Reisekosten, zum Erben und Vor-
sorgen, zum Erwachsenenschutz,
zu den verschiedenen Arten der

Beistandschaft oder dazu, welche
zusatzlichen Unterstiitzungsoptio-
nen und Verglinstigungen Menschen
mit Behinderungen zugute haben.

«Was steht meinem Kind zu?

Ein sozialversicherungsrechtlicher
Ratgeber flir Eltern von behinderten
Kindern», 6. vollstdindig tberarbeitete
Auflage. Hardcover, 204 Seiten,

CHF 35.00 zuzliglich Porto (auch fiir
Mitglieder), ISBN 978-3-033-09157-3
Das Buch ist als gebundene Ausgabe
oder als E-Book im Buchhandel, als
Book on demand (BOD) oder auf der
Website www.procap.ch/kinderbuch
erhdltlich.

Was steht meinem Kind zu?

Die wichtigsten Leistungen
der Sozialversicherungen in Kiirze

procap
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Ukrainische Fliichtlinge mit Behinderungen

ofia, Oksana und
Hennadiy aus Kyiv

SR LI L
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Die Flucht steckt ihnen noch in den Knochen: Hennadiy und Oksana
mit ihrer Tochter Sofia fiihlen sich erstmals seit langem wieder sicher.
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Ukrainische Fliichtlinge mit Behinderungen

Millionen Menschen sind derzeit auf der Flucht vor

dem Krieg in der Ukraine. Zehntausende sind in der

Schweiz untergekommen. Derzeit gibt es keine

genauen Zahlen, wie viele von ihnen Menschen mit

Behinderungen sind und wie sie betreut werden.

Das Schicksal einer Familie Icsst jedoch hoffen.

Text Sonja Wenger Fotos Markus Schneeberger

Als wir vom Procap Magazin Oksana® und Hennadiy*
mit ihrer Tochter Sofia® Mitte April in der Ndhe von
Sursee besuchen, sind sie gerade mal zwei Wochen in
der Schweiz. Noch sitzt ihnen die Erinnerung an ihre
traumatische und erschopfende Flucht aus der ukrai-
nischen Hauptstadt Kyiv via Polen in die Schweiz in
den Knochen. Dass Oksana nun mit ihrer Familie am
Esstisch im gemiitlichen Wohnzimmer ihrer Schweizer
Freundin Irene Hodel Kaffee trinkt und ein Interview
gibt, scheint ihr deshalb beinahe surreal.

Ihre Geschichte gleicht jener der vielen Menschen,
die in den vergangenen Wochen und inzwischen
Monaten vor dem Krieg in ihrer Heimat Ukraine ge-
fliichtet sind. Und doch unterscheidet sie sich in einem
wesentlichen Punkt: Thre Tochter Sofia hat verschiede-
ne Behinderungen. Der heute 21-jahrigen Frau wurde
bereits frith eine schwere Autismus-Spektrum-Sto-
rung mit kognitiven Entwicklungsverzdgerungen
diagnostiziert. Zudem ist ihr kdrperliches Wachstum
durch eine schwere Skoliose eingeschrinkt.

Das hindert die quirlige Sofia allerdings nicht da-
ran, mich gleich nach der Ankunft und mit einem
strahlenden Licheln bei der Hand zu nehmen und herum-
zufiihren. Irgendwann sitzen wir alle dann doch am
Tisch. Ausgeriistet mit Ubersetzungsprogrammen auf
dem Mobiltelefon und Laptop sowie einem Sprachmix
aus Deutsch, Ukrainisch und Englisch, versuchen
wir gemeinsam, die Puzzleteile der vergangenen
Wochen zusammenzusetzen.

Union der Eltern von Kindern mit Behinderungen

Hennadiy hat einen Master-Abschluss in Geschichte,
war Orchesterdirigent und arbeitete bis vor kurzem im
Ausschuss fiir Radio und Fernsehen in Kyiv. Oksana

war bis vor Sofias Geburt fiir verschiedene Nichtre-
gierungsorganisationen (NGOs) in der Ukraine titig.
«Frither war ich Managerin fiir internationale Organi-
sationeny, sagt sie im Gesprich. «Heute bin ich in
erster Linie die Managerin von Sofias Wohlergehen,
denn meine Tochter bendtigt Tag und Nacht Betreu-
ung.» In den letzten zwanzig Jahren habe sie deshalb
so gut wie nie mehr durchgeschlafen.

Beide Elternteile sind Anfang sechzig und sorgen
sich zunehmend darum, wer sich um Sofia kiimmern
wird, wenn sie einmal nicht mehr da sind. Eine Frage,
die viele Eltern von Kindern mit Behinderungen um-
treibt. In der Ukraine existiere zwar seit einigen
Jahren ein sogenanntes Inklusionsgesetz. «Es wird
aber nur teilweise umgesetzt», erzdhlt Hennadiy. Fiir
Kinder mit Behinderungen gab es bis vor kurzem ei-
nige wenige Sonderschulen. So konnte Sofia noch
vergangenes Jahr die Grundschule abschliessen.
«Doch fiir erwachsene Menschen mit Behinderungen
gibt es nur in wenigen Bezirken die entsprechende
Infrastruktur.» Vor einigen Jahren haben Oksana und
Hennadiy deshalb eine Organisation mitgegriindet,
die «Kyiver Union der Eltern von Personen mit Behin-
derungen». Ziel war es zum einen, die Bemiithungen
der betroffenen Eltern zu vereinen, um die Rechte
und Chancen ihrer Kinder zu férdern. Zum anderen
sollten so finanzielle Grundlagen fiir ein Wohnheim
geschaffen werden, in welchem Sofia und weitere
sechs bis sieben Menschen mit Behinderungen voll-
umfinglich versorgt wiren.

Dann kamen erst die Covid-Krise und Ende
Februar 2022 der russische Uberfall, und der seit 2014
im Osten des Landes schwelende Krieg weitete sich
auf die ganze Ukraine aus.
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Ukrainische Fliichtlinge mit Behinderungen

Treffpunkt polnische Grenze

Irene Hodel, designiertes Geschiftsleitungsmitglied
von Procap Schweiz, kennt Oksana und ihre Familie
seit vielen Jahren und wusste auch um die besonderen
Bediirfnisse von Sofia. «Fiir uns war aufgrund der
Informationslage bereits wenige Tage nach der russi-
schen Invasion klar, dass die Situation fiir eine Familie
mit einem behinderten Kind sehr schwierig sein wird»,
erzdhlt Irene im Gesprich. Sie habe deshalb sofort mit
Oksana Kontakt aufgenommen und sie gebeten, das
Land zu verlassen und zu ihr in die Schweiz zu kommen.
«Mein Mann, mein Bruder und zwei weitere Freunde
erklarten sich bereit, nach Polen zu fahren und die
drei in die Schweiz zu bringen.» Einzig den Weg von
Kyiv zur polnischen Grenze mussten Oksana und
Hennadiy selbst organisieren.

Doch niemand kappt leichten Herzens alle Wurzeln
und iiberldsst das Zuhause einer ungewissen Zukunft.
Fast einen Monat hat die Familie deshalb trotz Irenes
wiederholten Bitten, die Stadt zu verlassen, in ihrer
Wohnung ausgeharrt. «Wir haben im Flur geschlafen,
dort war es am sichersten», erzahlt Oksana. Erst als die
Sirenen immer 6fters heulten und sich die Meldungen
von Menschenrechtsverletzungen hauften, entschlos-
sen sie sich zur Flucht. «Wir wussten nicht, wie Sofia
die Strapazen einer solchen Reise bewailtigen wiirde,
aber wir mussten es riskieren.»

Sie packten das Notigste sowie einige Erinnerun-
gen wie Sofias Fotobuch ihrer 10. Klasse in ihr Auto
und machten sich auf den Weg nach Lwiw (Lemberg).
Doch nach 200 Kilometern brach die Radachse
aufgrund einer Notbremsung, und ein Mechaniker
konstatierte Totalschaden, nicht mehr reparierbar.
«Wir hatten das riesige Gliick, dass uns die freiwilli-
gen Fahrer einer auslidndischen Hilfsorganisation in
einen Minibus aufgenommen haben», sagt Oksana.
Platz war jedoch kaum vorhanden. Den Rest der lan-
gen Fahrt mussten sie verkriimmt auf dem Boden des
Busses sitzend oder kniend verbringen. «Sofia musste
sich wegen der Anstrengung mehrmals iibergeben.
Aber die Leute im Bus waren sehr verstindnisvoll
und haben immer wieder auf uns gewartet.»

