
Mitgliederbefragung 2013 
der SBH (www.spina-hydro.ch)

Wie steht es um die 
medizinische Versorgung von 
Spina bifida PatientenInnen

in der Schweiz ?

Eine Befragung von 
Selbstbetroffenen mit GG 381



Mitgliederbefragung 2013

Zwei Briefaussendungen:  à: n = 306

1. Am 12.09.2013:  n = 59

2. Am 31.10.2013:  n = 63

n = 122 (40%)
bis 30.11.13

Ausgeschlossen: Reiner Hydrocephalus:  n = 7



Fragebogen



Geschlechtsverteilung (n = 122)
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Altersverteilung in Jahren
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Ihre Lähmungshöhe 
wussten 47 von 122 

Personen nicht

77 (63%) geben 
Shuntprobleme an

Ihre Diagnose 
wussten von 122 

bis auf 2 Personen 
alle

73% haben keine 
Probleme mit 
Arnold Chiari

73% haben 
Probleme mit der 

Harnblase

18% (22) gaben 
keine Schulbildung 

an

Nur 4% (5) von 122 
haben ein Studium 

abgeschlossen

30% gaben an weitere Probleme zu haben, 
wie Dekubitus, Epilepsie, Fuss- und 
Wirbelsäulendeformitäten, -fehlstellungen

Einige Highlights …
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Arztgruppen (n=122)

• 82 % (101) haben einen Hausarzt

• 43 % (53) haben einen Neurologen

• 40 % (49) einen Neurochirurgen

• 52 % (64) konsultieren einen Orthopäden

• 56 % (68) benötigen einen Urologen

• 18 % (22) einen Internisten/Reha-Mediziner



Hilfsmittel und Zufriedenheit
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Aktuell bestehende Beschwerden
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Interesse an weiteren Befragungen  
dieser Art
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Interesse an weiteren Befragungen  
dieser Art

47%

16%

Ja - anonym

Ja - direkt

Nein

missing

16% :  Das sind 20 Betroffene, die sich namentlich und mit 
Telefonnummer für eine weitere und weiterführende 

Zusammenarbeit bereit erklärt haben! 



«Einige Fragen konnte ich nicht beantworten, 
da ich wenig Kenntnisse über ärztliche 
Fachberiffe habe. 
Mangelnder Einbezug einer möglichen 
geistigen Behinderung (Stellvertretung durch 
Vertrauensperson)»



«Praktische Relevanz der Probleme. 
Ursachenzuschreibung der Probleme auf Spina 
ist ungesichert. «
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