Artikel online veroffentlicht: 09.09.2022

@ Thieme

Identifizierung und Priorisierung von Forschungsfragen zu
Paraplegie infolge einer unfallbedingten Querschnittlihmung mit
Betroffenen, Angehorigen und professionell Versorgenden

Identification and Prioritization of Research Questions on
Paraplegia Caused by Traumatic Spinal Cord Injury with Those
Affected, Their Relatives and Health Care Professionals

250

©@®

Autoren

Michael Levelink' ®, Mona Voigt-Barbarowicz'®, Carlotta Ahlers2®, Anna Levke Briitt!

Institute

1 Department flr Versorgungsforschung, Carl von
Ossietzky Universitat Oldenburg, Oldenburg, Germany

2 Forschungspartnerin

Schlisselworter
Partizipative Forschung, Querschnittlahmung, James Lind
Alliance, Patientenorientierung, Forschungsprioritaten

Key words
participatory research, spinal cord injury, James Lind
Alliance, patient orientation, research priorities

eingereicht 07.09.2021
akzeptiert 23.03.2022
online publiziert 09.09.2022

Bibliografie

Gesundheitswesen 2023; 85: 250-257
DOl 10.1055/a-1829-6781

ISSN  0941-3790

© 2022. The Author(s).

This is an open access article published by Thieme under the terms of the
Creative Commons Attribution-NonDerivative-NonCommercial-License,
permitting copying and reproduction so long as the original work is given
appropriate credit. Contents may not be used for commecial purposes, or
adapted, remixed, transformed or built upon. (https://creativecommons.
org/licenses/by[4.0/)

Georg Thieme Verlag KG, Riidigerstrae 14,
70469 Stuttgart, Germany

Korrespondenzadresse

Michael Levelink

Carl von Ossietzky Universitat Oldenburg
Department fiir Versorgungsforschung
Ammerldander Heerstr. 114-118

26129 Oldenburg

Germany

michael.levelink1@uol.de

Levelink M et al. Identifizierung und Priorisierung von ... Gesundheitswesen 2023; 85: 250-257 | © 2022. The Author(s)

@ Zusétzliches Material finden Sie unter https://doi.
org/10.1055/a-1829-6781.

ZUSAMMENFASSUNG

Ziel der Arbeit Menschen mit Paraplegie, Angehérige und
professionell Versorgende kénnen mit ihrer Erfahrung und
praktischen Kenntnissen zur Entwicklung patientenorientier-
ter, versorgungsrelevanter Forschungsfragen beitragen. Um
sie in die Entwicklung einer Forschungsagenda einzubeziehen,
hat die James Lind Alliance (JLA) einen etablierten Ansatz ent-
wickelt. Das Ziel dieser Studie ist die Entwicklung einer For-
schungsagenda zu Paraplegie infolge einer traumatischen
Querschnittlahmung, in Anlehnung an diesen Ansatz.
Methodik Eswurden vier aufeinander aufbauende Online-Be-
fragungen unter Menschen mit einer traumatisch bedingten Pa-
raplegie, ihren Angehérigen und professionell Versorgenden
durchgefiihrt. In der ersten haben die Teilnehmenden aus ihrer
Sicht unbeantwortete Fragen frei formuliert. Diese wurden zu-
sammengefasst und dahingehend gepriift, ob sie bereits durch
Forschung beantwortbar sind. Die unbeantworteten Fragen wur-
den in weiteren Befragungen schrittweise priorisiert: In der zwei-
ten wurden sie auf einer fiinfstufigen Rating-Skala (1-5) hinsicht-
lich ihrer Relevanz bewertet, um eine Shortlist aus den Fragen zu
entwickeln, die mit einem Mittelwert von (iber 4 bewertet wur-
den. In der dritten Umfrage wurden daraus die Top 10 bestimmt,
deren Rangordnung in der vierten Befragung ermittelt wurde.
Ergebnisse Eswurden 38 unbeantwortete Forschungsfragen
identifiziert (1. Befragung; n=52). Davon wurden 26 Fragen als
wichtig bewertet (2. Befragung; n=53), aus denen 10 Fragen
ausgewdhlt (3. Befragung; n=17) und in eine Rangordnung
gebracht wurden (4. Befragung; n=12). Vier Prioritaten betref-
fen Behandlungsmaglichkeiten der Querschnittldhmung oder
damit verbundener Gesundheitsprobleme, drei die Gestaltung
der Gesundheitsversorgung im Bereich der Hilfsmittel und der
Implementierung von Forschung, zwei adressieren Patienten-
faktoren, die zur Verbesserung der eigenen Situation beitragen
und eine die Erforschung des Krankheitsverlaufs.
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Schlussfolgerung Eswurden neun Fragestellungen priorisiert,
die auf Forschung zur Verbesserung der Lebens- und Versor-
gungssituation mit einer Querschnittldhmung abzielen, wah-
rend eine Frage die Heilung adressiert. Die priorisierten Fragen
sollten durch Forschung aufgegriffen werden, damit Problem-
stellungen adressiert werden, die fiir Betroffene, Angehorige und
professionell Versorgende relevant sind.

