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A. EINLEITUNG

1. Theoretischer Hintergrund, Herleitung und Begriindung des

Themas

Fir Menschen. mit bevorstehender oder erfolgter Amputation kénnen im gesamten
Prozess sowohi der medizinischen Behandlung und Versorgung als auch der

gesellschaftlichen und beruflichen Wiedereingliederung Probleme entstehen.

Von Betroffenen wird ausgesagt, dass eine durchgéngige Behandlungs- und
Rehabilitationsgestaltung, die auf auch auf die individuelien Fahigkeiten und -
Ressourcen zur Selbstpflege zielt, bisher nicht verwirklicht sei, da es zwischen den
an der Behandlung und der Pflege beteiligten Einrichtungen keine strukturell
verankerten Kontakie gebe. So gebe es Defizite in der Vorbereitung auf die
Amputation, in der Information und Einbeziehung der Angehérigen, in der
Abstimmung der medizinischen und orthopadie-technischen Versorgung und in der

nachfolgenden hiuslichen Versorgung.

Die AWMF-Leitlinie der Deutschen Gesellschaft fiir Orthopddie und Orthopéadische
Chirurgie und des Berufsverbandes der Arzte fiJr.Orthopédie (AWMF 2005)" strebt
eine Verbesserung der Behandlungs- und Ablaufqualitit in der Rehabilitation und die
Behebung von Teilhabestérungen an. Die Empfehlungen dieser Leitli_nie‘ der
Entwicklungsstufe 1 zum Erreichen dieser Ziele beruhen allerdings nicht auf
kiinischen Studien, sondemn rezipieren Erkenntnisse der an der Konsensbildung
Beteiligten (Middeldorf & Casser 2001, Greitemann et al. 1997). So wird die
Zusammenarbeit unterschiedlicher Professionen im Rehabilitationsteam gefordert,
deren Mitarbeit an der Erételiung der Leitlinie ist jedoch nicht dokumentiert.

Die Faktbren, die Betroffene als bedeutsam flr ihren Rehabilitationsverlauf und fur
ihr Rehabilitationsergebnis ansehen sind bisher nicht systematisch erforscht (Matsen
et al. 2000; Saradjian, 2007). Zwar liegen Studien vor, die die Bedeutsamkeit der

Funktion von Prothesen und des Zustandes der verbleibenden bzw. andersseitigen

! Diese Leitlinie wurde im September 2009 (berarbeitet. Zur Zeit der Planung der Studie galt die Leitlinie von
2005, weshalb sie der Begrlindung des Forschungsvorhabens zugrunde legt.
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Extremitét (Matsen et al. 2000) beschreiben. Auch wurde der Einfluss des Alters auf
Funk{ionen des téglicﬁhen Lebens, wie die Distanz, die zu Fuf} gegangen werden
kann (Pohjolainen & Altranta 1991, Walker et al. 1994}, und die Méglichkeit zu
sozialer Interaktion von Menschen mit Amputationen beschrieben (Matsen et al.
2000). Aber der Einfluss der Gestaltung des Verlaufs der Versorgung auf das
erfahrene Ergebnis und die Folgen der Amputation sind nicht erforscht. Die
Bewertung des Ergebnisses und der Folgen der Amputation und nachfolgender
Rehabilitation sollen sich auf eine moglichst selbstdndige Durchfiinrung der
Aktivititen des taglichen Lebens und auf das Ermdéglichen von gesellschaftlicher
Teilnabe beziehen. Eine Bedingungskorpponente zur Durchflhrung der Aktivitaten
des taglichen Lebens ist nach Orem (2001) die Fahigkeit zur Selbstpflege. Es ist
anzunehmen, dass die Fahigkeit und die Motivation zur Selbstpflege von Menschen
vor, wahrend und nach Amputation substantiellen Einfluss auf den Verlauf und das
Ergebnis der Rehabilitation haben, da Aktivitdten des taglichen Lebens und
gesellschafiliche Teilhabe ohne Selbstpflegefadhigkeiten nicht realisierbar sind. Die
Gesundheitsleistungen kdnnen sich also nicht nur auf das medizinische Versorgen
von Krankheitsfolgen fokussieren, sondern sollten auch die professionelie Férderung
von sbgenannten krankheitsbedingten Selbstpflegekompetenzen zum Ziel haben,
wenn eine dauerhafte berufliche und soziale Wiedereingliederung von amputierten
Menschen ermoglicht werden soll.

Die AWMF-Leitlinie (2005) fordert in diesem Zusammenhang sehr tatigkeitsbezogene
und abgegrenzte Handlungen, wie z.B. praoperative Kranken‘gy'mnastik zur Starkung
der Stiitzkraft der Arme und des verbleibenden Beines, die eben chne Fahigkeiten
zur Selbstpflege und physiotherapeutische . und pflegerische Forderung der
Selbstpflegekompetenzen nicht durchfihrbar sind. Auch wird der Einsatz des
Funktionalen Selbstindigkeitsindex (FIM) als Basisassessment zur Feststellung
sowohl von Defiziten in der Selbstindigkeit als auch des Rehabilitationserfolges
empfohlen (AWMF 2009). Der mit dem FIM erfassbare funktionale Status hangt ganz
wesentlich von den Selbstpflegefihigkeiten der Beiroffenen ab, die eben nicht nur
die Handlung an sich bedeuten. Nach der Selbstpflegedefizit-Theorie von Orem
(2001) sind alle Menschen bestrebt, selbst fir sich Sorge zu ftragen, also
Selbstpflege auszuiiben. Selbstpflege wird als bewusstes Verhalten verstanden und
bedeutet nicht nur die Durchfihrung von bestimmten Tatigkeiten, sondern umfasst

auch die Wahrnehmung von Bedirfnissen und die Fahigkeit, Entscheidungen zu
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treffen. Orem (1997 S. 243) sagt: Menschen ,schétzen ab, welche Selbstpflege
erforderlich ist, treffen Entscheidungen dariiber, welche Selbstpflegeerfordernisse sie
erfiillen und wie sie diese realisieren wollen, fiihren die erforderlichen Aktivitaten aus
und bewerten ihre Auswirkungen und Ergebnisse”. Die Seibstpﬂege, die Menschen
ausfﬂhren, verfolgt meistens eine gute Absicht, ist ,aber nicht immer heilend
wirksam” (Orem 1997 S. 121). Das Konzept der Selbsipflege geht dabei Uber
Ansatze der Self-efficacy (Bandura 1977) und der Adherence hinaus, da
Sel‘bstpﬂegehandiungen in den Fokus gerlckt werden, die flr die alltagliche
Bewidltigung der (zu erwartenden) Funktions- und Fahigkeitsstorungen bzw. fir die
Integration des Zustandes nach der Amputation, einschlieRlich des verdnderten
Koérperbildes, in den Alitag von Bedeutung sind. Inwiewsit aber Uberzeugungen und
Positionen der Betroffenen in Bezug auf die Notwendigkeit zur Selbstpflege den
Rehabilitationsprozess und den Rehabilitationserfolg determinieren, ist noch nicht
beschrieben worden. Auch ist die Sicht der Betroffenen auf den Einfluss ihrer
Selbstpilege hinsichtlich des Versorgungs- und Rehabilitationsverlaufes nicht
systematisch erfasst.

Gerade im Hinblick auf die Heterogenitdt (Alier, Allgemeinzustand, Diagnose,
Mehrfacherkrankungen, Prognose, ICF-Status) der von Amputation Betroffenen
muss die Frage nach professionellen Unterstitzungsmoglichkeiten  der
Selbstpflegekompetenzen von Amputierien in den Fokus geriickt werden, denn es ist
- zu vermuten, dass es grundlegende Unterschiede hinsichtlich der
Selbstpflegeerfordernisse und Selbstpflegefédhigkeiten gibt. Die krankheitsbedingten
.Selbstpflegeerfordernisse werden entscheidend von den Komponenten des ICF
abhangen. Jedoch ist die Voraussetzung fiir diese Fokussierung, namlich die
Beschreibung des Verstédndnisses, der Vorstellungen und Sichtweisen der von
Amputation Betroffenen hinsichtlich ihrer Selbstpfiege und hinsichtlich notwendiger
professioneller Unterstiitzung, bisher nicht realisiert. Zwar sind Evaluationen
einzelner Modellprojekte ver&ffentlicht worden (Middeldorf & Casser 2001), aber die
Positionen und Erfahrungen von Amputierten wurden dabei nicht betrachtet und nicht
systematisch und grundlegend in die Entwicklung eines multiprofessionellen

Versorgungskonzept einbezogen.
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2. Fragestellung

Die zu untersuchenden Fragestellungen fokussieren die Wahrnehmungen und
Erfahrungen der betroffenen Menschen mit Majoramputationen2 hinsichtlich ihrer
gesundheitlichen Versorgung und die aus ihrer Sicht notwendige professionelie
Unterstiitzung ihrer Selbstpflegekompetenzen. Aus Betroffenenperspektive sollen
Defizite sowohl in den Versorgungsstrukiuren und -prozessen ais auch hinsichtlich
der Versorgungsoutcomes erhoben werden. Aus diesen Ergebnissen leitet sich die
Frage nhach einem multidisziplindren Versorgungskonzept ab, das die
Voraussetzungen schafft, Versorgungsstrukturen dahingehend zu verbessern, dass
Menschen mit Amputationen ein -selbstbestimmtes lLeben und geselischaftliche
Teilhabe erméglicht wird.

Die Fragestellungen lauten deshalb:

« Welche Erfahrungen machen Menschen mit Majoramputationen wéhrend ihrer
ambulanten, stationaren und rehabilitativen Versorgung?

» Welche Defizité stellen Menschen mit Majoramputationen in ihrer Versorgung
fest?

« Welche Unterstlitzung ihrer Selbstpflegekompetenzen bendtigen Menschen mit
Majoramputationen, damit sie an sozialen und gesellschaftlichen Prozessen und
Leben teithaben kdnnen? _

+ Welche Inhalte eines Versorgungskonzepts haben aus Expertensicht das
Potenzial, die festgestellten Defizite zu verringern, die Selbstpflegekompetenzen
der Betroffenen zu erhthen und damit die Versorgung von Menschen mit

Majoramputationen zu verbessern?

3. Studienziele, Hypothesen

Das Ziel der Studie ist die Entwickiung eines Rehabilitationskonzeptes fir Menschen
mit Majoramputationen, das auf den Bedirfnissen und Bedarfen der Betroffenen
basiert und von Experten in einer Konsensuskonferenz diskutiert und konsentiert
wurde. Da es zu der zu untersuchenden Fragestellung bisher kaum Erkenntnisse

gibt, werden in diesem Forschungsprojekt keine Hypothesen liberpriift. Vielmehr ist

z Majoramputationén: Amputation der unteren Extremitat proximal des Fules (AWMF 20089). In dieser Studie ab
Sprunggetenk aufwérts (OPS 5-864.0 bis 5-865.3) OPS: Operationen und Prozedurenschlissel {Version 2007}
hitp:/iwww.dimdi.de/static/defklassifprozeduren/ops301/opshimi2007 fir-ops.htm Zugsiff am: 10.07.09 10:00
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das Studiendesign Hypothesen generierend. Diese konnen in aufbauenden

Projekten Gberprift werden.
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4. Methoden

Die Studie befasst sich mit einer bisher kaum erforschien Thematik und wurde daher
als hypothesengenerierende Studie mit qualitativer Forschungsmethodik geplant und
durchgefiihrt. '

Auf Grund der gualitativen Methodik kdnnen fur einige der vorgegebenen Kapitel des
Abschlussberichtes keine Aussagen gemacht werden. An entsprechender Stelle

werden stattdessen andere in diesem Projekt relevante Ausfithrungen zu finden sein.

4.1. Studientyp

Geplant war eine qualitative Studie mit explorativem Charakter. Der qualitative
Ansatz ermdglicht eine Deskription der Problematiken, die innerhalb des
Versorgungs- und Behandlungsprozesses von Menschen mit Amputationen
wahrgenommen und bewaltigt werden missen und entwickelt daraufhin ein
multidisziplindres Versorgungskonzept, das insbesondere die soziale und berufliche
Wiedereingliederung von Menschen mit Amputationen durch eine professionelie

Forderung der Selbstpflegekompetenzen Betroffener fokussiert.

