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Hiiftoperationen bei Spina bifida

Notwendigkeit — Zeitpunkt — Technik

Die Auswirkungen der MMC auf die
Gelenke, insbesondere auf die Hiiften, ist
abhdngig von der Héhe des Ldhmungs-
niveaus. Die Verdnderungen am Hiift-
gelenk entstehen durch verminderte oder
fehlende Muskelaktivitdt und sind funktio-
neller oder struktureller Art.

Funktionelle Verdnderungen

Es finden sich meist Aussenrotations- und
Abduktionskontrakturen der Muskeln, so
dass die Beine abgespreizt und gebeugt auf
der Unterlage liegen. Diese Deformitdten
entstehen durch die Position wahrend der
Lagerung (s. Bild rechts).

Damit werden die an sich aktiven Einwarts-
dreher liberdehnt und die schwachen Aus-
sendreher werden verkiirzt und kontrakt.
Dies ergibt dann ein ungiinstiges Gang-
muster mit auswarts gedrehten Kniege-
lenken. Rollstuhlfahrer brauchen deshalb
breitere Stiihle, die im Alltag weniger wen-
dig und handlich sind.

Dieser Entwicklung kann durch Lagerungs-
massnahmen entgegengewirkt werden
(Kissen, Lagerungsschalen, Zusammenbin-
den der Beine beim Schlafen).

Chirurgisch kommen verschiedene muskel-
verlangernde Eingriffe, muskelansatzverla-
gernde oder kndcherne Eingriffe in Frage,
auf die hier nicht naher eingegangen wird,
da solche Operationen grundsatzlich nur
zuriickhaltend eingesetzt werden sollten.

Strukturelle Veranderungen
Diese betreffen die Anatomie und die drei-
dimensionale Stellung von Schenkelhals,

3-jahriges Madchen mit MMC

Oberschenkelkopf und Hiiftpfanne. Einen
Uberblick gibt die Tabelle aus «Hefti: Kin-
derorthopadie in der Praxis».

Coxa valga et antetorta (gestreckter und
nach vorne gedrehter Schenkelhals) ist bei
MMC selten ein Problem und wird gleich
behandelt wie bei spastischen Bewegungs-
storungen, indem der Oberschenkel opera-
tiv nach aussen gedreht wird.

Coxa retrotorta (Schenkelhals nach hinten
gedreht) kann zur Instabilitat beim Stehen
fihren, muss dann operativ durch Drehung
des Oberschenkels nach innen korrigiert
werden.

Hiiftluxation (Ausrenkung des Gelenkes):
entsteht wegen der verminderten Sensorik
und der Schwache der muskuldren Stabi-
lisation. MMC-Kinder wollen die gleichen
Aktivitaten durchfiihren wie gleichaltrige
Kinder. Dabei belasten und bewegen sie
ihre Hiiften in Extremstellungen und Uber-



dehnen damit die Gelenkstrukturen. Da
gleichzeitig die Schmerzempfindung redu-
ziert ist oder sogar fehlt, kommt es weder
zur Reaktion der stabilisierenden Muskeln
noch zur Vermeidung der Bewegung. So
werden die Hiiftgelenke zunehmend defor-
miert, bis der Kopf auf der Pfanne rutscht.

Die Hiiftluxation kann bereits bei Geburt
vorhanden sein, kann beidseits sein und
zeigt sich, wie bei der angeborenen Hiuift-
dysplasie, im Ultraschall der Hiiften nach
der Geburt.

Bei schlaffer Muskulatur kommt die ange-
borene Luxation haufig vor (80%), bei der
MMC werden je nach Lahmungsniveau un-
terschiedliche Raten angegeben: Bsp. L1/L2
30%, L3 36%, L4 22% und L5 7%, bei S1
nur noch 1%.

Die Behandlung der Hiftluxation ist kon-
servativ kaum erfolgreich, da die muskulare
Schwache keine Stabilisierung der Huften
ermoglicht.

Bei Sauglingen kann die Abspreizbehand-
lung mit einer Schiene (z.B. Tlbinger
Hift-Abduktionsschiene) die Zentrierung
der Hiften erreichen. Eine Pavlik-Bandage,

welche eine normale Motorik der Huft-
muskulatur voraussetzt, ist hingegen nicht
angezeigt. Diese Behandlung setzt auf ein
«Hineinzappeln» der Hiften, was eine nor-
male Muskelaktivitat erfordert.

Ein zentriertes oder luxiertes Huftgelenk
korreliert statistisch nicht mit der Gehfa-
higkeit, trotzdem sind Kinder mit einem
zentrierten Gelenk funktionell besser als mit
luxiertem Gelenk. Eine einseitige Luxation
bewirkt einen Beckenschiefstand, welcher
das Erlernen des Gehens erschwert. Aller-
dings ist es so, dass Sdauglinge mit Huft-
luxationen bei MMC ein grosses Risiko fiir
einen Rickfall haben, so dass zu empfehlen
ist, die operative Rekonstruktion so spat
als moglich durchzufiihren. Bei anfanglich
noch zentrierten Gelenken soll die Opera-
tion dann empfohlen werden, wenn sich
wegen der zunehmenden Luxation eine
Verschlechterung des Gehens zeigt.

Hinweis: Die chirurgische Rekonstruktion
des Htiftgelenks birgt das Risiko einer Be-
wegungseinschrdnkung. Luxierte, nicht ope-
rierte Gelenke sind von der Beweglichkeit her
weniger eingeschrdnkt als operativ zentrierte
Gelenke.

O Tabelle 1.37. Strukturelle Deformithten bei betont schlaffen Bewegungistdrungen
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Radiologischer Verlauf bei einem Madchen mit MMC vom Alter von 1-jahrig (a) bis
3-jahrig (b) mit zunehmender Luxation der linken Hiifte und dann 1 Jahr spater (c) nach
erfolgreich durchgefiihrter Rekonstruktion der Hiiften.

Das operative Vorgehen entspricht dem
bei spastischen Bewegungsstérungen, d.h.
es muss sowohl die Hiftpfanne als auch
die Ausrichtung des Oberschenkels zur
Pfanne rekonstruiert werden. Der Femur-
kopf muss offen in die Pfanne zuriickgesetzt
werden.

Die Nachbehandlung erfolgt im Becken-
beingips, nach dessen Entfernung mit
Nachtlagerungsorthesen. Riickfélle sind
maoglich, vor allem wenn der Ersteingriff
in jungem Alter durchgefihrt wird. Es ist
ratsam, so lange wie moglich damit zuzu-
warten. Es ist aber moglich, die Hiftrekon-
struktion wenn bei Rickfédllen notwendig,
auch mehrmals durchzufihren.

/

des Femurs.

Die Risiken bei einer chirurgischen Hiiftre-
konstruktion sind der Blutverlust, die Verlet-
zung von Nerven, die nahe am Huftgelenk
verlaufen, Infektionen und das Anasthesie-
risiko. Haufig bei MMC-Patienten kommen
postoperative Verknocherungen der Weich-
teileim Bereich des operierten Gelenkes vor.
Diese Verkalkungen sind meist funktionell
nichtstérend und kénnen belassen werden.

Die Alternative zur Operation ist das Akzep-

tieren der Luxation. Dann wird das Hiftge-

lenk mit einer Orthese stabilisiert und bei

einseitiger Luxation die Beinlangendifferenz
mit einer Schuherh6hung ausgeglichen.

Dr.med. R. Sossai, Kinderspital Luzern

Prof. Dr. med. R. Brunner, UKBB

! |

Operatives Vorgehen bei der Rekonstruktion einer luxierten Hiifte: (a) hochstehender
Hiiftkopf, (b) Entnahme eines Knochenkeils aus dem Femur, dieser Keil wird benutzt, um das
Pfannendach nach «unten» zu verlagern, (c) Situation nach Fixation des Knochenspans und




Leonie braucht eine Hiift-OP

In Abstédnden von sechs Monaten bis
einem Jahr treffen wir uns mit Dr. Rutz
vom Unispital Basel im Kinderspital
Luzern. Wihrend dieser Sprechstunde
beurteilt Dr. Rutz den Zustand von Leonie
beziiglich Orthopddie. Bei einem dieser
Gespréche kam der Vorschlag, dass fiir
Leonie eine Hiift-OP sinnvoll wdre. Diese
Hiift-OP soll prophylaktisch gemacht
werden, damit das Hiiftgelenk von Leonie
nicht ausrenkt und so die Bdnder zu stark
strapaziert werden.

Nach langen Uberlegungen willigten wir
schliesslich ein, diese OP durchzufiihren.
Dr. Rutz erkldare uns den Ablauf der OP
so: es werden die oberen Hiftknochen
durchtrennt. Dann wird dort ein Stlick vom
Knochen herausgenommen und bei der
Hiftpfanne angesetzt, damit diese sich ver-
langert. Die Hiftknochen werden schliess-
lich noch in die optimale Position gedreht,
alles wieder zugenaht und mit einem Gips
fixiert.

Zusammen mit Dr. Rutz Uberlegten wir
uns den idealen Zeitpunkt fur diese OP.
Da Leonie schon bald in den Kindergarten
kommen sollte, entschieden wir, dies noch
vorher zu machen. Am 29. Oktober 2015
fand diese OP schliesslich statt. Wir riickten
am 28. Oktober ein, um alle notigen Vorbe-
reitungen zu treffen. Die Anasthesie infor-
mierte uns, dass noch nicht ganz klar sei,
ob beide Seiten operiert werden kdnnen
oder dies in zwei einzelnen Operationen
geschehen misse.

Am Tag der OP bekam Leonie wie ublich

ein «Dormikum» in der Form eines Sirups,
welches sie beruhigen sollte. Leider rea-
gierte sie paradox auf dieses Medikament,
wir kannten sie kaum noch, so hatte sie
sich verandert. Sie bekam Angstzustande,
schrie, weinte, wir konnten sie kaum mehr
beruhigen. Wir fuhren mit Leonie trotzdem
in den Operationssaal, wo sie sofort Lach-
gas bekam. Die OP konnte somit trotzdem
durchgefiihrt werden.

Die OP dauerte mit Vor und Nachberei-
tungen rund acht Stunden, so lange muss-
ten wir bangen und hoffen, dass alles gut
geht. Immer wieder kampften wir mit den
Gedanken, ob es die richtige Entscheidung
war. Wie hatten ja auch noch warten kon-
nen, sagten wir uns ...

