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Vorwort

Welche Herausforderungen stellen sich mir nach einer Riickenmarksverletzung?

Was muss ich iiber meine Korperbehinderung wissen?

Welche anderen Informationen bendotige ich?

Um Dir diese vielen Fragen beantworten zu konnen hat die Canadian Paraplegic Association (CPA)
eine Serie von Heften herausgegeben, in welchen alle Aspekte von Riickenmarksverletzungen
behandelt werden, einschliefSlich Deiner Gesundheit und der Riickkehr in die Gemeinschaft. Die
folgenden Themen werden behandelt:

Leben nach einer Riickenmarksverletzung

Hautpflege

Darmorganisation / Erndhrung

Blasenorganisation

Sexualitat

Kardiovaskuldre- und Atmungsfunktionen

Technische Hilfen und andere Unterstiitzung bei erhdhter Abhingigkeit
Komplikationen nach einer Riickenmarksverletzung (SCI)
Psycho-Soziale Rehabilitation

Sport und Freizeit

Beruf, Studien und Volontariat

Um mit einem Ratgeber von CPA zu sprechen, rufe von Montag bis Freitag zwischen 8:30 und 4:30
unter der Nummer 1-800-720-4933 an.

Oder besuche unsere Webseite

http://www.cpa-ab.org/

Verband der Querschnittgelihmten Osterreich
Webseite:
http://www.vqgo.at/vginfo/VQ-GESUND.HTM
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Einfuihrung

Bis 1990 gab es nur wenige Menschen mit einer inkompletten Riickenmarksverletzung.
Schwerwiegende Verletzungen des Riickenmarks resultierten {iblicherweise in einem vollstindigen
Verlust der motorischen Funktionen und des Gefiihls unterhalb der verletzten Stelle.

Mit Verbesserungen in der Behandlung, besonders Steroide, wie Methylprednisolone, so schnell wie
moglich nach einer Verletzung, gibt es weniger Komplikationen zusétzlich zur urspriinglichen
physischen Verletzung, und die meisten SCI-s sind jetzt als inkomplett klassifiziert — d.h. sie haben
merkliches Gefilihl und Funktionen unterhalb der Verletzungsstelle.

Aber diese gute Nachricht hat neue Probleme aufgeworfen beziiglich des Effekts und der Behandlung
von inkompletten Riickenmarksverletzungen, besonders auf lange Sicht, sie sind noch nicht so gut
verstanden — oder als schwerwiegend angenommen — wie komplette Querschnittverletzungen.

Sogar Mediziner — und ganz bestimmt einige Versicherungsgesellschaften — verstehen manchmal die
inkomplette Riickenmarksverletzung nicht. Sie mdgen denken, da die Riickenmarksverletzung nicht
komplett war, ist der Verlust von Gefiihl, Kontrolle oder Funktion auch nicht so schwerwiegend.

Zusitzlich haben Menschen mit inkompletter Riickenmarksverletzung kiirzere
Krankenhausaufenthalte, bekommen wenig oder gar keine formelle Rehabilitation und entbehren die
gut entwickelte Unterstiitzung der Gruppen, welche fiir komplette Querschnitte gegriindet wurden.

Und da eine inkomplette Verletzung bedeutet, dass mehr Funktionen erhalten geblieben sind, gibt es
oft weniger Unterstiitzung oder Verstidndnis von anderen. ,,Du kannst von Gliick reden* werden Leute
sagen, ,,es hitte ja auch schlimmer kommen koénnen.*“ Vielleicht. Aber Du denkst wahrscheinlich, dass
es auch viel besser hitte kommen kdnnen.

Aufgrund solcher Griinde — Fehlen von Unterstiitzung, Fehlen spezialisierter Hilfe, die
,Unsichtbarkeit™ der Behinderung, und, vielleicht sogar die Meinung anderer, man sollte sich
gliicklich schétzen und mit dem Leben einfach fortfahren — stellen sich einer steigenden Zahl von
Menschen mit inkompletter Riickenmarksverletzung viele spezielle Herausforderungen.

Es ist Tatsache, das haben Studien bewiesen, dass drei Jahre nach ihrer Verletzung Menschen mit
einer inkompletten Riickenmarksverletzung ein geringeres Wohlgefiihl und eine geringere
Einschdtzung von sich selbst haben, als solche mit einem kompletten Querschnitt, obwohl erstere
mehr Funktionen erhalten haben.

Diese Publikation ist von der CPA entwickelt worden, um Menschen mit einer frischen Verletzung zu
helfen und denen, die ihnen beistehen die Konditionen und Herausforderungen zu erldutern, welche
ihnen begegnen kdnnen und die verschiedenen Hilfsmoglichkeiten aufzuzeigen, die sie in Anspruch
nehmen konnen.
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Medizinischer Uberblick

Warum habe ich einen Inkompletten Querschnitt?
Wann werde ich Verbesserung spiiren?

Die Arbeit mit dem medizinischen Team

Warum habe ich einen Inkompletten Querschnitt?

Ich bin Dr. Pat Nance. Ich bin ein assoziierter Professor der Medizin in der Einheit fiir
Riickenmarksverletzungen im Zentrum fiir Gesundheitswissenschaften in Winnipeg, Manitoba. Ich
wurde gebeten, eine kurze Einfiihrung fiir diese Patienten-Broschiire {iber Inkompletten Querschnitt zu
schreiben.

Diese Broschiire wird viele spezifische Themen abdecken, welche wichtig sind, um zu verstehen was
ein Inkompletter Querschnitt ist und welche Verdnderungen als Resultat der Verletzung auftreten.
Diese Einfithrung wird zwei Haupthemen behandeln:

e Die Natur des Riickenmarks

e Die Natur der Genesung

Das Riickenmark

Das Riickenmark ist eine Erweiterung des zentralen Nervensystems. Das zentrale Nervensystem ist ein
sehr weiches Gewebe, bestehend aus einer Anzahl von zelluldren Elementen, den Neuronen und
Ganglionen.

Neuronen haben sehr lange Verlangerungen, welche Axone und Dendriten genannt werden. lhre
Kommunikation untereinander ist weitreichend und komplex. Da das zentrale Nervensystem so weich
ist und es leicht geschiadigt werden kann, ist gut zu wissen, dass es von einem harten, kndchernen
Schutz umgeben ist — dem Schédel und der Wirbelséule.

Die Wirbelsdule muss aber beweglich sein, damit sich der Rest des Korpers bewegen kann. Deshalb
hat die Wirbelsdule viele bewegliche Teile, und eben aufgrund dieser beweglichen Teile ist die
Wirbelsdule so anfallig fiir direkten Schaden.

Natiirlich hingen die Auswirkungen eines Inkompletten Querschnitts vom Ort der Schadigung am
Riickenmark ab.

Das Riickenmark kann durch direktes Trauma beschiddigt werden, oder wegen zu geringer Blutzufuhr.
Wenn das direkte Trauma oder die unzureichende Blutzufuhr nur einen Teil des Riickenmarkes
beschéddigen, dann wird der verbleibende Teil weiterhin funktionieren.

Eine inkomplette Verletzung ist eine, bei welcher der Schaden am Riickenmark am Ort der Verletzung
nicht grof genug ist, um vollstdndig den Weg zu zerstoren, welcher kontrollierte Nachrichten vom
Gehirn an einen beliebigen Muskel sendet, den dieser Teil des Riickenmarks kontrolliert. Kurzum:
einige Nachrichten gelangen dennoch bis zum Muskel.

Eine komplette Verletzung ist eine, bei welcher die Schadigung des Riickenmarks am Ort der
Verletzung groBl genug ist, um den Weg des Nervenimpulses ganz zu zerstdren. Kurzum: keine einzige
Nachricht gelangt bis zum Muskel.

Der Genesungsprozess

Der Genesungsprozess beginnt sofort mit dem Moment der urspriinglichen Schiadigung. Die erste
Phase des Schadigungsprozesses ist die direkte Schiadigung, d.h. einige Zellen werden durch das
Trauma selbst zerstort.
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Die zweite Phase ist die sekundére Schadigung, d.h. einige Zellen werden nicht vom Trauma selbst
zerstort, gehen aber verloren in einer Zeitspanne von einigen Stunden oder Tagen, durch
Schwellungsdruck oder der Prasenz von Toxinen, welche von den direkt geschidigten Zellen
abgesondert werden.

SofortmaBnahmen dienen dazu, soviel wie moglich sekundére Schidigungen zu verringern. Es kdnnen
aber immer noch primédre und sekundéire Schidigungen auftreten und erhebliche Behinderungen zum
Resultat haben.

AbschlieBend ist zu erwéhnen, dass Zellen, welche funktionsfihig verblieben sind, zu reagieren
beginnen, indem sie versuchen, die Funktion der verlorenen oder beschiddigten Zellen zu iibernehmen.
Diesen Prozess nennt man Sprouting (Sprossen).

Sprouting entsteht ein bis zwei Segmente unter der Hohe der Riickenmarksverletzung. Sprouting kann
zur Verbesserung von Gefiihl beitragen, genauso wir fiir eine beschriankte Verbesserung der
motorischen Kraft beziiglich ein bis zwei Segmente unterhalb der urspriinglichen
Riickenmarksverletzung.

Uber einen lingeren Zeitraum hinweg, Muskelstirke kann zuriickgewonnen werden durch
Muskeltraining unter willentlicher Kontrolle um schrittweise an Stérke zu gewinnen. So kann man
Verbesserung auf lange Sicht erzielen — gleichzeitig kdnnen aber sekundére korperliche Probleme
auftreten, welche auf lange Sicht sich stdndig verschlechtern.

Schmerzen, Darm- und Blasenprobleme sind am schwersten zu ertragen, es gibt aber auch andere
Effekte. Wenn andere Muskeln fiir die von der Verletzung betroffenen eintreten, kann sich der Gang
verdndern. Und man wird feststellen, dass man vielleicht schneller ermiidet. Je mehr die Behinderung
Bewegungen des tdglichen Lebens beeintrichtigt, desto mehr Energie muss fiir solche Sachen — wie
z.B. sich auf die Arbeit vorzubereiten — aufgewandt werden. Also fiir Dinge die vorher
selbstverstindlich waren.

Ich hoffe, Du wirst dieses Handbuch als Hilfe zum Verstindnis der Riickenmarksfunktion ansehen und
um die Effekte zu verstehen, welche ein Inkompletter Querschnitt mit sich bringt.
- Pat Nance, M.D.

Wann werde ich Verbesserung spliren?

Sofort nach einer Verletzung des Riickenmarks geht dieses in einen Schock zustand iiber, das
Riickenmark unterhalb der Stelle der Verletzung stellt seine Funktion vollstindig ein — Bewegung,
Gefiihl und Reflexe, einschlieBlich Blasen- und Darmreflexe gehen verloren.

Dieser Schock zustand kann mehrere Stunden, aber auch bis zu sechs Wochen dauern, das genaue
Ausmal der Verletzung kann erst danach festgestellt werden. Und selbst dann kann es noch eine
Weile dauern — bis zu 18 Monate — bis Du den Grofteil der sensorischen- und Nervenfunktion
wiedererlangt hast.

Es ist wichtig zu wissen, dass, obwohl die Forschung Fortschritte macht, zurzeit keine Heilungschance
fiir eine Riickenmarksverletzung besteht. Riickenmarkszellen, welche abgestorben sind, regenerieren
sich nicht mehr. Nach der anfanglichen Genesungsperiode gibt es nur sehr wenige Menschen, die eine
nennenswerte weitere Genesung erzielen.

Trotzdem: Gehirn und Korper finden manchmal Wege mit dem Problem umzugehen, und mit der Zeit
und Rehabilitation, kann man mehr aus den verbliebenen Riickenmarksbahnen und der Kontrolle
machen. Es ist wichtig, mit den Medizinern und Therapeuten zusammenzuarbeiten, um jegliche
verbliebene Funktion zu maximieren.
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Und obwohl die Verletzung selbst irreversibel ist, ist es nicht ungewohnlich, dass Menschen mit
Inkomplettem Querschnitt Jahre nach ihrer Verletzung berichten, sie hitten etwas Gefiihl oder
Funktion zuriick gewonnen.

Arbeit mit dem medizinischen Team

Wie ein Mann mit Inkomplettem Querschnitt sagt:

,,Je mehr Wissen man hat, um so besser wird man in der Lage sein, fiir sich selbst zu sorgen, wenn
man erst einmal aus dem Krankenhaus heraus ist, und fiir sich zu sprechen, welche Dinge man notig
hat wihrend und nach der Rehabilitation. Versichern Sie sich, dass Sie alle Informationen erhalten
und bestehen Sie auf dem, was Sie nétig haben. *

Mit einer inkompletten Verletzung kdnnen sich spezielle Probleme ergeben, und man muss hérter
daran arbeiten, um sichergehen zu konnen, dass man die Pflege und Information erhélt, welche man
notig hat. Z.B. verbleiben Menschen mit inkomplettem Querschnitt gewohnlich nicht so lange im
Krankenhaus, wie solche mit kompletten Verletzungen. Es ist zwar schon, schnell aus dem
Krankenhaus zu kommen, aber, gerade weil die Verletzung inkomplett ist, wird wahrscheinlich mehr
Physiotherapie nétig sein, und nicht weniger.

»Wahrscheinlich musst Du auf die Jagd nach dem medizinischen Team gehen®, sagt ein Mann mit
einer Riickenmarksverletzung, ,,und manchmal meinen sogar Profi-Mediziner ,,Du kannst von Gliick
sagen, nicht im Rollstuhl zu sitzen. Lass sie Dich nicht vergleichen mit der Verletzung eines anderen,
sag: ,,Vergleichen Sie mich bitte mit dem, was ich vor meiner Verletzung tun konnte.*

Viele Menschen konnen ein medizinisches Team ausmachen. Es ist wichtig, ihre verschiedenen Rollen
zu verstehen und was man von jedem einzelnen erwarten kann.

Arzt

Es konnen mehrere Arzte bei der Behandlung der Verletzung herangezogen worden sein, aber
wahrscheinlich nur ein Reha-Spezialist, um den Fall zu versorgen.

Man muss den Arzt kennen, der mit dem eigenen Fall betraut ist. Dieser Arzt muss in der Lage sein,
einige der sofortigen, grundlegenden Fragen beantworten zu kdnnen:

e Was ist meine Diagnose?

e  Wie sieht die Prognose fiir meine Genesung aus?

o  Welche Komplikationen sind zu erwarten?

Da Patienten mit inkomplettem Querschnitt gewohnlich mehr Probleme mit Schmerzen haben, als
solche mit einer kompletten Verletzung, sind einige der wichtigsten Informationen beziiglich
Schmerzen, welche der Arzt geben sollte die Folgenden:

e  Welche Art von Muskel- oder Nervenschmerzen sind zu erwarten?

e Wie kdnnen sie gelindert werden?
Reha-Schwester

Die Reha-Schwester ist verantwortlich dafiir Patienten und deren Angehdrige mit Informationen tiber
die personliche Pflege zu versehen.

Unter personlicher Pflege verstehen wir in erster Linie:
e Blasen- und Darm-Management
o Hautpflege

Diese Dinge sind auBlerordentlich wichtig fiir die weiterfithrende Gesundheit und Lebensqualitét.
Wenn man aus dem Krankenhaus entlassen wird, wird eine Hausbetreuungs-Schwester als
Informationsquelle beziiglich personliche Pflege zur Verfiigung stehen.
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Beschiiftigungstherapeut

Der Beschiftigungstherapeut ist da, um die Dinge des téglichen Lebens zu lehren, aber auch Freizeit-
Aktivitdten und solche, im Zusammenhang mit dem Berufsleben.

