Prothetik

Der Beitrag berichtet iiber
Interviews, die mit finf Hiiftex-
artikulierten beziehungsweise mit
Hemipelvektomie-Amputierten
gefiihrt wurden. Vier von ihnen
sind Mitglieder des Vereins
»beinamputiert-was-geht e. V.“.
Es sind Schilderungen von
Betroffenen, die sich zu ihrer
Lebensbewiltigung auBern.

In this article five interviews with
hip disarticulated and hemipelvec-
tomy patients are presented.

Four of them are members of the
association ,beinamputiert-was-
geht e. V.“. The involved persons
describe their perspectives how to
manage the requirements of life.
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Ch. Niedrich-Stiebritz

Lebensqualitat nach
Huftexartikulation oder
Hemipelvektomie —

funf Betroffene berichten

Quality of Life after Hip Disarticulation or Hemipelvectomy —

a Report of Five Persons Concerned

ie hdufigsten Ursachen fiir die
D Hiftexartikulation sind Tumo-

re und Traumata. Eine noch
drastischere Form der Beinamputati-
on ist die Hemipelvektomie, bei der
das gesamte Bein sowie die komplette
Beckenhalfte (meist einschliefdlich des
Sitz- und Schambeins) entfernt wird.
Dieser iiberaus seltene Eingriff wird
am ehesten bei Krebserkrankungen,
seltener bei Unfillen oder nach Infek-
tionen vorgenommen. Bei Unféllen
ist die Uberlebenschance wegen des
hohen Blutverlustes und der Gefahr
der Infektion deutlich reduziert.

Es gibt auch eine interne Hemipel-
vektomie, bei der die untere Extremi-
tat erhalten bleibt und ein plastischer
Beckenersatz eingesetzt wird. Sie soll
hier jedoch nicht nédher betrachtet
werden.

Die von Hiiftexartikulation und
Hemipelvektomie Betroffenen (in In-
siderkreisen Hiiftexer und Hemis ge-
nannt) benutzen fiir ihre Mobilitat
meist im Wechsel und in unterschied-
licher Intensitit Beckenkorbprothe-
sen, Unterarmstiitzen oder auch ei-
nen Rollstuhl.

Eine eingeschrinkte Leistungsfa-
higkeit unter anderem durch den ver-
kiirzten Blutkreislauf wird von fast
allen als Folge des gravierenden Ein-
griffs beschrieben. Bei den Hemipel-
vektomien kommt noch hinzu, dass
sich nur in einer Beckenschaufel Blut-
plattchen bilden kénnen. Es wird be-
richtet, dass iiber die Jahre Hiiftexer
und Hemis hédufiger von Bluthoch-
druck betroffen sind.

Die Fortbewegung mit der Becken-
korbprothese ist nicht nur sehr an-
strengend, sondern fiir Hemis zusitz-
lich problematisch, da sie iiber keine

rechte Aufsatzflache verfiigen. Gene-
rell erfordert jede Verrichtung mehr
Kraft, selbst Sitzen und Liegen kon-
nen sich besonders bei Hemipelvek-
tomien als schwierig gestalten.

Umso beeindruckender sind die
folgenden Schilderungen von Betrof-
fenen, in denen sie sich zu ihrer Le-
bensbewdltigung &dufiern. Vier von
ihnen sind Mitglieder des engagier-
ten Vereins ,beinamputiert-was-geht
e. V.4 in dem sich vor allem hocham-
putierte Menschen organisiert haben,
der aber selbstverstdndlich auch offen
ist fiir andere Beinamputierte. Der
Verein schlief3t eine gravierende Lii-
cke: Schon bevor die Amputation vor-
genommen wird, besuchen besonders
versierte Mitglieder Patienten und
sprechen mit ihnen tiber Erfahrungen
und Perspektiven. Auflerdem werden
interessante und aufmunternde Tref-
fen und Symposien mit Orthopadie-
Fachleuten, Medizinern und Betrof-
fenen organisiert. Wichtig ist dabei
zu erkennen - was geht. Gerade bei
der prothetischen Versorgung relati-
vieren sich anfidngliche Erwartungen
schnell, aber auch zunédchst ungeahn-
te Moglichkeiten in der Lebensbewdl-
tigung werden eroffnet. Es ist sehr an-
spornend zu sehen, dass ein dhnlich
Betroffener etwas erreicht, was man
sich selbst gar nicht zugetraut hat. So
bietet der Verein vor allem die tiberaus
wichtige Hilfe zur Selbsthilfe.

INFOS:

Weitere Infos unter
http://www.beinamputiert-
was-geht.de



Fallbeispiel 1

Claudia (48 )Jahre), Rheinland-
Pfalz, Hiftexartikulation (Abb. 1)

Abb. 1 Claudia wihrend der
Schwangerschafft.

