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Vorwort

Liebe Leserinnen und
Leser,

vielen von uns im IGA-Vorstand stockte
vor ein paar Wochen der Atem, als uns
eine verzweifelte Anfrage per Mail von der
Baleareninsel Mallorca erreichte. Michael
Heisel aus Deutschland lebt dort und
wandte sich mit einem Hilferuf an uns. Es
geht um die 12-jahrige Aurora. Urspriing-
lich kommen sie und ihre Mutter aus dem
siidamerikanischen Chile, leben inzwi-
schen aber auch auf Mallorca. Aurora hat
Arthrogryposis. Michael Heisel berichtet,
dass sie in ihrem Alltag stark einge-
schriankt ist und sie tiglich Schmerzen
plagen. ,Leider gibt es hier in Spanien
kaum Unterstiitzung oder eher schlechte
Arzte, so sein deprimierendes Fazit.

,Keiner kann oder will der Kleinen helfen,

und wir wissen, dass es Hilfe gibt, die ihr
spéter das Leben erleichtern konnte®, so

der besorgte Deutsche.

Die 12-jdhrige Aurora
mit threr Mutter
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Mit 2 Jahren wurde Aurora in Stuttgart
das erste mal operiert, danach in Spanien,
und das ging dann ziemlich schief. Eine
Woche nach der Operation lag Aurora im
Fieber, begleitet von einer Entziindung an
der Wunde und griinen Flecken auf den
Knochen. Natiirlich haben wir vom IGA-
Vorstand uns sofort der kleinen Aurora
angenommen und geholfen, so weit
uns das moglich ist. Sofort standen zahl-
reiche Fragen im Raum: Wer wiirde
eine Operation und einen Klinikaufent-
halt in Deutschland bezahlen? Aurora ist
EU-Biirgerin, aber gebiirtige Siidameri-
kanerin. Zum Redaktionsschluss dieses
IGA-Boten haben wir noch keine abschlie-
Bende Losung gefunden, aber wir bleiben
natiirlich im Gesprach. Und wenn Thnen
Antworten auf diese brennenden Fragen
einfallen, bitte lassen Sie es uns wissen.

Der verzweifelte Hilferuf hat uns zum
einen sehr traurig gemacht. Weil auch im
Jahr 2012 das Fachwissen iiber seltene
Behinderungen selbst in Mitgliedsstaaten
der EU noch so mangelhaft ist. Gleich-
zeitig ist uns bewusst geworden, wie
wichtig die Existenz unserer IGA ist. Nicht
nur im deutschsprachigen Raum. Unsere
Selbsthilfegruppe kennt keine Landes-
grenzen.

Auch Kristina Joss aus Siidafrika, eine
gebiirtige Wiesbadenerin, hatte sich vor
einiger Zeit an unsere IGA gewandt.
Google sei Dank fand sie uns in den
Weiten des World Wide Web. Mittlerweile
hat sie Kontakte mit anderen Eltern
gekniipft und will eines Tages auch an
unserer Familientagung in Mohnesee teil-
nehmen. Threr kleinen Emily (2) geht es
zum Gliick gut, wenn gleich auch in
Siidafrika das Know-How mit der AMC
schnell an seine Grenzen stoBt. Kristinas
Bericht gibt Mut und Kraft. Sicher auch
vielen von Thnen.

Zudem zeigt dieser IGA-Bote einmal
mehr, wie lebendig und kunterbunt
unsere IGA ist. Die 20-Jahres-Feier in
Hohenroda war ein voller Erfolg. Und die
néchste GroBveranstaltung, die Familien-
tagung 2013 in Mohnesee, wirft schon ihre
Schatten voraus.

Und auch die Kreativitdt aus unseren
eigenen Reihen blitzt in dieser Ausgabe
des IGA-Boten einmal mehr besonders
stark auf. Viele kennen das Problem: Oft
passen Hosen von der Stange nicht {iber
die sperrigen Orthesen, und auch die
Jacke will im Winter richtig ausgesucht
werden. Denn nicht in jede kommt man
mit unserer Behinderung gut hinein.
AuBerdem soll man sich darin ja auch
wohlfiihlen — und, trotz aller Praktibilitét,
schick sein muss das Outfit natiirlich
auch. Unter professionellen Rahmen-
bedingungen — mit Modefotografin in
einem Hamburger Fotostudio — ist eine
Bilderserie entstanden, die es so noch nie
gab. GroBe und kleine Arthrogryposis-
betroffene haben sich in Schale geworfen.
Nein, ausnahmsweise mal nicht in unbe-
queme Gipsschalen, sondern in tolle
schicke bunte Mode. Das Shooting in
dieser Ausgabe wird in der kommenden
Sommerausgabe fortgesetzt. Wir freuen
uns schon jetzt darauf.

Sie sehen, liebe Leserinnen und Leser,
unsere IGA wird gebraucht. Und sie ist
nichts ohne ihre aktiven Mitglieder. Im
Sommer 2013 wird der IGA-Vorstand neu
gewahlt, und wir sind auf Thr Engagement
und Thre Unterstiitzung angewiesen. Ein
Verein ist nur so lebendig, wie seine
Mitglieder es sind. Deshalb meine Bitte an
Sie: Werden Sie aktiv in unserer Interes-
sengemeinschaft. Werden Sie Mitglied im
Vorstand. Schreiben Sie fleiBig Artikel fiir
unseren IGA-Boten. Treten Sie mit uns in
Kontakt. Denn nur so kénnen wir gemein-
sam Grenzen iiberwinden. Und konnen
iiber die Weltmeere hinweg Trost, Zuver-
sicht und Mut spenden.

Ich wiinsche Ihnen eine besinnliche
Weihnachtszeit, und fiir 2013 nur das
Allerbeste. Und jetzt natiirlich viel Ver-
gniigen bei der Lektiire unseres 41. IGA-
Boten. Herzlichst, Thr

%:‘Z f&'}gank Preiss



Aktuelles

Regionaltreffen Berlin-
Brandenburg

Kostlichkeiten im Griinen

Wie schon in den Jahren zuvor fand auch
im Jahr 2012 wieder ein Regionaltreffen
fiir die Berliner und Brandenburger IGA-
Mitglieder und deren Angehérige statt.
Initiiert von den regionalen Ansprech-
partnern aus Brandenburg und Berlin traf
man sich am 26. August, dieses Mal im
Stadtpark Lichtenberg, einer kleinen
offentlichen Parkanlage im Ostlichen Teil
Berlins, zu einem gemeinsamen Picknick.
Nachdem alle am vereinbarten Treff-
punkt eingetroffen waren (leider wurde
fiir einige Teilnehmer, die mit den 6ffent-
lichen Verkehrsmitteln unterwegs waren,
die Anfahrt durch nicht funktionsfihige
Aufziige etwas erschwert), begaben wir
uns zu einem kleinen Picknickareal inner-
halb des Parks mit festen Stiithlen und
Tischen. Jeder Teilnehmer konnte etwas
Essbares beisteuern, und das taten die
meisten auch. Zur besseren Koordina-
tion im Voraus konnte man vorher online
eintragen, was man denn mitzubringen
gedenkt.

Und so konnten auch alle anderen Teil-

Geselliges Beisammensein im Stadtpark
Lichtenberg

nehmer einsehen, wer voraussichtlich
was dabei haben wird.

Und so entwickelte sich beim Genuss von
allerlei kulinarischen Kostlichkeiten ein
munteres Beisammensein, bei dem sich
iiber zahlreiche aktuelle Belange - u.a. das
kurz danach anstehende 20-Jahr-Treffen
der IGA, aber auch lokale Angelegenhei-
ten ausgetauscht und diskutiert wurde.
Wie man es im August durchaus erwarten
darf, blieb uns auch das Wetter zum groB-
ten Teil wohl gesonnen. Nur das Ende
wurde durch heftig einsetzenden Regen
am Nachmittag etwas zu friith eingeleitet.

IGA gratuliert Jochen Wollmert gleich zwei Mal

Riesige Freude nach dem Finale in London

Er hat es schon wieder getan: Tisch-
tennis-Crack Jochen Wollmert (47) hat
auch bei den diesjahrigen Paralympics in
London die Goldmedaille geholt. Allein
dafiir gebiihrt dem AMC-Betroffenen
groBter Respekt. Noch heller strahlt seine
Goldmedaille aber durch das, was er nach
seinem Triumph getan hat: Er nahm
seinen unterlegenen Konkurrenten, den
deutlich jlingeren Lokalmatador William
Baley, in den Arm und trostete ihn. Ein
Akt der Fairness, der auch der Jury des
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Wettbewerbs ,,Sportler mit Herz“ nicht
entging. Im November bekam der sympa-
thische Stuttgarter auf dem Deutschen
Sportpresseball in Frankfurt am Main den
Preis fiir Fairness und soziales Engage-
ment. Damit war er der erste Behinder-
tensportler, dem diese Ehrung zu Teil
wurde.

Der traditionelle Ball in der Frankfurter
Alten Oper mit wiederum 2.700 Be-
suchern stand in diesem Jahr unter dem
Motto ,Im Zeichen der Ringe — Tanz
mit dem Ball“. Schirmherr war zum zwei-
ten Mal der in der Bundesregierung fiir
den Sport zustidndige Innenminister
Hans-Peter Friedrich (CSU). Stargast fiir
die Mitternachtsshow auf der Biihne war
das ehemalige Spice Girl Melanie C. Die
IGA gratuliert unserem prominentesten
Sportler von ganzem Herzen zu beiden
hochkaritigen Auszeichnungen.

Der gliickliche Gold-
medaillengewinner
Jochen Wollmert

Das Wetter spielte mit

Insgesamt war es jedoch ein rundum
gelungener Tag, bei dem die Teilnehmer
im wahrsten Sinne des Wortes ,,satt und
zufrieden” den Heimweg antraten. Das
bestarkt die regionalen Ansprechpartner,
auch in Zukunft weitere Regionaltreffen
zu organisieren. Text und Organisation:
Mario Klingebiel

IGA in Diisseldorf

Auch 2012 war die IGA auf der Rehacare
mit einem Informationsstand vom 10.-13.
Oktober vertreten. Die internationale
Messe mit Fachkongressen bot Hilfen
fiir ein selbstbestimmtes Leben und ein
breites Informationsangebot rund um
Rehabilitation, Pflege und Alterwerden.
Rund 51.000 Fachbesucher und Interes-
sierte besuchten die Messe.

Fiir Auf- und Abbau sowie fiir die
Standbesetzung waren von der IGA
Frank GroBe Heckmann, Philipp Klein,
Jennifer Thomann, Angela Andraszak
und Karin Bertz abwechselnd vor Ort,
Monika Henning war sogar jeden Tag
am Stand als Ansprechpartnerin ver-
treten. Dafiir herzlichen Dank an alle!

IGA Bote Nr. 41 — Dezember 2012



Aktuelles

Handlich und unauffallig:
Der neue Schwerbehinder-
tenausweis

Die neue Karte

Die mit der Zeit immer lappriger und
rissiger werdenden Schwerbehinder-
tenausweise haben bald ausgedient: Ab
Januar 2013 werden Ausweise als
Plastikkarten ausgestellt. Sie ersetzen
den bisherigen DIN As-formatigen
Schwerbehindertenausweis in Papier-
form. AuBerdem weisen sie die
Schwerbehinderung erstmals auch in

englischer Sprache aus. Damit Sehbe-
hinderte den Ausweis besser von ande-
ren Chipkarten unterscheiden konnen,
wird ihm in Blindenschrift die Buch-
stabenfolge ,sch-b-a“ aufgedruckt.
Damit miissen Betroffene nicht mehr
umsténdlich den alten und sperrigen
Papierausweis mit sich fithren, son-
dern konnen ganz unauffillig ins
Portemonnaie greifen und die kleine
Chipkarte herausholen.