Man sollte dem Beschéftigungstherapeuten folgende Fragen stellen:
e Welche funktionellen Dinge werde ich ausfiihren konnen?
e Welche Art der Hilfe bendtige ich, um mit Aufgaben fertig zu werden, welche ich nur schwer
erfiillen kann?
Physiotherapeut

Der Physiotherapeut wird die Muskelkraft verbessern und die Bewegungsfihigkeit. Er wird ein
Programm aufstellen, welches Ubungen, Gleichgewicht, usw. beinhaltet, damit man so unabhingig
wie mdglich leben kann.

Der Physiotherapeut sollte gefragt werden, welche Aussichten bestehen beziiglich Muskelkontrolle
und Stérke.

Sozialarbeiter/Reha-Ratgeber

Der Sozialarbeiter oder Reha-Ratgeber ist da, um eine Vielzahl von Reha-Fragen zu beantworten, von
juristischen Themen bis hin zur Sexualitdt. Um diese Hilfe leisten zu konnen, wird er wahrscheinlich
nach einem detaillierten Lebenslauf fragen, aber es konnen ihm auch Fragen gestellt werden, z.B.:

e  Wird er bei der Suche oder Umriistung der Wohnung helfen?

e  Wird er bei der Berechnung der finanziellen Situation helfen?

e Wird er Beratung geben und seelische Unterstiitzung?

e Was muss man unternehmen, um Ausriistung und Finanzquellen zu erlangen, welche fiir eine

erfolgreiche Reha von Néten sind?

Funktionelle Auswirkungen

Schwere

Die Schwere eines Inkompletten Querschnittes hangt sowohl von der Stelle der Verletzung, als auch
vom Ausmal} des verursachten Schadens ab. Bei einer Wirbelsdulenverletzung sind die Signale
zwischen dem Gehirn und den Nervenstrangen unterhalb der Verletzungsstelle unterbrochen, die
dariiber sind unbeeintrachtigt.

Verletzungsorte sind zum ersten definiert mit dem Teil der Wirbelsédule, zu dem das verletzte Segment
gehort. Der Reihe nach sind dies:

e Cervical (C)

e Thoracic (T)

e Lumbal (L)

e Sakral (S)

Danach wird innerhalb eines Abschnitts das Segment vom hdchsten zum niedrigsten benannt. Z.B.:
eine Verletzung am 11. Segment des Thorax ist T11. Die néchste, darunterliegende Verletzung ist
T12, die vom ersten Lumbalen Segment, also L1, folgt darauf.

Die Skizze rechts zeigt die Gebiete auf, welche in jedem Abschnitt von einer Verletzung betroffen sein
konnen. Dabei muss beachtet werden, dass bei jeder Verletzung eines Gebietes die darunterliegenden
ebenfalls betroffen sind. Also wird z.B. eine Verletzung von S1 wahrscheinlich Darm- und sexuelle
Funktionen beeintrdchtigen. Eine Verletzung bei L2 wird die Beinmuskulatur und Darm- und sexuelle
Funktionen beeintrachtigen, usw. bis zu C1, die hochste Stufe einer Verletzung, welche alle Gebiete
des Korpers beeintriachtigen kann.
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Aber das Ausmal} der Unterbrechung der motorischen Funktion oder des Gefiihls in den betroffenen
Gebieten hidngt davon ab, wie schlimm das Riickenmark am Ort der Verletzung geschiadigt wurde.
Tatsache ist, dass eine wirklich vollstindige Querschnittverletzung selten ist, aber der Begriff
Inkompletter Querschnitt wird im Allgemeinen benutzt, um zu bedeuten, dass deutliche Funktionen
oder Gefiihle unterhalb der Verletzungsstelle erhalten geblieben sind.

Und gerade deswegen ist ein weites Feld in den Begriff Inkompletter Querschnitt einbezogen. Man
kann z.B. Gefiihl haben, aber keine willentliche Bewegung in den betroffenen Gebieten, oder mehr
Funktionen in der einen Kdrperhilfte, als in der anderen.

Da die Hohe der Verletzung nur die wahrscheinlich betroffenen Gebiete angibt, wird der Grad der
Behinderung manchmal geméal der von der (ASIA) American Spinal Injury Association Tabelle
angegeben:

ASIA Behinderungs-Skala
A: Komplett. Praktische keine Bewegung und kein Gefiihl verblieben.
B: Inkomplett. Gefiihl aber keine Motorik unterhalb der Verletzungsstelle.
C: Inkomplett. Motorische Funktion erhalten, aber nicht genug zum Laufen.
D: Inkomplett. Genug motorische Funktion zum Laufen vorhanden.
E. Normal. Vollstindige Genesung

Laufen

Kann ich laufen?

Viele Menschen mit Inkomplettem Querschnitt erlangen die Fahigkeit zum Laufen wieder, aber nicht
alle. Manche erhalten motorische Funktion zuriick, die aber nicht zum Laufen ausreicht. Und
diejenigen, die Laufen kdnnen, haben manchmal zu grofle Schmerzen oder Ermiidung, um es auch
ausfiihren zu konnen.

Die Schwere der Querschnittverletzung wird der Hauptfaktor sein, ob Laufen ausfiihrbar ist, oder
nicht. Die obige Tabelle von A-E gibt einen kurzen Aufschluss dariiber. A bedeutet eine vollsténdige
Verletzung, mit praktisch keinem Gefiihl und keiner Motorik unterhalb der Verletzungsstelle, und E
bedeutet eine komplette Genesung. Diejenigen Patienten mit einem Niveau D, wobei neben der
Motorik mindestens die Hélfte der Schliisselmuskeln unterhalb der Verletzungsstelle ausreichende
Kraft haben miissen, konnen erwarten, wieder Gehen zu kdnnen.

Aber ob man gehen kann und dies auch will, sind zwei verschiedene Fragen.
Ist es das wert?

Inkompletter Querschnitt kann oft eine ,,unsichtbare* Behinderung sein, mit allen Vorteilen und
Nachteilen. Man wird von anderen ,,beim Anschauen® nicht anders behandelt — aber dies kann auch
bedeuten, dass die Verletzung nicht in Rechnung gezogen wird.

Wenn man sich dazu entscheidet, eine Gehhilfe (Kriicke oder Rollstuhl) zu benutzen, kann dies wie
ein rotes Tuch wirken und lauten: ,,Ich bin behindert!* Ein Rollstuhl macht die Behinderung natiirlich
sichtbar — so dass manche mit Inkomplettem Querschnitt dies als so deutliches Symbol der
Behinderung ansehen, dass sie ihn lieber vermeiden, auch wenn er hilfreich wére.

Obwohl fast jeder von Inkomplettem Querschnitt Betroffene mit Ermiidung zu kdmpfen hat. Und es ist
grundlegende Physik, dass Sitzen und Rollen einfacher ist, als Stehen und Gehen (solange die
Umgebung dafiir angepasst ist).

Manche Menschen mit Inkomplettem Querschnitt finden, dass, obwohl sie laufen konnen (mit oder
ohne Hilfsmittel), es oft nicht der Sache wert ist, zumindest in bestimmten Situationen. Z.B.:
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Melanie erinnert sich, dass, als sie in der Reha war, sie mit einer Gruppe zum Tanzen ausgegangen ist.
Zu diesem Zeitpunkt konnte sie nur mit dem Rollstuhl ausgehen und war sehr selbstbewusst, bis ein
Mann (und groBartiger Tanzer) kam. Dann begann sie sich zu entspannen, die Musik zu geniefen und
vergaB, selbstbewusst zu sein.

Und obwohl sie immer besser laufen konnte, entschloss sich Melanie, den Rollstuhl bei der Arbeit zu
benutzen, um ihre ,,Lauf-Energie fiir Dinge aufzusparen, welche ihre Lebensqualitit verbesserten.

Man muss selbst entscheiden, wo man Prioritdten legt, und wo der Schwerpunkt im Leben liegen soll.

Darm- und Blasenprobleme

Darm- und Blasenprobleme sind die beiden am héufigsten vorkommenden Effekte eines Inkompletten
Querschnitts. Manche medizinischen Konsequenzen dieser Stérungen kdnnen schwerwiegend sein —
manchmal sogar lebensgefihrlich — aber soziale Konsequenzen kdnnen auch schwerwiegend sein.

Manche Menschen mit einer Riickenmarksverletzung sehen die Moglichkeit von Inkontinenz oder
dem Ablassen von Darmgasen zu einem unpassenden Moment, als groflere Barriere an, um zur Arbeit
zuriickzukehren oder andere soziale Aktivititen vorzunehmen, als die Schwierigkeit, zu Gehen. Z.B.:
wer wird sich gut fiihlen, wenn er anderen erkldren muss, dass er wegen Darm- oder Blasenproblemen
zu spit in die Schule oder zur Arbeit kommt?

Blasenfunktion

Die meisten Menschen mit Inkomplettem Querschnitt haben Stérungen bei der Blasenkontrolle, selbst
wenn sie auf gewohnlichem Weg urinieren konnen. Und inkomplette Blasenfunktion kann eine der
storendsten Nebenwirkungen eines Inkompletten Querschnittes sein.

Z.B.: Wenn man einen Katheder benutzen muss, wird man ein WC finden, welches einem geniigend
Privatsphire bietet? Gerade die Mdglichkeit von ,,Unféllen* oder Inkontinenz fiihrt dazu, dass einige
Menschen sich gerne verstecken mochten. Man kdnnte denken, dass dies allein ein Faktor ist, der die
Riickkehr zu einem normalen Leben verhindert, es ist aber nur um so mehr ein Grund, Das Blasen-
Management Programm zu absolvieren, und Wege zu erlernen, wie man mit ,,Unféllen“ umgehen
kann, wenn sie einmal passieren.

Mit Inkontinenz leben

,INun, es hilft, wenn man Humor entwickelt”, sagt ein Mann mit Inkomplettem Querschnitt beziiglich
von ,,Unféllen®. Aber es gibt viele Produkte fiir Inkontinenz von Erwachsenen, man muss nur
dasjenige finden, das fiir einen passt und dann ausgehen und das Leben genief3en.

Der CPA-Ratgeber, ein Mediziner oder jemand, der Produkte fiir Inkontinenz vertreibt, kdnnen gute
Ratschlédge geben.

Aber wenn man mehr als nur sporadische Probleme mit Inkontinenz hat, dann muss man zu deren
Losung als erstes mit einem Arzt reden, um herauszufinden, warum es die Probleme gibt. Wenn das
klargestellt ist, sei es nun aufgrund medizinischer Griinde oder weil man z.B. stark gewiirztes Essen
verzehrt hat, oder mit dem Snowmobile unterwegs war, oder was auch immer, dann kann erarbeitet
werden, was dagegen zu tun ist.

Infektion des Harnweges (UTI)

In jedem Fall, wenn es nicht gelingt die Blase vollstindig zu entleeren, konnen schwerwiegende
Gesundheitsprobleme auftreten. In der Blase verbleibender Urin fiihrt zu Infektionen des Harnweges.
Und wenn ein Katheter zur Leerung der Blase beniitzt wird, kann dies Bakterien einfiihren und
Infektionen verursachen. Eine strenge Hygiene ist sehr wichtig.
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Aber selbst mit der besten Blasenkontrolle und Hygiene konnen Infektionen auftreten. Tatsache ist,
dass Infektionen des Harnweges die haufigste Ursache dafiir sind, dass Menschen mit einem
Inkompletten Querschnitt arbeitsunfahig sind.

Einige Symptome fiir eine Infektion des Harnweges:
e wolkenartiger Urin mit unangenechmem Geruch, eventuelle Spuren von Blut
e Fieber, Schiittelfrost und Zittern ohne erkennbaren Grund
e Unangenehmes Gefiihl oder allgemeine Ermiidung
e Kopfweh
e Ubelkeit, Erbrechen, Appetitverlust
e Starkes Schwitzen
e Angestiegene Héiufigkeit von Wasserlassen oder Inkontinenz
e Harndrang
e Schmerzen oder Brennen wihrend des Wasserlassens

Um die Infektion des Harnweges zu bestétigen, kann ein Selbst-Test in Apotheken erstanden werden.
Der Test besteht aus einem Teststreifen, der in die Harnprobe getaucht wird. Wenn er die Farbe
verdndert, bedeutet dies eine Infektion. Ein Arzt sollte beziiglich einer Behandlung mit Antibiotika so
schnell wie moglich aufgesucht werden.

Autonomer Dysreflex (A.D.)
Eine andere schwerwiegende Folge von gestorter Blasenfunktion ist der autonome Dysreflex.

Autonomer Dysreflex ist das Ergebnis eines Reizes unterhalb der Verletzungsstelle, der eine
Uberreaktion des sympathischen Nervensystems hervorruft — des Nervensystems, welche die
unbewussten Korperfunktionen reguliert, wie z.B. Temperatur, Blutdruck, Herzfrequenz, usw.

Die Wirkungen eines autonomen Dysreflexes konnen ein Ansteigen des Blutdrucks bewirken, ein
Abfallen der Puls-Frequenz, fleckige Haut, starkes Schwitzen, verschlossene Nase, Kopfweh oder
Krampfe.

Autonomer Dysreflex kann ausgeldst werden durch Schmerzen unterhalb der Verletzungsstelle, aber
auch durch Druck einer gefiillten Blase oder Darms, oder Darmgasen. Es ist aber wichtig zu wissen fiir
Menschen mit einer Riickenmarksverletzung, dass A.D. ein Warnzeichen ist vom Korper. Irgendetwas
ist irgendwo nicht in Ordnung und man muss dies beachten.

Je hoher die Verletzungsstelle liegt, umso grofBler ist das Risiko fiir A.D. So dass viele Frauen, welche
eine hohe Verletzungsstelle haben und schwanger werden, ein Kaiserschnitt vorgeschlagen wird.

Da der Zustand lebensgeféahrlich werden kann (A.D. kann einen Schlaganfall auslésen), ist es wichtig
dass man selbst und die Menschen in der Umgebung lernen, die Symptome zu erkennen und auch was
Zu tun ist, wenn sie auftreten. Nicht alle Schwestern oder sonstige medizinische Fachleute werden die
Situation verstehen und miissen dariiber unterrichtet werden, was zu tun ist.

WAS ZU TUN IST, wenn A.D. auftritt

Wenn es einen Grund zur Annahme gibt, dass A.D. vorliegt, miissen einige Schritte sofort
unternommen werden:
e Ins Bett legen und den Kopf auf mindestens 45 Grad anheben
e Versuchen herauszufinden, was die Reaktion ausgelost hat
e Sofortige Katheter Benutzung kann notwendig sein, um den Blasendruck zu 16sen
e Enge Kleidung und Schuhe ausziehen
e Den Arzt konsultieren
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e  Wenn auch nur einer dieser Schritte schwierig ist, oder die Symptome bestehen bleiben
SOFORT INS KRANKENHAUS IN SITZENDER POSITION

e Im Krankenhaus, wenn die Symptome weiterbestehen, kann Regitine oder Apresoline gegeben
werden

Darmfunktion

Noch einmal: inkomplette Darmfunktion ist ein hdufiges Ergebnis eines Inkompletten Querschnitts.
Und Darm*“unfalle aufgrund von fehlendem Gefiihl — oder auch nur das Wissen um deren
Moglichkeit — steht einem normalen Arbeits- oder gesellschaftlichen Leben entgegen.

Auch das Ablassen von Darmgasen zu einer ungeméfen Zeit — oder fehlende Kontrolle iiber den
Darmausgang — konnen ein gesellschaftliches Handicap darstellen.

