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INSCIl und GerSCl
InSCl:

International Spinal Cord Injury Survey

Davon der deutsche Teilbereich

GerSCl:
German Spinal Cord Injury Survey
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INSCl und GerSci \*ﬂf/ !

Ziel

Vergleich der Lebens- und Versorgungssituation
guerschnittgelahmter Menschen in 21 Landern in
allen WHO-Regionen

Wunsch war die Erhebung belastbarer Daten als
Legitimationsgrundlage gesundheitspolitischer
Entscheidungen im Sinne des

,Learning Health Systems“
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International Spinal Cord Injury Survey (InSCI)
Countries partiipating

InSCI

PD Dr. Christian Sturm M I-I
Klinik fir Rehabilitations- und Sportmedizin -I Medizinische Hochschule

www.mhh.de/rehabilitationsmedizin Hannover



Methodik

Nationale Erhebung als Querschnittstudie

-ein teilstandardisierter Fragebogen,
sowohl schriftlich als auch online

Rekrutierung der Teilnehmenden erfolgte

Uber acht Spezialzentren fur querschnittgelahmte
Menschen
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Zentren

Querschnittgelahmten-Zentrum/Klinik fiir Paraplegiologie und Neuro-
Urologie Zentralklinikum Bad Berka

Querschnittzentrum Median Klinik Bad Tennstedt

Querschnittgelahmtenzentrum der Universitats- und
Rehabilitationskliniken Ulm

Medizinisches Rehabilitationszentrum fur Querschnittgelahmte der
Heinrich-Sommer-Klinik in Bad Wildbad

Zentrum fir Tetra- und Paraplegie der Orthopadischen Klinik Hessisch
Lichtenau

Zentrum fur Querschnittgelahmte der Klinik Hohe Warte Bayreuth
Klinik fir Paraplegiologie des Universitatsklinikums Heidelberg

Behandlungszentrum fur Rickenmarkverletzte des Unfallkrankenhauses
Berlin
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Ergebnisse U

Die Studienpopulation (N= 1479) war im Durchschnitt 55,3 a
(SD: 14,6) und zu 72,9% mannlichen Geschlechts.

Die Zeit seit Lahmungseintritt betrug im Mittel 13,9 Jahre.
Die Ursache der Querschnittlahmung war zu zwei Dritteln traumatisch.

Das LAhmungsmuster war in 51,2% eine Paraplegie.

Das am haufigsten genannte querschnittiahmungsspezifische gesundheitliche
Problem war die Stérung der Sexualitat.

ABER: Medizinische Behandlungen zu dieser Problematik wurden nur selten
iIn Anspruch genommen.
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Probleme:

* Schwerwiegende Umweltbarrieren waren die
unzureichende Zuganglichkeit von
Privathaushalten und offentlichen Orten.

* Von den befragten Personen im erwerbsfahigen Alter waren
42,5 % berufstatig
und damit ca. 10% weniger als bspw. in der Schweiz.

* Als die 2 belastendsten Situationen im Alltag wurden das
Flihren intimer Beziehungen und die Nutzung 6ffentlicher
Verkehrsmittel angegeben.
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STUDY DESIGN: Cross-sectional explorative observational study.

OBJECTIVES: To identify factors which have an association to the self-perceived Quality of Life (QoL) for persons with acquired
spinal cord injury (SCI).

SETTING: Eight specialized SCl-centers in Germany. The GerSCl survey is the German part of the International Spinal Cord Injury
Survey (InSCI).

MEI:{ODS: Self-disclosure questionnaire, created from the InSCI group, translated and adapted for Germany. The questionnaire
collects a very broad range of data and, and due to its design as a self-report, is particularly suitable for the analysis on QoL. Because
of the content, which is binding for all participating states, it allows a direct comparability of the results. Included in Germany were
1479 persons with acquired SCI aged 18 years and older.

RESULTS: Various factors were identified with high associations to QolL, including changeable and unchangeable ones, such as
those of particular importance: pain, sleep problems, sexual dysfunction, age, and time since onset of SCL Some results confirmed
reports of previous studies, others were surprising.

