C.ere bral

Vorwort

Liebe Mitglieder der Vereinigung Cerebral Ostschweiz

Beinahe ein Sommer ohne Ende durften wir in diesem Jahr erle-
ben. Haben Sie sich nach tieferen Temperaturen gesehnt oder
sind Sie sogar schon in Adventsstimmung?

Die traditionelle und sehr beliebte Chlausfeier der Vereinigung
Cerebral Ostschweiz findet wie tiblich am ersten Adventssonntag
statt. Sie finden die Angaben in dieser Broschiire. Wir freuen uns
auf Ihre Anmeldung.

Die Volksinitiative mit dem Titel «Inklusionsinitiative — Fiir die
Selbstbestimmung von Menschen mit Behinderungen» ist lan-
ciert. Sie will die Gleichstellung von Menschen mit Behinde-
rungen fordern und den Schutz vor Diskriminierung gewéhren.

Die Initiative wird von einem breiten und tberparteilichen Netz-
werk unterstiitzt, welches sich aus Selbstvertreterinnen und
Selbstvertretern sowie engagierten Biirgerinnen und Biirger zu-
sammensetzt. Haben Sie den Unterschriftenbogen schon ausge-
fullt? In diesem Folder finden Sie die Angaben dazu.

Der Initiant der Volksinitiative ist Islam Alijaj, der 36-jahrige ist
Vater von zwei Kindern und Gemeinderat. Er lebt mit einer Cere-
bralparese und setzt sich fiir die Inklusion ein.

Am Wahlsonntag hat er die Wahl in den Nationalrat mit Bravour
geschafft. Es ist eine grosse Freude, dass er gewdhlt wurde, wir
gratulieren ihm dazu herzlich.
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Was vor einigen Jahren noch unvorstellbar war, wird immer wahr-
scheinlicher. Die Entwicklung der Robotik ist dynamisch und auf
gutem Kurs. Lesen Sie den ausfiihrlichen Bericht dazu in dieser
Ausgabe.

Nun liebe Mitglieder, wiinsche ich lhnen eine besinnliche Ad-
ventszeit. Schéne Erlebnisse, Begegnungen und eine grosse Por-
tion Gesundheit. Ihnen und lhren Angehérigen einen guten Start
ins neue Jahr.

Herzlichst
Renata Franciello, Geschdiftsleiterin
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Aktuell

Assistenz leistende Angehdrige werden weiter
hingehalten - Forderung nach Entschadigung
bleibt bestehen

Quelle: Agile.ch

Nationalrat Christian Lohr reichte vor elf Jahren eine parlamenta-
rische Initiative ein, die fordert, dass Angehérige von Menschen
mit Behinderungen fiir ihre Unterstiitzungsleistungen tiber den
Assistenzbeitrag der Invalidenversicherung (1V) zu maximal 80%
entschadigt werden. Obwohl die beiden zustdandigen Kommissi-
onen dem Vorstoss zugestimmt haben, wurde noch kein Erlas-
sentwurf ausgearbeitet. Nun hat der Nationalrat beschlossen, die
Umsetzung weiter hinauszuzégern. Zumindest am Entscheid fiir
die Entschéddigung von Angehdrigen wird aber nicht geriittelt.
Mit dem im Jahr 2012 eingefiihrten Assistenzbeitrag der IV kén-
nen Menschen mit Behinderungen, die eine Hilflosenentschadi-
gung erhalten, Assistenzpersonen anstellen und dadurch grund-
sétzlich ein selbstbestimmtes Leben zu Hause fiihren.