Endlich nach acht Stunden warten, durf-
ten wir Leonie auf der IPS besuchen. Jedes
Mal tut es wieder weh, unsere Tochter mit
Infusion, aufgedunsenem Gesicht und den
braunen Desinfektionsmittelflecken zu se-
hen. Diesmal kam noch hinzu, dass ihre
ganzen Beine mit einem roten Gips einge-
packtund beide Beine mit einer Querstange
verbunden waren. Sie konnte sich somit
kaum bewegen.

Bereits am nachsten Tag kam die Physiothe-
rapeutin des Spitals, um einige Ubungen
mit Leonie zu machen. Sie instruierte uns
auch, wie wir sie umlagern kénnen. Dies
sollten wir von nun an taglich mehrere Male
machen, damit im Gips keine Druckstellen
entstehen konnten. Auch das wechseln der
Windeln und das Katheterisieren war zu
Beginn etwas aufwendig, da der Gips im-
mer im Weg zu sein schien. Nach ein paar
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Leonie im Spitalbett nach der OP.

Tagen aber gewohnten wir uns daran und
es wurde wie so manches alltaglich.

Nach etwa zwei Wochen Spitalaufenthalt
entschieden sich die Arzte, uns nach Hause
zu lassen. Wir freuten uns riesig, zugleich
aber kam eine gewisse Unsicherheit auf,
wie das Handling zu Hause sein wirde.
Leonie konnte sich ja nicht wirklich bewe-
gen, wollte aber so gerne spielen.

Es kam der Transport nach Hause. Hier
fihlten wir uns vom Spital etwas alleine
gelassen. Es kamen keine Ideen oder Er-
fahrungen, wie so etwas normalerweise
gemacht wird. Die Herausforderung war,
dass wir Leonie durch den Gips nicht im
normalen Rollstuhl oder Kindersitz trans-
portieren konnten. Wie also sollten wir sie
sicher nach Hause nehmen? Da organisierte
uns die Physio einen speziellen Rollstuhl mit
schrager Rickenlehne. Wir hatten Gliick,
dass noch einer frei war, denn dieser hatte
lange Zeit vorher reserviert werden miissen.
Nun war aber noch die Frage offen, wie
Leonie mit diesem Rollstuhl nach Hause

kommen sollte. Wir riefen bei TIXI ZUG an,
um den Transport zu organisieren. Endlich
durften wir die lang ersehnte Reise nach
Hause antreten.

Zu Hause angekommen, stand bereits ein
Therapiebett im Wohnzimmer, in welches
wir Leonie wahrend der ganzen Zeit legen
konnten. Da wir in einem Haus wohnen
und die Kinderzimmer im ersten Stock sind,
mussten wir einen Weg finden, wie Leonie
tagsuiber bei uns sein konnte. Mit dem
Therapiebett ging dies sehr gut, wir konn-
ten auf diesem Bett die Ubungen machen,
Wickeln, Katheterisieren und mit Leonie
spielen. Es kehrte also wieder etwas All-
tag in unser Leben. Regelmassig kam die
Kinder-Spitex bei uns vorbei, um Leonie zu
waschen, Wundkontrolle zu machen und
ein Lungentraining durchzufiihren. Dies
war wichtig, da sie den ganzen Tag liegen
musste.

Gleichzeitig hatte Leonie immer mehr
Mihe, dauernd liegen zu missen, sie wollte
sich doch so gerne bewegen. Auch kamen



Leonie muss im Bett liegen zu Hause, dabei wollte sie sich doch so gerne bewegen.

bei unsimmer mehr Sorgen und Angste auf.
Wird Leonie wieder so gut laufen kénnen,
wie sie es vor der Huft-OP konnte? Bringt
die Operation wirklich die erhofften Ver-
besserungen oder war das Risiko unnotig?
Wir plangten immer mehr und mehr, dass
Leonie endlich den Gips wieder abnehmen
und wir ihr wieder etwas Freiraum ein-
raumen konnten.

Nach sechs Wochen durften wir endlich
nach Luzern fahren, um den Gips zu ent-

Beim Gips entfernen hatte Leonie Leonie
Angst, man konne ihr ins Bein schneiden.

fernen. Naturlich auch wieder mit dem Tixi,
denn noch immer konnten wir Leonie nicht
mit dem normalen Auto im Kindersitz trans-
portieren.

Das Entfernen des Gipses war eine relativ
kurze Sache, auch wenn Leonie etwas Angst
hatte, man konne ihr ja ins Bein schneiden.
Aber die Fachpersonen machten ihren Job
sehr gut.

Nach zwei Tagen intensiver Physiotherapie
im Spital kamen wir wieder nach Hause,
und wir bekamen etwas Ruhe in die Familie.
Zwar hatte Leonie jetzt sehr viel Miihe, sich
selbstdndig zu bewegen, doch sie meisterte
ihren Alltag mit unserer Hilfe sehr gut. Im-
mer mehr und mehr konnte sie mit Hilfe
der Physio ihre Muskeln wiederaufbauen
und schon bald konnte sie wieder alleine
im Stehbrett stehen. Laufen war aber noch
weit entfernt.

Rund neun Monate nach der Hiift OP muss-
ten wir wieder nach Luzern einriicken, um
die Schrauben zu entfernen. Es stand also



wieder eine Operation an. Wir hatten etwas
Angst vor der eventuellen paradoxen Reak-
tion auf das Dormikum. Die Arzte entschie-
den sich aber eine Mischung zu geben, mit
welcher Leonie sicher nicht mehr paradox
reagieren sollte. Dies hat sehr gut funktio-
niert und die OP konnte auch problemlos
und erfolgreich abgeschlossen werden.

Es dauerte aber noch sicher ein halbes Jahr,
bis Leonie die ersten Schritte mit unserer
Hilfe alleine schaffen konnte. Wahrend die-
ser Zeit musste sie jede Nacht einen Keil
anziehen, damit sich ihre Beine nicht tber-
kreuzten. Dies hat sie zusatzlich gefordert,
am Ende hat sie sich immer sehr heftig
dagegen gewehrt.

Heute aber, rund 1%2 Jahre nach der Ope-
ration, lauft sie besser denn je. Sie macht
rund 10 Meter ohne jegliche Hilfe ... wir
sind so stolz auf Sie.

Fazit

Es ist sehr schwierig zu sagen, ob sich die
Operation wirklich ausbezahlt hat. Letzt-
lich ist es heute fiir uns auch nicht mehr
relevant. Wir hoffen, dass die Operation
einen Teil dazu beigetragen hat, dass Leonie
heute so viel Fortschritte machen konnte.
Ja, es war eine Herausforderung fiir das gan-
ze Umfeld, ja es hat uns sehr gefordert und
manchmal waren wir nahe an der Grenze
zwischen «geht noch» und «zu viel». Doch
als Familie haben wir es geschafft. Dabei
hat uns unser Umfeld sehr geholfen, dies
so durchzustehen. Einen ganz herzlichen
Dank an dieser Stelle!

Was wir riickwirkend sicherlich anders
gemacht hatten ist, die ganzen Vorberei-
tungen fir den Transport friiher zu orga-
nisieren und mit dem Spital ganz klar zu
definieren. Severine und Marcel Miiller
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«Heute ist ein dritter Weg zu einer
besseren Lebensqualitit da»

SBH-Schweiz-Mitgliedern ist er kein Unbe-
kannter: Professor Martin Meuli, Direktor
der Chirurgischen Klinik des Kinderspitals
Ziirich. Kiirzlich ist eine Biographie iiber
seinen Lebens- und Arbeitsweg erschienen.
Meuli spricht iiber die Schaffung eines
nationalen Spina-bifida-Kompetenz-
zentrums, lber die Spitzenmedizin, den
Starkult und sein Buch.

Interview: Bruno Habegger und
Sabine Walde Brénnimann

Herr Meuli, Sie gelten als Starchirurg, sind
auf dem Cover lhres neuen Buches, das
vielen anderen Weggefdhrten eine Stimme
gibt und die Spitzenmedizin wiirdigt.

Ich wollte keine Biografie, die einpersonig
ist, den Personenkult bedient. Ich habe mir
das Buch nie als Meuliade vorgestellt. Ich
bin hochstens der Aufhéanger fir verschie-
dene medizinische und zwischenmensch-
liche Themen. Die Erfolge sind ja nicht
allein die Meinen, sondern das alles ist ein
Teameffort, eine Gemeinschaftsunterneh-
mung vieler Spezialisten.

Sind Sie stolz auf das Buch? Ist das Gefiihl
heute, dasjenige, das Sie erwartet haben?

Ja wissen Sie, es ist so, ich kann diese Frage
gar nicht gut beantworten. Die Entwick-
lungsseite meiner Person ist relativ detail-
liert und gut dargestellt, vor allem durch
andere Personen, die mich gepragt haben.
Gewissermassen Riesen, auf deren Schul-
tern ich stehen durfte — ganz im Sinne des
alten Newton’schen Satzes «if | have seen

farther it is by standing on the shoulders of
giants». Es gibt also an den 360 Seiten, die
urspriinglich nur 220 hatten werden sollen,
fast keine, an der ich nicht irgendeine Art
von spezieller Freude hatte.

Es ist ja auch nicht gut fiir den Patienten,
wenn sich ein Arzt als Star fiihlt?

Ich denke, wenn ein Arzt den Eindruck
hat, dass er mit Abstand der Beste sei, der
Wichtigste, der Befahigtste, der Erfahrenste
... dann ist dies eine narzisstische Verzer-
rung der Tatsachen und eine Neigung, die
potentiell gefahrlich ist. Auf der anderen
Seite braucht es eben bei den forschenden
und innovativ titigen Arzten eine gesunde
Portion, vielleicht sogar eine Uberdurch-
schnittlich grosse satte Portion von Selbst-
bewusstsein. Sie brauchen auch eine Art
Visionsenergie, ohne die wiirden sie nichts
erreichen. Wenn man so ein im allgemei-
nen Strom Schwimmender ist, der keine
besondere Courage, keine besonderen Am-
bitionen hat, auch keine Risikobereitschaft
zeigt, dann passiert natdrlich nicht viel. In
diesem Sinne unterscheiden sich Figuren,
die punkto Fortschritt in der Medizin et-
was Besonderes leisten doch etwas von den
Versorgungsmedizinern. Diese braucht es
aber zwingend auch. Ich mochte das mit
aller Deutlichkeit unterstreichen. Wenn alle
Arzte nur visiondre und wissenschaftliche
Traume im Kopf hatten, gabe es keine so
hochkompetente und intelligente medizi-
nische Grundversorgung in der Schweiz,
die absolut notwendig ist fiir die Bevolke-
rung.



