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Vorwort

Liebe Leserinnen und Leser,

irgendwann im Herbst 1991 muss es
gewesen sein, als mir meine Eltern
erstmals von einer Selbsthilfegruppe
erzéhlten, die sich griinden will. Von
anderen Eltern und von AMC-Kindern
war damals die Rede, von einer Gruppe
von Menschen, die sich bundesweit
zusammenschlieBen mochte. Ob ich
nicht Lust hitte, mit ihnen zusammen
zur Griindungsveranstaltung nach
Kassel zu fahren!? Zunichst einmal
erschien mir dieser Gedanke be-
fremdlich. Alles, was mit ,Selbsthilfe-
gruppen” zu tun hatte, erinnerte mich
unweigerlich ans Krankenhaus, an
Arzte, an weiBe Kittel und Operations-
sdle. 17 Jahre alt war ich damals, hinter
mir lagen sechs Operationen mit
wochenlangen Klinikaufenthalten. Da
auch noch die Freizeit fiir die
Behinderung opfern? Und iiberhaupt:
Ich hab doch meine nichtbehinderten
Schulfreunde! Da brauch ich doch
nicht auch noch AMC-Bekannt-
schaften!? Und doch trieb mich letzt-
lich die Neugierde ins nordliche
Hessen, begleitet von ordentlichem
Magengrummeln und tausenden
Fragen sal3 ich im Auto meiner Eltern.
Als wir einige Stunden spiter wieder
die Heimreise antraten, waren samt-
liche Bedenken verflogen. Die Skepsis
war einer enormen Erleichterung
gewichen. Alle Vorbehalte waren
vollig unbegriindet. In Kassel trafen
meine Eltern und ich auf freund-
liche Menschen, die dieselben Fragen
hatten wie wir. Und die ebenso er-
leichtert waren, dass es da noch andere
Familien mit genau den gleichen
Problemen gibt, dass sie trotz der
seltenen Behinderung eben nicht
alleine sind. Damals lernte ich Julia
Gebrande kennen, und eben diese
Bekanntschaft machte auch mir klar:
Eine Selbsthilfegruppe schniirt nicht
etwa zusitzlich ein, sondern erweitert
ganz im Gegenteil den Horizont und
lasst Vieles in vollig neuem Licht
erscheinen. Aus der Bekanntschaft zu
Julia wurde eine innige Freundschaft,
und selbst 20 Jahre spiter zehren

wir beide nach wie vor von unserem
erfrischenden Kennenlernen.

Seit 20 Jahren gibt es sie also, die
Interessengemeinschaft Arthrogrypo-
sis e.V. Der Verein hat sich enorm
weiterentwickelt. Aus einer Handvoll
Familien ist ein duBerst dynamisches
und starkes Ensemble gewachsen, das
mittlerweile hunderte von Mitgliedern
zahlt — nicht nur in Deutschland, son-
dern auch in Osterreich und der
Schweiz. Und wie lebendig unser
Vereinsleben nach wie vor ist, das
beweist auch wieder dieser IGA-Bote.

AMC-Betroffene erzihlen von ihren
Weltreisen, Eltern geben Ratschléige
zum Thema Hilfsmittel, wir berichten
von einer herzergreifenden Familie,
die der kleinen Leah ein neues Zuhause
mit viel Liebe geschenkt hat. Und wir
schauen auf das nachste Jahr, das
unser groBes Jubildumsjahr wird.

Ich denke, Sie, liebe IGA-Mitglieder,
und wir im Vorstand konnen alle stolz
sein auf das, was wir gemeinsam in den
zuriickliegenden Jahrzehnten erreicht
haben. Natiirlich liegen noch zahl-
reiche Herausforderungen vor uns.
Doch die werden wir meistern, da bin
ich mir ganz sicher.

Verbunden mit dem Dank fiir Ihr aller
Engagement wiinsche ich Thnen eine
frohe Weihnachtszeit. GenieBen Sie
die Ruhe, sammeln Sie Kraft fiir das
neue Jahr. Und lassen Sie sich gut
unterhalten von unserem Weihnachts-
boten 2011.

Herzlichst,

Thr

Sl

Frank Preiss



Aktuelles

Wir feiern 20 Jahre IGA

Vereinschef Frank Groe Heckmann
présentiert das Festprogramm:

Was hat mein Kind? Wer kann mir helfen?
Welche Klinik hat Erfahrung? Sind
Operationen erforderlich? Bin ich
alleine? Gibt es noch andere Betrof-
fene? Was ist Arthrogryposis? — Solche
und noch viele weiteren Fragen veran-
lassten im Jahre 1992 engagierte
Eltern mit ihren betroffenen Kindern
unter Mitwirkung von Prof. Parsch und
unserem Schirmherrn Dr. Correll,
diesen Verein zu griinden.

Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.

Dr. Correll bei der Griindungsveran-
staltung 1992

»~Hessenpark
Hohenroda“
Hier steigt

das grofie
20-Jahres-Fest

Wir konnten sehr viel bewirken: Die
Ratlosigkeit ist einem besseren Infor-
mationsstand gewichen, das Internet
klart auf und bietet ein Forum zum
Austausch, der Stand des Wissens iiber
Ursachen, Diagnostik und Therapie
der AMC hat sich deutlich verbes-
sert. Zahlreiche Tagungen fiihrten
Menschen aus Deutschland, Schweiz,
Osterreich und dariiber hinaus zu-
sammen.

Erstes Vorbereitungstreffen 1991:
Cornelia Umber und Rolf Gebrande

Viel Engagement, kreative Ideen und
vielfiltige Unterstiitzung lieBen die

IGA zu einer starken Selbsthilfegruppe
werden. Die frisch Betroffenen von
einst sind heute erwachsen und gestalten
im Vorstand die Zukunft des Vereins.
Fiir uns alle ist all das natiirlich ein
sehr groBer Grund zum Feiern: Lasst
uns gemeinsam auf 20 Jahre IGA
zuriickblicken. Die groBe Jubildums-
party steigt am 22. September 2012 im
Hessen-Hotelpark Hohenroda. Ver-
bunden mit Sport, SpaB und Spiel
sowie einer thematischen Kinder-
betreuung werden wir tagsiiber vieles
gemeinsam erleben und unternehmen.
Abends treffen wir uns zu einem
festlichen Diner und lassen mit
IGA-Prominenz unter professioneller
Moderation 20 Jahre IGA Revue pas-
sieren. Bitte notieren Sie sich diesen
Termin und freuen Sie sich schon
heute mit uns auf dieses Fest.
Mitglieder erhalten eine gesonderte
Einladung. Interessenten wenden
sich bitte an den Vorstand oder infor-
mieren sich auf unserer Homepage
www.arthrogryposis.de

Maue Nachfrage in Essen

Auch in diesem Jahr war die IGA wieder
auf der ,,Gesund-Leben“-Messe in Essen.
Monika Henning organisierte fiir uns den
Stand im November, ihr hilfreich zur
Seite standen Angela Bertz, Michael
Isecke, Ehemann Gerold, die Tochter
Katharina und Stephanie sowie die
Schwester Martina Bongartz. In der
Messehalle herrschte viel Betrieb, natur-
gemal hilt sich aber das Interesse an
Standen ,kleiner” Interessengemein-
schaften eher in Grenzen. Daher schritten
die IGA-Messevertreter selbst zur Tat und
suchten gezielt Kontakt zu den Arzten
und Experten vor Ort. Den Orthopiaden
stellte man das Krankheitsbild vor, auch
die Messevertreter der Helios Kliniken
und der Sanititer der Johanniter und des
ASB wissen jetzt, was sich hinter der
Abkiirzung ,,AMC* verbirgt.

4

IGA auch in Essen vor Ort

Mehr Pflegegeld ab
Januar

In diesem Jahr gab es fiir die Pflegestufe I
225 Euro, in der Pflegestufe II 430 Euro
und in der Pflegestufe III 685 Euro.

Ab Januar 2012 werden die Leistungs-
betrage des Pflegegeldes auf folgende
Monatsbetrige erhoht:

Pflegestufe I: 235 Euro
Pflegestufe II: 440 Euro
Pflegestufe II1: 700 Euro
Das Pflegegeld wird von den Pflege-
kassen immer im Voraus angewiesen.
Das bedeutet, dass die erhohten
Leistungsbetrige fiir Januar 2012 bereits

Ende Dezember 2011 auf dem Konto
des Pflegebediirftigen landen werden.
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Die IGA sucht Talente

Fiir die 20-Jahresfeier suchen wir Talente
aus den eigenen Reihen! Wir haben
bestimmt ganz viele unentdeckte kleine
Stars in der IGA, die sich freuen, ihr
Konnen zu zeigen und gerne so ein tolles
Fest mitgestalten mochten. Ein kleiner
Auftritt, ungefahr drei Minuten lang,
exKklusiv fiir die IGA-Feier am 22.09.2011
in Hohenroda, wiirde unsere Feier leben-
diger und abwechslungsreicher machen.

Wer mochte zeigen, was IGA-Mit-
glieder alles konnen?

Wer traut sich auf die Bithne?
Wer kann tanzen oder singen?

Wer kann und liebt es, zu musizieren,
zu jonglieren, zu zaubern?

Wer mochte einen Sketch auffiihren,
Theater spielen?

Welcher Regionale Ansprechpartner
stellt ein Projekt vor?

Wer schreibt Gedichte?
Wer rapt fiir uns die IGA-Hymne?
Wer stellt Bilder aus?

Was mochten Sie oder was mochtest
Du der IGA zeigen?

Wer sich traut oder einfach Lust hat,
meldet sich bitte bei
karin.bertz@arthrogryposis.de.

Freie Fahrt fur behinderte
Menschen

Fiir alle, die es noch nicht wissen: Seit
1. September 2011 diirfen alle Inhaber
des griin-orangefarbenen Behinder-
ten-Ausweises und des Beiblattes mit
der Wertmarke fiir den offentlichen
Nahverkehr deutschlandweit gratis mit
Nahverkehrsmittel und der Deutschen
Bahn fahren (wir berichteten im IGA-
Sommerboten).

Das Streckenverzeichnis fiir die kosten-
freien Bahnfahrten innerhalb von
50 km um den Wohnort ist hin-
fallig. Man kann nun kostenlos durch
ganz Deutschland mit der Bahn
fahren, wenn man S-Bahnen (S),
Regionalbahnen (RB), Regionalex-
press (RE) und Interregio-Express
(IRE) benutzt. Natiirlich sind auch
U-Bahnen, Straenbahnen und Linien-
busse kostenfrei zu benutzen.
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Science-Fiction und
Spreeabenteuer in Berlin

Den 28. August 2011 hatten sich zahl-
reiche IGA-Mitglieder in Berlin und
Brandenburg im Kalender markiert:
Das Regionaltreffen stand bevor, und
diesmal waren erneut viele Teilnehmer
mit von der Partie: Zunachst besuch-
ten die 20 IGA-Mitglieder unter der
Leitung der regionalen Ansprech-
partner Jiirgen Briickner (Land
Brandenburg) und Mario Klingebiel
(Land Berlin) das ,Science Center
Medizintechnik® der Otto Bock GmbH.
Der Spezialist fiir Orthopadie- und
Rehatechnik unterhalt seit einiger Zeit
einen auBerst futuristisch anmutenden
Gebaudekomplex im Herzen Berlins
in der Nahe vom Potsdamer Platz, in
dem neben einer permanenten auch
stetig wechselnde Ausstellungen, die
sich mit der Mobilitit des Menschen
befassen, besichtigt werden konnen.
In der Presse wurde das Science Center
durchweg positiv besprochen, daher
wollten wir uns nun selbst ein Bild
machen.

Spannende Futuristik im
Otto-Bock-Center

In einer kostenfreien Fiihrung durch die
Ausstellungen erfuhren wir allerhand
Wissenswertes z.B. iliber verschiedene

Wiederholung
erwiinscht!
Die Regiotreff-
Teilnehmer

Aktuelles

Bewegungsabldufe im menschlichen
Korper und wichtige Erkenntnisse
daraus, die fiir den Bereich der Medi-
zintechnik relevant sind. Ausfiihrlich
wurde uns von den neuesten Errun-
genschaften in der Forschung im
Bereich der Prothetik berichtet und
neue Entwicklungen wie etwa die
gedankengesteuerte Prothese vorge-
stellt. Da fiir viele von uns die
Thematik der Mobilitit eine tragende
Rolle in unserem Alltag einnimmt,
folgten alle mit groBem Interesse den
Ausfithrungen der Mitarbeiterin, die
uns durch das Gebdude fiihrte. Die
Ausstellung wurde sehr interaktiv
gestaltet, sodass man zu vielen
Themenbereichen auch selbst Dinge
ausprobieren konnte.

Traditionelle Dampferfahrt in
lustiger Runde

Danach begab sich unsere Gruppe
dann zum Treptower Hafen im Ostteil
der Stadt und wir lieBen den Tag mit
einer entspannten Rundfahrt iiber die
Spree und den Landwehrkanal durch
das ,alte” und ,neue” Berlin gemiitlich
ausklingen. Alle waren mit dem Ablauf
dieses Tages sehr zufrieden und es
wurde der Wunsch geduBert, auch im
ndchsten Jahr wieder ein IGA-
Regionaltreffen in der Region stattfin-
den zu lassen.




Aktuelles

Karin Bertz vertritt IGA bei der LAG Selbsthilfe

Baden-Wiirttemberg

Am 22. Oktober wurde bei der LAG
Selbsthilfe Baden-Wiirttemberg ein
neuer Vorstand gewéhlt. Hermann
Seimetz, Senator E.h., wurde als
Vorsitzender fiir drei weitere Jahre im
Amt bestétigt. Erfreulich fiir die IGA:
Mit Karin Bertz ist erneut auch unsere
Interessengemeinschaft in dem
Verband vertreten. Heribert Wettels
hatte aus personlichen Griinden nicht
mehr kandidiert.

Karin Bertz

Quasi zu seiner Nachfolgerin wurde
unser Vorstandsmitglied Karin Bertz
fiir das Beisitz-Amt vorgeschlagen
und prompt von der Mitgliederver-
sammlung gewihlt. Damit wird das
Engagement der IGA in der Ver-
bandsarbeit auf Landesebene nahtlos
fortgesetzt. Seit ihrer Griindung 1992
in Bad Séckingen ist die IGA Mit-
glied in der LAG Selbsthilfe Baden-
Wiirttemberg.

Die Entdeckung des
Sommers: E-Rollstuhl
fir den Strand

Positiv iiberrascht sind unsere IGA-
Reporter Claudia und Sascha wihrend
ihres Amerikaurlaubes 2011 auf eine
technische Revolution gestoBen: ein
Beach-Rolli mit Elektroantrieb. Fiindig
wurden die beiden im Sonnenstaat
Florida, genau gesagt im Urlaubs- und
Partyparadies Miami Beach. Ausleihen
kann man den Strandgiganten am
Beach Patrol Headquarters Building,
dem Hauptquartier der dortigen Ocean
Rescue. Das Biiro der Rettungs-
schwimmer liegt am 1001 Ocean Drive
in Miami Beach und ist zwischen circa
9 und 18 Uhr besetzt.

Traumhafte Aussichten in Florida

2
»

Perfekt fiir Urlauber mit AMC:
Der E-Beachrolli

Gegen eine Kopie des Personalaus-
weises stehen drei Strandrollstiihle
wihrend den Offnungszeiten zum
Ausleihen zur Verfiigung. Neben zwei
strandtauglichen Schieberollis be-
geistert vor allem das vierradrige
Hilfsmittel mit Batteriebetrieb. Der
recht hohe Einstieg wird durch die
leichte Bedienbarkeit wieder wett
gemacht. Gesteuert mit Joystick — wie
jeder ,normale“ Elektrorollstuhl —
macht der Strandkumpan auch im
weichen Sand nicht schlapp und
ermoglicht auch lidngere Strand-
spaziergdnge. Der eigene Rollstuhl
steht wéhrend des Bade- wund

Sonnentages sicher verwahrt in der
abgeschlossenen Garage der Rettungs-
schwimmer.

