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Vorwort

Das internationale Symbol fiir Behinderung ist der Rollstuhl. Beim Stichwort
»Menschen mit Behinderungen® denken die meisten automatisch an einen jungen,
querschnittgelihmten Mann. Diese Bilder sind weitverbreitet, gleichzeitig wissen
wir aber, dass sie nicht der Realitdt entsprechen, denn Behinderung hat weltweit
sehr viele Facetten. 15% der Menschen auf der Welt haben eine Behinderung -
aber weniger als 0,1% der Weltbevolkerung leiden an einer Querschnittslahmung.

Dennoch hat eine Querschnittslihmung verheerende Folgen. Dafiir gibt es
zwei Griinde: Zunichst einmal tritt sie hdufig von einem Moment auf den néchs-
ten ein. Ein Autofahrer ist in der Nacht miide und betrunken. Er kommt von
der Strafle ab, tiberschldgt sich und ist fortan Tetraplegiker. Ein junges Madchen
springt in ein Schwimmbecken und bricht sich dabei das Genick. Ein Arbeiter fallt
von einem Geriist und ist querschnittsgelahmt. Ein Erdbeben zerstort Hiuser und
durch das herabfallende Mauerwerk erleidet ein Mensch eine Riickenverletzung.
Eine Frau mittleren Alters ist gelahmt infolge eines Tumors. All dies sind Beispiele
dafiir, wie ein Mensch in der Bliite seines Lebens plotzlich aus heiterem Himmel
eine Behinderung erleidet. Keiner von uns ist ,immun® gegen dieses Risiko.

Des Weiteren geht eine Querschnittlidhmung haufig einher mit einem friih-
zeitigen Tod oder bestenfalls lediglich sozialer Ausgrenzung. Die Versorgung
von traumatisierten Menschen ist oft unzureichend. Viele Betroffene haben
keinen Zugang zu qualitativ hochwertigen Rehabilitationsmafinahmen und tech-
nischen Hilfsmitteln. Es mangelt an dauerhafter medizinischer Versorgung, so
dass Menschen mit einer Querschnittldhmung héaufig nur nach wenigen Jahren
an den Folgen von Harnweginfektionen oder Dekubitus sterben. Selbst wenn die
Betroffenen in der gliicklichen Lage sind, die notige Gesundheitsversorgung und
Rehabilitation zu erhalten, wird ihnen vermutlich der Zugang zu Ausbildung und
Beschiftigung verwehrt, so dass es ihnen nicht moglich ist, ihre Unabhéngigkeit
zuriickzuerlangen und einen Beitrag zu Familie und Gesellschaft zu leisten.

All diese verheerenden Folgen sind unnotig. Die Botschaft dieses Berichtes
ist, dass Querschnittlihmungen vermeidbar sind; dass man sie iiberleben kann;
und dass Querschnittlihmungen nicht zwangsldufig mit einer verminderten
Lebensqualitit einhergehen miissen — man kann nach wie vor seinen Beitrag zur
Gesellschaft in vollem Umfang leisten. Der Bericht enthilt die besten verfiigba-
ren wissenschaftlichen Erkenntnisse in Bezug auf Strategien zur Verringerung der
Inzidenz von Querschnittldhmungen - insbesondere von Querschnittlihmungen
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mit traumatischer Ursache. In dem Bericht geht es auch darum, wie das Gesund-
heitssystem Betroffenen effektiv helfen kann. Zuletzt befasst sich der Bericht
ebenfalls damit, wie personliche Anpassung und Beziehungen unterstiitzt werden
konnen, wie Barrieren in der Umgebung beseitigt werden konnen und wie Men-
schen mit Querschnittlihmung Zugang zu Schulen, Universititen und Beschaf-
tigung erhalten.

Beieiner Querschnittlahmunglasstsich aus einer Bedrohungauch eine Chance
machen - dies ist in zweierlei Hinsicht moglich: Zum einen stellt Querschnittléh-
mung eine Herausforderung fiir nahezu alle Bereiche des Gesundheitssystems
dar. Wenn es uns gelingt, dass das Gesundheitssystem dieser Herausforderung
gewachsen ist, dann kann man dadurch auch anderen Krankheiten und Verlet-
zungen besser begegnen. Zum anderen wird eine Welt, die insbesondere Men-
schen mit Querschnittlihmungen offen aufnimmt, auch offener sein gegeniiber
Menschen mit Behinderungen im Allgemeinen. Eine verbesserte Zuganglichkeit
und eine groflere Verfiigbarkeit von technischen Hilfsmitteln werden Millionen
von behinderten und dlteren Menschen in der Welt helfen. Letztendlich impliziert
das Wort ,Chance” selbst natiirlich auch das bessere Leben und den produkti-
ven Beitrag, die sich viele Menschen mit Querschnittlihmung zu Recht zum Ziel
gesetzt haben. Mit Unterstiitzung seitens der Politik und dem Engagement von
Organisationen konnen wir ihnen dabei helfen, dieses Ziel zu erreichen. Dieser
Bericht kann Leben verandern und Tiiren 6ffnen - so wie dies bereits der Weltbe-
richt Behinderung getan hat ist dies auch mit Querschnittlihmung - Internationale
Perspektiven moglich. Ich fordere die Entscheidungstriger dieser Welt dazu auf,
den Ergebnissen dieses Berichts Beachtung zu schenken.

Dr. Margaret Chan
Generaldirektorin
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Kapitel 1
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Querschnittlahmung verstehen



»Vor der Querschnittlihmung war ich ein sehr unabhangiger Mensch. Ich habe oft und gerne
etwas mit meinen zahlreichen Freunden unternommen, habe hart gearbeitet, bin viel gereist,

habe Jura studiert, hatte Verabredungen... Ich habe gelebt, wie jede andere junge Frau auch

- mit viel Lebenslust. Nach der Querschnittlihmung war alles anders - viele meiner Traume

lagen erst einmal auf Eis: Allein leben, das Studium abschlieflen, eine Familie griinden.”

(Claudia, Brasilien)

»Mein Vater fuhr die Fahrradrikscha, meine Mutter saf$ auf der Riickbank und hatte mich im
Arm - da nahm uns plotzlich ein Auto mit. Beide waren tot. Ich habe iiberlebt, bin aber seit
meinem 2. Lebensjahr querschnittgelihmt. Mein Grofivater hat sich um mich gekiitmmert, wir
lebten in einem Slum in Bangkok. Spiter besuchte ich eine Schule fiir behinderte Kinder. Heute
bin ich 11 und habe die Schule abgebrochen. Mein Gehirn funktioniert nicht gut. Ich habe ein
schlechtes Gedéchtnis, aber mit dem Rollstuhl komme ich problemlos klar. Gliicklicherweise
habe ich Herrn B. kennengelernt, einen Geschidftsmann mit Tetraplegie. Er und seine Frau
haben mich bei sich aufgenommen. Nun lebe ich bei ihnen. Sie haben mir einen Sportrollstuhl
gekauft und wollen, dass ich einmal als Rollstuhlsportler fiir unser Land antrete - ich glaube,
das schaffe ich.“

(Anonym, Thailand)

»Als ich aus der Reha(bilitation) kam, wurde ich am Flughafen in Empfang genommen. Eine
neue Phase meines Lebens begann - die im Rollstuhl. Ich dachte, ich konne nie wieder so leben
wie zuvor. Ich hab® mich geschamt und wollte meine Freunde nicht sehen. Ich war anders; ich
hatte mich verdndert. Ich konnte nicht mehr Fuflballspielen, rennen, zelten oder mit dem Rad
zum Fluss runter. Ich wollte nur noch drin bleiben und mich verstecken. Meine Ergotherapeu-
tin vor Ort hat 6 Monate Uberzeugungsarbeit leisten miissen, bevor ich das Haus wieder ver-
lassen habe. Sie hatte bereits vor meiner Riickkehr Vorkehrungen fiir mich treffen lassen: Die
Schule hat Rampen fiir mich gebaut und sichergestellt, dass alle Toiletten fiir mich zugénglich
sind. Langsam gewann ich wieder mehr Selbstvertrauen. Vor meinem Unfall habe ich am liebs-
ten Basketball gespielt. In der Reha(bilitation) habe ich gelernt Rollstuhl-Basketball zu spielen.
Ich hab® ein paar Freunden einige Tricks im Rollstuhl gezeigt. Die Lehrer haben sich dafiir
eingesetzt, mich in der Schule und in meiner Gemeinschaft wieder mehr zu integrieren — durch
Ausfliige in unserer Gemeinde, bei denen wir Buschpflanzen bestimmen mussten und auch
durch einen Schulausflug nach Cairns. Die Unterstiitzung der Lehrer, Freunde und Familie war
sehr ermutigend.”

(Alfred, Australien)



Querschnittlihmung verstehen

Querschnittlihmung (QSL) ist ein medizinisch komplexer Zustand, der das
gesamte Leben verdndert. In der Vergangenheit war QSL verbunden mit einer
sehr hohen Sterblichkeitsrate. In Lindern mit einem hohen Nationaleinkom-
men bedeutet QSL heute nicht mehr das Ende eines lebenswerten und pro-
duktiven Lebens, sondern sollte vielmehr als personliche und gesellschaftliche
Herausforderung angesehen werden, die man erfolgreich {iberwinden kann.
Diese Veranderung ist zuriickzufithren auf eine bessere medizinische Ver-
sorgung - diese ermdglicht es den Betroffenen, die Verletzung zu tiberleben
und auch nach der Verletzung zu leben und erfolgreich zu sein. Menschen, die
heute eine QSL erleiden werden in der Regel besser notfallmedizinisch ver-
sorgt, erhalten eine bessere Gesundheitsversorgung und Rehabilitation, ihnen
stehen Technologien wie Beatmungsgerdte und angemessene Rollstiihle zur
Verfiigung, die sozialen Dienstleistungen haben an Umfang zugenommen und
auch die Umwelt ist zuganglicher geworden. So konnen Leben gerettet und die
Funktionsfahigkeit maximiert werden. Menschen mit QSL leben daher heute
nicht nur linger, sondern fithren auch ein erfiillteres und produktiveres Leben
als Generationen querschnittgelihmter Menschen vor ihnen.

In Lindern mit geringem Nationaleinkommen sieht die Lage ganz anders
aus. Traumatische Querschnittlihmungen enden oft todlich. Die meisten
querschnittgeldhmten Menschen in Lindern wie etwa Sierra Leone sterben
nur wenige Jahre nach Eintreten der Verletzung (I). In Landern mit geringem
Nationaleinkommen und in vielen Landern mit mittlerem Nationaleinkom-
men sind qualitativ-hochwertige technische Hilfsmittel nur eingeschriankt
verfiigbar. Die medizinische Versorgung und das Rehabilitationsangebot sind
minimal und auch die Moglichkeiten der Teilhabe in allen Bereich des person-
lichen und gesellschaftlichen Lebens sind begrenzt (2). Die heutige Situation in
vielen Entwicklungsldndern ist vergleichbar mit der Situation in Europa und
Nordamerika in den 1940er Jahren (3). Armut macht das Leben fiir Menschen
mit einer QSL noch schwerer (4). Die Tatsache, dass in Lindern mit hohem
Nationaleinkommen in so kurzer Zeit derart rasante Fortschritte im Hinblick
auf Uberleben und Teilhabe erzielt werden konnten, gibt Anlass zu Optimis-
mus in Bezug auf andere Teile der Welt. Mit den richtigen politischen Konzep-
ten sollten Menschen iiberall in der Welt mit einer QSL leben, Erfolg haben und
einen Beitrag leisten konnen.
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Aber keiner lebt in einem Vakuum — um ver-
stehen zu kénnen, wie Menschen mit einer QSL
leben, miissen wir wissen wie ihr Alltag aus-
sieht hinsichtlich ihrer physischen und sozialen
Umwelt sowie in Bezug auf die Einstellungen,
die in der Umwelt vorherrschen. Die Lebens-
qualitdt querschnittgeldhmter Menschen hiangt
in hohem Mafle davon ab, ob die Umwelt, von
der sie umgeben sind, ihnen das Leben erleich-
tert (angemessene Ressourcen und Dienstleis-
tungen sind verfiigbar, sie werden von anderen
Menschen unterstiitzt und sind in eine Gemein-
schaft integriert), oder ob sie ein Hindernis dar-
stellt. Letzteres ist beispielsweise der Fall, wenn
Betroftfene mit diskriminierenden Einstellungen
oder anderen Barrieren konfrontiert werden.
Dazu zdhlt auch ein Mangel an unterstiitzenden
und lebenserleichternden Dienstleistungen und
Ressourcen.

Welchen Einfluss eine QSL auf eine Person
und auf die Gesellschaft insgesamt hat, hangt
daher von einer Vielzahl von Faktoren ab, darun-
ter auch:
= das Alter bei Eintreten der Verletzung (ob

frih oder spét im produktiven Leben eines

Menschen);
= das Ausmaf} der Verletzung;
= die Verfiigbarkeit und zeitliche Planung der

Ressourcen und Leistungen;
= die Umgebung in der die betroffene Person

lebt - in physikalischer, sozialer, wirtschaft-

licher und einstellungsbezogener Hinsicht.

Politische Konzepte, die eine umgehende
und effektive medizinische Versorgung sowie
eine fortwihrende Rehabilitation mit dem Ziel
einer vollstindigen Wiedereingliederung in
die Gemeinschaft gewidhrleisten, sind hochst
kosteneffizient und auch von Vorteil fiir die
Gesellschaft. Die Kosten fiir die umgehende
Notfallversorgung und medizinische Versor-
gung werden durch die Tatsache ausgeglichen,
dass dadurch direkt Leben gerettet werden.
Da unverhiltnisméflig viele junge Menschen,
die noch zahlreiche produktive Jahre vor sich

haben, eine QSL erleiden, kénnen mangelnde
Ressourcen fiir ihre Rehabilitation zu erheb-
lichen Verschwendungen im sozialen Bereich
fihren, die durch kosteneffiziente Mafinah-
men vermieden werden kénnen. Ausgaben fiir
Mafinahmen im Bereich der medizinischen
Versorgung und Rehabilitation von Menschen
mit QSL sind eine gute Investition. Viel wich-
tiger noch: Dadurch werden Leben gerettet, die
Lebensqualitit wird verbessert und die Produk-
tivitdit gewahrt — unsere gesellschaftliche und
humanitdre Pflicht. Die Empfehlungen dieses
Berichts heben die Verinderungen im Bereich
der Mafinahmen und in der Praxis hervor, die
nachweislich den Gesundheitszustand und die
Lebensqualitdt von Menschen mit QSL mafigeb-
lich verbessern konnen.

Die Schritte hin zu einem besseren Leben
fir die Betroffenen miissen einhergehen mit
Mafinahmen zur Vermeidung von Querschnitt-
lihmungen. Dieser Bericht zeigt, dass viele der
haufigsten Ursachen traumatischer QSL - wie
etwa Verkehrsunfille, Stiirze, Freizeit- und
Sportverletzungen und Gewalt - nachvollzo-
gen, vorhergesehen und grofitenteils vermieden
werden kénnen.

Ziele und Umfang dieses Berichts

Querschnittlihmung - Internationale Perspekti-

ven hat die folgenden Ziele:

= Zusammenstellen und Zusammenfassen
von Informationen iiber QSL, insbeson-
dere zu Epidemiologie, Dienstleistungen,
Interventionen und politischen Konzepten,
die relevant sind, ebenso wie der gelebten
Erfahrung von Menschen mit QSL in allen
Lebensphasen und allen Teilen der Welt;

* Empfehlungen abgeben fiir evidenzbasierte
Mafinahmen, die konsistent sind mit den
Zielen fiir Eingliederung und Partizipation,
wie in der UN-Konvention iiber die Rechte
von Menschen mit Behinderungen (BRK)
beschrieben (5).



Dieser Bericht dokumentiert das Ausmaf}
von QSL sowie die Entwicklungen in diesem
Bereich. Ebenso sollen Priventionsstrategien
untersucht und die Situation von Menschen mit
QSL iiberall in der Welt analysiert werden. Es
werden auch Losungsvorschlidge unter Beriick-
sichtigung einer Reihe von wirtschaftlichen
Kontexten dargelegt, die die gelebte Erfahrung
von querschnittgeldhmten Menschen verbes-
sern. Zu diesen Losungen zdhlen eine inklusive
Gesundheitsversorgung und Rehabilitation, ein
verbesserter Zugang zu Bildung und Beschifti-
gung und mehr Unterstiitzung fiir das Leben in
der Gemeinschaft und in der Familie.

Das einleitende Kapitel gibt eine allgemeine
Einfithrung zum Thema QSL, einschliefllich
einer kurzen Darstellung der medizinischen
Dimension von QSL fiir Laien sowie einen Uber-
blick tiber die historische Entwicklung. Ebenso
wird hier diskutiert, inwieweit QSL sowie die
Systeme und Dienstleistungen, die nétig sind,
um das Leben von Menschen mit QSL zu ver-
bessern, zur Beurteilung beitragen konnen, ob
die gesellschaftlichen Mafinahmen den Bediirf-
nissen von Menschen mit gesundheitlichen Pro-
blemen und damit verbundenen Behinderungen
in angemessener Weise gerecht werden.

Querschnittlahmung
- was ist das?

Die medizinische Sicht

Ein Grundverstindnis von Anatomie und Phy-
siologie ist wichtig, wenn auch die Erfahrungen
querschnittgelihmter Menschen sehr unter-
schiedlich sind in Abhdngigkeit von bestimm-
ten Umweltfaktoren. Das Riickenmark befindet
sich in der Wirbelsdule (vgl. Abbildung 1.1); Es
reicht vom Gehirn bis hinunter in den Bereich
des ersten bis zweiten Lendenwirbels L1-L2
und endet im Conus medullaris. Ab dem Ende
des Riickenmarks verlduft im Spinalkanal die
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Cauda equina (auch genannt ,,Pferdeschwanz”).
Das Riickenmark selbst ldsst sich in mehrere
neurologische Segmente untergliedern, gemafd
den Nervenwurzeln, die an der Wirbelsdule zwi-
schen den einzelnen Wirbeln austreten. Es gibt
31 Paare von Nervenwurzeln: 8 zervikale, 12 tho-
rakale, 5 lumbale, 5 sakrale Nervenwurzeln und
1 im Bereich des Steifibeins. Durch die unter-
schiedliche Lange von Riickenmark und Wirbel-
sdule entspricht das neurologische Niveau nicht
zwangsldufig den Wirbelsegmenten.

Wihrend es Diskussionen darum gibt, welche
Verletzungen als “Querschnittlidhmung” einge-
stuft werden sollen, bezieht sich die Bezeichnung
im Kontext dieses Berichts auf simtliche Verlet-
zungen des Riickenmarks, des Conus medullaris
und der Cauda equina. Man unterscheidet zwi-
schen traumatischen und nicht-traumatischen
QSL. Traumatische QSL konnen verschiedene
Ursachen haben, darunter auch Stiirze, Verlet-
zungen durch Verkehrsunfille, Arbeitsunfille,
Sportverletzungen und Gewalt. Nicht-trauma-
tische QSL sind fiir gewohnlich die Folge einer
zugrunde liegenden krankhaften Verdnderung:
Beispiele hierfiir sind Infektionskrankheiten, ein
Tumor, musculoskelettale Erkrankungen, wie
etwa Osteoarthritis, und angeborene Krankhei-
ten, wie Spina bifida. Hierbei handelt es sich um
einen Neuralrohrdefekt, der wihrend der Ent-
wicklung des Embryos entsteht.

Die Symptome einer QSL hingen vom
Ausmafl der Verletzung oder der nicht-trau-
matischen Ursache ab. Sie konnen vom Verlust
der sensorischen und motorischen Kontrolle
tiber die unteren Gliedmaflen, den Rumpfes
und die oberen Gliedmaflen bis hin zum Verlust
der natiirlichen (unbewussten) Regulierung des
Korpers reichen. Das kann Einfluss auf Atmung,
Herzfrequenz, Blutdruck, Temperaturregulie-
rung, Kontrolle von Blase und Darm und die
Sexualfunktionen haben.

Generell ldsst sich sagen: Je hoher das Lah-
mungsniveau, desto umfangreicher die Schadi-
gung. Eine QSL auf Hohe der Halswirbelsdule
hat fiir gewohnlich den Verlust der sensorischen
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Abbildung 1.1. Langsansicht des Riickenmarks (Hals, Brust-, Lenden- und Kreuzbeinbereiche
schattiert), Riickenwirbel und Spinalnerven sowie eine knappe Darstellung der
Hauptfunktionen des Riickenmarks.
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und motorischen Funktionen (=Lahmung) der
Arme, des Rumpfes und der Beine zur Folge.
Dieser Zustand wird als Tetraplegie bezeich-
net (der Begriff Quadriplegie bedeutet das-
selbe, wird aber seltener verwendet). Bei einer

Liahmungshohe von C4 oder dariiber ist eventu-
ell ein Beatmungsgerit notig, da die Verletzung
direkte Auswirkungen auf die vegetative Steue-
rung hat. Eine QSL auf Hohe der Brustwirbel-
sdule verursacht in der Regel den Verlust der



sensorischen und/oder motorischen Funktio-
nen im Rumpf und in den Beinen - dies wird
als Paraplegie bezeichnet. Eine QSL auf Hohe
der Lendenwirbelsdule zieht fiir gewohnlich
den Verlust der sensorischen und motorischen
Funktionen in Hiifte und Beinen nach sich. Alle
Formen der QSL koénnen zudem chronische
Schmerzen verursachen.

Die Schwere und das Ausmafl des Verlustes
der sensorischen, motorischen und autonomen
Funktionen durch eine QSL hdngt nicht nur von
der Liasionshohe ab, sondern auch davon, ob die
Querschnittldhmung ,,komplett oder ,inkom-
plett” ist. Gemafl der American Spinal Injury
Association (ASIA) Impairment Scale (AIS),
die sich nach den International Standards for
Neurological Classification of SCI richtet, liegt
eine komplette QSL vor, wenn keine motori-
schen und sensorischen Funktionen im Bereich
S$4-S5 mehr vorhanden sind. Bei einer inkom-
pletten QSL sind noch gewisse motorische und
sensorische Funktionen unterhalb der Lisions-
hohe vorhanden, auch im Bereich der untersten
Kreuzbeinsegmente S4-S5. Dennoch ist eine
solche Verletzung nicht weniger gravierend und
kann ebenso erhebliche Schiadigungen zur Folge
haben.

Die historische Sicht von
Querschnittlahmung

Zum ersten Mal wurde QSL erfolgreich behan-
delt in den 1930er Jahren am Boston City Hos-
pital. Federfithrend war hier der amerikanische
Neurochirurg Dr. Donald Munro (6). Sein
Ansatz wurde von Sir Ludwig Guttmann aufge-
griffen, der 1944 eine Station fiir QSL am Stoke
Mandeville Hospital in Groflbritannien einrich-
tete (1952 entstand daraus das Nationale Zen-
trum fiir QSL). Die bis dahin im Bereich QSL
vorherrschende Sterberate von 80% ging zuriick,
da von nun an die Patienten alle zwei Stunden
gedreht wurden, ihre Haut gepflegt, und ein
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besseres Blasenmanagement eingefithrt wurde.
Die Funktionsfahigkeit der Betroffenen konnte
durch Physio- und Ergotherapie verbessert
werden und durch die ganzheitlichere Behand-
lung konnten auch die sozio6konomischen
Bediirfnisse der Patienten erfiillt werden (7, 8).
Guttmann legte groflen Wert auf sportliche
Betitigung als Therapieform - er rief die Stoke
Mandeville Spiele ins Leben, aus denen 1960 die
Paralympischen Spiele hervorgingen (9). Diese
frithen Einrichtungen dienten als Vorbild fir
die Behandlung von QSL im Vereinigten Konig-
reich, den USA und anderen Lindern.

Die veridnderte Erfahrung von QSL spiegelt
auch die breitere Entwicklung des Verstindnis-
ses von Behinderung im Allgemeinen wider.
Der Umgang der Gesellschaft mit Behinde-
rung hat sich in den vergangenen Jahrzehnten
grundlegend verdndert. Dies ist in erster Linie
auf den unermiidlichen Einsatz von Menschen
mit Behinderung zuriickzufithren. Behinderte
Menschen haben fiir vollstindige Inklusion
und Teilhabe in allen Bereichen der Gesellschaft
gekampft. Auch begrifflich gesehen hat sich
der Fokus verschoben: Behinderung wird nicht
mehr als individuelles Defizit angesehen, son-
dern vielmehr als Ergebnis der komplexen Inter-
aktion zwischen individuellen gesundheitlichen
Merkmalen, Funktionsfihigkeit und Aspekten
der physischen, sozialen oder einstellungsbe-
dingten Umwelt der betroffenen Person. Neben
der konzeptuellen Verinderung wird Behinde-
rung auch immer hdufiger unter dem Aspekt
der Menschenrechte betrachtet. Aus dieser gut
dokumentierten Verdnderung (10-12) entwi-
ckelte sich schliefllich die BRK (5). Menschen
mit QSL haben in vielen Landern eine fithrende
Rolle in der Behindertenbewegung eingenom-
men. Pionierarbeit leistete hier das Center for
Independent Living in Berkeley in Kalifornien
(USA) in den spiten 1960er und in den 1970er
Jahren (10).
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Querschnittlaihmung

als Herausforderung fiir
Gesundheitssysteme und
die Gesellschaft

Die Komplexitit der gelebten Erfahrung mit QSL
sowie die Mannigfaltigkeit dieser Erfahrungenin
aller Welt fithren dazu, dass QSL weitreichende
Folgen fiir die Uberwachung der Gesundheits-
versorgung hat, obwohl es sich hierbei um ein
Gesundheitsproblem mit vergleichsweise gerin-
ger Priavalenz handelt. Fiir gew6hnlich wird ein
Mensch mit QSL alle klinischen Bereiche ken-
nenlernen, die in seinem Land zur Verfiigung
stehen:  Notfallversorgung, Intensivstation,
Chirurgie, stabilisierende medizinische Ver-
sorgung und vor allem auch die Rehabilitation.
Letztere umfasst auch die Riickkehr in das per-
sonliche Umfeld, die berufliche Rehabilitation
und eine fortwdhrende Primérversorgung. Auf
diese Weise gibt QSL Aufschluss dariiber, ob
die Dienstleistungen, Systeme und politischen
Konzepte eines Landes angemessen sind. Klini-
ker, Gesundheitsexperten, Wissenschaftler und
Entscheidungstrager konnen so die Starken und
Schwichen ihres Gesundheitssystems besser
beurteilen. QSL ist ein guter Indikator, um fest-
zustellen, ob das gesamte Gesundheitssystem
funktioniert oder nicht.

Abgesehen von der gesundheitlichen Ver-
sorgung benotigen Menschen mit QSL auch
Dienstleistungen, Ressourcen und Zugang zu
gesellschaftlichen, bildungsbezogenen und wirt-
schaftlichen Bereichen, um ein erfiilltes Leben
zu fithren. Der Kontakt zur Gesellschaft, zu
Selbsthilfe- und Patientengruppen oder anderen
unterstiitzenden Institutionen und Organisatio-
nen, die fiir Behinderte tétig sind, ist von essen-
zieller Bedeutung, um Informationen, Beratung
und Unterstiitzung zu erhalten und sich fiir poli-
tische Verdnderungen einzusetzen.

Wenn Politik und Gesellschaft Menschen
mit QSL im Stich lassen, werden sie dies auch bei
Menschen mit anderen Gesundheitsproblemen

tun. Informationen beziiglich der Erfahrun-
gen von Menschen mit QSL sowie Forschung in
diesem Bereich sind meist auch von Bedeutung
tiir eine solide staatliche Gesundheitspolitik und
breitgeficherte Mafinahmen zur Beseitigung
von Barrieren in der Versorgung.

Im Gegenzug gilt auch: Kliniker und Wis-
senschaftler im Bereich QSL kénnen ebenso von
Forschungsarbeit im Bereich von hiufiger auftre-
tenden Krankheiten profitieren, die mit dhnli-
chen Schidigungen oder Herausforderungen im
Alltag einhergehen, die auch Menschen mit QSL
erfahren. Angesichts der Tatsache, dass sich For-
schungsbestrebungen in Bereichen wie Zugang zu
offentlichen Verkehrsmitteln oder Dienstleistun-
gen zur Wiederaufnahme der Beschiftigung eher
auf Krankheiten und Behinderungen mit hoherer
Privalenz konzentrieren, beziehen sich die besten
Ergebnisse moglicherweise nicht direkt auf QSL,
sondern auf Menschen mit ,,Mobilitdtsproble-
men“ oder ,,Rollstuhlfahrer”. Dieser Bericht nutzt
samtliche qualitativ-hochwertigen Forschungs-
ergebnisse, unabhéngig davon, ob sie sich unmit-
telbar auf QSL konzentrieren oder ob der Fokus
allgemeiner auf Behinderungen liegt.

Instrumente fiir ein besseres
Verstindnis der Erfahrungen
von Querschnittgelahmten

Es gibt zwei Instrumente, die unerldsslich sind,
um zu verstehen was es heift mit einer QSL zu
leben: Zum einen die BRK, die als moralischer
Kompass dient, indem sie Behinderung unter
dem Gesichtspunkt der Menschenrechte und
der Entwicklung betrachtet, und zum anderen
die Internationale Klassifikation der Funktions-
fahigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF) der
WHO. Letztere bietet ein Modell zur begrift-
lichen Kldrung von Funktionsfihigkeit und
Behinderung und dient als epidemiologische
Klassifikation zur Datensammlung und fiir die
klinische Praxis (vgl. Kasten 1.1).
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Kasten 1.1.  Die Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit (ICF)

Die ICF wurde in einem langen Prozess gemeinsam mit Akademikern, Klinikern und Menschen mit Behinderung
entwickelt (13). Die ICF erkennt als Bestimmungsfaktoren fiir Behinderung nicht nur die zugrundeliegenden Krank-
heiten an, sondern auch Umweltfaktoren (Produkte und Technologien, die natiirliche und bebaute Umgebung,
Unterstiitzung und Beziehungen, Einstellungen und Dienstleistungen, Systeme und politische Konzepte). Deswei-
teren berticksichtigt die ICF auch personliche Faktoren, wie beispielsweise Motivation und Selbstwertgefiihl, die
Einfluss auf die Teilhabe einer Person am gesellschaftlichen Leben haben konnen. Es wird unterschieden zwischen
den Fahigkeiten einer Person bestimmte Handlungen auszufiihren und der tatsdchlichen Ausfiihrung dieser Hand-
lungen - eine Unterscheidung, die die essenzielle Bedeutung der Umwelt einer Person betont.

Die ICF unterscheidet bei Problemen menschlicher Funktionsfahigkeit drei Kategorien, die eng miteinander ver-
bunden sind: Schadigungen sind Beeintrachtigungen der Kérperfunktion oder Abweichungen von der Kérperstruk-
tur (z.B. Lahmung oder der Verlust der Kontrolle iiber die Blasen- oder Darmentleerung); Beeintrachtigungen der
Aktivitat sind Schwierigkeiten bei der Durchfiihrung einer Aktivitat (z.B. Laufen oder Essen); und Einschrankungen
der Partizipation sind Probleme beim Einbezogensein in eine Lebenssituation (z.B. Diskriminierung im Bereich
Beschaftigung oder Verkehr).

Der Begriff Gesundheitsproblem bezieht sich auf Krankheiten, Verletzungen und Gesundheitsstérungen, wahrend
»Schadigung” die Minderung von Kérperfunktionen meint, wie etwa eine Lahmung infolge einer Krankheit. Umwelt-
faktoren konnen zum Hindernis werden und den Betroffenen das Leben mit QSL erschweren (z.B. Verkehrsmittel, die
nicht zuganglich sind fiir Rollstuhlfahrer), oder férderlich sein und ihnen das Leben erleichtern (z.B. Rollstiihle und
RehabilitationsmaBnahmen). Der Begriff ,Behinderung” bezieht sich in der ICF auf samtliche Schwierigkeiten, mit
denen man in allen drei Kategorien der Probleme menschlicher Funktionsfahigkeit konfrontiert werden kann; diese
entstehen bei der Interaktion einer Person mit Gesundheitsproblemen und ihren umwelt- und personenbezogenen
Kontextfaktoren wie in der Abbildung unten dargestellt.

Darstellung der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit (ICF)

Gesundheitsproblem
(Storung oder Krankheit)

2

ke, € > Aktivititen & > Teilhabe

N
Personenbezogene
Umweltfaktoren Faktoren
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Quelle (14).

Die BRK dient in diesem Bericht zur Ori- auch die Rechte von Menschen mit QSL. Die

entierung in Bezug auf die Menschenrechte. Sie
legt die zivilen, kulturellen, politischen, gesell-
schaftlichen und wirtschaftlichen Rechte von
Menschen mit Behinderungen fest — darunter

detaillierte Ausarbeitung der BRK dauerte
sieben Jahre und geschah unter stindiger Ein-
beziehung von Organisationen, die fiir Behin-
derte titig sind und andere zivilgesellschaftliche
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Gruppen. Die Konvention betont nicht nur das
umfassende Ziel ,,...den vollen und gleichbe-
rechtigten Genuss aller Menschenrechte und
Grundfreiheiten durch alle Menschen mit
Behinderungen zu foérdern, zu schiitzen und
zu gewdhrleisten und die Achtung der ihnen
innewohnenden Wiirde zu fordern...“, sondern
legt auch konkrete Menschenrechte im Bereich
Gesundheit, Bildung, Beschéftigung und Fami-
lienleben fest.

In spéteren Kapiteln wird gezeigt werden,
dass die BRK ganz deutlich die Bereiche fest-
legt, in denen laut Konvention eine Reform der
Menschenrechte notwendig ist. Die zentralen
Themen dieses Berichts — der Einfluss von Stig-
men und Einstellungen, der Grad der Zugéing-
lichkeit der Umwelt, die Verfiigbarkeit von
Gesundheits- und Sozialdienstleistungen und
in welchem Umfang Menschen mit QSL teil-
haben konnen an Bildung, Beschiftigung und
Familien- und Gemeinschaftsleben - sind auch
Hauptgegenstand der Artikel der BRK. Dariiber
hinaus - und das gilt ausschliefllich fiir dieses
UN-Menschenrechtsabkommen- legt die BRK
fest, dass die Vertragsstaaten statistische Daten
sammeln (Artikel 31) und unabhéngige Mecha-
nismen zur Uberwachung der Einhaltung der
Menschenrechte einfithren sollen (Artikel 33).
So soll sichergestellt werden, dass der Fortschritt
bei der Umsetzung der durch die BRK festgeleg-
ten Verpflichtungen auch mit wissenschaftli-
chen Daten belegt werden kann. Die Lander sind
so nicht nur verpflichtet, Vorgehensweisen und
Gesetze im Hinblick auf Menschen mit Behin-
derung zu reformieren, sondern sie miissen auch
nachweisen konnen, dass sie dies tun. Dieser
Bericht soll den Landern und ihren Behorden
belastbare Zahlen liefern, fiir Verpflichtungen
gegeniiber Menschen mit QSL, die noch nicht
eingehalten wurden. Ebenso sollen bewihrte
Verfahrensweisen zur Umsetzung dieser Ver-
pflichtungen aufgezeigt werden.
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Uberblick

Der Bericht ist angelehnt an die Veroffentli-
chung der WHO/Weltbank Weltbericht Behin-
derung aus dem Jahr 2011 und untersucht ein
Gesundheitsproblem detaillierter, als dies in
der umfassenden Studie des Weltberichts Behin-
derung moglich war (15). Er richtet sich an
Entscheidungstrager, Vertreter des Gesund-
heitswesens, Experten, Vertreter von NGOs und
Organisationen, die fiir Behinderte tétig sind
sowie all diejenigen, die sich damit befassen, das
Leistungsangebot fiir Menschen mit QSL - vor
allem in Lindern mit niedrigen und mittleren
Nationaleinkommen - zu verbessern.

Nach diesem einleitenden Kapitel werden
in Kapitel 2 des Berichts die besten verfiigba-
ren epidemiologischen Ergebnisse tiberpriift
beziiglich der Pravalenz und Inzidenz von QSL
weltweit. Kapitel 3 untersucht die Hauptursa-
chen von QSL und Préventionsprogramme, die
diesen Ursachen sowie Risikofaktoren entge-
genwirken. Anschlieflend liefert Kapitel 4 des
Berichts einen umfassenden Uberblick iiber die
Bereiche medizinische Versorgung und Rehabi-
litation von Menschen mit QSL. Dies geht einher
mit einer Diskussion um Gesundheitssysteme
in Kapitel 5, die bewdhrte Verfahrensweisen in
Interventions- und Behandlungsstrategien mit
den Nachweisen tiber die Systeme verkniipft, die
diese zur Verfiigung stellen sollen. Der Bericht
konzentriert sich auf die gelebten Erfahrungen
von Menschen mit QSL - angefangen bei Bezie-
hungen und Einstellungen in Kapitel 6, tiber die
allgemeinen Eigenschaften von barrierefreien
Umwelten in Kapitel 7. Kapitel 8 befasst sich
schlieSlich mit einer eingehenden Untersuchung
von zwei der wichtigsten Bereiche der Teilhabe -
Bildung und Beschiftigung. Den Abschluss des
Berichts bilden iibergreifende Empfehlungen in
Kapitel 9.

Querschnittlihmung - Internationale Per-
spektiven gibt praktische Ratschlige zur Ver-
besserung des Lebens von Menschen mit
QSL weltweit. Er fasst Daten zusammen, die



Bediirfnisse und unerfiillte Bediirfnisse belegen

und hebt Verfahrensweisen hervor, die sich in

mehreren Dienstleistungsbereichen und Lén-

dern bewihrt haben bei der Uberwindung von

Hindernissen und der Beseitigung von Defiziten

im Bereich der Dienste.
Die Hauptaussagen des Berichts sind folgende:

= QSL ist ein Gesundheitszustand mit relativ
geringer Inzidenz, der aber verbunden ist
mit sehr hohen Kosten.

= Die Inzidenz traumatischer QSL kann
bedeutend reduziert werden durch eine
Reihe von Priventionsmafinahmen.

= Die Mortalititsrate infolge einer QSL
kann verringert werden durch angemes-
sene und rechtzeitige Gesundheitsver-
sorgung. Dadurch reduziert sich auch die

Quellen

Kapitel 1 Querschnittlahmung verstehen

Notwendigkeit eines erneuten Kranken-
hausaufenthalts aufgrund von sekundiren
Komplikationen.

= Abhidngigkeit infolge einer QSL kann ver-
mieden werden durch Rehabilitation und
technische Hilfsmittel.

* Armut und soziale Ausgrenzung in Zusam-
menhang mit QSL konnen minimiert
werden durch den Abbau von Barrieren und
durch angemessene Unterstiitzung.

Obwohl eine QSL das Leben fiir immer ver-
andert, muss sie nicht zugleich das Ende des
Lebens bedeuten. Auch iibermiflige Kosten fiir
die Familien oder die Gesellschaft sind durch
angemessene gesundheitliche und gesellschaft-
liche MafSnahmen vermeidbar.
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»Eines Tages bin ich aufgewacht und habe an die Decke gestarrt. Ich wollte meinen Kopf
drehen, aber es ging nicht. Ich wollte meinen Arm heben, aber auch das ging nicht. Nichts hat
sich bewegt. Ich habe viele Gerdusche gehort, aber nichts gesehen. Eine Krankenschwester
stand neben mir. Ich wollte etwas sagen, aber sie konnte mich nicht horen. Ich wollte schreien,
aber bekam keinen Ton raus. Ich schloff meine Augen. Ich 6ffnete sie wieder, als jemand
meinen Namen rief, schaute auf und sah meine Eltern. Ich dachte, ich hitte meine Augen nur
tiir eine Sekunde geschlossen gehabt, aber ein ganzer Tag war vergangen. Meine Eltern sagten
mir ich sei Tetraplegiker. Sie sagten ich sei in Briissel im Krankenhaus und hitte einen Arbeits-
unfall gehabt. Mein Genick war gebrochen, ich war komplett gelihmt und konnte nicht mal
selber atmen. Ich hatte Durst und fragte nach Wasser. Ich konnte nicht aus der Tasse mit Stroh-
halm trinken, die man mir reichte, denn ich konnte nicht schlucken. Ich hatte an einem Haus
gearbeitet. Ich bin von einer Leiter gefallen oder abgerutscht — ich weif3 es nicht mehr. Ich bin
sechs Meter in die Tiefe gefallen und auf Beton gelandet.”

(Gunther, Belgien)

“Ich wurde bei einem Autounfall verletzt (C5-C6) als ich 19 war und sitze nun schon seit 30
Jahren im Rollstuhl. Ich lebe in der nordlichsten Stadt der Welt, in Hammerfest. Das Leben

im Norden stellt mich oft vor Herausforderungen: Fiinf Monate im Jahr liegt Schnee und es ist
kalt, das macht es schwer mit dem Rollstuhl rauszugehen. Ich habe nach meiner Verletzung zu
den Patienten gehort, die am meisten Unterstiitzung brauchen - das war in einer Zeit, in der
sich die hduslichen Pflegedienste durch die Gemeinde gerade erst zu entwickeln begannen. Seit-
dem hatte ich das Gliick, eingebunden zu werden und die Leistungen mitgestalten zu diirfen,
gemifl meiner Bediirfnisse und meinem Wunsch, so normal wie mdglich zu leben.

(Kjell, Norwegen)

“Ich wurde vor 4 Jahren beim Erdbeben von Sichuan verletzt, damals war ich 30. Jetzt bin ich
taglich auf den Rollstuhl angewiesen.”

(Chen, China)

“Ich bin 51 Jahre alt und leide an einer kompletten Querschnittldhmung (Th-6), verursacht
durch ein Blutgerinnsel. Ich war schockiert, als ich gelihmt war, denn ich hatte 1984 eine fal-
sche Diagnose von einem Arzt erhalten. Ich glaube, es ist nicht leicht als behinderter Mensch
den Weg zuriick in den Alltag eines unabhéngigen Lebens zu finden. In den 24 Jahren seit ich
meine Diagnose erhalten habe gab es viele Dinge, die mir dabei geholfen haben mit meiner
Behinderung klarzukommen.*

(Nipapan, Thailand)

»Anfang November 2002 fiel ich bei einem Reitturnier vom Pferd eines Freundes. Ich leide
seitdem an einer inkompletten Querschnittlihmung (C6-7), kann aber meine Arme gut bewe-
gen. Ich kann zwar nicht zugreifen, aber verfiige noch tiber eine ausreichende Funktionalitat
der Hinde, so dass ich bestimmte Dinge tun kann, wie etwa ein Weinglas halten (sehr wichtig!)
oder unterschreiben.”

(Anonym, Neuseeland)
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Laut Artikel 31 der UN-Konvention iiber die Rechte von Menschen mit Behin-
derungen (BRK) verpflichten sich die Vertragsstaaten dazu, statistische Daten
zu sammeln, die es ihnen ermdglichen, politische Konzepte zu formulieren
und umzusetzen zur Anwendung der Rechte, die in der Konvention festge-
legt wurden. Ziel ist es, dass Menschen mit Querschnittlihmung (QSL) und
anderen Behinderungen in vollem Umfang in allen Bereichen der Gesellschaft
teilhaben konnen — vom Familienleben tiber Bildung und Beschiéftigung bis
hin zum Leben in ihrem personlichen Umfeld und im Land. Giiltige und ver-
lassliche Daten tiber QSL sind wichtig, um fundierte Entscheidungen treffen zu
konnen in Bezug auf Programme und politische Konzepte zur Vermeidung von
QSL, zur Verbesserung des Lebens der Betroffenen und zur Antizipation von
kiinftigem Bedarf an Dienstleistungen in diesem Bereich.

Um den gesamten soziookonomischen Einfluss von QSL zu verstehen,
bedarf es eines epidemiologischen Gesamtbildes — dazu gehoren sowohl Daten
iiber die Gesamtanzahl der Menschen, die mit QSL leben (Pravalenz), als auch
die Anzahl der neuen Fille (Inzidenz) und die Ursachen von QSL (Definitio-
nen von Indikatoren sind der Tabelle 2.1 zu entnehmen). Diese Informationen
miissen in regelméfligen Abstinden gesammelt werden, um kiinftige Entwick-
lungen voraussagen zu konnen. Evidenzbasierte Maflnahmen und Programme
auf nationaler Ebene erfordern auch Informationen iiber Umweltfaktoren,
die das Leben mit QSL beeinflussen, sowie Informationen iiber die sozio6ko-
nomischen Umstidnde der Betroffenen, ihre befriedigten und unbefriedigten
Bediirfnisse und die Kosten, die durch QSL verursacht werden.

Dieses Kapitel liefert grundlegende epidemiologische Informationen unter
Verwendung der Indikatoren (vgl. Tabelle 2.1 ) Préivalenz, Inzidenz, Mortali-
tat, Ursachen und Kosten von traumatischer und nicht-traumatischer Quer-
schnittlihmung (TQSL und NTQSL). Des Weiteren werden Daten und Evidenz
im Bereich QSL diskutiert und Verbesserungsmdoglichkeiten erortert. Die dar-
gestellten Informationen entstammen Peer-Review Artikeln aus wissenschaft-
lichenJournalen, amtlichen Veroffentlichungen und Berichten prospektiver und
retrospektiver Studien - die Daten wurden QSL-Registern, Bevolkerungsregis-
tern, Aufzeichnungen iiber Krankenhauseinweisungen und -entlassungen und
Gesundheitserhebungsdaten entnommen. Eigens fiir diesen Bericht wurden
systematische Begutachtungen von Veréffentlichungen zur Epidemiologie von
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........................................................................................................................................................

Tabelle 2.1. Beispiele fiir gangige nationale, epidemiologische Indikatoren fiir Querschnittlahmung

Indikator

Inzidenzvon QSL  Inzidenzdaten geben an, wieviele Menschen eine
QSL erlitten haben innerhalb einer bestimmten
Bevélkerungsgruppe und innerhalb eines bestimm- (d.h. Zielgruppe der Menschen mit QSL);
ten Zeitraums. Die Inzidenz wird angegeben in Form - Falldefinition von QSL;
neuer Flle von QSL pro Million Einwohner und Jahr. Die - Vollstindigkeit der Fallbestatigung;
Inzidenz dient als direkter MaBstab des Risikos von QSL.  d.h. inwiefern der jeweilige Fall von QSL -

Beschreibung Verwendung und Grenzen

Schwankungen treten auf je nach:
- der genauen Definition der Risikogruppe

Schatzungen der Inzidenzraten aufgegliedert

nach Atiologie und nach demografischen Faktoren

(Geschlecht, Alter), nach Berufsgruppen oder
geografischer Lage (Stadt, Land) kénnen dazu

gemaB der Falldefinition - eingeschlossen
ist. Beispielsweise kann es sein, dass bei
der Inzidenz von TQSL die Menschen mit
Querschnittlahmung, die am Unfallort ver-

beitragen, Risikogruppen zu unterscheiden/differen-
zieren und ermoglichen so informative und wirksame
PraventionsmaBnahmen und —-programme.

storben sind, nicht berticksichtigt werden.
Die Inzidenz von NTQSL schlieBt nicht
zwangslaufig Menschen mit ein, die wahrend
der Sterbebegleitung eine QSL erleiden (z.B.
Spinalmetastasen).

Pravalenz Die Anzahl der Menschen in der Bevélkerung, die zu Die Pravalenz ist ein Indikator fir die
einem bestimmten Zeitpunkt mit einer QSL leben. Effektivitat von Sekundarpravention und
Die Pravalenz wird angegeben als Zahl pro Million dem Bedarfin den Bereichen medizini-
Einwohner. Sie wird beeinflusst durch Risiko und sche Versorgung und gesellschaftliche
Dauer einer Krankheit - letztere wird bestimmt durch Unterstiitzung.
Genesung oder Tod. Das regelmaBige Sammeln von
Daten, aufgegliedert nach Alter, Geschlecht und
soziookonomischen Kategorien, wie etwa Beruf
und Vermdgenssituation, kann wichtige Muster und
Entwicklungen im Bereich der gelebten Erfahrung mit
QSL aufzeigen.
Atiologie Absolute Anzahl der Menschen mit QSL nach Hilfreich zur Planung von
Mechanismus, Intention, Ort und Aktivitat. Primarpravention, Traumaversorgung und
Rehabilitationdiensten auf lokaler Ebene.
Dient der Kostenkalkulation im Bereich der
Gesundheitsversorgung.
Standardisierte  Die SMR gibt eine standardisierte Schatzung der Gibt Aufschlisse dariiber, ob die

Mortalitatsrate Sterblichkeit von Menschen mit QSL in Bezug auf die Sterblichkeit bei querschnittgelihmten
(SMR) Allgemeinbevélkerung an. Ist die SMR gleich 1,0 besteht  Menschen héher oder niedriger als bei der
kein erhohtes Todesrisiko fiir querschnittgelahmte Allgemeinbevdlkerung ist.
Menschen. Ist der Wert gréBer als 1,0 Grenzen: Schwankungen bei SMR-
liegt ein erhohtes Todesrisiko vor. Um die SMR fiir eine Schatzungen zwischen Bevélkerungsgruppen
bestimmte Kohorte zu berechnen benétigt man: koénnen teilweise Schwankungen im Bereich
- die Anzahl der Menschen mit QSL nach Altersgruppe der Sterblichkeit der Allgemeinbevélkerung
und Geschlecht; widerspiegeln sowie die Vollstindigkeit der
- beobachtete Todesfélle bei Menschen mit QSL; Sterblichkeitsbstimmung.
- die alters- und geschlechtsspezifischen
Mortalitatsraten der Allgemeinbevélkerung.

Die Absolute Anzahl der Menschen, die infolge einer QSL  Gibt das Verhaltnis zwischen QSL und
gestorben sind. Todesfallen an. Um Vergleiche anstellen zu
Aufgegliedert nach der Atiologie kénnen so relevante kénnen miissen die Informationen standardi-
MaBnahmen identifiziert und umgesetzt werden. siert sein gemaB folgender Gruppen: Anzahl
der Menschen mit QSL, einschliesslich der
Menschen mit TQSL, die am Unfallort sterben;
Todesfalle in Krankenh@usern und Todesfdlle
nach Entlassung: 30 Tage, 1Jahr, 5 Jahre etc.

Todesfallrate
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QSL aus dem Zeitraum Januar 2000 bis August
2012 durchgefiihrt. Gegebenenfalls wurde eine
Meta-Analyse durchgefiihrt. Genauere Infor-
mationen zur Methodik der Datengewinnung
und deren Grenzen koénnen den Technischen
Anhidngen A und B entnommen werden.

Was wissen wir liber
Querschnittlahmung?

Die Daten tiber das Aumaf3 und die Kosten in Ver-
bindung mit QSL sind begrenzt. Nur eine Hand-
voll Lainder mit hohem Nationaleinkommen sind
in der Lage, nationale Statistiken zur Verfiigung
zu stellen. Andere Informationsquellen sind so
selten und methodologisch so vielfdltig, dass es
unmoglich ist, verldssliche Punktschitzungen
zur weltweiten Pravalenz und Inzidenz zu ermit-
teln. Die besten verfiigbaren Daten im Bereich
QSL liefern ein allgemeines Bild, das im Folgen-
den zusammengefasst wurde und im weiteren
Verlauf des Kapitels genauer untersucht wird.

QSL ist ein relativ seltener, aber lebensver-
andernder und kostenintensiver Gesundheits-
zustand, mit einer Sterblichkeitsrate, die je nach
Nationaleinkommen enorm variiert und stark
abhingt von der Verfiigbarkeit qualitativ hoch-
wertiger klinischer Versorgung und Rehabilita-
tion. Es ist unklar, wieviele Menschen weltweit
aktuell mit einer QSL leben, aber internationa-
len Inzidenzdaten zufolge erleiden jahrlich zwi-
schen 250.000 und 500.000 Menschen eine QSL.
Dies sind mehrheitlich Fille von traumatischer
QSL, deren Hauptursachen Verkehrsunfille,
Stiirze und Gewalt sind. Jiingste Studien zeigen
einen Anstieg des Alters bei Eintritt der QSL und
einen leichten Anstieg des Anteils an nicht-trau-
matischen QSL - dies ist teilweise zuriickzufiih-
ren auf die alternde Weltbevolkerung.

Aktuelle Daten zeigen ebenfalls, dass QSL
mit einem erhohten Todesrisiko einhergeht. Im
ersten Jahr nach Eintreten der QSL ist das Todes-
risiko fiir die Betroffenen am hochsten. Selbst in
Lindern mit hohem Nationaleinkommen, in

Kapitel 2 Querschnittlahmung - global betrachtet

denen Fortschritte in der medizinischen Versor-
gung die Uberlebenschancen verbessert haben,
tragen Menschen mit QSL nach wie vor ein hohe-
res Sterblichkeitsrisiko und sterben wahrschein-
lich frither als die Allgemeinbevolkerung. Auch
heute noch sterben Menschen mit QSL in Lin-
dern mit niedrigem Nationaleinkommen an ver-
meidbaren sekundidren Gesundheitsproblemen,
die in Landern mit hohem Nationaleinkommen
nicht mehr zu den Haupttodesursachen zéhlen.

Die Kosten in Verbindung mit QSL schwan-
ken je nach Kontext erheblich - es sind nur sehr
wenige Vergleichsdaten verfiigbar. Aus den
bestehenden Daten geht klar hervor, dass QSL
sowohl erhebliche direkte als auch indirekte
Kosten verursacht — ein grofler Teil der Kosten
wird von den Betroffenen selbst getragen. Die
Lisionshohe und die Schwere der QSL beeinflus-
sen die Kosten enorm. Die direkten Kosten sind
im ersten Jahr nach Eintreten der Verletzung am
héchsten . Uber den Lebensverlauf hinweg iiber-
steigen die indirekten Kosten mit hoher Wahr-
scheinlichkeit die direkten Kosten.

Die Qualitdt und Quantitit der gesammelten
Daten zum Thema QSL miissen dringend verbes-
sert werden. Probleme mit den entsprechenden
Daten und Vorschldge zur Verbesserung der Evi-
denz werden am Ende dieses Kapitels erortert.

Pravalenz von Querschnittlahmung

Daten zur Prévalenz von QSL sind wichtig, um
den Bedarf an medizinischer Versorgung und
gesellschaftlicher Unterstiitzung zu messen, und
um den Einfluss sekunddrer Praventionsmafi-
nahmen zu bewerten. Leider sind die Daten zur
Prdavalenz von QSL rar. Aktuell gibt es keine ver-
lasslichen globalen oder regionalen Schitzun-
gen zur Gesamtprévalenz von QSL. Hier werden
Schitzungen aus sechs Landern aufgelistet (vgl.
Tabellen 2.2 und 2.3). Einige Schitzungen, die
man in der Literatur findet, wurden nicht beriick-
sichtigt, da entweder methodologische Probleme
vorlagen oder die Daten stark veraltet waren und
nicht die aktuelle Situation widerspiegeln.
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Tabelle 2.2. Pravalenz von TQSL

Land Ort Jahrder Studiendesign und QSL bei Kindern/ Pravalenz
Schiatzung Referenzgruppe Erwachsenen pro Million
Einwohner
Islamische Tehran 2008 Prospektive Studie, Erw., Kinder 440
Republik Iran Querschnittsstudie, nationales
Register
Finnland Kapyld Rehabilita- 1999 Retrospektive Studie, Register der  Erw., Kinder 280
tion Centre, Helsinki; Krankenhausdaten
Helsinki University
Central Hospital,
Helsinki
Norwegen Provinzen Hordaland 2002 Retrospektive Studie, Erw., Kinder 365
und Sogn og Langsschnitt-/Kohortenstudie
Fjordane auf Grundlage von
Krankenhausdaten
Island Landspitali University 2009 Retrospektive Studie, Erw., Kinder 526
Hospital, Reykjavik Langsschnitt-/Kohortenstudie
auf Grundlage von
Krankenhausdaten
Kanada landesweit 2010 Retrospektive Studie, Erw., Kinder 1298
Querschnittsstudie, nationales
Register, Modellierungsstudie
Australien landesweit 1997 Retrospektive Studie, nationales  Erwachsene 681
Register, Modellierungsstudie
Quellen (1-6).

--------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

Abbildung 2.1. Altersspezifische Priavalenzschatzungen von QSL in Kanada fiir das Jahr 2010
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Die kanadischen Daten ergaben insgesamt
eine QSL-Privalenzrate (TQSL und NTQSL)
von 2525 pro Million Einwohner (dies entspricht
85.000 Menschen) fiir das Jahr 2010. Altersspezi-
fische Privalenzschitzungen von QSL in Kanada
ergaben, dass TQSL am haufigsten bei jiingeren
Menschen vorkommt, wihrend NTQSL eher bei
alteren Menschen auftritt. (vgl. Abbildung 2.1).

Bei der Pravalenz von TQSL bewegen sich
die Zahlen (vgl. Tabelle 2.2) zwischen 280 pro
Million Einwohner in Finnland (5) und 1298
pro Million Einwohner in Kanada (1), obwohl
diese Schwankungen aber eher auf Unterschiede
in der Methodologie zuriickzufiithren sind, als
auf eine fiinf Mal hohere Pravalenz. Die aus-
tralischen und kanadischen Privalenzschitzun-
gen entstammen einer Modellierungstechnik,
die Inzidenzdaten und Informationen wiber die
Krankheitsdauer miteinbezieht. Die hoheren
Raten in Kanada konnten die Entwicklung in
Nordamerika aufzeigen; es konnte aber auch
der Fall sein, dass die aktuellen Annahmen,
die auf den besten evidenzbasierten Daten in
Kanada beruhen, zu einer Uberschitzung der
Inzidenz fithren, wihrend die Annahmen in
Australien die Inzidenzrate unterschitzen. Die
anderen Linder legen verfiigbare Daten aus

Tabelle 2.3. Pravalenz von NTQSL

Kapitel 2 Querschnittlahmung - global betrachtet

Krankenhausregistern, nationalen Registern
sowie Querschnitts- und Lingsschnittsstudien
vor. Um die Préavalenzschiatzungen zwischen
diesen Lindern besser zu verstehen, sind mehr
Informationen nétig im Hinblick auf demogra-
fische Unterschiede, fallspezifische Inzidenzra-
ten nach Alter und Geschlecht sowie die damit
verbundene Lebenserwartung. Diese Informati-
onen sind aktuell nicht verfiigbar.

Daten zur Privalenz von NTQSL (vgl.
Tabelle 2.3) sind nur fiir Australien (367 pro Mil-
lion Einwohner) und Kanada (1227 pro Million
Einwohner) verfugbar (1, 7). Die Informationen
fiir Australien wurden einer Studie entnom-
men, die im Bundesstaat Victoria durchgefiihrt
wurde und auf Daten zur Lebenserwartung und
zu Rehabilitationsergebnissen basiert. Die Daten
wurden dann fiir den Rest des Landes hochge-
rechnet (7). Die Ergebnisse zeigen eine Priva-
lenz von 455 pro Million Einwohner bei den
Erwachsenen iiber 16 Jahren — dies lisst darauf
schlieflen, dass die alternde Bevidlkerung der
Hauptgrund far die steigende Privalenz von
NTQSL ist. Die hoheren Priavalenzschitzungen
in Kanada konnten eher auf die Annahmen der
Studie zuriickzufiihren sein, als auf eine tatsich-
liche hohere Privalenz.

Land Ort Jahr Studiendesign und QSL bei Kindern/ Pravalenz pro
Referenzgruppe Erwachsenen Million Einwohner

Kanada landesweit 2010 Retrospektive Studie, Erw., Kinder 1227
Querschnittsstudie,
nationales Register,

Australien Bundesstaat Victoria 2010 Retrospektive Studie, Erw., Kinder 367
Querschnittsstudie, (455 bei Erwachsenen
nationales Register, tiber 16 Jahren)

Quellen (1, 7).

19



Querschnittldhmung - Internationale Perspektiven

Inzidenz von Querschnittlahmung

Die Schiatzungen zur weltweiten Inzidenz von
QSL belaufen sich auf 40-80 neue Fille jahrlich
pro Million Einwohner, basierend auf qualita-
tiv-hochwertigen nationalen Studien zur Inzi-
denzvon Querschnittlaihmungen aller Ursachen.
Das bedeutet, dass jahrlich zwischen 250.000
und 500.000 Menschen eine QSL erleiden.

Studien, die Inzidenzdaten tiber die Ursachen
von sowohl TQSL und NTQSL enthalten, geben
Aufschlufl tiber die Struktur des Bevélkerungs-
anteils der querschnittgelihmten Menschen.
Diese Informationen sind von grofier Bedeutung,
da die Ressourcenbediirfnisse und Merkmale
von TQSL- und NTQSL-Bevolkerungsanteilen
unterschiedlich sind. Der Anteil der Fille von
TQSL variiert stark und scheint auch zwischen
den Regionen zu schwanken (8-11). Historisch
waren bis zu 90% der Fille von QSL traumati-
schen Ursprungs; neuesten Studien zufolge ist
jedoch in den vergangenen Jahren ein leichter
Antieg des Anteils an NTQSL zu verzeichnen
(12). Die Betroffenen Menschen mit NTQSL sind
in der Regel dlter und leiden an fortschreitenden
Krankheiten. Die Pflege dieser Menschen ist kos-
tenintensiver, dafiir aber von kiirzerer Dauer.

Die meisten Studien zur Inzidenz von QSL
decken entweder TQSL oder NTQSL ab, vermut-
lich aufgrund der Unterschiede in Bezug auf die
Datenquellen und die Methoden zur Datenerhe-
bung. Die Inzidenz und Atiologie von TQSL und
NTQSL werden daher nachfolgend getrennt unter-
sucht. Die Daten zu NTQSL weisen Einschrinkun-
gen auf verglichen mit den Daten {iber TQSL.

Traumatische Querschnittlahmung

Inzidenz

Angesichts der verfiigbaren Daten ist es nicht
moglich, aussagekraftige regionale Punktschit-
zungen zur Inzidenz von TQSL abzuleiten. Die
Erstellung eines statistischen Modells ist aus-
geschlossen aufgrund des Mangels an verlassli-
chen Pradikatoren.
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Nationale TQSL-Inzidenzraten schwanken
erheblich weltweit gesehen — und zwar zwischen
13 und 53 Fillen pro Million Einwohner, wie
in Abbildung 2.2 verdeutlicht. Die Inzidenzra-
ten von TQSL sind in Nordamerika tendenziell
hoher als in Europa, vermutlich aufgrund der
hoheren Gewaltraten in den USA. Inzidenzda-
ten aus anderen Regionen existieren entweder
nicht oder schwanken zu stark zwischen den
Lindern und innerhalb der Linder, so dass es
schwierig ist, stichhaltige statistische Zusam-
menfassungen oder gar einen Inzidenzbereich
anzugeben. Die Daten der Stadt Peking in China
zeigen beispielsweise einen Spitzenwert von 60,6
pro Million Einwohner (21), wihrend die Inzi-
denz in der Region Tianjin nur 23.7 pro Million
Einwohner betragt (22).

Die beachtlichen nationalen Schwankungen
der Inzidenz von TQSL sind zuriickzufiihren auf
folgende Faktoren:
= Tatsichliche nationale Unterschiede in der

Inzidenz verursacht durch unterschiedliche

Risiken.

Abbildung 2.2. Globale Schwankungen bei
nationalen Schatzungen der
jahrlichen Inzidenz von TQSL
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i(19); j (20).



= Unterschiede aufgrund des methodologi-
schen Ansatzes.

= Die Bevoélkerungsgruppe (Erwachsene,
Kinder oder beides) die Gegenstand der
Studie ist. TQSL kommt bei Kindern selten
vor. Studien, die sich nur auf die Inzidenz
bei Erwachsenen beziehen, iiberschit-
zen die Rate der Gesamtbevolkerung und
erschweren einen Vergleich mit Studien, in
denen die Inzidenzdaten von Erwachsenen
und Jugendlichen gleichermaflen beriick-
sichtigt wurden.

= Repriasentativitit der Daten. Mit Ausnahme
einiger weniger Linder, die ein nationales
QSL-Register fithren, wie beispielsweise
Finnland, wurden die Inzidenzschitzungen
hochgerechnet auf Grundlage der Daten,
die in einer Stadt oder Region gewonnen
wurden. Diese Daten sind daher nicht unbe-
dingt reprasentativ fiir das gesamte Land.

Trotz dieser Schwankungen lassen sich
einige wenige Trends aus den nationalen Inzi-
denzdaten zu TQSL ableiten:

1. Die Inzidenz von TQSL nimmt in einigen
Lindernab, wihrendsieinanderengleich bleibt
oder ansteigt. Studien in den USA, in Finnland
und in Australien zeigen einen Riickgang der
Inzidenz von TQSL infolge von Verkehrsunfil-
len. Diese Entwicklung zeigt sich jedoch nicht
in allen Industrielindern. Die Daten von zwei
norwegischen Provinzen zeigten einen konti-
nuierlichen Anstieg der Inzidenz von TQSL pro
Jahrzehnt von 1952 bis 2001, und zwar von 9,9
auf 34,5 pro Million Einwohner bei Mannern
und von 1,9 auf 8,2 pro Million Einwohner bei
den Frauen (3). Obwohl Frankreich eine deutli-
che Verringerung der Inzidenz von Verkehrsto-
ten zu verzeichnen hatte, blieb die Inzidenz von
QSL gleich (23). Dies reflektiert ein sich veran-
derndes Profil: Die Inzidenz von QSL bei Auto-
fahrern sinkt, steigt aber bei Motorradfahrern,
Fufigangern und Radfahrern an.

Kapitel 2 Querschnittlahmung - global betrachtet

2. Die Inzidenzraten von TQSL bei Erwach-
senen sind bei Minnern konstant héher. Wih-
rend pediatrische Studien fiir gewdhnlich ein
ausgeglichenes Verhiltnis zwischen Jungen
und Midchen aufweisen (24, 25), ergeben Stu-
dien unter Erwachsenen meist mindestens ein
Minner-Frauen-Verhiltnis von 2:1 - in einigen
Studien waren die Raten noch hoher. Extrem
hohe Mianner-Frauen-Verhaltnisse zeigten sich
beispielsweise in der Region Thessaloniki in
Griechenland (7,3:1) (26), in Irland (6,7:1) (18),
in Katar (8,3:1) (19), und in Stockholm/Schwe-
den (3,3:1) (26). TQSL-Inzidenzdaten aus den
USA machen deutlich, dass die TQSL-Inzi-
denzrate bei Miannern in allen Altersgruppen
hoher ist. Der hochste Wert zeigt sich hier bei
den 16 bis 21-Jdhrigen: 82% aller Falle von TQSL
in dieser Altersgruppe treten bei Mannern auf
(vgl. Abbildung 2.3). Diese Ergebnisse unterstiit-
zen die Theorie, dass die QSL-Inzidenz teilweise
in Zusammenhang mit den Geschlechterrollen
steht (Alkoholkonsum, Fahrverhalten und die
Ausiibung risikoreicher Sportarten), die sich
nach der Kindheit manifestieren (13, 29-31).

Abbildung 2.3. Verteilung von TQSL nach
Geschlecht und Altersgruppe
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3. TQSL tritt am hdufigsten bei jungen
Erwachsenen und ilteren Menschen auf.

Es gibt zwei altersbezogene Spitzen bei den
TQSL-Inzidenzraten: Bei jungen Erwachsenen
(Minner: 20-29 Jahre; Frauen 15-19 Jahre) und
alteren Menschen (Ménner iiber 70 und Frauen
tiber 60); dies zeigt auch das Beispiel der alters-
und geschlechtsspezifischen Inzidenzraten von
TQSL in Kanada Abbildung 2.4 (I). Die gestie-
gene Inzidenz bei den iiber 65-Jdhrigen ist ein
Muster, das erst in letzter Zeit beobachtet wurde.
Eine kanadische Studie ergab eine Inzidenz von
51,4 pro Million Einwohner bei den iiber 60-Jdh-
rigen (32) - dies bestitigen auch chinesische und
australische Studien (16, 33). In Australien ist in
den vergangenen 25 Jahren der Anteil an Quer-
schnittlaihmungen bei den iiber 65-Jahrigen von
4 auf 12% gestiegen (34). Diese Ergebnisse spie-
geln auch die hohere Inzidenz von Stiirzen bei
alteren Menschen wider (vgl. Abbildung 2.4 und
Abbildung 2.7). Die Inzidenzraten von TQSL bei
Kindern sind niedrig (z.B. 4-8 pro Million Ein-
wohner) - dies gilt fiir die meisten Léander, fiir
die Schitzungen vorliegen (24, 25, 36), mit Aus-
nahme der USA: Hier gibt es eine Studie, laut

.........................................................................

Abbildung 2.4. Alters- und geschlechts-
spezifische Inzidenzraten von
TQSL in Kanada
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Quelle (7).
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der die padiatrische TQSL-Inzidenz bei fast 20
pro Million Einwohner liegt (37). Studien geben
in der Regel mittlere Inzidenzraten fiir Jugend-
liche und Erwachsene mittleren Alters an (1-3).
Es gibt Hinweise darauf, dass das Alter bei Ein-
treten der Verletzung ansteigt. In Norwegen
beispielsweise ist das Durchschnittsalter bei Ein-
treten der TQSL von 1952 bis 2001 von 40,2 auf
48,9 Jahre angestiegen. Die grofite Verinderung
hinsichtlich des Durchschnittsalters bei Eintre-
ten der Verletzung war bei den Frauen zu beob-
achten: Hier gab es einen Anstieg von 24,7 auf
57,7 Jahre (3).

Atiologie
Gemifd der verfugbaren Daten zur Atiologie
von TQSL in den WHO-Regionen sind die drei
Hauptursachen Verkehr (besonders Straflenver-
kehrsunfille), Stiirze und Gewalt (vgl. Abbil-
dung 2.5). Wihrend die zusammenfassenden
Schitzungen in Abbildung 2.5 die regionalen
Unterschiede darstellen, zeigen sie nicht hin-
linglich die nationalen Schwankungen der Ursa-
chen oder den Kontext der Verletzung.
Verkehrsunfille sind die Hauptursache
traumatischer Querschnittlihmungen. In der
Region Afrika sind fast 70% aller Fille auf
den Verkehr zuriickzufithren. In den ande-
ren WHO-Regionen schwankt der prozentuale
Anteil der Verkehrsunfille, gemessen an der
Gesamtzahl der Fille, zwischen 40% in Stidost-
asien und 55% in der Region Westlicher Pazi-
fik. Eine Studie, die in Mississippi in den USA
durchgefiihrt wurde, zeigte, dass in mindestens
75% der QSL infolge von Verkehrsunfillen, ent-
weder kein Sicherheitsgurt verfiigbar war oder
die betroffene Person ihn nicht benutzt hat (31).
Ahnlich ergab eine nigerianische Studie iiber
QSL, dass keiner der 63 gemeldeten Patienten,
die durch einen Verkehrsunfall verletzt wurden,
angeschnallt war (38) - dies zeigt, wie wichtig
die Verwendung eines Sicherheitsgurts ist, um
Querschnittlihmungen bei den Fahrzeuginsas-
sen zu reduzieren (nihere Informationen dazu
liefert Kapitel 3).
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Abbildung 2.5. Verteilung von TQSL nach WHO-Regionen
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Anmerkung: Die Anzahl der Linder mit verfligbaren Daten fiir einen regionalen Uberblick gliedert sich wie folgt: Afrika 3
Lander; Nord-, Mittel- und Siidamerika 4; Ostliches Mittelmeer 5; Europa 13; Siidostasien 3; und Westlicher Pazifik 3 Lander.
Quellen: Afrika - (38-45); Nord- und Siidamerika - (12, 30, 32, 35, 46-52); Ostliches Mittelmeer - (4, 53-56); Europa- (2, 3,9, 13,
17, 18, 20, 26, 57-67); Stidostasien— (68-72); Westlicher Pazifik- (16, 21, 22, 34, 73-80).

Stiirze sind die zweithdufigste Ursache fiir
TQSL. Uber 40% aller Fille in den Regionen
Ostliches Mittelmeer und Siidostasien sind auf
Stiirze zuriickzufithren. Eine Studie in Nepal
hat beispielsweise gezeigt, dass 40% aller Quer-
schnittlihmungen entstanden sind, weil die
betroffene Person beim Laubschneiden fur
Viehfutter vom Baum gestiirzt ist. 28% sind auf
Stiirze von einem Gebiude zurtckzufiihren (81).
Inder Region Afrika ist der Anteil der Stiirze am
geringsten (14%) — die anderen WHO-Regionen
verzeichnen Anteile zwischen 27 und 36%.

Gewalt, einschlie8lich Selbstverletzung, ist
die dritthaufigste Ursache von TQSL. Der rela-
tive Anteil von Gewalt als Ursache fiir TQSL vari-
iert beachtlich. Die Regionen Nord- , Mittel- und
Stidamerika, Afrika und Ostliches Mittelmeer
weisen die hochsten prozentualen Anteile auf
mit jeweils 14%, 12% und 11%. Einige linderspe-
zifische Daten - vor allem aus kriegsbetroffenen
Landern — weisen einen hoheren Anteil auf. Ein
Beispiel hierfiir ist Afghanistan: Hier sind 60%
aller Fille von TQSL auf Gewalt zuriickzufiihren
(56). Der prozentuale Anteil von TQSL-Fillen
infolge von Gewalt ist ebenso hoch in Brasi-
lien mit 42% (10), der Tiirkei mit 25% (64) und

Stidafrika mit 21% (44). In den USA sind 11,7%
Prozent aller Fille von QSL auf Schusswaffen
zuriickzufiihren (82) — bei bestimmten Alters-
gruppen oder ethnischen Gruppen betragt der
Anteil der QSL durch Schusswaffen sogar 28%
(27). Der westeuropidische Durchschnitt betrigt
ca. 4% (59) und in einigen Landern wie Norwe-
gen, Kanada und Australien sind es im Durch-
schnitt weniger als 2% der Fille (3, 16, 30). Der
Anteil der Selbstmordversuche, die eine TQSL
zur Folge haben, betragt mehr als 10% in Israel
und Finnland (5, 8).

In allen Regionen werden weniger als 10%
aller Fille von TQSL durch Sportverletzungen
oder Freizeitaktivititen verursacht. Die Region
Nord-, Mittel- und Stidamerika verzeichnet hier
den hochsten Anteil: 8% aller Fille von TQSL
sind hier durch Sportverletzungen entstanden.
Jedoch weisen die landesspezifischen Daten in
einigen Fillen hohere Anteile auf, wie etwa 28%
in den USA (27), 25% in der Republik Korea (83)
und 22% in Frankreich (84) oder dokumentieren
niedrigere Werte, wie etwa in Nigeria, wo nur
1,7% aller Fille von TQSL in Verbindung mit
Sportverletzungen stehen (43).
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Abbildung 2.6. Atiologie von QSL nach Altersgruppen (bei jungen Menschen)
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Die Ursachen von TQSL kénnen auch in
Zusammenhang mit Aktivititen, Orten und
Umstidnden stehen. Arbeitsverletzungen machen
15% aller Fille von TQSL aus (2, 8, 16, 18, 26, 60,
85). Man hat herausgefunden, dass Alkohol oder
Drogenkonsum fiir 34% aller Fille von TQSL in
British Columbia/Kanada (30) und 34% aller
Traumata infolge eines Verkehrsunfalls in Mis-
sissippi in den USA (31) verantwortlich sind.

Demographische Entwicklungen

Alter und Geschlecht beeinflussen die Atiologie von
TQSL in allen Lebensphasen. Laut Daten zu QSL
bei Kindern und jungen Erwachsenen in den USA
(vgl. Abbildung 2.6) — Daten die auch von der Lite-
ratur aus anderen Landernbestitigt werden — treten
medizinische und chirurgische Ursachen von QSL
am héufigsten bei den unter 1-Jdhrigen auf. Bei den
0-5-Jahrigen sind Autounfille fiir 65% aller Fille
von TQSL verantwortlich (28). Verkehrsunfille
bleiben die Hauptursache fiir TQSL bei Kindern
und jungen Erwachsenen, wobei der Prozentsatz
der Midchen mit QSL hier hoher liegt als der der
betroffenen Jungen. Von QSL infolge von Gewalt
sind Maianner in allen Altersgruppen haufiger
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betroffen, obwohl diese Unterschiede statistisch
nur bei den tiiber 5-Jihrigen von Bedeutung sind.
Bei den iiber 13-Jdhrigen erleiden Jungen haufiger
eine durch Sport verursachte TQSL als Madchen.

Diese Entwicklungen spiegeln sich auch -
mit einigen Ausnahmen - in den Daten ande-
rer Linder wider. Zwei Studien iiber Kinder mit
einem Durchschnittsalter von 9 Jahren ergaben
hohere Anteile in den Bereichen Gewalt und
Korperverletzung in Brasilien und einen hohe-
ren Anteil der Stiirze im Vereinigten Konigreich
(10, 86).

Wihrend Verkehrsunfille eine der Haupt-
ursachen fiir QSL in allen Altersgruppen sind,
stehen bei den tiber 60-Jdhrigen Stiirze an erster
Stelle, wie Abbildung 2.7 zeigt. Hierbei handelt
es sich um US-amerikanische Daten, die dem
statistischen Jahresbericht 2011 des National
Spinal Cord Injury Statistical Center (NSCISC)
entnommen wurden (35).

Eine chinesische Studie, die sich speziell
mit der Fallhohe beschiftigt hat, hat gezeigt,
dass Stiirze aus grofierer Hohe hiufiger vorkom-
men bei den 15-44-Jihrigen und, dass Stiirze
aus geringer Hohe (weniger als 1 Meter) am
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Abbildung 2.7. Atiologie von QSL nach Altersgruppen (alle Altersgruppen)
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Abbildung 2.8. Verteilung der Atiologie nach
Altersgruppen in China
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hiufigsten bei Menschen iiber 45 vorkommen
(80), wie Abbildung 2.8 zeigt.

Nicht-traumatische
Querschnittlahmung

Inzidenz

Es gibt wesentlich weniger Studien zur Inzidenz
von NTQSL als zur Inzidenz von TQSL - mit
Ausnahme spezieller Spina bifida-Studien (vgl.
Kasten 2.1). Globale und regionale Inzidenzraten
sind nicht abschitzbar, da die verfiigbaren Stu-
dien nicht reprasentativ oder vergleichbar sind.
Dies ist zuriickzufithren auf methodologische
Aspekte, wie etwa unterschiedliche Einschluss-/
Ausschluf3kriterien, unvollstindige Fallbestati-
gung oder Unzulanglichkeiten bei der Angabe
der Risikogruppe (87). In Kanada wird die Inzi-
denzrate von NTQSL auf 68 pro Million Ein-
wohner geschitzt (I). In Australien geht man
von einer Inzidenz von 26 pro Million Einwoh-
ner aus, basierend auf Daten des Bundesstaates
Victoria (87-89). Gemaf3 den Daten eines spani-
schen Krankenhauses mit spezieller QSL-Station
(90) liegt die Inzidenz bei 11,4 pro Million.
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Kasten 2.1. Spina bifida-Inzidenz

Die Mehrheit der Studien geht von einer Spina bifida-Inzidenz zwischen 2 und 12 pro 10 000 Lebendgeburten aus.
Einige wenige Studien geben eine wesentlich hohere Inzidenzrate an, darunter auch Studien aus dem Oman (32
pro 10 000) und China (58 pro 10 000). Eine fiir diesen Bericht durchgefiihrte Metaanalyse ergab eine Spina bifi-
da-Gesamtinzidenzrate von ca. 4,5/10 000 (95% KI:3,7-5,3) in Studien, die Daten zu Lebendgeburten einschlossen,
wahrend Studien tiber Lebend- und Totgeburten, oder Lebendgeburten, Totgeburten und Abtreibungen eine Inzi-
denzrate von ca. 10,0/10 000 (95% KiI: 8,1-11,8) respektive 9,1/10 000 (95% KI: 6,7-11,4) ergaben (vgl. ,Technischer
Anhang C” fiir mehr Informationen zu verwendeten Methoden und Terminologie). Man kénnte annehmen, dass
nationale Studien, die die Inzidenzraten auf Grundlage von Daten zu Lebendgeburten, Totgeburten und Abtrei-
bungen angeben zu hdheren Werten gelangen. Dies ist jedoch nicht der Fall, wie die Abbildung unten zeigt. Dies
kénnte zuriickzufiihren sein auf die unterschiedlichen Datenquellen, die fiir die Berechnung genutzt wurden, oder
auch auf die Schwankungen der Spina bifida-Inzidenz zwischen den Landern.

Spina bifida Inzidenz
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Anmerkung: Bei dieser Abbildung handelt es sich um ein
Forest Plot, das eine grafische und eine statistische Zusam-
menfassung der Metaanalyse zu weltweiten Spina bifida-In-
zidenzraten liefert. Die fiir die Metaanalyse verwendeten
Daten wurden Studien entnommen, die bei der systema-
tischen Review einschldgiger Literatur ausfindig gemacht
wurden. Die GroBe der grauen Quadrate, die die jeweiligen
Studien darstellen, wurde proportional zur Gewichtung

der Studie innerhalb der Metaanalyse gewahlt. Jede Studie
wird mit 95% Konfidenzintervallen abgebildet, dargestellt
durch die schwarzen, horizontalen Linien, die durch die
Punktschatzungen der Spina bifida-Inzidenz laufen. Die
zusammengefasste Spina bifida-Inzidenzrate wird durch die
Rautenform dargestellt, deren Breite die 95% Konfidenzin-
tervalle reprasentiert, mittig auf der zusammenfassenden
Statistik.

Anmerkung: * = Untergruppen-Metaanalyse

Quellen: a (97); b (92); c (93); d (94); e (95); f (96); g (97); h (98);
i (99); j (100); k (101); | (102); m (103); n (104); o (105);p (106);

q (106); r (107); s (108); t (109); u [(170); (117)]; v [(172); (113)];

w [(174); (115); (116)]; x (117); y (118); z (119); aa (120); ab (121);
ac (120).



Die Inzidenz von NTQSL hingt sowohl vom
Alter als auch vom Geschlecht ab. Ebenso wie bei
TQSL sind auch die Inzidenzraten von NTQSL
bei Minnern hoher als bei Frauen. Anders als bei
TQSL steigen die Inzidenzraten von NTQSL aber
mit zunehmendem Alter langsam an (vgl. z.B.
Abbildung 2.9). Das Risiko einer NTQSL wird
vermutlich beeinflusst durch den zunehmend
schlechteren Gesundheitszustand mit zuneh-
mendem Alter. Da NTQSL haufiger bei alteren
Altersgruppen auftritt (89) und die Weltbevol-
kerung altert, konnte die Inzidenz von NTQSL
die Inzidenz von TQSL in den kommenden Jahr-
zehnten tbersteigen (7).

Atiologie

Es gibt nur wenige verlissliche Daten zur Atiolo-
gie von NTQSL. Studien gehen aber davon aus,
dass die Hauptursachen neoplastische Tumore
und degenerative Erkrankungen der Wirbelsaule
sind, gefolgt von Gefif3- und Autoimmunkrank-
heiten (11, 59,62, 122-124).In Lindern wie Indien,
Peru und Schweden, mit hohen Tuberkuloseraten
und anderen Infektionskrankheiten, iiberwiegen
diese Ursachen gegeniiber allen anderen Ursachen
von NTQSL, mit Ausnahme von Tumoren (123,
125, 126). Angeborene und genetisch bedingte
Falle, wie etwa Spina bifida, werden in diesen Stu-
dien nicht beriicksichtigt, da diese in der Regel in
anderen Kontexten gesammelt werden.

Mortalitat und Lebenserwartung

Dieser Abschnitt fasst zusammen, was bekannt
ist iiber den Einfluss von QSL auf Mortalitit und
Lebenserwartung - dies sind wichtige Informa-
tionen, um effektiv planen und die Ressourcen
verteilen zu konnen. Verbesserungen in den
Bereichen Anerkennung und Bewertung von
QSL, pristationdre Versorgung, Traumabe-
handlung, allgemeine medizinische Versorgung
und Rehabilitation haben die Lebenserwar-
tung von Menschen mit QSL in Landern mit
hohem Nationaleinkommen erhéht und gleich-
zeitig das Mortatiltitsrisiko durch sekundire
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Abbildung 2.9. Alters- und geschlechts-
spezifische Inzidenzraten von
NTQSL in Australien
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Quelle (89).
Gesundheitsprobleme  verringert. Dennoch

unterliegen Menschen mit QSL einem erhchten
Todesrisiko — vor allem dem Risiko eines friih-
zeitigen Todes - verglichen mit Menschen ohne
QSL. Die Wahrscheinlichkeit der Betroffenen
an gewissen Gesundheitsproblemen zu sterben
ist ebenfalls grofler im Vergleich zur allgemei-
nen Bevolkerung. In den meisten Fillen ist das
Todesrisiko bei Menschen mit QSL im ersten
Jahr nach Eintritt der Verletzung am grof3-
ten. Viele Menschen in Landern mit niedrigem
Nationaleinkommen sterben an vermeidbaren
sekundidren Gesundheitsproblemen.
Querschnittgelihmte Menschen sterben
friither als Menschen ohne QSL. Insgesamt
haben Studien gezeigt, dass querschnittgelihmte
Menschen ein 2- bis 5-fach hoheres Risiko eines
frithzeitigen Todes tragen, verglichen mit Men-
schen ohne QSL (vgl. Tabelle 2.4). Eine weitere
Moglichkeit zur Beurteilung der Auswirkung
von QSL ist die Betrachtung des Einflusses von
QSL auf die Lebenserwartung, d.h. wie lange
ein Mensch voraussichtlich leben wird. Es gibt
wenige Studien, in denen Vergleiche angestellt
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Tabelle 2.4. Standardisierte Mortalitadtsraten fiir TQSL in vier Lindern

Land Ort Zeitraum TQSL bei Erw./Kindern SMR
Finnland Helsinki 1976-2005 Erwachsene 2.7
Norwegen Provinzen Hordaland und Sogn og Fjordane 1997-2001 Erw. und Kinder 1.9
Estland landesweit 1997-2001 Erw. und Kinder 5.0
Australien landesweit 1986-1997 Erwachsene 21

Quellen (127-129).

werden zwischen querschnittgelihmten Men-
schen und der allgemeinen Bevoilkerung. Eine
australische Studie hat jedoch gezeigt, dass die
Lebenserwartung bei Menschen im Alter von 25
Jahren mit einer Lasionshoehe zwischen C1 und
C4nur70% der Lebenserwartung der Allgemein-
bevolkerung betragt (vgl. Abbildung 2.10) (34).
Im ersten Jahr nach Eintreten der Verletzung ist

Abbildung 2.10. Lebenserwartung von
Querschnittgeldhmten in
Australien nach erreichtem
Alter im Vergleich zur
allgemeinen Bevoélkerung
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Anmerkung: A: vollstandige Lahmung; B: sensorische Funktion
nur unterhalb der Lasionshohe; C: unvollstandige motorische
Funktion unterhalb der Lasionshohe; D: angemessene bis gute
motorische Funktion unterhalb der Lasionshohe.

Quelle (34).

28

das Mortalitatsrisiko bei Menschen mit QSL am
hochsten (57, 129).

Bei Menschen mit QSL hingt das Mor-
talititsrisiko von der Hohe und Schwere der
Verletzung ab. Tetraplegiker sterben frither als
Paraplegiker (34, 127, 130). Laut einer finnischen
Studie liegt die SMR fiir Paraplegie bei 2,3 — im
Vergleich dazu betrigt die Rate fiir Tetraplegie
3,0 (127), wihrend in Australien die SMR fiir
Paraplegie 1,7 ist im Vergleich zu 2,2 fiir Tetra-
plegie (34). Die finnische Studie hat weiterhin
gezeigt, dass die Mortalitit hoher ist bei Men-
schen mit kompletten Lihmungen verglichen mit
inkompletten Lihmungen. Bei einer kompletten
Liahmung verdoppelt sich die Mortalititsrate bei
Paraplegikern nahezu und verdreifacht sich fast
im Falle einer Tetraplegie (127).

In den Industrielindern ist die Lebenser-
wartung seit den 1950er Jahren angestiegen.
Langsschnittstudien in Lindern mit hohem
Nationaleinkommen haben einen kontinuier-
lichen Anstieg der Lebenserwartung von Men-
schen mit QSL gezeigt. Eine Studie zu TQSL
in den USA hat zwischen 1973 und 2004 einen
Riickgang der Mortalitat in den ersten beiden
Jahren nach Eintreten der Verletzung um 40%
gezeigt, wihrend die Mortalitit nach den ersten
zwei Jahren weitgehend gleich geblieben ist (131).
Gleichermafien hat eine Studie gezeigt, dass die
TQSL-Mortalitiatsrate zwischen 1981 und 1998
jahrlich um 3% gesunken ist; insbesondere sind
die Mortalititsraten bei Minnern, Weiflen und
Opfern von Fahrzeugunfillen zuriickgegangen
(132). Diese Entwicklung zeigt die Verbesse-
rungen im Bereich der klinischen Versorgung



und Rehabilitationsmedizin fiir Menschen mit
QSL in den vergangenen 60 Jahren.

Sekunddre Gesundheitsprobleme in Ver-
bindung mit QSL sind nicht linger die Haupt-
todesursache querschnittgelihmter Menschen
in Lidndern mit hohem Nationaleinkommen.
In ressourcenreichen Lindern gab es eine Ver-
schiebung im Bereich der Haupttodesursachen
und zwar weg von urologischen Komplikationen
(wie etwa Urosepsis oder Nierenversagen) hin zu
Todesursachen, dhnlich denen der allgemeinen
Bevolkerung, wie etwa Atemwegserkrankungen
(besonders Lungenentziindung und Grippe) (11,
50, 130, 133, 134). Einige Studien ergaben hohere
Mortalitdtsraten infolge von Herzkrankheiten,
Selbstmorden und neurologischen Erkrankun-
gen (11, 50, 127, 130, 133).

Querschnittgeldhmte Menschen sterben
jedoch héufiger an diesen Krankheiten als die all-
gemeine Bevolkerung. Die Ergebnisse einer nor-
wegischen Studie weisen beispielsweise auf ein
insgesamt hoheres Mortalititsrisiko im Falle von
Atemwegserkrankungen bei Menschen mit QSL
hin, verglichen mit der Allgemeinbevdlkerung
- die SMR betrdgt hier 1,96 (135). Eine Studie
in Australien ergab eine fallspezifische SMR
von 17,11 fiir Lungenentziindung und Grippe,
4,37 fur Selbstmord und 6,84 fiir Erkrankungen
des Harntraktes (34). Laut einer norwegischen
Studie zahlen Atemwegserkrankungen, ischami-
sche Herzkrankheiten, Krebs und Selbstmord zu
den héufigsten Todesursachen (57).

In Lindern mit niedrigem Nationalein-
kommen sterben Menschen mit QSL weiterhin
an vermeidbaren sekunddren Gesundheitspro-
blemen, wie etwa urologischen Komplikationen
und Dekubitus. In Lindern mit geringem Nati-
onaleinkommen gibt es nur wenige Daten, auf-
grund der extrem hohen Anzahl an versdumten
Nachuntersuchungen (41). Vereinzelten Belegen
zufolge sind jedoch die urologischen Komplika-
tionen nach wie vor eine hiufige Todesursache
(136). Todliche Infektionen durch unbehandelte
Fille von Dekubitus infolge von mangelnder und
angemessener medizinischer Versorgung zidhlen
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zu den hdufigsten Todesursachen in Landern mit
niedrigem Nationaleinkommen (45, 136).

Die Mortalititsraten von Menschen mit
QSL werden stark beeinflusst durch die Leis-
tungsfihigkeit des Gesundheitssystems, ins-
besondere die der Notfallversorgung. Der
Transport und die Dauer bis zur Aufnahme im
Krankenhaus nach einer Verletzung spielen eine
wichtige Rolle fiir das Uberleben. Die ersten 24
Stunden nach einer QSL sind am wichtigsten in
Bezug auf das Uberleben. Laut einer nigeriani-
schen Studie zdhlen zu Pridiktoren fiir Mortali-
tat nach sechs Wochen unter Anderem eine nicht
ausgestreckte Position des Patienten wéhrend
des Transports (Wahrscheinlichkeitsverhiltnis
von 23,52) und eine Vorstellung des Patienten
im Krankenhaus 24 Stunden oder spater nach
Eintreten der Verletzung (Wahrscheinlichkeits-
verhiltnis von 5,48). Wiahrend die Gesamtmor-
talitdt wahrend der stationdren Behandlung in
den einkommensstarken Lindern Kanada und
den USA bei 11,6% respektive 6,1% liegt (137,
138), betrdgt die durchschnittliche Mortalitéts-
rate in Sierra Leone 29% (45) und in Nigeria
knapp 35% (41).

Dies zeigt, wie wichtig es ist, im Falle eines
Verdachts auf QSL diese schnell zu erkennen,
frith zu beurteilen und angemessen zu behan-
deln (139). In einer grofen, retrospektiven Studie
wurden die Ergebnisse von 324 Patienten in Aus-
tralien untersucht, die mit dem Rettungswagen
transportiert und in einer Einrichtung fiir QSL
aufgenommen wurden. Dieser Studie zufolge
wurden die Patienten nur in die Einrichtung
fiir QSL gebracht, weil die Rettungssanititer
gut ausgebildet waren in der Erkennung physio-
logischer Anzeichen von QSL - dort wurde bei
fast 88% der Patienten eine QSL diagnostiziert
((75), vgl. Kasten 2.2). Im Allgemeinen zeigen die
Mortalitatsraten in Krankenhdusern wie wich-
tig eine qualitativ hochwertige Versorgung fiir
das Uberleben von Menschen mit QSL ist. Diese
Daten konnen auch Aufschliisse tiber die allge-
mein verfiigbaren Ressourcen des Landes geben.
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Kasten 2.2. Angemessene Erstversorgung direkt nach Eintreten der Verletzung reduziert die
Anzahl der Todesfalle und sekundaren Gesundheitsprobleme

Von 2004 bis 2008 wurden in einer grofen, retrospektiven Studie die Ergebnisse von 324 Patienten in Australien
untersucht, die mit dem Rettungswagen transportiert und in einer Einrichtung fiir QSL aufgenommen wurden. Bei
den meisten Patienten ergab die Messung der Vitalfunktionen am Unfallort Normalwerte — aufgrund der Art der
Verletzung wurden sie aber von den Rettungssanitétern als Patienten mit Verdacht auf QSL behandelt. Diese Vor-
gehensweise hat viele Leben gerettet, denn bei der Aufnahme in der Einrichtung fiir QSL wurde in 88% aller Falle
eine QSL diagnostiziert. Im Durchschnitt wurden die Patienten in weniger als 12 Stunden nach Eintreten der Ver-
letzung in die QSL-Einrichtung eingeliefert. Wurde der Patient jedoch zunéchst in ein allgemeines Traumazentrum
gebracht, dauerte es haufig langer als 24 Stunden, bis der Patient von Spezialisten fiir QSL behandelt wurde. Bei
diesen Patienten war das Risiko fiir sekundare Gesundheitsprobleme 2,5 Mal so hoch verglichen mit Patienten, die
direkt in eine Einrichtung mit QSL-Station gebracht wurden.

Die Studie verdeutlichte ebenfalls, dass die Patienten im Falle einer Verletzung infolge eines Sturzes aus geringer
Hohe ausnahmslos élter waren, jedoch von den Rettungssanitatern weniger haufig als Patienten mit Verdacht auf
QSL behandelt wurden. Dies erforderte zusatzliche Transporte zwischen den einzelnen Einrichtungen, so dass weni-
ger als die Halfte dieser Gruppe die Einrichtung fiir QSL innerhalb von 24 Stunden erreichten — dies fiihrte zu einem
erheblichen Anstieg der Anzahl an Todesfallen und sekundaren Gesundheitsproblemen. Angesichts der alternden
Bevolkerung und der vermehrten Inzidenz von QSL infolge von altersbedingten Stiirzen aus geringer Hohe, weist
die Studie darauf hin, dass dltere Patienten mit Verletzungen durch Stiirze aus geringer Hohe sorgfaltiger beurteilt

und als Patienten mit Verdacht auf QSL eingestuft werden sollten.

Quelle (75).

Kosten in Verbindung mit
Querschnittlahmung

Die direkten und indirekten Kosten von QSL
sind wichtig fiir die Bewertung der wirtschaft-
lichen und sozialen Auswirkungen von QSL.
Zu den direkten Kosten zahlen Gesundheits-
und Rehabilitationsdienste, kostenintensivere
Transportmoglichkeiten, spezielle Erndhrung
und personliche Unterstiitzung. Bei den indi-
rekten Kosten unterscheidet man zwischen wirt-
schaftlichen und nicht-wirtschaftlichen Kosten.
Hierzu zahlt unter anderem der Verlust der Pro-
duktivitat durch frithzeitigen Tod oder Behinde-
rung, soziale Isolation und Stress.

Die Kosten in Verbindung mit QSL werden
in hohem Mafle von den folgenden Faktoren
beeinflusst:
= Die Art der urspriinglichen Verletzung

oder der zugrundeliegenden Krankheit. Bei

TQSL werden die Kosten durch die Hohe

und Schwere der Verletzung beeinflusst
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(140-144); bei NTQSL durch die Schwere der
zugrundeliegenden Krankheit (145, 146).

= Die Dauer bis zur Behandlung, insbesondere
zwischen Eintrittder Verletzungund der Ein-
leitung einer angemessenen Erstversorgung.

» Die Dauer des Krankenhausaufenthalts -
einschlieflich der Erstaufnahme (146) jegli-
cher Wiederaufnahme verursacht durch das
Unvermogen gesundheitliche Folgen von
sekundiren Gesundheitsproblemen zu ver-
meiden oder zu behandeln. Es liegen Daten
vor, die darauf hindeuten, dass es keine
geschlechterspezifischen Unterschiede in
Bezug auf die Kosten gibt (147).

* Die direkten medizinischen Kosten - ein-
schliellich Rollstithle und Beatmungsgerite.

Ein Liandervergleich der Daten in Bezug
auf die Kosten muss mit Sorgfalt durchgefiihrt
werden. Direkte Vergleiche zwischen den Lin-
dern hinsichtlich der ,Kostenschitzung von
QSL* sind schwierig. Es werden verschiedene



Kategorien von direkten und indirekten Kosten
verwendet und Kostenschitzungen hidngen ab
von verschiedenen statistischen Verfahren und

Daten von unterschiedlicher Qualitiat. Selbst

innerhalb eines Landes variiert die Schazung der

direkten Gesundheitskosten je nach Quelle der

Daten (148-150). Ein allgemeines Bild der Kosten

in Verbindung mit QSL ldsst sich aus den verfiig-

baren Daten zeichnen - auch wenn keine regiona-
len oder globalen Schitzungen berechnet werden
konnen:

1. Die Hohe und Schwere der Verletzung haben
einen maflgeblichen Einfluss auf die Kosten.
Eine hohere Lasionshohe verursacht hohere
Kosten (z.B. Tetraplegie vs. Paraplegie) und
die Kosten in Verbindung mit einer kom-
pletten QSL sind hoher als die Kosten einer
inkompletten QSL.