Auch das Beiblatt mit der Wertmarke,
das zur unentgeltlichen Beforderung im
offentlichen Personenverkehr berech-
tigt, wird dann im handlichen Karten-
format ausgestellt, aber weiterhin auf
Papier. Die Wertmarke wird kiinftig ein
bundeseinheitliches Hologramm enthal-
ten, das Falschungen erschwert.
Ubrigens, den alten Ausweis kann man
ab Januar beim Versorgungsamt gegen
die Plastikkarte eintauschen. Spétestens
ab 1. Januar 2015 werden dann nur noch
die neuen handlichen Ausweise aus-
gestellt. Alte Schwerbehindertenaus-
weise und Beiblétter bleiben bis zum
Ablauf ihrer Giiltigkeitsdauer giiltig.

IGA kiindigt
VdK-Mitgliedschaft

SOZIALVERBAND

DEUTSCHLAND | IS

Wir mochten unsere Mitglieder darauf
hinweisen, dass unsere Vereinsmit-
gliedschaft beim Sozialverband VdK
beendet wurde. Mehrere Berichte
unserer IGA-Mitglieder brachten das
Ergebnis, dass das erste Informations-
gesprach, das im Rahmen unserer
Mitgliedschaft beim VdK moglich war,
zwar gratis, aber nicht gewinnbringend
war.

Vielmehr wire ein zweites, konkreteres
Gesprach mit hohen Kosten verbun-
den gewesen. Somit war fiir uns als
IGA der Kosten-Nutzen-Faktor nicht
mehr erfiillt. Wir bitten um euer Ver-
stiandnis.

AMC-Stammtisch in Niirnberg

Angeregte Gespriche bei frinkischer Kiiche

Der erste AMC-Stammtisch hat am
Sonntag, den 25. November 2012 in
der Kulturbrauerei Lederer in
Niirnberg stattgefunden. Von zehn
angemeldeten Betroffenen haben acht
teilgenommen. Auch Angehorige
waren zu diesem Termin dabei. Die
Veranstaltung erfreute sich groBer
Resonanz und wurde ein voller Erfolg.
Nach einer kurzen Vorstellungsrunde
wurde erst einmal fiir das leibliche
Wohl gesorgt. Mit guter frinkischer
Kiiche waren alle Voraussetzungen fiir
ein gutes Gelingen geschaffen. Es man-
gelte nicht an Gesprichsstoff in der
Runde. Bereits beim ersten Treffen
konnten viele Tipps und Informa-
tionen ausgetauscht werden. Auch der
SpaB kam nicht zu kurz. Fiir den
Stammtisch war kein Programm
geplant, damit die Anwesenden sich
kennen lernen konnten und in lockerer
Runde Dinge besprechen konnten, die
ihnen am Herzen lagen.
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Geselliges
Beisammensein
in der Franken-
metropole

Fortsetzung folgt . . .

Der nichste Stammtisch wird erst
im Jahr 2013 stattfinden und dann
moglichst regelmifig monatlich sein.
Die nédchsten Termine sind jeweils

sonntags, am 20. Januar 2013,
17. Februar 2013 oder 24. Mirz
2013 um 14:00 Uhr in der Kultur-
brauerei Lederer in Niirnberg,
Sielstr. 12, 90429 Niirnberg.

Weitere AMC-Betroffene und ihre An-
gehorigen sind herzlich willkom-
men. Alle Interessierten konnen sich
bei mir unter der Telefonnummer:
0911/268280 oder der E-Mail-Adresse:
stammtisch@arthrogryposis.de melden.

Text und Organisation: Sylvia Seel



Aktuelles

Nach Hohenroda ist vor
Mohnesee

Einladung zur Familientagung
im Mai 2013

Trotz unserer auBerordentlichen
20-Jahres-Jubildumsfeier in Hohen-
roda im September dieses Jahres
wollen wir beim zweijahrigen Turnus
unserer Familientagungen bleiben und
laden daher schon jetzt zu diesem
Treffen unserer Interessengemein-
schaft ein.

Merken Sie sich bitte folgende
Termine vor:

Anreise am Donnerstag 9. 5. 13
Christi Himmelfahrt,

Freitag 10. 05. 13

Tag der Workshops,

Samstag 11. 05. 13

Fachvortrige und Mitglieder-
versammlung,

Sonntag 12. 05. 13

Festvortrag mit einem prominen-
ten Experten auf dem Gebiet AMC.

Noch steht nicht alles im Detail fest, aber
Folgendes ist schon geplant:

Am Donnerstag ist kein Tagungspro-
gramm, sondern Zeit fiir die Anreise und
um das Quartier zu beziechen, Raum fiir
ein Wiedersehen & Gespriche, was
abends dann am beliebten Lagerfeuer
fortgesetzt werden kann. Bei schlechtem
Wetter organisieren wir einen gemiit-
lichen und interessanten Kinoabend.

Der Freitag ist der aktiven Einbeziehung
aller Besucher und Besucherinnen gewid-
met in Form von Arbeitsgruppen und
praxisbezogenen Veranstaltungen:

Fir die Geschwisterkinder gestaltet
die uns wohlbekannte Marlies Winkel-
heide unter dem Thema ,JIch bin doch
auch noch da!“ wieder einen spannenden
Workshop fiir diejenigen, die sonst meist
zu kurz kommen (evtl. auch tiber 2 Tage).

Fiir Jugendliche wird es einen Work-
shoptag geben mit den Themen
Berufswahl, Bewerbung und Behin-
derung. Dafiir konnten wir Herrn Donner
von der IHK Arnsberg gewinnen.

6

Fiir Viiter behinderter Kinder freuen
wir uns tlber die Fortsetzung des
Seminars mit Dr. Hinze von 2011.

Fir Miitter von AMC-Kindern planen
wir einen Erfahrungsaustausch, der auch
psychologische Fragen beleuchtet.

Weitere Angebote wie ein Gesprachskreis
fiir Alleinerziehende, zum Thema ,Part-
nerschaft und Behinderung® oder auch
zum AMC Typ III sind moglich.

Der Samstag soll Fachvortrigen ge-
widmet sein. Fest steht schon folgendes
Programm:

Dr. Raoul Heller, prinatale Diagnostik
und Einfiihrungsvortrag fiir sein An-
gebot, unsere Mitglieder humange-
netisch zu beraten. Leute, die solch eine
Beratung wiinschen, sollten dazu speziel-
le Unterlagen (néheres auf Anfrage) mit-
bringen und sich voranmelden.

Fa. Pohlig Orthopidietechnik: neue
Erkenntnisse zur postoperativen Gelenk-
mobilisierung, Stabilisierungsschienen —
interessante Neuentwicklung.

Fa. Zawatzky, Umbau von PKWs fiir
Menschen mit Behinderung, Vorstellung
der Fahrschule fiir Personen mit Handi-
cap. Begleitend dazu wird es eine Aus-
stellung von behindertengerecht umge-
bauten Fahrzeugen geben.

M.A. Kerstin Schmid (Soziale
Arbeit) zum Thema: Abnabelung vom
Elternhaus, Entlassung in die Selbst-
standigkeit mit dem Schwerpunkt der
Vorstellung moglicher Wohnformen
fiir Menschen mit Behinderung.

Samstagnachmittag IGA-Mitglieder-
versammlung mit Rechenschafts-
bericht und Neuwahlen.

Samstabend geselliges Beisammen-
sein mit Uberraschungen.

Am Sonntag freuen wir uns iiber die
Zusage fiir den Festvortrag von Prof. Dr.
Ralf Stiicker, erster Professor fiir
Kinderorthopadie in Deutschland, vom
Altonaer Kinderkrankenhaus, der tber
die aktuellen Behandlungskonzepte der
Arthrogryposis multiplex congenita
berichten wird.

Zudem mochte die IGA sich einen
wissenschaftlichen Beirat zulegen,
dessen Konstituierung moglichst bei
dieser Familientagung erfolgen sollte
und dessen Teilnehmende bei dieser
Gelegenheit vorgestellt werden sollen
(personlich oder per Kurzbiografie).

Danach wird der Sonntag mit der Ver-
abschiedung, dem Mittagessen und der
Heimreise ausklingen.

Das Organisationsteam freut sich, Thnen
schon jetzt ein solch buntes Programm
ankiindigen zu konnen. Im Februar
2013 erhalten Sie die offizielle Ein-
ladung mit dem endgiiltigen Pro-
gramm und dem Anmeldeformular. Die
Preise bleiben unveridndert wie bei der
Familientagung von 2011 .

Falls Sie noch weitere Ideen oder
Themenvorschldge haben oder mog-
liche interessante Referentinnen oder
Referenten kennen, konnen Sie sich
gerne an das Orgateam wenden. Merken
Sie sich den Termin schon heute vor!
Wir freuen uns auf ein Wiedersehen
im neuen Jahr und wiinschen allen
IGA-Mitgliedern bis dahin eine gute
Zeit!

Fiir das OrgaTeam
Rolf und Julia Gebrande
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Mit Pauken und Trompeten
IGA feierte 20. Geburtstag
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Unser Party-Domizil: Hotel Hessenpark Hohenroda

Seit 1992, also seit rund 20 Jahren, gibt es die Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V. Zur groBBen Geburtstagsfeier im Hotel Hessen-
park kamen iiber 200 Mitglieder und Freunde. Geboten wurde ein
buntes Festprogramm fiir GroB und Klein. Und schon der Auftakt war
spannend und machte Lust auf mehr.

Zum Auftakt der Feierlichkeiten zum
20-jahrigen Vereinsbestehen hatte die
IGA einen ganz besonderen Gast einge-
laden. Der nach einem Unfall quer-
schnittgeladhmte Andreas Prove berich-
tete von seiner aufregenden Reise, die

Andreas Préve auf seiner weiten Reise
durch Indien

ihn quer durch Indien fiihrte. Das Be-
merkenswerte daran ist, dass er weite
Teile der 2.500 Kilometer langen Strecke
mit dem Rollstuhl und dem Hand-
bike zuriicklegte. Auf diese Weise er-
lebte er Land und Leute hautnah. Egal,
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ob die Besichtigung eines Tempels oder
die Fahrt zu dem néchsten Zwischenziel
auf dem Programm stand, so bot doch
jeder Tag seine eigenen Herausforde-
rungen und einzigartige Erlebnisse.

Andreas Prove im Gesprdch

Schwerpunkt

Andreas Prove unterlegte seinen Vor-
trag ,Indien — von Kiiste zu Kiiste” mit
vielen eindrucksvollen Bildern, so dass
wir einen kurzweiligen und zugleich
faszinierenden Reisebericht erlebten.

Kunterbunte Unterhaltung

Am Samstag ging’s dann zunichst
weiter mit einem ausgedehnten Friih-
stiick. Abends stand die akademische
Feier an, und die Zeit bis dahin konnte
dank zahlreicher Programmpunkte
bestens tiberbriickt werden. Die Hotel-
anlage lud mit ihrem groBen Angebot
zu den verschiedensten Freizeitakti-
vitaten ein. Egal ob Minigolf, Volley-
ball oder einfach nur Spazierengehen
auf dem groBziligigen Hotelgeldnde
mitten im Griinen, es blieb kaum
ein Wunsch unerfiillt. Und auch das
Wetter spielte mit, so dass unter der
professionellen Anleitung unseres
Vorstandsmitglieds Willi Kleinheinz
kraftig an der hoteleigenen Kletter-
wand der Mut erprobt werden konnte.