Endlich Strandspazierginge machen!
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Neuer IGA-Film entsteht

— Wir brauchen
Unterstutzung!

Fiir die Neuauflage des IGA Informa-
tionsfilmes suchen wir Protagonisten,
die unser Vorstandsmitglied Cony
Klein mit der Kamera im Alltag, bei
Arztbesuchen, Ergo- und Physiothera-
piestunden begleiten kann.

Gefragt sind insbesondere:

— Familien mit Séduglingen/ Klein-
kindern mit AMC

— Familien mit Teenagern (8-17J.)
mit AMC

— junge Erwachsene mit AMC
— Erwachsene (30-90 J.) mit AMC
— und deren Eltern

Der Film richtet sich vor allem an Eltern,
Arzte, Therapeuten und Schulen. Er
erklart AMC, die modernen Behand-
lungs- und Therapiemethoden. Im
Vordergrund steht das normale Leben
mit AMC. Verschiedene Beispiele illu-
strieren den Alltag von Kleinkindern,
Teenagern, jungen Erwachsenen und

Aktuelles

Erwachsenen in ihrem personlichen
Umfeld:

in der Regelschule ¢ beim Sport

am Arbeitsplatz ¢ bei einem Ausflug etc.

Die Dreharbeiten werden 2012/2013
stattfinden. Die Termine sind flexibel
und werden personlich abgesprochen.
Fiir Riickfragen stehen wir euch gern
zur Verfiigung. Bei Interesse meldet
euch bitte bis zum 31. Januar 2012 bei:

Cornelia Klein,
Vorstandsmitglied IGA e.V
Tel.: 0171 28 50 212

Tom Wiedemann, Regisseur
Tel.: 0170 20 24 226

Wir freuen uns auf eure Mithilfe!

Almkonig spendet fiir die IGA

Die Fernsehsendung ,Die Alm — Promi-
schweiB und EdelweiB“ auf Pro Sieben
hatte Anfang September gleich zwei
Gewinner: Der Schrotthindler und Doku-
Soap-Darsteller Manni Ludolf — und die
IGA. Von seinem Preisgeld in Hohe
von insgesamt 10.000 Euro gab Manni
Ludolf 1000 Euro an die Interessenge-
meinschaft Arthrogryposis. Zu verdanken
haben wir das unserem IGA-Mitglied
Charlotte Karlinder, die ebenfalls mit von

der Alm-Partie war. Manni Ludolf dazu
auf Bild.de: ,Das ist Charlottes Projekt,
und wir haben abgemacht, dass wir fiir
das Projekt des anderen auch spenden,
wenn wir gewinnen.“ Sie hatte bereits im
vergangenen Jahr einen Teil ihres Preis-
geldes der Sendung ,Das perfekte Pro-
midinner” an die IGA gespendet. Die IGA
gratuliert natiirlich dem neuen ,Alm-
konig“ und bedankt sich herzlich fiir die
Unterstiitzung,.

Manni Ludolf schickt uns
Griiffe per Autogramm

Druckfrisch und doppelt gut

Druckfrisch und aktuell wird der 12. Report
der IGA-Familientagung 2011 an alle
Tagungsteilnehmer 2009 und 2011 ver-
sandt — und zwar kostenlos, weil es so
schon war und alle ein schones Andenken
erhalten sollen. Aber konnen Sie sich
noch an unsere 11. Tagung am Mdohne-
see im Mai 2009 erinnern? Bei wunder-
schénem Wetter segelten viele Kinder
auf dem Mohnesee, einige Teilnehmer
besuchten einen Schwimmkurs im
Hallenbad und abends wurde vorgefiihrt,
was im Workshop Rolli-Tanz von GroB
und Klein einstudiert wurde. Aber
welches Tagungsprogramm wurde ange-
boten? Welchen Arzten haben wir
gelauscht? Damit dieses Wissen nicht ver-
loren geht, wird auch der 11. Report an
alle Tagungsteilnehmer 2009 und 2011
verschickt, ebenfalls kostenlos. Sie haben
die Tagungen 2009 und 2011 leider
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verpasst? Dann bestellen Sie doch die
Reporte mit dem Bestellschein aus dem
IGA-Boten oder per Mail unter bestel-
lung@arthrogryposis.de.

Auszug aus dem 11. Report der IGA-
Familientagung 2009 (fiir 3 €)
»Neue Entwicklungen bei der Arthrogryposis/-
Genetik“von Dr. Judith Hall, Kanada

,Was hat denn deine Schwester? Nix, wir sind
ganz normal!“ von Anne Lehmann

sFolgeschdden durch Fehlhaltung“
von Michael Iseke

,Gedanken zum Gesprdchskreis Kinderwunsch®
von Karin Bertz

,Restlienz“ von Julia Gebrande
,Logopddie bei AMC“ von Carmen Wetzel

,Gangstorungen bei Patienten mit Arthro-
grypose“von Dr. Leonard Doderlein

,Orthopddische Versorgung der unteren
Extremitdten®von Michael Schafer

LEntspannungstherapie“ von Michael Iseke

Auszug aus dem 12. Report der IGA-
Familientagung 2011 (fiir 5 €)

Ich bin doch auch noch da!“

von Marlies Winkelheide

»Everybody needs to be a star somewhere”
von Julia Gebrande
»Behandlungsmaglichkeiten der oberen
Extremitdten”von Dr. Wiebke Hiilsemann
,Ergebnisse der Ganganalyse bei
Erwachsenen®von Dr. Harald B6hm
»Bewegung ist Leben — auch fiir Leute mit
Handicap?“von Dr. Rolf Gebrande
,Unmaoglich ist nur eine Meinung*“

von Dirk Tannert

,Viter behinderter Kinder“von Dr. Dieter F. Hinze
,Gesprdchskreis fiir allein erziehende Eltern®
von Kirstin Kindermann

»Behandlungen der Hiifte bei AMC*

von Dr. Walter Strobl

,Vorstellung des Kinderzentrum Bochums*
von Dr. Th. Liicke und Dr. C. Kohler



Schwerpunkt

Fernost Reloaded-
Auf ein Neues!
Ein Reisebericht von Mario Klingebiel

Der ein oder andere wird sich noch an
meine Berichte sowohl im IGA-Boten
(Nr. 34) als auch auf dem Erwachse-
nentreffen 2010 in Uder erinnern, als
ich von meinem Aufenthalt im Rahmen
meines Studiums in Hongkong im
Sommer 2008 erzdhlte. Meine
Erfahrungen bei diesem Ausland-
aufenthalt waren ja durchweg sehr posi-
tiv, daher sollte es nach Moglichkeit
auch nicht meine einzige Reise dorthin
bleiben. In Uder trat Rolf Waldesbiihl —
seit Juni 2011 als Beisitzer im Vorstand
der IGA tatig — an mich heran und wir
verabredeten locker und unverbindlich,
dass man ja gemeinsam noch einmal
eine Reise in die Region unternehmen
konne. Nach der diesjahrigen Familien-
tagung bot sich uns die Gelegenheit,
unsere Gedankenspiele in dieser Hin-
sicht zu konkretisieren, und so begaben
wir uns im September dann eher frither
als urspriinglich angedacht auf eine
vierwochige Reise nach China, Taiwan
und Hongkong.

Die Route

Das Abenteuer begann bereits mit der
Anreise, denn ohne nichtbehinderte
Begleitung iiber solch einen Zeitraum in
den Fernen Osten zu reisen, stellte
natiirlich fiir uns beide ein Wagnis und
zugleich eine Herausforderung dar,
wortiber wir uns auch im Klaren waren.
Um es vorweg zu nehmen, nahezu
samtliche Bedenken {iiber unlésbare
Probleme, die uns ereilen konnten,
sollten sich schnell als unbegriindet her-
ausstellen, denn die Reise verlief ins-
gesamt aus unserer Perspektive so gut
wie reibungslos.

Die erste Herausforderung bestand
bereits darin, dass Rolf und ich erst
einmal iiberhaupt zueinanderfinden,
denn wihrend Rolf — wohnhaft in der
Schweiz — sich von Genf aus auf die
Reise machte, startete ich in Berlin,
und wir trafen uns erst am Inter-
nationalen Flughafen von Doha in
Katar. Nachdem wir beide piinktlich
und ohne Zwischenfille dort angekom-
men waren, machten wir uns dann
gemeinsam auf den Weg nach Peking.
Im Voraus hatten wir nur die Inter-
kontinentalfliige sowie die erste Hotel-
iibernachtung in Peking gebucht. Den
Reiseverlauf wollten wir spontan und
flexibel gestalten konnen. Unsere
Reiseroute fithrte uns in China in einem
Zeitraum von etwa zwei Wochen von
Peking bis nach Shanghai, von wo aus
wir uns dann nach Taiwan begaben. In
zehn Tagen durchquerten wir die Insel
von Taipei im Norden bis in den
Siidwesten nach Kaohsiung, der zweit-
groBten Stadt Taiwans.

Zum Abschluss flogen wir von dort noch
fiir vier weitere Tage nach Hongkong
bevor wir uns ,,viel zu zeitig“ wieder auf
die Heimreise machen mussten.

Ubernachtung mit Weitblick im
Kaohsiung 85 Sky Tower

Schnell das letzte Hindernis
iiberwinden . . .

Das Bezwingen der GroBen
Mauer und andere Highlights

In den vier Wochen haben wir unzah-
lige Orte und Sehenswiirdigkeiten zu
Gesicht bekommen, es wiirde den
Rahmen dieses Artikels sprengen,
wiirde ich sie alle hier erwihnen. Es
waren landschaftlich reizvolle Orte
darunter wie z.B. der Sonne-Mond-See
im Herzen Taiwans, ein Gebirgssee der
diesen Namen tragt, weil die Form der
zwei urspriinglich nicht miteinander
verbundenen Seen den chinesischen
Schriftzeichen fiir Sonne und Mond
dhnelte. Wir konnten pulsierende
Metropolen wie Shanghai und Hong-
kong erleben und historische Monu-
mente wie die Verbotene Stadt in
Peking erkunden.

Ein herausragendes Erlebnis war
sicherlich das Erklimmen der
Chinesischen Mauer etwa 90 km nord-
oOstlich von Peking. Nachdem wir schon
kurz vor der Kapitulation standen, ist es
uns letztlich doch noch gelungen, ohne
allzu groBe Lebensgefahr auf die Mauer
zu gelangen und so standen wir dann
erschopft, aber gliicklich in briitender
Mittagshitze ganz oben und unsere
Anstrengungen wurden mit atemberau-
benden Ausblicken belohnt.
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... und dann ist es geschafft: Rolf & Mario stehen auf der Chinesischen Mauer!

In China heiB3t es, dass derjenige, der die
GroBe Mauer besteigt, ein Held sei. Das
traf auf uns vermutlich in besonderem
MaBe zu und uns schlug entsprechend
viel Verwunderung, teilweise sogar
Verehrung seitens der einheimischen
Bevolkerung entgegen. Uberhaupt trieb
es uns wihrend unserer Reise des
Ofteren hoch hinaus. So besuchten wir
bspw. das ,World Financial Center” in
Shanghai sowie den ,Taipei 101° Tower,
beide mit etwa 100 Stockwerken und
500 Metern Hohe ehemals die hochsten
Gebaude der Welt. Durch einen Freund
von mir war es uns sogar mdglich,
einige Nichte in einem Apartment im
mit etwa 360 Metern zweithochsten
Gebdude Taiwans zu verbringen, in
welchem man einen wunderbaren
Ausblick auf die Hafenstadt Kaohsiung
genieBen konnte.

Shanghai by night
Barrieren!?
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Zwischendurch statteten wir auch
immer wieder verschiedenen Tempel-
und Klosteranlagen einen Besuch ab
und bekamen so einen Einblick in das
traditionelle China und seiner Kultur
und Geschichte.

Von zentralem Interesse ist fiir uns
natiirlich auch immer, wie es um die
Barrierefreiheit in dem entsprechenden
Reiseland bestellt ist. Und in der
Nachbetrachtung konnen wir beide den
Regionen, die wir bereist haben, ein
sehr positives Zeugnis ausstellen. Auch
wenn Menschen mit Behinderung, die
sich selbstdndig von A nach B bewegen,
nicht unbedingt das chinesische

StraBenbild prigen, so ist man dennoch
zunehmend bemiiht und nach sub-
jektivem Empfinden auch durchaus

Schwerpunkt

erfolgreich darin, vielerorts den Zugang
zu Ortlichkeiten fiir Menschen mit
Mobilitdtseinschrankungen zu erleich-
tern und Barrierefreiheit zu gewéhrlei-
sten. Nachdem ich ja in 2008 schon ein-
mal in der Region unterwegs gewesen
bin, hatte ich jetzt das Gefiihl, dass sich
in der Zwischenzeit noch einmal viel
getan hat in dieser Richtung. Im &ffent-
lichen Nahverkehr in den GroBstadten,
an den Flughifen sowie bei den
Schnellbahnen in China und Taiwan
sind mittlerweile alle Bereiche barriere-
frei zu erreichen und die meisten Ziige
sind stufenlos zu betreten. Da konnte
sich hierzulande die Deutsche Bahn aus
unserer Sicht noch einige Anregungen
holen . . .

Komfortables und barrierefreies Reisen
mit der High Speed Railway in Tatwan

Auch bei den grofSten Sehenswiirdig-
keiten wird bspw. durch Rollstuhl-
rampen an vielen Stellen der Zugang
erleichtert. Die Realitit ist aber auch,
dass die Barrierefreiheit abnimmt, je
mehr man sich von den touristischen
Hauptpfaden entfernt und gerade auch
uralte Tempelanlagen sind logischer-
weise gerade fiir Rollstuhlfahrer eher
schwer zugidnglich und bis die
Chinesische Mauer barrierefrei zu errei-
chen ist, wird es voraussichtlich auch
noch ein Weilchen dauern!

Eine ganz andere Barriere nicht-physi-
scher Natur stellt die Sprachbarriere
dar. Wer nach China reist und etwas
Hochchinesisch zu sprechen und zu
lesen vermag, ist klar im Vorteil. Im
giinstigsten Fall sind im Restaurant die
Speisekarten auch in Englisch gehalten,
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besucht man aber kleinere Etablisse-
ments oder isst an StraBenstidnden,
dann schaut man i. d. R. nur noch auf
chinesische Schriftzeichen. Mit etwas
Gliick sind die Gerichte allerdings be-
bildert und die Nahrungsaufnahme ist
gesichert. Nie mehr vergessen werde
ich sicherlich die Vokabel ,daocha‘
(Messer und Gabel) die mir das Essen
oft erleichterte, da ich nicht besonders
meisterlich im Umgang mit Stibchen
bin. Der durchschnittliche Festland-
Chinese spricht im Allgemeinen so
gut wie kein Englisch, und selbst in
groBeren Hotels in den Stadten ist
das Personal meist nur bedingt fihig
bzw. willens in englischer Sprache zu
kommunizieren, was einige Situationen
erheblich verkompliziert. Dennoch
hatten Rolf und ich auch ohne groBe
Chinesischkenntnisse nur selten Pro-
bleme. Fiir Taxifahrer sollte man
nach Moglichkeit immer den Zielort
in chinesischen Schriftzeichen parat
haben, ansonsten wird es schwierig
dorthin zu gelangen, wo man hin-
mochte. Wir sind jedenfalls {iiberall
angekommen, wo wir hinwollten und
verhungert sind wir gliicklicherweise
ebenfalls nicht . . .!

