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Moglichkeiten der Horrehabilitation
bei hochgradiger Schwerhorigkeit

Dorothe Veraguth, Abteilung Audiologie
und Pddaudiologie, Klinik fiir ORL, Hals- und
Gesichtschirurgie Universitdtsspital Ziirich

Einleitung

Jedes Jahr kommen in der Schweiz lber
hundert Kinder mit einer hochgradigen
Schwerhdrigkeit zur Welt, die ohne recht-
zeitige Therapieeinleitung einen deutlichen
verzogerten oder ausbleibenden Erwerb der
Lautsprachentwicklung zeigen. Meistens
handelt es sich um Innenohrschwerhérig-
keiten, bei denen die Sinneszellen (Haar-
zellen) nicht richtig funktionieren. Wah-
rend das Innenohr mit seinen Sinneszellen
(Haarzellen) bereits beim Neugeborenen
ausgewachsen ist und normal funktioniert,
brauchtesfiir die Reifung der zentralen Hor-
bahn im Gehirn eine akustische Stimulation
in den ersten Lebensjahren. Die Plastizitat
des Hirnsist heute wis-
senschaftlich gut un-
tersucht. Man weiss,
dass ein gutes Horen
fur den Spracherwerb
in den ersten zwei bis
drei Lebensjahren fiir
jedes Kind sehr wich-
tig ist. Wird die Dia-
gnose einer angebo-
renen  Schwerhérig-
keit jedoch erst spater
gestellt, werden die
Chancen zunehmend
kleiner, dass ein Kind
eine gute Lautsprache

erlernen kann. Horgerite

Diagnose der Schwerhorigkeit

im ersten Lebensjahr

Seit der Einflihrung des Horscreenings wird
die Diagnose einer angeborenen Schwer-
horigkeit meist in den ersten Lebensmo-
naten gestellt. Eine genaue Diagnostik der
Schwerhdrigkeit ist heute mittels objektiver
Audiometrie auch beim Saugling moglich.
Damit ist es mdglich, bereits in den ers-
ten Lebenswochen eine Horschwelle ab-
zuschatzen, welche die Grundlage einer
Horgerateanpassung darstellt. Fur die Hor-
gerateanpassung sind Padakustiker verant-
wortlich, die mit modernen Anpassverfah-
ren auch an kleinen Ohren eines Babys
Horgerdte zuverlassig und sicher anpassen
konnen. Erganzend zum technischen Hilfs-
mittel wird immer eine audiopadagogische
Frihférderung eingeleitet, welche das Ziel
hat, die Hor- und Sprachentwicklung des
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Kindes zu unterstiitzen. Eine enge inter-
disziplindre Zusammenarbeit zwischen
Medizin, Technik und Padagogik im Team
ist wichtig. Dem Fachteam gehort gele-
gentlich auch eine Kinderpsychologin an,
welche den Eltern als Erstberaterin nach
der Diagnosestellung unterstiitzend zur
Verfligung steht. Sie kann viele Fragen der
Eltern nach dem Diagnose-Gesprach und
den ersten therapeutischen Massnahmen
beantworten. Sie vermittelt zudem Kon-
takte zu anderen Fachstellen, Elternvereini-
gungen oder anderen Eltern.

Neben der Therapieeinleitung werden in
den ersten Lebensmonaten meist weitere
medizinische Untersuchungen betreffend
Klarung der Ursache der Schwerhdorigkeit
durchgefiihrt. Dazu gehéren eine Rontgen-
untersuchung (Magnetresonanz-Tomogra-
phie) zum Nachweis oder Ausschluss von
moglichen Missbildungen im Bereiche des
Innenohrs, Blutanalysen zur Suche einer
genetischen Ursache und allfalligem Nach-
weis einer Infektion, die von der Mutter auf
das Kind Ubertragen wurde.

Zusammenhang zwischen dem
Auftreten eines Hydrocephalus und
einer Schwerhdorigkeit

Es gibt nur wenig wissenschaftliche Lite-
ratur zu diesem Thema. Es wird diskutiert,
dass eine veranderte Zirkulation des Liquors
(Hirnwasser) und ein veranderter Hirndruck
(Uber- oder Unterdruck) Auswirkungen auf
das Gehor haben kénnen. Zwischen dem
Liquor und der Perilymphe, der Flussigkeit
im Innenohr, gibt es einen Verbindungs-
kanal. Dadurch besteht ein Austausch zwi-
schen den Flussigkeiten, so dass sich Druck-
anderungen im Liquor auf die Sinneszellen
im Innenohr auswirken kénnen. Im Wei-
teren spielen auch unabhéngige Faktoren
fur die Entstehung einer Schwerhérigkeit

eine Rolle, indem bei Friihgeburten, bei
genetischen Veranderungen im Rahmen
von Syndromen oder bei Hirnhautentziin-
dungen sowohl eine Schwerhdrigkeit als
auch ein Hydrocephalus gehauft vorkom-
men konnen. Insgesamt ist ein Horverlust
jedoch kein sehr typisches Symptom beim
Vorliegen eines Hydrocephalus.

Ist die Horgerateversorgung
ausreichend?

Im zweiten Lebenshalbjahr sollte die Horge-
rateanpassung soweit abgeschlossen sein,
dass bei einer Standortbestimmung geklart
werden kann, ob die Horgerate fir eine
gute Lautsprachentwicklung gentigend
leistungsfahig sind oder die Schwerhorig-
keit so stark ausgepragt ist, dass eine Coch-
lea-Implantation erwédgt werden muss.
Neben den Befunden der Horuntersu-
chungen mit den optimal angepassten
Horgeraten ist es sehr wichtig, dass auch
eine entwicklungspadiatrische oder neu-
rologische Untersuchung Auskunft Uber
allfallige zusatzliche Auffalligkeiten in der
kindlichen Entwicklung gibt, welche bei
der Beratung lber die weiteren therapeu-
tischen Méglichkeiten mitberticksichtigt
werden mussen.

Grosse Bedeutung hat ein ausfiihrliches
Beratungsgesprach der Eltern hinsichtlich
moglicher Cochlea-Implantation. Aus oh-
renarztlicher Sicht wird eine friihe Cochlea-
Implantation empfohlen, wenn leistungs-
starke Horgerate im Hochtonbereich nicht
genligend verstarken, so dass die fur die
Lautsprache schwierigen Zischlaute (zum
Beispiel «s», «sch», «f») nicht gehort wer-
den kénnen. Wichtig ist, dass die Eltern in
der Beratung eine realistische Erwartung
erhalten, welche individuellen Ziele mit
einem Cochlea-Implantat bei ihrem Kind
aufzeigt.



In der Regel haben die Eltern das Ziel, dass
ein Kind mit Horgeraten oder einem Coch-
lea-Implantat eine gute Lautsprache erler-
nen kann. Teilweise besteht der Wunsch
der Eltern nach einer bilingualen Férderung
mittels Lautsprache und Gebéarden. Fir
Eltern von Kleinkindern ist es oft hilfreich,
auch dltere Kinder und Jugendliche mit
Horgeraten oder einem Cochlea-Implantat
kennen zu lernen. Uber gemeinsame Aktivi-
taten wie von Audiopadagoginnen geleite-
te Spielgruppen fir hérbehinderte Kinder,
Begegnungstage und Elternvereine lassen
sich einfach solche Kontakte herstellen.

Cochlea-Implantation

Wenn beidseits eine hochgradige Schwer-
horigkeit vorliegt, die mit Horgeraten nicht
geniigend gut versorgt werden kann, wird
heute eine Cochlea-Implantation empfoh-
len. Dabei wird eine Elektrode in die Hor-
schnecke eingefiihrt, um die Hornervenfa-
sern, unter Umgehung der geschadigten
Haarzellen, direkt zu stimulieren.

Die Cochlea-Implantation wurde in der
Schweiz als Leistung der hochspezialisier-
ten Medizin definiert und wird deshalb nur
an funf Zentren (Basel, Bern, Luzern, Genf,
Zirich) nach den fir alle Teams gleichen
strengen Qualitatskriterien durchgefiihrt.
Der Eingriff, bei dem das Implantat in ein
Knochenbett im Schadelknochen eingelegt
wird und die Elektrode ins Innenohr ein-
gefiihrt wird, ist heute ein standardisierter
ohrchirurgischer Eingriff. Fiir eine genaue
und sichere Diagnose der Schwerhdrigkeit,
einen obligaten Trageversuch mit Horge-
raten und die notigen Vorabklarungen
braucht man meist die Zeit des ersten Le-
bensjahrs, so dass Implantationen in der
Regel um den ersten Geburtstag oder im
2. Lebensjahr stattfinden. Haufig erfolgt die
Implantation gleichzeitig beidseits.

Die Rehabilitationsphase nach der Opera-
tion beginnt mit der Ersteinstellung des
Sprachprozessor etwa vier Wochen nach
dem Eingriff. Alle Eltern kommen mit gros-
sen Erwartungen zu diesem ersten Termin
im Cl-Zentrum, bei dem sie haufig durch
die Audiopddagogin begleitet werden. Bei
den ersten Einstellungen wir das Kind erst
wenig horen. Die Lautstarke wird langsam
erhéht und das Kind muss sich langsam

ﬂ.

-
KO

Cochlea-Implantat mit Sprachprozessor
aussen und Implantat mit Elektroden in der
Cochlea Bild: Cochlear

an viele neue Gerdausche gewohnen. Die-
ser Prozess findet mit Begleitung einer
Audiopadagogin statt, welche das Kind be-
zliglich Horreaktionen mitbeobachtet. Im
ersten Jahr braucht es zirka 8-10 Termine
zur Programmierung des Prozessors, so dass
eine stabile und gute Einstellung erreicht
wird.

Weitere Rehabilitation

nach der Horgerateanpassung oder
Cochlea-Implantation

In der Rehabilitationsphase ist die Mitar-
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beit der Eltern unter Anleitung der Audio-
padagogin ein entscheidender Erfolgsfak-
tor. Es gilt im Alltag zu Hause dem Kind
Freude am Horen und an der Sprache zu
vermitteln, so dass immer mehr gezielte
Horreaktionen beobachtet werden kénnen
und die Sprachentwicklung langsam voran
geht.

Die Audiopadagogin arbeitet im Vorschul-
und Schulalter meistens regelmassig mit
dem Kind in Forderlektionen und begleitet
es auch beim Besuch einer Kinderkrippe,
einer Spielgruppe sowie im Kindergarten
und in der Schule. Sie leitet die Padagogen
an, wie ein Kind mit Horgeraten oder Im-
plantaten auch in einer grosseren Gruppe
normal horender Kinder integriert werden
kann und instruiert den Einsatz allfalliger
technischer Zusatzgerdte wie einer FM-
Anlage. Sie kann die Eltern und Bezugsper-
sonen beraten, ob neben der Lautsprache
auch andere Mdoglichkeiten der Kommuni-
kation wie Gebarden, Bilder oder andere
Ansétze genutzt werden sollen.

Wenn die Lautsprache zu wenig entwickelt
ist, stellt sich allenfalls die Frage nach einer
Sonderschulung mit vermehrtem Einsatz
der Gebardensprache. Bei einer realis-
tischen Erwartungshaltung kann ein Coch-
lea-Implantat aber auch fir ein Kind ohne
guten Lautspracherwerb eine gute Chan-
ce darstellen, indem es sich besser in der
horenden Welt zurecht findet, Gerausche
erkennt und dadurch selbststandiger und
selbstsicherer wird. Eine zusatzliche Kom-
munikationsmaoglichkeit mittels Gebarden
und Bilder ist fiir diese Kinder eine wichtige
Unterstitzung.

