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Schweizerische Stiftung fiir das cerebral gelahmte Kind

Fondation suisse en faveur de |'enfant infirme moteur cérébral Ce rebral

Fondazione svizzera per il bambino affetto da paralisi cerebrale Helfen verbindet
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Liebe Leserin,

lieber Leser

Diesen Friihling durften wir verschie-
dene spannende Veranstaltungen
organisieren, durchfiihren und den
persénlichen Kontakt mit den bei uns
angemeldeten Einzelpersonen, Fami-
lien und Angehdrigen pflegen.

Ich finde es immer sehr beriihrend,
wenn ich hautnah miterleben darf,
wie unsere Hilfsangebote und Leis-
tungen ankommen und wie viel
Freude und Entlastung wir damit
ermdglichen k6nnen. Der Austausch
mit den knapp 10000 bei uns gemel-
deten Betroffenen ist mir und dem
ganzen Cerebral-Team auf der Ge-
schdftsstelle sehr wichtig.

Unsere alle zwei Jahre stattfindende
Infoveranstaltung war wiederum

ein voller Erfolg - zahlreiche Be-
sucherinnen und Besucher nutzten
die Gelegenheit, um sich iiber neue
Hilfs- und Pflegemittel zu informie-
ren und mit unserem Team ins Ge-
sprich zu kommen.

Auch in Bellwald, wo wir eine Woche
spdter den Dualski-Sommerevent
durchfiihren konnten, oder eine wei-
tere Woche spdter am Cerebral Bike
Day haben sich viele sehr schdne Be-
gegnungen ergeben.

Ich danke Ihnen von ganzem Herzen
fiir Ihr Mittragen und lhr Vertrauen
in unsere Stiftung. Dank lhrer Unter-
stiitzung kénnen wir rasch und
unbiirokratisch helfen und immer
wieder dringend nétige Entlastung
schenken.

Ich wiinsche Ihnen einen angeneh-
men Sommer und freue mich, wenn
die neue Ausgabe und unsere viel-
seitige Tdtigkeit Ihre Aufmerksamkeit
wecken.

onr Lire

Thomas Erne, Geschdftsleiter
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Mereci fiir die Hilfe!

Immer wieder erreichen uns Briefe von dankbaren Familien und
Einzelpersonen, denen wir mit unseren Leistungen helfen konnten.
Wir freuen uns sehr liber diese Zuschriften, zeigen sie doch, dass
unsere Unterstiitzung ankommt und sehr viel bewegen kann.

«Josiah hat uns doch immer

irgendwie auch Kraft gegeben»

Josiah Wyss ist neun Jahre alt und von einer cerebralen Bewe-
gungsbeeintrachtigung betroffen. Nach einem schwierigen Start
ins Leben ist er heute gliicklicherweise sehr stabil und macht
auch immer wieder grosse Fortschritte. Dies sehr zur Freude
seiner Familie, die ihn liebevoll unterstiitzt und begleitet.

In Kiirze

Wir unterstiitzen «The Big Ensemblen, ein inklusives Blihnenwerk
von Tabula Musica, und begleiten den diesjahrigen Cybathlon als
Partnerin. Dieses Jahr diirfen wir zudem wieder einen Kunstkalen-
der mit Werken von Hans Erni herausgeben. Gerne mdchten wir
die Gelegenheit nutzen, um lhnen Beatrix Grigioni, unsere neue
Leiterin Direkthilfe, vorzustellen. Sie ist die Nachfolgerin von
Ursula Diethelm, die im April 2024 nach 46 Jahren bei der Stiftung
Cerebral ihren wohlverdienten Ruhestand angetreten hat.

«Mit dem Register steht uns ein sehr

wertvolles Werkzeug zur Verfiigung»

Die Stiftung Cerebral hat den Aufbau eines nationalen Cerebralpa-
rese-Registers (Swiss-CP-Reg) geférdert und unterstiitzt nun auch
seine Weiterfiihrung. Dr. Anne Tscherter vom Institut fiir Sozial-
und Praventivmedizin (ISPM) der Universitat Bern, die gleichzeitig
Projektkoordinatorin ist, erklart, was dieses Register so wertvoll
macht und warum es ohne die Hilfe der Stiftung Cerebral wohl
nicht weitergefiihrt werden kdnnte.

Bestens informiert und personlich begleitet

Am 31. Mai und am 1. Juni konnten wir in der BernExpo unsere
beliebte Informationsveranstaltung durchfiihren. Zahlreiche Besu-
cherinnen und Besucher aus der ganzen Schweiz folgten unserer
Einladung nach Bern und informierten sich aus erster Hand lber
neue Hilfs- und Pflegemittel.

Ein gelungener Sommerevent in den Walliser Bergen
Im Juni durften wir gemeinsam mit Dualski Bellwald bereits den
zweiten Sommerevent veranstalten. Trotz schwieriger Wetter-
bedingungen war dieser Event ein voller Erfolg und sorgte fiir viel
Spass und Freude bei den Teilnehmenden.
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«Josiah hat uns doch immer

iIrgendwie auch Kraft gegeben»

Josiah Wyss ist neun Jahre alt und von einer cerebralen Bewegungs-
beeintrachtigung betroffen. Nach einem schwierigen Start ins Leben
ist er heute glicklicherweise sehr stabil und macht auch immer wieder
grosse Fortschritte. Dies sehr zur Freude seiner Familie, die ihn liebe-
voll unterstiitzt und begleitet.

