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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, querschnittgeldhm-
ten Mann. Diese Bilder sind weitverbreitet, gleichzeitig wissen wir aber, dass sie nicht der
Realitét 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 Querschnittsldhmung verheerende Folgen. Dafiir gibt es zwei Griinde:
Zunichst einmal tritt sie hdufig von einem Moment auf den nichsten ein. Ein Autofahrer
ist in der Nacht miide und betrunken. Er kommt von der Straf3e ab, tiberschldgt sich und ist
fortan Tetraplegiker. Ein junges Madchen springt in ein Schwimmbecken und bricht sich
dabei das Genick. Ein Arbeiter fillt von einem Gertist und ist querschnittsgeladhmt. Ein
Erdbeben zerstért Hauser und durch das herabfallende Mauerwerk erleidet ein Mensch eine
Riickenverletzung. Eine Frau mittleren Alters ist geldhmt 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 Querschnittlihmung haufig einher mit einem frithzeitigen Tod
oder bestenfalls lediglich sozialer Ausgrenzung. Die Versorgung von traumatisierten Men-
schen ist oft unzureichend. Viele Betroffene haben keinen Zugang zu qualitativ hochwerti-
gen Rehabilitationsmafinahmen und technischen Hilfsmitteln. Es mangelt an dauerhafter
medizinischer Versorgung, so dass Menschen mit einer Querschnittlihmung hiufig nur
nach wenigen Jahren an den Folgen von Harnweginfektionen oder Dekubitus sterben. Selbst
wenn die Betroffenen in der gliicklichen Lage sind, die nétige Gesundheitsversorgung und
Rehabilitation zu erhalten, wird ihnen vermutlich der Zugang zu Ausbildung und Beschaf-
tigung 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 unnétig. Die Botschaft dieses Berichtes ist, dass
Querschnittldhmungen vermeidbar sind; dass man sie iiberleben kann; und dass Quer-
schnittladhmungen nicht zwangslaufig mit einer verminderten Lebensqualitdt einhergehen
miissen - man kann nach wie vor seinen Beitrag zur Gesellschaft in vollem Umfang leisten.
Der Bericht enthilt die besten verfiigbaren wissenschaftlichen Erkenntnisse in Bezug auf
Strategien zur Verringerung der Inzidenz von Querschnittldhmungen - insbesondere von
Querschnittldhmungen mit traumatischer Ursache. In dem Bericht geht es auch darum, wie
das Gesundheitssystem Betroffenen effektiv helfen kann. Zuletzt befasst sich der Bericht
ebenfalls damit, wie personliche Anpassung und Beziehungen unterstiitzt werden konnen,
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wie Barrieren in der Umgebung beseitigt werden konnen und wie Menschen
mit Querschnittlihmung Zugang zu Schulen, Universititen und Beschéftigung
erhalten.

Beieiner Querschnittlihmunglésstsichauseiner Bedrohungauch eine Chance
machen - dies ist in zweierlei Hinsicht moglich: Zum einen stellt Querschnitt-
lihmung 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 Zugianglichkeit
und eine grofiere Verfiigbarkeit von technischen Hilfsmitteln werden Millionen
von behinderten und édlteren 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 Querschnittlahmung 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 verdndern und Tiiren 6ffnen - so wie dies bereits der Welt-
bericht Behinderung getan hat ist dies auch mit Querschnittlihmung - Internatio-
nale Perspektiven moglich. Ich fordere die Entscheidungstrager dieser Welt dazu
auf, den Ergebnissen dieses Berichts Beachtung zu schenken.

Dr. Margaret Chan
Generaldirektorin



Kurzfassung

Eine Querschnittlihmung (QSL) ist ein medizinisch komplexer und lebenser-
schiitternder Zustand. QSL bezieht sich auf die Schiadigung des Riickenmarks
als Folge eines Traumas — wie ein Autounfall - oder einer nicht-traumatischen
Krankheit oder Degeneration - wie Tuberkulose (TB). QSL umfasst das mit
Spina bifida geborene Baby und den Bauarbeiter, der von einem Geriist fallt.
Sie beinhaltet das Opfer eines Konflikts oder von Waffengewalt sowie die éltere
Person, bei der sich eine QSL als Folge von Osteoporose oder eines Tumors
entwickelt.

