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Punker auf leisen Sohlen: Erneut haben Charlotte Brocker und
Charlotte Karlinder zum Fotoapparat und in den Kleiderschrank gegrif-
fen und eine tolle Bilderserie erstellt. Auf dem Titelblatt zu sehen: der
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Sein Laufdreirad (Marke Wishbone) ist hohenverstellbar und kann zum
2-ridigen Laufrad umgebaut werden.
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Editorial

Vorwort

Liebe Leserinnen und
Leser,

es ist gerade erst ein paar Tage her, da
musste ich ganz unvermittelt an unsere
jingste IGA-Familientagung denken. An
Erzahlungen, die dort im Erwachsenen-
Workshop die Runde machten. Ich war
gerade am EC-Schalter in einer Sparkasse
beschiftigt, was naturgemidlB etwas
langer dauern kann, wenn die Héande
und Arme nicht sofort den viel zu hohen
Touchscreen-Bildschirm des Automaten
erreichen wollen. Da vernahm ich
hinter mir die Stimme eines ungedul-
digen, augenscheinlich geistig etwas ver-
wirrten alteren Herren, der in seinen
ungepflegten Mund murmelte: ,Auch
das noch — ein Rollstuhlfahrer . . .“
Die Reaktion einer wiederum hinter ihm
stehenden Seniorin lieB nicht lange
auf sich warten: ,Nu'hor'n Se aber
uff: Seien Se froh, dass SIE nicht so
KRANK sind wie der junge Herr!" Nun
wusste ich erst einmal nicht, woriiber
ich mich mehr drgern sollte: {iber den
muffeligen Blodian hinter mir, oder
iiber das falsche Mitleid der traurig
dreinblickenden Dame. Letztlich verab-
schiedete ich mich von ihr, nicht von
ihm, mit einem demonstrativen Lacheln
und der Frage, woher sie denn wisse,
dass ich bis gestern mit einer fiebrigen
Grippe im Bett gelegen habe.
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Diese Anekdote rief mir so manche
Schilderung ins Gedichtnis, die ich am
Mohnesee von anderen AMC-Betroffenen
horen musste. Da war zum Beispiel
von einem Priester die Rede, der einer
Teilnehmerin unseres Erwachsenen-
Workshops in einem seiner Gottesdienste
die Teilnahme am Abendmahl ver-
weigerte und ihr lieber — separiert von
der iibrigen Gemeinde — die Oblate ver-
abreichen wollte. Oder von Fleischwaren-
Fachverkduferinnen im Supermarkt,
die dem gehandicapten Kunden ein
Stiickchen Wurst anbieten, obwohl der
langst dem Kindesalter entwachsen ist.
Oder vom Nachbarn, der nach einem
etwa 5-miniitigen Gesprach mit einem
AMC-Betroffenen ganz iiberrascht davon
ist, ,wie intelligent“ man sich doch mit
ihm unterhalten kann.

Geschichten wie diese begegnen
den meisten von uns fast tiglich.
Wohlgemerkt nicht nur uns AMC-
Betroffenen, sondern sehr wohl auch
unseren Eltern, Familienmitgliedern
und LebenspartnerInnen. Stereotype,
Klischees, Vorurteile, vollig falsche
Einschédtzungen der Lebenswirklichkeit
von Menschen mit Behinderungen
lassen sich leider nicht einfach weg-
wischen. Aber man kann sie durch-
brechen, man kann ihnen empfindliche
Risse zufiigen. Wie das funktionieren
kann, zeigt einmal mehr auch dieser
IGA-Bote. Der Erfahrungsaustausch
zum Beispiel bei Familientagungen wie
jene im Mai am Mohnesee schweiBt zu-
sammen, er macht uns alle stirker. Er
spendet uns Trost, gibt uns hilfreiche
Tipps, die uns selbstbewusster durch den
Alltag bringen.

Zu einer positiven Ausstrahlung gehort
aber nicht nur die richtige innere
Einstellung. Das Erstaunen wird umso
groBer, wenn auch noch das Outfit die
Grenzen des Konventionellen {iber-
windet. Fiir viele steht nach wie vor
geschmackvolle, modische, mitunter
vielleicht auch etwas gewagte Kleidung
im direkten Widerspruch zum Behin-
dertsein. Fliissigkeitsresistente, farblich
unauffillige und pflegeleichte Langweiler-
Mode? Ja, am besten obendrein die
Schnabeltasse. Trendige Accessoires,
sportliche Outfits, und auch mal der
Schluck aus dem Champagnerglas? Eher

nein. So will es das Klischee. Doch wie
viel Lebensfreude und purer Optimismus
gerade durch Kleidung zum Ausdruck
kommen konnen, das beweist einmal
mehr unsere Mode-Serie, die erneut in
hochprofessioneller Art und Weise von
Charlotte Brocker und Charlotte Karlinder
auf die Beine gestellt wurde. Beide
geben mit ihrem Engagement unserer
IGA unverzichtbar wertvolle Impulse
und demonstrieren, wie innovativ unser
Verein ist und bleiben muss.

Letzteres beweist daneben auch die
Griindung des Wissenschaftlichen Beirats,
dem ausnahmslos honorige Experten
angehoren. Er soll dabei helfen, das fach-
liche Know-How weiter zu entwickeln, zu
vertiefen, und natiirlich auch Ihre vielen
Fragen moglichst rasch zu beantworten.
Wer diesem Expertenrat angehort, er-
fahren Sie in diesem Hetft.

Auch der IGA-Vorstand hat sich neu
zusammengesetzt, und das ist auch gut
so. Bei manchen von uns war in den
vergangenen Jahren etwas die Kraft
gewichen, hinzu kamen neue beruf-
liche Herausforderungen, die zusitz-
lich Zeit beanspruchen. Aber auch
Interessenskonflikte blieben nicht aus,
die den ein oder die andere dazu ver-
anlassten, den Vorstand zu verlassen.
Besonders die Produktion eines neuen
IGA-Films sorgte im vergangenen Jahr
fiir einige kontroverse Debatten und teils
nervenaufreibende Vorstandssitzungen.
Letztlich hat sich unsere Geduld aber
ausgezahlt: Der AOK-Bundesverband
hat uns erst vor wenigen Wochen eine
grofziigige finanzielle Unterstiitzung des
Filmprojekts zugesagt. Drehbeginn ist
voraussichtlich im Frithjahr 2014, worauf
wir uns alle schon jetzt riesig freuen.

Doch nun wiinsche ich Thnen zunichst
einmal ein paar unvergessliche Sommer-
wochen, einen traumhaft schonen Urlaub
— und viel Freude beim Lesen des neuen
IGA-Boten.

Herzlichst, Thr

f/,:[ %U

Frank Preiss
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Neuer Vorstand
fur die IGA

Auch diesmal fand zur Familientagung
in Mohnesee wieder unsere Mitglieder-
versammlung mit Vorstandswahl statt,
und es hat sich ein neuer Vorstand ge-
bildet. Nachdem im Jahr 2012 Cornelia
Klein und Sascha Recktenwald ihr
Amt im Vorstand niedergelegt haben,
sind mit der jetzigen Wahl Uta Reitz-
Rosenfeld (zweite Vorsitzende), Claudia
Baier (Schriftfithrerin) und Frank
Preiss (Beisitzer) aus dem Vorstand
ausgetreten. Allen fiinf spricht die
IGA ihren Dank und ihre Wertschat-
zung fiir die geleistete Vorstandsarbeit
aus. Claudia Baier wird auBerhalb
des Vorstandes weiterhin unser IGA-
Filmprojekt maBgeblich betreuen,
Frank Preiss wird weiterhin beratend
bei der Erstellung des IGA-Boten
behilflich sein.

Somit waren mehrere Vorstandsposten
neu zu besetzen. Zwei neue Gesichter
sind nun beigetreten: Jiirgen Briickner
ibernimmt das Amt des zweiten

Neuer Vorstand: v.l. Rolf Waldesbiihl, Karin Bertz, Ina Bertz, Jiirgen Briickner,
Sindy Haberkorn, Frank Grofie Heckmann, Lucia Klein.

Vorsitzenden. Ganz fremd ist ihm
unsere Vorstandsarbeit nicht, denn er
war vor Jahren schon mal im IGA-
Vorstand titig. Das zweite neue Gesicht
ist Lucia Klein als Beisitzerin. Sie
ist so manchem IGA-Mitglied sicher
schon von Familientagungen oder
Regionaltreffen bekannt, denn sie ist,
zusammen mit ihrem Mann Philipp,
Ansprechpartner fiir das Bundesland
Nordrhein-Westfalen. Unsere zwei
neusten Gesichter Lucia und Jiirgen
werden sich selbst noch kurz vorstellen.
Die weiteren Vorstandsmitglieder sind
uns schon gut bekannt, und so setzt

sich der neue Vorstand nun wie folgt
zusammen:

Der geschiftsfithrende Vorstand: Frank
GroBe Heckmann (Erster Vorsitzender),
Jiirgen Briickner (Zweiter Vorsitzender),
Karin Bertz (Schriftfithrerin), Willi
Kleinheinz (Kassierer).

Als Beisitzer fungieren Ina Bertz,
Sindy Haberkorn, Lucia Klein und Rolf
Waldesbiihl.

AuBerhalb des Vorstandes ist Luisa
Eichler weiterhin Jugendsprecherin.

Jirgen Briickner:

In der diesjahrigen Mitgliederversamm-
lung bin ich zum 2. Vorsitzenden der
IGA gewahlt worden. Was hat mich dazu
bewogen, mich dafiir zur Wahl zu stellen?
Ich habe mich schon gefragt, ob ich das
bei meinen beruflichen Verpflichtungen
und dem anderen ehrenamtlichen
Engagement tun sollte. Ich hatte schon
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einige Jahre im Vorstand als Beisitzer
mitgearbeitet (zu Zeiten von Conny
Umber als 1. Vorsitzende) und dann nicht
wieder kandidiert. Ich wollte eine Pause
einlegen — auch in der Priorititensetzung
fiir mich. Und ich musste auch nicht im
Vorstand sein, um in der IGA aktiv zu
sein. Es war Zeit fiir einen Wechsel. Dabei
hatte ich auch gesagt, spiter vielleicht
wieder eine Funktion zu iibernehmen.
Nun standen Neuwahlen an und ich
stelle mich der Verantwortung im Amt
des 2. Vorsitzenden.

Dabei mochte ich meine langjahrigen
Erfahrungen im Vereinsrecht und aus der
Gremienarbeit auf der Bundes-, Landes-
und regionaler Ebene vor Ort mit ein-
bringen. Das reicht von der Téatigkeit
als Mitglied im Hauptvorstand der
Deutschen Vereinigung fiir Rehabilita-
tion (DVfR, mit Sitz in Heidelberg)
iiber verschiedene Arbeitsebenen beim
Deutschen Caritas-Verband bis hin zur
Bundesarbeitsgemeinschaft Behinderten-
politik. Seit nunmehr 20 Jahren engagiere
ich mich in der Projektarbeit in Animadé,

einem Dorf 450 km nordlich von Lomé in
einer Bergregion im Norden des Landes
Togo. Auch diese Erfahrungen haben
mich geprigt und sind mir personlich
sehr wichtig. Meine 4 Kinder im Alter
von 21 bis 29 Jahren sind inzwischen
alle in der Ausbildung (Studium), also
sauBer Haus®“. Lasst sich das alles ver-
einbaren? Ich denke: ja — wenn jeder
seinen Teil zum Gelingen beitragt.
Es geht um Teamarbeit, um Synergie-
effekte, um Schwerpunktsetzung, um
Verlasslichkeit.

Was ist mir inhaltlich wichtig? Ein Kind
mit einer Behinderung bekommen zu
haben, lasst oft ,die Welt zusammen-
brechen“. Und da war es gut und wich-
tig, dass neben der Sorge um das eigene
Kind diese Initiative, fiir andere in auch
so einer Situation Ansprechpartner zu
sein und Hoffnung zu geben, entstan-
den und gewachsen ist. Daran miissen
wir uns immer erinnern — auch in der
Schwerpunktsetzung der Arbeit der IGA.
Und auch in der Vorstandsarbeit muss
sich das deutlich widerspiegeln.
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Inzwischen haben auch zahlreiche
Erwachsene mit AMC Verantwortung in
der IGA iibernommen. Ich war damals
einer der ersten Erwachsenen mit
AMC, die in der IGA aufgetaucht sind.
Und noch etwas ist bedeutsam: die
Kontakte und der Austausch mit den
Facharzten und Therapeuten und mit den
Kliniken.

Wichtig erscheint mir, dass das richtige
Verhiltnis sich im Vorstand widerspie-
geln soll mit Vertretern der Eltern, der
Erwachsenen mit AMC und auch mit
Vertretern der Therapeuten. Und ich
sehe den ersten Schwerpunkt der IGA
als Ansprechpartner fiir ,frisch betrof-
fene Miitter und Familien“ (dabei wer-
den die Manner in ihrer Vaterrolle nicht
vernachldssigt). Und wie gehen wir mit
dem Thema ,,Schwangerschaft mit behin-
dertem Kind im Bauch” um? Das ist auch
ein Thema fiir die Homepage — in welcher
Form, muss gut tiberlegt sein.

