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Schweizerische Vereinigung zugunsten
von Personen mit SpinaBifida und Hydrocephalus

500 bis 1000 Kinder und Jugendliche in
der Schweiz leiden an Spina Bifida, einer
angeborenen Missbildung von Wirbelsiule
und Riickenmark, die sich in vielen Fillen
wie Querschnittlihmung auswirkt.

Seit einigen Jahren sind regionale Ver-
einigungen in Bern, Lausanne, St. Gallen
und Ziirich daran, sich fiir diese korperbe-
hinderten Kinder einzusetzen, und zwar
mit gutem Erfolg.

Kirzlich wurde nun eine Schweizerische
Vereinigung geschaffen, die die regionalen
Tdtigkeiten koordinieren und landesweite
Probleme auf grosserer Basis anpacken soll.
Insbesondere wird die Eltern-Information
verstirkt; die eigene Zeitschrift MMCH
soll alle Eltern von Spina-Bifida-Kindern
regelmissig erreichen. Im {ibrigen wird die
neue Vereinigung eng mit bestehenden In-
validen-Selbsthilfe-Organisationen zusam-
menarbeiten.

Was ist Spina Bifida?

Spina Bifida ist eine angeborene Missbil-
dung der Wirbelsiule und des Riicken-
marks, die bei 5 bis 15 auf 10 000 Lebend-
geburten auftritt. Die Zahl der betroffenen
Kinder und Jugendlichen liegt in der
Schweiz zwischen 500 und 1000 (genauere
Zahlen sind nicht bekannt, da keine Melde-
pflicht fir angeborene Missbildungen be-
steht). In den meisten Fillen ist diese Miss-
bildung des Riickenmarks von einem Hy-
drocephalus (Wasserkopf) begleitet, der
aber in der Regel operativ behandelt wer-
den kann, bevor ein grosserer Hirnschaden
eintritt.

Bis vor einiger Zeit erreichte nur eine ge-
ringe Anzahl dieser Kinder das Erwachse-
nenalter. In den letzten Jahren konnte je-
doch die Frithbehandlung erheblich verbes-
sert und damit die Sterblichkeit drastisch
reduziert werden. Diese erfreuliche Ent-
wicklung bringt aber fiir Arzte, Therapeu-
ten, Eltern, aber auch fiir die Gesellschaft
doch einige Probleme mit sich.

Spina-Bifida-Kinder haben nimlich in
der Regel eine mehr oder weniger ausge-
prigte Lihmung der unteren Korperteile.
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Sie sind deshalb meist gehbehindert, oft
aber auch weitergehend geldhmt, was sich
dann im tidglichen Leben wie eine Quer-
schnittlihmung auswirkt. Viele Kinder sind
inkontinent, d.h. sie koénnen Urin und
Stuhl nicht kontrollieren. Geistige Behinde-
rungen schweren Grades kommen bei
Spina-Bifida-Kindern selten vor, viele von
ihnen haben aber leichte psychologische
Storungen verschiedener Art, die durch den
Wasserkopf bedingt sind.

Sie sehen, die Kinder stellen viele An-
spriiche an medizinische und therapeuti-
sche Behandlung, sowie an orthopidische
Hilfsmittel. Die Schulung stellt auch Pro-
bleme, und in wenigen Jahren wird die
Emghederung an geeignete Arbeitsplitze
aktuell.

Was unternehmen die regionalen Vereini-
gungen?

Alle diese entstehenden Probleme werden
in Zusammenarbeit mit der Arzteschafe,
mit Therapeuten und weiterem zustindi-
gem Personal aufgegriffen, um die besten
Losungen zu verwirklichen. Der Eltern-
Information wird grosse Beachtung ge-
schenkt (Vortrige, Tagungen, Gedanken-
und Erfahrungsaustausch), Weiterbildungs-
kurse z.B. fiir Physiotherapeutinnen wer-
den organisiert, Ferienpldtze vermittelt, ein
spezieller Schwimmunterricht ist geschaf—
fen worden usw.

Washalb nun eine neue Vereinigung?

Die Erfahrung der letzten Jahre zeigt,
dass bestehende Vereinigungen fir korper-
behinderte Kinder mit ihren eigenen Auf-
gaben voll beschiftigt sind. Zudem sind die
Probleme der Spina-Bifida-Kinder, wie uns
von Zrztlicher Seite immer wieder versi-
chert wird, in vielen Bereichen anders ge-
lagert.

Die Griindung einer gesamtschweizeri-
schen Organisation versetzt uns aber in die
Lage, mit zweckverwandten Vereinigungen
und Verbinden zusammenzuarbeiten, ohne
unsere eigenen Probleme zu vernachlissi-
gen.



Welche Aufgaben iibernimmt die gesamt-
schweizerische Vereinigung?

Wie schon gesagt, suchen wir die Zu-
sammenarbeit mit zweckverwandten In-
stitutionen und Vereinigungen des In- und
Auslandes. Wir wollen tberall dort mitar-
beiten, wo wir zum Wohle unserer Kinder
etwas erreichen konnen.

Wir koordinieren die Taitigkeit der regio-
nalen Vereinigungen.

Wir intensivieren die Eltern-Information
durch unsere eigene Zeitschrift MMCH.
Diese wird zurzeit allen Eltern von Spina-

Bifida-Kindern in der Schweiz, ohne Riick-
sicht auf eine Mitgliedschaft in einzelnen
Sektionen, zugestellt.

Wir schaffen eine Dokumentationsstelle.

Wir tibernehmen von Fall zu Fall wei-
tere Aufgaben, die auf gesamtschweizeri-
scher Ebene zweckmissiger gelost werden
konnen.

Weitere Auskiinfte erteilt gerne der Zen-
tralprisident:

Alois Wirth, Gyrhiisliweg 4, 3292 Busswil,
Telefon (032) 84 33 16

Wir nehmen herzlich Anteil am plétzlichen Heimgang unseres lieben und ge-

schitzten Kollegen
Sigi Ulrich, Ziirich

Er wurde durch seine Forschungsarbeit auf dem Gebiet der Extensionen im In-
und Ausland bekannt. Sekt. Ziirich SVP

zur erfolgreichen, zeitsparenden Therapie bei
Sportverletzungen, Prellungen, Zerrungen, Ver-
stauchungen, Schwellungen, Blut- und Reiz-
ergussen, Gelenkserkrankungen, Schleimbeutel-
und Sehnenscheiden-Entziindungen.

Hauptvorzlge: intensive Schmerzdimpfung, Ver-
besserung der Zirkulation und der Geweberege-
neration, rascher Abtransport der zelluldren

Abbauprodukte.

Bequeme, einfache Anwendung. Verlangen Sie
Aerztemuster und unsere Spezial-Konditionen.

9030 Abtwil

Kink + Co.
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