Begriindung Widerspruch - GZ: .....
Stellungnahme der Eltern

Sehr geehrte Damen und Herren,

begrindend zum Widerspruch vom ...2011 mochten wir als Eltern eine zusatzliche
Stellungnahme abgeben, um die Einschrankungen unserer Tochter, - naher zu
erlautern.

Einleitend méchten wir kurz die kdrperlichen Einschrankungen unserer Tochter in eigenen
Worten wiedergeben, um im Folgenden besser darauf eingehen zu kénnen. - hat
rechtsseitig PFFD. Das ist die Abkurzung fur Proximal Femur Focal Defficiency. Dieses
sehr komplexe Krankheitsbild beinhaltet sehr viele Einzelsymptome an |hrem rechten
Bein, die sich gegenseitig nachteilig beeinflussen. Im Einzelnen hat unsere Tochter
erstens eine nicht vollstandig ausgebildete Hufte. Zweitens ist der Oberschenkelknoche
stark verkrimmt und verkurzt. Drittens fehlen die Bander im Kniegelenk. Viertens stehen
Oberschenkel- und Unterschenkelknochen im Knie nicht zentriert aufeinander. Funftens
fehlt der Wadenbeinknochen. Sechstens ist der Schienbeinknochen verkurzt und
verkrummt. Siebtens ist die Achillessehne verkurzt. Achtens ist die Wadenmuskulatur
unterentwickelt. Neuntens hat sie einen SpitzfuR. Zehntens hat sie einen KlumpfulR.
Alleine die beiden letzteren Symptome beinhalten eine weitere Vielzahl von
orthopadischen Fehlistellungen. Insgesamt ist das rechte Bein beim letzten Messen im
Oktober 2010 vier Zentimeter verkurzt gewesen. Prognostiziert sind ca. 20 cm
Beinlangendifferenz.



Seit Februar 2011 hat - ein Orthoprothese um sowohl den Langenunterschied
auszugleichen als auch den Ful3 in einer Korrekturstellung zu fixieren, die inzwischen
noch in ca. 20° Abweichung zu planar ist. Dariber hinaus schliel3t die Schiene den
Oberschenkel ein, um das Knie zu stabilisieren. Fir die Nachtstunden ist eine zusatzliche
Orthoprothesen-Versorgung vorhanden, die nicht Ubers Knie geht. Folgend miissen bei
der Betrachtung der Einschrdnkungen zwei Zustdnde unterschieden werden: Erstens mit
angelegter Orthoprothese. Dies ist der Regelfall. Zweitens ohne Schiene. Obwohl die
Orthoprothese eigentlich 20 bis 22 Stunden am Tag getragen werden soll, muss diese
dennoch regelmafllig angenommen werden, um nach Druckstellen kontrollieren zu
konnen, um diese zu vermeiden.

Im Folgenden werden -s Einschrankungen mit angelegter Orthoprothese beschrieben.
Zuallererst muss festgehalten werden, dass trotz des Leichtbaus die Orthoprothesen-
Versorgungen einen nicht unerheblichen Anteil von -s eigenem Koérpergewicht wiegen.
DarlUber hinaus ist sowohl die Nachtorthoprothese besonders aber die Tagorthoprothese
sehr klobig und sperrig. Beides wird dadurch erschwert, dass [[Ji] seit Geburt ein
eher schméchtiges und zartes Kind ist. Krabbeln mit Orthoprothese fallt - schwer.
Durch die Fixierung des Beines in fast gestreckter Position ist ein normales krabbeln nicht
maoglich. Dies hat zur Folge, dass Sie das rechte Bein einerseits hinterherzieht.
Andererseits muss sie das Bein als Ganzes plus Orthoprothesengewicht aus dem
kaputten Hiiftgelenk heraus nach vorne heben. Dadurch krabbelt |||l nicht nur
langsamer als andere Kinder, es belastet auch zusatzlich ihren Ricken und das
unterentwickelte Huftgelenk.

Beim Sitzen kann Sie das geschiente Bein nur gerade nach vorne, beim Hocken nur
schrag zur Seite wegstrecken. Drehen ist nur eingeschrankt moglich, da das geschiente
Bein schlicht mitbewgt weden muss oder im Weg ist.

Besondere Schwierigkeiten bereiten - das Aufstehen. Dies kann nicht ohne
Abstiutzung erfolgen. - muss sich entweder durch das gesunde Bein alleine
hochdriicken oder aber am besten gleichzeitig mit den Armen zusatzlich hochziehen. Ein
freies Aufstehen, ist fur sie nicht moglich. Durch den Spitzfuld mit angelegter
Orthoprothese ist das gesunde Bein 0,5 bis 1 cm kirzer als das versorgte, so dass
besonders in der Vertikalen ohne spezielle Orthesenschuhe mit Einlage, welche - in
der Wohnung aufgrund von resultierenden Beweglichkeitsdefiziten nicht tragt, trotz
Orthoprothesenversorgung kein ausgeglichener Stand ermdglicht ist. Die Orthoprothese
unterstitzt zwar das statische stehen, aber auch dieses geht zu Lasten des gesunden
Beins und der Wirbelsaule. Bei der vertikalen Fortbewegung wiegt wieder der Vorteil der
Stutzung des beeintrachtigten Beines zum Nachteil der Beweglichkeit. Das hat aber zur
Folge, dass - das geschiente Bein beim Laufen nach auf3en hinterherschwenkt und
damit stark humpelt.
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Besonders die Ubergange zwischen krabbeln, gehen, stehen und sitzen sind
problematisch und aufgrund -s Einschrankungen nicht altersgerecht moglich.