ABSTRACT

Background Objective With expertise based on experience,
paraplegics, their relatives and health care professionals can
contribute to the development of research questions relevant
for those affected and those in health care practice. For this
purpose, the James Lind Alliance (JLA) has provided a metho-
dological approach. The aim of this study was to develop a
research agenda for paraplegia resulting from traumatic spinal
cord injury with an adapted JLA approach.

Methods Four consecutive online surveys of people with pa-
raplegia caused by traumatic spinal cord injury, their relatives
and caregivers were conducted. In the first survey, the respon-
dents freely formulated research questions unanswered from
their point of view. These were synthesized and checked to see
if they can already be answered by available evidence. The un-

resolved questions were prioritized stepwise in the subsequent
surveys. In the second survey, the relevance of questions was
rated on a five-point rating scale (1-5). Questions with a mean
value of 4 or higher were taken up in the third survey, in which
the 10 most relevant questions were determined. These were
ranked in the fourth survey as a top-10 list.

Results Based on the first survey (n=52), 38 unresolved re-
search questions were identified. Of these, 26 questions were
rated as important (2nd survey; n=53), from which 10 questi-
ons were selected (3rd survey; n=17) and ranked (4th survey;
n=12) as a top-10 list. Four prioritized questions related to
treatment of spinal cord injury or associated health issues,
three to aspects of the health care system with regard to assis-
tive devices and the implementation of new therapies, two to
possibilities of those affected to improve their own situation,
and one to research on the course of disease.

Conclusions Nine priorities focus on research that could help
improve the life and health care situation of paraplegic patients
and one on curative treatment. The prioritized questions
should be taken up by researchers and research funders for the
benefit of patients and to help health care providers. For some
priorities, a need for research was consistently identified in
present guidelines or systematic reviews.

Einleitung

Eine Querschnittlahmung fiihrt zu schwerwiegenden und komple-
xen Funktionsbeeintrachtigungen, die sich erheblich auf das alltag-
liche Leben auswirken. Die Versorgungs- und Lebenssituation Be-
troffener in Deutschland ist bisher kaum erforscht [1]. Konkretere
Einblicke lieferte zuletzt die International Spinal Cord Injury (InSCl)
Survey [2], eine internationale Kohortenstudie an der 12591 Per-
sonen mit Querschnittldhmung aus 22 Landern teilgenommen
haben [3]. In den deutschen Studienarm wurden 1.479 Personen
eingeschlossen. Davon lag bei 74,3 % eine traumatische Ursache
und bei 51,2 % eine Paraplegie vor [4]. Schdtzungen zur bundes-
weiten Inzidenz gehen von 2200 Neuerkrankungen pro Jahr aus,
von denen die Hilfte traumatisch bedingt ist [1].

Gesundheitliche Problemlagen, die mit einer Querschnittldh-
mung einhergehen, soziodemografische Charakteristika [5, 6] und
die Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen [7] unterschei-
den sich zwischen Betroffenen mit traumatischer oder nicht-trau-
matischer Atiologie, sodass diese nicht als homogene Gruppe in
der Forschung betrachtet werden kénnen. [5, 6]. Auch die Lebens-
situation von Tetra- und Paraplegiker*innen unterscheidet sich
deutlich. Tetraplegiker*innen berichten in nahezu allen Kérper-
funktions-, Aktivitats- und Teilhabebereichen signifikant haufiger
Probleme [6].

Um sicherzustellen, dass Forschung patienten- und versor-
gungsrelevante Fragestellungen verfolgt und die Trdger*innen der
Krankheits- und Behandlungsbelastung tiber Forschung mitent-
scheiden zu lassen [8], werden Betroffene und professionell Ver-
sorgende zunehmend als Expert*innen mit Behandlungs- und
Krankheitserfahrungen in Forschung einbezogen [9]. Dies kann in