Wer ist zustindig?

Dass die Entscheidung dennoch richtig war, wurde
ihnen spatestens bei der Fahrt von Lwiw an die polni-
sche Grenze bewusst. «Nur eine halbe Stunde vor
unserer Durchfahrt war neben der Strecke eine Rakete
in ein Oldepot eingeschlagen», erzihlt Oksana. «Es war
bedngstigend: Es brannte, schwarze Rauchwolken be-
deckten den Himmel, und neben der Strasse bewachten
ukrainische Soldaten gefesselte gegnerische Angreifer.»
Sie konne die Erleichterung kaum beschreiben, als sie
auf polnischer Seite von Irenes «Team» in Empfang
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Seit Jahren befreundet: Die Familie mit
Irene Hodel (2. v. r.) von Procap Schweiz.

genommen wurden. «Auch Sofia beruhigte sich schnell
und fiihlte sich sofort in Sicherheit.»

Zwei Tage spater kam die Familie in der Schweiz
an und bei Irene unter. Wahrend Sofia, Oksana und
Hennadiy etwas zur Ruhe kommen konnten, setzte
sich fiir Irene der Behoérdenmarathon fort. «Ich wollte
den administrativen Teil iibernehmen. Aber egal ob
bei Amtsstellen, bei der Fliichtlingshilfe oder bei
NGOs: Alle hatten zwar grosses Verstiandnis fiir die
Situation, bezeichneten sich aber als nicht zustandigy,
erzihlt sie. «Fliichtlinge mit einer schweren Behinde-
rung scheinen zumindest in der Anfangsphase vollig
durchs Netz gefallen zu sein.» Auch aus diesem Grund
haben sich die grossen Schweizer Behindertenorgani-
sationen zusammengetan und koordinieren derzeit
ihre Hilfsangebote und politischen Forderungen
(siehe Seite 15 «Vereinte Hilfe fiir gefliichtete Men-
schen mit Behinderungeny).

Kinder mit Behinderungen haben eine Mission
Kurz vor Ostern erhielt die Familie dann Post vom
Staatssekretariat fiir Migration (SEM). «Uns wurde der
Schutzstatus S gewdhrt und aufgrund der Behinde-
rung von Sofia die Registrierung stark vereinfachty,
sagt Oksana. Damit diirfen sie nun vorsichtig optimis-
tisch nach vorne schauen. Die Situation in der Schweiz
scheint ihr beinahe paradiesisch, und es ist ihr wichtig,
ihre Dankbarkeit gegeniiber allen, die ihrer Familie
geholfen haben, zum Ausdruck zu bringen.



Und noch etwas anderes ist fiir Oksana und Henna-
diy aussergewohnlich. «In der Schweiz gibt es Gesetze
zum Schutz und zur Inklusion von Menschen mit
Behinderungen und auch die finanzielle Unterstiitzung
zur Betreuung.» In der Ukraine sei man davon noch
weit entfernt. «Wir wollten vor einigen Jahren Sofia in
der Regelschule unterbringen», erzdhlt Oksana. Dafiir
hitten sie unter anderem versucht, die Verantwortli-
chen in den Schulen wie auch die Eltern der anderen
Kinder zu sensibilisieren.
Gesellschaft ist noch nicht so weit. Menschen mit
Behinderungen werden nicht als gleichwertig betrachtet.
«Und der Krieg wird unsere bisherigen Bemithungen
vermutlich vollstindig zunichtegemacht
Derzeit wisse sie aber nicht einmal, ob das Haus mit
ihrer Eigentumswohnung noch stehe. «Und sollte
es irgendwann wieder so etwas wie Frieden geben,
wird wohl alles staatliche Geld erst einmal in den
Wiederaufbau gesteckt.»

«Doch die ukrainische

haben.»

Ukrainische Fliichtlinge mit Behinderungen

Dennoch wollen Oksana und Hennadiy nicht aufge-
ben. Sie interessieren sich sehr, wie in der Schweiz
die Unterstiitzung fiir Menschen mit Behinderungen
aufgebaut ist. Und sie wiinschen sich, dieses Wissen
irgendwann in der Ukraine zur Anwendung bringen
zu konnen und das Denken der Menschen zu verin-
dern. «Die Gesellschaft sollte verstehen, dass Kinder
mit Behinderungen eine bestimmte Mission habeny,
sagt Oksana. «Sie lehren uns, freundlicher, toleranter
und geduldiger zu sein. Sie verdndern uns und bringen
uns bei, was bedingungslose Liebe ist.»

Die folgenden Wochen und Monate sind jedoch
erst einmal von praktischen Uberlegungen geprigt.
Etwa jenen, fiir Sofia eine passende Schule zu finden.
Fiir ihre Unterbringung gibt es dank dem Engagement
des Rotary Club Sempachersee gliicklicherweise bereits
eine Losung, vorerst fiir ein Jahr. So kann fiir Sofia
wieder ein stabiles Umfeld und ein geregelter Alltag
aufgebaut werden.

*Familienname der Redaktion bekannt

Vereinte Hilfe fur
gefltichtete Menschen
mit Behinderungen

Text Miriam Hiirlimann

Rund vierzig Organisationen aus dem schweizerischen
Behindertenwesen (Stand April 2022), darunter auch
Procap Schweiz, koordinieren aktuell ihre Kontakte
sowie ihre unterschiedlichen fachlichen Beratungs-
leistungen. Ziel ist es, die zustdndigen Stellen in der
Schweiz mit Wissen bezliglich des Bedarfs von
ukrainischen Fliichtlingen mit Behinderungen zu
unterstiitzen. So wurde beispielsweise das Unterstiit-
zungsangebot der verschiedenen Behindertenorgani-
sationen nach Behinderungsart fiir die zusténdigen
Stellen zusammengestellt.

Durch den Austausch zwischen den teilnehmenden
Behindertenorganisationen und den involvierten
Behdrden wie dem Staatssekretariat flir Migration

sowie weiteren Akteur*innen soll ein besserer Uber-
blick geschaffen werden. So kénnen die einzelnen
Behindertenorganisationen den Bund, die Kantone
oder die Behdrden mit ihrem Fachwissen sowie ihren
Erfahrungen und Kontakten beraten. Dies kann
etwa bei der Suche der Kantone und Gemeinden
nach einer barrierefreien Unterkunft notwendig sein.
Die Organisationen kénnen aber auch fachliche
Unterstiitzung leisten beziiglich des Zugangs zu
wichtigen Informationen.

Zudem soll aufgezeigt werden, welche kurzfristigen
Erwartungen und Anliegen seitens der Behinderten-
organisationen bestehen, zum Beispiel in Bezug
auf eine erleichterte Registrierung fiir Fliichtlinge
mit Behinderungen oder die Barrierefreiheit von
Bundesasylzentren. Und indem die Allianz aus
Behindertenorganisationen politische Forderungen
formuliert, sollen nicht zuletzt die nationale und
die kantonale Politik wie auch die verantwortlichen
Behdrden langfristig fiir die Bedlirfnisse von
gefllichteten Menschen mit einer Behinderung
sensibilisiert werden.
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Fokus Kinder und Jugendliche

Spielen, viel lachen
und Neues entdecken

Beim Spielnachmittag hat jedes Kind eine eigene Betreuungsperson.



Kinder und Jugendliche Fokus

Was gibt es Schdneres, als Zeit mit Freund*innen zu verbringen,

gemeinsam zu spielen oder zu basteln oder ein Konzert zu besuchen?

Leider bediirfen solche Aktivitdten fiir Kinder mit Behinderungen

einer ausgesprochen guten Organisation. Procap Genf hat im

Herbst 2021 ein Freizeitprogramm lanciert, das den Bedurfnissen

der betroffenen Kinder angepasst ist. Ein Besuch zeigt, dass es

sich um eine echte Erfolgsgeschichte handelt.

Text und Fotos Isabelle Jaccaud

«Wir wollen den Eltern ein wenig freie Zeit ermogli-
chen, entweder fiir sich selbst oder fiir ihre anderen
Kinder», erklart Roberta Gard von Procap Genf. «Es
geht aber auch darum, Kindern mit Behinderungen die
Gelegenheit zu bieten, andere Kinder zu treffen und
eine schone Zeit zu verbringen.» Roberta Gard ist
Sozialarbeiterin und Mitverantwortliche des Kinder-
programms von Procap Genf. Das Pilotprojekt wurde
letzten Herbst gestartet und findet vorerst achtmal statt,
einmal im Monat und jeweils an einem Samstag. An
diesen acht Tagen werden die Kinder im Rahmen eines
vielseitigen Programms betreut. Die Kleingruppen um-
fassen sechs Kinder im Alter von vier bis zehn Jahren,
die alle eine Autismus-Spektrum-Stérung (ASS) haben.

