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Irmgard Weber aus der ehemaligen Zürcher 
Vereinigung freundlich willkommen und 
hält fest, dass Walter und Irmgard Weber 
sich in früheren Jahren stark für die Zürcher 
Vereinigung und Geschäftsstelle SBH enga-
giert haben. Inés Boekholt-Förderer verliest 
die Personen, die sich zur heutigen Sitzung 
entschuldigt haben.

2. Wahl der Stimmenzähler
Auf Vorschlag der Präsidentin wählt die Ver-
sammlung Barbara Stutz und Irene Müller 
zur Stimmenzählerinnen. Gemäss Präsenz-
liste sind 55 stimmberechtige Personen 
anwesend. 

3. Genehmigung der Traktandenliste
Die Traktandenliste erfährt keine Änderung 
und wird von der Versammlung einstimmig 
angenommen.

4. Abnahme DV Protokoll des 
Zentralvorstandes vom 4. Mai 2013 
Das Protokoll der letztjährigen DV, welches 
in unserer SBH-Informationszeitschrift 
2/2013 veröffentlicht wurde, wird einstim-
mig angenommen. Die Präsidentin dankt 
der Protokollführerin für die sorgfältige 
Arbeit.

5. Genehmigung Bericht  
der Präsidentin 2013
Der Jahresbericht der Präsidentin, wel-
cher vorgängig mit der Einladung zur  
1. Mitgliederversammlung 2014 fristge-
recht verschickt wurde, wird unter Applaus 
von der Versammlung angenommen. 

1. Mitgliederversammlung SBH
Samstag, 10. Mai 2014, 10.30 Uhr  
in der Klosterscheune im Römer-Erlebnispark, 5210 Windisch

Vorsitz: Inés Boekholt-Förderer, Präsidentin
Protokollführung: Hanny Müller-Kessler, 
Geschäftsstelle SBH Schweiz

Traktanden
1.	 Begrüssung
2.	 Wahl der Stimmenzähler
3.	 Genehmigung der Traktandenliste
4.	 Abnahme DV-Protokoll des Zentralvor-

standes vom 4. Mai 2013
5.	 Genehmigung Bericht der Präsidentin 

2013
6.	 Rechnungsabnahme 2013/Revisioren-

bericht
7.	 Budget/Festsetzung Aktiv-, Selbstbe-

troffenen-, Passiv- und Kollektivmitglie-
derbeiträge

8.	 Mutationen
9.	 Wahl Kassier
10.	Wahl Rechnungsrevisoren
11.	Genehmigung Finanzreglement
12.	Anträge
13.	Diverses

1. Begrüssung 
Die Präsidentin, Inés Boekholt-Förderer, 
begrüsst um 10.35 Uhr alle Anwesenden 
und heisst sie herzlich zur 1. Mitglieder-
versammlung der SBH Schweiz in dieser 
Form willkommen und bedankt sich für 
das Kommen.
Sie bedankt sich bei Marin und Michèle 
Bogdan, Hanny Müller-Kessler und dem 
Helferteam für die gute Organisation sowie 
das Rahmenprogramm zum 40-Jahr-Jubilä-
um der SBH Schweiz bestens. 
Ferner heisst die Präsidentin Walter und 

SB
H



2

6. a) Rechnungsabnahme 2013
Die Kassierin, Cornelia Imfeld, erläutert 
die Erfolgsrechnung 2013. Bei der Jahres-
rechnung 2013 steht ein Aufwand von 
CHF 117‘083.30 und ein Ertrag von CHF 
200‘231.33 gegenüber. Es resultiert ein 
Gewinn von CHF 83‘148.03. Dieser Mehr-
wert ist durch die Einlagen der aufgelösten 
Regionen BE, BL, OS und ZH erzielt worden 
und ist somit einmalig. Das Eigenkapital 
2013 beträgt total CHF 329‘679.07, wo-
von CHF 196‘433.97 ins Vereinsvermögen, 
CHF 13‘876.00 in den Unterstützungsfond 
Basel, CHF 17‘265.50 in den Unterstüt-
zungsfond Zürich, CHF 102‘103.60 in den 
Hilfsfond fliessen. Das gute Jahresergeb-
nis löst durch die Folge des Zusammen-
schlusses keine Diskussion aus. Die Präsi-
dentin bedankt sich bei Cornelia Imfeld für 
die gute und sorgfältige Arbeit.

6. b) Revisorenbericht 2013 und 
Entlastung Vorstand
Der Revisorenbericht vom 25. Januar 2014, 
welcher von den beiden Revisoren Josef 
Willimann und Alois Grosswiler aus der 
Zentralschweizer Vereinigung erstellt wur-
de, wird von Josef Willimann verlesen. Der 
Versammlung wird empfohlen die sauber 
geführte und anhand von Stichproben ge-
prüfte Jahresrechnung 2013 abzunehmen. 
Dieser Empfehlung folgen die Mitglieder 
einstimmig und entlasten den Vorstand.

7. a) Budget
Cornelia Imfeld stellt das Budget 2014 vor. 
Sie rechnet mit einem Aufwand von CHF 
104‘850 und einem Ertrag von CHF 73‘500, 
voraussichtlicher Mehraufwand von CHF 
31‘350. Auch dieses Jahr war es nicht ein 
Leichtes, das Budget zu erstellen. Die Ver-
sammlungsteilnehmer stellen keine Fragen 
zum Budget 2014. 

7. b) Festsetzung Aktiv-, Selbst
betroffenen-, Passiv- und Kollektiv
mitgliederbeiträge
Die Präsidentin schlägt der Versammlung 
vor, die Aktiv-, Selbstbetroffenen-, Passiv- 
und Kollektivmitgliederbeiträge Zentral-
schweiz 2014 wie folgt zu belassen: Mitglie-
derbeitrag für Aktivmit-/Passivmitglieder je 
CHF 30, Selbstbetroffene je CHF 20. Kollek-
tivmitgliederbeitrag Zentralschweiz CHF 7 
pro Aktivmitglied. 
Das Budget 2014 und die Festsetzung der 
Mitglieder- und Kollektivmitgliederbeiträ-
ge werden von der Versammlung einstim-
mig angenommen.

8. Mutationen
Die Präsidentin ehrt Cornelia Imfeld, Sar-
nen, als Kassierin sowie Silvia Hurschler, 
Grosswangen, als SBH-Redaktionsmitglied. 
Beide Frauen haben sich während 10 Jahren 
stark für die SBH Schweiz in ihren Ressorts 
engagiert und vieles bewegt. Cornelia Im-
feld erhält ein entsprechendes Geschenk. 
Silvia Hurschler hat bereits in der Januarsit-
zung des Redaktionsteams entsprechend 
ein Abschiedsgeschenk entgegen nehmen 
dürfen.
Die Präsidentin begrüsst das neue SBH-
Redaktionsmitglied, Bruno Habegger, Lan-
genthal. Er stellt sich kurz selber vor. Die 
Präsidentin wünscht ihm viel Freude und 
Ausdauer an der neuen Aufgabe.
Die Präsidentin verliest die Mitgliederzahlen 
der SBH Schweiz, Stand 9.5.2014: Aktivmit-
glieder 283, Selbstbetroffene 196, Passiv-
mitglieder 89, Ehrenmitglieder (BL),1/Eh-
renmitglieder (ZH) in Abklärung, Austritte 
28, total 568 Mitglieder.

9. Wahl Kassier
Auf das schriftliche Rücktrittsschreiben im 
Jahr 2013 von Cornelia Imfeld an den Vor-
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stand der SBH Schweiz publizierte dieser ein 
Inserat im SBH-Informationsheft 4/2013. 
Zwei Aktivmitglieder der SBH Schweiz 
reichten daraufhin ihre Bewerbungen ein. 
Beide Kandidaten wiesen sehr gute Qualifi-
kationen aus, und die Wahl im Vorstand fiel 
auf Christian Thommen, Bubendorf, da er 
das Amt als Kassier bereits Mitte Jahr 2014 
übernehmen kann.
Etwas erstaunt muss die Präsidentin wäh-
rend der Mitgliederversammlung fest-
stellen, dass der angemeldete Christian 
Thommen nicht im Saal anwesend ist. Folge 
dessen liest die Präsidentin den Lebenslauf 
von Christian Thommen der Versammlung 
vor. Die Präsidentin lässt den abwesenden 
Christian Thommen von der Versammlung 
als neuen Kassier wählen. Die Versamm-
lung wählt Christian Thommen mit einer 
Enthaltung.
Die Präsidentin weist auf die Wichtigkeit 
nach einem neuen Präsidiums-Kandidaten 
hin. Sie wird auf die Mitgliederversamm-

lung 2015 zurücktreten. Geeignete Per-
sonen, die sich für das Präsidium interes-
sieren, wollen sich mit ihr in Verbindung 
setzen.

10. Wahl Rechnungsrevisoren
Die Präsidentin stellt die Revisoren Josef 
Willimann (bisher) und Erwin Imfeld für 
das nächste Amtsjahr zur Wahl. Die Wahl 
der beiden Revisoren wird von der Ver-
sammlung einstimmig angenommen. Die 
Präsidentin bedankt sich beim scheidenden 
Revisor Alois Grosswiler mit einem Präsent 
für seine guten Dienste.

11. Genehmigung Finanzreglement
Die Präsidentin hält fest, dass mit der Ein-
ladung das Finanzreglement (Entwurf) mit-
geschickt wurde und nun Zeit für Fragen 
oder Unklarheiten ist. Walter Weber, Zürich, 
ist mit dem Vorschlag des Finanzreglements 
einverstanden und bedankt sich, dass dem 
Wunsch der regionalen Mitglieder Zürich 
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und Basel mit der Beibehaltung der separa-
ten Finanzfonds Zürich und Basel entspro-
chen wurde. 
Das Finanzreglement (Entwurf) wird von 
der Versammlung ohne Gegenstimme an-
genommen und erhält mit der Unterzeich-
nung Gültigkeit.

12. Anträge
Die Präsidentin stellt an die Versammlung 
den Antrag, Cornelia Imfeld und Silvia 
Hurschler, die Ehrenmitgliedschaft für de-
ren langjährig engagierte Mitarbeit für die 
Elternvereinigung zu verleihen. Die Ver-
sammlung nimmt den Antrag einstimmig 
an und schenkt den Frauen einen herzlichen 
Applaus. Cornelia Imfeld und Silvia Hursch-
ler freuen sich über diese Ehre und nehmen 
die Blumen aus der Hand der Präsidentin 
entgegen.
Die Präsidentin hält fest, dass sie fristgerecht 
folgenden Antrag von Hanny Müller-Kess-
ler, Tagelswangen, erhalten hat: Zukünftig 
soll die Einladung zur ordentlichen Mitglie-
derversammlung im SBH-Informationsheft, 
Erscheinungszeitraum Mitte März, erfol-
gen. Das SBH-Informationsheft erhalten alle 
Aktivmitglieder und Selbstbetroffen über 
18 Jahren. Die Versammlung findet den 
Antrag sinnvoll und stimmt dem Antrag 
einstimmig zu. 

13. Diverses
1. Hydrocephalus und Spina bifida  
Kongress Köln
Die Präsidentin informiert kurz über den  
1. Hydrocephalus und Spina bifida Kon-
gress am 21./22.3.2014 in Köln. Barba-
ra Stutz, Hanny Müller-Kessler und sie 
besuchten den zweitägigen informativen 
Kongress. Die ASBH e.V. Deutschland or-
gansierte einen einwandfreien Kongress, 
welche über 350 interessierte Personen 

mit und ohne Einschränkungen besuchten. 
Das Ziel der ASBH e.V. Deutschland ist es, 
unter Einbindung der SBH Schweiz und 
der österreichischen SBH, im April 2015 
im süddeutschen Raum einen zweiten 
Kongress mit neuen, brennenden Themen 
durchzuführen. Hierzu wird das Netzwerk 
zu der schweizerischen Ärzteschaft, Fach-
personen, zu den Selbstbetroffenen und 
Elternschaft gewünscht. 
Die weiteren Kongresse sollen in einem 
Rhythmus von zwei Jahren stattfinden. Un-
ter den Teilnehmern war ein sechsköpfiges 
Ärzteteam aus dem Universität Kinderspital 
Zürich anwesend. 