verschiedenen Phasen des Forschungsprozesses erfolgen, in dem
die Bestimmung des Forschungsbedarfs eine erste zentrale Ent-
scheidung darstellt [10]. Damit Betroffene, Angehérige und pro-
fessionell Versorgende in diesen Schritt starker einbezogen wer-
den, wurde 2004 in GroRbritannien die James Lind Alliance (JLA)
gegriindet. Dabei handelt es sich um eine staatlich unterstiitzte
Initiative, im Rahmen derer die Methodik der Priority Setting Part-
nerships (PSP) entwickelt und umgesetzt wird. Diese sieht vor, dass
jeweils zu spezifischen Gesundheitsproblemen oder Versorgungs-
settings eine PSP durchgefiihrt wird, unter Leitung eines Projekt-
teams, in dem Betroffene, Angehorige und professionell Versor-
gende vertreten sind. Im Rahmen einer PSP wird zundchst eine Um-
frage durchgefiihrt, in der weitere Betroffene, Angehorige und
professionell Versorgende aus ihrer Sicht unbeantwortete Fragen
mitteilen. Diese werden von dem Projektteam zusammengefasst
und es wird gepriift, welche Fragen bereits durch Forschung beant-
wortet wurden. Die unbeantworteten Fragen werden anschlieRend
durch Betroffene, Angehérige und professionell Versorgende pri-
orisiert, um eine Top 10 Liste als patientenorientierte Forschungs-
agenda zu dem jeweiligen Gesundheitsproblem oder Versorgungs-
setting zu entwickeln [11]. Dieser Ansatz wurde bereits in zahlrei-
chen PSPs zu verschiedenen Gesundheitsproblemen eingesetzt.
Neben dem |LA-Ansatz werden verschiedene weitere Methoden
wie Gruppendiskussionen, Interviews, Umfragen oder Workshops
kombiniert, um eine Forschungsagenda mit Patienten zu entwi-
ckeln [12]. Eine Auswertung der ersten 14 in GroRbritannien durch-
geflihrten JLA-PSPs zeigt, dass sich die darin priorisierten Themen-
schwerpunkte von denen registrierter Studien unterscheiden. Wah-
rend darin prioritdr zu medikament6sen Therapien geforscht wird,
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wurden mit dem JLA-Ansatz vor allem Forschungsfragen zu nicht-
medikamentdsen Behandlungsmaglichkeiten priorisiert (z. B. Pa-
tientenedukation, Physiotherapie) [13].

In GroRbritannien wurde bereits eine PSP zu Riickenmarksver-
letzungen durchgefihrt, in die Betroffene mit traumatischer und
nicht-traumatischer Querschnittlahmung sowie mit Para- und Te-
traplegie eingeschlossen wurden [14]. Die Forschungsprioritdten
dieser Gruppen kénnen aufgrund der unterschiedlichen Problem-
lagen jedoch voneinander abweichen. Zudem kénnen sich die For-
schungsprioritdten in unterschiedlichen Versorgungskontexten un-
terscheiden, sodass in GroRbritannien entwickelte Fragen nur be-
dingt auf Deutschland Gibertragbar sind. Das Ziel der vorliegenden
Studie besteht daher in der Entwicklung einer Forschungsagenda
zur traumatisch bedingten Paraplegie mit Betroffenen, Angehdori-
gen und professionell Versorgenden aus dem deutschen Versor-
gungskontext. Als Ergebnis soll eine Top 10 Liste von Forschungs-
prioritdten zur traumatisch bedingten Querschnittldhmung ent-
wickelt werden, die Forschenden und Forschungsférdernden als
Orientierung dienen kann, um ihre Arbeit ndher an den Interessen
derer auszurichten, die an der alltdglichen Versorgung beteiligt
sind.

Methodik

Die Beschreibung der Methodik orientiert sich an der vorlaufigen
Version der Reporting guideline for priority setting of health re-
search (REPRISE), die spezifisch fiir Priorisierungsstudien entwickelt
wurde (Anhang A) [15, 16].

Das Studiendesign wurde in Anlehnung an die Empfehlungen
der |LA konzipiert [11]. Das Projektteam bestand aus drei Wissen-
schaftler*innen (ML, MVB, ALB) sowie einer Person mit traumatisch
bedingter Paraplegie (CA). Eine der Wissenschaftler*innen verfiig-
te bereits Giber Erfahrungen in der Durchfiihrung von Priorisie-
rungsstudien. Es wurden vier aufeinander aufbauende Online-Be-
fragungen durchgefihrt. Die erste diente der Identifizierung von
Forschungsfragen, die in drei weiteren Befragungen priorisiert wur-
den (> Abb. 1). Die Forschungsfragen wurden nicht auf bestimm-
te wissenschaftliche Disziplinen eingegrenzt.

Teilnehmer*innen

In die Studie wurden deutschsprachige Personen eingeschlossen, die
von einer traumatisch bedingten Querschnittsidhmung betroffen sind,
Angehorige (Lebenspartner*innen, Familie, Freunde) sowie professi-
onell Versorgende (Arzt*innen, Pflegekrifte, Therapeut*innen). Um
Teilnehmer*innen fiir die ersten beiden Umfragen zu rekrutieren, wur-
den jeweils 38 Akut- und Rehakliniken aus Deutschland mit paraple-
giologischem Behandlungsangebot sowie Informationsportale und
Interessensvertretungen zu Querschnittldhmung kontaktiert und ge-
beten, Informationen zur Studienteilnahme an die Zielgruppe weiter-
zuleiten. Zudem wurde die Umfrage tiber Gruppen zu Querschnitt-
Iahmung in sozialen Medien verbreitet. Zur dritten und vierten Um-
frage wurden Teilnehmer*innen der ersten beiden Befragungen
eingeladen, die dafir ihre E-Mailadresse angaben. Die Teilnahme war
freiwillig und wurde nicht vergditet.

252

(Grﬁndung des Projektteams
Im Oktober 2018 wurde ein Projektteam aus
Wissenschaftler*innen und einer Person mit einer traumatisch
| bedingten Querschnittldhmung gebildet.
.

Start

( Identifizierung von Forschungsfragen (1. Befragung)
Betroffene, Angehdrige und professionell Versorgende
formulieren Fragen, die aus ihrer Sicht unbeantwortet sind und
durch Forschung beantwortet werden sollen.