Die Interessengemeinschaft Arthrogry-
posis lebt vom Engagement unserer
Mitglieder. Und im Wissen um dieses
Engagement ist mir nicht bange um die
Arbeit in der neuen Amtsperiode.

Jiirgen Briickner, Diplom-Sozialar-
beiter/-Sozialpddagoge (FH), Diplom-
Ingenieur-Okonom (TU), Behinder-
ten-/Integrationsbeauftragter des
Landkreises Elbe-Elster

Lucia Klein:

Mit meinem Mann Philipp und unseren
Kindern wohne ich in Ménchengladbach.
Ich bin 41 Jahre alt und habe bis zur
Geburt von Julius als Lehrerin gearbei-
tet. Unser Sohn Julius (AMC-betroffen)
wurde im August 2003 geboren. Kurz
darauf sind wir mit der IGA in Kontakt
getreten und waren zunichst froh zu
wissen, dass wir auf unserem zukiinf-
tigen Weg nicht alleine dastehen wiirden.
Zwei Jahre spater wurde unsere Tochter
Charlotte geboren.

Seit 2003 sind wir Mitglied in der IGA und
seit etwa drei Jahren Ansprechpartner fiir
NRW. Durch dieses Amt stehen wir regel-

maBig mit Frank GroBe Heckmann in
Kontakt. Vor einiger Zeit hat er mich bei
einem langeren Telefonat gefragt, ob ich
mir auch vorstellen konnte dem Vorstand
der IGA beizutreten. Ich habe zugesagt,
weil ich darin die Chance gesehen habe
selbst eine Menge dazuzulernen und eige-
ne Erfahrungen weiterzugeben, vor allem
aber in einen engeren Kontakt mit den
Mitgliedern zu treten.

Mich begeistert das Engagement der IGA
und ihre Energie, mit der sie beispielswei-
se die Familientagung am Mohnesee aus-
richtet, bei der sich neben dem vielfiltigen
Angebot an Vortragen und Workshops
groBartige Moglichkeiten fiir Austausch
und Kontaktfindung ergeben.

Esistmireingrofes Anliegen die IGAdarin
zu unterstiitzen, das Netz der Kontakte
auszubauen und zu stirken. Bereits
seit 2008 bin ich Vorstandsmitglied im
sZentrum fiir Korperbehinderte e.V.
Monchengladbach® und kann sicher auch
einiges an Erfahrungen aus dieser Arbeit
in die Vorstandstitigkeit der IGA mit
einbringen.

Ich sehe hier die Moglichkeit, der IGA
sDanke“ zu sagen fiir all die Stiitze, die
wir erhalten haben, und freue mich auf
die zukiinftige Vorstandsarbeit.

Lucia Klein, Lehrerin und Mutter von
Julius

Franken mit neuer Ansprechpartnerin

Unsere regionalen Ansprechpartner
stehen fiir einen wichtigen und leben-
digen Kontakt zu Menschen, die plotz-
lich mit der Diagnose ,Arthrogryposis
multiplex Congenita® konfrontiert
werden.

Thre Aufgabe, Informationen weiter-
zuleiten, Erfahrungen zu vermitteln,
Behandlungswege aufzuzeichnen und
Kontakte zu Gleichgesinnten zu kniip-
fen ist von unschiatzbarem Wert. In
Franken wird jetzt das ,,Zepter” weiter-
gereicht: Mit Friederike Recktenwald
verlieren wir eine langjahrige Stiitze
fiir die Bewiltigung verschiedenster
Aufgaben und Wissensgebiete.
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Fir ihr herausragendes Engagement
mochte ich mich herzlich bedanken
und ihr alles Gute wiinschen.

Als Mitglied der IGA bleibt sie uns
ja erhalten, und so wird man sich
bestimmt auf einer der vielen IGA-
Veranstaltungen treffen.

Als neue Ansprechpartnerin konnten
wir Frau Sylvia Seel fiir Franken und
Oberpfalz gewinnen.

Ihr Frank Grofie Heckmann,
1. Vorsitzender

N
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Neues Gesicht fiir
Franken und Oberpfalz

- -
i f P

Ich heiBe Sylvia Seel, bin 46 Jahre
alt und bin selbst betroffen von AMC.
Nach meinem Abitur habe ich bei der
Arbeitsagentur Niirnberg eine Aus-
bildung zur Fachangestellten gemacht.

Danach habe ich 15 Jahre in der
Abteilung Arbeitslosengeld und -hilfe
gearbeitet, wo ich fiir die Betreuung
von behinderten Menschen zustindig
war.

Seit einigen Jahren arbeite ich nun in
der Abteilung fiir Ausbildungsforde-
rung. Dort ist meine Aufgabe Jugend-
liche ohne und vor allem auch mit
Behinderung finanziell zu foérdern.
Zusatzlich arbeite ich seit einigen
Jahren bereits ehrenamtlich bei der
Offenen behinderten Arbeit Ober-

franken. Seit 1993 bin ich bereits
Mitglied in der IGA, wo ich viele nette
und interessante Menschen kennen
gelernt habe und auch viele Anre-
gungen und praktische Hilfen fiir mein
Leben erhalten habe.

Einige kennen mich bereits, da ich im
November 2012 den Stammtisch fiir
Menschen mit AMC in Niirnberg ins
Leben gerufen habe. Deshalb denke ich,
dass es jetzt an der Zeit ist auch etwas
zuriickzugeben.

Ich méchte alle, die sich bei mir melden,
so gut wie moglich mit Informationen
versorgen und auch viele praktische
Tipps und Wissen weitergeben. Auf
eine gute Zusammenarbeit und neue
Bekanntschaften freue ich mich.

Hot Spot der Rehabilitation

Wieder einmal war die IGA mit ihrem
Stand auf der REHAB Messe in
Karlsruhe vertreten. Auf dem Gemein-
schaftsstand der LAG Selbsthilfe
Baden-Wiirttemberg e.V. informierten
sieben IGA-Mitglieder vom 25. — 27.
April 2013 die Besucher der Internatio-
nalen Fachmesse fiir Rehabilitation,
Therapie und Pravention mit mehr als
20.000 Besuchern und iiber 500 Aus-
stellern aus elf Landern.

Physiotherapeuten, Sonderschullehrer,
Behindertenbeauftragte und ganz
wichtig, viele Menschen mit Arthro-
gryposis und deren Freunde und
Verwandte, besuchten unseren Messe-
stand, erhielten Informationen oder

Jugendsprecherin Ina Bertz mit ihrer
Schwester Annika nach erfolgreicher
Testfahrt auf dem Messegeldnde
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nutzten den Stand als Anlaufpunkt,
um endlich wieder IGA-Mitglieder
und Freunde zu treffen. Besonders
interessant war auch der Austausch
zwischen den Besuchern und Betreuern
der Stinde der verschiedenen Selbst-
hilfeorganisationen, iiberschneiden
sich doch oft die Interessen und Be-
lange der Menschen mit z.B. Skoliose,
Kleinwuchs, Muskelerkrankungen oder
Arthrogryposis.

Die REHAB bot auf iiberschaubarem
Geldnde viele Moglichkeiten, sich mit
Therapiekonzepten zu beschiftigen,
sich bei Sozialhilfetrigern zu erkun-
digen, endlich ein passendes Hilfsmittel
zu finden oder technische Neuheiten
auszuprobieren. Mit einem speziell
fiir Rollstuhlfahrer entwickelten Life-
style-Produkt, einem auf Segway-Basis
konstruierten Rollstuhl, der allein
durch Gewichtsverlagerung gesteuert
wird, unternahmen die jugendlichen
Standbetreuer eine Rundfahrt iiber
das Messegelande.

AuBerdem konnte die IGA spontan
den Aussteller MaxMobility fiir die
lediglich zwei Wochen spiter statt-
findende 13. IGA-Familientagung
gewinnen. Der von dieser Firma ver-
triebene Rollstuhlzusatzantrieb aus

Team der IGA-Standbesetzung am
Samstag: Karin Bertz, Frank Grofie
Heckmann, Christine Haas, Michael
Isecke, Ina Bertz

den USA wurde von den Teilnehmern
der Familientagung vor Ort am
Mohnesee ausgiebig getestet.

Somit war die Betreuung des Messe-
standes der IGA nicht nur sehr infor-
mativ fiir Besucher und Aussteller, son-
dern hat auch viel Spafl gemacht.

Wir freuen uns schon auf die nich-
ste REHAB vom 23. - 25. April 2015,
zu der sich jetzt schon zwischen
Mannheim, Karlsruhe und Stiihlingen
Interessenten fiir die Standbesetzung
gemeldet haben.

Autorin: Karin Bertz
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Niirnberg-Stammtisch
geht in die nachste
Runde

Wie bereits berichtet gibt es in Niirnberg
seit November 2012 einen Stammtisch
fiir Menschen mit AMC. Seither haben
wir uns monatlich getroffen und viele
praktische Tipps ausgetauscht.

Inzwischen sind auch Freundschaften
entstanden, und man trifft sich auch
im kleineren Rahmen untereinander.

Zusatzlich helfen wir uns gegenseitig
bei Antrigen oder sonstigen biiro-
kratischen Angelegenheiten. Im Juli
werden wir mit dieser Runde statt
Stammtisch ein Grillfest machen und
haben dafiir auch barrierefreie Raum-
lichkeiten angeboten bekommen.

Zudem wollen wir im August mit der
Stammtischrunde einen Ausflug ins
frankische Seenland zum Brombachsee
machen. Dort werden wir dank unseres
Behindertenausweises kostenlos mit

einer Begleitperson Schiffchen fahren.
Ab Herbst geht es mit dem Stammtisch
natiirlich weiter und die Termine kann
man auf der IGA-Homepage finden.

Jeder der Lust hat, kann gerne teil-
nehmen und mochte sich bitte bei
mir, Sylvia Seel, unter der Telefon-
nummer 0911/268280 oder stamm-
tisch@arthrogryposis.de anmelden.

Kinderreha-Kongress mit wertvollen

Erkenntnissen

Von 14.-16. Februar 2013 fand in Ham-
burg der 5. reha-Kind-Kongress statt mit
dem Titel “Kinderreha ist kein Luxus®.

Veranstalter ist die Internationale Forder-
gemeinschaft Kinder- und Jugendre-
habilitation, deren 80 Mitglieder aus dem
Kreis der Hilfsmittelhersteller, Verlage,
Kliniken und dem orthopadischen Fach-
handel stammen. Im wissenschaftlichen
Beirat der Gemeinschaft sind u.a. so
bekannte Namen wie Dr. Dr. Hubertus
von Voss (Kinderzentrum Miinchen),
Prof. Staudt (Schon-Klinik Vogtareuth),
Prof. Wirth (Olgahospital Stuttgart),
Dr. Doderlein (Aschau) und Dr. Correll.

Der reha-Kind-Kongress findet alle zwei
Jahre statt und richtet sich an Eltern,
Versorger, Kostentrager, Therapeuten
und Arzte. Er ist ein Diskussions-
forum und interdisziplindrer Treffpunkt
aller an einem erfolgreichen Kinder-
reha-Prozess Beteiligten.

Im Auftrag der IGA habe ich diesen
Kongress besucht mit folgender Ziel-
setzung;:

» ob auch fiir das Krankheitsbild AMC
verwertbares geboten wird

» um Referenten kennen zu lernen,
die fiir unsere Tagungen interessant
waren

» um mit Fachleuten ins Gesprich zu

kommen, die fiir die IGA niitzlich
sein konnen.
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Diese Erwartungen haben sich voll
erfiillt, zumal unser Hauptreferent bei
der IGA-Tagung 2013 in Mohnesee
auch der Organisator dieses Kongresses
in Hamburg war, Prof. Dr. Ralf Stiicker
vom Altonaer Kinderkrankenhaus.

Dr. Walter Strobl (IGA-Referent 2011)
sprach {iiber das Sitzen aus kinder-
orthopadischer Sicht. Wenn schon das
Gehen nicht moglich ist, wird Sitzen im
Rollstuhl zu wichtigsten Korperposition
und ist Voraussetzung fiir Mobilitét.

Einen fiir die AMC relevanten Vortrag
hielt Dr. Martin Rupprecht von der
Altonaer Kinderklinik, der iiber Wachs-
tumslenkung bei Fehlstellung von
Extremititen sprach.

Prof. Stiicker betrachtete die Pubertét
aus der Sicht des Kinderorthopaden
und erlduterte, welche Probleme der
pubertdre Wachstumsschub fiir Kinder
mit Behinderungen mit sich bringt.
Eine Kombination aus rasch zuneh-
mendem Korpergewicht, muskuldrer
Schwiche und sich verschlimmernden
Kontrakturen konnen zu erheblichen
Funktionsbeeintrachtigungen fithren.