Wer in Ihrem Team holt Sie auf den
Boden?

Prinzipiell ist es eine standing order, dass
samtliche Damen und Herren meines
Teams nicht nur die Berechtigung, sondern
geradezu die Verpflichtung haben, mich
auf Dinge aufmerksam zu machen, die der
Meinung dieser Menschen nach vom guten
vertikalen Weg abweichen. Diesist ein stetig
laufender Prozess und ich habe das Gefiihl,
er funktioniert gut. Wir haben eine sehr
offene Kommunikationskultur.

Das letzte Wort haben Sie?

Das letzte Wort im juristischen, hierarchi-
schen Sinn habe ich, weil ich auch die letzte
Verantwortung habe. De facto und in der
Praxis ist es etwas, das praktisch nie genutzt
wird. Wir haben in unserem Team eine
gemeinsam erarbeitete Meinungsfindung.

Daraus resultiert eine Entscheidung, die
praktisch immer von allen getragen wird.
Nichtimmer mitder gleichen Begeisterung.
Wenn also beispielsweise sieben Personen
des Teams sagen, dass dieses oder jenes
Vorgehen nicht durchgefiihrt werden kann,
so setze ich mich nicht dagegen durch.

Bei Spina bifida ist extrem wichtig,

dass diese Teamarbeit auch funktioniert,
dass man immer das gesamte Bild im Auge
behiilt.

Es trifft zu, was Sie sagen. Vor allem we-
gen den Graubereichen. Es braucht gerade
bei Spina bifida situative Einschatzungen
und enge Absprachen mit dem Patienten
oder den Eltern. Manche Eltern sind sehr
zuriickhaltend mit Operieren, wenn nicht
unbedingt jetzt notwendig, wollen sie lie-
ber abwarten. Andere Eltern dussern, dass

Bild: Adrian Aellig



sie ein schlechtes Gefuihl haben. Sie sind sich
nicht sicher, ob die vorgeschlagene Opera-
tion etwas bringt. So unterstiitzen wir sie
bestmdglich in der Entscheidungsfindung.
Dies sind unterschiedliche Positionen, in
denen wir verpflichtet sind, die Eltern ernst
zu nehmen und einen gemeinsamen Weg
zu finden. Das kann sogar bedeuten, dass
wir in einem Fall so handeln und in einem
anderen dhnlichen Fall anders.

Im Buch ist die Rede von einem Spina
bifida Zentrum in Ziirich. Ist damit die
MMC-Sprechstunde gemeint? Und sind Sie
noch darin involviert?

Ja, die MMC-Sprechstunde ist Teil des
Spina bifida Zentrums des Kinderspitals
Ziirich. Ich bin dort seit vielen Jahren nicht
mehr klinisch tatig. Aber ich stehe in Kon-
takt mit diesen Spezialisten. Jiingst haben
wir bereits den 60. Spina-bifida-Patienten
pranatal operiert. Dies ist eine recht res-
pektable Zahl. Die postnatale Begleitung
wie auch das Sammeln der Unterlagen und
Dokumente mit Auswertungen und wis-
senschaftlichen Studien muss von unab-
hangigen Experten ibernommen werden.
Nicht von den Personen, die die pranatalen
Eingriffe machen.

Nach unseren Erfahrungen gibt es in
jedem Spital eine andere Philosophie,

wie Spina bifida Patienten betreut werden.
Wiire es nicht an der Zeit, das Ganze
national zu koordinieren?

Eine Variante der landesweiten Verbesse-
rungsbemiihungen konnte sein, dass die
Spitaler, die Spina-bifida-Patienten betreu-
en, sich zusammensetzen und einen ge-
meinsamen Standard definieren wiirden.
Dem ist heute noch nicht so. Eine weitere
Variante ware, dass man angesichts der
nicht sehr vielen Patienten eine Konzen-

tration der Félle anstrebt. Zum Beispiel: Es
gabe dann in der Schweiz zwei Spina bifida
Zentren, das eine in Zirich, und das zweite
im Welschland, vielleicht in Lausanne. Die
Anzahl der mit Fotalfragen befassten Ex-
perten ist bei uns am Grossten. Wir haben
in den letzten Jahren sicher am meisten
Erfahrungen gesammelt mit der zuneh-
menden Zahl von pranatal Operierten und
operieren wohl auch die meisten Félle, die
erst postnatal versorgt werden. Es stellt
sich demnach tatsachlich die Frage, an wie
vielen Zentren diese sehr komplexe und
aufwandige Behandlung und Nachsorge
angeboten werden soll.

Warum und wie stark steigen die fotalen
Fdlle?

2010 haben wir mit den préanatalen Ope-
rationen begonnen. Wir haben nun bereits
mehr als 60 durchgefiihrt. Wie sich die Fall-
zahlen entwickeln werden, weiss ich auch
nicht, nur dies: 80% unserer Patientinnen
kommen aus dem Ausland. Die Schweiz hat
80000 Geburten pro Jahr. Es gibt darunter
grob geschatzt 40 neue Falle. Wir untersu-
chen dies gerade. Immer haufiger werden
die Schwangeren auf die Moglichkeit einer
pranatalen Operation hingewiesen. Auch
via Social Media verbreitet sich die Kunde.
Wir operieren jedes Jahr mehr Patientinnen
und haben gute Resultate, gleich gute wie
die Kollegen in den USA. Das Wissen um
die Moglichkeit einer fotalen Operation ist
bereits erfreulich hoch. Allerdings operieren
wir nur etwa eine von drei Patientinnen, die
zu uns zur Abklarung kommen. Manchmal
sehen wir die Frauen zu spat, d.h. nach
der 25. Woche, manchmal ist das Kind
zu stark geschadigt, so dass die Opera-
tion nichts bringt, manchmal entscheiden
sich die Eltern gegen einen vorgeburtlichen
Eingriff.



Haben Sie der Spina bifida den Schrecken
genommen?

In einem gewissen Sinne denke ich deshalb
ja, weil Austragen und dann Wissen, dass
das Kind eine mehrfache Behinderung ein
Leben lang haben wird, beziehungsweise
die Schwangerschaft abzubrechen, zwei
unangenehme Optionen sind. Heute ist
ein dritter Weg da, der im besten Fall dem
Kind tatsachlich mit einem wesentlichen
besseren Start ins Leben verhilft, auch wenn
es nicht ganz geheilt ist. Eine klare Besse-
rung der Lebensqualitdt konnen wir hdufig
erreichen, bei einigen Kindern ldsst sich nur
bei genauem Hinsehen etwas Abnormales
feststellen. Vielleicht ist ihr Gangbild unsi-
cher und nicht rund. Nach menschlichem
Ermessen muss man aber sagen, dass ohne
diese Operation viele diese Kinder geldhmt
und inkontinent waren und wegen des
Hydrozephalus einen Shunt hatten.

Wie gehen Sie mit Misserfolgen um?

Es sind Gottseidank nicht viele Falle. Meist
sind es Kinder, die firr die Operation qua-
lifiziert worden sind, obwohl bereits ein
Schaden vorliegt. Diesen kdnnen wir mit
einer Operation nicht beheben. Wir kdnnen
nur Funktionen erhalten oder schiitzen, wir
konnen keine verlorenen Funktionen er-
setzen. Wir sind daran, unsere Kriterien zu
verfeinern, noch klarer zu sagen, welchen
Kindern wir mit der Operation helfen kon-
nen und welchen nicht.

Ist es nicht ein Erfolg, dass die Kinder

iiberhaupt zur Welt kommen diirfen?

Da gibt es unterschiedliche Positionen. Es
gibt Eltern, die sogar sehr gute «Kandida-
tenkinder» am Schluss doch abtreiben, weil
wir ihnen keine Garantie geben konnen,
dass das Kind quasi gesund zur Welt kommt.
Es gibt aber auch die umgekehrte Situation,

bei der die Eltern die Operation unbedingt
wollen, auch wenn die Erfolgschance klein
ist, weil sie das Kind so oder so nicht ab-
treiben wollen.

Sie haben nun auch viele Kinder kennenge-
lernt im Nachhinein, nach der Operation.
Was ist Ihre Position? Kénnen Sie Eltern
verstehen, die sagen, ja wir treiben ab?

Ich kann Eltern verstehen, die sagen, wir
treiben ab. Das ist eine mogliche und ver-
tretbare Position. Eine Wertung steht mir
nicht zu. Das ist nicht meine Verantwort-
lichkeit. Ich kann auf Anfrage den Eltern
eine fundierte Meinung sagen, vielleicht
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sogar eine Empfehlung aussprechen, aber
ich wiirde mir niemals erlauben, diese Men-
schen gewissermassen mit der Macht des
Arztes zu beeinflussen, das eine oder das
andere zu tun. Das mache ich natirlich
nicht, das ware direktive Beratung. Das ist
unsauber, unprofessionell und ethisch nicht
haltbar.

Professionell ist es somit, gute Dienst-
leistungen anzubieten, gute Operationen
anzubieten und ...

... im Vorfeld die praziseste mogliche, spe-
zifischste, auf das Individuum bezogene
Abklarung zu bieten und dann beim Vor-
liegen aller Befunde eine spezifische opti-
male Beratung, Aufklarung zu machen. Mit
was missen sie rechnen, wenn das Kind
nicht vorgeburtlich operiert wird versus die
pranatale Operation des Kindes. Was sind
die Chancen und Risiken der beiden Vor-
gehensweisen?

Sind Sie dabei nur ein niichterner Medizi-
ner? Oder zeigen Sie den Menschen auf,
wie wertvoll der Einfluss von Spina-bifida-
Menschen auf die Gesellschaft ist. Denken
Sie nur an grosse Sportler wie Olympia-
sieger Marcel Hug.

Wir machen haufig eine Allgemeinbetrach-
tung und erwahnen positive Beispiele, etwa
auch Siri Walliser oder dass es Arzte gibt, die
selber eine Spina bifida haben. Ich betone,
dass ein Studium moglich ist, jedoch auch
eine Schwerstbehinderung, auch geistiger
Art. Das liegt in der spektralen Natur dieser
schweren Behinderungssituation.