Rolf Waldesbiihl ist kein Weg zu hoch

Auch an die Kleinen wurde gedacht:
Fiir sie gab es einen Musik- und
Theaterworkshop, deren Ergebnisse
am Abend présentiert wurden. Liebe-
volle Betreuung gab es zudem in einer
Krabbelgruppe.



Schwerpunkt

Der Langeweile keine Chance — die
Kinderbetreuung

Wem lieber nach fachlicher Infor-
mation zu Mute war, der konnte die
einzigartige Chance nutzen, mit Fach-
arzten ins Gespriach zu kommen -
fernab jeglichen Termindrucks. Die
allesamt fithrenden AMC-Spezialisten,
darunter Dr. Correll, der Genetiker Dr.
Heller, von der Klinik in Aschau Frau
Dr. Berger und Frau Dr. Salzmann,
trafen auf viele dankbare Eltern und
Kinder. Hinzu gesellte sich auch
wieder die Firma Pohlig mit ihren
innovativen Hilfsmitteln und Orthesen
fiir AMC-Betroffene.

Jubilaumsfeier mit
bewegenden Worten

Abends stand dann der Hohepunkt der
Jubildumsfeier auf dem Programm.
Im groBen Saal des Hotels fanden
sich plinktlich alle iiber 200 Gaste ein.

Charlotte Karlinder

8

Dem opulenten Abendbuffet, beglei-
tet von Musik der Stuttgarter Band
»Me and Them“, folgte das Festpro-
gramm, durch das die TV-Moderatorin
Charlotte Karlinder duBerst charmant
und humorvoll fiihrte.

In seiner Eroffnungsrede betonte der
IGA-Vorsitzende, Frank GrofBe Heck-
mann, den einzigartigen Stellenwert
des Vereins. ,20 Jahre IGA, das sind
20 Jahre Erfahrungsaustausch fiir
hunderte von betroffenen Eltern,
Erwachsenen und Kindern. Darauf
konnen wir alle stolz sein und kriftig
miteinander feiern“, so Groe Heck-

mann.

Frank Grofle Heckmann

Seiner Rede folgte ein buntes Show-
programm. Zahlreiche AMC-Kinder
und ihre Geschwister hatten zu-
vor unter der Leitung von André
Domaniwski gemeinsam ein Zirkus-
programm einstudiert.

IGA-Kids in der Manege

»Waghalsige Akrobatik®

Vom lustigen Clown iiber akrobatische
Jongleure bis hin zu famosen
Tiernummern wurde alles geboten,
was man aus den groSen Manegen der
Welt kennt. Sogar spannende Zauber-
tricks brachten die kleinen Kiinstler
auf's Trapez, sehr zur Freude des
Publikums.

Danach ergriff der Schirmherr der
IGA, Dr. Johannes Correll, das Wort.
Der ehemalige Chefarzt am Kinder-
krankenhaus in Aschau begleitet die
IGA schon seit ihrer Griindung und hat
schon unzihligen Eltern und Kindern
geholfen. Thm war es in seiner Rede
wichtig zu betonen, dass er in seiner
Tatigkeit mehr sieht als die rein medi-
zinische Aufklarung.

Dr. Johannes Correll

L,Ein Arzt ist auch ein Mensch. Ein
Mensch, der mit vielen schwierigen
Situationen konfrontiert wird, mit ver-
zweifelten Eltern, mit tausenden
Fragen, mit einem groBen MaB an
Zukunftsangst. Mir war es immer
wichtig und wird es auch bleiben, die
zwischenmenschlichen Téne wihrend
der vielen Gespriache in besonderem
MabBe zu registrieren und darauf empa-
thisch zu reagieren®, so Correll.
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Hinzu komme, dass die kleinen AMC-
Patienten auch sein Herz auf eine
besondere Art berthrten. ,AMC-
Kinder sind etwas Besonderes. Sie alle
haben eine enorme Lebenslust, einen
wachen Geist und eine so erfrischende
Frohlichkeit gemein. Sie sind mir {iber
all die Jahre ganz besonders ans Herz
gewachsen“, erzahlt Correll und
kampft gegen Tranen. Seine ergreifen-
de, warmherzige Ansprache war ganz
zweifellos einer der Hohepunkte der
Geburtstagsfeier in Hohenroda.

Janatolie Schumann (1i.) und
Kirstin Kindermann (re.)

Der Rede folgte dann lockere Musik:
Junge AMC-Betroffene und ihre
Geschwister zeigten ihr Konnen an
Pauken und Trompeten, an Trommeln
und Posaunen.

Danach leitete Charlotte Karlinder
iiber an eine Talkshow der besonderen
Art: Erstmals iiberhaupt ergriffen
gleich drei ehemalige Vorsitzende der
IGA vor einem Podium das Wort.

IGA Bote Nr. 41 — Dezember 2012

Riickblick dreier Vorstands-
vorsitzender

Rolf Gebrande sprach mit Conny
Umber und Petra Lerch (vormals
Schwaben) iiber die lebendige Ver-
einsgeschichte, die neben viel Licht
sicher auch mal Schatten vorzuweisen
hatte, letztlich aber doch stets ihrem
Hauptziel gerecht wurde: Fragen rund
um die Arthrogryposis zu beantworten,
Netzwerke zu errichten, besorgten
Eltern und auch Selbstbetroffenen
unter die Arme zu greifen.

Das offizielle Programm wurde
schlieBlich abgerundet von einem
kurzweiligen  Sketch der IGA-
Niedersachsen-Vertreterin ~ Kirstin
Kindermann und von Janatolie
Schumann. Beide spielten eine
Situation durch, die sicher schon die
meisten IGA-Mitglieder so erlebt
haben: Neugierige Blicke im Warte-
zimmer beim Arzt, die geradezu zum
Fremdschdmen einladen und unfrei-
willig komisch sind.

Nach dem Festprogramm bestimmten
dann lockere Gespriache unter den
Gésten den Restabend. Fiir den geselli-
gen Rahmen sorgten wiederum die
jungen Musiker der Band ,Me and
Them“, die samtliche Musikstile
abdeckten — von Swing iiber Jazz bis
hin zu Rock und Pop.

Der gute Wein oder das frische Bier
taten ihr Ubriges, und fiir viele endete
die Party erst in den frithen
Morgenstunden in der hoteleigenen
sHistoryBar“, wo einmal mehr unser
lieber DJ André zum Tanzen einlud.

Die Stuttgarter Band
~Me and Them“

Schwerpunkt

Abschied und Dankeschon

Am Sonntag dann gab’s das Ab-
schiedsfriihstiick und danach, kurz vor
der Abreise, zahlreiche schone Ein-
trige in das IGA-Hohenroda-Gaiste-
buch. Unser Vorstandsmitglied Sindy
Haberkorn, die unsere Géaste an der
Hotelrezeption in Empfang genommen
und sie auch wieder verabschiedet
hatte, nahm groBes Lob entgegen: ,Da
wurde sich herzlich zur BegriiBung
umarmt, denn so manche IGAler
haben sich ja doch langer nicht mehr
personlich gesehen. Es wurde viel
gequatscht, gelacht, von den Anfangen
der IGA erzahlt und sich dariiber aus-
getauscht, was aus den Maidels und
Jungs geworden ist, die zur IGA-
Griindung noch kleine Kinder waren.
Es war einfach toll!”

Begeisterte Gdste aus Nah und Fern

An dieser Stelle will sich die IGA noch
einmal ganz herzlich bei all jenen
bedanken, ohne die das Fest in
Hohenroda nie ein solcher Erfolg
geworden wire: Den vielen IGA-
Kinderbetreuerinnen, die schon seit
Jahren fiir das Wohl der Kleinsten sor-
gen; Charlotte Karlinder fiir ihre sym-
pathische Moderation; den anwesen-
den Arzten fiir ihre Zeit und hilfreichen
Informationen; unseren ehemaligen
Vereinsvorsitzenden fiir ihren uner-
miidlichen Einsatz in der Vergangen-
heit; Sindy Haberkorn fiir das hervor-
ragende Organisieren der Zimmer-
belegung; der Band ,Me and Them*
sowie DJ André fiir die Musik; dem
Hotel Hohenroda fiir die kostliche
Verpflegung — und allen Gisten, die
teilweise sehr weite Anreisen auf sich
genommen hatten und auch mit ihrem
Kommen fiir eine unvergessliche
Geburtstagsfeier gesorgt haben.
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Praxistipps

Germanys first IGA-Models

Weit genug, um alles iiber Orthesen und steifen Ellenbogen anzuziehen, warm genug fiir
den Rollstuhl — bei der Wintermode fiir AMC-Kinder gelten andere Gesetze. Und schon
muss man natiirlich auch noch sein, wenn es in Kindergarten und Schule geht. Wir haben
die aktuelle Kindermode auf AMC-Tauglichkeit abgecheckt und prasentieren sie an den
kleinen und groBBen IGA-Models und Ihren Geschwistern.

Credits:
Fotos: Charlotte Brocker / Styling: Charlotte Karlinder, Leona Mende / Haare & Make-up: Christiane Laszig /
Studio: www.h2e-studios.de / Licht: www.711rent.com / Models: Isra, Luna, Malik, Lovi, Leah, Julius, Johannes

und Luisa samt den Geschwistern Moritz, June, Mika und Charlotte.
wl i

-

Leah Julius

Zip-Pullover: Spirit of Hope Pullover: Spirit of Hope

(Tolle Messages wie ,,Vote Hope“ oder Reiffverschluss am Hals erleichtert
"Ready Steady Hope". das Anziehen.

Plus: durch Reifverschluss und weite Hose: Name it

Arme gut anzuziehen). Miitze: Beachers

Hose: H&M (rutscht und kratzt nicht).

Passt iiber die Orthesenschuhe, die

sind hier von Schein.
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Julius

Jacke: Zara (weites leichtes Material).
Pullover: Spirit of Hope
Wolken-Miitze: Liandlo
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June

Miitze: Novastar
Jacke: H&M
Nicki-Sternenkleid: JNY Design.

Malik .
St Schneeh Ticket2h Malik
ernen-Schneehose: Ticket2heaven : "
Weite Hosenbeine und Reiffverschluss Lovi - - shiclces --
. . . Schneeanzug Griin: Villervalla Schlafsack: Babies & Kids — Oko-
an den Seiten. Zudem keine Taillen- .. . . ..
- Miitze: Villervalla Schlafoverall Safari Baumwollpliisch
Rutschgefahr durch Hosentrdger-. . . . . . h
X . Weite Hosenbeine und Gummizug. Die separaten Beine sorgen fiir mehr
Orthesenschuhe: Schein . . . . .
A leichtes Material. Bewegungsfretheit und sind praktisch
Longsleeveshirt: Novastar N .
Strickjacke: DM-Kollektion Orthesenschuhe: Perpedes fiir Gipse (Zehenkontrolle), Schienen

Leicht anzuziehen durch Reiffverschluss, und Orthesen.

leichtes Material trotz Strick-Optik.
Motorrad: BIG Bobbycar

Gut, weil stabil und mit steifer Hiifte
besser zu fahren als ein normales
Bobbycar.

Kinderwagen: Bugaboo Bee.
Leicht und praktisch auf Reisen.

Lovi

Miitze: Name it

Weste Schwarz: Name it

Besser als dicke Jackendrmel: Westen,
da Arme besser beweglich und ermdég-
licht spielen trotz wenig Krafft.
Baggyjeans: H&M

Oben und unten Biindchen, dadurch
leicht anzuziehen.