2. Die Kosten in Verbindung mit NTQSL sind
in der Regel geringer als die Kosten von
TQSL. Dies hingt meist mit dem Alter beim
Eintreten der Verletzung zusammen.

3. Die direkten Kosten sind am hochsten im
ersten Jahr nach Eintreten der QSL und
nehmen mit der Zeit deutlich ab.

4. Die indirekten Kosten konnen, insbeson-
dere durch den Verlust der Produktivitat,
die direkten Kosten {ibersteigen.

5. Ein Grofiteil der Kosten wird von Menschen
mit QSL getragen.

Diese Punkte werden im Folgenden noch im
Detail diskutiert.

1. Hohe und Schwere der Verletzung beein-
flussen die Kosten mafigeblich (134, 151, 152).
Tetraplegie ist mit hoheren Kosten verbunden
als Paraplegie (42, 153, 154). Laut Daten des
National Spinal Cord Injury Statistical Center in
den USA aus dem Jahr 2013 werden die iiber die
gesamte Lebensdauer anfallenden Kosten einer
Person, die die Verletzungim Alter von 25 Jahren
erleidet, auf 4,6 Millionen US-Dollar geschatzt
im Falle einer hohen Tetraplegie, verglichen mit
2,3 Millionen US-Dollar im Falle einer Para-
plegie. In Australien wurden die lebenslangen
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Kosten pro Inzidenzfall auf 5,0 Millionen Aus-
tralische Dollar pro Person mit Paraplegie und
aus 9,5 Millionen pro Person mit Tetraplegie
geschatzt (154). Im Rahmen dieser australischen
Studie wurden auch die Kosten in Verbindung
mit diversen neurologischen Erkrankungen, wie
etwa Demenz, multiple Sklerose, Zerebralparese
und bipolaren Stérungen untersucht. Dabei fand
man heraus, dass die Kosten, die durch Tetra-
plegie entstehen 2-20 Mal hoher sind, als die
Kosten, die durch diese Krankheiten verursacht
werden (154). In Bezug auf die Schwere haben
einige Studien gezeigt, dass die Kosten in Ver-
bindung mit einer kompletten Lahmung hoher
sind, als die einer inkompletten Lihmung. Bei-
spielsweise belaufen sich laut kanadischer Daten
zu den durchschnittlichen direkten Kosten,
die auch Krankenhausaufenthalte, irztliche
Dienste, hdusliche Pflege und Langzeitpflege mit
einschlossen, die durchschnittlichen zurechen-
baren Kosten im ersten Jahr auf $121.600 (2002
Kanadische Dollar) pro Person mit kompletter
QSL und auf $42.100 pro Person mit inkom-
pletter QSL. In den folgenden 5 Jahren belaufen
sich die jahrlichen Kosten auf $5400 respektive
$2800 bei Menschen mit kompletter und inkom-
pletter QSL, ((144), vgl. Abbildung 2.11).

2. Die Kosten in Verbindung mit NTQSL
sind in der Regel geringer als die Kosten von
TQSL aufgrund des Alters bei Eintreten der
QSL. NTQSL betrifft normalerweise dltere Men-
schen. Somit sind die indirekten Kosten, die
tiber den Rest des Lebens anfallen, niedriger.
Dies liegt in erster Linie daran, dass die Betrof-
fenen nicht mehr zur arbeitenden Bevolkerung
zdhlen. Eine Ausnahme bildet hier Spina bifida
- nicht nur, weil diese Krankheit bereits im Kin-
desalter beginnt, sondern auch aufgrund der
hohen Ausgaben fiir Dienstleistungen in den
Bereichen Entwicklung und Verhalten sowie fiir
Pflegedienste (155-157).

3. Die direkten Kosten sind am hdochsten
im ersten Jahr nach Eintreten der QSL und
nehmen mit der Zeit deutlich ab (134, 151, 152).
Laut Datenbank des National Spinal Cord Injury
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Statistical Center in den USA wurden die Ver-
sorgungskosten fiir das Jahr 2013 auf die in
Tabelle 2.5 angegebenen Werte geschitzt.

Die laufenden Kosten fiir Hilfsmittel und
Gerate sowie Langzeitpflege, wie etwa betreu-
tes Wohnen, Kurzzeitpflege, personliche Unter-
stiitzung und ambulante Pflegedienste, sind
eher hoch, auch nachdem die anfinglich hohen
direkten Gesundheitskosten wieder abnehmen

.........................................................................

Abbildung 2.11. Direkte jihrliche Gesundheits-
kosten pro Person nach Hohe
und Schwere der QSL bei quer-
schnittgelahmten Menschen
in Alberta, Kanada, 1992-1994
(2002 Kanadische Dollar)
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(154). Abbildung 2.12 zeigt die Entwicklung der
Kosten fiir Tetraplegie in Australien.

4. Die indirekten Kosten konnen die direk-
ten Kosten iibersteigen. Obwohl die direkten
medizinischen Kosten und Rehabilitationskos-
ten hoch sind und weiter steigen (158), ist es
moglich, dass die indirekten Kosten —-besonders
die Kosten in Zusammenhang mit dem Verlust
der Produktivitat iiber die Lebensdauer hinweg-
die gesamten direkten Ausgaben iibersteigen
(159). Eine Studie zu den Kosten fiir die Akut-
versorgung (iiber 6 Wochen) bei 34 Menschen
mit QSL in Nigeria hat ergeben, dass die indi-
rekten Kosten (1360 US-Dollar, einschliefflich
der Summe des Einkommensverlustes und der
Kosten fiir den Fahrzeugersatz und die Repara-
tur des Fahrzeugs) sechs Mal so hoch sind wie
die durchschnittlichen direkten Kosten (durch-
schnittlich 239 US-Dollar, Krankenpflege und
medizinische Versorgung, sowie Operationen,
Unterbringung, Medikamente und Laborkos-
ten eingeschlofien) (42). Die Gesamtkosten der
Behandlung betrugen mehr als 50% des Jahres-
einkommens des Patienten (42).

5. Ein Grofiteil der Kosten wird von Men-
schen mit QSL getragen. Die Victorian Neu-
rotrauma Initiative schitzte die jahrlichen
Gesamtkosten von QSL in Australien auf knapp
2 Milliarden Australische Dollar (1,3 Milliarden
fiir Tetraplegie und 689,7 Millionen fiir Paraple-
gie). 40% der Kosten wurden von den Betroffe-
nen selbst getragen. Durch die Landesregierung
wurden 44% der Kosten abgedeckt und durch
die Bundesregierung weitere 10% (154).

Tabelle 2.5. Durchschnittliche jahrliche Ausgaben fiir TQSL nach Schwere der Verletzung

Durchschnittliche jahrliche Ausgaben (2013 US$)

Schwere der Verletzung

Erstes Jahr Jedes darauffolgende Jahr
Hohe Tetraplegie (C1-C4) 1044197 181328
Niedrige Tetraplegie (C5-C8) 754 524 111237
Paraplegie 508 904 67 415
Inkomplette morotische Funktion auf jeder Hohe 340787 41393

Quelle (153).
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Abbildung 2.12. Direkter durchschnittlicher
Kostenverlauf pro Jahr nach
Kostenart, Tetraplegie
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© VNI, basierend auf den TAC-Daten fiir den Zeitraum
2004-2008

Der Bericht von Access Economics Pty Limited fiir die Victo-
rian Neurotrauma Initiative von Juni 2009 mit dem Titel ,The
economic cost of spinal cord injury and traumatic brain
injury in Australia”, der oben zitiert wird, ist keine offizi-

elle Verdffentlichung der WHO. Der Bericht sowie andere
entsprechende Verdffentlichungen sind kostenlos verfiigbar
auf www.tac.vic.gov.au.

Daten und Evidenz zu
Querschnittlahmung

Zur Vorbeugung von QSL und fiir die Unter-
stiitzung und medizinische Versorgung von
Betroffenen ist es wichtig, mehr iiber quer-
schnittgelihmte Menschen zu erfahren und die
Evidenzbasis zu stirken. In diesem Abschnitt
werden Probleme und Bedenken in Bezug auf
Daten und Evidenz zu QSL erortert. Eine detail-
liertere Erklarung zur begrenzten Verfiigbarkeit
der Daten findet sich im Technischen Anhang B.

Daten tiber QSL konnen QSL-spezifischen
Informationsquellen entstammen oder Daten-
sammlungen zum Thema Behinderung im
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Allgemeinen, die in Zusammenhang gesetzt
sind mit externen Verletzungsursachen. Daten-
quelle, Datenart und Standards/Werkzeuge zur
Informationssammlung werden im Folgenden
erldutert und in Tabelle 2.6 dargestellt.

Datenquellen

Daten aus dem Gesundheitsbereich. Eine Viel-
zahl von Daten zu QSL kann Gesundheits-
einrichtungen entommen werden, darunter
Patientenakten von Krankenhausaufenthal-
ten, Rettungsdiensten oder Notaufnahmen,
Kurkliniken und Hausarzten. Daten aus dem
Gesundheitsbereich sind nur relevant fiir die
Bevilkerungsgruppe, die diese Leistungen in
Anspruch genommen hat — daher sind sie mog-
licherweise nicht reprisentativ fiir die Gesamt-
heit der Menschen mit QSL im jeweiligen Land.
Zentralregister fiir Menschen mit QSL.
Einige Lander mit hohem Nationaleinkommen
haben ein Zentralregister zu QSL eingerichtet
- die Sammlung, Verwaltung und Analyse der
Daten zum Thema QSL erfolgt nach wissen-
schaftlichen Kriterien. Beispiele hierfiir sind
das Rick Hansen Spinal Cord Injury Registry in
Kanada (vgl. Kasten 2.3), das Australian Spinal
Cord Injury Register (162) und die Spinal Cord
Injury Model Datenbank, die vom National Spinal
Cord Injury Statistical Center in den USA ver-
waltet wird (163, 164). Diese Register sind nicht
alle gleichermafien reprasentativ. Bisher verfiigt
noch kein Land mit niedrigem oder mittlerem
Nationaleinkommen iiber ein QSL-Register.
Nationale Erhebungen. Nationale Daten
zum Thema Behinderung stammen meist aus
Erhebungen oder Umfragen zum Thema Gesell-
schaft und Gesundheit - in beiden Fallen hangt
dasErgebnisvon der Selbsteinschatzung des Pati-
enten ab. Obwohl diese Umfragen in der Regel
auch Fragen zur Mobilitit enthalten, sind sie nur
von begrenztem Wert in Bezug auf QSL-spezifi-
sche Informationen, wenn die Daten nicht nach
Art der Behinderung oder Krankheit aufgeglie-
dert werden. Eine Reihe von Werkzeugen, die
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........................................................................................................................................................

Tabelle 2.6. Quelle, Datenarten und Standards/Werkzeuge zur Sammlung von Informationen zu QSL

Quelle Datenarten Standards/Werkzeuge zur
Informationssammlung
Daten aus dem Alter bei Verletzung ICD
Gesundheitsbereich Geschlecht ASIA/ISCoS International SCI Datensdtze
Verletzung SHA

Neurologisches Niveau und Ausmaf der Verletzung
(Paraplegie, Tetraplegie, komplett, inkomplett)
Behandlungskosten

Zentralregister Alter bei Verletzung ICECI
Geschlecht ASIA/ISCoS International SCI Datensétze
ethnische Herkunft SHA
Berufstatigkeit ICD
Atiologie

Neurologisches Niveau und Ausmal der Verletzung
(Paraplegie, Tetraplegie, komplett, inkomplett) bei
Entlassung

Art der Unterkunft, in die der Patient entlassen wird
Dauer des Krankenhausaufenthalts

Behandlungskosten
Todesursachen

Nationale Erhebungen Zihlung

Washington Group 6

Nationale Gesundheits- und Gesellschaftsumfragen  Fragen (nur Volkszéhlung)

Nationale Umfrage zum Thema Behinderung

Versicherungen Alter bei Verletzung
Geschlecht

Atiologie der Verletzung

WHO Disability Assessment Schedule
WHO and World Bank Model Disability Survey

Neurologisches Niveau und Ausmaf der Verletzung
(Paraplegie, Tetraplegie, komplett, inkomplett) bei

Entlassung
Berufstatigkeit

Hohe des Versicherunganspruchs

es bereits gibt oder die momentan entwickelt
werden, konnen die nationale Datenerhebung
unterstiitzen. Dazu zihlen die Fragen, die von
der Washington Group on Disability Statistics
entwickelt wurden, ebenso wie die Fragen der
WHO World Health Survey und die Fragen, die
im Rahmen der Model Disability Survey vorge-
schlagen wurden, die derzeit von der WHO und
der Weltbank entwickelt werden.
Versicherungen bieten Versicherungsschutz
gegen bestimmte Risiken, wie etwa schlechte
Gesundheit, Autounfille oder Arbeits- und
Sportverletzungen. Versicherer sammeln und
nutzen Statistiken, da sie so die Raten der
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kiinftigen Versicherungsanspriiche abschitzen
koénnen, auf Grundlage eines gegebenen Risi-
kos, einschliefllich (sofern relevant) der Anzahl
neuer und bestehender Fille von QSL. Diese
Daten werden als Grundlage zur Bestimmung
von Primien genutzt und sind daher moglicher-
weise schwer zu erhalten.

Informationsstandards

Es gibt drei Hauptstandards zu allgemeinen
Gesundheitsinformationen, die fiir QSL rele-
vant sind. Das am weitesten verbreitete Stan-
dard-Diagnosewerkzeug ist die Internationale
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Kasten 2.3. Ein Beispiel fiir ein QSL-Register

Das Rick Hansen Spinal Cord Injury Registry ist eine kanadaweite Datenbank, die Daten zu Patienten enthalt, die in 31
groBen Trauma- und Rehabilitationseinrichtungen in allen Provinzen aufgenommen wurden. Aktuell sind Félle von
NTQSL und inkompletter TQSL (D) noch nicht erfasst, da diese haufig in kommunalen Krankenh&dusern behandelt
werden, die vom Register nicht abgedeckt werden. Das Register wird von der kanadischen Landesregierung und
den Provinzregierungen, teilnehmenden Registern und der Rick Hansen Stiftung finanziert. Verschiedene Finanzie-
rungsquellen gewahrleisten eine bestandige und verlassliche Finanzierungsbasis — dies ist der Schliissel zu einem
nachhaltigen Register.

Jede teilnehmende Einrichtung rekrutiert Patienten, holt deren Zustimmung ein und sammelt die Daten, die dann
zentral und in anonymer Form gespeichert werden. Insgesamt wurden 260 Datenelemente aus dem Bereich der
Erstversorgung, der akuten und stationdren Rehabilitation und der Zeit nach der Entlassung in das persdnliche
Umfeld gesammelt, ebenso wie soziodemographische Faktoren und Informationen zu Krankheitsgeschichte, Verlet-
zung, Diagnose und MaBnahmen, neurologischen Schadigungen, Komplikationen und Beurteilung der Ergebnisse
durch die Patienten selbst. Die Teilnehmer werden 1, 2, 5 und 10 Jahre nach der Entlassung kontaktiert und dann
anschlieBend alle 5 Jahre, um einen Ergebnisfragebogen zu vervollstandigen. Die Datenelemente werden angepasst
an die International Core Data Sets und die International Standards for Neurological Classification of SCI. Sie werden
mit anderen Registern verlinkt, um Doppelungen zu vermeiden.

Das Register hat die klinische Versorgung wie folgt verbessert:

= Standardisierte Bewertung und Kodierung der klinischen Verfahrensweisen. Somit sind die Ergebnisse
besser vergleichbar.

= Die Identifizierung von Entwicklungen im Laufe der Zeit in Bezug auf den Mitarbeiterbedarf;

= Die Bereitstellung von Informationen fiir Mitarbeiter und Patienten anldsslich gemeinschaftlicher
Follow-Up-Bewertungen.

Das Register hat ebenso die klinische Forschung erleichtert da:

= Menschen ausfindig gemacht wurden, die daran interessiert sind an Studien teilzunehmen;

= Die Belastung fiir die befragten Personen reduziert werden konnte, durch hinzugefiigte Informationen fiir
klinische Studien;

= Eine Durchfiihrbarkeitsbewertung der Einrichtungen ermdglicht wurde, die an klinischen Studien teilnehmen;

= Gezeigt werden konnte, wie Patienten das kanadische Gesundheitssystem durchlaufen. Ebenso wurden die
Unterschiede in Bezug auf die Verfiigbarkeit und Finanzierung der Versorgung in den verschiedenen Provin-
zen aufgezeigt.

Quellen (760, 161).

Klassifikation der Krankheiten (ICD), die
verwendet werden kann, um Krankheiten oder
andere Gesundheitsprobleme zu klassifizieren,
fiir Gesundheits- und Lebensdaten, einschlief3-
lich Sterbeurkunden und Gesundheitsakten. So
lassen sich auch Inzidenz und Privalenz von
Krankheiten beobachten. In vielen Lindern
werden Aufzeichnungen auf Grundlage der ICD
auch zu Erstattungszwecken genutzt und um
Entscheidungen beziiglich der Ressourcenver-
teilung zu treffen (165).

Die Internationale Klassifizierung Exter-
ner Ursachen von Verletzungen (ICECI) wird
eingesetzt, um die Umstdnde des Auftretens der
Verletzungen zu beschreiben, zu messen und zu
beobachten; dazu zihlen auch der Mechanis-
mus der Verletzung, die Objekte oder Substan-
zen, die die Verletzung verursacht haben, der Ort
des Eintretens der Verletzung, die Tatigkeit bei
Eintreten der Verletzung und die Frage, inwie-
weit menschlicher Vorsatz, Alkohol und andere
Mittel wie Psychopharmaka beteiligt waren. Es
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gibt auch weitere Module zur Sammlung von
Daten iiber Gewalt, Verkehr, Ort, Sport- und
Arbeitsverletzungen.

Das System der Gesundheitsberichte
(SHA) ist ein standardisiertes Rahmenwerk
zur Sammlung international vergleichbarer
Gesundheits-Finanzberichte, gegliedert nach
Interventionen, zur Anwendung im 6ffentlichen
und privaten Bereich (166).

Es gibt zudem drei QSL-spefizische Stan-
dards. Bei den International Standards for
Neurological Classification of SCI der Ame-
rican Spinal Injury Association (ASIA) handelt
es sich um einen Standard zur Bewertung und
Klassifizierung des neurologischen Niveaus und
des Ausmafles der QSL. Das Klassifizierungs-
system enthilt drei Elemente: Die ASIA Impair-
ment Scale (AIS A-E); Motor Score (basierend auf
der neurologischen Untersuchung der Muskel-
funktion) und Sensory Score (basierend auf der
neurologischen Untersuchung der sensorischen
Funktion). Dieser Standard wurde kiirzlich von
ASIA und ISCoS gemeinsam iiberarbeitet. Er
liefert verlassliche Daten fiir die klinische Pflege
und fiir Forschungsstudien (167-170).

Die International Spinal Cord Injury (SCI)
Data Sets wurden von der ISCoS entwickelt,
um Verletzungen und Ergebnisse verschiedener
Patienten, Zentren und Lander leichter verglei-
chen zu konnen (171, 172). Zu den Datensit-
zen gehoren auch der International SCI Core
Data Set (173) und die International Spinal Cord
Injury Non-traumatic Data Sets (174). Dies sind
die wichtigsten Datensdtze zur Standardisierung
von epidemiologischen Basisdaten, einschlief3-
lich der Atiologie von QSL und der Berichte
(I75). Von Bedeutung ist hier die ISCoS-Initi-
ative zur Standardisierung von Daten iiber die
globalen epidemiologischen Entwicklungen im
Bereich QSL (176).

Die ICF Core Sets for SCI (Lang- und Kurz-
fassung) sind internationale Datensitze, die in
der klinischen Arbeit und in der Forschungsar-
beitzu QSL eingesetzt werden konnen (177). Core
Sets fiir postakute Pflege und Langzeitpflege
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wurden 2010 entwickelt unter Verwendung der
Internationalen Klassifikation der Funktionsfi-
higkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF), um
dariiber hinaus die Vergleichbarkeit mit anderen
Bereichen von Statistiken iiber Behinderungen
zu gewahrleisten (177-179).

Probleme und Bedenken
in Bezug auf Daten

Angesichts des Mangels an Daten zu QSL, besteht
eindringender Bedarfnoch mehrglobale Daten zu
sammeln. Auch die Qualitit der Daten muss ver-
bessert werden. Im Folgenden Abschnitt werden
einige der hdufigsten Einschrankungen hinsicht-
lich der Erhebung von Daten zu QSL erortert.

Definitionen und
Standardisierung der Daten

Es bestehen Unterschiede bei den Falldefinitio-
nen von QSL und den Einschluf3kriterien, die die
Vergleichbarkeit der Daten innerhalb der Lander
und zwischen den Lindern in allen Bereichen
beeinflussen. Allgemeine medizinische Defi-
nitionen sind klinisch funktional, aber nicht
ausreichend vergleichbar hinsichtlich der Epide-
miologie, z.B. ,Eine Querschnittlihmung ist eine
Schidigung des Riickenmarks, die einen Verlust
von Wahrnehmung und motorischer Kontrolle
zur Folge hat.“ (180). Die klinische Definition
von QSL, die von den US Centers for Disease
Control (CDC) verwendet wird, lautet wie folgt:
»eine akute, traumatische Verletzung der neura-
len Elemente im Spinalkanal, die eine temporéire
oder permanente sensorische Storung, moto-
rische Storung oder Fehlfunktion von Darm/
Blase zur Folge hat“. Diese Definition schliefdt
Falle von traumatischer QSL mit ein, deren Ursa-
che ein externes Ereignis ist und nicht etwa eine
Krankheit oder Degeneration. Somit sind Band-
scheibenleiden, Wirbelverletzungen ohne QSL,
Verletzungen und Abrisse der Nervenwurzel,
periphere Nerven auflerhalb des Spinalkanals,



Krebs, vaskuldre Riickenmarkserkrankungen
und andere nicht-traumatische Riickenmarkser-
krankungen ausgeschlossen (181).

Untererfassung

Untererfassung sowohl von QSL als auch von
Todesfdllen durch QSL sind ein grof3es Problem
in Lindern mit niedrigem und mittlerem Natio-
naleinkommen (130, 182, 183). Wie die meis-
ten akuten Traumata ist auch TQSL mit einer
hohen Mortalitdtsrate verbunden. Wenn der
Trauma-Notdienst den Todesfall nicht gemaf;
dem ICD-Code melden muss, oder iiberfordert
ist wihrend eines Notfalls, geht diese Informa-
tion verloren (55, 184, 185). Dies fithrt zu einer
kiinstlichen Verringerung der Inzidenz und der
Todesfallraten (186).

Selbst in ressourcenreichen Landern kann
es schwierig sein, verldssliche Informationen zu
Privalenz und Inzidenzschitzungen zu erhalten.
Nur wenige Lander in der Welt fithren QSL-Re-
gisterund diebestehenden Register erfassen nicht
alle Bereiche. Selbst in Liandern mit guten Statis-
tiken zu QSL liegt der Fokus haufig auf TQSL,
was zu einer deutlichen Untererfassung der Fille
von NTQSL fiihrt (89). Ein Register fiir NTQSL
anzulegen, wie es fiir TQSL besteht, wire zu
teuer, zeitaufwdndig und unpraktisch, denn bei
Menschen mit NTQSL erfolgen die Behandlung
und Rehabilitation, aufgrund der unterschiedli-
chen Ursachen, in mehreren Versorgungsumfel-
dern. Haufig erhalten sie keine speziell auf QSL
abgestimmte Rehabilitation (88).

Weitere Probleme

Studien haben einige weitere Probleme in Ver-
bindung mit Daten und Evidenz zu QSL ans
Tageslicht gebracht. Dazu zédhlen:

» Das Fiithren von Krankenakten, welches zu
fehlenden oder fehlerhaften Informationen
in individuellen Aufzeichnungen fithrt. Eine
falsche ICD-Kodierung kann beispielsweise
zu einer Ubererfassung von QSL-Fillen
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fithren, wenn Frakturen der Wirbelsidule
oder Kontusionen ohne neurologische
Symptome falsch kodiert werden (20).

» Die meisten Daten zu Inzidenz und Pri-
valenz entstammen Umfragen, die nur in
einem Krankenhaus durchgefiithrt wurden.
Diese konnen eventuell nicht fiir den Rest
des Landes verallgemeinert werden.

= Die Angemessenheit der Werkzeuge.
ICD-10 definiert QSL nicht speziell, nutzt
aber verschiedene Codes zur Bestimmung
von Frakturen, traumatischen Briichen,
Dislokation von Wirbeln und kompletten
und inkompletten Lasionen. In der Praxis
sind die Daten, die mithilfe dieser Codes
zusammengetragen wurden, nicht ver-
lasslich genug fiir die epidemiologische
Forschung (187).

» Inkonsistente Verwendung der Terminologie,
z.B. im Bereich der Literatur zu Spina bifida.

= Relativ geringe Fallzahlen.

*  Wissenschaftlich fundierte Methoden zur
Bestimmung der Inzidenz/Prévalenz.

= Mangel an verfiigbaren Daten zu den Ursa-
chen von QSL.

Schlufolgerung und
Empfehlungen

Unter Verwendung der besten verfiigbaren Daten
aus aller Welt, liefert dieses Kapitel Informationen
zur Inzidenz und Privalenz, Entwicklungen und
Kosten von QSL. Die Schluf¥folgerungen sind un-
verbindlich angesichts der Qualitidt und Knapp-
heit der Daten in einigen Regionen der Welt.
Verléssliche Daten und Evidenz sind wich-
tig, um Aussagen zur Anzahl der betroffenen
Menschen und zum Einfluss von QSL auf ihr
Leben machen zu kénnen. Ebenso sind sie von
Bedeutung fiir die Bewertung der Ursachen,
die Entwicklung und Bewertung von Behand-
lungsmethoden, die Bereitstellung von Infor-
mationen fiir Politiker und Entscheidungstréager
und die Bewusstseinsbildung. Ohne verléssliche
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Informationen ist es nicht moglich, rational
oder zufriedenstellend Priorititen in Bezug auf
Priavention und Versorgung im medizinischen
Bereich und im Pflegebereich festzulegen.

Es besteht ein weltweiter Bedarf an sta-
bileren, verlédsslicheren, vergleichbareren und
umfassenderen Daten zu QSL, die in den Berei-
chen Forschung, klinische Versorgung und
politische Konzepte verwendet werden kénnen.
Insbesondere sind diese Daten auch nétig, um
Menschen mit QSL vollstindig in die nationale
Uberwachung der Umsetzung der Bestimmun-
gen der BRK einbeziehen zu konnen.

In diesem Sinne konnen die folgenden Emp-
fehlungen dazu beitragen, die Verfiigbarkeit und
Qualitat der Daten zu QSL zu verbessern.

Die Vergleichbarkeit durch
Anwendung internationaler
Standards bei der
Datenerhebung verbessern

Sowohl die International Standards for Neuro-
logical Classification of Spinal Cord Injury, als
auch die Internationale Klassifizierung Exter-
ner Ursachen von Verletzungen (ICECI) und die
Internationale Klassifikation der Funktionsfd-
higkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF) der
WHO sollten konsequent verwendet werden,
um einen universellen Rahmen zu schaffen fiir
alle Daten zu Gesundheit und Behinderung. Die
International SCI Data Sets sind frei verfiigbar
auf der Internetseite der ISCoS - sie tragen wei-
terhin zur Vergleichbarkeit der QSL-Daten bei.
Die Lander konnen:
= Die ICECI und ICF formal annehmen, als
grundlegende Standards zur nationalen
Datenerhebung bei jeder Sammlung gesund-
heitsbezogener Daten;
= Sicherstellen, dass simtliche Daten zu QSL
unter Verwendung der ICECI-Terminologie
und des Modells zu Behinderung der ICF
erhoben werden;
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= Sicherstellen, dass samtliche Daten zu QSL
angegeben werden unter Verwendung von
mindestens dem International SCI Core
Data Set.

Nationale Statistiken zu Quer-
schnittlahmung verbessern

Am besten lassen sich Daten zu QSL mithilfe
eines QSL-Registers erheben, das die Daten
direkt aus den Krankenhidusern und anderen
Einrichtungen des Gesundheitswesens sammelt
und sie in einer Datenbank erfasst, die idealer-
weise von einer Regierungsbehorde, wie bei-
spielsweise dem NSCISC in den USA, verwaltet
wird. Register stellen Lingsschnittdaten zur

Verfiigung, die wichtig sind zur Bestimmung

der Inzidenz-Entwicklungen. Diese wiederum

sind von Bedeutung fiir Priaventionsprogramme
und andere Mafinahmen in Bezug auf QSL und
die Bediirfnisse der Betroffenen.

Sollteein solches Register nichtverfiigbar sein,
konnen die folgenden Strategien dazu beitragen,
die Datenerhebung mafigeblich zu verbessern.

* Im Rahmen des nationalen Erhebungs-
systems von Daten zu Gesundheit und
Behinderung international vergleichbare
Informationen zu QSL sammeln. Es sollte
sichergestellt werden, dass die Daten nach
standardisierten Kategorien aufgegliedert
werden konnen, die relevant sind fiir die
Auswertung der Inzidenzentwicklung -
zumindest jedoch nach Geschlecht, Alter
und Atiologie.

= Die Daten zu QSL im Rahmen von Jahresbe-
richten zur Verfiigung stellen, die im Inter-
net veroffentlicht werden und durchsuchbar
sind, so dass die Daten leicht gefunden
werden konnen.

* Krankenhduser und andere Einrichtungen
des Gesundheitswesens dazu ermutigen,
unter Inkaufnahme minimaler Zusatzkos-
ten, durch angemessene Aufzeichnungen
Daten zu QSL zu sammeln und anschliefSend



ein Format zu verwenden, das auf internatio-
nalen Datenstandards basiert.
QSL-relevante Fragen kénnen in Bevolke-
rungsumfragen zum Thema Gesundheit und
Behinderung integriert werden. Dies gilt ins-
besondere fiir Volkszdahlungen, nationale
Haushaltsbefragungen und Gesundheitsum-
fragen, und allgemeine wirtschaftliche und
sozialwissenschaftliche Umfragen.
QSL-spezifische Daten durch spezielle
Umfragen erheben nach Naturkatastrophen
wie beispielsweise Erdbeben.

Die Ressourcen der ISCoS und anderer pro-
fessioneller Organisationen im Bereich QSL
nutzen, um die Moglichkeit zu priifen, eine
standardisierte Aufzeichnungsmethode fiir
NTQSL sowie ein prospektives QSL-Regis-
ter fiir TQSL und NTQSL zu entwickeln.

Forschung zu Querschnittlahmung
fordern und verbessern

Um solide lokale Daten zu erhalten, miissen
Lander in allen Regionen danach streben, die
Forschung im Bereich QSL zu verbessern und
zu unterstiitzen. Dies schlief3t besonders Langs-
schnitt- und Kohortenstudien mit ein.

QSL-relevante Themen sollten Bestandteil
des Lehrplans von medizinischem Fachper-
sonal und verwandten Berufsgruppen sein.
Diesdient der Bewusstseinsbildunghinsicht-
lich QSL und ermutigtjunge Wissenschaftler

Quellen

1.

2.
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dazu, QSL als Forschungsgebiet in Betracht
zu ziehen.

Wissenschaftler konnen ermutigt werden,
mit Behorden zusammenzuarbeiten, die fiir
Praventionsprogramme zustdndig sind. So
konnen Préaventionsstrategien mit Inzidenz-
datenbelegt werden und die Forscher konnen
eingebunden werden in die Uberwachung
und Bewertung von Priaventionskampagnen.
Ein umfassender Rahmen sollte entwickelt
werden, der die direkten und indirekten
Kosten in Verbindung mit QSL bestimmt
und standardisiert. Die Datenelemente soll-
ten dann integriert werden in administrative
und nationale Instrumente zur Datenerhe-
bung, um ein besseres Verstindnis der sozia-
len Kosten von QSL zu erméglichen.
Menschen, die direkt von QSL betroffen
sind sollten einbezogen werden in die Aus-
arbeitung von Fragen fiir Umfragen und fiir
andere Methoden der Datenerhebung, die
Daten zur gelebten Erfahrung im Bereich
QSL sammeln. Daten, die auf diese Weise
gesammelt werden, konnen an die bereits
bestehenden Datensitze zu QSL angeglichen
werden.

Forschung im Bereich NTQSL sollte unter-
stiitzt werden, um die Evidenzbasis in Bezug
auf Inzidenz, Uberlebensraten, Privalenz,
Atiologien und Strategien zum Gesund-
heitsmanagement zu erweitern.
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Kapitel 3

oooooooooooooooooooooooooo

Pravention von
Querschnittlahmung



»Ich bin 52 Jahre alt, mdnnlich und leide an einer inkompletten aber folgenschweren Quer-
schnittlihmung (C4). Die Querschnittlahmung erlitt ich 1973 bei einem Verkehrsunfall; ich
war damals 16 Jahre alt. Den Verkehrsunfall habe ich selbst verursacht; ich fuhr zu schnell,
ohne Fithrerschein und war angetrunken. Ich kann meine Arme ein wenig bewegen und meine
Hinde fiir einfache Tdtigkeiten verwenden. Ich kann stehen, aber nicht gehen. Ich kann nicht
auf der Computertastatur tippen, kann jedoch ein Spracherkennungsprogramm verwenden,
um auf dem Computer zu schreiben. Um mich fortzubewegen, verwende ich einen Rollstuhl.
Um meinen personlichen Bediirfnissen nachzukommen, habe ich rund um die Uhr personliche
Unterstiitzung.”

(Stig, Ddnemark)

»Zwischen den Jahreszeiten, in denen Reis angebaut wird, arbeitete ich als Bauarbeiter in
Hanoi, um zusitzlich Geld zu verdienen - sowohl um sicherzustellen, dass ich eine gute Vor-
ratsmenge an Samen fiir die Reisanbausaison kaufen konnte, als auch um fiir die Bediirfnisse
meiner Kinder aufzukommen damit sie die Schule besuchen kénnen, und um ihnen eine gute
Zukunft bieten zu konnen. Eines Tages brach wortwortlich eine Welt fur mich zusammen, als
ich die Kontrolle verlor und auf einer nassen Holzplanke ausrutschte wahrend ich eine Ladung
Backsteine trug.“

(anonym, Vietnam)

»Ich fiel 1976 vom Dach meines Hauses und erlitt eine Querschnittlihmung (C5-C6). Als Folge
kann ich meine Beine nicht mehr bewegen und meine Finger und Arme kann ich nur sehr ein-
geschrankt gebrauchen.”

(David, USA)

»1998 erlitt ich eine Schusswunde, die eine Querschnittlihmung unterhalb von Th6-7
verursachte.”

(Robert, Uganda)

»1ch erlitt die Verletzung im Oktober 1997 als ich in Noosa Heads in Queensland, Australien
auf dem Bodyboard surfte. Als Folge meiner Querschnittlihmung (C4-5) kann ich lediglich
meinen Kopf bewegen, verfiige aber iiber absolute keine Funktionalitét in den Gliedmaf3en.
Diese neue und schwierige Situation brachte auf einmal viele Herausforderungen mit sich, die
interessante Fahigkeiten zur Problemlosung erforderlich machten, um eine bestmogliche Selb-
standigkeit zu erreichen, und um die Belastung fiir andere so gering wie moglich zu halten.”

(Brad, Australien)

»Ich bin ein Tetraplegiker und erlitt 1974, vor 35 Jahren, eine Querschnittlihmung wahrend ich
Rugby spielte im Alter von 15% Jahren.®

(Richard, Neuseeland)



Privention von Querschnittlihmung

Wenn Querschnittlahmung (QSL) die Folge eines traumatischen Ereignis-
ses wie etwa eines Straflenverkehrsunfalls oder ein Sturzes ist, findet oftmals
der Ubergang von einer guten Gesundheit zu einer dauerhaften Behinderung
innerhalb weniger Sekunden statt. Ob nun die Ursache traumatischen oder
nicht-traumatischen Ursprungs ist — es ist gut zu wissen, dass ein Grofiteil
dieser Gesundheitseinschrankungen vermeidbar ist.

Die primére Préavention beinhaltet Maflinahmen zur Vermeidung oder
Beseitigung der Ursache einer QSL in Bezug auf eine einzelne Person oder eine
Bevolkerungsgruppe bevor das Problem entstehen kann, z. B. Mainahmen zur
Reduzierung von Straflenverkehrsunfillen. Die sekundére Pravention kommt
ins Spiel, wenn eine QSL eingetreten ist. Ziel ist es, eine frithe Diagnose und
Behandlung zu erméglichen und Behinderung einzuschranken (vgl. Kapitel 4:
Bediirfnisse im Bereich der Gesundheitsversorgung und Rehabilitation). Frith-
zeit zu erkennen, dass moglicherweise eine QSL durch eine Verletzung vor-
liegt sowie ein fachgerechter Transport zu einer geeigneten Einrichtung und
Zugang zur Erstrehabilitation sind Teil der sekundéren Pravention. Die terti-
are Pravention konzentriert sich auf die Rehabilitation nach der QSL und auf
umweltbezogene Mafinahmen zur Reduzierung von Komplikationen und zur
Forderung einer erfolgreichen Eingliederung des Betroffenen in das Familien-
leben und in das personliche Umfeld (1).

Alle Formen der Pravention sind notwendig. Menschen mit Behinderungen
betrachten den Zugang zu Gesundheit, kombiniert mit Menschenrechten und
sozialer Inklusion, als Ausweg aus der schwierigen Lage, in der sie sich durch
die gesundheitlichen Probleme in Zusammenhang mit der Behinderung befin-
den (2). Die Menschenrechtsprinzipien Respekt und Wiirde verlangen, wie von
der UN-Konvention iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen (BRK)
(3) hervorgehoben, dass Praventionsstrategien auf eine Art und Weise verfolgt
werden, die Menschen mit einer QSL nicht diskriminiert (4).

In diesem Kapitel werden primire Praventionsinterventionen erortert, die
QSL reduzieren konnen, vorrangig QSL traumatischen Ursprungs. Dieses Kapi-
tel beleuchtet insbesondere Interventionen, die sich als wirksam erwiesen haben
und weist auf solche hin, die genauer untersucht werden miissen. Die sekundire
und tertidre Pravention werden in den nachfolgenden Kapiteln behandelt.
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Ursachen einer traumatischen
Querschnittlahmung

Traumatische QSL kann das Resultat verschie-
dener Mechanismen sein, beispielsweise von
Verkehrsunfillen, Stiirzen, Gewalt oder von ver-
schiedenen Aktivititen, wie beispielsweise Arbeit
und Sport oder zuhause. Praventionsstrategien
beziehen sich meist auf individuelle Gegeben-
heiten, in denen ein erhhtes Verletzungsrisiko
besteht. Im folgenden Abschnitt wird die Pra-
vention von traumatischer QSL nach Ursachen
erortert.

StraBenverkehrsunfalle

Wihrend die Umstinde und genauen Mecha-
nismen zwischen und innerhalb verschiedener
Regionen variieren, bleiben Stralenverkehrs-
unfille die weltweit haufigste Ursache fiir QSL.
Laut der weltweiten Statistik fiir Verkehrsunfille
(vgl. Kapitel 2) ist die QSL-Inzidenz bei jungen
Menschen und Minnern héher (5-7). Eine
Reduzierung der Inzidenz von Straflenverkehrs-
unfillen stellt somit einen wichtigen Bestandteil
der Pravention von QSL dar. Man unterschei-
det die Phasen vor einem Unfall, wihrend eines

............................................................................

Unfalls und nach einem Unfall, wie als Erstes
von Haddon beschrieben (8) (vgl. Tabelle 3.1).

Der Safe-Systems-Approach

zur Unfallpravention

Die Einfithrung eines Safe-Systems-Approach
zur Unfallprivention war von zentraler Bedeu-
tung fiir die Reduzierung von Todesfillen und
Behinderung im Zusammenhang mit Strafien-
verkehrsunfillen in Lindern mit hohem Nati-
onaleinkommen (Abbildung 3.1) (9, 12). Dieser
Ansatz berticksichtigt, dass es bei der Interak-
tion von Fahrzeugen aller Art mit verschiedenen
Verkehrsteilnehmern auf gemeinsam genutz-
tem Raum mit grofler Wahrscheinlichkeit zu
Zusammenstoflen kommen kann, und wenn
die Komponenten (Fahrzeuge, Menschen, Stra-
flen) und deren Interaktionen nicht angemes-
sen organisiert sind (Systemplanung), trigt dies
zu Unfillen und daraus resultierenden schwe-
ren Verletzungen und Todesfillen bei (9). Der
Safe-Systems-Approach soll die Hauptursachen
der ,Fehler” jeder Phase (vor dem Unfall, wih-
rend des Unfalls, nach dem Unfall) identifizieren
undbeseitigen. Die Hauptrisiken fiir Fahrzeugin-
sassen beispielsweise sind weitldufig bekannt:
Eine zu hohe oder der Situation unangemessene

............................................................................

Tabelle 3.1. Haddon-Matrix angewandt auf Pravention von Verletzungen im StraBBenverkehr

Phase Faktoren
Mensch Fahrzeuge und Ausriistung Umwelt
Vordem  Unfallprévention Information Fahrtiichtigkeit StraBenplanung und -gestaltung
Unfall Einstellung Beleuchtung Geschwindigkeitsbegrenzung
Beeintrachtigung Bremsen FuBBgangereinrichtungen
Polizeiliche Handhabung
MaBnahmen Geschwindigkeits-
management
Unfall Verletzungspra- Anwendung von Insassen-Riickhaltesysteme  Unfallschutzvorrichtungen an
vention Zwangsmitteln Andere Sicherheits- den Fahrbahnseiten
wahrend des Unfalls  Beeintrachtigung vorrichtungen
Unfallschutz-Design
Nach dem lebenserhaltende Erste Hilfe Fahigkeiten Leichte Zuganglichkeit Rettungseinrichtungen
Unfall MaBnahmen Zugang zu Sanititern  Brandgefahr StraBeniiberlastung
Quelle (9).
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FAHIGKEIT
DES MENSCHEN
GEWALTEIN-

WIRKUNG ZU
% ERTRAGEN

Quellen (70, 17).

Fahrgeschwindigkeit, die Nichtbenutzung von
Sicherheitsgurten und Kinder-Riickhaltesyste-
men sowie Fahren unter Einfluss von Alkohol
oder Freizeitdrogen (13).

Die Entwicklung und Implementierung von
Aktionsplinen mit Reduktionszielen, gestiitzt
auf Unfalldaten und evidenzbasierte Interven-
tionen, sind Schliisselkomponenten fiir den
Safe-Systems-Approach (12, 14). Die erfolgrei-
che Implementierung von Aktionsplinen zur
Straensicherheit setzt eine wirksame Interes-
senvertretung, breitgeficherte Akzeptanz der
Gemeinschaft, Kooperation zwischen Regierun-
genaufmehreren Sektoren miteiner designierten
fithrenden Organisation (z. B. eine eigenstin-
dige Behorde innerhalb des Verkehrsministe-
riums) voraus sowie die Zusammenarbeit von
Industrie und Nicht-Regierungsorganisationen
(NGO) wie den Automobilclubs und den Inter-
essengruppen fiir medizinische Berufe und Stra-
BRensicherheit (9).

Der Safe-Systems-Approach ist ein ganzheit-
licher Zyklus, der Folgendes beinhaltet:
=  Problemidentifizierung;
= Strategieformulierungen;

= Implementierung ausgewihlter politischer
Konzepte;

= Evaluierung,
Re-Evaluation

Feinabstimmung und

Die dafiir notwendigen Mafinahmen umfas-

sen:

= Bekanntmachung und Geltendmachung
von angemessenen Gesetzen zu Alkohol am
Steuer, Geschwindigkeitsiiberschreitung,
Anschnall- und Helmpflicht, etc.;

= Unterrichtung der Biirger iiber Straflensi-
cherheit durch Social Marketing, Offent-
lichkeitsarbeit, etc.;

= Entwicklung sicherheitsrelevanter Gegen-
mafinahmen, einschliefllich Airbags, Riick-
haltesysteme und Straflenplanung.

Es hat sich gezeigt, dass der Safe-Systems-
Approach fiir den beobachteten Riickgang von
Straflenverkehrsunfillen entscheidend ist und
eine Evidenzbasis des Straflensicherheitssystems
wird kontinuierlich aktualisiert (9, 12).

Der Transfer von Wissen und Technologie
von Lindern mit hohem Nationaleinkommen

53



Querschnittlahmung - Internationale Perspektiven

auf Lander mit mittlerem und niedrigen Nati-
onaleinkommen - unter Beriicksichtigung von
unterschiedlichen Straflenumgebungen, Fahr-
zeugen, Fahrzeuggebrauch und individueller
Ressourcenknappheit - ist essenziell, um dem
fir die Zukunft projizierten Anstieg unfallver-
ursachter Todesfdlle und Verletzungen entge-
genzuwirken (I5).

Spezielle Interventionen zur

Reduzierung von Querschnittlahmungen
bei Fahrzeugnutzern

Zwar sollten individuelle QSL-spezifische Inter-
ventionen implementiert werden (16, 17) (vgl.
Kasten 3.1), jedoch besteht der grofite Nutzen
in der Implementierung eines Systemansatzes —
mit Fokus auf die Strafenumgebung als Gesam-
tes (z.B. Flichennutzung, Zugang zu und fir
Gemeinden, Ndhe zu Wohngebieten und ande-
ren Einrichtungen) - unter Berticksichtigung der
Bediirfnisse und Moglichkeiten aller Straf3enbe-
nutzer. Ein ebenso grofier Nutzen besteht in der
Entwicklung und Vermarktung von Fahrzeugen,

die nicht nur ihren Insassen mehr Schutz bieten,
sondern bei denen auch das Wohlbefinden der
Verkehrsteilnehmer beriicksichtigt wird, die im
Fall eines Zusammenstofles mit dem Fahrzeug
in Kontakt kommen (9, 12). Tabelle 3.2 liefert
eine Zusammenfassung von Interventionen bei
Straflenverkehrsunfillen.

Wihrend diese Interventionen hauptsach-
lich Fahrzeuge betreffen, sind verkehrsberuhi-
gende Mafinahmen ein typisches Beispiel fiir
Verdnderungen der Umwelt (z. B. Kreisverkehre,
Riittelstreifen, Fahrstreifentrennung etc.), die
potenziell alle Arten von Straflenverkehrsunfil-
len in Stadten reduzieren konnen.

Schutz fiir andere Verkehrsteilnehmer

Die Herausforderungen in der Privention von
QSL und anderen Verletzungen gefdahrdeter
anderer Verkehrsteilnehmer (Motorradfah-
rer, Fufigdnger und Fahrradfahrer) sind kom-
plex und héngen von Verhaltensinterventionen
ab, die zur Reduzierung von Unfallrisiken und
zur Schaffung sicherer Straflenumgebungen

Kasten 3.1. Unfalle mit Fahrzeugiiberschlagen erhohen das Risiko einer Querschnittlahmung

Matilda war an einem Sonntagmorgen nach einer Party zum 30. Geburtstag auf dem Hof eines Bekannten alleine im
Auto ihres Freundes unterwegs . Sie hatte in den friihen Morgenstunden Alkohol getrunken und nur wenig geschla-
fen. Das Auto kam auf den Seitenstreifen ab, der schlecht gebaut und abschiissig war. Innerhalb eines Bruchteils
einer Sekunde geriet das Fahrzeug auRer Kontrolle. Die Innenseite des Vorderrads verkantete sich, sodass das Auto
sich tiberschlug. Der Unfall war gravierend, genau wie Matildas Verletzungen —Genickbruch und Dislokation und
als Folge Tetraplegie.

Matildas Unfall ist ein typisches Beispiel. Unfélle, bei denen sich das Auto tiberschldgt stehen im Zusammenhang mit
schweren Verletzungen. Der Kopf eines Insassen kann mit dem Fahrzeugdach zusammenprallen, wenn sich das Auto
Uberschldagt und der Insasse kopfiiber gedreht und das gesamte Kérpergewicht auf das Genick gedriickt wird (76, 18,
19). Die daraus resultierende Axialkompression steht in Zusammenhang mit der Fraktur und Dislokation der Halswir-
belsaule. Unfalle mit Fahrzeugiiberschldagen sind verhaltnismaBig hdufig, besonders in landlichen Gebieten, in denen
hohe Geschwindigkeiten und schlecht instandgehaltene Fahrzeuge und die Infrastruktur Risikofaktoren darstellen.

MaBnahmen zur Reduzierung von Inzidenz und Konsequenzen von Unfallen mit Fahrzeugiiberschlagen beinhalten:

= regulatorische Ansétze zur Einfiihrung von Uberschlag-Sicherheitsstandards fiir Fahrzeuge (20);

= die Verwendung von elektronischen Stabilitatskontrollen bei Fahrzeugen, d. h. Computertechnologie, die die
Fahrzeugstabilitat durch Erkennen und Reduzieren des Schleuderns verbessert (21, 22);

= die Installation von Barrieresystemen und seitlichen StraBenbegrenzungen fiir sicherere Stralen (23);

= MaBnahmen zur Verhinderung von Geschwindigkeitsiiberschreitungen, Ubermiidung und Fahren unter
Alkoholeinfluss.

Fortsetzung auf der ndchsten Seite...
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...Fortsetzung

Gezielte Interventionen beinhalten:

= Obligatorische Standards fiir das Design von Fahrzeugsitzen mit Vorschriften fiir die Hohe der Kopfstiitzen,
sowie eine hochentwickelte Sitzkonstruktion kénnen die Wahrscheinlichkeit und Schwere von Verletzungen
des Gewebes der Halswirbelsaule mindern (d. h. Verletzungen wie Schleudertrauma) (24-26).

= Korrekt angewandte Dreipunkt-Sicherheitsgurtsysteme beugen einem schweren Aufprall des Kopfes auf der
Innenseite der Fahrzeugwand vor, die mit Tension/Flexion Verletzungen in Verbindung stehen (24, 27, 28),
verhindern, dass Insassen aus dem Fahrzeug hinausgeschleudert werden (29) und reduzieren thorako-lumbale
Verletzungen. Gesetzesvollzug in Kombination mit Verhaltensinterventionen wie Gurtkontrollsysteme haben
sich als wirksame Methode erwiesen, um einen hohen Prozentsatz der Sicherheitsgurtverwendung sicherzu-
stellen (20, 30).

= Riickhaltesysteme fiir Kinder, die dem Alter und Gewicht des Kindes entsprechen, sind essenziell fiir die Risikomi-
nimierung von Verletzungen bei Kleinkindern und Kindern und sind Zweipunkt-Beckengurten vorzuziehen, die im
Zusammenhang mit thorako-lumbalen Verletzungen und Verletzungen im Bauchraum stehen (13, 31-33).

= Wahrend es nunmehr weithin bekannt ist und akzeptiert wird, dass Motorradhelme eine bedeutende Rolle
bei der Verhinderung von traumatischen Gehirnverletzungen spielen, ist noch unklar, welche Rolle sie bei der
Pravention von Halswirbelsdulenverletzungen spielen. Es bedarf weiterer Forschung, um zu ermitteln, ob sie
Schutz bieten (34).

Tabelle 3.2. Zusammenfassung von Interventionen zur Pravention von StraBenverkehrsunfillen

Wirksame Interventionen, die implementiert Vielversprechend - weitere Unwirksam oder schadlich -
werden sollten Evaluierung notwendig davon sollte abgeraten werden
Entwurf und Vollzug in Bezug auf Gesetze iiber Alko- ~ Verwendung einer Sitzerh6-  Stral3ensicherheitstraining ohne
hol am Steuer (einschlieBlich einer Begrenzung der hung fiir Kinder, die aus den  einhergehende Anderungen in der
Blutalkoholkonzentration von 0.05 g/dl fiir alle Fahrer ~ Kindersitzen herausgewach-  Gesetzgebung oder MaBnahmen fiir
und niedriger fiir Fahranfanger, stichprobenartige Ate-  sen sind (35) mebhr Sicherheit von StraBenumge-
malkoholkontrollen, Minimalalter fiir den Erwerb von bungen oder Fahrzeugen
alkoholischen Getranken (Verkaufskontrollen) (9),
Benutzung von Sicherheitsgurten (36) Unterrichtbasiertes Fahrertraining
(37,38)
Benutzung von Riickhaltesystemen fiir Kinder (35) Kinder oder Babies auf Sitze mit

Airbag platzieren (39)
Motorradhelme (34, 40)

Veranschlagung und Durchsetzung von Geschwindig-
keitsbegrenzungen (inklusive der Verwendung von
Geschwindigkeitsiiberwachungskameras, Geschwin-
digkeitsbeschrankungen in der Nahe von Schulen,
Krankenhdusern, etc.)

Licht-Einschaltungspflicht fiir Motorrader (9)
StraBendesigns, bei denen Fu3ganger und Zweirad-
fahrer von Autos und schwereren Fahrzeugen getrennt
sind (9, 12, 41)

Gebietsweise VerkehrsberuhigungsmaBnahmen (42)
Nachweispflicht fiir Fahrerqualifizierung (43)

entwickelt wurden, um eine angemessene Tren- Diese Herausforderungen haben eine beson-
nung zwischen Fufigingern und Fahrradfahrern  ders hohe Prioritit in Lindern mit niedrigem
und Fahrzeugen zu schaffen. und mittleren Nationaleinkommen, in denen
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die Motorisierung schnell zunimmt wéhrend
die Haupttransportmittel jedoch immer noch
das Gehen zu Fuf}; mit dem Fahrrad fahren
oder das Fahren mit unsicheren Fahrzeugen wie
tiberfiillten Pick-up Trucks ohne Riickhaltesys-
teme sind (9). Dieses hohere Verkehrsvolumen
bedeutet fiir die Verkehrsteilnehmer, dass sie
linger einem erhohten Unfallrisiko ausgesetzt
sind; dieses Problem wird noch verstirkt, wenn
die Entwicklung der Infrastruktur nur langsam
voran geht. In eben diesem Kontext bieten Tech-
nologietransfer und die Einfithrung von , Safe
System“-Interventionen betrdchtliche Moglich-
keiten bei der Reduzierung von verkehrsbeding-
ter Mortalitdt, Morbiditdt und Behinderung (44).

Stiirze

Zusitzlich zu Verkehrsunfillen stellen Stiirze

ebenfalls eine betrichtliche Ursache von QSL

dar. Es wurden die folgenden vier Muster iden-

tifiziert, die zu QSL fithren:

= Stiirze auf gleicher Hohe (z. B. beim Sport,
Stolpern tiber einen Teppich, beim Tragen
einer schweren Last [vgl. Kasten 3.2]);

= Stiirze aus weniger als einem Meter Hohe
(z. B. Stufen hinunterfallen, Sturz von einer
niedrigen Mauer);

= Stiirze aus einem Meter Hohe oder mehr (z.
B. von einem Gebaude oder einem Pferd);

Kasten 3.2. Stiirze beim Tragen von Lasten auf dem Kopf

In vielen Landern mit niedrigem Nationaleinkommen werden Lasten auf dem Kopf getragen. Tréger transportieren
regelmafig Lasten von bis zu 100kg auf dem Kopf. Diese Methode wurde in Bangladesch (45), Ghana (46) und Sierra
Leone (47) beobachtet.

In Bangladesch sind Menschen, die eine QSL ab der Halswirbelsaule durch Stiirze beim Tragen einer schweren Last
auf dem Kopf erleiden — meistens Agrarerzeugnisse, Diingemittel oder Reis — oft arme junge Manner, die als Trager
arbeiten sowie Bauern.

Das Risiko einer QSL durch einen Sturz wahrend des Tragens einer schweren Last auf dem Kopf ist betrdchtlich hoher
fiir neue und ungelernte Trager undKinder, und wenn die Traglast 50kg Uibersteigt (45).

Da die Trager ihren Kopf immerzu aufrecht halten miissen, um die Last im Gleichgewicht zu halten, ist es fiir sie
sehr schwierig, die Beschaffenheit des Weges oder der StraBe zu sehen, auf der sie gehen. Unebene oder glatte
Oberflachen verursachen haufig Stiirze. Sechzig Prozent der Falle geschehen in landlichen Gegenden, auf Agrarland
oder matschigen Wegen. Der Stiirzende verliert das Gleichgewicht und die Kombination aus der Wucht des Sturzes
sowie der Wucht der schweren Last resultieren in einen besonders schweren Sturz. Die betroffene Person ist auBBer-
stande, die schwere Last vom Kopf wegzustof8en oder die anormale Nackenbewegung zu kontrollieren, die durch
das Gewicht und die Wucht der Last entstehen. Dies verwandelt einen energiearmen Sturz in einen energiereichen
Sturz, mit der Folge einer Querschnittlahmung.

Regierungen tendieren dazu, das Ausmal dieses Problems zu (ibersehen, da diese Verletzungen héufig in landlichen
Gegenden stattfinden und arme Menschen betreffen, die keinerlei Einfluss haben. Die Arbeitslosigkeit ist oft hoch
und verletzte Arbeiter werden schnell ersetzt. Die Folgen dieser Verletzungen fiir die betroffene Person und deren
Familie sind jedoch unermesslich.

Diese Unfdlle kdnnen durch die Einfiihrung von alternativen Methoden der Lastenbeférderung verhindert werden.
Mit Hilfe von Schubkarren, die strapazierfahig und sicherer sind, kdnnen schwerere Lasten transportiert werden.
Zur Einfiihrung des Schubkarrens als Alternative sind staatliche Vorschriften und Unterstiitzung notwendig sowie
moglicherweise Subventionen, um Schubkarren zu einer attraktiven Alternative fiir Arbeitgeber zu machen.

Der Prozess der Identifizierung von Situationen, die Moglichkeiten fiir Verletzungspravention im beruflichen Umfeld
aufweisen, beinhaltet eine sorgfaltige Analyse sowohl der Mechanik, die den Stiirzen zu Grunde liegt, als auch der
Abfolge von Ereignissen, die letztendlich zu Verletzungen fiihren.
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= beim Getroffen oder Eingequetscht werden
von einem fallenden Gegenstand (z. B. Ein-
sturz eines Bergwerksschachts).

Vieleschwere Stiirze geschehenbeider Arbeit
oder beim Sport oder auch in unsicheren Héu-
sern oder Wohnstatten. Zuhause konnen Stiirze
auf Treppen oder aufgrund von Gegenstinden
geschehen und kommen besonders hiaufig bei
lteren Menschen und Kindern vor. Die Praven-
tion von Stiirzen kann durch Veridnderungen in
der Wohnumgebung von élteren Menschen ver-
bessert werden, beispielsweise durch die Besei-
tigung von Unordnung, losen Teppichbdden
und unebenen Bodenoberflichen sowie durch
die Ausstattung mit guter Beleuchtung, Gelan-
dern und passenden Sitzerh6hungen, Toiletten
und Betten (48). Mit Hilfe von Programmen zur
Untersuchung des Gleichgewichtssinns kénnen
Menschen, die gefihrdet sind, ermittelt werden.
Diese Programme koénnen zur Implementie-
rung von Mafinahmen zur Verbesserung des

Kapitel 3  Pravention von Querschnittlidhmung

Gleichgewichts und Verhinderung von Stiir-
zen beitragen. Diese Mafinahmen beinhalten
Gymnastikiibungen und die Bereitstellung von
Hilfsmitteln (z. B. Rollator) sowie Schulun-
gen fiir die Nutzer zu deren Handhabung und
Instandhaltung.

Sturzprivention beinhaltet die Modifizie-
rung der Umwelt, die Einfithrung von Geset-
zen und Vorschriften, die Risikoaufklirung der
Bevélkerung und die Bereitstellung eines sofort
verfiigbaren Unfallmanagements nach dem
Sturz. Eine Ubersicht der Interventionen wird
in Tabelle 3.3 gegeben.

Gewalt

Der Gebrauch von Schusswaffen (verwendet zum
Angriff auf andere, zur Selbstverletzung oder
unabsichtlich ausgelost) ist eine der haufigsten
Ursachen fiir Verletzungen an der Wirbelsaule.
Dabei verzeichnen die afrikanischen Staaten sid-
lich der Sahara den grofiten gemeldeten Anteil

Tabelle 3.3. Zusammenfassung der Interventionen zur Pravention von Stiirzen

Sturzkategorie Wirksame Interventionen,
die implementiert werden
sollten

Vielversprechend - Unwirksam oder Schadlich -
Weitere Evaluierung davon sollte abgeraten werden
notwendig

Sttirze auf gleicher Hohe Beseitigung von Unordnung
und losen Teppichen auf dem
Boden, Installation einer guten
Beleuchtung, Gelédnder und

passende Hohe der Mobel
Stlirze aus mehr als Schutzeinrichtungen an
einem Meter Hohe, z. Fenstern von Hochhausern,
B.von Hochhéusern, Absperrungen auf den Déachern
Déchern, Baumen (49)

Sichere Erntemaschinen®

Getroffen oder Einge- Wo méglich Schubkarren
quetscht werden von

einem schweren Gegen-

stand, z. B. beim Tragen

auf dem Kopf

Aufklarungsprogramme alleine
arbeiten

Durchsetzung von Bauvor-  Aufklarungsprogramme alleine
schriften (50) arbeiten

Aufklarung von Eltern klei-
ner Kinder iiber die Risiken
bei Stiirzen im Zusam-
menhang mit bestimmten
Produkten (57)
Arbeitsplatz-bestimmungen
zur Begrenzung von Lasten
auf dem Kopf und Alter der
Arbeiter*

* Die Interventionen sind hochstwahrscheinlich nicht tiberall anwendbar, insbesondere nicht in Lindern mit niedrigen Natio-
naleinkommen, in denen es keine entsprechenden Arbeitsgesetze gibt oder sie nicht geltend gemacht werden.
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weltweit an durch Gewalt verursachten Quer-
schnittldhmungen (38% aller Fille von QSL) (52).
Messer und andere scharfe Gegenstinde konnen
ebenfalls fiir die Zufiigung von tiefergehenden
Verletzungen verwendet werden mit QSL als Folge
(53). Verletzungen der Wirbelsaule durch Bombe-
nexplosionen wurden ebenfalls verzeichnet (54).
Ein kleiner Anteil von Stiirzen aus grofier Hohe
ist auf Suizidintention zuriickzufiithren.

Es gibt wissenschaftliche Beweise, die wie
angenommen bestitigen, dass Linder mit res-
triktiven Rechtsvorschriften in Bezug auf
Schusswaffen und einer geringeren Anzahl
an Schusswaffenbesitzern tendenziell weniger
Fille von Schusswaffengewalt aufweisen. Eine
begrenzte Ausgabe von Schusswaffenlizenzen
sowie Kaufbedingungen - einschlieflich Ver-
boten, Mindestalter der Kaufer und Zuverlds-
sigkeitsiiberpriifung - wurden implementiert
und verzeichnen positive Resultate in Landern
wie Australien, Brasilien und Neuseeland. Stu-
dien in Kolumbien und El Salvador zeigen, dass
implementierte Gesetze iiber das Mitfithren von
Schusswaffen in der Offentlichkeit die Mordra-
ten verringern konnen (55). Es sind ebenfalls
vielfiltige Strategien notwendig, um die Nach-
frage nach Schusswaffen zu reduzieren - z. B.
gefihrdete Jugendliche davon abbringen, Mit-
glieder einer Bande zu werden.

In Bezug auf Messer und scharfe Gegen-
stinde benotigen die Regierungen, zusitzlich
zu den Kontrollmafinahmen, weitreichende
Strategien zur Reduzierung soziookonomischer
Faktoren, die zu Waffengewalt fithren. Weniger
wissenschaftliche Beweise sind verfiigbar iiber
die Ergebnisse der Bemithungen zur Reduzie-
rung von Gewaltausiibung mit Hilfe scharfer
Gegenstinde, z. B. Messer, als iber die Ergebnisse
der Bemiithungen zur Reduzierung von Schuss-
waffengewalt. Bislang haben sich die betroffenen
Behorden auf Mafinahmen dhnlich der zur Kon-
trolle von Schusswaffen verwendeten Mafinah-
men konzentriert. Im Vereinigten Konigreich
beinhalteten diese gesetzliche Reformen (z. B.
Verbote von Schnappmessern, Mindestalter fiir
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Kdufer), eine strengere Vollstreckung (Kont-
rollen und Durchsuchungen) und Waffenam-
nestien. Die Resultate dieser Mafinahmen sind
jedoch noch unklar (55).

Strategien zur Gewaltprdvention, zusitz-
lich zu zugangsbeschrinkenden Mafinahmen
tir todliche Waffen wie Pistolen und Messer wie
oben beschrieben, beinhalten die folgenden: die
Entwicklung sicherer, stabiler und forderlicher
Beziehungen zwischen Kindern und ihren Eltern
sowie Betreuungspersonen, um Kindesmiss-
handlung und andere Formen von Gewalt spéter
im Leben zu verhindern; die Entwicklung von
Lebenskompetenzen bei Kindern und Jugendli-
chen,umeinerméglichenInvolvierungin Jugend-
kriminalitat vorzubeugen; die Reduzierung der
Verfiigbarkeit und des Missbrauchs von Alkohol
als Risikofaktor fiir alle Formen von Gewalt; die
Forderung der Gleichstellung der Geschlechter,
um Gewalt gegen Frauen zu verhindern; die Ver-
anderung kultureller und sozialer Normen, die
Gewalt unterstiitzen sowie Opferidentifizierung,
Pflege- und Unterstiitzungsprogramme.

Ursachen von nicht-traumatischer
Querschnittlahmung

Die Préavention von nicht-traumatischescher

QSL hdngt von breiteren Mafinahmen sowohlim

Gesundheitswesen als auch in der Krankheits-

bekdmpfung ab. Vermeidbare Ursachen fiir eine

Funktionsstérung des Riickenmarks beinhalten:

* {bertragbare Krankheiten - Tuberkulose
(TB) und HIV;

* nicht-tibertragbare Krankheiten - Krebs,
degenerative Krankheiten wie Osteoarthri-
tis, die zu Spinalstenose fithren, Herz-Kreis-
laufkrankheiten;

* Mangelerndhrung - Neuralrohrdefekte, Vi-
tamin B, -Mangel (56);

= Komplikationen bei der medizinischen Ver-
sorgung.



Einige Priventionsstrategien in Bezug auf
jede Krankheitsgruppe werden in Tabelle 3.4
erortert und zusammengefasst.

Infektionen wie TB iiberwiegen mehrheit-
lich in Lindern mit niedrigem und mittlerem
Nationaleinkommen als in jenen mit einem
hohen Nationaleinkommen. Spinale TB kommt
bei etwa 1-2% der von TB Betroffenen vor, und
konnte, angesichts der Pravalenz von TB, die
Ursache fuir bis zu 20% der Wirbelsidulenerkran-
kungen in manchen Kontexten sein (58, 64). Die
Privalenz von spinaler TB stieg mit der Zunahme
von HIV Infektionen an (65-67). Verbreitete kli-
nische Erscheinungsbilder sind Riickenschmer-
zen, Fieber, Gewichtsverlust und neurologische
Ausfille (68). Die Privention von QSL durch TB
hingt von der Fritherkennung und Frithbehand-
lung ab (69). Spinale TB kann durch eine Biop-
sie oder Kernspintomographie (MRI) festgestellt
werden. Diese Untersuchungen sind jedoch
moglicherweise in Lindern mit niedrigem und
mittlerem Nationaleinkommen nicht jederzeit
verfiigbar, sodass sich die Diagnose verzogert
(70). Die Behandlung von spinaler TB umfasst
die komplette medikamentose Anti-Tuberkulose
Behandlung sowie, falls notwendig, einen opera-
tiven Eingriff an der Wirbelsaule.

Kapitel 3  Pravention von Querschnittlidhmung

Krebs, der sich bis zur Wirbelséiule ausbrei-
tet, kann auf das Riickenmark und angrenzende
Riickenmarksstrukturen driicken. Wenn dies
nicht behandelt wird, sind Schmerzen, Paraple-
gie und Inkontinenz mégliche Folgen. Um zu
verhindern, dass Krebs sich bis zum Riickenmark
ausbreiten kann, sind eine Fritherkennung und
-behandlung notwendig, insbesondere wenn es
sich dabei um Brust-, Lungen- oder Prostatak-
rebs handelt (71). Behandlungsmoglichkeiten
zur Reduzierung des Drucks auf das Ricken-
mark bei spinalen Tumoren sind Bestrahlung,
chirurgische Eingriffe, Pharmakotherapie und
Chemotherapie (72, 73).

Obwohl mehrere Einflussfaktoren mit
Neuralrohrdefekten in Verbindung gebracht
wurden, hat sich die erhohte Einnahme von Fol-
saure zu deren Prdvention als realisierbare und
kostengiinstige Intervention in der Nahrungs-
aufnahme erwiesen (74, 75). Eine Metaanalyse
von verfiigbaren Daten bestitigt diese Ergeb-
nisse (vgl. Kasten 3.3).

Inetwa 63 Lindern ist die Anreicherung von
Weizenmehlmit Folsdure gesetzlich vorgeschrie-
ben (91); dies fiithrte nachweislich zu einer Redu-
zierung der Spina bifida Inzidenz (77, 92, 93). Die
Einnahme von Folsaure-Erganzungsmitteln vor

Tabelle 3.4. Zusammenfassung der Interventionen zur Pravention von nicht-traumatischen

Querschnittlihmungen

Ursachen

sollten

Wirksame Interventionen, die auf
breiter Basis implementiert werden

Vielversprechend - weitere Evaluierung
notwendig

Infektionskrankheiten (z. B. TB,
HIV) gegen TB)

Impfstoffe (Bacille Calmette—Guérin

Behandlung mit der Hochaktiven Antiretrovira-
len Therapie (HAART) gegen HIV (57)

Fritherkennung und medizinische
Behandlung von Spinal-TB (58)

Krebs
Spina bifida

Mikronahrstoffen (59);

Frithe Diagnose und Behandlung

Anreicherung von Weizen- und
Maismehl mit Folsaure und anderen

Diskontinuierliche Einnahme von Eisen- und
Folsaure-haltigen Erganzungsmitteln im fort-
pflanzungsfahigen Alter (62, 63)

tagliche Einnahme von Folsaure-Ergan-
zungsmitteln drei Monate vor und nach

der Empféangnis (60, 61).
Degenerative Krankheiten der unbekannt

Wirbelsaule
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Kasten 3.3. Interventionen zur Pravention von Spina bifida

Spina bifida ist ein Geburtsfehler, von dem Schwangerschaften auf der ganzen Welt betroffen sind. Eine systema-
tische Ubersichtsarbeit zur Spina bifida Inzidenz ergab eine Spanne von Inzidenzraten, die von 2,3 pro 10.000 in
Brasilien (76) bis zu 32,1 pro 10.000 im Oman reichte (77). Eine fiir diesen Bericht durchgefiihrte Metaanalyse ergab
eine Gesamtinzidenzrate von 8,4 pro 10.000 (vgl. Technischer Anhang C fiir verwendete Methoden und Terminolo-
gie). Diese Gesamtinzidenzrate spiegelt nicht die Variationen der Inzidenzraten von Studien wider, die unterschied-
liche Kategorien von Schwangerschafts- und Geburtsdaten verwenden (vgl. Kapitel 2). Die Gesamtinzidenzraten
von Spina bifida liegen bei ca. 4,5/10.000 in Studien, die Lebendgeburten-Daten verwenden, wahrend Studien, die
Lebend- und Totgeburten-Daten oder Daten, die Lebend-, Totgeburten und Schwangerschaftsabbriiche verwen-
deten, Inzidenzraten von ca. 10,0/10.000 respektive 9,1/10.000 ergaben.

vvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvv

Meta-Analyse der Wirkung von Nahrungsmittelanreicherung mit Folsaure auf die
Inzidenzraten von Spina bifida

Land

Lebendgeburten
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Israel
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Liveand stillbirths
Oman
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Quellen: a (83); b (76); c (84); d (77); e (85); f (86); g (87); h (88); i (89); j (90); k (80).
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...Fortsetzung

Es konnte gezeigt werden, dass die Einnahme von Folsaure als Erganzungsmittel das Risiko Spina bifida betroffe-
ner Schwangerschaften oder anderer Neuralrohrdefekte um ca. 50% senkt (78). Da sich das Neuralrohr in einem
friihen Stadium der Embryoentwicklung schlief3t (28 Tage nach der Empféangnis), ist die ideale Zeitspanne fiir die
Einnahme von Folsdure vor der Schwangerschaft (79). Viele Schwangerschaften sind ungeplant und leider haben
sich Aufklarungskampagnen, die Frauen dazu anhalten sollten, ihre Einnahme von Nahrungsergdnzungsmitteln
zu erhohen als unwirksam erwiesen beim Versuch, Bevolkerungsgruppen zu erreichen, die einem hoheren Risiko
ausgesetzt sind. Dazu gehoren ein niedriger soziookonomischer Status, niedriger Bildungsstand, Immigrantensta-
tus, ungeplante Schwangerschaften, etc. (80). Um diesem Problem entgegenzuwirken, haben manche Lander sich
dazu entschieden, Gesetze einzufiihren, die eine Nahrungsmittelanreicherung mit Folsdure (FAFF) bei einer Reihe
von Nahrungsmitteln vorschreiben (87). Es wurde nachgewiesen, dass FAFF den Folsdauremangel verbessert; seit
FAFF gesetzlich eingefiihrt wurde, konnte in den USA, Kanada und West Australien ein Riickgang der Pravalenz von
Neuralrohrdefekten von 15-50% beobachtet werden (82). Trotz der nachgewiesenen Wirksamkeit der FAFF Gesetz-
gebung, wurde FAFF nicht weltweit implementiert und Gesetze, die FAFF zwingend erforderlich machen, gibt es
lediglich in Nord-, Mittel- und Stidamerika (mit Ausnahme von Venezuela) und Australien. Dies trifft auch auf Teile
der Regionen Afrika, Westlicher Pazifik und Stidostasien zu sowie mehrheitlich auf die Region Ostliches Mittelmeer.
Teilweise wird FAFF in der Region Europa angewandt, jedoch lediglich in den osteuropdischen Landern (d. h. in der
Republik von Moldawien, Kasachstan, Usbekistan, Kirgisistan und Turkmenistan).

Die Abbildung oben zeigt die Ergebnisse der Meta-Analyse, fiir die Daten aus Studien verwendet wurden, die Inzi-
denzraten vor und nach FAFF angeben. Die Metaanalyse zeigt eine Gesamteffektstarke (Inzidenzratenverhaltnis)
von 0,43 (95%-Vertrauensbereiche 0,39-0,63) wenn nur Studien verwendet wurden, die Lebendgeburten und Tot-
geburten in ihre Studienpopulation mit einbezogen. Unter diesen Betrachtungen konnte eine weltweit eingefiihrte
Gesetzgebung zur Nahrungsmittelanreicherung mit Folsdure potenziell Spina bifida Geburten um rund 38.000 pro
Jahr reduzieren (vgl. Technischer Anhang D fiir verwendete Methoden).

Obwohl FAFF nachweislich Vorteile bringen wiirde, strduben sich viele Lander, insbesondere in Westeuropa, gegen
die Einflihrung einer FAFF Gesetzgebung. Die Griinde hierfiir sind mogliche gesundheitliche Bedenken aufgrund
eines erhohten Folatkonsums, einhergehend mit eingeschrankter Autonomie, die manche als unabdingbar betrach-
ten wenn FAFF gesetzlich vorgeschrieben werden wiirde. Momentan gibt es in vielen Landern, in denen FAFF nicht
gesetzlich vorgeschrieben ist, Empfehlungen fiir Frauen im gebarfahigen Alter zur Einnahme von Folsaure-Ergdn-
zungsmitteln und, obwohl dies nachweislich Vorteile mit sich bringt, wurde diese Empfehlung meist nur von Frauen
eines hoheren soziodkonomischen Status beherzigt. Deshalb ist es notwendig, dies weiter zu erforschen, um fun-
dierte Entscheidungen (iber politische Konzepte und Programme zu unterstiitzen, und Bedenken hinsichtlich einer
schadlichen Wirkung hinreichend zu thematisieren.

der Empfingnis (3 Monate vor und nach der
Empfingnis) verringerte nachweislich die Rate
der Kinder, die mit einem Neuralrohrdefekt
geboren wurden, einschlieSlich Spina bifida (60,
61). Eine israelische Studie zeigte beispielsweise,
dass drei Jahre nach der Implementierung der
Folsaure Zufuhr (2002 und 2004) die Inziden-
zen von Spina bifida von 14,4 auf 8,9 pro 10.000
Lebendgeburten gesunken waren (84). Informa-
tionskampagnen konnen Wissen iiber den Fol-
sduregehalt bedeutend erweitern (94), jedoch
ist fortwahrende Aufklarungsarbeit zur erfolg-
reichen Forderung der Einnahme vor der Emp-
fingnis notwendig.

Aktivititen, Ortlichkeiten

und Gegebenheiten, die

in Zusammenhang mit
Querschnittlahmungen stehen

Berufsbedingte Verletzungen

Ein bedeutender Anteil der Unfille, die zu QSL
tithren sind berufsbedingt (95, 96), insbesondere
in der Baubranche, Landwirtschaft und im Berg-
bau (95, 96). Die hiaufigsten dufleren Einwirkun-
gen im Arbeitsumfeld sind Stiirze aus der Hohe
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und von fallenden Gegenstianden getroffen oder
eingequetscht werden (96).
Querschnittldhmungen  sowie  andere
schwere Verletzungen passieren hdufig beim
Untertagebau, bei dem der Hauptarbeitsbereich
aus einem horizontalen Tunnel besteht und der
Zugang zum Tunnel entweder vertikal oder
abfallend ist. Wahrend Bergbauarbeiten in Lan-
dern mit einem hohen Nationaleinkommen oft
gut organisiert sind und strengen Vorschriften
unterliegen (97-99), ist die Personensicherheit
im Bergbau in Lindern mit niedrigen Natio-
naleinkommen, Armut, einer hohen Arbeitslo-
sigkeit, einer schwachen Geltendmachung von
Gesetzen und Korruption oftmals nicht gege-
ben. In Afrika gibt es beispielsweise eine zuneh-
mende Anzahl an kleinen Bergbaubetrieben des
informellen Sektors, deren Schutzmechanismen
fir Gesundheit und Sicherheit unzureichend
sind (100, 101). Unfille mit Verletzungen in der
Bergbaubranche werden moglicherweise nicht
an Behorden gemeldet und Statistiken werden

oftmals nicht gepflegt. Die Bergbauindustrie lie-
fert jedoch ein Beispiel fiir ein Praventionspro-
gramm (vgl. Kasten 3.4).

Strategien zur Verhinderung von Verletzun-
gen am Arbeitsplatz konnen die Entwicklung
und Einfithrung von Arbeitsgesetzen, eines sek-
torenspezifischen Verhaltenscodes fiir Sicherheit
und Gesundheit und die Implementierung von
wissenschaftlich gestiitzten Praventionsmaf3-
nahmen sein (103-106).

Verletzungen beim Sport
und in der Freizeit

Studien berichten iiber QSL in verschiedenen

Sport- und Freizeitaktivititen. Die Ursachen fiir

QSL im Sport- und Freizeitbereich schliefen mit

ein:

= Fahrzeugzusammenstofle, z. B. Motorrader,
Quads und Rennautos;

= Stiirze auf gleicher Hohe, z. B. beim Rugby
oder Skifahren;

Kasten 3.4. Pravention von Todesfallen und Verletzungen im Bergbau in Siidafrika

In Stidafrika wurde es durch die Verfiigbarkeit von Daten lber Todesfdlle und Verletzungen im Bergbau méglich,
Ergebnisse von Verletzungspraventionsprogrammen zu messen, entscheidende Schritte zu identifizieren und Praven-
tionsziele fiir die Zukunft zu definieren. Dieser systematische gesundheitspolitische Ansatz der Regierung umfasste:

= Daten iiber die GroBBenordnung des Problems sammeln: d. h. die Anzahl der Todesfille und Verletzungen
im Bergbau, z. B. nach Ortlichkeit der Mine und Rohstoff (Gold, Kohle, etc.);

= Gefahren identifizieren: Evakuierungsprozesse zur Handhabung geologischer, hydrologischer und seismolo-
gischer Probleme sowie Prozesse zur Beseitigung von Gesteinsbrocken;

= Risiken analysieren und bewerten: dies beinhaltet, dass identifiziert wird, wodurch Menschen den Gefah-
ren ausgesetzt werden, wie grof3 die Wahrscheinlichkeit und Haufigkeit der Gefahrenaussetzung ist und die
moglichen Konsequenzen (einschlieBlich schwerer Verletzungen wie QSL); die Risikobeurteilung beinhaltet die
bestehende Gefahr und deren Einstufung im Hinblick auf die Schwere;

= SchutzmaBBnahmen identifizieren: dazu zéhlen MaBnahmen, die die Risiken reduzieren oder eliminieren

kénnen;

= |nterventionen zur Risikokontrolle definieren und implementieren: z. B. die Arbeitsumgebung modifi-
zieren, das Design von Ausriistung liberarbeiten, neue Regeln erstellen um die Risikoaussetzung zu reduzieren
und Informationen und Schulungen anbieten, z. B. in Bezug auf Inspektionen und Sicherheitspriifungen;

= Durchsetzungsbestimmungen starken und VerstoBBe ahnden

= Beobachten und iiberarbeiten: Sicherstellen, dass Verdnderungen der Gegebenheiten nicht die Wirksamkeit

der KontrollmaBnahmen reduzieren.
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Todesfille und Verletzungen im Bergbau aufgrund von Deckeneinstiirzen in Siidafrika (RSA)

1.6
wmn RSA-Todesfallraten s RSA-Verletzungsraten = Linear (RSA-Verletzungsraten)
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Quelle: Reproduziert von (102) mit der Erlaubnis des Ministeriums fiir Rohstoffe der Republik Stidafrika

Als Ergebnis dieses Prozesses, konnte eine bedeutende Reduzierung von sowohl tédlichen als auch schweren Unféllen
und Verletzungen am Arbeitsplatz in der Bergbauindustrie Stidafrikas erzielt werden. Die Abbildung oben zeigt den
Rlickgang der Rate an Todesfdllen durch einstiirzende Grubendecken - die gro3te Einzelursache fiir Verletzungen
—von 0,14 pro Million Arbeitsstunden im Januar 2003 auf 0,05 pro Million Arbeitsstunden in 2011. Verletzungen mit
der gleichen Ursache gingen um 51% von 1,41 pro Million Arbeitsstunden in 2003 auf 0,72 pro Million Arbeitsstun-
den im Januar 2011 zuriick.

= Stirzen/Stolpern/Springen aus weniger aus einem Meter Hohe oder mehr, wie z. B.

als einem Meter Hohe, wie z. B. ins flache
Wasser springen (vgl. Kasten 3.5) und der
Sturz von einem Kinderfahrrad;

beim Klettern, Gleitschirmfliegen, beim
Sturz von einem Pferd oder von einem
Erwachsenenfahrrad oder auch Stiirze von

=  Stiirzen/Stolpern/Springen /gestof3en werden Spielplatzgeriten.

Kasten 3.5. Spriinge ins Wasser als Ursache fiir eine Querschnittlihmung

Die haufigste Form von QSL, verursacht durch einen Kopfsprung ins Wasser, sind QSL auf Héhe der Halswirbelsdule
(707-109) - meistens auf dem neurologischen Niveau C4 mit daraus resultierender Tetraplegie. Diese Art von Verlet-
zungen durch Spriinge beim Baden kommt am hdufigsten bei Mannern unter 35 Jahren vor (170-112).

Faktoren, die im Zusammenhang mit durch Spriinge verursachter QSL stehen, beinhalten mangelndes Bewusstsein
und mangelnde Informationen des Springers, in niedriges Wasser springen (1,5 m oder niedriger), mangelnde Tie-
fenangaben und Sicherheitsvorschriften, Konstruktion der Schwimmbeckenrampe und Alkoholkonsum (777, 113,
114). So wurden beispielsweise in Kanada 63% der Fille, die in Schwimmbecken passierten dadurch verursacht, dass
der Springer auf der Beckenrampe zwischen dem tiefen und dem flacheren Bereich des Beckens aufschlug (777).

Angemessen gestaltete Becken mit addquaten Designmerkmalen kénnen das Risiko von QSL vermindern. Olym-
pische Becken, die die Mindestanforderungen von 2,7 m Wassertiefe unterhalb des Sprungbretts erfiillen, haben
keine durch Spriinge verursachten QSL gemeldet (774). 2010 fiihrte der Internationale Schwimmverband neue Min-
desttiefen ein von 3,2m unterhalb eines Tm hohen Sprungturms und 5m unterhalb eines 10m hohen Sprungturms
fiir olympische Sprunganlagen (715).

Fortsetzung auf der ndchsten Seite...
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Die wissenschaftliche Forschung in Australien hat gezeigt, dass Schulungen (sieben 10-miniitige Sitzungen) iiber
angemessene Sprungbedingungen (z. B. bekannte Wassertiefe von mehr als drei Metern, Abwesenheit von Gegen-
standen im Wasser, Vermeidung von Spriingen in nicht in den Boden eingelassene Becken) und Sprungpositionen
(Daumen verhaken, Arme iiber dem Kopf ausstrecken sowie Fertigkeiten bzgl. Eintauch- und Gleitsteuerung) wirksame
Mittel sind, um die Eintauchtiefe zu verringern, und um sicherere Hand- und Armpositionen einzufiihren (776). Die
Nachverfolgung des Projekts zur Aufklarung von Kunstspringern hat gezeigt, dass die Teilnehmer die Informationen
aufnahmen und die Tauchspriinge 20 Monate nach der Programmdurchfiihrung weniger tief geblieben sind (777, 718).

Die folgenden Hauptbereiche sollen u. a. zur Reduzierung der Anzahl der durch Tauchspriinge verursachten QSL
verbessert werden (771, 714).

= Nationale und internationale evidenzbasierte Designparameter fiir private und 6ffentliche Schwimmbecken
sollen eingefiihrt und geltend gemacht werden zur Férderung von sicherem Springen.

= Verkdufer und Kaufer von Becken fiir die private Nutzung sollten in Schwimmbeckensicherheit geschult
werden mit Betonung der Gefahren bei Kopfspriingen ins flache Wasser.

= Gefdhrdete Einzelpersonen in Schulen und Gemeinden sollten durch umfassende, auf wissenschaftlichen
Daten basierende, Schulungen tiber Wassersicherheit informiert werden.

Die Forschung belegt, dass weltweit Sport- ~ Rugby stellt ein tiberzeugendes Beispiel fiir Pra-
verletzungen fiir 7% bis 18% aller Querschnitt- vention dar, die erfolgreich im Kontext eines weit
lahmungen verantwortlich sind (119-121). Die  verbreiteten Teamsports implementiert wurde
Vermeidung von Querschnittlihmungen im (vgl. Kasten 3.6).

Kasten 3.6. Neuseeland als fiihrende Nation in der Pravention von Querschnittlahmungen
beim Rugby

Rugby ist ein Teamsport mit viel Kérperkontakt. Seit Mitte der 1990er Jahre wuchs das Bewusstsein in Rugby spie-
lenden Nationen wie Neuseeland und Siidafrika, dass schwere nicht-tddliche Verletzungen, einschlieflich QSL,
wahrend Spielen auf dem Sportfeld passierten. Daraufhin wurden Daten erhoben (Uberwachung und Meldung von
Verletzungen), um das Problem quantitativ zu erfassen.

Die Accident Compensation Commission (ACC) und die New Zealand Rugby Union schlossen sich zusammen, um
gemeinsam Querschnittldhmungen im Zusammenhang mit Sportarten mit viel Kérperkontakt zu verhindern. Eine
Studie liber die Gegebenheiten in denen Verletzungen geschahen, identifizierte die folgenden Risiken: Phasen mit
grofBem Risiko wahrend des Spiels (das Gedrange, Tackling, und Pulk/Paket), Hochrisikophasen und -verhaltenswei-
sen, einschlieBlich der schlechten Kondition eines Spielers, hohes Tackling, das Kinn wéahrend des Tackling senken;
und unzureichende Erste Hilfe am Spielfeldrand (722).

Die Haufigkeit von QSL in Zusammenhang mit Rugby in Neuseeland zwischen 1976 und 2005 ist in der ersten unten
folgenden Abbildung zu sehen. Als Reaktion auf diese Ergebnisse wurde ein umfassendes Praventionsprogramm
mit dem Namen RugbySmart in Neuseeland gestartet. Es beinhaltete die folgenden Interventionen: obligatorische
Sicherheitsworkshops fiir Trainer, Schiedsrichter und Spieler; obligatorische Schulungen, in denen Informationen
Uber Sicherheit und Ressourcen vermittelt werden; eine Website dazu sowie die Bereitstellung von Instrumenten
zur Verletzungsprévention, wie z. B. eine Ubersichtskarte fiir Trainer und Schiedsrichter, die Anhaltspunkte zur Uber-
priifung liefert, ob eine Gehirnerschiitterung vorliegt oder nicht,. Alle Trainer mussten jahrlich am RugbySmart Pro-
gramm teilnehmen mit dem Resultat, dass fast 100% der Schiedsrichter und Trainer des Landes erreicht wurden (723).

Fortsetzung auf der ndchsten Seite. ..
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Haufigkeit von Querschnittlihmungen beim Rugby in Bezug auf Spielphasen mit hohem Risiko
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Quelle: Reproduziert aus (123) mit der Erlaubnis von BMJ Publishing Groups Ltd.

Die Einfithrung von RugbySmart brachte einen Riickgang der Haufigkeit von QSL mit sich, mit acht Wirbelsdulenver-
letzungen zwischen 2001 und 2005 im Vergleich zu 17 im Zeitraum zwischen 1996 — 2000 (723). Wie in der Abbildung
unten angemerkt, blieb die Haufigkeit niedrig mit einem Durchschnitt von zwei schweren Verletzungen pro Jahrin
den 11 Jahren, in denen RugbySmart eingefiihrt wurde.

Riickgang von schweren Verletzungen beim Rugby in Neuseeland nach der Einfiihrung von
RugbySmart
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Quelle: Angepasst aus (124) mit der Erlaubnis von RugbySmart, veroffentlicht von der Neuseeland Rugby Union gemeinsam
mit der Accident Compensation Corporation.

Dieser Ansatz wurde ebenfalls auf die Gegebenheiten in Siidafrika angepasst. BokSmart wurde 2008 von SA Rugby und
dem Players Fund eingefiihrt. Dies fiihrte zu einem verbessertem Training und einer besseren Versorgung mit medi-
zinischem Hilfspersonal oder geschulten Personen, die in der Lage waren, Erste Hilfe zu leisten und die notwendige
Ausriistung am Spielfeldrand bereitzuhalten, um eine Verschlimmerung der Verletzung durch eine unangemessene
Soforthilfe zu vermeiden. Weitere Verinderungen umfassen verbesserte Trainer- und Auswahlvorschriften, Ande-
rungen der Spielregeln (Regeln in Bezug auf das Gedréange, wie etwa ,geduckte Haltung, Seitenaus, Stehenbleiben
und Angreifen”) sowie die Einfiihrung von Sicherheitsausriistung (725).
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Wie bei den meisten Schulungsinterventionen
bleibt der Wirksamkeitsgrad weiter zu diskutie-
ren und muss weiter erforscht werden. Préventi-
onsstrategien beinhalten die Risikominimierung
durch standardisierte Anforderungen, die Durch-
fithrung von Schulungen sowie die Einfithrung
und Durchsetzung angemessener Gesetze und
Normen. Tabelle 3.5 gibt eine Ubersicht der Pri-
ventionsansitze in verschiedenen Sportarten.

Naturkatastrophen

Verschiedene Faktoren beeinflussen, inwiefern
Erdbeben und andere Naturkatastrophen wie
Erdrutsche und Vulkanausbriiche QSL verursa-
chenkonnen. DieFaktorenbeinhalten die Gebau-
dearten, die Uhrzeit, zu der die Katastrophe sich

.............................................................................

ereignet und die Bevolkerungsdichte im betrof-
fenen Gebiet (131, 132). Personen, die sich wih-
rend eines Erdbebens innerhalb von Gebauden
befinden, die aus trockenen Steinen oder unbe-
wehrtem Mauerwerk gebaut wurden, unterliegen
einem hoheren Verletzungsrisiko im Vergleich
zu Personen, die sich in Hausern mit einem
Holzgertist befinden (131). Erdbeben die gesche-
hen, wenn sich die Mehrheit der Menschen in
besonders gefihrdeten Gebiuden befindet, brin-
gen mit einer grofleren Wahrscheinlichkeit eine
hohere Anzahl an Verletzten mit sich. Wahrend
Naturkatastrophen nicht verhindert werden
koénnen, kann die Einsturzgefahr von Gebauden
reduziert werden, z. B. durch die Durchsetzung
angemessener Bauvorschriften, um sicherzustel-
len, dass die Infrastruktur erdbebensicher ist.

Tabelle 3.5. Zusammenfassung von Interventionen zur Pravention von Querschnittlidhmungen

beim Sport
Sport Wirksame Interventionen, die auf Vielversprechend - weitere Unwirksam oder
breiter Basis implementiert werden  Evaluierung notwendig unzutraglich
sollten - davon sollte
abgeraten
werden
Rugby Obligatorische Sicherheitsschulungen Sicherere Regeln fiir Phasen des

fiir Trainer und Schiedsrichter (723)

Ski- und Snowboard
fahren

Reiten

Kunstspringen
sicheren Schwimmbeckengestaltung,
z.B. Tiefe, Beleuchtung, Hohe des

Sprungbretts und Federung (774), Verbot

von Alkohol bei Wassersport
Spielplatznormen fiir die Dicke von
angemessenen Oberflichenbeldgen,
Hohe der Gerdte und Instandhaltung
(129)

Feldsportarten
allgemein

Tiefseetauchen
kammer (730)

Gesetzgebung und Durchsetzung einer

Schneller Zugang zur Dekompressions-

hohen Risikos (122, 125)

Schulungen und Training tiber
Sicherheitsma3nahmen, z. B. ,Alpine
Responsibility Code” (126) Markie-
ren von Gefahren und Barrieren auf
Skihangen (126)

Sicherheitswesten (127) Festschnallen von
Kindern am Sattel
beim Reiten

Schulungsinterventionen, Sprung-
training (116-118, 128)
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Schlussfolgerung und
Empfehlungen

QSL ist weitgehend vorhersehbar und kann ver-

hindert werden. Eine griindliche Untersuchung

und Entwicklung wéhrend der letzten 30 Jahre
fithrte zu Interventionen, die nachweislich die

Inzidenz von QSL aufgrund verschiedener Ursa-

chen - Straflenverkehrsunfille, Stiirze, Gewalt

- sowie bei der Arbeit und bei sportlichen Akti-

vitaten reduzieren.

Die Diskrepanz zwischen dem Wissen {iber
wirksame Mafinahmen und deren Umsetzung
ist enorm.

Es wurde versucht, Beispiele fiir gute
QSL-Praventionsprogramme in Lindern mit
niedrigem und mittlerem Nationaleinkommen
zu finden und zu dokumentieren, jedoch gibt
es nur wenige. Dies bedeutet nicht, dass die in
diesem Kapitel aufgezeigten Interventionen
nicht in Liandern mit einem niedrigen oder mitt-
leren Nationaleinkommen angewendet werden
konnen, im Gegenteil - bei vielen ist dies mog-
lich. Die Strategien miissen jedoch getestet und
auf die lokalen Gegebenheiten und Bedingungen
angepasst werden.

Regierungen und andere in die Pravention
involvierte Akteure werden dazu aufgefordert,
die folgenden Bereiche mit Handlungsbedarf zu
betrachten:

» In fortfithrende Programme der Primdrprd-
vention investieren, die sich als wirksam
erwiesen haben unter der Beriicksichtigung
von QSL (z. B. durch die Einfithrung obliga-
torischer Normen, die die Hohe der Kopf-
stiitzen in Fahrzeugen vorschreiben). Des
Weiteren sollten zielgerichtete Mafinahmen
eingefiihrt werden, um QSL bei der Arbeit
oder bei sportlichen Aktivititen mit hohem
Risiko zu verhindern oder zu kontrollieren
(z. B. Schulungsprogramme zur Prdvention
von Verletzungen beim Rugby).

Kapitel 3 Pravention von Querschnittlahmung

Das Gesundheitssystem stidrken zur Iden-
tifizierung und Behandlung von Perso-
nen bei denen ein Risiko besteht, dass sie
eine nicht-traumatische QSL (NTQSL)
erleiden durch Krankheitsiibertragung,
nicht-tibertragbare ~ Krankheiten = und
Mangelerndhrung.

Das Bewusstsein steigern tiber Praventions-
moglichkeiten von QSL, ohne dabei Men-
schen mit QSL zu demiitigen.
Forschungspriorititen zur Verhinderung von
QSL festlegen. Viele weitverbreitete Praven-
tionsmafinahmen stiitzen sich nicht auf eine
fundierte Evidenzgrundlage (z. B. Kunst-
sprungtraining). Die Analyse von Risikofak-
toren und Evaluierung von Interventionen
sind der Schliissel zur Bestimmung von
wirksamen Interventionen, die somit gefor-
dert werden sollten bzw. von unwirksamen
Interventionen, vor denen gewarnt werden
sollte.

Alle relevanten Sektoren und Interessenver-
treter einbeziehen. Um QSL zu verhindern,
ist die Einbindung mehrerer Sektoren not-
wendig, z. B. der Sektoren Infrastruktur,
Gesundheit, Industrie, Sport und Bildung,
durch die Bekdmpfung der verschiedenen
Ursachen, Aktivititen oder Gegebenheiten
in Bezug auf QSL. Die Hauptkontrolle muss
dabei zentral von einer Instanz ausgehen,
um zu gewahrleisten, dass die Implementie-
rung vorangetrieben wird und die verschie-
denen Sektoren fortwéihrend ihre Beitrage
dazu leisten.

