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Fachperson fiihrt ins Thema . Portrit einer Betroffenen . Riickblick Weekend
Dr. med. Jean Dudler erklart Einblick in den Alltag von Esther Heusser «Erfahrungen im Leid»




Editorial

Liebe Leserin, lieber Leser unserer Info-Zeitschrift!

«Alles neu, macht der Mai», so lautet ein altes Sprichwort.
Auch bei uns ist einiges neu geworden: Unsere Info-Zeit-
schrift hat ein Facelifting erhalten. Das Layout und die
Gestaltung sind neu Uberarbeitet. Das Grafikunternehmen
P+S Werbung AG hat sich viel MUhe gegeben, unsere Zeit-
schrift zu modernisieren. Ein neuer Mitarbeiter, Hansueli
Gujer, hat viele gute Ideen eingebracht, um die Zeitschrift
noch ansprechender erscheinen zu lassen.

Und nicht zuletzt, haben wieder Menschen aus ihrem Leben
erzahlt - berlhrend - offen — hoffnungsvoll — und ermuti-
gend. Danke allen Interviewpartnern, die in dieser Zeitschrift
Anteil Uber die eher unbekannte Behinderung Morbus Bech-
terew gegeben haben. Es kommen Fachleute und Betroffene
zu Wort.

Betroffene erzéhlen offen aus ihrem Leben mit Dauer-
schmerz. Und was uns ganz wichtig ist: der Bezug zum Glau-
ben kommt nicht zu kurz. Das Ziel unserer Zeitschrift ist ja
nicht, einfach zu jammern und schwierige Situationen zu
beklagen, sondern gerade davon zu erzahlen, was unser
Leben reich macht, was hilft, mit einer solchen Krankheit zu
leben und wie nicht zuletzt auch der Glaube an Gott Kraft
und Zuversicht fur den Alltag schenkt.

Freuen Sie sich auf diese neue Ausgabe. Geniessen Sie das

neue Layout und geben Sie uns ein Feedback, wie hnen
Design und Inhalt dieser Zeitschrift gefallen. info@gub.ch

Ruth Bai-Pfeifer

Titelbild: Magdalena Meier-Pfeifer und Esther Heusser schildern ihre
Herausforderungen im Umgang mit der Krankheit Morbus Bechterew.

Lesen Sie auf Seite 6 bis 8.
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NEUER MITARBEITER

Hansueli Gujer stellt sich vor

Es ist mir eine grosse Freude, fir Glaube
und Behinderung tatig zu sein. Mit einem
Pensum von 10 Prozent helfe ich mit bei
der Info-Zeitschrift, entwerfe Prasentatio-
nen flr Vortrdge und suche Sponsoren fir
finanzielle UnterstUtzung. Beruflich bin ich
seit Uber 25 Jahren im Marketing und in
der Werbung tatig. 2007 wechselte ich in
den Non-Profit Bereich zu einem Schweizer
Hilfswerk. Dort erlernte ich die Kunst des
Fundraisings und war als Projektleiter fur
verschiedenste Marketing- und Kommuni-
kationsprojekte zustandig. Als Sprungbrett
in diesen neuen Bereich, absolvierte ich die
Ausbildung zum Kommunikationsleiter. Seit
Mérz 2013 bin ich nun als Fundraising-Be-
auftragter bei einem bekannten Schweizer
Sozialwerk tatig.

Es macht mir grossen Spass, Konzepte und
Strategien zu entwerfen, Werbemittel und
Botschaften zu konzipieren, die beim Publi-
kum ankommen. Gerne méchte ich meine
Fahigkeiten flr Menschen mit besonderen
Bedurfnissen, sei das eine Behinderung oder
eine Notsituation, kommunikativ einsetzen.

Zusammen mit meiner lieben Aurelia haben
wir eine wunderbare (geistig behinderte)
26-jahrige Adoptivtochter Anna. Unsere Ge-
schichte wird im Buch «Das Madchen, das
mit den Augen spricht» erzahlt. Wir sind seit
26 Jahren verheiratet und wohnen in Uster.
Meine Hobbys sind Familie, Joggen, Musik,
Skitouren, Schwimmen, Neue Medien und
Reisen. Gemeinsam besuchen wir eine christ-
liche Gemeinde am Ort.

Mein Riickzugsort zum Auftanken liegt auf
47°0°16.68“Nord und 2°15‘11.54“West




Susanne begleitet Rosmarie auf der Jubildumsreise nach Israel im Mai 2014. Die Vorfreude ist gross.

Vorfreude auf die Israelreise 2014

VON ROSMARIE SCHACHER UND SUSANNE FURRER

Rosmarie (42). Im 16. Lebensjahr bin ich
an MS (Multiple Sklerose) erkrankt. Heute
wohne ich im Invaliden Wohn- und Ar-
beitszentrum (IWAZ) in Wetzikon.

Mal getroffen. Wir waren uns von Anfang
an sympathisch und vertraut.

Susanne (46). Mit meiner Familie wohne
ich in Wetzikon im schonen Zircher Ober-
Als ich erfahren habe, dass GUB eine Israel- land.
reise anbietet, wurde in mir der Wunsch

wach nochmal nach Is-
rael zu gehen. Ich war
in jungen Jahren schon
dreimal dort, einmal fur
drei Monate. Durch Ruth Bai durfte ich Su-
sanne kennen lernen. Am GUB-Wochen-

ende in Sursee haben wir uns das erste

Letztes Jahr ging ich das
erste Mal als Begleitperson
mit Glaube und Behinde-
rung in eine Ferienwoche
nach Interlaken. Ich fihlte mich sofort von
der ganzen Gruppe gut aufgenommen
und es war ein schones Erlebnis. Als ich

Fiir uns beide ist klar:
«Israel wir kommen!»

angefragt wurde, Rosmarie Schacher nach
Israel zu begleiten, war fur mich schnell
klar: «<Da bin ich dabeil»

Da wir beide in Wetzikon wohnen, treffen
wir uns hie und da spontan. Uber Neujahr
war Rosmarie bei mir und meiner Fami-
lie auf Besuch. Fir mich war es eine gute
Moglichkeit zu erfahren, welche Hilfestel-
lungen Rosmarie im Alltag braucht. Wir
haben diese beiden Tage genossen. Ein
weiteres Wochenende ist schon geplant.

Flr uns beide ist klar: «Israel wir kommen!»
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Typische Merkmale sind Entziindung
an der Wirbelsdule und an den
Kreuz-Darmbein-Gelenken

L+

ZUSATZ-INFORMATION

Steckbrief
Morbus Bechterew

EntzUndliche Prozesse befallen vor
allem das Kreuzbein-Darmbein-Gelenk
und die Wirbelsaule. Im Extremfall
versteift diese komplett. In der Schweiz
leiden rund 70000 Menschen an
Bechterew, diagnostiziert sind bis
heute jedoch nur etwa 10000 Betrof-
fene. Es dauert durchschnittlich sechs
Jahre von den ersten Symptomen

bis zur Diagnose. Die Schweizerische
Vereinigung Morbus Bechterew (SVMB;
www.bechterew.ch) setzt sich unter
anderem dafr ein, dass die Krankheit
friher diagnostiziert wird. So kénnen
Betroffene die richtigen Therapien
beanspruchen und damit ihre Lebens-
qualitat verbessern.

Was ist Morbus Bechterew

VON PD DR. MED. JEAN DUDLER, KANTONSSPITAL FRIBOURG

Morbus Bechterew ist eine chronische, entziindlich-rheumatische Erkrankung,
die hauptsachlich die Gelenke betrifft - vor allem die der Wirbelsdule. Morbus
Bechterew beginnt meist im jungen Erwachsenenalter und tritt familidr gehduft
auf. Im Friihstadium sind die Symptome hdufig wenig kennzeichnend. Wichtigs-
tes Anzeichen fiir die bechterewsche Krankheit ist ein chronisch-entziindlicher
Riickenschmerz im Bereich der Lendenwirbelsiule.

Typische Merkmale

Zu den typischen Merkmalen gehort die
Entziindung an der Wirbelsdule und an
den Kreuz-Darmbein-Gelenken mit den
dazugehdérenden nachtlichen Schmer-
zen, das Erwachen und Aufstehen in der
Nacht sowie die Morgensteifigkeit.
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Ein weiteres charakteristisches Merkmal
stellen die Sehnenansatzentziindungen
(Enthesitis) dar, dort wo die Sehnen in
den Knochen Ubergehen. Diese Eigenart,
deren Ursache wir nicht kennen, erlaubt
uns, die Spondyloarthropathien (Wirbel-
saulen- und Gelenkleiden) von anderen

entzindlichen rheumatischen Krankhei-
ten abzugrenzen.

Diagnose

Fur die Morbus-Bechterew-Diagnose ist
eine Magnetresonanztomographie (MRT)
hilfreich, denn: Die MRT gilt als die am
besten geeignete Methode, um eine Ent-
zindung der lliosakralgelenke (Sakroiliitis)
nachzuweisen, da sie Weichteilverande-
rungen infolge einer Entzindung dar-
stellen kann. Die MRT hat daher die Ront-
genuntersuchung in der Friihdiagnostik
abgeldst. Ferner kdnnen bei Labortests



vor allem durch die Blutsenkungsge-
schwindigkeit Entziindungszeichen fest-
gestellt werden.