Wann und aufgrund welcher Indi-
kation kam es zur Amputation?
Die Amputation erfolgte 1966 wegen
eines Osteosarkoms in der Bochumer
Klinik und die Nachbehandlung im
Hufferstift in Miinster.

Wie entwickelte sich danach

die Lebenssituation?

Ich kann kein danach beschreiben, da
ich kein davor hatte.

Welche weiteren Hilfsmittel
werden zu welchen Gelegen-
heiten eingesetzt?

Seit 1969 bin ich mit einer Becken-
korbprothese versorgt, die ich zwolf
bis 14 Stunden am Tag trage. Vor ca.
zehn Jahren habe ich meinen per-
sonlichen Vorteil durch einen Roll-
stuhl entdeckt. Dieser ermoglicht es
mir, ldngere Strecken zu bewdltigen.
Ich habe dann noch Kraft und Ener-
gie, um weitere Wege mit Prothese zu
schaffen. Unterarmstiitzen benutze
ich nur, wenn ich keine Prothese trage.

Wie wird die eigene Lebens-
qualitat derzeit eingeschatzt?

Ich beurteile meine Lebensqualitit als
sehr hoch, einzig und allein deshalb,
weil ich mich als ein gesunder Mensch
tihle.

Wie sind die Perspektiven in

der Lebensbewiltigung mittel-
und langfristig?

Meine mittelfristigen Perspektiven
sind Planung und Realisierung der
Zeit nach meiner Berufstatigkeit.
Ebenso betrachte ich aufmerksam Le-
benswege von vergleichbar Betroffe-
nen, um auf Umstidnde, die eintreten
konnen, vorbereitet zu sein. Die lang-
fristige Aussicht auf meine Lebensbe-
wadltigung beziehe ich ausschlie8lich
auf den Wunsch, dassich so lange, wie
ich es verantworten kann, mein Leben
selber in der Hand halten md&chte. Das
bezieht sich insbesondere auf meine
Wohnsituation, aber nicht weniger
wichtig ist mein Ziel, dass ich Prothe-
se und andere Hilfsmittel gleichblei-
bend nutzbringend einsetzen kann.
Dazu zdhle ich auch das Fiihren eines
Kraftfahrzeuges, was fiir mich ein ho-
hes Maf§ an Mobilitdt und auch enor-
me Lebensqualitdt bedeutet.

Welche Unterstiitzungen

erhoffen sich die von Hemi/
Hiiftex-Betroffenen?

Viel Gemeinschaft, viel Erfahrung, viel
Kraft, viel Mut und viel Verstandnis.

Fallbeispiel 2

Mona (50 Jahre), Rheinland-Pfalz,
Hemipelvektomie (Abb. 2)

Wie war die Lebenssituation zum
Zeitpunkt der Amputation?

Nur ein Tag vor meinem 19. Geburts-
tag wurde mir nach einem sechsjah-
rigen Martyrium das linke Bein ein-
schliefdlich des Beckens amputiert.
Ich war fast 13, als bei mir in der lin-
ken Kniekehle ein faustgrofler Tu-
mor festgestellt wurde. Das thiiringi-
sche Heimat-Krankenhaus {iberwies
mich nach zwei vergeblichen Opera-
tionen in die Robert-Rossle-Klinik Ber-
lin-Buch. Dort wurde ich weitere Male
operiert. Ein 25-kopfiges Arzteteam
beschloss bei einer Gegenstimme, eine
Bestrahlung mit schnellen Neutronen
im Versuchskernkraftwerk Rofiendorf
zu probieren, um den schnell rezidi-
vierenden, aber sonst recht gutartigen
Tumor zu bekdmpfen. Die Folgen wa-
ren fatal. Der gesamte Oberschenkel
war von tiefen faulenden Nekrosen
ubersdt. So kam die {iberaus gravieren-
de Amputation - im Jahr 1980 - einer
Erlosung gleich. Ich habe diesem Bein
nie auch nur eine Trdne nachgeweint.
Wichtig war mir natiirlich im Vorfeld
zu erfahren, was mich - so hoch am-
putiert - erwarten wiirde. Kénnte ich

Kinder kriegen? Wiirde ich eine Pro-
these tragen konnen? Werde ich mein
Abitur zu Ende bringen kénnen? Doch
ich hatte meine Familie und meinen
Freund fest an meiner Seite und den
festen Willen, mich diesem ,,zweiten
Leben*“ stellen zu wollen.

Wie verlief die prothetische
Versorgung?