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 Beschéftigung 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. Mit den richtigen Mafinahmen der
Politik ist es moglich, tiberall auf der Welt mit QSL zu leben, sich zu entfalten
und einen Beitrag zu leisten. Menschen mit QSL sind Menschen mit Behin-
derungen und es stehen ihnen die gleichen Menschenrechte und der gleiche
Respekt zu wie allen anderen Menschen mit Behinderungen. Sobald die unmit-
telbaren Gesundheitsbediirfnisse einer Person mit QSL gedeckt sind, stellen
gesellschaftliche und umweltbedingte Barrieren die grofiten Hindernisse fiir
eine erfolgreiche Funktionsfihigkeit und Eingliederung in die Gesellschaft
dar. Es ist essenziell sicherzustellen, dass Gesundheitsdienstleistungen, Bil-
dung, Verkehr und Beschiftigung gleichermaflen vorhanden und zuginglich
sind fiir Menschen mit QSL wie fiir Menschen mit Behinderungen. QSL wird
immer ein Zustand sein, der das Leben verandert; dies muss jedoch keine Kata-
strophe oder Biirde sein.

Querschnittlihmung - Internationale Perspektiven hat die folgenden Ziele:
= Zusammenstellen und Zusammenfassen von Informationen tiber QSL, insbe-

sondere zu Epidemiologie, Dienstleistungen, Interventionen und politischen

Konzepten, die relevant sind, ebenso wie der gelebten Erfahrung von Men-

schen 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-Konven-
tion iiber die Rechte von Menschen mit Behinderungen (BRK) beschrieben.
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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 Fillen pro Million Einwohner.
Basierend auf Weltbevolkerungsschitzungen von 2012 bedeutet dies, dass pro
Jahr zwischen 250.000 und 500.000 Menschen eine QSL erleiden (1). Die Inzi-
denz von traumatischer QSL (TQSL), die in Studien auf Linderebene berich-
tet wird, reicht von 13 Fillen pro Million Einwohner bis zu 53 Fillen pro
Million Einwohner. Historisch gesehen waren bis zu 90% der Querschnittlih-
mungen traumatischer Natur; Daten aus den neuesten Studien zeigen jedoch
einen leichten Trend zu einem erhohten Anteil an nicht-traumatischen QSL
(NTQSL). Verfiigbare Studien berichten von einer NTQSL Inzidenz von 26
Féllen pro Million Einwohner.

Es liegen keine weltweiten Schitzungen iiber die Privalenz von QSL vor. Die
vorhandenen Daten iiber die Inzidenz und Pravalenz von QSL sind unzurei-
chend und inkonsistent. Selbst in Industrieldndern variieren die Zahlen auf-
grund von Unterschieden in der Art und Weise der Fallbestdtigung und der
Modellierungsmethodik sowie aufgrund echter Unterschiede in der Epidemio-
logie. Zahlen iiber die Préivalenz von TQSL reichen von 280 pro Million Ein-
wohner in Finnland (2) iiber 681 pro Million Einwohner in Australien (3) bis
zu 1298 pro Million Einwohner in Kanada (4). Die Pravalenz von nicht-trau-
matischer QSL bei Erwachsenen und Kindern 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-traumatische QSL in
Kanada lag 2010 bei 2525 Fillen pro Million Einwohner.