Die Familie Wyss lebt in einer ausgebauten
Scheune im schaffhausischen Léhningen.
Mit viel Liebe zum Detail und grossem
handwerklichem Geschick haben Nicole
und Daniel Wyss grosse Teile ihres Zuhau-
ses selber umgebaut und dabei viel Wert
darauf gelegt, die Substanz des urspriing-
lichen Gebdudes aus dem 16. Jahrhundert
mdglichst zu erhalten.

Gerade ist Zvieri-Zeit und die ganze
Familie hat sich um den grossen Esstisch
versammelt. Josiah klaubt hingebungsvoll
kleine Stiickchen Brot von einem Teller
und kaut geniisslich, wahrend sich seine
Geschwister Jaél (20 Jahre), Deborah

(17 Jahre) und Aaron (15 Jahre) ange-
regt mit Papa Daniel und Mama Nicole
Wyss unterhalten. Es wird viel mitei-
nander gelacht und man spiirt eine tiefe
Zusammengehdorigkeit. «Eigentlich ist es
inzwischen eher selten geworden, dass
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Musik gehort bei der Familie Wyss einfach dazu. Jaél singt fiir Josiah ein lustiges
Kinderlied, wahrend er fasziniert lauscht.

alle Familienmitglieder so miteinander am
Tisch sitzen», schmunzelt Nicole Wyss und
stellt einen grossen Krug Wasser auf den
Tisch, «umso mehr geniessen wir es, wenn
wirklich einmal alle Zeit haben.»

Josiah geniesst seine Rolle als Nesthak-
chen sichtlich. Seine Geschwister kiim-
mern sich sehr aufmerksam um ihn und
beziehen ihn in ihre Gesprache mit ein. Er
kann zwar selber nicht sprechen, verfolgt
aber sehr aufmerksam, was die anderen
sagen und strahlt dabei Gbers ganze
Gesicht.

Alles schien in bester Ordnung

Josiah ist das jlingste von vier Kindern und
wurde nach einer unauffalligen Schwan-
gerschaft als vermeintlich gesundes Baby
geboren. Nicole Wyss erinnert sich noch
gut daran: «Die Geburt verlief problemlos
und auch die anschliessenden Routine-
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kontrollen im Spital zeigten keinerlei
Auffalligkeiten.» Ubergliicklich fuhren die
Eltern mit Josiah nach Hause, wo seine
Geschwister schon ungeduldig auf ihren
neuen Bruder warteten.

Rund sechs Monate lang schien alles in
bester Ordnung. Doch dann wurde Josiah
zusehends von schweren Atemwegsinfek-
ten heimgesucht. Nicole Wyss: «Josiah war

«Josiah konnte plotzlich
kaum noch atmen und
musste notfallmassig

behandelt werden.»

damals wirklich oft krank und erholte sich
jeweils nur langsam wieder. Als sich dann
seine Entwicklung verlangsamte, dachten
wir zuerst, dass dies ebenfalls mit den
vielen ernsten Erkrankungen zusammen-
hange. Wir versuchten, uns nicht allzu
viele Sorgen zu machen.»

Als Josiah ein Jahr alt war, kam es dann in
den Ferien im Tessin zu einem schweren
Zwischenfall. Daniel Wyss erzahlt: «Josiah
konnte pldtzlich kaum noch atmen und
musste notfallmassig behandelt wer-
den.» Der Kinderarzt im Tessin war es, der
den Eltern dringend dazu riet, weitere
Abklarungen fiir Josiah einzuleiten. Er
war sich sicher, dass Josiahs verlangsamte
Entwicklung einen anderen Hintergrund
haben musste - und sollte leider recht
behalten. Die besorgten Eltern fuhren

mit Josiah ins Kinderspital Ziirich, wo der
kleine Junge eingehend untersucht wurde.
Schnell wurde klar, dass Josiah von einer
cerebralen Bewegungsbeeintrachtigung
betroffen ist. Trotz intensiver Abklarungen



Familienausflug: Josiah und Daniel Wyss nehm

.,

en das neue Velo, das mit der Unterstiitzung der Stiftung Cerebral gekauft werden

konnte, wihrend Ja&l, Deborah und Aaron gemeinsam auf dem Lastenfahrrad unterwegs sind.

konnte aber nie eine detaillierte Diagnose
getroffen werden. So erhielten die Eltern
auch keine Prognose, wie sich ihr Sohn
entwickeln wiirde. Am Anfang war das fiir
sie schwer zu akzeptieren. Sie waren froh
gewesen, wenn sie Josiahs Beeintrachti-
gung einen genauen Namen hatten geben
konnen. Nur schon, weil so weniger diffuse
Sorgen und Angste im Raum gestanden
hatten. Daniel Wyss zuckt die Schultern:
«Inzwischen hat sich dies aber gedndert.
Josiah ist einfach Josiah und wir haben
gelernt, jeden Tag so zu nehmen, wie er
kommt.» Seine Frau Nicole nickt bestati-
gend.

Natiirlich und unkompliziert

Auch Jaél, Deborah und Aaron mussten
lernen, mit Josiahs Beeintrachtigung
umzugehen. Nicole und Daniel Wyss leg-
ten viel Wert darauf, ihre Kinder offen
und ehrlich zu informieren und in alle
Entscheide einzubeziehen. Ebenso halfen
sie von Anfang an bei der Pflege und der
Betreuung ihres Bruders mit. Dies jedoch
sehr kindgerecht und ohne Zwang. Friih
entwickelten die drei dadurch ein sehr
natiirliches und unkompliziertes Verhalt-
nis zu Josiahs Beeintrachtigung. Bis heute
verbindet die vier Kinder ein starkes Band.
Deborah erzihlt: «Natiirlich gab es auch
Zeiten, in denen es mir als Teenie unan-
genehm war, wenn ich Josiah zum Bei-
spiel auf den Spielplatz begleiten sollte.
In der Schule wurde behindert» damals
als Schimpfwort verwendet, entsprechend
schwierig war es fiir mich, wenn meine
Schulkolleginnen und -kollegen uns

zusammen sahen. Das hat sich aber mit
der Zeit gedndert und heute bin ich sehr
stolz darauf, dass Josiah mein Bruder ist.
Ich bin wirklich gerne mit ihm zusammen
unterwegs.» Jaél nickt und erganzt: «Auch
wenn es manchmal schwierig fiir uns war,