,,Man wird lernen, welche Speisen zu vermeiden sind, wenn man in die Offentlichkeit geht*, sagt
George, ein schon lange Zeit mit Inkomplettem Querschnitt Lebender. ,,Aber man weil3, dass
,uUnfélle passieren, und man muss sich klarmachen, dass man nicht immer alles unter Kontrolle hat,
und das ist das Leben. Man lédsst Gas ab ,,Hopps‘ und fahrt mit den wichtigen Dingen fort.*

Und obwohl Menschen mit Inkomplettem Querschnitt eventuelle genug Gefiihl haben, um zu wissen,
wann ,,es Zeit“ ist, abhingig von ihrer Verletzung, kann das nicht garantieren, dass sie auch Zeit
haben, zu einer Toilette zu gehen.

Genauso wie bei Blasen-Inkontinenz gibt es auch Produkte im Falle von Darm-,,Unfallen®, aber wenn
die Probleme nicht nur sporadisch auftreten, muss herausgefunden werden, was dies ausldst.

Storung der Darmfunktion kann auch Unwohlsein im Bauch beinhalten oder Blutungen von
Hamorrhoiden. Und — genauso wie bei Problemen mit der Blasenfunktion — kann ein voller Darm
A.D. hervorrufen.

Die angemessene Routine bei der Behandlung von Blase und Darm hingt von der Art der Verletzung,
dem Lebenswandel und der Personlichkeit ab. Man muss herausfinden, was einem personlich am
besten hilft, mit Hilfe des medizinischen Teams und — nach einigen Versuchen und Fehlern — mit
Erfahrung. Es kann manchmal unangenehm oder entmutigend sein, aber es gibt nur wenige Dinge, die
fiir die Gesundheit und die Lebensqualitdt wichtiger sind.

Und wenn man eine Routine gefunden hat, die wirksam ist — dann soll man dabei bleiben. Wenn
Dinge wirksam sind, dann wird man leicht faul (oberfldchlich) und dann kommen die Probleme.

Schmerzen und Ermiidung durch die Aufgaben des tdglichen
Lebens

Selbst wenn die Verletzung relativ leichtes Gehen erlaubt, ein Inkompletter Querschnitt bedeutet, dass
alles viel mehr Kraftanstrengung erfordert. Manche Muskeln miissen hérter arbeiten, als
vorhergesehen, um den Funktionsverlust in anderen zu kompensieren, und es bendtigt mehr
Konzentration und Kraftanstrengung um den Korper dazu zu bewegen, das zu tun, was man ihm sagt.
Das Ergebnis ist Ermiidung.

Man wird herausfinden, dass man hérter und langer arbeiten muss, um dieselbe Aufgabe zu erledigen
— etwas, was anderen vielleicht nicht einmal auffallt — besonders, wenn man keine Gehhilfen bendtigt.

Standige Ermiidung kann zu Depressionen fiihren, Krankheit, einem geschwéchten Immunsystem und
einer geringeren Lebensqualitidt. Mit weniger Energie als vorher muss man seine Wahl treffen und
Prioritdten setzen.

Viele Menschen mit Riickenmarksverletzungen sagen, sie hétten in den ersten Jahren ihrer Genesung
den Fehler gemacht, alle ihre Energie fiir die Arbeit oder Schule zu verwenden. Melanie erzihlt, dass
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sie versucht hat, alles wie vorher zu tun, als sie nach ihrer Verletzung wieder auf die Uni ging. Das
Resultat: sie hat sich liberarbeitet und wurde krank. Heute lebt sie ein mehr ausgeglichenes Leben, es
beinhaltet eine angemessene Diiit, regulire Ubungen und einen Halbtags-Job.

»Man muss seine Energie auch auf Dinge verwenden, die man mag, und fiir die Menschen seiner
niachsten Umgebung, oder man wird sich wundern, wofiir all diese Anstrengung eigentlich gut ist™,
sagt Georges. ,,Wir denken an Arbeit oder Karriere, wenn wir dariiber sprechen, was wir ,,tun®, aber
dies ist nicht der wichtigste Teil unseres Lebens.*

Es ist eine gute Idee, eine Zeit lang ein Tagebuch zu fiihren, um herauszufinden, wie das Muster von
hoher und niedriger Energie {iber den Tag verteilt aussieht. Dann kann man wichtige Arbeiten auf die
Zeit der Energie-Hohepunkte legen, aber auch Zeitrdume lassen zum Wohlfiihlen und der
Verbesserung der Lebensqualitét.

Mit der Zeit konnen sich Priorititen &ndern und man wird seine Energie fiir andere Dinge verwenden
wollen, nicht nur fiir die Arbeit oder Schule, sondern fiir die Familie, Kinder, Erholung, Fitness und
Hobbies.

Es ist gut, Ziele und Ambitionen zu haben, aber es kann sein, dass ein gutes, abgerundetes Leben zu
haben bedeutet, seine Erwartungen zu verringern und sich darauf konzentrieren, gut zu leben und
nicht, Standards zu erreichen, die man sich vor seiner Verletzung gesetzt hatte.

Oder wie Melanie sagt: ,,Wenn man alt ist, wird man nicht denken ,Oh, ich wiinschte, ich hétte mehr
Zeit im Biiro verbringen kénnen.*

Temperatur, Erfrierungen, Verbrennungen

Aufgrund des verringerten Gefiihls, kann man sich nicht so gut auf Signale der Haut verlassen, die
einem sagen, ob man friert oder einem heil} ist, wenn die Gefahr von Erfrierungen oder
Verbrennungen besteht. Das heif3t, man muss sehr viel mehr in alltdglichen Situationen — wie ein Bad
nehmen oder im Kalten spazieren gehen — aufpassen, als man dies fiir gegeben ansieht.

,Eines Tages kam ich nach Hause und legte meine FiiBle in Stiefeln an den Kamin®, erinnert sich
Georges. ,,Ich wusste nicht, dass ich meine Fiile verbrenne, bis ich roch, dass die Ledersohlen
anbrannten!

Neben der Gefahr von Erfrierungen und Verbrennungen, kann die Riickenmarksverletzung auch die
Féhigkeit des Korpers beeintrachtigt haben, eine konstante Korpertemperatur zu halten. Der Kélte
ausgesetzt kann der ganze Korper — nicht nur die der Kélte ausgesetzten Teile, Hinde oder Fiifie —
gefahrlich auskiihlen. In der Hitze kann der gesamte Kdrper zu heill werden.

Bei Kiilte

In Kanada, wenn man jung ist, lehren einen die Eltern, die richtige Kleidung im Winter anzuziehen.
Wenn man éalter wird, nehmen die meisten von uns Abkiirzungen. Aber mit einem Inkompletten
Querschnitt, das Gefiihl fiir Schmerzen und Temperatur kann eingeschrinkt sein in den betroffenen
Korperregionen. Keine Abkiirzungen, wenn man nicht Erfrierungen oder Schlimmeres haben mdchte:
in der Kélte muss man nun seine eigenen Eltern sein.
e Sei sicher, die richtige Kleidung fiir die AuBentemperaturen angezogen zu haben.
e Trage lose Kleidung, die den Blutkreislauf nicht einschniirt — sei besonders sorgfiltig bei der
Bekleidung der Beine.
e Beobachte Regionen, die kein oder wenig Gefiihl haben. Achte darauf, die Haut zu beriihren
und herauszufinden, ob sie kalt ist und untersuche regelméBig der Kélte ausgesetzte
Korperteile auf weille Flecken, die Erfrierungen bedeuten.
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Ein allgemeiner Riickgang der Korpertemperatur (Hypothermie) kann gefahrlich sein, auch ohne
Frieren oder Erfrierungen. Zittern iiber ldngere Zeit ist der hauptséchliche Warnhinweis.

Wenn die Kdrpertemperatur absinkt, muss man einen Pullover oder andere warme Kleidung anziehen.
Wenn man Flaschen mit heilem Wasser (Warmflaschen) oder Heizkissen verwendet, kann man sich
verbrennen, wenn sie zu heif sind.

Bei Hitze

Natiirlich ist Hitze genauso geféhrlich, wie Kélte. Man muss aufmerksam sein bei Dingen, die
Verbrennungen verursachen konnen und die betroffenen Regionen von ihnen fernhalten oder sie mit
anderen Korperteilen iiberpriifen. Unser Leben ist voll mit Gelegenheiten fiir jeden, sich zu
verbrennen, vom Fiifle warmen am Kamin bis zur hei3en Kaffeetasse.

Natiirlich héngen die zu beobachtenden Regionen von der Verletzung ab, hier folgen aber die
haufigsten Verbrennungsursachen bei Menschen mit Riickenmarksverletzungen:
e Sonne
e Autoheizung (vor allem FuBheizung)
e FElektrische Heizkorper
e Herde und sonstige Kochgelegenheiten
e Heill Wasser-Leitungen
e Heilles Essen in der Hand gehalten
e Eine heifle Oberfliche oder heiBler Gegenstand, auf dem man sitzt (z.B. Autositzheizung)
e FEtwas, was man auf dem Schoss liegen hat (hei3e Platte mit Essen oder Kaffeetasse)
e Zigaretten
e Chemische Produkte

Noch einmal: Uberhitzung (Hyperthermie)

kann eine genauso grofle Gefahr sein, wie Verbrennungen. Zeichen, dass der Korper tiberhitzt ist, sind
u.a. Schwindel, Kopfweh, Ubelkeit und Ohnmacht. Wenn man in Gefahr von Uberhitzung ist, helfen
ein paar einfache Schritte:

e Schwamm mit kithlem Wasser

e Mehr Fliissigkeit trinken (Kein Alkohol!)

e FEinen kiihlen Platz aufsuchen

e Ventilator benutzen

Schlafprobleme

Eines der Dinge, was noch zusitzlich zur Erschopfung von Menschen mit Inkomplettem Querschnitt
dazukommit, ist das Problem, voll durchschlafen zu kénnen. Sie kdnnen aufwachen wegen Schmerzen,
unkomfortablem Liegen oder Spastik. Es gibt Medikamente, um diese Symptome zu lindern und
natiirlich auch solche, die direkt beim Schlafen helfen, aber alle Medikamente haben Nebenwirkungen
und man muss sich selbst entscheiden, die Medikamente einzunehmen oder nicht.

Wie alle anderen Routineaufgaben bendtigt es seine Zeit, und die Riickenmarksverletzung kann
bedeuten, dass man sich mehr Zeit nehmen muss, um die Nacht durchschlafen zu konnen — oder
einfach unter Tage etwas ausruhen.

Sexualitdt, Schwangerschaft und Elternschaft

Themen um die Sexualitit sind normalerweise die groBten Angste fiir Menschen mit Inkomplettem
Querschnitt und deren Partner, aber auch die, iiber welche man am schwierigsten sprechen kann.
Dieser Abschnitt will in die folgenden Themen einleiten:
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e Physische Aspekte der Sexualitét, die aufgrund der Verletzung sich gedndert haben kénnen
e Gesellschaftliche und emotionelle Effekte auf das Sexualleben

e Fruchtbarkeit und Schwangerschaft nach einem Inkompletten Querschnitt

e Elternschaft nach einem Inkompletten Querschnitt

Die physischen Tatsachen

Es ist wichtig, sich daran zu erinnern, dass welche Anderungen auch immer durch die
Riickenmarksverletzung in der Sexualfunktion verursacht werden, nur selten betrifft dies auch
sexuelles Verlangen und Interesse. Menschen haben ein Bediirfnis und Verlangen nach physischer
Intimitat, ob sie nun verletzt sind, oder nicht.

Wie so viele Aspekte eines Inkompletten Querschnitts, bedeutet die Art der Verletzung auch, dass die
sexuelle Funktion von Mensch zu Mensch verschieden ist.

Da die Nerven, welche sexuelle Funktionen und Reaktionen das Riickenmark nahe seinem Ende
benotigen, kann sogar eine tiefliegende Querschnittverletzung sexuelle Funktionen und Gefiihl der
Genitalien beeinflussen. Und da Darm und Blase von denselben Nerven kontrolliert werden, die auch
die sexuellen Funktionen kontrollieren, ist es wahrscheinlich, dass die Schwierigkeiten, die man mit
Darm und Blase hat, wahrscheinlich auch anzeigen, in wie weit sexuelle Reaktionen betroffen sind.

Zwei Arten der Reaktion

Um zu verstehen, wie eine Riickenmarksverletzung sexuelle Reaktionen (also Erektion bei Mannern
oder vaginale Feuchtigkeit bei Frauen) verdndert, ist es wichtig, sich klarzumachen, dass hier zwei
unterschiedliche Mechanismen betroffen sind: Reaktion auf Beriihrungs-Reflex und mentale Reaktion.
Vor der Riickenmarksverletzung hat man wahrscheinlich nicht sehr darauf geachtet, dass diese zwei
Dinge der sexuellen Reaktion gesondert sind, aber die Riickenmarksverletzung kann sie in
unterschiedlichem Masse betreffen, abhingig vom Niveau der Verletzung.

e Reaktion auf Beriihrungs-Reflexe
Mit einem unversehrten Riickenmark sendet Beriihrung der Genitalien Signale aus, welche das
Gehirn als Freude/Lust interpretiert. Tatsache ist aber, dass selbst ohne das Gefiihl der Lust
(jede Nachricht von oder zum Gehirn) eine direkte Stimulation der Genitalien eine sexuelle
Reflex-Reaktion ausldsen kann.
Fiir Ménner ist aber diese Art der Reflex-Erektion unvorhersehbar, und dauert vielleicht nicht
lange genug, um Geschlechtsverkehr zu bedeuten. Und im Falle von Verletzungen zwischen
S2 und S4, da dies die Sektion des Riickenmarks ist, welche diesen Reflex leitet, kann die
sexuelle Reaktion auf die direkte Stimulation verloren sein.

e Mentale Reaktion
Natiirlich wird eine Riickenmarksverletzung nicht den rein mentalen Teil der sexuellen
Stimulation dndern — erotische Gedanken, Phantasien, Anblicke oder Tone. Alle diese Dinge
konnen eine mentale Reaktion hervorrufen (noch einmal: Erektion bei Méannern, vaginale
Feuchtigkeit bei Frauen).

Aber eine Verletzung oberhalb von T10 kann Einfluss darauf haben, wie gut diese mentalen Zeichen
iiber Sex vom Gehirn zu den Genitalien gelangen. D.h., selbst wenn das Gehirn voll sexueller
Gedanken ist, muss es keine sexuelle Reaktion in den Genitalien geben.

Au jedem Niveau einer Riickenmarksverletzung kdnnen erotische Gedanken und eine allgemeine
sexuelle Erregung durch mentale Gefiihle und durch Stimulation von Bereichen, die Gefiihl erhalten
haben (wie Mund oder Nacken) vorkommen. Der Puls wird schneller gehen, Blutdruck wird sich
erhohen — so, wie sie es auch vor der Verletzung getan haben.
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Auf der anderen Seite kann genitales Gefiihl — und die reine physische Lust, die damit einhergeht —
verloren gegangen oder eingeschréankt sein.

Wenn genitales Gefiihl verloren gegangen ist, wird kein Orgasmus durch genitale Stimulation
eintreten. (Andererseits gibt es Menschen, die ein Gefiihl des Orgasmus auflerhalb der Genitalien
beschreiben, eingeschlossen einen ,,Phantom-Orgasmus*)

Noch einmal: es wird einige Zeit dauern — vielleicht 2 Jahre — bis man nach einer
Riickenmarksverletzung seine Gefiihle in den Genitalien (und anderweitig) wiedererlangt hat.

