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Wirkungsorientiertes Handeln bei der Planung und
Durchfiihrung der Aktivitaten der Schweizer Para-
plegiker-Stiftung (SPS), ihrer Tochtergesellschaf-
ten sowie Partnerorganisationen der Schweizer

Paraplegiker-Gruppe (SPG) ist eine Notwendigkeit.

Gonnerbeitrage, Spenden und die finanziellen Zuwen-
dungen der offentlichen Hand sollen dazu beitragen,
Menschen mit einer Querschnittlahmung lebenslang
zu begleiten. Mit einer Wirkungsmessung kann die
SPS ihre Krafte zielgerichtet in ihren Leistungsfeldern
einsetzen, mogliche Lucken identifizieren und diese
schliessen. Wer seine erzielte Wirkung kennt, kann
daraus lernen und sich stetig verbessern. Der von der
SPS generierte Nutzen kann so nachvollziehbar auf-
gezeigt werden im Sinne eines «Lernenden Systems fur

Querschnittlahmungy.

Die Bedeutung einer umfassenden Gesundheits- und
Rehabilitationsversorgung fur Menschen mit einer
Ruckenmarksverletzung wurde mit der Publikation des
WHO-Reports «International Perspectives in Spinal Cord
Injury» (IPSCI) dargestellt und im Dezember 2013 ver-
offentlicht. In diesem Bericht sind alle relevanten Hand-
lungsfelder als Basis fur ein Wirkungsmodell abgebildet.
In diesen Handlungsfeldern ist die SPS/SPG tatig und
bildet dies mit ihren vier Leistungsfeldern ab.

IPSCI wurde durch die Schweizer Paraplegiker-For-
schung (SPF) in Kooperation mit der WHO und der
«International Spinal Cord Society (ISCoS)» initiiert
und koordiniert sowie in Zusammenarbeit mit For-
schungspartnern weltweit erstellt. Die Empfehlungen
des IPSCI-Reports wurden und werden im Rahmen der
Initiative «Learning Health System for Spinal Cord Injury
(LHS-SCl)» aufgegriffen.

Ausgangslage

Die SPF Ubernimmt seit 2015 die Rolle der Host Insti-
tution unter der Schirmherrschaft von zwei internatio-
nalen Fachgesellschaften, I1SCoS sowie der «Interna-
tional Society of Physical and Rehabilitation Medicine
(ISPRM)», in offizieller Kooperation mit der WHO. Die
Initiative umfasst die ICF (Internationale Klassifikation
fur Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit)-
basierte Erhebung von Daten zur Funktionsfahigkeit
sowie zu Problemen und Bedurfnissen von Menschen
mit einer Ruckenmarksverletzung, insbesondere mit
Bezug zur Gesundheits- und Rehabilitationsversorgung

sowie zur sozialen Integration.

In der Schweiz entspricht diese Erhebung dem Commu-
nity Survey der Schweizer Kohortenstudie fur Menschen
mit Ruckenmarksverletzungen (SwiSCl) von 2011/2012
sowie 2017/2018 im 5-Jahres Follow-up. Weltweit wird
diese Initiative durch den «International Spinal Cord
Injury Survey (InSCl)» reprasentiert. 2017/2018 haben

22 Lander an dieser Datensammlung teilgenommen.

Die Wirkungsmessung erfasst insbesondere jene Effekte
(Outcome), die die SPS/SPG als Non-Profit-Organisa-
tion (NPO) bzw. gemeinnltzige Organisation durch ihre
Leistungen (Output) bei den Zielgruppen auslost. In der
Zukunft soll die Wirkungsmessung auch langerfristige
Effekte (Impact) erfassen, welche sich auf Personen,
Gruppen, Organisationen, Wirtschaft und die Gesamt-
gesellschaft oder den Zustand der Umwelt beziehen
und nicht zu den direkten Adressaten der Leistungen
der SPS/SPG gehdren.

Es gibt nicht nur «ein» System zur Wirkungsmessung.
Die SPS/SPG verwendet ein auf ihre Verhaltnisse ange-
passtes Konzept, welches die vier Leistungsfelder der
SPS berlcksichtigt. Mit der Wirkungsmessung soll
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Ausgangslage

beantwortet werden, ob die SPS/SPG erstens ihren
Auftrag erfullt, zweitens Evidenz basiert arbeitet und

drittens wirksam im Sinne der Zielgruppe arbeitet.

Grundlage des Wirkungsmodells sind Statuten und
Zwecksetzung der SPS/SPG. Als gedankliche Rahmen-
struktur der Wirkungsmessung dient die ICF der WHO,
insbesondere das Konzept der Funktionsfahigkeit, ein
SchlUsselindikator in der Rehabilitation und zur ganz-
heitlichen Versorgung und lebenslangen Begleitung
und Unterstitzung von Betroffenen. Im Gesundheits-
system wird Funktionsfahigkeit als der dritte Gesund-
heitsindikator definiert, erganzend zu Mortalitat und
Morbiditat.

Das Wirkungsmodell mit einer 360 Grad Optik umfasst
Evidenz aus klinischer, epidemiologischer und ékono-
mischer Sicht. Ebenso werden Themen wie Pravention,
Gesundheitsversorgung, Bildung und Beschaftigung,
Gesundheitssystem, gesellschaftliche Einstellungen

und Zuganglichkeit der Umwelt abgebildet.

Die SwiSCI Kohortenstudie als nationale Forschungs-
plattform und InSCI als internationaler Survey dienen
als Grundlage fur das Wirkungsmodell. Damit wird ein
auf die Verhaltnisse der SPS/SPG angepasstes Konzept
angewendet. SwiSCl Resultate kdnnen mit weiteren
Erkenntnissen aus den Organisationen der SPG erganzt
und auch im internationalen Vergleich betrachtet

werden.
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FUr das Konzept der Wirkungsmessung und das Wir-
kungsmodell mussen Fragen der Plausibilitat versus
Kausalitat in den Mittelpunkt gestellt werden. Uber-
legungen zu Kausalitaten im Sinne der Suche nach

beweisenden Elementen sind zu vermeiden.

Wirkungsmessung soll fur die SPS/SPG ein Standard
werden und daflr sorgen, dass man sich kontinuierlich
mit der Wirksamkeit der SPS/SPG Aktivitaten auseinan-
dersetzt, diese auf die gemeinsame Strategie ausrich-
tet und weiterhin das ganzheitliche und umfassende
Leistungsnetz und Leistungsangebot konsequent und

erfolgreich umsetzt.

Daten aus der Schweizer Kohortenstudie

fur Menschen mit Riuckenmarksverletzungen
(SwisCl)

SwiSCl, als nationale Forschungsplattform und Kohor-
tenstudie, zeigt die Personenebene bzw. Populations-
ebene in der Schweiz und bildet damit umfassend und
ganzheitlich die Situation der Spinal Cord Injury (SCI)
Population im klinischen Setting und in der Community
ab. SwiSCl ist dartber hinaus das langfristige Monitoring
System der SPS/SPG. In SwiSCl fliessen neben Daten aus
allen Tochtergesellschaften und Partnerorganisationen
der SPG ebenfalls Daten aus den drei weiteren Para-
plegie-Zentren in der Schweiz ein. SwiSCl und zusatz-
liche Resultate aus spezifischen Bereichen der klinischen
Forschung am Schweizer Paraplegiker-Zentrum (SPZ)
kénnen im Querschnitt- und Langsschnittverlauf den
Grad der Zielerreichung von Tatigkeiten der SPS/SPG

abbilden und evaluieren.

Datengrundlage/Datenquellen

Vergleichsdaten aus dem International Spinal
Cord Injury Survey (InSClI)

InSCI zeigt die Systemperspektive der Schweiz und
aktuell von 21 weiteren Landern. Dadurch sind Lander
ubergreifende Vergleiche maoglich. Es bietet sich auch
die Moglichkeit die weltweite Vorreiterrolle der Schweiz

durch die Tatigkeit der SPS aufzuzeigen.

Qualitatsmanagement

Wichtige Leistungs- und Prozessdaten aus der SPS/SPG
werden ausgewahlt dargestellt und in den Kontext der
umfassenden Leistungserbringung und Wirkung der
SPS/SPG einbezogen.

Bericht zur Wirkungsmessung SPS 2019 9



Zusammenfassung der Ergebnisse

Der Wirkungsbericht berucksichtigt im Wesent-
lichen die vier Themenfelder «Wirkung auf die
Person, die Familie, die Erwerbstatigkeit und das
Umfeld».

Wirkung auf die Person

Mobilitat und Selbstversorgung

— Ca.jeder dritte Betroffene hat Probleme mit der
Fortbewegung Uber massige Entfernungen, wah-
rend mehr als jeder Zweite Probleme bei der Benut-
zung der Toilette und beim Waschen des Unterkor-
pers hat.

— Dennoch zahlt die Schweiz im internationalen Ver-
gleich zu den Landern mit dem geringsten Anteil an
querschnittgelahmten Personen mit Problemen bei

der Mobilitat und Selbstversorgung.

Auswirkungen der Direkthilfe der Schweizer

Paraplegiker-Gruppe

— Insgesamt hat die Direkthilfe fur ca. 82% der
Betroffenen eine grosse Verbesserung der Selbst-
standigkeit im Leben bedeutet und fur ca. 70%
eine grosse Verbesserung bei der Teilhabe am
gesellschaftlichen Leben bewirkt.

— 71% der Betroffenen in der Schweiz kdnnen ent-
weder grosstenteils oder komplett selbst bestim-
men, wo sie wohnen, mit wem sie wohnen oder

woflr sie finanzielle Mittel einsetzen.

Komplikationen

— Mehr als jeder zweite Betroffene leidet unter Harn-
wegsinfektionen. Hingegen berichten in den Nie-
derlanden und in Norwegen 39% bzw. 42% der

Betroffenen Uber Harnwegsinfektionen.
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— Die Schweiz gehort mit 72% zu den Landern, die
einen relativ hohen Anteil an Betroffenen mit Sto-
rungen der Harnblasenfunktion aufweisen. In
Norwegen ist der Anteil mit 51.5% wesentlich
geringer.

— Ca. jeder dritte Betroffene hat Druckgeschwure, im
Vergleich zu ca. 21% in Norwegen und ca. 33% in
den Niederlanden.

— Ca.30% der Betroffenen haben Atemwegs-
probleme, im Vergleich zu ca. 21% in den
Niederlanden.

— Obwohl ca. 62% der Betroffenen unter Schlafsto-
rungen leiden, ist die Situation in der Schweiz bes-
ser als in Norwegen (71.5%) oder in den Nieder-
landen (64.6%).

— Spastik ist eine der haufigsten Komplikationen bei
Querschnittlahmung: ca. 3 von 4 Menschen sind
betroffen. Allerdings ist der Anteil an Betroffenen
mit Spastik in Norwegen (ca. 67%) und in den Nie-
derlanden (ca. 71%) niedriger als in der Schweiz.

— Etwa ein Drittel der Betroffenen in der Schweiz hat
Kreislaufprobleme, einen vergleichbaren Anteil an
Betroffenen weisen die Niederlande auf.

— Ca.83% aller Betroffenen in der Schweiz haben
Schmerzen, was ungefahr den Anteilen in Nor-
wegen (ca. 84%) und in den Niederlanden (80%)
entspricht.

Lebensqualitat
— Laut InSCI Daten ist die Schweiz eines der Lander
mit der héchsten Lebensqualitat fir Betroffene,

allerdings nach den Niederlanden.

Wirkung auf die Familie

— Gut 84% der Betroffenen sind mit der Beziehung
zu Familie und Verwandten zufrieden oder sehr
zufrieden, wahrend 74% mit der Partnerbeziehung
zufrieden oder sehr zufrieden sind.

— Wahrend Uber 25% der Manner Vollzeit berufsta-
tig sind, liegt der Anteil bei den Frauen unter 10%.
Daruber hinaus arbeiten Uber 35% der Frauen Teil-
zeit, im Vergleich zu knapp 15% der Manner.

— 55% der Angehdrigen berichten Uber einen gros-
sen Aufwand bei der Informationssuche zur Unter-
stltzungstatigkeit. Ca. 50% waren frustriert Uber
die Informationssuche oder hatten Bedenken
bezuglich der Qualitat der Informationen. Fast
40% waren von der Menge an Informationen

Uberwaltigt.

Wirkung auf die Erwerbstatigkeit

— Daten aus InSCI zeigen, dass die Schweiz mit 61%
erwerbstatigen Querschnittgelahmten die Spitzen-
position im internationalen Umfeld hat, auch im
Vergleich zu anderen wohlhabenden Landern wie
Norwegen oder den Niederlanden.

— Weltweit liegt die Beschaftigungsquote von Perso-
nen mit einer Querschnittldhmung im Durchschnitt
bei ca. 37%.

Wirkung auf das Umfeld

Ausserhausliche Mobilitat und Sport

— Ca.64% der Querschnittgelahmten sind zufrieden
oder sehr zufrieden mit der ausserhauslichen Mobi-
litat, wahrend ca. jeder Zweite zufrieden oder sehr
zufrieden ist mit den Sportmaglichkeiten und ande-
ren korperlichen Aktivitaten.

— Die Anzahl Frauen, die ein Handbike nutzen, ist

deutlich gestiegen, von ca. 5% im Jahr 2012 auf

Zusammenfassung der Ergebnisse

ca. 15% im Jahr 2017. Auch bei Tetraplegikern und
in den unterschiedlichen Altersgruppen beobachtet

man eine Zunahme der Nutzung von Handbikes.

Gesundheits- und Hilfsmittelversorgung

— 2017 wurden Betroffene gefragt, wie zufrieden
sie mit der Gesundheitsversorgung in ihrer Region
sind. Ca. 86% gaben an, zufrieden oder sehr
zufrieden zu sein.

— Ca.93% der Betroffenen mit einer Querschnittlah-
mung stimmen eher oder genau der Aussage «Ich

habe die Hilfsmittel, die ich bendtige» zu.

Barrierefreiheit

— Sehr erschwert wurde das Leben von 15% der
Betroffenen wegen einer fehlenden oder unzu-
reichenden Zuganglichkeit zu 6ffentlichen Orten
sowie von 9% der Betroffenen wegen fehlender
oder unzureichend angepasster Transportmittel fir
langere Strecken.

— Es werden kaum Unterschiede zwischen der

Schweiz und Westeuropa beobachtet.

Zugang zu Pflegeleistungen, Medikamenten und

medizinischen Hilfsmitteln

— Nur 3% der Betroffenen gaben an, dass ihr Leben
wegen fehlender oder unzureichender Pflege-
dienste sehr erschwert wird und nur ca. 2% wegen
fehlender oder unzureichender Versorgung mit
Medikamenten und medizinischen Hilfsmitteln.

— Es werden kaum Unterschiede zwischen der

Schweiz und Westeuropa beobachtet.

Finanzielle Lage

— Ca. 8% der Betroffenen, sowohl in der Schweiz als
auch in Westeuropa, berichten Uber ein erschwer-
tes Leben aufgrund einer problematischen finan-

ziellen Situation.

Bericht zur Wirkungsmessung SPS 2019 11



Zusammenfassung der Ergebnisse

Politische Entscheidungen und Dienstleistungen

— Ca. 10% der Betroffenen in der Schweiz haben ein
erschwertes Leben auf Grund unzureichender poli-
tischer Entscheidungen und staatlicher Dienstleis-
tungen. In Westeuropa ist der Anteil an Betroffe-

nen mit der genannten Problematik vergleichbar.

Einstellung von Anderen

— Der Anteil an Betroffenen, die Uber Probleme durch
negative gesellschaftliche Einstellungen und nega-
tive Einstellungen der Familie, von Verwandten
und von Freunden berichten, ist sehr gering und
schwankt zwischen 2% und 3%, in der Schweiz
sowie in Westeuropa.

— Der Anteil an Betroffenen, die Probleme durch
negative Einstellungen von Nachbarn, Bekannten

und Arbeitskollegen haben, ist vergleichbar gering.

Gesundheitssystem

— Im InSCI Survey zeigten sich die Niederlande als das
Land mit den insgesamt besten Gesundheitssys-
temleistungen fur Querschnittgelahmte.

— Die medikamentdse Versorgung ist in der Schweiz
vergleichbar mit den Niederlanden.

— Werden die Gesundheitsversorgung und vor allem
die pflegerische Versorgung und berufliche Rehabi-
litation betrachtet, so ist die Schweiz sogar besser
positioniert als die Niederlande.

— Allerdings schneidet die Schweiz schlechter ab bei
der Versorgung mit Hilfsmitteln fur die Mobilitat
und fur den offentlichen Transport (jeweils knapp
halb so gut wie die Niederlande) und geringflgig
schlechter bei der Zuganglichkeit bzw. Barrierefrei-
heit des offentlichen Raums.
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Lebenserwartung

— Bisher konnten Analysen die Annahme, dass die
Mortalitatsrate fir Menschen mit einer traumati-
schen Querschnittlahmung in den letzten Jahren
gesunken ist, nicht bestatigen.

— Es gibt vorlaufige Hinweise flr einen Rickgang der
Mortalitat von 12% bis 30% bei Menschen mit
einer nicht traumatischen Querschnittlahmung,
abhangig von der Atiologie.

— In einer Studie konnte man zeigen, dass Personen
mit einer traumatischen Querschnittlahmung und
einem erreichten Alter von 30 Jahren, noch weitere
29 bis 45 Jahre leben konnen. Dies in Abhangigkeit
von unterschiedlichen Faktoren wie z.B. Schwere-
grad der Lasion und Geschlecht.

— Diese Erkenntnisse aus der Schweiz und anderer
wohlhabender Lander zeigen, dass bahnbrechende
Veranderungen im langfristigen Patientenmanage-
ment notwendig sind, um die Lebenserwartung
bedeutend zu verandern.

Ausblick

— Die Beurteilung der Wirkung ist eine langfristige
Aufgabe, die in den Institutionen zu verankern ist
und einen Dialog mit und zwischen allen beteilig-
ten Akteuren des Gesundheitssystems erfordert.

— Die Wirkungsmessung der SPS ist ein wesentli-
cher Beitrag zur Implementierung eines «lernenden

Gesundheitssystems fur Querschnittidhmung.

Wirkung entsteht nicht zufallig, sie ist planbar!

Eine Wirkungsmessung zielt auf die Messung
der Wirkung von Interventionen, Projekten, oder
eben einer gesamten Stiftung, wie der Schwei-
zer Paraplegiker-Stiftung (SPS) ab. Dies erfolgt in
Bezug auf betroffene Personen, deren Familien
und deren Umwelt. Anders ausgedriickt erlaubt
eine Wirkungsmessung die Uberpriifung, ob fest-
gesetzte Ziele, z.B. ein «selbstbestimmtes Leben»

fuhren zu koénnen, tatsachlich erreicht werden.

Somit ist die Wirkungsmessung eine solide Methode,

um drei wesentliche Fragen zu beantworten:

Erfullt die SPS/SPG ihren Auftrag?

Die SPS ist ein weltweit einmaliges Solidarwerk mit
einem klaren Ziel': querschnittgelahmten Menschen ein
selbstbestimmtes und moglichst autonomes Leben zu

ermaoglichen.

Die SPS entwickelte daher mit ihren Tochtergesellschaf-
ten ein umfassendes und vielfaltiges Leistungsangebot,
welches querschnittgelahmten Menschen ermdglichen
soll, dieses Ziel zu erreichen. Das Leistungsangebot
der SPS deckt die folgenden vier Leistungsfelder ab:
Solidaritat, Medizin, Forschung und Integration. Ent-
sprechend muss die Wirkungsmessung verschiedene
Aspekte der vier Leistungsfelder Uberprufen und integ-
rieren, wie etwa Arbeitsmarktintegration oder Vermei-
dung von medizinischen Komplikationen, welche zum

Erreichen des Ubergeordneten Ziels notwendig sind.

1 https://www.paraplegie.ch/sps/de/unser-versprechen
2 https://www.swisci.ch/de/ueber-swisci/die-studie

Wirkungsmessung — Integrierte Ergebnisse der Leistungsfelder

Arbeitet die SPS/SPG evidenzbasiert?

Evidenzbasiert zu arbeiten bedeutet, dass Leistungen
auf wissenschaftliche Erkenntnisse zurlckzufthren
sind, das heisst es werden empirisch bewahrte und

effektive Interventionen angeboten.

Evidenzbasiertes Arbeiten bedeutet allerdings auch,
dass Einrichtungen die Effektivitat ihrer Leistungen

regelmassig uberprufen.

Die SPS arbeitet evidenzbasiert, wenn sie regelmassig
die Wirkung ihrer Leistungen Uberprift und falls die
Ergebnisse nicht den Erwartungen entsprechen, ihre
Leistungen anpasst. Die Wirkungsmessung bildet die

Basis fur diesen Prozess.

