Sozialer Mehrwert durch
weltweite Vernetzung

Vorhang auf fur Paraforum: Auf einer neuen Website tauschen sich ab Dezember Menschen im Rollstuhl,
Angehdrige und Fachkrafte weltweit aus. Die interaktive Onlineplattform der Schweizer Paraplegiker-Gruppe
schliesst eine Lucke im Informations- und Kontaktangebot zum Thema Querschnittlahmung.

Text: Mathias Haehl | Bilder: Astrid Zimmermann-Boog

Statistiken zu 80 Prozent in direktem

uerschnittgelihmte decken sich laut :
Q : Jahren wie Patientin A regelmassig austau-
Kontakt bei Spezialisten und bei Allgemein- :
medizinern mit Infos ein. Die Suche nach me- :
Professorin Sara Rubinelli. Sie arbeitet in der

dizinischer Information via andere Kanale

kann eine langwierige und mithsame Angele- :

genheitsein. Im Internet finden Interessierte

hiufig nur veraltete Behandlungskonzepte :
und wenig spezifische oder konkrete Anga- :
ben zu den komplexen Herausforderungen, :
die das Leben im Rollstuhl sowie der Umgang :
damit im Alltag stellen. Viele Paraplegiker
sind oft ratlos und auf sich selbst gestellt. Th- :
: Querschnittgelaihmte, deren Fami-
lien und Freunde, Forscher und

nen fehlen direkte Information, unkompli-
ziertabrufbare medizinische Hilfe und immer
wieder auch Kontakt mit Gleichgesinnten.

So geht es auch Patientin A. Sie hat gerotete
Hautstellen und sorgt sich. Die 29-Jahrige ist

seiteinem Jahr auf den Rollstuhl angewiesen,
¢ grund. Es ist ein spezifischer Aus-
¢ tausch zum Thema Riickenmarks-

nachdem sie einen schweren Unfall mit dem
Auto erlitt. «Wo kommen die Flecken her?
Was sollich tun? Wie soll ich es tun? Was gilt
es zuvermeiden?», fragt sie sich in berechtig-
ter Angst. Frither googelte sie stundenlang im
Internet nach Symptomen und Diagnosen.

Ziel: 5000 Nutzer weltweit bis 2016

Ab Dezember loggt sich Patientin A auf Para- :
forum ein und stellt ihre Fragen gleich der :
gesamten Gemeinschaft, die sich fiir Belange
der Querschnittlihmung interessiert. Rund :
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5000 Nutzer weltweit sollen sich innert zwei

schen. «Es ist ein Kommunikations-Marktin
Anlehnung an das alte romische Forumy, sagt

Schweizer Paraplegiker-Forschung (SPF) und

: ist als Projektleiterin verantwortlich fiir den

Inhalt der neuen Onlineplattform.
Information und Austausch

aber auch fiir sie und somit mit ihry, sagt
Rubinelli. Als Nutzer angesprochen sind

: den beste Ressourcen. Diese verfiigen tiber
: Fachwissen und Erfahrung, und sie geniessen
: einen ausgezeichneten Ruf. Die SPG-Beleg-
© schaftistaufdem neusten Stand in Pflege, The-
rapie und Medizin, in beruflicher Integration
: und Rechtsfragen sowie in Forschung und le-
: benslanger Begleitung Querschnittgelihmter.
: Stilistisch ist die Website einfach aufgebaut
und sinnlich gestaltet. «Mittels pragnanter
: Icons, einfacher Navigation und klarer Struk-
«Zentral ist das Lernen von der Community,

tur werden die Nutzer motiviert, sich im weit-

¢ reichenden Angebot auszutauschen, erklart
: Rubinelli.

: Wissenschaftler sowie medizi-
. nische Betreuer. Nebst Informa-
: tionsvermittlung steht so auch

der soziale Austausch im Vorder-

¢ verletzungen: In Chatforen und
Blogs finden sich Interessierte, die
: bediirfnisorientiert zusammenar-
. beiten und sich organisieren.