Ob es zu einem Orgasmus kommt, oder nicht, bei fast allen Mannern mit einer
Riickenmarksverletzung ist der Samenerguss betroffen. Selbst wenn es zu einem solchen kommt,
konnen Ménner mit einem Verletzungsniveau unter T12 einen Ausfluss von Sperma durch den Penis
haben, was aber nicht als Samenerguss definiert wird.

Im Allgemeinen wird das Verletzungsniveau bestimmen, welche der drei weitgehenden Kategorien
funktioneller Behinderung man erfahren kann.

Riickenmarksverletzung unter L2:

Wabhrscheinlich betroffene sexuelle Funktionen
e  QGefiihl in den Genitalien
e Beriihrungs-Reflex Reaktion
e Orgasmus/Samenerguss (abhidngig vom Gefiihl in den Genitalien)

Nicht betroffene sexuelle Funktionen

e Mentale Reaktion
e *Erotische mentale Gefiihle

Riickenmarksverletzung von T10 bis L2:

Wahrscheinlich betroffene sexuelle Funktionen
e  Gefiihl in den Genitalien
e Orgasmus/Samenerguss (abhidngig vom Gefiihl in den Genitalien)

Nicht betroffene sexuelle Funktionen
e Beriihrungs-Reflex Reaktion
e Mentale Reaktion
e Erotische mentale Gefiihle
Riickenmarksverletzung iiber T10:

Wahrscheinlich betroffene sexuelle Funktionen
e  Gefiihl in den Genitalien
e Mentale Reaktion
e Orgasmus/Samenerguss (abhidngig vom Gefiihl in den Genitalien)

Nicht betroffene sexuelle Funktionen
e Beriihrungs-Reflex Reaktion
e Erotische mentale Gefiihle

Sexualleben nach einem Inkompletten Querschnitt

Es gibt zu viele mdgliche Verdnderungen in den sexuellen Funktionen nach einem Inkompletten
Querschnitt, um alle Moglichkeiten hier anzusprechen.

Aber es gibt einige Dinge, die oft physisch von Hilfe sind — Befeuchter auf Wasser-Basis fiir Frauen,
die Schwierigkeiten mit der Befeuchtung haben, oder vielzéhlige Hilfen fiir Médnner, um Erektion zu

Canadian Paraplegic Association Seite 17 von 37



Leben nach der Riickenmarksverletzung

verldngern, wie z.B. duBlerliche Stiitzen, Vakuumpumpen fiir eine gesteigerte Durchblutung, usw.
(Man muss aber aufpassen, denn ein Mangel an Gefiihl kann auch bedeuten, dass man sich mit
sexuellen Hilfsmitteln selbst verletzen kann.)

Es gibt auch Medikamente, die oral genommen werden kénne (z.B. Viagra) oder direkt in den Penis
injiziert werden. Erfahrung und personliche Vorziige sind ein guter Ratgeber, um herauszufinden, was
am geeignetsten ist. Obwohl diese Medikamente allgemein sicher sind, miissen sie aber unter der
Aufsicht eines Arztes eingenommen werden.

Im Allgemeinen aber finden Menschen mit einer Riickenmarksverletzung, dass ihre physischen und
emotionellen Bediirfnisse fiir Sex und Intimitit auf mehr Wegen erreichbar sind, als dem ,,Penis in die
Vagina Geschlechtsverkehr, der in unserer Gesellschaft oft als der ,,normale” Weg fiir sexuelle
Freuden angesehen wird.

Manche Menschen mit einer Riickenmarksverletzung erkléren, dass manche Gebiete iiber dem
Verletzungsniveau empfindsamer geworden sind, und dass das Gehirn trainiert werden kann Gefiihle
von anderen Korperregionen als sexuelle Lust zu interpretieren.

Und obgleich die sexuellen Gefiihle, welche man erhilt, sich 4ndern konnen, wird man sie doch noch
immer als lustvoll empfinden.

Man muss wahrscheinlich etwas experimentieren um sich an die Verdnderungen im Korper
anzupassen. Natiirlich werden Schmerzen, Ermiidung, Spastik und beeintrichtigte Bewegung
bestimmen, wie man Sex haben kann — und man muss sich bewusst sein, dass starke Gefiihle und
sexuelle Aktivitdt autonomen Dysreflex auslosen kann. Wenn dies zutrifft, dann ist es wichtig, diese
Bewegungen zu identifizieren, und sie gegen sicherere Bewegungen oder Positionen auszutauschen.

Ubrigens ist es eine gute Idee, sexuelle Aktivititen im Zusammenhang mit Darm- und Blasen-
Management zu planen, um ,,Unfélle* zu vermeiden. (Ein Mann mit Harn-Inkontinenz kann sich dabei
z.B. mit einem Kondom schiitzen).

So kann das Sexualleben etwas weniger spontan sein, aber aus der Pflege und den Experimenten kann
ein wertvoller Weg zum Sex entstehen. ,,Schau es von diesem Standpunkt aus an* sagt Georges.
»Etwas Zirtlichkeit und Kreativitdt hat noch nie das Sexualleben von jemandem verletzt.*

Aber was ist, wenn man einen neuen Partner findet (oder einen sucht)? Die Auswirkungen eines
Inkompletten Querschnittes konnen die Idee von Intimitét etwas nervenaufreibend gestalten. Man
kann wegen seiner Verletzung verlegen sein, oder Angst haben, dass die Verletzung, oder Dinge, die
damit einhergehen, jemanden abstoflen werden — und dann ist da noch die ganze medizinische
Information, die der Partner eventuell bendtigt.

,,Hab erst einmal keine Angst“, sagt Georges. ,,Man sagt ja nicht gleich, ,Du, ich hab eine
Riickenmarksverletzung‘, um ein Rendezvous zu bekommen, aber wenn sich jemand anfangt, um
einen zu kiilmmern, dann kann er das, was er wissen muss, Schritt um Schritt lernen.

Selbst wenn es im Moment schwierig in Worte zu fassen ist, muss man wissen, dass viele Menschen
mit Riickenmarksverletzungen neue Partner finden, sich verheiraten und Kinder bekommen.

Fruchtbarkeit und Schwangerschaft

e Fiir Frauen —
Wenngleich die Menstruation oft sofort nach einer Riickenmarksverletzung unterbrochen ist, werden
sich die Fruchtbarkeit einer Frau und die Moglichkeit einer Schwangerschaft nach einigen Monaten
wieder einstellen.

Das heift Schwangerschaftsverhiitung ist weiterhin ein Problem. (Wenn man die Pille nimmt, sollte
man mit seinem Arzt absprechen, wie sich dies bei den neuen Umstdnden auswirkt).
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Da eine Schwangerschaft erhohten Druck auf Blase und Darm bewirkt, konnen beide im téglichen
Leben betroffen sein. Frauen mit autonomem Dysreflex kdnnen diesen 6fter erleiden, da ich Kdrper
mehr Stress ausgesetzt ist, vor allem wiahrende der Wehen. (Deshalb haben Freuen mit einer
Verletzung auf hohem Niveau oft einen Kaiserschnitt).

e Fir Ménner —
Natiirlich haben Schwierigkeiten mit dem Samenerguss — ein hiufiges Problem bei Ménnern mit
einem Inkompletten Querschnitt — Probleme, wenn sie Kinder zeugen mochten. Aber seit es auch
andere Methoden gibt, wie z.B. elektrische Stimulation oder die Nutzung eines Vibrators, um Sperma
zu erhalten, ist dies im Allgemeinen kein schwerwiegendes Hindernis.

Leider beeinflusst eine Riickenmarksverletzung oft die Qualitit des Spermas, vor allem bei Ménnern,
welche einen Rollstuhl benutzen. (Korpergewicht und —wérme beeinflussen die Spermaproduktion).
Aber es kdnnen Spermaverbesserung und kiinstliche Befruchtung mit medizinischer Hilfe gemacht
werden.

Eine Warnung: Nur weil Manner mit einer Riickenmarksverletzung weniger fruchtbar sind, heif3t das
nicht, dass sie nicht zufillig jemanden befruchten kdnnen. Sie miissen also auch Verhiitung betreiben.
Und sowohl fiir Frauen als auch fiir Manner gilt: sexuell {ibertragbare Krankheiten miissen immer
verhindert werden.

Elternschaft nach einer Riickenmarksverletzung

Sie und Ihr Partner haben gelernt, mit Threr Riickenmarksverletzung umzugehen, Sie sind schwanger
geworden und das Baby ist auf die Welt gekommen. Nun beginnt der schwierige Teil...

Es gibt eine Menge Dinge zu wissen, die einem das Leben erleichtern. Eine davon ist, dass bei Frauen
das Brustgeben durch eine Riickenmarksverletzung nicht beeintrachtigt ist.

Und es gibt eine Menge adaptierter Babymdbel auf dem Markt, die Miittern oder Vitern mit einer
Riickenmarksverletzung das Leben erleichtern, von Krippen mit seitlichen Offnungen bis zu
Rollstiihlen mit ,,Baby-Auflagen. Beschiftigungstherapeuten und CPA helfen beim Finden.

Und wenn die Verletzung das Leben mit einem Baby auch kompliziert und eventuell extra Arbeit fiir
den Partner bedeutet, sollte man sich daran erinnern, dass ein Baby nur kurze Zeit ein Neugeborenes
ist. Schon ein dreijdhriges Kind ist weitaus einfacher zu behandeln.

Und wihrend man vielleicht ungliicklich dartiiber ist, dass man sein Kind nicht schnell und einfach die
Treppe heraustragen kann, wird das Kind ebenso schnell, wie man selbst, lernen, sich der Behinderung
anzupassen und sowohl vorsichtig, als auch selbstbewusst sein, um das Manko auszugleichen.

»Man soll keine Angst haben, um Hilfe zu bitten®, sagt Frank mit langjahriger
Riickenmarksverletzung. ,,Vor allem in den ersten Jahren wird man vielleicht eine helfende Hand
benotigen, ob es nun wegen der Kinder ist, oder wegen irgendeiner anderen Sache. Alle Eltern
bendtigen manchmal ein wenig Hilfe.*

Ich fuihle mich nicht so gliicklich!

»Sie kénnen von Gliick sagen! Es hétte auch schlimmer kommen
kénnen.*

Haben Sie das schon einmal gehort? Oder haben Sie versucht, es sich selbst einzureden? Wenn ja,
dann hat es Sie wahrscheinlich nicht dazu gebracht, sich besser zu fiihlen. Natiirlich gilt fiir jeden
Uberlebenden eines Unfalls oder einer Krankheit, dass ,,es auch schlimmer hétte kommen konnen.*
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Und wahrscheinlich sind Sie auch die meiste Zeit gliicklich, dass die Riickenmarksverletzung nicht
noch schwerer ausgefallen ist.

Aber wenn Sie, oder die Menschen in Threr Umgebung nur beachten, dass ,,es auch schlimmer hétte
kommen kénnen*, dann fehlt dort etwas ganz Wichtiges: Ob Sie sich nun gliicklich fiihlen, dass die
Verletzung nicht schwerwiegender war, oder ungliicklich, dass Sie {iberhaupt verletzt wurden (oder zu
verschiedenen Zeiten entweder das Eine oder das Andere fiihlen), ein Inkompletter Querschnitt
bedeutet immer echte und schwerwiegende Verluste im Leben.

Wiéhrend Menschen mit einem kompletten Querschnitt kaum Hoffnung haben, auch nur geringe
Funktionen wiederzuerlangen, Menschen mit Inkomplettem Querschnitt haben immer noch bestimmte
Verluste, Bediirfnisse und Probleme. Zum einen sind ihre Verletzungen oft ,,unsichtbar” und deshalb
fiir andere schwerer zu verstehen.

Nur weil die Verletzung ,,auch schwerwiegender hitte sein konnen®, bedeutet das nicht, dass es einem
nicht erlaubt wére, zu fiihlen, dass es besser gewesen wire, man ware nicht verletzt worden.

Ein wichtiger Teil der emotionellen Genesung von einer Riickenmarksverletzung ist, die Verluste zu
erkennen, die man selbst und die Personen in seiner Lebens-Umgebung erlitten haben. Es stellt sich
nicht die Frage, ob es anderen Personen besser oder schlechter geht. Ich fiihle mich nicht so gliicklich!
will das Umgehen mit diesen Verlusten abhandeln. Der Abschnitt ist dreigeteilt:

e Die emotionelle Achterbahn

e Gesellschaftliche Fragen

e Heilung

Die emotionelle Achterbahn

Die physische Genesung von einer Riickenmarksverletzung hat ihre Stationen und ihre Hochs und
Tiefs — und das gleiche gilt fiir die emotionelle Genesung. Tatsache ist, dass ein komplizierter
Zusammenhang zwischen dem Kdrper und den Emotionen besteht.

Wenn man die Verluste, die man erlitten hat, einmal beiseiteldsst, dann kann ein physisches Trauma
alleine extreme Schwingungen in den Emotionen hervorrufen. Oder anders herum: der Korper hat
wirkliche Reaktionen auf Gefiihle.

Aber so, wie zwei verschiedene Personen unterschiedliche physische Reaktionen auf eine Verletzung
haben, haben auch alle verschiedenen emotionellen Reaktionen.

Tatsache ist, dass man wahrscheinlich durch ein weites Feld von Emotionen geht beziiglich der
Verletzung und der Genesung. Man wird sich zu verschiedenen Zeitrdumen unterschiedlich fiihlen,
gute und schlechte Tage haben, man muss sich dariiber klar sein, dass alle Emotionen — von Wut {iber
Trauer, schwarzen Humor und Akzeptanz — wahrhaftig sind. Es gibt keinen richtigen oder falschen
Weg, auf eine Riickenmarksverletzung zu reagieren. Alle Gefiihle sind Teil davon, wie man mit seiner
Verletzung umgeht.

Viele Menschen finden es hilfreich, tiber ihre Gefiihle mit einem Fachmann zu reden, entweder einem
Geistlichen oder einem Ratgeber, oder einem Psychologen. Und denken Sie daran: andere haben vor
Ihnen eine Riickenmarksverletzung erlitten und sind willig, dariiber zu sprechen — oder Ihnen
zuzuhoren. Thr CPA Ratgeber kann Thnen helfen, die richtigen Personen zu finden.

Aber andere Personen, die einen Inkompletten Querschnitt iiberlebt haben, stimmen zu, dass es
wichtig ist, das Folgende zu einem Frischverletzten zu sagen:

»EBgal, wie schwarz die Dinge scheinen, die Gefiihle werden sich bessern. Und mit der Zeit kommt die
Akzeptanz.*
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Das kann im Augenblick schwer vorstellbar sein. Deshalb ist der Rest dieses Abschnitts einigen
Herausforderungen und Problemen gewidmet, welche man in der Zwischenzeit bis zur emotionalen
Genesung antreffen kann.

Verluste anerkennen

Nach einem traumatischen emotionalen oder physischen Vorfall — eine Riickenmarksverletzung ist
beides — ist es natiirlich, im ersten Moment mit einem Schock oder Abgestumpftheit zu reagieren.

Schock ist eine Art Uberlebensmechanismus, welcher es erlaubt, die Energien auf das Leben zu
fokussieren und sich nicht von Trauer iiberkommen zu lassen.

Deshalb kann emotionale Abgestumpftheit gesund sein — fiir eine Weile. Aber obwohl
Abgestumpftheit verhindern kann, dass die Trauer iiberhandnimmt, kann sie, wenn sie zu lange dauert
einen davon abhalten, auch positive Emotionen zu fiihlen, welche einen unterstiitzen knnen.