Luna

Streifenkleid: Spirit of Hope
(elastisch).

Strumpfhose: MP Strumpthose
(passen durch den diinnen Strick
gut unter Orthesen).

Neues Stiefel-Model: Schein
Noch viele andere auf
wwuw.schein.de
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Leah

Jacke: Name it

Gute Beweglichkeit, weil leichtes
Material, sehr warm.

Kleid schwarz: H&M

Luisa

Poncho und Strickkleid:
Line of Oslo

Poncho: schon, warm und leicht
anzuziehen, auch mit weniger
beweglichen Armen.

Boots: Mou

Passen iiber Orthesen.

Miitze: Jack & Jones

Isra

Piinktchen Strickkleid:
ALDI-Babykollektion
Jeansjacke: Name it

Anna und Baby Johannes

Longsleeveshirt: Noe

Miitze: Liandlo

Hose: Baumwolljogginghose H&M
Ohne Fiifie, alpha-flex-Schiene.
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Zoe

WeiBes Longsleeveshirt:
Name it

Apfelkleid: Selbst genéht!
Stoff kaufen — los geht’s!
Kuscheltier: Model’s own

16 IGA Bote Nr. 41 — Dezember 2012



Praxistipps

»The making of “unseres IGA Foto-Shootings

Vielen Dank an:

— Jiirgen Meschede, Matthias Grau
und Torsten Stahlhut / SAT1 fiir
die tolle Berichterstattung im SAT1-
Friihstiicksfernsehen

— Mode-Ausstattung:
wwuw.swestars.de
www.spiritofhope.de
www.nameit.com

— Caroline de Jonquieres von
www.wohngeschwisterchen.de
fiir die schonen Outfits

— Orthesenschuh-Ausstattung:
www.schein.de
www.perpedesroeck.de

— Gabriela und Rudi Heidicker /
www.h2e-studios.de
fir das tolle Studio

— 711rent Hamburg
www.711rent.com
fiir das Licht

— Christiane Laszig fiir das tolle
Make-up

— Reinhard Hunger und Mika Puri
fiir den Auf- und Abbau

— Leona Mende fiir den Job als zweite
Stylistin

— Allen Models und Eltern fiir das
Anreisen aus ganz Deutschland, das
Ausharren am Set, die Assistenz
beim Anziehen und das Mitbringen
von Kuchen & Co.

— June & Lovis Tagesmutter
Marianne Wunderskirchner fiir das
Opfern des freien Wochenendes
und die tolle Suppe

— IGA fiir die finanzielle Unterstiitzung

Germany’s next IGA Model?

Wenn Du mitmachen willst schreib

an charlie@lottelove.de

wir haben gerne ein Foto fiir Dich!

,Das doppelte Lottchen® hat diese Modestrecke exklusiv fiir die IGA realisiert.

Charlotte Brocker ist Fotografin und die Mama von dem kleinen 'Shootingstar' Malik

(AMC, 2,5 Jahre) und dessen Bruder Moritz (4,5). Sie lebt mit ihrer Familie in Berlin.
Neben der Fotografie studiert sie Englisch und Philosophie und legt Schallplatten auf.
Mehr zu sehen gibt es auf ihrem Fotoblog: www.lottelove.de

Charlotte Karlinder ist TV-Moderatorin (u.a. Sat 1) und war davor als Modejournalistin
tatig. Fiir die IGA-Modestrecke hat sie die aktuellen Kinder-Kollektionen durchgekdmmt,
nach AMC-Kriterien zusammengestellt und die kleinen Models fiirs Shooting angezogen.
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AMC International

,Perfekt sein macht
nicht gliicklich!“

Emily (2) ist ein lebenslustiges und quicklebendiges

Midchen aus Siidafrika.

Fiir sie steht fest: Stehen bleiben gilt nicht. Voran-
kommen ist die Devise! Emily hat AMC. Und um-
segelt mit ihrer Familie jede noch so groBe Klippe.

Die ersten Minuten nach der Ent-
bindung ist Kristina Joss ganz allein.
Die Arzte, die Schwestern und ihr
Mann Glenn haben sie im Aufwach-
raum zuriickgelassen. Sie kann nur
einen kurzen Blick auf ihre neu-
geborene Tochter erhaschen, bevor
das zwei Wochen zu frith geborene
Maidchen auf die Intensivstation der
Klinik gebracht wird.

Thr Mann erlebt die Geburt der kleinen
Emily ganz anders. Nach der Entbin-
dung ist das erste, was er sieht, ein
KlumpfuB. Und Hénde, die leblos am
Korper herabhingen, unproportional
zum kleinen Kérper, krumm.

Emily, eben erst auf die
Welt gekommen

Natiirlich schieBen den Eltern sofort
tausende Fragen durch den Kopf. Was
hat unser Kind? Doch auf Antworten
miissen die Beiden unertrédglich lange
warten. Kristina erzahlt: ,Wahrend der
Schwangerschaft wurden keine Un-
regelméaBigkeiten festgestellt. In den
ersten drei Wochen wurde eine Viel-
zahl von Tests durchgefiihrt, die zu
keiner klaren Diagnose fithrten. Erst in
der dritten Woche auf der Intensiv-
station diagnostizierte ein Hand-
chirurg: AMC. Verursacht durch einen
Mangel an Fruchtwasser. Oder durch

18

Platzmangel in der Gebarmutter. Im
schlimmsten Fall wird das Kind nicht
laufen konnen und Probleme damit
haben, Dinge festzuhalten, sagten die
Arzte. Emily ist allerdings nicht allzu
schwer betroffen. Thre Hinde, die
Ellbogen, die Schultern und der rechte
FuB weisen die typischen Symptome
der Arthrogryposis auf.”

Kristina liebkost thre kleine Emily

Einer der wenigen Arzte in Siidafrika,
die schon mal mit AMC in Beriih-
rung gekommen sind, ist Dr. Mark
Eltringham, ein Kinderorthopéade des
Sunninghill Krankenhauses in Johan-
nesburg: ,Das Gute ist, dass diese
Behinderung nicht fortschreitend ist.
Im Laufe des Heranwachsens ver-
bessert sich vor allem die musku-
lare Situation, sie wird also nicht
schlimmer®, so seine Worte an die
Eltern. Doch mehr als eine beruhig-
ende Randnotiz ist diese Aussage
kaum fiir Kristina und ihren Mann
Glenn. Beide umgibt in den ersten
Wochen nichts als ein dichter Nebel.

Es herrscht Ratlosigkeit, aber keine
Hoffnungslosigkeit.

Als Emily im Brutkasten liegt, schaut
sie ihrem Vater tief in die Augen. Als ob
sie ihm sagen wollte: ,,Alles wird gut!“.

Die tapfere Emily

Das beriihrt ihn so sehr, so dass er sich
noch in der selben Nacht an den
Schreibtisch setzt und einen Brief an
Emily verfasst:

»Du bist so schon, wie ein wahrer
Engel. Ich fiihlte sofort instdndige
Liebe und Gliick. Dies war das erste
Mal seit Deiner Geburt, dass ich alle
Sorgen von mir streifen konnte. Nicht,
weil uns die Arzte immer wieder
sagen, dass alles gut wird. Du hast
mir mit Deinen Augen, mit Deiner
Beriihrung und Deinen Bewegungen
gezeigt, dass tatsdchlich alles perfekt
werden wird.”

Siidafrika, das Land, das erst vor
18 Jahren die Apartheid vollstindig
iiberwunden hat und damals mit
Nelson Mandela einen neuen Weg
beschritt, hinkt in der medizinischen
Forschung weit hinterher. Gerade was
seltene Erkrankungen wie die Arthro-
gryposis betrifft. Einen ausgewiesenen
AMC-Spezialisten haben Kristina
und Glenn bis heute nicht gefunden.
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Emily muss Ponseti-Schienen tragen

Auch eine Interessengemeinschaft wie
die IGA gibt es in dem Land, das fast
vier mal so groB wie Deutschland ist,
nicht. Noch wéahrend der Fufball-
Weltmeisterschaft 2010 wurde den
Menschen das Bild eines technisch
fortschrittlichen Landes prasentiert.
Doch allen Flughéfen, Highways und
Einkaufszentren zum Trotz bleibt
festzuhalten: Ein GroBteil der Bevol-
kerung leidet unter groBer Not. Auch
die medizinische Versorgung ist mit
der deutschen nicht vergleichbar.
,Hier in Siidafrika ist es ganz entschei-
dend privat versichert zu sein, da
die staatlichen Krankenhiuser fiir
deutsche Verhéltnisse unzumutbar
sind. Es gibt zu viele Patienten, zu
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wenige Betten, und nur eine minimale
medizinische Versorgung“, klagt
Kristina. Um all die dridngenden
Fragen und auch Kontakt zu anderen
betroffenen Eltern zu finden, machten
sich die Eltern kurzerhand im Internet
schlau — und trafen auf die IGA in
Deutschland. Ein Gliicksfall fiir die
junge Familie.

Mittlerweile ist Emily zwei Jahre alt,
und sie entwickelt sich préachtig. Thre
erstaunliche Mobilitat, ihr Ideen-
reichtum, gewisse Fehlfunktionen zu
kompensieren, ja alles in allem ihr
riesiger Lebenshunger und ihre Froh-
lichkeit tragen die Eltern auf einer
Woge des Gliicks. Aber trotzdem bleibt
der Weg natiirlich steinig, das wollen
Kristina und Glenn gar nicht abstrei-
ten. Aufgrund der fehlenden Speziali-
sten in der 7-Millionen-Stadt Johan-
nesburg muss die kleine Familie
meilenweit durch die ganze Stadt fah-
ren, um Emily in gute medizinische
Hande zu bringen. ,Viel Benzin und
Geduld braucht man da schon®, gibt
Kristina zu. Emily wird von einem
ganzen Bilindel von Fachkriften ver-
sorgt: Ein orthopéddischer Chirurg,
ein Orthopadiemechaniker fiir ihren
Klumpfuss, ein plastischer Chirurg fiir
ihre Gaumenspalte, ein Handchirurg,
eine Handtherapeutin fiir ihre Hénde,

Ein Kind voller Lebensfreude

ein Kinderendokrinologe mit Spezial-
gebiet Wachstumsstérungen, eine
Bobath-Physiotherapeutin sowie eine
Logopiadin mit Spezialgebiet Gaumen-
spalte. Doch beklagen wollen sich die
Eltern ganz bestimmt nicht. Denn sie
lieben ihre Tochter iiber alles.

sunser kleines Energiebiindel ist das
Beste was uns widerfahren konnte. Wir
konnen uns ein Leben ohne sie nicht
mehr vorstellen. Ganz besonders
haben wir uns in all ihre Eigenheiten
verliebt, ihre wunderschonen feinen
Finger, die ich nicht geniligend kiissen
kann, ihr kurzes KlumpfiiBchen mit
den siiBen krummen Zehen, iiber das
wir sogar ein Lied geschrieben haben.
Ihre goldige Piepsstimme und vor
allem ihr immer frohes Wesen, das
jeden in ihren Bann zieht“, schwirmt
Kristina. Empfindungen, die die
meisten Eltern von AMC-Kindern so
bestitigen konnen.