25. Internationaler IFSBH-Kongress in 
Buenos Aires
Die Präsidentin informiert über den IFSBH-
Kongress vom 6.–8. Juni 2014 in Buenos 
Aires/Argentinien. Interessierte informieren 
sich direkt über unsere Website www.spina-
hydro.ch/Termine oder über den direkten 
Link: http://www.ifglobal.org/en/. Interes-
sierten Selbstbetroffenen der SBH Schweiz 
vergütet die SBH Schweiz eine Reisepau-
schale. Interessierte (Englischkenntnisse vo-
rausgesetzt) nehmen mit der Präsidentin 
Kontakt auf.

Vereinigung Celebral Solothurn:  
ULV 2015-2018
Die Präsidentin führt an, dass mit der Ver-
einigung Celebral Solothurn im Verlauf des 
Spätsommers Verhandlungen geführt wer-
den, um einen guten Unterleistungsvertrag 
für die Jahre 2015–2018 auszuhandeln. Die 
BSV-Gelder fliessen uns nicht ohne präzise 
Angaben zu. Hierzu waren im Vorfeld Anga-
ben nötig über geplante Aktivitäten der SBH 
Schweiz für den Zeitraum 2015–2018 unter 
Angaben von Human- und Zeitressourcen. 
Gemeinsam mit der Geschäftsstelle habe 
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sie die Angaben zusammengetragen. Die 
eingetragenen Aktivitäten (Anlässe, Pro-
jekte, Erneuerungen usw.) umzusetzen, 
verlangt von allen Vorstandsmitgliedern/
Kontaktpersonen viel Engagement unter 
Einbindung von weiteren aktiven Aktivmit-
gliedern und aktiven Selbstbetroffenen aus 
der Vereinigung. 

Mütterwochenende 22./23. November 
2014 in der Region Bern/Thun
Die Präsidentin der Zentralschweiz, Yvonne 
Grosswiler, informiert über den Anlass und 
meldet noch einige freie Plätze. Brigit Wil-
limann und sie suchen Sponsoren, um die 
Weekendkosten tief zu halten. Sie freut sich 
bereits im Vorfeld auf diesen Anlass.

Die SBH Schweiz sucht per sofort oder nach Vereinbarung einen qualifizierten 

Kassier/Buchhalter (m/w)
der die Geschicke rund um die Finanzen der SBH Schweiz sauber, kompetent und 
mit viel Engagement führt.

Aufgaben sind: 
•	 Führen der Buchhaltung
•	 Abwicklung und Kontrolle des elektronischen Zahlungsverkehrs
•	 Buchungen, Kontrollen und Nachverfolgungen der projektbezogenen Anlässe
•	 Rechnungstellung, Kontrolle und Mahnwesen der Mitgliederbeiträge
•	 Verwaltung der Hilfsfonds
•	 Erstellen der Jahresrechnung und des Budgets
•	 Teilnahme an mindestens 4 Vorstandssitzungen und Berichterstattung an Vorstand 
•	 Zusammenarbeit mit der Geschäftsstelle und dem Vorstand

Mitzubringen ist:
•	 Eigener PC auf Windows basierend, mit FIBU-Programm

Dich erwartet:
•	 eine sauber geführte Buchhaltung
•	 eine solide Einführung und Übergabe der Buchhaltung nach Vereinbarung
•	 eine Jahresentschädigung gemäss Festlegung durch den Vorstand
•	 ein Vorstand, der sich auf einen fähigen und motivierten Kassier freut

Cornelia Imfeld, Kassierin seit mehr als 10 Jahren, gibt dir gerne weitere Auskünfte 
unter Tel.-Nr. 041 660 51 49 oder cornelia.imfeld@spina-hydro.ch.

Deine Bewerbung richtest du schriftlich an die Präsidentin, Inés Boekholt-Förderer, Rue 
Jolimont 22, 2525 Le Landeron oder praesidentin@spina-hydro.ch, 079 212 89 49.

schweizerische vereinigung 
zugunsten von personen mit 
spina bifida & hydrocephalus
www.spina-hydro.ch
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Jahrestagung Stiftung Folsäure Offensive 
vom 24. Sept. 2014 im Richemont Luzern 
Die Voranzeige für die Jahrestagung ist ein-
getroffen. Eine Delegation der SBH Schweiz 
wird teilnehmen.

ZHAW Zürcher Hochschule für Ange-
wandte Wissenschaften, Winterthurer 
Institut für Gesundheitsökonomie WIG
Die Präsidentin informiert über das erste 
Treffen am 30. April 2014 mit Prof. Dr. oec. 
publ. Simon Wieser, Leiter gesundheits
ökonomische Forschung, Winterthur. Die 
ZHAW führt zurzeit eine Studie zu den ge-
sellschaftlichen Kosten von Folsäuremangel 
in der Schweiz durch. Der Fokus liegt dabei 
bei den Kosten von Spina bifida. Die Studie 
wird finanziell von DSM unterstützt. Die 
ZHAW ist jedoch vollständig unabhängig 
in der Gestaltung der Studie.
Das Gespräch zum Thema ökonomische 

Aspekte von Betroffenen SBH war äussert 
interessant und aufschlussreich. Prof. Dr. 
Simon Wieser würde zum gegebenen Zeit-
punkt seine Studie der SBH Schweiz gerne 
vorstellen.

Spielnachmittag in der Rehabilitationskin
derklinik Affoltern a.A. vom 21. Mai 2014
Vorstandsmitglied Marin Bogdan macht 
Werbung für den bevorstehenden Spiel-
nachmittag in der Region Zürich, welcher 
in Zusammenarbeit mit den Rotarier Affol-
tern am Albis und der Rehabilitationskinder-
klink jährlich durchgeführt wird. Die SBH 
Schweiz beteiligt sich ebenfalls seit Jahren 
an diesem Nachmittag und unterhält ei-
nen Basteltisch. Es sind alle interessierten 
SBH-Familien mit Kindern und Geschwister-
kinder bis ca. 16 Jahren herzlich zu diesem 
Event eingeladen. Spiel, Spass und feine 
Grilladen sind gewiss.
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Bessere Vernetzung
Tanja Fabian, Region Bern, weist darauf hin, 
dass in ihrem Fall bei der SB-Diagnose un-
sere Website zu wenig Informationen und 
Links geliefert hätten. Sie vermisste seiner-
zeit ein Forum, wo sie schnell zu Informati-
onen oder Austausch mit Gleichgesinnten 
gekommen wäre. Sie fand dies über die 
Website der ASBH e.V. Deutschland http://
www.asbh.de/forum.html. Leider blieb 
eine seinerzeitige E-Mail-Anfrage an die Ver-
einigung der SBH Schweiz ohne Antwort. 
Wohl darum, da die Organisation mit dem 
Zusammenschluss beschäftigt war und 
die Verantwortlichkeiten nicht mehr klar 
waren. Die Präsidentin entschuldigt sich 
für dieses Fehlverhalten bei Familie Fabian. 
Tanja Fabian wünscht sich eine stärkere Ver-
netzung zum Austausch wichtiger Themen.

Gratulationswünsche zum  
40-Jahr-Jubliäum
Hanny Müller-Kessler leitet die eingetroffen 
Gratulationswünsche an die Geschäftsstelle 
der SBH Schweiz von den Firmen Publicare 
AG, Dättwil, und Coloplast AG, Rotkreuz, 
an die Versammlung weiter. 
Die Firma Publicare AG, Dättwil, unterstützt 
die SBH Schweiz mit einem Ballon-Wettbe-
werb. Pro zugestellte Ballon-Wettbewerbs-
karte an die Publicare AG wird ein Spenden-
betrag in die SBH Schweiz Kasse fliessen.

Mitgliederversammlung 2015
Das Datum für die Mitgliederversammlung 
2015 wird an einer nächsten Vorstandssit-
zung festgelegt und auf der Website und im 
SBH-Informationsheft frühzeitig publiziert.

Die Versammlungsteilnehmer melden keine 
weiteren Voten an. 
Die Präsidentin bedankt sich bei den Mit-
gliedern für ihr Interesse an der Mitglie-
derversammlung herzlich und schliesst die 
Versammlung um 11.20 Uhr. 

Sie übergibt das Wort dem Referenten, Dr. 
med. J. Meunzel, SPZ Nottwil, welcher uns 
die Auswertung der medizinischen Um-
frage, die im vergangenen Oktober/No-
vember 2013 an unsere Mitglieder und 
Selbstbetroffene verschickt worden waren. 
Die Ausführungen zur Umfrage werden in 
einem der nächsten SBH-Informationshefte 
publiziert.

Alle sind herzlich zum gemeinsamen Mit
tagessen in der Klosterscheune mit an-
schliessendem Rahmenprogramm anläss-
lich des 40-Jahr-Jubiläums auf den Legio-
närspfad Vindonisssa eingeladen.

Für die Richtigkeit des Protokolls: 
Hanny Müller-Kessler, 

 Geschäftsstelle SBH Schweiz
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Jahresbericht 2013 der Präsidentin

Ein strenges Jahr liegt hinter uns, und im 
Mittelpunkt stand die Zusammenlegung 
der Regionen – ausser der Zentralschweiz 
– zu einer einzigen zentralen Vereinigung 
SBH Schweiz. Dank der grossartigen Unter-
stützung der Geschäftsstelle, der Kassierin 
und der Zentralvorstandsmitglieder haben 
wir diese Hürde gemeistert.
Im Jahr 2013 durften wir wieder den Ka-
theterkurs und das Kids Camp in Nottwil 
unterstützen. Auch konnten wir die Teilnah-
me der Selbstbetroffenen für den Internati-
onalen Kongress in Izmir, Türkei, finanziell 
unterstützen.
Dank den finanziellen Mitteln des BSV und 
der Stiftung Cerebral, aber auch dank un-
seren sehr grosszügigen Sponsoren, konnte 
unsere Vereinigung ihre Arbeit professionell 
erledigen.

Zentralvorstand
Der Zentralvorstand traf sich am 9. März, 
24. August und am 9. November 2013 zu 
den Vorstandssitzungen in Le Landeron, 
Zürich und Winterthur.
Die Delegiertenversammlung am 4. Mai 
2013 in St. Gallen war wie immer gut be-
sucht und hat dem Zusammenschluss zu-
gestimmt. 

Geschäftsstelle und Finanzen
Die Geschäftsstelle mit Hanny Müller-
Kessler hat viel vorbereitet, gearbeitet und 
mitgedacht. Sie bringt sich ein, erledigt die 

Anfragen, Telefonate, Wünsche und alles 
was so anfällt, speditiv und professionell. 
Auch der Verantwortlichen unserer Finan-
zen, Cornelia Imfeld, gebührt ein herzliches 
Dankeschön für die sehr gute Zusammen
arbeit und für die saubere, klare und genaue 
Buchführung, vor allem auch im Bezug 
des Mehraufwandes mit dem Zusammen-
schluss der Regionen.

Redaktionsteam
Albin Koller, unser Redaktionsleiter, und sei-
ne Mitdenker, Mithelfer und Verfasser von 
Beiträgen waren wie immer sehr fleissig. 
An insgesamt drei Sitzungen gestalteten 
die motivierten Redaktionsmitglieder aus 
den Regionen das SBH-Informationsheft, 
welches mit einer Auflage von 800 Exem-
plaren gedruckt wird. Das Heft ist farbig 
gestaltet und kommt bei der Leserschaft 
sehr gut an. Vermehrt haben wir Artikel mit 
der ASbH Deutschland ausgetauscht.
Als Dank für ihren tollen Einsatz durfte das 
Redaktionsteam im Anschluss an die Redak-
tionssitzung im Oktober 2013 auch wieder 
ein feines Essen geniessen. Zudem konnten 
wir zwei neue Personen für den Abgang 
von Silvia Hurscheler ins Redaktionsteam 
gewinnen.

Varia
Da Familienweekend unter dem Motto 
«Märchen» fand am 7./8. September 2013 
in Sursee statt. Ein Anlass, der immer einen 

Wenn Du schnell gehen willst, gehe allein. 
Wenn Du weit gehen willst, gehe mit einem Freund. (Sprichwort aus Afrika)
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sehr guten Anklang findet. Fröhliches, ent-
spanntes Zusammensein, Austauschen, 
Ausprobieren, usw. stehen für unser Fami-
lienweekend!
Wir haben 2013 auch wieder Öffentlich-
keitsarbeit geleistet und hatten zum zwei-
ten Mal an der 15. Rollivision, die am  
6. April 2013 in Nottwil stattgefunden hat, 
einen Stand.
Wie jedes Jahr wurden wir von der Stiftung 
Folsäure Offensive Schweiz zur Jahresta-
gung eingeladen, welche dieses Mal in der 
Firma Hochdorf Nutrifood AG in Hochdorf 
stattfand. 
Das Leonardo-Projektes «We empower uS 
bH» des Europäischen Lifelong Learning 
Programmes wurde im April 2013 mit 
einem Symposium in Olsberg, Deutsch-
land, abgeschlossen. Eine lehrreiche und 
spannende Zeit ging zu Ende. Wir wer-
den sicher verlinkt bleiben. Das Ziel dieses 
3-jährigen Projektes war es, eine «Werk-
zeugkiste» für Arbeitgeber zu erstellen. Mit 
dem erarbeiteten Wissen soll es den zu-
künftigen Arbeitgebern erleichtert werden, 
betroffene Personen mit Spina bifida und 
Hydrocephalus anzustellen. 