Und wenn der Schock einmal vorbei ist, ist man mit seinen wahren Verlusten, die durch die
Riickenmarksverletzung hervorgerufen wurden, konfrontiert. Ausweite und Umfang der direkten
physischen Verluste durch die Verletzung — Gefiihlsverlust, Mobilitdtsverlust, Schwierigkeiten mit
Darm- und Blasenkontrolle — konnen unterschiedliche sein, aber diese physischen Verluste sind am
offensichtlichsten und zuerst auch am wichtigsten.

Man selbst und die Menschen der Umgebung werden es am leichtesten finden die Trauer liber die
physischen Verluste zu verstehen. Aber es gibt andere Verluste, die ebenso real sind.

Zum Beispiel: die meisten Menschen mit einem Inkompletten Querschnitt, besonders solche mit
physisch anstrengenden Berufen, werden ihren Job wechseln miissen. Und im Allgemeinen ist ein Job
nicht nur dazu da, um Geld zu verdienen — ein Bauarbeiter, Lehrer oder LK W-Fahrer zu sein ist Teil
davon, wie man Uber sich selbst denkt.

Deshalb ist ein Berufswechsel nicht nur eine finanzielle Frage: oft bedeutet es, einen Teil seines
Selbstverstindnisses aufzugeben.

In unserer Gesellschaft kann der emotionale Effekt eines Berufsverlustes besonders hart sein fiir
Minner, von denen oft erwartet wird (oder die von sich selbst erwarten) sowohl die Quelle von
physischer, als auch von finanzieller Kraft fiir ihre Familien zu sein.

Es gibt viele weitere Moglichkeiten, wie nach einer Riickenmarksverletzung das Selbstbewusstsein
sich dndern kann. Zum Einen erleiden Menschen eine Riickenmarksverletzung oft genau dann, wenn
sie sich in der gesiindesten und physisch aktivsten Periode ihres Lebens befinden.

,Ich habe nie ans Alterwerden gedacht, bis zu meinem Unfall®, sagt Georges. ,,Aber plotzlich ist man
nicht mehr der athletische, junge Mensch, sondern behindert. Man hat eine schwere Zeit. Ich habe
zwar Wege gefunden, die meisten meiner Aktivititen, die mir Spall gemacht haben, wieder auszuiiben,
aber ich fiihle mich so, als ob ich meine Jugend verloren hitte.*

Ein anderer Verlust, der mit einer Riickenmarksverletzung und dem Krankenhausaufenthalt
einhergehen kann, ist der Verlust gesellschaftlicher Gruppen.

,Ich war Teenager, als der Unfall geschah. Ich liebte Tanzen mit meinen Freunden, “ erinnert sich
Melanie. ,,Aber ich musste sehen, dass mein Freundeskreis sozusagen weitergeschritten ist, wihrend
ich im Krankenhaus war. Und fiir mich war es auch nicht mehr einfach, zu tanzen.*

,,Jch kann nicht mehr dieselbe Person sein, wie vorher. Meine Freunde mochten mich nicht mehr, und
ich sie auch nicht. Deshalb habe ich eine lange Zeit mich zuriickgezogen und mit meiner Familie
gelebt.”

Ob man sich von seinen Freunden isoliert fiihlt, mag vom Lebensabschnitt abhéingen. Altere
Menschen haben oft Freundschaften, die weniger von physischer Aktivitdt abhidngen, und

Canadian Paraplegic Association Seite 21 von 37



Leben nach der Riickenmarksverletzung

Familienbeziehungen bleiben gewo6hnlich bestehen — selbst wenn die Rolle in der Familie sich &ndert,
vor allem wihrend der Reha.

So oder so, die meisten Menschen mit einer Riickenmarksverletzung finden, dass sich ihre
gesellschaftliche Identitdt gedndert hat. Das ist auch eine Art von Verlust.

Und schlieBlich erleben Personen mit einer Riickenmarksverletzung Anderungen in der sexuellen
Funktion. Sexualitit ist ein sehr wichtiger und personlicher Teil des Lebens und Selbstverstehens, und
eine Anderung zu akzeptieren bedeutet oft erst einmal Trauer iiber den Verlust dieses Bildes.

Verleugnung

Wenn man solchen Verlusten gegeniibersteht ist es selbst dann, wenn der erste Schock voriiber ist,
hiufig, dass man vorgibt, das alles sei nicht wahr.

Noch einmal: Verleugnung kann ein wirkungsvoller Weg sein, um Kraft zu behalten und
weiterzumachen. ,,Wo ist das Problem mit Verleugnung?‘ fragt Michael, ein Mann, der vor nicht allzu
langer Zeit einen Inkompletten Querschnitt erlitten hat. ,,Verleugnung lasst mich so viel genesen, wie
moglich. Die Arzte haben mir erklirt, ich wiirde nicht mehr gehen kénnen.

Aber es ist ein Unterschied zwischen der gesunden Absicht, sich den Anforderungen zu stellen und der
ungesunden Ablehnung, sich die Wahrheit zu vergegenwirtigen.

Melanie meint dazu:

»Physischen oder emotionalen Schaden abzuleugnen, ist wie eine Sucht abzuleugnen: man gibt vor,
dass es nicht geschieht, anstatt Schritte zur Heilung zu unternehmen.

Oder, wie Frank sagt: ,,Bevor man geht und sein Leben verbessert, muss man die Wahrheit
akzeptieren iiber das, was man verloren hat.*

Wut, Frustration, Selbstvorwiirfe

Menschen meinen oft, dass die Stationen, um einen Verlust zu bewéltigen — die Stationen der Trauer
— einer bestimmten Ordnung folgen.

Jetzt meinen wir eher, dass dies verschiedene Orte sind, welche wir in unterschiedlicher Reihenfolge
besuchen, manchmal 6fters an denselben Ort zuriickkehrend.

Einer der schwerwiegendsten Orte auf dem Weg ist oft besucht, nachdem der Schock ausgestanden
und Verleugnung voriibergegangen ist. Wenn man einmal sieht, wie gro} die eingetretenen Verluste
sind, ist es natiirlich, dass man wiitend wird.

Und eine Riickenmarksverletzung ist sehr unfair. Warum sollte man da nicht wiitend sein?

Aber nach einem bestimmten Punkt kann Wut ungesund sein, besonders, wenn man auf sich selbst
wiitend ist.

,»Ich musste an dem Tag gar nicht zur Arbeit gehen®, erinnert sich Michael. ,,Wenn ich zuhause
geblieben wire, wire ich nie verletzt worden. Ich kann nicht aufhéren, mich selbst zu beschuldigen.

Man kann auch frustriert iiber sich selbst sein. Weil man seinen Kdrper nicht dazu bringen kann, das
Zu tun, was man gewohnt ist, oder weil die Reha langsamer voranschreitet, als man gehofft hat. Um zu
helfen, werden andere sagen, dass man sich nicht selbst beschuldigen soll. Aber das ist leichter gesagt,
als getan.

Noch einmal: Menschen, die vorher dort waren, wo man selbst jetzt ist, denken, dass es wichtig ist zu
realisieren, dass alle Gefiihle echt sind. Aber wann man gefangen ist bei einer Emotion wie Wut, kann
man Schwierigkeiten haben, mit dem fortzufahren, was man tun muss.
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Sprechen mit Fachleuten oder anderen Personen mit einer Riickenmarksverletzung kann hilfreich sein,
der CPA Ratgeber kann helfen, die richtige Person zu finden.

Depressionen

Wabhrscheinlich die am meisten schwichende emotionale Reaktion auf ein Trauma und einen Verlust
ist die Depression.

Nach einer Riickenmarksverletzung ist Depression eine normale Reaktion. Aber Depression kann auch
eine direkte Antwort auf ein physisches Trauma sein, wenn der Verletzungsschock das chemische
Gleichgewicht stort, welches die Gemiitslage des Betroffenen regelt.

Wie andere negative Emotionen, die Personen mit einem Verlust erleben, Traurigkeit und Depression
sind echte Reaktionen. Aber eine Depression, die einen so iiberkommt, dass man nicht weitermachen
kann, oder zu dem Gedanken von Selbstzerstorung fiihrt, ist nicht gesund. Noch einmal: es ist ganz
wichtig, jemanden zu finden, mit dem man sprechen kann.

Akzeptanz
»Akzeptanz kommt mit der Zeit.*

Man glaubt es vielleicht nicht: Tatsache ist, man mochte es vielleicht nicht glauben. So schwer das
emotionale Trauma nach einer Riickenmarksverletzung auch sein mag, es ist auch ein Weg, die
Personlichkeit zu erhalten, die man vor der Verletzung gewesen ist. Und nach einer Zeit der Trauer
kommt eine Zeit, in der man bereit ist, sein Leben fortzusetzen.

Frank driickt es ganz einfach aus. ,,Man muss seine Verletzung akzeptieren, bevor man mit dem Leben
fortfahren kann. Stiickchenweise versteht man, dass ein Rest des alten Lebens noch hier ist, dass man
das Meiste, was man vorher getan hat, auch jetzt tun kann — vielleicht auf eine andere Art und Weise —
dass man ein gutes, ausgefiilltes Leben leben kann. Es ist schwer, aber vor allem anderen muss man
akzeptieren, was geschehen ist.

Hochs und Tiefs

Noch einmal: es gibt kein perfektes Muster fiir jedermanns emotionalen Weg. Selbst wenn man seine
Verletzung akzeptiert hat, wird es Zeiten geben, wenn die Trauer zuriickkommt.

Wie mit allen schwerwiegenden Verlusten wird man auch, wenn man eine Riickenmarksverletzung
betrauert an die emotionalen Stellen zuriickkehren, die man in verschiedenen Zeitpunkten seines
Lebens bereits hatte. Aber mit der Zeit wird man wissen, dass man immer nach vorne sehen muss.

Gesellschaftliche Fragen

Man kann sich nicht von den physischen Effekten einer Riickenmarksverletzung rehabilitieren, wenn
man sich von anderen isoliert. Die emotionale Genesung ist genauso. Sie geschieht in einem
Zusammenhang, wo Familie, Freunde und Menschen, die man vorher nie getroffen hat, ihre eigenen
Reaktionen haben und wo diejenigen, die einem nahestehen, ihre eigenen Probleme haben mit Trauer
und Akzeptanz.

Bin ich behindert?

Nicht viele Menschen wiinschen sich, dass ihre Verletzung schwerer hitte sein konnen. Aber eines der
Probleme, welches sich Menschen mit einem Inkompletten Querschnitt stellt — und welches Menschen
mit komplettem Querschnitt selten haben — ist, dass die Verletzungen unsichtbar sind.

Vor allem wenn man sich leicht ohne Rollstuhl bewegen kann, wird man sich fragen, ob man sich
selbst als behindert ansehen soll.
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Noch einmal: es gibt Niveaus fiir alles, auch flir Behinderung. Wenn man z.B. einen Inkompletten
Querschnitt auf niedrigem Niveau hat, wird man meinen, nicht in dieselbe Kategorie zu gehoren, wie
jemand mit einer kompletten C4 Nackenwirbelverletzung.

Natiirlich sind die Herausforderungen, die sich einem stellen, unterschiedlich.

,Behindert” ist eine Bezeichnung, die auf einige Situationen angewendet werden kann und in anderen
nicht.

Es gibt viele Menschen mit anderen ,,unsichtbaren* Behinderungen — wie MS oder Crohn’s — die sich
in einer dhnlichen Situation befinden.

Wie definiere/beschreibe ich mich selbst?

Wahrscheinlich wird man einige physische Aufgaben so gut ausfiihren kénnen, wie vor der
Verletzung, andere werden schwieriger durchzufiihren sein.

Ob man sich selbst als einen Behinderten klassifiziert — oder sich mit anderen identifiziert — kann von
den Umstédnden abhédngen. Aber mit einem Inkompletten Querschnitt ist man behindert. Aber natiirlich
wird man sich das selbst nicht eingestehen.

Aber was ist mit anderen Menschen? Da wenig von einem Inkompletten Querschnitt sichtbar ist,
konnen sich andere Menschen oft nicht das Ausmal der physischen Behinderung vorstellen, und es ist
oft auch schwierig dies zu erkldren. Wie managen dies Menschen mit Inkomplettem Querschnitt? ,,Es
ist ein Problem®, gibt Melanie zu, wiahrend Georges behauptet: ,,Ich bin einfach damit herausgeplatzt
und habe es liberstanden.*

Oft muss man die Verletzung nicht begriinden, sondern einfach nur erkldren, was man benétigt.

Natiirlich geht die meiste Zeit die eigene Gesundheit niemanden etwas an. Aber wann man sich
schiamt, sich als behindert zu bezeichnen, oder andere um Hilfe oder Unterstiitzung zu bitten, welche
man benétigt, macht man sich das Leben nur unndtig schwer.

Man kann vielleicht gut gehen, aber der abendliche GroBeinkauf oder ein Museumsbesuch ist einem
zu viel.

Wenn man nicht an die Benutzung eines Rollstuhles gewdhnt ist, mag man sich vielleicht verlegen
fiihlen, aber man muss ja nicht jedermann die Details erklédren.

Die meisten 6ffentlichen Gebdude haben Rollstiihle bereitstehen, man braucht nur danach zu fragen.
Und dann den Rest des Tages gemiitlich verbringen. Wenn er nicht mehr gebraucht wird, kann man ja
wieder zu seiner unsichtbaren Verletzung zuriickkehren.

Das Leben wird einfacher, wenn man sich daran gewdhnt, Dinge zu erbitten, die man benotigt.

Am Arbeitsplatz sollte man genau detaillieren, welche Dinge man bendtigt. Da die
Riickenmarksverletzung unsichtbar ist, kann es z.B. fiir andere nicht deutlich werden, ob man in einer
Position fiir langere Zeit stehen oder sitzen kann.

Noch einmal: Arbeitgeber haben eine gesetzliche Verpflichtung, den Anspriichen nachzukommen.

Sagen Sie anderen, was angemessen ist und was Sie bendtigen — und bestehen Sie darauf, es zu
erhalten.

Fehlendes Verstiandnis

,»Das schwierigste fiir mich war®, sagt Michael, ““ das Verhiltnis zu meiner jungen Tochter. Wahrend
der 4 Monate, die ich im Krankenhaus war, hat sie sich geweigert, mich zu beriihren.*
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Wie fiir Michael, ist fiir die meisten Menschen mit einem Inkompletten Querschnitt der schwierigste
Aspekt das fehlende Verstdndnis von Menschen, denen sie nahestehen: Mitarbeiter, Freunde,
Ehegatten und Kinder.

Eines der Probleme ist, dass die anderen einfach nicht wissen, was es bedeutet, einen Inkompletten
Querschnitt zu haben. Und da die Verletzung unsichtbar ist, haben manchmal Menschen, die einem
nahestehen Probleme zu akzeptieren, dass man neue Einschrankungen hat. Sie bendtigen Hilfe, um zu
verstehen, was passiert ist.

Quellen, wie diese Broschiire und der CPA Ratgeber kdnnen helfen, die Natur der Verletzung zu
erkldren, damit diejenigen, die einem nahestehen keine unrealistischen Erwartungen oder Zweifel
haben.

Ein anderes Problem, warum Menschen sich scheuen, eine Riickenmarksverletzung bei anderen zu
akzeptieren, ist Angst. Natiirlich ist eine Riickenmarksverletzung nicht ansteckend, aber es macht
Menschen Angst, da es sie an die eigene Verletzlichkeit erinnert. Und natiirlich, wenn sie einem
nahestehen, haben sie Angst, wie verletzlich man selbst ist.

Genauso, wie die Verletzten, neigen auch die nahestehenden Personen dazu, zu verleugne, wie
schwerwiegend ein Inkompletter Querschnitt ist, nicht, weil sie kein Mitgefiihl haben, sondern weil sie
wiinschen, es mochte nicht wahr sein.

