KlumpfuB3-Projekt

in China

Vision: Verhindern von Folgeproblematiken bei angeborenem Klumpfuf3

Identifizierte Problematiken sind: Abtreibung und Aussetzen von Kindern, soziale Ausgrenzung,
lebenslange Behinderung, Schmerzen, geringes Selbstwertgefiihl, niedriger Bildungsstand, Armut,
Schwierigkeit Arbeit und Ehepartner zu finden.

Ziel: Friiherkennung, Uberweisung und effektive Behandlung von angeb. Klumpfuf

Das Aufbauen von Kapazititen sollte erfolgen durch Bildung, SensibilisierungsmaBBnahmen sowie
Vermitteln von Wissen und Fiahigkeiten zur KlumpfuBbehandlung in Zusammenarbeit mit lokalen
Gesundheitsdienstleistern, Behorden, Institutionen und Nichtregierungs-Organisation.

Zielsetzungen:

Fordern von Erkennung, Uberweisung und effektiver Behandlung von angeborenem Klumpful3 durch
Vortriage und Sensibilisierungsmafinahmen

Schulung von Personal verschiedener Gesundheitsdienstleister in der Ponseti Methode zur Behandlung
von angeborenem Klumpful3

Fordern von Bildung und Beratung betroffener Familien, Erziehungsberechtigter, Betreuungspersonen
Bereitstellen von KlumpfuBschienen

Bereitstellen von Gips und Gipswatte fiir die Klumpfulbehandlung

Erfassen von Daten und Fotos von KlumpfuBlpatienten

Finanzielle Unterstiitzung drmerer Familien und/oder Waisen direkt mit Projekt-Geld und indirekt
durch unterstiitzende Organisationen und/oder Einzelpersonen

Organisation:

Partners in Hope, Inc. Kunming Biiro - A5 2 (B (EED R pFHL %
Golden Park Complex H-702, Shizha Interchange, Panlong District, Kunming, Yunnan, China
KlumpfuBprojektleiterin: I. Lohan

Festnetz: (86) 0871-6823 2418, Handy: (86) 135 7708 3179, Email: iris.lohan+clubfoot@gmail.com
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1. Angeborener Klumpfuf, Behandlung nach Ponseti und Situation in China

Der angeborene Klumpfuf} ist eine der hdufigsten angeborenen Deformitdten mit
einer weltweiten Inzidenzrate von ca. 1- 6,8 / 1000 Lebendgeburten (angenommene
weltweite  Durchschnittrate  1.2%o0). Es handelt sich dabei um eine
Entwicklungsdeformitit mit nicht genau geklirter Atiologie. Jungen sind hiufiger
betroffen als Maidchen. Ein FuBl oder beide Fiile konnen von der
KlumpfuBldeformitit betroffen sein, was zur Folge hat, dass der Full nach unten
innen weist. Ohne Behandlung fiihrt der (nicht positionelle) angeborene Klumpfuf3
zu einer lebenslangen Behinderung, kann flir Betroffene Armut und Nachteile in der
Gesellschaft, sowie eine Belastung fiir die Gesellschaft verursachen. Wenn kein
Syndrom oder Gesundheitsproblem involviert ist, konnen betroffene Kinder
normalerweise laufen, jedoch — abhidngig vom Schweregrad — auf der Aullenseite
oder Riickseite des FuB3es. Die falsche Position des Fu3es hat negativen Einfluss auf
Gelenke (Knie, Hiiften, Riicken), was zu Schmerzen fiihren kann. Wenn der Fuf3 nicht in einen normalen
Schuh passt, bricht eine harte Schwiele moglicherweise mit dem Folgerisiko einer Infektion auf.

Die Behandlungsmethode nach Ponseti, entwickelt von Dr. Ignacio Ponseti, hat bei richtiger
Anwendung und frithem Behandlungsbeginn eine Korrektur-Erfolgsrate von nahezu 100%.