«Wir haben gelernt,
jeden Tag so zu nehmen,
wie er kommt.»

mit der Tatsache zu leben, dass unser
kleiner Bruder beeintrachtigt ist, hat uns
Josiah doch irgendwie auch immer Kraft
gegeben. Wenn ich traurig war, verkroch
ich mich manchmal zu ihm ins Bett und
seine Nahe hat mich immer sehr getrds-
tet.» Auch Aaron pflegt eine sehr innige
Beziehung zu seinem kleinen Bruder. Er
ist ein sehr geduldiger und flrsorglicher
Spielkamerad und holt ihn wenn immer
mdglich auch vom Schulbus ab - darauf
freut sich Josiah jeweils ganz besonders.

Fast jeder Tag bringt neue Fortschritte
Als Kleinkind hatte Josiah mit einem stark
geschwachten Immunsystem zu kdmpfen
und war oft krank. Inzwischen ist er zum

Gliick sehr stabil und macht immer wieder
Fortschritte - sehr zur Freude seiner Fami-

lie. «lm Moment diirfen wir fast taglich
erleben, wie er tber sich hinauswachst
und Sachen lernt, die vorher unmdglich
erschienen. Das macht uns Mut fiir die
Zukunft», so Daniel Wyss. Josiah ver-

standigt sich mit verschiedenen Lauten
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und Gesten, ihn zu verstehen ist fiir seine
Familie nicht immer einfach. Mit vier Jah-
ren hat er laufen gelernt. Wenn er dabei
begleitet und unterstiitzt wird, kann er
inzwischen sogar langere Strecken bewal-
tigen und zum Beispiel mit seiner Familie
zu Fuss bis zum Dorfladen und wieder
zuriick laufen. Nicole Wyss schmunzelt:
«Es kommt immer auch darauf an, ob er
Lust dazu hat. Einkaufen macht ihm grosse
Freude und deshalb ist er auch einfacher
zu motivieren, weiter zu laufen.» Sie lacht
und wuschelt Josiah durch die Haare.

Er schaut sie mit grossen Augen an und
strahlt.

Loslassen ist schwer

Josiah ist ein sehr freundlicher und neu-
gieriger Junge. Er mag Musik, laute
Maschinen, Ziige und viele Menschen
um sich herum. Er geht ohne Angst auf

Lebensfreude pur: Deborah und Josiah
hiipfen auf dem Trampolin im Garten.
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Josiah ist ein sehr neugieriger Junge, der gerne alles ausprobiert. Hier spielt er mit seinem Bruder Aaron mit Knetmasse.

Fremde zu und kennt keine Gefahren. Am
liebsten mdchte er die ganze Welt um

sich herum entdecken und weil er zu Fuss
ziemlich flink unterwegs ist, darf man ihn
nie aus den Augen lassen. Sonst kdnnte

es ganz schnell passieren, dass er verloren
geht und den Heimweg alleine nicht mehr
findet. Er besucht die 3. Klasse im Schul-
haus Granatenbaumgut der Sonderschulen
Schaffhausen. Dort geféllt es ihm sehr gut
und er geniesst den Kontakt mit seinen
Schulgspanli.

Einmal pro Monat darf er am Wochenende
dortbleiben. So erhalten seine Eltern die
Méglichkeit, durchzuatmen, die Zeit als
Paar zu geniessen oder mit ihren anderen
Kindern in Ruhe etwas zu unternehmen.
Auch wenn Nicole und Daniel Wyss diese
Maglichkeit inzwischen sehr schatzen

Josiah hilft seiner Mama Nicole Wyss
beim Giessen der Tomatensetzlinge.

gelernt haben, war es am Anfang doch
sehr schwierig, Josiah am Wochenende in
die Obhut anderer zu geben. Nicole Wyss
erinnert sich: «Fiir mich fiihlte es sich an
wie eine Kapitulation. Als ware ich selber
nicht in der Lage, meinem Kind gerecht zu
werden.» Sie schluckt schwer, ihr Mann
Daniel Wyss erzahlt fiir sie weiter: «lch
weiss noch, als wir ihn zum ersten Mal fiir
ein Wochenende ins Internat brachten. Er
fiihlte sich eigentlich sofort wohl und wir
wussten, dass wir ihn mit gutem Gewissen
dortlassen kénnen. Trotzdem haben wir
im Auto geweint und mussten nach ein
paar hundert Metern anhalten, um uns zu
beruhigen.» Die beiden lacheln einander
liebevoll an.

Die Trauer ist manchmal einfach da
Manchmal liegen Lachen und Weinen
nahe beieinander - besonders, wenn man
ein Kind mit einer Beeintrachtigung gross-

Hilfe fur die Familie Wyss

zieht. Auch bei der Familie Wyss gibt es
immer wieder Zeiten, in denen die Traurig-
keit Giberhandnimmt. Daniel Wyss meint
nachdenklich: «Oftmals kénnen wir nicht
einmal genau definieren, was uns wirk-
lich traurig macht - die Trauer ist einfach
da und hiillt alles in ein graues, schweres
Tuch.» Ein Patentrezept gegen solche
diisteren Momente gibt es nicht. Trotz-
dem hat die Familie Wyss ihre ganz eigene
Strategie entwickelt, um jeweils wieder
neuen Lebensmut zu fassen. Daniel Wyss:
«Man muss sich immer wieder von Neuem
entscheiden, wohin man schauen mochte.
Ob man nur das Traurige sieht oder ob
man seinen Blick lieber auf all das Schéne
und die tiefe Liebe rundherum richten
mochte, bleibt einem selbst tiberlassen.
Diese Gewissheit hat uns jedes Mal gehol-
fen, wieder nach vorne zu schauen und zu
merken, was fiir ein wunderbares Leben
wir eigentlich fiihren.»