Jedes Kind entwickelt sich unterschied-
lich und wird seine individuellen Ziele der
Sprachentwicklung haben. Alle Kinder
benodtigen ein familiares und schulisches
Umfeld, das sie im Lernprozess des Horens

und der Sprache ausreichend stimuliert und
fordert. Da sich bei einem Teil der Kinder,
Jugendlichen und Erwachsenen im Verlaufe
der Jahre das Gehor verschlechtern kann,
sind regemassige Horkontrollen wichtig.
Sowohl Horgerate als auch Implantate mus-
sen regelmassig in ihrer Wirkung tberprift
und feinjustiert werden.

Das Ziel jeder Versorgung ist ein moglichst
guter Spracherwerb, der den Weg fiir den
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Cl-Anpassung bei einem Kleinkind
Bild Universitatsspital Ziirich

Besuch der Regelschule und spater fiir gute
und breite berufliche Méglichkeiten 6ffnet.
Fur die horbehinderten Jugendlichen gibt
es eine eigene Berufsschule in Zirich-Oer-
likon, in welcher der Horbeeintrachtigung
auch wahrend einer Berufslehre Rechnung
getragen wird. Falls die Jugendlichen wei-
tere Unterstiitzung in der Bewadltigung des
Alltags und in der beruflichen Tatigkeit be-
notigen, stehen dazu geeignete und fiir
Horbehinderte spezialisierte Institutionen
zur Verfigung, wie beispielsweise die Stif-
tung Schloss Turbenthal.

Korrespondenzadresse:

KD Dr. med. Dorothe Veraguth,

Abteilung Audiologie und Padaudiologie,

Klinik fir ORL, Hals- und Gesichtschirurgie,
Universitatsspital Zirich, Frauenklinikstrasse 24,
8091 Zirich, Tel. 044 255 58 15,

Fax 044 255 44 24, dorothe.veraguth@usz.ch



Dominik’s Leben

Im September 1993 kam Dominik zur Welt.
Zwei Wochen vor dem errechneten Geburts-
termin. Drei Wochen zuvor hatten wir uns
in der Geburtsklinik angemeldet und freuten
uns als Eltern sehr auf unser erstes Kind.

Da fielen wir aus allen Wolken, als die unter-
suchende Arztin eine ernste Miene machte
und gleich nach dem Oberarzt rief. Es folgten
mithsame Untersuchungen fur mich als Mut-
ter, und schliesslich die Diagnose: Spina bifida
und Hydrocephalus. Flr uns als Eltern war’s
ein Schock. Bis dahin hatten wir keinen Mo-
ment daran gedacht, dass etwas mit unserem
Kind nicht in Ordnung sein konnte, denn
die Schwangerschaft verlief ohne Komplika-
tionen.

Es folgte eine Geburt, wie ich sie niemandem
winsche. Ich Gebdrsaal standen sage und
schreibe an die zwanzig Personen um mich
herum, von Intimitat keine Spur. Sobald das
Kind da war, konnte ich einen kurzen Blick
drauf werfen und weg war es. Kurz darauf
wurde esim Kinderspital in Zirich am offenen
Riicken operiert. Die Operation verlief gut,
nur der Druck im Kopf liess nicht nach - so
dass nach wenigen Tagen auch noch ein
Shunt in den Kopf operiert werden musste,
um den Liquor aus dem Kopf abzufiihren, da
ein grosser Druck auf das Gehirn einwirkte.
Es folgten lange Wochen der Rekonvaleszenz
im Spital, die uns als Eltern viel Geduld abver-
langte, da die Narbe am Riicken nicht richtig
abheilen wollte. Jeden Tag fuhr ich ins Spital,
um die Milch abzupumpen oder spéter um
Dominik zu stillen.

Endlich, einige Wochen vor Weihnachten,

konnten wir unser Kind nach Hause nehmen.
Es folgte eine sehr friedliche Zeit. Dominik
schlief viel, weinte nur selten. Er war ein ganz
ruhiges, pflegeleichtes Baby.

Bei einer Routinekontrolle beim Kinderarzt
mit ungefahr einem Jahr stellte man fest, dass
Dominik nicht gut auf Gerausche reagierte. Es
folgten Abklarungen in der ORL-Klinik (Klinik
fir Ohren-, Nasen-, Hals- und Gesichtschi-
rurgie am USZ) in Zirich, wo man uns die
Diagnose stellte: hochgradig schwerhérig.
Was das bedeuten sollte, realisierten wir als
Eltern erst nach und nach. Jetzt wurde mir
klar, warum er immer schlief wie ein Engel —
sogar auch beim grossten Larm. Er horte es
einfach nicht!

Schon bald mussten wir zu weiteren Abkla-
rungen in die ORL-Klinik, wo Dominik dann
seine ersten Horgerdte erhielt. Von da an kam
jede Woche eine Friiherzieherin zu uns nach
Hause. Mit einfachen Mitteln — Bildern und
kleinen Spielchen — libten wir die Lautspra-
che. Dabei ging es vor allem ums Lippenlesen
und um sich an die Gerausche zu gewohnen.
Bald merkten wir, dass Dominik ein guter Be-
obachter und Nachahmer war. Was er nicht
horte, kompensierte er mit den Augen. Er
nahm seine Umgebung sehr bewusst wahr



und reagierte sehr auf Mimik und Gestik.
Anhand dieser konnte er Situationen sehr
gut deuten, obwohl er meist nicht viel horte
oder die Gerausche auch nicht richtig einord-
nen konnte. Da wurde uns klar, dass die Ge-
bardensprache fiir ihn wohl die geeignetere
Kommunikationssprache werden wiirde.

Mit ungefahr vier Jahren kam erin den Kinder-
garten beim Landenhof in Unterentfelden.
Dort legte man den Fokus vor allem auf das
Lernen der Lautsprache. Dominik hatte im-
mer besonders viel Spass am Theaterspielen
und mochte es, im Mittelpunkt zu stehen. In
dieser Zeit lernten wir alternierend auch ein
bisschen Gebardensprache. Ich machte einen
Kursan der Schuleim Landenhof —zusammen
mit Lehrerinnen und Erzieherinnen. Dominik
blieb dreiJahre dortim Kindergarten, in dieser
Zeit hat er viel gelernt. Da er dort den ganzen
Tag verbrachte — auch Uber den Mittag dort
blieb — wurde er schon sehr selbstéandig.

Mit sieben Jahren ging’s dann um den Uber-
tritt in die Schule. Es wurde uns empfohlen,
an die Schule fir Gehor und Sprache in Zu-
rich-Wollishofen zu wechseln. Dort legte man
mehr Wert auf die Gebardensprache und das
Lerntempo wird dem Schiler angepasst. Er
besuchte dort zuerst ein Jahr Vorschule und
dann die ganze Schulzeit bis zum 18. Ge-
burtstag. Also insgesamt mehr als zehn Jahre.
In der Schule stand das Lernen von Buchsta-
ben und Zahlen im Vordergrund. Damit hatte
Dominik zeitweise eher Miihe, vor allem die
Rechtschreibung war schwierig. In dieser Zeit
lernte er auch selbstandig zu katheterisieren
und mit seinen zusatzlichen Behinderungen
umzugehen. Uberall war er auch immer ein
Aussenseiter — in der Schule war er unter den
Gehorlosen der Einzige mit einer zusatzlichen
korperlichen Behinderung. Er konnte nicht so
schnell laufen und rennen wie andere und
war somit beim Sport eingeschrankt. Zudem
fehlte er mehrere Male wegen Aufenthalten

im Spital, bedingt durch die Behinderung.
Dazu gehorten Eingriffe aufgrund Dysfunk-
tion des Shunts und Operationen an den
Beinen zur Erhaltung der Gehfdhigkeit. In
dieser Zeit besuchte er die Spitalschule in der
Reha-Klinik in Affoltern am Albis.

Als Dominik ungefahr zehn Jahre alt war und
neue Horgerate brauchte, stellte sich uns die
Frage, ob ein Cl (Cochlear-Implantat) fiir Do-
minik in Frage kame. Das hatte eine weitere
Operation am Kopf bedingt, bei der eine Spu-
le mit Elektroden unter die Kopfhaut implan-
tiert wird. Wir hatten grosse Bedenken, da
sich in diesem kleinen Kopf bereits ein Shunt
befand. Ausserdem konnte uns niemand sa-
gen, ob sich diese zwei Fremdkdorper im Kopf
vertragen wirden. Wir liessen uns deshalb auf
kein Experiment ein und verzichteten darauf.
Wahrend der ganzen Schulzeit waren sei-

ne Freunde die Gspanli von der Schule. Zu
Hause an unserem Wohnort hatte er keine
Freunde, da er nur am Abend und am Wo-
chenende da war. Die Freizeit verbrachte er
meist mit seinem Bruder und uns als Familie,
mit Verwandten und Bekannten aus unserem
Freundeskreis, aber selten mit gleichaltrigen
Freunden. Das stimmte uns oft traurig.
Wahrend der ganzen Schulzeit waren Thea-
ter und Musik, Gestalten und Zeichnen seine
Lieblingsfacher. Das Lesen und Schreiben
gestaltete sich eher schwierig. Auch der Um-
gang mit Geld blieb schwierig.

Wahrend dem letztem Schuljahr machte
Dominik eine Schnupperlehre im Gehorlo-



sendorf in Turbenthal. Dort fiihlte er sich auf
Anhieb wohl, weil er sich gut in der Gebar-
densprache verstandigen konnte und sich
unter seinesgleichen fiihlte. Darauf begann
er im 2011 eine Anlehre in der Montage-
werkstatt in Turbenthal. Dies bedingte den
Besuch der Berufsschule fiir Schwerhérige in
Zirich-Oerlikon.

Dieses Jahr war bestimmt eines der strengsten
Jahre fiir Dominik. Er kam in eine Klasse mit
Schillern, die alle die normale Volksschule
besucht hatten. Da kam er mit seiner Sonder-

schulbildung rasch an seine Grenzen. Zudem
musste erin dieser Zeitlernen, selbstandig mit
dem Zug unterwegs zu sein und verbrachte
die ganze Woche von Montag bis Freitag
in Turbenthal. Dieser Ablésungsprozess war
auch fiir uns als Eltern nicht ganz einfach.

Nach einem Jahr schloss er die Lehre ab als
Mitarbeiter Montage und arbeitete fortan in
der Montagewerkstatt in Turbenthal, wo er
jetzt bereits das flinfte Jahr ist und sich immer
noch wohlfiihlt. Zudem arbeitet er einen hal-

ben Tag pro Woche draussen beim Schnee-
schaufeln, Holzspalten oder bei allgemeinen
Gartenarbeiten.
In Turbenthal hat er sein eigenes Zimmer und
macht sich sein eigenes Friihstlick — nur am
Mittag isst erin der Kantine. Man kann sagen,
das Gehorlosendorf ist sein zweites Zuhause
geworden. Er nutzt die vielen Freizeitange-
bote im Dorf. Er spielt mit Begeisterung in der
Trommelgruppe, besucht ein Fitnesstraining
und einmal pro Woche geht er ins Walking.
Zudem besucht er die Malgruppe und nimmt
gerne an Ausfliigen teil. Letzten Herbst wurde
er zudem von den Bewohnern in den Dorf-
rat gewahlt, was ihn besonders stolz macht.
Trotzdem kommt er jedes Wochenende ger-
ne nach Hause, um sich zu erholen. Auch die
Ferien verbringt er lieber mit uns als Familie,
wo er sich geborgen flhlt.
Abschliessend kann man sagen, dass
Dominik’s Horbeeintrachtigung fiir seinen
Lebensweg das grossere Handicap war als
die korperlichen Gebrechen. Denn auch jetzt
ist die Kommunikation mit den Horenden
immer noch sehr schwierig, da er sich kaum
in gesprochener Sprache ausdriicken kann.
Nach wie vor flhlt er sich unter Hérenden
verloren.
Bei wichtigen Terminen bei Arzten oder
Amtern nehmen wir die Dienste einer Ge-
bardensprach-Dolmetscherin in  Anspruch,
sodass Dominik die wichtigen Informationen
aus erster Hand versteht. Bis jetzt versuchten
wir als Eltern immer alles fiir ihn verstandlich
zu Ubersetzten, aber wir stossen da auch an
unsere Grenzen.
Ob die Horbehinderung mit dem Hydroche-
phalus oder der Spina bifida in Zusammen-
hang steht, konnte uns kein Arzt bestatigen.
Wir nehmen es einfach als Schicksal an. Daran
andern kénnen wir nichts, und wir versuchen
das Beste draus zu machen.

