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Dank lhrer Teilnahme an der SwiSCI Studie haben
wir in den letzten Jahren viel (iber die Lebens-
situation und Gesundheit von Betroffenen in der

... welche Bandbreite an Forschungsbereichen
durch SwiSCl abgedeckt wird?

Arbeit und soziale Integration, Barrierefreiheit, Schweiz herausgefunden. - Unterstitzen Sie uns
Begleiterkrankungen und Komplikationen, Biologie weiterhin bei dieser Aufgabe und nehmen Sie an
des Alterns, Gesundheitspolitik, Gesundheitsver- unserer Befragung teil.
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Mobilitat, Korperfunktionen, korperliche Aktivi-

tat und Sport, Lebenserwartung, pflegende

Angehdorige, psychische Gesundheit, Schmerz,

Schultergesundheit, soziale Beziehungen, Wohnen

und Zusammenleben. Erste Ergebnisse dieser SwiSCI| Studie erwarten
wir im kommenden Jahr. Sollte sich die Vermutung
der Forschenden bestatigen, ware dies ein Meilen-
stein in der Blasenrehabilitation.

... dass die friihzeitige Elektrostimulation nach
Querschnittlahmung ein vielversprechender Ansatz
ist, um die Blasenfunktion zu erhalten?

B

SwiSCl geht in die nachste Runde

Die diesjahrige Befragung unter Menschen mit Querschnittlahmung ist bereits in vollem Gange. Lesen
Sie, welche Meilensteine SwiSCl in den letzten Jahren erreicht hat und welche Herausforderungenin
der Zukunft liegen.

Liebe Leserin, Lieber Leser anstrengenden Fahrt zum ndchsten Paraple-

... an welchen Problemen Betroffene besonders gikerzentrum. Solche Zusammenhdnge finden

e Haben Si ier Woch h den Fi =
hdufig leiden? aben oie vor.wer OC_ e‘nauc en. rage wir nur heraus, wenn maglichst viele Personen
bogen der SwiSCI Studie in lhrem Briefkasten Lo :
an der Studie teilnehmen. Die gewonnenen

- 73 % haben chronische Schmerzen gefunden und waren erstaunt (ber die vielen Erkenntnisse kénnen dann den Anstoss fir
- 59% haben Schlafstérungen verschiedenen Fragen zur eigenen Gesund- M hmen aeben. wie beispielsweise der
- 59% haben Blaseninfektionen heit, tdglichen Aktivitdten oder Problemen A afsbsna . : s

- 48% fuhlen sich einsam im Alltag ? Wir haben uns Zeit genommen die ufbau dezentraler Versorgungszentren und

die bessere Integration von Hausdrzten in

Fi fllen. Z ben, esist ei . . .
FAGEN GUSSUICHEN. SHJSJEEN, €5 5T Eine die querschnittspezifische Versorgung.

... dass sich die sozialen Beziehungen fiir 91% ] -
Herausforderung. Jedoch sind wir tiber-

der SwiSCI Studienteilnehmenden nach der

... wie viele Menschen mit Querschnittldhmung sich Erstrehabilitation verbessert haben? Z(?ugt, c{ass.er mit unser?r Tellnah"me zu Informler(fn Sle.s:ch l.n der h.eut:gen Ne.wsletlter—
am Erwerbsleben beteiligen? . ' ' einer wichtigen Sache beitragen kénnen. Ausgabe Uber die Meilensteine von SwiSCl, die
Fast ebenso viele Personen berichten, dass sie sich lber die letzten zehn Jahre europaweit zu

Langfristigen Fortschritt - sei es technischer,
sozialer oder medizinischer Art - erreichen wir
nur Uber Forschung. Wissenschaftlich erhobene
Daten liefern das nétige Material, um Gberhaupt

2012 waren 53% der Betroffenen erwerbstatig, nun auch die kleinen Dinge im Leben mehr wert-
2017 ist der Anteil auf 61% gestiegen. Die Schweiz schatzen und damit ihre psychische Gesundheit
nimmt damit einen Spitzenplatzim internationalen verbessern kdnnen.