Am Internationalen Kongress, organisiert 
von der Internationalen Vereinigung SBH 
(IF) und der Türkischen Vereinigung, im 
Juni 2013 nahmen drei Personen aus der 
Schweiz in Izmir teil. Ein fröhlicher und 
lehrreicher Kongress, der auch Raum und 
Zeit liess, um sich mit den Gleichgesinnten 
auszutauschen. Die türkische Gastfreund-
schaft wurde musikalisch und kulinarisch 
unterstrichen, denn was wir sprachlich 
nicht verstehen konnten, wurde mit einem 
Lächeln und Gesten wettgemacht! 
Zum zweiten Mal fand am 25. Oktober ein 
Internationaler Spina bifida- und Hydro
cephalus-Tag statt. 

Dank
Mein herzliches Dankeschön geht an all 
meine Kollegeninnen und Kollegen im Zen-
tralvorstand, an die Geschäftsstelle, ans Re-
daktionsteam und an den Webmaster, ohne 
die ich meine Arbeit als Präsidentin nicht 
ausführen könnte. Sie leisten alle wunder-
volle Arbeit und ich bin stolz, diese SBH-
Schweiz leiten zu dürfen. Ich hoffe, dass 
wir alle weiterhin mit viel Elan und Begeis-
terung diese wertvolle und ehrenamtliche 
Arbeit meistern können.
Was würden wir nur ohne Sponsoren ma-
chen? Ein herzliches Dankeschön an unsere 
grosszügigen und treuen Sponsoren, die 
immer wieder bereit sind uns – unter an-
derem finanziell – zu unterstützen.
Dank all den helfenden Händen und klugen 
Köpfen können wir uns für die betroffenen 
Personen mit Spina bifida und Hydrocepha-
lus und deren Familien einsetzen.

Wir hoffen, dass wir noch einen weiten Weg 
mit Ihnen allen gehen dürfen …

Herzlichst� Inés Boekholt-Förderer
Präsidentin der SBH Schweiz
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Der Centurio des eigenen Lebens
Erste ordentliche Mitgliederversammlung 2014 mit Spezialprogramm  
zum 40-Jahr-Jubiläum der SBH Schweiz

Die Mitglieder der SBH Schweiz trafen sich 
in Windisch AG zur ersten ordentlichen 
Versammlung des Jahres und liessen sich 
im Römererlebnispark Legionärspfad 
Vindonissa von der Zeitmaschine in die 
Römerzeit katapultieren.

Sein Schwert liegt hinter ihm auf der Ablage 
der Laufhilfe. Der Anblick seiner wasser-
blauen Augen und seines blonden Haars 
verleitet, ihn zu unterschätzen; behände 
kann der kleine Centurio sein Schwert er-
greifen und als Anführer einer imaginären 
Hundertschaft um den Sieg kämpfen. Viele 
kleine und grosse Römerinnen und Römer 
im Zeltlager, in der Mannschaftsunterkunft 
und auf dem Legionärspfad: ein spezi-

elles Programm für die Mitglieder der ihr 
40-Jahr-Jubiläum feiernden SBH Schweiz. 
Sie fühlten sich in die Zeit der römischen 
Besatzung der Schweiz zurückversetzt.

Unbestrittene Anträge und Traktanden
An diesem Samstag des 10. Mai 2014 ka-
men einige Dutzend der knapp 600 Mit-
glieder zusammen, um das vergangene Jahr 
abzuschliessen, das die Zusammenlegung 
der Regionen zu einer einzigen zentralen 
Vereinigung SBH Schweiz sah. Neue Kräfte, 
gebündelt, um den Anliegen der von Spi-
na Bifida und Hydrocephalus betroffenen 
Menschen noch mehr Geltung zu verschaf-
fen. Mit Öffentlichkeitsarbeit etwa, geleis
tet an Tagungen und Messen. Im In- und 
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Ausland. Mehr darüber im Jahresbericht 
der Präsidentin Inés Boekholt-Förderer. Sie 
leitete den offiziellen Teil der MV auf dem 
Dachboden des Hauptgebäudes den Legio-
närspfad einfühlsam und mit Routine. 
Sie kündigte bereits ihren Abschied für 2015 
an, wohl wissend, wieviel Zeit eine Nach-
folgeregelung braucht. Wie zum Beweis 
war der einstimmig gewählte Nachfolger 
der scheidenden Kassierin Corinne Imfeld 
nicht anwesend – und kann sein Amt aus 
privaten Gründen gar nicht erst antreten, 
wie sich Tage nach der Versammlung er-
weisen sollte. Für ihre grossen Verdienste 
um die SBH erhielten Corinne Imfeld und 
SBH-Redaktionsmitglied Silvia Hurscheler 
die Ehrenmitgliedschaft aus der Hand der 
Präsidentin. Die Einstimmigkeit bei der 

Verabschiedung der Anträge, des Budgets 
und der Rechnung bewies das Vertrauen 
in den Vorstand: Die Einladung zur MV er-
folgt neu im SBH-Informationsheft anstatt 
mit separater, teurer Post. Und das neue 
Finanzreglement beschreibt die Ausgaben-
kompetenzen und die Verwendung der 
Fondsvermögen der neu angeschlossenen 
Regionen. Sie stehen weiterhin nur den 
dortigen Mitgliedern zur Verfügung – bis 
der jeweilige Fonds erschöpft ist.

Umfrageergebnisse vorgestellt
Müdigkeit war dem kleinen Centurio nicht 
anzumerken, auch während des Kinder-
programms in der Römerwerkstatt Fabrica 
nicht. Die Zeitmaschine brachte die Klei-
nen römischen Soldaten 2000 Jahre zu-
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rück, wo sie die Spiele der Römer spielten 
und gemeinsam Brot backten. Drüben auf 
dem Dachboden lauschten die Eltern den 
Ausführungen von Dr. Johann Meunzel, 
SPV Nottwil, der die Ergebnisse der schrift-
lichen Umfrage zur Zufriedenheit mit der 
medizinischen Versorgung unter den SBH-
Mitgliedern vorstellte. Zum ersten Mal in 
der Öffentlichkeit. Mit der überraschenden 
Erkenntnis, dass die Lähmungshöhe vie-
len nicht bekannt ist – und 
dass fast ein Fünftel der 
Befragten direkt mit den 
Forschenden zusammen-
arbeiten möchten.
Beim gemeinsamen Mit
tagessen, den Applaus zum 
Ende der Versammlung 
nachhallend im hohen Gebälk des Hauses, 
war Zeit zum Erfahrungsaustausch, Zeit für 
Erinnerungen, Zeit zum Vorausschauen. 
Starke Menschen, gross und klein, in der 
Schlacht gegen die grossen und kleinen 
Schwierigkeiten im Alltag. Legionäre gegen 
die sogenannte Normalität – während rund 
zwei Stunden dann am Nachmittag unter-
wegs im Römer-Erlebnispark. Im Amphi-

theater, im Feldlager oder in den Offiziers- 
und Mannschaftsstuben – die vorbereiteten 
Touren vermittelten spannende Einblicke in 
vergangene Zeiten.

Ein bunter Abschied
Zum Abschluss dann – mit freundlicher 
und verdankenswerter Unterstützung von 
Publicare – ein Wettbewerb mit fröhlich 
bedruckten Jubiläumsballonen und ange-

schnürten Postkarten. Die 
Kinder staunten den bun-
ten, gasgefüllten Kugeln 
hinterher, die dem Finder 
ein Geschenk und der SBH 
20 Franken pro einge-
sandter Karte versprachen. 
In das fröhliche Winken 

mischten sich feste Händedrücke, während 
der Abschied auch für den kleinen Centurio 
nahte, der sein Schwert wieder hinter sich 
legte, wortlos, doch sichtlich glücklich und 
gleichzeitig müde, seinem Papa und seiner 
Mama folgte. Nun werden sie ihn wieder 
beschützen, nachdem er heute wieder viele 
Siege errang, auf dem Weg seines Lebens.

Text und Fotos: Bruno Habegger
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SpeediCath® Compact Set – 
Jetzt auch für Mädchen 

NEU
IN CH 10, 12 

UND 14

The Coloplast logo is a registered trademark of Coloplast A/S. © [2014-03.] All rights reserved Coloplast A/S, 3050 Humlebæk, Denmark.

SpeediCath® Compact Set CH 10, 12 oder 14 jetzt testen

Der kompakte Katheter mit integriertem Beutel ist dank der

einzigartigen Beschichtung sofort und überall einsetzbar.

Das praktische SpeediCath Compact Set kann problemlos

in jeder Tasche verschwinden und bietet so ein hohes Mass

an Diskretion.

Mehr Informationen finden Sie unter www.testSET.coloplast.ch

oder ganz einfach über Ihr Mobiltelefon: Einfach QR Code Scan

App herunterladen (z. B. Bee Tagg) und Code einscannen.
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Portrait: Unsere Mitglieder

Wie bewältigst du deinen Alltag?
Vormittags fahre ich mit dem öffentlichen 
Niederflurbus zur Arbeit und mittags wie-
der nach Hause, nachmittags bin ich meis
tens zuhause, einmal pro Woche gehe in 
die Physiotherapie nach Solothurn. Wenn 
es das Wetter zulässt, fahre ich nachmittags 
mit dem öffentlichen NF-Bus in die Stadt, 
um Einkäufe und sonstige Amtsgänge zu 
tätigen. Oder ich sitze an meinem «Stamm-
platz» und sehe den Menschen einfach nur 
zu (im Sommer schaue ich auch mal gerne 
den hübschen Frauen nach – ohne dass sie 
es merken – Sonnenbrille montiert).
Aber Ich mache wohl nicht alles, was ich 
im Leben machen könnte – aber das, was 
ich mache, tue ich soweit selbständig. Und 

wenn ich an bauliche Grenzen stosse, su-
che ich eine andere Möglichkeit, um zum 
Ziel zu gelangen. Ich finde meistens eine 
Möglichkeit.

Mit welchen Einschränkungen bist du 
konfrontiert? 
Ich treffe öfters mal auf ein zu hohes Trottoir 
oder auf Eingänge mit zu hohen Stufen, 
die mir den Zutritt zum Gebäude verhin-
dern. Mein eigener Horizont bezüglich 
«was geht» ist aber wohl meine grösste 
Einschränkung (z.B. selber Wohnen oder 
Autofahren).

Was war die grösste Herausforderung 
bisher für dich und wie hast du sie gelöst? 

Se
ri

e

René Walker
Wohnort: 4565 Recherswil
Alter: 41

Sternzeichen: Steinbock
Beruf: Büroangestellter
Hobbys: Musik, Lesen, PC
Was magst du? Harmonie
Was stresst dich? Leute, die mit mir ma-
chen was sie wollen – wenn/solange ich 
mich nicht wehre

Kurzer Lebenslauf mit Schule und Beruf:
2 Jahre Kindergarten (1 Jahr öffentliche 
Schule und 1 Jahr im Schulheim für körper-
behinderte Kinder Solothurn), 7 Jahre Pri-
marschule (Schulheim Solothurn), 4 Jahre 
Bezirk- bzw. Sekundarschule im Kt. AG), 
2-jährige Bürolehre (Stiftung Battenberg 
Biel), Fähigkeitsausweis, seit 11/1995 in 
der VEBO Genossenschaft (4528 Zuchwil) 
als Büroangestellter 50% (VM)
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Mich vorab beim Gemeindepräsidenten zu 
melden bezüglich Trottoir-Erhöhung (hat 
mit der Frage bezüglich «glückliche Mo-
mente im Leben» zu tun).

Was ärgert dich im Alltag? 
Im Beruf: wenn der Chef recht haben will, 
obwohl ich weiss, dass ich nicht falsch 
habe; im Alltag: Bevormundung; Rand-
gruppendiskriminierung; Allgemein: Un-
gleichbehandlung; wenn Fussgänger (wel-
che Umgang mit Querschnittgelähmten 
haben) mir weismachen wollen, dass ich 
als Geburtsgebrechen-Behinderter in allen 
Belangen schlechter sei als Querschnittge-
lähmte; wenn Fussgänger meinen, wer im 
Rollstuhl sitzt, sei automatisch querschnitt-
gelähmt.

