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Muskeldystrophie Duchenne /Becker
Wie weiter?

Liebe Eltern
Sehr geehrte Leserschaft

Alle Eltern freuen sich auf die Geburt ihre Kindes und wiinschen sich sehr, dass alles gut verlduft und
sie ihren Sohn oder ihre Tochter auf seinem Lebensweg begleiten kénnen.

Verlduft dann die Entwicklung anders als generell erwartet, beginnt fir uns Eltern eine grosse Her-
ausforderung.

Bei Duchenne/Becker, welche in etwa jede 3500. médnnliche Geburt trifft, sind es Verdnderungen
wie:

e Spater aufstehen, spater laufen

e Schwierigkeiten beim Laufen, Velofahren

o Treppensteigen nur nacheinander méglich

o Ausgepragte Waden (wie bei einem Hochleistungssportler)

e Stirze ohne Hindernisse im Weg

e FEtc, etc.

Die Untersuchungsmaschinerie beginnt zu laufen und irgendwann kommt das erschreckende Ergebnis
der Muskeldystrophie Duchenne oder Becker.

Der Umgang mit diesem Krankheitsbild ist eine sehr, sehr grosse Aufgabe fir uns Eltern, da es eine
Entwicklung gegen die Zeit ist.

Lassen Sie sich nicht entmutigen — was wir tun, machen wir fir uns und unseren Sohn und in der Zeit
wo wir das machen, ist es der richtige Moment — und nur das zdhlt.

Freuen Sie sich Gber Dinge, die Sie zusammen erleben und welche Fortschritte méglich sind.

Nutzen Sie diesen Leitfaden als Nachschlagewerk fur Fragen der verschiedensten Art.

Nutzen Sie die Selbsthilfegruppen der Muskelgesellschaft um lhre Anliegen mit ebenso betroffenen
Eltern besprechen zu kénnen.

Geben Sie sich die Zeit, die Sie bendtigen um diese Aufgabe bewdltigen zu kdnnen, und dann ha-
ben Sie die Kraft alles anzugehen, was nétig ist.

Die Verweise auf die beiliegenden Anlagen sind miteinander verlinkt, also einfach draufklicken,
dann 6ffnet sich die Anlage ©

Durch lhre Kraft und Starke geht es lhrem Sohn gut, und damit kann jeder Einzelne die ihm gestellte
Aufgabe meistern.

Freundlichst
Anneli Cattelan
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Medizinische und therapeutische Informationen

Die medizinische Betreuung sollte sinnvollerweise in einem spezialisierten Muskelzentrum fir Kinder
und Jugendliche erfolgen, und findet in der Regel einmal jdhrlich statt.

Folgende Jahreskontrollen werden von den Fachdrzten empfohlen:

- Bewegung, Muskulatur und Gelenke (Neuropédiater/Neuroorthopéde)
- Atmung und Herz (Pneumologe, Kardiologe)

Sollten Sie aus irgendeinem Grund kein Aufgebot der Kinderklinik erhalten haben, dann melden Sie
sich frihzeitig fir den nédchsten Termin an.

Erstellen Sie sich vor dem Arzttermin eine Liste mit den wichtigsten Fragen, damit Sie nichts Wichti-
ges vergessen.

Sollte kein/e Mitarbeiterln der Sozialberatung Ihres Kinderspitals bei der Eréffnung der Diagnose
anwesend sein, nehmen Sie mdglichst bald mit der Sozialberatung, resp. dem Sozialdienst des zu-
stindigen Kinderspitals Kontakt auf. Die Sozialberaterlnnen kdnnen lhnen in vielen Bereichen Un-
terstitzung anbieten.

Die Mitarbeitenden der Sozialdienste in den Kinderkliniken begleiten Sie, wenn Sie es wiinschen, bei
den Jahreskontrollen und besprechen mit lhnen die ndchsten Schritte, geben lhnen Beratung und
Tipps in konkreten alltéglichen Fragen.

Muskelzentren der Schweiz

Die genannten Fachdrzte betreuen Kinder und Jugendliche mit Duchenne oder Becker. Beziglich der
Betreuung von erwachsenen Duchenne Erkrankten fragen Sie bitte im jeweiligen Muskelzentrum nach
den Ansprechpersonen (s. Anhang 8.1).

Medizinische Untersuchungen

Unsere Sohne sind regelmdssig bei verschiedenen medizinischen Untersuchungen. Sei es beim Neuro-
logen, sei es beim Orthopdden, sei es bei Untersuchungen im Rahmen der Teilnahme an Studien, sei-
en es andere Untersuchungen.

Wir mdchten hier folgende Untersuchungen explizit erwdhnen, da sie uns sehr wichtig erscheinen.
Herzultraschall, Lungenfunktion

Sollten Sie das Gefihl haben, dass ihr Sohn Schwierigkeiten bei der Atmung hat, vereinbaren Sie ei-
nen Termin mit dem Pneumologen. Er kann lhnen helfen bzgl. Saverstoffséttigung und einer eventuell
erforderlichen Weiterbehandlung.

Polysomnographie (Schlafuntersuchung)

Der Vorschlag der jdhrlichen Kontrolle von Herz und Lunge sollte vom Arzt kommen, wenn nicht,
sprechen Sie ihn darauf an. In Basel kann das via Lungen-Poliklinik oder die Neuropddiatrie erfol-
gen. Wadhrend dieser Untersuchung kénnen viele wichtige Daten aufgezeichnet werden. Eine unge-
nigende Atmung fdllt im Schlaf auf und kann dann ggf. entsprechend unterstitzt werden.

Rontgen der Wirbelsdule

Empfohlen, wenn lhr Sohn dauernd im Rollstuhl sitzt. Der Zeitpunkt soll vom Orthopdden vorgeschla-
gen werden. Auch hier gilt: Irgendwann braucht es ein Anfangsréntgenbild, um einen Erststatus zu
haben.

Wie eine Umfrage in der Schweiz ergeben hat, waren viele Eltern Gberrascht zu erfahren, dass
unsere Sohne einmal Probleme mit der Atmung haben kdnnten. Dies kann der Fall sein und daher ist
es sehr zu empfehlen, dass Sie sich frihzeitig beim Facharzt informieren, wie Sie ihren Sohn unter-
stitzen konnen.
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Patientenregister

Uber den behandelnden Neuropddiater werden mit lhrem Einverstandnis relevante Krankheitsdaten
ohne Namensnennung im Patientenregister Schweiz aufgenommen. Sie ermdglichen damit, dass die
Forschung im Bereich der Muskelerkrankungen wichtige Erkenntnisse gewinnen kann und so der Be-
handlungserfolg unserer Kinder sich irgendwann verbessert. Gibt es einen Behandlungsansatz, kén-
nen die in Frage kommenden Patienten direkt angesprochen werden.

Ist Ihr Sohn bereits in einem anderen Patientenregister aufgenommen, dann eribrigt sich die Auf-
nahme im schweizerischen Patientenregister, da die Register miteinander vernetzt sind. Der Daten-
schutz ist in jedem Fall gewdhrleistet.

Kontakt Schweizer Patientenregister:

Clemens Bloetzer clemens.bloetzer@chuv.ch

Dr. med. Andrea Klein andrea.klein@kispi.uzh.ch
www.muskelgesellschaft.ch >Medizin>Patientenregister

Medikamente

Bei allem hier Niedergeschriebenen handelt es sich um Tipps und Weitergabe von Erfahrungswerten.
Sollten Sie sich fur etwas interessieren, kontaktieren Sie noch |lhren Arzt oder einen Homdopathen.

Wir Gbernehmen keine Verantwortung.
Letztendlich missen Sie als Eltern voll und ganz hinter der Entscheidung stehen, welche Sie treffen.

Kortison

Kortison (Prednison) zeigt gute Wirkung, eine umfassende Aufkldrung durch den Facharzt Gber Vor-
und Nachteile ist wichtig.

Bei der Einnahme von Kortison ist eine regelmdssige Augen-, Urin- und Blutkontrolle nétig. Um Oste-
oporose vorzubeugen ist die Einnahme von Kalzium und Vitamin D empfehlenswert. Kalzium und Vi-
tamin D sind erhaltlich als Kautablette, Brausetablette und Pulver.

Alternative Methoden

Griinteeexfrakt: ist gut fir die Muskeln "Bei der Verabreichung von Griinteeextrakt fand die For-
schergruppe um Prof. Ruegg, Universitat Genf, ein verlangsamtes Absterben von Muskelzellen....
..Bei den an Muskeldystrophie erkrankten Mdusen, die téglich Grintee erhielten, starben signifikant
weniger Muskelzellen vom schnellen Typ ab.

.. Gewisse Substanden des Grintees haben eine antioxidative Wirkung. Sie vermindern somit die
Bildung der gefdhrlichen Radikale, die zum Absterben der Zelle fijhren." N&here Informationen, und
Dosierungsempfehlungen iber Progena contact@progena.ch erfragen. ( sie sprechen deutsch).
Kompletter Text s. Anlage 8.2.

Nahrungsergénzung mit Kreatin: zu beziehen bei z.B. Synergen AG, Parkstr. 3, 6312 Steinhausen
@ 041/741 54 40 www.synergen.ch oder M-Sport.

Hinweis der Firma Synergen:

"Kreatin stellt auch bei ununterbrochener Einnahme von 3 g tdglich kein Risiko dar". "...dass Kreatin nach-

weisbar eine Wirkung auf die Muskelfunktion hat — eindeutiger Zusammenhang zwischen Kreatin-Einnahme
und Wirkung.

Aus den Kontakten mit Muskelkranken und Arzten héren wir immer wieder, dass die Wirkung von Kreatin auch
ganz allgemein wahrgenommen wird: bessere Konzentration, weniger Mudigkeit, ausgeglichenere Stimmung
etc."

Diese Hinweise sind durch Gutachten der EFSA (Europdische Behdrde fir Lebensmittelsicherheit) bestatigt und

kdnnen via Synergen eingesehen werden.
Umckalabo (Pelargonium Tropfen): Homdopathisches Heilmittel gegen Husten (s. Anlage 8.3).

Eibischwurzel: 3 Fingerspitzen voll in etwas kaltem Wasser ansetzen. Sicher 3 Stunden ziehen lassen,
ggof. im Kihlschrank. Eibischwurzel abgiessen und gallertartigen Saft (etwas angedickt) trinken. Mor-
gens und abends. Wirkt entzindungshemmend, 16st den Schleim.

Thymiantee: Schleimlésend, Entzindungshemmend.
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Therapien

Physiotherapie/Ergotherapie

Physiotherapie, Ergotherapie erfolgt meist Uber die Schule oder auf Empfehlung des Arztes. Auf-
grund der Vielzahl an Therapeuten kann hier keine Empfehlung abgegeben werden. Lediglich, dass
Sie Therapeuten suchen, die Erfahrungen in Kinder- und Jugendtherapie haben. Sie kénnen im néchs-
ten Kinderspital nach behandelnden Therapeutinnen fragen.

ODER

Vereinigung der Kinderphysiotherapeutlnnen der Schweiz, www.physiotherapia.paediatrica.ch
(Mitgliederverzeichnis kann heruntergeladen werden)

ODER

Ergotherapeutinnenverband der Schweiz, www.ergotherapie.ch

ODER

Myosuisse und Muskelzentren, www.muskelgesellschaft.ch

Von Vorteil ist auch, wenn Hausbesuche gemacht werden kénnen. Der/Die Therapeutin sieht die Si-
tuation vor Ort, kann gegebenenfalls hilfreiche Tipps geben. Dies ist vor allem in den Ferien interes-
sant.

Logopddie

Bei der Logopddie handelt es sich um eine auf Sprach-, Sprech- und Schluckstérungen spezialisierte
Therapie. Sprachliche Auffdlligkeiten treten bei Kindern mit neuromuskuléren Erkrankungen gehé&uft
auf. Fur Auffalligkeiten im Bereich der Nahrungsaufnahme mit Gefahr der Aspiration, sind Logopd-
den und Logopddinnen ausserdem spezialisiert und arbeiten ggf. mit der Erndhrungsberatung eng
zusammen. Im Weiteren sind sie spezialisiert auf Atemtherapie, wobei sie hier auch eng mit Physio-
therapeuten zusammenarbeiten. www.logopaedie.ch

Fussreflexzonenmassage

Damit kann die kdrpereigene Kortisonproduktion und die Verdauung angeregt, die Atemfunktionen
(Lunge, Zwerchfell) und das Immunsystem gestdrkt werden. Kann Ihr Sohn noch gehen, kénnen auch
die Beckenbdnder gekraftigt werden. Das allgemeine Wohlbefinden kann unterstitzt und gestarkt
werden.

Akkupunktur
Kann Immunsystem stdrken.

Wassertherapie/Hippotherapie
Jegliche Bewegungsmdglichkeit des Kérpers tut gut und macht Ihrem Sohn Spass.

Erlebnistherapie
Erlebnis- und Delphintherapie, www.erlebnistherapie.com

Rehabilitationszentren

www.kispi.uzh.ch/Rehabilitationszentrum de.html
Mihlebergstrasse 104, 8910 Affoltern am Albis, & 044/762 51 11
Fachzentrum fir Rehabilitation von Kindern und Jugendlichen

www.rehab.ch
Im Burgfelderhof 40, Postfach, 4025 Basel, @061,/325 00 00
Betreuung und Pflege nach Operationen

www.spz.ch
Schweizer Paraplegiker Zentrum Nottwil

Guido A. Zdch-Strasse 1, 6207 Nottwil, & 041/939 58 58
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Erndhrung

Essen

Bei Schluckproblemen Erndhrungsberatung aufsuchen und ggf. entsprechende Hilfsmittel einsetzen.
Nahrung unterwegs ggfs. zerkleinern: Zyliss-Hacker mitnehmen. Nahrung ist damit schnell zerkleinert
und schmeckt besser als piriert. Alternativ kann auch eine Spezialzange fir die Zerkleinerung der
Speisen benutzt werden. Hier kann die Ergotherapeutin beratend unterstitzen, auch bzgl. des Be-
stecks. Scharfe Messer und spitze Gabeln mit etwas léngerem Griff sind auch eine einfache und kos-
tenginstige Variante.

Bei unerwiinschtem Gewichtsverlust ein Essprotokoll anfertigen. Evtl. Unterstitzung mit Energie Drink,
der von der IV bei Vorliegen einer drztlichen Verordnung bezahlt wird. Bei zu wenig Gewicht musste
sonst eine Versorgung Uber die Magensonde erfolgen. lhr Arzt kann Sie hier beraten.

Trinken
Wenn das Trinken aus dem Glas schwierig wird, einen Strohhalm zu Hilfe nehmen

Zahnpflege

Die Zahnhygiene ist auch bei unseren Sohnen sehr wichtig. Anfangs kdnnen sie die Zdhne noch gut
selber putzen, spéter ist die Unterstitzung durch Pflegepersonen wichtig.

Den Rollstuhl zum Z&hneputzen leicht nach hinten kanteln, dann kann Ihr Sohn den Mund gut 6ffnen.
Halten Sie Ihren Sohn dazu an, den Mund gut auf zu machen — das ist gutes Training fir die Mund-
muskulatur, sonst wird es spater evil. etwas schwierig.

Tipp:

Dr. Barmans Zahnbirste (nicht elektrisch), mit der in einem Arbeitsgang alle drei Seiten des Zahns
geputzt werden. Beim Zahnarzt oder evil. in der Zahnklinik nachfragen.

Spdter erleichtert eine elekirische Zahnbirste das Z&hne putzen.

Sollte keine addquate Behandlung vor Ort méglich sein, so gibt es im Schweizer Paraplegiker Zent-
rum in Nottwil eine Zahnklinik, deren Arzte auf die Behandlung von Duchenne Patienten eingerichtet
sind.

Sozialversicherungen — was muss ich wissen

Dieses Kapitel wurde und von der Sozialberatung des Universitdts-Kinderspitals beider Basel
(UKBB), Cornelia Sidler zur Verfigung gestellt.

Grundsdtzlich gilt:

Bei der IV heisst es Ruhe bewahren und Geduld mitbringen. Sie kdnnen verschiedene Massnahmen
treffen, damit sich die Zusammenarbeit mit der IV etwas vereinfacht.

Zum Beispiel empfehlen wir, dass Sie sich bei der zustdndigen IV-Stelle mit Ihrem Sohn persénlich
vorstellen. So kennen Sie lhren Ansprechpartner. Dadurch bekommt die ,IV-Nummer” ein ,,Gesicht*.
Manchmal missen Sie freundlich nachfragen, wie der Stand der Dinge ist, damit Ihr Anliegen nicht im
Stapel an vielen Anfragen hdngenbleibt oder bei Unklarheiten Erklarungen erfragen.

Tipp: Holen Sie sich frihzeitig die Unterstitzung einer Fachstelle, wie beispielsweise, Schweizerische
Muskelgesellschaft, Pro Infirmis (BS/ganze CH), Beratungsstelle Stiftung Mosaik (BL), Procap Rechts-
dienst oder wenden Sie sich an die Sozialdienste der Kinderspitdler CH, wo Sie medizinisch betreut
werden.

Was aber sicher ist:

Wenn Sie etwas wollen, missen Sie auf die IV zukommen, es fragt keiner nach, wie der Krank-
heitsverlauf ist.