Nach sechs Jahren mit vielen Opera-
tionen und Bestrahlungen konnte ich
im September 1980 endlich in meine
400 km entfernte Heimatstadt in mein
neues Leben zuriickkehren. Noch in
Berlin war ich mit einer Prothese ver-
sorgt und nur nach einigen Gehiibun-
gen entlassen worden. In meiner Stadt
absolvierteich eine wenig gewinnbrin-
gende Gehschule. Ich konnte auf ebe-
nem Boden zwar einige Schritte ohne
Kriicken laufen, aber der Beckenkorb
driickte und scheuerte. So hatte ich

Abb. 2 Mona - das Leben leben.

nach einigen Wochen Mut und Lust
am Prothesenlaufen verloren. Viel zu
grofy war mein Hunger nach Bewe-
gung: Ich wollte neue Dinge auspro-
bieren, wieder aktiv am Leben teilha-
ben und das Kriickenlaufen stellte fiir
mich iiberhaupt kein Problem dar. Na-
tiirlich konnte ich nicht so viel tragen,
aber ich wurde erfinderisch.

Wie entwickelte sich danach
die Lebenssituation?
Nach nur drei Monaten nach der He-
mipelvektomie begann ich einen
Halbtagsjob und bereitete mich auf
mein nachzuholendes Abitur vor.
Eine DDR-Invalidenrente, eine sofort
bereit gestellte Zwei-Zimmer-Neubau-
Wohnung, ein Trabant Hycomat, eine
Haushaltshilfe, ein sicherer Arbeits-
platz nach selbst einem Jahr Mutter-
schutz sowie ein Krippenplatz boten
ein sicheres soziales Fundament. Auch
meine Mutter und Schwester unter-
stiitzten mich sehr.

Meinen Kinderwunsch wollte ich
mir so jung wie moglich erfiillen,
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da man mir erhebliche Verschleif3er-
scheinungen prophezeit hatte. Meine
erste Tochter wurde trotz Schonung
finf Wochen zu frith - auf ganz na-
tiurlichem Wege - geboren. Ich war
ubergliicklich, auch wenn etwas Zu-
kunftsangst mitschwang, ob ich mei-
ner Aufgabe als alleinerziehende Mut-
ter gewachsen sei. Was ich damals
noch nicht wusste, es sollten - spéter
verheiratet - noch vier weitere kernge-
sunde Kinder, das letzte mit 41 Jahren,
auf ganz natiirlichem Wege und auch
zur richtigen Zeit zur Welt kommen.
Derzeit weifl ich nur von einer weite-
ren Frau in Deutschland, die trotz He-
mipelvektomie Kinder geboren hat.

Wie wird die eigene Lebens-
qualitat derzeit eingeschatzt?
Mein Leben als beinamputierte Frau
seit iiber 30 Jahren ist durch Job, Kin-
der, Partnerschaft und viele Interes-
sen immer sehr erfiillt. Natiirlich muss
ich mir den Tag streng einteilen, um
ihn konditionsmaflig zu tberstehen:
Bis Mittag agiere ich, danach reagie-
re ich nur noch auf das No6tigste. Ich
muss meist gegen 22 Uhr im Bett lie-
gen, sonst kann ich mich nicht aus-
reichend regenerieren. Ich fithle mich
immer, als fehle halt ein Diisentrieb,
was wohl auch den Nagel auf den Kopf
trifft. Neben meinem Minijob {iiber-
nehme ich zurzeit im Haushalt die
Zubereitung der Mahlzeiten und die
Waische. Fir Hausputz, GroReinkauf,
Instandsetzungen, Arbeiten im Gar-
ten brauche ich Hilfe, wie auch immer
wieder verschiedenste Handreichun-
gen. Aber auch die wiirde ich - nicht
zuletzt von meinen Kindern - einfor-
dern, wenn ich nicht behindert ware,
da ich ja nicht nur mich alleine ver-
sorgen muss. Mein Mann hat sich vor
zwei Jahren nach 18 Jahren von mir
getrennt, aus Griinden, die nichts mit
meiner Behinderung zu tun haben.

Wie sind Deine Perspektiven

in der Lebensbewaltigung mittel-
und langfristig?

Ich suche fiir die ndchsten 20 bis 30
Jahre eine neue Lebensperspektive,
wenn meine Kinder aus dem Haus
sind. Ich kénnte mir das Leben in ei-
ner niveauvollen Wohngemeinschaft
mit anderen Frauen oder Minnern
vorstellen, die in einer dhnlichen Si-
tuation sind, damit man gemeinsam
die baulichen und praktischen Barrie-
ren des Alltags tiberwinden kann. Das
wird nicht ohne finanzielle Hilfen -
von welcher Seite auch immer - mog-
lich sein.
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Welche Hilfsmittel werden bei
welchen Gelegenheiten benutzt?
Einem erneuten Versuch, mich mit
einer Prothese anzufreunden ware
ich nicht abgeneigt. Vor kurzem habe
ich mir meinen ersten Rollstuhl ver-
ordnen lassen, um meine Gelenke zu
schonen, denn bisher gehe ich aus-
schliefflich an Unterarmstiitzen. Au-
Rerdem benutze ich ein Sitzkissen, das
meinem ,besonderen Relief“ ange-
passtist. Beschwerden machen mir die
muskuldren Verspannungen und der
Gelenkverschleif}, aber auch der Blut-
hochdruck, der jetzt gut eingestellt
ist. Leider habe ich durch die standi-
ge Fehlbelastung Schmerzen, die nach
einer starken Gewichtsreduktion aber
zurzeit zu verkraften sind. Ich versu-
che so oft wie moglich, Verordnungen
zur Physiotherapie zu ergattern, was
nicht immer ganz einfach ist. Unter-
armstitzen, die die Gelenke etwas bes-
ser schonen, waren wiinschenswert.