Behorden darin bestdirken, die fiir Praven-
tionsprogramme verantwortlich sind, mit
Wissenschaftlern zusammenzuarbeiten,
damit Inzidenzraten als Grundlage fiir
die Entwicklung von Priventionsstrate-
gien verwendet und Wissenschaftler in die
Uberwachung und Evaluierung der daraus
entstandenen Praventionskampagnen ein-
gebunden werden konnen.
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Kapitel 4
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Bediirfnisse bei der
Gesundheitsversorgung
und Rehabilitation



»Im Alter von 15 Jahren wurden bei mir eine akute lymphatische Leukdmie und weitere Kom-
plikationen diagnostiziert. Nach meinem 16. Geburtstag im Krankenhaus, entwickelte sich eine
schnell fortschreitende Paraplegie mit einer sensorischen Lihmung unterhalb von Th6 zusammen
mit einer neurologischen Blasen- und Darmfunktionsstérung. Die Ursache der Tetraplegie bleibt
unklar; vermutlich ist jedoch eine Gegenreaktion auf die Chemotherapie die wahrscheinlichste
Erklarung. Nach einer Phase der medizinischen Versorgung zuhause und einer fortlaufenden kom-
pletten Remission des Riickenmarks, ging es mir im Juli 1990 so gut, dass ich mit der Rehabilita-
tion auf einer Station fiir Wirbelsdulenerkrankungen beginnen konnte. Die Zeit dort war schwierig
als junge weibliche Patientin, denn ich hatte keinerlei Unterstiitzung von anderen jungen Men-
schen und konnte nicht mit anderen Madchen sprechen. Mein Wunsch, diese Klinik zu verlassen,
spornte mich dazu an, schwer an mir selbst zu arbeiten und mit einem Rollstuhl zu leben. Nach
drei Monaten konnte ich nach Hause zuriickkehren und ein selbstindigeres Leben beginnen.”

(Anne, Australien)

»Ich erwachte auf der Intensivstation und blickte in das Gesicht eines Mannes - eines Arztes —
mit Bart. Beinahe drohend und bestimmend sagte er zu mir, ,,Sie wissen, dass Sie nie mehr gehen
konnen werden®. Ich sah in fragend und ungldubig an. Er wollte, dass ich ihm antwortete und
sagte, dass ich verstiinde, ich stand jedoch unter Schock und wusste so gut wie nichts tiber Quer-
schnittlihmung. Ich wusste iiberhaupt nicht, was dies bedeutete und selbst wenn ich es gewusst
hitte, hatte ich es damals nicht geglaubt, weil ich es nicht akzeptieren konnte. Es war zu frith, um
mit solch einem Schicksalsschlag konfrontiert zu werden... “

(Joanna, Neuseeland)

»Jeder ist dazu aufgerufen, tiglich Sport zu treiben - weshalb also sollten Menschen mit einer
Querschnittldhmung davon ausgenommen sein? Meiner Meinung nach hilft mir Sporttreiben
dabei, viele potenzielle Komplikationen zu vermeiden, die entstehen konnten und hélt mich kor-
perlich und geistig fit - heute und in der Zukunft. Am liebsten gehe ich in meinem Kinn-gesteu-
erten Rollstuhl mit meiner Frau und meinen Kindern hinaus auf die Koppeln oder an den Strand,
ist meine Lieblingsbeschéftigung.”

(Brad, Australien)

»1ch hatte taglich Therapie und das war eine grofle Erleichterung. Ich bewunderte die Kran-
kenpflegerinnen, insbesondere die, die mir das Blasen- und Darmmanagement beibrachte (ich
hatte noch einen Dauerkatheter). Ich musste auf einem sehr hohen Bett liegen, um die elektri-
schen Schlidge zu minimieren, wenn jemand mich oder mein Bett beriithrte. Langsam erlernte

ich Techniken, die mir halfen mich zu baden, zu transferieren und im Rollstuhl zu bewegen. Die
Hemmungen der Patienten der Station fiir Wirbelsdulenerkrankungen waren wie weggeblasen als
die Hosen derjenigen, die aufzustehen versuchten, bis zu den Knocheln hinunterrutschten, und
wir solange lachten, bis wir nicht mehr konnten - wir hatten im wahrsten Sinne des Wortes die
Hosen runtergelassen.”

(Angela, Uganda)

»Ich hatte Blasensteine nachdem ich vor 2 Jahren aus dem Krankenhaus entlassen wurde und
wurde zur Operation in ein Krankenhaus eingeliefert. Ich litt unter Dekubitus an den Hiiften,
jedes Mal wenn ich zu spit umgelagert wurde. Inzwischen achte ich mit der Hilfe von Reha-Spe-
zialisten ausreichend darauf, Druckstellen und Harnweginfektionen zu vermeiden. Ich werde
versuchen, gesund zu bleiben, kann jedoch nichts versprechen.”

(Chen, China)



Bediirfnisse bei der Gesundheitsversorgung
und Rehabilitation

Ob traumatischen oder nicht-traumatischen Ursprungs, in beiden Fillen stellt

Querschnittldhmung (QSL) ein erhebliches Gesundheitsproblem dar. Wih-

rend QSL stets das Leben verdndert, bedeutet das nicht, dass es keine Moglich-

keiten fiir Betroffene mehr gibt, ein gutes und erfiilltes Leben zu fithren. Die

Auswirkungen von QSL im gesellschaftlichen Bereich hidngen nicht unbedingt

vom Schweregrad der Verletzung ab, sondern von gesellschaftlichen Faktoren

und Umweltfaktoren, insbesondere von der Verfiigbarkeit einer addquaten und
zuginglichen Gesundheitsversorgung. Wird sie richtig behandelt, muss eine

QSL nicht todlich verlaufen oder jemanden davon abhalten, Bildung zu genief3en,

Arbeit zu finden, eine Familie zu haben und ein erfolgreiches und produktives

Leben zu fithren. Wihrend im nichsten Kapitel soziale Barrieren und férdernde

Faktoren beleuchtet werden, geht es in diesem Kapitel um die Gesundheitsver-

sorgung und Rehabilitation einschliefSlich unterstiitzender Technologien.

Die UN-Konvention tiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen
(BRK) etabliert das Recht von Menschen mit Behinderungen auf das erreichbare
Hoéchstmafl an Gesundheit gemaf Artikel 25, die Bereitstellung von Rehabili-
tation (einschlieSlich unterstiitzender Technologien) in Artikel 26 und person-
liche Mobilitit (einschlief3lich unterstiitzender Technologien) in Artikel 20 ().

Dieses Kapitel analysiert die Auswirkungen, die QSL auf die Gesund-
heit eines Betroffenen haben kann, die Komplikationen, die Betroffene erfah-
ren konnen und wie sie mit diesen wihrend der drei wichtigsten Phasen der
Gesundheitsversorgung umgehen konnen. Diese Phasen sind:
= Versorgung vor der Krankenhauseinlieferung und die Akutversorgung - Die

Notwendigkeit, das unmittelbare Uberleben zu sichern und den Patienten

zu stabilisieren. Ohne die richtige Erstversorgung kann eine QSL lebens-

bedrohlich sein und die Moglichkeit einer zukiinftigen Funktionsfahigkeit
und Unabhingigkeit verringert werden.

"  Post-akute medizinische Versorgung und Rehabilitationsdienste — Das
Sicherstellen, dass eine maximale Funktionsfidhigkeit erreicht wird, und
dass der Betroffene so unabhingig wie moglich leben kann, um Schule,
Ausbildung, Studium oder Arbeit wieder aufzunehmen. Adaquate unter-
stittzende Hilfsmittel spielen dabei eine essenzielle Rolle. Ohne Zugang zu

77



Querschnittlahmung - Internationale Perspektiven

Rehabilitation und unterstiitzenden Hilfs-
mitteln, besteht fiir die betroffene Person
wenig Hoffnung, am gesellschaftlichen
Leben teilhaben zu kénnen.

"  Erhaltung der Gesundheitsversorgung — so
dass eine betroffene Person die durch die
QSL entstehenden Komplikationen vermei-
den oder iiberleben kann, wie z. B. Harn-
weginfektionen (HWI), Dekubitus und
Verletzungen durch Uberbeanspruchung,
dass sie gesund bleibt und ein langes Leben
geniefSen kann. Ohne Zugang zur medizini-
schen Grundversorgung ist es wahrschein-
licher, dass eine Person mit QSL friihzeitig
stirbt.

In diesem Kapitel konnen nicht alle Gesund-
heitsbediirfnisse von Personen mit QSL behan-
delt werden aufgrund des begrenzten Umfangs
dieses Berichts. Ziel ist es, politische Entschei-
dungstriger und Leiter von Gesundheitsdienste
tiber die potenziellen Komplikationen von QSL
zu informieren sowie iiber die wichtigsten Leis-
tungen, die iiber die drei Phasen der Pflege
hinweg benoétigt werden.

Die gesundheitlichen
Auswirkungen von
Querschnittlahmung verstehen

Die neurologische Schadigung, die sowohl bei
einer traumatischen als auch einer nicht-trau-
matischen QSL verursacht wird, verhindert,
dass sensorische und motorische Informationen
unterhalb der Verletzungshohe von und zum
Gehirn geleitet werden. Die Auswirkungen der
QSL auf die Funktionsfidhigkeit hingen von der
Hohe und der Schwere der Verletzungen und
der verfiigbaren Gesundheitsversorgung ab. Die
International Standards for Neurological Classi-
fication of Spinal Cord Injury werden oft im Kon-
text der Gesundheitsversorgung verwendet, um
das Ausmaf3 der Verletzung (einschlieflich Art
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und Hohe der Verletzung) auf der Grundlage

einer systematischen, sensorischen und motori-

schen Untersuchung der neurologischen Funkti-

onen zu beschreiben (2).

Auf Basis der Schwere der Verletzung konnen

zwei Arten von QSL unterschieden werden (2):

= Komplette Querschnittlihmung - Perso-
nen, die eine komplette Querschnittlihmung
erleiden, verfiigen {iber keine sensorischen
oder motorischen Funktionen unterhalb der
Lisionshohe und insbesondere auf der Hohe
S4-S5.

» Inkomplette Querschnittlihmung - bei Per-
sonen, die eine inkomplette Querschnittlih-
mung erleiden, bleiben manche Funktionen
erhalten (z. B. sensorische Funktionen und
Muskelfunktionen) unterhalb der Lisions-
hohe, einschliefllich der tiefsten sakralen
Segmente S4-S5. Es gibt verschiedene Arten
der inkompletten QSL, wie das anteriore,
zentrale und posteriore Riickenmarkssyn-
drom und das Brown-Sequard Syndrom,
welches einen Einfluss auf die Restfunktion
haben kann.

Die Hohe auf welcher das Riickenmark be-
schiadigt wurde ist entscheidend dafiir, welche
Korperteile von der Lihmung betroffen sind, d. h.
Verlust von Muskelfunktion und Empfindung (2):
= Paraplegie - bezieht sich auf eine Verlet-

zung der thorakalen (Th2-Th12), lumba-

len (L1-L5) oder sakralen (S1-S5) Segmente
der Wirbelsiule, einschlieSlich des Conus
medullaris (der distale knollige Teil der

Wirbelsdule) und der Cauda equina (Samm-

lung von Nervenwurzeln, die sich vom

Riickenmark der Segmente L1-L2 ficherar-

tig ausbreiten). Dies fithrt zu einem unter-

schiedlich stark ausgeprigten Verlust von

Kontrolle tiber die unteren Gliedmafien und

den Rumpf, wihrend die oberen Gliedma-

flen nicht davon betroffen sind. Personen
mit einer kompletten QSL zwischen Th2 und

Th8 haben nur wenig Kontrolle tiber den

Rumpf aufgrund der fehlenden Kontrolle
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iiber die Bauchmuskulatur und des Funkti-
onsverlusts in den unteren Gliedmafien; Per-
sonen mit einer kompletten QSL im unteren
Bereich der Brustwirbelsdule zwischen Th9
und Th12 haben eine gute Kontrolle iiber den
Rumpf und Bauchraum, jedoch keine Funk-
tion in den unteren Gliedmaflen; Personen
mit lumbalen oder sakralen Verletzungen
hingegen verfiigen iiber ein gewisses Maf}
an Kontrolle iiber ihre unteren Gliedmaf3en.
Abbildung 1.1 in Kapitel 1 zeigt die Lage der
verschiedenen Segmente der Wirbelsaule.

= Tetraplegie — beschreibt eine Verletzung der
zervikalen Segmente der Wirbelsiule, d. h.
zwischen C1 und Thl. Abhingig von der
Schwere und der Hohe der Verletzung resul-
tiert die Tetraplegie in einem unterschied-
lich stark ausgeprigten Funktionsverlust
im Hals, Rumpf sowie in den oberen und
unteren Gliedmaflen. Personen mit einer
kompletten QSL auf Hoéhe C1-C3, z. B.,
bendtigen ein Beatmungsgerit; Personen
mit einer kompletten Lahmung auf Hohe
C5 konnen ihre Schultern und Oberarme
bewegen, jedoch nicht ihre Handgelenke
und Hiénde; Personen mit einer kompletten
QSL auf Hohe C7-C8 konnen ihre oberen
Gliedmaflen bewegen, haben jedoch Prob-
leme mit der Geschicklichkeit von Hinden
und Fingern.

Zusitzlich zum motorisch-sensorischen Ver-
lust beeinflusst QSL die autonome neurolo-
gische Funktion des Korpers, was zu verschie-
denen Beeintrachtigungen wie dem Verlust von
Darm-, Blasen- und Sexualfunktionen fiithrt (3).
Menschen mit QSL konnen auch Einschrin-
kungen in ihren Aktivititen und in der Teilhabe
erfahren in Bereichen wie Mobilitit (z. B. Verdn-
derung der Korperposition, Transferieren und
Gehen), Selbstversorgung (z. B. Baden, Anzie-
hen, zur Toilette gehen, Essen), im Haushalt
arbeiten (z. B. Putzen, Kochen, anderen helfen),
Bildung, Arbeit, soziale Beziehungen pflegen
und an Freizeitaktivititen teilhaben (4).

Mogliche Komplikationen

Bei Menschen mit QSL besteht die Gefahr einer
Reihe von Sekundirerkrankungen, die wesent-
liche Ursachen fiir die Morbiditdt und Morta-
litat darstellen konnen. Wihrend einige dieser
Komplikationen hauptsachlich wiahrend der
Versorgungsphase vor der Klinikeinlieferung
und wihrend der Akutversorgungsphase nach
der Verletzung auftreten, konnen andere wiede-
rum zu jedem Zeitpunkt auftreten. Daten bele-
gen, dass mit einem angemessenen Management
viele dieser Sekundédrerkrankungen verhindert
werden konnen.

Das Kreislaufsystem

Autonome Dysreflexie: Charakteristisch fiir
diesen Zustand ist der plotzliche Anstieg des
Blutdrucks. Die autonome Dysreflexie kommt
hiufig bei Menschen mit QSL mit einer Lisi-
onshohe von Thé6 (5) oder hoher vor. Weitere
Anzeichen und Symptome sind starke Kopf-
schmerzen, Schweiflausbruch, Hautrétungen
(im Gesicht), Sehstérungen, Génsehaut und
Herzrhythmusstérungen (5-7). Ausloser kann
unter anderem ein noxischer Reiz sein; meistens
liegt eine ausgedehnte oder blockierte Harnblase
oder ein verstopfter Darm als Ursache vor. Bei
einer autonomen Dysreflexie handelt es sich um
einen medizinischen Notfall, der unbehandelt
schwere Folgen wie Schlaganfall, Krampfanfall
oder gar Tod mit sich bringen kann. Aufklarung
tber Priventions- und Managementstrategien
ist fiir Tetraplegiker und Paraplegiker mit einem
hohen Lahmungsniveau sowie fiir deren Fami-
lien und Pflegende duflerst wichtig (6).

Tiefe Venenthrombose (TVT): Bei Personen
mit QSL besteht die Gefahr der TVT, insbeson-
dere wihrend der akuten und postakuten Ver-
letzungsphase, wenn Anderungen der normalen
neurologischen Kontrolle der Blutgefifie und
Immobilitdt in Stauungsdermatosen resultieren
konnen (8). Zusitzliche Risikofaktoren umfassen
Alter, Fettleibigkeit, Vorhandensein von Fraktu-
renindenunteren Gliedmaflen, Schwangerschaft
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und zuvor bestehende TVT-Probleme. Anzei-
chenund Symptome sind unter anderem Schmer-
zen, Schwellungen, Schmerzempfindlichkeit,
Hautverfarbungen und erhohte Temperatur
des betroffenen Korperteils (8). TVT kann zu
einer Lungenembolie und zum Tod fithren. Eine
rasche Behandlung mit gerinnungshemmenden
Mitteln (8) ist deshalb unerldsslich. Praventiv-
mafinahmen wie gerinnungshemmende Mittel
oder das Tragen von Stiitzstriitmpfen sind aufSer-
ordentlich wichtig und sollten standardmafiig in
jedem Krankenhaus angewendet werden (8, 9).

Hypotonie: Orthostatische Hypotonie ist
gekennzeichnet durch einen starken Blutdruck-
abfall, wenn sich eine Person aus einer liegenden
Position aufrichtet. Sowohl Paraplegiker als auch
Tetraplegiker sind davon betroffen und sie tritt
haufig wihrend der Akutphase der Verletzung
auf; manche Symptome konnen aber auch erst
spdter auftreten (10, 11). Charakteristische Sym-
ptome sind unter anderem Miidigkeit, Benom-
menheit, Sehstéorungen, Muskelschwiache und
sogar voriibergehende Bewusstlosigkeit (12).
Maf3nahmen zum Management beinhalten eine
genaue Beobachtung, langsame Verdnderung
der Position und, falls notwendig, die Einnahme
von Arzneimitteln und Salztabletten (13).

Das Urogenitalsystem

Harnweginfektionen (HWI): HWIkommen oft bei
querschnittgeldhmten Menschen vor und werden
als hiufigste Ursache fiir eine Hospitalisierung in
Landern mit hohem Nationaleinkommen und fiir
einen vorzeitigen Tod in Entwicklungslindern
genannt (6, 14-16). QSL beeinflusst die Blasen-
funktion und viele Betroffene verwenden einen
Katheter als Managementmafinahme (s. unten).
Daten belegen, dass die Art des Blasenmanage-
ments und die verwendeten Katheterarten mog-
licherweise das Risiko einer HWTI beeinflussen
(14): (16). Weitere Faktoren, die mit einem erhoh-
ten HWI Risiko in Verbindung gebracht werden,
sind  Flissigkeitsaufnahme,  Korperpflege,
Schwangerschaft, Sozialleistungssysteme und
Zugang zu Gesundheitsdienstleistungen (17).
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Auflere Anzeichen und Symptome von HWI
sind unter anderem das Auftreten von Harnin-
kontinenz, tritber und verstarkt tibel riechender
Urin, Fieber, Unwohlsein oder Lethargie sowie
eine Verschlimmerung anderer QSL beding-
ter Komplikationen wie verstarkte spastische
Lihmungen, neuropathische Schmerzen und
autonome Dysreflexie (6, 15, 16). Laborunter-
suchungen (Analyse von Urinkulturen) werden
durchgefiihrt, um sicher zu gehen, dass eine
HWTI vorliegt, und um die beste Behandlungs-
methode zu bestimmen (6, 15, 16). Die Praven-
tion von HWT ist eines der wichtigsten Ziele
des Blasenmanagements. Aufklirung iiber die
richtigen Katheterisierungsmethoden und die
richtige Pflege sind dabei wesentlich. Weitere
Managementansitze beinhalten Nachsorgeun-
tersuchungen, angemessene Flissigkeitszufuhr,
stets eine gute Korperpflege und eine angemes-
sene Pflege der fiir das Blasenmanagement ver-
wendeten medizinischen Gerite (6, 15).

Das neuromuskuloskelettale System
Spastische Lihmungen/Krdmpfe: Eine spastische
Lahmung ist eine hdufig vorkommende Sekun-
dédrerkrankung bei Personen mit QSL (18): (13).
Sie kann unwillkiirliche Bewegungen und das
Entstehen von Kontrakturen in den Gelenken
hervorrufen, wodurch deren Beweglichkeit ein-
geschriankt und die Funktionsfahigkeit vermin-
dert werden kann. Management-Mafinahmen
beinhalten: passives Bewegen oder Strecken
durch manuelle Therapie, Selbstausfithrung
oder Positionierung, mit Hilfe einer Lagerungs-
schiene und/oder einer Gipsbehandlung; aktives
Bewegen und Ubungen; elektronische, mechani-
sche oder Thermaltechniken, um Muskeln oder
Nerven zu stimulieren sowie krampflosende
Medikamente (18-20).

Osteoporose unterhalb der Ldsionshohe:
Nach dem Eintritt einer QSL nimmt die Kno-
chenmasse sofort ab und deshalb besteht ein
erhohtes Osteoporoserisiko unterhalb der Lasi-
onshohe (2I). Eine unzureichende Kalziumauf-
nahme tiber die Nahrung, ungentigend Vitamin
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D, Altern und zu wenig Bewegung konnen eben-
falls zu Verdnderungen in der Knochendichte
fihren (2I). Bei Osteoporose besteht fiir Quer-
schnittgeldhmte ein erhohtes Risiko fiir Kno-
chenbriiche, diewahrend alltdglicher Aktivitaten
wie Transferieren schnell geschehen koénnen.
Aufgrund des sofortigen Verlustes von Kno-
chenmasse nach einer Riickenmarksverletzung,
ist ein frithes Management der Knochengesund-
heit besonders wichtig. Beispiele fiir Interventi-
onen sind: Biophosphonate (Medikamente zur
Pravention oder Behandlung der Reduzierung
der Knochenmasse) in Kombination mit Vita-
min D und/oder Kalzium; belastende Aktiviti-
ten und Elektrostimulation. Es gibt jedoch nur
wenige Daten, die deren Wirksamkeit belegen
(21-25).

Heterotope Ossifikation: Heterotope Ossi-
fikation ist ein Gesundheitsproblem bei dem
sich anormale Knochen in den Weichteilen
der Gelenke unterhalb der QSL bilden. Haufig
betroffene Gelenke sind die Hiiften, Knie und
bei Halswirbelverletzungen, die Schultern und
Ellenbogen (13). Eine Heterotope Ossifikation
schrankt die Beweglichkeit der Gelenke ein und
kann so die Funktionsfahigkeit der betroftenen
Personen mit QSL bedeutend beeinflussen. Es
ist wichtig, dies durch Knochendichtemessun-
gen und Rontgenaufnahmen frith zu erkennen.
Da die Ursache von Heterotopen Ossifikationen
unklar ist, stellt deren Management eine Heraus-
forderung dar. Die wenigen verfiigbaren Nach-
weise empfehlen, dass eine frithe Verabreichung
von entziindungshemmenden Medikamen-
ten das Risiko einer Heterotopen Ossifikation
wirksam reduzieren kann. Behandlungsmafi-
nahmen wie Medikamente und Strahlenthera-
pie konnen dazu beitragen, das Fortschreiten
einer Heterotropen Ossifikation zu verhindern
und eine Operation kann die Beweglichkeit der
betroffenen Gelenke verbessern (26).

Das Atmungssystem
Atmungsfunktion: Die Lungenkapazitat, das
miihelose Atmen und die Féhigkeit zu husten

und Sekrete auszustoflen sind nach dem Ein-
treten einer QSL als Folge einer Lahmung
der fiir die Atmung notwendigen Muskulatur
oft eingeschrinkt (27, 28). Tetraplegiker mit
einer hohen Lihmungshoéhe sind besonders
davon betroffen. Querschnittgelihmte auf und
tiber dem C3 Niveau sind moglicherweise auf
eine dauerhafte mechanische Beatmung oder
Implantation eines Zwerchfellschrittmachers
angewiesen, um eine ausreichende Atmung zu
ermoglichen (29-31). Bei manchen betroffenen
Personen wird wahrend der Akutversorgungs-
phase eine Tracheotomie eingefithrt, um einen
ausreichend groflen Atemweg zu schaffen, und
um den Ausstofl von Sekreten und die Beat-
mung zu erleichtern (13).

Atemwegskomplikationen: Lungenentziin-
dung, Atelektase (,,kollabierte Lunge®), Aspira-
tion und Lungenversagen sind auch weiterhin
die wichtigsten Ursachen fiir Morbiditit und
Tod bei Menschen mit QSL. Ein gutes Manage-
ment ermdglicht es jedoch, solche Komplika-
tionen zu verhindern. Mafinahmen umfassen
eine jahrliche Grippeimpfung, eine fiinfjahr-
liche Pneumokokken-Impfung, die sofortige
Behandlung von Infektionen der oberen Atem-
wege mit Antibiotika und eine frithzeitige
Implementierung von unterstiitztem Husten bei
Querschnittgeldhmten mit einer hohen Lésions-
hohe. Das langfristige Management beinhaltet:
eine regelmiflige Beurteilung und Uberpriifung
der Atmungs- und Lungenfunktionen; mecha-
nische Kurz- oder Langzeit Beatmungshilfen;
Training der Atemmuskulatur; Ausdauertrai-
ning; psychologische Unterstiitzung, um Bewal-
tigungsstrategien zu entwickeln, insbesondere
tiir Betroffene, die auf ein Beatmungsgerit ange-
wiesen sind, und Aufklirung der Querschnitt-
gelahmten und deren Familienmitgliedern (29).
In manchen Situationen kann ein Schrittmacher
operativ implantiert werden, um manche fiir
die Atmung essenziellen Nerven und Muskeln
zu stimulieren (z. B. Zwerchfell), und um eine
Atmung ohne Beatmungshilfe zu erméglichen
(29, 32).
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Schmerzen
Die meisten von QSL betroffenen Menschen
leiden an chronischen Schmerzen; diese kénnen
ihre Lebensqualitdt mafigeblich beeinflussen (13,
33-35). Die International Spinal Cord Injury Pain
Classfication wurde kiirzlich fir Kliniker und
Wissenschaftler zur Unterstiitzung bei der Klas-
sifizierung von Schmerzen nach dem Eintritt
der QSL entwickelt (36, 37). Ein bedeutender Teil
von Querschnittgeldhmten leidet als Folge der
Schiadigung des Riickenmarks an neuropathi-
schen Schmerzen, die oft als brennend, stechend,
schmerzend und/oder, dhnlich einem Elektro-
schock, als stechend beschrieben werden (13, 33,
38). Querschnittgeldhmte konnen an muskulos-
kelettalen Schmerzen als Resultat von Uberbean-
spruchung leiden, z. B. Schmerzen in der Schulter
durch konstantes Anstofen eines manuellen Roll-
stuhls, Muskelkrampfe, mechanische Instabilitét
oder schlechte Kérperhaltung (39).

Jeder Einzelne erlebt Schmerzen anders und
deshalb miissen biomedizinische, kulturelle und
psychologische Faktoren ebenfalls in Betracht

Kasten 4.1. Definitionen

gezogen werden (35, 40-42). Multidisziplinare
Ansitze sind fir Schmerzmanagement-Pro-
gramme notwendig. Diese umfassen Mafinah-
men wie Medikamente, Ubungen, Massagen,
Akupunktur, Psychotherapie, Meditation und
Entspannung, Bereitstellung unterstiitzender
Technologien (vgl. Kasten 4.1 fiir die Definition),
Uberpriifung und Anpassung der Sitzsysteme
und Aufkldrung iiber alternative Methoden der
Ausfithrung von Aktivititen wie Transfers (13,
33, 34, 38).

Die Haut

Dekubitus: Bei Querschnittgelihmten besteht
ein grofles Dekubitusrisiko infolge der einge-
schrankten Sensibilitdit und Mobilitit. Weitere
Verhaltens-, soziodemographische und medi-
zinische Faktoren - Rauchen, Néhrstoffmangel
(Mangelerndahrung, Untergewicht, Andmie),
Infektionen, Feuchtigkeit durch Schwitzen oder
Inkontinenz oder Begleiterkrankungen wie Dia-
betes und Lungenerkrankungen - koénnen das
Dekubitusrisiko erhéhen (46-48). Ein Dekubitus

Unterstiitzende Technologie: Unterstiitzende Technologie kann definiert werden als ein Gerdt oder Produkt, entweder
kommerziell erworben, abgedndert oder angepasst, das verwendet wird, um die Funktionsféhigkeit von Personen
mit Behinderungen aufrecht zu erhalten oder zu steigern (43).

Umweltanpassungen: Die Zugédnglichkeit der physischen Umwelt hat Auswirkungen auf sowohl die funktionale
Leistung von Personen mit Behinderungen als auch auf deren Fahigkeit, spezielle unterstiitzende Hilfsmittel zu
verwenden. Sowohl individuelle Umweltmodifikationen (wie das Installieren einer Griffstange zum erleichterten
Transfer auf oder von der Toilette oder die Anpassung der Tiirbreite , um einem Rollstuhlfahrer Zugang zu gewahren)
als auch Modifikationen auf gesellschaftlicher Ebene (wie Rampen und Aufziige in 6ffentlichen Gebduden) kdnnen
Betroffenen helfen, Barrieren zu Hause, in der Schule oder am Arbeitsplatz zu iberwinden.

Universelles Design und Mainstream Technologie: Universelles Design wird von der BRK definiert als die Gestaltung von
Produkten, Umgebungen, Programmen und Diensten mit der Pramisse, dass alle Menschen diese nutzen kdnnen,
und zwar im gréf8tmoglichen Umfang und ohne erforderliche Anpassung oder spezielles Design (7).Wahrend sich
dieser Teil auf Produkte konzentriert, die speziell fiir die Verwendung von Querschnittgeldhmten gestaltet wurden,
sollte man sich dessen bewusst sein, dass auf dem Markt viele Technologien mit Merkmalen des universellen Designs
erhdltlich sind, die ebenfalls niitzlich sein kdnnen (z. B. Mobiltelefone, Computer und Kiichengeréate). Weitere Infor-
mationen hierzu liefert Kapitel 7.

Geeignete Technologie: Dieser Begriff wird verwendet, um Technologie zu beschreiben, die den Bediirfnissen des
Nutzers in seiner Umwelt gerecht wird (44, 45). Dies beinhaltet Technologie, die fiir die Nutzer geeignet ist, Passge-
nauigkeit bietet und angemessene Haltungsunterstiitzung, die sicher und strapazierfahig ist, im jeweiligen Land
verfiigbar ist, und die zu einem erschwinglichen Preis erworben und Instand gehalten werden kann (45).
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kann jederzeit entstehen und kann die Gesund-
heit, Funktionsfidhigkeit und Lebensqualitdt des
Betroffenen stark beeinflussen (46) sowie eine
grofle Belastung fiir das Gesundheitssystem
darstellen aufgrund von haufigeren und linge-
ren Krankenhausaufenthalten (49).

Die Pravention von Dekubitus stellt einen
der wichtigsten Aspekte bei der Gesundheitsver-
sorgung von Querschnittgeldhmten dar und ist
kosteneffizienter als die Behandlung (47). Daraus
ergibt sich, dass Betroffene und deren Familien
dartiber aufgeklart und in Management-Tech-
niken als Teil ihrer lebenslangen Betreuung
geschult werden sollten (47, 50). Die Privention
umfasst einfache Mafinahmen wie eine regel-
mifige Uberpriifung der Haut, Methoden zur
Druckentlastung, ein angemessenes Darm-
und Blasenmanagement, die Bereitstellung von
addquaten Hilfsmitteln und eine gute Erndhrung
(46-48, 51). Bei den Behandlungsmafinahmen
kann es sich um eine angemessene Behandlung
der Wunde handeln, um Druckentlastungsmaf3-
nahmen, Antibiotika gegen Infektionen und
operative Eingriffe (46-48, 50).

Bedarf an
Gesundheitsversorgung

Versorgung vor der
Krankenhauseinlieferung
und die Akutversorgung

Die Versorgung in den ersten 24 Stunden und
den ersten Tagen nach einer traumatischen QSL
ist essenziell und kann die Folgen fiir eine ver-
letzte Person mafigeblich beeinflussen (5I). Eine
fachgerechte Versorgung vor der Krankenhaus-
einlieferung umfasst: die schnelle Beurteilung,
einschliefSlich Messung der Vitalparameter und
Grad des Bewusstseins; Einleitung der Ver-
letzungsversorgung, einschliefilich Stabilisie-
rung der Vitalparameter, Ruhigstellung der

Wirbelsdule zur Erhaltung neurologischer
Funktionen bis die Langzeitstabilisierung vor-
genommen werden kann, Kontrolle von Blutun-
gen, Korpertemperatur und Schmerzen; sowie
der sofortige und sichere Zugang zum Gesund-
heitsversorgungssystem (48, 51-55).

Personen, die eine QSL erlitten haben, soll-
ten innerhalb von zwei Stunden nach Eintreten
der Verletzung in einer Einrichtung fiir Akut-
versorgung eintreffen (54). Interventionen in
der Akutphase, die zusitzlich zu den bei allen
schweren Verletzungen anwendbaren Verfah-
ren (z. B. Infusion, Blasendrainage, Uberwa-
chen der Vitalparameter) angewendet werden,
beinhalten: Priorisierung und Behandlung von
lebensbedrohlichen Verletzungen, um die Uber-
lebenschance zu maximieren; Behandlung von
Verletzungen, die zu Behinderungen fiithren
konnen, um Beeintrichtigungen zu minimie-
ren; Linderung von Schmerzen und psychologi-
schen Leiden (54). Eine akkurate Diagnose von
QSL und samtlichen damit einhergehenden Ver-
letzungen (z. B. traumatische Hirnverletzung,
gebrochene Gliedmaflen, Verletzungen des
Brust- oder Bauchraumes, Wunden und penet-
rierende Verletzungen) ist unerlésslich, um eine
addquate medizinische Versorgung und Reha-
bilitation einleiten zu kénnen. Die Beurteilung
sollte sofort bei der Ankunft im Krankenhaus
beginnen und Folgendes umfassen: Anamnese;
Anzeichen und Symptome, z. B. Schwiche, Defi-
zite in den sensorischen und motorischen Funk-
tionen, Funktionsstérung von Darm und Blase,
Deformation der anatomischen Strukturen,
lokal begrenzte Schmerzempfindlichkeit; neu-
rologische (motorische und sensorische) Unter-
suchung; radiologische bildgebende Verfahren,
d. h. Rontgen, Computertomographie und/oder
Kernspintomographie sowie Labortests, z. B.
Blut, Mikrobiologie.

Konservative und/oder operative Interven-
tionen sind notwendig, wenn die Wirbelsiule
instabil ist oder eine dauerhafte Kompression
des Riickenmarks vorliegt. Sowohl bei trauma-
tischer als auch nicht-traumatischer QSL haben
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beide Verfahren (konservativ und operativ) Vor-
und Nachteile (in Form von moéglichen Kom-
plikationen). Vielerlei Faktoren sollten bei der
Bestimmung des am besten geeigneten Ansat-
zes in Betracht gezogen werden, einschlief3lich
Schwere der Verletzung, Art des Bruchs, Insta-
bilitatsgrad, Vorhandensein neuraler Kom-
pressionen, Einwirkung weiterer Verletzungen,
zeitliche Abstimmung der chirurgischen Inter-
vention, Verfiigbarkeit von Ressourcen wie
Expertise sowie Vorteile und Risiken. In jedem
Fall jedoch sollte es den Betroftenen ermoglicht
werden, eine fundierte Entscheidung zwischen
einer konservativen Behandlung und einem chi-
rurgischem Eingriff zu treffen.

Eine konservative Behandlung beinhaltet
Mafinahmen zur Fixierung der Wirbelsdaule und
um eine weitere Verschiebung zu verhindern,
wie z. B. durch Bettruhe, Traktion der Wir-
belsdule oder Tragen einer Orthese (z. B. eine
Halo-Weste) zur Fixierung der Wirbelséule, was
normalerweise iiber einen Zeitraum von sechs
Wochen oder linger nétig ist. Ein chirurgischer
Eingriff kann durchgefithrt werden, um (i) die
Wirbelsdule zu entlasten durch eine Vermin-
derung der Verschiebung und/oder durch die
Entfernung von gebrochenen Fragmenten, die
Druck auf die Nervenstrukturen ausiiben sowie
(ii) durch die Stabilisierung der Wirbelsaule mit
Implantaten und Knochentransplantationen.
Neuere Daten einer prospektiven Studie mit
313 Patienten mit einer Querschnittlihmung
zwischen C2 und Thl, die in mehreren Zentren
in Nordamerika durchgefithrt wurde, belegen,
dass eine frithe Entlastung mittels eines chirur-
gischen Eingriffs, d. h. innerhalb der ersten 24
Stunden nach Eintritt der QSL, bessere neuro-
logische Ergebnisse erzielen kann (56). Sowohl
bei der konservativen Behandlungsmethode
als auch beim chirurgischen Eingriff gibt es
Vorteile und mogliche Komplikationen und es
gibt nur wenige Studien und Ubereinstimmung
dariiber, welcher Ansatz bessere neurologische
Ergebnisse erzielt, weniger Komplikationen mit
sich bringt, eine frithere Mobilisierung und
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Rehabilitation zuldsst und kosteneffizienter ist
(13,51, 57-61).

Die Akutversorgung bei einer nicht-trauma-
tischen QSL ist ahnlich wie bei einer traumati-
schen QSL, mit einigen Abweichungen aufgrund
der Ursache. Ein chirurgischer Eingrift wird
nicht in Betracht gezogen bei: degenerativen
Erkrankungen, wenn diese den Spinalkanal
massiv beeintrachtigen (62, 63); spinalen Tumo-
ren, die haufig mit Bestrahlung und Chemothe-
rapie behandelt werden (64) und die Blutgefifie
der Wirbelsdule betreffende Erkrankungen, mit
Ausnahme von Infarkten (65, 66). Eine durch
Infektionskrankheiten verursachte nicht-trau-
matische QSL kann ebenfalls eine Operation
erforderlich machen, normalerweise ist jedoch
eine sofortige medikamentdse Behandlung mit
Antibiotika, antiviralen Mitteln oder Antipara-
sitika notwendig (67).

Postakute medizinische
Versorgung und Rehabilitation

Eine addquate medizinische Versorgung und
Rehabilitation konnen Komplikationen im
Zusammenhang mit QSL verhindern und den
Betroffenen dabei unterstiitzen, ein erfiillendes
und produktives Leben zu fithren. Rehabilita-
tion wird als eine ,,Reihe von Mafinahmen® defi-
niert, die ,,Betroffene dabei unterstiitzen, eine
optimale Funktionsfahigkeit bei der Interaktion
mit deren Umwelt zu erlangen und zu erhal-
ten“ (44). Mit der Rehabilitation sollte bei Quer-
schnittgeldhmten in der Akutphase begonnen
werden. Sie sollte auch danach weiterhin verfiig-
bar sein zur Forderung der Funktionsfdahigkeit
und auch wihrend Klinikaufenthalten, in der
personlichen Umwelt sowie in der Community.

Die Wiederherstellung der Funktionsfahig-
keit hat fiir Querschnittgeldhmte hohe Prioritit.
Studien zeigen, dass das Erlangen von Funktions-
tahigkeit in den oberen Gliedmafien hohe Prio-
ritat fir Tetraplegiker und das Wiedererlangen
der Sexualfunktionen hohe Prioritdt fiir Para-
plegiker hat, wihrend die Wiederherstellung der
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Blasen- und Darmfunktion fiir beide Gruppen
wichtig ist (68-71). Im folgenden Teil wird unter-
sucht, wodurch Korperfunktionen und mentale
Funktionen verbessert werden kénnen.

Management der Blasenfunktion

Der Verlust der normalen Blasenfunktion stellt

eine der schwerwiegendsten Folgen der Verlet-

zung fiir Querschnittgelihmte dar. Ein unzurei-
chendes Blasenmanagement kann zu sekundéren

Komplikationen =~ wie  Harnweginfektionen

(HWI), Harnstauung, Inkontinenz, Steinen in

den Nieren und Harnwegen sowie Riickfluss des

Urins fihren (15). Jedes dieser Probleme kann

beim Bestehen iiber einen lingeren Zeitraum

hinweg zu lebensbedrohlichen Komplikationen

wie Nierenversagen fiithren (13, 16).

Verwendete Methoden zur Unterstiitzung
von Querschnittgeldhmten bei der Blasenentlee-
rung umfassen (15, 16):

* Intermittierendes Katheterisieren - bein-
haltet das Einfiihren eines Katheters in
die Blase zur Urinentleerung, um diesen
danach sofort wieder zu entfernen. Dies
wird regelmiflig tiber den ganzen Tag
hinweg durchgefiithrt. Es konnen entweder
sterile Einwegsysteme (d. h. zur einmali-
gen Verwendung) oder Mehrwegsysteme
(d. h. Desinfektion und Aufbewahrung des
Katheters fiir die weitere Benutzung) ver-
wendet werden.

= Dauerkatheterisierung - bedeutet das Ein-
fithren eines Katheters in die Blase, wo er
kurz- oder langfristig verbleibt. Die beiden
Hauptarten von Dauerkathetern sind 1) der
urethrale Katheter und 2) der suprapubische
Katheter, welcher durch einen kleinen chir-
urgischen Eingriff oberhalb des Schambeins
eingefithrt wird.

*  Weitere Methoden - umfassen manuelle
Methoden, um die Entleerung zu starten
oder das Kondomurinal -ein externer kon-
domartiger Katheter- der mit einem Draina-
gebeutel verbunden ist (nur fiir mannliche
Betroffene); Einnahme von Medikamenten;

Elektrostimulation und operative Eingriffe
zur Harnableitung oder ein kiinstlicher
Ausgang zur Katheterisierung.

Fiir jeden Betroffenen muss ein individuelles
Blasenmanagement-Programm erstellt werden,
das Faktoren wie Geschlecht, Blasenfunktion,
Mobilitdt, Gleichgewicht beim Sitzen, Hand-
funktion und die Lebensweise beriicksichtigt.
Ebenfalls berticksichtigt werden sollten Vor- und
Nachteile im Zusammenhang mit den verschie-
denen Moglichkeiten der Blasenkontrolle und
ob diese fiir den Betroffenen jeweils angemessen
und verfiigbar sind. Von manuellen Methoden
wird generell abgeraten; deren ausschlieflliche
Anwendung iiber einen langen Zeitraum hinweg
gilt nicht als beste Vorgehensweise (16, 72). Wis-
senschaftlich erhobene Daten weisen darauf
hin, dass eine intermittierende Katheterisie-
rung zu den bevorzugten Moglichkeiten gehort,
da generell weniger Komplikationen auftreten,
insbesondere im Vergleich zu Dauerkathetern
(16). Eine randomisierte kontrollierte Studie in
den USA zeigte, dass ein kurzes Schulungspro-
gramm (bestehend aus einer erfahrenen Fach-
kraft der Krankenpflege zur Beobachtung der
Katheterisierungstechniken, medizinischer
Beratung zur Verbesserung des Blasenmanage-
ments und der Inanspruchnahme von Gesund-
heitsversorgungsdiensten, der Bereitstellung
von schriftlichem Informationsmaterial tber
HWT und einem anschliessenden Telefonat zur
Diskussion von Fragen, die nach der Schulung
aufgekommen sind) zu einem Riickgang der
Anzahl der angegebenen Symptome, der Anti-
biotikabehandlungen und der Anzahl an HWI
tithrte (14). Die Forschung hat auch gezeigt, dass
sterile Einwegkatheter eine sichere, kostenefhizi-
ente Methode zur Anwendung in ressourcenar-
men Gebieten darstellen (72-74).

Darmmanagement

Ein neurogener Darm ist ein weit verbreite-
tes Gesundheitsproblem nach einer QSL, das
in Verbindung mit einer groflen Anzahl von
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Magen-Darm Problemen steht, einschliefdlich
geringer Darmbewegung, verlingerter Darm-
passage, chronischer Obstipation, abdomina-
ler Distension und Stuhlinkontinenz (75-77).
Querschnittgeldhmte mit einem neurogenen
Darm haben oft Angst vor einer moglichen Dar-
minkontinenz, welche die Moglichkeiten der
Betroffenen, zu ihren fritheren sozialen Rollen
und Aktivititen zuriickzukehren, mafigeblich
beeinflussen kann (75, 76). In Gebieten mit ein-
geschrankten Ressourcen kann es besonders
schwierig sein, ein addquates Management der
Darmfunktion zu erreichen. Eine in Pakis-
tan nach dem Erdbeben von 2005 durchge-
fuhrte Studie fand beispielsweise heraus, dass
ein beschriankter Zugang zu einer angemesse-
nen Gesundheitsversorgung, zu medizinischen
Hilfsmitteln und Sanitdranlagen die Moglich-
keit einzelner Betroffener beeinflusste, das not-
wendige Darmmanagement durchzufiihren (78).
Ebenso wie beim Blasenmanagement muss
ein individuelles Darmmanagement-Programm
fiir jeden einzelnen Betroffenen erstellt werden.
Eine umfassende Untersuchung, die Entwicklung
eines individuell erstellten Darmprogramms
sowie Uberwachung und Aufkldrung sind wich-
tige Aspekte dieses Prozesses (76). Die Einfiih-
rung eines solchen Programms kann unter
anderem die folgenden Mafinahmen umfassen:
= ausreichende und angemessene Nahrungs-
und Flissigkeitsaufnahme;
= die Verwendung von Nahrungsergdnzungs-
mitteln und von einzunehmenden Medika-
menten wenn notwendig;
= die Auswahl angemessener Methoden zur
Darmentleerung und Darmausraumung wie
physische Verfahren (z. B. manuelle Ausriu-
mung, digitale Stimulation des Mastdarms
und Analkanals und Positionierung) sowie
stimulierende Mittel wie Zapfchen, Einldufe
oder Abfihrmittel;
= ein chirurgischer Eingriff zur Herstellung
eines Stomas zur Darmentleerung; und
= Strategien zum Management von Komplika-
tionen (75, 77, 79-81).
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Management von Sexualfunktionen

und reproduktiver Gesundheit

QSL und die damit verbundenen Beeintrichti-
gungen konnen die physiologischen, praktischen
und psychologischen Aspekte der Sexualfunk-
tion — Erregung, Reaktion, sexuelle Entfaltung
und Fruchtbarkeit beeinflussen. Sowohl Manner
als auch Frauen konnen unter Gefiihlsverlust,
Problemen einen Orgasmus zu bekommen,
Schwierigkeiten mit Bewegungen und Stel-
lungen sowie vermindertem Selbstwertgefiihl
und Selbstvertrauen leiden (82-84). Zusitzlich
konnen Midnner eine komplette oder teilweise
Beeintrachtigung bei der Peniserektion und Eja-
kulation erfahren, was Folgen fiir die Frucht-
barkeit hat (85). Bei Frauen kann es nach der
Verletzung zu einer Unterbrechung der Mens-
truation kommen; normalerweise normalisiert
sich dies jedoch wieder nach ein paar Monaten
(86).

Verdanderungen in der Sexualfunktion
konnen sich erheblich auf die Lebensqualitét
von Querschnittgelahmten auswirken (69, 82).
Die psychologischen und sozialen Aspekte der
Sexualitdt werden in Kapitel 6 behandelt. Die
Wiederaufnahme der sexuellen Aktivitit hat
fiir Menschen mit QSL eine hohe Prioritit. Laut
einer webbasierten Studie zur Bestimmung der
Auswirkungen von QSL auf die Sexualfunktion
waren die wichtigsten Griinde dafiir, warum
Menschen sexuell aktiv sein mochten Intimi-
tat, sexuelle Bediirfnisse, Selbstwertgefithl und
der Wunsch, den Partner nicht zu verlieren (69).
Sexualitdt wird im Zusammenhang mit Reha-
bilitation oft iibersehen, da sich Gesundheits-
fachleute beim Ansprechen des Themas unwohl
fihlen konnten und eventuell nicht iiber das
notige Fachwissen und die notige Kompetenz
verfiigen (82).

Das Management von Sexualfunktionen
erfordert respektvolles Diskutieren zum richti-
gen Zeitpunkt unter Einbeziehung der betroffe-
nen Person und des Partners/der Partnerin. Die
Mafinahmen zur medizinischen Versorgung
und Rehabilitation miissen auf den Betroffenen
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abgestimmt sein und Alter, Geschlecht, physi-
sche, psychologische und kulturelle Faktoren
beriicksichtigen (82, 83). Diese Mafinahmen
beinhalten: (i) die Bereitstellung von Aufkla-
rungsmaterial und Informationen iiber die Vor-
bereitung und Stellungen fiir sexuelle Aktivitat,
Verhiitung, Privention von sexuell iibertrag-
baren Infektionen und Managementstrategien
bei méglichen Problemen wie Inkontinenz oder
autonomer Dysreflexie. Hinzu kommen (ii) die
Bereitstellung von Hilfsmitteln zur sexuellen
Erregung oder zur Optimierung der Stellung;
die Behandlung einer erektilen Dysfunktion bei
Minnern (z. B. Stimulation durch Vibrator, ein-
zunehmende Medikamente, Penisinjektionen,
Vakuumpumpen und, als letzte Maoglichkeit,
chirurgische Maoglichkeiten wie Penisimplan-
tate); sowie (iii) kiinstliche Befruchtung, falls
erforderlich (13, 82, 83).

Wenn Frauen mit einer Querschnittlihmung
schwanger werden, giltes, einige Punkte zu beach-
ten. Hierzu zahlen die potenzielle Wirkung von
Medikamenten fiir QSL auf den Foétus, ebenso
wie das erhohte Komplikationsrisiko (wie HWT,
Dekubitus, tiefe Venenthrombose und Atmungs-
probleme) im Zusammenhang mit der Schwan-
gerschaft, die funktionalen Veranderungen durch

.............................................................................

die Gewichtszunahme (z. B. Schwierigkeiten beim
Transfer gegen Ende der Schwangerschaft) sowie
Komplikationen bei der Entbindung, einschlief3-
lich autonomer Dysreflexie (86).

Management von Schwierigkeiten in
Bezug auf die Funktionsfahigkeit
QSL fiithrt zu Einschrankungen bei vielen Akti-
vititen. Die Rehabilitation sollte darauf abzie-
len, die Betroffenen bei der Uberwindung dieser
Einschrinkungen zu unterstiitzen. Dies kann
geschehen durch: Verbesserung der Funktionsfi-
higkeit von Rumpf und Gliedmaflen; Anpassung
der personlichen Umwelt des Betroffenen und
Bereitstellung von Hilfsmitteln sowie weiteren
entsprechenden Anpassungen, die es Betroffe-
nen ermoglichen, ihren Aufgaben in der Familie
und im Beruf auch weiterhin nachzukommen.
Obwohl es individuelle Abweichungen zwi-
schen den Betroffenen gibt, liefert Tabelle 4.1 eine
breite Ubersicht der funktionalen Ziele (Mobi-
litat, Selbstversorgung und héausliche Aktivita-
ten), die bei den verschiedenen Lihmungshéhen
einer kompletten QSL jeweils angestrebt werden.
Ein breites Spektrum von Rehabilitati-
onsmafinahmen kann verwendet werden, um
Funktionsfihigkeit zu verbessern, oder um den

...........................................................................

Tabelle 4.1. Prognosen fiir funktionale Ergebnisse bei motorisch kompletter Tetraplegie ein Jahr
nach der Verletzung sowie fiir Personen mit einer kompletten Paraplegie

Prognosen fiir funktionale Ergebnisse bei kompletter Tetraplegie

MaBnahme C1-4 (&) 6 c7 C8-Thi
Essen unselbstandig selbstandig mit selbstandig selbstandig selbstandig
unterstiitzenden mit oder ohne
Technologien unterstiitzenden
Technologien
Korperpflege unselbstandig Unterstiitzung Unterstiitzung selbstindig mit selbstandig
notwendig bis notwendigbis  unterstiitzenden
selbstandig mit selbstandig mit Technologien
unterstiitzenden unterstlitzenden
Technologien Technologien
Ankleiden unselbstandig Unterstiitzung selbstandig selbstandig selbstandig
der oberen notwendig
GliedmaBen

Fortsetzung auf der ndchsten Seite ...
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Prognosen fiir funktionale Ergebnisse bei kompletter Tetraplegie
MaBnahme C1-4 c5 cé6 Cc7 C8-Th1
Ankleiden unselbstandig unselbstandig Unterstiitzung Unterstiitzung gewohnlich
der unteren notwendig notwendig bis selbstandig
GliedmaBlen selbstandig mit
einstellbarer
Ausristung
Baden unselbstandig unselbstandig Unterstiitzung Unterstiitzung selbstandig mit
notwendig bis zu notwendig bis unterstiitzenden
selbstandig mit selbstandig mit Technologien
unterstiitzenden  unterstiitzenden
Technologien Technologien
Mobilitat im unselbstandig Unterstiitzung Unterstiitzung Unterstiitzung selbsténdig
Bett notwendig notwendig notwendig bis
selbstandig
Gewichts- selbstandig im Unterstiitzung selbstandig selbstandig selbstandig
verlagerung Elektrorollstuhl- notwendig, aufRer
mit elektrischer im Elektrorollstuhl-
Kippfunktion oder mit elektrischer
Neigemechanik Kippfunktion oder
Neigemechanik
Transfers unselbstandig Unterstiitzung Unterstiitzung Selbstdndig selbstandig
notwendig notwendig bis mit oder ohne
selbstandigauf ~ Transferbrett bei
ebenen Flachen  ebenen Flachen
Antrieb des Selbstandig im Selbstdndig im selbstandig mit selbsténdig selbsténdig
Rolistuhls Elektrorollstuhl; Elektrorollstuhl; selb-  manuellem Roll- in manuellem
unselbstandig im standig bis zu einem  stuhl auf ebenen  Rollstuhl ausser
manuellen Rollstuhl gewissen Grad im Flachen in Kurven und
manuellen Rollstuhl auf unebenem
mit Anpassungen auf Geldnde
ebenen Flachen
Autofahren unselbstandig selbstandig mit selbstandig mit selbstandig mit selbstandig mit
Anpassungen Anpassungen Anpassungen Anpassungen
Prognosen fiir funktionale Ergebnisse bei kompletter Paraplegie
Th2-9 Th10-L2 L3-S5
Alltagliche Aktivitaten selbstandig selbstandig selbstandig
(Korperpflege, Essen,
Ankleiden, Baden)
Darm und Blase selbstandig selbstandig selbsténdig
Transfers selbsténdig selbstandig selbstéandig
Gehen nur zur Bewegung und mit im Haus mit Orthesen; moglicherweise mit Orthesen
Hilfe von Orthesen und draussen mit Orthesenund  und/oder Kriicken/Stock
Kriicken/ Rollator Kriicken
Terms:

Unselbstdndig - die querschnittgeldahmte Person ist auf eine andere Person angewiesen, die die Aufgabe fiir sie ausfiihren kann.
Unterstiitzung notwendig — die querschnittgelahmte Person kann die Aktivitdt ausfiihren, wenn sie von einer anderen Person
Unterstiitzung bekommt. Der Grad der Unterstiitzung kann von minimal tiber maBig bis hoch reichen.

Selbstéindig - die querschnittgeldhmte Person kann die Aufgabe mit oder ohne unterstiitzende Technologien und ohne jegliche
Form der personlichen Unterstiitzung ausfiihren.

Quelle: Ubernommen aus (87) mit der Erlaubnis von Wolters Kluwer und Lippincott Williams & Wilkins.
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Verlust von Funktionsfahigkeit zu kompensie-
ren. Eine Auswahl der Mafinahmen wird im fol-
genden Abschnitt beschrieben.

Ubungen zur Verbesserung, Wiederherstel-
lung oder zum Erhalt von Korperfunktionen:
Ubungen zur Verbesserung der Muskelkraft und
Funktionen in den oberen Gliedmaflen zdhlen
zu den wichtigsten Rehabilitationsmafinahmen
und koénnen Behandlungsmethoden beinhal-
ten wie intensives Training (,massed practice”
- sich schnell wiederholende Bewegungen) und
elektrische Stimulation (19, 88-90).

Mafinahmen fiir die unteren Gliedmafien
beinhalten: passive und aktive Ubungen zur
Dehnung, Beweglichkeit und Starkung; elektri-
sche Stimulation von Muskeln sowie verschie-
dene Formen von Gehtraining mit Hilfe von
unterstiitzenden Technologien wie Orthesen,
Kriicken, Rollatoren und Parallelbarren (13, 19,
91, 92). Solche Ubungen sind wichtig fiir Quer-
schnittgeldhmte aufgrund mehrerer psycholo-
gischer und physiologischer Vorteile. Hierzu
zdhlen unter anderem Muskelstirke und Aus-
dauer, vermindertes Auftreten von spastischen
Lihmungen, verbesserte Beweglichkeit der
Gelenke, weniger Schmerzen und verbesserte
kardiovaskulire Fitness (93-95).

Neue Strategien und Techniken vermitteln:
Rehabilitation bietet Unterstiitzung und Beglei-
tung fiir Menschen, neue und alternative Mog-
lichkeiten des Sporttreibens zu erlernen und zu
beherrschen. Eine grofie Bandbreite von alter-
nativen Strategien und Techniken kann von
Querschnittgeldhmten angewendet werden, um
Einschrinkungen in Aktivititen zu minimieren.
Dies beinhaltet beispielsweise das Erlernen neuer
Methoden des Ankleidens, bei denen Restmus-
kelfunktionen verwendet werden, das Tragen
von Kleidung, die das Ankleiden erleichtert; die
Nahrungsaufnahme mit Hilfe von angepasstem
Besteck, um Selbstidndigkeit zu ermoglichen; das
Andern von Gewohnheiten ( z. B. Gewohnheiten
der Korperpflege), um eine maximale Effizienz
zu gewidhrleisten und Energie zu sparen sowie die
Umverteilung von Aufgaben aufandere Personen,

sofern angebracht. Eine erfolgreiche Rehabilita-
tion stellt sicher, dass es den Betroffenen moglich
ist, ihr erlerntes Wissen auf andere Bereiche zu
tibertragen. Es ist deshalb wichtig, dass es Mog-
lichkeiten gibt, neue Strategien und Techniken
auflerhalb der Therapieumgebung anzuwenden,
z. B. zu Hause oder in der Gemeinschaft.

Bereitstellung von unterstiitzenden Techno-
logien (einschliefSlich Anpassung an die person-
liche Umwelt des Betroffenen): Unterstiitzende
Technologien sind ein wichtiges Element der
Rehabilitation. Sie sind fiir Querschnittgelahmte
essenziell, da sie es Betroffenen ermoglichen, all-
tagliche Aktivititen wie Essen, Anziehen und
Fortbewegen mit mehr Unabhéngigkeit auszu-
fithren. Durch Umweltmodifikationen konnen
auf dhnliche Weise Barrieren fiir die Funkti-
onsfahigkeit beseitigt werden; sie sollten vor
der Entlassung in Betracht gezogen werden, wie
spéter in Kapitel 7 ndher erortert wird. Benutzer
und Betreuer miissen darin geschult werden, die
unterstiitzenden Technologien richtig Instand
zu halten und einzusetzen. Bei geschulten Roll-
stuhlfahrern beispielsweise, ist die Wahrschein-
lichkeit grofler, dass sie bessere funktionale
Ergebnisse und Zufriedenheit angeben (96).
Die Bereitstellung von addquaten unterstiitzen-
den Technologien gibt Menschen mit QSL mehr
Moglichkeiten und kann zu einer bedeutenden
Steigerung der Selbstidndigkeit und Teilhabe in
allen Lebensbereichen fiihren, z. B. Schule/Stu-
dium, Arbeit und Freizeit.

Abwdgung von chirurgischen Eingriffen:
Wenn keine weiteren neurologischen oder
funktionalen Verbesserungen in den oberen
Gliedmaflen mehr zu erwarten sind, kann eine
Rekonstruktion eine Moglichkeit darstellen. Dies
gilt jedoch nicht fiir alle Menschen mit QSL und
tiir viele steht diese Option nicht zur Verfiigung
(97). Ein chirurgischer Eingriff kann die Ver-
pflanzung von einem oder mehreren Muskeln
oder Sehnen zur Verbesserung der Ellenbogen-
oder Handgelenk-Streckung, dem Greifen mit
der Hand oder den Fingern bewirken (13). Einer
Operation folgt eine Phase der Immobilisierung,
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begleitet von spezifischen Ubungen. Bei vielen
Menschen mit einer QSL auf Hohe der Halswir-
belsdule haben Operationen zu einer Verbesse-
rung der Bewegung und Funktionsfihigkeit der
oberen Gliedmafien gefiihrt; individuelle Unter-
schiede in den Gegebenheiten miissen jedoch
berticksichtigt werden sowie auch die Vor- und
Nachteile einer Operation und die Verfiigbarkeit
einer angemessenen Rehabilitation (89, 98, 99).

Management von mentalen
Gesundheitsproblemen

Wihrend der Phase nach der Verletzungerfahren
Betroffene und ihre Familien oft Trauer und eine
Reihe von Emotionen wie Verleugnung, Traurig-
keit, Angst, Frustration oder Wut wenn sie mit
dem Prozess der Anpassung beginnen. Letzteres
wird in Kapitel 6 ndher beleuchtet. Personenbe-
zogene Faktoren - einschliefSlich Geschlecht,
Alter, Personlichkeit, Bewailtigungsstrategie
- sowie pramorbide mentale Gesundheitspro-
bleme (z. B. Depression, Angst, Alkohol- oder
Suchtmittelmissbrauch) und damit assoziierte
Erkrankungen wie die post-traumatische Belas-
tungsstorung (PTBS) haben einen Einfluss
darauf, wie gut sich einzelne Betroffene an die
Situation nach der Verletzung anpassen konnen.
Umweltbezogene Faktoren - einschliefSlich kul-
tureller Auffassungen und Werte, Einstellungen,
Unterstiitzung durch die Gesellschaft, Bereit-
stellung angemessener unterstiitzender Tech-
nologien sowie der sozio6konomische Status
- haben ebenfalls einen Einfluss auf den Anpas-
sungsprozess (13, 48, 100-104).

Depression ist ein hdufig vorkommendes
mentales Gesundheitsproblem, an welchem
Querschnittgelahmte insbesondere in der Phase
nach der Verletzung leiden kénnen. Die Schit-
zung einer kiirzlich durchgefithrten Studie
ergab, dass 20-30% der Querschnittgeldhmten
klinisch bedeutsame Symptome von Depression
zeigen (105). Depression kann weitreichende
Konsequenzen fiir sowohl die Betroffenen als
auch fiir deren Familienmitglieder sowie fiir
Gesundheitssysteme haben. Depression steht
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in Verbindung mit geringeren Fortschritten
hinsichtlich Funktionsfihigkeit, mehr gesund-
heitlichen Komplikationen wie Dekubitus und
HWI, hohen Selbstmordraten, erhohten Hos-
pitalisierungsraten und hoheren medizinischen
Kosten (101, 104, 106).

Mentale Gesundheitsprobleme wie Depres-
sion werden oft als natiirliche Folge von QSL
betrachtet und werden deshalb unzureichend
thematisiert (10I). Das Management wahrend
des Anpassungsprozesses erfordert eine frithe
Diagnose und Bewertung, eine friithzeitige
Bereitstellung von Managementmafinahmen
wie Aufkldrung, Informationen iiber verfiigbare
Unterstiitzungsdienste und Ressourcen, Bera-
tung und unter Umstdnden Medikamente sowie
eine anhaltende langfristige Uberwachung (13,
48, 104, 106, 107). Peer Mentoring und Unter-
stittzung entwickelt sich zu einer wichtigen
Komponente von Rehabilitationsprogrammen
fir Menschen mit QSL und wissenschaftliche
Daten belegen, dass Peer Mentoring zu einer
besseren Anpassung und Funktionsfihigkeit
beitragt (108-111).

Unterstiitzende Technologie

Der Begriff ,unterstiitzende Technologie® und
andere Begriffe im Zusammenhang damit
werden in Kasten 4.1 definiert.

Bedarf an unterstiitzender Technologie
Der Bedarf an unterstiitzender Technologie
beginnt normalerweise mit dem Eintreten einer
QSL und besteht wahrend der gesamten Lebens-
dauer des Betroftenen. Welche Art der unter-
stiitzenden Technologie bendtigt wird, hdangt ab
vom Grad der QSL und den damit verbundenen
Beeintriachtigungen, Umweltfaktoren (z. B. phy-
sische Umwelt, Unterstiitzung, Beziehungen)
und personenbezogenen Faktoren (z. B. Alter,
Fitness, Lebensweise) und gegebenenfalls beste-
henden sekundiren Gesundheitsproblemen.
Rollstithle, Umweltkontrollsysteme und
Computertechnologie scheinen die am weitest
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verbreiteten unterstiitzenden Technologien zu
sein (112). Der Rollstuhl ist eines der wichtigs-
ten Gerite zur Unterstiitzung der Mobilitét, das
von Querschnittgeldhmten verwendet wird (113,
114). Eine danische Studie ergab z. B., dass nur
3,4% von 236 Studienteilnehmern 10 - 45 Jahre
nach der traumatischen QSL angaben, dass sie
keine Mobilitétshilfe benotigen, wihrend 83,5%
manuelle Rollstithle und 27% Elektrorollstiihle
verwendeten (115). Ahnliche Ergebnisse zeigte
eine australische Studie, in der viele Querschnitt-
gelahmte berichteten, dass Mobilititshilfen als
ein wichtiges oder sehr wichtiges Bediirfnisfeld
eingestuft wurden (116). Eine Studie in den USA
zeigte, dass Mobilitatshilfen und Vorrichtungen
fiir eine autonome Lebensfithrung die am weitest
verbreiteten Vorrichtungen unter den betrof-
fenen Studienteilnehmern waren, wihrend ein
kleinerer Teil Computertechnologie, Prothesen,
Orthesen und Gerite der unterstiitzten Kom-
munikation verwendete (117). Menschen mit
einer hohen Querschnittlihmung, d. h. Tetra-
plegiker, besitzen deutlich mehr unterstiitzende
Geriite als Paraplegiker (117).

Der Bedarf an unterstiitzender Technologie
kann sich méglicherweise wihrend der Uber-
gangsphasen verindern, z. B. wenn ein Betroffe-
ner an seinen Wohnort oder an den Arbeitsplatz
zuriickkehrt, beginnt die Schule zu besuchen,
eine Verinderung der Lebenssituation oder des
Gesundheitszustands eintritt oder es zu einer
Verbesserung oder Verschlechterung der Funk-
tionsfahigkeit kommt (118). Beim Altern erfah-
ren Querschnittgelihmte einen Riickgang der
Funktionsfihigkeit mit Auswirkungen auf die
Unabhingigkeit, die Veranderungen der unter-
stiitzenden Technologie erforderlich machen
konnen, z. B. ein Elektrorollstuhl anstelle eines
manuellen Rollstuhls (119).

Arten von unterstiitzender Technologie
Tabelle 4.2 gibt eine ausfiihrliche Ubersicht iiber
die unterstiitzenden Technologien, die fiir Quer-
schnittgelihmte relevant sind. Unterstiitzende
Technologien werden oft gemifd dem Funktions-
bedarf gegliedert und schlieffen deshalb Mobi-
litatshilfen, Kommunikationsgerite, Hilfsmittel
zur Selbstversorgung, Hilfsmittel bei hauslichen
Aktivititen und Umweltkontrollsysteme ein.

Tabelle 4.2. Arten von unterstiitzenden Technologien fiir Menschen mit einer Querschnittldhmung

Aktivitatsbereiche

Beispiele

Zweck/Nutzen

Mobilitat

Dieser Bereich schlieft
alle Aktivitaten in Bezug
auf Bewegen und Fortbe-
wegen ein wie An- und
Ausziehen, Kérperpo-
sitionen beibehalten,
Transferieren, Gehen und
Bewegen, Beférderung
und Handhabung von
Gegenstanden, Hand-
und Armverwendung
sowie Verwendung von
Transportmitteln.

Rumpforthesen: Welche Art beno-
tigt wird hangt von der Hoéhe und
Schwere der QSL ab und beinhaltet
Immobilisationskragen, SOMI-Cer-
vical-Extensionsorthesen und
thorako-lumbale-sakrale Orthesen.

Orthesen fiir die unteren Gliedmafen: Sie
beinhalten Stiitzapparate/Schienen zur
Unterstiitzung von Knie, Hiifte, Knochel
und FuB3. Das bekannteste Beispiel hier-
fur ist die Knéchel-FuB Orthese

Rumpforthesen werden wahrend der Akutphase nach
der Verletzung zur Stabilisation der Wirbelsaule ver-
wendet, ermdglichen die Heilung von Knochen und
Weichteilen, verhindern weitere Verletzungen und
vermindern Schmerzen (120). Wahrend des Heilungs-
prozesses werden sie verwendet um Deformierungen
zu vermeiden, die Kérperhaltung zu verbessern und
zur Ruhigstellung.

Mit Orthesen fir die unteren GliedmaBen kénnen
feste Positionen von Gliedmassen zur Kontrolle von
spastischen Lihmungen und zur Verhinderung von
Deformierungen dienen. Sie kompensieren auBerdem
Muskelschwéchen oder Gelenkinstabilitat und bieten
Unterstiitzung fiir Personen mit ausreichender Kraft
zum Gehen in den unteren GliedmaRen (727).

Fortsetzung auf der ndchsten Seite ...
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Aktivitatsbereiche

Beispiele

Zweck/Nutzen

92

Weitere Gehhilfen: u. a. Kriicken, Stocke
und Rollator

Rollstiihle: Manuelle (selbstangetrieben
oder von einer Begleitperson, drei- oder
vierradrig sowie Elektrorollstiihle (kopf-,
kinn- oder handgesteuert), von Hand
angetriebene Dreirdder und Roller.

Transfer Hilfen: Rutsch-, Transfer-, und
Hebehilfen.

Sitz- und Lagerungssysteme: Sie bein-
halten angepasste Sitzformen, Kissen
zur Druckentlastung und fiir bequemes
Sitzen, Stiitzen fiir Kopf, Brustkorb,
Schambein, Hiiften und Beine, Stehti-
sche sowie Positionierungsgurte.
Orthesen fiir die oberen Gliedma-

Ben: Schienen zur Unterstiitzung

von Schulter, Ellenbogen, Hand-
gelenk und/oder Hand. Beispiele
beinhalten Fixierungsschienen,
Tenodese-Schienen (unterstiitzen das
Handgelenk und ermdglichen funktio-
nelles Greifen), kurze Handschienen und
Funktionsschienen (Essen, Schreiben,
Tastaturschreiben).

Autofahren und Verkehrsmittel: Dazu
gehoren Kleinbusse mit Rampen oder
Liftsysteme zur Verstauung eines
Rollstuhls; individuell angepasste
Handsteuerung von Motorfahrzeugen
zur Beschleunigung, zum Bremsen und
Umkehren sowie Zubehor wie Turdffner,
Griffe und Schwingstiihle zur Unterstiit-
zung beim Transfer.

Gehhilfen bieten zusatzliche Stabilitat beim Gehen zur
Kompensierung von Muskelschwdchen, Koordinations-
schwierigkeiten und Gleichgewichtsstérungen.

Rollstiihle kommen zum Einsatz, wenn die Kraft in den
unteren GliedmaBen nicht zum Gehen ausreicht. Sie
konnen an ein grofes Spektrum von Bewegungsver-
mdgen angepasst werden (122). Manuelle Rollstiihle
konnen z. B. mit Hilfe der Arme bewegt werden,
wahrend Elektrorollstiihle durch minimale Finger-
bewegungen eines Steuerungskniippels oder sogar
durch Kontrolle mit dem Kopf von Personen bedient
werden konnen (123), die ihre Hande nur unzureichend
bewegen kdonnen.

Transferhilfen ermdglichen es Betreuern, Querschnitt-
gelshmten bei der Anderung der Kérperposition sowie
beim Transfer von einem Platz zum néchsten zu helfen
und minimieren das Verletzungsrisiko beiderseits.

Sitz- und Positionierungssysteme sollen die optimale
Funktionsfahigkeit im Alltag erleichtern, Kontrakturen
und Deformationen durch den Erhalt von Gelenkmobi-
litdt und Muskelldnge verhindern sowie Hautschaden
und Dekubitus vorbeugen (46, 48, 124).

Statische (fixierte) Schienen erméglichen eine
Positionierung der Hand, um Kontrakturen und
Deformierungen zu vermeiden. Dynamische (beweg-
liche) Schienen unterstiitzen schwache oder geldhmte
Muskeln und verbessern dadurch die Handfunktion
und Funktion der oberen GliedmaBen. Eine iiber das
Handgelenk bewegbare Orthese fiir Handgelenk und
Hand (oder eine Gelenkbeuge-Orthese) ermdglicht es
Personen mit schwachen Fingern mit Hilfe von Hand-
gelenkskraft zu greifen. Es konnte eine bedeutende
Verbesserung der Handfunktion bei Personen mit C5,
C6 oder C7 Verletzungen beobachtet werden (125).
Eine mobile Armstiitze kann an einem Tisch oder Roll-
stuhl fixiert werden und so das Eigengewicht des Arms
stiitzen und gleichzeitig eine horizontale Bewegung
ermdoglichen. Dies ermdglicht der betroffenen Person,
Aufgaben wie Essen, Korperhygiene und Schreiben
auszufiihren (126).

Querschnittgeldhmte sehen Verkehrsmittel oft als
groBBes Hindernis an. Autofahren und angepasste
Fahrzeuge erleichtern die Wiedereingliederung in die
Gemeinschaft sowie den Zugang zu Arbeit und zu
Gesundheitsversorgungsdiensten und erzielen geringe
gesundheitsbedingte Verbesserungen der Lebensqua-
litat (127).

Fortsetzung auf der ndchsten Seite ...
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Aktivitatsbereiche

Beispiele

Zweck/Nutzen

Kommunikation
Dieser Bereich beinhaltet
alle Aktivitaten in Bezug
auf Kommunikation wie
Botschaften empfangen
und versenden und an
Gesprdchen teilnehmen
(4). Auf Informationen
jeglicher Art zugreifen
wird auch als Kommuni-
kation betrachtet.

Selbstversorgung
Dieser Bereich umfasst
Aktivitaten in Bezug auf
die eigene Versorgung
wie z. B. Waschen, Kdrper-
pflege, zur Toilette gehen,
Anziehen, Essen und
Trinken.

Kommunikationsgerdte werden

oft als ,unterstiitzte Kommunika-
tion “ bezeichnet und beinhalten
Kommunikationstafeln, Sprachver-
starker, Sprechventile, elektronische
Sprachausgabegerdte und Compu-
tersprachprogramme mit Blick- oder
Kopferfassungstechnologie

Computertechnologie: Beispiele
umfassen alternative Eingabegerate
wie Joysticks und Touch Screens, iiber
welche der Cursor auf dem Bildschirm
gesteuert werden kann (128); erweiterte
und abgednderte Tastaturen; Steue-
rungen mittels Kontrolle des Mundes;
Schalter fiir die Spracheingabe (729);
Blickeingabesysteme, die die Augen-
bewegungen zur Auswahl von Feldern
einer Bildschirmtastatur verarbeiten
sowie die Gehirnwellentechnologie, die
auf die Anregung von a Wellen reagiert
zum Treffen einer Auswahl (130).

Baden und Duschen: Duschstiihle,
Badestiihle, Transferhilfen, Griffstangen,
Badehandschuhe, langgriffige Bade-
schwdmme und -Biirsten.

Korperpflege und Hygiene: Haarbiirs-
ten, Zahnbiirsten, Rasierer, Spiegel mit
Griffverdickungen, verldngerten oder
gewinkelten Griffen.

Zur Toilette gehen: Bettpfannen, Toilet-
tenstiihle, angepasste Toilettensitze.
Ankleiden: Anziehhilfen, Knopfhilfen,
ReiBverschlussschlaufen, langgriffige
Anziehhilfen fiir Socken, Striimpfe und
Schuhe.

Essen und Trinken: Teller und Schiisseln
mit erhdhten Réndern; Besteck mit
Griffverdickungen, beschwerten und
gebogenen Griffen; Tassen mit Deckeln,
Trinkhalme, angepasste Griffen oder mit
zwei Griffen.

QSL mit einem hohen Lésionsniveau beeinflusst die
Atmungsmuskulatur und kann eine mechanische
Beatmung liber einen Luftréhrenschnitt erforder-

lich machen. Sprechventile kdnnen Betroffenen mit
einer Tracheotomie beim Sprechen helfen. Wenn das
Sprachvermdgen nur unzureichend oder gar nicht vor-
handen ist, ermdglicht unterstiitzte Kommunikation es
den Betroffenen, sich auszudriicken.
Computertechnologie ermdglicht den Zugang zu
Informationen im Internet, bietet eine Alternative zu
herkdmmlichen Kommunikationswegen und ermdg-
licht die Teilhabe an Bildung, Arbeit und Freizeit.

Vorrichtungen zur Selbstversorgung ermdglichen

es Menschen mit einer eingeschrankten physischen
Funktionsfahigkeit (Schwierigkeiten mit dem Ober-
und Unterkdrper), sich mit wenig oder gar keiner
Unterstiitzung selbst zu versorgen. Ein schwacher
Griff, unzureichende Koordination oder eine einge-
schrankte Beweglichkeit werden dabei kompensiert
und ermdglichen es einer Person, sich zu bewegen und
Gegenstande zu bedienen. Ein addquates Manage-
ment von Selbstversorgungsaktivitéten ist fiir die
Betroffenen essenziell, die in ihre sozialen Rollen in der
Schule oder bei der Arbeit zurlickkehren. Hilfsmittel
wie Spiegel spielen eine wichtige Rolle bei der Friiher-
kennung von Dekubitus.

Fortsetzung auf der ndchsten Seite ...
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Aktivitatsbereiche

Beispiele

Zweck/Nutzen

Hausliches Leben

Dieser Bereich beinhaltet
Aktivitdten in Bezug auf
héusliche und alltagli-
che Handlungen und
Aufgaben wie das Zube-
reiten von Mahlzeiten und
Hausarbeit.

Es gibt weitreichende Beispiele, u. a.
Anti-Rutsch Matten, um zu verhin-
dern, dass Teller und Schneidebretter
rutschen; angepasste Schneidebretter,
die die Nahrungsmittel wahrend des
Schneidens stabilisieren, Kochzubehor
mit gewinkelten und dadurch beque-
men Griffen; Glas- und Flaschenoffner;
Kippvorrichtungen am Wasserkocher;
Hahn- und Schalterdrehhilfen. Wo Essen
tber dem offenen Feuer oder auf dem
Boden gekocht wird, kdnnen niedrige
Rollwagen zum Bewegen von Gegen-
standen, Topfen und Pfannen, die nicht
umkippen und Griffe, um heile Gegen-
stande zu schieben oder zu ziehen,

Die Technologien ermdglichen Personen mit einer
eingeschréankten physischen Funktionsfahigkeit
(Probleme mit Ober- und Unterkorper) hdusliche Akti-
vitdten mit wenig oder gar keiner Unterstiitzung zu
auszufihren.

hilfreich sein.
Sonstiges
Umweltkontrolleinheiten

werden konnen).

Beispiele sind: Fernbedienungen und
spezielle Anpassungen an Schaltern,
um sie bedienbar zu machen (z. B.
Schalter, die durch Kopfposition, Kinn,
Augenbrauen oder die Atmung aktiviert

Menschen mit Querschnittldhmung kénnen ihre Fahig-
keit, Gerate wie TV, Computer, Telefon, Beleuchtung
und Tiren in ihrer personlichen Umwelt zu bedienen,
verlieren. Umweltkontrollsysteme ermdglichen es
ihnen, diese Kontrolle wiederzugewinnen (137).

Auswirkung unterstiitzender Technologie

Zugang zu einer Vielfalt an unterstiitzenden
Technologien kann Querschnittgelihmte dazu
befdhigen, alltidgliche Aktivititen auszufiihren,
die sie anderweitig nicht bewiltigen konnten
(115, 117, 126, 132-135). Unterstiitzende Tech-
nologie kann Querschnittgeldhmte dabei unter-
stiitzen, autonomer und unabhingiger im Alltag
zu sein. Rollstiihle beispielsweise ermoglichen es
Querschnittgelahmten, sich mobil in ihrem per-
sonlichen Umfeld zu bewegen (136). Umwelt-
kontrollsysteme konnen es ihnen erméglichen,
die Kontrolle iiber Gerdte und ihre personli-
che Umwelt wie Fernseher, Computer, Telefon,
Beleuchtung und Tiiren wieder zu erlangen
(I131). Eine kanadische Studie hat gezeigt, dass
Personen, die Umweltkontrollsysteme verwen-
deten, eine groflere Funktionsfahigkeit bei 75%
der Aufgaben in Bezug auf den Alltag zeigten,
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was sich vom psychosozialen Aspekt her sehr
positiv auf deren Leben auswirkte (137).

Die Verwendung von unterstiitzender
Technologie steht in Bezug zu einer verstark-
ten Teilhabe am Gemeinschaftsleben sowie am
gesellschaftlichen und zivilen Leben (138-140).
Unterstiitzende Technologie kann eine entschei-
dende Rolle fiir Kinder mit QSL bei der Lern-
torderung und -entwicklung spielen (141) sowie
von Bedeutung sein in Bezug auf Mobilitit,
Bildung und soziales Engagement (142). Unter-
stiitzende Technologie trigt zu erfolgreichen
Beschiftigungsergebnissen bei (117) und kann
dazu beitragen, die Reintegration und Eingliede-
rung von Querschnittgelahmten in der Gesell-
schaft zu sichern (122, 133).

Unterstiitzende Technologie kann auch die
Lebensqualitat verbessern. So haben Studien z.
B. gezeigt, dass die Verwendung von Umwelt-
kontrollsystemen positive Auswirkungen auf die
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Wahrnehmung der Nutzer tiber deren Kompe-
tenz, Anpassungsfahigkeit und Selbstwertgefiihl
haben (137, 143) und einen hoheren Zufrieden-
heitsgrad in Bezug auf die Lebensqualitit zur
Folge haben koénnen verglichen mit Personen,
die diese Systeme nicht verwenden (144).

Querschnittgelahmte, die keine unterstiit-
zenden Technologien verwenden, konnen Ein-
schrinkungen in der Funktionsfdhigkeit sowie
eine erhohte Abhingigkeit in Bezug auf die
Unterstiitzung durch andere Personen erfah-
ren (144). Unterstiitzende Technologie kann den
Grad der Abhingigkeit von Betreuern reduzie-
ren (145) und die Zeit und physische Belastung
der Betreuer verringern (132), wie Betreuer von
Kindern mit einer neuromuskuldren Krankheit
in Guatemala berichteten (139). Wirtschaftliche
Vorteile in Zusammenhang mit unterstiitzenden
Technologien umfassen die Senkung von Kosten
durch Betreuung in der Familie wie Gehaltsver-
lust und Kosten fiir formelle Unterstiitzungs-
dienste (44, 132, 146, 147).

Gesundheitserhaltung

Wie in Kapitel 2 beschrieben, ist die Lebenser-
wartung von Querschnittgelihmten tber die
Jahre konstant gestiegen dank der Fortschritte in
der Medizin und des Zugangs zu medizinischer
Versorgung, Rehabilitation und Unterstiitzungs-
systemen (148-150).Wihrend sich die Lebens-
erwartung in den Industrielindern langsam der
Lebenserwartung der allgemeinen Bevolkerung
annéhert, trifft dies in den Entwicklungsldndern
noch lange nicht zu. Hier bleiben die Morbiditits-
und Sterblichkeitsraten sehr wahrscheinlich hoch,
wenn nicht verstarkt investiert wird.

Daten belegen, dass Menschen mit Behin-
derungen als Population betrachtet schlechtere
Ergebnisse in Bezug auf die Gesundheit erzielen
als die allgemeine Bevolkerung (44). Dies triftt
auch auf Querschnittgeldhmte zu, die einen oft-
mals sogenannten ,engeren oder schmaileren®
Gesundheitsspielraum haben. Dies hdngt stark
von der Querschnittldhmung selbst ab, d. h. von

der Schwere und Hohe der Verletzung (150).
Wie zuvor erwéhnt, unterliegen Querschnittge-
lihmte dem Risiko von Sekundérerkrankungen
wie Lungenentziindung, Dekubitus und HWI
(49, 151). Diese Erkrankungen machen oft einen
Krankenhausaufenthalt notwendig und kénnen
ebenfalls fiir erhohte Pflegekosten, verminderte
Arbeitsfahigkeit, verminderte Lebensqualitdt
und eine geringere Lebenserwartung verant-
wortlich sein (49, 152-155).
Querschnittgelahmte sind ebenfalls dem
Risiko der gleichen chronischen Krankhei-
ten ausgesetzt wie die allgemeine Bevolkerung
(156-160). Ischdamische Herzerkrankung wurde
als fithrende Todesursache bei der australischen
QSL-Population identifiziert, mit einer deut-
lich hoheren Rate als die der Allgemeinbevolke-
rung (157). Chronische Krankheiten stehen bei
Querschnittgeldhmten in Zusammenhang mit
Verdanderungen der Korperzusammensetzung,
wie beispielsweise einer Verringerung der Mus-
kelmasse und einer Zunahme des Fettgewebes,
weniger Aktivitdt aufgrund der Lahmung, vege-
tativen Funktionsstorungen und einem verin-
derten Stoffwechsel (152, 156, 158, 161). Es kann
ein Bezug zu weiteren Risikofaktoren bestehen.
Zu diesen Risikofaktoren zdhlen eine unausge-
wogene Erndahrung sowie Tabak- und Alkohol-
konsum, die bei Querschnittgelahmten verstarkt
vorkommen koénnen (159, 162, 163). In Bezug
auf die langfristige Erhaltung der Gesundheit
von Querschnittgelihmten muss Folgendes in
Betracht gezogen werden: (i) sie sind Gesund-
heitsrisiken ausgesetzt, die speziell mit der QSL
in Verbindung stehen und benétigen deshalb
fortwahrend Zugang zu sowohl allgemeinen als
auch speziellen Diensten (151); (ii) Querschnitt-
gelahmte unterliegen hinsichtlich der Gesund-
heitsprobleme ganz &hnlichen Risiken wie
der Rest der Bevolkerung. Zu den benoétigten
Dienstleistungen gehoren deshalb Gesundheits-
forderung, Pravention (Impfungen, Vorsorgeun-
tersuchungen), Behandlung von akuten und
chronischen Krankheiten (44). Regelmiflige
korperliche Aktivititen haben einen positiven
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Einfluss auf die korperliche Gesundheit und
das Wohlbefinden; regelmiflig Sport zu trei-
ben kann jedoch auf Dauer schwierig sein (164),
wenn umweltbedingte Barrieren bestehen, da
diese eng in Zusammenhang mit verminderter
korperlicher Aktivitit stehen (165).

Tabelle 4.3 gibt eine Ubersicht der speziellen
und herkommlichen Mafinahmen zur Erhaltung
der Gesundheit, die far Querschnittgelihmte

relevant sind. Es sollte beachtet werden, dass
diese Tabelle nur eine Ubersicht liefert und spe-
zielle bestehende Richtlinien und Standards
eines jeden Landes in Betracht gezogen werden
miissen. Gesundheitsdienstleister, Querschnitt-
gelihmte und deren Familien sollten jeweils alle
in die Entwicklung und Implementierung eines
Plans zur Gesundheitserhaltung einbezogen
werden.

Tabelle 4.3. Beispiele fiir MaBnahmen zur Gesundheitserhaltung

Gesundheitsbereich MaBnahme

Urogenital

RegelmiBige Uberpriifung des Blasenmanagements.

Untersuchen ob ggf. Veranderungen der Blasenfunktion vorliegen (z. B. Harnverhaltung, zeitweise

Inkontinenz, HWI, Blut im Urin).
Uberpriifung der Nierenfunktion.

RegelmaBige Durchfiihrung einer bildgebenden Untersuchung der Harnwege.
Prostatakrebs-Vorsorgeuntersuchung bei Mannern.

Darm RegelmiBige Uberpriifung des Darmmanagements.
Untersuchen ob ggf. Veranderungen der Darmfunktion vorliegen (z. B. Durchfall oder Verstopfung).
RegelmaBige Durchfiihrung einer digitalen Rektaluntersuchung ab dem mittleren Lebensalter.
Férderung von ballaststoffreichen Ernahrung und regelmaBiges Trinken (Wasser).
Durchftihrung einer regelmaBigen Kontrolle der Darmfunktion, einschlieBlich der Haufigkeit, Farbe

und Konsistenz des Stuhlgangs.

Herz-Kreislauf

RegelméBige Uberpriifung von Cholesterinspiegel, Lipiden und Blutdruck.

Uberpriifung von Risikofaktoren (z. B. Erndhrung, Rauchen).
Bereitstellung von Schulungen und Unterstiitzung zur Kontrolle von Risikofaktoren.
Darin bestarken, regelmaBig Ausdauersport zu betreiben (wochentlich).

Mentale Gesundheit

Uberwachung und Kontrolle der psychologischen Funktionsfihigkeit (z. B. Depression).
Uberpriifen, ob die Betreuer in der Lage sind, dauerhaft die notwendige Unterstiitzung zu leisten.

Uberpriifung der Funktionsfahigkeit des Bewegungsapparates, insbesondere im Fall von Verén-
derungen in Bezug auf Empfindung, Muskelkraft/-tonus, Gelenkbeweglichkeit oder verstarkte

Angebot von Schulungen und Training zur Prévention von Verletzungen durch Uberbeanspruchung,

Uberpriifung von unterstiitzender Technologie, um eine angemessene Passform und Funktionsfa-

und Wohlbefinden
Aufklarung und Unterstiitzung in Bezug auf Ernahrung und Sport.
Foérderung der gesellschaftlichen Teilhabe.
Nervensystem/
Bewegungsapparat
Schmerzen.
insbesondere der oberen Gliedmafen.
Férderung von wochentlichen sportlichen Aktivitaten.
higkeit sicherzustellen.
Atmung Angebot von Schulungen {iber Strategien zur Pravention und Infektionsmanagement.

Durchftihren von regelmaéfBigen Atemtests (z. B. Vitalkapazitat, Peak Flow).
Impfung gegen Grippe und Pneumokokkenpneumonie.
Bereitstellung von Unterstilitzung und Férderung mit dem Rauchen aufzuhoren.
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Gesundheitsbereich MaBnahme

Sexual- und Fortpflan-
zungsfunktionen

Durchfiihrung eines Pap-Abstrichs und gynakologische Untersuchung bei Frauen.
Durchfiihrung einer Mammographie bei Frauen.

Haut Angebot von Schulungen zur taglichen Hautlberpriifung.
Bereitstellung von Rat iiber angemessene Erndahrung.
Bereitstellung von Schulungen lber die regelméBige Verénderung der Kérperhaltung (alle zwei

Stunden).

RegelméaBige Uberpriifung von unterstiitzender Technologie, um eine angemessene Passform und
Funktionsfahigkeit sicherzustellen (z. B. Rollstuhl/Sitzsysteme).

Quellen (47, 76, 95, 152, 156, 157, 159, 164).

Schlussfolgerung und
Empfehlungen

Die Bereitstellung von angemessener und zeit-
naher medizinischer Versorgung und Reha-
bilitation (einschliefllich  unterstiitzender
Technologie) kann einen deutlichen positiven
Einfluss auf die Mortalitat, Morbiditit und
Behinderung von Querschnittgeldhmten haben.
Zugang zu sowohl einer speziellen als auch her-
kommlichen Gesundheitsversorgung kann zu
besseren Ergebnissen und einem produktiven
und genussvollen Leben von Querschnittge-
lihmten fithren.

Es soll an dieser Stelle hervorgehoben
werden, dass dieses Kapitel lediglich eine breite
Ubersicht iiber die Gesundheitsbediirfnisse von
Querschnittgeldhmten geben soll. Sollte Bedarf
an einer umfassenden klinischen Empfehlung
bestehen, sollte man auf Peer-Review-Zeitschrif-
ten, medizinische Fachbiicher und Fachbiicher
der Rehabilitation sowie Handbiicher und Richt-
linien zuriickgreifen und den Rat von relevanten
Gesundheitsfachkréften und Berufsorganisatio-
nen suchen. Zudem sollten diese Besonderheiten
des jeweiligen Landes und Kontextes beriick-
sichtigt werden.

In Kapitel 5 wird untersucht, was einzelne
Linder machen konnen, um die Kapazititen
ihres Gesundheitssystems zu verbessern und
den Bediirfnissen von Querschnittgelihmten

nachzukommen. Gemidfl der Analyse der

Gesundheitsbediirfnisse von Querschnittge-

lahmten in Kapitel 4 ergeben sich fiir Politik und

Praxis die folgenden Aufgaben:

* Es muss einen unmittelbaren Zugang zu
spezialisierten =~ Gesundheitsversorgungs-
diensten direkt nach dem Eintritt der Ver-
letzung geben, um komplexe Probleme im
Zusammenhang mit QSL zu behandeln und
die neurologische Funktionsfiahigkeit so
weit wie moglich zu erhalten.

= Der Zugang zu Rehabilitation sollte so frith
wie moglich zur Verfiigung stehen, d. h.
wahrend der Akutphase der Verletzung,
und sollte kontinuierlich bereitstehen, um
funktionale Ergebnisse zu optimieren und
die Wiedereingliederung in die Gesellschaft
zu erleichtern.

* Der Zugang zu einem Spektrum von unter-
stiitzenden Technologien tragt zur leichte-
ren Anpassung an Verdnderungen bei und
maximiert die Selbstandigkeit.

= Es sollten Nachsorgeuntersuchungen ange-
boten werden, um etwaige Probleme nach
der Entlassung aus der Rehabilitation anzu-
gehen, insbesondere in den ersten zwolf
Monaten nach der Verletzung.

» Es muss beriicksichtigt werden, dass Quer-
schnittgeldhmte ein erhohtes Risiko fiir
sekundire Erkrankungen wie beispielsweise
Lungenentziindung, HWI und Dekubitus
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tragen und deshalb Zugang zu einer dau-
erhaften, allgemeinen und spezialisierten
medizinischen Versorgung benoétigen.
Querschnittgeldhmte benétigen Zugang zu
allgemeinen Gesundheitsdiensten —
einschliefSlich Gesundheitsforderung, Pra-
vention und medizinische Versorgung - zur
Bekampfung von akuten und chronischen
Krankheiten, an denen auch die {brige
Bevolkerung erkrankt.

Ein koordinierter, integrierter und mul-
tidisziplindrer Ansatz, der Querschnitt-
gelahmte und ihre Familienangehorigen

einschlieflt, fordert den sanften Uber-
gang zwischen einer stationidren, ambu-
lanten und gemeindenahen Pflege.
Querschnittgeldhmte und ihre Familienan-
gehorigen miissen aufgeklart und befahigt
werden, um sicherzustellen, dass sie in der
Lage sind, so gut wie moglich auf ihre eigene
Gesundheit zu achten.

Es muss kontinuierlich klinisch geforscht
werden, um die bestmoglichen Rehabilita-
tionsmaflnahmen zur Wiederherstellung
einer kontextiibergreifenden Funktionsfa-
higkeit zu bestimmen.
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Starkung von
Gesundheitssystemen



»Ich erlitt meine Verletzung als das grofite Krankenhaus meines Wohnortes in Schutt und
Asche lag. Der Operationssaal war aufer Betrieb und deswegen konnten keine Operationen
durchgefiihrt werden! Meine Familie versuchte alles in ihrer Macht stehende, um mich in ein
Krankenhaus im Nachbarland verlegen zu lassen, jedoch waren alle Miithen vergeblich. Der
Leiter der Orthopddie verhielt sich mir gegeniiber damals derart unmenschlich, dass seine
Worte meinen Willen zu kimpfen zerstorten. Eines Tages kam er in mein Krankenzimmer, ver-
sammelte meine Mutter und meine Familie auf eine unhofliche Art und Weise um mich herum
und erkldrte, dass ich von nun an vor mich hinvegetieren und nie mehr sitzen oder gehen
konnen wiirde!*

(Angela, Uganda)

,Ich habe positive Erfahrungen mit Arzten wie z.B. bei genauen Erkldrung iiber meine Behin-
derung. Dies macht es fiir mich leichter, meine Behinderung zu verstehen und es hilft mir,
mich damit auseinanderzusetzen. Auch haben mir meine Arzte Mut gemacht, dass ich auch mit
meiner Behinderung ein gliickliches Leben fithren kann. Ich finde es herausfordernd, beson-
ders die langfristige Gesundheitserhaltung. Bei einer Querschnittlihmung miissen wir mit
vielen Komplikationen umgehen wie z. B. Darm und Blase, Bewegung der Gliedmaflen und es
wird eine sehr schwere Aufgabe sein gesund zu bleiben.”

(Sulieman, Saudi Arabien)

»Eines der grofiten Probleme, mit dem ich mich nach der Entlassung aus dem Rehabilitati-
onszentrum konfrontiert sah, war es, Arzte zu finden, die sich mit den besonderen Bediirfnis-
sen und Problemen von Patienten mit einer Querschnittldhmung auskannten. Es ist schwierig,
mit spastischen Lahmungen zu reisen, sich zu transferieren oder auf der Untersuchungsliege zu
liegen. Da die spastischen Lahmungen gewohnlich weniger hdufig am Morgen auftreten, bitte
ich normalerweise darum, einen Termin am Vormittag zu bekommen. Nicht viele Arztpraxen
waren jedoch Willens, mir diesen Gefallen zu tun. Wenn dann endlich ich an die Reihe kam,
tanzten meine Beine gewohnlich wie verriickt. Ein weiteres Problem war die Autonome Dysre-
flexie (AD). Beinahe 90% der Arzte auflerhalb des Rehabilitationszentrums waren sich dieses
Phanomens nicht bewusst. So musste ich fast immer erkldren, dass ich eine AD haben werde,
wenn mein Katheterbeutel voll oder meine Position unbequem war. Selbst nachdem ich es
erwihnte hatte, vergaflen sie, den Beutel regelméflig zu iiberpriifen und ich hatte eine AD. Ich
nahm deshalb gew6hnlich meinen Bruder mit, damit er die Anzeichen einer AD bei mir erken-
nen konnte.”

(Alexis, Indien)

»Wihrend des Erdbebens in Haiti im Jahr 2010 wurde ich von einer einstiirzenden Wand
getroffen und schwer verletzt. Meine Verletzungen wurden als Tetraplegie unterhalb des
Niveaus C6 diagnostiziert. Fiinf Monate nach dem Erdbeben kam ich wieder in die Klinik Haiti
Hospital Appeal zur Rehabilitation. Dort erhielt ich meinen ersten Rollstuhl. Dieser Rollstuhl
passte jedoch weder fiir meine Grof3e (ich bin sehr grof), noch fiir mein Verletzungsniveau. In
Haiti kommt das Gesundheitssystem nicht fiir die Kosten eines Rollstuhls auf — man muss sich
selbst darum kiimmern - und selbst dafir bezahlen. Ein Jahr nach dem Eintritt der Quer-
schnittlihmung bekam ich einen neuen manuellen Rollstuhl, der mir von einer amerikani-
schen Organisation zur Verfiigung gestellt wurde.“

(Samuel, Haiti)



Stirkung von Gesundheitssystemen

Kapitel 4 lieferte eine Ubersicht der Bediirfnisse in Bezug auf Gesundheitsver-
sorgung, Rehabilitation und unterstiitzende Technologie von Menschen mit
Querschnittlidhmung (QSL). In diesem Kapitel wird nun gezeigt, wie Gesund-
heitssysteme auf diese Bediirfnisse reagieren konnen. Derzeit sind die Maf3-
nahmen der Gesundheitssysteme fiir Querschnittgeldhmte in vielen Lindern
noch unzureichend. Daraus resultiert eine unnétig hohe Sterblichkeit. Inves-
titionen in die richtigen Mittel und in die Aneignung von Fachwissen kann
es Querschnittgelahmten ermoglichen, zu tiberleben, erfolgreich zu sein und
verschafft ihnen Zugang zu ihren Grundrechten.

