Lebenslange Nachbetreuung
bei Menschen mit Querschnittlahmung -

das Leben zu Hause

Es ist heute weit gehend
anerkannt, dass Querschnitt-
gelahmte nach der statio-
naren Rehabilitation weiter-
hin durch die spezialisierte
Rehabilitationsklinik nach-
betreut werden sollten;

dies in enger Zusammen-

arbeit mit dem Hausarzt.

Mark Mader, Regula Spreyermann

it dem Abschluss der sta-

tiondren Behandlung ist der
primire Auftrag der Rehabi-

litation, das Erreichen einer grosst-
moglichen Selbststindigkeit, weit
gehend erfillt. Allerdings wissen
wir, dass spdter, im Verlauf der
Jahre, erhebliche Komplikationen
auftreten konnen. Aufgrund dieser
Erfahrung hat sich die Erkenntnis

(CUberall begegnet man
plotzlich Hindernissen der

verschiedensten Art, die

friher nicht da waren.»?

durchgesetzt, dass eine regelmas-
sige Kontrolle im spezialisierten
Ambulatorium - anfangs alle ein
bis drei Monate, spiter jahrlich —
sinnvoll ist. Gezielt wird in dieser
Untersuchung auf erste Zeichen ty-
pischer Komplikationen geachtet,
und der Patient wird umfassend be-
raten, damit es im besten Fall ge-
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lingt, solche Komplikationen zu
verhindern. Am eindriicklichsten ist
der Gewinn im Bereich der neuro-
genen Blasenfunktionsstorung, da
durch diese frither die Lebenser-
wartung der Paraplegikerlnnen
stark herabgesetzt war.

Doch auch in den ersten Monaten
nach dem Austritt erfiillen die am-
bulanten Kontrollen eine wichtige
Aufgabe; dann stehen Themen wie
die Umsetzung der erworbenen
Fahigkeiten im eigenen Alltag und
die berufliche Eingliederung an ei-
nem adaptierten Arbeitsplatz im
Vordergrund.

Typische Stationen der ambu-
lanten Nachbetreuung

Natiirlich verlduft jede Rehabilita-
tion und hiermit auch jede ambu-
lante Nachbetreuung unterschied-
lich, abhidngig von der individuellen
Personlichkeit, ihren Voraussetzun-
gen und Moglichkeiten, ihrem so-
zialen und beruflichen Umfeld.
Dennoch gibt es typische Stationen,
die jeder Patient im Verlauf der
lebenslangen ambulanten Nachbe-
treuung durchliuft. Diese Stationen
werden wir in der Folge an einem
(fiktiven) Fallbeispiel veranschauli-
chen.

Frau M., Jahrgang 1967, ist gelernte
Werbeassistentin. Am 4. Juni 1995 ist
sie bei einem Gleitschirmflug verun-
fallt. Sie wurde in die Notfallstation
des Universitdtsspitals Basel ge-
bracht. Dort stellte sich heraus, dass
sie sich eine Fraktur des 11. Thora-
kalwirbels und dadurch eine kom-
plette Querschnittlihmung unter-
halb thorakal 10 zugezogen hatte.
Die Wirbelsdaule wurde operativ sta-
bilisiert, und Frau M. wurde in un-
sere Klinik, die REHAB Basel, ver-
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legt. Die Rehabilitation erfolgte
gemiss dem heutigen internationa-
len Standard.

Am Schluss der Rehabilitation ist
Frau M. selbststindig, benotigt
zur Fortbewegung einen Rollstuhl
und hat wegen der neurogenen Bla-
sen-, Darm- und Sexualfunktions-
storung ein spezielles Regime er-
lernt.



Tabelle:

Typische Komplikationen bei Querschnittlahmung

Typische Komplikation
bei Querschnittlahmung

Dekubitus

Koprostase (Kotstauung im Dickdarm)

Urininkontinenz, gehaufte Harnwegs-
infekte (mehr als zwei pro Jahr),
Urolithiasis (Nierensteine),
Urgesymptomatik (Harndrangen)

Spastizitatszunahme

Neurogene Schmerzen

Neurologische Verschlechterung

Riickenschmerzen

Schulterschmerzen

Periartikulare Verkalkung (POA/PAO)1

Karpaltunnelsyndrom2

Depression

Posttraumatische Belastungsst(’jrung3

Massnahmen im Ambulatorium

Abkldren der Ursache und je nach Lokalisation: Uberpriifen der Sitzposition,
evtl. Sitzdruckmessung, Sitzkissenanpassung. Schuh-, Matratzen-, Hautkontrolle;
Kontrolle von Mobilisationsdauer und Suchtmitteln

Spezialisierte konservative Pflege

Bei dritt- und viertgradigem Dekubitus Vorstellung beim plastischen Chirurgen,
evtl. operative Deckung/Lappenplastik (Hospitalisation)

Abklaren der Ursache: Anderung der Stuhimedikamenten-Einnahme? Mobilitat?
Ernahrung? Evtl. Colontransitzeit bestimmen.

