Das Portfolio
von FRAGILE Suisse

reicht von Beratungen
itber Weiterbildungen,
Selbsthilfe- und
Gesprachsgruppen
sowie Freizeitangebote
bis hin zur Wohnbegleitung.

Fir ein besseres Verstandnis

Vor 30 Jahren hat sich FRAGILE Suisse gegrindet: die schweizerische
Patientenorganisation fir Menschen mit Hirnverletzung und deren

Angehérigen. Eine guter Anlass, um im Gespréch mit Geschéftsleiter

Martin D. Rosenfeld zuriickzuschauen und in die Zukunft zu blicken.

FRAGILE Suisse hat in den letzten
30 Jahren viel getan, um das
offentliche Verstandnis fiir
Menschen mit Hirnverletzungen

in der Schweiz zu fordern und
Betroffene flachendeckend zu
unterstiitzen. Was betrachten Sie
als besondere Errungenschaften
lhrer Arbeit? Und wo sehen Sie
aktuell noch Handlungsbhedarf?
FRAGILE Suisse hat sich in vergangener
Zeit verstarkt bemiiht, die Offentlichkeit
zum Thema Hirnverletzung und deren
Folgen zu sensibilisieren. Besonders in
der Online-Kommunikation und in den
sozialen Medien sind wir sehr aktiv und

prasent. Wir sind in Fachkreisen gut ver-
netzt und breit akzeptiert. Auf nationaler
Ebene arbeiten wir eng mit der Behin-
dertendachorganisation Inclusion Han-
dicap zusammen. Unsere Dienstleistun-
gen zugunsten von Menschen mit
Hirnverletzungen und deren Angehori-
gen konnten wir ausbauen und sind nun
mit neuen Angeboten prasent, die ei-
nem groflen Bedurfnis entsprechen. In
Zusammenarbeit mit einer flUhrenden
Rehaklinik haben wir das urspringlich
aus Deutschland stammende Projekt
~Lotse* auf schweizerische Verhaltnisse
adaptiert und stellen Betroffenen, wel-
che sich das wlinschen, eine Bezugsper-

son zur Verflgung: Diese begleitet und
unterstltzt sie auf einem langfristigen
Behandlungspfad. Ein anderes Projekt
richtet sich an Kinder mit einem von ei-
ner Hirnverletzung betroffenen Eltern-
teil. Sie sind eine wichtige Zielgruppe,
deren BedUrfnisse bis jetzt zu wenig be-
rucksichtigt wurden. Es bleibt die Her-
ausforderung, das Thema erworbene
Hirnverletzung in der Gesellschaft und
in der Fachwelt noch besser zu positio-
nieren und flr die Anliegen und Rechte
von Menschen mit Hirnverletzung einzu-
stehen. Letztendlich hangt alles vom
Spendenerfolg ab, lebt doch unsere Or-
ganisation Uberwiegend von Spenden.
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Erika Schwob und Dr. Arthur
Gonser haben die Entstehung von
FRAGILE Suisse erheblich gepragt.
Inwieweit stehen Sie auch heute
noch in Austausch miteinander?
Wir wissen um die grofRen Verdienste
der beiden Grindungsmitglieder und
erinnern uns an deren grofles Engage-
ment beim Aufbau unserer Organisa-
tion. Uber Erika Schwob und (ber Dr.
Arthur Gonser findet sich je ein Portrait
auf unserer Webseite. Mit Dr. Peter
Zangger, erster Prasident und Ehren-
mitglied von FRAGILE Suisse, arbeiten
wir heute noch sehr eng zusammen
und profitieren von seiner langjahrigen
Erfahrung und seinem gro3en neurolo-
gischen Wissen.

Nach seiner Griindung hief8 der
Selbsthilfe-Verein zunachst einige
Jahre ,Schweizerischer Verein fiir
hirnverletzte Menschen» (SVHM),
bevor er in ,,FRAGILE Suisse*“
umbenannt wurde. Was war

der Anlass dafiir?