An diesem Samstag Ende Mirz sind die freiwilligen
Helfer*innen bereits in den Rdumlichkeiten von Procap in
unmittelbarer Nédhe der Place de Plainpalais in Genf, bevor
die Kinder eintreffen. Als Erstes werden Informationen
ausgetauscht und das Programm des Tages besprochen.
Seit dem Start des Projekts sind verschiedene Beziehungen
entstanden, denn jedes Kind trifft jedes Mal auf dieselbe
Betreuungsperson. «Dies bietet die Moglichkeit, sich im
Laufe der Zeit besser kennenzulernen und nicht bei jedem
Treffen wieder bei null anzufangen», erklirt Marjolaine,
eine der Mitverantwortlichen des Programms. «Da wir
uns einmal im Monat treffen, konnen wir zudem die
Fortschritte der Kinder gut verfolgen. Das ist spannend.
Manche haben angefangen zu sprechen, oder sie konnen
ihre Emotionen besser kontrollieren und schlagen nicht
mehr um sich.»

Respekt fiir alle

Nun kommen auch die Kinder an. Niemand hat sich
verspitet. David betritt die Raumlichkeiten mit einem
breiten Licheln. Eine Mutter erzihlt: «Mein Sohn ist
ganz aufgeregt, wenn ich ihm sage, dass wir seine
Samstagsfreund*innen treffen. Er kommt sehr gerne
hierher.» Sie seien viel zu friih hier gewesen und hitten
noch im Auto warten missen. William hingegen halt

sich die Ohren zu - wenn Eltern und Freiwillige bei der
Begriissung einige Minuten miteinander reden, ist ihm
das viel zu laut. Er braucht eine gewisse Zeit, um sich an
die Situation zu gewohnen. Und Ryan entdeckt seinen
Lieblingsstuhl - einen Biirostuhl mit Rollen. Er dreht
und dreht sich immer weiter, wahrend die anderen Kin-
der um ihn herumlaufen. Er ist derart in seine Tatigkeit
vertieft, dass es ihn kaum stort, als seine Eltern gehen.

Dann stimmt jemand einige Takte von «Despacito»
an — das Zeichen fiir den bereits zur Tradition gewor-
denen Begriissungstanz. Kinder und Freiwillige
nehmen sich an den Handen und vertiefen so in aus-
gelassener Stimmung ihre Kontakte. Danach erklart
Roberta das Programm des heutigen Tages. An der
Wand hingt ein Zitat von Frida Kahlo: «Nichts ist mehr
wert als Lachen.» Die mexikanische Kiinstlerin zieht
sich wie ein roter Faden durch den Tag. Es werden
Geschichten erzdhlt und Bilder gemalt. Und als Hohe-
punkt des Tages steht ein Besuch des nahegelegenen
Marionettentheaters Genf auf dem Programm, welches
ein Stiick tiber die Kindheit der Kiinstlerin auffiihrt.

Schon ist es Zeit fiir das Mittagessen, und alle
packen ihr Picknick aus. Einige denken aber nicht daran
zu essen. «Ekelzeugy, ruft ein kleiner Junge, als er die
von seinen Eltern zubereitete Mahlzeit sieht. Andere
fangen an, ihr Essen zu tauschen. Kekse oder getrock-
nete Apfel gegen die bei jedem Picknick unschlagbaren
Chips. Adrien klettert auf den Schoss seiner Betreuerin,
die ihm etwas vorliest. Jedes Kind geniesst in Beglei-
tung seiner Betreuungsperson eine kleine Ruhepause.
Zwei Kinder verstecken sich unter dem Tisch in einer
improvisierten Hohle. «Ich mache Kaffee», freut sich
Seth und steuert zielstrebig auf die Kaffeemaschine zu.
Alle Freiwilligen haben Anspruch auf einen Kaffee,
oder auch zwei, der ihnen von den «Experten» eigen-
handig serviert wird. Manche Kinder werden mdiide,
weil sie es sich nicht gewohnt sind, Teil einer Gruppe
zu sein. Sie kénnen in einem angrenzenden Raum einen
kleinen Mittagsschlaf machen.
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Fokus Kinder und Jugendliche

Viel Bewegung, Spiele und Spass mit Fingerfarben.

Mit den Kindern des Quartiers

«Alle teilnehmenden Kinder haben dieselbe ASS, welche
aber unterschiedlich ausgepragt ist. Es ist sehr erfiillend,
mit ihnen Zeit zu verbringen», sagt Roberta. Wihrend
einer Pause im benachbarten Park lassen sich dann sogar
einige Sonnenstrahlen blicken. Ein Spielplatz mit Schau-
keln, einem Fussballplatz und einer Griinflache ist nur
einen Katzensprung entfernt. Jedes Kind hat seine Vor-
lieben. Fiir Roberta bietet diese Pause Gelegenheit, dass
die Kinder im Projekt mit anderen Kindern aus dem
Quartier spielen konnen. «Diese Art des Austauschs ist
wichtig, und wir wollen das in der Fortsetzung unserer
Aktionstage ausbauen.» Ab Herbst 2022 kénnen deshalb
auch Kinder aus dem Quartier am Programm von Procap
Genf teilnehmen.

Die sechs Kinder verteilen sich auf dem Spielplatz.
«Willst du mit uns Fussball spielen?», fragen zwei Kinder
aus dem Quartier Ryan. Seine Betreuerin erklért ihnen,
dass Ryan nicht spricht, aber immer Lust hat, einen Ball
zu treten. Es ist ein beriihrender Moment, als die beiden
Kinder ihm den Ball zum ersten Mal vorsichtig zuwerfen.
Aviraj nahert sich unterdessen zwei Jugendlichen auf ei-
ner Bank. Sein charmantes Licheln zieht sie in ihren
Bann, und er klettert auf ihren Schoss. Als es Zeit ist zu
gehen, akzeptiert er ihre herzliche Verabschiedung.

Zuruck beim Treffpunkt warten zur Freude der Kin-
der ein grosses Tuch und einige Farbtopfe auf sie. Jetzt
wird mitten auf dem Platz mit Hinden gemalt. Anfangs
noch etwas unsicher, sind die Kinder rasch begeistert und
erstellen gemeinsam ein riesiges Fresko. Auch die Tech-
nik ist schnell erlernt. Erst muss man die Hande in die
Farbe eintauchen und dann einen Abdruck auf dem noch
weissen Tuch hinterlassen. Es kénnen auch verschiedene
Farben zwischen den Fingern gemischt werden. Alle
sind begeistert von dieser dusserst haptischen Aktivitat.
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Die Kinder aus der Nachbarschaft werden neugierig und
fragen nach, ob sie auch mitmachen kénnen und ob es
etwas kostet. Schnell wird die Gruppe grosser.

Grosse Premiere

Danach braucht es etwas Zeit, bis beim Waschen der
Hinde die natiirliche Hautfarbe wieder zum Vorschein
kommt - aber alle werden rechtzeitig zum nachsten Pick-
nick sauber. In den Ridumlichkeiten von Procap finden
sich auf mehreren Tellern verteilt Obst, ein Kuchen und
Kekse. Es ist die letzte Pause vor dem Theaterbesuch.
Alle Freiwilligen fiillen noch ein Tagebuch aus und be-
richten, was den Kindern an diesem Tag gefallen hat. Die
Kinder fiigen ihrerseits Aufkleber hinzu, um die Seiten
zu verzieren. Jeden Monat wird eine neue Aktivitit an-
geboten. Beim letzten Mal hat ein Clown fiir viel Stim-
mung gesorgt. Heute steht mit dem Besuch des Mario-
nettentheaters eine grosse Premiere bevor. Auch hier
reagiert jedes Kind auf seine eigene Art. Fasziniert vom
Theaterstiick, bleibt das eine regungslos sitzen. Ein ande-
res wechselt in Begleitung seiner Betreuungsperson vier
oder fiinf Mal den Platz. Wieder ein anderes will auch auf
die Bithne, um das Geschehen noch intensiver zu erleben.
Und noch ein anderes verlisst das Theater, um seine in-
neren Angste auf dem Spielplatz freizulassen.

