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1. Geltungsbereich und Zweck der Leitlinie 

Die Deutschsprachige Gesellschaft für Paraplegie e.V. (DMGP) hat sich 2012 entschlossen, durch 
die Entwicklung von Leitlinien eine Grundlage für evidenzbasierte Behandlungsprogramme für Per-
sonen mit einer Querschnittlähmung (QSL) zu schaffen. Die Leitlinie „Lebenslange Nachsorge für 
Querschnittlähmung“ ist in Kombination mit anderen Leitlinien der DMGP anzuwenden. 

 Zielorientierung der Leitlinie 

Die Leitlinie „Lebenslange Nachsorge für Querschnittlähmung“ ist ein evidenz- und konsensus-
basiertes Instrument, um die lebenslange und ganzheitliche Betreuung von Personen mit Quer-
schnittlähmung, speziell im Hinblick auf die kontinuierliche Verbesserung der Qualität unter Berück-
sichtigung von individuellen Bedürfnissen, Wirksamkeit, Wirtschaftlichkeit und Zweckmäßigkeit zu 
beschreiben. 

Eine Querschnittlähmung (durch eine angeborene oder erworbene traumatische, oder nicht-
traumatische Ursache) ist ein Lähmungsbild mit Ausfall motorischer, sensibler und vegetativer (auto-
nomer) Funktionen durch eine Schädigung des Rückenmarkes. Durch den Verlust der motorischen, 
sensorischen und vegetativen (autonomen) Funktionen unterhalb der Läsion sind viele Organsyste-
men betroffen und deshalb sind die Folgen eine Querschnittlähmung vielfältig und komplex. Die 
Erstrehabilitation findet in der Regel stationär in einem spezialisierten Querschnittszentrum statt, 
nach Entlassung aus der Erstrehabilitation werden regelmässige ambulante Verlaufskontrollen 
durchgeführt. Die lebenslange Nachsorge ist wichtig, um medizinischen Problemen vor zu beugen, 
frühzeitig zu diagnostizieren und den Rehabilitationsprozess im ambulanten Verlauf regelmässig zu 
überprüfen und an zu passen. Personen, welche nach der stationären Erstrehabilitation nicht regel-
mässig in einem spezialisierten Zentrum ambulant kontrolliert werden, zeigen ein erhöhtes Mortali-
tätsrisiko (für traumatische Querschnittlähmung: Hazard Ratio 3.62; CI=2.18-6.02) [1]. In den ambu-
lanten Verlaufskontrollen geht es in den ersten Monaten bzw. dem ersten Jahr nach Entlassung vor 
allem darum, den Übergang von der stationären Behandlung in die Situation zu Hause ganzheitlich 
zu begleiten, aufkommende medizinische Probleme rechtzeitig zu erkennen, den Rehabilitationspro-
zess mit den Therapien, der sozialen und beruflichen Eingliederung weiterzuführen. Im Langzeitver-
lauf werden dieselben Aspekte weiterhin regelmässig überprüft und zwar in Form von umfassenden, 
interdisziplinären paraplegiologischen Verlaufskontrollen wobei neben querschnittlähmungsassozi-
ierten Problemen (i.B. Screening für Blasenkarzinom, Atemfunktion und Schulterproblematik) auch 
altersbedingte Gesundheitsthemen (z.B. Risiko für kardiovaskuläre Krankheiten, degenerative Ver-
änderungen aber auch zunehmende Schwierigkeiten bei der Alltagspflege oder dem Transport) eva-
luiert werden.  

Obwohl es etabliert ist, dass Personen mit einer Querschnittlähmung eine lebenslange und ganzheit-
liche Nachsorge benötigen, besteht für den Inhalt und die Frequenz der Kontrollen nur wenig Evi-
denz und Konsens. Klar definierte Verlaufskontrollen bezüglich Inhalt und Frequenz der Nachsorge 
(so genannte „Clinical Practice Guidelines“) für Personen mit einer Querschnittlähmung sind zwin-
gend notwendig, um den Personen die bestmögliche medizinische Behandlung anbieten zu können. 
Diese zielt unter anderem auf die kontinuierliche Verbesserung der Qualität ab (Evaluation und Ver-
gleichbarkeit der Versorgungsqualität) und berücksichtigt individuelle Bedürfnisse, Wirksamkeit, 
Wirtschaftlichkeit und Zweckmäßigkeit. Mit der „Empfehlung zur Prävention für Menschen mit einer 
Querschnittlähmung-Vorsorge und Nachsorge I“ und der in 2013 überarbeiteten „Empfehlung zur 
Prävention für Menschen mit einer Querschnittlähmung-Vorsorge und Nachsorge II“ [2], wurde durch 
die Zusammenarbeit der Schweizer Querschnittzentren eine standardisierte, evidenz- und konsens-
basierte, lebenslange Vorsorge und Nachsorge von Personen mit Querschnittlähmung bestmöglich 
abgedeckt. Die aktuelle Leitlinie „Lebenslange Nachsorge für Menschen mit Querschnittlähmung“ ist 
eine Überarbeitung, Vertiefung und Ausweitung der bestehenden Empfehlung, basiert auf dem neus-
ten Wissensstand. Die Leitlinie enthält Empfehlungen für den Inhalt und die Frequenz der medizini-
schen Kontrollen nach Austritt aus der Erstbehandlung. Wo vorhanden, ist die Evidenz aus der Lite-
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ratur beschrieben. Leitlinien sind keine rechtlichen Dokumente, aber geben Empfehlungen ab für die 
Beurteilung von Personen mit einer Querschnittlähmung basierend auf der aktuellen Evidenz der 
Forschung und der Expertenmeinung. Von den Empfehlungen dieser Leitlinie kann deshalb in ge-
wissen Situationen abgewichen werden. Ob einer bestimmten Empfehlung gefolgt wird, muss von 
den zuständigen Ärzten und Therapeuten jeweils unter Berücksichtigung der Situation des Patienten 
und der vorliegenden Gegebenheiten und verfügbaren Ressourcen entschieden werden. 

 Patientenzielgruppe  

Zielgruppe dieser Leitlinie sind Menschen mit einer angeborenen oder erworbenen, traumatischen 
oder nicht-traumatischen, kompletten oder inkompletten QSL. Als relevante Subgruppen wurden 
Personen mit einer kompletten oder inkompletten Lähmung im nichtstationären Setting, ergänzend 
mit einer Paraplegie, Tetraplegie (beatmet und nicht beatmet) oder Spina bifida identifiziert. Diese 
Einteilung findet bereits im klinischen Alltag Verwendung und wird auch international, standardmäs-
sig genutzt.  

Die in dieser Leitlinie gegebenen Empfehlungen sind für Erwachsene gedacht. Sie können eventuell 
auf die Anwendung bei Kindern und Jugendlichen mit einer QSL übertragen werden, sollten dann 
aber, wenn notwendig, angepasst, erweitert oder im Besonderen interpretiert werden. Für Kinder 
und Jugendliche mit Spina bifida sind spezifische Leitlinien für die Nachsorge vorhanden und sind 
immer zu berücksichtigen  

 Versorgungsbereich 

Die Empfehlungen für die Verlaufskontrollen können, je nach Gesundheitssystem und verfügbaren 
Ressourcen, ambulant oder stationär durchgeführt werden. Bei ausgewählten Indikationen ist jedoch 
eine stationäre Aufnahme zur Durchführung eines diagnostischen Verfahrens zwingend indiziert 
(z.B. bei Polysomnographie oder Colonoskopie). 

Anwenderzielgruppe / Adressaten 

Die Leitlinie richtet sich an die Vertreter der beteiligten Fachdisziplinen sowie an Patienten mit QSL 
oder Spina bifida und dient zur Information für alle weiteren Ärzte und Berufsgruppen, Angehörigen 
und ambulanten Pflegekräften, sowie Kosten- und Entscheidungsträger im Gesundheitswesen.  