Entwickelt, erstellt und betrieben
wird die Paraforum-Website von

der SPFund der Schweizer Paraple-
giker-Gruppe (SPG). Um hohe in-
haltliche Qualitat zu liefern, be-
sitzt die SPG mit 1400 Mitarbeiten-

Im Angebot von Paraforum stehen News, nltzliche
Links, Infos Gber Kontaktnetze sowie Geschaftspart-
ner; es werden Versorgungslticken und haufige Fra-
gen aufgefiihrt sowie der Umgang damit instruiert.
Informationen kdnnen sich alle Internetnutzer ho-
len, interagieren hingegen nur die Registrierten.
Der Dienst ist gratis und wird vorlaufig in vier Spra-
chen angeboten: Englisch, Deutsch, Franzésisch und
Italienisch. In Zusammenarbeit mit anderen Landern
ist das Angebot auch in weiteren Sprachen geplant.
Das Projekt wurde durch eine Erstinvestition der
Schweizer Paraplegiker-Stiftung (SPS) lanciert und
findet weltweit Unterstitzung durch SCI-Vereini-
gungen (Spinal Cord Injuries = Wirbelsaulenverlet-
zungen).

Infos: www.paraforum.org / www.paraforum.ch
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Projektleiterin. Professorin
Sara Rubinelli ist fir den
Inhalt der neuen Online-
plattform verantwortlich.

Von diesem neuen weltweiten Austausch er- :
hofft sich Daniel Joggi, Stiftungsratsprasident :
der Schweizer Paraplegiker-Stiftung (SPS), :
grossen Nutzen zur Forderung der Lebensqua-
litat querschnittgelahmter Personen: «Es sol-
len Impulse fiir neue Einrichtungen und Hilfs- :
mittel entstehen.»

Nutzer sind selber Experten :
Sara Rubinelli ist in Zeiten von sozialen Me- :
dien wie Facebook und Multimedia wichtig,
dass die Interaktion im Mittelpunkt steht:
«Bei Paraforum sind die Nutzer selber die Ex- :
perten, sie haben oft langjihrige Erfahrung :
und kennen demzufolge viele Tipps, dank de-
nen sich das Leben mit Querschnittlihmung
ertriglicher machen lasst. Denn fiir viele Para- :
und Tetraplegiker ist wichtig, wie man Fach- :
kenntnis in der Praxis anwendet.» Dasumfas-
sende Wissen ist in einer Bibliothek aufge-
schaltet, die laufend aktualisiert wird.

Vielfaltige Paraforum-Dienste

Paraforum bietet vielfiltige Dienste: Es gibt
auf «MyDiary» Programme zu Selbstkon- :
trolle und Selbstmanagement; mit diesen so-
genannten «self-tracking tools» dokumen-

Bringen Sie mehr
Bewegung in lhr Leben!

Denn Bewegung ist so wichtig
wie das tédgliche Brot.

Rufen Sie uns an. Wir beraten Sie gerne
und organisieren fir Sie ein

Probetraining bei lhnen zu Hause.
Tel. 044 872 97 79

PROMEFA AG Tel. 044 87297 79 ®
Kasernenstrasse 3A promefa@promefa.ch
8184 Bachenbiilach www.promefa.ch




«Interaktives
Netzwerk»

Luca Camerini (30) hat das Design
und die Navigation von Paraforum
erarbeitet. Der IT-Experte und
Gesundheitskommunikations-Wis-
senschaftler arbeitet in Lugano.

Luca Camerini, was zeichnet die Onlineplattform Paraforum aus?

Bekannte Onlineplattformen fur Menschen mit Querschnittladhmung bieten
leider meist nur einen einzelnen Service: Entweder sind sie eine Bibliothek
oder ein Webforum, entweder leisten sie Beratung oder sind soziales Netz-
werk. Wir versuchen auf Paraforum diverse Services zu biindeln und mitein-
ander interaktiv zu vernetzen. Ein interaktives Netzwerk zu unterhalten, ist
keine leichte Aufgabe. Denn die Internetnutzer sind einfache Handhabung
gewohnt, wollen dabei aber mdglichst komplexe Informationen sowie zeit-
nahe und direkte Interaktion, um einen umfassenden Ertrag zu ziehen.

