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Vorwort

Liebe Leserinnen und
Leser,

um Kinder geht es in dieser Ausgabe.
Lesen Sie den beriihrenden Bericht
einer Mutter, die ihre Erfahrungen
gerne mit anderen Miittern auf der
anstehenden Familientagung in
Mohnesee teilt (S. 8). Besonders auf-
merksam werden vermutlich Eltern
mit kleinen Kindern den Erfah-
rungsbericht iiber eine Kinder-Reha
mit einem speziellen Trainingsgerit
lesen (S. 16).

Ina Bertz fragt auf Seite 4 Gleichaltrige
nach ihren Interessen und die IGA-
Jugendsprecherin Luisa Eichler tauscht
sich mit Dirk Westermann iiber coole
Sportarten aus. Die beiden haben tat-
séchlich wilde Hindernislaufe gemeis-
tert, wie die Bilder auf Seite 15 zeigen.
Nachdenklich stimmt der Beitrag von
Judith Wolf, die nun im Arbeitsleben
steht, aber noch nicht dort, wo sie
eigentlich gerne wire (S. 24).

Gleich zwei Gesetze werden in dieser
Ausgabe behandelt. Da ist zum einen
das Bundesteilhabegesetz, das am
1. Dezember vom Bundestag beschlos-
sen wurde und 15 Tage danach vom
Bundesrat und zum anderen das neue
Pflegegesetz, das schon ab dem
1. Januar 2017 Verdnderungen mit sich
bringt. (S. 26).

Auf Seite 19 erfahren Sie mehr tber
ein Schweizer Medizin-Symposion und
besonders iiber den derzeitigen Stand
der Chirurgie.

Ich freue mich iiber Riickmeldungen zu
dieser Ausgabe sowie iiber Nachrichten,
Fotos und Artikel fiir den ndchsten IGA
Boten. (roem@roesch-metzler.de)

Thre

Wiltrud Rosch-Metzler
Redaktion IGA Bote
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Melanie Ddumer
Foto: Ulrike Schacht

GruB3 aus dem
Vorstand

Liebe Freundinnen und
Freunde der IGA,

als noch relativ neues Mitglied des
Vorstandes der IGA liegt es diesmal bei
mir, den GruB3 aus dem Vorstand fiir die
aktuelle Ausgabe des IGA Boten zu ver-
fassen.

Als ich mich entschied, mich fiir das
Amt der Beisitzerin im Vorstand der
IGA zur Verfiigung zu stellen war es mir
ein Anliegen, einen Beitrag zur Arbeit
der IGA zu leisten und jungen Eltern
von Kindern mit AMC Ansprech-
partnerin zu sein. Ich habe die Be-
arbeitung der Forderantrige iibernom-
men und konnte mittlerweile mit
mehreren jungen Miittern in Kontakt
treten. Hierdurch habe ich personlich
enorm profitiert und hoffe, dass dies
auf Gegenseitigkeit beruht.

In unserer letzten Vorstandssitzung in
Berlin war die nun bald anstehende
Familientagung am Mohnesee mit der
dort stattfindenden 25-Jahrfeier der
IGA eines der Hauptthemen. Das Orga-
Team hat hier bereits eine Menge an
Arbeit geleistet und ein umfangreiches

Editorial

und buntes Programm auf die Beine ge-
stellt, an dem ich mich diesmal auch
aktiv beteilige. Besonders freuen diir-
fen wir uns auf die Jubilaumsfeier, zu
der hoffentlich viele IGA-Mitglieder,
Angehorige und Freunde kommen wer-
den. Mir personlich ist auch der Hilfs-
mittelmarkt wichtig, auf dem man das
eine oder andere Schitzchen erwerben
kann. Man weif} ja immer erst was man
braucht, wenn man es sieht!

In diesem Sinne freue ich mich darauf
so viele wie moglich von euch bald am
Mohnesee zu treffen und mochte die
Gelegenheit nutzen, mich beim Orga-
Team fiir die bisher geleistete Arbeit zu
bedanken.

Bis dahin wiinsche ich frohe Weihnachten
und einen guten Rutsch.

Melanie Daumer



Aktuelles

Aufruf an junge Erwachsene

Bei einem Workshop im Oktober zum
Thema ,Junge Selbsthilfe“ haben
junge Erwachsene aus verschiedenen
Selbsthilfegruppen des Rhein-Neckar-
Kreises iiber die Rolle, Moglichkeiten
und Zukunft der Selbsthilfe dis-
kutiert. AuBerdem wurde nach An-
satzen gesucht, die Teilnahme an und
das Engagement in Selbsthilfegrup-
pen fiir junge Erwachsene attraktiv zu
gestalten.

Viele der Teilnehmenden sind in
Selbsthilfegruppen zu psychischen
Erkrankungen aktiv. Dort hatten sie
oft die Erfahrung gemacht, dass an
den Gruppen kaum junge Menschen
teilnehmen und die Arbeit der Selbst-
hilfegruppe vor allem aus Stuhlkreis-
gesprachen besteht, die sich thema-
tisch haufig wiederholen.

Ganz anders verlaufen aus meiner
Sicht die Veranstaltungen der IGA,
und die Organisation der IGA hebt
sich positiv vom obigen Bild ab: Bei
unseren Tagungen und Erwachsenen-
treffen sind verschiedene Generationen
von Betroffenen und Angehorigen da-
bei. Sie alle konnen sich bei den Vor-

tragen fachlich weiterbilden und an
verschiedenen Gesprachskreisen teil-
nehmen. Fiir die Kinder gibt es ein
abwechslungsreiches Betreuungspro-
gramm. Dazu kommen noch unter-
schiedlich hiufig stattfindende Re-
gionaltreffen, Ansprechpartner fiir
verschiedene Themenbereiche und
eine groBe Auswahl an Publikationen.

Uber diese allgemeinen Fragen der
Selbsthilfearbeit und -organisation
sind wir kaum dazu gekommen, iiber
das eigentliche Thema des Work-
shops, junge Erwachsene in der Selbst-
hilfe, zu sprechen. Davon abgesehen
wire es auch gar nicht moglich gewe-
sen, in dieser kurzen Zeit ein Ideal-
rezept auszuarbeiten.