Abbildung 1: Studienablauf
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im Vorfeld der Studie wurde bei der Ethikkommission der Universitat zu Libeck ein
Ethikantrag gestelll. Dieser erlduterte das geplante Vorgehen und seine
forschungsethische Relevanz. Die Kommission hatte keine ethischen Bedenken

gegeniiber dem geplanten Forschungsvorhaben.

4.2. Anzahl der Messzeitpunkte

Die Studie wurde mit nur einer Erhebungsphase geplant. Die Erhebung sollte zu
einem Zeitpunkt durchgefihrt werden, an dem die Patient/innen liber Erfahrungen im
Prozess der Behandlung und Versorgung von Amputation verfligen und reflexiv
berichten kénnen. Gleichzeitig solilen diese Erfahrungen moglichst detailreich und
situationsbezogen berichtet werden kénnen. Deshalb werden Patient/innen etwa ein
halbes Jahr nach der Amputation befragt (Antrag zum vffr-Projekt 116, 2009).

4.3. Patientenrekrutierung

Die Teilnehmerlnnen an der Studie sollten Gber zwei Kiiniken, die Deutsche
"Rentenversicherung Nord und einen Betroffenenverein erfolgen. Dazu wurden die
Kooperationspartner mit dem geplanten Sampling veriraut gemacht (siehe 4.4.) und
die Auswahl der Probanden durch die Studienausfihrende koordiniert. Die
potenziellen Teilnehmerlnnen sollten Informationsmaterial  erhalten und bei

informierter Zustimmung einen Termin fur das Interview.

4.4. Anzahl der Fille in Interventions- und Kontrollgruppe(n)

Fir eine Studie mit qualitativer Forschungsmethodik bedarf es eines heterogenen
Samplings, um ein moglichst breites Antwortspektrum zu erzielen und Hinweise auf
mdgliche, sich widersprechende Gruppen aufzudecken. Da keine Intervention
innerhalb dieser Studie geplant war, fand keine Verteilung auf eine Interventions-

bzw. Kontrollgruppe statt.

Die epidemiologische Untersuchung zeigte, dass die Hauptdiagnosen, die zu einer
‘Majoramputation flhren, Diabetes, GeféRerkrankungen, Tumore und Traumata sind.

Wobei ca. 80 % der Amputationen von Diabetes und Gefaferkrankungen verursacht
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werden. Letzteres hatte auf die geplante Anzah! der Studienteilnehmer aus den
jeweiligen Diagnosegruppen jedoch keine Auswirkung, da das Sampling dieser
Studie nfcht auf eine reprasentative Stichprobe abzielt, sondern auf gréfitmégliche
Heterogenitat. Weitere mogliche potenziell verschiedene Gruppen konnten Uber das
Geschlecht, Alter und den Grad der Einschrankung der Teilhabe angenommen

werden.

Um die Partizipation und das Ausmaly der gesundheitlichen Beeinfrachtigung
systematisch zu erfassen und darauf aufbauend ein  spezifisches
Versorgungskonzept entwickeln zu kénnen, wurden die Studienteilnehmer auf
Grundiage des IMET (Deck et al. 2007) wiederum in zwei Gruppen eingeteilt, die

klassifizierten, ob eine berufliche Teilhabe aktuell méglich oder eher nicht méglich ist.

Die Heterogenitdt wurde daher Uber diese Parameter angestrebt:
- die ursdchliche Erkrankung (Amputationsursache)
- das Geschlecht -
- das Alter
- die Mdglichkeiten der Teilhabe (wie anhand IMET gemessen)
{(Deck R et al. 2007)

‘Ein Sampling unter Beachtung der dargesteliten Aspekie versprach eine sehr breite

Teilnehmergruppe von 32 Personen (siehe Abb. 2).
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Abbildung 2: Geplantes Sample

Teillhabe
mglich

Die Teilnehmerinnen soliten dariiber hinaus zum Zeitpunkt der Amputation
mindestens 18 Jahre alt und der deutschen Sprache méchtig sein. Die Amputation
sollite ca. 6 Monate zurlick liegen, um den gesamten Prozess der Amputation und

Rehabilitation abbilden zu kénnen.

4.5. Auswabhl der Experten zur Konsensuskonferenz

Es war geplant aus allen relevanten Bereichen und Professionen der ambulanten
und stationdren Versorgung bei einer Amputation und ihrer Rehabilitation Akteure zur
Konferenz zu laden. Durch die Expertenkonferenz wurden die Analyseergebnisse
durch die unterschiedlichen Perspektiven der verschiedenen Versorgungs- und
Forschungsbereiche diskutiert und auch validiert. Die Experten soliten 0Ober
mindestens drei Jahre Erfahrung in ihrem entsprechenden Versorgungsbéreich
verfigen, um einerseits die individuelle Patientensituation deuten zu kénnen, um
auch andererseits in der Lage zu ' sein, von dieser Situation auf eine

Gesamtversorgungsperspektive abstrahieren zu kénnen (Projektantrag 116, 2009).
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4.6. Untersuchungsmerkmale

Um sich den fir die Betroffenen in der Rehabilitation bedeutenden Aspekfen
aannéhern, lag der Fokus der Befragung auf den Erfahrungen der Betroffenen im
gegenwirtigen Gesundheitssystem. Dabei sollten sie ebenso ihre Erfahrung mit
bestimmten Akteuren schildern, wie auch ihre Bed{rfnisse und Bedarfe hinsichtfich
der Unterstitzung bei der Wiedererlangung ihrer Selbstpflegeféhigkeit darstelien. Auf
Basis der so aufgedeckien Defizite und Bedirfnisse solite das Klientenorientierte
Konzept fiir die rehabilitative Versorgung vor, wiahrend und nach einer
Majoramputation » KoReMa® entwickelt werden.

Weiterhin sollte bei allen Teilnehmerlnnen der Grad der Einschrankung der Teilhabe
anhand einer Selbsteinschatzung mit dem IMET gemessen werden. (Index zur
Messung der Einschrankung der Teilhabe, Deck et al., 2007)

4.7. Erhebungs-, Messinstrumente

Die Datenerhebung fand in Form von Interviews statf. Die prob!emzentrierteh,
nichtstandardisierten, teilstrukturierten Interviews sollten an einem Ort statffinden,
den die Betroffenen auswahl!ten. Sie sollten digital aufgezeichnet und zur weiteren

Analyse transkribiert werden.

Um sich dem Bereich der Selbstpflege zu nihern, soliten in den Interviewleitfaden

Fragen integriert werden, die den Bereich der Selbstpflege operationalisieren.

Als standardisiertes Instrument wurde der Index zur Messung der Einschrénkung der
Teilhabe verwendet (Deck et al. 2007} Dieser sollte sowohl Auskunft tber die
Einschrankungen der Probanden geben, als auch die Zuordnung der

Studienteiinehmerlnnen in verschiedene Gruppen der Teilhabe ermdéglichen.

3 Fortlaufend nur noch KoReMa genannt.
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5. Durchfiihrung der Studie

Die Studie konnte bis auf Verzégerungen bei der Rekrutierung der Teilnehmer (siehe

5.3) wieAgepiant durchgefiihrt werden.

5.1. Zeitlicher Ablauf

Die Studie realisierte sich im Wesentlichen im geplanten zeitlichen Rahmen.

Tabelle 1: Zeitlicher Ablauf der Studie

L;eﬁende: .
Kontinuierliche Aktivitaten % Zeitlich begrenzte Aklivititen

Die Interviews und ihre Analyse wurden jedoch bis in Monat 10 ausgeweitet, um ein

ausreichendes Sampling zu erreichen.

5.2. Anzahl der Messzeitpunkte

Die Studie wurde von Juni 2009 bis Juni 2010 durchgefi]hr‘t, wobei die
Datenerhebung zwischen September 2009 und April 2010 erfolgte. Es wurden in
dieser Zeit 28 Interviews gefihrt.

15/62




B. HAUPTTEIL

Durchfiihrung der Studie

5.3. Patientenrekrutierung

Die potenziellen Studienteilnehmer wurden von Kooperationspartnern angesprochen
oder angeschrieben. Die Kooperationspartiner in diesem Projekt waren in erster Linie
Gesundheitsdienstleister, die relevant im Prozess der Amputation und Rehabilitation
Betroffener sind (siehe Liste der Kooperationspartner der Studie im Anhang).

Die potentiellen Studienteilnehmerlnnen erhielten von unseren Partnern eine
miuindliche und/ oder schriftliche Begriindung, weshalb sie angesprochen wurden, ein
mehrseitiges Informationsschreiben sowie die Einwilligungserklidrung in doppelter
Ausfithrung. Je nach Zugangsart gestatteten sie unserem Partner Kontakidaten an
die Studienausfihrende weiter zu geben oder sie sandten die Einwilligungserklarung
mit lIhren Kontaktdaten postalisch der Studiendurchfliihrenden zu. _

Bei dem ersten Kontakt mit der Studienausfuhrenden am Telefon wurde die
Gelegenheit zu weiteren Fragen gegeben. Bei Einwilligung der Personen wurden ein

Termin und ein Ort fir das Interview verabredet.

Die Rekrutierung der Teilnehmerlnnen gestaltete sich schwerer als erwartet. Dies
kann u.a. dem engen Zeitfenster (6 Monate nach Amputation) zugeschrieben
‘werden. Zudem war es far die Kooperationspartner schwerer, geeignete
Teilnehmerlnnen zu finden als erwartet. Deshalb wurde es ndtwendig weitere Partner
zu finden, um Uber sie den Kontakt zu Menschen mit Majoramputationen zu
bekommen. Auch wurde die Suche iber zwei intemetforen flir Amputierte erweitert.
So wurden U(ber die diversen Zuginge ca. 250 potenzielle Teilnehmerinnen
angesprochen. Aus datenschutzrechtlichen Griinden waren die Forscherinnen
jedoch auf Kontaktpersonen und Anschreiben angewiesen, was ihre Mdéglichkeiten
auf direkte Fragen odér Zweifel zu reagieren minimierte, da sich die jeweilige Person

dazu erst bei ihnen melden musste.

In der Tabelle 2 ist dargestelit Uber welche Partner die 28 Interviewpartner gewonnen

werden konnten.
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Tabelle 2; Zugang zu den Studienteilnehmern

—
Lo

Institut Ampu-Vita e.V. (Selbsthilfe)
Deutsche Rentenversicherung Nord
Internetforum (2)
Orthop&dietechniker (2)
Privatkontakt

Asklepios Westklinikum, Hamburg
Muhlenbergklinik, Bad Malente

WIN| =W [0

Um trotz der verzdgerten Rekrutierung der gewlinschten Teilnehmer dennoch das
gewlinschte Sample zu erreichen, wurden die engen Einschlusskriterien erweitert.
So wurde auch eine Person befragt, deren Muttersprache zwar Englisch war, die
jedoch durchgehend den deuischen Versorgungsprdzess erfahren hat. Weiterhin
wurden mehrere Teilnehmerlnnen pro Kategorie zugelassen. Auch hinsichtlich der
Zeit, die seit der Amputation vergangen war, wurde das Sample gedffnet. Gleichwohl
konnte die Heterogenitat des Samples aufrechterhalten werden, wie Abbildung 3

zeigt.