Wie kommst du im öffentlichen Raum 
zurecht? 
Für das was ich tue, recht gut. Ich habe 
mich (z.B. bei Einkäufen) so organisiert, 
dass ich meistens bekomme, was ich brau-
che – wenn ich es immer am selben Ort 
bekomme. Und wenn ich es nicht dort wie 
üblich bekomme, dann schaue ich woan-
ders. Und bekomme es dort – meistens.

Wo ist dein Lieblingsplatz/-ort? 
Zuhause in meinem Zimmer.

Was hältst du von Inklusion? 
Viel – wenn es uns Selbstbetroffenen ir-
gendwie möglich ist, dass wir auch irgend-
wo Anschluss bekommen dürfen/können. 
Und Nicht-Behinderte sollen sehen, dass 
es uns (Nicht-Querschnitt)-Behinderte gibt; 
wir selber müssen aber auch etwas dafür tun 
und uns trauen, uns zu zeigen.

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

Ja, indirekt (bei den Querschnittgelähm-
ten) – weil diese das erleben (können bzw. 
dürfen).

Wenn nein, was ist aus deiner Sicht 
notwendig, dass Inklusion möglich ist? 
Eigeninitiative; Aufklärungsarbeit der Nicht-
betroffenen (Öffentlichkeitsarbeit).

Pflegst du einen Freundes-/Bekannten-
kreis? 
Ich kenne ein paar Leute (Fussgänger und 
Rollstuhlfahrer). Diese haben aber selber 
Freunde oder z.T. sogar Familie – und dann 
störe ich lieber nicht («das isch zwar nid 
guet, i weiss – aber schwierig zum umsetze 
für mi ...»).

Wie kommunizierst du oder wo triffst du 
sie? 
Ich schreibe ab und zu mal E-Mails. Aber 
«treffen» tue ich nicht … (siehe letzte Ant-
wort).

Was waren glückliche Momente in deinem 
Leben? 
Als ich erleben durfte, dass auch mir bzw. 
uns «Geburtsgebrechen-Behinderten» zu-
gehört wird. Ich habe mich 2012 als Ein-
zelperson dafür eingesetzt, dass an meinem 
Wohnort das Trottoir der Bushaltestelle 
(Einsteigeseite) innerhalb von zwei Jahren 
auch erhöht wurde – weil ich dieses seit 
1994 benützen muss (und nur die Bushal-
testelle auf der anderen Seite – Aussteige-
seite – schon zwei Jahre früher auch erhöht 
wurde).

Was gefällt dir an deinem Beruf/deiner 
Aufgabe? 
Wenn ich Erfolge habe, dh. wenn ich Auf-
gaben verstehe, wie sie gemeint sind und 
dann richtig erledige/erledigt habe.
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Was sind deine Pläne/Ziele? 
Spätestens mit 50 will ich aufhören zu 
arbeiten, um doch noch anzufangen mit 
«Leben».

Hast du einen Lebenstraum? 
Eine Partnerin (zwingend Fussgängerin) zu 
finden, um mit ihr mein restliches Leben 
verbringen zu dürfen.

Kommt für dich ein eigenständiges 
Wohnen in Frage? 
Ja – aber wohl erst, wenn meine Eltern 
nicht mehr leben. Vorher funktioniert das 
eher nicht …

Was hältst du vom Assistenzbeitrag? 
Wenn ich diesen selber mal nötig habe  
halte ich viel davon.

Wenn ja, nutzt du ihn bereits oder wäre 

das für dich eine Option/Hilfe für mehr 
Teil-Autonomie? 
Es wäre durchaus eine Option.

Könntest du dir ein Engagement in der 
SBH Schweiz Vereinigung vorstellen? 
Vielleicht.

Wenn ja, wo denkst du, könntest du dich 
einbringen? 
Wenn, dann im Administrativen – als Schrei-
berling.

Zum Schluss: Du wirst König der Schweiz – 
was änderst du? 
Alle Menschen sollen ein Gesamt-Einkom-
men von 4000 Franken erhalten – inkl. 
Lohn. Nicht mehr und nicht weniger. Jeder 
hat nicht mehr als der andere. Auch wenn 
es nur Lohn gibt, weil eine Person nicht 
behindert ist.

Basler Orthopädie
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
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Der SafetyCat Active ist ein 
innovatives Kathetersystem 

und bietet besonders
aktiven Menschen Freiheit,

Mobilität und Sicherheit.

„Lustig sein, gemeinsam Spaß 
haben und immer füreinander 
da sein – das sind WIR.“

LEA UND MARIE THOME
13 Jahre, Zwillinge

SAFETYCAT® ACTIVE
Alle Freiheiten genießen

Der SafetyCat Active ist das erste System, das wir komplett

gebrauchsfertig in einer modernen Verpackung anbieten.

Entscheiden Sie sich aktiv für die neue Innovation von Telefl ex!

Weitere Produktinfos und kostenlose Muster erhalten Sie bei:

Vertrieb durch :

Grabenhofstrasse · 6010 Kriens · Telefon 041 3602764

Fax 041 3602718 · info@expirion.ch · www.expirion.ch

Care at home
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Ostertrainingslager in Nottwil
Sp

o
rt

Am Karfreitag, 18. April 2014, startete das 
einwöchige Ostertrainingslager in Nottwil. 
Gegen 55 sportbegeisterte Rollstuhlfah-
rer meldeten sich für dieses vielfältige 
Sportprogramm an. Einige blieben über 
die Ostertage und trainierten gemein-
sam mit ihren Teamkolleg/-innen in den 
ausgewählten Sportarten. Andere nutzen 
die Möglichkeit des Trainingslagers, um 
intensiver an Ausdauer und Technik zu 
arbeiten. 

Wiederum standen den Rollstuhlsportlern 
gut geschulte und engagierte Ausbildner 
und Helfer zur Verfügung. Für jede Stärke-
klasse waren Helfer im Einsatz. So konnte 
sehr individuell trainiert werden. Angebo-
tene Sportarten waren: Handbike, Leicht-
athletik, Basketball, Tennis, Bogenschiessen 
und Schwimmen. 

Die Sportler übernachteten im rollstuhlgän-
gigen Hotel GZI Seminar- und Kongress-
hotel und genossen ein reichhaltiges Früh-
stücksbuffet im obersten Hotelstockwerk 
mit herrlicher Sicht auf den Sempachersee. 
Das Wetter spielte dieses Jahr mit, so dass 
oft im Freien trainiert werden konnte. 
Die Sportbahn war ein idealer Trainingsort, 

Trainer Meinrad Müller mit der Handybike-Gruppe.

aber auch die Strecke 
rund um den Sempa-
chersee. Hartes Trai-
ning macht hungrig 
und durstig. Für das 
leibliche Wohl war 
wiederum bestens 
gesorgt. Die Abende 
gehörten dem gemüt-
lichen Zusammen-
sein. 
Am Ostersonntag 
wurde nach den ver-
borgenen Schoggi-
hasen gesucht. Eine 
Informationsstunde 
über die Gefahren in 
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sozialen Medien sowie ein individuell ge-
stalteter Mittwochnachmittag gehörten 
ebenfalls zum Programm. Am Mittwoch, 
23. April, stattete der mehrfach ausgezeich-
nete Paralympics-Sportler Heinz Frei auf 
der Rennbahn einen Besuch ab. Auch eine 
Gruppe angehender Sportlehrer/-innen 
waren vor Ort, die sich u.a. das Handling im 
Handbike zeigen liessen und sich schliess-
lich selber darin versuchten. Den jungen 
Sportlehrer/-innen soll aufgezeigt werden, 
wie in der Volkschule die Integration/In-
klusion auch für die Sportstunden sinnvoll 
gestaltet werden kann. Freuen wir uns auf 
eine solide und nachhaltige Umsetzung!

Ein herzliches Dankeschön geht an die 
ausgewiesenen Sportfachausbildnern und 
das Helferteam für ihre wertvolle Arbeit. Jo-
hannes und Maurus kommen 2015 wieder.

Hanny Müller-Kessler

Wiederum waren einige Selbstbetroffene 
aus der Vereinigung SBH Schweiz dabei, 
so auch Johannes Ordonez, 28-jährig, aus 
Zürich: 
«Ich bin am 18. April 2014 ins Trainings-
lager gekommen und bis zum Schluss 
geblieben. Wir waren etwa 53 Teilnehmer. 
Wir starteten um 09.30 Uhr und um 14.30 
Uhr mit den Trainingseinheiten. Ich fand 
es sehr schön, mit meinen Kollegen und 
Kolleginnen zu trainieren. Ich finde es 
immer wieder spannend, sich mit Leuten 
zu treffen. Mir hat diese Woche sehr gut 
gefallen und es hat mir gut getan. 
Vielleicht wäre diese Sporttrainingswoche 
auch einmal etwas für DICH. Man lernt 
nicht nur neue Menschen kennen, son-
dern man tut seiner Gesundheit etwas 
Gutes.
Ich wünsche euch eine schöne Zeit! Viel-
leicht kommst du 2015 auch. Ich freue 
mich auf neue Gesichter.»

Johannes Ordonez
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den beziehungsweise ihre Schwere nicht 
mehr erkannt wird. Andererseits nimmt 
der Druck zu, psychische Störungen auch 
entsprechend (medikamentös) behandeln 
zu lassen.
Nichtsdestotrotz begegnen viele Men-
schen psychischen Störungen und Belas
tungen nach wie vor mit Unwissen und 
damit verbundener Skepsis. Menschen 
mit psychischen Beeinträchtigungen oder 
seelischen Behinderungen müssen sich 
beispielsweise oft rechtfertigen, warum sie 
nicht so viel arbeiten können. Sie stossen 
auf Unverständnis, wenn sie nicht arbeits-
fähig sind, weil ihnen doch «offensichtlich» 
nichts fehlt. Sollen sie sich doch einfach ein 
bisschen zusammenreissen oder ein paar 
Medikamente einnehmen, und schon ist 
alles gut … 
So einfach ist es natürlich nicht. Die Be-
grifflichkeiten «psychische Belastungen» 
und »psychische Störungen» decken ein 
weites Feld ab. Dahinter verbergen sich 
ganz unterschiedliche Beeinträchtigungen 
und Störungsbilder, mit sehr verschiedenen 
Ursachen, Auslösern und Auswirkungen.
Unabhängig davon ist es wichtig, psy-
chische Belastungen wie psychische Stö-
rungen rechtzeitig zu erkennen. Denn nur 
so können Kinder (wie Jugendliche und 
Erwachsene) in für sie belastenden Situati-
onen angemessen unterstützt werden. Dies 
gilt in besonderem Masse für Kinder und Ju-
gendliche mit Lernbehinderungen, die be-
sonderen psychischen Belastungen ausge-
setzt sind. Werden diese Belastungen nicht 
rechtzeitigt erkannt, werden die Kinder zu-

Kinder mit Lernbehinderungen und psychischen Belastungen

Zur Bedeutung von psychischen  
Belastungen und Störungen

Psychische Belastungen, Störungen und 
Erkrankungen nehmen in den letzten Jah-
ren immer stärker zu – so hat es zumindest 
den Anschein. Schliesslich hört und liest 
man immer häufiger davon. Dabei ist 
nicht ganz klar, ob psychische Belastungen 
und Störungen wirklich zunehmen oder ob 
sie einfach mehr Aufmerksamkeit erfahren 
und mit höherer Wahrscheinlichkeit dia-
gnostiziert werden. Sicher ist, dass Eltern 
wie Erzieherinnen, Pädagogen, Ärzte heu-
te stärker sensibilisiert sind. Sie nehmen 
psychische Belastungen eher wahr und 
sprechen diese auch leichter an. Dadurch 
ist es insgesamt einfacher geworden, psy-
chische Belastungen und Störungen zu 
thematisieren. 