Wir waren uns dariiber einig, dass es
fiir die Attraktivitat der Gruppe fir
junge Menschen wichtig ist, diese
im Verein gut zu reprisentieren. In
der IGA ist iiber die Jugendsprecherin
Luisa Eichler eine Ansprechpartnerin
fiir Jugend-Belange gegeben und in
fast jedem IGA-Boten gibt es eine
Jugendseite. Die duBleren Gegeben-
heiten fiir junge Erwachsene in der

Demo gegen das Bundesteilhabegesetz in Berlin

»Wir lassen uns nicht einsperren
Foto: Andi Weiland
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Gesellschaftsbilder.de

IGA sind also sehr gut und konnen
jederzeit genutzt werden.

Daher der Aufruf an euch, die Jugend-
lichen und jungen Erwachsenen der
IGA:

Was findet ihr gut an der Arbeit der
IGA? Habt ihr etwas zu beméangeln?
Wiinscht ihr euch spezielle Vortrige
oder Workshops bei den IGA-
Veranstaltungen? Wie wire es zum
Beispiel mit einer Wiederholung des
Gesprachskreises Kinderwunsch von
der Familientagung 2009? Hattet ihr
Interesse an einer Vorstellung von
speziellen Computerhilfsmitteln, zum
Beispiel fiir Spiele?

Wiirdet ihr euch eine stirkere Ver-
netzung untereinander, z.B. {iber das
Internet oder gelegentliche gemein-
same Freizeitaktivitaten wiinschen?

Eure Anmerkungen und Ideen konnt
ihr per E-Mail iiber jugend@arthro-
gryposis.de an Luisa und mich schi-
cken. Ich freue mich schon auf
eure Einsendungen und darauf, eure
Ideen mit euch umzusetzen!

Ina Bertz

Luisa Eichler wihrend der Demons-
tration gegen das geplante Teilhabe-
gesetz im Juni 2016. Am 1. Dezember
hat der Bundestag das Gesetz verab-
schiedet.
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Aktuelles

Suse hilft gegen Gewalt

DieWeltgesundheitsorganisation WHO
bezeichnet Gewalt gegen Frauen als
eines der groBten Gesundheitsrisiken
fiir Frauen weltweit. Frauen und
Miédchen mit Behinderung erfahren
oft Gewalt im Leben — zu Hause, in
Einrichtungen der Behindertenhilfe
oder auch bei Pflege und Assistenz.
Frauen mit Behinderung nehmen
aber nur selten Beratung und Hilfe in
Anspruch.

Zu den Formen von Gewalt, von denen
Frauen und M#dchen mit Behinderung
betroffen sind, gehoren sexualisier-
te, korperliche, psychische oder auch
strukturelle Gewalt. Sie erleben oft
geschlechtsspezifische Gewalt und
zugleich Gewaltund Diskriminierungen
aufgrund der Behinderung.

Was kann ich tun, wenn ich von Gewalt

betroffen bin? Und wie kann ich ande-
ren helfen?

IGA Bote Nr. 49 — Dezember 2016

>
=

Auf http://www.suse-hilft.de bekom-
men Sie Tipps, wenn Sie selber von
Gewalt betroffen sind und Unterstiit-
zungsvorschlidge, wenn Sie anderen
helfen mochten.

Egal, ob Sie allein unterwegs oder zu
Hause sind, was Sie anhaben und was
vorher bereits geschehen ist. Egal,
ob Sie sich wehren oder nicht, und
egal, ob Sie eine Behinderung haben
oder auf Hilfe und Unterstiitzung an-
gewiesen sind, zum Beispiel bei der
Pflege. Sie haben ein Recht darauf
sich zu wehren, raten die Expertinnen
vom Bundesverband Frauenberatungs-
stellen und Frauennotrufe — Frauen
gegen Gewalt e.V. (bff), die das Projekt
schultern.

rom

wSuse  bIf:

Barrierefreies
Reiseangebot

Menschen mit Handicap und Mo-
bilitdtseinschrankungen, wie Roll-
stuhlfahrer und -fahrerinnen, sowie
Menschen ohne Behinderungen
werden im neuen BSK-Reisekatalog
2017 fiindig.

An den meisten Reisezielen ist es
moglich, Hilfsmittel (wie Pflegebett,
Falt- und E-Rollstuhl, Dusch- und
Toilettenrollstuhl, Lifter, Scooter) an-
zumieten. Kosten — sowohl fir Hilfs-
mittel als auch fiir Pflege — werden im
Einzelfall von den Krankenkassen
iibernommen.

Die BSK-Reisen GmbH ist gemein-
niitzig und eine 100% Tochtergesell-
schaft des Bundesverbandes Selbst-
hilfe Korperbehinderter e.V.

www.bsk-reisen.org



Aktuelles

Inklusiver Arbeitsmarkt
statt Sonderstrukturen

Das Deutsche Institut fiir Menschen-
rechte hat die Bundesregierung auf-
gefordert, den allgemeinen Arbeits-
markt fir behinderte Menschen
zuginglicher zu machen und iiber die
Zukunft der Werkstéatten offen zu dis-
kutieren.

,Die Prioritdten der Arbeitsmarkt-
politik miissen verschoben werden:
weg von der Forderung von Sonder-
strukturen, hin zum gleichzeitigen
Ausbau inklusiver Beschaftigungs-
modelle auf dem allgemeinen Arbeits-
markt®, erkldrte Valentin Aichele,
Leiter der Monitoring-Stelle UN-
Behindertenrechtskonvention des
Instituts anlédsslich der Veroffentli-
chung des Positionspapiers ,,Inklusiver
Arbeitsmarkt statt Sonderstrukturen®.
Die Zukunft der Werkstatten fiir
Menschen mit Behinderungen miisse
offen diskutiert und ein Konzept ent-
wickelt werden, wie diese Sonder-
struktur langfristig in einem inklusiv
gestalteten Arbeitsmarkt aufgehen
konne. Dabei miissten die Werk-
stattbeschiftigten von Anfang an ein-
bezogen werden. AufSerdem miisse da-
rauf geachtet werden, dass dies nicht
zulasten der Betroffenen und ihrer
Sozial- und Alterssicherung gehe.
»Solange Menschen mit Behinderungen
in gesonderten Werkstétten arbeiten
miissen, weil sie auf dem allgemeinen

Arbeitsmarkt keine Chancen haben,
kann von einer vollen Verwirklichung
des Rechts auf Arbeit und Be-
schiaftigung im Sinne der UN-Be-
hindertenrechtskonvention nicht die
Rede sein®, so Aichele weiter.