einer der gréssten Langzeitstudien im Bereich
Querschnittlahmung entwickelt hat. Mittler-
weile ist sie sogar ein Vorbild fiir viele andere

Umfeld ein. R Ldnder, auch eine solche Studie durchzufthren.
zu erkennen, wo es die hdufigsten Probleme
.. wie sich die Wahrnehmung von Schmerzen durch Kontakt bei querschnittgeldhmten Menschen gibt. Es ist wichtig, dass wir alle den Fragebogen
einfache Ubungen aus der «Positiven Psychologie » —] Der SwiSCI Newsletter erscheint zweimal . I , . ausfillen! Vielleicht haben wir persénlich nichts
. i Sohweizer . e s . Aus SwiSCI Studien wissen wir zum Bei- . . .
beeinflussen Idsst ? 5 e jahrlich und st kostenfrei. Sie kénnenihn ) L . direkt davon, aber spdtestens die nachfolgenden
- . per E-Mail oder per Post beziehen. Zu- Spplsl B Ut e el ES (@ et Er Generationen profitieren von einer besseren
Nach einem 8-wochigen Training berichteten 66 % ow Vaahamns satzlich steht der Newsletter auch auf der wiegende Komplikationen haben, wenn sie nicht Gesundheit mZhrAnerkennun Gl A
der SwiSCI Studienteilnehmenden Uiber eine Redu- SwiSCI Webseite zum Download bereit. Eine im Rahmen regelmdssiger Jahreskontrollen P +me e .g iy
ktion der Schmerzintensitat. Dies sind die top 3 '-'F'||P| emee  Abmeldungvom Newsletter ist jederzeit per erkannt und behandelt werden. Der Grund, markt und weniger Barrieren im Rollstuhl.
Ubungen: = S TR A I T ) warum Betroffene ihre Jahreskontrollen nicht Herzliche Griisse
. . ; Schweizer Paraplegiker-Forschun i i
- Erkenne das Schone im Alltag und bedanke Dich G i UL . arapred ° HERTREMTEL, LS CLELS [ g i
. . SwiSCl Studienzentrum
bei Jemandem dafr! Balorist GuidoA Zaoh-Strasse 4
- Pflege und geniesse Freundschaften - so oft wie . _t_gtkl_ . CH-6207 Nottwil
SN .
maglich! i . Para www.swisci.ch Francesco Chiara Florian
- Tue etwas Gutes flir andere, z.B. Hilfe an- ﬁ contact@swisci.ch Rullo Schiatter Bickel
bieten, Kompliment machen, bei einem Tel: 0800 794 724 (kostenfrei)

Termin begleiten!
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Datenerhebung - Start der ersten internationalen Befragung “InSCI”
mit 12.570 Teilnehmenden

Die SwiSCI Studie ist ein Vorbild fir 21andere Lander, ebenfalls regel-

Implementierung - Zufrieden Ieben massig Daten zur Situation querschnittgelahmter Menschen zu erheben.
Erste Ideen zur ganzheitlichen Erforschung von Querschnittlahmung trotz Schmerzen Die InSCI Befragung wird von der SPF aus initiiert und koordiniert.
« Wir wollten Menschen mit QuerschnittlGhmung in der Forschung nicht Zum ersten Mal werden SwiSCl Studien-
lGnger als <Patienten> betrachten, sondern als <Betroffenes. Wichtig er- resultate in die klinische Therapie der Datenerhebung - Start der dritten SwiSCI Befragung
schien uns, alle Lebensbereiche in die Forschung aufzunehmen, und nicht Schmerzmedizin Nottwil integriert: Ubun-

«Haben Sie Fragen, bendétigen Sie die Unterlagen erneut
oder méchten die Befragung lieber telefonisch durch-
fuhren?-Nehmen Sie mit uns Kontakt auf, wir helfen
Ihnen gerne weiter: contact@swisci.ch, 0800 794 724 »

nur die kérperlichen Funktionen. gen der Positiven Psychologie helfen Men-
schen mit Querschnittlahmung dabei, mit
ihren Schmerzen besser umzugehen und ihre
Schmerzwahrnehmung zu beeinflussen.