In der mehrsprachigen Schweiz ist es
wichtig, eine Bezeichnung zu finden,
welche in allen Landesteilen verstan-
den wird. Daher wurde der Zusatz
«FRAGILE Suisse» gewahlt. Das Wort
Lfragile“ bedeutet auf Franzdsisch und
Italienisch zerbrechlich und sollte die
Verletzlichkeit des Gehirns symbolisie-
ren. Es wird auch in der deutschen
Schweiz verstanden.
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Welche lhrer Beratungs- und
Veranstaltungsangebote mochten
Sie Betroffenen besonders an
Herz legen? Gibt es Programm-
punkte/Aktivitaten, die Sie gerne
noch bekannter machen wiirden?
Unsere Kurse flr Betroffene und Ange-
horige sind vielfaltig. Durch sie kbnnen
Wissen und Fahigkeiten erworben und
weiterentwickelt werden. Es ist wichtig,
dass sich auch die Angehorigen Zeit
nehmen, sich in unseren Kursen oder
in Selbsthilfegruppen mit ihrer Situa-
tion auseinanderzusetzen, sich auszu-
tauschen und weiterzubilden. Denn
auch sie brauchen UnterstUtzung und
mussen diese auch einfordern. Ein
grundsatzliches Anliegen ist, dass Be-
troffene und Angehdrige moglichst
schnell und frih zu FRAGILE Suisse fin-
den, damit sie moglichst bald die no6-
tige Unterstitzung erhalten und sich
nicht alleine und Uberfordert fhlen.

Neben der Beratung und Unter-
stiitzung von Betroffenen und
ihren Angehorigen bieten Sie

auch Weiterbildungen fiir Fachper-
sonen, zum Beispiel Workshops,
Seminare und Coachings, aber
auch den Parcours ,,Selbsterfah-
rung Hirnverletzung“. So konnen
Menschen ohne Hirnverletzung
die Welt aus Sicht der Betroffenen
erleben. Wie ist die Resonanz auf
diese Art von Veranstaltungen?

Bei allen Teilnehmenden verlangen wir
eine schriftliche Rickmeldung zum be-
suchten Kurs. Diese waren in der Ver-
gangenheit Uberwiegend positiv; wir er-
halten eine hohe Empfehlungsrate.
Unsere Weiterbildungen finden immer
im Koreferat statt: Es gibt einen Refe-
renten und einen Koreferenten. Korefe-
rierende sind Betroffene, die Uber ihre
Hirnverletzung und deren Folgen aus
eigener Erfahrung berichten. Das fuhrt
bei den Teilnehmenden vielfach zu
»Aha-Erlebnissen”, wenn diese zum
Beispiel erzahlen, was es heifdt, wenn
man wirklich made ist, wenn man nicht
die richtigen Worte nicht findet, obwohl
man vor der Hirnverletzung sprachge-
wandt war oder wie man lernen musste
zu akzeptieren, dass man sein Leben
neu gestalten muss - weil man auf-
grund der Einschrankungen zum Bei-
spiel nicht mehr fahig ist, im erlernten
Beruf zu arbeiten.

Stehen Sie auch in Kontakt mit
Selbsthilfegruppen bzw. anderen
Institutionen oder Betroffenen
aus Deutschland? Insbesondere
in der Grenzregion rund um Basel
oder den Bodensee diirfte es

fiir Betroffene interessant sein,
sich mit Informations- sowie
Reha- und Versorgungs-
angeboten in der Schweiz

zu beschaftigen und diese
eventuell zu nutzen?
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Unsere Regionalvereinigungen berich-
ten von unterschiedlichen Erfahrun-
gen. So sind uns beispielsweise in der
Region Basel keine Selbsthilfegruppen
und Institutionen betreffend Hirnverlet-
zung in Deutschland bekannt. Auch mit
Reha-Angeboten jenseits der Grenze
sieht es sehr sparlich aus. Im Raum Bo-
densee haben wir wenig und nur spora-
disch Kontakt mit Personen, Institutio-
nen und Selbsthilfegruppen aus
Deutschland. Dies betrifft etwa die
Schlaganfall Selbsthilfe Kreis Kon-
stanz-Radolfzell-Singen, die Selbsthilfe-
gruppe fur Schadel-Hirnverletzte - Pa-
tienten im Wachkoma und Angehdrige
im Bodenseekreis sowie den Verein fur
Hirn-Aneurysma-Erkrankte, Konstanz.
Eine wichtige Adresse ist fur uns auch
die «Kliniken Schmieder», vor allem
jene in Gailingen, eine ausgezeichnete
Neuroreha, die teilweise auch von
Schweizer Patienten genutzt wird.