Beim Morbus Bechterew reagiert der Kor-
per auf die Entziindung mit der Bildung
von KnochenbrUcken, welche die charak-
teristische Versteifung zur Folge haben.
Noch etwas ist den chronisch-entzind-
lichen Systemerkrankungen gemeinsam:
Bei dieser Krankheitsgruppe treten spezi-
fische Begleiterkrankungen auf wie ent-
zUndliche Darmerkrankungen, Augenent-
ziindungen oder Erkrankungen der Haut.

Vererbung als mogliche Ursache
Ursachen hierflr sind Erbanlagen und
Umwelteinflisse bzw. ein zwischen ih-
nen gestortes Wechselspiel: Bei etwa 95
Prozent der Menschen mit der Diagnose
findet sich ein bestimmtes Erbmerkmal
namens HLA-B27. Dieses Erbmerkmal
kommt auch bei etwa 7 bis 8 Prozent der
gesunden Bevodlkerung vor. Doch sein
gehduftes Vorkommen bei Menschen
mit Morbus Bechterew weist darauf hin,
dass die Entstehung der Krankheit zumin-
dest teilweise auf Vererbung beruht. Das
heisst: Der Erbfaktor HLA-B27 begUnstigt
den Morbus Bechterew — entweder di-
rekt oder Uber andere (noch unbekannte)
Erbfaktoren, die wiederum die Ursachen
fur die Krankheit sind. Die Geschlechter-
verteilung auf Mdnner und Frauen be-
tragt etwa 2:1.

Krankheitsbild

Das Krankheitsbild des Morbus Bechte-
rew hat sich zwar in den letzten Jahr-
zehnten nicht grundsatzlich verandert,
aber es hat sich verfeinert. Die Entzin-
dungen an der Wirbelsdule und an den
Kreuz-Darmbein-Gelenken, die Verstei-
fung und Verkndcherung, die schon von
Wladimir von Bechterew beschrieben
worden waren, bleiben die wichtigsten
unterscheidenden Merkmale der Krank-
heit. Vermehrt treten nun auch wichtige
Details des Krankheitsbildes hervor. Die
bei der arztlichen Untersuchung festge-
stellten Krankheitszeichen bekommen
ihren Platz im Gesamtbild der Krankheit.
Das nahrt die Hoffnung, dass wir auch
in Zukunft den Morbus Bechterew im-
mer besser verstehen und behandeln
kénnen.

Therapie

1. Bewegung & Gymnastik

Bei Morbus Bechterew zielt die Therapie
in erster Linie darauf ab, den Schmerz zu
bekdampfen und die Beweglichkeit der
Wirbelsdule zu erhalten. Zur Behandlung
von Morbus Bechterew ist regelmaés-
sige Bewegung, (einzeln, in der Gruppe
oder in der Physiotherapie) eine wichtige
Massnahme. Am besten fiihren Sie die
Ubungen mehrmals pro Woche unter An-
leitung und taglich zu Hause aus.

2. Medikamente

Die entztndlichen Schmerzen werden

in erster Linie mit Medikamenten behan-
delt. An erster Stelle kommen dabei die
nicht steroidalen Antirheumatika (NSAR).
Immer haufiger werden heute biologi-
sche Medikamente, so genannte TNF-Al-
pha-Hemmer, eingesetzt. Forschungen
haben zudem ergeben, dass die NSAR
die knocherne Versteifung an der Wir-
belsdule verlangsamen kdnnen. Auch bei
den TNF-Alpha-Hemmern spricht diesbe-
zlglich derzeit Einiges dafur. Gelegent-
lich werden auch Kortisonpréparate ein-
gesetzt. Sie zeigen beim Bechterew eine
geringfugige Wirkung.

3. Ausdauersportarten

Neben regelmdssiger Bechterew-Gym-
nastik sind auch Ausdauersportarten wie
Nordic Walking und Biken sehr hilfreich,
um die Beweglichkeit zu verbessern und
die Krankheitsaktivitdt zu bremsen. Das
zeigen zahlreiche Studien, unter ande-
rem eine aus dem Universitdtsspital ZU-
rich. Wertvoll sind auch Schwimmen und
Skilanglauf, da dabei alle Muskeln und
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Gelenke beansprucht werden, ohne dass
grosse Erschitterungen auftreten. Bei
den Ballspielen sollten vor allem solche
betrieben werden, bei denen man sich
strecken muss, wie zum Beispiel Volley-
ball. Korperliche Aktivitdten bewirken,
dass die Schmerzen weniger stark wahr-
genommen werden und der Bedarf an
Schmerzmitteln abnimmt. Bewegung
und Sport wirken zudem antidepressiv,
starken das Selbstwertgefthl und die
Stresstoleranz. Kérperlich aktive Men-
schen sind im Alter mobiler und weniger
pflegebedirftig.

Selbsttest:

Habe ich Morbus Bechterew?

Folgende Symptome sind fir den Beginn

der Bechterew-Krankheit charakteristisch:

» Zwischen rechts und links wechselnde
Gesdssschmerzen mit Bewegungsein-
schrankung in der Lendenwirbelsdule
und Ausstrahlung in die Oberschenkel.

» Besserung bei Bewegung und Ver-
schlimmerung bei Ruhe.

» Morgensteifigkeit ldnger als 30 Minuten.

» Dauer der Beschwerden Gber mehr als
drei Monate.

» Auftreten der Steifigkeit und der
Schmerzen vor allem in den friihen
Morgenstunden.

Ein praktischer Online-Diagnosetest be-
stehend aus zehn Fragen mit automati-
scher Auswertung und Empfehlung so-
wie Hinweise zu erfahrenen Arzten, sind
zu finden auf: www.bechterew.ch/testen

Redigiert und ergénzt von Hansueli Gujer,
Quelle: Si-Online Juli 2013

L+
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Schweizerische Vereinigung Morbus Bechterew

Die Schweizerische Vereinigung Mor-
bus Bechterew wurde 1978 mit dem
Ziel gegriindet, den Personen zu hel-
fen, die vom Morbus Bechterew, oder
einer verwandten Krankheit betroffen
sind. Die Vereinigung arbeitet mit den
Rheumaligen, mit Kliniken, Arzten und
Physiotherapeuten zusammen und

steht ihren Mitgliedern bei der Bewal-
tigung der Krankheit bei. Sie organi-
siert Therapien und bietet Kurse in
der ganzen Schweiz an. Zum breiten
Dienstleistungsangebot gehdren un-
ter anderem ein Patientenratgeber, die
Zeitschrift «vertical» sowie individuelle
Beratungen.
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Interview mit Esther Heusser

VON RUTH BAI

Esther Heusser, 34, ist verheiratet mit Mano und Mutter der einjdhrigen
Zwillinge Levin und Elea. Vorher hat sie als Pflegefachrau gearbeitet bis ihre
Behinderung Morbus Bechterew so viele Schmerzen verursachte, dass sie
ihren geliebten Beruf nicht mehr ausiiben konnte.

Wie und wann wurde die Krankheit
bei Dir entdeckt?

Im Alter von 25 Jahren, 2004, einen Mo-
nat vor unserer Hoch-
zeit. Ich hatte erst
starke Schmerzen im
llliosakralgelenk, ein
paar Monate spater
wurde mein oberer Rucken steif und die
Gelenke waren stark entziindet. Ich habe

Esther, Deine Zwillinge sind ja zucker-
siiss. Wie schaffst Du Deinen Alltag?
Mit viel Humor, guter Organisation, Pau-
sen, Haushalthilfe, Familie und Freundin-
nen. Wenn es mir gut geht, schaffe ich
viel. Wenn mich aber Schmerz und M-
digkeit 13hmt, muss ich Uber mein Limit
gehen. Meine Kinder schlafen normaler-
weise durch, was fUr mich eine grosse
Hilfe ist.
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Wenn mich aber Schmerz
und Miidigkeit lahmt, muss
ich iiber mein Limit gehen.

immer am Morgen mehr Schmerzen und
spure diese Steifigkeit, gegen Abend wird
es meist besser.

Was hat die Diagnose mit sich ge-
bracht?

Zuerst mal Erleichterung, zu wissen, diese
Krankheit hat einen Namen und ich bin
kein Simulant. Ich
musste viele Medika-
mente nehmen, zu-
erst herkdmmliche
Schmerzmittel, dann
Cortison in Tablettenform und mit Sprit-
zen in die Gelenke, TNFA-Hemmer und



Esther und Manolito Heusser mit ihren
einjahrigen Zwillingen Levin und Elea.

Infusionen. Dann musste ich meinen
Beruf aufgeben. Unter Trénen bin ich
damals von meinem Arbeitsplatz, der
Notfallstation in einem Krankenhaus,
weggegangen. Das war sehr hart. Weil
ich als Erstausbildung das KV gemacht
hatte, konnte ich weiter im Spital im or-
ganisatorischen Bereich arbeiten.

Wir waren ja frisch verheiratet und
winschten uns auch Kinder. Ich hatte
zwei Fehlgeburten, bevor ich mit den
Zwillingen schwanger wurde. Da habe ich
mich entschieden, die TNF-Alpha-Hem-
mer (wirken tief im Immunsystem) ganz

abzusetzen, um mir nichts vorwerfen

zu missen. Die Schwangerschaft ver-
lief dann bis auf die anfangliche heftige
Ubelkeit problemlos und die Geburt er-
folgte nach 3 Tagen Einleiten doch noch
per Kaiserschnitt.