Bestimmte Störungsbilder scheinen inzwi-
schen «gesellschaftlich akzeptiert», dazu 
gehören Phänomene wie «Burn-out», 
«Stress» oder «ADHS». Diagnosen, die fast 
wie Modeerscheinungen wirken – mit allen 
damit verbundenen positiven wie nega-
tiven Begleiterscheinungen. Positiv ist auf 
jeden Fall, dass mehr darüber gesprochen 
wird und gesprochen werden kann. Damit 
geht einher, dass psychische Störungen ins-
gesamt nicht mehr so stark tabuisiert wer-
den wie noch vor einigen Jahrzehnten. So 
können heute auch psychische Störungen 
wie schwerwiegende Ess-Störungen oder 
Traumatisierungen viel freier und offener 
thematisiert werden.
Negativ kann sich dagegen auswirken, 
dass dadurch einerseits viele schwerwie-
gende Störungen eher verharmlost wer-
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nächst verhaltensauffällig, die Belastungen 
können sich dann leicht verfestigen und zu 
psychischen Störungen werden. Darüber 
hinaus können psychische Störungen – vor 
allem in der frühen Kindheit – aber auch 
mit ursächlich für Lernbehinderungen sein. 
Es gibt also viele Gründe, sich näher mit 
diesem wichtigen Thema auseinanderzu-
setzen.

Psychische Belastungen und Störungen
Bevor im Folgenden genauer auf den Zu-
sammenhang von Lernbehinderungen und 
psychischen Belastungen eingegangen 
wird, werden zuerst kurz die Begrifflich-
keiten genauer betrachtet.

Was sind psychische Störungen?
Psychische Störungen werden in der kli-
nischen Psychologie über das mensch-
liche Verhalten bestimmt: Sie zeigen sich 
als Störungen des Verhaltens. In der Regel 
wird dabei von einer psychischen Störung 
gesprochen, wenn mehrere der folgenden 
Merkmale vorliegen: 

• Statistische Seltenheit 
Eine psychische Störung tritt statistisch ge-
sehen selten auf (also bei prozentual weni-
gen Menschen). Ein Verhalten ist dement-
sprechend keine psychische Störung, wenn 
es sich bei vielen Menschen zeigt. Es ist also 
«nicht normal» in dem Sinne, dass es von 
einer (statistischen) Norm abweicht.
Angstgefühle hat jeder schon einmal erlebt. 
Angst wird als natürliche Reaktion auf eine 
(objektive) Gefahr interpretiert, die uns da-
bei hilft, angemessen auf diese Bedrohung 
zu reagieren. So genannte Angststörungen 
jedoch erleben nur sehr wenige Menschen. 
Ihre Angstzustände sind wesentlich stärker 
und (objektiv) unbegründet. So werden 
Phobien beispielsweise durch spezifische 

Gegenstände (Spritzen), Tiere (Spinnen), 
Situationen (geschlossene Räume) oder 
Umweltbegebenheiten (Höhe, Wasser) 
ausgelöst. Während das Gefühl der Angst 
also noch keine psychische Störung ist, kön-
nen sich unspezifische Ängste zu Phobien 
(Angststörungen) entwickeln.

• Verletzen von sozialen Normen 
Menschliches Verhalten kann dann als psy-
chische Störung gelten, wenn es den Re-
geln und Normen einer Gesellschaft wider-
spricht. An dieser Stelle wird deutlich, dass 
psychische Störungen stets auch relativ sind 
– abhängig von der Gesellschaft, in der sie 
beobachtet und beschrieben werden. Was 
in einer Kultur der Norm entspricht, kann in 
einer anderen als abnorm gelten. Dies zeigt 
sich in ganz verschiedenen Bereichen, bei-
spielsweise dem Umgang mit Trauer, dem 
allgemeinen Zeigen von Gefühlen.
Dieser Faktor zeigt exemplarisch, dass ge-
rade für die Beurteilung psychischer Stö-
rungen Begriffe wie «Norm», «Objektivität» 
und «Subjektivität» besonders problema-
tisch sein können.

• Persönliches Leid
Auch persönliches Leid spielt bei manchen 
psychischen Störungen eine Rolle. Verhal-
ten gilt dann als gestört, wenn der Betrof-
fene selbst sehr darunter leidet. 

• Beeinträchtigung der Lebensführung 
Psychische Störungen können sich darin 
zeigen, dass sie das Leben der Betroffenen 
negativ beeinflussen, so dass zum Beispiel 
die Arbeit oder persönliche Beziehungen 
darunter leiden. Menschen mit psychischen 
Erkrankungen können aufgrund der Schwe-
re ihrer Störung beispielsweise nicht mehr 
arbeitsfähig sein und ihren Arbeitsplatz 
verlieren oder ihre Familie psychisch wie 
physisch gefährden.
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Klassifikation
Um diese unterschiedlichen Formen, Merk-
male und Ausprägungen besser verstehen 
und erklären zu können, wurde mithilfe 
so genannter «Klassifikationen» versucht, 
psychische Störungen zu ordnen. Jeder Ver-
such einer Ordnung hängt dabei selbstre-
dend von den gegenwärtigen, auch kultu-
rell bedingten Vorstellungen zusammen. Im 
Wesentlichen spielen heute zwei Diagnose- 
und Klassifikationsschemata eine Rolle:
• Die Internationale statistische Klassifika-
tion der Krankheiten und verwandter Ge-
sundheitsprobleme ICD-10 (englisch: Inter-
national Statistical Classification of Diseases 
and Related Health Problems) der WHO ist 
das wichtigste, weltweit anerkannte Diag
noseklassifikationssystem der Medizin.
• Das besonders in der psychiatrischen 
und psychologischen Forschung gebräuch-
liche DSM-V (auf Deutsch: Diagnostisches 
und Statistisches Manual Psychischer Stö-
rungen) der American Psychiatric Associ-
ation.
Dass diese Klassifikationen, wie die For-
schung selbst, stets durch geistige Strö-
mungen ihrer Zeit geprägt werden, zeigt 
aktuell die äusserst kontrovers geführt 
Diskussion um die neue, revidierte Ausga-
be des DSM-V, die Ende Mai dieses Jahres 
vorgestellt wurde. Darin wurden revidierte 
und erneuerte Kriterien (Klassifikationen) 
von psychischen Störungen vorgestellt, was 
nicht ohne Diskussionen in der Fachwelt 
sowie der Presse blieb.
Die Klassifizierung mit Hilfe der ICD-10 zeigt, 
dass psychische Störungen (wie körperliche 
Beschwerden oder Beeinträchtigungen) als 
(chronische) Krankheiten gelten, die mit 
Hilfe medizinischer und psychologischer 
Diagnosen festgestellt und behandelt wer-
den können. Dabei kann einerseits das 
körperliche Wohlbefinden leiden, bis hin 

• Unangemessenes Verhalten
Menschen mit psychischen Störungen 
können schliesslich unangemessene Reak-
tionen auf Belastungen aus der Umgebung 
zeigen. Sie reagieren beispielsweise extrem 
und übertrieben.

Zusammengefasst: Eine psychische Störung 
ist eine erhebliche Abweichung von der 
Norm im Erleben oder Verhalten. Sie betrifft 
die Bereiche des Denkens, Fühlens und Han-
delns und ist oft – aber nicht immer – mit 
psychischem Leiden bei den Betroffenen 
verbunden. Die Wissenschaften, die sich 
mit diesen Störungen beschäftigen, sind die 
Klinische Psychologie und die Psychiatrie.

Was gilt als psychische Störung?
Psychische Störungen können sich auf 
sehr unterschiedliche und vielfältige Art 
zeigen. Neben Angststörungen (wie Pho-
bien, Zwangsstörungen aber auch Post-
traumatische Belastungsstörungen) zählen 
psychophysiologische/psychosomatische 
Störungen wie Stress oder Ess-Störungen, 
aber auch Affektive Störungen (zum Bei-
spiel Depressionen) und Substanzinduzierte 
Störungen (Alkohol- oder Drogenabhän-
gigkeit) dazu. Diese sehr unterschiedlichen 
Beispiele zeigen das weite Spektrum. 

Psychophysiologische Störungen
Psychophysiologische, auch psychosoma-
tische Störungen genannt, verweisen auf 
die enge Interaktion von Körper und See-
le: Ernsthafte körperliche Symptome wie 
Asthma oder Bluthochdruck können durch 
emotionale Faktoren bedingt sein oder sich 
dadurch verschlimmern. Hier zeigt sich der 
Einfluss der Seele (Psyche) auf den Körper 
(Soma) deutlich. Es handelt sich um wirk-
liche Krankheiten, die den Körper schädi-
gen.
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zu körperlichen Beeinträchtigungen (wie 
beispielsweise bei Suchterkrankungen oder 
Ess-Störungen), andererseits können sich 
aber auch wenige bis keine körperliche Auf-
fälligkeiten zeigen.
Die Beschreibung psychischer Störungen 
dient dabei insbesondere dazu, zu beschrei-
ben, dass und wie sich Menschen (von der 
Norm abweichend) verhalten. Psychische 
Störungen äussern sich also, wie oben 
beschrieben, in (offensichtlichen) Verhal-
tensweisen der Menschen. Damit sind die 
Ursachen, die Gründe für diese Störungen 
noch nicht bestimmt. 

Was sind psychische Belastungen?
Eine bestimmte Situation kann die Psyche 
eines Menschen belasten. Als psychische 
Belastung wird «die Gesamtheit aller er-
fassbaren Einflüsse, die von aussen auf den 
Menschen zukommen und psychisch auf 
ihn einwirken» beschrieben. Psychische Be-
lastungen wirken demgemäss von aussen 
auf den Menschen ein. Belastend können 
Ereignisse, Erlebnisse und Situationen sein, 
die wir nicht beeinflussen können. 
Psychische Belastungen beschreiben keine 
Eigenschaften oder Defizite einer Person, 
sondern vielmehr, wie ein Mensch eine Si-
tuation wahrnimmt und empfindet. 
Diese Belastungen müssen nicht auto-
matisch schädlich sein, sie können sogar 
positive Auswirkungen haben und anre-
gend wirken. In diesem Fall können sie zur 
persönlichen Entwicklung beitragen. Eine 
schädliche Belastung dagegen kann unter 
anderem zu psychosomatischen Erkran-
kungen führen.
Psychische Belastungen sind noch keine 
psychischen Störungen – es können sich 
aber Störungen entwickeln, wenn Kinder 
(und Erwachsene) keine angemessene Un-
terstützung erfahren. 

Belastungen bei Kindern
Manche Kinder müssen in Situationen auf-
wachsen, die für sie belastend sind. Diese 
Situationen können kurzfristig oder dau-
erhaft sein. Psychisch belastet sind Kinder 
beispielsweise dann, wenn ihnen eine feste 
und sichere Bindung fehlt. Zum Beispiel, 
weil die Eltern selbst überfordert oder 
(psychisch) krank sind. Eltern, die selbst 
unsicher sind und Ängste haben, können 
ihren Kindern keine Sicherheit geben. Auch 
materielle Unsicherheiten können zu psy-
chischen Belastungen führen.
Schliesslich können (für Kinder) plötzlich 
auftretende negative Veränderungen psy-
chisch belastend sein. So leiden Kinder bei-
spielsweise darunter, wenn es Streit in der 
Familie gibt, wenn sich die Eltern trennen 
oder wenn sie eine für sie wichtige Bezugs-
person verlieren. 

Beispiel Stress
Stress kennt jeder. Stress ist in aller Munde. 
Stress hat jeder. So hat man zumindest oft 
den Eindruck. Stress ist eine dieser «psy-
chosomatischen Störungen», die zugleich 
ein Wort aus unserer Alltagssprache ist. Im 
Alltag sind wir gestresst, wenn wir viele 
Dinge erledigen müssen (oder wollen) und 
dafür (zu) wenig Zeit haben. Wir fühlen uns 
gehetzt und unter Druck. 
Diese umgangssprachliche Verwendung 
von Stress verweist auf die psychologische 
Bedeutung. Dabei gibt es keine eindeutige, 
einfache Definition von Stress. Stress im 
psychologischen Sinne kann einerseits ein 
Reiz sein (und damit eine psychische Belas
tung) oder die Reaktion auf Umweltbedin-
gungen wie eine psychische Belastung. Zu 
viel (emotionaler) Druck kann beispielswei-
se Stress auslösen. Ein Kind, das in der Schu-
le schlechte Noten hat, kann dies als Stress 
erleben. Es fühlt den Druck von seinen El-
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tern oder Lehrerinnen und Lehrern, dass es 
bessere Noten schreiben soll. Das Kind will 
weder Eltern noch Lehrkräfte enttäuschen 
und setzt sich selbst unter Druck. Ähn-
liches kann auch für jeden Jugendlichen 
vor einer wichtigen Prüfung gelten oder für 
einen Angestellten, der Verantwortung für 

ein wichtiges Projekt übernommen hat. Ihr 
Körper reagiert auf den psychischen Druck, 
den eine bestimmte Situation auslöst: Der 
Herzschlag erhöht sich, die Atmung wird 
schneller, man beginnt zu schwitzen … 
Der Körper schüttet Stresshormone aus, das 
Immunsystem reagiert. 