Sehr interessant waren auch die
Ausfithrungen von Prof. Dr. Michael

Schulte-Markwort, der die psychischen
Folgen korperlicher Behinderung unter-
suchte und die Frage ,Macht fehlende
Gehfihigkeit depressiv?“ zu beantworten
versuchte.

Fir alle chirurgisch titigen Orthopiaden
und ihre Patienten war der Vortrag von
Dr. Leonhard Doderlein mit dem Titel
»Operationen ohne Gips“ sehr wichtig.
Ein groBes Problem nach Operationen
ist die Ruhigstellung. Die fiir die Heilung
vorteilhafte Immobilisierung fiihrt lei-
der auch zur Einsteifung und zum
Muskelabbau — ein Problem, von dem
AMC-Kinder ohnehin schon betrof-
fen sind. Alle Techniken, die primir
stabile Ergebnisse erzielen und lange
Eingipsungen entbehrlich machen, sind
daher unbedingt zu bevorzugen.

Diese 5 kurz erwihnten Beispiele sind
nur ein kleiner Ausschnitt einer Fiille von
hochinteressanten Vortragen auf diesem
Kongress. Eine kleine Fachausstellung
von Hilfsmittelanbietern rundete das
Angebot ab. In dieser Kombination war
die Veranstaltung sehr lohnend und
hilfreicher als die Beteiligung an allge-
meinen Reha-Messen. Die IGA sollte den
6. reha-Kind-Kongress in zwei Jahren auf
keinen Fall versaumen.

Mehr Infos: www.rehakind.com
Autor: Dr. Rolf Gebrande



Schwerpunkt

Von A wie Auto e

RN s

bis Z wie Zopf-Flecht-Hilfe

Die 13. IGA-Familientagung in MOohnesee

Erst wenige Monate lag das letzte groBBe Highlight der IGA, unsere
Party zum 20. Geburtstag in Hohenroda, zuriick, da stand auch schon
der nichste Hohepunkt ins Haus: das groB3e Familientreffen in Giinne
am Mohnesee. Und erneut kamen wieder zahlreiche Mitglieder,
Mediziner, Experten und Freunde ins beschauliche Sauerland. Das

Programm war einmal mehr duBerst vielfaltig.

Diese Zahl spricht fiir sich und belegt
die ungebremste Nachfrage nach fun-
diertem Erfahrungsaustausch und
fachlicher Information: Knapp 200
Gaste aus nah und fern, und damit
mehr als beim letzten Mal im Jahr
2010, nahmen diesmal die teils duBerst
weite Anreise auf sich, um mit dabei zu
sein bei der inzwischen schon 13. IGA-
Familientagung. Einmal mehr bot das
Heinrich-Liibke-Haus am Mohnesee
den idealen Rahmen fiir Fachvortrige,
Workshops, Meditationskurse, Film-
vorfithrungen und vieles mehr. Das
Haus war komplett ausgebucht. Am
Géstehaus angekommen fielen sich
viele Besucher zunichst einmal in

Das erste gemeinsame Abendessen
am Donnerstag

Interessante Gesprdche beim
Erwachsenen-Workshop

die Arme und freuten sich iiber das
Wiedersehen, bevor die Zimmer be-
zogen wurden.

Dem Abendessen und der BegriiBungs-
rede durch den Vorsitzenden, Frank
GroBe Heckmann, folgte dann der
schon traditionelle gemeinsame Abend
am Lagerfeuer.

Und dessen wirmender Schein war
diesmal auch bitter notig, denn die
AuBentemperaturen lieBen nicht unbe-
dingt darauf schlieBen, dass wir schon
Anfang Mai hatten. Trotzdem blieb
uns das Wetter an Himmelfahrt alles
in allem recht treu, bei zwar niedrigen
Temperaturen war Regen letztlich doch
die Ausnahme.

Workshops am Freitag

Der erste Tagungstag war verschie-
denen Workshops gewidmet. Manche
mit recht kleinen Augen fanden sich
nach dem Friihstiick in den verschie-
denen Gruppenrdumen zusammen,
um den vielfiltigen Themen beizuwoh-
nen. Diplom-Sozialpadagogin Julia
Gebrande und ihre Kollegin von der
HAWK-Hochschule in Hildesheim,
Kerstin Schmid, wandten sich mit
ihrem Angebot an erwachsene AMC-
Betroffene. Rund 20 gespannte Zuhorer
fanden sich ein, und natiirlich blieb es
nicht beim Zuhoren, denn schlieBlich
war eine aktive Teilnahme gefragt.

Einer kurzweiligen Kennenlernrunde
folgte ein erstes Brain Storming:
Welche Themen beschéftigen mich am
meisten? Woriiber wiirde ich am lieb-
sten mehr erfahren? Da die Zeit knapp
war, einigte sich die Runde letztlich
per Abstimmung auf drei Themen, die
danach sehr ausfiihrlich miteinander
besprochenwurden: Selbstbehauptung,
Umgang mit Behorden, Alltagshilfen.
Schnell entstand eine duBerst lebhafte
Diskussionsrunde mit aufschluss-
reichen, teils auch erschreckenden
Erzédhlungen aus dem Alltag der
Workshop-Teilnehmer, die zeigten,
dass Diskriminierung nach wie vor in
unserer Gesellschaft einen trauriger-
weise sehr stabilen Platz einnimmt.
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Schwerpunkt

Wichtige Fragen wie ,Wie sollte ich
mich verhalten, sobald ich mich dis-
kriminiert fithle*? wurden ebenso
erortert wie Erfahrungen mit dem
Medizinischen Dienst, sobald es um die
Pflegestufe geht. AuBerst wertvoll fiir
alle Teilnehmer waren aber auch die
von AMC-Betroffenen mitgebrachten
Alltagshilfen wie Strumpfanzieher,
Gabelverlangerungen, Zopf-Flecht-
Hilfen etc. Natiirlich konnten langst
nicht alle Fragen beantwortet werden,
weswegen Julia Gebrande auch schon
ankiindigte, dass der Faden beim nach-
sten Erwachsenentreffen im Sommer
2014 garantiert weitergesponnen wird.

Wie bewerbe ich mich richtig?

Stmuliertes Bewerbungsgesprdch mit
Elmar Donner

Im Raum nebenan richtete sich Elmar
Donner, Integrationsberater bei der
ITHK Arnsberg, an eine etwas jlingere
Zielgruppe: an jene, die frisch von der
Schule kommen und sich bei Betrieben
bewerben mochten. Dabei machte er
vor allem deutlich, dass ein sicheres
und sympathisches Auftreten das
ist, was Arbeitgeber mehr noch als
gute Schulnoten von ihren Bewerbern
erwarten. Er selbst war jahrelang in
der Industrie in fithrender Position
fiir Einstellungen verantwortlich und
kennt daher diese Seite des Tisches
genau. Weitere Infos hierzu lesen Sie
im Artikel von Ina Bertz.
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Tipps fiir Miitter, Viter und Geschwister

Kraft finden durch spirituelle Energie

Wiederum einen Raum weiter saBen
Miitter von AMC-Kindern zusammen.
Unter der Leitung von Birgit Hiiter,
Heilpraktikerin und IGA-Mitglied,
sowie Christiane Setzer aus Essen, gin-
gen die Frauen vor allem der Frage
nach, wie sie mit Hilfe von spiritu-
ell energetischer Energiearbeit ihre
Mutterrolle im Alltag besser bewalti-
gen konnen.

Aber auch die Viter von AMC-Kindern
sollten nicht zu kurz kommen. Thren
besonderen Schwierigkeiten und
Chancen widmete sich einmal mehr Dr.
Dieter F. Hinze, Diplom-Psychologe
aus Bonn. Wie schon einmal bei einer
der vergangenen IGA-Tagungen, dies-
mal aber mit vielen neuen Zuhorern,
ging es hierbei um das Aufbrechen
typischer Geschlechterrollen.

Was steht fiir den Vater im Mittelpunkt?

9



Schwerpunkt

Marlies Winkelheide mit Geschwisterkindern

Um die Familie komplett zu machen
gab es auch wieder einen Workshop fiir
jene, die ebenfalls eine besondere Rolle
einnehmen: die Geschwisterkinder.
Spielend lernten sie, erneut unter der
bewidhrten Anleitung von Marlies
Winkelheide, Diplom-Sozialwissen-
schaftlerin aus Lilienthal, mit ihren
besonderen Anforderungen besser zu
recht zu kommen und vor allem sich
selbst nicht aus den Augen zu ver-
lieren.

Etwas abschalten vom voll gepackten
und informativen, aber auch anstren-
genden ,Familientag” konnte man dann
bei der Meditation von und mit IGA-
Mitglied Michael Isecke aus Diiren.
Und wem nach Party zumute war, dem
bot DJ André erneut die Gelegenheit,
sich bis tief in die Morgenstunden in
der Disco auszutoben.

Mit dem Auto in die Freiheit

Martin Scheffler informierte iiber
Auto-Umbauten

10

Tag Zwei am Mohnesee stand dann ganz
im Zeichen von Fachvortriagen. Den
Auftakt machte Martin Scheffler von
der Firma ,ms-Mobil” aus Hattingen.
Er informierte {iber individuelle
Maoglichkeiten beim Umbau von Autos.
Dabei wurden speziell jene Techniken
aufgezeigt, die sich bei AMC-Betrof-
fenen bereits als erfolgreich erwiesen
haben. Manche erwachsenen IGA-
Mitglieder gaben Interessierten auch
gleich Einblicke in ihre eigenen Autos
und sorgten fiir so manches Staunen.
Doch wie kann jenseits des Autos
eine groBtmogliche Mobilitat erreicht
werden? Dariiber informierte Michael
Schifer von der Firma Pohlig aus
Traunstein.

Michael Schdfer von der Firma Pohlig

Bei ihm ging es um die Frage, welche
postoperativen Maoglichkeiten bereits
im friihkindlichen Stadium ange-
wandt werden konnen. Dabei standen
vor allem innovative Ansdtze in der
Orthesenversorgung im Vordergrund.

Kerstin Schmid von der HAWK-
Hochschule Hildesheim rundete den
Bereich des selbstindigen Lebens mit
wertvollen Informationen zum Thema
Wohnformen fiir junge Menschen mit
Handicap ab.

Wie kann ich selbstbestimmt wohnen?
Antworten hatte Kerstin Schmid.

Den medizinischen Vortrags-Reigen
eroffnete dann einmal mehr Dr. Raoul
Heller von der Universitatsklinik
Ko6ln. Der Humangenetiker zeigte sehr
anschaulich und verstandlich auf,
inwiefern die Arthrogryposis gene-
tisch bedingt sein kann, in welchen
Konstellationen eine Vererbbarkeit
ausgeschlossen werden kann, und bei
welcher Chromosomkonstellation eine
AMC durchaus wahrscheinlich ist. Sein
Angebot, sich von ihm individuell in
Einzelgesprachen iiber die Materie
beraten zu lassen, nahmen zahlreiche
Gaste dankend an.

Treuer Stammgast bei der IGA:
Dr. Raoul Heller
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Was macht ein Sozialpadiater?

Nach der Mittagspause ging es weiter
mit dem Vortrag von Martin Jakobeit
vom kbo-Kinderzentrum Miinchen. Er
stellte die Arbeit der Sozialpadiatrischen
Zentren (SPZ) vor. Ndheres dazu erfah-
ren Sie im Artikel zum neu gegriindeten
Wissenschaftlichen Beirat der IGA.

Martin Jakobeit fiithrt ein in die
Sozialpadiatrie

Nach Herrn Jakobeit widmete sich
Priv.-Doz. Dr. med. Dr. Ing. Efstathios
Savvidis vom St. Elisabeth Kranken-
haus, Jiilich, den besonderen Heraus-
forderungen erwachsener AMC-
Betroffener. Er zeigte auf, wie gefdahrlich
fiir die Physiognomie Fehlbelastungen
der Gelenke und des Riickens sein
konnen. Dem gilt es natiirlich entge-
gen zu wirken, im Erwachsenenalter
aber nur in Ausnahmefillen mit einer
Operation. Viel wichtiger sei neben der
konstanten Physiotherapie natiirlich
eine richtige Orthesenversorgung, die
Fehlhaltungen auffangen und verhin-
dern miisse, so Savvidis.

Efstathios Savvidis
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Den Samstag komplett machte dann die
Mitgliederversammlung der IGA, bei
der neben den Vereinstatigkeiten der
vergangenen 2 Jahre, dem Kassenstand
des Vereins sowie den perspektivischen
Zielen der IGA auch die Neuwahl des
Vorstands auf dem Programm stand.
Genaueres hierzu erfahren Sie in der
Rubrik ,, Aktuelles”.

