Mitgliederbefragung 2013
d e r S B H (www.spina-hydro.ch)

Wie steht es um die
medizinische Versorgung von
Spina bifida Patientenlnnen
in der Schweiz ?

Eine Befragung von
Selbstbetroffenen mit GG 381



Zwei Briefaussendungen: a: n =306
1. Am 12.09.2013: n=59
2. Am 31.10.2013: n=63

n=122 (40%)

bis 30.11.13

Ausgeschlossen: Reiner Hydrocephalus: n=7



Fragebogen

Ick dheitlichen Probl bel Sie und seit wann
as . .
Fragebogen fiir Patienten mit Geburtsgebrechen 381 Druckstellen/Druckgeschwilre nein O ja O seit..........
Wie alt werden / wurden Sie im Jahre 20137 . . . Jahre Harnwegsinfektionen nein O ja O (7.1} SRRRERR.
Geschlecht: O  Mann O Frau Ihr aktueller Wohnkanton: .................. Storungen der Sexualitat nein O ja O 71| SAP—
Ihre Diagnose: ...................coouu.. Ihre Lahmungshohe (zB.subL4):............. Muskelkrampfe/Spastik nein O ja O seit..........
Wann wurden Sie deswegen (erstmals) operiert? ............ S & vk s W & SegEis & SODUNE & EEEE & § s Kontrakturen (Fiisse/Beine) nein O ja O ]| AN
Weitere Komplikationen: Q VP-Shunt O  Arnold-Chiari-Missbildung Wirbelsaulenverkriimmung nein O ja O selt:isamasans
O Harnblasen- O Dparmprobleme Chronische Schmerzen nein O ja O seltcosaaunis
O Andere: ............ (B & ikt & Balaisgh oioaione & Probleme der Atemwege nein O a O Sk s
Welchen héchsten Schulabschluss haben Sie? T Y Schlafstorungen nein O ia O seit..........
Jah h " .
e Menat/iahr Shuntinfektionen nein O ja O seft....ooone.
Haben Sie einen Hausarzt: seit TEY letzter persénlicher Kontakt .. /. ... p )
Latexallergie nein O ja O (]| SRR
Betreut Sie ein Facharzt fir  Neurologie seit § & E letzter persénlicher Kontakt . J——
SONSURESY cotm orstoinnvivstoia oo oaeges s o ahe & Tl T S Tl o B S T TR e T A AR S o
Neuraochirurgie seit o w letzter persénlicher Kontakt ../ ....
Orthopédie seit 3 e letzter persénlicher Kontakt . ./....
Urologie seit o letzter persdnlicher Kontakt ../....
Was soll als néch bei Ihnen behandel O s T S S e o S T SEG
Innere -/Reha-
Medizin SEIt . ... | letzter persBnlicher Kontakt .. fuwee R G A R R
. stk Rakakal " e fi3 ? i Nein
Anderer: e letzter persénlicher Kontakt ../.... Sind die &r valle fr Ste‘ausreichend © ©
Wenn nein: Wie oft gingen Sie wegen Spina bifida-Problemen bisher
Bendtigen Sie folgende Hilfsmittel: (entsprechendes bitte ankreuzen) zum  Hausarzt (durchschnittlich pro Jahr): ..............oeveenn
Note 6 Note 5 Note 4 Note 3 Note 2 Note 1 zum Facharzt (durchschnittlich proJahr): ............ooovvu...
Gehbhilfen Onein;  jaundichbin o) O o) @) @) Was haben Sie in diesem Fragebogen vermisst?
Schienen/Orthesen Onein;  jaundichbin O o O o O D e R R R O S S S S e R S
Prothesen Onein;  jaundichbin O o © o o = U OO
Manuellen Rollstuhl O nein;  ja und ich bin (@] o o] O © e s e s e e e e e e e e e ———————
Elektrarastiihl ©nein;  ja undich bin o = o o o o Wiren Sie an Befragungen dieser Art auch weiterhin interessiert? O Ja O Nein
Harnblasenkatheder Onein;  jaundichbin o o O o o Wenn Ja: O anonym/wie dieser Fragebogen oder O direkter Kontakt/Tel: .. ..................
Darmmanagement Onein; jaundichbin O @] @] O (o] o)
Bitte zuriick bis spétestens 4.0kt. 13 an: Geschaftsstelle SBH, Aehrenweg 6, 8317 Tagelswangen
Note 6: dussert zufrieden; Note 3: unzufrieden; oder per email: geschaeftsstelle@spir o.ch
Note 5: gut zufrieden; Note 2: mehr unzufrieden;

Note 4: zufrieden; Note 1: vollig unzufrieden;



Geschlechtsverteilung (n=122)
4%

B mannlich

B weiblich

= missing



Altersverteilung in Jahren

<5 <10 <15 <20 <25 <30 <3 <45 <50 Jahre




Wohnkantone




Einige Highlights ...

lhre Lahmungshohe
wussten 47 von 122
Personen nicht

lhre Diagnose
wussten von 122
bis auf 2 Personen
alle

18% (22) gaben
keine Schulbildung
an



Einige Highlights ...

lhre Lahmungshohe
wussten 47 von 122
Personen nicht

73% haben keine
Probleme mit
Arnold Chiari

73% haben
Probleme mit der
Harnblase

lhre Diagnose
wussten von 122
bis auf 2 Personen
alle

18% (22) gaben
keine Schulbildung
an



Einige Highlights ...

lhre Lahmungshohe
wussten 47 von 122
Personen nicht

Nur 4% (5) von 122
haben ein Studium
abgeschlossen

73% haben keine
Probleme mit
Arnold Chiari

lhre Diagnose

77 (63%) geben wussten von 122
Shuntprobleme an bis auf 2 Personen
alle

30% gaben an weitere Probleme zu haben,
wie Dekubitus, Epilepsie, Fuss- und
Wirbelsaulendeformitaten, -fehlstellungen

73% haben 18% (22) gaben
Probleme mit der keine Schulbildung
Harnblase an



Arztgruppen ...

82 % (101) haben einen Hausarzt

43 % (53) haben einen Neurologen

40 % (49) einen Neurochirurgen

52 % (64) konsultieren einen Orthopaden

56 % (68) bendtigen einen Urologen
18 % (22) einen Internisten/Reha-Mediziner



Hilfsmittel und Zufriedenheit
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Aktuell bestehende Beschwerden

“nein  ja (in%)

~

31




Interesse an weiteren Befragungen
dieser Art

6%
|

Ja-anonym M Ja - direkt
H Nein B missing



Interesse an weiteren Befragungen
dieser Art

Ja -anonym
M Ja - direkt
Nein

missing

16% : Das sind 20 Betroffene, die sich namentlich und mit
Telefonnummer flir eine weitere und weiterfiihrende
Zusammenarbeit bereit erklart haben!
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«lch habe per Mail nach dem n
ersten Fragebogen mitgeteilt, dass <t die ned\? ente a0 el
das Ausfullen in unserer Situation pin2 pifida 973

nicht viel bringen wird, da Joel ausre\c end??

immer sehr seitaufwendig ist.»

«Eini .
o ir::llige Fragen konnte ich nicht beantworten
wenig Kenntnisse Uber arztliche ’
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rageh ' diesem : gelnder Einbezug einer mogliche
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«\Wir finden dies eine sehr gute Sache (diese
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Ursachenzuschreibung der Probleme auf Spina
ist ungesichert. «
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wird in allen gelangen






.. und
immer gerne unter:

johann.meunzel@
paraplegie.ch