2. Zusammensetzung der Leitliniengruppe 

 Beteiligte Berufsgruppen 

Für die Leitlinienarbeit „Lebenslange Nachsorge für Menschen mit Querschnittlähmung“ sind Vertre-
ter der Deutschen Gesellschaft für Paraplegiologie DMGP und Patientenvertreter involviert. Die Ver-
treter der DMGP repräsentieren die für die ganzheitliche und lebenslange Behandlung relevanten 
Berufsgruppen und so gleichermassen auch die Anwenderzielgruppe. Die Leitlinie wird primär in der 
Fachgesellschaft der Deutschsprachige Medizinische Gesellschaft für Paraplegiologie (DMGP) er-
stellt.  

Tabelle 1: Mitglieder der Leitliniengruppe, Patientenvertreter und Interessensgruppe 

Name Funktion / Hintergrund Fachgesellschaft Organisation 

Auftraggeber 
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Prof. Dr. med. Norbert 
Weidner 

Ärztlicher Direktor der Klinik  
 
Direktion der Klinik für Parap-
legiologie 
 
Leitung Leitlinienkommission 
DMGP 

DMGP, DGN Universitätsklinikum Heidelberg, Heidelberg, 
DE 

Leitliniengruppe (Alphabetisch) (* = Mitglieder der Kerngruppe, (*) = Mitglieder der Kerngruppe Designphase) 

Dr. med. Michael Baum-
berger* Chefarzt Rehabilitation Leitlinienkommission 

DMGP, SGPMR, SSoP Schweizer Paraplegiker Zentrum, Nottwil, CH 

Dr. med. Celina Belfrage Oberärztin Ambulatorium  SGPMR Schweizer Paraplegiker Zentrum, Nottwil, CH 

Dr. med. Ralf Böthig Leitender Arzt, Neuro-Urologie DMGP, DGU BG Klinikum Hamburg, DE 

Dr. Axel Crone* (†) Leitender Arzt Ambulatorium Arbeitskreis Ärzte DMGP, 
SGPMR, SSoP Schweizer Paraplegiker Zentrum, Nottwil, CH 

Hicham Elmerghini  Assistenzarzt Ambulatorium  Schweizer Paraplegiker Zentrum, Nottwil, CH 

KD Dr. med. Inge Eriks-
Hoogland PhD* 

Projektkoordination 
 
Arbeitskreis Ärzte DMGP 

DMGP, SGPMR, SSoP Schweizer Paraplegiker Zentrum, Nottwil, CH 

Dr. med. Kai Fiebag Oberarzt, Neuro-Urologie DMGP, DGU, DGA, Dt. 
Kontinenzgesellschaft BG Klinikum Hamburg, DE 

Prim. Dr. Burkhart Huber* 
Ärztlicher Leiter Rehabilitati-
onszentrum Bad Häring, 
Facharzt für Unfallchirurgie 

DMGP, AUVA 
Allgemeine Unfallversiche-
rungsanstalt 

AUVA-Rehabilitationszentrum Häring, AU 

Dr. med. Xavier Jordan* Chefarzt Paraplegiologie Arbeitskreis Ärzte DMGP, 
SGPMR, SSoP Clinique Réadaption Romande, Sion, CH 

Dr. med. Holger Peer 
Lochmann(*) Oberarzt DMGP, SGPMR, SSoP REHAB Basel, Basel, CH 

Dr. med. Franz Michel* Pneumologie, Konsiliararzt 

Arbeitskreis Beatmung 
DMGP, Schweizerische 
Gesellschaft für Pneumolo-
gie 

 

Lorena Müller, M.Sc., 
MA* 

Wissenschaftliche Mitarbeite-
rin Ambulatorium   Schweizer Paraplegiker Zentrum Nottwil / 

Universität Luzern 

PD Dr. med. Martin 
Schubert (*) Leitender Arzt, Neurologie 

DMGP, Deutsche Gesell-
schaft für klinische Neuro-
physiologie und funktionelle 
Bildgebung 
Swiss Society of Neurosci-
ence, SSoP 

Universitätsklinik Balgrist, Zürich, CH 

Mide Veseli-Abazi Fachärztin Ambulatorium 
Fachärztin Gynäkologie SSoP Schweizer Paraplegiker Zentrum, Nottwil, CH 

Prof. Dr. med. Roland 
Thietje* 

Chefarzt Querschnittgelähm-
ten-Zentrum 

Erster Vorsitzender DMGP 
Mitglied Leitlinienkommissi-
on DMGP, ISCoS, BDC 

BG Klinikum, Hamburg, DE 

Hildegard Oswald, lic. 
phil., Master of Infor-
mation Science Hildegard 
Oswald 

Leiterin Bibliothek 
Moderation Konsensuskon-
ferenz und Hilfe Literatur-
recherche 

Schweizer Paraplegiker Zentrum, Nottwil, CH 
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Patientenvertreter 

Dr. sc. tech. Daniel Joggi Patientenvertreter Schweiz Ehemaliger Stiftungsratspräsident SPS (bis 2020). Mitglied ESCIF 

Kevin Schultes  Patientenvertreter Deutsch-
land 

Mitglied ESCIF, Fördergemeinschaft der Querschnittgelähmten in Deutsch-
land 

Hannes Wiesinger  Patientenvertreter Österreich Mitglied ESCIF, Verband der Querschnittgelähmten Österreichs 

Marcel Studer Patientenvertreter SBH  

Interessensgruppe / Fachgesellschaften 

Dr. med. Guido Ketter  DGNR Ärztlicher Direktor der BDH-Klinik Vallendar, DE 

Prim. Univ.-Prof. DDr. 
Susanne Asenbaum-Nan ÖGNR Landesklinikum Amstetten, A 

Prof. Dr. med. Markus 
Schmidt DGGG Ärztlicher Direktor Sana Kliniken Duisburg, DE 

Prof. Dr. Jürgen Behr DGP Leitlinienbeauftragter der DGP, DE 

Prof. Dr. med. Norbert 
Weidner DGN Universitätsklinikum Heidelberg, DE 

Dr. med. Ralf Böthig DGU Leitender Arzt Neuro-Urologie, BG Klinikum Hamburg, DE 

Prof. Dr. med. Uwe Max 
Maurer DGNC Oberarzt, Facharzt für Neurochirurgie, Bundeswehrkrankenhaus Ulm, 

DE 

Fachexperten für Spina Bifida Themen 

Dr. med. Beth Padden  Leitende Ärztin, Co-Leiterin Zürich Center for Spina Bifida Kinderspital 
Zürich 

PD Dr. med. Karl Kothbauer 
(†)  Chefarzt und Leiter Klinik für Neurochirurgie Luzerner Kantonsspital 

Dr. Janneke Stolwijk-Swüste  Fachärztin Physikalische Medizin und Rehabilitation und Leiterin Spina 
Bifida Sprechstunde Utrecht (Niederlande) 

PD Dr. med. Jens Wöllner, 
M.Sc.  Leitender Arzt Neurourologie SPZ Nottwil 

Dr. med. Raoul Heilbronner  Chefarzt Wirbelsäulenchirurgie, Facharzt für Neurochirurgie SPZ Nottwil 

 Danksagung 

Für die Beteiligung jeder Art bedankt sich die Leitliniengruppe. Ihre Mitarbeit erweiterte die Leitlinie 
sinnvoll aus einem anderen Blickwinkel mit relevanten inhaltlichen Aspekten. 