Frida Ackermann



Das Gehorlosendorf -

das Dorf im Dorf

Das Gehdérlosendorf — das ist Lebens-,
Arbeits- und Sozialraum fiir und mit
Menschen mit einer Behinderung, insbe-
sondere Menschen mit einer zusdtzlichen
Hérbeeintrichtigung, weiteren Beeintréch-
tigungen oder besonderen Bediirfnissen.

Seit tiber 100 Jahren im Dienste

der Gemeinniitzigkeit

Mitte des 19. Jahrhunderts verstarkte sich
das Anliegen, eine Anstalt fir schwachbe-
gabte taubstumme Kinder zu griinden. Das
1665 erbaute Schloss, dessen Entwicklung
in der Turbenthaler Chronik und in der
Jubilaumsschrift umschrieben wurde, ge-
langte durch eine Schenkung von Hermann
Herold Wolff 1902 an die Schweizerische
Gemeinnlitzige Gesellschaft.

Am 15. Dezember 1904 zogen die dama-
ligen Hauseltern, Herr und Frau Starkle, im
Schloss ein, im Februar 1905 die ersten Z6g-
linge und am 28. April 1905 die ersten zwei
Lehrpersonen. Die Schule bot 25 Platze an,
und diese waren nach kurzer Zeit belegt.
Am 21. Mai 1905 schliesslich konnte die
Er6ffnung der Schule in der reformierten
Kirche Turbenthal gefeiert werden.

Im Jahre 2003 wurde das Konzept der Stif-
tung grundlegend gedandert. Und damit das
Gehorlosendorfins Leben gerufen. Mitdem
Ziel, ein Dorf zu griinden in dem (fast) alle
einen Platz finden. Das Konzept des mog-
lichst selbstandigen Lebens (wir haben kei-
ne Wohngruppen sondern Einzelzimmer,
die eine Selbstandigkeit fordern) mit einer
hohen Selbstbestimmung, hat sich bewahrt
und entwickelt sich stetig weiter.

Im Gehorlosendorf wohnen 70 Menschen,
14 davon auf der Pflege. Rund 80 Personen
arbeiten an geschitzten Arbeitsplatzen in
den Bereichen Gartnerei, Schreinerei, Me-
chanik, Hauswirtschaft, Kiiche, Restaurant,
Montage, Atelier sowie in der Verwaltung.

Wohnen

Fur jeden Menschen ist der richtige Wohn-
raum, angemessene Begleitung und Un-
terstiitzung winschenswert und eine we-
sentliche Grundlage fir Lebensqualitat
und Zufriedenheit. Wir bieten individuellen
Wohnraum in Einzelzimmern. Und das in
funf verschiedenen Hausern. Wohn- und
Lebensraum, welcher auf individuelle Be-
diirfnisse Ricksicht nimmt, gleichzeitig
aber auch Freiraum und Autonomie ermog-
licht. Innerhalb der verschiedenen Wohn-
formen sind daher auch verschiedene Be-
gleitungsformen wichtig.

Medizinische Pflege
Die medizinische und pflegerische Versor-
gung aller Bewohnerlnnen und Mitarbei-




ter/-innen des Gehdérlosendorfes erfolgt im
Rahmen der ambulanten oder stationdren
Krankenpflege sowie der Betreuung im Be-
reich Pflege. Die Angestellten der Pflege
garantieren eine ganzjahrige Tages- und
Nachtprasenz. Der Bereich Pflege ist auf
der Zircher Pflegeheimliste und verrechnet
seine Leistungen bei AHV-Rentnern auf der
Basis des KVG.

Arbeiten

Man lebt nicht um zu arbeiten, man ar-
beitet um zu leben. Allen Menschen geht
es gleich! Eine sinnvolle Arbeit, die Freude
bereitet, ist wichtig fir ein erfiilltes Leben.
Produkte, die einen Beitrag zur Gesellschaft
und zur Wirtschaft leisten, begeistern uns
und schenken Bestdtigung. Grundsatzlich
sind alle geschiitzten Arbeitsplatze Men-
schen mit einer IV-Rente oder Eingliede-
rungsverfiigung vorbehalten. Die Stiftung

sieht jedoch den Menschen im Mittelpunkt
und versucht immer eine sinnvolle Losung
anzubieten.

Ausbildung

Lernen ist Leben! In allen Bereichen des
«Dorfes» sind Ausbildungen in verschie-
densten Berufen moglich. Dabei richten wir
uns nach den aktuellen Ausbildungsstan-
dards des jeweiligen Berufsbildes. Unsere
Ausbildungen widerspiegeln die Vielfalt des
Gehorlosendorfes:

¢ Technische und handwerkliche Berufe
¢ Hauswirtschaftliche Berufe

e Kaufmannische Berufe

¢ Gesundheits- und Sozialberufe

Fir unsere Auszubildenden machen wir
keine Unterschiede und bieten die ver-
schiedensten Ausbildungsvarianten und
-niveaus in allen Bereichen an.

www.rene-ruepp.ch

Basler Orthopadie
René Ruepp AG
Austrasse 109

4003 Basel

Tel 061 205 77 77
Fax 061 205 77 78
info@rene-ruepp.ch
www.rene-ruepp.ch




Wohnschule und Erwachsenenbildung
Das Leben lehrt — mit stetigem Lernen!
Mit unseren vielfdltigen Angeboten zur
Erwachsenenbildung bringen wir unsere
Bewohner/-innen weiter. Seien dies ge-
meinsame Kochkurse, Kurse zu Beziehung
und Sexualitat, Erndhrung oder Bewegung.
Selbststandiges Leben wird durch mehr
Wissen und Einliben maoglicher! Auch un-
sere «Wohnschule» vermittelt Jugendlichen
und Erwachsenen in verschiedenen Modu-
len mehr Wissen und Erfahrung zu allen
Lebensthemen.

Freizeit

Neben den vielfdltigen Moglichkeiten im
«Dorf»bestehtauchin Turbenthaleinbreites
Freizeitangebot. Eine schone Badi, der nahe
Bichelsee und viele Veranstaltungen im Dorf
wecken die Lust auf Bewegung und Begeg-
nung. Verschiedene Organisationen im Ge-

horlosenwesen bieten ebenfalls besondere
Angebote im Bereich Kultur, Sport oder
Ferien an.

Kulturladen
Kultur schafft Briicken zwischen den Men-
schen! Genau auf diesem Hintergrund
gestalten ab 2017 regelmassig Kultur fur
Horende und Gehorlose. Dabei wird der
Dorfladen zum Kulturladen und damit auch
ein Bestandteil der Kultur in Turbenthal.
Kultur Horender fir Gehdérlose und um-
gekehrt, barrierefrei mit Gebéardensprach-
Ubersetzung oder/und Lautsprache.
Geniessen Sie Kultur in unserem Kultur-
laden! Bei einem kleinen Apéro, mit oder
ohne Imbiss, mit angenehmen Begeg-
nungen, Gesprachen — Kultur!

Fiir die Stiftungsleitung: Marcel Jenni

Infos: www.gehoerlosendorf.ch

3. Hydrocephalus und Spina bifida Kongress

5.-6. Mai 2017 in Hannover

Programm und Anmeldung:
www.asbh-kongress.de

Organisation, Ansprechpartner

ASBH Selbsthilfe gGmbH, Grafenhof 5, 44137
Dortmund, asbh@asbh.de,

Tel. 0231 861050-0 (Mo-Do 08.00-12.00, Fr
08.00-11.30 Uhr)

Veranstaltungsort:
H4 Hotel Hannover Messe, Wiirzburger
Strasse 21, 30880 Hannover/Laatzen

Kongresshotel:

TCH - Top Conference Hotels GmbH,
Thiemendorfer Mark 2, 06796 Brehna,
Tel. +49 (0) 34954 / 903 201
www.tch-hotels.de



Wir erleichtern Ihnen das Leben. Mit Sicherheit.

Kontinenzversorgung ist Vertrauenssache.

Wir bieten Ihnen dazu seit GUber 19 Jahren Kompetenz,
erstklassige Produkte und personlichen Service. Damit Sie
sicher und mit Leichtigkeit das Leben geniessen kdnnen.

Wir sind flur Sie da.



2% ORTHQ MEDIGA

B 041360 25 44
@ info@orthomedica.ch

Ortho Medica AG
Grabenhofstrasse 1
Postfach 2242
6010 Kriens 2

Tel 041 360 25 44
Fax 041 360 25 54

www.orthomedica.ch



Erkldrung zur

Sinnesbeeintrichtigung

Beeintrdchtigungen der folgenden Sinne —
visuelle und auditive Wahrnehmung — wer-
den dem Oberbegriff Sinnesbehinderungen
zugeordnet. Dazu gehéren Taubblindheit,
Sehbeeintrcchtigung bis hin zu Blindheit
und Hérbehinderungen von Schwerhérigkeit
bis Gehérlosigkeit. Sehen und Héren werden
auch als Fernsinne bezeichnet (Quelle Eltern-
Web). Mégliche Ursachen von Sehbehinde-
rungen sind vielfach Krankheiten. Aber auch
angeborene Blindheit oder Sehbehinderung
ist moglich.

Schon wenige Tage nach der Geburt un-
serer Tochter Isabel, im Oktober 1985, wur-
de bei ihr eine ungewdhnliche Zunahme
des Kopfumfanges festgestellt. Isabel wurde
daraufhin ins Kinderspital Uberwiesen, wo
nach Abklarungen eine Toxoplasmose mit
Hydrocephalus und entziindliche Herde der
Netzhaut festgestellt wurden. Fir uns war
dies ein grosser Schock.

Wir hatten uns erkundigt tiber mogliche Fol-
gen und Auswirkungen der Toxoplasmose-
Infektion auf die Entwicklung unseres Kindes.
Sowohl leichte Einschrankungen bis starke
geistige Behinderungen sind moglich. Auch
die Augen konnen unterschiedlich stark
betroffen sein. Das heisst von leichter Seh-
behinderung bis Blindheit ist alles moglich.
Diese neuen Erkenntnisse haben uns extrem
belastet und sehr verunsichert. Zu diesem
Zeitpunkt konnte uns natirlich niemand sa-
gen, wiessich unser Neugeborenes entwickeln
wiirde.

Isabel musste wahrend zwei Monaten im Kin-
derspital bleiben. Nach sechs Wochen wurde

ein Teil des Shunts, die Ableitung ins Ge-
hirn und ein Reservoir, angelegt. Ab diesem
Zeitpunkt konnte Hirnflissigkeit regelmassig
mittels Punktion abgefiihrt werden.

Diese Zeit war sehr belastend, da der Kopf-
umfang von Isabel trotzdem stetig zunahm.
Erstnachdem die Entziindungim Gehirn stark
abgeklungen war, konnten das Ventil und
die Ableitung in den Bauch eingelegt wer-
den. Dank dem Umstand, dass Isabel unser
erstes Kind war, konnten wir entsprechend
viel Zeit mit unserer Tochter im Kinderspital
verbringen.