Abflihren, Neueinstellen der Darmmedikamente

Ernahrungsberatung

Evtl. Kolonhydrotherapie

Abklaren der Ursache mittels Anamnese (Relapsinfekte, Rezidive, Verlauf)
Urologisches Konsilium (ausserhalb der tiblichen Kontrollen), Ultraschall Blase/Nieren
Urodynamische Abklarung durch Urologen

Gezielte Ursachenbehandlung mittels Medikamenten, Botox lokal, Operation (stationar)

Suche nach Ursachen (Blase, Darm, Myelonveranderung usw.)
Medikamentose Therapie, Physiotherapie, Motomed (motorunterstiitzte Bewegungs-
therapie), Hippotherapie (Reittherapie), Botox-Injektion

Abklarung dahinter liegender Ursachen (Syringomyelie, enger Spinalkanal usw.)
Medikamentése Therapie

Komplementarmedizin: Akupunktur, Homdopathie usw.

Interventionelle Methoden (Riickenmarkstimulator, Schmerzpumpe usw.),
Hospitalisation

Uberpriifung auf verminderte Muskelkraft, auf Veranderung der Sensibilitat und der
Reflexe, auf Spastik oder auf Anderung der Blasen-/Darmfunktion

Neurologisches Konsilium

Bildgebung mittels MRI/CT diskutieren

Frage nach Syringomyelie oder engem Spinalkanal, Arachnopathie, Diskopathie

Abklarung der Ursache: muskulare Dysbalance, Fehlstatik, Metalllockerung,
Instabilitat, Skoliose

Orthopadisches Konsilium

Spezifische Therapie: Physio, MTT (Medizinische Trainingstherapie), Korsett, Operation?

Abklaren, ob akut oder chronisch (nach 10- bis 15-jahriger Paraplegie handelt es sich
beispielsweise meist um die Folgen einer chronischen Uberbelastung)
Therapie: Physiotherapie, MTT, Operation

Im akuten Stadium Gabe von Antirheumatika (NSAR) und Reduktion der Physio-
therapie, evtl. Bestrahlung

Massnahmen zur Verhinderung von Langzeitproblemen (eingeschrankte Beweglich-
keit mit schlechter Sitzposition, einseitige Druckbelastung Gesass und Dekubitus-
gefahr)

Abklarung des Schweregrades - Elektroneurografie
Handchirurgisches Konsilium: Stabilisierende Manschette oder Operation?

Abklaren der Ursache (in den ersten Jahren: im Rahmen der Verarbeitung der
eingetretenen Behinderung, im Rahmen einer vorbestehenden Belastung?,
spater: durch chronische Schmerzen, zunehmende physische Einschrankung,
zunehmende Abhangigkeit?)

Stiitzende psychologische Begleitung, evtl. medikamentose Therapie
Entlastungen im Alltag, soziale Kontakte

Psychiatrische Evaluation und Therapie

1 Verkalkungen im Weichteilbereich in Gelenksnahe, meist Hiiftgelenke
2 durch Gehen an Stdcken bei inkompletter Paraplegie oder durch Rollstuhlfahren
3 Mit typischen Zeichen wie «Flashbacks», Albtrdumen, Vermeidungsverhalten, dissoziativen Symptomen
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Die ersten Kontrollen

Die erste Kontrolle wird vom bisher
zustandigen Stationsarzt und der
Ambulatoriumsirztin ~ gemeinsam
durchgefiihrt. Dies garantiert, dass
in dieser ersten Kontrolle keine
wichtigen Punkte Gibersehen werden
und dass die medizinische Betreuung

luckenlos  weitergefuhrt  werden
kann.
{{Der Zeitpunkt der

Wiederaufnahme der
beruflichen Tatigkeit
muss gut abgewogen
werden.??

