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Muskeldystrophie Duchenne /Becker
Wie weiter?

Liebe Eltern
Wir alle waren in der gleichen Situation wie Sie.

Unsere Sohne sind in irgendeiner Art anders, sind spdter aufgestanden, gelaufen, hatten evtl. Schwierig-
keiten beim Rennen, Velofahren oder Ahnlichem.

Was hat unser Sohn?
Die Untersuchungsmaschinerie beginnt zu laufen und irgendwann kommt das schockierende Ergebnis der
Muskeldystrophie Duchenne oder Becker.

OHNMACHT macht sich breit.

Fragen Gber Fragen tauchen auf und die Antworten missen wir uns zusammensuchen. Wir kénnen lhnen
mit diesem, nicht abschliessenden Leitfaden die Trauer und Betroffenheit nicht nehmen. Wir wollen lhnen
Informationen weitergeben, welche wir von vielen betroffenen Eltern gesammelt haben, und welche |hnen
die stundenlange Suche im Internet ein wenig ersparen sollen.

Wir haben uns bei verschiedenen Kontaktstellen auf unseren Wohnkanton konzentriert. Mit einem Anruf
bei der Zentrale der Kontaktstelle wird Ihnen sicherlich die kompetente Ansprechperson in lhrem Kanton
genannt.

Bei einzelnen Kapiteln haben wir die Links direkt zusammengefasst, ansonsten finden Sie am
Schluss des Leitfadens unter Punkt 7.1. noch einmal eine Auflistung der verbleibenden Links sowie
zusdtzlicher, im Text nicht erwéahnter Links.

Haben Sie etwas herausgefunden, das auch auf den Leitfaden sollte? Teilen Sie uns dies bitte mit:
Leitfaden@ebmnet.ch

Der Leitfaden wird weitergefihrt und im Internet aktualisiert. Die aktuelle Version ist damit immer auf
www.elternnetz.ch und www.muskelkrank.ch als Download verfigbar. Also zégern Sie nicht, uns alles mit-
zuteilen, was lhnen weitergeholfen hat, dann helfen Sie auch anderen betroffenen Eltern weiter.

Durch lhre Kraft und Stérke geht es unseren Kindern 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 jahrlich statt.

Folgende Jahreskontrollen werden von den Fachdrzten empfohlen:

¢ Bewegung, Muskulatur und Gelenke (Neuropddiater/Neuroorthopcide)
e 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 alltdglichen 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 Mus-

kelzentrum nach den Ansprechpersonen.

Basel

Neuropddiatrie

Universitats-Kinderspital beider Basel (UKBB)
Spitalstr. 33)

4056 Basel

B 061/7041212

www.ukbb.ch

Neurologen:

Prof. Dr. Peter Weber, PD Dr. Dirk Fischer
Neuroorthopé&den: Prof. Dr. Reinald Brunner
Dr. Erich Rutz

Sozialberatung: Cornelia Sidler, a 061/704 27 35

Zirich
Universitats-Kinderklinik
Abteilung Neuropddiatrie
Steinwiesstr. 75

8032 Zirich

=

& 044/ 2668216
muskel@kispi.uzh.ch

www.kispi.uzh.ch

Neurologe:Dr. Anne Klein
Neuroorthopdde: Dr. Stefan Dierauver

Sozialdienst: Martin Hosek, @ 044/266 77 41

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: Simone Zehnder & 031 /632 37 96

$t.Gallen

Ostschweizer Kinderspital
Claudiusstr.é

9006 St.Gallen

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

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

Sozialberatung: Fabiola Huber, 2 071/ 24376 58
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Tessin

Centro Myosuisse Ticino

Ospedale Regionale di Bellinzona San Giovanni
6500 Bellinzona

Muskeldystrophie Duchenne/Becker

Wie weiter ?

Lausanne

Consultation Neuromusculaire Pluridisciplinaire Pédiatri-
que, Unite Neuropédiatrie, DMCP CHUV

46, Rue due Bugnon

1011 Lausanne
B 021/314 5224

www.chuv.ch

B 091/ 811 66 68

myosuisse.ticino@eoc.ch

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

Servicio sociale: Frau Sury a2 091/811 61 97

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

Service sociale : @ 021/314 11 11

Genf Genf

Hépitaux Universitaires de Genéve (HUG) Hépital des Enfants

Rue Micheli-du-Crest Rue Willy Donzé 6

1205 Genéve 1205 Geneéve

oy 022/ 3728318 Dr. Joel Fluss, Chef de Clinique
Fax 022 372 83 32

www.hug-ge.ch

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

Service social: @ 022/382 68 19

Medizinische Untersuchungen

Unsere Sohne sind regelméssig 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 méchten 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 jahrlichen Kontrolle von Herz und Lunge sollte vom Arzt kommen, wenn nicht, ihn
darauf ansprechen. In Basel kann das via Lungen-Poliklinik oder die Neuropddiatrie erfolgen.
Wdhrend dieser Untersuchung kénnen viele wichtige Daten aufgezeichnet werden. Eine ungeniigen-
de Atmung fallt im Schlaf auf und kann dann ggf. entsprechend unterstijtzt werden.

Rontgen der Wirbelsdule
Nétig, wenn ihr Sohn dauernd im Rollstuhl sitzt. Der Zeitpunkt soll vom Orthopé&den vorgeschlagen
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 kdnnen.

Patientenregister

Uber den behandelnden Neuropédiater werden mit lhrem Einversténdnis 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, kdn-
nen die in Frage kommenden Patienten direkt angesprochen werden.
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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

Medikamente

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

Wir Gbernehmen keine Verantwortung.
Letztendlich miUssen 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 erhdltlich als Kautablette, Brausetablette und Pulver.

Alternative Methoden
Griinteeextrakt: gut fir die Muskeln

Nahrungsergdnzung mit Kreatin: zu beziehen bei z.B. Synergen AG, Parkstr. 3, 6312 Steinhausen
@ 041/ 741 54 40 www.synergen.ch oder M-Sport. Einnahme je nach Gewicht, Dauver 3 Monate
anschliessend 1 Monat Pause. Auch hier kann sicher der Facharzt noch beratend weiterhelfen.

Umckalabo (Pelargonium Tropfen): Homdopathisches Heilmittel gegen Husten.

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

Thymiantee: Schleimlésend, Entzindungshemmend.

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 ndchs-
ten Kinderspital nach behandelnden Therapeutinnen fragen.

ODER

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

ODER

Ergotherapeutinnenverband der Schweiz, www.ergotherapie.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.
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Fussreflexzonenmassage

Hier kann die kdrpereigene Kortisonproduktion und Verdauung angeregt werden, die Atemfunktio-
nen (Lunge, Zwerchfell) und das Immunsystem gestérkt werden. Kann lhr Sohn noch gehen, kénnen
auch die Beckenbdnder gekraftigt werden. Das allgemeine Wohlbefinden kann unterstitzt und ge-
starkt werden.

Akkupunktur
Kann Immunsystem starken.

Wassertherapie/Hippo/Tauchexperte fir Kinder

Elternempfehlung:

Physio-und Hippotherapie Gioia, Kurt Mathes, Tittwiesenstr.61, Chur, www.physio-gioia.ch
@ 081/284 08 84

Erlebnistherapie
Erlebnis und Delphintherapie, www.erlebnistherapie.com

Rehastdtten fir die Region Basel

www.rehab.ch
Im Burgfelderhof 40, Postfach, 4025 Basel, @061 /325 00 00

Betreuung und Pflege nach Operationen

www.kispi.uzh.ch/Rehabilitationszentrum de.html
Mihlebergstrasse 104, 8910 Affoltern am Albis, @ 044 762 51 11
Rehabilitationszentrum fir Kinder und Jugendliche

www.spz.ch
Schweizer Paraplegiker Zentrum Nottwil

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

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. Oder Spezialzange fir die Zerkleinerung der Speisen. Hier kann
die Ergotherapeutin beratend unterstitzen, auch bzgl. Besteck. Scharfe Messer und spitze Gabeln
mit etwas langerem Griff sind auch eine einfache und kostengiinstige Variante.

Bei unerwiinschtem Gewichtsverlust ein Essprotokoll anfertigen. Evtl. Unterstitzung mit Energie Drink,
der von der |V bei Vorliegen einer d&rztlichen Verordnung bezahlt wird. Bei zu wenig Gewicht misste
sonst eine Versorgung Uber die Magensonde erfolgen. Ihr Arzt kann Sie hier beraten.

Trinken

Wenn das Trinken aus dem Glas schwierig wird, einen Strohhalm zu Hilfe nehmen. Am Anfang ist ein
dinner Strohhalm mdglich, spater braucht es evtl. einen dickeren Strohhalm, um das Ansaugen zu er-
leichtern. Zudem kann er noch eingekiirzt werden, dies kann auch noch helfen.

Vitamine
Multivitaminprdparate kdnnen zur Versorgung mit genigend Vitaminen beitragen (z.B. Burgerstein).
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Zahnpflege

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

Den Rollstuhl zum Z&hneputzen leicht nach hinten kanteln, dann kann lhr 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 ge-
putzt werden. Beim Zahnarzt nachfragen oder evtl. in der Zahnklinik.

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

Eine elektrische Zahnbirste erleichtert das Zahne putzen.

Sozialversicherungen — was muss ich wissen

Um hier nichts falsches weiter zu geben, haben wir die Unterstitzung der Sozialberatung vom
UkBB erbeten, und haben freundlicherweise folgende Erklarungen bekommen.

Grundsatzlich gilt:

Bei der IV heisst es Ruhe bewahren und Geduld mitbringen. Sie kdnnen verschiedene Kleinigkeiten
aufgleisen, damit es unter Umstdnden etwas leichter lGuft.

Zum Beispiel sich bei der zusténdigen IV-Stelle mit dem Sohn personlich vorstellen. So kennen Sie lh-
ren Ansprechpartner. Dadurch bekommt die ,JV-Nummer* ein ,,Gesicht”“. Oder bei Unklarheiten Er-
klarungen erfragen. Je nachdem missen Sie auch immer wieder freundlich nachfragen, wie der
Stand der Dinge ist, damit lhr Anliegen nicht im Stapel an sonstigen Anfragen untergeht.

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

Allgemeines — Ziel der Invalidenversicherung (IV)

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 fur die Lebensqualitét 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 kénnen. 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 erwerbstatig sind, sind bei der
IV obligatorisch versichert. Das gilt fir Schweizer und Ausldnder. Gemdss Grundsatz Artikel 9
Abs.3 IVG sind ausléndische 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 Be-
stimmungen, die eine Gleichstellung von EU-Birgern und ausldndischen Arbeitnehmern in der
Schweiz regeln. Aktuell haben die einzelnen Antragssteller Schwierigkeiten bei der Einforderung
der Anspriiche, da diese Neuregelung noch zu wenig bekannt ist und immer individuell abgeklart
werden muss. Tipp: Holen Sie sich fir diesen speziellen Fall die Unterstitzung vom Rechtsdienst Be-
hindertenforum (fir BS) oder vom Rechtsdienst Procap (ganze Schweiz), damit Sie nicht unnétige Kos-
ten generieren.
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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 Verfigung. Sie kdnnen innert 30 Tagen eine schriftliche Beschwerde an die
kantonale Gerichtsinstanz einreichen, wenn Sie mit dem Entscheid nicht einverstanden sind. Die
Kosten tragen Sie als Beschwerdefihrer (ca. 200 — 1‘000 CHF). Eltern haben die Mdglichkeit 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-
ven!