Arbeitet die SPS/SPG wirksam im Sinne der
Zielgruppe?

Im Sinne der Zielgruppe wirksam zu arbeiten bedeutet
unter anderem, dass regelmassig erhobene Ruckmel-
dungen von Betroffenen verwendet werden, um die

Wirkung zu Uberprtfen.

Die SPF hat hierfur mit der Schweizer Kohortenstudie
fur Menschen mit Ruckenmarksverletzungen (SwiSCl)
eine der weltweit grossten Langzeitstudien fur Per-
sonen mit Ruckenmarksverletzungen? entwickelt und

etabliert.

Das SwiSCl Studiendesign basiert 1) auf einer retro-
spektiven und fortlaufenden prospektiven Datenerhe-
bung in den vier Schweizer Paraplegie-Zentren sowie
2) auf einem 5-jahrlich wiederholten Schweiz weiten

Bericht zur Wirkungsmessung SPS 2019 13
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Community Survey. SwiSCl dient als Forschungsplatt- Grundlage zur Entwicklung der Wirkungsmessung der SPS im Verlauf der Zeit
form fur nationale und internationale Forschungs-

gruppen mit klinischen und gesellschaftsbezogenen

Fragestellungen.

SwiSCl Daten werden kontinuierlich analysiert und

AINANS
publiziert, und sie informieren Entscheidungstrager in %

wichtigen Themenbereichen. Dieselben Daten bilden

2022
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die Basis fur die Wirkungsmessung der SPS und werden

zur Uberprifung, ob die SPS im Sinne der Zielgruppe %%

wirksam arbeitet, herangezogen.

2017 2018

PROSPEKTIVE KOHORTEN STUDIE
BREITE DATENERFASSUNG

Abbildung 1 veranschaulicht die Grundlage zur Ent-

d
wicklung der Wirkungsmessung der SPS im Verlauf ALINNWINOD

der Zeit, angesichts der Entwicklung der Tochtergesell-

2012

schaften der SPG und deren Schwerpunkten innerhalb

der vier Leistungsfelder.

Mit den beiden SwiSCl Community Surveys 2011/2012
und 2017/2018 lassen sich potenzielle Trends Uber die
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Zeit veranschaulichen, weshalb eine Wirkungsmessung
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SPF

erst jetzt moglich bzw. sinnvoll geworden ist.

Daruber hinaus erlaubt InSCl, die erste weltweite Befra-
gung von Menschen mit Ruckenmarksverletzungen.
In 2017/2018 erfolgt die erste Datenerhebung mit
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Nachbarlander der Schweiz sowie Norwegen oder die

Niederlande, aber auch Australien und Stdkorea*.

KEINE ZUGESCHNITTENEN DATEN FUR WIRKUNGSMESSUNG VERFUGBAR
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Externe Einflussfaktoren, z.B.: Demographische Entwicklung, Medizinischer-technischer Fortschritt, Verdnderungen in der Versorgung, Politische Veranderungen (z.B. CRPD)

. Abbildung 1: Die Darstellung veranschaulicht die Grundlagen fir die Entwicklung einer Wirkungsmessung

3 Australien, Brasilien, China, Frankreich, Deutschland, Griechenland, Indonesien, Italien, Japan, Litauen, Malaysia, der SPS unter Berlcksichtigung der Grindung und Entwicklung der Tochtergesellschaften in der SPG und der
Marokko, Niederlande, Norwegen, Polen, Rumanien, Spanien, Stidafrika, Stidkorea, Thailand, USA. systematischen Datenerhebung durch die SwiSCI Kohortenstudie und den InSCI Survey.

4 M. Brach und SwiSCI-Studienzentrum in Paracontact 4/2016
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Um die Wirkung einer Stiftung beurteilen zu kénnen, Insbesondere bei komplexen Einrichtungen wie der SPS
muss klar definiert werden, mit welchen Mitteln und ist eine graphische Darstellung dieser Bestandteile — ein
Aktivitaten bestimmte Leistungen ermdglicht wer-  Wirkungsmodell — sinnvoll.

den und welche Ergebnisse erreicht werden sollen.

5.1 Das Wirkungsmodell fiir die Schweizer Paraplegiker-Stiftung

Input, Aktivitaten, Output, Outcome und Impact sind
die Bestandteile eines Wirkungsmodells, wie in Abbil-

dung 2 dargestellt.

Nachhaltigkeit

Input Aktivitat Output Outcome Impact
Leistung Wirkung bei Wirkung in
Zielgruppe Gesellschaft
Investierte Tatigkeiten Messbare Unmittelbare Wirkungen,
Mittel far auf Basis der Leistungen, die = Anderungen die das Gesamt-
Aktivitaten, Inputs, die direkt auf aus- bei der Ziel- system betref-
Konzepte zur der Zielerrei- geflhrte Dienst- = gruppe, die sich = fen, das
Ausrichtung chung dienen leistungen, vom Output Umfeld, die
von Projekten Massnahmen ableiten lassen Gesellschaft,
oder Produkte die Umwelt
zurlickgehen

Wirkungsmodell - eine bildliche Darstellung | Das Wirkungsmodell fiir die Schweizer Paraplegiker-Stiftung

Fur das Wirkungsmodell der SPS (Abb. 3) wurden Aktivi-

taten in Handlungsfelder umbenannt.

Inputs sind finanzielle, personelle oder andere Ressour-
cen der SPS und der Tochtergesellschaften der SPG,
welche in die Handlungsfelder, die vier Leistungsfel-
der der SPS (Solidaritat, Medizin, Forschung und Integ-

ration), investiert werden.

Outputs sind Leistungen der Handlungsfelder der SPS,
z.B. die Direkthilfe oder klinische Versorgung (Akut-
medizin und Rehabilitation). Evaluationen bezogen
auf Outputs werden «Prozessevaluation & Leistungs-
messung» genannt. Die SPS fuhrt solche Evaluationen
jahrlich durch und veroffentlicht die Ergebnisse in den
Jahresberichten. Die publizierten Zahlen beschranken
sich auf die erbrachten Leistungen (z.B. Anzahl ausge-
zahlter Direkthilfen oder Anzahl behandelter Patienten
in der Klinik) und geben keine Auskunft dartber, welche
Wirkungen diese Leistungen auf das Leben von Betrof-

fenen in der Schweiz haben.

Die Wirkung dieser Leistungen bei den Zielgruppen
wird Outcome genannt. Outcomes sind Gegenstand
einer Wirkungsmessung. Fur die SPS werden, vor allem
aus der Perspektive des Betroffenen und dessen Familie,
die Wirkungen auf die Person, die Familie, die Erwerbs-
tatigkeit und das Umfeld untersucht. Diese Outcomes
tragen dazu bei, ein selbstbestimmtes und maéglichst

autonomes Leben fuhren zu kénnen.

Outcomes, die auf die betroffene Person wirken, sind
Erhaltung der Mobilitat und Selbstversorgung, Selbst-
bestimmung sowie Vermeidung von Komplikationen
und Komorbiditaten. Outcomes, welche die Familie
betreffen, werden unterteilt in interpersonelle Bezie-
hungen, Beziehung zur Familie und Angehorigenent-
lastung. Bezlglich der Erwerbstatigkeit fokussiert sich
die Wirkungsmessung auf den Outcome der Wieder-
eingliederung im Beruf. Schliesslich werden Umfeld
bezogene Outcomes aus der Perspektive des Betroffe-
nen untersucht, und zwar ganzheitliche Inklusion in der
Gesellschaft, Gesundheitsversorgung, Defizite in der
Infrastruktur und Einstellungen der Gesellschaft gegen-

Uber Betroffenen.

Wirkungen, welche Uber die Zielgruppen hinausgehen,
werden als Impact bezeichnet, wobei es wichtig ist zu
betonen, dass der Impact stark von externen Faktoren,
wie z.B. demographischen Entwicklungen oder der
Gesetzgebung, beeinflusst wird. Im Wirkungsmodell
sind relevante Impacts die allgemeine Steigerung der
Lebenserwartung von Menschen mit einer Querschnitt-
lahmung, die Starkung von Gesundheitssystemen sowie

die Starkung von Bildung und Beschaftigung.

Abbildung 2: Wirkung von Mitgliederbeitragen und Spenden. Das Wirkungsmodell erfasst unmittelbare Wirkungen (Outcome), die
die SPS durch ihre Leistungen (Output) bei den Zielgruppen auslost, sowie langerfristige Wirkungen (Impact) auf die Gesellschaft.®

5 Jahresbericht 2018 Schweizer Paraplegiker-Stiftung, S.9
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5.2 Indikatoren

Indikatoren sind objektiv messbare Gréssen, welche auf

Wirkungsmodell - eine bildliche Darstellung | Indikatoren

Idealerweise, sollten die sogenannten SMART? Kriterien

= das Erreichen von festgelegten Zielen hinweisen®. Ein bei der Entwicklung von Indikatoren beachtet werden.
O E O c o c D
- hel c 1) = i X X X . X X i
Q 2 %% = ig : gg 2 Indikator ist konkreter als ein Outcome. Abbildung 4 Die Indikatoren der Wirkungsmessung der SPS/SPG sind
= = 95 [0}
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5338 ®0s Gaam . _
! ! ! come, Ziel und Indikator. Da diese Wirk 4 \ , 4
a diese Wirkungsmessung die erste Messung ist, un
g = Outcomes haben direkte Auswirkungen auf die Ziel-  deshalb eher eine Situationsanalyse ermaéglicht, wurden
2 o o . ) ) ) ) ) )
2 2 g population. Ein Outcome der Wirkungsmessung ist ~ weder Sollwerte noch Zeitrahmen fur erwunschte Ver-
z 2 2 c
g 2 § 5 5] % beispielsweise die Vermeidung von Komplikationen.  anderungen definiert. SOLL-IST-Vergleiche werden in
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Ziel kann beispielsweise folgendermassen lauten: Der
Anteil der Menschen mit Rickenmarksverletzungen, die
unter Harnwegsinfektionen leiden, soll in einem gege-
benen Zeitraum um 5-10% reduziert werden. Daraufhin
kann ein Indikator festgelegt werden, z.B. der Anteil
an Menschen mit Rickenmarksverletzungen, die unter

Harnwegsinfektionen leiden.

OUTCOME

Wirkung auf Zielpopulation

Was soll erreicht werden?

«Achievable»: Sollwert muss erreichbar sein

«Relevant»: relevant fur Patienten, Leistungs-
erbringer und Entscheidungstrager

«Time-bound»: Zeithorizont der Zielerreichung

INDIKATOR

Messgrosse, mit der die
Zielerreichung tberpruft wird

. >

Vermeidung von Komplikationen

Anteil der Menschen mit
Ruckenmarksverletzungen, die
unter Harnwegsinfektionen leiden,

.

Anteil der Menschen mit
Ruckenmarksverletzungen, die
unter Harnwegsinfektionen leiden

soll in einem gegebenen Zeitraum
um 5-10% reduziert werden.

Abbildung 4: Zusammenhang zwischen Outcome, Ziel und Indikator am Beispiel von Harnwegsinfektionen.

Abbildung 3: Das Wirkungsmodell der SPS/SPG im Kontext der Tochtergesellschaften (Input-Ebene), der vier Leistungsfelder (Handlungsfelder 6  Wirkungsmessung fiir NPO — Zewo-Leitfaden fiir Dienstleistungen und Projekte im Inland. Stiftung Zewo, Ziirich.
& Output-Ebene), der Outcomes (unterteilt nach Person, Familie, Erwerbstatigkeit und Umfeld), sowie der Impact-Ebene. 7 Quelle: European Commission, PCM Guidelines, iibernommen von Wirkungsmessung fiir NPO — Zewo-Leit-
faden fir Dienstleistungen und Projekte im Inland. Stiftung Zewo, Ziirich.
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Methoden

Monitoring oder Evaluation?

Wirkungsmessungen konnen auf ein Monitoring oder
auf Evaluationen abzielen. Zusammengefasst ist Moni-
toring ein regelmassiges Reporting von Informationen,
mit welchem man Fortschritte Uber die Zeit beobachten
und Uberprufen kann. Monitoring hat daher eher einen
deskriptiven Charakter und hilft, konkrete Fragestellun-

gen fUr gezielte Evaluationen zu definieren.

Evaluationen dagegen sind wesentlich anspruchsvoller,
auch bezuglich der eingesetzten Methoden, und sollen
das Erreichen von bestimmten erwarteten Wirkungen
gezielt Uberprufen. Ist die Wirkung erreicht? In wie weit
ist die Wirkung erreicht? Falls sie nicht erreicht worden
ist, welche Faktoren haben dazu beigetragen? Sind die
beobachteten Unterschiede zwischen den Gruppen
«statistisch signifikant»? Sind diese Unterschiede auch

klinisch oder gesellschaftlich relevant?

Herausforderungen

Das Prinzip, dass die Wirkung ohne den eingesetzten
Input und die damit verbundenen Aktivitaten nicht ein-
treten wirde, basiert auf einem linearen Modell von
Input, Aktivitat, Output, Outcome und Wirkung.
Methodologische Herausforderungen der Erfassung der
Wirkung sind mit diesem linearen Gedanken verknupft.
Es muss immer die Frage gestellt werden, ob Outcome
und Wirkung dem Input und den Aktivitaten zuge-
schrieben werden kénnen (Zuordnung). Solche Zuord-
nungen sind schwierig darstellbar und werden durch
viele zusatzliche externe Faktoren beeinflusst. Ebenso
muss die Frage gestellt werden, ob die Wirkung auch
eingetreten ware, wenn der Input und die Aktivitaten
nicht stattgefunden hatten. Zudem ist die Zeitspanne
zwischen den Aktivitaten und der Erzielung des Outco-

mes und der Wirkung zu berucksichtigen. Haufig kann

20 Bericht zur Wirkungsmessung SPS 2019

eine Wirkung erst nach langer Zeit erfasst werden oder
die Wirkung kann je nach Dauer unterschiedlich

ausfallen.

Die vorliegende Wirkungsmessung ist auf ein
Monitoring ausgerichtet und ist daher vor
allem deskriptiv. Dieser Bericht soll allerdings
herangezogen werden, um konkrete Fragestel-
lungen flr gezielte Evaluationen zu generieren.

Falls diese Fragen noch nicht von Forschungs-
gruppen der SPF Uberprift worden sind,
konnen gezielte Evaluationen fur Wirkungs-
berichte und die zugrunde liegende Wirkungs-
messung geplant werden.

Woher kommen die verwendeten Daten?

— Die Daten aus 2012 stammen fast ausschliesslich
aus publizierten Arbeiten der SPF zu SwiSCl.

— Die Daten aus 2017 basieren auf teilweise noch
nicht veroffentlichten Arbeiten oder Publikationen
auf Basis von SwiSCl oder InSCl, welche zur Publi-
kation geplant aber noch nicht eingereicht sind.

— Alle im vorliegenden Bericht verwendeten Publika-
tionen werden sowohl als Fussnote, als auch am
Ende des Dokuments, in der Publikationsliste zitiert.

— In Ausnahmefallen sind Daten speziell fur den vor-
liegenden Bericht von den zustandigen Wissen-
schaftlern der SPF aufbereitet worden. In diesen
Ausnahmefallen kann es zu kleinen Unterschie-
den zwischen den Daten der Wirkungsmessung
und den bereits publizierten Daten kommen. Diese
Unterschiede sind auf die verschiedenen Methoden

der Datenaufbereitung zurtckzufuhren.

— Ebenso kann es zu geringflgigen Unterschieden
kommen bei den gewichteten Totalwerten 2017
zur Schweiz im Vergleich zu den Totalwerten 2017
der Schweiz in den internationalen Grafiken «Ver-
gleich 22 Lander» (Kapitel 7).

Welche Daten werden in welcher Form

prasentiert?

— Die Darstellung der Daten verwendet im Allgemei-
nen Prozentwerte, d.h. den Anteil an Personen, die
bestimmte Antworten gegeben haben.

— Um die Darstellung Ubersichtlicher zu gestalten,
sind alle Werte in den Grafiken gerundet. Da die
Grafiken jedoch mit ungerundeten Daten generiert
worden sind, kann es vorkommen, dass die Saulen
bzw. Balken zweier identischer (gerundeter) Werte
sich in der Grafik trotzdem leicht unterschiedlich
darstellen.

— Der Wirkungsbericht versucht die Darstellung der
Ergebnisse so einfach und zuganglich wie maéglich
zu gestalten. Aus diesem Grund wurde auf Konfi-
denzintervalle verzichtet. Diese konnen den wissen-
schaftlichen Publikationen entnommen werden.

— In den meisten Fallen wurden Antwortoptionen auf
gestellte Fragen zusammengefasst, z. B. zufrieden
und sehr zufrieden, als eine Kategorie. In dieser
Form erfolgt die Darstellung in den Abbildungen.

— Im Kapitel 7.3 «Komplikationen» wurden leichte,
massige und bedeutende Probleme zusammen-
gefasst, um mit schon publizierten Arbeiten

Ubereinzustimmen.

Methoden

Was bedeuten die Unterschiede zwischen 2012

und 2017 oder zwischen den Landern?

— Far die Wirkungsmessung der SPS ist die Beobach-
tung von Trends von Interesse. Besteht beispiels-
weise eine Zunahme oder Abnahme von Versor-
gungsproblemen oder der Lebensqualitat Gber die
Zeit? Entstehen neue Versorgungsliicken aufgrund
veranderter politischer, rechtlicher oder gesell-
schaftlicher Rahmenbedingungen?

— Solche Fragestellungen lassen sich zuverlassig erst
ab drei Messzeitpunkten beantworten, d.h. der
vorliegende Bericht gibt einen ersten Einblick zu
Entwicklungen bzw. Verlaufen Uber die Zeit, hat

jedoch noch eher deskriptiven Charakter.
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7 Wirkung auf die betroffene Person

7.1 Erhaltung der Mobilitat und Selbstversorgung

Fortbewegung uber massige Entfernungen (10 bis 100
Meter) ist essentiell fur jede Person, ob Fussganger oder
Rollstuhlfahrer, um ein selbstbestimmtes Leben flhren

zu kénnen.

Probleme mit der Benutzung der Toilette, inklusive das
Reinigen des Intimbereiches und der Hande, die Hand-
habung von Kleidung sowie die Verwendung von Ein-
lagen, weisen auf stark eingeschrankte Fahigkeiten der

Selbstversorgung hin.

DarUber hinaus ist das Waschen des Unterkorpers, inklu-
sive das Einseifen und Abtrocknen sowie die Benutzung
eines Wasserhahns, von hoher Relevanz fir die Selbst-

versorgung von Menschen mit Querschnittlahmungen.

Aus diesen Grinden wurden als Indikatoren bzgl. der
Erhaltung der Mobilitat und Selbstversorgung die Fort-
bewegung Uber massige Entfernungen, die Benut-
zung der Toilette und das Waschen des Unterkdrpers

ausgewahlt.

7.1.1 Mobilitat

Indikator

Anteil (in %) der Betroffenen mit Problemen
bezlglich Fortbewegung Uber massige Entfer-
nungen (10 bis 100 Meter)

22 Bericht zur Wirkungsmessung SPS 2019

Schweiz — SwiSCl 2012

Wir lernen aus den Daten von 2012 (Abb.5), dass in
der Schweiz insgesamt ca. jeder dritte Betroffene Prob-
leme hat. Mehr Frauen (ca. 43%) als Manner (ca. 35%)
haben Probleme und ca. jede zweite Person, die eine
komplette Tetraplegie, eine nicht-traumatische Quer-
schnittlahmung hat oder alter als 61 Jahre ist, hat

bedeutende Probleme mit der Fortbewegung.

Trend in der Schweiz 2012-2017

Wir lernen aus den Daten von 2017 (Abb.5), dass sich
in der Schweiz, im Vergleich zu 2012, der insgesamte
Anteil an Betroffenen mit Problemen in der Fortbewe-
gung Uber massige Distanzen leicht erhéht hat. Bei jun-
gen Erwachsenen zwischen 16 und 30 Jahren und bei
Menschen mit einer nicht-traumatischen Querschnitt-

lahmung hat sich der Anteil hingegen verringert.

Schweiz im internationalen Vergleich — InSCI 2017
Die Daten (Abb. 6) zeigen, dass die Schweiz zu den
Landern mit dem kleinsten Anteil an Betroffenen mit
Problemen zahlt und der Anteil an Betroffenen mit Fort-
bewegungsproblemen in der Schweiz geringer ist als in
anderen wohlhabenden Landern wie Deutschland, den

Niederlanden, Australien und Norwegen.

Welche Faktoren beeinflussen die Mobilitat? Wie
kann die Mobilitat verbessert werden?

