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Editorial

Vorwort

Liebe Leserinnen und
Leser,

das neue Bundesteilhabegesetz wird
auch von der IGA kritisch gesehen.
Lesen Sie dazu mehr auf der Seite 4.
Eine weitere aktuelle Diskussion greift
der IGA-Vorstand mit seiner Erklarung
zur Fliichtlingspolitik auf.

Einem ,Biirokratiemonster” sieht sich
Frank Preiss mittlerweile gegeniiber.
Ob es ihm gelingt, nach seinem Monate
zurilickliegenden Unfall wieder einen
fahrbaren Untersatz zu bekommen?
Man kann es kaum glauben, wie er im-
mer wieder zuriickgeworfen wird in
seinem Bemiihen, endlich wieder mit
dem Auto zur Arbeit fahren zu konnen.
Gesetze gelten auch beim barriere-
freien Bauen, das ein Architekt und
Gutachter als Thema fiir den IGA-
Boten aufbereitet hat. Anhand einer
Checkliste lasst sich fiir jeden Pi mal
Daumen herausfinden, wie das mog-
liche neue Wohnungsangebot zu beur-
teilen ist.

Auf Seite 14 beginnt der Bericht samt
Fotos iiber das Erwachsenentreffen in
Uder. Es ist Fortbildung, jahrliches
Mitgliedertreffen, Freizeit und SpaB.
Einer besonderen Freizeitbeschaftigung
geht André Schwaben nach. Er ist im
Nationalkader der deutschen E-Hockey
Mannschaft und hofft auf einen Ein-
satz bei der EM. Beeindruckend und
erschiitternd ist der Reisebericht von
Dr. Correll, der in seiner Freizeit im
Jemen Kinder operiert (ab Seite 23).

Ich freue mich iiber Riickmeldungen
zu dieser Ausgabe sowie liber Nach-
richten, Fotos und Artikel fiir den
nichsten IGA Boten.

Thre

Wiltrud Résch-Metzler
Redaktion IGA Bote
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Antka Ziegler
Foto: Ulrike Schacht

GruB3 aus dem
Vorstand

Liebe Freundinnen und
Freunde der IGA,

zur Sommer-Ausgabe des 48. IGA-
Boten mochte ich Sie herzlich begrii-
Ben. Ich bin noch neu im Vorstand der
IGA und wohne in der schonen, griinen
mittelfrankischen Stadt Firth. Dort
habe ich eine eigene Wohnung und
arbeite als Sozialpddagogin in einem
Altenheim der Arbeiterwohlfahrt.
Seit der Jubildiums-Tagung ,20 Jahre
IGA“ bin ich wieder regelmiBig bei
Veranstaltungen der IGA dabei.

Da ich seit einem Jahr Beisitzerin im
IGA-Vorstand bin, bin ich auch an
aktuellen Fragen und Entscheidungen
des Vereins beteiligt. Besonders span-
nend war fiir mich, als der Vorstand
bei mir in Fiirth tagte. Ich organisierte
einen Raum fiir die Vorstandssitzung,
kiimmerte mich um die Verpflegung
und zum Abschluss trafen wir noch
weitere Mitglieder und Freunde der
IGA beim gemeinsamen Abendessen
in Niirnbergs leckerstem China-
Restaurant. Das néchste Mal sind wir
in Recklinghausen, danach in Berlin.

Als IGA-Vorstand waren wir in den
letzten Wochen vor allem mit den
Vorbereitungen fiir die Erwachsenen-
tagung, iiber die wir in dieser Ausgabe
ausfiihrlich berichten, beschiftigt.

Wir sind froh und gliicklich, dass die
Tagung mit all ihren unterschiedlichen
Aspekten gut geworden ist und sind
sehr dankbar fiir die viele ehrenamt-
liche Arbeit, die dort hineingeflossen
ist. Mir war vor allem wichtig, dass es
dort einen Workshop iiber Ernidhrung
bei Arthrose und Gelenkschmerzen
gab. Seit 2008 sind bei mir selber
Knie- und Hiiftprobleme ein groBes
Thema. Aktuell wurde ich noch ein
viertes Mal an meiner Hiifte operiert.
Die Uberlastung der Gelenke durch
die Fehlstellungen hat schon jetzt bei
mir zu Arthrose und Schmerzen ge-
fiihrt. Seit dem letzten Eingriff im April
dieses Jahres geht es aber immer
weiter aufwirts. Ich werde von Eltern
mit AMC-Kindern angesprochen, was
bei mir alles gemacht wurde und wie
ich damit lebe. Ihre Fragen nehme
ich sehr ernst und ich verstehe diese
Gespriche als einen Teil meiner IGA-
Vorstandsarbeit.

Noch eine schéne Nachricht darf ich
Thnen mitteilen. Unser Verein wichst.
Die IGA hat nun 600 Mitglieder! Ganz
herzlich begriifie ich Florian Jiirgens als
unser 600. Mitglied!

Ich wiinsche Thnen einen schonen
sonnigen Sommer

und griifle Sie ganz herzlich

Anika Ziegler



Aktuelles

Das Teilhabegesetz ein Spargesetz

Das Bundeskabinett hat das Teil-
habegesetz nun verabschiedet. Leider
bringt es keine wirklichen Verbes-
serungen. Im Gegenteil. Ich greife
hier nur ein paar wesentliche Dinge
heraus.

Der Zugang zu den Leistungen wurde
erheblich erschwert. Von neun
Lebensbereichen muss in mindestens
fiinf Lebensbereichen Unterstiit-
zungsbedarf bestehen, um iiberhaupt
Leistungen aus diesem Gesetz erhalten
zu konnen. Das Prinzip ambulant vor
stationar ist moglicherweise in Gefahr,
da stationdre Leistungen fiir mehrere
Personen durchaus fiir den Einzelnen
billiger erbracht werden kann, als am-
bulante Leistungen. Damit ist das
Recht auf die eigene Entscheidung der
Wohnform eingeschriankt. Bei einer
Zusammenlegung von Assistenz-

leistungen ist die Entscheidung iiber
den Zeitpunkt der Leistungserbringung
fiir den einzelnen Betroffenen nicht
mehr gewihrleistet. Der einzelne
Betroffene kann damit nicht mehr frei
iiber seinen Tagesablauf entscheiden.
AuBerdem ist zu befiirchten, dass
Kostentrager Versuche unternehmen
werden Menschen mit Behinderung oh-
ne Recht auf Selbstbestimmung in
raumlicher Nihe zentral zusammenzu-
fassen um Kosten fiir Assistenz zu ver-
ringern. Ebenfalls bleibt es bei der
Anrechnung von Einkommen und
Vermogen des Betroffenen und dessen
Ehe- bzw. Lebenspartner. Bei gleichzei-
tigem Bezug von Hilfe zur Pflege bleibt
es bei der bisherigen sozialhilferechtli-
chen Anrechnung.

Das Bundesteilhabegesetz als Um-
setzung der UN-Behindertenrechts-

konvention ist nicht ausreichend. Es
widerspricht sogar einigen Vorgaben
der UN Behindertenrechtskonvention
bzw. des Art. 3 Grundgesetz. Denn
allein die Heranziehung von Ein-
kommen und Vermogen des betroffe-
nen Menschen aufgrund seiner Be-
hinderung ist schon eine Benach-
teiligung. Den Referentenentwurf und
sehr viele interessante und erklarende
Ausfithrungen vom Forum behinderter
Juristinnen und Juristen, die versu-
chen Einfluss auf dieses Gesetz zu neh-
men, findet ihr auf folgendem Link:

http://www.teilhabegesetz.org/pages/
teilhabegesetz/gesetzesvorschlaege-

und-stellungnahmen.php

Sylvia Seel

Erklarung des IGA-Vorstands zur Diskussion in der Fliichtlingspolitik

Das Thema Fliichtlingspolitik und
die daraus erwachsenen Heraus-
forderungen fiir die gesellschaft-
liche Entwicklung in Europa und in
Deutschland lassen keinen von uns
kalt. Deutschlandweit wird eine kon-
troverse Diskussion gefiihrt. Viele
Menschen engagieren sich in Fliicht-
lingsinitiativen und in der sozialen
Unterstiitzung der Gefliichteten auf
vielfiltige Weise. Sie tun das ehrenamt-
lich und mit groBem personlichem
Einsatz. Das verdient Anerkennung
und unser aller Respekt.

Andererseits gibt es sehr viel Ablehnung
und negative Diskussionen bis hin zum
Hass in dieser Debatte. Die Diskus-
sionskultur in den sozialen Medien,
héufig in der Anonymitét des Internets,
ist bisweilen unertraglich.

Wir verurteilen jegliche Form von

Hass und Diskriminierung. Wir verur-
teilen jegliche Art von Rassismus!
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Deutschland ist nicht durch Gefliichtete
iiberfordert, sondern durch Rassismus.
Wir haben Verstidndnis, dass fiir einige
die Antworten auf ihre Fragen nicht
ausreichen und sie verunsichert sind.
Das gibt aber nicht das Recht
zu Anfeindungen gegeniiber den
Gefliichteten und den Menschen, die
sich in unserem Land fiir Menschen-
wiirde, Asylrecht und Gerechtigkeit
und gegen rechtsextremistische Gewalt
einsetzen. Reaktionen wie: ,Uns geht es
selber schlecht“ zeugen von Angsten.
Aber dem muss deutlich entgegenge-
halten werden: Kein unterstiitzungsbe-
diirftiger Deutscher hat nach Ankunft
der Gefliichteten auch nur einen einzi-
gen Cent weniger erhalten! Das trifft
genauso auch fiir Menschen mit Be-
hinderungen zu. Es ist geféhrlich, wenn
soziale Gruppen und Interessen gegen-
einander ausgespielt werden. Und wir
miissen uns diese Frage stellen: In
was fiir einer Gesellschaft wollen wir
eigentlich leben?

Wir brauchen eine solidarische
Gesellschaft und eine Politik, die sich
fiir mehr Gerechtigkeit in Deutschland
und weltweit einsetzt. Dafiir stehen wir
alle in der Verantwortung — jeder an
seinem Platz, im GroBen wie im
Kleinen. Das ist nicht nur eine Frage
der ,groBen Politik®, das geht uns alle
an. Wir treten ein fiir die Teilhabe und
Inklusion von Menschen mit Be-
hinderungen in unserer Gesellschaft.
Und genauso treten wir ein fiir das
Asylrecht, die Unterstiitzung und
Integration der Gefliichteten und der
Menschen mit Migrationsgeschichte in
unserer Gesellschaft. Menschenwiirde
ist nicht teilbar.

Jiirgen Briickner,
2. Vorsitzender
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Neues aus dem Vorstand

Die IGA hat Informationen zu thera-
peutischen Einrichtungen, Arzten
und Kliniken, die bereits eine Anzahl
von Patienten mit AMC behan-
delt und betreut haben, darunter
viele Mitglieder der IGA. Die vorlie-
genden Informationen beruhen auf
Erfahrungen und stellen eine Auswahl
dar. Es besteht kein Anspruch auf
Vollstindigkeit.

Die IGA kann aber keine Empfehlun-
gen fiir bestimmte Therapien, Arzte
oder Kliniken aussprechen, da jeder
Einzelfall Individuell betrachtet wer-
den muss. Die Rubrik ,Therapeutische
Einrichtungen, Arzte und Kliniken®
wird deshalb nicht mehr im IGA-Boten
auf der Seite ,Kontakte“ veroffentlicht.
Sie ist aber weiterhin auf der Homepage
der IGA zu finden.

Jiirgen Briickner

Okumenisches Aktions-
biindnis Menschen mit
Behinderungen

Das Okumenische Aktionsbiindnis von
und fiir Menschen mit Behinderungen
des Okumenischen Rates der Kirchen
(ORK-EDAN) will sich entwickeln und
zunehmend zu einer Quelle fiir Bildung
und Dialog werden.

