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Willkommen

Liebe Leserin, lieber Leser,

wir freuen uns sehr, Thnen den ersten Newsletter der Swiss Spinal Cord Injury Study (SwiSCl)
prasentieren zu kdnnen. Die Befragung der Studie ist seit Mdrz 2013 beendet. Dafiir mdchten
wir uns sehr herzlich bei lhnen bedanken. Nur durch Ihr Engagement ist es méglich gewesen,
SwiSCl zur gréssten Studie im Bereich Riickenmarksverletzung in Europa zu machen.

SwiSCl kann erstmals aussagekrdftige Daten zu Rickenmarksverletzungen in der Schweiz
vorlegen. Mit den Daten aus der Befragung mdchten wir ein ganzheitliches Bild der aktuellen
Lebenssituation riickenmarksverletzter Personen in der Schweiz zeichnen. SwiSCl zeigt, auf
welche Weise es zur Verletzung oder Erkrankung kam, in welcher gesundheitlichen Verfas-
sung sich die Betroffenen befinden, wie sie damit umgehen, wie sie medizinisch und thera-
peutisch versorgt werden und welche Hilfsmittel sie benétigen. Neben diesen gesundheitli-
chen Aspekten beantwortet SwiSCl aber auch Fragen nach der beruflichen Situation, Teilnahme am gesell-
schaftlichen Leben, alltdglichen Aktivitdten und Freizeitgestaltung sowie zur Zufriedenheit und Lebensqua-
litat.

Die Auswertungen stehen noch am Anfang. Bisher liegen erste Analysen zu den demographischen Merkma-
len der Teilnehmenden, den Léahmungsgraden und zur Einschatzung von Lebensqualitdt vor. Im Verlaufe
des 3. und 4. Quartals 2013 werden weitere Resultate aus der Umfrage veréffentlicht.

Mit diesem Newsletter mochten wir Sie regelmdssig tiber SwiSCl informieren. So erwarten sie zum Beispiel
Neuigkeiten aus dem Studienzentrum, Informationen zum Verlauf und zu den Ergebnissen der Studie sowie
Mitteilungen Uber Kollaborationsprojekte. In dieser ersten Ausgabe finden Sie die Ergebnisse der ersten
Befragungsauswertung, Informationen zu einem interessanten SwiSCl Projekt und zum Start des klinischen
Studienzweiges.

Mit herzlichen Griissen
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Christine Thyrian (operative Leitung) Martin Brinkhof (wissenschaftliche Leitung)
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Erste Auswertung der SwiSCI Umfrage

Wir méchten lhnen in diesem Newsletter erste Auswertungen prasentieren, die sich vorrangig auf die de-
mographischen Merkmale der Teilnehmenden beziehen.

Zu den Einschlusskriterien: Die Personen mussten mindestens 16 Jahre alt sein, eine Para- oder Tetraplegie
haben und in der Schweiz wohnhaft sein.

Zur Teilnahmerate: Das SwiSCl Studienzentrum schrieb insgesamt 3172 Personen an, die den Einschlusskri-
terien von SwiSCl entsprachen: Von allen Angeschriebenen haben 1949 Personen den ersten Fragebogen
ausgefiillt, was einer Teilnehmerrate von 61% entspricht.

Im Vergleich zu anderen Befragungen, ist dies
eine sehr hohe Teilnehmerrate. Dieses erfreu-
liche Ergebnis liegt zum einen an dem Enga-
gement der Schweizer Paraplegiker-Verei-
nigung (SPV), welche SwiSCl massgeblich bei
der Rekrutierung von Teilnehmenden unter-
stiitzt hat. Zum anderen fiihrten die hohe
Bereitschaft der Teilnehmenden und die Mo-
tivationsversuche des Studienzentrums zu
diesem Ergebnis. SwiSCl ist damit europaweit
einzigartig, denn es gibt kaum eine andere
Studie, die so viele Beteiligung bei ganzheit-
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lich angelegten Studien im Bereich Riickenmarksverletzung verzeichnen kann.

