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Editorial

Vorwort
Liebe	Leserinnen	und	
Leser,

dass	es	Spaß	machen	kann,	seine	Haut	
bemalen	 zu	 lassen,	 davon	 zeugen	 die	
Body-painting	Bilder,	die	während	der	
diesjährigen	 IGA-Familientagung		
entstanden	sind.	Die	Profi-Fotografin	
Ulrike	 Schacht	 aus	 Hamburg	 hat	 die	
bemalten	Trägerinnen	und	Träger	mit	
ihren	vergänglichen	Kunstwerken	ab-
gelichtet.	 Für	 den	 IGA	 Boten	 wurden	
die	 starken	 Fotos	 von	 Herrn	 Stevens	
vom	 Grafik-Büro	 Raats	 +	 Gnam	 aus	
Ulm	 so	 bearbeitet,	 dass	 ihr	 Anblick		
eine	 wirkliche	 Augenweide	 ist.	 An		
dieser	 Stelle	 ein	 herzliches	 Vergelts	
Gott	an	die	Firma	Raats	+	Gnam,	die	
den	 Aufwand	 für	 Satz,	 Layout	 und	
Druckvorbereitung	 bei	 jeder	 Ausgabe	
unentgeltlich	für	die	IGA	leistet.

Ein	 roter	 Faden	 durch	 verschiedene	
Beiträge	in	dieser	Ausgabe	ist	die	Frage,	
ob	 man	 als	 ein	 Mensch	 mit	 Behin-
derungen	nur	dann	akzeptiert	ist,	wenn	
man	 damit	 möglichst	 gut	 und	 unauf-
fällig	klar	kommt.				

Mit	Frau	Professor	Westhoff	und	Dr.	
Nader	ist	der	wissenschaftliche	Beirat	
der	IGA	komplett	vorgestellt.	Wir	be-
ginnen	eine	neue	Serie:	Julius	erzählt	
von	seinem	großem	Hobby	und	fragt,	
„Hast	auch	du	ein	Hobby,	 für	das	du	
richtig	kämpfen	musstest?“	Wir	hoffen,	
dass	jemand,	jung	oder	alt,	diesen	Ball	
aufgreift	und	uns	berichtet.	

Eine	spannende	Lektüre	wünscht

Wiltrud	Rösch-Metzler
Redaktion	IGA	Bote

Foto: Ulrike Schacht

Gruß	aus	dem	
Vorstand

Liebe	IGA-Mitglieder,

in	diesem	Jahr	 fand	die	nunmehr	14.	
Familientagung	der	IGA	statt.	Näheres	
dazu	lesen	Sie	in	dieser	Ausgabe.	In	der	
Vorbereitung,	Organisation	und	Durch-
führung	 einer	 solchen	 großen	 Ver-
anstaltung	steckt	sehr	viel	persönliches		
Engagement	vieler	f leißiger	Helferin-
nen	und	Helfer.	Ohne	sie	wäre	das	alles	
nicht	 möglich.	 Dafür	 gilt	 unser	 aller	
Dank!	 Die	 Familientagung	 ist	 das	
„Herzstück“	 der	 IGA.	 Das	 ist	 eine	
Gelegenheit	 zur	 Begegnung	 für	 viele,	
die	 seit	 Jahren	 kommen,	 und	 für	
Familien,	 für	 die	 das	 Thema	 „AMC“	
neu	 in	 ihr	 Leben	 getreten	 ist.	 Ich		
glaube,	das	Wichtigste	in	diesen	Tagen	
ist,	sich	und	andere	zu	erleben.	Das	gilt	
für	Kinder	genauso	wie	für	Eltern.	Und	
wenn	nur	eine	Teilnehmerin,	ein	Teil-
nehmer	mit	neuem	Mut	nach	Hause	in	
den	gewiss	nicht	immer	leichten	Alltag	
zurückkehrt,	dann	hat	 sich	aller	Auf-
wand	schon	„gelohnt“!

Im	Rahmen	der	Familientagung	wurde	
turnusgemäß	auch	unsere	Mitglieder-
versammlung	 durchgeführt.	 Diesmal	
stand	 neben	 der	 Neuwahl	 des	 Vor-
stands,	der	Jugendvertretung	und	der	

Kassenprüfer	 auch	 eine	 Satzungs-
änderung	 auf	 der	 Tagesordnung.	 Das	
hatte	 mehrere	 Gründe.	 Nötig	 wurden	
zum	 Beispiel	 eine	 Klarstellung	 des	
Datenschutzes	 und	 des	 Umgangs	 mit	
den	 Daten	 sowie	 die	 Anpassung	 an		
die	 aktuellen	 vereinsrechtlichen	 Re-
gelungen.	 Mit	 der	 Satzungsänderung	
haben	 wir	 einige	 Punkte	 für	 unsere	
Vereinsarbeit	 und	 für	 unsere	 Vor-
standsarbeit	neu	geregelt.	Das	betrifft	
beispielsweise	die	Nutzung	der	neuen	
Medien	 mit	 der	 Möglichkeit,	 Ein-
ladungen	rechtsfest	per	E-Mail	zu	ver-
schicken	 und	 im	 Bedarfsfall	 Vor-
standsbeschlüsse	im	Umlaufverfahren	
zu	treffen.	Das	soll	die	Arbeit	in	der	IGA	
etwas	erleichtern.	Zum	Dritten	haben	
wir	diese	Satzungsänderung	auch	ge-
nutzt,	 die	 Zuordnung	 einiger	 weniger	
Punkte	 inhaltlich	 neu	 zu	 fassen.	 Für	
uns	 war	 und	 ist	 wichtig,	 die	 Satzung	
nur	im	notwendigen	Maß	zu	modifizie-
ren.	 Die	 Satzung	 ist	 die	 wichtigste	
Arbeitsgrundlage	der	IGA.	

Die	 „Gründungsmütter“	 und	 „Grün-	
dungsväter“	haben	uns	mit	der	Satzung	
einen	Auftrag	mitgegeben,	die	Ziele	des	
Vereins	 zu	 erfüllen.	 Diesem	 Auftrag	
fühlen	wir	uns	verpflichtet.	Auch	wenn	
sich	das	„Gesicht“	der	IGA	im	Laufe	der	
Jahre	 verändert	 hat	 und	 die	 damals	
kleinen	 Kinder	 mit	 AMC	 inzwischen		
erwachsen	geworden	sind,	so	liegt	uns	
besonders	am	Herzen,	Ansprechpartner	
für	 Eltern	 mit	 AMC-Kindern	 gerade	
auch	in	der	ersten	Zeit	zu	sein.	Nach	der	
Neuwahl	 des	 Vorstands	 bekamen	 wir	
eine	Rückmeldung:	Es	 ist	schön,	dass	
wieder	eine	junge	Mutter	im	Vorstand	
ist!	Uns	ist	wichtig,	dass	die	verschiede-
nen	 Anliegen	 unserer	 Mitglieder	 im	
Vorstand	 präsent	 sind	 und	 auch	 die	
Tradition	der	IGA	gewahrt	wird.	

Wir	wünschen	uns	Ihre	Meinung,	Ihre	
Kritik,	 Ihre	 Rückmeldung	 zu	 unserer	
Arbeit.	 In	 zwei	 Jahren	 findet	 die	 15.	
IGA-Familientagung	statt.	Dort	wird	es	
einen	 Grund	 zum	 Feiern	 geben:	 das	
25-jährige	 Bestehen	 der	 IGA.	 Darauf	
freue	ich	mich	jetzt	schon!

Ihr	

Jürgen	Brückner			
Stellvertretender	IGA-Vorsitzender
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Nach	zwei	Stunden	Sitzung	und	vielen	
Argumenten	 auf	 beiden	 Seiten	 ent-
schied	 die	 Richterin	 auf	 ein	 späteres	
schriftliches	Urteil.	Als	wir	das	Gericht	
verließen,	 konnten	 wir	 absolut	 nicht		
abschätzen,	wie	die	Entscheidung	fal-
len	würde.	Umso	mehr	freuten	wir	uns		
beide	 als	 ca.	 zwei	 Monate	 später	 das	
Urteil	zu	Andis	Gunsten	gefallen	war	
und	er	nun	sein	Handbike	mit	Hilfs-
motor	bekommt.	

Sylvia Seel

Andi auf seinem neuen Handbike

Aktuelles

Neuer	IGA-Film

Das	 Warten	 auf	 den	 neuen	 IGA-Film	
hat	sich	gelohnt!	Entstanden	ist	ein	aus-
gezeichneter	und	spannender	45	Minu-
ten	 langer	 Dokumentarfilm	 über	 die	
Arthrogryposis.	Er	eignet	sich	beson-
ders	für	Menschen,	die	diese	Krankheit	
bislang	nicht	kannten	und	nun	durch	
den	Film	in	den	Alltag	der	unterschied-
lichen	Patienten,	vom	Kleinkind	bis	zur	
Rentnerin,	Einblick	erhalten.	Der	neue	
IGA-Film	des	Regisseurs	Tom	Wiede-
mann	kann	ab	sofort	bestellt	werden.	

Bestellformular	auf	Seite	29;		
Kosten:	10,00	Euro,	Filmfoto:	Sascha	kickt

REHAB-Messe

Der	IGA-Stand	auf	der	alle	zwei	Jahre	
auf	dem	Karlsruher	Messegelände	statt-
findenden	REHAB	war	klein	aber	fein	
und	mit	zwei	Zeitschriftenständern	für	
den	IGA-Boten,	der	relativ	begehrt	bei	
den	Besuchern	war.	Vielleicht	wegen	der	
hübschen	 Cover?	 Ein	 Tisch	 mit	 viel	
Infomaterial	und	dahinter	vom	Vorstand	
Frank	 Große	 Heckmann,	 Inka	 Fiedler	
und	 ich	 in	 unseren	 schicken	 grauen	
Poloshirts	 mit	 dem	 magentafarbenen	
IGA-Emblem	und	auf	dem	Rücken	die	
freundliche	Aufforderung	“Was	ist	das	
Arthrogryposis?	Frag	mich!“.	
Unser	 Stand	 war	 neben	 Tourismus-
Ständen,	 Autoausrüstern,	 Selbsthilfe-
Initiativen,	Verbänden	und	einem	Rolli-
Parcours.	Unter	den	Besuchern,	vormit-	
tags	mehr	als	nachmittags,	waren	viele	
sehr	 interessierte	 Ergo-	 und	 Physio-	
therapeutinnen.	Es	gab	die	“Jäger	und	
Sammler“,	die	Blickkontakt	vermeiden,	
sich	von	auf	Messeständen	angebotenen	
Süßigkeiten	 ernähren	 und	 Kugel-
schreiber	sammeln,	die	Mitfühlenden:	
“Rheuma	hab	ich	auch	–	haben	Sie	auch	
solche	 Schmerzen?“,	 aber	 auch	 viele	
Interessierte,	die	einfach	nur	mal	wissen	
wollten,	was	AMC	ist,	weil	sie	noch	nie	
davon	gehört	hatten.	Wir	konnten	sogar	
ein	neues	Mitglied	gewinnen.
Mein	 persönlicher	 Eindruck	 von	 der	
REHAB:	im	Vergleich	zur	REHACARE	
in	 Düsseldorf,	 kleiner,	 übersichtlicher	
(nur	zwei	mäßig	große	Hallen),	kein	Ver-	
kehrschaos	und	irgendwie	netter.	

Rudolf Heyen

Klagen	lohnt	sich

Andi	 hatte	 von	 seinem	 Arzt	 ein	
Handbike	mit	Hilfsmotor	verschrieben	
bekommen,	welches	die	Krankenkasse	
ablehnte.	Auch	der	Widerspruch	wurde	
abgelehnt.	Nachdem	ich	ihn	überreden	
konnte	 gegen	 den	 Widerspruch	 Klage	
einzureichen,	dauerte	es	14	Monate	bis	
endlich	 vom	 Gericht	 ein	 mündlicher	
Erörterungstermin	anberaumt	wurde.	
Andi	bat	mich,	ihn	zu	begleiten.	

Schon	beim	Eintreten	in	das	Gerichts-
gebäude,	 welches	 sehr	 alt	 und	 eher	
nicht	barrierefrei	ist,	verursachten	wir	
mit	 einem	 Aktivrollstuhl	 und	 einem	
elektrischen	 Rollstuhl	 bei	 den	 Mit-
arbeitern	 des	 Gerichts	 ein	 größeres	
Durcheinander.	 Eine	 Rampe	 wurde	
herangeschafft	und	erst	an	die	Außen-
tür	 gelegt	 und	 später	 an	 die	 inneren	
Stufen.	 Gott	 sei	 Dank	 war	 der	 Auf-	
zug	groß	genug	für	jeweils	einen	Roll-
stuhl.	 Nachdem	 die	 Gegenpartei,	 die	
Dame	von	der	Krankenkasse,	meine	An-	
wesenheit	 erlaubt	 hatte,	 wohnte	 ich	
der	mündlichen	Sitzung	bei.	Die	Klage	
lief	 ohne	 Rechtsanwalt.	 Mehrfach	
konnte	 ich	 Andi	 bei	 Erläuterungen		
und	 Argumenten	 bezüglich	 der	 AMC	
unterstützen.	Die	Richterin	nahm	sich	
viel	 Zeit	 um	 alle	 Argumente	 gut	 zu	
prüfen.	 Die	 Dame	 von	 der	 Kranken-
kasse	 wollte	 unbedingt,	 dass	 Andi	
statt	 dem	 verschriebenen	 Handbike		
einen	Elektrorollstuhl	nehmen	sollte,	
„der	tatsächlich	schon	für	3.500	Euro	
zu	haben“	sei.	
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Aktuelles

Das	Oberlandesgericht	Schleswig	hat	die	
ablehnende	 Entscheidung	 des	 Land-
gerichts	 Kiel	 bezüglich	 einer	 einstwei-	
ligen	Verfügung	 für	die	Mitnahme	von	
E-Scootern	in	den	Fahrzeugen	der	Kieler	
Verkehrsgesellschaft	 GmbH,	 KVG,	
aufgehoben	und	an	das	Landgericht	Kiel	
zurück	verwiesen.

Das	 OLG	 verweist	 auf	 das	 Allgemeine	
Gleichstellungsgesetz	und	begründet	die	
Ablehnung	 damit,	 dass	 „die	 Nichtbe-
förderung	von	Personen	mit	E-Scootern		
im	 regulären	 Linienverkehr	 eine	 Un-
gleichbehandlung	 von	 Menschen	 mit	
Behinderung	im	Sinne	des	Paragraphen	
19“	darstellt.

in	Kauf	zu	nehmen	und	spontane	Fahr-
ten	nicht	möglich	sind“,	so	Witsch.

Durch	 die	 Zurückweisung	 der	 Ent-
scheidung	 durch	 das	 OLG	 muss	 das	
Kieler	 Landgericht	 nun	 zeitnah	 über		
eine	 einstweilige	 Verfügung	 entschei-
den.	 Heike	 Witsch	 befürchtet,	 „dass		
eine	Entscheidung	im	Hauptverfahren	
sich	über	Monate	oder	Jahre	hinzieht	
und	Fahrgäste	mit	Behinderungen	sich	
für	 einen	 unangemessen	 langen	 Zeit-
raum	auf	eine	eingeschränkte	Mobilität	
und	 eine	 konkrete	 Diskriminierung	
einstellen	müssen“.

Seit	 zweieinhalb	 Jahren	 gibt	 es	 den	
Nürnberger	Stammtisch	für	AMC-Be-
troffene.	 Bei	 guter	 fränkischer	 Küche	
treffen	 wir	 uns	 einmal	 im	 Monat	 im	
schönen	Restaurant	Valznerweiher	auf	
einer	kleinen	Insel	mit	schöner	Aussicht	
und	sogar	mit	einem	Behinderten-WC.

Inzwischen	 hat	 sich	 die	 Stammtisch-
runde	ziemlich	vergrößert,	und	es	kom-
men	 immer	mehr	Leute	aus	größeren	
Entfernungen,	davon	einige	auch	regel-
mäßig.	 Es	 kommen	 nicht	 nur	 Einzel-
personen	sondern	ganze	Familien,	die	
den	 Kontakt	 zu	 anderen	 Betroffenen	
suchen.	Da	wir	die	einzige	regelmäßige	
monatliche	Veranstaltung	sind,	gibt	es	
auch	immer	wieder	mal	Besucher	von	
sehr	 weit	 her,	 die	 erste	 Kontakte	 mit	
AMC-Betroffenen	aufnehmen	möchten.	
Das	Ganze	bereichert	die	Gemeinschaft	
und	 den	 Austausch	 sehr.	 Neuerdings	
hatten	 wir	 auch	 schon	 Besuch	 von	
Lokalpolitikern	 oder	 der	 Bezirks-
behindertenbeauftragten.	 Auf	 diese	
Weise	 knüpfen	 wir	 ein	 Netzwerk,		
um	 Verbesserungen	 für	 behinderte	
Menschen	vor	Ort	zu	erreichen.