Du spriihst vor Elan. Was hilft, wenn
du wieder einmal einen Schub hast?
Vor allem anderen: Ich lasse fir mich be-
ten. Heisse Duschen am Morgen, um
schneller in den Tag
zu starten, und regel-
massiges Kraft- und
Ausdauertraining wel-
ches von einer Physio-
therapeutin begleitet
wird. Dazu nehme ich seit Uber 2 Jahren
hochdosiert Nahrungserganzugsmittel,
was mein Zustand stark verbessert hat.
Friher konnte ich teilweise kaum mehr
stehen. Aber grade im Januar war die
Morgensteifigkeit nach unserem Umzug
heftig. Mir helfen, neben Schmerzmitteln,
Gesprache mit guten Freundinnen, die
auch mit Grenzen leben. Meine Erfah-
rung ist, dass in den Zeiten, in denen ich
mich total zerbrochen fihle, ich Gott am
nachsten bin. Mein Mann haderte zum
Gllck nie mit meiner Einschrankung.

Gibt es ein pragendes Erlebnis in die-
sem Zusammenhang?

Nach meiner zweiten Fehlgeburt hatte
ich die Moglichkeit noch kurzfristig mit
einer Reisegruppe nach Israel zu fliegen.
An der Klagemauer konnte man ein Ge-
bet an Gott auf einen Zettel schreiben
und dann in die Ritzen hineinstecken.
Statt nur Winsche zu nennen schrieb ich
nach kurzem Uberlegen:

«Jesus, ich danke dir fir das was ich habe
und bitte Dich um ein erfllltes Leben.»
Jetzt steckt dieser Zettel irgendwo zwi-
schen den Steinen in der Klagemauer.

Wie gehst du mit der Frage nach dem
WIESO um?

Meistens hadere ich nicht, aber jeweils
am 19. Juli, dem Jahrestag des Ausbruchs
meiner Krankheit, kommen diese Ge-
fuhle und Fragen wieder hoch. Interes-

«Jesus, ich danke dir fiir das
was ich habe und bitte Dich
um ein erfiilltes Leben.»

sant far mich war, dass ausgerechnet am
8. Jahrestag der erste Ultraschall wegen
der Schwangerschaft mit den Zwillingen
stattfand. Heute ersetze ich gefiihlsmas-
sig die negativen Gedanken bewusst

mit diesem schénen Ereignis. Die Krank-
heit gehdrt zu meinem Leben und ich
kann Menschen, die in irgend einer Form
leiden, besser nachempfinden. Meine
Schmerzen gehéren zu meiner Krankheit -
sie wurden mir nicht
von aussen zugeflgt.
Viele Menschen le-
ben mit viel schlim-
meren Schmerzen,
die ihnen von an-
deren Menschen zugeflgt wurden. Fir
solche Menschen mochte ich mich ein-
setzen. Drum heisst mein Lebensmotto:
«Beschenkt um zu beschenken!» Die letz-
ten Jahre vor den Zwillingen baute ich in
unserer Kirche Deutschkurse fur Flicht-
linge auf. Aktuell beschéaftigt mich das
Thema des Human Trafficing (Menschen-
handel) sehr.

Warum glaubst Du trotzdem an Gott?
Am Anfang sagte ich auch: «Jetzt reichts».
Aber ER ist der einzige der mich halt und
mir konkret hilft, er ist mein Halt. Er ist der
Ast auf dem ich Sitze, daran will ich nicht
sagen. Er meint es trotz allem gut mit mir.
Wir sind noch nicht im Himmel aber wie
in einer Scheune drickt das Licht durch
alle Ritzen.

Was gibt Dir Kraft und Hoffnung?

Das Wissen, dass ich auf Hilfe zurtickgrei-
fen kann. Ich bin geliebt von meinem
himmlischen Vater und meinem Mann.
Wir sind beschekt mit tollen Freundschaf-
ten. Ein toller Hausarzt, Medikamente auf
die ich zurtickgreifen kann und die Ewig-
keitsperspektive. Wenn ich in meinen
Grenzen lebe, macht mich das zufrieden.
Ich darf Gott meinen Schmerz immer
wieder hinhalten und ihn bitten, etwas
aus meinem Zerbruch zu machen. So
gehe ich mit Jesus durch meine Schmer-
zen und bin tief dankbar fur mein Leben,
das trotzdem so reich ist.

Glaube und Behinderung | Info 1/2014
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Magdalena Meier Pfeifer mit ihrer Familie.

Portridt Magdalena Meier-Pfeifer

VON MAGDALENA MEIER-PFEIFER

«Unglaublich, was du alles tust!», hore ich immer wieder. «Du schreibst und
inszenierst Theater, hast mit 50 Jahren deine Ausbildung als Filmautorin
abgeschlossen, arbeitest Teilzeit in einer gyndkologischen Praxis und bist als
Mitinhaberin der beiden Kinos in Rapperswil engagiert...»

Wenige wissen, was ich nicht tue: Ich
putze keine Fenster, trage keine Einkauf-
stasche, ich meide intuitiv das Treppen-
steigen und Fahrradfahren; ein Badezim-
mer reinigen oder die Wohnung saugen
hat schmerzliche Konsequenzen - tage-
lang. — Eben dann, wenn ich mit einer
Tatigkeit eine entztndliche Reaktion aus-
geldst habe. Meine Kiiche ist ein Cockpit
mit Steamer, Kenwood & Co., eingekauft
wird mit Le Shop und auf der Wochen-
planung ist jeweils am Mittwoch, 6.30
Uhr «Physiotherapie» ein fester Termin.

Im Turnunterricht immer als Letzte ge-
wahlt zu werden, gehdrte zu meinem
Schulalltag. Lahmende Mudigkeit, ge-
schwollene FiRe und Schmerzen mach-
ten meine Eltern hellhérig. Sie kannten
mich als lebensfrohes Madchen, das vor
lauter Tatendrang und neuen Ideen oft
zu spat nach Hause kam ...

Termine beim Orthopéden und Rheu-
matologen pragten meine Teenie-Jahre.
Eine Ausbildung zur Krankenschwester
und mein innigster Wunsch, eine profes-
sionelle Schauspielschule zu besuchen,
wurden durchkreuzt. Ich landete fir eine
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KV-Lehre im Vorzimmer eines zynischen
Rechtsanwaltes. «Dich hat man im Spital
gut erndhrt», kommentierte mein Chef,
als ich vom Cortison aufgedunsen nach
einem Spitalaufenthalt zuriickkehrte.
Freunde distanzierten sich hoflich, wenn
ich ihnen erklérte, wie meine Krankheit
sich entwickeln kénnte.

Genlgend Grund fur Zweifel an Gottes
Liebe, Enttduschung und Verbitterung ...
Doch Gott schickte mir immer wieder
«Klsse vom Himmel»:

» Als Jungste von 7 Kindern ermutigten
und liebten mich meine Geschwister.

» Von meiner kérperbehinderten
Schwester Ruth lernte ich, dass man
trotz Einschrankungen das Optimum
aus seinem Leben herausholen soll.

» Meine Mutter stellte ein Fussbad be-
reit, wenn ich von der Arbeit kam und
hielt meine Frustration geduldig aus.

» Von meinem Vater wusste ich mich ge-
liebt und ich durfte bei ihm anlehnen.

» Einige Freunde boten mir die Gele-
genheit, meine Fahigkeiten als Autorin
und Schauspielerin in der Kirche ein-
zusetzen.

» Gott schenkte mir mit Christian einen
rucksichtsvollen und liebevollen Ehe-
mann und drei begabte Kinder.

» Mein «Engel» Agnes packt jede Woche
frohlich an und ohne die treue Unter-
stUtzung meiner Schwiegermutter hatte
ich manche Phase nicht Uberstanden.

Diese und viele weitere Erlebnisse stark-
ten mein Vertrauen in den himmlischen
Vater, der es trotz allem gut mit mir
meint. In einem Lied hielt ich meine Ent-
scheidung fest:

«Dein Wille, Herr, geschehe, auch wenn ich
es nicht verstehe und deinen Weg nicht sehe
— DEIN Wille, Herr, geschehel»

Dieser Refrain begleitet mich auch durch
eine Erschopfungs-Depression. Aufgrund
einer weiteren Fehldiagnose geriet ich

in den Sammeltopf «Fibromyalgie» und
versuchte mein angebliches Schmerzge-
dachtnis zu Uberwinden. Ein erfahrener
Psychiater bestatigte mir «psychische Ge-
sundheit», ermutigte mich aber, meine
fehlende Kraft zu akzeptieren. Wir verkauf-
ten unser Haus mit Garten an idyllischer
Lage und wechselten in eine Wohnung.

Nach einem eindeutigen Diagnosetest
auf www.bechterew.ch fragte ich mei-
nen aktuellen Rheumatologen, ob ich
an Morbus Bechterew leide. Er verneinte
klar. Meine Freundin Esther drangte
mich, noch eine Zweitmeinung bei ei-
nem Facharzt einzuholen. Mit mulmigem
Geflhl sprach ich bei ihm vor. Dr. Wid-
mer nahm mich ernst, untersuchte mich
grindlich und die Diagnose war eindeu-
tig: Morbus Bechterew — bei genauer
Abklarung hatte man dies bereits mit 16
Jahren behandeln kénnen.