Sehr einschneidend war der Tag, an dem wir
feststellen mussten, dass uns das Baby mit sei-
nen Augen gar nicht richtig fixieren konnte.
Etwas, was Sauglinge in diesem Alter norma-
lerweise schon machen. Bis jetzt galten alle
arztlichen Bemiihungen dem Hydrocephalus
und den geplanten Shunt-Operationen. Nun
wurde aber zusatzlich eine augenarztliche
Abklarung vorgenommen. Die Augenunter-
suchung in Narkose brachte dann die Ge-
wissheit, dass der Visus von Isabel unter 0,1
liegen wiirde.

Was wir beflirchtet, aber auch gleichzeitig
verdrangt hatten, wurde nun leider zur Tatsa-
che—unserKind ist stark sehbehindert. Erneut
ein Schock. Fir uns war aber bald klar, dass
wir uns auf diese neue Situation einstellen
mussten.

Sehr friih sind wir im Kinderspital Zirich
auf die Elternvereinigung blinder und seh-
schwacher Kinder aufmerksam gemacht
worden. Von dieser Vereinigung wurde eine
Frihférderung fiir betroffene Kinder ange-
boten, die wir dann friihzeitig in Anspruch



nehmen konnten. Im Nachhinein mussen wir
immer wieder feststellen, wie enorm wichtig
diese Hilfe fir unsere Tochter gewesen ist.
Regelmassig ist ein Therapeut zu uns nach
Hause gekommen und hat mit Isabel ge-
Zielte, spielerische Ubungen gemacht. Dabei
ist er einerseits auf die Einschrankungen beim
Sehen eingegangen, andererseits hat er mit
Isabel Ubungen gemacht, um die Nacken-
muskulatur zu starken. Dies war wichtig, da
der Kopf durch den Hydrocephalus grosser
und auch schwerer geworden war. Anfang-
lich hatte Isabel grosse Miihe, in der Bauch-
lage den Kopf zu heben und zu drehen.

Wir waren wahrend dieser Zeit nattrlich spe-
ziell darauf fixiert, alle Entwicklungsschritte
genau zu verfolgen. Noch war véllig unge-
wiss, zu was Isabel spater fahig sein wiirde.
Kann sie die Schule besuchen? Was wird ihr
weiteres Leben mehr beeinflussen, die mog-
liche geistige Behinderung oder ihre Sehbe-
hinderung? Es war eine schwierige Zeit mit
sehr vielen Unbekannten. Wir freuten uns

naturlich an jedem noch so kleinen Entwick-
lungsschritt. Einen wunderbaren Moment er-
lebten wir, als uns der Therapeut versichern
konnte, dass unsere Tochter die Farben erken-
nen und auch unterscheiden kann.
Inzwischen in Hergiswil NW wohnhaft, stellte
sich dann bald die Frage der Einschulung
respektive des Eintrittes in den Kindergarten.
Da wir ganz in der Nahe des Kindergartens
wohnten, wollten wir den Versuch wagen
und Isabel in den 6rtlichen Kindergarten schi-
cken. Es war uns allerdings klar, dass dies nur
funktionieren wiirde, wenn seitens der Lehr-
personen entsprechende Bereitschaft vorlag.
Sie waren bereit, diesen Versuch zu wagen.
Wir orientierten alle Eltern der Mitschiiler im
Voraus. Es funktionierte wirklich gut. Einzig
zu den Turnstunden musste jemand von uns
Eltern fur Isabel zur Verfiigung stehen.

Dass jedoch der Besuch der Regelschule keine
Option mehr sein konnte, war fir uns nach
diesem Kindergartenjahr aber ebenso klar. Da
der Kanton Nidwalden Uber eine sehr gute




Heilpadagogische Schule verfiigt, wurde Isa-
bel in Stans in der HPS eingeschult.

Die Schulleitung war zwar zuerst der Ansicht,
dass fiir Isabel die Blindenschule in Baar even-
tuell das Richtige ware. Wir wussten jedoch,
dass diese Schule damals ausschliesslich
schulbildungsfahige, blinde oder sehbehin-
derte Schiler unterrichtete. Ein Augenschein
vor Ort mit der Schulleitung der HPS machte
schnell klar, dass wegen der zusatzlichen geis-
tigen Behinderung von Isabel die Blinden-
schule Baar nicht der richtig Ort sein konnte.
Isabel war in der Heilpddagogischen Schule
Stans optimal aufgehoben. Die Lehrpersonen
liessen nichts unversucht, die vorhandenen
Maoglichkeiten von Isabel zu unterstiitzen und
zu férdern. Sie lernte Lesen und Schreiben so-
wie das Schreiben am Computer. Da konnte
sie die Schriftgrosse nach ihren Bedirfnissen
einstellen. Isabel hat in dieser Zeit enorm viel
fur ihr weiteres Leben profitiert.

Nach der offiziellen Schulzeit konnte Isabel in
der Werkstatt der Blindenfiirsorge Horw eine
Arbeit aufnehmen, wo sie auch heute noch ta-
tig ist. Mehrheitlich ist sie bei der Herstellung
von verschiedenen Blrstenprodukten tatig.
Eine Low-Vision-Trainerin hatte mit Isabel
vorgangig den Arbeitsweg mit &ffentlichen
Verkehrsmitteln von Hergiswil nach Horw ge-
Ubt. Sie kann diesen Weg seither problemlos
alleine bewaltigen. Die Arbeit in der Werkstatt
gefallt Isabel sehr.

Nebst den schulischen und beruflichen Be-
langen war es uns immer ein grosses Anlie-
gen, dass sich Isabel auch sportlich betatigen
kann. Schon sehr friih haben wir mit Isabel
Wassergewhnungskurse besucht und durch
das wochentliche Schwimmen in der HPS hat
sie Schwimmen gelernt. Das eréffnet ihr eine
weitere Moglichkeit, ihre Freizeit zu gestalten.
Auch haben wir friih versucht, mit Isabel Ski
zu fahren, um ihr Gleichgewicht zu starken.
Sie lernte schnell, sicher auf den Skiern zu

stehen, und mit Hilfe des Skistocks, an dem
sie sich festhalten konnte, erste Fahrten zu
machen. Bald war sie imstande, Pflugbégen
zu fahren. Somit konnten erste Abfahrten in
Angriff genommen werden. Auf dem Skilift
haben wir sie zwischen die Beine genommen.
Die Abfahrten konnte sie nun selbststandig
fahren, indem sie sich am Vater, welcher
vorfuhr und die Richtungen vorgab, genau
orientierte. Isabel hatte grosse Freude am Ski-
fahren. Als sie alter und auch grosser wurde,
wurde es zunehmend schwieriger auf den Ski-
liften und im Getlimmel der vielen Skifahrer.
Wir haben uns deshalb auf das Langlaufen
im klassischen Stil verlegt, was sie nach wie
vor sehr gerne macht. lhre skifahrerischen
Vorkenntnisse kommen ihr natirlich jetzt
sehr entgegen. Sie flihlt sich auf leichteren
Abfahrten entsprechend sicher.

Fir weitere sportliche Aktivitaten dient uns
ein Tandem. Velotouren mit dem Tandem
sind ideal, da Isabel auf dem hinteren Platz
zwar aktiv mittreten muss, aber das Rest-
liche dem vorderen Fahrer tberlassen kann.
So konnten wir schon schéne Touren in der
naheren und weiteren Umgebung machen.
Auch Wandern ist moglich, jedoch nur auf
relativ guten Wegen. Sobald die Wege steinig
und mit Wurzeln durchsetzt sind, Giberfordert
es Isabel. Auch Stufen sind schwierig, da sie
die Distanzen ganz schlecht abschatzen kann.
Inzwischen hat Isabel ihre Liebe zur Mund-



harmonika entdeckt. Ausgel6st wurde ihr
Wunsch zum Mundharmonika spielen durch
mehrere Auftritte der Brenz Band in Buochs,
eine Band aus Siddeutschland, die aus vor-
wiegend behinderten Menschen zusammen-
gesetzt ist.

Ein Mundharmonikalehrer aus Solothurn hat
sich bereit erklart, Isabel Einzelstunden zu
erteilen. Er vergrossert ihr die Noten und
macht sie zweifarbig. Rote Noten fiir Ziehen
und schwarze Noten fiir Blasen der Téne. Das
klappt bestens. Isabel hat das alles schnell be-
griffen. Die Fortschritte sind, auch dank ihrem
guten Musikgehor, bemerkenswert.

Es zeigt sich auch anhand dieses Beispiels,
dass trotz Sehbehinderung und geistiger Be-
hinderung enorm viel moglich ist. Es setzt
aber immer voraus, dass sich beteiligte Per-
sonen zusatzlich engagieren und auch gewillt
sind, mehr zu leisten.

So einzigartig wie ich

Trotz den vielen Moglichkeiten, die Isabel
nutzen kann, ist sie sehr auf andere Leute
angewiesen. Bedingt durch ihre geistige Be-
eintrachtigung und ihre Sehbehinderung ist
sie auf Begleitung angewiesen. Leider ist ein
vollig selbstbestimmtes Leben fiir sie nicht
moglich. Aber mit der notigen Motivation
und Hilfe kann man ihr trotzdem einiges
zutrauen.
Isabel ist nun 31 Jahre alt. Das Ventil macht
zurzeit keine Probleme. Lediglich zweimal
musste sie deswegen operiert werden. Das
tagliche Leben wird bestimmt durch ihre Seh-
behinderung und ihre geistige Behinderung,
wobei sicher die geistige Behinderung am
meisten Einschrankung bedeutet. Ohne ihre
geistige Behinderung konnte Isabel, trotz ih-
rer Sehbehinderung, mittels geeigneter Hilfs-
mittel ein selbstbestimmtes Leben flihren.
Bruno und Beatrice Durrer

hock'n roll ag, 3027 Bern, 031 922 28 00

info@hocknroll.ch, www.hocknroll.ch

mein Rollstuhl von hock’n roll




E Orthotec

Lebensqualitat steht
bei uns im Zentrum.

Philipp Gerrits
Leiter Orthopadietechnik

Die Orthotec als innovativer Partner fiir
orthopadische Hilfsmittel fiir Kinder und Erwachsene.

Rufen Sie uns an, wir beraten Sie gerne.

Orthotec AG | Guido A. Z&ch Strasse 1 | CH-6207 Nottwil | T+41 4193956 06 | info@orthotec.ch | www.orthotec.ch
Ein Unternehmen der Schweizer Paraplegiker-Stiftung
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Offizielle Einladung zur
4. Mitgliederversammlung
der SBH Schweiz

Samstag, 6. Mai 2017, 10.30 Uhr,
im Restaurant Altes Klosterli, Zoo Ziirich,
Klosterweg 36, 8044 Ziirich
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11.
12.