Viel zu schnell ist der Tag vorbei, und die Eltern
stehen vor der Tiir. Ende Mirz hat das flinfte Treffen
stattgefunden, und dank dem Einsatz der Freiwilligen
und einer guten Organisation macht die Gruppe bei
jedem Treffen weitere Fortschritte. In ihrem eigenen
Tempo entdecken die Kinder dabei neue Aktivititen
und kniipfen nach und nach verschiedene Beziehun-
gen, wobei ihren individuellen Personlichkeiten im-
mer Respekt gezollt wird. Ein bereichernder Tag fiir
alle Beteiligten.



,‘ Irja Zuber
Anwaltin

Fiir Kinder mit einer Beeintrachtigung
kennt die IV folgende Leistungen:
medizinische Massnahmen, Hilfsmittel,
Hilflosenentschadigung und Intensiv-
pflegezuschlag, Assistenzbeitrag sowie
berufliche Massnahmen. Ab dem
18. Geburtstag kann auch eine Rente
zugesprochen werden.

Die IV hat bei Lorenz das Geburts-
gebrechen anerkannt und iibernimmt
die Kosten fiir die medizinischen Be-
handlungen im Zusammenhang mit der
Trisomie 21. Darunter fallen die Kosten
fiir die Physiotherapie. Sind weitere me-
dizinische Massnahmen notwendig (z. B.
Kinderspitex, Hippo- und Ergotherapie,
Behandlungsgerite), werden diese eben-
falls von der IV finanziert. Sobald Lorenz
20 Jahre alt ist, zieht sich die IV zuriick
und die Krankenkasse tritt an ihre Stelle.
Unabhingig von Lorenz’ Alter finanziert
die IV jedoch weiterhin Hilfsmittel, die
er fiir den Alltag und die Schule benétigt.

Hilflosenentschiadigung und
Assistenzbeitrag

Bis jetzt hatte Lorenz wegen des soge-
nannten Wartejahres noch keinen
Anspruch auf eine Hilflosenentschadi-
gung (HE). Fiir die HE priift die IV, ob
in den Bereichen Ankleiden und Aus-
kleiden, Aufstehen, Absitzen und Ab-
liegen, Essen, Korperpflege, Verrichten
der Notdurft sowie bei der Fortbewe-
gung und der Pflege gesellschaftlicher
Kontakte eine behinderungsbedingte

Was steht

meinem Kind zu?

Unser Sohn Lorenz ist vier Jahre alt und mit Trisomie
21 zur Welt gekommen. Er erhalt Physiotherapie und
heilpadagogische Fritherziehung, die ihm hilft, im
Alltag Fortschritte zu machen. Gleichzeitig zeigt sich,
dass er doch viel zusatzliche Betreuung von uns braucht.
Welche Unterstiitzung haben wir von der IV zugute?

Hilfe notwendig ist. Zudem beriick-
sichtigt sie die behinderungsbedingte
Pflege und Uberwachung. Eine Hilflo-
sigkeit wird dann anerkannt, wenn sie
verglichen mit einem gleichaltrigen
Kind ohne Beeintrachtigung besteht.

Unter www.procap.ch/he-rechner
finden Sie unseren HE-Rechner. Liegt
in zwei der beschrieben Bereiche und
wihrend eines Jahres (Wartejahr) eine
Dritthilfe vor, besteht Anspruch auf
eine HE. Nur in Ausnahmefillen oder
bei einem sehr hohen Pflege- und
Betreuungsaufwand wird bereits im
ersten Lebensjahr eine HE zugespro-
chen. Kinder mit Behinderungen, deren
Betreuung mit einem sehr hohen zeitli-
chen Mehraufwand verbunden ist, er-
halten zudem einen Intensivpflege-
zuschlag. Dieser wird zusammen mit
der HE abgeklirt. Melden Sie Lorenz
fiir eine HE an. Das Formular finden Sie
unter www.ahv-iv.ch.

Der Assistenzbeitrag steht Kindern
und Jugendlichen offen, wenn sie eine
Regelschule besuchen, eine Ausbil-
dung im reguldren Arbeitsmarkt ab-
solvieren oder einen Intensivpflegezu-
schlag von mehr als sechs Stunden
taglich beziehen. Mit dem Assistenz-
beitrag konnen Assistenzpersonen an-
gestellt werden. Lorenz respektive Sie
als seine Eltern werden damit zu
Arbeitgeber*innen. Sollten Sie sich fiir
diese Leistung interessieren, ist eine
weiterfithrende Beratung sinnvoll.

Ausbildung und IV-Rente

Fir die heilpddagogische Friiherzie-
hung und alle weiteren sonderpadago-
gischen Massnahmen ist der Kanton
beziehungsweise die Schule zustindig.
Sobald die Berufswahl im zweitletzten
Schuljahr ein Thema wird, sollte die
IV mit einbezogen werden. Die IV
unterstiitzt mit Beratung und iiber-
nimmt gewisse (Mehr-)Kosten im Zu-
sammenhang mit der Ausbildung.

Nach Abschluss der Ausbildung
und ab dem 18. Geburtstag erhilt Lorenz
voraussichtlich eine IV-Rente und kann
Erganzungsleistungen beantragen. Damit
wird er seinen Lebensunterhalt selbst-
stindig bestreiten kénnen — egal ob er
in einer Institution, in einer eigenen
Wohnung oder bei Thnen lebt.

Den Uberblick iiber die Sozialver-
sicherungen zu behalten, ist eine grosse
Herausforderung, die Sie neben dem
Alltag zu bewiltigen haben. Niitzliche
Informationen finden Sie im Rechts-
ratgeber «Was steht meinem Kind zu?»,
der im Frithjahr 2022 vollstidndig iiber-
arbeitet wurde. Fiir Kinder und Jugend-
liche mit Behinderungen bietet Procap
Schweiz zudem ein Dauermandat an.
Wir begleiten Sie, bis Lorenz erwachsen
ist. Melden Sie sich bei der zustidndi-
gen Beratungsstelle.

Hier finden Sie das Buch
«Was steht meinem Kind zu?»:
www.procap.ch/kinderbuch
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Angelina Marty liebt es, Zeit mit
ihren Hasen Lulu und JoJo oder

mit ihren Mdusen zu verbringen.
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«Ich fuhle
mich das erste
Mal frei»

Angelina Marty

(2003%) lebt im Kanton Aargau gemeinsam mit ihren
Eltern und ihren élteren Geschwistern in einem
Haus. Sie macht derzeit eine Ausbildung zur Fachfrau
Gesundheit. Thre Freizeit verbringt sie gerne mit
ihren Tieren. Angelina hat seit Geburt eine Stoff-
wechselkrankheit und erhielt deshalb vor kurzem
eine neue Leber.

Interview Patrick Dubach Foto Markus Schneeberger



Procap: Du hattest vor kurzem eine Leber-
transplantation. Wie geht es dir heute?
Angelina Marty: Am Anfang hatte ich starke Schmer-
zen und ich musste vierzig Tabletten pro Tag zu mir
nehmen. Ich bekomme jetzt immer noch Medikamente,
damit mein Korper das Organ nicht abstdsst, aber mir
geht es gut und es ist schon, endlich ein normales
Leben fithren zu koénnen. Ich war wegen meiner
Krankheit seit meiner Geburt eingeschrinkt.

Welche Krankheit ist das?

Es ist eine seltene Stoffwechselkrankheit, welche die
Arzte bei mir schon im Alter von zehn Monaten ent-
deckten.

Welche Auswirkungen hatte die Krankheit
auf dein tagliches Leben?

Ich hatte als Kind eine Magensonde und war gezwun-
gen, einen strengen Essensplan einzuhalten, weil die
ganze Erndhrung eiweissarm sein musste. Und ich
musste immer schon viele Medikamente nehmen - mit
unterschiedlichen Nebenwirkungen. Ich war auch oft
und lange im Spital. Irgendwie war das schon fast meine
zweite Heimat.

Wie ist es zur Transplantation gekommen?

Im Jahr 2016 haben die Arzte zum ersten Mal eine
Transplantation als mdgliche Losung angesprochen.
Seitdem hat mich das nie mehr losgelassen. Irgend-
wann kam der ganze Prozess ins Rollen und mein
Name auf die Warteliste. Im Februar dieses Jahres wur-
de ich dann im Berner Inselspital operiert. Und nach
fiinf Tagen durfte ich bereits wieder nach Hause.

Wie bist du zu Procap gekommen?