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) fordert einen Ansatz zur Stér-
kung von Gesundheitssystemen, um deren Leistungen zu verbessern. Dies
erfolgt unter Beriicksichtigung der folgenden sechs ,,Bausteine®: Fithrungsrolle
und Steuerung, Bereitstellung von Diensten, Personal, Gesundheitstechnolo-
gien, Informationssysteme und Finanzierung (I). Wahrend in diesem Kapi-
tel jede Komponente gesondert behandelt wird, sollte man sich jedoch dessen
bewusst sein, dass Menschen mit QSL vor allem durch die Interaktionen der
verschiedenen Komponenten - sowie durch die sektoriibergreifende Koordina-
tion zwischen Bildung, Arbeit und Sozialfiirsorge -Zugang zur notwendigen
Versorgung bekommen. QSL ist fiir nahezu alle Sparten des Gesundheitssys-
tems von Bedeutung. Deshalb konnen nicht nur Querschnittgelihmte davon
profitieren, wenn ihre Bediirfnisse effizient gedeckt werden, sondern auch
andere Nutzer des Gesundheitssystems. Dieses Kapitel schlief3t mit einer Reihe
von Empfehlungen ab. Sie sollen denjenigen Lindern als Orientierungshilfen
dienen, die die Kapazititen ihres Gesundheitssystems starken mochten, um die
Bediirfnisse von Querschnittgelahmten zu befriedigen.

Unerfiillte Bediirfnisse
Gesundheitsversorgung
Der Weltbericht Behinderung der WHO und der Weltbank hat gezeigt, dass

Menschen mit Behinderungen mehr stationdre und ambulante Gesundheits-
firsorge benotigen als Menschen ohne Behinderungen. Des Weiteren geben
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Menschen mit Behinderungen auch an, dass
sie nicht mehr Versorgung erhalten als Men-
schen ohne Behinderungen (2). Beispielsweise
zeigen wissenschaftliche Untersuchungen, dass
Menschen mit Behinderungen weniger hiufig
Zugang zu medizinischen Vorsorgeuntersu-
chungen wie Mammographien, Pap-Abstrichen
und Raucherberatung haben als die restliche
Bevolkerung (3, 4).

Es ist oft schwierig, spezifische Daten {iber
die Inanspruchnahme von Diensten zur Gesund-
heitsversorgung und tiber unbefriedigte Bediirf-
nisse von Querschnittgeldhmten zu erhalten,
insbesondere in Landern mit einem niedrigen
Nationaleinkommen. Verfiigbare wissenschaft-
liche Daten belegen jedoch die Ergebnisse des
Weltbericht Behinderung. Sie zeigen, dass Men-
schen mit Querschnittslihmungen oft einen
enormen ungedeckten Bedarf an Nachsorge
haben (5) sowie an primédrer Versorgung (6) nach
Abschluss der Erstrehabilitationsphase. Eine
kanadische Kohortenstudie hat beispielsweise
gezeigt, dass Querschnittgeldhmte innerhalb
einer sechsjahrigen Nachsorgephase eher im
Kontakt mit dem Gesundheitsversorgungssys-
tem waren (hohere stationdre Behandlungsraten
eingeschlossen) als die restliche Bevolkerung
(7). Eine registerbasierte Studie in Déanemark,
die Patienten bis zu neun Jahre nach Eintritt
der QSL einschloss, hat gezeigt, dass sie 0,5 Mal
pro Jahr stationiar behandelt wurden und dem-
zufolge drei Mal mehr im Vergleich zu einer
Kontrollgruppe; die gleiche Gruppe von Quer-
schnittgeldhmten nahmen die Dienste von Hau-
sarzten und Physiotherapeuten sechs Mal mehr
in Anspruch als die Kontrollgruppe (8).

Unbefriedigte Bediirfnisse in der Primar-
versorgung von Querschnittgeldhmten beziehen
sich auf Gesundheitsforderung, Praventions-
dienste und medizinische Behandlung (9). Insbe-
sondere Informationsbediirfnisse und Bedenken
in Bezug auf die psychologische, sexuelle und
reproduktive Gesundheit werden unzureichend
thematisiert (9). Eine Studie in den Niederlan-
den hat gezeigt, dass bei zu Hause lebenden
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Querschnittgeldhmten ein erheblicher Versor-
gungsbedarf besteht, u.a. an Informationen und
psychologischer Betreuung (10). Die Studienteil-
nehmer der niederlindischen Studie erachteten
auflerdem Sekundérerkrankungen im Zusam-
menhang mit QSL als weitgehend vermeidbar.
Beispielsweise wurde angegeben, dass 50% der
Dekubitusfille und 25% der Probleme mit Blase,
Darm und Sexualitat vermeidbar wéren. Diese
konnten insbesondere durch die Gewahrleistung
von Zugang zu einer qualitativ hochwertigen
Versorgung und zu Informationen sowie durch
Selbstmanagement der eigenen Gesundheit und
des eigenen Verhaltens vermieden werden (10).

Rehabilitation

Die Verfiigbarkeit von weltweiten Daten {iber
unbefriedigte Bediirfnisse bei den Rehabilita-
tionsdiensten, einschliefflich der unterstiitzen-
den Technologie, ist sehr begrenzt (2). National
durchgefithrte Studien in Malawi, Mosam-
bik, Namibia, Sambia und Simbabwe iiber die
Lebensbedingungen von Menschen mit Behin-
derungen, Querschnittgeldhmte eingeschlossen,
verwiesen auf Liicken in der Bereitstellung von
Diensten zur medizinischen Rehabilitation und
von technischen Hilfsmitteln (11-15).

Aufgrund der nicht vorhandenen Daten
tiber die (nicht abgedeckten) Bediirfnisse,
konnen Forschung zur Untersuchung von Pati-
entenperspektiven und Erfahrungen mit Reha-
bilitation hilfreich sein, um Informationen
dariiber zu bekommen, ob Dienste die Bediirf-
nisse von Menschen mit QSL abdecken. Quer-
schnittgeldhmte gaben an, dass sie wéhrend
der Rehabilitation nicht angemessen auf die
Riickkehr ins personliche Umfeld vorbereitet
werden, und dass es Diskrepanzen zwischen
den in der Rehabilitation erlernten Fahigkei-
ten und den Fahigkeiten gibt, die in der ,,realen
Welt“ notwendig sind (16, 17). Die oben zitierte
niederlindische Studie berichtete, dass 72% der
Teilnehmer angaben, dass zusitzliche Betreu-
ung notwendig war, inklusive Beratung beim



Rehabilitationszentrum, Neubewertung durch
das Rehabilitationszentrum, telefonische Bera-
tung und Hausbesuche (10).

Unterstiitzende Technologie ist ein wichti-
ges Thema: Fiir Linder mit einem niedrigen und
mittleren Nationaleinkommen wird geschitzt,
dass nur 5-15% der Menschen mit Behinderun-
gen, die technische Hilfsmittel bendtigen, zu
diesen auch Zugang haben (18). Wissenschaftli-
che Studien im siidlichen Afrika (s. oben) zeig-
ten, dass nur 17-37% der Menschen, die ihren
Bedarf an technischen Hilfsmitteln zum Aus-
druck brachten auch welche erhielten, wobei
mehr Ménner als Frauen angaben, technische
Hilfsmittel zu verwenden (Malawi: Minner
25,3%, Frauen 14,1%; Sambia: Minner 15,7%,
Frauen 11,9%). Die Prozentzahl der Stadtbewoh-
ner, die angab, technische Hilfsmittel zu ver-
wenden, war grosser als die der Betroftenen in
lindlichen Gebieten.

Menschen, die in Lindern mit einem hohen
Nationaleinkommen leben, haben mdéglicher-
weise ebenfalls ungedeckte Bediirfnisse hin-
sichtlich unterstiitzender Technologie. In einer
nationalen Erhebung iiber Menschen mit QSL,
multipler Sklerose und Zerebralparese in den
USA gab die Hilfte der Befragten (56,5%) an,
dass sie unterstiitzende Technologie wihrend
des vorausgegangenen Jahres bendtigt hitten;
28,4% derer, die berichteten, dass sie unterstiit-
zende Technologie benétigten, gaben an, dass sie
diese nicht immer erhielten wenn es notwendig
war (19).

In einer Studie iiber QSL in den Niederlan-
den gab die Mehrheit der Befragten an (56,7%),
dass sie Probleme hatten, Rollstithle zu bekom-
men und infolgedessen die Entlassung aus dem
Rehabilitationszentrum oft aufgrund der War-
tezeiten verzogert wurde. Desweiteren waren
35,9% der Personen, die einen manuellen Roll-
stuhl benutzten und 47,5% derjenigen, die einen
Elektrorollstuhl benutzten, mit diesem unzufrie-
den. Die gleiche Studie berichtete auflerdem, dass
ein grofler Teil der Befragten (78,3%) zustimmte,
dass ihr Zuhause die notwendigen Anpassungen
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aufwies. Gleichzeitigberichtete ein erheblicher Teil
der Befragten (38,1%) aber, dass nicht alle Anpas-
sungen wie gewiinscht durchgefithrt wurden (20).

Starkung der
Gesundheitssysteme

Fiihrungsrolle und Steuerung

Die UN-Konvention iiber die Rechte von Men-
schen mit Behinderungen (BRK) besagt, dass
alle Menschen mit Behinderungen das Recht
auf das erreichbare Hochstmafl an Gesundheit
ohne Diskriminierung aufgrund von Behinde-
rung haben. Auflerdem besagt die BRK, dass
alle Vertragsstaaten sich verpflichten, angemes-
sene Mafinahmen zu treffen, um den Zugang
zu Gesundheitsdiensten sicherzustellen, ein-
schliefllich Rehabilitation, wie sowohl in Arti-
kel 25 als auch in Artikel 26 der Konvention
beschrieben (21). Die BRK erwihnt ebenfalls
ausdriicklich, dass es in der Verantwortung
der Vertragsstaaten liegt zu gewidhrleisten, dass
Menschen mit Behinderungen Zugang zu unter-
stiitzenden Technologien haben.

Zur Einhaltung dieser Verpflichtungen
sind eine nationale Gesetzgebung, politische
Konzepte und Strategien notwendig. In vielen
Lindern mit einem niedrigen oder mittleren
Nationaleinkommen ist dies jedoch nicht gege-
ben und die Versorgung mit und der Zugang
zu Gesundheitsversorgungs- und Rehabilitati-
onsdiensten (unterstiitzende Technologie ein-
geschlossen) ist damit nicht gewidhrleistet (2).
Eine internationale Erhebung tiber die Imple-
mentierung der Rahmenbedingungen fiir die
Herstellung der Chancengleichheit fiir Menschen
mit Behinderungen der Vereinten Nationen hob
hervor, dass 50% der 114 befragten Lander keine
Rechtsvorschriften in Bezug auf Rehabilitation
erlassen hatten, 42% iiber keine politischen Kon-
zepte der Rehabilitation verfiigten, 48% {iber
keine politischen Konzepte speziell in Bezug
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auf die Versorgung mit technischen Hilfsmit-
teln verfiigten und 40% keine Rehabilitations-
programme erstellt hatten (22). In den Staaten,
in denen eine staatliche Gesetzgebung existiert,
bestehen haufig Einschrinkungen in Bezug auf
die Art und Vielfalt der vorhandenen Versor-
gung, was es Querschnittgelidhmten erschwe-
ren kann, Zugang zur benétigten Versorgung
zu erhalten. Widerspriichliche Definitionen
von Behinderung, Anspruchsvoraussetzun-
gen fiir Unterstiitzung und komplizierte Pro-
zesse konnen Betroffenen Probleme bereiten,
die benotigten Ressourcen zu erhalten oder sich
dafiir einzusetzen (23).

Ohne angemessene Gesetzgebung und
Strategien ist es schwierig sicherzustellen, dass
Menschen mit einer QSL einen angemessenen
Zugang zu Gesundheitsversorgungs- und Reha-
bilitationsdiensten haben. Es bedarf bestimmter
politischer Konzepte iiber Behinderung (inklu-
sive QSL), und es sollte sichergestellt werden,
dass die Bediirfnisse von Menschen mit QSL in
Bezugauf Gesundheit und Rehabilitation in allen
Regierungsbereichen beriicksichtigt werden. Zu
diesen Bereichen gehoren Wohnungsbau, Perso-
nenbeforderung, Bildung, Erholung und Frei-
zeit, Arbeit und soziale Wohlfahrt. Auflerdem
sollte es Plane fiir den Fall von humanitaren
Katastrophen geben, wie z. B. Erdbeben, die eine
grofle Anzahl von traumatischen Querschnitt-
lihmungen zur Folge haben und zu einer Uber-
forderung von bereits geschwichten Systemen
fithren kénnen (vgl. Kasten 5.1).

Linder miissen einem Ansatz folgen, bei
dem die Kapazititen von Gesundheitssystemen
Schritt fiir Schritt erweitert werden, um die
Bediirfnisse von Querschnittgeldhmten abzude-
cken. Die Anerkennung der Bediirfnisse und des
Nutzens von Gesundheitsversorgung und Reha-
bilitation fiir Menschen mit einer QSL ist ein
entscheidender erster Schritt. Die Einbindung
von Querschnittgeldhmten in den Planungspro-
zess ist ebenfalls ausschlaggebend, da sie direkt
von den politischen Entscheidungen betroffen
sind und ihre Ansichten, ihr Wissen und ihre
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bieten konnen.

Wihrend die Regierungen dafiir verant-
wortlich sind, dass politische Konzepte und eine
strategische Planung befiirwortet und imple-
mentiert werden, kénnen verschiedene Interes-
senvertreter — darunter spezialisierte Zentren fiir
Querschnittlihmung, Krankenhduser, Berufs-
verbdande, Universititen und nationale und
internationale Entwicklungsagenturen -eine
bedeutende Rolle spielen als Partner und bei der
Zusammenarbeit sowie durch die Bereitstellung
von finanzieller und technischer Unterstiitzung.
Bei Lindern, die nur begrenzt Ressourcen zur
Verfiigung haben, kann die Versorgung mit tech-
nischen Hilfsmitteln als Unterstiitzung dienen.
Dies kann die Entwicklung von einschldgigen
Leitlinien, die Organisation von regionalen und
nationalen Workshops zur Kapazititsbildung
und Schulungen sowie Unterstiitzung bei der
Entwicklung von nationalen politischen Kon-
zepten und Programmen erforderlich machen.

Bereitstellung von Diensten

Systeme fiir die Bereitstellung von Gesund-
heitsversorgungs- und Rehabilitationsdiensten
(technische Hilfsmittel eingeschlossen) vari-
ieren weltweit. Es gibt mehrere verschiedene
Modelle der Versorgung vor der Einlieferung
ins Krankenhaus; diese reichen von hochentwi-
ckelten Versorgungsystemen, bei denen hoch-
qualifiziertes Personal eingesetzt wird bis zu
Systemen, die sich auf Freiwilligenarbeit stiit-
zen, und welche hdufig in ressourcenarmen
Gebieten angewendet werden. Unabhéngig vom
System ist es duflerst wichtig, dass die medizini-
sche Erstversorgung in das bestehende Gesund-
heitssystem integriert ist (28).

Die medizinische Versorgung von quer-
schnittgeldhmten Menschen in der Akut- und
Postakutphase wird gewohnlich von stationa-
ren Einrichtungen wie Traumazentren, allge-
meinen Krankenhdusern und Spezialkliniken
oder Zentren fiir QSL durchgefiihrt, wahrend
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Kasten 5.1. Organisation von Rehabilitationsdiensten nach dem Erdbeben im chinesischen
Sichuan

Im Mai 2008 fiihrte ein verheerendes Erdbeben in der chinesischen Provinz Sichuan zu einer geschatzten Zahl von
86.000 Toten und Vermissten sowie zahlreichen Verletzten und Obdachlosen. Schatzungsweise wurden ca. 200
Menschen mit Riickenmarksverletzungen, die auf eine intensive medizinische Versorgung angewiesen waren, in
Krankenhduser eingeliefert. Nach dem Erdbeben kooperierte die Chinese Association of Rehabilitation Medicine
(CARM) mit Gesundheitsvertretern der regionalen Regierung sowie der Caring for Children Foundation (eine nationale
NGO). Ziel war es, den ,NHV“-Ansatz einzufiihren, um die Rehabilitationsbediirfnisse von Menschen mit QSL und
anderen traumatischen Verletzungen mit Folge einer Behinderung besser beriicksichtigen zu konnen. Dieser Ansatz
kombiniert eine Finanzierung durch eine NGO (N) und Ressourcen von lokalen Gesundheitsministerien (,health
departments”: H) mit dem Engagement von ehrenamtlichen Rehabilitationsexperten (,rehabilitation volunteers”:
V). Mithilfe dieses Ansatzes sollte ein Kontinuum von Diensten geschaffen werden, von der institutionsbasierten
Rehabilitation (IBR) bis hin zur gemeindenahen Rehabilitation (,community-based rehablilitation” (CBR)). Das Gesetz
der Volksrepublik China zum Schutz von Menschen mit Behinderungen von 2008 (24) und die BRK (27) lieferten den
gesetzlichen Rahmen fiir das NHV Modell.

Als Folge der stark zerriitteten Infrastruktur des Gesundheitssystems in der Provinzhauptstadt Chengdu und in
angrenzenden Gebieten sowie der liberwaltigenden Anzahl von traumatischen QSL und anderen Verletzungen mit
der Folge einer Behinderung aufgrund des Erdbebens, wurde eine Massenevakuierung von medizinisch stabilen
Patienten in Krankenhauser in anderen Teilen Chinas vorgenommen (25). Nach mehreren Monaten war die Infra-
struktur wieder soweit intakt, dass die meisten Menschen direkt in ihre Wohnstatten oder in Auffanglager sowie in
Krankenh@user in der Region Chengdu zur weiterfiihrenden medizinischen Versorgung gebracht werden konnten.
Aufgrund des zu erwarteten Rehabilitationsbedarfs bei Menschen, die in ihre Gemeinde zuriickgekehrt waren, ent-
wickelte CARM in Zusammenarbeit mit lokalen Gesundheitsvertretern der Regierung sowie der Caring for Children
Foundation, ein Projekt zur Bereitstellung von Folgeoperationen von Briichen und Rehabilitation fiir Menschen mit
Knochenbriichen, QSL, Amputationen, traumatischen Gehirnverletzungen und peripheren Nervenverletzungen.

Es wurde eine Bewertung der in der Region bestehenden Rehabilitationsbediirfnisse mit Hilfe von Handicap Inter-
national und der Caring for Children Foundation durchgefiihrt, um Personen zu identifizieren, die von IBR profitie-
ren wiirden. Nach einer Pilotphase wurde IBR am Krankenhaus des Gesundheitsministeriums im Bezirk Mianzhu
implementiert.

Nach der Entlassung in das persénliche Umfeld verlagerte sich der Schwerpunkt auf die CBR und insbesondere auf
deren Gesundheitskomponente — Férderung, Pravention, medizinische Versorgung, Rehabilitation und technische
Hilfsmittel. Weitere Komponenten der CBR wurden ebenfalls beriicksichtigt, einschlieflich Lebensunterhalt, sozi-
ale Komponenten und Komponenten der Autonomie, durch die Bereitstellung von Arbeitsdiensten, personlicher
Assistenz und Unterstiitzung durch Peer Groups.

Erdbebenopfer erhielten eine kostenlose IBR und die Kosten fiir grundlegende Lebensbediirfnisse wie z. B. Aus-
gaben fiir den Krankentransport wurden iibernommen. Insgesamt ermdéglichte das NHV Modell eine bessere
Kosteneffizienz durch die Bereitstellung einer IBR in nahegelegenen Krankenhdusern anstatt in weiter entfernten
Provinzkrankenhdusern.

Die Effizienz des NHV Modells fiir Rehabilitation im Bereich QSL wurde durch Li (26) aufgezeigt, der 51 Erdbebenopfer
mit einer QSL untersuchte, die nach der NHV Vorgehensweise behandelt wurden. Es wurde eine durchschnittliche
Verbesserung von 30 Punkten auf dem Barthel Index nachgewiesen, ein Instrument zur Messung der alltdglichen
Aktivitaten. Medizinische Komplikationen wurden bei den meisten Patienten effizient gehandhabt. Des Weiteren
zeigte Hu (27) Verbesserungen auf bei der selbstanzugebenden Lebensqualitat, dem allgemeinen Gesundheitszu-
stand und der Zufriedenheit mit sozialen Beziehungen sowie der physischen Selbstandigkeit und Mobilitat bei 26
Querschnittgeldhmten, die gemal dem NHV Modell an ihren Wohnort zuriickkehren konnten.
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Rehabilitationsdienste von stationaren, ambu-
lanten und/oder Einrichtungen der Gemeinde
iibernommen werden. In Lindern mit hohem
Nationaleinkommen werden spezialisierte und
integrierte Systeme normalerweise bevorzugt
- d. h. die Dienste werden ,,unter dem gleichen
Dach“bereitgestellt oder es gibt ein organisiertes
System, das einen nahtlosen Ubergang von einer
Versorgungsphase zur nichsten sicherstellt (vgl.
Kapitel 4).

Eine Grundsatzerklarung, die von der Euro-
pean Spinal Cord Injury Federation (ESCIF)
veroftentlicht wurde, befiirwortet die Zentra-
lisierung von Behandlung, Rehabilitation und
lebenslanger Versorgung von Menschen mit
QSL sowie die Entwicklung von engagierten
Zentren, die in der Lage sind, alle Versorgung-
saspekte einer Person zu beriicksichtigen (29).
Es wurde berichtet, dass eine frithe Intervention
durch spezialisierte Zentren oder ausgebildete
Teams in allgemeinen Krankenhidusern bessere
Ergebnisse bei der Behandlung von Querschnitt-
gelahmten erzielten (2). Ein kiirzerer Aufenthalt
in einer Spezialklinik bzw. auf einer Spezialsta-
tion oder die Betreuung durch ein Spezialteam
fithrt zu Kostenreduzierungen, zu weniger Kom-
plikationen und weniger Wiedereinlieferungen
in Krankenhauser nach der Entlassung im Ver-
gleich zu alternativen oder nichtspezialisierten
Diensten (2, 30-42).

Eine Studie in neun Lindern tiberall auf der
Welt (darunter zwei Entwicklungslander) zeigte,
dass Einrichtungen fiir Riickenmarksverletzun-
gen gewdhnlich von Arzten geleitet werden,
die in physikalischer Medizin und Rehabilita-
tionsmedizin ausgebildet wurden (43). Dienste,

die wahrend der Rehabilitationsphase bendotigt
wurden beinhalteten Physiotherapie, Beschif-
tigungstherapie, Beratung, Bereitstellung von
unterstiitzender Technologie, Aufklirung iiber
bestehende Rechte und psychologische und
psycho-sexuelle Unterstiitzung. Die Patienten
befanden sich zwischen zwei und fiunf Stunden
pro Tag, gewohnlich fiinf Tage pro Woche, in
therapeutischer Behandlung, wobei es erhebli-
che Unterschiede bei der Behandlungsdauer und
der Linge des Aufenthalts gab (43, 44).

Die Versorgung mit unterstiitzender Tech-
nologie umfasst das Design, die Produktion und
den Vertrieb der Produkte sowie die Erbringung
relevanter Dienste wie Bewertung, Anpassung
und Schulungen (45). Abhdngig vom Modell
der Dienstleistungserbringung kénnen Quer-
schnittgelihmte technische Hilfsmittel iiber eine
Reihe verschiedener Anbieter beziehen, darun-
ter staatliche Stellen, internationale Agenturen,
NGOs, der private Sektor oder eine Kombina-
tion daraus (6ffentlich-private Partnerschaften).
In Landern in denen die Regierung nur tiber
begrenzte Ressourcen verfiigt, konnen andere
Interessenvertreter eine groflere Rolle in der
Bereitstellung von unterstiitzender Technologie
spielen. Nationale Studien iiber die Lebensbe-
dingungen von Menschen mit Behinderungen
in fiinf afrikanischen Landern haben gezeigt,
dass die Mehrheit der technischen Hilfsmittel
von Quellen auflerhalb der Regierung stamm-
ten, wobei manche Linder in dieser Gruppe,
beispielsweise Namibia, iiber einen wesentlich
hoheren Anteil an unterstiitzender Technologie
durch die Regierung verfiigten als andere (vgl.
Tabelle 5.1).

Tabelle 5.1. Bereitstellung von unterstiitzender Technologie nach Anbietern

Land Regierung NGO Privat Andere Quelle
Malawi 19% 9% 34% 38%
Mosambik 47% 4% 36% 13%
Namibia 60% 3% 30% 7%
Sambia 14% 9% 44% 33%
Simbabwe 28% 8% 31% 33%

Quellen (17-15).
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Querschnittgelihmte Menschen und ihre
Familienangehorige miissen lernen autonomer
zu leben, mit Hilfe von Blasen- und Darmma-
nagement sowie den Fahigkeiten sich zu transfe-
rieren, den Rollstuhl zu benutzen und sich selbst
zu versorgen. Berufliche Rehabilitation, Sport
und kulturelle Aktivitidten folgen meist in einer
spéteren Phase.

Barrieren

Querschnittgeldhmte werden hédufig mit Bar-
rieren konfrontiert, die sie daran hindern, ein
gesundes Leben zu fithren und Gesundheitsver-
sorgungsdienste zu nutzen. Eine Auswahl dieser
Barrieren wird unten beschrieben.

Verfligbarkeit

Aufgrund der facettenreichen Bediirfnisse von
Menschen mit QSL in Bezug auf die Gesund-
heitsversorgung wird eine Vielzahl verschiede-
ner Dienste benotigt. Fiir die Bereitstellung von
Diensten durch Spezialzentren als bevorzugte
Moglichkeit fiir Querschnittgeldhmte, sind
umfangreiche Investitionen in Form von Res-
sourcen notwendig. Diese Gesundheitsversor-
gungs- und Rehabilitationsdienste werden oft
zentral organisiert und stehen deshalb in ldnd-
lichen und abgelegenen Gebieten nur begrenzt
zur Verfiigung (2). Eine Studie zur Untersu-
chung von Faktoren, die die Beanspruchung
einer gesundheitlichen Versorgung durch friihe-
res Militarpersonal mit Querschnittlihmungen
beeinflussten, hat gezeigt, dass die rdumliche
Entfernung von den allgemeinen Einrichtun-
gen zur Gesundheitsversorgung deren Nutzung
beeinflusste — d. h. dass Einrichtungen zur sta-
tiondren und ambulanten Behandlung weniger
oft von Personen aufgesucht wurden, die weiter
entfernt davon lebten (46). Eine Studie, die in
landlichen und abgelegenen Gebieten Austra-
liens durchgefithrt wurde hat gezeigt, dass der
Zugang zu speziellen Gesundheitsdiensten wie
Schmerzmanagement und Rollstuhl-Sitzsys-
temen gewohnlich erschwert war, ebenso wie
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Diagnosetests und spezielle Ausriistung (47).
Aufgrund der niedrigen Inzidenz von QSL ist
es duflerst schwierig, nachhaltige und spezielle
Gesundheitsversorgungsdienste in ldndlichen
und abgelegenen Gebieten zu schaffen (47).

Zuganglichkeit

Menschen mit Behinderungen berichten oft
tiber Schwierigkeiten beim Zugang zu Einrich-
tungen der Gesundheitsversorgung. Mangelnde
Zuginglichkeit und unzuldngliche Ausriistung
konnen ggf. dazu fithren, dass Arzte und andere
Gesundheitsfachleute darauf verzichten, es ver-
saumen oder nicht in der Lage sind, angemes-
sene Verfahren (die sonst Teil der Routine sind)
bei Menschen mit Behinderungen in Betracht
zu ziehen (2). Eine Befragung von Arzten in den
USA zeigte, dass ihre Praxen nicht barrierefrei
waren, obwohl sie sich mancher physischer Bar-
rieren bewusst waren (48).

Fir Menschen mit Behinderungen und
deren Familien ist es oft schwierig, iiber Ver-
anderungen von Systemen zur Bereitstellung
von Gesundheitsversorgungs- und Rehabili-
tationsdiensten (unterstiitzende Technologie
eingeschlossen) zu verhandeln: Komplizierte
Verfahren und die Aufteilung von Diensten
haben sich als erhebliche Barrieren bei der
Bediirfnisbefriedigung herausgestellt (5). Es
gibt selten ein Patentrezept zur Verbesserung
des Zugangs zu unterstiitzender Technologie
und es besteht oft Konkurrenzdenken zwischen
Designern, Herstellern, Lieferanten, Technikern
und Finanzierungsquellen. In manchen Lin-
dern sind die Dienste rund um unterstiitzende
Technologie getrennt von den Gesundheits-
diensten, was die Koordinierung erschwert. In
einer Studie gaben Patienten an, dass Verspa-
tungen bei der Erbringung von Dienstleistun-
gen, die involvierte Anzahl an Organisationen
und Behorden sowie eine schlechte Behand-
lung durch Fachleute dazu beitrugen, dass die
Bediirfnisse an unterstiitzender Technologie
unbefriedigt blieben (20).
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Akzeptanz

In vielen Fillen berichten Querschnittgeldhmte,
dass Rehabilitationsprogramme ihre Bediirf-
nisse nicht abdecken - d. h. dass die Dienste
nicht auf die individuellen Anforderungen
abgestimmt sind (17). Unterstiitzende Techno-
logie wird z. B. hdufig ,verschrieben®, ohne die
Bediirfnisse des Einzelnen oder dessen personli-
che Umwelt in Betracht zu ziehen. Einstellungen
wie ,,besser als gar nichts“ oder Universallosun-
gen sind nicht ungewdhnlich wenn die Ressour-
cen begrenzt sind (49-51I).

Eine unangemessene Bewertung der Benut-
zerbediirfnisse kann dazu fithren, dass Einzelne
mit unzulinglichen Hilfsmitteln ausgestat-
tet werden (52). Dies wiederum kann negative
Konsequenzen mit sich bringen. Wenn Roll-
stuhlsysteme beispielsweise nicht an die indivi-
duellen Bediirfnisse angepasst werden, besteht
fiir Querschnittgelihmte das Risiko von Sekun-
déarerkrankungen wie Druckstellen, Verletzun-
gen durch wiederkehrende Belastungen sowie
Schulterverletzungen (53, 54).

Menschen mit QSL haben oft nur beschriankt
Zugang zu benoétigten Informationen und
Unterstiitzung, um fundierte Entscheidungen
tiber Gesundheitsversorgung und Rehabilita-
tion treffen zu konnen. Betroffene konnen in
der frithen Phase nach der Verletzung besonders
dann gefahrdet sein, wenn sie keine Erfahrung
haben und sie durch ihr mangelndes Wissen ihre
eigenen Bediirfnisse nicht definieren kénnen
(55). Der geringe Einbezug der Nutzer kann eine
Erklarung dafiir sein, warum eine grofSe Anzahl
von zur Verfiigung gestellten Rollstithlen in
Landern mit niedrigen und mittleren National-
einkommen nicht fiir die personliche Umwelt
der Nutzer geeignet sind (56, 57) oder unbenutzt
bleiben (55).

Barrieren abbauen

Koordination von Diensten

Da bei der Bereitstellung von Diensten fiir Quer-
schnittgelidhmte mehrere Beteiligte involviert
sind, ist ein systematischer und einheitlicher
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Ansatz zur Bereitstellung von Diensten und
Leistungen mafigeblich. Ungeachtet der Art des
bestehenden Modells, sollten die Dienste koordi-
niert werden, um einen reibungslosen Ubergang
zwischen den verschiedenen Versorgungspha-
sen und Einrichtungen der medizinischen Ver-
sorgung zu gewahrleisten (39, 58).

Die Koordination der Gesundheitsver-
sorgung fordert einen kooperativen, interdis-
ziplindren und teamorientierten Ansatz zur
Erbringung von Gesundheitsdienstleistungen.
Sie stellt Verbindungen zwischen Menschen
mit QSL und geeigneten Dienstleistungen und
Ressourcen her und stellt eine effizientere und
gerechtere Verteilung der Ressourcen sicher
(2). Dafiir muss ein Versorgungskoordinator
bestimmt, ein individueller Versorgungsplan
erstellt und ein angemessener Uberweisungs-
sowie Informationentransfer an andere Dienste
zur Verfiigung gestellt werden (2). Eine schwe-
disch-griechische Studie verglich &dhnliche
Gruppen von Querschnittgelahmten und kam
zur Schlussfolgerung, dass bessere Ergebnisse
mit weniger Komplikationen erzielt wurden,
wenn es ein konkret definiertes Vorgehen beim
Management eines Patienten wihrend des
ersten Jahres nach einer traumatischen QSL
gab (59).

Alternative und komplementare Modelle
der Leistungserbringung verwenden
In Fillen, in denen gezielte Spezialdienste fiir
Querschnittgeldhmte nicht moglich sind, kénnen
andere Modelle zur Bediirfnisbefriedigung in
Betracht gezogen werden. Einige alternative
Modelle werden im Folgenden ndher beschrie-
ben. Es muss jedoch hervorgehoben werden,
dass diese nicht aus dem Zusammenhang gegrif-
fen werden konnen - sie sollten einen Teil des
koordinierten Versorgungssystems darstellen.
Kleinere Stationen oder Teams
Stationen oder Teams fiir QSL kénnen innerhalb
eines allgemeinen Krankenhauses eingerichtet
werden.InBrasilienwurdebeispielsweiseein Spe-
zialteam fiir QSL und in Afghanistan eine kleine



Station als Teil von chirurgischen Kliniken und
Zentren fiir Orthopidie eingerichtet und durch
ein zu Hause durchgefiihrtes Nachsorgepro-
gramm unterstiitzt (2, 60). In Vietnam hat sich
das nationale Rehabilitationszentrum mit Han-
dicap International zusammengeschlossen, um
gemeinsam ein Projekt zur Dezentralisierung
von QSL-Diensten durchzufiithren. Im Rahmen
dieses Projekts wurden Fachstationen an beste-
henden Rehabilitationszentren eingerichtet.

Fachkrifte zur Unterstiitzung von allgemei-
nen Gesundheitsdiensten
Es wurden mobile Beratungsteams als Mog-
lichkeit der Unterstiitzung von Querschnitt-
gelahmten vorgeschlagen, die sich in Kliniken
zur Akutversorgung befinden, die {iber keine
auf QSL spezialisierten Stationen verfiigen (38).
Diese Teams konnen bei der Privention und
beim Management von Komplikationen im
Zusammenhang mit QSL helfen, bei frithzeiti-
gen Uberweisungen an Rehabilitationsdienste
beratend zur Seite stehen, bei der Entlassungs-
planung mitwirken und Schulungen fiir Kran-
kenhauspersonal durchfiithren. Zentren fiir QSL
konnten bei der Beratung und Ausbildung eine
Rolle spielen, um die Kapazititen von primaren
Versorgungs- und Sozialdiensten zu erweitern
und Probleme zu identifizieren, denen in einer
Gemeinschaft lebende Querschnittgeldhmte
gegeniibergestellt sind (5).

Outreach Modelle
Outreach Modelle erméoglichen es Menschen mit
QSL nach der Entlassung aus Dienstleistungs-
zentren mit spezialisierten Gesundheitsdiens-
ten in Kontakt zu bleiben. In diesen Modellen
werden Dienste ndher an die Wohnstdtten der
Menschen herangebracht und somit Barrieren
wie Entfernung und Transportkosten iiberwun-
den. Ambulante Kliniken und Hausbesuche
sowie ,fliegende Kliniken® (vgl. Kasten 5.2) sind
Beispiele fiir Outreach Modelle. Durch sie kann
Zugang zu spezieller medizinischer Behand-
lung und zu Rehabilitationsdiensten fiir Men-
schen mit QSL in lindlichen und abgelegenen
Gemeinden gewdhrleistet werden. Sie werden
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von Menschen mit QSL als alternative Formen
der Bereitstellung von Dienstleistungen ange-
nommen (5).

Telemedizin/Telerehabilitation
Informationen und Kommunikationstechnolo-
gie wurden verwendet, um fortlaufende Unter-
stiitzungsdienste fiir Menschen mit QSL zu
erbringen (61, 62). Teleberatung und Beratung
tiber das Internet zur medizinischen Versorgung
und Rehabilitation wurden fiir die Behandlung
von bestimmten Komplikationen in Verbindung
mit einer QSL verwendet, wie z. B. die Pflege von
Wunden. Es wurde darauf hingewiesen, dass
dies ein angemessenes Dienstleistungsmodell
tiir andere Bereiche wie z. B. Blasenmanagement
sein konnte (63). Die Verwendung von Telekom-
munikation ist ebenfalls eine potenzielle Losung
zur Bereitstellung von unterstiitzenden Techno-
logiediensten in lindlichen und abgelegenen
Gegenden (64).

Gemeindenahe Rehabilitation (Communi-
ty-based rehabilitation (CBR))

CBR ist eine weit verbreitete Entwicklungsstra-
tegie, die derzeit in mehr als 90 Liandern der
Welt implementiert wird. Sie kann potenziell
den Zugang zu Gesundheitsversorgung, Reha-
bilitation und unterstiitzender Technologie fiir
Menschen mit Behinderungen verbessern, die
in ressourcenarmen Gemeinden leben (65). Eine
in Uganda durchgefithrte Studie zeigte, dass
die Sterblichkeit von Kindern mit Spina bifida
unter fiinf Jahren oft bis zu 50% betréagt, wih-
rend Gebiete, in denen CBR-Programme durch-
gefithrt werden, eine Sterblichkeitsrate von 16%
aufwiesen. Die Sterblichkeitsrate ist somit dhn-
lich niedrig wie bei nicht-behinderten Kindern.
Uberlebensraten stehen im Zusammenhang mit
dem Verhalten der Eltern, welches bei Besu-
chen von CBR-Personal unterstiitzt und gefor-
dert werden kann (66). Die Entwicklung von
Partnerschaften zwischen bestehenden Spezi-
aldiensten und CBR-Programmen bietet eine
Moglichkeit zur weiterfithrenden und koordi-
nierten Versorgung von Querschnittgelahmten.
Es hat sich hdufig gezeigt, dass CBR-Personal
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Kasten 5.2. Fliegende Kliniken besuchen die Aborigine-Gemeinden im Osten von Arnhemland
in Australien

Einen dauerhaften Zugang zu Gesundheitsversorgungs- und Rehabilitationsdiensten fiir Menschen mit QSL in
den landlichen und abgelegenen Gebieten Australiens zu schaffen stellt eine erhebliche Herausforderung dar. Im
Northern Territory in Australien konnen viele Aborigines, die eine QSL erleiden, aufgrund unzureichender Gesund-
heitsversorgungs- und Unterstiitzungsdienste nicht in ihr personliches Umfeld zuriickkehren.

Schwere Traumata der Wirbelsdule und starke nicht-traumatische Lihmungen werden in einer der groBten Einrich-
tungen fiir QSL im stidlichen Teil des Landes behandelt — gewdhnlich vom South Australian Spinal Cord Injury Service
(SASCIS) in Adelaide. Medizinische Behandlung und Rehabilitation fiir Menschen, die weniger schwere Lahmungen
des Riickenmarks erlitten haben, werden vom Royal Darwin Hospital Rehabilitation Service (RDHRS) in Darwin im
Northern Territory durchgefiihrt. SASCIS leitet mehrere Outreach-Kliniken in Darwin und Alice Springs, um Nachsorge
fiir Menschen aus dem Northern Territory anzubieten. Fiir die Ureinwohner, die in Gebieten wie Ost-Arnhemland
leben, ist es oft schwierig, diese Kliniken zu nutzen, da sie auf Inseln oder an abgelegenen Orten leben, von welchen
aus eine lange Reise durch den Busch notwendig ist, um groBere Stadte zu erreichen.

Gezielte Programme werden benétigt, um die Bediirfnisse von Querschnittgelahmten abzudecken, die in abge-
legenen Gemeinden in Nordaustralien leben. 1994 stellte das Territory Insurance Office Motor Accident Scheme die
Finanzierung fiir einen auf QSL spezialisierten Rehabilitationsfacharzt von Adelaide sowie fiir eine Pflegefachkraft
fiir QSLaus dem Northern Territory zur Verfligung, um zwei Gemeinden in Ost-Arnhemland (Yirrkala und Gapuwiyak)
zu besuchen. Mit der Zeit nahm die Anzahl der besuchten Gemeinden und behandelten Personen zu und bald schon
waren es 12 Patienten und sieben Gemeinden pro Besuch. Seit 2002 begleitet ebenfalls eine Gesundheitsfachkraft
(Beschaftigungstherapeut, Physiotherapeut und/oder Liaison Officer fiir die Rehabilitation von Urbewohnern) den
Arzt und Krankenpfleger. Finanziert wird dies vom RDHRS und dem Territory Health Service. Wenn maglich berat sich
das Outreach- Team fiir Rlickenmarksverletzungen mit Mitgliedern des Rural and Remote Allied Health Teams, die mit
manchen Patienten méglicherweise in direktem Kontakt stehen sowie mit Gesundheitspersonal der Gemeinde wie
Arzte, Pfleger und den Ureinwohnern Australiens zugehériges Gesundheitspersonal. Wenn keine Gemeindebesuche
gemacht werden, ist das Outreach-Team telefonisch, per Fax oder E-Mail erreichbar.

Die Kosten dafiir beinhalten kommerzielle Fliige zwischen Darwin und Gove, Ubernachtungskosten fiir ein Motel
oder Gastehaus der Gemeinde und Fliige mit der ortlichen Charter Fluggesellschaft. Die Kosten sind glinstiger im
Vergleich zur bestehenden Alternative, bei der jeder Patient gemeinsam mit einem Pflegenden fiir mindestens zwei
Néchte nach Darwin gebracht wird.

Neben den wirtschaftlichen Vorteilen fiir das Gesundheitssystem bestehen weitere Vorteile fiir Menschen mit QSL,
deren Familienmitglieder und fiir das Gesundheitspersonal. Diese beinhalten die Entwicklung einer vertrauensvollen
Beziehung zwischen der querschnittgeldahmten Person, den Familienangehdrigen und dem Spezialteam fiir QSL sowie
die Mdglichkeit, spontane (und geplante) Schulungen fiir Betroffene, Familienangehdrige, Gesundheitspersonal und
Pflege- und medizinisches Fachpersonal in abgelegenen Gebieten anzubieten. Das Outreach-Team erfdhrt so auch
Uber die Schwierigkeiten und Bediirfnisse von Querschnittgelahmten in abgelegenen Gebieten und tber ortliche
Losungsansatze fir Probleme, wovon andere Gemeinden wiederum profitieren kdnnen.

mit Hilfe von addquaten Schulungen und
Supervision in der Lage ist, Menschen mit QSL
fortwahrend Unterstiitzung zu bieten. Viele
CBR- Programme leisteten ebenfalls Unterstiit-
zung in Form von Initiativen der gegenseitigen
Unterstiitzung (Peer Support) wie z. B. Selbst-
hilfegruppen (67).
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Einen personenorientierten Ansatz verfolgen

Es ist ein Ansatz notwendig, bei dem Quer-
schnittgeldhmte (und gegebenenfalls ihre
Familienangehorigen) zur Planung und Ent-
scheidungsfindung beitragen koénnen (55,
68). Eine Metasynthese von qualitativer For-
schung zur Untersuchung der Erfahrungen von



Querschnittgelahmten wéhrend der Erstreha-
bilitation hob hervor, dass sie sich geachtet und
respektiert fithlten, wenn das Gesundheitsper-
sonal: (i) sie wihrend des gesamten Rehabilita-
tionsprozesses als Partner behandelte; (ii) einen
offenen und direkten Umgang mit ihnen pflegte;
(iii) Informationen mit ihnen teilte und (iv) sie
in den Problemlosungs- und Entscheidungsfin-
dungsprozess mit einbezog (17).

Selbstmanagement-Ansitze sind entschei-
dend, um sicherzustellen, dass Querschnitt-
gelahmte langfristig gesund bleiben (54).
Bedingungen des Gesundheitssystems dienen
dazu, die Bedeutung dieser Ansdtze noch mehr
hervorzuheben. Menschen mit QSL betonten,
dass das Management von Darm, Blase und Haut
zu den wichtigsten Themen gehort, in denen sie
geschult werden miissen, um das Selbstmange-
ment zu fordern (54). Zusitzlich zu Schulungen
und Trainings durch Gesundheits- und Reha-
bilitationspersonal gibt es fiir Betroftene ver-
schiedene Moglichkeiten, sich Fihigkeiten und
Wissen anzueignen. Das Internet kann eine gute
Informationsquelle und ein niitzliches Mittel fiir
Querschnittgeldhmte sein, um etwas iiber ihren
Gesundheitszustand zu lernen, autonomer zu
werden und eine aktive Rolle in der Gesund-
heitsversorgung und Rehabilitation einzuneh-
men. Beispielsweise hat der New Zealand Spinal
Trust die “Spinal Essentials” entwickelt. Dies
ist ein interaktiver Kurs, der online absolviert
werden kann und geschaffen wurde, um Quer-
schnittgeldhmte tiber die Anatomie der Wirbel-
sdule, medizinische Begriffe in Verbindung mit
QSL und moglicherweise entstehende Probleme
aufzukliren und zu informieren (69).

Die Forschung hat gezeigt, dass Querschnitt-
gelahmte Anregungen von anderen Betroffenen
schdtzen, sei es bei einem informellen Treffen
mit anderen Betroffenen bei Klinikaufenthal-
ten oder bei formellen Treffen durch Peer-Men-
toring, Unterstiitzung durch andere Betroffene
und von anderen Betroffenen angebotene Semi-
naren (17, 70). Von anderen Betroffenen ange-
botene Programme konnen die Ergebnisse fiir
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Querschnittgeldhmte und ihre Familienangeho-
rigen potenziell verbessern. Eine vergleichende
Studie iiber ein Peer-Mentoring Programm fiir
QSL in den USA hat gezeigt, dass die medizi-
nischen Komplikationen nach Beendigung des
Peer-Mentoring Programms tendenziell zuriick-
gingen (71).

Peer-Mentoren verfiigen iiber ein gemein-
sames Merkmal (d. h. QSL) und leisten die
benoétigte Unterstiitzung und Hilfe, indem sie
Erfahrungen, Wissen und Fihigkeiten weiter-
geben. Peer-Mentoren konnen hilfreich sein:
Um das Vertrauen bei Betroffenen aufzubauen,
die erst kiirzlich eine QSL erlitten haben; um
Themen in Bezug auf die psychosoziale Anpas-
sung anzusprechen; um Schulungen und Trai-
ning iber Selbstversorgung und Mobilitit
anzubieten; um Informationen und Rat zu
Gesundheitserhaltungsstrategien und Priven-
tion von Sekundidrerkrankungen wie Dekubitus
und Harnweginfektionen zu geben, und, falls
nétig, um Uberweisungen zu Fachkriften im
Gesundheitswesen einzuleiten.

Schulungen durch andere Betroffene kénnen
in die unterschiedlichen Phasen der Gesund-
heitsversorgung und Rehabilitation integriert
werden und in vielen verschiedenen Kontexten
Anwendung finden. NGOs, Behindertenorgani-
sationen und CBR-Programme haben diese Form
des Trainings erfolgreich in Landern mit niedri-
gen Nationaleinkommen angewendet. Organisa-
tionen wie Motivation fiihren Peer-Trainings fiir
Rollstuhlfahrer in Lindern wie Malawi, Mosam-
bik, Ruminien und Sri Lanka durch. Motivation
bietet Kurse sowohl fiir Erwachsene als auch
tir Kinder tiber die Verwendung des Rollstuhls
sowie die Forderung der Gesundheit und des
Bewusstseins iiber Behindertenrechte an (72).

Den physischen Zugang zu Einrichtungen

der Gesundheitsversorgung verbessern

Die BRK (2I) definiert angemessene Vorkeh-
rungen als ,erforderliche und angemessene
Anderungen und Anpassungen, die keine
unverhidltnisméflige oder unbillige Belastung
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darstellen und bei Bedarf in einem bestimmten
Fall vorgenommen werden, um sicherzustellen,
dass Menschen mit Behinderungen gleichbe-
rechtigt mit anderen sémtliche Menschenrechte
und Grundfreiheiten in Anspruch nehmen oder
ausiitben konnen®. Angemessene Vorkehrun-
gen wie breite automatische Tiiren, grof3ziigige
Untersuchungsraume, hohenverstellbare Unter-
suchungsliegen, rollstuhlgidngige Waagen und
niedrige Empfangstheken konnten den physi-
schen Zugang zu Einrichtungen der Gesund-
heitsversorgung  fiir =~ Querschnittgeldhmte
verbessern.

Personal

Menschen mit QSL benétigen Zugang zu einer
Reihe von Fachpersonal, das in der Lage ist,
sowohl allgemeine als auch spezielle Gesund-
heits- und Rehabilitationsdienstleistungen zu
erbringen. Dieses Personal umfasst Arzte (z. B.
Notirzte, Hausdrzte, Neurologen, Fachirzte auf
den Gebieten Rehabilitation (Chirurgen, Uro-
logen), Krankenpfleger, Rettungssanititer und
Prothesen- und Orthesentechniker, Psycholo-
gen, Rehabilitations-Ingenieure, Therapeuten
(Beschiftigungstherapeuten,  Physiotherapeu-
ten, Sprachtherapeuten), Sozialarbeiter und eine
Vielfalt von Unterstiitzungskréften, einschlief3-
lich Personal der gemeindenahen Gesundheits-
versorgung und Rehabilitation.

Barrieren

Die vorhandenen Informationen reichen nicht
aus, um fundierte Kommentare zu den weltwei-
ten Herausforderungen in Bezug auf Personal in
den Bereichen Gesundheitsversorgung und QSL
zu machen. Die weltweite Knappheit an Perso-
nal in den Bereichen Gesundheit und Rehabili-
tation, insbesondere in Landern mit niedrigen
und mittleren Nationaleinkommen und in lind-
lichen sowie abgelegenen Gebieten (2, 65, 73, 74),
weist darauf hin, dass die Anzahl an Fachkriften
fir QSL unzureichend ist. Es kann deshalb nicht
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gewihrleistet werden, dass Querschnittgelahmte
Zugang zur benétigten Versorgung haben.

Es gibt nur wenige formelle Schulungs-
programme fiir Rehabilitationsfachkrifte in
Lindern mit niedrigen und mittleren Natio-
naleinkommen. Eine Befragung in 114 Landern
hat gezeigt, dass in 37 Landern keine Mafinah-
men zur Ausbildung von Rehabilitationsperso-
nal ergriffen wurden (22). In Landern, in denen
Schulungen fiir Rehabilitationsfachkrifte vor-
handen sind, decken die Lehrpline das Thema
QSL oft nicht gut ab. Einzelne Veroftentlichun-
gen weisen darauf hin, dass QSL zwar als Thema
in die Lehrpline aufgenommen wurde, die
Inhalte jedoch tiberwiegend in Vorlesungsreihen
vermittelt werden und weniger Zeit in die prak-
tischen Aspekte investiert wird.

Befragungen zufolge stellen mangelnde
Fachkenntnisse bei Dienstanbietern eine erheb-
liche Barriere fiir Menschen mit Behinderungen
in Bezug auf die Versorgung mit unterstiitzender
Technologie dar (75). Rehabilitationsexperten
gaben in einer im amerikanischen Bundesstaat
Maine durchgefithrten Studie an, dass sie tiber
keine oder nur sehr grundlegende Kenntnisse in
Gebieten verfiigen, die mit der Versorgung von
unterstiitzender Technologie zu tun haben (76).
Beschiftigungstherapeuten auf dem Gebiet der
Padiatrie berichteten, dass sie eine unangemes-
sene Ausbildung und unzureichende technische
Unterstiitzung erhalten hatten, und dass sie sich
die Versorgung in Bezug auf unterstiitzende
Technologie nicht zutrauten (75).

Die niedrige Inzidenz von QSL bedeutet
auch, dass Gesundheitsfachkrifte, die beruflich
mit Querschnittgelihmten in Kontakt kommen,
oft nicht ausreichend ausgebildet sind, um mit
den fortwdhrenden Versorgungsbediirfnissen
dieser Menschen umgehen zu kénnen. Eine aus-
tralische Studie zeigte, dass die Mehrheit der
Teilnehmer beschrianktes Wissen tiber QSL bei
Fachleuten vor Ort als wesentliche Hiirde fiir die
Befriedigung ihrer Bediirfnisse wahrnahmen
(5). Verschiedene Studien haben gezeigt, dass ein
Mangel an Fachwissen tiber QSL bei Fachkriften



der primidren Versorgung, die von vielen Betrof-
fenen als Gesundheitsdienst bevorzugt werden,
eine Barriere bei der Erbringung der priaventiven
und fortwihrenden Gesundheitsversorgung bei
QSL darstellt (48, 77-80).

Barrieren abbauen

Artikel 4 und 26 der BRK heben die Pflichten
der Vertragsstaaten zur Forderung der Ausbil-
dung von Fachpersonal und sonstigem Personal,
das mit Menschen mit Behinderungen arbeitet,
hervor (21).Um die Bediirfnisse von Menschen
mit QSL abzudecken, miissen die Linder eine
Reihe von Strategien in Betracht ziehen, um
Kapazititen bei den Arbeitskraften im Gesund-
heitswesen und in der Rehabilitation zu schaf-
fen. Diese Strategien umfassen Ausbildung und
Schulung, Entwicklung von Fachwissen tiber
QSL innerhalb des Landes, Verwendung von
alternativen Methoden, um Fachwissen iiber
QSL Dbereitzustellen sofern nicht vorhanden,
Entwicklung von gemeinschaftlichen Projekten
zwischen Gesundheitsfachkriften, Verbesse-
rung von Qualitdt und Effizienz bei der Dienst-
leistungserbringung und Einfithrung von
Anreizen fiir Gesundheitsfachkrifte, um abge-
legene Gebiete fiir sie attraktiv zu machen.

Ausbildungsprogramme fiir Rehabilitati-
onsfachkréafte erstellen und ausbauen

Es gibt einen weltweiten Bedarf fiir die Erstellung
von Ausbildungsprogrammen, um dem erheb-
lichen Mangel an Rehabilitationspersonal ent-
gegenzuwirken. Ausbildungsprogramme sollten
auf allen Ebenen erstellt werden, Hochschulbil-
dung (wéhrend und nach Abschluss des Studi-
ums), mittlere Bildungsebene (Ausbildung) und
Einstiegsprogramme (zielt auf Disziplinen wie
gemeindenahe Gesundheitsversorgung und CBR
ab) mit eingeschlossen. Ausbildungsprogramme
tiir Rehabilitationspersonal sollten {iberarbeitet
werden in Zusammenarbeit mit Berufsverbén-
den, Ausbildungsanbietern und Gesellschaften/
Verbéanden fiir QSL zur Bestimmung der besten
Integrationsmoglichkeit von Informationen tiber
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QSL, Gesundheit und Rehabilitation einschlief3-
lich unterstiitzender Technologie.

Fortwahrende berufliche

Weiterentwicklung unterstltzen
Fortwihrende berufliche Weiterentwicklung
(Supervision eingeschlossen) ist notwendig, um
Wissen und Fihigkeiten von bereits eingesetz-
tem Gesundheitsversorgungs- und Rehabilitati-
onspersonal zu erhalten oder zu erweitern. Dies
kann in Verbindung mit der Registrierung und
einer Zulassungslizenz stehen. In Australien
wurde ein Dienstleistungsmodell zur Steigerung
des Selbstvertrauens bei der Behandlung von
Menschen mit QSL gegriindet. Dabei wurden
Gesundheitsfachkrifte aus lindlichen Gebieten
ausgebildet und unterstiitzt (47). Es konnen ver-
schiedene Vermittlungsarten verwendet werden,
darunter personlich, am Arbeitsplatz oder via
Internet und auch Telemedizin/Telerehabilita-
tion. Die Auswahl der Art hingt von Kontext
und Dienstleistungsmodell ab (73).

Manche Bediirfnisse bei der Gesundheits-
versorgung bestehen nur bei Menschen mit
QSL (z. B. autonome Dysreflexie), wihrend
viele andere (z. B. Darm-, Blasen-, und Druck-
stellenmanagement) ebenfalls bei vielen weite-
ren Arten von Gesundheitsproblemen relevant
sind. Die Integration und Erweiterung von
Schulungen iiber Themen, die fiir ein grofles
Spektrum von Gesundheitsproblemen rele-
vant sind, sollte in Erwdgung gezogen werden.
Dies gilt ebenfalls fiir Strategien zur Forderung
der Zusammenarbeit zwischen Gesundheits-
versorgungs- und Rehabilitationspersonal (73,
81). Online-Kurse wie das im Jahr 2012 von
der International Spinal Cord Society (ISCoS)
gestartete Programm konnen dazu beitragen,
Personal im Bereich QSL mit grundlegenden
Informationen und Unterstiitzung in den Berei-
chen Gesundheitsversorgung und Rehabilitation
zu versorgen (82). Internationale, regionale und
nationale Berufsnetzwerke wie das International
Network of Spinal Cord Injury Physiotherapists
(SCIPT) konnen ebenfalls zur Verbesserung des
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Austauschs von Ideen, Wissen und Ressourcen
beitragen (83). Observerships, eine Initiative des
International Spinal Cord Society Educational
Committee, wurde geschaffen, um es qualifizier-
ten Gesundheitsfachleuten zu ermdéglichen, das
Management in Zentren fiir QSL fiir den Zeit-
raum zwischen drei Wochen und drei Monaten
zu beobachten (84).

Beschaftigte ohne einschldgige

Ausbildung einsetzen

Da die Dauer der stationidren Behandlungen
immer kiirzer wird, stellt es fiir Rehabilitations-
fachleute eine Herausforderung dar, die Dienste
in einem immer kiirzeren Zeitraum zu erbringen
(71). Wie im Abschnitt ,,Dienstleistungserbrin-
gung“ oben hervorgehoben, koénnen Unter-
stiitzung durch andere Betroftene, Mentoring,
Beratung und Schulungen hilfreiche Methoden
bei der Bereitstellung von Orientierungshilfen
und Unterstiitzung von Querschnittgeldhmten
sein. Auflerdem konnen sie helfen, bestehende
Schwachstellen im Gesundheitssystem zu iiber-
winden. Viele Organisationen wie gemeindenahe
NGOs und Behindertenorganisationen haben
Peer-basierte Unterstiitzungsprogramme einge-
richtet. Spezialdienste fiir QSL haben ebenfalls
Peer-basierte Programme eingefithrt und sie in
ihre medizinischen Versorgungs- und Rehabili-
tationsdienste integriert. Die Durchfithrung von
Schulungen und Supervision ist eine wesentliche
Voraussetzung fiir den Erfolg von Programmen,
die von Beschiftigen des Gesundheitswesens
ohne fachlichen Hintergrund durchgefiihrt
werden (71).

Sicherstellen, dass Familienangehdrige
entsprechend geschult und

unterstitzt werden

Familienangehorige konnen als wertvolle Res-
sourcen dienen bei, u. a., der Unterstiitzung
von Menschen mit QSL beim Zugang zu Ver-
sorgung, zur Forderung der Implementie-
rung von Rehabilitationsprogrammen und
bei der Bereitstellung von Unterstiitzung bei
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alltaglichen Aktivitdten. In Nigeria wurde ein
12-wochiges Programm zum Management von
QSL entwickelt. Das orthopddische Kranken-
haus hatte nur eine begrenzte Anzahl an Betten
und konnte keine Patienten stationdr {iber lan-
gere Zeitraume aufnehmen. Familienangeho-
rige wurden abschnittsweise geschult, um den
Mangel an erfahrenem und verfiigbarem Perso-
nal auszugleichen (85). NGOs konnen ebenfalls
Schulungen und Unterstiitzung fiir Pflegende
von Querschnittgelihmten zur Verfiigung stel-
len, mit Schwerpunkten auf der Gesundheits-
erhaltung, manuellen Handhabung und dem
Umgang mit psychischen Problemen (86).

Gesundheitstechnologien

Gesundheitstechnologien ~ werden  wiéhrend
allen Phasen der Gesundheitsversorgung von
Querschnittgeldhmten bendtigt und stellen die
Grundlage fiir eine sichere und wirksame Pra-
vention, Diagnose, Behandlung und Rehabilita-
tion dar (87). Gesundheitstechnologien kénnen
grob in die folgende Bereichen unterteilt werden:
Notfallversorgung und grundlegende chirurgi-
sche Versorgung; Diagnostik und Labortechnik;
diagnostische Bildgebung und medizinische
Gerite (einschliefllich unterstiitzender Techno-
logie). Obwohl dieses Thema auch in anderen
Abschnitten behandelt wird, konzentriert sich
dieser Abschnitt auf unterstiitzende Technolo-
gie und Rollstiihle.

Barrieren

Viele Linder sind aufgrund von Barrieren in
Bezug auf Produktion, Vertrieb und Instand-
haltung auflerstande, auf die Bediirfnisse von
Querschnittgeldhmten an  unterstiitzender
Technologie zu reagieren. In vielen Lindern mit
niedrigen und mittleren Nationaleinkommen
wird unterstiitzende Technologie nur im Kklei-
nen Rahmen produziert und vertrieben und in
manchen Fillen ist sie tiberhaupt nicht verfiig-
bar. (50, 88). Viele Lander haben nur beschrankt
Zugriff auf die zur Produktion von technischen



Hilfsmitteln bendtigten Materialien und Aus-
riistung. Die Nachfrage nach unterstiitzenden
Technologien kann in Entwicklungslindern
eingeschrankt sein aufgrund der geringen Kauf-
kraft der potentiellen Nutzer. Ein weiterer Grund
ist, dass sich die Nutzer nicht der Existenz und
Vorteile der Hilfsmittel bewusst sind.

Viele Lander, deren Ressourcen begrenzt
sind, sind auf Spenden von internationalen
Organisationen und NGOs angewiesen. Dieses
Modell wird hdufig zur Ausstattung und Weiter-
gabe von generaliiberholten Rollstithlen in Lan-
dern mit einem niedrigen Nationaleinkommen
angewendet. Obwohldiesem Ansatz gute Absich-
ten zugrunde liegen und er die kostengiinstige
Verteilung einer grofien Anzahl von Rollstiihlen
ermoglicht, unterliegt diese Methode den unten
beschriebenen Einschriankungen. Sie ist auf
lange Sicht gesehen nicht nachhaltig im Hinblick
auf die Entwicklung der Kapazititen vor Ort
(89). Unterstiitzende Technologie findet nicht in
allen Kontexten Anwendung; so ist z.B. ein Roll-
stuhlmodell, das fiir Querschnittgelihmte in
Liandern mit einem hohen Nationaleinkommen
angemessen ist, in Lindern mit einem niedri-
gen Nationaleinkommen moglicherweise unge-
eignet (18). Zudem kann auch das Niveau der
Dienstleistungserbringung, die mit der Spende
von unterstiitzender Technologie einhergeht,
zwischen den unterschiedlichen Organisationen
sehr stark voneinander abweichen (88). Auch
werden Hilfsmittel oft ohne addquate Einfiih-
rungen iiber die Verwendung und ohne Unter-
stiitzung der Nutzer verschrieben (56, 90), was
wiederum eine Reihe von Konsequenzen haben
kann.

Wenn unterstiitzende Technologie abge-
lehnt oder darauf verzichtet wird, kann dies auf
ungedeckte Bediirfnisse hinweisen. Raten, die
die Ablehnung von unterstiitzender Technolo-
gie zeigen, waren wahrend des ersten Nutzungs-
jahres und dann wieder wihrend des fiinften
Nutzungsjahres am hochsten (91). Verdnderun-
gen der Nutzerbediirfnisse, eine mangelhafte
Leistung des Gerdts (im Sinne von Effizienz,
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Zuverlidssigkeit, Strapazierfihigkeit, Komfort,
Sicherheit oder Benutzerfreundlichkeit) sowie
eine mangelnde Einbeziehung des Nutzers beim
Auswahlprozess konnen dazu fithren, dass auf
den Gebrauch von unterstiitzender Technologie
verzichtet wird (91). Es ist wahrscheinlich, dass
die Art des Gerits und das Niveau der QSL eine
Rolle dabei spielen, wenn unterstiitzende Tech-
nologie abgelehnt wird (92).

Barrieren abbauen

Um adédquate technische Hilfsmittel in Entwick-
lungslandern zur Verfiigung stellen zu konnen,
sind kostengiinstige und nachhaltige Strategien
erforderlich. Ob der jeweilige Ansatz angemes-
sen ist, hangt vom Kontext eines jeden Landes
ab und kann aufgrund der verschiedenen Arten
von technischen Hilfsmitteln variieren. Fakto-
ren, die es zu beachten gilt sind Input (finanzielle
und technische Anforderungen), Nachhaltig-
keit (Potenzial fiir etablierte Produktion ohne
externe Beitrdge oder mitlangfristigen, tragfahi-
gen Beitragen), Eignung (wie gut kann das Hilfs-
mittel die Bediirfnisse des Nutzers befriedigen)
und Einfluss (Menge, die in einem bestimmten
Zeitraum produziert und bereitgestellt werden
kann) (88).

Geeignete Technologie konzipieren

Geeignete Technologie setzt voraus, dass Merk-
male in der Gestaltung an das personliche
Umfeld, die Bediirfnisse und die Priferenzen
des Nutzers angepasst werden (93). Probleme vor
Ort wie unwegsames Geldnde, ein beschriank-
ter Zugang zu Elektrizitat und die Beschaffung
von Geriteteilen im Fall eines Defekts miissen
berticksichtigt werden (18, 88, 94). Verschiedene
Organisationen haben Gerite zur Unterstiitzung
der Mobilitdt fiir Entwicklungslander entwickelt,
mit welchen viele der bestehenden Probleme
vor Ort gelost werden konnen (72, 95). Normen
konnen die Qualitat von unterstiitzender Tech-
nologie verbessern, um somit die Zuverlassigkeit
von Produkten zu verbessern und potenzielle
Risiken fir die Nutzer zu reduzieren (96). Die
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Internationale Organisation fiir Normung (ISO)
gibt Normen fiir elektrische und manuelle Roll-
stithle und Roller sowie Transportnormen im
Zusammenhang mit dem Transport von Perso-
nen im Rollstuhl in Bussen oder Kleinbussen vor
(96). Diese Normen sind jedoch nicht unbedingt
in allen Kontexten anwendbar und es ist wichtig,
nationale Standards zu entwickeln, die Faktoren
wie die personliche Umwelt und Nutzermerk-
male beriicksichtigen (18, 97).

Auswahl geeigneter Modelle flr

Produktion und Vertrieb

Verschiedene Produktionsmodelle kénnen in
Lindern mit niedrigem Nationaleinkommen
verwendet werden, um die Verfiigbarkeit von
unterstiitzender Technologie zu verbessern. Klei-
nere Werkstattmodelle beispielsweise beinhalten
die Etablierung von Herstellungsanlagen, die
eine verbesserte Nachhaltigkeit mit sich bringen.
Es werden dadurch aulerdem Arbeitsplitze vor
Ort geschaffen (Menschen mit Behinderungen
eingeschlossen) und es kénnen Produkte ange-
boten werden, die giinstiger und an die Umwelt
vor Ort besser angepasst sind (89, 98). Der Erfolg
solcher Modelle variierte jedoch in Lindern mit
einem niedrigen Nationaleinkommen, da viel
Zeit und finanzielle Investitionen zum Aufbau
und Erhalt notwendig sind. Dazu kommt, dass
sie oft nicht auf die gesamten Bediirfnisse der
Bevolkerung reagieren konnen (88). Manche
Lander wie Indien und China verfiigen iiber die
Kapazititen, um im groferen Stil zu produzieren

und Produkte auf der nationalen, regionalen und
kommunalen Ebene bereitstellen zu konnen.

Umfassende Bereitstellung von Diensten

Es werden geeignete Dienste bendtigt, um
Menschen bei der Auswahl, beim Kauf und
beim Erlernen des Gebrauchs von technischen
Hilfsmitteln zu unterstiitzen. Diese Dienste
beinhalten: Bewertung und Verschreibung;
Auswahl und Anpassung; Einweisung iiber den
Gebrauch und Unterstiitzung bei der Verwen-
dung des Hilfsmittels; Folgetermine, um einen
sicheren und effizienten Gebrauch zu gewihr-
leisten sowie fortwdhrende Instandhaltung,
Reparaturen und Ersatzteilservice. Wenn es
keinen umfassenden Service gibt, kann nicht
angemessen auf die sich mit der Zeit verdn-
dernden Bediirfnisse reagiert werden. Dies
kann dazu fithren, dass ein Nutzen nicht mehr
gegeben ist und der Gebrauch von technischen
Hilfsmitteln moglicherweise abgelehnt wird
(89). Eine Studie in Guatemala, die die Wahr-
nehmung von Betreuungspersonen auswertete,
die gespendete Rollstithle fiir ihre behinderten
Kinder erhalten hatten (94), hat gezeigt, dass
sie die Rollstiihle einerseits als hilfreich emp-
funden hatten. Andererseits merkten sie jedoch
auch an, dass die Rollstithle in Kooperation
mit Dienstanbietern vor Ort zur Verfiigung
gestellt werden sollten, damit die Anbieter beim
Gebrauch auch Unterstiitzung leisten kénnen
(vgl. auch Kasten 5.3).

Kasten 5.3. Rader, die Leben verdandern - verbesserte Dienste fiir Rollstuhlfahrer in Rumanien

Der Bedarf an geeigneten Rollstuhldiensten in Rumadnien steigt jedes Jahr weiter an. Es wurde geschatzt, dass 2010
“jede flinfte Person, die einen Rollstuhl benétigte, liber keinen verfiigte...Diejenigen, deren Bediirfnissen nicht
nachgekommen werden konnte, sind entweder vollig bewegungsunfdhig oder mussten selbst zusehen wie sie zu

Rande kommen“ (99).

Die Motivation Romania Foundation (MRF) wurde 1995 gegriindet, um nachhaltige Programme zur Steigerung der
Lebensqualitdt von rumanischen Behinderten zu etablieren und unterstiitzte mehr als 9.000 Kinder und Erwach-
sene mit einer eingeschrankten Mobilitat in Rumanien beim Zugang zu einem umfassenden Dienstleistungspaket.
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... Fortsetzung

Das MRF Rollstuhlprogramm wuchs von urspriinglich 20 Rollstuhlfahrern auf ca. 1000, die jahrlich versorgt werden.
Sie erhalten Einweisungen durch Peer-Gruppen liber die Verwendung von geeigneten Mobilitdtshilfen und Gber
unabhangiges Leben. MRF Rollstiihle wurden urspriinglich iber Spenden und Zuschiisse finanziert. Inzwischen
werden sie teilweise auch von der National Health Insurance Agency (NHIA) finanziert, welche 16—30% des gesam-
ten Bedarfs abdeckt.

In den Jahren 2004, 2009 und 2011 trug die United States Agency for International Development (USAID) finanziell
malgeblich zur Steigerung der Kapazitaten des MRF-Rollstuhldienstes bei. Mit Hilfe der Finanzierung konnten
sieben regionale Teams unterstiitzt werden. Zu jedem Team gehorten ein Rollstuhl-Techniker/Trainer fiir autonome
Lebensfiihrung (Rollstuhlfahrer) und ein Physiotherapeut. Sie stellten die folgenden Dienste zur Verfiigung:

= Bewertung und Verschreibung von Rollstiihlen: Dies umfasst personalisierte Messungen, um sicherzustellen,
dass die Rollstiihle den individuellen Bediirfnissen jedes Nutzers gerecht werden.

= Bereitstellung von Rollstiihlen und speziell angepassten Sitzen: Es werden Rollstiihle sowohl mit als auch ohne
Anpassungen fiir eine Vielfalt von Rollstuhlfahrern zur Verfligung gestellt. Kinder mit Zerebralparese werden
gezielt mit speziellen Sitzvorrichtungen ausgestattet.

= Training fiir eine autonome Lebensfiihrung: Training durch Peers steht fir Rollstuhlfahrer zur Verfiigung und
beinhaltet Schulungen zur Benutzung des Rollstuhls, Korperpflege, Selbstmangement (z. B. Préavention und
Management von Dekubitus und Harnweginfektionen), Sexualitat und Inklusion, Beratung und Unterstiitzung
durch Peer-Gruppen.

= Rollstuhlsport

= Zugdnglichkeit von Gebduden: Die erste nationale elektronische Ressource fiir rollstuhlzugéngliche Gebédude in
Rumadnien (700, 101).

Grol3e Herausforderungen miissen Giberwunden werden, bevor mehr Rumanen mit eingeschrankter Mobilitdt Zugang
zu geeigneten Rollstiihlen sowie die notwendige Einweisung erhalten. Rumanen, die Rollstiihle benétigen, haben
alle flinf Jahre Anspruch auf einen Rollstuhl- und zwar zum Grundpreis, den die NHIA an staatlich gepriifte Handler
zahlt. Eine Finanzierungsbewilligung kann viele Monate dauern und die individuellen Bediirfnisse eines jeden Nutzers
werden nicht berticksichtigt, da dieser Preis nicht die Bewertung, Anpassung oder die Einweisung tiber die Rollstuhl-
benutzung beinhaltet. MRF hat versucht, diese Herausforderungen auf verschiedene Arten zu meistern, namlich:

= Bei Verschreibungspezialisten wurde mehr Bewusstsein iiber eine angemessene Rollstuhlversorgung
geschaffen. Die MRF verdffentlichte im Jahr 2010 die WHO-ISPO-USAID Guidelines on the provision of manual
wheelchairs in less-resourced settings (Richtlinien zur angemessenen Rollstuhlversorgung in ressourcenar-
men Gebieten). 2011 organisierte die MRF den ersten Ausbildungsworkshop fiir Spezialisten die Rollstiihle
verschreiben und plant nun, dieses Ausbildungsprogramm landesweit einzufiihren, um die Versorgung mit
adaquaten Rollstiihlen in Rumanien zu verbessern. Im Jahr 2012 nahm die MRF einen neuen Beruf in den
Romanian Code of Occupations (COR) auf — Techniker fiir die Beurteilung, Verschreibung und Anpassung von
Rollstiihlen. Momentan werden ein offiziell anerkannter Ausbildungslehrplan und —ein entsprechendes Pro-
gramm fiir diesen Beruf entwickelt, basierend auf dem WHO Bildungsprogramm fiir Rollstuhldienste (702).

= Mit Hilfe von Spendern wurde ein Rollstuhlfonds eingerichtet, um eine angemessene Versorgung und schnelle
Bereitstellung zu sichern.

= Eswurden Gelder von internationalen Spendern gesammelt, um den Bedarf mittelfristig zu decken.

Durch ihren Einsatz zur Uberwindung von Problemen in der Rollstuhlversorgung in Ruménien, gibt die MRF mehr
Menschen mit einer eingeschrankten Mobilitdit Zugang zu den bendtigten Rollstiihlen. Dadurch wird es diesen
Personen ermdglicht, die notwendigen Fahigkeiten und das Vertrauen zu entwickeln, um an Bildung, Arbeit und
Leben in der Gemeinschaft teilzuhaben.

Quelle (707).
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Publikationen wie ,,Guidelines on the provision
of manual wheelchairs in less-resourced settings”
liefern niitzliche Informationen und Empfehlun-
gen zur Erbringung von Dienstleistungen (18).

Viele Informationen koénnen auch den Erfah-
rungen von Landern entnommen werden, die tiber
umfassende Versorgungssysteme verfiigen (45).
In den USA finanziert beispielsweise der Assistive
Technology Actvon 1998 in jedem Staat Programme,
um ein grofies Spektrum an Diensten bereitzustel-
len, darunter Vorfiihrzentren, Kreditprogramme,
technische Unterstiitzung sowie die Erreichung
von landlichen Bevélkerungen (103). Vorfithrungs-
zentren und Kreditbanken konnen potenziell das
Bewusstsein der Nutzer iiber vorhandene unter-
stiitzende Technologie (104) steigern, das Wissen
und die Fahigkeiten von Gesundheitsfachkriften
verbessern und Entscheidungsfindungsprozesse
unterstiitzen (104). Betroffene konnen technische
Hilfsmittel in ihrer personlichen Umwelt auspro-
bieren, bevor sie dariiber entscheiden, ob sie ihren
Bediirfnissen entsprechen (91).

Gesundheitsinformationssysteme

Wie in Kapitel 2 hervorgehoben, sind in vielen
Landern grundlegende Informationen iiber QSL
nicht bekannt (105). Informationen iiber QSL
beziiglich des einzelnen Betroffenen, der Dienst-
leistungen und der Bevolkerung sind zwingend
erforderlich, um Planungs- und Budgetierungs-
prozesse im Gesundheitssektor zu erméglichen,
um Bemiithungen zur Verletzungspriavention
und Gesundheitsférderung zu leiten, um wei-
terfithrende Forschung in die richtige Richtung
zu lenken, und um Rehabilitationsergebnisse zu

verbessern (29, 106).

Daten sollten auf der individuellen, dienst-
leistungsbezogenen und bevolkerungsbezoge-
nen Ebene folgendermafen erhoben werden:

1. Aufindividueller Ebene sollten die Informa-
tionen Alter, Geschlecht, Art oder Ursache
der Verletzung, Verletzungszeitpunkt, Kran-
kenhausaufenthalt (in Tagen), Komplikatio-
nen, damit verbundene Verletzungen, Arten
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von erhaltenen Diensten, Behandlungsre-
sultate, neurologischer Status, Entlassungs-
ort und erneute Krankenhausaufenthalte
umfassen (106-110).

2. Auf medizinischer Ebene und auf Ebene der
Rehabilitationsdienste werden Informatio-
nen iiber Dienste, Ergebnisse von Diensten
sowie tiber Kosten und Vorteile von medi-
zinischen und Rehabilitationsdiensten auf
der Einrichtungsebene benétigt (2, 65, 111).
Die Informationen konnen Kosten, Perso-
nal, Einrichtungsressourcen (z. B. Betten),
Arten von Diensten, Haufigkeit der Dienste,
Uberweisungen und Wartelisten beinhal-
ten. Alle Informationen kénnen aus bereits
verwendeten und aggregierten individuel-
len Fortschrittsdaten entnommen werden,
sowohl zur Identifizierung von wirtschaft-
lichem Nutzen und Effizienz von Diensten,
als auch um zur Entwicklung von Priori-
titen in der Gesundheitsforschung, Finan-
zierung und Mittelzuweisung beizutragen
(112-115). Auflerdem sollten die Ergebnisse
und der Einfluss (Ursache und Wirkung)
von politischen Konzepten, Programmen
und medizinischen und Rehabilitations-
diensten in regelmafigen Abstinden bewer-
tet werden (116).

3. Auf der Bevolkerungsebene konnen Daten-
sammlungen zur Bestimmung von Inzidenz,
Privalenz und Atiologie von QSL verwendet
werden, sowie um Trends festzulegen.

Es ist ebenfalls wichtig, Informationen tiber
die Barrieren und Forderfaktoren zu erheben,
die eine Person erfiahrt in Bezug auf Gesetzge-
bung und politische Konzepte, organisatorische
Strukturen, tiber Gesundheit und Rehabilitation
hinausgehende Dienste (z. B. Transport) sowie
Einstellungen (109, 117).

Die Einrichtung von regionalen und/oder
nationalen QSL-Registern ist wichtig (29). Es
muss das Ziel von Landern sein, Informations-
systeme durch die Identifizierung von Liicken in
der Verfligbarkeit und Qualitdt von Daten sowie



durch Priorisieren der benétigten Informati-
onsarten zu entwickeln. Um den Abgleich und
die Vergleichbarkeit von Daten auf der interna-
tionalen, regionalen und nationalen Ebene zu
ermoglichen, ist Konsistenz in Bezug auf Rah-
menbedingungen und Terminologie notwendig
(106). Das zweite Kapitel liefert Informationen
iiber den internationalen Rahmen, welcher es
Gesundheitssystemen erleichtern soll, Informa-
tionen tiber QSL zu sammeln.

Finanzierung und Erschwinglichkeit

Barrieren

Querschnittgeldhmte bendtigen ab dem Zeit-
punkt der Verletzung fortlaufenden Zugang zur
medizinischen Versorgung und Rehabilitation.
Deshalb konnen sowohl zu Beginn als auch tiber
die gesamte Lebensdauer erhebliche Kosten in
Verbindung mit der QSL entstehen (40, 118).
Diese Kosten variieren je nach Kontext und Art
der benotigten Versorgung (40) und koénnen
aufgrund unterschiedlicher Strukturen der
Gesundheits- und Finanzierungssysteme nicht
fir alle Lander verallgemeinert werden. Mehr
Informationen dazu liefert Kapitel 2.

Menschen mit QSL miissen oft fiir zusatz-
liche Gesundheitsdienste und individuelle
Direktzahlungen aufkommen, was eine grofle
zusitzliche Belastung fiir die Betroffenen und
deren Familienangehorige darstellt (79). Im All-
gemeinen ist die Armutsrate bei Menschen mit
Behinderungen hoher als bei nicht-Behinderten
(2) und deshalb kénnen behinderte Menschen
oft nicht fiir die Kosten in Bezug auf Gesund-
heitsversorgung, Rehabilitation und unterstiit-
zende Technologie aufkommen. Eine Studie
in Nigeria berichtete (eine der wenigen, die in
Landern mit einem niedrigen Nationaleinkom-
men durchgefithrt wurden), dass fiir 41.1% der
Mensch mit QSL, die an der Studie teilnahmen,
die Kosten fiir die Akutversorgung mehr als
50% ihres jahrlichen Einkommens ausmach-
ten (119). ,Kosten umfassten in dieser Studie
sowohl direkte Kosten (z. B. Gebiihren fiir den
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Krankenhausaufenthalt) als auch indirekte
Kosten (z. B. Einkommenseinbufien).

Wenn die Kosten fiir technische Hilfsmit-
tel nicht von Drittparteien gedeckt oder bezu-
schusst werden, kann dies zur Folge haben, dass
Querschnittgelahmten, insbesondere in Lin-
dern mit niedrigem und mittlerem Nationalein-
kommen, der Zugang verwehrt ist (120). Eine
Studie in Uganda tiber korperlich behinderte
Menschen (QSL eingeschlossen) hat gezeigt, dass
die grofite Hiirde beim Zugang zu technischen
Hilfsmitteln finanzieller Art war — die Kosten
tiir den Kauf, die Instandhaltung und Kosten fiir
die Ersatzteile waren zu hoch (121). Eine Person,
die gerade fiir hohe Kosten fiir die medizinische
Versorgung und Rehabilitation nach einer trau-
matischen Riickenmarksverletzung aufkommen
musste, verfiigt moglicherweise iiber keine wei-
teren finanziellen Mittel, um einen geeigneten
Rollstuhl zu kaufen und instand zuhalten.

Finanzielle Barrieren spielen jedoch eben-
falls in Lindern mit einem hohen Nationalein-
kommen eine Rolle. In den USA wird beispiels-
weise die Hilfte der technischen Hilfsmittel ohne
finanzielle Unterstiitzung von Dritten erworben
(19). Regierungen, NGOs oder Krankenversi-
cherungsgesellschaften zahlen oder versichern
die Versorgung mit ,medizinisch notwendi-
ger” unterstiitzender Technologie. Kosten fiir
Dienste und eine begrenzte Abdeckung von Ge-
sundheitsproblemen kann den Zugang zu dieser
Technologie einschrianken (19). Menschen mit
Behinderungen erfiillen hiufig nicht die Vor-
aussetzungen fiir den Anspruch auf bestimmte
Dienste und werden mit Einschrankungen, Ver-
waltungsarbeit, Regeln, Vorschriften sowie mit
Ablehnung und Verweigerung konfrontiert.
Dies kann zu Ungerechtigkeit bei der Art der
Technologien fiihren, die von Menschen aus
niedrigeren Gesellschaftsschichten erworben
werden konnen. Menschen mit QSL aus niedri-
geren Gesellschaftsschichten beispielsweise, er-
hielten eher einen standardisierten Rollstuhl als
einen Rollstuhl, der an ihre Bediirfnisse ange-
passt war (93).
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Barrieren abbauen

Lander sollten sicherstellen, dass adaquate
Mittel zur Finanzierung von Gesundheitsdiens-
ten zur Verfiigung stehen, um zu gewdhrleisten,
dass alle Menschen, Querschnittgelihmte einge-
schlossen, Zugang zu den benétigten Diensten
haben.

Verschiedene Finanzierungsoptionen
konnen potenziell die Verfiigbarkeit von
Gesundheitsdiensten fiir die allgemeine Bevol-
kerung sowie fiir Menschen mit QSL steigern (2).
Diese Optionen beinhalten: Beschaffung ausrei-
chender Ressourcen fiir Gesundheit durch gro-
3ere Effizienz bei der Ressourcenmobilisierung,
Verlagerung der Schwerpunkte im Staatshaus-
halt, innovative Finanzierung und Verbesserung
der Gesamteflizienz des Gesundheitssystems.
Eine rationalisierte und koordinierte Bereit-
stellung von Diensten kann beispielsweise Ver-
waltungskosten senken, Doppelarbeit sowie
Verzogerungen in der Gesundheitsversorgung
und Rehabilitation vermeiden, denn diese Ver-
zogerungen konnen eine langwierigere und
kostenintensivere Gesundheitsversorgung not-
wendig machen (z. B. im Fall von Dekubitus).

Strategien fiir einen verbesserten Zugang
zu unterstiitzenden Geréten umfassen die For-
derung der lokalen Produktion, die Senkung
von Einfuhrzoéllen und -steuern und die Opti-
mierung von Mengenvorteilen auf der Basis von
tatsachlichen Bediirfnissen (2). Die Griinde fir
die Ablehnung des Gerits und die damit verbun-
denen Kosten lassen darauf schlieflen, dass Ver-
leih, Vermietung und Recycling von Ausriistung
wiahrend des Zeitraums, in welchem das Gerit
am ehesten abgelehnt wird, in Betracht gezo-
gen werden sollten (91). Geldmittel, die durch
Verleih- oder Vermietungsprogramme gespart
wurden, kénnen zur Unterstiitzung von Finan-
zierungssystemen fiir langfristige Bediirfnisse
verwendet werden (91).

In den nationalen oder staatlichen Versiche-
rungsvertrigen einiger Lander bieten zwingende
Haftpflichtversicherungen oder freiwillige Spen-
denmodelle Entschiddigung fiir Menschen mit
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traumatischer QSL, beispielsweise als Folge eines
Straflenverkehrsunfalls. In der Schweiz hat man
im Fall einer traumatischen QSL Anspruch auf
eine betrachtliche Summe zur Kostendeckung,
wenn man Mitglied einer Gonnervereinigung
ist, die von der Schweizer Paraplegiker-Stiftung
geleitet wird. Der Mitgliederbeitrag dafiir belauft
sich auf eine kleine jdhrliche Spende. Jeder kann
die Mitgliedschaft beantragen, unabhingig von
Wohnort, Unfallort oder Behandlung (122). In
Neuseeland bietet die Accident Compensation
Corporation fir alle Einwohner und Besucher
Neuseelands finanziellen Schutz bei nicht selbst
verschuldeten Verletzungen (unabhingig von
der Ursache) (123). Sie wird durch Steuererhe-
bungen auf Ersparnisse, Gehaltszahlungen,
Ausgaben fiir Kraftstoff und Fahrzeugversiche-
rungsgebithren sowie durch andere staatliche
Forderungsmittel finanziert.

Da es viele Ursachen fiir QSL gibt, sollten
weitere Mechanismen geschaffen werden, um zu
gewihrleisten, dass Menschen vor den finanziel-
len Risiken, die durch die Nutzung von Gesund-
heitsversorgungs- und Rehabilitationsdiensten
entstehen konnen, geschiitzt werden. Aufgrund
der hohen Kosten in Verbindung mit QSL ist eine
erschwingliche Krankenversicherung essentiell,
um eventuell notwendige Direktzahlungen wih-
rend der Versorgung so niedrig wie moglich zu
halten. Invalidenversicherungen konnen eine
sichere und dauerhafte Unterstiitzungsquelle
tiir Dienste sowie Menschen mit Behinderungen
darstellen (z. B. (124)).

Internationale Zusammenarbeit ist erfor-
derlich, da viele Entwicklungslinder moglicher-
weise nicht iiber die notwendigen Ressourcen
verfiigen, um Spezialdienste fiir Menschen mit
QSL einzurichten. Artikel 32 der BRK hebt die
Notwendigkeit fiir die Vertragsstaaten hervor,
gemeinsam mit anderen Staaten und in Zusam-
menarbeit mit internationalen und regionalen
Organisationen und Zivilgesellschaften Maf3-
nahmen zuergreifen. Sie dienen dazu, wirtschaft-
liche und technische Unterstiitzung zu leisten,
und Gesundheitsversorgung, Rehabilitation



und unterstiitzende Technologie zugdnglich zu
machen (21).

Forschung

Neue Behandlungsmethoden

Forschung im Bereich der medizinischen Ver-
sorgung und Rehabilitation von QSL wird seit
Jahrzenten betrieben. Daraus resultierend
wurden viele Fortschritte erzielt, die Quer-
schnittgeldhmten eine hohe Lebensqualitit und
eine ebenso hohe Lebenserwartung wie dem
Rest der Bevolkerung ermoglichten.

Es gab bemerkenswerte Innovationen in der
unterstiitzenden Technologie, von denen Quer-
schnittgeldhmte profitierten, die dazu Zugang
haben. Fortschritte in der Rollstuhltechnolo-
gie beispielsweise haben gezeigt, dass man den
Bediirfnissen von Querschnittgelahmten durch
Kipp- und Neigungsmechanismen sowie verstell-
bare Fufistiitzen besser gerecht werden konnte
in Bezug auf Korperhaltung, Funktionsfahigkeit
(einschliefllich  physiologischer Funktionsfa-
higkeit), spastische Lahmungen, Kontrakturen,
Druckstellen-Management, Komfort und wei-
tere Themen (125). Die Entwicklung von virtuel-
len Umgebungen und Robotertechnik (126, 127)
sowie Computertechnologie wie Sprach- oder
Augenbewegungserkennung sowie die Einfiih-
rung von alternativen Tastaturen (128, 129) half
dabei, Rehabilitation und Teilhabe an Alltagsak-
tivitaten zu ermoglichen. Forschung im Bereich
der neurologischen Kontrolle von Geriten fithrte
zur Entwicklung von Armprothesen, die von
den Nutzern dadurch gesteuert werden, dass sie
daran denken, was sie tun mochten (120).

Es gibt mehrere neue potenzielle Behand-
lungsmethoden fiir QSL. Manche dieser
Behandlungsmethoden werden noch in Studien
mit Tierversuchen erforscht, wihrend andere
sich in der pré-klinischen Phase der Forschung
befinden. Wiederum andere Behandlungen, die
Potenzial aufweisen, werden momentan an Men-
schen getestet (130-133). Behandlungsmethoden
wie Stammzellentherapien sind hochumstritten
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aufgrund der damit einhergehenden Probleme
in Bezug auf Wissenschaft, Sicherheit und Ethik
(vgl. Kasten 5.4). Trotz der Bemiithungen von
Wissenschaftlern ist derzeit keine Behandlungs-
methode bekannt, die das Riickenmark wieder-
herstellen oder die Verletzung heilen konnte.
Forscher der Biomedizin glauben generell, dass
es wahrscheinlich ist, dass eine Kombination von
neuen Behandlungsmethoden und bestehender
medizinischer Versorgung und Rehabilitation
eines Tages einen tatsichlichen und bedeuten-
den Durchbruch dahingehend erzielen wird,
dass das Riickenmark wiederhergestellt oder
geheilt werden kann (133). Menschen mit QSL
und ihre Familien, die in der Hoffnung auf Hei-
lung nach neuen Behandlungsmethoden suchen,
sollten sich der Komplexitit und Ungewissheit
auf diesem Gebiet bewusst sein. Sie sollten dazu
ermutigt werden, bei verschiedenen Quellen
Rat zu suchen, wie beispielsweise bei klinischen
Fachkriften, angesehenen Wissenschaftlern und
Menschen mit QSL, die moglicherweise mit eini-
gen dieser Behandlungsmethoden ihre Erfah-
rung gemacht haben.

Weitere Forschung

Firdiemeisteneinschliagigen Modelleder Dienst-
leistungserbringung fiir Menschen mit QSL ist
keine ausreichende Evidenz vorhanden. Es sind
weitere Studien im Bereich der Gesundheits-
dienstleistungen notwendig, um die Zugangsra-
ten zu bestimmen (19), und um kosteneffiziente
und gerechte Modelle zur Leistungserbringung
zu identifizieren mit dem Ziel, den Zugang zu
verbessern. Es werden ebenfalls auf Forschungs-
daten gestiitzte Richtlinien von einem breiten
Spektrum von Involvierten benétigt, darun-
ter die Betroffenen selbst, Gesundheitsperso-
nal sowie Regierungen und Einrichtungen zur
Finanzierungsférderung. Ohne diese Richtli-
nien wird es Gesundheitsfachleuten sowie ande-
ren Beteiligten nur eingeschriankt moglich sein,
fundierte Entscheidungen im klinischen Bereich
tiber angemessene Interventionen zu treffen. Sie
werden so auflerstande sein, Menschen mit QSL

129



Querschnittlahmung - Internationale Perspektiven

Kasten 5.4. Behandlung mit Stammzellen - zwischen Hype und Hoffnung

Die Entdeckung von Nervenstammzellen und die raschen Fortschritte in der Stammzellenbiologie lieBen Hoffnung
aufkommen, dass eine Behandlung mit Stammzellen zur Heilung von schweren neurologischen Krankheiten, ein-
schlieBlich QSL, beitragen konnte. Diese Entdeckungen haben ebenfalls eine Geschaftsmoglichkeit fiir Unternehmer
in weniger stark requlierten Rechtssystemen geschaffen. Bei dieser Geschaftsmoglichkeit handelt es sich um den
Verkauf von Stammzellenbehandlungen an Menschen mit schweren Erkrankungen, die verzweifelt nach Heilungs-
maglichkeiten suchen. Dadurch wurde der Begriff ,Stammzellen-Tourismus” bekannt. Diese Art von Behandlungen
wurde weder griindlich getestet und in sorgfaltig konzipierten klinischen Studien ausgewertet, noch gibt es dafiir
eine behordliche Zulassung durch anerkannte Stellen wie die United States Food and Drug Administration.

Verschiedene Variablen haben zu einer raschen Entwicklung des Stammzellen-Tourismus beigetragen (134). Zu diesen
gehort die bestehende erfolgreiche Anwendung von Stammzellenbehandlungen bei hdmatologischen Krankheiten
wie Leukdmie. Unternehmer mit Zugang zu klinischen Zellverarbeitungseinrichtungen kdnnen so Zellen fiir eine
Reihe von nicht-fundierten Indikationen liefern. Zusatzlich dazu hat der Zugang zum Internet nie dagewesene
Werbemaglichkeiten eréffnet (135). AuBerdem lieR die Verfiigbarkeit von Behandlungen in Landern wie China und
Indien den medizinischen Tourismus wachsen (7136).

Anbieter der Stammzellentherapie argumentieren, dass Menschen mit QSL eine effiziente Behandlung verweigert
wird aufgrund von hinderlichen regulatorischen Anforderungen, iibervorsichtigen Wissenschaftlern und rigiden
Forschungsdesigns, randomisierte Studien und Kontrollstudien inbegriffen (737). AuBer anekdotenhaften Berich-
ten haben diese Anbieter wenig zu den unverzichtbaren Daten beigetragen, die gesammelt werden miissen, bevor
Stammzellen sicher und wirksam eingesetzt werden kénnen. Eine konsequente Langzeitnachsorge zur Bestimmung
der realen Ergebnisse der Behandlungen gibt es oft nicht. Wenn eine Behandlung mit Stammzellen neben einer
erneuten Rehabilitation durchgefiihrt wird, ist es schwierig festzustellen, ob die Stammzellen oder die Rehabilitation
die Ursache fiir eine eventuelle Verbesserung der Funktionsfahigkeit gewesen ist.

Eine der ersten Veroffentlichungen tiber Stammzellentourismus beinhaltete neurologische Untersuchungen von
Menschen mit QSL, die vor und nach der direkten Implantierung von Riickenmark fotale Zellen erhielten (738).
Nachfolgende Berichte dieses Versuchs durch chinesische Versuchsleiter sollten klarstellen, welche Betroffenen
von der Transplantation profitieren kdnnen (739). Es wurden schwere Komplikationen nach der Transplantation von
Foten-Stammzellen geschildert (140). Zahlreiche gemeinniitzige Organisationen und Regierungsorganisationen ver-
offentlichten Stellungnahmen, in denen die Risiken des Stammzellentourismus beschrieben wurden. Sie erstellten
ebenfalls Bildungsinstrumente fiir Menschen mit QSL und deren Familien, die vor der Stammzellenbehandlung in
Betracht gezogen werden sollten. Es herrscht Einigkeit dariiber, dass: Klinische Studien niemals von Patienten oder
deren Familien mitfinanziert werden sollten; Behandlungen angemessen gekennzeichnet werden sollten; phar-
makologische oder toxikologische Daten verbessert werden sollten, um eine angemessene Evidenz und Effizienz
aufzubauen; und, dass eine Stammzellenbehandlung fragwiirdig ist, wenn eine einzige Behandlungsmethode fiir
eine Reihe von Erkrankungen angepriesen wird (747).

Es besteht die Gefahr, dass legitime Stammzellenforschung aufgrund von unseriésen Forschern in Verruf gerat, weil
sie Behandlungen anbieten, die nicht auf Daten gestiitzt sind. Als Ergebnis von griindlichen Untersuchungen der
Regierung wurden einige Kliniken geschlossen, darunter einige, die sich mit schweren Fallen von unerwiinschten
Ergebnissen befassten (742). Andere wiederum mussten Strafen zahlen aufgrund von betriigerischer Werbung.
Inzwischen stehen Informationen zur Aufklarung zur Verfligung, um Betroffene tiber die Risiken von Stammzellenbe-
handlungen zu informieren (743). Besondere Aufmerksamkeit galt den ethischen Problemen und Schwierigkeiten mit
der Einwilligung nach Aufklarung, die durch Missverstéandnisse bzgl. der Therapie entstehen kdnnen (730). Versuche
werden unternommen, um zwischen begriindeten medizinischen Innovationen und unbegriindeten Behandlungen
mit Stammzellen zu unterscheiden (744, 745). Nichtsdestotrotz hat die potenzielle Méglichkeit der Heilung eine
ungemeine Anziehungskraft, insbesondere in Kombination mit anekdotenhaften Berichten liber bemerkenswerte
Verdanderungen bei Patienten. Aus diesen Griinden werden Betroffene wahrscheinlich weiterhin so lange fiir vielver-
sprechende Therapien bezahlen (746), bis es tatsachlich durchschlagende wissenschaftlich validierte Behandlungen
fiir akute und chronische QSLgibt.
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dabei zu unterstiitzen, eine fundierte Entschei-
dung tiber ihre Gesundheitsversorgung zu tref-
fen. Im Bereich der unterstiitzenden Technologie
gibt es derzeit wenig empirische Evidenz iiber die
Auswirkungen der Ergebnisse fiir Menschen mit
QSL (147, 148). Ohne Ergebnisforschung in den
Bereichen der unterstiitzenden Technologie fiir
Menschen mit QSL ist es schwierig zu bestim-
men, welche Hilfsmittel funktionieren, wie gut
sie funktionieren und fiir welche Zielgruppe sie
funktionieren.