Zunehmende Privalenz von QSL in manchen Lindern. Die Privalenz von
QSL in Liandern mit hohem Nationaleinkommen ist tendenziell ansteigend
aufgrund von Zunahmen der Uberlebensraten, die bei Tetraplegikern ca. 70%
derallgemeinen Lebenserwartung und 88% bei Personen mit einer kompletten
Paraplegie erreicht haben (6). Die Uberlebensraten in Lindern mit geringem
und mittlerem Nationaleinkommen sind jedoch weiterhin niedrig — unter
bestimmten Bedingungen ndamlich nur ein bis zwei Jahre nach der QSL - und
dies tragt zu einer niedrigeren Privalenz bei (7). Die weltweite Alterung trigt
vermutlich zu einem Ratenanstieg von NTQSL bei und es besteht eine leichte
Tendenz, dass der Anteil der NTQSL proportional zur QSL Gesamtrate steigt.
Das Profil der Betroffenen verdindert sich. Junge Erwachsene haben die
hochste QSL Inzidenzrate, gefolgt von dlteren Menschen. Wihrend junge
Minner in der Statistik tiberwiegen, gibt es tendenziell eine Verschiebung
hin zu alteren Menschen und Frauen. Das Alter zum Zeitpunkt der Verlet-
zung steigt insgesamt an.

StrafSenverkehrsunfille, Stiirze und Gewalt sind die drei Hauptursachen fiir
QSL. Verletzungen im Strafienverkehr dominieren mit fast 70% in der Region



Afrika und stellen ebenfalls die tiberwiegende 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 zweithdufigste Ursache, liegen
bei etwas mehr als 40% aller Fille in den Regionen Siid-Ost Asien und Ostli-
ches Mittelmeer zugrunde. Die Region Afrika dokumentiert den niedrigsten
Prozentsatz (14%) an Stiirzen, wahrend die anderen WHO Regionen Prozent-
zahlen zwischen 27% und 36% verzeichnen. Die Raten fiir Kérperverletzung,
einschliefllich Gewaltanwendung und Selbstverletzung, meistens durch Feu-
erwaffen, variieren betrachtlich in den Regionen; die Regionen Nord-, Mittel-
und Siiddamerika sowie Afrika und Ostliches Mittelmeer verzeichnen die
hochsten Prozentzahlen mit 14%, respektive 12% und 11%. Arbeitsbedingte
Unfille sind bei mindestens 15% aller traumatischen Riickenmarksverletzun-
gen die Ursache. Uber alle Regionen verteilt sind Sport und Freizeitaktivita-
ten mit weniger als 10% die Ursache aller TQSL Fille. Suizidversuche machen
iiber 10% aller TQSL Fille in manchen Landern aus. Tuberkulose kann in
manchen Kontexten die Ursache fiir bis zu 20% aller NTQSL Fille sein.
Menschen mit QSL sterben friiher. Studien 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 unterlie-
gen einem grofieren Risiko als Menschen mit einer Paraplegie und Menschen mit
kompletten Querschnittlihmungen unterliegen einem héheren Risiko als Men-
schen mit inkompletten Lihmungen. Die Mortalitit ist besonders hoch im ersten
Jahr nach der Léhmung (8) und die Mortalitdtsraten werden stark von der Leis-
tung des Gesundheitssystems beeinflusst, insbesondere von der Notfallversor-
gung. Studien iiber die durchschnittliche Mortalititsrate in Krankenhdusern in
Landern mit niedrigem/geringerem Nationaleinkommen ergaben eine drei Mal
hohere Haufigkeit im Vergleich zu einkommensstarken Landern.

In Lidndern mit einem geringen Nationaleinkommen sind vermeidbare
Sekunddrerkrankungen weiterhin die Haupttodesursache bei Menschen
mit QSL (9). In Lindern mit einem hohen Nationaleinkommen haben sich
die Haupttodesursachen bei Menschen mit QSL wihrend der letzten Jahr-
zehnte verlagert (10, 11). Urologische Komplikationen als Todesursache gehen
zuriick, mit einer Verschiebung zu Atemwegsproblemen, Lungenentziindung
oder Grippe als Haupttodesursache. Herzerkrankungen, Suizid und neurolo-
gische Probleme sind weitere in Bezug stehende Todesursachen.

2. Die Auswirkungen von Querschnittlihmung auf
Betroffene und Gesellschaft sind erheblich

QSL hat negative Auswirkungen auf die Psyche. 20-30% der Menschen mit
QSL weisen klinisch bedeutende Depressionssymptome auf. Dieser Prozent-
satz ist signifikant hoher als bei der allgemeinen Bevolkerung (12), obwohl
die Mehrheit der Betroffenen sich letztlich gut an die neuen, durch die QSL
bedingten Umstdnde anpasst.