Welche Unterstiitzungen

erhoffen Sie sich?

Ich wiirde mir Assistenz in vielen prak-
tischen Dingen wiinschen, um die vie-
len Fahigkeiten, die ich hitte, {iber-
haupt ausschopfen zu konnen. Leider
kommt da vieles zu kurz, weil mir die
alltdglichen Verrichtungen schon so
viel Kraft abverlangen. Ich hoffe, die
zweite Lebenshilfte in einer gewissen
materiellen Sicherheit und Gesell-
schaft lieber Menschen bei passabler
Gesundheit geniefien zu konnen. Da-
fiir wiinsche ich mir Verstandnis und
materielle Unterstiitzung.

Fallbeispiel 3

Simone (49 Jahre), Sachsen,
Hemipelvektomie (Abb. 3)

Wann und aufgrund welcher Indi-
kation kam es zur Amputation?
Im Februar 2010 musste ich mich im
Alter von 47 Jahren einer Hemipelvek-
tomie unterziehen. Die Grunderkran-
kung war und ist fibroése Dysplasie/
Jaffe-Lichtenstein-Syndrom, rechts-
seitig, welche mich seit dem zehnten
Lebensjahr begleitet. Betroffen ist da-
von auch mein rechter Arm. Die He-
mipelvektomie wurde in der Unikli-
nik Carl-Gustav-Carus in Dresden
durchgefiihrt.

Wie war die Lebenssituation zum
Zeitpunkt der Amputation?

Infolge der Grunderkrankung war es
mir mehr als zehn Jahre nicht mog-
lich, allein das Bett zu verlassen. Kurz

vor der Amputation konnte ich nur
noch alle drei bis vier Tage mithilfe
meines Mannes und unserer Tochter

an den Bettrand gestellt werden. Mit
meinem Mann war ich zu dem Zeit-

Abb. 3 Simone: Endlich wieder mobil.

punkt bereits 26 Jahre verheiratet, un-
sere Tochter war 23 Jahre alt. Es gab
zwei Schulfreundinnen, die regelma-
Rig zu Besuch kamen und Internet-
freunde, die auch einen Besuch nicht
scheuten. Natiirlich viele mehr, mit
denen man nur per Telefon oder In-
ternet Kontakt hielt. Einen Beruf hat-
te ich nicht erlernt, kurz nach mei-
nem Studienbeginn und einer langen
Krankschreibung wurde ich berentet.
Ich habe auch im Bett vielen meiner
Hobbys fronen konnen. Natirlich
hatte ich dabei immer rege Untersttit-
zung durch meine Familie.

Wie entwickelte sich danach

die Lebenssituation?

Familidr ist alles beim Alten geblieben.
Auch sonst gibt es keine Anderungen,
auller, dassich wieder am Leben ,drau-
Ren“ teilnehmen kann, zum Beispiel
Klassentreffen nicht nur organisiere,




sondern auch mit dabei bin, zu Fami-
lienfeiern gehen kann, Weihnachten
auch mal bei den Eltern oder der Fami-
lie meiner Schwester bin. Wieder Auto
fahren zu kdnnen, ist wie ein Traum.
Fir mich war diese OP ein Schritt zu-
riick ins Leben.

Wie verlief die prothetische
Versorgung von der Amputation
an bis heute?

Eine Versorgung mit einer Prothe-
se war zwar erst vorgesehen, aber da
ich durch meinen auch erkrankten
Arm nicht an Unterarmstiitzen ge-
hen kann und auch niemals hinfal-
len durfte, haben wir die Versorgung
abgelehnt. Das Risiko wire einfach zu
hoch, den Arm auch zu verlieren.

Welche weiteren Hilfsmittel wer-
den zu welchen Gelegenheiten
eingesetzt?

Ich habe einen Faltrolli mit einer
Achsverbindung, wodurch ich ihn
allein mit der linken Hand fiithren
kann. Darin ein speziell auf mich ab-
gestimmtes Schaumstoftkissen. Au-
Rerdem ein Roho Quadtro Select Kis-
sen fiir das Sitzen auflerhalb des Rollis,
zum Beispiel im Auto oder beim Zahn-
arzt. Einen Pflegebetteinsatz mit Gal-
gen, der tdglich sehr gute Dienste leis-
tet, denn Sitzen ist immer noch Luxus
und geht nur ab und zu mal lidnger als
zwei Stunden. Die Toilettensitzerho-
hung mit Armlehne, bei der ein Hand-
griff nicht maoglich ist, kann ich nicht
benutzen. Es fehlt einfach ein Po, ein
Bein und ein Arm, mit dem ich mich
auch festhalten konnte.