Somit erhielt ich mit 46 Jahren erstmals
die richtige Diagnose und Hilfe. «Diese
Krankheit fihrt nicht zum Tod!» trés-

tet mich mein Hausarzt beschwingt. Ich
lernte Arbeitsbedingungen, Erndhrung
und medikamentdse Unterstitzung zu
optimieren und lebe mit Einschréankun-
gen ein erfilltes und spannendes Leben.
Ohne die Turbulenzen in meinem Leben
ware ich heute charakterlich und be-
ruflich nicht hier angekommen, wo ich
heute stehe. Darum bin ich Gott von Her-
zen dankbar fUr die Vergangenheit und
vertraue ihm fur die Zukunft.
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Portrat Dorine Spreiter

VON DER SCHWEIZERISCHEN VEREINIGUNG MORBUS BECHTEREW (SVMB)

Wer mit Dorine Spreiter personlich in Kontakt kommt, begegnet einer aufge-
schlossenen, sportlichen Frau. Kaum jemand wiirde auf den ersten Blick ahnen,
dass die 32-)Jdhrige an einer unheilbaren Krankheit leidet - Morbus Bechterew.

Fur die damals 24-jahrige dynamische
Frau war es alles andere als einfach, die
Diagnose zu akzeptieren. So weit, dass
die Wirbelsaule versteift, wird es wahr-
scheinlich nicht. Doch mit Schmerzen hat
sie immer wieder zu kdmpfen. Auf ihre
schlimmste Zeit vor achteinhalb Jahren
blickt sie nur ungern zurtck: «Ich hatte
damals so intensive Rickenschmerzen,
dass ich nur unter groésster Anstrengung
gehen konnte. Ich musste zwei Monate zu
Hause bleiben und oft zum Arzt» Nach ei-
ner langeren Zeit der Ungewissheit stellte
ein Rheumatologe bei ihr den Bechterew
fest.

Mittlerweile kommt sie mit dem Bech-
terew ganz gut zurecht. Sie ist froh, dass
sie bislang in ihrer Beweglichkeit selten
eingeschrankt ist.
Denn Dorine Spreiter
ist sportlich sehr ak-
tiv: Seit zweieinhalb
Jahren unterrichtet sie einmal pro Woche
Zumba-Fitness in Basel. Daneben nimmt
sie selbst regelmassig bis zu drei Mal pro
Woche an Taebo-Stunden teil. Das ist eine
Art Kickbox-Aerobic ohne Korperkontakt,
bei der vor allem Kraftausdauer und Be-
weglichkeit geférdert werden», erklart sie
mit einem Strahlen in den Augen.

Die 32-jdhrige mochte aktiv
sein und viel erleben.

Wird die Krankheit friihzeitig therapiert,
entstehen weniger Einschrankungen.

Dorine Spreiter hat zweifellos einen gros-
sen Bewegungsdrang. «Ich brauche die
korperlichen Herausforderungen, um
mich wohlzufthlen. Ich bin im Sport auch
ziemlich ehrgeizig und mochte mich wei-
terentwickeln.» Sie gibt auch unumwun-
den zu, dass da der Bechterew manchmal
schon ein ungebetener Gast ist.

Manchmal macht sie sich auch Sorgen
um den weiteren Verlauf der Krankheit.
Deshalb sieht es die Krankenschwester als
ein positives Zeichen, dass sie seit ihrer
leidgeprégten Zeit vor acht Jahren keinen
einzigen Tag mehr bei der Arbeit am Bas-
ler Universitatsspital gefehlt hat.

Im Alltag kennt die bewegungsfreudige
Frau jedoch den typischen Nachtschmerz
in der zweiten Nachthélfte. Auch bei lan-
gerem Aufenthalt an kiihlen Orten, speziell
am Abend, 16st die aufsteigende Kalte und
Ndsse Schmerzen aus. Wahrend ihrer Ta-
tigkeit als Nachtwache melden sich immer
wieder Beschwerden. Abhilfe schafft dann
Bewegung und ein Schmerzmittel. Eine
spezielle Therapie ist jedoch nicht nétig.

Dass der christliche Glaube seit ihrer Kind-
heit eine wichtige Basis ist, ist an ihrem
gelassenen Gesichtsausdruck zu erken-
nen. «Er gibt mir Zuversicht und vor allem
auch einen positiven Blick in die Zukunft.
Ich bin keine Zweiflerin, und auch Leiden
kenne ich eher weniger. Ich glaube, dass
Gott einen Plan fur mein Leben hat und

der beinhaltet nun auch diese Geschichte.

Ich sorge mich nicht».

Morbus Bechterew
hin oder her: Die
32-jahrige Riehenerin
mochte aktiv sein und
viel erleben. Zugleich spielt sie hdufig mit
dem Gedanken, eine eigene Familie zu
grunden. Sicher ist, dass Dorine Spreiter
noch lange mit Volldampf in Bewegung
bleiben will.

Mit freundlicher Genehmigung der SVMB,
ergdnzt durch HU. Gujer

Glaube und Behinderung | Info 1/2014
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«Erfahrungen im Leid»
Riickblick Weekend Oktober 2013

VON HANSUELI GUJER

Zeit und Ort sind bei den meisten der rund 100 Teilnehmern gut angekommen.
Obwohl der Campus Sursee ein weitldufiges Geldnde ist, fiihlten wir uns gut be-
treut. Die Gemeinschaft war stiarkend und machte Mut, trotz Leid, weiter im Gott-

vertrauen zu bleiben.

Als Referenten dienten uns Drs. Hanna
und Karl-Heinz Schmalenbach. Das Ehe-
paar hat mit ihren zwei Kindern als Mis-
sionsdrzte 14 Jahre im Stamm der To-
tonak-Indianer in Mexiko gelebt und
gearbeitet. Nach der Ruckkehr arbeitete
Dr. Karl-Heinz Schmalenbach als Arzt

in der Tropenklinik Paul Lechler Kran-
kenhaus in Tubingen und

ist jetzt im Ruhestand. Dr.
Hanna Schmalenbach stu-
dierte an der Akademie fir
Weltmission in Korntal Missio-
logie und ist seitdem in der
Aus- und Weiterbildung von
Missionaren tatig. Gemeinsam
begleiten sie ihr einheimi-
sches Mitarbeiterteam in Me-
xiko weiter durch regelmaRige Besuche.

P

wieder!

Schwere gesundheitliche Priifung
Hanna Schmalenbach wurde nach ih-
ren ersten Monaten im Dienst von einer
schweren Krankheit heimgesucht. lhr
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susanne Egger

Es war sehr schd
hat mir sehr gefallen! Ich |
komme nachstes Jahr auch

Enthusiasmus und die Bestatigungen
von Gott wurden jah geprUft. Jahrelang
war sie ans Bett gefesselt, konnte keinen
Haushalt fihren und war in der Erzie-
hung ihren Toéchtern sehr eingeschrankt.
Ganz zu schweigen von der fehlenden
UnterstUtzung fur ihren Mann. Welchen
Plan hatte Gott fur sie, inren Dienst und
ihre Familie? Hanna
musste lernen, Gott
nicht in Frage zu stel-
len. Sie standen in sei-
| nem Werk, und Gott
ist souveran. Diese
Uber Jahre dauernde
Prufung, verlangte
""" i1 tiefes unerschiit-
terliches Gottvertrauen.
Schweren Herzens musste die Familie
in die Heimat zurlckkehren, als die ho-
here Schulausbildung der Tochter diesen
Schritt erforderlich machte. Das angefan-
gene Werk wird von Einheimischen mit
grosser Hingabe weitergefthrt. Es entwi-

¢

nund es

ckeln sich selbstandige Gemeinden und
neue Dorfer, die von der Botschaft der
Liebe Gottes erreicht werden.

Schitze im Leid

Frohliches Singen und der Wee-
kend-Song «Wenn meine Seele endlich
stille wird vor dir», stimmte uns auf das
Referat: «<Schatze im Leid» von Dr. Hanna
Schmalenbach ein. Kdnnen wir dem Leid
noch etwas Positives abgewinnen oder
gibt es sogar verborgene Schatze darin?
Darauf hat uns die Referentin mit eigenen
Erfahrungen in bewegende Phasen ihres
Lebens mitgenommen.

1. Leid ist «<Heimsuchungy, sucht uns
«heim»: Matth. 11, 28-30

«Komm doch her zu mir, du Mdhseliger und
Beladener, ich will dich erquicken!» «Selig
sind die Leidtragenden, denn sie sollen ge-
tréstet werden!»

2. Leid macht ehrlich und klug! (Psalm
90,12)

Leid hilft und zwingt zur Zwischenbilanz
unseres Lebens! «Herr, lehre uns unsere Tage
richtig zéhlen, damit wir ein weises Herz er-
langen» — oder, wie Martin Luther tbersetzt,



«Herr, lehre uns bedenken, dass wir sterben
mdissen, auf dass wir klug werden!»

3. Leid klart Herzensbeziehungen (Psalm
73, 25)

Wenn alles weg zu brechen scheint, was uns
Jje wichtig war, wenn alles blass erscheint,
was uns so viel bedeutet hat ,wenn Gott uns
alle seine Gaben wegzunehmen scheint,
dann rickt er selbst auf neue, vielleicht nie
gekannte Weise in den Vordergrund.