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 nur mit wenigen Ausnahmen leistungspflichtig.

Unterschied: Die IV rechnet keinen Selbstbehalt ab, im Gegensatz zu den Krankenkassen.

Uberblick der IV-Leistungen

Geburt 18 Jahre 20 Jahre AHV-Alter

Medizinische Massnahmen Medizinische Massnahmen bei

bei Geburtsgebrechen Geburtsgebrechen

Medizinische Massnahmen Medizinische Massnahmen

ohne Geburtsgebrechen ohne Geburtsgebrechen

Hilflosenentschadigung (HE) Hilflosenentschadigung (HE) Hilflosenentschadigung(HE) Hilflosenentschdadigung (HE)
fur Minderjahrige fur Minderjahrige fur Erwachsene fur Erwachsene

Intensivpflegezuschlag (IPZ)

Hilfsmittel /Behandlungs- Hilfsmittel /Behandlungs- Hilfsmittel Hilfsmittel
gerdte gerdte
Berufliche Massnahmen/IV Berufliche Massnahmen/IV

Taggelder bei Eingliederung Taggelder bei Eingliederung AHV Rent
ente

IV Rente IV Rente

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- siehe http://www.ahv-iv.info unter
Merkblatter und Formulare. Die IV vergitet Kosten fir Fahrten auf dem direktesten Weg zwischen
Wohnort und Durchfihrungsstelle. Im Ortskreis Gbernimmt die IV erst Kosten ab Fr. 10.- im Monat. In
der Regel sind dies Kosten der &ffentlichen Verkehrsmittel (2.Kl.-immer Belege aufbewahren). Wenn
Sie mit dem Privatauto reisen mussen, vergitet die IV die Fahrt mit 45 Rappen pro Kilometer. Die
Besuchsfahrten der Angehdrigen werden an jedem dritten Tag vergiitet, inkl. Hin- und Rickreise
am ersten und letzten Tag. Es werden jedoch nur die Kosten fiir eine angehérige Person erstattet.

Beitréige an Verpflegung und Unterkunft

Die versicherte Person erhdlt Fr. 11.50 bei einer notwendigen Abwesenheit von mindestens 5-8
Stunden, Fr. 19.- bei mehr als 8 Stunden und Fr. 37.50 fir auswartige Ubernachtungen, wenn eine
Rickkehr zum Wohnort aufgrund der Entfernung am gleichen Tag nicht mdglich ist. Brauchen Versi-
cherte eine Begleitperson, so stehen diesen am Eintritts- und Austrittstag die gleichen Vergitungen
Zu.
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2.3.

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Reisegutscheine

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

Tipp: Sie kénnen 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, wenden Sie sich an die Sozialberatung lhres Kinderspitals. Die Sozial-
beraterlnnen werden nach Méglichkeit eine Finanzierung via Stiftungen oder Fonds organisieren.

Hilflosenentschdadigung (HE) / Intensivpflegezuschlag (IPZ)

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

- An- und Auskleiden

- Aufstehen, Absitzen, Abliegen

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

- Kérperpflege (Waschen, Kémmen, 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. Dauernde persénliche Uberwachung liegt vor, wenn ein Kind unméglich allein gelassen
werden kann.

Die drei Grade der HE

Leichter Grad

2 -3 Lebensbereiche erfordern Dritthilfe oder dauvernde Uberwachung oder sténdige Pflege.
Mittlerer Grad

4-5 Lebensbereiche mit Dritthilfe oder 2 Lebensverrichtungen Dritthilfe + Dauveriberwachung.
Schwerer Grad

In mind. é Lebensverrichtungen Dritthilfe und Dauerpflege oder persénliche Uberwachung.

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

- Kein Intensivpflegezuschlag ohne Hilflosenentschddigung (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 entrichtet
Drei Stufen IPZ

- Uber 4 Std.

- 6 Std.

- 8 Std.

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

Die Hilflosenentschdadigung (HE) und den Intensivpflegezuschlag (IPZ) kdnnen 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 benédtigen, melden Sie sich bei lhrer zustdndigen Sozialberatung- sie helfen lhnen
gerne.
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2.4.

2.5.

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Tipp: Haben Sie das Gefihl, die lhnen zugesprochene Entschédigung reicht nicht mehr aus fir den
Aufwand, welchen Sie téglich haben? Sofort Nachbesserung beantragen! Auch hier erfolgt evil.
Mehrleistung ab Antragstellung.

Tipp: Vor der Abkldrung sich mit anderen betroffenen Eltern iber die Kontaktgruppen austauschen,
was alles gefragt wird. Erst dann wird klar, bei wie vielen Dingen Hilfestellung notwendig ist!
Nach der Abklarung sicher den Bericht verlangen.

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

Schulische und berufliche Massnahmen

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

Ab dem 1.1.08 wurde gesamtschweizerisch eine Neuregelung durch den neuen Finanzausgleich
(NFA) eingefihrt. D.h. der Bund hat sich aus der Finanzierung der Sonderschulung, den padagogisch-
therapeutischen Angeboten, wie auch aus der heilpddagogischen Friherziehung inkl. Transporte zu-
rickgezogen. Integrative Schulformen wurden bisher von der IV mitfinanziert. Die einzelnen Kantone
haben seit dem 1.1.2008 mehr Eigenkompetenz und kénnen so besser den regionalen Bedirfnissen
gerecht werden. Finanzschwache Kantone hingegen sind durch die Neuregelung eher benachteiligt.

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

Anlehre, Berufslehre Besuch einer Mittel-, Fachhochschule. Bei Erwerbsausfall gibt es ein kleines Tag-
geld der IV. Bei schwerer kdrperlicher Beeintrdchtigung ist Arbeitsbeschdftigung in einer geschiitz-
ten Werkstatt moglich. Ist eine berufliche Eingliederung bei Jugendlichen nicht mdglich, dann wird ei-
ne IV-Rente gesprochen.

Sonderschulen kdnnen meist bis 18 Jahre besucht werden und sie werden durch berufliche Massnah-
men abgeldst.

20 Jahre — Was dann?

Die IV Ubernimmt bis vor dem vollendeten 20. Geburtstag alle medizinischen Massnahmen. Den-
ken 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 Kos-
ten der drztlichen Behandlung, wie fir die medizinischen Hilfspersonen (Physiotherapeuten etc.) und
fur anerkannte Arzneimittel zusténdig sein. Erfahrungsgemdss sind die Leistungen der Krankenkassen
etwas eingeschrdnkt. Zudem zahlen Sie fir die ambulanten Behandlungen Selbstbehalte, die Sie bei
der IV nicht selber finanzieren mussten.

Mit der Volljdhrigkeit wird lhr Sohn bei der Krankenkasse von der Familienpolice in eine Einzelpo-
lice wechseln, was Sie deutlich mehr kosten wird. Erkundigen Sie sich bei lhrem Kanton oder Ge-
meinde, ob Sie eine Pramienverbilligung zugute haben.

Sonderschulische Angebote dauern meist bis 18 Jahre und werden durch berufliche Massnahmen
abgeldst. Bei einer eingeschrénkten Erwerbsfdahigkeit kann eine IV-Rente beantragt werden. Zusatz-
lich kénnen Ergdnzungsleistungen bei den jeweiligen Kantonen beantragt werden. Fir die Tages-
betreuung gibt es kantonale geschitzte Arbeitspldtze (GAP) oder Forder- oder Beschaftigungsstdt-
ten.
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2.6.

2.7.

2.8.

3.1.

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Die Hilflosenentschddigung (HE) wegen lebenspraktischer Begleitung wird ab 18 Jahre monatlich
ausbezahlt und erfordert keine Rechnungsstellung an die IV-Stelle mehr. Intensivpflegezuschlage
(IPZ) gibt es fir Erwachsene nicht mehr.

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

Betreuungsgutschriften

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

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

Kénnen nur gegen entsprechende Quittung bei der IV zurickgefordert werden.

Ergdinzungsleistungen

www.ekff.admin.ch/
Hier ist aufgefihrt, was Ergénzungsleistungen sind, und wer sie bekommt.

Assistenzdienstleistungen

www.assistenzbudget.ch www.fassis.net ( Fachstelle Assistenz Schweiz)
Infos Uber den Pilotversuch Assistenzbudget.

Hilfsmittel

Schnellsuche Links

Hier finden Sie alle unter Punkt 3 angegebenen Links, sowie weitere Links, in Kurzform aufgelis-
tet Die Orthop&den und Rehatechniker sind unter Pkt. 3.3 separat aufgelistet. Das soll lhnen zu
einem spateren Zeitpunkt das ,Nachblattern” im Leitfaden abnehmen.

Organisationen und Firmen

Atmung www.lung.ch
www.llbb.ch

www.megamed.ch

www.resmed.ch

Bauen behindertengerecht www.sahb.ch

www.procap.ch

www.procap-wohnen.ch

Buggy/Dreirad/Rollstihle Hoffi Buggy

www.nijland.com/du/pro/prod.html
Orthopddietechniker, oder Rehatechniker anfragen
Hilfsmittelausstatter/Messen | www.sahb.ch, SAHB Oensingen

www.bimeda.ch, Bimeda , Raum Zirich
www.rollivision.ch, Messe SPZ Nottwil
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
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Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

www.embru.ch Alles rund um Pflegemdbel
www.novosan.info
Mobiles Heizsystem (Fusssack) fir Rollstuhlnutzer

Lagerung www.oba.ch Matrazenauflagen
www.kinaesthetics.ch
Lift www.hoegg.ch

www.trapo.ch
www.henseler.ch

www.liftech.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

www.alu-rehab.de

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

www.kueschall.ch Rollstihle

Technische Hilfsmittel, PC, www.fst.ch
Infrarotsteuerung www.activecommunication.ch
Toilettenartikel www.economic-holland.nl

Aerolet WC, zu beziehen Gber www.rehabil.ch
www.orthotec.ch, www.bimeda.ch Uribag
www.parahelp.ch Urinalkondomversorgung
www.borringia.com zerlegbarer Duschrollstuhl —

zu beziehen Uber www.orthotec.ch oder www.rene-ruepp.ch

Bei den Hilfsmitteln gibt es ganz viel verschiedene Sachen. Hier ist es wichtig, abzuwé&gen, was ist
fir uns im Alltag wichtig und hilfreichz Welche Hilfsmittel sind schdn zu haben, und werden hdchst-
wahrscheinlich von der IV nicht finanziert? Bin ich bereit, dafir einen Teil der Hilflosenentschédigung
zu verwenden?

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

Es gibt auch franzésisch und italienisch sprechende Hilfsmittelzentren. Uber die Homepage
www.sahb.ch oder telefonisch 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.

Bimeda AG, www.bimeda.ch

Kasernenstrasse 3A, 8184 Bachenbillach, @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 verschiedene Hilfsmittelmessen:

Schweiz: Rollivision 1x jdhrlich, im Paraplegikerzentrum Nottwil www.spz.ch
Anreise am Morgen wird empfohlen, sonst sehr voll und eng.
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3.2.

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Deutschland: REHAB Karlsruhe www.rehab-messe.de
Grosse Messehallen, Ubersichtlich gestaltet. Die meisten Firmen haben Kon-
taktadressen fir die Schweiz sehr ansprechend.
Disseldorf www.rehacare.de — keine Erfahrungswerte

HilfsmittelUberblick

Bevor ein Hilfsmittel beantragt wird, kann ein Telefonat bei der SAHB kldren, ob dieses Hilfsmit-
tel in der gewiinschten Ausfihrung im IV-Depot vorhanden ist oder nicht.

