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endlich ist er da, der Sommer, den wir
uns nach dem so harten Winter auch
wirklich verdient haben. Sommerzeit
ist ja auch immer so ein bisschen
Sportzeit. Damit meine ich wohlge-
merkt nicht den „Sofasport“ Fußball-
WM-Gucken, nein, das hoffent-
lich durchweg gute Wetter gibt uns 
allen vielmehr die Möglichkeit, selbst 
aktiv zu werden. Ob Schwimmen, Rad-
fahren, oder wie von Katharina Engel
in dieser Ausgabe beschrieben der
Rollitanz – Bewegung tut Not, erst
recht bei denjenigen unter uns AMC-
Betroffenen, die im Rollstuhl sitzen. 

In diesem aktuellen IGA-Boten erzäh-
len wir die Geschichten zweier außer-
gewöhnlicher Sportler mit AMC. Sie
treiben nicht einfach nur Sport, son-
dern zeigen vielmehr, was auch mit der
Arthrogryposis möglich ist: Katrin
Grau ist begeisterte Wellenreiterin,
und Jürgen Wollmert spielt Tisch-
tennis – er ist ein wahres Ass in seinem
Gebiet, spielt in der Oberliga mit 
und gegen Nichtbehinderte – und ist 
mehrfacher Paralympicssieger. Beide
machen nicht nur den Jüngeren unter
uns Mut und beweisen eindrucksvoll:
Grenzen sind da um überwunden zu
werden.

Sommer ist auch immer „Uder-Zeit“.
Bereits zum dritten Mal trafen sich
viele von uns zum Erwachsenentreffen
im beschaulichen thüringischen Ort.
Das alle 2 Jahre veranstaltete Event
war auch diesmal ein voller Erfolg. 
Das Wetter spielte mit, und neben
zahlreichen Vorträgen und Infos
kamen natürlich auch das gesellige
Beisammensein und der Erfahrungs-
austausch nicht zu kurz. Wer nicht 
dabei sein konnte beim diesjährigen
Erwachsenentreffen, der kann in 
diesem Heft alles Wichtige nachlesen.

Schließlich ist Sommerzeit auch immer
Reisezeit. Besonders hoch im Kurs 
stehen nach wie vor Städtetrips. Wir
haben uns für Sie in Wien umge-
schaut und die österreichische Haupt-
stadt einem strengen „Barriere-Check“
unterzogen.

Apropos Urlaub: Falls Sie schon ver-
reist sind, dann reist der neue IGA-
Bote ja vielleicht mit und versüßt
Ihnen die Zeit unter’m Sonnen-
schirm?! Wir von der IGA-Boten-
Redaktion wünschen Ihnen eine tolle
Urlaubszeit – und allen Daheimge-
bliebenen eine möglichst erholsame
Zeit im heimischen Garten oder am
nächstbesten Badesee.

Haben Sie viel Spaß beim Lesen des
IGA-Sommerboten 2010!

Herzlichst,

Ihr

Frank Preiss

Vorwort
Liebe Leserinnen und Leser,
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Im September:
Regionaltreffen
Niedersachsen

Die IGA setzt ihre liebgewonnene
und erfolgreiche Reihe der Regional-
treffen fort. Sie bieten Betroffenen
und deren Angehörigen die perfekte
Möglichkeit zum Erfahrungsaus-
tausch – auch ohne langwierige
Anreise. Das nächste Mal ist das
Heimatland des Volkswagens an der
Reihe: Am 18. September 2010 findet
in Soltau/Lüneburger Heide das
Regionaltreffen für Niedersachsen
statt. Entsprechende Einladungen
gehen in Kürze raus. 

Neuer Wind in Franken

Friederike Recktenwald und Peter
Johann sind die neuen Ansprech-
partner für unsere fränkischen Mit-
glieder. Ihr Vorgänger, Dr. Erich Grau,
der seit 1998 die regionale Kontakt-
stelle für Franken leitete, musste sein
Amt im vergangenen Jahr aus gesund-
heitlichen Gründen niederlegen 
(wir berichteten, IGA-Bote Nr. 35). 

Wir danken Melanie Königer, die als
Regionalansprechpartnerin für Bayern
bisher kommissarisch die regionale
Kontaktstelle Franken leitete.  

Gute Eigenwerbung in Norddeutschland

Die „Göttinger Gesundheit“ hat sich als länderübergreifende Gesundheits-
messe im Raum Südniedersachsen, Nordhessen und Nordthüringen 
mittlerweile etabliert. Grund genug für die IGA, ihre Mitglieder mit einem
Messestand auf der Veranstaltung in der Göttinger Lokhalle zu vertreten.

Am 20. und 21. Februar informierte
das IGA-Messeteam über das Krank-
heitsbild Arthrogryposis und die Arbeit
der Interessengemeinschaft, und das
mit Erfolg: Schon am ersten Tag 
konnte das IGA-Messeteam zahlreiche
Kontakte zu Vertretern anderer Selbst-
hilfegruppen knüpfen und anwesenden

AMC'lern die Vereinsarbeit
näher bringen. Somit wurde
ein weiterer Schritt unter-
nommen, die IGA auch im
nördlichen Deutschland be-
kannter zu machen. 

Die IGA informiert in Göttingen

Leipzigs Rehamesse „boomt“

Mit der Orthopädie + Reha-Technik und dem 13. Weltkongress der
International Society for Prosthetics and Orthotics, kurz „ISPO“ waren
in Leipzig zwei große Veranstaltungen erstmals zur gleichen Zeit zu
Gast. Mit einem Zuwachs an Ausstellern von 27 Prozent waren auf
rund 40.000 Quadratmeter 554 Aussteller aus 45 Ländern vertreten. 

Erstmals war auch die IGA in Leipzig
im Mai mit einem eigenen Stand an
allen Tagen vertreten, eine gute
Möglichkeit, die IGA nach Göttingen
im Norden Deutschlands nun auch im
Osten verstärkt zu präsentieren. Die
Messe zeigte sich als sehr große und
gut organisierte Ausstellung mit 
regem Interesse seitens Ärzten und
anderen Fachbesuchern. Hier wurden
bereits medizinische Kontakte in alle
möglichen Länder wie Russland,

Pakistan und dem asiati-
schen Raum hergestellt.
Auch ein lebendiger Aus-
tausch über neueste Er-
kenntnisse bezüglich der
AMC war möglich. Daneben
erreichten unser Messeteam
vor Ort zahlreiche Anfragen
aus Sachsen über die
Erkrankung, Hilfestellung
sowie Mitgliedschaften in
unserem Verein.

Auch in Leipzig ein Hingucker: 
unser Messestand.

Friederike 
Recktenwald 

und 
Peter Johann
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Neue Chance für die
Familienplanung 

MGZ startet AMC-Beratungsservice

Wir hatten darüber schon vor ein paar
Monaten auf unserer Homepage be-
richtet: Das Medizinisch Genetische
Zentrum in München will jetzt auch
verstärkt möglichen genetischen
Ursachen der Arthrogryposis auf den
Grund gehen. 
Zum einen bieten die Experten jungen
Erwachsenen mit AMC die Möglich-
keit, offene Fragen zur Vererbbarkeit
der Behinderung zu klären. Aber 
auch Eltern von AMC-betroffenen
Kindern finden hier Rat – und das 
alles unter Miteinbindung eines 
„guten alten Bekannten“ unserer-IGA:
Dr. Hartmut Bauer ist auch im Ruhe-
stand (wir berichteten) alles andere 
als ruhig und fungiert beim MGZ 
als neuropädiatrischer Berater.
Die Einrichtung hat der Redaktion des 

folgende Erkrankungen oder Frage-
stellungen vorliegen: 
1) Neuro-Muskuläre Erkrankungen
2) Neurodegenerative Erkrankungen
3) evtl. genetisch bedingte Funktions-

störungen des Nervensystems
4) Fehlbildungen
5) genetisch bedingte Syndrome
6) Komplexe Anlagestörungen
7) genetisch mitbedingte multi-

faktorielle Erkrankungen
8) mentale Retardierungen und 

Entwicklungsverzögerungen
9) Erbliche Stoffwechselstörungen
10) Familiäre Häufung von  Tumor-

erkrankungen
11) Kinderlosigkeit, insbesondere 

bei familiärer Belastung einer
eventuell genetisch bedingten
Erkrankung

IGA-Boten einen Brief zukommen lassen,
den wir hier sehr gerne abdrucken:
Das MGZ bietet die Fachkompetenz im
Bereich Humangenetik an, vor allem
für diejenigen Erkrankungen, die in
unserem Labor molekulargenetisch
oder zytogenetisch untersucht werden.
An erster Stelle steht das human-
genetische Beratungsgespräch. 
Jeder Beratung folgt ein Arztbrief, der
die Inhalte der Beratung zusammen-
fasst, sowie eine Stellungnahme zur
eventuell vorliegenden genetischen
Erkrankung, ggf. eine Empfehlung
zum weiteren Vorgehen. Das gene-
tische Beratungsgespräch ist ebenso 
wie die indizierte genetische (Labor-)
Diagnostik eine Leistung der PKV 
und GKV. Das MGZ hat Schwer-
punkte der Beratung entwickelt, wenn 

Die Resonanz dieses ersten Treffens war
sehr gut und viele haben sich dafür ausge-
sprochen,  ein solches künftig regelmäßig
stattfinden zu lassen. Der Vorstand wird
diesen Wunsch zeitnah in die Tat um-
setzen und nach Möglichkeiten für regel-
mäßige Regionalsprechertreffen suchen. 

Erste „Bundesratssitzung“
der IGA 

Erstmals überhaupt in der Geschichte der
Interessengemeinschaft Arthrogryposis
haben sich die regionalen Ansprech-
partner unseres Vereins zusammenge-
funden. Das Erwachsenentreffen in Uder
bot sich hierfür ideal an, sind einige der
Kontaktstellen doch selbst mit erwachse-
nen Betroffenen besetzt. Andere An-
sprechpartner reisten extra für dieses
Treffen ins sommerliche Thüringen.
Insgesamt waren Ansprechpartner aus 9
Regionen Deutschlands sowie die
Ansprechpartnerin der Schweiz angereist.
Es gab einen regen Erfahrungsaustausch
und es wurden Ideen erarbeitet, wie die
Ansprechpartner untereinander und in
Zusammenarbeit mit dem Vorstand noch
besser gegenseitig von ihrem Wissen und
von ihren Erfahrungen profitieren können. 

In Uder wurden zudem Monika und
Stefan Rheinländer als bisherige An-
sprechpartner für Nordrhein-Westfalen
verabschiedet und das Amt an Lucia und
Philipp Klein als neue Ansprechpartner
übergeben. Familie Rheinländer hat 
dieses Amt jahrelang begleitet und 
konnte so sehr vielen Ratsuchenden mit
ihren Erfahrungen weiterhelfen. Für die-
ses langjährige Engagement möchte sich
die gesamte IGA herzlich bedanken.

Familie Rheinländer übergibt den
NRW-Staffelstab an Familie Klein

Illustre Runde 
in Uder – die
Regionalvertreter
der IGA



Aktuelles

6 IGA Bote Nr. 36 – Sommer 2010

Die in der Beratung entwickelte für er-
forderlich erachtete genetische Labor-
diagnostik kann in der Praxis durchge-
führt bzw. veranlasst werden:

■ Chromosomenanalyse und
Karyotypisierung (Zytogenetik)

■ Fluoreszenz-in-situ
Hybridisierung (FISH) 
(Molekular-Zytogenetik)

■ Subtelomer-FISH
■ Array-CGH-Diagnostik und 
■ hochauflösende Oligo-Array-CGH

(molekulare „Chip-Diagnostik“)

Die Interpretation der Ergebnisse für
die einzelnen Fragestellungen wird von
denjenigen Ärzten/innen betreut, die
auch mit der Klinik des Krankheits-
bildes vertraut sind, bzw. auf dem
jeweiligen Gebiet auch wissenschaft-
lich tätig sind. Mit Hilfe der moleku-
laren Diagnostik der Array Methodik
ist es in den letzten Jahren gelungen
bei vielen Kindern mit unklaren Diag-
nosen, insbesondere mentalen Ent-
wicklungsstörungen kleine Gendefekte
nachzuweisen und somit auch neue
Wege in der Beratung der Familien zu
finden.

Spezielle Hinweise für Patienten
und Familien mit AMC:

Für den Bereich der Neuropathien,
Myopathien und anderen neuromu-
skulären Erkrankungen, zu denen auch
die AMC zählt, stehen folgende
Mitarbeiter als direkte Ansprech-
partner zur Verfügung:

■ Prof.Dr. Dipl.chem. E.Holinski-
Feder (Ärztliche Leitung)

■ Prof.Dr.Dr. B. Rautenstrauß
■ PD Dr. A.Abicht
■ Dr. St. Balg
■ Fr. B.Schönfeld

Als neuropädiatrischer Berater wurde
Dr. Hartmut Bauer  gewonnen, mit
dem das MGZ nun gemeinsam das
mögliche Genetik-Problem der AMC
weiter aufschlüsseln möchte. 

Bislang ist, da die klinische Palette der
AMC sehr variabel ist, davon auszuge-
hen, dass es sich bei der „reinen AMC-
Sequenz“ um eine multifaktorielle

Ursachenproblematik handelt. Klar-
heit herrscht nur bei dem dominanten
Erbgang, dass ein Wiederholungsrisiko
für die Nachkommen besteht, ebenfalls
Merkmale der AMC in variabler Aus-
prägung zu bekommen. Die bisherige
genetische Labordiagnostik hat jedoch
keinen Nachweis eines Gendefizites
erbringen können. Die hochauflösen-
den Array-Methoden könnten nun-
mehr aber einen neuen Ansatz dar-
stellen, AMC-Betroffenen, die sich in
der Familienplanung befinden, weiter-
zuhelfen. Deshalb sollten sich speziell
die jungen Erwachsenen mit den
neuen technischen Möglichkeiten der
Molekulargenetik auseinandersetzen,
um Klärung nachfragen. Eine geneti-
sche Unter-suchung und Beratung zur
Kleinkinderzeit, eventuell 15-20 Jahre
zurückliegend, hat heute keine
Aussagekraft mehr. 