Kulinarische Weiterbildung

Das darf

bet einer
Taiwan-Reise
nicht fehlen:
Ein Besuch
im Teehaus!

was man hier bei uns vorfindet, wenn
man in ein Lokal mit asiatischer Kiiche
geht. Ob nun Fisch, Meeresfriichte,
Hithnchen oder vegetarisch, ob etwas
wiirziger oder feuriger, es gibt viel zu
entdecken. Und so haben wir viele uns
bis dahin unbekannte Dinge ausprobie-
ren konnen in den vier Wochen, auch
wenn das ein oder andere Mal schleier-
haft war, was wir tiberhaupt auf unse-
rem Teller hatten. Fiir Abenteurer ist
die Kiiche absolut empfehlenswert! Und
die Angestellten klarten uns dankens-
werterweise sogar einmal auf, als wir
beide geniisslich damit begonnen hat-
ten eine Gewiirzbeilage zu einem
Gericht pur zu verspeisen. Wir wollten
kein Fettnapfchen auslassen . . .

Kulinarische Vielfalt: Allerfeinste
Shanghai-Kiiche

Wer experimentierfreudig ist, kommt —
das Essen betreffend — in China voll auf
seine Kosten. Die Vielzahl an regionalen
Kiichen hilt eine Fiille an Gaumen-
freuden jeglicher Art bereit und unter-
scheidet sich zudem stark von dem,
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Fazit

Wie eingangs schon erwiahnt waren die
vier Wochen und damit unsere Reise
auch viel zu schnell schon wieder vor-
bei. Wir sind uns jedoch dariiber einig,
dass es sehr, sehr schone und aus-
gesprochen eindriickliche vier Wochen
waren, die sich in jeglicher Hinsicht
gelohnt haben.

Die Herzlichkeit und die grenzenlose
Hilfsbereitschaft der Menschen, die uns
vielerorts entgegenschlug, haben uns
sehr beeindruckt und unseren Aufent-
halt noch ein wenig angenehmer ge-
macht. Und so hat sich meine ohnehin
schon vorhandene Begeisterung fiir
diese Region der Welt nochmals ver-
starkt.

Natiirlich mussten wir teilweise an die
Grenzen unserer korperlichen Belast-
barkeit gehen und vor allem die Fiife
straften uns durch Schmerzen ein
ums andere Mal dafiir ab, aber ich
denke, wir haben dadurch weitere wert-
volle Erfahrungen sammeln und sehen
konnen, was fiir ,,unsereins“ im Bereich
des Machbaren liegt.

Und gerade aus der Sicht eines Men-
schen mit korperlicher Behinderung
wurde klar, dass sowohl das chinesische
Festland einschlieflich Hongkong
als auch Taiwan ohne groBere Pro-
bleme zu bereisen sind. Zwar sind
Rolf und ich fuBldufig unterwegs ge-
wesen, ich wiirde aber auch sagen,
dass China — zumindest rund um die
touristischen Hohepunkte — ebenso fiir
Reisende im Rollstuhl mittlerweile
geeignet ist.

Wer noch mehr iiber unsere Reise
erfahren mochte, kann Rolf
(rolf.waldesbuehl@arthrogry-
posis.de)

oder mich
(berlin@arthrogryposis.de)
jederzeit gerne kontaktieren.

Nun bleibt mir nur noch allen ein
frohliches Weihnachtsfest und ein
gesundes neues Jahr 2012 zu
wiinschen!
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, Weltwarts“ nach Kolumbien
AMC-Betroffener macht Soziales Jahr in Stidamerika

Jakob Horn aus Dresden

Eine Behinderung zu haben bedeutet
nicht zwingend, behindert zu sein.
Trotzdem kann man die Welt bereisen,
neue Kulturen kennenlernen — und
vor allem, seinen eigenen Horizont
erweitern.
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Mein Name ist Jakob Horn, ich bin
19 Jahre alt und stamme aus der Nahe
von Dresden. Im Sommer diesen
Jahres habe ich meine Schulzeit mit
dem Abitur beendet. Mein rechtes
Handgelenk sowie meine beiden
FuBgelenke sind von AMC betroffen.
Seit ich denken kann, trage ich
Orthesen an beiden Fiilen und
zeitweise auch an meiner rechten
Hand. Doch meine Erkrankung hat fiir
mich nie ein Hindernis dargestellt.
Ich habe immer offen {iber das
gesprochen, was ich habe und versucht
all das zu tun, was ein Junge in
meinem Alter eben gern tut. Auch
wenn mir das nicht immer zutriglich
war.

Nach der Schule beginnt das Leben,
und jeder Schulabginger fragt sich,
was er nun tun soll. In meinem Fall
war diese Frage schnell beantwortet.
Seit iiber einem Jahr war mir Klar,
dass ich wieder ins Ausland will.
Und seit Anfang 2011 wusste ich, dass
ich nach dem Abitur ein Jahr in
Kolumbien verbringen werde, um
hier ein Soziales Jahr zu leisten.
Ich wollte wieder ins Ausland, denn
ich bin bereits im Jahr 2009 fiir

vier Monate im Rahmen eines Schiiler-
austausches in Bolivien gewesen.

In Bolivien habe ich in einer verhalt-
nismidfBig wohlhabenden Familie
gelebt. Der Schiileraustausch lief iiber
die deutsche Schule in La Paz, eine der
besten Schulen im Land. Auch wenn
ich das Leben im Wohlstand dort
genossen habe, so ist mir schnell
bewusst geworden, dass in Stidamerika
nicht die Mehrheit der Menschen in
Reichtum lebt. Ganz im Gegenteil: in
teilweise bitterer Armut. Aus diesem
Grund habe ich mich mit Eintritt in die
12. Klasse entschieden, nach dem
Abitur ein Soziales Jahr in Stidamerika
zu machen, um die armen Menschen
kennen zu lernen und ihnen zu helfen,
so gut ich kann.

Letztlich habe ich mich entschieden,
mit dem Verein ,,Schule fiirs Leben® nach
Siidamerika zu reisen. Dieser kleine in
Frankfurt am Main sitzende Verein hat
in Kolumbien eine Schule fiir Kinder
aus mittellosen Familien gegriindet.
AuBerdem unterstiitzt der Verein
zahlreiche andere Projekte in der
Umgebung von Cali, der drittgroten
Stadt in Kolumbien.

Grofstadt inmitten des Dschungels — Cali
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Jakob Horn schreckt auch vor
korperlicher Arbeit nicht zuriick

Ins Leben gerufen wurde der Verein
durch den deutsch-kolumbianischen
Architekten Andrés Bappler, der es
sich zur Lebensaufgabe gemacht hat,
seinem Heimatland zu helfen. Gefor-
dert wird der Verein auch durch das
BMZ, das Bundesministerium fiir wirt-
schaftliche Zusammenarbeit und inter-
nationale Entwicklung. Eben dieses
Ministerium unterhilt auch ein Pro-
gramm namens ,weltwarts“. Es tragt
die Kosten fiir Freiwilligendienste, die
deutsche Jugendliche auf der ganzen
Welt in sozialen Projekten leisten wollen.

Zum GroBteil durch dieses Programm
und zum anderen Teil durch Spenden,
die ich gesammelt habe, ist es mir
moglich, mein Soziales Jahr zu finan-
zieren. Ich bin am 17.9.2011 ,welt-
warts“ nach Cali in Kolumbien gegangen.

Seit zwei Monaten bin ich jetzt hier in
Kolumbien. Ich lebe hier mit den
anderen Freiwilligen meines Vereins
zusammen im Haus des Partnervereins

von ,,Schule fiirs Leben“. Jeder von uns
arbeitet in einem anderen Projekt.

Ich bin in einer Gesamtschule im land-
lichen Bereich aufBlerhalb von Cali
aktiv. Dort unterrichte ich Informatik
in der Grundschule, gebe Nachhilfe in
Mathematik und Englisch sowie einen
Englisch-Forderkurs fiir die Sekun-
darstufe. Aufgrund der Tatsache, dass
die Schule auBerhalb von Cali liegt,
bendtige ich jeden Tag etwa eine
Stunde um mit dem Bus zur Arbeit zu
kommen, und genauso viel um wieder
in die Stadt zuriickzukehren. Dadurch
ist fast mein kompletter Tag in der
Woche mit der Arbeit in meinem

Projekt belegt. Viel Zeit fiir andere
Dinge bleibt unter der Woche nicht,
auBer Notwendigkeiten wie Einkaufen,
Wische waschen, putzen, kochen und
all das, was dazugehort, wenn man
nicht mehr zu Hause wohnt.

Die Kinder, mit denen ich hier arbeite,
stammen zum GroBteil aus drmlich-
sten Verhiltnissen. Diese Tatsache
sieht man ihnen oft nicht an, denn die
Kolumbianer legen sehr grofen Wert
auf ein gutes Erscheinungsbild. Die
Kinder tragen eine Schuluniform und
wirken immer gepflegt.

Jakobs Lieblinge:
Die Kinder Kolumbiens
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Nur wenn man genauer hinschaut
sieht man, dass die Kleider Locher
oder Risse haben, die Kinder dreckige
und raue Hande haben und sie hin und
wieder auch mal ungeduscht in die
Schule kommen. Trotzdem sind die
Kinder hier sehr offen und sehr lern-
willig. Schon kleine Dinge, die ich
ihnen erklare, erwidern sie mit Freude
und einer wahnsinnig liebevollen
Ausstrahlung.

Man muss hier keine Wunder bewirken
und den Kleinen die Welt erklaren. Es
reicht schon, ihnen immer wieder
Liebe zu schenken und ihnen zu zeigen,
dass sie etwas Besonderes sind. Denn
das wird ihnen in ihrer Familie nicht
immer deutlich genug signalisiert, und
deswegen geraten viele Kinder schon
im jungen Alter auf Abwege. Sie neh-
men Drogen, iiben Gewalt aus und
werden kriminell. Die wichtigste
Aufgabe von uns Freiwilligen hier ist,
diesen Kindern immer wieder zu zei-
gen, dass sie einen Schulabschluss
machen, danach eine Ausbildung oder
sogar ein Studium beginnen und
dadurch gutes Geld verdienen konnen.
Sie konnen ein besseres Leben fiihren.

Trotzdem erweist es sich manchmal als
schwierig, die Kinder zu unterrichten.
Oft funktionieren nicht alle Computer,
oder die Kleinen sind so abgelenkt und
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Ruhiges
Landleben
kontra
hektisches
Grofistadttreiben

mit den Gedanken an einem anderen
Ort, sodass ich ihnen nur sehr schwer
etwas vermitteln kann. Aber das gehort
dazu, wenn man in Kolumbien an einer
Schule arbeitet. Jeder Tag birgt neue
Uberraschungen, und keiner gleicht
dem vorherigen.

Kolumbien unterscheidet sich in jeder
Hinsicht von Deutschland. Es liegt
sehr nah am Aquator, deswegen gibt es
keine Jahreszeiten, wie wir sie kennen,
sondern nur Regen- und Trockenzeit.
Das Klima ist konstant warm und die
Luft ist feucht. Kolumbien hat eine
duBerst reichhaltige Vegetation und
Tierwelt. Man findet nahezu jede Tier-
und Pflanzenart. Die Vegetation reicht
von den Anden bis zum Dschungel.

Die Stadte und Dorfer haben ein anderes
Erscheinungsbild als die in Deutsch-
land. Es ist ganz normal, in unfertigen
Héausern zu leben. Und es gibt fiir
nahezu alle Kolumbianer kein warmes
Wasser. Die Menschen geben sich mit
Wenigem zufrieden. Nicht nur weil sie
weniger besitzen als die Deutschen,
sondern auch weil sie andere Anspriiche
haben. Hier muss man kein grofBes
teures Auto besitzen. Nur eines von
vielen Beispielen.

Auf den StraBen herrscht absolutes
Chaos. Jeder fiahrt wie er will.

Zwischen den Unmengen von Taxis
und Bussen schldngeln sich noch mehr
Motorrader hindurch, die ihrerseits
noch chaotischer fahren als die
Fahrzeuge auf vier Réddern. Insgesamt
wirkt die Stadt Cali und damit auch
Kolumbien lebendiger als deutsche
Stadte. Die Menschen sind aufge-
schlossener und zum GroBteil freund-
licher. Vor allem nachts bliiht die Stadt
noch einmal auf. Jeder ist drauBen auf
den StraBen, und besonders am
Wochenende macht Cali ihrem Namen
sHauptstadt des Salsa“ alle Ehren.
Jeder, ob Kind oder Rentner, tanzt
oder bewegt sich. Ich denke, man ist
hier nicht so verklemmt wie in
Deutschland. Es fallt den Menschen
leichter auf Fremde zuzugehen und
neue Kontakte zu kniipfen. Das macht
das Leben hier ungemein angenehm.

Allerdings ist Kolumbien trotz all
dieser wunderbaren Dinge nach wie
vor sehr gefihrlich. Man soll als
Auslidnder, sobald es dunkel ist, nicht
mehr alleine drauBlen sein. Manche
Stadtviertel soll man, zu seinem eige-
nen Wohl, komplett meiden. Leider ist
es nach wie vor die Wahrheit, dass viel
Gewalt und Kriminalitdt die StraBen
Calis beherrscht. Vor allem wir
Freiwilligen sind potentielle Opfer, wir
fallen aufgrund unserer hellen Haut
iiberall auf und fast jeder Kolumbianer
assoziiert unsere weife Haut mit
Reichtum und Wohlstand. Auch wenn
der GroBteil der Bevolkerung uns
nichts Boses will, so sind die, die
anders denken besonders gefihrlich.
Ich selbst wurde noch nicht ausgeraubt
oder habe dhnliche Erfahrungen
gemacht. Zum Beispiel wurde aber
bereits vor unserem Haus das Auto
einer Freundin von zwei, mit Pistolen
bewaffneten, Mannern gestohlen. Das
Miadchen wurde mit den Waffen
bedroht und aus dem Auto gezogen.
Ein Moment, in dem vielen von uns fiir
einen Augenblick das Herz stehen
geblieben ist. Und vor allem ein
Moment, in dem jeder von uns reali-
siert hat, dass wir nicht mehr in
Deutschland sind. Wir sind jetzt
in Kolumbien, und wir miissen hier
ganz besonders auf uns aufpassen.
Denn jeder will heil wieder nach Hause
kommen.
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Wie bereits gesagt fallen wir Deutsche
hier sehr auf. Ich bin 1,86 m groB, habe
natiirlich rote Haare und nicht zu ver-
gessen AMC, die besonders meine
rechte Hand sehr auffillig macht.
Allerdings habe ich hinsichtlich der
Behinderung bisher noch nicht die
Erfahrung gemacht, dass ich mehr
beobachtet werde. Die Kinder an mei-
ner Schule haben mich am Anfang alle
gefragt, was denn mit meiner Hand los
ist und ob ich sie wirklich gar nicht
bewegen kann. Aber nachdem ich
ihnen eine kurze Erkldarung gegeben
habe, haben sie sich damit zufrieden
gegeben und das Thema ruhen lassen.
Auf sie wirken meine roten Haare
und meine GroBe viel mehr Faszina-
tion aus, jeder fragt ob meine Haar-
farbe wirklich so ist, und ob ich denn
nicht jeden von ihnen einmal hoch-
heben kann, damit sie auch mal die
Aussicht von da oben haben. Man kann
hier schon mit ganz wenigen Gesten
viel geben und den Kindern wahn-
sinnig viel Freude schenken.

Schon in Deutschland hat mich meine
Behinderung kaum eingeschriankt,
deshalb habe ich auch hier keine
Probleme selbststindig zu sein und
mein Ding zu machen. Teilweise ist es
zwar sehr anstrengend, mit 14 anderen
jungen Erwachsenen ein Haus zu tei-
len, denn so etwas wie Privatsphire
kann man hier nur ganz schwer
bekommen. Aber das wusste ich von
vornherein und war auch darauf vorbe-
reitet. Auch mit der spanischen
Sprache habe ich keinerlei Probleme,
da ich bereits in der Schule viele Jahre
Spanischunterricht hatte und auch
durch meinen Aufenthalt in Bolivien
schon viele sprachliche Erfahrungen
sammeln konnte.