Wie wird die eigene Lebens-
qualitat derzeit eingeschatzt?

Ich bin sehr froh, dass ich wieder
nach vorn denken darf. Aber es fehlt
mir, mal ein Bad nehmen zu kénnen
oder richtig in der Wanne liegen zu
diirfen. Durch das Handicap mit dem
Arm ist auch beim Wannenein- und
-ausstieg besondere Vorsicht geboten.
Der mir sehr zweckméfig erscheinen-
de ,Badefix“ ist als Hilfsmittel nicht
zugelassen. Leider fehlen auch Mittel
zum Umbau der Wohnung. Die Be-
wegungsfreiheit in der Wohnung ist
nicht gegeben, trotzdem ist die Lage
der Wohnung so, dass sie vorerst un-
ser zu Hause bleiben wird.

Wie sind die Perspektiven in der
Lebensbewaltigung mittel- und
langfristig?

Mir ist bewusst, dass ich nie ohne eine
Hilfsperson auskommen werde.
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Welche Unterstiitzungen

erhoffen Sie sich?

Ganz allgemein: mehr Barrierefreiheit
in den Stiddten, den 6ffentlichen Ein-
richtungen und Geschiften. Und im
Speziellen: Mehr wirklich gute Hilfs-
mittel zuzulassen.

Fallbeispiel 4

Tanja (42 Jahre), Baden-Wiirttem-
berg, Hemipelvektomie (Abb. 4)

Wann und aufgrund welcher Indi-
kation kam es zur Amputation?

Im Juli 2004 wurde in meinem rech-
ten Beckenknochen ein Tumor (Os-
teosarkom) festgestellt. Nach den ers-
ten Blocken Chemotherapie sollten
urspriinglich ,nur“ zwei Drittel des
Beckenknochens entfernt werden.

Am Tag vor der geplanten OP war es
den Arzten zu unsicher, den Eingriff
so durchzufiihren, da sie nicht genau
wussten, wie weit der Tumor sich aus-
gebreitet hatte. Der Grund dafiir war
ein Bestrahlungsschaden, entstanden
aus einer ersten Krebserkrankung in
meiner Kindheit. Nachdem das Ergeb-
nis der Biopsie vorlag, haben sich die
deutschen Arzte gegen eine OP ent-
schieden (ihre Aussage war ,sie kon-
nen nichts mehr fiir mich tun®). Mu-
tiger waren die Arzte im Ausland: im
Mirz 2005 wurde ich hemipelvekto-
miert.

Wie war die Lebenssituation zum
Zeitpunkt der Amputation?

Zum Zeitpunkt der Amputation war
ich 35 Jahre alt und voll berufstétig.
Kurz davor hatte ich ein Abendstudi-
um abgeschlossen. Mein Mann und
ich waren ziemlich genau ein Jahr
verheiratet. Wir sind gerne verreist,
haben uns mit Freunden getroffen,
gemeinsam gekocht und das Leben ge-
nossen. Die Diagnose Knochenkrebs
war ein riesiger Schock, der unser gan-
zes Leben - und auch das unserer Fa-

milien - komplett durcheinander ge-
worfen hat.

Wie entwickelte sich danach

die Lebenssituation?

Mein Mann und ich sind inzwischen
neun Jahre verheiratet und ich bin
einfach sehr, sehr dankbar, dass er
in allem so zu mir gehalten hat und
dies auch heute noch tut. Fiir ihn ist
das wohl gar keine Frage, wie er im-
mer wieder sagt, aber ich weif3, dass es
nicht selbstverstandlich ist. Ich glau-
be, nicht jeder Mann mochte oder
kann mit einer so stark behinderten
Partnerin zusammen sein.

Meinen Beruf habe ich aufgegeben.
Zundichst hatte ich vor, in Teilzeit wie-
der zu arbeiten, doch durch die hohe
Amputation war sehr schnell klar, dass
dies nicht moglich ist, da gerade auch
langes Sitzen schwierig war (und ist)
und ich in der ersten Zeit viel Phan-
tomschmerzen hatte, die mich vor
allem nachts nicht schlafen lief3en.
Auch die 21 Hochdosis-Chemothera-
pien haben ihre Spuren hinterlassen.

Heute bin ich ehrenamtlich titig in
unserem Verein ,beinamputiert-was-
geht e. V.“ und einmal pro Woche auf
der onkologischen Station in einer
Kinderklinik. Ansonsten haben wir
uns gut eingerichtet: Samstags ma-
chen mein Mann und ich Grofiein-
kauf, Kleinigkeiten besorge ich un-
ter der Woche selbst. Kochen tun wir
nach wie vor gerne und auch reisen
- wobei wir bei letzterem im Vorfeld
jedoch schon etwas genauer planen
miissen.