Die Leitliniengruppe bedankt sich zudem herzlich beim Schweizer Paraplegiker Zentrum (SPZ) und 
der Clinique Romandie du Réadaption (CRR) für die Möglichkeit die Leitlinienkonferenzen kostenfrei 
in den jeweiligen Räumlichkeiten durchführen zu können. Dank einer anonymen Spende konnten wir 
die Thematik Spina bifida in der Leitlinie aufarbeiten und miteinschliessen. Wir bedanken uns dafür 
ganz herzlich.  
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Abkürzungen 

AUVA:  Allgemeine Unfallversicherungsanstalt 

AWMF:   Arbeitsgemeinschaft wissenschaftlicher medizinischer Fachgesellschaften 

CRR:   Clinique Romandie du Réadaption 

DGGG:   Deutsche Gesellschaft für Gynäkologie und Geburtshilfe 

DGN:   Deutsche Gesellschaft für Neurologie 

DGNC:  Deutsche Gesellschaft für Neurochirurgie 

DGNR:  Deutsche Gesellschaft für Neurorehabilitation   

DGOU:  Deutsche Gesellschaft für Orthopädie und Unfallchirurgie  

DGP:   Deutsche Gesellschaft für Pneumologie und Beatmungsmedizin 

DGU:   Deutsche Gesellschaft für Urologie 

DMGP:  Deutsche Gesellschaft für Paraplegiologie 

DUFCOS: Dutch-Flemisch Society of Paraplegiology 

ESCIF:  European Spinal Cord Injury Foundation 

GIN:  Guidelines International Network 

ICF:   International Classification of Functioning, Disability and Health 

MMC:   Meningomyelocele 

NGC:   National Guideline Clearinghouse 

NICE:   National Institute for Health and Health Care Excellence 

ÖGNR:  Österreichische Gesellschaft für Neurorehabilitation 

QSL:  Querschnittlähmung 

SBH:  Spina bifida & Hydrocephalus Schweiz 

SCIRE:  Spinal Cord Injury Research Evidence 

SGPMR:  Schweizerische Gesellschaft für Physikalische Medizin und Rehabilitation 

SIGN:  Scottish Intercollegiate Guidelines Network 

SPS:   Schweizer Paraplegiker Stiftung 

SPZ:  Schweizer Paraplegiker Zentrum 

SSoP:  Swiss Society of Paraplegia  

 

 Beteiligung von Fachgesellschaften  

Interessensgruppen (siehe Tabelle 1): 
• Deutsche Gesellschaft für Neurorehabilitation 
• Österreichische Gesellschaft für Neurorehabilitation 
• Deutsche Gesellschaft für Neurologie 
• Deutsche Gesellschaft für Neurochirurgie 
• Deutsche Gesellschaft für Pneumologie und Beatmungsmedizin 
• Deutsche Gesellschaft für Gynäkologie und Geburtshilfe 
• Deutsche Gesellschaft für Urologie 

 Andere Institutionen/Personen 

Siehe Tabelle 1 Fachexperten für Spina bifida Themen.  
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 Patienten/Personen mit Querschnittlähmung 

Vertreter der Patientenzielgruppe (Vertreter der European Spinal Cord Injury Foundation (ESCIF) 
aus der Schweiz, Deutschland und Österreich sowie Vertreter von Spina bifida und Hydrocephalus 
Schweiz) sind an der Leitlinienentwicklung beteiligt (siehe Tabelle 1).  

3. Methodologische Exaktheit 

Bei der Erstellung der vorliegenden Leitlinie wurden die Anforderungen der AWMF erfüllt. Der Pro-
zess ist in Abbildung 1 dargestellt, in dem nachfolgenden Kapitel sind die einzelnen Schritte detail-
liert beschrieben. Auf der Grundlage einer systematischen Evidenzbasierung (bestehende Leitlinien, 
aggregierte Evidenz, Primärliteratur) wurde, für alle Empfehlungen innerhalb der individuellen Nach-
sorgethemen, aus der Evidenz ein strukturierter Konsensusprozess innerhalb der Leitlinienkerngrup-
pe abgehalten und das Evidenzniveau (Level of Evidence) bestimmt. Neben der methodischen Be-
wertung der zugrundeliegenden Evidenz wurde auch die klinische Bewertung berücksichtigt. Wenn 
keine Evidenz in der Literatur gefunden werden konnte, wurde ein Expertenkonsens formuliert. In 
der Regel entsprechen diese Expertenkonsens-basierten Empfehlungen den Vorgehensweisen der 
guten klinischen Praxis. Empfehlungen, die nicht abschließend in den Konsensuskonferenzen abge-
stimmt werden konnten (z.B. aus zeitlichen Gründen), wurden nach der jeweiligen Konsensuskonfe-
renz schriftlich in einer Delphi-Abstimmung konsentiert. 

Auf eine ausführliche methodische Beschreibung wurde an dieser Stelle verzichtet. Das Quellendo-
kument mit detaillierten Ausführungen ist auf Anfrage bei den Autoren des Leitlinienreports erhältlich.  

 
Abbildung 1: Prozess der Leitlinienerstellung 

 Recherche, Auswahl und Bewertung wissenschaftlicher Belege (Evidenzba-
sierung) 

Bei der Erstellung der vorliegenden Leitlinie wurde die Anforderungen der evidenzbasierten Medizin 
erfüllt. Als Basis zur Qualitätsbeurteilung dienten die folgenden Bewertungsinstrumente: Observati-
onsstudien (STROBE), Systematische Reviews (R-AMSTAR), Primärstudien (Cochrane Risk of Bias 
Tool I und II). Die Qualität bestehender Leitlinien wurde, ebenfalls gemäss der Anforderungen der 
AWMF mit dem Deutschen Leitlinien-Bewertungs-Instrument (DELBI) systematisch beurteilt [3].  
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 Formulierung von Schlüsselfragen  

Die Schlüsselfragen wurden in der Leitlinienkerngruppe formuliert:  

1. Welche Nachsorgethemen sind für Personen in der Langzeitbehandlung nach Querschnitt-
lähmung im Rahmen der Nachsorge im Hinblick auf ihre inhaltliche Relevanz und wissen-
schaftliche Güte empfehlenswert?  

2. Welcher Inhalt (Anamnese, körperliche Untersuchung und ergänzende Untersuchung) und 
welche Messinstrumente sind im Rahmen der Nachsorgekontrolle empfehlenswert?  

3. Welche Nachsorgekontrollen werden für alle Patienten mit Querschnittlähmung generell 
empfohlen und welche gelten für die definierten Subgruppen (Traumatisch/nicht-traumatisch, 
Paraplegie/Tetraplegie und Spina bifida)? 

4. Ab welchem Alter oder wie lange nach Entstehen einer Querschnittlähmung empfiehlt es 
sich die Nachsorgekontrollen durch zu führen? 

5. Wie häufig (Frequenz) empfiehlt es sich die Nachsorgekontrollen durch zu führen? 
6. Empfiehlt es sich die Nachsorgekontrollen im ambulanten oder im stationären Bereich durch 

zu führen? 

Die Bearbeitungsstrategie der Schlüsselfragen richtet sich nach dem aktuellen Bestand von Leitli-
nien und Originalliteratur zur Thematik. Soweit möglich wurde die jeweilige Frage mit Hilfe einer be-
stehenden Leitlinie beantwortet. Bei fehlender Aktualität der Leitlinie oder fehlender adäquater Leitli-
nie zu diesem Thema wurde auf eigens aggregierte Evidenz zurückgegriffen. Falls sich die Schlüs-
selfrage weiterhin noch nicht beantworten liess, wurde die Empfehlung durch einen Expertenkon-
sens entwickelt [4].  

 Nachsorgethemen 

Für die erste Frage "Welche Nachsorgethemen sind für Menschen in der Langzeitbehandlung nach 
Querschnittlähmung im Rahmen der Nachsorge im Hinblick auf ihre inhaltliche Relevanz und wis-
senschaftliche Güte empfehlenswert?", wurde das "ICF Core Sets for individuals with spinal cord 
injury in the long term context" [5] angewandt. Die ICF Core Sets für chronische Querschnittlähmung 
beschreiben spezifisch die Domäne, welche für Personen mit einer Querschnittlähmung relevant 
sind [5] und sind die Basis für die Auswahl der relevanten Themen für die Leitlinie "Lebenslange 
Nachsorge für Menschen mit Querschnittlähmung". Ergänzt wurde der Inhalt durch Themen welche 
in bereits bestehenden Leitlinien oder in der Literatur als relevant beschrieben wurde, und mit The-
men basierend auf der Expertenmeinung der Leitlinienkerngruppe. 