2)

3)

SEPENKDWNF

Begruissung

Wahl der Stimmenzahler

Protokoll der 3. Mitgliederversammlung vom 21. Mai 2016
Jahresbericht der Prasidentin

Jahresrechnung 2016 2

Revisorenbericht

Budget 2017 mit Festsetzung der Jahresbeitrage 2017
Jahresprogramm 2017

Mutationen

Wahlen

a) des Vorstandes

b) des Prasidiums

c) Wahl der Revisoren

Antrage »

Diverses

Publiziert im SBH-Informationsheft 2/2016 oder oder kann bei der Geschiftsstelle
SBH Schweiz schriftlich angefordert werden: geschaeftsstelle@spina-hydro.ch

Die Jahresrechnung 2016 kann ab dem 3. April 2017 bei der Geschaftsstelle

SBH Schweiz schriftlich elektronisch angefordert werden:
geschaeftsstelle@spina-hydro.ch

Antrage an die 4. Mitgliederversammlung sind bis spatestens 10. April 2017
(Poststempel) einzusenden an: Prasidentin SBH Schweiz,

Inés Boekholt-Forderer, Rue Jolimont 22, 2525 Le Landeron

09.45 Uhr Check-In aller Teilnehmer vor Haupteingang Zoo Ziirich

(Helpdesk SBH Schweiz)

10.00 Uhr  Besuch Zoo Ziirich fir ein Elternteil und Kinder mit Sternschnuppen-Karte
10.30 Uhr  Mitgliederversammlung fiir eingeschriebene Teilnehmer

im Restaurant Altes Klosterli

12.45 Uhr  Mittagessen aller Teilnehmer im Restaurant Altes Klosterli
14.00 Uhr  Verabschiedung der Teilnehmer durch Vorstand SBH Schweiz
14.10 Uhr  Neu und weiterfiihrender Besuch Zoo Zdirich fur alle

18.00 Uhr  Schliessung Zoo Ziirich

Ein Elternteil begleitet eigene Kinder durch den Zoo Zirich (ganztags moglich).



Allgemeines

Unkostenbeitrag fiir Mittagessen und Getranke CHF
20.—pro Teilnehmer, Kinder bis Jahrgang 1999 gratis.
Der Zoo-Eintritt fiir SBH-Familien mit minderjahrigen
Kindern geht zulasten der Stiftung Sternschuppe
Ziirich.

Der Zoo-Eintritt von selbstbetroffenen SBH Schweiz
Mitgliedern Gibernimmt die SBH Schweiz.

Der Zoo-Eintritt fiir Aktivmitglieder muss (ber die
SBH Schweiz bezogen werden; nicht iiber die Zoo-
Kasse, Kostenbeitrag fiir Zoo-Eintritt CHF 10.— pro
Person.

Parkgebiihr ist Sache der Teilnehmer.

Versicherung
Versicherung ist Sache der Teilnehmer. Die SBH
Schweiz lehnt jede Haftung ab.

Fotos

Uber unsere Veranstaltungen berichten wir nach-
traglich in unserem SBH-Informationsheft, auf der
Website, im Facebook und erstellen hierzu wahrend
des Anlasses Fotos. Personen, die nicht fotografiert
werden mochten, informieren uns schriftlich mit
Portrat bei der Geschaftsstelle vor dem Anlass. Wir
gehen achtsam mit Fotomaterial um und l6schen
unangebrachte Bilder.

Anreise

Mit OV siehe www.sbb.ch und http://www.zoo.ch/
de/zoobesuch/anreise

MitAuto: http://www.zoo.ch/de/zoobesuch/anreise
Es stehen beschréankt Behindertenparkplétze zur Ver-
fligung. Genligend kostenpflichtige Parkplatze rund
um das Gelande.

Die Ausschreibung im SBH-Info 1/2017 qilt als offi-
zielle Einladung fiir die 4. Mitgliederversammlung
2017. Kein Post- oder Mailversand. Der Vorstand der
SBH Schweiz freut sich iber die aktive Teilnahme von
Ehren- und Aktivmitgliedern an der Versammlung
sowie am Zoo-Besuch.

Fiir den Vorstand der SBH Schweiz

Inés Boekholt-Forderer, Prdsidentin

Anmeldeschluss: 15. April 2017
Anmeldetalon senden an:

Geschaftsstelle SBH Schweiz

Aehrenweg 6

8317 Tagelswangen

Oder Anmeldetalon scannen und per E-Mail
an: geschaeftsstelle@spina-hydro.ch

Anmeldung 4. Mitgliederversammlung vom
Samstag, 6. Mai 2017 im Zoo Ziirich, Restaurant Altes Klosterli

Name Vorname

Strasse/Nr. PLZ/Ort

E-Mail

Mobile- oder Festnetznummer

Name der Begleitperson

Name betroffenes Kind Jahrgang Rollstuhl Ja [ Nein

Namen der Geschwister mit Jahrgdangen

Ich/wir nehmen an der Mitgliederversammlung teil

Ich/wir nutzen Zoo-Tag (ganztags)
Ich/wir nehmen am Mittagessen teil
Ich/wir wiinschen vegetarisches Essen
Ich/wir bestellen Zoo-Tickets

Bemerkungen

Ja a Anzahl Personen
Ja a Anzahl Personen
Ja a Anzahl Personen
Ja Q Anzahl Mens

Ja a Anzahl Personen

Datum und Unterschrift




Liebe und Sexualitidt mit Spina
bifida entdecken und geniessen

Am 2. Familientreffen im Ostschweizer
Kinderspital St. Gallen referiert die
Sexualpddagogin und Sexualtherapeutin
Madeleine Bosshart aus Wil lustvoll und
sehr informativ zu diesem oft heiklen
Thema «Sexualitdt».

Sexualitat, Sinnlichkeit und Zartlichkeit sind
ein wunderbares Thema flir uns Menschen.
Wir sehnen uns alle nach diesen Korper-
beriihrungen und nach diesen Gefiihlen.
Kinder mit Spina Bifida spiren dies genau
so wie wir alle anderen Menschen auch. Mit
der Einstiegsfrage, «Was ist denn Sexuali-
tat und was wiinschen sie als Eltern ihrem
Kind zum Thema Sexualitat?» zeigte sich
sehr schnell, dass Sexualitat nicht nur auf
die Fortpflanzung reduziert werden darf.
Kinder und besonders Kinder mit einer
Beeintrachtigung sind noch starker auf

Informationen und Erlebnisfelder im The-
ma Sexualitdt angewiesen. Wir Erwachsen
bestimmen, wie viel ein Kind erfahren und
somit wissen darf. Da stellt sich die Frage:
Warten wir oder begleiten wir das Kind ak-
tiv in seinem Entwicklungsstand im Thema
Sexualitdt?

Familientreffen im Ostschweizer Kinderspital St. Gallen

Das Ostschweizer Kinderspital hat am
5. November 2016 zu einem Familiennach-
mittag fir die Betroffenen mit Spina bifida
und deren Angehorigen eingeladen. Knapp
ein Dutzend Familien sind dieser Einladung
gefolgt. Die Kinder hatten dabei die M6g-
lichkeit, durch Mitarbeiter des Spitals mit
Spielen und Spass die Zeit zu vertreiben,
wahrend die Eltern an den Referaten teil-
nehmen konnten. Ebenfalls waren Arzte
und Pflegeteam, welche diese Kinder tber
Jahre betreuen, anwesend.

Im ersten Teil begrisste uns Dr. Mack, wel-

cher die MMC-Sprechstunde leitet, zu die-
sem Anlass. Er berichtete in diesem ersten
Teil Uber Allgemeines: Zum Beispiel, dass
es auf Grund von Ausgrabungen schon zu
vorchristlicher Zeit Menschen mit dieser
Fehlbildung gegeben hat und dass diese
damals von ihren Vélkern verehrt worden
sind. Ebenfalls zeigte er die neuesten Statis-
tiken bezliglich Anzahl Geburten der letzten
Jahre, welche aus meiner Sicht doch rela-
tiv ernlichternd sind, da es nicht wirklich
eine Abnahme zeigt, wenn man die Zahlen
ganzheitlich betrachtet.



Sexualerziehung bei Madchen und Jungs
mit einer Beeintrachtigung lauft auf zwei
verschiedenen Ebenen. Auf der einen Seite
ist das Lebensalter und nach diesem rich-
tet sich immer die Sexualitdt, und auf der
anderen Seite steht das Entwicklungsalter.
Wissensvermittlung findet im Entwicklungs-
alter statt.

Ein 18-jahriger Mann z.B., Entwicklungs-
alter ca. 6 Jahre, steht mitten in der Pubertat
und strotzt vor Potenz und somit zeigt sich
mehrmals tdglich auch eine Spontanerek-
tion. Dieser Mann muss informiert werden,
dass dies ok ist und wie Mann sich dabei
verhalten kann.

Jedes Kind kennt seine eigene korperliche
Erregung. Die Jungs sehen dies wunderbar
anihrem Penis und die Madchen erleben oft
ein wohliges Gefiihl «da unten» ©.
Kleinkinder, Jugendliche und Erwachsene
suchen nach ihrer Geschlechtsidentitat.
Ich bin ein Madchen oder ich bin ein Jun-
ge. Und somit sind wir mitten im Thema
Sexualerziehung. Hat nun das «da unten”
einen Namen? Besonders bei den Mad-
chen vergisst man schnell, dass das «da

Dem Kinderspital ist es wichtig, dass Eltern,
welche wahrend der Schwangerschaft von
dieser Diagnose erfahren, die Méglichkeit
der Information Uber die vorgeburtliche
Operation in Anspruch nehmen. Es zeigt
sich klar, dass nach einer solchen Opera-
tionen der Verlauf resp. die Auswirkungen
bedeutend positiver ausfallen.

Dies fiihrte anschliessend zu einer regen
Diskussion, da die Risiken fiir die Mutter
und das Ungeborene nicht geklart werden
konnten und dies aber unbedingt bei einem
Entscheid miteinbezogen werden sollte.

unten» ebenfalls einen Namen hat. Sobald
ein Madchen weiss, wie das «da unten»
heisst, wie es aussieht und dass es dies auch
beriihren darf, wird dieses Geschlechts-
organ wertvoll und es gehért zu dem
Madchen.

Es gibt viele Bezeichnungen fiir das &us-

Wahrend der anschliessenden Pause offe-
rierte das Kinderspital Getrdnke und Ku-
chen, und so bot sich auch die Méglichkeit
sich auszutauschen.

Nach dieser Kaffeepause hat uns Madeleine
Bosshart in sehr kompetenter Weise durch
das Thema Sexualitat gefiihrt. Ich denke
dies ist kein einfaches Thema, doch Frau
Bosshart hat es verstanden, in lebhafter
Weise sehr offen durch dieses grosse Thema
zu fihren. Frau Bosshart hat obenstehend
eine Zusammenfassung ihres Referats zur
Verfligung gestellt. Gabi Biasi
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Eltern blinder, seh- und mehrfach behinderter Kinder

Schritte begleiten

Kinderhduser Imago

Integrative Kitas fur Kinder mit und ohne
Behinderung, ab 3 Monaten.

Eltern= und Fachberatung

Begleitet, informiert und vernetzt Eltern und
Fachpersonen.

Entlastung

Zeit zum Durchatmen fiir die Eltern.

Veranstaltungen fiir
behinderte Kinder

Ungewdhnliche Erlebnisse und Zeit fir Erfahrungs-
austausch unter betroffenen Familien.

Zeitschrift imago
Berichte und Reportagen zum Thema Kind,
Familie und Behinderung.

Tagesschule

Fir seh- und mehrfach behinderte Kinder
und Jugendliche.

www.visoparents.ch visoparents schweiz
Stettbachstr. 10, 8600 Dibendorf
PC 80-229-7 Telefon 043 355 10 20



sere Geschlechtsorgan von Frauen resp.
Méadchen. Die Referentin fordert die El-
tern auf, einen Namen fiir das weibliche
Geschlechtsorgan, sei dies Vulva, Venus,
Mumu ..., zu suchen und dies auch im-
mer wieder auszusprechen. Nur was einen
Namen bekommt, wird wertvoll und wird
schiitzenswert. Oder anders gesagt, wenn
ein Kind seinen Korper kennen lernen und
benennen kann, schenken wir Erwachsenen
dem Kind ein JA zu seinem Korper, und erst
dann kann ein Kind ein NEIN aussprechen
und sich schiitzen.