Schlussfolgerung und
Empfehlungen

Dieses Kapitel lieferte eine breite Ubersicht {iber
die Moglichkeiten, wie Gesundheitssysteme
gestarkt werden konnen, um zu gewihrleisten,
dass Querschnittgeldhmte Zugang zu den beno-
tigten Gesundheitsdiensten erhalten (Rehabilita-
tion und technische Hilfsmittel eingeschlossen).
Auf Basis der in diesem Kapitel dargelegten Evi-
denz, sollen die nun folgenden Empfehlungen in
Betracht gezogen werden. Ein Reihe von Interes-
senvertretern miissen ihre Aufgaben wahrneh-
men und sollten konsultiert werden, wenn es
darum geht, diese Empfehlungen umzusetzen.

Fiihrungsrolle und Steuerung

= Eine umfassende Situationsanalyse durch-
fithren, um eine Basis fiir die nachhaltige
Planung auf nationaler Ebene zu schaffen.

* Nationale politische Konzepte und Plidne
entsprechend der Situationsanalyse entwi-
ckeln sowie eine bestmogliche Forschungse-
videnz und bewiéhrte Praktiken entwickeln
oder iiberarbeiten.

= Partnerschaften mit anderen relevanten
Sektoren entwickeln (z. B. Bildung, Arbeit,
Personentransport, soziale Sektoren), um
die Wahrscheinlichkeit von verbesserten
Gesundheitsergebnissen von Querschnitt-
gelahmten zu erhohen.

Kapitel 5 Starkung von Gesundheitssystemen

*  An politischen Diskussionen mit den wich-
tigsten Beteiligten mitwirken, um von der
Evidenz der Forschung sowie von Wissen,
Erfahrungen und Ansichten von betroffe-
nen Personen zu profitieren, die in zukiinf-
tige politische Entscheidungen involviert
oder von ihnen betroffen sind.

= Multilaterale und bilaterale Geber sollten
eine angemessene finanzielle und techni-
sche Unterstiitzung fiir Entwicklungsldnder
zur Verfiigung stellen, mittels einer nach-
haltigen und transparenten Kooperation auf
internationalen Ebene.

Bereitstellung von Diensten

= Fiir Querschnittgelihmte existierende und
relevante Dienste erfassen, Zugangsbarrie-
ren identifizieren und die Kapazitit dieser
Dienste ausbauen, doppelten Aufwand oder
die Einrichtung von parallelen Diensten
vermeiden.

= Sicherstellen, dass angemessene Dienstleis-
tungssysteme fiir Menschen mit QSL zur
Verfiigung stehen. Diese sollten den Zugang
zu Spezialdiensten einschlief3en, falls die
notwendigen Ressourcen vorhanden sind. In
ressourcendrmeren Kontexten sollten Ein-
richtungen fiir QSL oder Stationen in allge-
meinen Krankenhdusern aufgebaut werden.
Unabhingig von den Gegebenheiten miissen
Systeme eingefiihrt werden, um ein Behand-
lungskontinuum fiir Betroffene zu gewéhr-
leisten, wenn sie in ihr personliches Umfeld
zuriickkehren.

» Effiziente Kommunikation und Uberwei-
sungssysteme etablieren, um zu gewihrleis-
ten, dass die Versorgung iibergreifend tiber
die drei Versorgungsphasen koordiniert
werden kann: (i) medizinische Erst- und
Akutversorgung; (ii) post-akute medizini-
sche Versorgung und Rehabilitation und (iii)
Gesundheitserhaltung.

= Menschen mit QSL und deren Familien-
angehorige als Partner in die Erbringung
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von Diensten einbinden, d. h. sie mit Infor-
mationen versorgen und in die Entschei-
dungsfindung, Planung, Zielsetzung sowie
Beobachtung und Bewertung einbinden.

Personal

Zugang zu Facharztausbildungen for-
dern, um eine angemessene Anzahl an
entsprechend ausgebildeten Arzten der
physikalischen Medizin und der Rehabi-
litationsmedizin sicherzustellen; Beschaf-
tigungstherapeuten, Physiotherapeuten;
Prothesentechniker und Orthopédden, Logo-
paden und Sprachtherapeuten, Rehabilitati-
onstechniker und Rollstuhltechniker.
Bestehende Ausbildungslehrpline erwei-
tern, um QSL und unterstiitzende Techno-
logie adaquat abzudecken.

Moglichkeiten zur beruflichen Weiterbil-
dung sowohl von Rehabilitationsfachkriften
als auch allgemeinen Gesundheitsfachkraf-
ten fordern.

Personen, die keine Fachkrifte sind, wie
z. B. andere Betroffene, so einbinden, dass
sie bei der Erbringung einer umfassenden
Bandbreite von Gesundheitsversorgungs-
und Rehabilitationsdiensten unterstiitzend
mitwirken.

Sicherstellen, dass fiir Familienangehorige
und auch die Betroffenen selbst Schulungs-
moglichkeiten und Unterstiitzung vorhan-
den sind.

Gesundheitstechnologien

Transparente und faire Leitlinien erstellen,
um den Zugang von Querschnittgelihmten
zu technischen Hilfsmitteln zu fordern.

Kosteneffiziente Modelle zur Versorgung mit
unterstiitzender Technologie identifizieren.
Gewihrleisten, dass Dienste der unterstiit-
zenden Technologie auf die Bediirfnisse des
Betroffenen abgestimmt sind, dieser eine
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Auswahlmoglichkeit hat und weitere Verédn-
derungen der Lebenssituation beriicksich-
tigt werden, wie beispielsweise Altern
Ortlichen Herstellern von unterstiitzen-
der Technologie in Lindern mit einem
niedrigen Nationaleinkommen die Mog-
lichkeit geben, zu den landesweiten Stan-
dards in der Gesundheitstechnologie
beizutragen, gemeinsam mit internationa-
len Branchenkreisen.

Gesundheitsinformationen

Sicherstellen, dassangemessene und standar-
disierte  Gesundheitsinformationssysteme
zur Datenerhebung in allen Gesundheits-
diensten vorhanden sind.

Daten iiber die Ursachen der Verletzung
sammeln und auswerten, zusammen mit
klinischen Daten und Daten tiber Manage-
ment und Ergebnisse, um sie als Grundlage
fiir Planung und Entscheidungsfindung fiir
sowohl die Betroffenen als auch fiir Dienste
zu nutzen.

Finanzierung und Erschwinglichkeit

Ausreichende Finanzmittel fiir Fachdienste
fir Querschnittgelihmte zur Verfiigung
stellen.

Gewihrleisten, dass angemessene Versiche-
rungsvertrége fiir sowohl den Zeitraum vor
als auch nach der Verletzung bestehen, die
die Betroffenen vor entstehenden Kosten
schiitzen.

Sicherstellen, dass Querschnittgeldhmte
Zugangzueinerumfassendenunderschwing-
lichen Krankenversicherung haben.
Internationale Partnerschaften entwickeln,
um technische und finanzielle Unterstiit-
zung zur langfristigen und nachhaltigen
Bereitstellung von Diensten fiir Menschen
mit QSL zu sichern.



Forschung

Die Implementierung von konsequent evi-
denzbasierter Forschung unterstiitzen.
Objektive Informationen iiber neue Ent-
wicklungen in der Versorgung von QSL an
relevante Beteiligte, Querschnittgeldhmte
und deren Familien weiterleiten.

Kapitel 5 Starkung von Gesundheitssystemen

sorgungs- und Rehabilitationsdiensten zu
bestimmen, und um die effizientesten und
wirtschaftlichsten Modelle der Dienstleis-
tungserbringung zu identifizieren.
Sicherstellen, dass evidenzbasierte Richtli-
nien verfiigbar sind und von Gesundheits-
versorgungs- und Rehabilitationspersonal
verwendet werden.

Gesundheitssystemforschung durchfiihren,
um die Zugangsraten zu Gesundheitsver-
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Kapitel 6

oooooooooooooooooooooooooo

Einstellungen, Beziehungen
und Anpassung



»Rollstuhlfahrer 16sen bei Menschen ohne Behinderung oft eine gewisse Neugier aus. Viele
fragen sich, warum ein ganz ,normal“ aussehender Mensch in einem Rollstuhl sitzt. Dann
ergreifen sie die Gelegenheit ein Gespréich anzufangen, indem sie sagen: ,,Gute Besserung!*,
gefolgt von der Frage: ,,Hatten Sie einen Unfall?“. Der Gaffer hort sich die Geschichte der
Person im Rollstuhl an und ihm wird klar, dass diese Person wirklich nicht aufstehen kann,
obwohl die korperliche Verfassung nicht darauf hindeutet — es tut ihm aufrichtig leid und dann
dreht er sich um und geht. Wahrend er geht ist er dankbar dafiir, dass nicht er es ist, der dieses
»Leid“ ertragen muss. Er lauft schneller und denkt: ,Am meisten im Leben habe ich Angst
davor, einmal behindert zu sein.” Was fiir viele Auflenstehende wie ein Albtraum erscheint ist
ganz normaler Alltag im gliicklichen aber nicht ganz so leichten Leben eines Rollstuhlfahrers.”

(Bulent, Tiirkei)

»lhre Einstellungen machen mich sehr ungliicklich. Sie rithren von Mythen und ihrem Glau-
ben her. Natiirlich ist es Zufall, dass gerade ich querschnittgeldhmt bin - aber auf Samoa gibt
es nicht viele Menschen, die die Schule besucht haben — nur 8%. Jeder muss arbeiten, also sehen
die Leute einen als ,,Zeitverschwendung® an, denn man sitzt ja nur herum. Besonders wegen
meines Alters: Ich sollte hart fiir meine Familie arbeiten, aber das tue ich nicht — also muss ich
nutzlos sein. Mit der Pflege ist es schwierig auf Samoa. In erster Linie kiimmert sich die Ehe-
frau um einen - aber man kann sich gliicklich schétzen, wenn man auch noch eine Mutter hat.
Ohne Frau oder Mutter muss man im Krankenhaus bleiben. Die Familie holt einen nicht nach
Hause. Das Wissen und die Ausriistung dazu fehlen. Ich habe Gliick, dass meine Frau mich so
sehr liebt.“

(Pene, Samoa)

»Ich erlitt eine QSL (Th10) als ich noch sehr jung war. Der Rollstuhl gehort schon immer zu
meinem Leben dazu. Ich bin in einer lindlichen Region der USA aufgewachsen - ich habe
mich in meinem Ko6rper wohl gefiihlt und meine Selbstwahrnehmung war sehr positiv. Aber
ich war mir nie sicher, ob ich einmal einen Partner finden wiirde und war oft entmutigt, weil
ich nicht so viele Verabredungen hatte wie meine Freunde. Nun habe ich eine liebevolle, feste
Beziehung - néchstes Jahr wollen wir heiraten. Riickblickend wird mir klar, dass die einzigen
Grenzen, an die ich jemals gelangt bin, diejenigen sind, die ich mir selbst auferlegt habe, weil
ich nicht genug Selbstvertrauen hatte in Bezug auf Verabredungen und Sexualitdt. Als quer-
schnittgeldhmte Frau musste ich sogar noch offener, direkter, aufrichtiger und selbstbewusster
sein bei Mdnnern, denn es gab viele Fragen in Bezug auf meine Lahmung, wie etwa: ,Wie soll
das gehen?“ oder ,,Kannst du Sex haben?“. Sobald diese Fragen einmal geklirt sind nehmen die
Dinge einfach ihren Lauf - wie bei jeder anderen Beziehung auch!®

(Cheri, USA)

»25 Stunden pro Woche stand mir ein personlicher Assistent fiir verschiedene Aufgaben zur
Verfiigung. Ich habe ein paar professionelle Helfer (Pfleger und Pflegerinnen) mit denen ich
gut auskomme und die ich bitten kann, mich zu begleiten, wenn eine Reise geplant ist. Ich
bereite solche Ausfliige immer gut vor und plane gentigend Zeit ein, damit alles auch entspannt
verlduft und es auch fiir meine Helfer eine positive Erfahrung ist, mich zu begleiten. Ich bin
duflerst zufrieden mit diesen ganz besonderen ,personlichen Assistenten’.

(Kjell, Norwegen)



Einstellungen, Beziehungen und
Anpassung

Die Einstellung und das Verhalten von Familienmitgliedern, Freunden, Leistungs-
erbringern im Gesundheitsdienst, Nachbarn und Fremden tragen zu den Umwelt-
faktoren bei, die das Leben von Menschen mit Querschnittlihmung (QSL) sowohl
erschweren als auch erleichtern konnen (I). Gleichzeitig konnen Menschen mit QSL
auch die Einstellung und das Verhalten von Menschen in ihrem sozialen Umfeld
beeinflussen. Dies hangt davon ab, inwiefern sich die betroffene Person an ihre neue
Situation anpassen kann, denn das wiederum beeinflusst den Glauben an sich selbst
und die Selbstwahrnehmung (2). Fiir viele Menschen mit QSL sind Respekt und
Akzeptanz seitens der Familie, Freunde, Nachbarn, Kollegen und Dienstleister (ins-
besondere diejenigen Reaktionen aus dem Umfeld, die Furcht und Angst abbauen)
einflussreiche, positive Faktoren, die die Anpassung an die QSL ermoglichen (3).
Die Hilfe und Unterstiitzung von nicht behinderten Menschen, ebenso wie
gegenseitige Unterstiitzung von anderen Menschen mit Behinderung, sind eine
wichtige Hilfe fiir Menschen mit Behinderung. Artikel 3 (Allgemeine Grund-
satze) der UN-Konvention iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen
(BRK) betont die Bedeutung der Achtung der innewohnenden Wiirde, der indi-
viduellen Autonomie, der Unterschiedlichkeit und der Akzeptanz von Men-
schen mit Behinderung als Teil der menschlichen Vielfalt und der Menschheit
(4). Insbesondere sind folgende Artikel der Konvention relevant in Bezug auf
Einstellungen und soziale Beziehungen:
= Artikel 8 Bewusstseinsbildung;
= Artikel 19 Unabhingige Lebensfiilhrung und Einbeziehung in die
Gemeinschaft;
= Artikel 23 Achtung der Wohnung und der Familie;
= Artikel 30 Teilhabe am kulturellen Leben sowie an Erholung, Freizeit und
Sport.

Andere Artikel, wie etwa Artikel 26 (Habilitation und Rehabilitation)
heben die Bedeutung begiinstigender Faktoren fiir die Férderung positiver
Beziehungen hervor.

Dieses Kapitel befasst sich mit den Einstellungen und Beziehungen, die das
Leben von Menschen mit QSL beeinflussen. Dabei geht es um die Einbeziehung
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in das weitere Umfeld und auch um die Einstel-
lungen von medizinischen Fachkriften. Wei-
terhin wird die Bereitstellung von Hilfe und
Unterstiitzung untersucht — dies betriftt sowohl
die formelle stationdre und ambulante Pflege, als
auch die informelle, unentgeltliche Pflege durch
Familie und Freunde und die nutzergesteuerte
kostenpflichtige personliche Unterstiitzung. Im
Anschluss daran werden im Abschnitt zu fami-
lidzren Beziehungen die Unterstiitzung von und
Beziehungen zu Eltern, Ehepartnern und Kin-
dern untersucht. Schliefllich befasst sich das
Kapitel noch damit, wie Betroffene sich an die
QSL anpassen und ein positives Selbstwertgefiihl
aufbauen. In jedem Abschnitt folgen auf eine Pro-
blemstellung Beispiele in Bezug auf Mafinahmen
und Evidenz zur Verbesserung der Situation.

Einstellungen
Einstellungen des weiteren Umfelds

Kulturelle Vorstellungen und Einstellungen zu
Behinderung beeinflussen jegliche soziale Inter-
aktion im Leben von Menschen mit Behinde-
rung (5). Starren, Ignorieren, Meiden, Vorurteile
und Ausgrenzung sind Ausdruck negativer Ein-
stellungen (6-8). Einstellungsbezogene Barrie-
ren konnen ebenso hinderlich sein wie physische
Barrieren (9). Viele nicht behinderte Menschen
wissen nichts iiber das Leben von Menschen mit
Behinderung. Stattdessen basiert ihre Einstel-
lung auf Klischees und negativen Vorstellun-
gen (10, 11). Fir gewohnlich wird Behinderung
mit Abhéngigkeit und Passivitit assoziiert —in
manchen Kulturen gar mit Hexerei, Stinde oder
schlechtem Karma (12). Selbst wenn nicht behin-
derte Menschen diese Vorurteile vermeiden, gilt
Behinderung immer noch als unvereinbar mit
einer guten Lebensqualitit. Beispielsweise ist die
allgemeine Bevolkerung oft der Meinung, Tetra-
plegie sei schlimmer als der Tod (13, 14). Eine
kenianische Studie iiber Familien mit Kindern
mit Spina bifida hat gezeigt, dass nur sechs der
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40 Familien die Gemeinschaft als sehr hilfreich
empfanden; sieben wurden gemieden und neun
waren der Meinung verflucht zu sein wegen der
Geburt des behinderten Kindes (15). In Bangla-
desch hatten sogar die Familienmitglieder selbst
negative Einstellungen und geringe Erwartun-
gen in Bezug auf einen Verwandten mit Behin-
derung (16).

Die Einstellungen anderer konnen sich
auch positiv auswirken. Eine US-amerikanische
Studie hat untersucht, was fiir Menschen mit
Beeintrachtigungen der Mobilitdt ein Hinder-
nis oder eine Erleichterung darstellt. Dabei hat
sich herausgestellt, dass die Einstellungen von
Familie, Freunden und personlichen Assisten-
ten einen enorm positiven Einfluss auf die Gene-
sung hatten, wiahrend die Einstellungen von
Arzten und Therapeuten als Hindernisse bei der
Gesundheitsversorgung angesehen wurden (17).
Dies kann jedoch je nach Schwere der Verletzung
unterschiedlich sein: Eine kanadische Studie hat
gezeigt, dass etwa Zweidrittel der Menschen
mit QSL, die bei bester Gesundheit waren, die
Einstellungen von Familie und Freunden als
Erleichterung in Bezug auf die soziale Teilhabe
empfunden haben. 25% der Menschen, die in
schlechter gesundheitlicher Verfassung waren,
empfanden die Einstellungen von Familie und
Freunden als Barriere in Bezug auf die soziale
Teilhabe (18).

Manchen Menschen ist moglicherweise nicht
bewusst, was eine positive Einstellung gegeniiber
Menschen mit QSL ist (19). Sie gehen vielleicht
davon aus, dass querschnittgelihmte Menschen
gesondert behandelt werden wollen und verhal-
ten sich entsprechend. Alternativ bringen sie
Unabhingigkeit vielleicht nur mit den Aufgaben
in Verbindung, die ein Mensch mit QSL ausfiih-
ren kann und weniger mit der Unabhdngigkeit
infolge eines selbstbestimmten Lebens. Studien
zu Menschen mit QSL haben gezeigt, dass die
Betroffenen ihr Leben héufig positiver wahrneh-
men, als Fachkrifte der Gesundheitsversorgung
und die allgemeine Bevolkerung (19-21).



Barrieren abbauen
Der Umgang mit behinderten Menschen hilft Vor-
urteileabzubauen (22). Jemehr querschnittgeldhmte
Menschen Regelschulen besuchen, 6ffentliche Ver-
kehrsmittel benutzen, in Nachbarschaft mit nicht
behinderten Menschen leben und gemeinsam mit
nicht behinderten Personen arbeiten, desto eher
lernen Kinder und Erwachsene ohne Behinderung
sie zu verstehen und als Teil einer facettenreichen
Gesellschaft wahrzunehmen (23). Eine verbesserte
Zuginglichkeit von privaten Wohnraumen, Bars,
Restaurants und Orten des kulturellen Gesche-
hens ermoglicht es Menschen mit Behinderungen
am gesellschaftlichen Leben teilzuhaben und in die
Freizeitgestaltung miteinbezogen zu werden. Dies
wiederum fithrt tendenziell zu einer positiveren
Einstellung gegeniiber Menschen mit Behinderung.
Zielgerichtete Mafinahmen, wie z.B. Schulun-
gen fiir Dienstleister zur Bewusstseinsbildung und
Gleichbehandlung von Menschen mit Behinderun-
gen, konnen negative Haltungen abbauen und Ver-
standnis fordern (24, 25). Mafinahmen an Schulen,
wie z. B. Begegnungen mit Behinderten in Vor-
bildfunktionen oder deren Vertretern, konnen zur
Bewusstseinsbildung und zum besseren Verstand-
nis bei Kindern beitragen (26-28). Die Gegenwart
von vielfdltigeren und positiveren Vorbildern im
Bereich Behinderung in den Medien beeinflusst
die Einstellungen der Menschen gegeniiber behin-
derten Menschen auch positiv (29). Ebenso konnen
individuelle Bemithungen zur Bewusstseinsbil-
dung von der Berichterstattung durch die Medien
im Rahmen von grofien Geschehnissen profitieren,
wie das Beispiel aus Haiti in Kasten 6.1 zeigt.
Mafinahmen seitens der Regierungen zur
Bewusstseinsbildung hinsichtlich der BRK
werden dazu beitragen, negative Einstellungen
gegeniiber Menschen mit Behinderung abzu-
bauen und gleichzeitig Akzeptanz férdern.

Einstellungen von Fachleuten
der Gesundheitsberufe

Fachleute der Gesundheitsberufe konnen
manchmal Vorurteile gegeniiber Menschen mit
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Behinderung haben oder sie nicht mit dem noti-
gen Respekt behandeln (34). Eine Studie hat
beispielsweise gezeigt, dass 8,2% der Hausérzte
im Siidwesten Frankreichs Unbehagen empfin-
den im Umgang mit Menschen mit korperli-
chen Beeintrachtigungen. Diese Einstellungen
wurden zuriickgefithrt auf wenig Erfahrung,
eine mangelhafte medizinische Ausbildung im
Bereich Behinderung und nicht ausreichende
Zeit fir die Konsultation (35). Eine australi-
sche Studie hat ergeben, dass die Einstellungen
von Ergotherapie-Studenten keineswegs besser
waren, als dievon BWL-Studenten (23). Eine wei-
tere Studie hat gezeigt, dass Pflegepersonal, das
in der Akutversorgung von Menschen mit QSL
tatig ist, eine negativere Einstellung gegeniiber
alteren Menschen mit QSL hat als ihre Kollegen,
die in der Rehabilitation von querschnittgelahm-
ten Menschen titig sind oder mit Menschen mit
QSL im allgemeinen (36). Dies konnte darauf
zuriickzufiithren sein, dass sie stindig mit Men-
schen zu tun haben, deren Gesundheitszustand
kritisch ist und die in hohem Mafle abhdngig
sind. Dieses Phinomen konnte auch eine Erkla-
rung sein fiir die negativen Einstellungen, die
man bei Notfall- und Rettungsteams (37) und
einigen Mitarbeitern im Bereich der Rehabilita-
tion (19) festgestellt hat. Diese Studien wurden
hauptsdchlich in Landern mit hohem Natio-
naleinkommen durchgefithrt. Uber die Ein-
stellungen von medizinischem Fachpersonal in
Landern mit mittlerem und geringem National-
einkommen ist weniger bekannt (38), obwohl die
Analyse der Weltgesundheitserhebung ergeben
hat, dass Menschen mit Behinderung, doppelt
so hédufig auf Gesundheitsversorgungsdienste
und Hilfsmittel stofen, die unangemessen sind,
wie Menschen ohne Behinderung. Ebenso wird
ihnen dreimal so hdufig der Zugang zur Versor-
gung verwehrt und sie werden vier Mal haufiger
schlecht behandelt (39).

Barrieren abbauen

Fachleute der Gesundheitsberufe mit forderli-
chen Einstellungen haben Menschen mit QSL
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Kasten 6.1. Verdnderung der Einstellung auf Haiti

Wahrend die notwendige medizinische Erstversorgung der Menschen mit QSL nach dem Erdbeben am 10. Januar
2010 eine Mammutaufgabe war, bestand die groBte Herausforderung im Bereich Rehabilitation auf Haiti in der
Wiedereingliederung.

In einem Land, in dem Menschen mit Behinderung oft als cocobai (haitianisch-kreolisch fiir ,nutzlos”) bezeich-
net werden, war es eine enorme Herausforderung fiir QSL-Zentren, die Einstellung der Menschen zu dndern und
erfolgreiche Programme zur Wiedereingliederung zu entwickeln. Eine ICF-Studie (Internationale Klassifikation der
Funktionsféhigkeit, Behinderung und Gesundheit), die nach dem Erdbeben von Haiti Hospital Appeal (HHA) durchge-
fihrt wurde, ergab, dass nahezu alle Patienten gro3e Schwierigkeiten bei der Fortbewegung mittels technischer
Hilfsmittel und Beférderungsmittel hatten. Die Umwelt hat einen erheblichen Einfluss auf diese Einschrankungen,
da das Gebiet um das Krankenhaus herum sowie die bestehenden dffentlichen Verkehrsmittel fir Rollstuhlfahrer
nicht zuganglich waren (30).

Neben der Anpassung der Infrastruktur, die im Zentrum der meisten Empfehlungen stand, liegt die wahrscheinlich
groBte Herausforderung fiir Lander wie Haiti im Abbau des kulturellen Stigmas, das Behinderung anhaftet. Von den
62 befragten haitianischen Familien gaben 45 an aufgrund der Behinderung ihres Kindes mit Beschimpfungen und
Diskriminierung konfrontiert zu werden - 39 davon sogar taglich (37). Kulturelle und religiose Ansichten tragen zu
Diskriminierung bei, denn in Haiti wird Behinderung haufig als ein Phdanomen tibernatiirlichen Ursprungs angese-
hen. Kinder mir Behinderung werden selbst fiir Missernten verantwortlich gemacht (32). Wahrend nationale, inf-
rastrukturelle Anpassungen in der Regel fiir NGOs zu kostenintensiv sind, ist kostengiinstige Lobbyarbeit mit dem
Ziel schnellerer und kurzfristiger Veranderungen durchaus moglich. HHA hat eine Kampagne ins Leben gerufen,
die den Sport zur Férderung der Eingliederung von Menschen mit Behinderung nutzt. Die allgemeine Beliebtheit
sowie die positiven Auswirkungen auf die kdrperliche, gesellschaftliche und wirtschaftliche Entwicklung machen
Sport zum idealen Werkzeug fiir die Eingliederung und das Wohlbefinden von Menschen mit Behinderung (33).
HHA konzentriert sich dabei sowohl auf den Breitensport, als auch auf professionellen Behindertensport. Leon G.
verlor beim Erdbeben 2012 seine Frau und acht seiner Kinder und ist seitdem selbst querschnittgeldhmt. Seine feste
Entschlossenheit den Sport zu nutzen, um sein Leben mit der Behinderung zu meistern, hat groe Aufmerksamkeit
hervorgerufen und vielen Menschen in Cap-Haitien (der zweitgroBten Stadt Haitis) Hoffnung, Mut und Zuversicht
gegeben. Laut Istvann Papp (Leiter des North Haiti United Nations Community Violence Reduction Teams) hat er auf
diese Weise auch dazu beigetragen, die soziale Stigmatisierung von Behinderung zu beseitigen.

Leon tragt nicht nur zur Bewusstseinsbildung bei Menschen ohne Behinderung bei, indem er sein Handbike nutzt,
um sich in seinem Viertel fortzubewegen, sondern er hat auch als erster Handbiker Haitis sein Land bei den Parapan
Games 2011 vertreten und so dazu beigetragen, die Stigmatisierung von Behinderung zu bekdampfen. Leon war oft
im nationalen und internationalen Fernsehen zu sehen, hat bei 6ffentlichen Veranstaltungen gesprochen und hat
Bemiihungen unterstiitzt, 2012 zum ersten Mal die Paralympics im haitianischen Fernsehen zu iibertragen. Seine
Geschichte hat gezeigt, wie Sport sprachliche, kulturelle und gesellschaftliche Barrieren tiberwinden kann und dabei
eine hervorragende Plattform bildet, fiir Eingliederungs- und Anpassungsstrategien, auf eine Art und Weise, wie es
nur schwierig zu erreichen wadre mit traditionellen Formen der Wiedereingliederung (33).

Wahrend infrastrukturelle Anpassungen zweifellos dringend notwendig sind, muss ein Land zundchst Menschen
mit Behinderung schdtzen, verstehen und Riicksicht auf ihre Bediirfnisse nehmen — erst dann kdnnen angemessene
MaBnahmen ergriffen werden. Wenn Menschen mit Behinderung als gleichberechtigt angesehen werden, wird es
fiir sie leichter, ihre Menschenrechte zu verwirklichen. Leons Geschichte ist nur ein Beispiel dafiir, wie die sportlichen
Erfolge einer Person dazu beitragen kénnen, Beziehungen und Einstellungen maBgeblich zu verbessern.

zufolge einen mafigeblichen Einfluss auf Gene-  Einfluss auf die Einstellung des Patienten gegen-
sung, Wohlbefinden, Selbstandigkeit und Zuver-  iiber der Behinderung und der Rehabilitation
sicht(40). Manhatbeispielsweiseherausgefunden,  haben, als die Aufkldrung der Patienten iiber
dass Arzte mit einer positiven Einstellung mehr  ihre Behandlungsméglichkeiten (41). Es ist daher
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wichtig, das Gesundheitsfachpersonal darin zu
unterstiitzen, eine positive Einstellung und ein
besseres Verstandnis zu entwickeln.

Bemiithungen zur Verbesserung der Einstel-
lungen bei Fachleuten der Gesundheitsberufe
beinhalten Mafinahmen, wie etwa Vorlesungen
und Module zum Thema Gesundheitsbediirf-
nisse und Menschenrechte von behinderten
Menschen im Grundstudium. Dazu gehort auch
der Kontakt zu Menschen mit Behinderungen
oder zu Gruppen, die sich fiir Behinderte enga-
gieren (23, 42). Workshops und partizipative
Aktivitiaten konnen grofleren und langfristige-
ren Einfluss haben als Vorlesungen (25). Schu-
lungen am Arbeitsplatz und andere Formen der
Fortbildung konnen dabei helfen, die Denk-
weise von Arzten, Pflegepersonal und anderen
Fachkriften nach Abschluss der Ausbildung zu
beeinflussen (43). Die Forderung der Ausbildung
und Einstellung von Gesundheitsfachkriften
mit Behinderung kann auch dazu beitragen, das
bestehende Klischee aus dem Weg zu schaffen,
dass Menschen mit Behinderung immer Patien-
ten sind (44).

Hilfe und Unterstiitzung

Das Thema Hilfe und Unterstiitzung bezieht sich
auf Personal ohne medizinischen Hintergrund,
das Menschen mit Behinderung bei Aktivitaten
des tdglichen Lebens hilft. Dies kann Zuhause
notig sein, in der Schule, bei der Arbeit, bei der
Fahrt von A nach B oder im Rahmen von gesell-
schaftlichen und gemeinschaftlichen Aktivita-
ten. Umweltbedingte Barrieren verstirken in
der Regel den Bedarf an Hilfe; eine verbesserte
Zuginglichkeit und mehr technische Hilfsmit-
tel verringern ihn fiir gewohnlich. Menschen,
die keine Hilfe erhalten - besonders diejenigen,
die in einer unzuginglichen Umwelt leben-
sind moglicherweise an ihr Zuhause gefesselt,
oder sogar an ein bestimmtes Zimmer. Im All-
gemeinen bendtigen Menschen mit komplexen
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Bediirfnissen, wie beispielsweise Tetraplegiker,
mehr Hilfe als Paraplegiker.

Wie der Weltbericht Behinderung (39) gezeigt
hat, wird der Grofiteil des Bedarfs an Hilfe und
Unterstiitzung von Menschen mit Behinderung
von Familienmitgliedern und Freunden abge-
deckt. Diese bezeichnet man als informelle Pfle-
gende, die nicht bezahlt werden. In Landern
mit hohem Nationaleinkommen ist auch eine
Unterstiitzung gegen Bezahlung moglich - dies
gilt auch fiir Menschen mit hohem Einkommen
in Landern mit geringem Nationaleinkommen.
Diese Unterstiitzung kann vom Staat, von ehren-
amtlichen Organisationen oder auf gewerblicher
Basis angeboten werden. Diese neue und gege-
benenfalls sehr befihigende Form der Unter-
stiitzung wird im Folgenden im Abschnitt
»Personliche Assistenz® genauer erortert.

Informelle Pflege

Studien tiber informelle Pflegende (in der Regel
durch Familienmitglieder) haben die Art der
ausgefiithrten Aufgaben sowie die Auswirkun-
gen auf die Gesundheit der Familie und die
Beziehungen beleuchtet (45, 46). Die Mehrheit
der Erwachsenen mit QSL sind Manner — fir
gewohnlich werden sie von Frauen gepflegt. Eine
brasilianische Studie hat beispielsweise gezeigt,
dass iiber 80% der Pflegenden von Menschen
mit traumatischer Paraplegie weiblich sind - fiir
gewohnlich handelt es sich dabei um Ehefrauen
oder manchmal auch Schwestern; in mehr als der
Hilfte der Fille erfolgte die Pflege ausschliefSlich
durch diese Frauen (47). Eine weitere bedeu-
tende Gruppe im Bereich der informellen Pfle-
genden sind die Eltern von Kindern oder jungen
Erwachsenen mit Spina bifida oder erworbener
QSL: Auch hier sind es in der Regel die Frauen,
die den Grof3teil der Pflegeaufgaben ausfiihren.
Familie und Freunde haben moglicherweise
das Gefiihl, nicht ausreichend ausgebildet oder
geeignet zu sein, um die noétige Hilfe zu leis-
ten. Andere Forschungsergebnisse deuten auf
Probleme wie etwa Isolation oder mangelnde
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Unterstiitzung der pflegenden Personen hin (48).
Je nach Pflegebedarf kann die Unterstiitzung
einer querschnittgeldhmten Person korperlich
und emotional anstrengend sein. Dies kann psy-
chologische Auswirkungen haben, die die Pflege
beeinflussen. Beispielsweise konnen Ehefrauen,
die ihren querschnittgeldhmten Partner pflegen
mehr Anzeichen von Stress und Depressionen
zeigen als der Betroffene selbst (46). Eine nieder-
landische Studie, die den Barthel-Index verwen-
dete, hat ergeben, dass die empfundene Belastung
durch die Unterstiitzung des querschnittgelahm-
ten Partners mit fast 24,8% bei Partnern von Men-
schen mit schweren Behinderungen hoch war.
Bei Partnern von Menschen mit leichten Behin-
derungen lag dieser Wert nur bei 3,9%. Daraus
schloss man, dass die Pravention von Burnout
bei Pflegenden Teil der Pflege von Menschen mit
QSL sein sollte (49). Eine brasilianische Studie
hat ergeben, dass Personen, die einen Menschen
mit Paraplegie pflegen, nur einen geringen Wert
erzielten beim SF-36 zur Messung der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitit — dies gilt beson-
ders fiir die Bereiche korperliche Schmerzen und
Vitalitat (47). Eine Studie auf den Fidschiinseln
zu Personen, die Menschen mit QSL pflegen,
ergab eine beachtliche (psychische) Belastung fiir
die Pflegenden (50). Auf den Fidschiinseln gibt
es quasi keinerlei bezahlte Pflege. Die Familie im
weiteren Sinne ist die Hauptquelle der Unterstiit-
zung fiir Menschen mit QSL. Eine kleine Studie
zur Lebensqualitit von Familien mit Spina bifi-
da-Kindern in Kenia hat gezeigt, dass dies eine
tiefgreifende soziale, finanzielle, emotionale und
seelische Belastung fiir die Eltern darstellt, die
noch verstirkt wird, wenn die Kinder zudem an
Harninkontinenz leiden (15).

Barrieren abbauen

Soziale Unterstiitzung ist ein entscheidender
Faktor im Leben von erwachsenen Menschen
mit QSL bei der Riickkehr ins eigene Zuhause
und in das personliche Umfeld nach Beendigung
der Erstrehabilitation. Es sind Strategien und
Programme noétig, um ein Netzwerk informeller
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und personlicher Hilfe fiir Menschen mit QSL
zur Verfiigung zu stellen, bevor diese die Reha-
bilitationseinrichtungen verlassen, so dass ein
Leben in ihrem personlichen Umfeld moglich
wird (51). Wihrend der stationdren Pflege soll-
ten nicht nur die Patienten sondern auch ihre
Familien in den Lernprozess einbezogen werden
(52): Eine kanadische Studie betonte dabei ins-
besondere die Bedeutung des Bedarfs an Infor-
mationen zu medizinischen, psychosozialen
und emotionalen Angelegenheiten, ebenso wie
die Rolle von personlichem Umfeld/Integration,
Beschiftigung/finanzieller Situation und soge-
nannter ADL (Aktivitdten des tiglichen Lebens)/
Selbstversorgung. Die Anpassung an die QSL in
den ersten drei Jahren nach Eintreten der Ver-
letzung wird verbessert durch die Bereitstellung
von sozialer Unterstiitzung und Informationen
fir alle Familienmitglieder — nicht nur fir die
querschnittgelihmte Person selbst (53). Eine
randomisierte, kontrollierte Untersuchung in
den USA hat gezeigt, dass psychosoziale Maf3-
nahmen, die sich sowohl an die pflegende Person
als auch an die querschnittgeldhmte Person rich-
teten, am effektivsten waren in Bezug auf die
Verringerung gesundheitlicher Probleme und
sozialer Ausgrenzung der Pflegekraft (54). Maf3-
nahmen zur Unterstiitzung der Familie konnen
personliche Trainingseinheiten zum Erlernen
von Problembewiltigungsstrategien, Hilfe per
Telefon oder Videokonferenz und Informati-
onsmaterialen beinhalten. Wie sich gezeigt hat,
funktionieren diese Mafinahmen und tragen zur
Problemlésung bei - in einigen Féllen kénnen
dadurch auch Depressionen bei der pflegenden
Person reduziert werden (55, 56).

Umfassende Unterstiitzungsleistungen
wihrend der Rehabilitation fiir Familien von
Kindern mit traumatischer Verletzung haben
sich als wirksam erwiesen. Dies betrifft die
Koordinierung der Betreuung zum Zeitpunkt
der Entlassung, Aufkldrungsprotokolle, die Ein-
richtung von Supportgruppen und Selbsthilfe-
gruppen fiir Familien (57). Sowohl im Bereich
der Behandlungsmethoden als auch im Bereich



der Forschung besteht Nachholbedarf wenn es
um Familien mit Spina bifida-Kindern geht (58).
Kurzzeitpflege ist eine beliebte Losung in Lan-
dern mit hohem Nationaleinkommen, wenn
Familienmitglieder, die Kinder oder iltere
Erwachsene mit Behinderung pflegen, eine Aus-
zeit von den téglichen Pflegeaufgaben benoti-
gen, um die psychische Belastung zu reduzieren
(59). In Lindern mit geringerem Nationalein-
kommen koénnen Programme im Bereich der
gemeindenahen Rehabilitation (CBR) eine wich-
tige Quelle der Unterstiitzung fiir Familien mit
behinderten Kindern sein (60, 61). Auch ehren-
amtliche Organisationen kénnen helfen. Eltern
in Bangladesch gaben an, dass es ihnen gehol-
fen hat, in Rehabilitationszentren andere betrof-
fene Eltern zu treffen (16). Eine kenianische
Studie zu Familien mit Spina bifida-Kindern
ergab, dass Dreiviertel der Familien Unterstiit-
zung von einem Mitglied der Kirchengemeinde
erhielten. Die Hilfte der Familien gab an, auch
andere Familien mit behinderten Kindern zu
kennen. Dies lasst darauf schliefSen, dass gegen-
seitige Hilfe und Unterstiitzung verfiigbar sind
(15). Dennoch sind Projekte zur Unterstiitzung
durch NGOs und im Bereich der gemeindena-
hen Rehabilitation noch nicht in allen Teilen der
Welt vorhanden.

Formelle Pflege

Formelle Unterstiitzungs- und Hilfsangebote
gibt es in vielen verschiedenen Bereichen, dazu
zéhlen unter anderem stationdre Unterstiit-
zungsdienste, Gemeindeunterstiitzung, Kurz-
zeitpflege und andere. Im Bereich der formellen
Pflege gibt es 6ffentliche Angebote, kostenpflich-
tige und kostenfreie private Angebote sowie
eine Kombination aus diesen Angeboten (39).
Formelle Pflege kann sowohl die Menschen mit
Behinderungals auch dieinformellen Pflegenden
unterstiitzen (62, 63). In Lindern mit niedrigem
Nationaleinkommen gibt es jedoch woméglich
keine Ressourcen fiir derartige Leistungen oder
die Kosten fiir den Nutzer sind zu hoch (64).
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Pflegeheime sind die traditionelle Form der
formellen Pflege in Lindern mit hohem Natio-
naleinkommen - durch sie wird Menschen mit
Behinderung die Chance auf ein freies, selbstbe-
stimmtes, normales Leben verwehrt.

Barrieren abbauen

Informelle Hilfe und Unterstiitzung hat sich als
effektiver bewihrt, wenn sie mit verschiedenen
formellen Pflegesystemen und -leistungen kombi-
niert wird. Kurzzeitpflege ermoglicht es Familien
beispielsweise eine Auszeit vom Stress zu nehmen,
der mit der informellen Pflege von Kindern mit
Spina bifida oder QSL verbunden ist (62).

In Landern mit hohem Nationaleinkommen
gab es in den vergangenen Jahrzehnten eine Ver-
schiebungvon der Pflege in Pflegeheimen (65, 66)
hin zur Pflege im personlichen Umfeld. Betreuer
innerhalb der Gemeinschaft machen es moglich,
dass querschnittgelahmte Menschen aller Alters-
gruppen im eigenen Zuhause leben konnen und
nicht in ein Pflegeheim miissen - eine Losung,
die sich die meisten Menschen wiinschen und
die auch in Artikel 19 der BRK festgeschrie-
ben ist. Gemeindeunterstiitzung bietet Hilfe bei
der Selbstversorgung, Mobilitit und Teilhabe
und fithrt zu einer Verbesserung des Gesund-
heitszustandes und der Funktionsfdhigkeit der
Menschen mit QSL (67, 68). Hausliche Hilfe
und Unterstiitzung sind wichtig fiir Menschen
mit eingeschrankter oder mangelnder Mobili-
tat. Mangelnde Mobilitat fithrt zu vermehrten
medizinischen Komplikationen und zeigt, wie
wichtig es ist, dass Betreuer eine formelle Aus-
bildung hinsichtlich der unterstiitzenden Aufga-
ben in Bezug auf die Gesundheit erhalten (13, 69).
Es hat sich gezeigt, dass formelle Pflege im per-
sonlichen Umfeld bei richtiger Umsetzung nicht
nur kostengiinstig ist (70, 7I), sondern auch das
Management einer neuropathischen Blase ver-
bessern und das Risiko von Sekundarkomplika-
tionen in Verbindung mit QSL reduzieren kann
(67). Dies kann wiederum zu einer Verbesserung
der Lebensqualitit fithren. Die Zusammenarbeit
mit NGOs, wie dies beispielsweise in Stidafrika
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umgesetzt wurde, ist eine Moglichkeit, wie for-
melle Pflege fiir Menschen in Landern mit nied-
rigem oder mittlerem Nationaleinkommen zur
Verfiigung gestellt werden kann (72).

Personliche Assistenz

Fir Menschen in Lindern mit hohem Natio-
naleinkommen, die keine Unterstiitzung seitens
der Familie erhalten, oder die die Belastung fiir
die informellen Pflegenden reduzieren mochten
indem sie fiir Pflege bezahlen, oder die mehr
Kontrolle und Flexibilitdt bevorzugen, ist das
Modell der personlichen Assistenz eine gute
Losung. Personliche Assistenz bezieht sich in
diesem Zusammenhang auf menschliche Hilfe
fir Betroffene unter deren Anleitung, so dass
diese Tatigkeiten des tdglichen Lebens ausfiih-
ren konnen, die notig sind, um in ihrem person-
lichen Umfeld leben zu konnen (z.B. Anziehen,
Baden, Toilettengange, Wéschewaschen, Haus-
haltsfithrung und Einkaufen) (73).

Formelle Hilfe und Assistenz, die von Pfle-
gediensten angeboten wird, kann unter Umstan-
den mit strengen Regeln einhergehen in Bezug
auf die Anzahl der Arbeitsstunden und die
Tatigkeiten, die der Pflegende ausfithren darf.
Somit kann der Nutzer nur eingeschréankt tiber
Leistungen verhandeln, die iiber die vom Anbie-
ter explizit festgelegten Leistungen hinausgehen
(74). Im Gegensatz dazu tragen nutzergesteuerte
personliche Assistenzprogramme dazu bei, das
Wohlbefinden zu verbessern, Krankenhaus-
aufenthalte zu minimieren und die allgemeine
Zufriedenheit der Nutzer zu verbessern (51,
74-76).

Personliche Assistenten ermoglichen es
Menschen mit QSL, sich mehr einzubringen im
gemeinschaftlichen Leben (77), in der Schule
und im ehrenamtlichen Bereich. Querschnittge-
lihmte Menschen kénnen so aktiv einer Beschaf-
tigung nachgehen und am gesellschaftlichen
Leben und an Freizeitaktivitaten teilhaben (51).
Die Verfiigbarkeit von personlicher Assistenz
kann auch Einfluss auf das Maf} an Bewegung
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einer Person haben. Im Rahmen einer Studie
in den USA hat man festgestellt, dass weniger
als die Hélfte der Nutzer eines manuellen Roll-
stuhls die empfohlenen 150 Minuten leichter
oder anstrengender korperlicher Ertiichtigung
pro Woche einhalten (78). Kehn und Kroll (79)
haben Sportler und Nicht-Sportler mit QSL
beziiglich ihres Mafles an korperlicher Bewe-
gung befragt. Dabei haben sie herausgefunden,
dass ein personlicher Assistent, der den Betrof-
fenen bei der Nutzung der Trainingsgerdte und
Trainingsausriistung hilft, der Hauptgrund fir
sportliche Betdtigung war.

Einer Ausweitung des personlichen Assis-
tenzmodells steht in erster Linie ein Mangel
an finanziellen Mitteln im Wege (80). Hinzu
kommen unzureichende Mechanismen zur
Bewertung und der Ausbildungsbedarf, sowohl
tir die Nutzer von personlichen Assistenten als
auch fir die personlichen Assistenten selbst.
Die Beschiftigung oder Anleitung eines per-
sonlichen Assistenten setzt voraus, dass die
querschnittgeldhmte Person iiber die nétigen
Fahigkeiten verfiigt, die Finanzen selbst zu ver-
walten und Arbeitgebertitigkeiten auszufiithren
- das ist nicht immer moglich und auch nicht
von allen Betroffenen gewiinscht (81).

Barrieren abbauen

Mit Ausnahme von Menschen mit Zugang zu
privaten Ressourcen hingt die Bereitstellung
eines personlichen Assistenten in der Regel vom
Gesundheits- und Sozialversicherungssystem
eines Landes ab. Eine systematische Priifung
der Evidenz ergab jedoch, dass das personli-
che Assistenzmodell in Lindern mit hohem
Nationaleinkommen kostengiinstig sein kann
- besonders verglichen mit den Kosten fiir ins-
titutionelle Pflege von Menschen, die in hohem
Mafle abhingig sind (63). In Schweden gibt es
beispielsweise ein Programm zur personlichen
Assistenz, das es Menschen mit schweren Beein-
trachtigungen finanziell ermoglicht, einen per-
sonlichen Assistenten -direkt oder iiber einen
Anbieter- einzustellen. Auf diese Art und Weise



erhalten sie individuelle Unterstiitzung und
konnen besser Einfluss nehmen auf die Organi-
sation der Unterstiitzung (82). Die meisten quer-
schnittgeldhmten Menschen in Lindern mit
niedrigem und mittlerem Nationaleinkommen
konnen sich selbst keine persénliche Assistenz
leisten und bekommen mit grofler Wahrschein-
lichkeit keine Hilfe vom Staat. Dennoch sind
informelle Hilfe und Unterstiitzung méglich -
und zwar so, dass sie die Menschenrechte Befa-
higung und Respekt wiederspiegeln und nicht
etwa Abhdngigkeit fordern (83, 84).

Die Bereitstellung von personlicher Assis-
tenz sollte mit einer Bedarfsanalyse beginnen.
Der offentlich finanzierte National Serious Injury
Service der Accident Compensation Corpora-
tion (ACC) in Neuseeland strebt beispielsweise
danach, ein unabhéngiges Leben und eine Riick-
kehr in die Beschiftigung zu férdern, indem ein
Fallmanager ernannt wird, der dabei hilft, die
Anspriiche des Betroffenen in Bezug auf sein
personliches Umfeld zu koordinieren (85). Fiir
gewohnlich beurteilt ein von der ACC finan-
zierter unabhingiger Ergotherapeut, wie viele
Assistenzstunden notig sind. Auf Grundlage von
Standard-Richtlinien stellt er die Funktions-
fahigkeit des querschnittgeldhmten Menschen
fest und legt fest, welches Maf8 an Assistenz der
Betroffene an einem normalen Tag benotigt.

Unterstiitzung von Organisationen fiir Men-
schen mit Behinderungen und anderen Mittler-
organisationen kann wichtig sein, um Menschen
mit Behinderung zu befihigen, selbst einen Assis-
tenten einzustellen und anzuleiten und dabei die
Rolle des Arbeitgebers einzunehmen (86). Nutzer
bilden ihre Assistenten in der Regel lieber selbst
aus oder bevorzugen es, wenn der gegenwirtige
Assistent seinen Nachfolger ausbildet. Eventu-
ell besteht ein spezieller Ausbildungsbedarf in
Bereichen wie etwa der Verwendung eines Beat-
mungsgerites, Heben und Tragen oder anderen
gesundheitsbezogenen Bediirfnissen, wie etwa
der Kontrolle von Haut, Blutdruck, Atemwegs-
oder Harnwegsinfektionen. Eine Ausbildung im
Bereich personliche Assistenz fordert Wissen auf
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beiden Seiten - beim Nutzer und beim personli-
chen Assistenten - (87) und kann dazu beitragen,
das Risiko sekundirer Gesundheitsprobleme zu
reduzieren, die zu einem Anstieg von Morbiditét
und Sterblichkeit fithren und erhohte Gesund-
heitskosten verursachen (88).

Familidre Beziehungen

Der Einfluss unterstiitzender Aufgaben ist ein
Faktor, der personliche Beziehungen erschweren
kann. Vorausgehend wurden die Aufgaben zur
Unterstiitzung von Kindern und Erwachsenen
erldutert. Der emotionale Aspekt der Familie ist
jedoch ebenso wichtig fiir Menschen mit QSL. Die
Verfiigbarkeit von sozialer Unterstiitzung - ins-
besondere von emotionaler Unterstiitzung und
Unterstiitzung beim Losen von Problemen - hat
sich als wichtig fiir die Lebenszufriedenheit von
querschnittgelihmten Menschen in der frithen
Phase der Verletzung herausgestellt (89). Gefiihle
wie Wiirde, Stolz, Selbstvertrauen, Hoffnung und
Freude bei sozialen Interaktionen schaffen ein
starkes Fundament fiir ein erfolgreiches Leben
fiir Menschen mit QSL (37, 90). Diese positiven
Einstellungen stehen in Verbindung mit dem
Umfang und der Art der Unterstiitzung durch
Familie und Freunde. Diese konnen eine wichtige
Rolle spielen in Bezug auf die Genesung und auch
neue Rollen einnehmen - es besteht jedoch das
Risiko der iibertriebenen Hilfe (91), besonders bei
querschnittgelihmten Kindern. Ebenso wurde
nachgewiesen, dass soziale Unterstiitzung zwar
wichtig ist, aber gleichzeitig machen es Freunde,
die besorgt sind in Bezug auf Schmerz, Menschen
mit QSL schwerer mit Schmerz umzugehen (92).

Mehrere Studien haben gezeigt, dass die
Anpassung an eine Behinderung oder schwer-
wiegende chronische Krankheit mit verbes-
sertem seelischen Wohlbefinden einhergeht
(93, 94). Zahlreiche Studien haben einen engen
Zusammenhang zwischen Spiritualitit und
Lebensqualitdt bei Menschen mit QSL (95, 96)
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nachgewiesen - Religioses Engagement kann
zudem zu sozialer Unterstiitzung fithren (97, 98).

Menschen mit QSL sollten nicht einfach als
passive Empfanger von Hilfe angesehen werden,
sondern als aktive, selbstindige Individuen, die
bewusst ihre Beziehungen und ihr Umfeld mit-
gestalten, indem sie ihre psychologischen Fahig-
keiten einsetzen, d.h. ihre soziale Kompetenz,
Bewiltigungsstrategien, Stirken und Ressour-
cen. Einer iranischen Studie zufolge erleich-
tern beispielsweise Selbstbewusstsein, Glaube,
soziale Netzwerke und positives Denken die
Bewiltigung des Gesundheitsproblems (99).
Menschen mit QSL konnen nicht nur Unter-
stiitzung erhalten, sondern diese auch leisten.
Andere zu unterstiitzen kann forderlicher fiir
querschnittgeladhmte Menschen sein als unter-
stiitzt zu werden (68).

Partner

QSL kann Beziehungen negative beeinflussen
und vielen Studien zufolge ist das Risiko einer
Scheidung nach der Verletzung erhoht (100-
105). Dies kann jedoch auch nur ein kurzzei-
tiger Effekt sein; eine Studie hat ergeben, dass
iiber 80,7% der verheirateten Paare auch finf
Jahre nach Eintreten der Verletzung noch ver-
heiratet waren - verglichen mit 88,8% der All-
gemeinbevolkerung (106). Einer weiteren Studie
zufolge liefd sich kein Unterschied in Bezug auf
die Scheidungsraten von Menschen mit QSL und
der Allgemeinbevolkerung feststellen (107). Ein
Hinweis auf die Ursache dieser unterschiedli-
chen Ergebnisse findet sich in einer Studie, die
in Taiwan/China durchgefithrt wurde - diese
ergab, dass eine traumatische QSL entweder
zu mehr Zusammenbhalt oder zum Zerbrechen
der Familie fithren kann (108). Positiv konnte
sich auf die Beziehung auswirken, dass man
mehr Zeit zusammen verbringt (109). Dennoch
sind die Ergebnisse dieser Studien schwer ver-
gleichbar, da der Zeitrahmen fiir Trennungen
und Scheidungen nach Eintreten der Verlet-
zung variiert — ebenso wie die Definition des
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Begriffs Ehe (einige Studien bezogen auch Paare
mit ein, die zusammen lebten, aber nicht ver-
heiratet waren, andere taten dies nicht) (110).
Die Interpretation der unterschiedlichen Ergeb-
nisse wird zusétzlich erschwert durch kulturelle
Unterschiede, Verdnderungen im Familienle-
ben oder in der Gesellschaft im Allgemeinen
und die unterschiedlichen methodologischen
Vorgehensweisen.

Sexualitdt ist ein weiterer wichtiger Aspekt
einer partnerschaftlichen Beziehung, der haufig
durch QSL negativ beeinflusst wird. Studien im
Vereinigten Konigreich und den Niederlanden
haben beispielsweise gezeigt, dass die sexuelle
Befriedigung hiufig als sehr gering eingestuft
wurde bei einer Befragung von querschnittge-
lihmten Menschen 12-18 Monate nach der Ent-
lassung (111, 112). Studien zu Médnnern mit QSL
in einer festen Beziehung haben ergeben, dass
die sexuelle Befriedigung eher von der Befrie-
digung der Partnerin und der Qualitit der
Beziehung abhingt, als von biologischen Fakto-
ren, wie etwa der Erektionsfahigkeit (113, 114),
obwohl einige Menschen aus Angst vor Stuhl-
oder Harninkontinenz vor sexuellen Aktivititen
zuriickschrecken (115). Studien in Griechenland,
Indien und China haben gezeigt, dass Stigma-
tisierung und andere negative Uberzeugungen
die Haupthindernisse fiir querschnittgelahmte
Menschen in Bezug auf Sexualitdt und Ehe dar-
stellen (116-118). Verabredungen wurden als
einer der schwierigsten Aspekte der Teenagerzeit
eingestuft von Erwachsenen, die bereits seit ihrer
Kindheit querschnittgeldhmt sind (119).

Sexualitdt muss nicht immer ein Problem
sein: Einer schwedischen Studie zufolge bewer-
teten 84% der Partner von querschnittgelihmten
Menschen ihre Beziehung als befriedigend und
45% gaben an, dass ihr aktuelles Sexualleben
genauso gutoderbesserseiwievorder Verletzung.
Gefiihle wie emotionale Nihe, Abwechslung bei
den sexuellen Aktivititen und gegenseitiges
Interesse waren den Partnern wichtiger als phy-
siologische Aspekte (120). Eine Studie unter 545
querschnittgeldhmten skandinavischen Frauen



hat ergeben, dass 80% der Betroffenen nach Ein-
treten der Verletzung sexuell aktiv waren. Die
Hilfte der Frauen mit QSL war in einer festen
Beziehung und 85% bewerteten ihre Beziehung
als sehr gut oder recht gut. Dennoch waren
die Werte der querschnittgelihmten Frauen in
den Bereichen Aktivitat, Verlangen, Erregung
und Befriedigung niedriger als in der Kontroll-

gruppe (121).

Barrieren abbauen

Unterstiitzung bei intimen Beziehungen ist sehr
wichtig zur Forderung des Wohlbefindens von
Menschen mit QSL. Eine enge Beziehung zu
einem Partner wirkt sich positiv auf Lebensqua-
litdt (103) und Wohlbefinden (122) aus. Diverse
Studien haben gezeigt, dass der Familienstand
ein starker Pradiktor fiir die Ergebnisvariablen
des unabhingigen Lebens ist (100, 107, 123, 124).
Eine gute sexuelle Anpassung nach Eintreten der
QSL wird positiv in Verbindung gebracht mit
einer verbesserten Korperfunktion, einem hohe-
ren Einkommen, mehr Teilhabe bei der Arbeit
und im personlichen Umfeld und mehr Selbst-
vertrauen (125).

Samtliche Mitglieder des Rehabilitations-
teams spielen eine Rolle und tragen Verantwor-
tung in Bezug auf das Ansprechen von Themen
im Bereich der Sexualitit bei Menschen mit
QSL. Im Rahmen der eben erwiahnten skandi-
navischen Studie hatten 61% der Frauen keiner-
lei Informationen zum Thema Sexualitdt nach
der QSL erhalten. Die Befragten gaben an, sich
sowohl Informationen als auch Unterstiitzung
zu wiinschen - nicht zu frith nach Eintreten der
Verletzung, aber sobald der Bedarf besteht (121).
Junge Menschen mit Behinderung sollten ebenso
Zugang zu angemessener sexueller Aufklirung
haben (126). Programme zur Verbesserung der
sexologischen Kompetenz mit multidiszipli-
nidren Teams und individuellen Fachrichtun-
gen wihrend der Rehabilitation haben sich als
wirksam erwiesen (127, 128). Menschen mit
QSL schitzen besonders sexuelle Ratschlige von
anderen querschnittgelihmten Menschen (129).
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Am wichtigsten sind Mafinahmen zur sexuel-
len Gesundheit im Zeitraum zwischen der sta-
tiondren Rehabilitation und einem halben Jahr
nach der Entlassung (130). Eine Paartherapie
hat sich als wirksames Mittel erwiesen, um
Paare zu unterstiitzen, bei denen ein Partner
querschnittgelahmt ist. Auf diese Weise kénnen
Gegenseitigkeit und Kommunikationsfahigkei-
ten verbessert werden. Ein ebenso hilfreicher
Ansatz ist die Entwicklung neuer Aktivitéten,
die beiden Seiten gleichermafien Freude bereiten
(131, 132). Frauen mit einem querschnittgelahm-
ten Mann geben als Grund fiir ihre erfolgreiche
Ehe an, dass Verantwortung gemeinsam getra-
gen wird und sie nicht nur eine pflegende Rolle
einnehmen (124).

Fir diejenigen Menschen, deren Beziehung
nach Eintreten der QSL zerbricht gibt es Hoff-
nung auf neue Beziehungen. Menschen, die
nach Eintreten der Verletzung heirateten, gaben
an, zufriedener mit ihrer Lebensfithrung, ihrer
Beziehung und ihrer Gesundheit zu sein und
stuften auch ihr Sexualleben als besser ein (113,
133). Dies konnte darauf zuriickzufiithren sein,
dass es sich hierbei einerseits um eine Unter-
gruppe von Menschen mit QSL handelt, die akti-
ver, besser angepasst und zufriedener sind - und
andererseits darauf, dass eine Ehe auch zur wei-
teren Verbesserung der Lebensqualitét beitragt
(133).

Beziehungen zu Eltern
und Geschwistern

Eine QSL bei einem jungen Menschen kann
ein traumatisches Ereignis fiir die ganze Fami-
lie sein. Die Uberpriifung vorhandener Daten
in diesem Bereich hat gezeigt, dass bei 12-13%
der Familien mit Spina bifida-Kindern aus kli-
nischer Sicht ,Probleme im Familienverband*
bestehen (134). Diese Probleme verschlimmern
sich, wenn es sich um sozial schwache Fami-
lien handelt. Eine nordamerikanische Studie
hat ergeben, dass 25% der Pidiatriepatienten,
41% der Miitter und 35,6% der Viter unter einer
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posttraumatischen Belastungsstorung (PTBS)
litten (135). Anderen Studien zufolge jedoch
kann dies die Familie auch widerstandsfihiger
machen - der Umgang mit Spina bifida kann
sogar die Ehe der Eltern starken (134).

Daten weisen verstarkt darauf hin, dass der
Einfluss auf die Geschwister eines Kindes mit
Spina bifida sowohl positiver als auch negati-
ver Natur sein kann. Beispielsweise zeigten die
Kinder Angst und Sorge um die Gesundheit und
das Wohlbefinden ihres behinderten Geschwis-
terkindes, gleichzeitig zeigten sie aber auch
mehr Mitgefiihl fiir den Bruder oder die Schwes-
ter mit Behinderung und wussten ihre eigenen
korperlichen Fahigkeiten mehr zu schitzen
(I134). Es gibt Anzeichen fiir Angst und Depres-
sion bei Geschwistern von behinderten Kin-
dern, aber dies ist vermeidbar (136) und hiangt
davon ab, wie gut die Familie mit der Situation
umgeht (137). Das behinderte Kind sollte als Teil
der Familie genauso behandelt werden, wie die
anderen Kinder.

Querschnittgeldhmte Ménner und Frauen
konnen Kinder bekommen (138). Laut einer skan-
dinavischen Studie wurden 18% der Frauen mit
QSL nach Eintreten der Verletzung Mutter (12I).
Daten weisen keine signifikanten Unterschiede
auf hinsichtlich der Mutterschaft von Miittern
mit QSL und nicht-behinderten Miittern - glei-
ches gilt fur die Entwicklung der Kinder (139,
140). Die Forschungsergebnisse in Bezug auf
Kinder querschnittgeldhmter Viter zeigen ein
ahnliches Bild (141). Allerdings miissen mogli-
cherweise infolge der Behinderung die Rollen der
Eltern neu definiert werden (142). Kinder kénnen
in der Regel gut mit der Behinderung eines
Elternteils leben. Ein offenes Gesprich gilt als
Schliissel zur Akzeptanz (143). Manchmal wird
jedoch von den Kindern erwartet, dass sie sich
um Eltern oder Geschwister mit QSL kiimmern,
was moglicherweise nicht altersgerecht ist (144).

Barrieren abbauen

Gesundheitsdienste sollten versuchen heraus-
zufinden, welche Familien mit querschnittge-
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lahmten Kindern psychosoziale Unterstiitzung
brauchen (134). Soziale Netzwerke sind sehr
wichtig fiir Menschen mit Behinderung (145)
und fiir die Familien von behinderten Kindern.
Eine schwedische Studie tiber Menschen, die im
Teenageralter eine QSL erlitten, hat gezeigt, dass
Eltern und Gleichaltrige ein wichtiges Netzwerk
bildeten. Eltern vertreten ihre Kinder bei der
Interaktion mit Gesundheitsdiensten, sie unter-
stittzen sie und helfen beim Umgang mit Sorgen,
Frustration und Wut. Gleichaltrige sind wich-
tig fiir die Forderung von Aktivititen und die
Identitatsentwicklung. Gesundheitsdienste soll-
ten das soziale Netzwerk des Patienten effektiv
nutzen (146). Aufklarungsarbeit bei den Eltern
kann Sichtweisen verdndern und dabei helfen,
realistische Ziele fiir ihre Kinder zu entwickeln
(16). Eine kenianische Studie zur Lebensquali-
tat von Menschen mit Spina bifida kam zu dem
Schluss, dass die Familie, die pflegende Person
und das personliche Umfeld tiber das Gesund-
heitsproblem informiert werden miissen, denn
dies tragt zur korperlichen, seelischen und kom-
munikativen Entwicklung bei (147).

Der Ubergang zum Erwachsenenalter ist fiir
viele Kinder mit Spina bifida ein grof3es Problem
(134, 148) und war Gegenstand vieler bedeuten-
der Studien in Nordamerika (149). Die Basis bil-
dete dabei ein Modell des Lebensverlaufs, das die
Entwicklungsphasen darstellt, ebenso wie die
Themen, die am meisten von Bedeutung sind in
Bezug auf ein erfolgreiches Erwachsenenleben
(150). Eltern miissen aufgekldrt werden, damit
sie die Unabhdngigkeit ihrer Kinder fordern,
so dass diese Ausbildungsmoglichkeiten nach
der Schule wahrnehmen, unabhingig leben und
einer Beschiftigung nachgehen koénnen sofern
moglich (148). Soziale Gruppen konnen dazu
beitragen, Netzwerke im Freizeitbereich und
Freundeskreise zu schaffen. Junge Menschen
mit Spina bifida sollten dazu ermutigt werden
unabhingig zu sein (I5I), hdusliche Pflichten
zu iibernehmen, 6ffentliche Verkehrsmittel zu
nutzen (sofern zuginglich und verfiigbar) und
an  Gemeinschaftsaktivititen teilzunehmen



(152). Um jungen Menschen mit QSL beim Uber-
gang ins Erwachsenenalter zu helfen, ist auch
die sexuelle Aufklirung von grofler Bedeutung
(126). Sozialarbeiter und andere Personen, die
die Familie unterstiitzen, sollten den Geschwis-
tern von Spina bifida-Kindern dabei helfen, die
komplexen Gefiihle zu meistern, die verbunden
sind mit einem Bruder oder einer Schwester, der/
die an dieser Krankheit leidet (153). Ebenso sollte
man ihnen helfen, ihre eigenen Starken und Res-
sourcen zu entwickeln, um diese Situation zu
bewiltigen. Rehabilitationszentren sollten die
Bediirfnisse von Kindern berticksichtigen, die
ein Elternteil besuchen, das erst vor kurzem eine
QSL erlitten hat. Dabei ist es wichtig, einerseits
angemessene Raumlichkeiten zur Verfiigung
zu stellen, und andererseits den Kindern das
Verstiandnis und die emotionale Anpassung zu
erleichtern (154).

Anpassung an die
Querschnittlahmung

Eine QSL kann eine Herausforderung fiir das
Selbstwertgefithl einer Person sein (155). Ein
gerade noch unabhidngiger Mensch hat nun
vielleicht keine Kontrolle mehr iiber sein eige-
nes Leben oder sogar seinen eigenen Korper
und ist vielleicht von der Hilfe anderer abhan-
gig. Eine traumatische QSL kann in manchen
Fillen mit einer traumatischen Hirnverlet-
zung einhergehen, die die Anpassung schwie-
riger macht (156). Es gibt viele Variablen, die
mit der Lebensqualitat nach einer QSL in Ver-
bindung gebracht wurden. Neben der motori-
schen Beeintrichtigung tragen auch sekundire
Gesundheitsprobleme wie Inkontinenz, spas-
tische Lahmungen und Schmerz zur Verrin-
gerung der Lebenszufriedenheit bei (111, 112,
122, 157, 158). Dariiber hinaus kann es schwer
sein, sich in nicht-angepassten Umgebungen mit
einem Rollstuhl fortzubewegen - die Konfron-
tation mit Umweltbarrieren wird ebenfalls mit
einer geringeren Lebenszufriedenheit assoziiert
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(90). Die Anpassung an eine Behinderung ist ein
dynamischer Prozess. Dabei lernen querschnitt-
gelahmte Menschen sich besser in ihrem person-
lichen Umfeld zurechtzufinden (159).

Eine narrative Ubersichtsarbeit von Studien
zur Lebenszufriedenheit von Menschen mit QSL
(160) bestatigt, dass querschnittgelahmte Men-
schen durchschnittlich mehr Sorgen haben und
eine geringere Lebenszufriedenheit aufweisen,
als die Allgemeinbevolkerung. Jedoch gibt es
hier erhebliche Schwankungen und die meisten
Querschnittgeldhmten passen sich sehr gut an
ihre Situation an. Einer niederldndischen Studie
zufolge wurde bei 75% der Teilnehmer eine Ver-
ringerung der Lebenszufriedenheit nach der QSL
festgestellt. Aber schon ein Jahr nach der QSL
gaben 50% der Teilnehmer an, zufrieden oder
sehr zufrieden mit ihrem Leben zu sein (112).

Eine Ubersichtsarbeit der Evidenz der psy-
chischen Gesundheit ergab, dass 20-30% der
Menschen mit QSL klinisch signifikante Symp-
tome einer Depression zeigten — dieser Wert ist
wesentlich hoher als der der allgemeinen Bevol-
kerung (160). Einige Ergebnisse deuten auch
darauf hin, dass die Symptome einer Depression
mit der Zeit abnehmen, obwohl dies zweifel-
haft ist. Ebenso zeigen die meisten Studien, dass
7-27% der Menschen mit QSL an einer post-
traumatischen Belastungsstérung leiden (160).
Dennoch beweisen diese Ergebnisse — trotz des
erhohten Risikos in Bezug auf psychische Prob-
leme - dass die Mehrheit der Menschen mit QSL
sich gut an das Gesundheitsproblem anpasst.

Langzeitstudien haben gezeigt, dass sich
Menschen, die mit einer QSL altern, gut ange-
passt haben und auch ein hohes Mafi an
Lebensqualitat aufweisen (158, 161). Eine grofie
franzosische Studie zu Menschen mit Tetraple-
gie hat beispielsweise ergeben, dass fast Dreivier-
tel der Befragten ihr subjektives Wohlbefinden
als recht gut oder besser bewerteten (122).

Querschnittgeldhmte Menschen, die die
Anpassungerfolgreich meisternsind -wieandere
Menschen mit einer erworbenen Behinderung -
diejenigen, die sich auch mental erfolgreich an
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die neue Situation anpassen. Dazu kann auch
gehoren, unerreichbaren Zielen nicht so viel
Wert beizumessen und die Erfolgskriterien zu
verindern (I55). Dieses Umdenken, ebenso
wie die materiellen Moglichkeiten ermoglichen
Menschen Lebenszufriedenheit (101). Die Beur-
teilungstheorie deutet darauf hin, dass die Art
und Weise, wie Menschen zu sich selbst stehen,
von ihrer kognitiven Reaktion auf eine Situa-
tion abhdngt. Je nachdem wie Menschen eine
Situation beurteilen und welches Verhalten sie
bevorzugen, nutzen sie verschiedene Bewalti-
gungsstrategien. Ein integrativer, konzeptueller
Rahmen der Anpassung an gesundheitliche Pro-
bleme wurde beschrieben(162) mit besonderer
Betonung personlicher Ressourcen (z.B. Person-
lichkeit, Intellekt), gesundheitsbezogener Fakto-
ren, des sozialen und physischen Kontexts (z.B.
Familie und Umwelt), und der kognitiven Beur-
teilung und Aufgaben der Anpassungsfahigkeit
(z.B. Umgang mit den Symptomen, positives
Selbstbild, Verhiltnis zu anderen). Jede dieser
Gruppen von Faktoren bietet einen potenziellen
Ansatz zur Intervention.

Ein kirzlich erstellter Bericht zu den psy-
chologischen Faktoren in Verbindung mit psy-
chischer Gesundheit und Lebenszufriedenheit
infolge einer QSL, der auf 48 Studien basiert,
hat gezeigt, dass es verschiedene Faktoren gibt,
die immer wieder mit psychischer Gesundheit
und Lebenszufriedenheit assoziiert werden. Zu
diesen Faktoren zahlen: Das Gefiihl, Kontrolle
tiber das eigene Leben zu haben, das Kohédrenz-
gefiihl, positive Faktoren wie Hoftnung und
Lebensinhalt, Selbstwertgefithle wie Selbst-
wirksamkeit und Selbstwertschitzung, positive
und negative Emotionen und posttraumatische
Wahrnehmungen (163).

Wihrend die Bewiltigungsstrategie in
Bezug auf die Akzeptanz der Behinderung die
Anpassung stetig bestimmt, wird die Mehrheit
der emotionsfokussierten Bewailtigungsstrate-
gien nicht mit Lebenszufriedenheit oder psy-
chischer Gesundheit in Verbindung gebracht.
Obgleich eine aktive, problemfokussierte
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Bewiltigungsstrategie allgemein als giins-
tig betrachtet wird, so ist die wissenschaftliche
Fachliteratur sich hier nicht einig. Wenn Ziele
nicht mehr erreichbar sind - wie im Falle einer
QSL - kann es effektiver sein, die personlichen
Priferenzen und Ziele an die neue Situation
anzupassen. Dies kann sich auch positiver auf
die Anpassung auswirken als der Versuch, aktiv
die Lebensumstidnde an die eigenen Priferenzen
anzupassen (164).

Barrieren abbauen

Rehabilitation

Der Zugang zu Rehabilitationsleistungen sollte
einhergehen mit dem Zugang zu angemesse-
nen unterstiitzenden Technologien sowie der
Fahigkeit, Darm- und Blasenmanagement selbst
durchzufithren. Ebenso sollten Informatio-
nen und Unterstiitzung zur Verfiigung gestellt
werden - all dies sind wichtige Schritte im
Bereich der Anpassung. Die Daten einer kleinen
Studie in Sri Lanka belegen verbesserte gesund-
heitliche, psychologische und sozialen Ergeb-
nisse bei querschnittgelihmten Ménnern, die
eine Rehabilitation durchlaufen haben (165).
Da die Art und Weise, wie Menschen sich selbst
sehen entscheidend ist fiir die Anpassung an die
korperliche Behinderung (166, 167), sollte wéh-
rend der Rehabilitation auch an der Wahrneh-
mung des eigenen Korpers der verletzten Person
gearbeitet werden, um wieder ein positives
Selbstwertgefiithl herzustellen. Rehabilitations-
fachleute konnen mafigeblich Einfluss nehmen
auf das Selbstbild des Patienten, indem sie bei-
spielsweise Informationen zur Verfiigung stellen
und Moglichkeiten schaffen, wie etwa Gruppen-
ausfliige. Diese haben sich als besonders forder-
lich erwiesen, wenn die Patienten Angst davor
hatten, angestarrt zu werden (167).

Evidenz zu psychologischen Interventionen
nach einer QSL nimmt stetig zu, ist aber immer
noch liickenhaft. Die am héufigsten untersuchte
Intervention, um depressive Stimmungen bei
Menschen mit QSL zu mindern, ist die kognitive
Verhaltenstherapie. Sie beinhaltet eine Vielzahl



von Techniken zur Erleichterung der emotio-
nalen Verinderung und der Verhaltensverdn-
derung bei Menschen mit QSL (104, 168). Bei
der kognitiven Verhaltenstherapie konnen unter
anderem ,irrationale” oder negative Gedanken
bekdmpft, Moglichkeiten zur Teilhabe an ver-
gntiglichen Tatigkeiten gesteigert und Entspan-
nungsstrategien gelehrt werden. Probleme in
den Bereichen Durchsetzungsvermégen, sozi-
ale Kompetenz und Sexualitit wurden ebenso
einbezogen. Eine kognitive Verhaltenstherapie
in der Gruppe kann auch eine kostengiinstige
Moglichkeit der gegenseitigen Unterstiitzung
sein. Hier lassen sich ebenso soziale Kompeten-
zen iiben und neue Gesichtspunkte erschlieflen
(169, 170).

Ein sogenanntes Coping effectiveness training
(CET) kann auch wirksam sein bei Menschen
mit QSL (171, 172) - insbesondere bei denjeni-
gen mit schwerwiegenderen psychischen Prob-
lemen zu Beginn. Bei der Intervention kann die
negative Beurteilung der Auswirkungen einer
QSL seitens der Teilnehmer veridndert werden.
Ebenso konnen die Betroffenen davon iiberzeugt
werden, dass sie die Folgen der QSL bewiltigen
konnen und so verbessert sich ihre Gemiitslage.
Bei der unterstiitzenden Gruppentherapie geht
es darum, Erfahrungen und Informationen zu
Themen rund um die Verletzung auszutauschen.
Zudem werden emotionale und kognitive Reak-
tionen untersucht, und die Betroffenen erhalten
Unterstiitzung und Aufkldrung von anderen Ber-
toffenen und Psychologen. Sie tragt ebenso dazu
bei, Depressionen und Angst zu reduzieren (173).

Es gibt eine Reihe positiver, psychologischer
Faktoren, die stetig in Verbindung gebracht
werden mit einer besseren Lebensqualitéit. Dazu
zihlen Selbstwirksamkeit (das Vertrauen in die
Fahigkeit, eine Situation erfolgreich zu meis-
tern) und Selbstwertschitzung (die eigene Ein-
schiatzung des Selbstwertes und des personlichen
Wertes einer Person). Diese Variablen konnen als
psychologische Ressourcen angesehen werden,
die Betroffenen dabei helfen konnen, nach einer
QSL wieder an Lebensqualitit zu gewinnen.
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Menschen mit hoher Selbstwirksamkeit und
hoher Selbstwertschitzung nehmen ihre Zukunft
eher wieder selbst in die Hand als Menschen mit
geringer Selbstwirksamkeit, da sie mehr Ver-
trauen haben in ihre Fdhigkeit, die Situation
zum Positiven hin zu beeinflussen. Positive psy-
chologische Interventionen, die darauf abzielen,
positive Gefiihle, Verhaltensweisen und Denk-
weisen zu entwickeln, haben sich bei anderen
Bevolkerungsgruppen als wirksam erwiesen
(174) und konnten auch bei querschnittgeldhm-
ten Menschen ausprobiert werden.

Daten belegen die Wirksamkeit von mul-
tidisziplindren, multimodalen Interventionen,
die auf eine Verbesserung der Selbstwirksam-
keit abzielen (175). Es hat sich gezeigt, dass all-
gemeine und spezifische Selbstwirksamkeiten
- wie etwa in Bezugaufein aktives Leben - durch
Programme zur Forderung eines aktiven/unab-
hingigen Lebens (176, 177) oder Programme
zur Forderung von korperlicher Aktivitit und
Sport gesteigert werden konnten (178-180). Das
Wissen wurde durch multimodale Interventi-
onsprogramme (181) verbessert und stand in
engem Zusammenhang mit dem Gefiihl, Kon-
trolle tiber das eigene Leben zu haben ein Jahr
nach Eintreten der Verletzung.

Wihrend medizinische Fachkrifte hiufig
wissen, wie wichtig Hoffnung ist, scheinen sie
es als problematisch zu empfinden, die ,,unrea-
listischen” Hoffnungen der Patienten mit Hoft-
nungen zu ersetzen, die sie als ,realistischer®
ansehen (182). Jedoch kann in Bezug auf die
Einstellung in der ersten Zeit nach Eintreten der
QSL die ,Hoffnung auf Genesung“ eine effek-
tive Bewiltigungsstrategie sein angesichts der
sonst unertraglichen gesundheitlichen Krise
(182, 183). Es kann daher von Vorteil sein, die
Hoffnungen einer Person aufrecht zu erhalten,
solange die Hoffnung auf Genesung von der QSL
nicht der aktiven Teilnahme am Rehabilitations-
programm im Wege steht.

Durch eine Untersuchung hinsichtlich
psychischer Probleme in einer frithen Phase
der QSL lasst sich feststellen, welche Personen

157



Querschnittlahmung - Internationale Perspektiven

psychologische Hilfe benétigen. Eine Psycho-
logische Behandlung von depressiven, quer-
schnittgeldhmten Menschen muss bei der ersten
stationdren Aufnahme als Teil der Funktionen
des multidisziplindren Rehabilitationsteams
verfiigbar sein. Vieles weist darauf hin, dass
psychologische Interventionen in dieser Phase
hilfreich sind und so langfristigen Anpassungs-
problemen vorgebeugt werden kann (160).

Selbsthilfegruppen

Menschen mit QSL lernen in der Regel gerne
in Gruppen, da sie so andere Menschen treffen
konnen, die sich in dhnlichen Situationen befin-
den und sich nicht so alleine fithlen (184, 185).
Dies ist beispielsweise moglich in Selbsthilfe-
gruppen und im Rahmen von anderen Formen
der gegenseitigen Unterstiitzung. Organisatio-
nen wie der Back-Up Trustim Vereinigten Konig-
reich und der Spinal Injury Trust in Neuseeland
bieten Seminare, Unterstiitzung und vertrau-
ensbildende Aktivititen, wie etwa Abseilen und
Kajakfahren an (vgl. Kasten 6.2). Einer franzdsi-
schen Studie zufolge wirken sich die Teilhabe an
Gemeinschaftsaktivititen und haufige Treffen
mit Freunden positiv auf das Wohlbefinden von
Menschen mit Tetraplegie aus (122), obgleich die
Richtung der Kausalitdt nicht nachgewiesen ist.
In Landern mit niedrigem und mittlerem Nati-
onaleinkommen koénnen NGOs eine wichtige
Rolle spielen bei der Unterstiitzung des Kapazita-
tenausbaus von sozialen Netzwerken, regionalen
Netzwerk-Plattformen und Verbraucherorgani-
sationen, wie etwa denjenigen, die von Livabi-
lity Ireland in Std- und Stidostasien unterstiitzt
werden (190). Im Vereinigten Konigreich orga-
nisiert die NGO Motivation Peer-Group-Semi-
nare und Trainerausbildungskurse in Malawi,
Mosambik, Rumédnien und anderen Lindern mit
niedrigem und mittlerem Nationaleinkommen.
Ziel ist es dabei, ein Netzwerk ausgebildeter
Peer-Berater und Trainer aufzubauen, die Men-
schen die seit kurzem gelahmt sind dabei helfen
konnen, sich an ihre neue Situation anzupassen
(191).
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Die soziale Bewegung der Menschen mit
Behinderung hat vielen Menschen gehol-
fen, freundschaftliche Netzwerke aufzubauen
oder sogar einen Partner zu finden (192, 193).
QSL-Verbraucherorganisationen und Netzwerke
spielen eine wichtige Rolle - nicht nur bei der
Bereitstellung von wertvoller Beratung und Leis-
tungen in Form von Interessenvertretung, Sport,
Beschiftigung und Unterstiitzung im Bereich
der Unterkunft (vgl. Kasten 6.3). Jedoch belegen
die Daten einer franzosischen Studie iiber Men-
schen mit Tetraplegie, dass zwar 56% der befrag-
ten Menschen mit Behinderung angaben, dass
behinderte Menschen eine Gemeinschaft bilde-
ten, jedoch nur ein Drittel von ihnen sich wirk-
lich zugehorig fiithlte (194). Insbesondere Frauen
waren seltener Teil der Gemeinschaft. Diejenigen,
die sozial mehr ausgegrenzt waren und haufiger
unter schlimmeren Symptomen litten, duflerten
ein Zugehorigkeitsgefiihl zu einem Netzwerk von
Menschen mit Behinderung (194).

Korperliche Bewegung und Sport

Regelmiflige korperliche Betdtigung kann
erhebliche soziale Vorteile mit sich bringen, da
so neue Freundschaften entstehen, Erfahrungen
ausgetauscht werden konnen, Netzwerke der
sozialen Unterstiitzung aufgebaut werden und
die allgemeine Funktionsfihigkeit verbessert
wird (195, 196). Durch die aktive Teilnahme an
sportlichen Aktivititen werden die Eingliede-
rung in das personliche Umfeld geférdert und
die familidren Beziehungen verbessert — somit
nimmt die betroffene Person wieder Kontakt
zur Auflenwelt auf (197-199). Eine Metaanalyse
ergab eine geringe bis mittlere positive Verbin-
dung zwischen korperlicher Aktivitit und dem
subjektiven Wohlbefinden (200). Eine Analyse
der vorhandenen Literatur hat ergeben, dass die
Teilnahme an Freizeitaktivititen und sportli-
chen Aktivitaten sich sowohl auf die korperli-
che als auch auf die seelische Verfassung positiv
auswirkt (201) und auch die soziale Interaktion
steigert. Studien in den USA haben gezeigt, dass
querschnittgelahmte sportlich aktive Menschen
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Kasten 6.2. Verbraucherorganisationen und Netzwerke fiir Querschnittlihmung

Verbraucher- und Interessenverbande von und fiir Menschen mit Behinderung kdnnen unschatzbar wertvolle
Quellen fiir gegenseitige Unterstiitzung und Interessenvertretung sein. Verbraucherorganisationen und Netzwerke
im Bereich QSL findet man in verschiedenen Teilen der Welt auf nationaler, regionaler und internationaler Ebene.
Gemeinsam bemiihen sie sich, sowohl politisch als auch praktisch die Lebensbedingungen zu verbessern und die
Teilhabe von Menschen mit QSL zu steigern.

Diese Gruppen konnen sich auf einzelne Themen konzentrieren, wie etwa sportliche Aktivitaten (oft mit dem Ziel
Nachwuchsspitzensportler fiir internationale Wettbewerbe zu entdecken) oder auf spezifische Bevélkerungsgrup-
pen (z.B. Veteranen, Kinder). Sie kiimmern sich um die Bediirfnisse von querschnittgeldhmten Menschen in allen
wichtigen Lebensbereichen, von Bildung und Beschéftigung bis hin zu Anpassungen des Wohnraums und gegen-
seitiger Unterstiitzung. QSL-Organisationen kdnnen eigenstandig oder Teil einer groBeren Organisation oder eines
Netzwerks sein. In vielen Landern mit niedrigem und mittlerem Nationaleinkommen gibt es keine spezifischen
QSL-Organisationen. Die Interessen von querschnittgelahmten Menschen werden dann von allgemeinen Behinder-
tenorganisationen vertreten. Doch auch in einigen Landern mit niedrigem Nationaleinkommen gibt es QSL-Organi-
sationen, wie etwa in Nepal und Uganda.

In manchen Landern haben ehemalige Patienten kleine, lokale Initiativen gegriindet als Ergebnis des persénlichen
Bedarfs an Unterstiitzung und einer geeigneten Unterkunft. Diese Initiativen haben sich zusammengeschlossen
und nationale Netzwerkorganisationen geschaffen, wie etwa Spinal Cord Injuries Australia (SCIA). Diese Organisa-
tion stellt Unterkiinfte und Pflegedienste, Beschéftigung und soziale Beratungsdienste zur Verfligung. SCIA verfligt
auch lber eine Interessenvertretungsabteilung, die sich dafiir einsetzt Integration zu fordern, und die spezifische
Programme unterstiitzt. Ebenso setzt man sich hier fiir eine Veranderung des rechtlichen Rahmens ein, beispiels-
weise durch Antrdge an Regierungsausschiisse (z.B. fiir eine bessere Versorgung der ldndlichen Gebiete mit Gesund-
heitsdiensten und medizinischen Fachkréften) oder durch Beratung bei der Uberpriifung politischer Konzepte (z.B.
Uberpriifung der Tabellen zur Bewertung von arbeitsbedingten Beeintrachtigungen fiir die Invalidenrente) (186).
SCIA hat Menschen in der Vergangenheit auch rechtliche Unterstiitzung zur Verfligung gestellt, wie im Fall der
Taxi-Diskriminierungsklage (187).

Regionale Netzwerke konnen ein Weg sein, Erfahrungen und Erfolgsfaktoren bei der Umsetzung von Verdnderungen
auszutauschen. Ebenso konnen sie Initiativen unterstiitzen, die eine nationale Organisation aufbauen wollen. Die
European Spinal Cord Injury Federation (ESCIF) wurde 2006 gegriindet und vertritt 26 nationale QSL-Organisationen
in ganz Europa. Zu ihren Aufgaben zdhlen der Informationsaustausch, die Veranstaltung jahrlicher Konferenzen
und eigene Forschungsarbeit zu Themen wie QSL-Register oder die Bereitstellung von spezieller QSL-Pflege und
Rehabilitation (188).

Um auf diesen erfolgreichen Erfahrungen auf nationaler und regionaler Ebene aufzubauen, griindeten ESCIF und das

Asian Spinal Cord Network (ASCoN) Verbrauchernetzwerk 2012 das Global Spinal Cord Injury Consumer Network (189).

Ziel war es, die bestehenden QSL-Verbrauchergruppen zusammen zu bringen, neue Gruppen in unterversorgten

Landern und Regionen zu griinden, und die Aktivitaten auszuweiten. Die Hauptaktivitdten und Plane des Global

SCI Consumer Network sind folgende:

= Formalisierung gemeinschaftlicher Kandle (z.B. Internetseite, Nachrichten-Updates);

= Verbindung von Organisationen und Schliisselakteuren zur Unterstiitzung und Forderung lokaler Initiativen;

= Finanzielle und andere Unterstiitzung fiir die Aktivitaten des internationalen Netzwerks;

= Ernennung von QSL-,Botschaftern” in der ganzen Welt;

= Organisieren eines Stabs von QSL-Freiwilligen zur Unterstiitzung von QSL-Gruppen in anderen Landern/Regio-
nen der Welt;

= Organisieren von internationalen QSL-Verbrauchernetzwerkstreffen;

= Langfristig: Formalisieren des Netzwerks als internationaler Verband oder internationale Organisation.
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Kasten 6.3. Gegenseitige Unterstiitzung (Peer Support) in Sri Lanka

Die Spinal Injuries Association (SIA) in Sri Lanka wurde von Menschen mit QSL gegriindet und hat neben Peer-Group-Se-
minaren viele niitzliche Programme ins Leben gerufen. Einmal im Monat besuchen SIA-Mitglieder das allgemeine
Krankenhaus, um Menschen zu treffen, die vor kurzem eine QSL erlitten haben. Sie dienen als Vorbild und helfen
den erst kiirzlich Verletzten den ersten Schock zu iberwinden, indem sie ihnen Informationen zur Verfiigung stellen
und ihnen zeigen, dass das Leben auch mit QSL noch lebenswert ist. Einzelberichten zufolge hat diese Peer-Beratung
vielen Menschen geholfen, die die Hoffnung bereits aufgegeben hatten und dachten, ihr Leben sei aufgrund der
QSL vorbei. Wie der folgende Bericht schildert, scheint dieses Programm erfolgreich zu sein und kann als Modell fiir
andere dienen, die Peer-Beratungsprogramme gerne ibernehmen und aufbauen méchten.

,Im September 1980 hatte ich einen Verkehrsunfall, bei dem ich mir eine Th4-QSL zuzog. Nach einer dreimonatigen
Wundbehandlung in einem allgemeinen Krankenhaus wurde ich ins derzeit einzige verfligbare Krankenhaus mit
Rehabilitationsangebot fiir Menschen mit QSL verlegt — ins Ragama Rehabilitation Hospital. Dort hat mir ein anderer
Patient gezeigt, wie man einen behelfsmaBigen Kondomkatheter herstellt, den ich zu benutzen begann, nachdem
ich alle Versuche mit dem Dauerkatheter aufgegeben hatte, den ich kiirzlich erhalten hatte. Zur Darmentleerung
setzte man sich auf den Toilettenstuhl und hoffte das Beste. Ich hatte kleine Wunden am GesaR, die mich qualten.

Mein Leben veranderte sich 1998. Motivation United Kingdom er6ffnete eine Einrichtung in Sri Lanka, um den Kran-
kenschwestern im Rehabilitationskrankenhaus beizubringen, wie man mit querschnittgelahmten Patienten umgeht,
und um eine Rollstuhlwerkstatt einzurichten. Es wurde auch ein Ausbildungsprogramm fiir Peer-Group-Trainer
durchgefiihrt, an dem ich teilnahm. Der fiinftagige Kurs beinhaltete Unterrichtseinheiten zu folgenden Themen:
Was bedeutet QSL? Vorbeugung von Druckstellen, die Bedeutung eines guten Rollstuhlkissens, Darmkontrolle, Bla-
senmanagement, Hautpflege, Sexualitét, Rollstuhinutzung, Rollstuhlwartung und andere Themen.

Hier lernte ich digitale Stimulation und manuelle Darmentleerung, um die Stuhlentleerung zu meistern. Friiher
hatte ich viel Angst vor Reisen, aufgrund der Unsicherheit in Verbindung mit meinem Stuhlgang. Nach dem Kurs
wechselte ich das Kissen in meinem Rollstuhl, um Druckstellen vorzubeugen. Die Tatsache, dass der Kurs von einer
anderen querschnittgelahmten Person durchgefiihrt wurde, hatte einen groBen Einfluss. Nach dem Kurs fielen mir
alle Aktivitaten des taglichen Lebens so viel leichter. Ich fiihlte mich wohl und war selbstsicher bei kurzen und langen
Reisen. Spater setzte die Spinal Injuries Association of Sri Lanka (SIA) das Peer-Group-Seminar fort und es war schon, die
Fortschritte in Bezug auf die Lebensqualitdt der Menschen mit QSL zu sehen, die an einem solchen Kurs teilnahmen”

Cyril, Sri Lanka

hohere Werte in den Bereichen korperliche Unab-
hiangigkeit, Mobilitdt, Beschéftigung und sozi-
ale Integration zeigten, als Nicht-Sportler (197).
Die psychologischen Vorteile waren besonders
offensichtlich bei denjenigen Betroffenen, die
eine Mannschaftssportart betrieben (202). Einer
deutschen Studie zufolge gehen sportlich aktive
Menschen eher einer beruflichen Beschéftigung
nach und weisen eine hohere Lebensqualitit auf
(203). Dabei werden sie nicht etwa von ihrem
Therapeuten, sondern von anderen Menschen
motiviert, eine sportliche Aktivitdt zu beginnen
(204). Spezielle Ausriistung ermoglicht es Men-
schen mit QSL eine Vielzahl von Sportarten aus-
zuiiben (205-207). Seit einigen Jahren sind auch
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in Entwicklungslandern giinstige Rollstiihle fiir
Basketball und Tennis verfiigbar (208).

Schlussfolgerung und
Empfehlungen

Menschen mit Behinderung bewerten ihre
Lebensqualitdt fiir gewohnlich hoher, als Men-
schen ohne Behinderung die Lebensqualitdt
von Behinderten bewerten wiirden (20, 147).
Gefiuhle wie Wiirde, Stolz, Selbstvertrauen,
Hoffnung und Freude an sozialen Interak-
tionen bilden fiir einen querschnittgelihm-
ten Menschen ein solides Fundament fiir ein



erfolgreiches Leben (37, 90). Diese positiven
Einstellungen stehen in Verbindung mit dem
Ausmafl und der Art der Unterstiitzung von
Familie und Freunden.

Interventionen zur Bekdmpfung negativer
Einstellungen gegeniiber Menschen mit QSL
und anderen Behinderungen sollten eine Prio-
ritdt sein, wie in Artikel 8 der BRK festgeschrie-
ben. Besonders medizinische Fachkrifte und
andere Dienstleister sollten ausgebildet werden,
um sicherzustellen, dass sie Menschen mit QSL
und anderen Behinderungen mit Wiirde und
Respekt behandeln.

Die Bereitstellung angemessener Leis-
tungen, sowohl wihrend der Rehabilitation
als auch danach beim Leben in der Gemein-
schaft, kann die Anpassung erleichtern und
die Lebensqualitit von querschnittgeldhmten
Menschen verbessern. Angemessene Informa-
tionen und psychologische Unterstiitzung sind
besonders wichtig. Der Bedarf an Hilfe wird
in der Regel von Verwandten abgedeckt - die
Bereitstellung von ambulanter Pflege, Kurzzeit-
pflege und personlicher Assistenz kann Betrof-
fenen und ihren Angehorigen mehr Freiheiten
einrdumen. Die Teilnahme an sportlichen, kul-
turellen und geistlichen Aktivititen kann das
Selbstvertrauen steigern und das Wohlbefinden
verbessern.

Die folgenden Empfehlungen zeigen spezifi-
sche Moglichkeiten fiir die weitere Entwicklung.

Unterstiitzung anbieten

Kinder und Erwachsene mit QSL sollten bei der

Entwicklung eines positiven Selbstwertgefiihls

und bei der Anpassung unterstiitzt werden, bei-

spielsweise durch:

=  Bereitstellung von Beratungs- und Informa-
tionsangeboten wiahrend der Rehabilitation
und im weiteren personlichen Umfeld. Dazu
zdhlen auch Informationen zum Thema
Sexualitit;

= Unterstiitzung beim Aufbau von Peer-Netz-
werken und Selbsthilfeorganisationen;
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= Unterstiitzung von Menschen beim Zugang
zu sportlichen, religiosen, kulturellen und
politischen Aktivitidten sowie Freizeitaktivi-
taten und Bildung und Beschiftigung.

Familienangehorige und Pflegende von
Menschen mit Behinderung konnen unter-
stiitzt werden durch:

* Beratungs- und Informationsangebote fiir
Familienangehorige und Pflegende;

= DieErmoglichungvon Treffen mit Menschen
in dhnlichen Situationen, beispielsweise
durch die Unterstiitzung der Griindung von
Selbsthilfegruppen;

* Eheberatung und andere Beratungsangebote
und Interventionen, die sich an Paare richten,
die von QSL betroffen sind. Dazu zidhlen auch
Informationen zu intimen Themen;

* Emotionale und soziale Unterstiitzung
von Geschwistern von Kindern mit Spina
bifida und QSL. Dies beinhaltet auch Ange-
bote wihrend der Ubergangsphase zum
Erwachsenenalter;

= Kurzzeitpflege und sonstige Unterstiitzung
fir Familien von Kindern mit Spina bifida
und QSL, sofern nétig und angemessen.