 Recherche nach bestehenden Leitlinien 

Für die Erstellung einer S2k-Leitlinie, empfiehlt das AWMF Regelwerk, zuerst eine Recherche nach 
bereits existierenden Leitlinien zur Beantwortung der Schlüsselfragen. 

Eingeschlossen sind alle Publikationen welche die medizinisch paraplegiologische lebenslange 
Nachsorge von Personen mit Querschnittlähmung oder Spina bifida beschreiben. Zudem werden 
sämtliche Publikationen in englisch und deutsch berücksichtigt. (Ausschluss) 

Die Recherche nach bestehenden Leitlinien erfolgte in den folgenden Datenbanken:  

• AWMF Leitlinienregister [4]  
• Spinal cord injury research evidence (SCIRE) [6]  
• Cochrane Database [7]  
• Guideline International Network (GIN) [8] 
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• National Guideline Clearinghouse (NGC) [9] (Download aller Leitlinien im Juli 2018 kurz vor 
Abstellung der NGC Website, Leitlinien abrufbar über www.aicpg.org)  

• National Clinical Guideline Center (NICE) [10] 
• Guidelines British Society of Rehabilitation Medicine/ BSRM Standards for Rehabilitation 

Services Mapped on to the National Service Framework for Long-Term Conditions  
• Spinal Cord Injury Model System/Clinical practice guidelines for persons with spinal cord in-

jury [11] 
• Spina Bifida Association: Guidelines for the care of people with Spina bifida [12]  
• Bestehende Leitlinien zum Thema Lebenslange Nachsorge in Pubmed/Medline 

Folgende Suchstrategien wurden für die Suche nach Leitlinien verwendet: 

Tabelle 2: Datenbanken und Suchbegriffe für die Recherche nach existierenden Leitlinien  

Datenbank Suchbegriff/ -strategie 

AWMF Suche 1: Querschnittlähmung 

  Suche 2: Spina bifida 

SCIRE Alle 

NICE Suche 1: Spinal cord  

  Suche 2: Spina bifida                                      

NGC Suche 1: Spinal cord injury (Exact Phrase: Guideline Spinal cord) 

  Suche 2: Spina bifida (Exact Phrase: Guideline) 

Guidelines British Society of Rehabili-
tation Medicine Suche 1: Spinal cord injury 

  Suche 2: Spina bifida 

Clinical practice guidelines for per-
sons with spinal cord injury Suche 1: Alle 

  Suche 2: Spina bifida 

Cochrane Suche 1: Spinal cord injury/disorder/dysfunction 

  Suche 2: Spina bifida/Meningomyelocèle 
GIN Suche 1: Spinal cord injury/injuries/dysfunction 

 Suche 2: Spina bifida/Meningomyelocèle 

American Spina Bifida Association Alle 
Medline Suche 1: Spinal cord injuries [MESH] (Limits: Guidelines/Humans/Last 10 

years) 

  Suche 2: Spina bifida [All fields] OR Meningomyelocele [All fields] (Limits: 
Guidelines/Humans/last 10 years) 

Die Empfehlungen aus den Quell-Leitlinien wurden im Konsensusverfahren der Leitliniengruppe 
diskutiert und entweder so übernommen oder angepasst. Die übernommenen oder geänderten Emp-
fehlungen werden entsprechend transparent in den Evidenztabellen in dem einzelnen Kapitel refe-
renziert und gekennzeichnet.   

 Systematische Literaturrecherche & Qualitätsbeurteilung 

Auf Basis dieses Literaturreviews wurde die Suchstrategie nach weiterer Literatur in Pubmed, laut 
AWMF-Regelwerk für Fragestellungen, die mit Hilfe der Quell-Leitlinien nicht vollumfänglich beant-
wortet wurden, entwickelt. Um möglichst alle Studien welche die lebenslange Nachsorge nach Quer-
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schnittlähmung untersuchten zu identifizieren, wurde eine breite Literatursuche durchgeführt. Für die 
spezifischen Kapitel wurde, sofern notwendig eine spezifische Literatursuche durchgeführt.  

 Auswahl der Evidenz 

Tabelle 3: Detaillierte Suchstrategien für die systematische Recherche nach Literatur 

Die Literaturauswahl in Medline nach a priori festgelegten Inklusionskriterien, welche auf Basis des 
erweiterten PICO Formats (Population, Intervention, Comparison, Outcome, Study Design) festge-
legt wurden, wurde von zwei unabhängigen Gutachtern durchgeführt (IEH & LM). Neben den in Ta-
belle 4 aufgeführten Inklusionskriterien, sind weitere Inklusionskriterien in Tabelle 3 (linke Spalte zu 
finden).  

 

Tabelle 4: Inklusionskriterien nach erweitertem PICO Format 

Population 

Interventions 

Personen mit einer QSL oder Spina bifida in der lebenslangen Nachsorge 

Untersuchung / Ergebniserhebung für neurologische, allgemein medizi-
nisch/internistische, urogenitale und muskuloskeletale Aspekte  

Datenbank  Suchstrategie 

Medline 

 

Filter: 01.01.2010 - 
31.12.2018 

Language: English, 
German 

Human Studies 

Suche 1:  

(((("spinal cord injuries"[MeSH Terms] OR ("spinal"[All Fields] AND "cord"[All Fields] AND "inju-
ries"[All Fields]) OR "spinal cord injuries"[All Fields]) OR ("spinal cord diseases"[MeSH Terms] OR 
("spinal"[All Fields] AND "cord"[All Fields] AND "diseases"[All Fields]) OR "spinal cord diseases"[All 
Fields]) OR ("paraplegia"[MeSH Terms] OR "paraplegia"[All Fields]) OR ("quadriplegia"[MeSH 
Terms] OR "quadriplegia"[All Fields]) OR "spinal injuries"[MeSH Terms]) OR (tetraple-
gia[Title/Abstract] OR myelopathy[Title/Abstract] OR myelopathies[Title/Abstract] OR spinal cord 
disorders[Title/Abstract] OR spinal cord injury[Title/Abstract])) AND ((("aftercare"[MeSH Terms] OR 
"aftercare"[All Fields]) OR ("continuity of patient care"[MeSH Terms] OR ("continuity"[All Fields] AND 
"patient"[All Fields] AND "care"[All Fields]) OR "continuity of patient care"[All Fields]) OR "ambulato-
ry care"[MeSH Terms]) OR (follow-up care[Title/Abstract] OR outpatient care[Title/Abstract] OR 
outpatient services[Title/Abstract] OR follow-up visit[Title/Abstract] OR follow-up pro-
gramme[Title/Abstract] OR follow-up service[Title/Abstract] OR follow-up intervention[Title/Abstract] 
OR follow-up system[Title/Abstract] OR long-term-care[Title/Abstract] OR outpatient facili-
ty[Title/Abstract] OR outpatient clinic[Title/Abstract] OR ambulatory facilities[Title/Abstract] OR 
community care[Title/Abstract] OR prevention program[Title/Abstract] OR disease manage-
ment[Title/Abstract] OR prevention[Title/Abstract]))) AND ((("epidemiology"[Subheading] OR "epi-
demiology"[All Fields] OR "morbidity"[All Fields] OR "morbidity"[MeSH Terms]) OR ("health"[MeSH 
Terms] OR "health"[All Fields]) OR ("mortality"[Subheading] OR "mortality"[All Fields] OR "mortali-
ty"[MeSH Terms]) OR ("death"[MeSH Terms] OR "death"[All Fields]) OR "life expectancy"[MeSH 
Terms]) OR (clinical effectiveness[Title/Abstract] OR health problems[Title/Abstract] OR health 
conditions[Title/Abstract] OR secondary conditions[Title/Abstract] OR secondary impair-
ments[Title/Abstract] OR complications[Title/Abstract] OR secondary complications[Title/Abstract] 
OR secondary health conditions[Title/Abstract] OR medical problems[Title/Abstract] OR (post-
acute[All Fields] AND medical problems[Title/Abstract]) OR long-term medical complica-
tions[Title/Abstract] OR long term outcome[Title/Abstract] OR clinical outcome[Title/Abstract] OR 
health status[Title/Abstract] OR rehospitalisation[Title/Abstract] OR rehospitalization[Title/Abstract] 
OR readmission[Title/Abstract] OR hospital readmissions[Title/Abstract]))  

