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Fir die Hilfsmittelversorgung bei an-
geborenen Fehlbildungen der oberen
Extremitdt gelten besondere Mal-
stiabe. Die bewidhrten prothetischen
Konzepte reichen oftmals nicht aus
und miissen angepasst werden. Die
reale Selbststandigkeit von Dysmelie-
patienten darf dabei nicht auBer Acht
gelassen werden.

Schliisselworter: Dysmelie, Ohn-
handerhilfen, Armprothesen

There are special standards for the
development of devices for congenital
deformities of the upper limb. Proven
prosthetic concepts are often inad-
equate and have to be adapted. The
actual autonomy of the patients may
not be ignored.

Key words: dysmelia, tools for hand-
less, arm prostheses

Einleitung

Patienten mit einer oder mehreren an-
geborenen Fehlbildungen der oberen
Extremitdt sind eine besondere Kli-
entel. Der tiberwiegende Teil angebo-
rener Fehlbildungen ist unbekannter
Genese [1]. Somit besteht primér kein
Zusammenhang zwischen der Fehlbil-
dung und einer systemischen Erkran-
kung, die einer spezifischen Therapie
bedarf. Wihrend Patienten mit einer
Erkrankung oder einer traumatischen
Amputation neben dem Verlust ihrer
korperlichen Integritdt auch einen Ver-
lust erlernter Fahigkeiten erfahren und
verarbeiten miissen, wachsen Patien-
ten mit einer Fehlbildung damit auf
und entwickeln im Laufe ihres Lebens
Strategien, um den Alltag in einer Welt
zu bewdltigen, die auf die Nutzung
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zweier voll ausgebildeter Arme ausge-
richtet ist. Dabei bedienen sie sich ihrer
natiirlichen Ressourcen und erledigen
die Aufgaben mitunter mit vollem
Korpereinsatz. Unerfahrenen Aufien-
stehenden mangelt es hierbei hdufig an
Vorstellungskraft, und sie vermuten
Einschrankungen, die nicht existie-
ren. Uberdies wird vergessen, dass die
Extremitdt nicht funktionslos ist und
dass auch eine Minderzahl an Fingern
meist iiber das gleiche Gefiihl verfiigt
wie eine fiinffingrige Hand. Eine Ab-
weichung von den Schaubildern eines
Anatomieatlas bedeutet daher nicht au-
tomatisch ein unerfiilltes Leben voller
Entbehrungen. Dennoch ist es legitim,
Hilfsmittel einzusetzen, um sich in
einer Welt fiir zwei Arme den Alltag zu
erleichtern, sich damit Selbststandig-
keit und Selbstbestimmtheit zu erhalten
und nicht zuletzt potenziellen Uber-
lastungserscheinungen durch Kom-
pensationsbewegungen oder Uberbe-
anspruchung frith zu begegnen und
damit eine langfristige Wettbewerbs-
fahigkeit zu sichern.

Ohnhanderhilfsmittel

Longitudinale Fehlbildungen gehen
mit einer teils erheblichen Verkiirzung
der Extremitidten einher, wihrend die
physiologischen Strukturen grund-
sdtzlich angelegt sein kdonnen. Nicht
selten verfiigen davon betroffene Men-
schen iiber gute motorische Fihigkei-
ten und eine gute Kraftentfaltung. Als
hervorstechendste Einschrinkung ist
die reduzierte Reichweite aufgrund des
Langendefizits zu nennen (Abb. 1). Als
Ausgleich bieten sich spezielle Werk-
zeuge und Anpassungen alltdglicher
Gebrauchsgegenstdinde an: Anzieh-
haken, Fixierungshilfen fiir Hygiene-

produkte oder Greifadaptionen ermog-
lichen Patienten mit einer longitudina-
len Fehlbildung, selbstbestimmt und
tatigkeitsspezifisch die bendétigten
Objekte zu erfassen bzw. zu fithren
(Abb. 2a-c¢). Sie nutzen dabei ihre eige-
nen korperlichen Ressourcen und sind
nicht durch angebrachte Vorrichtun-
gen eingeschrankt.