Es wird eine ,elektronische Bibliothek®
erstellt, die mit einer Ressourcen-
sammlung von Kirchen {iber integrative
Gottesdienste gespeist wird. Auflerdem
will ORK-EDAN zusitzliche Partner
gewinnen, um die Arbeit zu Theologie
und Behinderung fortzusetzen.

www.edan-wce.org
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Menschenrechtsinstitut
kritisiert mangelnde
Inklusion

Nach Einschitzung der Monitoring-
Stelle UN-Behindertenrechtskonven-
tion des Deutschen Instituts fiir Men-
schenrechte fehlt es in Deutschland
an politischem Willen und Mut, die
Umsetzung der Konvention voranzu-
treiben. Uber Inklusion werde zwar
viel geredet, aber die Strukturen zur
Verwirklichung von Inklusion wiirden
in Bund, Lindern und Kommunen
nicht ausreichend geschaffen: So seien

Aktuelles

wir beispielsweise von einem inklusi-
ven Arbeitsmarkt weit entfernt. Das
Deutsche Institut fiir Menschenrechte
ist mit dem Monitoring der Umsetzung
der UN-Behindertenrechtskonvention
betraut worden. Es hat gemif der
UN-Konvention (Artikel 33 Abs. 2
UN-BRK) den Auftrag, die Rechte von
Menschen mit Behinderungen zu for-
dern, zu schiitzen und die Umsetzung
der Konvention in Deutschland zu tiber-
wachen.

http://www.institut-fuer-menschen-
rechte.de/monitoring-stelle-un-brk/
staatenpruefung/

Drei Tage als Fotograf bei der IGA

Als Fotograf bekomme ich auch Auf-
trage, die sich im ersten Moment wie
eine ganz normale Reportage anhoren
und sich nachher ganz anders ent-
wickeln. Von einem dieser Auftrige will
ich erzihlen. Eine Freundin rief mich
vergangenes Jahr an und fragte, ob ich
bereit wire, eine Selbsthilfegruppe fiir
Arthrogryposis multiplex congenita
(AMC) drei Tage lang als Fotograf
zu begleiten. Als jemand der mit
Selbsthilfegruppen kaum bis gar nichts
zu tun hat sah ich dem Termin mit
gemischten Gefiihlen entgegen. Mit der
Erkrankung hatte ich mich bis zu dem
Zeitpunkt iiberhaupt nicht beschéftigt.
Woher auch. Die Freundin die mich ein-
geladen hat war meiner Meinung nach
an einer Kinderlahmung erkrankt. So
meine Meinung, wobei ich mit ihr kaum
iiber ihre Erkrankung geredet hatte.

Der Termin kam und fiir den ersten Tag
war ich eigentlich noch gar nicht enga-
giert. Allerdings sehe ich mir die
Location immer gerne vorab an, um auf
alles vorbereitet zu sein. Also machte ich
mich am Nachmittag des Anreisetages
auf den Weg. Nur wenige Teilnehmer
waren zu dem Zeitpunkt schon ange-
kommen. Und wirklich {iberrascht war
ich von dem herzlichen Empfang der mir
als Unbekanntem bereitet wurde. Ich
hatte sofort das Gefiihl dazuzugehéren.
Und so wundert es nicht, dass ich an
diesem ersten Tag schon eine Menge
Bilder gemacht und viele Gespriache
gefithrt habe.

Und es wurde von Tag zu Tag besser.
Was ich nie erwartet hitte, war die Le-
bensfreude die alle Teilnehmer ausge-
strahlt haben. Keiner der miirrisch in
der Ecke saB und wegen der Erkrankung
mit sich und der Welt gehadert hat. Und
Party bis in den frithen Morgen! Okay,
da war ich nicht dabei weil ich am
néchsten Tag ja wieder alle Sinne bei-
sammen haben musste um fotografie-
ren zu konnen.

Ich will es nicht zu lang machen. Mir
haben diese drei Tage eine Menge gege-
ben. Vor allem haben sie mir gezeigt,
dass wir ,Normalos” oft genug iiber
Probleme (auch gesundheitliche) jam-
mern und es uns iiberhaupt nicht klar
ist, was andere Menschen durchma-
chen. Wie sie, fiir uns einfachste und
selbstversténdliche Titigkeiten, nur mit
Erfindungsreichtum und einem ent-
sprechenden Einsatz erledigen kénnen.

Ich bin seitdem ein gutes Stiick beschei-
dener geworden und habe gréSte Hoch-
achtung vor diesen lieben Menschen.
Und ich wiirde mich freuen, wenn sie
mir das Vertrauen schenken und mich
wieder einladen um zu fotografieren.
Und vielleicht kann ich mit meinen
Fotos und ein paar Ideen etwas zurtick-
geben, was mir geschenkt wurde.

Olaf Schdfer,
ospixelart



Kolumne

Opfer eines

Burokratiemonsters

40 Wochen, also um die 280 Tage.
Wer da von Durststrecke spricht, neigt
zur Untertreibung. Wie gerne, liebe
Freunde von der IGA, hitte ich in dieser
Sommerausgabe erzihlt, wie wohltuend
es ist, endlich wieder im eigenen Auto
zu sitzen, endlich wieder frei drauflos-
fahren zu konnen, endlich wieder einen
flexiblen Alltag erleben zu diirfen. Wie
gerne hitte ich Fotos gezeigt vom fertig
umgebauten Fahrzeug — und von mir
hinter dem Steuer.

Sie ahnen es: Ich warte noch immer.
Unglaubliche 40 Wochen, unglaubliche
280 Tage. Immerhin, nach 38 Wochen
yereilte® mich dann tatsdchlich der
Bescheid des LaGeSo. Aber es klemmte
an anderer Stelle.

Amtsschimmel auf Skiern

Meine Geschichte geht genauso chao-
tisch weiter, wie sie in der Winterausgabe
vorerst endete. Oder sollte ich eher
schreiben, meine Geschichte schleppt
sich genauso zidh und behébig dahin, wie
im Dezember? Uber die Weihnachtstage
tat sich natiirlich nichts. Und im Januar
war mein LaGeSo-Sachbearbeiter erst
einmal fiir vier Wochen in Skiurlaub.
Vier Wochen Skiurlaub? Vier Wochen
Skiurlaub. Und niemand da, der ihn ver-
treten konnte. Fiir meinen Arbeitgeber,
das rbb-Inforadio, machten wir einen
kritischen Beitrag — nicht mit meinem
Klarnamen, versteht sich, sondern mit
einer vergleichbaren Begebenheit, um
ein Eigentor zu vermeiden. Wihrend
unserer Recherchen stieBen wir auf zahl-
reiche andere Fille, denen es genauso
erging wie mir. Antrige blieben liegen,
setzten Staub an — und fanden keine
abhelfenden Hinde. Der Radiobeitrag
lief dann im Januar — und wurde offen-
bar im LaGeSo nicht gehort.

Antrag geht ,,in Rente“

Eine Woche nach der Riickkehr des
Sachbearbeiters oOffnete sich dann
das nichste Kapitel des Schreckens.
Mit seinem Vorgesetzten sei er {iiber-
ein gekommen, dass das LaGeSo gar
nicht fiir mich zustindig sei. Weil
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ich als freier Mitarbeiter beim rbb
eher als Arbeitnehmer gelte denn als
Selbstindiger. Das habe eine nochma-
lige Uberpriifung meines Arbeitsstatus
ergeben. Zu dieser Erkenntnis kam die
Behorde nach vier Monaten. Mir zog’s
schon wieder den Boden unter den Fiien
weg. Alles auf Anfang? Aus Naivitdt war
ich im September 2015 davon ausge-
gangen, dass ich wohl im Mérz 2016 das
neue Auto haben wiirde. Jetzt hatten wir
Februar. Alles auf Anfang, fiinf Monate
nach dem Unfall. Der Traum vom bal-
digen Auto geplatzt.

Der Antrag sei an die Rentenversicherung
weitergeleitet worden. Okay, dachte ich
mir, dann sollen die das eben noch-
mal priifen. Alle Unterlagen haben sie
ja und entsprechende erste Hinweise
und Vorarbeit des LaGeSo ebenso.
Kann also nicht mehr so lange dau-
ern, dachte ich einmal mehr unbekiim-
mert. Doch auch diese Annahme sollte
sich als naiv herausstellen. Denn eine
Woche spiter erreichte mich per Post
ein ganzer Anforderungskatalog der
Rentenversicherung. Man benotige noch
diverse Papiere, unter anderem meinen
Fihrerschein — und den Fahrzeugbrief
meines bisherigen Autos. Doof, wenn
man das schon verkauft hat, inklu-
sive Fahrzeugbrief versteht sich. Zudem
musste ich ein wahres Antragspamphlet
ausfiillen, zehn DIN-A-4-Seiten, prall
gefiillt mit Fragen, die ich langst dem
LaGeSo beantwortet hatte. Aber was
soll’s, ich merkte, wie stark sich in
mir eine ,,Augen-zu-und-durch-Haltung”
festgesetzt hatte: ich fiillte alles brav
aus und schickte es per Post ab. Und
dann tat sich erstmal nichts. Wieder
diese Leere und Ungewissheit, die an
mir nagte. Ich rief mehrmals wochent-
lich an. Zunachst konnte mir bei der
Rentenversicherung niemand einen
Ansprechpartner nennen, dann kam
heraus, dass der vom LaGeSo iibermit-
telte Antrag LaGeSo noch irgendwo in
der Poststelle der Rentenversicherung
feststeckte. Schlieflich fand sich dann
doch eine Sachbearbeiterin, die mir
durchaus freundlich am Telefon ver-

sicherte, dass mein Antrag in ca. zwei
Wochen fertig bearbeitet sein diirfte.
Doch Pustekuchen. Aus zwei Wochen
wurden sieben (!) und dann fischte
ich voller Vorfreude einen Brief der
Rentenversicherung aus meinem Brief-
kasten, offnete ihn — und las fassungslos:
Mein Antrag war an das LaGeSo zuriick-
geschickt worden. Weil das LaGeSo die
Zwei-Wochen-Frist fiir das Weiterreichen
eines Antrags nach dessen Eingang an
einen anderen Rehatrdger hatte ver-
streichen lassen. Mein Antrag hitte
also schon Mitte Oktober 2015 bei der
Rentenversicherung eintreffen miissen.
Und nicht erst im Februar ... Wut machte
sich in mir breit. Fassungslosigkeit undja,
auch Traurigkeit. Dem Schreiben ange-
fligt waren irgendwelche Paragraphen
und hieroglyphenartige Sitze, die in mir
blanke Ratlosigkeit auslsten. Erst eine
intensive Google-Recherche brachte
mich weiter: Man sei bereit, letztlich
doch die Kosten zu iibernehmen. Aber
zunichst miisse das LaGeSo in Vorkasse

aber nicht gleich, weil das bose LaGeSo
gepennt hat und eine Frist hat verstrei-
chen lassen. Bestraft wird dafiir also
nicht das LaGeSo, sondern — ich: Verirrt
im Paragraphendschungel, tatsachlich
Opfer eines Biirokratiemonsters, das
nicht die schnelle Hilfe zum hochsten
Anspruch erhebt, sondern sich lieber mit
Innerbehordlichem beschaftigt.

Siechtum aller Orten

Fiir die Erkenntnis, dass die Frist verstri-
chen war, hatte die Rentenversicherung
also sieben Wochen gebraucht. Inzwi-
schen hatten wir Mitte April. Das Auto, das
ich nach Riicksprache mit dem LaGeSo
bereits im Februar bestellt hatte, sollte
bald eintreffen. Doch die Finanzierung
war nach wie vor vollig offen. Also rief ich
erneut beim LaGeSo an - und stief erneut
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auf Beton. Der Antrag war auch nach
einer weiteren Woche nicht beim LaGeSo
eingetroffen. Als er dann doch ankam,
teilte mir mein bisheriger Sachbearbeiter
mit, dass nun eine andere Kollegin fiir
mich zustindig sei. Mit der telefonierte
ich dann sofort. Aber die hatte noch keine
Kenntnis von meinem Antrag — er steckte
wohl einmal mehr in der Poststelle des
LaGeSo fest. Kennen wir ja, das Spiel. Sie
gab mir den Tipp, mich mit dem tech-
nischen Sachbegutachter des LaGeSo in
Verbindung zu setzen. Das tat ich. ,Ach,
Sie sind der vom rbb?*, fragte der mich.
Akte rbb — es schien sich doch herum-
gesprochen zu haben. Er schickte mir
eine Liste mit strittigen Anforderungen
zu, bei denen er sich nicht sicher war,
warum ich die fir meine Behinderung
brauche. Riickfahrkamera zum Beispiel.
Oder automatische Lichteinstellung. Klar,
wofiir soll das auch ein bewegungsein-
geschriankter Mensch wie ich brauchen?
Mit Hilfe meines Mercedes-Ansprech-
partners beantworteten wir schnell alle
neuen Fragen. Und der technische Sach-
begutachter des LaGeSo versprach mir,
alles innerhalb von zehn Tagen fertig
zu machen. Inzwischen erfuhr ich, dass
sich meine LaGeSo-Sachbearbeiterin ihre
Kniescheibe gebrochen hatte und meh-
rere Wochen ausfiel. Ach ja, und dass
ihre Vertreterin Grippe hatte. Schlieflich
landete ich beim Vorgesetzten, der mir
versprach, alles fertig zu machen. Da hat-
ten wir Mitte Mai. Und das Auto stand
langst bei Mercedes in Spandau.