 

Suche 2: (("spinal dysraphism"[MeSH Terms] OR ("spinal"[All Fields] AND "dysraphism"[All Fields]) 
OR "spinal dysra-phism"[All Fields] OR ("spina"[All Fields] AND "bifida"[All Fields]) OR "spina bifi-
da"[All Fields]) OR ("meningo-myelocele"[MeSH Terms] OR "meningomyelocele"[All Fields])) AND 
(("aftercare"[MeSH Terms] OR "after-care"[All Fields] OR ("follow"[All Fields] AND "up"[All Fields] 
AND "care"[All Fields]) OR "follow up care"[All Fields]) OR ("guideline"[Publication Type] OR "guide-
lines as topic"[MeSH Terms] OR "guideline"[All Fields])) AND ("2010/05/03"[PDat] : 
"2020/04/29"[PDat] AND "humans"[MeSH Terms] AND English[lang] AND ("adult"[MeSH Terms] OR 
"adult"[MeSH Terms:noexp] OR "aged"[MeSH Terms])) 
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Comparators 

Outcomes 

Study Design 

Keine 

Empfehlungen zur Anwendung und Häufigkeit der Untersuchung und Ergeb-
niserhebung 

Alle 

 

Ausgeschlossen wurde sämtliche Literatur, bei der sich die Untersuchungen und Empfehlungen 
ausschliesslich auf die akute und subakute Phase einer QSL bezogen. Zudem wurde auch jene 
Literatur exkludiert, welche sich auf die therapeutischen Aspekte fokussierte.  

Ein Gutachter (IEH) beurteilte die identifizierten „Titel und Abstracts“ anhand der Inklusionskriterien 
(IEH). Nach einer ersten Auswahl der Literatur aus Pubmed (Querschnittlähmung n=1973 / Spina 
bifida n=19) wurden dann die Gesamttexte aus den Datenbanken geladen (n=34/n=6) und durch 
zwei Gutachter (IEH & LM) evaluiert. Nach der Analyse des Gesamttextes entschieden die Gutach-
ter dann erneut, ob die Studie die festgelegten Kriterien erfüllte. Im Falle von Uneinigkeit wurden 
zwei weitere Mitglieder der Leitliniengruppe zur Entscheidungsfindung hinzugezogen. Insgesamt 
wurden letztendlich 19/6 Artikel als passend für die Beantwortung der Schlüsselfragen bewertet und 
dienen somit als Evidenz Basis. Die Schritte zur Evidenzauswahl sind im folgenden Flussdiagram 
der Abbildung 3 zusammengefasst. 

 

Abbildung 2: Evidenzauswahl als Flussdiagramm 

Die Informationen aus der in Frage kommenden Literatur wurden durch eine Person (IEH) extrahiert 
und in einer eigens dafür entwickelten Vorlage dokumentiert, die später zur Aufbereitung für den 
Konsensusprozess genutzt wurde. Die Informationen beinhalten: Titel und Autoren der Studie, Jour-
nal, Art der Studie, Methode, Ziel der Studie, Outcome, Resultat, Qualität der Studie und Evidenzle-
vel. Da alle identifizierten Texte in der englischen Sprache verfasst waren, wurde die Zusammenfas-
sung der Informationen ebenfalls in Englisch vorgenommen. 
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 Zusätzliche Quellen 

Quellen Nachsorge:  
• Buch: Spinal Cord Medicine, 2nd Edition [13] 
• Buch: ISCoS Textbook on Comprehensive Management of Spinal Cord Injuries [14]  
• Guideline Craig Hospital [15] 
• Dokument Nachsorge DuFCoS (Niederländische und Flämische Querschnittzentren) [16] 

Zusätzliche Quellen für Messinstrumente: 
• Swiss Spinal Cord Injury Cohort Study (SwiSCI) [17]  
• ISCoS International SCI Data Sets [18]  

 Bewertung der Evidenz 

Die Vorgehensweise der Bewertung der Evidenz ist an das Vorgehen bei einer systematischen Lite-
raturrecherche angelehnt. Hier werden Critical Appraisal Tools genutzt, um die Qualität der geeigne-
ten Literatur zu bewerten. Da durch die Literaturrecherche verschiedene Arten von Literatur und 
Studien identifiziert wurden, wurden auch verschiedene Tools genutzt um die Qualität darzustellen, 
die später für die Definition des Evidenzlevels ausschlaggebend ist. 

4. Formulierung der Empfehlungen und strukturierte Konsensfindung 

 Formale Konsensfindung: Verfahren und Durchführung 

Im Rahmen der ersten konstituierenden Konferenz hat sich die Leitliniengruppe darauf geeinigt, eine 
S2k Leitlinie zu erstellen. In einem ersten Schritt wurden themenspezifische Kleingruppen wurden 
definiert, welche gemeinsame Stellungnahmen zu den einzelnen Kapiteln erarbeitet haben. In einem 
zweiten Schritt wurden die Ergebnisse der Kleingruppendiskussion der gesamten Kerngruppe prä-
sentiert und die Stellungnahmen wurden zur Abstimmung gebracht. In dieser Phase gab es Gele-
genheit für Rückfragen und Einbringung von begründeten Änderungsanträgen. Hierbei hatten alle 
abstimmungsberechtigten Personen die Möglichkeit, den Empfehlungsvorschlägen zuzustimmen 
oder diese abzulehnen und Verbesserungsvorschläge einzubringen. Empfehlungen, die eine Zu-
stimmung von >95 % bei mindestens 75%iger Beteiligung der stimmberechtigten Personen erhielten 
und zu denen es keine inhaltlich relevanten Änderungsvorschläge gab, galten als konsentiert und 
wurden bei der Konsensuskonferenz ohne Diskussion angenommen. Dieser Prozess wurde durch 
eine unabhängige Moderatorin unterstützt (vgl. Tabelle 1) und am Ende festgeschrieben. Bei fehlen-
der oder unzureichender Evidenz wurde durch die Autoren zu den spezifischen Themen eine "Ex-
pert-Opinion-Empfehlung" formuliert. Die Empfehlung wurde anschliessend in einer strukturierten 
Konsensuskonferenz diskutiert und wo notwendig angepasst (Abbildung 1). Im Rahmen dieser Leit-
linie wurden folgende Konsensus-einteilungen (vgl. Tabelle 6) berücksichtigt und dokumentiert. 

Tabelle 5: Einteilung der Konsensusstärken 

 

 

 

Die Organisation der Leitlinie erfolgt im Rahmen von verschiedenen Konsensuskonferenzen ergänzt 
mit telefonischen Konferenzen und regelmässigen schriftlichen Rücksprachen. Inhaltliche Schwer-
punkte und Daten der Konferenzen können in Tabelle 5 genauer eingesehen werden. Die Empfeh-
lungen der Leitlinie konnten alle im starken Konsens verabschiedet werden.  