UND: Sie konnen beim zustdndigen Sachbearbeiter eine Akten-CD von lhrem Sohn einfordern.
Dort ist samtlicher Briefverkehr gespeichert.
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Allgemeines — Ziel der Invalidenversicherung (1V)

Das Ziel der Invalidenversicherung in der Schweiz ist die Férderung und die Eingliederung von Men-
schen mit einer Behinderung in das berufliche und soziale Leben, was fir die Lebensqualitat der Be-
troffenen von grosser Bedeutung ist.

Bei der IV handelt es sich immer um individuelle Leistungen, welche mit den bestehenden Antrags-
formularen der kantonalen IV-Stellen beantragt werden kdnnen. Es gibt bei der IV keine Leistungen
ohne Antrag!

Wer ist bei der IV versichert?

Alle Menschen, die in der Schweiz ihren Wohnsitz haben oder hier erwerbstdtig sind, sind bei der IV
obligatorisch versichert.Das gilt fir Schweizer und Auslander. Gemdss Grundsatz Artikel 9 Abs.3
IVG sind ausldndische Minderjdhrige bei der IV anspruchsberechtigt, wenn sie entweder in der
Schweiz invalid geboren wurden oder sich bei Eintritt der Invaliditat seit mindestens einem Jahr oder
seit der Geburt ununterbrochen in der Schweiz aufgehalten haben.

Neue Bestimmungen seit 2008- Seit einem Bundesgerichtsentscheid von April 2007 gibt es neue
Bestimmungen, die eine Gleichstellung von EU-Birgern und ausldndischen Arbeitnehmern in der
Schweiz regeln. Aktuell haben die einzelnen Antragssteller Schwierigkeiten bei der Einforderung der
Anspriche, da diese Neuregelung noch zu wenig bekannt ist und immer individuell abgeklart wer-
den muss.

Tipp: Holen Sie sich rechtzeitig die Unterstitzung vom Rechtsdienst Behindertenforum Basel (zustdn-
dig fir Basel-Stadt, Basel-Landschaft, Aargau und Solothurn sowie Grenzgdngerinnen und Grenz-
gdnger aus Deutschland und Frankreich, welche in der Schweiz arbeiten.) oder vom Rechtsdienst
Procap (ganze Schweiz), damit Sie professionell und kompetent beraten sind und Sie sich nicht unné-
tige Kosten aufladen.

Der Verfahrensweg der IV

Beim Vorentscheid missen Sie, wenn Sie mit dem Entscheid nicht zufrieden sind, innert 30 Tagen
mindlich- oder besser schriftlich - eine Stellungnahme abgeben. Nach dem Vorentscheid erhalten
Sie eine rechtsgiltige Verfiigung.

Sie koénnen innert 30 Tagen eine schriftliche Beschwerde an die kantonale Gerichtsinstanz einrei-
chen, wenn Sie mit dem Entscheid nicht einverstanden sind. Die Kosten tragen Sie als Beschwerde-
fihrer (ca. 200 — 1°‘000 CHF).

Eltern haben die M&glichkeit und das Recht jederzeit die Akten der IV einzusehen.

Denken Sie dran, die gesetzten Fristen einzuhalten und holen Sie sich bei schwierigen Entscheiden
oder Angelegenheiten immer die Unterstitzung einer Sozialberatung in lhrem Kinderspital oder
von einer Beratungsstelle, wie z.B. Pro Infirmis oder Procap. Es lohnt sich und Sie schonen Ihre Ner-
venl!

Das Subsidiaritdtsprinzip- wer zahlt was?

In der Schweiz sind alle Kinder obligatorisch bei einer Krankenkasse versichert. Liegt ein Geburts-
gebrechen vor, dann ist die IV in der Regel leistungspflichtig.

Unterschied: Die IV rechnet keinen Selbstbehalt ab, im Gegensatz zu den Krankenkassen.
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Uberblick der IV-Leistungen- eine Zeittabelle

Geburt 18 Jahre 20 Jahre AHV-Alter

Medizinische Massnahmen
Hilflosenentschadigung

Berufliche Massnahmen

IV- Rente/ Taggelder

Fur Kinder oder Jugendliche bis 18 Jahre gibt es keine IV-Rente. Sie erhalten von der IV finanzielle
Unterstitzung in Form von medizinischen Massnahmen (keine Selbstbehalte bei Behandlungen), Hilflo-
senentschddigung, sowie je nach Schweregrad einen Intensivpflegezuschlag, vom Arzt verordnete
Hilfsmittel oder Behandlungsgerate.

Weiter gibt es die Méglichkeit Reisekosten fir die Fahrten zu Therapien, Arzttermine, Anpassung
oder Reparatur von Hilfsmitteln oder Spitalfahrten abzurechnen- sieche www.ahv-iv.info unter Merk-
blatter und Formulare. Die IV vergitet Kosten fir Fahrten auf dem direktesten Weg zwischen
Wohnort und Durchfihrungsstelle. Im Ortskreis Gbernimmt die IV erst Kosten ab CHF 10.- pro Monat.
In der Regel sind dies Kosten der &ffentlichen Verkehrsmittel (2.Kl.-immer Belege aufbewahren).

Wenn Sie mit dem Privatauto reisen missen, vergiitet die IV die Fahrt mit 45 Rappen pro Kilometer.
Die Besuchsfahrten der Angehérigen werden an jedem dritten Tag vergutet, inkl. Hin- und Ruckrei-
se am ersten und letzten Tag. Es werden jedoch nur die Kosten fiir eine angehdrige Person erstattet.

Beitréige an Verpflegung und Unterkunft

Die versicherte Person erhdlt CHF 11.50 bei einer notwendigen Abwesenheit von mindestens 5-8
Stunden, CHF 19.- bei mehr als 8 Stunden und CHF 37.50 fir auswértige Ubernachtungen, wenn ei-
ne Rickkehr zum Wohnort aufgrund der Entfernung am gleichen Tag nicht mdglich ist. Brauchen Ver-
sicherte eine Begleitperson, so stehen diesen am Eintritts- und Austrittstag die gleichen Vergitungen
zu.

Reisegutscheine

Die IV gibt Gutscheine ab, mit denen Fahrscheine oder Abonnemente bei den Verkehrsbetrieben
bezogen werden kénnen. Versicherte missen den Gutschein mindestens finf Tage vor der Fahrt bei
der IV-Stelle anfordern.

Tipp: Sie kdnnen auch die Fahrkosten mit einem Formular und den entsprechenden Belegen bei der
IV in Rechnung stellen.

Tipp: Wenn Sie krankheitsbedingte Mehrauslagen haben, die weder von der Krankenkasse noch
von der IV finanziert werden und diese lhr Familienbudget Gberfordert, dann wenden Sie sich an die
Sozialberatung lhres Kinderspitals. Die Sozialberaterlnnen werden nach Méglichkeit eine Finanzie-
rung via Stiftungen oder Fonds organisieren.
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Hilflosenentschdadigung (HE) / Intensivpflegezuschlag (IPZ)

Ziel der HE ist ein finanzieller Ausgleich der Hilfsbedirftigkeit im Vergleich mit gesunden Kindern. Es
entlastet das strapazierte Familienbudget und ermdglicht z.B. die Anforderung von externer Hilfe.
Als Voraussetzung bei der Frage, ob ein Anspruch auf eine Hilflosenentschadigung besteht, prift
die IV-Stelle die tagtdglich notwendigen Lebensverrichtungen, welche folgendermassen eingeteilt
werden:

- An- und Auskleiden

- Aufstehen, Absitzen, Abliegen

- Essen (Nahrung zerkleinern, zum Mund fihren, ans Bett bringen)

- Korperpflege (Waschen, Kdmmen, Rasieren, Duschen, Baden)

- Verrichten der Notdurft (Ordnen der Kleider, Kérperreinigung)

- Fortbewegen in und ausser Haus, Pflege von gesellschaftlichen Kontakten

Die Hilfe muss regelméssig und erheblich héher sein als bei gesunden Kindern. Die Hilfeleistung kann
in direkter oder auch indirekter Hilfe bestehen wie z.B. Uberwachung bei der Ausfihrung der Ver-
richtung. Dauvernde personliche Uberwachung liegt vor, wenn ein Kind unméglich allein gelassen
werden kann.

Die drei Grade der HE

Leichter Grad )
2 -3 Lebensbereiche erfordern Dritthilfe oder davernde Uberwachung oder stdndige Pflege.

Mittlerer Grad
4-5 Lebensbereiche mit Dritthilfe oder 2 Lebensverrichtungen Dritthilfe + Daueriberwachung.

Schwerer Grad )
In mind. 6 Lebensverrichtungen Dritthilfe und Dauerpflege oder persdnliche Uberwachung.

Intensivpflegezuschlag (IPZ) — je nach Schweregrad der Beeintréchtigung eines Kindes, gibt es
noch einen Intensivpflegezuschlag. Was Sie wissen miissen betreffend Intensivpflegezuschlag:

- Kein Intensivpflegezuschlag ohne Hilflosenentschdadigung (HE)

- Nur fir Kinder, die nicht in einem Heim leben

- Tageweise Abrechnung, wenn sie teilweise in einer Institution sind

- IPZ wird nur bis 18 Jahre (Volljghrigkeit) entrichtet

Drei Stufen IPZ
- Uber 4 Std.
- 6 Std.
- 8Std.

Voraussetzung fir einen Intensivpflegezuschlag ist eine intensive Betreuung von mindestens 4
Stunden Mehraufwand téglich.

Die Hilflosenentschdadigung (HE) und den Intensivpflegezuschlag (IPZ) kénnen Sie quartalsweise bei
der IV mit den lhnen zugestellten Abrechungsformularen abrechnen. Wenn lhr Kind in einer Institution
oder im Spital war, dann erhalten fir diese Tage keine Bezahlung. Wenn Sie Hilfe beim Ausfillen
der Formulare bendtigen, melden Sie sich bei lhrer zustéindigen Sozialberatung- sie helfen Ihnen
gerne.

Tipp: Haben Sie das Gefuhl, dass sich die Situation lhres Kindes verschlechtert hat und der Mehr-
aufwand grdsser geworden ist, dann stellen Sie bei der IV einen Antrag fir eine neue Beurteilung.

Tipp: Bereiten Sie sich gut auf die Abkldrungsbesuch der IV vor, indem Sie sich mit anderen be-
troffenen Eltern Gber die Kontaktgruppen austauschen, was alles gefragt wird und wie Sie sich gut
dokumentieren. Erstellen Sie eine Liste mit Details und Minutenangaben, was |hr Mehraufwand bei
Ihrem Kind beinhaltet. Nach der Abklérung haben Sie das Recht eine Kopie des Berichts zu bekom-
men.
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2.5.

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Die Sachbearbeiter der IV fragen hdufig bei der SAHB nach. Daher empfiehlt es sich auch dort ei-
nen Ansprechpartner zu haben, bei dem Sie nachfragen kdnnen. (siehe Punkt 3.1).

Tipp: Zusatzlich zu den Leistungen der IV ist es mdglich bei der Krankenkasse einen Antrag fir die
Finanzierung der Pflege zu Hause zu stellen. Diese muss jedoch von einer Fachperson (Spitex) ausge-
richtet werden.

Schulische und berufliche Massnahmen

Die Integration von beeintrdchtigten Kindern und Jugendlichen wird primdr in Regelschulen ange-
strebt. Sollte dies nicht méglich sein wird eine sonderpddagogische Institution gesucht. Diese Ange-
bote sind kantonal geregelt.

Am 01.01.2008 wurde gesamtschweizerisch eine Neuregelung durch den neuen Finanzausgleich
(NFA) eingefihrt. D.h. der Bund hat sich aus der Finanzierung der Sonderschulung, den p&adagogisch-
therapeutischen Angeboten, wie auch aus der heilpadagogischen Friherziehung inkl. Transporte zu-
rickgezogen. Integrative Schulformen wurden bisher von der IV mitfinanziert. Die einzelnen Kantone
haben seit dem 01.01.2008 mehr Eigenkompetenz und kénnen so besser den regionalen Bedirfnis-
sen gerecht werden. Finanzschwache Kantone hingegen sind durch die Neuregelung eher benachtei-

ligt.

Berufliche Massnahmen oder IV-Rente?

Grundsdtzlich Gbernimmt die IV berufliche Massnahmen unabhéngig davon, ob ein Geburts-
gebrechen vorliegt oder nicht. Es gilt zu unterscheiden:

Art. 15 IVG Berufsberatung

Art. 16 IVG Erstmalige berufliche Ausbildung

Dies beinhaltet eine Anlehre, eine Berufslehre oder einen Besuch einer Mittel-, Fachhochschule. Bei
einem Erwerbsausfall gibt es ein kleines Taggeld der IV. Bei schwerer kérperlicher Beeintréchtigung
ist eine Arbeitsbeschaftigung in einer geschiitzten Werkstatt moglich. Ist eine berufliche Eingliede-
rung bei Jugendlichen nicht méglich, dann wird eine IV-Rente gesprochen.

Sonderschulen kdnnen in der Regel bis 18 Jahre besucht werden und sie werden dann durch berufli-
che Massnahmen abgel&st.

Volljéhrig = Was dann?

Die IV Ubernimmt bis zum vollendeten 20. Geburistag alle medizinischen Massnahmen. Denken
Sie dran, alle medizinischen Behandlungen oder Operationen, wie z.B. Skoliose vorzeitig zu planen
und durchzufihren!

Nach dem vollendeten 20. Geburtstag wird die Krankenkasse fir die Kosten der @rztlichen Behand-
lung, wie fir die medizinischen Hilfspersonen (Physiotherapeuten etc.) und fir anerkannte Arzneimit-
tel zustandig sein. Erfahrungsgemdss sind die Leistungen der Krankenkassen etwas eingeschrénkt.
Zudem zahlen Sie fir die ambulanten Behandlungen Selbstbehalte, die Sie bei der IV nicht selber fi-
nanzieren mussten.

Mit der Volljdhrigkeit (18) wird Ihr Sohn bei der Krankenkasse von der Familienpolice in eine Ein-
zelpolice wechseln, was Sie deutlich mehr kosten wird. Erkundigen Sie sich bei lhrem Kanton oder
Gemeinde, ob Sie eine Prdmienverbilligung zugute haben.

Sonderschulische Angebote dauern meist bis 18 Jahre und werden durch berufliche Massnahmen
abgeldst. Bei einer eingeschrdnkten Erwerbsfdhigkeit kann eine IV-Rente beantragt werden. Zusatz-
lich kénnen Ergénzungsleistungen bei den jeweiligen Kantonen beantragt werden. Fir die Tages-
betreuung gibt es kantonale geschiitzte Arbeitspldtze (GAP) oder Férder- oder Beschaftigungsstét-
ten.

Die Hilflosenentschddigung (HE) fir Erwachsene wird (ab 18 Jahre) monatlich ausbezahlt und er-
fordert keine Rechnungsstellung an die IV-Stelle mehr. Intensivpflegezuschldge (IPZ) gibt es nicht
mehr fir Erwachsene. Denken Sie dran, die HE mit dem Formular fir Erwachsene nochmals vor dem
18. Lebensjahr zu beantragen.
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2.7.

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Es gibt je nach Wohnkanton verschiedene Angebote fir betreutes Wohnen. Informationen erhalten
Sie bei den Fachstellen, wie beispielsweise Pro Infirmis u.a.

Betreuungsgutschriften

Betreuungsgutschriften kénnen bei der kantonalen Ausgleichskasse am Wohnsitz der pflegebedurfti-
gen Person beantragt werden.

ABER: Erst dann, wenn das jungste Kind im Haushalt Gber 16 Jahre ist.

Betreuungsgutschriften kénnen nur gegen entsprechende Quittung bei der IV zurickgefordert wer-
den.

Ergdnzungsleistungen (ab 18 Jahre)

Ergdnzungsleistungen und Beihilfen sind Zusatzleistungen zur eidgendssischen Alters- und Hinterlasse-
nenversicherung (AHV) und zur Invalidenversicherung (IV).

Die Ergdnzungsleistungen missen bei den zustéindigen kantonalen Stellen (Amt fir Sozialbeitrage
Basel-Stadt, SVA Baselland u.a.) beantragt werden.

Anspruchsberechtigt fir Ergdnzungsleistungen sind Personen mit einer IV-Rente, einer Hilflosenent-
schadigung oder einem Taggeld der 1V, welche durch diese Einnahmen nicht die notwendigen Aus-
gaben (hohe Krankheits- oder Heimkosten) abdecken.

Voraussetzungen fiir den Bezug von Ergdnzungsleistungen sind:

Anspruch auf Ergénzungsleistungen haben in Basel-Stadt wohnhafte Rentnerinnen und Rentner, die
eine Rente der AHV oder IV beziehen und in bescheidenen wirtschaftlichen Verhaltnissen leben, bzw.
hohe Krankheits- oder Heimkosten haben. Die Erganzungsleistungen zur AHV und IV helfen dort, wo
die Renten und das Einkommen nicht die minimalen Lebenskosten decken.

- Eigener Anspruch auf eine Rente der AHV/IV, ein IV-Taggeld oder eine Hilflosenentschédigung
der AHV/IV bzw. eine ausldndische Rente bei EU/EFTA-Birgern

- Wohnsitz und tatsdchlicher Aufenthalt in der Schweiz

- Schweizer oder EU-Birgerrecht oder ein mindestens zehnjéhriger, ununterbrochener Wohnsitz in
der Schweiz; Flichtlinge oder Staatenlose missen seit finf Jahren in der Schweiz leben.