Resignation essen Seele auf

Am 17. Mai traute ich dann kaum meinen
Augen, als ich in mein Mailfach schaute.
Tatséchlich: der Bescheid lag vor. Das
Amt Ubernimmt 40 Prozent des Autos
— und den Umbau komplett. Wie gerne
hitte ich voller Freude Purzelbdume
geschlagen, musste aber feststellen,
dass sich in mir schiere Resignation
und eine unerklirliche Gleichgiiltig-
keit breitgemacht hatten. Als ich die
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gleichwohl freudige Neuigkeit meinem
ebenso ungeduldig wartenden Mercedes-
Ansprechpartner mitteilen wollte, er-
reiche ich ihn erst nicht und dann im
Krankenhaus. Er musste kurzfristig
operiert werden. Aber er wollte vom
Krankenbett aus alle weiteren Schritte
in Bewegung setzen. Das tat er und ich
iiberwies meinen Eigenanteil.
Inzwischen hatten wir den 9. Juni 2016,
und ich wartete seit zwei Wochen auf das
Go, sprich auf meinen Besuch bei der
Umbaufirma, um fiir die technischen
Gerdate, die Gas- und Bremspedal-
verlangerungen, MaB nehmen zu lassen.
Beim LaGeSo gab es eine Zahlungspanne,
wodurch das ganze Prozedere nochmals
in die Lange gezogen wurde. Am 15. Juni
soll es nun endlich so weit sein: Ich darf
das Auto erstmals beim Umbauer in
Augenschein nehmen. Der Umbau wird
wohl zwei weitere Wochen in Anspruch
nehmen und muss dann noch vom TOV
abgenommen werden. Und dann soll
es die ,feierliche“ Ubergabe geben. Nach
40 Wochen ohne Auto. Nach 280 Tagen,
in denen ich den Offentlichen Nah-
P
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verkehr Berlins auf Herz und Nieren
iiberpriifen durfte. In denen zwei Mal
mein E-Rollstuhl unvermittelt stehen
blieb, im kalten Dezember und im
Januar. In denen ich auf Dutzende
defekte Aufziige stoBen sollte, auf frag-
wiirdige Busfahrer, unter denen sich
einer tatsiachlich mit den Worten ,Immer
icke!“ dariiber beklagte, dass er die
Busrampe schon wieder herausholen
musste. Wochen, in denen ich auf ungléu-
bige Blicke alter Damen stieB, die sich

verwundert die Augen rieben, als ich mich
in flieBendem Englisch mit einem
syrischen Fliichtling unterhielt. Tage, an
denen mich ein Wunderheiler ansprach
und mir eine Linderung meiner ,,Leiden”
durch bloBes Handauflegen vorschlug.
Oder Tage, an denen mich Menschen mit
ihren Sorgen und Schicksalsschldgen
konfrontierten — mit Geschichten von
pflegebediirftigen und krebskranken
Ehemannern, die sie zuhause zu betreuen
hatten: Frank Preiss, E-Rollstuhlfahrer
und damit offenbar eine Art Pinnwand
fiir die Probleme der Mitmenschen.

Wie ich das alles bislang ausgehalten
habe? Mit {ibrigens nur einer Erkéltung,
die mich eine Woche ins Bett zwang. Mit
einer Engelsgeduld. Nicht nur in mir, son-
dern auch in vielen lieben Menschen, die
mein privates und auch berufliches
Umfeld bestiicken. Mit einer Familie, die
immer zu mir stand und steht. Und mit
einer Frau, die in dem Moment in mein
Leben trat, in dem ich niemals damit
gerechnet hitte und in dem es mir ob all
dieser Irrungen und Wirrungen nicht
wirklich gut ging. Bei all diesen Menschen
mochte ich mich an dieser Stelle bedan-
ken. Sie alle tragen mich durch diese
kraftraubende Zeit.

Sie sehen: meine Geschichte ist noch im-
mer nicht zu Ende erzihlt. Es gilt noch
viele Klippen zu umschiffen. Mein Anwalt
muss zum Beispiel noch erkdmpfen, wie
viel die gegnerische Versicherung fiir den
Wertausfall meines Autos zu berappen
hat.

Der wird eigentlich nur fiir zwei Wochen
bezahlt. Aber fiir mehr als 40 Wochen?
Warten wir’s ab. Darin sind wir ja be-
kanntlich Profis . . .
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Barrierefreie Planung an den Bediirfnissen
aller orientieren

Barrierefireies Planen, Bauen und Wohnen sind Begriffe, die allenthalben bei der Gestaltung von Lebens-
rdaumen verwendet werden. Doch was bedeutet es eigentlich? Von welchen Barrieren miissen wir uns
befreien, welche vermeiden? In welchen Bereichen besteht Handlungsbedarf, und wo liegen die gesetz-
lichen Grundlagen und Anforderungen? Und warum eigentlich ist barrierefreies Planen, Bauen und

Wohnen so wichtig?

Fragt man nach dem Warum der barrie-
refreien Gestaltung von Lebensraumen
so stoBt man immer wieder auf ein-
zelne Gesetze, Verordnungen und
Richtlinien, die Anforderungen an die
barrierefreie Gestaltung stellen. So z.B.
die Behindertengleichstellungsgesetze
des Bundes und der Linder, Sozial-
gesetze, das Gaststittengesetz oder die
Landesbauordnungen.

Vorgaben durch das Grundgesetz
Letztlich finden alle gesetzlichen Re-
gelungen ihren Ursprung im Grund-
gesetz fiir die Bundesrepublik Deutsch-
land (GG) und da eigentlich ganz vorne,
im ersten Artikel ,Die Wiirde des
Menschen ist unantastbar.“ (Art.1, Abs.1
GG) Diesen obersten Grundsatz unserer
gemeinschaftlichen Ordnung muss man
vor Augen haben, wenn z.B. ein sepa-
rates Behinderten-WC ohne Vorraum
im Foyerbereich eines Theaters oder
im Eingangsbereich einer Raststitte
geplant wird. Denn die Vorstellung,
mit heruntergelassenen Hosen auf der
Keramik sitzend von Passanten oder
Theaterbesucher/innen betrachtet wer-
den zu konnen, wihrend die Assistenz
die Toilette verlasst, wird niemand von
uns als besonders wiirdevoll bezeichnen
wollen.

Im zweiten Grundgesetzartikel ist zu
lesen: ,Jeder hat das Recht auf die
freie Entfaltung seiner Personlichkeit®,
(Art.2, Abs.1 GG). Auch hieran mangelt
es. So ist z.B. eine freie Wohnortwahl,
oder die freie Wahl eines Reisezieles
aufgrund mangelnder barrierefreier
Angebote oft nicht méglich. Und auch
der Ansatz der Landesbauordnungen,
Wohnungen eines Geschosses zwingend
barrierefrei zu errichten, fithrt zu einer
Einschrinkung der freien Entfaltung,
da diese Wohnungen meist im Erd-
geschoss liegen. So bleibt nicht nur
die Wohnungswahl in der Hohenlage
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eingeschriankt, auch die Sozialkontakte
sind entsprechend erschwert.

Auchderdritte Artikeldes Grundgesetzes
liefert Griinde fiir barrierefreies Bauen.
Es handelt sich um: ,Alle Menschen
sind vor dem Gesetz gleich.“ (Art.3,
Abs.1 GG) und ,Niemand darf wegen
seiner Behinderung benachteiligt wer-
den.” (Art.3, Abs.3, Satz 3 GG). Immer
noch fiihrt die Diskussion iiber Kosten-
Nutzen-Relationen, Haufigkeit und
Rolle von Menschen mit Behinderung
in unserer Gesellschaft dazu, dass
Personen (auch ohne offensichtliche
Behinderung) in unserer Gesellschaft
benachteiligt werden und ihre eigen-
stindige Teilhabe am Leben erschwert,
wenn nicht gar verhindert wird.

Im Ergebnis bedeutet dies, dass eine
schnell mal formulierte Beantragung
einer Befreiung oder Ausnahme von
barrierefreien Anforderungen und
Vorschriftenin Genehmigungsverfahren
oder deren Nichtbeachtung immer
letztlich den Entzug von Grundrechten
fiir betroffene Personen bedeutet.

Geistige, physische und bauliche
Barrieren

Um Barrieren zu vermeiden und zu
beseitigen, muss man zunichst iiber-
legen, welche Barrieren vorhanden
sind. Dabei ist festzustellen, dass es
immer noch zahlreiche Barrieren in den
Kopfen der Menschen gibt. Von Vielen
wird eine barrierefreie Gestaltung
(und deren Kosten) immer noch mit
einer behindertengerechten Gestaltung
gleichgesetzt. Begriffe wie Inklusion
oder selbstbestimmte Teilhabe am
Leben und deren wirkliche Bedeutung
sind meist unbekannt.

Die wirtschaftlichen Chancen fiir Unter-
nehmen durch die Einstellung quali-
fizierter Menschen mit Behinderung

und die belastungsarme Beschiftigung
einer alternden Belegschaft werden
nicht betriebswirtschaftlich betrach-
tet. Und auch der Mehrwert fiir eine
Gesellschaft, den eine inklusive und
barrierefreie Gestaltung mit sich bringt,
wird verkannt oder gar geleugnet.

Dabei betrifft Barrierefreiheit letzt-
lich uns alle, nutzt allen und ist daher
eine soziale Dimension. Hinzu kommt:
Barrierefrei muss einen geschlos-
senen Kreis bilden. Daher ist nicht
nur der Wohnung und der unmittel-
baren Umgebung Aufmerksamkeit
zu schenken. Auch das Wohnumfeld
mit seinem Angebot an Geschiften,
Arzten, Anbindung an den 6ffentlichen
Personennahverkehr, dem kulturellen
Angebot etc. sind zu betrachten.

DesWeiterengibtesphysische Barrieren.
Dies kann geringes Kraftpotenzial z.B.
bei Alten und Kindern, eingeschrankte
Bewegungsfihigkeit durch z.B. auch
Taschen, Fahrrad, Kinderwagen oder
auch eine Behinderung sein. Letztlich
gibt es auch Einschrinkungen im
Bereich der sensorischen und/oder
geistigen Fahigkeiten, welche sich auf
Verstdndnis, Kognition, Lernen etc.
auswirken konnen.

Eine dritte Gruppe bilden die bau-
lichen Barrieren, von Hindernissen in
Gebiuden bis zu Zugingen. Sie lassen
sich in drei Bereiche einteilen:

vertikale, wie z.B.
Schwellen, Treppen, Aufziige

horizontale, wie z.B.
Wege, Flure, Tiiren

und raumliche, wie z.B.

Bewegungsflachen, Einbauten,
Moblierung etc.
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Zuletzt fithren oft Barrieren, die
der Besitzer des Gebidudes aufstellt,
dazu, dass ein eigentlich barriere-
frei errichtetes Objekt nicht bar-
rierefrei nutzbar wird. Hierzu tra-
gen hiaufig Firmenphilosophie,
Beschiftigungspolitik, die Auswahl
von Produkten und die Nutzung von
Marketinginstrumenten wie Korres-
pondenz, Internet etc. bei.

Weitestreichende Bediirfnisse
einplanen

Die iibliche ergonomische Gestaltung
von Arbeitspldtzen und Wohnungen
flihrte in der Vergangenheit dazu, dass
die Bedirfnisse von ,Menschen mit
Behinderungen, alten Menschen und
Personen mit Kleinkindern“ (s. z.B.
§ 50, Abs. 2 Musterbauordnung MBO)
oft nicht berticksichtigt wurden. Es ist
daher erforderlich, eine barrierefreie
Ergonomie zu entwickeln, die moglichst
allen Menschen die Zuginglichkeit und
Nutzbarkeit unserer gestalteten Umwelt
ermoglicht. So hilft z.B. die rollstuhl-
basierte barrierefreie Gestaltung einer
Aufzugskabine mit einer Tiefe von 1,4
Metern der Mutter mit Kinderwagen
oder den Radtouristen am Bahnhof
nicht weiter, da deren Fahrzeuge ldnger
sind als die der Rollstuhlnutzenden.

Will man also moglichst allen das
Mitmachen ermdglichen, bietet es sich
an fiir diejenigen zu planen, die in
der konkreten Nutzungssituation die
weitreichendsten Bediirfnisse haben.
Im obigen Beispiel wire das theore-
tisch vielleicht ein Fahrradtourist
mit Fahrradanhinger. Wenn die
Aufzugskabine dieses Gespann auf-
nehmen kann, diirften auch Menschen
mit Behinderungen, alte Menschen
und Personen mit Kleinkindern
kaum Platzprobleme bekommen.
Oder das Beispiel Tiirbreite: Wo ein
Zwillingskinderwagen oder ein Hub-
wagen mit Europalette durchkommt,
haben auch Paketdienst, Cateringservice
und Elektrorollstuhlnutzende keine
Schwierigkeiten.

Plant man z.B. eine Eingangstiir zu
einem Gebaude schmaler oder eine
Aufzugskabine kleiner, so muss man
abwigen, ob der daraus resultieren-
de Ausschluss von Personen unter
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Beriicksichtigung der o.a. Grundrechte
vertretbar ist.