Kurzfassung
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®  Menschen mit QSL haben einen engeren Gesundheitsspielraum, teilweise auf-
grund vermeidbarer Komplikationen wie Harnwegsinfektionen und Druckstellen.

= Querschnittlihmung steht in Zusammenhang mit dem Auseinanderbre-
chen von Familien aber auch deren Belastbarkeit. Direkt nach der Verlet-
zung kann QSL negative Auswirkungen auf personliche Beziehungen haben
und wird mit einer hoheren Scheidungsrate in Verbindung gebracht. Allge-
mein haben jedoch Beziehungen, die nach Eintreten der QSL entstehen mehr
Bestand. Betreuer von Kindern und jungen Menschen 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 Wahrscheinlichkeit geringer, dass sie
eine Schule besuchen oder eine Hochschulbildung absolvieren. Beim Uber-
gang von Schule zu Hochschule und von Schule zu Beschiftigung werden sie
mit Hindernissen konfrontiert.

= QSL steht in Bezug zu einer geringeren wirtschaftlichen Partizipationsrate.
Die durchschnittlichen Welt-Beschéftigungsraten bei Menschen mit QSL
liegen bei nur 37%, mit einem Maximum von 51% in Europa (13).

= Die durch QSL entstehenden Kosten sind héher als die fiir vergleichbare
Gesundheitsprobleme wie Demenz, multiple Sklerose, zerebrale Lahmung
und bipolare Storung. In Australien wurden die tiber die gesamte Lebens-
zeit anfallenden Kosten (einschliefilich 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 geschatzt
(14). Indirekte Kosten, wie Einkommensverluste, ibersteigen im Allgemeinen
noch die direkten Kosten.

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 Dienstleistungen in Bereichen wie
integrative Bildung, zugangliche Umwelt und Rehabilitation. In Liandern mit
geringem und mittlerem Nationaleinkommen z. B., verfiigen nur 5-15% der
Menschen iiber die technischen Hilfsmittel, die sie bendtigen (15). In einer
Studie der Niederlande wurden mehr als die Hélfte der Studienteilnehmer mit
QSL verspitet von der stationdren Rehabilitation entlassen, weil es Verzoge-
rungen bei der Bereitstellung der Rollstiihle gab (16).

* Mangelnde Finanzierung Eine nigerianische Studie zeigte beispielsweise,
dass fiir mehr als 40% der Teilnehmer mit QSL die Akutbehandlungskos-
ten iiber 50% ihres jahrlichen Einkommens ausmachten (17). Gleichermaflen
sind die Kosten eine der Hauptbarrieren bei technischen Hilfsmitteln.

=  Physische Zugangsbarrieren. Hiauser, Schulen, Arbeitsplitze und sogar
Krankenhduser sind fiir Menschen im Rollstuhl oft nicht zugidnglich. Die



Unzuginglichkeit von Verkehrsmitteln stellt eine wesentliche Hiirde bei der
gesellschaftlichen Partizipation dar, insbesondere fiir diejenigen, die in ldnd-
lichen Gebieten wohnen. Menschen mit QSL konnen deshalb nicht das Kran-
kenhaus oder Pflegeheim verlassen und unabhéngig leben.

Negative Einstellung. Filschlicherweise wird manchmal angenommen, z. B.,
dass Tetraplegie ein schlimmeres Schicksal ist als der Tod, oder dass Men-
schen im Rollstuhl nicht arbeiten oder intime Beziehungen haben konnen.
Sogar bei Familienmitgliedern kommt es vor, dass sie eine negative Einstel-
lung oder niedrige Erwartungen haben. Vorurteile entstehen oft durch einen
Mangel an Wissen und Kontakt.