Wie verlief die prothetische
Versorgung?
Nach der Amputation folgten erst
noch sehr viele Chemotherapien.
Gegen Ende hat man langsam ange-
fangen, die erste Prothese fiir mich
anzufertigen und ich habe die ,ers-
ten Schritte“ gewagt. Im Januar 2006
ging es dann fir funf Wochen in die
Reha, Schwerpunkt Gehschule. Es war
wahnsinnig anstrengend, aber ich
habe viel gelernt und es hat gut getan,
andere , Einbeiner“ kennenzulernen.

Die ersten anderthalb Jahre war ich
mit Prothese unterwegs. Es war nicht
immer angenehm. So eine Becken-
korbprothese wiegt immerhin ca. sie-
ben kg, muss sehr eng um den Bauch
geschniirt werden und ich war standig
nass geschwitzt. Aber ich hatte zwei
Beine - und das war mir zu Beginn
auch optisch sehr wichtig.

Dann habe ich eine gute Freundin
kennengelernt, ebenfalls hoch ampu-
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tiert. Sie war ohne Prothese unterwegs
- und viel schneller. Das hat mir gut
gefallen, sodass ich mich entschieden
habe, die Prothese wegzulassen, mit
dem Ergebnis, nicht immer schweif3-
gebadet zu sein und ebenfalls schnel-
ler. Ich habe mich freier gefiihlt und
inzwischen war es auch kein Problem
mehr fir mich, einbeinig rauszuge-
hen.

Die prothesenfreie Zeit hat dann
ca. zwei Jahre angehalten. Dann habe
ich immer wieder an verschiedenen
Stellen Probleme bekommen, mal
war es die Hand, mal die Schulter. Die
Arme sind eben einfach nicht dafiir
gemacht, um darauf zu laufen.

Daher habe ich immer mal wieder
einen Prothesenversuch unternom-
men. Es blieb jedoch beim Versuch,
denn die prothetische Versorgung ei-
ner Hemipelvektomie ist nicht ganz
einfach und immer individuell.

Seit Anfang dieses Jahres jedoch
bin ich im Besitz einer Prothese, die
ich stundenweise tragen kann und
dies auch gerne tue. Mein Ziel war
es zundchst, sie regelmaflig zu Hau-
se tragen zu kdnnen und dadurch im
Haushalt die Hinde frei zu haben, die
Schultern und den restlichen Korper
zu entlasten - das funktioniert mitt-
lerweile gut. Hier mal ein besonderes
Dankeschoén an Tim Wagner von der
Fa. Kédchele (Stuttgart).

Welche weiteren Hilfsmittel
werden zu welchen Gelegenhei-
ten eingesetzt?

In der Zeit, in der ich keine Prothe-
se trage - und auch aufierhalb der
Wohnung - bin ich mit Unterarm-
stiitzen unterwegs. Da lege ich inzwi-
schen Wert auf ergonomische Hand-
griffe und vor kurzem habe ich sogar
yergonomische Gummipuffer” dafiir
kennengelernt, die das Auftreten we-
sentlich weicher machen und somit
Schulter, Handgelenke und den Rii-
cken entlasten.

Ein weiteres Hilfsmittel ist ein nach
Mafl angefertigtes Sitzkissen fiir zu-
hause. Unterwegs und im Auto habe
ich meist ein kleines normales Kis-
sen dabei, um meine fehlende Sitzho-
he auszugleichen, oder aber ich set-
ze mich auf ein zusammengefaltetes
Kleidungsstiick, das ich dabei habe -
immer wieder muss auch die Handta-
sche dafiir herhalten. Zuhause benut-
zeich fiirmanche Dinge den Rollstuhl
(ebenfalls mit entsprechendem Sitz-
kissen). Beispielsweise ist er fiirs Wa-
sche waschen, Aufriumen etc. eine
grof3e Hilfe.
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Wie wird die eigene Lebensquali-
tat derzeit eingeschatzt?

Im Grofen und Ganzen gut. Natiirlich
brauche ich fiir vieles im Alltag mehr
Zeit und Kraft als frither, aber durch
meine Berentung habe ich von bei-
dem wieder mehr und ich bin froh da-
ritber. Wichtig ist auch, dass ich regel-
maflig zur Physiotherapie gehe und zu
Hause meine Gymnastikiibungen ma-
che, um meine Stabilitdt so gut es geht
zu erhalten. Allerdings merke ich, dass
der ,VerschleiR“ schneller einsetzt
und ich nicht mehr ganz so belast-
bar bin wie noch vor zwei Jahren; wie
schon, dass wir einmal pro Woche je-
manden haben, der unsere Wohnung
sauber macht.