Zusammenfassen und Evidenzcheck

Die Antworten wurden von dem Projektteam zu 39 Fragen
zusammengefasst. Eine Frage lieR sich anhand bereits
vorliegender Forschung beantworten und wurde aussortiert.

Identifizierung
/

Priorisierung von Forschungsfragen (2. Befragung)

Die Relevanz der 38 unbeantworteten und zusammengefassten
Forschungsfragen wurde anhand einer flinfstufigen Rating-
Skala bewertet.

Projektverlauf

Auswahl von 10 Forschungsfragen (3. Befragung)

Aus den 26 als wichtig bewerteten Forschungsfragen wahlten
die Teilnehmenden, die 10 aus ihrer Sicht wichtigsten
Forschungsfragen aus.

Priorisierung

Ermittlung einer Rangordnung (4. Befragung)
Jede*r Teilnehmer*in ordnete die 10 Forschungsfragen in einer
personlichen Rangordnung an. Aus den Ergebnissen wurde die

v finale Top 10 ermittelt.
\
\,

> Abb. 1 Ablauf der Studie.

Identifizierung von Forschungsfragen

Die erste Online-Umfrage zur Identifizierung von Forschungsfra-
genwurde von Anfang Dezember 2018 bis Ende Mérz 2019 durch-
gefiihrt. Darin wurden die Teilnehmer*innen in einem offenen For-
mat aufgefordert, aus ihrer Sicht unbeantwortete Fragen zur Quer-
schnittldhmung mitzuteilen. Zudem wurden, wie auch in den
Folgebefragungen, soziodemografische Charakteristika abgefragt
und welcher Bezug zur Querschnittldhmung besteht (Betroffene;
Angehdorige; professionell Versorgende).

Zusammenfassung und Evidenzpriifung

Entsprechend der JLA-Empfehlungen [11] wurden die Fragen von
zwei Mitgliedern des Projektteams (ML, MVB) unabhangig vonei-
nanderin induktiv gebildete Kategorien eingeordnet. Beitrdge, die
mehrere Forschungsfragen enthielten, wurden mehreren Katego-
rien zugeordnet. Basierend auf dieser Einordnung haben alle
Autor*innen anschlieBend konsensual finale Kategorien festgelegt,
tiber die Zuordnung jeder Frage zu diesen entschieden und auf die-
ser Basis die Fragen zusammengefasst. Fragen wurden aussortiert,
wenn alle Autor*innen konsensual entschieden haben, dass es sich
um nicht durch Forschung beantwortbare Informationsbedarfe
handelt (z. B. ,Wie weit ist die Forschung beziiglich der Heilung
einer Querschnittslahmung?“).

Im Juli 2019 wurde Gberpriift, ob sich die zusammengefassten
Forschungsfragen bereits beantworten lassen. Dazu wurde jede
Frage von zwei Mitgliedern des Projektteams unabhdngig vonein-
ander zu einer Suchstrategie operationalisiert, anhand dererin Pub-
Med nach maximal 10 Jahre alten systematischen Reviews gesucht
wurde. AnschlieBend wurde im gesamten Projektteam diskutiert

Levelink M et al. Identifizierung und Priorisierung von ... Gesundheitswesen 2023; 85: 250-257 | © 2022. The Author(s)



und konsensual entschieden, inwieweit eine Frage aufgrund der je-
weils gefundenen Reviews als beantwortet angesehen werden
kann. Bereits beantwortete Fragen wurden von der weiteren Prio-
risierung ausgeschlossen.

Priorisierung der Forschungsfragen

Die zusammengefassten, unbeantworteten Fragestellungen wurden
in einer zweiten Umfrage von Mitte April 2020 bis Ende Juli 2020 hin-
sichtlich lhrer Relevanz bewertet. Darin beurteilten die
Teilnehmer*innen auf einer Rating-Skala von 1 (gar nicht) bis 5 (au-
Rerordentlich), wie wichtig es ihnen ist, dass Forschung diese Frage
aufgreift. Aus den Fragen mit einem Mittelwert (MW) von 4 oder
hoher wurde eine Shortlist erstellt. Daraus haben die Teil-
nehmer*innen der dritten Umfrage (Mitte Dezember 2020 bis Mitte
Januar2021) 10 Fragen ausgewahlt, die aus ihrer Sicht am wichtigs-
tensind. Unter den 10 am haufigsten gewdhlten Fragen wurde in der
vierten Umfrage (Mitte bis Ende Januar 2021) eine Rangordnung be-
stimmt. Dazu haben die Teilnehmenden die 10 Fragen in eine per-
sonliche Rangordnung sortiert. Zur Bestimmung der finalen Top 10
wurden die Fragen nach den zugeordneten Rdngen bepunktet (1.
Platz=10 Punkte...10.Platz=1 Punkt). Die Teilnehmenden gaben
zudem auf einer fiinfstufigen Rating-Skala an, inwieweit sie der Aus-
wahl der finalen Fragen zustimmen.