Als sehr wichtig betrachten wir aber
auch die Beratung der jungen
Familien, die ein Kind mit AMC
bekommen haben, selbst aber nicht
Merkmalsträger sind. Die bisherige
Übersicht von über 500 Familien
(IGA) zeigt, dass das Wiederholungs-
risiko ein weiteres Kind mit AMC zu
bekommen unter 5% liegt. Hinweise
auf Familien mit hohem Wieder-
holungsrisiko im Sinne eines re-
zessiven Erbgangs existieren jedoch.

Auch diesen Familien kann eventuell
die hochauflösende Molekulare Diag-
nostik weiterhelfen, Risiken zu er-
kennen bzw. tatsächliche Genom-
ver-änderungen zu identifizieren.

„Die Chance bei seltenen Erkrankungen
mit der Molekulargenetik Antworten
geben zu können ist größer , als bei
den klassischen Volkskrankheiten!“
(Prof. Ropers/Berlin)

Die betreuenden Ärzte in den kinder-
orthopädischen Kliniken Aschau,
Vogtareuth, Dr. Correll sowie das
Kinderzentrum München sind be-
reits über das neue Angebot des MGZ
informiert. Terminvereinbarungen
sind ab sofort telefonisch oder schrift-
lich möglich.

Autoren: 
Prof.Dr.med.Dipl.chem. Elke
Holinski-Feder und Dr.med. H.Bauer

Kontakt: 
MGZ – Medizinisch Genetisches
Zentrum
Bayerstr.3-5 
Eingang Schlosserstr.6
80335 München
Telefon +49 (0) 89 3090886-0 
Fax 3090886-66
E-mail info@mgz-muenchen.de
Internet www.mgz-muenchen.de



In diesem Jahr war es endlich
wieder soweit: Bereits zum vier-
ten Mal veranstaltete die IGA ein
Betroffenentreffen speziell für Er-
wachsene und Jugendliche, und
erneut haben zahlreiche Mitglie-
der dieses alle 2 Jahre wieder-
kehrende Event zum intensiven
Erfahrungsaustausch genutzt.
Natürlich standen auch diesmal
wieder mehrere hoch informa-
tive Fachvorträge im Fokus des
Geschehens – diesmal unter pro-
minenter Teilnahme unseres
Paralympics-Goldmedaillenge-
winners, Tischtenniscrack Jürgen
Wollmert. Aber auch daneben
gab es – diesmal übrigens erst-
mals an 4 Tagen (vom 3. bis zum
6. Juni) – eine Fülle von interes-
santen Informationen, die über
behindertengerechtes Bauen bis
hin zum oftmals schwierigen
Thema „Bewerben mit Behinde-
rung“ reichten.

Nach einem entspannten Donnerstag-
abend mit erholsamen meditativen
Klängen, dargeboten von Klangthera-
peutin Viola Rehbach aus Weiden, 
ging es am nächsten Morgen mit dem
Vortragsprogramm los. IGA-Vizechef
Heribert Wettels widmete sich einem
nicht unkomplizierten Thema, das es
verdient, hier etwas mehr Raum einzu-
nehmen: Die UN-Behindertenrechts-
konvention

Alle Inklusive!

Mit der Verabschiedung der UN-
Konvention soll alles besser werden für
die Rechte der Menschen mit Behin-
derung. Volle Teilhabe für jeden.
Nichts weniger als das ist die gesamt-

IGA Bote Nr. 36 – Sommer 2010 7

gesellschaftliche Aufgabe, zu der sich
die Unterzeichnerstaaten verpflichtet
haben. Doch die Herausforderungen
für eine konkrete Umsetzung sind groß
und werden Jahrzehnte in Anspruch
nehmen.

Menschen mit Behinderungen sind
weltweit massiven Menschenrechts-
verletzungen ausgesetzt.  Zu diesem
Ergebnis kam Leandro Despouys,
Sonderberichterstatter der Vereinten
Nationen, bereits im Jahr 1993. 
Die ebenso umfangreiche Liste der 
von ihm festgestellten Missstände
schloss das Verbot von Heirat und
Familiengründung, Zwangssterilisa-
tion, sexualisierte Gewalt, zwangs-
weise Heimunterbringung, Wahlver-
bote, zwangsweise Sonderbeschulung,
nicht barrierefreie Verkehrsmittel und
Wohnungen sowie vieles mehr ein. 
Die Aufzählung verdeutlicht, dass es
sich nicht nur um ein Problem der so
genannten Entwicklungsländer han-
delt. Doch obwohl der dringende
Handlungsbedarf  durch den Bericht
offenbar wurde, brauchte es noch zahl-
reiche Studien, Resolutionen, Aus-
schüsse und Redaktionsgruppen bis
am 13. Dezember 2006 endlich das
„Übereinkommen über die Rechte von
Menschen mit Behinderungen“, also
die Behindertenrechtskonvention oder

kurz „UN-Konvention“ bezeichnet, von
der Generalversammlung der Verein-
ten Nationen verabschiedet wurde. 
Sie wurde von der Bundesrepublik
Deutschland und 143 weiteren Staaten
unterzeichnet und damit als gültig
anerkannt. Nach weiteren formalen
Schritten erhielt sie am 26. März 2009
schließlich auch den Rang eines
Bundesgesetzes und ist damit gelten-
des Recht.

Allerdings darf nicht übersehen wer-
den, dass es sich dabei um ein Abkom-
men zwischen Staaten handelt, das 
die Unterzeichner zunächst zur Umset-
zung der Bestimmungen der UN-
Konvention in nationales Recht ver-
pflichtet. Der einzelne Bürger kann
sich einstweilen jedoch nicht unmittel-
bar auf die UN-Konvention berufen,
um seine Rechte geltend zu machen.

New York: Hier wurde die Konvention
beschlossen

Schwerpunkt

IGA-Erwachsenentreffen 2010
Vier Tage Zeit für regen Austausch

Über 60 begeisterte Gäste in Uder



Menschenrechte ohne jede
Diskriminierung gefordert

Die UN-Konvention verlangt von den
Unterzeichnerstaaten nicht weniger als
die „volle Verwirklichung aller Men-
schenrechte und Grundfreiheiten für
alle Menschen mit Behinderungen
ohne jede Diskriminierung“, und zwar
durch die konsequente Anwendung
aller geeigneten Maßnahmen. Es gibt
da allerdings ein nicht unwesentliches
Hintertürchen: Denn es heißt dort
auch „unter Ausschöpfung [der] ver-
fügbaren Mittel“ sowie „nach und
nach“. Mit anderen Worten: Eine
Umsetzung der Forderungen erfolgt
nur, sofern sie leistbar und finanzier-
bar ist. Darüber hinaus gibt es keiner-
lei zeitliche Bestimmungen, bis wann
die Umsetzung erfolgt sein muss, oder
gar Sanktionsinstrumente. Das nimmt
der Hoffnung schnell den Wind aus
den Segeln. Allerdings wäre der Text
ohne diese Zugeständnisse wohl nie
auf der breiten Basis der verschiede-
nen Staaten der Welt je konsensfähig
gewesen. Immerhin gibt es Anzeichen,
dass es den Bundes- und den Landes-
regierungen durchaus ernst mit der
Umsetzung ist, sich zumindest auf den
Weg der Umsetzung zu begeben.

Die inhaltlichen Forderungen der UN-
Konvention sind vielfältig. Sie reichen
von fundamentalen Grundrechten wie
dem Recht auf Leben bis hin zu kon-
kreten Forderungen nach Barriere-
freiheit von Gebäuden, die der Öffent-
lichkeit zugänglich sind, sowie der
Medien. Der ganz zentrale Schlüssel-
gedanke der Konvention ist jedoch
bereits in der Präambel verfasst. Dort
heißt es nämlich, dass die „einstel-
lungs- und umweltbedingten Barrie-
ren“ abgebaut werden müssen, die
Menschen mit Beeinträchtigungen an
der „vollen, wirksamen und gleichbe-
rechtigten Teilnahme am gesellschaft-
lichen Leben hindern“. Dieser Gedanke
wird inzwischen in dem Begriff der
Inklusion zusammengefasst, der damit
das bisherige Konzept der Integration
abgelöst hat. Diese war dem Defizit-
gedanken verhaftet, das heißt der
Mensch hat eine Behinderung und 
ist dadurch beeinträchtigt und da-
durch hilfebedürftig. Unter „Inklusion“

hingegen wird verstanden, dass jeder
Mensch mit den gleichen Menschen-
rechten ausgestattet ist. Es ist somit
gesamtgesellschaftliche Aufgabe alle
Barrieren abzubauen, die ihn an der
Ausübung seiner Rechte hindern.

Der lange Weg zur
Umsetzung 

Die existierenden Barrieren sind auch
hierzulande nach wie vor zahlreich,
und die daraus resultierenden Heraus-
forderungen zu ihrer Überwindung
immens. Dies beginnt bereits bei der
Bewusstseinsbildung einer breiten
Öffentlichkeit für die Notwendigkeit
dieser gesamtgesellschaftlichen Auf-
gabe, die der Anstrengung vieler
öffentlicher wie privater Stellen bedarf.
Hier ist mehr Aufklärung dringend
gefragt. Ein ganz wesentlicher
Baustein ist jedoch die Bildung. Denn
nur wer hier in gleichem Maße zum
Zuge kommt, hat auch gute Chancen
auf dem Arbeitsmarkt und damit auf
seinem gesamten weiteren Lebensweg.
Aufgrund der Komplexität der Ver-
fahren zur politischen Willensbildung
durch die Vielzahl an Beteiligten 
und damit auch verschiedenen In-
teressenslagen, sowie die chronisch 
knappen Kassen, dürfte die Umset-
zung der UN-Konvention uns alle 
noch mehrere Jahrzehnte beschäftigen. 

Im Grunde ist sie eher als ein anzustre-
bendes Ideal zu sehen, dem man sich 
hoffentlich Schritt für Schritt nähern
kann, das man aber letztlich vermut-
lich nie erreichen wird. Bei den Zielen
sollte man jedoch keine Abstriche
machen.

Ein Haus für die ganze
Familie

Interessant wurde es danach für
Häuslebauer unter den Uder-Gästen.
Bauexperte und Fachjournalist Manfred
Eckermeier aus Honnef berichtete
über all das, was beim Hausbau wichtig
ist. Mit seinen Konzepten entstehen
Häuser, die auf ein gesamtes Leben im
Eigenheim ausgelegt sind. Natürlich
spielt dabei auch die besondere
Lebenssituation von Menschen mit
Behinderungen eine gewichtige Rolle.
Eckermeier machte klar, dass behin-
dertengerechtes Bauen nicht teuer sein
muss – auf die richtige Planung kommt
es an! Seine Ideen verdeutlichte der
Fachjournalist anhand von Bad, Küche
und Eingang. Im Bad sind die be-
fahrbare Dusche, höhenverstellbare
Waschbecken und nach außen zu öff-
nende Türen die magischen Begriffe.
In der Küche sollten die Spüle und 
der Arbeitsbereich möglichst niedrig
liegen, für Küchenschränke empfiehlt
sich eine Höhenverstellung. 

Schwerpunkt
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Bauexperte Manfred Eckermeier



Im Hauseingang sollten die wichtig-
sten Bedienelemente wie Klingeln oder
auch Briefkästen maximal 85cm hoch
angebracht werden. Über Uneben-
heiten am Hauseingang helfen notfalls
Rampen. Schließlich gab Manfred
Eckermeier noch einen Überblick über
Finanzierungsmöglichkeiten. Hier sollten
sich Häuslebauer bei den Wohnungs-
beratungsstellen ihrer Kommunen
oder auch bei den Krankenkassen er-
kundigen. Auch von der staatlichen
KfW-Bankengruppe gibt es Förder-
programme.

Wer eine Reise macht, . . .

Im Anschluss berichteten vier erwach-
sene AMC-Betroffene von ihren Aus-
landsaufenthalten, die immer auch
abenteuerlich, vor allem aber sehr
bereichernd für Sindy Haberkorn,
Claudia Baier, Eva Graf und Mario
Klingebiel waren. 

Claudia Bayer und Eva Graf berichten

Unsere IGA-Ansprechpartnerin aus
der Schweiz, Eva Graf, war bereits vor
vielen Jahren erstmals in Japan und
besuchte dort die wichtigsten Sehens-
würdigkeiten auf Japans nördlicher
Hauptinsel Hokkaido. Auf den Roll-
stuhl ist die humorvolle und unkom-
plizierte Baselerin nicht angewiesen,
wenn auch mitunter etwas beschwerlich
zu Fuß schaffte sie die mehrwöchige
Reise mit Links. Viele Freundschaften
konnte Eva Graf in Japan schließen,
die meisten leben bis heute weiter.

Auch der Berliner Student Mario Klin-
gebiel traf auf durchweg freundliche
Menschen während seines Auslands-
studiums im Sommer 2008. Für 5
Wochen war er Gaststudent an einer
Wirtschaftshochschule in Hongkong,

und wenn gleich die Universität durch
die extreme Hanglage alles andere als
leicht begehbar war und zudem die
hohe Luftfeuchtigkeit an den Kräften
zehrte, bleibt Mario Klingebiel die 
Zeit im Fernen Osten in allerbester
Erinnerung. Zu Fuß bewältigte er auch
noch so viele Stufen, und auch der tro-
pische Regen trübte seine Laune kaum.
Für Studenten im Rollstuhl ist Hong-
kong dagegen wohl weniger empfeh-
lenswert.

Mario Klingebiel und Sindy Haberkorn

Claudia Baier nutzte ebenfalls ein
Auslandsstudium, um ihr Lieblings-
land Spanien näher kennenzulernen.
Unsagbare 2.500 Kilometer legte sie
mit dem Auto durch halb Europa
zurück – mit dem Auto in der Fremde
erschien ihr dann doch sicherer, ver-
ständlich. Für den Trip nach Sevilla
ganz im Süden Spaniens brauchte 
die Wahlberlinerin und geborene
Thüringerin 3 Tage, die Reise trat sie
mit ihrer nichtbehinderten Zwillings-
schwester an. Wenn gleich die spanische
Mentalität (falsch parkende Autos
wurden in Sevilla einfach weggetragen)
mitunter gewöhnungsbedürftig war, 
so genoss Claudia Baier die Zeit im 
heißen Süden doch in vollen Zügen.
Selbst ihre Orthesen, die eines Tages den
Geist aufgaben, konnten mit viel Impro-
visation in Spanien repariert werden.