Zusätzlich	besichtigen	wir	auch	von	un-
seren	 Führerscheinneulingen	 die	 neu	
umgebauten	Autos	bzw.	zeigen	den	an-
gehenden	Autofahrerinnen	unsere	vor-
handenen	umgebauten	Fahrzeuge	und	

Neues	vom	Nürnberger	Stammtisch

„Diese	 Entscheidung	 bestätigt	 das		
diskriminierende	Verhalten	der	KVG“	
betonte	Heike	Witsch,	ÖPNV-Expertin	
beim	Bundesverband	Selbsthilfe	Kör-
perbehinderter	 e.V.	 „Der	 Mitnahme-
stopp	von	E-Scootern	und	mittlerweile	
auch	 von	 Elektrorollstuhlfahrern	 ist		
für	betroffene	Menschen	eine	Mobili-
tätseinbuße	 und	 stellt	 für	 diese	
Menschen	 damit	 eine	 empfindliche	
Einschränkung	ihres	Alltags	dar“,	fügte	
Witsch	hinzu.

Zwischenzeitlich	wurden	in	Kiel	alter-
nativ	 Sonderfahrdienste	 angeboten.	
„Das	 ist	 für	uns	keine	Lösung,	da	bei	
solchen	Angeboten	längere	Wartezeiten	

E-Scooter	in	Bussen	und	Bahnen	weiter	verboten

lassen	sie	Probe	sitzen.	Wir	füllen	wäh-
rend	 des	 Stammtisches	 auch	 Anträge	
aus,	 besprechen	 Widersprüche	 oder	
überzeugen	 den	 einen	 oder	 anderen	
vielleicht	 doch	 noch	 Klage	 einzurei-
chen.	Schließlich	lassen	wir	uns	nichts	
gefallen.	

Anika Ziegler und Sylvia Seel

Beim Stammtisch: 
Steffi und Anika 

teilen einen Eisbecher.

Nürnberger Stammtisch am Valznerweiher
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Aktuelles

Der	UN-Fachausschuss	für	die	Rechte	
von	 Menschen	 mit	 Behinderungen	
(CRPD-Ausschuss)	hat	am	17.	April	seine		
Abschließenden	 Bemerkungen	 zum	
Staatenprüfungsverfahren	 Deutsch-
lands	 vorgestellt.	 Sie	 wurden	 von	 der	
Monitoring-Stelle	zur	UN-Behinderten-
rechtskonvention	 vom	 Deutschen	 In-
stitut	 für	 Menschenrechte	 veröffent-
licht.

So	fordert	der	Ausschuss	bei	Wohnen,	
Bildung	und	Arbeit	den	Ausbau	inklusi-
ver	Strukturen.	Im	Bereich	Wohnen	sei	

die	sogenannte	‚Deinstitutionalisierung‘	
verstärkt	voranzubringen.	Das	bedeute,	
Menschen	 mit	 Behinderungen	 nicht	
mehr	in	gesonderten	Wohnformen	un-
terzubringen,	sondern	ihr	Selbstbestim-
mungsrecht	 im	Bereich	Wohnen	maß-
geblich	zu	respektieren.	Der	Ausschuss	
legt	Deutschland	zudem	nahe,	die	Zahl	
der	 Sonderschulen	 deutlich	 zu	 verrin-
gern,	behinderte	und	nicht-behinderte	
Kinder	gemeinsam	zu	beschulen	sowie	
die	 Werkstätten	 zugunsten	 einer	 Be-
schäftigung	im	ersten	Arbeitsmarkt	ab-
zuschaffen.	Der	Ausschuss	übt	Kritik	an	

	
	

Die	 IGA	 fordert	 zusammen	 mit	 zahl-	
reichen	 anderen	 Verbänden	 die	 Ein-
richtung	einer	zentralen	Beratungs-	und	
Unterstützungsstelle	 für	 Familien	 mit	
besonders	 betreuungs-	 oder	 ver-	
sorgungsintensiven	Kindern	 in	Berlin.	
Dies	 hat	 die	 Mitgliederversammlung		
am	16.	Mai	2015	in	Möhnesee	beschlos-
sen.	 Die	 vorhandenen	 Beratungs-	 und	
Unterstützungsangebote	 decken	 nur	
teilweise	den	Bedarf	an	einer	umfassen-
den	 und	 langfristig	 begleitenden	 Lot-
senfunktion.	 Seit	 Jahren	 besteht	 die	
Forderung	nach	einer	zuständigen	Fach-	
und	Beratungsstelle,	die	durch	ein	multi-	
professionelles	 und	 interdisziplinäres	
Team	ein	umfassendes,	verlässliches	und		
nachhaltiges	Case	Management	für	be-
troffene	Kinder,	Jugendliche	und	junge	
Erwachsene	und	ihre	Familien	anbietet	
und	 Beratung	 und	 Leistung	 aus	 einer	
Hand	 gewährleistet.	 Diese	 soll	 ihnen	
nicht	 nur	 in	 bestimmten	 Lebenspha-	
sen	 (z.B.	 Frühe	 Hilfen)	 oder	 lediglich	
punktuell	(z.	B.	sozialmedizinische	Nach-	
sorge,	Sozialpädiatrische	Zentren),	son-
dern	 langfristig	 nach	 Bedarf	 zur	 Ver-
fügung	stehen	und	die	gesamte	Familie	
in	den	Blick	nehmen.

Auf	Initiative	vom	Kinder	Pflege	Netz-
werk	für	Familien	mit	chronisch	kran-
ken,	 behinderten	 und/oder	 pflegebe-
dürftigen	Kindern	und	Jugendlichen	e.V.	
wurde	dazu	eine	Petition	gestartet,	die	
bis	 zum	 23.	 Juni	 2015	 unterschrieben	
werden	konnte.	Gemeinsam	mit	ande-

UN-Ausschuss	kritisiert	Ausgrenzung	von	Menschen	mit	Behinderungen	in	Deutschland	

ren	 Berliner	 Selbsthilfeorganisationen	
und	 -gruppen	 und	 weiteren	 Unter-
stützer/innen	wird	die	Senatsverwaltung	
in	 Berlin	 in	 einem	 Brief	 aufgefordert,	
endlich	 für	die	Einrichtung	einer	zen-
tralen	 Anlaufstelle	 zu	 sorgen.	 In	 dem	
Schreiben	heißt	es:	„Die	Betreuung	und	
Versorgung	 eines	 ‚besonderen‘	 Kindes	
verlangt	den	Familien	viel	Kraft	ab	und	
wir	kennen	keine	 ‚betroffene‘	Familie,	
die	sich	nicht	wenigstens	als	kurzzeitige	
Intervention	 einen	 ‚Sachwalter	 der	
Interessen	der	Betroffenen‘	–	wie	es	der	
Gesetzgeber	formuliert	–	wünscht,	der	
im	Sinne	eines	Case	Managements	den	
konkreten	 Hilfebedarf	 im	 Einzelfall	
feststellt,	bei	der	Klärung	und	Durch-
setzung	 sozialrechtlicher	 Ansprüche	
hilft	und	die	Abstimmung	zwischen	den	
beteiligten	Stellen	koordiniert.“	

Nun	richtet	sich	diese	Initiative	erst	ein-
mal	an	die	Verantwortlichen	in	Berlin.	
Ziel	ist	es,	„in	Berlin	ein	Pilotprojekt	an-
zuschieben.“	So	schreibt	Claudia	Groth	
vom	Kinder	Pflege	Netzwerk,	denn	die-
ser	 notwendige	 Unterstützungsbedarf	
besteht	ja	nicht	nur	in	Berlin,	sondern	
auch	in	anderen	Regionen	in	Deutsch-
land.	Es	ist	ein	erster	Schritt	auf	einem	
langen	Weg.		

Mehr	Informationen	unter:	
www.kinderpflegenetzwerk.de/petition-
fordert-zentrale-anlaufstelle-fuer-be-
sondere-familien	

Jürgen Brückner

Berufstätig	sein		
mit	einem		
behinderten	Kind
Der	Rechtsratgeber	des	Bundesverbands	
für	 Körper-	 und	 mehrfachbehinderte		
Menschen	(bvkm)	„Berufstätig	sein	mit	
einem	behinderten	Kind	–	Wegweiser	für		
Mütter	 mit	 besonderen	 Herausforde-
rungen“	zeigt	Hilfen	auf,	die	Müttern	mit	
behinderten	Kindern	die	Vereinbarkeit	
von	 Beruf	 und	 Familie	 erleichtern		
können	 und	 weist	 auf	 Versorgungs-
lücken	 hin.	 Unter	 www.bvkm.de	 der		
Rubrik	 „Recht	 und	 Politik/Rechtsrat-
geber“	 kann	 er	 kostenlos	 herunterge-
laden	werden.	

röm 

Badezimmer-Umbau	
steuermindernd
Kosten,	 die	 aufgrund	 eines	 behinder-
tengerechten	Um-	oder	Neubaus	eines	
Badezimmers	 entstehen,	 können	 als		
sogenannte	 außergewöhnliche	 Be-
lastungen	die	Steuer	mindern,	hat	der	
Bund	 für	 Steuerzahler	 erklärt.	 Dazu	
zählen	 alle	 Arbeiten,	 die	 bei	 einem		
solchen	Umbau	anfallen.	Ob	man	den	
vollen	 Betrag	 geltend	 machen	 kann,	
hängt	 jedoch	 vom	 Einkommen	 und		
der	 Kinderzahl	 ab.	 Man	 sollte	 also		
prüfen,	 ob	 man	 mit	 dem	 Einreichen		
einer	Handwerkerrechnung,	die	man	in	
jedem	Fall	geltend	machen	kann,	nicht	
besser	fährt,	rät	der	Steuerzahlerbund.	

röm

IGA	fordert	zentralen	Lotsendienst	für	Familien	mit	
versorgungs-	oder	betreuungsintensiven	Kindern	

der	heute	in	Deutschland	üblichen	gesell-
schaftlichen	Ausgrenzung	von	Menschen	
mit	Behinderungen.	Das	Festhalten	an	
den	 Doppelstrukturen	 bei	 Wohnen,	
Bildung	 und	 Arbeit	 sei	 eindeutig	 kon-
ventionswidrig.

Deutschland	 hat	 die	 UN-Behinder-	
tenrechtskonvention	 im	 März	 2009		
ratifiziert.	 Es	 ist	 das	 erste	 Mal,	 dass		
die	 Vereinten	 Nationen	 nun	 den	 Um-	
setzungsstand	der	Konvention	geprüft	
haben.	

röm
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Aktuelles

„Menschen	mit	Behinderung	verbindet	wenig“

Kritischer	Blick	auf	die	Kampagne	„DUICHWIR“

Das	 baden-württembergische	 Sozial-
ministerium	hat	am	3.	Dezember	2014,	
dem	Internationalen	Tag	der	Menschen	
mit	 Behinderungen,	 die	 Kampagne	
„DUICHWIR	 Alle	 inklusive“	 gestartet.	
Da	eine	Kampagne	nur	erfolgreich	sein	
kann,	 wenn	 viele	 Menschen	 sie	 tragen	
und	 verbreiten,	 unterstützt	 auch	 die	
Landesarbeitsgemeinschaft	 Selbsthilfe	
Baden-Württemberg	 e.V.	 (LAG	 Selbst-
hilfe)	diese	Aktion.	Über	ein	Jahr	verteilt	
werden	Wettbewerbe,	Straßenaktionen	
und	anderes	mit	den	Partnern	vor	Ort	
entwickelt	und	umgesetzt,	um	der	Inklu-
sion	Stimme	und	Gesicht	zu	verleihen.

Auch	 die	 IGA	 ist	 Mitglied	 in	 der	 LAG	
Selbsthilfe,	dem	Dachverband	der	Be-
hinderten-Selbsthilfe	in	Baden-Württem-	
berg,	um	als	kleiner	Verein	zusammen	
mit	ca.	60.000	Menschen	innerhalb	einer	
unabhängigen	 Arbeitsgemeinschaft		
diese	gemeinsame	Aktionsplattform	zu	
nutzen	und	sich	sozialpolitisches	Gehör	
zu	verschaffen.	Die	LAG	Selbsthilfe	wird	
vor	 sozialpolitischen	 Entscheidungen		
im	 Kultus-,	Verkehrs-	oder	Arbeits-	und		
Sozialministerium	von	Baden-Württem-
berg	gefragt	und	angehört.	
	
Beim	Informationsmaterial	 zur	Kam-
pagne	„DUICHWIR	Alle	inklusive“	fällt	

auf,	 dass	 im	 Zusammenhang	 mit	 In-
klusion	 immer	 wieder	 folgende	 drei	
Sätze	herangezogen	werden:
Es	 ist	 normal,	 verschieden	 zu	 sein.	
Menschen	mit	Behinderung	leisten	ei-
nen	wertvollen	Beitrag	zum	allgemei-
nen	Wohl	und	zur	Vielfalt.	Wir	alle	pro-
fitieren	 davon,	 wenn	 die	 Gesellschaft	
ihre	 Türen	 für	 Menschen	 mit	 Be-
hinderung	weit	öffnet.	Diese	Sätze	klin-
gen	schön,	fast	euphemistisch.

Bahnsteige	werden	barrierefrei	umge-
baut,	Gebärdensprachen-Dolmetscher	
übersetzen	 beim	 Eurovision	 Song	
Contest,	 das	 Recht	 auf	 inklusive	 Bil-
dung	 wird	 immer	 mehr	 eingefordert.	
Und	 doch	 sind	 wir	 nicht	 gleich,	 weil	
auch	Menschen	mit	Behinderung	nicht	
gleich	sind.	Jeder	Versuch,	Barrierefrei-
heit	zu	normieren,	wird	nicht	jedem	ge-
recht	werden	können.	Denn	Menschen	
mit	Behinderung	verbindet	wenig.	Sie	
haben	 nur	 eine	 einzige	 kleine	 Ge-
meinsamkeit,	 eine	 Einschränkung	 in	
irgendeiner	Funktion.

Auch	 wenn	 Behinderung	 endlich	 nur	
als	 ein	 Merkmal	 von	 vielen	 begriffen	
wird,	das	die	Persönlichkeit	jedes	Ein-
zelnen	 prägt	 wie	 Augenfarbe,	 Beruf,	
Herkunftsland	oder	Leidenschaft,	wird	

eine	Behinderung	nicht	erfreulich	sein.	
Auch	 wenn	 Behinderung	 normal	 ist,	
wird	 sie	 unsere	 Handlungsmöglich-
keiten	 beeinflussen,	 manchmal	 eben	
auch	 negativ.	 Schmerzen,	 Abhängig-
keiten,	 manchmal	 auch	 Unvermögen	
lassen	 sich	 nicht	 immer	 verschleiern	
oder	schönreden.

Kann	eine	Gesellschaft	sich	nachhaltig	
verändern,	nur	weil	sich	Menschen	mit	
Behinderung	 nicht	 mehr	 „behindert“	
fühlen,	 sondern	normal,	 verschieden,	
mit	 besonderen	 Begabungen	 oder	
Bedürfnissen?	 Trotz	 Begriffsver-
änderung,	 trotz	 politisch	 korrekter	
Sprache	 weiß	 doch	 jeder,	 welche	 Per-
sonen	sich	hinter	dieser	Beschreibung	
verbergen.	Verhindert	eine	Umschrei-
bung,	dass	Menschen	mit	Behinderung	
stigmatisiert	 werden?	 Bewirkt	 eine	
Begriffsveränderung	eine	nachhaltige	
Mentalitätsveränderung	 einer	 Gesell-
schaft?

Die	inklusive	Gesellschaft	kann	nur	ei-
nen	groben	Rahmen	schaffen,	der	das	
gleichberechtigte	Zusammenleben	aller	
fördert.	Trotzdem	wird	es	weiterhin	für	
viele	Menschen	individuelle	Barrieren	
geben,	die	jeder	selbst	mutig	benennen	
muss.	Inklusion	ist	keine	Massenware	
sondern	oft	Maßarbeit	mit	Feingefühl,	
persönlich,	intim.		

Nur	durch	die	individuelle	Benennung	
von	 Behinderung	 (politisch	 korrekt:	
Einschränkungen	 oder	 spezielle	 Be-
dürfnisse),	 können	 im	 Einzelfall	 ziel-	
gerichtete	 Hilfen	 oder	 Nachteils-
ausgleiche	gefordert	werden,	die	über	
die	 versuchte	 Normierung	 von	 Be-
hinderung	 hinausgehen.	 Wer	 ganz		
offen	erzählt,	wie	seine	Normalität	aus-
sehen	soll,	kann	selbst	zum	Enthindern	
beitragen	und	macht	es	sich	und	seinen	
Mitmenschen	leichter,	kann	individuel-
le	Bewusstseinsänderung	bewirken	um	
Veränderungen	hin	zu	einer	inklusiven	
Gesellschaft	zu	fördern.