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 (Pkt. 3.3) angeschlossenen Orthopddieunternehmen kénnen sicher beratend helfen.

Bei Ruepp, Basel gesehen: Buggy mit Einzelradaufhdngung mietbar.
Fragen Sie bei dem Orthopd&dieunternehmen in lhrer Néhe einfach nach.

Dreirad

Kann mit Rezept vom Arzt beantragt werden

Mit spezieller Untersetzung, die weniger Kraft erfordert. Wird von der IV finanziert.
Therapiedreirad Meyra Sunny Acky (www.nijland.com/du/prod/prod.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:

Die Firma Orthotec (www.orthotec.ch) hat den Vertrieb eines Fusssackes mit integrierter Heizung
neu im Sortiment. Dieser Fusssack ist gut durchdacht, da in Zusammenarbeit mit Rollstuhlfahrern ent-
wickelt, und gibt eine angenehme Wdrme ab. Nach einer bestimmten Zeit stellt der Akku automa-
tisch ab, sodass eine Uberhitzung nicht méglich ist. Es gibt separat dazu auch eine beheizbare Sitz-
auflage. (Wenn noch nicht bei Orthotec im Sortiment — die Verfasserin des Leitfadens anfragen).
Dieser Sack ist eine Wohltat fir jeden, der im Rollstuhl sitzt!

Handrollstuhl

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

Tipps:

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

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

- Bremshebel leicht eingestellt, evt. leicht verldngert fir besseres Handling von lhrem Sohn,  ver-
langerte Hebel abnehmbar machen lassen, damit sie beim Transfer nicht stéren.

- Fussrasten: Schwenk- und abnehmbar.
- Sitzfléche: Zundchst kein Dekubituskissen.

- Holzbrett auf die Sitzfldche: wichtig fir eine bessere Haltung, kann Skoliose (WirbelsGulenver-
krimmung) etwas verzégern.

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

- Halskrause: Die besten Schutz fir einen Transport im Auto sind sogenannte "Philadelphia Kra-
gen". Durch die Stabilisation des Halses und des Kinns ist ein bestmdglicher Schutz bei Brems-
mandvern oder Unfdllen gewdhrleistet. Wobei ganz klar gesagt wird, dass keine Garantie auf
"Verletzungsfreiheit" existiert.

Elektrisch unterstitzte Handrollstihle

In der TSM (Tagesschule Miinchenstein) 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 langerem Nichtgebrauch stellen die Batterien automatisch ab. Die Fern-
bedienung muss nicht stdndig zur Hand sein.

Wenn gewinscht, 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 Fusse anzustossen. Bei der Montage darauf hinweisen, dass die Kipp-
schutzhalterungen am dusseren Bereich des Halterohres angebracht werden.

Beratung und Info Uber die Orthopddieunternehmen bzw. Werkstatten fur Hilfsmittel (sieche weiter
unten Punkt 3.3).

Elektrorolistuhl

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 Neuroorthopé&den und sich ausfihrlich informieren lassen (Stehfunktion, Liegefunktion, Hebe-
funktion, Kantelung, Ausstattung fir Beatmungsgerdte, Gurte, Nackenstijtzen, Beckengurt, Infrarot-
steverbar.)

Das Testen der Rollstihle in der Wohnung /Haus wird wdrmstens empfohlen, da dort die drtlichen
Gegebenheiten nicht so grossziigig 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 mis-
sen die Kosten selbst getragen werden.

Folgende E-Rolliprodukte wurden genannt: (nicht abschliessend)
- Fa. Permobil — Turbotwist
- Fa. Permobil — C400, C500

- SKS Rehab - Life Stand
- Fa. Levo — Combi, Levo C3
- Fa. Meyra

- Fa. Ofto 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 kdnnen Sie das
Tuch immer wieder austauschen und missen nicht immer gleich die ganze Sitzunterlage waschen.

Orthesen
Allgemeines
Bei den Orthesen ist es empfehlenswert darauf zu achten, dass méglichst viele Liftungslocher
vorhanden sind, um grosses Schwitzen zu vermeiden. Perfekter Sitz ist wichtig, sonst besteht
die Gefahr, dass lhr Sohn sich weigert, sie zu tragen.
Druckstellen sind schmerzhaft und unangenehm.
Orthesen kénnen immer wieder mit warmem Wasser gesdubert werden.
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Im Winter nachts evil. TurboGaze statt Socken anziehen, damit Ihr Sohn an den Beinen nicht so
schwitzt.

Streckschienen

Fragen Sie Ihren Neuroorthopdden um Rat bzgl. der zwei Varianten. Er ist auch derjenige der
die Orthesen verordnet und regelmdssig 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, Entlastungs-
dienst), wissen die Betreuungspersonen genau bis wohin sie gehen kénnen. Ist etwas umstandli-
cher, aber flexibler zu handhaben

Variante 2: Streckschienen mit Clickverschluss
Gleiches Ziel der Streckung von Knie- und Achillessehne. Schnelleres Anlegen der Schienen.
Evtl. etwas anfdlliger aufgrund der Kunststoffclickverschlisse.

Tipp:

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

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

Auch wenn es sehr mihsam ist, die Streckschienen regelmdssig anzuziehen, so hilft es ihrem
Sohn fir spdter. Alle betroffenen Sehnen, bleiben so ,,geschmeidig* und ,,dehnbar”, so dass
spdter ein Stehen im Stehrollstuhl méglich ist.

Wenn die Sehnen zu sehr verkirzt sind, muss evitl. noch eine Operation der Beine erfolgen,
damit ein Stehen Gberhaupt moglich ist.

Mit dem Neuroorthopdden Ricksprache nehmen, welches Modell fiir Ihren Sohn zu empfehlen
ist.

Handorthesen

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

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

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

Stehhilfen

Wenn |hr Sohn nicht mehr gehen oder auch nicht mehr selbstéindig stehen kann, gibt es Hilfsmittel
zur Unterstitzung der Stehfunktion. Eine Unterstitzung ist von Vorteil, da eine Belastung der Kno-
chen in anderer Form als Bewegung einer Osteoporose vorbeugt. Zudem werden die Hift-/ Knie-
beuge-/und Achillessehnen regelmdéssig gedehnt. Die Dehnung ist wichtig, dass die Verkiirzung der
Sehnen verzégert wird.

Hier gibt es die Varianten:

Bauchschrdgliegebrett

Es gibt verschiedene Modelle. Der Transfer vom Rollstuhl in das Liegebrett wird je langer je
mehr nicht mehr machbar, da das Kind zu schwer ist, daher lassen Sie sich umfassend und ge-
nau beraten! Es gibt nie eine optimale Variante, nur das Liegebrett ist im Vergleich Zeitauf-
wand-Nutzen, sehr umstdndlich.

Vom Sitzen ins Stehen

Es gibt Gerdte die elektrisch vom Sitzen ins Stehen gehen. Lassen Sie sich dariber informie-
ren! Diese 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 heute in 2 - 3 Jahren evtl. schon gar nicht mehr benutzt werden kann.
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Damit kann die Zeit vom Handrollstuhl in den Elektrorollstuhl (mit evtl. Stehfunktion) gut genutzt
werden, wenn es eine gute Variante zum ,,Stehen* gibt.

Besonders interessant ist hier www.easystand.com. (Generalimporteur www.distrova.ch)
Uber die orthopé&dischen Fachgeschafte (Pkt. 3.3) erhdltlich.

Stehrollstuhl

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

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

Orthopéidische Schuhe

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

Einzig: Beachten Sie die Fussstellung ihres Sohnes. Sollten sich die Fisse aufgrund der Verkirzung
nach innen neigen, sprechen Sie mit dem Orthopdden, ob Orthesen tagsiber notwendig sind. Sind
die Fisse 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
Jahren.

Holen Sie sich Rat bei lhrem Neuroorthopdden!

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. fur 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 ersparen.

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

Homepage kann als Gast besucht werden, kein Direktverkauf an Endnutzer.

Preise nur Gber autorisierte Firmen erhdltlich. (Orthop&dieunternehmen etc).

WC-Equipment
WC-Lifter
Es gibt diverse WC-Erhéhungssysteme von z.B. Pressalit (elektrisch). Diese sind in der Horizon-
talen verstellbar. Sonst gibt es auch noch eine WC-Erhéhung und Aufstehhilfe namens
»Aerolet-Standard“ www.economic-holland.nl.
Hilft enorm beim An- und Ausziehen, sowie Versorgung nach dem Toilettengang. Zu beziehen
Uber Fa. Rehabil, @ 032/392 77 11, www.rehabil.ch.
IV BL hat nur einen Teil ibernommen, da es angeblich ein gleichwertiges Modell gibt. Dem ist
nicht der Fall, da der Aerolet nicht nur horizontal nach oben fdhrt, sondern leicht in die Schra-
ge geht. Damit wird ein Transfer vom und in den Rollstuhl massiv erleichtert. Wir sind sehr zu-
frieden mit dem System und méchten es nicht missen.

Urinflasche
Uribag; kleine handliche faltbare Urinsack fir jede Handtasche; gesehen im Internet unter
www.orthotec.ch und www.bimeda.ch.

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

Urinalkondom
Gute Variante zu o.g. Mdglichkeiten. Nicht jeder Veranstaltungsort hat rollstuhlgéngige WGC;
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In der Nacht kann jeder gut schlafen; Eine Reise kann ohne grdssere Unterbriiche erfolgen.
Anfrage Uber den behandelnden Facharzt oder www.parahelp.ch , eine Unterorganisation
der Schweizer Paraplegikerstiftung.

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 evil. nicht rollstuhlgdngige Toiletten. Der Transfer
erfolgt vor der Tur und dann kann lhr Sohn gemitlich zum WC gefahren werden.

Das System Uberzeugt.

Méglichkeit der Bestellung bei www.orthotec.ch, oder Uber das Orthopddie bzw.
Rehatechnikunternehmen.

Transferhilfen
Kindsthetik
www.kinaesthetics.ch
Irgendwann wird lhr Sohn schwer und sie benétigen Unterstitzung beim Transfer vom und in
den Rollstuhl.
Lassen Sie sich auf jeden Fall vom Physiotherapeuten in kindsthetischen Handgriffen unter-
weisen. Dort bekommen Sie Tipps und Tricks wie der Transfer fir Sie und lhren Sohn einfach
wird, ohne dass Sie auf Dauer Ihrer Gesundheit schaden.
Tipp: z. B. Benutzung eines ,,Stillkissens” bei Seitenlage: Lagerungskissen am Riicken oder zwi-
schen die Beine legen. Ab und an werden Kindsthetikkurse angeboten. Auf jeden Fall davon
profitieren.
Tipp: Kt. Bern: Marianne Schréder.
Tipp: Kt. BS/BL: Physiotherapeuten im TSM anfragen.
Tipp: ausserkantonal gelernte Altenpflegerinnen oder Personen in Pflegeberufen wissen, wie
richtig heben und transferieren. Wer jemanden kennt, ganz ungeniert um Tipps fragen.

Patientenheber/Deckenlift

Zu einem spdateren 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 Gerdat, welches fir Sie am besten ist. Empfehlenswert ist es, den Patientenheber vor-
her im eigenen Zuhause auszuprobieren, ob die Platzverhdltnisse ausreichend sind, oder bei
Betroffenen das System vor Ort anzusehen.