Auch die Vereinten Nationen haben
das Werkstattsystem in seiner heuti-
gen Form gertigt. Sie kritisierten 2015,
dass die Werkstidtten Menschen mit
Behinderungen absondern und keinen
Ubergang zum allgemeinen Arbeits-
markt erméglichen wiirden. Die
Vereinten Nationen empfehlen daher
die schrittweise Abschaffung der
Werkstatten. 300.000 Menschen ar-
beiten in Deutschland in Werkstétten
fiir behinderte Menschen. Das durch-
schnittliche Monatsentgelt eines
Werkstattbeschiftigten betrug 2014
rund 181 Euro.

Weitere Informationen

Deutsches Institut fiir Menschenrechte
(2016): Inklusiver Arbeitsmarkt statt
Sonderstrukturen. Warum wir iiber
die Zukunft der Werkstétten sprechen
miissen. Position Nr. 2.

http://www.institut-fuer-menschen-
rechte.de/publikationen/show/wie-
soll-die-arbeit-sein-fuer-menschen-
mit-behinderung/

© Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger Behinderung Bremen e. V.

7. rehaKIND Kongress
im Februar in Weimar

Rund 65 Aussteller, etwa 1000 er-
wartete Besucher und ein komplett
zweiziigiges Programm werden den
rehaKIND Kongress zu einer hoch-
karatigen Veranstaltung der Kinder-
Reha machen.

Wie bereits 2015 in Diisseldorf, wird
die IGA erneut an diesem Kongress
vom 9. bis 11. Februar 2017 in der
Goethe-Stadt Weimar teilnehmen.
Neben dem Kongress findet parallel
die Fachausstellung statt und die
Selbsthilfegruppen konnen mit ihren
Stinden an dieser Veranstaltung teil-
nehmen.

Zu erwarten ist ein hochqualifi-
ziertes Programm, da sich der Beirat
eine Abfolge aus Medizin, Reha,
Versorgung, Therapie, Inklusion,
Elternarbeit und Recht zusammen-
gestellt hat ... kurz zu allem, was wich-
tig ist im Leben von Kindern und
Jugendlichen mit Behinderung oder
chronischen Krankheiten. Komplett
zweiziigig, finden Arzte, Orthopidie-
und Rehatechniker, Therapeuten,
Pflegekrdfte, Inklusionshelfer,
Piadagogen, Kostentriagermitarbeiter
und natiirlich interessierte Familien,
Themenblocke ihres Interesses.
Weitere Informationen zu diesem
Kongress finden Sie auf www.reha-
kind.com oder auf unserer Webseite
unter Aktuelles.
http://www.arthrogryposis.de/

Frank Groffe Heckmann
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25 Jahre IGA:

Fest in Mohnesee 2017

Einladung zur Familientagung

vom 25. bis 28. Mai 2017

Es wird Winter, drauBen wird es kalt,
beim Einen oder Anderen schneit es
vielleicht sogar. Was konnte da ver-
lockender sein als ein Ausblick auf die
Jahrestagung in Mohnesee nichstes
Jahr und der damit verbundene 25. Ge-
burtstag der IGA?

Das Orga-Team war fleifig und hat
schon viel auf die Beine gestellt, ent-
sprechend konnen wir einen Uberblick
auf das Programm geben. Wir haben
Verbesserungsvorschldge aus den Um-
fragen der letzten beiden Jahre
beriicksichtigt und bieten dieses Mal
ein Programm an, das keinem iiber-
geordneten Thema folgt, sondern die
Vielseitigkeit der IGA betont und die
vielen unterschiedlichen Facetten und
Interessen ihrer Mitglieder einbezieht.

Die Familientagung in Mohnesee ist
vom 25. bis 28. Mai 2017. Am Donners-
tag, den 25., geht es vor allem erstmal
ums Ankommen. Gegen 18.00 Uhr
wird Frank GroBe Heckmann alle be-
griiBen, und nach dem Abendessen
und der Meditation mit Michael Isecke
treffen wir uns alle zu einem ge-
miitlichen Abend am Lagerfeuer. Fiir
alle Tanzwiitigen ist am spéteren Abend
noch Disco.

Am Freitag geht’s dann richtig
los! Den ganzen Tag iiber werden
wir Autoumbauer, was in diesem
Jahr ausfallen musste, und Kinder-
Rollstuhlbauer da haben, die mit ihrer
Erfahrung und ihrem Sachverstand
Fragen beantworten werden. Der
Vormittag gehort ganz den Work-
shops. Wir bieten Workshops fiir
Betroffene, Partner, Miitter, Vater und
Geschwister an. Vor dem Mittagessen
wird es auch wieder einen gegen-
seitigen Austausch zum Thema
Hilfsmittel geben.
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Am Nachmittag erkldart uns Michael
Isecke wie wichtig eine korrekte
Korperhaltung ist und worauf man
dabei achten muss, zudem wird es
noch einen Vortrag der Rolli-Umbauer
geben, bevor nach dem Kaffee zur
Jahreshauptversammlung geladen
wird. Diese findet am Freitag statt,
da der Samstag ganz im Zeichen des
Jubildums steht.

Am Abend werden noch reichlich
Moglichkeiten angeboten den Tag
ausklingen zu lassen, mit Meditation,
dem Film ,Bildnis eines Mannes mit
AMC* oder einem Hobby-Astronomen,
der mit uns die Sterne betrachtet und
zudem zeigt, wie man ein recht fili-
granes und technisches Gerit wie ein
Teleskop auch fiir Behinderte zuging-
lich machen kann. Zu spiterer Stunde
gibt es wieder die altbewihrte Disco
und einen Absacker in der Klause.

Vortrdge zu Neuerungen in der
Pflegeversicherung und zum Thema
Operationsnarben sowie eine Po-
diumsdiskussion mit dem wissen-
schaftlichen Beirat sind fiir Samstag
vorgesehen. Ebenso wird die Body-
painterin wieder dabei sein, und es

Familientagung

wird ein Falltraining fiir Kinder
angeboten. Am Nachmittag infor-
miert uns Melanie Daumer iiber das
Behindertentestament und worauf
man dabei achten muss, ehe wir
schlieBlich am Abend das 25-jdhrige
Jubildum in einem Festakt begehen.
Neben einer Rolli-Tanz-Vorfithrung
und einem Seifenblasenkiinstler wird
es dabei noch einige Uberraschungen
geben, die hier noch nicht verraten
werden.