Ergdnzungsleistungen bestehen aus:

- dhrlichen Leistungen, die monatlich ausbezahlt werden

- der zusatzlichen Vergiitung von Krankheits- und Behinderungskosten

Personen, welche die rechtlichen, persdnlichen und wirtschaftlichen Voraussetzungen erfillen, haben
einen gesetzlichen Anspruch auf diese Leistungen.

Voraussetzungen fiir den Bezug von Beihilfen:

Die Beihilfen werden in der Regel als Zusatzleistung zu den Ergdnzungsleistungen ausgerichtet. An-
spruch haben nur Personen, die wdhrend den letzten 15 Jahren zehn Jahre Wohnsitz in Basel-Stadt
hatten.

Die Leistungen sind nicht rickzahlbar, auch dann nicht, wenn sich die Einkommens- oder Vermégenssi-
tuation zu einem spdteren Zeitpunkt wesentlich verbessert.

Wdhrend die Ergdnzungsleistungen gesamtschweizerisch geregelt und vom Bund mitfinanziert sind,
handelt es sich bei den Beihilfen um rein kantonale Leistungen. Ergdnzungsleistungen und Beihilfen
kénnen bei den kantonalen Fachstellen beantragt.

Tipp: Die Pro Juventute unterstitzt Witwen, Witwer oder Waisen, resp. Halbwaisen finanziell als Er-
gdnzung zu den gesetzlichen Leistungen des Bundes und der Kantone- siehe
www.projuventut.ch/witwen-witwer-waisenfonds/factsheet.
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2.8.

3.1.

3.2.

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Assistenzdienstleistungen

www.fassis.net

Wer hat Anspruch auf einen Assistenzbeitrag und wie wird dieser berechnet?
http://www.ahv-iv.info /iv/00657 /00658

Weitere Informationen erhalten Sie bei allen Fachstellen wie z.B. Sozialberatung der Pro Infirmis
(ganze Schweiz), Rechtsdienst Behindertenforum Basel (zusténdig fir Basel-Stadt, Basel-Landschaft,
Aargau und Solothurn sowie Grenzgdngerinnen und Grenzgdnger aus Deutschland und Frankreich,
welche in der Schweiz arbeiten), Rechtsdienst Procap (ganze Schweiz) v.a.

Tipp:

Kaufen Sie sich den sozialversicherungsrechtlichen Ratgeber fir Eltern mit Behinderung von Procap
Schweiz — ,, Was steht meinem Kind zu2“

erhdltlich bei: Procap Schweiz, Froburgstrasse4, Postfach, 4601 Olten oder info@procap.ch/ Fax:
062 206 88 89.

Hilfsmittel

Schnellsuche Links

In der Anlage 8.4 finden Sie alle unter Punkt 3.2 angegebenen Links, sowie weitere Links, in Kurz-
form aufgelistet Die dem Schweizer Verband der Orthopddie-Techniker (SVOT) angehdrenden Or-
thop&dieunternehmen und Rehatechniker sind den Anlage 8.5 und 8.6 zu entnehmen.

Bei den Hilfsmitteln gibt es eine grosse Vielfalt. Hier ist es wichtig, abzuwdgen, was ist fir uns im All-
tag wichtig und hilfreich? Welche Hilfsmittel sind schén zu haben, und werden hdchstwahrscheinlich

von der |V nicht Gbernommen? Bin ich bereit, dafir einen Teil der Hilflosenentschdadigung zu verwen-
den?

Erste Kontaktstelle kann die SAHB/FSCMA sein:

Das Hilfsmittelzentrum ist in Oensingen. Eine Terminvereinbarung ist sehr zu empfehlen.
www.sahb.ch Dinnernstr. 32, 4702 Oensingen, @ 062/388 20 20

Uber die gesamte Schweiz verteilt gibt es insgesamt 8 Ausstellungsstandorte. Sind Gber die Home-
page www.sahb.ch/Kontakt zu finden oder telefonisch zu erfragen.

Dort kénnen Sie vor Ort sehen, welche unterschiedlichen Hilfsmittel vorhanden sind und sich beraten
lassen. Auch hier ist Eigeninitiative von Vorteil. Gut ist sicher, wenn Sie mit konkreten Fragen vor Ort
gehen. Danach kdnnen Sie sich immer noch im Internet schlau machen und suchen, ob es evtl. noch
geeignetere Varianten gibt.

Die SAHB verfasst immer auf Anfrage der IV eine Stelluingnahme zu ihrem Antrag. Der definitive
Entscheid Gber den Antrag wird von der zustdndigen IV-Behérde erstellt.

Bimeda AG, www.bimeda.ch

Kasernenstrasse 3A, 8184 Bachenbiilach, @ 044 /872 97 97

Beratung, Verkauf, Montage und Wartung von Produkten fir die Lebensbereiche Gesundheit, Pfle-
ge und Rehabilitation. In enger Zusammenarbeit mit SAHB.

Kunde wird von der Bimeda beraten und bei der Antragstellung an die IV unterstitzt.

Oder Sie besuchen einige der o.g. Hilfsmittelmessen in der CH oder im nahen Ausland

HilfsmittelUberblick

Grundsatzlich gilt:
Hilfsmittel werden in einfacher und zweckmdssiger Ausfihrung durch die IV finanziert.
Entscheidend ist der momentane Bedarf ungeachtet dessen, was in der Zukunft zu erwarten ist.

Gesetzliche Grundlagen:
Bundesgesetz iiber die Invalidenversicherung
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http: //www.admin.ch/opc/de/classified-compilation/19590131 /index.html#a4 2ter

Verordnung Uber die Abgabe von Hilfsmitteln

http:/ /www.bsv.admin.ch /themen/iv/00025 /index.html2lang=de zu suchen.

Kreisschreiben Uber die Abgabe von Hilfsmitteln durch die Invalidenversicherung (KHMI)

http: //www.bsv.admin.ch/vollzug /documents /index /page:2 /lang:deu/category:34

Kreisschreiben Uber die Durchfihrung von medizinischen Eingliederungsmassnahmen durch die Invali-
denversicherung (KSME)

http: / /www.bsv.admin.ch/vollzug /documents /index /page:1 /lang:deu/category:34

Aus den Feedbacks der Eltern hier folgende Informationen:

Buggy
Fir den Ubergang zwischen Kinderwagen und Rollstuhl . Kann mit Rezept vom Arzt bei der IV bean-

tragt werden. www.hoffi.de /bingo.html
Die dem SVOT angeschlossenen Orthopddieunternehmen kénnen sicher beratend helfen (s. Anlage).

Dreirad

Kann mit Rezept vom Arzt beantragt werden

Mit spezieller Untersetzung, die weniger Kraft erfordert. Wird von der IV finanziert.
Therapiedreirad Meyra Sunny Acky (http://www.nijland.com/du/home /home.html)
Auch hier das Orthopddieunternehmen darauf ansprechen.

Rollstuhl

Wenn lhr Sohn einen Rollstuhl braucht, braucht er auch sehr bald einmal einen Fusssack oder ein an-
deres Hilfsmittel zum Wérmen und Schitzen der Beine. Hier mochten wir, neben den Ublichen be-
kannten Fusssécken, folgenden Fusssack hervorheben:

Fusssack mit integrierter Heizung Die Firma Orthotec (www.orthotec.ch) hat den Vertrieb eines be-
heizbaren Fusssackes neu im Sortiment. Dieser Fusssack ist gut durchdacht, da in Zusammenarbeit mit
Rollstuhlfahrern entwickelt, und gibt eine angenehme Warme ab. Nach einer bestimmten Zeit stellt
das Heizgerét automatisch ab, so dass eine Uberhitzung nicht mdglich ist. Dieser Sack ist eine Wohl-
tat fir jeden, der im Rollstuhl sitzt!

Mit einer beheizbaren Sitzauflage ist es im Winter mdglich, draussen zu sein, ohne sofort kalt zu be-
kommen. Bezug: iber www.rhein-orthopédie.ch

Regenschutz

Mit der Abgabe eines Rollstuhles hat der Betroffene Anrecht auf einen Regenschutz. Der Eigenanteil
betragt Fr. 75.00 (Nr. 9.014 HVI — Kreisschreiben KHMI)

Amiamo www.kleidungamiamo.ch bietet einen Regenschutz fir Kinder und Erwachsene an. Material
und Verarbeitung sind durchdacht. Die Produktion erfolgt in der Schweiz und das Produkt ist den-
noch nicht teurer als Standardware aus dem Ausland.

Handrollstuhl

Der Krankheitsverlauf bringt es mit sich, dass die Rollstihle immer wieder angepasst werden missen.
Es empfiehtl sich aber von Anfang an auf Folgendes zu achten bzw. zu winschen. Es erspart mehr-
maliges Nachbessern seitens des Hilfsmittelausstatters und damit immer wieder zusatzliche Kosten.

Tipps:

- Beckengurt: Lang genug machen lassen.
- Flugzeugschliesssystem: Ist fir unsere S6hne super machbar (keine Schnappverschlisse).

- Héhenverstellbare Griffe fir Begleitperson inkl. Bremse. Die Druckbremse ist direkt bei der Hand-
bremse des Rollstuhlfahrers integriert. (Druckbremse z.B. von Maruba).

- Bremshebel leicht eingestellt, evtl. leicht verldngert fir besseres Handling durch lhren Sohn,  ver-
léngerte Hebel abnehmbar machen lassen, damit sie beim Transfer nicht stéren.

- Fussrasten: Schwenk- und abnehmbar.

- Sitzfldiche: So lange wie méglich eine feste Sitzunterlage verwenden. Weiche Sitzfldchen férdern
unter Umstdnden die Skoliosebildung. In Basel wird den Eltern empfohlen ein Holzbrett unter die
Sitzunterlage zu legen.

- Inkontinenzbezug: Flissigkeit geht nicht in den Schaumstoff.
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- Kopfstitze: Kopfstitzen an zu langen Stangen sind u.E. héchst fraglich, ob das bei einem Unfall
wirklich ausreicht.

- Halskrause: Die besten Schutz fiir einen Transport im Auto sind sogenannte "Philadelphia Kragen”.
Durch die Stabilisation des Halses und des Kinns ist ein bestméglicher Schutz bei Bremsmandvern
oder Unfdllen gewdhrleistet. Wobei ganz klar gesagt wird, dass keine Garantie auf "Verletzungs-
freiheit" existiert.

Elektrisch unterstitzte Handrollstiihle

In der TSM (Tagesschule Minchenstein) werden hauptsdchlich die e-motion betriebenen Rollstihle
benutzt, daher keine Erfahrungen mit anderen Rollstuhltypen. Die bestehende Kraft wird verstarkt,
daher ist wieder ein schnelleres Vorankommen mdglich. Die neue Generation des e-Motion (M15)
hat starkere Batterien. Bei ldngerem Nichtgebrauch stellen die Batterien automatisch ab. Die Fern-
bedienung muss nicht stdndig zur Hand sein.

Den Wunsch nach Bremsen fir die Begleitperson gleich am Anfang dussern, da dann eine saubere
Konstruktion Uber die Druckbremse méglich ist. Nachristen raubt Zeit, Geduld und Geld.

Den Kippschutz so anbringen lassen, dass auch eine Begleitperson den Rollstuhl schieben kann, ohne
sich standig die Fisse anzustossen. Bei der Montage darauf hinweisen, dass die Kipp-
schutzhalterungen am &usseren Bereich des Halterohres angebracht werden.

Beratung und Info Uber die Orthopddieunternehmen bzw. Werkstatten fur Hilfsmittel (siehe Anlage
8.5 und 8.6)

Elektrorollstuhl

Bei den Elektrorollstihlen gibt es verschiedenen Varianten, und auch wenn unsere Séhne alle die
gleiche Erkrankung haben, so ist der Verlauf zeitlich unterschiedlich. Daher gute Ricksprache mit
dem Neuroorthopdden und sich ausfihrlich informieren lassen (Stehfunktion, Liegefunktion, Hebefunk-
tion, Kantelung, Ausstattung fir Beatmungsgerdte, Gurte, Nackenstitzen, Beckengurt, Infrarotsteuer-
bar.)

Das Testen der Rollstihle in der Wohnung/Haus wird wérmstens empfohlen, da dort die &rtlichen
Gegebenheiten nicht so grosszigig sind, wie in der Schule oder dem Heim.

Achtung:
Die IV bezahlt eine Stehfunktion am Rollstuhl nur bis zu einem Alter von 18 Jahren, danach missen
die Kosten selbst getragen werden.

Folgende E-Rolliprodukte und allenfalls deren Nachfolgetypen wurden genannt: (nicht abschliessend)
- Fa. Permobil — Turbotwist

- Fa. Permobil — C400, C500

- SKS Rehab — Life Stand

- Fa. Levo — Combi, Levo C3

- Fa. Meyra

- Fa. Otto Bock

- Fa. SKS — Swiss Viva

Der Markt ist gross und wird noch weiter wachsen.

Tipp:
Legen Sie ein Frotteetuch auf den Sitz, vor allem im Sommer wegen Schweiss. So kénnen Sie das
Tuch immer wieder austauschen und mussen nicht immer gleich die ganze Sitzunterlage waschen.

Orthesen

Allgemeines

Bei den Orthesen ist es empfehlenswert darauf zu achten, dass mdglichst viele Liftungslocher vor-
handen sind, um grosses Schwitzen zu vermeiden. Perfekter Sitz ist wichtig, sonst besteht die Gefahr,
dass Ihr Sohn sich weigert, sie zu tragen.

Druckstellen sind schmerzhaft und unangenehm.

Orthesen kénnen immer wieder mit warmem Wasser gesdubert werden.

Nachts evtl. TurboGaze statt Socken anziehen, damit Ihr Sohn an den Beinen nicht so schwitzt.
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Streckschienen

Fragen Sie lhren Neuroorthopdden um Rat bzgl. der zwei Varianten. Er ist auch derjenige, der die
Orthesen verordnet und regelmadssig kontrolliert.

Variante 1: Schienen mit Klettverschlissen

Bei diesen Schienen mit einem Marker Markierungen anbringen, bis wohin gestreckt werden kann,
bzw. sollte. Gerade wenn mehrere Personen den Jungen versorgen (Schule, Pflegedienst...), wissen
die Betreuungspersonen genau bis wohin sie gehen kénnen. Ist etwas umstandlicher, aber flexibler
zu handhaben

Variante 2: Streckschienen mit Clickverschluss
Gleiches Ziel der Streckung von Knie- und Achillessehne. Schnelleres Anlegen der Schienen. Evil. et-
was anfdlliger aufgrund der Kunststoff-Clickverschlisse.

Tipp:

Es ist am Besten und Effektivsten, die Streckschienen im Liegen anzuziehen und den Sohn die empfoh-
lene Zeit in dieser Position zu lassen.

Ist die Huftstreckersehne schon etwas verkirzt, die Beine etwas unterlegen, damit lhr Sohn nicht ins
Hohlkreuz geht.

Auch wenn es sehr mishsam ist, die Streckschienen regelméssig anzuziehen, so hilft es lhrem Sohn fir
spater. Alle betroffenen Sehnen, bleiben so ,,geschmeidig” und ,,dehnbar”, so dass spdter ein Stehen
im Stehrollstuhl méglich ist.

Wenn die Sehnen zu sehr verkiirzt sind, muss evtl. noch eine Operation der Beine erfolgen, damit ein
Stehen Uberhaupt mdglich ist.

Mit dem Neuroorthopdden Riicksprache nehmen, welches Modell fir lhren Sohn zu empfehlen ist.

Handorthesen

Die Hénde sind zu einem spdteren Zeitpunkt auch von Verkirzungen der Sehnen betroffen, da Ihr
Sohn den E-Rollstuhl mit einem Joystick bedient und somit die Finger nicht mehr bewegt werden.

In der Nacht werden daher von betroffenen Eltern Nachtschienen empfohlen, da diese einer Verkir-
zung etwas vorbeugen. Auch hier gilt: Holen Sie sich Rat bei lhrem Arzt!

Es gibt auch eine Handheizung fir den E-Rolli, was natirlich bei kalten Temperaturen absolut nach-
vollziehbar ist, wofir sie gut ist.

Stehhilfen

Wenn |hr Sohn nicht mehr gehen oder auch nicht mehr selbsténdig stehen kann, gibt es Hilfsmittel zur
Unterstitzung der Stehfunktion. Eine Unterstiitzung ist von Vorteil, da eine Belastung der Knochen in
anderer Form als Bewegung einer Osteoporose vorbeugt. Zudem werden die Hijft-, Kniebeuge-, und
Achillessehnen regelmdssig gedehnt. Die Dehnung ist wichtig, damit die Verkirzung der Sehnen ver-
zégert wird.

Hier gibt es die Varianten:

Bauchschrdgliegebrett

Es gibt verschiedene Modelle. Der Transfer vom Rollstuhl auf das Liegebrett wird je ldnger desto
mehr nicht mehr machbar, da das Kind zu schwer ist. Daher lassen Sie sich umfassend und genau be-
raten! Es gibt nie eine optimale Variante, nur ist das Liegebrett im Vergleich Zeitaufwand-Nutzen
sehr umstandlich.

Vom Sitzen ins Stehen

Es gibt Gerdate, die elektrisch vom Sitzen ins Stehen gehen. Lassen Sie sich dariber informieren! Die-
se Hilfsmittel sind in der Regel auch sehr teuer, so dass sich eine Anschaffung nur dann ,lohnt*, wenn
sie frihzeitig gemacht wird.

Der Krankheitsverlauf ist, gesehen auf die ganze Zeit, relativ schnell, so dass ein Hilfsmittel von heu-
te in 2 - 3 Jahren evtl. schon gar nicht mehr benutzt werden kann.