Madchen und Jungs, welche eine Beein-
trachtigung haben, erleben von Anfang an
immer wieder, dass ganz viele Leute mit
ihrem Korper arbeiten. Oft lernen diese
Kinder, dass der Korper funktionieren muss
und soll, was ja auch sehr lebenswichtig
ist. Auf der anderen Seite dirfen wir Er-
wachsene nicht vergessen, dass der Korper
auch dussere Geschlechtsorgane besitzt
und diese lieben sinnliche und Zzértliche
Berlihrungen. Korperwahrnehmungen
sind mit Geflihlen verbunden. Kinder,
welche lernen Berlihrungen und Gefihle
wahr zu nehmen, diese zu geniessen und
auch benennen konnen, diirfen mit einem
starken Fundament in die spatere erwach-
sene Sexualitat Ubertreten.

Die Sinnlichkeit ist das Tor zur Sexualitdit.
Unser ganzer Korper ist eine wunderbare
Lustlandkarte. Kinder und Jugendliche mit
Spina bifida ist es von wertvoller Bedeu-
tung, den Korper immer wieder auf ver-
schiedene Arten als sinnliche und lustvolle
Quelle zu erleben.

Wahrend der Pubertdt suchen Madchen
und Jungs nochmals ganz stark ihre Ge-
schlechtsidentitat. Auch hier kdnnen die
Eltern ihre Kinder wunderbar im Lebens-
alter ansprechen und unterstiitzen; sei dies
mit der Kleiderwahl, Schmuck, Schminken,
Haarschnitt, Anerkennung der Gefihls-
schwankungen, dem Spiel mit Loslassen
und ich vertraue dir. Und das einfachste:
Komplimente mitteilen. Wer ein Kompli-
mente bekommt, der weiss, dass man ihn
sieht und sich dariberfreut, dass man daist.
Sexualitdt ist Lebensgeschichte, Beziehungs-
geschichte und Korpergeschichte.

Madeleine Bosshart
Praxis Sexualpadagogik und Sexualberatung,

Madeleine Bosshart, Tonhallestrasse 49, 9500 Wil,
www.liebelust.ch

Besuchen Sie unsere Website:

www.spina-hydro.ch



Portrait: Unsere

Lisa Schultis

Wohnort: Luzern
Alter: 19
Sternzeichen: Steinbock

Beruf: Kundenberaterin bei der Firma
Coloplast

Hobbys: Rennrollstuhl fahren, Freunde
treffen, die Natur geniessen, Reisen

Lebensmotto: Ein Tag ohne ein Lacheln
ist ein verlorener Tag

Was magst du?
Sport, gutes Essen, schones Wetter.

Was stresst dich?
Menschen, die nur das Schlechte sehen.

Kurzer Lebenslauf Familie/Schule/Beruf:

In Langendorf wuchs ich bei meinen El-
tern mit meinem Bruder auf. Dort ging ich
auch zur Schule. In der Grundschule hatte
ich die beste Schulzeit. Da habe ich auch
meine Freunde kennengelernt, mit denen
ich immer noch einen sehr engen Kontakt
pflege. Die Ausbildung zur Biroassistentin
absolvierte ich auf der Gemeinde Langen-
dorf. Nach meiner Ausbildung absolvierte
ich ein 6-monatiges Praktikum bei der Vebo
in Oensingen.

Wie bewiiltigst du deinen Alltag?

Mitglieder

Mit viel Freude, Motivation und einem
Lachen auf dem Gesicht.

Mit welchen Einschrédnkungen bist du
konfrontiert?
Inkontinenz-Darmversorgung.

Was war die grésste Herausforderung bis-
her fiir dich und wie hast du sie gel6st?
Die grésste Herausforderung war meine
Ausbildung. Mit viel Wille und Durchhal-
tevermogen habe ich meine Ausbildung
absolviert.

Was drgert dich im Alltag?
Wenn ich mir was vornehme oder ein Ziel
setze, was ich dann nicht erreiche.

Wie kommst du im offentlichen Raum
zurecht?



Im offentlichen Raum komme ich heute
gut zurecht, weil ich von meinem Umfeld
— Eltern, Freunden, Sportleitern — in den
offentlichen Raum integriert und auch in
das Handling des OV eingefiihrt wurde.

Wo ist dein Lieblingsplatz/-ort?

Ich bin gerne in Luzern am See oder auf
der Rennbahn in Nottwil, denn dort kann
ich mich auspowern und meinen Kopf frei
kriegen.

Was haltst du von Inklusion?

Wenn Inklusion Gberall funktionieren wiir-
de, dann brauchte es die SBH Schweiz Ver-
einigung gar nicht.

Erlebst du selber, dass Inklusion in der
Gesellschaft gelebt wird?

Inklusion habe ich besonders wahrend
meiner Schulzeit und Ausbildung bei den
Mitschiilern und Lehrern erlebt.

Was ist aus deiner Sicht notwendig, dass
Inklusion maglich ist?

Von den Politkern wiirde ich mir mehr
Durchsetzungskraft und Veranderung zur
echten Inklusion fiir Menschen mit beson-
deren Bediirfnissen wiinschen.

Pflegst du einen Freundes-/Bekannten-
kreis?

Ja, ich pflege mein Freundes- und Bekann-
tenkreis personlich und so oft ich kann,
denn meine Freunde spielen in meinem
Leben eine grosse Rolle, weil ich diese seit
meiner Kindheit kenne.

Wie pflegst du den Kontakt lieber —
personlich oder per Social Media?

Am liebsten personlich. Wenn ich meine
Freunde/Familie gerade nicht sehe, dann
per WhatsApp.

Machst du den ersten Schritt der Kontakt-
nahme oder wartest du lieber ab?

Ich mache gerne den ersten Schritt auf die
Menschen zu, weil ich eine kontaktfreu-
dige und offene Person bin. Daher sind die
Reaktionen der angesprochenen Personen
sehr positiv.

Deine Lieblings-Apps?
WhatsApp und Instagram.

Was waren gliickliche Momente in deinem

Leben?

— Die Diplomfeier nach meiner Ausbildung.

— Dass ich Roger Federer personlich getrof-
fen habe.

— Die erste Junioren-WM 2008 in Amerika.

— Die Jobzusage bei der Firma Coloplast AG
in Rotkreuz.

Was gefillt dir an deinem Beruf?
An meinem Beruf gefallt mir besonders,
dass ich mit Menschen in Kontakt trete, die
an Blasen- und Darmproblemen leiden und
ich sie kompetent beraten kann.

Was sind deine Pléine/Ziele?

Meine Plane und Ziele:

— Weiterhin als gliickliche Mitarbeiterin bei
der Coloplast AG arbeiten zu kdnnen.

— Einen Sprachaufenthalt machen.

— Den Sport weiterhin leidenschaftlich be-
treiben.

— Ein selbstandiges und glickliches Leben
fuhren.

Hast du einen Lebenstraum?

2020 in Tokio an den Paralympics dabei zu
sein und spater eine eigene Familie grin-
den.

Kommt fiir dich ein eigensténdiges
Wohnen in Frage?



Wir sind fur das
Kind, das von
den einfachen
Dingen im Leben
fasziniert ist.

Erhaltlich in den

Grossen 08-16. Jetzt ein
kostenloses Musterset
bestellen. Senden Sie eine
SMS mit «VaPro PP »,
Ihrem Namen, Charriere
und Adresse an 970.

% Hollister

VaPro Plus

VaPro Plus Pocket fiir sie und ihn



Ja, denn seit Mai 2016 wohne ich in einer
Frauen-WG in Luzern.

Es war schon immer mein Traum nach Lu-
zern zu ziehen und in einer WG zu leben.
Dadurch, dass ich in Nottwil trainiere, war
fir mich schnell klar, dass ich mir in naher
Zukunft eine Arbeit und Wohnung im Raum
Luzern suchen wiirde. Nun hat beides ge-
klappt. Es geféllt mir sehr gut und ich bin
rundum zufrieden.

Was hdltst du vom Assistenzbeitrag?

Es ist eine gute Sache. Man sollte ihn auf
jeden Fall in Anspruch nehmen, wenn der
Anspruch gegeben ist.

Wenn ja, nutzt du ihn bereits oder wére
das fiir dich eine Option/Hilfe fiir mehr
Teil-Autonomie?

Meine Abkldrung fiir eine Rente/Hilflosen-
entschadigungist aktuell gerade am Laufen.
Sollte ich jedoch Anspruch auf den Beitrag
haben wiirde ich ihn sicher beanspruchen.
Es gibt fir mich schon ein paar Arbeiten,
die ich nicht alleine erledigen kann. Zum
Beispiel Fenster putzen.

Kénntest du dir ein Engagement in der
SBH Schweiz Vereinigung vorstellen?

Ein Engagement in der SBH Schweiz Verei-
nigung konnte ich mir gut vorstellen.

Wo denkst du, konntest du dich
einbringen?

Ich versuche es doch gleich mit einem Auf-
ruf als Organisatorin des 1. CITY-TREFFS!

Meine Lieben selbstbe-
troffenen SBH-Mitglieder

Wer ist beim ersten CITY-TREFF dabei?
Sich in einer ausgewadhlten Stadt tref-
fen, Erlebnisse und Erfahrungen austau-
schen — einfach einige gemditliche und
lockere Stunden miteinander verbrin-
gen. Die SBH Schweiz will diese Treffen
jedenfalls finanziell unterstiitzen. Meldet
euch bei mir per E-Mail, lisa.schultis@
bluewin.ch, weitere Einzelheiten wer-
den folgen. Selbstverstandlich werden
wir auch in diesem Heft tiber unseren

1. CITY-TREFF berichten, um weitere
interessierte SBH-Mitglieder anzulocken.
Ich freue mich auf eure Anmeldungen!

Zum Schluss: Du wirst Kénigin der Schweiz
— was dnderst du?

Wenn ich Konigin ware, wirde ich mich
zur Bundesratin wahlen lassen und fiir die
echte Inklusion fiir Menschen mit beson-
deren Bedurfnissen kdmpfen. So zum Bei-
spiel besseren Zugang zum 1. Arbeitsmarkt,
Partizipation am gesellschaftlichen Leben,
mehr behindertengerechte Wohnungen
zu anstandigen Wohnungspreisen usw.
Nur wenn Menschen mit besonderen Be-
dirfnissen vom Staat, Gerichten, Institu-
tionen und der ganzen Gesellschaft ernst
genommen werden, dann sind wir wirklich
gleichberechtigt.

Links Giber den Assistenzbeitrag:
http://www.agile.ch/infos-ab /
http://www.proinfirmis.ch/de/subseiten/behindert-

was-tun/inhaltsverzeichnis/assistenz/assistenzbeitrag.
html



Flexible Spitze

Weicher Katheter

Wiederverschliessbar

Elastischer Griff

Trockene Schutzfolie

Leicht
gemacht

bis ins Detail

SpeediCath® Flex erleichtert jeden Schritt
des Katheterisierens — vom Offnen Uber das
Anwenden bis hin zum Entsorgen.

Bestellen Sie jetzt kostenlose Muster uiber www.coloplast.ch,
rufen Sie uns an unter 0800 777 070 oder schreiben Sie uns an
consumercare@coloplast.com.

% Coloplast SpeediCathFlex

The Coloplast logo is a registered trademark of Coloplast A/S. © [2017-01.] All rights reserved Coloplast A/S, 3050 Humlebaek, Denmark.




Wenn der Arzt sagt ... medilLex by SBH

Wenn der Arzt sagt ...

Sehen

Anamnese: seit 1%z Jahren tragt A. eine
Brille. Anamnestisch genaue Diagnose nicht
eruierbar.

Befunde: kein Erkennen der Symbole im
Lang-Stereo-Sehtest. Abdeck-Test unauf-
fallig. Unaufféllige Okulomotorik, symme-
trische Pupillenreflexe.