Als die Invalidenversicherung versuchte, das Geld
zu kiirzen, haben meine Eltern sich gemeinsam mit
Procap gewehrt. Und spdter hat mich Procap ebenfalls
unterstlitzt bei Fragen zum Schulbesuch und zur
Berufsausbildung.

Was machst du beruflich?

Ich bin im 2. Lehrjahr zur Fachangestellten Gesund-
heit und arbeitete bis vor meiner Operation auf der
Demenzstation in einem Altersheim.

Was ist dein Ziel im Leben?

Beruflich mochte ich die Ausbildung gut abschliessen.
Da mir ausserdem Tiere sehr wichtig sind, mochte ich
mich privat fiir deren Wohl einsetzen und vielleicht
einmal Tiere pflegen oder retten. Ich wiirde gerne ein-
mal Katzen haben. Am liebsten ganz viele.

Was ist dein grosster Traum?

Mein Traum ist eigentlich durch die Transplantation
wahr geworden. Ich kann endlich ein normales
Leben filihren, selbststindig sein, alles machen,
alles essen. Und ich hinge nachts nicht mehr
an der Infusion. Es ist ein schoénes Gefiihl. Eine
Freiheit, die ich so noch nie erlebt habe.

Was bereitet dir Freude?

Ich freue mich auf meine Ferien. Im Sommer werde
ich zum ersten Mal in ein Flugzeug steigen und
nach Spanien fliegen. In Tarifa wollen wir dann
auf dem Meer Delphine beobachten. Diese Ferien
werden mir von der Stiftung Sternschnuppe
ermoglicht, woriiber ich sehr dankbar bin. Und ich
freue mich auf die Zukunft. Ich kann nun meine
Ausbildung ohne Unterbriiche fortsetzen.

Woriiber argerst du dich?

Momentan drgert es mich ein wenig, dass ich
immer zu Hause bin. Nach der Operation kann ich
noch nicht zu meiner Arbeit zuriick.

Wenn du eine Superkraft hattest, welche
ware das und wie wiirdest du sie einsetzen?
Ich wiirde Winsche erfiillen. Fur Menschen, denen
es nicht so gut geht. Und ich wiirde kranke
Menschen heilen.

Was kannst du besonders gut?

Ich habe viel Geduld. Das benétigt man, wenn
man beispielsweise alte Menschen pflegt. Ich
komme auch gut klar mit Menschen in schwieri-
gen Situationen, weil ich sie verstehen kann. Und
ich kann es sehr gut mit Tieren.

Was machst du gerne?
Ich verbringe meine Zeit gerne mit Tieren.

Hast du einen Lieblingsspruch?

«Follow your heart. It knows the way.» Oder frei
nach meiner Ubersetzung: «Hore auf dein Herz.
Hore auf das, was du dir wiinschst, und ziehe das
durch!»
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Stabsiibergabe in der
Geschaftsleitung

Bei Procap Schweiz wird sich in den ndchsten Jahren
einiges verdndern. So wird im Juni eine neue Strategie
verabschiedet, bei der es unter anderem um die
Weiterentwicklung der Dienstleistungen geht. Und
auch in der Geschdftsleitung stehen Wechsel an.

Text Sonja Wenger Fotos Corinne Vonaesch

Irene Hodel und Peter Kalt sehen es als eine ihrer wichtigsten Aufgaben,
sicherzustellen, dass Procap auch kiinftig finanziell gut abgesichert ist.
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Mitte 2022 verabschiedet sich Peter Kalt, Leiter des
Bereichs Finanzen und Zentrale Dienste von Procap
Schweiz sowie Mitglied der Geschiftsleitung, in den
wohlverdienten Vorruhestand. Seine Funktion wird,
mit einigen Anpassungen, von Irene Hodel ibernom-
men, die auch weiterhin fiir das Controlling und die
Leistungsvertrige mit dem Bundesamt fiir Sozialver-
sicherungen (BSV) zustindig ist. Das Procap Magazin
hat sich mit beiden fiir den obligaten Riickblick und
einen spannenden Ausblick an den Tisch gesetzt.

Procap Magazin: Peter Kalt, es hat sich bei Procap
viel verdandert, seit du vor iiber siebzehn Jahren

die Leitung des Finanzwesens iibernommen hast.
Was hattest du zuvor gemacht, und wie war die
Situation bei Procap zu deiner Anfangszeit?

Peter Kalt: Bevor ich zu Procap kam, habe ich die Fu-
sion der beiden Kinderspitdler BS und BL zum UKBB
intensiv begleitet. Danach machte ich ein Nachdiplom-
studium und arbeitete in einer Stiftung fiir Menschen
mit Behinderungen im Fricktal. Leider konnte ich aber
dort mein Potenzial nicht voll ausschopfen — und als
eines Tages diese Stelle bei Procap ausgeschrieben
war, habe ich mich beworben. Die Anfangszeit war et-
was turbulent. Procap war damals von der Angestell-
tenzahl her etwas mehr als halb so gross wie heute
und auch von der Struktur her noch anders aufgebaut.
Meine erste Aufgabe war zudem der Jahresabschluss
2004, der ein grosses Defizit aufwies, weil zuvor unter
anderem der Euro eingefithrt worden war und die Ein-
nahmen aus den Fremdwahrungen wegbrachen. Und
nicht zuletzt arbeitete man bei Procap noch bis 2005
mit einem Buchhaltungssystem, bei dem es keine
zentrale Erfassung gab. Stattdessen wurden in den
Sektionen Tabellen ausgefiillt und diese dann irgend-
wann eingeschickt und von uns eingegeben und
kontrolliert. Heute ist das beinahe unvorstellbar. Eine
meiner ersten Amtshandlungen war es deshalb, ein
aus meiner Sicht funktionierendes Buchhaltungs-
system einzufiithren.

Einige Jahre spiter wurdest du zusitzlich
Mitglied der Geschiftsleitung. Damals gab

es ein Dreiergremium.

Peter Kalt: Nachdem der damalige Zentralsekretdr
und Procap sich getrennt hatten, wollte man die Stelle
zuerst mir allein iibergeben. Da ich mit meinen Auf-
gaben wie dem Finanzwesen und den Zentralen
Diensten sowie den Abrechnungen fiirs BSV - die ich
damals noch in einer One-Man-Show erstellte — bereits
stark ausgelastet war, habe ich ein Dreiergremium
vorgeschlagen. Diese Art der Leitung war damals in
Spitdlern haufig anzutreffen, wo sich je eine
Person aus der Verwaltung, aus der Pflege und aus
dem drztlichen Dienst die Verantwortung teilen.

Procap Schweiz

Nach anfianglicher Skepsis von aussen hat sich das
Gremium aus Martin Boltshauser, Esther Gingold
und mir dann schnell bewidhrt. Als Esther Gingold
rund sechs Jahre spiter Procap verliess, wurde aus
der Geschiftsleitung dann ein Zweierteam. Und nun
zeichnet sich wieder ein Wechsel ab. Wie die Geschifts-
leitung kiinftig zusammengesetzt sein soll, wird
derzeit in einer Arbeitsgruppe mit Vertreter*innen
aus dem Zentralvorstand, der Personalkommission
und den Ressortleitenden beraten, denn auch Martin
Boltshauser wird in zwei Jahren in Pension gehen.

Irene Hodel, worauf wirst du bei deiner Tatigkeit
den Fokus richten?

Irene Hodel: Ich werde die Funktion nicht auf die
gleiche Art ausiiben wie Peter. Der operative Teil des
Finanzwesens wie Jahresabschluss, Budgetaufstellung
oder Mehrwertsteuerabrechnung iibernimmt kiinftig
eine andere Person. Ich werde diese Bereiche zwar
kontrollieren und mitsteuern, aber ich werde in erster
Linie strategisch arbeiten. Zudem bin ich weiterhin fiir
das Controlling und das Reporting der BSV-Leistungs-
vertrage zustindig, welches auch von meiner Seite her
einiges an Ressourcen benotigt.

Irene, du bist seit fiinf Jahren bei Procap titig.
Was ist dein beruflicher Hintergrund?

Irene Hodel: Ich bin urspriinglich Treuhidnderin mit
eidgendssischem Fachausweis und habe das Gemein-
deschreiberpatent des Kantons Luzern. Zudem habe
ich zwei Nachdiplomstudien im Bereich Public
Controlling und Systemische Beratung absolviert. Ich
war viele Jahre in der Unternehmensberatung fiir
Non-Profit-Organisationen und Gemeinden und war
vor meiner Zeit bei Procap in einer dhnlichen Funktion
bei einer anderen Behindertenorganisation tétig. Auch
privat engagiere ich mich seit langem fiir Menschen
mit Behinderungen. So habe ich bei insieme Luzern
jahrzehntelang Freizeitnachmittage und Ferienlager
geleitet und war im Vorstand tatig.