Neben der Option orthopédietech-
nischer Hilfsmittel sind auch gering-
fugige Anpassungen mit Haushalts-
mitteln oder das Umfunktionieren
handelsiiblicher Gebrauchsgegenstan-
de moglich. Sonderanfertigungen be-
deuten neben dem wirtschaftlichen
auch einen zeitlichen Aufwand fiir die
Patienten. So gibt es Patienten, die -
basierend auf ihrer Vorstellungskraft -
Griffverdickungen mit Isoliermaterial
aus dem Baumarkt in Eigenregie oder
handelsiibliche Lenkerhdérnchen zum
Ausgleich eines Bewegungsdefizits ein-
setzen. Auch hier besteht die Mog-
lichkeit zur nachhaltigen Versorgung

i

Abb. 1 Erscheinungsbild einer
longitudinalen Fehlbildung.
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Abb. 2a

Abb. 2b

mittels Sonderanfertigung, sei es an-
hand bestehender Standards oder ganz
individuell.

Prothesen

Transversale Fehlbildungen dhneln op-
tisch im ersten Moment héufig einer
Amputation (Abb. 3). Entsprechend
fehlen in diesen Fillen typischerweise
mindestens die vollstindig ausgebilde-
ten Finger. Obwohl dadurch eine phy-
siologische Greiffunktion unmoglich
wird, kann die Extremitdt dennoch zur
Fixierung von Gegenstdnden aktiv ge-
nutzt werden: Neben dem Einklemmen
von Gegenstinden gegen den Ober-
korper oder in der Achsel sind hdufig
auch sehr feinmotorische Fixierungen
in den Beugefalten der Handfldche, des
Handgelenks oder des Ellenbogens zu
beobachten (Abb. 4a u. b).

Abb. 3

Abb. 3 Erscheinungsbild einer trans-
versalen Fehlbildung (Unterarm).
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Abb. 2c

Wenn all diese Tatigkeiten offenbar
so gut kompensiert werden kénnen -
weshalb stellt sich dann iiberhaupt die
Frage nach einer prothetischen Versor-
gung [2]? Dafiir gibt es mehrere Griinde:
Ersatzstrategien nehmen unter Um-
stainden mehr Zeit in Anspruch und
erfordern Kompensationsbewegungen,
die langfristig bei aller Gesundheit die
korperlichen Strukturen iiberlasten
konnen. Hinzu kommt die altersgema-
e schleichende, aber doch stetige Ab-
nahme der allgemeinen Mobilitét, die
die einstigen Muster einschranken oder
sogar unmoglich machen kann [3].
Schliefilich stellt die Wettbewerbs-
fahigkeit in der Gesellschaft bestimmte
Anforderungen an die Geschwindig-
keit einer Verrichtung, eine langfristige
Leistungsfahigkeit oder schlichtweg
ein unauffalliges Erscheinungsbild.
Vereinfacht gesagt kann die Nutzung

Abb. 2a-c Beispiele spezifischer Hilfsmit-
tel zur VergrofSerung der Reichweite aus
dem Katalog ,, Hilfsmittel fiir Ohnhdn-
der und bewegungseingeschrdinkte Men-
schen*, Universitdtsklinikum Heidelberg.
a) Anziehhaken.

b) Halterung fiir Rasierapparat.

¢) Schreibhilfe.

von Prothesen dazu beitragen, dass ein
physiologischer Bewegungsablauf die
korperlichen Strukturen schont und
dass dadurch gleichzeitig mehr Auf-
gaben in kiirzerer Zeit bewiltigt wer-
den kénnen. In besonderer Exposition
bedarf es zudem eines ausgeprdgten
Selbstbewusstseins und des Verstind-
nisses des Umfelds fiir das von der
Norm abweichende Erscheinungs-
bild - diese Voraussetzungen sind je-
doch nicht immer gegeben.