Abbildung 3: Sample der Studie

Teilhabe
mbglich

17/62




B. HAUPTTEIL
Durchfiihrung der Studie

Es konnten also aus jeder Diagnosegruppe Manner und Frauen rekrutiert werden,
wobei Person 21 als Experte befragt wurde, da sie bereits als Kind amputiert worden
war, heute jedoch durch die aktive Unterstlitzung von Amputierten {ber einen
Selbsthilfeverein Gber eine immense Erfahrung zur Situation und den Bedirfnissen
von Amputierten verfiigte. Es zeigt sich in der Darstellung der Studienteilnehmer eine
Haufung in der Gruppe der GefalRerkrankten, bei Tumorerkrankungen finden sich
hingegen weniger Teilnehmer. Die leichtere Rekrutierung bestimmter
Personengruppen spiegelt die epidemiologische Situation wieder. Da weniger als
20% der Betroffenen durch Unfalle oder Tumore eine Amputation erleiden (und
Tumore vielfach trotz Amputation zum Tod flhren), ist ein Zugang zu Betroffenen

~ aus diesen Gruppen erschwert,

In qualitativen Studien geht es um die Auswahl typischer Fille, die flir die
theoretische Fragestellung angemessen sind. Deshalb spricht man auch von einem
theoretischen Samp!ing im Gegensatz zu einem statistischen Sampling. Das
Sampiing' kann abgeschlossen werden, wenn die theoretische Séattigung erreicht ist.
Eine theoretische Sattigung liegt vor, wenn keine weiteren Auséagen gefunden
"werden kénnen, die die bisherigen Ergebnisse verdndernd beeinflussen. In diesem
Fall sind keine weiteren Rekrutierungen notwenig (Lamnek 1995). Mit dem

vorliegenden Sample konnte eine theoretische Sattigung erreicht werden.

5.4. Anzahl der Fille in Iinferventions- und Kontrollgruppe(n)

Die Teilnehmerinnen der Studie lassen sich, wie in Tabellen 3 dargestellt,
beschreiben.

Das durchschnittliche Alter lag bei 53,6 Jahren. Es wurden etwas mehr Manner als
Frauen befragt. Auch - hinsichtlich der Amputationshohe unterschieden sich die
Befragten. Der Zeitpunkt der Befragung nach Amputation musste wahrend der Studie
verandert werden (siehe 5.3), allerdings scheint diese Anderung des Zeitpunktes
keine Veranderung der Bewertungsprozesses der Amputation und der Rehabilitation

zu bedeuten (siehe Gliederungspunkt 7. Resultate).
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Tabelle 3: Eigenschaften der Teilnehmerinnen der Studie®

Alter von bis o

27 ‘ 74 _ 53,6
Haushalt alleinlebend Mit Partner,

Eltern und/oder
Kindern

14 14
Geschlesht Frauen Manner

12 16

Amputationshdhe
FuB us 0s Hiifte
1 13 : 12 2

Zeit seit der Amputation [Jahre]
bis0,5 | 0,5-1 1-3 4-8 7-9 >9
4 9 8 5 1 1

5.5. Teilnehmerinnen der Konsensuskonferenz

Die Auswahl der Teilnehmerlnnen flr die Konsensuskonferenz konnte gemél der
Planung realisiert werden. Zusatzlich zu Fachdrzten und Vertretern der Pflege,
Physiotherapie, Orthopadietechnik und einef Betroffenengruppe konnten auch je
eine Vertreterin einer Krankenversicherung und des Medizinischen Dienstes (MDK}
gewonnen werden. Die Teilnehmerlnnen wurden aus dem Raum
Ham‘burngchleswig—HoIstein rekrutiert (detaillierte Liste sieshe KoReMa im Anhang}.
Zudem war Frau Dr. Glaser-Méller als Vertreterin des vffr und als Expertin far

Rehabilitation anwesend.

* Hiifte= im Hiiftgelenk, 0S= Oberschenkel, US= Unterschenke), Ful= im Sprunggelenk
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5.6. Untersuchungsmerkmale

Es konnten die geplanten Merkmale untersucht bzw. beschreiben werden. Die
qualitative Forschungsmethodik erlaubte tiberdies die ldentifizierung weiterer fur die

Teilnehmerinnen relevanter Themen (siehe Resultate 7.2.).

5.7. Erhebungs-, Messinstrumente

Die Datenerhebung fand durch problemzentrierte, leitfadengestitzte Interviews statt.
Diese wurden digital aufgezeichnet und transkribiert. W&hrend der Transkription
wurden alle genannten Namen (Personen, Einrichtungen und Orte) zur Erflllung
forschungsethischer Prinzipen pseudonymisiert. Anschliefend wurden -die
Transkripte in das Programm MAXqda Ubertragen. Die Software unterstiitzt das
Markieren und Widerauffinden kodierter Texistellen,

Die Interviews begannen jeweils mit einem Hinweis auf das Erkenntnisinteresse der
VForscherinnen. Dabei wurde den Teilnehmern verdeutlicht, dass es um ihre
Erfahrungen mit und Meinungen Gber den Rehabilitationsprozess geht. Es wurde
explizit daréuf hingewiesen, dass das Interesse nicht auf besonders positive oder
negative Schilderungen gerichtet ist, sondern auf die ,wirkliche® Meinung der
Studienteilnehmerlnnen. Es wurde zundchst in allen Interviews eine
Erzdhlaufforderung formuliert und erst im weiteren Verlauf des Gesprachs
Nachfragen gestelit, die die Aussagenr der Teilnehmer aufgriffen und vertieften. Das
fiihrte dazu, dass nicht jede Frage des Leitfadens (siehe Anhang) gestelit werden
musste, da die Teilnehmerlnnen von sich aus auf viele Themen zu sprechen kamen.
Zur Identifizierung der Selbstpflegefahigkeiten und —Defizite wurden die
Teilnehmerinnen nach verlorenen Fahigkeiten befragt sowie nach Aspekien, die
geholfen haben, die entsprechenden Fahigkeiten evil. wiederzuerlangen. Sie
berichteten tiber ihre Motivation und ihre Fahigkeit, sich mit Wissen oder Hilfen zur
Bewiitigung des Alitags auszustatten. Der Interviewleitfaden wurde nach den ersten

zwei Interviews leicht zu Ergédnzungen modifiziert.

Der IMET (index zur Messung von Einschrankungen der Teilhabe, Deck et al. 2007)
wurde auf Grundlage des Pain Disability Index (PDI), der schmerzbedingte

Behinderungen erfasst, enfwickelt und mit den Doménen der Internationale
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Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF)
abgeglichen. Der IMET ist ein Instrument mit den 9 ltems:

» (ibliche Aktivitidten den taglichen Lebens

« familidre und hausliche Verpflichtungen

» Erledigungen ausserhalb des Hauses

- tagliche Aufgaben und Verpfllichtungen

« Erholung und Freizeit

+ Soziale Aktivitaten

+ enge persénliche Beziehungen

» Sexualleben

« Stress und aussergewdhnliche Belastungen

Flr das jeweilige [tem kdnnen die Teilnehmerlnnen Punkte vergeben von 0= Keine

Beeintrdchtigung bis 10= Keine Aktivitat mehr moglich.
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6. Auswertungen

Es wurden Datenauswertungen unterschiedlicher Art vorgenommen. Fir die
epidemiologische Untersuchung wurden in einer Literaturanalyse Fachartikel

untersucht und Daten des Statistischen Bundesamtes sowie von InEK® ausgewertet.

Zur Analyse der Interviews wurden die Transkripte der Interviews in die Software
MAXqda eingelesen und mit Hilfe des Programms kodiert. Dabei wurde die Methodik
der Zusammenfassenden Inhaltsanalyse (Mayring 2007) verwendet.

. Die Fragebdgen zur Erhebung des IMET wurden den Teilnehmerinnen in den
personlichen Interviews entweder vorgelegt, oder bei Bedarf vorgelesen. Die
Auswahl der Methode erfolgte jeweils nach den Wiinschen der Teilnehmerlnnen.

Zur Analyse wurden die Bdgen in Mircosoft Excell eingegeben und durch Erhebung

von deskriptiven Statistiken ausgewertet.

6.1. Datenmanagement, externe Qualitiatssicherung

a) Datenschutz A |
Die erhobenen personenbezogenen und pseudonymisierten Daten wurden
passwortgeschiitzt aufbewahrt. Personenbezogene Daten und die Tonaufnahmen

werden mit dem Abschluss der Studie vernichtet.

b) Forschungsethische Uberpriifung _
Das Projekt wurde vor dem Beginn der Ethikkommission der Universitat zu Libeck
zur Begutachtung vorgelegt. Es wurden keine ethischen Bedenken gegeniiber dem

Vorhaben geduliert.

c) Giitekriterien

Auch Forschungsprojekte mit qualitativer Methodik sollen Gitekriterien geniigen.
Gltekriterien benennen Kennzeichen, an denen die Qualitdt einer Forschung
beurteilt werden kann (Steinke 2005). .

* Institut fOr das Entgeltsystem im Krankenhaus
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Qualitatskriterien fur qualitative Forschung sind ausfithrlich von Sandelowski und
Barroso, {2002), Malterud (2001a, b), Greenhaigh und Taylor (1997} und Lincoln und
Guba (1995) diskutiert worden. Diese Diskussion bezieht sich auf die
Vertrauenswiirdigkeit, Glaubwiirdigkeit, Verlallichkeit und Gulltigkeit qualitativ
ernobener Daten und ihrer Analyse. Greenhalgh und Tayior (1997) entwickeln
ahnlich wie Sandelowski (1988) neun Fragen, die in Abhé‘mgigkeit von deren
Beantwortung die Qualitét einer qualitativen Forschung bestimmen. Die erste Frage
von Greenhalgh und Taylor (1997) bezieht sich auf die Kinische Relevanz des
untersuchten Problems. Frage zwei von Greenhalgh und Taylor (1997). ist ein
qualitativer Ansatz geeignet, um die Fragestellung beantworten zu kdnnen? Die
Bedeutsamkeit dieser ersten beiden Fragestellungen ist im Projektanirag
beschrieben worden. Die Fragen drei bis sechs nehmen Bezug zu der Durchflihrung
des Forschungsprozesses, namlich zu der Auswahl der Forschungsteilnehmer/innen,
zu der Methode der Datenerhebung und der Analyse der Daten. Diese Fragen sind
der methodischen Beschreibung in den Gliederungspunkien 5.3. bis 6.2.
beantwortet. In den Fragen sieben bis neun diskutieren Greenhalgh und Taylor
(1997) die Qualitdt der Forschungsergebnisse, die sich wiederum auf inre klinische
Relevanz, die hinreichende Begriindung der Schiulfolgerungen und die Méglichkeit
der Ubertragbarkeit der Ergebnisse auf andere klinische Setlings beziehen, Diese
Fragen werden in der Darstellung der Resultate (7.) und in der Diskussion (8.)
beantwortet. AuRerdem fand zur Uberpriifung der Erkenntnisse in den letzten
Interviews eine Kommunikative Validierung stait. Dort wurden die Teilnehmerlnnen
am Ende des Interviews mit den bisherigen Resultaten der Forschung und ihren
Schlussfolgerungen fiir das Rehabilitationskonzept konfrontiert. Die Rickmeldung
war ausnahmslos zustimmend. Damit kann davon ausgegangen werden, dass die

Ergebnisse der Studie die Meinung der Befragten abbilden.

6.2. Auswertungen

Auswertung epidemiologischen Daten
Im Vorfeld wurden epidemiologische Daten zur Gruppe der Amputierten gesammelt
und ausgewertet. Die Auswertung gestaltete sich insgesamt schwierig, da die

verfiigbaren Daten (z.B. von InEK 2009a) meist nur Hauptdiagnosen ausweisen.
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Amputationen sind jedoch in der Regel {ausgenommen sind traumatische
Amputationen) eine therapeutische Mafllinahme bzw. als Operation/Prozedur (liber
des sog. OPS-Schlissel) erfasst. Diese Daten sind nur sehr schwer zu analysieren,
da éie zwar Uber InEK gesammelt und zur Verfligung gestellt werden. Jedoch bilden
Sie in der Begleitforschung zur DRG-Statistik nur die 5 haufigsten Prozeduren bei
der jeweiligen Diagnose ab und berichten (berdies von Normalliegern {bezogen auf
die fallbezogene Abrechung im DGR-System). Es ist moglich, dass Amputierte
(besonders jene mit chronischen Erkrankungen wie Diabetes), eher zu
Komplikationen neigen und damit weniger in der Gruppe der Normallieger zu finden
sind. Sichere Aussagen zu Amputationen bei bestimmten Hauptdiagnosen lieflen
sich beim Statistischen Bundesamt abrufen. Sie sind jedoch kostenpflichtig. Daher
war ihre Integration in diésem Projekt nicht méglich. Die schwierige Auswertung der
verfligharen Daten fiihrt zu abweichenden Ergebnissen bei unterschiedlichen

Autoren.