Wort-Erkldrung

Okulomotorik ist der medizinische Fach-
begriff fir die Augenbewegung. Er um-
fasst einerseits die gezielten Drehungen
des Augapfels in samtliche Richtungen,
die fiir die visuelle Orientierung notwen-
dig sind. Nur so kénnen Gegenstande in
unterschiedlichen Entfernungen fokussiert
und Bewegungen wahrgenommen wer-
den. Darliber hinaus zahlen allerdings auch
die unbewussten und unwillkiirlichen Be-
wegungen der Augen. Zu diesen kann es
in bestimmten Schlafphasen oder infolge
einer Erkrankung kommen. Sie sind jedoch
auch Teil des normalen Sehprozesses, bei
dem die Blickrichtung immer wieder durch
minimale Bewegung korrigiert wird.

... dann meint er ...

... in diesem Arztbrief wird die Okulomoto-
rik als unauffallig eingestuft.

Es gibt eine Vielzahl von Krankheiten, die
eine Stérung der Augenbewegung oder
sogar Augenfehlstellungen verursachen.
In den meisten Fallen sind Erkrankungen
der Augenmuskulatur oder verschiedener
Hirnregionen und -nerven dafiir verant-
wortlich. Die Folgen sind Schielen (Stra-

bismus), Augenzittern (Nystagmus), aber
auch unterschiedlichste mechanische und
neurogene (von den Nerven ausgehende)
Stérungen.

Die beiden anderen erwahnten Tests im
Arztbrief.

— Symbole im Lang-Stereo-Test

In einer postkartengrossen Flache sind
drei Prifbilder enthalten (Katze, Stern und
Auto). Mit diesem Test wird das raumliche

Sehen bei Kindern und Kleinkindern be-
urteilt. Wenn die Symbole nicht erkannt
werden deutet dies auf ein Schielen, evtl.
sogar ein Mikroschielen hin.

— Abdeck-Test

Der Abdeck-Test ist die wichtigste und
gangigste Untersuchungsmethode in der
Augenheilkunde zum Nachweis von Schiel-
erkrankungen. Zum Abdecken wird in der
Regel eine runde Kunststoffscheibe mit
kurzem Stiel verwendet. Das Bild oder der
Buchstabe wird ganz in der Nahe des Pa-
tienten gezeigt.

Auch dieser Test wird als unaufféllig be-
funden.

Quelle: Wikipedia
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Viterausflug )) W

Samstag, 8. April 2017

Treffpunkt:
09.30 Uhr Bahnhof Schwerzenbach ZH

Programm:

— Kaffee und Gipfeli

— Woodsman breakout

— Mittagessen

— Fihrung Opernhaus Ziirich

Ende:
Ca. 16.30 Uhr Opernhaus Ziirich

Unkostenbeitrag: I
CHF 35.00 B, e e el L

- - . .
Anmeldung: i *

Bis Donnerstag, 25. Marz 2017
Tel. 078 791 86 96
barbara.stutz@spina-hydro.ch
Thomas Stutz,

Stampbachpark 4, 3067 Boll

Bilder: Opernhaus Ziirich / http://livebreakout.com

= i:.-"-"l Anmeldung SBH-Viterausflug

vom Samstag, 8. April 2017

Name

Vorname

Strasse/Nr.

ENTKOMME DEM WALDMENSCHEN
PLZ/Ort

p 3

|
|
|
|
|
|
‘' Woodsman breakout I
|
|
|
: E-Mail




Hast D Fr.“wé/t b
wcrwf g ofir
056 46415 00
N X

’/‘
/
[

Mach Dir Deine Welt etwas bunter.

Gerne unterstitzen wir Dich bei Deiner kunter-
bunten Reise durch den Alltag. Sicherheit
schenkt dabei das Wissen, einen zuverldssigen
Zugang zu Stuhl- und Urininkontinenzhilfs-
mitteln zu haben.

Dein Vorteil
» Die gewinschten Hilfsmittel sind bei uns
verfugbar und versandbereit.

Einfach. Diskret. Bewahrt.

publicare

Publicare AG | Vorderi Bode 9 | 5452 Oberrohrdorf
Telefon 056 484 15 00 | Fax 056 484 15 11
info@publicare.ch | www.publicare.ch



Fithrung durch den
St. Jakob-Park

Am 15. Januar trafen sich 15 Mitglieder,
darunter viele Kinder, zum ersten Anlass der
Region Nordwestschweiz im noch jungen
Jahr: einer Fihrung durch den St. Jakob-
Park, besser bekannt als «Joggeli».
Wahrend gut 75 Minuten ermdglichte uns
ein Guide exklusive Blicke hinter die Ku-
lissen des Heimstadions des FC Basel. So
besuchten wir unter anderem das Medien-
zentrum, die Gastekabine und die exklusi-
ven VIP-Lounges. Hohepunkt war fiir viele,
einmal auf der gepolsterten Spielerbank
Platz zu nehmen.

Exklusiv ging es weiter: Das anschliessende
Zvieri genossen wir in der normalerweise
fur die Offentlichkeit nicht zuginglichen
Lounge «Joggeli-Blick» der Altersresidenz
Tertianum. Bei einem atemberaubenden
Blick direkt ins Stadion liessen wir den An-
lass bei Kaffee, Kuchen und Gesprachen
ausklingen. Benjamin Shuler

Ndchster Anlass der Region Nordwest-
schweiz: Grillplausch am Samstag,
24. Juni 2017. Einladung folgt.

Mit und ohne Handicap
feiern

Ungehemmt tanzen und feiern: Die bar-
rierefreien LaVIVA-Partys bieten die perfekte
Gelegenheit dazu. LaVIVA ermdglicht es
Menschen mit Handicap, eine o&ffentlich
zugangliche Party zu besuchen und zu tan-
zen, ohne angestarrt zu werden. Menschen
ohne Behinderungen bauen bei LaViva
Hemmschwellen ab und entdecken eine
Welt voller Emotionen.

LaVIVA ist eine ganz normale Party. Sie fin-
det am Samstagabend in einem Club statt.
DJ’s mixen die Musik, und es gibt einen
Barbetrieb. Procap stellt sicher, dass die
Bedirfnisse von Menschen mit Behinde-
rung berticksichtigt werden. So wird zum
Beispiel kein Stroboskop-Licht eingesetzt,
weil dieses zu epileptischen Anfallen flihren
kann.

Partys 2017 in der Zentralschweiz:
Netzwerk Neubad, Bireggstrasse 36, 6003
Luzern, am 18.03., 20.05., 01.07., 30.09.,
04.11.

Stdpol Luzern, Arsenalstrasse 28, 6010
Kriens, am 21.04., 14.10.

Solche Discos finden auch an weiteren
Orten der Schweiz statt.

Weitere Infos: www.laviva.ch , www.facebook.com/
LaVIVAPARTY, www.procap.ch
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LIQUICK X-TREME

Fir Ihre Unabhangigkeit - schnell, einfach und sicher anzuwenden

Das neue auBergewohnlich clevere Kathetersystem ist nach der
Entnahme aus der Verpackung sofort einsatzbereit. Ausgestattet
mit unserem SafetyCat Sicherheitskatheter mit innen und au8en

weich gerundeten Soft Cat Eyes, der flexiblen Ergothan-Spitze
und der neuen, bereits aktivierten Beschichtung, ermdglicht der
Liquick X-treme eine behutsame und schonende Katheterisierung.

Testen Sie jetzt die neue Katheterinnovation von Teleflex. Kostenlose
Muster und weitere Produktinformationen erhalten Sie bei:

I EXP' R | O N Grabenhofstrasse 1 - 6010 Kriens - Telefon 041 3602764

Provider of Competence Fax 041 3602718 - info@expirion.ch - www.expirion.ch

MMeleflex



Schweizerische Stiftung fir das cerebral geléhmte Kind
Fondation suisse en faveur de I'enfant infirme moteur cérébral
Fondazione svizzera per il bambino affetio da paralisi cerebrale

FERIEN, FREIZEIT UND ERHOLUNG

Miete Wohnmobil

Unsere FiatCamper sind fir 4 Passagiere
zugelassen und dirfen mit dem normalen
PW-Fishrerausweis gefahren werden. Beide
sind mit Hydrauliklifren ausgestattet, die
eine einfache und sichere Beférderung der
Rollstuhlbenutzer gewdhrleisten. Fir Miet-

anfragen nehmen Sie am besten direkt mit
Caravan Service Soltermann Kontakt auf:
Tel. 031 859 52 54 / 079 519 37 90,
Hindelbankstrasse 38, 3322 Urtenen-
Schanbihl

Nationale Velovermietung

Damit bewegungsbehinderte Kinder und
Erwachsene zusammen mit Angehérigen
und Befreuenden an schénen Orten in der
Schweiz Ausflige unternehmen kénnen, bie-
fen wir in der ganzen Schweiz Mietstationen
an, bei denen die Spezialvelos gemiefet
werden kénnen. Rufen Sie unbedingt vor
lhrer Velotour die gewiinschte Mietstation

O,
erebral

an, fragen Sie nach den Offnungszeiten und
welche Velos zur Verfigung stehen:

Baar Sonnenberg, Landhausstr. 20 04176778 33
Basel Reha mobil GmbH, Feierabendstr. 47 061 283 44 44
Biel Schlgsshi, Mihlestr. 11 032 344 08 08
Chur Velocenter Imholz, Wiesentalstr. 135 081 353 62 00

Cugy Fondation Echaud, chemin des Esserts 021 731 01 01

Eglisau Sportegge, Untergass 13 0793155585
Gampel  Verein Tandem 91, Zur Alien Post 4~ 027 932 28 43
Grenchen  Rodania, Riedernstr. 8 032 654 22 48
Hausen Crameri Velo & Bike, Haupisir. 16 056 441 10 44
Hitzkirch ATeam Achermann, Richensee 4 0419170579
Lenk Sportanlage TEC, Oberriedsir. 15 033 733 22 04
le Sentier  Centre Sportif, Rue de Orbe 8 0218451776
Murten Bahnhof, Rent a Bike 026 670 31 61
Noiraigue ~ Bahnhof, Rent a Bike 032 864 90 64
Romanshorn  Bahnhof, Rent a Bike 051228 33 55
Schafthausen Lindli Huus, Fischerhduserstr. 47 05263201 10
Solothurn~ Discherheim, Dirrbachstr. 34 032 624 50 29
Stans Atlantis\WBG 041 61047 67

Ganzer Tag CHF 42 -, halber Tag CHF
30.-. Bei Rent a Bike ganzer Tag CHF 50 .-,
halber Tag CHF 37 .. Unter Vorweisung des

Cerebral-Ausweises erhalten Sie einen Rabatt
von 50% auf dem Mietpreis. Der Rabatt wird
direkt vor Ort abgezogen.