Sie hat unter Arzten in Industrie- wie Entwicklungslindern an Popularitit gewonnen und wird inzwischen
als “goldene Standard““-Behandlung fiir angeborenen Klumpfull betrachtet. Die Ponseti Behandlung zur
Korrektur des KlumpfuBBes umfasst Manipulationen, eine Serie von Gipsen und in den meisten Fillen
einen minimalen chirurgischen Eingriff. Bei kleinen Séuglingen kann dieses Korrekturverfahren weniger
als 2 Monate dauern. Schlieflich werden die Fiile zur Erhaltung der Korrektur und Vermeidung eines
Rezidivs mit Schienen versorgt. Von angeborenem Klumpful betroffene Kinder kdnnen durch eine friihe
wirksame Behandlung spdter wie andere Menschen gehen und laufen, wenn keine anderen
Gesundheitsprobleme beteiligt sind. Unten das Beispiel eines in China behandelten Kindes:

20. Januar 2015 27. Januar 2015 3. Februar 2015 16. Februar 2015 10. Mirz 2015

Ll

In China werden jdhrlich geschitzte 16.000-20.000 Kinder mit Klumpful3
geboren, aber die tatsdchliche Zahl mag davon sehr abweichend sein. Wenn in der
Schwangerschaft durch Ultraschall bei dem ungeborenen Kind eine
Klumpfuldeformitét festgestellt wird, hat dies eventuell eine Abtreibung zur Folge.
Ein mit Klumpfufl geborenes Kind wird moglicherweise von Eltern ausgesetzt, die
nicht um eine frithe, wirksame und relative kostengiinstige Behandlung wissen. In
landlichen Gebieten, wo Kinder mit Klumpfufl geboren und von den Eltern nicht
ausgesetzt werden, erhalten sie moglicherweise iiberhaupt keine friihe geeignete
Behandlung. In anderen Féllen mogen KlumpfuBBdeformititen Ileichteren
Schweregrades von Eltern und Arzten als unbedeutend abgetan werden. Kinder,
deren Klumpfuldeformitéit iiber Jahre nicht behandelt wurde, erhalten spéter eventuell teure
umfangreiche Operationen mit unbefriedigenden Langzeitergebnissen, wihrend andere auf der Strafle
betteln. Dieses Projekt soll Kinder mit Klumpfull vor Abtreibung, Aussetzen, lebenslanger Behinderung,
und Armut verbunden mit emotionalen und sozialen Schwierigkeiten bewahren, aber auch damit
verbundene Belastungen fiir Familien und Gesellschaft beseitigen.
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2. Aktivititen der Projektleiterin I. L.ohan beziiglich Klumpful} in der Vergangenheit

Es war 2003, im dritten Semester meines Chinesisch-Studiums in China, als mir ein Waisenjunge mit
angeborenem Klumpfull vom lokalen sozialen Wohlfahrtsinstitut gezeigt wurde. Im Internet suchte ich
nach Hilfe und kam dadurch mit dem in Deutschland lebenden Arzt Marc Sinclair in Kontakt, der zur
Behandlung von angeborenem Klumpfull die Ponseti Methode anwandte. Als Folge dieses Kontaktes
reisten er und der Arzt Norgrove Penny im Mai 2004 nach China, um bei 2 Klumpfull Workshops zu
unterrichten. Diese wurden mit meiner Beteiligung durch “Helping Hands Charity” in Kooperation mit
einem lokalen Krankenhaus in Guilin in der Provinz Guangxi organisiert. Arzte und Personen aus dem
medizinischen Bereich vor Ort und anderen Provinzen waren eingeladen, die Ponseti Methode zur
Behandlung des angeborenen Klumpful3es zu erlernen. Ich selbst nahm ebenfalls an einem Workshop teil.
Mehrere Kinder mit KlumpfuB wurden bei den Workshops gegipst.

Zu dieser Zeit gab es 4 Klnder mit Klumpful vom 8021alen Wohlfahrtsinstitut (SWI) in Guilin und nach
den Workshops behandelte ich sie in Zusammenarbeit mit Personal vom SWI, das ebenfalls geschult
worden war. Spater wurden weitere Kinder vom SWI in Guilin, aber auch Waisen und Kinder von
anderen Orten in China im SWI in Guilin behandelt.