Da man durch seinen Unfall sich verdndert hat, haben wahrscheinlich die Freunde und vor allem die
Familie auch etwas in dem Unfall verloren. Fiir einen Ehegatten oder ein Kind kénnen direkte
Verluste darin entstehen, wie man physisch mit ihnen umgehen kann. Und mindestens haben
diejenigen, die einem nahestehen das Vertrauen darin verloren, dass man sicher ist. Diese Verluste
miissen von ihnen betrauert werden, bevor sie sie akzeptieren konnen.

Physische Verwundbarkeit

Wie man selbst, so hat auch die Nahestehenden gelernt, mit der gréferen physischen Verwundbarkeit
umzugehen. Diese Verwundbarkeit kann in engem Zusammenhang stehen mit der
Riickenmarksverletzung — grofere Gefahr von Erfrierungen oder Verbrennungen, oder vom Hinfallen.

Man selbst wird sich wahrscheinlich vor diesen Dingen auch mehr flirchten. Eltern mit Inkomplettem
Querschnitt sagen, sie waren iiber-vorsichtig. ,,Ich beobachte meinen Sohn, wie er klettert™, sagt
Melanie, ,,und habe schreckliche Angst. Ich weil3 nun, wie verletzlich Menschen sein kdnnen, und
dass er sich leicht fiir immer verletzen kann.*

Wissen um diese Verletzbarkeit kann ldhmend sein. Nach einem Inkompletten Querschnitt kann man
finden, dass es mehr Angst macht, risikoreiche Situationen zu beobachten, als man vorher je daran
gedacht hat.

Man kann sich auch wegen anderer Personen dngstigen. Menschen mit einem Inkompletten
Querschnitt sagen oft, wie bewusst sie sich ihrer erhohten physischen Verletzbarkeit sind, z.B. im
Zusammenhang mit korperlichen Angriffen. Vor der Verletzung war man vielleicht ein fitter, kraftiger
junger Mensch, mit einem gesunden Selbstbewusstsein in seine Kraft. Nach einer Verletzung kann die
plotzlich erhohte Verletzbarkeit einen davon abhalten, auch nur die Strafle hinunterzugehen. ,,Wie
wenn man ganz plotzlich alt geworden wire®, sagt Georges. ,,Ich weil3, dass ich mich nicht mehr so
verteidigen konnte, wie es vorher mdglich gewesen wire.

Dies alles beeinflusst, wie man sich anderen gegeniiber verhalt, und wie andere sich einem selbst
gegeniiber verhalten. Man benoétigt Zeit und Anstrengung, um alles in die Waage zu bekommen.
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Heilung

Der Hauptschliissel, um eine ausgeglichene Stimmung zu erhalten ist, das, was mit einem geschehen
ist und alle Verdnderungen des Korpers und tiglichen Lebens, zu akzeptieren.

Aber das ist leichter gesagt, als getan. Und so, wie der Korper sich dndert aufgrund der Verletzung,
werden sich auch die emotionalen Stationen verdnder. Gerade, wenn man vielleicht gedacht hat, den
Punkt der Akzeptanz erreicht zu haben, kann etwas anderes — z.B. die Entscheidung ein Kind zu
haben, oder der Verlust einer nahestehenden Person — die emotionalen Wunden wieder aufreil3en und
einen leiden lassen. Emotional ausgeglichen zu sein bedeutet standige Arbeit, genauso, wie das
Aufrechterhalten von physischer Stirke.

,»Wie man zu sich selbst spricht, ist sehr wichtig®, sagt Georges. ,,Man kann daran denken, was einem
fehlt, oder daran, welche Dinge einem geblieben sind und wie viele Mdglichkeiten einem offen
stehen.

Fiir viele Menschen mit einer Riickenmarksverletzung haben Selbsthilfegruppen eine Schliisselrolle
gespielt, um ihre emotionale Ausgeglichenheit zu finden und zu behalten. Egal, wie sehr jemand einen
liebt, es ist schwer fiir diejenigen, die nicht dabei waren, es wirklich zu verstehen.

Selbsthilfegruppen geben einem auch die Moglichkeit, positives zu tun. Wie Melanie sagt: ,,Sprechen,
diskutieren hilft wirklich — und nicht nur einem selbst. Natiirlich ist man traurig. Aber dem kann man
abhelfen, indem man anderen hilft.*

Noch einmal: der CPA-Ratgeber kann einem helfen, die Personen zu finden, mit denen man reden
kann.

Arbeit mit dem (Gesundheits)System
Selbsthilfe

Es ist wichtig, die eigene medizinische Situation zu verstehen, damit man sich selbst beim
medizinischen Team vertreten kann (seine Interessen wahrnehmen kann).

Aber das Wissen tiber sich selbst und die eigenen Notwendigkeiten kann fiir den Rest des Lebens
helfen, ob es sich nun um bessere Erreichbarkeit zu 6ffentlichen Verkehrsmitteln oder beim Einkaufen
handelt.

»Wenn man einen Supermarkt in der Nédhe hat, der nicht barrierefrei ist, darf man sich nicht scheuen,
zum Manager zu gehen®, sagt Frank. ,,Man muss aufzeigen, welche Barrieren bestehen und sagen,
dass es schon wire, wenn dem abgeholfen wiirde. Und wahrscheinlich werden sie dann auch etwas

13

tun.

Da ein Inkompletter Querschnitt oft unsichtbar ist, ist es noch wichtiger, fiir sich selbst zu sprechen
und fiir seine Notwendigkeiten einzutreten.

Natiirlich muss man in der Lage sein, die medizinische Hilfe zu erbitten, welche man benétigt. Aber
das bedeutet nicht, dass man nun alles in seinem Leben dndern muss und politischer Aktivist werden
muss, oder ein Kreuzritter, der das System bekdmpft.

Es gibt Agenturen — wie die CPA — die einen bei diesem Kampf unterstiitzen.
Anwiilte (CPA-Ratgeber, usw.)

Fiir alle diese Angelegenheiten muss man sich nicht alleine im Dunklen (Ungewissen) abmiihen. Der
CPA-Ratgeber hat eine Menge Erfahrung, wie man mit Biirokraten umgeht und kann entweder selbst
helfen, oder jemanden nennen, der einem helfen kann.
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Lebensfragen

Physische Umgebung

Seine physische Umgebung anzupassen ist ein wichtiger Aspekt bei der Einstellung auf ein Leben mit
der Riickenmarksverletzung. Wenn man einen Rollstuhl benutzen muss, ist es klar, dass weitreichende
strukturelle Verdnderungen an der Wohnung vorgenommen werden miissen, aber selbst, wenn man
nur ,,Schwierigkeiten beim Gehen* hat, wird man sich iiberlegen, welche Verédnderungen angebracht
sind. Man will ja nicht in einer sterilen, krankenhausidhnlichen Umgebung leben, aber es gibt viele
Wege, Dinge sicherer, komfortabler und angenehmer zu machen.

Vor allem anderen sollte man an die Sicherheit denken. Z.B. wegen verringerten Gefiihls sollte man
sein Heim so einrichten, dass weniger Gefahr des Stolperns besteht. Wenn das Gleichgewicht
beeintrachtigt ist, kann man einen Haltegriff in der Dusche anbringen oder vielleicht einen Dusch-
Stuhl benutzen.

Sollte man dann doch einmal hinfallen, sollte man sichergehen, dass man nicht auf einem geféhrlichen
Untergrund landet, oder den Kopf an einer scharfen Ecke anstoft. Ein fehlendes Gefiihl kann
bedeuten, dass man mehr Geld fiir Heftpflaster ausgeben muss.

Einige Erneuerungen mdgen angebracht sein — z.B. wird man die Hohe der Spiile oder der Tische
herabsetzen, damit man sie einfacher benutzen kann.

Es ist aber eine gute Idee, dies mit der CPA zu besprechen, sie haben dort eine grofe Erfahrung mit
diesen Problemen und kdnnen Lésungen vorschlagen, an die man vielleicht nie denken wiirde.

Z.B gibt es Menschen mit Inkomplettem Querschnitt, die viel Mithe damit hatten, die Mdbel
umzustellen und neue Halterungen in der Wohnung anzubringen, dabei aber vergessen hatten, dass sie
noch immer 3 Treppen hinuntergehen mussten, um auf die Strafe zu gelangen. Dies im Falle von
Feuer sehr gefihrlich und so inadédquat, dass sie lieber im Haus geblieben sind.

Man sollte sich lieber Ratschlag holen von Menschen, die dies alles schon einmal durchgemacht
haben.

Beruf und Rente

Jeder mit einem Inkompletten Querschnitt muss einige Verdnderungen vornehmen, wie er arbeitet, da
nur sehr wenige Betroffene einfach wieder in ihren fritheren Job Vollzeit zuriickkehren kdnnen.

Es gibt Anwilte, die sich neu orientiert haben, da sie mit der 70 Stunden-Woche ihrer Kollegen nicht
mehr konkurrieren konnten, und Biiroangestellte, die es aufgegeben haben, allen Mitarbeitern immer
wieder erkldren zu miissen, warum sie die einzigen sind, die einen neuen, teuren Biirostuhl erhalten.

Welche Anpassungen auch immer vorgenommen werden miissen, die zukiinftige Stellung spielt eine
wichtige Rolle in der Rehabilitation auf lange Sicht, man muss es deshalb umsichtig angehen.

Natiirlich kann man nicht an einen Job denken, ohne gleichzeitig an die Familie und den Rest des
Lebens zu denken. Wenn man Kinder hat, méchte man vielleicht die Rollen iibersehen, die man selbst
und der Partner innehaben und sehen, ob sie vielleicht gewechselt werden kdnnen. ,, Wenn man nach
der Verletzung nur 8 gute Stunden am Tag hat, dann will man diese vielleicht nicht alle bei der Arbeit
verbringen. Also wird man etwas aufgeben miissen.” sagt Melanie. ,,Man muss sein ganzes Leben neu
einrichten.

Noch einmal: es ist wichtig Gesundheit und Sicherheit zu erwigen. Der Korper hat sich verdndert,
deshalb mogen Aufgaben, die man frither nicht einmal als solche beachtet hat, sich nun als schwierig
erweisen.
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Dies ist insbesondere dann wahr, wenn man wieder in den alten Job zuriickkehren will und nicht in
einen, der der neuen Situation angemessen ist. Vielleicht kann man nicht mehr so lange in seinem
fritheren Stuhl oder an seinem fritheren Tisch sitzen, wie vorher. Oder man muss vielleicht seinem
Chef klarmachen, dass es Zeiten gibt, wenn man eine Besprechung unerwartet verlassen muss, weil
man Blasenprobleme hat.

Wenn man keinen Rollstuhl benutzt, ist die Behinderung voraussichtlich ,,unsichtbar®, aber in einer
Arbeitssituation sollte man seine Behinderung, oder die Anpassung, die sie erforderlich macht,
unsichtbar lassen. Auf lange Sicht wird man sich damit selbst verletzen und es kann sein, dass es
einige leichtere Wege gibt — z.B. einige der fritheren Aufgaben zusammen mit Kollegen zu erledigen —
um sich anzupassen.

Manchmal fiirchtet sich ein fritherer Arbeitgeber davor, jemanden mit einer Inkompletten Verletzung
zuriickzunehmen, da er Haftpflicht und Arbeiter-Kompensation im Falle eines Unfalles fiirchtet, oder
wenn andere Mitarbeiter damit ein Risiko eingehen. Heutzutage hat eine Person mit Inkomplettem
Querschnitt nicht wirklich ein hoheres Risiko, als jeder andere, aber der CPA-Berufs-Ratgeber kann
Arbeitgeber unterrichten und diese Sorgen vertreiben.

Wegen all dieser Herausforderungen kann Arbeit ein bedeutender Teil des gesellschaftlichen Lebens
sein. Man soll sich nicht zur Heimarbeit verdammen lassen, nur weil das einfacher ist. ,,Wenn man
eine Person mit gesellschaftlichem Leben war, dann soll man dies auch bleiben®, sagt Georges. ,,Finde
den richtigen Job, gehe zur Arbeit und treffe Menschen.*

Nimm Dir Zeit

Man sollte den Rat befolgen, den man von Menschen erhélt, die schon vor einem dasselbe erlebt
haben. Man soll sich auch nicht zu friith wieder in einen Job dréngen lassen — bei einem Riickschlag
macht man sich dann vielleicht Selbstvorwiirfe.

Wenn man dazu entschlossen ist, in den alten Beruf zuriickzukehren und dann herausfindet, dass man
dazu einfach nicht mehr die korperlichen Féahigkeiten besitzt, kann das deprimierend sein. Und wenn
man eine neue Karriere anfiangt, kann man iiberrascht sein, wie kdrperlich anstrengend diejenige sein
kann, die man sich auserwéhlt hat.

Menschen mit einem Inkompletten Querschnitt, die gleich wieder ins Arbeitsleben eingestiegen sind
finden sich manchmal nicht nur korperlich, sondern auch emotional unvorbereitet.

»Am Ende war ich drgerlich und lie} diese Frustration an meiner Arbeit und den Kollegen aus*, sagt
Michael. ,,Aber ich hatte nicht wirklich ein Problem mit ihnen — ich war immer noch so drgerlich
wegen meiner Verletzung. Wenn ich mir mehr Zeit fiir Anpassungs-Ratschlige genommen hitte, hitte
ich besser damit umgehen konnen, und hitte dann nicht meinen ersten Versuch, wieder zur Arbeit zu
gehen, abgebrochen.

Man sollte sich Zeit nehmen, einige Nachforschungen anzustellen, um etwas zu finden, was einem
angemessen ist und das wird einen oft gliicklich machen.

Man sollte auch nicht zu viel zu frith machen. Man sollte langsam und vorsichtig wieder in die
Arbeits- oder Ausbildungswelt einsteigen und die Unterstiitzung der CPA in Anspruch nehmen.

Man soll sich klarmachen, dass es nachdem man das Krankenhaus verlassen hat, viel Druck gibt, mehr
zu tun, als man fahig ist. Druck von Mittelgebern, Arbeitgebern und sogar von der Familie. Z.B. hat
man, wiahrend man in der Schule gewesen ist, vielleicht die Haushaltskasse mit Halbzeit-Jobs
aufgestockt. Jetzt wird man aber finden, dass die Schule alle Energie von einem verlangt, die man hat.
Man muss sich auf diesen — oft wohlgemeinten — Druck vorbereiten. Der CPA-Ratgeber ist dazu da,
um die Bediirfnisse, die man hat, gegeniiber Arbeitgebern, der Familie oder wem auch immer
durchzusetzen.
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Manchmal ermuntern Mittelgeber Menschen mit einem Inkompletten Querschnitt korperlich
anstrengende oder Vollzeit-Jobs auszufiihren, weil sie die wahre Natur der Verletzung nicht verstehen.
Oder, da Vollzeit-Studien die kostengiinstigste Form von Umschulungen sind, konnen Mittelgeber
zuriickhaltend bei der Kosten-Ubernahme von Halbzeit-Umschulungen sein, selbst wenn man selbst
zu nicht mehr fahig ist. Man wird manchmal die Hilfe eines CPA-Ratgebers benétigen, um an Mittel
heranzukommen fiir eine Umschulung, die einem angemessen ist.

Egal, ob Arbeit oder Schule, fast jeder Betroffene mein, es ist am besten, mit einer Halbzeit-Belastung
anzufangen. Man sollte versuchen, nicht unrealistisch zu sein, und nicht zu streng zu sich selbst, wenn
man herausfindet, dass man weniger managen kann, als man sich erhofft hat.