Wie hat Frau M. die ersten Wochen
zu Hause erlebt? Welche neuen
Fragen und Probleme sind aufge-
taucht?

Waihrend der stationdren Behand-
lung bei uns war der Tag mit ver-
schiedenen Therapien, mit Korper-
pflege, Hautkontrolle und so weiter
ausgefiillt gewesen; nun kommt
furs Leben zu Hause Waschen, Ein-
kaufen und Kochen dazu - alles
Tatigkeiten, die vom Rollstuhl aus
umstdndlicher sind, genauso wie
die Fortbewegung; alles kostet
mehr Zeit und muss genau geplant
werden. Frau M. ist abends miide
und nach vier Wochen dieser inten-
siven Auseinandersetzung auch teil-
weise entmutigt und erschopft.
Dazu kommt, dass im Erleben des
eigenen friheren Alltags die einge-
tretene Behinderung viel deutlicher
spiirbar wird: Uberall begegnet
man plotzlich Hindernissen der ver-
schiedensten Art, die frither nicht
da waren. Dies alles stellt eine ge-
ballte Ladung an Herausforderun-
gen dar. Das Ambulatorium unter-
stutzt Frau M. nun darin, Schritt
fuir Schritt in dieses neue Leben hin-
einzuwachsen und sich vor Uber-
forderung und Erschopfung zu
schiitzen.

Als Nichstes steht dann der Wieder-
einstieg in die Arbeit im Vorder-
grund: Frau M. kann als Werbeassis-
tentin bei adaptiertem Arbeitsplatz
(ein solcher wurde bereits wihrend
der Erstrehabilitation bei ihrem Ar-
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beitgeber eingerichtet) mit einem
Arbeitsversuch bei reduziertem Ar-
beitspensum beginnen. Dann kann
sie das Pensum schrittweise steigern
bis auf eine Arbeitsfahigkeit von
60 Prozent. In dieser Zeit bezahlt die
Unfallversicherung Taggelder, spater
zahlt sie eine Rente.

Eine so schnelle Wiedereingliede-
rung, wie sie bei Frau M. moglich
war, wire bei einem Bauarbeiter,
Handwerker oder Girtner und bei
vielen anderen Berufsleuten nicht
moglich gewesen — eine Umschulung
wire notwendig gewesen und wire
von der IV finanziert worden.
Jedenfalls muss der Zeitpunkt der
Wiederaufnahme der beruflichen
Tatigkeit gut abgewogen werden.
Wir planen deshalb bei moglichst al-
len PatientInnen einen schrittweisen
Einstieg mit einem Teilzeitpensum
und veranschlagen gentigend Zeit,
um dem vermehrten Zeitaufwand
fiir Korperpflege und Transport ge-

{{Dennoch ist bei einem
akuten Problem haufig
der Hausarzt
erste Anlaufstelle.??

recht zu werden. Ein Problem ist
hiufig auch die regelmassige Blasen-
entleerung; dieses Thema muss
wenn notig mit dem Arbeitgeber be-
sprochen werden.

Weitere Kontrollen 1996 bis 2003
In den nichsten Jahren ist Frau M.
regelmissig ins Ambulatorium ge-
kommen. Dabei mussten die folgen-
den medizinischen Themen ange-
sprochen werden:

B Spastikzunahme und Inkontinenz
bei einem symptomatischen Harn-
wegsinfekt

m zweitgradiger Dekubitus durch
Fehler beim Transfer vom Rollstuhl
zur Toilette

m Schwangerschaft und Geburt

m Urininkontinenz bei intermittie-
rendem Katheterisieren

m Osteoporose

m Hilfsmittelanpassung

m Einbezug neuer Therapieansitze
B Neurogene Schmerzen

m Karpaltunnelsyndrom

m Rezidivierende Koprostase (Kot-
stauung im Dickdarm).

Im selben Zeitraum wurde auch der
Hausarzt der Patientin einige Male
beraten, und zwar zu den folgenden
Themen:

m Harnwegsinfekt mit Pseudomo-
nas: Therapie?

B Zunahme der Spastizitit: Vorgehen?
m Unklares Fieber.