Zur Herkunft der Teilnehmenden: Ungefdhr 70% der Personen lebte zum Zeitpunkt der Befragung in der
Deutschschweiz. Genau kamen 1104 Teilnehmende aus den deutschsprachigen Kantonen, 25% aller Teil-
nehmenden (396 Personen) stammten aus der Romandie und 5% (73 Personen) aus dem Tessin.

Zur Verteilung der Geschlechter: Die Teilnehmenden der Studie waren zu zwei Dritteln Manner. Diese Ver-
teilung ist ein Hinweis auf die tatsdchliche Geschlechterverteilung bei den Betroffenen. Das Phanomen lasst
sich auch weltweit bestdtigen: Studien, die Fallzahlen und Geschlechterverteilung untersuchen, zeigen
diesen Befund. Weitere Auswertungen von SwiSCI Daten werden genauere Informationen tiber mégliche
Griinde liefern.

Zum Alter der Teilnehmenden: Der Altersschwerpunkt lag mit 1056 Personen, also ca. 54%, zwischen 41 und
70 Jahren. Die jlingsten Teilnehmenden zwischen 18 und 30 Jahren stellten 7.1% der Befragten dar. 3.4% der
Personen waren zum Zeitpunkt der Umfrage tiber 81 Jahre alt.

Alter in 18-30 31-40 41-50 51-60 61-70 71-80 >81
Jahren

Anzahl 12 200 366 364 326 153 54
Personen

Fir fast alle Altersgruppen spielen die Bereiche Familie, Arbeit und Freizeitaktivitaten eine sehr wichtige
Rolle und miissen mit der Riickenmarksverletzung wieder neu strukturiert werden. Um die daraus entste-
henden Bediirfnisse zu decken, sollten in Zukunft Themen, wie die Re-Integration in Familie und Beruf, die
berufliche Neuorientierung und die Méglichkeiten von Freizeitaktivitaten weiter verbessert werden. Auch
das Wohnen und die Versorgung im Alter miissen den immer dlter werdenden Generationen stetig ange-
passt werden.

Zur Verteilung der Lihmungsgrade und Einschdtzung der Lebensqualitat:

Anzahl Personen

Etwa ein Drittel der Befragten
600 gab an, eine Tetraplegie zu
haben, zwei Drittel nannten
400 eine Paraplegie. Davon traten
die Félle mit einer inkomplet-
200 ten Paraplegie am haufigsten
- auf, wahrend die wenigsten
' ' ' Personen an einer komplet-

Komplette Inkomplette | top Tetraplegie litten.
Tetraplegie Tetraplegie

o

Inkomplette
Paraplegie

Komplette
Paraplegie

Schweizer Schweizer I S= i ) . ) » =
Paraplegiker . Paraplegiker Setwetzsr . . . .. Un."khnfk r ¢ (,11|115_|LIL r()m‘an(lg

Schweizer Vereinioun { 1 2d: ;
-~ 41-? Paraplegiker ereinigung Paraplegiker REHAB e ba:'grist 1 de readaptation

Forschung Zentrum ?uvacare ;

S —




SWISCI NEWSLETTER 0172013

Beide Gruppen schatzten ihre Lebens-
qualitat aber dhnlich ein, wie die neben-
stehende Abbildung zeigt. Dies ist be-
merkenswert, da man zunichst vermu-
ten kénnte, dass sie von Tetraplegikern
schlechter eingestuft wird. Zudem ist
erstaunlich, dass rund 60% der befragten
Personen ihre Lebensqualitat als gut
oder sehr gut einstufen. Lediglich von
10% wird sie als schlecht oder sehr
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Das Schweizer Gesundheits- und Sozialsystem bietet gegeniiber vielen anderen Landern ein hervorragen-
des und sicheres Netz an Leistungen. Riickenmarksverletzte Personen kénnen sich hier auf eine wirksame
Versorgung verlassen. SwiSCl wird zeigen, wo es weiteren Bedarf gibt und welche Bereiche zukiinftig ge-
starkt werden miissen, um Betroffenen mehr Lebensqualitdt zu erméglichen.