Am Sonntag werden zwei weitere
Vortrage angeboten. Zum einen erfah-
ren wir wie Identitét entsteht und zum
anderen wird Dr. Johannes Correll
iiber Operationen an der Achillesferse
berichten. — Alles zusammen ein tolles
Wochenende mit vielen Informationen,
Erlebnissen, viel SpaB und tollen
Begegnungen.

Na wie klingt das? Freut ihr euch auch
schon auf Mohnesee im Mai? Wir
freuen uns auf euch und hoffen,
dass ihr zahlreich und frohen Mutes
kommt!

Fiir das Orga-Team:
Johannes Borgwardt

Das Haus der Familientagung am M6hnesee



Miitter

~Wie doch die Zeit vergangen ist

Workshop fiir Miitter auf der 15. Familientagung
vom 25. bis 28. Mai am Mohnesee

Wie doch die Zeit vergangen ist! Genau
so fiihlt es sich an. Ein untriigliches
Zeichen fiir mein fortgeschrittenes
Alter! Was ist nicht alles gesche-
hen in diesen letzten fast zweiund-
zwanzig Jahren seit Luisas Geburt.
Es waren ereignisreiche, oft schwere
und ganz sicher erfiillte Jahre. Wenn
ich so zuriick schaue, so kommen
mir bestimmte Bilder in den Sinn,
Situationen und Ereignisse, die sich
mir besonders eingeprigt haben.

27, Februar (Rosenmontag) 1995

In der Nacht davor wurde unser zweites
Kind geboren, eine Tochter. Wie schon!
Nun sitze ich neben ihrem Bett in einer
alten Miinchner Kinderklinik. Was
ihr fehlt, weiB ich nicht. Sie vermag
sich kaum zu bewegen, ihre Hande
und FuBe sind seltsam verdreht.
Mein Unterleib schmerzt, ich kann
kaum sitzen. Irgendwie unpassend
und unwirklich kommen mir die
Schwestern mit ihren roten Clowns-
nasen vor. Ist wirklich Fasching?
Durch die Glasscheiben, die die ein-
zelnen Zimmer voneinander trennen,
erkenne ich Bettchen, in denen an-
dere Sauglinge liegen. Ich warte auf
den Arzt, der mir erklaren soll, was
meiner Tochter fehlt und beobachte
das seltsame Treiben. Immer wieder
versuche ich, Luisa anzulegen, doch sie
schreit, kann den Mund kaum o6ffnen.
Kiefersperre, erklart man mir. Man
legt eine Nasensonde. Ich versuche
Milch abzupumpen. Eine Schwester
will mich zuriick in die Frauenklinik
schicken, doch ich weigere mich, will
bei meiner Tochter bleiben. Mein
Mann ist zuhause bei unserem Sohn.
Als er am Abend kommt, um mich
abzulosen, war der zustdndige Arzt
immer noch nicht bei mir. Ich lasse
Vater und Tochter zuriick und fahre
erschopft in die Frauenklinik um end-
lich zu schlafen. Luisas Beine werden
noch am selben Abend eingegipst.

8
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Krankenbett in der Kinderklinik an der Lachnerstrafe,

Miinchen am 27.02.1995

5. April (Karfreitag) 1996

Wir sind endlich in Aschau! Den
urspriinglichen OP-Termin mussten
wir absagen, da unsere Tochter stin-
dig erkiltet war. Die ganze Familie
war seit Wochen immer wieder krank,
der Winter wollte kein Ende nehmen.
Nun liegt die erste KlumpfuB-OP hinter

Foto:Andreas Bohnenstengel

uns, doch die Zeit will nicht vergehen
an diesem Karfreitag. Drauflen ist es
noch sehr winterlich und hier drinnen
nichts los, keine Untersuchungen oder
Therapien. Es ist ein echtes Highlight,
wenn man die Station einmal verlassen
kann. Luisa und ich teilen das Zimmer
mit einer tiirkischstimmigen Mutter
und ihrem Sohn. Deren zahlreiche

IGA Bote Nr. 49 — Dezember 2016



Luisa auf einer AWO Freizeit

Besucher fiillen unser Zimmer. Einer
fragt mich mit Blick auf meine Tochter,
ob ich vielleicht einen Verwandten
geheiratet hitte. Ich bin perplex, ist es
doch das erste Mal, dass jemand mich
so unverblimt auf die Behinderung
meiner Tochter anspricht.

Gott sei Dank konnen wir die Klinik
auch mal verlassen: Unser Sohn, sein
Papa, Oma, Opa und ein Onkel sind
in einer Ferienwohnung in der Nihe
untergebracht. Es tut gut, dass sie alle
da sind. In wenigen Tagen soll der
zweite FuB auch operiert werden.
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Foto: privat

6. September 1997

Im Fernsehen lduft die Trauerfeier fiir
Lady Diana Spencer. Doch fiir uns hat
dieser Tag eine ganz andere Bedeutung.
Wihrend wir den Trauerzug verfolgen,
spielt Luisa in unserer Nihe. Sie kann
schon seit geraumer Zeit stehen, sich
hochziehen und wenn sie sich irgend-
wo festhélt auch laufen. Doch ganz
plotzlich macht sie ihre ersten frei-
en Schritte, zwischen Sofa und Tisch,
lauft die etwa eineinhalb Meter immer
wieder hin und zuriick. Diese neue
Freiheit! Nur wenige Monate spiter
kann ich sie in Haus und Garten nicht

finden. Wo soll sie sein? Sie kann doch
unmoglich das Grundstiick verlassen
haben! Hat sie aber doch und wir fin-
den sie schlieBlich, wie sie mit ihrem
Puppenwagen den Gehweg hochliuft.

8. April (Griindonnerstag) 2004

Luisa verreist zum ersten Mal allei-
ne. Bereits ein Jahr davor war es ihr
Wunsch, auch mal ohne uns in den
Urlaub zu fahren. Wie sollte das gehen?
Im Grunde ganz einfach. Mit einer
christlichen Pfadfindergruppe {iber
Ostern in die Rhon. Frohen Mutes ver-
abschiedet sie sich von uns und steigt in
einen Bus mit wildfremden Menschen.
Das Ergebnis: Sie findet einen Freund
fiir viele Jahre und beschlieft, von nun
an immer wieder mal ohne Familie zu
verreisen, mit der AWO, dem CVJM,
der Schule und ihrem Kinder- und
Jugendchor, spiter mit Freunden und
auch mal ganz fiir sich.