Gute Erfahrungen wurden gemacht mit: Deckenlift Fa. Guldmann www.guldmann.com

Kann montiert werden, ohne dass am Tirsturz etwas verdndert werden muss. (bei Mietwoh-
nungen von Vorteil). Auch besteht die Mdglichkeit der Verschiebung im Raum. So kann z. B.
das Bett im Raum verstellt werden, ohne neuerliche bauliche Anpassungen vornehmen zu mus-
sen.

Firma Bimeda bietet diverse Hilfsmittel fir den pflegenden Bereich an.

Firma Auforum in Minchenstein ist im Kanton BS/BL tétig.

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

Schlafen
Elektrobett
Ein Elektrobett kann bei der IV in Zusammenarbeit mit dem Hilfsmittelausstatter oder der Stif-
tung Cerebral beantragt werden. Sollte méglichst bald beantragt werden, da es eine Erleich-
terung fir das behinderte Kind und die Betreuungsperson ist.
Je nach dem ist ein Bett von 100 cm Breite ganz angenehm bzgl. an-und ausziehen des Soh-
nes. Verstellbare Kopf- und Beinteile sind fir den spateren Krankheitsverlauf von Vorteil auf-
grund der sich verkirzenden Sehnen.
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Matratzenauflage
Bei vermehrt notwendiger Umlagerung in der Nacht, wenn ein selbstdndiges Drehen nicht
mehr mdglich ist, gibt es spezielle Matratzenauflagen um Druckstellen zu vermeiden. Beim
Hilfsmittelausstatter nachfragen.
Firma OBA www.oba.ch auf Matratzen und dhnliches spezialisiert.

Lagerung
Liegt Ihr Sohn zum Schlafen auf dem Riicken? Leichte Kissen unter die Ellbogen legen. Vermei-
det Druckstellen.
Lagerungskissen werden angeboten von www.empfi.ch

Atmung/Beatmung
Die Atemtherapie kann Uber das Schulzentrum 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 angebo-
ten werden. Meist ist das eine invasive Maskenbeatmung in der Regel mit BiPAP. Dies ver-
mindert das Auftreten von Lungenentzindungen, schont das Herz und verbessert das Allge-
meinbefinden.

Die Angewdhnung an eine Beatmung, die regelmdssige Kontrolle der Beatmungssituation, so-
wie die Wahl der Beatmungsform sollte auf jeden Fall in Zusammenarbeit mit erfahrenen
Spezialisten (Pneumologen, Intensivmediziner, Lungenliga) in einem der Muskelzentren durch-
gefihrt werden.

In Frage kommen z. B.: Druckunterstitzung ohne Sauerstoff, Cough Assist CA 320 und
Sekretsauger, Inhalation: Inhalieren zu Hause mit Gerdt; beugt Infekte vor bzw. dient zu
Sekretverflissigung, vor allem im Winter.

Beatmungsmaske

Beratung Uber verschiedene Modelle an Beatmungsmasken erfolgt Gber 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
Medizinischer Atemgerdte und Produkte zur Diagnose und Therapie schlafbezogener
Atemstdrungen (SBAS).

Anstelle einer dauvernden Beatmungsmaske besteht die Moglichkeit eines Luftrohrenschnitts
oder die Benutzung eines Mundstickes tagsiber.

Tipp: Bei Druckstellen der Beatmungsmaske: ein einfaches Spiegel und Glasputztuch aus dem
Einzelhandel besorgen .Ein Stickchen abschneiden und ansprechender Stelle auflegen. Muss
nicht geklebt werden (wie andere medizinische Druckpflaster), jederzeit abnehmbar und kos-
tenginstig.

Fir Fragen bzgl. Lungenerkrankungen kann helfen:

Der Spezialarzt in Pneumologie an den jeweiligen Muskelzentren

ODER

Lungenliga Schweiz, www.lung.ch , Sidbahnhofstr. 14 ¢ ,3000 Bern 14 ,@ 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 ent-
scheiden, welchen Weg Sie gehen m&chten.

Husten

Husten bei Duchenne Kindern schnell behandeln, vor allem im fortgeschrittenen Krankheitssta-
dium. Wenn ein selbstdndiges Abhusten nicht mehr mdglich ist: CoughAssist MI-E.
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Firmenangebot:

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

Firma spezialisiert auf Beatmungstechnik.

Technische Hilfsmittel
Computer
Beziglich Anschaffung von geeigneten Lernmitteln mit dem Logopdden sprechen.

Infrarotsteuerung
Stiftung fir elektronische Hilfsmittel: www.fst.ch
(FST, Charmettes 10b, 2006 Neuchatel, @ 032/ 732 97 97 System James

Active Communication GmbH , www.activecommunication.ch

Sumpfstrasse 28, 6300 Zug, @ 041/ 747 03 03

System: Easy Rider

Umristung von Tiren, Lichtschaltern, Lifttiren, Hebebihnen, Telefon etc. auf Infrarotsteuerung,
Nachtglocke. Bei Einbau einer Gegensprechanlage bericksichtigen, dass alle aber auch alle
Gerdusche (z.B. Atemmaske etc.) Ubertragen werden.

Spezielle Keyboards (Wivik), PC-Maus, die mit dem Kopf bedient werden kann.

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 auf-
gefihrten Beratungsstellen an, wo Sie um Unterstitzung nachfragen kénnten. Ansonsten kann
lhnen auch die Sozialberatung an den Muskelzentren weiterhelfen.

Kleidung
Die Firma Maulwurf www.maulwurf-zieht-an.ch wurde ganz neu gegrindet.
Funktionelle Kleidung mit Pep fir junge Behinderte gibt ein Stick Lebensqualitét.
Jedes Kleidungsstiick ist ein massgefertigtes Einzelstick zu moderaten Preisen.
Familien mit engem Budget kénnen bei der Sozialberatung Unterstitzung beantragen.
Anfragen von erwachsenen Behinderten werden auf Anfrage bearbeitet.
Néhere Infos bei Anneli Cattelan, @ 061/411 09 92 leitfaden@ebmnet.ch

Kleider fir Rollstuhlfahrer von Fa. Schirmann
@ 061/487 99 11 Fa. Rehatec www.rehatec.ch.

Kleidung fir Erwachsene mit Behinderung
www.welltex.ch

www.handicapmode.ch

www.renato.de

www.rollimoden.de ber www.orthotec.ch beziehbar

Anbieter

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

Es gibt den Schweizerischen Verband der Orthopddietechniker (SVOT) www.svot.ch.
Hier sind gesamtschweizerisch eingetragene Orthopddietechnikerunternehmen aufgefihrt.
Rehatechniker sind unter www.fasmed.ch/mitglieder zu finden.

Der Einfachheit halber fihren wir hier alle dem SVOT angegliederten Orthopé&dieunternehmen auf.
Wenn Sie noch andere Unternehmen wissen, nehmen wir diese gerne unten auf.

Seite 19


http://www.megamed.ch/
http://www.fst.ch/
http://www.activecommunication.ch/
http://www.maulwurf-zieht-an.ch/
mailto:leitfaden@ebmnet.ch
http://www.rehatec.ch/
http://www.welltex.ch/
http://www.handicapmode.ch/
http://www.renato.de/
http://www.rollimoden.de/
http://www.orthotec.ch/
http://www.svot.ch/
http://www.fasmed.ch/mitglieder

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Kanton Adresse Mail
AG Glauser AG, Baden, @ 056/ 222 34 00 www.glauser-orthopaedie.ch
AG Jamans Orthopédie-Technik GmbH, Aarau www.jamans.ch
B 062/822 62 82
AG marcosteffen Orthop.Technik, Zofingen www.marcosteffen.ch
& 062/751 99 00
AG Orthopunkt Rothrist GmbH, Rothrist www.orthopunkt.ch /cms /rothrist /home-
& 062/206 00 98 rothrist
AG Pompa AG, Hausen b. Brugg www.pompa.ch
B 056/442 57 87
AG Rehaklinik Bellikon, @& 056/485 51 11 www.rehabellikon.ch
Al/AR Keine Angaben
BE Ammon Stephan Orthopd&die, Biel ammon(@dtc.ch
@ 032/323 16 01
BE Botta & Sdhne, Biel, @ 032/328 40 80 www.bottaweb.ch
BE Kohler Orthopé&die /Podologie GmbH, Bern www.orthozone.ch
@ 031/311 40 40
BE Meichtry-Orthopddie, Lenk www.reha-meichtry.ch
@ 033/73307 33
BE Ortea AG Orthopddie Center, Bern www.orthopaedie-center.ch
@& 031/381 03 03
BE Ortho-Team AG, Bern, @ 031/388 89 89 www.ortho-team.ch
BE Orthopunkt Fuss und Schuh GmbH, Biel www.fussundschuh.ch
& 032/323 83 33
BE Orthopddie Ricken-Center Jirg Hefti, Bern
@ 031/991 94 35
BE Ries A. Orthop. Atelier, Thun Orthories.bluewin.ch
@ 033/2227270
BE Sagreda Orthopddie Technik, Burgdorf Richard.sagreda@bluewin.ch
@ 034/424 01 85
BE Sieber Orthopddie Technik, Bern www.ot-sieber.ch
@ 031/30271 59
BE Woithrich Orthopddie, Ittigen
@ 031/92204 14
BL Engels Orthopddie, Reinach,
@& 061/711 88 84, Orthesen
BL Schweizer Orthopddie& Rehatechnik www.sotag.ch
Frenkendorf, @ 061 903 21 21
BS Basler Orthopddie René Ruepp, Basel, www.rene-ruepp.ch
& 061/20577 77
Orthesen, Rollstihle, Spezialschuhe,
Hilfsbereit,
BS Flum Orthopddie Technik., Basel www.aflum.ch
B 061/262 32 32
BS Gygi Orthopddie GmbH, Basel www.gygi.ch
& 061/381 00 50
BS Hueskes Orthopddie AG, Basel www.hueskes-orthopaedie.ch
@ 061/3227770
BS Kiechle Orthopdadietechnik, Basel, www.kiechle.ch
@ 061/271 2415
BS Ortho-Team Bihrer AG, Basel, www.orthoteam.ch
& 061/691 6270
Hauptgeschaft ist in Bern; Filialen in Basel,
Thun, Zirich, Winterthur, St.Gallen, Schaffhau-
sen, Massschuhe, Schienen,
BS Philipp Orthopddie GmbH, Basel www.orthopaedie-philipp.ch

& 061/272 8303
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BS Sana Vena GmbH, Basel sanvena@tiscali.ch
& 061/311 0303

FR (F) Orthoconcept, Fribourg www.orthoconcept.ch
B 026/424 42 40

FR (F) Riedo Orthopédie Technique +Rehabilitation, www.orthopedieriedo.ch
Bulle & 026/91211 10

FR (D) Ruffieux R. Orthopddie, Fribourg Ruffieux.rene@bluewin.ch
B 026/424 45 55

FR (D) Woursthorn Orthopddietechnik, Murten Orthop.wk@bluewin.ch
@ 026/670 46 00

GE (F) Egg Orthopédie, Geneve www.egg-ortho.ch
@ 022/31016 07

GE (F) Giglio-Orthopédie, Genéve www.orthopedie-gpo.ch
@ 022/320 37 08

GE (F) Laeser & Lenoir, Genéve Laeser.lenoir@bluewin.ch
@ 022/329 69 29

GL Keine Angaben

GR Buchli Orthopddie und Rehatechnik AG, Chur www.buchli.ch
& 081/2522073

GR Simka AG, Atelier fir Orthopddie, Chur www.simka-orthopaedie.ch
& 081/253 61 60