Sindy Haberkorn schließlich bereiste
das kanadische Vancouver, um dort
einen Englisch-Sprachkurs zu absol-
vieren. Die Wochen in Kanada hat die
Chemnitzerin in bester Erinnerung, ist
die kanadische Metropole doch bestens
auf die Belange Behinderter einge-
stellt. Ein  Highlight der Reise war das
Treffen mit Judith Hall, der AMC-
Expertin aus Kanada.

Goldiger Besuch beim
Erwachsenentreffen

Goldmedaille in Peking: Jochen
Wollmert

Der dritte Tag in Uder begann dann
mit einem absoluten Höhepunkt.
Jochen Wollmert, der mehrfache Gold-
medallien-Gewinner im Tischtennis bei
den Paralympics war zu Gast. Er ist das
lebende Beispiel, wie man auch mit
einer AMC sportliche Höchstleistungen
erreichen kann. Ausführlich berichtete er
von seinen Erlebnissen in Peking und vor-
angegangenen paralympischen Spielen. 

Spannender Moment:  Die Siegerehrung

Schwerpunkt
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Bäckerling in Dortmund. Unter der
Überschrift "Mein gutes Recht” infor-
mierte er über Grundlagen für Be-
troffene und Angehörige. Die Frage-
stellungen sind vielfältig. Mit einem
systematischen Überblick über die
Bereiche Arzthaftung, vom Wider-
spruch zur Klage sowie Patientenver-
fügung und Vorsorgevollmacht ließ
sich das auf den ersten Blick verwir-
rende Themenfeld aber leichter durch-
schauen und auf die eigenen Frage-
stellungen anwenden.

Bewerbung: Ehrlichkeit
währt auch hier am längsten

Jörg Gamlien führt durch den
Bewerbungs-Dschungel

Im Anschluss daran informierte der
Personalexperte Jörg Gamlien von der
Bosch Rexroth AG in Elchingen über
Strategien für Bewerbungen. Viele
kennen das Problem: Wie verhalte ich
mich, sobald ich mich für eine Stelle
interessiere? Ist es besser, die Behin-
derung zu verheimlichen und so nicht
gleich schon im Vorfeld den potentiel-
len Arbeitgeber abzuschrecken? Oder
sollte ich nicht doch besser offensiv
und selbstbewusst zu meinem Handi-
cap stehen? Natürlich gilt Letzteres,
gab Jörg Gamlien seinem Publikum

Schwerpunkt

Man kann aber auch ganz ohne sich
gleich dem Leistungssport zu ver-
schreiben Spaß an der Bewegung und
am Sport haben. Das wollte er zeigen
und lud die Teilnehmer ein, sich
gemeinsam mit ihm im Tischtennis
selbst zu versuchen. Dabei wurde er
unterstützt von Matthias Müller, dem
stellvertretenden Jugendsprecher der
IGA. Aber auch zahlreiche andere
AMC-Betroffene nahmen Wollmerts
Einladung gerne an und spielten ein
paar Runden, bevor der Paralympics-
sieger zahlreiche Autogramme ver-
teilte.

Spannende Geschichten von den
Paralympics

In Action: Matthias Müller und
Jochen Wollmert

Nach Wollmerts vielumjubelten
Auftritt schloss sich Katharina Engels
Vortrag über Rollstuhltanz an, einen
ausführlichen Bericht hierüber finden
Sie in diesem IGA-Boten.

Rechtstipps für Patienten und
Angehörige

Rechtsanwalt Christian Koch berät

Dem Ausflug in die Welt des Sports
schlossen sich dann am Nachmittag
wichtige Informationen zum Thema
Recht sowie danach zur schwierigen
Frage „Wie bewerbe ich mich als
Mensch mit Behinderung richtig?“.
Den Anfang machte der erfahrene
Anwalt im Sozial- und Arzthaftungs-
recht Christian Koch von der Kanzlei 



Schwerpunkt

ausdrücklich zu verstehen.  Auf die
richtige Mischung kommt es an: Im
Anschreiben sollte durchaus schon
erwähnt werden, dass man eine
Körperbehinderung hat, so der Perso-
nalexperte. Immerhin können sich aus
dieser Tatsache auch eine Menge posi-
tiver Eigenschaften am Arbeitsplatz
ablesen lassen: Gesunder Ehrgeiz,
Stressresistenz, Bereitschaft zur Inte-
gration in die Arbeitsabläufe etc.
Generell empfahl Gamlien jedoch, eine
Art „Seite Drei“ dem Lebenslauf bei-
zufügen und kurz und bündig zur
Behinderung Stellung zu beziehen.
Dabei sollte auf die genaue Diagnose
der Behinderung verzichtet werden.
Vielmehr sollte aus diesem „Begleit-
schreiben“ herauslesbar sein, was man
kann – und eben nicht kann. „Ehrlich-
keit und Vertrauen erwecken sind 
das A und O bei Bewerbungen“, unter-
strich Gamlien. Generell muss ein Be-
werber mit Behinderung eine gesunde
Mischung hinbekommen: Zu offensiv
mit der Behinderung umzugehen ist
genauso falsch wie zu defensiv. Gesundes
Selbstbewusstein ist gefragt, und das
Überschauen der eigenen Qualitäten
und Möglichkeiten.

Selbstverteidigung auch ohne
Muskelkraft

Dirk Tannert ballt die Fäuste – auch
verbal

Viele haben bereits bedrohliche Situa-
tionen erlebt, wie sie leider nicht nur 
in Großstädten vorkommen. Seien es
Raubüberfälle oder einfach nur An-
getrunkene, die schlichtweg auf Ran-
dale aus sind. Gerade als Mensch mit
Behinderung ist man ein leichtes Opfer
von Gewalt, da scheinbar hilf- und
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wehrlos. Dass Bedrohungssituation gar
nicht erst in körperliche Gewalt eska-
lieren, dem kann man mit gezielten
Strategien entgegen wirken. Wie dies
genau funktionieren kann, stellte 
Dirk Tannert, Aikempo-Trainer aus
Michendorf, in einem Workshop vor.
Wichtig ist schon ein selbstbewusstes
Auftreten, sobald man in Bedrängnis
gerät. Auch wenn das emotional
schwierig ist: Ein lautes „Halt!“ kann
das Gegenüber schon mal ein wenig
auf Distanz halten. Zudem gab Tannert
seinem Publikum einzelne Kniffs und
Griffe mit auf den Weg, wie man 
z.B. den Angreifer mit einem leichten
Ruck über den Rollstuhl stolpern 
lassen kann. „Eigentlich ist schon der
Rollstuhl an sich eine prima Waffe zur
Verteidigung“, so der Kampfsport-
experte.

Neue Möglichkeiten der
Eingliederungshilfe

Behörden-Experte Jürgen Brückner

Inklusion bedingt Unterstützung und
Assistenzleistung, die oft in einem 
größeren Umfang notwendig sind. 
Das bedeutet nicht zuletzt auch, dass
die Finanzierung solcher Leistungen
sichergestellt werden muss. Daher ist
die Eingliederungshilfe ein wichtiges
Instrument, dies auch umzusetzen.
Aus den praktischen Erfahrungen und
vor dem Hintergrund der UN-Kon-
vention hat sich jedoch ein Bedarf an

Veränderungen in größerem Umfang
ergeben. Daher wird auf verschiedenen
politischen Ebenen derzeit über die
Reform der Eingliederungshilfe bera-
ten. Für uns gab Jürgen Brückner auf
dem 4. Erwachsenentreffen hierzu
einen Überblick. Besonders schwierig
gestaltet sich Brückner zufolge die
Ankündigung der Bundesregierung,
die Eingliederungshilfe weiterzuent-
wickeln. Konkret wurde hier noch
nichts unternommen. Besonders in
Sachen „Sozialer Teilhabe“ gibt es
nicht nur in Deutschland, sondern
generell nach der UN-Konvention noch
viel zu tun. Jürgen Brückner ist IGA-
Ansprechpartner in Brandenburg, der
Behindertenbeauftragte des Land-
kreises Elbe-Elster und Mitglied des
Deutschen Vereins für Rehabilitation.
Letzterer ist in der Beratungen zur
Reform der Eingliederungshilfe inten-
siv eingebunden. 

Vorfreude auf das nächste
Mal

Nach Jürgen Brückners interessantem
Vortrag ging’s dann noch zum
Mittagessen, bevor die über 60 Gäste
des Erwachsenentreffens dann wieder
in die verschiedensten Himmelsrich-
tungen ausschwärmten. Vom Hohen
Norden bis hin zur Schweiz war alles
vertreten. Und die Reise ins schöne
thüringische Uder bei bestem Wetter
hat sich einmal mehr gelohnt, da
waren sich alle einig,  Das nächste
Erwachsenentreffen ist übrigens schon
gebucht: Es findet erneut über
Fronleichnam statt, vom 7. bis 10. Juni
2012.

Unser Vortragsdomizil im 
thüringischen Uder



Schwerpunkt

Die IGA bedankt sich an dieser Stelle
für die freundliche Unterstützung des
AOK-Bundesverbands bei der Reali-
sierung dieser einmal mehr sehr erfolg-
reichen Tagung.
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Kontakte und Infos:

• Thema Behindertengerechtes
Bauen:  www.eckermeier.de;
http://barrierefrei.de/; 
www.heinze.de; 
www.handicap.de

• Rechtstipps für Patienten und
Angehörige:  
Christian Koch, 
Am Bertholdshof 1, 44143
Dortmund, 
Mail: info@do-law.de; 
www.do-law.de 

• Bewerbungstipps: Jörg Gamlien, 
E-Mail:  jefga67@yahoo.de

Alle Vorträge und auch Fotos sind
im Mitgliederbereich auf
www.arthrogryposis.de abrufbar.



Hobby

„Tanzen? Im Rollstuhl?“ Klar, ich hatte
schon davon gehört. Aber dass ich das
auch kann, hätte ich nicht gedacht. 
„Da braucht man doch bestimmt
unheimlich viel Kraft in den Armen,
muss die Greifringe fest umfassen 
können und auch sonst ständig die
Arme hochreißen...“ Falsch! Während
der Disco auf der IGA-Familientagung
2007 wurde ich eines Besseren belehrt.
Nina Wetzel hat mir erzählt, dass sie
einige Jahre mit ihrer Schwester zum
Rollstuhltanztraining ging. 
Und da sich ihre Schwester ebenfalls
auf der Familientagung befand, konnte
ich es gleich einmal selbst testen. Ich
merkte sofort, dass man doch nicht so
viel Kraft benötigt und auch nicht 
ständig mit den Armen in der Luft
rumfuchteln muss. 

Für beide eine Herausforderung

Am nächsten Tag erzählte mir dann
Gerda Dünnebacke von Andrea
Dumbeck*. Sie leitet das Training zahl-
reicher Tanzgruppen und -verbände, 
u. a. auch in Berlin. Kaum von der
Familientagung zurückgekehrt, suchte
ich über’s Internet nach einer Roll-
stuhltanzgruppe in Berlin. Diese fand
ich bei „Rock’n Wheels“. 
Dort hatte ich die Möglichkeit, vier
Wochen in das Training reinzu-
schnuppern.
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Mit Schwung über’s Parkett

Doch schon nach dem ersten 
Trainingstag wusste ich, dass das
genau der richtige Sport für mich ist.
Ich hatte schon so Vieles ausprobiert,
doch überall bin ich zu schnell an
meine Grenzen gestoßen: Beim Roll-
stuhlbasketball konnte ich zwar super
dribbeln und passen. 

Volle Konzentration beim Training

Aber den Ball in den Korb zu werfen,
gelang mir nie. Rugby war zu schnell
für mich, in einem Rennrollstuhl konn-
te ich nicht vernünftig sitzen, beim 

Die 
„Rock`n Wheels“

aus Berlin

Schwimmen brauchte ich immer eine
Begleitperson, die mir beim Umziehen
half, usw., usw. Doch beim Tanzen
kann ich ohne Probleme mithalten.
Durch den glatten Parkettboden sind
selbst die schnellsten Drehungen kein
Problem. Über die letzen Jahre ist
Tanzen für mich eine große Leiden-
schaft geworden. Im letzten Jahr habe
ich gemeinsam mit meinem Tanz-
partner erfolgreich an meinem ersten
Breitensportwettkampf teilgenommen.

Aber Tanzen hat neben dem Spaß auch
noch weitere positive Aspekte:

• Es ist die integrativste Sportart
überhaupt, da beide Tanzpartner
absolut gleichberechtigt sind ➔ der
Rolli wird nicht einfach nur
umtanzt oder gar geschoben, er
muss selbst aktiv tanzen

• Die Muskulatur wird aufgebaut,
gleichzeitig werden aber die
Gelenke geschont, da es sich um
sanfte, gleichmäßige Bewegungen
handelt

• Sehnen und Bänder werden gedehnt

• Die Konzentration und Merkfähig-
keit verbessert sich auf Grund der
oft komplizierten Choreographien

„Ich hab’ den Dreh raus“
Wie aus einem „Schnupperkurs“ Leidenschaft wurde

Von Katharina Engel



Hobby

„Hände hoch – wir tanzen!“

• Das Takt- und Rhythmusgefühl
wird verbessert

• Kondition wird aufgebaut

• Das Selbstwertgefühl steigt

• Es kommt zu vielen neuen
Kontakten innerhalb der
Tanzgruppe und auf Workshops

Wer dem Tanzen verfallen ist und gern
auch Turniere tanzen möchte, der sollte
darüber nachdenken, sich einen Tanz-
rollstuhl anzuschaffen. Die Kosten dafür
werden leider nicht von der Kranken-
kasse übernommen. Da ein vernünftiger
Rolli neu zwischen 3.000 und 5.000 Euro
kostet, lohnt ein Blick ins Internet. Dort
kann man oft auch einen gebrauchten
Sportrollstuhl kaufen und diesen dann
zum Tanzrollstuhl umbauen. 

