ICH WABE GEWORT, MAN KANN
(WER SEIN HANDICAP







Zur Person:

- *1968, SMA 1l (inkl. Clon, Deletion Exon 7/8, 3 SMN2-Kopien)
- Dipl.-Psych. (und Medizin-Grundstudium)

- Ehrenamtstatigkeiten, z.B. SMArty-Symposien

- Arbeitstatigkeiten im Aachener Klinikum, und Johanniter Krankenhaus Oberhausen
- Berufssitzer und Uber-Lebenskiinstler mit lebenslanger Erfahrung,

und gesunder ,Dickkopfigkeit®

Das Problem:

- SMA - Muskelschwache bzw. die Folgen...

- trotz Stutzkorsett eingeschrankte Sitzfahigkeit
- Torsionsskoliose (150° Cobb im Liegen)

- restriktive Ateminsuffizienz (VC = ~20% Soll) ‘
> WS-OP nicht mehr méglich " W ING
- ohne Korsett ist Sitzen gar nicht moglich, mit Korsett kommt es nach kurzer Zeit zu
gravitationsbedingten massiven Sitzproblemen wg. Druckschmerzen / stauchender
Rumpfinstabilitat / Impingments usw., mit zusatzlicher Beeintrachtigung der
Lungensituation

-> Verlust der Sitzfahigkeit und Atmungsfahigkeit, der gesamten Konstitution, und der
allgemeinen Lebensqualitat

Die Losung:

- manueller bzw. elektrischer Kopfzug - Kopf-z-i-e-h-stutze (man ist die Schwere los)
zur Stabilisierung der Sitzposition, Verbesserung der Sitzfahigkeit und der Ventilation,
und damit zur Steigerung der Lebensqualitat



Ruckblick: Eine kurze Geschichte der Zeit
1973 erste orthopadische Versorgung in der TO

Munster

»Hasi-Wagen® fur draussen



1985-1997 Korsettversorgung RWTH Aachen
seit 2002 Korsettversorgung Waldkrankenhaus Erlangen

Erster Versuch mit 17 J. (1985) einer Korsettversorgung

(81

Erste gelungene Korsettversorgung mit 22 J. (1990)




KOPF-Z-I-E-H-STRITZE ®%

Evolution einer zugigen Idee

- ab den 80ern = Kopfzug manual (auf Fremdhilfe angewiesen, aber dafiir unplugged)

-1993 erste Ideenzeichnungen usw. (siehe Bild links) zu einer technischen Nutzung mit
einer angeformten Nackenstltze mit Stirnband, allerdings nur indirekter Kopfzug durch
Ruckenlehnen-Winkelverstellung tber den E-Rollstuhl

-1998 Entwurf / Entwicklung einer elektrischen Kopf-z-i-e-h-stltze mit direktem Zug

- e-Kopf-z-i-e-h-stltze ermoglicht mittige und stabilisierende Kopfpositionierung,
sowie selbststandige und bedarfsabhangige alternierende Streckung und Aufrichtung
des gesamten Oberkorpers *

- erfolgreiche Reduzierung und Aufhebung des Korsettdrucks, Entlastung im Korsett,
Steigerung der Sitzqualitat, der Sitzzeiten und der Lebensqualitat

*Technische Details:

*An bzw. in der Ruckenlehne des Rollstuhls befindet sich ein fest installierter linearer Elektro-Spindelmotor mit
Hubsaule, mit dem sich letztlich die Kopfaufnahme Uber eine bewegliche Winkel- und Hebelkonstruktion in der
senkrechten Ausrichtung stufenlos in der Hohe variieren Iaft.

Die nach Abdruck angeformte Kopfaufnahme besteht aus einem individuellen und zweiteilig
zusammenzusteckenden gepolsterten PVC-,Ring*“ mit einer Okzipital- und einer Mandibula-Abstitzung

Ansteuerung des Hub-Motors - Uber den Joystick des Elektro-Rollstuhls Uber die Patientin selbst

Das System ist gegen versehentliche Ansteuerung bzw. Ubertraktion doppelt gesichert — sowohl mechanische
Endschalter in der oberen und unteren Position, als auch eine elektrische Strombegrenzung bei zuviel Last, die
genau festleg- und einstellbar sind, verhindern eine Fehlsteuerung

Da die Betroffene, in dem abgesicherten Rahmen, selbst das Ausmal} der Traktion, und der Zeit-Dauer bestimmen
kann, gibt es keine denkbaren neurologische Probleme — und durch die sukzessive steigende Nutzung der
Kopf-z-i-e-h-stlitze kdnnen sich auch verkiirzte Bandstrukturen usw. anpassen und sogar davon profitieren



ab 2000 erste Prototyp-Versuche einer elektrischen Kopfziehstutze
Mithilfe des Sanitatshauses Mobile/Rahm, Troisdorf

Kopfaufnahme erst ganz offen
2000

Kopfaufnahme dann mit Gurt geschlossen
2003 ‘

| Kopfaufnahme zweiteilig geschlossen









Ergebnisse (siehe Tab. 1):

- e-Kopfziehstltze wird im Rollstuhl sitzend seit 2006 durchgehend alternierend genutzt

- Gravitations-bedingte Korsettschmerzen/Druckstellen Mithilfe der e-Kopfziehstutze deutlichreduziert
- maximale Sitzzeit von 2 auf 9 Stunden erhdht

-standig alternierende Aufrichtung/Streckung des Rumpfes uber 10-15 cm

—> erhohte Mobilitat des Brustkorbs und der Wirbelsaule

-vermehrte und erleichterte Beluftung der Lunge

—>Verbesserung der VC von 19 auf 28% Soll innerhalb von 15 Monaten, trotz fortschreitender
Grunderkrankung SMA I

-~ Fazit: die elektrische Kopf-z-i-e-h-stlitze kann die Sitzfahigkeit, die Lebensqualitat,
sowie die Lungensituation und die Gesamtkonstitution positiv beeinflussen

Moglicherweise konnten viele andere Patienten mit einer Lahmungsskoliose usw.
ebenso von einer elektrischen Kopf-z-i-e-h-stutze profitieren

Tab. 1: Vergleich ohne und mit Traktion im Korsett ohne Kopfziehstitze im Korsett mit Kopfziehstitze
schmerzarme Sitzzeit

Sitzzeit limitierende | i Beckenkamm, li. Achsel, re. Niere, Rippen(fell),
Probleme / Schmerzen | zyischenrippennerw stkorb, Nacken, Kopf

Vitalkapazitat in ml
ohne Unters

: : i an
5%l q = AK g
Korpergewicht um 36 g

Zusammenfassung
Vorteile

sZunahme

Zusammenfassung - Kopfhaltung instabil und anstrengend i
Nachtelle | ompression und Stauchung von Gefaen/Nerven/ ede SSEN ersc
Organe chen im Korsett, und aufgrund Gravitation | - auffalliges Erschei
ierenguetschung) - auf Dauer Schmerzen am/fim Unterkiefer und Nacken
it

fischmerzen
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Mit Kopfzug immer on Tour
llona 2 Hinterkopf-Kinn

Claudia > Hinterkopf-Stirn
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Vielen Dank fur lhre Aufmerksamkeit !

www.smartys.de
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