Auswertung der Interviews

Die Interviews wurden nach der Methode der Zusammenfassenden Inhalisanalyse
(Mayring 2007) ausgewertet. ,Ziel der Analyse ist es, das Material so zu reduzieren,
dass die wesentlichen Inhalte erhalten bleiben, durch Abstrakiion einen
Giberschaubaren Corpus zu schaffen, der immer noch Abbild des Grundmaterials ist.”

(ebd., S. 58). Dabei entstanden Haupicodes, die die Hauptaussagen der

Studienteilnehmerinnen reprasentieren (siehe Resultate 7.2).

Auf Basis der neu gewonnen Daten und der AWMF-Leillinie (2009) wurden
Schlussfolgerungen fir KoReMa getroffen. Diese wurden in der Entwicklung des

. Konzeptes operationalisiert.

In der Konsensuskonferenz wurde die Studie und ihre Ergebnisse vorgestelit. Die
Teilnehmerinnen der Konferenz waren dazu aufgefordert, die gewdhlten
Operationalisierungen im KoReMa fachkritisch zu diskutieren und zu konsentieren.

Das vorliegende Konzept ist das Resultat dieser Uberarbeitung.
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Auswertung des IMET
Die Daten auf dem IMET wurden in Microsoft Excell Gbertragen und deskriptiv

statistisch ausgewertet.

7. Resultate

Das Resultat des Gesamtprojektes ist das KoReMa (siehe Anhang). Die weiteren
Resultate sind Ausflihrungen zur Epidemiologie, die Ergebnisse der Interviewanalyse
und die Auswertung des IMET. '

Die Forschungsfragen 1 und 2 nach den Erfahrungen der Menschen mit der
Versorgung und den Defiziten werden aus den Interviews beantwortet in Kapitel 7.2.
beantwortet. Auch Aussagen zum Unterstlitzungsbedarf werden dort getroffen. Die
letzte Frage nach den Inhalten eines Versorgungskonzeptes, das diese Resultate
berlicksichtigt, wird in Kapitel 7.4. beantwortet.

-

7.1. Epidemiologische Resultate

Inzidenz von Majoramputationen _

Die verflgbaren Statistiken® verzeichnen jahrlich ca. 25.000 Majoramputationen in
Deutschland (Destatis 2008b), das sind 39% aller Amputationen an den unteren
Extremitdten (Gutacker et al. 2010). Gutacker et al. legen Majoramputationen jedoch
anhand der OPS 4-Steller bei 5-864 fest. Damit entfallen jedoch die in dieser Studie
integrierten ca. 500 Operationen 5-865.0 bis 5-865.3". Bei der Bezifferung von
Amputationen und Amputierten muss jedoch bedacht werden, dass auch mehrere
Operationen bei einer Person vorgenommen werden konnen. Daher verteilten sich
im Jahr 2002 55.000 Amputationen an den unteren Extremitdten auf 41.000
Krankenhausfalle (Heller et.al. 2005). Es ist nicht bekannt, ob sich dieses Verhéltnis
auch auf die Gruppe der Majoramputierten Ubertragen |dsst. Wirde jede
Majoramputation einer Persen zugeordnet, wéren 0,037% der deutschen

Bevolkerung Uber 18 Jahre, also fast 4 von 10.000 Menschen betroffen (Destatis

s DRG-Statistik, Auswertungen durch Destatis und Fachvertffentiichungen
7 Amputation und Exartikulation FuB: Tiefer Unterschenkel bis FuBamputation nach Plrogoff also oberhalb

Sprunggelenk
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2009c). Jedoch ist die Zahl vermutlich geringer. Das Verhaitnis Manner zu Frauen
liegt bei etwa 60:40 (Destatis 2009b, 2010a). Die Altersverteilung zeigt, dass 95%
der Majoramputierten &lter als 50 Jahre sind (Destatis 2009b, 2010a)

Tabelle 4: Ubersicht Amputationen an unteren GliedmaBen 2005-2008

Jahr alle Amputationen der
unteren Extremititen

2005 63.005

2006 62.880

2007 62.295

2008 63.542

(Que]ié: 2009b, 2010a; DRG-Statistik der Jahre 2005, 2006, 2007, 2008)

Tabelle 5: Verteilung Majoramputationen 2005-2008

Major-

Manner

Jahr amputationen Frauen % % 0-50 Jahre 50-99 Jahre
2005 25.8903 10.820 | 41,77 | 15.082 | 58,23 | 1119=4,32% | 24784 = 95,68 %
2006 | 25.154 10.293 | 40,92 | 14.861 59,08 1090 = 4,33 % | 24064 = 9567 %"
2007 .24.210 9.885 |40,83 | 14,325 {5917 |1123=4,64% | 23087 =95,36 %
2008 23.541 ~ 9.337 39,7 14.197 | 60,3 986=4,18% 22555=9581%

{Quelle: Destatis 2009h, 2010a; DRG-Statistik der Jahre 2005, 20086, 2007, 2008)

' Die Auswertung nach Amputationsursachen ist durch o.g. Griinde (siehe 6.2.)

ebenfalls erschwert. Analysiert man die Hauptdiagnose-Daten (Destatis 20:10b) der

Majoramputationen von 2008, so ergibt sich die Verteilung, die in Tabelle 6

dargestellt ist. Dabei ist nicht erkenntlich, ob die Hauptdiagnose die Ursache fur die

Amputation ist.
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Tabelle 6: Anteil der Hauptdiagnosen an Méjoramputation’en 2008

Hauptdiagnose ' Anteil in %
Atherosklerose 45,6
Diabetes 23,7
Komplikationen nach Replantationen o. Amputationen 9,2
Geféﬂerkrankungen (auch Thrombosen) 6.6
Muskel- und Skeletterkrankungen (auch Osteomyelitis) 3,8
Traumata 24
Hauterkrankungen inkl. Gangran 1,9
Bosartige Neubildungen : 1,5
Sonstige 5,3

Danach liegt der Anteil von chronischen Erkrankungen wie Gefalerkrankungen und
Diabetes bei 75,9%, Traumata und Tumore liegen bei 3,9%. GréRer ist der Anteil der
Komplikationen nach Replantationen und Amputationen. Die kdnnten den zum Tell
auf Grund eines Traumas entstanden sein. Hier finden sich aber auch die Personen

wieder, die bereits einmal amputiert worden sind.

Es gibt eine Studie zur Inzidenz von Amputationen bei Diabetikern, die auf
Krankenkassendaten (Gminder Ersatzkasse, GEK, 2005-2007) zur[_lckgreift und die
Gruppe der Diabetiker hinsichtlich von Amputierten beschreibt. Danach sind 75, 7%
der Amputierten dieser Krankenkasse Ménner und 66% haben einen Diabetes (Icks
et al. 2009). Eine andere Studie legt Diagnosezahlen vor, wonach 56%° der
Majoramputierten auf Grund einer neurovaskularen oder peripheren arteriellen
Verschiusserkrankung (PaVK) amputiert wurden und 74,9% auf Grund einer PaVK
und Gefaflkomplikationen auf Grund eines Diabetes amputiert wurden (Gutacker

et.al 2010). |

Bedeutung von Amputationen
Uber 50 Jahre ait sind 95% der majoramputierten Menschen. Dies erscheint logisch,
da ca. 80% der Betroffenen infolge eines Diabetes oder einer Gefaflerkrankung

amputiert werden. Amputationen und Exartikulationen der unteren Extremitat (OPS

3 Won 164.251 diagnostizierten Fallen erhielten 8,5% eine Majoramputatioen. Der Prozentsatz wurde von Hen
Autorinnen bezogen auf 25.000 Majoramputationen berechnet,
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5864) stehen 2007 bei Diabetes mellitus 2 - Betroffenen auf Platz 4 (5.298, 4,6%) der
durchgeftnhft’en Prozeduren (InEK 2009b). Auch Amputationen und Exartikulationeh
am Fuf3 (OPS 5865) gehdren bei Arteriosklerose- (12627, 5,9%, Platz 5) und bei
Diabetes mellitus 2-Betroffenen (17.778, 15,5%, Platz 2) zu den 5 haufigsten
Operationen. Letztere Zahlen schlieBen jedoch auch Falle ein, bei denen lediglich

Zehen amputiert wurden (Destatis 2009a).

Die folgende Tabelle zeigt die Anzah! der Krankenh&user (die Uber daé DRG-System

abrechnen und also auch Daten sammeln), die Amputationen im Jahr 2007 melden.

Tabelle 7: Krankenhduser mit Amputationen

Krankenhiuser in Deufschland, 1684
die amputierten

Krankenhiusetr, 1202
die Amputationen am Fufl meldeten

Krankenhiuser, 1135
die Amputationen oberhalb des Fules meldeten

pro Krankenhaus 20 Amputationen oberhalb des Fulles

(INEK 2009b)

Bei durchschnittlich 20 Amputationen pro Haus und Jahr, zeigt sich, dass die
Betreuung der Personengruppe der Majoramputierten eine flichendeckende

| Aufgabe in Deutschland darstelit.

Die derzeit voriiegenden' Daten geben keine Auskunft Uber das Vorkommen
bestimmter Amputationen (Hohen) bei bestimmten Krankheitsbildern. Auch gibt es |
bisher keine systematisch Erhebung zur individuell beurteilten Qualitdt und dem
Erfolg der Rehabilitation.

7.2. Ergebnisse der Interviewanalyse

Basis flUr das Rehabilitationskonzept sind die Ergebnisse der Analyse der Interviews

mit Amputierten. Sie wurden durch die zusammenfassende Inhaltsanalyse erarbeitet.
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Ergebnis der Analyse sind sogénannte Hauptcodes. Dabei handelt es sich um

Wortgruppen, die denn Sinn der Formuiierungen der Studienteilnehmerinnen

reprasentieren.

Die Hauptcodes sind im Folgenden mit beispielhaften Zitaten dargestelit.

Selbstindig leben wollen

Die Befragten haben den Anspruch selbststdndig und selbstbestimmt leben zu

wollen.

LUnd [ich] habe gesagt: Ich mdss es schaffen. Ich werde es schaffen
auch wieder zu laufen, mit Prothesen und da bin ich jetzt bei. Und
ich werde auch wieder arbeiten und da bin ich am dritten August

angsfangen.” (Herr H, Abs. 3)

~Ja, was meinen Sie wie vorheriges Jahr ich mal so staubgesaugt
habe und hier aufgewischt habe und alles, ne, das dauert ne Zeit,
da, da aber heute geht das schnelfer. Heute kann ich schon gut
stehen, kann ich heute schon, ich kann das jetzt schon wieder alles

ganz so wie das war, so kann ich das, nicht ganz so, nech, aber fast

wiirde ich sagen. Nech, und das ist das Schdne dabei, dass ich das

schaffe, dass ich das kann.” (Frau B, Abs. 78-80)

LEigentlich sollte ich ja noch gar nicht aufstehen und ich habe auch
noch keinen Rolistuhl gehabt und so weiter, und so weiter. Da

konnte ich aber schon, ich wolite unbedingt.” (Herr 1, Abs. 18) -

Brauche Mobilitit
Den Amputierten ist es besonders wichtig ihre Mobilitdt wiederzuerlangen. Diese

bezieht sich auf das selbstandige Gehen aber auch auf Mobilitat unter Verwendung

von Hilfsmitieln wie Rollstuhl oder Auto.

.Na ja ansonsten, mir fehlt das schon, dass wir im Grunde

genommen keine gréfReren Strecken mehr gehen kénnen, dass man
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kaum was unftemehmen kann. Also man st auf das Auto
angewiesen.” (Herr N, Abs. 62)

Also und durch das Autofahren bin ich unabhéngig im Grunde. Das

ist ganz, ganz wichtig fir mich" (Frau P, Abs. 35)

Zu wenig Gehschule _
Fast alle Interviewpartner sagen aus, dass sie zu wenig Gehschule hatten bzw. sie in

Intervallen wiederholt bréuchten. Sie messen ihr eine grofie Bedeutung bei.