JU Keine Angaben

LU Gelbart Orthopéadie- und Rehatechnik www.gelbart.ch
@ 041/3677017

LU Hans-Rudolf Miinger, Luzern, www.muenger-orthopaedie.ch
@ 041/21095 20

LU Hermap AG Orthopddie und Rehatechnik, Ebi- | www.hermap.ch
kon @& 041/444 10 20

LU Orthotec AG, Nottwil, @ 041/939 56 06 www.orthotec.ch

LU Schérer Orthopddie, Luzern, @ 041/210 11 www.orthoweb.ch
75

NE (F) Gerber Frangois Orthop. Rehab, Gerber.ortho.reh@bluewin.ch
La Chaux-de-Fonds, @ 032/916 11 11

NE (F) Messmer Philippe, La Chaux-de-Fonds www.swopt.ch
& 032/91326 10

NW Keine Angaben

ow Ortho Balance, Giswil Laurentius.moser@gmail.com
B 041/675 25 25

SG Bente + Weder, Orthopddie Technik AG, www.orthocenter.ch
Buchs, @ 081/756 68 30

SG Kaufhold Orthop.Atelier, Jong, Info.kaufhold@bluewin.ch
@ 081/212 23 38

SG Orthoteam Active AG, St. Gallen, www.ortho-team.ch
B 071/ 222 63 44

SG Schildknecht Orthopddie-Technik AG, Will, www.tbwil.ch
& 071/911 38 48

SG Spiess & Kilhne AG Orthop. + Rehatechnik, www.spiess-kuehne.ch
St. Gallen, @ 071/243 60 60

SG Sutter Roland Orthop.Technik, Jona, www.sutter-technik.ch
B055/216 16 20

SH Keine Angaben

SO Aktivortho Beat Mattle, Olten www.aktivortho.ch
@062/212 27 01

SO Mattle AG, Solothurn, @ 032/624 11 55 www.mattle.ch

SO Orthopunkt AG, Solothurn, @& 032/ 623 00 www.orthopunkt.ch
53
Filialen in Rothrist und Biel
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SZ Orthopadie Gobbato, Lachen otmargobbato@gmx.ch
B 055/442 60 41

TG Hageli AG Orthop.Technik, Frauenfeld www.haegli-orthopaedie.ch
& 052/720 28 37

TG Spiess & Kilhne AG, Orthopédie und www.spiess-kuehne.ch
Rehatechnik,
Kreuzlingen, @ 071/672 24 82

Tl Boesch Ortopedia SA, Lugano-Cassarate www.ortopediaticino.ch
@ 091/970 13 39

Tl Cazzoli Fulvio Ortopedia, Lugano lortopedicalugano@bluewin.ch
@ 091/972 59 91

Tl Mahjoubi Loboratorio Ortopedico, Massagno Mahjoubi.ortopedia@bluewin.ch
@ 091/967 49 00

Tl O-Tech Ticino SA, Morbio Inferiore, www.otechticino.ch
@ 091/863 24 84

T Ortotecnica SA, Lugano, @ 091/922 69 29 www.ortotecnica.ch

UR Keine Angaben

VD (F) Amrein Olivier Orthopédie, Lausanne Amrein-ortho@bluewin.ch
B 021/646 8575

VD Henych Orthopédie, Montreux lorenzhenych@bluewin.ch
& 021/963 57 71

VD (F) Hoffmann Werner, Yverdon Hoffmann_werner@hotmail.com
@ 024/425 84 46

VD (F) Huguenin & Fils SA, Lausanne, www.huguenin-orthopedie.ch
@ 021/616 23 43

VD (F) Kern Pierre Orthopédie, Lausanne, www.ortho-kern.ch
@ 021/641 61 61

VD (F) Koller Orthopédie SA, Vevey www.orthokoller.ch
@ 021/92272 82

VD Ortho-Reha Wallner SA, Lausanne www.wallner.ch
@ 021/617 83 56

VD (F) Robert Daniel Orthopédie, Nyon www.orthopedie-robert.ch
& 022/365 52 60

VS (F) Clinique romande de réadaptation, Sion www.crr-suva.ch
& 027/ 603 30 30

VS Dennda Orthopddie und Rehatechnik, Visp info@dennda.ch
& 027/946 30 28

G Monsler Orthopddie, Zug, @ 041/711 69 92 | www.monsler-ortho.ch

G OTBM GmbH, Hiinenberg, @ 041/781 17 70 | www.otbm.ch
Balgrist Tec AG, Zirich www.balgrist-tec.ch
@ 044/386 58 00

ZH Becker AG Orthopddie-Technik, Zirich www.becker-ag.ch
B 044/363 85 31

ZH Bellmann Orthopé&die-Technik GmbH, Zirich www.bellmann.ch
B 044/461 71 21

ZH Hageli Orthopéddie, Zirich, @ 044/272 89 81 | www.haegeli-orthopaedie.ch
Orthopddie- und Rehatechnik

ZH Heusser Orthopddie-Technik AG, Adliswil www.ortho-heusser.ch
@& 044/71070 50

ZH Lavanchy Orthopddie, Winterthur www.lavanchy.ch
& 052/212 61 66

ZH NUMO SYSTEMS, Dietikon, @ 044 /746 46 00 | www.numo.ch

ZH Ortho Vital GmbH, Affoltern www.orthovital.ch
@ 044/7600575

ZH Orthopdadie Béhler AG, Zirich www.baehler.com

B 044/266 61 61
Filialen in Bilach, Wetzikon, St. Gallen
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3.4.

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

ZH Ortho-Team Dynamic AG, Zirich www.ortho-team.ch
B 044/422 46 22
ZH Ortho-Team Partner AG, Winterthur www.ortho-team.ch
& 052/209 01 90
ZH Radge H. Atelier fir Orthopddietechnik,
Wallisellen, @ 044/830 64 44
ZH Ritschi AG, Ziirich, & 044/211 72 48 www.ruetschi-ganganalyse.ch
ZH Schmid GmbH, Orthop.Technik, Zirich www.otz.ch
B 044/463 90 55
ZH Schroeder Atelier fur Orthop.Technik, www.orthotop.ch
Zirich-Seebach, @ 043/521 16 10
ZH Tamagni & Partner AG, Zirich, www.tamagnipartner.ch
@ 044/252 75 60
ZH Weibel + Rittimann AG, Schlieren www.schuhfrosch.ch
@ 044/73028 13
ZH Wettstein Orthopddie Technik, Zirich otw@gmx.ch
B 044/272 97 25

Weitere Orthopddieunternehmungen und Rehatechniker (nicht abschliessend)

BL Rehahuus, Reinach, @ 078/920 30 41 www.rehahuus.ch
Rollstiihle, Elektrobetten, sonst. Technische Hilfs-
mittel, keine Orthesen, Hausbesuche

BL Fa. Aviver, Allschwil, @ 061/483 73 00 www.aviver.ch

BS Rehamobil, Basel, @ 061/283 44 44 www.rehamobil.ch
Mietstation fir Draisin-Rader der Stiftung
Cerebral

Bauliche Massnahmen/Umbau/Miete/Kauf behindertengerechter Wohnobjekte

SAHB von Anfang an mit einbeziehen bzgl. Umbauten, Lifte, generell Anpassungen im Haus.

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

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;

- Spritzschutz in der Dusche so planen, dass zu einem spateren 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 rollstuhlgéngige Miet- und Kaufobjekte aus den bedeutendsten Schweizer Immoportalen
werden aufgrund festgelegter Kriterien herausgesucht und kdnnen unter www.procap-wohnen.ch
abgerufen werden.
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4.1.

4.2.

Mobilitcit

Allgemeines

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Unter diesem Punkt ist alles erfasst, was in irgendeiner Art mit Fortbewegung zu tun hat. Reise-
angebote, Ferienwohnungen, Reisen im In- und Ausland.

Reisen

Wie Sie sich sicher vorstellen kénnen oder bereits selber erfahren haben, ist Reisen mit einem
behinderten Kind mit einem noch grésseren Aufwand verbunden, als Ferien sowieso mit sich
bringen. Eine im Vorfeld gut organisierte Reise erspart lhnen viele Unannehmlichkeiten. Bringen
Sie mehr Vorlaufzeit als Gblich mit. Mit viel ,,Zeit im Gepéck* lasst sich alles viel leichter ange-
hen, als unter Zeitdruck sein zu missen.

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 Thema
Reisen

Ausland

Amerika ist sehr behindertenfreundlich!

Auch Canada ist sehr zu empfehlen! Rollstuhlgéngiges Wohnmobil ist Gber Fahrzeug-
vermietung ,,Fraserway* buchbar. Genigend Platz und begehbare Dusche mit Dusch-
sitz.

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

ltalien

www.centroferiesalvatore.com

Ferien in San Felice

Teneriffa

www.marysol.org

Hotel Mary Sol, Sehr gut organisiert, sehr zu empfehlen fir Rollstuhlfahrer

Procap bietet Reisen dort hin an

www.hapimag.com
Hapimag Ferien. Wurde uns empfohlen. Bei Interesse mit Hapimag Kontakt aufneh-
men, welche Angebote rollstuhlgdngig und behindertenfreundlich sind.

Diverse Léander

Hier kdnnen Sie nach Herzenslust surfen, welches Land Sie anspricht.
www.runa-reisen.de

Reiseanbieter fir Reisen mit Rollstuhl

www.lonelyplanet.de

Internetreisefuhrer; nicht spezifisch fur Rollstuhlfahrer

www.rolli-travel.ch

Organisation Ferien von A-Z, Individualreisen, Schiffs- und Flussfahrten, Reisebeglei-
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Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

tung, 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 Verfiigung, die Assistenz
benétigen oder sich in Schwierigkeiten befinden:

Bus www.kuster-bus.ch Busunternehmen
Kuster AG, Langistr. 3, 4133 Pratteln, @ 061/811 14 26
Rollstuhlgdngiger Bus kann fir Fahrten gemietet werden.

Flugzeug Entsprechende Fluggesellschaft informieren und nétige Vorkehrungen treffen.
Wheel Chair Assistent verlangen. Die Wege sind oft schon zu weit fir unsere Sohne.
Den Kraftaufwand kdnnen sie fur andere Situationen bendtigen.
Alle benédtigten Hilfsmittel z&hlen als medizinisches Equipment und werden damit nicht
dem zuldssigen Gesamtgewicht zugerechnet. Daher separat einpacken und beim
Check-in als solches benennen.
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 info(@mis-ch.ch

Buch: Ausflugsspass ohne Hindernisse Schweiz

Beziehbar bei: MIS @ 062/ 206 88 35

www.rollihotel.ch Rollstuhlgéngige Unterkiinfte in der Schweiz

www.cerebral.ch @ 031/ 308 1515

Angebote zum Thema Erholung/ Freizeit, Motorhomes fiir Behinderte, Betreute
Ferien

www.wbz.ch info@wbz.ch

Ferien in behindertengerecht eingerichteten Ferienwohnungen in Graubinden
Auskiinfte und Reservationen:

WBZ Reinach, @ 061/717 7117

www.reka.ch

Rollstuhlgdngige Ferienwohnungen

Bei der Suche im Internet unter der erweiterten Suche ,,behindertengerecht* angeben.
www.gub.ch

Ferienangebot von Seiten des Vereins

www.twannberg.ch

Hotelangebot fir Behinderte und Nichtbehinderte

Hotel Twannberg, Case postale, 2516 Lamboing,

& 032/31501 11

www.velokids.ch

Homepage fir Velotouren mit kleinen Kindern.