Reiten macht Emily besonders
viel Spafs

Natiirlich war es anfangs fiir das Paar
nicht leicht, das seit 5 Jahren verheira-
tet ist. Glenn (43) arbeitet als selbst-
stindiger Unternehmer, Kristina (36)
ist Grundschullehrerin und Physio-
therapeutin, was der kleinen Emily
natiirlich auch zu Gute kommt.
Kristina wanderte vor sechs Jahren
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AMC International

nach Siidafrika aus. Zuvor hatte die
gebiirtige Wiesbadenerin ihren Glenn
auf den Malediven kennen gelernt und
sich sofort in ihn verliebt. Sie war
Tauchlehrerin — und er ihr Schiiler.
Plotzlich ein behindertes Kind zu
haben bedeutete fiir die Beiden
zunachst ein Schock. Die ersten sechs
Monate nach Emilys Geburt waren
hart, aber mit jedem Fortschritt, den
die Kleine machte, wuchs die Zu-
versicht. Nicht nur bei den jungen
Eltern, sondern auch in ihren jewei-
ligen Familien. ,Unser groBter Fehler
in der Anfangszeit war, dass wir
teilweise zu ungeduldig waren mit
Emily und sowohl ihr als auch uns zu
hohe Ziele gesteckt haben. Wir muss-
ten erst einmal realisieren, dass wir
unsere Tochter als Individuum be-
trachten miissen — und uns nicht an
anderen Kindern orientieren diirfen®,
berichtet Kristina. Und Glenn fiigt
hinzu: ,Emily geht ihren eigenen Weg
und wird ihre Ziele erreichen, wenn
sie so weit ist. So einfach ist das. Fiir
uns kam der Wendepunkt, als wir
sagen konnten: Schau, wir haben ein
kleines Kind, das nicht so ist wie jedes
andere. Na und?“

Inzwischen lebt die Familie ihr Leben
und hat Routine entwickelt. Auch fiir
berufliche Dinge hat Kristina wieder
Zeit: ,Die Geburt meiner Tochter
Emily war eine Berufung, wieder in
meinem urspriinglichen Berufsfeld,
der Physiotherapie, zu arbeiten. Ich
habe letzte Woche mein Siidafrika-
Board Examen geschrieben und be-
standen, warte auf einen Termin fiir
mein praktisches Examen. In naher
Zukunft mochte ich eine kleine
neurologisch padiatrische Physio-
therapiepraxis im Haus ero6ffnen,
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Keine Angst vor Raubtieren

um meine Arbeitszeiten an Emilys
Bediirfnisse anpassen zu konnen®,
nimmt sich Kristina vor.

Das Hauptziel der Eltern ist, Emily mit
einem gesunden Selbstbewusstsein
auszustatten und sie gliicklich zu
machen. ,Natiirlich wollen wir ihr die
besten Chancen erméglichen, weshalb
sie jetzt schon einen vollen Termin-
kalender hat und mit Freude am
therapeutischen Reiten, Musikpro-
gramm, Turnunterricht und Schwimm-
kurs teilnimmt. Wichtig dabei ist es
uns, dass Emily von ganz besonderen
Menschen umgeben ist, die sich auf sie
einstellen und sie von Herzen lieben.“
Und auch die schulischen Weichen
sind schon gestellt: ,,Emily ist seit der
Schwangerschaft in einer englischen
Privatschule angemeldet. Kiirzlich
habe ich Emily der Direktorin vorge-
stellt, sie hat sich dafiir eingesetzt,
Emily im Kindergarten und der Vor-
schule zu integrieren. Ob Emily ihre
Schulkarriere in derselben Schule fort-
setzen kann wird davon abhingen, ob
sie ohne zusitzliche Hilfe auskommen
kann.“

Kristina und Glenn liegt viel daran,
ihre Tochter so normal wie nur mog-
lich aufwachsen zu lassen. Doch der
Weg dorthin verlangt der Mutter und
dem Vater trotz aller Gliicksgefiihle
natiirlich jede Menge Kraft ab. Nach
wie vor muss Emily hiufig unter
das Messer, ein Schicksal, das sie mit
den anderen AMC-Kindern teilt. Und
gerade in schwachen Momenten, die
ganz normal und legitim sind,
brauchen Kristina und Glenn nicht
nur ihren gegenseitigen Trost, son-
dern auch den Austausch mit anderen
Betroffenen. ,Fiir uns war es wirk-
lich ein Gliicksfall, auf die IGA ge-
stoBen zu sein. Toll sind die regel-
méaBigen Mitgliederversammlungen
und das Internet Forum, in dem sich
Betroffene und betroffene Eltern aus-

tauschen konnen. Leider haben wir es
bisher noch nicht geschafft, zu einem
Treffen aus der Ferne zu kommen.
Aber sobald Emily ein wenig ilter ist,
kommen wir ganz bestimmt!“, ver-
spricht Kristina.

Gerade liegt Emily wieder im Kranken-
haus. Vor ein paar Tagen wurde sie an
der Gaumenspalte operiert, mittler-
weile geht es ihr wieder besser.
Kristina leidet wie jede Mutter Tag fiir
Tag mit. Die Aufenthalte im sterilen
Krankenhaus sind jedes Mal eine Qual
fiir die ganze Familie. Und doch geniigt
ein Blick in die frohlichen Augen der
Kleinen, um all die diisteren Gefiihle
wegzuwischen. Kristina weiB: ,Emily
hat uns in ihren ersten Lebensjahren
so viel gelehrt, sie hat uns gezeigt wor-
auf es im Leben wirklich ankommt, uns
daran erinnert, dass man jeden
Moment im Leben ganz bewusst erle-
ben und schitzen muss. Emily weckt
die Tigermutter in mir — kein Hinder-
nis ist zu groB, nichts ist unmoglich.”
Und all den anderen Eltern von AMC-
Kindern gibt sie mit auf den Weg:
,GenieBt jeden Moment mit eurem
Sprossling. Vergleicht es nicht mit
anderen, wiinscht euch nicht den nich-
sten Meilenstein herbei, sondern feiert
den momentanen. Ubersit die AMC
Gelenke mit Kiissen und spart nicht
mit Lob! Seit euch stets bewusst, dass
perfekt sein nicht gliicklich macht.”

Eine rundum gliickliche Familie
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Teurer fur
viele

Keine GEZ-Gebiihrenbe-
freiung mehr ab 2013

Das Gute zuerst: Wer bislang Angst
vor unangemeldeten GEZ-Kontrollen
hatte, der kann durchatmen. Ab 1.
Januar 2013 gibt es keine Hausbe-
suche mehr, verspricht die GEZ, die
sich gleichzeitig im nachsten Jahr
einen neuen Namen gibt: «<ARD ZDF
Deutschlandradio Beitragsservice».
Und: Wer neben dem Fernseher auch
noch ein Kiichenradio, einen PC, ein
Smartphone oder ein Autoradio be-
sitzt, dem bleiben kiinftig Gebiihren
fiir jedes einzelne Gerét erspart. Soviel
zur Habenseite.

Doch ein naherer Blick auf die GEZ-
Reform, die sich mit dem euphemisti-
schen Slogan ,Einfach. Fiir alle.“ ver-
kleidet, verrdt schnell, dass die
Nachteile zumindest fiir den korperlich
eingeschrankten Verbraucher tiberwie-
gen. Die neue Gebiihr wird vor allem
eines: teurer fiir viele. Auch fiir
Menschen mit Behinderung, von
denen bislang viele von der Abgabe
befreit waren.

GEZ duldet keine Ausreden
mehr

Ab 2013 fordert die neue GEZ die
Rundfunkgebiihr pauschal von jedem
Haushalt, unabhingig davon, ob iiber-
haupt ein Fernseher oder Computer in
der Wohnung steht. Sich per Brief mit
dem Hinweis auf kein vorhandenes
Empfangsgeriat einfach von der GEZ
abzumelden, ist dann nicht mehr
moglich. Zahlen muss nun jeder
Haushalt. Mehr als 40 Millionen
Haushalte werden bis Ende des Jahres
per Brief aufgefordert, den Pauschal-
betrag von 17,98 Euro pro Monat zu
zahlen. Nichts dndern wird sich nur fiir
jene, die auch bisher nur ein TV-Gerét
angemeldet hatten und dafiir ebenfalls
17,89 Euro zahlen mussten.

Die GEZ selbst verteidigt die Um-
stellung. Es sei «statistisch erwiesen,
dass in nahezu allen Wohnungen ent-
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Zahlung der Rundfunkgebihren

gin Fernsehgerat von o4 w s
Sind am 15.04.2010 m

Bitte zahlen Sie s

rechizeitiy me s

sprechende Gerdte verfiigbar sind»,
heiBt es aus der fiir den Rundfunk-
beitrag zustdndigen Pressestelle beim
Stidwestrundfunk in Mainz. Zudem
sehe sich niemand mehr in der Lage zu
kontrollieren, ob ein Teilnehmer ent-
sprechende Gerate tatsachlich hat.
Damit wiirden GEZ-Kontrolleure iiber-
fliissig.

Der neue Rundfunkbeitrag
fur Burgerinnen und Biirger

Werbung der neuen GEZ

b -, ""“';‘
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Verbrauchertipp

Brockelnde GEZ-Einnahmen
Offiziell begriindet die GEZ die
Pauschalabgabe mit der Feststellung,
das Aufsplitten in verschiedene
Empfangsgerite sei im Angesicht von
Alleskonnern wie internetfahigen TV-
Geraten, Smartphones oder Tablet-
PCs nicht mehr zeitgeméB. Das ist
faktisch richtig, doch der eigentliche
Grund diirfte an anderer Stelle
zu finden sein: Die eingehenden Ge-
biihren sanken in den vergangenen
Jahren kontinuierlich, zuletzt, im Jahr
2011 auf 7,53 Milliarden Euro. Das
waren 11,5 Millionen Euro weniger als
2010. 2009 waren die Jahresein-
nahmen noch 57,9 Millionen Euro
hoher ausgefallen als 2010.

(Quelle: Geschdiftsberichte der GEZ)

Das liegt sicher nicht an den
Gebiihrenbefreiten mit dem Merz-
zeichen RF auf dem Schwerbehinder-
tenausweis. Und trotzdem werden
auch sie kiinftig zur Kasse gebeten,
wenn gleich in gedampfter Form.
Ab Januar 2013 miissen RF-Inhaber
5,99 Euro monatlich fiir den Offent-
lich-Rechtlichen Rundfunk berappen.
Die Pressestelle des Rundfunkbeitrags
bestitigte: ,Kiinftig beteiligen sich
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Verbrauchertipp

auch Menschen mit Behinderung mit
einem reduzierten Beitrag an der
Rundfunkfinanzierung. Damit folgt
der Gesetzgeber hochstrichterlicher
Rechtsprechung, die fiir eine Befreiung
von der Beitragspflicht aus dem
Gleichheitsgedanken heraus allein
finanzielle Griinde wund soziale
Bediirftigkeit gelten lasst®.

"Kein sachlicher Grund fiir
Befreiung"

Damit verweist die GEZ auf ein
Urteil des Bundessozialgerichts aus
dem Jahr 2000. Das hatte eine Be-
freiung aus rein korperlichen Griinden
als gleichheitswidrig angesehen, so
die offentlich-rechtlichen Sender.
Dies sei insoweit nachvollziehbar, als
die Befreiung nur wirtschaftlich
bediirftigen Menschen zu Gute kom-
men soll. Wer bestimmte Sozial-
leistungen bezieht und durch die
Belastung mit einer Rundfunkabgabe
in seinem Existenzminimum gefahrdet
wire, kénne sich von der Beitrags-
pflicht befreien lassen. ,Dagegen

besteht kein sachlicher Grund, einen
schwerbehinderten, aber wohlhaben-
den Menschen vollstindig von der
Beitragspflicht auszunehmen®, so die
GEZ.