Die Familie Wyss hat sich schon friih bei unserer Stiftung angemeldet und wurde
auch schon mehrfach unterstiitzt. So zum Beispiel bei der Finanzierung einer
pferdegestiitzten Therapie und bei der Anschaffung eines Pflegebetts fiir Josiah.
Wir haben Nicole und Daniel Wyss auch schon einen Entlastungskurzurlaub
ermdoglicht und vor Kurzem haben wir der Familie zudem bei der Finanzierung

eines behindertengerechten Spezialvelos geholfen. Dank diesem Velo kann Josiah
gemeinsam mit seiner Familie Ausfliige unternehmen, den Fahrtwind geniessen
und sogar selber in die Pedale treten.
Sehr dankbar sind Nicole und Daniel Wyss auch fiir den unkomplizierten Pflege-
artikelservice der Stiftung Cerebral. Dieser nimmt ihnen ganz viel administrativen
Aufwand ab und sie kdnnen sich die notwendigen Pflegeartikel fiir Josiah mit
wenigen Klicks bequem nach Hause liefern lassen.




In Kiirze

The Big Ensemble - jetzt Tickets sichern

Kunst fiir alle - «The Big Ensemble»
ist ein einzigartiges interdisziplina-
res Biihnenwerk von Tabula Musica,
das Inklusion und Diversitat in der
Schweizer Kunst- und Kulturszene
feiert und fordert. Das 40-kopfige
Ensemble vereint Musikerinnen und
Musiker sowie Tanzerinnen und Tan-
zer mit und ohne Beeintrachtigung
und verbindet auf innovative Weise
performative Kunst mit Massnah-
men der Zugdnglichkeit. Die Stiftung Cerebral unterstiitzt dieses einzigartige Projekt
und hat auch friiher schon Events von Tabula Musica mitorganisiert.

«The Big Ensemble» plant gemeinsam mit der Stiftung Cerebral schweizweit ver-
schiedene Auftritte in renommierten Kulturhausern. Die Musikerinnen und Musiker
werden unter anderem in Bern, Luzern und Ziirich spielen. Mochten Sie «The Big
Ensemble» live miterleben? Dann sichern Sie sich unbedingt rechtzeitig Ihre Tickets.
Folgende Auftritte sind bereits bestatigt, weitere werden folgen:

=

* 8. November 2024, 20:00 Uhr, Biihnen Bern
Ticketverkauf unter https://buehnenbern.ch/besuch/tickets

® 21. Januar 2025, 18:00 Uhr, KKL Luzern
Ticketverkauf unter https://www.kkl-luzern.ch/de/shop-tickets

Gerne mochten wir lhnen als Spenderin oder Spender der Stiftung Cerebral eine
Freude machen. Wir laden Sie herzlich zu einem Clipli (Sekt, Wein oder Orangen-
saft) vor den Konzerten in Bern und Luzern ein. Wenn Sie dieses Angebot nutzen
mochten, kénnen Sie sich nach dem Ticketkauf unter dem Link www.cerebral.ch/
the-big-ensemble mit wenigen Klicks anmelden. Sie kénnen auch
einfach den nebenstehenden QR-Code scannen, um direkt zur
Site zu gelangen. Anschliessend erhalten Sie von uns einen Cou-
pon fiir ein Ciipli per Post zugestellt. Wir wiinschen lhnen jetzt
schon einen wunderschdnen inklusiven Konzertabend.

Kunstkalender 2025 mit Bildern von Hans Erni

Auch fiir das Jahr 2025 diirfen wir wieder

einen Kunstkalender mit Bildern des bekannten
Schweizer Kiinstlers Hans Erni (1909-2015)
herausgeben. Wir sind sehr froh und dankbar,
dass die Familie von Hans Erni uns wiederum
seine Werke zur Verfligung stellt. Der Erlos aus
dem Verkauf des Kunstkalenders kommt voll-
umfanglich Menschen mit einer cerebralen
Bewegungsbeeintrachtigung und ihren Familien
zugute.

Der neue Kalender ist ab sofort  [m]-==¥[m]
in unserer Boutique unter ~E3 :E
www.cerebral.ch/de/boutique %
(QR-Code) verfiigbar. [=]:

Abschied und Neuanfang

Im April 2024 hat unsere langjahrige
Leiterin der Direkthilfe und stellver-
tretende Geschaftsleiterin Ursula Diet-
helm ihren wohlverdienten Ruhestand
angetreten.

Gerne mochten wir [hnen die neue
Leiterin Direkthilfe vorstellen: Beatrix
Grigioni (Bild) hat ihre Arbeit bereits
Anfang Jahr aufgenommen und wurde
von ihrer Vorgéngerin sorgfaltig ein-
gearbeitet. Beatrix Grigioni ist selber
Mutter eines erwachsenen Sohnes mit
cerebralen Bewegungsbeeintrachti-
gungen und kennt unsere Stiftung seit
vielen Jahren. Wir heissen die neue
Leiterin Direkthilfe auf diesem Weg
nochmals herzlich willkommen.