Psychische Behinderungen
Eine psychische Behinderung bezeichnet 
die dauerhafte und gravierende Beein-
trächtigung der gesellschaftlichen und 
wirtschaftlichen Teilhabe einer Person auf-
grund von Symptomen einer psychischen 
Störung. Psychische Behinderungen sind 
für Aussenstehende oft unsichtbar. Psy-
chische Behinderungen zeigen sich in der 
Regel durch
• die Beeinträchtigung einer oder mehre-
rer psychischer Funktionen als Folge einer 
psychischen Erkrankung. Dazu zählen bei-
spielsweise Störungen der Aufmerksamkeit, 
der emotionalen Stabilität, der kognitiven 
Funktionen, der Motivation
 •  Schwierigkeiten mit der Selbstversor-
gung, der Kommunikation, den Arbeitsan-
forderungen.

Von psychischen Belastungen zu psychischen 
Störungen
Solange die beschriebene stressbedingte 
Anspannung nicht lange andauert, sondern 
nur eine kurzfristige psychische Belastung 
ist (wie dies bei Prüfungssituationen der 
Fall ist), ist Stress ein normaler Teil unseres 
modernen Lebens, mit dem die meisten 
Menschen umgehen können. Verändert 
sich die Situation jedoch nicht und bleibt 
die psychische Belastung über einen län-
geren Zeitraum erhalten, ist die Situation 
eine andere: Dauerhafter Stress kann kör-
perliche Krankheiten auslösen, ebenso wie 
psychische Störungen. 

Lea
Leas Eltern sind beide gut verdienende 
Akademiker. Ihre beiden Geschwister sind 
gut in der Schule. Von Lea erwarteten ihre 
Eltern dasselbe. Doch Lea lernte langsamer 
als ihre Geschwister. Ihr Schriftbild war 
unausgewogen und schwer zu entziffern. 
Sie konnte sich nicht alle Buchstaben mer-
ken und das Rechnen fiel ihr auch schwer. 
Ihre Lehrerin verglich sie oft mit ihrer 
älteren Schwester: «Das hat Ilona aber 
schneller gelernt», «Mensch, das musst du 
doch verstehen, das konnte deine Schwes
ter doch auch!». 
Leas Mitschüler lachten sie oft aus, wenn 
sie die falschen Antworten gab oder gar 
nicht reagierte, wenn sie aufgerufen wur-
den. Lea schaute lieber aus dem Fenster, 
träumte vor sich hin und bekam im Unter-
richt nicht viel mit. Ihre Eltern förderten 
und forderten sie von Beginn an. Dabei 
waren sie auch sehr streng. Lea durfte 
erst spielen, wenn alle ihre Hausaufgaben 
erledigt waren. Da Lea auch zu Hause viel 
vor sich hin träumte und «trödelte», gab 
es oft Streit und Tränen. In der Schule 
wurde sie dadurch nicht besser. Sie, die 
im Kindergarten ein fröhliches Kind war, 
wurde immer stiller und zog sich immer 
mehr in sich zurück. Sie naschte heimlich 
Süssigkeiten, wurde dicklicher und nässte 
nachts wieder ein. 
Das war für ihre Eltern eine Zeichen, dass 
sich etwas ändern musste.
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Das Beispiel Stress zeigt, wie sich psychische 
Belastungen zu psychischen Störungen 
entwickeln beziehungsweise ausweiten 
können. Entscheidend sind dafür mehrere 
Faktoren: 
• Faktor Zeit: Je länger eine psychische 
Belastung besteht, desto wahrscheinlicher 
werden psychische Störungen.
• Faktor Resilienz (Widerstandsfähigkeit): 
Kinder (aber auch Erwachsene) gehen sehr 
unterschiedlich mit belastenden Faktoren 
um. Je stärker (resilienter) sie sind, desto 
unbeschadeter überstehen sie belastende 
Situationen. 
• Faktor Bindung: Dies wiederum hängt 
auch davon ab, wie viel Unterstützung sie 
in ihrem Umfeld erfahren (können). 

Psychischen Belastungen entgegenwirken
Umso wichtiger ist es, dass wir Kinder mit 
psychischen Belastungen nicht alleine las-
sen, sondern sie darin unterstützen, mit ih-
rer Situation zurechtzukommen. Entschei-
dend ist dementsprechend, psychische 
Belastungen rechtzeitig zu erkennen. Ein 
mögliches Anzeichen dafür ist auffälliges 
(das bedeutet auch: zu unauffälliges) Ver-
halten.

Anzeichen: Auffälliges Verhalten
Auffälliges Verhalten zeigt sich bei Kin-
dern oft dann, wenn sie psychischen Be-
lastungen ausgesetzt sind: Sie entwickeln 
«Verhaltensauffälligkeiten» – die sich auch 
zu Verhaltensstörungen entwickeln kön-
nen. So werden sie beispielsweise aggres-
siv – oder ziehen sich immer weiter zurück. 
Sie werden schüchterner und ängstlicher 
– oder trösten sich mit Süssigkeiten.

Was Eltern tun können
Wenn Eltern auffälliges Verhalten feststel-
len, sollten sie ihr Kind zuerst genauer 

Rafael
Rafael war schon im Kindergarten auffäl-
lig: Obwohl er relativ klein war, hatten 
viele Kinder Angst vor ihm. Ohne zu 
fragen, nahm er sich das Spielzeug das 
er gerade wollte, auch wenn ein anderes 
Kind damit spielte. Wenn ihn etwas 
störte oder ärgerte, wurde er schnell 
aggressiv. Er konnte nicht verlieren und 
änderte deshalb gerne während des 
Spiels die Regeln. Manchmal schubste 
er auch ein anderes Kind zur Seite, ohne 
dass ein Auslöser zu erkennen war.
Rafael hatte einen schweren Start ins 
Leben. Seine Mutter war auch während 
der Schwangerschaft mit ihm drogen-
süchtig. Zwischendurch war sie clean, 
aber sie fiel immer wieder in ihre alten 
Abhängigkeiten zurück: Zigaretten, Alko-
hol, immer wieder auch härtere Drogen. 
Wenn sie nüchtern war, kümmerte sie 
sich liebevoll um ihren Sohn. Aber wenn 
sie im Rausch war, konnte es durchaus 
passieren, dass sie ihren Sohn für ein, 
zwei Tage vergass. 
Am Anfang hatte sich noch ihre Mutter 
um Rafael gekümmert, doch sie starb, als 
er vier Jahre alt war. Seitdem hat Rafael 
gelernt, dass er sich nur auf sich selbst 
verlassen kann.

beobachten: In welchen Situationen verhält 
sich das Kind «nicht normal»? Gibt es einen 
Auslöser? Kann man mit dem Kind darüber 
sprechen? 
Eltern, die sich unsicher sind, sollten mit 
Fachkräften ihres Vertrauens über ihre Beo-
bachtungen und Gefühle sprechen.

Martina Ziegler

erschienen in: «LERNEN FÖRDERN», Heft 3 2013
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Lebensfrage: 
Mein Kind ins Heim – ja oder nein?

Die Situation pflegender Angehöriger 
findet aktuell vermehrt Aufmerksamkeit in 
der gesellschaftlichen Diskussion: Welche 
Unterstützungsangebote brauchen sie? 
Welchen besonderen Herausforderungen 
begegnen sie bei der Versorgung? 

Angehörige von Menschen mit besonderen 
Bedarfen sind bisher selten in diese öffent-
liche Diskussion einbezogen. Es ist jedoch 
wichtig, auch ihren Sorgen Aufmerksamkeit 
zu schenken. Menschen mit geistiger Be-
hinderung können heute ein hohes Alter 
erreichen. Häufig überleben sie ihre Eltern, 
die sich jahrzehntelang um sie gekümmert 
haben. Erst sehr spät tritt die Situation ein, 
dass sie ihre vertraute Umgebung verlassen 
müssen, um in ein Heim zu gehen. 
Je älter die Eltern werden, desto häufiger 
stellen sie sich die Frage: Was wird die 
Zukunft bringen? Was passiert, wenn wir 
nicht mehr da sind? Wann ist der richtige 
Zeitpunkt, um loszulassen? Wann ist ein 
Heimeintritt sinnvoll? Diese Fragen werden 
umso dringender, wenn Angehörige mer-
ken, dass sie altersbedingt die Betreuung 
nicht mehr aus eigener Kraft leisten können. 

Die Zukunft für Menschen mit 
Behinderung rechtzeitig planen 
Welche physischen und psychischen He-
rausforderungen die Familien viele Jahre 
lang gemeistert haben, zeigt sich oft erst 
im Rückblick. Trotz der vielen sinnstiftenden 
Momente und der Freude des Zusammen-
lebens wird auch deutlich, dass die Anstren-
gung nicht spurlos an den Eltern vorbei-

gegangen sind: Es hat viel Kraft gekostet, 
ein Zusammenleben mit der behinderten 
Tochter oder dem behinderten Sohn zu 
ermöglichen und einen funktionierenden 
Alltag aufrecht zu erhalten. Verzicht und 
persönliche Einschränkungen haben die 
Eltern häufig als selbstverständlich hinge-
nommen. Mit zunehmendem Alter kom-
men sie jedoch an einen Punkt, an dem 
es «nicht mehr so weiter gehen kann wie 
bisher». Erschöpfung, eine akute Erkran-
kung oder eine Krisensituation markieren 
oft einen Wendepunkt. Dann wird klar, dass 
die Tochter oder der Sohn nicht mehr in 
der vertrauten Umgebung bleiben kann. 
Unausweichlich stellt sich nun die Frage: 
Wo ist der beste Ort für sie? Wer übernimmt 
zukünftig die Sorge für sie? 
Die Entscheidung für ein Heim stellt einen 
tiefen Einschnitt für die Familie dar: Nichts 
wird jemals mehr so wieder sein, wie es 
einmal war. Ein Ablösungsprozess zwischen 
Eltern und Kindern hat meist nicht stattge-
funden. Umso schmerzhafter ist dann die 
Trennung. Sie kann schmerzhafte Spuren 
bei allen Beteiligten hinterlassen. Für die 
Tochter oder den Sohn ist das Pflegeheim 
eine fremde Welt. Mit dem Umzug sind 
tiefgreifende Verluste verbunden. Es gilt, 
Liebgewonnenes unwiederbringlich aufzu-
geben, die vertraute Umgebung zurückzu-
lassen, Gewohnheiten aufzugeben und sich 
von Nachbarn zu verabschieden.

Neue gesetzliche Grundlagen für den 
Heimeintritt 
Bei einem Heimeintritt orientieren wir 
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uns grundsätzlich an der gültigen Recht-
sprechung und speziell am Behinderten-
gleichstellungsgesetz. Im Zusammenhang 
mit der neuen Kinder- und Erwachsenen
schutzgesetzgebung und dem «Neuen 
Finanzausgleich» (NFA) im Behindertenbe-
reich haben sich die Regeln für den Heim-
eintritt verändert. Es ist vorgesehen, dass 
Kinder- und Erwachsenenschutzbehörden 
Menschen mit Behinderung und deren 
Umfeld im Entscheidungsprozess fachlich 
begleiten und beraten. Vereinbarungen 
und kantonale Konzeptionen regeln die 
Leistungen der stationären Einrichtungen. 
Auffallend ist die Tendenz, mithilfe von 
Assistenz eine selbstbestimmte und res-
sourcenorientierte Lebenssituation beizu-
behalten.

Angehörige im Zwiespalt
Für viele Angehörige ist die Entscheidung 
für eine Heimunterbringung ihrer Tochter 
oder ihres Sohnes sehr belastend. Nach 
dem Eintritt in eine Versorgungseinrichtung 
hält diese emotional schwierige Situation 
weiterhin an. Das Gefühl, jetzt «entlastet» 
zu sein, steht im scharfen Kontrast zum 
Schuldempfinden und zur Unsicherheit, ob 
es der Tochter oder dem Sohn im Heim 
tatsächlich gut geht. Häufig stellen sich 
quälende Zweifel ein und die Sorge, aus 
Eigensucht zu handeln. 
Obwohl es kaum einen direkten Ankläger 
gibt, fühlen sich Eltern oft dazu verpflich-
tet, sich in der Familie, bei Freunden oder 
Bekannten für ihre Entscheidung rechtfer-
tigen zu müssen. So paradox es klingt: die 
physische Entlastung durch einen Pflege-
heimeintritt des Familienmitglieds verkehrt 
sich in eine schwere psychische Belastung. 
Das Gefühl von Schuld und Scham kann 
Eltern und Geschwister ein Leben lang be-
gleiten. 