Rein theoretisch werde ich noch bis
September 2012 in Kolumbien bleiben.
Im Februar muss ich fiir zwei Wochen
nach Deutschland, da habe ich Aus-
wahltests fiir den gehobenen Dienst im
Auswirtigen Amt, fiir den ich mich
beworben habe. Sollte ich diesen
Studienplatz bekommen, dann werde
ich bereits im Juli wieder nach
Deutschland zuriickkehren und das
Studium in der Auswirtigen Akademie
in Berlin beginnen. Fiir den Fall, dass
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ich nicht genommen werde, mochte ich
ein volles Jahr in Kolumbien bleiben
und danach ein ganz normales Studium
anstreben, wobei ich mir noch nicht
sicher bin was ich studieren will.

—
-

o

Jakob Horn leistet buchstdblich Aufbauhilfe

X |

o

Zusammenfassend kann ich nach bisher
zwei Monaten Kolumbien sagen, dass
dieses Land einfach ungemein facet-
tenreich und vielseitig ist. AuBerdem
konnen nicht nur wir Deutsche den
Kolumbianern etwas beibringen, son-
dern wir konnen mindestens genauso
viel von ihnen lernen. Zwar stimmt es,
dass die Gefahr hier einen immer
begleitet. Man muss immer aufmerk-
sam und wachsam sein. Allerdings bie-
tet dieses Land einfach viel mehr posi-
tive Dinge, die man erfahren und ken-
nen lernen kann. Zum Beispiel Salsa,
die Kultur, die Natur, die Lebendigkeit.

Fiir mich als Deutscher ist Kolumbien
der vollige Kontrast zu meinem Heimat-
land. Das empfinde ich oft als ange-

nehm, aber es kann auch unangenehm
sein. Kolumbien ist kein durchschnitt-
liches Urlaubsland. Aber genau das ist
der Punkt, der das Land so wahnsinnig
interessant und spektakuldr macht.

Ich berichte regelméBig in meinem
Blog wwuw.it-is-me-jakob.blogspot.com
iiber meine Arbeit und die Geschehnisse
hier im Land. AuBerdem stehe ich fiir
Fragen per E-Mail an jakob.horn@hot-
mail.com jederzeit gern zur Verfiigung.
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Auf die Piste —

Wer traumt in diesen Winterwochen
nicht vom Skifahren? Erst die Pisten
stiirmen, dann den schonen eisigen
Tag beim wirmenden Gliihwein und
Apres-Ski ausklingen lassen. Fiir den
Otto-Normal-Biirger ist der Skiurlaub
in den Alpen oder in Deutschlands
Mittelgebirgen eine Selbstverstind-
lichkeit. Doch vielen AMC-Betroffenen
bleibt nur die Sehnsucht nach Winter-
sport. Denn wie soll das funktionieren?
Ewig mit dem Schlitten den Hang run-
terrutschen und sich dann von starken
Freunden wieder hoch ziehen lassen,
das ist einfach blod. Das dachte sich
auch Sindy Haberkorn — und fand eine
hervorragende Moglichkeit fiir viele
AMC-Betroffene, auch am ,,Ski-Zirkus“
teilhaben zu kénnen:

Auf so eine ,verriickte Idee“ wie Ski-
fahren bin ich gekommen, als ich im
Internet mal wieder was iibers
Monoskifahren gelesen habe. Ich kann
mich zwar nicht mehr an das ,Wie“
erinnern, aber ich weiBl noch, dass ich
als Kind schon mal auf Skiern stand
und ein paar Meter in unserem Garten
Hang abwirts gefahren bin. Und so
schlimm kann das ja damals nicht
gewesen sein, denn ich lebe ja noch.

Davon ermutigt machte ich mich wie-
der im Internet auf die Suche nach
einer Moglichkeit, das Skifahren aus-
zuprobieren. Dass ich allerdings
eine Skilehrerin, die Skifahren fiir
Menschen mit Behinderung anbietet,
direkt in unserer Stadt — Chemnitz —
finde, hétte ich nicht gedacht. So bin
ich auf Anett Ellrich-Neugebaur von
~Teamflieger aufmerksam geworden.
Sie ist Heilerziehungspflegerin und
bietet behinderten Menschen die
Moglichkeit in Sportarten im Outdoor-
und Indoor-Bereich sowie eben auch
im Wintersport aktiv zu sein. Aber
davon kann sie euch selbst berichten,
denn sie wird sich am Ende meines
Berichtes noch selbst vorstellen.
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fertig — los!

Wintersport

leamFlieger

Traume frei leben

Die Team-Flieger erfiillen Wintertrdume

Nach einem Telefonat mit ihr erfuhr
ich, dass sie Einzelunterricht in Ober-
wiesenthal anbietet. So vereinbarten
wir zwei mal zwei Stunden Skiunter-
richt an zwei aufeinander folgenden
Tagen. Und so fuhr ich Anfang Februar
nach Oberwiesenthal zum Skifahren,
wo ich fiir drei Nachte ein Hotelzimmer
gebucht hatte.

Der Kurort Oberwiesenthal ist mit 914
Metern iiber NN die hochst gelegene
Stadt Deutschlands und liegt im
Erzgebirge, am FuBle des Fichtelbergs.
Hier gibt es das groBte alpine Skigebiet
Sachsens, mit Abfahrtspisten, gespur-
ten Loipen und Skiwanderwegen.

Meine zwei Skistunden hatte ich
jeweils von 9:00 bis 11:00 Uhr, und so
traf ich mich am ersten Tag mit Anett
an einer der Skischulen. Dort hatte ich
mir am Tag zuvor bereits meine
Skischuhe und Abfahrtsski ausgelie-
hen. Am Ubungshang gleich neben der
Skischule ging es nun los. Schon so
frih am Tag zu beginnen war ganz
giinstig, denn die offiziellen Skikurse
begannen erst eine Stunde spéter, und
so konnten wir auf dem Ubungshang
in aller Ruhe iiben. Zugegeben: Als ich

da auf meinen Skiern stand, war ich
mir dann nicht mehr so sicher, ob das
Ganze iiberhaupt eine so gute Idee war.
Recht unsicher auf den Skiern ver-
suchte ich nun die ersten Bewegungen
auf der Geraden zu machen. Das ging
auch recht gut, bis auf das Bremsen.
Ich landete auf dem Hintern . . .

Die zwei Stunden am ersten Tag und
die etwa erste halbe Stunde am zweiten
Tag habe ich dann mit meiner
Skilehrerin auf dem Ubungshang ver-
bracht. Aber bei allem Ideenreich-
tum meiner Skilehrerin und den Ver-
suchen mit Skiern in verschiedenen
GroBen, kam ich doch nie dariiber hin-
aus, mit Festhalten an einer Halte-
stange ein paar Meter Hang abwérts zu
fahren und dann wieder auf meinen
Hintern zu fallen. Auf Grund dessen,
dass mein rechter Unterschenkel
etwas nach auBen verdreht ist, hatte
ich auch schon die grofSte Miihe damit,
die Skier in der Schneepflugstel-
lung ruhig zu halten. Dabei zeigen die
Skispitzen zusammen und Skienden
soweit wie moglich auseinander. Und
so kam ich dann zu dem Ergebnis,
dass es nix wird mit dem stehen-
den Abfahrtskifahren.

Winterspafs im
Erzgebirge
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Wintersport

Aber der Versuch und auch die blauen
Flecken und der Muskelkater waren es
auf alle Falle wert.

Aber meine Skilehrerin hatte ja noch
erwahnt, dass sie einen Sitzski dabei
hat — und den wollte ich nun unbedingt
ausprobieren. Er dhnelt einem Mono-
ski, nur ist der Sitz auf zwei Skiern
befestigt und kann von einem selbst
oder der Skilehrerin gelenkt werden.
So sind wir mit dem Sessellift auf die
Piste hoch, ich wurde im Sitzski festge-
schnallt und dann ging es die grofe
Piste wieder runter. Das war dann
wirklich genial, machte richtig Spaf}
und hat auch was von dem Skifahr-
gefiihl, das ich mir vorstellte. Wir sind
dann auch gleich noch ein zweites Mal
die Piste runter gefahren, und diesmal
habe ich den Ski auch selbst mitgelenkt.

Der Ski bietet eine wirklich gute
Alternative zum stehenden Skifahren.

Ein perfektes Team:
Sindy und Skilehrerin Anett

Da ich selbst ja laufen kann, bin ich fiir
die Fahrt mit dem Sessellift ausge-
stiegen. Aber auch wer gar nicht
laufen kann bzw. im Schnee unsicher
ist, kann diesen Sitzski nutzen. So kann
man im Ski sitzend auch mit dem
Sessellift oder einem normalen Schlepp-

lift mitfahren. Es ist allerdings
Voraussetzung, dass eine Beugung in
den Knien vorhanden ist, um in dem
Ski sitzen zu konnen. An dem Ski ist
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eine Schiebestange &dhnlich wie bei
einem Hundeschlitten angebracht,
iiber diese wird der Sitzski dann von
der Skilehrerin sicher die Piste abwirts
gelenkt. Aber durch die Verlagerung
des eigenen Korpergewichtes kann
man den Sitzski auch selbst lenken.
Je nach dem, wie die eigenen Fahig-
keiten es zulassen.

AbschlieBend kann ich sagen, dass es
auf alle Fille ein lohnender Skifahr-
versuch war. Auch wenn letztendlich
nichts aus dem stehenden Skifahren
geworden ist, bin ich froh, es auspro-
biert zu haben. Denn jetzt weil ich
sicher, dass es nicht geht. Umso mehr
SpaB hat die Abfahrt im Sitzski
gemacht und das werde ich auch ganz
sicher wiederholen.

Und was sagt die Skilehrerin Anett
Ellrich-Neugebaur zu unseren Skiver-
suchen?

,Teamflieger bietet Sportangebote fiir
Menschen mit Behinderung an. Als
Skilehrerin gebe ich individuellen
Skiunterricht fiir Menschen mit und
ohne Behinderungen. Spezielle Skiaus-
riistungen und Hilfsmittel konnen ein-
gesetzt werden, welche das Erlernen
der Skitechnik erleichtern.

Fir Sindy Haberkorn waren die Ski-
stunden so geplant, dass verschiedene
Ski-Varianten (stehend und sitzend)
probiert werden konnten. Im flachen
Gelinde machte sie ihre ersten
Versuche im stehenden Skifahren,
wobei Sindy im Hin- und Her-
gleiten auf den Skiern Erfolge erzielte.

Schwieriger war es fiir sie bei einer
langsamen Abfahrt das Gleichgewicht
im Schneepflug zu halten.

Das Skifahren im Sitzski erwies sich
fiir Sindy als funktionellste Variante,

Im Sitzen klappt’s
viel besser!

Anett Ellrich-Neugebaur

bei der sie das groBtmogliche Skiver-
gniigen empfand. Mittels Gewichts-
verlagerung nach rechts und links
konnte Sindy aktiv Kurven fahren und
steuern. Ich fuhr direkt hinter dem
Sitzski und gab ihr Unterstiitzung,
wenn es notwendig war.

Fir sehr viele Menschen ist das
Skifahren im Sitzski geeignet. Dafiir
muss kein eigenes Koénnen vom
Skifahrer erbracht werden. Je nach
Eigenleistung des Skifahrers gibt der
Skibetreuer nur Unterstiitzung oder
kann auch komplett die Skifithrung des
Sitzskis iibernehmen. Wenn zum
Beispiel die Arm- und Greiffunktion
vorhanden sind, konnen Skikriicken
eingesetzt werden. Auch seitliche
Ausleger, die das Umkippen des
Sitzskis verhindern, kénnen ange-
bracht werden. Es ist moglich, die
Fahrtechnik zur selbststindigen
Fiihrung zu erlernen®.

Wer Lust zum Skifahren bekommen
hat und es wie Sindy Haberkorn auch
einmal ausprobieren mdchte, kann
sich fiir seinen individuellen Skikurs
bei Anett Ellrich-Neugebaur unter
der Telefonnummer 0173 59 543 91
anmelden.

Nihere Informationen iiber das
Skifahren und das Angebot von
TeamFlieger erhaltet TIhr unter
www.teamflieger.de
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Ski-Crack mit Goldchancen:

Bernhard Kleinheinz

Wie auch mit AMC der Wintersport
erlebt und genossen werden kann, hat
uns Sindy Haberkorn sehr bildhaft
und schon berichtet. Wenn man — so
wie der AMC-Betroffene Bernhard
Kleinheinz (17) — das Gliick hat, direkt
in den Bergen zu leben, dann bietet
natiirlich schon alleine das einen per-
fekten Rahmen fiir das Hobby
Skifahren. Bernhard lebt im Allgiu,
und schon von Kindesbeinen an trieb
es ihn auf die Piste. Er beweist: Friih
iibt sich, wer weit kommen will. Der
FleiB hat sich schon jetzt gelohnt:
Bernhard Kleinheinz gehort zur deut-
schen Alpinski-Nationalmannschaft
der Behinderten — und hat schon mehr
als eine Trophéde im Vitrinenschrank
stehen. Sein Vater Wilhelm Kleinheinz
berichtet:

Skifahren mit AMC und dann auch
noch Rennen fahren, geht das
iiberhaupt? Und ob! IGA-Mitglied
Bernhard Kleinheinz wird im Januar
18 Jahre alt und trainiert seit
10 Jahren iiber den Deutschen
Behindertensportverband Slalom und
Riesenslalom. In den letzten beiden
Jahren wurde das Training immer
intensiver und fiir die Wettbewerbe
und die Trainingseinheiten mussten
immer groBere Entfernungen zuriickge-
legt werden.

Bereits den Sommer {iber werden ver-
schiedene Lehrginge und Konditions-
trainings zur Leistungssteigerung und
Kontrolle durchgefiihrt. Das Training
mit den Skiern beginnt schon im
Herbst mit einem verldngerten Ski-
wochenende in der Skihalle in
Landgraaf in den Niederlanden und
wird, noch bevor der Winter tatsach-
lich in den Alpen einbricht, auf den
Gletschern des Pitz- und Kaunertales
weitergefiihrt.

Im Winter geht es mit Lehrgidngen und
Trainingseinheiten im Stubaital, Kiitai
und Allgdu weiter. Das Training ist oft
sehr anstrengend und wird bei jeden
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Bernhard Kleinheinz im Nationaltrikot

Wetterwidrigkeiten durchgefiihrt, da
die Zeit, welche die Athleten zum
gemeinsamen Training haben, be-
grenzt ist. Trotz all der Strapazen
macht Bernhard das Training groBen
SpaB, und er ist mit viel Engagement
und Ehrgeiz dabei. Im vergangenen
Winter hat er sich bei verschiedenen
Rennen und Meisterschaften fiir den
Europacup qualifiziert, bei dem er
dieses Jahr starten konnte.

Da Bernhard im September 2010
jedoch eine Lehre beim Arbeitsamt
Kempten als Fachangestellter fiir
Arbeitsforderung begonnen hat und
gerade im kommenden Winter ver-
schiedene Lehrginge fiir die Berufs-
ausbildung anstehen, wird er ver-
mutlich nicht so haufig trainieren
konnen. Trotzdem will er das eine oder
andere Europacup-Rennen mitfahren.
Eigentlich wollte Bernhard ja versu-
chen, sich in der kommenden Saison
fiir den Weltcup zu qualifizieren und
hitte auch das Angebot im A-Kader
mit der Behinderten-Nationalmann-
schaft zu trainieren. Dies ist aufgrund
der Berufsausbildung momentan nicht
moglich. Hier macht es sich bemerk-
bar, dass der Staat im Behinderten-
sport noch keine gleichen Moglich-
keiten geschaffen hat wie bei gesunden
Spitzensportlern. Diese konnen bei der
Bundeswehr, Polizei, Zoll oder ande-
ren Behorden eine Ausbildungsstelle
bekommen, in der sie den ganzen

Wintersport

Winter fiir Training und Wettkdmpfe
freigestellt werden und trotzdem ihr
Gehalt beziehen. Noch wichtiger dabei
ist aber, dass diese dann nach
Beendigung ihrer Sportlerkarriere eine
Ausbildung haben und dort auch wei-
ter beschiftigt werden. Dies ist fiir
Behinderte nach wie vor nicht moglich,
nachdem gerade diese Behorden keine
Behinderten einstellen. Fairerweise
muss gesagt werden, dass Bernhard
angeboten wurde in Berchtesgaden
neben der Sportforderung eine Aus-
bildung machen zu kénnen. Jedoch ist
die berufliche Perspektive danach eher
ungewiss. Bernhard hatte nun das
Ausbildungsangebot als Fachange-
stellter beim Arbeitsamt angenommen.
Nach Beendigung der Lehre besteht
evtl. die Moglichkeit, durch eine
Arbeitszeitverkiirzung das Skitraining
wieder zu intensivieren. Inwieweit das
seine Gelenke und Knochen mit-
machen, ist vermutlich das groBte
Problem.