Rundfunkgebihren
fiir Radio und Fernsehen
@ =

Anmeldung fiir den Privathaushalt

ROIET
0656 Kéin

Kiinftig teurer fiir RF-Inhaber

Ungeschoren kommen ab 2013 nur
noch Empféanger der Blindenhilfe und
taubblinde Menschen davon, sie sind
auch kiinftig befreit, wenn sie den ent-
sprechenden Nachweis erbringen.
Befreit sind nach Angaben des bundes-
weit groften Sozialverbandes VdK
auch Menschen, die bestimmte staatli-
che Sozialleistungen erhalten. Also
Bezieher von Arbeitslosengeld II,
Sozialhilfe, Grundsicherung im Alter
oder BAf6G.
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Programme sollen barriere-
freier werden

Im Gegenzug zu der Beitragserhebung
auch fiir Menschen mit Behinderung
wollen ARD, ZDF und Deutschland-
radio alles daran setzen, den barriere-
freien Zugang zu ihren Programm-
angeboten fiir Menschen mit
Behinderung zu ermdoglichen, teilten
die Sender mit. So werde ab 2013 der
barrierefreie Anteil der Programm-
angebote weiter ausgebaut. Kiinftig
sollen beispielsweise alle Erstaus-
strahlungen im Hauptprogramm ,Das
Erste” vollstdndig untertitelt und wei-
tere Programmformate in einer Hor-
filmfassung bereitgestellt werden.

Was ist zu tun?

Grundsitzlich gilt fiir Menschen mit
Behinderung: Wer bereits befreit, aber
weder blind noch taub ist, wird ab dem
1. Januar 2013 automatisch auf den
ermaBigten Beitrag umgestellt. Fiir die
Umstellung braucht man nichts weiter
zu tun. Die ErméBigung gilt fir densel-
ben Zeitraum wie die Befreiung.

Wem die 17,89 Euro monatlich zu viel
sind, der muss wiederum bei seinem
Versorgungsamt den RF-Vermerk
beantragen — und sich nach Bewilli-

gung an die GEZ wenden.
Fir das RF-Merkzeichen gelten aller-
dings strenge Regeln (Quelle:

www.versorgungsaemter.de).

Neben blinden, tauben, taubblinden

und stark seh- oder horgeschadigten

Menschen erhalten das RF-Zeichen nur:

— Behinderte Menschen mit einem
GdB von wenigstens 80, die wegen
ihres Leidens an offentlichen Veran-
staltungen stidndig nicht teilnehmen
konnen.

Hierzu gehoren unter anderem:

— Behinderte Menschen, bei denen
schwere Bewegungsstorungen — auch
durch innere Leiden (schwere Herz-
leistungsschwiche, schwere Lungen-
funktionsstorung) — bestehen und
die deshalb auf Dauer selbst mit
Hilfe von Begleitpersonen oder mit
technischen Hilfsmitteln (zum
Beispiel:  Rollstuhl) 6ffentliche
Veranstaltungen in ihnen zumutba-
rer Weise nicht besuchen konnen,

— Behinderte Menschen, die durch ihre
Behinderung auf ihre Umgebung
unzumutbar abstoBend oder stérend
wirken (zum Beispiel: durch
Entstellung, Geruchsbelastigung bei
unzureichend verschlieBbarem Anus
praeter, haufige hirnorganische
Anfalle, grobe unwillkiirliche Kopf-
und GliedmaBenbewegungen bei
Spastikern, laute Atemgeridusche
etwa bei Asthmaanféllen oder nach
einer Tracheotomie),

— Behinderte Menschen, mit — nicht
nur voriibergehend — ansteckungsfi-
higer Lungentuberkulose sowie gei-
stig oder seelisch behinderte
Menschen, bei denen befiirchtet wer-
den muss, dass sie beim Besuch
offentlicher Veranstaltungen durch
motorische Unruhe, lautes Sprechen
oder aggressives Verhalten storen.

Die Betroffenen miissen allgemein von
offentlichen Zusammenkiinften ausge-
schlossen sein. Es geniigt nicht, dass
sich die Teilnahme an einzelnen, nur
gelegentlich stattfindenden Veranstal-
tungen — bestimmter Art — verbietet.

Bleibt letztlich nur zu hoffen, dass die
GEZ ihr uns gegeniiber gemachtes
Versprechen hilt: ,Der Rundfunk-
beitrag bleibt mit 17,98 Euro monat-
lich bis mindestens 2014 stabil. Und
sollte es doch Mehreinnahmen durch
die neue Haushaltsabgabe geben, wird
jeder Euro mit dem Bedarf der néch-
sten Beitragsperiode verrechnet”.

Weiterfiihrende Infos unter
wwuw.rundfunkbeitrag.de
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Ein Bericht von Julia Gebrande

Karibu sana — herzlich
Willkommen in Tansania!

... so wird man als ,mzungu®, also als
Weiler in Tansania iiberall begriifit.
Jede und jeder hat Lust auf einen
Smalltalk auf Swahili, der Landes-
sprache. Das BegriiBungsritual, das
aus einigen Fragen und Antworten
besteht, sollte man schnell lernen, um
in Kontakt mit der einheimischen
Bevolkerung zu gelangen. Und so wird
ein Bummel durch die Stadt schnell zu
einem Einfithrungskurs in diese fiir
uns noch fremd klingende Sprache.
Nach einer Weile findet man aber
Gefallen an den freudig aufblitzenden
Augen der Kinder, wenn man die
Spielregeln beherrscht. Freundlichkeit
und Gastfreundschaft — das sind tat-
sidchlich Eigenschaften, die wir in
Tansania kennen gelernt haben. Auch
wenn Menschen mit Behinderungen in
Tansania eigentlich kein hohes
Ansehen genieBen, habe ich dies dort
niemals zu spiiren bekommen. Haufig
wurde meine Anstrengung beim
Laufen oder Treppensteigen mit einem
spolepole“ kommentiert, was so viel
wie: ,Nur langsam!“ oder ,Immer mit
der Ruhe!“ bedeutet und von mir mit
einem ,Hakuna matata“, also ,Kein
Problem“ beantwortet wurde, was
meist zu einem anerkennenden
Liacheln fithrte. ,Polepole“ steht fiir
mich daher fiir eine Lebenseinstellung,
die ich in Tansania kennen lernen
durfte, und die wir alle starker in unse-
ren oft hektischen Alltag integrieren
sollten. Das Leben ist kein Wett-
rennen!

Tansania — ein ostafrikanisches
Land

Die Vereinigte Republik von Tansania
ist bekannt fiir den schneebedeckten
Gipfel des Kilimanjaro, die weiten
Steppen der Serengeti und die traum-
haften Strande der Insel Sansibar. Das
Klima ist tropisch. Diese Bedingungen

IGA Bote Nr. 41 — Dezember 2012

machen es moglich, dass iiber 80 % der
erwerbstitigen Bevolkerung in der
Landwirtschaft titig sind. Uberall sieht
man Kaffee- ,Tee- , Tabak- , Baumwoll-,
Sisal- und exotische Gewiirz- und
Obstplantagen. Dennoch ist Tansania
eines der drmsten Liander der Erde.
Seit der Erringung der staatlichen
Unabhingigkeit sieht es sich mit
schwierigen politischen, 6konomi-
schen und sozialen Problemen kon-
frontiert, die teilweise ihre Wurzeln
in der deutschen und britischen
Kolonialherrschaft haben. In Tansania
bestehen kaum staatliche soziale
Sicherungssysteme. Die wichtigste Ab-
sicherung fiir die meisten Menschen ist
die ,Shamba’ (das Feld) und die
Familie. Jedoch zieht es in den letzten
Jahren immer mehr Menschen in die
groBen Stidte in der Hoffnung, Arbeit
zu finden, wodurch ihr familidres
Sicherheitssystem zerstort wird. Auch
das Gesundheitssystem ist besonders
in den ldndlichen Gebieten schlecht:
es fehlt an medizinischer Versor-
gung. Dieser Zustand erweist sich
angesichts weitverbreiteter Infektions-
krankheiten, wie Malaria, Meningitis,
Tuberkulose, Hepatitis, Masern, Diph-
therie, Tetanus und Kinderlahmung als
zunehmend prekir. Ein besonderes
Problem stellt die besorgniserregende
Ausweitung von Aids dar. (Quelle:
Landerbericht Tansania, 1994).

Behinderungen in Tansania

Als Mensch mit Behinderung in
Tansania lebt man ein hartes und oft
hoffnungsloses Leben. Staatliche
Hilfen gibt es kaum. Der Zugang zu
Schule und Bildung ist erschwert und
nicht selten, schon alleine vom
Schulweg her, unmoglich. Die Aus-
bildungsmoglichkeiten und Berufs-
chancen sind extrem gering. Die finan-
ziellen Ressourcen von Familien mit
oft sechs oder mehr Kindern sind sehr
beschriankt. Und auch im Erwachse-

Reiseberichte

,Polepole* — Eine
Abenteuerreise
durch Tansania"

nenalter scheint es einen deutlichen
Zusammenhang zwischen Behinde-
rung und Armut zu geben, der die
betreffenden Menschen oft in proble-
matische Lebenslagen bringt. Ein
GroBiteil der Behinderungen entsteht
infolge von Krankheiten. Und ange-
sichts von Mangelerndhrung, unbefrie-
digender Hygieneverhiltnisse, unzu-
reichender medizinischer Betreuung
sowie Mingeln bei der Bereitstellung
der richtigen Medikamente im notwen-
digen Umfang und der weit verbreite-
ten Armut sind Behinderungen keine
Seltenheit.

Ohne Improvisation lduft nichts

In den ldndlichen Gegenden scheinen
nach wie vor traditionelle Vorstellun-
gen zu existieren, die Behinderungen
mit Gottes Wille oder auch Hexenkraft
und Geistern in Verbindung bringen
und die Mutter fiir alle Abnormalititen
ihrer Kinder verantwortlich machen,
weshalb Kinder mit Behinderungen oft
versteckt wurden. Die meisten aber-
glaubischen Annahmen sollen sich
aber auf Albinismus und geistige
Behinderungen beziehen. Der Aber-
glaube ist dabei eine Erklarung fiir das
Auftreten von Behinderung, gibt je-
doch kaum Hinweise auf den Umgang
mit den betroffenen Menschen. Denn
auch Menschen mit Behinderungen
sind in Tansania in das traditionelle
System der GroBfamilie eingebunden
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Reiseberichte

und werden von dieser unterstiitzt.
Thren Fahigkeiten und Fertigkeiten
entsprechend iibernehmen sie Auf-
gaben im Haus, auf dem Feld und neh-
men an den gesellschaftlichen Festen,
Aktivitditen und Institutionen teil. Da
eine Behinderung fiir jede Familie aber
eine deutliche (auch finanzielle)
Belastung darstellt, werden Behinde-
rungen oft negativ bewertet. Nach wie
vor hoch geachtet sind traditionelle
Medizinméanner, die vor allem Krauter
und {ibernatiirliche Krafte zum Heilen
einsetzen. Wir sind aber keinem Medi-
zinmann begegnet, der iber ein Heil-
mittel bei Arthrogryposis verfiigte.
Uberhaupt bekommt man von diesem
eher traurigen Thema der Menschen
mit Behinderungen als Tourist kaum
etwas mit. So haben wir lediglich
einige Rollifahrer, manche mit Hand-
bike gesehen mit dhnlich abenteuer-
lichen und kreativen Konstruktionen
wie wir sie im Rahmen des IGA-
Jubildums bei Andreas Prove kennen
gelernt haben. (Quellen: Angela
Miiller-Mbwilo (2008): Leben mit
Behinderung in einem afrikanischen
Land am Beispiel Tansanias und
Kriemhild Schulte (2001): Zur
Lebenssituation wvon behinderten
Kindern im ldndlichen Afrika)

Los geht s in die Wildnis!