Behinderung	 nicht	 zu	 abstrahieren,		
ihr	 ein	 Gesicht	 zu	 geben,	 auch	 das	
möchte	 die	 Kampagne	 „DUICHWIR		
Alle	inklusive“	erreichen.	
www.inklusion-duichwir.de	

Karin Bertz

Der Kontakt zur LAG Selbsthilfe ist der IGA wichtig. Karin Bertz, ehemaliges  
IGA-Vorstandsmitglied (Mitte) und Frau Silberer/LAG Selbsthilfe auf der 
Rehab Karlsruhe (Internationale Fachmesse für Rehabilitation, Therapie und 
Prävention) wirkten gemeinsam am Stand der Kampagne DUICHWIR mit.
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Finnischer	Punkrock	
erobert	Europa
Auch	wenn	sie	bereits	beim	Halbfinale	
ausgeschieden	 sind:	 Die	 finnische	
Punkband	Pertti	Kurikan	Nimipäivat	
hat	 mit	 ihrem	 Auftritt	 beim	 Euro-
vision	Song	Contest	(ESC)	in	Wien	auf	
viele	 wichtige	 Forderungen	 der	 Be-
hindertenbewegung	 aufmerksam		
gemacht.	 Sie	 beschreiben	 in	 ihren	
kurzen	 Songs	 die	 Lebenswelt	 von	
Menschen	 mit	 Beeinträchtigungen	
und	Behinderungen	sowie	den	Alltag	
in	 Einrichtungen	 der	 Behinderten-
hilfe.
	

Musikalische	Rebellion
Damit	 treffen	sie	den	Zahn	der	Zeit:	
Der	Eurovision	Song	Contest	wird	in	
den	 letzten	 Jahren	 mehr	 und	 mehr	
Plattform	für	die	Thematisierung	von	
Chancenungleichheit	 &	 Diversity.	
Nachdem	 beim	 letzten	 Contest	
Conchita	 Wurst	 auf	 das	 Thema	
‚Geschlecht‘	 und	 die	 Macht	 unseres	
heteronormativen	 System	 der	 Zwei-
geschlechtlichkeit	 aufmerksam	 ge-
macht	hat,	gelang	es	dieses	Jahr	vier	
Punkrockern	aus	Finnland	den	Blick	
auf	die	Benachteiligung,	die	schlech-
teren	Lebensbedingungen	und	die	ge-
ringeren	 Chancen	 auf	 ein	 selbstbe-
stimmtes	 Leben	 von	 Menschen	 mit	
Behinderungen	 zu	 richten.	 In	 ihrem	
Songtext	 „Ich	 muss	 immer .	 .	 .“	 be-
schreiben	 sie	 aus	 ihrer	 eigenen	 Er-
fahrung,	 dass	 diese	 oft	 wie	 Kinder	
behandelt	werden:	 „Ich	muss	 immer	
zuhause	 sein,	 ich	 darf	 keine	 Süßig-
keiten	 essen,	 Limonade	 trinken,	 ich	
darf	noch	nicht	einmal	Alkohol	trin-
ken,	 ich	 muss	 immer	 schlafen.“	 Sie	
haben	 den	 Mut	 und	 das	 Selbst-
vertrauen	gefunden,	ihre	Stimmen	zu	
erheben	 und	 ihrer	 Wut	 Ausdruck	 zu	
verleihen.

Empowerment	als	Prozess	der	
Selbstermächtigung
Damit	 stellen	 sie	 ein	 gelungenes	
Beispiel	 für	 die	 Möglichkeiten	 von	

„Ich	muss	immer	.	.	.“

Die finnische Punkband Pertti Kurikan Nimipäivat
Foto: Pekka Elomaa
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Empowerment	 dar.	 Gegründet	 hat	
sich	 die	 Band	 der	 vier	 Punkrocker,		
die	 aus	 drei	 Menschen	 mit	 Down-
Syndrom	und	einem	Autisten	besteht,	
im	Rahmen	eines	Kultur-Workshops.	
Über	das	gemeinsame	Musikmachen	
wird	 die	 Vereinzelung	 aufgebrochen	
und	 es	 entsteht	 ein	 Gefühl	 von	
‚Zusammen	 sind	 wir	 stark‘.	 Die		
punkige,	 harte	 Musik	 und	 die	 ge-	
sellschaftskritischen	 Texte	 ihrer	
Vorbilder	 ermutigen	 dazu,	 nicht		
länger	 um	 gesellschaftliche	 Teil-	
habe	zu	bitten,	sondern	selbstbewusst	
die	 eigenen	 Rechte	 auf	 Menschen-
würde	 und	 ein	 selbstbestimmtes	
Leben	einzufordern.	Sex,	Drugs	and	
Rock’n’Roll	 vermitteln	 ein	 Lebens-
gefühl,	das	behinderten	Menschen	in	
der	Regel	nicht	zugestanden	wird.

Öffentlichkeit	für	die	Rechte	
behinderter	Menschen
In	 einem	 Interview	 mit	 der	 taz-	
Redakteurin	 Clara	 Zink	 macht	 IGA-
Mitglied	Julia	Gebrande	(Professorin	
an	 der	 Hochschule	 Esslingen	 und	
selbst	körperbehindert)	deutlich,	wie	
sie	zu	dem	finnischen	Beitrag	des	ESC	
steht	(19.05.2015):

Frau Gebrande, wie lautet Ihr erster 
Eindruck von der Band Pertti Kurikan 
Nimipäivat, die beim diesjährigen 
Eurovision Songcontest für Finnland 
antreten wird?
Ich	 bin	 begeistert!	 Ich	 höre	 nämlich	
sehr	 gerne	 Punkrock.	 Er	 hat	 mich		
irgendwie	durch	meine	Jugend	beglei-
tet,	und	auch	heute	gehe	ich	ab	und	zu	
noch	gerne	auf	ein	Konzert.	

Was wäre anders, wenn die Band 
Popmusik machen würde?

Der	Punk	macht	die	ganze	Sache	sehr	
authentisch,	für	mich	ist	er	verbunden	
mit	Rebellion.	Das	ist	ja	das	Besondere,	
dass	man	durch	ihn	auch	mal	ganz	pro-
vokant	 sagen	 kann:	 Wir	 rotzen	 euch	
jetzt	vor	die	Füße,	was	uns	nicht	passt.	
Diese	 vier	 Punkrocker	 machen	 also		

eigentlich	das,	was	Punk	schon	immer	
gemacht	 hat:	 aufmerksam	 auf	 unge-
rechte	Lebensverhältnisse.	

Derzeit wird sehr viel über die 
Behinderungen der Bandmitglieder  
gesprochen – und relativ wenig über 
den Punk, den sie machen. 

Es	 ist	 eine	 große	 Chance,	 dass	 die	
Band	 so	 v iel	 Beachtung	 f indet.	
Gleichzeitig	besteht	jedoch	die	Gefahr,	
dass	PKN	auf	einen	Exotenstatus	re-
duziert	 werden.	 Erst,	 wenn	 es	 wirk-
lich	 normal	 ist,	 dass	 Menschen	 mit	
Behinderung	in	allen	Lebensbereichen	
präsent	 sind	 –	 und	 diese	 Präsenz	
nicht	 explizit	 thematisiert	 werden	
muss	–	sind	wir	einen	Schritt	weiter.	
Das	merke	ich	auch	in	meiner	Person:	
Ich	 arbeite	 als	 Professorin	 an	 der	
Hochschule	 in	 Esslingen	 und	 bin		
körperbehindert.	 Immer	 w ieder		
kommen	 Menschen	 zu	 mir,	 die		
sagen:	 Klar,	 du	 hast	 eine	 Behinde-	
rung,	aber	 für	uns	bist	du	ganz	nor-
mal.	 Das	 ist	 aber	 nicht	 das,	 was	 ich	
erreichen	 möchte.	 Die	 zentrale	 Bot-
schaft	 müsste	 lauten:	 Jeder	 Mensch	
ist	 anders,	 aber	 alle	 haben	 einen	
Anspruch	auf	Selbstbestimmung.	

KritikerInnen unterstellen PKN, dass 
sie nur aufgrund eines „Mitleidsbonus“ 
gewählt wurden. Steht Mitleid 
Inklusion im Weg?

Mitleid	 ist	 etwas	 anderes	 als	 Mit-
gefühl:	 Es	 kommt	 von	 oben	 herab,	
und	damit	werden	die	Strukturen	 in	
unserer	Gesellschaft	wieder	verleug-
net.	Menschen	mit	Behinderung	leben	
nach	 wie	 vor	 in	 einer	 extrem	 ohn-
mächtigen	 Situation.	 Macht	 haben	
nur	die	Menschen,	die	ihr	Leben	aktiv	
gestalten	 können;	 Autonomie	 wird	
sehr	stark	an	Leistung	geknüpft.	Wer	
diese	 nicht	 erbringen	 kann	 oder	 in		
irgendeiner	 Form	 abhängig	 ist,	 hat	
kaum	Möglichkeiten,	selbstbestimmt	
Einf luss	 zu	 nehmen.	 Durch	 Mitleid	
werden	solche	Probleme	immer	weiter	
reproduziert.	

Denken Sie, mittlerweile ist allen 
Menschen in Europa klar, was 
Inklusion bedeutet?

Sicherlich	 nicht.	 Und	 das	 ist,	 denke	
ich,	auch	wirklich	die	große	Chance:	
Über	 diesen	 Weg	 noch	 einmal	 ganz	
andere	 Menschen	 zu	 erreichen.	 Als	
Punkrocker	 machen	 PKN	 deutlich:	
Rechte	 müssen	 hart	 erkämpft	 und	
eingefordert	 werden,	 und	 dafür	 ist	
verdammt	 v iel	 Mut	 und	 Selbst-
vertrauen	 nötig.	 Der	 Anspruch	 auf	
Gleichheit,	 der	 in	 der	 UN-Behinder-
tenrechtskonvention	verankert	ist,	ist	
noch	lange	nicht	Realität.	Trotzdem:	
Wer	 etwas	 erreichen	 will,	 muss	 die	
Stimme	erheben	–	und	das	tun	diese	
vier	Männer.

Prof. Dr. Julia Gebrande
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Kinder

Es	ging	mal	wieder	nach	Aschau.	Das	
Schöne	 an	 den	 Aschau-Aufenthalten	
waren	 natürlich	 auch	 die	 Besuche	 in	
den	 Spielwarengeschäften.	 Ich	 stand	
mal	 wieder	 bewundernd	 vor	 einem	
Regal	voller	Lego-Schachteln	–	schon	
lange	 faszinierten	 mich	 diese	 Steine	
und	was	man	daraus	alles	bauen	kann.	
Ich	war	gerade	fünf	Jahre	alt	geworden	
und	 entdeckte	 nun,	 dass	 doch	 einige	
Legoboxen	 für	Kinder	ab	 fünf	Jahren	
geeignet	 waren.	 Ich	 fragte	 meine	
Mutter,	ob	ich	mir	von	Omas	Aschau-
Geld	eine	Legopackung	kaufen	könnte.	
Zweifelnd	schaute	meine	Mutter	mich	
an	und	meinte:	„Wie	willst	du	das	denn	
machen?	Das	 ist	doch	viel	zu	kompli-
ziert.“	 Mal	 wieder	 zweifelte	 meine	
Mutter	an	meinen	Fähigkeiten	und	es	
lag	nun	an	mir	sie	zu	überzeugen.	Ich	
schlug	 ihr	vor	eine	kleine	Packung	zu	
kaufen,	 die	 ich	 bei	 Misslingen	 an		
meinen	 Cousin	 weitergeben	 würde.	
Darauf	 ließ	 sie	 sich	 glücklicherweise		
ein	und	wir	fuhren	zurück	zur	Klinik,	
um	 direkt	 einen	 passenden	 Arbeits-
platz	 für	 mich	 einzurichten.	 Los	 ging	
es.	Ich	muss	zugeben,	es	war	gar	nicht	
so	einfach.	Mehrmals	versuchte	ich	die		
Bausteine	 aufeinanderzusetzen,	 aber		
es	 wollte	 mir	 einfach	 nicht	 gelingen.	
Doch	Aufgeben	kam	überhaupt	nicht	in	
Frage.	Meine	zu	schwache	Muskulatur	
in	den	Fingern	zwang	mich	mal	wieder	

eine	 andere	 Technik	 zu	 f inden.	
Schließlich	 fand	 ich	 eine	 Lösung:	 ich	
musste	 die	 Legesteine	 zunächst	 lose	
aufeinander	 legen	 und	 sie	 dann	 mit	
dem	 Handrücken	 festdrücken.	 Die		
kleinen	 Bausteine	 blieben	 dabei		
meistens	eher	an	meinem	Handrücken	
als	 am	 Legostein	 haften.	 Fasziniert		
beobachtete	 mich	 meine	 Mutter	 und	
fragte,	ob	mir	das	nicht	weh	tut.	„Ja,	ein	
bisschen“,	 meinte	 ich	 „aber	 es	 macht	
mir	so	viel	Spaß!“	Von	da	an	wünschte	
ich	 mir	 nur	 noch	 Lego.	 Mit	 jeder	
Legopackung	 verbesserte	 sich	 meine	
Bautechnik.	 Ich	schaffte	auch	 irgend-
wann	die	großen	Projekte,	auch	wenn	
ich	dafür	oft	Wochen	gebraucht	habe.	
Die	nächste	Herausforderung	war,	auch	
die	Bausätze	von	Lego-Technik	zu	be-
wältigen.	Hierbei	benötigte	ich	anfangs	
viel	 Unterstützung,	 weshalb	 meine	
Mutter	mir	von	Lego-Technik	abraten	
wollte.	Heute	bin	ich	elf	Jahre	alt	und	
baue	 mir	 selbst	 aus	 Lego	 Hilfsmittel,	
um	sämtliche	Lego-Technik-Bausätze	
ausführen	 zu	 können.	 Ich	 bin	 glück-
lich,	 dass	 ich	 um	 mein	 wichtigstes	
Hobby	gekämpft	habe.
Hast	 auch	 du	 ein	 Hobby,	 für	 das	 du	
richtig	kämpfen	musstest?	Dann	ist	im	
nächsten	 IGA-Boten	 an	 dieser	 Stelle	
Platz	für	deine	Geschichte.

Euer Julius

Meine letzte Herausforderung

Wie	ich	zu	meinem	Hobby	fand	.	.	.
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Willkommen	
in	Paris!	
Busfahrer	sorgen	für	
unkomplizierten	Ein-
und	Ausstieg
In anderen Großstädten, wie z.B. 
Berlin ist man das ja gewöhnt: 
Aufzüge in U-Bahnstationen sind 
nicht selbstverständlich und wenn 
es welche gibt, sind sie oft auch 
kaputt. Busfahrer sind unfreund-
lich und denken gar nicht daran, 
nah an die Bordsteinkante ranzu-
fahren, geschweige denn, den Bus 
abzuflachen. Schon mal vorweg: 
U-Bahn gefahren sind wir in Paris 
tatsächlich nicht. Allerdings über- 
raschte uns die französische 
Hauptstadt durch ungewohnte 
Barrierefreiheit und vor allem 
durch Menschlichkeit und Hilfs-
bereitschaft.

Im Rollstuhl durch die Gassen 
von Paris

Egal,	ob	es	um	das	Aufhalten	von	Türen,	
um	das	in	den	Bus	schieben	oder	um	ein	
Hochhelfen	auf	einen	Bordstein	ging,	auf	
Hilfe	musste	man	nie	lange	warten.	Die	
größte	Überraschung	war	allerdings	das	
Busfahren:	Busfahrer	fahren	ganz	nah	an	
den	Bussteig	ran,	flachen	ab,	lassen	die	
Rampe	 raus	 und	 fragen,	 bei	 welcher	
Station	man	wieder	aussteigen	möchte.	
Teilweise	 schlossen	 sie	 noch	 mal	 die	
Türen,	 um	 beim	 Aussteigen	 extra	 nah	
ranzufahren,	 was	 mich	 am	 Anfang		
irritierte,	da	ich	dachte,	sie	würden	ein-
fach	weiterfahren,	wenn	ich	nicht	schnell	
genug	aussteigen	konnte,	 so	wie	 ich	es		
aus	deutschen	Städten	gewohnt	war	und	
häufig	schrie	ich	durch	den	ganzen	Bus,		
dass	ich	hier	noch	raus	müsse.

Mit	dem	TGV,	dem	französischen	Hoch-
geschwindigkeitszug,	 kommt	 man	 mit	
dem	 Rollstuhl	 problemlos	 nach	 Paris	
und	mit	den	Bussen	erreicht	man	wirk-
lich	 jedes	 Stadtviertel	 und	 jede	
Sehenswürdigkeit.	Doch	wie	in	vielen	an-
deren	 Situationen	 ist	 es	 auch	 in	 Paris	
sinnvoll,	hin	und	wieder	ein	paar	Schritte	
gehen	zu	können,	z.	B.	um	auf	Boote	für	
Kanalfahrten	zu	gelangen	und	auch	mal	
ein	Café	mit	Stufen	betreten	zu	können.
	