In der UNO-Behindertenrechtskonvention (UNO-BRK) ist das
Recht verankert, dass Menschen mit Behinderungen die Perso-
nen, die sie unterstiitzen, frei wéhlen kénnen. Angehdérige, Eltern,
Kinder, Grosseltern oder Lebenspartner konnen sie bisher aber
nicht anstellen, obwohl diese in vielen Féllen einen grossen Teil
der Unterstiitzungsleistungen tibernehmen. Nicht selten miissen
Angehérige im Beruf zuriickstecken und nehmen dadurch finan-
zielle Einbussen auch im Hinblick auf ihre soziale Absicherung
in Kauf. Das soll sich mit der Umsetzung der parlamentarischen
Initiative dndern. AGILE.CH und InVIEdual bedauern die Verzo-
gerung. Gleichzeitig sind sie erleichtert, dass das Geschéft nicht
abgeschrieben wurde. AGILE.CH setzt sich seit Jahren fiir die
Starkung der Assistenz und Verbesserungen beim IV-Assistenz-
beitrag ein, unter anderem durch die Griindung von InVIEdual,
dem Branchenverband von Menschen mit Behinderungen, die
mit Assistenz leben.

Die Bestrebungen der SGK-N begriisst das Geschéft im Zusam-
menhang mit weiteren Massnahmen zur Férderung der Selbstbe-
stimmung von Menschen mit Behinderungen zu betrachten (sie-
he Bericht vom 1.9.2023). Die Umsetzung darf deswegen aber
nicht nochmals auf die lange Bank geschoben werden, sondern
muss innerhalb der zweijdhrigen Fristverldngerung abgeschlos-
sen sein.

Ausweise fiir Menschen mit Behinderung

«Hind Sie en IV-Uswis?» Bestimmt wurde lhnen diese Frage
schon mehrmals gestelit.

Seit einigen Jahren stellt die IV diese Ausweise aus, welche fiir
Vergtinstigungen vorgezeigt werden kénnen. Bei lhrem Sozialver-
sicherungszentrum kann gegen Angabe der Versicherungsnum-
mer ein Ausweis bezogen werden.

Inklusionsinitiative - jede Unterschrift zdhlt

Ein Inklusionsaktivist sagt:
«Wer Inklusion will, findet einen Weg. Wer sie nicht will,
findet Ausreden.»

Bis heute werden Menschen mit Behinderungen in vielen As-
pekten diskriminiert. Die Inklusions-Initiative fordert, dass die
Gleichstellung von Menschen mit und ohne Behinderungen in
allen Lebensbereichen in der Verfassung festgehalten wird.

Die Initiative, fiir welche es 100°000 Unterschriften braucht, [duft
bis Oktober 2024. Verpassen Sie es nicht, Ihren Unterschriftenbo-
gen rechtzeitig einzureichen. Exemplare kénnen bequem unter
inklusions-initiative.ch bezogen werden.

inklusions

initiative

Konstituierung des Vorstandes
An der Strategiesitzung im August 2023 hat sich der Vor-

stand der Vereinigung Cerebral Ostschweiz folgendermas-
sen konstituiert:

Trudy Buchmiller, Prasidium und Entlastungsangebot

Cem Kirmizitoprak, Offentlichkeitsarbeit

Hansjorg Steffen, Vizeprasidium

Corina Tobler, Elternbetreuung

David Unseld, Grossanl&sse

www.cerebral-ostschweiz.ch

Danke, dass Sie die Internetseite besuchen.
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Austauschtreffen der Betreuerinnen
und Betreuer

Text: Trudy Buchmiiller

Auf Einladung der neuen Leiterinnen des Wochenendangebotes
und der Ferienwoche, Daniela Hertach und Jacqueline Oswald
von der Kinderspitex trafen sich im Hotel Uzwil die Betreuerinnen
und Betreuer sowie die Prasidentin der Vereinigung Cerebral Ost-
schweiz zu einem Austausch. Im Anschluss wurde den Teilneh-
menden ein feines Nachtessen offeriert.

Beim Treffen im September 2023 ging es unter anderem darum,
die Befindlichkeit der Betreuerinnen und Betreuer zu erfragen. In
angeregter Diskussion wurde tiber die Organisation und den Ab-
lauf der beiden, ob genannten Angebote fiir Familien gesprochen.
Fir die Leitenden ist klar, dass diese Angebote in bewdhrtem
Rahmen weitergefiihrt werden sollen. Die Kontinuitét der Betreu-
ung und ein gesunder Beziehungsaufbau von Teilnehmerinnen
und Teilnehmern, zu den Betreuenden ist wichtig fir alle Beteili-
gten. Dies gibt den Eltern die nétige Sicherheit, dass es ihrem
Kind wéhrend des Wochenendes und in der Ferienwoche gut
geht. Immer wieder betont wird das grosse Vertrauen, welches
die Eltern den Verantwortlichen entgegenbringen.

