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\Welche Erfahrungen machen
Menschen mit einer Quer-
Traurig, aber wahr: SChnittlahmung in

Auf die Frage, wie Men-
schen mit einer Querschnitt-

Deutschland?

lahmung ihren Alltag in Deutsch-
land gestalten, gibt es bislang keine zufriedenstellende
Antwort - zumindest keine wissenschaftlich fundierte.

Andere Lander wissen da deutlich mehr. Das er-
gab eine Literaturanalyse, die an der Medizinischen
Hochschule Hannover durchgefiihrt wurde. Vor allem
Staaten, die ein Querschnittgeldhmten-Register fiih-
ren (z.B. USA, Kanada, Australien), kdnnen sehr genaue
Angaben dariiber machen, wie viele neue Fille pro
Jahr auftreten und welche Ursachen ihnen zugrunde
liegen. Dariiber hinaus verfiigen diese Staaten insge-
samt iber eine hohe Anzahl an wissenschaftlichen
Untersuchungen, die zudem eine Vielzahl an Themen
abdecken [1].

Ein solches Register liegt in Deutschland bislang

Dem Arbeitskreis nicht vor. Dem Arbeitskreis ,Querschnittldhmun-
,Querschnittlahm- gen” der Deutschen Unfallversicherung (DGUV) ist
ungen” der Deut- esjedoch zu verdanken, dass seit 40 Jahren Daten
schen Unfallversi- aus den Spezialzentren fiir Querschnittlihmung
cherung (DGUV) ist gesammelt werden, die eine Schétzung zur An-

es zu verdanken, zahlderNeuerkrankungen zuldsst und Ursachen-
dass seit 40 Jah- trends aufzeigt [2]. So wissen wir, dass jahrlich ca.

ren Daten aus den 2.200 Menschen neu erkranken und Mdnner mit
Spezialzentren fiir einem Anteil von 70% deutlich héufiger betroffen
Quers(hnittlﬁh- sind als Frauen. Ebenso ist erkennbar, dass die Ur-
mung gesammelt sachen fireine Querschnittidhmung immer haufi-
werden... gerauf Erkrankungen zuriickzufiihren sind (z.B. Tu-

more, Entziindungen, degenerative Veranderungen).

Die Daten, die im Rahmen dieses Arbeitskreises erho-
ben werden, geben einen ersten, wichtigen Uberblick
Uber die vorherrschende Situation. Was sich daraus je-
doch nicht ableiten lsst, sind Informationen dartiber,
wie sich die subjektiv wahrgenommenen Lebensum-
stande Betroffener gestalten. Welche Probleme und
Beduirfnisse haben Menschen mit einer Querschnitt-

lahmung? Was bewegt sie im Hinblick auf ihre Gesund-
heit, medizinische Versorgung, soziale Teilhabe, schu-
lische und berufliche Ausbildung sowie bezogen auf
die Mdglichkeit, einer Erwerbstéatigkeit nachzugehen?
Liegen solche Informationen fiir Deutschland tiber-
haupt vor?

In der oben genannten Literaturanalyse war die An-
zahl von Forschungsarbeiten auffallend hoch, die sich
der Wirkung und Effizienz diagnostischer und the-
rapeutischer MaBnahmen widmeten. Von den dann
verbliebenen 120 Studien weltweit, bezogen sich 40
Forschungsarbeiten auf die européische und lediglich
vier Untersuchungen auf die deutsche Bevolkerung [1].
Diese lassen jedoch kaum Aussagen zur Gesundheit,
Versorgungs- und Lebenssituation sowie zur Zufrie-
denheit mit der gesundheitlichen Versorgung sowie
der Arbeits- und Lebenswelt von querschnittgeldhm-
ten Menschen zu.

Um diesem Umstand entgegenzuwirken, wird sich
Deutschland an einer globalen Studie beteiligen. Ab
Mitte Méarz wird eine deutschlandweite einmalige
Befragung von Betroffenen gestartet. Die Teilnah-
me ist selbstverstandlich freiwillig und anonym. Der
Fragebogen kann sowohl online als auch tiber eine
Papierversion ausgefillt werden. Die wissenschaft-
liche Leitung des Projekts mit dem Namen GerSCI
(German Spinal Cord Injury) liegt bei der Medizini-
schen Hochschule Hannover (Klinik fiir Rehabilitati-
onsmedizin). Die Manfred-Sauer-Stiftung in Lobbach
hat freundlicherweise die finanzielle Férderung tber-
nommen. Dariiber hinaus wurde eine Kooperation
mit der Deutschsprachigen Medizinischen Gesell-

schaft fiir Paraplegie (DMGP) geschlossen. Von den
27 Mitgliedszentren der DMGP beteiligen sich 10 an
der Studie.

Gleichzeitig mit der deutschen Befragung startet die
identische Befragung in 27 weiteren Landern. Hier-
durch wird eine internationale Vergleichbarkeit er-
moglicht, so dass die Gesundheitssysteme der Lan-
der voneinander lernen und Versorgungsliicken
identifizieren und schlieBen kdnnen. Die internatio-
nale Projektleitung liegt beim Schweizer Paraplegi-
ker Zentrum in Nottwil. Die landertbergreifende Stu-
die wird von der World Health Organization (WHO),
der International Society of Physical and Rehabilita-
tion Medicine (ISPRM) sowie der International Spinal
Cord Society (ISCoS) ideell unterstiitzt und gefordert.

Wenn Sie im
Mérz oder April
eine Aufforde-
rung erhalten, bei
dieser Studie mit-
zuwirken, waren
wir lhnen dankbar,
wenn Sie sich die
Zeit nehmen wiir-
den, den Fragebo-
gen auszufiillen.

Wenn Sie im Marz oder April 2017 von hrem Quer-
schnittzentrum eine Aufforderung erhalten, bei
dieser Studie mitzuwirken, wéren wir lhnen
dankbar, wenn Sie sich die Zeit nehmen wiirden,
den Fragebogen auszuftillen. Denn nur mit ei-
ner fundierten Kenntnis Giber die oben genann-
ten Bereiche des Lebens kénnen diese in poli-
tische und gesundheitsrelevante Diskussionen
eingebracht werden und letzten Endes nétige
Anderungen anstof3en. [ |
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Das Zentrum der Rehabilitation
R. Geerlofs begleitet Para- und
Tetraplegiker in allen Phasen
der Genesung individuell und
kompetent.
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