14 Routenvorschlage.

Ist keine Homepage speziell fir Rollstuhlfahrer. Vielleicht ist dennoch die ein oder
andere Tour dabei, die mit einem Rollfiets (von Draisin) oder zu Fuss oder mit Inline
Skates gemacht werden kann. Die Infos zur favorisierten Route lesen und gegebenen-
falls bei den Verfassern der Homepage nachfragen.
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4.3.

4.4.

4.5.

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Ausweise

Einen Behindertenausweis an sich gibt es fir unsere Kinder nicht, erst wenn eine IV-Rente bezo-
gen wird.

Neu: Ein freundliches Anschreiben an die IV-Stelle hat ergeben, dass fir ein Kind ein IV-Ausweis
ausgestellt wurde, obwohl dies eigentlich offiziell nicht méglich ist.

Wir bekamen die Mitteilung, dass unser Anstoss in die kiinftigen Planungen aufgenommen wir-
de.

Damit gilt: Auf jeden Fall versuchen, ansonsten mit allen machbaren Ausweisen eindecken,

damit wir ,beweisen” kénnen, dass unsere Séhne behindert sind:

Notfallpass

Formular erhdltlich bei der SGMK (Schweizerische Gesellschaft fir Muskelkranke)
www.muskelkrank.ch, Kanzleistr. 80, 8004 Zirich @ 044/245 80 30.

Wozu? Bei Notfdllen vorweisen, damit die Arzte informiert sind und bei der Dosierung der Me-
dikamente 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 Verkehrs-
mittel. Unter www.sbb.ch/mobil sind alle notwendigen Informationen aufgelistet.

Parkkarte fur behinderte Personen

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

Eurokey

www.eurokey.ch

Mit dem Eurokey konnen Sie BehindertenWC's auf Rastplétzen und in Stddten benutzen. Es ist
zwar nicht jedes WC mit Eurokey zugdnglich, dennoch ist es empfehlenswert ihn zu haben. Die
WC's sind etwas sauber als die Gbrigen Toiletten.

Zu Beziehen bei: Gesellschaft fir Muskelkranke (www.muskelkrank.ch) oder Pro Infirmis
(www.proinfirmis.ch) direkt.

Tipp:
Wenn ein ,,Eurokey” WC nicht in der N&he ist, einfach ins ndchste Hotel gehen und das WC dort
benutzen. Jedes Hotel sollte ein rollstuhlgangiges WC haben.

Aktivitdten

Allgemeines
Die Behinderung 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 Bedurfnissen fir Ihren 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 Abkldren wird jede Unterneh-
mung fir alle Beteiligten ein voller Erfolg.

Sie sehen eher, welche Voraussetzungen momentan fir Sie erfillt sein missen, daher verzichten wir
auf eine Auflistung.
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Aktivitdten
Hier ein paar Aktivitaten, die mit Rollstuhl machbar sind:

Gleitschirmfliegen
Bei der Schweizer Paraplegiker Vereinigung (SPV) @ 041/ 939 54 00 nachfragen
oder
z.B. Flugschule lkarus www.fly-ikarus.ch @033/ 822 04 28 . Ein Erlebnis !

Pfadi trotz Allem
www5.scout.ch/de /das-ist-pfadi/facetten /pfadi-trotz-allem /hintergrund /die-pta-
stellt-sich-vor
Die PTA mé&chte Kindern und Jugendlichen mit einer kdrperlichen, geistigen oder
mehrfachen Behinderung durch mdglichst verschiedenartige Aktivitdten ihre Fahigkei-
ten und Fertigkeiten erfahren lassen. Dabei sollen diese nicht immer an alltégliche
Grenzen stossen.
Pfadibewegung Schweiz (PBS) Speichergasse 31, Postfach 529, 3000 Bern 7,
@031/ 328 05 45
Die Pfadileiter sind engagierte junge Menschen, die mit viel Freude und Idealismus
Kindern mit Behinderung erlebnisreiche Nachmittage und schéne Lagerwochen er-
moglichen.

Schlittenhundefahrten
Hier missen Sie im Internet unter ,Schlittenhundefahrten* googeln. Es gibt an ver-
schiedenen Orten Anbieter von solchen Fahrten. So haben wir schon vom
Toggenburg, Zirich Oberland, und Berner Oberland gelesen.

Schwimmen
Unsere Séhne bewegen sich gern! So lange es geht, diese Bewegung unterstijtzen.
Hallenbdder mit warmem Wasser bevorzugen.
TSM Minchenstein bietet dienstags von 16.00-17.00 Uhr Schwimmen von Eltern mit
behinderten Kindern an. Héhenverstellbares Schwimmbad.

Wenn |hr Sohn sich nicht mehr alleine im Wasser halten kann, gibt es einen guten
Schwimmkragen. Nennt sich ,,.Secumar 9 S* Schwimmkragen fir Badetherapie, ist in
S, M und L erhaltlich www.secumar.com.

Ansprechpartner Firma Secumar in der Schweiz:

Schaffeler Wasser-Sport, Hafenstr. 60, 8590 Romanshorn 1, @ 071/ 463 43 45
www.goswim.ch Zugdnglichkeit von Hallen- und Schwimmbé&dern in der Schweiz

Skifahren
www.sportho.ch , 3997 Bellwald & 027/971 14 70
Skifahren mit lhrem Sohn im Tandemski oder Dualski
www.activemotion.ch
wie oben, Angebot in Interlaken, Vermietung 3800 Unterseen @ 033/823 59 74
www.weisssespitze.com A-6524 Kaunertal, @ 0043/ 5475 316,
Dort werden auf dem Kaunertaler Gletscher Kurse angeboten.
www.handiconcept.com
Skifahren, Paragliding, Mountainbiken in den Alpen von Villars Gryon trotz Behinde-
rung.

Weitere Skischulen mit Angeboten an Behinderten-Skisport:
www.skischule-riederalp.ch

www.grindelwaldsports.ch

www.skischule-wildhaus.ch
www.schneesportschule-soerenberg.ch
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Slow up

www.slowup.ch
Der Slow up findet jdhrlich an verschiedenen Orten statt. Eine tolle Idee mit allen

Familienmitgliedern zusammen zu fahren. Sei es Inline-Skates, zu Fuss, mit dem Velo
(oder Draisinvelo siehe unten) Trotinett etc. Die Routen sind fir Autos gesperrt, genu-
gend Rastmdglichkeiten laden zum Verweilen ein, Velos kdnnen an Velostationen re-
pariert werden.

Velo fahren, Mietstationen

www.cerebral.ch

Die Stiftung Cerebral hat die Anschaffungen der Spezialvelos finanziert, damit
Familien zum Selbstkostenpreis gemeinsam Ausflige realisieren kdnnen. Bis heute sind
sechs verschiedene Standorte in der ganzen Schweiz mit Spezialfahrrédern fur
behinderte Kinder und Erwachsene ausgestattet.

Fir mehr Informationen: @& 031/308 15 15

Basel:

Mietstation bei Rehamobil, Feierabendstrasse 47, 4051 Basel, www.rehamobil.ch

B 061/283 44 44

Eine super Sache fir die jahrlich stattfindenden Slow-up-Veranstaltungen!
www.slowup.ch, www.procap-andiamo.ch

Velos fir bewegungseingeschrénkte Kinder: www.draisin.ch

Mietstation im Oberwallis: www.tandem@1.ch

Wandern

www.mis-ch.ch

Mobility International Schweiz (MIS) & 062/206 88 35

Reisen, Reisefihrer fir Rollstuhlfahrer

Newsletter auf Homepage als PDF herunterladbar

Es gibt viele verschiedene Wandertipps. Am Besten bei MIS nachfragen, wenn Sie
wissen wohin sie wollen.

www.procap-ferien.ch , @ 062/ 206 88 30
Uber Procap werden in Zusammenarbeit mit dem SAC, Wanderungen im Trekking-
rollstuhl angeboten. www.protek.ch, www.starck.ch

Wandern in Osterreich: www.weissseespitze.com,

Rollstuhlgdngiges Hotel, behindertengerechte Zimmer, rollstuhlgéngige Sauna,
»wandertauglicher Elektrorollstuhl* fir Wanderungen z.B. auf eine Alm, kann
vom Hotel geliehen werden.

Fussballspiele

Fir die Heimspiele des FC Basel hat der Sozialdienst des UKBB Basel eine geringe
Anzahl Karten fir Rollstuhlfahrer und eine Begleitperson. Bei Interesse bei der Sozi-
alberatung nachfragen.

Tanzen

www.beweggrund.org
Integrative Tanzprojekte; Standort Bern
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4.6.

4.7.

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Rollstuhlsport

Gesamtschweizerisch gibt es 27 Rollstuhlclubs. Davon 12 in der Westschweiz und Tessin und 15
in der Deutschschweiz.
Die aktuellen Adressen kdnnen unter www.spv.ch/de /unsere rollstuhlclubs/ abgerufen werden.

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

Uber 90 Sportclubs in der Schweiz. Angebot an Sportcamps in begrenzter Anzahl fir Rollstuhl-
fahrer.

In Basel:

www.bs-basel.ch, Plussport, Behindertensport Basel (BSB) & 061/ 481 59 40 (11-12 Uhr).

Fun for Wheelies
Ein Wochenende im Jahr; Sport und Spiel im Schweizer Paraplegiker Zentrum fir Jugendliche von
12-18 Jahren. Auskunft SPZ, Animation/Breitensport @ 041/939 54 30

E-Rollstuhlhockey

In der Schweiz gibt es folgende Vereine fir Elektro-Rollstuhlhockey:
Lucern Sharks — Luzern

Kontakt: Stefan Kaufmann @ 041/ 368 41 71
Stefan.kaufmann@rodtegg.ch, www.rodtegg.ch/freizeit

Rolling Thunders, Bern
Kontakt: info@rollingthunder.ch, isabelle.pulver@rossfeld.ch

Qualmendereifen, St.Gallen
Kontakt: Walter Grob, Ebni 3, 9053 Teufen @ 071/333 39 12

Iron-Cats, Zirich
Kontakt: Markus Wegmann @& 044 /389 62 00 info@ironcats.ch, www.iron-cats.ch

ZEKA Rollers, Aarau
Kontakt: Michel Joye-Limacher, @ 032/645 28 40 joye-limacher@bluewin.ch

Whirldrivers, Lausanne
Adressanfrage an: frank.habersatter@meh.ch

Solothurn Pittbulls, Solothurn
Kontakt: Peter Spycher, & 032/625 82 58, spycher peter@bluewin.ch

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.

Fragen Sie nach, ob Pro Infirmis fir Sie bei anderen Stiftungen um Unterstitzung nachfragt, oder ob
Sie das selbst erledigen mussen.
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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 Geschdéftsstelle IVB, Schlossgasse 11, 4102 Binningen
@ 061/ 426 98 15. Abrechnung erfolgt nach Zeitblécken.

Leider haben wir keine Vermietstelle gefunden, wo ein Carsharing wie z.B. bei Mobility mdglich
wdre.

Busmiete

www.busmiete.ch

In den Regionen Basel (@ 061/5459595), Bern (@ 031/5377070), Luzern und Zirich

(@ 044/5346464) gibt es eine Busmietstation fir 9/15 oder 17 Pldtze. Der Bus kann mit oder oh-
ne Chauffeur gemietet werden. Fihrerscheineintrag ,,D1* nétig.