Um prioritdre Themenbereiche zu identifizieren, wurden die For-
schungsfragen schlieBlich von ML deduktiv Kategorien zugeord-
net, die in einem systematischen Review aus 34 Priorisierungsstu-
dien entwickelt wurden [12].

Ergebnisse

In der Identifizierung formulierten 52 Teilnehmende aus lhrer Sicht
relevante Forschungsfragen. Darunter waren 24 Betroffene, 4 An-
gehorige, 21 professionell Versorgende und 4 professionell Versor-
gende mit einer Querschnittldhmung (> Tab. 1). Die Beitrdge wur-
den von dem Projektteam zu 39 Forschungsfragen zusammenge-
fasst, von denen eine sich anhand eines systematischen Reviews
[17] beantworten lieR und ausgeschlossen wurde (,,Welche Resili-
enzfaktoren helfen Querschnittsgeldhmten bei der psychischen
Verarbeitung?“). Die 38 verbleibenden Forschungsfragen adressie-

ren ein breites inhaltliches Spektrum, das alle Kategorien des zu-
grundeliegenden Review [12] umfasst (> Box 1).

Die 38 unbeantworteten Fragen wurden in der zweiten Befra-
gung von 53 Teilnehmer*innen priorisiert (> Tab. 1; Anhang B).
Dabei wurden 26 Fragen mit einem Durchschnittswert von Giber 4
bewertet. Daraus haben 17 Teilnehmende in der dritten Befragung
10 Fragen bestimmt, aus denen in der vierten Befragung von 12
Teilnehmenden die finale Top 10 gebildet wurde (> Tab. 2). Sie
stimmten der Auswahl von Forschungsprioritdten mittelmaRig
(n=3), ziemlich (n=8) oder sehr (n=1) zu (Median=4; MW =3,83).

Diskussion

Dies ist unseres Wissens die erste Priorisierungsstudie zu Paraple-
gie infolge einer traumatisch bedingten Querschnittldhmung und
die erste zu Querschnittldhmungen aus dem deutschen Versor-
gungskontext. Von den priorisierten Fragen richtet sich eine auf die
kurative Behandlung der Riickenmarksverletzung (#6b), wiahrend
die anderen auf Forschung zur Verbesserung der Lebensqualitat
und Versorgungssituation mit einer Querschnittlahmung abzielen.
Anhand der zugeordneten Kategorien [12] zeigt sich, dass vier For-
schungsfragen zu Behandlungsmadglichkeiten fiir das Gesundheits-
problem oder Komorbiditaten, drei zum Versorgungssystem, zwei
zu Patientenfaktoren und eine zum Gesundheitsproblem priorisiert
wurden. Damit sind in der vorliegenden Priorisierungsliste die vier
Themengebiete vorzufinden, die auch in Priorisierungsstudien zu
anderen Gesundheitsproblemen am haufigsten priorisiert wurden,
in denen der |LA-Ansatz adaptiert wurde. Der Schwerpunkt der Pri-
orisierungsstudie zu Riickenmarkverletzungen aus GroRbritanni-
en [14] liegt dagegen starker auf Forschung zu Behandlungsmag-
lichkeiten, wie auch in anderen von der |LA durchgefiihrten Priori-
sierungsstudien [12]. Insbesondere an den Forschungsfragen zur
Kategorie Versorgungssystem zeigt sich die Kontextspezifitdt einer
Forschungsagenda. Entsprechende Fragen wurden in der britischen
PSP nicht priorisiert. Inhaltliche Uberschneidungen zu dieser PSP
finden sich zum Beispiel bei Forschungsfragen zu Regenerations-
potenzialen durch Elektrostimulation oder Langzeitfolgen einer
Querschnittldhmung [14].

»Tab.1 Zusammensetzung der Stichproben.
Identifizierung Priorisierung

1. Befragung 2. Befragung 3. Befragung 4. Befragung
Geschlecht n % n % n % n %
Mannlich 26 50% 30 57% 53% 67%
Weiblich 26 50% 23 43% 47 % 4 33%
Alter in Jahren
Mittelwert 46 46 48 50
Minimum-Maximum 18-64 20-68 30-64 30-64
Bezug zum Thema n % n % n % n %
selbst betroffen 28 54% 36 68% 1 65% 8 67%
Angehorige 4 8% 3 6% 1 6% 0
professionell Versorgende 25 48% 14 26% 7 41% 4 33%
Gesamt 52 53 17 12
* Mittelwert und Median der Punkte aus der vierten Befragung
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»BOX.1 EINORDNUNG DER ZUSAMMENGEFASSTEN FORSCHUNGSFRAGEN IN DIE KATEGORIEN NACH [13].

Behandlung

Kann die Blasenfunktion durch friihes Training erhalten bleiben?

Kann eine Querschnittlihmung durch die Beeinflussung von Bewusstseinszustdnden (z. B. Meditation, Hypnose) geheilt werden?
Kénnen (neue) Hilfsmittel und technische Losungen das Blasen- und Darmmanagement verbessern?