Zweifellos ist die Entscheidung zur
Nutzung von Prothesen an Kompro-
misse gebunden: Zwar ermoglicht eine
Prothese durchaus eine groflere Griff-
weite oder Griffkraft, die unterschied-
lichsten Fixierungsmoglichkeiten
oder eine geschickte Kaschierung
des Erscheinungsbildes - sie bedeutet
aber auch augenblicklich den Verlust
des Tastsinns, moglicherweise einen

Abb. 4a und b Puppenspiel mit der ,, Perlenhand*.
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Abb. 5 Abweichende Gelenkkinematik
bei Dysmelie (z. B. Hyperextension).

Wirmestau und zusidtzliches Gewicht.
Fir Betroffene, die ihre Leistungs-
fahigkeit gut einschéitzen konnen, ist
eine solche Entscheidung somit oft-
mals nicht leicht. Es ist daher wichtig,
Prothesen nicht als , Handersatz“ zu
begreifen, sondern als ,Hilfsmittel“
im Wortsinne, als Werkzeug zur Ver-
richtung spezifischer Aufgaben oder -
je nach Ausfihrung der Prothese -
fir eine Vielzahl an Aufgaben. Der
Anspruch, die Prothese im gesamten
Tagesverlauf nutzen zu miissen, sollte
nicht bestehen, sondern es vielmehr zu
konnen, wenn es erforderlich ist, und
die Prothese ansonsten fiir spezifische
Anwendungsfélle vorzusehen. Schlief3-
lich ist auch die subjektive Lebensqua-
litdt ein wichtiges Entscheidungskrite-
rium [4]: Wenn Lebensumstinde oder
die allgemeine Compliance den Ver-
sorgungserfolg signifikant beeintrich-
tigen, so ist dies zu respektieren und
trotz objektiv Kklarer Indikationsstel-
lung zum entsprechenden Zeitpunkt
von einer Versorgung abzusehen. Die
Randbedingungen konnen sich im wei-
teren Verlauf jedoch dndern und sind
dann neu zu bewerten.

Unterschiede in den
Gestaltungskriterien

Bei primér gesunden Menschen ist das
Gewebe einer in eine Prothese zu bet-
tenden Extremitat unter anderen Krite-
rien zu betrachten als bei amputierten
Patienten. Typischerweiseist die Druck-
toleranz nicht gleichzusetzen, da auf-
grund eines intakten neurovaskuldren
Systems andere Empfindungs- und

Skl o

Abb. 6 Konstruktionsskizze zur
Integration einer Rudimentsteuerung.

Durchblutungssituationen herrschen.
Klassische Be- und Entlastungszonen
und Randverldufe miissen angesichts
der abweichenden Morphologie an-
gepasst werden, auch koénnen sich
Sehnenverldufe und Gelenkexkursio-
nen abweichend darstellen (Abb. 5).
Zudem erhoht sich der Anspruch an
die Gestaltungskriterien, da eventuell
vorhandene Rudimente beriicksichtigt
werden miissen. Nicht zuletzt ist die
Toleranz gegeniiber Bewegungsein-
schrinkungen und einer Reduzierung
der Taktilitat geringer als bei ampu-
tierten Patienten, die dem Hilfsmittel
typischerweise eine grofiere Bedeu-
tung als seinen Werkzeugcharakter
beimessen. Hier miissen umso mehr
alle Mittel ausgeschopft werden, um
durch die Verwendung der Prothese
keine zusdtzlichen Behinderungen zu
provozieren.

Prothetische
Versorgungskonzepte

Zundchst bedient man sich der gleichen
Komponenten und Materialien wie bei
amputierten Patienten und verfolgt an-
fangs die einschldgigen Versorgungs-
konzepte und -pfade (z. B. gemif} ,Qua-
litatsstandard im Bereich Prothetik der
oberen Extremitédt®) [5] . Die Einteilung
anhand der Kriterien ,,passiv“, ,mecha-
nisch“und ,elektronisch“ giltauch hier
und orientiert sich an den individuel-
len Anforderungen der Patienten. Eine
Erweiterung der in Frage kommenden
Bauteile ergibt sich aus der besonderen
Beriicksichtigung von Schalterelemen-
ten: Wahrend Elektrodensteuerungen