Die SPF untersucht im Rahmen von Forschungsprojekten
kontinuierlich Faktoren, welche die Mobilitat beeinflus-
sen. Diese dienen als Basis fur die Entwicklung von geziel-

ten und personalisierten Interventionen. Abgeschlossene

Wirkung auf die betroffene Person | Erhaltung der Mobilitdt und Selbstversorgung

Forschungsprojekte® zeigen, dass ca. 36% der Betroffe- ~ kompletter Para- oder Tetraplegie haben im Vergleich zu
nen an Schulterschmerzen leiden®, wobei Frauen dop-  Betroffenen mit einer inkompletten Querschnittlahmung

pelt so haufig betroffen sind wie Manner. Menschen mit ~ starkere Schulterschmerzen.

Fortbewegung Gber massige Entfernungen, Schweiz

Fm 2012 mm 2017

100% -

80% -

60%

40% -

20%

0%

100% -

80% -

60%

40% -

20%

0%

Abbildung 5: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, die Probleme bezlglich der Fortbewegung tiber massige Entfernungen (10 bis
100 Meter) haben. Insgesamt und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fir 2012 und 2017"".

8  Paracontact 4/2018 und Bossuyt FM et al. (2018)

9 eine Woche Pravalenz

10 Ehrmann C (2018)

11 Ehrmann Cet al. (noch nicht veroffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across
22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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7.1.2 Selbstversorgung

Indikatoren

1) Anteil (in %) der Betroffenen, die Probleme

Trend in der Schweiz 2012-2017

Benutzung der Toilette

Brasilien > , , Wir lernen aus den Daten von 2017 (Abb.7), dass in
USA 59 bei der Benutzung der Toilette haben .
Marokko 58 o , der Schweiz, im Vergleich zu 2012, insgesamt ca. 5%
Spanien 56 2) Anteil (in %) der Betroffenen, die Probleme ser Betroffenc dber Prop oei der B
Siidkorea 56 beim Waschen des Unterkorpers haben weniger Betrotiene uber Probleme bel der Benutzung
Italien 52 der Toilette berichten und weniger Paraplegiker sowie
Deutschland Menschen mit nicht-traumatischen Lahmungen Prob-
Australien
Frankreich _ ) leme angeben.
Niederlande Schweiz — SwiSCl 2012
Griechenland Benutzung der Toilette Waschen des Unterkérpers
Polen
Norwegen Die Daten von 2012 zeigen (Abb.7), dass insgesamt Die Daten von 2017 (Abb. 8) sind durchwegs vergleich-
Malaysia mehr als jeder zweite Betroffene (ca. 60%) Probleme  bar mit den Daten von 2012.
China
Schweiz bei der Benutzung der Toilette hat und wie erwartet,
ST"T”:.E" fast alle Personen mit einer vollstindigen Tetraplegie,  Schweiz im internationalen Vergleich — InSCI 2017
udartrika
Indonesien sowie fast 80% mit einer vollstandigen Paraplegie, Pro-  Benutzung der Toilette
o Japan bleme haben. Betreffend der Benutzung der Toilette (Abb. 9) zeigt sich
umanien
Litauen 16 ein ahnliches Muster wie bei der Fortbewegung Uber

40%

Abbildung 6: Anteil (in %) der Betroffenen, die Probleme bezlglich der Fortbewegung tber méassige
(10 bis 100 Meter) Entfernungen haben, im internationalen Vergleich, fir 20172

Waschen des Unterkérpers

Die Daten von 2012 zeigen (Abb. 8) ein ahnliches Bild
wie jene zur Benutzung der Toilette. Insgesamt hat
mehr als jeder zweite Betroffene (ca. 58%) Probleme
beim Waschen des Unterkdrpers. Uber 90% der Perso-
nen mit einer vollstandigen Tetraplegie, sowie fast 70%

mit einer vollstandigen Paraplegie, haben Probleme.

massige Entfernungen. Die Schweiz (55.2%) gehort zu
den Landern mit dem geringsten Anteil an Betroffenen,
die Probleme bei der Benutzung der Toilette haben,
auch im Vergleich mit anderen wohlhabenden Landern
wie Sudkorea (87.1%), Deutschland (74.1%) und Aus-
tralien (62.7%). Im Vergleich zu der Schweiz schneidet

Norwegen (38%) jedoch noch besser ab.

Waschen des Unterkorpers

Die Abbildung 10 zeigt, dass in der Schweiz ca. 59%
der Betroffenen Probleme haben beim Waschen des
Unterkorpers. Im Vergleich zu anderen wohlhabenden
Landern wie Studkorea (80%), Deutschland (75%) und
Australien (62%), ist die Situation in der Schweiz dies-
bezlglich besser. Im Vergleich zur Schweiz schneiden
die Niederlande (56%) und Norwegen (46%) jedoch
besser ab.

12 Ehrmann C et al. (noch nicht verdffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across
22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Benutzung der Toilette, Schweiz
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Abbildung 7: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, die Probleme bei der Benutzung der Toilette haben. Insgesamt
und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittlahmung, fir 2012' und 2017

13 Ehrmann C (2018)
14 Ehrmann C et al. (noch nicht veroffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across
22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fir diesen Bericht berechnet
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Waschen des Unterkdrpers, Schweiz
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Abbildung 8: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, die Probleme bei der Reinigung des Unterkdrpers haben. Insgesamt
und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittlahmung, fir 2012 und 2017°.

15 Ehrmann C (2018)
16 Ehrmann C et al. (noch nicht veroffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across
22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Abbildung 9: Anteil (in %) der Betroffenen, die Probleme bei der Benutzung der Toilette haben, im internationalen Vergleich, fir 2017'".

17 Ehrmann C et al. (noch nicht verdffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across
22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Abbildung 10: Anteil (in %) der Betroffenen, die Probleme bei der Reinigung des Unterkorpers haben, im internationalen Vergleich, fir 20178

18 Ehrmann Cet al. (noch nicht veroffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across
22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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ParaHelp und Selbstversorgung

ParaHelp sorgt schweizweit fur die ambulante, pflegeri-
sche Beratung und Begleitung von Menschen mit einer
Querschnittlahmung. Sie sorgt fur die Koordination und
Vernetzung mit Kliniken, Spitex, Hilfsmittelversorgern,
therapeutischen Diensten, Kostentragern, Hausarzten
und dem direkten Umfeld.

ParaHelp tragt dazu bei, dass die Schweiz eines der
Lander ist, in welchem die wenigsten Betroffenen mit

Problemen der Selbstversorgung konfrontiert sind.

ParaHelp steht Menschen mit einer Querschnittlah-
mung in ihrem Zuhause beratend zur Seite und erarbei-
tet individuelle Pflegelésungen zusammen mit Betrof-

fenen und deren Familien™.

Abbildung 11 zeigt die Anzahl von betreuten Kunden
in der Schweiz insgesamt und nach Wohnort seit 2014,
wahrend Abbildung 12 die Leistungen von ParaHelp, in
Stunden, seit 2014 darstellt.

Kann die Selbstversorgung noch verbessert
werden?

Einige Betroffene leiden unter Mehrfachbelastungen.
Zu den mehrfachen gesundheitlichen Einschrankun-
gen kommen soziale oder psychosoziale Herausforde-
rungen hinzu. Solch komplexe Situationen bendtigen
den Einbezug unterschiedlicher Fachpersonen und eine
koordinierte Kommunikation untereinander. Die Her-
ausforderung besteht im Schnittstellenmanagement
dieser unterschiedlichen Leistungserbringer wie Spitex,
Hausarzt, Therapeuten und facharztlicher ambulanter

oder stationdrer Versorgung.

19 https://intranet.paraplegie.ch/sites/ph/Seiten/ueber-uns.aspx
20 Paracontact 1/2019
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ParaHelp Uberprift zur Zeit in einem Pilotversuch?®, ob
eine Schweiz weite Fallsteuerung (Guided Care), direkt
aus dem Leistungsnetz der SPG, solche Betroffenen

gezielter unterstutzen kann.

Erwartete Vorteile sind der einfache und koordinierte
Zugang zum umfassenden Leistungsangebot der SPG
und zu externen Leistungserbringern. Ebenfalls wird
die Fokussierung auf die individuelle Situation und ein
massgeschneidertes Unterstitzungsangebot ange-
strebt. Zusatzlich soll der Zugang zu einer direkten
Ansprech- und Begleitperson Uber eine lange Zeitdauer
aufgebaut werden, um eine konsistente Information
und Koordination zu gewahrleisten. Erste Ergebnisse

sollen Ende 2020 vorliegen.
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Abbildung 11: Leistungskennzahlen ParaHelp, Anzahl betreute Kunden nach Wohnort seit 2014?'.

21

ParaHelp AG — Vertraulicher Jahresbericht 2018, Stand 1. Médrz 2019
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Abbildung 12: Leistungskennzahlen ParaHelp, Leistungsarten in Stunden seit 201422,

22 ParaHelp AG — Vertraulicher Jahresbericht 2018, Stand 1. Mérz 2019
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7.2 Selbstbestimmung

Im Rahmen von SwiSCl 2017 sowie InSCI 2017 wurde
zum ersten Mal eine direkte Frage zur Selbstbestim-
mung eingeschlossen, und zwar «Kénnen Sie die wich-
tigen Entscheidungen in Ihrem Leben selbst treffen,
z.B. wo Sie wohnen, mit wem Sie wohnen, wofur Sie
Ihr Geld ausgeben?». Diese Frage wird als Indikator fur

die Selbstbestimmung ausgewertet.

Eine Direkthilfe ist notwendig, wenn Leistungstrager
Folgekosten und Bedurfnisse eines Betroffenen nicht
vollstandig abdecken, z.B. bei der Anschaffung eines
Handbikes oder bei baulichen Anpassungen der Wohn-
situation. Die Direkthilfe hat somit eine wichtige und
direkte Auswirkung auf die Selbstbestimmung. Jahrlich
bewilligt die SPS rund 1000 Direkthilfe-Gesuche.

Um die Wirkung der Direkthilfe zu erfassen, wurden
2017 im Rahmen von SwiSCl Fragen Uber deren Einfluss
auf die Verbesserung der Selbstandigkeit und Teilhabe
am gesellschaftlichen Leben gestellt. Diese Fragen wer-
den ebenfalls als Indikatoren fur die Selbstbestimmung

herangezogen.

23 Paracontact 3/2019
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7.2.1 Selbstbestimmung bei wichtigen
Entscheidungen im Leben

Indikator

Anteil (in %) der Betroffenen, welche die
wichtigen Entscheidungen in ihrem Leben
grosstenteils oder komplett selbst treffen
konnen

Schweiz — SwiSCl 2017

Die Frage «Konnen Sie die wichtigen Entscheidungen
in IThrem Leben selbst treffen?» zeigt (Abb. 13), dass
ca. 71% der Betroffenen in der Schweiz entweder
grosstenteils oder komplett selbst bestimmen konnen,
und zwar wo und mit wem sie wohnen oder wofur sie
ihr Geld ausgeben. In den folgenden drei Gruppen ist
der Anteil an Betroffenen, die wichtige Entscheidun-
gen in ihrem Leben grosstenteils oder komplett selbst
bestimmten kénnen, vergleichsweise tief: Tetraplegi-
ker (ca. 67%), Betroffene, die alter sind als 76 Jahre
(ca. 56%) und Betroffene, die eine nicht-traumatische

Querschnittlahmung haben (ca. 66%).

Kann man Selbstbestimmung direkt fordern?
SPG Pilotprojekt Reha-WG?

Das SPG Pilotprojekt Reha-WG bietet ein zeitlich
begrenztes Wohntraining fir junge Erwachsene mit
einer Querschnittlahmung an. Das Projekt soll gezielt
Selbstkompetenz und Selbstmanagement foérdern,
indem Betroffene in einem geschutzten Lernfeld Eigen-
verantwortung und Autonomie Uben, um ein unabhan-
giges und selbstbestimmtes Leben fihren zu kénnen.
Eingeschlossene Bereiche sind Gesundheitsversorgung,
Mobilitat, Bildung, Erwerbstatigkeit, Freizeitgestaltung

und soziale Beziehungen.
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Abbildung 13: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, welche die wichtigen Entscheidungen in ihrem Leben grésstenteils oder komplett
selbst treffen konnen. Insgesamt und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittidhmung, fiir 201724,

7.2.2 Auswirkungen der Direkthilfe der SPG

Indikatoren

1) Anteil (in %) der Betroffenen, fur welche
die Direkthilfe der SPG eine grosse Ver-
besserung der Selbststandigkeit im Leben
bedeutet

2) Anteil (in %) der Betroffenen, fir welche
die Direkthilfe der SPG eine grosse Verbes-
serung der Teilhabe am gesellschaftlichen
Leben bedeutet

Auswirkung auf die Selbststandigkeit

Im Rahmen der SwiSCl-Umfrage von 2017 gaben 700
Betroffene an, eine Direkthilfe der SPG erhalten zu
haben. Diese Personen haben die Frage zur Auswir-
kung der Direkthilfe auf die Selbstandigkeit beantwor-
tet (Abb. 14). Insgesamt bedeutete die Direkthilfe fur

ca. 82% der Betroffenen eine grosse Verbesserung der

Selbststandigkeit im Leben. Abbildung 14 zeigt zusatz-
lich, dass in den Altersklassen 16 bis 30 und 31 bis 45
sogar noch mehr Betroffene — ca. 88% und ca. 89% —
Uber eine grosse Verbesserung der Selbstandigkeit in

ihrem Leben berichtet haben.

Auswirkung auf die Teilhabe am gesellschaft-
lichen Leben

Zudem haben die gleichen Personen eine Frage zur
Auswirkung der Direkthilfe der SPG auf die Teilhabe an
der Gesellschaft (Abb. 15) beantwortet. Die Direkthilfe
bewirkte fur durchschnittlich 70% der Betroffenen eine
grosse Verbesserung der Teilhabe am gesellschaftlichen
Leben. Noch mehr Betroffene, namlich jeweils 79%
in den beiden Altersklassen 16 bis 30 und 31 bis 45,

haben Uber diesen positiven Zusammenhang berichtet.

24 Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet (noch nicht verdffentlicht)
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Abbildung 14: Insgesamt haben 700 Betroffene, die an der SwiSCl Befragung von 2017 teilgenommen haben, eine Direkthilfe der SPG erhalten.
Die Abbildung zeigt, flr wie viel Prozent der Betroffenen die Direkthilfe eine grosse Auswirkung auf die Verbesserung der Selbststandigkeit
im Leben bedeutet. Insgesamt und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fir 2017%.
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Abbildung 15: Insgesamt haben 700 Betroffene, die an der SwiSCl Befragung von 2017 teilgenommen haben, eine Direkthilfe der SPG

erhalten.

Die Abbildung zeigt, fur wie viel Prozent der Betroffenen die Direkthilfe eine grosse Auswirkung auf die Teilhabe am gesellschaftlichen

Leben bedeutet. Insgesamt und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittlahmung, fir 20172,

25 Daten fiir 2017 wurden spezifisch fir diesen Bericht berechnet (noch nicht verdffentlicht)

26 Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet (noch nicht verdffentlicht)
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7.3 Vermeidung von Komplikationen?” nach einer Querschnittlahmung

7.3.1 Harnwegsinfektionen

Indikator

Anteil (in %) der Betroffenen, die unter Harn-
wegsinfektionen leiden

Schweiz — SwiSCl 2012

2012 (Abb. 16) litten 56.8% der Betroffenen unter
Harnwegsinfektionen, wobei der Anteil bei Frauen
(ca. 60%) etwas grosser ist als bei Mannern (ca. 56%).
Personen mit kompletter Paraplegie (70%) und Tetra-
plegie (ca. 63%) sind am haufigsten betroffen. Insge-
samt berichten, unabhangig von Geschlecht, Alter oder
Lasion, mindestens die Halfte der Betroffenen Uber

Harnwegsinfektionen.

Trend in der Schweiz 2012-2017

Wir lernen aus SwiSCl Daten von 2017 (Abb. 16),
dass in der Schweiz, im Vergleich zu 2012, der Anteil
Betroffener, die Harnwegsinfektionen haben, leicht
zugenommen hat, von ca. 57% auf ca. 63%. Diese
Zunahme ist konsistent fur alle betrachteten Gruppen,
aber ausgepragter bei kompletten Tetraplegikern, jun-
gen Erwachsenen (16-30 Jahre) und bei Betroffenen mit

einer traumatischen Querschnittldhmung.

Schweiz im internationalen Vergleich — InSCI 2017
Daten aus InSCl 2017 (Abb. 17) zeigen, dass die
Schweiz (ca. 63% der Betroffenen haben Harnwegs-
infektionen) zu den Landern zahlt, in denen Betroffene

haufiger Harnwegsinfektionen aufweisen. Im Vergleich

berichten ca. 39% der Betroffenen in den Niederlanden
und ca. 42% in Norwegen, dass sie unter Harnwegs-

infektionen leiden.

Kann man Harnwegsinfektionen vermeiden?
Harnwegsinfektionen werden meistens von Bakterien
aus dem Darm verursacht, die in die Harnrohre und

Blase aufsteigen.

Eine SwiSCI Studie untersuchte mogliche Faktoren, wel-
che zu einer Harnwegsinfektion fuhren kénnen. Die
Studie zeigt, dass das Risiko einer Harnwegsinfektion
besonders hoch — funf bis sechs Mal héher als bei einer
spontanen Blasenentleerung — ist, wenn die Blase mit

Hilfe eines Katheters entleert wird?s.

In einer durch den Schweizerischen Nationalfonds
finanzierten Studie zur Vorbeugung von Storungen der
Blasenfunktion in der Frihphase nach Rickenmarksver-
letzungen, TASCI??, wird untersucht, ob Elektrostimula-
tion die Blasenfunktion erhalten kann, trotz Schadigung
des Ruckenmarks. In der TASCI Studie erhalten akut
Rickenmarksverletzte Uber mehrere Wochen hinweg
taglich eine elektrische Stimulation bestimmter Nerven-
bahnen, um die fur das Blasenmanagement verant-
wortlichen Reflexe aufrecht zu erhalten. Erste Studien-

resultate werden voraussichtlich Ende 2022 vorliegen.

27 Fiir alle Komplikationen beinhalten die angegebenen Anteile leichte, massige und bedeutende Probleme (zusammengefasst).

28 Anderson CE et al. (2019)

29 Transcutaneous tibial nerve stimulation in patients with Acute Spinal Cord Injury to prevent neurogenic detrusor
over-activity: a nationwide randomized, sham-controlled, double-blind clinical trial
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Abbildung 16: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, die unter Harnwegsinfektionen leiden. Insgesamt und
stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fir 20123° und 20173,

30 Ehrmann C (2018)
31 Ehrmann C et al. (noch nicht veréffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across
22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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7.3.2 Druckgeschwitire

Aufgrund eingeschrankter Sensibilitat der Haut und

Beweglichkeit konnen Druckgeschwire bei Querschnitt-

— Kompletten Tetraplegikern: Anstieg von ca. 45%
auf ca. 59%;

Litauen lahmung leicht entstehen, wenn keine gezielten Mass- — Personen mit einer traumatischen Querschnittlah-
SUd'Z'::Z nahmen zur Vorbeugung ergriffen werden. Druckge- mung: Anstieg von ca. 34% auf ca. 41%.
Ruménien schwire haben einen hohen negativen Einfluss auf die

SCEV?:Z Gesundheit, Funktionsfahigkeit und Lebensqualitat der ~ Schweiz im internationalen Vergleich — InSCI 2017

Deutschland
Griechenland

Betroffenen und kénnen bei schweren Fallen zu langen

Krankenhausaufenthalten fUhren. Der weiteren Entwick-

Die Daten aus InSCI (Abb. 19) zeigen, dass in der Schweiz

ca. 39% der Betroffenen Druckgeschwure haben, im

Spanien
Frankreich lung und Implementierung von praventiven und kurativen ~ Vergleich zu ca. 21% in Norwegen und ca. 33% in den
Sudafrika
Australien Massnahmen kommt eine hohe Bedeutung zu®. Niederlanden. Diese Daten zeigen, dass die Situation in
USA _ _ . . ) der Schweiz noch verbessert werden kann.
Marokko Eine Studie®* der SPF zeigte, dass die Unterstitzung
Thailand . )
M;;a:.a beim Durchfuhren von vorbeugenden Massnahmen )
yst , . . , Forschungsprojekte an der SPF
Japan durch die Familie oder Gesundheitsfachpersonen sich _ , _ _ _ ,
Norwegen - ) . Das Projekt «Design und Pilot-Evaluation einer mobi-
Niederlande positiv auf das Praventionsverhalten der Betroffenen _ ) _ o
» len Anwendung zur Dekubitus Pravention bei Rucken-
Brasilien auswirkt.
Indonesien marksverletzungen in der Schweiz» wurde durch die
China : : SUVA geférdert und zielt darauf ab, personalisierte
40% 60%
Indikator Unterstitzung fur Menschen mit verschiedenen Stra-

Abbildung 17: Anteil (in %) der Betroffenen, die unter Harnwegsinfektionen leiden, im internationalen Vergleich, fir 201732,

Anteil (in %) der Betroffenen, die Druckge-
schwure haben

Schweiz — SwiSCl 2012

2012 zeigten durchschnittlich ca. 34% der Betroffenen
Druckgeschwdre (Abb. 18). Der Anteil an Betroffenen
mit Druckgeschwuren ist Uberdurchschnittlich hoch bei
Personen mit vollstandigen Lasionen (ca. 43% bei Para-
plegikern und ca. 45% bei Tetraplegikern) (Abb. 18).