~Ja, das Gehiraining ist das A und O. Alles andere kinnen sie
vergessen, ist absolut unwichtfg. Also, ich, ich weils jetzt nicht ... ja,
was gehdrt zu einer, zu einer postoperativen Behandiung? ... Es ist,
das, das, erstens das Gebhtraining, zweitens das Gehtraining,
drittens Gehlraining.”

(Frau P, Abs. 16)

,Das ist, das stinkt mir eigentlich. Wie gesagt, man muss sich das
Alles selber beibringen, ne. Und ich, was ich gesagt habe, weifit ja
nicht ob das richtig ist. Vielleicht laufe ich ja vollig verkehrt oder

irgendwas, ne. Das weil man ja alles gar nicht.” (Herr G, Abs. 35)

Grenzen erfahren
Bei ihren Bemiihungen um die Wiedererlangung der Selbstindigkeit stofRen die
Betroffenen an Grenzen. Diese k&nnen korperlich oder finanziell sein aber auch im

System begriindet sein.

.Na ja man stéfit jeden Tag an seine Grenzen. Man muss eigentlich

alles neu (berdenken.” (Frau C, Abs. 45)

wenn man sich mit den Leuten so unterhdlt, auch alle die ein
Handicap hatten, hatten, haben oder was auch immer, ne. Die
sagen alles muss man sich firchterlich schwer erkdmpfen.”

(Herr [, Abs. 7)
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.In fact | have had the paper work, we've send the paper work away
oh, months ago, for, for a parking permit. And we called the office:
Oh well, we're still working on it. So I don’ t even have a parking
permit, you know | can't even park close to the pointes I need to go,
you know. And, and ! find it ridicufous, I, I ... it makes me angry, if |
think about it, you know. Something like a parking permit, should not
take mo'm‘h.s and months to get, you know." (Herr K, Abs. 63)

Frau N: ,Also ich meine das hat anderthalb Jahre gedauert bis er die
bessere Prothese gekriegt hat, aber ...” Herr N: ,Anfang November
2006 haben wir eine Anfrage gestelit und dann April 2008 wurde mir
das dann genehmigt.” (Abs. 52-53)

,...dann habe ich Antrag auf Treppenlift gestell, well ich aus meiner
Wohnung ja nicht unten in das BL’J‘fO gekommen bin. Gell, der Antrag
hat ein Jahr gedauert und weil ich mein Bliro nicht ganz alleine
lassen konnte, bin ich ein Jahr lang auf dem Po ... die Treppen
runtergerutscht und wieder rauf. Und das ist bei einer Wendeltreppe
in einem Fachwerkhaus, die ist also ganz stell, ein Drama. [...] Das
ist eigentlich 80, das hat mich auch kérperlich tlchtig zuriick
geworfen, weil das nach einer frischen Operation, na ja nach einem
Vierteljahr, dann ganz einfach ... psychisch und auch physischl an
die Grenzen gebracht hat. ... Das war das Schlimmste.” (Frau Q,
Abs.9)

Alleingelassensein
Die Teilnehmerlnnen der Studie fithlen sich in ihrer Situation alleingelassen. Dieses
Gefithl scheint unabhéngig davon, ob die Betroffenen allein leben oder die

Unterstitzung von Angehdrigen haben.

Ja, das ist das ist wie gesagt, es finden keine Gesprédche, nicht im
Krankenhaus statt und man wird auch nicht informiert und weil, mehr

oder weniger alleingelassen, ne. Bein ab und dann sieh zu, dass es
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heift und dann; dass du nach Hause gehst, ne. Das ist so das
Prinzip.”
(Herr A, Abs. 103)

LBloll wie gesagt, dass du hinterher, nichts mehr, gar nichts. Ich
habe immer gedacht, dass hier mal einer nach Hause kommt da,
nichts. Das war génzlich vorbei. Also entlassen und hier bin ich jetzt.
leh sagte O. ich habe Hunger und dann hat er mir erst mal Essen -
gemacht. Also mein Vermieter, ne. Da habe ich noch mal
einigermaflen Gliick gehabt.” (Herr G, Abs.75)

~Ich kann ja viele Sachen nicht mehr machen, aber ich habe ja keine
Hiffe und ich bekomme auch keine von der Krankenkasse fiir die
taglichen Versorgungen, also Kochen und Wohnung machen und SO
weiter” (Frau Q, Abs. 11)

Jhicht jeder hat jemanden an der Hand, der fir ihn einkaufen geht.

Und nicht jeder hat die finanziellen Méglichkeiten, gerade wenn man

Rentner ist. ... Und, also das wére sehr wichtig, dass man da nicht

immer kdmpfen miisste. Oder das es Uberhaupt eine Mdglictikeit
~ gébe.”(Frau L, Abs. 36)

Das Gefiihl des Alleingelassenseins liegt in mehreren Ursachen begriindet:

Fehlender Ansprechpartner
Den Betroffenen fehlen kompetente Ansprechpartner. Die gilt vor allem, wenn sie
wieder zu Hause leben und nicht auf sie umgebendes Klinikpersonal zurlickgreifen

kdnnen.

LDas ist ja, in meiner Ansicht ist das unmdglich oder das misste
von den Arzten oder irgendeine Zustandige, weif ich nicht, vielleicht
gibt es so was ja sogar. Aber ich glaube nicht, dass es so was gibt,
also ich bin der Meinung, dass die Leute die so was haben, dass sie

also ziemlich alleine gelassen werden.” (Frau B, Abs.107)
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~man miisste irgendwie so einen Menschen haben, der einem dann
sagt, so schrittweise was man machen konnte, ne.” (Herr G, Abs.
21)

... Weil, es gibt keine zentrale Stelle, die einem Schwerbehinderten
sagt: Das und das ist moglich. Wenn man sich die Infos nicht
mithsam zusammen klaubt und dann bleibt man eigentlich, ja,

alleine in der Wohnung hocken.” (Frau L, Abs. 38}

Fehlende Informationen

Den Ampufierten fehlt es an Informationen. Diese werden ihnen in zu geringem

Umfang angeboten. Sie wissen aber auch nicht, wo sie sich Unterstiitzung holen
kénnen. Zudem kennen sich haufig die behandelnden Arzte oder andere
Therapeuten, nach Meinung der Befragten nicht mit den besonderen Bedarfen der
Amputierten aus.

»,Und da miisste mehr Transparenz herrschen irgendwie. Oder wenn

es nur im Intermnet eine Dalenbank wére irgendwie, mit so einem
Pool an, an, an wirklich qualifizierten Orthopddiemechanikem in
ganz Deutschiand irgendwie so, was weil3 ich in jedem Bundesland
zwei, oder so was, keine Ahnung. Die irgendein Zertifikat haben fiir

- Gehschulung oder die einfach Ahnung haben, so was.” (Frau L, Abs."
79)

JAlso einfach die Hilfestellung, also so eine zenfrale Stelle wo man
auch hingehen kanhn und fragen kann: Ja welche Moéglichkeiten gibt
es eigentlich? Was, was kann ich tun oder was kénnt ihr fiir tun?
Und das finde ich ganz gut, aber das ist ja allgemeines Problem bei
Behinderungen.” (Frau L, Abs. 38)

...da kam ein, so ein Sozialarbeiter, ... und sagte: Sie miissen jetzt,
wissen Sie tiberhaupt wie das lang geht? Ich sagte: Nein, ich habe
mir das erste Mal ein Bein ausgerissen, wie, wie nun, ne, sagte ich.

Echt kein Schwein weif, wie das lang geht. Keiner sagt einem das.”
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(Herr i, Abs. 20)

,vor der Operation wird man nicht dber diese Schwierigkeiten so
richtig aufgeklart. Viele Patienten sagen auch, also die kommen in
die Amputation und kommen mit dem Gedanken: Ich laufe wieder
wie ein junger Gott. Sie sehen dann Bilder von den Para!ympiés und,
und denken: Also so laufe ich auch wieder. Und das ist natdrlich
dann immer enftduschend, ne.”

(Frau P, Abs. 25)

~Ja, dass da jemand mal mir auch mal erkiart wie man Sachen

macht, oder wie man damit umgeht mit der Situation auch, ne. [...]
Ich meine ich habe ja sonst, sonst, ne sonst habe ich, haben wir uns
ja alles allein erarbeitet. So mit dem Behindertenausweisen und das
Auto und so was.“ (Herr A, Abs. 57, 82)

Familie als Ressource
Die Studienteilnehmerinnen betrachten die Unterstitzung von Angehérigen als
essentiell fiir ihre Bestrebungen wieder selbsténdig leben zu kénnen. Aber nicht alle
Betroffenen haben Angehérige.
»Da miisste ganz dringend was gefan werden, dass man da einfach
" nicht so, ja hilflos alleine da steht, wenn man keine Familie hat.”

(Frau L, Abs. 36)

LUnd das gibt natiirlich auch sehr viel Kraft und wer, wer, wem das
Zuhatise fehlt, dem fehit also eine ganzé Menge an seiner, an
seinem Befinden, das, das ist ganz einfach so.”

{Herr O, Abs.13)

Weitere Ergebnisse werden im Folgenden ausgeflhrt.

Mit Fokus auf die Selbstpflegekompetenzen der Studienteilnehmerinnen zeigt sich,

dass der Wille, selbstandig zu leben, vorhanden ist. Auch bewailtigen viele der

Befragten ihren Alltag. Jedoch sind sie in unterschiedlicher Intensitdt auf Hilfen
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angewiesen, um selbstandig leben zu kénnen. Gleichwohl problematisch ist, dass sie

diese Unterstlitzungen vermissen.

Zu den Unterstitzungsbedarfen sagen die Betroffenen aus, dass ein Auto, das sie
selbst fahren konnen, von sehr groRer Bedeutung ist. (Also und durch das
Autofahren bin ich unabhéngig im Grunde. Das ist ganz, ganz wichtig fur mich.” Frau
P, Abs. 35) Oft ist es ihnen jedoch durch einen notwenigen aber aus finanziellen
Griinden nicht erfolgten Umbau des Fahrzeugs nicht mdglich selbst zu fahren. Somit
sind sie permanent auf fremde Hilfe angewiesen. Und auch diese Hilfe muss zum
Teil bezahlt werden, was die Betroffenen an finanzielle Grenzen bringt. (,... ohne
bezahlte Leute wiére ich hilflos” Frau E, Abs. 52) Generell sehen die Amputierten ihre
finanzielle Situation als problematisch, da fUr Transport und Hilfsmitteizuzahlungen
sowie Unterstitzung im Haushalt oft erhebliche Kosten entstehen. Auch zum Teil
lange Wartezeiten auf Genehmigungen flr be'n(‘jtigte Hilfsmittel verhindern eine
selbstandige Lebensfilhrung. Das fiihrt dazu, dass manche Hilfsmittel selbst
angeschafft und finanziert werden, weil der Verwaltungsaufwand als zu langwierig
eingeschéatzt wird. Problematisch ist auch der Umbau der Wohnung. Ein Teil der
Befragten war in der Lage dafiir finanzielle Unterstitzung zu bekommen. Andere
versuchen diese Belastung selbst zu stemmen oder arrangieren sich bspw. damit,
nicht mit dem Rollstuhl in ihr Bad zu kommen. Nicht zuletzt fehlen auch hier
Informationen, was sinnvoll und machbar ist. ,...ne sonst habe ich, haben wir uns ja
~ alles allein erarbeitet. So mit dem Behindertenausweisen und das Auto und so
- was..." (Herr A, Abs. 82)

Die Selbstpflegefiahigkeiten der Befragten und die daraus resultierenden Hilfebedarfe
sind sehr unterschiedlich. So gab es Teilnehmerlnnen, die auf Hilfe bei der
Korperpflege und im Haushalt angewiesen waren und andere, die‘dies komplett
selbst bewaltigen konnten. Die Zeitspanne, die seit der Amputation vergangen war,
schien dabei keine Bedeutung zu haben. Auch wurden ungeachtet dessen (also
auch von selbstindigen Personen) dieselben Probleme in der Versorgung
beschrieben und dieselben fortdauernden Unterstiitzungsbedarfe geauBert. Also
auch Menschen mit einer guten Mobilitat (Lauffahigkeit) bendtigen u.U. weiterhin in
Intervallen Gehschule, Krankengymnastik oder eine stationdre Rehabilitation.