Der Sommerplausch auf dem Baumwipfelpfad
Mogelsberg

Fotos und Text: Regina Studer

Eine frohliche Gruppe traf sich am Eingang des Baumwipfel-
pfades Neckertal und durfte einen wunderschénen Som-
merplausch miteinander verbringen.

Hansjorg Steffen, Vorstandsmitglied und Organisator des An-
lasses, verteilte allen Ankommenden die Tickets fiir den Besuch
des eindriicklichen Baumwipfelpfades. So konnten wir gemein-
sam oder allein auf der Hochplattform spazieren und von oben
die verschiedenen Arten von Baumen bestaunen. Es gab auf dem
Weg verschiedene Lern- und Erlebnisstationen zum Thema Wald
und seine Bewohner.

Fir die Kinder war im Anschluss der Spielplatz im Wald sehr
spannend. Mit einem Seilbdhnli konnten sie durch die Lifte
schwingen. Es gab unter anderem eine grosse Holzkiigelibahn. In
der Zwischenzeit wurde neben dem Blockhaus durch die Metzge-

rei Naf aus Mosnang unser Mittagessen und ein feines Dessert
vorbereitet. Wir wurden instruiert, wie wir den automatischen
Spiesslidrehgrill bedienen kénnen. Danach hiess es: «An die
Spiesse, fertig los!» Jeder und jede konnte sein Spiessli nach sei-
nem Gluscht bestiicken. Dazu gab es ein abwechslungreiches
Salatbuffet. Nattirlich durfte ein feines Dessert nicht fehlen. Wah-
rend dem Zmittag hatten wir untereinander tolle Gespréche und
konnten viel lachen.

Es war ein sehr gemiitlicher Anlass, der allen gut gefallen hat.




«Integration in den Arbeitsmarkt - Unter-
stiitzung und Stolpersteine» - das Thema am
Elternforum im September 2023

Text: Trudy Buchmidiller

Beinahe jeder Stuhl war besetzt
im Forum des Pfalzkellers in
St.Gallen. Ein Zeichen dafiir, dass
die Veranstalter ein wichtiges
und brennendes Thema aufge-
griffen haben. Martin Boltshau-
ser, Rechtsanwalt und Leiter vom
Rechtsdienst bei Procap Schweiz,
erlduterte den Anwesenden die
rechtlichen Aspekte zu obge-
nanntem Thema. Grundsétzlich sind Arbeitgebende nicht ver-
pflichtet, Menschen mit Behinderung in ihrem Betrieb anzustel-
len, es bestehen auch wenig bis keine Anreize dazu. Insofern
bleibt eine absolute Inklusion weiterhin unrealistisch. Wichtig
sei es, dass dieses wichtige, gesellschaftliche Thema der
Arbeitsmoglichkeiten diskutiert wird.

An der Podiumsdiskussion nahmen Eltern und zwei junge
Personen mit einer Behinderung teil. Sie erdhlten von ihren
Erfahrungen im Zusammenhang mit der Arbeitssuche. Die
Anwesenden machte von der Fragerunde regen Gebrauch. Fiir
spezifische Fragen standen im Anschluss die Fachleute der
Job-Ingegrationsstellen der IV zur Verfiigung.