Erneut lag ein duBerst informativer
Tag hinter den vielen Gésten im
Heinrich-Liibke-Haus. Abends gab es
dann erneut Meditation und weitere
Moglichkeiten der Freizeitgestaltung.
Zum einen wurden zwei Filme vorge-
fihrt, und zum anderen hatte natiirlich
auch wieder die hauseigene ,Hude-
Klause“ zu angeregten Gesprichen bei
kiihlem Bier oder gutem Wein ein-
geladen. Hinzu kam wieder die beliebte
Tombola-Verlosung. Hauptgewinn
war diesmal ein riesiger Teddybar,
den der Hauptgewinner, Sascha aus
Koln, ganz freiwillig und ohne Murren
an Efraim Sialm aus Bern weiter
verschenkt hat. Denn das Kuschel-
monster war schlicht zu grof fiir das
Auto von Saschas Eltern.

1

Drei ziemlich beste Freunde: Efraim,
Teddybdr und Sascha

Und selbstverstéandlich konnte auch bei
DJ André wieder zu aktuellen und klas-
sischen Beats gehopst werden, was sich
erneut einige bis zum Morgengrauen
nicht nehmen lieBen.

Infos aus Altona —
Wissenschaftlicher Beirat
gegriindet

Den Abschlusstag gestaltete zunichst
Prof. Dr. Ralf Stiicker vom Altonaer
Kinderkrankenhaus in Hamburg. Er
informierte iiber aktuelle Behand-
lungskonzepte bei der AMC. Als letz-
ter Programmpunkt war dann die
Vorstellung des Wissenschaftlichen
Beirats an der Reihe. An dessen
Organisation war der ehemalige IGA-
Vorsitzende Dr. Rolf Gebrande feder-
fiihrend beteiligt. Genaueres dazu erfah-
ren Sie im Artikel ,Wissenschaftlicher
Beirat“. Den Schlusspunkt setzten
dann schlieBlich die IGA-Kinder
und ihre Geschwister, die in ihren
Kindergruppen unter der Leitung von
Kirstin Kindermann ein Lied einstu-
diert hatten und dieses dem hocher-
freuten Publikum darboten.

Nach dem Mittagessen brachen dann
die Gaste auf und traten die Heimreise
an — einmal mehr bepackt mit unzahli-
gen neuen Eindriicken. Erneut war die
IGA-Familientagung ein voller Erfolg
und hat ihren Zweck ideal erfiillt.
Wieder sind viele neue Kontakte ge-
kniipft, neue Freundschaften geschlos-
sen und bestehende Bekanntschaften
vertieft worden. Ein groBes Danke-
schon an dieser Stelle allen Beteiligten
fir die einmal mehr hervorragende
Organisation!

Anmerkung der Redaktion:
Leider konnten wir aus Platzgriinden
nicht detaillierter auf die Fachvor-
trdge eingehen. Ndhere Informationen
dazu erhalten Sie im IGA-Report zur
13. Familientagung, der im Herbst
fiir 5,00 Euro bei der IGA bezieh-
bar ist. Mehr Fotos von der Tagung
finden Sie auf unserer Homepage:
www.arthrogryposis.de
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IGA hat erstmals einen
,JWissenschaftlichen Beirat*

Die IGA hat in §2 der Satzung die Ziele
ihres Vereins definiert und damit die
Vermittlung des aktuellen Wissens-
standes iiber die Behinderung AMC
und die Hilfestellung fiir Eltern durch
eine gut ausgebaute Beratung zu ihrer
Hauptaufgabe erklart.

Diesem Anspruch wurde die IGA bisher
gerecht durch Veroffentlichungen wie
den zweimal jahrlich erscheinenden
IGA-Boten, dem AMC-Handbuch, den
Tagungsreporten oder dem AMC-
Film. Natiirlich ist die IGA mit ihrer
Homepage wwuw.arthrogryposis.de
prasent, und vor allem die jahrlich
stattfindenden Tagungen, wechselnd
fir Familien und erwachsene Be-
troffene, dienen der Aktualisierung des
Wissensstandes iiber AMC und dem
Austausch der mit Arthrogryposis
betroffenen Familien und Fachleute.
Auch das breite Netz an regionalen
und fachbezogenen Ansprechpartnern
steht allen Interessierten jederzeit fiir
Fragen zur Verfiigung. Ein weiterer
Baustein vervollstindigt nun dieses
breite Angebot: der Wissenschaftliche
Beirat.

Experten unterschiedlicher Sachgebiete
werden in Zukunft die IGA beraten und
gemeinsam die Erkenntnisse rund um
die Arthrogryposis erweitern und inter-
disziplinir bewerten. Als Vorsitzender
des Wissenschaftlichen Beirats wird
Dr. med. Johannes Correll, der Schirm-
herr der IGA, das Expertengremium
leiten.
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In welcher Form kann dieser Beirat
unsere Selbsthilfegruppe unterstiitzen?

1. Anfragen von Fachleuten ( Kinder-
arzten, Orthopidden, Physio- und
Ergotherapeuten . . .), die an den
Vorstand gerichtet werden (schrift-
lich, telefonisch oder per E-Mail),
werden vom Vorstand weitergeleitet
an den/die passende/n Experten/in
des Beirats oder der/die Anfragende
wird dorthin weitervermittelt.

2. Anfragen von Mitgliedern, die
direkt oder {iiber die regionalen
Kontaktstellen an die IGA gerich-
tet werden, werden ebenfalls tiber
den Vorstand an die entsprechenden
Beiratsmitglieder weitergeleitet,
wenn das Wissen der IGA-Fachleute
nicht weiter hilft und die Frage von
zentraler Bedeutung fiir Menschen
mit Arthrogryposis ist.

3. Durch die interdisziplindre Zusam-
menarbeit des Wissenschaftlichen
Beirats eroffnen sich neue Moglich-
keiten,auchfachiibergreifende Frage-

stellungen zu erortern und gemein-
same Stellungnahmen zu erarbeiten.

Diese Vorgehensweise und die
Kanalisation der Informationen stellt
sicher, dass das Know-How iiber die
AMC nicht einzeln verstreut, son-
dern gebiindelt wird, um mit diesen
Erkenntnissen allen Mitgliedern hel-
fen zu konnen, zum Beispiel durch
die Erstellung einer FAQ-Sammlung
(frequently asked questions = hau-
fig gestellte Fragen). Da die arztliche
Schweigepflicht streng zu beriicksich-
tigen ist, konnen jedoch nur Fragen
allgemeiner Art zusammengefasst wer-
den.

Im ersten Schritt stellen sich der
Vorsitzende des Wissenschaftlichen
Beirats, Herr Dr. Correll sowie die
Beirdte Herr Dr. Heller und Herr
Jakobeit vor, die viele schon bei der
Familientagung vor ein paar Wochen
am Mohnesee kennen gelernt haben.
Alle weiteren Mitglieder des Wissen-
schaftlichen Beirats werden sich in den
folgenden IGA-Boten vorstellen.

Der Wissenschaftliche Beirat der IGA

Dr. Johannes Correll, Vorsitzender, Kinderorthopade, Miinchen
Prof. Dr. Robert Rodl, Kinderorthopade, Miinster

Dr. Walter Strobl, Kinder- und Neuroorthopade,
Klinik Rummelsberg bei Schwarzenbruck

Prof. Dr. Bettina Westhoff, Orthopadin, Diisseldorf
Martin Jakobeit, Kinderarzt/Sozialpadiater, Miinchen
Dr. Sean Nader, Kinderarzt, Vogtareuth
Dr. PhD Raoul Heller, Humangenetiker, Koln
Dr. Eckhard Speulda, Anasthesist, Prien
Barbara Zukunft-Huber, Physiotherapeutin, Biberach
Anne Egger-Biissing, Psychologin, Ingolstadt
Julia Gebrande, Dipl.-Sozialpadagogin, Hildesheim
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Der Vorsitzende des
Gremiums:

Unser Schirmherr
Johannes Correll

Die Fragestellungen in medizinischer,
sozialer, psychologischer Sicht, wurden
in den letzten Jahrzehnten auch bei
der IGA immer wieder aufgrund per-
sonlicher Erfahrungen der Betroffenen,
ihrer Eltern und der betreuenden
Therapeuten aus den verschiedensten
Disziplinen beantwortet.

Die zunehmende Komplexitat der
Fragen, insbesondere auch die Fort-
schritte bei der Betreuung und der
Behandlung von AMC-Betroffenen,
jedoch auch die Begrenzung der finan-
ziellen Unterstiitzung im Rahmen der
Kostenddmpfung im Gesundheitswesen
machen es erforderlich, dass wir ver-
suchen, die gewonnenen Erkenntnisse
auf eine wissenschaftliche Basis zu
stellen. Damit konnen wir einerseits
unser Wissen auf dem Gebiet der
AMC national und international biin-
deln. Andererseits haben wir auch den
Kostentragern gegeniiber Argumente,
wenn es darum geht, bestimmte
Behandlungen oder Leistungen im
Rahmen der Krankenversicherung
bezahlt zu bekommen. Wie in vielen
Selbsthilfegruppen bereits erfolgreich
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eingefiihrt, wurde jetzt auch bei der
IGA ein solcher Wissenschaftlicher
Beirat gegriindet.

Aufgrund meiner intensiven Beschifti-
gung mit der AMC seit nunmehr fast
35Jahren hatmich derVorstand der IGA
gebeten, den Vorsitz dieses Gremiums
zu tilibernehmen. Dieser ehrenvollen
und verpflichtenden Aufgabe will ich
gerne nachkommen und bedanke mich
fiir das in mich gesetzte Vertrauen.

Wir haben eine Reihe von Fachleuten
aus den verschiedensten Disziplinen
(Psychologie, Padiatrie, Humangenetik,
Kinderorthopadie, Physiotherapie
usw.) gebeten, im Beirat mitzuarbeiten.
Wir sehen unsere Aufgabe darin, ein
Arbeitsforum zu sein, das sich mit den
vielfaltigen Problemen der Betroffenen
und ihres jeweiligen Umfelds beschif-
tigt. Dazu gehort ganz besonders, dass
wir die verschiedenen Disziplinen an
einen Tisch bringen, damit nicht nur
der jeweilige Spezialist zu Wort kommt,
sondern die Probleme der AMC im
Kontext mit den anderen Disziplinen
besprochen werden.

Es gibt eine Vielzahl von Fragen, die
immer noch einer Losung harren. Dabei
denke ich natiirlich an das besonders
wichtige Element der Selbststdndig-
keit und Unabhingigkeit im tiglichen

Leben, an die schulische Bildung und
die berufliche Ausbildung, den Zugang
zur Universitdat und die spatere beruf-
liche Tatigkeit. Unser Beirat ist also
bewusst nicht nur rein medizinisch aus-
gerichtet, sondern wird alle Facetten
der AMC umfassen.

Denen, die mich noch nicht so gut
kennen, darf ich mich kurz vorstellen:
Ich habe mich immer bemiiht, die AMC
ganz bewusst nicht nur als ein kinder-
orthopadisches Problem zu sehen, auch
wenn zu Beginn des Lebens die kinder-
orthopadischen Fragestellungen bei
der Mehrzahl der Betroffenen sehr
im Vordergrund stehen. Seit mehreren
Jahrzehnten mache ich regelmiBig
Schwangerenberatungen, wenn eine
Mutter ein Kind mit einer AMC
erwartet. Wihrend meiner mehr als
2 Jahrzehnte wihrenden Téatigkeit als
Arztlicher Direktor der Orthopédischen
Kinderklinik Aschau haben wir viele
Hunderte von AMC-Kindern behandelt.
Auch jetzt sehe ich noch viele Kinder
mit einer AMC in meiner Praxis in
Miinchen und behandele und operiere
eine Vielzahl dieser Kinder bei humani-
taren Einsétzen in Indien und im Jemen.

Ich bin fest davon iiberzeugt, dass der
Wissenschaftliche Beirat ein wichtiger
Bestandteil der IGA werden wird. Ge-
meinsam wird es uns gelingen, weitere
Fortschritte auf allen Gebieten der AMC
zu erringen.

Dabei sind wir auch auf Sie, liebe IGA-
Mitglieder angewiesen. Wir bitten Sie
um Unterstiitzung, Anregung, Kritik
und natiirlich auch Vorschlédge.

Fiir Thre Bereitschaft, unsere Arbeit zu
unterstiitzen, mochte ich mich bei Thnen
bereits jetzt im Namen des Wissen-
schaftlichen Beirats ganz herzlich
bedanken.

In tiefer Verbundenheit und
langjdhriger Freundschaft, Ihr

Johannes Correll

Facharzt fiir Orthopddie - Kinderortho-
pddie

Facharzt fiir Physikalische und
Rehabilitative Medizin

Sozialmedizin
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Martin Jakobeit, Kinderarzt/
Sozialpddiater, Miinchen
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Ein Sozialpadiater
im Wissenschaftlichen
Beirat

Neben verstandlicherweise vielen Ortho-
paden und weiteren Fachleuten aus den
Bereichen Humangenetik, Anésthesie,
Psychologie, Physiotherapie und Sozial-
padagogik findet sich in meiner Person
auch ein Sozialpadiater in diesem neu
gegriindeten Wissenschaftlichen Beirat.
Es fragt sich, was ist das, ein Sozial-
padiater?