Bernhard hat bei den Wettkdmpfen
schon vier AMC-Betroffene kennenge-
lernt. Mit unserem Schweizer IGA-
Mitglied Joachim R&thlisberger, der
fiir den Schweizer Skiverband startet,
machte er schon eine AMC-Wertung
aus. Aktuell ist Bernhard Deutscher
Vizemeister im Riesenslalom und wird
versuchen, auch in der kommenden
Saison eine dhnliche Leistung bringen
zu konnen.
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Reportage

Eine schrecklich

nette Familie

Wir lieben es, wenn ordentlich Remmi
Demmi in der Bude ist“, sagt Gaby
Landwehr lachend. An Remmi Demmi
fehlt es tatsdchlich in keinster Weise
in dieser 6-kopfigen Familie, die ich an
einem kalten Winternachmittag bei
strahlendem Sonnenschein im schonen
Ostseebad Pelzerhaken, einem Ortsteil
von Neustadt in Holstein besuche. Nur
ein paar hundert Meter vom Strand ent-
fernt bewohnen sie ein Einfamilienhaus,
in dem man sich sofort zu Hause fiihlt.
Ob das an der Warmbherzigkeit von
Familie Landwehr liegt, am Gewusel, das
vier Kinder und drei Katzen anrichten
oder an der gemiitlichen Einrichtung mit
Kamin — wahrscheinlich macht’s die
Mischung aus allem.

Erwdrmende Atmosphdire an der Ostsee
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Familie Landwehr

Papa Manfred Landwehr nimmt mir
die Jacke ab, wahrend aus dem Bad
eine Kinderstimme permanent nach
ihm ruft. ,Das ist Lilly, die ist gerade
auf dem Pott und will, dass ich
komme®, sagt er erkldrend. ,Sie kam
mit zwei Jahren stark depriviert und
unterernihrt zu uns.

Da konnte sie weder sitzen, noch
krabbeln geschweige denn etwas essen
— sprechen tut sie auch heute noch
nicht, sie lautiert nur.“ Manfred holt
Lilly aus dem Bad. Sie ist etwa 4 Jahre
alt und recht zart, hat braune Haare
und guckt mich mit ihren Rehaugen an.

Bei Landwehrs lernte sie das Lachen:
Lilly

,Hallo, ich bin Charlotte” sage ich und
lachele sie an. Sie guckt nur zuriick aber
ich erkenne Ansatz eines Lachelns. Ein
dlteres Médchen geht wortlos zur Tiir
raus zu einem riesigen Dreirad und fahrt
iiber die Strasse. ,Aber gleich wieder-
kommen, bitte, Lara®“, sagt Manfred
Landwehr, und dreht sich wieder zu
mir: ,Bei den Nachbarn ist ein Paket
abgegeben worden, das Lara abholen
will“.

Auf einmal ruft jemand: ,Haaaallo
Lottaaaa!“ Damit muss ich ja gemeint
sein, denke ich, drehe mich um und sehe
ein niedliches, blondes Madchen im
Rollstuhl.

Leah

In diesem Gesicht geht wirklich die Sonne
auf: Es ist Leah, vier Jahre alt mit AMC.
Sie hat die fiir AMC typische nach innen
verdrehte Handhaltung mit eingeschlage-
nem Daumen, ein frohliches Puppen-
gesicht mit Stupsnase und ist an diesem
Tag so gut gelaunt, als wéire Weihnachten,
Ostern und Geburtstag an einem Tag.
S0 ist Leah immer. Sie hat heute schon
den ganzen Tag davon gesprochen, dass
yLotta® kommt,“ sagt Gaby Landwehr
lachend, die gerade mit Leah nach
Hause gekommen ist. Uberhaupt lacht
Gaby eigentlich immer, zumindest
gefiihlt. Es ist ein ansteckendes Lachen,
das gute Laune macht. Vielleicht fiihlt
man sich deshalb so wohl bei der Familie
Landwehr.
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Ein perfektes Team: Leah und Mama
Gaby

,Wir waren in der Klinik, weil sich Leahs
Hiifte seit der OP einfach nicht richtig
erholt hat. Sie kann immer noch nicht
wieder stehen, obwohl es schon einige
Monate her ist“, erzihlt Gaby und man
merkt, dass sich hinter dem Lachen doch
auch eine Menge Sorgen verstecken. Leah
zerrt mich hinter sich her in ihr
Kinderzimmer, dass sie sich mit Lilly teilt.
Es ist ein Madchentraum, komplett in
rosa und pink eingerichtet, und iiber dem
Bett steht in groBen geschwungenen
Buchstaben an der Wand: ,Sterne fallen
nicht vom Himmel, sie werden geboren.*

Familie Landwehr hat eigentlich
18 Kinder. Viele davon sind schon
erwachsen und ausgezogen, vier davon
wohnen noch zu Hause. Neben Leah,
Lilly und Lara (15) mit der Diagnose
Trachea Stoma (Luftrohrenschnitt)
durch Frithgeburt in der 22. SSW) ist
hier noch Danila (19) zu Hause, sie ist
die nachste, die auszieht. Anna (28)
schneit an diesem IGA-BOTEN-
Besuchstag auch noch rein, um ihren
Geschwistern und Eltern eine
Stippviste abzustatten. Leah freut sich
und will sofort auf den Arm.
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Anna und Leah

Leah und Anna sind sich trotz 24 Jahren
Altersunterschied wie aus dem Gesicht
geschnitten, obwohl das gar nicht sein
kann. ,Anna ist eine unserer beiden
leiblichen Kinder, mein Sohn Malte (28)
ist schon lange aus dem Haus“ sagt
Gaby. Ich muss gestehen, dass ich
langsam den Uberblick verliere bei so
vielen Kindern und Diagnosen, aber
Gaby erklart immer wieder geduldig,
wer wie heifit, wie alt ist und welche
Krankheit hat. ,Es gab auch noch Max®,
sagt sie und holt ein Foto raus, auf
dem ein handtellergrosses Baby mit
einem Sauerstoff-Schlauch in der
Nase zu sehen ist. ,Unser Max war
etwas ganz besonderes, er hatte das
Seckel-Syndrom, also proportionierte
Minderwiichsigkeit, und kam mit
drei Monaten zu uns. Ich weil noch, wie
ich ihn zum ersten Mal im Kranken-
haus auf dem Arm hatte und er ganz
ruhig wurde. Max hatte irgendwie etwas
iiberirdisches®.

Lilly und Leah

Reportage

Man merkt Gaby an, dass Max Geschichte
sie immer noch mitnimmt. , Er starb mit
2,5 Jahren an Sauerstoffmangel, seine
unterentwickelte Lunge hat nie richtig
gearbeitet. Das war ganz schlimm, ich
habe 30 Kilo abgenommen. Im selben
Jahr erkrankte auch noch unser leiblicher
Sohn an Lymphdriisenkrebs, aber zum
Gliick ist wenigstens das gut ausgegan-
gen — er gilt heute als geheilt.”

Ob es emotional zum Beispiel bei einer
solchen Geschichte einen Unterschied
zwischen den leiblichen und den auf-
genommenen Kindern gibt, frage ich.
,Nein, iiberhaupt nicht!“ sagt Gaby ent-
schieden. ,,Alle meine Kinder sind wie die
eigenen, da gibt’s keinen Unterschied und
ich kann das ja beurteilen, weil ich auch
eigene Kinder habe. Wenn man sie auf-
genommen hat, entwickelt man die
gleiche Beziehung wie nach einer Geburt.

Der einzige Unterschied ist der, dass man
das Kind freiwillig bekommen hat, das
heiBt man muss sich z.B. nicht vorwerfen,
in der Schwangerschaft etwas falsch
gemacht zu haben und hadert dadurch
nicht mit dem Schicksal — das ist unser
Vorteil. AuBerdem ist es ja bei kinder-
losen Paaren, die ein Kind adoptieren, oft
so, dass alles in das aufgenommene Kind
projiziert wird, das Problem haben wir
auch nicht.“ Kann man denn beschreiben,
wie sich das anfiihlt, dieser Moment,
in dem man das neue Kind auf dem Arm
hat? ,Es ist jedes Mal wieder {iiber-
wiltigend. Und das Unglaubliche ist,
dass die Kinder sich ab dem Moment, in
dem sie wissen, dass jetzt jemand fiir
sie da ist, verandern und anfangen zu ent-
wickeln. Das haben mir auch die
Schwestern in der Klinik und in den
Pflegeheimen bestitigt. Als ob sie spiiren
wiirden, dass jetzt alles gut wird.“
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Reportage

Immer zu Spdfen aufgelegt

Da ich selbst Mutter eines AMC- Kindes
bin, muss ich gestehen, dass es mir
schwer fillt zu verstehen, dass man sich
freiwillig so viel Arbeit aufbiirdet. Wie
viele Physio-, Arzt-, und Kliniktermine
man allein schon mit einem AMC-Kind
hat — unvorstellbar noch zig andere
Kinder mit anderen Beeintrachtigungen
aufzuziehen. Erst recht, wenn man doch
schon zwei leibliche Kinder hat und
somit Kinderlosigkeit als Grund weg-
fallt. ,Naja, ein Helfersyndrom lasst sich
bei uns wohl schwer von der Hand
weisen“ scherzt Gaby Landwehr. ,Wir
fanden beide, dass zwei Kinder einfach
zu wenig sind, und von meiner Mutter
weiB ich zum Beispiel, dass ich mich
schon immer gerne um Kinder gekiim-
mert habe, das fing in meiner Kindheit
schon mit den Nachbarskindern an.“

Als Klar war, dass sie aus gesundheit-
lichen Griinden keine weiteren Kinder
bekommen wiirden, bewarben sie sich
beim Jugendamt, dem heutigen
Sozialen Dienst. Normalerweise muss
man dann bestimmte heilpddagogische
Kurse und Schulungen mitmachen, die
bei Gaby Landwehr wegfielen, da sie
schon den Beruf der Erzieherin gelernt
hatte. Und dann hieB es warten, bis ein
Anruf kam. Hitten sie lieber ein gesun-
des Kind aufgenommen? ,Das kann
man sich nicht aussuchen®, sagt Gaby.
Wenn man Kinder zu sich nehmen
will, haben die durch ihre schwierige
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Trotzen allen
Krisen: die
Landwehrs

Vergangenheit in der Regel immer
etwas, sind meist entweder ent-
wicklungsgehemmt oder haben ange-
borene Krankheiten®.

Beeindruckend, dass man ein so,
zumindest in den Augen anderer
Menschen, ,selbstloses® Leben wahlt.

Was haben denn die leiblichen Kinder
eigentlich dazu gesagt, dass quasi
fremde Kinder ihnen so viel Zeit ihrer
Eltern ,klauen“? ,Ihr seid ja verriickt!
haben die irgendwann zu uns gesagt.
Aber wir haben immer gemeinsam
mit den Kindern entschieden ob ein
neues aufgenommen wird und haben
einen Familienrat einberufen. Vor allem
bevor Leah zu uns kam war uns das
wichtig, da sie das erste Kind war, das
korperlich so schwer beeintrichtigt ist,
dass man noch mehr Zeit in Arzt- und
Krankengymnastik-Termine investie-
ren muss als mit einem beispielsweise
nur mental retardierten Kind.“ Ich frage
mich ernsthaft, wie man das als berufs-
titiges Ehepaar iiberhaupt zeitlich alles
hinbekommt.

Mir schwirrt ja schon der Kopf, wenn
ich mir nur anhore, was diese Familie
Woche fiir Woche alles auf die Beine
stellt. ,Unser Tagesablauf ist eigentlich
nicht anders als der einer normalen
Familie“ wiegelt Gaby ab. ,Pro gehan-
dicaptem Kind kommen zuséitzlich
pro Woche noch ca. 2-4 Termine plus
diverse Arzttermine — man braucht
halt einfach ein gutes Management!“
sagt Gaby. Und wie finanziert man
das alles? ,Das Pflegegeld allein reicht
nicht.

Wir waren beide immer berufstitig und
dann hat die Krankenkasse viel bezahlt,
auch einige der Reisen und Aufenthalte
in verschiedene Krankenhiduser zum
Beispiel. Wir fahren mit Leah immer
nach Aschau im Chiemgau in die
Orthopéadische Kinderklinik, weil die
Arzte dort einfach am meisten Erfah-
rung mit der AMC haben. Sie hatte dort
schon vier Operationen, die alle super
verlaufen sind — aber der Pflegeauf-
wand zu Hause ist schon erheblich
hoher als bei den anderen Kindern.”
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Viel unterwegs: Papa, Leah und Mama

Leah kam mit fiinf Wochen in die Familie
Landwehr. Die leiblichen Eltern waren
nicht in der Lage, Leah zu behalten. ,Sie
ist relativ schwer von der AMC betroffen.
Am Anfang wussten wir nicht genau, was
AMC ist — selbst die Arzte nicht®, sagt
Manfred Landwehr. ,Selbstandigkeit ist
bei Leah bisher nur in wirklich geringem
AusmalB3 moglich, aber man wichst mit
seinen Aufgaben und wir wussten ja, wor-
auf wir uns einlassen®, sagt der ehemalige
Facharbeiter beim Bund, nunmehr
Friihrentner. ,Unsere groBte Sorge war
eher, dass sie vielleicht nicht gentigend
Selbstbewusstsein hat, um mit der
Beeintrachtigung klarzukommen — aber
die Sorge hitten wir uns sparen kénnen.“
Leah ist unglaublich lustig und schlag-
fertig: Als wir bei einer langen Auto-

Lachen alle
Sorgen weg: Lilly,
Mama und Leah
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Ein wahrer Sonnenschein: Leah

fahrt mal ein bisschen Ruhe wollten,
schlugen wir das Spiel ,Wer am
langsten leise sein kann“ vor. Da sagte
Leah: Aber dann gewinnt ja immer
Lilly! (die damals durch ihre Sprach-
behinderung noch nicht mal Laute von
sich gab).