Ferienwoche 2023 im schonen Wildhaus

Text: Trudy Buchmiiller

«Es isch fascht echli wia hei cho!» Diese Aussage einer Teilneh-
merin zeigt, dass der gewohnte Ferienort Wildhaus viele Vorteile
hat. Es ist darum auch immer wieder schén mitzuerleben, wie
schnell sich die Teilnehmerinnen und Teilnehmer, sowie die Be-
treuerinnen und Betreuer im Hotel Panoramazentrum wohl fiih-
len. Die Gastgeber des Panoramazentrums setzen jeweils alles
daran, dass es uns im Hotel und natiirlich auch beim Essen an
nichts fehlt. Das unkomplizierte Miteinander ist wohltuend. Die
Stimmung ist wéhrend der ganzen Woche jeweils heiter und
frohlich, die Teilnehmenden kénnen sich entspannen und ge-
niessen die freie Zeit. Eine Ferienstimmung, wie sie im Opti-
mum sein sollte. Auch das Wetter spielte in diesem Jahr sensa-
tionell mit und ermdglichte uns, sehr viel Zeit im Freien zu
verbringen. Wir alle haben diese Woche voll ausgekostet.

Stabsiibergabe der Leitung fiir die Ferienwoche

Die Mitglieder der Vereinigung Cerebral Ostschweiz haben an
der Hauptversammlung im Juni 2023 dem Antrag des Vor-
standes zugestimmt, dass die Ferienwoche in Zukunft von der
Kinderspitex Ostschweiz organisiert wird. Die Leitung der Feri-
enwoche 2024 werden somit von Daniela Hertach und Jaqcue-
line Oswald von der Kinderspitex Ostschweiz geleitet. Die bei-
den Pflegefachfrauen sind bereits in diesem Jahr fiir einige Tage
an der Ferienwoche mit dabei gewesen, sodass die Ubergabe
problemlos erfolgen wird. Am Ende der diesjahrigen Ferienwo-
che in Wildhaus erfolgte die symbolische Ubergabe der legen-
ddren «Bettmimpfelibox» von Trudy Buchmdiiller an Daniela
Hertach. Trudy Buchmiiller tibergibt die Leitung der Ferienwo-
che nach zwélf Jahren. Sie ist dankbar und sehr erfreut, dass
durch diese Synergie das Angebot weitergefiihrt werden kann.

Das kommt

Zum Vormerken:

31. Mai 2024 Hauptversammlung in St.Gallen

Daten der Entlastungswochenenden 2024

01./02. Juni
31. August/01. September

06./07. Januar
03./04. Februar

02./03. Marz 28./29. September
06./07. April 31. Okt./01. November
04./05. Mai 14./15. Dezember

Anmeldung an Kinderspitex Ostschweiz,
Bahnhofstrasse 17, 9326 Horn, Telefon 071 447 28 28
Mail: info@kinderspitex-ostschweiz.ch
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Wie Roboter Menschen mit Behinderung bei
der Arbeit unterstiitzen kénnen

Text: Laura Franciello

Die Technologie entwickelt sich heutzutage in rasantem
Tempo. Die Gesellschaft begegnet den digitalen Innovati-
onen oftmals skeptisch, obschon es unbestritten ist, wie
sehr wir von ihr in den letzten Jahrzehnten profitieren
durften oder wir uns ein Leben ohne sie gar nicht mehr
vorstellen konnten. Gerade auch fiir das Leben von Men-
schen mit Behinderungen konnen technologische Fort-
schritte eine grosse Chance sein, indem so gewisse Vor-
gange erleichtert oder iiberhaupt erst ermoglicht werden.
Dieser Bericht gibt einen Einblick, wie der Einsatz eines
Roboterarms mehr Teilhabe, Inklusion und Selbststdn-
digkeit fiir Menschen mit Behinderungen am Arbeitsplatz
schaffen kann.

Im Berufsalltag von Menschen mit Behinderungen bedarf es
manchmal lediglich einer kleinen Unterstiitzung, um sie zu
beféhigen, das gewiinschte Ergebnis zu erzielen. Gliicklicher-
weise gibt es schon einige Hilfsmittel, welche dazu dienen.
Diese miissen wiederum oftmals von anderen Personen be-
dient werden, was dazu fuihrt, dass Menschen mit Behinde-
rungen erneut in die Abhangigkeit anderer Menschen gelan-
gen. Was wére, wenn statt eines Menschen einfach ein Roboter
die helfende Hand reichen wiirde?