Auf dem diesjahrigen Familientreffen
habe ich im Rahmen eines Vortrags
die Aufgaben der Sozialpidiatrie bei
der Versorgung von Kindern mit
AMC dargestellt und dabei auch den
Begriff der Sozialpddiatrie darge-
legt. Die Sozialpidiatrie ist eine Quer-
schnittswissenschaft in der Kinder-
heilkunde und Jugendmedizin. In der
Schweiz wird synonym der Begriff
der Entwicklungspédiatrie verwandt.

Sie befasst sich allgemein mit den
Bedingungen fiir Gesundheit und
Entwicklung sowie mit deren Storungen
und Auswirkungen. Sie setzt sich
empirisch-wissenschaftlich — iiber die
Probleme des einzelnen Kindes hinaus —
mit der Untersuchung der Haufigkeiten
und der Verteilung von Gesundheits-
und Entwicklungsstérungen auseinan-
der, die in Zusammenhang mit der
sozialen, insbesondere familidren sowie
der natiirlichen Umwelt stehen. Im
Bereich der padiatrischen Versorgung
befasst sich die Sozialpadiatrie mit der
Entwicklungstherapie von Kindern
und Jugendlichen mit langfristigen
Beeintrachtigungen der gesundheit-
lichen, motorischen, psychischen, gei-
stigen und sozialen Entwicklung.

Wie wird diese Definition der
Sozialpidiatrie praktisch umge-
setzt?

Sozialpadiater sind in aller Regel
besonders weitergebildete Kinderérzte
mit der speziellen Erfahrung in der
Diagnostik und der Therapie wie auch
dem Management von Entwicklungs-
storungen jedweder Art. Sie fiihren
in Zusammenarbeit mit anderen
Fachrichtungen die Diagnostik bei
Kindern mit unklaren Entwick-
lungsstorungen durch und leiten die
dementsprechenden entwicklungs-
therapeutischen MaBnahmen orientiert
an den Ressourcen des Kindes und
seiner Familie ein. Der Sozialpddiater
ist hierbei auf eine enge interdiszipli-
nire Zusammenarbeit z. B. mit dem
Entwicklungspsychologen und mit
den verschiedenen Therapeuten ange-
wiesen. Zum einen ist die Beseiti-
gung der Ursachen und die Verminde-
rung der Symptomatik sowie auch der
Komplikationen und einer eventuel-
len Progredienz von Entwicklungs-
storungen das Ziel der sozialpadiatri-
schen Arbeit. Dariiber hinaus ist die
Forderung der betroffenen Kinder
in den verschiedenen Bereichen der
Bewegungs- und Handlungskompetenz,
der Wahrnehmungs- und Kommuni-
kationskompetenz und der sozialen
und emotionalen Kompetenz das Ziel
der sozialpddiatrischen Arbeit. Uber-
geordnet soll somit die Mdglichkeit
der Kinder mit Entwicklungsstorungen
zur Teilhabe am gesellschaftlichen
Leben auf diesen verschiedenen Ebenen
gefordert werden. Eine ausfiihrliche
Beratung der Eltern und deren Be-
gleitung ist hierbei ein unverzicht-
barer Bestandteil sozialpadiatrischer
Arbeit. Sie hat unter anderem auch
eine bessere Akzeptanz des Kindes mit
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seiner Entwicklungsstérung durch die
Eltern zum Ziel.

So ist auch die Zusammenfiihrung
der diagnostischen Schritte und deren
Ergebnisse in der Hand des Sozial-
padiaters sehr sinnvoll, um zum einen
belastende Doppeluntersuchungen
zu vermeiden und zum anderen die
Ergebnisse und deren Konsequenzen
mit den Eltern zum Beispiel auch von
Kindern mit Arthrogryposis multiplex
congenita (AMC) zu besprechen. Oft
sind die Patientenaufklarungen und
Therapieempfehlungen der einzelnen
Fachspezialisten sehr auf das jewei-
lige Fachgebiet bezogen, und es bedarf
oft langerer Gespriche, um die jewei-
ligen Empfehlungen den Eltern im ein-
zelnen nach zu erkliren und sie in
das Gesamtset der Situation und der
Wiinsche und Probleme des Betroffenen
und seiner Eltern einzufiigen. Von weit-
reichender Bedeutung ist weiterhin die
beratende Tatigkeit des Sozialpadiaters
auch bei der Begleitung unter anderem
der Kinder mit AMC und ihrer v. a. iiber
das Internet informierten Eltern durch
den verwirrenden Dschungel der ver-
schiedenartigsten Therapieangebote.

Die Eltern von Kindern mit AMC
sind konfrontiert mit einer dauer-
haften Bewegungsstérung ihrer Kinder
und demgemailB v. a. liber die neuen
Medien {iiber diese uniiberschaubare
Vielfalt informiert und anfangs oft
demgemiB sehr irritiert. Hier beno-
tigen Sie einen erfahrenen arztlichen
Wegweiser, der bewandert ist iiber die
Indikationen fiir diese Therapien und
ihre Erfolgsaussicht fiir das individu-
elle Kind. So ist auch die Evaluation der
erfolgenden verschiedenen Entwick-
lungstherapien eine sozialpadiatrische
Aufgabe. Dies erfolgt abhingig von
der Aufgabenstellung mit Hilfe von
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Entwicklungstests und motorischen
Tests wie auch mit Hilfe von appara-
tiven Untersuchungsmoglichkeiten.

Die Arbeit des Sozialpadiaters erfolgt
in einem interdisziplindren Team im
Organisationsrahmen eines so genann-
ten Sozialpadiatrischen Zentrums
(SPZ), von denen es ungefihr 120 in
Deutschland gibt. Das sozialpadiatri-
sche Team umfasst neben dem Sozial-
padiater auch Entwicklungspsycholo-
gen, verschiedene Therapeuten wie
Heilpddagogen, Physio- und Ergo-
therapeuten und Logopaden und
Sozialarbeiter. Die meisten SPZ verfii-
gen des Weiteren auch iiber eine EEG-
Anteilung mit einer Anfallsambulanz,
einige auch {iber eine pé#daudiolo-
gische Abteilung, wenige auch eine
humangenetische Arbeitsgruppe und
andere speziellere Beratungs- und
Behandlungsangebote. Charakteristika
der Sozialpadiatrischen Zentren sind
zum einen die Interdisziplinaritdt der
Arbeit und ein hoher Anteil an psycho-
therapeutischen / psychosozialen und
rehabilitativen Interventionen.

Die Einbeziehung der Familie in die
Therapie ist konzeptioneller Schwer-
punkt, wobei organmedizinisch ori-
entierte und medizinisch-technische
Interventionen nicht im Vordergrund
stehen. In dem Sozialpidiatrischen
Zentrum erfolgt die Betreuung und
Begleitung der Betroffenen vom frithen
Siauglingsalter bis zum Erreichen
des 18. Lebensjahrs. Etwa zehn der
deutschen Sozialpadiatrischen Zentren
verfligen iiber eine assoziierte klinische
Abteilung, eine sog. Sozialpadiatrische
Klinik. Auf intensivere stationire Ein-
bis Zwei-Wochen-Aufenthalte greift
man zuriick, wenn umfangreichere dia-
gnostische MaBnahmen erforderlich
sind, bei ausgepréigteren Problemen

bei der Therapiedurchfiihrung oder zur
intensiveren Elternanleitung.

Prof. Hellbriigge hat 1968 das erste
Sozialpadiatrische Zentrum in Deutsch-
land, das Kinderzentrum Miinchen
gegriindet. In dem dortigen Schwer-
punkt Sensomotorik arbeite ich seit
vielen Jahren als Sozialpddiater und
ich komme nun abschlieBend dazu,
mich als eines der Mitglieder des
Fachbeirats vorzustellen. Vor meiner
Zeit am Kinderzentrum Miinchen habe
ich meine Facharztausbildung zum
Kinder- und Jugendarzt in Koln und
in Miinchen und eine Weiterbildung in
Medizinischer Genetik absolviert. Am
Kinderzentrum Miinchen hatte ich das
Gliick, iiber 12 Jahre mit Prof. Vojta
zusammen arbeiten zu konnen. Von
Prof. Vojta und Dr. Bauer habe ich viel
iiber die Bewegungsentwicklung gelernt
und mich in der Folge auch intensiv
mit der Vojta-Therapie beschéftigt. Seit
1988 bin ich als arztlicher Referent fiir
die Internationale Vojta-Gesellschaft
bei der Ausbildung von Therapeuten in
der Vojta-Therapie und von Arzten in
der Vojta-Diagnostik tétig. Im Rahmen
meiner Beschiftigung mit der Vojta-
Therapie und als Schiiler von Dr. Bauer
bin ich auch bald in den Kontakt mit
Kindern mit AMC und deren Eltern ge-
kommen. Hierbei hat mich zum einen
diese ganz eigene Mischung von neuro-
logischen und orthopéddischen Pro-
blemen fachlich sehr interessiert und
ich bin von den Erfolgen der Friih-
behandlung von AMC-Kindern mit der
Vojta-Therapie weiterhin sehr begeis-
tert. Zum anderen hat mich die haufig
sehr offene und positiv ausstrahlende
Personlichkeit der Kinder mit AMC
eingenommen. Einige Jahre bin ich
schon Mitglied der IGA und nun freue
ich mich, im Fachbeirat den Mitglie-
dern der IGA zur Verfiigung zu stehen.
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Humangenetik hat festen Platz im

Wissenschaftlichen Beirat

Dr. med. D. Phil Raoul Heller

Ziele fiir die IGA als Mitglied des
Wissenschaftlichen Beirats:

@ Klinisch-genetischer Ansprechpart-
ner fiir Patienten und ihre Familien
Zu sein.

WIE: Direkte Kontaktmoglichkeiten
S.u., bei speziellen Fragen und klinisch-
genetischen Vorbefunden gerne iiber
den betreuenden Arzt vor Ort.

® Wissensaustausch zwischen den ver-
schiedenen Fachdisziplinen zu for-
dern.

WIE: Dies beginnt mit dem ,Projekt”
einer einheitlichen fachiibergreifen-
den Definition von AMC. Momentan
verbinden Familien, Orthopiden,
Physiotherapeuten, Kinderneurologen,
Pranatalmediziner, Humangenetiker
mit dem Begriff ,AMC“ haufig ver-
schiedene Diagnosen und Prognosen!
Der Wissenschaftliche Beirat der IGA
sollte meines Erachtens seine 1. Aufgabe
darin sehen, diese fachspezifischen
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Unterschiede zumindest bewusst zu
machen, idealerweise aber eine aktu-
elle einheitliche Definition von AMC
herauszugeben.

® Aufbau einer iiberregionalen inter-
disziplindren Sprechstunde fiir AMC
an der Uniklinik K6ln mit human-
genetischem Schwerpunkt.

WIE: Es soll eine interdisziplinire
Sprechstunde zusammen mit der
Neuropadiatrie der Unikinderklinik
Koln entstehen. Zur detaillierten Unter-
suchung der individuellen klinischen
Merkmale (Phinotyp) der Patienten
habe ich einen Dokumentations-
bogen entwickelt, um die Variabilitat
der Auspriagung zu erfassen. Aufler-
dem bauen wir derzeit in der
Humangenetik Koln das gendia-
gnostische Angebot fiir AMC aus.
Wir nutzen dabei die neuen Hoch-
durchsatztechnologien (sog. Gen-
panel- bzw. Exom-Sequenzierung), um
hohere Aufklarungsraten zu erzielen.
Drittens existiert bereits eine Zu-
sammenarbeit mit der Pranatalmedizin
der Unifrauenklinik Bonn, um zu
erkennen, welche Erkrankungen und
Prognosen sich hinter vorgeburtlich
diagnostizierter AMC verbergen.

® Die IGA bei Forschungsforderung zu
beraten.

WIE: Sofern Interesse seitens der IGA /
ihrer Mitglieder an Forderung von AMC-
spezifischen Forschungsprojekten be-
steht, konnte der Wissenschaftliche
Beirat eine fachliche Einschiatzung von
eingereichten Forschungsvorhaben an-
bieten, damit evtl. gesammelte Gelder
und/oder das Engagement von AMC-
Patienten und Familien zur Teilnahme
an Studien sinnvoll eingesetzt werden.

Ich bedanke mich fiir Ihr Vertrauen,
freue mich auf die Arbeit und bin gerne
bereit, die genannten Ziele zu diskutie-
ren und gegebenenfalls zu ergdnzen.

Beruflicher Werdegang

1992;
Staatsexamen Humanmedizin an
der RWTH Aachen

1991-3:

Medizinische Dr.-Arbeit iiber
genetische Merkmale bei Nierenzell-
karzinomen (Institut fiir Pathologie
der RWTH Aachen).

1993-7:

Naturwissenschaftliche Dr.-Arbeit
unterstiitzt durch ein Stipendium
des Medical Research Councils
(GroBbritannien) iiber die Biologie
menschlicher Chromosomen am
Institut fiir Biochemie der
Universitat Oxford.