Mit den Kindern den Alltag zu be-
streiten, ist fiir Familie Landwehr kein
Problem. Das ist nicht bei allen so.
Gerade fiir die Eltern von besonderen
Kindern ist oft ein groBes Thema, wie
die Gesellschaft mit dem Kind um-
geht — zum Beispiel wird das Begafft-
werden und Getuschel oft als sehr
belastend empfunden. ,,Das macht uns
gar nichts“ sagt Gaby. ,Ich arbeite ja
schon seit 35 Jahren mit behinderten
Kindern und bin das dementspre-
chend wirklich gewohnt. Ich gehe ganz
offensiv damit um und frage immer,
wenn jemand guckt oder tuschelt: Was
wollen Sie wissen? Allerdings ist das bei
uns auch ein bisschen einfacher, weil
wir uns ganz bewusst FUR ein bzw.
mehrere auffillige Kinder entschieden
haben. Das ist wirklich ein groBer
Unterschied. Es ist viel schwieriger fiir

Reportage

Eltern, die ein gesundes Kind haben
wollten und dann mit den Reaktionen
der Mitmenschen auf das ungewollt
behinderte Kind umgehen miissen.”
Aber dann fiigt Gaby Landwehr hinzu:
,Obwohl, einmal, damals als wir Max
noch hatten, da hat ein Passant auf der
Strasse ihn angeguckt und zu seiner
Frau gesagt: ,Guck mal, der sieht ja
aus wie ein Affe!“ Er wog damals bei
38 cm nur 1800 Gramm und sah eben
speziell aus. Das hat mich sehr wiitend
gemacht. Aber sonst haben und hatten
wir nie Probleme.“

Wirklich eine schrecklich nette Familie,
diese Landwehrs, die trotz aller Sorgen
und Pflichten ihr Leben in vollen Ziigen
genieBen. Kommen noch mehr Kinder
dazu? ,Nein, definitiv nicht — Leah ist
unser letztes! sagt Gaby. ,,Ach, hor auf,
das hast du bei jedem Kind gesagt®,
scherzt ihr Mann zuriick. ,Dies mal
wirklich“, beteuert Gaby. Es war und ist
eine tolle Zeit und wir sehen das auch
nicht als ,Aufopferung”, sondern als
Berufung. Der eine sammelt Brief-
marken, der andere spielt Golf — wir
haben uns fiir das Wichtigste im Leben
entschieden: Kinder!*

Schlussanmerkung am Ende

Ich habe wirklich Hochachtung vor
dem, was Gaby und Manfred Landwehr
in all den Jahren fiir all jhre Kinder
getan haben und wiinsche ihnen weiter-
hin so viel Energie und Frohlichkeit.
Hitte ich die Moglichkeit, ich wiirde
ihnen einen Heldenpreis verleihen!

Text/Fotos: Charlotte Hunger
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Praxistipps

Pflegebediirftigkeit bei Arthro-
gryposis multiplex congenita —
schon bei den Kindern daran denken

Pflegebediirftigkeit und Behinderung
sind keine Frage des Alters. Auch Kinder
koénnen pflegebediirftig im Sinne der
Pflegeversicherung sein und eine
Pflegestufe erhalten.

2,75% aller Menschen mit einer Pflege-
stufe in Deutschland sind Kinder und
Jugendliche im Alter von o bis 15 Jahren
(Quelle: Statistisches Bundesamt). Ab-
solut sind das rund 63.000 Menschen.
Die Ursachen fiir eine Pflegebediirftigkeit
im Kindes- und Jugendalter sind meist
genetisch bedingte Erkrankungen, Ge-
burtsfehler oder Unfille.

Kinder und Jugendliche — und natiirlich
auch Erwachsene — mit Arthrogryposis
multiplex congenita (AMC) konnen je
nach Schweregrad der Erkrankung eben-
falls Anspriiche aus dem Pflegeversiche-
rungsgesetz (SGB XI) haben.

Pflegebediirftigkeit bei Arthro-
gryposis multiplex congenita

Die bei der AMC angeborene Form der
Gelenksteife fiihrt zu unterschiedlich

stark ausgeprigten Bewegungsein-
schrinkungen. Gerade sie konnen die
selbststéindige Ubernahme der sogenann-
ten Verrichtungen des téglichen Lebens
erschweren oder sogar ganz verhindern.
In solchen Fillen sollte an die Beantra-
gung einer Pflegestufe gedacht werden.

Unter die Verrichtungen des tiglichen
Lebens fallen Tétigkeiten der Korper-
pflege, Erndhrung und Mobilitét als soge-
nannte Grundpflege sowie die Haus-
wirtschaft. Je groBer die Bewegungsein-
schrankungen bei AMC-Patienten sind,
z.B. beim Zihneputzen, Essen oder
Treppensteigen, umso hoher ist die
Wahrscheinlichkeit, eine der drei Pflege-
stufen zuerkannt zu bekommen.

Das zurzeit geltende Recht misst den Grad
der Pflegebediirftigkeit in Zeit. Die Fach-
welt spricht haufig von der ,Minuten-
pflege”. Je mehr Minuten ein Mensch pro
Tag Hilfeleistungen durch ein oder
mehrere Personen bei den alltidglichen
Verrichtungen benétigt, umso hoher ist die
Pflegestufe und damit einhergehend die
finanzielle Unterstiitzung in Form von
Pflegegeld oder Sachleistungen. Die Hilfe-
leistung kann bestehen aus vollstandiger
oder teilweiser Ubernahme der Titigkeiten,
z.B. Hilfestellung beim Anziehen.

. ' ( | ll'l,.
0o | { |
\* Ty [ s % 1
Y e i by ) f i IR KA
[ — f = AN =1\
o ] N e AT A ) s \ 1 R
wen /| T Fleall syl e -l INRRY BN
" i i . J'_:' "__ 4%y '__ . a1k
( e Ir.f;l b F]f% W7 Y fima-f‘,x s LR~ ¢ ‘I'H
| - 8 B S W v E-0 »
i | Ha [y | i Kt S oA L~ - .
] | [\ Ral | | i,
Y . f-ﬂ'. / T4 o\ 28 /1 . “'xfi '__f :'IF :,‘\. X .*‘”l" }J‘
Y e {jﬂ LM PR F A 2 “¥1
-I E i fuh' by LN .-* -5 w.lr t“' -J ' i'F‘\' 3 I 1“! [ —
DNy e AN iaY VS
3 y .I.£ |r J_- r L F | I.:. = - L)

22 IGA Bote Nr. 39 — Dezember 2011



Praxistipps

Alter 0-0,5 0,5-1 1-1,5 1,5-2 2-3 3-4
in Jahren

Abzug 222- 216- 175- 142-
in Minuten 216 175 142 88

Alter 4-5 5-6 6-7 7-8
in Jahren

Abzug 88- 52- 35- 21-
in Minuten 52 35 21 10

Minuten tiglicher Pflegebedarf insgesamt ““

Gleichbehandlung der Kinder in
der Pflegeversicherung

Bei Kindern gelten grundsitzlich
dieselben Kriterien wie bei Erwachsenen
zur Feststellung der Pflegebediirftig-
keit und zur Abgrenzung der drei Pflege-
stufen. Bei ihnen wird jedoch bis zu einem
Alter von zehn Jahren ein altersge-
rechter natiirlicher Hilfebedarf gesunder
Kinder beriicksichtigt und von den
ermittelten Pflegezeiten abgezogen.

Fir die Ermittlung des tédglichen
Pflegeaufwandes empfiehlt sich ein
Pflegetagebuch. Das Fiihren eines
Pflegetagebuches hilft den genauen
Pflegeaufwand strukturiert zu dokumen-
tieren und Erschwernisfaktoren fiir die
Pflege darzulegen. Bei der AMC erschwert
vor allem die typische Gelenksteife die
Pflege. Fehlstellungen der Extremititen
oder riaumlich beengte Verhéltnisse
konnen ebenfalls dazuzéhlen.

Die Pflegeversicherung schafft bei der
entsprechenden Berechtigtengruppe die
Moglichkeit — neben anderen sozialrecht-
lichen Anspruchsgrundlagen — zusétz-
liche Hilfen zu erhalten.
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Dem Betroffenen selbst kann sie zu
groBerer Selbstbestimmung verhelfen,
indem Assistenz ,dazu gekauft® werden
kann. Den Angehdrigen der Betroffenen
kann sie Auszeiten von der mitunter
korperlich und seelisch starken Belastung
in der tiglichen Pflege gewahren.

Pflegende Angehorige sind gesetzlich
unfallversichert und unter bestimmten
Voraussetzungen auch rentenversichert.
Beratungen zu den pflegeversicherungs-
rechtlichen Voraussetzungen und
Moglichkeiten bieten u.a. die Pflege-
stiitzpunkte, Sozialverbiande oder Selbst-
hilfe-Kontaktstellen und -gruppen.

Das Kinder Pflege Netzwerk

Das Kinder Pflege Netzwerk e.V. hat es
sich zum Ziel gesetzt, die Situation
von Familien mit pflegebediirftigen
Kindern zu verbessern. Dazu stellt er
Informationen zur Verfiigung, vernetzt
die Eltern untereinander und mit
Experten und betreibt Aufklarungs-
und Lobbyarbeit. Auch wird er
seine Moglichkeiten nutzen, damit
pflegende Eltern besser unterstiitzt
und entlastet werden.

Info:

Claudia Groth,
Mutter eines
Kindes mit
Tuberoser
Sklerose und
Pflegestufe III,
Griinderin und
Vorsitzende des Kinder Pflege Netz-
werk e.V. Der Verein wurde vor
einem Jahr gegriindet und hat es
sich zum Ziel gesetzt, die Situation
von Familien mit pflegebediirftigen
Kindern zu verbessern. Dazu stellt
er Informationen zur Verfiigung,
vernetzt die Eltern untereinander
und mit Experten und betreibt
Aufklarungs- und Lobbyarbeit.
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Hilfsmittel

setzt passive Ellenbogenbeugung vor-
aus und funktioniert natiirlich am
besten, wenn zumindest ein bisschen
aktive Beugung vorhanden ist.
Dennoch: mit diesem Glas ist das
Trinken auch bei passivem Gegen-
halten gegen die Tischkante mdglich.
Mehrfarbig erhaltlich, 8 Stiick.
www.tkea.com

Entdecke die
Moglichkeiten!

Im Alltag mit einem AMC-Kind st68t man immer wieder auf
Situationen, in denen man denkt: ,,Dafiir miisste es doch etwas
geben!“ Gibt’s aber aufgrund der Seltenheit der AMC meist nicht.
Selbst ist also die AMC-Mutter bzw der AMC-Vater. Wir haben uns auf
die Suche gemacht nach Hilfsmitteln, die eigentlich keine sind — sich

aber hervorragend fiir unsere Kinder eignen.

1. Ultraleichter und schoner
Helm von Thudguard

Auch wenn viele das Laufen erlernen —
in der Regel fallen AMC-Kinder beim
Laufen(-lernen) ofter und schlimmer
hin, weil sie sich nicht richtig abstiitzen
konnen. Normale Sport- und Fahrrad-
helme schiitzen zwar auch vor Kopf-
verletzungen, sind aber oft schwer und
nerven bei lingerem Tragen im Alltag.

Zudem diirfen sie nur unter Beauf-
sichtigung getragen werden, da bei
Verrutschen die Gefahr des Stran-
gulierens besteht. Der ultraleichte
Neopren-Helm von Thudguard ist die
Losung fiir tdgliches Helmtragen!
EinheitsgroBe in blau und lila zum
Preis von 30 Euro.

Zu bestellen unter:
www.easytoddler.com
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2. Leichte Plastik-Glaser mit
Stiel von IKEA

Diese Kindergldser von IKEA sehen
zugegebenermafien durch ihre Wein-
glas-Form in einer Kinderhand etwas
albern aus, sind aber fiir AMC-Hénde
sehr praktisch, weil der Stiel den Weg
zum Mund verkiirzt und man den Stiel
gut greifen kann. Durch GréB8e und
Material zudem sehr leicht. Dieses Glas

Steigerung, wenn das gut funktioniert:
Puppenbecher ohne Stiel.

Lassen sich durch die GroBe und den
schmalen Durchmesser besser halten
als normale Kinderbecher.

3. Plastik-Glas mit Stiel und
Strohhalm

Die Trink-Alternative, wenn ein Hoch-
heben durch fehlende Muskelkraft
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unmdglich ist. Stiel lasst sich trotzdem
gut greifen, der Strohhalm sitzt fest
und rutscht nicht weg.

4. Aktiv-Ellenbogen-Bandage

Diese Bandage eignet sich fiir Kinder,
bei denen die passive Ellenbogen-
beugung gegeben ist, die aktive
Beugung jedoch fehlt. Wird so ange-
legt, dass die Arme leicht angewinkelt
sind — somit ergibt sich eine bessere
Stellung fiir funktionelles Agieren,
erleichtert so z.B. das Spielen und
Tragen von Dingen. Durch die Elas-
tizitait des Materials (Neopren) ist
sogar die Streckung des Arms noch
moglich. Setzt voraus, dass das Kind
das Tragen der Bandage toleriert.
Wird individuell angefertigt bei der
Orthopéadie-Technik-Firma Pohlig in
Aschau oder Traunstein.
www.pohlig.net

5. Badewannenmatte ,,Aqua
Pod*“

Auch wenn die Hiiftbeugung in vielen
Fillen das Sitzen zulédsst: AMC-Kinder
fehlt im Rumpf lange Zeit die ent-
sprechende Kraft und Stabilitit, um
sich im Sitzen zu halten. Erst recht in
der rutschigen Badewanne nimmt das
Festhalten durch Eltern oder die
Angst vor dem Wegrutschen den
SpaB am Baden. Diese ,Geschwister-
Badematte” eignet sich fiir 1-2 Kinder
und ermdoglicht risikofreies Baden. Das
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AMC-Kind sitzt sicher auf der Matte
zwischen Riickenlehne und vorderem
Haltegriff, ist dadurch stabil und kann
die Hiande vorne sogar zum besseren
Spielen abstiitzen. Geschwisterkinder
konnen gegebenenfalls gegeniiber auf
der Matte sitzen. Der IGA-BOTEN-
Produkte-Tipp!

Zu bestellen fiir 35 Euro unter:
www.mothercare.com,

erhaltlich in blau und pink.

6. Mini-Sandkasten-Spielzeug
LSpielgarnitur Blumeneimer
Mini 8tlg.“

Herkommliches Sandspielzeug ist fiir
AMC-Kinder oft zu schwer und die
Griffe fiir ihre Hénde zu groB. Sie brau-
chen mini-kleines Sandpielzeug, mit
dem sie das Spielen im Sand fiir sich
entdecken und nicht durch zu groBe
und schwere Schaufeln und Eimer die
Lust daran verlieren. Sandspielzeug
"Spielgarnitur Blumeneimer Mini
8tlg", zu bestellen fiir 4,30 Euro unter:
www.spielzeugwelt.net

Hilfsmittel

7. Blodpudding

Das schwedische Nationalgericht klingt
schlimm, sieht auch nicht unbedingt
appetitlich aus — ist aber unheimlich
gesund und enthilt Eisen in rauen
Mengen. Warum? Weil Blodpudding
aus geronnenem Schweineblut besteht.
Was Schweineblut mit AMC zu tun
hat? Ganz einfach: Wenn der HB-Wert
durch Blutverlust nach einer oder
mehrerer Operationen im Keller ist,
hilft dieses Nahrungsmittel schnell
und effektiv. Ist zum Beispiel auch
sinnvoll, wenn verschiedene Gelenke
wie beide Hiiften mit nur sechs
Wochen Abstand operiert werden
sollen und dies nur bei normalem HB-
Wert durchgefiihrt werden kann. Aus
eigener Erfahrung konnen wir sagen:
Das geht mit Blodpudding im Nu, ge-
nauer gesagt ca. drei Wochen! Und:
Blodpudding ist giinstig und lisst sich
hervorragend einfrieren. Also in
rauen Mengen bestellen und téglich
zubereiten: Auftauen, in Scheiben
schneiden, beidseitig in der Pfanne
braten bis er schwarz wird, mit Preisel-
beeren und einem Glas Milch servie-
ren. Kostlich! 500 g fiir 2,99 Euro,
zu bestellen unter
www.sveashop.de
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Erfahrungsbericht

BVG - eine Liebeserklirung

Von Sascha Recktenwald

Die Berliner sind unfreundlich und riicksichtslos, ruppig und
rechthaberisch, Berlin ist abstofiend, laut, dreckig und grau,
Baustellen und verstopfte Straflen, wo man geht und steht — aber
mir tun alle Menschen Leid, die nicht hier leben kénnen!