‘ Abduktions-Schienen, ein sehr wichtiger Bestandteil der
Behandlung zur Vorbeugung von Rezidiven, wurden vor Ort
hergestellt. Bei dieser kostengiinstigen Schiene sind Schuhe
. und Schienenleiste verbunden als ein Stiick.
Als aktlv Betelhgte in der Unterstiitzung von behinderten Waisen in China, behielt ich
fortwéhrend einen Fokus auf KlumpfuB. Neben der Behandlung von Kindern mit
KlumpfuBl in Guilin, hielt ich Seminare iiber angeborenen Klumpfull und deren
Behandlung unter Anwendung der Ponseti-Methode an verschiedenen Orten Chinas
ab: 2005: Hanzhong/Shaanxi; 2006: Nanning/Guangxi und Guilin/Guangxi; 2008:
Kunming/Yunnan (nur Info-Kurs) und Wuhan/Hubei; 2009: Nanhai/Guangdong und
Shijiazhuang/ Hebei; 2011: Wuhan/Hubei und Kunming/Yunnan (2 Workshops). Ich
arbeitete an Material fiir KlumpfuB3-Workshops und 2009 hatte ich ein Workshop-
Handbuch zusammengestellt, das von Global HELP in Englisch and Chinesisch
publiziert wurde. 2011 erschienen die liberarbeiteten zweiten Ausgaben in Englisch und Chinesisch. Eine
italienische Version folgte 2011, eine russische 2012, eine polnische 2013. Kostenlose Downloads
unter :www.global-help.org/products/treatment_of congenital clubfoot using_the ponseti_method workshop manual/

Vom 1.Dezember 2012-23.April 2013 nahm ich mit “CURE international” die Gelegenheit wahr, an
verschiedenen Orten Chinas fiir ein potentielles KlumpfuBprogramm zu recherchieren und traf mich auch
mit Repridsentanten von “Miraclefeet” und “Walk for life”. Diese beiden Organisationen hatten bereits
beziiglich Klumpfulitherapie in verschiedenen Lidndern einiges erreicht. Repriasentanten von “CURE
international”, “Miraclefeet” und “Walk for life” driickten zwar ihr Interesse an KlumpfuBarbeit in China
aus, jedoch blieb das Hindernis bestehen, einen geeigneten legalen Status fiir mich in China fiir eine
legale langfristige KlumpfuBarbeit zu bekommen.

Mit der Anstellung vom 1.August 2013-28.Februar 2014 bei der deutschen Organisation
“ARCHEMED” nutzte ich die Gelegenheit an einem KlumpfuBprojekt in Eritrea, Afrika zu arbeiten. Ich
konnte Fortschritte fiir das Projekt erzielen, gewann weitere praktische Erfahrung in der Behandlung und
hilfreiche Einblicke in die Projektentwicklung.
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Im Februar 2014 reiste ich erneut in China ein und hielt wieder Ausschau nach einer legalen Plattform
fiir mich fiir langfristige KlumpfuBarbeit. Erfreulicherweise stie3 ich auf die amerikanische Organisation
,Partners in Hope“. Der Direktor des chinesischen Kunming Biiros zeigte Interesse fiir die
KlumpfuBarbeit und entschied, mich bei ,,Partners in Hope* aufzunehmen. Die Formalitidten kosteten Zeit
und Nerven, aber nach vielen Monaten erhielt ich endlich eine chinesische Aufenthaltsgenehmigung zum
Arbeiten.

3. Offizielle Klumpfuflarbeit in China

Es ist eine herausfordernde Aufgabe in China offiziell an humanitiren Projekten zu arbeiten. Die
Situation in China ist recht verschieden im Vergleich zu vielen anderen Entwicklungsléndern. Die
Gesellschaft ist belastet mit Konkurrenzkampf, Druck, der Kultur des ,,Gesicht-Wahrens*, Misstrauen,
Korruption und der Ausrichtung auf personlichen Vorteil. Zeit und Geduld sind ndtig, um ein nachhaltiges
auf Qualitét ausgerichtetes KlumpfuBlprojekt zu etablieren.

Als ausldndische NGO in China hat “Partners in Hope, Inc.” fiir den legalen Betrieb eine chinesische
Partner-Organisation, namentlich die “International Non-Government Organization Society” (YINGOS).
Dariiber hinaus braucht das “Partners in Hope Kunming Office” die Zustimmung der zustindigen
Regierungsbehorde, um legal an einem Projekt zu arbeiten. Die Prozedur zum Erhalten einer solchen
Zustimmung fiir erst einmal 2 Jahre war erfolgreich — und das Resultat ist der sperrige Projektname ““Z i

WEIE 28 S Hr 0 H — tbersetzt als “KlumpfuB-Bildungs-Unterstiitzungs- Projekt”.