Was genau umfasst deine Tatigkeit im

Controlling und fiir die BSV-Leistungsvertrige?
Irene Hodel: Wir haben aufgrund unseres Leistungs-
vertrags mit dem BSV die Verpflichtung, jedes Jahr
eine gewisse Anzahl Leistungen erbringen zu miissen
(Beratungen, Treffpunkte, Kurse etc.). Unser zentrali-
siertes Verwaltungssystem erlaubt es uns heute, jeweils
zeitnah festzustellen, ob wir selbst und die Procap-
Regionen als unsere Untervertragsnehmerinnen auf
Kurs sind. Sehe ich dabei in den Regionen eine Diffe-
renz, frage ich nach und gebe Empfehlungen etwa zur
Erfassung. Es handelt sich dabei um einen sehr inten-
siven Austausch, der aber in der Regel vonseiten der
Regionen geschitzt wird.
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Peter Kalt und Irene
Hodel engagieren
sich beide auch privat
seit vielen Jahren fir
das Gemeinwohl und
fir Menschen mit
Behinderungen.

Wo steht Procap heute, und wohin entwickelt sich
unsere Organisation?

Peter Kalt: Ich schitze, dass wir zu den fiinf gréssten
Behindertenorganisationen der Schweiz gehoren, und
wiirde sagen: An Procap und an unserem Fachwissen
kommt man heute nicht mehr vorbei. Allerdings ist es
unausweichlich, dass wir uns Gedanken dariber
machen, wie wir unsere Dienstleistungen auch kiinftig
finanzieren kénnen. Der Beitrag des BSV an die Be-
hindertenorganisationen ist seit iiber zwanzig Jahren
derselbe geblieben. In dieser Zeit ist aber die Bevol-
kerung der Schweiz stark gewachsen, und damit auch
die Zahl der Menschen mit Behinderungen, die Unter-
stiitzung brauchen.

Irene Hodel: Auch ich sehe es als eine unserer wich-
tigsten Aufgaben, sicherzustellen, dass Procap kiinftig
finanziell gut abgesichert ist. Peter hat fiir Procap eine
gesunde finanzielle Basis geschaffen. Die wollen wir
erhalten. Doch Procap erbringt seit vielen Jahren sehr
viel mehr Leistungen, als vom BSV finanziert werden.
Deshalb miissen wir in Zusammenarbeit mit den Re-
gionen tiberdenken, wie wir unsere Dienstleistungen
weiterentwickeln und wie wir diese in Zukunft finan-
zieren. Dies ist auch Teil der Strategie, die im Juni an
der Delegiertenversammlung verabschiedet werden soll.
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Irene, was ist dir neben der Sicherstellung der
Finanzierung noch wichtig fiir die Zukunft von
Procap?

Mir fillt auf, dass in den letzten Jahrzehnten Menschen
mit Behinderungen selbstbestimmter und fordernder
geworden sind, was sehr positiv ist. Die Forderung
dieses Empowerment liegt mir am Herzen, und ich
sehe es als eine weitere wichtige Aufgabe von Procap.

Peter, welche Pline hast du fiir deinen Ruhestand?
Ich habe vor, ihn einfach zu geniessen. Planen tue ich
nichts Spezielles. Allerdings wurde ich fiir verschiedene
Amter angefragt und werde mein Wissen um Finanzen
und Buchhaltung wohl auch weiterhin einsetzen kon-
nen. Denn im Endeffekt geht es {iberall um Menschen
und um Zahlen. Und ich war schon immer ein Zahlen-
mensch.



A V] A

Eine Dienstleistung der SAHB

Selbstandig und mobil
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Mit der Exma VISION unterhalt die SAHB eine ganzjahrige
Ausstellung mit Ideen und Lésungen zur Férderung der
Selbstandigkeit und Mobilitat zu Hause und unterwegs.

e Rollatoren, Rollstiihle, Elektromobile

e Sitz- und Plattformtreppenlifte

o Pflegebetten und Transferhilfen

o Hilfsmittel fir Badezimmer und Kiche

Der Besuch unserer Ausstellung Exma VISION lohnt sich —
unsere Fachleute beraten Sie unabhdngig und kompetent.

Exma VISION
Industrie Std, Dinnernstrasse 32, 4702 Oensingen
T 062 388 20 20, exma@sahb.ch, www.exma.ch

Fuir Respekt und gleiche
Rechte — ohne Wenn und Aber

Helfen Sie mit, eine inklusive Gesellschaft zu schaffen,
bei der das Anderssein als Chance und Bereicherung
betrachtet wird.

lhre Solidaritat macht Menschen mit Behinderungen Mut
und gibt ihnen Kraft. Herzlichen Dank fiir Ihre Spende.

Spendenkonto: IBAN CH86 0900 0000 4600 1809 1

www.procap.ch
procap
@ Flir Menschen mit Handicap.

7 oe Ohne Wenn und Aber.
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ROLLSTUHLLIFTE
SITZLIFTE
AUFZUGE

5 JAHRE GARANTIE

- strack

Liftsysteme

Mobil sein mit
einem Rollstuhllift.

- Angepasst an Ihre
Bediirfnisse
- Fiir kurvige oder
gerade Treppen-
abschnitte

Profitieren Sie von unserer jahrelangeli Erfahrung.

052 630 31 60, info@strack.ch, www.strack-liftsysteme.ch
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Ortstermin auf dem Ziircher Uetliberg: Die App «MyWay Pro» macht die barrierefreien Wanderwege von SchweizMobil

auch fiir blinde und sehbehinderte Menschen zugdnglich.

Mit GPS, Vibrations-
funktion und Sprach-
fuhrung auf dem
richtigen Wanderweg

Seit einiger Zeit stehen dank der App «MyWay Pro»
die barrierefreien Wanderwege von SchweizMobil
auch blinden und sehbehinderten Personen zur Ver-
fligung. Ende Marz stellte das Projektteam die App
«MyWay Pro» den Deutschschweizer Medien anlass-
lich einer Wanderung auf dem Ziircher Uetliberg vor.

Text Sonja Wenger Fotos Markus Schneeberger

Sogar das Wetter spielte mit. Nach tagelangem Regen
offnete sich an jenem Morgen Ende Mérz der Himmel
fiir einige wenige Stunden. Gerade lange genug, um
den Medienevent auf dem Ziircher Uetliberg zu einer
gelungenen Veranstaltung zu machen. In Zusammen-
arbeit mit SchweizMobil und dem Schweizerischen
Blinden- und Sehbehindertenverband (SBV) stellte
Procap Reisen und Sport die App «MyWay Pro» fiir
barrierefreie Wanderwege den Deutschschweizer
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Medien vor. Mithilfe dieser App wurden in den letzten
zwei Jahren die schweizweit aktuell 78 hindernis-
freien Wege von SchweizMobil auch fiir blinde oder
sehbehinderte Menschen zuginglich gemacht.

Die App «MyWay Prop» (fiir iOS) war urspriinglich
zur Unterstiitzung blinder und sehbehinderter Men-
schen bei der Orientierung und Navigation im offent-
lichen Raum entwickelt worden. Mit der Adaption der
App fiir barrierefreie Wanderwege konnen nun auch



blinde und sehbehinderte Personen der beliebtesten
Freizeitaktivitit der Schweizer Bevolkerung fronen.
«MyWay Pro» weiss dank der GPS-basierten Ortung
stets, wo man sich gerade befindet. Die Vibrations-
funktion des Mobilgerits weist darauf hin, in welche
Richtung der Wanderweg fiihrt. Die Sprachfiihrung
der App informiert laufend, wie etwa der Weg be-
schaffen ist und ob es Orientierungsmerkmale gibt
wie einen Brunnen, eine Sitzbank oder eine Strassen-
laterne. Und nicht zuletzt kénnen auch eigene Routen
mittels individuell erfassbaren Routenpunkten erstellt
werden.