Wiire es sinnvoll, in dieser friihen Phase
der Aufklédrung auch die Zusammenarbeit
mit einer Vereinigung wie der SBH Schweiz
anzustreben?

Prinzipiell ist die Antwort ja, wir weisen

die Eltern darauf hin, dass es Elternvereini-
gungen gibt. Dass es die Moglichkeit gibt,
mit betroffenen Eltern zu sprechen. Die
Erfahrung ist jedoch die, dass 3 von 4 El-
tern bereits beim ersten Termin sagen, dass
sie zum jetzigen Zeitpunkt keinen Kontakt
mit anderen Eltern suchen mochten. Sie
beschiftigen sich sehr intensiv mit zentra-
len existenziellen Fragestellungen, die kann
man nicht so schnell schnell am Telefon
mit einer zuvor unbekannten Person dis-
kutieren.

Sabine Walde Brénnimann: Ich habe mei-
nen neunjéhrigen selbstbetroffenen Sohn
gefragt, was er Sie fragen wiirde. Seine
Antwort: Wie ist es, wenn Sie Ihre Hinde
oder lhre Instrumente im Bauch einer
schwangeren Frau haben.

Was soll ich hier antworten? (Schweigt).
Ja, das ist eine Situation, die nach wie vor
speziell ist, weil dies weiterhin eine absolut
unikathafte Operation ist. Wir nennen es
Matrioschka-Operation. Dabei wird zuerst
das Mami gedffnet und dann der Uterus,
die Gebarmutter. Darin liegt das Kind, das
man operiert. Danach wird alles wieder
verschlossen. Das erfordert ein grosses Ver-
antwortungsbewusstsein, das ist auch ein
grosses Faszinosum, ein Phdanomen, das
grossen Respekt bendétigt, mich jedesmal
mit grosser Ehrfurcht erfiillt. Es ist eine Ope-
ration, bei der eine ganz grosse Dimension
mit dabei ist, die Hande im Bauch, in der
Gebarmutter, doch letztlich ist und bleibt
es Chirurgie. Hochst anspruchsvolle Spit-
zenchirurgie im Team.

Die Spitzenmedizin hat eine Wirkung

in die Breitenmedizin. Welche Wirkung
haben Sie im Spina-bifida-Bereich fiir alle
anderen Spina-bifida-Betroffenen?

Eine intelligente Antwort auf diese Frage
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kann ich lhnen nicht geben, weil ich es
nicht genau weiss. Ich weiss nur, dass ich
seit der Etablierung der pranatalen Opera-
tionen vermehrt auf Spina bifida angespro-
chenwerde, dass also dafiir das Bewusstsein
gestiegen sein muss. Natirlich hoffe ich
sehr, dass dadurch auch der allgemeine
Respekt und das Verstandnis fiir Spina-
bifida-Patienten steigt.

Bewusstsein, gut und schén. Aber

wenn nun hier in Ziirich das nationale
Spina-bifida-Zentrum entstehen wiirde
profitierten alle.

Ich denke ja. Das allgemeine Bewusstsein
zum Thema Spina bifida wird durch diese
neue pranatale Option und die damit ver-
bundenen Aktivitaten, Publizitat, Sichtbar-
keit in den Medien usw. gefordert. Auch
bei den Arzten.

Weshalb machen Sie prénatale Operatio-
nen? Weil es ein gutes Geschidift ist?
Keinesfalls. Ich denke auch nicht, dass dies
ein gutes Geschaftist. In der Schweiz zahlen
die Kassen, mit den auslandischen Patien-
tinnenistdie Finanzierung oft miihsam. Der
Grund fur die Spina-bifida-Operationen ist
die Chance, im besten Fall sehr wirksam
helfen zu kdnnen. Als positiver Nebeneffekt
kann man sich auf eine gute Weise profilie-
ren mit solchen Eingriffen. Die Spina bifida
ist Ubrigens die fast einzige Indikation fiir
eine pranatale Operation. Die anderen we-
nigen Indikationen wie Steissbeintumore
oder gewisse Lungentumore sind extrem
selten. Wir wiirden diese sicher auch an-
bieten.

So haben Sie kaum Entwicklungsméglich-
keiten?

Eine schwierige Frage. Ob die Spina-bifida-
Falle zu- oder abnehmen, weiss man nicht

so recht. Pro Jahr schatzt man einen Spina-
bifida-Fall auf 1000 bis 2000 Geburten, also
etwa 40 pro Jahr in der Schweiz. Vielleicht
nehmen kiinftig die Falle zu, die sich fir
eine pranatale Operation qualifizieren und
bei denen sich Eltern fir die Operation
entscheiden. Wir sind daran, die Technik zu
verfeinern und sie eventuell um endosko-
pische Eingriffe zu erweitern. Wir miissen
aber noch erforschen, wie diese minimal
invasiven Eingriffe mindestens die gleich
guten oder sogar besseren Resultate erbrin-
gen. Ein Gedanke schwebt im Raum, noch
friiher zu operieren und die offene Stelle mit
kultiviertem Gewebe aus dem 3-D-Drucker
zu verschliessen Vielleicht wiirde das sogar
zu einer Heilung flihren, aber das ist vorerst
mal eine noch sehr futuristische und ge-
wagte Aussage. Wir haben allerdings bereits
erste Versuche mit der Herstellung von fo-
taler Haut im Labor gemacht. Wir bewegen
uns langsam voran.

Faszinierend! So bringt Sie Ihr Pioniergeist
auf einen neuen Weg.

Ich denke, die Vision, dass wir diese Ein-
griffe noch friither und noch besser ma-
chen konnten, ist unbedingt zu verfolgen.
Und vor allem denke ich, dass noch einiges
machbar ware. Es ist definitiv klar, dass
Visionen in Realitaten umgesetzt werden
mdssen, sonst gibt es keinen Fortschritt. Das
braucht viel Energie und Durchhaltewillen.

Das braucht die Unbeirrbarkeit des Kiinst-

lers, der seine Leinwand bearbeitet.

Friher hat eine Person wie Goethe eine Vi-
sion gehabt und diese in die Tat umgesetzt.
Dies ist heute nicht mehr so moglich. Es
braucht definitiv ein Team, das sich gegen-
seitig unterstiitzt, zudem braucht es einen
langen Atem, Unbeirrbarkeit und viele For-
schungsgelder.



Als Volunteer an der ersten
Junioren-Weltmeisterschaft

in Nottwil vom 3. bis 6. August 2017

Ich habe mich fiir vier Einsitze als Volun-
teer an der Junioren-Weltmeisterschaft in
Nottwil angemeldet. Ich freue mich auf
diese Tage, an denen ich den Sportanlass
nicht als nervése Mutter oder Teilnehmerin
in meiner Jugendzeit erlebe.

Nach der Aufgabenzuteilung am ersten
Tag (erster Tag Mithilfe im Call Room, die
beiden anderen Tage Anschreiber bei den
Wurfdisziplinen) stehe ich mitten drin in
der Arena. Aus der Schweiz sind 4 Athleten
mit am Start. Einer dieser Athleten ist Dario
Studer aus Hauenstein. Dario Studer ist auf-
grund seiner Diagnose Spina bifida in der
Kategorie T54 eingeteilt. T54 bedeutet: Pa-
raplegiker mit aktiven Rumpfbewegungen
in allen Ebenen. Kann deshalb den Oberkor-
per beim Start, beim Beschleunigen, beim

g‘ﬁ:

Bremsen, in Steigungen und zum Steuern
einsetzen. Funktionell sind dieser Klasse
auch alle Beinamputierten im Rollstuhlsport
zugeteilt.

Stolz sagt Dario, dass er einer der jlingsten
Athleten an diesem Anlass ist. Dario musste
sich in den vorgédngigen Rennen (ber ein
Zeitlimit qualifizieren. Er startet in den Dis-
ziplinen 100 m, 200 m, 400 m und 800 m.
Dies bringt mich zu meiner Aufgabe des
ersten Tages. Ich habe einen Funkapparat
bei mir. Eine Mitarbeiterin des Call Rooms
meldet mir, ob die jeweilige Serie der fol-
genden Starter komplett ist. Dies melde
ich dem Starterteam weiter. Aufs Neue bin
ich beeindruckt tiber all die Leistungen der
jungen Sportler. Die Athleten mit einer Seh-
beeintrachtigung starten je nach Klassifika-
tionseinteilung mit einem Guide. Der Athlet

Bild: Sigg Fotographie; swissparalympics



Nottwil 2017 World Para Athletics
Junior Championships

Das Internationale Paralympische Komitee
(IPC) hat diese Leichtathletik-Junioren-
WM geschaffen, um den Nachwuchs zu
fordern. Rollstuhlsport Schweiz wurde be-
auftragt, die ersten beiden Austragungen
2017 und 2019 durchzufiihren. 275 Ath-
letinnen und Athleten von 14 bis 17 Jah-
ren (U18) und von 18 bis 19 Jahren (U20)
sowie 150 Betreuer sind aus 40 Landern
nach Nottwil gereist. Es starten sowohl
Sportler im Rollstuhl als auch mit Ampu-
tationen, Cerebraler Lihmung, Seh- oder
Lernbehinderungen und Kleinwuchs. Sie
bestreiten Wettkampfe auf der Bahn oder
der Wurf- und Sprunganlage.

Infos: www.nottwil2017.ch

ist bei den Rennen mit einer kleinen Band
an der Hand mit dem Guide verbunden. Vor
allem die Armbewegungen miissen also in
den Trainings synchronisiert werden. Bei
den Wurf- und Sprungdisziplinen werden
die Athleten durch den Assistenten liber die
Richtung orientiert und an den Startplatz
gebracht. Anschliessend orientieren sich die
Athleten am Klatschen der Assistenten.