1998-2002:

Ausbildung zum Facharzt fiir
Humangenetik am Institut fiir
Humangenetik des Uniklinikums
Hamburg-Eppendorf

2002-4:

Vertiefung der fachirztlichen
Kompetenz und humangenetisches
Forschungsprojekt am Weatherall
Institute for Molecular Medicine,
Oxford. In diesem Rahmen erstes
Kklinisch-genetisches Interesse an
Arthrogryposis multiplex
congenita (AMC).

seit 1.03.2004:

(Funktions-) Oberarzt u. Lehrbeauf-
tragter, Institut fiir Humangenetik
der Uniklinik Koln.

In der Arbeitsgruppe der Instituts-
direktorin, Frau Prof. Wirth, mit
Schwerpunkt ,,neuromuskulare
Erkrankungen®, habe ich mich seit
2004 dem Thema AMC angenom-
men: Aufbau der Gendiagnostik,
Sensibilisierung der kinderneu-
rologischen und orthopéadischen
Kollegen vor Ort fiir dieses Thema.
Ich habe bisher auf 5 IGA-Treffen
aktiv mitgewirkt.

seit 24.10.2008:

zertifizierter Priifarzt fiir klinische
Studien; seit 1.10.2010:
Kommissarischer Leiter der klinisch-
genetischen Beratung an der Uni-
klinik Koln.
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Neue operative Wege

Nerventransfers und frithe Muskeltransfers an oberen Extremitaten

Ein Fachbeitrag von Jorg Bahm / Franziskushospital Aachen

Im Anschluss an meinen Bericht an
dieser Stelle vor etwa 1 Y2 Jahren
(IGA-Bote Nr. 38, Seite 22) konnen
wir nunmehr berichten, dass die
Nervenverlagerung zur Reaktivierung
der Ellenbogenbeugefunktion mitt-
lerweile nach iiber 1 Jahr bei dem
behandelten Kind zu einer aktiven
Ellenbogenbeugefunktion gefiihrt hat,
die vorher nicht vorhanden war und
auch nicht durch weiteres Abwarten
hatte erreicht werden konnen.

In diesem Sinne ist das vorgestellte
Verfahren des Nerventransfers bei den
Kindern, die recht frith innerhalb des
ersten Lebensjahres vorgestellt werden
und bei denen wichtige Zielfunktionen
an der oberen Extremitdt nicht be-
stehen, durchaus sinnbringend. Auch
wenn dann nur ein Nerventransfer
durchgefiihrt werden kann, wenn einer-
seits der Zielmuskel noch entsprech-
end vorhanden ist und andererseits
aus unbeteiligten motorischen Nerven
gewisse Anteile auch umgelagert wer-
den konnen.

Aus meiner Sicht ist es aber dhnlich
wie bei der Plexusparese durchaus
sinnvoll, Kinder mit einer wesentlichen
Beteiligung der oberen Extremitit
durch AMC bereits zwischen 6 und 10
Lebensmonaten vorzustellen, um die
Moglichkeiten dieser wieder herstel-
lenden Eingriffe an den Nervenbah-
nen zumindest zu besprechen und in
eine Gesamtstrategie einzubetten.
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Einige Voruntersuchungen wie eine
Bildgebung der Muskelregion durch
Ultraschall oder Kernspintomografie
sind sinnvoll, ansonsten muss inner-
halb des operativen Eingriffs die
Durchfiihrbarkeit des Neuanschlusses
gepriift werden. Selbstverstandlich
ist auch dieses Verfahren nicht in
allen Fillen erfolgreich, stellt aber
aus meiner Sicht eine sinnvolle
Ergianzung fiir viele Kinder mit
wesentlicher Beeintrachtigung an der
oberen Extremitét dar.

Genauso ist es wichtig, dhnlich wie
Ulrich Mennen aus Siidafrika, die
Notwendigkeit frither chirurgischer
Optionen an der oberen Extremitat
noch einmal herauszuheben und auch
anzusprechen, dass Muskeltransfers
wie die Verlagerung des Brust- oder
Riickenmuskels zur Aktivierung der
Ellenbogenbeugung durchaus friih,
mitunter um das 1. Lebensjahr, durch-
gefiihrt werden konnen und auch sollen.

Zum einen gibt es keinerlei An-
haltspunkte, dass eine abwesen-
de Muskelfunktion sich nach dem
1. Lebensjahr bei guter passiver
Gelenkbeweglichkeit nur durch
Physiotherapie noch einstellen wird,
zum anderen sind Muskeltransfers
bei mit Lupenoptik operierenden chi-
rurgischen Kollegen auch in diesem
frithen Alter durchaus sicher mach-
bar, wenn unter der VergroBerung
das GefidBnervenbiindel des entspre-
chenden Muskels erkannt und geschont
wird.

Eine hohe Mitarbeit ist bei diesen
kleinen Kindern bei der Beiibung
sicher nicht zu erwarten, aber auch
nicht unabdingbar, weil die sehr wich-
tigen Zielfunktionen, wenn einmal
nach 6 Wochen Ruhezeit der Arm zur
Bewegung freigegeben wird, ohnehin
schrittweise in das Bewegungsschema
iibernommen werden.

Insgesamt sind durch diese beiden
Techniken — mikrochirurgischer Ner-
ventransfer fiir wichtige Zielfunktio-
nen und/oder frither Muskeltransfer
— ein innovativer Beitrag zur Be-
handlungsstrategie der AMC an der
oberen Extremitit.

Bei jedem Patienten muss natiir-
lich individuell zuerst eine Kklinische
Untersuchung erfolgen, da die Aus-
pragung der AMC an den Extremititen
und insbesondere an der oberen
Extremitét sehr unterschiedlich ist.

Selbstverstindlich stehen wir allen
Interessenten sowohl per Email, telefo-
nisch, als auch in unserer Sprechstunde
fiir weitere Auskiinfte gerne zur
Verfiigung.

Kontakt:

Jorg Bahm MD PhD

Plastische und Handchirurgie
Franziskushospital Aachen
Morillenhang 27

52074 Aachen

Tel. 0241- 7501-560

Email: plastische-chirurgie@franzis-
kus-hospital.de
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A very special Summer Breeze
— Germany's next IGA-Models —

Der Sommer ist da — zumindest im Kalender und bei allen, die den Urlaub in siidlichen Gefilden ver-
bringen. Gut, dass unsere kleinen AMC-Models wieder so fleiBig waren! Germany's next IGA-Models
proudly present: Die neueste, schonste und auf AMC-Tauglichkeit gepriifte Sommermode 2013:

Credits:
; L _ Fotos: Charlotte Brocker, Charlotte Karlinder
L A Models: Malik, Maja, Jakob, Louis und sein
‘ 8 ) Hund Herr Nilsson, Bilder aufgenommen in
Aschau, Vogtareuth und auf Ibiza.

3. T

P, »~ "'y -
i
Hose: H&M
Diinne Sommer-Leinenhose mit Gummibund und
weitem Hosenbein. 1’?
Jacke: Adidas
f Sommer,/Ubergangsjacke aus ganz leichtem .,l'l
| Material, gut bei wenig Armkraft. 't

Schirmmiitze: Molo

So geht's gemiitlich on Tour mit
dem Hund: Louis mit seinem besten_
Freund, fotografiert auf Ibiza.
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Der perfekte Style fiir den
Pool:

Schwimmweste: Navyline
Schwimmfliigel: Sponge Bob
Damit kénnen auch AMC-Kinder den
ganzen Tag sicher im Pool rumdiimpeln.

Und nach dem Baden ins
kuschelige Handtuch:

Badehandtuch/Uberhang: Lindex
Bei AMC im Urlaub besser als ein
normales Handtuch, weil es ohne

viel Armbeugung oder Festhalten am
Korper bleibt.

Unkomplizierte Schuhe

Orthesenschuhe: Footcare
Einfach anzuziehen durch Dreh-/
Knopfuverschluss, dabei auch noch
coole Optik.

"Two in One'":

Tanktop/Unterhemd: H&M
Sonnenbrille: Zara

Praktische und fiir den Sommer ganz
leichte Hose mit halbem abnehmbaren
Hosenbein von der Sportbekleidungs-
firma Mc Kinley.

Sandalen in neuem, vorne extrabreitem
Modell von Birkenstock, toll fiir AMC-
Kinder, die einen breiten Fuf; haben.

IGA Bote Nr. 42 — Juli 2013
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Die 4-jahrige Maja aus der Nih
enburg freut sich, dass
Sommer ist.
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Blaues Latzkleid: Name it

Karierte Bluse: Topolino (Ernstings Family)
Strumpfhose: Ernstings Family
Orthesenschuhe: Perpedes

Weiller Rollkragen: Lidl
Shorts: H&M
Orthesenschuhe: Perpedes

T-Shirt: Maas-Natur

Auch nach einer Hiift-OP mit Gipsen
bis zum Becken kann man den Sommer
stilvoll verbringen.
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Und so sieht unser Titelheld Malik mit seinem
Dreirad von hinten aus: liassig und cool

T-Shirt: H&M

Hose: Calvin Klein Jeans

Schuhe: "Schein"
Dreirad: Wishbone Designs (wishbonedesigns.com)

Seifenblasenpusten macht nicht
nur riesig SpaB, es ist ganz
nebenbei auch eine tolle Ubung
fiir die Mundmotorik:

T-Shirt: salt & pepper

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

Charlotte Brocker ist Fotografin und die Mama von dem kleinen 'Shootingstar' Malik
(AMC, 3 Jahre) und dessen Bruder Moritz (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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Reisebericht

Auf, auf die Kanaren!

Als sich der Sommer 2012 so
langsam dem Ende zuneigte, ent-
schieden wir — das sind meine
Freundin Julia und ich — uns, den
Sommer noch etwas zu verlin-
gern und in den Siiden zu fliegen.
Bei unseren Recherchen zu einem
geeigneten Urlaubsort stolper-
ten wir iiber das Reiseportal von
runa-reisen (www.runa-reisen.

de).

Dabei handelt es sich um einen
Reiseveranstalter, der sich auf
Reisen fiir Menschen mit Handi-
capsspezialisierthat.Insoferngeht
es bei den Angeboten neben dem
Preis-Leistungs-Verhiiltnis auch
und gerade um die Moglichkeiten
fiir Behinderte vor Ort. Deshalb
beinhaltet der Katalog von runa-
reisen zu jedem Urlaubsort An-
gaben zu Barrierefreiheit der
Unterkunft, Hilfsmittel oder
Assistenzvor Ortund behinderten-
gerechte Ausflugsmoglichkeiten.
Aus diesem Grund entschieden
wir uns nach einer kurzen Uber-
legungsphase fiir einen Trip nach
Teneriffa Anfang September 2012
ins Hotel ,Mar y Sol“ in Los
Cristianos.
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Frank und Julia auf den Kanaren
Die Anreise. ..

Und so ging es am ersten September
auf von Regensburg gen Flughafen
Niirnberg. Wir hatten uns dazu ent-
schlossen, den Fahrdienst des Arbeiter-
Samariter-Bundes (ASB) fiir die Fahrt
zum Flughafen (und spéter auch wieder
zuriick) zu nutzen, damit wir weniger
Stress bei der Anreise zum Urlaubsort
haben. Dies sollte sich als vortreffliche
Entscheidung herausstellen, da der

Mitarbeiter des ASB piinktlich morgens
um sieben Uhr an unserer Haustiir
klingelte, um uns zum Flughafen zu
chauffieren. Dort, staufrei angekom-
men, checkten wir problemlos und
mit hervorragender Unterstiitzung
des Flughafenpersonals ein. Mein
Elektrorollstuhl wurde als Sperrgepack
aufgegeben und gesondert verladen,
damit er auch am Zielort als erstes und
besonders vorsichtig ausgeladen wird.

Ich erhielt vom Flughafen einen
Leihrollstuhl, mit dem ich mich dann
zum Gate begeben und die Zeit bis
zum Abflug iiberbriicken konnte. Es
wire sogar eine personliche Assistenz
zur Verfligung gestellt worden, wire
diese notig gewesen. Beim Besteigen
des Flugzeugs half dann wieder das
Personal des Flughafens, als ich als
Erster zusammen mit Julia den Flieger
besteigen durfte, um so stressfrei zu
unseren Sitzpldtzen zu gelangen. Und
so begann unsere Reise aus dem grauen
Deutschland mit einem angenehmen
4,5-Stunden-Flug Richtung Atlantik!

E-Rolli wird in das Flugzeug geladen
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Reisebericht

. . . nach Los Cristianos ins
Mar y Sol

Wir landeten bei ca. 30 Grad und
strahlendem Sonnenschein auf dem
Flughafen Tenerife-Sur, auf dem schon
ein Mitarbeiter von Orobus auf uns
wartete. Bei Orobus handelt es sich
um ein Unternehmen, das ein Pendant
zum deutschen ASB darstellt, dariiber
hinaus aber auch seine Fahrzeuge fiir
Ausflugsfahrten zur Verfiigung stellt.