Wo bin ich - wohin geht es - wo sind Gefahren?
Wie genau das funktioniert, zeigte Urs Kaiser auf dem
Uetliberg. Er ist Ehrenprésident der Apfelschule, die
Menschen mit einer visuellen Einschrinkung smarte
Technologien ndherbringt. Zudem ist er selbst begeis-
terter Wanderer und ein grosser Fan der App. Auf einer
Teilroute des Albisgrad-Hohenwegs demonstrierte er
eindriicklich, wie prizise die Vibrationsfunktion und
die Sprachausgabe ihm den Weg weisen. Allerdings
verldsst sich Urs Kaiser nicht allein auf die App. Er be-
nutze zusitzlich seinen Blindenlangstock, um etwa die
Angaben zum Weg zu verifizieren. «Dennoch bietet mir
die App genau das, was ich brauchey, sagt er. «Denn ich
muss auf einer Wanderung immer wissen, wo ich bin,
wohin es als Néchstes geht und welche Gefahren vor
mir liegen.» Sagts und marschierte den anwesenden
Sehenden mit schnellem und sicherem Schritt voraus.

Fir die Nutzung der App braucht es zudem etwas
Ubung. Dies zeigt sich deutlich beim Selbstversuch der
Autorin, die beim ersten Anlauf bereits bei der Instal-
lation der Sprachfiihrung scheiterte. Aus diesem Grund
bietet die Apfelschule blinden und sehbehinderten
Personen verschiedenste Schulungen fiir die Nutzung
digitaler Gerite sowie Apps wie «MyWay Pro» an. Der
Name Apfelschule leitet sich direkt ab von Apple, da
dessen iPhone das erste Smartphone war, das sehr frith
Bedienungshilfen wie VoiceOver oder Siri fiir Men-
schen mit einer Sehbehinderung im Betriebssystem
integriert hatte.

«Dieses Smartphone war eine Revolution im Blinden-
weseny, bestdtigt Luciano Butera vom SBV, «und es ist
aus dem Alltag von blinden und sehbehinderten
Menschen nicht mehr wegzudenken.» Zusammen
mit Helena Bigler von Procap Reisen und Sport sowie
Martin Utiger von SchweizMobil leitete Luciano Butera
das Projekt zur Adaption der App «MyWay Pro» fiir
barrierefreie Wanderwege.

Die App weiterentwickeln und neue
Erlebnisformen schaffen

Die Informationen, auf welche die App zuriickgreift,
miussen aber nicht nur erfasst, sondern auch gepflegt,
aktualisiert und weiterentwickelt werden. «Wir kontrol-
lieren die Beschreibung der barrierefreien Wanderwege
derzeit alle drei Jahre», sagt Helena Bigler. Im Moment
sei es aber erst einmal wichtig, dass die Routen und
die App auch genutzt wiirden. «Nur so konnen wir
die Funktionen weiterentwickeln und laufend den
Bediirfnissen der Nutzer*innen anpassen.»

Das Projekt geht derzeit mit einem neuen Sponsor
in die nachste Runde. Der Autohersteller Porsche wird
die Weiterentwicklung der barrierefreien Wanderwege
finanziell unterstiitzen. Dies ermdglicht es Procap
Schweiz, auf den bestehenden Wegen weitere Anpas-
sungen bei der Infrastruktur und den Informationen
vorzunehmen und einen Mehrwert fiir Menschen mit
unterschiedlichen Behinderungsformen zu schaffen.
So steht beispielsweise ein Audioguide zur Diskussion,
der die Umgebung und die Aussichtspunkte beschreibt,
oder ein Klangweg, barrierefreie Picknickplatze sowie eine
erhohte Aussichtsplattform fiir Rollstuhlfahrer*innen.

Eine ausfiihrliche Beschreibung zur Anwendung
der App «MyWay Pro» finden Sie unter folgendem
Link auf der Website des SBV:
https://tinyurl.com/MyWayProDE

27



WIR SIND
PROCAP

«Ich wurde
gerne die Zeit
zuruckdrehen
konnen»

Kinan Sibai

(20077) lebt mit seinen Eltern, seiner dlteren Schwester
und seinem Hund im Kanton Waadt. Seit seinem
achten Lebensjahr wird er zu Hause unterrichtet. Ex
bastelt gerne und liebt es, mit seinen Hianden zu
arbeiten. Derzeit absolviert er ein zweimonatiges

landwirtschaftliches Praktikum bei der Stadt Lausanne.

Interview Ariane Tripet Fotos Markus Schneeberger
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Was begeistert dich?

Kinan Sibai: Ich gehe gerne in den Wald, um nach
alten Dingen zu suchen. Frither gab es keine Miillde-
ponien, und die Menschen haben ihren Abfall einfach
in Feuerlochern im Wald entsorgt. Es ist verriickt, was
man alles finden kann. Ich habe zum Beispiel eine
Briefmarkenpresse gefunden, mit der man frither
Briefmarken hergestellt hat. Gepragt wurde damals
mit Tinte. Ich habe auch Giftflaschen, Maggi-Flaschen
aus dem Jahr 19oo oder alte Schlduche gefunden.
Manche Gegenstinde baue ich zu Skulpturen oder
Lampen zusammen. Ich liebe es auch, mit Holz zu
arbeiten, und stelle Mobel her. Manchmal passiert
es, dass ich zwischen 2 und 3 Uhr morgens hdmmere
- meine Eltern sind dann nicht gerade begeistert.
(lacht) Ich kann nicht besonders gut schlafen und halte
Schlafen fiir eine Zeitverschwendung.

Wenn man dir eine besondere Gabe schenken
wiirde, welche wire das?

Es klingt vielleicht etwas egoistisch, aber ich wiirde
gerne die Zeit zuriickdrehen, um an verschiedene Ge-
genstinde zu gelangen, die es heute nicht mehr gibt.
Ich wiirde zum Beispiel gerne in die Sechzigerjahre
zuriickgehen, um Helme und andere Gegenstinde aus
dem Zweiten Weltkrieg zu suchen, von denen es damals
noch viele gab. Solange es keine Minen sind, wire das
toll! (lacht). Ich kénnte dann auch in andere Epochen
reisen, um zu sehen, wie die Leute damals angezogen
waren, und um die Gegenstinde, die ich gefunden
habe, in ihrem urspriinglichen Umfeld zu erleben. Ich
habe ziemlich viele alte Flaschen, und ich wiirde so
gerne einmal das Geschift sehen, in dem sie damals
verkauft wurden.

Was willst du einmal beruflich machen?

Ich wiirde gerne Agropraktiker werden. Man arbeitet
auf dem Bauernhof, aber es ist eine berufliche EBA-
Grundbildung. Ein Agropraktiker kiimmert sich um
alles Mogliche, zum Beispiel fiittert er die Tiere, macht
sauber, repariert, raiumt auf usw. Ich muss einfach im-
mer beschiftigt sein. Wo ich jetzt arbeite, ist immer
etwas zu tun. Das gefillt mir. Wenn nichts los ist, lang-
weile ich mich.

Wovon traumst du?

Es klingt vielleicht etwas traurig, aber ich habe keine
Traume fiir die Zukunft. Was grosse Entscheidungen
flr die Zukunft angeht, lebe ich ein bisschen von einem
Tag auf den anderen. Ich sage mir lieber, wenn etwas
nicht geht, dann muss es wohl so sein. Es kommt sicher
etwas anderes. Und dann schaut man, was es ist. Man
muss nicht immer wissen, was kommt. Manchmal ist
es sogar besser, wenn man es nicht weiss. Die meisten
grossen Verdnderungen kommen ohnehin unerwartet.



Worauf bist du besonders stolz?

Das mag jetzt vielleicht ziemlich selbstverliebt
erscheinen, aber ich bin stolz auf mich, weil ich in
meinem Leben kaum auf andere Menschen angewie-
sen bin. Das war frither nicht so. Aber heute brauche
ich zum Beispiel meine Eltern nicht mehr, wenn ich
allein im Wald unterwegs bin. Wenn ich mich verlaufe,
werde ich nicht panisch, sondern denke nach. Dariiber
bin ich sehr froh. Ausserdem glaube ich, dass es nicht
viele Eltern gibt, die ihr Kind irgendwo abseits der
ausgewiesenen Wege im Wald herumlaufen lassen.
Ich mache das aber jeden Tag. Viele fragen mich, ob ich
keine Angst habe, irgendwelche seltsamen Dinge zu
erleben. Mir gefillt es aber sehr, dass ich selbststindig
mit unerwarteten Dingen umgehen kann.

Was braucht es, damit die Gesellschaft
inklusiver wird?