7. Juni 2004

Wie sehr ich unsere Tochter immer
noch unterschitze, merke ich, als ich
mit Luisa, unserem Sohn und einem
Freund von ihm in ein Freizeitbad
fahre. Die Jungs wollen heute ihr
Silbernes Schwimmabzeichen machen.
,Ich auch!“, fordert Luisa. Natiirlich
weiB ich, dass sie schon eine gute
Schwimmerin ist, schlieBlich trainiert
sie seit einiger Zeit bei der DJK. Doch
das traue ich ihr nicht zu. Sie solle doch
noch warten. Vielleicht erst noch mal
iiben, das Tauchen und den Sprung
vom Drei-Meter-Brett. Sie wird &drger-
lich: ,Geh weg! Du nimmst mir die
Motivation.“ Und schon ist sie mit den
Jungen auf dem Weg zum Bademeister.
Und tatsdchlich, eine Dreiviertelstunde
spater haben alle drei ihr silbernes
Schwimmabzeichen.

September 2013

Das letzte Schuljahr hat begonnen.
Wo sind nur die Jahre geblieben?
Viele Jahre lang hatten die Schule,
der Schwimmverein, die Mitgliedschaft
in ihrem Chor, ihre Gesangsstunden,
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Unternehmungen mit Freunden Luisas
Leben bestimmt. Die langen Tage
und Wochen, die wir frither beim
Orthopédietechniker verbracht haben,
gehoren nun schon seit geraumer
Zeit der Vergangenheit an. Und fiir
die Zukunft gibt es schon ganz kon-
krete Pline. Ein Freiwilliges Soziales
Jahr, am liebsten in Hamburg in der
Obdachlosenbhilfe.

Mit dem geplanten FSJ wird jedoch
deutlich, dass es mit dem bislang doch
recht selbstverstindlichen Dabeisein
und dem ,Irgendwie-kriegen-wir-das-
schon-hin“ so nicht weitergeht. Man
sagt ihr unverhohlen, dass sie mit
ihrer Behinderung da fehl am Platz ist.
Das ist erst einmal ein herber Schlag.
Doch Luisa sucht weiter und findet
eine Stelle fiir ihr Freiwilliges Soziales
Jahr: Also Wiirzburg statt Hamburg
und Telefondienst beim Hausnotruf
statt Essensausgabe an Obdachlose,
erst einmal. Denn nach ihrem FSJ wird
sie sich zwei Jahre lang ehrenamtlich
in der Warmestube fiir Menschen ohne
festen Wohnsitz engagieren.

1. April 2014

Nach einer komplizierten Bénder-OP
am linken FuB kann ich nur mit Miihe
laufen und darf noch nicht Auto fahren.
So fiihle ich mich ziemlich hilflos und
muss den Auszug meiner Tochter ein-
fach {iber mich ergehen lassen. Ich
mochte wenigstens mithelfen, was aber
sowieso nicht notig ist, denn Luisa hat
wie gewohnt alles prima organisiert
und hinterlasst ihr Zimmer leer und
besenrein. Mir allerdings hitte es gut
getan, denn mit dem ,leeren Nest“ vor
Augen tue ich mir erst mal schwer. So
vieles, was mein Leben ausmachte, fallt
nun weg. Auch wenn manches in die-
sen Jahren anstrengend war, so war es
doch eine erfiillte und gliickliche Zeit.

28. Juni 2016

Luisa ist mit dem Nachtbus auf
dem Weg nach Berlin, wo mor-
gen eine Demo gegen das geplante
Teilhabegesetz stattfindet. Noch langst
ist die Teilhabe von Menschen mit
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Behinderung in unserem Land keine
Selbstverstdndlichkeit. Das erfahrt sie
immer wieder am eigenen Leib. Das
weif sie von anderen Betroffenen. Also
mochte sie dazu nicht schweigen und
ihren Beitrag dazu leisten, dass sich
sowohl die rechtliche Stellung als auch
die Wahrnehmung von Behinderten
dndert. (Und davon abgesehen fiahrt
sie auch gerne mal wieder nach Berlin.)

Mutter und Tochter in Berlin

Wenn ich zusammenfassen soll, wie
sich mein Leben durch die AMC unserer
Tochter verandert hat, so lasst sich das
am besten als ein Herausfallen aus der
Selbstverstandlichkeit beschreiben.
Dieses Herausfallen ist zunichst ein-
mal mit einigen Hirten verbunden,
fir sie selbst, fiir uns Eltern, ihren
Bruder. Wenn es nicht selbstverstiand-
lich ist, dass ein Baby trinken und
strampeln oder spiter die Hand aus-
strecken kann zu dem Spielzeug, das
wir liber dem Babykorbchen aufge-
héngt haben. Wenn dir niemand sagen
kann, wann und wie dein Kind laufen
wird, welche Operationen es einmal
brauchen wird, dann nimmst du jeden
Fortschritt mit groSer Freude wahr.
Und wenn du zudem noch erlebst, dass
dieser kleine Mensch voller Lebenslust
und Neugierde dabei ist, sich seine
Welt zu erobern, dann ist das ein so
groBes Gliick, das viele AuBenstehende
nur schwer ermessen konnen.

Foto: privat

Uber dieses Gliick und auch iiber so
manche Hirte auf diesem Weg, iiber
den gesellschaftlichen Umgang mit
Kindern, die mit einer Behinderung
auf die Welt kommen und mit deren
Miittern, soll es auch in unserem
Workshop fiir Miitter auf der 15.
Familientagung vom 25. bis 28. Mai am
Mohnesee gehen.