Reiseland Tansania — Heia
Safari!

Wildbeobachtungen in freier Wild-
bahn statt im Zoo sind unglaubliche
Erfahrungen fiir jeden — und eine
Behinderung muss keine Hindernis
sein fiir dieses unvergessliche Aben-
teuer! Eigentlich bietet es sich fiir
Menschen, denen es schwer fillt zu
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Gigantische Bilder, bleibende Eindriicke

laufen oder zu wandern, als Natur-
erlebnis sogar an, denn es ist kaum
notwendig und oft sogar gefdhrlich
und deshalb verboten, das Auto zu ver-
lassen. Inzwischen haben Reiseanbie-
ter dies erkannt und eine neue Ziel-
gruppe fiir sich entdeckt: Amerikaner
und Europder mit Einschrinkungen,
die bereit sind, fir die Ermoglichung
von Mobilitdit und Abenteuer einiges
zu bezahlen. Denn eines muss man
deutlich sagen: ein billiges Reiseland
ist Tansania nicht. Aber dafiir hat es
auch einiges zu bieten: So fahrt man im
Rahmen organisierter Safaris oft stun-
denlang durch die weitldufige Steppe
der Serengeti oder anderer National-
parks und begegnet all den Wildtieren,
die wir mit Afrika verbinden. Zebras,
Giraffen, Nilpferde, Gnus und Gazellen
stehen ebenso am Wegesrand und las-
sen sich durch den vorbeifahrenden
Jeep nicht aus der Ruhe bringen, wie
die bekannten Big-Five: Elefanten,
Nashorner, Bullen, Leoparden und
Lowen.

Aufgrund der unebenen Sandpisten ist
es allerdings eine Herausforderung
und teilweise mit blauen Flecken ver-
bunden, in diesen Fahrzeugen gemiit-
lich zu sitzen bzw. im Auto aufzuste-
hen, um aus dem Hub-Dach herauszu-
schauen. Daher gibt es inzwischen
Safari-Anbieter, deren Safari-Fahr-
zeuge mit einem hydraulischen Lift
ausgestattet sind, der moglicherweise
hilfreich ist fiir Menschen mit einge-
schrankter Mobilitat, nicht nur fiir
Rollstuhlfahrer. Zusitzlich bieten
manche Betreiber auch ein Rollstuhl-
Verriegelungssystem, das es Reisenden
ermoglicht, in ihrem Rollstuhl sitzen
zu bleiben oder besser wieder heraus-
zukommen. Die grofte Herausforde-
rung ist es wohl, die eigenen Bediirf-

nisse im Bereich Hygiene und Sitzen
oder Schlafen richtig einzuschitzen
bzw. zuriickzustellen.

Ein Anubis-Pavian geniefit die Sonne

Alle Reisenden miissen im Bereich Bad/
WC manchmal einige Abstriche ma-
chen. Wihrend einer Pirschfahrt zum
Beispiel sind solche Einrichtungen
sehr primitiv oder gar nicht vorhan-
den. Da wir eine Campingsafari unter-
nommen haben, kann ich allerdings
die sanitdren Anlagen von Hotels oder
Lodges nicht beurteilen. Daher zitiere
ich hier: ,Safari-Unterkiinfte gibt es in
vielen verschiedenen Varianten — Sie
konnen in einer hiitten- oder bunga-
lowahnlichen Unterkunft in der Nihe
einer Safari-Lodge oder auch in einem
Zelt oder voll ausgestattetem Camp
wohnen. Hochwertige Safaris bieten
4Fly Camping“ an, bei dem Sie nach
einer Safari von einem Camp zum
nichsten geflogen werden. Die Unter-
kiinfte hier sind oftmals viel besser als
in einigen Safari-Lodges und bestehen
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Postkartenmotiv in der Savanne

aus Ziegelstein-Hausern. Obwohl sie
eventuell eine eher rustikale Unter-
kunft bevorzugen, sollten Sie, als
Reisender mit Behinderung, daran
denken, dass einige Unterkunfts-Arten
Thnen nur eingeschrankte Moglichkei-
ten bieten konnen. Die Zuginglichkeit
wird das Nummer-Eins Kriterium fiir
die meisten Reisenden sein. Eine roll-
stuhlgerechte Bauweise oder die Bett-
hohe sind zwei Dinge, iiber die Sie sich
im Vorab informieren sollten, be-
sonders wenn nur sehr wenig Infor-
mationen im Netz iiber eine bestimmte
Lodge oder ein bestimmtes Camp zur
Verfligung stehen.“ (aus:http://www.
safariguideafrica.de/afrikansk-safari-
for-rorelsehindrade.php)

Viele Safaris starten mit einer
Pirschfahrt frith am Morgen, die wir
mit dem typischen Sonnenaufgang
iiber den Schirmakazien als besonders
eindrucksvoll erlebt haben — zu dieser
Zeit sind die Wildtiere sehr aktiv und
die Temperaturen sind noch ange-
nehm.

Zuwet Flusspferde kommen sich néher. . .

Tierbeobachtungen dauern normaler-
weise ein paar Stunden. Zwischen-
durch werden immer wieder Pausen
eingelegt und wir wurden mit Friih-
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stiick, Mittag- und Abendessen bestens
versorgt. Am Nachmittag findet dann
normalerweise eine zweite Pirschfahrt
statt, die bis zum Sonnenuntergang
andauert. Diese Safaris sollten schon
im Vorfeld organisiert sein, denn es ist
fast nur mit einem Team bestehend
aus Fahrer/Guide und einem Koch
moglich, durch die Nationalparks zu
reisen. Im Anschluss sind wir dann mit
offentlichen Verkehrsmitteln selbst
organisiert iiber die Usambara-Berge
und Dar es Salaam nach Sansibar wei-
ter gereist.

Und nicht alles lasst sich im Vorfeld
planen: Manchmal ergeben sich aus der
Situation heraus Dinge wie von selbst
und man wird vom Leben beschenkt,
wenn man offen fiir unkonventionelle
Wege ist. So wurden wir beispielsweise
am Strand von Sansibar, wo wir uns die
letzten Tage erholten, von einem jungen
Fischer angesprochen, der uns anbot,
mit uns einen kleinen Segeltorn mit
seiner Dhow, einem traditionellen san-
sibarischen Segelboot zu unternehmen.
So segelten wir mit Mosquito und
Captain Ali durch das tiirkisblaue Meer.
Trotz aller Warnungen vor den ,,Beach
Boys“ reizte uns die Vorstellung, im
direkten Kontakt mit den sansibari-
schen Fischern ihre Welt kennen zu
lernen und wir wurden mit einem
wunderschonen Segeltérn belohnt.

Angeblich hat Mosquitos Sohn eben-
falls ein Handicap, weshalb er ,mich
und meinen netten Mann“ angespro-
chen habe — aber ob es nun wirklich
meine Behinderung war, die uns diese
Tiir geoffnet hat oder einfach hand-
feste finanzielle Interessen der Fischer
und die Hoffnung auf ein gutes
Trinkgeld, bleibt unseren Spekulatio-
nen tiberlassen . . .

Reiseberichte

Spontaner Segeltrip im Indischen
Ozean

Wer also etwas Abenteuerlust und die
Bereitschaft, auf den alltiglichen
Komfort zu verzichten, mitbringt, der
wird mit vielen neuen und fremden
Eindriicken, Farben und Geriichen
belohnt! . . . und das ist auch mit AMC
gut moglich: Hakuna matata! Kein
Problem in Afrika!

INFO:

2009 ist ein Reisebuch fiir die Organi-
sation von Safari-Reisen fiir Menschen
mit eingeschrankter Mobilitit verof-
fentlicht worden, das neben Tansania
die fiinf meist besuchten Safari-Lander
vorstellt: Kenia, Sambia, Botswana,
Namibia und Siidafrika — leider bisher
nur auf englisch erhéltlich. Es be-
schreibt zugédngliche und barrierefreie
Unterkiinfte in den weltbekannten
Safari-Zielen wie der Serengeti und dem
Massai Mara Okosystem in Ostafrika,
Sambia's Siid Luangwa und Botswana's
Elefantenparadies, Chobe. Hilfreiche
Erklarungen zu Fliigen, Reiseversiche-
rungen und Gesundheitsfragen sind
verbunden mit Routenvorschlagen fiir
jede Region. So verspricht dieses Buch,
die Tiir von Afrika fiir alle mit einge-
schrankter Mobilitdt zu offnen. Bradt
Travel Guides: Access Africa: Safaris
for People with Limited Mobility by
Gordon Rattray oder unter hittp://www.
access-africa.co.uk/main.html#
(Websette fiir Leute mit eingeschrdnk-
ter Mobilitdt vom Griinder der Bradt
Reisefiihrer) Zudem findet man im
Internet noch viele andere Seiten von
Reiseanbietern, die sich auf diese
Zielgruppen spezialisiert haben.
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Jugendseite

Auf Abifahrt in Holland

Mein Rollstuhl hat den Off-Road-Test bestanden

Ein Bericht von IGA-Jugendsprecherin Luisa Eichler

Alles begann damit, dass ich mich ent-
schied, die Wahl meiner Abifahrt nach
der meiner Freunde zu richten. So
endete ich schlieBlich auf einem Cam-
pingplatz in Holland: ein Camp, das
auf Wassersportarten wie Windsurfen
spezialisiert ist. Mir war bewusst, dass
ich nicht die geringste Chance haben
wiirde aktiv am Surfen teilzunehmen,
also stellte ich mich auf eine ent-
spannte Woche am Stand ein und igno-
rierte, zumindest vorerst, die Drohung
meines Lehrers, mich ins komplette
Sportprogramm einbinden zu wollen.

Bereits kurze Zeit nachdem wir im
Camp eingetroffen waren, wurde mir
allerdings bewusst, dass er seinen Plan
durchaus ernst meinte: Zusammen mit
unseren Surflehrern paddelten wir bei
Regen, Wind und eisigen Temperatu-
ren raus aufs Veluwenmeer zur soge-
nannten ,,Boardeingewhnung®.

Luisa probiert sich auf dem Surfbrett
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Zur Uberraschung aller machte das
sogar trotz des schlechten Wetters
SpaB. Die darauf folgenden Tage wurde
unser Kurs in zwei Gruppen aufgeteilt,
die abwechselnd vormittags und nach-

Raue See, und trotzdem Spaf;

mittags Surfen waren, wodurch immer
noch ein weiteres Programm mit
den verbliebenen Schiilern stattfand:
Radtouren, Boule spielen, Koch-
gruppen und einfach am Stand ent-
spannen.

Obwohl es viele Moglichkeiten fiir mich
gab, verstanden manche Leute im
Surf-Camp den Sinn meiner Teil-
nahme nicht: Unsere Surflehrer aBen
immer zusammen mit uns zu Mittag.
An einem Tag setze sich eine Surf-
lehrerin zu uns an den Tisch. Ich hatte
keine fiinf Minuten vorher vor ihr in
der Essensschlange im Rollstuhl geses-
sen. Jetzt saB ich auf der normalen
Bank, ohne Rollstuhl. Sie war neben
mir, schaute in die Runde und fragte:
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Schmutziges Abenteuer

»Was ist eigentlich mit dieser Luisa?“.
Alle waren irritiert und ich fragte
zuriick: ,Was soll denn mit dieser
Luisa sein?“. ,Naja, das hier ist doch
ein SPORTCAMP.“ Nachdem sie dann
verstanden hatte, dass diese Luisa
eigentlich ich war, zeigte sie sich letzt-
lich sehr offen und lieB sich in Ruhe
erkliaren, wie es dazu kam, dass ich mir
Holland als Abifahrt ausgesucht hatte.