Andererseits sagen auch sehr von Hilfe abhangige Menschen aus, dass sie
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zufrieden sind und kaum weitere MaRnahmen brauchen. Es kann also vermutet
werden, dass auch die Persénlichkeit einen Einfluss auf die Bedlrfnisse der
Betroffenen hat. Eine RegelméBigkeit hinsichtlich der Haufung solcher AuRerungen
in bestimmten Gruppen, konnte mit der Methodik dieser Studie nicht festgestelit

werden.

Als positiv wurde der Kontakt zu anderen Betroffenen in den Reha-Kliniken oder im
Selbsthilfeverein gesehen. Der Austausch und mit der Situation nicht <ailein Zu sein,
waren eine Hilfe bei der Bewaltigung. ,...man braucht also seelische und kérperliche
Stiitzen.” (Herr O, Abs. 39) Zudem wurde es als wichtig angesehen, dass die
Angehodrigen Informationen zur Amputation und Rehabilitation erhalten.

Fehlinformationen fiihrten z.T. zu Konflikten.

Die Studienteilnehmer berichieten Gberdies davon, dass die Akteure im
Gesundheitswesen zumeist auf die medizinischen Probleme der Amputation
fokussierten. Damit kam es zu einer Vernachlissigung der Begleitung in den neuen
Lebensabschniﬁ ohne die GliedmafRle. ,...und da gibt es natiirlich auch die, die
Sache immer so ein bisschen abtun. ... Medizinisch gesehen ist ja eine Amputation
auch keine schwierige Sache, aber das hat eben noch eine andere Seife und das
feht halt sehr oft.” (Frau F, Abs. 21-23) Hinzu kommt, dass die behandelnden aus
Sicht der Studienteilnehmer oft nicht genug Erfahrung mit den Problemen von
Amputierten haben. ,Frau B: Da habe ich nur zu.ihm gesagt, wissen Sie was, sage'
ich, das ist eben, ist nicht so einfach, dass einfach so laufen sage ich, das geht nicht
so schnell, sage ich. Ich so das dauert eine ganze Zeit, ne. Herr B: Also, dass ist in
meiner Ansicht ist das ein Zeichen, dass es Unwissenheit von den Arzten, ja weil sie
sich gar nicht darum kilmmern. Die wissen gar nicht, wenn die Leute Wr'ederkommen,_
wie das dann in den Leuten aussieht oder so, oder was die machen kénnen. Das ist
meiner Ansicht ist das Unwissenheit.” (Frau B, Abs. 195-196)

Auf die Frage, was die Betroffenen als hilfreich in der Versorgung bewerteten,
beschrieben sie hilfreiche Gesprache, kompetente und vertrauenswirdige Akteure,
unterstitzende Angehdrige und Trainingsangebote. Leider fanden sich hier keine
Systematiken, vielmehr schienen gegliickte Informationen eher zuféllig und

unterstiitzende Akieure eher besondere Erscheinungen zu sein, ais ein ,roter Faden®
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in der rehabilitativen Versbrgung.

Die Ergebnisse zeigen ein komplexes Problembild aus Sicht der Betroffenen. Sie
bewegen sich zwischen ihrem Wunsch nach einem selbstdndigen Leben mit Mobilitat
und den immer wieder wahrgenommenen Grenzen, da es ihnen an Unterstiitzung in
Form von [nformationen, Anspreéhpartnem und ausreichendem Training fehlt.
Manche haben auch keine Unterstlitzung von Angehérigen. Sie alle fiihlen sich
déshalb vor, wéhrend und nach der reguldren medizinischen, pflegerischen und
rehabilitativen Versorgung alleingelassen. Dazu kann die Hypothese erhoben
werden, dass die Rehabilitation nach einer Amputation auch nach 1-3 Jahren nicht
abgeschlossen ist. Hinsichtlich des Bediirfnisses selbstdndig zu leben, scheint es
keinen Unterschied zwischen den Teilnehmern zu geben, die auf Grund einer
chronischen Erkrankung (z.B. Diabetes) amputiert wurden und jenen, die durch akute
Geschehen wie Traumata oder einer Tumorerkrankung amputiert werden mussten.
Auch hinsiéhtlich fehlender Informationen oder dem Geflihl des Alleingelassenseins
scheinen die Gruppen gleiche Aussagen zu machen. Bei der Frage nach weiterer
Gehschule scheint es einen hoheren Bedarf bei chronisch Erkrankten zu geben.
Aulierdem ist in den Daten angedeutet, dass sowohl die unter als auch die Uber 50-
jahrigen das Informationsdefizits und die strukturellen und finanziellen
Grenzerfahrungen erleben, jedoch scheint es mengenmébige Verschiebungen zu
geben, als dass z.B. die Gruppe der jiingeren ein héheres Informationsbediirfnis hat.
Quantifizierende  Aussagen kdnnen bei dem vorliegenden Sample jedoch nicht

getroffen werden.

7.3. Resultate des IMET

Die Daten des IMET wurden bez(glich der ltems, der Teilnehmerinnen un-d der Jahre
seit der Amputation ausgewertet. Dabei wurde die Uberlegung zugrunde gelegt, dass
ein Wert von < 5 als ginstig und von > 5 als unglinstig fur die Teilhabe zu werten ist.
Bei der Ermittlung der Summenscores wird <45 als glinstig und >45 als ungunstig

angenommen.
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Tabelle 8: IMET-Auswertung nach ltem

Niedrigester/
Item Mittelwert ig:ﬂ::;:un Hochster
. 9 | wert

1 Ubliche Aktivitaten den q 227 0/7
tfiglichen Lebens

2 familidre und h3usliche 5 3,02 0/10
Verpflichtungen

3 Erledigungen ausserhalbdes | g 3,12 0/10
Hauses

4 tagliche Aufgaben und 5 3,11 ) 0/10
Verpfllichtungen

5 | Erholung und Freizeit 6 3,10 0/10

6 | Soziale Aktivitaten 4 3,71 0/10

7 | enge persdénliche 3 2.78 - 0/10
Beziehungen )

8 | Sexualleben 5 4,02 0/10

9 Stress und aussergewdhnliche | 5 3,43 0/10
Belastungen

Die IMET-Mittelwerte der einzelnen Teilnehmer lagen zwischen 0,7 und 9, der
Summenscore lag zwischen 6 und 81. Der durchschnitlliche Summenscore lag bei
42, |

In Tabelle 8 ist dargestelit, wie viele Personen bei welcher Zeit nach der Amputation

einen eher glinstigen oder unginstigen IMET-Mittelwert erreichten.
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Tabelle 9: IMET-Auswertung nach Jahren seit der Amputation

Jahre nach der | Anzahl der Personen mit | Anzahl der Personen mit
Amputation IMET <5 IMET > 5

1 4 8

2 3 1

3 4 0

4-6 2 3

7-9 1

Summe” 14 12

Die Tabelle zeigt, dass die Halfte der Studienteilnehmer einen giinstigen IMET-
Mittelwert erreichte. In der untersuchten Gruppe hatien im ersten Jahr 4 Personen
einen glnstigen IMET und 8 einen unglnstigen Wert. Innerhalb von 2 Jahren
summierten sie sich auf 7 Personen mit einem Wert <5 und 9 mit einem Wert > 5,
innerhalb von drei Jahren steigt die Zahl derer mit einem glinstigen Wert auf 11 und
derer mit einem unglinstigen Wert bleibt bei 9. Die Ergebnisse lassen die Hypothese
zu, dass besonders im ersten Jahr nach der Amputation Probleme bestehen und sich

der IMET mit der Zeit nach der Amputation eher verbessert.

7.4. Das Klientenorientierte Konzept fiir die rehabilitative
Versorgung vor, wiahrend und nach einer Majoramputation -
KoReMa

Auf Basis der Erkenntnisse aus den Interviews konnten die Defizite in der derzeitigen
Versorgung und die Bed{irfnisse der Betroffenen beschrieben werden. Dazu gehéren
das Fehlen der notwendigen Kontinuitdt in der Versorgung, das Fehien von
Informationen und eines kontinuierlichen Ansprechpartners und der Bedarf nach

wiederholter Gehschule.

Abbildung 4 zeigt den Weg des Klienten und die Ubergange von einer Institution zur
néchsten. Dabei kommen in jeder Einrichtung weitere Akteure hinzu (hier fortlaufend

nummeriert). Zusatzlich agieren im Hintergrund MDK und Kranken- oder

? Es iegen nur 26 von 28 IMET-Bégen vor, da ein Studienteilnehmer als Experte befragt wurde und daher keinen Bogen
erhielt und ein Bogen nicht zugesandt wurde.
39/62




B. HAUPTTEIL
Resultate

Rentenversicherung. Dadurch entstehen potentielle Versorgungsdiskontinuitaten, die

mit roten Pfeilen angedeutet sind.

Abbildung 4: Versorgungspfad und Akteure in der aktuellen Versorgung

Dimensionen in der Rehabilitation nach Majoramputation

Zeit ' vor | wahrend L naich Amputation

potenziele,
3 warsorgungsbritthe

Es ist zu vermuten, dass diese Uberginge und die Kommunikation zwischen den
Akteuren einen Einfluss auf die Bewertung der Qualitat der Versorgung haben und

Ursache fiir Defizite in der Versorgung sein k&nnen.

Im dritten Teil dieses Projekies sollten diese Erkenntnisse nun durch Zielsetzungen

und MalBnahmen eines Rehabilitationskonzeptes umgesetzt werden.

Als Grundlage des Rehabilitationskonzeptes wurde die geltende AWMF-Leitlinie
{(2009) anerkannt. Das erarbeitete Konzept entwickelt und konkretisiert die Aussagen
der Leitlinie weiter, da hier insbesondere die Sicht der Betroffenen einen integralen
Bestandteil darstellt.

Das neue Rehabilitationskonzept soll die Betroffenen bei den wesenilichen

benannten Problemen (Siehe 7.2.) unterstiiizen. Unterstlitzen kann dies ein
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Caremanager. Er soll von der Indikationsstellung fiir eine Amputation bis zur
Ruckkehr in die privéte Wohnsituation und darliber hinaus interprofessionell und
institutionstibergreifend agieren. Er steht mit allen entscheidenden Akteuren der
Rehabilitation im Kontakt, unterstiitzt den Patienten mit Informationen und bei den
Ubergangen zwischen den Institutionen, aber vor allem nach der Ruckkehr in die
eigene Wohnung. Gleichwohl kann er die Qualitat, Kontinuitdt und Angemessenheit

der Versorgung férdern und evaluieren.

Weiteres wesentliches Element des KoReMa ist die Fokussierung auf eine
[angerfristige Betreuuhg des Patienten. Dieser soll bei Bedarf auch-nach dem ersten
Jahr nach der Amputation Gehtraining und ggf. stationdre rehabilitative Maftnahmen
erhalten kénnen. Auch hier ist der Caremanager Ansprechpartner und Regulativ far
die Planung.

Die Nachfolgende Grafik (Abb. 5) verdeutlicht den Weg des Klienten durch die
Institutionen und wie der Caremanager als Konstante die Versorgung unterstiitzt und

gestaltet.
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Abbildung 5: Versorgungspfad mit Caremanager
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Siehe auch KoReMa im Anhang.
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8. Diskussion

8.1. Diskussion der Methodik

Studiendesign

Das Ziel der Studie war die Genierung neuer Erkenntnisse zur Optimierung der
rehabilitativen Versorgung von Menschen vor, widhrend und nach einer
Majoramputation. Dazu wurde ein Design mit qualitativer Methodik gewéhit.
Methodisch konnte die Studie wie geplant durchgefiihrt werden. Es wurde jedoch
nétig, die Einschlusskriterien fir das Sample zu erweitern. Manche spezifische
Klientengruppe konnten so nicht befragt werden, dies schrénkt jedoch nicht die
Aussagekraft der Gesamtstudie ein. Die Erweiterung des Samples auf Menschen,
die z.T. deren Amputétion deutlich mehr als 6 Monaten zurlcklag, flhrte im
Gegenteil zu dem Hinweis, dass auch in dieser Zeit noch Bedarf hach rehabilitativen |
Maftnahmen besteht. Die Datenerhebung mittels Interview zeigte sich als geeignet
fur das Erkenntnisinteresse. Auch die Analysemethode erwies sich als adaquat und

flihrte zu neuen Erkenninissen.