Verweilen an der Seine

Mit einer Bahn 
ging es hoch auf den 

Montmartre

Des	Weiteren	ist	Paris	für	Rollstuhlfahrer	
ein	 sehr	 günstiges	 Vergnügen:	 Bei	 fast		
allem	 gibt	 es	 Ermäßigungen.	 Museen	
sind	 deutlich	 günstiger	 oder	 sogar		
kostenlos	für	einen	selbst	sowie	für	eine	
Begleitperson.	 Man	 muss	 selten	 an	
Schlangen	anstehen,	sondern	wird	meist	
vorgelassen	und	selbst	 im	Louvre	darf	
man	 mit	 dem	 Rollstuhl	 hinter	 die	
Absperrung	und	die	Mona	Lisa	ganz	aus	
der	Nähe	betrachten.	

Und	wenn	etwas	nicht	barrierefrei	war,	
wurde	einem	sofort	Hilfe	angeboten	und	
man	durfte	sich	nach	eigenem	Ermessen	
mit	dem	Rollstuhl	bewegen,	ohne	gleich	
an	tausend	Brandschutzgesetze	erinnert	
zu	 werden.	 So	 gab	 es	 auch	 keine	 Pro-
bleme,	als	wir	den	zusammengefalteten	
Rollstuhl	 einfach	 vor	 uns	 in	 den	
Stauraum	einer	Bahn	stellten,	die	hoch	
auf	den	Montmartre	fuhr.

Selten	 bin	 ich	 so	 viel	 Herzlichkeit	 und	
Offenheit	 in	 einer	 so	 großen	 Stadt	 be-
gegnet.	Zum	Glück,	denn	Paris	ist	wirk-
lich	immer	wieder	einen	Besuch	wert.

Luisa Eichler 
IGA-Jugendsprecherin

Fotos: 
Eva Steinmetz 
und Luisa Eichler
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„Manchmal	vergesse	ich,	dass	Du	im	
Rollstuhl	sitzt“
Vor	ein	paar	Wochen	bin	ich	im	Inter-
net	auf	einen	Blog	von	Raul	Krauthausen	
gestoßen,	der	mich	zum	Nachdenken	
animiert	 hat.	 Viele	 von	 euch	 werden	
ihn	kennen,	den	Berliner	Behinderten-
aktivisten	und	Buchautor.	Der	35-jäh-
rige	 Deutsch-Peruaner	 hat	 schon	
denkbar	viel	bewegt	für	uns	Menschen	
mit	 Behinderung,	 als	 erstes	 fällt	 mir	
da	seine	wirklich	tolle	„Wheelmap“	ein	
–	 eine	 Internetseite	 und	 auch	 App,	
über	die	man	sich	im	Vorfeld	informie-
ren	kann,	ob	das	Restaurant,	die	Bar	
oder	das	Kino,	in	das	man	gehen	bzw.	
fahren	möchte,	auch	tatsächlich	barri-
erefrei	ist.	Die	Lokalitäten	bekommen	
Bewertungen	nach	dem	Ampelsystem	
–	 Grün	 für	 komplett	 barrierefrei,	
orange	 für	 bedingt	 barrierefrei,	 und	
rot	 für	 nicht	 rollstuhlgeeignet.	 Und	
trotz	all	seiner	Verdienste	erhält	Raul	
Krauthausens	 jüngster	 auf	 seiner	
Homepage	 publizierter	 Blog	 mit	 der	
Überschrift	„Manchmal	vergesse	 ich,	
dass	 du	 im	 Rollstuhl	 sitzt.	 –	 Meine	
Behinderung	 &	 ich“	 von	 mir	 die	
Ampelfarbe	Rot.

„Manchmal	 vergesse	 ich,	 dass	 Du	 im	
Rollstuhl	 sitzt.“	 –	 egal	 ob	 am	 Ar-
beitsplatz	oder	im	Freundeskreis,	vie-
len	von	uns	ist	dieser	Satz	sicher	auch	
schon	begegnet.	Raul	Krauthausen	er-
kennt	 in	diesen	Worten	einen	gut	ge-
meinten	Versuch,	nett	und	motivierend	
zu	sein.	Gleichzeitig	warnt	er	davor,	die	
behinderte	Identität	des	Gegenübers	zu	
ignorieren.	 Er	 warnt	 davor,	 gewisse	
Besonderheiten	 wie	 zum	 Beispiel	 ein	
längerer	Zeitaufwand	beim	Erreichen	
von	Orten	oder	bei	Arbeitsabläufen	ein-
fach	zu	vergessen.	Das	ist	sicher	richtig.	
Komplett	kann	niemand	von	uns	seine	
„Behinderung“	 so	 einfach	 abstreifen,	
für	gewisse	Dinge	braucht	man	einfach	
mehr	 Zeit,	 und	 natürlich	 stellen	 zum	
Beispiel	 Treppen	 unüberwindbare	
Barrieren	für	uns	dar,	die	für	nichtbe-
hinderte	Menschen	überhaupt	nicht	ins	
Gewicht	fallen.	Natürlich	sind	wir	an-
deren	 Situationen	 und	 Heraus-
forderungen	ausgesetzt.	Aber	sind	wir	
nicht	viel	mehr	als	das?	

Raul	Krauthausen	bemerkt	in	seinem	
Blog,	die	Behinderung	sei	Teil	 seiner	
Identität,	die	sich	nicht	verleugnen	las-
se.	Auch	das	ist	sicher	richtig.	Aber	sie	
ist	eben	tatsächlich	nur	ein	Teil	seiner	
Person.	Das	Lustige	ist,	dass	selbst	ich	
manchmal	vergesse,	dass	ich	im	Roll-
stuhl	 sitze.	 Und	 mir	 mein	 Handicap	
erst	 dann	 bewusst	 wird,	 wenn	 ich	
Fotos	oder	Filme	von	mir	sehe.	Ist	das	
nicht	eigentlich	großartig?	Ich	verges-
se	 mein	 Behindertsein,	 ich	 bewege	
mich	 komplett	 frei	 im	 Supermarkt,	
rolle	mit	meiner	per	Fuß	gesteuerten	
„Trippeltechnik“	durch	die	Sortimente,	
ernte	natürlich	Blicke,	kanalisiere	die	
aber	nicht	negativ.	Weil	ich	in	solchen	
Momenten	 vergessen	 habe,	 dass	 ich	
behindert	 bin.	 Ein	 Gedanke	 hat	 mir	
dabei	 geholfen:	 der	 Gedanke	 daran,	
dass	 sich	 jeder	 dieser	 „gaffenden“	
nichtbehinderten	 Menschen	 genauso	
–	aber	wahrscheinlich	viel	langsamer	
–	 wie	 ich	 fortbewegen	 würde,	 hätte		
er	 oder	 sie	 die	 körperlichen	 Mög-
lichkeiten	 zur	 Verfügung,	 die	 ich		
habe.	Jeder	Mensch	hat	einen	Körper	
bekommen,	 und	 jeder	 holt	 das	 Beste	
aus	 ihm	 heraus,	 nutzt	 seine	 Mög-
lichkeiten	so	optimal	wie	nur	möglich.	
Und	wenn	das	Laufen	oder	Rollen	mal	
ein	wenig	außergewöhnlich	ausschaut,	
who	 cares?	 Hauptsache,	 man	 kommt	
voran.	 Eben	 jeder	 so,	 wie	 er	 kann.	
Diese	 Erkenntnis	 hat	 mir	 dabei	 ge-	
holfen,	mein	Selbstbewusstsein	zu	ent-
wickeln.

Sobald	 mich	 meine	 Behinderung	 do-
miniert	 und	 ich	 sie	 als	 mein	 Allein-
stellungsmerkmal	interpretiere,	stehe	
ich	tatsächlich	ziemlich	alleine	da.	Und	
ich	 widerlegte	 damit	 eigentlich	 auch	
das	 Prinzip	 der	 Inklusion,	 die	 uns	
Menschen	 mit	 Behinderung	 als	 Teil	
des	Ganzen	begreifen	soll.	Ich	verstehe	
die	Inklusion	als	Prozess,	 in	dem	na-
türlich	unsere	besonderen	Bedürfnisse	
der	 Barrierefreiheit	 und	 Chancen-
gleichheit	berücksichtigt	werden	müs-
sen.	 Um	 aber	 tatsächlich	 in	 der	 Ge-
sellschaft	anzukommen,	müssen	auch	
wir	 bereit	 sein,	 uns	 aus	 unserem	

Schutzpanzer	 „behindert“	 herauszu-
winden,	 wir	 müssen	 bereit	 sein,	 un-
seren	nichtbehinderten	Mitmenschen	
die	 gleiche	 Empathie	 entgegenzu-	
bringen,	die	wir	auch	für	uns	erwarten.	
Nur	so	kann	ein	Miteinander	auf	Au-
genhöhe	entstehen.	

Insofern	 ist	 für	 mich	 der	 Satz	
„Manchmal	vergesse	 ich,	dass	Du	 im	
Rollstuhl	 sitzt“	 eigentlich	 das	 größte	
Kompliment,	 das	 man	 mir	 machen	
kann.	 Mein	 Ziel	 ist	 nicht,	 meine	
Behinderung	 unsichtbar	 zu	 machen	
und	nicht	zu	ihr	zu	stehen.	Mein	Ziel	
ist	 aber	 schon,	 als	 ganz	 normaler	
Freund	 oder	 Kollege	 auf	 Augenhöhe	
identifiziert	und	behandelt	zu	werden.	
Wie	 schlimm	 es	 wäre,	 wenn	 mir		
immer	der	Mühlstein	„behindert“	um	
den	 Hals	 hinge!	 Wäre	 das	 so,	 dann	
würde	mir	tagtäglich	viel	Unsicherheit	
begegnen,	 viele	 irritierte	 Blicke,	 oft-
mals	auch	unnötige	Rücksichtnahme,	
ein	 unberechtigter	 „Welpenschutz“,	
„positive	 Diskriminierung“,	 wie	 das	
auch	 bezeichnet	 wird.	 Dabei	 will	 ich	
doch	 von	 meiner	 Chefin	 genauso	
streng	beurteilt	und	kritisiert	werden	
wie	meine	nichtbehinderten	Kollegen!	
Ich	will,	dass	meine	Freunde	genauso	
verärgert	über	mich	sind,	wenn	ich	un-
zuverlässig	 bin!	 Ich	 will	 im	 Straßen-
verkehr	als	ganz	normaler	Autofahrer	
wahrgenommen	werden,	weswegen	ich	
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auch	ganz	bewusst	auf	einen	stigma-
tisierenden	 Behindertenauf kleber		
verzichte.	 	 Ich	 will	 einfach	 nur	 mit-
schwimmen,	ich	will	ein	ganz	normaler	
Teil	dieser	Gesellschaft	sein.	Und	gibt	
es	mal	Barrieren	und	Schwierigkeiten	
aufgrund	 meiner	 Behinderung,	 wer	
oder	 was	 hält	 mich	 davon	 ab,	 mein	
nichtbehindertes	Gegenüber	in	nettem	
und	sympathischem	Ton	darauf	hinzu-
weisen?	
Wie	 leicht	 ich	 es	 mir	 doch	 machen	
könnte,	 w ürde	 ich	 immer	 das	
Schutzschild	 „Aber	 ich	 bin	 doch	 be-
hindert!“	vor	mir	hertragen	 .	 .	 .	Aber		
würde	 ich	 es	 mir	 tatsächlich	 leichter	
machen?	 Die	 Folge	 wäre	 ein	 latentes	
reduziert	werden	auf	mein	Handicap.	
Dann	eben	doch	tagtäglich	unsichere	
Blicke,	 falsche	 Rücksichtnahme,	 Be-
rührungsängste.	Solche	 tiefsitzenden	
gesellschaftlichen	Reflexe	sind	natür-
lich	unschön.	Aber	eben	auch	mensch-
lich.	Und	man	kann	hier	gewiss	kein	
Umdenken	 erzeugen,	 indem	 man	 auf	
seine	behinderte	Identität	pocht.	Ganz	
im	Gegenteil.	Erst	wenn	der	nichtbe-
hinderte	 Mensch	 erkennt,	 dass	 sein	
gehandicaptes	 Gegenüber	 trotz	 ge-	
wisser	 Alltagsprobleme	 und	 Ein-
schränkungen	 ein	 ganz	 normaler	
emanzipierter	 Mensch	 ist,	 erst	 dann	
bauen	sich	die	vielzitierten	Barrieren	
in	den	Köpfen	ab.	Und	wenn	die	erst-
mal	 schwinden,	 dann	 schaffen	 wir	
vielleicht	tatsächlich	eine	erfolgreiche	
Inklusion.

In	diesem	Sinne,	euch	allen	ein	erfolg-
reiches	„Inkludieren“!	J

Frank	Preiss

PS:	Wer	den	Blog	von	Raul	Krauthausen	
nachlesen	möchte,	kann	das	hier	tun:	
http://raul.de/

Neuer	Vorstand	gewählt

Der neue Vorstand von links nach rechts: 
Johannes Borgwardt, Melanie Däumer, Frank Große Heckmann, Luisa Eichler,
Uta Reitz-Rosenfeld, Jürgen Brückner, Eva Steinmetz, Anika Ziegler, Lucia Klein,  
Inka Fiedler, Rolf Waldesbühl.

Foto: Ulrike Schacht

Auf	der	 IGA-Mitgliederversammlung	 im	Mai	am	Möhnesee	 ist	ein	neuer	Vor-	
stand	gewählt	worden.	Bestätigt	wurde	der	bisherige	Vorsitzende	Frank	Große	
Heckmann	aus	Merzenich.	

Ebenfalls	auf	weitere	zwei	Jahre	wiedergewählt	wurde	sein	Stellvertreter	Jürgen	
Brückner	aus	Falkenberg,	sowie	die	Beisitzerinnen	und	Beisitzer	Lucia	Klein	aus	
Mönchengladbach	und	Rolf	Waldesbühl	aus	Bremgarten/Schweiz.	Luisa	Eichler	
ist	wieder	IGA-Jugendsprecherin.	

Neu	gewählt	wurden	Uta	Reitz-Rosenfeld	aus	Köln	für	das	Amt	der	Kassiererin,	
Inka	Fiedler	aus	Klein	Rönnau	als	Schriftführerin	sowie	die	Beisitzer	Johannes	
Borgwardt	aus	Berlin,	Melanie	Däumer	aus	Waltrop,	Eva	Steinmetz	aus	Würzburg	
und	 Anika	 Ziegler	 aus	 Fürth.	 Verabschiedet	 wurden	 die	 Vorstandsmitglieder	
Karin	und	Ina	Bertz	und	Sindy	Haberkorn,	die	nicht	wieder	kandidierten.

Die	neuen	Vorstandsmitglieder	werden	im	nächsten	IGA	Boten	vorgestellt.
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Viele	 zogen	 schwer	 bepackt	 den	 Weg	
vom	Parkplatz	hoch	zum	Eingang	des	
Heinrich	Lübke	Tagungshauses.	In	dem	
am	 Möhnesee/NRW	 gelegenen	 Haus	
fand	vom	14.	bis	 17.	Mai	die	 14.	 IGA-
Familientagung	statt.	Noch	vor	der	Tür	
wurden	 Scherze	 ausgetauscht:	 „Na,	
wollt	Ihr	hier	auch	einziehen?“	Reisen	
mit	Handicap	ist	nicht	nur	manchmal	
beschwerlich,	 sondern	 auch	 oft	 um-
fangreich,	weil	Schienen	und	Hilfsmittel	
mitgenommen	werden	müssen.	

Das	 Haus	 war	 voll	 belegt.	 Es	 konnten	
knapp	 100	 Teilnehmer	 mehr	 begrüßt	
werden,	 als	 vor	 zwei	 Jahren.	 Fast		
vollständig	 fanden	 sich	 die	 Mitglieder		
des	 wissenschaftlichen	 Beirates:	 Dr.	
Johannes	Correll,	Dr.	Nader	(Vogtareuth)	
wurde	durch	Dr.	Hans	Forkl	vertreten,		
Diplom-Psychologin	 Anne	 Egger-
Büssing,	 Sozialpädagogin	 Prof.	 Dr.	
Julia	 Gebrande,	 Humangenetiker	 Dr.	
Raoul	Heller,	Dr.	med.	Eckhard	Speulda	
und	Kinderorthopädin	Prof.	Dr.	Bettina	
Westhoff	zu	einer	Sitzung	zusammen.	
Das	 Abendprogramm	 ging	 mit	 einer	

herzlichen	Begrüßung	von	Frank	Große	
Heckmann,	 zwei	 Geburtstagsständ-
chen,	 einer	 Verabschiedung	 aus	 dem	
Vorstand	 und	 einem	 reichhaltigen		
Buffet	los.	Das	Wetter	ließ	es	zu,	dass		

sich	viele	um	die	wohlbekannte	Lager-
feuerstelle	 versammelten,	 inklusive		
maorischer	Kriegstanzaufführung.	

Hunde	als	„Assistenten“
Am	Freitag	ging	es	mit	Vorträgen	los.	
Zuerst	stellte	sich	der	wissenschaftliche	
Beirat	 den	 Fragen	 der	 Familien.	
Hochkarätige	 Wissenschaftler,	 Ärzte,	
Psychologen,	 Soziologen	 versuchten		
gemeinsam	 den	 vielfältigen	 Fragen	
Antworten	zu	geben.	So	wurden	Ope-
rationen	von	gesundheitlich	notwendig,	
über	eine	erhoffte	neue	Funktionalität	
des	zu	operierenden	Gelenkes	bis	hin	
zum	 psychisch	 notwendigen	 kosme-	
tischen	Aspekt	bewertet.	