Am Tag darauf fand ich dann sogar
noch eine gute Moglichkeit, auch mal
aufs Wasser zu kommen. Ich lernte
einen Mitarbeiter des Camps kennen,
der mir anbot, mit dem Katamaran
rauszufahren. Zusammen mit einer
Freundin fuhren wir zwei Stunden
unter besten Windbedingungen auf
dem Meer. Das war fiir mich mit eines
der schonsten Erlebnisse wihrend der
Zeit in Holland und ermdglichte mir
auch aktiv Wassersport zu betreiben.

Getoppt wurde dies nur durch einen
unerwarteten Programmpunkt gegen
Ende der Fahrt. Viel wurde uns nicht
verraten, wir wussten nur, dass
wir Klamotten anziehen sollten, die
dreckig werden diirfen. Mit gewissen
Vorahnungen gingen wir zu einem
Wald. Der dort vorhandene geteerte
Weg verwandelte sich plotzlich in
einen matschigen Trampelpfad.

Schnell bemerkten wir, dass wir
uns auf einer Art ,Militdrgelande-
Hindernis Parcour® befanden. Da
es zu Beginn schnell gehen musste,
wurde der Rollstuhl inklusive mir
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Helfer packen an

durch den Schlamm getragen. Spiter
kamen allerdings Hindernisse, bei
denen man beispielsweise mit Hilfe
von Seilen Tiimpel iiberqueren oder
durch schlammige Tunnel krabbeln
musste.

Da ich keine Lust hatte, mehrere
Stunden zuzuschauen, entschloss ich
mich, die Hindernisse mit mehr oder
weniger groBem Erfolg zu iiberqueren.
Bei einem der Hindernisse wurde dank
mir eine kleine Rettungsaktion gestar-
tet: Ich war abgerutscht und stand
schlieBlich mitten in einem Tiimpel,
bis zu den Knécheln im Schlick.

Nichts fiir Weicheier . . .

Nach jedem Schritt den ich machte,
musste ich erst ein groBes Biischel
Algen von meinem Bein entfernen,
bevor ich weiterlaufen konnte. Irgend-
wann weigerten sich meine Knie aller-
dings weiter anzuspannen, immerhin
war ich schon zwei Stunden {iiber
Hindernisse geklettert. Gliicklicher-
weise lieB man mich nicht im Timpel
zuriick, sodass ich mit der Hilfe von

vier starken Leuten letztendlich wieder
an Land gelangen konnte. Als wir nach
mehreren Stunden wieder im Camp
ankamen, waren wir alle komplett mit
einer Schlammschicht iiberzogen,
mein Rollstuhl mit einbezogen.

Er benotigte eine viertelstiindige
Reinigung mit einem Hochdruck-
reiniger, bis er wieder benutzbar war.
Das gute Gefiihl, so einen Parcours
geschafft zu haben, half tiber den gan-
zen Schlamm und alle blauen Flecken
hinweg zu sehen und stellte somit das
absolute Highlight der Abifahrt da.

Trotz mancher Schwierigkeiten habe
ich es nicht bereut, an dieser Fahrt teil-
genommen zu haben und habe nur
positive Erfahrungen mitgenommen.
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Luisa mit thren Freunden
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Jugendseite

Mein Probetraining
beim Sledge Hockey

Jugendsprecherin Ina Bertz hat sich auf den Kufen

ausprobiert

Uber einen Freund habe ich von einer auBergewdhnlichen
Sportart erfahren: dem Sledge Hockey. Das musste ich sofort
ausprobieren und fuhr zusammen mit meiner Schwester ins

Eisstadion nach Heidelberg.

Sledge Hockey ist im Prinzip die Be-
hindertensportversion von Eishockey.
Vieles, wie zum Beispiel Kleidung und
die meisten Spielregeln, sind wie beim
Eishockey. Nur die Fortbewegung
funktioniert anders: Man sitzt in einer
Art Sitzschale, unter der zwei parallel
verlaufende Kufen montiert sind. In den
Hénden hilt man jeweils einen kurzen
Schlager mit Spikes am einen Ende.
Mit den Schligern bewegt man sich
selbst durch ,Hacken® der Spikes ins
Eis vorwarts. Natiirlich braucht man
die Schlager auch, um den Puck iibers
Eis zu schieBen. So weit die Theorie.

Beim Probetraining der Ice Knights
Heidelberg konnte ich das selbst aus-
probieren. Schon das Anziehen der
kompletten Trainingsmontur war zeit-
aufwindig und schweiBtreibend: Uber
die normale Kleidung mussten Brust-
panzer, eine Art Halskrause, Schien-
bein- und Ellenbogenschiitzer, das
Trikot, Helm mit Gesichtsschutz und
dicke Handschuhe angezogen werden.
Natiirlich schafften wir das nicht allein
und brauchten Anziehhilfe.

Schutz muss sein!

Endlich, ziemlich dick verpackt und
kaum fiahig, sich iiberhaupt noch
zu bewegen, wurden wir in unsere
Schlitten gesetzt. Das eigentliche
Training konnte beginnen. Wenn nur
der Schlitten auf dem Eis stehen
bleiben wiirde! Standig sind wir
seitlich umgefallen. Das Aufrichten ist
wahnsinnig anstrengend.

Wir wanschen euch allen
Frohe Werhnachten!

Und fiur 2013 alles. erdenkiich Gute,

und uns jungen I6A-Leuten moglichst
viele lustige gemeinsame. Stunden!.

Und falls lar: ldeen tfur: Artikel im 1GA-Boten habt,
bitte lasst es uns wissen!
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Héufig haben uns die anderen
Trainingsteilnehmer dabei geholfen,
da es sehr viel Kraft kostet, sich allein
durch das Abstiitzen mit den Schldgern
wieder aufzurichten. Zum Schluss
konnten wir allerdings schon ein
bisschen mit den Schlitten fahren und
ein paar Passe mit dem Puck schlagen.

Nach dem Training waren wir vollig
am Ende und hatten noch tagelang
Muskelkater. Dennoch hat sich das
Training absolut gelohnt, denn wir hat-
ten viel SpafB dabei. AuBerdem bot uns
das Training die Moglichkeit, uns aufs
Eis zu wagen. So dick angezogen und
schon im Schlitten sitzend brauchten
wir keine Angst zu haben, uns beim
Fallen zu verletzen.

So sieht es aus, wenn’s fertig ist ;-)

Wer Kraft in den Armen hat, sollte
diesen Sport unbedingt einmal aus-
probieren und kann sich bei den
Ice Knights in Heidelberg unter
http://ice-knights.de
informieren.
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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,...
011  Report der 2. IGA-Tagung, Mauloff 1994, 59 S. 3,70 3,00
Themen: Medizinische, orthopédische 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: Homoopathie, Fiifie, Wirbelsaule, 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, Moéhnesee 2009, 60 S. 3,70 5,00
neu! Themen: Genetik, Operationen, Logopadie, Prothetik, Pddagogik,...
021 Report der 12. IGA-Tagung, Mohnesee 2011, 36 S. 6,15 5,00
neuw! 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
StraBe: Q ja
PLZ /Wohnort: Q nein

Ort, Datum: Unterschrift:




Neue Mitglieder

Wir begriilen herzlich
unsere neuen Mitglieder:
Herr Joachim Roéthlisberger Frau Sonja Siegel Frau Daniela Cristea mit Analya
CH- 3800 Unterseen D-90766 Fiirth D-28329 Bremen
Familie Roswitha und Rainer Wolf Frau Gabriele Henze mit Ida Carlotta Familie Katrin und Peter Faisst
mit Ronnja und Jannik D-63517 Rodenbach mit Lucas
D-74513 Ohringen D-88239 Wangen
Frau Mirja Holzmann
Frau Anne Klingebiel D-22041 Hamburg Familie Sabine und Oliver Liick
D-10243 Berlin mit Hannah
Herr Andreas Schichtel D-47877 Willich
Familie Sabrina und Volker Nockel D-66802 Uberherrn
mit Finn Herr Andreas Raupach
D-67480 Edenkoben Herr André Schwaben D-90491 Niirnberg

D-80687 Miinchen
Familie Sandra und Bernd Geven

mit Lea und Ben Frau Marlene Afzal
D-46395 Bocholt D-26382 Wilhelmshaven
Spenden

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

Arnold Herbert 179,00 €
Bjoerlin Karin 50,00 €
Buntru Rudolf und Gertrud 70,00 €
Dietzsch Daniel 36,00 €
Europa Apothek Netherland 500,00 €
Funk Giinther 50,00 €
Funke Antje 70,00 €
Gass Erhard 250,00 €
GroBe Heckmann Frank 91,00 €
Gut Karl Heinz 50,00 €
Hager Wolfgang 70,00 €
Kamper Andre 40,00 €
Karlinder Stockholm 103,51 €
Landwehr Manfred 10,00 €
Miiller Werner und Esther 640,00 €
Neyerlin-Koellik Hans u. Katharina 85,00 €
ott Tamara 15,00 €
Rollbiihler Werner und Hannelore 200,00 €
Schmidt Carina 50,00 €
Schneider Barbara 30,00 €
Schubert Stefan 100,00 €
Seel Sylvia 30,00 €
Szukat Uwe 250,00 €
Westermann Jan Andreas 40,00 €
Gesamt: 3.009,51 EUR

Die angegebenen Spenden sind vom 01.11.2011 — 30.11.2012.
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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

1 Beitrittserklarung 1 Anderungsanzeige

Art der Mitgliedschaft

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

Der Mitgliedsbeitrag je stimmberechtigtes Mitglied betragt 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 lauft.

Name

Namen der Mitglieder

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

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

Anschrift

Strale

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 Allgiu,

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 Einzugserméachtigung 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



Kontakte

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

Schriftfithrerin

Claudia Baier

NiederstraBe 1F

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 7750411

E-Mail:
sindy.haberkorn@arthrogryposis.de

Frank Preiss

Agricolastr. 28

D-10555 Berlin

Tel.: +49 30 39740718

E-Mail:
frank.preiss@arthrogryposis.de

Rolf Waldesbiihl

CH-5620 Bremgarten AG

Tel. +41 56 6662700

E-Mail:
rolf.waldesbuehl@arthrogryposis.de
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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: bayern@arthrogryposis.de

Bayern (Franken und Oberpfalz)
Friederike Recktenwald

und Peter Johann

D-95359 Kasendorf

Tel.: +49 9228 997947
E-Mail: franken@arthrogryposis.de

Berlin
Mario Klingebiel
D-10243 Berlin

Tel.: +49 30 24727447
E-Mail: berlin@arthrogryposis.de

Brandenburg
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 StraBe 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

Rosenstralle 13

29439 Lichow

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

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 7750411

E-Mail:
sindy.haberkorn@arthrogryposis.de
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Kontakte

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
Orthopadie 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
SeestrafBe 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 500000

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 aufler-
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 Entwicklungsstorungen
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
Kinderorthopidie
KrankenhausstraBe 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
grofe 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 Doderlein

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,
Kinderorthopadie, 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

Orthopédische Universitatsklinik
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,
Orthopédische 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)
Orthopadisches Spital Speising
Univ. Prof. Dr. med. Franz Grill
Tel.: 01 80182-217

Basel (Schweiz)
Universitits-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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