Trend in der Schweiz 2012-2017
Wir lernen aus den Daten von 2017 (Abb. 18), dass in
der Schweiz, im Vergleich zu 2012 der Anteil an Betrof-
fenen, die Druckgeschwure haben, leicht zugenommen
hat, von ca. 34% auf 39%. Die Zunahme ist sehr aus-
gepragt bei:
— Kompletten Paraplegikern: Anstieg von 42.5%

auf ca. 55%;

tegien zum Selbstmanagement mittels mobiler Techno-
logien wie Smartphone-Apps anzubieten. Das Projekt
wendet ein partizipatives, multi-methodisches For-
schungsdesign an. Daten wurden durch eine Reihe von
Workshops, Interviews und Fokusgruppen erhoben,
an denen relevante Interessengruppen wie Patienten,
Arzte, Pflegende, Physiotherapeuten, Ergotherapeuten

und Psychologen beteiligt waren.

Das Hauptergebnis des Projekts ist ein interaktiver,
klickbarer App-Prototyp, der die Grundlage fur die Ent-
wicklung einer Smartphone-App bildet. Dartber hinaus
lieferte das Projekt zentrale Erkenntnisse hinsichtlich der
Herausforderungen und Maglichkeiten zur Umsetzung
der App in die Praxis aus Sicht der Betroffenen und

Gesundheitsfachpersonen.

33 https://lwww.paraplegie.ch/de/service/wissen-bildung-und-forschung/wissen-ueber-querschnittlaehmung/auswirkungen
34 SwiSCl Newsletter 1/2018 und Hug K et al. (2018)

32 Ehrmann Cet al. (noch nicht veréffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across
22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Druckgeschwiure, Schweiz
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Abbildung 18: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, die Druckgeschwdre haben. Insgesamt und stratifiziert
nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fur 20123 und 20173¢.
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36 Ehrmann C et al. (noch nicht veréffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across
22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Abbildung 19: Anteil (in %) der Betroffenen, die Druckgeschwdre haben, im internationalen Vergleich, fir 2017%7.

7.3.3 Atemwegsprobleme

Indikator

Anteil (in %) der Betroffenen, die Atemwegs-
probleme haben

Schweiz — SwiSCl 2012

2012 hatten ca. 23% der Betroffenen Atemwegspro-
bleme (Abb.20). Der Anteil an Betroffenen mit Atem-
wegsproblemen ist Uberdurchschnittlich hoch bei Tetra-

plegikern mit vollstandigen Lasionen, ca. 39% (Abb. 20).

Trend in der Schweiz 2012-2017

Wir lernen aus den Daten von 2017 (Abb.20), dass in
der Schweiz, im Vergleich zu 2012, der Anteil an Betrof-
fenen, die Atemwegsprobleme haben, leicht zugenom-
men hat, von 23.4% auf 30.4%. Die Zunahme ist bei
inkompletter Paraplegie mit einem Anstieg von ca. 19%
auf ca. 28% und bei kompletter Tetraplegie von ca. 39%
auf 47.5% sehr ausgepragt.

Schweiz im internationalen Vergleich — InSCI 2017
Die Daten aus InSCI (Abb.21) zeigen, dass in der
Schweiz ca. 30% der Betroffenen Atemwegsprobleme
haben, im Vergleich zu ca. 28% in Norwegen und
ca. 21% in den Niederlanden.

37 Ehrmann C et al. (noch nicht veréffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across

22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Abbildung 20: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, die Atemwegsprobleme haben. Insgesamt und
stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, flir 20123¢ und 2017%.
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bei der Sexualitat haben

Schweiz — SwiSCl 2012

2012 hatten 65.4% der Betroffenen (Abb.22) Storun-
gen bei der Sexualitat. Der Anteil an betroffenen Man-
nern (ca. 71%) ist wesentlich hoher als der Anteil an

Frauen (ca. 52%).

Trend in der Schweiz 2012-2017
Wir lernen aus den Daten von 2017 (Abb. 22), dass in der
Schweiz, im Vergleich zu 2012 der Anteil an Betroffenen,

die Storungen bei der Sexualitat haben, zugenommen

Tetraplegikern (von ca. 61% auf 73.6%), bei Betroffe-
nen Uber 61 Jahren (von ca. 63% auf ca. 74%) sowie
bei Betroffenen mit einer traumatischen Querschnitt-
lahmung (von 65.5% auf ca. 75%).

Schweiz im internationalen Vergleich — InSCI 2017
Die Daten aus InSCI (2017) zeigen (Abb.23), dass die
Situation in der Schweiz (ca. 74%) bezlglich Stérun-
gen der Sexualitat vergleichbar ist mit anderen wohl-
habenden Landern wie Norwegen (ca. 75%) oder den
Niederlanden (ca. 71%).

40 Ehrmann C et al. (noch nicht veréffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across

39 Ehrmann C et al. (noch nicht veréffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across

22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet 22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Stérungen der Sexualitat, Schweiz
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Abbildung 22: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, die Stérungen der Sexualitat haben. Insgesamt und

stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fir 20124 und 20174
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42 Ehrmann C et al. (noch nicht veréffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across
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Abbildung 23: Anteil (in %) der Betroffenen, die Stérungen bei der Sexualitat haben im internationalen Vergleich, fur 20174,

7.3.5 Spastik

Indikator

Anteil (in %) der Betroffenen, die an Spastik
leiden

Schweiz — SwiSCl 2012

2012 (Abb.24) war Spastik eine der haufigsten Kom-
plikationen bei einer Querschnittldhmung, es waren
ca. 3 von 4 Menschen betroffen (74%). Am schwersten

betroffen waren inkomplette Tetraplegiker (83.3%).

Trend in der Schweiz 2012-2017

Wir lernen aus den Daten von 2017 (Abb.24), dass
in der Schweiz, im Vergleich zu 2012, der Anteil an
Betroffenen, die an Spastik leiden, um 2.7% zugenom-
men hat. Eine ausgepragte Zunahme wird nur fur voll-
standige Tetraplegiker beobachtet: von ca. 76% auf
ca. 88%.

Schweiz im internationalen Vergleich — InSCI 2017
Die Daten aus InSCI (2017) bestatigen (Abb. 25), dass
Spastik eine sehr haufige Komplikation ist. Der Anteil an
Betroffenen mit Spastik in Norwegen (ca. 67%) und in
den Niederlanden (ca. 71%) ist allerdings niedriger als
in der Schweiz (ca. 76%).

43 Ehrmann C et al. (noch nicht veréffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across

22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Abbildung 24: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, die an Spastik leiden. Insgesamt und stratifiziert
nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fur 20124 und 20174.

44 Ehrmann C (2018)
45 Ehrmann C et al. (noch nicht veréffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across
22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Abbildung 25: Anteil (in %) der Betroffenen, die an Spastik leiden, im internationalen Vergleich, fir 20174.
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7.3.6 Schlafstorungen

Schlafstorungen sind relativ haufig: 33% der Bevolke-
rung leiden darunter. SwiSCl Daten zeigen allerdings,
dass dieser Anteil bei Menschen mit einer Quer-
schnittldhmung viel hoher ist (ungefahr zwei von drei

Personen).

Mogliche Ursachen bei Menschen mit einer Quer-
schnittldhmung sind Massnahmen zur Pravention oder
Behandlung von Dekubitus, Katheterisierungen in der
Nacht, Ausfalle der Innervation des Korpers oder die oft
notwendige, andauernde medikamentose Behandlung.
Daruber hinaus ist das Schlafapnoe-Syndrom bei Perso-
nen mit einer Querschnittidhmung weit haufiger als in
der Normalbevoélkerung: Etwa 60% der Tetraplegiker

leiden daran.

Indikator

Anteil (in %) der Betroffenen, die Schlafsto-
rungen haben

Schweiz — SwiSCl 2012

Die Daten aus 2012 (Abb.26) zeigen, dass Schlafsto-
rungen generell fir ca. 58% der Betroffenen eine Kom-
plikation darstellen. Dabei sind junge Erwachsene im
Alter zwischen 16 und 30 Jahren (52%) am wenigsten
betroffen.

48 Bericht zur Wirkungsmessung SPS 2019

Trend in der Schweiz 2012-2017

Wir lernen aus den Daten von 2017 (Abb.26), dass
in der Schweiz, im Vergleich zu 2012, der Anteil an
Menschen mit Schlafstorungen leicht zugenommen
hat, auf ca. 63%.

Die leichte Zunahme wird insbesondere bei Frauen,
Mannern, Betroffenen mit inkompletten Lasionen, alte-
ren Menschen (61 Jahre und alter) und Menschen mit

einer traumatischen Querschnittlahmung beobachtet.

Bei jungen Erwachsenen (16-30 Jahre) hat der Anteil
an Betroffenen mit Schlafstérungen von ca. 52% auf

ca. 44% abgenommen.

Schweiz im internationalen Vergleich — InSCI 2017
Die Daten aus InSCI 2017 (Abb.27) zeigen, dass die
Situation in der Schweiz mit ca. 62% besser ist als in
Norwegen (71.5%) oder in den Niederlanden (64.6%).
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Abbildung 26: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, die Schlafstérungen haben. Insgesamt und stratifiziert
nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fir 201247 und 20174%.
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Abbildung 27: Anteil (in %) der Betroffenen, die Schlafstérungen haben, im internationalen Vergleich, fir 20174, 60%
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7.3.7 Kontrakturen 40%
Trend in der Schweiz 2012-2017
. ) . . . 20%
Indikator Wir beobachten im Jahr 2017 (Abb. 28), im Vergleich °
Anteil (in %) der Betroffenen, die Kontrakturen zu 2012, eine generelle Zunahme des Anteils von Per-
0%

haben

Schweiz — SwiSCl 2012

Die Daten aus 2012 (Abb. 28) zeigen, dass Kontraktu-
ren generell fUr jeden zweiten Betroffenen (ca. 52%)
ein Problem darstellen. Am wenigsten betroffen sind
komplette Para- und Tetraplegiker sowie Betroffene
zwischen 16 und 45 Jahren. Am starksten betroffen
sind inkomplette Para- und Tetraplegiker, Betroffene,
die alter als 61 Jahre sind und Menschen mit einer

nicht-traumatischen Querschnittlahmung.

sonen mit Kontrakturen, von ca. 52% auf ca. 62%.
Die Zunahme ist besonders stark ausgepragt bei Men-
schen mit einer kompletten Paraplegie, von ca. 42%
auf ca. 60%.

Schweiz im internationalen Vergleich — InSCI 2017
Die Daten aus InSCI (Abb.29) zeigen, dass trotz der
Zunahme im Jahr 2017, der Anteil an Betroffenen, die
an Kontrakturen leiden, in der Schweiz nur leicht hoher
ist als in den Niederlanden (58.5%) und bedeutend

geringer ist als in Norwegen (71.6%).

49 Ehrmann C et al. (noch nicht veréffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across

22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Abbildung 28: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, die Kontrakturen haben. Insgesamt und stratifiziert
nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fir 2012°° und 2017°".
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22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Abbildung 29: Anteil (in %) der Betroffenen, die Kontrakturen haben, im internationalen Vergleich, fir 2017°2.

7.3.8 Storungen der Harnblasenfunktion

Indikator

Anteil (in %) der Betroffenen, die St6-
rungen der Harnblasenfunktion haben

Schweiz — SwiSCl 2012

Die Daten aus 2012 (Abb. 30) zeigen, dass fast 64% aller
Betroffenen Stérungen der Harnblasenfunktion haben.
Am ehesten betroffen sind Frauen (ca. 69%), komplette
Paraplegiker (ca. 70%) und Personen mit einer nicht-trau-

matischen Querschnittladhmung (ca. 70%).

Trend in der Schweiz 2012-2017
Wir beobachten im Jahr 2017 (Abb. 30), im Vergleich zu
2012, eine generelle Zunahme des Anteils an Betroffe-

nen mit Stérungen der Harnblasenfunktion, von ca. 64%

auf ca. 72%. Die Zunahme kann in allen Gruppen beob-
achtet werden, ist aber ausgepragter fur Personen mit
einer kompletten Tetraplegie und fUr junge Erwachsene
(16-30 Jahre). Junge Erwachsene (16-30 Jahre) haben die
hochste Rate an Stérungen der Harnblasenfunktion im
Jahr 2017, diese liegt bei ca. 79%.

Schweiz im internationalen Vergleich — InSCI 2017

Die Daten aus InSCl zeigen (Abb. 31), dass die Schweiz
eines der Lander ist, welches einen relativ hohen Anteil
an Betroffenen mit Stérungen der Harnblasenfunktion
aufweist. In Norwegen ist der Anteil mit 51.5% wesent-

lich geringer.

52 Ehrmann Cet al. (noch nicht veroffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across

22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Abbildung 30: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, die Stérungen der Harnblasenfunktion haben. Insgesamt
und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fir 20123 und 2017,
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Abbildung 31: Anteil (in %) der Betroffenen, die Storungen der Harnblasenfunktion haben, im internationalen Vergleich, fur 2017,

7.3.9 Storungen der Darmfunktion

Indikator

Anteil (in %) der Betroffenen, die Stérungen
der Darmfunktion haben

Schweiz — SwiSCl 2012

Die Daten aus 2012 (Abb.32) zeigen, dass ca. 65%
aller Betroffenen Stoérungen der Darmfunktion haben.
Frauen (ca. 69%), junge Erwachsene zwischen 16 und
30 Jahren (ca. 68%) und Personen mit einer nicht-
traumatischen Querschnittldhmung sind (ca. 73%) am

starksten betroffen.

Trend in der Schweiz 2012-2017

Wir beobachten im Jahr 2017 (Abb.32), im Vergleich
zu 2012, eine generelle Zunahme des Anteils von Men-
schen mit Stérungen der Darmfunktion, von ca. 65%
auf ca. 73%. Die Zunahme kann in allen Gruppen beob-
achtet werden, ist aber ausgepragter fur Personen mit
einer kompletten Tetraplegie; ca. 76% leiden unter St6-

rungen der Darmfunktion im Jahr 2017.

Schweiz im internationalen Vergleich — InSCl 2017

Die Daten aus InSCI (2017) zeigen (Abb.33), dass die
Schweiz mit ca. 73% einen etwas hoheren Anteil an
Betroffenen mit Stérungen der Darmfunktion hat, als

Norwegen mit ca. 70% und die Niederlande mit ca. 68%.

55 Ehrmann C et al. (noch nicht veroffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across

22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Abbildung 32: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, die an Stérungen der Darmfunktion leiden. Insgesamt und
stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fir 2012% und 2017°’.
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Abbildung 33: Anteil (in %) der Betroffenen, die an Stérungen der Darmfunktion leiden, im internationalen Vergleich, fir 20175

7.3.10 Kreislaufprobleme

Indikator

Anteil (in %) der Betroffenen, die Kreislaufpro-
bleme haben

Schweiz — SwiSCl 2012

Die Daten aus 2012 (Abb.34) zeigen, dass ca. 38%
der Betroffenen Kreislaufprobleme haben. Dabei haben
wesentlich mehr Frauen (ca. 48%) als Manner (ca. 34%)
Kreislaufprobleme. Den Frauen folgend sind Menschen
mit einer kompletten Tetraplegie (ca. 46%) und altere
Menschen (61 Jahre und alter) (44.6%) am starksten
betroffen.

Trend in der Schweiz 2012-2017

Wir beobachten im Jahr 2017 (Abb. 34), im Vergleich zu
2012, eine generelle Zunahme des Anteils an Menschen
mit Kreislaufproblemen, von ca. 38% auf ca. 48%. Die
Zunahme kann in allen Gruppen beobachtet werden,
ist aber ausgepragter fir Frauen (2017: 56%), Personen
mit einer kompletten Tetraplegie (2017: ca. 54%) und
Erwachsene zwischen 31 und 45 Jahren (2017: 45.5%).

Schweiz im internationalen Vergleich — InSCI 2017
Die Daten aus InSCI (2017) zeigen (Abb. 35), dass die
Schweiz (ca. 46.9%) vergleichbare Ergebnisse zu den
Niederlanden (46.5%) aufweist. Der Anteil an Betrof-
fenen mit Kreislaufproblemen in Norwegen ist hoher
und liegt bei ca. 55%.

58 Ehrmann C et al. (noch nicht verdffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across
22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Abbildung 34: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, die Kreislaufprobleme haben. Insgesamt und stratifiziert
nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fir 2012° und 2017¢°.

59 Ehrmann C (2018)
60 Ehrmann C et al. (noch nicht veréffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across
22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Schweiz M International
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7.3.11 Schmerzen

Viele Betroffene leben mit Schmerzen und kdnnen

dadurch starke Beeintrachtigungen im Alltag erfah-

Trend in der Schweiz 2012-2017
Wir beobachten 2017 (Abb. 36), im Vergleich zu 2012,
eine Zunahme des Anteils an Betroffenen mit Schmer-

Siidkorea ren. 2016 hat eine qualitative Studie® mit Betroffenen
De“tscl't"?“d bestatigt, dass Schmerzen die grosste Belastung fir ~ zen um ca. 10%. Die Zunahme kann in allen Gruppen
allen
Australien Betroffene darstellen. beobachtet werden, ist aber ausgepragter fur Perso-
Rumanien ) ) o nen mit einer kompletten Tetraplegie (2012 ca. 64%,
Polen Schmerzen fuhren oft zu Ruckzug und Inaktivitat, wer-
Siidafrika } _ 2017: ca. 83%).
Litauen den dadurch noch starker, was wiederum zu noch mehr
Norwegen Rlckzug und Inaktivitat fihren kann. Darunter leidet L ) ]
Frankreich , _ _ _ o Schweiz im internationalen Vergleich — InSCI 2017
USA nicht nur die psychische Gesundheit. Betroffene sind in , . .
Marokk o , , Die Daten aus InSCI (2017) zeigen (Abb.37), dass die
aroxio der Folge oft nicht in der Lage, ein selbstbestimmtes und , ,
Schweiz L . o Schweiz (ca. 83%) vergleichbare Zahlen zu Norwegen
Niederlande moglichst autonomes Leben zu fihren. Am haufigsten , ,
Japan _ (ca. 84%) und den Niederlanden (ca. 80%) aufweist.
Sparf’ien haben Betroffene Schmerzen im Bewegungsapparat
Thailand (Muskel- und Skelettsystem), Nervenschmerzen unter- ] o
China ) _ Welche Forschungsprojekte existieren an
) halb der Verletzungshdhe und viszerale Schmerzen.
Malaysia der SPF?
Indonesien . 3 o 3 . ' _ o '
Griechenland Die SPG fuhrt daher ein eigenes Zentrum fur Schmerz-  In einer Studie® wurde die Effektivitat von personali-
Brasilien
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Abbildung 35: Anteil (in %) der Betroffenen, die Kreislaufprobleme haben, im internationalen Vergleich, fur 2017¢'.

medizin, das einen «multimodalen» Ansatz zur Schmerz-
behandlung anbietet. Neben der medikamentosen
Intervention werden auch Gruppentherapien, Physio-

und Psychotherapie, sowie Sozial- und Berufsberatung

sierten Interventionen, die auf dem Ansatz der «positi-
ven Psychologiex» beruhen, Uberprift:
— Nach acht Wochen Intervention berichte-

ten 66% der Personen Uber eine geringere

angeboten®. Schmerzintensitat,
— 62% Uber weniger negative Gedanken und Emo-
indikat tionen sowie depressive Symptome und
ndikator

Anteil (in %) der Betroffenen, die Schmerzen
haben

Schweiz — SwiSCl 2012

Daten aus 2012 (Abb.36) zeigen, dass ca. 73% aller
Betroffenen Schmerzen haben, ohne grosse Unter-
schiede zwischen den Gruppen. Allerdings leiden junge

Erwachsene (ca. 55%) weniger unter Schmerzen.