Das Unternehmen ist nicht komplett auf Rollstihle eingestellt, hat aber Halterungen fir Rollstihle,
Rampen, und kann Sitze entsprechend herausnehmen.

Das Einholen einer Offerte kann sich bei Reisen mit mehreren Personen durchaus lohnen.

Occasionverkauf behindertengerecht umgebauter Fahrzeuge fur Selbstfahrer und Beifahrer
www.handicapdriver.ch

www.paramobil.ch

www.handi-cab.ch

Fahrzeugumbauten

Allgemeines

Fir den Transport von Rollstuhlfahrern in ihrem 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 Innenraumhdhe sollte 1.45 m haben.
Es kénnen lediglich ein paar Uberlegungen weitergegeben werden:

- Anzahl Personen im Haushalt;

- Genigend Stauraum fir Gepdck zzgl. Rollstuhl;

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

- Kassettenlift seitlich (wie viel Platz brauche ich beim Parken? Was ist, wenn es regnet?;

- Technisch abgenommene Kopfstitze fir den Transport im Auto; in der Regel sind die Kopfstitzen
an den Rollstihlen nicht 100 % fir den Transport im Auto geeignet;
Der Einbau eines ,,Bodyguards* wird sehr empfohlen und wird unseres Wissens auch von der IV
Ubernommen.

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

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.
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Behindertenfahrdienste fir die Region Basel

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

Folgende Bedingungen missen erfillt sein:

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

- Davernde Behinderung.

- Benutzung des dffentlichen 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

KBB Geschaftsstelle

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

Fahrbestellung bei
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. 6-18.00)
Regelmdssige Fahrten und Freizeitfragen fir Alle.

Taxifahrten

Taxifahrten fir Behinderte

@ 061/222 22 22 (Rollstuhltaxi 7-17.00)
@& 061/333 33 33 (Rollstuhltaxi 8-17.00)

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 tatig.

Rollstuhlgerechte Fahrdienste und Cars
Rollstuhlbusunternehmen in der Region Basel
Hofmeier AG, @ 061/ 921 22 24
Kleinrath AG, & 061/ 921 22 11

Kuster AG, Car-Reisen @ 061/811 14 26
Recher, & 061/ 931 19 60

Externe Unterstitzung

Kontaktgruppen SGMK

Die Teilnahme an einer Kontaktgruppe erméglicht den Gedanken- und Erfahrungsaustausch unter
betroffenen Eltern. Auch wenn die Altersstruktur sehr unterschiedlich sein kann, kann es hilfreich sein,
auf die Erfahrungen von ,,alten Hasen* zurickgreifen zu kdnnen. Bei dem Zusammentreffen der Kin-
der, reagieren die Kinder oft unbefangener als wir Eltern. Fragen der Kinder sollten ehrlich beant-
wortet werden, auch wenn es nicht leicht fallt.

Von der Gesellschaft fir Muskelkranke gibt es folgende Kontaktgruppen von Eltern mit Kindern die
an Duchenne bzw. Becker erkrankt sind.
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Regionalgruppe Aargau
Yvonne |hringer

Sandstr. 11

5432 Neuenhof

B 056/4061837
yvodobo@yahoo.de

Regionalgruppe Bern
Franziska Boenders

c/o SGMK Kanzleistr. 80
8004 Zirich

@ 044/2458030
info@muskelkrank.ch

Regionalgruppe Zirich
Christa Bettex,

Pintstr. 1

8173 Riedt b. Neerach,
@ 044/8582070

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Regionalgruppe Basel, NWS
Anneli Cattelan

Merkurstr. 9

4142 Minchenstein

& 061/4110992
cattelan@ebmnet.ch

Regionalgruppe Innerschweiz
Susanna Hanke

Unterdorfstr. 3

6044 Udligenswil

@ 041/3220544
susanna_hanke(@sunrise.ch

christa.bettex@gmail.com

Bei Interesse die Regionalgruppenleiterinnen anrufen.

Beratungsstellen

Gesellschaft fur Muskelkranke

Gesellschaft fur Muskelkranke www.muskelkrank.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; Teilnahmemé&glichkeit von Behinderten an der Ausfahrt! Ein Highlight fir alle
Beteiligten und eine tolle Erinnerung!

Finanzielle Unterstitzung fir gréssere Vorhaben wie Umbauten, Fahrzeuganschaffung etc. wird
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- @ 024/ 420 78 00

Stiftung Cerebral

Stiftung Cerebral: www.cerebral.ch @ 031/ 308 15 15

Stiftung fur das cerebral geldhmte Kind

Geschaftsstelle Basel, @ 061/271 45 66 www.cerebral-basel.ch

Deren Motto: ,, Wir helfen wo wir kénnen*

Mitgliedschaft beantragen. Sie bekommen regelmdéssig das Bulletin Gber verschiedene Angebote.
Ausflige, Hotels, Velofahren mit Behinderten, behindertengerechtes Wohnmobil, Inkontinenzarti-
kel. Jahreskalender mit vielen Infos auf der Rickseite. Auch Gber Hilfsmittelfirmen.

Pro Infirmis

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

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

www.stiftungmosaik.ch

Wiedenhubstr. 57, 4410 Liestal @ 061/926 89 00

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

Procap
Procap www.procap.ch

Zentrale in Olten @ 062/ 206 88 88
Sektion Basel und Umgebung @ 061/ 68593 63
Regionalstelle Unteres Baselbiet, & 061/751 3025
Weidenstr. 8, 4147 Aesch

Regionalstelle Oberes Baselbiet, & 061/ 821 04 81
Wiedenhubstr. 57, 4410 Liestal

Regionalstelle Laufen, @ 077/42077 38
Viehmarktgasse 30, Postfach, 4242 Laufen

Mitgliedschaft  empfehlenswert.  Beratungsstelle  fir  Sozialversicherungen, IV, EO,
Hilflosenentschadigung. Beratung fir behindertengerechtes Bauen.

Schweizer Paraplegiker Zentrum
Schweizer Paraplegiker Zentrum Nottwil (SPV) www.spz.ch@® 041/ 939 58 58
Bei Interesse Beratungsgesprdch vereinbaren. Sollen Leistungen von Seiten des SPZ erfolgen (Un-
tersuchungen, Jugendreha) muss eine Uberweisung des Arztes erfolgen zwecks Einholung der Kos-
tengutsprache.

Angebote: Kids Camp 1 Wochenende pro Jahr, Jugendreha in den Sommerferien ca. 3 Wochen
Zahnklinik spezialisiert fur Menschen mit Behinderung, Rollstuhlreparaturen, Fahrzeugumbauten,
Fun for Wheelies im Rahmen des Rollstuhlsportes Schweiz.

Umfassendes Angebot — auch Reisen. Besuch der Homepage lohnt sich.

5.3. Entlastungsdienste inkl. Kinderspitex

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

Entlastungsdienste/Lager
Werden Uber Vereinigung Cerebral angeboten; wahrend der Sommerferien Tageslager
Ndhere Infos bei: Therese Hauser @& 061/711 28 83

Wochenende fir junge Erwachsene:

Das Angebot gibt es seit April 2009 als Pilotprojekt weil keine Angebote fir Behinderte an Wo-
chenenden bestehen. Pro Wochenende werden héchstens 5 Behinderte betreut. Zeiten: vom Frei-
tag ca. 17 Uhr bis Sonntag ca. 17 Uhr. Kosten Fr. 150.-. Daten: jeweils am ersten Wochenende
des Monats, mit Ausnahme wenn ein Feiertag dabei ist. Dann ist es am zweiten Wochenende.

Es gibt eine Warteliste. Die Kosten werden von der Vereinigung Cerebral getragen. Durchfih-
rungsort: Férderstatte, Baslerstr. 60, 4102 Binningen.

Ein Ausbau des Angebots ist beabsichtigt.

Nachlesen unter: www.cerebral-basel.ch, Rubrik Angebot. Frau Portugal ist fir dieses Angebot
zustandig. Sie arbeitet jeweils von Mi - Fr morgens.

Kids Camp der Schweizer Paraplegiker Vereinigung:
Findet in den Sommerferien statt. Anmeldeformalitéiten beim Schweizer Paraplegiker Zentrum in
Nottwil @ 041/ 939 60 60 erfragen.
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Pflegeunterstitzung

Links im Schnelluberblick

www.kispex.ch Kinderspitex Zentralschweiz, Zentralstrasse 18,6003 Luzern,
@ 041/ 97006 50
www.spitexkinder.ch Kinderspitex Nordwestschweiz,Reinertstr. 23, 4515 Oberdorf

& 032/623 56 87

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

www.intensiv-kids.ch Elternvereinigung, Postfach 60, 5330 Bad Zurzach,
& 061/78117 62
www.rehab.ch Im Burgfelderhof 40, Postfach, 4025 Basel,

@& 061/325 00 00

www.pallkids.ch Via www.pro-pallium.ch

Cornelia Mackuth-Wicki, Dellenstr. 80, 4632 Trimbach,
@ 079/ 9513279

www.parahelp.ch Guido A. Zachstrasse 1, 6207 Nottwil,
@ 041/939 60 60

www.avantax.ch Gesellschaft fir Betreuung und Pflege, Niederlassungen in Basel,
Zirich, Solothurn,

& 061/311 28 64 fir Basel

www.paranet.ch Schweizer Paraplegiker Stiftung, Vereinigung, Zentrum und For-
schung

T 041/939 54 54

www.schrittweise.ch Palliative Pflege und Betreuung zu Hause.
www.spitexch.ch Spitex Verband Schweiz

& 031/3812281

Erlduterungen

www.kispex.ch

Kinderspitex Zentralschweiz, Zentralstrasse 18, 6003 Luzern,@ 041/ 970 06 50

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

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

Seite 34


http://www.kispex.ch/
www.spitexkinder.ch
http://www.joel-kinderspitex.ch/
http://www.intensiv-kids.ch/
http://www.rehab.ch/
http://www.pallkids.ch/
http://www.pro-pallium.ch/
http://www.parahelp.ch/
http://www.avantax.ch/
http://www.paranet.ch/
http://www.schrittweise.ch/
http://www.spitexch.ch/
http://www.kispex.ch/
www.spitexkinder.ch
http://www.joel-kinderspitex.ch/

5.4.

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

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

Ermoglichen die Fortfihrung der Pflege an kranken und behinderten Kindern Gber die 20. Alters-
grenze hinaus sowie Neuaufnahmen von jungen Erwachsenen.

Unterstitzen und férdern die palliative Medizin, Pflege und Betreuung.

www.intensiv-kids.ch

Elternvereinigung, Postfach 60, 5330 Bad Zurzach, @ 061/ 781 17 62

Gemeinsamkeit schaffen! Regelmdssiges Zusammenkommen ein bis zwei Mal jahrlich - wenn Inte-
resse besteht allenfalls mit problemspezifischen Workshops im Angebot.

www.rehab.ch

Zentrum fir Querschnittgeléhmte und Hirnverletzte
Schweizerisches Paraplegikerzentrum Basel

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

www.pallkids.ch
Koordination ad interim durch Pro Pallium www.pro-pallium.ch

(Schweizerische Palliativstiftung fir Kinder und junge Erwachsene)

Im Mittelpunkt der Familienbegleitung steht die zwischenmenschliche Beziehung der einzelnen
Familienmitglieder und der Begleiterin bzw. dem Begleiter.

Derzeit in den Regionen Zirich, Aargau und Schaffhausen.