Das Starterteam dndert je nach Startfeld
die Bedingungen, Startblock zu zweit, kei-
ne Blocke fir die Rennrollstiihle. Die einen
Athleten diirfen stehend starten, andere
mdussen Uber die Blocke ihr Rennen begin-
nen. Auch gibt es Laufer, die eine Starthilfe
erhalten fur ihre zu kurzen Arme. Wenn vier
Athleten der jeweiligen Disziplin und Klassi-
fikationsklasse am Start stehen werden alle
drei Medaillen verteilt. Die verteilte Me-
daillenzahl entspricht «teilnehmende Ath-
leten minus eins». Wenn also nur ein Athlet
am Start ist, ist er gleichzeitig Erster und
Letzter, dies gibt keine Goldmedaille. Auch
wenn die Medaillen nicht verteilt werden

Dario Studer aus Hauenstein

schmalert dies die Leistungen der Athleten
nicht. An diesen vier Tagen in Nottwil hat es
vier neue Weltrekorde gegeben sowie auch
einen neuen Europarekord.

Mit all den Eindriicken und Arbeiten geht
der erste Einsatztag schnell zu Ende. Am
Freitag- und Samstagabend gibt es je zwei
Kiinstler aus der Schweiz, die unter dem
Motto «Musik trifft Sport» auftreten.

Den zweiten Tag starte ich bei den Wurf-
disziplinen. Ich notiere die Langen der 6
Wiirfe oder 6 Stosse. Die einen Athleten
werfen mit Anlauf, andere aus dem Stand.
Es gibt sogar eine Gruppe Athleten, die am
eigens fir sie kreierten Stuhl festgebunden
werden. Sie kdnnen wegen mangelnder
Rumpfmuskulatur nicht stabil sitzen oder
stehen. Mit Hilfe dieser Fixierung kdnnen sie
an den Meisterschaften teilnehmen.

Eine weitere paralympische Disziplin lerne
ich am dritten Tag der Junioren-Weltmeis-
terschaft kennen: das Keulewerfen. Auch
hier sind die Athleten an einem Stuhl fixiert.
Die drei Athleten haben riickwarts gewor-
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fen. Sie haben die Holzkeulen zwischen
den Fingern eingeklemmt und lassen sie
im richtigen Moment fliegen. Der beste
Athlet hat dabei eine Lange von 19,5 Meter
erreicht.

Dario erzahlt, dass sie vom Verband ein
Sackchen mit Pins erhalten haben, so kon-
nen sie diese mit anderen Athleten austau-
schen. Dieser Tausch ahnelt etwas dem T-
Shirt-Tausch bei den Fussballern. Dario hat
bereits Pins aus dem Iran, aus Neuseeland,
Mexiko, Osterreich, der Tiirkei und aus den
USA. Diese Pin-Sammlung wird sich im Lau-
fe der kommenden Jahre vergrossern.

Eine weitere Athletin am Start ist Licia Mus-
sinelli aus Derendingen. Licia mit Spina bi-
fida startet ebenfalls in der Kategorie T54.
Sie fahrt Uber alle Langen (100 m, 200 m,
400 m, 800 m und 1500 m). Licia mag vor
allem langere Strecken, wie man sieht mit
Erfolg: Sie hat sich die Silbermedaille im
800 m Rennen gesichert. Uber die Distanz
von 1500 m ist Licia Junioren-Weltmeisterin
geworden und hat fir die Schweiz eine
Goldmedaille erobert.

VIP-Apéro und
Charity-Konzert

Am Freitag, 4. August 2017 fand im
Rahmen der World Para Athletics Junior
Championships 2017 in Nottwil ein VIP-
Apéro und Charity-Konzert statt. Die SHB
Schweiz wurde von Vorstandsmitglied
Céline Shuler sowie einer Begleitperson
vertreten. Nach dem Apéro, welcher Ge-
legenheit bot alte Bekanntschaften zu
pflegen und neue zu knipfen, sorgte
Marc Sway fiir ausgelassene Stimmung
auf der Sportanlage des Paraplegiker-Zen-
trums Nottwil. Der Popstar, bekannt unter
anderem aus der TV-Show «The Voice of

Licia Mussinelli aus Derendingen

Nach diesen drei Tagen ist klar, dass ich
nach Maoglichkeit weiter als Volunteer an
Anldssen tatig sein werde. Das folgende
Wochenende werde ich wieder als mitfie-
bernde Mutter an der Bahn der Junioren-
Schweizer-Meisterschaft in Nottwil verbrin-
Sabine Walde Brénnimann

gen.

Marc Sway mit SHB-Vorstandsmitglied
Céline Shuler und Begleitperson.

Switzerland», nahm sich auch viel Zeit fiir
den direkten Kontakt mit den Fans.
Céline Shuler



Auf Umwegen

an die Redaktionssitzungen

Im Leben erleben wir unzéhlige Umwege,
seien diese freiwillig oder aufgezwungen.
Umwege bedeuten grundsdtzlich nicht
etwas Negatives, man kann dabei auch
Erfreuliches erleben. Das Ziel wird etwas
spdter erreicht, aber es wird vielleicht
umso intensiver angestrebt.

Mit dem Voralpenexpress nach
Rapperswil-Luzern (liber den Sattel. In Ro-
thenthurm hdlt der Zug ungewéhnlich lange.
Alles aussteigen, die Lokomotive brennt. Mit
dem Bummel geht die Reise weiter nach Arth-
Goldau. Von da mit der SBB (iber Rotkreuz
nach Luzern und dann (ber den Briinig nach
Meiringen—Interlaken—-Thun-Bern—Olten.

Redaktionsteam

1984 wurde das Redaktionsteam ins Le-
ben gerufen. Jede Region (Basel, Bern, Ost-
schweiz, Waadt, Zentralschweiz, Ziirich)
stellte mindestens 1 Mitglied. Folgende
Personen haben mindestens 10 Jahre im
Team mitgearbeitet:

2/84-4/03: Willi Hangartner, 19,5 Jahre
1/95-1/10: Monika Galli, 16 Jahre
1/04-1/17: Georg Irniger, 13 Jahre
2/84-1/96: Dr. med. H. Goldi, 12 Jahre
2/06-1/17: Hanny Miiller, 11 Jahr
3/04-1/14: Silvia Hurschler, 10 Jahre
2/84-3/93: M.-Th. De Tscharner, 10 Jahre

Olten Eisenbahnknotenpunkt

Mitte des 19. Jahrhunderts wurde Olten
zum Knotenpunkt der wichtigen schwei-
zerischen Eisenbahnlinien, die Stadt lockte
die Schweizerische Centralbahn mit einer

grosszigigen Offerte. Bevor 1877 hierzu-
lande der Meter als Langenmass galt, be-
nutzte man die Wegstunden als Masseinheit
fir Bahnstrecken. Noch heute erinnert der
Kilometer-Null-Stein daran, dass das ge-
samte Schienennetz der Schweiz von Olten
aus vermessen wurde, dass Olten urspriing-
lich «Nullpunkt der Bahn» war.

Fahrt mit der SBB nach Ziirich-Bern.
Im Kunstmuseum die ausgezeichnete Ausstel-
lung der Bilder von Albert Anker bewundert.
Kurzer Spaziergang zum Bdrengraben. Wei-
terfahrt nach Olten.

mmch-Hefte, jetzt SBH-Info-Hefte
1/74-1/80: mmch-Hefte, grau

2/80-2/87: mmch-Hefte, rot, Druck im
Schwabe Verlag + Co. AG, Muttenz
3/87-4/02: mmch-Hefte, griin
1/91-4/17: Druck + Versand: Steinmann +
Schumacher AG, Muri

1/93: 1. Jahr mit 4 Heften

1/03: mmch-Heft wird umbenanntin SBH-
Informationsheft, weiss

4/08: Werbung und Fotos farbig

4/09: Umschlagbild auch farbig

Redaktionssitzungsorte

Die ersten Sitzungen fanden am zentra-
len Ort in Olten statt. Nach dem Riickzug
1993 der Waadt wurde der Treffpunkt nach
Zirich in den Raum des Hauptbahnhofes
verlegt. Da es immer schwieriger wurde
Sitzungszimmer zu finden, die auch preis-
lich finanzierbar waren, wurde 2007 be-
schlossen wieder nach Olten zwischen Gleis
4 + 7 zu fahren.



Umweg: Ausflug nach Ziirich, Altstadtbum-
mel, Weiterfahrt tiber Affoltern am Albis nach
Luzern. Riesen Volksauflauf auf der Seebrticke.
Die Schweiz feiert den 1:0 Sieg (liber den
zukiinftigen Weltmeister Spanien. Zufrieden
erreiche ich Olten. Oh je, die Sitzung ist wegen
des Fussballspieles abgesagt worden.

Olten Sehenswiirdigkeiten

Die 1803 von Blasius Baltenschwiler erbaute
Holzbriicke Uber die Aare fiihrt den Besu-
cher vom Bahnhofquai schrég vis-a-vis des
Hauptbahnhofes direkt in die malerische
Altstadt mit den beiden sehenswerten St.-
Martins-Kirchen (1813 + 1910), schénen
alten Blrgerhdusern. Rathskeller (1896),
Chorherrenhéuser (1705), Gasthaus zur
Krone (1701), dem modernen Stadthaus
(1965), dem Stadtturm (1521), dem Ka-
puzinerkloster (1648) und den beiden
Schulhausern Hiibeli (1871) und Frohheim
(1900), sowie Historisches Museum (1930)
und Kunstmuseum (1840).

Regionvereinigungen 1974-2014
Region Bern: Dr. P.A. Casey 4,5 Jahre, Hans-
ruedi Haueter 10, Martin Wanner 5,5, Sté-
phane Bloch 12, Andreas Schmutz 5, Lisa
Salzmann 3.

Region Basel: Roland Trachslin 9, Ernst Lit-
zelschwab 1, Hans-Peter Husi 12, Ruedi
Muhlethaler 14, Serge Rosenblatt 4.
Region Vaudoise: Francoise Sauer 4, Philip-
pe Claessens 3, Marie-Theres De Tscharner
17

Region Ostschweiz: Felix Walti 2,5, Ursula
von Allmen 4, Georg Irniger 13,5, Dr. Ro-
bert Morger 6,5, Peter Hlberli 2, Hansjorg
Scheuble 4,5, Dr. Christian Brunner 7.
Region Innerschweiz (Griindung 1981):
Araminta Frosio 8, Peter Brunner 5, Erwin
Lotscher 9, Brigitte Willimann 4, Yvonne
Grosswiler 6.

Region Ziirich: Walter Weber 10, Victor
Ferlin 8,5, Curt |. Litzen 5, Ruth Staub +
Beatrice Keller 6, Hansruedi Frohhofer +
Beat Kaser 10,5.