Alleingelassen im 
Entscheidungsprozess
Angehörige, die sich bereits zu einem frü-
hen Zeitpunkt für die Unterbringung ihrer 
behinderten Tochter oder ihres behinder-
ten Sohnes in einer Einrichtung (Heim, Ta-
gespflege, Wohngruppe o.a.) entschieden 
haben, beschreiben schwierige Phasen des 
Loslassens, des Trennungsschmerzes und 
neuer Freiheit. Auch sie erleben ein «Nicht 
zur Ruhe kommen» aufgrund tiefer Gewis-
sensbisse. Als Besucher ihrer Tochter und 
Söhne im Heim verändert sich ihre Rolle. 
Auch die Art und Weise ihrer Verantwortung 
wandelt sich. Die Eltern erleben, dass sich 
ihre persönliche Beziehung zu ihrer Tochter 
oder zu ihrem Sohn verändert.
Je länger eine Familie zusammen ist, des
to deutlicher zeigt sich, dass sich das Ab-
schiednehmen nicht verhindern, sondern 
lediglich verzögern lässt. Im hohen Alter se-
hen sich die Eltern dann mit einer enormen 
seelischen Belastung konfrontiert. Häufig 
fühlen sie sich im Entscheidungsprozess 
allein gelassen. Es ist also wichtig, dass wir 
Angehörige von Menschen mit Behinde-
rung rechtzeitig unterstützen. Sie brauchen 
eine Anlaufstelle für ihre Fragen und Sor-
gen. Dank der neuen Gesetzgebung sollte 
sichergestellt sein, dass sie professionelle 
Beratung zu erhalten, um die individuell 
beste Lösung für die Familie zu finden. 
Ebenso wichtig ist es, dass Betroffene die 
Möglichkeit haben, über ihre Gefühle, Er-
lebnisse und Sorgen zu sprechen und sich 
mit anderen Personen auszutauschen. Dies 
ist ein hilfreiches Mittel zur Entlastung – je 
früher, desto besser. 

Prof. Dr. André Fringer

Prof. Dr. André Fringer, Projektleiter, Tel. 071 226 
15 52, www.fhsg.ch, FHS St. Gallen, Hochschule 
für Angewandte Wissenschaften, Institut IPW-FHS, 
Rosenbergstrasse 59, Postfach, 9001 St. Gallen
FHO Fachhochschule Ostschweiz
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Spina bifida Kongress in Köln

Am 21. und 22. März 2014 fand im Ta-
gungszentrum Maternushaus des Erzbis
tums Köln der 1. deutsche Hydrocephalus 
und Spina bifida Kongress der ASBH e.V. 
(Arbeitsgemeinschaft Spina bifida und 
Hydrocephalus) statt. Es war toll, ein Teil 
dieses spannenden, interessanten und un-
terhaltsamen 1. deutschen Hydrocephalus 
und Spina bifida Kongress zu sein. Die 
beiden Kongresstage wurden unter der Lei-
tung der Geschäftsführerin der ASBH e.V, 
Illona Schlegel und ihrem Team souverän 
organisiert und durchgeführt. 

Beginnen wir am Anfang
Am Donnerstagmorgen, 20. März, trafen 
sich Inés Boekholt-Förderer, Hanny Müller-
Kessler und ich uns am Basler Hauptbahn-
hof und reisten per Bahn weiter Richtung 
Köln. Dort angekommen, suchten wir un-
ser Hotel, welches wir nach einer kleinen 
Extrarunde über das Tourist Office recht 
schnell fanden. Zum Glück haben Inés und 
Hanny einen besseren Orientierungssinn als 
ich und ersparten uns dadurch unzählige 
Umwege. Sie haben mich während drei 
Tagen immer sicher und direkt ans Ziel 
gebracht! Das Gepäck im Hotel Dom depo-
niert, erkundeten wir die Altstadt und assen 
in einem typischen Kölner Gartenrestau-
rant zu Mittag. Ein frisches Kölsch gehörte 
selbstverständlich dazu. Gestärkt ging es 
auf Erkundungs- und Shoppingtour. Ehe wir 
uns versahen, war es Abend geworden. Un-
sere Füsse wurden langsam schwerer und 
die Mägen begannen zu knurren. Zeit um 
ein gemütliches Abendessen einzunehmen. 

Mit demselben exzellenten Orientierungs-
sinn meiner Begleiterinnen fanden wir rasch 
ein entsprechendes Restaurant, in dem wir 
den Tag bei einem leckeren Essen und guten 
Glas Wein ausklingen lassen konnten.
Am Freitagmorgen startete die Tagung im 
Maternushaus. Ich war etwas aufgeregt, 
unglaublich neugierig und gespannt auf 
den 1. Kongresstag, da ich noch an keinem 
internationalen Kongress beiwohnte. Beim 
Eintreten staunte ich nicht schlecht, der 
Kongress war grösser als ich gedacht hatte. 
350 Teilnehmer bestehend aus Selbstbe-
troffenen, Angehörigen wie wir, Ärzten und 
Pflegepersonal. Unter den Kongressteilneh-
mern war auch ein sechsköpfiges Ärzte-
team des Kinderspitals Zürich anwesend. Im 

Inés Boekholt mit Geschäftsführerin ASBH-
Illona Schlegel.
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Verlauf des Tages hatten wir Gelegenheit, 
uns mit ihnen auszutauschen. Bald sass 
ich gespannt auf meinem Stuhl, lauschte 
einem der 16 angekündigten Vorträgen, 
die von technisch (Ventilsysteme) über me-
dizinisch, rechtlich bis hin zu erfrischenden 
Erfahrungsberichten abwechslungsreich 
das Thema Hydrocephalus behandelten. Es 
war spannend, mehr über die Geschichte 
und deren Weiterentwicklung der zahlreich 
auf dem Markt erhältlichen Ventilsysteme 
zu erfahren. Wann eine Hydrocphalus-Be-
handlung angezeigt ist, wie und wo Shunt-
systeme in der Regel im menschlichen Kopf 
angelegt werden. Beeindruckend war auch, 
wie selbstbetroffene Referenten ihr Leben in 
die Hand nehmen und mit ihrer Situation 
umgehen. 
Zum Abschluss des ersten Kongresstages 
wurde nach einem feinen Apéro riche aus-
giebig unter dem Motto «der Kongress 
tanzt» mit der Partyband Basic getanzt.

Unter dem Thema Spina bifida startete der 
zweite Kongresstag wieder mit spannenden 
Vorträgen. Die Themen reichten von Bla-
sen/Darm-Management über Orthopädie 
bis hin zu Geschwisterproblematik und 
Erfahrungsberichten. Der Vortrag über Ge-
schwisterkinder berührte mich besonders. 
Es ist kein klassisches Spina-bifida-Thema, 
welchem die nötige Aufmerksamkeit ge-
schenkt wird, wie der Urologie, Neurologie, 
Orthesenversorgung, Therapien oder der 
Schulsituation. Trotzdem empfinde ich es 
als ein wichtiges Thema, das leider oft im 
Alltag untergeht. Nach einem zweiten Tag 
mit interessanten Vorträgen ging es auf die 
Heimreise.

Mein Fazit
Die Vorträge waren spannend, informativ 
und sehr vielseitig. Wir haben viel zusam-
men gelacht, geredet, ausgetauscht und 
bei Fachreferenten und Ärzten direkt nach-
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gefragt. In den Pausen mit Referenten per-
sönlich zu sprechen und Ratschläge und 
Informationen für die eigene Situation zu 
erhalten fand ich super.
Für mich waren es zwei spannende Kon-
gresstage, an denen Fragen beantwortet, 
neue aufgeworfen, mir mögliche Heraus-
forderungen aufgezeigt haben. Es waren 
auch drei Tage, in denen ich tolle Menschen 
kennenlernen und neue Kontakte knüpfen 
durfte. Aber auch Tage, in denen ich Inés 
und Hanny besser kennen lernen durfte. 
Für diese Erfahrungen bin ich dankbar und 
kann allen empfehlen, im nächsten Früh-

jahr den 2. Hydrocephalus und Spina bifida 
Kongress in Bayreuth/DE vom 17./18. April 
2015 zu besuchen. Der Veranstalter, ASBH 
Selbsthilfe GmbH, Dortmund, wird weitere 
Fachgebiete, z.B. Pädagogik, Psychologie, 
Sozialrecht und Erfahrungsberichte von Ex-
perten in eigener Sache ansprechen. Auch 
ist eine länderübergreifende Kongressteil-
nahme von Personen aus Österreich und 
der Schweiz erwünscht. 

Die grösste Überraschung erwartete mich 
nach dem Kongress. Etwa eine Woche nach 
dem Kongress lag am Abend ein Paket auf 
dem Tisch und mein Mann fragt: «Ob 
ich etwas in Deutschland bestellt hätte.» 
«Nein», sagte ich. Als ich es öffnete, lag 
ein neues Smartphone mit Brief darin. Da 
habe ich tatsächlich bei dem Wettbewerb 
gewonnen, an dem wir zu Kongressbeginn 
teilgenommen haben. Super!

Barbara Stutz, Fotos: Hanny Müller-Kessler

Download der Vorträge vom 21./22. März 2014 unter:
http://www.asbh-kongress.de/ (grüner Balken: Neu! 
Vorträge) oder
https://drive.google.com/folderview?id=0B9zMEg8iIPt
3eW5JM2c2ZmdWQlU&usp=drive_web#list oder unter
www.spina-hydro.ch Rubrik Home/Termine kann 
bereits das Hotelzimmer in Bayreuth für den 2. Hydro-
cephalus und Spina bifida Kongress 2015 reserviert/
gebucht werden.

Die Teilnehmerinnen von der SBH Schweiz 
(v.l.): Hanny Müller, Inés Boekholt, Barbara 
Stutz.

Ärger mit dem öV?
Erleben Sie als Mensch mit Behinderung 
Barrieren und Hindernisse im öffentlichen 
Verkehr? Dann machen Sie nicht die Faust 
im Sack, sondern melden Sie diese Ärger-
nisse beispielsweise der «Ärgerbox öV» oder 
beim SBB Call Center Handicap.
Die Kantonale Behindertenkonferenz Bern 
(kbk) sammelt die Rückmeldungen in der 
«Ärgerbox öV» für den Kanton Bern und 
leitet sie an die zuständigen Stellen weiter. 

Das SBB Call Center Handicap in Brig un-
terstützt das barrierefreie Reisen und nimmt 
auch Rückmeldungen entgegen.

Link zur Ärgerbox öV der KBK:
www.kbk.ch/index.php/aergerbox-oev

Link zum SBB Call Center Handicap
www.sbb.ch/bahnhof-services/reisende-mit-handicap/
sbb-call-center-handicap.html

Weitere wichtige Infos unter Barrierefreiheit im öV: 
http://www.bav.admin.ch/mobile/index.html?lang=de
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Publicare liefert Ihnen die Hilfsmittel
bei Stuhl- und Urininkontinenz portofrei,
via A-Post in neutraler Verpackung an
die gewünschte Lieferadresse. Auch die 
direkte Abrechnung mit der Kranken-
kasse oder der IV übernimmt Publicare. 

Einfach. Diskret. Bewährt.

Das Glück besteht darin, zu leben wie alle Welt 
und doch wie kein anderer zu sein. 
Simone de Beauvoir

Publicare AG | Täfernstrasse 20 | 5405 Dättwil
Telefon 056 484 10 00 | www.publicare.ch

Publicare – erfrischend anders.

      Rufen Sie jetzt an: 

        056 484 10 00 

     Wir unterstützen Sie gerne! 

_9707_sbh_inserat_A4quer.indd   1 28.01.13   16:59
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ABC Arbeit und  
Behinderung
Neue ergänzte Auflage 2013/2014

Dieses Buch ist ein unentbehrliches Arbeits-
instrument für die Praxis. Die komplexe 
Thematik ist mit der Umsetzung der 5. 
und 6. IVG-Revision aktueller denn je. Im 
Zusammenhang mit der Integration von 
Menschen mit einer Behinderung in den 
Arbeitsmarkt wurde und wird einiges unter-

nommen und publi-
ziert, jedoch fehlt ein 
Gesamtüberbl ick 
zum Thema. Diese 
Lücke wird mit dem 
Buch ausgefüllt.
Die IVB Behinder-
tenselbsthilfe bei-
der Basel hat ein  
gesamtschweize-
risches Nachschlag-

werk «ABC Arbeit und Behinderung» er-
stellt, in welchem alle Zusammenhänge zu 
diesem Thema erfasst sind. Das Handbuch 
ist für Arbeitgebende, den gesamten Be-
ratungs- und Sozialbereich, für Betroffene 
und die Öffentlichkeit nutzbar.
Aus dem Inhalt: Problemfelder, Behinder-
tenformen, Checklisten, Eingliederung 
planen, Anreize und Unterstützungsleis
tungen, angepasster Arbeitsplatz, Gesetz-
gebung, Hilfsmittel, hindernisfrei Bauen, 
weiterführende Links, Literaturhinweise, 
nützliche Adressen.