Entdecke

Jetzt ist an der Zeit eine formelle Neueinschédtzung seiner Interessen und Begabungen, als auch seiner
korperlichen Fahigkeiten zu erhalten und zu sehen, zu was das fiihrt. Man wird vielleicht
herausfinden, dass die Karriere, die man sich jetzt vorstellt, sehr verschieden ist von der, an welche
man gewOhnt war.

Vor allem junge Menschen bendtigen Zeit, dies herauszufinden, da sie gewohnlich noch keine grof3e
Arbeitserfahrung haben. Wenn man relativ jung ist, wird man meinen, man miisste einen Weg finden,
um wieder in den alten Job zu gelangen, nicht weil man ihn unbedingt gern hatte, sondern weil das
alles ist, was man kennt.

Arbeiten mit dem Berufs-Ratgeber

Es gibt verschiedene Wege, auf denen der CPA-Berufs-Ratgeber helfen kann, die
Karrieremdglichkeiten herauszufinden.

e Karriere-Tests
Als eine vielbenutzte Methode zur Karriereplanung gilt die Berufs-Evaluation, welche Interessen,
Féhigkeiten, Begabungen und korperliche Fahigkeiten in einer verstdndlichen Art und Weise darlegt.
CPA kann auch eine einfachere Interessen- und Arbeits-Verwirklichungs--Bestandsaufnahme zur
Verfiigung stellen, mit deren Hilfe man seine eigenen Gefiihle beziiglich Arbeit angeben kann und
welche Dinge einem Befriedigung schaffen.

e Informative Gespriache
Nachdem man begonnen hat, sich auf einige Karrieremdglichkeiten zu fokussieren, welche einen
interessieren, kann der Beschiftigungs-Ratgeber mit verschiedenen Mitteln helfen, herauszufinden, ob
dies wirklich eine gute Wahl ist.

Eines der einfachsten informativen Gespriche ist es, wenn man jemanden triftt, der schon auf diesem
Gebiet arbeitet und einem erklért, wie der Job aussieht. Man wird vielleicht erfahren, dass die Arbeit
nicht zu den physischen Gegebenheiten passt — oder dass es wirklich wert ist, die Sache weiter zu
verfolgen.

e Job-Schatten
Neben informativen Gespréachen kann der Berufsberater manchmal eine Absprache mit einem
Arbeitgeber beziiglich Job-Schattens erreichen.

Job-Schatten bedeutet, dass man jemandem fiir einen langeren Zeitraum — 3 Wochen sind typisch -
folgt, der die Arbeit tut, fiir die man sich interessiert, um ein wirklich gutes Gespiir zu bekommen, was
die Arbeit beinhaltet.

Das kann besonders dann niitzlich sein, wenn man eine groe Verédnderung vorhat — z.B. ein
Krankenhausangestellter zu werden, der vor dem Unfall immer nur korperliche Arbeit geleistet hat.
Man kann die Idee mdgen, in einem Krankenhaus zu arbeiten, aber nicht wissen, was die Arbeit eines
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Angestellten dort bedeutet, Mit Job-Schatten wird man herausfinden, was genau die Stelle von einem
verlangt.

e Einschitzung in der Industrie
Ob man nun einen neuen Job sucht, oder in den alten zuriickkehrt, wenn man selbst — oder der
Arbeitgeber — sich nicht ganz klar dariiber ist, ob es auch funktioniert, kann ein CPA-Berufsberater oft
eine ,,Einschitzung in der Industrie” arrangieren. Ein solches, wenn man die Arbeit auf einer
Versuchsbasis ausiibt, kann ein wichtiges Hilfsmittel fiir einen sein, seine Situation einzuschétzen,
ohne Risiko fiir sich — oder den Arbeitgeber.

Ein Mittelgeber, wie etwa die Versicherung, wird dafiir bezahlen, um herauszufinden, ob der Job zu
den personlichen Fihigkeiten passt.

e Umschulung
Da die meisten Menschen mit einem Inkompletten Querschnitt doch ihre Jobs wechseln — oder sogar
ihre Karriere — ist es gut moglich, dass man zuriick auf die Schulbank muss, um die neuen Fahigkeiten
zu erlernen, welche man bendétigt. Genauso wie mit der Arbeit gilt auch hier: Langsam und vorsichtig
zuriick in die Schule — eventuell nur Halbzeit.

Fiir viele Menschen mit Inkomplettem Querschnitt ist eines der groBten Hindernisse, wieder zur
Schule zu gehen, das Selbstbewusstsein. Schulen sind natiirlich sehr gesellschaftlich orientierte
Einrichtungen. Man wird sich Gedanken dariiber machen, dass man viel Zeit damit verbringen wird,
Schiilern und Klassenkameraden die Natur seiner Behinderung zu erkléren.

Auch deshalb sollte man sich Zeit nehmen und vielleicht Beratung in Anspruch nehmen. Je mehr man
sich anpassen und genesen kann von den Schiden an seiner Selbstachtung, die von der
Riickenmarksverletzung verursacht werden, umso besser wird man mit der Gegenward der anderen
Schiiler fertig werden.

Natiirlich gibt es auch andere Hindernisse in der Ausbildung, von physischer Erreichbarkeit, bis hin
zum Mitschreiben von Notizen. Man muss sich aber klar dariiber sein, dass fast alle Universitéten,
offentliche Schulen oder andere Bildungsinstitutionen ein Quellencentrum haben, um Menschen mit
Behinderungen zu helfen.

CPA-Berater arbeiten oft umfassend mit Bildungsinstitutionen zusammen und kénnen Fiithrungen
durch die Rdumlichkeiten arrangieren und Quellen finden, die das Vertrauen bestitigen, dass diese
Schule eine anwendbare Option ist.

Im Allgemeinen sind Schulen gut ausgeriistet, um Schiiler mit Behinderungen zu beherbergen und
eventuell Besprechungen mit dem gesamten Lehrpersonal, mit welchem man in Beriihrung kommt,
abhalten, damit sie die Situation verstehen, bevor man iiberhaupt eine Klasse betritt.

Einige einfache Losungen, die vielleicht schon angewendet werden (oder welche der CPA-Ratgeber
mit ihnen diskutieren kann), sind die Folgenden:

e Vermeidung der vollen Korridore durch fritheres Ankommen und Verlassen der Klasse kurz
vor Ende der Stunde

e angepasste Tische und Stiihle mit der richtigen Riickenstiitze

e Bessere Schiiler fertigen wahrend der Stunde Kopien mit Kohle-Papier an, so dass sie die
Notizen-Kopie einfach hergeben kénnen

Dieses Kohle-Papier Heft ist ein gutes Beispiel dafiir, dass es fiir niemanden Extraarbeit bedeutet und
nicht die Aufmerksamkeit darauf lenkt, dass man geholfen bekommt.

(Manche Schulen werden vorschlagen, Aufnahmegeréte fiir Notizen zu benutzen, das stellt aber einige
Probleme. Zuhause muss man den gesamten Unterricht noch einmal anhéren und — nebenbei bemerkt
— kann Notizen machen zuhause ebenso viel Schwierigkeiten bereiten, wie in der Schule.
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Wenn man jung genug ist, um noch im 6ffentlichen Schulsystem zu sein, kann man Schwierigkeiten
mit dem Schulbus haben. Schulen sind verpflichtet, barrierefreien Transport zu ermoglichen, aber da
dies Kosten verursacht, werden sie nicht von sich aus darauf zu sprechen kommen und es anbieten.

Wie bei den meisten institutionellen Hindernissen, kann die CPA Interessenvertretung und Schulung
beziiglich Inkompletten Querschnitts leisten filir die ganze Schule, vom Direktor abwirts.

Sport und Erholung

Eine der groBten Herausforderungen, um Sport zu treiben, ist fiir Menschen mit einem Inkompletten
Querschnitt, dass sie sich nicht behindert genug fithlen, um an Rollstuhl-Sportarten teilzunehmen. Die
Verletzung bietet einem aber Nachteile im Wettbewerb mit gesunden Teilnehmern, wihrend
Rollstuhl-Sportarten dazu da sind, Menschen mit und ohne Behinderung auf eine gleiche Stufe zu
stellen. Hier ist man wettbewerbsreif.

Wenn man nicht am Wettkampfsport interessiert ist, gibt es immer noch ein paar
Freizeitbeschiftigungen, vom Segeln bis hin zum Skifahren bei welchen adaptierte Ausriistung
erhiltlich ist, damit sie sicherer und zugénglicher sind, sofern man dies benétigt. Uber die rtliche
CPA kann man herausfinden, ob es jemanden gibt, der spezialisiert ist fiir Erholungs- Freizeit-
Ratschldge und der dann einige diesbeziigliche Nachforschungen anstellen kann.

Wie alles andere auch, muss man seine Energie-Niveaus beachten, wenn man Freizeitbeschiftigungen
plant. Natiirlich wird einem etwas, was man gerne tut, oft Energie geben, aber wenn man z.B. Gehen
in der Natur liebt, sollte man eventuelle Wege fiir Rollstiihle benutzen oder einen Skooter, damit man
sich nicht iibernimmt, sondern sich daran erfreut, an der frischen Luft zu sein.

Alterwerden

Die meisten Menschen mit einem Inkompletten Querschnitt sind relativ jung. Und wenn man sich
auch so fiihlt, als ob man plétzlich viel élter geworden sein, in den ersten Jahren der Genesung nach
der Verletzung werden sich Dinge wahrscheinlich bessern, wenn man gewisse Routine erlangt und
sich der Korper den neuen Herausforderungen anpasst.

Aber natiirlich, wie alle anderen auch, wird man élter. Und aufgrund der Effekte auf lange Sicht des
urspriinglichen Traumas (z.B. Arthritis), wie auch durch vermehrten Stress, wenn man einige Teile
seines Korpers iiberfordert, um ausgefallene Korperfunktionen zu tiberbriicken, wird man die Effekte
des Alterwerdens friiher als andere bemerken.

,»Es ist nicht nur, dass ich mich nach meinem Unfall so gefiihlt hitte, als ob ich meine Jugend verloren
hitte — ich fiihle mich, als ob ich schneller altern wiirde.* sagt Georges.

Menschen mit einem Inkompletten Querschnitt haben einige spezielle Risiken — wie etwa eine hohere
Rate an Osteoporose — aber sie haben natiirlich auch alle anderen Symptome des Alterns, wie alle
Menschen:

e Gesteigerte Ermiidbarkeit

e Verlust an Kraft und Muskelmasse

e Schlafbeschwerden

o Allgemeine Gebrechlichkeit

Es ist leicht zu verstehen, wie diese Probleme besondere Herausforderungen an Menschen mit
Inkomplettem Querschnitt stellen.

Da wir alle altern, gibt es einige allgemeine Schritte, um Gesundheit und Funktion so lange wie
moglich zu erhalten. Aufgrund der Verletzung ist es noch wichtiger, diesen Achtung zu schenken:
e Fine gesunde Erndhrung beibehalten

e Umgebung verdndern, um Dinge zu erleichtern
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e FEinen aktiven Lebenswandel beibehalten
e Alle erreichbaren Quellen nutzen (z.B. CPA)

Natiirlich ist der wichtigste Faktor, um beim Alterwerden gesund zu bleiben, dass man weiterhin voll
am Leben teilnimmt. ,,Selbst wenn es weh tut“, sagt Frank. ,,Wenn man einen guten Grund hat, um
Morgens aufzustehen, dann wird man dies auch tun.*

Isolation

Uber Isolation muss man sich keine Gedanken machen, nur dann, wenn man nicht arbeiten geht. Es ist
ein Problem, welches wihrende der Reha beginnen kann, wenn selbst einige aus dem medizinischen
Umfeld meinen, man brauchte nicht so viel Zuwendung, wie andere, mit einem kompletten
Querschnitt.

Isolation kann nach der Reha weitergehen, wenn man in die Gesellschaft zuriickkehrt und neben
liegen gelassen wird, weil man vielleicht nicht mehr die Ausdauer oder physische Moglichkeit hat, an
Aktivitéten teilzunehmen, die man sonst ausgefiihrt hat.

Besonders, wenn man seine Einschrankungen nicht seinen Freunden erklért, kann man finden, dass
man keine Mdglichkeiten mehr hat, mit ihnen auszugehen, wie frither. Wer will auch gerne
herumsitzen und Menschen erkldren, was man alles nicht mehr tun kann, wenn alles, was man tun
mochte, genau das ist: ausgehen und teilnehmen.

Es ist ein Teufelskreis, der schwer zu durchbrechen ist, und je mehr man sich bemiiht, so zu sein, wie
friiher, umso mehr wird man von sich selbst enttduscht sein.

»Man muss so offen sein, wie man noch gut damit umgehen kann®, sagt Georges. ,,Sonst mogen
andere denken, man will nicht teilnehmen, weil man faul ist. Man darf die Behinderung einen nicht
zwingen lassen, zuhause zu bleiben. Sei nicht verlegen, dass Du anders bist. Geh® aus und amiisier
Dich.”

Strategien zum Uberleben

Jeder hat seine eigene Art und Weise, mit Veranderungen umzugehen, und eine
Riickenmarksverletzung ist wahrscheinlich die groBte Veranderung, die man je erlebt. Das heif3t nicht,
dass man sein Leben vollstindig neu gestalten muss, aber man muss akzeptieren, dass man manches
nicht mehr so tun kann, wie man es gewohnt war.

Eines der groBten Probleme fiir Menschen mit Inkomplettem Querschnitt ist es, dass sie meinen, sie
miissten in der Lage sein, alles selbst tun zu kdnnen.

,,He, man bist normal, man ist wie jeder andere auch in der Gesellschaft, sagt Georges. ,,Manchmal
bendtigt man etwas Hilfe. Wenn man sie braucht, dann sollte man sie auch erhalten.*

Da die Behinderung sehr versteckt ist, kann man sich fiirchten, Menschen zu erklaren, dass man
manchmal eine schwierige Zeit hat — ob es sich nun um den Arzt, den CPA-Ratgeber oder die Familie
handelt.

Man muss darauf bestehen, dass sie einem Beachtung schenken, wenn man manchmal Probleme hat —
sei es mit Inkontinenz, sich verbriihen, oder Depressionen — und die Hilfe erhalten, die man bendtigt.

Aber beziiglich dessen, was man selbst tun kann, um damit fertig zu werden, sagen Menschen, die
diese Situation schon friiher erlebt haben, dass es drei Schliisselstrategien gibt: Attitiiden, Ubung und
Reden.
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Attitiden

Wie schon gesagt, gibt es einen natiirlichen Trauer-Prozess, der mit jedem Verlust einhergeht, aber mit
der Zeit sollte man sich nicht damit befassen, die Differenzen zwischen dem, was man vorher war, und
seinem jetzigen Leben zu vergleichen.

Es ist eine leichte Falle, in die man hineingeraten kann: ,,Ich habe dies gemacht, ich sah so aus. Man
muss sich damit befassen, sich auf das Jetzt zu konzentrieren und einen Weg zu finden, sein Leben
fortzusetzen. Sich seiner Einschrinkungen, Narben, oder sonstigen Nachwirkungen der Verletzung
immer wieder bewusst zu sein, kann behindernder sein, als das physische Handicap.