Kénnen sich verletzte Nerven (z.B. durch Elektrostimulation, Tissue Engineering) wieder regenerieren?

Sind Kompressionsstriimpfe zur Thromboseprophylaxe wirksam?

Welche physiotherapeutischen Behandlungen sind effektiv?

Welchen Einfluss haben Medikamente auf das Blasenmanagement?

Wie kann chronischen Schmerzen besser vorgebeugt werden?

Wie kann Osteoporose behandelt werden?

Wie kénnen Betroffene mit psychischen Krisen (z. B. Suizidalitat, Sucht) besser behandelt werden?

Wie kénnen chronische Schmerzen effektiver behandelt werden?

Wie kdnnen Harnwegsinfekte besser behandelt werden?

Wie kénnen Spastiken effektiver behandelt werden?

Gesundheitsversorgungssystem

Welche Faktoren (z.B. Dauer, Rehabilitationsverstdndnis) haben Einfluss auf die Qualitdt der rehabilitativen Versorgung von
Menschen mit Querschnittldhmung?

Welchen Einfluss hat die Qualitét eines Hilfsmittels (z. B. Rollstuhl) auf gesundheitsbezogene und 6konomische Outcomes?
Wie ist die Qualitdt der ambulanten Versorgung von Menschen mit Querschnittldhmung einzuschatzen?

Wie kann der Hilfsmittelversorgungsprozess verbessert werden?

Wie kann die Gewahrung von Sozialleistungen 6konomischer gestaltet werden?

Wie kann ich als forschungsinteressierte * r Behandler * in, Angehorige * r und Betroffene * r besser an Studien mitarbeiten?
Wie kénnen Forschungsergebnisse und Therapieformen besser in der Versorgung umgesetzt werden?

Wie kénnen Menschen mit Querschnittsldhmung besser mit Psychotherapie versorgt werden?

Patientenfaktoren

Kénnen Erndhrungsempfehlungen das Darmmanagement der Betroffenen verbessern?

Kénnen Menschen mit Querschnittsldhmung gesellschaftlich teilhaben und ihr Leben selbstédndig gestalten?

Welchen Einfluss hat kérperliche Aktivitat auf den Gesundheitszustand?

Wie entwickelt sich das psychische Befinden nach der Erstrehabilitation?

Wie kann der Bewiltigungsprozess bei Betroffenen besser unterstiitzt werden?

Wie kénnen Betroffene besser dabei gefordert werden, Expert*innen der eigenen Querschnittldhmung zu werden?
Gesundheitsproblem

Was sind die Langzeitfolgen einer Querschnittlahmung?

Welche Risikofaktoren fiir Dekubitus gibt es?

Welchen Einfluss hat der Monatszyklus auf das Blasenmanagement?

Professionell Versorgende

Welche Arbeitsbedingungen miissen geboten werden, um die Arbeit fiir Pflegende in der Paraplegiologie attraktiv zu machen?
Welchen Einfluss haben Ausbildungsaspekte (z. B. Kommunikationstrainings) von Behandelnden auf ihren Umgang mit Menschen
mit Querschnittlahmung?

Wie sind die psychosozialen Kompetenzen von den an der Versorgung beteiligten Berufsgruppen ausgepragt?

Pravention

Wie kann Dekubitus besser vorgebeugt werden?

Wie kann Osteoporose vorgebeugt werden?

Diagnose

Wie kdnnen Harnwegsinfekte besser diagnostiziert werden?

Nichtprofessionelle Versorgende

Wie kdnnen Angehorige besser unterstiitzt werden?

Offentlichkeitsarbeit

Wie kann die Offentlichkeit besser {iber Querschnittlshmung und ihre Folgen aufgeklart werden?
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»Tab.2 Top 10 der Forschungsprioritaten zu traumatisch bedingter Querschnittldhmung.

Rang Forschungsfrage Kategorien nach [12] MW * Med *

1 Wie kénnen chronische Schmerzen effektiver behandelt werden? Behandlung 6,75 8,50

2a Wie kénnen Forschungsergebnisse und Therapieformen besser in der Versorgung Versorgungssystem 5,83 6,50
umgesetzt werden?

2b Wie konnen Betroffene besser dabei gefordert werden, Expert*innen der eigenen Patientenfaktoren 5,83 6,00
Querschnittldhmung zu werden?

4 Wie kann der Hilfsmittelversorgungsprozess verbessert werden? Versorgungssystem 5,67 5,00
Koénnen (neue) Hilfsmittel und technische Losungen das Blasen- und Darmmanage- Behandlung 5,50 5,50
ment verbessern?

6a Was sind die Langzeitfolgen einer Querschnittlahmung? Gesundheitsproblem 5,42 6,00

6b Konnen sich verletzte Nerven (z.B. durch Elektrostimulation, Tissue Engineering) Behandlung 5,42 5,00
wieder regenerieren?

8 Welchen Einfluss hat die Qualitat eines Hilfsmittels (z. B. Rollstuhl) auf gesundheitsbe- Versorgungssystem 5,17 5,50
zogene und 6konomische Outcomes?