Damit kann die Zeit vom Handrollstuhl in den Elektrorollstuhl (mit evtl. Stehfunktion) gut genutzt wer-
den, wenn es eine gute Variante zum ,,Stehen” gibt.

Besonders interessant ist hier www.easystand.com. (Generalimporteur www.distrova.ch)

Uber die orthopédischen Fachgeschéfte (Anlage 8.5 und 8.6) erhélilich.
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Stehrollstuhl

Eine weitere Mdglichkeit ist ein Stehrollstuhl. Lassen Sie sich vom Arzt und Fachmann frihzeitig bera-
ten und fragen Sie nach!

Wir wissen von jungen Duchenne Erwachsenen, die einen solchen Stehrollstuhl haben und nach wie
vor sehr zufrieden damit sind. Ein Bauchschrégliegebrett wurde nie in Betracht gezogen.

Orthopddische Schuhe

Muss |hr Sohn auch tagsiber Orthesen tragen? Hier haben wir (noch) keine Erfahrungswerte von El-
tern. Tipps sind herzlich willkommen.

Einzig: Beachten Sie die Fussstellung lhres Sohnes. Sollten sich die Fisse aufgrund der Verkirzung
nach innen neigen, sprechen Sie mit dem Orthopé&den, ob Orthesen tagsiber notwendig sind. Sind
die Fusse zu sehr nach innen geneigt, ist auch hier ein gutes Stehen im Stehrollstuhl nur schwer még-
lich.

Als Alternative wurde uns auch genannt: Operative Verldngerung der Sehnen im Alter von 4-6 Jah-
ren.

Holen Sie sich Rat bei lhrem Neuroorthopdiden!

In Basel ist Kiechle Orthopddie www.kiechle.ch eine gute Adresse fir die Suche nach alternativen
Unterstitzungsmoglichkeiten im Bereich Verdnderung der Fussstellungen und des Rickens. Es gibt
noch andere Madglichkeiten als die noch vorhandene Beweglichkeit durch feste Schienen und Korsette
ein zu schrdnken

Rampen
Grundsatzlich steht auch hier die SAHB oder der Hilfsmittelausstatter mit Rat und Tat zur Seite. Hier
ein paar Angaben, die wir von Betroffenen bekommen haben:

Zur Uberwindung von Hohen von 1-15 cm. Kitsystem excellent-kit (www.ex-as.com), z.B. fir Tir-
schwellen. Beziehen z.B. Gber SKS Rehab: www.sks-rehab.ch.

Teleskoprampen Firmen:

Promefa: www.promefa.ch. Vertreibt Rampen von den Firmen Kvistberga, Decpac, Enable Access in
verschiedensten Varianten. Kann ggf. einen Umbau des Autos hinauszégern.

Informationen zu Produkten fir die Pflege, Mobilitats- und Alltagshilfen sowie Rehabilitations-
Hilfsmitteln.

Die Stiftung Cerebral unterstitzt angemeldete Familien bei der Anschaffung solcher Rampen.

WC-Equipment

WC-Lifter

Es gibt diverse WC-Erhdhungssysteme von z.B. Pressalit (elektrisch). Diese sind in der Horizontalen
verstellbar.

Die WC-Erhhung und Aufstehhilfe von Aerolet unterstitzt wesentlich mehr als lediglich eine horizon-
tale Héhenverstellung. www.economic-holland.nl.

Hilft enorm beim An- und Ausziehen, sowie Versorgung nach dem Toilettengang. Zu besichtigen in
der permanenten Hilfsmittelausstellung der SAHB in Oensingen.

IV BL hat nur einen Teil Gbernommen, da es angeblich ein gleichwertiges Modell gibt. Das ist nicht
der Fall, da der Aerolet nicht nur horizontal nach oben fdhrt, sondern leicht in die Schréige geht.
Damit wird ein Transfer vom und in den Rollstuhl massiv erleichtert. Wir sind sehr zufrieden mit dem
System und mdchten es nicht missen.

Urinflasche
Uribag; kleiner handlicher faltbarer Urinsack fir jede Handtasche; gesehen im Internet unter
www.orthotec.ch ,www.bimeda.ch, www.starck.ch

ODER
Auslaufsichere Urinflasche von Firma Bimeda, fir das dringende Bedirfnis unterwegs, wenn die
Geh- und Stehfdhigkeit nicht mehr gut ist. Gesehen bei: www.bimeda.ch.

Urinalkondom

Nicht jeder Veranstaltungsort hat rollstuhlgéngige WCs;

In der Nacht kann jeder gut schlafen; eine Reise kann ohne grdssere Unterbriche erfolgen.

Anfrage Uber den behandelnden Facharzt oder www.parahelp.ch, eine Unterorganisation der
Schweizer Paraplegikerstiftung.

Seite 16


http://www.kiechle.ch/
http://www.ex-as.com/
http://www.sks-rehab.ch/
http://www.promefa.ch/
http://www.economic-holland.nl/
http://zu/
http://www.orthotec.ch/
http://www.bimeda.ch/
http://www.starck.ch/
http://www.bimeda.ch/
http://www.parahelp.ch/

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Dusch-Toilettenrollstuhl

Es gibt viele verschiedene Anbieter von Duschrollstihlen. Einen mdchten wir hervorheben.

Es ist der Duschrollstuhl der Fa. Borringia www.borringia.com.

Dieser Rollstuhl ist in einzelne Teile zerlegbar und in einer Reisetasche an jeden Ort mitnehmbar. (ca.
7 kg). Das Zusammensetzen des Rollstuhls ist einfach machbar.

Damit entfallt ein Transfer vom Rollstuhl auf evtl. nicht rollstuhlgéngige Toiletten. Der Transfer erfolgt
vor der Tir und dann kann Ihr Sohn gemitlich zum WC gefahren werden.

Das System Uberzeugt.

Méglichkeit der Bestellung Uber das Orthopédie bzw. Rehatechnikunternehmen (Anlage 8.5 und
8.6).

Transferhilfen

Kindsthetik

www.kinaesthetics.ch

Irgendwann wird Ihr Sohn schwer und Sie bendtigen Unterstitzung beim Transfer vom und in den
Rollstuhl.

Lassen Sie sich auf jeden Fall vom Physiotherapeuten in kindsthetischen Handgriffen unterweisen.
Dort bekommen Sie Tipps und Tricks, wie der Transfer fir Sie und lhren Sohn einfach wird, ohne dass
Sie auf Daver Ihrer Gesundheit schaden.

Tipp: z. B. Benutzung eines ,,Stillkissens” bei Seitenlage: Lagerungskissen am Ricken oder zwischen
die Beine legen. Ab und an werden Kinasthetikkurse angeboten. Auf jeden Fall davon profitieren.
Tipp: Gelernte Altenpflegerinnen oder Personen in Pflegeberufen wissen, wie richtig heben und
transferieren. Wer jemanden kennt, ganz ungeniert um Tipps fragen.

Patientenheber/Deckenlift

Zu einem spdteren Zeitpunkt geht es unter Umstdnden nicht mehr ohne eines dieser Hilfsmittel.
Erkundigen Sie sich bei der SAHB bzgl. der verschiedenen Produkte und entscheiden Sie sich fir das
Gerat, welches fir Sie am besten ist. Empfehlenswert ist es, den Patientenheber vorher im eigenen
Zuhause auszuprobieren, ob die Platzverhdltnisse ausreichend sind, oder bei Betroffenen das System
vor Ort anzusehen.

Gute Erfahrungen wurden z.B. mit Deckenliften der Fa. Guldmann www.guldmann.de gemacht.
Weitere Modelle sind auch in den Hilfsmittelzentren ausgestellt.

Adresslisten:

www.spv.ch Suchbegriff Sanitérrdume—> Deckenlift

Tipp:
Firma Bimeda hat einen zusammenklappbaren Patientenheber entwickelt. Dieser ist fir Kurzzeitein-
satze wie z.B. Ferien mietbar.

Schlafen

Pflegebett

Ein Pflegebett elektrisch verstellbar kann bei der IV in Zusammenarbeit mit dem Hilfsmittelausstatter
oder der Stiftung Cerebral beantragt werden. Sollte mdglichst bald beantragt werden, da es eine
Erleichterung fir das behinderte Kind und die Betreuungspersonen ist.

Je nach dem ist ein Bett von 100 cm Breite ganz angenehm bzgl. An-und Ausziehen des Sohnes. Ver-
stellbare Kopf- und Beinteile sind fir den spateren Krankheitsverlauf von Vorteil aufgrund der sich
verkirzenden Sehnen.

Matratzenauflage/Matratzen

Bei vermehrt notwendiger Umlagerung in der Nacht, wenn ein selbstdndiges Drehen nicht mehr még-
lich ist, gibt es spezielle Matratzenauflagen, um Druckstellen zu vermeiden. Beim Hilfsmittelausstatter
nachfragen.

Hilfreiche Links bzgl. Matratzen und Matratzenauflagen

Airlux www.dairlux.ch

OBA www.oba.ch

Senectovia: www.senectovia.ch

Wechseldruckmatraze: www.ardo.ch /twincare-clinic-matratze
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Lagerung

Liegt Ihr Sohn zum Schlafen auf dem Ricken? Leichte Kissen unter die Ellbogen legen. Vermeidet
Druckstellen.

Lagerungskissen werden angeboten von z.B. www.empfi.ch.

Atmung/Beatmung

Die Atemtherapie kann im Rahmen der Ergotherapie erfolgen, bzw. Arzt darauf ansprechen, wann
eine erweiterte Therapie notwendig ist.

Die Atmung sollte im Rahmen regelmdssiger Lungenfunktionstests und der Polysomnographie getestet
(siehe Punkt 1.2) werden. Bei einem Nachweis von ungenigender Atmung im Schlaf anhand der
Polysomnographie-Untersuchung kann eine atemunterstitzende Therapie angeboten werden. Meist
ist das eine invasive Maskenbeatmung in der Regel mit BiPAP. Dies vermindert das Auftreten von
Lungenentzindungen, schont das Herz und verbessert das Allgemeinbefinden.

Die Angewéhnung an eine Beatmung, die regelmdssige Kontrolle der Beatmungssituation, sowie die
Wahl der Beatmungsform sollte auf jeden Fall in Zusammenarbeit mit erfahrenen Spezialisten
(Pneumologen, Intensivmediziner, Lungenliga) in einem der Muskelzentren durchgefihrt werden.

Beatmungsmaske

Beratung Uber verschiedene Modelle an Beatmungsmasken erfolgt GUber den Pneumologen.
Informationen kénnen Sie sich auch einholen bei:

e Respicare-Team, Paraplegiker Zentrum Nottwil, @ 041/939 54 54

e ResMed Schweiz AG, Viaduktstrasse 40, 4051 Basel, www.resmed.ch @ 061/564 70 00

Lassen Sie sich das Gerat vor Ingebrauchnahme gut erklgrenl!

Das Gerat sollte jahrlich gewartet werden, damit die Funktion auf dauverhaft gleichem Niveau ge-
wdhrleistet ist.

Vorhandene Filter regelmdssig wechseln, bzw. auswaschen — je nach System

Beratung Uber andere Varianten der Beratungen gibt lhnen der Facharzt.

Fir Fragen bzgl. Lungenerkrankungen kann helfen:

Der Spezialarzt in Pneumologie an den jeweiligen Muskelzentren(www.muskelgesellschaft.ch)
ODER

Lungenliga Schweiz, Sidbahnhofstr. 14 ¢, 3000 Bern 14, www.lung.ch, @ 031/378 20 50
Auf der Homepage sind alle Kantonalen Geschéftsstellen der Lungenliga aufgefihrt.
Lungenliga beider Basel, Kanonengasse 33, 4410 Liestal www.llbb.ch, @ 061/927 91 22

Lungenentziindung
Es gibt die Mdglichkeit einer Pneumokokken Impfung alle 5 Jahre. Hier missen Sie fir sich entschei-
den, welchen Weg Sie gehen méchten.

Husten
Husten bei Duchenne Kindern schnell behandeln, vor allem im fortgeschrittenen Krankheitsstadium.
Wenn ein selbstdndiges Abhusten nicht mehr méglich ist: Cough Assist MI-E.

Firmenangebot:

z.B. MEGAMED AG Elektro-medizinische Apparate, www.megamed.ch;
Hinterbergstr. 11, 6330 Cham, @ 041/741 51 51;

Firma ist spezialisiert auf Beatmungstechnik.

Technische Hilfsmittel

Computer

Diese Thematik bitte genau mit der Schule, oder dem betreuenden Arzt absprechen. Unsere Infor-
mation ist, dass mit dem neuen Finanzausgleich, die Kosten fir die Anschaffung eines Computers in

der Schule ab 01.01.201 3 nicht mehr von der |V Ubernommen wird.
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Infrarotsteverung

Umristung von Tiren, Lichtschaltern, Lifttiren, Hebebihnen, Telefon etc. auf Infrarotsteuerung,
Nachtglocke. Bei Einbau einer Gegensprechanlage beriicksichtigen, dass alle aber auch alle Gerdu-
sche (z.B. Atemmaske etc.) Ubertragen werden. Spezielle Keyboards (Wivik), PC-Maus, die mit dem
Kopf bedient werden kann.

Beide uns bekannte Anbieter sind auf dhnlichen Sektoren tdtig. Daher bitte selbst entscheiden,
mit wem sie Kontakt aufnehmen.

Stiftung fir elektronische Hilfsmittel: www.fst.ch;

FST, Charmettes 10b, 2006 Neuchétel, @ 032/732 97 97 System James

Kontaktstelle in Basel vorhanden

Active Communication GmbH, www.activecommunication.ch
Sumpfstrasse 28, 6300 Zug, @ 041/747 03 03
System: Easy Rider

Bei finanziellen Schwierigkeiten in der Anschaffung von Hilfsmitteln und Umbauten, welche nicht oder
nur zu einem Teil von der IV Gbernommen werden, fragen Sie bei den unter Punkt 5.2 aufgefihrten
Beratungsstellen an, wo Sie um Unterstitzung nachfragen kénnen. Ansonsten kann lhnen auch die So-
zialberatung in den Muskelzentren weiterhelfen.

Kleidung
Das Thema Kleidung ist bei Rollstuhlfahrern immer wieder ein Thema.
Es gibt nicht viele Anbieter von Kleidung fir diesen Personenkreis.

Amiamo, www.kleidungamiamo.ch stellt Kleidung fir Rollstuhlfahrer in Einzelanfertigung zu sozialen
Preisen her. Die Produktion findet in der Schweiz statt. Die Verfasserin dieses Leitfadens hat das
"etwas andere" Kleiderprojekt auf- und ausgebaut.

Weitere Anbieter.

Schirmannmoden www.schuermann-rehamode.de via www.rehatec.ch.

www.welltex.ch

www.rollimoden.de

www.inpetto-reha.de

www.renato.de

Anbieter

Sie haben als Eltern das Recht auf eine gute Beratung! Stellen Sie Fragen! Seien Sie ,penetrant”. Es
geht um eine optimale Betreuung und Versorgung fir lhren Sohn und wenn Sie sich nicht sicher sind
bei den vorgeschlagenen Dingen, dann haken Sie nach. Keine falsche Scheul Es lohnt sich!

Es gibt den Schweizerischen Verband der Orthopé&dietechniker (SVOT) www.svot.ch. (Anlage 8.5
und 8.6)

Auf der Homepage kdnnen Sie das in Ihrer Ndhe befindliche Orthopé&dieunternehmen ausfindig ma-
chen welches dem SVOT angeschlossen ist.

Rehatechniker sind unter www.fasmed.ch/mitglieder zu finden.

Bauliche Massnahmen/Umbau/Miete/Kauf behindertengerechter Wohnobjekte

Die IV fordert bei Umbauten in der Regel eine Stellungnahme der SAHB an.

Darum die Berater der SAHB von Anfang an mit einbeziehen bzgl. Umbauten, Lifte, generell Anpas-
sungen im Haus.

Zudem ist bei der permanenten Ausstellung der SAHB in Oensingen lhre Badsituation simulierbar und
so kann man 1:1 verschiedene Gestaltungsméglichkeiten durchgehen.

Frihzeitig mit der Planung beginnen. Treppenlifte oder sonstige Hilfsmittel erleichtern das Leben und
erhalten die Selbstdndigkeit des behinderten Sohnes.
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Aus Erfahrungswerten:

- Breite Tiren (mindestens 75 cm, 80 cm optimal), Platz fir eventuellen Treppenlifteinbau sicher-
stellen;

- Bad und WC sollten mit dem Rollstuhl befahrbar sein;

- befahrbare Dusche ohne Schwellen; Teleskopduschstangen System Ropimex inkl. entsprechen-
dem Duschvorhang bei www.theo-frey.ch gefunden (bzgl. Gedanken bei Deckenliftfihrung)

- schwenkbare Duscharmatur (z.B. Raindance von Hansgrohe)-fir DeckenliftfUhrung interessant

- Spritzschutz in der Dusche so planen, dass zu einem spéteren Zeitpunkt evtl. ein Deckenlift ohne
Probleme eingebaut werden kann;

- Genigend elektrische Anschlisse fir Deckenlifter, evtl. Heizstrahler Gber dem Bett, Fernseh- und
Internetanschluss im Zimmer.