In Zeiten von Corona
sind Begegnungen-
leider nur einge-
schrankt moglich,
insbesondere

bei Risikogruppen.
Wie hat sich

das auf lhr Tun
ausgewirkt?

Die Pandemie hatte
einen groBen Ein-
fluss auf unsere Akti-
vitaten. Wahrend des
Lockdowns fuhrten wir
moglichst

Im Interview mit dem Fachmaga-

zin ,,no Rosenfeld

keine personlichen Beratungsgespra-
che vor Ort, sondern boten stattdessen
eine telefonische Beratung an. Auch
bei unserem Dienstleistungsangebot
«Begleitetes Wohnen» fanden Termine
moglichst telefonisch oder per Video-
konferenz statt. Besuche erfolgten nur
mit Schutzmasken - und wenn, immer
moglich draufen. Die Termine wurden
zudem moglichst kurz gehalten. Die
Unsicherheiten zu Corona und die noti-
gen Schutzmafnahmen waren zu
Beginn eine Herausforderung, beson-
ders im kommunikativen Bereich. Nicht
alle Klienten verstanden, warum diese
MaBnahmen nétig waren oder hatten
es vergessen (Gedachtnis- und Konzen-
trationsschwierigkeiten). Trotzdem ha-
ben wir das Méglichste unternommen,
um unsere Arbeit und Hilfeleistungen
auch in dieser Zeit aufrechtzuerhalten.
Wir haben unser Angebot angepasst
und nutzten neue Mittel zur Kommuni-
kation, um die Be-
troffenen zu errei-
chen. Dies war
oft sehr auf-
wendig und
alternative
Kommuni-
kationska-
nale wie
Zoom
’ mussten in-
L  nerhalb kur
zer Zeit breit
4 implementiert
werden.  Der
Aufwand hat sich

aber auf jeden Fall gelohnt. Trotz der
Schutzmanahmen und der Nutzung
anderer Kommunikationswege war es
leider nicht immer moglich, die pas-
sende Losung zu bieten, sodass wir
zum Beispiel diverse Kurse absagen
mussten.

Die Corona-Krise wurde aber auch
als Chance gesehen. Einige Betroffene
hatten wahrend des Lockdowns mehr
Ruhe (kein Terminstress, weniger
Larm), durften Nachbarschaftshilfe er-
fahren oder lernten auch neue Formen
der Kommunikation sehr zu schatzen.

Auf welche Art werden Sie

Ihr Jubilaum dennoch feiern?

Wir begehen das Jubildum in erster Li-
nie Uber unsere Kommunikationska-
nale, haben eine Jubilaumsausgabe
des Magazins veroffentlicht und ein
Maskottchen sowie ein Signet kreiert,
mit denen wir auf das 30-jahrige Jubi-
[dum hinweisen. Leider mussten wir
wegen des Coronavirus die geplanten
Aktivitaten stark einschranken.

Was wiinschen und erhoffen

Sie sich zukiinftig von der Politik
und der Umwelt = im Sinne der
Betroffenen und ihrer Familien?
Ein besseres Verstandnis der Gesell-
schaft fur die besonderen Anliegen von
Menschen mit Hirnverletzungen. Die
Politik soll fur Menschen mit Behinde-
rungen die erforderlichen Rahmenbe-
dingungen schaffen, damit diese eine
echte Chance auf Inklusion in der
Gesellschaft haben. Mehr GroRzigig-
keit und Solidaritat winschen wir uns
dabei.

Kontakt

FRAGILE Suisse
Badenerstrafie 696
8048 Ziirich

® www.fragile.ch
@ info@fragile.ch

not 5/2020