Wichtig sind:

• ein starrer, verwindungssteifer
Rahmen,

• ein starker Radsturz

• es sollte keine Saalsportbereifung
gewählt werden, da diese zu wenig
Grip hat und somit die Räder auf dem
glatten Tanzparkett durchdrehen

• eine möglichst weit nach vorne ver-
setzte Hinterradachse (das erhöht
die Drehfreudigkeit)

• ein in alle Richtungen laufendes
Stützrad (bei Turnieren sogar Pflicht)

• eine möglichst niedrige Rückenlehne
für größtmögliche Bewegungsfreiheit

• nur ein kleines Vorderrad (Skater-
rolle), auf dem kaum Belastung sein
sollte

• keine scharfkantigen Teile am
Rahmen, da sich der Tanzpartner
sonst leicht verletzen kann

• auf Armlehnen, Schutzbleche,
Bremsen usw. kann bzw. sollte ver-
zichtet werden
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Cheerleaders - auch im
Rolli tolle Hingucker 

Ich kann das Tanzen nur jedem emp-
fehlen, der nach einer neuen Sportart
sucht, sich gern auspowern möchte,
endlich auf Feiern richtig mittanzen
will, neue Freunde kennenlernen
möchte und bereit ist, den gerade am
Anfang häufig aufkommenden Muskel-
kater zu ertragen. Aber Vorsicht: Es
besteht Suchtgefahr. Es ist für mich
eine Droge, von der ich so schnell nicht
mehr wieder loskommen werde . . .

Infokasten
Rollstuhltanzsport:

• Wurde vor gut 30 Jahren von einer
Ärztin in München als Rehasport
entwickelt

• Heute tanzen viele Menschen auf
Leistungssportniveau

• Der Einfachheit halber wird in
„Rollis“ und „Fußis“ unterschieden

• Man kann als Paar oder in einer
Gruppe tanzen

• Tanzen zwei Rollis miteinander,
wird das als Duo bezeichnet

• Tanzen ein Rolli und ein Fußi mit-
einander, wird das als Kombi
bezeichnet

• Der Mann führt immer, auch wenn
er den „sitzenden Part“ hat

• Tanzt ein gleichgeschlechtliches
Paar, führt der Fußi

• Jede Tanzrichtung ist möglich:
Standart, Latein, Square Dance . . .
In New York wurde sogar Ballett-
und Jazzdance für Rollis umge-
setzt. Auch Irish Dance und Stepp-
tanz sind möglich

Profi Andrea Dumbeck 
bei einer Gala

Links und Termine:

Andrea Dumbeck, Tel.: 0177 – 82 88 979
http://www.art-of-moves.de/bio.htm

Udo Dumbeck, Tel.: 0177 – 23 33 322
http://www.rollstuhltanz.de/

Kompaktwoche Rollstuhltanz in 
Langewiese vom 02. bis 06. August 2010

Rollstuhltanzfestival 2010 in
Duisburg vom 18. bis 19. September 2010

Wer mehr erfahren möchte, kann mich
gerne anrufen (0170 -78 57 594) oder eine
Mail an katharina.engel@web.de senden.

*Andrea Dumbeck hat viele Jahre erfolg-
reich im Fußgängertanz getanzt. Mitte 
der 90er Jahre begann sie dann als
Trainerin im Rollstuhltanz tätig zu 
werden. Heute trainiert sie viele Gruppen
in NRW und Berlin. Außerdem hat sie die
erste Rollstuhl-Cheerleading-Mannschaft
in Deutschland aufgebaut und tanzt auch
selbst in einer Showtanzgruppe.



Praxistipps

„Tina Kastner“

Tina Kastner ist Kinderphysio-
therapeutin und seit 8 Jahren in
der Kinderorthopädie tätig. 

Seit mehr als 2 Jahren trägt sie
die Verantwortung für die Physio-
therapie in der Klinik für Kinder-
orthopädie der Schön Klinik
Vogtareuth. Während der vielen
Jahre ihrer beruflichen Tätigkeit
beschäftigte sich Tina Kastner
auch mit Hilfe von zahlreichen
Weiterbildungen ausführlich mit
dem Symptomkomplex der AMC. 

In dieser Ausgabe möchte Tina
Kastner Kolleginnen und Kollegen,
vor allem aber auch Eltern Tipps
an die Hand geben, welche
Physiotherapie die richtigen und
tatsächlich hilfreichen Ansätze
bietet. Tina Kastners Bericht ist
ein wertvoller Leitfaden, der
ganz bestimmt zahlreiche Fragen
beantworten kann:
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„Die Vielfalt des Erscheinungsbildes
der Arthrogryposis macht die Arbeit
mit den betroffenen Kindern für mich
unendlich interessant, fordert mich
immer wieder auf´s Neue und lässt
mich mit jedem einzelnen Kind weitere
wichtige Erkenntnisse gewinnen.
Durch den engen Kontakt mit den
Eltern kommt mir immer wieder zu
Ohren, dass die Kinder zu Hause oft
nicht „ausreichend“ physiotherapeu-
tisch versorgt werden können.
Selbstverständlich liegt dies nicht am
Unvermögen des behandelnden Thera-
peuten, vielmehr an der Seltenheit 
der Erkrankung. Oder wäre es Ihnen
möglich, alle Verkehrsregeln zu be-
halten, wenn Sie nur einmal pro
Woche für eine halbe Stunde mit
Ihrem Auto fahren würden?

Umso wichtiger erscheint mir der
Austausch zwischen dem behandeln-
den Physiotherapeuten der versorgen-
den Klinik und dem Therapeuten vor
Ort zu sein. Können wir (Therapeuten
der Klinik) durch Erfahrungen bei
zahlreichen AMC Kindern berichten,
haben die behandelnden Physio-
therapeuten zu Hause das betroffene
Kind nicht selten seit der Geburt in
Behandlung und kennen es somit in
seiner Individualität viel besser als wir.
Die Kombination kann meiner Meinung
nach das Kind optimal in seiner
Entwicklung unterstützen, auf die
Bedürfnisse des Kindes eingehen sowie
prophylaktisch wirken.

Ich möchte Ihnen einen kurzen Über-
blick über die verschiedenen Behand-
lungsmethoden geben, die bei der
AMC zum Einsatz kommen und von
deren Wirksamkeit wir in der KinO
(Kinderorthopädie) Vogtareuth über-
zeugt sind.

Sie als Bezugsperson sollten in der
Behandlung Ihres Kindes angeleitet
und angelernt werden, um die Therapie
täglich, bestenfalls mehrmals, durch-
führen zu können. Besonders in den
ersten Monaten ist ein konsequentes 

Beüben der betroffenen Gelenke sowie 
der Entwicklungsförderung sehr wich-
tig und für die Zukunft des Kindes
wegweisend.

Vojta Therapie:

Die Vojta Therapie ist eine neurophy-
siologische Behandlungsmethode, die
sich auf die Anbahnung verschiedener
Bewegungsmuster konzentriert.

Besonders in den ersten Monaten/
Jahren, bis mindestens zum Laufalter,
sollte diese Therapie neben der
Manuellen Therapie vorherrschend
sein, um die Muskulatur des Kindes so
früh wie möglich zu aktivieren und zu
kräftigen, Gelenke zu mobilisieren, die
individuelle Entwicklung voranzutrei-
ben und dem Kind die besten Voraus-
setzungen für das Stehen und Gehen zu
geben.

In der Vojta Therapie wird das Kind in
eine bestimmte, genau definierte
Ausgangsstellung gebracht und dann
mit Hilfe verschiedener Aktivierungs-
punkte ein Reflex ausgelöst, der mit
Hilfe von Muskelspannung ein Bewe-
gungsmuster abrufen lässt.

Wie viele unter Ihnen sicherlich wissen,
ist die Vojta Therapie eine Behand-
lungsmethode, deren entsprechende
Übungen mehrmals am Tag wiederholt
werden sollten, um die Bahnung des
Bewegungsmusters aufrechtzuerhalten
und somit die neu erworbene Mobilität
und die gewonnene Kraft in die alltäg-
liche Bewegung des Kindes zu inte-
grieren.

Vorsicht:

Die Gelenkstellungen des Kindes in
den verschiedenen Ausgangsstellun-
gen sollten zu keinem Zeitpunkt maxi-
mal eingestellt werden. Während der
Übung kann ein zu großer Druck auf
das betroffene Gelenk ausgeübt werden,
und das Kind kann schlimmstenfalls
Knochenbrüche davontragen.

Physiotherapie
– Wichtige und richtige Ansätze bei Kindern mit AMC



Praxistipps

Reflexumdrehen (1. Phase)

Die Gelenkstellung sollte daher immer
submaximal sein, das heißt, kurz vor
der Maximalstellung, und kann somit
schondend erweitert werden.

Wichtig ist, die Individualität jedes
Kindes genau zu erfassen und die
Übungen exakt auf diese abzustimmen.
Um eine konsequente Vojtatherapie zu
garantieren, muss zudem unbedingt
auf die Bezugsperson und deren Vor-
aussetzungen Rücksicht genommen
werden.

Manuelle Therapie 
(nach Kaltenborn-Evjenth oder
Maitland):

Die Manuelle Therapie bezieht sich auf
die Behandlung der Gelenkkontraktu-
ren (Bewegungseinschränkungen der
Gelenke). Jedes betroffene Gelenk
wird ebenfalls in seiner submaximalen
Stellung gehalten, und die Gelenk-
flächen zueinander durch eine Gleitbe-
wegung mobilisiert.

Diese Behandlungsmethode sollte
ebenfalls bereits kurz nach der Geburt
begonnen werden. In den ersten
Wochen steht die Traktion der Ge-
lenke, durch Zug werden die Gelenk-
partner von einander entfernt, im
Vordergrund.

Ist das Kind etwas gewachsen und die
Gelenkstellungen von einem Kinder-
orthopäden diagnostisch abgeklärt,
kann das Gleiten entweder in Kombi-
nation mit der Traktion angewendet
werden oder diese ersetzen. 
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Hier wird das Schultergelenk durch
Traktion mobilisiert. Das Kind liegt
hier in Rückenlage, die Schulter wird
beinahe maximal abgespreizt, die
linke Therapeutenhand greift den Arm
gelenknah unter der Achsel und zieht 
dann den Arm in der unten angezeig-
ten Richtung vom Körper weg; Die
rechte Therapeutenhand fixiert den
Schultergürtel gegen den ausgeführ-
ten Zug.

Hier wird die Hüftstreckung mobili-
siert, die in Bauchlage unter Fixation
des gleichseitigen Beckens (obere
Hand) und durch Gleiten (Druck auf
Sitzbeinhöcker, untere Hand) in die
Unterlage ausgeführt wird.

Vorsicht:

Die Manuelle Therapie (nach Kalten-
born-Evjenth oder Maitland) ist keines-
falls dasselbe wie passives Durch-
bewegen des betroffenen Gelenkes.
Der Unterschied ist leicht zu erken-
nen: In der Manuellen Therapie wird
das Gelenk in einer bestimmten 
Position eingestellt und es wird nicht, 

wie in der passiven Mobilisation, in 
seinem gesamten Bewegungsweg
mobilisiert. In der Manuellen Therapie
findet keine sichtbare Bewegung statt.

Bei unsachgemäßer Behandlung, fal-
scher Technik oder unpassenden Druck-
verhältnissen kann das Kind auch bei
dieser Therapieform Schäden (Frak-
turen oder Fehlstellungen) davon tragen. 

Eine Anleitung/Durchführung durch
einen erfahrenen (Kinder)Manualthera-
peuten ist daher unabdingbar.

Bobath Therapie:
Die Bobath Therapie ist nach unserer
Erfahrung erst sinnvoll, wenn das Kind
in der Lage ist mit dem Therapeuten zu
arbeiten und kleine Anforderungen
ausüben kann/will.

Erst dann ist eine Aktivierung/Kräfti-
gung der insuffizienten (geschwäch-
ten) Muskulatur gezielt möglich, und
dem Kind kann durch verschiedene
Hilfestellungen die motorische Ent-
wicklung erleichtert, sowie Hilfs-
mechanismen erlernt werden. 

Besonders während der Orthesenver-
sorgung kann die Bobath Therapie
sehr sinnvoll sein, da sie das Kind mit
seinen Bedürfnissen im momentanen
Entwicklungsstadium abholt.

Treppensteigen mit Stromtherapie



Praxistipps

Backen spielend gelernt

Im Laufe der Zeit verändern sich die
Bedürfnisse des Kindes. Im Kinder-
gartenalter beispielsweise kann das
Klettern sehr wichtig und zum großen
Wunsch des Kindes werden, das unbe-
dingt in seiner Funktion trainiert wer-
den sollte. Hier kann die Bobath
Therapie sehr gut greifen, um kon-
struktive Möglichkeiten mit dem Kind
zusammen zu erarbeiten.

Andere
Therapiemaßnahmen:

Im Laufe der Entwicklung können
immer wieder andere Therapiemaß-
nahmen sinnvoll erscheinen (z.B.
Osteopathie, Castillo-Morales, Hippo-
therapie, etc.).

Alle weiteren Maßnahmen können
jedoch die oben genannten Therapien
nicht ersetzen und dürfen nicht lang-
fristig die Manuelle Therapie und/oder
die neurophysiologische Behandlung
(Vojta/Bobath) ablösen.
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Klumpfußnachbehandlung
nach Operationen

Ein besonderes Thema in der Behand-
lung eines AMC Kindes nimmt die
postoperative Behandlung des Klump-
fußes ein. Nach der Geburt werden die
Kinder, welche mit Klumpfüßen gebo-
ren werden, meist sofort mit Redres-
sionsgipsen (bestenfalls nach Ponseti)
behandelt. Reicht die gewonnene
Korrektur nicht aus, wird ein operati-
ver Eingriff notwendig.

Die Klumpfußoperation wird in den
meisten Fällen bereits einige Monate
nach der Geburt durchgeführt. In der
Kinderorthopädie Vogtareuth ist die
einzig akzeptable Operation ein ge-
lenkerhaltender Eingriff, der vorsieht,
die Gelenkfehlstellung zu korrigieren,
ohne die Knochenentnahme des Sprung-
beins (Astragalektomie) vorzunehmen. 

Die Gelenkflächen bleiben bestehen,
gewährleisten eine ausreichend gute
Funktionalität und bieten Rückzugs-
möglichkeiten, falls später ein Rezidiv
auftreten sollte.