62 Rubinelli S et al. (2016)
63 SwiSCl Newsletter 2/2017 und Miller R et al. (2017)

— 68% Uber mehr positive Emotionen und einer ver-

besserten Fahigkeit, Schmerzen zu kontrollieren.

Eine weitere Herangehensweise der SPF ist die Imple-
mentierung der SwiSCl Biobank. Dies ermdglicht mit der
Sammlung von Bioproben in der Zukunft Forschungs-
arbeiten im Bereich der neurobiologischen Forschung
wie z.B. der Identifikation von Biomarkern®> im Blut, die
das Auftreten von Schmerzen bei Betroffenen prognos-
tizieren und evtl. eine fruhzeitige Behandlung ermdg-

lichen sollen.

64 Miiller R et al. Inducing positive emotions in individuals with physical disabilities to reduce chronic pain: a

61 Ehrmann C et al. (noch nicht veroffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across randomized controlled trial of positive psychology exercises. (noch nicht veréffentlicht)

22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet 65 Paracontact 4/2017
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Schmerzen, Schweiz
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Abbildung 36: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, die Schmerzen haben. Insgesamt und stratifiziert
nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fur 2012 und 2017¢7.

66 Ehrmann C (2018)
67 Ehrmann C et al. (noch nicht veréffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across
22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet

60 Bericht zur Wirkungsmessung SPS 2019

Wirkung auf die betroffene Person | Vermeidung von Komplikationen nach einer Querschnittlahmung

Schmerzen, Vergleich 22 Lander
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Abbildung 37: Anteil (in %) der Betroffenen, die Schmerzen haben, im internationalen Vergleich, fiir 2017°%.

68 Ehrmann C et al. (noch nicht veréffentlicht). Describing functioning in people living with spinal cord injury across
22 countries — a graphical modelling approach; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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7.4 Lebensqualitat® 7.4.1 Generelle Lebensqualitét

Zur Darstellung der generellen Lebensqualitat wurde
Indikatoren ein Gesamtscore von 0 bis 100 gebildet, wobei hohere

1) Generelle Lebensqualitat der Betroffenen, die in der Schweiz leben, Werte einer hdheren Lebensqualitat entsprechen.

im Vergleich zu anderen Landern

o , , _ , , Die Abbildung 38 zeigt, dass die Schweiz in diesem
2) Anteil (in %) der Betroffenen, die zufrieden oder sehr zufrieden sind mit: . :
. . Survey den sechsten Platz belegt, und eines der Lander

— der eigenen Gesundheit , , . .
) - - ist, mit der hochsten Lebensqualitat fir Betroffene. In
— dem Ausfuhren von taglichen Aktivitaten . L
den Niederlanden haben Menschen mit einer Quer-

- sich selb s .
sich selbst schnittlahmung die hochste Lebensqualitat.

— personlichen Beziehungen

— den Lebensbedingungen

Die Lebensqualitat wurde durch einen Fragebogen der
WHO erfasst, der die Zufriedenheit der Betroffenen in
funf Bereichen misst (siehe Indikatoren). Dieser Frage-

bogen wurde in den InSCI Survey 2017 eingeschlossen.

Die Betroffenen bewerteten die Lebensqualitat im Fra-
gebogen auf einer Skala von 1 (sehr unzufrieden) bis

5 (sehr zufrieden).
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Abbildung 38: Lebensqualitat von Betroffenen in der Schweiz, im Vergleich zu anderen Landern
(InSCI 2017 Daten). Hohere Werte entsprechen einer hoheren Lebensqualitat.

69 Daten zur generellen Lebensqualitat (7.4.1) stammen aus Pacheco Barzallo D et al. Quality of Life (QolL) and the
Health System: a 22-country comparison. The Situation of People with Spinal Cord Injury (SCI). (noch nicht veroffen-
tlicht); Daten fir die einzelnen Bereiche (7.4.2 — 7.4.6) wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet.
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7.4.2 Gesundheit

Die Abbildung 39 zeigt, dass in der Schweiz knapp 57%
der Betroffenen mit der eigenen Gesundheit zufrieden
oder sehr zufrieden sind. Dieser Anteil ist deutlich hoher
als in den Niederlanden (ca. 45%) und in Norwegen
(ca. 39%),).
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Abbildung 39: Anteil (in %) der Betroffenen, die zufrieden oder sehr zufrieden sind mit der eigenen
Gesundheit, in der Schweiz und im Vergleich zu anderen Landern (InSCI 2017 Daten).

64 Bericht zur Wirkungsmessung SPS 2019

7.4.3 Tagliche Aktivitaten

Die Abbildung 40 zeigt, dass in der Schweiz knapp 65%
der Betroffenen mit der eigenen Fahigkeit, tagliche
Aktivitaten auszufuhren, zufrieden oder sehr zufrieden
sind. Dieser Anteil ist hoher als in den Niederlanden
(ca. 48%) und in Norwegen (ca. 60%).
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Abbildung 40: Anteil (in %) der Betroffenen, die zufrieden oder sehr zufrieden sind mit der Fahigkeit, tagliche
Aktivitaten auszufthren, in der Schweiz und im Vergleich zu anderen Landern (InSCI 2017 Daten).
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7.4.4 Zufriedenheit mit sich selbst

Die Abbildung 41 zeigt, dass in der Schweiz 73% der
Betroffenen mit sich selbst zufrieden oder sehr zufrie-
den sind. Die Schweiz ist das Land, das diesbezlglich
am besten abschneidet. Dieser Anteil ist wesentlich
hoher als in den Niederlanden (ca. 60%) und als in

Norwegen (ca. 53%).

Schweiz M International
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Abbildung 41: Anteil (in %) der Betroffenen, die zufrieden oder sehr zufrieden mit sich selbst
sind, in der Schweiz und im Vergleich zu anderen Landern (InSCI 2017 Daten).

66 Bericht zur Wirkungsmessung SPS 2019

Wirkung auf die betroffene Person | Lebensqualitit

7.4.5 Personlichen Beziehungen

Die Abbildung 42 zeigt, dass in der Schweiz 78% der
Betroffenen mit ihren personlichen Beziehungen zufrie-
den oder sehr zufrieden sind. Hinsichtlich dieses Indika-
tors ist der Anteil der Betroffenen in der Schweiz hoher
als in Norwegen (ca. 65%) und vergleichbar zu den
Niederlanden (ca. 79%).

Schweiz M International
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Abbildung 42: Anteil (in %) der Betroffenen, die zufrieden oder sehr zufrieden sind mit ihren personlichen
Beziehungen, in der Schweiz und im Vergleich zu anderen Landern (InSCI 2017 Daten).
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7.4.6 Lebensbedingungen

Die Abbildung 43 zeigt, dass in der Schweiz rund 88%
der Betroffenen mit den Lebensbedingungen zufrieden
oder sehr zufrieden sind. Die Schweiz ist bezlglich dieses
Indikators ebenfalls das Land, das am besten abschnei-
det. Dieser Anteil ist knapp hoher als in Norwegen
(ca. 86%) und hoher als in den Niederlanden (ca. 74%).
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Abbildung 43: Anteil (in %) der Betroffenen, die zufrieden oder sehr zufrieden mit den Lebensbedingungen
sind, in der Schweiz und im Vergleich zu anderen Landern (InSCI 2017 Daten).
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8.1 Zufriedenheit mit den Familienbeziehungen

Indikatoren

1) Anteil (in %) der Betroffenen, die mit der
Partnerbeziehung zufrieden oder sehr
zufrieden sind

2) Anteil (in %) der Betroffenen, die mit der
Beziehung zu ihrer Familie und ihren Ver-
wandten zufrieden oder sehr zufrieden sind

Schweiz — SwiSCl 2012

Der Anteil der Betroffenen, die zufrieden oder sehr
zufrieden mit der Partnerbeziehung sind, betrug 2012
ca. 74% Abb. 44). Die Gruppen mit dem hochsten Anteil
an zufriedenen oder sehr zufriedenen Betroffenen waren
Frauen (76%), Paraplegiker (76%) sowie Betroffene im
Alter von 46 Jahren und alter (75-77%) (Abb. 45).

Die Gruppen mit den niedrigsten Anteilen an zufriede-
nen oder sehr zufriedenen Betroffenen waren Tetra-
plegiker (68%) sowie betroffene junge Erwachsene
zwischen 16 und 30 Jahren (67%) (Abb. 45).

Der Grossteil der Betroffenen, namlich 84%, war 2012
mit der Beziehung zu Familie und Verwandten zufrie-
den oder sehr zufrieden (Abb. 44).

70 SwiSCl Newsletter 2/2018

Trend in der Schweiz 2012-2017

Waren 2012 noch ca. 74% der Betroffenen zufrieden
oder sehr zufrieden mit der Partnerbeziehung, sind
es 2017 nur noch knapp 60% (Abb.44und45). Die-
ser Trend hin zu einer tieferen Zufriedenheit mit der
Partnerbeziehung betrifft alle spezifischen Gruppen in

einem vergleichbaren Ausmass (Abb. 45).

Was sind mogliche Grinde?

Aus den SwiSCI’° Daten von 2012 lernen wir, dass
Betroffene sich haufiger einsam fuhlen, als ihre Part-
ner. Wahrend fast jeder zweite Betroffene angibt, sich
manchmal oder oft allein zu fUhlen, ist es bei deren
Partnern knapp jeder Dritte. Eine schlechte psychische
Verfassung und Unzufriedenheit bis hin zu Depressio-

nen kénnen zu haufigen Einsamkeitsgefuhlen fihren.

Welche Forschungsprojekte existieren an

der SPF?

Im Rahmen der pro-WELL Studie’” werden Zusammen-
hange zwischen engen zwischenmenschlichen Bezie-
hungen und dem Wohlbefinden von Personen mit einer
Rickenmarksverletzung und deren pflegenden Partnern
untersucht. Das Wissen, das aus der Studie entsteht, gilt
als Basis fur Veranderungen der aktuellen SPG Ange-

bote und fur die Entwicklung neuer Interventionen.

71 https://swisci.ch/de/ueber-swisci/medienberichte/906-die-pro-well-studie-wird-zwei-weitere-jahre-vom-schweizerischen-nationalfonds-snf-gefoerdert
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Partner- und Familienbeziehung Partnerbeziehungen
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Abbildung 44: Anteil (in %) der Betroffenen, die mit der Partnerbeziehung zufrieden oder sehr zufrieden sind, sowie Anteil (in %) der
Betroffenen, die mit der Beziehung zu ihrer Familie und ihren Verwandten zufrieden oder sehr zufrieden sind, fir 201272 und 201773.
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Abbildung 45: Anteil (in %) der Betroffenen, die mit der Partnerbeziehung zufrieden oder sehr zufrieden sind. Insgesamt
und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fir 20127% und 201772,

72 Gross-Hemmi MH et al. (2019); teilweise Daten spezifisch fiir diesen Bericht berechnet anhand SwiSCI 2012 74 Gross-Hemmi MH et al. (2019); teilweise Daten spezifisch fiir diesen Bericht berechnet anhand SwiSCl 2012

73 Gross-Hemmi M et al. (noch nicht verdffentlicht). Five-year follow-up of the Swiss Spinal Cord Injury Cohort Study (SwiSCI) community survey: 75 Gross-Hemmi M et al. (noch nicht veroffentlicht). Five-year follow-up of the Swiss Spinal Cord Injury Cohort Study (SwiSCI) community survey:
Survey participation, sample characteristics and non-response; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fir diesen Bericht berechnet Survey participation, sample characteristics and non-response; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fir diesen Bericht berechnet
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8.2 Angehorigenentlastung

Betroffene sind in mehreren Bereichen auf die Pflege
und Betreuung durch Angehdrige angewiesen. 2014
schatzte das Bundesamt fur Gesundheit in der Gesamt-
bevolkerung die Arbeit von pflegenden Angehdrigen
auf einen Wert von mehr als 9,5 Milliarden Schweizer
Franken. Es ist daher essentiell, dass Angehérige Mog-
lichkeiten der Entlastung und Regenerierung erhalten
und auch wahrnehmen. Gezielte Forschungsprojekte
tragen dazu bei, die Lage von Angehorigen besser zu

verstehen und deren Lebensqualitat zu verbessern.

Indikatoren

1) Anteil (in %) von pflegenden Angehérigen,
die erwerbstatig sind

2) Anteil (in %) von pflegenden Angehdrigen,
die Probleme bei der Informationssuche in
Bezug auf deren Unterstutzungstatigkeit
haben

Schweizweite Studie zur Situation pflegender

Angehoriger

2016 fuhrte die SPF die erste schweizweite Studie’® zur

Situation pflegender Angehariger von Personen mit einer

Ruckenmarksverletzung durch (717 Teilnehmende).

— Pflegende Angehdrige von Personen mit einer
Ruckenmarksverletzung sind zu 72% weiblich, 84%
leben im selben Haushalt und 77% sind (Ehe-)Part-
nerinnen und -Partner.

— Pflegende Angehdrige von Personen mit einer
Ruckenmarksverletzung Ubernehmen haufiger pfle-
gerische Aufgaben als die allgemeine Bevolkerung,
wenn sie Unterstutzungsaufgaben tbernimmt,
namlich 73% gegenuber 24%, und leisten mehr

UnterstUtzung im Haushalt (84% gegenuber 64%).

— Sie nehmen selten Leistungen der Spitex in
Anspruch (30% der Befragten), wobei etwa 25%
sich Leistungen durch die Spitex winschen, aber
aus Kostengrunden darauf verzichten.

— Sie nehmen Entlastungsangebote wie Tagesplatze,
Ferienplatze oder Besuchsdienste nur wenig in
Anspruch. 83% der Befragten haben keinen Bedarf.

— Sie fuhlen sich oft (39% der Befragten) oder nur
manchmal oder nie ausreichend unterstutzt (50%
der Befragten), im speziellen durch Gesundheits-
oder Sozialdienste (50% der Befragten).

— Sie sind mit ihrer eigenen Gesundheit und Lebens-
qualitat zufrieden und empfinden die Unterstit-

zung, die sie leisten, als lohnenswert.

Erwerbstatigkeit von pflegenden Angeho-

rigen (2016)

Insgesamt haben pflegende Angehdrige von Personen
mit Ruckenmarkverletzungen eine tiefere Erwerbs-
quote (49%) als Betreuende gemadss Schweizerischer
Gesundheitsbefragung (SGB) (64%). 54% der Befragten
im Erwerbsalter haben ihre Erwerbstatigkeit reduziert
und 18% haben sogar ganz aufgehort zu arbeiten. Die
Reduktion des Arbeitspensums oder der Austritt aus
dem Erwerbsleben verursacht jedoch problematische

Licken beim Einkommen und der Altersvorsorge.

Abbildung 46 zeigt den Beschaftigungsstatus pflegen-

der weiblicher und mannlicher Angehériger (in %):

— Wahrend Uber 25% der Manner Vollzeit berufstatig
sind, ist der Anteil bei Frauen unter 10%.

— Dagegen arbeiten Uber 35% der Frauen in Teilzeit,
im Vergleich zu knapp 15% der Manner.

— Wahrend ca. 50% der Manner Rentner sind, sind

ca. 37% der Frauen Rentnerinnen.

76 www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil1: Schlussbericht Riickenmarksverletzungen
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Abbildung 47 zeigt, dass ca. 60% der pflegenden weib-
lichen und mannlichen Angehérigen mit ihrem Arbeits-

pensum zufrieden sind.

M Frauen H Manner

Erwerbstatigkeit, Vollzeit

Erwerbstatigkeit, Teilzeit

Frau/Mann im Haushalt

Rentner/in (AHV)

Rentner/in (IV, UV usw.)

Andere

Wirkung auf die Familie | Angehdérigenentlastung

0% 20% 40%

60%

80% 100%

Abbildung 46: Beschaftigungsstatus pflegender weiblicher und méannlicher Angehériger, in Prozent.””

B Frauen M Manner

61
Gleich viele Stunden
59
. 25
Weniger Stunden
33
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Abbildung 47: Erwlnschtes Beschaftigungspensum pflegender weiblicher und méannlicher Angehériger, in Prozent.”®
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Informationssuche zur Unterstutzungstatigkeit

Abbildung 48 zeigt, dass die Erfahrung von Angeho-
rigen bei der Informationssuche verbessert werden
kann. 55% der Angehdrigen berichten Uber einen
grossen Aufwand bei der Informationssuche zur Unter-
stUtzungstatigkeit. Ca. 50% waren frustriert Uber die
Informationssuche oder hatten Bedenken bezuglich der
Qualitat der Informationen. Ca. 40% empfanden die
Informationen schwer verstandlich und waren von der

Menge Uberwaltigt.

Was kann das Wohlbefinden von Angehérigen
verbessern?

Die pro-WELL Studie” zeigte, dass das Wohlbefinden
von Angeharigen (Partnern) gestarkt wird, wenn sie fur
ihre Arbeit (bezahlt oder unbezahlt) genugend Wert-
schatzung erfahren und ihre Tatigkeiten selbstbestimmt

ausfuhren konnen.

Grosser Aufwand 55
Frustriert 47
Bedenken Uber die Qualitat 48
Schwer verstandlich 41
Schwer aus den Quellen klug zu werden 48
Von Informationsmenge Uberwaltigt 36
O;’A) 20I% 4(;% GOI% 8(;% 106%

Abbildung 48: Anteil (in %) der Angehdérigen, die bei der letzten Informationssuche in Bezug auf die Unterstiitzungstatigkeit
schlechte Erfahrungen gemacht haben, Werte zusammengefasst fur «trifft teilweise oder stark zu».®

79 Fekete C (2017)
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ParaWork ist die Abteilung am SPZ, die zustandig ist fur
die berufliche Eingliederung. lhre Leistungen umfassen
eine berufsorientierte Integration (@ambulant), Bildungs-
und Abklarungsfachbereiche sowie Coaching fur Beruf/
Berufshildung. ParaWork arbeitet sehr eng mit der SPF
zusammen, um Menschen mit einer Querschnittlah-
mung so gut wie moglich bei der Wiedereingliederung
in ihr berufliches Umfeld zu unterstitzen®'.

Indikator

Anteil (in %) der Betroffenen, die erwerbstatig
sind

Schweiz — SwiSCl 2012

Die Daten aus der SwiSCl Studie 2012 (Abb. 49) zeigen,
dass durchschnittlich 53% der Betroffenen erwerbsta-
tig waren, die meisten (ca. 51% der Betroffenen) mit

einem 31% bis 60% Pensum.

81 SwiSCl Newsletter 1/2019
82 Paraplegie, Mdrz 2019, Nr. 169

Wirkung auf die Erwerbstéatigkeit

Trend in der Schweiz 2012-2017

Wir beobachten 2017 (Abb. 49 und 50), im Vergleich
zu 2012, dass der Anteil an Erwerbstatigen von ca. 53%
auf ca. 61% gestiegen ist. Der Anteil an Menschen mit
einem 31% bis 60% Pensum ist jedoch zurtckgegan-
gen auf ca. 44%, wahrend der Anteil der Personen, die
Vollzeit arbeiteten (>90%) von ca. 18% auf ca. 24%
gestiegen ist. Der Trend hin zu besseren Erwerbstatig-
keitsquoten im Jahr 2017 erstreckte sich Uber alle spezi-
fischen Gruppen, mit Ausnahme von jungen Erwachse-
nen im Alter zwischen 16 bis 24 Jahren (2012: 41.5%,
2017: 36.8%). Die Zunahme bei Personen mit einer
nicht-traumatischen Querschnittlahmung ist besonders
hoch.

Was bedeuten diese Zahlen?

Mirjam Brach, Geschaftsfuhrerin der SPF, fasste dies
in einem Interview®? Uber die Wirkungsmessung fol-
gendermassen zusammen: «Uber 60% der Patienten
konnen nach der Erstrehabilitation wieder arbeiten, sei
es beim alten Arbeitgeber oder nach einer Umschulung
an einer neuen Stelle. Mehr als 30% arbeiten zwanzig
Jahre und langer nach Eintritt der Querschnittlahmung.
Und lediglich rund 5% sind arbeitslos. Weil ParaWork
sich bemuht, die Menschen nachhaltig in die Berufs-
welt zu integrieren, werden unsere Sozialsysteme
deutlich entlastet. Von diesem Ansatz profitieren also
nicht nur die Querschnittgelahmten, sondern auch die
Steuerzahler.»
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Wirkung auf die Erwerbstatigkeit

Erwerbstatigkeit (Pensum), Schweiz

100%

80%

60%

40%

20%

0%

W 2012 mE 2017

Total <30% 31-60% 61-90%
Erwerbstatige Pensum Pensum Pensum

>90%
Pensum

Abbildung 49: Anteil (in %) der Betroffenen, die erwerbstatig sind, insgesamt und je nach Arbeitspensum, fir 20128 und 2017%.