Ohne Orthoprothese ergibt sich ein ganzlich anderes Einschrankungsbild. Durch den
Spitzful® steht - rechts maximal auf ihrem FuR3ballen. Der Klumpful3 bewirkt eine
weitere Drehung des Ful3es auf die Spitze. Die FuRgelenksknochen stehen nicht wie die
eines gesunden Ful3es, so dass eine schrage Kraftibertragung in das Schienbein erfolgt.
Die schrage Krafteinleitung von vom Schienbein nicht kompensiert werden, da dieses
verkrimmt und verkirzt ist. Die nicht axiale Belastung wird nun Uber das exzentrische,
instabile Knie weiter an einen verkrimmten und stark verkirzten Oberschenkel
weitergeleitet und miusste letztendlich durch die Hifte abgefangen werden, die aber auch
fehlgebildet ist. Die unterentwickelte Hufte beeintrachtigt sowohl die Bewegungsfahigkeit
als auch die Stabilitit des rechten Beines. Eine Huftpfanne wird angenommen. Der
Stempel des Oberschenkelknochens ist nicht voll ausgebildet und steht nicht im richtigen
Winkel.

Dies hat zur Folge, dass - sich mit dem rechten Bein Uber den rechten Fuf3 nicht
abstol3en kann, weil die Klump- und Spitzful3stellung viel zu stark ist. Krabbeln ist nur mit
einer schragen Hufte moglich, wobei wieder der Riucken belastet wird. Das Knie knackt
bei fast jeder Bewegung. Sitzen ist gut mdglich. - hockt sich nicht hin. Eine
unangenehme Stellung des Beins ist zu vermuten. Beim Stehen kann - entweder das
rechte Bein im totalen Spitzful? benutzen um das gesunde Bein moglichst weit zu
strecken, oder das linke Bein einbeugen, bis ihr minimaler Spitzfulwinkel erreich ist.
Ersteres belastet das gesunde Bein; letzteres belastet das fehlgebildete Bein
Uberproportional. Eine plane Stellung des rechten Ful3es ist nicht moglich. Gleiches gilt fur
das Laufen. Alles in allem belastet- das fehlgebildete Bein wenig und versucht es, mit
dem gesunden Bein zu kompensieren. Dies hat auch zur Folge, dass- es nicht schafft
kleine Hohen zu erklettern, wie es flur Kinder im entsprechenden Alter durchaus ublich ist,
so dass sie voraussichtlich mittelfristig nicht in der Lage sein wird, Treppen zu steigen.

Besondere Schwierigkeiten hat- mit den Ubergangen, also von krabbeln zu sitze, von
krabbeln zu stehen und von sitzen zu stehen. Hier stellen sowohl die Beinverkirzung
einerseits, als auch das steif geschiente Bein andererseits eine grol3e Behinderung dar.
DartUber hinaus kann - die Umstellung zwischen den beiden Zustanden mit und ohne
Orthese noch nicht richtig verarbeitet. Dieses verwirrt sie zum Beispiel in der Gestalt, dass
sie auch ohne angelegte Orthoprothese das Bein beim Krabbeln des Ofteren nicht beugt
und weiter gestreckt hinterherschwenkt.

Zusammen mit anderen Kindern ist- freundlich und aufgeschlossen. Dennoch muss
beim Spielen mit anderen Kindern ein Elternteil immer aufpassen, dass sie nicht
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ausversehen andere Kinder verletzt, wenn Sie ihr Bein samt Orthoprothese unbeholfen
durch die Gegend schwingt.

Im alltaglichen Leben kommen neben den kérperlichen Einschrankungen weitere
Belastungen fUr- hinzu. Zum einen muss taglich mehrmals die Orthoprothese an- und
ausgezogen werden. Dazu ist - nicht allein in der Lage. Immanent mit der
Orthoprothese ist die stdndige Kontrolle auf Druckstellen. Einmal wochentlich muss -
zur Physiotherapie. Dartber hinaus verbringt - jahrlich ca. drei bis vier Wochen im
Krankenhaus, wobei sie dann regelméafRig aus Ihrem sozialen Umfeld und Ihrem
Tagesrhythmus rausgerissen wird.

Insgesamt ist die Entwicklung von Vertikalisierung und Fortbewegung von - durch die
Behinderung aus unserer Sicht verzdgert und beides durchaus stark eingeschréankt. Einige
Dinge wird Sie auch mit fortschreitendem Alter und Entwicklung nicht allein
bewerkstelligen konnen, so dass Sie Uber das Normale hinaus auf unsere Hilfe
angewiesen sein wird.

Selbst der eher positive Herr Dr. Correll hat von einer zu erwartenden
Entwicklungsverzégerung bei der Vertikalisierung von ca. 2 Monaten gesprochen.

FUr Rickfragen stehen wir gerne zur Verfligung.

Mit freundlichen GrifRen,
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