Mangelndes Wissen. Rehabilitationsanbieter verfiigen moglicherweise nicht
iber ausreichendes Wissen und ausreichende Fahigkeiten in Bezug auf QSL.
Mangelndes Fachwissen unter Dienstanbietern z. B., kann fiir Menschen
mit QSL eine Hiirde darstellen, geeignete technische Hilfsmittel zu erhalten.
Das primar zustindige Pflegepersonal kennt sich evtl. nicht mit vermeid-
baren Komplikationen bei QSL aus, und ,,Diagnostic Overshadowing” kann
bedeuten, dass Menschen mit QSL nicht das Screening oder die Behandlung
tiir ihre Gesundheitsbediirfnisse in der allgemeinen Gesundheitsversorgung
bekommen. Mehr Evidenz ist notwendig um herauszufinden, welche Hilfs-
mitte] und Mafinahmen wirksam sind, sowohl in der Privention als auch
beim Management von QSL.

4, Querschnittlahmung ist vermeidbar

Tod und Behinderung durch Verkehrsunfille konnen reduziert werden
durch den ,,Safe Systems Approach®, der hervorhebt, was im Hinblick auf die
Verbesserung von Straflenumgebungen, Fahrzeugsicherheit und Fahrverhal-
ten verindert werden kann (18). Beispielsweise wurden die ersten Gesetze zur
Sicherheitsgurt-Pflicht 1970 in Australien eingefithrt und, in Verbindung mit
Bemiihungen 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 Sicherheit am Arbeitsplatz kénnen
Verletzungen reduzieren in den Sektoren Bergbau, Bau und Landwirtschaft.
Den Zugang zu Schusswaffen und Messern einschrinken verhindert Ver-
letzungen und reduziert so soziale Kosten. Mafinahmen zur Einschrinkung
des Zugangs schlieflen Verbote, Genehmigungssysteme, ein Mindestalter
fiir Kdufer, Uberpriifung des Vorstrafenregisters sowie Bestimmungen zur
sicheren Aufbewahrung ein. Diese Mafinahmen wurden bereits erfolgreich
in Osterreich, Brasilien und einigen Bundesstaaten in den USA eingefiihrt.
Verletzungen durch Sport- und Freizeitaktivititen koénnen minimiert
werden durch besseres Design (z. B. von Schwimmbédern, Spielgeraten und
Skipisten), Sicherheitsinformationen (z. B. Gefahren beim Springen in flaches
Wasser, Ausbildung von Rugby Trainern) und Bewusstseinsbildung im Sport
allgemein.

Kurzfassung
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Friiherkennung und -behandlung kann zu einer reduzierten Privalenz von
spinaler TB (20) sowie von Spinaltumoren durch Krebs fiithren.

Verbesserte Ernidhrung kann zu einer reduzierten Inzidenz von Spina bifida
und anderen Defekten des Neuralrohrs fiihren (21). Die freiwillige Einnahme
von folathaltigen Nahrungsergédnzungsmitteln (drei Monate vor und nach der
Emptingnis) zeigte eine Reduzierung der Neuralrohrdefekt-Rate, einschlief3-
lich Spina bifida, bei Neugeborenen (22, 23). In vielen Landern, in denen Wei-
zenmehl mit Folsdure ergdnzt wird, konnte ebenfalls ein Riickgang der Spina
bifida Inzidenz verzeichnet werden (24-27).

5. Querschnittlahmung kann iiberlebt werden

Die fachgerechte Versorgung vor der Krankenhauseinlieferung ist essenziell
fiir das unmittelbare Uberleben. Eine schnelle Erkennung, frithe Evaluation
und fachgerechte Versorgung sind bei Verdacht auf eine QSL notwendig. Die
fachgerechte Versorgung von QSL vor der Krankenhauseinlieferung umfasst:
Schnelle Beurteilung, einschliefSlich Messung der Vitalparameter und Grad
des Bewusstseins; Einleitung der Verletzungsversorgung, einschliefllich Sta-
bilisierung der Vitalparameter, Ruhigstellung der Wirbelsaule zur Erhaltung
neurologischer Funktionen bis eine Langzeitstabilisierung vorgenommen
werden kann, Kontrolle von Blutungen, Korpertemperatur und Schmerz
sowie ein sofortiger und sicherer Zugang zum Gesundheitsversorgungs-
system. Betroffene sollten idealerweise innerhalb von zwei Stunden in die
Notaufnahme eingeliefert werden, was stark von adédquaten Notfall- und Ret-
tungsdiensten abhingt.