Hilfsdienste einrichten

Sofern moglich, sollte die Entwicklung der
personlichen Assistenz-Angebote unterstiitzt
werden durch:

* Die Schaffung von Gemeinschaftspfle-
geabkommen und  Bewertungsverfah-
ren zur Unterstiitzung nutzerorientierter
Pflegeprogramme;

» Die Schaffung eines rechtlichen und finan-
ziellen Rahmens, der direkte Zahlungen fiir
personliche Assistenz ermdglicht;

* Die Befihigung von Menschen mit QSL
und anderen Behinderungen, personliche
Assistenz zu nutzen, beispielsweise durch
die Starkung von Infrastrukturorganisatio-
nen, die Nutzer von personlicher Assistenz
unterstiitzen konnen.
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Einstellungen verandern negative Einstellungen gegentiber Behinde-

rung zu bekdmpfen.

Medizinische Fachkrifte und andere wichtige .
Dienstleister sowie die allgemeine Bevolkerung ~ Forschung unterstiitzen
sollten dabei unterstiitzt werden, eine positive

Einstellung gegeniiber Behinderung zu entwi-  Die Evidenzbasis fiir Interventionen kann erwei-
ckeln, indem man: tert werden, indem man Forschung zu folgenden
= Sicherstellt, dass das Thema Menschen- Themen unterstiitzt:
rechte von Behinderten bereits wihrend der =  Effektive Interventionen zur Bekdmp-
Grundausbildung auf dem Lehrplan von fung negativer Einstellungen gegeniiber
Lehrern, Arzten und anderen medizini- Behinderung;
schen Fachkriften steht; = Kosteneffizienz und Kundenzufrieden-
=  Angestellte mit Verantwortung im Bereich heit im Bereich verbraucherorientierter
Kundenservice in den Bereichen Verkehr Pflegeangebote;
und soziale und hiusliche Dienste besonders =  Wirksamkeit psychologischer Interventionen
schult, hinsichtlich der Gleichbehandlung zur Unterstiitzung der Anpassung an QSL;
von Menschen mit Behinderung; = DieRolle von Interventionen wie etwa Sport,
= Die offentliche Bewusstseinsbildung fordert soziale Medien und Selbsthilfegruppen, um
durch die Unterstiitzung von Informations- querschnittgeldhmte Menschen bei der Ent-
und Aufklarungsinitiativen, die Kanile wicklung einer positiven Selbstwertschit-
wie Schulen und die Medien nutzen, um zung und dem Aufbau von Beziehungen zu
unterstiitzen.
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Zugangliche Umwelten fiir
Querschnittgelahmte



»Nach einigen Monaten im Krankenhaus und bei der Rehabilitation, wurde ich mit zahlreichen
Herausforderungen konfrontiert, als ich in mein personliches Umfeld zuriickkehrte. Die erste
Herausforderung war, dass ich nicht zu meinem Arbeitsplatz im dritten Stock eines fiinf Jahre
alten Gebdudes gelangen konnte. Ich konnte die Treppe nicht mehr benutzen und es gab keinen
Aufzug. Auch konnte ich viele Dienste aufgrund der Bauweise der Gebidude in meinem Wohn-
ort nicht in Anspruch nehmen. Ich musste lange Wegstrecken zuriicklegen, um Dienstanbieter
zu finden, die sich in einem fiir mich zugianglichen Gebaude befanden. Mein Auto wurde vollig
zerstort, als auf mich geschossen wurde, und ich war auf 6ffentliche Verkehrsmittel angewie-
sen. Viele Fahrer waren nicht Willens, eine Person im Rollstuhl zu transportieren. Es gibt viel
zu tun fiir die Regierung, um die Gesetze in diesem Bereich durchzusetzen.”

(Robert, Uganda)

»Die Zuginglichkeit zu den Krankenhdusern war ein weiteres Problem. Zwar waren alle gro-
eren Kliniken rollstuhlzugingig, Praxen wie die des Zahnarztes, Augenarztes usw. hingegen
nicht. Manche befanden sich sogar im zweiten oder dritten Stock eines Gebdudes, das iiber
keinen Aufzug verfiigte. In Féllen wie diesen musste ich in meinem Rollstuhl sitzend die Trep-
pen hinaufgetragen werden. Dies war nicht nur schwierig sondern auch geféhrlich und kam
sehr hdufig vor. Die Toiletten in den Krankenhéusern waren nicht rollstuhlfreundlich. Die
Einstellung dazu war vermutlich: ,Wir haben nicht viele Patienten mit Querschnittlihmung,
warum also sollten wir deshalb Platz verschwenden?*

(Alexis, Indien)

»Wenn ich mit meinem Elektrorollstuhl etwas unternehmen oder erledigen mochte kann ich
ein Taxi, 6ffentliche Verkehrsmittel oder einen Hochgeschwindigkeitszug nehmen. Alle diese
Moglichkeiten sind jedoch teuer, selbst mit der Erméfligung, die behinderte Personen erhal-
ten. Es gibt nur wenige Busse mit eingebauten Liften und man muss diese eine Woche vorher
buchen. In einem Notfall kann man also nicht auf den Bus als Beférderungsmittel zdhlen.
Auflerdem verfiigen nur wenige Buslinien tiber Bushaltestellen ohne Treppenstufen. Deshalb
nutze ich meistens ein Taxi um von A nach B zu kommen, was sehr teuer ist.”

(Co-Han Yee, Taiwan, China)

»Es ist sehr schwierig fiir mich, das Haus zu verlassen. Die Gehwege sind sehr uneben und in
schlechtem Zustand. Ich bin immer auf andere angewiesen, um mich fortbewegen zu konnen.
Die offentlichen Verkehrsmittel in meinem Stadtteil sind nur begrenzt verfiigbar und es macht
mir grofSe Miihe, sie zu nutzen, selbst mit Hilfe von anderen. Es ist mir nicht méglich, unab-
hingig zu leben. Wie soll ich so am gesellschaftlichen Leben teilhaben? Ich bin frustriert. Ich
nehme Kokain und Marihuana. Ich spiele Gitarre.”

(Diego, Argentinien)

»Ich habe mein Haus nach dem Erdbeben wieder aufgebaut; das urspriingliche Gebdaude wurde
komplett zerstort. Aber meine Familie und ich hatten keine Ahnung, wie wir die Rdume und
Einrichtung fir mich gestalten sollten, damit ich mich darin bewegen konnte. Die NGO nahm
Anpassungen in meinem Badezimmer sowie der Kiiche vor, damit ich mich besser bewegen
konnte. Vor der Anpassung konnte ich noch nicht einmal mein Badezimmer benutzen, aber
nun kann ich selbstindig ein Bad nehmen. Ich kann im Rollstuhl sitzend Mahlzeiten zuberei-
ten. Alles ist zweckmaflig und ich habe keine grofieren Probleme, wenn ich zuhause bin.*

(Chen, China)



Zugingliche Umwelten fiir
Querschnittgelihmte

Physische Umgebungen konnen die Teilhabe von Menschen mit Quer-
schnittlihmungen (QSL) erleichtern, oder aber sie stellen ein Hindernis fiir
die Teilhabe dar. Zuginglichkeit gehort zu den allgemeinen iibergreifenden
Prinzipien, die in Artikel 3 der UN-Konvention iiber die Rechte von Menschen
mit Behinderungen (BRK) aufgelistet werden, wahrend Artikel 9 speziell die
Bedeutung der Zugénglichkeit hervorhebt, Gebaude und Personenbeférderung
eingeschlossen (I). Zugdnglichkeit garantiert das Recht auf eine unabhingige
Lebensfithrung (Artikel 19) und volle Teilhabe in allen Lebensbereichen; eine
Nichterfillung der Zugdnglichkeit kann diskriminierend sein. Dieses Kapi-
tel konzentriert sich auf die Wohnverhéltnisse, Personenbeférderung und die
offentliche Infrastruktur, die notwendig ist, um diese Ergebnisse zu erreichen.

Die physische Umgebungund die Personenbeférderung gehéren zu den wesent-
lichen Umweltbarrieren fiir Menschen mit QSL (2-6). Daten iiber die Auswirkun-
gen dieser Faktoren auf die Teilhabe sind noch immer spirlich (7). Mafinahmen
zur Schaffung einer verbesserten Zuganglichkeit sollten dem Bedarfsspektrum von
Menschen mit QSL entsprechen: Es ist entscheidend, eine Unterkunft rollstuhlgan-
gig zu machen; wenn die Zuganglichkeit jedoch an der Eingangstiire endet und die
betroffene Person sich nicht in ihrem personlichen Umfeld eigenstindig bewegen,
die 6ffentlichen Verkehrsmittel nutzen und an Bildung, Arbeit oder anderen sozia-
len Aktivititen teilhaben kann, stellt die Umwelt weiterhin eine Barriere dar. Zwar
sind Strategien zur Entwicklung der Zuganglichkeit durch Kosten und Personal
eingeschriankt, Schritt fiir Schritt konnen jedoch immer Verbesserungen erzielt
werden (8). Linder, die die BRK ratifiziert haben, miissen ihre Fortschritte zur voll-
standigen Zugénglichkeit durch das Konzept der ,,schrittweisen Umsetzung" mit
Daten belegen. Zugénglichkeit fiir Querschnittgelihmte zu gewdhrleisten macht es
fiir die restliche Bevolkerung ebenfalls einfacher, sich fortzubewegen.

Barrieren fiir Menschen mit Querschnittlahmung

Die Reintegration in die Gemeinschaft hangt davon ab, inwieweit eine quer-
schnittgelihmte Person Umweltbarrieren tberwinden kann. In diesem
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Abschnitt werden die Umweltbarrieren nach
und nach untersucht. Das Kapitel beginnt mit
den Wohnverhiiltnissen, in welche eine Person
nach der Erstrehabilitation zuriickkehren
muss. Danach geht es um die Personenbeforde-
rung, die fiir die Teilhabe am gesellschaftlichen
Leben mafigeblich ist, und schliefllich endet der
Abschnitt mit der offentlichen Infrastruktur,
zu der beispielsweise Schulen und der Arbeits-
platz gehoren. Der Zugang ist notwendig, um
das Recht auf Bildung und Arbeit in Anspruch
nehmen zu kénnen.

Wohnverhaltnisse

Das Zuhause stellt die wichtigste Umwelt im
Leben dar (9-11). Fur erwachsene Querschnitt-
gelahmte kann es zu Problemen fithren, wenn sie
nach der Entlassung aus der Rehabilitationskli-
nik mit Barrieren wie Treppenstufen, zu kleinen
Badezimmern und nicht zugidnglichen Kiichen
konfrontiert werden (12-14). Dies bedeutet, dass
sie ,in ihrem eigenen Zuhause gefangen sind“
(15). Infolgedessen werden sie haufig als ,,Betten-
blockierer” bezeichnet. D. h. sie sind Patienten,
die sich soweit erholt haben, dass sie entlassen
werden konnten, sie miissen jedoch im Kranken-
haus bleiben, weil ihre Wohnverhiltnisse nicht
ausreichend zugéinglich sind (16, 17).

Der ungedeckte Bedarf an zuginglichen
Unterkiinften ist ein weltweites Problem fiir
Menschen mit Behinderungen. Dies gilt ins-
besondere fiir jene mit einer eingeschrankten
Mobilitat wie im Falle einer QSL, obwohl es nur
wenige Daten gibt, die dies belegen. Datenerhe-
bungen aus dem siidlichen Afrika zeigen, dass
behinderte Personen generell in Unterkiinften
leben, deren Qualitdt im Vergleich zu Unterkiinf-
ten von nicht-behinderten Personen niedriger ist
(18). Studien in verschiedenen Regionen weltweit
weisen darauf hin, dass Menschen mit einer ein-
geschrankten Mobilitdt und anderen Einschran-
kungen nur beschriankt unabhingig wohnen
konnen, wobei angemerkt werden sollte, dass das
Zusammenleben mit der Familie generell @iblich
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ist in solchen Kontexten (19, 20). Sogar in Lin-
dern mit einer grofSen Anzahl an Hauseigentii-
mern, kann eine finanzielle Unterstiitzung fiir
die Wohnraumanpassung unangemessen sein
(2I). Im Vereinigten Konigreich haben Studien
beispielsweise gezeigt, dass die Versorgung von
Menschen mit Behinderungen unzureichend
ist im Bereich der Zugénglichkeit von Wohnge-
bauden und der finanziellen Unterstiitzung zur
Deckung von Anpassungskosten (22-24). Es wird
geschitzt, dass ca. 78.000 Rollstuhlfahrer im
Vereinigten Konigreich ungedeckte Bediirfnisse
beziiglich der Wohnverhiltnisse haben (25).
Wenn eine Person mit QSL sich keine eigene
Unterkunft leisten kann und keine Moglichkeit
besteht, bei Verwandten zu wohnen, koénnen
Sozialwohnungen eine Alternative darstellen (26,
27). In Europa schwankt der Anteil der Sozial-
wohnungen zwischen nicht einmal 2% (Estland,
Griechenland und Spanien) und 35% (Nieder-
lande) der gesamten auf dem Wohnungsmarkt
verfligbaren Wohnungen (28). Die Nachfrage
nach Sozialwohnungen ist im Allgemeinen viel
hoher als das Angebot (26). Sozialwohnungen
sind jedoch, falls iiberhaupt vorhanden, hiufig
nur unzureichend rollstuhlgingig. Selbst bei
einem bestehenden Kontingent fiir Menschen
mit Behinderungen, wie es in El Salvador, Indien
und Thailand der Fall ist, besteht weiterhin Woh-
nungsknappheit (19, 20). Paradoxerweise werden
Sozialwohnungen oft von nicht-behinderten
Personen bewohnt: In England wurden lediglich
22% der rollstuhlgiangigen Wohnungen an Haus-
halte mit einem Rollstuhlfahrer vermietet (25).

Personenbefdorderung

Zugang zu den Offentlichen Verkehrsmitteln ist
notwendig, um an Bildung, Arbeit und sozia-
len Aktivitdten auflerhalb des eigenen Zuhauses
teilhaben zu kénnen. Offentliche Verkehrsmittel
sind fiir Menschen mit QSL oft nicht zugianglich
(6,29). Rampen, Lifte und Sicherheitsgurtsysteme
sind oftmals nicht vorhanden, werden nur diirf-
tig instandgehalten oder sind nicht sicher (30),
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Auch kommt es héufig vor, dass Fahrer mit der
Anwendung der verfiigbaren Zuginglichkeits-
hilfen nicht vertraut sind (31). Bei festgelegten
Buslinien und Bahnsystemen kommt es vor, dass
sich der Zielort nicht in der Nahe der Bus- oder
Bahnhaltestelle befindet (30). Personenbeforde-
rungssysteme, die auf Anfrage betrieben werden,
wie z. B. barrierefreie Taxis, verlangen mogli-
cherweise, dass man mehrere Tage vorher bucht,
wodurch die Flexibilitat eingeschrankt wird (30).
Ein eigenes Auto kann als Alternative in Frage
kommen, wenn geniigend Ressourcen vorhan-
den sind (finanzieller und technischer Art), da
die Kosten fiir die Modifizierung von Fahrtaug-
lichkeitspriifungen und der Fahrzeuganpassung
untragbar hoch sein konnen. Flughifen und
Fluggesellschaften sollten iiber Vorrichtungen
verfiigen, die es Querschnittgelihmten ermog-
lichen zu fliegen. Die Toiletten sind in Flugzeu-
gen jedoch oft nicht zugénglich und in manchen
Fillen ist es vorgeschrieben, dass Personen, die
sich nicht selbstindig fortbewegen kénnen, nicht
alleine reisen dirfen (32).

Diesen praktischen Problemen liegen Sys-
temmangel zugrunde. Eine Unterbrechung der
»Reisekette (d. h. wenn ein Teil der Reiseroute
unzugdnglich ist) kann bedeuten, dass Rollstuhl-
fahrer ihr Reiseziel nicht erreichen konnen (33).
Selbst wenn es Gesetze gibt, die explizit Mobili-
tat und Zuginglichkeit fiir 6ffentliche Verkehrs-
mittel verlangen, werden diese oft nicht rechtlich
durchgesetzt. Dies ist insbesondere in Entwick-
lungslandern der Fall, weil nicht geniigend Res-
sourcen zur Durchsetzung vorhanden sind (34).
Es kann vorkommen, dass Taxiunternehmen
Bestimmungen unterliegen, die verlangen, dass
neu angeschaffte Minibusse barrierefrei sind.
In diesen Fillen kann dies von den Unterneh-
mern umgangen werden, indem sie lediglich
gebrauchte Minibusse kaufen (35). Da barriere-
freie Taxis und Kleinbusse fiir Paratransit-/Spe-
zialtransportdienste teuer in der Anschaffung
sind, kann es zu einer Herausforderung werden,
den Dienst wirtschaftlich und nachhaltig anzu-
bieten (35-37).

Offentliche Gebiude

Die Unzuginglichkeit von 6ffentlichen Gebau-
den kann die Teilhabe von Menschen mit QSL
beeintrachtigen (38, 39). Studien zeigen, dass die
finf groflen Bereiche, in denen Zuganglichkeit
tiir die Teilhabe von Rollstuhlfahrern wesentlich
sind, Parken, Wege zu offentlichen Gebduden,
Rampen, Eingidnge und Toiletten sind (40, 4I).
Eine stidafrikanische Studie hat beispielsweise
ergeben, dass weniger als 10% der Krankenhéu-
ser iliber eine komplett zugdngliche Toilette fir
Menschen mit Behinderungen verfiigten (42).
Tiiren sind fir Menschen mit QSL oft zu schwer,
um sie einfach 6ffnen zu konnen, Handgriffe -
welche fiir Menschen mit QSL, die mit Kriicken
gehen konnen wesentlich sind - sind moglicher-
weise nicht vorhanden und unebene Gehsteige
oder Kopfsteinpflaster, enge Durchginge und
steiles Geldnde sowie nicht vorhandene abge-
schragte Randsteine sind alles Faktoren, die die
Zuganglichkeit zu offentlichen Gebduden fiir
Rollstuhlfahrer einschrinken (43-45). Man-
gelnde Sicherheit im Bereich von Straflenkreu-
zungen und Gehwegen tragen zu einer hohen
Verletzungsrate von Rollstuhlfahrern durch
Fahrzeuge bei (46-48).

Fortschritte bei der Beseitigung von Zugiang-
lichkeitsproblemen sind oft ungleichmaflig ver-
teilt. In manchen Stiddten in den USA war der
Grad der Einhaltung von Rechtsvorschriften bei
Gebduden, die nach 1980 gebaut wurden, sehr
hoch - in einer Stadt sogar 97% (49). In anderen
Landern wie der Tiirkei, den Vereinigten Arabi-
schen Emiraten und Simbabwe liegen die Raten
bei weniger als der Hélfte davon und der Fort-
schritt in der Verbesserung der Zuginglichkeit
soll Berichten zufolge sehr langsam vorangehen
(50-52). Manchmal ist die Situation verheerend:
In Ibidan in Nigeria waren weniger als 18%
der offentlichen Gebdude rollstuhlgingig (53),
wihrend im thaildndischen Bangkok, wie eine
Studie ergab, dass nahezu kein 6ffentliches oder
Geschiftsgebaude vollstandig fiir Rollstuhlfah-
rer zuginglich war (54).
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Wie beim Personentransport ist es auch
hier nicht ausreichend, tiber Gesetze, politi-
sche Konzepte und Normen zu verfiigen, wenn
diese nicht durchgesetzt werden. In einer neu-
eren Erhebung iiber 36 Linder in der Region
Asien und Pazifik, verfiigten 25 tiber Vorschrif-
ten iber die Zuginglichkeit zu o6ffentlichen
Gebduden und zum offentlichem Verkehrs-
system, jedoch war keines dieser Gesetze und
keine der Normen obligatorisch oder wurde
durch Mechanismen zur Durchsetzung unter-
stiitzt (55). Eine Studie der Vereinten Nationen
tiber 114 Linder zeigte, dass, wahrend beinahe
die Hilfte tber politische Konzepte fir die
Zuginglichkeit zu 6ffentlichen Gebduden ver-
fiigten, die meisten keine offentlichen Aufkla-
rungsprogramme durchfithrten, um dariiber
zu informieren, was Zuganglichkeit bedeutet.
Viele hatten keine finanziellen Ressourcen fiir
die Implementierung der politischen Konzepte
eingeplant oder verfiigten iiber keine zustian-
dige Stelle, die diese verfolgen und tiberwachen
hitte kénnen (I). In allen Bereichen sind es
unter anderem die folgenden Faktoren, die der
Zuganglichkeit im Weg stehen:
= Die Abwesenheit von Regulierungsrahmen

und Zugénglichkeitsstandards;

*  Der Mangel an Durchsetzungsmechanismen;

= Der Mangel an finanziellen Ressourcen oder

Beschaffungspolitik der offentlichen Hand

mit Schwerpunkt auf Zugénglichkeit;

= Institutionelle Beschrankungen (wie man-
gelnde Kooperation zwischen Behorden und
zwischen dem oOffentlichen und privaten
Sektor oder eine unangemessene Planungs-
kapazitit);

*= Ein allgemeiner Mangel an Bewusstsein
tiber das Bediirfnis nach und die Vorteile
von Zuginglichkeit auf allen Ebenen;

* Die Nutzer wirken nicht bei der Entwick-
lung und Implementierung von politischen
Konzepten mit.
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Barrieren abbauen

Beinahe alle Barrieren, auf die Menschen mit
QSL téglich in der physischen Umwelt stof3en -
im Personentransport und anderen Einrichtun-
gen sowie Offentlich zugédnglichen Diensten und
Diensten fiir die Offentlichkeit - sowohl in stid-
tischen als auch lindlichen Gebieten, konnen
abgebaut werden. Dariiber hinaus stehen dafiir
innovative und wirtschaftlich realisierbare und
bewdhrte Verfahrensweisen zur Verfiigung.

Ubergreifende MaBnahmen

Die folgenden Mafinahmen sind fiir alle Aspekte
der umweltbezogenen Bereiche von Wohnver-
hiltnissen, offentlichen Verkehrsmitteln und
offentlichen Gebduden relevant.

Die Einfiihrung von universellem Design
hat das Potenzial, nicht nur Zugang fiir Men-
schen mit Behinderungen zu gewihrleisten,
sondern bringt auch Vorteile mit sich fiir dltere
Menschen, Eltern und andere Personengruppen,
die Schwierigkeiten mit der Mobilitéit in Gebau-
den, im o6ffentlichen Verkehr und in ihrem per-
sonlichen Umfeld haben (14, 33).

Die Entwicklung von Zuginglichkeitsstan-
dards kann Rollstuhlfahrern und damit auch
Menschen mit QSL Zugang gewdhrleisten. Die
BRK verlangt von den Vertragsstaaten, dass diese
die Implementierung von Mindeststandards fiir
offentliche Einrichtungen entwickeln, 6ffentlich
bekanntgeben und iiberwachen (I). Fiir Roll-
stuhlfahrer sollte dies den Zugang zu Gebduden
beinhalten - abgeschragte Randsteine, sichere
Straflenkreuzungen und barrierefreie Eingdnge
- sowie Zuganglichkeit im Gebaude selbst, ins-
besondere zu den Toiletten. Wéahrend das Besei-
tigen der grofiten Barrieren fiir Menschen im
Rollstuhl einen grofien Unterschied macht, sollte
das Ziel stets vollstindige Zugdnglichkeit sein.
Detailliere Normen zur Spezifikation stehen
sowohl auf der nationalen als auch internatio-
nalen Ebene zur Verfiigung (z. B. (41, 56)). Dies
betriftt zunehmend Linder mit niedrigen und
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mittleren Nationaleinkommen. In Uganda bei-
spielsweise entwickelte die National Union of the
Disabled Persons of Uganda gemeinsam mit dem
Ministerium fiir Gleichberechtigung, Arbeit
und Soziale Entwicklung Zuginglichkeitsstan-
dards (57). Standards miissen moglicherweise
tiberarbeitet werden, um den Verdnderungen in
der Technologie und den Bediirfnissen gerecht
werden zu konnen (z. B. Rollstuhldesign, zuneh-
mende Prdvalenz von Fettleibigkeit).
Zugiinglichkeitsstandards  durchsetzen.
In den USA wurden freiwillige Standards 1961
gesetzlich eingefithrt. Diese stellten sich jedoch
bald als unwirksam heraus, und sie wurden
deshalb 1968 durch zwingend vorgeschriebene
Standards ersetzt (58), welche ein Jahrzehnt
spater durch ein Verfahren, in dem Betroffene
Beschwerden iiber nicht-zugiangliche offent-
liche Gebiude einreichen konnten, verschirft
wurden. Dieser Ansatz wurde weiter durch die
Bestimmungen des Americans with Disabilities
Act 1990 gestirkt. Gemeinden und Geschifte
beziehen Zuginglichkeit nun in ihre Planun-
gen fiir neue Bauprojekte mit ein, um poten-
zielle Beschwerden zu vermeiden. Um Standards
durchsetzen zu kénnen, wird eine verantwortli-
che Behorde oder zentrale Stelle bendtigt, die die
Einhaltung der Standards iiberwacht.
Einbindung von Menschen mit QSL,
gemeinsam mit anderen Behindertengruppen,
bei der Festlegung von Priorititen bei Inves-
titionen zur Forderung von Zuginglichkeit
sowie bei der Uberwachung von Ergebnissen.
Menschen mit Behinderungen sollten in die
Entwicklung von Standards, die Zugangsiiber-
prifung und Forschung iiber die Standardein-
haltung (z. B. (59)), in die Zugangsiiberwachung
und in Kampagnen zur Erreichung von Verbes-
serungen einbezogen werden (60). Der Council
of Canadians with Disabilities beispielsweise
arbeitet seit beinahe 30 Jahren mit Stidten und
Provinzen zusammen zur Uberwachung und
Implementierung von Zuganglichkeitsstandards
sowie zur Beratung bei Problemen wie Platz-
bedarf fiir die Nutzung von Gebduden durch

Rollstuhlfahrer (61). In Lateinamerika haben
Behindertenorganisationen wie Mexikos Libre
Acceso und das brasilianische Center for Inde-
pendent Living aktiv Kampagnen gestartet fiir
die Zuganglichkeit von o6ffentlichen Verkehrs-
mitteln. Sie haben sich an der Entwicklung und
Verbreitung von Zugangsrichtlinien beteiligt
und deren Umsetzung gefordert (62). In Japan
und den USA spielten Menschen mit Behinde-
rungen eine Schliisselrolle bei der Uberwachung
der Implementierung von Zugénglichkeit durch
Uberpriifung und durch ihre Beitrige zu Kon-
sultationen (63).

Schulung der Beteiligten iiber Zuging-
lichkeitsprobleme von Menschen mit Behin-
derungen. Bewusstsein und Wissen {iber
Zuginglichkeit in der Offentlichkeit ist aus-
schlaggebend. Schulungen zur Sensibilisierung
fir die Behindertenproblematik oder zur Prob-
lematik der Gleichberechtigung von Behinder-
ten tragen dazu bei, dass sich die Einstellung
andert und Behinderte, die 6ffentliche Einrich-
tungen nutzen, respektvoller behandelt werden.
Grundlegende technische Informationen iiber
Bediirfnisse und Losungen im Bereich Zugiang-
lichkeit sind fiir Personen hilfreich, die politi-
sche Konzepte entwickeln und durchsetzen.
Universitdts- und Fortbildungskurse fiir Archi-
tekten, Ingenieure und Planer sollten die Prin-
zipien und Praktiken von universellem Design
und Zuginglichkeit standardgemifl enthalten
(60). Seit der Verabschiedung des malaysischen
Gesetzes fiir Menschen mit Behinderungen im
Jahr 2008, wurden malaysische Universitaten
darin bestirkt, Kurse einzufithren iiber ,bar-
rierefreie Architektur zur Forderung von For-
schung, Verbreitung von Losungen fiir eine
verbesserte Zuginglichkeit und zur Stirkung
des offentlichen Bewusstseins. In Kolumbien
verfasste die Landesuniversitit ein Manual tiber
Zuganglichkeit zur bebauten Umwelt und zu
Offentlichen Verkehrsmitteln (19).

Private Einrichtungen, die Anlagen und
Dienste anbieten, die fiir die Offentlichkeit
zuginglich sind oder in deren Dienst stehen,
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miissen alle Aspekte der Zuginglichkeit in
Bezug auf Menschen mit Behinderungen
beriicksichtigen. Kommerzielle Branchen, die in
den Bau und die Ausstattung von Wohnhdusern
involviert sind, sollten darin bestarkt werden,
die Prinzipien des universellen Designs und ihr
eigenes Design und ihre Entwicklungsverfahren
zu implementieren. Diese Informationen sollten
an politische Entscheidungstrager auf der Lan-
desebene weitergeleitet werden (64, 65).

Weiterfiihrende Forschung iiber bewdhrte
Strategien zur Verbesserung der Zuging-
lichkeit ist notwendig. Trotz Fachwissen im
Bereich des universellen Designs gibt es immer
noch Wissensliicken iiber Strategien, die sich
bewihrt haben in Bezug auf die Verbesserung
der Zugdnglichkeit in allen Kontexten, von
Wohnhédusern bis hin zu Gemeinden. Es ist
wenig dariiber bekannt, wie genau die physische
Umwelt sich einschriankend auf das Leben von
Behinderten auswirkt und wie dies gedndert
werden kann, um Menschen mit Behinderun-
gen die Partizipation zu erleichtern (6, 7, 66—
69). Obwohl es einige bedeutende Fortschritte
gab, gehort die Entwicklung eines verldsslichen
und validierten Instruments zur Bewertung des
Ausmafles, in welchem die bebaute Umwelt eine
Barriere fiir Menschen mit einer eingeschrank-
ten Mobilitat darstellt, zu den dringendsten
Prioritaten (3, 68, 70-74). Bewertung und Mes-
sung des Grades der Unzugdnglichkeit (69) ist
ein erster Schritt zu einem mehr evidenzbasier-
ten Ansatz zur Entwicklungen von Standards.
Evidenz ist ebenfalls notwendig, um die 6kono-
mischen und sozialen Vorteile aufzuzeigen, die
durch die Schaffung von zuginglichen Umwel-
ten entstehen.

Private Wohngebaude

Die Losungen bei Barrieren in Wohngebduden
sollten Verdnderungen bei bestehenden Hiu-
sern und Wohnung einschlieflen (darunter auch
Sozialwohnungen) sowie den Bau von neuen
zuganglichen Wohngebéuden.
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Eine angemessene Modifikation fiir Men-
schen mit QSL bringt weitreichende soziale
Vorteile mit sich. Anpassungen zu Hause ermog-
lichen es Menschen mit QSL aus Krankenhausern
und anderen kostenintensiven Einrichtungen
zuriickzukehren. Zusitzlich dazu konnen sie
auch dazu beitragen, die Belastung fiir Pflegende
zu reduzieren, Unfille zu vermeiden, den allge-
meinen Gesundheitszustand und die Funktions-
fahigkeit zu verbessern, und soziale Exklusion
zu vermindern (14, 75-78). Modifikationen der
hauslichen Umwelt zur Erleichterung der Funk-
tionsfahigkeit konnen sehr stark variieren und
sich mit der Zeit verdndern. Zur Grundausstat-
tung konnen Rampen, reibungsarme Boden-
beldge und abgesenkte Arbeitsflichen gehoren.
Kostspieligere Verdnderungen konnen Trep-
penlifte und Aufziige sowie eine Sprechanlage
oder andere Kontrollsysteme beinhalten (77). Es
werden moglicherweise Bewertungen von Inter-
aktionen zwischen Personen und Umwelt {iber
einen bestimmten Zeitraum hinweg bendtigt,
um die Funktionsfahigkeit zu Hause zu maxi-
mieren (79). Es wird empfohlen, die kulturellen
Normen attraktiver Wohnkonzepte zu beriick-
sichtigen, und institutionsahnliche Designlo-
sungen zu vermeiden (24).

Veridnderungen bei bestehenden Wohnge-
biuden konnen kostengiinstig sein. Eine Studie
in Schweden tiber Menschen mit QSL hat gezeigt,
dassbiszu 30% der Umziige in Pflegeheime hitten
im Fall einer Wohnungsanpassung vermieden
werden konnen (80). Das gleiche Ergebnis wurde
in England bestitigt (81). Es hat sich gezeigt,
dass finanzielle Beihilfe fiir Wohnungseigentii-
mer, Vermieter und Mieter bei der Anpassung
von Wohngebiuden fiir Behinderte im gesam-
ten Vereinigten Konigreich kostengiinstiger ist
im Vergleich zu den Kosten, die entstehen, wenn
Betroffene in alternative Wohnmoglichkeiten
umziehen (82). In Kanada bietet das Residential
Rehabilitation Assistance Program for Persons
with Disabilities, das von der Canada Mort-
gage and Housing Corporation verwaltet wird,
Hauseigentiimern und Vermietern finanzielle
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Unterstiitzung, um es ihnen zu ermoglichen, ihre
Haiuser barrierefrei zu machen (83).

Informationen sind notwendig, um die
Zuginglichkeit von Wohngebduden zu fordern.
In den USA hat die Universitit von Colorado
detaillierte technische Pamphlete und eine Web-
site entwickelt, die von Bauherren verwendet
werden konnen, um sich iiber Platzbedarf und
andere Details beim Nachriisten von Héiusern
fur Rollstuhlfahrer informieren zu kénnen (84).
Ressourcen, die von gemeindenahen Rehabili-
tationsprogrammen (CBR) in Indien zur Ver-
fiugung gestellt werden, liefern grundlegende
Informationen iiber kostengiinstige Modifikati-
onen zu Hause und einfache Tipps zur Verbesse-
rung der Zugdnglichkeit in einkommensarmen
Kontexten. Diese Programme verwenden Richt-
linien zur Versorgung und Eingliederung in die
Gemeinde nach einer QSL, die von der indischen
Regierung und den Richtlinien der gemeindena-
hen Rehabilitation (CBR) der WHO entwickelt
wurden (85).

Kooperationen zwischen Regierung, Orga-
nisationen, die fiir Menschen mit Behinderung
titig sind und dem privaten Sektor (gewinnori-
entiert und gemeinniitzig) konnen dazu beitra-
gen, Wohngebdude zuginglich zu machen. Seit
1997 wirkt die National Cooperative Housing
Union in Kenya als Bindeglied zwischen der
Regierung, Gruppen, die fiir Menschen mit
Behinderungen tdtig sind und dem privaten
Sektor. Zu den Aufgaben zédhlen die Identifizie-
rung von verfiigbarem Land und die Bereitstel-
lung von technischer Unterstiitzung und von
Darlehen, um den Bau von zugianglichen Wohn-
gebduden zu fordern (86). Der Wiederaufbau
in Sri Lanka nach dem Erdbeben im Indischen
Ozean und dem Tsunami im Jahr 2004 dient als
weiteres Beispiel, um aufzuzeigen, wie Wohnun-
gen fiir Menschen mit einem niedrigen Einkom-
men barrierefrei gemacht werden konnen, wenn
verschiedene Sektoren zusammenarbeiten (vgl.
Kasten 7.1).

Neue Wohngebdiude zuginglich zu machen
ist wesentlich giinstiger als bestehende nach-

zuriisten und bietet die grofiten Auswahlmaog-
lichkeiten. Um den Bestand an zuginglichen
Wohnungen auszuweiten, sind integrierte und
koordinierte Bemiithungen des dffentlichen und
privaten Sektors notwendig, die Regelungen
und Finanzierung, Entwicklung eines Marktes
fir zugdngliche Wohnungen, Anreize, Koor-
dinierung zwischen den verschiedenen Stellen,
Informationen und Schutz vor Diskriminierung
vereinen (87, 88). Politische Konzepte konnen
dazu beitragen, einen Teil der neuen Wohnun-
gen zuginglich zu machen (10, 89). Im Verei-
nigten Konigreich entstanden aufgrund der
alternden Bevolkerung Unterkiinfte ,auf Lebens-
zeit“ (,,Lifetime Homes“), die ein breites Spekt-
rum an Mobilitatsanforderungen fiir minimale
Zusatzkosten anbieten (90). Ein weiterer wich-
tiger Aspekt fiir die Zugdnglichkeit von Wohn-
gebduden, ,visitability“ genannt, beinhaltet die
Moglichkeit fir Rollstuhlfahrer, Zugang zu
Wohnungen und Héausern von Verwandten oder
Freunden zu haben, die selbst in ihrer Mobilitit
eingeschrankt sind oder auch nicht. ,\Visitabi-
lity“ ist dann gewdhrleistet, wenn es mindestens
einen Eingang ohne Stufen, breite Tiiren und
eine Toilette im Erdgeschoss gibt (91, 92).

Eine Reihe von finanziellen Mechanismen
kann angewendet werden, um mehr zugingli-
che Hiuser und Wohnungen zu schaffen. Diese
beinhalten steuerliche Anreize und niedrig verz-
inste Darlehen fiir private Bauherren von Woh-
nungsbauprojekten. Dies soll einen Anreiz fiir sie
schaffen, zugingliche Wohnhéauser zu bauen -
wie vom Fair Housing Act der USA aus dem Jahr
1988 und dhnlichen Gesetzen gefordert. Eben-
falls in den USA stellt das Wohnraumgesetz von
1959 Zuschiisse fiir gemeinniitzige Organisatio-
nen zur Deckung von Kosten fiir den Bau, die
Sanierung oder den Kauf von Immobilien bereit.
Die staatliche Norwegian Housing Bank bietet
im Rahmen ihres ,Lifecycle Housing“- Pro-
gramms dhnlich giinstige Darlehen fiir Bauher-
ren an, um sie darin zu bestdrken, zugédngliche
Wohngebdude zu bauen. Eine grofiere Marktak-
zeptanz erhielt ,Lifecycle Housing® durch die
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Kasten 7.1. Sri Lanka erholt sich vom Erdbeben und Tsunami im Jahr 2004 im Indischen Ozean

Der Tsunami im Indischen Ozean im Jahr 2004 kostete zehntausenden Menschen das Leben und zerstérte unzahlige
Gebaude. Der Wiederaufbau jedoch bot eine Méglichkeit, zuganglichere Umwelten zu entwickeln. Behinderte und
altere Menschen in [andlichen Gebieten Sri Lankas haben oft Schwierigkeiten, sich in ihren Hausern fortzubewegen,
ganz zu schweigen von ihrer Umgebung. Menschen mit Mobilitdtsproblemen sind oft auf die Hilfe anderer ange-
wiesen, was Auswirkungen auf die Unabhangigkeit anderer Familienmitglieder hat sowie auf deren Mdéglichkeit,
Vollzeit arbeiten zu gehen. Es gibt keine verldsslichen Daten fiir Sri Lanka; Jahrzehnte des Biirgerkriegs haben die
Anzahl der Menschen, die Behinderung erfahren jedoch in die Hohe getrieben.

Nach dem Tsunami unternahm eine kommunale Organisation, in Partnerschaft mit einer internationalen Organisa-
tion, den Wiederaufbau eines zerstdrten Dorfes als barrierefreies Modelldorf. Daflir wurden ein Architekt und ein
Beschéftigungstherapeut rekrutiert, die beratend in Bezug auf Zuganglichkeit mitwirkten. Es standen keine natio-
nalen Standards oder Richtlinien tiber Zugédnglichkeit zur Verfiigung. Es wurden europdische Richtlinien verwendet,
was sich als problematisch erwies aufgrund der stadtischen und ,europadischen” Ausrichtung.

Mit begrenzten finanziellen Ressourcen wurden 55 einfache, aber anpassbare Hauser und ein zugangliches Gemein-
dezentrum gemaR den Vorgaben der Regierung geschaffen. Dazu gehorte je nach Bedarf entweder die Ausstattung
mit Rollstuhlrampen oder mit Stufen mit Gelandern. Das Hausinnere war generell ebenerdig, die Tirrahmen ent-
sprachen einer Mindestbreite und alle Raume waren grof3 genug, dass man mit dem Rollstuhl darin wenden konnte.
Auf beiden Seiten des Hauses gab es ein ebenerdiges Bad mit Toilette. Wenn notwendig, wurden Gelander und Toi-
lettenstiihle installiert, die auch als Duschstiihle verwendet werden konnten. Schalter, Handgriffe und Armaturen
wurden alle innerhalb einer gewissen Reichweite installiert.

Vor dem Bau stieB die neue Form des Wohnungsbaus bei den dlteren und behinderten Dorfbewohnern und ihren
Betreuern auf Ablehnung, insbesondere die angegliederte Toilette. Danach waren sie jedoch erleichtert dariiber,
bessere Einrichtungen zur Verfligung zu haben. Menschen ohne Mobilitatseinschrankungen verwendeten das
angegliederte Badezimmer oft als weiteres Zimmer und bauten eine alternative Waschmoglichkeit im Freien. Das
Gemeindezentrum mit Zugangsrampen und zuganglichen Toiletten ermdglichte es Menschen mit Behinderungen,
weniger mobilen Menschen und Pflegenden, die normalerweise nicht in soziale Aktivitdten involviert sind, an Ver-
anstaltungen der Gemeinde teilzuhaben.

Die folgenden wichtigen Lektionen wurden gelernt:

= Barrierefreies Design muss die kulturellen und wirtschaftlichen Gegebenheiten im Detail beriicksichtigen.

= Richtlinien, die fiir Linder mit einem hohen Nationaleinkommen entwickelt wurden, sind fiir Lainder mit einem
niedrigen Nationaleinkommen mdoglicherweise nicht angemessen, insbesondere fiir Iindliche Gegenden. Es
kénnen bessere Losungen gefunden werden, die die Bedingungen vor Ort beriicksichtigen.

= Wahrend der Bauphase war eine strikte Beaufsichtigung notwendig, da die Bauherren mit den Hauptelemen-
ten des Designs nicht vertraut waren.

Kombination von Zuginglichkeit mit qualita-
tiv hochwertigem Design und durch die Forde-
rung von Partnerschaften zwischen Architekten,
Behindertengruppen und Bauherren (80, 89). Im
Mai 2004 hatte das Programm in Oslo 260.873
Wohneinheiten geschaffen, von denen 85% von
Senioren und 15% von Nicht-Senioren mit Behin-
derungen bewohnt wurden (93). Als sich spater
herausstellte, dass Gemeindegruppen, die daran
interessiert waren, Bauherren fiir zugédngliche
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Bauprojekte zu beauftragen, nicht iiber gentigend
finanzielle Mittel verfiigten, wurde in den USA
2007 der Disability Opportunity Fund gegriindet,
um die gesetzlichen Anreize zu erginzen (88).
Durch weitere Mechanismen - wie z. B. die
Kennzeichnung von Hdusern als “zugdnglich”
oder das Verleihen von Auszeichnungen - kann
der Bau von adiquaten Wohnungen und Hiiu-
sern gefordert werden. Das Kennzeichnen von
Héusern als ,,barrierefrei“ kann zur Bekdampfung
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des Stigmas beitragen, das ,speziellen Wohnun-
gen oft anhaftet und den Bedarf der Verbraucher
stimulieren. In einem von der Gemeinde gelei-
teten Wohnungsbauprojekt in British Colum-
bia in Kanada wurde beispielsweise das Konzept
»Flex Housing® verwendet, um rollstuhlgdngige
Héuser in der Gemeinde von Seabird Island zu
konstruieren und um den Bedarf danach zu stei-
gern (94). Das ,,Flex-Housing"“ Design ermoglicht
es den Bewohnern, die Uberginge zwischen den
Rédumen und die Grof8e der Rdume anzupassen,
um sie besser zugdnglich zu machen. In Aust-
ralien und dem Vereinigten Konigreich wurden
nationale Auszeichnungen an Designer und
Architekten vergeben sowie Auszeichnungen fiir
Gemeindedienste, um den Bau von barrierefreien
Wohnriumen zu férdern (89).

Die Zuginglichkeit von Sozialwohnungen
zu verbessern ist wichtig fiir Menschen mit QSL,
die iiber begrenzte finanzielle Mittel verfiigen.
Die komplexe Finanzierung und Koordination,
die zur Schaffung von hochwertigen Sozialwoh-
nungen oder bezuschussten Wohnungen not-
wendig sind, stellen Herausforderungen dar,
selbst fiir die wohlhabendsten Lander (26, 27).
Viele innovative Ansitze, um Sozialwohnungen
zugdnglich zu machen haben sich in Lindern in
ganz Europa wahrend der letzten 20 Jahre entwi-
ckelt (95-97), oftmals aufgrund der zunehmend
alternden Bevolkerung (81). Zu diesen Ansdtzen
gehoren folgende Beispiele:

In Dianemark konstruierte eine genos-

senschaftliche = Wohnungsbaugesellschaft

Wohnblocke fiir Menschen mit Behinde-

rungen, die durch Gemeinschaftsraiume

miteinander verbunden wurden. Die ddni-
sche Regierung finanzierte die Baukosten,
wihrend die Einrichtungen speziell fiir

Behinderte privat finanziert wurden und die

kommunalen Behorden fiir die Pflegekosten

aufkamen. Der Anteil an Unterkiinften fiir

Menschen mit besonderen Bediirfnissen

(»Special-needs housing; fiir Menschen mit

Behinderungen, dltere Menschen und grofie

Familien) betragt in Danemark 50% (98).

* In Schweden wurde ein Wohnungsbaupro-
jekt auf einem ehemaligem Industriegeldnde
realisiert, das von einer privaten Firma zur
Verfiigung gestellt wurde, die mit Stadt-
planern zusammenarbeitete, um zugingli-
che Genossenschaftswohnungen mit einem
Gemeindezentrum, einem Kindergarten,
einem Jugendzentrum und einem Gesund-
heitszentrum zu konzipieren und zu bauen
(96).

* In den Niederlanden ist seit 1997 vorge-
schrieben, dass alle neuen Héuser im pri-
vaten und sozialen Wohnungsbausektor
gemif’ den Standards fiir anpassbare Woh-
nungen konzipiert werden miissen, wie von
der nationalen Bauordnung vorgeschrieben
wird. Darunter fallen Probleme wie Tiir-
schwellen, Platzanforderungen fiir Roll-
stithle, Breite der Tiirrahmen und die Hohe
von Steckdosen und Arbeitsflachen.

Die Kluft zwischen Verbrauchernachfrage
und Versorgung durch die Regierung kann
durch die Bereitstellung von Informationen
verkleinert werden. Im Vereinigten Konigreich
wurde das London Accessible Housing Regis-
ter speziell dafiir erstellt, um Eigentiimer darin
zu bestdrken, ihre Hiuser besser zugédnglich zu
machen (91). Das Verzeichnis dient nicht nur als
Informationsquelle fiir Menschen, die eine barri-
erefreie Wohnung benétigen, sondern bestimmt
auch Zuginglichkeitskriterien durch die Katego-
risierung verfiigbarer zuginglicher Sozialwoh-
nungen gemdifd den detaillierten Normen fiir
Rollstuhlzuginglichkeit der gesamten Wohnung
(99). Verzeichnisse fiir zugangliche Wohnungen
wurden auch von Kommunalverwaltungen und
Behindertenorganisationen in Teilen Kanadas
und Australiens erstellt (100). Ahnliche Ansitze
wurden erfolgreich in Ruanda umgesetzt als Teil
eines umfangreichen Programms zur Bereitstel-
lung von zuginglichen Wohnungen fiir ehema-
lige Kombattanten und Zivilpersonen, die seit
dem Volkermord von 1994 korperlich behindert
sind (10I). Es ist wichtig, dass Menschen mit
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Behinderungen nicht aufgrund ihrer Wohn-
moglichkeiten isoliert leben miissen. Aus diesem
Grund werden universelles Design und die Ein-
gliederung von zuginglichen Wohnungen in
gemischten Wohngegenden als Losungsansatze
bevorzugt.

Offentliche Verkehrsmittel

Barrierefreie 6ffentliche Verkehrsmittel gehoren
zu den wichtigsten fordernden Umweltfakto-
ren fir Behinderte (102). Verkehrspolitik sollte
Bestandteil der nationalen Strategie fiir Men-
schen mit Behinderungen sein. Der Zugang zu
offentlichen Verkehrsmitteln kann am besten
mit umfassenden politischen Mafinahmen ver-
bessert werden, die von einer verantwortlichen
Behorde unter Beteiligung von Menschen mit
Behinderungen kontrolliert werden. Es ist wirt-
schaftlicher und kostengiinstiger, gleich beim
Design von Verkehrsmitteln darauf zu achten,
dass sie barrierefrei sind, anstatt spater nachzu-
riisten (8). Die Herausforderungen liegen jedoch
nicht nur in der Struktur und Finanzierung,
sondern sind auch oft psychologischer Natur -
wie beispielsweise Angst um die eigene Sicher-
heit (34, 36, 62, 103).

Mogliche Strategien zur Forderung von
barrierefreien Verkehrsmitteln werden unten
beschrieben.

Linienbusse, StraBenbahn,

U-Bahn und Bahnsysteme

Die Sanierung eines bestehenden offentli-
chen Verkehrssystems bringt technische und
finanzielle Herausforderungen mit sich (104).
Dazu gehort beispielsweise den Platzbedarf
fir Rollstithle zu gewidhrleisten, Hohenunter-
schiede zwischen Strafle und Verkehrsmittel
zu iiberwinden und die Liicke zwischen Fahr-
zeug und Bahnsteig zu minimieren (105, 106).
Mit Absenksystemen fiir Busse, automatischen
Hebeanlagen, Aufziigen und Rampen koénnen
Verkehrsmittel barrierefrei gemacht werden.
Straflenbahnen in Grof3stadten weltweit weisen
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zunehmend weniger Barrieren auf (107) und
Schnellverkehrssysteme in Stidten wie Calgary
in Kanada, Peking in China und Dar es Salaam
in der Vereinigten Republik Tansania folgen
den Grundsitzen des universellen Designs (104,
108-110). Ziel sollte es vielmehr sein, Losungen
zu implementieren, die das grofitmogliche Spek-
trum von Mobilitdtsschwierigkeiten beriick-
sichtigen, anstatt auf Ad-hoc-Mafinahmen wie
Klapprampen oder tragbare Hebevorrichtungen
zuriickzugreifen, deren Verwendung von der
Verfiigbarkeit des Personals abhangig ist (111).

Spezielle Personenbeforderungsdienste

Der Bedarf an barrierefreien Transportmitteln
fir Rollstuhlfahrer (33, 112), hat zu bedarfsge-
steuerten Losungen gefiihrt, wie beispielsweise
Paratransit-Dienste, die es sowohl in Landern
mit hohen als auch in Lindern mit niedrigen
Nationaleinkommen gibt (113, 114). Diese Son-
derfahrdienste (SFDs) konnen jedoch als eine
Art Sonderbehandlung fiir Privilegierte wahr-
genommen werden, oder aber auch als zu teuer
und unsicher empfunden werden (35, 36). Um
diese Wahrnehmungen zu bekdmpfen, wurde
2001 das schwedische Projekt Brukslinjen ins
Leben gerufen, um ldndliche und stadtische
Gemeinden zusammenzubringen, um die beste-
henden offentlichen Verkehrsmittel in vollem
Umfang mit den flexiblen SFDs zu vernetzen -
darunter Schulbusse und anderer regelmafliiger
Linienverkehr. Das Brukslinjen Projekt wurde
landesweit eingefithrt (35, 37). Was SFDs anbe-
langt, so ist Schweden weitgehend auf Taxis
angewiesen (35). Eine mehr technologieori-
entierte Losung wurde mit RegioTaxi KAN in
den Niederlanden und der FLIPPER Initiative
in Bologna in Italien eingefithrt. Bei beiden
Systemen wird ein bedarfsorientiertes teleme-
trisches Dateniibertragungssystem verwendet,
bei welchem Koordinationszentralen mit Hilfe
von Computerbuchungen und automatischen
Systemen zur Fahrzeuglokalisierung arbeiten.
Diese Informationen werden dann durch eine
Software zur Routenoptimierung ausgewertet,
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welche das Paratransit System mit den offent-
lichen Verkehrsmitteln, privaten Taxianbietern
und anderen Diensten verbindet. Mit einem ein-
zigen Buchungsbeleg kann eine Route gebucht
werden, um dann auf eine Reihe von méglichen
Verbindungen zwischen den Beférderungsmog-
lichkeiten verwiesen zu werden (115).

Taxis, Kleinbusse, Fahrradrickshas

Manche Grof3stidte bevorzugen zugingliche
private Taxiunternehmen. Die Taxiflotte in
London im Vereinigten Konigreich beispiels-
weise ist zu 75% barrierefrei (ca. 24.000 Fahr-
zeuge) (35). Wihrend die Kosten fiir barrierefreie
Taxis sowie die notwendige Infrastruktur fiir
ein koordiniertes Netzwerk moglicherweise die
finanziellen Mittel tibersteigen, konnen giins-
tigere Moglichkeiten wie Rickshas, Kleinbusse
und Fahrradtaxis fiir wenig Geld fiir Menschen
mit Behinderungen barrierefrei gemacht werden
(62). In manchen Kontexten sowie fiir Menschen,
die sich vom und in den Rollstuhl transferie-
ren konnen, konnten diese Beférderungsmog-
lichkeiten eine gute Alternative darstellen. Die
Minibus-Taxis in Sudafrika, die chapa 100s im
Mosambik und die micros in Mexiko bieten
jeweils gute barrierefreie Beforderungsmoglich-
keiten aufgrund ihrer geringen Grof3e und weil
sie tiberall verfiigbar sind (62).

Offentlich-private Kooperationen

Viele Beforderungssysteme sind auf offent-
lich-private Kooperationen angewiesen. Wenn
der offentliche Sektor mit Kiirzungen konfron-
tiert wird und der reguldre 6ffentliche Verkehr
immer mehr abnimmt, wird die entstehende
Liicke oft von privaten Taxis, Minibussen oder
anderen Fahrzeugdiensten geschlossen, die um
ihren Marktanteil kimpfen. Eine Fallstudie tiber
Verkehrsmittel in Georgien, Ghana und Kasach-
stan wies daraufhin, dass private Personenbefé6r-
derungsanbieter die 6ffentlichen Verkehrsmittel
oft verdrangen wenn sie auf den Markt kommen.
Wenn sie sich dann erst einmal etabliert haben,
neigen sie dazu, Bestimmungen zu umgehen

oder Zuginglichkeitsanforderungen zu mis-
sachten (116). Eine verstirkte Mobilisierung
von Verbrauchern in Zusammenarbeit mit der
Regierung hat in Kapstadt und Johannesburg in
Stidafrika Erfolge bei der Verbesserung von bar-
rierefreien Verkehrsmitteln des Integrated Rapid
Transit-Systems gezeigt (111). Erfolgreich war
auch das Rapid Transit Project in Dar es Salaam
in der Vereinigten Republik Tansania, welches
die privaten Paratransit Betreiber vollstindig in
das Netzwerk der offentlichen Verkehrsmittel
integriert (113). Bereits in den 1970er Jahren war
Brasilien im Bereich der Einfithrung von Busver-
kehrssystemen fithrend, bei denen Busse wih-
rend den Hauptverkehrszeiten Vorfahrt haben;
aufgrund von wirtschaftlichen Beschrankungen
jedoch, wurde es fiir Stadte immer schwieriger,
die offentliche Infrastruktur zu finanzieren.
Anstatt jedoch weniger barrierefreie Dienste zur
Verfiigung zu stellen, haben sich Stddte in Bra-
silien fiir 6ffentlich-private Partnerschaften zur
Entwicklung von barrierefreien Busschnellver-
kehrssystemen entschieden (117). Angespornt
wurden sie dabei durch Proteste von Gruppen
zur Vertretung von Senioren und Behinderten.

Bildung

Der Erfolg simtlicher Strategien hingt von
der Zusammenarbeit von kompetentem und
gut geschultem Transportpersonal ab. Sicher-
heitsriickhaltesysteme in Bussen sind oft wenig
hilfreich, wenn der Busfahrer nicht in deren Ver-
wendung geschult wurde. Taxifahrer verfiigen
moglicherweise iiber barrierefreie Fahrzeuge,
vermeiden jedoch dennoch den Transport von
Rollstuhlfahrern, weil sie deren Beforderung als
lastig empfinden. Selbst Manager und politische
Entscheidungstriager verstehen nicht immer,
wie wichtig Zuginglichkeit ist oder sie sehen
keinen Bedarf an wissenschaftlich recherchier-
ten Richtlinien fiir kostengiinstige Losungen fiir
eine bessere Zuginglichkeit (108).
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Private Verkehrsmittel
Privatanbieter und angepasste Fahrzeuge sind
tiir viele Menschen in Liandern mit einem hohen
Nationaleinkommen eine Moglichkeit zur Stei-
gerung der Unabhingigkeit, der gesellschaftli-
chen Teilhabe und somit der Lebenszufriedenheit
(118-120). Artikel 20 der BRK iiber personliche
Mobilitdt schreibt Zugang zu Mobilititshilfen
und -geriten zur Forderung von Unabhingig-
keit vor und verlangt nach Schulungen und Fach-
personal. Fiir diejenigen, die sich in ein Auto
transferieren konnen und iiber einen Rollstuhl
verfiigen, der verstaut werden kann, konnen die
Kosten fiir modifizierte Steuerungskontrollen
fiir ein Auto mit Automatikgetriebe verhiltnis-
méflig niedrig sein. In Lindern wie China, Mal-
aysia, Thailand und Vietnam sind angepasste
Motorréder eine beliebte giinstigere Alternative
tir manche Menschen mit einer Paraplegie (121).
Fiir Personen, die sich nicht in ein Auto
transferieren konnen, sind rollstuhlgingige
Fahrzeuge eine kostspieligere Losung, insbeson-
dere fiir Tetraplegiker (122), die auflerdem auf
die Hilfe eines Freundes oder Helfers angewie-
sen sind, um autofahren zu kénnen (30). Nichts-
destotrotz werden bedeutende Innovationen im
Bereich der politischen Konzepte iiber unter-
stiitzende Technologie in manchen Léndern
erreicht, die mogliche Lésungen wie Subventio-
nen oder Zuschiisse anbieten (123-126). In Finn-
land wird der Kauf von angepassten Fahrzeugen
beispielsweise durch eine Steuererméfligungen
unterstitzt.

Offentliche Gebiaude

Erfolg bei der Erreichung von Zuginglichkeit
beruht nicht nur auf einem Faktor: Durchsetz-
bare Rechte und gute politische Konzepte miissen
mit Fiihrungsstirke sowie Zusammenarbeit
zwischen den Sektoren und einer Verpflichtung
zur schrittweisen Umsetzung von angemessenen
Zuganglichkeitstandards einhergehen.
Strukturelle und politische Mafinahmen wie
Gesetzgebung, Regulierungen, Gebiudestan-
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dards und Richtlinien werden benétigt, um die
komplexen Herausforderungen beim Abbau von
Barrieren in offentlichen Gebiuden, auf 6ffent-
lichen Plitzen und privaten Einrichtungen wie
Einkaufzentren, Laden, Restaurants und Hotels
zu meistern. Politischer Wille und institutionelle
Unterstiitzung sind jedoch ebenfalls notwendig,
um diese Komponenten zusammenzufiithren.
Der wichtigste Punkt ist dabei, dass diese Maf3-
nahmen durchsetzbar sein miissen. Erhebun-
gen zeigen, dass selbst wenn Gesetze und Richt-
linien zur Regelung von Zuginglichkeit vorhan-
den sind, sie oft nicht eingehalten werden wenn
sie optional sind (19-21).

In Lindern wie Australien, Kanada,
Deutschland, Indien und Neuseeland, dem Ver-
einigten Konigreich und den USA, in denen
Zuginglichkeitsanforderungen  direkt  mit
Antidiskriminierungsgesetzen und entspre-
chenden Beschwerdevorkehrungen verbun-
den sind, kann eine erfolgreiche Anfechtung
durch eine Einzelperson aufgrund nicht vor-
handener Zuginglichkeit zu Geldstrafen oder
gerichtlichen Anordnungen fithren. Ein junger
Rollstuhlfahrer im Vereinigten Konigreich
erhielt 2007 eine bedeutende Entschiadigung
im Verfahren gegen eine grofiere Bank, weil die
Geschidftsraume nicht rollstuhlgingig waren
(127). Obwohl solche Erfolge wichtig sind, hat die
Verwendung von Antidiskriminierungsgesetzen
ihre Nachteile. Eine Beschwerde zu erheben ist
kostspielig und selbst wenn sie erfolgreich ist,
fithren erfolgreiche Beschwerden/Klagen nicht
automatisch zu Anderungen des Systems. Wenn
Antidiskriminierungsgesetze als Verteidigung
,unbillige Hérte’ fiir angemessene Vorkehrungen
anerkennt, wird das Menschenrecht ,,Zuging-
lichkeit“ zu einer Frage der Wirtschaftlichkeit,
gegen die schlechter argumentiert werden kann,
und die weniger eindeutig ist.

Jede zwangsweise durchgefithrte Vollstre-
ckungsstrategie kann zu widersinnigen Ergeb-
nissen wie einer teilweisen Einhaltung fithren.
In diesem Fall wird die einfachste und am deut-
lichsten sichtbare Vorkehrung getroffen - eine
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Rampe zum Haupteingang eines Einkaufszent-
rums beispielsweise — weiter jedoch nichts. Dies
fithrt dazu, dass der Rollstuhlfahrer sich hilflos
im Inneren des Gebdudes befindet (128). Jegliche
zugangsverbessernden Vorkehrungen werden
natiirlich begriifit; teure und symbolische Vor-
kehrungen konnen zur Erschopfung des zuge-
wiesenen Budgets fithren und dennoch keinen
umfassenden Abbau von Barrieren erzielen.
Losungen fiir eine verbesserte Zuginglichkeit
missen also praktisch und benutzerfreundlich
und nicht etwa demiitigend sein. Eine Studie
zeigte, dass die ausgeschriebenen ,rollstuhlgian-
gigen Aufziige allesamt Lastenaufziige waren —
wovon manche zum Miilltransport vorgesehen
waren - und sich in nicht-zugidnglichen Teilen
des Gebidudes befanden (49). Eine efhizientere
Vorgehensweise, die allerdings nur begrenzt
Anwendung findet, ist das deutsche Gaststit-
tengesetz, in dem Zugénglichkeit als Bedingung
gilt, um eine Konzession zu erhalten.
Angesichts der Schwierigkeiten mit dem
Umsetzungsansatz haben es einige Lander mit
Anreizen versucht:
= Die Kampagne Warsaw without Barriers
in Polen vergibt Preise fiir die innovativste
und effizienteste Zugdnglichkeitslosung im
Stadtzentrum.
= Das Projekt Map of Accessible Sofia in Bulga-
rien hob Laden und Einrichtungen hervor,
die barrierefrei waren und machte Werbung
dafir.
= Ein wesentlicher Bestandteil von Irlands
National Disability Strategy in Bezug auf
offentliche Zuginglichkeit ist es, die Ent-
wickler und Bauherren davon zu iiberzeu-
gen, dass barrierefreie Gebdude eine gute
Investition fiir sie darstellen, indem sie den
Marktwert erhohen, die potenzielle Nutzung
ausbauen, ein besseres Image férdern und
eine unkomplizierte Verwendung sowie die
Sicherheit verbessern (56) (vgl. Kasten 7.2).
» In der kanadischen Provinz Ontario orga-
nisierte die Association of Municipal Mana-
gers als Reaktion auf die Bestimmungen

des Accessibility for Ontarians with Disa-
bilities Act von 2005 ein Toolkit in Form
einer Website fiir Zugéinglichkeit innerhalb
der Gemeinde, das innovative Moglichkei-
ten aufzeigte, durch welche den Richtlinien
des Gesetzes entsprochen werden kann.
Die Website schuf eine wettbewerbsartige
Atmosphire zwischen den Gemeinden bei
der Identifizierung von umsetzbaren Mog-
lichkeiten zur barrierefreien Gestaltung von
Gebiuden und o6ffentlichen Platzen (129).

Ein Haupt-Erfolgsindikator fiir simtliche
Programme der oOffentlichen Zuginglichkeit
ist wie umfassend und ganzheitlich diese sind.
Ein Zuginglichkeitsprogramm fiir 6ffentliche
Gebidude und Plitze und private Gebiude mit
Zugang fiir die Offentlichkeit sollten vollstédn-
dige Zugdnglichkeit in machbaren Teilschritten
anstreben und die , Alles-oder-Nichts“-Falle
vermeiden, in der wesentliche erste Verbesse-
rungen aufgeschoben werden, weil eine voll-
staindige Zuganglichkeit nicht sofort erreicht
werden kann.

Alle Komponenten dieser Strategie — tech-
nische Leitlinien, Fachwissen und Expertise,
ein gesetzgebender und politischer Rahmen,
offentliches Bewusstsein, politischer Wille und
wirtschaftliche Ressourcen - miissen zu einem
einzigen Zugdnglichkeitsprogramm  vereint
werden mit einer benannten zentralen Anlauf-
stelle. Die Strategie sollte Finanzierungen zur
Schaffung von Zuginglichkeit kennzeichnen
und sicherstellen, dass professionelle Bildungs-
einrichtungen (fiir Architektur, Stadtplanung,
Design und damit verbundene Berufe) darin
unterstiitzt werden, Zugianglichkeit in die Lehr-
pliane aufzunehmen (14, 104). Es sollte eine for-
melle Kooperation zwischen Menschen mit
Behinderungen, relevanten Fachkriften (Reha-
bilitationsfachkrifte, Politiker, Entwickler, Inge-
nieure, Architekten und Planer) und anderen
Beteiligten geben, um eine fortwahrende Teilhabe
am Zuganglichkeitsprogramm zu gewdhrleisten.
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Kasten 7.2.  Priifen ob Zuganglichkeit aufrecht erhalten wurde

Extern

Uberpriifen ob:

gekennzeichnete Parkpldtze fiir behinderte Autofahrer zur Verfiigung stehen;

Rampen und interne Verbindungswege nicht von parkenden Fahrradern und anderen Hindernissen blockiert
werden;

interne Verbindungswege und Fluchtwege von Gebduden zu sicheren Platzen eine ebene Oberflache ohne
Hindernisse haben und gut beleuchtet sind;

Bereiche, die gewartet oder repariert werden angemessen abgesichert sind und alternative Wege gegebenen-
falls zur Verfligung stehen und ausgeschildert sind;

die Wegoberflachen instand gehalten wurden, sauber, nicht mit Kieselsteinen, Gittern, Matsch, Eis, Schnee
oder Moos bedeckt sind;

Akkus von Plattformliften immer geladen sind;

Evakuierungshilfsmittel vorhanden sind.

Eingdnge

Uberpriifen ob:

der Wendeplatz auf Rampen keine Hindernisse enthalt;

der Zugang zu Klingeln, Briefkdsten und Tirgriffen nicht behindert wird;

Tiiren einfach zu 6ffnen und die wirkende Kraft von SchlieBmechanismen so eingestellt ist, dass sie die Tiiren
gerade so schlieBen;

Eingangsbereiche keine permanenten oder voriibergehenden Hindernisse aufweisen.

Horizontale Verbindungswege im Gebaude

Uberpriifen ob:

Tirmatten vertieft und, wie auch Teppiche, sicher befestigt sind, um Stolpern zu vermeiden;

ob Anti-Rutsch Bodenbeldge instand gehalten wurden, verschiittete Fliissigkeiten sofort und mit angemesse-
nen Reinigungs- und Putzmitteln entfernt wurden;

abgenutzte Bodenbeldge ersetzt wurden;

die kiinstliche Beleuchtung angemessen hell ist;

Tiren einfach zu 6ffnen und SchlieBmechanismen so eingestellt sind, dass sie die Tiiren gerade so schlieBen;
Tiiren geschlossen gehalten werden, wenn sie nicht in Gebrauch sind;

der Platz fiir Rollstiihle in Wartezimmern und anderswo hindernisfrei gehalten wird;

Verbindungswege hindernisfrei sind (z. B. Werkzeugkasten, Aktenkisten, Verkaufsautomaten, Kopiergerdte);
Schutzorte hindernisfrei sind;

angemessene Kopffreiheit im ganzen Gebdude gewahrleistet ist ohne Schleppkabel auf dem Boden oder
unterhalb von 220cm Hdohe;

die Zugangswege zu Ein- und Ausgangen von Aufziigen und Treppen hindernisfrei sind.

Quelle (56).

Die Tragodie einer Naturkatastrophe kann  Juli 2011 das Projekt Accessible Christchurch

ebenfalls eine Moglichkeit des Wiederaufbaus  gestartet, um die Bediirfnisse von behinderten
unter Beriicksichtigung von Zuginglichkeits-  Menschen zu férdern, und um die Verwendung
kritierien darstellen. In Neuseeland wurde im  von lebenslang geltenden Designstandards im
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Wiederaufbau nach dem verheerenden Erdbeben
in jenem Jahr zu gewihrleisten. Nach dem Erd-
beben im Indischen Ozean und dem Tsunami
im Jahr 2004 wurden Unterkiinfte in Sri Lanka
so wiederaufgebaut, dass sie besser zuginglich
waren (vgl. Kasten 7.1). Auf diese Weise konnen
selbst Regierungen, die wirtschaftlichen Ein-
schrainkungen unterliegen, mafigebliche Schritte
in Richtung Zuginglichkeit machen, wie auch in
Haiti gezeigt wurde (130).

Schlussfolgerung und
Empfehlungen

Die physische Umwelt, von der Menschen mit
QSL umgeben sind, kann ihre Teilhabe und
Inklusion in das soziale, wirtschaftliche, politi-
sche oder kulturelle Leben entweder erleichtern
oder erschweren. Es gibt ein breites Spektrum
von Barrieren und die meisten Querschnittge-
lihmten erfahren zumindest manche dieser Bar-
rieren tagtdglich in Bezug auf die Teilhabe (3, 6).
Der Abbau von Barrieren verbessert den Alltag
einer Person mit Querschnittlihmung erheb-
lich. Zugleich ist Zugédnglichkeit auch fiir andere
von Nutzen, wie beispielsweise dltere Menschen,
Eltern mit Kinderwégen/Kindersportwigen und
Menschen mit anderen Mobilititseinschrédn-
kungen (dauerhaft oder zeitweise). Von Zugdng-
lichkeit profitiert jeder.

Adiquate Zuginglichkeitsrichtlinien und
Gesetze kombiniert mit einer effizienten Durch-
setzung sind fiir die Schaffung einer ,,Kultur der
Zuganglichkeit” wesentlich. Die folgenden Emp-
fehlungen heben Mafinahmen hervor, die bei der
Schaffung dieser Kultur helfen konnen.

Ubergreifende Empfehlungen

= Universelles Design einfiihren als konzep-
tioneller Ansatz fiir die Gestaltung von
Gebéduden, offentlichen Verkehrssystemen
sowie Héausern und Wohnungen, die fiir
Menschen mit QSL zuginglich sind und

Bewusstsein tiber Zuganglichkeit auf allen
Ebenen schaffen.

Ortlich angemessene Zuginglichkeitsstan-
dards entwickeln, die auf lokale kulturelle
Aspekte, Gegebenheiten und Bediirfnisse
ausgerichtet sind. Anschlieflend Zuging-
lichkeit als Kriterium in die Planung und
Genehmigung von Haéusern, bebauten
Umgebungen und 6ffentlichen Verkehrsmit-
teln einschlieffen und die Einhaltung von
Zuganglichkeitsgesetzen tiberwachen, um
zu gewdéhrleisten, dass universale Zugangs-
standards eingehalten werden.
Organisationen fiir Menschen mit QSL
sowie weitere Behindertenorganisationen
direkt in Bemiithungen fiir eine bessere
Zuginglichkeit einbeziehen, darunter auch
das Design und die Entwicklung von Richt-
linien, Produkten und Dienstleistungen, die
Bewertung der Bediirfnisse der Nutzer und
die Uberwachung des Fortschritts.
Schrittweise Verbesserungen in der Umwelt
erzielen, angefangen bei grundlegenden Hin-
dernissen und langsam Standards und Ziele
anheben, sobald Ressourcen dafiir zur Ver-
fiigung stehen. Mit unverzichtbaren o6ffent-
lichen Gebiuden wie Krankenhiusern,
Regierungsgebduden und Schulen beginnen.
In Kontexten mit beschrankten Ressourcen
ist eine strategische Planung notwendig, um
Priorititen zu setzen und eine Reihe von
immer weiterreichenderen Zielen abzuste-
cken. Dies soll aufgrund von Pilotstudien
geschehen, um durch Erfahrung zu lernen,
welche Mafsnahmen erfolgversprechend sind
und in welchem Zusammenhang.

Das Bewusstsein steigern, um Fehlwahrneh-
mungen und Vorurteile in Bezug auf QSL
und andere Behinderungen zu reduzieren.
Sicherstellen, dass das Personal von offent-
lichen und privaten Dienstanbietern darin
geschult ist, Zugang zu gewidhrleisten und
behinderte Kunden mit Respekt und Ein-
fithlungsvermogen zu behandeln.
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Wohngebaude

Informationen bereitstellen iber Wirtschaft-
lichkeit und Umsetzbarkeit von Wohnungs-
anpassungen und -aufriistungen sowie die
Erschwinglichkeit durch Zuschiisse und Steu-
erermdfligungen verbessern.
Offentlich-private Anreize bereitstellen, um
die Anzahl an zuginglichen Wohngebdu-
den zu erhohen. Verbénde fiir Menschen mit
QSL, ortliche Behorden, Wohnungsbauge-
nossenschaften und andere Beteiligte darin
bestiarken, mit Entwicklern zusammenzuar-
beiten, um zugéngliche Wohnungen zu kon-
zipieren und zu bauen.

Ein Register fiir barrierefreies Wohnen
erstellen, um es Menschen mit QSL zu
ermoglichen, auf eine einfache Art und
Weise addquate zugdngliche Wohnungen zu
finden.

Offentliche Verkehrsmittel

Zuganglichkeit von offentlichen Verkehrs-
mitteln zu einem wesentlichen Bestandteil
der allgemeinen Verkehrspolitik machen,
tiberwacht von einer zustindigen Behorde,

Quellen

1.

2.

unter Einbeziehung von Personen mit Mobi-
litats- und anderen Zugangsbediirfnissen.
Vollstandige Kontinuitidt der Zugéanglichkeit
tiber die gesamte Beforderungskette hinweg
anstreben durch Einbeziehung von Ver-
besserungen von Straflenbeldgen und Stra-
3en, Kreuzungen und Zugiangen zu Bussen,
Straflenbahnen, Bahnverkehr und anderen
Fahrzeugen.

Offentliche Gebaude und Plitze

Die Einhaltung von Standards fiir neue
oder renovierte 6ffentliche Gebdude und
Plitze durch eine Kombination von gesetz-
lichen Regelungen, Geldstrafen und Zulas-
sungsvoraussetzungen in Verbindung mit
offentlicher Bewusstseinsbildung.
Maximale Verbindungswege fiir unver-
zichtbare offentliche Gebdude und Ein-
richtungen anstreben, gemafl den 6rtlichen
Bestimmungen.

Einen Priifungsvorgang etablieren und eine
fithrende Regierungsbehorde benennen, die
fir die Implementierung von Zuginglich-
keitsprogrammen verantwortlich ist.
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Kapitel 8

Bildung und Beschaftigung



»Meine Lehrer, Freunde und Angehorigen unterstiitzen mich sehr, denn sie wissen, was ich
leisten kann. Kinder aus anderen Schulen drgern mich oft, nur weil ich im Rollstuhl sitze.
Aber damit horen sie meist schnell auf, denn ich bin ziemlich schlagfertig... Wenn ich etwas
dndern wollte, dann wire es die Einstellung der Menschen gegeniiber Menschen mit Behinde-
rung, damit sie uns ganz normal behandeln und uns nicht bemitleiden oder denken, wir seien
dumm.”

(Kiringawa, Neuseeland)

»Dozenten und Verwaltungspersonal haben oft nicht verstanden, warum es so wichtig ist, dass
eine Vorlesung in einem Saal stattfindet, der fiir Rollstuhlfahrer zugdnglich ist. Sie konnten
nicht nachvollziehen, warum 300 Studenten Unannehmlichkeiten auf sich nehmen sollten,
wegen eines einzigen Studenten mit Behinderung. Zudem haben meine Kommilitonen ohne
Behinderung angemessene Vorkehrungen haufig als ungerechten Vorteil angesehen... Jetzt gibt
es einen Beauftragten fiir Behinderung an der Universitit. Nun werden Verwaltungspersonal,
Dozenten und Studenten immer wieder sensibilisiert in Bezug auf angemessene Vorkehrungen
tir Studenten mit Behinderung gemaf der aktuellen stidafrikanischen Gesetzgebung.”

(Lizelle, Suidafrika)

,Als ich krank wurde bestand meine Arbeit darin, Menschen Essen nach Hause zu liefern.

Ich dachte ich wiirde meinen Job verlieren durch den Rollstuhl. Der Ladenbesitzer hat immer
gesagt, ich konne meinen Job behalten. Als ich wieder anfing zu arbeiten, leitete ich den Laden:
Ich kontrolliere Produkte, kiimmere mich um Lieferanten, beaufsichtige die Mitarbeiter und
bin verantwortlich fiir das Geld, das reinkommt. Durch die Arbeit fithle ich mich gut: Ich treffe
andere Leute, verlasse mein Haus und habe eine Zukunft. Das hilft mir die Sorgen in Zusam-
menhang mit der Behinderung zu vergessen.”

(José, Argentinien)

»Vor sechs Jahren wurde ich durch eine Wirbelsdulentuberkulose zum Paraplegiker — damals
war ich 30. Im ersten Jahr war ich niedergeschlagen und depressiv. Ich wollte nichts tun, nur im
Bett liegen. Eines Tages dringte mich meine Mutter einen Nachbar zu besuchen. Ich sah ihn im
Bett liegen. Er konnte seine Gliedmaf3en nicht mehr bewegen, aber er lachelte trotzdem. Da sah
ich an mir herunter und mir wurde klar, dass meine Arme und Hande noch normal waren und
ich mehr tun konnte. Danach begann ich mich selbst zu versorgen und nahm an einer beruf-
lichen Bildungsmafinahme fiir Menschen mit Behinderung teil. Jetzt fiihre ich einen kleinen
Elektroladen zuhause und verdiene rund 3000 Baht pro Monat - das reicht mir zum Leben.”

(Boonpeng, Thailand)

»Nachdem ich meine Behinderung akzeptiert und mich beim Sport bewiesen hatte, stand

mir die Tiir zum Leben wieder offen. Der Wunsch wieder zu arbeiten war entscheidend. Die
Arbeitsvermittlung hat mir sehr geholfen und fiir mich einen Arbeitsplatz in einem staats-
eigenen Unternehmen gefunden...Bald erkannte ich, dass ich mehr erreichen wollte und ich
schaute mich nach einem neuen Job um. Ich fand einen in einem privaten Unternehmen und
konnte dort viel Erfahrung sammeln. Ich hatte das Gliick, in einer Firma zu arbeiten, in der
Menschen nach ihren Fahigkeiten beurteilt wurden und nicht nach ihrer Behinderung. Inner-
halb weniger Jahre wurde ich Geschiftsfithrer.”

(Janez, Slowenien)



Bildung und Beschiftigung

Bei Bildung geht es nicht nur ums Lernen, sondern auch darum, ein aktives
Mitglied der Gesellschaft zu werden. Beschéftigung schaftt auch Zugehorigkeit,
nicht nur Einkommen. Menschen mit Querschnittlihmung (QSL) haben ein
Recht auf Zugang zu Bildung und Beschiftigung, genau wie alle anderen Men-
schen auch. Artikel 24 der UN-Behindertenrechtskonvention (BRK) (I) betont,
wie wichtig es ist, dass Regierungen gleichberechtigten Zugang zu einem
»inklusiven Bildungssystem auf allen Ebenen® gewihrleisten und angemessene
Vorkehrungen sowie individuelle Unterstiitzungsleistungen anbieten, um Bil-
dung zu erleichtern. Artikel 27 verbietet samtliche Formen der Diskriminie-
rung im Bereich Beschiftigung, setzt sich ein fiir den Zugang zu beruflicher
Bildung und zu Moglichkeiten der Selbstindigkeit und fordert angemessene
Vorkehrungen am Arbeitsplatz.
Bildung ist ein Schritt in Richtung Beschéftigung und gesellschaftlicher
Teilhabe fiir:
= Kinder, die mit Spina bifida zur Welt gekommen sind und alle Ebenen des
Bildungssystems durchlaufen miissen, von der Grundschule bis zur Uni-
versitdt und dariiber hinaus;
= junge Erwachsene, die gerne nach einer erworbenen QSL die Schule oder
Universitit abschliefSen mochten;
=  Erwachsene mit erworbener QSL, die eine Umschulung oder Weiterbildung
machen miissen, um die Tiir zu neuen beruflichen Méglichkeiten zu 6ffnen.

Fir die Integration ins allgemeine Bildungssystem sind moglicherweise
einige umweltbedingte Anpassungen noétig. Ein junger Mensch kann zudem
Beratung und andere vorbereitende Unterstiitzung bendtigen, um Gefiihle
wie geringe Selbstwertschitzung oder ein geringes Selbstbewusstsein zu tiber-
winden, die einer Riickkehr zur Schule moglicherweise im Wege stehen oder
ihn daran hindern, die nédchsten Schritte in Richtung hoéherer Bildung zu
unternehmen.

Eine sinnvolle Arbeit zu bekommen und zu behalten oder nach der QSL
wieder an seinen Arbeitsplatz zuriickzukehren kann ebenfalls eine Heraus-
forderung fiir einen querschnittgelihmten Menschen sein. Aber mithilfe von
beruflicher Rehabilitation, Beratung und Vorbereitung, angemessenen unter-
stiitzenden Technologien sowie Anpassungen und Vorkehrungen seitens des
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Arbeitgebers, konnen Menschen mit QSL die
meisten Arbeiten ausfithren. Arbeit ist nicht nur
wichtig als Quelle wirtschaftlicher Sicherheit; sie
bildet auch das Fundament fiir ein sinnerfiilltes
Leben, da sie soziale Kontakte vermittelt und
Zielstrebigkeit und Selbstwert fordert.

Vollstandige Teilhabe an Bildung und
Beschiftigung fiir querschnittgelihmte Men-
schen hdngt davon ab, falschen Vorstellungen in
Bezug auf das Gesundheitsproblem ein Ende zu
machen. Wenn Lehrer, Schulverwaltungsperso-
nal und Mitschiiler tiber QSL aufgeklart werden,
erleichtert dies Kindern oder jungen Erwachse-
nen mit QSL den Ubergang oder die Riickkehr
zu Schule oder Studium. Im Bereich Beschaf-
tigung konnen Annahmen dariiber, was ein
Mensch mit QSL nicht kann, verhindern, dass
eine qualifizierte Arbeitskraft eine Anstellung
findet oder aber im Falle einer Anstellung dafiir
sorgen, dass der betroftenen Person von Kolle-
gen nicht der notige Respekt entgegen gebracht
wird. Oft besteht der beste Weg diesen falschen
Wahrnehmungen zum Thema QSL entgegenzu-
wirken, in der direkten Erfahrung, einen quer-
schnittgeldhmten Menschen als Mitschiiler oder
Arbeitskollegen zu haben, also im gemeinsamen
Lernen oder der Zusammenarbeit.

Querschnittlahmung und
Zugang zu Bildung

Kinder mit Behinderung werden in der Regel
seltener eingeschult und brechen die Schule hau-
figer ab. Zudem werden sie in der Schule weniger
gefordert (2). In Landern mit niedrigem Natio-
naleinkommen, ist der Zugang zu Bildung auf
allen Ebenen beschrankt (3) und der Zugang zu
hoherer Bildung fiir junge Menschen mit Behin-
derung nahezu nicht vorhanden (4-6). Daten
aus Haushaltserhebungen in Malawi, Nami-
bia, Sambia und Simbabwe haben gezeigt, dass
zwischen 9 und 18% der Kinder ohne Behinde-
rung im Alter von 5 Jahren oder élter noch nie
eine Schule besucht haben. Bei den behinderten
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Kindern lag dieser Anteil jedoch bei 24-39% (7-
10). Eine kambodschanische Studie schitzt den
Anteil der Kinder, die nie eine Schule besucht
haben sogar auf 45% (11).

In vielen Landern mit niedrigem National-
einkommen erschwert der allgemeine Mangel an
Bildungsressourcen es den Bildungseinrichtun-
gen massiv, Kinder mit QSL oder anderen Behin-
derungen aufzunehmen (12). Ein permanenter
Mangel an finanziellen Ressourcen fithrt zu
dauerhafter Personalknappheit, fehlender medi-
zinischer Versorgung und einem Mangel an
Ausriistung und Einrichtungen (13). Daten aus
Kenia belegen beispielsweise, dass die Barrieren
zu hoherer Bildung von der mangelnden Ver-
tiigbarkeit an Hochschulen, tiber die physische
Unzuginglichkeit, den Mangel an Ubergangs-
diensten nach der Sekundarbildung, einstel-
lungsbedingte Barrieren, wie etwa Stigmata bis
hin zur allgemein schlechten wirtschaftlichen
Situation behinderter Schiiler und Studenten
reichen (4). Fiir Linder mit geringem und mitt-
lerem Nationaleinkommen ist es eine immense
Herausforderung, alle Kinder mit Behinderung
in das Bildungssystem einzubeziehen - Fort-
schritte sind jedoch méglich, vor allem, wenn
man Schiilern mir Behinderung und ihren
Eltern mehr Gehor schenkt (14).

Es gibt zwar Evidenz zur Bildungsbeteili-
gung von Kindern und jungen Erwachsenen
mit Behinderung, aber diese Daten liefern nur
selten Informationen konkret zu QSL. Manch-
mal lassen sich Informationen aus Daten zu
»orthopdadischen Behinderungen® oder ,,korper-
lichen Behinderungen® ableiten, die ein gewisses
Bild ermdglichen. Die meisten Kinder mit QSL
kehren nach der Verletzung und der Rehabilita-
tion wieder in die Schule zuriick - daraus erge-
ben sich Bediirfnisse an speziellen Diensten (15).

Da die QSL-Inzidenzraten hoch sind bei
Menschen in den spiten Teenagerjahren und
Anfang der 20er (vgl. Kapitel 2), liegt der Fokus
erneut auf der Sekundarausbildung und der
postsekundéren Bildung (16). Die padiatrische
Altersgruppe, die mit der Schule beginnt, besteht



fast ausschliefSlich aus Kindern mit Spina bifida
(17), die besondere Anforderungen haben. Dies
unterscheidet sie von denjenigen Betroffenen, die
nach der Verletzung in die Schule zuriickkehren.
Dennoch verschiebt sich die Aufteilung nach
Alter bei Eintreten der QSL nach oben. Dies liegt
an der Zunahme der Fille von spét eintretender
traumatischer und nicht-traumatischer QSL (16,
18, 19). Hierbei wird impliziert, dass éltere quer-
schnittgeldhmte Erwachsene zu Bildung oder
Ausbildung zuriickkehren, um neue Fahigkeiten
zu entwickeln und so {iber einen neuen Arbeits-
platz den Weg zuriick in die Beschiftigung zu
finden. In Bezug auf Kinder mit Spina bifida ist,
verglichen mit anderen Kohorten, etwas mehr
bekannt. Dies liegt daran, dass diese Kinder
komplexe Bediirfnisse hinsichtlich der Bildung
haben, was auf eine Vielzahl von korperlichen,
seelischen und emotionalen Problemen zuriick-
zufithren ist, mit denen sich die Kinder kon-
frontiert sehen. Spina bifida in Verbindung mit
Hydrocephalus kann bei mindestens einem Drit-
tel der betroffenen Kinder zu Einschrankungen
der kognitiven Funktionsfahigkeit fithren. Dazu
zéhlen auch Aufmerksamkeits- und Konzentra-
tionsschwierigkeiten (20) die, sofern verfiigbar,
besondere Bildungsressourcen erfordern (17, 21,
22). Zudem leiden manche junge Erwachsene
mit Spina bifida laut jiingster Studien auch an
Depressionen und Angst, was ebenso zu schlech-
ten schulischen Leistungen beitragt (23). Trotz
all dieser Herausforderungen hat eine Langs-
schnittstudie zu Kindern mit Spina bifida in den
USA ergeben, dass fast die Hilfte aller betrof-
fenen Kinder erfolgreich eine Hochschulausbil-
dung absolviert (24). Dies belegen auch Daten,
die darauf hindeuten, dass die Quote der Schul-
abbriiche stark abnimmt in der Phase, in der
vermehrt in diese Kinder in den USA investiert
wurde (25).

Fir die meisten querschnittgeldhmten
Kinder und jungen Erwachsenen besteht die Her-
ausforderung darin, den Wiedereinstieg in die
Sekundarbildung und postsekundére Bildung
zu meistern. Abgesehen von stichprobenartigen

Kapitel 8 Bildung und Beschaftigung

Forschungsbestrebungen in Europa und den
USA (26-29), gibt es kaum zuverldssige Infor-
mationen zum allgemeinen Erfolg oder Schei-
tern der Schullaufbahn von Kindern mit QSL im
Vergleich zu Kindern mit anderen Behinderun-
gen oder der Allgemeinbevolkerung. Qualitative
Forschungsarbeit im Vereinigten Konigreich hat
gezeigt, dass die Riickkehr in die Schule auch ein
traumatisches Erlebnis sein kann (30). Die Riick-
kehr war am erfolgreichsten, wenn sie so frith wie
moglich erfolgte — vorzugsweise noch wihrend
das Kind die Rehabilitation im Krankenhaus
durchlief. Alle Schiiler gaben an, dass die Haupt-
probleme durch die physische Zugdnglichkeit
und die mangelnde Ausbildung des Personals
im Hinblick auf die Erfiillung der Bediirfnisse
des Kindes verursacht wurden. Letzteres bezieht
sich auf die vollstindige Teilhabe an simtlichen
schulischen Aktivititen, darunter auch sportli-
che Aktivitdten und Ausfliige.

Der Ubergang zur postsekundiren Bil-
dung an Universititen und Fachhochschulen
scheint in der Regel eine geringere Herausfor-
derung zu sein. Dies ist wahrscheinlich darauf
zuriickzufiihren, dass die Studenten reifer sind,
mehr Erfahrung in Bezug auf ihre QSL sam-
meln konnten und ihre Bediirfnisse kennen.
Beispielsweise besuchen in den USA 45% der
jungen Erwachsenen mit mobilititsbedingten
Beeintrachtigungen nach der Sekundarstufe ein
College oder eine Universitit — verglichen mit
53% der studentischen Allgemeinbevolkerung
(31). Eine Studie hat ergeben, dass 82% der Teil-
nehmer ein College besuchten (32). Die United
States National Longitudinal Transition Study 2
kam zu dhnlichen Ergebnissen, zeigte aber einen
Unterschied im Vergleich zu den 77% der blin-
den und tauben Studenten, die eine Hochschul-
ausbildung absolvieren (31). In Europa sind die
Zahlen vergleichbar, wenn auch die Zahl der
College-Studenten mit Mobilitatsbeeintrachti-
gung in den vergangenen Jahren zuriickgegan-
gen ist (33).
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Barrieren im Bereich
Bildung abbauen

Um die unzdhligen Barrieren im Bereich Bil-
dung zu verstehen, denen Kinder und Erwach-
sene mit QSL gegeniiberstehen, ist es wichtig,
zundchst drei Gruppen zu unterscheiden: Kinder
mit Spina bifida, Kinder und junge Erwach-
sene, die nach der Rehabilitation wieder in die
Schule zuriickkehren und Erwachsene, die eine
Ausbildung, Weiterbildung oder ein Studium
beginnen, um Fahigkeiten und Wissen fiir neue
Beschiftigungsmoglichkeiten nach der QSL zu
erwerben.

Gesetzgebung und Politik

Artikel 24 der BRK liefert deutliche und detail-
lierte Richtlinien dazu, was im Bereich der
Gesetzgebung und Politik sowie der Planung
notig ist, um das Recht auf Bildung auf allen
Ebenen und fiir alle Menschen mit Behinderung
umzusetzen (1, 12).

In einigen Landern mit hohem Nationalein-
kommen werden die Grundsitze der schulischen
Integration mithilfe der bestehenden Gesetz-
gebung und Politik umgesetzt. Hierzu zéhlen
allgemeine Vorkehrungen zur Antidiskrimi-
nierung, wie das Disability Discrimination Act
im Vereinigten Konigreich, mit dem Ziel, indi-
viduelle Anliegen der schulischen Ausgrenzung
in Angriff zu nehmen. Jedoch ist die Gesetzge-
bung wirkungsvoller, wenn sie proaktiv umge-
setzt wird. In Ddnemark beispielsweise schreibt
die Gesetzgebung vor, dass das Bildungsministe-
rium Ausgleichsbeihilfen zur Verfiigung stellen
muss, die Menschen mit Behinderung benoti-
gen, um den gleichen Bildungsweg zu durchlau-
fen, wie ihre Altersgenossen, umso akademisch
erfolgreich zu sein. In Frankreich miissen Hoch-
schulen positive Mafinahmen ergreifen fiir Stu-
denten mit Behinderungen und die akademische
Ausbildung sowohl physisch also auch péadago-
gisch anpassen (33).
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In Lindern mit niedrigem und mittlerem
Nationaleinkommen gibt es hdufig rechtliche
Barrieren, darunter auch Gesetze, die explizit
erlauben, dass Kindern mit Behinderung der
Zugang zu Bildung verwehrt wird (34-36). Die
UNESCO ist zu dem Schluss gekommen, dass
das grofite Hindernis fiir integrative Bildung
in diesen Landern das Fehlen eines rechtlichen
und politischen Rahmens ist, der die integra-
tive Bildung fordert (37). Selbst in Landern wie
Stidafrika, in denen die Regierung die Initiative
ergriffen und Hindernisse im Bereich der unein-
geschriankt zuginglichen Bildung ausgemacht
hat, sind die Fortschritte gering, da die rechtli-
che Grundlage und finanzielle Planung fehlen
(38). Top-down Ansitze beziehen nicht die Situ-
ation vor Ort in landlichen Gemeinden mit ein
und sind somit meist nicht erfolgreich (39).

Die Liander miissen praktische Schritte ver-
folgen, um den Weg zu ebnen fiir eine tragfahige
Bildungspolitik und allgemeine Zusagen machen
tiir das Rechtauf Bildung von Kindern mit Behin-
derung. Zu diesen Schritten zéhlen: Die Feststel-
lung der Anzahl der behinderten Kinder sowie
ihrer Bediirfnisse; die Entwicklung von Strate-
gien, um Schulgebdude zuginglich zu machen
und die Uberarbeitung von Lehrplidnen, Unter-
richtsmethoden und Unterrichtsmaterialien, um
diese Bediirfnisse zu erfiillen. Zudem muss das
Bildungsangebot ausgebaut werden, zum einen
durch die Ausbildung von Lehrkriften in Bezug
auf die Bediirfnisse von Kindern mit Behinde-
rung und zum anderen durch die Nutzung der
Ressourcen von Eltern und Gemeinden. All
diese Mafinahmen miissen durch eine angemes-
sene und ausreichende Finanzierung unterstiitzt
werden (36).

Unterstiitzung fiir Kinder
mit Spina bifida

Fast die Hilfte der Kinder und jungen Erwach-
senen, die an einer Myelomeningozele mit
Hydrocephalus leiden, werden mit hoher Wahr-
scheinlichkeit spezielle Bildungsprogramme



durchlaufen und schlechte Bildungsergebnisse
erzielen, wihrend die andere Hilfte ahnliche
Resultate erzielt, wie Schiiler ohne Behinderung
(17). Die Herausforderung besteht darin, Bedin-
gungen innerhalb des normalen Schulumfelds
zu schaffen, die das Lernen fiir alle Kinder mit
Spina bifida optimieren. Trotz der medizini-
schen Probleme, fiir die Kinder mit Spina bifida
anfillig sind (z.B. Krampfanfille und Harn- und
Stuhlinkontinenz), ist es in gut vorbereiteten
und gut ausgestatteten Bildungseinrichtungen
moglich, dass diese Schiiler die Grundschule
und Sekundarbildung durchlaufen und diesel-
ben Abschlussquoten erzielen, wie Kinder der
restlichen Bevolkerung (24, 40).

Es ist mehr Forschung nétig um festzustel-
len, wie man ein unterstiitzendes Umfeld fiir
Kinder mit Spina bifida schafft. Zudem muss am
Selbstbewusstsein und der Unabhéngigkeit dieser
Kinder gearbeitet werden (41). Im Rahmen eines
einwochigen Lagers wurde eine klein angelegte
Studie durchgefiihrt zur Einfithrung des Selbst-
managements, der Zielentwicklung sowie der
Entwicklung von anderen Fihigkeiten fiir ein
unabhingiges Leben. Hier hat sich gezeigt, dass
Bemiihungen zur Uberwindung des mangelnden
Selbstvertrauens sehr erfolgreich sein konnen
(42). Die meisten Spina bifida-Kinder konnen
erfolgreich Regelschulen besuchen und dabei
gute Ergebnisse erzielen. Daher miissen Lehrer,
Verwaltungspersonal und Eltern an einem Strang
ziehen, um diesen Kindern dabei zu helfen, eine
innere Motivation und Unabhingigkeit zu entwi-
ckeln - dies dient als Fundament fiir den Aufbau
positiver sozialer Beziehungen in Regelschulen
(43, 44). Obwohl die Situation fir Kinder mit
Spina bifida in den drmsten Landern der Welt
extrem schwierig sein kann, wurden in Ostafrika
Fortschritte erzielt, indem man die Unterstiitzung
der Gemeinschaft und die Eltern unter Beriick-
sichtigung der Kultur zusammengefiihrt hat (45).
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Riickkehr in die Schule
nach der Verletzung

Eine Riickkehr in die Schule so frith wie mog-

lich nach Verletzung muss das Hauptziel der

Rehabilitation sein. Auch der Einsatz fiir die

Kontinuitdt der Ausbildung muss Teil des Ziel-

setzungsprozesses wihrend der Rehabilitation

sein (26, 32, 46, 47). Bildung wird schon seit jeher
in Verbindung gebracht mit mehr Teilhabe an
der Gemeinschaft, Beschiftigung, einem unab-
hingigeren Leben und mehr Lebenszufrieden-
heit bei Erwachsenen, die im Grundschul- oder

Teenageralter eine QSL erlitten haben (48, 49).

Die beste Option fiir jedes Kind ist der Besuch

einer Regelschule. Die zweitbeste Option ist

Heimunterricht oder Einzelunterricht allein

oder zusdtzlich zum normalen Unterricht in

der Klasse. Diese Moglichkeit sollte jedoch nur
in Betracht gezogen werden, wenn das quer-
schnittgelihmte Kind mehr Unterstiitzung beim

Lernen braucht oder hiufig den Unterricht auf-

grund von Physio- oder Ergotherapie verpasst

(29).