Cybathlon 2024

Vom 25. bis zum 27. Oktober 2024 organi-
siert die ETH Ziirich in der SWISS Arena in
Kloten (ZH) bereits die dritte Ausgabe des
Cybathlon. Wiederum werden sich rund 100
internationale Teams in verschiedenen Wett-
kdmpfen miteinander messen. Die Parcours
sind so gestaltet, dass sie alltagliche, fiir
Menschen mit Beeintrachtigungen heraus-
fordernde Tatigkeiten widerspiegeln. Beim
Losen der jeweiligen Aufgaben wird gezeigt,
wie gut verschiedene Assistenztechnologien
geeignet sind, um die Pilotinnen und Piloten
im Alltag zu unterstiitzen. Wir engagieren
uns als Partnerin des Cybathlon und freuen
uns jetzt schon auf viele spannende Wett-
kdmpfe.




«Mit dem Register steht uns ein sehr

wertvolles Werkzeug zur Verfligung»

Die Stiftung Cerebral hat
den Aufbau eines natio-
nalen Cerebralparese-Re-
gisters (Swiss-CP-Reg)
geférdert und unterstiitzt
nun auch seine Weiterfiih-
rung. Dr. Anne Tscherter
vom Institut flir Sozial-
und Praventivmedizin
(ISPM) der Universitat
Bern, die gleichzeitig Pro-
jektkoordinatorin ist,er-
klart, was dieses Register
so wertvoll macht und
warum es ohne die Hilfe
der Stiftung Cerebral wohl
nicht weitergefiihrt werden
konnte.

Warum wurde ein Swiss-CP-Reg
eingerichtet?

In der Schweiz leben rund 3000 Kinder
und Jugendliche und etwa 12000 Erwach-
sene mit einer Cerebralparese. Welche
Bediirfnisse haben sie? Wie werden sie
behandelt? Welche Therapien sind wirk-
sam?

Bis vor einigen Jahren standen kaum ent-
sprechende Erfahrungswerte oder medi-
zinische Daten zur Verfligung, die unter
Kliniken, Arztinnen und Arzten sowie

[
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Dr. Anne Tscherter vom Institut fiir Sozial- und Praventivmedizin (ISPM) der
Universitat Bern ist Projektkoordinatorin fiir das Swiss-CP-Reg.

Forschenden ausgetauscht hatten werden
konnen. Dabei ware es gerade bei der
Behandlung von betroffenen Kindern und
Jugendlichen von grosser Bedeutung, dass
die Forschung und der Wissensaustausch
zwischen Kliniken, Forschenden sowie
Therapeutinnen und Therapeuten mdg-
lichst ungehindert stattfinden kann.

Mit der Einrichtung des Swiss-CP-Reg
wurde ein wertvolles Werkzeug geschaf-
fen, das genau diesen Austausch ermdg-
licht. Durch das zentrale Sammeln der
medizinischen Daten der betroffenen Kin-
der und Jugendlichen kann die Forschung
zur Cerebralparese weiter vorangetrieben
werden. Zum Beispiel kann die Behand-
lung zwischen verschiedenen Zentren
verglichen, vereinheitlicht und langfristig
verbessert und gleichzeitig die Inklusion
der Betroffenen in der Gesellschaft weiter
gefordert werden.

Wie wurde das Register aufgebaut und
wer ist fiir die Sammlung der Daten
verantwortlich?

Ein erstes kantonales CP-Register entstand
2013 in St. Gallen. Im folgenden Jahr
griindeten CP-Expertinnen und -Experten
mehrerer Schweizer Kliniken eine Arbeits-
gruppe mit dem Ziel, ein nationales CP-
Register einzurichten. Im Jahr 2015 holte
die Arbeitsgruppe das Institut fiir Sozial-
und Praventivmedizin der Universitdt Bern
(ISPM) mit an Bord, um den Aufbau des
Swiss-CP-Reg zu koordinieren.

Dank der finanziellen Unterstiitzung der
Stiftung Cerebral konnte das Swiss-CP-
Reg am 1. August 2016 offiziell lanciert
werden. Gestartet wurde vorerst in den
grossen Kinderkliniken HUG, CHUV, UKBB,
Insel, Ziirich, St. Gallen und Bellinzona.
Das Swiss-CP-Reg wird von spezialisierten
Kinderarztinnen und Kinderdrzten aus der



Scannen Sie diesen QR-Code und gelangen

Ihre Spende |St uns WlChtlg! ¥ Sie direkt auf unsere Spendenseite.

Herzlichen Dank fiir lhre

Die Stiftung Cerebral finanziert ihre Aktivitaten vollumfanglich durch -
: o wertvolle Unterstiitzung!

Spenden, Erbschaften und Legate von Privatpersonen und Unternehmen.

Allgemeine Spenden
Ihre Spende fiir Menschen mit einer cerebralen Bewegungsbeeintrachti-
gung wird direkt dort eingesetzt, wo die Hilfe am notwendigsten ist. www.facebook.com/cerebral.ch

Zweckgerichtete Spende

Sie entscheiden, wofiir Ihr persdnlicher Beitrag verwendet werden soll.
Ihre Spende wird ausschliesslich fiir die von [hnen bestimmte Hilfeleistung
eingesetzt. Die Stiftung Cerebral hat zwei Fonds errichtet:

- den Mobilitatsfonds

- den Uberbriickungsfonds

www.linkedin.com/company/stiftung-cerebral

www.instagram.com/stiftung_cerebral

Firmenspende

Unternehmen, aber auch Service-Clubs und Vereine kdnnen uns mit einer
Projektspende unterstiitzen oder mit uns eine Partnerschaft eingehen und
sich damit fiir Menschen mit einer cerebralen Bewegungsbeeintrachtigung
engagieren. Die Moglichkeiten fiir eine Zusammenarbeit sind vielfaltig.
Gerne besprechen wir diese individuell mit Ihnen.