Abb. 7 Rahmenkonstruktion zur
Beriicksichtigung von Rudimenten.

eine zuverldssige Moglichkeit darstel-
len, ist die Verwendung von Druck-,
Zug- und Kippschaltern eine Variante,
bei der stabile funktionelle Rudimente
im Sinne einer intuitiveren Steuerung
genutzt werden kdonnen. Dadurch fallt
es den Anwendern leichter, die Steu-
erung umzusetzen, und vorhandene
Funktionen der Extremitdt werden ge-
nutzt, anstatt sie nur funktionslos ein-
zubetten (Abb. 6). Druckempfindlichen
Tastern kann dabei eine besondere
Bedeutung beigemessen werden, da
sie ein gewisses Maf§ an Riickmeldung
suggerieren: Der empfundene Anpress-
druck dhnelt der Griffkraft der Prothe-
senhand. Die Einbindung von Rudi-
menten im Schaft, passiv oder aktiv,
stellt dabei gegeniiber der klassischen
prothetischen Versorgung einen nen-
nenswerten Mehraufwand dar.

Unter Beriicksichtigung der beson-
deren Anforderungen andie Bettungder
Extremitdt kommen bei Dysmeliever-
sorgungen vermehrt Rahmenkonstruk-
tionen zum Einsatz. Diese berticksich-
tigen die reduzierte Drucktoleranz,
wiéhrend die mechanische Kraftiiber-
tragung zwischen Schaft und Extremi-
tat gewdhrleistet bleibt. Im Falle pro-
minenter oder weichteiliger instabiler
Rudimente stellen Rahmenkonstrukti-
onen hdufig dann eine unabdingbare
Voraussetzung zur Versorgungsfahigkeit
dar (Abb. 7), wenn diese eine signifi-
kante Achsabweichung erzeugen, auf-
grund ihrer Instabilitit das An- und
Ablegen der Prothese erschweren oder
die Taktilitat besondere Bertiicksichti-
gung finden muss [6]. An dieser Stelle
ist anzumerken, dass die Auseinander-
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setzung mit der Biomechanik und der
Versuch, Wirkprinzipien der Schaft-
konstruktion auf gezielte Bereiche zu
fokussieren, eine unbezahlbare Lehr-
stunde auch zugunsten komfortabler
Versorgungen amputierter Patienten
darstellt.

Rudimente konnen aber auch eine
Herausforderung in der Kommunika-
tion darstellen. Denn industrielle Pass-
teile lassen sich in der Regel nur sehr
eingeschrankt modifizieren. Sonder-
lésungen, mogliche Modifikationen
oder schlichtweg Achsverschiebungen
miissen eindeutig mit den Anforde-
rungen des Patienten abgeglichen
und besprochen werden. Ob die Ellen-
bogenachse der ,,Uberlinge“ des Ober-
armes folgen oder doch externe Schie-
nengelenke zum Einsatz kommen
sollen, ob der Achsaufbau orthograd
zur Bewegungsrichtung des Ellen-
bogengelenks oder zugunsten der Kos-
metik dem kurvierten Verlauf des Un-
terarmes folgt, inwiefern eine Uber-
lange der Prothesenseite in Kauf ge-
nommen werden muss oder inwiefern
Prominenzen Einfluss auf das Erschei-
nungsbild haben: Dies sind Fragestel-
lungen, die sich bei Dysmelieversor-
gungen im direkten Vergleich hdufiger
stellen und eine umfassende Beratung
bereits zu Versorgungsbeginn erfor-
dern. In manchen Fillen kann die Mor-
phologie sogar dazu fiithren, dass eine
funktionelle prothetische Versorgung
zu Schwierigkeiten beim Tragen von
Kleidung fithrt, wodurch eine Nutzung
im gesamten Tagesverlauf geradezu aus-
geschlossenwerdenkann. Dabeiistfest-
zuhalten, dass ,stumpfverbessernde
Mafinahmen“ zugunsten einer verein-
fachten prothetischen Versorgung ty-
pischerweise keine Option darstellen:
Eine Amputation von Rudimenten
verletzt moglicherweise erstmals die
korperliche Integritit und hat neben
dem Operationsrisiko einen Verlust
der Taktilitdt und maoglicherweise so-
gar psychische Konsequenzen zur Fol-
ge. Letzten Endes ist heute auch kaum
absehbar, welche technischen Mog-
lichkeiten in Zukunft gewinnbrin-
gend auf der aktuellen Morphologie
aufbauen koénnen.