SwiSCI Projekte

Die erhobenen Daten der SwiSCl Umfrage werden in Form von sogenannten SwiSCl Projekten ausgewertet.
Dabei entspricht ein Projekt einer Fragestellung, die mit Hilfe der Auswertung von bestimmten Daten be-
antwortet werden soll. Das heisst, aus allen SwiSCI Daten entstehen ganz viele SwiSCI Projekte, die dann
dhnlich wie ein zusammengesetztes Puzzle das ganzheitliche Bild der aktuellen Lebenssituation riicken-
marksverletzter Personen darstellen werden.

Jedes SwiSCI Projekt wird eingehend von externen Experten auf Effizienz, Qualitdt, Relevanz und Machbar-
keit geprift. Ein Aufsichtsgremium - das Steering Committee, bestehend aus Vertretern von allen SwiSCl 3
Kooperationspartnern - muss das Projekt schliesslich genehmigen, bevor der Projektleiter Zugang zu den
Daten erhdlt. Das Priifungsverfahren unterliegt einerseits strengen wissenschaftlichen Kriterien, anderseits
priift es, ob die Projekte auch wirklich einen Beitrag flir Personen mit einer Riickenmarksverletzung leisten.
Im Folgenden stellen wir Ihnen ein solches Projekt im Rahmen eines Interviews vor.

Interview mit Sue Bertschy, lic rer soc

Schwangerschaft mit einer Querschnittldhmung - eine spezielle Herausforderung fiir das
Gesundheitssystem?

Sue Bertschy - selbst Paraplegikerin und Wissenschaftlerin - geht dieser spannenden Frage in
einem Projekt nach, welche die Versorgungssituation von querschnittgeldahmten Frauen wah-
rend der Schwangerschaft und Geburt in der Schweiz untersucht.

Frau Bertschy, womit beschéftigen Sie sich in Ihrem Projekt?

Ich beschdftige mich mit der Versorgungssituation von querschnittgeldhmten Frauen wdhrend der Schwanger-
schaft und Geburt in der Schweiz. Dabei gehe ich insbesondere darauf ein, warum diese Frauen Gesundheits-
dienstleistungen in Anspruch nehmen und wo es einen Verbesserungsbedarf im Schweizer Gesundheitssystem
gibt.

Was ist das Ziel des Projektes?

Ich méchte einen aktuellen Uberblick Giber die Bediirfnisse von Frauen geben, die nach ihrer Riickenmarksver-
letzung schwanger geworden sind und ein Kind bekommen haben. Ziel des Projektes ist es, festzustellen, ob
dieser Bedarf auch im Schweizer Gesundheitssystem abgedeckt wird, beziehungsweise wo Liicken bestehen
und wie diese geschlossen werden kénnten. Es geht also in diesem Projekt einerseits um die sehr speziellen
Bediirfnisse riickenmarksverletzter Frauen in der Schwangerschaft und wdhrend der Geburt und andererseits
um das existierende Angebot an Gesundheitsleistungen. Ich frage die Frauen beispielsweise nach ihren Erfah-
rungen mit der Inanspruchnahme von Gesundheitsdienstleistungen, wie sie bei querschnittldhmungsbedingten
Komplikationen beraten wurden, ob sie mit der erhaltenen Behandlung zufrieden waren beziehungsweise ob
sie (iberhaupt einen Arzt mit dem nétigen Wissen gefunden haben.
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Weiterhin méchte ich feststellen, aus welchem Grund eine Frau eine gewisse Gesundheitsdienstleistung in An-
spruch nimmt. Dafiir beziehe ich Faktoren, wie Alter, Einkommen, Wohnung, soziales Umfeld, aber auch psy-
chologische Variablen ein. Mit dieser Studie méchte ich also auch die Frage beantworten, was ein Bedlirfnis
beeinflusst.