Sichtbare, horbare und fiihlbare
Darstellungen

Beriicksichtigt man aber nur die
Gruppe mit den weitreichendsten
Bediirfnissen, so fiihrt dies noch nicht
zur Zuginglichkeit und Nutzbarkeit
durch alle Menschen. So kann eine
visuelle Darstellung sehr gut, d.h.
groB, kontrastreich und gut erkennbar
sein, so dass auch schlecht sehende
Personen sie erkennen konnen — die
noch weiter reichenden Bediirfnisse
blinder Menschen sind aber dadurch
nicht erfiillt.

Oder die barrierefreien Anforderungen
an eine Treppe konnen so gut ausgefiihrt
sein wie sie wollen — Rollstuhlnutzenden
oder Personen mit Kinderwagen, die
einen Geschosswechsel durchfiihren
wollen, hilft diese MaBnahme allein
nicht weiter. Da wir unsere Umwelt
meist nicht nur iiber einen unserer
Sinne wahrnehmen, ist fiir eine bar-
rierefreie Nutzbarkeit von gestalteten
Lebensbereichen und Produkten
daher vorgesehen, dass Produkte und
Informationen tiber mindestens zwei
Sinne wahrgenommen werden konnen.

Im obigen Beispiel hieBe dies, dass
die visuelle Information fiir den blin-
den Menschen z.B. zusitzlich horbar
oder fiihlbar wahrgenommen werden
kann (z. B. visuelle Anzeige und hérbare
Sprachinformation). Dieses Prinzip ist
nicht neu: Jedes Feuerwehrfahrzeug
arbeitet damit: Blaulicht und Martins-
horn. Fiir die Treppe bedeutet es die
Schaffung einer Alternative, eines zwei-
ten Kanals, um das Geschoss zu iiber-
winden, z.B. ein ausreichend groBer
Aufzug.

Feuerwehrauto-Alarm: Zwei Sinne (Sehen und Héren) werden aktiviert.
Foto: Ulrich M. van Triel



Dabei ist es wichtig zu wissen, dass mit
diesem Prinzip nicht alle Menschen
Beriicksichtigung finden (z.B. koénnen
auditiv-visuell angebotene Informa-
tionen von gehorlos-blinden Personen
nicht wahrgenommen werden). Es gilt
also bei der Gestaltung die am besten
geeignete Kombination zu wihlen, die
die meisten Menschen erreicht.

Die sichtbaren, horbaren und fithlbaren
Darstellungen sollten so gestaltet wer-
den, dass sie mit einem maglichst nied-
rigen, aber mit iiblichen Hilfsmitteln
erreichbarem Féhigkeitsniveau, tech-
nisch realisierbar und wirtschaftlich
vertretbar umsetzbar sind.

Fir den individuellen Lebensbereich
ergeben sich iiber diese allgemeinen
Feststellungen hinaus konkrete Frage-
stellungen, die nachfolgend beispielhaft
aufgefiihrt sind. Sie beginnen bereits
vor der Wohnungs-/Haustiir und enden
mit den Anforderungen von Schaltern
und Steckdosen.

Checkliste fiir barriere-
freies Wohnen

Umgebung

Sind die offentlichen Verkehrsflichen
durchgéngig barrierefrei benutzbar?
Wie ist die Anbindung an den
Offentlichen Personennahverkehr?

Ist Nahversorgung mit Dingen des
taglichen Bedarfs (z.B. Lebensmittel,
medizinische Versorgung, Apotheke,
Post, Bank etc.) vorhanden?

Gibt es Angebote fiir Freizeit, Kultur
und Naherholung (z.B. Sport, Vereine,
Theater, Parks, Kirche etc.)?

Sind (inklusive) Bildungsangebote
(Schule, Kindergarten etc.) gegeben?
Ist ein Garten vorhanden: Ist der
Pflegeaufwand zu bewiltigen?
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Uberwindung von Ebenen
Foto: Ulrich M. van Triel

Ist ein barrierefreies und/oder ggf.
geriatrisches Spielangebot incl. ent-
sprechend geeigneter Moblierung und
Spielgerite vorhanden?

Horizontale ErschlieBung der
Wohnung

Sind ausreichend groBe geeignete
Stellplitze vorhanden?

Ist der Weg von der offentlichen Ver-
kehrsflache / dem Parkplatz zum Haus-
eingang barrierefrei gestaltet?

Ist der Hauseingang auffindbar und
nutzbar?

Sind die Flure barrierefrei gestaltet —
Bewegungsflachen, Beleuchtung?

Sind Rollstuhlabstellplitze zum Wech-
seln vorhanden?

Sind gesicherte Bereiche im Bereich
der Treppe zur Evakuierung vorhan-
den?

Vertikale ErschlieBung der
Wohnung

Ist ein Ebenenwechsel alternativ zur
Treppe iiber Rampe oder Aufzug moglich?
Sind Treppe, Rampe und Aufzug nutz-
bar?

Bad

Welche Baukonstruktion ist vorhanden?
Konnen barrierefreie Ausstattungs-
elemente und Hilfsmittel wie boden-
gleiche Dusche, Halte-, Stiitz- und
Hebevorrichtungen bedarfsgerecht
montiert werden?
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Istim Raum eine freie Bewegungsfliche
von =150 cm X 150 cm vorhanden?

Ist die Hilfeleistung von aufen fiir
innerhalb des Sanitiarbereiches verun-
fallte Personen moglich?

Ist eine manuelle Liiftung des Raumes
erforderlich und wenn ja ist sie aus sit-
zender Position moglich?

Ist ein separates (Géaste-)WC vorhan-
den?

I |

Bad vor Umbau

Bad nach Umbau
Fotos: Ulrich M. van Triel
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Kiiche

Kann die Kiiche in U- oder L-Form oder
zweizeilig angeordnet werden?

Ist eine Bewegungsfldache von 150 cm x
150 cm vorhanden?

Sind Spiile und Herd sowie mindestens
ein > 90 cm breiter Arbeitsbereich
unterfahrbar?

Liegen Herd und Spiile bei zweizei-
liger Anordnung entweder unmittel-
bar gegeniiber oder mit voll unterfahr-
barem Abstand von 40 — 60 cm neben-
einander?

Betrigt die Hohe der Arbeitsflache ca.
85 cm iiber dem FuBboden und sind
ggf. sowohl Spiil-, Herd- und Sitz-
bereiche mit ca. 72 cm — 75 em und Steh-
bereiche fiir groBere Personen von ca.
95 cm moglich?

Sind Bedienelemente wie Spiilarmatur,
Schalter und Steckdosen auch aus
Sitzposition erreichbar?

Sind die Schrinke mit Vollausziigen
ausgestattet?

Wohn- und Schlafbereich

Bei iiblicher Moblierung miissen die
Riaume ausreichend Bewegungsflichen
bieten.

Ist hierfiir eine Flache von min. 150 cm
X 150 cm im Raum vorhanden?
Konnen die Rdume an die individuellen
Bediirfnisse ihrer Nutzerinnen und
Nutzer angepasst werden?

Ist im Schlafbereich auf einer Seite min.
eines Bettes eine ausreichend grofe
Bewegungsfldche vorhanden?

Sind ausreichend gleichmiBig verteilte
Steckdosen in ca. 40 cm und 85 cm
Hohe vorhanden?

Ist eine (ggf. nachtréglich einzubauen-
de) Fernbedienung von Funktionen wie
Licht und Liiftung, Zutrittskontrolle
zur Wohnung und Telekommunikation
/ Internet moglich (Stichwort: Smart-
House)?

Tiiren, Fenster, Elektrik

Sind Tiiren leicht zu 6ffnen und zu
schlieBen?

Sind Fenster aus stehender und sitzen-
der Position leicht zu 6ffnen und zu
schlieBen?

Konnen motorische Antriebe ggf. nach-
geriistet werden?

Sind Bedienelemente in ihrer Funktion
erkennbar und konnen zugeordnet
werden?

Sind Schalter iibersichtlich, kontrast-
reich und sinnvoll angeordnet?

Liegen Schalter > 50 cm aus der Ecke
entfernt?

Abstinde zur Ecke und Hohe bei der
Montage von Schaltern beriicksichtigen
Foto: Ulrich M. van Triel

Ulrich M. van Triel, der Autor ist
Architekt und Sachverstindiger Fach-
planer fiir barrierefreies Bauen in
Jade.

Kontakt:

Tel.: 04454 / 948348
E-Mail: U.vanTriel @ITLP.de
www.ITLP.de
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Jugend

Allein durch Strafburg

In den vergangenen Jahren hatte ich ja schon einige
Reiseberichte fiir den IGA Boten geschrieben. Dieses
Jahr im Miirz ging es fiir mich dann aber zum ersten

Mal alleine auf Reisen.

So gerne ich mit Freunden und Familie
in den Urlaub fahre, wollte ich es dieses
Mal alleine ausprobieren. Zeit fiir sich
zu haben, sich mit keinem absprechen
zu miissen, sondern nur das zu machen,
worauf man Lust hat, darauf freute ich
mich sehr.

Da ich nur wenige Tage zur Verfiigung
hatte, bevor mein neues Semester
losging, entschied ich mich fiir die
schone franzosische Stadt StraBburg.
Mit dem franzosischen Hochge-
schwindigkeitszug TGV war ich in
wenigen Stunden dort, iiber AirB&B
hatte ich nach einiger Sucherei eine
kleine Ferienwohnung gebucht, wo die
Vermieterin keine Angst beziiglich des
Rollstuhls hatte. Ich hatte mich iiber
das moderne StraBenbahnnetz infor-
miert und mir die Adresse von zwei
Orthopédietechnikern vor Ort notiert,
falls der Rollstuhl kaputt gehen sollte.
Dann konnte es losgehen!

Zunichst war es schon etwas unge-
wohnt: Am ersten Tag erkundete ich
alleine mein Stadtviertel und saB abends
alleine in einem Restaurant. Tatsédchlich
nahm ich am ersten Abend ein Buch
mit zum Essen, um zu kompensie-
ren, dass ich keinen Gespriachspartner
hatte. Und dann entdeckte ich den
groBten Vorteil am Alleine-Reisen: Man
lernt viel leichter neue Leute kennen.
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Am zweiten Abend beschloss ich in
eine Kneipe zu gehen. Zunichst hatte
ich die Befiirchtung, den Abend alleine
an der Theke verbringen zu miissen.
Letztendlich lernte ich eine Gruppe von
einem Junggesellenabschied kennen
und verbrachte dort am Tisch einen
langen Abend. So in etwa spielten
sich dann auch meine restlichen Tage
ab: Tagsiiber genoss ich die Zeit fiir
mich, ging alleine in Museen oder
Parks, abends lernte ich Leute ken-
nen. Ein besonderes Highlight war,
als ich nach einem Besuch im Inter-
nationalen Theater von StraBburg,
nach der Vorfiilhrung noch mit der
Schauspielgruppe aus Paris Wein trin-
ken ging. Und spitestens auf dem Weg
zuriick zur Ferienwohnung wurde mir
immer eine Begleitung angeboten,
sodass ich nie alleine nachts durch die
Stadt musste.

Das war gegen Ende meiner Reise
auch bitter noétig; denn vom vielen
Rollstuhlfahren iiber Kopfsteinpflaster
hatte ich schon Schwielen an den
Hénden. Insgesamt waren in StraBburg
alle mehr als hilfsbereit. Alles in allem
kann ich jedem nur empfehlen, auch
mal eine Reise allein zu machen oder
sich einfach mal fiir ein paar Stunden
abzusetzen. Es ist eine vollig andere,
sehr interessante Erfahrung!

Luisa Eichler, IGA-Jugendsprecherin
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Teamsitzung der Kontaktstellen

Wiahrend des Erwachsenentreffens
am 28. Mai 2016 in Uder fand auch
eine Teamsitzung der Kontaktstellen
in Anwesenheit von Frank GroBe
Heckmann als Vorstandsmitglied statt.

Als groBes Thema wurde die Durch-
flihrung von Regionaltreffen bespro-
chen. Weiter ging es mit dem Umgang
von Anfragen und der Zusendung
von Infomaterial. Das letzte gro-
Bere Thema beinhaltete medizinische
Auskiinfte und Empfehlungen zu
Kliniken und Rehakliniken. Insge-
samt haben wir Absprachen getrof-
fen, um eine einigermaBen einheit-
liche Arbeitsweise zu gewéhrleisten.
AuBerdem wird auch eine bessere
Zusammenarbeit zwischen den Kon-
taktstellen angestrebt. Vor allem soll
bei medizinischen Auskiinften, bei Be-
darf, auch ein Austausch zwischen den
Kontaktstellen stattfinden, um die An-
fragen moglichst gut zu beantworten.