Stabilisierung in der Akutversorgung. Die Akutversorgung kann chirur-
gische Interventionen oder eine konservative Versorgung beinhalten, eine
akkurate Diagnose der QSL und Begleiterkrankungen ist jedoch die erste
lebensrettende Mafinahme. Vielerlei Faktoren sollten bei der Bestimmung
des am besten geeigneten Ansatzes in Betracht gezogen werden, einschlief3-
lich der Schwere der Verletzung, Art des Bruchs, Instabilitatsgrad, Vorhan-
densein neuraler Kompressionen, Einwirkung anderer Verletzungen, zeitliche
Abstimmung der chirurgischen Intervention, Verfligbarkeit von Ressourcen
wie Expertise, geeignete medizinische und chirurgische Einrichtungen sowie
Vorteile und Risiken. In jedem Fall jedoch sollte es den Betroffenen und ihren
Familien ermoéglicht werden, eine fundierte Entscheidung zwischen konser-
vativer Behandlung und chirurgischem Eingriff zu treffen.

Die fortwiihrende Gesundheitspflege ist fiir das Uberleben sowie fiir eine
gute Lebensqualitiit notwendig. Betroffene konnen Komplikationen bei QSL
wie Harnwegsinfektionen und Dekubitus vorbeugen oder iiberleben sowie
ein langes und erfilltes Leben genieflen, wenn sie fortwahrenden Zugang
zur Gesundheitsversorgung haben. Personen mit QSL haben oft einen enge-
ren Gesundheitsspielraum, z. B. unterliegen sie einem erhohten Risiko von
Atemwegsinfektionen und Herzkreislauferkrankungen. Ohne Zugang zu ele-
mentarer Gesundheitsversorgung und Produkten wie Katheter und geeignete



Kissen sowie Beratung tiber einen gesunden Lebensstil, besteht fiir die Betrof-
fenen ein erhohtes Risiko frithzeitig zu sterben.

6. Querschnittlaihmung muss nicht einer guten Gesundheit
und der sozialen Eingliederung im Weg stehen

Ein Querschnittgelihmter mit Zugang zur Gesundheitsversorgung, personlicher
Unterstiitzung wenn notwendig und Hilfsgerdten sollte in der Lage sein, das Stu-
dium wieder aufzunehmen, unabhingig zu leben, einen wirtschaftlichen Beitrag
zu leisten und am familidren und gesellschaftlichen Leben teilzuhaben.

Hat sich die Situation stabilisiert, besteht Bedarf an Zugang zu entsprechen-
der Akut- und postakuter Versorgung und zu Rehabilitationsdiensten, um
sicherzustellen, dass die Funktionsfihigkeit maximiert wird und der/die Betrof-
fene so unabhingig wie moglich leben kann. Es gibt verschiedene Modelle der
Bereitstellung von Dienstleistungen. Es konnte jedoch aufgezeigt werden, dass
spezialisierte Zentren die niedrigsten Kosten verursachen, weniger Komplika-
tionen aufzuweisen haben und es zu weniger Rehospitalisierungen kommt im
Vergleich zu nicht-spezialisierten 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 Extremi-
titen zu verbessern und es konnen dabei Techniken fiir die Unabhangigkeit im
Alltag erlernt werden. Dienstleistungen und Beratung im Bereich der mentalen
Gesundheit sind auflerdem wichtig: Es besteht ein Zusammenhang zwischen
Depression und geringeren Fortschritten in der Funktionsfahigkeit sowie einer
erhohten Rate von Gesundheitskomplikationen. Informationen und Unterstiit-
zung bei Fragen und Problemen zur sexuellen und reproduktiven Gesundheit
sollten ebenfalls Teil der Rehabilitation sein.