Beratende Unterstitzung erhalten Sie auch von:

www.procap.ch
Procap, Froburgstrasse 4, 4600 Olten, @ 062/206 88 88

Auf der Homepage unter , Kontakt- und Beratungsstellen* sind alle Ansprechpartner mit Adresse und
Mailadresse aufgefihrt. Unter ,Dienstleistungen® sind alle Nationalen und Kantonalen Beratungsstel-
len fir behindertengerechtes Bauen aufgefihrt.

Miete- und Kauf behindertengerechter Objekte www.procap-wohnen.ch

Aktuelle rollstuhlgdngige Miet- und Kaufobjekte aus den bedeutendsten Schweizer Immoportalen
werden aufgrund festgelegter Kriterien herausgesucht und kénnen unter www.procap-wohnen.ch
abgerufen werden.

Mobilitcit

Allgemeines

Unter diesem Punkt ist alles erfasst, was in irgendeiner Art mit Fortbewegung zu tun hat. Reiseange-
bote, Ferienwohnungen, Reisen im In- und Ausland.
Im Anhang ist eine Liste mit verschiedensten Angeboten. Diese Liste ist nicht abschliessend.

Ausweise

Einen Behindertenausweis fir Kinder gibt es nicht, erst wenn eine IV-Rente (ab 18) bezogen wird.
Stand Mai 2013: Eine Interpellation beim Bundesrat wurde beantwortet. Nun wird ein Vorstoss zur
vertieften Analyse der Licke im System vorbereitet.

Notfallpass

Formular erhdltlich bei der Schweizerischen Muskelgesellschaft (www.muskelgesellschaft.ch) , Kanz-
leistr. 80, 8004 Zisrich & 044/245 80 30

Wozu? Bei Notfdllen vorweisen, damit die Arzte informiert sind und bei der Dosierung der Medika-
mente v.a. Narkosen entsprechend Vorsicht walten lassen.

Auch fir Fremdbetreuer geeignet; es sind die wichtigsten Adressen darauf.

Begleitausweis SBB
Mit dem Begleitausweis gibt es Fahrverginstigungen beim Benutzen der &ffentlichen Verkehrsmittel.
Unter www.sbb.ch/mobil sind alle notwendigen Informationen aufgelistet.

Parkkarte fir behinderte Personen

Bei der Motorfahrzeugkontrolle des jeweiligen Kantons beantragen. Es empfiehlt sich, dies sehr frih
zu machen. Die Behindertenparkpléatze sind immer vorne, daher ersparen wir den Kindern zusatzli-
che Laufstrecken, wo sie ihre Krafte doch fir andere Gehstrecken gebrauchen kdnnen.
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Eurokey

www.eurokey.ch
Mit dem Eurokey kénnen Sie BehindertenWC's auf Rastpldtzen und in Stddten benutzen. Es ist zwar

nicht jedes WC mit Eurokey zugdnglich, dennoch ist es empfehlenswert ihn zu haben. Diese Toiletten
sind etwas sauberer als die Ubrigen Toiletten.

Zu beziehen bei: Muskelgesellschaft (www.muskelgesellschaft.ch) oder Pro Infirmis
(www.proinfirmis.ch) direkt.

Tipp:
Wenn ein ,,Eurokey” WC nicht in der Ndhe ist, einfach ins ndchste Hotel gehen und das WC dort be-
nutzen. Jedes Hotel sollte ein rollstuhlgdngiges WC haben.

Reisen allgemein

Wie Sie sich sicher vorstellen kdnnen oder bereits selber erfahren haben, ist Reisen mit einem behin-
derten Kind mit einem noch grdsseren Aufwand verbunden, als Ferien sowieso mit sich bringen. Eine
im Vorfeld gut organisierte Reise erspart lhnen viele Unannehmlichkeiten. Bringen Sie mehr Vorlauf-
zeit als Ublich mit. Mit viel ,,Zeit im Gepé&ck* lasst sich alles viel leichter angehen, als unter Zeitdruck
sein zu missen. In Anhang 8.7ff haben verschiedene nicht abschliessende Informationen aufgefihrt.

Aktivitdten

Die Erkrankung unserer Kinder ist schlimm und sehr Krafte zehrend und dennoch kénnen wir viel mit
unseren Sohnen unternehmen!

Denken Sie bei der Freizeit- und Reisegestaltung, neben den Bedirfnissen fir lhren Sohn auch an sich
und die anderen Familienmitglieder. Jeder einzelne soll etwas davon haben.

Es gibt viele Sachen die wir machen kdnnen. Mit viel Nachfragen und Abkléaren wird jede Unterneh-
mung fir alle Beteiligten ein voller Erfolg.

Auflistung der Freizeitunternehmungen

Die Auflistung der variantenreichen Unternehmungen in der Schweiz ist beiliegender separater An-
lage 8.8 zu entnehmen, so ist es immer griffbereit.

Rollstuhlsport

Gesamtschweizerisch gibt es 27 Rollstuhlclubs mit verschiedenen Sportsektionen.

Davon 12 in der Westschweiz und Tessin und 15 in der Deutschschweiz.

Die aktuellen Adressen und Angebote kdnnen unter www.spv.ch/de/unsere rollstuhlclubs/ abgeru-
fen werden.

www.plusport.ch Plusport @ 044/908 45 00

Uber 90 Sportclubs in der Schweiz. Angebot an Sportcamps in begrenzter Anzahl fir Rollstuhlfahrer.
In Basel:

www.bs-basel.ch, Plussport, Behindertensport Basel (BSB) @ 061/481 59 40.

Ausfihrlichere Informationen bzgl. Rollstuhlsportmdglichkeiten sieche Anlage 8.8

Fahrzeuge

Kauf/Verkauf behindertengerecht umgebauter Fahrzeuge / Occasionen.

Bester Ansprechpartner ist hier: Pro Infirmis www.proinfirmis.ch.

Eine Kontaktaufnahme mit lhrer Regionalstelle von Pro Infirmis ist auf jeden Fall zu empfehlen. Ist
keine finanzielle Unterstitzung mdglich, fragen Sie auf jeden Fall nach, bei welchen Fahrzeugen die
Stiftung ,,Flottenrabatt* bekommt, und wie Sie in den Genuss dieses Rabattes kommen.

Seite 21


file:///D:/Daten/Cattelan/Dokumente/A_Leitfaden/2013/www.eurokey.ch
file:///D:/Daten/Cattelan/Dokumente/A_Leitfaden/2013/www.muskelgesellschaft.ch
http://www.proinfirmis.ch/
http://www.spv.ch/de/unsere_rollstuhlclubs/
http://www.plusport.ch/
http://www.bs-basel.ch/
http://www.proinfirmis.ch/

4.7.

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Fragen Sie nach, ob Pro Infirmis fur Sie bei anderen Stiftungen um Unterstitzung nachfragt, oder ob
Sie das selbst erledigen missen.

Informationen aus der Homepage der SPV (Schweizerische Paraplegiker Vereinigung)
http: //www.spv.ch/de/was wir tun/weitere dienstleistungen/auto/

Kauf von Neufahrzeugen
Antrag auf Zollrickerstattung bei der Zollkreisdirektion stellen.
http: //www.spv.ch/ /frontend /handler/document.php2id=2068&type=42

Flottenrabatt
http: //www.spv.ch/ /frontend/handler/document.php2id=303&type=42
Nachfragen lohnt sich immer, auch wenn man nicht Mitglied der SPV ist.

Préamienverginstigungen

http: //www.spv.ch/ /frontend/handler/document.php2id=10728&type=42

Zur Sicherheit nochmals selbst bei den Versicherungen nachfragen, ob der Rabatt nicht auch gewdhrt
wird wenn es sich um einen nicht selbstfahrenden Behinderten handelt.

Occasionsverkauf behindertengerecht umgebauter Fahrzeuge fir Selbstfahrer und Beifahrer z.B.
www.handicapdriver.ch

www.paramobil.ch

www.handi-cab.ch

Fahrzeugmiete

Fir Basel:

Hier gibt es das Rollimobil. www.rollimobil.ch.

Kann stundenweise gemietet werden. Platz fir Fahrer, Rollstuhlfahrer und Begleitperson: Nach Ab-
sprache auch mehrere Tage. Zu bestellen bei Geschdftsstelle IVB, Schlossgasse 11, 4102 Binningen
@ 061/426 98 15. Abrechnung erfolgt nach Zeitbldcken.

Leider haben wir keine Vermietstelle in der Schweiz gefunden, wo ein Carsharing wie z.B. bei
Mobility méglich ware.

Fahrzeugumbauten

Allgemeines

Fir den Transport von Rollstuhlfahrern in lhrem Rollstuhl (wird vor allem bei E-Rollis wichtig!) missen
verschiedene individuelle Komponenten stimmen. Daher ist es schwierig zu sagen, welches Auto DAS
AUTO fir Sie ist.

Die Innenraumhodhe sollte mindestens eine Hohe von 1.45 m haben. Je nach Wachstum lhres Sohnes
kann ein Standardfahrzeug (z.b. Multivan, Jumper etc.) zu niedrig werden.

Es kénnen lediglich ein paar Uberlegungen weitergegeben werden:

- Anzahl Personen im Haushalt;

- Geniigend Stauraum fir Gepdack zzgl. Rollstuhl ; vor allem wenn ein Ausschnitt gemacht wird

- Mobile Rampe, festinstallierte Rampe hinten (manuell, elektrisch); Ausschnitt

- Kassettenlift seitlich (wieviel Platz brauche ich beim Parken? Was ist, wenn es regnet?; Abkla-
rung bei der IV unbedingt erforderlich, ob Ubernahme in Frage kommt

- Der Einbau eines ,Bodyguards® oder "Future Safe" (gleiches System verschiedene Anbieter)
wird sehr empfohlen und wird unseres Wissens auch von der IV Gbernommen.

- Separater 3-Punkt Gurt fir die Fixierung des Rollstuhlfahrers, zusatzlich zum 4-Punkt-Gurt am
Rollstuhl.

Seite 22


http://www.spv.ch/de/was_wir_tun/weitere_dienstleistungen/auto/
http://www.spv.ch/__/frontend/handler/document.php?id=2068&type=42
http://www.spv.ch/__/frontend/handler/document.php?id=303&type=42
http://www.spv.ch/__/frontend/handler/document.php?id=1072&type=42
http://www.handicapdriver.ch/
http://www.paramobil.ch/
http://www.handi-cab.ch/
http://www.rollimobil.ch/

4.8.

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Fahrzeugumbauten:

www.handi-cab.ch

Dort ist unter ,Mobilitat* aufgefihrt, welche Firmen Fahrzeugumbauten anbieten. Von Vorteil kann
sicher sein, wenn die Firma in erreichbarer Distanz ist.

www.sahb.ch

Ebenso kann bei der SAHB (Schweizerische Hilfemittelberatungsstelle) eine Liste der Umbauanbieter
angefragt werden.

Behindertenfahrdienste fir die Region Basel

Behindertenfahrdienste
Das Angebot der Koordinationsstelle Fahrten fir Behinderte beider Basel (KBB) umfasst verginstigte
Fahrten fir Freizeitfahrten und Gbrige Fahrten von Behinderten mit einer Fahrberechtigung der KBB.

Folgende Bedingungen miissen erfillt sein:

- Wohnsitz im Kanton Basel-Landschaft oder Basel-Stadt;

- Dauernde Behinderung;

- Benutzung des &ffentlichen Verkehrs ist auf Grund der Behinderung nicht méglich. Bestatigung
durch Arztzeugnis muss vorgelegt werden;

- Ausserkantonale Fahrgdste mit Behinderung auf Anfrage beim Behindertentransport beider Ba-
sel (BTB).

BTB

www.kbb-basel.ch KBB Geschdaftsstelle

Stockackerstr. 30, 4142 Miinchenstein, @ 061/926 98 82
Dort die Mitgliedschaft beantragen.

Fahrbestellung bei
www.behindertentransport.ch BTB (Behindertentransport beider Basel)
Jagerstr. 5, 4058 Basel, @ 061/666 66 66

IVB

www.ivb.ch

IVB-Behinderten Selbsthilfe, Binningen, @ 061/426 98 00 (Mo-Fr. 06.00-18.00 Uhr)
Regelmassige Fahrten und Freizeitfragen fir Alle.

Taxifahrten

Taxifahrten fir Behinderte

@ 061/222 22 22 (Rollstuhltaxi 07.00-17.00 Uhr)
@ 061/333 33 33 (Rollstuhltaxi 08.00-17.00 Uhr)

Behinderten-Fern-Transport www.bft-bs.ch (Schweiz), @ 061/331 34 34

Fahrten ausserhalb der Region

Verein mit sozialem Charakter. Er wird geleitet durch den Vorstand. Die Mitarbeiter und das Fahr-
personal in Basel und Bern sind alle ehrenamtlich tétig.

Mitgliedschaft erforderlich, Vorbestellung 20 Tage im Voraus

Rollstuhlgerechte Fahrdienste und Cars

Hofmeier AG, @ 061/921 22 24, Schulfahrdienst

Kleinrath AG, @ 061/921 22 11, Schulfahrdienst

Kuster AG Pratteln, Car-Reisen, @ 061/811 14 26 RS-gdngiger Bus, als E-Rollifahrer nachfragen
bzgl. Grésse und Gewicht

Funicar Biel, Car Reisen @ 032 329 13 13 RS-gdngiger Bus, als E-Rollifahrer nachfragen bzgl.
Grosse und Gewicht
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Externe Unterstiitzung

Kontaktgruppen Schweizerischen Muskelgesellschaft

Die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe ermdglicht den Gedanken- und Erfahrungsaustausch unter
betroffenen Eltern. Auch wenn die Altersstruktur sehr unterschiedlich sein kann, kann es hilfreich sein,
auf die Erfahrungen von "Eltern in der Situation* zuriickgreifen zu kdnnen. Bei dem Zusammentreffen
der Kinder, reagieren die Kinder oft unbefangener als wir Eltern. Fragen der Kinder sollten ehrlich
beantwortet werden, auch wenn es nicht leicht fallt.

Von der Muskelgesellschaft gibt es folgende Selbsthilfegruppen von Eltern mit Kindern, die an Du-
chenne bzw. Becker erkrankt sind.

Regionalgruppe Aargau
Yvonne lhringer

Sandstr. 11

5432 Neuenhof

@ 056/406 18 37
yvodobo@yahoo.de

Regionalgruppe Bern
Franziska Anderegg
Elzweg 1

4900 Langenthal
Telefon 062/922 85 47
Mobile 079/818 00 49

Regionalgruppe Basel, NWS
Anneli Cattelan

Merkurstr. 9

4142 Minchenstein

@ 061/411 0992

cattelan@bluewin.ch

Regionalgruppe Innerschweiz
Susanna Hanke

Unterdorfstr. 3

6044 Udligenswil

@ 041/322 05 44

susannd _hanke @sunrise.ch

f.anderegg@besonet.ch

Regionalgruppe Zirich
Christa Bettex,

Pintstr. 1

8173 Riedt b. Neerach,
& 044/858 2070
christa.bettex@gmail.com

Bei Interesse die Regionalgruppenleiterinnen anrufen.

Beratungsstellen

Schweizerische Muskelgesellschaft
www.muskelgesellschaft.ch
Kanzleistrasse 80, 8004 Zirich, @ 044/245 80 30.

Informationen aller Art Gber Muskeldystrophie Duchenne

Lager fir Duchenne Kinder

Love Ride am ersten Maiwochenende: Sammelaktion von mobilen Menschen fir nicht mobile
Menschen; Teilnahmeméglichkeit von Behinderten an der Ausfahrt! Ein Highlight fur alle Beteiligten
und eine tolle Erinnerung! (www.loveride.ch)

Antrdge auf finanzielle Unterstitzung fir gréssere Vorhaben wie Umbauten, Fahrzeuganschaffung
etc. werden geprift und der Muskelgesellschaft bekannte Sponsoren mit der Bitte um Prifung
weitergereicht.

Jahrestreffen

ASRIM
Association de la Suisse Romande et Italienne contre les myopathies www.asrim.ch

Y-parc, Rue Galilée 15, Yverdon-les-Bains, @ 024/420 78 00

Stiftung Cerebral
Stiftung Cerebral: www.cerebral.ch @ 031/308 15 15
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Stiftung fur das cerebral geléhmte Kind

Deren Motto: ,, Wir helfen wo wir kénnen*

Anmeldung vornehmen. Sie bekommen regelmdssig das Bulletin Gber verschiedene Angebote. Aus-
flige, Hotels, Velofahren mit Behinderten, behindertengerechtes Wohnmobil, Inkontinenzartikel. Jah-
reskalender mit vielen Infos auf der Rickseite. Auch Uber Hilfsmittelfirmen.

Vereinigung Cerebral

www.vereinigung-cerebral.ch

Setzt sie sich fUr alle Menschen mit Behinderung ein, um die Integration in die Gesellschaft zu ver-
bessern. Sei es durch Offentlichkeitsarbeit, Entlastungswochenenden, Freizeitveranstaltungen oder
anderen Hilfeangeboten.

Dachorganisation @ 032/ 622 22 21, Zuchwilerstr. 43, Solothurn

Geschifisstelle Basel @ 061/ 27145 66 Bachlettenstr. 12, Basel

Pro Infirmis
Pro Infirmis: www.proinfirmis.ch & 044/388 26 26
Fragen Sie in der Zentrale nach dem kompetenten Ansprechpartner.