Zusitzlich fand auch ein Erfahrungs-
austausch statt, der allen Beteiligten

gut gefallen hat. Insgesamt haben
wir beschlossen, die Kontaktstellen
besser miteinander zu vernetzen und
damit eine gute Zusammenarbeit zu
gewiahrleisten. Das néchste Treffen der
Kontaktstellen wird bei der Familien-
Tagung am MoOhnesee im Mai 2017
stattfinden.

Sylvia Seel

Zukiinftig sollen im IGA-Boten die
einzelnen Kontaktstellen vorge-
stellt werden

Regionale Kontaktstellen gibt es in:
« Baden-Wiirttemberg (Bianca und

Markus Ulbrich) E-Mail: baden-

wuerttemberg@arthrogryposis.de
« Bayern (Sylvia Seel)

E-Mail: bayern@arthrogryposis.de
« Berlin-Brandenburg

(Mario Klingebiel)

E-Mail: berlin@arthrogryposis.de

Regionen

« Hessen (Maritta Leiss)

E-Mail: hessen@arthrogryposis.de
» Mecklenburg-Vorpommern (Ulrike
Honigmann) E-Mail: mecklenburg@
arthrogryposis.de
Niedersachsen (Kirstin Kindermann)
E-Mail: niedersachsen@arthrogrypo-
sis.de
» Nordrhein-Westfalen (Lucia und
Philipp Klein) E-Mail: nordrhein-
westfalen@arthrogryposis.de
Sachsen-Anhalt (Sindy Haberkorn)
E-Mail:sindy.haberkorn@arthrogry-
posis.de
Schleswig-Holstein (Torsten Klaus)
E-Mail: schleswig-holstein@arthro-
gryposis.de
o Schweiz (Yves Zischek)

E-Mail: schweiz@arthrogryposis.de

Andere Bundesldnder werden von obi-
gen Kontaktstellen mitiibernommen.

Adressen finden Sie auf Seite 30.

Treffen der Kontaktstellen beim Erwachsenentreffen

IGA Bote Nr. 48 — Juli 2016
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Erwachsenentagung

wIrgendwie bin ich total ghiicklich®

6. Erwachsenentreffen vom 26. bis 29. Mai 2016 in Uder/Thiiringen

Ein Friihlingsnachmittag in Uder
(Thiiringen). Eingebettet in eine
idyllische Hiigellandschaft, umgeben
von maigriinen Wiesen, Feldern und
Wildern liegt die Bildungs- und
Ferienstdtte Eichsfeld, wo wir vom
Donnerstag, den 26. bis Sonntag, den
29. Mai das 6. Erwachsenentreffen
der IGA abhalten. Nach und nach tref-
fen die Teilnehmer ein. Viele kennen
sich, freuen sich darauf Freunde und
Bekannte wiederzusehen. Manche sind
neu in der IGA, einzelne kommen zum
ersten Mal mit anderen Betroffenen
zusammen und sind ganz aufgeregt
und neugierig auf das, was sie in den
kommenden Tagen erwartet.

Fiir die meisten ist es ein wenig wie
nach Hause zu kommen. Als Mensch
mit AMC einer unter vielen zu sein,
das ist eine wichtige Erfahrung.
Eine Teilnehmerin, die erst spit ihre
Diagnose erhielt, fasst das mit den
Worten zusammen: ,Die tragen ja alle
ihre Teller so wie ich!“. Hier gibt die
AMC die Norm vor. Nicht langer als
,Laune der Natur“ angesehen zu wer-
den, erzahlt eine Betroffene, sondern
den Namen ihrer Behinderung zu ken-
nen und was noch viel wichtiger war,
anderen Menschen zu begegnen, deren
Hinde den eigenen dhneln und deren
Gangbild einem so vertraut ist, das war
fiir sie ein ganz besonderes Erlebnis.

Ein Gefiihl von Heimat

So kommen dem Austausch und der
gemeinsam verbrachten Zeit grofe
Bedeutung zu. Am ersten Abend am
Lagerfeuer, bei den Mabhlzeiten, zwi-
schen den Vortrigen und Workshops.
Man sitzt gerne beisammen an diesen
milden Maiabenden auf der Terrasse.
Auch die Neuen konnen sich dazu-
gehorig fiithlen, Gespriche werden
zwanglos angekniipft. Am zweiten
Abend gesellen sich bereits einige der
externen Referenten dazu, auch Arzte,
die der IGA schon sehr lange verbun-
den sind und die auch meine Tochter
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Austausch in der Gruppe mit Frank Grofie Heckmann (rechts)

und mich schon fast zwei Jahrzehnte
begleiten. Meine Tochter berichtet
Dr. Correll, dem Schirmherren der IGA,
von ihren Fortschritten seit unserem
letzten Besuch bei ihm und erzahlt, dass
sie dank der neuen Orthesen seit nun-
mehr fiinf Wochen schmerzfrei ist, was
die fiir den Sommer geplante Operation
iberfliissig macht. Er freut sich mit
uns. Wir tauschen Erinnerungen aus.
Wie das so war, damals in Aschau.
Wieder das Gefiihl von Heimat.

»Viel Freude trigt viel Belastung®

Inzwischen hat die Disco mit André
begonnen und vor allem die Jiingeren
unter uns zieht es nun dorthin. Ein
IGA-Treffen, egal ob hier oder am
Mohnesee, das bedeutet fiir Viele auch
kurze Nichte, in denen durchgefeiert
wird, um die gemeinsame Zeit mog-
lichst intensiv zu nutzen. Mir ist heute
auch nach tanzen. Irgendwann kommt
meine Tochter dazu, sie tanzt in ihrem
Rollstuhl, mit einer Freundin auf dem
SchoB oder von einem ausgelassenen

Laufer zur Musik bewegt. Das Leben
kann so einfach sein. Fiir mich fiihlt
sich Gliick so an wie dieser Augenblick.
Wie sagte Julia Gebrande bei einem
ihrer Vortrage an diesem Wochenende:
»Viel Freude tragt viel Belastung.”

F

.

Julia Gebrande bei ihrem Vortrag
Dies ist ein Motto der Traumapéadago-

gik. Denn auch um Traumata geht
es, fihlen sich doch viele Menschen

IGA Bote Nr. 48 — Juli 2016



mit Behinderung traumatisiert, von
schweren Operationen, langen Klinik-
aufenthalten in der Kindheit oder auch
durch sexualisierte Gewalt. So ist die
Wabhrscheinlichkeit Opfer sexueller
Gewalt zu werden fiir Frauen mit einem
Handicap 2 bis 3-mal so hoch wie bei
Frauen ohne Behinderung. Oft ist sie
ein Mittel zur Machtdemonstration,
dem sich Betroffene nur schwer entzie-
hen konnen, da sie von der Pflege und
dem Wohlwollen ihrer Bezugsperson
abhingig sind. Auf Seiten der Men-
schen mit Behinderung erschweren
einige Faktoren, dass man sich wehrt.
Das sind beispielsweise eine herab-
gesetzte Schamgrenze aufgrund des
Umstands, dass man es ja gewohnt
ist, dass sich Arzte, Therapeuten etc.
an seinem Korper zu schaffen machen.
Auch ein schwaches Selbstwertgefiihl
sowie der oft fehlende positive Zugang
zum eigenen Korper koénnen einen
Missbrauch beglinstigen.

Préiventiv ist es daher wichtig, bereits
Kindern einen Zugang zu ihren Gefiih-
len zu ermoglichen. Das ist nur moglich
in einem einfithlsamen Umfeld, in dem
angenehme und unangenehme Gefiihle
thematisiert werden konnen. Und je
aufgeklarter jemand ist und je besser
der Kontakt zum eigenen Korper ist,
desto mehr wird er oder sie sich gegen
sexuelle Ubergriffe wehren konnen.

Den eigenen Korper entdecken

Dies war das Thema eines Workshops
mit Vicky, in dem diese sehr offen iiber
erotisches Erleben mit und ohne Part-
ner sprach. Welchen Dildo wofiir? Was
sind eigentlich Lustkugeln? Was kann
ich aufgrund meiner Fehlstellungen als
Hilfsmittel verwenden? Diese und ande-
re Fragen konnten offen oder unter vier
Augen geklart werden. Seinen Korper
zu mogen und ihn auch als Quelle der
Lust und der Freude zu entdecken ist
daher auch Priavention. Doch nicht
nur sexuelle Gewalt gegen Menschen
mit Behinderung ist noch immer ein
Tabuthema. Auch das selbstbestimmte
und selbstbewusste Ausleben ihrer
Sexualitit wird Menschen mit einer
Behinderung von der Gesellschaft
noch immer nicht ohne weiteres zu-
gestanden. Deshalb war diese etwas
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andere Dildo-Party sicherlich ein wich-
tiger Schritt.

Den eigenen Korper als Waffe ein-
zusetzen konnte in einem wei-
teren Workshop mit Dirk Tannert
erprobt werden. Wichtig sind bei der
Selbstverteidigung eine entsprechende
innere Haltung, Korperspannung und
die richtige Atmung. All dies kann man
erlernen und trainieren um fiir den
Ernstfall gewappnet zu sein. Ebenso
sinnvoll ist es, das Fallen zu iiben,
damit das Verletzungsrisiko bei Stiir-
zen verringert wird.

Fiir Frithaufsteher gab es bei Michael
»,Qi Gong fiir Unbewegliche“. Die

Erwachsenentreffen

Ubungen nehmen Einfluss auf den
Energiefluss im Korper. Ziel ist die
Gesunderhaltung oder Verbesserung
der Gesundheit und das Wachstum
des Individuums. Wer es morgens
nicht so zeitig aus dem Bett geschafft
hat, der konnte am Abend bei Ent-
spannungsiibungen / autogenem Train-
ing abschalten.

Aktuelles aus medizinischer Sicht

Die geeigneten Therapiemoglichkeiten
bei AMC und neue wissenschaft-
liche Erkenntnisse standen im
Mittelpunkt einiger Vortriage sowie
der Podiumsdiskussion mit dem wis-
senschaftlichen Beirat der IGA. Nach
wie vor kann die Humangenetik die
Frage nach der jeweiligen Ursache
hiufig noch nicht beantworten. Mit
Hilfe so genannter Multigenpanels
soll die Aufklarungsrate steigen. Diese
werden ab 1. Juli dieses Jahres von den
Krankenkassen bezahlt.

Zentrales Thema der Podiumsdiskus-
sion war die Frage, ob Prothesen eine
Losung fiir fehlgestellte und /oder ver-
schlissene Gelenke bei AMC-Patienten
sind. Dies muss momentan noch ver-
neint werden, da sich wegen der
Beschaffenheit von Muskulatur und
Bindegewebe kiinstliche Hiift- oder
Kniegelenke nicht gut implantieren
lassen und somit mit Problemen und
Schmerzen sowohl gleich nach der
Implantation wie auch langfristig zu
rechnen ist.

Podiumsdiskussion
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Erwachsenentagung

Was die Therapieformen im Erwach-
senenalter anbelangt, so hingen diese
vom jeweiligen Ziel ab. Geht es darum,
Schmerzen zu verringern oder ver-
besserte Funktionen zu erreichen?
Leider ist es im Erwachsenenalter
auch kein Leichtes, geeignete Kliniken
oder Rehabilitationszentren zu finden,
da vielerorts — was die AMC anbe-
langt — weiterhin wenig an Wissen
und Erfahrung vorhanden ist. Daher
macht es Sinn, wenn Mitglieder der
IGA eigene positive Erfahrungen mit-
teilen. Ein Beispiel dafiir gab Sylvia,
die von mehr Lebensqualitat durch
Narbenentstorung berichten konnte
und, die die Therapeutin als Referentin
zur Tagung eingeladen hatte.

Behinderungen nicht nur von
den Defiziten her betrachten

Ist das Anliegen durch Therapien
ein HochstmaB an Funktionalitit zu
gewinnen noch so verstiandlich und
legitim, so wurde doch auch von einer
Pathologisierung der Behinderung, ei-
nem Fixiertsein auf die Fehlstellungen
und Defizite gewarnt. Das Ziel ist es, in
jedem Fall ein moglichst eigenstindiges
Leben fiihren zu konnen. Dennoch
miissen sich gerade Eltern von Kindern
mit einer Behinderung damit ausei-
nandersetzen, welchen Raum Therapien
in ihrem Leben einnehmen sollen.
Das Kind auch so anzunehmen und es
immer wieder einfach nur Kind sein
lassen ist sicherlich ebenso wichtig.

Hilfe durch Technik

Da sich andererseits die Funktions-
einschrinkungen weder verleugnen
noch wegzaubern lassen, kommt es
oft ganz einfach darauf an, geeignete
Hilfsmittel zu finden, die ein Hochst-
maB an Eigenstindigkeit im Alltag er-
lauben. Was gezeigt wurde, waren
beispielsweise sehr individuelle Hilfs-
mittel zum KnopfeschlieBen oder zum
Abtrocknen der Zehenzwischenrdaume.
Da eine Firma, die Autos umbaut, kurz-
fristig absagte, gab es die Moglichkeit,
sich die jeweiligen Umbauten in den
PKW verschiedener Teilnehmer anzu-
sehen und erkliren zu lassen.