Mit dem Spezialvelo an den slowUp

Die Bewegung an der frischen Luft, der
landschaftliche Reiz, Begegnungen und

ein vielfaltiges kulinarisches und kulturelles
Rahmenprogramm machen aus den slowlUps
ein wunderbares Erlebnis. Die mehrheitlich
flachen Parcours sind insbesondere fir
Teilnehmer/-innen mit einem Handicap ge-
eignet. Besuchen Sie einen der 20 Events
und mieten Sie dafiir ein Spezialvelo iber
Rent a Bike. Die Stiftung Cerebral engagiert
sich als nationaler Servicepartner mit
Spezialvelos und rollstuhlgangigen Toiletten

Erlachstrasse 14, Postfach, 3001 Bem, Telefon 031 308 15 15, Telefax 031 301 36 85




Schweizerische Stiftung fir das cerebral geléhmte Kind
Fondation suisse en faveur de I'enfant infirme moteur cérébral
Fondazione svizzera per il bambino affetio da paralisi cerebrale

dafir, dass die slowUps auch fir Menschen
mit Behinderungen zugdnglich sind.
www.slowup.ch

Camping

Erleben Sie die grosse Freiheit auf dem
Campingplatz. Barrierefreie Bungalows am
Brienzersee, am Rhein, in Hinterkappelen
nahe Bern, am Sempachersee und am lago
Maggiore:

Camping Aaregg, Seestr. 28a, 3855 Brienz,

033 951 18 43, mail@aaregg.ch

TCS Camping Flaach am Rhein, Steubisallmend 4, 8416 Flaach,
052 318 1413, camping.flaach@cs.ch

TCS Camping Bern-Eymati, Wohlenstr. 62C, 3032 Hinterkappelen
nahe Ber, 031 901 10 07, camping.bem@ics.ch

TCS Camping Seeland, Seelandsir., 6204 Sempach,

041 460 14 66, camping.sempach@ics.ch

Camping Campofelice, via alle Brere 7, 6598 Tenero,
0917451417, info@campofelice.ch

Rollstuhlgéingiger Wohnwagen am Vierwaldstéttersee:

Camping International lido luzem, Lidost. 19, 6006 luzem,
041 370 21 46, luzem@camping-international.ch

Entlastung und Ferien

Die Betreuung eines Familienangehdrigen
mit einer Behinderung ist anstrengend. Jeder
Mensch braucht ab und zu eine wohlver-

diente Pause, um neue Kréfte zu mobilisieren.

Wir winschen
gute Erholung

fur Eltern

>
\Cérebral

Die Stiftung Cerebral unterstitzt oder schafft
Entlastungsangebote:

Erholungsaufenthalte fir Eltern und
Befreuungspersonen

Zusammen mit 35 ausgewdhlten Hotels in
der Schweiz biefet die Stiftung Cerebral
speziell ginstige Aufenthalte an. Dieses An-
gebot wurde fir Eltern respektive Ellernteile
und Betreuungspersonen geschaffen, damit
sich diese von der aufwendigen Pflege und
Betreuung des cerebral behinderten Ange-
hérigen erholen und neue Kréfte sammeln
kénnen. Zu beachten ist, dass die Hotels
nicht zwingend barrierefrei ausgestattet sind.

Betreute Ferien

Mit dem Projekt Betreute Ferien ermoglicht
die Stiftung Cerebral fir alle Familienmit-
glieder erholsame Ferien weg von Zuhause.
Behinderte Familienangehérige werden
durch Fachpersonen stundenweise am Ferien-
ort betreut. Somit erhalten Eltern die Mog-
lichkeit, auch einmal fir sich alleine oder mit
den nicht behinderten Kindern zusammen
etwas zu unternehmen. Die Stiftung Cerebral
vermittelt die Betreuung vor Ort und finanziert
Mehrkosten mit.

Ausgewdhlte Unterkinfte

Hotel Belvédere, Scuol

Parkhotel Brenscino, Brissago

Casa Lucomagno, Olivone

Hotels Bellwald und Ambassador sowie Ferienwohnungen im Haus
zum Alpenblick und im Haus Arena, Bellwald

Hotel Spinne, Grindelwald

cerebral@cerebral, www.cerebral.ch, www.facebook.com/cerebral.ch




Jahresprogramm

8. April
Véterausflug ins «livebreakout», Schwer-
zenbach, und Opernhaus, Ziirich

6. Mai

4. Mitgliederversammlung im Rest. Altes
Klosterli, Zoo Ziirich, Mittagessen, Zoobe-
such

24. Mai (prov. Datum)
Reha-Spielnachmittag, Affoltern am Albis

11. Juni
Familienpicknick, Wilen am Sarnersee

24. Juni
Grillplauschin der Region Nordwestschweiz

9./10. September

SBH-Familien- und  Selbstbetroffenen-
Weekend im Campus Sursee, Motto: Musik
& Kunst

3./4. Oktober
28. IFSBH-Kongress in Austin/Texas, USA

21. Oktober
Spaghettiplausch Region Bern

Datum reservieren

SBH-Weekend 2017

9./10. September 2017

im Seminarzentrum Campus Sursee
Motto: Musik & Kunst

Eingeladen sind SBH-Familien mit ihren
Kindern und Uber 18-jahrige selbstbe-
troffene Mitglieder der SBH Schweiz.
Ausschreibung mit Anmeldung folgt im
SBH-Heft 2/2017 und per Postversand
Ende Mai.

22. Oktober
Anlass in der Region Nordwestschweiz

25. Oktober
6. Internationaler Spina Bifida und Hydro-
cephalus-Tag

21. November
Weihnachtsanlass Region St. Gallen

26. November
ZH-Jahresausklang in Tagelswangen

Rollstuhisport

«move on»-Woche

Wer im Herbst 2017 dabeisein will notiert
sich bereits heute das Datum vom 9.-14.
Oktober 2017 in seine Agenda.

Internationale Vereinigung IFSBH

Néchster Kongress

Die nachste Internationale Konferenz findet
am 3.—4. Oktober 2017 statt an der Univer-
sitat von Texas/Austin.

Rollstuhl-Rucksack Sopur
Sehr wenig gebraucht, Albin Koller,
8965 Berikon, Tel. 056 633 60 09



SCHWEIZERISCHE VEREINIGUNG
ZUGUNSTEN VON PERSONEN MIT
SPINA BIFIDA & HYDROCEPHALUS
www.spina-hydro.ch

Prasidentin

Inés Boekholt, rue Jolimont 22, 2525 Le Landeron
03275114 32,079 21289 49
praesidentin@spina-hydro.ch

Geschiiftsstelle SBH Schweiz

Hanny Miiller-Kessler, Aehrenweg 6,

8317 Tagelswangen, 041 910 00 15, 076 496 99 69
geschaeftsstelle@spina-hydro.ch

Kassierin
Ria Liem Ringger, Uetlibergstrasse 19, 8902 Urdorf
044 737 30 06, ria.liem@spina-hydro.ch

Spenden-Konto SBH Schweiz

Obwaldner Kantonalbank, 6061 Sarnen 1, PC 60-9-9,
zugunsten von: CH91 0078 0000 3010 53151
Schweizerische Vereinigung zugunsten von Personen
mit Spina bifida und Hydrocephalus, 6060 Sarnen

Kontaktpersonen Region Bern/Suisse romande
Irina Salzmann, Schreinerweg 16,3012 Bern
079 674 19 94, irinasalzmann@spina-hydro.ch

Barbara Stutz, Stampbachpark 4, 3067 Boll
031 381 18 58, barbara.stutz@spina-hydro.ch

Kontaktperson Region Nordwestschweiz
Benjamin Shuler, Bornstr. 44, 4612 Wangen bei Olten,
078 835 42 11, benjamin.shuler@spina-hydro.ch

Kontaktpersonen Region Ostschweiz
Remo Truniger, Scheidwegstrasse 12, 9000 St. Gallen
071 245 98 91, remo.truniger@spina-hydro.ch

SBH-INFORMATIONSHEFT
erscheint 4 x jahrlich:
je Mitte Mérz, Juni, September, Dezember

Redaktion
Albin Koller, Im Unterzelg 21, 8965 Berikon,
056 633 60 09, redaktion@spina-hydro.ch

Bruno Habegger, Brauihof 28, 4900 Langenthal,
076 307 16 16, bruno.habegger@gmail.com

Georg Irniger, Hittenwiesstr. 37a, 9016 St. Gallen,
071 288 53 18, g.r.irniger.reiser@bluewin.ch

Hanny Miiller, Aehrenweg 6, 8317 Tagelswangen,
041 910 00 15, geschaeftsstelle@spina-hydro.ch

Sabine Walde Bronnimann, Steinlerweg 3, 5702
Niederlenz, 062 871 06 54, sabine.walde5@bluewin.ch

Layout und Druckvorstufe
Albin Koller, Im Unterzelg 21, 8965 Berikon,
056 633 60 09, redaktion@spina-hydro.ch

Kontaktperson Region Ziirich
Marin Bogdan, Scheideggweg 17, 5303 Wiirenlingen
056 290 04 44, marin.bogdan@spina-hydro.ch

Zentralschweizer Vereinigung

Yvonne Grosswiler, Prasidentin

Forchwaldstrasse 12, 6318, Walchwil

041 758 27 76, yvonne.grosswiler@spina-hydro.ch

Silvia Zgraggen, Lindenmatt 24, 6343 Rotkreuz

041 790 71 30, s.zgraggen@spina-hydro.ch
Zentralschweizerische Vereinigung zugunsten von Personen
mit Spina bifida und Hydrocephalus, 6060 Sarnen /
Obwaldner Kantonalbank, 6061 Sarnen 1,

Konto: 60-9-9 , IBAN-Nr. CH04 0078 0013 0546 1180 7

Vertreter KVEB

Hanny Miiller-Kessler, Aehrenweg 6,

8317 Tagelswangen, 041 910 00 15, 076 496 99 69
hanny.mueller-kessler@spina-hydro.ch

Redaktion

Albin Koller, Redaktionschef, Im Unterzelg 21,
8965 Berikon, 056 633 60 09,
redaktion@spina-hydro.ch

Webmaster
Piero Biasi, Heldstrasse 51, 9443 Widnau
071 722 86 23, pbiasi@dotcom.ch

Arztlicher Berater
Dr. med. Hermann Winiker, Kinderspital Luzern
6006 Luzern, 041 205 32 47, hermann.winiker@luks.ch

Inserate und Inseratenverkauf

Geschiftsstelle SBH Schweiz, Hanny Miiller-Kessler
Aehrenweg 6, 8317 Tagelswangen

041 910 00 15, geschaeftsstelle@spina-hydro.ch

Abonnemente
Jahresabonnement 2017 inkl. Versandkosten und
MwsSt Schweiz Fr. 35.—, Europa Fr. 50.—.

Adressinderungen

Geschiftsstelle SBH Schweiz, Aehrenweg 6,
8317 Tagelswangen, 041 910 00 15,
geschaeftsstelle@spina-hydro.ch

Druck und Spedition
Schumacher Druckerei AG, Lindenbergstr. 17, 5630
Muri, 056 664 12 76, schumacherdruck@bluewin.ch

Auflage: 850 Ex.

Alle Rechte vorbehalten. Nachdruck und Verviel-
faltigung, auch auszugsweise, nur auf vorherige
schriftliche Zustimmung durch die Redaktion.



P.P.
5630 Muri

Adressanderungen:
Geschiftsstelle SBH
Aehrenweg 6

8317 Tagelswangen

Wir bilden aus:
Junge Menschen mit einer Beeintrachtigung (mit IV-Berechtigung)

* Kaufmannische Ausbildung
Praktiker/-in PrA Biiroarbeiten nach INSOS; Biiroassistent/-in EBA; Kaufmann/Kauffrau EFZ

* Logistiklehre
Praktiker/-in PrA Logistik nach INSOS; Logistiker/-in EBA

* Informatikbereich
Berufliche Eignungsabklarung, Arbeitstraining, Berufsvorbereitung

www.brunau.ch Brunau-Stiftung - Ausbildung - Arbeit - Integration
Edenstrasse 20 | Postfach | 8027 Ziirich | T 044 285 10 50 | aufnahme@brunau.ch

CLEO

\ Ultraleicht.

Extrem wendig.

Mitwachsend.

HOGGI

GELBART ; / l www.gelbart.ch
ORTHO T EAM LUZERN ziRICH BERN ST.GALLEN SOLOTHURN - BASEL

Tel 041 410 57 67 Tel 044 7712992 Tel 031 388 8989  Tel 071 222 63 44 Tel 032 624 11 55
MEHR t.ch  zuerich@g t.ch info@ortho-team.ch stgallen@ortho-team.ch solothurn@ortho-team.ch

BEWEGEN

woIR