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

www.parahelp.ch

Guido A. Zéchstrasse 1, 6207 Nottwil, @ 041/939 60 60

Haufige Themen der Beratungen sind:

Inkontinenzversorgung Blase / Darm, Hautpflege / Dekubitus, Mobilitét, Lagerungen und Hilfsmit-
tel, Entlastungs- und Ferienmdglichkeiten.

www.avantax.ch

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

www.pdranet.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 fir behinderte Kinder
Zollweidenstrasse 13, 4142 Minchenstein, & 061/ 411 46 11
Leitung.wg.m-stein@bluewin.ch

Wohnheime/Schulheime
Es gibt viele Wohnheimméglichkeiten. Nachfolgend einige Wohnstatten, an welche bereits viele jun-
ge Manner mit Duchenne ihren Wohnsitz verlegt haben.
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Rossfeld: www.rossfeld.ch

Reichenbachstr. 122, 3004 Bern 4, @ 031/300 02 02

Die Schule hat einen ambulanten Dienst. Heilpddagogen unterstitzen die betroffenen Kinder im
Kanton Bern in der Schule und Kindergarten.

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.)

Ferienbetten/Lager

Entlastungsdienste/Lager

Tageslager Stiftung Cerebral
In den Sommerferien Angebot an Tagesausfligen in der Region Basel.
Ndhere Infos bei: Therese Hauser @ 061/711 28 83

www.muskelkrank.ch

Die Gesellschaft fir Muskelkranke fihrt jedes Jahr interessante Lager fir Kinder bzw. Jugendliche
und Erwachsene mit Muskeldystrophie Duchenne durch. Auf der Homepage unter , Aktuelles* 2 La-
ger zu finden.

www.aladdin-stiftung.ch

Schaffhauserstr. 43, 8042 Zirich, @ 044/3504434

Ferienwoche fir Familien mit schwerkranken und behinderten Kindern und ihren gesunden Ge-
schwistern im Pfadfinderzentrum Kandersteg. Programm mit basteln, singen, spielen und Ausflu-
gen. Anmeldung Uber die Sozialberatung des Spitals.

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

Ferienbetten

Uber das Angebot von Ferienbetten in lhrer Region kann lhnen die jeweilige Sozialberatung
Auskunft geben. Fir die Region Basel bietet die Wohngruppe Miinchenstein (siehe Punkt 5.4)
Betten an.

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 Rechtsauskinfte und Kon-
taktaufnahmen Rechtsdienst, Dienstag & Mittwoch 10-12.00 Uhr.

Angebote fir die ganze Schweiz

www.patientenstelle.ch

Beratung und Unterstiitzung 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:
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Basel & 061/ 261 42 41
Ostschweiz & 052/721 5292
Aargau/Solothurn @ 062/ 835 29 50
Zentralschweiz @& 041/41010 14
Westschweiz @ 026/ 422 27 25

www.procap.ch
Rechtsdienst fir seine Mitglieder

Verginstigungen

Verkehrssteuererlass fiir Behinderte
Bei der jeweiligen Justiz-, Polizei- und Militardirektion beantragen. Steuererlass ist Einkommens-
abhdngig.

Billag

www.billag.ch Antrag auf Befreiung von der Gebihrenpflicht

Billag AG, Postfach, 1701 Freiburg @ 0844 834 834

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

Steuvererkldrung ,,behinderungsbedingter Aufwand*

Bei der Steuererkldrung gibt es einen Punkt bei dem behinderungsbedingter Aufwand geltend
gemacht werden kann. Kosten, die wegen der Behinderung entstehen, kénnen seit 01.01.2005
vollumfdnglich vom steuerbaren Einkommen abgezogen werden. Das heisst, alle Ausgaben die
Sie aufgrund der Behinderung Ihres Sohnes zusétzlich haben, kénnen Sie hier angeben. Bei lhrer
Steverbehérde kénnen 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 |hr volljghriger Sohn Ergénzungsleistungen bezieht, kdnnen Sie den Selbstbehalt bei Arzt-
rechnungen an das Amt fir Ergdnzungsleistungen schicken mit der Bitte um Ubernahme der Kos-
ten.

Assistenzhunde

Le Copain

www.lecopain.ch Le Copain

Le Copain: Hilfshunde fir motorisch behinderte Personen.

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

Die Le Copainhunde sind ein wahrer Freund, sind der stdndige Begleiter der behinderten Person. Sie
erlernen Befehle, die den Alltag fir den Rollstuhlfahrer erleichtern und sind treue Freunde, auch in
schlechten Zeiten.

Fides
www.fides-assistenzhunde.ch
Fides Assistenzhunde, Forderverein, Kornfeldstrasse 14, 4125 Riehen, @ 061/ 643 05 36.
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6.1

6.2

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Medien

Printmedien

Bicher
Diverse Broschiuren und Bicher Uber die SGMK zu erhalten.

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 parents guide to Duchenne Muscular Dystrophy, Beziehen Gber 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 Lah-
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 fur 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 ,handicapplus” 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 siehe auf der Homepage.

Elternforen/Foren

Schweiz

www.muskelkrank.ch Forum Gesellschaft fir Muskel-
kranke
www.elternnetz.ch Infos aller Art

www.myhandicap.ch Ein sehr aktives Forum, wo alle
mdglichen Fragen beantwortet
werden.

www.progend.ch Frz. Stiftung mit dem Ziel die
medizinische Forschung im Be-
reich der seltenen Muskelerkran-
kungen finanziell zu unterstitzen
und die betroffenen Eltern zu
starken.
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Muskeldystrophie Duchenne/Becker

Wie weiter ?

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 re-
search news and ways of dealing
more effectively with Duchenne
and Becker

einige Links zu blogs von Betroffe-
nen

www.pdrentproject.org.au

commenced in 2003 to support
those affected by DMD

www.treat-nmd.eu

www.treat-
nmd.eu/care /dmd /family-guide-

1/2011 momentan auch auf
www.treat-nmd.de /aktuelles/

translations /

Deutsche Ubersetzung
Duchenne Ratgeber fir Fami-
lien.

21 Partnerorganisationen aus 11
europdischen Landern. Auf dem
Netzwerk arbeiten Europas
fihrende Spezialisten auf dem
Gebiet der neuromuskul@ren
Erkrankungen zusammen.

direkt zum Download mdglich
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7. Sonstiges

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

7.1. Schnellsuche Links A-Z

Ausweise Pkt. 4.3

www.muskelkrank.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
Pkt. 5.2

www.muskelkrank.ch
www.cerebral.ch
www.proinfirmis.ch
www.stiftungmosaik.ch
www.procap.ch
www.spz.ch

www.paranet.ch
www.fassis.net

und

www.frueherziehung.ch

Berufsverband der Friherzieherinnen und Friherzieher

Wourde von Eltern empfohlen.

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

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

Eurokey Pkt. 4.4

www.eurokey.ch
www.proinfirmis.ch

www.muskelkrank.ch

Fahrdienste Pkt. 4.9

www.behindertentransport.ch
www.ivb.ch
www.bft-bs.ch

Fahrzeuge Pkt.4.7

www.handicapdriver.ch

www.paramobil.ch

www.handi-cab.ch

www.mietauto.ch

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

www.proinfirmis.ch

www.busmiete.ch

Freizeitgestaltung

Ohne Hindernisse

www.zugangsmonitor.ch

gibt an, wie gut Veranstaltungsorte fir Menschen mit Mobilitdtsbehinde-
rung zugdnglich sind.

Foren Pkt.6.2

www.behindertenforum.ch Begegnung, Austausch, Diskussion und Verhand-
lung. Von allem etwas. Das Behindertenforum vereinigt mittlerweile sech-
zehn Selbsthilfeorganisationen . Die Zeitschrift ,handicapforum* greift
verschiedenste Themen auf.

www.rollpower.ch Private Homepage eines Rollstuhlfahrers., mit vielen
Tipps bzgl. Reisen, Unternehmungen, Alltag mit Handicap
www.rehaprofi.com Plattform fir Menschen fir besondere Bedirfnisse
Informationen Uber medizinische, soziale und berufliche Rehabilitation v.a.
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
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Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

www.zentrumselbsthilfe.ch

Anlaufstelle und Drehscheibe fir Selbsthilfe in Gruppen in Basel und Um-
gebung

www.rollinetzwerk.de

Treffpunkt fir Fussgdnger und Rollifahrer. Auch in der Schweiz aktiv.
www.superinfo.ch

Homepage mit den verschiedensten Kategorien zum Thema Behinderung.
Von dort direkt Links zu den inserierenden Firmen.

www.elternnetz.ch Umfassendes Verzeichnis an Selbsthilfegruppen, Eltern-
vereinigungen, Beratungsstellen und Internetforen

www.ivb.ch Nitzliche Adressen und Links aller Art zum Thema ,,Behinde-
rung”

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

Kleider junge Be-
hinderte Pkt. 3.2

www.maulwurf-zieht-an.ch
www.rehatec.ch
www.schuermann-rehamode.de

Lager Pkt.5.5

www.cerebral.ch
www.muskelkrank.ch
www.aladdin-stiftung.ch
www.dasanderelager.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 kdrperlich behinderten, in
der Schweiz wohnhaften Personen, deren Angehédrigen und Betreuern Feri-
en- und Erholungsaufenthalte durch eigene Aktionen oder durch finanzielle
Unterstitzung anderer Institutionen und Organisationen zu ermdglichen,
sowie Uberhaupt die Firsorge fir geistig und kérperlich behinderte Men-
schen 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 Kinder-
spital eine Zwei-Zimmer-Wohnung bereit fir Eltern, deren Kind léngere
Zeit in Spitalpflege verbringen muss und die nicht tdglich zwischen Spital
und Wohnort pendeln kénnen.

www.ronaldmcdonald-house.ch

Die Ronald McDonald Stiftung hat Elternhduser 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
Né&he des Spitals an. Kosten pro Familie/Tag 15-18.- CHF.

Therapien Pkt.1.5

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

www.physio-gioia.ch

www.erlebnistherapie.com

Wassertherapie, Reiten auf dem Kamel, Delfinschwimmen
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Wunscherfillung www.stiftungwunderlampe.ch

Erfillung eines Herzenswunsches von schwer- und langzeiterkrankten oder
verunfallten Kindern und Jugendlichen, den sie mit eigenen Mdglichkeiten
und Mitteln nicht verwirklichen kénnen. Weiter unterstitzt die Stiftung Pro-
jekte und Aktionen fir Menschen, die langzeitlich hospitalisiert sind oder in
einem Heim leben.

www.sternschnuppe.ch

Erfillung von Herzenswiinschen von schwer kranken und behinderten Kin-
dern und Jugendlichen bis 18

www.makeawish.ch

Make-A-Wish Foundation® der Schweiz und Liechtenstein erfillt Herzens-
winsche von 3 bis 18 jdhrigen Kindern und Jugendlichen, die mit einer
schweren Krankheit leben.
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7.2.

Muskeldystrophie Duchenne/Becker Wie weiter ?

Meine personliche Netzwerk-Checkliste

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

IV Nr. von Gendefeki:

Was Telefon

Arzt-Hausarzt

Arzt-Herz/Lunge

Arzt-Neurologe

Arzt-Orthopdde

Sozialberatung

Ergo/Physio/Psychologe /sonst.
Therapien
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Fahrdienste

Hilfsmittelausstatter

IV-Stelle/SAHB

Krankenhaus Notfall

Pflegedienst /Betreuungspersonen

Schule /Schulheim

Wi ichtige Kontaktpersonen
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