Nach der weiteren Gipszeit folgt die
physiotherapeutische Behandlung. Es
sei erwähnt, dass eine zu starke
Mobilisation der betroffenen Sprung-
gelenke zu Problemen führen kann.
Diese können möglicherweise bis hin
zu einem Klumpfußrezidiv führen.

Problematisch ist die mangelnde
muskuläre Führung des gesamten
Fußes. Die meisten Kinder mit AMC
haben beispielsweise keine Fähigkeit,
den Fuß im Sprunggelenk aktiv zu
heben sowie die kleinen Fußmuskeln,
die mitunter für die Gewölbebildung
des Fußes zuständig sind anzusteuern 
und zu aktivieren. Bei zu starker
Mobilisation fällt der Fuß daher schlaff
in seine Fehlstellung zurück.

Abwaschen in Verbindung 
mit Hilfsmittelversorgung
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Wir stellen uns nun die Frage: Was hat
das Kind von einer Beweglichkeit, die
ihm funktionell nicht von Nutzen ist?
Wir sind daher der Meinung, dass ein
„steifes Gelenk“  für das betroffene 
Kind besser ist und unter Umständen
die Möglichkeit eines Rezidivs mini-
mieren kann. Bestenfalls sollte ledig-
lich eine Wackelbeweglichkeit er-
arbeitet werden um langfristig das
Gangbild, auch in der Orthese, dyna-
mischer zu gestalten.

Zudem führt eine zu starke
Beweglichkeit in die Plantarflexion
(Senken des Fußes) bei mangelnder
muskulärer Führung (Schwäche der
Fußheber) funktionell zum sogenann-
ten Storchengang. Der Fuß des Kindes
kann in der Schwungbeinphase nicht
hochgezogen werden und hängt schlaff
nach unten. Kann das Kind das Bein
nicht ausreichend heben, stolpert es
über seine eigenen Füße.

In der Standbeinphase kann das Kind
den Fuß durch die schwache Waden-
muskulatur nicht in O Stellung stabili-
sieren und somit führt eine zu große
Dorsalextension (Heben des Fußes)
zum sogenannten Kauergang. Das
Kind läuft zwangsläufig in Knie-
beugung um aufrecht zu bleiben. Eine
Kniebeugekontraktur ist meist vor-
programmiert.

Die Mobilisation der eventuell nach 
der Operation verbleibenden oder
wiederkehrenden Fehlstellung (Vor-
fußinnendrehung, Spitzfuß oder 
Fersenkippung) durch Manuelle
Therapie und/oder Weichteiltechniken
ist selbstverständlich zu empfehlen
und vom Therapeuten durchzuführen,
bzw. Sie als Bezugsperson anzuleiten.

Eine weitere Klumpfußrezidivgefahr
stellt eine nicht ausreichend stabilisie-
rende Orthesenversorgung da. 
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Sprunggelenk-Dorsalextension               

SG Plantarflexion                               

Weichteiltechnik

Die individuell angepasste Schiene
muss, besonders während des Wach-
stums, akribisch getragen werden. Dies
sollte mit dem behandelnden Kinder-
orthopäden besprochen werden.

Ich bitte Sie, als Bezugsperson, den
behandelnden Therapeuten darauf
hinzuweisen, sollten Sie eine
Verschlechterung des Gangbildes
beobachten, welches möglicherweise
durch eine zu starke Mobilisation ver-
ursacht werden kann. Ein
Klumpfußrezidiv erfordert weitere
operative Maßnahmen, die für das
Kind deutlich invasiver enden können.
Sehr gerne biete ich Ihnen meine
Unterstützung an und  stehe Ihnen
sowie Ihrem Kind selbstverständlich
jederzeit mit Rat und Tat zur Seite.
Zögern Sie nicht, falls Sie Fragen oder
Anregungen haben sollten!

Ihre Tina Kastner“

Zu dem Themenkomplex „Manuelle
Therapie“ sind zwei DVDs erschienen,
einmal mit dem Fokus auf die oberen,
die andere mit dem Fokus auf die 
unteren Extremitäten. 

Beide erhalten Sie entweder über die
IGA oder direkt bei:

Tina Kastner
Schön Klinik Vogtareuth/Klinik für
Kinderorthopädie                                     
Krankenhausstraße 20
83569 Vogtareuth                                     
Tel.: 08038/90 4670
Fax.: 08038/90 4611                                
tkastner@schoen-kliniken.de                  



International

Prim. Univ. Prof. Dr. Franz Grill, Ge-
schäftsführer und Ärztlicher Direktor der
Klinik, und Oberarzt Dr. Walter Strobl
haben sich viel Zeit für das Gespräch mit
dem Vorstand der IGA genommen und
das Orthopädische Spital sowie das Team
der Kinderorthopädie und deren thera-
peutischen Erfahrungen und Möglich-
keiten vorgestellt. Prof. Grill gab bei der
Klinikbefragung der IGA an, seit dem
Jahr 1990 etwa 50 Patienten mit AMC in
der Klinik behandelt zu haben.

OA Dr. Walter Strobl / Foto: Vinzenz Gruppe

Das Kernteam für die Behandlung bilden
Dr. Strobl und zwei Kollegen. Er selbst
deckt den kompletten Bereich der Neuro-
pädiatrie ab, Dr. Rudolf Ganger hat als
Schwerpunkt die Beinverlängerungen
und Dr. Werner Girsch kümmert sich 
vorwiegend um die obere Extremitäten. 
Hier werden insbesondere Muskel- und
Sehnentransfers sowie Rotationen zur
Verbesserung der Beweglichkeit durchge-
führt. Eingriffe an den Händen sind, wie
überall, sehr selten. Einen besonderen
Schwerpunkt bildet hierbei die Behand-
lung von Hüftfehlstellungen. Nicht zuletzt
wurde bei einem Rundgang durch die
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Klinik auch das neu eröffnete Ganglabor
unter der Leitung von Dr. Andreas Kranzl
präsentiert.

Der Haupteingang des Orthopädischen
Spitals Speising / Foto: Wikipedia

Es war interessant zu erfahren, dass in
Österreich alle Kinder und Jugendliche
bis 16 Jahre, die eine Behandlung 
durch Spezialisten benötigen, landesweit
in Kinderambulatorien regelmäßig vor-
gestellt werden. Dort arbeiten inter-
disziplinäre Teams (Ärzte, Physio- und
Ergotherapeuten, Psychologen etc.) zu-
sammen und gewährleisten eine flächen-
deckende Versorgung in ganz Österreich.
Diese Ambulatorien werden dann von
den jeweiligen Spezialisten besucht, also
zum Beispiel von den Orthopäden des
Spitals Speising, so dass auf diesem Wege
auch eine wohnortnahe Betreuung mög-
lich ist. Aufwändigere Maßnahmen und
Operationen werden dann jedoch in der
Spezialklinik vorgenommen. Ein Modell,

Prim. Univ. Prof. Dr. Franz Grill, Geschäfts-
führer und Ärztlicher Direktor der Klinik /
Foto: Vinzenz Gruppe

Der moderne Anbau des ansonsten 
historischen Klinikgebäudes / Foto: Vinzenz
Gruppe

das durchaus auch für Deutschland 
nachahmenswert wäre, findet die IGA.
Sowohl das Orthopädische Spital Wien-
Speising als auch die IGA haben diesen
persönlichen Austausch sehr begrüßt und
wollen auch in Zukunft den Kontakt
untereinander aufrecht erhalten. 
In der Klink traf der Vorstand der IGA
auch auf Orthopädietechnikermeister
Kurt Pohlig und Mitarbeiter und erfuhr
auf diesem Weg, dass die Firma Pohlig
seit Neuestem auch eine Zweigstelle in
Wien unterhält, die in Österreich unter
dem Namen Pohlig-Tappe firmiert.

Besuch des Vorstands im
Orthopädischen Spital
Wien-Speising
Die IGA hat sich vorgenommen, den persönlichen Kontakt mit den
Kliniken und Ärzten in ihrem Wirkungsgebiet zu intensivieren. Aus
diesem Grund hat der (nahezu) gesamte Vorstand am 23. April 2010
die Abteilung für Kinder- und Jugendorthopädie am Orthopädischen
Spital Speising in Wien besucht.

Infokasten

Orthopädisches Spital Speising
Abteilung für Kinder- und Jugendorthopädie
Prim. Univ. Prof. Dr. Franz Grill Tel.: + 43 1 80182-0
Speisinger Straße 109 E-Mail: franz.grill@oss.at
A-1130 Wien http://www.oss.at/



Wien – das ist die Stadt der Kunst und
Kultur, der Residenz der Habsburger,
Stadt der historischen Bauten, Heimat
des Prater, alles in allem eine äußerst
sehenswerte romantische Hochburg, die
man am besten mit dem „Fiaker“, der alt-
ehrwürdigen Kutsche entdeckt. Wien ist
eine Metropole, die sehr viel Wert auf
Tradition legt, diese penibel pflegt und
damit auch offensiv wirbt. Darin liegt zum
einen der besondere Charme der österrei-
chischen Hauptstadt, zugleich entstehen
dadurch für Touristen mit Handicap eini-
ge Schwierigkeiten. Das soll aber keines-
falls Urlauber im Rollstuhl abschrecken –
eine Reise nach Wien lohnt sich immer,
und wenn sie gut vorbereitet wird, dann
ist Wien auch für Rollstuhlfahrer nahezu
grenzenlos.
Unseren Besuch der Klinik im Wiener
Stadtteil Speising nutzten wir vom IGA-
Vorstand  gleichzeitig dazu, die Metropole
einem Barriere-Check zu unterziehen.
Dabei sind wir auf viele Dinge gestoßen,
die nicht immer erfreulich waren.  Mit ein
wenig Geduld und auch Toleranz für den
Wiener Schmäh haben wir dennoch zwei
sehr erfüllte und schöne Tage in der
Donaumetropole gehabt. Um auch den
IGA-Boten-Lesern einen möglichst unbe-
schwerten Wien-Tripp zu ermöglichen,
möchten wir an dieser Stelle  einige nütz-
liche Informationen an Sie weitergeben.

Anreise mit dem Flugzeug 
– und dem E-Rollstuhl
Erste Probleme kamen beim Versuch auf,
mit zwei elektrischen Rollstühlen die
Anreise per Flugzeug anzutreten. Wir
buchten über Air Berlin und mussten sehr
schnell feststellen, dass die zweitgrößte
Fluglinie Deutschlands auf diesem Gebiet
kaum Erfahrung hat.  Grundsätzlich ist es
natürlich möglich, mit elektrischen
Rollstühlen Flugzeuge zu nutzen. Nur will
das Ganze akribisch vorbereitet sein. Die
Servicestellen der Airlines benötigen zahl-
reiche Daten über den E-Rolli: Modell-
name, Maße, Gewicht, und ganz wichtig:
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die Beschaffenheit der Batterie. Bei
Nassbatterien haben Airlines gewisse
Sicherheitsbedenken. Unproblematischer
sind Trocken- oder Gelbatterien. Beide
müssen aber in jedem Fall vor dem Ein-
stieg abgeknipst, also deaktiviert werden,
um auch jegliches Transportrisiko abzu-
stellen. Nach zahlreichen Telefonaten und
E-Mails mit den Zuständigen bei Air
Berlin konnte unsere Reise dann doch
starten. Mit dem E-Rolli ging`s in einen
Flugzeuglift, dort hieß es dann die
Batterien abknipsen, den Schaltknüppel
abmontieren und auf den engen Flug-
zeugtransportsitz umsteigen. Die E-Rollis
wurden danach ins Gepäck verladen.  In
Wien angekommen  standen unsere E-
Rollis dann schon parat, sobald wir das
Flugzeug verlassen hatten. Mit normalem
Faltrollstuhl ist eine Flugreise natürlich
wesentlich unproblematischer, hier wer-
den keine besonderen Daten benötigt.
Dennoch sollte man bei der Flugbuchung
immer schon angeben, dass ein Faltroll-
stuhl mit dabei ist sowie ein Transport in
das Flugzeug benötigt wird.

Mit der CAT ins Stadtzentrum

Der City Airport Train

Vom Flughafen in die Stadt fährt die
innovative CAT-Bahn, die eine schnelle
Direktverbindung vom Flughafen ins
Zentrum ermöglicht. Schaffner besorgen
Rollstuhlfahrern eine Rampe,  die über
die Lücke zwischen Zug und Bahn-
steigkante führt. Begleitpersonen fahren

gratis, Rollstuhlfahrer müssen 12 Euro
pro Person zahlen. Diese Verbindung ist
in jedem Fall den Schnellbahnen vorzu-
ziehen , da diese für Rollstuhlfahrer nicht
benutzt werden können. Die S- bzw.
Schnellbahnen sind nur per Stufen zu
erklimmen, somit sollten sich Rollstuhl-
fahrer das zackige  "S"-Hinweisschild gut
merken und darin eher ein "Stop!"-
Zeichen interpretieren. Sämtliche S-
Bahnen sind sehr alt und stammen aus
Zeiten, in denen an Menschen mit
Handicap noch nicht gedacht wurde – 1:0
für Tradition gegen Barrierefreiheit . . .

Die Schnellbahn: 
No Go-Area für 
Rollstuhlfahrer

Barrierefrei: 
U-Bahnen und Busse
Am besten fährt man in Wien mit der U-
Bahn oder mit Bussen. Aber auch bei der
U-Bahn lauern Gefahren: Hier sind zwei
verschiedene Baureihen in Wien unter-
wegs.  Die älteren U-Bahnen kann man
gut an der Frontseite erkennen. Sie ver-
fügen über eine Lichtleiste, die über die
komplette Vorderseite führt.  Diese alten
Baureihen haben den Nachteil, dass sie
über keine ausklappbaren Rampen verfü-
gen, die die mitunter bis zu 15 Zentimeter
breiten Lücken vom Bahnsteig zum Zug
überbrücken könnten. Somit stellen die
alten U-Bahnen zumindest für E-Rolli-
fahrer eine schwer überwindbare Barriere
dar. 