Die	Kinder	wurden	mit	viel	Zuspruch	
von	Kinderbetreuern	in	Obhut	genom-
men,	die	Kleinen	in	der	Sandkiste	oder	
beim	 Schaukeln,	 die	 größeren	 Kinder	
waren	 im	 Schwimmbad,	 beim	 Kegeln	
oder	 auf	 einer	 kleinen	 Wanderung		
am	See.	Es	waren	Vertreter	der	Reha-
hunde-Deutschland	e.V.	mit	mehreren	
Vierbeinern	da,	die	auch	einen	kleinen	
Vortrag	über	die	Hunde	hielten.	Mit	der	

Eine	Oase	für	den	Austausch	unter	Gleichgesinnten
Vom	Kriegstanz	bis	zu	Orthesen	aus	dem	3D-Drucker

14.	IGA	Familientagung	am	Möhnesee
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richtigen	 Ausbildung	 können	 sie	 fast	
wie	Assistenten	agieren	und	haben	zu-
sätzlich	noch	den	Kuschelfaktor.	Dieser	
wurde	gleich	ausgiebig	genutzt.	An	der	
Tombola,	 die	 mit	 vielen	 Preisen	 be-
stückt	war,	beteiligte	sich	Jung	und	Alt.

Autos	und	andere	Hilfsmittel
Am	Nachmittag	wurden	Autos	vorge-
stellt,	 die	 behindertengerecht	 umge-
baut	wurden.	Die	REHA	Group	Auto-
motive	 GmbH	 &	 Co.	 KG	 hat	 Autos	
mitgebracht	und	über	die	Umbauten	in-
formiert.	 Erstaunlich,	 was	 alles	 mög-
lich	ist.	Außerdem	gab	es	zwei	Vorträge.	
Ihre	 Inhalte	 sind	 im	 Report,	 der	 im	
Herbst	erscheinen	wird,	nachzulesen.	
Dr.	 med.	 Chakravarthy	 U	 Dussa	 aus	
dem	 Behandlungszentrum	 Aschau		
hielt	 einen	 Vortrag	 über	 Operationen	
ohne	Gips	–	vermeiden	von	Immobili-
sierungen.	 Beeindrucken	 konnte	 die	
Firma	 Pohlig	 aus	 Traunstein	 mit	 der	
Vorstellung	ihres	neuen	3D-Druckers.	
Orthesen	werden	bald	nicht	mehr	mit	
der	Hand	hergestellt.	Der	Vortrag	von	
Frau	Pohlig-Wezelsperger	hieß:	Früh-
funktionelle	postoperative	orthopädie-
technische	 Versorgungsmöglichkeiten	
–	Technische	Innovation	in	der	Orthetik	
bei	AMC-Betroffenen.	

Auf	einem	Markt	der	Hilfsmittel	hatten	
einige	Eltern	und	Betroffene	selbst	ge-

baute	 oder	 neu	 erworbene	 oder	 seit	
Jahren	 bewährte	 Hilfsmittel	 mitge-
bracht	und	vorgestellt.	Es	wurden	viele	
Fotos	gemacht	und	Erfahrungen	ausge-
tauscht.	Gerade	für	junge	Eltern	war	es	
eine	echte	Bereicherung,	da	es	zeigte:	es	
geht	 vieles,	 wenn	 man	 sich	 zu	 helfen	
weiß.	

IGA-Film-Uraufführung
Höhepunkt	war	die	Premiere	des	IGA-
Films.	 Leider	 hat	 die	 Fertigstellung	

(Finanzierung,	Organisation,	Drehen,	
Schneiden,	Vertonen)	mehrere	Jahre	in	
Anspruch	 genommen,	 aber	 das	 Er-
gebnis	 zeigte,	 dass	 sich	 die	 Mühe	 ge-
lohnt	hat.	Es	ist	ein	Film	für	Fachleute,	
Eltern	und	Betroffene.	Der	Film	ist	in	
Kapitel	eingeteilt.	Darüber	kann	man	
leicht	 an	 spezielle	 Informationen	 für	
seine	 Bedürfnisse	 gelangen.	 Frank	
Preiss	 ist	 die	 Stimme,	 die	 dem	 Zu-
schauer	 erklärt,	 was	 er	 sieht	 und	 in		
welchem	 Zusammenhang	 die	 Bilder		

Familientagung
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gedreht	wurden.	Mit	Schautafeln	wer-
den	im	Film	Forschungsergebnisse	ver-
mittelt.	Die	Begeisterung	über	das	Werk	
war	riesig,	es	gab	frenetischen	Applaus	
für	den	Regisseur	Tom	Wiedemann.	

Neue	Erfahrungen	durch	
Workshops
Am	Samstag	war	Workshop-Tag.	Einige	
Themen	waren	auf	früheren	Familien-
tagungen	schon	einmal	angeboten	wor-
den,	andere	waren	ganz	neu.	„Ich	bin	
auch	 noch	 da!“	 –	 Ein	 Workshop	 für	
Geschwisterkinder	mit	der	Moderatorin	
Marlies	Winkelheide.	Bodypainting	für	
betroffene	 Kinder	 mit	 der	 Body-
painterin	 Heike	 Montreal.	 Workshop	
für	Väter	von	Kindern	mit	Behinderung	
und	 ihre	 besonderen	 Schwierigkeiten	
und	Chancen	–	Moderator:	Dr.	Dieter	F.	
Hinze.	Draußen	malen	(eine	regenfreie	
Stunde)	konnten	die	Mütter	bei	Amati	
Holle,	 die	 auch	 am	 Nachmittag	 einen	
Vortrag	über	das	Phänomen	„Irgendwie	
anders?“	 hielt.	 Wie	 kann	 man	 als	 er-
wachsener	Betroffener	„selbstbestimmt	
leben?!“	–	dieser	Frage	gingen	Prof.	Dr.	
Julia	 Gebrande	 und	 Kerstin	 Schmid	
mit	ihren	Workshopteilnehmern	nach.	
Diplom-Psychologin	 Anne	 Egger-
Büssing	 moderierte	 den	 Workshop:	
Ziemlich	 beste	 Partner	 –	 für	 Part-
nerinnen	 und	 Partner	 von	 Menschen	
mit	 AMC.	 Man	 konnte,	 musste	 aber		
keinen	Workshop	besuchen.	Alle	Teil-
nehmer	haben	neue	Erfahrungen	mit-

genommen	 und	 sind	 nochmal	 inten-	
siver	ins	Gespräch	mit	Gleichgesinnten	
gekommen.

Nach	dem	Mittagessen	gab	es	parallel	
zum	 Vortrag	 von	 Amati	 Holle	 einen	
Informations-Workshop	 von	 Kerstin	
Schmid	 über	 das	 Thema	 Vorsorge-
vollmacht	und	Patientenverfügung.

Mitgliederversammlung	wählt	
neuen	Vorstand
Die	Mitgliederversammlung	am	Nach-
mittag	 war	 gut	 besucht	 und	 hatte		
viele	Themen.	Die	Satzung	des	Vereins		

wurde	geändert.	Teilweise,	weil	Ämter	
und	 Behörden	 eine	 Änderung	 an-
mahnten,	 teilweise,	 weil	 Formulie-
rungen	 modernisiert	 wurden.	 Sehr	
diszipliniert	 und	 schnell	 wurden		
die	 vielen	 Tagungsordnungspunkte,		
darunter	der	Finanzbericht,	abgehan-
delt.	 Der	 Vorstand	 wurde	 entlastet,	
ein	 neuer	 gewählt.	 Im	 Berichts-
zeitraum	 von	 2013	 bis	 2015	 fanden	
insgesamt	 sechs	 Vorstandssitzungen	
(Mannheim,	 Würzburg,	 Stuttgart,	
Nürnberg,	Berlin,	Düsseldorf)	statt.	

Die	 Tagung	 wurde	 fortgesetzt	 mit		
einem	Vortrag	von	Sylvia	Seel,	die	die	
Heimtücken	 von	 Anträgen,	 Wider-
spruchsverfahren	 und	 Klagen	 auf-
zeigte.	 Wie	 man	 es	 richtig	 macht,	 so	
dass	 es	 zum	 Erfolg	 führen	 kann,	 hat	
sie	mit	vielen	Beispielen,	aufgelocker-
ten	 trockenen	 Paragraphen-Zusam-
menstellungen	 und	 einer	 ausführli-
chen	 Frage-Antwort-Runde	 erklärt.	
Der	 Kampf	 mit	 den	 Behörden	 und	
Kassen	ist	manches	Mal	anstrengend	
und	 langwierig,	 aber	 dieser	 Vortrag	
hat	 allen	 Beteiligten	 Mut	 gemacht,	
dass	er	sich	lohnt.	Getreu	dem	Motto:	
Gemeinsam	 sind	 wir	 stark	 und	 ein	
Austausch	 unter	 Gleichgesinnten	
macht	Mut	weiter	zu	kämpfen	für	ein	
gleichberechtigtes	Miteinander.

Uta Reitz-Rosenfeld
Fotos: Ulrike Schacht
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Fotostrecke

Body-painting
fotografiert	von	Ulrike	Schacht

Anne Leupolz
Foto: Ulrike Schacht

Sven und Janine
Foto: Ulrike Schacht

Viktoria 
Foto: Ulrike Schacht
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Fotostrecke

Anna van Santen und Johannes
Foto: Ulrike Schacht

Jana Schumann 
und Julius
Foto: 
Ulrike Schacht

Rhabia
Foto: Ulrike Schacht
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Fotostrecke
Juliana und Charis
Foto: Ulrike Schacht

Eva und Jakob
Foto: Ulrike Schacht

Dirk Westermann
Foto: Ulrike Schacht
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Fotostrecke

Pia
Foto: Ulrike Schacht

Inka Fiedler
Foto: Ulrike Schacht

Josefine
Foto: Ulrike Schacht

Josephine 
Foto: 
Ulrike Schacht



IGA	Bote	Nr.	46	–	Juli	2015	 21

FotostreckeBeat Federspiel 
und Jana 
Foto: Ulrike Schacht

Thabea
Foto: Ulrike Schacht

Felix
Foto: Ulrike Schacht
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Fotostrecke

Zino
Foto: Ulrike Schacht

Julius
Foto: Ulrike Schacht
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Fotostrecke

Victoria
Foto: Ulrike Schacht

Sindy Haberkorn
Foto: Ulrike Schacht

Frank Große Heckmann 
und Heike Montreal, 
Bodypainterin
Foto: Ulrike Schacht
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Fernsehen

Menschen	mit	Behinderungen	im	Fernsehen
Inklusion	ist	erreicht,	wenn	ein	böser	Darsteller	eine	Behinderung	hat.

Auf Augenhöhe

Leitfaden zur Darstellung von 
Menschen mit Behinderung
für Medienschaffende

Menschen	 mit	 Behinderung	 gehören	
nach	Ansicht	der	Grimme	Direktorin	
Frauke	 Gerlach	 vor	 und	 hinter	 die	
Kamera.	 Hier	 gelte	 es	 aufzuholen,	
betonte	 Gerlach	 auf	 der	 Tagung	
„Inklusion	im	Fernsehen“	im	März	in	
Köln.	 Die	 diesjährige	 Nominierung	
von	 „Be	 my	 Baby“	 für	 den	 Grimme-
Preis	 zeige,	 was	 möglich	 sei	 und	
eigent l ich	 der	 Normalfa l l 	 sein	
sollte.	 „Nicht	 selten	 sind	 sie	 ent-
weder	 bemitleidenswerte	 Geschöpfe	
oder	 sie	 werden	 völlig	 überhöht	
als	 „Super-Menschen“	 präsentiert.	
Menschen	 mit	 Behinderung	 stehen	
jedoch	 ganz	 normal	 im	 Leben.	 Und	
genau	 so	 wollen	 sie	 auch	 gezeigt	
werden“,	 führte	 Vera	 Bentele,	 die	
Beauftragte	der	Bundesregierung	für	
die	 Belange	 behinderter	 Menschen,	
aus.	 Zur	 Tagung	 eingeladen	 hatten	
neben	 der	 Grimme-Akademie	 „die	
medienanstalten“	 und	 der	 Verein	
„Sozialhelden	e.V.“.		

Carina	Kühne,	selbstbewusste	Haupt-
darstellerin	 mit	 Down-Syndrom	 in	
„Be	my	Baby“,	erzählte	den	Tagungs-
teilnehmern	 wie	 wichtig	 es	 ihr	 war,	
dass	 auf	 ihre	 Änderungswünsche	
am	 Manuskript	 eingegangen	 wurde.	
So	wollte	sie	z.B.	nicht	nackt	gefilmt	
werden.	 Das	 Drehbuch	 wurde	 dar-
aufhin	 umgeschrieben.	 Von	 eigenen	
Erfahrungen	im	Umgang	mit	Medien	
konnte	 auch	 Vera	 Bentele	 erzählen.
Nach	 ihrer	 zwölften	 Goldmedaille	
im	 Biathlon	 der	 Paralympics	 wurde	
sie	 gefragt:	 „Trotz	 Ihrer	 Blind-
heit	 haben	 Sie	 die	 zwölfte	 Gold-
medaille	erzielt?“	Darauf	antwortete	
sie:	 „Obwohl	 Sie	 sehen	 können,	
haben	 Sie	 keine.“	 Die	 Behinderten-
beauftragte	 w ünscht	 sich	 Fern-
sehformate	 in	 denen	 auch	 seelische	
und	 neurologische,	 also	 nicht	 sicht-
bare,	 Behinderungen	 einen	 Platz	
haben.	Dörte	Hein	von	„die	medien-
anstalten“	 forderte	 gute	 Unter-
haltungs-Shows	 mit	 Humor	 und	
Behinderung.	 Frauke	 Gerlach	 wies	
darauf	hin,	dass	Qualität	im	fiktiven	
Bereich	 eine	 subtile	 Mitnahme	 des	

Zuschauers	 und	 keine	 platte	 Abbil-
dung	 ausmache.	 Es	 komme	 auf	 die	
Darstellung	 der	 Figuren	 an,	 darauf	
möglichst	 spannende	 Figuren	 zu	 er-
finden.

Von	2014	–	2017	sollen	im	Fernsehen	
1,2	 –	 2,5	 Prozent	 Menschen	 mit	
Behinderungen	zu	sehen	sein,	 fasste	
Thorsten	 Körner,	 Fernsehkritiker	
und	 Juror	 des	 Grimme-Preises,	
die	 Entwicklung	 der	 Fernsehland-
schaft	 zusammen.	 Beispiele	 von	 zu-
kunftsweisenden	 Fernsehformaten	
sind	 für	 ihn	 in	 Großbritannien	
die	 Reality-Datingshow	 für	 Be-
hinderte:	 „The	 Undateables“	 auf	
Channel	 4,	 einem	 privat	 f inan-
zierten	 Sender	 mit	 öf fentlichem	
Programmauftrag;	 in	 den	 USA:	
Breaking	 Bad	 –	 Walter	 Jr.	 ist	
Walter	 und	 Skyler	 Whites	 17-jäh-
riger	 Sohn.	 Er	 wurde	 mit	 Infan-
t i ler	 Zerebralparalese	 geboren.	
Auch	 der	 Schauspieler	 Roy	 Frank	
Mitte	 erkrankte	 an	 einer	 leichten	
Form	 der	 Infant i len	 Zerebra l-
parese.	 In	 seiner	 Rolle	 ist	 er	 viel	
schwerer	erkrankt;	in	Deutschland	
sind	 es	 „In	 Sachen	 Kaminski“,	
ein	 ARD-Fernsehfilm	 nach	 einer	
wahren	 Begebenheit,	 Das	 Jenke	
Experiment,	Zeig	mir	Deine	Welt	
und	Dr.	Klein.

Wie	 viel	 Behinderung	 verträgt	 und	
braucht	 das	 deutsche	 Fernsehen?	
Diese	 provokante	 Frage	 wurde	 von	
Friederike	 Brost,	 Produzentin	 von	
„Zeig	 mir	 Deine	 Welt“,	 folgender-
maßen	 beantwortet:	 Es	 gehe	 im	
Fernsehen	auch	immer	um	Ästhetik.	
Es	wurde	viel	diskutiert,	ob	es	sinn-
voll	 ist,	 wenn	 ein	 Nicht-Behinderter	
versucht,	 sich	 in	 den	 Alltag	 eines	
Behinderten	 zu	 begeben	 (Jenke	
Experiment)	 oder	 ob	 nur	 „vorzeig-
bare“	 Behinderte	 von	 ihrem	 Alltag	
erzählen	sollen	(Zeig	mir	Deine	Welt).	