 

Starker Konsens > 95 % der Teilnehmer 
Konsens > 75-95 % der Teilnehmer 
Mehrheitliche Zustimmung > 50-75 % der Teilnehmer  
Kein Konsens < 50 % der Teilnehmer 
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Tabelle 6: Konferenzen und behandelte/abgestimmte Themen 

Konferenzen Datum  Themen 

1. Konferenz 

 

 

16.4.2018 Organisatorisch 
1. Zusammenstellung der Mitglieder der Leitlinienkerngruppe & Interessenskonflikte  
2. Besprechung Auftrag DMGP Leitlinienkommission 
3. Besprechung Vorgehensweise Finanzierung der Leitlinie  
4. Entwurf Projektplan  

Methodisch 

5. Diskussion zur methodischen Vorgehensweise (S2e-Leitlinie/Toolkit) 
6. Besprechung vorgesehener Publikationen 

Inhaltlich 

7. Erstdiskussion Ziel der Leitlinie 
8. Erstdiskussion der inhaltlichen Schwerpunkte (nach ICF-Modell)   
9. Diskussion der Zuordnung zu Patientensubgruppen 

2. Konferenz 

 

18.8.2018 Organisatorisch 

1. Diskussion Strategie Finanzierung der personellen Ressourcen/Budget 
2. Anpassung Projektplan  

Inhaltlich 

3. Diskussion und Entscheidung Ziel der Leitlinie 
4. Diskussion und vorläufiger Titel der Leitlinie 
5. Diskussion und vorläufige Entscheidung zu Inhaltlichen Themen nach ICF (Kapi-

tel) & Priorisierung der Themen 
6. Suchstrategie (Datenbanken und Suchwörter) 
7. Zuteilung der ersten Themen (Allgemeine Suche, Obere Extremität, Darm, Auto-

nome Dysregulation, Heterotrope Ossifikationen, Lunge & Beatmung. 

Telkonferenz 09/ 2018 Instruktion Literatursuche Kerngruppe (IEH) 

3. Konferenz 31.1.2019 & 
1.2.2019 

Organisatorisch 

1. Besprechung Finanzierung 

Anpassung Projektplan Methodisch 

2. Besprechung & Entscheidung Beteiligung der Interessensgruppen 
3. Besprechung & Entscheidung Publikation Allgemeine Suche 

Inhaltlich 

4. Vorstellung Ergebnisse der allgemeinen Literatursuche & Vorstellung der ange-
wandten Methodik und Erläuterung in welcher Form Ergebnisse präsentiert wer-
den 

5. Vorstellung der ersten Themen (Allgemeine Suche, Obere Extremität, Darm, 
Autonome Dysregulation, Heterotope Ossifikationen, Lunge & Beatmung & Kon-
sensusfindung der Evidenzgrad 

6. Diskussion Strategie Finanzierung der personellen Ressourcen/Budget 
7. Diskussion und vorläufige Entscheidung der Inhaltlichen Themen nach ICF (Kapi-

tel) & Priorisierung der Themen 
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4. Konferenz 6.9.2019 
Organisatorisch 

1. Besprechung Finanzierung 
2. Anpassung Projektplan  

Methodisch 

3. Besprechung & Entscheidung Beteiligung der Interessensgruppen 
4. Besprechung & Entscheidung Publikationen 

 
Inhaltlich 
5. Vorstellung Ergebnisse der allgemeinen Literatursuche & Vorstellung der ange-

wandten Methodik und Erläuterung in welcher Form Ergebnisse präsentiert wer-
den sollen 

6. Vorstellung des zweiten Themenblocks: Themen  
7. Diskussion Strategie Finanzierung der personellen Ressourcen/Budget 
8. Diskussion und Entscheidung der Inhaltlichen Themen nach ICF (Kapitel) & Prio-

risierung der Themen 

5. Konferenz 31.1.2020 & 
1.2.2020 

Organisatorisch 

1. Anpassung Projektplan 
2. Anpassung AWMF Deadline 
3. Begrüssung LM und MV 
4. Besprechung zusätzliche Autoren 
5. Einladung DGNR und ÖGNR 
6. Verteilung Kapitel / Aufteilung in themenspezifische Kleingruppen gemäss Vorga-

be AWMF strukturiete Konsensuskonferenz 

Methodisch 

7. Schulung Literatursuche  

Inhaltlich 

8. Inhaltliche Arbeit: Erarbeitung gemeinsamer Stellungsnahmen der themenspezifi-
schen Gruppen 

6. Konferenz 25 & 
26.6.2020 

E-Meeting zur Inhaltlichen Besprechung und Konsensusfindung Kapitel (1-7) 

o Präsentation der Ergebnisse der Kleingruppendiskussion dem Gesamtplenum von 
den Gruppensprecher*innen 

o Stellungnahmen werden zur Abstimmung gebracht 

o Unterstützung der Kleingruppen und Plenarsitzung durch unabhängige Modera-
tor*innen 

o Das Ergebnis wurde am Ende der Konferenz festgeschrieben  

7. Konferenz 21.8.2020 E-Meeting zur Inhaltlichen Besprechung und Konsensusfindung Kapitel (8-13) 

o Präsentation der Ergebnisse der Kleingruppendiskussion dem Gesamt-plenum von 
den Gruppensprecher*innen 

o Stellungnahmen werden zur Abstimmung gebracht 

o Unterstützung der Kleingruppen und Plenarsitzung durch unabhängige Mo-
derator*innen 

o Das Ergebnis wurde am Ende der Konferenz festgeschrieben 

 01.12.2020 Feedback Interessengruppe und Patientenvertreter  

 25.02.2021 Versand Leitlinie (Kurz- und Langfassung, Report) an die Leitlinienkommission der 
DMGP 

8. Konferenz 19.04.2021 E-Meeting zur Einarbeitung des Feedbacks der DMGP Leitlinienkommission.  

 22.04.2021 Versand Version 3.0 an die Kerngruppenmitglieder 

 31.05.2021 Versand überarbeitete Leitlinie (Kurz- und Langfassung, Report) an die Leitlinien-
kommission der DMGP 
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 Formulierung der Empfehlungen und Vergabe von Empfehlungsgraden 

Bei der Graduierung der Empfehlungen wurden neben den Ergebnissen der zugrundeliegenden 
Studien, die klinische Relevanz der in den Studien untersuchten Effektivitätsmasse, die beobachte-
ten Effektstärken, die Konsistenz der Studienergebnisse, die Anwendbarkeit auf die Patientenziel-
gruppe, die Umsetzbarkeit im klinischen Alltag, ethische Verpflichtungen, sowie Patientenpräferen-
zen berücksichtigt.  

Die folgende sprachliche Graduierung der Empfehlungen basierend auf dem untenstehenden Sche-
ma werden in der Leitlinie verwendet.  

 

Tabelle 7: Sprachliche Graduierung der Empfehlungen 

Beschreibung Formulierung 

Starke Empfehlung Soll 
Soll nicht 

Empfehlung Sollte 
Sollte nicht 

Offen Kann erwogen werden 
Kann verzichtet werden 

 

5. Externe Begutachtung und Verabschiedung 

Die Leitlinie wurde vor ihrer Veröffentlichung durch die beteiligten Interessensgruppen, Experten der 
Leitlinienkommission der DMGP und Mitglieder der DMGP begutachtet. Die Mitglieder der Leitlinien-
kerngruppe wurden per E-Mail angeschrieben, um ihre Zustimmung, Ablehnung oder Änderungsvor-
schläge zu den jeweiligen Empfehlungen abzugeben. Die Beiträge wurden gesammelt, anonym 
zusammengefasst und das Ergebnis der Leitlinienkerngruppe mitgeteilt. Die Tabellen mit den ent-
sprechenden Änderungsvorschlägen sind dem Anhang zu entnehmen.  

Der Leitlinienentwurf wurde am 20.04.2022 von der Leitlinienkommission der DMGP verabschiedet 
und durch die Vorstände von sämtlichen beteiligten Fachgesellschaften (vgl. Tabelle 1) für die Veröf-
fentlichung freigegeben.  