4. Leid offenbart unsere Abhéngigkeit. ..
von Gott, und ebenso von Menschen.

5. Leid schitzt vor Stolz (2. Kor 12, 7)

Wer seine eigene Schwediche erlebt hat, weils,
wie schnell alles weg oder bedeutungslos
sein kann, worauf wir uns verlassen und wo-
rauf wir stolz waren.

6. Leid hilft zur Charakterverdnderung
und zu geistlicher Fruchtbarkeit (Rém 8,
28-29)

Das Leid vertieft und intensiviert Gottes ver-
dnderndes Wirken an uns: (1 Petr 1,6-7: Rém
5, 3-5) Ein so verdndertes Leben hat oft eine
ganz besonders anziehende Ausstrahlung
von tiefer Freude und von Ewigkeit und

oge-
Gut abgestimmtes und ausgewos

ramm, ) . -
nes Prog r mit eindrUckhcher Ge .

schichte, gute
pekannten Lie
und engagierter
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wird vielen Menschen zur Quelle von Trost,
neuem Lebensmut und Inspiration, gerade
solchen, die beinahe am Leben verzweifeln.

7. Leid macht uns zu Trostern (2. Kor 1,
3-7)

«Gelobt sei ....der Gott alles Trostes, der uns
tréstet in aller unserer Drangsal, damit wir
die trosten kénnen, die in allerlei Drangsal
sind, durch den Trost, mit dem wir selbst von
Gott getréstet werden.»

8. Leid hilft der Gemeinde
Jesu (1. Kor 12, 24-26)

Die Erfahrung von Leid
bringt uns als Geschwister
im Glauben einander nahe d
und fiihrt zu einem inten-

siven gemeinsamen Erle- besser zym Wohle

ben mit Gott.

9. Leid macht Heimweh

(Phil 1, 21-23)

Wir alle wissen, dass diese Erde nicht unser
endgliltiges Zuhause ist. Leid rlickt uns die
Perspektive wieder zurecht: Es [6st uns von
der Erde und lenkt unsere Hoffnung und un-
seren Blick auf unsere ewige Heimat, in der
es endlich kein Leid mehr geben wird.

10. Leiden als Dienst

Nein, Leiden ist nicht sinnlos, wir dtirfen es
als Berufung zum Dienst ansehen, denn

die rettende Botschaft des Evangeliums
soll alle erreichen, gerade auch die Kranken
und Elenden dieser Welt. Dazu gebraucht
er Menschen, die im «gleichen Boot» sitzen
und darin glaubwdrdige Zeugen seiner
Liebe und Herrlichkeit sein kdnnen.

«Leiderfahrungen»

Als Pioniermissionare in Mexiko durchlebte
das Ehepaar Schmalenbach Héhen und
Tiefen. Ihr Ziel war es, mit medizinischer
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Fiir einen solche

Hilfe die Basis fir ein Vertrauen zu legen,
das eine Offnung fir das Evangelium er-
maoglichen sollte. Tief im abgelegenen
mexikanischen Hochland waren die Men-
schen sehr verschlossen, ja fanatisch de-
fensiv gegen jede Form von Beeinflussung
von aussen. Jeder Versuch ihrer Evangeli-
sierung war bisher fehlgeschlagen. Dabei
ging es ihnen ausgesprochen schlecht.
Krankheiten aller Arten dezimierten ihre
Zahl, Alkoholismus, Streit und Mord waren
an der Tagesordnung.

Allmahlich ver-
dnderte sich das
alltdgliche Ver-
halten bei der
Dorfbevélkerung,
nicht nurim hygi-
enischen Bereich,
auch in der all-
gemeinen Moral.
Noch starker war
dieser Wandel, als die ersten Indianer
zum Glauben an Jesus Christus kamen.
Die Menschen fragten, ob Jesus Christus
sie wohl von ihrer Alkoholsucht befreien
kdnne. Und tatsdchlich rGhrten sie nach
ihrem Glaubensschritt keinen Tropfen
Feuerwasser mehr an!

Die neue Gemeinde wurde bald so gross,
dass sie ihr eigenes Versammlungshaus
bauen musste. Das Bauvorhaben gab
noch einmal Anlass zu lauter Kritik bis hin
zu Drohungen mit Brandstiftung oder ei-
nem Bombenanschlag. Nichts von dem
Angedrohten geschah. Nach einiger Zeit
wurde die Gruppe von «Evangelischen»
sogar fast wohlwollend geduldet, war
man doch auch von ihrer veranderten Le-
bensflhrung beeindruckt.

ZUSATZ-INFORMATION

Vortrag bestellen

Der ganze Vortrag, sowie die Predigt
von Dr. Karl-Heinz Schmalenbach zu
Ps. 73 kann auf CD oder schriftlich
per E-Mail bei uns bestellt werden.
info@gub.ch

Weekend 2014

Dieses Jahr findet das Weekend am
1./2. November 2014 im Hotel Artos
in Interlaken statt. Bitte Termin jetzt
schon vormerken.




Interview mit Werner Pfister

VON RUTH BAI

Werner Pfister ist seit vier Jahren Pfarrer im (aktiven) Ruhestand, macht jedoch
Vertretungen in verschiedenen Kirchgemeinden im Kanton Thurgau. Er ist in zwei-
ter Ehe verheiratet mit Silvia Peter. Er hat drei erwachsene Kinder aus erster Ehe.
Seit seiner Jugend lebt er mit Morbus Bechterew.

1. Wofiir entwickeln Sie heute noch
Leidenschaft?

Ich bin aus Leidenschaft Pfarrer. Mein Be-
ruf ist mein Hobby. Das Interesse an Men-
schen und die Anteilnahme an ihren tie-
fen Fragen des Lebens faszinieren mich
genau so wie der Bezug zu Jesus Chris-
tus. Die Sprache allgemein, aber auch das
Lesen und Schreiben machen mir grosse
Freude. Ich liebe Musik, im speziellen
spielfreudige Kirchen- und Orgelmusik,
geniesse unser Haus und den Garten und
fahre gerne Fahrrad

2. Wie haben Sie entdeckt, dass Sie
Morbus Bechterew haben?

Als ich kurz nach 20 war, bekam ich starke
Schmerzen in den Fersen im llliosakralge-
lenk im Ricken und in der Brust. Ich ging
zum Arzt und er probierte verschiedene
Massnahmen aus, wie z.B. das Streckbett
oder Schmerzmittel. rgendwann sagte
er: «Jeder Mensch hat Rickenprobleme.»
Diese Antwort befriedigte mich nicht
und ich suchte einen
anderen Arzt auf. Die-
ser Uberwies mich

ins Kantonsspital
Winterthur mit dem
Verdacht auf Morbus
Bechterew. Diese Diagnose wurde dann
nach knapp 20 Jahren Leiden bestétigt.

3. Was loste der Befund in lhnen aus?
Die Reaktion war zwiespaltig: Ich war
froh, dass mein Leiden einen Namen
hatte, gleichzeitig hatte ich Angst und
wahnte mich schon im Rollstuhl. Bei der
Diagnose wurde mir mitgeteilt, dass es
sich um eine unheilbare Krankheit han-
delte. Der Internist konnte mich aber be-
ruhigen. Viel wahrscheinlicher sei, dass
ich mein Leben lang gymnastische Ubun-
gen, Physiotherapie, Fango und Massage
brauchen wurde.

Meine Krankheit hat mir gezeigt,
dass dem viel beschworenen
Machbarkeitswahn auf dieser
Welt Grenzen gesetzt sind.

4. Mit welche Einschrankungen ge-
stalten Sie den Alltag heute?

Bis heute besuche ich wochentlich die
Bechterew Therapiegruppe. Unter der
Leitung einer erfahrenen Physiothera-
peutin flhre ich dort zusammen mit an-
deren Betroffenen gezielte Ubungen aus,
um meine Beweglichkeit moglichst lange
zu erhalten und um der Versteifung ent-
gegen zu wirken. Ausserdem absolvierte
ich bis ich 63 Jahre alt war, jedes Jahr eine
dreiwdchige Intensivtherapie in Leuker-
bad. Leider gibt es dieses Angebot nicht
mebhr. Ich bin dankbar, dass ich heute
weniger Beschwerden habe, als vor 25
Jahren. Trotzdem brauche ich jeden Tag
entziindungshemmende Schmerzmittel.
Die Versteifung und die Unbeweglichkeit
haben weiter zugenommen.

5. Wie gehen Sie damit um?

Ich hadere nicht mit meinem Schick-

sal. Ich habe gelernt, diese Krankheit in
mein Leben zu integrieren. Ja, es gibt
sogar positive
Aspekte. Meine
eigene Leidens-
geschichte hilft
mir, dass ich
Menschen mit
korperlichen oder seelischen Schmerzen
besser verstehen kann. Meine Krankheit
hat mir gezeigt, dass dem viel beschwo-
renen Machbarkeitswahn auf dieser Welt
Grenzen gesetzt sind. Ich konzentriere
mich nicht auf das Negative, sondern auf
die Lebensfreude und —kraft, die auch da
sind.