CONCLUSION: this study provides an important basis for the planned analysis of the InSCl participating countries in the & WHO
regions. Germany was able to contribute the largest study population. The concrete study design of InSCl allows us to directly
compare data and helps us to improve ourselves within the framework of a “learning health system”. Medical measures can be
orientated towards the found results, in order to ensure the best possible care and support by the therapeutic team, individually
adapted to the person, place of residence and impairment.

Spinal Cord; https//doi.org/10.1038/541393-021-006632
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Beispiel Arbeitsfahigkeit

Teilnehmende
n=1.479

!

Personen im arbeitsfahigen Alter
n=1.088 (73,6 %)

— O\

Erwerbstatig Nicht erwerbstatig
n=461 (42,5 %) n=623 (57,5 %)
Kein Wunsch zu arbeiten Wunsch zu arbeiten
n=217 (40,5 %) n=319 (59,5 %)
Subjektiv nicht arbeitsfahig Subjektiv arbeitsfahig
n=88 (28,6 %) n=220 (71,4 %)
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Altersgruppen:

" 18-30 Jahre gaben 44,3 % eine bezahlte Tatigkeit an

R
« 31-40 Jahre Berufstatigkeit 58,0 % am hochsten

e 41-50 Jahre fiel Wert auf 49,1 %

e 51-65 Jahre niedrigster Wert der Erwerbstatigkeit 35,6 %
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Erwerbstatigkeit:

Z Durchschnittliche Arbeitszeit pro Woche: 28,4 Stunden

65% gaben an, finanzielle Unterstitzung wegen ihres
Gesunheitszustandes zu erhalten,
41% beziehen Frihrente deswegen

E Technische Hilfsmittel:
34% der berufstatigen Teilnehmenden gaben an,

keine Hilfsmittel zu bendotigen.

26% berichteten von unterschiedlich starken
Erschwernissen adaquate Hilfsmittel zu erhalten.

PD Dr. Christian Sturm M I_I
Klinik fir Rehabilitations- und Sportmedizin -l Medizinische Hochschule

www.mhh.de/rehabilitationsmedizin Hannover



Bildung

€

deutlicher Zusammenhang zwischen héherem
Bildungsniveau und der hoheren Chance auf
Erwerbstatigkeit

In der Regressionsanalyse zeigte sich mit
— Berufsausbildung eine 2,99 hohere,
— mit einem Bachelor-Abschluss eine 7,69 fach hohere

— und mit einem Doktorgrad eine 26,4 fach hohere
Wahrscheinlichkeit

auf Berufstatigkeit als ohne Berufsabschluss
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Angaben warum trotz eigenem Wunsch und
subjektiver Fahigkeit zu arbeiten keine
Erwerbstatigkeit besteht:

—  64% aufgrund des Gesundheitszustandes

—  36% keine passende Arbeit gefunden

—  23% unzureichende Zuganglichkeit des Arbeitsplatzes

—  22% Sorge finanzielle Unterstitzung zu verlieren

—  16% unzureichende Transportmoglichkeiten

— 12% mangelndes Wissen darluber, wo man einen passenden Job
finden kdnne

— 11% Mangel an technischen Hilfsmitteln
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Ergebnisse des InSCI-Vergleiches:

* durchschnittliche Erwerbsquote weltweit betrug 38 %
* grof3e Variation zwischen den Landern von 10,3 bis 61,4 %

* Durchschnitt Beschaftigungsquoten bei Mannern etwas hoher
als bei Frauen, allerdings mit groBen Unterschieden zwischen

den Landern

e Deutschland lag mit seinen 42,5% auf Platz 9 nach der Schweiz
mit Spitzenwert 61,4%, den Niederlanden, Norwegen, USA,

Japan, Indonesien, Frankreich und Litauen
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Theorie vielleicht interessant,
aber was passiert praktisch ?