Das	 Thema	 Behinderung	 sei	 immer	
ein	leises	Thema.	Viel	Quote	sei	damit	
nicht	zu	machen.	Damit	Behinderung	

nicht	 immer	 „Thema“	 ist,	 sondern	
als	 ein	 normales	 Miteinander	 ge-
lebt	werden	kann,	müssen	mehr	Be-
hinderte	vor	und	hinter	die	Kamera.	
Medien	 sind	 auch	 immer	 Meinungs-
macher.	 Hierzu	 gibt	 es	 auch	 einen	
Leitfaden	 zur	 Darstellung	 von	 Be-
hinderung	 für	 Medienschaf fen-
de,	 der	 im	 Auftrag	 der	 Bundesre-
gierung	 veröffentlicht	 wurde	 und	
„Auf	 Augenhöhe“	 heißt.	 Journali-
stische	 Tipps	 gibt	 es	 auch	 unter	
www.leidmedien.de.	 Inklusion	 sei	
dann	 erreicht,	 wenn	 ein	 böser	 Dar-
steller	im	Fernsehen	eine	Behinderung	
hat.
	

Uta Reitz-Rosenfeld

Tipps	für	
Medienschaffende

„Auf Augenhöhe“ heißt ein Leitfaden 
zur Darstellung von Menschen mit
Behinderung für Medienschaffende,
http://www.behindertenbeauftragte.
de/leitfaden_medien
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Schule

„Assistenzbedarf“	
–	mit	Olga	ins	Gymnasium
Schülern mit Assistenzbedarf steht 
Eingliederungshilfe nach §§53,54 
SGB XII zu. Diese wird üblicher- 
weise durch Integrationshelfer ge-
leistet, die vom Landratsamt be-
zahlt werden.

Meine	 Eltern	 erzählen	 mir,	 dass	 der	
Wechsel	in	einen	Regelkindergarten	in	
meinem	dritten	Lebensjahr	und	später	
in	die	Regelschule	das	Beste	für	meine	
Entwicklung	war.	
Meine	erste	Integrationshilfe	wurde	mir	
mit	drei	Jahren	gewährt:	Mit	Hilfe	von	
Natalie	durfte	ich	zwei	Stunden	vormit-
tags	in	den	Kindergarten	im	Dorf	gehen.	
Nach	Natalie	kam	Olga,	die	mich	in	der	
Grundschule	dann	die	ganze	Zeit	über	
begleitet	hatte.	Ich	war	das	erste	behin-
derte	 Kind	 in	 der	 Schule	 und	 die	
Rektorin	 wollte	 unbedingt	 ausprobie-
ren,	ob	es	klappt.	Und	es	klappte!	Sogar	
eine	Klassenfahrt	nach	Amrum	schaff-
ten	wir	erfolgreich	gemeinsam!	Meine	
Klassenlehrerin	bestand	nämlich	dar-
auf,	 dass	 die	 Klassenfahrt	 nur	 dann	
stattfinden	 sollte,	 wenn	 auch	 ich	 mit-
kommen	könnte.	Und	spätestens	da	ent-
wickelte	sich	ein	echt	tolles	Verhältnis	
zu	Olga.
Weiter	 ging	 es	 mit	 dem	 Gymnasium.	
Dort	gab	es	bereits		einen		Aufzug,	aber	
es	mussten	noch	eine	Rampe	und	ein	
Schrägaufzug	eingebaut	werden,	damit	
ich	 auch	 in	 die	 Fachräume	 komme.	
Zunächst	war	Olga	die	ganze	Schulzeit	
über	 bei	 mir,	 half	 mir	 hauptsächlich	
beim	Toilettengang,		schob	mich	in	den	
Pausen	und	unterstützte	mich	bei	allen	
handwerklichen	 Tätigkeiten,	 so	 auch	
z.B.	im	Kunstunterricht.	In	der	6.	Klasse	
konnte	ich	wieder	an	einer	supertollen	
Klassenfahrt	nach	Oberstdorf	teilneh-
men.	 Mein	 Klassenlehrer	 hatte	 das	
Programm	so	gestaltet,	dass	ich	an	vie-
len	Aktivitäten	auch	mitmachen	konnte	
und	niemals	 irgendwo	alleine	zurück-
blieb.
Aufgrund	 einer	 Schwangerschaft	 von	
Olga	kam	nun	Karola.	Doch	diese	war	
sehr	 unmotiviert	 und	 war	 genervt,	
wenn	 ich	 mal	 wieder	 wollte,	 dass	 sie	
mich	 u.a.	 zu	 meinen	 Freundinnen	 in	

den	Pausenhof	schieben	sollte.	So	fing	
ich	an,	lieber	meine	Mitschülerinnen	als	
sie	um	Hilfe	zu	bitten.	
Mit	einem	neuen	Rollstuhl	mit	e-motion	
Antrieb	kam	dann	meine	„Freiheit“:	Ich	
kam	ohne	Umstände	dahin,	wohin	ich	
wollte.	Ein	cooles	Gefühl!	Weil	es	mit	
Karola	 nicht	 mehr	 gut	 ging,	 klärten	
meine	 Eltern	 ab,	 ob	 Hilfe	 von	 Mit-
schülern	seitens	der	Eltern	und	Schule	
in	Ordnung	wären	und	ich	organisierte	
dann	mein	Helferteam.	Ab	Beginn	des	
7.	Schuljahres	halfen	mir	dann	sieben	
Klassenkameradinnen,	 im	Schulalltag	
zurechtzukommen.	 Von	 Anfang	 an	
klappte	es	sehr	gut,	und	wir	führen	es	
bis	heute	weiter.	Kleinere	Ausflüge,	wie	
zum	 Beispiel	 ins	 Kino	 oder	 Theater	
schaffen	wir	gemeinsam:	Sie	öffnen	mir	
die	Tür	zum	Dusch-WC,	tragen	meine	
Schultasche,	 richten	 meine	 Bücher,	
schließen	den	Aufzug	auf,	etc.	
Alle	meine	bisherigen	Klassenlehrer/in-
nen	 waren	 immer	 sehr	 engagiert	 und	
haben	alles	dafür	getan,	damit	ich	mög-
lichst	 überall	 mitmachen	 konnte.	 So	
konnte	beim	Aktionstag	derjenige	klet-
tern	 gehen,	 der	 das	 wollte,	 während	
meine	Klassenlehrerin	alternativ	auch	
eine	Radtour	anbot,	und	da	machte	ich	
natürlich	 mit!	 Denn	 mit	 meinem	
Liegerad	kann	ich	gut	mithalten!
Letztes	Jahr	im	Juni	hatte	ich	eine	gro-
ße	 Hüft-OP.	 Ich	 durfte	 nur	 noch	 im	
70°-Winkel	 sitzen	 und	 brauchte	 also	
wieder	professionelle	Hilfe:	Jetzt	kam	
Anna.	 Sie	 machte	 gerade	 einen	
Bundesfreiwilligendienst	 (Bufti)	 nach	
ihrem	 Abi,	 und	 wir	 kamen	 super	 zu-
recht.	Auch	meine	Klasse	fand	sie	toll,	
sie	 war	 richtig	 in	 unsere	 Klassen-

gemeinschaft	 integriert,	 jeder	 mochte	
sie	und	das	war	auch	für	mich	eine	große	
Erleichterung.	Sie	unterstützte	mich	so	
viel	 wie	 nötig,	 aber	 nicht	 mehr,	 half	
auch	anderen	und	machte	im	Unterricht	
mit.	 Nachdem	 ich	 nach	 drei	 Monaten	
wieder	 mobilisiert	 wurde,	 blieb	 Anna	
noch	 zwei	 Wochen	 im	 Unterricht	 und	
forderte	 mich	 auf,	 auch	 Sachen	 zu		
machen,	zu	denen	ich	mich	noch	nicht	
traute,	weil	ich	kaum	Kraft	hatte.	Sie	for-
derte	und	förderte	mich.	Viele	aus	unse-
rer	Klasse	vermissen	sie	noch	heute,	da	
sie	uns	allen	gut	tat.	
Jetzt	 übernehmen	 wieder	 meine	
Klassenkameradinnen	die	Hilfe,	die	ich	
brauche,	und	ich	danke	ihnen	sehr,	dass	
ich	 durch	 sie	 dort	 weiterhin	 in	 die	
Schule	gehen	kann.		Auf	Wunsch	ihrer	
Eltern	 werden	 sie	 nicht	 mit	 Geld	 ent-
lohnt,	sondern	meine	Eltern	organisie-
ren	gemeinschaftliche	Ausflüge	(Euro-
pa-Park,	TurnGala,	Malkurs,	Cupcakes	
backen,	 …).	 Für	 das	 übriggebliebene	
Geld	 suchen	 wir	 am	 Schuljahresende	
immer	 einen	 anderen	 Spendenzweck,	
und	so	haben	wir	auch	einmal	schon	der	
IGA	etwas	zukommen	lassen.

Fazit:	
Es	 ist	nicht	 immer	der	bequeme	
Weg,	denn	man	braucht	den	Mut,	
zu	 fragen,	 um	 neue	 alternative	
Wege	einzuschlagen.	

Martha Waldmann, 
15 Jahre alt, AMC, besucht das 
städtische Gymnasium Ettenheim

Martha Waldmann:  
Inklusion in die Schule 

bedeutet für mich einen 
normalen Schulalltag zu 

haben, wie die anderen in 
meiner Klasse. Deshalb: 

ein großes Dankeschön an 
Sophie, Anna, Anna-Laura, 
Vanessa, Sara, und Sarah! 

Ihr seid spitze!
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Medizin

Wissenschaftlicher	Beirat:
Prof.	Dr.	Bettina	Westhoff

Es	 ist	 mir	 eine	 ausgesprochene	 Ehre,	
als	 Mitglied	 in	 den	 neu	 gegründeten	
Wissenschaftlichen	Beirat	der	IGA	auf-
genommen	worden	zu	sein.	Seit	vielen	
Jahren	 engagiere	 ich	 mich	 vor	 allem	
aus	 orthopädischer	 Sicht	 für	 die	
Belange	von	Kindern	mit	Bewegungs-
störungen.	 Der	 Schwerpunkt	 liegt		
insbesondere	auf	der	Behandlung	von	
Kindern	 mit	 spastischen	 Behinde-
rungen,	 die	 wesentlich	 häufiger	 vor-	
kommen	 als	 die	 AMC.	 Durch	 die		
intensive	 Beschäftigung	 und	 Aus-
einandersetzung	mit	ihren	Problemen	
konnte	ich	viel	lernen	–	einerseits	über	
ihre	Wünsche	und	Ziele,	die	sich	nicht	
selten	von	denen	der	Erwachsenen	–	sei	
es	den	Eltern	oder	uns	Ärzten	–	unter-
scheiden,	 andererseits	 auch	 fachlich	
über	 die	 funktionellen	 Möglichkeiten	
sowie	 	 Adaptations-	 und	 Kompensa-
tionsstrategien	 des	 menschlichen	 Be-
wegungsapparates.	 Diese	 biomecha-	
nischen	Kenntnisse	sind	die	Grundlage	
für	 das	 Verständnis	 von	 Bewegungs-
störungen	 und	 damit	 auch	 Voraus-
setzung	für	eine	adäquate	Behandlung	
von	Patienten	mit	AMC.	

Bekanntermaßen	 stellt	 die	 AMC	 ein		
relativ	 seltenes	 Krankheitsbild	 mit	
zahlreichen	orthopädischen	Problemen	
dar.	Leider	sind	die	Kenntnisse	darüber	
nicht	weit	verbreitet	und	auch	wissen-
schaftliche	 Publikationen	 hierzu	 sind	

äußerst	rar.	Wie	bei	der	Zerebralparese,	
aber	auch	bei	vielen	anderen	Erkran-
kungen,	muss	sich	die	Therapie	an	den	
funktionellen	 Bedürfnissen	 der	 Be-
troffenen	orientieren	und	letztendlich	
zu	 einer	 Verbesserung	 der	 Lebens-
qualität	 beitragen.	 Untersuchungen	
hierzu	gibt	es	kaum.	

Mein	 Wunsch	 wäre	 es,	 mit	 Hilfe	 des	
Wissenschaftlichen	 Beirats	 und	 den	
Mitgliedern	 der	 IGA	 hierzu	 Studien		
zu	initiieren	und	durchzuführen.	Fra-
gestellungen	 gibt	 es	 mehr	 als	 genug		
und	kaum	eine	Klinik	kann	auf	ein	so	
großes	 Patientenkollektiv	 von	 AMC-
Patienten	 zugreifen,	 wie	 es	 die	 IGA		
bietet.	 So	 könnten	 anhand	 großer	
Fallzahlen	wertvolle	Erkenntnisse	ge-
wonnen	 werden,	 die	 den	 Betroffenen	
auch	 zugute	 kommen	 und	 die	 thera-
peutischen	 Empfehlungen	 und	 Ent-
scheidungen	maßgeblich	beeinflussen	
könnten.	

In	diesem	Sinne	freue	ich	mich	über	die	
neue	 Aufgabe.	 Gerne	 stehe	 ich	 auch		
jederzeit	 in	 meiner	 Sprechstunde	
Ihnen,	 den	 Betroffenen,	 mit	 Rat	 und	
Tat	zur	Seite.

Prof. Dr. Bettina Westhoff
Orthopädische Klinik

Universitätsklinikum Düsseldorf

Prof. Dr. med. Bettina Westhoff ist Leitende Oberärztin der Kinder-
Neuroorthopädie der Orthopädischen Klinik des Universitäts-
klinikums Düsseldorf. Die Fachärztin für Orthopädie und Unfall-
chirurgie arbeitet seit 1997 im Spezialgebiet Kinderorthopädie und 
hat sich im Jahr 2005 habilitiert. 
Ihr Thema lautete: „Dynamisch-funktionelle und knochen-metabo-
lische Untersuchungen zum Morbus Perthes“. 2012 wurde ihr die 
Bezeichnung „außerplanmäßige Professorin“ durch die Heinrich-
Heine-Universität Düsseldorf verliehen. 
Im Verlauf der Jahre entwickelte sie ein zunehmendes Interesse am 
Problemfeld der neuroorthopädischen Krankheitsbilder, z.B. der 
Cerebralparese sowie der AMC, an der Förderung der Weiterbildung 
sowie des interdisziplinären Austauschs zwischen Orthopäden, 
Neuropädiatern, Rehabilitationsmedizinern, Therapeuten und 
Orthopädietechnikern. Zuletzt war sie als Kongresspräsidentin des 
RehaKind-Kongresses 2015 engagiert.
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Wissenschaftlicher	Beirat:
Dr.	Sean	Nader
Zunächst	einmal	möchte	ich	mich	ganz	
herzlich	 bedanken,	 dass	 mir	 das	
Vertrauen	 geschenkt	 wird,	 im	 Ex-
pertengremium	 der	 IGA	 mitzuwirken.	
Seit	dem	interdisziplinären	Symposium	
zum	Thema	AMC,	das	vor	genau	zehn	
Jahren	in	der	Orthopädischen	Kinder-
klinik	 Aschau	 stattfand,	 besteht	 nun	
schon	 der	 Kontakt	 zu	 dieser	 außeror-
dentlich	 aktiven	 Selbsthilfegruppe,	 so	
dass	 ich	 hoffe,	 durch	 das	 Experten-
gremium	einen	noch	engeren	Kontakt	zu	
pflegen.

Nach	meinem	Medizinstudium,	das	ich	
zum	Großteil	in	München,	aber	auch	an	
der	Ost-	und	Westküste	der	USA	absol-
vierte,	führte	mich	meine	Facharztaus-
bildung	über	mehrere	Zentren	auch	in	
die	Abteilung	für	Wirbelsäulenchirurgie	
des	Klinikums	Vogtareuth,	wohin	mich	
mein	Weg	nach	einigen	weiteren	Jahren	
zurückführen	sollte.	Weitaus	ausschlag-
gebender	für	meinen	Werdegang	war	je-
doch	meine	Zeit	als	Fach-	bzw.	Oberarzt	
im	Behandlungszentrum	Aschau	unter	
der	Leitung	von	Dr.	Johannes	Correll.
Noch	 heute	 bin	 ich	 diesem	 großen	
Kinderorthopäden	 dankbar,	 dass	 er	
mich	unter	seine	Fittiche	genommen	hat	
und	damit	in	kürzester	Zeit	das	Interesse	
und	die	Liebe	zur	Kinderorthopädie	und	
zu	den	kleinen	Patienten	in	mir	weckte.

Schließlich	konnte	ich	im	Januar	2008	
mit	einem	kleinen	Team	meine	eigene	
Abteilung	für	Kinderorthopädie	 in	der	
Schön-Klinik	Vogtareuth	gründen.	Dort	
wurde	ich	zunächst	Chefarzt	von	nicht	
mehr	als	vier	Betten,	etwas	improvisiert	
und	 damals	 untergebracht	 auf	 der	 or-
thopädischen	Station	 für	Erwachsene.	
Schon	bald	aber	konnten	wir	unsere	ei-
gene	Station	einweihen	und	erst	letztes	
Jahr	wurde	nun	ein	neues,	großzügiges	
Kinderbettenhaus	eröffnet	mit	36	kin-
derorthopädischen	Betten.