Ein wesentlicher Aspekt fiir die Le-
bensqualitdt ist fiir mich auch, dass
ich selbststindig und mobil bin. Mit
meinem umgebauten Auto (Linksgas)
komme ich iiberall allein hin und bin
nicht auf Hilfe angewiesen.

Wie sind die Perspektiven in

der Lebensbewaltigung mittel-
und langfristig?

Ich hoffe und bete, dass ich weiterhin
gesund bleibe und der Krebs nicht
mehr zuriick kommt. Ansonsten freue
ich mich dariiber, wasich trotz der ho-
hen Amputation alles machen kann.
Ich versuche weiterhin das zu tun, was
ich kann und was getan werden muss
und hoffe, es bleibt immer auch etwas
Zeit und Kraft fiir viele schone Klei-
nigkeiten, die das Leben lebenswert
machen.

Welche Unterstiitzungen

erhoffen Sie sich?

Die Vergangenheit hat gezeigt, dass
der personliche Austausch enorm
wichtig ist. Anfangs habe ich nieman-

den gekannt, der so eine hohe Ampu-
tation hat, inzwischen sind es schon
sehr viele. Wir konnen uns gegensei-
tig immer wieder Tipps und Tricks ge-
ben fiir alltdgliche Dinge - so hat mir
meine Freundin beispielsweise schon
sehr frith gezeigt, wie man einen Ein-
kaufswagen ohne Prothese schieben
kann oder mich einfach dazu ermu-
tigt, auch mal einen kurzen Rock zu
tragen und ins Schwimmbad zu ge-
hen. Es tut gut, Menschen zu ken-
nen, die gleiches erlebt haben, denn
im Vergleich zu ,,Zweibeinern“ wissen
sie, wie es sich anfiihlt.

Fallbeispiel 5

Bernd (47 Jahre),
Berlin-Brandenburg,
Hiftexartikulation (Abb. 5)

Wann und aufgrund welcher Indi-
kation kam es zur Amputation?

Im Juli 2003 hatte ich einen schwe-
ren Motorradunfall in dessen Folge
in der Universitdtsklinik in Magde-
burg eine Oberschenkelamputation
erfolgte. Durch eine Entziindung im
verbliebenen Oberschenkelknochen
musste ich mich im Dezember 2003
im Berufsgenossenschaftlichen Un-
fallkrankenhaus Hamburg einer Hiift-
exartikulation unterziehen. Der Un-
falltag war mein erster Urlaubstag,
ein Dienstag. Wir wollten am Freitag
14 Tage in die Tirkei in den Urlaub
fahren. Das Motorrad war eine Leih-
maschine, denn ich wollte mir zu mei-
nem 40. Geburtstag ein Motorrad kau-
fen. Ich hatte bei der Fahrt einen LKW
vor mir, kannte die Strecke und wuss-
te, dass eine Rechtskurve kommt. Ich
wollte schauen, wann sie kommt und
in dem Moment passierte der Unfall.

‘-
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Mir kam ein LKW entgegen und ich
fuhr ihm vorn in die Seite.

Wie war die Lebenssituation zum
Zeitpunkt der Amputation?

Zum Unfallzeitpunkt war ich 38 Jahre
alt, verheiratet und hatte einen Sohn
im Alter von 15 Jahren. Ich war als Ba-
ckermeister im Auflendienst beschéf-
tigt. Wir hatten einen grof3en Bekann-
ten- und Freundeskreis. Mein Hobby
war Angeln.

Wie entwickelte sich danach

die Lebenssituation?

Meine Lebenssituation ist eigentlich
wie vor dem Unfall. Ich bin seit nun
mehr 26 Jahren verheiratet, mein Sohn
ist mittlerweile 24 Jahre alt und ich bin
weiterhin in demselben Job wie damals
tatig. Ich verkaufe im Auflendienst
Backmittel. Mein Bekannten- und
Freundeskreis ist weiterhin sehr grof.
Meine jetzigen Hobbys sind im Inter-
net surfen und USB-Sticks sammeln.

Wie verlief die prothetische
Versorgung?

Man muss um alles kimpfen. Es fing
damit an, dass ich nach dem Unfall
mit einem , Turtle Knee“ versorgt wor-
den bin. Hier muss ich im Nachhinein
sagen, es war eine gute Entscheidung,
um das Laufen wieder zu erlernen.
Auch meine Gehschule im Berufsge-
nossenschaftlichen  Unfallkranken-
haus Hamburg war super (Danke an
Frau Miiller und an Herrn Ulsaf3).

Ich hatte dann eine Anschlussheil-
behandlung in Bad Wilsnack, in der
ich ein Versuchspatient war und eine
weitere Reha in Bad Klosterlausnitz,
die mir wieder einiges Neues gebracht
hat. Fir diese Reha habe ich versucht,
ein neues Knie zu bekommen. Dank
meines Orthopddie-Meisters Ralph
Gerhold und Thomas Flint mit ihrer
Firma AtO bekam ich dann ein C-Leg.