Rolle des Ambulatoriums

Aus den oben genannten Themen in
der Nachbetreuung von Frau M. las-
sen sich fur die Langzeitbehandlung
durch das Ambulatorium die folgen-
den Kernaufgaben ableiten:

B umfassende Betreuung des Quer-
schnittgelihmten in allen Aspekten:

Ergotherapie

Physiotherapie

und weitere

Schmerzspezialistin

Pflege

Handchirurgin

Abbildung: Team Ambulatorium

Plastischer
Chirurge

Neurologin

Orthopadietechniker

Sozialberatung

Psychologin/Psychiater

Gynéakologin

Urologe




medizinisch, psychologisch, sozial

m Fortfihrung der Rehabilitation:
Anpassungen an die Entwicklung
der PatientInnen, kontinuierliche In-
formation der Patientlnnen, Anpas-
sen von Hilfsmitteln, Verbesserung
der Gehfihigkeit bei inkompletten
ParaplegikerInnen usw.

m Vorsorgekontrollen zur Verhinde-
rung beziehungsweise Friherken-
nung von Komplikationen — jahrli-
cher Check-up im Ambulatorium

B Beratung in speziellen Fragen wie
Sexualitat, Kinderwunsch, Schwan-
gerschaft und Geburt, Handchirurgie,
Sport, Orthopiadie, Komplementir-
medizin, kardiovaskulare Privention
und Therapie

®m Behandlung von querschnittlih-
mungsspezifischen Komplikationen
(sieche Tabelle).

Rolle des Hausarztes

Die Betreuung einer querschnitt-
gelihmten Patientin ist eine hoch
spezialisierte Aufgabe. Dennoch ist
bei einem akuten Problem haufig der
Hausarzt (der in seiner Praxis meist
nicht mehr als ein bis zwei Patienten
mit Querschnittlihmung betreut)
erste Anlaufstelle. Handelt es sich
um medizinische Probleme wie eine
Hypertonie, eine Herzkrankheit,
eine Grippe und so weiter, so gehort
die Behandlung in die Hinde des
Hausarztes; er muss dabei aber ge-
wisse Besonderheiten beachten.
Anders ist die Situation bei Schmer-

((Es ist jedem Para-
plegikerzentrum ein
Anliegen, Hausarzte durch

sorgfaltige Berichte
uber die Besonderheiten

dieser Patienten
zu informieren.??

zen des Bewegungsapparates, neuro-
genen Schmerzen, Blasenentziindun-
gen und so weiter, da hier die
speziellen querschnittlihmungsspe-
zifischen  Aspekte berticksichtigt
werden miissen. Solche Behandlun-

gen tibernimmt deshalb in einer ers-
ten Phase meist das Ambulatorium,
das sie nach der Abklarung und der
Einleitung einer Therapie an den
Hausarzt tibergibt. Es ist jedem Zen-
trum fur Querschnittgelihmte ein
grosses Anliegen, Hausarztlnnen
durch sorgfiltige Berichte iiber die
Besonderheiten dieser PatientInnen
zu informieren. Jederzeit ist natiir-
lich auch eine telefonische Riick-
sprache moglich.

Zusammenfassung

In der ambulanten Nachsorge bei
Querschnittgelahmten wird also ein
lebenslanger Prozess begleitet, indem

{{Die lebenslange Nach-
sorge ist Voraussetzung,
um eine normale Lebens-
erwartung und eine
gute Lebensqualitat
von Querschnittgelahmten
sicherzustellen.??

durch regelmissige Standortbestim-
mungen die medizinische, psychische,
soziale und berufliche Situation eva-
luiert wird. Aufgrund dieser Beurtei-
lung werden die aktuell notwendigen
Therapien beziehungsweise Unter-
stiitzungsmassnahmen eingeleitet. Fiir
diese Aufgaben zieht die Ambulato-
riumsarztin Therapeutlnnen aus dem
gesamten Team der Klinik und ArztIn-
nen aus dem breit gefiacherten Konsi-
liardienst bei (siehe Abbildung).

In der Paraplegiologie ist die lebens-
lange Nachsorge Voraussetzung, um
eine normale Lebenserwartung und
eine gute Lebensqualitit von Quer-
schnittgelahmten  sicherzustellen.
Das Modell der umfassenden Reha-
bilitation und lebenslangen Nachbe-
treuung von Querschnittgelihmten,
wie es hier beschrieben wurde, ist
heute allgemein anerkannt. Leider
hat es sich aber bis heute auch in der
Schweiz noch nicht durchgehend
durchgesetzt, und leider wurde bis-
her auch die Chance verpasst, dieses
Modell auf andere Behindertengrup-
pen zu Ubertragen. [ ]
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