Epidemiologie

Eine epidemiologische Untersuchung auf Basis der frei zuganglichen Daten i&sst nur
begrenzte Schllisse zu. Weitere Untersuchungen dazu sollten (ber
Krankenkassendaten erfolgen, oder den Service des Statistis'chen Bundesamtes

{Destatis) kalkulieren und integrieren.

KoReMa

Das angestrebte Produkt der Studie solite ein neues Rehabilitationskonzept sein.
Dazu wurden aus den Ergebnissen der Interviewanalyse Ziele und Malnahmen
eines solchen Konzeptes erarbeitet und einer Expertenkommission in einer
Konsensuskonferenz vorgestellt, diskutiert, bearbeitet und verébschiedet. Damit
wurden evidente Kenntnisse {lber die Bedlrfnisse der Betroffenen von Experten
diskutiert und Schlussfolgerungen gezogen. Diese Schlussfolgerungen (im Konzept
als rehabilitative Mafnahmen operationa!isiert) haben jedoch nur einen geringen

Evidenzgrad.
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8.2. Diskussion der Ergebnisse

Epidemiologische Untersuchung

Die Ergebnisse der epidemiologischen Auswertung bestatigen die quantitative
Bedeutung von Menschen mit Majoramputationen. Das Resultat, dass die
Betroffenen auch in der eigenen Hauslichkeit weiter auf rehabilitative Manahmen
angewiesen sind, und dies scheinbar auch weit tiber das erste Jahr nach der
Amputation hinaus, erhéht die jdhrliche Zahl derer, die eine rehabilitative Betreuung
benstigen und in System der Gesundheitsversorgung bedacht werden mussen.

Interviewstudie

Die Interviews zeigten den Handlungsbedarf hinsfchtlich einer Verbesserung der
Versorgung. In der Studie wurden Menschen befragt, deren Amputation mehrheitlich
1-3 Jahren zuriick lag. Dieses Sample l&sst zusammen mit den Ergebnissen die
Hypothese zu, dass die Teilnehmerlnnen sich auch nach 1-3 Jahren noch nicht
rehabilitiert sehen, also auch nach der reguldren rehabilitativen Versorgung in den
ersten Monaten nach der Amputation weitere Unterstlitzung brauchen. Diese

- Unterstiitzungen sind fir die Selbstpflege, eine selbstandige Lebensfﬁhrung und

Die Bewertung des Ergebnisses und der Folgen der Amputation und nachfolgender
Rehabilitation sollien sich 'in dieser Siudie auf eine méglichst selbsténdige
Durchfilhrung der Aktivitdien des taglichen Lebens und auf das Ermdglichen von
geselischaftlicher Teilhabe beziehen. Eine Bedingungskompaonente zur Durchfiihrung
der Aktivititen des taglichen Lebens ist nach Orem (2001) die Fahigkeit zur
Selbstpflege.

Der Begriff Selbstpflege (im Original seff care) wurde von Dorothea Orem definiert:
.Selbstpflege ist das personliche Flr-sich-sorgen, das Individuen jeden Tag
bendtigen, um ihr allgemeines Funktionieren und ihr Entwicklung zu regulieren.”
(Orem, D., 1997, S. 9). Und weiter: .Selbstpflege ist die Ausfilhrung von Akfivitaten,
die einzelne Menschen in ihrem eigenen Interesse fir das Erhalten ihres Lebens und
Wohlbefindens sowie ihrer Gesundheit initiieren und vollbringen.” (ebd. S. 112).

Orem formuliert auch, was die Selbstpflege begrenzt: ,Krankheit, Verletzungen sowie
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mentale oder physiologische Dysfunktionen kénnen das einschrénken, was ein
Mensch fiir sich tun kann, da solche Zusténde ihn daran hindern kénnen, logisch zu
denken, Entscheidungen zu treffen und sich fur die Umsetzung seiner
Selbstpflegeziele zu engagieren. Krankheit, Verletzungen und Dysfunktionen kénnen
strukturelle sowie funktionelle Veranderungen mit sich bringen, die die Anwendung
spezialisierter ~Selbstpflegemalnahmen erfordern, von denen einige auch

medizinisch verordnet sein kénnen.” (ebd. S. 115/116)

Es wird davon ausgegangen, dass die Fahigkeit und die Motivation zur Selbstpflege
von Menschen vor, wahrend und nach Amputation Substantiei-len Einfluss auf den
Verlauf und das Ergebnis der Rehabilitation haben, da Aktivitdten des téglichen
Lebens und gesellschaftliche Teilhabe ohne Selbstpflegefahigkeiten nicht realisierbar
sind. Ob diese jedoch in bisherigen Versorgungsablaufen ber{icksichtigt werden und
ob aus Sicht der Betroffenen eine gelungene Rehabilitation étattfindet, muss nach

unseren Erkenntnissen partiell verneint werden.
Zur Selbstpflege bedarf es Kompetenzen, die von Cavanagh (1997) operationalisiert

worden sind. In der nachfolgenden Tabelle 9 sind diese Kompetenzen aufgefihrt und

den Resultaten vorliegender Studie (siehe auch 7.2.) gegeniibergestelit.
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Kompetenzen zur Selbstpflege

Bedingungen zur
Umsetzungen der
Selbstpflegekompetenzen bei
Majoramputierten aus den
Resultaten

Die Fahigkeit, gegeniiber sich
selbst als pflegerisch. Handelndem
sowie gegenuber den flir die
Selbstpflege bedeutsamen inneren
und Aulieren Bedingungen
aufmerksam und wachsam zu sein.

Die Betroffenen bendtigen
Beratung und Begleitung, um
mdbglich schneil sich selbst und
ihre Fahigkeiten einschitzen zu
kdnnen.

Die Fahigkeit, die vorhandene
korperliche Energie so einzusetzen,
dass sie ausreicht, um
Selbstpflegehandlungen einzuleiten
und aufrechtzuerhalten.

Die Betroffenen bendtigen
angemessene Hilfsmittel, um ihre
vorhandenen Kréfte so einsetzen
ZU kénnen, dass sie
selbstpflegerisch tatig sein

© kdnnen,

Die Fahigkeit, den Kérper und
seine Gliedmalien bei allen
Bewegungen zu steuern, die zur
Einhaltung und Vollendung von
Selbstpflege-handiungen notwendig
sind.

Die Betroffenen bendtigen
Ubungen, um ihren verdnderten
Kdrper wieder vollsténdig steuern
zu kdnnen und so ihre Mobilitat
zuriickzugewinnen.

Die Fahigkeit, in Kategorien der
Selbstpflege zu denken.

Die Betroffenen bendtigen
Beratung und Begleitung, um die
Notwendigkeit und Bedeutung
der Selbstpflege zu erkennen
und ihre relevanten Aspekie
bewerten zu kbnnen.

Die entsprechende Motivation, d.h.
Zielvorstellungen, die mit den
Eigenschaften der Selbstpflege und
inrer Bedeutung fir Leben,
Gesundheit und Waohlbefinden in
Einklang stehen.

Die Betroffenen bendtigen
psychologische bzw. psychische
Unterstitzung, um motiviert ihren
Alltag gestalten zu kdnnen.

Die Fahigkeit, hinsichtlich der
eigenen Pflege Enfscheidungen zu
treffen und diese umzusetzen.

Die Betroffenen bendtigen
Beratung und Begleitung, um
informierte Entscheidungen
treffen zu kénnen.

Die Fahigkeit, sich hinsichtlich der
Selbstpflege aus verlasslichen
Quellen prakiische Kenntnisse
anzueignen, diese zu bewahren
und sie umzusetzen.

Die Betroffenen bendtigen
Informationen und Beratung, um
sich selbststandig mit neuem
Wissen ausstatten zu kdnnen.

Ein Repertoire an kognitiven,
wahrnehmungsbezogenen,

manipulativen, kommunikativen und

‘zwischenmenschlichen

Es bedarf einer entsprechenden
Persénlichkeit der Betroffenen,
um selbstpflegerisch agieren zu
kénnen.
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Kompetenzen zur Ausiibung der
Selbsipflege.

9| Die Fahigkeit, einzelne Die Betroffenen bendtigen
Selbstpflegehandlungen oder Ubungen, um notwendige neue
Handlungssysteme mit Bewegungsabldufe in ihren Alltag
vorausgehenden und integrieren zu konnen, so ihre
anschlielenden Handlungen in Mobilitét zu erhdhen und
Beziehung zu setzen und so selbstandig leben zu kénnen.
anzuordnen, dass die Ziele der
Selbstpflege letztlich realisiert
werden kdnnen

1 Die Fahigkeit, ' Die Betroffenen bendtigen

0 Selbstpflegehandlungen in Beratung und Begleitung, um in
konsistenter Weise durchzufiihren, dem neuen Lebensabschnitt
d.h. sie mit relevanten Aspekten selbstandig ihr Leben gestalten
des persdnlichen, familidren und zu kénnen.
gesellschaftlichen Lebens in
Einklang zu bringen.

(nach Cavanagh 1997}

Das Streben nach Mobilitat und Selbsténdigkeit findet sich auch in den Ergebnissen
der Studie von Mohler und Schnepp (2010), die die Alltagsbewdltigung von
. Majoramputierten untersuchten. Danach erlebt ein Mensch nach einer Amputation
der unteren Gliedmaflen zwei wesentliche Herausforderungen: ,Einerseils die
Bewidltigung. der Amputation, was in erster Linie die Bewaltigung der Verluste
bedeutet, und andererseits die Bewdéltigung des Alltags, also die téglichen
Anforderungen und Bedirfnisse zu meistern.” (ebd., $.106). Dieses Ergebnis

bestétigt die Aussagekraft der vorliegenden Studie.

IMET-Erhebung
Die erhobenen Werte lassen die Hypothese zu, dass vor allem im ersten Jahr die
Teilhabe eingeschrankt ist, wahrend im zweiten und dritten Jahr mehr
Teilnehmerinnen einen glinstigen IMET aufwiesen. Es koénnen in dieser Studie
jedoch keine veraligemeinerbaren Angaben (ber den Einfluss der Zeit seit der
Amputation oder der Hauptdiagnhose auf das Resultat bei der Beurteilung des IMET
getroffen werden. Auch zu den weiteren mdglichen Gruppen (z.B. Alter oder
Geschlecht) sind bei der vorliegenden Stichprobe keine Aussagen mdglich. Auch
fehite ein Hinweis, ob die hier gezogene Grenze (<5= glnstig, >b= unglnstig) der
Wahrnehmung der Betroffenen entspricht. Eine Eignung zur Anwendung des IMET
ist eher in einer vergleichenden Erhebung an zwei oder mehreren Zeitpunkten zu
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sehen. Dennoch kdnnte eine Integration des IMET in die geplante Fortflhrung der
Studie einen Hinweis auf die qualitative/begriffliche Bewertung der IMET-Resuitate

flihren. .