 17.06.2021 Präsentation Entwurf Leitlinie DMGP Kongress 

 13.11.2021 Versand überarbeitete Leitlinie (Kurz- und Langfassung, Report) an die Leitlinien-
kommission der DMGP 

 22.02.2022-
22.03.2022 

Feedbackphase auf der DMGP Website 

 22.03.2022 Einarbeitung der Feedbackvorschläge aus der DMGP 

 20.04.2022 Absegnung durch die Leitlinienkommission der DMGP 

 August 2022 Entscheid S2k Leitlinie in Rücksprache mit AWMF 

 28.11.2022 Einarbeitung Feedback aus Fachgesellschaften  

 29.11.2022 Einreichen Finale Version bei AWMF 
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6. Redaktionelle Unabhängigkeit und Interessenerklärungen 

 Finanzierung der Leitlinie  

Die Leitliniengruppe hat für die Erstellung der Leitlinie folgende Finanzierung erhalten: Eine Wissen-
schaftliche Mitarbeiterin wurde durch das Schweizer Paraplegiker Zentrum finanziert. Für das Projekt 
Transition SPZ, hat das SPZ eine anonyme Spende bekommen, damit im Rahmen der Leitlinie auch 
die lebenslange Nachsorge für Spina bifida beschrieben wird. Aus dieser Spende wurde die wissen-
schaftliche Mitarbeiterin für sechs Monate finanziert. Ansonsten wurden weder von der Fachgesell-
schaft, noch von dritter Seite Zuwendungen erhalten. Reisekosten, Kosten für Raummiete, Literatur-
recherche etc. wurden von den Zentren getragen. Die Leitliniengruppe und andere Teilnehmer der 
Leitliniengruppe beschäftigten sich ausschliesslich in ihrer Freizeit mit der Erstellung dieser Leitlinie. 
Die Leitlinie wurde somit inhaltlich unabhängig von einer externen Finanzierung erstellt.  

 Darlegung von und Umgang mit potenziellen Interessenerklärungen  

Des Weiteren wurden von allen Mitgliedern der Arbeitsgruppe die Interessenserklärungen der 
AWMF ausgefüllt und der Verabschiedung der Leitlinie beigelegt. Als geringer Interessenskonflikt 
wurde eine Mitarbeit in einer relevanten Leitlinie oder einem wissenschaftlichen Beirat kategorisiert, 
moderat eine bezahlte Co-Autorenschaft und als hoher Interessenskonflikt eine Bezahlung für die 
Mitarbeit an der Leitlinie. Durch die Beurteilung einer unabhängigen Drittperson (wissenschaftlicher 
Mitarbeiter, SPZ) gab es keinen relevanten Interessenskonflikt, der eine Konsequenz wie Stimment-
haltung erforderlich gemacht hätte.  

7. Verbreitung und Implementierung 

Um den Wissens- und Handlungstransfer zu gewährleisten wurden verschiedene, sich ergänzende 
Maßnahmen vorgenommen, die zielgerichtet abgestimmt sind. Unter anderem die Vorstellung der 
Leitlinie am DMGP Kongress 2021.  

 Konzept zur Verbreitung und Implementierung  

Die Leitlinie „Lebenslange Nachsorge für Menschen mit Querschnittlähmung“ ist ein Teilprojekt der 
umfassenden Leitlinie Querschnittlähmung, die von der DMGP erstellt wird.  

Veröffentlichung: 
Die Leitlinie, sowie der Report werden in das Leitlinienregister der AWMF unter der Register Nr. 179-
014 eingestellt.  

Die Fachgesellschaft DMGP wird die Leitlinie ausserdem in ihrem „Informationsblatt der DMGP“ 
veröffentlichen und als frei erhältliches Dokument auf der Webseite der Fachgesellschaft zur Verfü-
gung stellen. 

Publikationen/Preise: 
Publikationen:  

Eine Publikation, welche das methodische Vorgehen für die Erstellung der Leitlinie im Detail be-
schreibt ist in einem querschnittlähmungsrelevanten peer-reviewed Journal geplant. Dies soll im 
Rahmen der evidenzbasierten Medizin als Unterstützung für die Erstellung von Leitlinien mit ähnli-
chen Fragestellungen dienen.  

Es ist vorgesehen die Leitlinie am Jahreskongress des ESCIF zu präsentieren.  

Vorgesehen sind Kurzpublikationen in den Zeitschriften der nationalen Patientenvereine.  



Leitlinienreport AWMF LL 179-014, Seite 20/26 

Präsentation 59. Meeting der International Spinal Cord Society (oral presentation) 

Präsentation 60. Meeting der international Spinal Cord Society (Instructional course)  

Präsentation Jahrestagung der DMGP 2021 

 

Preise: 

Prof. Friedrich-Wilhelm Meinecke Gedächtnispreis 2021 

Schulungen: 
Die Mitglieder der Leitliniengruppe sind Arbeitskreisleiter der DMGP und stellen in dieser Verantwor-
tung sicher, dass die formulierten Empfehlungen in den zahlreichen auf Querschnittlähmung spezia-
lisierten Zentren ankommen und umgesetzt werden. 

 Unterstützende Materialien für die Anwendung der Leitlinie 

Website SSoP 

 Diskussion möglicher organisatorischer und/oder finanzieller Barrieren ge-
genüber der Anwendung der Leitlinienempfehlung  

Die Leitlinie ist ein Evidenz-basiertes Instrument, welches Argumente für die Anwendung durch Ge-
sundheitsorganisationen und Kostenträger transparent kommuniziert.  

 Berücksichtigung von Nutzen, Nebenwirkungen-relevanten Outcomes  

Die "Leitlinie Nachsorge für Menschen mit Querschnittlähmung“ ist ein Evidenz- und Konsensus-
basiertes Instrument, um die lebenslange und ganzheitliche Betreuung von Personen mit Quer-
schnittlähmung, speziell im Hinblick auf die kontinuierliche Verbesserung der Qualität unter Berück-
sichtigung von individuellen Bedürfnissen, Wirksamkeit, Wirtschaftlichkeit und Zweckmäßigkeit zu 
beschreiben. Diese Leitlinie soll dazu beitragen, dass Personen mit Querschnittlähmung die best-
mögliche Nachsorge erhalten. Leitlinien sind keine rechtlichen Dokumente, aber geben Empfehlun-
gen ab für die Beurteilung von Personen mit einer Querschnittlähmung, basierend auf der aktuellen 
Evidenz der Forschung und der Expertenmeinung. Von den Empfehlungen dieser Leitlinie kann/soll 
deshalb in gewissen Situationen abgewichen werden. Ob einer bestimmten Empfehlung gefolgt wird, 
muss von den zuständigen Ärzten, jeweils unter Berücksichtigung der Situation des Patienten und 
der vorliegenden Gegebenheiten und verfügbaren Ressourcen entschieden werden. 

8. Gültigkeitsdauer und Aktualisierungsverfahren 

 Datum der letzten inhaltlichen Überarbeitung und Status 

Erste Verfassung: 12/2022 

Letzte inhaltliche Überarbeitung: 12/2022 

  Aktualisierungsverfahren 

Bei einer voraussichtlichen Laufzeit der Leitliniengültigkeit von 5 Jahren bis 2027, wird die Aufnahme 
der Leitlinienarbeit zur Aktualisierung für 2026 geplant. Ein neues Update soll bis im Winter 2027 
vorliegen. Für das Aktualisierungsverfahren steht die Leitlinienkoordinatorin als Ansprechpartnerin 
(KD, Dr. med. Inge Eriks-Hoogland PhD, inge.eriks@paraplegie.ch) zur Verfügung.  

mailto:inge.eriks@paraplegie.ch
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10. Beilage:  

DELBI Beurteilung der Leitlinie "Lebenslange Nachsorge für Menschen mit Querschnittlähmung" 
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Feedback Interessensgruppe 
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Feedback DMGP Mitglieder und Mitglieder Fachgesellschaften 
 
 

     