Angemessene technische Hilfsmittel sind ein entscheidender Bestandteil
der Rehabilitation. So bendtigen beispielsweise 90% der Menschen mit QSL
einen Rollstuhl. Dieser muss individuell der Person sowie den Gegebenheiten
angepasst sein. Weitere notwendige technologische Hilfen umfassen Modi-
fikationen 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.
Selbsthilfegruppen, zugangliche Gebdude und Personenbeforderung, beruf-
liche Rehabilitation und Antidiskriminierungsmafinahmen konnen sicher-
stellen, dass Kinder und Erwachsene die Schule wieder besuchen bzw. das
Studium wieder aufnehmen, unabhingig leben, einen wirtschaftlichen Bei-
trag leisten und am Familien- und Gemeinschaftsleben teilnehmen kénnen.

Kurzfassung



Querschnittlahmung - Internationale Perspektiven

Empfehlungen

1. MaBnahmen des Gesundheitssektors im
Bereich Querschnittladhmung verbessern

Hierfiir sind notwendig: Die Schaffung von mehr Kapazititen fiir Arbeitskrifte des
Gesundheits- und Rehabilitationssektors; die Forderung von PraventionsmafSnah-
men und die frithzeitige Bereitstellung von Dienstleistungen; die Sicherstellung,
dass geeignete medizinische Dienstleistungen und Rehabilitationsdienstleistun-
gen verfiigbar und zugénglich sind; die Verbesserung der Koordinierung fiir mehr
Effektivitit und Kostenreduktion; die Erweiterung des Krankenversicherungs-
schutzes, um verheerende Gesundheitsausgaben zu vermeiden; sowie die Identifi-
zierung von Strategien zur Versorgung mit geeigneten Hilfsmitteltechnologien und
Gesundheitsprodukten.

2. Autonomie von Menschen mit Querschnittladhmung
und deren Familien fordern

Menschen mit QSL benétigen Informationen, damit sie nach der Klinikent-
lassung Verantwortung fiir ihre eigene Gesundheitsversorgung iibernehmen
koénnen. Informationen sollten mit Familienmitgliedern wéhrend der Rehabili-
tation geteilt werden. Die Unterstiitzung von Familienmitgliedern und anderen
Pflegekriften kann Stress und Burnout verhindern.

In Lindern mit hohem Nationaleinkommen kann ein Modell, bei dem hil-
febediirftige Querschnittgeldhmte mit personlicher Unterstiitzung unabhingig
leben konnen, Autonomie fiir die Betroffenen und eine kosteneffiziente Losung
bieten. ,,Community-based rehabilitation (CBR) (gemeindenahe Rehabilitation)
ist wichtig in Landern mit geringem Nationaleinkommen. Generell konnen sich
soziale Netzwerke, Selbsthilfegruppen und Behindertenorganisationen fiir Auto-
nomie und Partizipation einsetzen. Zugang zu korperlichen Aktivitaten und Sport
kann sowohl das physiologische als auch das psychische Wohlergehen fordern.

3. Negative Haltungen gegeniiber Menschen
mit Querschnittladhmung abbauen

Dies kann im Rahmen von allgemeinen Kampagnen zur Sensibilisierung fiir
Behinderung eine Reihe von Interventionen beinhalten. Dazu gehoren die Aus-
bildung von Arzten und anderen Gesundheitsfachkriften im Grundstudium, die
Interaktionen mit Schulklassen um Stigmata abzubauen sowie Medienkampag-
nen zur Bewusstseinsbildung.



4, Sicherstellen, dass Gebadude, Verkehrsmittel
und Informationen zuganglich sind

Hierfiir sind notwendig: Rechtswirksame nationale Zugangsnormen; Ausbil-
dung von Architekten und Designern iiber universelles Design; Verbesserung des
Zugangs zu sozialem Wohnen; Forderung von ,,universell geplanten Schnellbus-
netzen; obligatorische Zuganglichkeit von privaten Taxis sowie den Miteinbe-
zug von Organisationen fiir Menschen mit Behinderungen zur Uberpriifung von
Zuginglichkeit und zur Uberwachung des Fortschritts.