KoReMa ‘

Das KoReMa legt die geltende AWMF-Leitlinie zur Rehabilitation nach
Majoramputation {2009) zugrunde. Es muss jedoch einschrankend bemerkt werden,
dass die dort aufgeflhrten Mafinahmen auf Expertenmeinung beruhen und nicht
durch einen Systematischen Review gesichert sind. Eine soiche Untersuchung
konnte im Rahmen der vorliegenden Studie nicht geleistet werden, solite aber in die

Weiterentwicklung des Konzeptes dringend integriert werden.
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9. Zusammenfassung

Das Erkenntnisinieresse der Studie lag auf dem Erleben der Rehabi[itatidn nach
einer Majoramputation. Betroffene wurden in problemzentrierten Interviews nach
thren Erfahrungen mit der Rehabilitation vor, wahrend und nach der Amputation
befragt, und wie ihre Selbstpflegefihigkeit durch eine bedarfsgerechte Versorgung
zu stérken sei. Die Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse zeigten, dass die
Betroffenen nach Selbsténdigkeit streben, jedoch an -auch strukturelie- Grenzen
. stoBen, die es ihnen erschweren, inr Leben mit gesellschaftlicher Teilhabe zu fihren.
Es fehit ihnen an Gehschule, Informationen und einem kontinuierlichen
Ansprechpartner. Dadurch flihlen dich die Befragten sehr alleingelassen und isoliert.
Die Resultate der Studie wurden dazu genutzt KoReMa zu entwickeln. Das Konzept
wurde auf einer Konsensuskonferenz einem multiprofessionellen Team vorgestelli,

diskutiert, bearbeitet und verabschiedet.
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10. Schlussfolgerungen und praktische Relevanz der Ergebnisse

Die Studie konnte eindrucksvoll den Handlungsbedarf  aufzeigen,
Rehabiiifationskonzepte an den Bedlrfnissen der Betroffenen zu orientieren. Dabei
wurden Defizite in der bisherigen Versorgung und die Bediirfnisse der Betroffenen
identifiziert und in KoReMa operationalisiert. Es gilt nun die getroffenen Aussagen
und Hypothésen auch quantifizierbar und gruppenspezifisch zu untersuchen (Siehe
11.)
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11. Weitere Analysen nach Studienende

Bei der vorliegenden Studie handelt es sich um Phase 0 eines umfangreichen
Projektes. Die weiteren Phasen sind in Abb. 6 dargestellt und nachfolgend

beschrieben.

Abbildung 6: : Phasen des Projektes Optimierung der rehabilitativen Versorgung von
Menschen vor, wihrend und nach Majoramputation

Phase 0 (abgeschiossen)

Die Biudis Gplirderung der rehabiffativen Versorgung von Menschen vor, wahrend
und  nach  Ampatation  bildet dis Grundlagse des  konsentiert  entwickelten
Klientenorentiorte Konzept fir die rehabilitative Versorgung vor, wihrend und nach
siner Majorampuiation » KoReMa sowile iy den zu entwickeinden standardisiarien
Fragsbogen (Sishe Phase 1),

Phase 1 (zur Beantragung)
Ziel der Phase 1 ist die Gewinnung generalisierbarer Erkenntnisse (ber die
rehabilitative Versorgung von Menschen mit Majoramputationen aus Sicht der

Betroffenen, sowie allgemeingliltiger Aussagen Uber den Unterstitzungshedarf zur
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Wiedererlangung der Selbstpflegefidhigkeiten. Zudem ist eine evidenzbasierte
Uberprisfung der empfohlenen MaBnahmen geplant. Phase 1 st als
Querschnittstudie mit einem Messzeitpunkt geplant. Sie kann jedoch zur
Kontroligruppe der im Folgeprojekt (Phase 2) geplanten Studie ernannt werden.
Dann wiirden Effekte der Implementation des KoReMa in Phase 2 anhand der Daten

aus Phase 1 gemessen.

Phase 1a Entwicklung des Instruments
Das FErkenntnisinteresse der standardisierien Befragung zielt a) auf eine
Beschreibung der Population der Menschen mit Majoramputationen, b) auf die
Uberprisfung der in Phase 0 aufgedeckten Beschreibungen der rehabilitativen
Versorgung und ihrer Defizite und c) auf die Uberpriifung der Hypothesen aus Phase
0. Die vorhandenen Daten erlauben die Entwickiung eines standardisierten
Instrumentes, das mit einer angemessenén Stichprobe prazise Aussagen (ber die
Rehabilitation der Majoramputierten zuldsst und die entwickelten Hypothesen
Uberprift. In die standardisierten Befragung soll der IMET integriert werden und
mdgliche Zusammenhénge zwischen dem Grad der Teithabe und anderen Faktoren
(z.B. Zeit seit der Amputation, HOhe der Amputation, ursdchiiche Erkrankung,

. - Beurteilung der Qualitat der Rehabilitation) erforscht werden.

Phase 1b Standardisierte Befragung
Der Fragebogen scoll Gber kooperierendé Kliniken und Versicherungen - an
Majoramputierte geschickt werden. Zudem wird sine online-Befragung™® eingerichtet,
auf die Uber Betroffenenverbidnde und Annoncen bundsweit aufmerksam gemacht
werden soll. Dartiber hinaus wird der IMET in die Befragung integriert, um den Grad
der Einschrankung der Teilhabe zu erfassen und gruppenspezifisch zu analysieren.
Auch sollen Zusammenhénge mit Personlichkeitsmerkmalen wie
Kontrolliberzeugungen' und Depression untersucht werden. Im Vorfeld bedarf es

eines erneuten Ethikantrages fur die geplante Studie.

“Die Onlinebefragung wird (iber einen kommerziellen Anbieter realisiert. Dort wird der entwickelte Fragebogen
analog umgesetzt. Der Link wird verdifentlicht, sowie in enline-Foren und ber die Kooperationspartner der Studie
verbreitet.
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Zu priifende Hypothesen

a) Menschen mit Majoramputation beurteilen ihre rehabilitative Versorgung als
unzureichend.

b) Menschen mit Majoramputation bendtigen nach eigenen Aussagen
spezifische Unterstiitzung zur Wiedererlangung ihrer Selbstpflegefahigkeiten.

. c©) Menschen mit chronischen Erkrankungen als Ursache fiir eine

Majoramputation bend&tigen nach eigenen Aussagen eine andere
Unterstiitzung als solche, die nicht chronisch krank sind.

d) Die Amputationshéhe hat keinen Einfluss auf die Bed(rfnisse und Bedarfe in
der Rehabilitation

e) Vor allem im érsten Jahr ist die Teilhabe eingeschrankt, wahrend im zweiten -
und dritten Jahr mehr Teilnehmerinnen ein glnstigeres IMET-Ergebnis

aufweisen.

Die Ergebnisse werden statistisch durch die Faktorenanalysen und Korrelationstests

ausgewertet.

Phase 1c  Evidenzbasierte Priifung und  Adaptation des

Klientenorientierten Reha-Konzeptes ‘
Die Resultate der Studie kénnen eine Modifikation des KoReMa zur Folge haben.
Die Evidenz der so generierten Mallnahmen soll durch einen Systematischer Review
(Higgins & Green 2009) untersucht werden, da Leitlinien, .die valides und aktuelle
Wissen aus systematischen Reviews integrieren, nach Cook et al. (1997) Evidenz in
die Praxis Ubertragen und eine Entscheidungshilfe bieten kénnen, die Gesundheits-

Outcomes optimiert.

Phasa 2 (Folgeprojeki}

Das Konzepl zur Rehabilitation nach Amputation @éﬁ:ﬁ in einem Pilotprojekd in
kKooperierenden Envichiungen und mil deren Parinem implementiarh iﬁ}%e Evaluaiion
erfolgt durch die nochmalige Yerwsndung des slandardisierien Fragebogens sowie

des IMET bel den Patienten bew, Klienten der Modellsinrichtungsn. So i8sst sich im
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Sinne einer inferventionsstudie dis Wirkung des neuen Versorgungskonzeples auf
das Ergebnis und die Bewerlung der Rehabililation srmilleln.

Die Outcomskriterien der Evaluation werden eing varbesserle Teithabe (IMET) sowie
aine signifikante Verbesserung der Bewdsilung der rehabllitativen Versorgung
anhand des Fragebogens sein. Dazu werden auch dis Zufdedenheit .ﬁféd dig
Akzeotanz des Konzeptas mithiife der in Phase O ermittelien sublekliv relevanten
Bergiche srmittell. Eine Subgruppenanalyse soll genaueren Aufachiull loer diase

Maerkmaisverteilung geben.
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12. Transfer in die Routine

Zunadchst werden die Ergebnisse der Studie in Fachjournalen und auf Kongressen
verdffentlicht. Das Konzept sollte jedoch erst nach der Bearbeitung auf Basis der
standardisierten Befragung und einem Systematischen Review zur Sicherung der
Evidenz hinsichtlich der weiteren empfohlenen Malinahmen modellhaft implemehtiert
werden. Erst bei Sicherstellung eines zuséatzlichen Nuitzens der vorgesehenen
Interventionen sollte das Konzept einer breiten Fachéffentlichkeit zur Umsetzung

empfohlen werden.
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Artikel in Vorbereitung:

Gaidys U, Michaelis U. Wie Betroffene die rehabilitative Versorgung vor, wihrend
und nach einer Majoramputation beurteilen
-~ zur Einreichung in PFLEGE, Verlag Hans Huber

Gaidys U, Michaelis U. Das Klientenbrientierte Konzept fir die rehabilitative

Versorgung vor, wahrend und nach einer Majoramputation « KoReMa
~> zur Einreichung in DIE REHABILITATION, Georg Thieme Verlag
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Anlage:

Klientenorientiertes Konzept fiir die rehabilitative Versorgung vor, wahrend und nach
einer Majoramputation * KoReMa

Klientenorientiertes Konzepit fiir die rehabilitative Versorgung

vor, wdhrend und nach einer Majoramputation « KoReMa

Forschungsbasiert und

multiprofessionell konsentiert
Stand Mai 2010

Das Konzept befindet sich in einer separaten Datei und wurde dem vifr
zeitgleich mit dem Abschlussbericht Gbergeben.
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Aniage:

intérviewleitfaden

Interviewlejtfaden

Erzéhlat_lfforderung:

1. Schifdern Sie bitte die Situation in der Sie tiber die Notwendigkeit der Amputation
informiert wurden!

Weiterflinrende Fragen:

2. Schildern Sie bitte eine Situation wéhrend Ihrer gesundheitlichen Versorgung, die
besonders eindriickiich fir Sie war. Wie bewerten Sie diese Situation heute?

3. Was war wéhrend lhrer gesundheitlichen Versorgung besonders hilfreich fiir Sie?
4. Was haben Sie wéhrend Ihrer Versorgung vermif3t?

5. Wie beeinflul3t die Amputation heute thr Leben?

6. Welche Unterstiitzung brauchen Sie, um ihr Leben selbstdndig gestalten zu
kdénnen? (von Arzten, von Pflegenden, von Physiotherapeuten, von
Orthopédietechnikern)

7. Welche Unterstitzung bréduchten Sie / hétten Sie gebraucht, um berufstétig sein
zu kdnnen? (im Krankenhaus, in der Reha, ambulant, von Arzten, von Pﬂegenden

- von Physiotherapeuten, von Orthopé&dietechnikern)

8. Was kdnnten Sie durch die Amputation nicht mehr selbst regein bzw. fun, was Sie
vorher konnten?

9. Was hat Ihnen geholfen dies wieder selbst libernehmen zu kénnen?

10. Hétten Sie sich professionefle Motivationshilfe oder professionefle Unterstiitzung
gewiinscht, um mit diesem neuen Lebensabschnitt zurecht zu kommen?

11. Welche Hilfsmitte! haben Sie? Wie haben Sie diese bekommen?

12. Wobei brauchten Sie nach dérAmputation zun#chst Hitfe. Was davon kénnen
Sie inzwischen wieder sefbst? :
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Anlage:

Liste der Kooperierenden Einrichfungen

Liste derKooperierenden Einrichtungen

nstitution .

Asklepios Wolfgang Tigges Chefarzt,

Westklinikum, (Dr. med.) Chirurgische Klinik

Hamburg, Dimitrios

Abt. fur Chirurgie Theodosiou Oberarzt, Chirurgische Klinik
{Dr. med.) Gefdllmedizin

A#klépios K]inikufn Uirich ﬁeschel Chefarzt Fachubergréif-é.hc-ié.
St. Georq, {Dr. med.) Frithrehabilitation und
Hamburg Physikalische Medizin

Thorman Marten Thormann
_Orthopédietechnik,
Heide )

Leiterin der

AMPU VITA e.V. Andrea Vogt-Bolm

gemeinnitziges Institut Beratungseinrichtung
for
Amputationsvorsorge

und Integration

Weitere Institutionen waren bereit zu kooperieren, konnten jedoch keine geeigneten

Studienteiinehmerlnnen finden.

Eine Liste der Teilnehmerinnen der Konsensuskonferenz befindet sich im

Klientenorientierten Konzept fir die rehabilitative Versorgung vor, wahrend und nach

einer Majoramputation « KoReMa.
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