Welche Vorbilder hatten Sie?

Ich habe 2004 mit einer Website fir Rheumakranke einen ahnlich umfassen-
den Service aufgebaut. Diese Erfahrungen brachte ich wahrend der letzten
beiden Jahre als externer Berater fur Paraforum ein. Zudem konnte ich auf
mein Know-how aus der Softwarebranche bauen; ich betreue eine breitge-
facherte Kundschaft und kenne in Sachen Design und Technik den aktuells-
ten Stand der Dinge.

Wie sieht dieser derzeit aus?

Wir wollen schnell und in erstklassiger Qualitat Informationen und Online-
austausch anbieten. Dabei ist es bedeutsam, die Sprachdifferenz zwischen
den fachlich versierten Forschern und den Betroffenen zu tberbricken, also
eine allgemeinverstédndliche Sprache zu verwenden, die trotzdem héchst
prazise ist. Unser Ziel ist es, Paraforum zu der Plattform in Sachen Wirbel-
saulenverletzungen und Querschnittldhmung zu machen.

Wie garantieren Sie, dass personliche Daten etwa auf «MyDiary»

nicht in falsche Hande geraten?

Auf der einen Seite wird die gesamte Plattform nach dem hochsten interna-
tionalen Standard zertifiziert, mit dem sogenannten HONcode, einem ethi-
schen Verhaltenskodex. Dahinter steht die Stiftung Health On the Net Foun-
dation, eine international anerkannte zivilgesellschaftliche Organisation.
Auf der anderen Seite befindet sich Paraforum innerhalb der technischen
Infrastruktur der Schweizer Paraplegiker-Gruppe, die hochste Sicherheits-
standards fur personenbezogene Daten garantiert.

Wie sehen die nachsten Schritte in der Entwicklung von Paraforum aus?
In Zukunft wollen wir unsere Informationen auch multimedial vermitteln,
die Inhalte und Dienste fur Smartphones und Tablets nutzbar machen. Vor-
erst bin ich aber gespannt, wie unsere Onlineplattform ankommt. Ich hoffe,
dass Paraforum ein Erfolg wird und die Zahl der Nutzer schnell steigt.

: tieren Patienten die Entwicklung ihrer Ernih-
: rung und ihren Schmerz- oder Schlafverlauf.
: Dank diesen aussagekriftigen Statistiken
konnen sie selbst oder in Zusammenarbeit
¢ mit dem Arzt und Therapeuten Konsequen-
: zen filr die Therapie ableiten. «Die Moglich-
: keit von Online-Umfragen zu aktuellen Fra-
gestellungen bietet eine zusatzliche Quelle
fiir Forschung, Wissenstransfer und Innova-
tiony, erklart Mirjam Brach, Geschaftsfithre-
: rin der Schweizer Paraplegiker-Forschung
: (SPF).

Fragen werden schnell beantwortet

: Dank den vielen Interaktions-Moglichkeiten
von Paraforum sind die Fragen von Patientin
i Aschnell beantwortet. Sie erfahrt, dass die ge-
! roteten Hautstellen Anzeichen von bevorste-
henden Druckgeschwiiren (Dekubitus) sind.
Nutzer B, ein 36-jahriger Tetraplegiker, der
seit 15 Jahren im Rollstuhl sitzt, erklart ihr
live via Paraforum: «Liebe A, wenn du die be-
troffenen Stellen massierst, dich viel bewegst
i und zudem fiir ausgewogene Ernahrung
sorgst, dann sollten sie bald verschwunden
sein.»

Und weil B sich gerne mit Schicksalsgenossen
¢ an einem Tisch persénlich austauscht, figt er
im Chat an: «Falls du Lust und Zeit hast, kon-
nen wir uns bei Gelegenheit auch mal zu ei-
nem Kaffee treffen.» So geht das soziale mit
¢ dem medizinischen Interesse Hand in Hand.
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