Eva Steinmetz
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Regionalstellen

Von Babelsberg und Biosphére bis Brunch

Regionalgruppe Berlin/Brandenburg

Beinahe ein Jahr ist es nun her, dass
sich die Mitglieder der Regionalgruppe
Berlin/Brandenburg der IGA zum
ersten Mal zu einer Art Stammtisch in
Form eines gemeinsamen Brunchs im
Herzen Berlins trafen. Seither folgten
bereits drei weitere Treffen, und der
niachste Stammtisch steht auch schon
wieder vor der Tiir, da sich diese
Begegnungen steigender Beliebtheit
erfreuen. Damit wollen wir versuchen,
den regional ansissigen Mitgliedern
unseres Vereins eine Plattform zu
bieten, um sich regelméBig tiber aktu-
elle Themen auszutauschen, Rat von
Gleichgesinnten zu ersuchen bzw. ein-
fach nur gemeinsam eine gute Zeit
zu verbringen. Hierbei erfreut uns die
hiufige Anwesenheit von iiberregio-
nalen Gésten, die keine Kosten und
Miihen scheuen, um bei unserem
Stammtisch in Berlin vorbeizuschauen.
— Natiirlich ist Berlin abseits unserer
Treffen immer ein sehr lohnendes
Reiseziel! — Zumeist organisiert von
Johannes Borgwardt (Beisitzer im IGA-
Vorstand) und Mario Klingebiel (Re-
gionaler Ansprechpartner fiir Berlin-
Brandenburg), freuen wir uns, dass
dieses Angebot von den Mitgliedern so
gut angenommen wird und mochten
dabei nicht unerwahnt lassen, dass wir
uns durch dhnliche Angebote aus Re-
gionalverbianden siidlich von Berlin zu
diesem Schritt inspiriert gefiihlt haben.
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Neben den in etwa einmal im Quartal
stattfindenden Stammtischen laden wir
unsere Mitglieder, deren Angehorige
und sonstige Interessenten rund um
die IGA in etwas groBeren Abstinden
seit langem auch immer wieder zu
Regionaltreffen ein. Hiermit versu-
chen wir meist ganztigige Aktivititen
anzubieten, die auch, jedoch nicht aus-
schlieBlich, fiir die Jiingeren im Umfeld
der IGA attraktiv sein konnten. In den
letzten Jahren haben wir in diesem
Rahmen eine groBe Bandbreite an
unterschiedlichsten Unternehmungen
erlebt. So schauten wir etwa hinter
die Kulissen des Filmparks Babelsberg,
erkundeten mit einem komplett bar-
rierefreien Ausflugsschiff vom Wasser
aus die schonsten Ecken Berlins,
erforschten die Tier- und Pflanzenwelt
in der Biosphire Potsdam oder im
Zoo Berlin, ndherten uns auf wissen-
schaftlicher Ebene der Mobilitdt des
Menschen im Science Center der Otto
Bock GmbH und warfen einen Blick
auf zukiinftige Technologien oder
duellierten uns in einer Nintendo Wii-
Lounge, bis allen, die mitmachten, die
GliedmaBen gliihten.

Dariiber hinaus ertiichtigen sich einige
unserer Mitglieder in ihrer Freizeit
regelméBig auch korperlich und erler-
nen und trainieren unter dem in der
IGA mittlerweile bestens bekannten

Regionalgruppe
Berlin/Brandenburg
besucht das Science
Center der Otto Bock
GmbH, Berlin

Brunch-Stammtisch im Herzen Berlins

Trainer Dirk Tannert die Kampfkunst
Aikempo in einer inklusiven Umgebung
zusammen mit Nichtbehinderten.

Wir sind eine vielseitige und aktive
Regionalgruppe der IGA hier im
Nordosten. Wir hoffen, dass wir mit
unseren Aktivititen und dem regel-
miaBigen Austausch das Angebot der
IGA mit ihren jahrlich stattfindenden
Fachtagungen wie der Familien- und
der Erwachsenentagung sinnvoll auf
regionaler Ebene erginzen konnen
und wiirden uns fiir die Zukunft wiin-
schen, noch mehr unserer regionalen
Mitglieder damit erreichen zu kon-
nen. Besuche von auBerhalb unserer
Bundeslandgrenzen sind ohnehin
jederzeit willkommen und erwiinscht!

Unsere Stammtischtermine fiir das
Jahr 2017 sind: 19. Februar, 9. April,
25. Juni, 10. September und der 26.
November. Wer daran teilnehmen will
und noch nicht auf der Einladeliste
steht, kann sich gerne bei Johannes
Borgwardt melden. johannes.borg-
wardt@arthrogryposis.de

Mario Klingebiel,
Regionaler Ansprechpartner

fiir Berlin-Brandenburg

Fotos: Mario Klingebiel
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Kolumne

Nach 320 Tagen

Sie erinnern sich? Juli 2016? Sommer,
Urlaub, FuBball-Europameisterschaft?
Und natiirlich an die letzte Ausgabe des
IGA-Boten, der Sie doch hoffentlich
in die schonsten Wochen des Jahres
begleitet hat? ;-) Und vielleicht ist
Thnen ja auch meine scheinbar unend-
liche Geschichte {iber meine autolose
Zeit im Gedichtnis geblieben. Und
was ein Autounfall fiir Menschen mit
Behinderung mitunter bedeuten kann.

Im Juli 2016 war das Licht am Ende
des schier endlosen Tunnels endlich
deutlich zu sehen — wenngleich der
Tunnel noch lange nicht durchschrit-
ten war. Die Behorde hatte endlich mit-
gespielt, den Bescheid ausgestellt und
sogar eine Nachbesserung — die Servo-
Bremse, die das Umbauunternehmen
im ersten Kostenvoranschlag vollig
vergessen hatte — nachtréglich und
duBerst ziigig bewilligt. Fehlte nur
noch das Auto. Aber das sal3 fest. Beim
Umbauunternehmen.
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Werkstatt der Warteschleifen

,Kadomo“ nennt sich das, gelegen in
den Tiefen Marzahns, am anderen
Ende der Stadt. Alle dort Beschéftigten
— unglaublich nett. Aber eben nicht
gerade schnell. Und leider auch etwas
unterbelichtet, was einen vorbild-
lichen Kundenkontakt betrifft. Mein
Auto stand in Marzahn, Mitte Juli,
und Ende Juli wollten meine Freundin
und ich endlich in unseren wohlver-
dienten Urlaub abdiisen — mit dem
neuen Auto. Die zehn Monate, die
hinter mir lagen, wollte ich so gerne
mit zwei traumhaft schonen Wochen
in Frankreich kronen. Doch die Tage
vergingen, der 28. Juli, unser ange-
strebter Abfahrttermin, riickte bedroh-
lich ndher. Unzihlige Anrufe in der
Werkstatt blieben unbeantwortet, die
Geduld bis auf das AuBerste belastet,
die Nerven so langsam blank. Am 26.
Juli — wir hatten unsere Urlaubsplidne
schon gezwungenermaBen nach hinten
verlegt — dann die Nachricht, dass es
am 2. August klappen konnte. Wenn
die Software der Servobremse mit-
spielt. Auf vier Tage Urlaub hatte ich
also schon verzichtet, arbeitete frei-
willig ein paar Tage linger mit dem
Lichtblick vor Augen, dass nun doch
das bange Warten endlich ein Ende
finden konnte. Und dass es auf die vier
weiteren Tage dann auch nicht mehr
ankommt.