Damit kam ich super klar und die
15 Stiirze mit dem ersten Knie wa-
ren Geschichte. Leider wollte meine
Krankenkasse die Kosten dafiir nicht
ibernehmen. So musste ich das C-
Leg zundchst aus meiner Privatkasse
bezahlen. Dank Herrn Miiller (Rechts-
anwalt fiir Sozialrecht) aus Gitersloh
bekam ich das Geld dann vier Monate
spater wieder zuriick.

Das ist nur ein Problem mit meiner
Prothese, denn samtliche Verordnun-
gen werden von der Krankenkasse in
Frage gestellt.

Mein erstes grofles Problem war
Ende 2004. Ich hatte den Entschluss
gefasst, wieder arbeiten zu gehen.
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Also lief§ ich mir von meinem Haus-
arzt zehn Unterziehhosen verordnen.
Mit diesem Rezept ging ich zur Fa.
AtO. Herr Gerhold sagte mir, ich sol-
le mir sechs verordnen lassen. Jeden
Tag eine, und am Sonntag wird gewa-
schen.

Abb. 5 Bernd mit der aktuellen Prothesen-
versorgung.

Das tat ich dann auch. Das Rezept
umgedndert und wieder abgegeben.
Nach 14 Tagen bekam ich den An-
ruf, ich solle mir meine Hosen abho-
len. Das tat ich dann und bekam nur
drei. Die Krankenkasse hatte nur drei
genehmigt. Danach habe ich meinen
Sachberater bei der Krankenkasse an-
gerufen und ihn gefragt, wie oft er
seine Unterwédsche wechsele. Er sagte
schlieflich ,, taglich“. Auf meine wei-
tere Frage, warum mir das verwehrt
wird, da die Hosen schlief8lich meine
Unterwdsche waren und ich sie auch
taglich wechseln wollte, war dann sei-
ne Antwort: ,,Zahlen Sie die anderen
drei und senden mir die Rechnung!“
Das habe ich getan und auch das Geld
sofort zuriickbekommen.

Heute bin ich von Udo Danske mit
einem Beckenkorb, einem Helixhtift-
gelenk und einem C-Leg versorgt.

Welche weiteren Hilfsmittel
werden zu welchen Gelegen-
heiten eingesetzt?

Ich besitze einen Rollstuhl. Den nut-
ze ich nur, um die Prothese an- und

auszuziehen, sowie bei der Reha in
Enzensberg, bei der ich schon dreimal
war. Weiterhin nutze ich einen Wan-
nenlifter, Toilettensitzerh6hungen,
Unterarmstiitzen und einen Hand-
stock.

Wie wird die eigene Lebensquali-
tat derzeit eingeschatzt?

Fir mich ist die derzeitige Lebens-
qualitdt in Ordnung. Ich kann alles
machen was ich méchte und das tue
ich auch. Problematisch wird es aller-
dings, wenn man wegfdhrt und ein
Hotel nutzt. Die Zahl der behinderten-
gerechten Zimmer in Deutschland ist
gering. Und hier stof3t man auch auf
Unverstandnis. Zu empfehlen sind
als Urlaubsland die USA. Dort gibt es
in jedem Hotel behindertengerechte
Zimmer.

Wie sind die Perspektiven in

der Lebensbewiltigung mittel-
und langfristig?

Ich werde versuchen, meinen Beruf
noch so lange wie moglich auszu-
uben. Weiterhin werde ich das Leben
geniefien.

Welche Unterstiitzungen

erhoffen Sie sich?

Ich habe Ende 2011 eine Petition ein-
gereicht, allen Amputierten gestaffelt
nach der Amputationshéhe ein Klei-
derverschleifdgeld zu zahlen.

Momentan ist es so, dass alle BG-Be-
troffenen diese Zahlung bekommen,
wahrend die, die durch eine Erkran-
kung oder Unfall eine Amputation
erlitten haben, diese Leistung nicht
erhalten. Das ist sehr ungerecht und
entspricht nicht den Bediirfnissen.

Weiterhin sollten die prothetischen
Versorgungen fiir diese kleine Gruppe
der Amputierten nicht vergessen wer-
den. Denn wir haben ein Recht auf
eine gute Prothesenversorgung. Die
Krankenkassen sollten nicht immer
soviel Einwdnde bei den Verordnun-
gen haben.

Weiterhin wiinsche ich mir, dass
unser Verein ,beinamputiert-was-
geht e. V.“ der gute Angebote und
Moglichkeiten zum Austausch von
Betroffenen bietet, von allen unter-
stiitzt und empfohlen wird.

Die Interviews wurden
zusammengestellt von:
Christine Niedrich

In der Steubach 17
57614 Woldert
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