Nur schwer nutzbar: Wiens alte 
U Bahnzüge

Wesentlich besser geeignet sind da die
neuen U-Bahnen.  Sie kann man gut an
dem breiten roten "V" auf der Frontseite
sowie den runden Lampen erkennen. 

Wien
– Ein Städtetripp mit Hindernissen
Mit dem Rollstuhl durch die Sissi-Metropole

Reise



Reise

Die neuen U-Bahnen haben Rampen

Diese neuen U-Bahnzüge verfügen ganz
vorn und ganz hinten über Rampen, die
sich automatisch beim Halten des Zuges
über die Lücke zum Bahnsteig ausbreiten.
Damit ist die Fahrt durch den Untergrund
Wiens unproblematisch. 
Das riesige Plus der Wiener U-Bahn: Alle
wichtigen Bahnhöfe in der Innenstadt
verfügen über Aufzüge, die auch regelmä-
ßig gewartet werden und selten defekt
sind. An diesen glücklichen Zustand 
mussten wir leidgeprüften Berliner uns
erst einmal gewöhnen . . .

Vorbildlich: 
Die U-Bahnstationen

Wiens Busse sind dagegen
allesamt auf neuem techni-
schen Niveau, sämtliche Fahr-
zeuge der Wiener-Linien-
Flotte sind Niederflurbusse.

Immer 
behilflich: Wiens

Busfahrer

Auch gerne be-
nutzte Verkehrs-
mittel sind die
Trams, die eine
spannende Fahrt durch Wien, vorbei 
an den wichtigsten Sehenswürdigkeiten
garantieren. Doch auch hier gilt: Vor-
sicht! Diese putzigen rot-weißen Straßen-
bahnen zeigen Rollstuhlfahrern die rote
Karte – sie sind nur über sehr steile Stufen
zu erreichen. Hier siegt einmal mehr die
Tradition über Barrierefreiheit. Denn das
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UNESCO-Weltkulturerbe Wiens wird in
der Stadt sehr ernst genommen – mit
dem Ergebnis: Nur jede fünfte einge-
setzte Straßenbahn darf nicht historisch,
sondern modern sein. Diese in grün oder
silber-rot gehaltenen Trams sind barrie-
refrei und bieten E-Rollis ausreichend
Platz. Wollen gehandicapte Touristen also
die Tram benutzen, brauchen sie viel
Geduld – und müssen Abstriche bei der
Optik der Bahn machen.

Weniger schön, aber praktisch: die neuen
Tramzüge

Übrigens: Anders als bei uns in Deutsch-
land gibt es in Wien bei U-Bahnen, Trams
und Bussen KEINE Vergünstigungen für
Begleitpersonen. Lediglich manche Bus-
fahrer drücken ein Auge zu und erlauben
eine  Gratisfahrt. Am besten, man besorgt
sich eine „Vienna-Card“ – diese ist ver-
gleichsweise günstig und für mehrere
Tage gültig.

Mit dem Fiaker durchs
historische Wien
Die Hofburg, der Stephansdom, das
Wiener Opernhaus, all die Kulturhotspots
in der „Inneren Stadt“ erlebt man natür-
lich am intensivsten mit dem Fiaker.  

Fiaker für
Rollstuhlfahrer

Die Firma Michelfeit bietet hier einen
speziellen Fiaker an, der auch mit dem
Rollstuhl genutzt werden kann (Kontakt-
daten siehe unten). Der Fiaker bietet Platz
für Rollstuhlfahrer/innen und bis zu zwei
Begleitpersonen. Mitgenommen werden
können Rollstühle bis 300 kg. Zustieg,
Route und Fahrzeit werden zuvor abge-
sprochen, man sollte also die Kutsch-
fahrt rechtzeitig anmelden. Die Fahrt ist
im Übrigen nicht teurer ist als eine her-
kömmliche Fiakerfahrt. Und bei der
Kutsche spielt  - anders als bei den barrie-
refreien Trams – auch das Auge mit.

Barrierefreier Zugang zu den Kabinen:
das Prater-Riesenrad

Essen in Wien 
– Die Macht des Schnitzels
Wien ist natürlich auch bekannt für 
seine kulinarischen Leckereien. Neben
dem Kaiserschmarrn steht das Wiener 
Schnitzel auf der To-Eat-Liste ganz oben. 
Eines der traditionsreichsten Wiener
Lokale, die zudem berühmt sind für das
teller-große Schnitzel, ist das Restaurant
„Figlmüller“. Achtung: Nur das Lokal in
der Bäckerstraße ist barrierefrei! 



Die Filiale in der Wollzeile ist nur über
Treppen erreichbar. Am besten früh-
zeitig anrufen, reservieren und dabei
schon bekannt machen, dass ein Rollstuhl
mit dabei ist. Die sehr netten Kellner hel-
fen dann am Eingang über die eine vor-
handene Stufe.

Das größte Schnitzel Wiens gibt’s bei
Figlmüller

Tipps für’s Sightseeing
Naturgemäß haben Schlösser und Burgen
viele Stufen. Und trotzdem können sämt-
liche Sehenswürdigkeiten problemlos mit
dem Rollstuhl abgeklappert werden.
Keine Probleme stellen der Stephans-
dom, Schloss Schönbrunn, die Hofburg,
der Prater, das Burgtheater, die Staats-
oper und die meisten Museen dar.Das
historische Riesenrad auf dem Prater hat
sogar einen speziellen Rollstuhlzugang. 
Auch den Naschmarkt sollte man sich
nicht entgehen lassen, mit dem Rollstuhl
kommt man überall prima durch. Wir
haben selten eine derart reichhaltige
Palette von Gewürzen, Gemüse und Obst
gesehen wie hier. Und „Naschen“ darf
man nahezu an jedem Marktstand, gratis
versteht sich. 
In den altehrwürdigen Kaffeehäusern
bekommt man dagegen zumindest mit
dem E-Rolli Probleme, da sie meist sehr
eng und kaum zugänglich sind. Auf den
guten alten Café Mélange oder den
Kleinen Braunen müssen Sie dennoch
nicht verzichten. Das „Sacher“ bietet seine
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Schmelztiegel für Gourmets: der Nasch-
markt

einzigartige Torte und sämtliche Wiener
Kaffeesorten auch draußen auf der Fuß-
gängerzone an.  Problemlos mit dem Rolli
erreichbar ist zudem das Kaffeehaus
„Landtmann“ direkt neben dem Burg-
theater.
Als Hotel können wir Rollstuhlfahrern
das AustriaTrend-Hotel „Ananas“ emp-
fehlen. Es verfügt über zwei behinderten-
gerechte Zimmer und ist sehr zentral
direkt neben der barrierefreien U-Bahn-
station „Pilgramgasse“ gelegen. 
Die Zimmerpreise sind für Wiener Ver-
hältnisse sehr moderat. Das Frühstück
sollten sie aber lieber auf dem direkt
daneben liegenden Naschmarkt zu sich
nehmen, im Hotel ist es unverschämt
teuer. Und auf dem Naschmarkt zudem
tausendmal frischer.
Alles in allem hatten wir sehr vergnüg-
liche Tage in Wien, die auch von so 
manchen Unzulänglichkeiten nicht
getrübt wurden. Mit Geduld und Tole-
ranz für die mitunter etwas hochnäsig
und oberflächlich wirkenden Wiener 
lässt sich die Donaumetropole in vollen
Zügen genießen.

Barrierefrei, zentral und günstig: 
Hotel Ananas

Nützliche Links:
Wiener Touristeninfo:
http://www.wien.info/de

Fiaker für Rollstuhlfahrer:
Firma Michelfeit 
Tel. 0664 460 73 33 (Herr Alfred) und 
0699 108 486 62 (Herr Wojtek) 
Fax (+43 1) 728 94 10
h1@fcf.at

Weitere Infos für gehandicapte 
Wien-Urlauber:
http://www.bizeps.or.at

Hotel Ananas:
http://www.austria-trend.at/Hotel-
Ananas/de/
Austria Trend Hotel Ananas
Rechte Wienzeile 93-95
1050 Wien 
Tel.: +43 (1) 546 20
Fax: +43 (1) 545 42 42

Reise
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An den bekannten Surf-Plätzen
der Welt sind oft Hunderte von
Zuschauern am Strand, aber nur
ein tapferes Dutzend wagt sich
zum Wellenreiten in die Bran-
dung. Anfänger brauchen Tage
oder Wochen bis zum ersten
gelungenen Ritt. Trotzdem ist
auch eine Sportlerin mit Arthro-
gryposis mittendrin in der Surf-
szene. Ein Foto von Katrin Grau
hat jetzt sogar den 1. Preis des
Deutschen Wellenreitverbandes
für Surf-Fotos im Jahrbuch 2010
gewonnen.

Wer an Wellenreiten denkt lässt sich
leicht vom lockeren Image dieser
Sportart lenken: lässige Jungs, coole
Girls, trendige Klamotten, Sonne,
Strand und viel Musik. Doch im
Wasser sieht das ganz anders aus: Die
Brandung hat eine urtümliche Gewalt,
drückt einen oft gnadenlos lange 
unter Wasser, Strömungen erschöpfen
auch trainierte Athleten schnell. Harte
Brettkanten und Finnen sorgen für 

blaue Flecken. Der ansteigende Meeres-
boden knapp unter der Oberfläche, an
dem sich das anrollende Meer zu
Wellen aufbaut, ist bei einem unkon-
trollierten Sturz ein unsanfter Lande-
platz, selbst wenn es Sand und kein 

Korallenriff oder Felsvorsprung ist.
Und das gilt schon an sonnigen, war-
men Tagen.

Seignosse, Südfrankreich,
August 2008:
Der Deutsche Wellenreitverband hat
zum Roxy Girls Day an die Atlantik-
küste eingeladen. Etliche Deutsche
Meisterinnen sind dabei, auch interna-
tional erfolgreiche Wintersportlerin-
nen vom Rossignol Snowboard und
Freestyle Ski Team. Sogar die Ein-
heimischen überlassen den Mädchen
ihren Strandabschnitt mit einigen 
perfekten regelmäßig rollenden Wellen
für ein paar Stunden. Ein Tandem 
fällt auf: Surflegende Sonni Hönscheid
hilft der 13-jährigen Katrin Grau 
durch die heftige Brandung hinaus,
führt sie immer wieder in eine 
optimale Startposition. Diese Unter-
stützung braucht Katrin, ihre Arme
kann sie zum Paddeln nicht benutzen.

Sanft und lange rollende Wellen in der
richtigen Höhe machen für Katrin
100-Meter-Ritte möglich.

Wellenreiten mit AMC
Der endlose Sommer –
Surfen geht auch mit
Arthrogryposis

Die Erfahrung vom Snowboard fahren hilft: Die Fußposition beim Wellenreiten
ist ähnlich.
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Wenn dann die Welle ihr 3-Meter-
Brett mitreißt ist Katrin für sich: Sie
kniet sich kurz mit rechts auf, setzt den
linken Fuß unter den Körper und steht
ohne Armunterstützung auf. Dabei
müssen beide Füße zentimetergenau
am richtigen Platz auf dem Mini-
Malibu-Board stehen. Sonst kippt das
Brett nach rechts oder links, taucht mit
der Nase ins Wasser oder das Heck
sinkt weg und die Welle rollt vorbei.
Doch Katrin hat das alles schon ziem-
lich routiniert im Griff und fährt kon-
zentriert auf den Strand zu. 

Wenn Gezeiten und Windrichtung
stimmen, somit die Wellen in der für
sie optimalen Höhe lange Strecken 
rollen, sind für Katrin Ritte von 50
oder manchmal gar 100 Metern keine
Seltenheit.
Ihre Ziele für diesen Sommer sind
nach einer großen Fußoperation in
Aschau bessere Wendemanöver um
länger an der perfekten Stelle der
Wellenschulter zu bleiben. 

Es wird wieder einmal nicht leicht 
werden: Das rechte Bein von Katrin 
hat nur wenig Kraft und Beweglich-
keit und für das relativ langsame
Aufstehen ohne Armunterstützung
braucht sie ein stabiles und daher
weniger drehfreudiges Brett.

Begonnen hatte alles vor 
vier Jahren.
Katrin war mit der Familie im Sommer-
urlaub am Meer. Als Training für ihren
Wettkampfsport Schwimmen nahm sie 
ein Boogie Board um in Bauchlage den

Kraulbeinschlag im Meer zu trainieren.
Doch plötzlich reizte es die damals 
11-jährige viel mehr, das Brett in die
Wellen zu steuern und mit deren Kraft
zu spielen. Im Jahr darauf unternahm
Katrin auf Vaters 40 Jahre altem
Surfbrett dann die ersten Stehversuche
als sie in Frankreich am Strand von
Mimizan angesprochen wurde: Tommy
Schmidt, mehrfacher Deutscher Long-
boardmeister, wollte das klassische
Hawaii-Brett aus den späten 60ern für
sein Museum. Im Tausch bot er ein
nagelneues Board, das zudem für 
die Atlantikwellen wesentlich besser
geeignet war. Das gab Katrin den 
entscheidenden Motivationsschub,
denn nun hatte es die balancegeübte
Skirennläuferin mit dem richtigen
Material auch gleich eine Stufe leichter.

Life is a Beach.
(Foto:Ulrike Grau)

Preisträgerin im Fotowettbewerb. 
Katrins Mutter Ulrike fotografiert
schon seit 30 Jahren bei vielen ver-
schiedenen Sportarten. Da sind die
eigenen Kinder beim Sport natürlich
auch ein beliebtes Motiv. Eine kleine
Auswahl Surf-Bilder von Katrin und
ihrem jüngeren Bruder Robert schickte
sie im Herbst 2009 für das Handbuch
des Deutschen Wellenreitverbandes an
deren Redaktion. Unter den imponie-
renden Action-Bildern entschied sich
der Verband aber für ein stimmungs-
volles Motiv auf dem 1. Platz: Surferin
Katrin Grau sitzt auf ihrem Brett und
schaut zurück in die Brandung und
einen großartigen Sonnenuntergang.