Nach einer kurzen Fahrt von ca. 20
Minuten kamen wir dann auch schon
an unserem Urlaubsort, dem Hotel
Mar y Sol in Los Cristianos, an und
bezogen unser Zimmer. Das Erste,
was uns auffiel, war die GroBe der
Unterkunft. Sie bestand aus einem
groBen Aufenthaltsraum mit Kiiche,
einem Schlafzimmer sowie einem
separaten Bad mit WC, wobei die
Toilette mit Haltegriffen und einem
WC-Duschaufsatz ausgestattet ist.
Uberall war genug Platz, sodass man
auch mit dem Elektrorollstuhl iiber-
all problemlos hin- und durchkam.
Und auch das Mar y Sol ist rollstuhl-
gerecht gebaut, sodass jeder Ort des
Hotels barrierefrei zu erreichen ist.
Dies betrifft nicht nur Rampen anstatt
Treppen, sondern auch extra groBe
Aufziige, breite Tiiren und groBe
Freiflaichen zum Wenden. Und auch
das Personal ist besonders zuvor-
kommend auf alle behinderten und
nichtbehinderten Besucher eingestellt,
sodass gerade den Rollstuhlfahrern
besondere Aufmerksamkeit entgegen-
gebracht wird. Dies duBert sich z. B.
am Buffet, indem einem geholfen wird,
wo es nur moglich ist. So wurden von
den deutschsprachigen Angestellten
auf Wunsch schmackhafte Mahlzeiten
zusammengestellt und zum Tisch
gebracht.

Bustouren mit dem E-Rolli
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Nachdem wir uns in unserer Bleibe
eingelebt hatten, genossen wir
unseren Aufenthalt in vollen Ziigen.
Das Hotel bietet hierzu mannigfaltige
Moglichkeiten. So bietet das Mar y
Sol die Moglichkeit fiir medizinische
Anwendungen, verschiedene Spiele,
Animation und sogar einen Schnupper-
Tauchkurs.

Neben der Moglichkeit der Physio-
therapie sind allerdings auch die
Wellness-Anwendungen nicht zu
verachten. So entschieden wir uns,
den Urlaub mit Massagen zu versiiBen.

Diese werden auf der groBen
Sonnenterrasse, dem Dach des Hotels,
von sehr gut ausgebildeten Fachkriften
durchgefiihrt. Sie kiimmern sich ein-
fithlsam und unter Beachtung der
korperlichen Einschriankungen der
Gaste um deren Bediirfnisse.

Daran anschlieBend kann man noch
eine Stunde auf der Dachterrasse ver-
weilen, um sich voll und ganz zu ent-
spannen — und die Aussicht iiber die
Playa de las Americas hiniiber nach
La Gomera zu genieBen . . .
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Prdchtige Aussicht vom Garachico

In sieben Stunden durch
sieben Klimazonen

Wir wollten uns aber nicht nur auf
die faule Haut legen, sondern auch
etwas iiber die Insel und deren Kultur
erfahren. Und so buchten wir schon
im Voraus drei Ausfliige, die als behin-
dertengerecht gekennzeichnet waren —
und uns nicht enttduschen sollten.

Organisiert wurden die Ausfliige von
einer Agentur namens Le Ro, die ihr
Biiro direkt neben dem Mar y Sol hat.
Le Ro bietet neben den Ausflugsfahrten
auch zugleich die Fahrdienste zum
Flughafen mit dem Orobus. Auch Pflege
und Assistenz vor Ort werden gestellt,
damit auch die Angehorigen den Urlaub
geniefen konnen. SchlieBlich gehort
auch der Verleih von Hilfsmitteln bis
hin zu Elektrorollstiihlen und Scootern
dazu. Die Busse von Le Ro waren der-
gestalt ausgestattet, dass die Sitzreihen
ilber Schienen im Boden variabel
herausnehmbar waren, je nachdem
wie viele Rollstiihle zu verladen waren.

So war es problemlos moglich, auf
den Ausfliigen fiinf Rollstuhlfahrer
und ca. zehn FuBginger in einem Bus
unterzubringen. Die Verladung ge-
schieht dabei iiber eine Hebebiihne im
Heck des Fahrzeugs und die Rollstiihle
werden, wie auch von den deutschen
Fahrdiensten bekannt, mit Osen in den
Bodenschienen befestigt, sodass fiir
alle eine sichere Fahrt garantiert ist. So
waren wir dafiir geriistet, die Wunder
von Teneriffa zu entdecken.

Unser erster Ausflug fithrte uns ein-
mal rund um die Insel durch die fas-
zinierenden sieben verschiedenen
Klimazonen, die die Insel in verschie-
dene Vegetationsrdume unterteilen.
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Die Tour brachte uns zu vielen interes-
santen Punkten auf Teneriffa, die eine
reichhaltige kulturelle und historische
Vielfalt eroffneten. Der erste Stopp
war sodann oberhalb von Garachico,
einem kleinen vorgelagerten Felsen,
der die Hafeneinfahrt des ehemaligen
Haupthafens der Insel markierte. Dort
angekommen, konnten alle Tour-
Teilnehmer aussteigen, sich die Fiifle
vertreten und den Ausblick hinaus auf
den tiefblauen Atlantik genieBen. Das
dortige Restaurant ist dabei ganz gut
auf die Bediirfnisse von behinderten
Reisenden eingestellt, sodass man stu-
fen- und miihelos den Aussichtspunkt
erreichen kann. Zudem gibt es dort
eine behindertengerechte Toilette, auch
wenn die Tiir hier etwas schmal ausge-
fallen ist. So hilfsbereit wie die Leute
dort aber sind, wiirde es uns nicht wun-
dern, sollte dieses Problem nicht auch
schnellstmoglich behoben werden.

Weiter ging es dann in den Norden der
Insel, vorbei an der Universitatsstadt La
Laguna hin zur Inselhauptstadt Santa
Cruz de Tenerife. Auf dem gesam-
ten Weg erklarte die deutschsprachige
Reiseleitung Wissenswertes iiber Land
und Leute. So erfuhren wir zum Bei-
spiel, dass auf Teneriffa ganzjihrig ein
frithlingshaftes Klima herrscht und
deshalb die Wasserleitungen ober-
irdisch verlegt werden konnen. Oder
aber, dass die SiiBwasserversorgung
durch die Baume des parque nacional
del Teide sichergestellt wird. Die dort
befindlichen Bdume filtern ndmlich aus
der nebelgetrankten Luft der Nacht die
Feuchtigkeit heraus und leiten das von
ihnen nicht selbst bendétigte Wasser
nach unten in die Erde ab, von wo
ein Teil iiber Brunnen wieder an die
Oberfliche kommt und zum Verbrauch
bereitgestellt wird.

Der letzte Halt der Tour fand dann in
Candelaria statt, um dort die schwarze

Reiseberichte

Madonna zu besichtigen. Diese steht
in der Basilica de Nuestra Senora de
la Candelaria und ist der bedeutendste
Wallfahrtsort der Kanaren. Diese
schwarze Madonna ist die Schutzheilige
der kanarischen Inseln und soll 100
Jahre vor der Ankunft der Spanier von
zwei Guanchen — den Ureinwohnern der
Kanaren — am Strand gefunden worden
sein. Da die Originalfigur allerdings im
Jahre 1826 bei einer Sturmflut aus der
Kapelle gerissen wurde, ist heutzutage
in der Basilica lediglich eine Kopie aus
dem Jahr 1830 zu sehen. Gegeniiber am
Strand stehen neun iiberlebensgrofe
Bronzestatuen der Guanchenkonige,
die das Land vor der Eroberung durch
die Spanier unter sich aufgeteilt hatten.

I

Einer der legenddren Guanchenkonige

Am Endeunseres ersten Ausflugs kamen
wir zwar erschopft, aber doch gliick-
lich ob der ganzen neuen Eindriicke
abends ins Hotel Mar y Sol zuriick, wo
wir gleich mit einem Sprung im erfri-
schenden kiihlen Nass eines der drei
Pools landeten. Auch das Badengehen
wird einem im Mar y Sol so einfach
wie moglich gemacht: An jedem Pool
gibt es einen Lifter, der von extra
ausgebildetem Personal — dem hotel-
eigenen Rettungsschwimmer — bedient
wird. Dieser hilft einem beim Umsetzen
auf den Lifter und lisst den behinder-
ten Menschen sanft und gefiihlvoll ins
Wasser gleiten.

Der Pool bietet auch die Mdoglichkeit,
das Tauchen auszuprobieren. Denn

25




Reisebericht

auf dem Geldnde des Mar y Sol befin-
det sich auch eine Tauchschule, die
sich gerade auf die Ausbildung von
Korperbehinderten spezialisiert hat.
Der Tauchlehrer selbst ist englisch-
sprachig. Mit seiner Hilfe kann man im
hoteleigenen Pool eine ,Proberunde”
drehen. Dabei wird man im Rahmen
einer kurzen Einweisung mit der Aus-
riistung vertraut gemacht. Anschlie-
Bend wird man vom Tauchlehrer
behutsam durch den Pool begleitet,
sodass zu keiner Zeit etwas schief
gehen kann. Ganz im Gegenteil kann
man das Erlebnis des Tauchens auf sich
wirken lassen.

Tauchtraining im grofziigigen
Hotelpool

Und wem das nicht ausreicht, der kann
mit der Tauchschule einen Ausflug auf
den Atlantik hinaus machen, um dort
die ersten Taucherfahrungen unter pro-
fessioneller Anleitung im freien Wasser
zu machen.

Ein Muss bei jedem Urlaub:
Sonnenuntergang
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Sonnenuntergang am Meer

Aber auch nach einem langen und
ereignisreichen Tag kann man an der
Stidwestkiiste Teneriffas noch immer
die Seele baumeln lassen und sich ganz
der Erholung hingeben. Wir haben uns
sehr oft abends dazu entschlossen,
noch einen ausgedehnten Verdauungs-
spaziergang zu machen, nachdem
wir uns am Abendbuffett gestarkt
hatten. Hierzu bietet sich gerade
die acht Kilometer lange Strand-
promenade entlang von Los Cristianos
und der Playa de las Americas an.
Hier gibt es viele kleine und groBere
Lokale, in denen man alternativ zur
Halb- oder Vollpension im Hotel essen
kann. Die Strandpromenade ist mit
vielen Rampen versehen, sodass man
auch als Rollstuhlfahrer problemlos
die kleineren und groBeren Ausfahr-
ten genieBen kann. Natiirlich ist es
dabei ein traumhaftes Erlebnis, die
Sonne langsam hinter der Nachbarinsel
La Gomera im Atlantik versinken zu
sehen. Und so findet ein wunderbarer
Tag voller interessanter Eindriicke ein
romantisches Ende am Sandstrand der
Playa de las Vistas.

Aber auch das Hotel bietet eine eigene
Abendanimation an, sodass man die
Abende auch getrost an der Bar des
Mar y Sol verbringen kann. Die Anima-

tion an sich kann durchaus als {iber-
schaubar bezeichnet werden. Dies
mag auch daran liegen, dass — wie
oben beschrieben - das Kurhotel
dank seiner Ausstattung auch auf die
Bediirfnisse é&lterer Menschen aus-
gelegt ist. Entsprechend einfach ist die
Abendanimation gehalten. So erlebten
wir unter anderem Bingo-Abende,
Tanzvorfithrungen, Reptilienschauen
oder Quiz-Runden. Die jiingere Klien-
tel hingegen kann sich in den Lokalita-
ten entlang der Strandpromenade
glanzend anderweitig vergniigen.

A place to remember

Alles in allem verlebten wir einen sehr
schonen Urlaub auf der traumhaften
Kanareninsel Teneriffa. Noch lange
danach sprechen wir fast tiglich von
all den schonen Erlebnissen. Es gibe
noch viel mehr, was man in einem
Reisebericht erwdahnen konnte.

Allerdings wiirde dies nicht nur den
Rahmen dieses Berichts sprengen,
sondern auch jeglichen Reiz eines
eigenen Urlaubs auf Teneriffa nehmen.
An dieser Stelle sei nur so viel noch
gesagt: Es war mit Sicherheit nicht
unser letzter Besuch auf Teneriffa . . .

Text und Fotos:
Frank Reinel aus Regensburg
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Mitten drin, statt nur dabei: Luisa (2.v.1i.)

Auf zu neuen Ufern!

Jugendsprecherin Luisa Eichler hat einen wichtigen Lebensabschnitt
abgeschlossen: die Schule. Mit dem Abitur in der Tasche schaut

sie zuriick auf die vergangenen Jahre auf der Schulbank, die nicht
immer leicht, in jedem Fall aber immer spannend waren:

Wenn ich auf die vergangenen Jahre
zuriickblicke . . .