In	unserer	Abteilung	für	Kinderortho-
pädie	behandeln	wir	neben	den	gängi-
gen	kinderorthopädischen	Erkrankun-
gen	schwerpunktmäßig	drei	Patienten-	

gruppen.	 Zum	 einen	 Kinder	 mit	 Fehl-	
bildungen	 an	 Armen	 und	 Beinen,	 so-	
genannten	Extremitätendefekten,	deren	
Selbsthilfegruppe	ich	mitbegründet	ha-
be	und	noch	heute	im	Vorsitz	mitarbeite.	
Zum	 anderen	 Patienten	 mit	 Skelett-
dysplasien,	 also	 mit	 angeborenen	 Er-
krankungen	des	Knochen-	und	Knorpel-
gewebes	 wie	 zum	 Beispiel	 Achondro-	
plasie.	 Die	 dritte,	 sehr	 große	 Gruppe,	
sind	 dann	 die	 kleinen	 und	 großen	
Patienten	mit	Arthrogrypose.

Was	ist	nun	unser	Behandlungskonzept	
bei	der	AMC?	Nun,	das	ist	ganz	einfach:	
ich	habe	mir	zum	Ziel	gesetzt,	die	Kinder	
so	zu	unterstützen,	dass	sie	als	Jugend-
liche	 und	 Erwachsene	 ein	 möglichst	
selbständiges	 und	 selbstbestimmtes	
Leben	 führen	können	und	dabei	mög-
lichst	 wenig	 körperliche	 Beschwerden	
haben.	Das	Ziel	hört	sich	einfach	an,	ist	
jedoch	leider	nicht	immer	mit	so	einfa-
chen	Mitteln	zu	erreichen.

Bereits	im	Säuglings-	und	Kleinkindalter	
werden	häufig	schon	große	Operationen	
notwendig.	 So	 konnten	 wir	 in	 einer	
Studie	 zeigen,	 dass	 die	 frühe	 Hüft-
operation	 bei	 angeborener	 Hüftaus-
renkung	 sehr	 gute	 Ergebnisse	 bringt,	
wenn	 diese	 früh	 operiert	 wird.	 Hier		
ist	 postoperativ	 eine	 frühfunktionelle	
Mobilisation	obligat.

Durch	moderne,	winkelstabile	Implan-
tate	ist	nach	einfachen	Hüftumstellungen	
eine	rasche	Mobilisation	der	Kinder	mit	
Vollbelastung	 möglich,	 was	 besonders	
bei	 der	 AMC	 wichtig	 ist.	 Auch	 nutzen		
wir	das	Wachstumspotential	der	kleinen	
Patienten,	um	Fehlstellungen,	wie	zum	
Beispiel	 X-Beine	 oder	 Kniebeugekon-
trakturen	ohne	großen	operativen	Auf-
wand	 zu	 korrigieren.	 Damit	 werden		
große	Umstellungsoperationen,	wie	sie	
früher	nötig	waren,	vermieden.

Im	Bereich	der	oberen	Extremität	beob-
achten	 wir,	 dass	 insbesondere	 junge	
Patienten	 durch	 schonende	 Weichteil-
operationen	funktionell	sehr	profitieren,	

wobei	 eine	 exakte	 funktionelle	 Aus-
testung	 vor	 der	 Operation	 oberste	
Priorität	 haben	 muss.	 Natürlich	 wird	
nicht	jeder	Patient	operiert.	Schließlich	
haben	wir	durch	unsere	hervorragende	
Orthopädietechnik	 im	 süddeutschen	
Raum	die	besten	Möglichkeiten,	durch	
individuell	 angepasste	 Hilfsmittel	 zu	
unterstützen	 und	 nötige	 operative	
Eingriffe	zumindest	hinauszuzögern.

Auf	keinen	Fall	unerwähnt	darf	unsere	
dritte	 Säule	 in	 der	 AMC-Behandlung	
bleiben:	unsere	Physio-	und	Ergothera-
peuten	 leisten	 einen	 ebenso	 großen	
Anteil	 an	 der	 Behandlung	 der	 Kinder	
und	 Jugendlichen	 mit	 Arthrogrypose,	
wie	wir	Ärzte	und	die	Orthopädietechnik.	
Dabei	sind	unsere	Therapeuten	täglich	
neuen	 Herausforderungen	 ausgesetzt	
und	müssen	ihren	Erfindergeist	einset-
zen,	 um	 das	 Alltagsleben	 der	 kleinen	
und	großen	Patienten	einfacher	und	vor	
allem	selbstbestimmter	zu	gestalten.

So	arbeiten	wir	in	der	KinO	Vogtareuth	
immer	 Hand	 in	 Hand,	 um	 unseren	
Patienten	 die	 größtmögliche	 Hilfe	 für	
ein	selbständiges	Leben	zu	geben	und	
deren	 Angehörige	 in	 allen	 Lebensab-
schnitten	 tatkräftig	 zu	 unterstützen.	
Durch	 ihre	außergewöhnliche	Motiva-
tion,	 ihr	 ausgeprägtes	 Selbstbewusst-
sein	 und	 ihre	 jahrelange	 Geduld	 im	
Erreichen	 ihrer	 Ziele,	 sind	 dabei	 die	
Patienten	mit	Arthrogrypose	oft	unsere	
besten	und	erfolgreichsten	Partner.

Dr. med. Sean Nader
Schön-Klinik Vogtareuth 

Klinik für Kinderorthopädie, Vogtareuth
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Der	Kongress	bot	ein	breites	Spektrum	
an	Referaten,	von	rein	klinisch-ortho-
pädischen	 Fragestellungen	 über	 die		
Kinderrehaversorgungspraxis,	 zeitge-
mäße	 Therapieformen	 zur	 Förderung	
der	Mobilität,	Probleme	der	Transition	
(Übergang	von	Kinder-	zur	Erwachse-
nenbetreuung)	bis	zu	Inklusionsfragen	
und	 Kommunikationshilfen.	 Dass	 die	
infantile	Cerebralparese	ICP	(spastische	
Lähmung)	ein	Schwerpunkt	in	der	gan-
zen	Kinderrehaszene	darstellt,	war	auch	
bei	 diesem	 Kongress	 festzustellen.	
Dennoch	konnten	auch	alle	anderen	pä-
diatrischen	 Krankheitsbilder	 Nutzen	
aus	der	Veranstaltung	ziehen.
Erstmals	war	auch	die	 IGA	mit	einem	
Stand	vertreten.	Eine	Beteiligung	ist	äu-

ßerst	sinnvoll,	da	die	Kongressbesucher	
genau	 die	 Zielgruppe	 der	 IGA	 sind.	
Einige	Physiotherapeuten	kamen	an	den	
Stand,	weil	sie	entsprechende	Patienten	
in	ihrer	Praxis	zu	betreuen	haben	und	
nähere	Informationen	über	AMC	woll-
ten.	Die	IGA	fühlte	sich	diesmal	beson-
ders	 angesprochen,	 gehört	 doch	 die	
Kongresspräsidentin	 Prof.	 Dr.	 Bettina	
Westhoff	von	der	orthopädischen	Klinik	

des	 Universitätsklinikums	 Düsseldorf	
zum	wissenschaftlichen	Beirat	der	IGA.

Bettina	Westhoff	eröffnete	den	Kongress	
und	 referierte	 über	 Hüftluxation	 bei		
verschiedenen	 neuromuskulären	 Er-
krankungen	 und	 über	 Konzepte	 zur	
Behandlung	 des	 Kauergangs.	 Noch		
weitere	 Mitglieder	 unseres	 wissen-
schaftlichen	 Beirats	 waren	 mit	
Vorträgen	 vertreten:	 Prof.	 Dr.	 Robert	
Rödl	über	das	Thema	„Krumme	Beine	
bei	 Behinderten	 –	 Möglichkeiten	 und	
Chancen	 wachstumslenkender	 Opera-
tionen“;	 	 Prof.	 Dr.	 Walter	 Strobl	 über		
die	 Bedeutung	 der	 Orthopädietechnik		
und	Dr.	Leonhard	Döderlein	über	ope-
rative	Möglichkeiten	zur	Verbesserung	
der	 Handfunktion.	 Auch	 andere	 der		
IGA	vertraute	Experten	kamen	zu	Wort	
wie	 Prof.	 Krauspe	 (Düsseldorf)	 mit		
dem	 Thema	 Gelenkersatz	 bei	 Jugend-
lichen	und	Prof.	Hefti	(Basel)	zu	Frage	
der	 Hilfsmittelversorgung	 bei	 Wirbel-
säulenverkrümmungen.

Von	besonderem	Interesse	war	der	Vor-
tragsblock	Transition,	der	sich	einer	bis-
her	 ungelösten	 Problematik	 annahm,	
die	 auch	 in	 der	 IGA	 eine	 Rolle	 spielt:	
Wohin	 mit	 den	 AMC-Betroffenen,		
wenn	sie	das	18.	Lebensjahr	erreicht	und	
von	 Kinderärzten	 und	 Kinderkliniken	
nicht	 mehr	 behandelt	 werden	 dürfen,	
weil	die	Kostenträger	keine	Pflicht	zur	
Kostenübernahme	 haben.	 Die	 sozial-
pädagogischen	 Zentren	 (SPZ)	 sind	 bis	
zur	Volljährigkeit	zuständig.	Für	„SPZs“	
für	 Erwachsene	 fehlt	 noch	 die	 gesetz-	
liche	Grundlage.

Ein	 ermutigendes	 Experiment	 für	 die	
erwachsenen	Behinderten	findet	derzeit	
im	 Epilepsiezentrum	 der	 Diakonie	 in	
Kork	 statt,	 wo	 das	 SPZ	 in	 Form	 eines	
MZEB	(medizinisches	Zentrum	für	er-

wachsene	Behinderte)	fortgeführt	wird,	
basierend	auf	einem	neuen	Absatz	c	des	
§	119	SGB	V.

Über	ähnliche	Bemühungen	berichtete	
Dr.	 Theodor	 Martin	 von	 der	 Charité,		
der	das	Berliner	Transitionsprojekt	vor-
stellte.	Ebenso	wichtig	wie	die	Kosten-
frage	ist	auch	die	Weitergabe	des	Wissens-
schatzes,	über	den	die	Therapeuten	des	
Kinder-	und	Jugendbereichs	verfügen,	
an	 die	 Kollegen	 und	 Kolleginnen	 des	
Erwachsenenbereichs.

Eine	 Vortragsfolge	 widmete	 sich	 dem	
Thema	Inklusion,	zum	einen	aus	recht-
licher	Sicht,	zum	anderen	der	Frage,	wie	
hilfreich	 medizinische	 Empfehlungen	
für	 die	 Schule	 sind.	 Eine	 neue	 Klassi-
fikation,	die	2001	von	der	WHO	initiiert	
wurde,	 war	 Gegenstand	 weiterer	 Re-
ferate.	Die	International	Classification	
of	 Functioning,	 Disability	 and	 Health	
(ICF),	(	Internationale	Klassifikation	der	
Funktionsfähigkeit,	 Behinderung	 und	
Gesundheit),	 ist	 ein	 sehr	 allgemein		
anwendbares	Ordnungssystem	zur	Be-
schreibung	 der	 aktuellen	 Funktions-
fähigkeit	 jedes	Menschen,	wobei	nicht	
nur	Körperstrukturen	(Anatomie)	und	
physiologische	 und	 psychologische	
Funktionen	 beschrieben	 werden,	 son-
dern	auch	die	Leistungsfähigkeit	indivi-
duell	und	im	gesellschaftlichen	Umfeld.	
Wie	weit	sich	diese	Klassifikation	im	Ge-
sundheitswesen	durchsetzen	wird	und	
ob	sie	auch	nützlich	wird	für	die	Arthro-
gryposis,	muss	abgewartet	werden.

Zusammenfassend	kann	gesagt	werden:	
der	alle	zwei	Jahre	stattfindende	reha-
KindKongress	 ist	 zu	 einer	 wichtigen	
Veranstaltungsreihe	 geworden,	 wobei	
die	 Interdisziplinarität	 und	 das	 Mit-
wirken	 der	 verschiedenen	 Fachrich-
tungen	(multiprofessionell)	die	hervor-
stechendsten	Merkmale	sind.

Fotos & Text: Dr. Rolf Gebrande

Transition:	Wenn	AMC-Betroffene	das	
18.	Lebensjahr	erreicht	haben
RehaKind-Kongress	2015	in	Düsseldorf
Unter dem Motto „Kinderreha ist kein Luxus“ hat vom 5.–7. Februar 2015 
der 6. RehaKind-Kongress in Düsseldorf stattgefunden. Der Kongress 
richtete sich an Ärzte, Orthopädietechniker, Therapeuten, Pädagogen, 
Kostenträgermitarbeiter, Presse, Betroffene mit Eltern, Angehörigen 
und Betreuern.

Kongresspräsidentin und Mitglied im 
Wissenschaftlichen Beirat der IGA 
Prof. Dr. Bettina Westhoff

Der IGA-Stand auf der RehaKind 
mit Frank Große Heckmann (l.) und 
Michael Isecke.
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Interessengemeinschaft
Arthrogryposis	e.V.
Karin	Bertz
Hainbuchenweg	44

D	-	68305	Mannheim

Bitte Bestellformular
in Druckbuchstaben ausfüllen

und an nebenstehende
Adresse senden!

. . . , Schutzgebühr

IGA/Bestellformular	2015
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Neue	Mitglieder

Herr	Norbert	Voigt
D-41836	Hückelhoven

Frau	Janka	Kriese
D-31582	Nienburg

Frau	Larissa	Piston
D-63654	Büdingen

Herr	Guido	Schmidt	
mit	Vincent
D-01705	Freital

Familie	Martin	und	Michael	
Wollnik	mit	Maila
D-56179	Vallendar

Frau	Jennifer	Jäger
D-63584	Gründau

Frau	Sandra	Langenfeld	
mit	Henry
D-55599	Stein-Bockenheim

Frau	Barbara	Islitzer	und	
Herr	Paul	Innerebner	mit	Malou
A-9981	Kals	am	Großglockner

Frau	Kerstin	Weil	
mit	Nathalie
D-23769	Landkirchen

Frau	Madeleine	Hartwich	
mit	Dylan
D-45772	Marl

Frau	Erdmute	Knöpfel
D-34233	Fuldatal

Familie	Lorenz	und	
Judith	Lampert	mit	Clara
D-97080	Würzburg

Frau	Claudia	und	
Herr	Martin	Häberle
D-74080	Heilbronn

Frau	Stephanie	Ruhland
D-93489	Schorndorf

Frau	Silke	Karpenski	und	
Herr	Thomas	Richter	
mit	Maurice	und	Maribelle
D-42655	Solingen

Frau	Melanie	Kosowicz	
mit	Jason	Davin
D-13687	Berlin

Familie	Michael	und	Jahanna	
Hannig	mit	Oliver
D-95448	Bayreuth

Frau	Claudia	Kinnen	und	
Herr	Gunnas	Wiedenbauer	
mit	Felina
D-50677	Köln

Herr	Daniel	Muffler
D-78335	Hohenfels

Familie	Christina	und	
Michael	Freidl	mit	Micky
D-92439	Bodenwöhr

Familie	Linda	und	
Christian	Schmidtberger	
mit	Olivia
A-2700	Wiener	Neustadt

Frau	Monika	Heidolf
D-53919	Swisttal

Herr	Joris	Baumann	und	
Frau	Anja	Hermann	mit	Svea
D-55299	Nackenheim

Frau	Claudia	Preuß	
mit	Marlene	und	Helena
D-97944	Boxberg

Unsere	Website	ist	
für	Sie	immer	da!

Wir	begrüßen	herzlich	unsere	neuen	Mitglieder:	von	August	2014	bis	Mai	2015
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Interessengemeinschaft Arthrogryposis e. V.
Frank Große Heckmann
In der Lohe 14

D-52399 Merzenich

Die Mitgliedschaft als „junger Erwachsener“ ist nur möglich in Verbindung mit einer Einzel- oder Familien-
mitgliedschaft der Eltern.
Bitte geben Sie den Namen an, unter dem die Hauptmitgliedschaft läuft.

Name

Nr. 1 geb. AMC-Betroffene(r) Elternteil

Nr. 2 geb. AMC-Betroffene(r) Elternteil

Nr. 3 geb. AMC-Betroffene(r) Elternteil

Nr. 4 geb. AMC-Betroffene(r) Elternteil

Eventuelle weitere Familienmitglieder teilen Sie uns bitte auf einem gesonderten Blatt mit.

Straße

PLZ, Ort

Land Bundesland/Kanton

Telefon Fax

E-Mail

Ich bin / Wir sind bereit, Mitglied(er) der Interessengemeinschaft Arthrogryposis (IGA) e.V. zu werden
und unterstütze(n) die in der Satzung bestimmten Ziele.