Die mehrfache Deutsche Meisterin im Wellenreiten, Sonni Hönscheid 
(links), gibt Katrin Tipps und Hilfestellung beim Roxy Girls Day 2008 
des Deutschen Wellenreitverbandes. (Foto: Meike Reijerman)
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Aber gibt es ein erhöhte Narkose-
Risiko aufgrund der Arthrogrypose?
Erfahrene Anästhesisten sagen nein.
So scheint selbst die Gefahr der
Malignen Hyperthermie bei AMClern
nicht gegeben. Die lebensgefährliche
Stoffwechselentgleisung in der Skelett-
muskulatur, die bei entsprechender
genetischer Veranlagung durch die
Verabreichung von auslösenden Sub-
stanzen (Triggern) verursacht wird,
wurde noch zu Gründungszeiten der
IGA als Komplikation befürchtet.
„Fünfzehn Jahre Erfahrung unserer
Vorgänger, unsere eigene Erfahrung,
Erfahrungen aus anderen Kliniken 
und Rücksprache mit dem Maligne
Hyperthermiezentrum in Heilbronn
sprechen gegen ein erhöhtes Risiko“,
so die Aussage zweier Anästhesisten ge-
genüber der IGA, die regelmäßig
Narkosen bei Kindern mit Arthro-
grypose überwachen. Und auch in der
Literatur finden sich dazu keine
Zahlen.

Problematisch kann es allerdings wer-
den, wenn es darum geht die Grund-
voraussetzungen für eine Narkose zu
schaffen. So ist der der venöse Zugang
bei den Patienten gelegentlich 
sehr schwierig. Eine Erfahrung, die
Menschen mit Arthrogrypose auch
schon bei einfachen Blutabnahmen
gemacht haben: Eine geeignete Vene
ist weder zu sehen, noch -und das ist 
in dieser Situation von besonderer
Bedeutung - zu spüren.

Wenn eine Vene sichtbar oder erahn-
bar ist, gibt es die Möglichkeit ein
besonderes Pflaster auf die voraus-
sichtliche Punktionsstelle zu kleben,
um so den Schmerz zu verhindern, der
zwangsläufig entsteht, während der
Arzt die Vene „sucht“. Alternativ kann
sich der Anästhesist auch dafür ent-
scheiden, seinen Patienten mit der
Maske und Narkosegas einschlafen zu
lassen. Meist ist die Venenpunktion
beim narkotisierten Patienten für
beide Seiten unkomplizierter. Zu-
dem besteht in ganz schwierigen
Situationen die Eventualität einen 
zentralen Venenzugang am Hals zu
legen.

Ein weiteres Problem beim narkoti-
sierten AMCler  kann auf Grund der
oftmals reduzierten Mundöffnung und
Steife auftreten. Aber auch hier stößt
die moderne Medizin längst nicht 
an ihre Grenzen. Hilfsmittel wie die
Larynxmaske können – unter be-
stimmten Voraussetzungen – die
Intubation ersetzen und die Sicherung
der Atemwege übernehmen. Ist der
Tubus unumgänglich, wird mittels
Fiberoptik die Luftröhre aufgesucht
und dann darüber ein Tubus in die
Luftröhre geschoben. 

Dies geht gut am schlafenden
Patienten und verspricht - trotz AMC -
eine erfolgreiche Narkose.

Text: Sascha Recktenwald

AMC

Worauf die Ansästhesie
achten muss

Sie kommen im klinischen Alltag 
häufig vor und laufen in der Regel ohne
nennenswerte Zwischenfälle ab – die
Rede ist von Narkosen. Und obwohl
mit ihnen bestimmte medizinische
Eingriffe erst ermöglicht werden, sie
gar das Risiko chirurgischer Eingriffe
reduzieren, ist die Narkose als ein
medikamentös herbeigeführter, kon-
trollierter Zustand der Bewusstlosig-
keit  für viele mehr Fluch als Segen der
Medizin.

Die Angst aus einer Narkose nie wieder
aufzuwachen ist so alt wie die Narkose
selbst. Zu Unrecht, wie Experten ver-
sichern und „die unkontrollierbare
Gefahr der Anästhesie“ gerne mit
schlagkräftigen Argumenten wider-
legen. Gerade im Hinblick auf ein
gewisses Restrisiko nur ein schwacher
Trost für besorgte Eltern, deren Kinder
aufgrund einer Arthrogrypose sich
schon von klein auf häufig teils lang-
wierigen Eingriffen unterziehen lassen
müssen.

Liegen beim Patienten Grunderkran-
kungen vor, wird jeder Anästhesist
sofort hellhörig. Als Narkosearzt kennt
er zahlreiche Krankheitsbilder, die 
ein erhöhtes Narkose-Risiko mit sich
führen. Unvorbereitet möchte er nicht
gerne in eine solche Situation geraten.
Die notwendigen Medikamente, um im
Fall der Fälle den Patienten wieder 
zu stabilisieren, hat er jedoch stets
griffbereit. 

Narkose und AMC 

Narkose und
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Jugendseite

Unser Jugendsprecher 
Matthias Müller

man den jeweiligen Ärzten sein
Vertrauen schenken. Mein behandeln-
der Arzt, Herr Dr. Wolfram Wenz,
machte auf mich einen guten
Eindruck. Meine Sorgen betreffen eher
die Zeit nach der Operation. Denn
dann werden die für mich selbstver-
ständlichsten Dinge zur Herausforde-
rung. Dies fängt damit an, dass ich
nicht in meinem Bett schlafen kann, da
ich ein Wasserbett habe. Ich werde für
die Zeit ein Pflegebett bekommen.
Aber auch hygienische Vorgänge wie
das Duschen werden zu meistern sein
müssen.  Die Ängste, die ich hiervor
habe werden jedoch in sofern ge-
schmälert, dass meine Familie und
Freunde mir beistehen und helfen wer-
den. Vor den körperlichen Schmerzen
Angst zu haben ist, denke ich, normal.
Wie ich damit fertig werde weiß ich
noch nicht. Hierzu werde ich im zwei-
ten Teil meiner „Geschichte“ was sagen
können. 
Ein anderer Punkt, der mir zu schaffen
machen wird ist die Verbundenheit zu
meinem Hobby, dem Tischtennissport.
Diesen werde ich über ca. ein Jahr
nicht ausüben können. Wie ich damit
klar komme, kann ich mir jetzt noch
überhaupt nicht vorstellen. 
Nun bin ich gespannt was mich erwar-
tet. Die Vorbereitungen sind getroffen
und bald geht es los. Meine Eindrücke
während meines Krankenhausauf-
enthaltes und der Zeit danach gebe ich
dann im zweiten Teil meiner Ge-
schichte. 

Bei Fragen könnt ihr mir eine E-Mail an
Matthias.Mueller@Arthrogryposis.de
schreiben. 
Anmerkung der Redaktion: 
Matthias Müller hat Ende Juni die
Operation gut überstanden, worüber
wir uns alle sehr freuen. Wir von der
IGA wünschen ihm nun viel Kraft und
die allerbeste Genesung.

„Wenn wir über 4cm kommen müssen
wir was machen!“ Diesen Satz hörte ich
mit ca. 12 Jahren, während einer
Kontrolluntersuchung in der Univer-
sitätsklinik in Heidelberg bei Herrn 
Dr. Axt. Damals entschlossen wir uns
mit der Operation zu warten, bis ich
ausgewachsen bin.  Als nun der Zeit-
punkt näher rückte, ich also im
Endstadium meines Wachstums stand,
machten sich meine Eltern und ich
Gedanken, wann der richtige Zeitpunkt
für einen solchen Eingriff sei. Wäre es
sinnvoll, diesen Eingriff vor der
Ausbildung zu machen? Oder würde es
ratsam sein, die Fachoberschule, die
ich in dieser Zeit besuchte, nach der 
11. Klasse zu unterbrechen, um den
Eingriff zu machen? Eine schwierige
Entscheidung. DASS ich mein Bein 
verlängern lassen wollte stand für mich
dabei nie zur Debatte, da sich in den
Jahren der Beinunterschied auf ca. 
6 cm verlängert hatte. Zwar konnte
eine Schuherhöhung bisher diesen
Unterschied kaschieren, ohne Schuhe
sah man den Unterschied aber enorm.
Letztendlich entschieden wir uns
dafür, die Operation nach meinem
Fachabitur zu legen. Diese Entschei-
dung fiel im Herbst 2009. Damals war
das noch weit weg in meinen Gedan-
ken, da ich mich voll auf die Schule
konzentrierte. 
Als jedoch die Schule und die damit
zusammenhängenden Prüfungen ab-
solviert waren, fingen die Gedanken
an. Ich wurde von Freunden oft gefragt
„hast du keine Angst davor? Das tut
doch bestimmt weh“. Ich glaube ich
konnte die Frage nur deshalb mit
„Nein“ beantworten, weil ich mir keine
großartigen Gedanken darüber ge-
macht hatte, was da auf mich zukam.
Nun rückt der Termin immer näher
und so langsam kommen die Ängste.
Ich habe weniger Angst vor der
Operation. Bei einer Operation muss

Angst vor dem Danach
Unser Jugendsprecher Matthias Müller (19) steht vor einem buchstäblich ein-
schneidenden Schritt: Sobald der junge Mann aus Hessen im Sommer die
Fachoberschule im Bereich Wirtschaft und Verwaltung abgeschlossen hat, lässt
er sich eines seiner Beine verlängern. In dieser Ausgabe schildert Matthias, was
in ihm vor sich geht, so kurz vor der OP. Über die "Zeit danach" berichtet er dann
im nächsten IGA-Boten.
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Herzlichen Glückwunsch, Sie
haben die letzte Seite des
Sommerboten erreicht. Nur noch
wenige Zeilen, dann können Sie
sich entspannt zurücklehnen und
sich selbst feiern, denn: Sie
haben wieder einmal etwas bis
zum Ende durchgezogen.

Das ist in unserer Gesellschaft längst
nicht mehr so selbstverständlich wie es
eigentlich sein sollte. Die Lektüre der
Tageszeitung beendet man spätestens
nach dem Sportteil und das Feuilleton
wird eh nur kurz überflogen . . . fertig!
Die Fernbedienung rettet uns vor dem
Wort zum Sonntag und bei Konzerten
verlassen wir die Vorstellung noch 
vor der Zugabe. Unsere traditionelle
Frühjahrsdiät beenden wir konsequent
beim Lieblingsitaliener und unsere
Steuererklärung erledigen wir natür-
lich zeitnah – nächste Woche, oder so.
Deutschland verzichtet erneut auf den
vierten Stern und nicht einmal die
Fans werden Weltmeister im Feiern:
Die Fanmeile ist beim letzten Spiel der
Deutschen Elf längst nicht so voll wie
die Spieltage davor.

Aber die besten Beispiele findet man in
der Politik. Kaum hat der nette
Politiker von nebenan sich in ein Amt
gebuckelt und getreten, schon lieb-
äugelt er mit der nächsthöheren
Position – oder seinem Ruhestands-
gehalt.  Beispiel gefällig?

Eine Meldung schockte diesen
Sommer die Nation: Horst Köhler,
Präsident der Herzen, trat vor die
Kameras – um zurückzutreten.
Deutschland war sprachlos, trat 
kurze Zeit auf der Stelle. Zumindest
eine Gedenkminute lang: Wäre er doch
lieber der Regierung auf die Füße
getreten, schimpften seine Kritiker.
Eine Tretmiene in die er da getappt 
sei, verteidigten viele sein letztes
Interview. Oder sei er vielleicht 
doch nur– Kochs Beispiel folgend – ein
Trittbrettfahrer?! Wirklich nachtreten
wollte niemand, auch die Medien
nicht. 

Und so beschäftige man sich nach
einer nur kurzen Welle der Sym-
pathiebekundungen weniger mit der
Frage, ob diese trittfeste Entscheidung
überhaupt für das Volk vertretbar sei
als mit der Überlegung, wer denn in
seine Fußstapfen treten solle.

Die schwarz-gelbe Partytruppe im
Berliner Regierungsviertel schlug
angeblich Ursula von der Leyen vor,
einigte sich dann aber doch auf
Christian Wulff, der, nachdem er
gewählt wurde, erst einmal zurücktrat:
Vom Amt des Ministerpräsidenten.

Zugetreten, ähm, zugegeben: Das
wiederum war konsequent. Schnell
mal fertig regieren und dann Schloss
Bellevue zu besetzen is nich. Die Politik
verhält sich also vorbildlich ist somit
nicht Schuld an unserem sprunghaften
Verhalten im Alltag. Wir müssen die
Ursachen schlussendlich woanders
suchen. 

Aber nicht heute. Schließlich haben 
wir gerade ein Ziel vor Augen: Die 
heutige Lektüre von der ersten bis letz-
ten Seite . . . oh, guck mal, ein
Vögelchen . . .

Sascha

Sie haben es fast geschafft . . . 

VORSCHAU AUF DEN BOTEN NR. 37:

■ Möglichkeiten der Ergotherapie:
Was hilft? Experten aus der Klinik in Vogtareuth geben Rat

■ Skifahren mit AMC?
Kein Problem: Familie Biedermann aus Sebnitz berichtet, wie ihre Tochter
Nelli mit ihren Skiern jeden Hang meistert

■ Exotischer Urlaub trotz Rollstuhl:
Malediven. Es gibt sie wirklich, die Robinson Crusoe-Insel, die auch für
Menschen mit Handicaps Träume leben lässt. Wo? Das verraten wir Ihnen 
in der nächsten IGA-Botenausgabe. Sie erscheint wie gewohnt kurz vor
Weihnachten, im Dezember 2010.

Sascha Recktenwald
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Interessengemeinschaft 
Arthrogryposis e.V. Bitte Bestellformular in Druckbuchstaben
Karin Bertz ausfüllen und an nebenstehende
Hainbuchenweg 44 Adresse senden!