Ein Dekra-Mann sieht erst mal
Rot

Der 2. August 2016 sollte also end-
lich die Erlosung bringen, doch wirk-
lich daran glauben konnte ich nicht.
Zwei Tage zuvor war noch nicht mal
der Liftboy fiir den Rollstuhl einge-
baut, und nun sollte schon alles fer-
tig sein? Mit zitternden Knien fuh-
ren meine Freundin und ich Richtung
Marzahn, betraten die Werkstatt
und erschauderten beim Anblick des
Autos. Ein Kabelgewirr im FuBraum,
der Fahrersitz noch nicht wieder ver-
baut. Aber der Liftboy, der war wenig-
stens schon drin. Und dann begann

erneut das Warten. Zwei Stunden, drei
Stunden, vier Stunden. Dann zeigte die
Uhr 17 Uhr. Und der Dekra-Mensch,
der dem Auto ja auch noch sein Okay
geben musste, stand parat. Immerhin:
die Software der Servobremse funk-
tionierte. Die Bremse selbst aber,
die an der Fahrertiir befestigt ist,
wackelte bedenklich. Das gefiel dem
TUV-Begutachter gar nicht. Also
nochmal raus aus dem Auto, nochmal
Schrauben nachdrehen. Und dann -
endlich — das Go des TUV-Manns.
Mit ungldaubigen Blicken saB3 ich
hinter dem Steuer, das mir nach so
vielen autolosen Monaten unnatiir-
lich groB vorkam. Der Startknopf,
der buchstdblich das Startsignal
in eine neue Zeit geben sollte — das
Motorsurren, das schonste Geriusch,
das ich seit langem vernehmen durf-
te, klang wie reine Musik in meinen
Ohren. Die ersten Meter zuriick in
der Spur des selbstbestimmten Lebens
werde ich niemals vergessen. Auch
wenn ich mir auf den ersten Kilo-
metern wie ein blutiger Anfinger
vorkam, so wurde mir mit jeder
zuriickgelegten Strecke bewusster,
auf was ich da in den zuriick-
liegenden Wochen verzichten musste,
auf was ich am liebsten nie wieder
verzichten will. Und was ein un-
verschuldeter Unfall fiir einen Auto-
fahrer im Rollstuhl zur Folge haben
kann.
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Frankreich, wir kommen!

320 Tage lagen hinter mir. Fast ein
ganzes Jahr. Uns hielt nichts mehr in
Berlin. Schon am néchsten Tag ging's
auf die Autobahn mit einem Auto, mit
dem ich erst noch Freundschaft schlie-
Ben musste. Gas und Bremse bediene
ich per Oberschenkel, und das schon
seit 1991, seit meinem ersten Auto.
Und doch muss man sich bei jedem
neuen Wagen von Beginn an neu an
die Apparaturen gewohnen. Der nétige
Kraftaufwand ist jedesmal ein anderer.
Mal ist die Bremse extrem leichtgidn-
gig, so dass man schon bei kleinen
Bremsungen eine Vollbremsung hin-
legt, so wie bei meinem letzten Auto
geschehen. Diesmal war alles gut. Das
Fahrgefiihl stimmte nach spétestens
600 Kilometern, die meine Freundin
Anita und mich zunichst zu meinen
Eltern nach Hessen fithrten. Danach
ging s weiter in unser Sehnsuchtsland,
nach Frankreich. Vor uns lagen ein-
fach 2000 Kilometer, quer durch
unser Nachbarland bis an die
Atlantikkiiste. Der Berlin-Stagnation
in U- und S-Bahn und Bus folgte nun
der Ausbruch, der Aufbruch auf die
Sonnenseite des Lebens. Strafburg —
Langres — Dijon — Clermont-Ferrand
— Perigieux — Bordeaux — Carcan —
Angouleme — Orleéans — Metz — das
sollte die Route in die Freiheit werden,
und das wurde sie auch.

Konnen 14 Tage Frankreich 320 Tage
Berlin ohne Auto aufwiegen? Ob Sie's
glauben oder nicht — ja, sie konnen. All
die auBerst hilfsbereiten Menschen, auf
die wir stiefen, das vorziigliche Essen,
die franzosische Lebensart, die schone
Natur, die unzihligen Eindriicke, die
uns mein neues Auto ermoglichte —
plotzlich schienen die Monate, die hin-
ter uns lagen, ganz klein. Das Warten
hatte sich gelohnt.

Nur einen Kampf gilt es noch zu
gewinnen: die gegnerische Kfz-
Versicherung erkliart sich bislang
nur bereit, Nutzungsausfall fiir 50
Tage zu zahlen. Bei 320 Tagen ohne
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Pause: Picknick irgendwo in Frankreich — der Freiheit so nah
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Auto. Mein Anwalt kdmpft mit mir.
Notfalls auch vor Gericht, notfalls um
einen Prizedenzfall zu schaffen und
Versicherungen fiir die besonderen
Belange korperbehinderter Autofahrer
zu sensibilisieren. Denn das wird
hochste Zeit.

Winkende Wegbegleiter

Und jetzt, wo wir zumindest in Berlin
einen auBerordentlich kalten Winter
haben, wird mir erst recht bewusst,
wie wichtig dieses Auto fiir meinen
Alltag, fiir meine Gesundheit, fir
mein Selbstwertgefiihl ist. Auf mei-
nen Fahrten zur Arbeit sehe ich sie
téaglich, die Buslinien, die mich durch
die Stadt brachten. Mittlerweile
sind sie mir alle sehr sympathisch,
die mitunter grimmigen Busfahrer,
denen ich jetzt immer brav Vorfahrt
einrdume. Kiirzlich habe ich auch
Oma Erna wieder gesehen, wieder an
einem Samstagmorgen, um 6:30 Uhr
an der Bushaltestelle um die Ecke,
dick eingepackt im Wintermantel.