Zu beziehen zu Fr. 38.– plus Porto bei ivb@ivb oder 
Fax 061 426 98 05.

Faltrollstuhl Faro
Der Faro von HOGGI ist ein Faltrollstuhl, 
doch im Gegensatz zu den herkömmlichen 
Modellen handelt es sich um einen Roll-
stuhl mit einem neuen patentierten Falt-
mechanismus, bei dem die Schiebegriffe 
und Rückenlehne in der Faltbewegung 
automatisch mit eingefaltet werden. Der 
Faltmechanismus ist aus einer Kombination 

von Speergelenken 
und schräg ange-
ordneter Faltschere 
so konstruiert, dass 
er dem Rollstuhl 
eine Rahmensteifig-
keit und Fahreigen-
schaften verleiht, die 
sehr Nahe bei einen 
Starrrahmenrollstuhl 
liegen. 

Der Faro ist in Sitzbreiten von 28-40 und 
bis einer maximalen Belastung von 100kg 
erhältlich. Eine attraktive Farbauswahl und 
ein breites Zubehörsortiment runden das 
Gesamtangebot ab.

Infos: Gelbart AG, Orthopädie und Rehatechnik, 
Tribschenstrasse 64, 6005 Luzern, Tel. 041 367 7017, 
info@gelbart.ch, www.gelbart.ch
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Dominic, Frederico und 
 Giorgina brauchen Ihre Hilfe. 
Bitte spenden Sie.

Dominic, 16

Frederico, 13

Giorgina, 15

Schweizerische Stiftung für das cerebral gelähmte Kind
Erlachstrasse 14, Postfach 8262, 3001 Bern 

Telefon 031 308 15 15, Postkonto 80-48-4, www.cerebral.ch

Cerebral_2012_140x204_4f_isocoa_d.indd   1 06.03.12   16:30
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Erlachstrasse 14, Postfach 8262, 3001 Bern, Telefon 031 308 15 15, Telefax 031 301 36 85

Erholung und Freizeit

Neue Velomietstation
Die Nationale Velovermietung für Menschen 
mit Behinderung hat mit Lüscher Radsport, 
Dorfstrasse 2, in 4566 Halten im Kanton 

Solothurn 
einen zusätz­
lichen Stand­
ort erhalten. 
Die Über­
sicht über 
sämtliche 
17 Velo­
mietstationen 
finden Sie 
auf unserer 

Homepage unter www.cerebral.ch/de/
hilfsangebote/erholung-und-freizeit/Velover­
mietung. Den Prospekt stellen wir Ihnen auf 
Wunsch auch gerne zu.

Mit dem Spezialvelo an den SlowUp
Die Bewegung an der frischen Luft, der 
landschaftliche Reiz, Begegnungen und ein  
vielfältiges kulinarisches und kulturelles 
Rahmenprogramm machen aus den slowUps 
ein wunderbares Erlebnis. Die mehrheitlich 
flachen Parcours sind insbesondere für Teil­
nehmer/-innen mit einem Handicap geeig­
net. Besuchen Sie einen der 19 Events und 
mieten Sie dafür ein Spezialvelo über Rent 
a Bike. Die Stiftung Cerebral engagiert sich 
als nationaler Servicepartner mit Spezialvelos 

Schweizerische Stiftung für das cerebral gelähmte Kind
Fondation suisse en faveur de l‘enfant infirme moteur cérébral
Fondazione svizzera per il bambino affetto da paralisi cerebrale

und rollstuhlgängigen Toiletten dafür, dass 
die slowUps auch für Menschen mit Behinde­
rungen zugänglich sind. www.slowup.ch

Rollstuhlgängiger Reisecar
Seit einem Jahr ist der rollstuhlgängige Car 
nun im Einsatz und fährt Gruppen von Reisen­
den, welche auf den Rollstuhl angewiesen 
sind, auf Ausflüge, ins Lager. Das Car-Ange­
bot ist ein Gemeinschaftsprojekt von Funicar 
Reisen AG und der Stiftung Cerebral. Der 
Reisecar kann von Institutionen für Ausflüge, 
Lager usw. gemietet werden. www.funicar.ch

Ferien auf dem Campingplatz im rollstuhl-
gängigen Bungalow
Unsere Angebote finden Sie auf www.cere­
bral.ch/de/hilfsangebote/erholung-und-frei­
zeit/. Gerne stellen wir Ihnen die Übersicht 
auch per Post zu.

Kur- und Erholungsaufenthalte für 
Betreuungspersonen noch erschwinglicher
Auf den Arrangements aus unserem Hotelpro­
spekt können wir bei der Stiftung Cerebral 
angemeldeten Familien bis auf weiteres eine 
Rückerstattung von 50% (statt bisher 35%) 
gewähren. Zusätzlich im Angebot sind die 
Hotels Seehof in Arosa, Schiff in Murten und 
Le Rivage in Lutry. Zwar noch im Prospekt 
aufgeführt aber nicht mehr im Angebot ist 
das Hotel Camelia in Muralto. Das Hotel hat 
seine Tore leider geschlossen. Sie können 
den Hotelprospekt gerne bei uns anfordern.
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cerebral@cerebral, www.cerebral.ch, www.facebook.com/cerebral.ch

Schweizerische Stiftung für das cerebral gelähmte Kind
Fondation suisse en faveur de l‘enfant infirme moteur cérébral
Fondazione svizzera per il bambino affetto da paralisi cerebrale

Pflegeartikel

Ungetrübter Badespass mit der neuen 
Badebekleidung
Modischer in Farbe, zeitgemässer im Schnitt 
und praktischer in der Handhabung kommt 
sie daher, die neue Bademode mit Inkonti­
nenzschutz für Damen, Herren und Kinder. 
Das Material setzt sich aus 80% Polyamid 
und 20% Elasthan zusammen. Der einge­
arbeitete Sicherheitsslip mit verstellbarem 
Beinabschluss besteht aus 100% Polyester 
und ist Polyurethan-beschichtet. Einem bunten 
Sommer steht nichts mehr im Wege, denn 
der Badeanzug und die Badehose für Kinder 
gibt es in Blau, den Badeanzug für Damen in 
Bordeaux. Das Angebot ist um verschiedene 
Grössen erweitert worden. Ab sofort ist der 
Bezug über den Pflegeartikelshop auf unserer 
Homepage, mittels Pflegeartikelbestellschein 
oder schriftlich möglich, auch Muster. Infor­
mationen erhalten Sie von Montag bis Frei­
tag, ausser Mittwoch, von 10.00 bis 12.00 
Uhr über Tel. 031 308 15 23.

Echo

Danke für das Transportgutscheinheft im 
Wert von CHF 5000.–. Es freut uns, dass 
Sie unserer Arbeit so grosse Wertschätzung 
entgegenbringen. Nochmals herzlichen Dank 
für die grosszügige Geste. Wir wissen diese 
sehr zu schätzen.
Stiftung Scalottas Scharans, Luzi Tscharner, Geschäftsleiter

Schifffahrt Untersee und Rhein
Die Schifffahrt zwischen Kreuzlingen/Kons­
tanz und Schaffhausen gilt mit Recht als eine 
der schönsten Stromfahrten Europas. Klöster, 
Burgen und Schlösser in reicher Zahl zeugen 
vom geschichtlichen und kulturellen Werden 
dieser Kultur- und Naturlandschaft zwischen 
Bodensee und Rheinfall. Gegen Vorweisen 
des Cerebral-Ausweises bezahlt die Familie 
an der Schiffskasse lediglich CHF 20.–.

Miete Wohnmobil Stiftung Cerebral  
noch vorteilhafter
Familien, welche bei der Stiftung Cerebral 
angemeldet sind, können unsere beiden 
Wohnmobile neu ganzjährig zum Vorzugs­
preis von CHF 500.– pro Woche (Kilometer 
unbeschränkt) mieten. Die Fiat-Camper sind 
für 4 Passagiere zugelassen und dürfen mit 
dem normalen PW-Führerausweis gefahren 
werden. Sie sind mit Hydraulikliften ausge­
stattet, die eine einfache und sichere Beför­
derung der Rollstuhlbenutzer gewährleisten.
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Schweizerische  
SBH-Vereinigung

21. Juni 2014
Pizzaplausch im Hotel Toggenburger Hof 
in Kirchberg. Alle Mitglieder sind herzlich 
eingeladen.

6. Juli 2014
E-Bike-Ausflug um den Greifensee

23. August 2014
Vorstandsitzung in Winterthur

7. September 
Brätlisonntag in Pfäffikon (ZH)

25. Oktober 2014
Spaghetti-Plausch Region Bern/Suisse ro-
mande 

25. Oktober 2014
3. Internationaler Spina bifida & Hydro
cepahlus-Tag

29. Oktober 2014
Redaktionssitzung in Olten (Autogrill) 

8. November 2014
Vorstandsitzung in Winterthur

22.–23. November 2014
Mütterwochenende für alle Mütter der El-
ternvereinigung der SBH Schweiz

29. November 2014
Swiss Handicap‘14 / Messe Luzern, 2. natio-
nale Messe für Menschen mit Behinderung 
oder Erkrankung

21./22. Juni 2014 in Nottwil, www.spv.ch

Termine16. Rollivision in Nottwil
Die SBH Schweiz präsentierte sich zum 
3. Mal in Folge mit einem professionellen 
Stand an der Mobilitätsmesse im SPZ Nott-
wil. Viele besuchten die gut organisierte 
und fachkundig geführte Messe für Roll-
stuhlfahrer. Unser Helferteam, Yvonne und 
Angela Grosswiler, Silvia Zgraggen, Mau-
rus und Hanny Müller, informierten die 
zahlreichen Besucher über den Zweck der 
Elternvereinigung und trugen zur Öffent-
lichkeitsarbeit bei. Gefreut haben uns die 
Neuregistrierungen zu unserer SBH-Verei-
nigung. Die Zeit wurde genutzt, um neue 
Partnerschaften zu knüpfen. Freuen wir uns 
auf nachhaltige Kontakte! Wir freuen uns 
auf die 17. Rollivision 2015!
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071 722 86 23, pbiasi@dotcom.ch

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

Spenden-Konto 
Obwaldner Kantonalbank, 6061 Sarnen 1, PC 60-9-9,
zugunsten von: CH91 0078 0000 3010 5315 1
Schweizerische Vereinigung zugunsten von Personen
mit Spina bifida und Hydrocephalus, 6060 Sarnen



Adressänderungen:
Geschäftsstelle SBH
Aehrenweg 6
8317 Tagelswangen

P.P.
5630 Muri

Mütter-Weekend SBH Schweiz
22./23. November 2014 im Wellnesshotel Sigriswil

Für Raschentschlossene sind noch wenige Plätze frei.

Anmeldung an yvonne.grosswiler@spina-hydro.ch mit  
gleichzeitiger Einzahlung von Fr. 60.– auf Obwaldner Kantonalbank, 6061 Sarnen 1, 

PC 60-9-9, zugunsten von: CH91 0078 0000 3010 5315 1
Schweiz. Vereinigung zugunsten von Personen mit Spina bifida und Hydrocephalus, 

6060 Sarnen (Vermerk: Mütterwochenende 2014)

REHA-CENTER LUZERN
Tribschenstrasse 64   6005 Luzern
Tel 041-367 70 17

REHA-CENTER ZÜRICH
Albisstrasse 33   8134 Adliswil
Tel 044-771 29 92

ORTHOPÄDIE-TECHNIK LUZERN
Habsburgerstrasse 26   6003 Luzern
Tel 041-210 86 83

In Zusammenarbeit mit
Eltern, Therapeuten und
der Schule erarbeiten wir
den Anforderungen
entsprechende Lösungen.

� ROLLSTÜHLE
� THERAPIERÄDER
� ORTHOPÄDISCHE

SITZSYSTEME
� STEHGERÄTE

www.gelbart.ch