4. Das “Klumpfuf3-Bildungs-Unterstiitzungs-Projekt”

Dem “KlumpfuB3-Bildungs-Unterstiitzungs-Projekt” wurde offiziell von der
chinesischen Behorde fiir den Zeitraum von Februar 2015 bis Januar 2017
zugestimmt. Ich betrachte dies als anfiangliche Startperiode mit dem selbstver-
standlichen Ziel einer Fortfithrung der KlumpfuBarbeit nach Januar 2017.

Die Gelder fiir die 2-Jahres-Periode sind auf 400,000¥ Chinesische RMB
beziffert (Wechselkurs vom 31. Dezember: 56.397,80€). Dieser Betrag ist nicht
wirklich viel fiir zwei Jahre und damit sind Projektaktivitdten recht begrenzt.
ks 2 Das Angeben einer hohreren Summe wiirde jedoch noch mehr Druck auf mich
R ausiiben, die Gelder hereinzubekommen. Natiirlich ist mein Wunsch, dass
mehr Gelder eingehen. Ich denke aber, dass zumindest der angegebene Betrag
in ein Projekt eingebracht werden sollte, um — neben positiver
Projektergebnisse — eine bessere Grundlage fiir den Erhalt zukiinftiger
Projektgenehmigungen von chinesischen Behorden zu haben.

Zur Zeit arbeiten Iris Lohan (Leiterin), Su Hua (Assistentin) und Liu Suying (Therapeutin) in Anstellung
bei “Partners in Hope” an diesem Projekt. Der Ort fiir KlumpfuBlbehandlungen von kooperierenden
Gesundheitsdienstleistern liegt momentan in Kunming, der Provinzhauptstadt von Yunnan. Derzeit
dienen das Kunminger Kinderkrankenhaus sowie das Kunminger Kinderheim als Sdulen fiir eine
KlumpfuBbehandlung guter Qualitit. Ziel ist es, dass im Laufe der Zeit Personal beider Institutionen
durch Schulung, Supervision, Unterstiitzung und praktische Erfahrung immer mehr fahig sein werden,
eine ausgezeichnete KlumpfuBbehandlung mit Anwendung der Ponsetimethode durchzufiihren.

Die Hohe der Behandlungsgebiihren genannter Institutionen sind verschieden; die Gebiihren des
Kinderheims sind deutlich geringer als die des Kinderkrankenhauses.

Detaillierte Dokumentation und Uberwachung von Behandlungen und deren Ergebnissen konnen bei
Gebrauch verschiedener Medien zur Sensibilisierung beziiglich Klumpfu und dessen verfiigbare
wirksame Behandlung verwandt werden. Eltern von Kindern mit erfolgreich korrigiertem Klumpfuf3
konnen iiber soziale Medien einen hilfreichen Beitrag zur Sensibilisierung leisten. Um &drmere
Bevdlkerungschichten in ldndlichen Gebieten auf vorhandene wirksame Behandlung hinzuweisen, ist die
Vernetzung mit Regierungseinrichtungen. Krankenhdusern und anderen Organisationen ratsam.
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S. Entwicklungen 2015

5.1. Kunminger Kinderkrankenhaus

15.-16. Januar 2015: KlumpfuB3 Workshop: Theorie, Praxis, 3 Kinder mit Klumpfull wurden gegipst
-_— :

KlumpfuB-Klinik nach dem Workshop
Die KlumpfuBklinik findet normalerweise Dienstags statt. Unterstiitzung fiir qualitativ gute Behandlung,
Dokumentation und Elternberatung durch Personal von “Partners in Hope”:
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5.2. Kunminger Kinderheim

26.-27.Februar 2015: KlumpfuB3 Workshop: Theorie, Praxis, 1 Kind mit Klumpfu3 wurde gegipst

" ]

KlumpfuB-Klinik nach dem Workshop
Die KlumpfuBklinik findet normalerweise Donnerstags statt. Unterstiitzung fiir qualitativ gute Behandlung,
Dokumentation und Eltern-/Betreuerberatung durch Personal von “Partners in Hope”