Wann begann die Datenerhebung und wie lange lduft das Projekt noch?
Die Datenerhebung lduft seit Mdrz 2012 und ich plane Ende Jahr die Veréffentlichung meiner Ergebnisse.

Wo und wie kommen Sie zu lhren Daten?

Ich fiihre sowohl Gruppeninterviews als auch Einzelinterviews mit Mittern durch, die nach ihrer Querschnitt-
ldhmung ein Kind bekommen haben - diejenige Gruppe von Frauen, von deren Erfahrungen wir lernen kénnen
und von denen die zuklinftigen Miitter profitieren kénnen.

Wie rekrutiere ich die Frauen? Dies war und ist die grésste Herausforderung in dem Projekt. Es gibt kein Regis-
ter, in dem erfasst wird, wer nach einer Riickenmarksverletzung ein Kind bekommen hat. Deshalb bin ich ver-
schiedene Wege gegangen: Ich kenne selbst einige betroffene Frauen, die wiederum andere Frauen kennen,
wodurch ich dann nach dem Schneeballsystem eine gewisse Anzahl an Personen rekrutieren konnte. Uber
SwiSCl konnte ich weitere Frauen kontaktieren.

In der Deutschschweiz habe ich bisher 13 Interviews durchgeflihrt. In der nédchsten Zeit werde ich noch Grup-
peninterviews in der Romandie fiihren. Diese finden an der Universitdt Lausanne statt. Ich arbeite dort mit
einer Master-Studentin zusammen, die die Interviews mit mir zusammen organisiert.

Frau Bertschy, herzlichen Dank fiir das Interview!
Sue Bertschy sucht weitere franzgsisch sprechende Studienteilnehmerinnen. Interessierte Frauen, die in

den letzten 15 Jahren nach ihrer Riickenmarksverletzung ein Kind bekommen haben, kénnen gerne mit Frau
Bertschy Kontakt aufnehmen: sue.bertschy@paraplegie.ch

Informationen aus dem Studienzentrum

Wann und wo gibt es weitere SwiSCI-Ergebnisse? 4

Sobald wissenschaftliche Veréffentlichungen aus der Umfrage vorliegen, werden wir die Ergebnisse fiir Sie
aufbereiten und Ihnen (iber diesen Newsletter zustellen. Zudem kénnen Sie sich gerne auf unserer Home-
page www.swisci.ch informieren. Dort werden wir auch Zeitschriftenartikel zum Download bereitstellen.

Start des klinischen Studienzweiges

Seit 01. Mai 2013 hat nun auch der klinische Teil der Studie im SPZ - als
erste der vier Spezialkliniken in der Schweiz - begonnen. In diesem Stu-
dienzweig steht zundchst im Vordergrund, wie das Leben von Betroffe-
nen durch eine Riickenmarksverletzung in der Rehabilitationsphase
beeinflusst wird und welchen langfristigen Einfluss dies auf das spdtere
Leben hat. Die Studie soll dazu beitragen, die Wirksamkeit von thera-
peutischen Massnahmen und Hilfsmitteln zu berpriifen und anzupas-
sen. Ausserdem koénnen die Rehabilitation sowie die ausserklinische
Versorgungssituation verbessert werden. Die Datenerhebung wird an vier Messzeitpunkten bis zum Aus-
tritt aus der Erstrehabilitation durchgefiihrt und beinhaltet Befragungen sowie klinische Messungen zur
Funktionsfdhigkeit. Auch nach dem Austritt werden regelmdssig alle fiinf Jahre Daten in Form eines Frage-
bogens erhoben.

Kontakt

Wenn Sie Fragen haben, an bestimmten Themen interessiert sind oder eine Riickmeldung an uns geben
mochten, kénnen Sie sich gerne mit dem SwiSCl Studienzentrum in Verbindung setzen.

SwiSCl Studienzentrum www.swisci.ch 0800 794 724 (kostenfrei)
Guido A. Zach-Strasse 4 contact(@swisci.ch
6207 Nottwil
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