(Anneliese Bodecker)

Gelbes Blut flieBt durch die Verkehrs-
adern. Das Herz der Republik steht
kurz vorm Infarkt. Mein Auto habe ich
abgeschafft — und damit bin ich nicht
alleine in der Millionenstadt. Mit den
L, Offis“ geht es schneller. Jeder kennt
sie, die gelben Busse und Bahnen der
Berliner Verkehrsbetriebe, die Ziige in
Bordeauxrot und Ocker der S-Bahn
Berlin. In fast jedem deutschen Film,
in zahlreichen Vorabendserien rattern
sie im Hintergrund, passieren die
Oberbaumbriicke, verbinden tiglich
aufs Neue Ost und West. U-Bahn,
S-Bahn, Tram und Bus, die Fiahren
nicht zu vergessen: Sie sind Berlin.

Es geht nicht mit und nicht ohne: die BVG

Als ich vor iiber drei Jahren nach
Berlin zog, da kannte ich sie schon, die
LOffis“, den 6ffentlichen Personennah-
verkehr der Hauptstadt. In zahlreichen
Besuchen testete ich das Schienennetz
auf Komfort, aber auch Schwachstellen.
Schon friih erstellte ich meine one-hour-
Theorie. Von jedem Punkt der Stadt aus
braucht man tagsiiber eine Stunde bis zu
seinem Ziel. Ganz egal, ob es quasi um
die Ecke ist, oder am anderen Ende der
Stadt. Denn je weiter die Strecke, desto
seltener muss man umsteigen. Und letz-
teres kostet Zeit. Vermutlich liegt es
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auch daran, dass ich von Anfang an auch
gerne mal in die falsche Fahrtrich-
tung der Ringbahn eingestiegen bin.
Mittlerweile habe ich diese Theorie
schon des Ofteren widerlegt, vor allem
aber auch bewiesen, dass ich im Auto
nicht gerade schneller voran komme.
Und ohne dabei gelesen, oder einen
Ausblick iiber die Schonhauser Allee
genossen zu haben. Ich bin bekennender
U-Bahn-Junkie, der gerne in halbleeren
Waggons die Haltestellen bis zum
Zielpunkt zdhlt. Der Werbung iiber
kosmetische Haarentfernung, Nachhilfe
und/oder Abendschulen studiert. Ich
bin es, der in Wittenau in die U8 steigt
und bis zur Endhaltestelle in Neukolln
beobachtet, wie je nach Stadtteil, den
man gerade unterfihrt, das Publikum
inklusive seiner Lebenseinstellung wech-
selt. Von korrekt unperfekt, iber Dialekt
bis R-e-s-p-e-k-t, Alta!

Mit den Offentlichen fahren bedeutet
aber auch weitgehend barrierefrei unter-
wegs zu sein. Laut den Berliner Ver-
kehrsbetrieben sind derzeit 92 der insge-
samt 173 Berliner U-Bahnhofe iiber
Rampen oder Aufziige fiir Menschen mit
Mobilitatsbehinderung stufenlos er-
reichbar — mit steigender Tendenz. Der
Statistiker schimpft nun etwas von gera-
de mal so iiber 50 %, ich schaue auf den
Plan, wo sie sich befinden und steige um.
In den Bus, in die Tram, in die S-Bahn.
Fahrstuhl vorausgesetzt ist die Berliner
U-Bahn iibrigens wirklich barrierefrei.
Die moderneren Ziige sind ebenerdig,
dltere Baureihen sind hoher als der
Bahnsteig. Hier hilft eine Rampe, die in
jedem U-Bahnhof héngt und vom Fahrer
mit wenigen Handgriffen angelegt wird.
Im Busverkehr sind heute bereits 100
Prozent der Fahrzeuge berollbar. Mit
Klapprampen, die Berliner Busfahrer
nicht selten kommentarlos aus- und
wieder einklappen. ,Danke fiirs Ge-

spréch, ist heute nicht ihr Tag, oder?“
Aber so ist der Hauptstadter, der die
Freundlichkeit quasi erfunden hat. Gar
nicht so selten trifft man aber auch auf
unterhaltsame Zeitgenossen hinterm
Steuer, die auf eine Bitte (,Konnten Sie
mir in der Residenzstrae wieder raus-
helfen“) und Danke ("Thnen noch einen
angenehmen Arbeitstag”) mit ganzen
Séitzen und einem Licheln im Gesicht
antworten.

Sorgenkind ist die Straenbahn. Die in
die Jahre gekommenen Tatra-Bahnen
fordern auch erfahrene Bergsteiger her-
aus. Die Stufen bis zum Fahrgastraum
sind steil und hoch. Doch mittlerweile
werden die alten StraBenkreuzer durch
moderne Niederflurbahnen ersetzt.

73

~Mal kommt sie, mal kommt sie nicht. . .

Mit der S-Bahn reist man dhnlich wie
mit der U-Bahn. Ist ein Aufzug vorhan-
den sind die Ziige in der Regel ebenerdig
berollbar. Altere Baureihen kann man
mit einer Rampe berollen, die — ver-
gleichbar mit dem U-Bahn-Konzept —
vom Fahrer bedient wird. Oder vom
Bahnhofspersonal. Das herauszufinden
ist dann Aufgabe vom Rollstuhlfahrer.

Frei nach dem Motto: Berlin ist nicht
perfekt, Berlin ist einfach korrekt.
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Lazylegz — ein
Breakdancer mit AMC

Sowohl in unserer Freizeitgestaltung
als auch der Planung unserer Zukunft
triumen wir AMC'ler von vielen
Dingen, die wir glauben nie erreichen
zu konnen. Doch dieser Mann zeigt uns
wieder einmal, was mit AMC alles
moglich ist: Luca Patuelli, genannt
LazyLegz, ist Breakdancer.

Luca Patuelli

Luca Patuelli wurde 1984 in Montreal
geboren, ist also 27 Jahre alt. Er hat
AMC, bei ihm sind vor allem die Beine
und die Wirbelsiule betroffen.

Bis zu einer Knieoperation im Alter von
15 Jahren wollte er ein professioneller
Skateboarder werden. Doch nach dieser
OP konnte er diesen Sport nicht weiter
betreiben. Daraufhin fing er mit dem
Breakdancen an. Am Anfang war es fiir
ihn schwer zu verstehen, dass er nicht
die gleichen Bewegungen und Figuren
machen konnte wie seine Freunde.
Doch mit der Zeit lernte er damit umzu-
gehen und entwickelte seinen eigenen
Stil, in dem sowohl die Kraft als auch
seine Kriicken eine Rolle spielen. 2007
griindete er die ILL-Abilities Crew, eine
Gruppe von Breakdancern mit unter-
schiedlichen Behinderungen. Mit ihnen
reist er bis heute durch die ganze Welt,
um die Nachricht ,No Excuses, No
Limits“ (Keine Entschuldigungen, keine
Grenzen) zu verbreiten. Seinen bisher
wohl groBten Auftritt hatte er 2010, als
er bei den Zeremonien zur Erdffnung
der Paralympics in Vancouver tanzte.
Seine durch sein Marketing-Studium
gewonnenen Kenntnisse nutzt er, um
sich selbst zu vermarkten. In letzter Zeit
unterrichtet er auBerdem an Schulen fiir
Korperbehinderte das Tanzen.

Text: Ina Bertz

Foto: Norm Edwards
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Schiiler sein mit AMC
— Ina Bertz erzahlt

Wir alle miissen in die Schule gehen.
Das ist klar, doch bei uns AMC'lern stellt
sich immer die Frage, ob eine Regel-
schule oder doch eine Schule fiir Korper-
behinderte das Richtige ist. Fiir meine
Eltern war von Anfang an klar, dass ich
auf eine Regelschule gehen wiirde.
Heute mochte ich euch einige Erfah-
rungen zum Schiiler sein mit AMC
erzdhlen, denn ganz so wie bei den meisten
anderen Schiilern funktioniert das leider
oft doch nicht.

In der Schule nehme ich einige soge-
nannte ,Nachteilsausgleiche® in An-
spruch. Das bedeutet, dass ich bestimmte
Hilfen bekomme, durch diese jedoch
keinen Vorteil gegeniiber den anderen
Schiilern habe, sondern nur meine
Einschrankungen ein wenig ausgleiche:
So habe ich zum Beispiel alle Schul-
biicher in doppelter Ausfiihrung, jedes
Buch also einmal zu Hause und noch
einmal in der Schule. Dadurch ist meine
Schultasche leichter als die der
anderen. Wenn es doch einmal schwere
Dinge zu tragen gibt, zum Beispiel
Biicherstapel bei der Schulbiicheraus-
gabe oder Gepick bei der Chorfreizeit,
helfen mir meine Mitschiiler immer
dabei. Oft ist das fiir sie sogar zu so einer
Selbstverstiandlichkeit geworden, dass ich
nicht einmal mehr darum bitten brauche.
Klausuren und sonstige lange Texte
schreibe ich seit etwa einem Jahr in der
Schule mit dem Computer, da ich per
Hand einerseits zu langsam bin und das
Schreiben andererseits auch auf Dauer
ziemlich weh tut, was meiner Schreib-
geschwindigkeit auch nicht
gerade zugute kommt.
AuBlerdem ist es moglich,
dass ich fiir Klausuren
mehr Zeit bekomme, was
ich aber noch nie in An-
spruch genommen habe.
Solche Hilfen habe ich bei
einem Beratungsgesprich
an der ,Beratungsstelle fiir
Technikeinsatz im Unter-
richt an einem Gymna-
sium fiir Korperbehinderte
kennen gelernt.

IGA-Jugendsprecherin
Ina Bertz mit thren Freunden

IGAlchen

Den Sportunterricht besuche ich nicht,
da ich schnell hinfalle und mich durch
den fehlenden Stiitzreflex auch nicht
mit den Armen abstiitzen kann. Fiir
viele Dinge, wie zum Beispiel Gerite-
turnen, wiirden mir aber auch einfach
die Beweglichkeit und die Kraft fehlen.
Bis zur 10. Klasse hatte ich in den
Stunden, in denen meine Klasse Sport
hatte, frei, jetzt in der Oberstufe muss
ich diese Stunden durch andere
Unterrichtsstunden ersetzen.

Meine Schulleitung hat auf Anfragen
von mir oder meinen Eltern immer sehr
schnell reagiert. So habe ich in den letz-
ten Jahren mehrmals meinen Direktor
gebeten mir zu helfen, der dann zum
Beispiel innerhalb von kurzer Zeit einen
Klassenzimmertausch vollzogen hat,
sodass ich nicht so viel laufen muss.
AuBerdem darf ich an meiner Schule
den Fahrstuhl benutzen.

Zur Schule und zuriick werde ich von
der stadtischen Schiilerbeférderung
gefahren, da ich nicht alleine in den Bus
steigen kann, schon gar nicht mit
Gepéck. Bei der Planung von Landheim-
aufenthalten oder Ausfliigen wurde
immer darauf geachtet, dass ich die
geplanten Aktivitdten auch mitmachen
kann. Vor zwei Jahren war ich mit meiner
Klasse sogar segeln!

Meine Mitschiiler haben immer viel
Verstandnis und sind sehr zuvorkom-
mend. So iibernahmen zum Beispiel
andere Schiiler aus eigenem Antrieb fiir
mich das Tafelwischen.

Text: Ina Bertz




,Wie’s lauft? Geht so . . .“

Gehen ist eine olympische, leichtathletische Disziplin, bei der,

im Gegensatz zum Laufen, kein fiir das menschliche Auge sichtbarer
Verlust des Bodenkontakts vorkommen darf. Weiterhin muss das
ausschreitende Bein beim Aufsetzen auf den Boden bis zur aufrechten
Stellung gestreckt sein, d.h. am Knie nicht gebeugt.

(Regel 230 der Internationalen Wettkampfregeln (IWR) 2010/2011)

An meine ersten Lebenstage kann ich
mich nicht mehr erinnern. Das ist wahr-
scheinlich ganz normal. Mit Sicherheit
kann ich aber sagen, dass sie ganz ent-
spannt verlaufen sind — aus meiner
Sicht. Denn in so einem Mamabauch ist
es sicher sehr gemiitlich. Man hat es
als Ungeborenes schon warm, nascht
ein wenig Fruchtwasser und sieht der
eigenen Geburt ganz entspannt ent-
gegen. Hatte ich dann nach rund neun
Monaten das Licht der Welt erblickt,
anderte sich nicht wirklich etwas.

Im Hotel Mama durfte ich weiterhin
Vollpension genieBen. Und wer be-
schwert sich allen Ernstes iiber mehr
Platz. Ohne das Gefiihl etwas zu ver-
passen, lieB ich das Leben also an mir
voriiber ziehen. Voll beschéftigt mit
schlafen, trinken, essen und weinen.
Bis eines Tages die Realitidt im wahrsten
Sinne des Wortes in mein Leben
stolperte. Ich lernte laufen. Ich lief.
Ich war naiv. Denn anstatt mein
Wissen fiir mich zu behalten, brabbelte
ich quasi in die Welt hinaus: Schaut her
Leute, ich kann laufen! Nichtsahnend,
welche Verantwortung dieses Wissen
mit sich trug. Mit jedem Schritt
stiegen die Erwartungen an mich und
an meine Zukunft. Anfangs waren es
nur ein paar Schritte vom Auto in die
Wohnung.
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Dann schon sollte ich in den Kinder-
garten gehen. Zwar nur umgangs-
sprachlich, denn er war definitiv zu
weit von meinem Elternhaus entfernt.
Aber immerhin. Irgendwann ging ich
in die Grundschule und musste nun
endgiiltig feststellen, dass gehen eher
negativ belegt war. Oder wie erklirt
man sich sonst als Sechsjédhriger, warum
man in der Frith zur Schule gehen
muss, aber in den Ferien in den Urlaub
fahren darf. Erst in der Pubertit ange-
kommen durfte ich die Vorziige des
Gehens kennen lernen. Ich ging mit
meinen Kumpels einen trinken mit
meiner ersten Freundin.

Roman Herzog lehrte mich, dass ein
Ruck durch Deutschland gehen muss.
Und eine Radiocomedy, dass seit 2005
ein Rock durch Deutschland geht. Jesus
ging ilibers Wasser (munkelte man in
der Kirche) und im Fernsehen ver-
folgte ich gelangweilt ,,Geh aufs Ganze®.
Den Song ,,Gehn wie ein Agypter“ der
Wir-lassen-uns-musikalisch-in-keine-
Schublade-stecken-Band ,Die Arzte®
sang ich friiher mehr schlecht als
recht mit, und heute versuche ich den
Menschen mit unniitzen Wissen nicht
auf die Nerven zu gehen. Nicht immer
erfolgreich: Wussten Sie, dass Google
ungefihr 257.000.000 Ergebnisse zu
»gehen“ findet - in nur 0,23 Sekunden.

Wow! ...

S Reclitenv o

Sascha Recktenwald

Vorschau auf den
IGA-Boten Nr. 40
(erscheint im
Sommer 2012)

@ Unser groBes Jubildumsjahr:
Wie wann was wo?
Wir présentieren unser buntes
Festprogramm, das Sie alle im
September erwartet.

® Wenn das Kind auf Reisen geht:
Kann ich meine Kleinen — auch
mit Handicap — sorglos alleine ins
Flugzeug setzen? Eine Mutter
berichtet.

® Handbike mit AMC: Arme und
Hinde konnen nur eingeschrankt
bewegt werden. Und trotzdem ist
das Herumflitzen mit stylischen
Handbikes nicht unmoglich.
Wie das funktioniert, erfahren Sie
im néchsten Boten.
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Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.

Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.
Karin Bertz

Bitte Bestellformular in Druckbuchstaben
ausfiillen und an nebenstehende
Adresse senden!