<a href="'https://de.freepik.com/vektoren/design'>Design Vektor erstellt von macrovector - de.freepik.com</a>
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Zehn Forderungen zur Versorgung von Menschen
mit Querschnittlahmung in Deutschland

der Deutschsprachigen Medizinischen Gesellschaft fir Paraplegiologie (DMGP), in Assoziation
mit der Deutschen Gesellschaft fiir Physikalische und Rehabilitative Medizin (DGPRM) unter-
stiitzt von der Férdergemeinschaft der Querschnittgelahmten in Deutschland e.V. (FGQ) und
der Deutschen Stiftung Querschnittlahmung (DSQ)

Basierend auf dem WHO-Bericht International Perspectives in Spinal Cord Injury [1], den WHO-Emp-
fehlungen Rehabilitation in Health Systems [2] und den ersten Ergebnissen der Studie zur Lebens- und
Versorgungssituation von Menschen mit Querschnittlahmung in Deutschland (GerSCl) [3] muss die
hoch spezialisierte medizinisch-rehabilitative Versorgung fiir Menschen mit Querschnittlahmung in
Deutschland weiter verbessert werden. Insbesondere muss sichergestellt werden, dass

1. inallen Regionen Deutschlands spezialisierte Behandlungszentren fiir Menschen mit Querschnitt-
lahmung nach Richtlinien der DMGP verfligbar sind. Nur damit kann eine heimatnahe Versorgung
gewahrleistet werden.

2. eine heimatnahe Versorgung gewahrleistet ist. Sie muss die reibungslose Wiedereingliederung
unter Einbeziehung des sozialen Umfeldes in den Behandlungsablauf sicherstellen.

3. alle Patient/innen mit Querschnittlahmung zur Gewahrleistung der spezifischen Erfordernisse um-
gehend in ein spezialisiertes Behandlungszentrum (siehe oben genannte Richtlinien), verlegt werden.

4. ein Behandlungszentrum fiir die erforderliche langfristige Behandlung erreichbar ist.

5. auchim ambulanten Bereich spezialisierte fachérztliche Versorgung, Pflege und Therapie im Rahmen
der erforderlichen ganzheitlichen lebenslangen Nachsorge zur Verfligung stehen.

6. eskeine Bereiche funktioneller Einschrénkungen (Blase — Darmfunktion, Sexualitat, vegetative Funk-
tionen wie Atmung, Blutdruck und Kérpertemperatur) gibt, fiir die ambulant keine Behandlungs-
maglichkeit vorgehalten wird. Dies sollte u.a. durch spezifische Fortbildungen der Gesundheits-
dienstleister gewahrleistet werden.

7. eine flachendeckende heimatnahe Versorgung mit Hilfsmitteln auf adaquatem, den individuellen
Funktionseinschrankungen entsprechenden, Qualitatsniveau sichergestellt ist.

8. die Versorgung unabhiangig vom zustandigen Leistungstrager (Kostentrager) fir alle Menschen
mit Querschnittlihmungen Mindeststandards fir Qualitat und Intensitat aufweist.

9. die Barrierefreiheit im 6ffentlichen Bereich weiter verbessert wird,

+ insbesondere was den offentlichen Personenverkehr angeht, so dass Menschen mit Rollstiihlen
selbststandig und ohne fremde Hilfe alle Verkehrsmittel benutzen kannen (Verbesserungsbedarf
besteht insbesondere im Bahnverkehr und bei Fernbussen).

+ damit ein barrierefreier Zugang zu allen medizinischen Versorgungsbereichen maglich ist.

* so dass auch Wohnungen, die nicht von Menschen mit Behinderung bewohnt werden, leichter
zuganglich werden (z.B. Wohnungen von Freunden, Bekannten und Familienangehorigen von
Menschen mit Querschnittlahmungen).

10. die berufliche Rehabilitation (Teilhabe am Arbeitsleben) und Inklusion deutlich gestarkt werden.

Zusatzlich ist von zunehmenden Komplikationen bei den immer alter werdenden etwa 140.000 Menschen
mit Querschnittlzdhmung und Spina bifida in Deutschland auszugehen (Dekubitalulcera, Spastik, neuro-
urologische Problematiken, Schmerz, Frakturen, vegetative Problem, etc.).
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Ausblick

- internationaler Vergleich und gegenseitige Hilfe
- Fokusgruppen
- politische Aktionen

- moglichst Implementation von praktischen
Mallnahmen
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