Trauerspende

Bei einem Trauerfall kann auf Wunsch der verstorbenen Person oder
ihrer Familie auf Blumen und Krinze verzichtet und stattdessen die
Schweizerische Stiftung fiir das cerebral gelahmte Kind bedacht
werden. Immer mehr Trauerfamilien vermerken auf der Todesanzeige
diesen Wunsch oder iiberweisen die Trauerkollekte.

Erbschaften und Legate

Mit einem Vermachtnis oder einem Legat kdnnen Sie {iber das eigene
Leben hinaus Menschen mit einer cerebralen Bewegungsbeeintrachtigung
helfen. Unser Geschéftsleiter Thomas Erne berat Sie gerne personlich,
Telefon 031 308 15 15. Sie kdnnen unseren Testament-Ratgeber kostenlos
anfordern oder unter www.cerebral.ch/de/spenden/testament-legate
herunterladen.

Gut zu wissen
Wir garantieren Ihnen eine sorgfaltige Verwendung lhrer Spende.
Unsere Stiftung ist von der Zewo kontrolliert und als gemeinniitzig
anerkannt.
Wir arbeiten mit dem kleinstmdglichen Verwaltungsaufwand.
Sie konnen unseren Jahresbericht kostenlos anfordern oder unter
https://www.cerebral.ch/de/publikationen herunterladen.
Die Wahrung Ihrer Privatsphére ist uns dusserst wichtig. Wir geben -
keinerlei Daten an andere Organisationen oder Personen in irgendeiner | Sie-direkt zu-unsérem Informationsfilim:
Form weiter. Ste konnen:den Film natiirlich-auch
direkt online aufiunserer - Website unter
Zahlungsmadglichkeiten www.cerebral.ch anschauen:
® Postkonto  80-48-4
IBAN CH53 0900 0000 8000 0048 4
e UBS-Konto 235-90735950.1 BC 235
IBAN CH89 0023 5235 9073 5950 1
Oder verwenden Sie den beigefiigten Einzahlungsschein.
Sie kénnen auch online spenden: www.cerebral.ch/spenden

\.J
(auch per TWINT). Onlinebanking verursacht neben der Bankiiber- erebra’

weisung die geringsten Verarbeitungs- und Uberweisungskosten. .
Helfen verbindet

Haben Sie Fragen zum Thema Spenden? Schweizerische Stiftung fir das cerebral gelahmte Kind
Angela Hadorn freut sich auf lhre Kontaktaufnahme: Postfach, Erlachstrasse 14, 3001 Bern
031 308 15 15, angela.hadorn@cerebral.ch Telefon 031 308 15 15, IBAN CH53 0900 0000 8000 0048 4

www.cerebral.ch, E-Mail cerebral@cerebral.ch




ganzen Schweiz und dem Registerteam
am ISPM der Universitat Bern geflhrt.

Wie werden die Daten erhoben und
welche Daten werden gesammelt?

Wenn bei einem Kind die Diagnose einer
Cerebralparese gestellt wird, klart die
behandelnde Arztin oder der behandelnde
Arzt die Familie im Rahmen einer requla-
ren Sprechstunde liber das Swiss-CP-Reg
auf. Familien, die teilnehmen maochten,
unterschreiben anschliessend das Ein-
willigungsformular und die Kinder oder
Jugendlichen werden ins Swiss-CP-Reg
aufgenommen. Personen mit CP gehen mit
der Teilnahme keine Verpflichtungen ein
und kénnen ihre Teilnahme auch jederzeit
widerrufen.

Die Daten werden direkt nach der Dia-
gnosestellung sowie im Alter von fiinf,
zehn und flinfzehn Lebensjahren und beim
Ubergang in die Erwachsenenmedizin
gesammelt. Zwischen diesen Zeitpunkten
und im Erwachsenenalter kdnnen zudem
weitere Daten fiir spezifische Forschungs-
fragen in den Kliniken erhoben werden
(z.B. Monitoring von Hiiftluxationen) oder
es werden Fragebogenstudien durchge-
fiihrt.

Gesammelt werden verschiedene medi-
zinische Daten zur jeweiligen CP. Hinzu
kommen Daten zu Schmerzen und Thera-
pien, individuellen Beschwerden und dem
Leben im Alltag. Es werden keine Unter-
suchungen oder Behandlungen speziell
fiir das Swiss-CP-Reg durchgefiihrt. In der
Datenbank wird lediglich dokumentiert,
was bei den Betroffenen ohnehin im Spital
oder in der Arztpraxis untersucht oder ver-
ordnet wird.

Wie reagieren die Familien? Ist es
schwierig, sie fiir eine Teilnahme zu
motivieren?

Aktuell sind rund 1000 Kinder und
Jugendliche im Swiss-CP-Reg erfasst.
Nur gerade sechs Prozent der Befragten
haben sich gegen eine Teilnahme ent-
schieden. Mit diesen Zahlen sind wir sehr
zufrieden - sie zeigen, dass die meisten
Betroffenen gerne bereit sind, mitzuma-

chen, und auch den Nutzen hinter dem
Register erkennen.

Auch bei den durchgefiihrten Umfragen
mit Fragebdgen verzeichnen wir eine rege
Teilnahme.

Wo steht das Register heute?

Und wie geht es weiter?

Inzwischen ist das Swiss-CP-Reg am ISPM
erfolgreich etabliert. Nahezu alle Kinder-
kliniken in der Schweiz nehmen Kinder
und Jugendliche mit CP in das Register
auf und die meisten erfassen die medizini-
schen Daten.