Kanton BL:

Hier hat Pro Infirmis keine eigene Filiale. Infos erhalten Sie Uber Beratungsstelle fir Behinderte Ba-
selland fir Minderjghrige und Erwachsene bis zum AHV-Alter:

www.stiftungmosaik.ch

Hohenrainstr. 12 ¢, Pratteln @ 061/926 89 00

Bahnhofstr. 30, 4242 Laufen, @ 061/761 75 91

Procap

Procap www.procap.ch Zentralsekretariat Olten @ 062/206 88 88

Fragen Sie dort nach der fir Sie zusténdigen Regionalstelle

Mitgliedschaft empfehlenswert. Beratungsstelle fir Sozialversicherungen, 1V, EO, Hilflosenentschadi-
gung. Beratung fur behindertengerechtes Bauen. Rechtsberatung

Schweizer Paraplegiker Zentrum

Schweizer Paraplegiker Zentrum Nottwil (SPZ) www.spz.ch, @ 041/939 58 58

Bei Interesse Beratungsgespréch vereinbaren. Sollen Leistungen von Seiten des SPZ erfolgen (Unter-
suchungen, Jugendreha) muss eine Uberweisung des Arztes erfolgen zwecks Einholung der Kosten-
gutsprache.

www.spv.ch
Angebote: Kids Camp 1T Wochenende pro Jahr, Jugendreha in den Sommerferien ca. 3 Wochen,

Zahnklinik spezialisiert fir Menschen mit Behinderung, Rollstuhlreparaturen, Fahrzeugumbauten, Fun
for Wheelies im Rahmen des Rollstuhlsportes Schweiz.
Umfassendes Angebot — auch Reisen. Besuch der Homepage lohnt sich.

Pflege und Betreuvung

Begleit- und Betreuungsdienste BS/BL
SRK Basel, @ 061/319 56 53
SRK Basel-Land, @ 061/905 82 00

Unterstitzung im Alltag
Links im SchnellUberblick

www.kispex.ch Kinderspitex Zentralschweiz, Zentralstrasse 18, 6003 Luzern
@ 041/970 06 50
www.spitexkinder.ch Kinderspitex Nordwestschweiz, Reinertstr. 23, 4515 Oberdorf

B 032/623 56 87

www.joel-kinderspitex.ch Bahnweg 3, 4665 Oftringen
& 062/797 79 43

Seite 25


http://www.vereinigung-cerebral.ch/
http://www.proinfirmis.ch/
http://www.stiftungmosaik.ch/
http://www.procap.ch/
http://www.spz.ch/
http://www.spv.ch/
http://www.kispex.ch/
file:///C:/Users/Storck/Desktop/Anneli/www.spitexkinder.ch
http://www.joel-kinderspitex.ch/

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

www.rehab.ch Im Burgfelderhof 40, Postfach, 4025 Basel
@ 061/325 00 00
www.pro-pallium.ch kostenlose Begleitung fir den Alltag zu hause. Keine Pflegeleistungen

Leberngasse 19, 4600 Olten
B 079/ 945 87 55
c.mackuth@pro-pallium.ch

www.parahelp.ch Guido A. Zachstrasse 1, 6207 Nottwil
& 041/939 60 60
www.avantax.ch Gesellschaft fir Betreuung und Pflege, Niederlassungen in Basel, Zi-

rich, Solothurn
@ 061/311 28 64 fiir Basel

www.paranet.ch Schweizer Paraplegiker Stiftung, Vereinigung, Zentrum und Forschung
@ 041/939 54 54

www.schrittweise.ch Palliative Pflege und Betreuung zu Hause.

www.spitexch.ch Spitex Verband Schweiz

T 031/3812281

Erlauterungen

www.kispex.ch
Kinderspitex Zentralschweiz, Zentralstrasse 18, 6003 Luzern, @ 041/970 06 50

Betreuen und Pflegen akut erkrankter Kinder, Kinder in Zusammenhang mit chirurgischen Eingriffen,
frih geborene Kinder nach der Spitalentlassung, chronisch kranke Kinder, behinderte Kinder und
sterbende Kinder. Die Kinderkrankenpflege findet ambulant zu Hause im vertrauten Umfeld der Pa-
tienten statt, soweit die medizinische Situation dies zuldsst. Sind in den Kantonen Luzern, Zug, Uri,
Schwyz, Ob- und Nidwalden tdtig.

www.spitexkinder.ch

Kinderspitex Nordwestschweiz, Reinertstr. 23, 4515 Oberdorf

@ 032/623 56 87

Pflege von Sduglingen, Kindern und Jugendlichen im gewohnten Umfeld.

www.joel-kinderspitex.ch

Bahnweg 3, 4665 Oftringen, & 062/797 79 43

Nehmen die Interessen und Bedirfnisse chronisch kranker Kinder im gesamten Umfeld der Familie
wahr. Das kranke oder behinderte Kind sollte, wenn immer méglich, zu Hause gepflegt oder betreut
werden. Die fachmdnnische Pflege darf nicht an einen Spitalbetrieb erinnern.

Erméglichen die Fortfihrung der Pflege an kranken und behinderten Kindern Gber die 20. Lebens-
jahr hinaus sowie Neuaufnahmen von jungen Erwachsenen.

Unterstitzen und férdern die palliative Medizin, Pflege und Betreuung.

www.rehab.ch

Zentrum fir Querschnittgeléhmte und Hirnverletzte
Schweizerisches Paraplegikerzentrum Basel

Im Burgfelderhof 40, Postfach, 4025 Basel, @ 061/325 00 00

www.pro-pallium.ch

Leberngasse 19, 4600 Olten & 079/ 945 87 55

Im Mittelpunkt der Familienbegleitung steht die zwischenmenschliche Beziehung der einzelnen Fami-
lienmitglieder und der Begleiterin bzw. dem Begleiter.

Derzeit in den Regionen Zirich, Aargau, Schaffhausen, Basel

Ausweitung auf die ganze Schweiz ist in einem ndchsten Schritt geplant.

www.parahelp.ch
Guido A. Zdchstrasse 1, 6207 Nottwil, @ 041/939 60 60
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Haufige Themen der Beratungen sind:
Inkontinenzversorgung Blase / Darm, Hautpflege / Dekubitus, Mobilitét, Lagerungen und Hilfsmittel,
Entlastungs- und Ferienméglichkeiten.

www.avantax.ch

Gesellschaft fir Betreuung und Pflege
Niederlassungen in Basel, Zirich, Solothurn
Fur Basel @ 061/311 28 64

www.paranet.ch
Homepage der Schweizerischen Paraplegiker Stiftung

www.schrittweise.ch
Palliative Pflege und Betreuung zu Hause im Kanton Zirich
Mihlegasse 33, 8001 Zirich, @ 044/463 13 10

www.spitex.ch
Spitex Verband Schweiz, Zentralsekretariat, Sulgenauweg 38 /Postfach 1074

3000 Bern 23, @ 031/381 22 81

Wohnheime

Wohngruppe fiir behinderte Kinder
Zollweidenstrasse 13, 4142 Minchenstein, @ 061/411 46 11
Leitung.wg.m-stein@bluewin.ch

Wohnheime/Schulheime

Stiftung Mosaik www.stiftungmosaik.ch

Auf der Homepage der Stiftung Mosaik sind unter "Informationen zu Institutionen" verschiedene Re-
gister zum Offnen. Dort kann man allerhand Informationen Gber Wohnheim, Besché&ftigungsstellen
und Institutionen erhalten.

Es gibt viele Wohnheimméglichkeiten. Nachfolgend einige Wohnstatten, an welche bereits viele jun-
ge Manner mit Duchenne ihren Wohnsitz verlegt haben.

Rossfeld: www.rossfeld.ch
Reichenbachstr. 122, 3004 Bern 4, @ 031/300 02 02

Mathilde Escher Heim , www.meh.ch

Lengstr. 60, 8008 Zirich, @ 044/389 62 00

Stiftung Rodtegg, www.rodtegg.ch
Rodteggstr. 3, 6005 Luzern, @& 041/368 40 40

Wohn- und Birozentrum fir Kérperbehinderte (WBZ) www.wbz.ch

Aumattstrasse 70-72, Postfach, 4153 Reinach 1, @ 061/717 71 17
(Wohnheim fir Erwachsene, nicht fir Kinder)
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Ferienbetten/Lager
Entlastungsdienste/Lager

www.vereinigung-cerebral.ch

Tageslager Vereinigung Cerebral Basel

In den Sommerferien Angebot an Tagesausfligen in der Region Basel. Infos unter 061 271 45 66
Die Vereinigung Cerebral Basel bietet den Mitgliedern Unterstitzung bei der Suche und Organisati-
on von Entlastungsmdglichkeiten an.

Freizeitwochenende

Junge Erwachsene mit Behinderung, die unter der Woche in einer Tagesstruktur betreut werden bzw.

arbeiten

- Erméglichung altersgerechter Freizeitaktivitaten fir Jugendliche mit Behinderung nach Interesse
und Mdglichkeiten

- Ablésung vom Elternhaus Uben

- Entlastung der Eltern

1 : 1 Betreuung von Freitag — Sonntagabend.

Fur Informationen und Anmeldungen, kontaktieren Sie bitte unsere Heimleitung Frau Beatrice Gafner.

B 061/ 271 45 66

www.muskelgesellschaft.ch @ 044/245 80 30

Die schweizerische Muskelgesellschaft fihrt jedes Jahr interessante Lager fir Kinder bzw. Jugendli-
che und Erwachsene mit Muskeldystrophie Duchenne durch. Auf der Homepage unter ,,Aktuelles” =
Lager zu finden.

www.spv.ch
Kids Camp der Schweizer Paraplegiker Vereinigung:

Findet in den Sommerferien statt. Anmeldeformalitéten bei www.spv.ch erfragen.

www.aladdin-stiftung.ch

Schaffhauserstr. 43, 8042 Zirich, @ 044/3504434

Ferienwoche fir Familien mit schwerkranken und behinderten Kindern und ihren gesunden Geschwis-
tern im Pfadfinderzentrum Kandersteg. Programm mit basteln, singen, spielen und Ausfligen. An-
meldung Uber die Sozialberatung des Spitals.

www.dasanderelager.ch
Sportlager fir behinderte und nichtbehinderte Jugendliche aus dem Kanton Solothurn.

Notfallbetten
Jedes Wohnheim sollte iber ein Notfallbett verfigen. Wird nicht offiziell bekannt gegeben.

Rechtsberatung

Rechtsberatung/Behinderung und Krankheit

www.behindertenforum.ch

Das Behindertenforum vertritt die Anliegen behinderter Menschen in der Region Basel.
Behindertenforum Rechtsdienst fir Basel, @ 061/205 29 29. Telefonische Rechtsauskiinfte und Kon-
taktaufnahmen Rechtsdienst, Dienstag & Mittwoch 10.00-12.00 Uhr.

Angebote fir die ganze Schweiz

www.patientenstelle.ch

Beratung und Unterstitzung von Ratsuchenden bei der Durchsetzung ihrer Anliegen gegeniber Arz-
ten, Spitdlern, Versicherungen und Krankenkassen.

Dachverband Schweizerischer Patientenstellen, Hofwiesenstr. 3, 8042 Zirich, @ 044/361 92 56

Zweigstellen:
Basel @ 061/261 42 41

Ostschweiz & 052/721 52 92
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Aargau/Solothurn & 062/835 29 50
Zentralschweiz @ 041/41010 14
Westschweiz B 026/422 27 25

www.procap.ch
Rechtsdienst fur seine Mitglieder

Verginstigungen

Verkehrssteuvererlass fur Behinderte
Bei der jeweiligen Justiz-, Polizei- und Militdrdirektion beantragen. Steuererlass ist Einkommensab-
hangig.

Billag

www.billag.ch Antrag auf Befreiung von der Gebuihrenpflicht

Billag AG, Postfach, 1701 Freiburg @ 0844 834 834

Kann beantragt werden, wenn Ergdnzungsleistungen bezogen werden. Siehe hierzu = unter Punkt
2 Invalidenversicherung.

Steuvererkléirung ,,behinderungsbedingter Aufwand“

Bei der Steuererklarung gibt es einen Punkt bei dem behinderungsbedingter Aufwand geltend ge-
macht werden kann. Kosten, die wegen der Behinderung entstehen, kdnnen seit 01.01.2005 vollum-
fanglich vom steuerbaren Einkommen abgezogen werden. Das heisst, alle Ausgaben die Sie auf-
grund der Behinderung lhres Sohnes zusatzlich haben, kénnen Sie hier angeben. Bei lhrer Steuerbe-
hérde konnen Sie das Kreisschreiben Nr. 11 vom 31.08.2005 der Eidgendssischen Steuerverwaltung
verlangen. Dort ist aufgefihrt, was alles abzugsfahig ist. Auf jeden Fall alle Rechnungen, Belege etc.
aufbewahren! Es gibt die Mdglichkeit eine Pauschale abzuziehen, oder die effektiven Ausgaben.

Selbstbehalt Arztrechnungen
Wenn lhr volljghriger Sohn Ergénzungsleistungen bezieht, kdnnen Sie den Selbstbehalt bei Arztrech-
nungen an das Amt fir Ergdnzungsleistungen schicken mit der Bitte um Ubernahme der Kosten.

Motorfahrzeugversicherung

Fragen Sie bei lhrer Versicherungsgesellschaft nach, ob es einen IV-Rabatt auf die Vollkasko-
Versicherung lhres Fahrzeuges gibt.

Assistenzhunde

Le Copain

www.lecopain.ch

Le Copain: Hilfshunde fir motorisch behinderte Personen.

Ausbildungszentrum: Chemin de la Pinéde 15, 3977 Granges, @ 027/458 43 93.

Fides
www.fides-assistenzhunde.ch
Fides Assistenzhunde, Forderverein, Kornfeldstrasse 14, 4125 Riehen, @ 061/643 05 36.
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7.1.

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?
Medien

Printmedien

Bicher
Diverse Broschiren und Bicher sind Gber die Muskelgesellschaft zu erhalten.
www.muskelgesellschaft.ch > Publikationen/Shop

Muskeldystrophie Duchenne in der Praxis; Denis Bron, Dieter Pongratz, ISBN 3-456-83928-6
Ratgeber der fir Arzte, Physiotherapeuten, Pflegende und Angehdrige den aktuellen Wissensstand
zusammenfasst (Ausgabe 2004).

Bis dann, Simon; David Hill, ISBN 3-407-78308-6
Roman Uber einen Jungen mit Muskelschwund

Journey of Love; a parent's guide to Duchenne Muscular Dystrophy, Beziehen iber www.mdausa.org
Englisch, enthalten sind speziell auch die emotional needs vom kranken Kind und seinem Umfeld.

DVD
Inside I'm dancing — traurige Komddie Uber zwei Jungs im Rollstuhl (Duchenne und cerebrale Ldh-
mung), die nach Selbstdndigkeit streben.

Hefte

Citymed BS/BL Der Gesundheitsfinder beider Basel www.citymed.ch

Arzte, Kliniken, Therapeuten und weitere Dienstleister aus dem Gesundheitswesen. Es sind nicht alle
Adressen aufgefihrt, da der Eintrag gebihrenpflichtig ist.

Handicap www.handicap.com

Eine Zeitschrift fir alle Arten von Behinderung. Mit Hilfsmittelbeschreibungen und Tests. Ferien und
Reiseberichte, Messeinfos, Kleinanzeigen und was es so alles auf dem Behindertensektor wissenswer-
tes gibt. Abo lohnt sich.

Behindertenforum www.behindertenforum.ch

Heft ,handicap plus* mit Angaben zu Eintrittsverginstigungen und Einkaufsrabatten. Eintrittsvergins-
tigungen werden mit [V-Ausweis gewdhrt (bei Kindern den Begleitausweis mitnehmen, vielleicht reicht
das auch); Rabatte mit Vorlage eines Ausweises einer Mitgliederorganisation von ,,Behindertenfo-
rum* (z.B. Cerebral, Procap, IVB, Plussport). Weiteres sieche auf der Homepage.

http://www.spv.ch/de /was wir tun/weitere dienstleistungen/bibliothek videothek/
Angebote der SPV

Elternforen/Foren

Links zu generellen Foren und Elternforen finden sie im Anhang 8.9.

Sonstiges

Schnellsuche Links A-Z

Ausweise Pkt. 4.1 www.muskelgesellschaft.ch Notfallpass
www.sbb.ch/mobil Begleitausweis

Bauen Pkt.3.4 www.online-wohn-beratung.de gute Tipps fir barrierefreien Umbau
www.procap.ch

Beratungsstellen www.muskelgesellschaft.ch

Pkt. 5.2 www.cerebral.ch
www.vereinigung-cerebral.ch
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www.proinfirmis.ch
www.stiftungmosaik.ch
www.procap.ch
www.spz.ch

www.paranet.ch
www.fassis.net

www.frueherziehung.ch

Berufsverband der Friherzieherinnen und Friherzieher

Wourde von Eltern empfohlen.

Beratung, Férderung und Unterstiitzung von Kindern, die die Regelschule
besuchen kdnnen.

Heilpddagogische Friherziehung kommt in Frage ab Geburt bis 2 Jahre
nach Schuleintritt.