Ich finde, dass man liber Personen mit meinem Syn-
drom (Asperger) oder anderen Syndromen nicht als
Menschen mit Handicap sprechen sollte. So wird eine

Barriere zwischen uns und anderen aufgebaut. Es ist
bereits eine Art Ausgrenzung, die die Menschen ganz
unbewusst vornehmen. So sagen manche Leute zum
Beispiel: «Oh, er hat das gemacht, aber es ist nicht
so schlimm, weil er ja Autist ist.» Weil er es IST. Bei
einer Person ohne Handicap wiirde man bei einem
vergleichbaren Verhalten sagen: «Das war ein Fehler,
es ist nicht so schlimm.» Die Ausgrenzung ist umso
schlimmer, wenn man so etwas sagt, weil man die
Person mit einem Etikett versieht. Wenn also die
Menschen aufhoren wiirden, Barrieren zu errichten
und eher die Seele als den Korper einer Person
betrachteten, wire allen schon viel geholfen.

«Entdeckungen im Wald» von Kinan und Mahina Sibai
Ausstellung vom 10. Mai bis 9. September 2022

Galerie Syndrome Artistique,

Rue du Petit-Chéne 20, 1003 Lausanne
www.syndromeartistique.ch

Das neueste Werk des
15-jahrigen Kinan: Ein
Motorrad aus einem alten
Schleifstein, den er in
einem Fluss gefunden hat,
aus Kennzeichen landwirt-
schaftlicher Fahrzeuge,
aus Velos, aus alten
Strommasten von einer
Milldeponie und aus
Schlduchen. Zu sehen bei
der zusammen mit seiner
Schwester organisierten
Ausstellung.

. «ﬁ\\\
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Bimaru

Finden Sie die vorgegebenen Schiffe. Die Zahl bei jeder Spalte oder Zeile bestimmt, wie viele Felder durch Schiffe
besetzt sind. Diese diirfen sich nicht beriihren, auch nicht diagonal, und miissen vollstdndig von Wasser umgeben
sein, sofern sie nicht an Land liegen.
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Aktion Uno-Behindei

Anfang Madrz haben sich Uber
1000 Personen mit und ohne
Behinderungen aus der gesam-
ten Schweiz in Bern versammelt.

Sie haben dabei fiir die Rech-
te und die Selbstbestimmung

von Menschen mit Handicap
demonstriert und die verantwort-
lichen Politiker*innen daran er-
innert, die Behindertenrechtskon-
vention der Vereinten Nationen
schneller umzusetzen.

Text Ariane Tripet Foto Markus Schneeberger




‘tenrechtskonvention

Es ist Mittwoch, 9. Mérz 2022, circa Viertel nach zwolf
Uhr. Wie immer um diese Zeit ist der Hauptbahnhof in
Bern voller Menschen. Doch an diesem Tag herrscht
eine besondere Stimmung. Hier und da sind kleinere
Gruppen zu sehen, die mit Spruchbandern und Weckern
in den Handen sowie hochmotiviert und entschlossen
aus dem Gebaude kommen. Zusammen strémen mehrere
Hundert Menschen zu Fuss, im Rollstuhl oder mit dem
Bus auf den Waisenhausplatz. Sie alle haben ein
gemeinsames Ziel: Sie wollen gehdrt werden. Bei der
anschliessenden Demons-tration ergreifen Dutzende
Redner*innen aus Politik und Gesellschaft das Wort.
Und Laurent Duvanel, Prisident von Procap Schweiz,
fasst stellvertretend fiir alle auf dem Platz zusammen:
«Wir demonstrieren, weil wir zeigen wollen, dass wir
von der Tragheit der Schweizer Behdrden bei der
Umsetzung ihrer Versprechungen hinsichtlich eines bar-
rierefreien Zugangs zu Bahnsteigen, Toiletten, Arbeits-
stitten und administrativen Unterlagen unmittelbar
betroffen sind. Die nétigen Werkzeuge existieren bereits,
genau wie die Behindertenrechtskonvention der Verein-
ten Nationen. Doch seit diese Konvention in Kraft getre-
ten ist, haben wir darauf gewartet — und wir warten noch
immer darauf —, eine echte Wahl zu haben, um am ge-
sellschaftlichen Leben teilzuhaben und um unser Schick-
sal als autonome Biirger*innen selbst zu bestimmen.»
Fassen wir unsere Forderungen also zusammen. Inclu-
sion Handicap und Procap stehen immer bereit, um
Menschen mit Handicap zu helfen. Was sind also die
unverzichtbaren Elemente fiir ein ausgeglichenes
Leben? Da sind zunichst einmal die grundlegenden
physiologischen Bediirfnisse; dann das Bediirfnis nach
Schutz und Sicherheit; das Bediirfnis nach gesell-
schaftlicher Zugehorigkeit; und das Bediirfnis nach
Selbstachtung sowie Anerkennung als Grundlage fiir
Selbstvertrauen und Respekt.

Unabhingig von seiner Stellung in der Gesellschaft
sowie seiner physischen oder psychischen Situation
braucht jeder Mensch diese Elemente, um sich selbst
zu verwirklichen. Unsere Botschaft, die wir gegeniiber
allen Verantwortlichen immer wieder wiederholen, ist
deshalb ganz einfach: Personen mit Handicap wollen
die Wahl haben, sich - wenn moglich - immer und
iiberall barrierefrei beteiligen zu kdnnen.»

Es ist Mittwoch, 9. Marz 2022, genau 14 Uhr, als die
begeisternden, bewegenden und anregenden Anspra-
chen zu Ende sind und ein magischer Zauber den Platz
ergreift, als Hunderte Wecker gleichzeitig zu klingeln
beginnen. Sie klingeln fiir einen Moment der Hoff-
nung. Sie klingeln fiir den gemeinsamen Kampf und
fur die Beriicksichtigung der Bediirfnisse aller Men-
schen mit Behinderungen.
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Carte blanche

Laurent Duvanel
Prasident Procap Schweiz

Impressum

Unterschiede,
aber keine
Vorurteile

Fir Kinder mit Handicap ist nichts selbstverstdndlich.
Manche Betreuungseinrichtungen fiir kleine Kinder sind
kaum oder gar nicht barrierefrei zugdnglich, und Ferien
bedirfen eines unglaublichen Organisationstalents.
Auch der Blick anderer Kinder auf ein Kind mit Handicap
kann mitunter grausam sein: «Du bist ja ganz kaputt»,
erkldarte ein kleines Mddchen beim Anblick eines Kindes
mit mehreren Fehlbildungen. Beide befanden sich im
Spielzimmer einer kinderdrztlichen Praxis, in der Inklusion
zum Alltag gehort.

Im Spitalumfeld setzt sich Procap fiir ein offenes Mitein-
ander ein, damit Kinder mit Handicap wdhrend ihrer
Behandlung beispielsweise dem Unterricht folgen konnen.
Darliber hinaus kann dank unserer Sozialversicherungs-
beratung sichergestellt werden, dass Familien von Kindern
mit Behinderungen auch die [V-Leistungen erhalten, die
ihnen zustehen, und sie nicht ins Prekariat rutschen. Dies
erspart den Betroffenen viel Papierkram und vermeidet,
dass sie den Mut verlieren.

Die Integration von Kindern mit Handicap ist eine komplexe
Angelegenheit fiir die Gesellschaft, fiir die Procap prakti-
sche und konkrete L6sungen bietet.
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Fernweh? Lust auf Reisen
oder Sehnsucht nach Ferien?

b

Das Team von Procap Reisen & Sport: Seit Uber 25 Jahren spezia-

procap

lisiert auf barrierefreie Ferien, Sport- und Freizeitangebote sowie

Gesundheitsforderung fur Menschen mit und ohne Handicap.

Fur Menschen mit Handicap.

Ohne Wenn und Aber.
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WAS STEHT MEINEM KIND ZU
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lhre Mobilitat ist unsere Aufgabe mit Handicap mobil sein
Wir passen lhr Fahrzeug lhren Bedirfnissen an

Gaspedal links, Rollstuhllifter, ’S‘;% '
Hand Gas/Bremse,
Rollstuhlgdngiges Auto,
Schwenksitze, Fusslenkung,
Joysteer, Fahrschulpedalen,
Anfertigungen nach Mass
nach lhren Bedirfnissen

. Triitsch-Fahrzeug-Umbauten AG
Steinackerstrasse 55
8302 Kloten

Tel: 044 320 01 53
www.truetsch-ag.ch
info@truetsch-ag.ch

GELBART JETZT IN BASEL
ORTHO-REHA NEU
DEFINIERT

Testen und erleben Sie das innovative,
interdisziplinare Versorgungskonzept mit
praxisbewahrten Dienstleistungen.

GELBART

ORTHO TEAM

T. 061 691 62 70 | basel@gelbart.ch
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