31.Mai 2015: Kindertag-Feierlichkeiten
' s T 25 (G
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23. November 2015: Zwei Trainings —Einheiten fir Personal der Organisation “Sunrise”

Schwerpunkt auf das Kiimmern um Kinder mit Klumpful3 im Gips und korrektes Tragen von Schienen

;‘!'»q".n‘,}

21.Dezember 2015: Training fiir Personal der Organisation “Half the sky”
Schwerpunkt auf das Kiimmern um Kinder mit Klumpful3 im Gips und korrektes Tragen von Schienen
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Clubfooe ‘Project
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WERNRK! ANAWHAEN!

1f You know any child born with one fooe or both feet like in

above photos, please contact us! We want to heip!

Bk TEERBDBEAEIRTOEOE: ATRF. BF. #&8F. X
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‘Vistom: Prevent problems cauzad by Congenital Clubfoot: Abortion, abandonment,
social exclusion, lifslong dizability, physical pain, low self-esteem low aducation,
poverty, difficulty to find work or a spouse.

B SRESEAEISEET. SHMUFENET.

Geoal; Early identification, referral and effactive traatment of Congenital Clubfoot.

AREGNARME =T —SERFHEET, FESERIANE. EFS
dES, A EEZECHESERTEASEE. RIS ZABNMOER
TEER. VALEZHRER . EBESRE: HENHANSES
BEE—E. RFRTEATEARETES. EHOELEEREERED
TEL. EHNER. B¥. BTEAERATAEYISIEEOREL.
Congenital Chubfoot iz noticasble right from the baby’s birth and invdve: ons
foot or both fast. During the development in the mother’s womb a nomal foct
tums imto Chuibfoot. Tendons and ligaments in the back and inner sids of the foot
get thick and tight. Muscles develop shorter and smaller than normal. As a result,
the back and inner parts of the foot are pulled togsther causing the foot to point
downwards and twist inwards. The bones of the fest are thersfors held in an
sbnomal position The foot is tumed, siff and cannot ba brought to 8 nomal
position by the ckild in a normal manner.

5.3. Zweisprachige (Chinesisch-Englisch) Awareness-Flyer gedruckt im Mirz 2015:

BN ABR BRI Clubloot Treatment :

WS s mE16 msiwe
PNNEBHTFTRIBEERT L. CEFHEIBARR LT L. €
BEE. NEERNEXRSHEATIETRRNEIBAME. BSETHY
AP LXAURSREANBER. BTHAARERSARRENSRA BT
(EEBTRARGEREE) USTUREN A —SEHANS.

Qur main treatment approach is the Ponset method, which is known as the “solden
standard” treatment for Clubfoot. It inmvolves manipulation, serial casting and in most
cases aminos surgical intervention o cosrect the Clubfoot. Lastly the faet are braced in
order to maintain cosrection and prevant a relgpse. Through early effective treatment -
if no other health problems involved - 3 child with Conganital Clubbot will later be
able to walk and mn like other people.

PN - Organization: z \BEEE (2R EEHER
Partners in Hope, Kunming, Yunnan

AEMY - Coopernting partwers: =T L HERMEF. BEEFILEER.
B8 F/LEIFF B - Yunnan Intemaional Non-Government Orzznisation Socisty,
Kunming Children’s Hospitl, Kunminz Municipal Children’s Home

BRESR - ContactDetalls: = EEETHEENETEERSASAUTES
EREDHFARENRENERSI /L. FER:

For mose information about treatmentand cooperation opportunitias to help poor
families and orphans affected by Congenital Clubfoot, please contact:

Iris Loban (F %)

1 Phoue: (36) 0871 - 6323 2418; <F# Mobile: (36) 135 7703 3179

88 # Email: iris lohan+dubfoot@gmailcom

5.4. Teilnahme an einer Child-Worker-Konferenz in Yunnan vom 24.-28.Mirz 2015:

Networking; Sensibilisierung - Gebrauch der zweisprachigen Awareness Flyer

5.5. Unterlagen zur Behandlungsdokumentation — nachstehend die letzten iiberarbeiteten Vorlagen
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5.6. Einverstiindniserklirung — nachstehend die letzte Uberarbeitung
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5.7. Eltern Flyer: Informationen und Anleitungen sowie Verwendung als Terminkarten

Flyer 1

Frontseite

Frontseite

.2 GEREENS . RE
WETFFLRNE, WRETRSER.