16

Familie beim Erwachsenentreffen

Nachdem Michael diesmal seine
Massagebank bewusst zu Hause gelas-
sen hatte, mussten wir auch in Sachen
Wellness auf technische Hilfsmittel
zuriickgreifen. Entspannungstechnolo-
gie der Firma brainLight stand uns fast

wihrend der kompletten Tagung zur
Verfiigung, sodass wir uns zwischen
all den Vortragen und Informationen
zwischendurch einfach mal in die Sessel
fallen und massieren lassen konnten.
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Erwachsenentreffen

Vielleicht hat ja auch das beigetragen
zu diesem Gefiihl von Leichtigkeit,
das ich bei all der Schwere, die so
manches Thema mit sich bringt, wéh-
rend dieses Erwachsenentreffens ver-
spiire. Interessante Gesprache, das ver-
traute und harmonische Miteinander,
ein Gefiihl von Verbundenheit und ganz
viel SpaB zusammen. Dazu dieser ange-
nehme Tagungsort, gutes Essen und
freundliche Mitarbeiter.

Ich bin fiir all das in diesen Tagen
Erlebte einfach nur dankbar. Am
Sonntag beim Mittagessen fasst es die
Frau, die mir gegeniiber sitzt, in die
Worte: ,Irgendwie bin ich total gliick-
lich® und spricht mir damit aus der
Seele.

Entspannungsméglichkeit Eva Steinmetz

Pausengesprdch, links die Autorin dieses Beitrags
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Erwachsenentagung

DRAUSSEN
Grillen, spielen,
reden

Fotos:
Olaf Schifer
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Training, Hilfsmittel,
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E-Hockey-Nationalspieler mit

Alltags-Rolli

André Schwaben trainiert fiir die EM

Fiir Elektro-Rollstuhl-Hockey benoétigen die Spieler/innen groBes
fahrtechnisches Konnen. Sie beherrschen aulerdem viele Arten der
Ballfiihrung mit dem Hockeyschliger und miissen taktische Spielziige
in der Offensive und der Defensive umsetzen. Sportler/innen, die

den Schliger nicht mit den Héinden fiithren konnen, befestigen ihn
direkt am E-Rollstuhl. Die Regeln sind vor allem aus dem Eishockey
iibernommen. 2014 fand die Weltmeisterschaft in Deutschland statt.
Damals war André Schwaben noch Helfer fiir die verschiedenen
Mannschaften. Heute ist der 26jihrige Elektropriifer aus Miinchen
Nationalspieler der deutschen Mannschaft.

Wiltrud Rosch-Metzler hat ihn zu seinem sportlichen Engagement

befragt.

Frage: Herr Schwaben, wie wurden
Sie E-Hockey-Nationalspieler?

André Schwaben: Im Juli 2015 kam
per E-Mail eine Einladung zum
Nationaltraining. Unsere Mannschaft,
die Munich Animals, sind 2015 deut-
scher Meister geworden. Da ich so
gut im Tor war, wurde ich zu den
Lehrgéngen eingeladen.

Wie lduft ein solches Nationaltraining
ab?

Es gibt vier Lehrginge im Jahr. Am
Donnerstag sitzen wir gemiitlich bei-
sammen, am Freitag gibt es als erstes
eine Theorieeinheit von einer halben
Stunde. Dann geht das Training los,
gegen 13.00 Uhr ist Pause, um die
E-Stiihle wieder aufzuladen. Da sind
namlich die Akkus leer, dann wird bis
halb sechs abends trainiert, dann wer-
den die E-Stiihle wieder fiir den néch-
sten Tag eingesteckt.

Das Training richtet sich also nach den
Akkulaufzeiten?

Beim Sport reicht die Ladung vier bis
fiinf Stunden. Wenn man sonst fahrt,
ist der Verbrauch nicht so hoch. Beim
Sport bewegt man die E-Stiihle viel
schneller und mehr.
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Wer entscheidet, wer zum Lehrgang
eingeladen wird?

Die Nationaltrainerin plus zwei Assis-
tenten besprechen, wen sie einladen.
Es gibt welche, die nach dem ersten
Lehrgang authoren, weil sie nicht die
Qualifikation bringen, die man fiir die
Nationalmannschaft braucht.

Worauf kommt es beim Nationaltor-
wart an?

Man muss immer mit einem klaren
Kopf dabei sein, immer schauen, wo
der Ball ist, und durch die Rollis sieht
man nicht immer den Ball. Man hat
eine Vermutung, wo man sich hinstel-
len muss, damit man die Balle ins Tor
verhindert. Es gibt auch noch einen
Ersatztorwart falls was mit mir oder
meinem E-Stuhl ist.

Es kommt also sehr auf den Rollstuhl
an?

Theoretisch briauchte ich einen zwei-
ten E-Stuhl, der ist aber so teuer, dass
ich den nicht aus eigener Tasche zah-
len kann. Andererseits weiB ich auch
nicht, wie man Spendenantrége stellt.
Ich spiele mit meinem Alltagsrollstuhl
E-Hockey.

Wie hoch wdren denn die Kosten?

Ab 15.000 Euro aufwarts. Zum Teil
haben die anderen in der Mannschaft
Sportrollstiihle. Ein zweiter E-Stuhl
wire gut. Wenn ich mit dem E-Stuhl
zum Training unterwegs bin, habe ich
ja schon den ganzen Tag gearbeitet.
Ich fahre dann mit den Offentlichen
um Strom zu sparen, damit es bis nach
Hause reicht.

Wo werden Sie als ndchstes mit der
Nationalmannschaft spielen?

In der EM in Holland im Juli. Ob ich
dabei bin, erfahre ich noch.

Konnte es denn sein, dass Sie nicht
mitdiirfen?

Es konnte auch sein, dass ich noch
nicht dabei bin, da ich noch neu
bin. Die Nationalmannschaft hat
hirtere Trainingszeiten als eine
Bundesligamannschaft. Die Mitspieler
sind auch um einiges harter.

Woher kommen Ihre Kollegen? Wie ist
der Zusammenhalt?

Aus ganz Deutschland, von Rostock bis
Miinchen und bis ins Ruhrgebiet. Wir
treffen uns in der Niahe von Frankfurt/
Main zu den Lehrgiangen.
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Man kennt die anderen auch aus den
Bundesligaspielen und kann gut ein-
schitzen, wie sie fahren, wie sie spielen.
Man lernt sie auch personlich kennen.
Wir reden dann tiber FuBball und wie
es einem so geht.

Sind alle Kollegen Rollstuhlfahrer?
Man muss Rollstuhlfahrer sein, einen
Behinderungsgrad vorweisen, um mit-
machen zu konnen. Es gibt z.B. Kollegen
mit Muskeldytrophy (Muskelabbau).
Bei anderen AMC. Ich war frither bei
der IGA. Meine Mutter hatte die IGA
mit aufgebaut.

Wo wird tiber Ihre E-Hockey-Spiele
berichtet?

Sehr wenig im Fernsehen, mit Zufall
kommt mal ein Ausschnitt, aber im
Internet auf Youtube.

Wie viele Spieler bilden eine Mann-
schaft?

Wir sind zu fiinft, vier auf dem Feld,
ein Torwart, 3-4 Auswechselspieler.

Wie viele Mannschaften gibt es in
Deutschland? Und wo?

In der Bundesliga gibt es drei Ligen.
Von der dritten hort man nicht viel.
Die ist fiir die Anfanger. Da gibt es den
Newcomer Cup. Spielzeiten sind dort
kiirzer, z.B. nur 15 Minuten. Vereine
gibt es in allen Bundesldndern

Gibt es Sponsoren?
Ja. Uns hat ein Sponsor neue Trikots
gespendet.

Wann haben Sie angefangen, Hockey
zu spielen?

2002 in Wiirzburg. Ich war in der
Schulmannschaft, hatte einen E-Roll-
stuhl. Eines Tages kam mein Sport-
lehrer auf mich zu, ob ich Zeit hitte fiir
weiteres Training. Ich sagte ja, so bin
ich da reingeraten.

Was sind die grofiten Gefahren beim
Spiel?

Dass der E-Stuhl kaputt geht und dass
jemand im E-Stuhl umfillt. Es gibt
eine Verletzungsgefahr.

Sind das dann Fouls?

Bewusst den anderen anrempeln, riick-
waérts in einen rein fahren oder dem
Schwicheren den E-Stuhl ausschal-
ten ist ein Foul. Das kann zu einem
Platzverweis fithren. Man darf aber
den anderen ausbremsen, indem man
vorwiarts fahrt. Das ganze Regelwerk
hat 50-60 Seiten.

Macht diese Sportart Spass?

Ja, sonst wiirde ich sie nicht seit 2002
betreiben. In Wiirzburg hatten sie
immer noch mein Trikot aufbewahrt,
falls ich zuriickkomme. Jetzt nachdem
ich weiB, dass ich nicht mehr zuriick-
gehe, habe ich das Trikot erhalten.
Das bewahre ich immer auf, genau wie
meinen ersten Hockeyschldger. Der
war noch aus Holz, jetzt sind sie aus
Metall.

Vielen Dank fiir das Interview!
Mehr Infos unter

www.drs.org/cms/sport/sportarten/
elektro-rollstuhl-hockey.html
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Kinderorthopiadische Hilfe

1m Jemen

Als Arzt im Konfliktgebiet

Seit Jahren hatte ich mir vorgenommen, im Alter von 60 Jahren
meine Titigkeit im Krankenhaus zu beenden. Griinde hierfiir
waren einerseits meine Frau, selbst Arztin, mit der ich noch etwas
Gemeinsames und wiederum Sinnvolles machen wollte. Andererseits
konnte ich meinem Nachfolger eine perfekt laufende, im Jahr 2004
fertig gestellte, neu erbaute Klinik mit internationalem Ruf iiber-
geben, die auf allen Ebenen hervorragende Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter hatte. Sie verfiigte nicht nur iiber eine hochmoderne,
dennoch menschliche Infrastruktur, sondern hatte auch ein damals
zu den modernsten in Europa zihlendes Ganglabor (3D-Bewegungs-
analyse-System, das 3-dimensionale Korperbewegung erfasst).

Dieses Ziel konnte ich Mitte 2007
verwirklichen. Bereits kurz nach dem
Beginn meines Unruhestands vertiefte
ich den Kontakt mit dem Hammer
Forum e.V., das medizinische Hilfe
fir Kinder in Krisengebieten leistet.
Nach einigen Gesprachen waren wir
so weit, dass wir uns den regelmi-
Bigen Einsidtzen des Hammer Forums
im Jemen anschlossen.

Warum gerade der Jemen?

Diese Frage stellten wir uns natiirlich
auch und waren erstaunt zu horen,
dass vor 1989 (fiir die Jiingeren: als
die Berliner Mauer fiel) Jemeniten in
der DDR studierten und dort nicht nur
zu Arzten ausgebildet wurden, son-
dern natiirlich auch Deutsch lernten.
Einer dieser Arzte, der in Sanaa
eine Praxis hat, betreut uns wihrend
unserer Einsitze. Das Hammer Forum
(benannt nach der Stadt Hamm in
Westfalen) war schon lange in Taizz,
der zweitgroSten Stadt des Jemens
zugange. Der Leiter der Einsitze, der
Chirurg Dr. Emanouilidis, hatte dort in
einem groBen Krankenhausareal eine
kleine Einheit aufgebaut, die dreimal
im Jahr jeweils zwei Wochen von einem
deutschen Team besucht wurde. In
dem Gebiude dieser Einheit sind auch
extrem einfache Wohnmoglichkeiten
vorhanden. Relativ hiufig fallen dort
Strom und Wasser aus und auch die
Toiletten funktionieren hiufig, jedoch
nicht immer bei Bedarf.

Der Jemen ist eines der drmsten
Linder der Welt. In den Blickpunkt
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der Weltoffentlichkeit ist er in den
letzten Jahren durch den Biirgerkrieg
geraten. Die Bevolkerung wéchst
immens schnell und sie ist extrem
jung (mehr als 50 % der Bevolkerung
sind unter 20 Jahre alt). Die medizi-
nische Versorgung im Jemen findet mit
ganz wenigen Ausnahmen auf einem
unvorstellbar niedrigen Niveau statt.
Kinderorthopidden gibt es nicht. Der
Bedarf an Kinderorthopédie ist jedoch
immens groB.