6. Ist Christliche Glaube eine Hilfe?
Wenn fromme Glaubige kommen und
eine Behinderung oder Krankheit mit
Stinde kombinieren, ist das alles andere
als hilfreich. Gott l&sst sich auch nicht
durch Beten instrumentalisieren. Gegen

Werner Pfister

einen solchen Glauben wehre ich mich.
Lassen Sie es mich Ihnen mit einem ei-
genen Beispiel erklaren: Als meine Frau
vor einigen Jahren Brustkrebs bekam, war
ich innerlich hilflos Verlustangste plagten
mich. Dann kam mir ein Lied in den Sinn.
Dort heisst es: «<So nimm denn meine
Hande und fihre mich. — Auch wenn ich
gar nichts fihle, von Deiner Macht, Du
bringst mich doch zum Ziele, auch durch
die Nacht.» Diese Worte haben mich be-
ruhigt und getrostet, im Wissen, dass
Gott fUhrt — richtig fuhrt.

7. Was gibt lhnen Kraft und Hoff-
nung?

Mir hilft das Gebet, wieder Vertrauen zu
fassen. Ich sage zu Gott: Du siehst die
Not — Dein Wille geschehe. Du weif3t
den richtigen Weg. Das Lied von Arno
Potzsch, das mich begleitet, gibt mir Ver-
trauen:

Du kannst nicht tiefer fallen als nur in Gottes
Hand, die er zum Heil uns allen barmherzig
ausgespannt.

Es miinden alle Pfade durch Schicksal,
Schuld und Tod doch ein in Gottes Gnade
trotz aller unserer Not.

Wir sind von Gott umgeben auch hier in
Raum und Zeit und werden in ihm leben
und sein in Ewigkeit.

Glaube und Behinderung | Info 1/2014 13
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Ohnmachtig [mit]leiden und trotzdem an
Gottes Zuspruch glauben!

Wie christlicher Glaube zur Hoffnung
in Geduld wird.

Ohnmacht - was erleben wir denn da?
Krankheit, Behinderung und Not ohn-
machtig erleiden und mittendrin doch
Gott erfahren, das scheint ein unertragli-
cher Widerspruch, ein paradoxer Wider-
sinn und deshalb auch ein schwieriges
Unterfangen, das unsere emotionalen
Krafte aufs dusserste strapaziert.

Der Begriff <Ohnmacht meint selbstre-
dend: Ohne Macht, das heisst ohne Kraft,
ohne Heilmethode, ohne Gegenmass-
nahme und Gegenmittel, ohne Therapie
und Strategie sein — und deshalb ohne
Hoffnung sein!

Diese Ohnmacht kennen wir ja nicht nur
persdnlich, sondern auch weltbezogen.
Mussen wir onnmdchtig zuschauen, wie
unsere Welt aus den Fugen gerat? Und
wo ist Gott? Kann der denn nicht
endlich mal eingreifen?

Falsche Gottesbilder behindern
christliche Hoffnung!

In der Neuzeit ist unter Christen ein
«Wunsch-Gott» entstanden, der uns alles
Glick der Welt schon hier im Diesseits zu
geben hat — also auch Gesundheit, Wohl-
stand, Zufriedenheit, Erfolg, erfillte Be-
ziehungen und ein langes unangefochte-
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VON PETER HENNING

nes, leidensfreies Leben. Viele traumen
mehr oder weniger von einer Jesus-
nachfolge ohne Kreuz! Aber genau
solch ein einseitiger Wunschgott ist eine
gefahrliche religitse Traumerei, die krank
macht und Uberwunden werden muss.

Diesem Problem sehen sich auch lei-
dende und kranke Menschen gegeniber,
wenn sie mit geistlicher Kritik, kritischen
Anfragen an ihrer Glaubigkeit und geistli-
chen Forderungen verunsichert werden.
Dahinter verbirgt sich
das paradoxe Bild von
Gott als einer stren-
gen Vergeltungsin-
stanz, die nur unter
bestimmten Bedin-
gungen ein liebevoller
Vater sein kann. Gott
wird in ein kausales System fixiert, dem
eine konditionale Frommigkeit «Wenn -
dann» entspricht — UGbrigens das fragwr-
dige Gottesbild der Freunde Hiobs!

Gott aber sprengt jedes Bild, weil je-
des Bild von Gott nur jeweils eine We-
senseigenschaft von unzahligen anderen
beschreibt. Auch jedes Bild und jeder
Vergleich fur Gott, das wir in der Bibel fin-
den, ist deshalb immer mit den anderen
Bildern und Vergleichen zu ergdnzen. Da-
rum gilt unmissverstandlich: «Du sollst Dir
kein Bildnis von Gott machen» — also auch

In der Neuzeit ist unter
Christen ein «Wunsch-Gott»
entstanden, der uns alles
Gliick der Welt schon hier im
Diesseits zu geben hat

kein logisches und kausales, spirituelles
und frommes System. Sonst entstehen
heillose Gottesbilder, fromme Abgétter
und krankmachende Frommigkeiten!

Wie christlicher Glaube im Leiden
zur Hoffnung in Geduld wird

Die Bibel kennt keine fixierten Gottesbil-
der. Gottes umfassende Heilsdimension
umfasst mehr als alles, was wir uns vor-
stellen, ausdenken und winschen.

Hiob bekennt: «Ich
hatte von Dir nur vom
Héren-Sagen vernom-
men. Aber nun hat
mein inneres Auge
Dich gesehen» [42,5].
Nicht unsere Gottes-
bilder erlésen uns zur
befreienden Hoffnung, sondern nur Gott
selbst durch seinen Geist in uns!

Paulus hat permanent erfahren, wie
«Trtibsal und Bedrdngnisse Geduld bewir-
ken und Geduld die Bewdhrung fordert und
Bewdhrung eine Hoffnung reifen Idisst, die
nicht stirbt, weil Gottes Liebe in unser Herz
ausgegossen ist durch den Heiligen Geist»
[REm 5,3-5].

Aber in solcher Schwere und oft auch
schieren Unertrdglichkeit unheilbarer
Krankheiten und Behinderungen Gottes



Trost und tragende Nahe zu erfahren, ist
und bleibt ein Wunder des Heiligen Geis-
tes. Dieses Wunder hat Paulus erfahren
und deshalb formuliert er in Rom 8,38f
genauso wie Hiob: «Wir wissen, dass
uns nichts tren-
nen kann von der
Liebe Gottes!» Da-
mit sprengt Paulus
— Ubrigens wie Jesus
[Joh 9,1-3; Luk 13,1-5] — die falschen Got-
tesbilder im Zusammenhang mit Krank-
heit, Behinderung, Leid und Sterben!

Gott wendet sich nicht ab von denen, die
Er erldst, gerechtfertigt und mit sich ver-
sohnt hat — auch wenn sie betribt und
deprimiert, krank und schwach, behin-
dert und invalid, leidend und sterbend,
arm und verfolgt sind. Denn Gott ist der
mitleidende und barmherzige Gott -Im-
manuel, der gerade denen nahe ist, die
zerbrochenen Herzens sind!

«Darum werden wir nicht muide, sondern
auch wenn unser dusserlicher Mensch ver-
fallt, krank, angefochten und alt wird, so
wird doch unser innerer Mensch von Tag zu
Tag erneuert!» [2Kor 4,16]

Das Kontrastprogramm zu einer
krankmachenden Frommigkeit:

Mit Ehrlichkeit, Wahrhaftigkeit und Of-
fenheit im tiefen Vertrauen hin zu Gott!
Bei ihm darf ich vorbehaltlos mit Gott in
allem Leiden gegen Gott anrennen und
anklagen, ausrufen und rebellieren, vor
Gott jammern und schreien, weinen und
schluchzen, zu Gott beten und rufen, fle-
hen und aufblicken, bei Gott erzéhlen
und fragen, protestieren und diskutieren.

Ich werde frei vom Zwang reli-
gioser Erklarungsversuche, die
mich nur qualen und plagen.

Wenn ich in abgrundtiefer Ehrlichkeit
mein Herz so authentisch vor Gott aus-
schitte und Ihm alle meine Verletzun-
gen, tief verwundeten Geflhle und na-
genden Zweifel bringe, erfahre ich das
starke Geheimnis
gottlichen Tros-
tes! Denn «Gottes
Liebe zu uns ist
in unserem Her-
zen»: Der Vater, Sohn und Geist wohnen
in uns, nehmen uns in ihre gottliche Ge-
meinschaft auf und schenken uns dort
eine unUberwindliche Geborgenheit, aus
der uns keine Macht heraus zerren kann!
Gerade in Leidenszeiten wirkt der Hei-
lige Geist als Troster und schenkt einen
Uberirdisch-Uberweltlichen Frieden [Joh
14,23-27]!

Wenn ich dem dreifaltigen Gott mein Le-
ben und Leiden wirklich anvertraue, kann
ich die Fragen «Warum gerade ich?»,
«Warum keine Heilung?» und «Wozu
der Schmerz?» abgeben. Ich werde frei
vom Zwang religidser Erklarungsversu-
che, die mich nur qualen und plagen. Ich
empfange dagegen FRIEDEN, gerade
auch im bohrenden Griibeln schlafloser
Néchte.