D - 68305 Mannheim

Bestellung IGA-Veröffentlichungen
Best.- Titel Anzahl Einzelpreis Einzelpreis Gesamt-

Nr. SFr € betrag
020 Das AMC-Fachwortverzeichnis, 1996, 12 S. 0,00 0,00
030 Das kleine Handbuch der AMC, 2002, 64 S., 40 Abb. 0,00 0,00
010 Report der 1. IGA-Tagung, Mauloff 1993, 35 S. 6,00 3,00

Themen: Medizinische und therapeutische Aspekte,...
011 Report der 2. IGA-Tagung, Mauloff 1994, 59 S. 6,00 3,00

Themen: Medizinische, orthopädische und allgemeine Aspekte,...
012 Report der 3. IGA-Tagung, Mauloff 1995, 67 S. 6,00 3,00

Themen: Medizinische und therapeutische Aspekte,...
014 Report der 5. IGA-Tagung, Mauloff 1998, 75 S., 79 Abb. 6,00 3,00

Themen: Orthopädie und Wirbelsäule,...
015 Report der 6. IGA-Tagung, Mauloff 1999, 61 S., 12 Abb. 6,00 3,00

Themen: Handprobleme, Geschwisterproblematiken,...
016 Report der 7. IGA-Tagung, Mauloff 2001, 28 S. 6,00 3,00

Themen: Therapien, Genetik, Behindertentestament
017 Report der 8. IGA-Tagung, Dorfweil 2003, 50 S. 6,00 3,00

Themen: Genetik, Diagnostik, Selbstakzeptanz, Therapie, Riester...
018 Report der 9. IGA-Tagung, Möhnesee 2005, 70 S. 6,00 3,00

Themen: Homöopathie, Füße, Wirbelsäule, Osteopathie, Familie...
019 Report der 10. IGA-Tagung, Möhnesee 2007, ca. 70 S. 6,00 3,00

Themen: Ergotherapie, Grundsicherung, Salutogenese, Alternative Heilmethoden…
020 Report der 11. IGA-Tagung, Möhnesee 2009 (Vorbestellung) 10,00 5,00
neu! Themen: Typen, Operative Vers., Ganganalyse, Geschwister, Resilienz, Assistenzhunde
050 Report 1. Erwachsenentreffen 1997, 41 S., 31 Abb. 6,00 3,00

Belange im Erwachsenenalter
150 Erfahrungen der Eltern eines Kindes mit AMC, 2001, 20,00 10,00

136  S., wissenschaftliche Hausarbeit von Katrin Edenhofner:
„Seit es Dich gibt“

200 AMC-Informationsfilm, 1997, VHS , Infos wie Best.Nr. 201 10,00 5,00
201 AMC-Informationsfilm, 1997, DVD, 20,00 10,00

Informationen zu Diagnose, Ursachen, Vererbung, Therapie, 
Operationen, Hilfsmitteln, IGA,... 44 min.

210 Musik-CD „Du bist nicht allein“, IGA/Interpret: Darco 0,00 0,00
IB IGA-Boten, bitte gewünschte Nr. hier eintragen: 0,00 0,00

Gesamtbetrag, incl. Porto

Den Rechnungsbetrag von                               € bzw. SFr

❑ überweise ich nach Erhalt der Rechnung

❑ begleiche ich durch beiliegenden Scheck

❑ begleiche ich durch beiliegende Briefmarken Bitte zutreffende Zahlungsweise ankreuzen!

Name: IGA-Mitglied

Straße: ❑ ja  

PLZ /Wohnort: ❑ nein

Ort, Datum: Unterschrift: 

Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.
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Herr Martin Jakobeit 
D-81377 München 

Frau Sarah Rheinländer 
D-42781 Haan 

Frau Katrin Kempf 
D-61203 Reichelsheim 

Frau Hanna Metzger 
D-78628 Rottweil 

Herr Frank Reinel 
D-93047 Regensburg 

Frau Patricia Noth 
D-79346 Endingen 

Herr Tobias Kürth 
D-86663 Asbach 

Frau Miriam Müller
D-99976 Beberstedt 

Frau Anette-Maria Michalski 
D-89079 Ulm 

Herr Jann Jann-Meisner 
D-71336 Waiblingen 

Frau Mattea Patt
D-57299 Burbach 

Herr Patrick Schäpsmeier 
D-32278 Kirchlengern 

Frau Antonia Schüller 
D-24223 Schwentinental 

Familie Sandra
und Christoph Hammer 
mit Laura. Moritz und Ida 
D-35799 Merenberg 

Herr Rolf Waldesbühl 
CH-8905 Isliberg 

Frau Andrea Gauges 
D-82515 Wolfratshausen 

Herr Reinhard Hunger
D-20259 Hamburg

Jochen Wollmert
D-70378 Stuttgart

Wir begrüßen herzlich 
unsere neuen Mitglieder:

Familie Estibe Ordonez Gastelu
mit Amy 
D-88131 Lindau 

Frau Julia Lechtenberg 
D-48734 Reken 

Frau Claudia Lehmann 
D-30989 Gehrden 

Herr Torsten Guldenschuh 
D-76149 Karlsruhe 

Frau Bianca Hermann mit
Dustin 
D-72461 Albstadt 

Herr Kai-Tim Polzer 
D-12051 Berlin 

Familie Viktoria und Björn
Schubert mit Luis 
D-85567 Grafing 

Familie Simon und Constanze
Adler 
D-39114 Magdeburg 

Unsere Website ist für
Sie immer da!
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Interessengemeinschaft 
Arthrogryposis e.V. Bitte Bestellformular in Druckbuchstaben
Wilhelm Kleinheinz ausfüllen und an nebenstehende
Mühlenweg 8 Adresse senden!

D - 87549 Rettenberg

Beitrittserklärung / Änderungsanzeige

Grund der Mitteilung
❏ Beitrittserklärung ❏ Änderungsanzeige 

Art der Mitgliedschaft
❏ Einzelperson (20,00 €) ❏ Familie (30,00 €) ❏ Junge Erwachsene (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 Erwachsene (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. 

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

Name       

Namen der Mitglieder

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.

Anschrift

Straße 

PLZ, Ort

Land Bundesland/Kanton 

Telefon Fax 

E-Mail

Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.
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Einverständniserklärung

§ 6.3 Satzung der Interessengemeinschaft Arthrogryposis e.V.
„Mit Eintritt erklären sich die Eltern bzw. Betroffenen damit einverstanden, dass ihre Anschrift zu Forschungszwecken an
entsprechende ärztliche Institutionen und an weitere Eltern bzw. Betroffene zwecks Kontaktaufnahme bekannt gegeben
werden. Die Weitergabe zusätzlicher Daten setzt die Zustimmung der Betroffenen voraus.“

❏ Ich bin/wird sind mit der Weitergabe meiner/unserer Daten einverstanden.

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)

Bankverbindungen

Deutschland
Kto-Nr. 610 429 094, BLZ 733 500 00, Sparkasse Allgäu, 
IBAN Nr. DE24733500000610429094 und Swift-Code BYLADEM1ALG

Schweiz
Postkonto 50-71617-5 Aarau

Einzugsermächtigung (nur für Deutschland)

Ich/wir ermächtige(n) die Interessengemeinschaft Arthrogryposis (IGA) e.V. widerruflich, den von mir/uns zu entrichten-
den Mitgliedsbeitrag zu Lasten meines/unseres Kontos durch Lastschrift einzuziehen. Es ist für mich/uns weder ein Risiko
noch irgendeine Verpflichtung mit der Einzugsermächtigung verbunden.

Ich/wir kann/können die Einzugsermächtigung jederzeit widerrufen, dazu genügt eine kurze Mitteilung
an den Verein.

Kontoinhaber

Kontonummer Bankleitzahl 

Bank

Datum, Unterschrift des Kontoinhabers



Kontakte

Vorstand

1. Vorsitzender
Frank Große Heckmann
In der Lohe 14
D-52399 Merzenich
Tel.: +49 2421 202424
E-Mail: 1.vorsitz@arthrogryposis.de

2. Vorsitzender
Heribert Wettels
Pfeifferstr. 31
D-88471 Laupheim
Tel.: +49 7392 705696
E-Mail: 2.vorsitz@arthrogryposis.de

Kassierer
Wilhelm Kleinheinz
Mühlenweg 8
D-87549 Rettenberg
Tel./Fax: +49 8327 1056
E-Mail: kassierer@arthrogryposis.de

Schriftführerin
Manuela Wettels
Pfeifferstr. 31
D-88471 Laupheim
Tel.: +49 7392 705696
E-Mail: 
manuela.wettels@arthrogryposis.de

Beisitzer(-innen)
Claudia Baier
Straße 33, Nr. 1
D-13158 Berlin
Tel.: +49 30 28706653
E-Mail: claudia.baier@arthrogryposis.de

Sindy Haberkorn
Zum Spitzberg 2
D-09128 Chemnitz
Tel.: +49 371 773227
E-Mail: 
sindy.haberkorn@arthrogryposis.de

Petra Gosciak
Zinnkopfstr. 12
D-83229 Aschau
Tel.: +49 8052 956348
E-Mail: 
petra.gosciak@arthrogryposis.de

Frank Preiss
Agricolastr. 28
D-10555 Berlin
Tel.: +49 30 39740718
E-Mail:
frank.preiss@arthrogryposis.de
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Sascha Recktenwald
Straße 33, Nr. 1
D-13158 Berlin
Tel.: +49 30 28706653
E-Mail: 
sascha.recktenwald@arthrogryposis.de

Uta Reitz-Rosenfeld
Isabellenstr. 4
D-50678 Köln
Tel.: +49 221 1392028
E-Mail: 
uta.reitz-rosenfeld@arthrogryposis.de

Jugendsprecher
Dirk Westermann
Neuer Weg 7
D-59077 Hamm
Tel.: +49 2307 21436
E-Mail: 
dirk.westermann@arthrogryposis.de

Matthias Müller (Stellvertreter)
Römershäuserstr. 6
D-35075 Gladenbach
Tel.: +49 6462 2297
E-Mail: 
matthias.mueller@arthrogryposis.de

Regionale Kontaktstellen

Baden-Württemberg (Baden)
Markus Ulbrich
Kelterstr. 11/2
D-71404 Korb-Kleinheppach
Tel.: +49 7240 7445
E-Mail: baden@arthrogryposis.de

Baden-Württemberg
(Württemberg)
Bianca und Markus Ulbrich
D-71334 Waiblingen
Tel.: +49 7151 206920
E-Mail: wuerttemberg@arthrogryposis.de

Bayern (Franken und Oberpfalz)
Friederike Recktenwald 
und Peter Johann
D-95359 Kasendorf
Tel.: +49 9228 997947
E-Mail: franken@arthrogryposis.de

Berlin
Mario Klingebiel
D-10243 Berlin
Tel.: +49 30 24727447
E-Mail: berlin@arthrogryposis.de

Brandenburg
Jürgen Brückner
D-04895 Falkenberg
Tel.: +49 35365 35040
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
Esther und Werner Müller
D-35075 Gladenbach
Tel.: +49 6462 2297
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

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



Kontakte

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
Zum Spitzberg 2
D-09128 Chemnitz
Tel.: +49 371 773227
E-Mail: 
sindy.haberkorn@arthrogryposis.de

Schleswig-Holstein
Torsten Klaus
D-25355 Barmstedt
Tel.: +49 4123 808777
E-Mail: 
schleswig-holstein@arthrogryposis.de

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
Eva Graf
CH-4055 Basel
Tel.: +41 61 3819052
E-Mail: schweiz@arthrogryposis.de
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Schirmherr

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

Ansprechpartner 
zu verschiedenen Themen

Allgemeine soziale Fragen zur
Behindertenproblematik
Jürgen Brückner
Mühlberger Str. 51
D-04895 Falkenberg-Elster
Tel.: +49 35365 35040
Fax: +49 35365 35040

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

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
Alte Kleinwallstädter Str. 11
D-63834 Sulzbach
Tel.: +49 6028 9779336

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
E-Mail: webmaster@arthrogryposis.de
Tel.: +49 7392 705696

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

Juristische Fragen
Anwaltskanzlei Erich Bäckerling 
RAe L. Lischka und Chr. Koch 
Am Bertholdhof 1 
D 44143 Dortmund 
Tel.: +49 231 590071 
Fax: +49 231 590000 
E-Mail: info@anwaltsgemeinschaft-
baeckerling.de 
Internet: www.do-law.de

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

Messen
Frank Große Heckmann
➔ s. Vorstand

Gerda Dünnebacke
Am Eckle 3
D-77723 Gengenbach
Tel.: +49 7803 926411

Monika Henning
Brückelstr. 14
D-47137 Duisburg
Tel.: +49 203 426237



Kontakte

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

Pflegeversicherung, 
Pflegestufen etc.:
Peter Johann
D-95359 Kasendorf
Tel.: +49 9228 997947

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

Kliniken

Die IGA kann keine Empfehlungen für
bestimmte Therapien, Ärzte oder
Kliniken aussprechen, da jeder Ein-
zelfall individuell betrachtet werden
muss.
Dennoch führen wir an dieser Stelle
einige Kliniken auf, die bereits eine
große Anzahl von Patienten mit AMC
betreut haben, darunter viele
Mitglieder der IGA. In diesen Klinken
werden Sie kompetente Ansprech-
partner finden. Diese Liste erhebt
jedoch keinen Anspruch auf Voll-
ständigkeit.

Aachen
Orthopädische Universitätsklinik der
RWTH Aachen
Prof. Dr. med. Fritz Uwe Niethard
Tel.: 0241 80894-11

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
Stiftung Kinderzentrum Ruhrgebiet
Dr. med. Jörg Hohendahl
Tel.: 0234 5092635

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,
Kinderorthopädie, Department für
Orthopädie und Traumatologie
Dr. med. Ludwig Schwering
Tel.: 0761 2702612

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

Heidelberg
Orthopädische Universitätsklinik
Heidelberg
Dr. med. Wolfram Wenz
Tel.: 06221 96-6118

Köln
Krankenhaus der Augustinerinnen,
Orthopädische Abteilung
Priv. Doz. 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 

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

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

Speising (Österreich)
Orthopädisches Spital Speising
Univ. Prof. Dr. med. Franz Grill
Tel.: 01 80182-217

Basel (Schweiz)
Universitäts-Kinderspital bei der Basel
Prof. Dr. med. Fritz Hefti
Tel.: 061 6912626

St. Gallen (Schweiz)
Ostschweizer Kinderspital
Dr. med. Harry Klima
Tel.: 071 2437512

Auf der Website der IGA finden sich Links zu

allen genannten Kliniken. Dort sind in der

Regel weitere Informationen, wie zum Beispiel

Sprechstunden, abrufbar.



Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.

Eingetragen beim Amtsgericht Bad Säckingen, VR 537
www.arthrogryposis.de – info@arthrogryposis.de 