Umweg: Mit der SBB nach Chur, weiter mit
der RhB nach Disentis, von da mit der Furka-
Oberalp-Bahn nach Brig. Spaziergang zum
Stockalperpalast. Uber die Bergstrecke (herr-
liche Aussicht ins Rhonetal) nach Spiez—Bern.
In Goppenstein stieg eine Schulklasse aus
Interlaken ein. Wdhrend der ganzen Fahrt
waren die Kinder nur am «Déggeln», sie hat-
ten kein Auge fiir die landschaftlichen Schén-
heiten. Schlussstrecke Bern—Olten.

Redaktionssitzung
3—4 Mal im Jahr findet eine Sitzung statt.
Am 21. Mai 2014 erlebte das Team die 100.
Redaktionssitzung.

Redaktoren

1/74-1/80: Rudolf Batzill 6,5 Jahre, Begriin-
der der mmch-Hefte, beschaffte und redi-
gierte die einzelnen Beitrage.

2/80-2/87: Margritund Walter Neff 8 Jahre.
3/87-3/17: Albin Koller 30 Jahre.

Albin Koller,
seit 30 Jahren
Redaktor
mmch- resp.
SBH-Infor-
mationsheft




Olten Mittelalter

Obwohl eine altere Besiedlung nachgewie-
sen ist, wird die Griindung von Olten den
Grafen von Frohburg zugeschrieben. Im
Stadtbrand von 1422 wurde leider das ge-
samte Archiv verbrannt, so dass keine Do-
kumente aus dieser Zeit mehr vorhanden
sind. 1611 brach die Pest aus und soll die
Oltener Einwohnerschaft bis auf 14 Blrger
dahingerafft haben.

Olten Neuzeit

Olten ist ein bedeutender Bildungsstand-
ort. In der Stadt befindet sich die Fachhoch-
schule Nordwestschweiz mit den Bereichen
Wirtschaft, angewandte Psychologie, So-
ziale Arbeit und Technik, das Berufsbil-
dungszentrum Olten, die Kantonsschule
Hardwald und das Heilpadagogische Schul-
zentrum hpsz. Dazu kommen zahlreiche
Privatschulen und die Volkshochschule
Region Olten.

Fahrt mit der SBB nach Ziirich-
Brugg-Basel-Liestal. ~ Umsteigen in die
schmalste Schmalspurbahn (750 mm) nach
Waldenburg. Wanderung (iber den Oberen
Hauenstein zur Ruine Neu Falkenstein vor
Balsthal/SO. Mit der OeBB nach Oensingen
und weiter mit der asm nach Solothurn (Stadt-
bummel) und dann rechtzeitig mit der SBB
nach Olten.

Olten Beriihmtheiten

Franz Hohler (*1943), Schriftsteller, Kaba-
rettist und Liedermacher.

Josef Munzinger (1791-1855), Bundesrat.
Niklaus Riggenbach (1817-1899), Erfinder
des Zahnradbahnsystems.

Alex Capus (*1961), Schriftsteller.

Martin Disteli (1802-1844), Maler.
Bernhard Hammer (1822-1900), Bundes-
rat.

Lilian Uchtenhagen (1928-2016), fast Bun-
desratin.

Maria Felchlin (1899-1987), Vorkdampferin
flr das Frauenstimmrecht.

Thomas Frei, Gokhan Inler, Conny Kissling
und noch viele mehr.

Mit der SOB im dichten Nebel
nach  Rapperswil-Arth  Goldau, diesmal
ohne Zwischenfall. Umsteigen in die blaue
Rigi-Zahnradbahn. Endlich bei ca. 1300 m
u.M. (Rigi Kiosterli) bricht die Sonne durch.
Herrlicher Blick (ibers Nebelmeer auf die
umliegenden Berge. Nach drei Stunden Auf-
enthalt im strahlenden Sonnenschein auf der
Rigi Kulm Rtickfahrt mit der roten Zahnrad-
bahn nach Vitznau. Unterhalb Rigi Kaltbad
wieder eintauchen in den fast undurch-
dringlichen Nebel. Mit dem Schiff nach
Luzern und dann mit der SBB nach Gleis 4 +
7 in Olten.

Geschaftsstelle

Gegriindet: 1991

1. Geschéftsstellenleiterin: Therese Koller,
1 Jahr

1/92-3/93: Katrin Kiinzi, 2 Jahre
2/94-1/06: Paula Nold, 12 Jahre
2/06-4/11: Brigit Willimann, 6 Jahre
1/12-1/17: Hanny Midiller, 5,5 Jahre

Mit dem Zug nach Ziirich, umstei-
gen, weiter ohne Halt nach Basel. Plétz-
lich laute Diskussion. Eine Frau macht dem
Kondukteur schwere Vorwiirfe, weil er sie
nicht rechtzeitig informiert hat, dass der
Zug nicht dber Brugg fdhrt und dort hdlt.
Wann denn? Uber Delémont-Saignelégier
nach La Chaux-de-Fonds (1000 m u.M.).
Wunderbare sonnige, verschneite Juraland-
schaft. Riickfahrt nach Biel (437 m (.M.).
Beprechung im Sitzungszimmer «Josef Mun-
zinger» in Olten.



Schweizerische Vereinigung zugunsten
von Personen mit Spina bifida und
Hydrocephalus

Gegriindet: 19.10.1974.
Griindungsmitglieder: BE, SG, VD.

1975 BS, 1981 LU + ZH.

Prasidenten: Alois Wirth 4 Jahre, Peter Fro-
sio 2, Rolf Neumann 4, Walter Weber 7,
Martina Pérli 3, Dr. med. Robert Morger 6,
Dr. med. Hermann Winiker 5, Inés Boekholt
11,5.

2014: Die Regionen BE, BS, SG + ZU fusio-
nierten zur SBH Schweiz, die Region Zen-
tralschweiz nimmt als Kollektivmitglied
Einsitz.

Umweg: Fahrt nach Ziirich. Alles aussteigen,
der Zug fdhrt nicht mehr weiter. Eine Fahr-
leitungsstorung im Raume Dietikon verhin-
dert die Durchfahrt. Zum Gliick bin ich eine
Stunde friiher losgefahren. Diesmal ist es ein
ungewollter Umweg, der mich zwingt, (iber
Luzern-Sursee nach Olten zu fahren.

Bahnhofbuffet

1856 fand die Einweihung des Oltner Bahn-
hofsgebéudes statt. Das Bahnhofbuffet ge-
hort von Anfang dazu, das in der ganzen
Schweiz bekannt ist; hier wurden zahlreiche

bedeutende Vereinigungen gegriindet.
Zum Beispiel: 1863 der SAC (Schweize-
rischer Alpenclub), 1895 der Schweizer
Fussball- und Athletikverband, 1904 der
Schweizer Skiverband, 1919 der Schwei-
zer Technikerverband, 1971 die Schweize-
rische literarische Gruppe Olten.

Wappen und Geografie von Olten
Kanton: Solothurn, PLZ: 4600
Einwohner: 17833 (2015)

Flache: 11,5 km?

Hohe: 396 m .M. Georg Irniger
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Portrit: Unsere Mitglieder

Cyrill Scheuber

Wohnort: Stans
Alter: 20
Sternzeichen: Widder

Beruf: Informatikpraktiker (Abschluss Juli
2017)

Hobbys: Politik, Sport, Leute treffen

Lebensmotto: Nie aufgeben

Was magst du?
Kontakte und gute Gesprache.

Was stresst dich?
Wenn ich die Arbeiten nicht sorgféltig be-
enden kann.

Kurzer Lebenslauf Familie/Schule/Beruf:
Mit meinen Eltern wohne ich in Stans. Mei-
ne Schwester ist 25, mein Bruder 23 Jahre
alt. Ich habe samtliche Schuljahre in der
Volksschule Stans besucht. Diesen Sommer
habe ich die Lehre als Informatikpraktiker
EBA abgeschlossen. Ab 1. September darf
ich bei der Spitex Stadt Luzern ein Prakti-
kumsjahr beginnen.

Wie bewdiltigst du deinen Alltag?
Mit dem Swiss-Trac kann ich problemlos mit

Bahn und Bus meinen Alltag bewiltigen. Im
Steh-Rollstuhl kann ich weitere Tatigkeiten
ausfiihren (Sitzungen am Stehpult, Material
vom Regal holen, Gesprache auf «Augen-
hoéhe» fihren, usw.).

Mit welchen Einschrédnkungen bist du
konfrontiert?

Obwohl ich mit Unterschenkel-Orthesen
und Kriicken/Rollator ein paar Schritten
gehen kann, bewege ich mich nur im Roll-
stuhl.

Was war die grésste Herausforderung
bisher fiir dich und wie hast du sie gelost?
Die grosste Herausforderung war fiir mich,
nach der Oberstufe eine Lehrstelle zu fin-
den, bzw. fiir das Zwischenjahr eine Prakti-
kumsstelle zu finden.



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



Was drgert dich im Alltag?

Wahrend des Tages bin ich immer wieder
mit Fixzeiten konfrontiert, die genau einzu-
halten sind (Abfahrt Bahn und Bus); mit
einem Auge muss ich immer die Uhr im
Blickfeld haben.

Wie kommst du im 6ffentlichen Raum
zurecht?

Sehr gut. Ich probiere, méglichst viel selber
zu bewiltigen und sobald ich Hilfe gebrau-
che, frage ich jemanden. Ich habe keine
Beriihrungsangste.

Wo ist dein Lieblingsplatz/-ort?

Mal draussen (Vierwaldstattersee, Stadt Lu-
zern, Stans bzw. Nidwalden) und drinnen
(Buchladen, Bahnhofe, Flughaften Kloten,
Clubhaus Kanu Club Nidwalden).

Was hdltst du von Inklusion?

Ein schwieriges Thema: meiner Meinung
nach missen immer beide Seiten bereit
sein, um eine Integration Uberhaupt mog-
lich zu machen. Es darf nicht unter Zwang
passieren. Die Spitex Stadt Luzern hat mir
nun genau diese Moglichkeit geboten.

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

Von selbst passiert nichts. Es braucht An-
strengungen der Selbstbetroffenen und
auch die Unterstltzung des eigenen famili-
aren Umfeldes. Wichtig sind vor allem auch
Vereine und Institutionen, welche beratend
zur Seite stehen.