Spezifische Hilfsmittel

Neben der Option klassischer protheti-
scher Versorgungen existiert selbstver-
standlich auch bei Vorliegen transver-

saler Fehlbildungen die Moglichkeit -
wie in der Betrachtung longitudinaler
Fehlbildungen -, anwendungsspezifi-
sche Hilfsmittel einzusetzen. Besonders
Kinder profitieren von der Beriicksich-
tigung von Sonderlosungen. In diesem
Alter ist die mentale Plastizitdt hoch
- ein Grund, weshalb vielerorts eine
frithe prothetische Versorgung ange-
strebt wird, um deren Einsatz schneller
in den Alltag integriert zu sehen. Es ist
aber mindestens ebenso wichtig, Kin-
dern den Freiraum zu gestatten, Er-
satzstrategien zu entwickeln, um keine
zu grofle Abhdngigkeit von einem
Hilfsmittel zu generieren. Verwachsene
Schifte und Defekte fithren immer
wieder zu Episoden, in denen die Pro-
these nicht genutzt werden kann und
auf andere Strategien zuriickgegrif-
fen werden muss. Gleichzeitig ist der
Funktionsanspruch an ein Hilfsmittel,
wenn es genutzt wird, sehr hoch, und
es soll nach Moglichkeit alle alters-
typischen Aktivititen unterstiitzen.
Da diesem Anspruch technisch kaum

Gentlige getan werden kann, stellen
Sonderldsungen eine Ergdnzung fir
spezifische Aufgaben dar (z. B. Schwim-
men, Turnen) oder unterstiitzen ge-
zielt bei Aktivititen (z. B. Musizieren,
Radfahren), widhrend in anderen
Fdllen noch keine Notwendigkeit zur
dauerhaften Hilfsmittelnutzung be-
steht (Abb. 8a-¢).

Fazit

Die Hilfsmittelversorgung bei angebo-
renen Fehlbildungen der oberen Ex-
tremitdt stellt besondere Herausforde-
rungen an den Leistungserbringer und
das gesamte Versorgungsteam. Be-
wihrte Konzepte der Prothetik reichen
dabei oftmals nicht aus und miissen an
die spezifischen Anforderungen der An-
wender angepasst werden. Gleichzeitig
bedeutet die Diagnose einer Dysmelie
nicht automatisch die Notwendigkeit
hochkomplexer technischer Losungen
oder einer umfangreichen Sammlung
von Hilfsmitteln fiir alle erdenklichen

Abb. 8a-c Hilfsmittel fiir spezifische Tdtigkeiten;
a) Cello-Adaption, b) Lenkadaption, c) Schwimmihilfe.
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Anwendungsfille. Leistungserbringern
fallt in diesem Zusammenhang eine
grofle Verantwortung zu: Betroffene
miissen ausfiihrlich tiber die Moglich-
keiten, aber auch iber die Einschran-
kungen der Hilfsmittel aufgeklart wer-
den, da ihre Erfahrungen mit anderen
Strategien die Versorgung andernfalls
ungenutzt verbleiben ldsst. Besonders
Eltern von Kindern mit einer Dysmelie
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miissen darin bestarkt werden, dass es
sowohl technische als auch personli-
che Losungen fiir die jeweiligen Anfor-
derungen gibt und dass das Potenzial
der Kinder grofler ist, als es im ersten
Moment den Anschein hat. Nur so
kann sichergestellt werden, dass der
Aufwand und das Engagement positiv
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