n,d'as trotz Krankheit lebenswert

Im Jahr 2004 fing alles an: Bei einem Besuch in einem Imbiss in Gelsenkirchen
hatte Wolfgang Engel Schwierigkeiten, mit seiner rechten Hand den Senf aus einer
groRen Tube zu driicken, sein rechter Daumenmuskel machte schon seit ein paar
Tagen Probleme und dadurch liel die Kraft in der rechten Hand nach. Daraufhin
wurde der damals 53-Jahrige nach einer arztlichen Untersuchung auf ein Karpal-
tunnelsyndrom hin behandelt, es wurden keine weiteren Untersuchungen vorge-

nommen.

Herr Engel, der beruflich die Woche tber
in Mannheim war, bemerkte aber weiter-
hin Symptome, die er nicht einordnen
konnte und lieR sich 2009 noch einmal
komplett in der Uniklinik in Mannheim
untersuchen. Hier erhielt der geburtige
Hertener im Januar 2010 die Diagnose
ALS. Daraufhin war ihm klar, dass er sei-
nen Beruf als Leiter einer Finanzabteilung
in Mannheim nicht mehr lange austben
konnte. Fiir die letzten Monate kam seine
Frau Karin zur Unterstitzung aus Gelsen-
kirchen mit nach Baden-Wiirttemberg,
um ihrem Mann zur Hand zu gehen.
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Der letzte gemeinsame Fahrradurlaub
in den Dolomiten

Nach einem Reha-Aufenthalt im August
2010 wurde Herr Engel als arbeitsunfahig
entlassen. Im selben Jahr unternahm das
Ehepaar auch seinen letzten gemeinsa-
men groRen Urlaub: Es ging wie jedes
Jahr mit den Fahrréadern auf grofe Tour.
Diesmal waren die Dolomiten das Rei-
seziel. ,Fir uns war es immer etwas Be-
sonderes, mit den Fahrradern unterwegs
zu sein®, erzihlt Wolfgang Engel. ,Unse-
re allerletzte Tour haben wir dann von
Mannheim nach Gelsenkirchen gemacht,

,Man kann sehr gut mit der Krankheit
leben”, meint Wolfgang Engel. Seine Frau
Karin unterstiitzt ihn dabei.

um unsere Zweitrader nach Hause zu brin-
gen",so Engel.

Im Ruhrgebiet gibt es viel

zu organisieren

Im Ruhrgebiet angekommen, kimmerte
sich der gelernte Industriekaufmann um
alle Dinge, die er bei den Amtern und Be-
horden beantragen musste. Er organisier-
te sich selbst seinen Schwerbehinderten-
ausweis und stellte immer wieder Antra-
ge, die er fur sein ,neues” Leben benotig-
te. Im November 201 bekam Herr Engel
seinen ersten Rollstuhl. ,Meine Beine
machten schlapp und ich konnte nur
noch mit Hilfe ein paar Schritte gehen”,
erinnert sich Wolfgang Engel. Im Frihjahr
2012 wurde Herr Engel mit einer Lungen-
entziindung ins Krankenhaus eingeliefert
und blieb dort 5o Tage lang.




Pflegedienst entlastet das

Ehepaar im Alltag

In dieser Zeit bildeten sich seine Muskeln
so stark zurlick, dass seine Frau ohne sei-
ne Mithilfe die Pflege zu Hause alleine
nicht mehr schaffte. ,Ich wurde tracheo-
stomiert entlassen”, so Engel ,und meine
Frau und ich kimmerten uns mit Hilfe der
Krankenkasse darum, einen geeigneten
Pflegedienst zu finden, der uns unter-
stiitzt.” Nach anfanglichen Schwierigkei-
ten mit anderen Pflegediensten kam Fa-
milie Engel zur Familien- und Kranken-
pflege in Bochum. Hier fuhlen wir uns
beide gut aufgehoben”, sagt Karin Engel,
Jfur mich ist es eine richtige Entlastung
zu wissen, dass Fachpflegepersonal bei
uns im Haus ist. Ich kann in Ruhe einkau-
fen gehen, Freunde treffen und nachts vor

allen Dingen schlafen.”

Unterstiitzung auch im Freundeskreis
Auch thr Freundes- und Bekanntenkreis
steht hinter dem Ehepaar aus dem Ruhr-
gebiet. ,Wenn ich mal etwas zu erledigen
habe und Hilfe brauche, dann genigt oft
ein Anruf und es kommt jemand vorbei”,
freut sich Frau Engel.,Unsere beiden Soh-
ne besuchen uns ja auch regelmafig und
schauen nach dem Rechten®, pflichtet
Herr Engel bei, ,einer der beiden ist sogar
in eine Wohnung schrag gegenuber gezo-
gen, damit er sofort da ist, wenn er ge-
braucht wird.”

Hobbys genieBen und aktiv bleiben
Seine Hobbys pflegt Wolfgang Engel auch
weiterhin: Lesen ist seine Leidenschaft
und (iber einen PC, der mit einem grofen
Bildschirm verbunden ist und direkt ge-
geniiber von seinem Bett an der Wand
hingt, ist er standig mit der AuRenwelt
verbunden. ,Hier kann ich auch telefonie-
ren und E-Mails schreiben oder Skat spie-
len®, freut sich Engel, ,einmal die Woche
kommt auch ein Freund vorbei und wir
spielen eine Partie Schach.”

Gemeinsamer Urlaub ist ein Wunsch

Ein groRer Wunsch des 62-Jahrigen ist es,
dass sein Zustand noch lange so bleibt,
wie er momentan ist: ,Und ich kann mir
gut vorstellen noch einmal mit meiner
Frau in den Urlaub zu fahren, vielleicht an
die Nordsee. Wir sind jetzt 41Jahre verhei-
ratet und 5o Jahre sollen es noch wer-
den“, bemerkt der Gelsenkirchener.

Pflege

Kleine Ausfahrten mit dem E-Rolli hat das
Ehepaar schon unternommen. ,\Wir wa-
ren letzte Woche das erste Mal in der
Stadt und haben uns mit Freunden ge-
troffen. Auch unseren Schrebergarten ha-
ben wir mal wieder gemeinsam besucht”,
erzahlt Karin Engel. Der Pflegedienst war
natirlich immer dabei, denn ohne Be-
atmungsgerat und geschultes Personal
geht es nicht mehr.

Die Krankheit annehmen

und mit ihr leben

Anderen Betroffenen moéchte Wolfgang
Engel Mut machen, ihre Krankheit anzu-
nehmen und mit ihr zu leben. ,Man kann
auch sehr gut mit einer Krankheit leben®,
weil der Schachspieler, ,ALS bedeutet fur
mich: alles locker sehen! AuBerdem gibt
es doch diesen Spruch: Die Lage ist ernst,
aber nicht hoffnungslos, bei mir ist es ge-
nau anders herum®, lacht Engel, ,die Lage
ist hoffnungslos, wird aber nicht ernst ge-
nommen®.

Als es Wolfgang Engel noch besser ging,

konnte das Ehepaar viel zusammen unter-
nehmen.

Unterstiitzt beim Abhusten:
Cough Assist zur Sekretmobilisation.
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