Wenn ich in Gott selbst geborgen bin,
muss ich meine letzten Kraften nicht
mehr durch den frommen Leistungs-
druck des «Wenn, dann» aufreiben las-
sen! Dann renne ich nicht mehr kopflos
von Strohhalm zu Strohhalm (Heilsevent)
und lasse ich mich auch nicht mehr von
meinen Winschen bedrangen. Als der
angefochtene Paulus mit seiner schmerz-
haften Behinderung ungeduldig und

Pfr. Peter Henning, Mag. Theol. Nach

zwei Pfarrdmtern 21 Jahre Rektor am
Theologisch-Diakonischen Seminar Aarau.
Heute theologischer Dozent. Verwitwet,
wiederverheiratet, Vater und Grossvater.

stirmisch bei Gott um Linderung bat,
erhielt er die befreiende Antwort: «Lass
dir an meiner Gnade genligen, denn meine
Kraft ist in den Schwachen mdchtig» [2Kor
12,9]. Gottes Liebe zu uns schenkt uns
einerseits Geduld, Durchhaltekraft und
Zuversicht auf die Barmherzigkeit Gottes,
andererseits die Gnade, dass Gott durch
mein Leiden Seine Kraft offenbaren kann.

Wenn ich mich dem dreifaltigen Gott an-
vertraue, werfe ich auch meine offene
Zukunft in Gottes Barmherzigkeit hinein!
Ich werde dann Beides erfahren:

» Ich bin gewiss, dass mich Gott tdg-
lich begleitet, liebt und mich inner-
lich starkt!

» Ich bin gewiss, dass mich Gott in der
Auferstehung mit einem neuen Leib
beschenkt.

«Auf Hoffnung hin sind wir gerettet ...

So warten wir darauf mit Geduld ... Wir wis-
sen nicht, was wir beten sollen, wie es sich
gebuhrt, aber der Geist selbst vertritt uns
mit Flehen und unaussprechlichem Seuf-
zen. Wir wissen aber, dass denen die Gott
lieben, alle Dinge zum Guten dienen wer-
den.» [Rom 8, 24ff]

Die endgultige Heillung und Unversehrt-
heit erwarte ich in Gottes Ewigkeit. Wenn
ich krank bleibe, trostet Er mich mit der
Gewissheit, dass ich bereits zur Ewigkeit
gehdre, wo mich das grosste Heilungs-
wunder erwartet: Die Auferstehung zu ei-
nem Leben ohne Leiden!

Auszug aus dem Referat von Peter Henning
an der GUB-Fachtagung 2013
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Was ist Normalitat? -
(Heiteres und Ernstes/Auf und ab/
In Gottes Hand)

FAMILIE SCHWANINGER AUS DER SICHT VON (GROSS-)TANTE BARBARA GEELER

Ahnungslos melde ich mich am Telefon.
Auf der andern Seite wird mir erklart, dass
meine bestellten Pizzas jetzt ausgeliefert
werden. «Aber ich habe nichts bestellt»,
versuche ich zu erkldren. Der Herr mit ita-
lienischem Akzent weiss es besser: Drei
Pizza di Mare mit Meeresfrlichten und ...
«Du meine Gute, sicher keine Engerlinge
auf der Pizza. Und Uberhaupt. Nein. Das
muss eine Verwechslung sein.», wehre

ich mich. — Nach langerem hin und her
einigen wir uns, dass die Pizzas als Ge-
schenk geliefert werden. Lachend lege
ich auf. Ganz klar: Da wollte mich jemand
verappeln. Aber wer? — Der ndchste Anruf,
mit grossem Geldchter, bringt es an den

Glaube und Behinderung | Info 1/2014

Tag: Es war Walter. Ich gebe mich vorder-
grindig empért und freue mich innerlich
Uber diesen gelunge-
nen Lausbubenstreich.
«Wart nur Walter, dafir
werde ich dich knud-
deln», drohe ich. Denn
welcher Teenager
mochte schon von seiner Grosstante ab-
geknutscht werden.

Festhalten.

Walter, der Lausbub und Teenager, der
passionierte Rollstuhl-Unihockeyspieler,
der Fan von Kadmpfern und Wrestlern —
ein ganz normaler Junge. Jein. Normalitat
ist bei Schwaningers fast ein Fremdwort.

Einen Augenblick friedliche
Normalitdt, ein kleines
Stiick Familiengliick, zum

Walter und Albert Schwaninger leiden an der
fortschreitenden Muskelkrankeit «Duchenne».

Manchmal da gibt es kurze Augenbli-
cke, erzahlt mir Sarah, wie letzten Sonn-
tag: Die Eltern, Sarah und José, sitzen

im Wohnzimmer. Aus den Zimmern von
Walter und Albert tdnen frohe Stimmen
und Geldchter. Freunde sind da. Einen
Augenblick friedliche Normalitat, ein klei-
nes Stlick Familiengltick, zum Festhalten
- nur noch einen Moment. Dann steht der
Rollstuhlbus vor der Tur und bringt die
beiden Jungen ins Heim. Das ist Familie
Schwaningers Normalitat.

Als indirekt Beteiligte fihle ich mich ohn-
machtig. Wenn ich jeweils die ehrlichen
Berichte von Sarah in dieser Zeitschrift re-
daktionell Uberarbeite, dann sitze ich da
und kann mir die Tranen nicht verkneifen.
Auch ich bin eine Mutter und sehe in Sa-
rahs wundes Herz. Was kann ich Gber-
haupt tun, helfen oder verdndern? — Da
sind die schénen Momente: Walter und
Albert in ihrer Umgebung. Sie kurven

mit ihren Rollsttihlen durchs Dorf, einen
Freund hinten aufgeladen, frech, fréhlich,
entspannt. Diese Sorglosigkeit der Buben
entlastet mich kurz.

Und dann hére ich von Spitalbesuchen,
die praktisch zum Alltag gehoren, von

der immer schwieriger werdenden Pflege,
Schmerzen, Angste, erdriickende Sorgen:
Walter steht eine Operation bevor. Mit ei-
nem Stab soll sein Ricken versteift werden.
Ob das schwache Herz den schwierigen
Eingriff Gbersteht? Ob er nachher Gber-
haupt bessere Lebensqualitdt hat? Walter
ist Uber alle Konsequenzen informiert. Er
will nicht sterben. Der Termin steht. Die El-
tern haben zusammen
mit den Arzten ent-
schieden. Fur Sarah ist
die ganze Verantwor-
tung zu viel: ««Du Gott,
musst die Entschei-
dung Ubernehmen. Ich kann das nichtl»
Sie erzahlt mir, wie sie spUrt, dass sie nicht
alleine strampeln muss. «Ich darf alles in
Gottes Hand legen. Er ist da.»

Ich will aktiv mithelfen, Familie Schwanin-
ger in Gottes fursorgliche Vaterhdnde zu
legen.



NACHRUF

Rudolf Pfeifer-Frey

7.2.1921 -25.11.2013

Nun ist mein Vater nicht mehr unter uns. Viele, die auf Reisen, in Interlaken
oder an einem Weekend mit Glaube und Behinderung dabei waren, haben
ihn noch in Erinnerung. Kurzlich kam mir ein Geburtstagsbrief, den er mir
vor 15 Jahren schrieb, in die Hande. Einen Satz daraus mochte ich Euch nicht
vorenthalten: «Gott wirke in Dir, dass Du behinderte Menschen trosten darfst
mit seinem Trost.» Das war sein Vermachtnis an mich. Ich bin dankbar, einen
solchen Vater gehabt zu haben, der auch ein Herz fur die Schwachen hatte.
Jetztist er bei Jesus, an den er geglaubt und fur den er gelebt hat.

Ruth Bai-Pfeifer

Der ganzen Lebenslauf von Rudolf Pfeifer-Frey kann per E-Mail bei Ruth Bai,
info@gub.ch, bestellet werden.

NACHRUF

Ursula Cerny

16. 8. 1955 - 8. 2. 2014

Ursula Cerny war seit der Grindung von Glaube und Behinderung dabei.
Zuerst engagierte sie sich im Tragerkreis und spéater fUr einige Jahre im Vor-
stand. Der Aufbau von Glaube und Behinderung war ihr ein wichtiges An-
liegen. Sie verfasste und verschickte wahrend vielen Jahren treu den Ge-
betsbrief und leitete die Gebetszeiten an unseren Treffen. Vor eineinhalb
Jahren verschlechterte sich ihre COPD-Krankheit stérker, so dass ihr Leben
sich nur noch zwischen Krankenhausaufenthalten und Pflegeheim ab-
spielte. Eine nichtbehandelbare Lungenentzindung brachte am 8. Februar
die Befreiung von ihren Beschwerden. Nun ist sie im Himmel bei Jesus, an
den sie geglaubt und flr den sie gelebt hat, erldst von allem Leiden und
allen Schmerzen. Wir behalten sie in guter Erinnerung und entbieten ihren
Angehorigen unser herzlichstes Beileid.

NEWS

Borni Iseli

Vor ein paar Jahren stimmte etwas beim Wasserldsen nicht mehr. Schon
im Dezember 2012 hatte ich eine Blasenentziindung. Erst dachte ich, es sei
wieder so etwas. Beim Hausarzt hat sich danach herausgestellt, dass et-
was in der Blase ist, was dort nicht hingehort. Der Urologe diagnostizierte
Blasentumor. Dieser bosartige Tumor wurde dann Mitte August 2013 he-
rausoperiert. Das hat mich schon etwas erleichtert. Erst kirzlich musste ich
noch einmal einen Tumor entfernen lassen. Zur Kontrolle wird die Blase
nun alle 2-3 Monate gespiegelt. Sonst habe ich Gott sei Dank keine medi-
zinischen Behandlungen mehr. Ab Anfang Marz kann ich wieder zu 50 Pro-
zent arbeiten. Mir geht's gut. Grusse euch alle herzlich.

Rudolf Pfeifer-Frey

Ursula Cerny

Borni Iseli
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WER BIST bv?