Vor allem warnen Personen, die dies alles schon durchgemacht haben davor, das ,,Wenn* Spiel zu
spielen. ,,Wenn ich nur einen anderen Weg zur Arbeit genommen hétte, wenn ich dies oder das nicht
getan hétte. Michael sagt: ,,Du kannst Dich verriickt machen, wenn Du das ,,Wenn* oder ,,Warum
Ich?* Spiel spielst. Man kann sich wortwortlich wieder zuriick ins Krankenhaus bringen, wenn man es
nicht lernt, nach vorne zu schauen, und nicht zuriick.*

Seine Genesung mit der einer anderen Person zu vergleichen, ist auch eine Falle. Natiirlich arbeitet
man hart daran, die maximale Funktion zuriickzuerhalten, und es kann eine Art gesunden
Wettbewerbs mit anderen geben. Aber es gibt auch die Realitét. Die Verletzung setzt Grenzen, wie
weit eine Genesung reichen kann. ,,Du erhéltst zuriick, was zuriickerhalten werden kann, egal wie hart
Du daran arbeitest*, sagt Frank. ,,Du hast erhalten, was Du zu erhalten hattest und wenn Du sagst, es
ist nicht wahr, dann tust Du dir selbst weh.*

Wenn die Reha erst einmal begonnen hat, dann ist es wichtig, wieder irgendwie aktiv zu werden. Man
sollte an Erholung und Freizeitaktivititen denken, bevor man sich iiber Arbeit Gedanken macht — es
kann lange Zeit dauern, bis das wieder in die Wege kommt.

,Beginne mit einer Erholung, die wirklich sicher ist, sagt Frank. ,,Vielleicht warst Du ein Athlet, jetzt
machst Du aber Handarbeit. Es ist vielleicht nicht das, was Du Dir als erstes wiinschst, aber wenn man
an etwas teilnimmt, mit Menschen ausgeht, dann wirkt es.*

Selbst wenn man sich am Anfang dazu zwingen muss, ist es wichtig, auszugehen. ,,Oft sind es die
Angste, was geschehen konnte, nicht das, was wirklich geschieht, die einen am Anfang zuriickhalten®,
sagt Frank.

Wie Melanie, die wahrende der Reha zum Tanzen ging und selbst {iberrascht war, Spall daran zu
haben, wird man wahrscheinlich selbst herausfinden, dass nichts so schlimm ist, wie im Bett zu
bleiben und Angst vor dem Versuch zu haben.

,»50 wird man zu seinem eigenen schlimmsten Feind®, sagt Georges. ,,Und schau, wenn man Angst
hat, dass einen einige Leute anstarren werden — vielleicht tun es einige. Das ist aber deren Problem,
nicht unseres. Je schneller man sich selbst akzeptiert, umso schneller hat man im Leben wieder Fufl
gefasst.*

Es kann schwer sein, sich gut zu fiithlen, besonders Montagmorgen, wenn man sich zur Arbeit fertig
machen muss. Aber wenn man sich sagen kann: ,,Ich kann das wirklich tun®, hat dies eine wunderbare
Kraft. Man kann nicht die physischen Tatsachen der Verletzung dndern, aber man kann eventuell
Dinge ausfiihren, die niemand von einem erwarten wiirde.

»Was ist das Schlimmste, was passierten kann, wenn es nicht funktioniert?* fragt Georges. ,,Dann
versucht man eben etwas anderes.*

Auf der anderen Seite, ist der Weg in ein neues Leben keine Wettrennen. Und mit einer ,,Ich kann*
Einstellung bedeutet das nicht auch, dass man verwirklichen muss, was jemand anderes meint, was
man tun sollte.
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In allen Dingen sollte man sein eigenes Tempo gehen, die Akzeptanz im eigenen Rhythmus finden. Es
mag eine Weile dauern, aber es geschieht, wenn man es geschehen ldsst.

Ubung und Erholung

Gesunde Ubungen, Sport uns sogar Wettbewerbe sind Teil einer guten Genesung und Teil davon, wie
man gesund bleibt, sich seines Lebens und Kdrpers erfreut.

Man muss aber kein Athlet werden, wenn man dies nicht will.

Es gibt viele Arten korperlicher Aktivitit, vom Wettkampfsport wie Rollstuhl-Basketball bis
Stretching und Joga.

Man muss sich klar werden, welche Ziele man hat. Will man wie ein Body-Builder aussehen, sich
einfach besser fithlen oder seine Ausdauer erhdhen?

Wenn man seine Ziele erkannt hat, sollte man mit dem Physiotherapeuten oder Bewegungstherapeuten
sprechen, der einem Tipps geben kann, wie diese Ziele zu erreichen sind, ohne sich selbst zu verletzen.
In vielen Zentren in Kanada gibt es Ubungseinheiten mit Physiotherapeuten, welche einem Auskunft
geben kdnnen und ein realistisches und individuelles Trainingsprogramm ausarbeiten werden.

Auch hier ist es wichtig, seinen Korper zu kennen. Wenn an keine Kontrolle iiber seine
Bauchmuskulatur hat ist es wenig sinnvoll, Aufsitzen zu praktizieren, man wird damit nur seinen
Riicken verletzen.

Und beziiglich Muskeln, tiber die man eine eingeschrankte Kontrolle hat, muss man wissen, dass man
mit Training einige Kraft zuriickgewinnen kann, dies aber nicht die Stirke der Nervenfunktionen
beeinflusst.

Viele Menschen mit einem Inkompletten Querschnitt verletzen sich beim Training, weil sie versuchen
etwas besser zu tun, als es ihnen moglich ist.

(Im Allgemeinen sind Schwimmen und andere Wassersportarten eine gute Option, da sie die Gelenke
weniger belasten).

Reden
Professionelle Hilfe

Manche Menschen mochten nicht gerne mit einer Fachkraft reden, weil sie sich schimen oder es
unangenehm finden. Aber das macht gerade genauso viel Sinn, wie nicht mit der Schwester zu {iber
Darm- und Blasenprobleme zu reden.

Tatsache ist, viele Menschen mit Inkomplettem Querschnitt halten es fiir sehr sinnvoll mit einem
Fachmann zureden, der die physische Situation versteht. Natiirlich kann man auch mit Freunden und
der Familie reden, aber oft ist es nicht angepasst mit ihnen sich langatmig tiber manche Probleme zu
unterhalten.

Professionelle Hilfe ist aber nur dann eine gute Strategie, wenn man seinen Ratgeber auch genau {iber
die Fragen und Schwierigkeiten informiert, die man hat. Wenn man sich Sorgen um die
Verdnderungen seines sexuellen Lebens macht, muss man offen und ehrlich sein, sonst gibt es keine
Hilfe. Der Ansprechpartner ist wohl ein Fachmann, aber kein Gedankenleser.

Selbsthilfegruppen

Wie schon gesagt, mag es schwierig sein, spezielle Selbsthilfegruppen fiir Menschen mit
Inkomplettem Querschnitt zu finden, aber der CPA-Ratgeber kenn vielleicht eine oder kann
wenigstens einen Kontakt herstellen mit jemandem, der selbst einen Inkompletten Querschnitt hat und
bereit ist zum Zuhoren.
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Und selbst wenn man sich so fiihlt, als dass man sich nicht in derselben Kategorie befindet, wie
Riickenmarksverletzte im Rollstuhl, bedeutet das nicht, dass diese die Probleme verniedlichen wiirden,
die man selbst hat. Wahrscheinlich haben sie eine sehr gute Vorstellung davon, welche
Herausforderungen die Verletzung stellen.

Selbst wenn es keine Selbsthilfegruppe speziell fiir Inkompletten Querschnitt in der Nédhe gibt, und
man Interesse hat, kann man mit dem CPA-Ratgeber sprechen. Vielleicht kann man ja selbst eine
starten.

Familidre Unterstiitzung

Wie Georges sagt, ,,die Familie kann die gro3te Unterstiitzung, aber auch das grof3te Problem sein.*
Eltern oder Ehegatten konnen zu beschiitzerisch, oder unrealistisch hoffnungsvoll sein. Sie konnen
einen zu viel mit Liebe erdriicken oder antreiben. Man kann Probleme haben mit Geschwistern, die,
ohne sich selbst dariiber klar zu sein, eifersiichtig sind auf die Mehrzuwendung die man erféhrt.
Besonders wenn man beginnt wieder herumzulaufen, kann die Familie — besonders Eltern — einem
eine Menge Stress bereiten — obwohl sie es selbst nicht wollen. Sie kdnnen erwarten — oder haben die
unrealistische Hoffnung — dass die Genesung einfach weiter fortschreitet.

»Weil meine Eltern es sich so sehr wiinschten, dass ich komplett genesen sollte, und da sie nichts iiber
meine medizinische Situation wussten, war es, als ob ich nur hérter daran arbeiten miisste®, erinnert
sich Michael. ,,Sie dachten, wenn ich es nur wirklich versuchen wiirde, wiirde ich eine mérchenhafte
vollstdndige Genesung haben.*

Aber es wird ein Punkt kommen, wenn die Genesung ihren Hohepunkt erreicht hat, wenn fast alle
Funktionen, die man je haben wird, zuriickgekommen sind, und die Arzte und das medizinische Team
dies auch der Familie mitteilen miissen. So dass kein unnétiger Stress wegen falschen Hoffnungen und
Erwartungen entstehen kann.

Auch das Umgekehrte kann eintreffen: Manche Familien werden iiber-besorglich und erlauben einem
iiberhaupt keine Risiken mehr einzugehen. Noch einmal: auch hier ist die Losung, der Familie die
gleichen Informationen zu geben, wie dem Patienten.

Man selbst und die Familie miissen vielleicht hart dafiir arbeiten — vielleicht muss man sich selbst
vertreten und darauf bestehen, dass man einen selbst sein Leben leben Iésst.

Auf der anderen Seite mochten einige mit einer Riickenmarksverletzung ihre Informationen nicht mit
der Familie teilen, etwa weil sie sie vor den schlechten Nachrichten schiitzen, oder sich selbst vor dem
Einfluss der Familie bewahren mochten.

Es ist auf jeden Fall eine schwierige Situation, man sollte aber versuchen, so viel wie einem moglich
ist, mit ihnen zu kommunizieren.

»Behalte im Auge, dass die Familie ebenfalls einen Verlust erlitten hat*, sagt Georges. ,,Sie miissen
trauern und haben emotionale Situationen zu iiberkommen, wie man selbst auch. Wenn man sie auflen
vor ldsst, wird es nur umso schwieriger fiir jedermann.*

Manchmal gibt es Familienprobleme, da schon vor der Verletzung die Dinge nicht zum Besten
standen, und die Krise alles ans Licht bringt. Vielleicht hatte die Familie vorher nicht viel Zeit
fiireinander und jetzt bedeutet die Verletzung, dass man sich umeinander kiimmern muss.

Noch einmal: Information ist der Ausgangspunkt. Aber wenn die Familie in echten Schwierigkeiten
steckt oder wenn die Verletzung noch groBBere Probleme mit sich bringt, kann der CPA-Ratgeber einen
zu einem Familientherapeuten verweisen.

Heilen

Sowohl emotionale, als auch physische Genesung benotigt Zeit, Geduld und Arbeit.

Canadian Paraplegic Association Seite 35 von 37



Leben nach der Riickenmarksverletzung

Wenn erst einmal die Knochen geheilt sind, muss man wissen, dass die Heilung bis dahin gegangen
ist. Es gibt Dinge, die nicht zuriickkommen.

Man kann nicht bestimmen, wie viel physische Heilung man erringt, aber man kann erlernen, was man
zu erwarten hat und das hilft mehr als alles andere.

Man sollte {iberall nach Informationen suchen, im Internet oder sonst wo, aber nicht alles glauben, was
man liest. Ein Anruf bei der CPA kann helfen herauszufinden, ob die Informationen, die man
gefunden hat, auch glaubhaft sind. ,,Man sollte an keine magische Heilung einer
Riickenmarksverletzung glauben‘ sagt Frank. ,,Man wird wissen, dass es Heilung gibt, wenn man
keine Rollstiihle mehr bei der CPA sieht.*

Man muss sich auch eine Pause bei der emotionalen Genesung erlauben. Es ist nicht leicht oder
schnell. Man bendtigt Zeit, um zu verstehen, was mit einem geschehen ist.

Alle emotionalen, physischen, familidren und spirituellen Lebensaspekte miissen ins Gleichgewicht
gelangen, bevor die Genesung abgeschlossen sein kann. Nicht viele Menschen haben dieses Stadium
schon beim Verlassen des Krankenhauses erreicht.

,»Man ist es wahrscheinlich iiber, zu horen®, sagt Melanie, ,,aber selbst wenn es Dinge gibt, die nicht
zuriickkommen, heilt die Zeit doch alle Wunden. Aber um so heilen zu konnen, bendtigt man Hilfe,
die man auch akzeptieren muss.*

Wellness (Wohlbefinden)

Natiirlich wer es schon, wenn man nicht verletzt worden wére, aber niemandes Leben ist perfekt.
Oder wie der alte Witz erzéhlt: ,, Tetras wiren gerne Paras, Paras wiren gerne Inkomplett und
Inkomplette wiren gerne gesund. Und Gesunde wiirden gerne wie Filmstars aussehen.*

Echte Wellness (Wohlbefinden) bedeutet, so gesund wie moglich zu sein, mit dem was man hat. Habe
Spal daran.
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Erklarung der Ausdricke

Hyperreflexie: Eine exzessive Antwort des sympathischen Nervensystems auf diverse Stimulationen
unterhalb der Riickenmarksverletzung. Es zeigt sich durch Uberreaktion der Kérperreaktionen. Die
Symptome beinhalten hohen Blutdruck, umfangreiches Schwitzen, verstopfte Nase, Kopfweh und Puls
unter der normalen Rate. Ausloser kdnnen u.a. auch Darm- oder Blaseniiberfiillung oder
Hautstimulationen sein.

Cervical: im Zusammenhang stehend mit der oberen Region der Wirbelsédule und dem Nacken
(Halswirbelséule)

Fruchtbarkeit: Die Qualitit fruchtbar zu sein, sich zu vermehren

Behinderung: Jeglicher Verlust oder Abnormitét von physischer oder anatomischer Struktur oder
Funktion

Inkontinenz: Die ungewollte Leerung von Harn oder Stuhl

Liasion: Die Modifikation einer normalen Struktur eines Teils des Organismus nach Unfall oder
Krankheit

Lumbal: Die hintere Region des Korpers, hinter der Bauchhdhle. (Lendenwirbelséule)
Motorische Funktion: Organisation von Koérperbewegungen

Orgasmus: Klimax der sexuellen Erregung nach dem Koitus (Geschlechtsverkehr), manuelle oder
orale Stimulation

Reflex: Automatische Reaktion, ungewollt und sofort, auf eine bestimmte Stimulation

Rehabilitation: Die Verringerung der Nachwirkungen eines Unfalls und eine geplante Abfolge von
Leistungen um die Person eines Behinderten herum, und dazu geplant, eine moglichst optimale
physische, psychologische, gesellschaftliche und berufliche Wiederherstellung der Funktionen zu
ermdglichen.

Sakral: Im Zusammenhang stehen mit dem untersten Teil der Wirbelsdule und dem Riicken.
(Kreuzbein)

Wirbelsiulen-Schock: Der totale Verlust aller Reflex-Funktionen und der Bewegung unterhalb des
Niveaus der Lision nach einer Riickenmarksverletzung.

Spastik: Bei Menschen mit einer Riickenmarksverletzung bedeutet dies eine unbewusste Bewegung
der geldhmten unteren GliedmaBen, durch transitorische Muskelkrdmpfe von unterschiedlicher
Frequenz und Dauer.

Thorax: Die Region zwischen Nacken und Diaphragma. (Brustwirbelsdule)

Harn-Infektion: Eine Infektion des Harn-Systems — Nieren, Harnleiter, Blase oder Harnréhre —
aufgrund von der Einfiihrung von Bakterien, die normalerweise nicht in diesem System vorkommen.
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