.. . dann erinnere ich mich, an meinen
Schwimmverein, der mich mit offenen
Armen aufnahm, an viele Wettkdmpfe, an
denen ich teilnahm, und an die Freude,
die ich hatte, wenn ich eine Trainingsstufe
aufstieg, an den starken Muskelkater
nach einer Stunde Training und den stun-
denlangen Geruch von Chlor im Haar.

Keine Treppe zu steil: Luisas Freunde
kennen keine Grenzen

...dann erinnere ich mich, an meine erste
Reise ohne Familie, mit den Pfadfindern,
irgendwo in die Rhon, und daran, dass
Pfadfinder einen wirklich jeden Berg
hochbekommen.
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. . . dann erinnere ich mich an die vie-
len Chorauftritte und Proben in kalten
Kirchen, an viele regionale Chortreffen
und viele neue Freunde, an die besten
Ubernachtungen auf Isomatten in frem-
den Gemeindehdusern und schlieBlich
auch an die internationalen Treffen, in
Rom und Washington. Ich erinnere mich
an das Erklimmen steiler Kirchtiirme
und an spontane Singaktionen an 6ffent-
lichen Platzen.

. . . dann erinnere ich mich an viele
verriickte Aktionen mit Freunden, wie
abenteuerliche Bergabfahrten mit dem

Luisa und ihr Jugendchor

Jugendseite

Rollstuhl durch die Weinberge, nicht-
liches tiber Zaune Kklettern und Nichte
durchtanzen, an viele Trips nach
Hamburg, Berlin und Holland.

... dann erinnere ich mich an Erkennt-
nisse, wer meine wahren Freunde sind,
dass der Rollstuhl einem bei dieser
Erkenntnis erheblich hilft, und dass es
fiir jeden Menschen genau die richtigen
Freunde gibt, die genauso verriickt sind
wie man selber und einen stets unterstiit-
zen. Ich erinnere mich an einen grofBen
Bruder, der mich stets vor anderen ver-
teidigte und beschiitzte, und auch wenn
ich das mittlerweile selber kann, er es
jeder Zeit wieder machen wiirde.

. . . dann erinnere ich mich an viele
Schulfahrten, wie einen Skikurs, bei dem
fast alle krank wurden und ich letztend-
lich doch nicht auf der Hiitte verein-
samte oder ,Outward-Bound“, wo ich
mich von einem Balkon abseilte und
auf einer Berghiitte mit Mitschiilern die
schlechtesten Késespitlze der Welt auf
einem Holzofen kochte.

. . . dann erinnere ich mich zuriick, an
eine harte Suche nach einer FSJ-Stelle,
an viele Vorurteile und schlieflich noch
mehr Menschen, die mit dem Rollstuhl
iiberhaupt kein Problem hatten.

In diesem Sinne freue ich mich auf viele
weitere, hoffentlich genauso ausgefiillte
Jahre und viele neue Menschen.

Text: Luisa Eichler
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Jugendseite

Wie bewerbe

ich mich richtig?

Diese Frage beschiiftigt wohl jeden,
der kurz vor dem Ende seiner Schul-
laufbahn steht. Fiir uns AMC'ler
stellt sich zuséatzlich noch die Frage:
Was habe ich als Jugendlicher mit
Behinderung zu beachten?

Um diese Fragen zu kliaren und
wichtige Tipps zu bekommen, fand
bei der diesjihrigen IGA-Tagung ein
Bewerbungsworkshop speziell fiir
AMC-betroffene Jugendliche statt. An
ihm nahmen 7 Jugendliche und junge
Erwachsene zwischen 13 und 26 Jahren
teil. Geleitet wurde der Workshop
von Elmar Donner, der uns auf-
grund seiner beruflichen Erfahrungen
als Integrationsberater bei der IHK
Arnsberg Rede und Antwort stehen
konnte.

Freundliches Auftreten ist die Basis

Da es sehr wichtig ist, sich bei einem
Vorstellungsgesprach gut zu priasen-
tieren, konnte sich jeder Teilnehmer
in einer Kurzprisentation selbst vor-
stellen und seine Hobbys, bisheri-
gen beruflichen Erfahrungen und Zu-
kunftsvorstellungen darstellen. Neben
der Erkenntnis, dass es nicht einfach
ist, 3 Minuten Vortragszeit aus dem
Stegreif heraus zu fiillen, konnten wir
von der anschlieBenden Feedbackrunde
zu Rhetorik, inhaltlichem Aufbau und
Korpersprache viel fiir folgende
Préasentationen mitnehmen.
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Interessierte Zuhorer am Mohnesee

Wichtig ist, konzentriert und interes-
siert zu sein, fliissig zu sprechen, Pausen
einzubauen. Negativ fillt auf, wenn
man den Gespriachspartner nicht an-
schaut, in die Luft oder auf den Boden
sieht, mit den Fingern spielt oder vom
einen FuB auf den anderen tritt.

AnschlieBend wendeten wir uns dem
Schritt vor dem Vorstellungsgesprach
zu, der schriftlichen Bewerbung. Da alle
Teilnehmer den allgemeinen Aufbau
einer Bewerbung bereits in der Schule
gelernt hatten, konnten wir uns gleich
dem speziellen Teil zuwenden: Sollen
wir unsere Behinderung erwidhnen?
Und wenn ja, wie? Ein allgemeines
,Erfolgskonzept® konnte uns Herr
Donner auch nicht verraten. Einen
Vorteil aus seiner Behinderung kann
man bei Bewerbungen im o6ffentlichen
Dienst ziehen: Wer angibt, anerkannt
schwerbehindert zu sein, wird auf jeden
Fall zu einem Vorstellungsgesprich
eingeladen. Auch bei allen ande-
ren Bewerbungen empfahl uns Herr
Donner, die Behinderung kurz zu

erwahnen und den Hinweis zu ergin-
zen, dass die Berufswahl so getroffen
wurde, dass der Beruf auch mit unserer
Behinderung gut ausgefiihrt werden
kann.

Fiir das (hoffentlich) folgende Vorstel-
lungsgesprach auf unsere Bewerbung
gab uns Herr Donner auch noch einige
Tipps mit: Es ist auf jeden Fall wichtig,
sich auf bestimmte Fragen, auch und
besonders zu unserer Behinderung, vor-
zubereiten und im Voraus Antworten zu
erarbeiten. So wire es gut, sich iiber die
Ubernahme von Nachteilsausgleichen
(z.B. fiir den behindertengerechten
Umbau des Arbeitsplatzes) zu infor-
mieren, den Arbeitgeber {iiber das
Einsparen der Ausgleichsabgabe unter-
richten zu konnen und auch iiber die
eigene Behinderung gut Bescheid zu
wissen. Hierbei gilt jedoch: Auf Fragen
zur eigenen Behinderung muss nicht
ehrlich geantwortet werden — wobei
eine Liige auch nicht gerade ein guter
Start in ein Arbeitsverhiltnis wire.
Text: Ina Bertz.

Ina Bertz im fiktiven Bewerbungsgesprdch
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Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.

Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.
Karin Bertz
Hainbuchenweg 44

D - 68305 Mannheim
Bestellung IGA-Veroffentlichungen

Bitte Bestellformular in Druckbuchstaben
ausfiillen und an nebenstehende
Adresse senden!

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,...
o11  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: Orthopédie und Wirbelsiule,...
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, Fiie, 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, Logopadie, Prothetik, Padagogik,...
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 gewiinschte Nr. hier eintragen: 0,00 0,00

* fiir Mitglieder kostenlos

Den Rechnungsbetrag von € bzw. SFr
Q  iberweise ich nach Erhalt der Rechnung
Q  begleiche ich durch beiliegenden Scheck
Q  begleiche ich durch beiliegende Briefmarken

Gesamtbetrag, incl. Porto

Bitte zutreffende Zahlungsweise ankreuzen!

Name: IGA-Mitglied
StraBe: Q ja

PLZ /Wohnort: Q nein
Ort, Datum: Unterschrift:



Neue Mitglieder

Wir begriien herzlich
unsere neuen Mitglieder:

Familie Magdalena und Frank
Sittinger mit Emil und Paula
D-82178 Puchheim

Frau Leonie Arnold
D-59199 Bonen

Frau Inka Fiedler
D-23795 Klein Ronnau

Familie Elisabet und Christian
Njionhou mit Aurelie
D-35396 GieBen

Frau Brigitte Briem und Herr
Leon Gerritsma mit Song
NL-6049 HE Herten

Frau Mareike Knopfel
D-37077 Gottingen

Familie Olaf und Ursula Kiihl mit Frau Luisa Eichler
Matti, Anna und Lea D-97082 Wiirzburg
D-24582 Briigge

Frau Karin Mewes und
Frau Katrin Mewes
D-70734 Fellbach

Familie Melanie und Bastian
Daumer mit Sarah
D-45665 Recklinghausen

Frau Judith Wolfel
Frau Juliane Ernst D-91080 Uttenreuth
D-37308 Heilbad Heiligenstadt
Familie Nicole und Heinz Krebs
mit Kaya
CH-8037 Ziirich

Frau Doris Prost mit Cecilia
D-59071 Hamm

Frau Veronika Draser mit Leonie
D-71032 Boblingen

Frau Prof. Dr. Eva-B. Brocker und
Herr Prof. Dr. Ludwig Brocker
D-97074 Wiirzburg

Unsere Website ist fur
Sie immer da!
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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 €) 1 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 lauft.

Name

Namen der Mitglieder

Nr. 1 geb. d AMC-Betroffene(r) [ Elternteil
Nr. 2 geb. d AMC-Betroffene(r) [ Elternteil
Nr. 3 geb.  AMC-Betroffene(r)  Elternteil
Nr. 4 geb.  AMC-Betroffene(r)  Elternteil
Eventuelle weitere Familienmitglieder len Sie uns bitte auf einem gesonderten Blatt mit.

Anschrift

Straf3e

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 zusatzlicher 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

Einzugsermaichtigung (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 Einzugsermachtigung 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:
frank.grosse-heckmann@arthro-
gryposis.de

2. Vorsitzender

Jirgen Briickner

Miihlberger Str. 51

D-04895 Falkenberg

Tel.: +49 3535 46-1292

E-Mail:
juergen.brueckner@arthrogryposis.de

Kassierer

Wilhelm Kleinheinz

Miihlenweg 8

D-87549 Rettenberg

Tel.: +49 8327 1056

E-Mail: kassierer@arthrogryposis.de

Schriftfiihrerin

Karin Bertz

Hainbuchenweg 44

D-68305 Mannheim

Tel.: +49 621741851

E-Mail: karin.bertz@arthrogryposis.de

Beisitzer(innen)

Ina Bertz

D-68305 Mannheim

Tel.: +49 621 741851

E-Mail: ina.bertz@arthrogryposis.de

Sindy Haberkorn

D-09128 Chemnitz

Tel.: +49 371 7750411

E-Mail:
sindy.haberkorn@arthrogryposis.de

Lucia Klein

D-41169 Monchengladbach

Tel.: +49 2161 5763319

E-Mail: lucia.klein@arthrogryposis.de

Rolf Waldesbiihl

CH-5620 Bremgarten AG

Tel.: +41 56 6662700

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

Luisa Eichler

D-97082 Wiirzburg

Tel.: +49 931 415706

E-Mail:
luisa.eichler@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)
Sylvia Seel

D-90429 Niirnberg

Tel.: +49 911 268280

E-Mail: franken@arthrogryposis.de

Berlin
Mario Klingebiel
D-10243 Berlin

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

Brandenburg

- s. 2. Vorsitzender

E-Mail:
brandenburg@arthrogryposis.de

Bremen

Petra Bobinac

D-28844 Kirchweyhe

Tel.: +49 4203 5376

E-Mail: bremen@arthrogryposis.de

Hamburg

Andrea Rust

D-22149 Hamburg

Tel.: +49 40 6725566

E-Mail: hamburg@arthrogryposis.de

Hessen
Maritta Leiss
D-60487 Frankfurt am Main

Tel: +49 069 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 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

D-09128 Chemnitz

Tel.: +49 371 7750411

E-Mail:
sindy.haberkorn@arthrogryposis.de

Schleswig-Holstein

Torsten Klaus

D-25355 Barmstedt

Tel.: +49 4123 808777

E-Mail:
schleswig-holstein@arthrogryposis.de

Thiiringen

Viktoria Kopp

D-37339 Hundeshagen

Tel.: +49 36071 90835

E-Mail: thueringen@arthrogryposis.de
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Kontakte

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 —
Kinderorthopadie

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
Jirgen 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 590000

E-Mail: info@anwaltsgemeinschaft-
baeckerling.de

Internet: www.do-law.de

Kinderirztliche Fragen
Dr. Barbara Zissel

Untere Fliith 1

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

Fax: +49 7761 96691

Messen
Frank Grofie Heckmann
= s. Vorstand

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

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
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Kontakte

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
KrankenhausstrafBe 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 81 30 47 44

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

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

Dennoch fithren 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
Orthopadie 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,
Orthopadische 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)
Orthopéadisches 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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Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.

Eingetragen beim Amtsgericht Bad Sackingen, VR 537
www.arthrogryposis.de — info@arthrogryposis.de