Ort, Datum, Unterschrift (Mitglied/er)

BBeeiittrriittttsseerrkklläärr uunngg
ÄÄnn dd eerr uunnggssaannzzeeiiggee

EEiinnzzeell pp eerrssoonn (20,00 )

FFaammii ll ii ee (30,00 )

JJuunnggee EErrwwaacchhsseenn ee (5,00 )

Der Mitgliedsbeitrag je stimmberechtigtes Mitglied beträgt 20 Euro jährlich für eine Einzelmitgliedschaft
(1 Erw. u. Kinder) und 30 Euro jährlich für eine Familienmitgliedschaft (2 Erw. u. Kinder). Junge Erwach-
sene (18-26 Jahre) zahlen 5 Euro (gilt nur in Verbindung mit einer Einzel- oder Familienmitgliedschaft der
Eltern).
Der Mitgliedsbeitrag gilt nach § 10 b EStG und § 9 Nr. 3 KStG als Spende.

Beitrittserklärung / Änderungsanzeige
GGrruunn dd dd eerr MMiitttteeii ll uunngg

AArrtt ddeerr MMiittggll ii ee ddsscchhaafftt

ZZuuoorrddnn uu nngg zzuurr HHaauu ppttmmiittggll ii ee ddsscchhaafftt

NNaa mm eenn dd eerr MMiittggll ii ee dd eerr

AAnnsscchhrriifftt
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Oder an:

Interessengemeinschaft Arthrogryposis e. V. IG Arthrogryposis e. V.
Uta Reitz-Rosenfeld Frank Große Heckmann
Isabellenstraße 4 In der Lohe 14

D-50678 Köln D-52399 Merzenich

Gläubiger-Identifikationsnummer DE66ZZZ00000165330

SSEEPPAA-- LLaassttsscchhrriiffttmmaann ddaatt

Mandatsreferenz (wird separat mitgeteilt)

Ich ermächtige die Interessengemeinschaft Arthrogryposis e.V., Zahlungen von meinem Konto mittels
Lastschrift einzuziehen. Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die von der Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V. auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzulösen.

Hinweis: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des
belasteten Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen.

_____________________________________________
Vorname und Name (Kontoinhaber)

_____________________________________________
Straße und Hausnummer

______ ______________________________________
Postleitzahl und Ort

_________________________________ __ __ __ __ __ __ __ __ | __ __ __
Kreditinstitut (Name und BIC)

__ __ __ __ | __ __ __ __ | __ __ __ __ | __ __ __ __ | __ __ __ __ | __ __
IBAN

______________________________________________________________
Datum, Ort und Unterschrift

DDIIEESSEESS SSEEPPAA-- LL AASSTTSSCCHHRRIIFFTTMMAA NNDDAATT GGIILLTT FFÜÜRR DDIIEE MMIITTGGLLIIEEDDSSCCHHAAFFTT VVOONN

___________________________________________
VORNAME UND NAME
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Kontakte

Vorstand

1.	Vorsitzender
Frank	Große	Heckmann
In	der	Lohe	14
D-52399	Merzenich
Tel.:	+49	2421	202424
Fax:	+49	2421	202425
Handy:	+49	160	8228938
E-Mail:	
frank.grosse-heckmann@arthro-	
gryposis.de

2.	Vorsitzender
Jürgen	Brückner
Mühlenweg	8
D-04895	Falkenberg
Tel.:	+49	3535	46-1292
Handy:	+49	177	6735118
E-Mail:	
juergen.brueckner@arthrogryposis.de	

Kassiererin
Uta	Reitz-Rosenfeld
Isabellenstr.	4
D-50678	Köln
Tel.:	+49	221	1382028
E-Mail:	
uta.reitz-rosenfeld@arthrogryposis.de

Schriftführerin
Inka	Fiedler
Ohlenhoff	6a
D-23795	Klein	Rönnau
Tel.:	+49	4551	8998660
E-Mail:	
inka.fiedler@arthrogryposis.de

Beisitzer(innen)
Johannes	Borgwardt
D-10405	Berlin
E-Mail:	 johannes.borgwardt@arthro-
gryposis.de

Melanie	Däumer
D-45731	Waltrop
E-Mail:		
melanie.daeumer@arthrogryposis.de

Lucia	Klein
D-41169	Mönchengladbach
E-Mail:	
lucia.klein@arthrogryposis.de

Eva	Steinmetz
D-97082	Würzburg
E-Mail:		
eva.steinmetz@arthrogryposis.de

Rolf	Waldesbühl
CH-5620	Bremgarten	AG
E-Mail:	
rolf.waldesbuehl@arthrogryposis.de

Anika	Ziegler
D-90762	Fürth
E-Mail:	
anika.ziegler@arthrogryposis.de

Jugendsprecherin
Luisa	Eichler
D-97082	Würzburg
E-Mail:	
luisa.eichler@arthrogryposis.de

Regionale	Kontaktstellen

Baden-Württemberg
Bianca	und	Markus	Ulbrich
Kelterstr.	11/2
D-71404	Korb-Kleinheppach
Tel.:	+49	7151	206920
E-Mail:	
baden-wuerttemberg@arthrogryposis.de

Bayern
Sylvia	Seel
D-90429	Nürnberg
Tel.:	+49	911	268280
E-Mail:	bayern@arthrogryposis.de

Berlin
Mario	Klingebiel
D-10243	Berlin
Tel.:	+49	30	52284939
E-Mail:	berlin@arthrogryposis.de

Brandenburg
➔	s.	2.	Vorsitzender
E-Mail:	
brandenburg@arthrogryposis.de

Bremen
Petra	Bobinac
D-28844	Kirchweyhe
Tel.:	+49	4203	5376
E-Mail:	bremen@arthrogryposis.de

Hamburg
Andrea	Rust
D-22149	Hamburg
Tel.:	+49	40	6725566
E-Mail:	hamburg@arthrogryposis.de

Hessen
Maritta	Leiss
D-60487	Frankfurt	am	Main
Tel.:	+49	69	97097571
E-Mail:	hessen@arthrogryposis.de

Mecklenburg-Vorpommern
Ulrike	Honigmann
D-17489	Greifswald
Tel.:	+49	3834	814621
E-Mail:	mecklenburg@arthrogryposis.
de

Niedersachsen
Kirstin	Kindermann
Rosenstraße	13
29439	Lüchow	
Telefon:	+49	5841	973517
E-Mail:
niedersachsen@arthrogryposis.de

Nordrhein-Westfalen
Lucia	und	Philipp	Klein
D-41169	Mönchengladbach
Tel.:	+49	2161	5763319
E-Mail:	
nordrhein-westfalen@arthrogryposis.de

Rheinland-Pfalz	und	Saarland
Birgit	und	Norbert	Hüter
D-55299	Nackenheim
Tel.:	+49	6135	950145
E-Mail:	
rheinland-pfalz@arthrogryposis.de

Saarland
➔	s.	Rheinland-Pfalz
E-Mail:	saarland@arthrogryposis.de

Sachsen
Sabine	und	Wolfgang	Hopf
D-09599	Freiberg
Tel.:	+49	3731	212564
E-Mail:	sachsen@arthrogryposis.de

Sachsen-Anhalt
Sindy	Haberkorn
D-09128	Chemnitz
Tel.:	+49	371	7750411
E-Mail:	
sindy.haberkorn@arthrogryposis.de

Schleswig-Holstein
Torsten	Klaus
D-25355	Barmstedt
Tel.:	+49	4123	808777
E-Mail:	
schleswig-holstein@arthrogryposis.de
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Thüringen
Viktoria	Kopp
D-37339	Hundeshagen
Tel.:	+49	36071	90835
E-Mail:	thueringen@arthrogryposis.de	

Österreich
Brigitte	und	Hubert	Seillinger
A-5144	Handenberg
Tel.:	+43	7748	8256
E-Mail:	oesterreich@arthrogryposis.de

Schweiz
Yves	Zischek
Winzerhalde	34
CH-8049	Zürich
Tel.:	+41	43	3	00	46	25
E-Mail:	
schweiz@arthrogryposis.de

Ansprechpartner	
zu	verschiedenen	Themen

Allgemeine	soziale	Fragen	zur
Behindertenproblematik
Jürgen	Brückner
➔	s.	2.	Vorsitzender
E-Mail:
juergen.brueckner@arthrogryposis.de

Barrierefreies	Bauen
Michael	Wolter
Dorfstr.	25	g
D-15738	Zeuthen
Tel.:	+49	33762	71665
Fax:	+49	33762	72953
E-Mail:	bauen@arthrogryposis.de

Beatmung	und
Sondenernährung
Elke	Koch
Habiger	Stieg	1
D-21079	Hamburg
Tel.:	+49	40	7645353

Erwachsene	mit	AMC
Barbara	Mittler
Seestraße	23
D-57489	Drolshagen
Tel.:	+49	2763	7172

Hilfsmittel	/	AMC	Typ	3
Elke	Pelka
Heinrich-Bammel-Weg	41
D-42327	Wuppertal
Tel.:	+49	202	731426

Hüftprobleme
Petra	Lerch
Hauptstraße	72
D-63814	Mainaschaff
Tel.:	+49	6021	8629077

Intergration	Kindergarten	und
Schule
Renate	Rode
Zeißstr.	28b
D-30519	Hannover
Tel.:	+49	511	8379241
Fax:	+49	511	8483842

IGA-Website
Heribert	Wettels
Pfeifferstr.	31
D-88471	Laupheim
Tel.:	+49	7392	705696
E-Mail:	webmaster@arthrogryposis.de

IGA-Veröffentlichungen
(Versand)
Karin	Bertz
Hainbuchenweg	44
D-68305	Mannheim
Tel.:	+49	621	741851
Fax:	+49	621	741851
E-Mail:	bestellung@arthrogryposis.de

Juristische	Fragen
Anwaltsgemeinschaft	Erich	Bäckerling	
RAe	L.	Lischka	u.	P.	Roth
Am	Bertholdshof	
D-144143	Dortmund
Tel.:	+49	231	590071	
Fax:	+49	231	590000	
E-Mail:	info@do-law.de
Internet:	www.do-law.de

Messen
Frank	Große	Heckmann
Inka	Fiedler
➔	s.	Vorstand
Monika	Henning
D-47137	Duisburg
Tel.:	+49	203	426237

Schirmherr	und	Leiter	des	
Wissenschaftlichen	Beirats

Dr.	med.	Johannes	Correll
Facharzt	für	Orthopädie	–
Kinderorthopädie
Facharzt	 für	 Physikalische	 Therapie	
und	Rehabilitationsmedizin
Orthopädie	am	Marienplatz
Weinstraße	3
D-80333	München
Tel.:	+49	89	242944-0
Fax:	+49	89	29160815
E-Mail:	info@dr-correll.de

Wissenschaftlicher	Beirat

Dr.	med.	Johannes	Correll,	
München

Dr.	med.	Leonhard	Döderlein,	
BHZ	Aschau

Dipl.-Psych.	Anne	Egger-Büssing,	
Ingolstadt

Prof.	Dr.	phil.	Julia	Gebrande,	
Esslingen

Dr.	med.	PhD	Raoul	Heller,	
Universitätsklinik	zu	Köln

Martin	Jakobeit,	
Kinderzentrum	München

Dr.	med.	Sean	Nader,	
Schön	Klinik	Vogtareuth

Dr.	med.	Eckhard	Speulda,	
Prien	am	Chiemsee

Dr.	med.	univ.	Walter	Michael	Strobl,	
Krankenhaus	Rummelsberg

Prof.	Dr.	med.	Bettina	Westhoff,	
Universitätsklinikum	Düsseldorf

Barbara	Zukunft-Huber,	Biberach
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Die	 IGA	 kann	 keine	 Empfehlungen	
für	 bestimmte	 Therapien,	 Ärzte	 oder	
Kliniken	aussprechen,	da	jeder	Einzel-
fall	individuell	betrachtet	werden	muss.	
Dennoch	 führen	 wir	 an	 dieser	 Stelle	
	einige	 Einrichtungen	 auf,	 die	 bereits	
	eine	 Anzahl	 von	 Patienten	 mit	 AMC	
	behandelt	und	betreut	haben,	darunter	
viele	Mitglieder	der	IGA.	Diese	Liste	er-
hebt	 jedoch	 keinen	 Anspruch	 auf	
Vollständigkeit.	

Therapeutische
Einrichtungen,	Ärzte	und
Kliniken

Kinderärztliche	Fragen
Dr.	Barbara	Zissel
Untere	Flüh	1
D-79713	Bad	Säckingen
Tel.:	+49	7761	2888
Fax:	+49	7761	96691

Mund-	und	Kieferbereich
Dr.	Bernhard	Demel
Entensteig	41
D-90768	Fürth
Tel.:	+49	911	729995
Anrufer	erhalten	einen	Termin	außer-
halb	der	Sprechzeiten
Praxis:	Tel./Fax:	+49	911	770460

Physiotherapie	/
Krankengymnastik
Ute	Steinmetz
Olgahospital
Abteilung	für	Entwicklungsstörungen
Bismarckstr.	8
D-70176	Stuttgart
Tel.:	+49	711	992-2760	/	Fax:	-2429

Christine	Hartmann
Ltg.	Krankengymnastik
Orthop.	Kinderklinik	Aschau
Bernauer	Str.	18
D-83229	Aschau	im	Chimgau
Tel.:	+49	8052	171-126	/	Fax:	-222

Ulrike	Mattes
Hubertusstr.	12
D-52477	Alsdorf/Aachen
Tel.:	+49	2404	7010	oder	7012

Tina	Kastner
Schön	Klinik	Vogtareuth/Klinik	für
Kinderorthopädie	
Krankenhausstraße	20
D-83569	Vogtareuth	

Tel.:	+49	8038/90	4670
Fax:	+49	8038/90	4611
E-Mail:	tkastner@schoen-kliniken.de

Psychologinnen
Dipl.-Psych.	Anne	Egger-Büssing
Helfenzrieder	Str.	8
D-85051	Ingolstadt
Tel.:	+49	8450	1890
Fax:	+49	8450	7913

Franziska	Wüstefeld	
Proskauer	Straße	18
10247	Berlin
Tel.:	+49	30	81	30	47	44

Christine	Bühler
Neue	Bahnhofstr.	110
CH-4132	Muttenz
Tel.:	+41	61	4624505

Kliniken
Aschau
Orthopädische	Kinderklinik	in	Aschau
Dr.	med.	Leonhard	Döderlein
Tel.:	08052	171-2070

Berlin
Charité-Campus	Virchow-Klinikum
Prof.	Dr.	med.	Christoph	Hübner
Tel.:	030	450566-112

Bochum
Abteilung	für	Neuro-	und	Sozialpädiatrie
Universitätskinderklinik	Bochum
Prof.	Dr.	med.	Thomas	Lücke
Tel.:	0234	509-2687

Düsseldorf
Orthopädische	Klinik	der	ME	der
Heinrich-Heine-Universität
Düsseldorf
Univ.-Prof.	Dr.	med.	Rüdiger	Krauspe
Tel.:	0211	81-17965

Freiburg	im	Breisgau
Universitätsklinikum	Freiburg
Klinik	für	Orthopädie	und	Unfallchirurgie
Sektion	Kinderorthopädie
Dr.	med.	Abdelrehim	EL	TAYEH,	
Oberarzt
Tel.:	0761	27026100

Hamburg
Altonaer	Kinderkrankenhaus,
Abteilung	Kinderorthopädie
Priv.	Doz.	Dr.	med.	Ralf	Stücker
Tel.:	040	88908-382

Jülich
PD	Dr.	Dr.	Efstathios	Savvidis
am	St.	Elisabeth	Krankenhaus
Kurfürstenstr.	22
D-52428	Jülich
Tel.:	02461	620-240

Köln
Krankenhaus	der	Augustinerinnen,
Orthopädische	Abteilung
Prof.	Dr.	med.	A.	Karbowski
Tel.:	0221	33081351

München
Kinderzentrum	München
Martin	Jakobeit	
Funktionsoberarzt	Sonsomotorik
Tel.:	089	71	009	-	212
Dr.med.	Henrik-Tarek	Halboni
Tel.:	089	71	009	-	214

Nürnberg	/Schwarzenbruck
Krankenhaus	Rummelsberg	gGmbH
Klinik	für	Kinder-,	Jugend-	und	
Neuroorthopädie
Prof.	Dr.	med.	Walter	Michael	Strobl
Chefarzt
Tel.:	09128	-	50	43240

Stuttgart
Olgahospital,	Orthopädische	Klinik
Prof.	Dr.	med.	Thomas	Wirth
Tel.:	0711	2787	-	3001

Vogtareuth
Behandlungszentrum	Vogtareuth
Dr.	med.	Sean	Nader
Tel.:	08038	90-4610

Wien	Speising	(Österreich)
Orthopädisches	Spital
Wien	Speising
Prim.	Doz.	Dr.	med.	Rudolf	Ganger,	PhD
Tel.:	+43	1	801	82	1260

Basel	(Schweiz)
Universitäts-Kinderspital	beider	Basel
Prof.	Dr.	med.	Fritz	Hefti
Tel.:	+41	61	704	28	01	

St.	Gallen	(Schweiz)
Ostschweizer	Kinderspital
Dr.	med.	Harry	Klima
Tel.:	+41	71	243	75	12

Auf	der	Website	der	IGA	finden	sich	Links	
zu	allen	genannten	Kliniken.	Dort	sind	in	
der	Regel	weitere	Informationen,	wie	zum	
Beispiel	Sprechstunden,	abrufbar.
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