Eurokey Pkt. 4.2

www.eurokey.ch
www.proinfirmis.ch

www.muskelgesellschaft.ch

Fahrdienste Pkt. 4.9

www.behindertentransport.ch
www.ivb.ch

www.bft-bs.ch
www.rollimobil.ch

Fahrzeuge : Kauf
Miete Umbau
Pkt.4.6 und 4.7

www.handicapdriver.ch

www.paramobil.ch

www.handi-cab.ch

www.mietauto.ch

Sitz in Winterthur. Vermietung von 3-9 Pldatzer Behindertenbus
www.rollimobil.ch

www.proinfirmis.ch

www.busmiete.ch

Freizeitgestaltung

Anlage 8.7 und Anlage 8.8

Heime/ Wohnheime
Pkt. 5.4

Leitung.wg.m-stein@bluewin.ch Wohngruppe Minchenstein (BL)
www.rossfeld.ch
www.meh.ch

www.rodtegg.ch
www.wbz.ch

Hunde Pkt.5.8

www.lecopain.ch
www.fides-assistenzhunde.ch

Kleidung Pkt. 3.2

www.kleidungamiamo.ch
www.rehatec.ch
www.schuermann-rehamode.de
www.welltex.ch
www.rollimoden.de
www.inpetto-reha.de
www.renato.de

Lager Pkt.5.5

www.vereinigung-cerebral.ch
www.muskelgesellschaft.ch
www.aladdin-stiftung.ch
www.dasanderelager.ch

www.spv.ch

Patientenregister
Pkt.1.3

www.treat-nmd.de
clemens.bloetzer@chuv.ch

Rechtsberatung www.behindertenforum.ch

Pkt. 5.6 www.patientenstelle.ch
www.procap.ch

Stiftungen www.denkanmich.ch

Die Stiftung Denk an mich bezweckt, geistig oder kérperlich behinderten,
in der Schweiz wohnhaften Personen, deren Angehérigen und Betreuern

Ferien- und Erholungsaufenthalte durch eigene Aktionen oder durch finan-
zielle Unterstiitzung anderer Institutionen und Organisationen zu ermdgli-
chen, sowie Uberhaupt die Firsorge fir geistig und kdrperlich behinderte
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Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Menschen mit Wohnsitz in der Schweiz zu férdern.

www.aladdin-stiftung.ch

Die Aladdin-Stiftung hilft gezielt Familien mit schwerkranken und behinder-
ten Kindern. Ihr Angebot ist Bedirfnis- und praxisorientiert. Sie bezieht
immer die ganze Familie mit ein und férdert deren gemeinsame Erlebnisse.
Speziell:

Seit dem 1. Januar 1998 steht in unmittelbarer Ndhe des Luzerner Kin-
derspital eine Zwei-Zimmer-Wohnung bereit fir Eltern, deren Kind ldnge-
re Zeit in Spitalpflege verbringen muss und die nicht téglich zwischen Spital
und Wohnort pendeln kénnen.

www.ronaldmedonald-house.ch

Die Ronald McDonald Stiftung hat Elternh&user in Bern, Genf, St. Gallen
und Basel sowie eine Familienoase in Aigle eréffnet.

Diese Elternhduser bieten Eltern wahrend des Spitalaufenthaltes ihres
schwer kranken Kindes kostengiinstige Ubernachtungsméglichkeiten in der
Néhe des Spitals an. Kosten pro Familie 15-18.- CHF/Tag.

Therapien Pkt.1.5

www.Physiotherapia.paediatrica.ch
www.ergotherapie.ch

www.logopaedie.ch

www.erlebnistherapie.com

Wassertherapie, Reiten auf dem Kamel, Delfinschwimmen
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Meine personliche Netzwerk-Checkliste

Wie oft passiert es uns, dass wir eine Telefonnummer griffbereit haben sollten und dennoch immer
wieder suchen missen? Machen Sie sich doch auch so eine Liste, die dann in der Kiche, Haustir oder
wo auch immer griffbereit hdngt.

Gendefeki:
IV Nr. von

Was Telefon

Arzt-Hausarzt

Arzt-Herz/Lunge

Arzt-Neurologe

Arzt-Orthopdde

Sozialberatung

Ergo/Physio/Psychologe /sonst.
Therapien

Fahrdienste
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Muskeldystrophie Duchenne/Becker

Wie weiter ?

IV Nr. von

Gendefeki:

Was

Telefon

Hilfsmittelausstatter

IV-Stelle/SAHB

Krankenhaus Notfall

Pflegedienst /Betreuungspersonen

Schule /Schulheim

Wi ichtige Kontaktpersonen
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8. Anlagen/Downloads

8.1. Muskelzentren der Schweiz

Basel

Neuropdadiatrie

Universitats-Kinderspital beider Basel (UKBB)
Spitalstr. 33

4056 Basel

B 061/7041212

www.ukbb.ch

Neurologen:

Prof. Dr. Peter Weber, PD Dr. Dirk Fischer
Neuroorthopdden: Prof. Dr. Reinald Brunner
Dr. Erich Rutz

Sozialberatung: Cornelia Sidler, 2 061/704 27 35

Zirich
Universitats-Kinderklinik
Abteilung Neuropddiatrie
Steinwiesstr. 75

8032 Ziirich

B044/266 8216
muskel@kispi.uzh.ch
www.kispi.uzh.ch

Neurologe: Dr. Andrea Klein
Neuroorthopéde: Dr. Stefan Dieraver

Sozialdienst: Dr. Martin Hosek, @ 044/266 77 41

Tessin

Centro Myosuisse Ticino

Ospedale Regionale di Bellinzona San Giovanni
6500 Bellinzona

& 091/811 66 68

myosuisse.ticino@eoc.ch

Neurologe: Dr. Gian-Paolo Ramelli
Neuroorthopdde: Prof. Dr. Reinald Brunner

Servizio sociale: Frau Sury @ 091 /811 6197

Genf

Hépitaux Universitaires de Genéve (HUG)
Rue Gabrielle-PERRET-GENTIL 4

1211 Genéve 14

o=

& 022/3728318

Fax 022/372 83 32

www.hug-ge.ch

Neurologe: Dr. Joel Fluss
Neuroorthopdde: Prof. André Kaelin

Service social: @ 022/382 68 19

Bern

Muskelzentrum Bern/

Neurologische Universitatsklinik
Neuropddiatrische Universitats-Kinderklinik
Inselspital

3010 Bern

& 031/63294 56

muskel@insel.ch

www.insel.ch

Neurologen:
Prof. Dr. Maja Steinlin, Dr. Susi Strozzi

Sozialdienst: Janine Keel @ 031/632 37 96

S$t.Gallen

Ostschweizer Kinderspital
Claudiusstr.6

9006 St.Gallen

B 071/2437332
muskelzentrum@kispisg.ch
www.kispisg.ch

Neurologe: Dr. Oswald Hasselmann
Neuroorthopéde: Dr. Harry Klima

Sozialberatung: Fabiola Huber, @ 071 /24376 58

Lausanne

Consultation Neuromusculaire Pluridisciplinaire Pédia-
trique, Unite Neuropédiatrie, DMCP CHUV

46, Rue due Bugnon

1011 Lausanne

& 021/3145224

www.chuv.ch

Neurologe: Dr. Pierre Yves Jeannet
Neuroorthopéde: Prof. Pierre Yves Zambelli

Service sociale : @ 021/314 11 11

Genf

Hépital des Enfants

Rue Willy Donzé 6

1205 Geneéve

Dr. Joel Fluss, Chef de Clinique
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Anlage zu Punkt 1.4

Forscher an der Universitidt Genf haben nun Hilfe aus der Natur entdeckt: Griintee hat im Tier-
versuch das Absterben der Muskelzellen erheblich verlangsamt.

Da Muskelkrankheiten selten auftreten, investieren kaum grosse Pharmakonzerne in die Forschung.
Umso wichtiger sind die Arbeiten an Hochschulen. Viel geforscht wird heute nach M&glichkeiten, die
Krankheit mit Methoden der Gentechnik zu behandeln. Einen anderen Weg geht die Gruppe um
Professor Urs Riegg an der Universitat Genf. Die Wissenschaftler untersuchen die genauen Mecha-
nismen, die zum Absterben der Muskelzellen fihren und forschen nach Substanzen, die diesen Vor-
gang verhindern oder verlangsamen.

Die Ursache fir den Muskelschwund vom Typ Duchenne ist das Fehlen des Eiweisses Dystrophin. Das
in gesunden Muskelzellen vorkommende Protein Gbernimmt eine Art Stitzfunktion in der Zellmemb-
ran. Eine Hypothese geht davon aus, dass das Fehlen des Proteins die Zellmembran durchlassiger
macht fir Kalzium, einem wichtigen Stoff fir die Regulation der Muskelzelle. Diesen Vorgang haben
die Genfer Wissenschaftler genauer untersucht. Sie konnten zeigen, dass das Kalzium von aussen in
die Zelle eindringt und in der Zelle selber vermutlich oxidativen Stress auslést. Wie genau dieser
Stress entsteht, ist noch nicht gesichert. Urs Riegg und sein Team haben aber folgende Hypothese:
Die Mitochondrien — die eigentlichen Energiezentralen der Zellen — verdndern unter der erhéhten
Kalziumkonzentration ihren Stoffwechsel. Dadurch entstehen Radikale, die irreparable Schaden ver-
ursachen und mit der Zeit zum Absterben der Zelle fihren. "Wir versuchen, die Fehlfunktionen in der
Kalziumregulation mit Medikamenten zu korrigieren", erklért Urs Riegg.

Bei der Verabreichung von Griintee fanden die Forscher ein verlangsamtes Absterben von Muskel-
zellen. Bereits bekannt und durch verschiedene Studien belegt ist die Tatsache, dass dieses Natur-
produkt bei gewissen Krebsarten eine positive Wirkung hat. Zum ersten Mal hat nun die Gruppe von
Urs Riegg diese Substanz bei Muskelerkrankungen getestet — mit Erfolg: Bei den an Muskeldystro-
phie erkrankten Mdusen, die taglich Grintee erhielten, starben signifikant weniger Muskelzellen vom
schnellen Typ ab. Angenommen wird, dass der Griintee nicht in den Kalziumhaushalt eingreift, son-
dern eine Stufe spdter: Gewisse Substanzen des Griintees haben eine antioxidative Wirkung. Sie
vermindern somit die Bildung der gefdhrlichen Radikale, die zum Absterben der Zelle fihren. Die
Dosis, die den Mdusen verabreicht wurde, entsprdche etwa sieben Tassen Grintee fir eine Men-
schen. "Diese Resultate sind sehr interessant, da Griintee leicht zugénglich und frei von Nebenwir-
kungen ist", resimiert Urs Riegg.

Das einzige Problem ist, dass hoch konzentrierter Griintee-Extrakt erforderlich ist, um die gewinsch-
te Wirkung zu erreichen, und er muss unbedingt entkoffeiniert sein. Dieser hochkonzentrierte Extrakt
wird derzeit nur in Japan hergestellt und ist nicht in herkémmlichen Drogerien erhdiltlich. Die Stiftung
Progena (www.progena.ch) wurde daher angewiesen, Grintee-Kapseln herstellen zu lassen.

Diese Kapseln kommen in Schachteln von 200 und kosten CHF 59.-/St. Die Dosierung wird wie folgt
berechnet: 1 Kapsel pro 10 kg Gewicht, 3-mal pro Tag. Z.B. Ein Kind, das 30 kg wiegt soll 3 Kap-

seln nehmen, 3-mal pro Tag (vor dem Essen), insgesamt 9 Kapseln/Tag.

Mehr Info: contact@progena.ch
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Umkalabo

Zusammenfassung eines Textes aus dem Internet:

Bei akuten und chronischen Infektionen insbesondere der Atemwege und des Hals-Nasen-
Ohrenbereiches wie z.B. Bronchitis, Sinusitis, Angina, jedoch auch bei Lungenkrankheiten geeignet.
Kann und soll auch prophylaktisch verwendet werden, also wenn mann das Gefiihl hat, es sei "etwas
im Anzug" oder wenn man es unmittelbar mit erkélteten Menschen zu tun hat.

Auszug aus den Wurzeln von Pelargonium reniforme oder Umckalabo in der Sprache der Eingebo-
renen. Der Extrakt mit Dreifachwirkung:

1. antibakterielle Wirkung. Pelargonium verhindert, dass sich Bakterien an den Schleimhautzellen
festsetzen. Zudem mobilisieren sie die kdrpereigenen Immunzellen und diese hindern die Bakterien
an ihrer Vermehrung. So werden auch Erreger bekdmpft, die bereits ins Gewebe eingedrungen
sind.

2. antiviarale Eigenschaften. Ebenso verhindert Pelargonium, dass sich Viren in den Schleimhautzel-
len festsetzen und sich bereits ins Gewebe eingedrungene Viren vermehren.

3. schleimlosende Wirkung: Pelargonium wirkt auch nachweislich schleimldsend. (Schleimansamm-
lungen sind ein idealer Ndhrboden fir die weitere Vermehrung von Bakterien und Viren)

Fazit: die dreifache Wirkung packt den akuten Infekt an seiner Wurzel; die Starkung des Immunsys-

tems verhindert eine Re-Infektion.
Aufgrund der Vertraglichkeit sehr gut fir Kinder und Kleinkinder geeignet.
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Atmung

Organisationen und Firmen
www.lung.ch

www.llbb.ch
www.megamed.ch
www.resmed.ch

Bauven behindertengerecht

www.sahb.ch

www.procap.ch
www.procap-wohnen.ch

Buggy/Dreirad/Rollstiihle

Hoffi Buggy
http://www.nijland.com /du/home /home.htm| Orthopédietechni-
ker oder Rehatechniker anfragen

Hilfsmittelausstatter/Messen

www.sahb.ch, SAHB Oensingen

www.bimeda.ch, Bimeda , Raum Zirich
www.rollivision.ch, Messe SPZ Nottwil
www.swiss-handicap.ch

www.rehab-messe.de, Messe Karlsruhe
www.rehacare.de Messe Dusseldorf

www.strack.ch Alles rund um Patienten und Pflegebedarf
www.reha-hilfen.ch Hilfsmittel fir Gehbehinderte
www.distrova.ch Hilfsmittel aller Art

www.nosag.ch Hilfsmittel aller Art fir Bad, Dusche, WC
www.orthotec.ch

www.embru.ch Alles rund um Pflegemdbel

Lagerung

www.airlux.ch Matratze
www.oba.ch Matrazenauflagen
www.kinaesthetics.ch

www.empfi.ch

Lift

www.hoegg.ch

www.trapo.ch
www.henseler.ch

www.garaventalift.ch

Miete von Hilfsmitteln

www.bimeda.ch

Patientenheber/Deckenlift

www.bimeda.ch z.B. von Fa. Guldmann
Beratung Uber Arzt, Orthopddietechniker, Rehatechniker
www.guldmann.de

Rampen www.promefa.ch
www.sks-rehab.ch
WWW.ex-as.com

Rollstuhle www.sunrisemedical.ch

Alles Uber Rollstihle und Zubehor
www.ottobock.ch Anbieter von Rollstihlen
www.speedy.de Rollstuhl-Zuggerdte
www.kueschall.ch Rollstihle

www.levo.ch

www.permobil.ch

www.orthotec.ch

beheizbarer Fusssack fir Rollstuhlfahrer
www.rhein-orthopddie.ch

heizbares Sitzkissen fir Rollstuhlfahrer

Technische Hilfsmittel, PC,
Infrarotsteverung

www.fst.ch
www.activecommunication.ch

Toilettenartikel

www.economic-holland.nl

Aerolet WC, zu beziehen z.B. iber www.rehabil.ch
www.orthotec.ch, www.bimeda.ch Uribag
www.pdrahelp.ch Urinalkondomversorgung
www.borringia.com zerlegbarer Duschrollstuhl —
zu beziehen Uber Orthopddieunternehmen
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8.7. Weitere Infos zum Thema Reisen

Allgemeines www.mis-ch.ch
Mobility International Schweiz (MIS)
& 062/212 67 40
Reisen, Reisefihrer fur Rollstuhlfahrer
Newsletter auf Homepage als PDF herunterladbar
Sehr informativ und zu Beginn einer Reiseplanung schon mal anklicken
www.swissmedic.ch
Suchbegriff "kranke Reisende"
www.myhandicap.ch
Unter Info — Reisen&Mobilitét- barrierefrei Reisen sind verschiedene Infos zum The-
ma Reisen sowie Informationen zu barrierefreien Stddten

Ausland Amerika ist sehr behindertenfreundlich!
Auch Canada ist sehr zu empfehlen! Rollstuhlgéngiges Wohnmobil ist Gber Fahr-
zeugvermietung ,,Fraserway" buchbar. Geniigend Platz und begehbare Dusche mit
Duschsitz.
Deutschland
Baden-Wirttemberg barrierefrei erleben.
www.lv-koerperbehinderte-bw.de
Wandern mit Rollstuhl in BW
www.erfahrbar-rt.de
Barrierefreie Freizeittipps fur die Region Reutlingen
Italien
www.centroferiesalvatore.com
Ferien in San Felice
Teneriffa
www.marysol.org
Hotel Mary Sol, Sehr gut organisiert, sehr zu empfehlen fir Rollstuhlfahrer
Organisation von Reisen ins Mary Sol von der Schweiz aus
www.marysol-teneriffa.ch
Organisation der Reise von der Schweiz aus.
Sardinien
Residence cala Paradiso www.calaparadiso.it Empfehlung von Betroffenen
www.hapimag.com
Hapimag Ferien. Wurde uns empfohlen. Bei Interesse mit Hapimag Kontakt auf-
nehmen, welche Angebote rollstuhlgéngig und behindertenfreundlich sind. Um mit
Hapimag Ferien zu machen, muss man aber Mitglied werden!
Diverse Lander
Hier kdnnen Sie nach Herzenslust surfen, welches Land Sie anspricht.
www.runa-reisen.de
Reiseanbieter fur Reisen mit Rollstuhl
www.lonelyplanet.de
Internetreisefihrer; nicht spezifisch fir Rollstuhlfahrer
www.rolli-travel.ch
Organisation Ferien von A-Z, Individualreisen, Schiffs- und Flussfahrten, Reisebe-
gleitung, Flugreservationen, Hotelreservationen und Pauschalreisen!
www.reisen-ohne-barrieren.eu
Diverse Urlaubsziele im Angebot vom Bundesverband Selbsthilfe Kérperbehinderter
eV

Bahn mobil@sbb.ch
SBB Call Center Handicap Gratis@ 0800 007 102
www.compagna.ch
COMPAGNA Sekretariat, Lutherstrasse 20,8004 Zirich, @ 044,/240 08 58
Uber die Bahnhofhilfe kann ein Begleitservice angefordert werden.
www.bahnhofhilfe.ch
Die SOS Bahnhofhilfe steht kostenlos allen Reisenden zur Verfigung, die Assistenz
bendtigen oder sich in Schwierigkeiten befinden:
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Flugzeug Entsprechende Fluggesellschaft informieren und nétige Vorkehrungen treffen.
Wheel Chair Assistent verlangen. Die Wege sind oft schon zu weit fir unsere Séhne.
Den Kraftaufwand kénnen sie fir andere Situationen bendtigen.
Alle benétigten Hilfsmittel zdhlen als medizinisches Equipment und werden damit
nicht dem zuldssigen Gesamtgewicht zugerechnet. Daher separat einpacken und
beim Check-in als solches benennen.
Beatmungsgerdate missen angemeldet werden.
Zu gegebener Zeit ist zur Vorbeugung von Thrombosen oder Lungenembolie evtl.
eine Heparin Spritze empfehlenswert. Bei der Reiseplanung ein Gespréch mit dem
Arzt einplanen.