9 Welche physiotherapeutischen Behandlungen sind effektiv? Behandlung 5,00 4,50

10 Welchen Einfluss hat korperliche Aktivitdt auf den Gesundheitszustand? Patientenfaktoren 4,42 3,50

* Mittelwert und Median der Punkte aus der vierten Befragung.

Um Ansatzpunkte fiir ankniipfende Forschung aufzuzeigen,
werden die priorisierten Forschungsfragen im Folgenden jeweils
anhand vorliegender Literatur diskutiert:

Die drei Fragen zur Behandlung adressieren mit Schmerzthera-
pie (#1), Physiotherapie (#9) sowie Blasen- und Darmmanagement
(#5) gesundheitliche Problemlagen, die mit einer Querschnittldh-
mung einhergehen kdnnen. Vorliegende Leitlinien zur Querschnitt-
Idhmung weisen ebenfalls auf diesbeziigliche Forschungsbedarfe
hin. Es lagen beispielsweise nur wenige Primardaten zur Schmerz-
therapie bei einer Querschnittlahmung [18] vor, sowie zu evidenz-
basierten physiotherapeutischen Behandlungsmethoden [19]. In
diesen Prioritdten finden sich auch die Problemlagen wieder, die in
der deutschen InSCl-Teilstudie als am zweit bis sechsthdufigsten
als schwerwiegend beschrieben wurden (Gelenk- und Muskel-
schmerz, Schmerz, Kontrakturen, Muskulare Spastik, Harnblasen-
funktionsstérungen, Darmfunktionsstérungen). Zu dem haufigs-
ten schwerwiegenden Problem, Stérungen der Sexualitdt [4],
wurde dagegen keine Forschungsfrage entwickelt. Das konnte
darin begriindet sein, dass sensible Themen auch in anonymen Um-
fragen weniger berichtet werden [20] oder darin, dass dieses per-
sonliche Problem weniger als wenig zuganglich fiir Forschung ein-
geschatzt wird. Auch in den Top 10 der JLA PSP zu Querschnittldh-
mungen aus GroRbritannien taucht das Thema nicht auf[14]. Eine
priorisierte Forschungsfrage thematisiert die Heilung verletzter
Nerven (#6b). Derzeit wird an verschiedenen neuroregenerativen
Ansdtzen geforscht, zum Beispiel auf Basis von Medikamenten,
Neurostimulation oder Stammzelltherapie. Diese werden in klini-
schen und praklinischen Studien erprobt, in der Versorgung aber
noch nicht eingesetzt [21].

Zwei Fragen zum Versorgungssystem adressieren die Hilfsmit-
telversorgung (#4, #8). Darin spiegelt sich die zentrale Bedeutung
von Hilfsmitteln im Leben mit Querschnittlahmung wider [22]
sowie Befunde aus der InSCI-Studie, die fiir Deutschland und die
Schweiz deutlichen Verbesserungsbedarf in der Hilfsmittelversor-
gung aufzeigen [23]. Ein Vergleich mit Hilfsmittelversorgungskon-

zepten aus Landern, in denen die Hilfsmittelversorgung weniger
problematisch erlebt wird (z. B. Norwegen, Japan) [23], kdnnte An-
satzpunkte zur Verbesserung der Hilfsmittelversorgung aufdecken.
Die dritte Frage zum Versorgungssystem betrifft eine mdglichst
ziigige Implementierung von Forschung in die Versorgung (#2a).
Dieses Interesse konnte durch das Potenzial neuroregenerativer
Ansdtze begriindet sein.

Eine Forschungsfrage zu Patientenfaktoren fragt nach dem Ein-
fluss kérperlicher Aktivitdt auf den Gesundheitszustand (#10). Teil-
aspekte dieser Frage wurden bereits untersucht, jedoch wird in ent-
sprechender Literatur auch auf einen Mangel an Forschungsarbei-
ten hingewiesen [24]. Die zweite Frage zu Patientenfaktoren
adressiert bessere Moglichkeiten, um Betroffene zu Expert*innen
der eigenen Querschnittldhmung auszubilden (#2b). Ein Scoping-
Review mit 112 eingeschlossenen Artikeln zeigt, dass bereits zahl-
reiche Selbstmanagement-Interventionen zu Querschnittldhmun-
gen entwickelt und erprobt wurden, aber auch, dass es an verglei-
chenden Untersuchungen mangelt, die am besten geeigneten
Ansatze identifizieren [25].

Eine priorisierte Frage adressiert Langzeitfolgen einer Quer-
schnittldhmung (#6a), zu der aus dem ldngsschnittigen Ansatz der
InSCI Survey weitere Erkenntnisse hervorgehen kénnten [2]. Die
Langzeitfolgen kdnnen vielfaltig sein und wurden bereits teilweise
in neurologischer [26] oder psychosozialer Hinsicht untersucht
[27].

Die Gegentiberstellung zur aktuellen Forschungslage zeigt, dass
einige Fragen bereits aufgegriffen werden. Es werden aber auch
weitere Forschungsbedarfe aufgezeigt, zur Evidenz von unter-
schiedlichen Behandlungsansatze und Selbstmanagement-Inter-
ventionen oder auch zur Optimierung der Hilfsmittelversorgung.