Das Einsatzteam

Das jeweilige Team besteht aus ca. 20
Personen, darunter im Allgemeinen
ein Kinderchirurg, ein Neurochirurg,
ein  Mund-Kiefer-Gesichts-Chirurg,
ein Unfallchirurg und natiirlich der
Kinderorthopidde sowie ein bis zwei
Anisthesisten. Unverzichtbar, und des-
halb ganz besonders zu erwihnen, sind
die jungen Krankenschwestern und
Krankenpfleger, die ihren Urlaub neh-
men. Ohne sie wiren die Einsétze gar
nicht moglich. Darunter sind natiirlich
auch perfekt ausgebildete Krifte fiir die
Intensivpflege und Anisthesieassistenz.
Unsere Tochter Johanna, Fachirztin
fiir Orthopédie und Unfallchirurgie, hat
sich nicht nur der Kinderorthopidie
mit Haut und Haaren verschrieben
(wortiber ich mich als Vater sehr freue),
sondern hat ebenfalls jahrelang ihren
Urlaub geopfert und war insgesamt 20
Wochen mit uns im Jemen.

Bei unserem ersten Einsatz stellten
wir fest, dass im Krankenhaus, spezi-
ell aber im Operationssaal, Sterilitét
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ein Fremdwort ist. Deshalb haben
wir beschlossen, nicht zu versuchen,
Kinderorthopadie auf europiischem
Niveau im Jemen einzufiihren. Dies
wire ohnehin zum Scheitern verurteilt
gewesen, da das Risiko beispielswei-
se von groBen Hiiftoperationen ohne
vorherige Rontgenaufnahmen nicht zu
kalkulieren ist. Vielmehr beschrinkten
wir uns darauf, liberwiegend Kinder
und Jugendliche mit KlumpfiiBen zu
operieren. Warum dies?

Erstens: der KlumpfuB ist eine auB3er-
ordentlich héaufige Erkrankung der
Kinder im Jemen. Aus Griinden, die
wir immer noch nicht erklaren kon-
nen, gibt es im Jemen offensichtlich
eine enorm groBe Anzahl von Kindern,
die mit einem KlumpfuB geboren wer-
den. Die Haufigkeit scheint wesentlich
hoher als bei uns zu sein. Ob die weit
verbreitete Verwandtenehe, ob das all-
gemein und téglich von Jung und Alt
konsumierte Kat, die “Nationaldroge”
im Jemen, oder andere Faktoren hier-
fiir die Ursache sind, wissen wir leider
immer noch nicht.

Zweitens: iltere Kinder stellen sich
im Allgemeinen mit sehr extremen
KlumpfiiBen vor. Teilweise sind die
FiiBe nach hinten gedreht. Die Kinder
gehen auf dem FuBriicken und kon-
nen sich nur sehr mithsam iiber kurze
Strecken fortbewegen. Ein auch nur
annidhernd normales Leben bleibt ihnen
verwehrt. Wenn wir die Fiie in eine
Stellung bekommen, die es den Kindern
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erlaubt, normale Schuhe zu tragen und
auch groBere Strecken schmerzfrei zu
gehen, konnen sie spéter ein von frem-
der Hilfe unabhéngiges Leben fiihren.

Drittens: wir konnen mit einer ein-
zigen Operation das gewiinschte Ziel
erreichen. Das Risiko halt sich, obwohl
die jeweilige Operation sehr aufwindig
ist, in Grenzen. Rontgen ist fiir diese
Operation nicht unbedingt erforderlich.

Viertens: die Unterstiitzung durch
jemenitische Arzte war sehr zuriick-
haltend. Nur ein einziger Arzt arbeitete
regelméfBig iiber mehrere Jahre mit
uns und hatte dadurch die Moglichkeit,
tiefe Einblicke in die Kinderorthopédie
zu gewinnen. Leider arbeitet er jedoch
in der Zwischenzeit nicht mehr im
Jemen, sondern in Deutschland. Wir
Kinderorthopdden haben also keiner-
lei arztliche Unterstiitzung mehr im
Jemen.

Die kleinen Patienten

Unsere Patienten, ausschlieBlich Kinder
und Heranwachsende, leiden an den
verschiedensten kinderorthopéddischen
Erkrankungen. AuBerordentlich haufig
sind sogenannte seltene Erkrankungen
und Fehlbildungen von GliedmaBen, so
dass die Kinder nicht laufen konnen.
Dies ist ein besonderes Problem im
Jemen, da Rollstithle nahezu unbekannt
sind und auch wegen der Infrastruktur
(winzige Gassen, Treppenstufen all
iiberall, bergiges Land, keine StraBe
ohne schlimme Schlaglocher) nicht
verwendet werden konnen. Eine
nicht unerhebliche Anzahl der Kinder
wurde bereits, leider auch von deut-
schen Arzten, unsachgemiB operiert.
Immer wieder fallt es auf, dass in einer
Familie bereits einige Kinder schwe-
re genetische Erkrankungen haben,
die man auch beim noch ungebore-
nen Kind erwarten muss (die Mutter
ist schon mit dem nichsten Kind
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schwanger). Bosartige Tumore, chro-
nische Knochenentziindungen, aber
auch die extrem haufigen angeborenen
Hiiftverrenkungen konnen im Jemen
mangels Infrastruktur nicht operiert
werden.

Der Tagesablauf

Um 8:00 Uhrist man im Operationssaal,
in dem an vier bis fiinf Tischen gleich-
zeitig operiert wird. Man darf sich
das nun aber nicht so vorstellen, wie
es im Fernsehen gezeigt wird. Die
Verhiltnisse sind &duBerst primitiv
und schmutzig, das Instrumentarium
ist nur so lala steril. Man muss sich
alles selbst zusammensuchen. Vieles
gibt es nicht oder ist kaputt, so dass
man improvisieren muss. Wenn der
Strom ausfillt, wird im Licht von
Taschenlampen weiter operiert. Nachts
tummeln sich im Operationssaal die
Ratten, knabbern die Seife an, mit der
wir uns waschen, und hinterlassen auch
sonst so manche Spuren. Besonders
gern beifen sie die Kabel des fahrbaren
Rontgenapparates, der mit groBen
Miihen in den Jemen geschafft wurde,
durch. Man gewohnt sich deshalb auch
daran, ohne Rontgenapparat zu ope-
rieren. Die Kinder kommen ohne jede
Vorbereitung direkt von der Strafle,
haben ihre StraBenkleider an und sind
nicht gewaschen. Die Operationen lau-
fen im Allgemeinen bis ca. 16.00 oder
17:00 Uhr, anschlieBend beginnt naht-
los die Sprechstunde, in der wir anfangs
bis zu 120 Kinder pro Tag bis in die
spite Nacht hinein untersucht haben.

Der Andrang ist in allen Bereichen
unvorstellbar. Die Patienten und ihre
Familien kommen teilweise auf der
offenen Ladeflaiche von Lastwagen
iiber viele Hunderte von Kilometern
angereist. Hunderte von Kindern mit
ihren Angehorigen driangen vehement
und mit Einsatz aller Krifte in die
Ambulanzraume. Oft ist Militar da und

schlagt mit Kniippeln wahllos in die
wartende Menge, wodurch das Chaos
sicherlich nicht verringert wird. Am
nachsten Morgen geht es genauso wei-
ter. Kinder, die wir nicht mehr unter-
suchen konnen, tibernachten mit ihren
Eltern im Freien oder unter ausein-
andergefalteten Pappkartons an einer
Mauer vor dem Krankenhaus. Sie kon-
nen sich nicht waschen, haben keine
Toilette und bekommen keine warme
Mabhlzeit. Besonders im Herbst regnet es
oft heftig, so dass die Kinder auch noch
nass werden. Auf den Krankenstationen
gibt es nur mit Plastik iiberzogene
Matratzen in den Betten. Oft teilen sich
mehrere Miitter und Kinder ein Bett
oder die Verwandten schlafen auf dem
Boden unter dem Bett. Fiir das Essen
miissen die Angehorigen selbst sorgen,
gegessen wird auf dem Boden.

Die KlumpfuBoperationen bei ilteren
Kindern sind sehr aufwandig. Mehr als
zwei solche Operationen, in seltenen
Fillen maximal auch drei, konnen
pro Tag nicht durchgefiihrt werden.
Wir haben ein Operationsverfahren
entwickelt, das unter den gegebenen
Umstdnden optimale Ergebnisse zu
erzielen erlaubt.

Zwolfjiahriger Patient, der linke Fuf3
ist bereits operiert, der rechte Fuf3
wurde kurz nach diesem Bild operiert.
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Man muss vollstindig anders planen
als bei uns in Europa. Es gibt so gut
wie keine Nachbehandlung. Bei der
Entlassung aus dem Krankenhaus ist
der Patient mit einem Gips versorgt,
der so stabil ist, dass er entweder sechs
bis acht Wochen hélt und dann von sel-
ber abfillt, oder die Patienten kommen
nach dieser Zeit noch einmal in das
Krankenhaus, wo Gamil, ein jemeni-
tischer Pfleger und inzwischen unser
Freund, ohne den unsere Operationen
nicht zu einem Erfolg fithren konnten,
die Gipse abnimmt und die Kinder noch
mit einer Nachtlagerungsschale aus
Gips versorgt.

Ganz anders verhdlt sich die
KlumpfuBbehandlung bei Kindern
unter einem Jahr. Hier hat sich weltweit
die Ponseti-Methode durchgesetzt. Wir
haben diese Methode im Jemen einge-
fithrt. Sie wird (leider ohne arztliche
Hilfe) von dem gerade erwédhnten treu-
en und aufopferungsvoll arbeitenden
Pfleger in Ta‘iz weitergefiihrt. Mit die-
ser Methode konnen wir neben unseren
Operationen bis zu zwolf Kinder tag-
lich behandeln. Die meist erforderliche
kleine Operation (durch Trennung der
Achillessehne) wird ambulant durch-
gefiihrt, die Miitter haben dabei ihre
Kinder auf dem Scho8.

AMC-Kinder

Natiirlich interessiert die Leser und
Leserinnen des IGA-Boten ganz beson-
ders die Behandlung der AMC-Kinder.
Auch da gilt: was wir nicht in einer
einzigen operativen Sitzung schaffen,
diirfen wir gar nicht anfangen. Wir
konnen also nur wenigen Kindern mit
einer AMC wirklich so helfen, wie es
inzwischen in Europa moglich ist.
Physiotherapie oder technische Hilfs-
mittel gibt es so gut wie tiberhaupt nicht.
Wenn wir Schienen oder Orthesen
bauen miissen, werden diese Hilfs-
mittel mit primitivsten Methoden her-
gestellt. Sie sind wenigstens besser als
gar nichts. Kinder mit einer Arthro-
grypose werden in manchen Fillen
traditionell behandelt (mit Raucher-
stdbchen, Hautritzungen oder Brand-
wunden am Riicken). In den meisten
Fillen bekommen sie jedoch gar keine
Hilfe.

Die Hilfte der kleinen Kinder mit einem Klumpfuf, die an einem einzigen Tag
behandelt wurden (die andere Halfte hat nicht auf das Foto gepasst)
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Das erste Mal in threm Leben Stehen
und Gehen nach erfolgreicher erster
Operation. Das Kind hat vererbbare
Fehlbildungen an beiden Armen und
dem rechten Bein.

AMC, Typ 1B, die ersten Schritte

in ein selbststindiges Leben nach
Operationen an beiden Knien und
beiden Fiifien.
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AMC, Typ 1B, 3 Jahre alt, bisher keine
Behandlung.
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AMC, vier Jahre alt, bisher keinerlei
Behandlung. Typ 1B, Klumpfuf beid-
seits, Kniebeugekontraktur von 90°
beidseits, starke Funktionsbeein-
trachtigung der Hdinde, Ellenbogen-
strecksteife beidseits.

Ausblick

Vom Jemen haben wir mit Ausnahme
des Krankenhauses so gut wie nichts
gesehen, da Reisen einerseits nicht im
Programm stehen, andererseits auch
zu gefahrlich sind. Ein Highlight ist bei
der Abreise der kurze Ausflug in die
Altstadt von Sanaa. Auch dieser Ausflug
muss, wie auch die Transporte vom und
zum Flughafen, unter Militdrschutz
stattfinden. Neben der medizinischen
Tatigkeit ist die Begegnung mit den
Jemeniten interessant und menschlich
bereichernd.

IGA/Bestellformular 2015

Das bisher letzte Mal waren wir 2014
im Jemen zu einem humanitiaren
Einsatz. Der Biirgerkrieg hat weitere
Einsdtze leider verhindert. Unseren
Informationen zufolge ist auch das
Krankenhaus in Taizz durch Bomben
weitgehend zerstort. Wir hoffen von
ganzem Herzen, dass der Krieg bald
zu Ende geht und wir unsere Tatigkeit
im Jemen wieder aufnehmen konnen.
Es warten buchstiblich Tausende von
Kindern und ihre Familien auf eine
Behandlung.