Schweiz siehe Liste im Anhang
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Freizeitunternehmungen

Muskeldystrophie Duchenne/Becker

Wie weiter ?

Anbieter A-Z

Angebote

www

Allgemeines
Zugangsmonitor

Informationen Uber die Zugdnglichkeit
von Sffentlichen Einrichtungen und Ver-
anstaltungsorten fir Menschen mit Be-

hinderungen.

www.zuqcnqsmonifor.ch

Allgemeines
Behindertenfihrer

Auflistung Uber die Zugdnglichkeit von
offentlichen Gebduden

www.behindertenfuehrer.ch

Allgemeines
Muskelgesellschaft

Lager fir Kinder, Jugendliche und Er-
wachsene mit Muskelerkrankungen

www.muskelgesellschaft.ch

Allgemeines
My Handicap

Forum, Infos, Adressen fir Menschen mit
Behinderung

www.myhandicap.ch

Allgemeines
Rollimobil

Rollstuhlgéngiges Auto fir Tagesbedarf
zu mieten

www.rollimobil.ch

Allgemeines
Rollstuhlparkplatze Basel
Pro Infirmis

Stadtplan fir Rollstuhlfahrer
Bei Pro Infirmis Basel vorratig

www.proinfirmis.ch

Allgemeines
Schweizerische Paraplegikerve-
reinigung (SPV)

Diverse Angebote fir Erwachsene und
Jugendliche bis 30

Kids Camp, Fun for wheelies, Rollstuhl-
sport, Monoskikurse.. - fir Mitglieder
der SPV

www.spv.ch/de /veranstaltungen

Ausflug CH
Vogelwarte Sempach

Rollstuhlgéngiges Ausstellungsgeldnde

www.vogelwartesempach.ch

Ausflug CH
Sternwarte Planetarium Sirius

Rollstuhlgéngige Sternwarte Region
Bern

www.sternwarte-planetarium.ch

Bildungsclub Basel

Es gibt einzelne Kurse,

- die sich speziell fir Menschen mit
schwer(st)er Beeintréchtigung eignen.

- die sich an Menschen mit unterschied-
lichsten Lernvoraussetzungen richten
(integrative Kurse).

- die der Bildungsclub in Zusammenar-
beit mit anderen Veranstaltern
anbietet und die auch in deren Pro-
grammen ausgeschrieben sind.

www.bildungsclub.ch

Blindspot
Laureus Metro Sports

In neue Freizeitaktivitdten reinschnup-
pern fir Kinder und Jugendliche mit und
ohne Behinderung Infos und Anmel-
dung unter

www.blindspot.ch

Busreisen rollstuhlgéngig z.B.

Funicar — Biel
Kuster Bus Pratteln

www.funicar.ch
www.kuster-bus.ch

Cooltour

Vielfalt an Workshop und Freizeitaktivi-
taten jeweils an verschiedenen Orten in
der Schweiz. Fir Jugendliche mit und
ohne Behinderung

www.cooltour.ch

Dualskifahren
Active Motion

Dualskifahren im Berner Oberland
Skikurse oder mit Skilehrer
Dualski zu mieten

www.activemotion.ch

Dualskifahren
Sportho Reha

Dualskifahren in Bellwald
Skikurse oder mit Skilehrer

www.sportho-reha.ch

Dualskifahren Wintersport
weitere Anbieter

www.skischule-riederalp.ch

www.grindelwaldsports.ch
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Muskeldystrophie Duchenne/Becker

Wie weiter ?

Anbieter A-Z

Angebote

www

www.skischule-wildhaus.ch

www.schneesportschule-soerenberg.ch

www.handiconcept.com

Ferienhaus CH

Casafadail

Rollstuhlgéngiges Jugendferienhaus in
Lenzerheid — fir gréssere Gruppen
geeignet

www.casafadail.ch

Ferienhaus D
Mihlenferienhaus

Rollstuhlgéngiges Ferienhaus Dorum -
Nordsee

www.muehlenferienhaus.de

Ferienhaus D
Ferienhduser Nordseekiste

Klein Eden

www.klein-eden.de

Ferienwohnungen CH
Reka Schweiz

Ferienwohnungen und rollstuhlgdngige
Unterkinfte in der Schweiz

www.reka.ch

Fotografien Herzensbilder

Kostenloses Fotoshooting fir Familien
mit schwerkranken, behinderten oder zu
frih geborenen Kindern

www.herzensbilder.ch

Freizeitangebote
Bielersee

St. Petersinsel ist rollstuhlgdngig, mit
dem Schiff erreichbar, Beobachtung
Végel im Brutgebiet, Beiz mit viel Um-
schwung

www.st-petersinsel.ch

Freizeitangebote
Insieme Freizeitzentrum
(FZZ)

Freizeitangebote und Organisation von
gefihrten Reisen

www.insieme-basel.ch

Freizeitangebote
Jugendzentrum "Eulerstrosse 9"

Zentrum fir Kinder und Jugendliche fir
Basel und Region

www.e-9.ch

Freizeitangebote
Musik trotz allem

Musizieren mit Behinderung

www.musik-trotz-allem.ch

Freizeitangebote
Pfadi trotz allem

Pfadi fir behinderte Kinder und Ju-
gendliche

www.scout.ch

Freizeitangebote
Rolliausflug Regio

Ausflugsziele Region Basel mit und ohne
Behinderung

www.rolliausflug-regio.ch

Freizeitangebote
Schweizerische Paraplegikerve-
reinigung (SPV)

Viele interessante Ferien- und Freizeit-
tipps

www.spv.ch/de /was wir tun/kultur u
nd freizeit/ferien und freizeittipps/

Hilfe fUr hirnverletzte Kinder
(HIKI)

v.a. HIKI Jugendweekend

www.hiki.ch

Hotelferien
Hotel Weisseespitze

Komplett rollstuhlgéngiges Hotel in
Osterreich

www.weisseespitze.com

Hotelferien
Mar y sol Kurhotel Teneriffa

Kur- und Therapiehotel Teneriffa

www.marysol-teneriffa.ch

Hotelferien
Rollstuhlgdngige Hotels

Evtl. bei SPV nachfragen

Hotelferien
Rollstuhlgéngige Hotels

www.rollihotel.ch

Hotelferien
Rollstuhlgéngige Hotels

Rollihotels online ansehen Uber die
Verlagsseite

www.escales-verlag.de

Jugi Schaan, Locarno und Valbella :

Hotelferi
] ° :n::eernber en extragrosse Zimmer fir Rollstuhlfahrer www.youthhostel.ch
Yo 9 inkl. entsprechendes WC und Dusche
Huusglén Besuch von Clowns im eigenen Heim www.huusgloen.ch
Reisen .
Betreuung von Reisenden www.compagna.ch
Compagna
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Muskeldystrophie Duchenne/Becker

Wie weiter ?

Anbieter A-Z

Angebote

www

Reisen
Handicapped Reisen

Hotels und Unterkiinfte fir Rollstuhlfah-
rer in Deutschland /Europa/Ubersee
Bestellung ber den Verlag

www.escales-verlag.de

Reisen
Mobility International Schweiz

Rollstuhlgéngige Ausflige in der
Schweiz

Band 2 und 3 Handicapguide (Band 1
vergriffen)

www.mis-ch.ch

Reisen
Procap Reisen

Reisebiro fir Menschen mit speziellen
Bedirfnissen

Individuelle Ferien Gruppenferien

www.procap-reisen.ch

Reisen
Bergbahnen CH

Bergbahnen lltios/Sellamatt im
Toggenburg rollstuhlgéngig
Klangweg

www.bergbahnentoggenburg.ch

Schneeaktivitat
Wheelblades

Mobilitat im Rollstuhl im Winter bei
Schnee und Eis

www.wheelblades.ch

Sport allgemein

Rollstuhlclubs der Schweiz

www.spv.ch/de /unsere rollstuhlclubs

Sport
Plusport

Sportangebote aller Art

www.bs-basel.ch/programm

Sport
Rollstuhlclub Basel

Sportangebote im Rollstuhl

www.rc-basel.ch

Sport
Schwimmbéder rollstuhlgdngig

Schwimmbadfihrer mit Angaben wie
rollstuhlgéngig die Bader sind

www.swissbadeanstalt.ch
www.gosiwm.ch

Informationen Uber die E-

Sport Hockeymannschaften in der Schweiz
www.e-hockey.ch
E-hockey Aarau, Basel, Bern, Lausanne, Luzern,
Solothurn, St. Gallen, Zirich
Sport fly-ik .ch
por Gleitschirmfliegen fir Rollifahrer HAHLTY =K ATUS.C
Fly lkarus www.spv.ch anfragen
Sport

Paragliding, Mountainbike

In den franzdsischen Alpen

cept.com

Sport
Schlittenhundefahrten

Anfragen beim Schweizer Schlittenhun-
desportclub

www.s-s-k.ch

Sport
Fussballspiele Behindertenforum

Begrenztes Kontingent an FCB Karten
fur Rollstuhlfahrer

www.behindertenforum.ch

Sport
Schlittschuhlaufen

Mit einem Handrollstuhl kann die Be-
gleitperson super mit dem Rollstuhlfah-
rer Schlittschuhlaufen.

Eishalle vorher anfragen, ob einver-
standen und ob Halle rollstuhlgéngig ist.

Sport
Fussball

Fussballspielen fur alle trotz Behinde-
rung, Bei Nachfragen an Plusport wen-
den

www.football.ch/forall

Stiftung Aladdin

Familienferien mit Unterstitzung und
diverse Angebote
Eltern-Entlastung

www.aladdin-stiftung.ch

Stiftung Cerebral

Angebote verschiedenster Art, Ferien-
wohnungen, Verleih von Hilfsmitteln...
Unterstiitzung fir angemeldete Familien

www.cerebral.ch

Stiftung Denk an mich

Ferien und Freizeit fir Behinderte

www.denkanmich.ch

Stiftung Make- a-wisch

Erfillung von Herzenswinschen fir Kin-
der und Jugendliche von 3-18 Jahren

www.makeawish.ch

Stiftung Mosaik

Freizeitangebote

www.stiftung-mosaik.ch
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Muskeldystrophie Duchenne/Becker

Wie weiter ?

Anbieter A-Z

Angebote

www

Ferienangebote
Zusammenstellungen
auf der Homepage zum Download

Stiftung Sternschnuppe

Erfillung von Herzenswinschen von
Kindern

www.sternschnuppe.ch

Stiftung Wunderlampe

Erfillung von Herzenswinschen von
schwerkranken und behinderten Kindern

www.wunderlampe.ch

Tanzen Disco
Vereinigung Cerebral Basel

Disco fir jedermann im Quartierzentrum
Bachlettenstr. 12 Basel Infos unter:

www.cerebral-basel.ch

Tanzen
Tanzprojekte

Tanzprojekte mit und ohne Behinderung

www.beweggrund.org
http://www.zoe-
tanz.ch /tanzausdruck-fuer-kinder.html

Theater
Kindertheater Basel

Ist rollstuhlgdngig und hat entsprechen-
de WC

www.baslerkindertheater.ch

Theater
Theater Arlecchino

Ist rollstuhlgdngig

www.theater-arlecchino.ch

Velofahren
Mobility Systems

Velofahren mit behinderten Menschen

www.bm-mobility.ch

www.draisin.ch

Velofahren Velofahren mit behinderten Menschen i
.. R e www.procap-andiamo.ch
Draisin Teilnahme am Slow up damit méglich .
www.rehamobil.ch
Velotouren fuer Familien mit Kindern
Velofahren Nicht speziell rollstuhlgdngig aber
.velokids.ch
Velokids sicher die ein oder andere Tour mit dem www.velokids.c

Rollstuhl machbar

Vereinigung Cerebral Schweiz

Ferien- und Freizeitangebote

www.vereinigung-cerebral.ch

Wandern mit Behinderung

Protek Trekking Rollstuhl
Angebote Uber Procap Sport

www.procap-sport.ch
www.protrek.ch

Wohnmobilferien
Wohnwagenferien
Stiftung Cerebral

Rollstuhlgéngiges Wohnmobil zu mieten
Anfragen iber

www.cerebral.ch

Zollipatenschaften

Patenschaft fir ein Tier im Zoo Basel
Ubernehmen. Geselliger Anlass, keine
Verpflichtungen

Beim Zoo Basel direkt anfragen

Zoo Basel

Zolli Dreamnight Basel

Beim Zoo Basel direkt anfragen

Freizeitangebote
Wandern

Wanderungen auf hindernisfreien We-
gen
von Schweiz Mobil

www.wanderland.ch

www.schweizmobil.ch
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Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Elternforen / Foren/ allgemeine Links

Schweiz

www.muskelgesellschaft.ch

Forum der Schweizerischen Muskelgesellschaft

Facebook

Elterngruppe Muskeldystrophie Duchenne. Anmeldung beim Admi-
nistrator

www.elternnetz.ch

Infos aller Art

www.myhandicap.ch

Ein sehr aktives Forum, wo alle mdglichen Fragen beantwortet wer-
den.

www.progend.ch

welsche Stiftung mit dem Ziel die medizinische Forschung im Bereich
der seltenen Muskelerkrankungen finanziell zu unterstitzen und die
betroffenen Eltern zu stdarken.

www.behindertenforum.ch

Begegnung, Austausch, Diskussion und Verhandlung. Von allem et-
was. Das Behindertenforum vereinigt mittlerweile sechzehn Selbsthil-
feorganisationen. Die Zeitschrift ,handicapforum® greift verschie-
denste Themen auf.

www.rollpower.ch

Private Homepage eines Rollstuhlfahrers., mit vielen Tipps bzgl. Rei-
sen, Unternehmungen, Alltag mit Handicap

www.rehaprofi.com

Plattform fur Menschen fir besondere Bedirfnisse
Informationen Uber medizinische, soziale und berufliche Rehabilitati-
on v.d. in Deutschland und Osterreich

www.myhandicap.ch und
www.myhandicap.de

Forum, Infos & Adressen fir Menschen mit Behinderung

www.sozialkompass.ch

Soziale Angebote und Institutionen in Basel von A-Z

www.zentrumselbsthilfe.ch

Anlaufstelle und Drehscheibe fir Selbsthilfe in Gruppen in Basel und
Umgebung

www.rollinetzwerk.de

Treffpunkt fir Fussgdnger und Rollifahrer. Auch in der Schweiz aktiv.

www.superinfo.ch

Homepage mit den verschiedensten Kategorien zum Thema Behinde-
rung.
Von dort direkt Links zu den inserierenden Firmen

www.elternnetz.ch

Umfassendes Verzeichnis an Selbsthilfegruppen, Elternvereinigun-
gen, Beratungsstellen und Internetforen

www.ivb.ch

Nutzliche Adressen und Links aller Art zum Thema ,,Behinderung”

www.procap.ch

"Uber uns" — Links Behindertenverbénde

www.integrationhandicap.ch

Schweizerische Arbeitsgemeinschaft zur Eingliederung Behinderter

Deutschland

www.benniundco.de

Aus privater Initiative entstanden; inzwischen eine DER Duchenne-
Homepages in Dil.
Gutes und aktives Forum

UK

www.actionduchenne.org

registered charity, aims to keep you up to date with latest research
news and ways of dealing more effectively with Duchenne and
Becker

einige Links zu blogs von Betroffenen

www.parentprojectmd.org
www.muscular-

dystrophy.org

Englische Publikationen zum download und bestellen

www.treat-nmd.eu

Deutsche Ubersetzung Duchenne Ratgeber fir Familien.

21 Partnerorganisationen aus 11 europdischen Ldndern. Auf dem
Netzwerk arbeiten Europas fihrende Spezialisten auf dem Gebiet
der neuromuskuldren Erkrankungen zusammen.

http://www.treat-nmd.eu /care /dmd /family-guide /
direkt zum Download mdglich
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