Seite 2 Seite 3

« MRAHUTHR.

o BAEM. T RO FER
nE

TR BFEHRETN

aEFE. *

AFPEAEANE!

a0

BFORALTRS

AOhzTF, WL RAHEAR R -

SRR TR
RBEHATHELEER

(BT LBER)
ZMERBHRAR 285 8

BRWE:
1357708 3179 % 158 0875 0393

o2a

¥ Corlice

xone

FRZAB

Partners in Hope

Seite 5

Seite 6

BEEM__#£_H_H SRAME0E OF

XARS

£33 1] TRES

Rens

AFRTANTORS. LATEERE
%

%5 CTRASERTAGTM.

SCRENATREREXANRT. AREE
BIRLNZGERS,

CERWETERLR. 3§
TF. ARSI T-LENnEE

CHORXABBFIAT, EIBAMESTHA
RETARRT.

AT WS L REHBRE DR

o
SEAMES TR ECET -
REEHATHE/IRER
(BRI RER)
ZRERHTA A28 §

WFhE:
1357708 3179 %, 158 0875 0393

)\ HEZAA

Partners in Hope

Seite 6

Iris Lohan - Physiotherapeutin, Bobath-Therapeutin, , KlumpfuR-Bildung-Support-Projekt- Leiterin bei Partners in Hope, 11.1.2016




5.8. Bis einschlieBlich 31. Dezember 2015 waren insgesamt 66 Kinder wegen KlumpfuB3 bei den
KlumpfuBkliniken in Kinderkrankenhaus und Kinderheim registriert
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5.9. Beispiele von KlumpfuBkorrekturen von Kindern und kostenloser Bereitstellung von Schienen

..

15. Januar 2015 -> 17. Mirz 2015

»

15. Januar 2015 > 1. Miirz 2015
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16. Januar 2015 31. Mirz 2015

20. Januar 2015 10. Mirz 2015

10. Februar 2015 31. Mirz 2015
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10. Mirz 2015

10. Miéirz 2015

17. Miérz 2015 > 12. Mai 2015
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17. Mirz 2015 ->

23. Miirz 2015 >  14. Juli 2015

5. Mai 2015 > 23.Juni2015
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26. Mai 2015 > 14. Juli 2015

23. Juni 2015 > 4. August 2015

28. Juli 2015 > 8. September 2015
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4. August 2015 8. September 2015

11. August 2015 22. September 2015

10. September 201 > 29. Oktober 2015
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3. November 2015 -> 8. Dezember 2015

6. Fazit

China ist ein riesiges Land mit weit iiber 1,3 Milliarden Einwohnern und vielfdltigen Herausforderungen
als aufstrebende Nation. Trotz enormen wirtschaftlichen Errungenschaften sind  Armut und
unzureichende medizinische Versorgung weiterhin présent.

Jedes Jahr werden in China tausende Kinder mit Klumpfull geboren. Kinder werden abgetrieben,
ausgesetzt und viel zu viele gehen einer Zukunft mit Behinderung und Armut entgegen. Ein langfristiges
Engagement ist notig, um durch angeborenen Klumpfu3 verursachte Folgeproblematiken in groferem
Rahmen in China zu verhindern.

Nachdem ich bereits einige Jahre in China gelebt und auf unterschiedliche Schwierigkeiten gestofen bin,
arbeite ich nun mit Partners in Hope an wirksamen Mallnahmen, die gegenwértige Lage zu verbessern.
Durch eine friihzeitige Korrektur von idiopathischem Klumpfufl und guter Privention beziehungsweise
Behandlung von Rezidiven, werden Kinder von lebenslanger Behinderung - verkniipft mit emotionalen
und sozialen Schwierigkeiten — bewahrt. Kinder bekommen die Méglichkeit, spiter eine aktive Rolle in
der Gesellschaft einzunehmen. Der Aufwand lohnt sich: Das Leben Vieler wird verdndert.
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