In diesem Fall reden wir nicht nur von einer helfenden Hand,
sondern einem ganzen helfenden Roboterarm. Verschiedene
Varianten eines solchen wurden bereits in diversen Behinder-
tenwerkstdtten in Deutschland ausprobiert. Hersteller des Ro-
boterarms sind mit den Arbeitgeberinnen und Arbeitgebern
ins Gesprdach kommen, ob und wie so ein System kiinftig in
Betrieben eingesetzt werden und vielleicht sogar neue Ar-
beitspldtze schaffen kdnnte. Der Roboterarm kann fiir Mon-
tage- und Handwerkarbeiten in Behindertenwerkstdtten bei
wiederholenden Tatigkeiten eingesetzt werden, um beispiels-
weise Werkstiicke festzuhalten und diese préazise zu drehen.
Dies ist insbesondere fiir Menschen mit korperlicher Ein-
schrankung hilfreich, welche diese Tatigkeiten nicht mit der
eigenen Hand ausfiihren konnen. Ebenso ein wichtiger Aspekt
ist Bedienerfreundlichkeit, also dass das System einfach pro-
grammiert und intuitiv gesteuert werden kann. Die einzelnen
Befehle wahrend den Arbeitsschritten kann der Mensch je
nach eigenen Maglichkeiten akustisch oder tiber einen Knopf
ausftihren. Es wird also klar, dass der Roboter keine mensch-

lichen Arbeiterinnen und Arbeiter ersetzt, sondern sie auf eine
kollaborative Art und Weise unterstiitzt. Das Arbeitstempo be-
stimmt der Mensch, wéhrend der Arm ihm lediglich im Ar-
beitsablauf assistiert und ihn entlastet. Der Arm l&sst sich da-
bei immer wieder flexibel auf neue Aufgaben einstellen. Am
Schluss fuhrt entweder der Mensch eine Qualitdtskontrolle
durch, die er am System angibt oder aber das System tiber-
priift selbst anhand einer Kamera, ob der jeweilige Arbeits-
gang richtig ausgefiihrt wurde oder nicht. Letzteres erleichtert
die Arbeit gerade auch fiir Menschen mit geistigen Behin-
derungen. Alles in allem l&sst sich sagen, dass das System
niitzlich fir Menschen mit kérperlichen und geistigen Behin-
derungen als auch fiir Menschen ohne sprachliche Ausdrucks-
vermdgen ist.

Einen etwas eleganteren Roboterarm nutzt der 19-jahrige Ke-
vin aus Deutschland. Er lebt mit einer Duchenne-Muskel-
dystrophie und hat an seinem Elektro-Rollstuhl seit mehr als
funf Jahren einen Roboter-Greifarm befestigt, der ihn in sei-
nem Alltag unterstiitzt. Wenn Kevin morgens zur Arbeit
kommt, bedient er mit seinem Joystick den Roboterarm, wel-
cher ihm die Tire ins Biiro 6ffnet. Kevin arbeitet in einer Firma
fir Webdesign, wo er fiir den Aufbau von Webseiten und On-
line-Shops zustédndig ist. Die Tatigkeit am PC an sich erledigt
Kevin ohne den Roboterarm, aber er nutzt den Arm immer
wieder zwischendurch fiir alltdglich Dinge wie beispielsweise
dem Halten einer Trinkflasche. Auch ausserhalb des Biiros
nutzt Kevin den Arm, um Ampelknépfe zu driicken, das Handy
zu halten oder Chips zu essen. Gerade Letzteres féllt dem Ro-
boterarm noch schwer, bemerkt Kevin. Bei feinmotorischen
Bewegungen wie dem Zufiihren von Essen zum Mund kommt
dieser Roboterarm mit seinen ruckartigen Bewegungen mo-
mentan noch leicht an seine Grenze. Dennoch ist es erstaun-
lich, wie viel selbstdandiger Kevin dank diesem Hightech-Arm
sein darf.