Eine kiirzlich durchgefiithrte Studie iiber die
schulischen Erfahrungen von querschnittge-
lahmten Kindern in London (30) definierte die
folgenden Erfolgsfaktoren:

» Friher Kontakt zwischen Kind, Eltern
und Schulpersonal mit Einbindung von
Rehabilitationsfachleuten;

=  Anpassungen und Vorkehrungen, die vor der
Riickkehr des Kindes geplant und vorgenom-
men werden. Weiterhin muss —ohne zu stig-
matisieren— sichergestellt werden, dass alle
Bereiche der Schule zugénglich sind;

= Alle Aktivititen miissen zuginglich sein —
dadurch stellen Vertreter der Schule sicher,
dass der jeweilige Schiiler in siamtliche
Schulaktivititen mit einbezogen wird; dazu
zdhlen insbesondere auch Sportstunden (50)
und Schulausfliige;

»  Aufkldrung tiber das Thema QSL und damit
verbundene Gesundheitsprobleme vor Ort
fiir alle Mitarbeiter. Dies muss einhergehen
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mit altersgerechten Aufklarungsprogram-
men fir Mitschiiler, um die Akzeptanz des
Anderen zu férdern.

Diese und dhnliche Studien (29, 32, 51) haben
bestatigt, dass Mechanismen fiir Schiiler und
ihre Eltern nétig sind, um Bedenken zu duflern
und Probleme in informellem Rahmen zu losen
(z.B. Abendveranstaltungen) und zwar bevor der
Schiiler die Schule besucht. Rehabilitationsfach-
leute sollten an diesen Veranstaltungen teilneh-
men, denn es gibt Hinweise darauf, dass ihre
Ermutigung ein entscheidender Faktor fiir den
erfolgreichen Wiedereinstieg des Kindes in den
Schulalltag und die Teilhabe am Schulleben ist
(52, 53). Auch Peer-Mentoring-Programme haben
sich als gute Moglichkeit erwiesen, junge Erwach-
sene zur Wiederaufnahme ihrer Ausbildung nach
der Verletzung zu ermutigen (54). Ubertriebene
Fiirsorge sollte verhindert werden (30).

Ubergang nach der Schulzeit

Fiir Kinder mit Behinderung ist der Ubergang
von der Schule zur postsekunddren Bildung
beschwerlicher, als fiir andere Kinder. Dies liegt
an den Herausforderungen in Zusammenhang
mit den Vorkehrungen und der Anpassung
an ein neues Umfeld und eine neue Situation.
Menschen, die Unterstiitzung von verschie-
denen Seiten erhalten, meistern die Anpas-
sung an den Ubergang besser, als diejenigen
ohne Unterstiitzung (25). Die Verfugbarkeit
von angemessenen unterstiitzenden Technolo-
gien ist ebenso wichtig fiir einen reibungslosen
Ubergang (55). Die Eltern kénnen beim Uber-
gang eine wichtige Rolle in Bezug auf Motiva-
tion und Aufbau des Selbstbewusstseins spielen.
Peer-Mentoring-Programme zielen darauf ab,
der Traumatisierung von querschnittgeldhmten
Kindern beim Ubergang entgegenzuwirken (54).
Web-basierte Ressourcen, die die Familie und
das Kind zusammen nutzen kdnnen, um Selbst-
vertrauen und Unabhéngigkeit zu férdern (41)
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sind vielversprechende Méglichkeiten zur emo-

tionalen und psychologischen Vorbereitung.

In seinem Sommerbericht 2004 (56), hat
das United States National Center on Secondary
Education and Transition (NCSET) einige
mogliche Losungsansitze fiir die grofiten Her-
ausforderungen in der Ubergangszeit zusam-
mengefasst. Diese sind:
= Selbstbestimmung und Durchsetzungsver-

mogen des Schiilers férdern durch die Lehr-

planaufnahme von Unterrichtseinheiten zur

Entwicklung von Fahigkeiten fiir die beruf-

liche Entwicklung

= Sicherstellen, dass Schiiler Zugang zu Bil-
dung gemifl dem allgemeinen Lehrplan
haben, indem Klassenzimmer, Lehrpline
und Beurteilungen gemifl den Prinzipien
des universellen Designs gestaltet werden,
um sie fiir so viele Schiiler wie moglich
zuganglich zu machen, ohne dass zusitz-
liche Vorkehrungen oder Verinderungen
notwendig sind;

= Die Abschlussquoten von Schiillern mit
Behinderung erhéhen, durch die Ent-
wicklung neuer Methoden und Verfahren
zur Identifizierung und Dokumentierung
forschungsbasierter Informationen {iber
bewdhrte Methoden in Bezug auf die Ver-
meidung von Schulabbruch und in Bezug
auf Interventionen;

» Informierte Eltern stiarker in die Bildungs-
und Lebensplanung sowie den Entschei-
dungsprozess einbeziehen;

* Methoden anwenden, wie etwa kombinier-
ter Unterricht von Lehrern an Regelschu-
len und Lehrern an Sonderschulen, um die
Zusammenarbeit zwischen Regel- und Son-
derschulen zu férdern im Bereich der Beur-
teilungen, der Planung des Einzelunterrichts
und des Unterrichts selbst.

Ein OECD-Bericht zu Problemen beim
Ubergang zu Universititen und Fachhoch-
schulen gibt an, dass fiir den Ubergang von der



Sekundarbildung zur tertidren (oder hoéheren)

Bildung eine Zusammenarbeit beider Ebenen

notig ist (33):

= Sekundarschulen miissen Beratung und
andere Ressourcen zur Verfiigung stellen,
die sich als tiberaus wirksam herausgestellt
haben (57).

= Fachhochschulen und Universititen miissen
ihre Zulassungsverfahren und Bildungs-
vorkehrungen tiberdenken, um Studenten
mit Behinderung den Zugang zum Studium
sowie Erfolg im Studium zu erméglichen.

Der Ubergang sollte sowohl zentral durch
einen universititsweiten Unterstiitzungsdienst
fiir behinderte Studenten, als auch innerhalb der
entsprechenden Fakultit koordiniert werden.
Zudem sollten Anpassungen vorab geplant
werden. Zu den ndtigen Anpassungen zédhlen
Notizschreiber, Tutoren, technische Hilfsmittel,
physische Anpassungen im Bereich der Klassen-
zimmer sowie Unterstiitzung fiir ein unabhangi-
ges Leben (31, 58, 59).

Was die Lander mit niedrigem und mittle-
rem Nationaleinkommen betrifft, so wurde 2006
in Form des Consortium for Research on Educa-
tional Access, Transitions and Equity (CREATE)
eine Partnerschaft zwischen Forschungseinrich-
tungen in Bangladesch, Ghana, Indien, Stidaf-
rika und dem Vereinigten Konigreich aufgebaut.
Die erste CREATE-Monografie enthielt eine For-
schungsagenda zu einer Klassifikation der ,,Aus-
schlussbereiche” von Kindern mit Behinderung.
Diese reichte vom volligen Ausschluss bis hin zum
Besuch einer Sekundarschule, verbunden jedoch
mit dem Risiko eines frithzeitigen Abbruchs.
Zudem sprach sich die Monografie fiir bildungs-
politische Konzepte aus, die auf diese unter-
schiedlichen Situationen ausgerichtet sind (60).
Eine daran ankniipfende Monografie betonte die
besonderen Lehrherausforderungen sowie poten-
zielle strategische Mafinahmen in ganz Afrika
(I14) und machte deutlich, wie geschlechtsspezifi-
sche Benachteiligungen Kinder mit QSL vor noch
grofSere Herausforderungen stellen.
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Physische Barrieren abbauen

Wissenschaftliche Studien haben gezeigt, dass
Barrieren im Bereich der grundlegenden Mobi-
litat entscheidende Faktoren sind, die der Teil-
habe von Schiilern mit Paraplegie in Stidafrika
(61) und Kindern mit Spina bifida in Malaysia
(62) im Weg stehen. In der Vereinigten Repub-
lik Tansania ist der Zugang schwierig, da viele
Schulen erhoht gebaut wurden, um sie in der
Regenzeit besser zu schiitzen. Zudem sind im
Inneren der Schulen Toiletten nicht zugdnglich
und Tiiren oft nicht breit genug fiir Rollstiihle
(63). Im Vereinigten Konigreich hat eine Studie
gezeigt, dass Barrieren wie Stufen oder zu steile
Rampen sowie fehlende angemessene Toiletten
und Behindertenparkplitze, Schiilern im Roll-
stuhl den Zugang zu Klassenzimmern, Speisesa-
len, Bibliotheken und Sportanlagen versperrten
(30). Umwege und Verzogerungen verhindern,
dass die Schiiller den Unterricht rechtzeitig
erreichen (64). Unzugingliche Transportmittel
sind vor allem belastend fiir Kinder mit Mobi-
litatsschwierigkeiten, die nicht allein zur Schule
gehen konnen, da diese zu weit entfernt ist, oder
aufgrund von unebenen lindlichen Wegen oder
tiberfluteten Straflen wahrend der Regenzeit (61).

Viele dieser Barrieren konnen durch bessere
politische Konzepte und Planung iiberwunden
werden (33, 65, 66). Auch wenn die Ressourcen
begrenzt sind, ist es moglich etwas zu verdndern,
indem man die Beseitigung physischer Barrie-
ren {iber einen bestimmten Zeitraum hinweg zur
Prioritat macht. Dies geschieht aktuell auch in
Kenia - hier plant die Regierung 2015 mit dem
Bau von Rampen und anderen Vorkehrungen in
den lokalen Schulen zu beginnen (67). 2003 rief
die Stadt Lissabon in Portugal ein Programm
namens Escola Aberta (,offene Schule®) ins
Leben, das auch eine umfassende Strategie zur
Beseitigung physischer Barrieren in Grundschu-
len beinhaltete (68).
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Angemessene Vorkehrungen

Obgleich die Bediirfnisse sehr unterschiedlich
sind, ist es einigen Kindern mit QSL nur mog-
lich das nétige Maf an Unabhidngigkeit, das ein
Schulbesuch erfordert, zu erreichen und alle
Vorziige von Bildung zu genieflen, wenn einige
Vorkehrungen getroffen werden. Dies kann ein
Unterrichtsassistent sein oder eine Form von
unterstiitzenden Technologien. Hierzu zdhlen
Gerite mitgeringem Technologiegehalt, wie etwa
Stifthalter oder hochtechnologische Hilfsmittel,
wie etwa Systeme zur optischen Zeichenerken-
nung oder ein technisch sehr anspruchsvoller
Roboterarm fiir Kinder, die nur eingeschrinkt
Kontrolle tiber ihren Oberkorper haben (69).
All dies kann die Leistung und Teilhabe eines
Kindes im und am Unterricht verbessern oder
tiberhaupt erst ermoglichen. Als beste Infor-
mationsquelle dafiir, was notig ist und welche
Technologien tatsichlich funktionieren, gilt die
Erfahrung von Menschen, die diese Hilfsmittel
benutzen. Ein kanadisches Projekt liefert einen
Diskussionsleitfaden, der Betroffenen helfen
soll, Informationen iiber verschiedene Losungen
im Bereich der unterstiitzenden Technologien
auszutauschen (70). Gleichzeitig wird es Men-
schen erméglicht, die erst seit kurzem mit einer
Behinderung leben, sich mit diesen Themen zu
befassen. Obwohl Computer und andere Tech-
nologien ein grofler Vorteil fiir Kinder mit QSL
sind, ist hdufig ein gut ausgebildeter Lehrer oder
Unterrichtsassistent notig, der dem Kind bei der
Nutzung hilft (29, 71).

Bildung und Vorkehrungen
finanzieren

Vorkehrungen - egal ob es sich dabei um Hilfs-
mittel oder unterstiitzendes Personal handelt
—erfordern eine sichere Finanzierung. In Lan-
dern mit hohem Nationaleinkommen gibt es
zahlreiche potentielle Finanzierungsquellen, die
fiir Schiiler und Studenten mit Behinderung ein-
gerichtet wurden. Hierzu zdhlen beispielsweise
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staatliche Beihilfen oder Bildungskredite, staat-
liche Stipendien und zusitzliche Finanzmittel,
Universitatsstipendien, private Bildungsfonds
und Stipendien und private Versicherungen
(33). In den USA wurden 78% des Budgets zur
Unterstiitzung der tertidren Bildung von Men-
schen mit Behinderung zur Finanzierung von
Stipendien und Krediten fiir behinderte Men-
schen verwendet (33). Zudem gibt es eine Reihe
bundesstaatlicher Pline zur Finanzierung von
unterstiitzenden Technologien im Bildungsbe-
reich (72). Im Vereinigten Konigreich ermoglicht
die Disabled Students Allowance direkte, steuer-
freie Zahlungen fiir spezielle bildungsrelevante
Hilfsmittel, personliche Assistenten und zusitz-
liche Reisekosten (73). In Irland erhalten die Col-
leges und Universititen staatliche Mittel, die sie
dann an Studenten weitergeben miissen (74). Ein
weiterer Ansatz ist die Sicherstellung, dass die
Zusatzkosten eines Studenten mit QSL durch
Einzeldarlehen oder Teilstipendien gedeckt
werden, die von Fall zu Fall gewédhrt werden, wie
in Frankreich und Norwegen, wo diese Darlehen
in nicht riickzahlbare Zuschiisse umgewandelt
werden, sollte der Absolvent nicht in der Lage
sein, den Kredit zuriickzuzahlen (33).

In Landern mit geringem Nationaleinkom-
men gibt es kaum gesonderte Finanzierungs-
vereinbarungen fiir Schiiler und Studenten mit
Behinderung. Obwohl Studien gezeigt haben,
dass die Integration behinderter Kinder in
Regelschulen kosteneffizient ist - selbst unter
Berticksichtigung der Zusatzkosten durch die
Vorkehrungen (sieche Studienauswertung (75))
- konnen viele Lander diese potentiellen Ein-
sparungen nicht nutzen. Grundsitzlich haben
Lander mit niedrigem Nationaleinkommen aber
wenigstens den Vorteil, dass sie sehen konnen,
welche der Finanzierungsstrategien in Landern
mit hohem Nationaleinkommen funktioniert
haben und welche nicht (76). In Uganda hat
man beispielsweise Komponenten verschiedener
integrativer Ansitze zur Bildungsfinanzierung
aus Europa und den USA iibernommen, um ein
gutes Ergebnis fiir behinderte Kinder im Land



zu erzielen (37). Die Ubernahme von Finanzie-
rungsstrategien aus Liandern mit hohem Nati-
onaleinkommen ist vielleicht nicht immer die
beste Losung. In lindlichen Gebieten ist das
Hauptziel der Bildung aber, die Menschen mit
Behinderung auf Leben und Arbeit in ihrem
Umfeld vorzubereiten — dies kann bedeuten,
dass die beste Finanzierungsstrategie diejenige
ist, die die Bediirfnisse dieses Umfeldes am
meisten beriicksichtigt (39).

Soziale Unterstiitzung

Die Unabhingigkeit aller jungen Menschen,
die sich in der Sekundar- oder hoheren Bildung
befinden, hingt in der Regel vom Netzwerk sozi-
aler Unterstiitzung durch Familie, Freunde, Mit-
schiiler und Kommilitonen ab. Eine QSL ist ein
einschneidendes Erlebnis, das dazu fithren kann,
dass ein junger Mensch den Kontakt zu Freun-
den verliert. Die Zeit, in der ein Schulbesuch
nicht moglich ist, kann zu einer allgemeinen
Loslosung von der Gesellschaft fithren. Soziale
Unterstiitzung ist ein bestimmender Faktor fiir
die Lebenszufriedenheit, Gesundheit und sogar
Sterblichkeit von Menschen mit QSL (77). Infor-
melle Mentoren-Programme haben sich als sehr
hilfreich erwiesen fiir Kinder mit QSL bei der
Riickkehr in die Schule und das gesellschaftliche
Leben (54, 59). Auch die Interaktion mit anderen
Betroffenen im selben Alter ist besonders wich-
tig (78). Interessenverbiande, QSL-Unterstiitzer-
gruppen und NGOs sind wichtige Bestandteile
eines sozialen Netzwerks, das durch den Aus-
tausch gemeinsamer Erfahrungen eine wichtige
Rolle spielen kann bei der Unterstiitzung der
Schiiler und Studenten und ihrer Familien. Im
Vereinigten Konigreich organisiert der Back Up
Trust ein Mentorenprogramm fiir querschnittge-
lahmte Menschen. Hier wird jedem Betroftenen,
der Rat braucht in Bezug auf die Anpassung an
das Leben mit QSL, die Riickkehr in die Schule
und andere Themen ein Mentor zugeteilt (79).
Eine dhnliche Rolle spielen auch andere Grup-
pen in anderen Landern - darunter auch einige
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die nur begrenzt in die vielfiltigen Bereiche des
Lebens mit Behinderung investieren konnen.
Das National Resource Centre for Inclusion in
Indien ist Teil der gemeinniitzigen Organisation
Able Disabled All People Together (ADAPT) und
befindet sich in Mumbai. Das Zentrum bietet
bereits seit 1972 Unterstiitzung und Mentoring
fir Kinder mit Behinderung.

Einstellungsbedingte
Barrieren abbauen

Die Barrieren, mit denen Kinder und junge
Erwachsene bei der Riickkehr zur Schule nach
der Rehabilitation oder beim der Einschulung
mit Spina bifida oder padiatrischer QSL kon-
frontiert werden, sind nicht nur physischer und
institutioneller Natur, sondern hdngen auch von
der Einstellung ab. Erfolgreiche Teilhabe an Bil-
dung setzt voraus, dass Ignoranz und Vorurteile
in Bezug auf QSL abgebaut werden. Kinder und
junge Erwachsene mit QSL und ihre Familien
miissen ebenso tiber QSL aufgeklart werden und
auch dariiber, was sie bei der Riickkehr in die
Schule oder beim Ubergang von Sekundar- zu
Hochschulbildung erwartet.

Schiiler mit Querschnittlahmung

und ihre Familien

Wenn Kinder mit QSL iiber die Riickkehr in die
Schule nachdenken, machen sie sich vielleicht
Sorgen, dass ihre Mitschiiler sie nicht akzeptie-
ren. Daten belegen, dass einige Kinder Schwie-
rigkeiten damit haben mit der QSL umzugehen
und unter Symptomen von schlechter Anpas-
sung, Angst und Depression leiden (23, 80) oder
sogar unter Kontrollverlust (81). Wird dem nicht
entgegengewirkt, kann dies zu verstarkter Iso-
lation, Einsamkeit, Mangel an Freunden und
Zukunftsangst fithren, was wiederum schlech-
tere Ergebnisse im Bereich Bildung nach sich
zieht (27). Querschnittgeldhmte Kinder, die in
die Schule zuriickkehren, miissen iiber Beson-
derheiten der Schule aufgeklirt werden und
ebenso tiber regelmaflige Aktivitaten, an denen
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sie teilnehmen werden - d.h. iiber Dinge, die
ihnen wichtig sind und nicht etwa den Eltern
oder Lehrern (51). Dies bedeutet, dass Informa-
tionen von Kindern mit QSL tiber Dinge, die sie
wissen sollten, fiir die betroffenen Kinder viel-
leicht wichtiger sind, als das, was Eltern, Lehrer
und andere Fachleute fiir wichtig halten. Spater
in ihrer Schullaufbahn benotigen Schiiler mit
QSL - ebenso wie ihre Altersgenossen — Unter-
stiitzung und Berufsberatung, die ihnen den
Ubergang zur hoheren Bildung und spiter zur
Beschiftigung erleichtern (53).

Kinder mit QSL und ihre Familien konnen
von webbasierten Ressourcen profitieren, die
grundlegende medizinische Informationen zu
QSL oder Spina bifida zur Verfiigung stellen -
darunter auch insbesondere praktische Infor-
mationen zum Thema Selbst-Management (41).
QSL-Unterstiitzergruppen gibt es in vielen Lan-
dern. Sie teilen Informationen und gemeinsame
Anliegen, die wichtig sind fiir die Familien.
Eltern sind verstandlicherweise besorgtin Bezug
auf die Sicherheit ihres Kindes in der Schule oder
dariiber, ob ihr Kind von den Mitschiilern akzep-
tiert werden wird (27). Da tiberméf3ige Fiirsorge
aber zur weiteren Ausgrenzung von Kindern mit
QSL fithren kann (26), sollte Eltern durch Reha-
bilitationsfachleute und Lehrer geraten werden,
Gruppen aufzusuchen, die ihre Angste abbauen
und sie unterstiitzen konnen.

Lehrer, Verwaltungspersonal

und Mitschiiler

Die Einstellungen von Schulleiter und Leh-
rern sind wichtig, um ein integratives Umfeld
zu ermoglichen und zu verwalten. Einstellun-
gen konnen durch gut geplante Informationen
und Unterstiitzungsstrategien positiv beein-
flusst werden (39, 50, 61, 82). Lehrer sind in der
Regel positiver gegeniiber Schiilern mit korper-
lichen Behinderungen eingestellt, als gegentiber
Schiilern mit geistigen Behinderungen (83). Sehr
grundlegende Aufklirungsprogramme zum
Thema ,,Behinderung®, die sich an Lehrer, Ver-
waltungspersonal und Schiiler richten, sind laut
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vorhandener Literatur fast ebenso wichtig fir
eine erfolgreiche gesellschaftliche Integration
wie ein angepasstes Umfeld (84). Dies hat sich in
Botswana und im Libanon bestidtigt (85, 86). Bei-
spielsweise bietet das Center for Assistive Tech-
nology and Environmental Access am Georgia
Technology College of Architecture in den USA
kostenlose Online-Kurse fiir Mathematik- und
Naturwissenschaftslehrer an High-Schools an,
so dass diese aufgeklart werden iiber Vorkehrun-
gen im Klassenzimmer, angepasste Priifungen
und Labore, unterstiitzende Technologien sowie
Gesetze und politische Mafinahmen (70).

Angesichts des mangelnden Verstindnis-
ses dariiber, was QSL bedeutet oder wie man
Menschen mit QSL unterstiitzen kann, wiirden
sowohl Lehrer als auch Schiiler von grundlegen-
den Informationen iiber Behinderung im Allge-
meinen und QSL im Besonderen profitieren. Es
gibt leicht zugingliche Ressourcen, die sowohl
fiir grundlegende Informationen zu Behinde-
rung im Klassenzimmer als auch insbesondere
zu speziellen Themen tiber QSL genutzt werden
konnen. Die UNESCO hat beispielsweise eine
Reihe von Werkzeugen zur Erschaffung von
lernfreundlichen Umgebungen erarbeitet (87).
Dariiber hinaus bietet die OECD Ressourcen
an, die die einzelnen Schritte beschreiben, die
Lehrer, Schulverwaltung und Schiiler unter-
nehmen miissen, um Vielfalt in der schulischen
Umwelt zu fordern (88).

Lehrer spielen eine direkte und entschei-
dende Rolle bei der Verwirklichung eines inklu-
siven Bildungssystems. Dies gilt insbesondere
tir Sportlehrer, die haufig mit der Herausforde-
rung konfrontiert werden, ein Kind mit schweren
Beeintriachtigungen in den normalen Sportun-
terricht zu integrieren. Dabei gilt es, das Ziel
der Integration, der Bewegung gemdf der einge-
schriankten Funktionsfahigkeit, und Sicherheits-
bedenken zu vereinen. Eine schwedische Studie
hat gezeigt, dass diese Herausforderung erfolg-
reich gemeistert werden kann durch angemes-
sene Ausbildung, Unterstiitzung von Seiten der
Schulverwaltung und angemessene Ressourcen



(50). Bei der Bevolkerung wichst die Einsicht,
dass Ausbildungsstitten fiir Lehrer sicherstellen
miissen, dass neue Lehrer so ausgebildet werden,
damit sie auch Klassen mit behinderten Schii-
lern effektiv unterrichten konnen (89).

Ebenso gibt es Evidenz dazu, dass Lehrer
Informationen zur Behinderung des Kindes
leichter aufnehmen und diese Information dann
nutzen, um die Integration des Kindes in schu-
lische Aktivititen zu férdern, wenn die Infor-
mationen nicht diagnostischer Natur sind (z.B.
Kind mit Spina bifida), sondern sich auf die
funktionellen Probleme und Vorziige beziehen,
die praktische Hinweise darauf geben, wie das
Kind unterrichtet werden muss (83). Norma-
lerweise sind keine grundlegenden, medizini-
schen Informationen zu QSL erforderlich, mit
Ausnahme von Krankheiten wie der autono-
men Dysreflexie, die fiir einige Menschen mit
QSL lebensbedrohlich sein kénnen (15). Lehrer
sollten zudem aufmerksam gemacht werden auf
gesundheitliche Probleme in Verbindung mit
Spina bifida oder mit einhergehendem Schadel-
Hirn-Trauma (19).

Lehrer sollten auch wissen, dass querschnitt-
gelahmte Kinder oft fiir mehr Selbstbestimmung
und Unabhingigkeit kimpfen und tiber diese Pro-
bleme méglicherweise nicht ohne weiteres offen
reden konnen (90). Dies ist ein Phinomen, auf
das Rehabilitationstherapeuten vorbereitet sein
sollten (78). Unterrichtsassistenten, die hiufig
direkteren Kontakt zu Kindern mit Behinderung
in der Grundschule haben, sollten in Bezug auf
QSL und ihre Folgen geschult und informiert
werden. Dazu zihlen auch die emotionalen und
psychologischen Auswirkungen (30).

Querschnittlahmung und
Teilhabe an Beschiaftigung

Die meisten querschnittgelihmten Menschen
konnen arbeiten und einen produktiven Beitrag
zur Gesellschaft leisten, wenn (sofern noétig)
angemessene Vorkehrungen am Arbeitsplatz
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vorgenommen werden. Leider wird vielen

Menschen mit Behinderung der Zugang zu

Beschiftigung und zu Moglichkeiten, ihren

Lebensunterhalt zu sichern, verwehrt. Aufgrund

dessen leben die Betroffenen und ihre Familien

in Armut und werden so an den Rand der Gesell-
schaft gedrangt. Dieser Ausschluss ist schwer fiir

Menschen mit QSL - aber es gibt auch noch wei-

tere Griinde dafiir, warum dies problematisch

ist:

» Der Ausschluss ist eine Verschwendung
wertvoller Arbeitskraft. Schitzungen zum
wirtschaftlichen Einfluss von Arbeitslosig-
keit und Unterbeschéftigung von Menschen
mit Behinderung in repréisentativen Lan-
dern mit niedrigem und mittlerem Natio-
naleinkommen belaufen sich auf 3-5% des
Bruttoinlandsprodukts (91).

= Beschiftigung ist das wichtigste Rehabilita-
tionsziel von Menschen mit QSL (92), denn
sie wirkt sich positiv auf die Anpassung
an ein Leben mit QSL aus - ebenso wie auf
Lebenszufriedenheit, Zielstrebigkeit, geis-
tige Stimulation, soziale Kontakte und das
Wohlbefinden (93-96).

= Ein geringes Einkommen in Verbindung
mit Arbeitslosigkeit oder Unterbeschéfti-
gung wird mit hoheren Sterblichkeitsraten
infolge einer QSL in Verbindung gebracht
(77, 97) und mit einem allgemein schlechte-
ren Gesundheitszustand (93, 98-100).

Eine vor kurzem durchgefiihrte, systemati-
sche Analyse von 50 Studien zu QSL und Arbeits-
losigkeit ergab eine durchschnittliche weltweite
Beschiftigungsquote von Menschen mit QSL
von nur 37%, obwohl 68% zu einem Zeitpunkt
nach Eintreten der QSL in einem Beschifti-
gungsverhiltnis waren (10I). Die aktuelle durch-
schnittliche Beschiftigungsquote von Menschen
mit Behinderung nach Kontinenten war in
Europa am hochsten (51%) und in Nordame-
rika am niedrigsten (30%). In den OECD-Lan-
dern sind diese Durchschnittswerte vergleichbar
mit der Arbeitslosenquote schwerstbehinderter
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Menschen (102). Eine weitere Literaturanalyse
zum Thema Riickkehr an den Arbeitsplatz von
Menschen mit QSL aus aller Welt im Zeitraum
2000-2006 hat gezeigt, dass 21- 67% der Betrofte-
nen an ihren Arbeitsplatz zuriickkehren und die
allgemeine Beschiftigungsquote zwischen 11,5%
und 74% liegt (103). Die grofien Unterschiede in
beiden systematischen Ubersichtsarbeiten sind
hauptséchlich auf die unterschiedlichen Defini-
tionen von Beschiftigung zurtickzufiihren.

Obwohl es gute Daten zu den Beschiftigungs-
quoten von querschnittgeldhmten Menschen in
Lindern mit hohem Nationaleinkommen gibt,
sind entsprechende Daten in Landern mit niedri-
gem und mittlerem Nationaleinkommen rar (104)
und zeigen unterschiedliche Beschéftigungsquo-
ten. Laut einiger Studien kehrt etwa die Halfte der
befragten Menschen mit QSL an ihren Arbeits-
platz zuriick: 57% in Malaysia (105), 50% in
Bangladesch (106) und 41% in Indien (107). Jedoch
ist die Evidenz in anderen Landern viel schlech-
ter. Eine Folgestudie, an der 136 querschnittge-
lahmte Patienten des Rehabilitationszentrums in
Simbabwe teilnahmen, ergab, dass nur 13% der
Befragten (von denen nur einer an Tetraplegie litt)
in Beschiftigung waren (108). Scheinbar gute Sta-
tistiken verschleiern die Tatsache, dass verfiigbare
Arbeit haufig schlecht bezahlt ist (109). Die Ver-
tiigbarkeit von Unterstiitzung bei der Riickkehr
an den Arbeitsplatz ist ein Hauptfaktor in Bezug
auf die unterschiedlichen Ergebnisse.

Da nicht-traumatische QSL héufig spit ein-
tritt, beziehen sich beschiftigungsbezogene
Informationen meist auf traumatische QSL.
Eine Ausnahme bilden junge Menschen mit
Spina bifida, die besonders hdufig von Arbeits-
losigkeit betroffen sind. Obwohl hier nur Infor-
mationen aus Europa und den USA vorliegen,
lasst sich festhalten, dass die Quoten im Bereich
der Vollzeit- oder Teilzeitbeschiftigung von
jungen Menschen mit Spina bifida zwischen
36 und 41% liegen, verglichen mit 75% bei den
Menschen ohne Behinderung (40, 44) oder
den Menschen mit anderen schwerwiegenden
chronischen Erkrankungen (110). Eine grof3
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angelegte niederldndische Studie ergab eine rela-
tiv hohe Beschiftigungsquote (62,5%), jedoch
gingen viele Befragte einer Tédtigkeit im Bereich
der beschiitzten Beschiftigung nach und waren
nicht am allgemeinen Arbeitsmarkt tatig (43).

Wihrend es kaum Daten zur Beschiftigung
von querschnittgelihmten Menschen in Lindern
mit niedrigem und mittlerem Nationaleinkom-
men gibt, wird deutlich, dass selbst in Landern
mit hohem Nationaleinkommen die Arbeitslo-
sigkeit bei Menschen mit QSL sehr hoch ist. Es
bedarf mehr Forschungsarbeit zu den Ursachen
dauerhafter Arbeitslosigkeit. Des Weiteren muss
(sofern moglich) unterschieden werden zwi-
schen den Barrieren im Bereich Beschiftigung,
die in Verbindung mit QSL oder mit Behinde-
rung im Allgemeinen stehen (111).

Barrieren im Bereich
Beschiftigung abbauen

Es existiert aussagekriftige Evidenz aus Lin-
dern mit hohem Nationaleinkommen hin-
sichtlich der bestimmenden Faktoren fiir
Beschiftigung sowie der Faktoren, die Men-
schen mit QSL nach Eintritt der QSL an der
Riickkehr in die Beschiftigung oder am
Antritt ihrer ersten Arbeitsstelle hindern (96,
103, 112-115).

Das Geschlecht ist kein verlasslicher bestim-
mender Faktor fiir Beschiftigung (92, 98). Das
Alter bei Eintreten der QSL und das Ausbil-
dungsniveau vor der QSL sind jedoch zuverldssige
Pradiktoren (48, 98, 116-120). Je jiinger, besser
ausgebildet und weniger schwer verletzt eine
Person ist, desto schneller kann die Person nach
der QSL in die Beschiftigung zuriickkehren und
desto wahrscheinlicher wird sie eine Anstellung
finden (120, 121). Auch die ethnische Herkunft ist
ein verldsslicher Einflussfaktor in den USA: Weifle
Menschen finden weitaus haufiger eine Anstellung
als andere Bevolkerungsgruppen (81, 120-123).

Je schwerwiegender die QSL und je
grofler die Schwierigkeiten in Bezug auf die



Funktionsfahigkeit, desto geringer sind die
Chancen auf einen Arbeitsplatz (48, 98, 117,
124-127). Fir alle Schweregrade der QSL ver-
bessern sich die Beschiftigungsraten mit der
Zeit (81, 128-130). Dennoch verringern sekun-
dire Gesundheitsprobleme - vor allem wenn sie
einen Krankenhausaufenthalt erfordern - die
Chancen einen Arbeitsplatz zu bekommen und
zu behalten (100, 122, 131).

Dennoch sind die Hauptbarrieren zu
Beschiftigung nicht demografischer, biomedizi-
nischer oder psychologischer Natur - vielmehr
stehen sie in Verbindung mit der Umwelt (132).
Die Literaturiibersicht und Bewertung der vorlie-
genden Evidenz zu Einflussfaktoren in Bezug auf
die Riickkehr in Beschiftigung, die im Rahmen
des Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence
(SCIRE) Projektes durchgefithrt wurden, nennen
als bedeutendste negative Faktoren fiir Beschif-
tigung Diskriminierung und Unzugdnglichkeit
im Bereich des Arbeitsplatzes (115). Selbst Stu-
dien, die gesundheitliche Probleme wie Abwe-
senheit von Funktionsfihigkeit zur Ausiibung
der beruflichen Tatigkeit, mangelnde Ausdauer
oder mangelndes Durchhaltevermégen beto-
nen, zeigen, dass diese Probleme nur bestehen,
wenn die Art der beruflichen Tédtigkeit oder des
Arbeitsplatzes nicht angepasst werden kann, um
es der querschnittgeldhmte Person zu ermogli-
chen, die bevorzugte Arbeit auszuiiben (98, 133,
134).

Insgesamt hat Forschung in diesem Bereich
immer wieder gezeigt, dass Menschen mit QSL
hiufig am Arbeiten gehindert werden, weil keine
zugdnglichen Verkehrsmittel fiir den Weg zur
Arbeit verfiigbar sind (43, 103, 115). Dies ist ein
weltweites Problem, vor Allem in den lindlichen
Gebieten, die seit jeher hohere Arbeitslosenquo-
ten unter Menschen mit QSL aufweisen, als stad-
tische Gebiete (34, 131, 135, 136).

Die Ursachen fiir Arbeitslosigkeit von
Menschen mit QSL sind komplex - ebenso wie
die Ursachen der mangelnden wirtschaftli-
chen Unabhingigkeit. Die Ergebnisse der Stu-
dien sind sehr unterschiedlich und Prognosen
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beziiglich der Riickkehr in die Beschiftigung
und der verfiigbaren finanziellen Unterstiit-
zung sind schwierig. Denn selbst wenn sdmtli-
che Hiirden tiberwunden sind, die einen jungen
Menschen an der Riickkehr in die Beschéftigung
hindern, konnen scheinbar banale umweltbe-
dingte oder logistische Hindernisse am Arbeits-
platz eine Riickkehr unmoglich machen (112,
114). Es scheint jedoch vier Kategorien im
Bereich der Préadiktoren fiir Beschiftigung und
wirtschaftliche Sicherheit zu geben. Diese sind:
Berufsausbildung und Beschiftigungsforde-
rung; falsche Vorstellungen und Diskriminie-
rung von Menschen mit QSL; Vorkehrungen am
Arbeitsplatz und die Sicherung wirtschaftlicher
Selbstandigkeit.

Berufsausbildung und
unterstiitzte Beschaftigung

Die berufliche Rehabilitation verfolgt einen mul-
tidisziplindren Ansatz, der darauf abzielt eine
Person wieder in die Erwerbstatigkeit zuriick-
zufithren oder ihr die Teilhabe am allgemei-
nen Arbeitsmarkt zu erleichtern. Dazu zdhlen
in der Regel spezialisierte Leistungen, wie bei-
spielsweise Berufsberatung und -begleitung,
Berufsausbildung und Arbeitsvermittlung zur
Optimierung der Chancen auf Beschiftigung
(137). Dies hat sich als iiberaus wirksam erwie-
sen in Bezug auf die Riickkehr in die Beschifti-
gung und die erstmalige Vorbereitung auf eine
Stelle von Menschen mit Behinderung verschie-
denster Art (138, 139).

Die funktionelle Genesung dauert nach
einer traumatischen QSL bis zu 12 Monate nach
dessen Eintreten. Zudem benotigt die betroffene
Person noch Zeit, um die medizinischen Bediirf-
nisse und die Anpassung an die neue Situation
innerhalb der Familie und Zuhause zu meis-
tern. Es scheint unrealistisch mit der aktiven,
beruflichen Planung wihrend der umfassenden
stationdren Rehabilitation oder in den ersten
Monaten nach der Entlassung zu beginnen (113).
Dennoch gibt es sehr deutliche Hinweise dazu,
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dass die Chancen des Betroffenen eine Anstel-
lung zu bekommen und zu behalten am grofiten
sind, wenn mit der beruflichen Rehabilitation
frith begonnen wird und sie mit Bemithungen
einhergeht, die die Anpassung an das Leben in
der Gemeinschaft fordern (48, 138, 139). Beruf-
liche Ziele und Erwartungen eines produktiven
Lebensstils sollten daher friith in den allgemei-
nen Rehabilitationsplan integriert werden, als
Vorbereitung auf eine spitere und mehr zielge-
richtete Berufsberatung (140). Leider sind beruf-
liche Rehabilitation und Berufsberatung selbst
in Landern mit hohem Nationaleinkommen fiir
querschnittgeldhmte Menschen nicht immer ver-
tiigbar (96, 141). Die Politik muss sich daher hier
tiir den Bedarf an diesen Leistungen einsetzen.
Menschen mit QSL benétigen eventuell spe-
zielle Dienste, die sich mit spezifisch ergono-
mischen und technischen Problemen befassen,
denen die Betroffenen moglicherweise gegen-
tiberstehen (142, 143). Es gibtauch klare Hinweise
dazu, dass im Falle einer QSL die Verfligbarkeit
von Arbeitsvermittlungsdiensten durch eine Be-
rufsberatung eine wichtige Rolle spielt. Hierzu
zédhlen insbesondere die Arbeitsplatzsuche und
das Kniipfen von Kontakten, die Verfiigbarkeit
von Stellenanzeigen, deren Anforderungen mit
den funktionellen Stirken und Schwichen des
Betroffenen iibereinstimmen, die Vermittlung
von Fahigkeiten fiir eine Bewerbung und die
Vorbereitung auf Vorstellungsgespriche (118).
Ein wichtiger Teil dieser Dienste ist die Bereit-
stellung von Informationen zu Beschiftigungs-
moglichkeiten, um bei der Berufswahl zu helfen.
Dazu zédhlen unter anderem auch berufliche Vo-
raussetzungen und Bildungsvoraussetzungen
(94, 143). Der Bedarf an allgemeiner sozialer
Unterstiitzung von querschnittgeldhmten Men-
schen wird als entscheidender Faktor fiir den
erfolgreichen beruflichen Wiedereinstieg ange-
sehen (132). Nach einer traumatischen QSL glau-
ben viele Menschen, dass sie die fiir die Arbeit
notwendigen Aufgaben nicht mehr ausfiithren
konnen (124, 144, 145). Psychologische Faktoren,
angefangen beim Gefiihl des Kontrollverlustes
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tiber das eigene Leben, {iber ein verminder-
tes Selbstwertgefiihl bis hin zu Depressionen,
konnen die Riickkehr in die Beschiftigung er-
schweren (146-148). Schwerwiegende psychische
Krankheiten, wie etwa Depressionen, erfordern
moglicherweise professionelle Hilfe, aber in den
meisten Fillen kann die psychosoziale Unter-
stiitzung von anderen Betroffenen, Familienan-
gehorigen und engen Freunden grofle Wirkung
zeigen, wenn es darum geht, den Betroffenen
zur Riickkehr in die Beschéftigung zu ermutigen
(149, 150). Dies ist besonders in ressourcenar-
men Lindern von Bedeutung, in denen infor-
melle Unterstiitzernetzwerke in der Regel eine
wichtigere Rolle spielen (109).

Fir Kinder und Jugendliche - insbesondere
fir diejenigen mit Spina bifida - ist es wich-
tig, dass Berufsberater in ein umfassendes Pro-
gramm zur Begleitung wihrend des Ubergangs
von der Schule in die Beschéftigung integriert
werden. Obwohl das oberste Ziel, die Entwick-
lung von Strategien ist, die in der Zukunft zu
Beschiftigung fithren, liegt das Hauptaugen-
merk fiir gewohnlich darauf, junge Menschen
zum Schulabschluss zu bringen, so dass sie eine
Chance auf Beschiftigung haben (26, 54).

In Lindern mit hohem Nationaleinkom-
men gibt es zwei grundlegende Arten von Pro-
grammen zur beruflichen Rehabilitation, um
die Herausforderung zu meistern, Menschen
mit schwerwiegenden verletzungsbedingten Be-
hinderungen,wieetwaeiner QSL,den Wiederein-
stiegins Arbeitslebenzuerméglichen. Ubergangs-
programme bieten aufeinander abgestimmte
Dienste an, die darauf ausgerichtet sind, Men-
schen dabei zu helfen wettbewerbsfihige Ar-
beitsplidtze zu bekommen und zu behalten. Dies
wird auch als ,unterstiitzte Beschéftigung® be-
zeichnet (143, 151). Der Fokus liegt hier auf be-
ruflicher Qualifikation, Beratung zum Thema
Arbeitsmarktfahigkeit und Arbeitsvermittlung,
inklusive weiterer Betreuung nach Antritt der
Arbeitsstelle durch einen Berufsberater (96,
128, 152, 153). Ubergangsprogramme sind von
Natur aus ressourcen- und kostenintensiv. Diese



Kosten konnen aber erheblich gesenkt werden,
wenn mit den Leistungen so frith wie moglich
begonnen wird und diese in andere Rehabilita-
tionsleistungen integriert werden (96, 137). Das
Kaleidoscope Programm zur beruflichen Reha-
bilitation, das in Kasten 8.1 beschrieben wird,
ist ein Beispiel fiir ein solches Programm im Be-
reich QSL.

Programme der unterstiitzten Beschifti-
gung bauen auf den Starken und Fihigkeiten des
Arbeitsuchenden auf. Diese Programme bieten
maflgeschneiderte Unterstiitzung zur Erfillung
spezifischer Bediirfnisse bei der Suche nach und

Kasten 8.1.
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der Auswahl von einem Arbeitsplatz. Zudem
bieten sie Unterstiitzung am Arbeitsplatz und
Fiirsprache beim Arbeitgeber wihrend der Ein-
gewohnungsphase. Weiterhin wird auch dauer-
hafte langfristige Unterstiitzung wahrend der
Beschiftigung sichergestellt (155). Die Grund-
idee bei diesem Ansatz sind individualisierte
Dienste, da querschnittgelihmte Menschen sich
in Bezug auf Funktionalitat, berufliche Fahigkei-
ten, Erfahrung und Anforderungen an die 6ffent-
lichen Verkehrsmittel unterscheiden und somit
auch verschiedene Vorkehrungen im Bereich
der Beschiftigung getroffen werden miissen.

Kaleidoscope, Burwood Hospital, Christchurch, Neuseeland

Kaleidoscope ist ein friihzeitiges Interventionsprogramm zur beruflichen Rehabilitation, das infolge hoher Arbeitslo-
senquoten bei Menschen mit QSL ins Leben gerufen wurde. Kaleidoscope basiert auf dem Modell der unterstiitzten
Beschaftigung und zeichnet sich durch folgende vier Punkte aus:

1. Friiher Kontakt zu Menschen mit schweren Wirbelsdaulenverletzungen und ihren Familien. Dieser
erfolgt in der Regel innerhalb der ersten 1-2 Wochen der akuten stationdren Versorgung. Wirbelsdulenverlet-
zungen erfordern haufig einen recht langen Krankenhausaufenthalt — Gelegenheit genug, um mit den verletz-
ten Personen und ihren Familien in Kontakt zu treten. Das Hauptziel wahrend dieser Zeit ist selbstverstandlich
die medizinische Rehabilitation des Betroffenen. Es konnen jedoch wertvolle Grundsteine fiir eine spatere
Beschdftigung gelegt werden. Gleichzeitig wird so die Erwartungshaltung gefordert, dass eine andauernde
Beschaftigung sowohl realistisch als auch wahrscheinlich ist.

2. Detaillierte Planung der beruflichen Laufbahn. Dies ermdglicht es den Menschen, den Weg in die Zukunft
selbst zu gestalten, so dass sie motiviert sind, diesem Weg zu folgen. Wenn ein Mensch seine bisherige Arbeit
nicht mehr ausiiben kann, so ist er vielleicht unsicher, was die Zukunft fiir ihn bereithélt. Die Planung der
beruflichen Zukunft eines Menschen auf Grundlage von Motivation, Erfahrung, Fahigkeiten und den unzdh-
ligen Beschaftigungsmaglichkeiten die es gibt, helfen, bei der betroffenen Person den Wunsch zu wecken,
wieder ein vollstandiges und aktives Mitglied der arbeitenden Bevdlkerung zu werden.

3. Unterstiitzung auch nach Antritt der Arbeitsstelle. Diese Art der Unterstiitzung ist wichtig, um sicher-
zustellen, dass der Ubergang in die Beschéftigung so reibungslos wie méglich verlduft. Eines der Hauptziele
hierbei ist die ausreichende Befahigung des Arbeitnehmers, so dass die dauerhafte Unterstiitzung mit der
Zeit eingestellt werden kann. Jedoch sind sich alle Beteiligten dartiber im Klaren, dass jederzeit Unterstiitzung
geleistet wird, wenn diese benotigt wird und auch die dauerhafte Unterstiitzung — falls nétig — wieder zur

Verfligung gestellt wird.

4. Eine motivierte und unterstitzende lokale Geschaftswelt. Die lokale Geschaftswelt hat Menschen, die
nach einer schweren Verletzung oder Krankheit wieder in die Arbeitswelt zuriickkehren wollen, enorm viel
zu bieten. Kaleidoscope hat ein Netzwerk aus mehr als 40 lokalen Geschéften in einer Vielzahl von Branchen
aufgebaut. Die Arbeitgeber haben sich bereiterkldrt, im Rahmen von persdnlichen Treffen, Informationen tiber
ihre Branche zur Verfligung zu stellen und dabei zu helfen, die richtige Strategie bei der Arbeitsplatzsuche zu
bestimmen. Dies wird den Betroffenen dabei helfen, einen Arbeitsplatz in dieser Branche zu finden.

Das Oho Ake (“erwachen” und “wachsen”) Programm basiert auf denselben Prinzipien und richtet sich an Menschen

mit chronischer QSL, die arbeitslos sind.
Quelle (154).
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Obwohl diese sehr individualisierte Bewertung
viel Zeit kostet, belegen zahlreiche Daten, dass
dieser Ansatz es nicht nur dem Berufsberater
ermoglicht, die Leistungen besser an die indivi-
duellen Bediirfnisse anzupassen, sondern auch
Menschen mit QSL befahigt, ihr Leben selbst in
die Hand zu nehmen (151). Obwohl das Modell
der unterstiitzten Beschiftigung hauptsichlich
in Lindern mit hohem Nationaleinkommen
zum Einsatz kommt, ist eines der erfolgreichs-
ten Beispiele das des Centre for the Rehabilitation
of the Paralysed in Bangladesch (vgl. Kasten 8.2).

Das Beschiftigungsmodell der geschiitzten
Werkstitten ist das zweite der beiden Modelle
im Bereich der beruflichen Rehabilitation. Bei
diesem traditionellen Ansatz fithren Menschen
mit schweren Behinderungen bestimmte Auf-
gaben in einer Werkstatt aus, die von Fachleu-
ten im Bereich der beruflichen Rehabilitation
geleitet wird. Diese Option gilt manchmal als
die realistischere Losung fiir Menschen mit
komplexen Bediirfnissen und wird hiufig als
erster Schritt in Richtung einer Anstellung auf
dem freien Arbeitsmarkt angeboten. Kasten 8.3

Kasten 8.2.

liefert ein Beispiel fiir ein solches Programm,
das in Stidindien durchgefithrt wird. Geschiitzte
Werkstitten, die nicht in direkter Verbindung
mit Ubergangsprogrammen stehen, die auf eine
wettbewerbsfahige Arbeitsstelle abzielen, unter-
stiitzen die Ausgrenzung von Menschen mit QSL
und gelten daher nicht als optimaler Ansatz zur
Umsetzung der Menschenrechte der Betroffenen.

Beratung  durch  andere  Betroffene
(Peer-Counselling) galt lang als wichtiger
Bestandteil von Berufsbildungsprogrammen
(140). Obwohl frithe berufliche Mafinahmen
unter Leitung von Rehabilitationsfachleuten
erfolgten, hat die Forschung gezeigt, dass ein
hohes Maf3 an professioneller Unterstiitzung
einen zu starken Eingriff darstellen konnte und
mehr Koordination nétig ist zwischen den Klien-
ten und den Unternehmen und anderen mogli-
chen Arbeitsstellen. Die Aufgabe von Fachleuten
im Bereich der beruflichen Rehabilitation ist es,
zwischen Arbeitgeber und Klient zu vermit-
teln, und jegliche Vorurteile von Arbeitgebern
hinsichtlich der Beschiftigung von Menschen
mit schweren Behinderungen zu zerstreuen

Centre for the Rehabilitation of the Paralysed (CRP) in Bangladesch

Bangladesch ist ein armes Land - fast die Halfte der 150 Millionen Einwohner lebt unter der Armutsgrenze. Es gibt
kein allgemeines soziales Sicherungssystem und die meisten Menschen mit Behinderung erhalten keine finanzielle
Hilfe zur Unterstiitzung hinsichtlich der Ausgaben in Zusammenhang mit der Beeintrachtigung. Das Centre for the
Rehabilitation of the Paralysed (CRP) ist eine gemeinniitzige Organisation, die auf die Rehabilitation von querschnitt-
gelahmten Menschen spezialisiert ist und 1979 gegriindet wurde, um den dringenden Bedarf an Rehabilitations-
leistungen fiir Menschen mit Wirbelsaulenverletzungen zu decken. Seitdem hat sich das CRP zu einer international
anerkannten Organisation entwickelt, die eine ganze Palette von Leistungen im Bereich unterstiitzte Beschafti-
gung anbietet. Dazu zdhlen physische und psychologische Rehabilitation, Stellenvermittlungsberatung, berufliche
Umschulung, Hilfe beim Erhalt von Mikrokrediten fiir selbstandige Tatigkeiten, geplante Wiedereingliederung in die
Gemeinschaft, Schaffung einer sicheren Umgebung im héduslichen Umfeld und Aufklarung der lokalen Bevélkerung
in Bezug auf die Bedeutung von QSL und die damit verbundenen Folgen.

Der Hauptsitz von CRP befindet sich in Savar. Die Organisation betreibt zudem zwei Zentren fiir berufliche Umschu-
lung vor Ort (CRP-Gonokbari fiir Frauen und Madchen und CRP-Gobindapur fiir ambulante Patienten und gemein-
denahe Dienste) und ein Zentrum fiir medizinische, therapeutische und diagnostische Dienste in der Hauptstadt
Dhaka. CRP leitet zudem 13 gemeindenahe Rehabilitationsprojekte, die sich mit der Pravention von Unfdllen und
Behinderung befassen und Networking-Aktivitaten zur Unterstiitzung von QSL-relevanten Anliegen fordern. Zudem
organisiert CRB Aufklarungs- und Werbekampagnen, um Barrieren und Stigmata in Bezug auf Menschen mit QSL
und anderen Behinderungen zu beseitigen.

Quellen (34, 106, 156).
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(141, 157). Rehabilitationsfachleute sollten die
Beschiftigungsziele einer Person mit QSL her-
vorheben, die berufsbezogenen funktionalen
Fahigkeiten des Betroffenen unter Berticksichti-
gung der vorhandenen Unterstiitzungsmaoglich-
keiten beurteilen und sich dariiber im Klaren
sein, dass die Planung der beruflichen Laufbahn
ein fortwihrender Prozess ist, der nicht mit
Antritt einer bestimmten Stelle endet (143).

Falsche Vorstellungen von
Querschnittlahmung liberwinden

Falsche Vorstellungen — besonders bei Arbeitge-
bern und Kollegen - tiber QSL und die Fahigkeit
querschnittgeldhmter Menschen, einer wett-
bewerbsfahigen Beschiftigung nachzugehen,
wurden oft als wichtiger Faktor genannt, der
die Beschiftigungschancen von Menschen mit
Behinderungim Allgemeinen und Menschen mit
QSL insbesondere negativ beeinflusst (114, 124,
140, 152, 158, 159). Einer Studie aus Banglade-
sch zufolge haben einige Arbeitgeber potenzielle
Beschiftigte mit QSL meist als ,krank® oder
~weniger leistungsfahig“ angesehen (34). In den
Niederlanden gaben 57% der jungen Erwachse-
nen mit Spina bifida an, dass sie aufgrund der
negativen Einstellungen seitens der Arbeitge-
ber Schwierigkeiten haben, eine Anstellung zu
finden (43) - ein Ergebnis, das durch dhnliche

Kasten 8.3.
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Ergebnisse anderer Studien bestitigt wird (25,
41, 160). Eine klassische Studie iiber Diskrimi-
nierung am Arbeitsplatz ergab, dass nichtbe-
hinderte Bewerber 1,78-mal héufiger eingestellt
wurden, als ihre behinderten Mitbewerber. Je
sichtbarer die korperliche Beeintriachtigung (z.B.
durch einen Rollstuhl), desto wahrscheinlicher
wird der Arbeitgeber eine Einstellung ablehnen
(161).

Zur Bekdampfung von Diskriminierung
am Arbeitsplatz bedarf es mehr Unterstiitzung
mittels Rechtsvorschriften gegen Diskriminie-
rung. Ebenso ist Rechtshilfe notig. Gesetze wie
der Americans with Disabilities Act 1990 (in der
gednderten Fassung von 2007) gibt es immer
hiufiger tberall in der Welt. Eine Studie zur
Anwendung dieses Gesetzes im Bereich QSL hat
gezeigt, dass querschnittgelahmte Menschen mit
ihren Klagen - trotz der sehr niedrigen Erfolgs-
quote - erfolgreicher sind als Menschen mit
anderen Behinderungen (162).

Antidiskriminierungsgesetze sind nicht
der einzige Weg nach vorne. Forschungsstu-
dien haben gezeigt, dass sich die Einstellung
von Arbeitgebern gegeniiber Beschiftigten mit
Behinderung sehr positiv entwickelt — aber diese
positive Einstellung zeigt sich noch nicht immer
im Bewerbungsverfahren, wenn bestimmte
Arbeitnehmer sich um eine Stelle bewerben
(163, 164). Eine Folgestudie hat gezeigt, dass

Geschiitzte Werkstatten fiir Veteranen mit QSL in Indien

Es gibt zwei Paraplegie-Rehabilitationszentren in Kirkee und Mohali, mit 109 bzw. 34 Betten, die zur Rehabilitation von
ehemaligen Soldaten mit Paraplegie und Tetraplegie dienen. Beide Zentren sind Wohltatigkeitsstiftungen, die vom
Kendriya Sainik Board (das Teil der Veteranenabteilung des Verteidigungsministeriums ist) und dem Ministerium fiir
soziale Gerechtigkeit und Befdhigung finanziert werden. In diesen Zentren lernen alle Betroffenen im Rahmen einer
Berufsausbildung Fahigkeiten wie etwa Weben, Stricken, Schneidern und Kerzenziehen. Sie sind in geschiitzten
Werkstatten vor Ort angestellt und erhalten ein kleines monatliches Gehalt, so dass sie weitestgehend wirtschaft-
lich unabhdngig sind. Die geschiitzten Werkstatten in diesen Zentren bieten den Betroffenen eine dauerhafte oder
befristete Anstellung, da davon ausgegangen wird, dass diese Menschen innerhalb der Gemeinde keine Stelle finden.
Die Tatigkeit der ehemaligen Soldaten in der Werkstatt wird als Arbeit angesehen und die Werkstatt als Arbeitsort,
den man jeden Tag aufsucht. Die Zentren bieten auch medizinische Behandlung, Physiotherapie, Bewegung, Sport
und Computerkurse — dies ermdglicht es den stationdren Patienten selbstandig zu werden.

Quelle (107).
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Arbeitgeber, die bereits Erfahrung mit Menschen
mit Behinderung hatten, oder die im Rahmen
eines von einem Berufsberater durchgefiihr-
ten Aufklirungsprogrammes tiber das Thema
Behinderung informiert wurden, wesentlich
bereitwilliger Menschen mit Behinderung ein-
stellten (158). Das lasst darauf schlieflen, dass die
Chancen auf Beschiftigung von Menschen mit
Behinderung verbessert werden konnen, wenn
die Rehabilitationseinrichtungen aktiv Unter-
stiitzung anbieten fiir Arbeitgeber mit wenig
Erfahrung im Bereich Behinderung. Eine aktu-
elle Studie hat entgegen der Erwartungen erge-
ben, dass die empfundene Diskriminierung nicht
in Verbindung gebracht wurde mit einer gerin-
geren Wahrscheinlichkeit fiir eine Riickkehr in
die Beschiftigung. Dies kann darauf hindeuten,
dass Menschen mit QSL sich der Diskriminie-
rung und Vorurteile auf Seiten der Arbeitge-
ber zunehmend bewusster sind und damit auch
immer besser umgehen kénnen (145).

Vorkehrungen am
Arbeitsplatz sicherstellen

Eine erfolgreiche Riickkehr in die Beschiftigung
hingt auch von den Vorkehrungen am Arbeits-
platz ab (95, 99, 101, 103, 113, 165). Obwohl diese
Vorkehrungen bei der physischen Zuginglich-
keit beginnen, sind die Bediirfnisse viel weitrei-
chender und beinhalten auch die Einbindung
unterstiitzender Technologien in die Beschif-
tigung sowie Verdnderungen in Bezug auf die
Art der Arbeit und den Arbeitsort. Praktische
Beispiele QSL-bedingter Vorkehrungen lie-
fern Menschen mit QSL selbst: Im Rahmen
einer aktuellen qualitativen Studie, an der 266
Beschiftigte mit Mobilitdtsbeeintrachtigungen
und sensorischen Beeintrichtigungen teilnah-
men, wurden 1553 spezifische und detaillierte
Anpassungen ermittelt (166).

Es gibt eine Vielzahl von Informationen
dariiber, wie man den Arbeitsplatz physisch
zuganglich gestalten kann - hierzu zéhlen auch
kostenlose Internetquellen, die sehr detaillierte
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und praktische Informationen liefern, wie etwa
das Jobs Accommodation Network (JAN) in den
USA. Hierbei handelt es sich um ein Portal
mit praktischen Informationen zu innovativen
und getesteten Anpassungen fiir Menschen mit
Beeintrachtigungen, darunter auch Menschen
mit QSL (167). Seit 2004 hat JAN auch eine Studie
unter Arbeitgebern durchgefithrt, im Rahmen
derer die Kosten und Vorziige der Anpassungen
am Arbeitsplatz bestimmt werden sollten. Dabei
wurden die Vorteile fiir die Arbeitnehmer auf-
gezeigt und es hat sich herausgestellt, dass diese
weit groler sind, als die damit verbundenen
Kosten (167).

Beispiele fiir Anpassungen am Arbeitsplatz
gemidfd den Bediirfnissen von Menschen mit QSL
umfassen: Erreichbarkeit des Arbeitsplatzes mit
dem Rollstuhl vom Eingang aus (bei allen Wet-
terlagen) und Erreichbarkeit anderer Bereiche,
die fir die Ausiibung der beruflichen Tiétigkeit
von Bedeutung sind; breitere Tiirrahmen und
freie Giange fiir Rollstuhlfahrer; Anpassungen
am Arbeitsplatz, darunter auch hohenverstell-
bare Schreibtische oder Tische; Zugdnglichkeit
von Ablagesystemen und anderen Arbeitsberei-
chen und Zuginglichkeit anderer Riume, wie
beispielsweise Toiletten, Konferenzsile, Essens-
und Ruherdume (168).

Fiir Beschiftigte mit QSL sind die rollstuhl-
bezogenen Vorkehrungen wichtig. Fiir die meis-
ten beruflichen Titigkeiten ist es aber genauso
wichtig, Zugang zu unterstiitzenden Techno-
logien zu haben, mit denen sich Beeintréach-
tigungen der Funktionsfihigkeit der oberen
und unteren Korperhilfte meistern lassen. Eine
Studie iiber Beschiftigte mit QSL ergab, dass die
Mehrheit behindertengerechte Telefone, Lupen
und andere unterstiitzende Technologien bei
der Ausiibung ihrer beruflichen Tatigkeit nutzt.
Die Befragten gaben an, dass diese Technolo-
gien ihre Leistungsfidhigkeit und ihr Selbstwert-
gefiithl erheblich steigern (144). Insbesondere
haben zahlreiche Studien gezeigt, dass Beschaf-
tigte mit QSL bei der Arbeit haufiger einen Com-
puter benutzen als die Allgemeinbevolkerung



(169-172). Daher ist die Verfiigbarkeit und
Zuginglichkeit solcher Hilfsmittel wichtig fiir
eine erfolgreiche Riickkehr in die Beschifti-
gung. Fir Menschen mit Beeintriachtigungen
im Bereich des Oberkorpers sind neue Techno-
logien, wie etwa eine Computermaus, die iiber
die Kopfbewegungen gesteuert wird, moglicher-
weise notwendig. Hierbei triagt der Querschnitt-
gelihmte ein Headset und bewegt den Cursor
tiber die Koptbewegungen.

Damit unterstiitzende Technologien fiir eine
Person mit QSL niitzlich sind, miissen sie voll-
standig am Arbeitsplatz integriert sein. Dabei
geht es zum Teil um die physische Zuging-
lichkeit — aber Rehabilitationsfachleute stellen
immer hédufiger fest, dass es ebenso wichtig ist
sicherzustellen, dass Kollegen und Arbeitgeber
verstehen, warum diese Spezialgerate notig sind.
Zudem miissensieden Nutzerninausreichendem
Mafle erkliren, wie diese Gerite funktionieren
und verstehen, warum technische Unterstiitzung
zur Reparatur und Wartung notig ist, damit die
Arbeit des Nutzers nicht unterbrochen wird (169,
173). Manchmal ist anspruchsvolle Technologie
weder verfiigbar noch notwendig - beispiels-
weise dann, wenn die berufliche Tdtigkeit mit-
hilfe eines Assistenten ausgeiibt werden kann,
der bei der Ausfithrung der Aufgaben behilflich
ist. In einigen Féllen kann diese Rolle von Assis-
tenztieren iibernommen werden, die darin aus-
gebildet sind, Objekte zu tragen und zu bringen,
um so die Ausiibung der beruflichen Aufgaben
zu erleichtern (174).

Da die QSL mit grofler Wahrscheinlichkeit
auch Auswirkungen auf die Aufgaben hat, die
ausgefithrt werden konnen, beinhalten ,ange-
messene Vorkehrungen® auch Verdnderun-
gen der Art der beruflichen Tatigkeit. Die Art
und Weise, wie die notigen Aufgaben ausge-
fithrt werden, muss vielleicht verandert werden,
eine Teilzeitanstellung ist vielleicht notig oder
der Arbeitstag muss eventuell umstrukturiert
werden - dazu zdhlt auch, den Beschiftigten zu
gestatten, fiir Blasen- und Darmmanagement
oder Ruhepausen den Arbeitsplatz zu verlassen.

Kapitel 8 Bildung und Beschaftigung

Eine aktuelle européische Studie hat ergeben,
dass 60% der jungen Menschen mit QSL nach
Eintreten der QSL wieder in die Beschifti-
gung zuriickgekehrt sind - fast alle von ihnen
haben Anpassungen genutzt, darunter auch eine
Reduzierung des Zeitdrucks, flexible Arbeitszei-
ten und - in einigen Féllen - Reduzierung der
Arbeitszeit auf die Halfte (141).

Das Zeitalter der technologischen und wirt-
schaftlichen Verdnderungen in Verbindung
mit dem Wunsch nach einem ausgeglichenen
Arbeit-Freizeit-Verhiltnis, fithrt dazu, dass nicht
nur Menschen mit Behinderung gerne anders
arbeiten mochten. In einigen Landern unter-
stiitzt die Regierung aktiv Programme fiir flexible
Arbeitszeiten und Job-Sharing - davon kénnen
auch Menschen mit QSL profitieren (152).

Bei der Heimarbeit wird von einem Ort
fernab des Arbeitsortes aus gearbeitet — dabei
werden verschiedene Informations- und Kom-
munikationstechnologien genutzt. Dies kann
eine Moglichkeit sein, Barrieren in den Berei-
chen Transport und physische Umwelt zu
tberwinden. Auch gesundheitliche Einschrin-
kungen wie Erschopfung bedingt durch die QSL
oder sekundire Gesundheitsprobleme konnen
so bewiltigt werden (170). Die Vorteile der
Heimarbeit miissen abgewogen werden gegen-
tiber der Gefahr der sozialen Isolation und dem
Risiko der beruflichen Ausgrenzung. Heimar-
beit konnte auch Bemiithungen zur Verbesse-
rung der Zuginglichkeit von Verkehrsmitteln,
Gebduden und Gemeinschaften fiir Menschen
mit eingeschrankter Mobilitdt verhindern. Es
bedarf mehr Forschung zu den Vor- und Nach-
teilen in diesem Bereich (111).

Selbststandigkeit

In vielen Lindern mit niedrigem National-
einkommen ist Selbstindigkeit in Form von
Kleinhandwerk oder dem Verkauf von land-
wirtschaftlichen Produkten haufig eine Einkom-
mensquelle fiir Menschen mit Behinderungen
und eine wichtige Beschiftigungsmoglichkeit
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fir Menschen mit QSL (109). Auch in Liandern
mit hohem Nationaleinkommen bietet die Selb-
standigkeit mogliche Vorteile fiir querschnitt-
gelihmte Menschen: Arbeiten von Zuhause aus
oder in der unmittelbaren Gemeinschaft vermei-
det Hindernisse in den Bereichen Zuganglich-
keit und Verkehrsmitteln, Diskriminierung am
Arbeitsplatz sowie negative Einstellungen von
Kollegen und ermdglicht flexible Arbeitszeiten
und -bedingungen. Studien zeigen, dass Men-
schen mit Mobilititsproblemen und Erkran-
kungen des Bewegungsapparates besonders
haufig selbstindig sind (159). Zu den Nachtei-
len der Selbstiandigkeit zahlen Isolation und die
mangelnde Entwicklung von Fihigkeiten, ein
geringeres Einkommen und die Tatsache, dass
die Kosten fiir beschiftigungsbedingte unter-
stiitzende Technologien vom Betroffenen allein
getragen werden missen (171).

Die wichtigste Barriere in Bezug auf die
Selbstandigkeit ist die anfingliche finanzielle
Last bei Beginn der selbstindigen Tatigkeit,
sei es in Form von Kapital fiir Betriebsmittel
oder Ausbildungskosten. Eine umfangreiche
Studie zu Moglichkeiten der Selbstindigkeit
in Europa hat ergeben, dass Menschen mit
Behinderung sich meist an Familienmitglieder
wendeten, wenn sie finanzielle Unterstiitzung
benoétigten, da private Kreditgeber sie in der
Regel als hohes Risiko ansahen. In Liandern wie
dem Vereinigten Konigreich stehen Menschen
mit Behinderung Steuergutschriften und wei-
tere Einkommensunterstiitzung aufgrund der
Behinderung zur Verfiigung. Manchmal sind
auch Mittelstandskredite tiber Arbeitsvermitt-
lungsstellen verfiigbar (159). In Kanada und dem
Vereinigten Konigreich wird relativ grof3ziigige
finanzielle Unterstiitzung in Form von Zuschiis-
sen, Krediten und Steuergutschriften angeboten
— aber selbst hier wird dies nicht oft in Anspruch
genommen, da es an verfiigbaren Informationen
mangelt (159, 175).

Zugang zu finanzieller Unterstiitzung bei der
Griindung von Kleinunternehmen kann sich als
enorme Herausforderung fiir Menschen mit QSL
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in Landern mit niedrigem Nationaleinkommen
herausstellen. In diesen Landern spielen Mik-
rofinanzierungen eine wichtige Rolle dabei, es
Menschen mit Behinderung zu ermoglichen,
ihren Lebensunterhalt zu verdienen. Mikrofi-
nanzierung bezieht sich auf die Bereitstellung
von reguldren Finanzdienstleistungen fiir Men-
schen und Kleinunternehmen, die sonst keinen
Zugang zu erschwinglichen Bankdienstleistun-
gen haben. Eine umfassende Literaturtibersicht
und Analyse der Vorgehensweise in Afrika und
Asien kam zu dem Schluss, dass Menschen mit
Behinderung nicht gleichberechtigt von den
bestehenden Mikrofinanzierungsprogrammen
profitieren konnten (176, 177). Handicap Inter-
national fithrte 2006 eine eingehende Studie
zum Thema Zugang zu Mikrofinanzorganisa-
tionen in den drmeren Lindern Afrikas und
Asiens durch und kam zu dem Ergebnis, dass
nur 0,5% der Kunden dieser Forderorganisati-
onen Menschen mit Behinderung waren (178).
Angesichts des Erfolges der Asociacion de Disca-
pacitados de la Resistencia Nicaragiiense in Nica-
ragua und des Internationalen Komitees des
Roten Kreuzes in Afghanistan und in anderen
Liandern, betont der Bericht, dass NGOs, deren
Starken im Kapazitatsaufbau liegen, notig sind,
um dieses komplexe Problem zu losen. Anderen
Forschungsergebnissen zufolge haben gemein-
denahe Spar- und Kreditgemeinschaften das
Potenzial, die Beschiftigungsquoten von Men-
schen mit Behinderung zu erhéhen. Des Wei-
teren konnen Behindertenorganisationen eine
wichtige Rolle spielen beim Zusammenschluss
mit diesen gemeinschaftlichen Finanzgruppen
(177).

Sozialer Schutz

Behinderung steht in engem Zusammenhang
mit extremer Armut weltweit — und QSL bildet
dabei keine Ausnahme. Eine australische Studie
ergab, dass das durchschnittliche Jahresein-
kommen von Beschiftigten mit Tetraplegie
nur halb so hoch ist, wie das durchschnittliche



Jahreseinkommen der Allgemeinbevolkerung
(179). Laut einer Studie aus Malaysia verdienten
die 50% der Betroffenen, die einer Beschéftigung
nachgingen, nach Eintreten der QSL wesentlich
weniger als zuvor (105). In Siidindien leben die
meisten QSL-Patienten unter der Armutsgrenze
(109, 135) und in Nepal hatte mehr als die Halfte
der Studienpopulation einige Jahre nach Entlas-
sung aus der Rehabilitation keinerlei Einkom-
men (180). Eine Studie in Simbabwe hat ergeben,
dass ein Drittel der Betroffenen, die eine QSL
iiberlebt haben, keinerlei Einkommen hatte und
von der finanziellen Unterstiitzung von Fami-
lie und Freunden abhingig war (108). Berichten
aus Ghana zufolge wenden sich Menschen mit
eingeschrinkter Mobilitdt illegaler Bettelei zu,
aufgrund des Mangels an Beschiftigungsmog-
lichkeiten oder Sozialdiensten (181).

Abgesehen von diesen vereinzelten Studien
ist nur sehr wenig bekannt tiber die wirtschaft-
liche Unabhingigkeit von querschnittgelihmten
Menschen. Viele Menschen sind wahrscheinlich
auf Sozialleistungen, Invalidenrenten, Einkom-
mensbeihilfen, Unterstiitzung der Familie oder
Naturalientausch angewiesen. Soziale Siche-
rungsnetze sind anfdllig fiir Wirtschaftsab-
schwiinge und fehlen in den meisten drmeren
Landern der Welt. In einigen Landern — darunter
auch Indien - sind die Beihilfen auf Beschiftigte
im offentlichen Dienst oder Militdrangehorige
beschriankt und dienen der Unterstiitzung von
Menschen mit QSL in diesen Bereichen (182,
183).

In den meisten Landern mit hohem Natio-
naleinkommen und auch in immer mehr Lin-
dern mit mittlerem Nationaleinkommen, wie
beispielsweise Brasilien, Namibia und Stdaf-
rika, gibt es zwei Formen des sozialen Schutzes.
Eine ist tempordrer Natur und bedarfsorien-
tiert und dient der Sicherung des Einkommens,
bis wieder eine dauerhafte Anstellung besteht
(z.B. Arbeitslosenversicherung, Leistungen bei
voriibergehender Arbeitsunfihigkeit). Bei der
anderen Variante handelt es sich um eine dau-
erhafte Form der sozialen Unterstiitzung oder

Kapitel 8 Bildung und Beschaftigung

Sozialhilfe, wenn der Betroffene unter einer dau-
erhaften Behinderung von so schwerem Ausmaf3
leidet, dass er nicht mehr beschiftigungsfahig
ist. In den Niederlanden ist eine Arbeitslosen-
versicherung beispielsweise verpflichtend. Folg-
lich werden 97% der arbeitslosen Menschen mit
QSL finanziell unterstiitzt. Zudem haben die
meisten der Betroffenen, die einer Beschéftigung
nachgehen, weiterhin Anspruch auf erginzende
Sozialleistungen, basierend auf der Hohe von
70% ihres Gehalts vor Eintreten der QSL (127).
In Kanada dagegen gibt es eine langfristige Inva-
lidenversicherung, die eine Gehaltsfortzahlung
in Hohe von 65-70% iiber die ersten zwei Jahre
nach Eintreten der QSL hinweg gewéhrleistet,
bis eine alternative Beschiftigungsmoglichkeit
gefunden wurde. Wenn es keine Moglichkeit
zur Riickkehr in die Beschiftigung gibt, werden
diese Zahlungen weiter fortgesetzt und schlief3-
lich durch eine Art der sozialen Unterstiitzung
ersetzt (152).

Der Nachteil dieser Sozialversicherungssys-
teme besteht darin, dass sie auch zur ,,Sozialleis-
tungsfalle“ werden konnen. Dies bezieht sich auf
querschnittgeldhmte Menschen mit fortwahren-
den Gesundheits- und Rehabilitationsbediirfnis-
sen (darunter auch die Kosten fiir unterstiitzende
Gerite), die sich weigern, einer beruflichen
Tatigkeit nachzugehen, da Maflnahmen zur
Einkommenssicherung und andere Programme
bedarfsorientiert sind oder enden, sobald eine
berufliche Tatigkeit aufgenommen wird. Der
Grund dafiir ist, dass das erhaltene Einkommen
abztiglich der Kosten fiir Gesundheitsversor-
gung und andere Ausgaben in Zusammenhang
mit der QSL geringer wire, als die Zuwendun-
gen zur dauerhaften Einkommenssicherung
(I184). Es gibt widerspriichliche Hinweise zu
den Ausmaflen dieses Problems. Eine grofie
Studie in den USA hat gezeigt, dass bei arbeits-
losen Menschen mit QSL hohere Sozialleistun-
gen in enger Verbindung standen mit geringeren
Beschiftigungschancen in den folgenden Jahren
(129). Menschen, die eine Invalidenversicherung
beziehen, scheinen sich nicht selbst aus dem
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Arbeitsmarkt zu driangen. Die Hilfte von Thnen
erwartete einen Lohn, der bei 80% oder weniger
ihres letzten Gehalts vor Bezug der Invaliden-
versicherung liegt. Es wird geschitzt, dass etwa
7% der Langzeitbeziehenden von Invalidenversi-
cherungen moglicherweise in die Beschiftigung
zuriickkehren, wenn sie eine Arbeitsstelle suchen
und ein Gehalt von 80% ihres letzten Gehaltes
angeboten bekommen (185).

Eine sehr unkomplizierte, wenn auch kos-
tenintensive Losung zur Vermeidung der ,,Sozi-
alleistungsfalle wire eine Verdnderung der
Bedarfsfeststellung, so dass Menschen mit
hohen Gesundheitskosten und hohen Kosten in
Zusammenhang mit der Behinderung auch nach
Antritt einer sicheren Anstellung noch einen Teil
der Zuwendungen beziehen konnen. Das Prob-
lem bei dieser Losung ist, dass Menschen im Fall
von weitverbreiteter Arbeitslosigkeit versuchen
werden, von Erwerbsunfihigkeitsleistungen zu
profitieren, um die Gesundheitsversorgungskos-
ten zu decken. Die OECD hat drastische Verdn-
derungen empfohlen, die sehr zum Vorteil von
Menschen mit QSL wiren (102, 186) und damit
argumentiert, dass Erwerbsunfahigkeitsleistun-
gen nur ein Teil eines umfassenderen ,Teilha-
bepakets sein sollten, das an die individuellen
Bediirfnisse und Fahigkeiten angepasst ist und
in erster Linie dem Ziel einer Riickkehr in die
Beschiftigung dient. Dieses Paket wiirde auch
Rehabilitation und Berufsausbildung, Unter-
stiitzung bei der Stellensuche sowie Bar- oder
Sachleistungen zur Vorbereitung auf die Riick-
kehr in die Beschiftigung beinhalten. Dabei
miissen Arbeitgeber direkt einbezogen werden.
Fir die Arbeitgeber sollten wiederum Anreize
geschaffen werden, im Fall einer Einstellung
von Menschen mit Behinderung sowie nega-
tive Anreize, sofern im Nachhinein eine Kiin-
digung aufgrund des Bedarfs an Vorkehrungen
am Arbeitsplatz festgestellt werden kann. Somit
wiren Erwerbsunfihigkeitsleistungen voriiber-
gehende Zahlungen, die als Schritt hin zu einer
Vollbeschiftigung dienen.
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Die von der OECD empfohlenen Verdnde-
rungen hinsichtlich der Mafinahmen im Bereich
Behinderung und Beschiftigung wiirden quer-
schnittgelihmten Menschen vermutlich mehr
als anderen Menschen mit Behinderung zugu-
tekommen. Normalerweise sind Menschen mit
traumatischer QSL jung und standen vor Eintre-
ten der Verletzung am Beginn einer Karriere oder
haben darauf hingearbeitet. Berufliche Rehabili-
tation erginzt als Ubergangspaket berufsbezoge-
ner Dienste den Vorschlag der OECD.

Schlussfolgerung und
Empfehlungen

Bildung ist ein wichtiger Schritt hin zu Beschif-
tigung und vollstindiger Zugehorigkeit zur
Gesellschaft. Doch fiir Kinder mit Spina bifida
oder junge Erwachsene mit QSL koénnen die
Riickkehr in die Schule und der vollstindige
Zugang zu Regelschulen aufgrund physischer
und einstellungsbedingter Barrieren schwie-
rig sein. Verdnderungen auf der Ebene der Ins-
titutionen und Schulen sind notwendig, um
diese Barrieren aus dem Weg zu schaffen und
Vorkehrungen und Unterstiitzungsdienste zu
ermoglichen, damit jedes Kind und jeder junge
Erwachsene mit QSL voll von Bildung profi-
tieren kann. Altere Erwachsene, die vielleicht
eine Umschulung machen mochten, benétigen
ebenfalls mafigeschneiderte Unterstiitzung und
Vorkehrungen von Seiten der Ausbildungsinsti-
tute, berufsbildenden und technischen Schulen,
Fachhochschulen und Universitéten.
Querschnittgelahmte Menschen konnen,
sofern sie qualifiziert sind, die Anforderungen
vieler beruflicher Tétigkeiten erfiillen und pro-
duktiv sein. Jedoch ist es fiir sie hdufig schwierig,
eine Anstellung zu finden und zu behalten, auf-
grund des mangelnden Zugangs zu einschlagiger
Bildung, Ausbildung, beruflicher Rehabilitation
und Stellenvermittlungsdiensten. Des Weiteren
mangelt es an finanziellen Ressourcen in Bezug
auf eine mogliche selbstindige Tadtigkeit und es



entstehen negative Anreize und Verzogerungen
durch die Struktur einiger Maflnahmen zum
sozialen Schutz. Ebenso mangelt es hdufig an
Vorkehrungen am Arbeitsplatz und unterstiit-
zenden Technologien. Ein weiteres Problem sind
die falschen Wahrnehmungen von Arbeitgebern
und Kollegen in Bezug darauf, was ein Mensch
mit QSL leisten kann und was nicht.

Viele Menschen und Gruppen miissen mit-
einbezogen werden und sich abstimmen, damit
die Hindernisse in Bezug auf die volle Teilhabe an
Bildung und Beschiftigung tiberwunden werden
konnen - dazu zihlen Familien, Schulleiter,
Lehrer, Fachleute in der beruflichen Rehabilita-
tion und andere Experten der Regierung, Arbeit-
geber und QSL-Organisationen . In den folgenden
Empfehlungen sind wichtige Bereiche zusammen-
gefasst, denen sich diese Akteure widmen miissen.

Verbesserung der
Teilhabe an Bildung

=  Es sollte sichergestellt werden, dass Gesetze
und Maflnahmen gewihrleisten, dass
Kinder mit QSL Zugang zu jeder schuli-
schen Ebene haben, die ihren Bediirfnissen
und Fahigkeiten entspricht — gleichberech-
tigt mit anderen.

=  Es sollte sichergestellt werden, dass die Auf-
nahmeverfahren von Fachhochschulen und
Universititen keine potentiellen Bewerber
mit QSL ausschlieflen und dass Strategien
existieren, die es ermdglichen das Umfeld
zuginglich zu gestalten.

= Die Riickkehr in die Schule sollte gemein-
sam von Schul- und Rehabilitationspersonal
geplant werden.

= Essollte sichergestellt werden, dass Gesund-
heits-, Rehabilitations- und Unterstiitzungs-
leistungen verfiigbar sind, die das Kind
benotigt.
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= Es sollte sichergestellt werden, dass Lehrer
entsprechend ausgebildet sind, um die
Bediirfnisse von Kindern mit Behinderung
zu erfiillen.

=  Sofern moglich, sollte bei der Riickkehr in
die Schule oder beim Ubergang zwischen
zwei Bildungsebenen Peer-Mentoring ange-
boten werden.

=  Man sollte sicherstellen, dass Eltern und
Kinderin Entscheidungen einbezogen werden.

* Man sollte auf QSL-Organisationen zuriick-
greifen, um Informationen zur Verfiigung
zu stellen, und die Bewusstseinsbildung in
Bezug auf Probleme in Zusammenhang mit
QSL zu fordern.

Beschaftigung und wirtschaftliche
Unabhangigkeit sichern

=  Wirksame Antidiskriminierungsgesetze soll-
ten erlassen, durchgesetzt und bekanntge-
macht werden, damit Arbeitgeber wissen,
dass sie verpflichtet sind, Menschen mit
Behinderung nicht zu diskriminieren und
angemessene zu Vorkehrungen treffen.

= Der Zugang zu beruflicher Rehabilitation
sollte gewdhrleistet werden, um Menschen
mit QSL zu helfen, sich auf eine Beschafti-
gung vorzubereiten und psychosoziale Pro-
bleme anzugehen.

* Der Zugang zu Mikrofinanzierungen und
zu anderen Kreditquellen sollte gefordert
werden, wenn Menschen mit QSL sich selb-
standig machen mochten.

= Je nach Situation sollte ein sozialer Schutz
gewihrleistet werden, der die Betroffenen
und ihre Familien unterstiitzt, aber kein
negativer Anreiz fiir Beschiftigung ist.

= Es sollten statistische Daten zu den Erfah-
rungen von Menschen mit QSL und anderen
Behinderungen im Bereich Beschiftigung
gesammelt werden.
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Eine Querschnittladhmung (QSL) ist ein medizinisch komplexer und lebenser-
schiitternder Zustand. QSL hat schwerwiegende Konsequenzen sowohl fiir die
Betroffenen als auch die Gesellschaft. Sie sind auf Unterstiitzung angewiesen,
werden von Schulen ausgeschlossen und die Wahrscheinlichkeit einer Beschéf-
tigung ist geringer. Die gravierendste Folge ist das Risiko eines vorzeitigen
Todes. QSL stellt sowohl eine Herausforderung fiir das Gesundheitswesen als
auch eine menschenrechtliche Herausforderung dar. Wie dieser Bericht jedoch
gezeigt hat, ist es mit den richtigen politischen Mafinahmen maglich, tiberall
in der Welt mit einer QSL zu leben, sich zu entfalten und einen Beitrag zu leis-
ten. Querschnittgeldhmte Menschen sind Menschen mit Behinderung - daher
stehen ihnen dieselben Menschenrechte und derselbe Respekt zu, wie allen
anderen Menschen mit Behinderungen. Sobald die unmittelbaren Gesund-
heitsbediirfnisse einer Person mit QSL gedeckt sind, stellen gesellschaftliche
und umweltbedingte Barrieren die grofiten Hindernisse fiir eine erfolgrei-
che Funktionsfihigkeit und Eingliederung von Menschen mit QSL dar. Es ist
essenziell sicherzustellen, dass Gesundheitsdienstleistungen, Bildung, Verkehr
und Beschiftigung gleichermafien vorhanden und zuginglich sind fiir Men-
schen mit QSL wie fiir Menschen mit Behinderungen. QSL wird immer ein
Zustand sein, der das Leben verdndert; dies muss jedoch keine Katastrophe
oder Biirde sein.

Die wichtigsten Ergebnisse

1. Querschnittlahmung ist ein erhebliches
Problem fiir das Gesundheitswesen

= Die weltweite Inzidenz von QSL, sowohl traumatisch als auch nicht-trau-
matisch, liegt vermutlich zwischen 40 und 80 Fiillen pro Million Einwoh-
ner. Basierend auf Weltbevolkerungsschdtzungen von 2012 bedeutet dies,
dass pro Jahr zwischen 250.000 und 500.000 Menschen eine QSL erlei-
den (I). Die Inzidenz von traumatischer QSL (TQSL), die in Studien auf
Landerebene berichtet wird, reicht von 13 Féllen pro Million Einwohner
bis zu 53 Fillen pro Million Einwohner. Historisch gesehen waren bis zu
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90% der Querschnittlihmungen traumati-
scher Natur; Daten aus den neuesten Studien
zeigen jedoch einen leichten Trend zu einem
erhohten Anteil an nicht-traumatischen
QSL (NTQSL). Vertiigbare Studien berich-
ten von einer NTQSL Inzidenz von 26 Fillen
pro Million Einwohner.

Esliegen keine weltweiten Schitzungen iiber
die Privalenz von QSL vor. Die vorhande-
nen Daten iiber die Inzidenz und Prévalenz
von QSL sind unzureichend und inkonsis-
tent. Selbst in Industrielindern variieren
die Zahlen aufgrund von Unterschieden in
der Art und Weise der Fallbestitigung und
der Modellierungsmethodik sowie aufgrund
echter Unterschiede in der Epidemiologie.
Zahlen Gber die Pravalenz von TQSL reichen
von 280 pro Million Einwohner in Finnland
(2) tiber 681 pro Million Einwohner in Aust-
ralien (3) bis zu 1298 pro Million Einwohner
in Kanada (4). Die Priavalenz von nicht-trau-
matischer QSL bei Erwachsenen und Kin-
dern in Australien liegt bei 367 pro Million
Einwohner(5) und in Kanada bei 1227 pro
Million Einwohner (4). Die kombinierte
Pravalenz fiir traumatische und nicht-trau-
matische QSL in Kanada lag 2010 bei 2525
Féllen pro Million Einwohner.
Zunehmende Priivalenz von QSL in man-
chen Ldindern. Die Privalenz von QSL in
Lindern mit hohem Nationaleinkommen
ist tendenziell ansteigend aufgrund von
Zunahmen der Uberlebensraten, die bei
Tetraplegikern ca. 70% der allgemeinen
Lebenserwartung und 88% bei Personen mit
einer kompletten Paraplegie erreicht haben
(6). Die Uberlebensraten in Lindern mit
geringem und mittlerem Nationaleinkom-
men sind jedoch weiterhin niedrig - unter
bestimmten Bedingungen nidmlich nur
ein bis zwei Jahre nach der QSL - und dies
tragt zu einer niedrigeren Pravalenz bei (7).
Die weltweite Alterung trigt vermutlich zu
einem Ratenanstieg von NTQSL bei und es
besteht eine leichte Tendenz, dass der Anteil
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der NTQSL proportional zur QSL Gesam-
trate steigt.

Das Profil der Betroffenen verdindert sich.
Junge Erwachsene haben die hochste QSL
Inzidenzrate, gefolgt von dlteren Men-
schen. Wihrend junge Mdnner in der Sta-
tistik tiberwiegen, gibt es tendenziell eine
Verschiebung hin zu élteren Menschen und
Frauen. Das Alter zum Zeitpunkt der Verlet-
zung steigt insgesamt an.
Strafienverkehrsunfille, Stiirze und Gewalt
sind die drei Hauptursachen fiir QSL. Ver-
letzungen im Straflenverkehr dominieren
mit fast 70% in der Region Afrika und stel-
len ebenfalls die iberwiegende Ursache von
QSL in anderen WHO Regionen dar, von
40% in der Region Stid-Ost Asien und bis zu
55% in der Region Westlicher Pazifik. Stiirze,
die zweithédufigste Ursache, liegen bei etwas
mehr als 40% aller Fille in den Regionen
Siid-Ost Asien und Ostliches Mittelmeer
zugrunde. Die Region Afrika dokumen-
tiert den niedrigsten Prozentsatz (14%) an
Stiirzen, wahrend die anderen WHO Regi-
onen Prozentzahlen zwischen 27% und 36%
verzeichnen. Die Raten fiir Korperverlet-
zung, einschlieflich Gewaltanwendung und
Selbstverletzung, meistens durch Feuerwaf-
fen, variieren betrdchtlich in den Regionen;
die Regionen Nord-, Mittel- und Siidame-
rika sowie Afrika und Ostliches Mittelmeer
verzeichnen die hochsten Prozentzahlen mit
14%, respektive 12% und 11%. Arbeitsbe-
dingte Unfille sind bei mindestens 15% aller
traumatischen  Riickenmarksverletzungen
die Ursache. Uber alle Regionen verteilt sind
Sport und Freizeitaktivititen mit weniger als
10% die Ursache aller TQSL Faille. Suizidver-
suche machen tiber 10% aller TQSL Fille in
manchen Lindern aus. Tuberkulose kann in
manchen Kontexten die Ursache fiir bis zu
20% aller NTQSL Fille sein.

Menschen mit QSL sterben friiher. Stu-
dien lassen darauf schlieflen, dass die
Wahrscheinlichkeit bei Menschen mit QSL



vorzeitig zu sterben zwei bis fiinf Mal hoher
ist als bei Menschen ohne QSL. Menschen
mit einer Tetraplegie unterliegen einem
groBleren Risiko als Menschen mit einer
Paraplegie und Menschen mit kompletten
Querschnittldhmungen unterliegen einem
hoheren Risiko als Menschen mit inkom-
pletten Lahmungen. Die Mortalitat ist
besonders hoch im ersten Jahr nach der Lih-
mung (8) und die Mortalitdtsraten werden
stark von der Leistung des Gesundheits-
systems beeinflusst, insbesondere von der
Notfallversorgung. Studien iiber die durch-
schnittliche Mortalitédtsrate in Krankenhau-
sern in Lindern mit niedrigem/geringerem
Nationaleinkommen ergaben eine drei Mal
hohere Haufigkeit im Vergleich zu einkom-
mensstarken Landern.

In Lindern mit einem geringen National-
einkommen sind vermeidbare Sekundirer-
krankungen weiterhin die Haupttodesursa-
che bei Menschen mit QSL (9). In Landern
miteinem hohen Nationaleinkommen haben
sich die Haupttodesursachen bei Menschen
mit QSL wiahrend der letzten Jahrzehnte
verlagert (10, 1I). Urologische Komplikati-
onen als Todesursache gehen zuriick, mit
einer Verschiebung zu Atemwegsproblemen,
Lungenentziindung oder Grippe als Haupt-
todesursache. Herzerkrankungen, Suizid
und neurologische Probleme sind weitere in
Bezug stehende Todesursachen.

2. Die Auswirkungen von
Querschnittlaihmung auf Betroffene
und Gesellschaft sind erheblich

QSL hat negative Auswirkungen auf die
Psyche. 20-30% der Menschen mit QSL
weisen klinisch bedeutende Depressionssym-
ptome auf. Dieser Prozentsatz ist signifikant
hoher als bei der allgemeinen Bevolkerung
(12), obwohl die Mehrheit der Betroffenen
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sich letztlich gut an die neuen, durch die QSL
bedingten Umstdnde anpasst.

Menschen mit QSL haben einen engeren
Gesundheitsspielraum, teilweise aufgrund
vermeidbarer Komplikationen wie Harn-
wegsinfektionen und Druckstellen.
Querschnittlihmung steht in Zusammen-
hang mit dem Auseinanderbrechen von
Familien aber auch deren Belastbarkeit.
Direkt nach der Verletzung kann QSL nega-
tive Auswirkungen auf personliche Bezie-
hungen haben und wird mit einer hoheren
Scheidungsrate in Verbindung gebracht. All-
gemein haben jedoch Beziehungen, die nach
Eintreten der QSL entstehen mehr Bestand.
Betreuer von Kindern und jungen Men-
schen mit Spina bifida oder traumatischer
QSL erfahren typischerweise Isolation und
Stress.

Geringere schulische Partizipation. Bei
Kindern und jungen Menschen mit Spina
bifida oder erworbener QSL ist die Wahr-
scheinlichkeit geringer, dass sie eine Schule
besuchen oder eine Hochschulbildung absol-
vieren. Beim Ubergang von Schule zu Hoch-
schule und von Schule zu Beschiftigung
werden sie mit Hindernissen konfrontiert.
QSL steht in Bezug zu einer geringeren wirt-
schaftlichen Partizipationsrate. Die durch-
schnittlichen Welt-Beschiftigungsraten bei
Menschen mit QSL liegen bei nur 37%, mit
einem Maximum von 51% in Europa (13).
Die durch QSL entstehenden Kosten sind
héher als diefiir vergleichbare Gesundheits-
probleme wie Demenz, multiple Sklerose,
zerebrale Lahmung und bipolare Stérung.
In Australien wurden die tiber die gesamte
Lebenszeit anfallenden Kosten (einschlief3-
lich finanzieller Kosten und durch Krank-
heit verursachte Gemeinkosten) auf AUS$5
Millionen fiir eine Person mit Paraplegie
und AUS$9,5 Millionen fiir eine Person mit
Tetraplegie geschitzt (14). Indirekte Kosten,
wie Einkommensverluste, iibersteigen im
Allgemeinen noch die direkten Kosten.
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3. Barrieren beim Zugang
zu Dienstleistungen sowie
Umweltbarrieren schranken
Partizipation ein und
vermindern Lebensqualitat

Unzureichende politische Mafinahmen und
Versorgung. Oft mangelt es an geeigneten
politischen Konzepten und Dienstleistun-
gen in Bereichen wie integrative Bildung,
zugiangliche Umwelt und Rehabilitation. In
Landern mit geringem und mittlerem Nati-
onaleinkommen z. B., verfiigen nur 5-15%
der Menschen iiber die technischen Hilfs-
mittel, die sie benotigen (15). In einer Studie
der Niederlande wurden mehr als die Hilfte
der Studienteilnehmer mit QSL verspitet
von der stationiren Rehabilitation entlassen,
weil es Verzogerungen bei der Bereitstellung
der Rollstiihle gab (16).

Mangelnde Finanzierung. Eine nigerianische
Studie zeigte beispielsweise, dass fiir mehr als
40% der Teilnehmer mit QSL die Akutbe-
handlungskosten iiber 50% ihres jahrlichen
Einkommens ausmachten (17). Gleicherma-
Ben sind die Kosten eine der Hauptbarrieren
bei technischen Hilfsmitteln.

Physische Zugangsbarrieren. Hiuser, Schu-
len, Arbeitspldtze und sogar Krankenhduser
sind fiir Menschen im Rollstuhl oft nicht
zuganglich. Die Unzuginglichkeit von Ver-
kehrsmitteln stellt eine wesentliche Hiirde
bei der gesellschaftlichen Partizipation dar,
insbesondere fiir diejenigen, die in landli-
chen Gebieten wohnen. Menschen mit QSL
konnen deshalb nicht das Krankenhaus oder
Pflegeheim verlassen und unabhéngigleben.
Negative Einstellung.  Filschlicherweise
wird manchmal angenommen, z. B., dass
Tetraplegie ein schlimmeres Schicksal ist als
der Tod, oder dass Menschen im Rollstuhl
nicht arbeiten oder intime Beziehungen
haben konnen. Sogar bei Familienmitglie-
dern kommt es vor, dass sie eine negative
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Einstellung oder niedrige Erwartungen
haben. Vorurteile entstehen oft durch einen
Mangel an Wissen und Kontakt.
Mangelndes Wissen. Rehabilitationsan-
bieter verfiigen moglicherweise nicht iiber
ausreichendes Wissen und ausreichende
Fahigkeiten in Bezug auf QSL. Mangeln-
des Fachwissen unter Dienstanbietern z.
B., kann fiir Menschen mit QSL eine Hiirde
darstellen, geeignete technische Hilfsmittel
zu erhalten. Das primir zustidndige Pfle-
gepersonal kennt sich evtl. nicht mit ver-
meidbaren Komplikationen bei QSL aus,
und ,Diagnostic Overshadowing® kann
bedeuten, dass Menschen mit QSL nicht
das Screening oder die Behandlung fiir ihre
Gesundheitsbediirfnisse in der allgemeinen
Gesundheitsversorgung bekommen. Mehr
Evidenz ist notwendig um herauszufinden,
welche Hilfsmittel und Maflnahmen wirk-
sam sind, sowohl in der Privention als auch
beim Management von QSL.

4, Querschnittlahmung
ist vermeidbar

Tod und Behinderung durch Verkehrsun-
fille konnen reduziert werden durch den
»Safe Systems Approach®, der hervorhebt,
was im Hinblick auf die Verbesserung von
Straflenumgebungen, Fahrzeugsicher-
heit und Fahrverhalten verandert werden
kann (I18). Beispielsweise wurden die ersten
Gesetze zur Sicherheitsgurt-Pflicht 1970
in Australien eingefiihrt und, in Verbin-
dung mit Bemiithungen der Regierung zur
Verbesserung des Straflenplanung und der
Fahrzeugsicherheit, ging die Inzidenz von
QSL durch Verkehrsunfille pro Jahr um 4%
zuriick (19).