Was bedeutet eine QuerschnittiGhmung fir die Gesundheit, das Lebenin
der Familie, den Beruf, oder die Wahrnehmung im 6ffentlichen Leben? Aus
dieser ganzheitlichen Grundidee entstand SwiSCl als Forschungsplattform,
die 2010 gegrlindet wurde. »

Christine Thyrian,

.. . Leiterin SwiSCI Studi t
Mirjam Brach, Studig ist Teil des Bundesprogramms ererinswisEstudienzentram

Geschdftsfihrerin Schweizer Paraplegiker-Forschung (SPF) Zur Entlastung Angeh6riger

Die « Angehorigenstudie » untersucht
die Situation von pflegenden Fami-

20M lienmitgliedern querschnittgeldhmter
2006 Mensghen. Die Studienresultate bilden Mai
2013 eine Wissensgrundlage des Forder- 2022 o
programms « Entlastungsangebote fir SwiSClin der Zukunft
betreuende Angehdrige » des Bundes- Sl ist di i ai
Datenerhebung - Erste SwiSCI Befragung 2016 t i G ?jh o 9 « Pank SV‘{'SC’ ist die SCh'WQ'Z eines d.er
. . amts flur sesunaneit. Ldnder mit der besten wissenschaftlichen
mit 1922 Teilnehmenden o
Datenlage zu QuerschnittiGhmung. Unser
« Wir brauchen Forschung, wenn es Ver- 2020 Ziel ist es, immer genauere Aussagen zu den
dnderungen geben soll, wie zum Beispiel 2017 wichtigsten Problemen auf Gesundheits-
mehr hindernisfreie Zugange, Toiletten und Versorgungsebene, in der gesellschaft-
und Transportmittel im 6ffentlichen Raum. 2017 lichen Integration und Mobilitdt zu machen.
Die Forschung kann dazu wertvolle 2017 2017 o
Informationen liefern. » Griindung der SwiSCI Biobank Zudem verwenden wir die Daten zgr Be-"
_ . rechnung von Prognosen, zum Beispiel iber
S eer «In der Biobank werden Bioproben den Verlauf von Komplikationen und Be-

wie Blut “”(i Ur n bei Toemper atu- gleiterkrankungen. So kénnen Prdventions-

renvon "'80 C bIS"-75U C gelager t. massnahmen und Therapien viel gezielter

Diese kdnnen spdter zu Studien- und individueller auf Betroffene abgestimmt

zwecken analysiert werden. » werden.

Implementierung - SwiSCl «Hausarztprojekt»
Jivko Stoyanoy verbessert gesundheitliche Versorgung SwiSCl ist daher eine wichtige Investition
Leiter Biobank SPF in die Zukunft von Menschen mit

«Bis zum néchsten Paraplegikerzentrum dauert
es Uber drei Stunden mit dem Auto. Das ist eine

Querschnittldhmung. »

Klinische Studie - Beginn der Datenerhebung immense Belastung fir die Betroffenen. Des- Gerold Stucki,
. . spe o . e Direktor SPF
in den vier Rehabilitationskliniken Datenerhebung - Zweite SwiSCI Befragung halb méchte ich, dass wir einen grossen Teil der

An dieser Datenerhebung nehmen aus- mit 1530 Teilnehmenden Versorgung hier selber ibernehmen kénnen. »

Mit dem Hausarztprojekt wird gewahrleistet,

dass Betroffene wohnortnah einen fachkundigen
Ansprechpartner fur ihre gesundheitlichen Fragen
und Probleme haben.

schliesslich Personen teil, die erst kurzlich eine
Rickenmarksverletzung erlitten haben und zur
Erstrehabilitation in einem Schweizer Paraple-
gikerzentrum sind. Diese «klinische Studie »

dient dazu, den Einsatz von Interventionen, Susanne Morf,

Therapien und Hilfsmitteln zu optimieren. Hausérztinim Val Miistair, Graubdnden
Francesco Rullo,

Studienteilnehmer

«Ich habe hier mitgemacht, weil ich méchte,
dass wir zuklnftig bessere Chancen auf dem
Arbeitsmarkt haben. Die Forschung zeigt, wo
es konkreten Handlungsbedarf gibt. »
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