Wenn Mensch und Maschine zusammenarbeiten, kann Gros-
sartiges entstehen. Obwohl Assistenzroboter, Hightech-Pro-
thesen und dergleichen mittlerweile nicht mehr Science-Ficti-
on sind, sondern bereits real eingesetzt werden, haben sie
sich noch nicht als herkdmmliche Hilfsmittel etabliert. Sowohl
der Roboterarm in der Behindertenwerkstatte als auch der
von Kevin sind mit Preisen von zwischen 60000 bis 100°000
Euro noch sehr teuer. Die Forscherinnen und Forscher arbei-
ten daran, diese Kosten mit technischen Verbesserungen zu
reduzieren, sodass diese digitale Assistenzformen eines Tages
im Idealfall einmal so selbstverstandlich sein werden wie Seh-
und Gehhilfen.
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Chlausfeier 2023
Sonntag, 3. Dezember 2023, 14.00 Uhr

Biichi Labortechnik AG, Meierseggstrasse 40, 9230 Flawil

Traditionell am ersten Adventssonntag findet die Chlausfeier
statt. Wir kommen erneut in den Genuss der aufgestellten Musk
der HGH-Showband. Selbstverstandlich besucht uns der Samich-
laus mit seinem Schmutzli.

Parkplatze hat es direkt vor dem Lokal, sowie auf den markierten
Besucherparkplétzen.

Anmeldung bis 13. November 2023
Geschaéftsstelle, 071 655 17 05 (zu Biirozeiten)
info@cerebral-ostschweiz.ch

Ferienwoche 2024 in Wildhaus

Vom 7.- 13. Juli 2024 findet die Ferienwoche fiir Kinder und Ju-
gendliche in Wildhaus statt.

Wenn Sie mit dem Gedanken spielen, lhr Kind fiir die Ferienwo-
che anzumelden, aber noch aus irgendwelchen Griinden Beden-
ken haben, dann wenden Sie sich mit Ihrem Anliegen an Renata
Franciello.

Anmeldungen bitte an die Kinderspitex Ostschweiz
info@kinderspitex-ostschweiz.ch, 071 447 28 28

Behinderung und Migration?
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Ein Kind mit einer Behinderung zu haben ist nicht immer leicht. Umso
schwieriger ist es, wenn man sich im Land nicht gut auskennt oder
nicht gut Deutsch spricht. Fiihlen Sie sich manchmal allein? Wiinschen
Sie sich Unterstiitzung fiir lhr Kind? Suchen Sie andere betroffene
Familien fiir den Austausch? Dann sind Sie bei uns genau richtig.

Wer wir sind

Unsere Organisation Vereinigung Cerebral Ostschweiz unterstiitzt
Kinder und Jugendliche mit cerebralen Behinderungen, sowie auch
deren Familien und Angehdrige.

Was wir anbieten

- Beratung: Wir beraten Sie gerne bei Fragen zu Ihrem Kind oder zu
unserem Angebot.

— Selbsthilfegruppe: Sie kénnen sich einmal im Monat mit betrof-
fenen Eltern austauschen.

- Entlastungswochenende: Ihr Kind kann wahrend einigen Wochen-
enden pro Jahr von uns betreut werden.

- Ferienwoche: Einmal pro Jahr findet eine erholsame Ferienwoche
fur Kinder statt.

- Freizeit: Wir veranstalten regelméssig behindertengerechte Aus-
flige und Anlésse.

Interessiert?

Sind Sie noch unsicher, ob das was fiir Sie ist? Kein Problem — Zégern
Sie nicht, uns tiber Mail oder Telefon zu kontaktieren! Wir méchten
Sie und lhre Bediirfnisse kennenlernen. Wir haben auch Dolmetscher,
falls Sie Schwierigkeiten mit Deutsch haben. Gemeinsam werden wir
herausfinden, wie wir Sie am besten unterstiitzen konnen.

Kontakt

Geschiftsstelle

Renata Franciello

Tel. +41 71 655 17 05
info@cerebral-ostschweiz.ch