In partizipativer Versorgungsforschung sollen Betroffene von
der Identifizierung des Forschungsbedarfs bis hin zur Disseminati-
on der Ergebnisse in den Forschungsprozess einbezogen werden
[28]. Mit dieser Studie haben wir nun Informationen zum For-
schungsbedarf aus Sicht derer bereitgestellt, die an der alltdglichen
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Versorgung nach einer unfallbedingten Querschnittidhmung be-
teiligt sind. Auch in Forschung, die daran ankniipft, sollten sie als
Expert*innen zu alltags- und versorgungsrelevanten Aspekten ein-
bezogen werden, damit ihre Perspektiven in Ausdifferenzierung
und Untersuchung der Fragestellungen Beriicksichtigung finden.

Limitationen

Die Befragungen wurden als Online-Umfragen durchgefiihrt. Da
keine personenbezogenen Daten mit den Antworten verkniipft
wurden, ist nicht Giberpriifbar, inwieweit sich Teilnehmer*innen an
mehreren Befragungen beteiligt haben oder ob Personen auRer-
halb der Zielgruppe teilgenommen haben. AuRerdem kdénnte das
Online-Format Personen ausgeschlossen haben. Um sicherzustel-
len, dass die Befragung zuganglich ist und die Zielgruppe erreicht
wird, wurde eine Person mit unfallbedingter Querschnittladhmung
in den Pretest und die Rekrutierung eingebunden.

Diese war auch in die Zusammenfassung der Forschungsfragen,
in den Evidenzcheck und die Dissemination der Ergebnisse einge-
bunden. Um als Ko-Forschende an solchen Arbeitsschritten parti-
zipieren kdnnen, wird grundlegendes Vorwissen zum wissenschaft-
lichen Arbeiten benétigt, zum Beispiel zur Logik qualitativer For-
schung oder zum Konzept der Evidenz. Eine Starke unserer Studie
besteht darin, dass die Betroffene aus unserem Projektteam zum
Projektstart Giber mehrere Monate in Vollzeit an der Arbeitsgrup-
pe beschiftigt war. In dieser Zeit eignete sie sich grundlegende for-
schungsbezogene Kompetenzen an. Sind entsprechende Voraus-
setzungen nicht gegeben, kann ein zielgruppenspezifisches For-
schungstraining bei der Ausbildung forschungsbezogener
Kompetenzen unterstiitzen. Ebenso bedarf es jedoch auf Seiten
der Wissenschaftler*innen einer Auseinandersetzung mit metho-
dischen Uberlegungen und mit der eigenen Einstellung zu partizi-
pativer Forschung [29].

Fir die Studie konnten relativ wenige Angehdrige rekrutiert wer-
den. Bei einer hoheren Beteiligungsquote waren moglicherweise
mehr Forschungsfragen zu deren Problemlagen priorisiert worden.
Eine entsprechende Fragestellung wurde identifiziert (,Wie kon-
nen Angehdrige besser unterstiitzt werden?*), ist jedoch in der
dritten Befragung ausgeschieden.

Eine Starke der Studie besteht in der Nutzung des etablierten
methodischen Ansatzes der |LA. Bei der Festlegung der finalen Top
10 wurde jedoch von den JLA-Empfehlungen abgewichen, die einen
personlichen Workshop vorsehen [11]. Fiir die Online-Umsetzung
wurde die Top 10 tiber zwei Umfragen bestimmt. In der letzten Um-
frage haben keine Teilnehmenden der Themenauswahl nicht oder
nur wenig zugestimmt, sodass die Prioritdtenliste als ein Konsens
gesehen werden kann, dem alle mittel bis sehr zustimmten. Jedoch
ermoglichte das Online-Verfahren anders als in einem Workshop
nicht den Austausch und die Diskussion unterschiedlicher Perspek-
tiven [11].

Schlussfolgerung

Betroffene, Angehorige und professionell Versorgende entwickeln
aus ihrer Situation Forschungsfragen zu spezifischen Versorgungs-
und Lebenssituationen. Durch die Berticksichtigung dieser Fragen
bei der Konzeption von Forschungsprojekten und Férderprogram-
men kann Forschung stdrker auf die Interessen von Betroffenen und
praktisch relevante Fragestellungen ausgerichtet werden. Wenn-
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gleich einige priorisierte Fragen bereits in laufenden Forschungs-
arbeiten adressiert werden, bestehen weitere Forschungsbedarfe.
Im ndchsten Schritt bedarf es des Engagements von Forschenden
in unterschiedlichen Disziplinen, damit die vorliegende Priorisie-
rungsstudie zu einer hdheren Relevanz von Forschung fir Betrof-
fene, Angehorige und professionell Versorgende beitragen kann
[30]. Ebenso bedarf es veranderter Férder- und Rahmenbedingun-
gen fiir Gesundheitsforschung, die wirksame Anreize fiir eine qua-
litativ hochwertige Umsetzung von Partizipation darstellen [31].
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