83 Reinhardt JD et al. (2016 Nov)

84 Schwegler U et al. (noch nicht veréffentlicht). Labor market participation in the Swiss spinal cord injury community: Determinants and counter-
factual evaluation of their instrumental value for policy intervention outcomes; Daten fir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Erwerbstatigkeit, Schweiz
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Wirkung auf die Erwerbstatigkeit

Abbildung 50: Anteil (in %) der Betroffenen, die erwerbstatig sind. Insgesamt und stratifiziert nach
Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fir 20128 und 2017%.

85 Reinhardt JD et al. (2016 Nov)

86 Schwegler U et al. (noch nicht veréffentlicht). Labor market participation in the Swiss spinal cord injury community: Determinants and counter-
factual evaluation of their instrumental value for policy intervention outcomes; Daten fir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Wirkung auf die Erwerbstéatigkeit

Schweiz im internationalen Vergleich — InSCI 2017
Daten aus InSCI (2017) (Abb.51) zeigen, dass die
Schweiz mit ca. 61% erwerbstatigen Querschnittge-

lahmten die Spitzenposition im internationalen Umfeld

hat, auch im Vergleich zu anderen wohlhabenden Lan-
dern wie Norwegen oder den Niederlanden. Weltweit®’
liegt die Beschaftigungsquote von Personen mit einer

Querschnittiahmung im Durchschnitt bei ca. 37%.
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Abbildung 51: Erwerbstatigkeitsraten von Menschen mit einer Querschnittlahmung, im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung, fiir 22 Lander, 201728

87 Paracontact 1/2016
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88 Post MWM. et al. (noch nicht verdffentlicht). Employment among people with spinal cord injury in 22 countries
across the world: results from the International Spinal Cord Injury (InSCl) Community Survey.
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Wie stark tragt die Arbeit von ParaWork zu
diesen Ergebnissen bei?

Im Rahmen einer retrospektiven Studie und einer pro-
spektiven Begleitevaluation untersucht die SPF den
kurz-, mittel- und langfristigen Erfolg der von ParaWork
durchgefuhrten beruflichen Eingliederungsmassnah-
men. Dabei werden sowohl subjektive (erlebte Passung
mit dem Job, Arbeitszufriedenheit, Arbeitsleistung) als
auch zeitliche Erfolgsindikatoren fur eine nachhaltige
Integration (Arbeitsdauer und Arbeitsstabilitat nach
Massnahme) einbezogen. Gleichzeitig wird untersucht,
welche Faktoren diese Erfolgsindikatoren positiv oder
negativ beeinflussen. Die SPF schafft dadurch eine
Grundlage, die es ParaWork ermoglicht, die Qualitat
ihrer Massnahmen kontinuierlich zu Gberprifen, diese
laufend zu verbessern und dadurch die berufliche Ein-
gliederung von Personen mit Ruckenmarksverletzungen

langfristig zu optimieren.

Was ist in der SPS/SPG besonders innovativ? —
Das Job Matching Tool Projekt

Experten raten, genligend Zeit in die berufliche Integ-
ration zu investieren, um so die passenden Job-Alter-
nativen zu evaluieren und die Nachhaltigkeit zu for-
dern. Basierend auf einem durch den Schweizerischen
Nationalfonds geférderten Projekt und gemeinsam mit
ParaWork, dem Institut fir berufliche Eingliederung am
SPZ, entwickelt die SPF ein webbasiertes Job Matching
Tool, das die nachhaltige berufliche Integration von Per-
sonen mit einer Querschnittlahmung unterstttzen soll.
Das Tool wird ab Herbst 2020 am SPZ eingesetzt und
erlaubt, die Fahigkeiten, Interessen und BedUrfnisse
der betroffenen Person systematisch mit den Anforde-
rungen und Umweltbedingungen maglicher Zielberufe
zu vergleichen. Dadurch kénnen individuell passende
Tatigkeiten bestimmt sowie Interventionen zur Forde-
rung einer nachhaltigen beruflichen Integration zielge-

richtet geplant, umgesetzt und evaluiert werden.

Wirkung auf die Erwerbstéatigkeit

ParaWork im Aufwartstrend

Folgende Leistungskennzahlen von ParaWork aus

den vergangen Jahren spiegeln das Potenzial dieses

Bereichs wider:

— ParaWork betreute 2019 durchschnittlich deut-
lich weniger stationare Patienten pro Woche (35)
als 2018 (47). Auch die Anzahl der IV-Abklarungs-
auftrage pro Jahr ist 2019 im Vergleich zum Vor-
jahr stark zurtick gegangen. Eine mogliche Ursache
fUr diese rucklaufigen Zahlen kann im steigenden
Altersdruchschnitt der Patienten liegen (Abb.52).

— Abbildung 53 zeigt, dass die Anzahl der ambulan-
ten Abklarungswochen 2019 stark gestiegen ist.
Ebenso gestiegen, jedoch weniger stark, ist die
Anzahl der ambulanten Coachingmonate. Hier ist
weiteres Wachstum zu erwarten, zumal das Coa-
ching Angebot in der Westschweiz erst ab 2020
zum Tragen kommt.

— Abbildung 54 gibt Aufschluss tber die berufliche
Situation der Patienten nach Abschluss des Coa-
chings, in den Jahren 2018 und 2019. Die Einglie-
derungsquote im Jahr 2018 betragt 80%, 2019
betragt sie sogar 90%. 2018 haben die 20 Betrof-
fenen, mit einer erfolgreichen beruflichen Einglie-
derung, durchschnittlich in einem 71% Pensum
gearbeitet. Das durchschnittliche Arbeitspensum

von Betroffenen ist 2019 auf 63% gesunken.
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ParaWork — Anzahl betreute Patienten und IV-Abklarungsauftrage

© Anzahl betreute Patienten / Woche (stationar)
B Anzahl IV-Abklarungsauftrage / Jahr (stationar)

70
58
B 54
48 48
== >—
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Abbildung 52: Leistungskennzahlen ParaWork, Anzahl betreute Patienten pro Woche und Anzahl
IV-Abklarungsauftrage pro Jahr, Uber einen Zeitraum von 2015 bis 2019, fir stationare Patienten.®

ParaWork — Anzahl Abklarungswochen und Coachingmonate
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Abbildung 53: Leistungskennzahlen ParaWork, Anzahl Abklarungswochen pro Jahr und Anzahl
Coachingmonate pro Jahr, tber einen Zeitraum von 2015 bis 2019, fiir ambulante Patienten.®®

89 Schweizer Paraplegiker-Zentrum (SPZ) — ParaWork
90 Schweizer Paraplegiker-Zentrum (SPZ) — ParaWork

80 Bericht zur Wirkungsmessung SPS 2019

Wirkung auf die Erwerbstatigkeit

ParaWork — Anzahl beruflicher Eingliederungen nach Abschluss des Coachings

B Anzahl abgeschlossene Coachings
B Anzahl berufliche Eingliederungen

2018 2019

Abbildung 54: Leistungskennzahlen ParaWork, Anzahl abgeschlossene Coachings und
Anzahl berufliche Eingliederungen fur die Jahre 2018 und 2019.°

91 Schweizer Paraplegiker-Zentrum (SPZ) — ParaWork
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10 Wirkung auf daS Umfeld Ausserhdusliche Mobilitat, Schweiz

N 2012 mE 2017

100% +
10.1 Zufriedenheit mit der ganzheitlichen Inklusion in der Gesellschaft 505
10.1.1 Ausserhéausliche Mobilitét 60%

40%

Indikator 20%

Anteil (in %) der Betroffenen, die mit der aus-
serhauslichen Mobilitat zufrieden oder sehr 0%
zufrieden sind

100%

Trend in der Schweiz 2012-2017 80%
Laut SwiSCl sind ca. 64% der Querschnittgelahmten 50%
in der Schweiz zufrieden oder sehr zufrieden mit der
ausserhauslichen Mobilitat (Abb. 55), ohne bedeutende 40%
Unterschiede zwischen 2012 (ca. 64%) und 2017
(ca. 68%). Abbildung 55 zeigt zudem fur 2017 einen

leichten Anstieg in fast allen Gruppen. 0%

20%

Abbildung 55: Anteil (in %) der Betroffenen, die mit der ausserhauslichen Mobilitat zufrieden oder sehr zufrieden sind.
Insgesamt und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fir 2012 und 2017%.

92  Gross-Hemmi MH et al. (2019); teilweise Daten spezifisch fir diesen Bericht berechnet anhand SwiSCl 2012
93 Gross-Hemmi M et al. (noch nicht veréffentlicht). Five-year follow-up of the Swiss Spinal Cord Injury Cohort Study (SwiSCl) community survey:
Survey participation, sample characteristics and non-response; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fir diesen Bericht berechnet
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10.1.2 Sport und korperliche Aktivitaten

Indikator

Anteil (in %) der Betroffenen, die mit Sport
und korperlichen Aktivitaten zufrieden oder
sehr zufrieden sind

Trend in der Schweiz 2012-2017

Laut SwiSCl ist ca. jeder zweite Querschnittgelahmte
in der Schweiz zufrieden oder sehr zufrieden mit den
Sportmoglichkeiten und kérperlichen Aktivitaten, ohne

Unterschiede zwischen 2012 und 2017 oder zwischen

Sportmdglichkeiten, Schweiz

den spezifischen Gruppen (Abb. 56). Der Anteil an Perso-
nen zwischen 16 und 30 Jahren, die zufrieden oder sehr
zufrieden sind, ist am hochsten (Abb. 56).
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Abbildung 56: Anteil (in %) der Betroffenen, die mit den Sportmdglichkeiten in der Schweiz zufrieden oder sehr zufrieden sind.
Insgesamt und stratifiziert nach Geschlecht Alter, und Spezifizierungen der Querschnittldahmung, fir 2012% und 2017°.

94  Gross-Hemmi MH et al. (2019); teilweise Daten spezifisch fiir diesen Bericht berechnet anhand SwiSCl 2012
95 Gross-Hemmi M et al. (noch nicht verdffentlicht). Five-year follow-up of the Swiss Spinal Cord Injury Cohort Study (SwiSCl) community survey:
Survey participation, sample characteristics and non-response; Daten fir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Entsprechen die sportlichen Aktivitaten der
Empfehlung der WHO zur Ausdauerbelastung?
Die SPF hat genau diese Frage untersucht und 2016 zei-
gen konnen®, dass nur jeder zweite betroffene Mann
(51%) und 4 von 10 (41%) der betroffenen Frauen die
Empfehlung der WHO zur Ausdauerbelastung errei-
chen. Am ehesten erreichten die Personen zwischen
17 und 30 Jahren (61%) die Empfehlung (Abb.57).
Dabei scheint die Art der Fortbewegung entscheidend
zu sein: Uber 60% der Personen, die einen manuel-
len Rollstuhl benutzten, erreichen die Empfehlungen,
im Gegensatz zu den Personen, die keinen Rollstuhl
(ca. 39% ) bzw. einen elektrischen Rollstuhl (ca. 35%)
verwenden (Abb.57).

Empfehlungen der WHO zur Ausdauerbelastung

Die Schweizer Paraplegiker-Vereinigung (SPV)®” betont,
dass Betroffene durch Sport unabhangiger und selbst-
bestimmter werden und dass ein spezielles Krafttraining
das Risiko von Schulterproblemen verringert. Als kon-
krete Massnahme wurden seit 2016 die Sportangebote
fur Frauen und inkomplett Gelahmte erweitert und die

Nutzung von Handbikes gefordert.

100% -
80% -
61
60% - 52
48
39
40% - 33 35
20% -
0% -
17-30  31-50 51-70 71+ Ohne  Manueller Elektrischer
Jahre Jahre Jahre Jahre Rollstuhl  Rollstuhl  Rollstuhl

Abbildung 57: Anteil (in %) der Betroffenen, gruppiert nach Altersgruppen und Fortbewegungsmittel,

die die Empfehlungen der WHO zur Ausdauerbelastung erreichen®.

96 Rauch Aetal. (2017) und SwiSCI Newsletter 1/2016
97 SwiSCI Newsletter 1/2016
98 Rauch et al. (2017)
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10.1.3 Nutzung von Handbikes

Handbikefahren ist eine sehr gesunde Mdoglichkeit der

Fortbewegung: Es belastet das Schultergelenk weniger W 2012 mm 2017

und erfordert auch weniger Gelenk- und Muskelkraft 100% -

als Rollstuhlfahren. Das Handbike braucht deshalb fur 80%

die gleiche Leistung weniger Energie als ein Rollstuhl

und sollte fur lange Strecken dem Rollstuhl vorgezogen 60% -
99

werden®. 0%

23 24 23
21 5 18 18 16

20% - 1
Indikator 5 5
0% -

Anteil (in %) der Betroffenen, die Handbikes

benutzen
100% -
80% -
Schweiz — SwiSCl 2012
2012 (Abb.58) hat knapp ein Funftel (ca. 23%) der 60% 1
querschnittgelahmten Bevolkerung in der Schweiz das 40% -
Handbike als Fortbewegungsmittel genutzt. Gemass
einer Studie waren darunter Uberwiegend Manner 20%
zwischen 31 und 45 Jahren, mit einem mittleren oder 0%

hohen Einkommen, die Deutsch sprechen und eine

komplette Paraplegie haben'.

Trend in der Schweiz 2012-2017

2017 (Abb.58) haben weiterhin knapp ein Flnftel
Abbildung 58: Anteil (in %) der Betroffenen, die ein Handbike als Fortbewegungsmittel nutzen. Insgesamt und
(ca. 21 %) der Betroffenen ein Handbike genutzt. Aller- stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, flir 2012'" und 2017'%.

dings ist die Zahl von Frauen, die ein Handbike nutzen,
deutlich gestiegen, von ca. 5% auf ca. 15%. Auch bei
Tetraplegikern und in den verschiedenen Altersgrup-
pen beobachtet man eine Zunahme der Nutzung von
Handbikes. Weiterhin nutzen 2017 wesentlich mehr
Menschen mit traumatischen (ca. 24%) als mit nicht-

traumatischen Ruckenmarksverletzungen (ca. 10%) ein

Handbike.
99 Paracontact 1/2013 101 Arnet U et al. (2016)
100 SwiSCl Newsletter 1/2015 und Arnet U et al. (2016) 102 Daten fiir 2017 wurden spezifisch fir diesen Bericht berechnet (noch nicht veréffentlicht)
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10.1.4 Ausgehen und Tagesausfliige

Die SPV hat einen eigenen Bereich, der sich Kultur- und
Freizeitangeboten widmet. Neben diversen Reisen wer-
den Unterhaltungswochenenden, Fototreffs, Plausch-
Tage, Fihrungen, Besuche und weitere Angebote regel-
massig fur Menschen mit Para- und Tetraplegie

organisiert.

Indikatoren

1) Anteil (in %) der Betroffenen, die zufrieden
oder sehr zufrieden sind mit den Ausgeh-
moglichkeiten

2) Anteil (in %) der Betroffenen, die zufrieden
oder sehr zufrieden sind mit den Tagesaus-
fligen

Schweiz — SwiSCl 2012

Der Grossteil der Betroffenen ist zufrieden bis sehr
zufrieden mit dem Kultur- und Freizeitangebot der SPV
(Abb. 59 und 60). 70% der Betroffenen sind zufrieden
bis sehr zufrieden mit den Ausgehmaglichkeiten, 64%

mit den Tagesausfligen.

88 Bericht zur Wirkungsmessung SPS 2019

Trend in der Schweiz 2012-2017
Insgesamt werden keine Unterschiede zwischen 2012
und 2017 beobachtet.

Ausgehmoglichkeiten (Abb. 59):

— Der Anteil betroffener Frauen war 2012 hinsichtlich
der Zufriedenheit mit den Ausgehmaglichkeiten
kleiner als jener der betroffenen Manner. 2017 hin-
gegen ist der Unterschied kaum ausgepragt.

— 2017 sind ca. 4% mehr Tetraplegiker zufrieden bis
sehr zufrieden mit den Ausgehmaglichkeiten.

— Uber alle Gruppen hinweg ist in der Altersklasse
16 bis 30 der grosste Anteil an Betroffenen zu ver-
zeichnen, die zufrieden bis sehr zufrieden sind
mit den Ausgehmaglichkeiten, sowohl 2012 als
auch 2017. 2017 (ca. 82%) ist der Anteil sogar
noch hoher als 2012 (ca. 76%). Dagegen ist in der
Altersklasse 76 Jahre und alter der Anteil im Zeit-

raum von 2012 bis 2017 um ca. 6% gesunken.

Tagesausflige (Abb. 60):

— Es zeigt sich eine leichte Zunahme bei den Betrof-
fenen von 2012 bis 2017, die zufrieden bis sehr
zufrieden waren mit dem Angebot an Tagesaus-
fligen. Dies ist in den Kategorien weibliche Betrof-
fene (+5%), Tetraplegiker (+3%) und Betroffene
im Alter zwischen 16 und 30 Jahren (+5%) zu
beobachten.

— Eine wesentlich gréssere Zunahme verzeichnen
folgende Kategorien: Betroffene der Altersklasse
76 Jahren und alter (von 49% auf 60%) und Men-
schen mit einer nicht-traumatischen Querschnitt-
lahmung (von 53% auf 64%).
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Ausgehen, Schweiz
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Abbildung 59: Anteil (in %) der Betroffenen, die mit den Ausgehmaglichkeiten zufrieden oder sehr zufrieden sind. Insgesamt
und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittlahmung, fur 2012'% und 20174,

103 Gross-Hemmi MH et al. (2019); teilweise Daten spezifisch fiir diesen Bericht berechnet anhand SwiSCl 2012
104 Gross-Hemmi M et al. (noch nicht veroffentlicht). Five-year follow-up of the Swiss Spinal Cord Injury Cohort Study (SwiSCI) community survey:
Survey participation, sample characteristics and non-response; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fir diesen Bericht berechnet
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10.2 Gesundheits- und Hilfsmittelversorgung

Tagesausfliige, Schweiz

10.2.1 Gesundheitsversorgung
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Abbildung 60: Anteil (in %) der Betroffenen, die mit den Tagesausflligen zufrieden oder sehr zufrieden sind. Insgesamt
und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittlahmung, fir 2012'% und 201716,

105 Gross-Hemmi MH et al. (2019); teilweise Daten spezifisch fiir diesen Bericht berechnet anhand SwiSCl 2012
106 Gross-Hemmi M et al. (noch nicht verdffentlicht). Five-year follow-up of the Swiss Spinal Cord Injury Cohort Study (SwiSCI) community survey:
Survey participation, sample characteristics and non-response; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fir diesen Bericht berechnet
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Indikatoren

1) Anteil (in %) der Betroffenen, deren
Bedarf an einer allgemeinen medizinischen
Versorgung vollstandig oder zu einem
grossen Teil abgedeckt ist

2) Anteil (in %) der Betroffenen, die mit

ihrer regionalen Gesundheitsversorgung
zufrieden oder sehr zufrieden sind

Schweiz — SwiSCl 2012

2012 (Abb.61) gaben ca. 76% der Betroffenen an, dass
ihr Bedarf an einer allgemeinen medizinischen Versor-
gung vollstandig oder zu einem grossen Teil gedeckt ist.
Es werden keine bedeutenden Unterschiede zwischen
den Gruppen beobachtet (Abb.61), lediglich etwas
weniger, ca. 71% der jungen Erwachsenen (16 bis 30

Jahre) gaben an, gut abgedeckt zu sein.

Trend in der Schweiz 2012-2017

2017 (Abb.62) wurden die Betroffenen gefragt, wie
zufrieden sie mit der Gesundheitsversorgung in ihrer
Region sind: Ca. 86% gaben an, zufrieden oder sehr
zufrieden zu sein. Zwischen den Gruppen bestehen
keine wesentlichen Unterschiede (Abb. 62).

107 Gemperli A et al. (2017) und Ronca E et al. (2017)

Wie gut sind die Betroffenen versorgt?

Wissenschaftler der SPF haben die Daten von 492 Per-
sonen analysiert', um besser verstehen zu konnen,
welche ambulanten und stationaren Angebote genutzt

werden.

88% der Studienteilnehmer haben ihren Hausarzt in
den letzten zwolf Monaten vor der Befragung besucht,
wahrend der Spezialist fur Paraplegiologie nur von 48%
der Betroffenen aufgesucht wurde. Die Betroffenen
waren durchschnittlich finf Mal pro Jahr beim Haus-
arzt und damit doppelt so haufig wie die allgemeine
Bevolkerung. Je alter die Betroffenen werden, desto

haufiger gehen sie zum Hausarzt.