Person Kapitel Abschnitt Anmerkung Status
JKU 1.2 Begründung für die LL 1 Blasen- und Darmfunktionsstörungen ersetzen durch Funktionssörungen des unteren Harntraktes und Darmfunktionsstörung ✓
MP 1 Erstrehabilitation ersetzen durch Erstbehandlung ✓
STI 2 medizinischen und psychosozialen Problemen vorzubeugen ✓
VG 3 interdisziplinäre und multiprofessionelle Behandlung ✓
MCH 1.5 Patientenzielgruppe 1 Beatmet und nicht beatmet ergänzen ✓

1.6 Geltungsbereich 3 Angehörige und ambulante Fachpflegekräfte ergänzen ✓
1.6 Geltungsbereich und Finanzierung 3 Ergänzungen zur Finanzierung der regelmässigen Nachsorgekontrollen X

MH 1.6 Geltungsbereich und Finanzierung 2 Ergänzung des Facharztes physikalische Medizin und Rehabilitation X
MP / JKU 2. Empfehlungen für die ll Nachsorge 2 5. Rehabilitationsstatus (ICF-Modell) ✓

AS Tabelle (Allg. medizinisch- intern) Lebensqualität WHO-QOL BREF Item 6 ergänzen ✓
VG Stuhlprobleme / Darmmanag Erfolglose Entleerungsversuche ergänzen ✓
MP Dysphagie Dysphagie nach neurologischer Untersuchung verschieben ✓
VG Ernährung und Lifestyle Ernährung inkl. Trinkmenge ✓
MP Ultraschall Abdomen  ergänzen mit Abdomenübersichtsaufnahme und Bestimmung der Colon-Transit Zeit ✓
MH Ergänzung internistischer Abdomen-Ultraschall ✓
MP Dysphagie FEES ergänzen bei Dysphagie ✓
MH Tabelle (Neurourologisch& urogenital) Kinderwunsch und VerhütungVerhütung neu bei Kinderwunsch und nicht mehr bei Menstruation > umfasst beide Geschlechter ✓
OM Tabelle (Muskuloskeletal) Ganganalyse Ergänzen durch Rollstuhlparcour ✓
MH Schulter Rollstuhlfahrer ergänzen mit Personen mit Gehhilfen
VG Tabelle (Rehabilitationsstatus) pflegerische Versorgung ✓
VG Belastung / Überbelastung Aals neue Zeile ergänzt ✓
OMA Rollstuhl / Hilfsmittel AMR / Aktivitätsset zur Mobilität im Rollstuhl / S2e 179-012 / B ✓

Empfehlungsgrad gesamte Spalte entfernt ✓

UMM 3.1.1 Syringomyelie Empfehlungen
Neben CISS Aufnahmen können pulsgetriggerte Phasenkontrastaufnahmen im CINE-Mode in sagitaler Projektion zur direkten 
Darstellung der Pulsationsbehinderung angefertigt werden ✓

JKU 3.1.2 Tethered Cord  2 Beispiele ergänzt ✓
3.1.3 Höhere kogn. Funktionen 3 Beispiele ergänzt / Satz gestrichen ✓
3.1.4 Spastisches Syndrom 2 Beispiele ergänzt ✓

VG Empfehlungen 1. ob andere Symptome getriggert werden abfragen ✓
3.1.5 Schlafstörungen 2 Fatique ergänzen ✓
3.1.6 Autonome Dysregulation Problematik der hypotonene Krisen erwähnen ✓
3.3.1 Kardiometabolisches Syndrom Empfehlungen drei oder vier Komponenten Modell entfernen ✓

MH Empfehlungen Ergänzung Langzeit-EKG ✓
3.3.2 Thrombose Empfehlungen klinische Untersuchung ✓

MP 3.5 Immunsystem Allergie Satz mit Latexprophylaxe entfernen ✓
MH Impfungen Empfehlung für Covid-19 Impfung ergänzen ✓
VG 3.6.2 Megacolon 1 Konlonkontrastdarstellung ergänzen ✓

3.6.4 Hämorrhoiden 1 Hämorrhoiden sind oft eine Folge von unzureichendem Darmmanagement und harter Stuhlkonsistenz ✓
3.6.5 Vorsorge Colonkarzinom 2 Die Entleerung ist aufgrund einer verlängerten Colon Transit Time, spastischem Sphinkter sowie spastischem Beckenboden erschwert und dauert mehrere Tage ✓

MP Empfehlungen Geplant sollte die Durchführung der Coloskopie deshalb für alle Personen mit einer QSL unter stationären Bedingungen. ✓
3.6.6 Dysphagie Empfehlungen FEES ergänzen ✓

RB 3.8.1 Blasenfunktionsstörungen 2-4  Abschnitt vgl. Langfassung 2-4 Abschnitt ergänzt 

MS 3.8.3 Antikonzeptiva Einleitung
ein signifikant erhöhtes Risiko einer venösen Thromboembolie (VTE) aufweisen. (...) Da Gestagenmonopräparate (mit Ausnahme der Dreimonatssprize)
 nicht mit einem erhöhten VTE-Risiko assoziiert sind, dürfen diese bei Frauen mit einem erhöhten VTE-Risiko angewendet werden ✓

MS 3.8.4 Menstruation, Dysm, Amennorhoe Einleitung Sonographie anstelle von Echographie ✓
(...) oder mit der Einnahme von Gestagenmonopräparaten zu lindern: gelöscht: (anstelle von hormonelle Ovulationshemmern) 

RB 3.8.5 Sexualfunktion und Fert. beim Mann Einleitung Ganzer Abschnitt zu Sexualfunktionssötrungen beim Mann ergänzt (vgl. 1 Abschnitt Kapitel 3.8.5)
MS 3.8.6 Sexualität 2. Abschnitt erhöhte Folsureabgabe von 5 mg ✓
MS 3.9.1 QS Aspekte der SS 2. Abschnitt präkonzeptionelles Beratungsgespräch von geplanter SS für diverse Abklärungen
OMA 3.10.1 Obere Extremitäten 3 Häufige Transfers als Belastung der Schultern erwähnen ✓
JKU 3.10.2 Untere Extremitäten Empfehlungen gestrichen: 4.	Auf routinemässige radiologische Abklärungen sollte verzichtet werden, eine ergänzende radiologische Abklärung sollte erst nach Indi     ✓
STI 3.12 Anpassungsstörungen Empfehlungen wichtigkeit der fremdanamnestischen Erhebungen ✓
Alle Generell Orthografische Korrekturen übernommen, sämtliche ß durch ss ersetzt ✓
AS Generell querschnittgelähmte Personen durch Personen mit Querschnittlähmung ergänzt ✓

Generell Einleitend kurze Beschreibung der ICF Kategorien ✓
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Versionsnummer:                      1.0 
 
Erstveröffentlichung:      12/2022 
 

Nächste Überprüfung geplant:     12/2027 
 

Die AWMF erfasst und publiziert die Leitlinien der Fachgesellschaften mit größtmögli-
cher Sorgfalt - dennoch kann die AWMF für die Richtigkeit des Inhalts keine Verantwor-
tung übernehmen. Insbesondere bei Dosierungsangaben sind stets die Angaben 
der Hersteller zu beachten! 

Autorisiert für elektronische Publikation: AWMF online 

     

 
              

   
    

   
     
     
        
         

         

       
    

    
    
         

  
   

                
   

     
  

      
             

   

 
             

     
     
       
   

      
  
      
       

  
   

    
    

  
            
                     

               
  
        

  
                

                 
      

              
                 
       
            

        
                     

     
       

      
     

Abkürzungen Personen
CHF Carl Hans Fürstenberg
VG Veronika Geng
IB Irene Buss
MCH Maria Cristina Hallwachs
MP Matthias Ponfick
AS Anke Scheel-Sailer
IB Irene Buss
STI Stirnimann
JKU Johannes Kutzenberg
MH Michael Harder
MS Markus Schmidt
UMM Uwe Max Mauer
RB Ralf Böthig
MS Markus Schmidt
OMA Orpheus Mach
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