Das Swiss-CP-Reg trdgt heute als For-
schungs- und Kommunikationsplattform
massgeblich zu einem besseren Verstand-
nis der CP in der Schweiz bei und fordert
zudem den Erwerb, den Austausch und die
Implementierung von Wissen zu CP unter
arztlichen und therapeutischen Fachper-
sonen, Forschenden und Menschen mit CP.
Es bildet ein wertvolles Instrument, um die
medizinische Versorgung zu untersuchen
und so die klinische Praxis in der Schweiz
zu optimieren.

Bereits wurden erste Forschungsprojekte
abgeschlossen, weitere sind in Durchfiih-
rung oder in Planung. So haben wir zum
Beispiel gerade eine Fragebogenstudie
zum Thema «Sorgen von Familien mit
Kindern und Jugendlichen mit Cerebralpa-
rese» durchgefiihrt. Das Ziel dieser Studie
ist es, die grossten Sorgen von Menschen
mit CP und ihren Familien aufzudecken.
Ausserdem wollten wir herausfinden,
welche Themen in Zukunft aus der Pers-
pektive von Menschen mit CP und deren
Familien erforscht werden sollten. Wir
konnten mehrere Bereiche aufdecken, die
den Familien von Kindern und Jugendli-
chen mit CP grosse Sorgen bereiten und in
denen sie mehr Unterstiitzung brauchen.
Eine wissenschaftliche Publikation Gber
diese Resultate befindet sich in Vorberei-
tung und wir planen zudem, gemeinsam
mit der Stiftung Cerebral geeignete Mass-
nahmen auszuarbeiten, um den Bediirf-
nissen der Betroffenen besser Rechnung
tragen zu kdnnen.

Welche Rolle spielt die Stiftung Cerebral
fiir das Swiss-CP-Reg?

Die Stiftung Cerebral hat die ldee eines
nationalen Swiss-CP-Reg von Anfang

an unterstiitzt und gefdrdert. Dank ihrer
finanziellen Hilfe sind die Basis und die
Weiterentwicklung des Swiss-CP-Reg

Unterstitzung
fur das Swiss-CP-Reg

Wir sind der Uberzeugung, dass das
Swiss-CP-Reg sowie die Ergebnisse
der Studien, die aufgrund seiner
Einrichtung durchgefiihrt werden
konnen, auch fiir unsere Stiftung

von grosser Bedeutung sind. Aus

den Resultaten konnen Massnah-
men abgeleitet werden, welche die
Behandlungen verbessern und die
Lebensqualitat von Kindern und
Jugendlichen mit cerebralen Bewe-
gungsbeeintrachtigungen und ihren
Angehdrigen erhdhen.

Wir unterstiitzen die Fortfiihrung des
Swiss-CP-Reg mit einem Betrag von
CHF 175000.- fiir die Jahre 2024
und 2025. Im Weiteren werden wir
gemeinsam mit der Vereinigung Cere-
bral Schweiz und dem Swiss-CP-Reg
ein gemeinsames Informationsprojekt
starten.

garantiert. Dafiir sind wir natirlich sehr
dankbar. Ich vergleiche das Swiss-CP-Reg
gerne mit einem schénen Apfelbaum:

Der gesammelte Datenschatz bildet die
Wourzeln und den Stamm, wahrend die
Forschungsprojekte und die Studien sowie
die daraus gewonnenen Erkenntnisse die
Friichte sind. Nur wenn es uns méglich ist,
den Wurzeln und dem Stamm weiterhin
Sorge zu tragen und beides zu pflegen,
werden auch weiterhin Friichte zu ern-
ten sein. Deshalb ist auch die finanzielle
Unterstiitzung der Stiftung Cerebral
derart kostbar: Sie bildet die Grundlage,
dass weiterhin Daten gesammelt und die
vorhandenen Daten aktuell gehalten und
gepflegt werden konnen. Nur so wird es
auch weiterhin mdglich sein, Forschungs-
projekte durchzufiihren oder deren Durch-
fiihrung zu unterstitzen.



Bestens informiert

und personlich begleitet

Am 31. Mai und am 1. Juni konnten wir in der BernExpo
wieder unsere beliebte Informationsveranstaltung
durchfihren. Zahlreiche Besucherinnen und Besucher
folgten unserer Einladung nach Bern und informierten
sich aus erster Hand lber neue Hilfs- und Pflegemittel.

Alle zwei Jahre laden wir die bei uns ange-
meldeten Einzelpersonen und Familien

zu einer zweitagigen Informationsver-
anstaltung ein. Ziel dieser Veranstaltung
ist es, neue Hilfsmittel kennenlernen und
ausprobieren zu kdnnen und zudem auch
die Mdglichkeit zu erhalten, mit unserem
Team in direkten Kontakt zu treten.
Diesen Friihling war es wieder so weit: Am
31. Mai und am 1. Juni 6ffneten sich die
Tore der Informationsveranstaltung 2024
auf dem Gelénde der BernExpo in Bern
und wir boten unseren vielen Gasten ein
abwechslungsreiches Programm.

Wir waren gemeinsam mit 20 verschie-
denen Partnerinnen und Partnern vor Ort,
die ebenfalls ihre Hilfsmittel und Produkte
zeigten. Die angereisten Gaste konnten
sich in aller Ruhe umschauen und viele
Hilfsmittel auch gleich ausprobieren. Egal
ob geldandegangiger Elektrorollstuhl, Spe-
zialvelo oder Pflegebett - sie konnten sich
aus erster Hand beraten lassen und griind-

An der Infoveranstaltung ist Ausprobie-
ren ausdriicklich erwiinscht.

lich testen, ob ein angebotenes Hilfsmittel
auch wirklich zu ihnen passt oder nicht.