Hainbuchenweg 44

D - 68305 Mannheim

Bestellung IGA-Veroffentlichungen

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. ¥2,50 *2,00
010 Report der 1. IGA-Tagung, Mauloff 1993, 35 S. 3,70 3,00

Themen: Medizinische und therapeutische Aspekte,...
o011 Report der 2. IGA-Tagung, Mauloff 1994, 59 S. 3,70 3,00
Themen: Medizinische, orthopadische und allgemeine Aspekte,...
012  Report der 3. IGA-Tagung, Mauloff 1995, 67 S. 3,70 3,00
Themen: Medizinische und therapeutische Aspekte,...
014 Report der 5. IGA-Tagung, Mauloff 1998, 75 S., 79 Abb. 3,70 3,00
Themen: Orthopadie und Wirbelsaule,...
015 Report der 6. IGA-Tagung, Mauloff 1999, 61 S., 12 Abb. 3,70 3,00
Themen: Handprobleme, Geschwisterproblematiken,...
016  Report der 7. IGA-Tagung, Mauloff 2001, 28 S. 3,70 3,00
Themen: Therapien, Genetik, Behindertentestament
017  Report der 8. IGA-Tagung, Dorfweil 2003, 50 S. 3,70 3,00
Themen: Genetik, Diagnostik, Selbstakzeptanz, Therapie, Riester...
018 Report der 9. IGA-Tagung, Mohnesee 2005, 70 S. 3,70 3,00
Themen: Homdoopathie, FiiBe, Wirbelsdule, Osteopathie, Familie...
019 Report der 10. IGA-Tagung, Mohnesee 2007, ca. 70 S. 3,70 3,00
Themen: Ergotherapie, Grundsicherung, Salutogenese, Heilmethoden...
020 Report der 11. IGA-Tagung, Méhnesee 2009, 60 S. 3,70 5,00
neu! Themen: Genetik, Operationen, Logopédie, Prothetik, Pddagogik,...
021 Report der 12. IGA-Tagung, Mohnesee 2011, 36 S. 6,15 5,00
neu! Themen: Geschwister/Viter, Behandlung Hand/Hiifte, Physiotherapie
050 Report 1. Erwachsenentreffen 1997, 41 S., 31 Abb. 3,70 3,00
Belange im Erwachsenenalter
150 Erfahrungen der Eltern eines Kindes mit AMC, 2001, 12,30 10,00
136 S., wissenschaftliche Hausarbeit von Katrin Edenhofner:
,Seit es Dich gibt”
200 AMC-Informationsfilm, 1997, VHS , Infos wie Best.Nr. 201 6,15 5,00
201  AMC-Informationsfilm, 1997, DVD, 12,30 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 gewlinschte Nr. hier eintragen: 0,00 0,00
* fiir Mitglieder kostenlos Gesamtbetrag, incl. Porto
Den Rechnungsbetrag von € bzw. SFr
Q  iberweise ich nach Erhalt der Rechnung
Q  begleiche ich durch beiliegenden Scheck
Q  begleiche ich durch beiliegende Briefmarken Bitte zutreffende Zahlungsweise ankreuzen!
Name: IGA-Mitglied
Strafle: Q ja
PLZ /Wohnort: Q nein

Ort, Datum: Unterschrift:




Neue Mitglieder

Wir begriiien herzlich
unsere neuen Mitglieder:

Herr Michael Mende
D-53894 Mechernich

Herr Lukas Marius Guggolz
D-60327 Frankfurt

Familie Mirjam und Michael
Graber mit Leandro und Josia
CH-4058 Basel
Frau Katharina Henning Familie Kerstin und Olaf Pascha
D-47137 Duisburg mit Kiara und Felix

D-31139 Hildesheim

Familie Martine Axmann-Reuter
und Rob Axmann mit Katia,
Annemie und Nicolas

Familie Robert und Marjana L-5316 Contern

Herr Marcel Kaibel
D-74706 Osterburken

Poljak
D-65933 Frankfurt

Herzlichen Dank allen, die mit ihrer Spende die IGA unterstiitzen!

Bauer Hartmut und Gabriele 50,00 €
Bittner Gerhard 50,00 €
Bohm Dr. 200,00 €
Broeckner Prof. Eva-Bettina 800,00 €
Dietzsch Daniel 50,00 €
Evangelische Gladenbach 328,15 €
Kirchengemeinde Taufe Robin Richter

Evangelische Ehepaar Biegel 161,00 €
Kirchengemeinde

Gebrande Dr. Rolf und Gabriele 465,00 €
Hager Wolfgang 30,00 €
Hobrlant Tatjana 50,00 €
Kamper Familie 26,00 €
Miiller Werner und Esther 880,00 €
Neyerlin-Koelliker Hans 60,00 €
Pohlig GmbH 350,00 €
Riedel Anna 50,00 €
Rollbiihler Werner u. Hannelore 200,00 €
Schubert Stefan 100,00 €
Seel Sylvia 30,00 €
St. Josef Hospital Bochum 200,00 €
Strobl Dr. 200,00 €
Szukat Ing. Biiro 200,00 €
Tannert Dirk 50,00 €
VOX Television 2.000,00 €
Weiss-Blau Assekuranz Karl Puschnik 300,00 €
Zischek Yves Scilla 150,00 €
Gesamt: 6.980,15 EUR

Die angegebenen Spenden sind von 01.11.2010 bis 30.10.2011.
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Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.

Interessengemeinschaft

Arthrogryposis e.V. Bitte Bestellformular in Druckbuchstaben
Wilhelm Kleinheinz ausfiillen und an nebenstehende
Miihlenweg 8 Adresse senden!

D - 87549 Rettenberg

Beitrittserklirung / Anderungsanzeige

Grund der Mitteilung

[ Beitrittserklarung 1 Anderungsanzeige

Art der Mitgliedschaft

1 Einzelperson (20,00 €) ( Familie (30,00 €) 1 Junge Erwachsene (5,00 €)

Der Mitgliedsbeitrag je stimmberechtigtes Mitglied betrigt 20 Euro jahrlich fiir eine Einzelmitgliedschaft (1 Erw. u. Kinder)
und 30 Euro jahrlich fiir 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 moglich in Verbindung mit einer Einzel- oder Familienmitgliedschaft
der Eltern.

Bitte geben Sie den Namen an, unter dem die Hauptmitgliedschaft 1auft.

Name

Namen der Mitglieder

Nr. 1 geb. (d AMC-Betroffene(r) (1 Elternteil
Nr. 2 geb. (d AMC-Betroffene(r) (1 Elternteil
Nr. 3 geb. (d AMC-Betroffene(r) (1 Elternteil
Nr. 4 geb. (d AMC-Betroffene(r) (1 Elternteil

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

Anschrift

StraB3e

PLZ, Ort

Land Bundesland/Kanton
Telefon Fax

E-Mail




Einverstandniserklirung

§ 6.3 Satzung der Interessengemeinschaft Arthrogryposis e.V.

,Mit Eintritt erklaren sich die Eltern bzw. Betroffenen damit einverstanden, dass ihre Anschrift zu Forschungszwecken an
entsprechende arztliche Institutionen und an weitere Eltern bzw. Betroffene zwecks Kontaktaufnahme bekannt gegeben
werden. Die Weitergabe zusitzlicher Daten setzt die Zustimmung der Betroffenen voraus.“

1 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 unterstiitze(n) die
in der Satzung bestimmten Ziele.

Ort, Datum, Unterschrift (Mitglied/er)

Bankverbindungen

Deutschland

Kto-Nr. 610 429 094, BLZ 733 500 00, Sparkasse Allgau,

IBAN Nr. DE24733500000610429094 und Swift-Code BYLADEM1ALG

Schweiz

Postkonto 50-71617-5 Aarau

Einzugsermichtigung (nur fiir Deutschland)

Ich/wir erméchtige(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 fiir mich/uns weder ein Risiko
noch irgendeine Verpflichtung mit der Einzugsermichtigung verbunden.

Ich/wir kann/konnen die Einzugsermichtigung jederzeit widerrufen, dazu geniigt eine kurze Mitteilung

an den Verein.

Kontoinhaber

Kontonummer Bankleitzahl

Bank

Datum, Unterschrift des Kontoinhabers



Vorstand

1. Vorsitzender

Frank GroBe Heckmann

In der Lohe 14

D-52399 Merzenich

Tel.: +49 2421 202424

E-Mail: 1.vorsitz@arthrogryposis.de

2. Vorsitzender

Uta Reitz-Rosenfeld

Isabellenstr. 4

D-50678 Koln

Tel.: +49 221 1392028

E-Mail:

uta.reitz-rosenfeld @arthrogryposis.de

Kassierer

Wilhelm Kleinheinz

Miihlenweg 8

D-87549 Rettenberg

Tel./Fax: +49 8327 1056

E-Mail: kassierer@arthrogryposis.de

Schriftfiihrerin

Claudia Baier

StraBe 33, Nr. 1

D-13158 Berlin

Tel.: +49 30 28706653

E-Mail: claudia.baier@arthrogryposis.de

Beisitzer(-innen)

Karin Bertz

D-68305 Mannheim

Tel. +49 621 741851

E-Mail: karin.bertz@arthrogryposis.de

Sindy Haberkorn

Zum Spitzberg 2

D-09128 Chemnitz

Tel.: +49 371 773227

E-Mail:
sindy.haberkorn@arthrogryposis.de

Cornelia Klein

D-12249 Berlin

Tel.: 0171 2850212

E-Mail:
cornelia.klein@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

StraBe 33, Nr. 1

D-13158 Berlin

Tel.: +49 30 28706653

E-Mail:

sascha.recktenwald @arthrogryposis.de

Rolf Waldesbiihl

CH-8905 Isliberg

Tel. +41 56 6662700

E-Mail:
rolf.waldesbuehl@arthrogryposis.de

Jugendsprecherinnen

Luisa Eichler

D-97082 Wiirzburg

Tel.: +49 931 415706

E-Mail:
luisa.eichler@arthrogryposis.de

Ina Bertz (Stellvertreter)

D-68305 Mannheim

Tel.: +49 621 741851

E-Mail: ina.bertz@arthrogryposis.de

Regionale Kontaktstellen

Baden-Wiirttemberg

Bianca und Markus Ulbrich

Kelterstr. 11/2

D-71404 Korb-Kleinheppach

Tel.: +49 7151 206920

E-Mail:
baden-wuerttemberg@arthrogryposis.de

Bayern

Wilhelm Kleinheinz

Miihlenweg 8

D-87549 Rettenberg

Tel./Fax: +49 8327 1056

E-Mail: kassierer@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

Kontakte

Brandenburg
Jiirgen Briickner
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

Maritta Leiss

Wildunger Strafle 5
D-60487 Frankfurt am Main

Tel: +49 069 97097571
E-Mail: hessen@arthrogryposis.de.

Mecklenburg-Vorpommern
Ulrike Honigmann

D-17489 Greifswald

Tel.: +49 3834 814621

E-Mail: mecklenburg@arthrogryposis.de

Niedersachsen

Kirstin Kindermann

Rosenstrafie 13

29439 Liichow

Telefon: +49 5841 973517

E-Mail:
niedersachsachen@arthrogryposis.de

Nordrhein-Westfalen

Lucia und Philipp Klein

D-41169 Monchengladbach

Tel.: +49 2161 5763319

E-Mail:
nordrhein-westfalen@arthrogryposis.de

Rheinland-Pfalz und Saarland
Birgit und Norbert Hiiter

D-55299 Nackenheim

Tel.: +49 6135 950145

E-Mail:
rheinland-pfalz@arthrogryposis.de

Saarland

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

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

Thiiringen

Viktoria Kopp

D-37339 Hundeshagen

Tel.: +49 36071 90835
E-Mail:
thueringen@arthrogryposis.de

Osterreich

Brigitte und Hubert Seillinger
A-5144 Handenberg

Tel.: +43 7748 8256

E-Mail:
oesterreich@arthrogryposis.de

Schweiz

Yves Zischek

Winzerhalde 34

CH-8049 Ziirich

Tel.: +41 43 3 00 46 25
E-Mail:
schweiz@arthrogryposis.de
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Schirmherr

Dr. med. Johannes Correll
Facharzt fiir Orthopadie —
Kinderorthopédie

Facharzt fiir Physikalische Therapie
und Rehabilitationsmedizin
Orthopédie am Marienplatz
WeinstraBe 3

D-80333 Miinchen

Tel.: +49 89 242944-0

Fax: +49 89 29160815
E-Mail: info@dr-correll.de

Ansprechpartner
zu verschiedenen Themen

Allgemeine soziale Fragen zur
Behindertenproblematik
Jiirgen Briickner

Miihlberger 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
Sondenernihrung
Elke Koch

Habiger Stieg 1
D-21079 Hamburg
Tel.: +49 40 7645353

Erwachsene mit AMC
Barbara Mittler
SeestraBe 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

Hiiftprobleme

Petra Lerch

Alte Kleinwallstadter Str. 11
D-63834 Sulzbach

Tel.: +49 6028 9779336

Intergration Kindergarten und
Schule

Renate Rode

ZeiBstr. 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-Veroffentlichungen
(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 Bickerling
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

Kinderirztliche Fragen
Dr. Barbara Zissel

Untere Fliih 1

D-79713 Bad Sackingen
Tel.: +49 7761 2888

Fax: +49 7761 96691

Messen
Frank GroBe Heckmann
= s. Vorstand

Gerda Diinnebacke
Am Eckle 3

D-77723 Gengenbach
Tel.: +49 7803 926411

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

Mund- und Kieferbereich

Dr. Bernhard Demel

Entensteig 41

D-90768 Fiirth

Tel.: +49 911 729995

Anrufer erhalten einen Termin auBer-
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 fiir Entwicklungsstérungen
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

Schon Klinik Vogtareuth/Klinik fiir
Kinderorthopadie
Krankenhausstrafe 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 Wiistefeld
Proskauer Strafe 18
10247 Berlin

Tel.: +49 30 8130 47 44
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Christine Biihler
Neue Bahnhofstr. 110
CH-4132 Muttenz
Tel.: +41 61 4624505

Kliniken

Die IGA kann keine Empfehlungen fiir
bestimmte Therapien, Arzte oder
Kliniken aussprechen, da jeder Ein-
zelfall individuell betrachtet werden
muss.

Dennoch fiihren wir an dieser Stelle
einige Kliniken auf, die bereits eine
groBe 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-
standigkeit.

Aschau

Orthopédische Kinderklinik in Aschau
Dr. med. Leonhard Déderlein

Tel.: 08052 171-2070

Berlin

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

Bochum

Abteilung fiir Neuro- und Sozialpadiatrie
Universitatskinderklinik Bochum

Prof. Dr. med. Thomas Liicke

Tel.: 0234 509-2687

Diisseldorf

Orthopédische Klinik der ME der
Heinrich-Heine-Universitat
Diisseldorf

Univ.-Prof. Dr. med. Riidiger Krauspe
Tel.: 0211 81-17965

Freiburg im Breisgau
Universitatsklinikum Freiburg,
Kinderorthopédie, Department fiir
Orthopédie und Traumatologie
Dr. med. Ludwig Schwering

Tel.: 0761 2702612

Hamburg

Altonaer Kinderkrankenhaus,
Abteilung Kinderorthopadie
Priv. Doz. Dr. med. Ralf Stiicker
Tel.: 040 88908-382

Heidelberg

Orthopidische Universititsklinik
Heidelberg

Dr. med. Wolfram Wenz

Tel.: 06221 96-6118

Jiilich

PD Dr. Dr. Efstathios Savvidis
am St. Elisabeth Krankenhaus
Kurfiirstenstr. 22

D-52428 Jiilich

Tel.: 02461 620-240

Koln

Krankenhaus der Augustinerinnen,
Orthopidische Abteilung

Prof. Dr. med. A. Karbowski

Tel.: 0221 33081351

Miinchen

Kinderzentrum Miinchen

Martin Jakobeit
Funktionsoberarzt Sonsomotorik
Tel.: 089 71 009 - 212

Dr.med. Henrik-Tarek Halboni
Tel.: 089 71 009 - 214

Stuttgart

Olgahospital, Orthopédische Klinik
Prof. Dr. med. Thomas Wirth

Tel.: 0711 2787 - 3001

Vogtareuth
Behandlungszentrum Vogtareuth
Dr. med. Sean Nader

Tel.: 08038 90-4610

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

Basel (Schweiz)
Universitats-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.
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