Da der Jemen als Einsatzort vorerst
leider ausfallt, haben wir teilweise
auch lianger dauernde Einsitze in
Athiopien, Burkina Faso, Indien und
Nepal hinter uns, wo wir versuchen,
Kindern zu helfen. Fiir unsere Einsétze
bendtigen wir natiirlich auch finan-
zielle Unterstiitzung, da wir Gipsbin-
den, Operationsmaterial, usw. tiiber-
wiegend selbst mitbringen miissen.
Wir schlieBen uns tiberwiegend groB-
en Organisationen an, die bereits die
notige Infrastruktur aufgebaut haben,
und tibernehmen den kinderorthopa-
dischen Bereich. Fiir unsere Einsitze
haben wir einen eigenen Verein gegriin-
det, der gemeinniitzig ist und sein
Know-how in Form von 10 — 15 hochspe-
zialisierten Facharzten zur Verfiigung
stellt. Der guten Ordnung halber sollte
natiirlich auch betont werden, dass alle
unsere Einsidtze unentgeltlich sind.
Wir behandeln die Patienten selbstver-
stdndlich umsonst.

Dr. Johannes Correll

Prdsident Doctors for
Disabled — International e.V.
Miinchen

www.dr-correll.de
info@dr-correll.de
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Interessengemeinschaft Interessengemeinschaft Bitte Bestellformular

Arthrogryposis eV. Arthrogryposis eV. in Druckbuchstaben ausfiillen
Karin Bertz und an nebenstehende
Hainbuchenweg 44 Adresse senden!

D - 68305 Mannheim

Bestellung IGA-Veroffentlichungen

Best.- Titel Anzahl Einzelpreis Gesamtbetrag
Nr. € €
030 Das kleine Handbuch der AMC, 2002, 64 S., 40 Abb. *2 .00
010 Report der 1. IGA-Tagung, Mauloff 1993, 35 S. 3,00
Themen: Medizinische und therapeutische Aspekte,...

o011 Report der 2. IGA-Tagung, Mauloff 1994, 59 S. 3,00
Themen: Medizinische, orthopédische und allgemeine Aspekte,...

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

014 Report der 5. IGA-Tagung, Mauloff 1998, 75 S., 79 Abb. 3,00
Themen: Orthopidie und Wirbelsiule,...

015 Report der 6. IGA-Tagung, Mauloff 1999, 61 S., 12 Abb. 3,00
Themen: Handprobleme, Geschwisterproblematiken,...

016 Report der 7. IGA-Tagung, Mauloff 2001, 28 S. 3,00
Themen: Therapien, Genetik, Behindertentestament

017 Report der 8. IGA-Tagung, Dorfweil 2003, 50 S. 3,00
Themen: Genetik, Diagnostik, Selbstakzeptanz, Therapie, Riester.

018 Report der 9. IGA-Tagung, Mchnesee 2005, 70 S. 3,00
Themen: Homdopathie, FiiBe, Wirbelsiule, Osteopathie, Familie.

019 Report der 10. IGA-Tagung, Mohnesee 2007, 63 S. 3,00
Themen: Ergotherapie, Grundsicherung, Salutogenese, Heilmethoden,...

020 Report der 11. IGA-Tagung, Mohnesee 2009, 9 S. 3,00
Themen: Genetik, Operationen, Logopédie, Prothetik, Pddagogik,...

021 Report der 12. IGA-Tagung, Mohnesee 2011, 36 S. 3,00
Themen: Geschwister/Viter, Behandlung Hand/Hiifte, Physiotherapie

022 Report der 13. IGA-Tagung, Mohnesee 2013, 31 S. 5,00
Themen: Bewerbung, Wohnformen, Genetik, Erwachsene, Therapie,...

023 Report der 14. IGA-Tagung, Mohnesee 2015 5,00

neu! Themen: Selbstbestimmt leben, Vorsorgevollmacht, orthopadische Eingriffe u. a.

50 Report 1. Erwachsenentreffen 1997, 41 S., 31 Abb. 3,00
Themen: Belange im Erwachsenenalter

150 Erfahrungen der Eltern eines Kindes mit AMC, 2001, 10,00
Wissenschaftliche Arbeit von K. Edenhofner: ,Seit es Dich gibt“, 136 S.

201 AMC-Informationsfilm, 2015, DVD, 45 Min., Informationen zu 10,00

neu! Diagnose, Ursachen, Therapie, Operationen, Hilfsmitteln, IGA ..., Schutzgebiihr
210 Musik-CD ,Du bist nicht allein“, IGA/Interpret: Darco 0,00
IB  IGA-Bote, bitte gewiinschte Nr. hier eintragen: 0,00

Gesamtbetrag, inklusive Porto
* fiir Mitglieder kostenlos

Den Rechnungsbetrag von €
a iiberweise ich nach Erhalt der Rechnung
a begleiche ich durch beiliegenden Scheck

a begleiche ich durch beiliegende Briefmarken Bitte zutreffende Zahlungsweise ankreuzen!
Name: IGA-Mitglied
Strafle: Qja
PLZ/Wohnort: U nein

Land:

Ort, Datum: Unterschrift:

IGA/Bestellformular 2016



Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.

Beitrittserklirung / Anderungsanzeige

Interessengemeinschaft Arthrogryposis e. V.
Frank GroBe Heckmann
In der Lohe 14

D-52399 Merzenich

Grund der Mitteilung

[ |Beitrittserklirung
[ |Anderungsanzeige

Art der Mitgliedschaft

[ |Einzelperson (20,00 €)
[ |Familie (30,00 €)
[ |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 Erwach-
sene (18-26 Jahre) zahlen 5 Euro (gilt nur in Verbindung mit einer Einzel- oder Familienmitgliedschaft der

Eltern).

Der Mitgliedsbeitrag gilt nach § 10 b EStG und § 9 Nr. 3 KStG als Spende.

Zuordnung zur Hauptmitgliedschaft

Die Mitgliedschaft als ,junger Erwachsener” ist nur moglich in Verbindung mit einer Einzel- oder Familien-

mitgliedschaft der Eltern.

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

Name

Namen der Mitglieder

Nr.1 geb.
Nr. 2 geb.
Nr. 3 geb.
Nr. 4 geb.

[ JAMC-Betroffene(r) [ |Elternteil
D AMC-Betroffene(r) |:| Elternteil
D AMC-Betroffene(r) |:| Elternteil

[ ]AMC-Betroffene(r) [ |Elternteil

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

Anschrift

StraBe

PLZ, Ort

Land Bundesland/Kanton

Telefon Fax

E-Mail

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

Ort, Datum, Unterschrift (Mitglied/er)



Oder an:

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

D-50678 Koln D-52399 Merzenich

Glaubiger-Identifikationsnummer DE66ZZZ00000165330
SEPA-Lastschriftmandat
Mandatsreferenz (wird separat mitgeteilt)

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

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

Vorname und Name (Kontoinhaber)

Strafe und Hausnummer

Postleitzahl und Ort

Kreditinstitut (Name und BIC)

Datum, Ort und Unterschrift

DIESES SEPA-LASTSCHRIFTMANDAT GILT FUR DIE MITGLIEDSCHAFT VON

VORNAME UND NAME



Kontakte

Vorstand

1. Vorsitzender

Frank GroBe Heckmann

In der Lohe 14

D-52399 Merzenich

Tel.: +49 2421 202424

Fax: +49 2421 202425

Handy: +49 160 8228938
E-Mail:
frank.grosse-heckmann@arthro-
gryposis.de

2, Vorsitzender

Jiirgen Briickner

Miihlenweg 8

D-04895 Falkenberg

Tel.: +49 3535 46-1292

Handy: +49 177 6735118

E-Mail:
juergen.brueckner@arthrogryposis.de

Kassiererin

Uta Reitz-Rosenfeld

Isabellenstr. 4

D-50678 Koln

Tel.: +49 221 1392028

E-Mail:
uta.reitz-rosenfeld@arthrogryposis.de

Schriftfithrerin

Inka Fiedler

Ohlenhoff 6a

D-23795 Klein Ronnau

Tel.: +49 4551 8998660

E-Mail:
inka.fiedler@arthrogryposis.de

Beisitzer(innen)

Johannes Borgwardt

D-10405 Berlin

E-Mail: johannes.borgwardt@arthro-
gryposis.de

Melanie Ddumer

D-45731 Waltrop

E-Mail:
melanie.daeumer@arthrogryposis.de

Lucia Klein

D-41169 Monchengladbach
E-Mail:
lucia.klein@arthrogryposis.de

Eva Steinmetz

D-97082 Wiirzburg

E-Mail:
eva.steinmetz@arthrogryposis.de
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Rolf Waldesbiihl

CH-5620 Bremgarten AG

E-Mail:
rolf.waldesbuehl@arthrogryposis.de

Anika Ziegler

D-90762 Fiirth

E-Mail:
anika.ziegler@arthrogryposis.de

Jugendsprecherin

Luisa Eichler

D-97082 Wiirzburg

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

Sylvia Seel

D-90429 Niirnberg

Tel.: +49 911 268280

E-Mail: bayern@arthrogryposis.de

Berlin-Brandenburg
Mario Klingebiel
D-10243 Berlin

Tel.: +49 30 52284939
E-Mail: berlin@arthrogryposis.de

Bremen
= s. Niedersachsen
E-Mail: bremen@arthrogryposis.de

Hamburg
= s. Schleswig-Holstein
E-Mail: hamburg@arthrogryposis.de

Hessen
Maritta Leiss
D-60487 Frankfurt am Main

Tel.: +49 69 97097571
E-Mail: hessen@arthrogryposis.de

Mecklenburg-Vorpommern
Ulrike Honigmann

D-17489 Greifswald

Tel.: +49 3834 352665

E-Mail:
mecklenburg@arthrogryposis.de

Niedersachsen

Kirstin Kindermann

Rosenstrafe 13

29439 Liichow

Telefon: +49 5841 973517

E-Mail:
niedersachsen@arthrogryposis.de

Nordrhein-Westfalen

Lucia und Philipp Klein

D-41169 Monchengladbach

Tel.: +49 2161 5763319

E-Mail:
nordrhein-westfalen@arthrogryposis.de

Rheinland-Pfalz

- s. Hessen

E-Mail:
rheinland-pfalz@arthrogryposis.de

Saarland
- s. Hessen
E-Mail: saarland@arthrogryposis.de

Sachsen
- s. Sachsen-Anhalt
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
= s. Sachsen-Anhalt
E-Mail: thueringen@arthrogryposis.de

Osterreich
Familie Schmidtberger
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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Kontakte

Ansprechpersonen zu
verschiedenen Themen

Allgemeine soziale Fragen zur
Behindertenproblematik

Jiirgen Briickner

- s. 2. Vorsitzender

E-Mail:
juergen.brueckner@arthrogryposis.de

Barrierefreies Bauen

Michael Wolter

Dorfstr. 25 g

D-15738 Zeuthen

Tel.: +49 33762 71665

Fax: +49 33762 72953

E-Mail: bauen@arthrogryposis.de

Beatmung und
Sondenernihrung

Elke Koch

Habiger Stieg 1

D-21079 Hamburg

E-Mail: beatmung@arthrogryposis.de

Hilfsmittel / AMC Typ 3

Elke Pelka

Heinrich-Bammel-Weg 41

D-42327 Wuppertal

Tel.: +49 202 731426

E-Mail: hilfsmittel@arthrogryposis.de

Inklusion Kindergarten und
Schule

Renate Rode

ZeiBstr. 28b

D-30519 Hannover

Tel.: +49 511 8379241

Fax: +49 511 8483842

E-Mail: inklusion@arthrogryposis.de

IGA-Website
Johannes Borgwardt
- s. Vorstand

E-Mail: webmaster@arthrogryposis.de

IGA-Veroffentlichungen
(Versand)

Karin Bertz

Hainbuchenweg 44

D-68305 Mannheim

Tel.: +49 621 741851

Fax: +49 621 741851

E-Mail: bestellung@arthrogryposis.de
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Juristische Fragen
Uhlenbrock & Daumer
Rechtsanwélte und Notar
Brechtener StraBe 13

D-44536 Liinen

Tel.: +49 231 87942

E-Mail: m.daeumer@ra-luenen.de

Messen

Frank Grofe Heckmann

Inka Fiedler

= s. Vorstand

E-Mail: messen@arthrogryposis.de

Rollstuhltechnik/
-personalisierung

Katharina Engel

Puschkinallee 46a

D-12435 Berlin

E-Mail: rollstuehle@arthrogryposis.de

Schirmherr

Dr. med. Johannes Correll
Facharzt fiir Orthopadie —
Kinderorthopédie

Facharzt fiir Physikalische Therapie
und Rehabilitationsmedizin
Orthopédie am Marienplatz
Weinstralie 3

D-80333 Miinchen

Tel.: +49 89 242944-0

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

Wissenschaftlicher Beirat

Dr. med. Johannes Correll,
Beiratsvorsitzender

Dr. med. Leonhard Ddderlein,
Facharzt fiir Orthopadie und
Unfallchirurgie Schwerpunkt
Kinderorthopadie. Facharzt fiir
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