Viel positives Feedback

Insgesamt besuchten knapp 500 Kinder
und Erwachsene aus der ganzen Schweiz
unsere Veranstaltung und die Riickmel-
dungen waren auch dieses Jahr wieder
durchwegs positiv. «Wir sind zum ersten
Mal dabei und begeistertn, erzdhlte eine
Mutter, die gemeinsam mit ihrer Familie
teilnahm, «besonders wertvoll ist fir uns,
dass die meisten Hilfsmittel und Produkte
vor Ort angeschaut werden kdnnen. Keine
Beeintrachtigung ist gleich wie die andere
und deshalb ist es fast nicht moglich, neue
Hilfsmittel im Katalog oder online auszu-
suchen. An der Infoveranstaltung der Stif-
tung Cerebral befindet sich alles an einem
Ort und wir kénnen uns in aller Ruhe
umschauen.» Sehr geschatzt wurde auch,
dass das ganze Team der Geschaftsstelle
der Stiftung Cerebral an beiden Tagen vor

Fiir den geldndegangigen Elektrorollstuhl
wurde eigens ein Parcours eingerichtet.

Ort war. Die Besucherinnen und Besucher
nutzten die Méglichkeit, um personlich
mit unseren Mitarbeitenden ins Gesprach
zu kommen und sich beraten zu lassen.
Damit sich die Gaste zwischendurch
erholen und gemiitlich zusammensitzen
konnten, wurde ein Bistro eingerichtet.
Dort konnten sie sich den ganzen Tag hin-
durch gratis verpflegen. Die Tische waren
durchwegs gut besetzt und an diesen
beiden Tagen wurden viele neue Kontakte
gekniipft und wertvolle Erfahrungen aus-
getauscht. Wir bezahlen den Besuche-
rinnen und Besuchern jeweils auch die
Anreise an die Infoveranstaltung.

2

Viele Einzelpersonen und Familien nutzten die Mdglichkeit, um sich in einem ganz
unkomplizierten Rahmen iiber neue Hilfsmittel zu informieren.
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Ein gelungener Sommerevent

Im Juni durften wir
gemeinsam mit Dualski
Bellwald bereits den zwei-
ten Sommerevent veran-
stalten. Trotz schwieriger
Wetterbedingungen war
dieser Event ein voller Er-
folg und sorgte fiir viel
Spass und Freude bei den
Teilnehmenden.

Normalerweise scheint im Wallis ja fast
immer die Sonne - an diesem Samstag
Anfang Juni versteckte sie sich aber hin-
ter Wolken und teils kam sogar Regen
auf. Davon liessen sich die angereisten
Einzelpersonen und Familien jedoch nicht
einschiichtern: Gut eingepackt in warme
Jacken und Regenkleider kamen sie voller
Vorfreude zum vereinbarten Treffpunkt,
um mit uns gemeinsam den Dualski-Som-
merevent zu geniessen. Es gab viel zu
entdecken und auszuprobieren: Dualski
Bellwald hat nicht nur im Winter, sondern

Egal ob hoch zu Ross oder mit dem geldndegdngigen Elektrorollstuhl - die Teilneh-

Rl

Gut eingepackt auf Entdeckungstour: Mit dem E-Mountainbike mit behindert

i o il .

enge-

rechtem Anhanger macht auch eine Fahrt im Regen grossen Spass.

auch im Sommer viel zu bieten flir Men-
schen mit Beeintrachtigungen und ihre
Familien.

Spiel und Spass an der frischen Luft

Die Teilnehmenden konnten mit dem
geldndegangigen Elektrorollstuhl zu einer
spannenden Schatzsuche lber Stock und
Stein aufbrechen, mit dem E-Mountain-
bike mit behindertengerechtem Anhanger
eine rasante Runde drehen oder sich von
den beiden geduldigen Therapiepferden
Seetur und Fenja gemiitlich durch die

B iR e IR e

menden probierten die Sommerangebote von Dualski Bellwald sehr gerne aus.
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Gegend tragen lassen. Die Stimmung war
ausgelassen und fréhlich. Die Kinder und
Jugendlichen genossen es sichtlich, die
verschiedenen Angebote auszuprobie-
ren, wahrend die Eltern die Gelegenheit
nutzten, um sich mit anderen Familien
auszutauschen. So viel Aufregung und
Bewegung an der frischen Luft macht
hungrig - deshalb durfte auch ein feines
Grillbuffet zum Zmittag nicht fehlen.
Frisch gestarkt nutzten die Teilnehmen-
den nach dem Mittagessen nochmals die
verschiedenen Angebote, bevor der ein-
setzende Regen sie schliesslich endgiiltig
ins Trockene lockte. Dort sorgte Musiker
Beat Steiner mit seiner Handorgel und
llipfiger Musik fiir gute Stimmung, Kaffee
und Kuchen rundeten den liberaus gelun-
genen Anlass schliesslich wunderbar ab.
Es gab wohl niemanden, der nach diesem
Event nicht mit strahlenden Augen nach
Hause gefahren wiére - Regenwetter hin
oder her.

Ein herzliches Merci!

Das Team von Dualski Bellwald hat den
Sommerevent gemeinsam mit unserer
Stiftung wiederum mit ganz viel Herzblut
organisiert und durchgefiihrt. Wir méch-
ten uns bei allen engagierten Helferinnen
und Helfern von Herzen fiir ihren unkom-
plizierten Einsatz bedanken und freuen
uns bereits jetzt auf den Sommerevent im
Jahr 2025.