Ich bin seit bald 27 Jahren mit Silvia verheiratet.
Wir haben 2 Kinder, Kevin bald 24, Lynn bald 20.
Mein Erstberuf ist Schreiner mit Fachrichtung
Bau. Aus gesundheitlichen Griinden musste

ich den Beruf und auch die bisher beste Ar-
beitsstelle aufgeben. Danach Ausbildung zum
Arbeitsagogen. Heute bin ich in der Hauswar-
tung eines Rechenzentrums tatig.

§o BIN I(H MIT 4LAVBE UND BEHINDERVNG
IN KONTAKT GEKOMMEN

Unsere Tochter Lynn ist mit Spina Bifida'
und Hydrocephalus? zur Welt gekommen.
Irgendwann stellten wir fest, dass es gut
wadre, wenn es eine christliche Behinder-
tenarbeit gdbe. Wir machten uns auch Ge-
danken, selber etwas in dieser Richtung
aufzubauen. Bald darauf lernten wir

Rahel Fankhauser kennen. Sie war da-
mals schon Mitglied bei Glaube und
Behinderung, sie hat uns dann von der
Arbeit erzahlt.

MEINE AVF4ABEN IM VORSTAND

Ich bin Vizepradsident von GuB. Da ich nicht so gerne im
Rampenlicht stehe, Gbernehme ich lieber Aufgaben im Hin-
tergrund oder Aufgaben, die ich als Fussganger machen
kann, hauptsachlich praktische Arbeiten.

§0 BIN I(H ZUM 4LAVBEN 4EKOMMEN

Ich habe mich mit 16 Jahren fir Jesus entschieden. Es war
eine Entscheidung eher aus Angst, als aus Liebe zu Jesus.
Ich wuchs in einem gesetzlich moralisierenden Elternhaus
auf. Der Glaube war fir mich damals eine Last und ein
Zwang.

MEIN SC(HONSTES ERLEBNIS MIT 40T T

Ich erinnere mich noch gut, als Gott wahrend der Schwan-
gerschaft in das noch ungeborene Leben von Lynn eingriff
und etliche Wunder geschahen. Schon dort hat er (mir)
gezeigt, wie er Uber dem Leben von Lynn wachte und sie
beschutzte. Fir mich wurde dies zum Sinnbild, dass er Uber
dem ungeborenen Leben wacht!

WAS MI(H FREVT

Wenn es einem Menschen gut geht und er wirklich gluck-
lich ist. Wenn er oder sie seinen Platz im Leben gefunden,
eine Beziehung zu Gott hat und weiss, wohin er dereinst
gehen wird.

1 offener Ruicken, 2 Wasserkopf

RVEDI RIGHNER (50)

WAS MICH ARGERT UND TRAVRI4 MAHT

Wenn behinderte Menschen ttlich angegriffen werden
oder diskriminiert werden, dann erwacht mein ausgeprag-
tes Gerechtigkeitsempfinden und meine Eingeweiden be-
ginnen sich «zu verdrehen»...

DIESEN TRAUM MO(HTE I(H MIR (No(H) ERFULLEN

Nachstes Jahr méchte ich nach Goodwood in England ge-
hen, wo alljghrlich Autorennen mit alten «Chlapf» ausgetra-
gen werden in der typisch englischen Art und Weise. Ein
anderer Traum ist, einmal das Nordlicht im hohen Norden
zu sehen.

FERIEN VERBRINGE I(H AM LIEBSTEN ...

...in England oder an einem Strand im Frihling oder Herbst,

zusammen mit Silvia. Ich liebe es, gemeinsam Land und
Leute auf eigene Faust zu erkunden, an einem schonen Ort
zu verweilen, die regionalen kulinarischen GenUsse zu ent-
decken und die Ruhe zu geniessen.

MEIN ANLIEGEN FUR GLAVBE UND BEHINDERUNG

Dass moglichst junge Leute nachkommen im Verein und
dass sie sich im Vorstand engagieren, den Verein weiter-
bringen und dass wieder vermehrt Jugendliche aktiv wer-
den fir die Anliegen der Behinderten.
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DIVERSES

\'/ KLINIKEN VALENS

Die Kliniken Valens sind spezialisiert fur die Rehabilitation von Patienten mit musku-

loskelettalen und neurologischen Erkrankungen und Unfallfolgen. Sie sind zudem

Therapie- und Kompetenzzentrum fur Morbus-Bechterew-Patientinnen und -Patienten.

Stationare Patienten werden in den Rehabilitationszentren Valens und Walenstadtberg

behandelt, ambulante Reha-Stationen in Altstatten, Chur, St. Gallen und Valens.

KLINIKEN VALENS Rehabilitationszentrum Valens CH-7317 Valens
T +41 (0)81 3031111 F +41 (0)81 3031100 www.kliniken-valens.ch

KLINIKEN VALENS Rehabilitationszentrum Walenstadtberg CH-8881 Walenstadtberg
T +41 (0)81 7362111 F +41 (0)81 7351502 www.kliniken-valens.ch

BUCHEMPFEHLUNG

34 Personlichkeiten

1 Krankheit DENK AN MIBH

Wie erleben Menschen mit Morbus Ferien und Freizeit fiir Behinderte
Bechterew ihren Alltag? Peter Staub hat

in den letzten Jahren 34 interessante er Unte I'StUtZBI]
Personlichkeiten besucht und interviewt. H

Sie stehen trotz ihres Leidens voll im Le- GIane und BEhlnderung
ben. Offen und zuversichtlich geben sie
einen Einblick in ihre Freuden, Heraus- Helfen auch Sie. PC 40-1855-4 www.denkanmich.ch
forderungen und Hoffnungen.

Preis CHF 25.-/ I1SBN 978-3-033-01410-7 m @
Bestellen; WWW'beChte reW.Ch/pOpular Die Solidaritatsstiftung von Schweizer Radio und Fernsehen.

Z u V E R KAU F E N Farbe: Blau Preis: nach Absprache
Ausstattung: Automat mit Handstoss- Kontakt: Familie Gotte,

TOYOTA V E RS O S bremse und Handgas links, Ladeboy Telefon 044 918 06 74
S2, der genauso wie die Tur hinten links

aus Nachlass von Ursula Cerni Uber eine Fernbedienung funktioniert.
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UNSERE ZIELE

Mitgliederversammlung GuB

Unsere Grenzen, die bei vielen von uns sichtbar
sind, wollen wir nicht verbergen, sondern dazu
stehen, dass wir so sind, wie wir sind. Wir achten
uns als Geschopfe Gottes.

03. Mai 2014

19. - 29. Mai 2014 Reise nach Israel

Das Wissen, dass Gott jeden von uns ganz per-

25. Oktober 2014 Familientag in Egerkingen

01./02. November 2014

Weekend GuB in Interlaken

sonlich liebt und einen Plan mit uns hat, gibt uns
Hoffnung. Diese Hoffnung wollen wir mit anderen
Menschen teilen.

Wir helfen mit, dass behinderte und schwache
Menschen einen Platz in der christlichen Ge-
meinde einnehmen kdnnen, dass sie gerade dort,
so wie sie sind, ernst genommen, geférdert und
getragen werden.

UNSER ANGEBOT
Wir zeigen Wege auf, um

» Menschen mit einer Behinderung seelsorger-
lich zu begleiten, ihnen praktisch zu helfen und
sie besser zu integrieren und zu verstehen

» bei architektonischen Barrieren (Um- und Neu-
bauten von Kirchen) Tipps und Erfahrungen
weiterzugeben

» weltweite Note von Behinderten sehen zu
lernen. Wir unterstitzen internationale Hilfspro-
jekte zugunsten Missionarischer Arbeiten unter
Behinderten.

» Wir vertreten eine biblische Antwort zur Frage
der Behinderung und mochten den Aufbau
einer christlichen Arbeit unter Behinderten in

ober 2014, 09 - 17UMY unserem Land vorantreiben.
gamstad 250Kt fgerkingen
LD jertes K\rChgeme\ﬂdehaUS 9 » Wir organisieren Reisen fir Menschen mit einer
ort: Peform® Wie Eltern ihre Kinder in der” cen Behinderung.
ma: FreUﬂdSChaﬁ' \tw'\ck\ung unterstitzen o » Wir gestalten Gottesdienste, Konfirmanden-
U Freundscha\ctSen - he Friherzieherin unterricht und Seminare, bieten Unterricht an
. aurelia Gujer \—\e'\\pédag(?Q\S theologischen Ausbildungsstatten an, und
Referentin: U lische Heilpadagodin halten Referate an verschiedenen Anléssen zu
S b.ch Themen rund um Behinderung.
auf www.gub:

Anmeldung: 20 Jul
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MITGLIEDSCHAFT

Méchten Sie zum Freundeskreis von Glaube und
Behinderung gehdren? Hinter unserer Arbeit ste-
hen, mithelfen und uns finanziell untersttitzen?
Wenden Sie sich an info@gub.ch.

INFO ABONNEMENT

2 Ausgaben pro Jahr fiir Fr. 10.-
Bitte beigelegten Einzahlungsschein verwenden.

v f‘%\ﬁ Da wir nur von Spenden leben, sind wir
;“‘J), auch dankbar fur jede zusatzliche Un-
MT:Z: terstlitzung. Kontodaten entnehmen

Sie aus dem Impressum.