5. Beschdftigung und Selbstandigkeit unterstiitzen

Berufsausbildung, flexible Arbeit, unterstiitzte Beschéftigung und gemeinde-
nahe Rehabilitationsprojekte mit Fokus auf Existenzsicherung sind alles viel-
versprechende Optionen fiir den beruflichen Wiedereinstieg von Menschen mit
QSL. Soziale Sicherungssysteme sollten verfiigbar sein, abhidngig vom Kontext
und Lebensstandard des Einzelnen; sie sollten jedoch nicht davon abhalten, ins
Arbeitsleben zuriickzukehren 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 Internationalen Klassifikation Externer Ursachen von Verletzungen
(ICECI) verwenden, kénnen bei der Analyse von Inzidenztendenzen zu Hilfe genom-
men werden und dazu beitragen, politische Mafinahmen zu verfolgen. QSL-Register,
die Daten direkt von Krankenhiusern erhalten, gemeinsam mit bevolkerungsbasier-
ten Langzeit- Kohortenstudien, die elementare Lebensbereiche abdecken, sind der
beste Weg, um Daten iiber Querschnittlihmung zu sammeln. Im Bereich der Dienst-
leistungen werden Daten iiber Kosten, Ergebnisse und Kostenvorteile benétigt.

7. Empfehlungen implementieren

Zur Implementierung dieser Empfehlungen bedarf es der Einbindung verschiedener
Sektoren — Gesundheit, Bildung, sozialer Schutz, Arbeit, Verkehrs- und Wohnungs-
wesen — sowie verschiedener Akteure — Regierungen, Zivilgesellschaftsorganisatio-
nen (einschliefflich Organisationen 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 multidiszipli-
nirem Teamwork zu erlangen. Es ist essenziell, dass die einzelnen Lander ihre Maf3-
nahmen den jeweils eigenen spezifischen Kontext anpassen. Wenn ein Land aufgrund
begrenzter Ressourcen nur wenig Spielraum hat, konnen einige dringliche Mafinah-
men (insbesondere solche, die technische Unterstiitzung und einen Kapazititsaufbau
erfordern) im Rahmen der internationalen Zusammenarbeit integriert werden.
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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 Sicherstellung von
addquaten medizinischen und rehabilitationsmedizinischen Mafinahmen sowie
die Gewihrleistung von unterstiitzenden Dienstleistungen und einer zuging-
lichen Umwelt tragen dazu bei, den Schicksalsschlag, den die Betroffenen und
deren Familien erleiden, zu minimieren. Diese Mafinahmen tragen auch dazu
bei, die gesamten Sozialkosten beziiglich Abhdngigkeit und Produktivitatsver-
lust zu reduzieren sowie die Belastung der Betroffenen beziiglich Verminderung
des Selbstwerts und der Lebensqualitit zu verringern. QSL ist vermeidbar, kann
tiberlebt werden und muss gute Gesundheit und soziale Inklusion nicht ausschlie-
en. Regierungen und andere Interessenvertreter sollten jedoch dringend Maf3-
nahmen ergreifen, denn ohne wirksame Mafinahmen hat Querschnittslihmung
weiterhin allzu oft katastrophale Auswirkungen.
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»Querschnittlahmung muss nicht das Todesurteil bedeuten. Um dies zu verhindern
werden jedoch effiziente NotfallversorgungsmaBnahmen und gute Rehabilitations-
dienste benotigt, die momentan fiir den Grofteil der Menschen weltweit nicht zur
Verfiigung stehen. Sobald das Uberleben sichergestellt wurde, ist der nichste
Schritt die Férderung 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 nutzliches 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 moglich, weil ich mich auf eine
gute Gesundheitsversorgung, umfassende Aufkldarung, angemessene Rollstiihle,
eine zugangliche Umwelt und gute Sozialleistungen stiitzen konnte. Ich hoffe, dass
politische Entscheidungstrager iiberall 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 Augenhdhe 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