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

Es muss fur uns Selbstbetroffene maoglich
sein, eine Funktion oder Aufgabe erfiillen
zu koénnen. Sonst kommt es zu Enttau-
schungen und Frustration.

Pflegst du einen Freundes-/Bekannten-
kreis?

Ja, ich habe schon ein paar Kolleginnen
und Kollegen, mit denen ich etwas unter-
nehmen darf.

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

Beides. Aber ich probiere, die Kontakte
moglichst personlich zu pflegen. Ich habe
Facebook und poste ab und zu etwas und
freue mich uber die Likes.

Machst du den ersten Schritt der Kontakt-
nahme oder wartest du lieber ab?
Meistens mache ich den ersten Schritt.

Deine Lieblings-Apps?
Whatsapp, Facebook, Safari, Candy Crush.

Was waren gliickliche Momente in deinem
Leben?

Sicher die vielen Sportlager (Winter, Ostern,
Sommer und Herbst), aber auch Reisen
auf dem Mittelmeer, nach Dubai oder die
Firmreise nach Assisi.

Was gefillt dir an deinem Beruf?
Abwechslungsreiche Arbeiten, Kontakt mit
anderen Personen/Kunden.

Was sind deine Pline/Ziele?

Ich m6chte nach meiner Zweit-Lehre eine
Stelle, wo meine Person und meine Arbeit
geschatzt wird. Ich arbeite gerne in einem
Team.

Hast du einen Lebenstraum?
Moglichst ein selbstandiges Leben (Woh-
nen, Arbeiten, Freizeit) zu erlangen.

Kommt fiir dich ein eigensténdiges
Wohnen in Frage?



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

Neu in der Schweiz!
Die all4care ag ist lhr personlicher Partner bei der Inkontinenz- und Stomaversorgung.
Damit Sie mit dieser Aufgabe nicht allein dastehen, bieten wir Ihnen:

Lieferung aller Artikel portofrei nach Hause.

Sie erhalten alle Produkte und alle Hersteller aus der Schweiz und Europa.

Um die Abrechnung mit Ihrer Kasse kimmern wir uns gerne fiir Sie.

Fir alle lhre Fragen und Wiinsche stehen wir lhnen selbstverstandlich zur Seite.
Auf Wunsch beraten wir Sie auch gerne bei Ihnen zu Hause.

Ihre Versorgung immer in Zusammenarbeit mit lhrem Arzt oder Pflege.

Durch unser kostenlosen Probesets entscheiden Sie selbst tiber Ihre Produkte.

Bitte Uberzeugen Sie sich von unserem
Service und setzen Sie sich mit uns unter
Telefon 058 255 12 33 oder E-Mail
info@all4care.ch in Verbindung.

Wir freuen uns Sie kennen zu lernen.
lhre Zufriedenheit ist unser Antrieb.

alléscare

Ihr all4care Team




Ja, das kann ich mir sehr gut vorstellen; es
konnte auch eine WG sein.

Was hdltst du vom Assistenzbeitrag?

Ein Assistenzbeitrag ist sehr wichtig. Wenn
meine Eltern zum Beispiel ferien- oder aus-
landabwesend sind, werde ich pro Tag
knapp eine Stunde von der Spitex betreut.
Spater kann ich mir vielleicht eine person-
liche Teil-Assistenz leisten.

Nutzt du ihn bereits oder wdre das fiir
dich eine Option/Hilfe fiir mehr Teil-Auto-
nomie?

Nein, momentan habe ich keine feste As-
sistenz. Ich kann mir aber vorstellen, in

So geht es nun einmal auf der Reise hienieden.

Einer nach dem anderen steigt aus,

und der Zug saust weiter, bis die Station kommt,

wo man selber aussteigen muB.
(Wilhelm Busch)

einigen Jahren eine Assistenz anzustellen.

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

Eher nicht. Da ich im Sommer 2018 meine
Zweit-Lehre beginne und einige Hobbys
aktiv betreibe (Rollstuhlsport, Kanu Club
Nidwalden, Saxofon-Spiel, Monobob im
Winter).

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

IV-Stellen: Vereinfachungen und mehr Ver-
standnis fur Selbstbetroffene; zum Beispiel
bessere Unterstlitzung fir Stellensuche,
Aus-/Weiterbildungsangebote.

Ruedi Mihlethaler
25.0.1934 - 19.7.2017

Nach leider nur kurzer Zeit in Berlin ist unser Vater an Herzversagen
friedlich verstorben. Wir durften noch eine schone Zeit hier zusammen

verbringen und sind sehr dankbar dafur.

Maja & Roland

T Ehrenmitglied Ruedi Miihlethaler

Ruedi Mihlethaler war 14 Jahre Prasident der Basler Vereinigung. In dieser Funktion war
er auch Mitglied des Zentralvorstandes SBH Schweiz. Fiir seine Verdienste wurde er an
der Delegiertenversammlung im Mai 2009 zum Ehrenmitglied der SBH Schweiz ernannt.
Wir bitten Sie, ein ehrendes Andenken an ihn zu Bewahren. SBH Schweiz



uiSBQparents.ch

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



Wenn der Arzt sagt ...

Diagnose

Hiiftsubluxation bds und unregelmdssiges
Pfannendach

Operation: Hiftrekonstruktion rechts mit
offener Huftreposition, Beckenosteotomie
nach Dega, varisierender aussenrotierender
und verkirzender Femurosteotomie, apo-
neurotischer Verlangerung lliopsoas, aus-
senrotierender (20°), leicht varisierender
proximaler Femurosteotomie

Wort-Erklarung

Subluxation bedeutet eine unvollstandige
Ausrenkung eines Gelenkes, dabei ist der
Gelenkkopf noch wenigin der Gelenkpfanne.

Unregelmdssiges Pfannendach

Die Huftpfanne wird vom Beckenknochen
gebildet. Man kann sie sich als eine Mulde im
Beckenknochen vorstellen. In dieser Mulde
liegt der Huftkopf. Zusammen bilden Huft-
kopf und Hiiftpfanne das Huftgelenk.

Das Pfannendach ist der obere Teil der Hift-
pfanne. Das ist der Bereich, in dem das Be-
cken hauptsachlich auf dem Huftkopf ruht.
Dieser Bereich tragt also die grosste Last im
Huftgelenk.

... dann meinter ...

Das Pfannendach ist unregelmassig, die Si-
chel der Hiftpfanne liegt also nicht vollstan-
dig Uber den Hiftknochen (wie im Bild).
Zudem muss das Pfannendach die grosste
Last im Huftgelenk tragen. So kann bei ruck-
artigen Bewegungen oder auch bei grossen

Huftgelenk
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\":1:.«1 femoris
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grofiar Roligel = Lig. caplis 1emoris

wTrocharler Mo

lehines Rolirdgs
= Trochanbes miros

Belastungen der Huftknochen schneller aus-
kugeln. Dies ist bei einer Subluxation bereits
zum Teil eingetroffen.

Eine Luxation des Hiftgelenkes ist sehr
schmerzhaft, bedeutet aber auch eine Im-
mobilisierung fiir eine langere Zeit und eine
folgende Operation.

Es gibt konservative Behandlungen wie
Physiotherapie, Orthesen oder auch Botox-
Injektionen. Diese Situation wie oben be-
schrieben kann sich nicht spontan ver-
bessern. Aus diesem Grunde wurde eine
Operation durchgefiihrt. Der Hiiftkopf wie
auch der Knochen des Oberschenkels wurde
gebrochen und anders gerichtet, so dass der
Huftkopf tiefer, schrager in der Huftpfanne
zu liegen kommt.

Nach dieser Operation ist das Tragen eines
Beckenbeingipses fiir ca. 2 Wochen wichtig.
Auch die vollstandige Entlastung der Hf-
ten ist sicher flir 6 Wochen notwendig. An-
schliessend wird eine Multifunktions-Orthese
angepasst. Diese Orthese wird sicher ein Jahr
jeweils in der Nacht getragen.

Wenn immer méglich wird nach dem Spital-
aufenthalt eine Rehabilitationszeit geplant.
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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



Region Nordwestschweiz

Fithrung durch den Basler
Zolli

16 SBH-Mitglieder der Nordwestschweiz
trafen sich am 24. Juni 2017 zu einer Fih-
rung durch den Basler Zoo (im Volksmund
liebevoll «Zolli» genannt).

Im Mittelpunkt des Rundgangs stand die
neu erdffnete Elefantenanlage «Tembea».
Diese basiert auf den neusten Erkenntnissen
in der Elefantenhaltung und ist mit rund
5000 Quadratmetern mehr als doppelt so
gross wie die bisherige Anlage.

Bei einem Rundgang entlang der naturnah
gestalteten Savannenlandschaft und durch
die grossziigig konzipierte Freilaufhalle er-
fuhren wir viel Hintergrundwissen Uber die
neue Anlage sowie die Elefantenkiihe Rosy,

Maya, Heri, Malayka und Jack, den «Hahn
beziehungsweise Elefantenbullenim Korb».

Nach dem Rundgang liessen wir den Anlass
im Zoo-Restaurant ausklingen.
Céline Shuler

Ndchster Anlass der Region Nordwest-
schweiz:

Sonntag, 22. Oktober 2017.
Einladung folgt.

Region Zentralschweiz

Familienpicknick

Am 11. Juni fand unser Familienpicknick in
Wilen am See statt. 33 Selbstbetroffene, Er-
wachsene, Kinder und Gaste (Fam. Fabian)
folgten unserer Einladung. Bei herrlichem
Wetter, einem Glas Wein, feinen Grilladen
und einem tollen Salatbuffet durften wir
wieder einen schonen Anlass geniessen.
Mit Spiel und Spass, einer Schifffahrt oder
einem Sprung ins Wasser, ging wieder ein
toller Tag viel zu schnell vorbei. Ein herz-
liches Dankeschon an alle Beteiligten.
Yvonne Grosswiler
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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

DER CEREBRALPREIS 2017 ...

...geht nach Villars-sur-Glane

Im Atelier des Vereins CREAHM in Villarssur-
Clane erhalten Menschen mit einer Beein-
frachtigung die Méglichkeit, ihrer Kreativitét
Ausdruck zu verleihen. Fir sein kreatives
Engagement erhélt der Verein CREAHM den
Cerebralpreis 2017.