Wissenschaftler der SPF haben allerdings auch beob-
achtet, dass die Haufigkeit von Hausarztbesuchen
mit den finanziellen Verhaltnissen der Person zusam-
menhangt. Wer ein Haushaltseinkommen von unter
3000 Franken hat, besucht den Hausarzt fast doppelt

so haufig wie Personen mit einem hoheren Einkommen.

Im Untersuchungszeitraum besuchten 53 % der Betrof-
fenen ein Ambulatorium, im Vergleich zu 13 % bei Fuss-
gangern. 36 % hatten einen stationaren Aufenthalt,
im Vergleich zu 12 % bei Fussgangern. Personen, die
in landlicher Umgebung oder insbesondere im Tessin
leben, besuchen deutlich seltener ein Ambulatorium

als Personen, die in der Stadt wohnen.
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Allgemeine medizinische Versorgung
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Abbildung 61: Anteil (in %) der Betroffenen, welche die Frage «Wie gut ist Ihr gegenwartiger Bedarf im Bereich
allgemeine medizinische Versorgung» mit «vollstandig» oder «zu einem grossen Teil gedeckt» beantwortet haben.
Insgesamt und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittlahmung, fiir 201218,
Regionale Gesundheitsversorgung
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Abbildung 62: Anteil (in %) der Betroffenen, welche mit der Gesundheitsversorgung in ihrer Region zufrieden oder sehr zufrieden
waren. Insgesamt und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittlahmung, fur 2017'%.

108 Trezzini B et al. (2019)
109 Daten fir 2017 wurden spezifisch fir diesen Bericht berechnet (noch nicht veréffentlicht)
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10.2.2 Hilfsmittelversorgung

Jeder Mensch mit Querschnittlahmung und ahnlichen
Einschrankungen soll durch eine geeignete Versor-
gung mit Produkten und Dienstleistungen ein selbst-
bestimmtes, mobiles und wurdiges Leben flhren kén-
nen. Eigentlich gewdhnliche Fahigkeiten werden Dank
umfassender Dienstleistungen und den richtigen Hilfs-
mitteln wieder moglich. Menschen mit Beeintrachti-
gung sollen von modernen Technologien und von kom-

petenten und nachhaltigen Losungen profitieren.

Hilfsmittel ermdglichen Rollstuhlfahrern aktiv zu blei-
ben, auch hochgeldhmten Menschen (z.B. durch Roll-
sthle mit Elektroantrieb). Technologisch gesehen wer-
den Hilfsmittel immer innovativer und durch aktuellste
Elektronik, Touchscreen oder Apps, wird deren Zugang-
lichkeit und Anwendbarkeit immer weiter erhoht, auch
fUr Tetraplegiker. Hilfsmittel sollen auf die Bedurfnisse
des Nutzers angepasst werden und tragen bedeutend

dazu bei, ein selbstbestimmtes Leben zu fuhren.

110 Trezzini B et al. (2019)
111 SwiSCl Newsletter 2/2016
112 SwiSCl Newsletter 1/2017
113 SwiSCl Newsletter 1/2017
114 Wackerlin S et al. (2020)
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Indikator

Anteil (in %) der Betroffenen, deren Bedarf an
Hilfsmitteln vollstandig oder zu einem grossen
Teil abgedeckt ist

Schweiz — SwiSCl 2012

2012 gaben 87.3% der Betroffenen an, Hilfsmittel
zu bendtigen. Bei 71.3% war der Hilfsmittelbedarf voll-
standig oder fast vollstandig abgedeckt. Die am hau-
figsten bendtigten Hilfsmittel"" sind Anpassungen am
Auto (78%) und an manuellen Rollstihlen (70%). Der
Bedarf''? fUr einen manuellen Rollstuhl ist allerdings
bei 95% der Betroffenen abgedeckt, meistens durch IV
Leistungen. Betroffene'? mussen zusatzliche Hilfsmit-
tel wie Handbikes oder Sportrollstihle selbst bezahlen,
was haufig eine hohe finanzielle Belastung darstellt.
Ca. 33% der Tetraplegiker benotigen Hilfsmittel zur Ver-
besserung der Handfunktion und nur 2% gaben an, die

bendtigten Hilfsmittel nicht zu haben™.
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Schweiz — SwiSCl 2017
Auf die Frage «Ich habe die Hilfsmittel, die ich bendtige»
(Abb. 63) antworteten im SwiSCl Survey 2017 ca. 93%
der Betroffenen mit «stimmt eher oder stimmt genau».
Dieser Wert ist vergleichbar hoch in allen unterschied-
lichen Gruppen (Abb. 63).

Orthotec

Orthotec ist ein in der Schweiz anerkanntes Kompe-
tenz-Zentrum fur die ganzheitliche Versorgung von
Menschen mit Querschnittiadhmung mit Hilfsmitteln
und den entsprechenden Dienstleistungen sowie fur

den Rollstuhlsport.

Wirkung auf das Umfeld | Gesundheits- und Hilfsmittelversorgung

Geschaftsbereichen im Zeitraum 2014 bis 2018. Ins-
gesamt erfolgte von 2014 bis 2018 ein Zuwachs in den
Bereichen Inkontinenzhandel, Orthopadietechnik und
Rehabilitationstechnik Reha-Handel. Die Leistungen in

den Bereichen Rehabilitationstechnik Rollstuhlbau und

, . _ . Fahrzeugumbau sind von 2014 bis 2018 relativ stabil
Abbildung 64 veranschaulicht die Anzahl aktiver Kun- blieh
eblieben.
den der Orthotec, aufgeteilt nach unterschiedlichen 9
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Abbildung 63: Anteil (in %) der Betroffenen, die den Satz «Ich habe die Hilfsmittel, die ich bendtige» mit stimmt eher oder stimmt genau % 800 - 732 797 801
beantwortet haben. Insgesamt und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittlahmung, fiir 2017, N
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Abbildung 64: Leistungskennzahlen Orthotec, Anzahl aktive Kunden, verteilt auf die Kategorien Inkontinenzhandel,

Orthopédietechnik, Rehabilitationstechnik (Reha-Handel und Rollstuhlbau) und Fahrzeugumbau, ab 2014.""¢

115 Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet (noch nicht verdffentlicht) 116 Orthotec AG — Vertraulicher Jahresbericht 2018, Stand 4. April 2019
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Active Communication
Active Communication (AC) kimmert sich mit ihrer
Kernkompetenz um die Hilfsmittelversorgung von Kin-

dern und Erwachsenen mit Beeintrachtigungen.

= 2017 W 2018
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1600 -

1200 -
800 -

466
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Abbildung 65 zeigt die Anzahl betreuter Kunden durch
AC. Die Anzahl der Dienstleistungen wurde von 2017
auf 2018 erhoht. Damit unterstutzt AC Uber 1.800 Kun-
den, was einem Zuwachs von 11.4% entspricht. Parallel
dazu ist die Anzahl der abgeschlossenen Versorgungen
im Jahresvergleich ebenfalls leicht gestiegen (2017: 466
Falle, 2018: 531 Falle).

531

Anzahl Betroffene, die eine  Anzahl abgeschlossene

Leistung (> 0.5 Std.)
erhalten

Versorgungen

Abbildung 65: Leistungskennzahlen Active Communication. Anzahl Betroffener, die eine Leistung (>0.5 Std.)
erhalten und Anzahl abgeschlossener Versorgungen, jeweils fir die Jahre 2017 und 2018.""7

117 Active Communication AG — Vertraulicher Jahresbericht 2018, Stand 21. Marz 2019
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10.3 Defizite in der Infrastruktur

10.3.1 Barrierefreiheit

Indikatoren

1) Anteil (in %) der Betroffenen, deren Leben
wegen fehlender oder unzureichender
Zuganglichkeit zu 6ffentlichen Orten sehr
erschwert wird

2) Anteil (in %) der Betroffenen, deren Leben
wegen fehlender oder unzureichend ange-
passter Transportmittel fur langere Strecken
(z.B. kein angepasstes Auto oder schlechte
Anbindung an den 6ffentlichen Verkehr)
sehr erschwert wird

Schweiz — SwiSCl 2012

Zugdnglichkeit zu &ffentlichen Orten

2012 (Abb.66) gaben ca. 15% der Betroffenen an,
dass ihr Leben wegen fehlender oder unzureichender
Zuganglichkeit zu 6ffentlichen Orten sehr erschwert
wird. Bei Erwachsenen, die 65 Jahre und alter sind
(Abb.66), wird bei ca. 22% (oder fast jedem vierten
Betroffenen) das Leben durch fehlende oder unzu-
reichende Zuganglichkeit sehr erschwert. Obwohl
die Unterschiede zwischen den Gruppen gering sind
(Abb. 66), scheinen betroffene Frauen, Tetraplegiker,
Menschen mit kompletten Lasionen und Menschen mit
einer nicht-traumatischen Lahmung haufiger unter feh-
lender oder unzureichender Zuganglichkeit zu 6ffentli-

chen Orten zu leiden.

Transportmittel fur Idngere Distanzen

2012 (Abb.67) gaben ca. 9% der Betroffenen an,
dass ihr Leben wegen fehlender oder unzureichend
angepasster Transportmittel fur langere Strecken sehr

erschwert wird. Das Leben von Frauen (ca. 14%), von

118 Hertig-Godeschalk A et al. (2018)

Wirkung auf das Umfeld | Defizite in der Infrastruktur

Betroffenen, die 65 Jahre und alter sind (ca. 14%) und
von Menschen mit einer nicht-traumatischen Lahmung

(ca. 12%) wird am ehesten erschwert.

Trend in der Schweiz 2012-2017

Zugdnglichkeit zu offentlichen Orten

2017 (Abb. 66) blieben die Zahlen vergleichbar zu 2012,
mit zwei Ausnahmen: Sowohl weniger Betroffene Uber
65 Jahre (ca. 17%) als auch weniger Menschen mit
einer nicht-traumatischen Lahmung (ca. 14%) berich-
teten Uber Probleme wegen fehlender oder unzurei-

chender Zuganglichkeit.

Transportmittel fiur Idngere Distanzen
2017 (Abb.67) wird keine bedeutende Veranderung,
im Vergleich zu 2012, beobachtet.

Vergleich zu Westeuropa — InSCI 2017

Die Daten aus InSCI (2017) (Abb. 68) zeigen, dass weni-
ger Betroffene in der Schweiz (ca. 14%), im Vergleich
zu Westeuropa (ca. 15.5%), Uber Probleme fehlender
oder unzureichender Zuganglichkeit zu 6ffentlichen
Orten berichten. Allerdings ist der Unterschied sehr
gering. Bezuglich der Transportmittel fur langere Stre-
cken scheint die Schweiz leicht Uberlegen zu sein: Wah-
rend in der Schweiz ca. 10% Uber Probleme berichten,

sind es in Westeuropa ca. 14%.

Barrierefreiheit Zuhause

Laut einer SwiSCI Studie''® haben 85% aller Betroffenen
mindestens eine Anpassung in ihrer Wohnung: 63%
haben eine Rollstuhl zugangliche Dusche, 57% Griffe
neben der Toilette und 45% eine Rampe. Menschen
mit einer kompletten Lahmung haben den hochsten
Bedarf.
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Projekt Ageing — Wohnen im Alter

Die SPF'? fUhrte 2012 eine Umfrage bei Uber 55-jahrigen
SPV-Mitgliedern Uber das WWohnen im Alter durch. Die Mehr-
heit bevorzugt im bisherigen Dorf, in der bisherigen Stadt

oder in der Nahe zum vertrauten Wohnort alt zu werden.

Barrierefreiheit — Zuganglichkeit zu 6ffentlichen Orten, Schweiz
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Abbildung 66'?°: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, deren Leben wegen fehlender oder
unzureichender Zugénglichkeit zu 6ffentlichen Orten sehr erschwert wird. Insgesamt und stratifiziert nach
Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fir 20122 und 2017'%.

119 Paracontact 3/2013

120 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt.

121 Reinhardt et al. (2016 Feb)
122 Reinhardt JD et al. (noch nicht verdffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across
22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fir 2017 wurden spezifisch fir diesen Bericht berechnet
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Barrierefreiheit — Transportmittel flr langere Distanzen, Schweiz
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Abbildung 67'%: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, deren Leben wegen fehlender oder unzureichend angepasster
Transportmittel fur ldngere Strecken (z.B. kein angepasstes Auto oder schlechte Anbindung an den 6ffentlichen Verkehr) sehr erschwert
wird. Insgesamt und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittlahmung, fir 20122 und 2017'%.

123 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt.
124 Reinhardt et al. (2016 Feb)
125 Reinhardt JD et al. (noch nicht verdffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across

22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Schweiz B Westeuropa

Medikamente und medizinische Hilfsmittel
Ca.2% der Betroffenen gaben an, dass ihr Leben

wegen fehlender oder unzureichender Versorgung mit

Wirkung auf das Umfeld | Defizite in der Infrastruktur

Trend in der Schweiz 2012-2017
Es werden kaum Unterschiede zwischen 2012 und
2017 beobachtet (Abb.69 und 70).

50% - Medikamenten und medizinischen Hilfsmitteln sehr
erschwert wird (Abb. 70). Es werden keine Unterschiede
40% - zwischen den Gruppen beobachtet.
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Abbildung 68'?°: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz und in Westeuropa, deren Leben wegen 20% -
fehlender oder unzureichender Zuganglichkeit zu 6ffentlichen Orten bzw. wegen fehlender oder unzureichend
angepasster Transportmittel fiir Idngere Strecken sehr erschwert wird, fir 2017'%7. 10% -
10.3.2 Pflegeleistungen, Medikamente und medizinische Hilfsmittel 0% [ = N -
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Indikatoren Die Zahlen zu Infrastrukturproblemen bezlglich Pflege- 50%
1) Anteil (in %) der Betroffenen, deren Leben und Betreuungsdiensten (Abb. 69), Medikamenten und ™
wegen fehlender oder unzureichender medizinischen Hilfsmitteln (Abb.70) stimmen mit den
Pflege- und Betreuungsdienste sehr Zahlen zu Versorgungsliicken (iberein (Kapitel 10.2) und 309 |
erschwert wird sind positiv zu interpretieren.
2) Anteil (in %) der Betroffenen, deren Leben 20% |
wegen fehlender oder unzureichender Pflege- und Betreuungsdienste
Versorgung mit Medikamenten und medi- Lediglich 3% der Betroffenen (Abb.69) gaben an, 10%
-
zinischen Hilfsmitteln (z.B. Katheter, Des- dass ihr Leben wegen fehlender oder unzureichender 3 3 ;2 ® 5 3 3 3 3 3 3 o, 4
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niedrig (Abb. 69). &

Abbildung 69'?%: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, deren Leben wegen fehlender oder unzureichender Pflege- und Betreuungsdienste
sehr erschwert wird. Insgesamt und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, flir 2012'2° und 2017'°.

128 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt.
129 Reinhardt et al. (2016 Feb)
130 Reinhardt JD et al. (noch nicht verdffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across

126 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt.
127 Reinhardt JD et al. (noch nicht verdffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across

22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet 22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Medikamente und medizinische Hilfsmittel, Schweiz Vergleich zu Westeuropa — InSCI 2017

Es werden kaum Unterschiede zwischen der Schweiz

=E 2012 EE 2017 und Westeuropa beobachtet (Abb.71).
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Abbildung 71'*: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz und in Westeuropa, deren Leben wegen fehlender oder
20% - unzureichender Pflege- und Betreuungsdienste bzw. wegen fehlender oder unzureichender Versorgung mit Medikamenten und
medizinischen Hilfsmitteln (z.B. Katheter, Desinfektionsmittel, Schienen, Stltzkissen) sehr erschwert wird, flr 20173,
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Abbildung 70"3": Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, deren Leben wegen fehlender oder unzureichender Versorgung
mit Medikamenten und medizinischen Hilfsmitteln (z.B. Katheter, Desinfektionsmittel, Schienen, Stltzkissen) sehr erschwert wird.
Insgesamt und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittlahmung, fir 201232 und 20173,

131 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt.

132 Reinhardt et al. (2016 Feb) 134 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt.
133 Reinhardt JD et al. (noch nicht veroffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across 135 Reinhardt JD et al. (noch nicht veroffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across
22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet 22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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10.3.3 Finanzielle Situation

Indikator

Anteil (in %) der Betroffenen, deren Leben
wegen einer problematischen finanziellen
Situation (z.B. Geldmangel, fehlende staatliche
Unterstutzung) sehr erschwert wird

Schweiz — SwiSCl 2012

Ca. 8% der Betroffenen (Abb.72) gaben im Jahr 2012
an, dass ihr Leben wegen einer problematischen finan-
ziellen Situation sehr erschwert wird. Frauen (ca. 11%)),
Erwachsene zwischen 18 und 44 Jahren (ca. 11%)
und Menschen mit einer nicht-traumatischen Ldsion
(ca. 12%) sind starker betroffen von finanziellen Prob-
lemen (Abb.72).

Trend in der Schweiz 2012-2017

Insgesamt gaben 2017 ebenfalls ca. 8% der Betrof-
fenen an, dass ihr Leben durch finanzielle Probleme
sehr erschwert wird (Abb.72). Der Anteil an Erwach-
senen zwischen 18 und 44 Jahren, die Uber Probleme
berichteten, ist zwischen 2012 und 2017 von ca. 11%
auf ca. 9% gesunken (Abb.72). Auch der Anteil an
Menschen mit einer nicht-traumatischen Lasion, die
Uber Probleme berichteten, ist im selben Zeitraum von
ca. 12% auf ca. 8% gesunken (Abb.72).

136 Pacheco Barzallo D (2018)
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Vergleich zu Westeuropa - InSCI 2017
Es werden kaum Unterschiede zwischen der Schweiz
und Westeuropa beobachtet (Abb. 73).

Wohnort in der Schweiz und finanzielle Lage

Eine Studie auf Basis von SwiSCl Daten'® stellte fest,
dass der Wohnkanton von Betroffenen einen signifi-
kanten Einfluss auf deren finanzielle Lage hat. Einwoh-
ner bestimmter Kantone haben ein héheres Risiko fur
finanzielle Not. Beispielsweise haben Betroffene, die in
Genf oder Graubunden leben, ein fast finffach hohe-
res Risiko in finanzielle Not zu geraten im Vergleich zu
Betroffenen, die im Kanton Zug leben. Die Analysen
zeigten, dass das Einkommen keinen Einfluss auf die
Ergebnisse hatte. Stattdessen spielen moglicherweise
Unterschiede im Versicherungs-, Steuer- und Sozial-

wesen eine Rolle.
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Abbildung 72'37: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, deren Leben wegen einer problematischen finanziellen
Situation (z.B. Geldmangel, fehlende staatliche Unterstutzung) sehr erschwert wird. Insgesamt und stratifiziert
nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fur 2012 und 2017'%.

137 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt.
138 Reinhardt et al. (2016 Feb)
139 Reinhardt JD et al. (noch nicht veréffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across

22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Abbildung 73'%°: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz und in Westeuropa, deren Leben wegen einer problematischen
finanziellen Situation (z.B. Geldmangel, fehlende staatliche Unterstltzung) sehr erschwert wird, fir 20171,

140 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt.
141 Reinhardt JD et al. (noch nicht veréffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across
22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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10.3.4 Politische Entscheidungen und staatliche Dienstleistungen

Seit Januar 2012 ist der Assistenzbeitrag im Invaliden-
versicherungsgesetz (IVG) verankert. Das Ziel des Bei-
trages ist, Menschen mit einem bedeutenden Assistenz-
bedarf ein selbstbestimmtes Leben ausserhalb von

Heimen zu ermaoglichen.

Indikator

Anteil (in %) der Betroffenen, deren Leben
wegen unzureichender nationaler und kanto-
naler politischer Entscheidungen und staat-
licher Dienstleistungen (z.B. Probleme mit der
Invalidenversicherung, mangelnde Forderung
der Gleichberechtigung) erschwert wird

Schweiz — SwiSCl 2012

Ca. 10% der Betroffenen (Abb.74) gaben 2012 an,
dass ihr Leben wegen unzureichender politischer Ent-
scheidungen und Dienstleistungen sehr erschwert wird.
Frauen (ca. 13%), Erwachsene zwischen 18 und 44
Jahren (ca. 14%) und Menschen mit einer nicht-trau-
matischen Lasion (ca. 13%) sind eher davon betroffen
(Abb.74).

Trend in der Schweiz 2012-2017

Insgesamt berichteten 2017 ebenfalls ca. 10% der
Betroffenen Uber Probleme (Abb.74). Der Anteil an
Menschen mit einer nicht-traumatischen Lasion, die
Uber Probleme berichteten, ist von ca. 13% auf ca. 8%
gesunken (Abb.74).