Verhaltenscodes fiir Gesundheit und Sicher-
heit am Arbeitsplatz konnen Verletzungen
reduzieren in den Sektoren Bergbau, Bau
und Landwirtschaft.



Den Zugang zu Schusswaffen und Messern
einschrinken verhindert Verletzungen und
reduziert so soziale Kosten. Mafinahmen
zur Einschrankung des Zugangs schlieflen
Verbote, Genehmigungssysteme, ein Min-
destalter fiir Kaufer, Uberpriifung des Vor-
strafenregisters sowie Bestimmungen zur
sicheren Aufbewahrung ein. Diese Maf3nah-
men wurden bereits erfolgreich in Oster-
reich, Brasilien und einigen Bundesstaaten
in den USA eingefiihrt.

Verletzungen durch Sport- und Freizeitak-
tivititen konnen minimiert werden durch
besseres Design (z. B. von Schwimmbédern,
Spielgerdten und Skipisten), Sicherheitsin-
formationen (z. B. Gefahren beim Springen
in flaches Wasser, Ausbildung von Rugby
Trainern) und Bewusstseinsbildung im
Sport allgemein.

Friiherkennung und -behandlung kann zu
einer reduzierten Privalenz von spinaler
TB (20) sowie von Spinaltumoren durch
Krebs fithren.

Verbesserte Ernihrung kann zu einer redu-
zierten Inzidenz von Spina bifida und ande-
ren Defekten des Neuralrohrs fiihren (21).
Die freiwillige Einnahme von folathaltigen
Nahrungserginzungsmitteln (drei Monate
vor und nach der Empfingnis) zeigte eine
Reduzierung der Neuralrohrdefekt-Rate, ein-
schliefllich Spina bifida, bei Neugeborenen
(22, 23). In vielen Liandern, in denen Weizen-
mehl mit Folsdure ergdnzt wird, konnte eben-
falls ein Riickgang der Spina bifida Inzidenz
verzeichnet werden (24-27).

5. Querschnittlahmung
kann iiberlebt werden

Die fachgerechte Versorgung vor der Kran-
kenhauseinlieferung ist essenziell fiir das
unmittelbare Uberleben. Eine schnelle
Erkennung, frithe Evaluation und fach-
gerechte Versorgung sind bei Verdacht
auf eine QSL notwendig. Die fachgerechte
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Versorgung von QSL vor der Krankenhaus-
einlieferung umfasst: Schnelle Beurteilung,
einschliefllich Messung der Vitalparame-
ter und Grad des Bewusstseins; Einleitung
der Verletzungsversorgung, einschliefSlich
Stabilisierung der Vitalparameter, Ruhig-
stellung der Wirbelsdule zur Erhaltung
neurologischer Funktionen bis eine Lang-
zeitstabilisierung vorgenommen werden
kann, Kontrolle von Blutungen, Kérpertem-
peratur und Schmerz sowie ein sofortiger
und sicherer Zugang zum Gesundheitsver-
sorgungssystem. Betroffene sollten idealer-
weise innerhalb von zwei Stunden in die
Notaufnahme eingeliefert werden, was stark
von addquaten Notfall- und Rettungsdiens-
ten abhdngt.

Stabilisierung in der Akutversorgung. Die
Akutversorgung kann chirurgische Inter-
ventionen oder eine konservative Versor-
gung beinhalten, eine akkurate Diagnose
der QSL und Begleiterkrankungen ist jedoch
die erste lebensrettende Mafsnahme. Vieler-
lei Faktoren sollten bei der Bestimmung des
am besten geeigneten Ansatzes in Betracht
gezogen werden, einschliefllich der Schwere
der Verletzung, Art des Bruchs, Instabili-
tatsgrad, Vorhandensein neuraler Kompres-
sionen, Einwirkung anderer Verletzungen,
zeitliche Abstimmung der chirurgischen
Intervention, Verfiigbarkeit von Ressourcen
wie Expertise, geeignete medizinische und
chirurgische Einrichtungen sowie Vorteile
und Risiken. In jedem Fall jedoch sollte es
den Betroffenen und ihren Familien erméog-
licht werden, eine fundierte Entscheidung
zwischen konservativer Behandlung und
chirurgischem Eingriff zu treffen.

Die fortwihrende Gesundheitspflege ist fiir
das Uberleben sowie fiir eine gute Lebens-
qualitit notwendig. Betroffene konnen
Komplikationen bei QSL wie Harnwegsin-
fektionen und Dekubitus vorbeugen oder
tiberleben sowie ein langes und erfiilltes
Leben genieflen, wenn sie fortwahrenden
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Zugang zur Gesundheitsversorgung haben.
Personen mit QSL haben oft einen engeren
Gesundheitsspielraum, z. B. unterliegen sie
einem erhohten Risiko von Atemwegsin-
fektionen und Herzkreislauferkrankungen.
Ohne Zugang zu elementarer Gesundheits-
versorgung und Produkten wie Katheter und
geeignete Kissen sowie Beratung {iber einen
gesunden Lebensstil, besteht fiir die Betroffe-
nen ein erhohtes Risiko frithzeitig zu sterben.

6. Querschnittlihmung muss nicht
einer guten Gesundheit und der sozi-
alen Eingliederung im Weg stehen

Ein Querschnittgeldhmter mit Zugang zur
Gesundheitsversorgung, personlicher Unter-
stiitzung wenn notwendig und Hilfsgeréten sollte
in der Lage sein, das Studium wieder aufzuneh-
men, unabhingig zu leben, einen wirtschaftli-
chen Beitrag zu leisten und am familidren und
gesellschaftlichen Leben teilzuhaben.
= Hat sich die Situation stabilisiert, besteht
Bedarf an Zugang zu entsprechender Akut-
und postakuter Versorgung und zu Rehabi-
litationsdiensten, um sicherzustellen, dass
die Funktionsfahigkeit maximiert wird und
der/die Betroffene so unabhingig wie mog-
lich leben kann. Es gibt verschiedene Modelle
der Bereitstellung von Dienstleistungen. Es
konnte jedoch aufgezeigt werden, dass spezia-
lisierte Zentren die niedrigsten Kosten verur-
sachen, weniger Komplikationen aufzuweisen
haben und es zu weniger Rehospitalisierun-
gen kommt im Vergleich zu nicht-speziali-
sierten Dienstleistungen. Fiir Personen mit
QSL hat ein funktionierendes Blasen- und
Darmmanagement eine hohe Prioritit. Eine
Therapie kann dazu beitragen, Funktionen in
den oberen und unteren Extremitéten zu ver-
bessern und es konnen dabei Techniken fiir
die Unabhingigkeit im Alltag erlernt werden.
Dienstleistungen und Beratung im Bereich
der mentalen Gesundheit sind auflerdem
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wichtig: Es besteht ein Zusammenhang zwi-
schen Depression und geringeren Fortschrit-
ten in der Funktionsfihigkeit sowie einer
erhohten Rate von Gesundheitskomplikati-
onen. Informationen und Unterstiitzung bei
Fragen und Problemen zur sexuellen und
reproduktiven Gesundheit sollten ebenfalls
Teil der Rehabilitation sein.

=  Angemessene technische Hilfsmittel sind
ein entscheidender Bestandteil der Reha-
bilitation. So benoétigen beispielsweise 90%
der Menschen mit QSL einen Rollstuhl.
Dieser muss individuell der Person sowie
den Gegebenheiten angepasst sein. Weitere
notwendige technologische Hilfen umfassen
Modifikationen im Haus und vor dem Haus,
Umweltkontrolle und in manchen Fillen
Kommunikationssysteme fiir Menschen mit
Tetraplegie.

= Dienstanbieter sollten den Wiedereinstieg
in Bildung und Beruf fordern. Selbsthil-
fegruppen, zugingliche Gebdude und Per-
sonenbeférderung, berufliche Rehabilita-
tion und Antidiskriminierungsmafinahmen
konnen sicherstellen, dass Kinder und Er-
wachsene die Schule wieder besuchen bzw.
das Studium wieder aufnehmen, unab-
hingig leben, einen wirtschaftlichen Bei-
trag leisten und am Familien- und Gemein-
schaftsleben teilnehmen kénnen.

Empfehlungen

1. MaBnahmen des
Gesundheitssektors im Bereich
Querschnittlaihmung verbessern

Hierfiir sind notwendig: Die Schaffung von
mehr Kapazititen fiir Arbeitskréfte des Gesund-
heits- und Rehabilitationssektors; die Férderung
von Priaventionsmafinahmen und die friihzei-
tige Bereitstellung von Dienstleistungen; die
Sicherstellung, dass geeignete medizinische



Dienstleistungen und Rehabilitationsdienst-
leistungen verfiigbar und zugéinglich sind; die
Verbesserung der Koordinierung fiir mehr
Effektivitdt und Kostenreduktion; die Erweite-
rung des Krankenversicherungsschutzes, um
verheerende Gesundheitsausgaben zu vermei-
den; sowie die Identifizierung von Strategien zur
Versorgung mit geeigneten Hilfsmitteltechnolo-
gien und Gesundheitsprodukten.

2. Autonomie von Menschen
mit Querschnittladhmung und
deren Familien fordern

Menschen mit QSL bendtigen Informationen,
damit sie nach der Klinikentlassung Verant-
wortung fiir ihre eigene Gesundheitsversorgung
tibernehmen kénnen. Informationen sollten mit
Familienmitgliedern wihrend der Rehabilitation
geteilt werden. Die Unterstiitzung von Famili-
enmitgliedern und anderen Pflegekriften kann
Stress und Burnout verhindern.

In Lindern mit hohem Nationaleinkom-
men kann ein Modell, bei dem hilfebediirftige
Querschnittgelahmte mit personlicher Unter-
stiitzung unabhingig leben kénnen, Autonomie
fir die Betroffenen und eine kostenefhiziente
Losung bieten. ,Community-based rehabilita-
tion“ (CBR) (gemeindenahe Rehabilitation) ist
wichtig in Landern mit geringem Nationalein-
kommen. Generell konnen sich soziale Netz-
werke, Selbsthilfegruppen und Behindertenor-
ganisationen fiir Autonomie und Partizipation
einsetzen. Zugang zu korperlichen Aktivititen
und Sport kann sowohl das physiologische als
auch das psychische Wohlergehen férdern.

3. Negative Haltungen
gegeniiber Menschen mit
Querschnittladhmung abbauen

Dies kann im Rahmen von allgemeinen Kam-
pagnen zur Sensibilisierung fiir Behinderung
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eine Reihe von Interventionen beinhalten. Dazu
gehoren die Ausbildung von Arzten und ande-
ren Gesundheitsfachkriften im Grundstudium,
die Interaktionen mit Schulklassen um Stig-
mata abzubauen sowie Medienkampagnen zur
Bewusstseinsbildung.

4, Sicherstellen, dass
Gebaude, Verkehrsmittel und
Informationen zuganglich sind

Hierfiir sind notwendig: Rechtswirksame nati-
onale Zugangsnormen; Ausbildung von Archi-
tekten und Designern iiber universelles Design;
Verbesserung des Zugangs zu sozialem Wohnen;
Forderung von ,universell geplanten® Schnell-
busnetzen; obligatorische Zuganglichkeit von
privaten Taxis sowie den Miteinbezug von Orga-
nisationen fiir Menschen mit Behinderungen
zur Uberpriifung von Zuginglichkeit und zur
Uberwachung des Fortschritts.

5. Beschéftigung und
Selbstandigkeit unterstiitzen

Berufsausbildung, flexible Arbeit, unterstiitzte
Beschiftigung und gemeindenahe Rehabilita-
tionsprojekte mit Fokus auf Existenzsicherung
sind alles vielversprechende Optionen fiir den
beruflichen Wiedereinstieg von Menschen mit
QSL. Soziale Sicherungssysteme sollten verfiig-
bar sein, abhingig vom Kontext und Lebens-
standard des Einzelnen; sie sollten jedoch nicht
davon abhalten, ins Arbeitsleben zuriickzukeh-
ren zu wollen.

6. Geeignete Forschung und
Datensammlung fordern

Es besteht dringender Bedarf zur Steigerung und
Verbesserung der Sammlung von Routinedaten
iiber QSL. Entschliisselte Statistiken tiber QSL,
die die standardisierte Terminologie der Inter-
nationalen Klassifikation Externer Ursachen
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von Verletzungen (ICECI) verwenden, konnen
bei der Analyse von Inzidenztendenzen zu Hilfe
genommen werden und dazu beitragen, politi-
sche Mafinahmen zu verfolgen. QSL-Register,
die Daten direkt von Krankenhiusern erhalten,
gemeinsam mit bevolkerungsbasierten Langzeit-
Kohortenstudien, die elementare Lebensbereiche
abdecken, sind der beste Weg, um Daten iiber
Querschnittlihmung zu sammeln. Im Bereich
der Dienstleistungen werden Daten iiber Kosten,
Ergebnisse und Kostenvorteile benétigt.

Die nachsten Schritte

Fiir die Implementierung dieser Empfehlungen
bedarf es der Einbindung verschiedener Sek-
toren - Gesundheit, Bildung, sozialer Schutz,
Arbeit, Verkehrs- und Wohnungswesen - sowie
verschiedener Akteure — Regierungen, Zivilge-
sellschaftsorganisationen (einschliellich Orga-
nisationen fiir Menschen mit Behinderung),
Fachkrifte, den privaten Sektor sowie Menschen
mit QSL und deren Familien. Die Sektoren und
Akteure miissen zusammenarbeiten, um einen
maximalen Erfolg aus multidisziplindrem
Teamwork zu erlangen. Es ist essenziell, dass die
einzelnen Linder ihre Mafinahmen den jeweils
eigenen spezifischen Kontexten anpassen. Wenn
ein Land aufgrund begrenzter Ressourcen nur
wenig Spielraum hat, konnen einige dringliche
Mafinahmen (insbesondere solche, die techni-
sche Unterstiitzung und einen Kapazititsauf-
bau erfordern) im Rahmen der internationalen
Zusammenarbeit integriert werden.

Regierungen konnen:

* In wirksame Primérpriaventionsprogramme
investieren, die evidenzbasiert sind und res-
pektvoll gegeniiber Menschen mit QSL;

= Die Versorgung in den Bereichen Gesund-
heit, Rehabilitation und Unterstiitzungs-
dienste fiir Menschen mit QSL verbessern;
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= Standards zur nationalen Sammlung von
Daten zu QSL fordern. Dies beinhaltet auch
zentralisierte QSL-Register;

= Sicherstellen, dass angemessene Versiche-
rungsleistungen existieren, die Menschen
vor den Kosten in Verbindung mit der Ver-
letzung schiitzen;

= Bewusstseinsbildungs-, Informations- und
Aufklarungsinitiativen fordern, die nega-
tive Einstellungen gegeniiber Behinderung
abbauen;

= Angemessene Standards hinsichtlich der
Zuganglichkeit von Wohnhédusern, Ver-
kehrsmitteln und offentlichen Gebéduden
einfithren;

= Sicherstellen, dass die Bildungspolitik es
Kindern und Erwachsenen mit QSL ermég-
licht, Schulen und Universitidten zu besu-
chen, genauso wie andere auch;

= Sicherstellen, dass Menschen mit QSL
Zugang zu beruflicher Rehabilitation haben,
die ihnen hilft, sich auf das Berufsleben
vorzubereiten;

* Antidiskriminierungsgesetze
BRK verabschieden.

gemdf3 der

Fachleute in den Bereichen
Gesundheitsversorgung
und Sozialfiirsorge und ihre
Organisationen konnen:

* Angemessene QSL-spezifische Gesundheits-
versorgung anbieten, die auf einem multidis-
ziplindren Ansatz basiert, der Menschen mit
QSL und ihre Familien miteinbezieht;

= Menschen mit QSL und ihre Familien star-
ken, so dass sie sich so gut wie moglich selbst
um ihre Gesundheit kiimmern konnen;

*  QSL-relevante Themen in den Lehrplan auf-
nehmen fiir Mediziner und andere Fachleute
im Gesundheitswesen, um das Bewusstsein
tir QSL zu stiarken und Forschung in diesem
Bereich zu fordern;



= Studien durchfithren, um die bestmogliche
Rehabilitationsmafinahme zu bestimmen
zur Wiederherstellung der Funktionsfahig-
keit in verschiedenen Kontexten.

Organisationen fiir Menschen mit
Behinderungen und NGOs kdnnen:

*= Die Entwicklung von Peer-Netzwerken
und Selbsthilfeorganisationen fordern und
Programme zur personlichen Assistenz
unterstiitzen;

= Bewusstseinsbildungs-, Informations- und
Aufkldrungsinitiativen fordern, die nega-
tive Einstellungen gegeniiber Behinderung
abbauen;

= Menschen mit QSL dabei unterstiitzen an
sportlichen, religiosen und kulturellen Akti-
vitiaten teilzunehmen und Freizeitmoglich-
keiten wahrzunehmen;

= Dabei helfen, querschnittgeldhmte Men-
schen und ihre Familien aufzuklidren und
zu stirken in Bezug auf Themen wie Erhalt
der Gesundheit, Hilfe und Unterstiitzung,
Unterkunft, Zuginglichkeit und Mobilitit,
Bildung und Beschiftigung;

= Initiativen zur gemeindenahen Rehabilita-
tion in drmeren und abgelegenen Gegenden
aufbauen.

Dienstanbieter konnen:

= Dabei helfen, bestehende (und neue) res-
sourcenbewusste, angemessene und zeit-
nahe Gesundheitsversorgungsdienste im
Bereich QSL zu unterstiitzen;

= International vergleichbare Informationen
iiber QSL sammeln und diese Daten in jahrli-
chen Berichten verfiigbar machen, durch eine
Veroffentlichung im Internet. Die Daten soll-
ten durchsuchbar sein, so dass die Informati-
onen leicht gefunden werden konnen;

= Dabei helfen, einen reibungslosen Uber-
gang zwischen stationdrer, ambulan-
ter und gemeindenaher Versorgung zu
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gewihrleisten, durch einen koordinier-
ten, ganzheitlichen und multidisziplindren
Ansatz im Bereich der Dienste;

Menschen mit QSL und ihre Familien als
Partner in den Bereichen Versorgungspla-
nung und Versorgungserbringung mit ein-
beziehen, sie mit Informationen versorgen
und sie einbinden in Entscheidungen, sowie
in die Planung, Zielsetzung, Uberwachung
und Bewertung.

Die akademische Welt kann:

Die Evidenzbasis fiir Interventionen erwei-
tern durch die Unterstiitzung von Forschung
im Bereich QSL;

Mit Politikern und anderen Schliisselakteu-
ren zusammenarbeiten, um die Umsetzung
der Empfehlungen des Berichts zu fordern;
Den Zugang zu spezieller Ausbildung for-
dern, um sicherzustellen, dass ausreichend
geeignete und qualifizierte Gesundheits-
fachleute verfiigbar sind;

Sicherstellen, dass menschenrechtliche
Themen in Zusammenhang mit Behinde-
rung bereits in der Grundausbildung auf
dem Lehrplan von Lehrern, Arzten und an-
deren Gesundheitsfachleuten stehen;
Barrieren im Bereich der Teilhabe von quer-
schnittgeldhmten Menschen an Hochschu-
len und in der Forschung abbauen.

Der private Sektor kann:

In die Entwicklung von angemessenen und
erschwinglichen unterstiitzenden Technolo-
gien investieren;

Sicherstellen, dass Produkte und Leistun-
gen in Bereichen wie Gesundheit, Sport
und Bildung fiir Menschen mit Behin-
derung zuginglich sind - darunter auch
Menschen mit QSL;

Ein universelles Design fiir neue Produkte
und Dienstleistungen einfithren;
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=  Menschen mit QSL einstellen und dabei
sicherstellen, dass die Einstellung gleich-
berechtigt erfolgt, dass angemessene Vor-
kehrungen getroffen werden und, dass
Beschiftigte, die eine QSL erleiden dabei
unterstiitzt werden, an ihren Arbeitsplatz
zuriickzukehren.

Menschen mit Querschnittlahmung
und ihre Familien konnen:

= Sich selbst iiber Themen in Zusammenhang
mit QSL und dem Erhalt der Gesundheit
informieren;

= An Peer-Support-Programmen und Selbst-
hilfeprogrammen teilnehmen;

»  Zu Aufklarungs- und Bewusstseinsbildungs-
mafinahmen in der Gemeinschaft beitragen;

= Moglichkeitenin Anspruch nehmen, dieeine
frithe Riickkehr in Bildung und Beschafti-
gung ermdglichen;

= Sofern angebracht, eine Umschulung oder
Selbstdandigkeit in Betracht ziehen, um die
Moglichkeiten zur Existenzsicherung zu
verbessern.

Quellen

Schlussfolgerung

Wihrend die Inzidenz von traumatischer und
nicht-traumatischer QSL reduziert werden kann
und soll, wird es weiterhin neue Fille von QSL
geben. QSL wird auch weiterhin Menschen in
ihren besten Jahren betreffen. Die Sicherstel-
lung von addquaten medizinischen und rehabi-
litationsmedizinischen Mafinahmen sowie die
Gewihrleistung von unterstiitzenden Dienstleis-
tungen und einer zuginglichen Umwelt, tragen
dazu bei, den Schicksalsschlag, den die Betrof-
fenen und deren Familien erleiden, zu minimie-
ren. Diese Mafinahmen tragen auch dazu bei, die
gesamten Sozialkosten beziiglich Abhingigkeit
und Produktivitatsverlust zu reduzieren sowie
die Belastung der Betroffenen beziiglich Vermin-
derung des Selbstwerts und der Lebensqualitét
zu verringern. QSL ist vermeidbar, kann tiberlebt
werden und muss gute Gesundheit und soziale
Inklusion nicht ausschlieflen. Regierungen und
andere Interessenvertreter sollten jedoch drin-
gend Mafinahmen ergreifen, denn ohne wirk-
same Mafinahmen hat Querschnittslahmung
weiterhin allzu oft katastrophale Auswirkungen.
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Technischer Anhang A

Verwendete Methoden bei systematischen
Ubersichtsarbeiten von epidemiologischen
Ergebnissen (Inzidenz, Pravalenz,
Atiologie, Mortalitiit, Kosten)

Das PRISMA (The Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-ana-
lyses) Statement wurde als Leitlinie verwendet um sicherzustellen, dass eine trans-
parente und umfassende Darstellung von systematischen Ubersichtsarbeiten und
der Metaanalysen gewdhrleistet ist (I). PRISMA wird von fithrenden Organisatio-
nen und medizinischen Fachzeitschriften empfohlen (2).

Vorgehensweise bei der Suche

Die Datenbanken Pubmed/Medline und EMBASE, Latin American and Caribbean
Health Sciences Literature (LILACS), Indian Medlars Centre (IndMed) und African
Index Medicus (AIM) wurden nach relevanten Publikationen im Zeitraum zwi-
schen dem 1. Januar 2000 und dem 15. August 2012 durchsucht. In dieser Uber-
sicht wurden Querschnittslahmungen traumatischen und nicht-traumatischen
Ursprungs (TQSL, NTQSL) eingeschlossen wie in Kapitel 4 definiert und nach
den Internationalen Datensitzen iiber Querschnittlihmung (International SCI
Data Sets) klassifiziert (3-5). Die Datenbanken wurden mit Hilfe von folgenden
freien Suchbegriffen durchsucht: ‘spinal cord injuries’, ‘spinal cord injury’, ‘spinal
cord lesion’, ‘paraplegi*’, ‘tetraplegi*’, ‘quadriplegi*’, ‘traumatic spinal cord injury’,
‘spinal cord damage’ und ‘spina bifida’ sowie der Abkiirzungen ‘SCI’, ‘TSCI’ und
‘NTSCI'. Weitere ergebnisbezogene freie Begrifte waren ‘prevalence’, ‘incidence’,
‘epidemiology’, ‘cause of’, ‘cause of death’, ‘cost*’, ‘aetiology’, ‘etiology’ und ‘mor-
tality’. Die Volltextsuche wurde mit Hilfe von MeSH (Medical Subject Headings)
-Begriffen und Themeniiberschriften nach Querschnittlihmung (QSL) durchge-
fithrt mit den Begriffen ‘spinal cord injury’, ‘paraplegia’, ‘quadriplegia’ und ‘spinal
dysraphism’ und nach Ergebnissen mit ‘causality’, ‘epidemiology’, “incidence’, ‘pre-
valence’, ‘mortality’, ‘etiology’, ‘cause of death’ und ‘costs and cost analysis’, sofern in
den jeweiligen Datenbanken moglich. Die Literatursuche wurde ohne Einschran-
kungen auf bestimmte Sprachen durchgefiihrt; die MeSH Begriftssuche wurde auf
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Menschen beschrankt; die freie Begriffssuche
fand ohne Beschrinkungen statt und nur wis-
senschaftliche Artikel, die iiber einen Abstract
verfiigten, wurden beriicksichtigt.

Zusitzlich wurden Quellenangaben von
abgerufenen systematischen Ubersichtsarbei-
ten und Literaturiibersichten nach weiterfiih-
renden Publikationen durchsucht und es wurde
eine manuelle Online-Suche nach ‘epub, ahead
of print’, nach Artikeln die zuerst online ver-
offentlicht wurden fiir den Zeitraum 1. August
2012 bis Oktober 2012 (online verfiigbar am
8. Oktober 2012) durchgefiihrt. Die folgenden
Fachzeitschriften wurden durchsucht: Spinal
Cord, Journal of Spinal Cord Medicine, Spine,
Journal of Rehabilitation Medicine, Journal of
Neurotrauma, Archives of Physical Medicine and
Rehabiliation, PM&R (American Journal of Phy-
sical Medicine & Rehabilitation), Epidemiology,
International Journal of Epidemiology, Ameri-
can Journal of Epidemiology, European Journal of
Epidemiology, Journal of Epidemiology & Com-
munity Health, Journal of Clinical Epidemio-
logy, European Spine Journal, Journal of Bone
& Joint Surgery, Acta Orthopaedica Scandina-
vica, Asian Spine Journal, Global Spine Journal,
Journal of Neurosurgery: Spine, Neurology India,
International Journal of Technology Assessment
in Health Care, Journal of Evaluation in Clini-
cal Practice und Journal of Health Services Rese-
arch & Policy. Zuletzt wurden Online-Seiten von
Registern fiir Querschnittslihmung nach Daten
durchsucht. Relevante Publikationen mit Verof-
fentlichungsdatum nach dem 1. Januar 2000, die
zufallig mittels einer manuellen Suche wéhrend
der Entwicklung des Berichts gefunden wurden,
wurden als ergidnzende Informationen in den
entsprechenden Abschnitten verwendet. Beziig-
lich der Kosten-Ergebnisse wurden in Einzelfal-
len auch besonders wichtige Publikationen mit
Datum vor 2000 einbezogen, die bei der Suche
in Quellenangaben von Publikationen gefunden
wurden.
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Einschlusskriterien

Nach einer Dublettenpriifung wurden Titel und
Abstracts der erhaltenen Ergebnisse von zwei
Reviewern nach Einschlusskriterien fiir die
systematische Uberpriifung durchsucht. Falls
aufgrund des Abstracts keine Einschlusskri-
terien bestimmt werden konnten, wurden die
ausfithrlichen Artikel beschafft, wenn notwen-
dig tbersetzt und tberpriift. Unsicherheiten
wurden durch Konsens einer Gruppe bestehend
aus fiinf Forschern beseitigt. Fiir die Ergebnisse
‘incidence’ und ‘prevalence’ wurden Veroffent-
lichungen in die Ubersichtsarbeit einbezogen,
wenn: (1) die Population im Kontext der allge-
meinen Bevolkerung beschrieben wurde; und
(2) hauptatiologische Untergruppen einschlos-
sen wurden (Paraplegie, Tetraplegie, TQSL und
NTQSL, Spina bifida). Fiir die Begriffssuche
‘mortality’ mussten die Artikel mindestens eine
oder mehrere der folgenden Definitionen bein-
halten: (1) Mortalitdtsraten (geschichtet oder
nicht); (2) relative Mortalitit; (3) standardisierte
Mortalitatsraten (SMR) und (4) Lebenserwar-
tung. Bei ‘etiology’ wurden Studien einbezogen,
wenn sie iber Folgendes berichteten: (1) TQSL
oder NTQSL; (2) Unterteilung von TQSL und
NTQSLnach Untergruppen der Verletzungsur-
sachen (d. h. Autounfille, Sport, Gewalt) und
(3) Prozentsitzen der Untergruppen. Zur ver-
gleichenden Analyse wurden &tiologische Daten
mit Hilfe der von ISCoS empfohlenen Klassifika-
tion erneut klassifiziert (3, 5), wenn notig.

Ausschlusskriterien

Fiir alle Ergebnisse wurden Studien ausgeschlos-
sen, die ausschliefllich iiber eine Untergruppe
von QSL Erkrankungen berichteten (Osteo-
chondrodysplasie, Neurosyphilis, Poliomye-
litis, HTL V-Infektion, hereditire spastische
Spinalparalyse, Locked-In Syndrom, schlaffe
Lihmung, Brown-Sequard Syndrom, zentra-
les Riickenmarkssyndrom, SCIWORA, bos-
artige Kompression des Riickenmarks), iiber



spezifische Komplikationen oder Begleiter-
krankungen (nach Gefafl- oder Wirbelsdulen-
chirurgie, Krebs), ethnische Minderheiten und
Beschiftigungshintergriinde (Kriegsversehrte),
individuell bedingte Umstdnde (arbeitsbedingte
QSL) falls nicht reprdsentativ fiir die gesamte
Population und Behandlungskostenvergleiche
oder Teilbehandlung (Thrombose, Gefdf3ver-
schluss, Medikamente). Das Gleiche wurde fiir
Einzelfallregister (z. B. Autounfall in Trauma-
registern) oder Fallstudien angewendet. Im Fall
von Spina bifida wurden Daten nur aus Artikeln
extrahiert, die Inzidenzraten untersuchten und,
wenn verfiigbar, von Pri- und Post- Fortifikati-
onsstudien. Des Weiteren wurden Studien aus-
geschlossen, deren Daten inkomplett waren (d.
h. fehlende Todeszahlen und QSL-Fille).

Die Daten des Spinal Cord Injury Model
System in den USA wurden hauptséichlich aus
dem Bericht von 2011 entnommen, da sich dieser
als die ergiebigste und detailgenaueste Daten-
darstellung erwies in Bezug auf das Stratifizieren
soziodemografischer und zeitlicher Domédnen
(6). Waren die Artikel in einer Fremdsprache
verfasst worden und erfiillten die Einschluss-
kriterien, tiberpriifte die Gruppe die englischen
Abstracts und entschied sich fiir die Ubersetzung
der reprisentativsten Studien zur Datenextrak-
tion. Bei Dubletten oder sich tiberlappenden Stu-
dien, wurde die neueste und/oder umfassendste
Studie fiir die systematischen Ubersichtsarbeit
ausgewdhlt.

Datenextraktion

Aus Gesamtverdffentlichungen wurden Daten
entnommen beziiglich der Hauptmerkmale der
Studie, Informationen iiber die Ein- und Aus-
schlusskriterien und alle relevanten Daten fiir
die Ergebnisse (Inzidenz, Privalenz, Atiologie,
Mortaliltit, Kosten). Die Qualitdt der Datenex-
traktion wurde anhand bestehender systema-
tischer Reviews getestet, die bei der Suche als
Ergebnis vorgeschlagen wurden, um die gelie-
ferten Daten zu uberpriifen. Die endgiiltigen
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Daten wurden in Ubersichtstabellen gegen-
tibergestellt und mit den Originalberichten von
drei Gruppenmitgliedern verglichen und iiber-
prift. Fir den Fall, dass relevante Daten nur
in Form von Graphiken zur Verfiigung stan-
den (z. B. ein sogenannter ‘Kaplan-Meier plot’
fiir kumulatives Uberleben), wurden gescannte
Grafiken umgewandelt mit Hilfe einer automati-
schen Digitalisierungssoftware. Fiir Studien, die
Informationen iiber die Gesamtzahl der Fille
von TQSL und NTQSL in einem bestimmten
Zeitraum innerhalb eines klar definierten Ein-
zugsgebiets (meistens Linder) lieferten, jedoch
keine Inzidenzraten, wurden linderspezifische
Schitzungen tiber die Populationsgrofie aus ver-
fiigbaren Internetquellen entnommen (landes-
spezifisches nationales statistisches Bundesamt
oder Datenbank des Global Burden of Disease
(GBD) Projekts) zur Schitzung von rohen
Inzidenzraten.

Neuberechnung der Schatzungen

Falls keine durchschnittlichen Populationszah-
len zur Verfiigung standen, wurden Schitzungen
des Populationsdurchschnitts von verfiigbaren
stratifizierten Schatzungen abgeleitet, die gemafd
der relativen Population der jeweiligen Schicht
gewichtet wurden.

Abbildung 2.5. Verteilung von
TQSL nach WHO-Regionen

Studien, die iiber die Atiologie TQSL bei Erwach-
senen und bei Erwachsenen/pidiatrischen
Populationen gemischt berichteten, wurden fiir
die Berechnung regionaler Gesamtwerte der
Atiologie ausgewihlt, basierend auf einer Reihe
von Kriterien. Falls verfiigbar, wurden aus lan-
desweiten Studien oder den jeweils umfassends-
ten und neuesten Studien aus den letzten Jahren
diejenigen ausgewdhlt, die sowohl tber Stra-
Benverkehrsunfille als auch Stiirze berichteten.
Bei Uberlappungen in bestimmten Berichts-
jahren wurden Studien mit einer geringeren
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Stratifizierung der Atiologien oder der Atiologie-
arten in der Kategorie ,,Andere” ausgeschlossen.
Fiir die USA wurde der neueste, 2011 veroffent-
lichte Jahresbericht des National Spinal Cord
Injury Statistical Center (NSCISC) (6) als pri-
mire Datenquelle verwendet, auch um Probleme
mit der Dateniiberlappung in Bezug auf Jahr und
Untergruppen zu vermeiden, die in bestimmten
Studien verwendet wurden unter Berufung auf
Daten aus dem Model System.

Regionale Schitzungen der Gesamtitiolo-
gie von TQSL wurden in zwei Phasen erarbeitet.
Zuerst wurde eine landesspezifische Atiologie
von TQSL abgeleitet mittels der gewichteten
Durchschnittsverteilung von Ursachen durch

Quellen

Faktorisieren des Stichprobenumfangs aus den
verfiigbaren Studien. Danach wurde eine regi-
onale Schitzung von TQSL berechnet mittels
der gewichteten Durchschnittsverteilung von
ursachenspezifischer TQSL nach Lindern durch
Faktorisieren der Populationsgrofie von 2011 von
den Landern, die Daten zur Verfiigung stellten.
Populationsdaten wurden aus Internetquellen
der Statistikabteilung der Vereinten Nationen
(UNSD) (7) entnommen. Es gilt zu beachten,
dass verfiigbare Daten fiir Taiwan und China (8)
zur Berechnung der Schitzung fiir China ver-
wendet wurden. Dies hatte jedoch nur geringe
Auswirkungen auf die Gesamtschitzung auf-
grund des relativ kleinen Stichprobenumfangs.
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Technischer Anhang B

Begrenztheit der in Kapitel 2
verwendeten Datenquellen

Es wurden keine Miihen gespart, um die bestméoglichen verfiigbaren Daten zu ver-

wenden; dennoch gibtes einige Grenzen in Bezugaufdie verwendeten Daten, ndmlich:

» Variationen bei der Falldefinition von Querschnittlihmung (QSL) und den
Einschlusskriterien;

* Variationen in der Représentativitdt der verfiigbaren Daten von QSL. Die
tatsachliche Représentativitat der Daten ist nicht immer offensichtlich, d. h.
ob nationale Statistiken auf nationale, regionale oder unterregionale Daten
zuriickgreifen;

* Variationen in Bezug auf die Vollstdndigkeit der erhobenen (lokalen oder nati-
onalen) Daten;

= unzureichende Qualitit der methodischen Berichterstattung.

Mehrere spezifische Begrenzungen wurden im Zusammenhang mit den in
diesem Bericht verwendeten Hauptindikatoren wie folgt identifiziert:

» Inzidenz: Die Ausgangspopulation der Fille (Einzugsgebiet) ist oft unzurei-
chend abgesteckt, insbesondere bei Studien, die regionale Daten, Daten von
mehreren Zentren oder von einzelnen Zentren erheben (z. B. ist nicht immer
bekannt, ob die jeweilige Klinik das einzige Uberweisungszentrum fiir QSL
ist). Aulerdem ist es in Bezug auf die Inzidenz von traumatischer QSL (TQSL)
oft unklar, ob einzelne Betroffene, die zum Zeitpunkt des Eintritts der QSL
versterben, inbegriffen sind. Beziiglich der Inzidenz von nicht-traumatischer
QSL (NTQSL) ist oft unklar, ob Menschen mit QSL im Stadium der Sterbebe-
gleitung eingeschlossen sind.

»  Prdvalenz: Die Referenzbevolkerung der Fille ist oft unzureichend definiert.
Von den meisten Lindern stehen keine direkten Priavalenzdaten zur Verfi-
gung und Niherungsdaten sind schwer zugidnglich (z. B. Versicherungsdaten,
Daten iiber Berufsunfidhigkeitsrenten). Als Folge davon werden Schitzungen
der Préavalenz haufig aus Modellierungsstudien abgeleitet, die auf einer schwa-
chen Evidenzbasis beruhen, blofle Annahmen beinhalten, und daher einen
hohen Grad an Unsicherheit aufweisen.
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Mortalitit: Methodische Kriterien und Verfahren zum Ein- und Ausschluss von Fillen in der
Bewertung von kollektiver Sterblichkeit (z. B. Kaplan-Meier Methode) oder Modellierung von
Mortalitdtsraten oder Risikofaktoren fiir Mortalitit (Ereigniszeitanalyse, Cox Regression) werden
meistens nicht beschrieben. Nur wenige Studien berichten tiber Versiumnisse bei der Nachsor-
geuntersuchung und Vollstandigkeit bei der Ermittlung der Mortalitat (rechtszensierte Daten).
Des Weiteren ist es oft unklar, ob frithe Todesfdlle in die Analyse eingeschlossen werden (links-
zentrierte Daten).

Atiologie: Zukiinftige Studien sollten sich bei der Klassifizierung und hierarchischen Berichter-
stattung von TQSL und NTQSL strikt an die Empfehlungen von ISCoS halten. Zudem ist eine
systematische Dokumentierung notwendig fiir NTQSL-Fille in Bezug auf Arbeit und Selbstbe-
schidigung (Selbstmordversuche) (d. h. zusdtzlich zur ISCoS Klassifizierung; Stiirze geschichtet
nach Arbeit und Selbstmord, etc.)
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Technischer Anhang C

Metaanalyse von Spina bifida Daten

Es wurde eine Random-Effects-Metaanalyse der extrahierten Daten iiber die Jah-
resinzidenz* fiir Spina bifida durchgefiihrt, um eine grobe Schitzung tiber drei
verfiigbare Datentypen abzuleiten. Datentypen mit zunehmender Vollstindig-
keit und bevorzugter Verwendung in der Analyse in aufsteigender Reihenfolge
beinhalteten nur Lebendgeburten; Daten tiber Lebend- und Totgeburten; sowie
Lebend-, Totgeburten und Daten iiber Schwangerschaftsabbriiche. Metaanalysen
wurden mit Hilfe von Version 12.1 des Statistikpakets STATA durchgefiihrt mit-
tels des Befehls ‘metan’. Die jahrlichen Inzidenzraten mit Standardfehlern wurden
als Punktschitzungen respektive Varianzmafinahmen fiir Einzelstudien verwen-
det. Ergebnisse der Analyse werden grafisch als Forest Plots dargestellt und nach
Datentypen geschichtet.

Manche Abweichungen, die bei den Inzidenzraten berichtet wurden, konnen
auf verschiedenen Faktoren basieren wie z. B. ethnische Herkunft, sozio6konomi-
scher Status, Messtechniken und kulturelle Einfliisse (1, 2). Um die Auswirkungen
der festgestellten Variation auf die Gesamtraten zu identifizieren, wurde eine Sen-
sibilitatsanalyse durchgefiihrt, bei der Studien ausgeschlossen wurden, die beson-
ders heterogen zu sein schienen im Vergleich zur Mehrheit der Studien, namlich
die Studie, die von Alasfoor et al. im Oman durchgefiithrt wurde (3) sowie Studien
iiber China von Li et al. (4, 5). Schlief$t man nur die Oman Studie aus, fiel die Inzi-
denzrate von Spina bifida auf 7,4/10.000. Bei Ausschluss der beiden Studien von
Li et al. lag die Gesamtinzidenzrate bei 8,4/10.000, wiahrend der Ausschluss aller,
sowohl der Oman Studie als auch der beiden China Studien, zu einer Inzidenzrate
von 7,2/10.000 fiihrte.

Zusitzlich zu den Ergebnissen der Metaanalyse wurde eine Analyse der
Untergruppen durchgefiihrt, die den Einfluss der in jeder Studie verwende-
ten Datentypen fiir die Metaanlyse der Spina bifida-Inzidenzrate untersuchte.
Die Untergruppenanalyse zeigte, dass die beobachtete Inzidenzrate in Studien,
die Lebendgeburtendaten verwendeten, nur bei 4,5/10.000 lag im Vergleich zur
errechneten Inzidenzrate bei Einschluss aller Studien ohne Beriicksichtigung des
Datentyps, die bei 8,4/10.000 lag.
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*Anmerkung: In der Literatur tiber Spina bifida werden die Begrifte ‘Pravalenz’ und ‘Inzidenz’
nicht konsistent verwendet. Rothman et al. (6) definiert den Anteil der Neugeborenen mit einer Form
der Fehlbildung als Privalenzanteil und nicht als Inzidenzrate. Die Inzidenz von Fehlbildungen ent-
spricht dann dem Vorkommen bei der Embryopopulation. Nichtsdestotrotz wird der Begriff ‘Inzi-
denz’ in diesem Bericht fiir Spina bifida-Raten verwendet, da Studien eingeschlossen wurden, die
verschiedene Datentypen verwendeten, einschlief}lich Daten tiber Schwangerschaftsabbriiche.
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Metaanalyse der Auswirkungen einer
Nahrungsmittelanreicherung mit Folsaure
auf Spina bifida Inzidenzraten

Eine Schitzung der Last (zusétzliche Félle von Spina bifida Schwangerschaften auf-
grund einer mangelnden Nahrungsmittelanreicherung mit Folsdure (,folic acid
food fortification” (FAFF)) fand unter Beriicksichtigung folgender Annahmen und
Gesichtspunkte statt: Die Anzahl der Lebendgeburten weltweit dient als Néhe-
rungswert fiir alle Schwangerschaften (einschliefdlich Fehlgeburten, Totgeburten
und Schwangerschaftsabbriichen), da Spina bifida eine relativ seltene Erkrankung
ist. Aus diesem Grund hitten nichterfasste Fille keine bedeutenden Auswirkungen
auf die geschitzte Inzidenz und FAFF hitte dhnliche Auswirkungen auf die welt-
weite Spina bifida Inzidenz. Fiir die Berechnung der Last wurden regionale Schat-
zungen von Spina bifida Inzidenzraten berechnet um regionale Abweichungen zu
beriicksichtigen und dadurch eine genauere Schiatzung zu erhalten.

Die geschidtzte Zahl der potenziell vermeidbaren Spina bifida-Schwanger-
schaften basierte auf der Effektstarke von FAFF, die ausschliefdlich auf Grundlage
der Studien berechnet wurden, die eine Inzidenzrate (IR) von Spina bifida bei
Lebendgeburten enthielten, da weltweite Geburtsdaten lediglich fiir Lebendgeb-
urten verfiigbar waren.

Zusitzlich wurde eine Metaregression durchgefithrt, um zu bestimmen ob
die zwischen den Studien bestehende Heterogenitit mit bestimmten gemesse-
nen Kovariaten erkldart werden konnte. Hierzu zdhlten die Inzidenzrate vor der
Anreicherung mit Folsaure (Pra-FAFF-Inzidenzrate) und die verwendete Daten-
kategorie (nur Lebendgeburten, Lebend-, Totgeburten oder Schwangerschaftsab-
briiche). Die Metaregression wurde mit Version 12.1 von STATA mit dem Befehl
‘metareg’ durchgefiihrt. Die Ergebnisse der Metaregression liefen darauf schlie-
len, dass die Spina bifida-Inzidenzrate vor der Einfiihrung der FAFF-Gesetzge-
bung in einem signifikanten Zusammenhang mit der Wirkung von FAFF stand.
Es wurde jedoch kein signifikanter Zusammenhang zwischen der verwendeten
Geburtsdaten-Kategorie und den Auswirkungen von FAFF beobachtet. Insgesamt
lieferte das Modell eine Erkldrung fiir 92 % der festgestellten Heterogenitit bei den
urspriinglichen Metaanalysen (vgl. Abbildung D.1). Der Einfluss von Pra-FAFF
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Hintergrund-Inzidenzraten auf die Effektstirke
von FAFF wurde bei der Berechnung der Anzahl
potenziell vermeidbarer Spina bifida-Schwan-
gerschaften beriicksichtigt; diese Informatio-
nen wurden durch die Metaregression erhalten.
Die Schitzung der Last von Spina bifida auf der
Grundlage von Inzidenzraten und Effektstarken,
die ausschliefllich mit Daten von Lebendgebur-
ten berechnet wurden ergab, dass 37.979 Spina
bifida-Schwangerschaften potenziell hitten ver-
hindert werden konnen.

Danur Lebendgeburten einbezogen wurden,
ist es wahrscheinlich, dass die Anzahl an poten-
ziell vermeidbaren Schwangerschaften aus meh-
reren Griinden zu niedrig eingeschatzt wurde. So
ist z. B. die Wahrscheinlichkeit des Schwanger-
schaftsabbruchs im Fall von Spina bifida grofer.
Obwohl die Literatur nicht auf ein erhohtes
Risiko von Totgeburten bei Schwangerschaften
mit Spina bifida hinweist, schwicht der Infor-
mationsmangel iiber Totgeburten durch Spina
bifida die wahre Inzidenz moglicherweise ab.
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Abbildung D.1. Spina bifida-
Inzidenzraten vor der
Nahrungsmittelanreicherung
mit Folsdure (FAFF) und die
Auswirkungen von FAFF
(Risikoverhiltnis)
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Angemessene Vorkehrungen
(“Reasonable Accomodations”)

Erforderliche und angemessene Verdnde-
rungen oder Anpassungen, die keine unver-
hiltnisméaflige oder unbillige Belastung
darstellen, um sicherzustellen, dass Men-
schen mit Behinderungen in gleichem Mafle
ihre Menschenrechte geniefSen konnen, wie
andere Menschen.

Begleiterkrankung

Zusitzliches Gesundheitsproblem, das un-
abhingig vom primiren Gesundheitspro-
blem auftritt.

Behinderung

Gemafd ICF ein Oberbegriff fiir Schadigun-
gen, Beeintrachtigungen der Aktivitidt und
Einschrinkungen der Teilhabe. Behinde-
rung bezeichnet die negativen Aspekte der
Interaktion zwischen einer Person (mit
einem Gesundheitsproblem) und ihren Kon-
textfaktoren (Umwelt- und personenbezo-
gene Faktoren).

Berufliche Rehabilitation

Programme mit dem Ziel, die Fahigkeiten
von Menschen mit Behinderungen wie-
derherzustellen oder zu entwickeln, damit
sie in einer angemessenen Beschiftigung

Glossar

abgesichert, dauerhaft beschiftigt und ge-
und befordert werden. Beispiele hierfiir sind
Dienste der beruflichen Ausbildung, Bera-
tung und Stellenvermittlung.

Busse mit Absenkfunktion

Busse, die auf der Einstiegsseite abgesenkt
werden konnen, um Menschen mit ein-
geschriankter Mobilitit den Einstieg zu
erleichtern.

Druckgeschwiire (Dekubitus)

Lokale Verletzungen der Haut und des dar-
unter liegenden Gewebes, normalerweise
tiber einem Knochen, infolge von Druck
allein oder in Kombination mit Reibung.
Das Ausmalf$ kann von leicht wunden Stellen
oder kleinen Wunden bis hin zu schwerwie-
genden Gewebeschiden reichen.

Funktionsfdhigkeit

In der ICF ein Oberbegriff fiir Kérperfunk-
tionen, Korperstrukturen, Aktivititen und
Teilhabe. Funktionsfahigkeit bezeichnet die
positiven Aspekte der Interaktion zwischen
einer Person (mit einem Gesundheitspro-
blem) und ihren Kontextfaktoren (Umwelt-
und personenbezogenen Faktoren). Der
Begriff “Funktion” bezieht sich ausschlief3-
lich auf die Korperfunktionen.
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Gemeindenahe Rehabilitation
(Community-based
rehabilitation, CBR)

Strategie innerhalb der allgemeinen gemein-
schaftlichen Entwicklungzur Rehabilitation,
Chancengleichheit, =~ Armutsbekampfung
und sozialen Eingliederung von Menschen
mit Behinderung. Umgesetzt wird diese
Strategie durch die gemeinsamen Bemii-
hungen von Menschen mit Behinderungen,
ihren Familien und relevanten Regierungs-
und Nichtregierungsorganisationen in den
Dienstleitungsbereichen Gesundheit, Bil-
dung, Beruf, Soziales etc.

Gesundheitsproblem: sekunddres
Gesundheitsproblem

Ein zusitzliches Gesundheitsproblem, das
sichinfolge einer erhohten Anfilligkeit ergibt,
die durch das primire Gesundheitsproblem
einer Person verursacht wird, z.B. Dekubitus.

Internationale Datensditze
iiber Querschnittlihmung
(International SCI Data Sets)

Datensitze bestehend aus Daten tiber Kern-
kategorien von physiologischen und psycho-
logischen Besonderheiten in Verbindung
mit Riickenmarksverletzungen sowie der
Lebensqualitit Betroffener. Diese Daten-
satze sind geeignet im Rahmen von wis-
senschaftlichen Versuchen verwendet zu
werden, um neue Therapiemoglichkeiten
sowie Strategien und Gerite im Bereich der
Rehabilitation zu testen.
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Internationale Klassifikation der
Funktionsfdhigkeit, Behinderung
und Gesundheit (ICF)

WHO Klassifikation, die einen einheit-
lichen standardisierten Sprachgebrauch
und Rahmen schafft zur Beschreibung von
Gesundheit und gesundheitsbezogenen
Zustinden in Bezug auf die Funktionsfi-
higkeit in Zusammenhang mit krankheits-
bedingten Erfahrungen.

Internationale Klassifikation Externer
Ursachen von Verletzungen (ICECI)

WHO Klassifikation, die Verletzungsarten,
ihre Umstdnde und Ursachen klassifiziert
und genutzt wird, um das Auftreten von Ver-
letzungen zu messen und zu iberwachen.

Inzidenz von Querschnittldhmungen

Anzahl neuer Fille von Querschnittlih-
mungen in einem bestimmten Zeitraum.

Kurzzeitpflege

Kurzzeitige professionelle Pflege von Men-
schen, die Pflege benétigen und andernfalls
dauerhaft in einer Einrichtung auflerhalb
des eigenen Zuhauses untergebracht werden
miissten, mit dem Ziel der Entlastung
von ,informellen Pflegekriften®, wie etwa
Familienmitgliedern.

Nicht-traumatische
Querschnittldhmung (NTQSL)

Alle Schéidigungen des Riickenmarks mit
nicht-traumatischer Ursache, z.B. angebo-
rene/genetische Fehlbildungen, wie etwa
Spina bifida oder erworbene Schadigungen,
beispielsweise durch eine Infektion, Unter-
brechung der Blutversorgung (Infarkt),



Druck durch einen Krebstumor oder einen
Geschwulst oder durch langsame Degenera-
tion der Wirbel infolge von Osteoarthritis.

Paratransit-Service

Alternatives System der flexiblen Beforde-
rung mit privaten oder offentlichen Ver-
kehrsmitteln (z.B. Minibusse oder Taxis),
ohne festgelegte Routen oder Fahrpline.
Dieses System wurde eingefithrt zur bedarfs-
gesteuerten Beforderung von Menschen
mit Behinderung, dlteren Menschen oder
Menschen, denen die Nutzung herkommli-
cher Verkehrsmittel nicht moglich ist. Auch
“Sonderfahrdienste” genannt.

Prdvalenz von
Querschnittlihmung (QSL)

Gesamtanzahl aller Fille von QSL in einer
bestimmten Bevolkerungsgruppe zu einer
gegebenen Zeit.

Prothetiker/Orthetiker

Spezialist im Bereich Gesundheitswesen, der
prothetische und orthetische Versorgung
und andere mobilititsbezogene Hilfsmittel
zur Verbesserung der Funktionsfihigkeit
anbietet. Bei der orthetischen Versorgung
kommen externe Hilfsmittel zum Verbes-
sern der Funktionsfihigkeit, Stiitzen oder
Begradigen eines Korperteils zum Einsatz.
Mit prothetischen Interventionen wird ein
Korperteil mit einem externen Hilfsmittel
kiinstlich ersetzt.

Querschnittldhmung (QSL)

Schidigung des Riickenmarks mit traumati-
scher oder nicht-traumatischer Ursache (vgl.
Definition von traumatischer und nicht-trau-
matischer QSL in diesem Glossar). Es handelt
sich um Schidigungen oder Traumata des

Glossar

Riickenmarks, die Funktionsausfille oder
-einschriankungen zur Folge haben.

Register der Querschnittlihmungen

Datenbank in der einheitlich klinische und
andere Informationen tiber Querschnittlah-
mung in der Bevolkerung tiber einen lin-
geren Zeitraum gesammelt werden, um die
Auswirkungen auf die Bevélkerung zu wis-
senschaftlichen, klinischen und politischen
Zwecken zu erfassen.

Rehabilitation

Mafinahmen zur Unterstiitzung von Men-
schen, die Behinderung erfahren oder
erfahren konnten. Ziel der Mafinahmen ist
die Erreichung oder Aufrechterhaltung der
optimalen Funktionsfihigkeit dieser Men-
schen in Interaktion mit ihrer Umwelt.

Reisekette

Alle Elemente einer Reise vom Start bis zum
Ziel, einschlief3lich des Zugangs fiir Fuf3gan-
ger, der Fahrzeuge und der Umsteigepunkte

Schddigung

Gemifl ICF eine signifikante Abweichung
der Korperstruktur oder der physiologischen
Funktion von Korpersystemen (einschlief3-
lich mentaler Funktionen) auf Grundlage
statistischer Bevolkerungsnormen.

Schulen - inklusive und integrierte
Schulen sowie Sonderschulen

An inklusiven Schulen werden Kinder mit
Behinderungen zusammen mit alters-
gemdflen Mitschiillern in Regelklassen
unterrichtet. Sie verfolgen dort den Unter-
richtsstoff in machbarem Umfang und erhal-
ten je nach Bedarf zusitzliche Ressourcen
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und Unterstiitzung. Integrierte Schulen sind
Schulen, die fiir Kinder mit Behinderun-
gen separate Klassen und zusitzliche Res-
sourcen bereitstellen und an Regelschulen
angeschlossen sind. Sonderschulen (auch
»segregierte“ Schulen genannt) bieten hoch-
spezialisierte Dienste fiir Kinder mit Behin-
derungen an und sind von allgemeineren
Bildungseinrichtungen getrennt.

Soziale Absicherung

Soziale Programme zur Minderung von
Deprivation und Reduzierung nicht abge-
deckter Bediirfnisse verursacht durch
bestimmte Umstinde, wie etwa Armut,
Arbeitslosigkeit, Alter und Behinderung.

Sozialwohnungen

Sozialwohnungen sind Wohnungen, die
in der Regel von der Gemeindeverwaltung
oder Nichtregierungsorganisationen zu
einem geringen Preis und in sicherer Weise
zur Verfiigung gestellt werden fiir Personen
mit Wohnungsbedarf (auch ,erschwing-
licher Wohnraum®“ oder ,sozialer Woh-
nungsbau®“ genannt).

Sterblichkeitsrate

Rate der Todesfilleinnerhalb einer bestimm-
ten Bevolkerungsgruppe oder Gruppe von
Personen in einem bestimmten Gebiet und
festgelegten Zeitraum.

Sukzessive Umsetzung

Prinzip der Menschenrechte, mit dem aner-
kannt werden soll, dass einige wirtschaft-
liche und soziale Grundrechte - wie etwa
das Recht auf Gesundheitsversorgung — fiir
einige Lander kurzfristig sehr schwierig
umzusetzen sind, beispielsweise aufgrund
von mangelnden Ressourcen. Laut diesem
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Prinzip verpflichten sich diese Linder nach
und nach gemif ihrer Moglichkeiten sowie
gemafd der Verfiigbarkeit ihrer Ressourcen,
Fortschritte zu erzielen.

Technische Hilfsmittel und
Unterstiitzende Technologien (UT)

Technik, die konstruiert, hergestellt oder
angepasst wurde, um Menschen bei der
Ausfithrung einer bestimmten Aufgabe zu
helfen. Fiir Menschen mit Behinderungen
kann es speziell hergestellte oder allgemein
erhiltliche Produkte geben.

Traumatische
Querschnittldhmung (TQSL)

Jede Verletzung des Riickenmarks, die durch
ein Trauma verursacht wurde oder jede
Schidigung, die durch Krafteinwirkungen
jeglichen Ausmafles von auflen zugefiihrt
wurde, z.B. durch Verkehrsuntille, Stiirze
oder durch gewalttitige Ubergriffe.

Umweltfaktoren

In der ICF bezieht sich dieser Begriff auf die
»materielle, soziale und einstellungsbezo-
gene Umwelt, in der Menschen leben und
ihr Dasein entfalten®. Dazu gehoren z. B.
Produkte und Technologien, die natiirliche
Umwelt, Unterstiitzung und Beziehungen,
Einstellungen sowie Dienste, Systeme und
Handlungsgrundsitze.

Universelles Design

Die Gestaltung von Produkten, Umgebun-
gen, Programmen und Diensten mit der
Primisse, dass alle Menschen diese nutzen
konnen, und zwar im grofitmoglichen
Umfang und ohne erforderliche Anpassung
oder spezielle Gestaltung.



UN-Konvention iiber die Rechte von
Menschen mit Behinderungen(BRK)

Internationaler Vertrag, der 2006 von der
UN angenommen wurde und sowohl all-
gemeine Menschenrechtsprinzipien, wie
Wiirde, Nichtdiskriminierung, Teilhabe,
Zuginglichkeit und Gleichberechtigung
fir Menschen mit Behinderung festlegt,
als auch spezifische Menschenrechte in
Bezug auf alle Bereiche des gesellschaftli-
chen Lebens, z.B. Familie, Gemeinschalft,
Bildung, Beschiftigung und Zugang zu
Gesundheitsversorgung und sozialen Res-
sourcen. Die BRK verfolgt explizit zwei
Dimensionen der Entwicklung: Die soziale
und die wirtschaftliche.

Zugdingliche Umgebungen

Natiirliche und von Menschenhand ge-
schaffene Umgebungen, die durch die Be-
seitigung von Barrieren und die Schaffung
geeigneter Voraussetzungen die Teilhabe
einer Person unterstiitzen.

Zugdnglichkeit

Zuginglichkeit beschreibt das Maf3, in dem
ein Umfeld, ein Dienst oder ein Produkt
von so vielen Menschen wie moglich, insbe-
sondere von Menschen mit Behinderungen,
genutzt werden kann.

Zugdnglichkeitsstandard

Ein Standard ist eine Qualititsstufe, die als
Norm gilt. Das Prinzip der Zuginglichkeit
kann gesetzlich oder vertraglich vorge-
schrieben sein und dann durch Vorschrif-
ten, Standards oder Leitregeln spezifiziert
werden, deren Einhaltung obligatorisch
oder freiwillig sein kann.

Glossar

257






A
Able Disabled All People Together (ADAPT) 205
Afghanistan
kleine Einrichtungen fiir QSL 116
QSL infolge von Gewalt 23
Afrika
Spina bifida 117, 149, 201
unterstiitzende Technologie 110-111
Verletzungen im Bergbau 62-63
Wohnungen [Wohnverhdltnisse, Wohnungsbau,
Unterkunft] 174
akademische Welt 239
Akteure 238
Aktivitat, Einschrankungen 61, 79, 87-88
Akutversorgung (s. auch Versorgung vor der
Einlieferung ins Krankenhaus [Erstversorgung]) 77,
83-84, 117, 235
Akzeptanz 116
Alkohol am Steuer, Gesetze 55
Alter
nicht traumatische QSL 17, 27
traumatische QSL 17, 24
alternde Bevdlkerung 17, 30, 179, 181
Americans with Disabilities Act (1990) 177, 213
Anpassung
zu Hause 178
an QSL 143, 148, 155-160
Antidiskriminierungsgesetze 184, 213, 219
Anziehhilfen 93
Arbeitsunfall 5
Armut 3
ASIA Impairment Scale (ASIA A-E) 159
Aspiration 81
Assistent, personlicher 144, 150-151, 204
Assistenztiere 215
Assistive Technology Act (1998) 126
Atelektase 81
Atiologie von QSL 16, 22, 24-25, 36

Index

Atmen 81
Atmungssystem 81
Ausbildung 209

beruflich 209-21

Beschaftigte ohne einschldgige medizinische Ausbildung
122

Bewadltigungsstrategie 158

Familien 105

personliche Assistenten 151

Probleme im Bereich Zuganglichkeit 183

Rehabilitationsfachleute 121

Verdanderung der Einstellungen 162

Australien

Einstellungen von Fachleuten der Gesundheitsberufe
145-146

Erstversorgung 30

fliegende Kliniken 117-118

Inzidenz von nicht-traumatischer QSL 79, 19, -21, 25, 27

Kosten von QSL 31-32

Personal 120-121

Prévalenz von QSL 18, 19, 18-19, 232

Probleme im Bereich Einkommen 233

QSL infolge von Gewalt 23

Reduzierung von QSL durch Verkehrsunfalle 234

sekunddre Gesundheitsprobleme 30

Verfiigbarkeit von Diensten 100

Wohnungsverzeichnisse 181

Zentralregister von QSL 31-32, 34

Auswirkungen von QSL (s. auch mentale Gesundheit)

207

Autofahren 88, 92
Autoimmunkrankheiten 27
autonome neurologische Funktion 79
Autonomie 113, 143

fordern 237

B
Back-Up Trust 158
baden 88
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Bahnsysteme 175, 182 Personenbeférderung 183

Bangladesch QSL infolge von Gewalt 23
Einstellungen des Umfelds 144 Busse mit Absenkfunktion 253
Probleme im Bereich Beschaftigung 208, 212-213
soziale Unterstiitzung 149 C

Beatmung, mechanische 81 China

Beddirfnisse bei der Gesundheitsversorgung familidre Beziehungen 152
Akutversorgung 95 Inzidenz von QSL 17
Barrieren beim Zugang zu Dienstleistungen 234 partnerschaftliche Beziehungen 152
Empfehlungen 97 Rehabilitation nach Erdbeben von Sichuan 113
Erhaltung der Gesundheit sturzbedingte QSL 17, 17
Mortalitatsrisiko College Studium 199, 204

postakute Versorgung 84-86
Rehabilitation 84-90
unerfiillte Bediirfnisse 109-111

Computertechnologie 54, 93, 129
Consortium for Research on Educational Access,

Versorgung vor der Krankenhauseinlieferung Transitions and Equity (CREATE) 203
[Erstversorgung] 77, 83-84, 235 Conus medullaris 5
Begleiterkrankung 82, 235, 245, 253 Coping effectiveness training 157
Behandlung Council of Canadians with Disabilities 177
konservative 84 CREATE 203
von QSL 114-115, 129
Behindertenorganisationen 237 D
Behindertenproblematik, Sensibilisierung 177 Danemark
Behinderung Bildungs-Gesetzgebung und Politik 200
Definition 244, 255 Sozialwohnungen 181
konzeptuelle Veréanderung 7 Darm, neurogener 85
Umgang der Gesellschaft mit 7-8 Darmfunktion 83, 96
Beratungsteams, mobile 117 Daten
Bergbau 61-63 Gesundheitsbereich 33-34, 34
berufsbedingte Verletzung 61-62 Standardisierung 36
berufstatig s. Teilhabe an Beschaftigung Datenquellen 20, 33, 247
Beschaftigung, unterstiitzte 209-211 Dauerkatheter 85
Beteiligte, Einbeziehung 143 Definition 36-37
Bettenblockierer 174 medizinische 36
Beurteilungstheorie 156 degenerative Erkrankung 27
Bewaltigungsstrategie 152, 156 Dekubitus 29, 82-83, 87, 253
Bewegung 81, 150, 158-159 demographische Entwicklung 24
Beziehungen 143, 151, 155 Depression 90, 148, 154-155, 199, 210
Bildung Design
berufliche 197-199, 204 Gesundheitstechnologie 122, 132
postsekundare 198-199, 202 universelles 82, 176-178, 182, 187, 237, 256
Bildungsressourcen 198-199 Deutschland
Blasenkatheter 80, 85 offentliche Gebdude 175
Blasenmanagement 80, 85-86 Teilhabe am Sport 158
BokSmart 65 Dienste
Bombenexplosion 58 Koordination 116
Brasilien Verfigbarkeit 115
demographische Entwicklungen von traumatischer QSL Dienstleister 161-162
23-24 Dienstleistungen, Erbringung 114-116, 121-123, 133
informelle Pflege 147-148 Disabled Students Allowance 204
Kampagnen fiir eine bessere Zuganglichkeit 177 Duschen 93

kleine QSL-Stationen 116
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Dysreflexie, autonome 87

E
Ehrenamt 147, 149
Einfluss von QSL 4
Eingriff, chirurgischer 84, 86, 89
Einkommen 207
durch Beschaftigung 197, 215, 237
Einschrankungen der Aktivitat 61,79, 87-88
Einstellungen 143-162, 238
des Umfelds 143
Elternschaft [Mutterschaft] 153-154
Entschadigungsregelung 128
epidemiologische Indikatoren fiir QSL
Atiologie 16, 22-24
Datenquellen 33, 247-248
Empfehlungen 37-38
Inzidenz 16, 16-17, 19-22, 251-252, 254

Methoden bei systematischen Ubersichtsarbeiten 243-245

Pravalenz 16, 16-19, 232, 255
Probleme und Bedenken in Bezug auf Daten 36-37
standardisierte Mortalitatsrate 16, 16, 28
Todesfallraten 16

Erdbeben 66

erektile Dysfunktion 87

Erschwinglichkeit 127, 132, 188

Ertuichtigung, kdrperliche 150

Escola Aberta 203

Estland
Inzidenz von traumatischer QSL 20
standardisierte Mortalitatsrate 28

European Spinal Cord Injury Federation (ESCIF) 159
Grundsatzerklarung 114

F
Fachleute

im Bereich Sozialflirsorge 238

im Gesundheitswesen 238

mit Behinderung 146-147

Einstellungen 145-147
Fahrerqualifizierung, Nachweisregelung 55
Fahrradrikscha 183
Familie

Beziehungen 151-153, 233

als Pflegende 147, 248

Schulung und Unterstiitzung von 122
Familienstand 153
Feldsportarten 66
Fidschi, informelle Pflege 148
Finanzierung

Bildung 204

Index

Selbstandigkeit 215-216
Starkung von Gesundheitssystemen 109-117, 123
zugangliche Wohnungen 179-181
Finnland
Inzidenz von traumatischer QSL 21
Mortalitétsrisiko 28
Prévalenz von traumatischer 18,20, 18-20
private Verkehrsmittel 184
QSL infolge Selbstmordversuch 23
Flex Housing 181
FLIPPER 182
folathaltige Nahrungserganzungsmittel 61, 235
formelle Pflege 149-150
Bereitstellung eines Rollstuhls 234
Mortalitétsrisiko 28
Personal 147
Prévalenz von QSL 18-20
sekundare Gesundheitsprobleme [Sekundarerkrankungen]
17,151, 215, 254
Selbstandigkeit 89, 97, 146, 197, 215-216, 237
Selbsthilfegruppen 158, 161
unerfiillte Bediirfnisse im Bereich unterstiitzende
Technologien 109-111
Verletzungen im Bergbau 62-63
Wohnungen [Wohnverhéltnisse, Wohnungsbau,
Unterkunft] 174, 178-181, 187-188
Forschung im Bereich QSL 8, 238
Datensammlung 33, 237
Einstellungen, Beziehungen und Anpassung 149
neue Behandlungsmethoden 129-131
Probleme im Bereich Zuganglichkeit 178
Starkung von Gesundheitssystemen 129-131
Frankreich
Anpassung an QSL 145
Inzidenz von traumatischer QSL 20-21
QSL infolge von Sportverletzungen 23
Selbsthilfegruppen 158
soziale Bewegung der Menschen mit Behinderung 158
Teilhabe an Bildung 200
Fruchtbarkeit 86
Fiihrungsrolle 111-112, 131
Funktionsfahigkeit 83-84, 87, 254
neurologische 78-79, 97

G

Gebaude, offentliche 175-177, 184-188

Gehhilfen 92

Geréte, neurologische Kontrolle 129

Geschlechterunterschiede bei der Inzidenz von
traumatischer QSL 21

geschiitzte Werkstatten 212-213

Geschwindigkeitsbegrenzungen 52
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Geschwisterbeziehungen 153-154
Gesellschaft, QSL als Herausforderung 8
Gesetze (iber Alkohol am Steuer 55
Gesetzgebung 55, 61, 111-112, 126, 184, 200
Gesundheit

mentale 90, 96

reproduktive 86, 110, 236
Gesundheitserhaltung 95-97
Gesundheitsinformationen, Standards 34-35
Gesundheitsinformationssysteme 126, 132
Gesundheitsprobleme, sekundare 29-30, 151, 155, 209,

215, 254
Gesundheitsspielraum 95, 233, 236

engerer 2,95, 233, 236
Gesundheitstechnologie 122-126, 132
Gesundheitswesen 231-233
Ghana, Probleme im Bereich Einkommen 217
Global Spinal Cord Injury Consumer Network 159
Griechenland

Geschlechterunterschiede bei der Inzidenz von

traumatischer QSL 21

partnerschaftliche Beziehungen 152
Grippe 29, 96, 233
Gruppentherapie, unterstiitzende 157
Guatemala, unterstiitzende Technologie 124
Guttmann, Ludwig 7

H
Haddon-Matrix 57
Haiti, Veranderung der Einstellung 146
Harnwegsinfektionen 151, 233, 235
Hautpflege 82-83, 92, 160
Heimarbeit 215
Heimunterricht 201
Herzerkrankung 95, 233
Herzkrankheit, ischamische 29, 95
Herz-Kreislauf-System 96
Hilfe 147-148
Hilfsmittel

zum Essen und Trinken 93

zur Korperpflege 87
HIV 58
Hochschulbildung 121, 205, 233
Hoffnung 130, 157
auf Hohe der Brustwirbelsdule 6
husten 817

Hypotonie 87
orthostatische 80
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ICF Core Sets fiir QSL 36
Independent Living 7
Indien
partnerschaftliche Beziehungen 151
Probleme im Bereich
Beschéaftigung 208, 21, 219
Einkommen 203
QSL durch Infektion 27
Unterstiitzung beim Lernen 204
Infektionskrankheit 27, 59
Informationsstandards 34-35
Informationssysteme 126-127, 132
inklusive Schulen 255
integrierte Schulen 255-256
International Standards for Neurological Classification of
scl7
Internationale Klassifikation
der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF)
8-9, 36, 254
der Krankheiten (ICD) 35, 37
Klassifizierung Externer Ursachen von Verletzungen (ICECI)
35, 38, 237-238
Organisation fiir Normung (ISO) 124
QSL Datensets 34-36, 243
Internetquellen 214, 245-246
Intervention, psychologische 156
Inzidenz von QSL 27
Iran
Bewidltigungsstrategien 152
Pravalenz von traumatischer QSL 18
Irland
Bildung finanzieren 204
Geschlechterunterschiede bei der Inzidenz von
traumatischer QSL 21
Inzidenz von traumatischer QSL 20
offentliche Gebdude 185
Island
Inzidenz traumatischer QSL 20
Pravalenz traumatischer QSL 18
Israel
Selbstmordversuche mit QSL als Folge 23
Spina bifida Prévention 60
Italien, FLIPPER Verkehrsmittel 60

J
Japan, Probleme im Bereich Zuganglichkeit 177
Jobs Accommodation Network 214



K
Kaleidoscope Programm 211
Kanada
Einstellungen des Umfeldes 144-145
Inzidenz
von nicht-traumatischer QSL 25
von traumatischer QSL 20, 22
Kosten von QSL 32
Prévalenz von QSL 18, 19, 18-19, 61, 232
QSL infolge
von Alkohol-/Drogenkonsum 24
von Gewalt 23
Rick Hansen Spinal Cord Injury Registry 33, 35
Selbsténdigkeit 216
Sozialhilfe 217
Sterblichkeitsrisiko 29
Toolkit fir Zuganglichkeit innerhalb der Gemeinde 185
Wohnungen [Wohnverhaltnisse, Wohnungsbau,
Unterkunft] 178, 181
Katar, Inzidenz von traumatischer QSL 20, 20-21
Katheter
suprapubischer 85
urethraler 85
Katheterisierung, intermittierende 85
Kenia
Aufklarung der Eltern 154
Einstellungen des Umfelds 144
informelle Pflege 149
soziale Unterstiitzung 148-149
Teilhabe an Bildung 198
Wohnungen [Wohnverhaltnisse, Wohnungsbau,
Unterkunft] 203
Kinder, als Pflegende (s. auch QSL, Kinder) 154
Kolumbien
Schulung, Probleme bei der Zuganglichkeit 177
Schusswaffengesetze 58
Kommunikation, unterstiitzende Einstellungen 91, 93
Kommunikationsgerate 93
Kondomurinal 85
Koordination von Diensten 116
Korperpflege, Hilfsmittel 87
Kosten
in direktem Bezug zu QSL 30-31
von QSL 15, 30-32, 127, 211
Krankenakten, Fiihren 37
Krankheiten, chronische 95
Kreislaufprobleme 79-80
Kultur der Zuganglichkeit 187
Kurzzeitpflege 149, 161, 254

L
Lagerungssysteme 92

Index

Lahmung
inkomplette 7
komplette 7
Lebenserwartung 27-29, 95, 232
Lebensqualitat 4
Lebenszufriedenheit 155-156
Lehrer, Einstellungen 206-207
Leone, Sterblichkeitsrisiko 3
Libanon, Sensibilisierung fiir Behindertenproblematik
206
Libre Acceso 177
Licht-Einschaltpflicht 55
Lifecycle Housing-Programm 179
Lifetime Homes 179
London Accessible Housing Register 181
Lunge, kollabierte 81
Lungenentziindung 29, 81, 95, 97, 233
Lungenkapazitat 81
Lungenversagen 81

M
Malawi, unterstiitzende Technologien 774
Malaysia
Probleme im Bereich
Ausbildung und Zugéanglichkeit 203
Beschaftigung 208
Einkommen 217
Teilhabe an Bildung 203
“Map of Accessible Sofia” 185
MaBnahmen des Gesundheitssektors im Bereich QSL
236-237
Menschenrechte 9-10
Menstruation 86
Messerstichverletzung 58, 235
Mexiko
offentlicher Verkehr [6ffentliche Verkehrsmittel] 183
Zuganglichkeitskampagnen 177
Mikrofinanzierung 216, 219
Minibusse 175, 183, 255
Mobilitdt, Gerdte zur Unterstiitzung 91, 123
Modell des Lebensverlaufs 154
Mortalitatsrate 244
standardisierte (SMR) 16, 28
Mortalitatsrisiko 28 f
Mosambik
offentlicher Verkehr [6ffentliche Verkehrsmittel] 183
unterstiitzende Technologien 114
Motivation 119, 158
Romania Foundation (MRF) 124
Motorradfahren 184
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Motorradhelme 55
Munro, Donald 7
muskuloskelettales System 80-81

N
Nachweisregelung fiir Fahrerqualifizierung 55
Nahrungsergdanzungsmittel, folathaltige 61, 235
Namibia, unterstiitzende Technologien 774
National Resource Centre for Inclusion 205
Nationaleinkommen (Lander

mit hohem) [hohes Nationaleinkommen]

Berufsausbildung 210-211

Bildungsfinanzierung 204-205

Bildungsrecht und -politik 200, 203

Kosten von QSL 127

Lebenserwartung 29

Mortalitatsrisiko 28

Pflege im personlichen Umfeld 149

Selbstandigkeit 216, 219

sozialer Schutz 216-217

ungedeckte Bediirfnisse hinsichtlich unterstiitzender

Technologie 111

zentralisierte QSL-Register 33

zunehmende Pravalenz von QSL 18-19

(Ladnder mit mittlerem) [mittleres Nationaleinkommen]

Bereitstellung eines Rollstuhls 234

Kosten von QSL 127

Leben mit QSL 3

Personal 145

Pravalenz von QSL 18-19, 232

Probleme im Bereich Beschaftigung 204, 208

Selbsthilfegruppen 158, 161

sozialer Schutz 216-217

Teilhabe an Bildung 198, 200, 203

unerfiillte Bediirfnisse im Bereich unterstiitzende

Technologie 109-111

unterstiitzende Technologie 111

(Ldnder mit niedrigem)[niedriges Nationaleinkommen]

Kosten von QSL 127

Probleme im Bereich Beschaftigung 204, 208

Teilhabe an Bildung 198, 200, 203

unterstiitzende Technologie 111, 114, 122-123, 132, 204
Naturkatastrophen 66, 186
Nepal

Probleme im Bereich Einkommen 217

QSL infolge von Stiirzen 23
Nervenwurzeln 5
Netzwerke, soziale 152, 154, 237
Neuralrohrdefekte 58, 61, 235
neuromuskuloskelettale Komplikationen 80
Neuseeland

Entschadigungszahlungen 128
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Kaleidoscope Programm zur beruflichen Rehabilitation 211
personlicher Assistent 151
Prévention von Querschnittldhmung beim Rugby 64-65
Projekt “Accessible Christchurch” 186
Selbsthilfegruppen 158
NHV Modell 113
Nicht-Regierungsorganistionen (NGOs) 53, 113-114, 119,
122-123, 146, 149, 158, 205, 239
nicht-traumatische QSL
Akutversorgung 84
Atiologie 25
Definition 254
Inzidenz 25
Kosten 30
Prévalenz 15, 17-18
Pravention 58-59, 232
steigende Inzidenz 17
Untererfassung 37
Ursachen 5
Niederlande
Bereitstellung eines Rollstuhls 234
informelle Pflege 147
Inzidenz von traumatischer QSL 20
Lebenszufriedenheit nach einer QSL 155
partnerschaftliche Beziehungen 152
Probleme im Bereich Beschaftigung 213
RegioTaxi KAN 182
soziale Unterstlitzung 217
Sozialwohnungen [sozialer Wohnungsbau] 174
unerfiillte Bediirfnisse im Bereich unterstiitzende
Technologien 109-111
Nigeria
Ausbildung und Unterstiitzung von pflegenden Personen
122
Kosten von QSL 32, 127
offentliche Gebdude 175
QSL infolge von Sportverletzungen 23
Sterblichkeitsrisiko 29
Verkehrsunfalle 22
Norwegen
Bildungsfinanzierung 204
Inzidenz von traumatischer QSL 22
Prévalenz von traumatischer QSL 18
QSL infolge von Gewalt 23
standardisierte Mortalitdtsrate (SMR) 28

(0]

Observerships 122

offentlicher Verkehr [6ffentliche Verkehrsmittel] 92,
145-146, 173-179, 182-188, 209, 237

Online-Angebote/Online-Ressourcen 121, 206

Online-Kurse 121

Organisation, ehrenamtliche 147, 149



Orthese 88

untere GliedmalBlen 91
Ossifikation, heterotope 81
Osteoporose 80-81
Outreach-Modell 117

P
Paarberatung 153
padiatrische QSL
familidre Beziehungen 153
traumatische QSL Inzidenz 22
unterstiitzende Technologien 120
Pakistan, Darmmanagement 86
Paraplegie 7
gesundheitliche Auswirkungen 78
Kosten 31
Mortalitatsrisiko 28
Prognosen fiir funktionale Ergebnisse 87
Paratransit 175, 182-183, 255
Partner 152
Peer-Monitoring/Unterstlitzung 15, 90, 119, 158, 202,
219
Personal 120-122, 132
personenorientierte Ansatze 118-119
Peru, QSL infolge von Infektionen 27
Pflege
formelle 149
informelle 147-148
personliches Umfeld 149
Pflegeheim 149
Pflegende 147-148
Kinder als 154
Schulung und Unterstiitzung bei 122, 147, 161
unterstiitzende Technologie 95
physische Umgebungen s. zugangliche Umwelten
Pistolen 58
Polen, offentliche Gebadude 185
Portugal, Teilhabe an Bildung 203
posttraumatische Belastungsstérung 154-155
Prévalenz von QSL 77, 17-19
Pravention
primare 51
von QSL 51
Arbeitsunfall 61-62
Empfehlungen 67
Gewalt 57-58
Naturkatastrophen 66
nicht-traumatische QSL 58
primdre/sekundare/tertidre Pravention 51
QSL infolge von Freizeitaktivitdten 62-64, 234
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Sportverletzungen 62-64, 234
Stiirze 56-57
traumatische QSL 52-58
Verkehrsunfélle 52, 234
sekunddre 51
tertidre 51
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and
Meta-analysis (PRISMA) 243
Primdrversorgung 8
unerfiillte Bediirfnisse 110
Probleme und Bedenken in Bezug auf Daten 33-34
Projekt “Accessible Christchurch” 186
Prothetiker/Orthetiker 255
psychologische Auswirkungen von QSL (s. auch
mentale Gesundheit) 207

Q
QsL
Anpassung 143, 148, 155-160
Atiologie 16, 22, 24-25, 36
gesundheitliche Auswirkungen 78-83
historischer Hintergrund 7
auf Hohe
der Halswirbelsdule 5
der Lendenwirbelsdule [lumbale Verletzung] 5-6
indirekte Kosten 17
infolge
von Alkoholkonsum 21, 242
von Drogenkonsum 24,
von Freizeitaktivitaten 232, 62
Ausmalfl der Schadigung 5
gesundheitliche Auswirkungen 78-83
Kosten 30-32
Lasionshohe 7
Mortalitatsrisiko 28
Pravention 51-58
von Gewalt
Pravention
von Sportverletzungen 4-5, 233
Komplikationen s. Sekundarerkrankungen
Kosten in direktem Bezug 30-31
MaBnahmen des Gesundheitssektors 236-237
medizinische Dimension 5
Symptome 5
QSL-Register 21, 33, 35, 37-39, 159, 238
QSL-Stationen/Teams, kleine 25, 30
Quadriplegie [Tetraplegie] 6
Querschnittlahmung (QSL)
Definition 36
historische Dimension 7
medizinische Dimension 5
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R
Rapid Transit-Systeme 183
RegierungsmafBnahmen 237-238
RegioTaxi KAN 182
Rehabilitation
berufliche 210-212, 218-219
gemeindenahe 113, 117, 149, 179, 237
professionelle Ausbildung 122, 156
unerfiillte Bediirfnisse 109-111
Reisekette 175, 255
Reiten 66
Rekonstruktion
chirurgische 89
operative 89
Republik Korea, QSL infolge von Sportverletzungen 23
Ressourcenverteilung 35
Richtlinien, evidenzbasierte 133
Rick Hansen Spinal Cord Injury Registry 33, 35
Robotertechnik 129
Rollstiihle
Arbeitsplatz 214
Arten von 88
Bedarf an 90
Dienste fiir Betroffene in Ruménien 125
Dienstleistungserbringung [Erbringung von
Dienstleistungen] 114
Nichtgebrauch von und Verzicht auf 123
technologischer Fortschritt 129
unangemessene Bewertung von 116
Zugénglichkeitsstandards 176-177
Ruanda, Wohnungen [Wohnverhdltnisse, Unterkunft,
Wohnungsbau] 181
Rickenmark, Anatomie 6
Riickhaltesystem fiir Kinder 55
Rugby 62, 64-65
RugbySmart 65
Rumanien, Dienste fiir Rollstuhlfahrer 124
Rumpforthesen 97

S
Safe-Systems-Approach 52-53
Salvador, Schusswaffengesetz 58
Sambia, unterstiitzende Technologie 110, 774
Schéadigung 255-256
scharfe Gegenstande 58
Scheidung 152, 233
Schmerzen 7
muskuloskelettale 82
neuropathische 80
schrittweise Realisierung 173, 184
Schulbildung s. Teilhabe an Bildung
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Schule
inklusive 255
integrierte 255-256
Schulen, MaBnahmen 145
Schulverwaltungspersonal 198
Schusswaffen 23, 57-58, 235
Schutz, sozialer 216, 219, 238
Schwangerschaft 87
Schweden
Brukslinjen Verkehrsprojekt 182
geschlechtsspezifische Unterschiede bei der Inzidenz von
traumatischer QSL 21
partnerschaftliche Beziehungen 152
personliches Assistenzprogramm 150
QSL infolge von Infektionen 27
soziale Netzwerke 154
Sozialwohnungen [sozialer Wohnungsbau] 178, 181
Schweiz, Entschdadigungszahlungen 128
Schwere der Verletzung
Ausmal3 der Behinderung 5
gesundheitliche Auswirkungen 78, 84
Kosten 30-32
Sterblichkeitsrisiko 28
Sektor, privater 114, 176, 179, 238
Sektoren 238
sekundare Gesundheitsprobleme 29-30, 155, 205, 209,
254
Definition 254
Probleme im Bereich Beschaftigung 151, 209
Sterblichkeitsrisiko 27, 29, 79
vermeidbare 29
Selbstandigkeit 89, 97, 146, 197, 215-216, 237
Selbsthilfegruppen 158, 161
Selbstmanagement 110, 119, 201
Selbstmordversuch 23, 248
Selbstverletzung 23, 57, 232
Selbstversorgung, Vorrichtungen 87
Selbstwertgefiihl 155-156
Selbstwirksamkeit 156-157
Sexualfunktion 84-86
Sicherheitsgurte 22, 53, 55
Simbabwe
offentliche Gebdude 175
Probleme im Bereich
Beschaftigung 208
Einkommen 217
unterstiitzende Technologie 110, 114
Sitzsysteme 97
Skifahren 66
Snowboarden 66
Sonderfahrdienste 182, 255



Sonderschulen 255
soziale
Bewegung von Menschen mit Behinderung 7
Netzwerke 152, 154, 237
Sozialfiirsorge, Fachleute 238
Sozialhilfe 217
Sozialleistungen 217-218
Sozialleistungsfalle 80, 217
Sozialleistungssystem 80
Sozialwohnungen [sozialer Wohnungsbau] 174, 178,
181, 256
Spanien, Inzidenz
von nicht-traumatischer QSL 26
von traumatischer QSL 20

Spastik/Spasmen 80
Spina bifida
Berufsberatung 210
Inzidenz 26, 60, 249, 251
Kosten 31
Pravention 59-61, 251-252
Probleme

im Bereich Beschaftigung 205-208
im Familienverband 144, 148, 153-154
Teilhabe an Bildung 197, 199 f
Ubergang zum Erwachsenenalter 154

Spinal Cord Injuries Australia (SCIA) 159
Essentials” 119
Injury Trust 158

Spiritualitat 151

Spriinge 63-64, 64

Sri Lanka
Peer-Support (gegenseitige Unterstiitzung) 119, 160
Rehabilitation und Anpassung an QSL 156
Wohnungen [Wohnverhdltnisse, Unterkunft,

Wohnungsbau] 179-180

Stammzellentherapie 129-130

Standards zu Gesundheitsinformationen 34-35

Starkung von Gesundheitssystemen 109-133
Empfehlungen 131-133
Erbringung von Dienstleistungen 112-115
Finanzierung 109-117, 123
Forschung 133
Fiihrungsrolle und Steuerung 111-112, 131
Gesundheitstechnologien 122-126, 132
Personal 120
QSL als Herausforderung 8

Steuerung 111-112, 131

Stoke Mendeville Hospital 7

StraBenbahn 182

Stralenplanung 52

Strategien 111-112

Index

Stilirze 22-24
Pravention 57
Stidafrika
formelle Pflege 149
offentliche Gebdude 175
offentlicher Verkehr [6ffentliche Verkehrsmittel] 183
Pravention von Verletzungen
im Bergbau 62-63
beim Rugby 64-65
QSL infolge von Gewalt 23
Teilhabe an Bildung 200, 203
Supervision 121-122
System der Gesundheitsberichte (SHA) 36

T
Tansania, Vereinigte Republik
offentlicher Verkehr [6ffentliche Verkehrsmittel] 182-183
Teilhabe an Bildung 203
Tastaturdesign 129
Taxi 175, 182-183
Technologie 82, 89-90, 122-126
fiir hdusliche Aktivitaten 91
geeignete 82, 123
unterstiitzende
Akzeptanz 116
Arbeitsplatz 219
Arten von 91-94
Bedarf 90
Bereitstellung von Diensten [Erbringung von Diensten]
109-110, 112, 236
Definition 82
entscheidender Bestandteil der Rehabilitation 236
Forschung und Innovation 129-131
Funktionsfahigkeit 91-93
Kostenfaktoren 114, 126-128
mittleres Nationaleinkommen 122, 207
niedriges Nationaleinkommen 123-124, 127, 132
Personal 120
Produktionsund Vertriebsmodelle 124
Schulen 187
unerfiillte [unbefriedigte] Bediirfnisse 109-110
Verleih und Vermietungsprogramm 128
Ziele 87

Teilhabe

an Beschaftigung 207-217
Berufsausbildung 209-210

Empfehlungen 218-219

falsche Vorstellungen iberwinden 213-214
Gesetzgebung 200

Selbstandigkeit 215-216

Umweltbarrieren 173-183

unterstiitzende Beschaftigung 209-210
Vorkehrungen 214-215
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an Bildung 161, 174, 183, 198-200
Empfehlungen 218
Finanzierung 204
Gesetzgebung und Politik 200
Riickkehr in die Schule 205, 218-219
Schularten 255-256
soziale Unterstiitzung 205
Ubergang nach der Schulzeit 202-203
Umweltbarrieren 173-174, 183, 234
Verdanderung der Einstellung
an sportlichen Aktivitdten 7
Teilhabepaket 218
Telemedizin 117, 121
Telerehabilitation 117, 121
Tetraplegie 6
gesundheitliche Auswirkungen 79
Kosten 31-33
Prognosen fiir funktionale Ergebnisse 87-88
Sterblichkeitsrisiko 28
Thailand, 6ffentliche Gebdude 174
Tiefseetauchen 66
Tod s. Mortalitétsrisiko
Todesfallraten 16
Toilettengang, Vorrichtungen 93
Tracheotomie 81, 93
Transferhilfen 92
traumatische QSL
Akutversorgung 83-84
Atiologie 22-23
Definition 244, 255
demographische Entwicklungen 23
Erstversorgung 83-84
Inzidenz 11, 16, 20-22
Kosten 17, 30-32
Pravalenz 16, 16-17, 255
Pravention 51
Ursachen 5
Tuberkulose 27, 58, 232
Tumor 27
neoplastischer 27
Tirkei
offentliche Gebédude 175
QSL infolge von Gewalt 23

V)
U-Bahn 182
Ubergangsprogramme 210, 212
Uganda
Finanzierung von Bildung 204-205
gemeindenahe Rehabilitation 117
Zuganglichkeitsstandards 127, 177
Umfeld, personliches, Pflege 149
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Umfrage, nationale 34
Umgang mit Behinderten 7
Umweltanpassungen 82
umweltbezogener Faktor (s. auch Umwelt,
zugangliche) 234, 253, 256
Umweltkontrollsysteme 90-91
unerfiillte Bedirfnisse 109-111
UN-Konvention liber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen (BRK) 4, 15, 51, 77, 111, 143, 173, 197,
257
Untererfassung von QSL 37
Unterrichtsassistent 204, 207
Unterschiede in der Sexualitét
nicht-traumatische QSL 21
Rolle der pflegenden Person 152-153
traumatische QSL 20, 22
zwischen den Geschlechtern
nicht-traumatische QSL 27
Rolle des Pflegenden 153
traumatische QSL 21-22, 24
Unterstltzung 147-151, 160-162
soziale 148, 161, 205
Urogenitalsystem 80
urologische Komplikationen 29
USA
Bildung 204
demographische Entwicklungen im Bereich traumatische
QSL 24
Finanzierung 127
Hochschulbildung 199
Inzidenz von traumatischer QSL 21-22
Kosten von QSL 31-32
MafBnahmen zur Unterstiitzung der Familie 119
offentliche Gebdude 175, 184
QsL
Assistive Technology Act (1998) kursiv 126
infolge
von Alkohol/Drogenkonsum 24
von Gewalt 23
von Sportverletzungen 23
Rehabilitation 111
Sterblichkeitsrisiko 28-29
Teilhabe an sportlichen Aktivitaten 150, 158
Wohnraumfinanzierung 179-180
Zentralregister zu QSL 33, 34, 38
Zugang zu Gesundheitsdienstleistungen 100
Zuganglichkeit 115
Zuganglichkeitsstandards 177

\'}
vaskuldre Erkrankungen 37
Venenthrombose, tiefe 79



Verabredungen 152
Verbraucherorganisationen und Netzwerke 158-159
Vereinigte
Arabische Emirate, 6ffentliche Gebaude 175
Republik Tansania
offentlicher Verkehr [6ffentliche Verkehrsmittel] 182-183
Teilhabe an Bildung 203
Vereinigtes Kdnigreich 26
Antidiskriminierungsgesetz 200
demographische Entwicklungen im Bereich traumatische
QSL 24
partnerschaftliche Beziehungen 152, 203
Pravention von Verletzungen von Waffen 58
Selbstandigkeit 216
Selbsthilfegruppen 158
Taxitransport 183
Teilhabe an Bildung 199, 204
Wohnungen [Wohnverhdltnisse, Unterkunft,
Wohnungsbau] 174, 178-179, 181, 184
Verfiligbarkeit von Diensten 115
Verhaltenstherapie, kognitive 156-157
Verkehr, 6ffentlicher [6ffentliche Verkehrsmittel] 92,
145-146, 173-177, 182-184, 188, 209, 237
verkehrsberuhigende Manahmen 54
Verkehrsmittel, private 184
Verkehrsunfall
Pravention
Verletzung
berufsbedingte 61-62
durch Freizeitaktivitaten 62-64, 234
Versicherungsdaten 247
Versicherungsvertrag 128, 132
Versorgung
vor der Einlieferung ins Krankenhaus [Erstversorgung] 30,
35,77,112, 146
medizinische s. Bediirfnisse bei der
Gesundheitsversorgung
postakute medizinische 84-85, 236

Index

Vietnam 117

virtuelle Umgebungen 129

Visitability 179

Vorkehrung 201, 204-207
angemessene 119-120, 184, 204
Schulen 202-204

w

+Warsaw without Barriers” 185

Weiterentwicklung, fortwahrende berufliche 121

Weltbericht Behinderung (WHO) kursiv 109-110, 147

Wirbelsdulenerkrankung 59

Wissensliicken 178

Wohlbefinden 96

Wohnungen [Wohnverhaltnisse, Wohnungsbau,
Unterkunft] 174, 178-181, 187-188

Wohnungsregister 181

Z

Zugangliche Umgebungen 173, 257
Empfehlungen 187-188
offentliche Gebdude 175-177, 184-188
Personenbeférderung 173-176
Teilhabe an Beschaftigung 198
Teilhabe an Bildung 183
Wohnverhéltnisse 174

Zuganglichkeit (s. auch zugangliche Umwelten) 145,
149, 173-179, 185-187, 214-215
Gesundheitsversorgungsdienste 85, 92, 97, 115, 239
ibergreifende Mallnahmen 176-178, 187
Uberpriifung 177, 237

Zuganglichkeitsstandard 176, 257

Zwerchfellschrittmacher 81
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»,Querschnittldqhmung muss nicht das Todesurteil bedeuten. Um dies zu verhindern
werden jedoch effiziente NotfallversorgungsmafBnahmen und gute Rehabilitations-
dienste bendétigt, die momentan fiir den GroBteil der Menschen weltweit nicht zur
Verfiigung stehen. Sobald das Uberleben sichergestellt wurde, ist der nichste
Schritt die Forderung der Menschenrechte von Menschen mit Querschnittlahmung,
ebenso wie von anderen Menschen mit Behinderungen. Es geht dabei sowohl um
das Bewusstsein als auch um Ressourcen. Ich begriiBe diesen bedeutenden Bericht,
denn er wird zum besseren Verstandnis und somit zur besseren praktischen Umset-
zung beitragen.”

SHUAIB CHALKEN, UN-SONDERBERICHTERSTATTER FUR BEHINDERUNG

»Spina bifida ist kein Hindernis fiir ein erfiilltes und niitzliches Leben. Ich habe
bei den Paralympischen Spielen gewonnen, bin Ehefrau, Mutter, Radiomode-
ratorin und Mitglied des Oberhauses des Britischen Parlaments. Es waren
Durchhaltevermégen und Einsatz notwendig, jedoch besitze ich definitiv keine
tibermenschlichen Fahigkeiten. All dies war nur méglich, weil ich mich auf eine
gute Gesundheitsversorgung, umfassende Aufklarung, angemessene Rolistiihle,
eine zugangliche Umwelt und gute Sozialleistungen stiitzen konnte. Ich hoffe, dass
politische Entscheidungstrager tiberall auf der Welt diesen Bericht lesen werden,
dass sie verstehen werden, wie sie der Herausforderung Querschnittlahmung
begegnen miissen und die notwendigen Schritte einleiten werden.”

TANNI GREY-THOMPSON, PARALYMPISCHE MEDAILLENGEWINNERIN UND MITGLIED DES BRITISCHEN
OBERHAUSES

»,Behinderung darf nicht mit Unfahigkeit gleichgestellt werden, sondern ist Teil der
wunderbaren Vielfalt, von der wir umgeben sind. Wir miissen lernen zu verstehen,
dass Menschen mit Behinderung nicht Wohltatigkeit sondern eine Chance erfahren
mochten. Wohltatigkeit involviert das Vorhandensein eines Untergeordneten und
eines Ubergeordneten, der groBziigig das gibt, was er nicht benétigt. Solidaritat
hingegen spielt sich zwischen Gleichgestellten ab, auf Augenhéhe zwischen
Menschen, die unterschiedlich sind, die jedoch die gleichen Rechte besitzen. Wir
miissen Barrieren abbauen, einen Weg in die Freiheit schaffen: Die Freiheit anders
zu sein. Das ist echte Inklusion.”

LENIN MORENO, EHEMALIGER VIZEPRASIDENT DER REPUBLIK ECUADOR
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