Der Verein CREAHM wurde im Jahr 1998
gegrindet und hat zum Ziel, behinderten
Menschen einen Raum zu geben, in dem sie
sich kreativ und kiinstlerisch ausleben und ent-
wickeln kénnen. «Unser Atelier ist keine thera-
peutische Einrichtung, erklért Gion Capeder,
Animator im CREAHM, «bei uns steht der
Mensch und sein kiinstlerisches Talent im Vor-
dergrund, nicht seine Behinderung.»

Im Atelier arbeifen erwachsene Menschen
mit ganz unterschiedlichen geistigen und kér-
perlichen Beeinfrachtigungen. Akiuell sind es
18 Personen, die regelméssig im CREAHM
anzutreffen sind. Der jingste Kunsfler ist 21
Jahre alt, der élteste Gber 60 Jahre. Einige
kommen schon seit der Grindung jede Wo-
che nach Villars-surGléane. So verschieden
die Menschen sind, so verschieden sind
auch ihre Werke und Techniken. Mal bunt
und lebensfroh, mal dezent und nachdenk-
lich, in Ol, Bleistift, Acryl oder Kreide: Der
Fanfasie sind keine Grenzen gesetzt. Ein
Streifzug durch die Galerie der fertigen
Werke entfihrt den Befrachter in eine ganz
neue, dusserst spannende Welt. Augenfallig
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ist dabei die hohe Qualitat der Bilder.

Der Verein CREAHM erhdlt keine staatlichen
Zuwendungen und finanziert sich grés-
stenteils aus dem Verkauf der Bilder seiner
Kinstlerinnen und Kinstler sowie aus Mitglie-
derbeitrédgen und Spenden. Wenn ein Bild
verkauft wird, erhalt auch die Kiinstlerin bzw.
der Kiinstler einen Anteil am Erl6s.

Die Stiftung Cerebral gratuliert dem Atelier
CREAHM herzlich.

NEUER GESCHAFTSLEITER
DER STIFTUNG CEREBRAL

Nach 11 Jahren hat Geschdftsleiter Michael
Harr die Schweizerische Stiftung fur das
cerebral geléhmte Kind Ende Mai 2017
verlassen, um sich neuen beruflichen Heraus-
forderungen zu stellen. Seit Juni 2017 ist
Thomas Ere neuer Geschafisleiter der Stif-
tung Cerebral. Er ist 49 Jahre alt und lebt
mit seiner Lebenspartnerin und deren Tochter
in Bern. Bisher war Thomas Erne Geschdfts-

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

fihrer der Bielersee-Schifffahrts-Gesellschaft
AG. Er sammelte zudem viel Erfahrung in
verschiedenen Funkfionen in der Schweizer
Tourismusbranche.

NEU: CAMPINGFERIEN IN BUOCHS

Seit dieser Saison hat auch der TCS Cam-
ping im nidwaldischen Buochs zwei neue
rollstuhlgéngige Bungalows. Die Bungalows
sind Teil des grundlegend erneuerten und
erweiterten Campingplatzes am Vierwaldstét-
tersee. Uber 72 Baume und 6998 heimische
Strducher und Pflanzen wurden gesetzt. Die
Naturbereiche wurden «wild» und méglichst
naturnah an bester Lage und mit ausreichend
Privatsphéire angelegt. Der Campingplatz
befindet sich Ubrigens in unmittelbarer Nahe
zur Kajak-Mietstation. Behindertengerechte
Bungalows kénnen ebenfalls bereits auf den
TCS Campingplétzen Sempach, Flaach und
Bern gemietet werden. Weitere rollstuhlgéin-
gige Bungalows finden Sie am Brienzersee
(in Brienz) am lago Maggiore (in Tenero)
und einen behindertengerechten VWohnwa-
gen am Vierwaldstéttersee (in Luzern).

www.cerebral.ch > Hilfsangebote -> Erholung und Frei-
zeit > Camping / Mobilhomes -> Campingferien pdf

DUALSKI BELLWALD UND SEDRUN

Haben Sie lhre Winterferien bereits geplant?
Wie wére es mit einem Skiurlaub in Bellwald
oder Sedrun? Dualski-Bellwald und Dualski-
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Sedrun erméglichen kérperbehinderten Men-
schen und ihren Familien das Skifahren ohne
Hindemisse.

Ihre Kontakiperson firs Dualskifahren in Bellwald: Bruno
Burgener, Tel. 079 653 13 49, b.burgener@eofunktion.ch

Ihre Kontaktperson fiirs Dualskifahren in Sedrun:
Andy Miller, Schulleiter Schneesportschule Sedrun,
Tel. 081 936 50 55, info@snowsportsedrun.ch

EISGLEITER
Die Eissaison 2017/2018 startet mit 64

Eisbahnen, welche mit einem oder zwei
Eisgleitern ausgestattet sind. Sehen Sie hier,
an welchen Standorten die Eisgleiter zur Ver
fogung stehen:

www.cerebral.ch > Hilfsangebote -> Erholung und Frei-
zeit -> Schlittschuhfahren im Rollstuhl > Gratis Ausleihung
der Eisgleiter pdf
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Die Stiftung Cerebral bietet auch einen Eis-
gleiterPool an. Nutzen Sie fir lhren Anlass,
lhre Geburtstagsfeier usw. einen oder meh-
rere Eisgleiter. Die Gleiter kénnen nach Vor-
ankiindigung an unserer Geschéftsstelle an
der Erlachstrasse 14 in 3012 Bern abgeholt

werden.

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



Jahresprogramm

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

21. Oktober
Spaghettiplausch Region Bern

22. Oktober
Anlass in der Region Nordwestschweiz

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

27. Oktober
Viterausflug Region Zentralschweiz

5. November
Weihnachtsessen Region St. Gallen

26. November
ZH-Jahresausklang in Tagelswangen

2. Dezember
Klaushock Region Zentralschweiz

16. Mdrz 2018
GV Zentralschweizer Vereinigung

214. April 2018
Viterausflug der SBH Schweiz

Monoskibob-Ausleihe

Fir die Wintersaison 2017/18 steht der
SBH-Monoskibob, mit Sitzschale 36 cm,
zur Ausleihe zur Verfligung.

Stabilos, Ski und Schlupfsack mussen
selber beschafft werden.

Interessierte melden sich bei der
Geschaftsstelle SBH Schweiz,
04191000 15, 076 496 99 69.

Sonntag, 1. Oktober 2017

Die Grosseltern behinderter und chronisch
kranker Kinder engagieren sich oft bis an
den Rand ihrer Krafte und dariiber hinaus
fur die betroffene Familie. Am kommenden
1. Oktober sind sie wieder herzlich eingela-
den, sich am Grosseltern-Tag mit Gleichbe-
troffenen auszutauschen und gemeinsam
aufzutanken.

Der Grosseltern-Tag 2017 wird zusammen
mit hiki und der Vereinigung Cerebral or-
ganisiert. Begegnungsort ist dieses Mal
das Zunfthaus zur Zimmerleuten im Her-
zen von Zurich. Unkostenbeitrag: Ehepaare
Fr. 30.00, Einzelpersonen Fr. 20.00

Anmeldung bitte bis 25. September 2017 an helen.
streule@visoparents.ch oder 043 355 10 20.

2. November 2017, 18.30-20.30 Uhr
Menschen mit Behinderung wollen ver-
mehrt selbststandig wohnen. Die erfolg-
reiche Umstellung von der institutionellen
zur personenzentrierten Ausrichtung von
Wohnangeboten erfordert nicht nur einen
Strukturwandel, sie ist zudem an besonde-
re Gelingensbedingungen gebunden: Was
braucht es, um in der Unterstitzungspla-
nung Menschen mit Behinderung als selbst-
bestimmte Tragerinnen und Tréger von
Menschenrechten anzuerkennen? Welche
Wohnstrukturen werden den individuellen
Bedurfnissen der Betroffenen gerecht?

Eine Veranstaltung der Paulus Akademie in
Kooperation mit Pro Infirmis Zirich Wohn-
schule.

Infos und Anmeldung: www.paulusakademie.ch/pro-
gramm. Anmeldeschluss: Montag, 16. Oktober 2017



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

Prasidentin

Inés Boekholt, rue Jolimont 22, 2525 Le Landeron
03275114 32,079 212 89 49
praesidentin@spina-hydro.ch

Geschiftsstelle 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 5315 1
Schweizerische Vereinigung zugunsten von Personen

mit Spina bifida und Hydrocephalus, 8317 Tagelswangen

Kontaktpersonen Region Bern/Suisse romande
Irina Salzmann, irina.salzmann@spina-hydro.ch

Barbara Stutz, barbara.stutz@spina-hydro.ch

Kontaktperson Region Nordwestschweiz
Benjamin Shuler, benjamin.shuler@spina-hydro.ch

Kontaktpersonen Region Ostschweiz
Remo Truniger, remo.truniger@spina-hydro.ch
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lorenz.wuethrich@spina-hydro.ch
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5630 Muri
Post CH AG

Adressanderungen:
Geschiftsstelle SBH
Aehrenweg 6

8317 Tagelswangen

Urologisches Lexikon Spina bifida

Es richtet sich sowohl an personlich Betroffene als auch an Fachleute.
Durch eine externe Forderung kann ARQUE eine begrenzte Anzahl
Exemplare kostenfrei abgeben (maximal 1 pro Person).

Die Geschiftsstelle SBH Schweiz nimmt lhre schriftliche Buchbestel-
lung per E-Mail gerne bis Ende Oktober 2017 entgegen. Wohnadresse
nicht vergessen! Ihre Kostenbeteiligung: Versandkostenanteil DE/CH
und die Inland-Versandkosten (Vorausinkasso).

ARQUE wird keine Direktbestellungen ausfiihren.

Spina hifida
Harnwege-Darm
Sexualitit
Lexikon A-L

GELBART . /
ORTHO TEAM B ZORICH

BERN ST.GALLEN

WIR BEWEGEN MEHR

Tel 041 410 57 67 Tel 0447712992 Tel 031 388 8989  Tel 071 222 63 44 Tel 032 624 11 55
il t.ch zueri gl t.ch info@ortho-team.ch stgallen@ortho-team.ch solothurn@ortho-team.ch

Ultraleicht.
Extrem wendig.

Mitwachsend.

®

HOGGI

www.gelbart.ch

SOLOTHURN - BASEL