Vergleich zu Westeuropa - InSCI 2017

Mehr Betroffene in der Schweiz (ca. 10%) als in West-
europa (ca. 8%) berichten Uber Probleme, wobei der
Unterschied jedoch sehr gering ist (Abb.75).
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Politische Entscheidungen, Schweiz
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Abbildung 74'#?: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, deren Leben wegen unzureichender
nationaler und kantonaler politischer Entscheidungen erschwert wird. Insgesamt und stratifiziert nach
Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fir 20124 und 2017

142 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt.

143 Reinhardt et al. (2016 Feb)
144 Reinhardt JD et al. (noch nicht veréffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across
22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fir 2017 wurden spezifisch fir diesen Bericht berechnet

108 Bericht zur Wirkungsmessung SPS 2019

Wirkung auf das Umfeld | Defizite in der Infrastruktur

Staatliche Dienstleistungen, Schweiz und Westeuropa
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Abbildung 75 Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz und in Westeuropa, deren Leben
wegen unzureichender staatlicher Dienstleistungen erschwert wird, fir 201746,

145 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt.

146 Reinhardt JD et al. (noch nicht verdffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across

22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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10.4 Einstellung gegentiiber Querschnittlahmung in der Gesellschaft Gesellschaftliche Einstellungen, Schweiz
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Abbildung 76'*: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, deren Leben wegen negativer gesellschaftlicher Einstellungen sehr erschwert
wird. Insgesamt und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittlahmung, fir 201248 und 2017'%.

147 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt.
148 Reinhardt et al. (2016 Feb)
149 Reinhardt JD et al. (noch nicht verdffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across

22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Gesellschaftliche Einstellungen, Schweiz und Westeuropa
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Abbildung 77'°: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz und in Westeuropa, deren Leben
wegen negativer gesellschaftlicher Einstellungen sehr erschwert wird, fir 2017,

10.4.2 Einstellungen der Familie und von Verwandten

Indikator

Anteil (in %) der Betroffenen, deren Leben
wegen negativer Einstellungen der Familie und
von Verwandten sehr erschwert wird

Schweiz — SwiSCl 2012

Der Anteil an Betroffenen, die Probleme wegen nega-
tiver Einstellungen der Familie und von Verwandten
haben, ist mit ca. 2% im Jahr 2012 ebenfalls sehr
gering (Abb. 78).

Trend in der Schweiz 2012-2017
Der Anteil bleibt zwischen 2012 und 2017 vergleichbar
gering (Abb.78).

Vergleich zu Westeuropa - InSCI 2017
Auch in Westeuropa ist der Anteil sehr gering und ver-
gleichbar mit der Schweiz (Abb. 79).

150 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt.
151 Reinhardt JD et al. (noch nicht verdffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across
22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Einstellungen der Familie und von Verwandten, Schweiz
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Abbildung 78'2: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, deren Leben wegen negativer Einstellungen der Familie und von Verwandten
sehr erschwert wird. Insgesamt und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fir 20123 und 20174

152 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt.
153 Reinhardt et al. (2016 Feb)
154 Reinhardt JD et al. (noch nicht verdffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across

22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Einstellungen der Familie und von Verwandten, Schweiz und Westeuropa Einstellungen von Freunden, Schweiz
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Abbildung 79'>>: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz und in Westeuropa, deren Leben wegen
negativer Einstellungen der Familie und von Verwandten sehr erschwert wird, flir 2017'%¢.
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Trend in der Schweiz 2012-2017
Der Anteil bleibt zwischen 2012 und 2017 vergleichbar 20% -
klein (Abb. 80).

Indikator

Anteil (in %) der Betroffenen, deren Leben
wegen negativer Einstellungen von Freunden

sehr erschwert wird 10% 1
Vergleich zu Westeuropa — InSCl 2 2 11 2 2 2 2 2 2 4 2
Auch in Westeuropa ist der Anteil sehr gering und ver- 0% | Hmm  eemeem EEe .. B e -
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negativer Einstellungen von Freunden berichten ist mit
ca. 2% im Jahr 2012 ebenfalls sehr gering (Abb. 80).

Abbildung 80'7: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, deren Leben wegen negativer Einstellungen von Freunden
sehr erschwert wird. Insgesamt und stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung,
flr 20128 und 2017'°. In der Kategorie «inkomplett» liegen fur das Jahr 2012 keine Daten vor.

157 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt.
155 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt. 158 Reinhardt et al. (2016 Feb)

156 Reinhardt JD et al. (noch nicht veroffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across 159 Reinhardt JD et al. (noch nicht veroffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across
22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet 22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Einstellungen von Freunden, Schweiz und Westeuropa Einstellungen von Nachbarn, Bekannten und Arbeitskollegen, Schweiz
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Abbildung 81'%°: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz und in Westeuropa, deren Leben 50% -
wegen negativer Einstellungen von Freunden sehr erschwert wird, fir 2017,
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) Trend in der Schweiz 2012-2017
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- Der Anteil bleibt zwischen 2012 und 2017 ebenfalls .
Anteil (in %) der Betroffenen, deren Leben , _ 20% -
. . vergleichbar klein (Abb. 82).
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Vergleichbar zu den anderen Einstellungsindikatoren, &®
ist der Anteil an Betroffenen, die Probleme wegen
negativer Einstellungen von Nachbarn Bekannten und Abbildung 82'%?: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz, deren Leben wegen negativer Einstellungen
! von Nachbarn, Bekannten und Arbeitskollegen sehr erschwert wird. Insgesamt und stratifiziert nach
Arbeitskollegen haben, mit ca. 2% im Jahr 2012 sehr Geschlecht, Alter und Spezifizierungen der Querschnittldhmung, fir 201263 und 2017764,

gering (Abb. 82).

162 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt.
160 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt. 163 Reinhardt et al. (2016 Feb)

161 Reinhardt JD et al. (noch nicht veroffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across 164 Reinhardt JD et al. (noch nicht veroffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across
22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet 22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet
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Einstellungen von Nachbarn, Bekannten und Arbeitskollegen, Schweiz und Westeuropa Sensibilisierungskurse der SPV
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Abbildung 83'%: Anteil (in %) der Betroffenen in der Schweiz und in Westeuropa, deren Leben wegen negativer
Einstellungen von Nachbarn, Bekannten und Arbeitskollegen sehr erschwert wird, fir 201716

Abbildung 84: Anzahl Sensibilisierungskurse, die an der SPV seit 2010 durchgefiihrt werden.'®®
10.4.5 Sensibilisierungskurse SPV

Teilnehmende an den Sensibilisierungskursen der SPV

Die SPV fuhrt Sensibilisierungskurse fir Unternehmen,

Schulen und Privatpersonen durch, um einen Einblick

Die Anzahl der Sensibilisierungskurse (Abb. 84), die von

der SPV angeboten werden, ist seit 2010 von 19 auf

in das Thema Querschnittldhmung zu gewahrleisten, 103 im Jahre 2017 kontinuierlich gestiegen, mit Aus- 2000 -
sowie Berlihrungsangste und Vorurteile abzubauen' . nahme von 2015. Zurzeit ist die Anzahl eher leicht 1800 -
Die Teilnehmenden lernen psychische und physische  rucklaufig — 2019 wurden 99 Kurse angeboten. Die 1600
Herausforderungen von Rollstuhlfahrern kennen und Kurve, welche die Anzahl Teilnehmende an den Kursen
haben sogar selbst die Moglichkeit, Erfahrungen im veranschaulicht (Abb. 85), verlauft ahnlich — jedoch mit g 1400 4
Rollstuhl zu machen. So haben beispielsweise Sensibi-  einer starkeren Reduktion im Jahre 2018. < 1200 -
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Abbildung 85: Anzahl Teilnehmende an den Sensibilisierungskursen, die an der SPV seit 2010 durchgefihrt werden.'”®

165 Da die Unterschiede zwischen den Gruppen eher klein sind und die Werte im unteren Bereich liegen, werden die Daten auf einer Skala von 0-50% dargestellt.
166 Reinhardt JD et al. (noch nicht verdffentlicht). Environmental barriers experienced by people with spinal cord injury across
22 countries: Results from a cross-sectional survey; Daten fiir 2017 wurden spezifisch fiir diesen Bericht berechnet

167 https://www.spv.ch/de/was_wir_tun/kultur_und_freizeit/sensibilisierung/ 169 Schweizer Paraplegiker-Vereinigung

168 https://www.spv.ch/de/news/detail/?newsid=2170366&Gnewscat=GEN 170 Schweizer Paraplegiker-Vereinigung
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Indikatoren des Gesundheitssystems

Indikatoren

1) Zugang zur beruflichen Rehabilitation

2) Zugang zur Gesundheitsversorgung

3) Zugang zur medikamentdsen Versorgung

4) Pflegerische Versorgung

6) Zugang zum offentlichen Transport

)
)
)
5) Hilfsmittelversorgung fur die Mobilitat
)
7) Zugang zu 6ffentlichen Raumen

)

8) Gesellschaftliche Einstellung

Menschen mit einer Querschnittiahmung sind stark auf
ein funktionierendes Gesundheitssystem angewiesen.
Um zu Uberprufen, wie leistungsstark das Gesundheits-
system in der Schweiz fur Menschen mit einer Quer-
schnittldhmung ist, hat die SPF eine vergleichende Stu-
die™" mit InSCI Daten durchgefuhrt.

Die ausgewahlten Indikatoren (siehe Box) der Gesund-
heitssystemleistung flr Querschnittldhmung basieren
auf Empfehlungen des WHO Reports «International

Perspectives of Spinal Cord Injury (IPSCl)».

SchliefSlich wurde ein Radarmodell (Abb. 86) verwendet,
um die acht ausgewahlten Indikatoren des Gesund-
heitssystems zweier Lander einander gegenuber zu stel-
len. Es wird jeweils ein beliebiges Land (grine Linie),
das Teil der InSCI Studie ist, mit demjenigen Land, das
die hoéchsten Leistungen in der Studie aufweist, ver-
glichen. Im Bereich des Gesundheitssystems sind die
Niederlande (blaue Linie) das Bezugsland. Die acht Spit-
zen werden aus den Durchschnittswerten der jeweili-

gen Indikatoren fur jedes Land separat generiert. Die

Ergebnisse werden als Prozentsatze analysiert, wobei
der 100%-Wert (blaue Linie) dem Mittelwert jedes
Indikators der Niederlande (leistungsstarkstes Land)

entspricht.

Die Abbildung 86 zeigt Folgendes:

— Die Schweiz weist hinsichtlich der Indikatoren
«medikamentose Versorgung» und «gesellschaft-
liche Einstellung» vergleichbare Werte wie die Nie-
derlande auf.

— Leicht héhere Werte zeigt die Schweiz im Bereich
der Gesundheitsversorgung, im Vergleich zu den
Niederlanden. Hohere Werte erzielt sie auch
fUr die pflegerische Versorgung und berufliche
Rehabilitation.

— Die Schweiz schneidet bezlglich der Hilfsmittel-
versorgung flr Mobilitat und fir den Zugang zum
offentlichen Transport nur halb so gut ab wie
die Niederlande. Ebenfalls etwas schlechter ist
die Zuganglichkeit des 6ffentlichen Raums in der

Schweiz.

171 Pacheco Barzallo D et al. (noch nicht verdffentlicht). Quality of Life (QoL) and the Health System: a 22-country comparison.

The Situation of People with Spinal Cord Injury (SCI); Daten wurden spezifisch fir diesen Bericht berechnet

120 Bericht zur Wirkungsmessung SPS 2019

Indikatoren des Gesundheitssystems

Schweiz M Niederlande

Berufliche Rehabilitation

Gesellschaftliche Einstellungen

Gesundheitsversorgung
Zuganglichkeit Medikamentdse
offentlicher Raum Versorgung

Offentlicher Transport g Pflegerische Versorgung

125
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Abbildung 86: Das Radarmodell stellt acht Indikatoren des Gesundheitssystems der Schweiz (griine Linie) dem
leistungsstarksten Land der InSCI Studie, den Niederlanden (blaue Linie), gegenlber. Die acht Spitzen werden aus den
Durchschnittswerten der jeweiligen Indikatoren fur jedes Land separat generiert. Die Ergebnisse werden als Prozentsatze
analysiert, wobei die 100% (blaue Linie) dem Mittelwert jedes Indikators der Niederlande entsprechen.'”?

172 Pacheco Barzallo D et al. (noch nicht verdffentlicht). Quality of Life (QoL) and the Health System: a 22-country comparison.
The Situation of People with Spinal Cord Injury (SCI); Daten wurden spezifisch fir diesen Bericht berechnet
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Lebenserwartung

Die Lebenserwartung wird von verschiedensten Ein-
flussfaktoren bestimmt. Obwohl das Alter bei der
Berechnung eine prominente Rolle spielt, sind Faktoren
wie die genetische Veranlagung, vorhandene Erkran-
kungen, der Zugang zu medizinischer Versorgung
und deren Qualitat, Ernahrung und Stressoren in der
Umwelt (z.B. Luftverschmutzung) sehr relevant. Einen
direkten Einfluss auf die Lebenserwartung zu nehmen,
vor allem bei Menschen mit komplexen Erkrankungen

wie einer Querschnittlahmung, ist daher sehr schwierig.

Die SPF hat mehrere Studien zur Mortalitat und Lebens-
erwartung von Menschen mit einer Querschnittlah-

mung in der Schweiz publiziert.

Mortalitat

Angesichts der vergleichsweise niedrigen Anzahl an
Betroffenen und Todesfallen im Betrachtungszeitraum
eines Jahres hat die SPF die Mortalitat innerhalb meh-
rerer Dekaden (1990-2000, 2001-2010 etc.) analysiert.
Diese Analysen'”? konnten jedoch die Annahme nicht
bestatigen, dass die Mortalitatsrate fur Menschen mit
einer traumatischen Querschnittlahmung in den letzten

Jahren gesunken ist.

Allerdings gibt es einige vorlaufige Hinweise fur einen
Ruckgang der Mortalitat von 12% bis 30% bei Men-
schen mit einer nicht traumatischen Querschnittlah-

mung, abhéangig von der Atiologie'’.

173 Chamberlain JD et al. (2018)
174 Buzzell A et al. (2019)
175 Chamberlain JD et al. (2019)
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Lebenserwartung

Die Lebenserwartung wurde fir Menschen mit einer
traumatischen Querschnittlahmung vor kurzem
geschatzt. In den letzten Dekaden stellte man fir die
Schweiz keine Veranderungen fest'”>. Dies stimmt mit
Ergebnissen von internationalen Studien anderer wohl-

habender Lander Uberein.

Die gleiche Studie zeigte auch, dass Personen mit einer
traumatischen Querschnittlahmung und einem erreich-
ten Alter von 30 Jahren noch weitere 29 bis 45 Jahre
leben koénnen, in Abhangigkeit von unterschiedlichen
Faktoren (z.B. Schweregrad der Lasion oder Geschlecht).
Die 45 zusatzlichen Jahre entsprechen 88% der Lebens-
erwartung einer 30-jahrigen Person aus der Allgemein-

bevélkerung, wohnhaft in der Schweiz.

Diese Erkenntnisse aus der Schweiz, aber auch die
Erkenntnisse anderer wohlhabender Lander, zeigen,
dass bahnbrechende Veranderungen im langfristigen
Patientenmanagement notwendig sind, um die Lebens-

erwartung bedeutend und nachhaltig zu verandern.

Wirkung entsteht nicht zufallig, sie ist planbar!

Man kann funf Phasen einer Wirkungsmessung defi-
nieren (Abb. 87), welche zyklisch verlaufen soll. Fur die
vorliegende Wirkungsmessung sind die Phasen 1 und

2, Planen und Durchfthren, abgeschlossen.

Mit diesem Bericht wird vor allem Phase 3, Verstehen
und Handeln, relevant. Die Daten sollen vorsichtig
beurteilt werden, um Bereiche zu identifizieren, die auf
einen Erfolg der Arbeit der SPS/SPG hindeuten, aber
auch um Bereiche zu identifizieren, die Verbesserungs-
bedarf aufzeigen. Ebenfalls konnen bestimmte Risiko-

gruppen identifiziert werden.

Zum Beispiel zeigt der Bericht, dass mehr als jeder
zweite Betroffene in der Schweiz unter Harnwegsin-
fektionen leidet und dass die Schweiz im internatio-
nalen Vergleich hier eher schlecht abschneidet. In den
Niederlanden berichten nur 38% der Betroffenen uber

Harnwegsinfektionen.

Angesichts dieser Zahlen, die in wissenschaftlichen
Publikationen dargelegt wurden, untersucht die SPF in
einer SwiSCl basierten Studie mogliche Faktoren, wel-
che zu einer Harnwegsinfektion flihren konnen. Die SPF
ist zudem zurzeit Partner in einer vom Schweizerischen
Nationalfonds finanzierten Studie zur Vorbeugung von
Stérungen der Blasenfunktion in der Frihphase nach
Ruckenmarksverletzungen (TASCI). Erste Studienresul-

tate werden voraussichtlich Ende 2022 vorliegen.

Sollte die Studie zeigen, dass eine bestimmte Interven-
tion effektiv ist, wird diese idealerweise zeitnah in die
Versorgung ubernommen (Phase 4, Implementieren).
Im diesen Fall ware es sehr relevant, in der Phase 5 der
Wirkungsmessung (Uberprufen), den Indikator fur Harn-
wegsinfektionen konkreter zu definieren, und zwar in-

dem ein Sollwert und ein realistischer Zeitrahmen fur

Ausblick

Veranderungen festgelegt werden. Im Moment leidet
jeder zweite Betroffene unter Harnwegsinfektionen. Es
ware zu definieren, wie hoch der Anteil (Sollwert in Pro-
zent) in fUnf Jahren (Zeitrahmen) sein sollte. Konkrete In-
dikatoren sollen dann mit anspruchsvollen methodischen

Ansatzen im Rahmen von Evaluationen Uberprift werden.

Dieser erste Wirkungsbericht umfasst im Sinne einer
360 Grad Betrachtung und eines Monitorings wesent-
liche Bereiche der Situation von Menschen mit einer
Querschnittlahmung, in welchen die SPS/SPG aktiv tatig
ist. Er enthalt viele Daten, identifiziert moglichen Hand-
lungsbedarf und gibt Hinweise fur maogliche Priorisierun-
gen von Handlungsfeldern. In der Weiterentwicklung
der Wirkungsmessung muss das Monitoring fortgesetzt
werden. Es mlssen aber auch gezielt vertiefte Evalua-
tionen erfolgen und zwar dort wo die Situationsanalyse
einen moglichen Verbesserungsbedarf identifiziert hat.
Weitere wichtige Leistungs- und Prozessdaten aus der
SPS/SPG, werden weiter sukzessive integriert und in
den Kontext der umfassenden Leistungserbringung
und Wirkung der SPS/SPG einbezogen.

Die Beurteilung der Wirkung ist eine langfristige Auf-
gabe, die in den zu evaluierenden Einheiten und Ins-
titutionen zu verankern ist. Dies erfordert eine hohe
Akzeptanz der Leitungsgremien und einen Dialog mit
und zwischen allen beteiligten Akteuren auf lokaler,
regionaler und nationaler Ebene. Ebenfall sind hier-
bei die Makro- (Policy), Meso- (Leistungserbringer und
Kostentrager) und Mikroperspektive (Individuum) zu

berlcksichtigen.

Schlussendlich ist die Wirkungsmessung der SPS ein
wesentlicher Beitrag zur Implementierung eines «Ler-
nenden Gesundheitssystems fur Querschnittlahmung,

denn Wirkung entsteht nicht zufallig, sie ist planbar.
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Ausblick

5. UBERPRUFEN
—  Wirkungsmodell Gberpriifen
— Indikatoren Uberprifen

4. IMPLEMENTIEREN

— Erkenntnisse fur
Veranderungen nutzen

. PLANEN

Wirkungsmodell und
Outcomes definieren

Indikatoren definieren und
auswahlen

Datenquellen identifizieren

. DURCHFUHREN
Indikatoren generieren

Ergebnisse
zusammenfassen

Bericht vorbereiten

3. VERSTEHEN & HANDELN
— Wirkung beurteilen
— Erkenntnisse nutzen

Abbildung 87: Eine zyklisch verlaufende Wirkungsmessung lasst sich in finf Phasen einteilen: Planen, Durchfiihren, Verstehen & Handeln,

Implementieren und Uberprifen.

124 Bericht zur Wirkungsmessung SPS 2019

Die Schweizer Paraplegiker-Forschung (SPF) dankt der
Schweizer Paraplegiker-Stiftung (SPS) fur das breite
Verstandnis in allen Belangen der Forschung sowie
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die Wirkungsmessung und der vorliegende Wirkungs-

bericht aufbauen.
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Engagement und ihr Fachwissen ware dieser Bericht
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