Und auch der Hakuna-Matata-
Sanger steht noch — immer Mitt-
wochnachmittags — an der Ecke

KantstraBe / LeibnizstraBe und gibt
seine Lieder zum Besten. Beiden
winke ich zu, immer wieder. Aus
Dankbarkeit dafiir, dass sie meine
zahe Wartezeit so angenehm ver-
kiirzt haben. Beide lacheln zuriick,
freundlich wie eh und je. Und flii-
stern mir gedanklich zu: ,Geduld ist
der Schliissel zur Freude. Allzeit gute
Fahrt, lieber Frank.”

-"/,:,f %U

Frank Preiss

13



Jugendseite

Extremsport

Luisa:

Bei dir ist das ja schon etwas langer her
als bei mir. Wie bist du damals darauf
gekommen, am Fisherman’s Friend
Strongmanrun teilzunehmen?

Dirk:
Die Idee, am Fisherman's Friend
Strongmanrun teilzunehmen ent-

stand in einer Pause zwischen zwei
Vorlesungen. Ein Freund fragte uns,
ob wir Lust hitten da mit zu machen.
Anfangliche Zweifel wurden mir
schnell genommen, da mir die anderen
ihre komplette Unterstiitzung zugesagt
haben. Wie bist du darauf gekommen,
und hattest du auch Zweifel, ob du es
schaffst?

Luisa:

Ich glaube, ich habe mir damals ein
Video von Tough mudder im Internet
angeschaut und meine Mitbewohnerin
wollte wissen, was das ist. Wir fan-
den es beide sau cool und haben uns
ein paar Wochen spiter einfach ange-
meldet. Die Zweifel kamen bei mir
dann so ein, zwei Wochen vor dem
Lauf, als unser Team stand und ich
plotzlich realisiert habe, was ich mir
da vorgenommen hatte. Ich dachte 18
Kilometer durch den Wald schaffen
wir niemals! Haben sich deine Zweifel
bestitigt?

Dirk:

Zum Teil. Beim Lauf habe ich zwar
nur eine von zwei Runden gemeistert
(also ca. elf Kilometer), aber das lag
groBtenteils daran, dass ich im Vorfeld
nicht genug trainiert hatte und mir
so die Ausdauer gefehlt hat. Bei den
Hindernissen selbst bin ich immer sehr
optimistisch dran gegangen, habe oft
mehrere Anldufe gebraucht, um es zu
schaffen, aber das hat mich nicht ent-
mutigt. Wenn es gar nicht ging, haben
mir meine Teamkollegen geholfen.
Hast du alle Hindernisse alleine bewal-
tigen konnen?

Luisa:

Nein. Ich glaube zwei Hindernisse habe
ich alleine gemacht, bei den anderen
war immer jemand dabei, und ein paar
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habe ich gar nicht gemacht, weil ich
ernste Befiirchtungen hatte, ich wiirde
mir dabei ein Bein brechen, oder ich
keine Lust auf Stromschlige hatte.
Aber ansonsten ging es immer irgend-
wie. Zu Beginn hatten wir ziemlich
Probleme mit dem Rollstuhl und dem
Waldboden, mussten mit Panzertape
improvisieren und ein Mitarbeiter half
uns, ein storendes Teil am Rollstuhl
zu entfernen. Meistens waren so drei
Leute am Rollstuhl schieben/ziehen/
tragen und ich saB drin, lief oder wurde
getragen. Trotzdem héitten wir das nie
geschafft, ohne die ganzen Leute, die
wihrend der Strecke an uns vorbei lie-
fen, und spontan mal ein paar hundert
Meter mithalfen. Das war echt krass!
Und uns wurden immer wieder moti-
vierende Dinge zugerufen. Wie haben
die anderen Teilnehmer auf dich rea-
giert?

Dirk:

War bei mir auch so. Trotz der grofen
Masse an Teilnehmern war die gesamte
Atmosphidre sehr familidr, iiberall
freundliche Gesichter und nette Worte
fiir jeden, der gerade nicht mehr rich-
tig weiter kam. Meinem Team und
mir wurde auch immer wieder weiter
geholfen, sowohl durch starke Arme,
die mich ein Hindernis hochgezogen
haben, als auch durch Aussagen wie
,Geil Jungs, Respekt! Thr schafft das!®.
Sowas gibt einfach immer wieder neue
Kraft. Sind bei deinem Lauf noch wei-
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tere Menschen mit Handicap mitge-
laufen?

Luisa:

Ne, bei meinem Lauf nicht. Aber ich
hatte bei dlteren Veranstaltungen viele
Bilder von Ménnern mit Prothesen
gesehen. Ich glaube, dass sich viele
nicht trauen. Ich musste bei meiner
Anmeldung unterschreiben, dass ich
korperlich fit sei, und wusste bis kurz
vorm Start nicht, ob vielleicht noch
einer von den Veranstaltern kommt
und sagt, dass ich nicht mitlaufen darf.
Aber selbst die waren vollig begeistert
und haben immer Unterstiitzung ange-
boten. Das mit dem , Respekt”, war bei
uns auch so. Nur waren es anscheinend
echt viele schwibische Teilnehmer,
stindig kam nur ,Reschpekt® von
allen moglichen Seiten. Und einige
Teilnehmer nahmen witzigerweise an,
ich hatte mir wiahrend dem Lauf das
Bein gebrochen und wiinschten mir
eine gute Besserung. Ist dir auch sowas
Lustiges passiert?

Dirk:

Nein, da ich nicht im Rollstuhl unter-
wegs war, haben die meisten schein-
bar verstanden, dass ich immer so
aussehe... am lustigsten waren bei
mir die Verkleidungen von einigen
Laufern, es waren Wikinger dabei,
Superman, Ballerinas, alles was man
sich vorstellen kann! Hast du tiber eine
Rollstuhldekoration nachgedacht?
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Luisa:

Jein. Wir wollten uns auch lustig
verkleiden, aber das ist halt nicht so
besonders praktisch. Ich war froh, dass
mein Rollstuhl zumindest bis kurz
vorm Ziel durchhielt, bis meine eine
Achse durchbrach. Ich hatte extra mei-
nen alten Rollstuhl dafiir genommen.
Konntest du dir vorstellen, nochmal
bei so etwas mitzumachen, und was
wiirdest du dann anders machen?

Dirk:

Vorerst hab ich das nicht vor, mein
nichstes sportliches Ziel ist nun erst-
mal das deutsche Sportabzeichen, also
weniger Matsch und Dreck. Was ich
jetzt anders mache: ich trainiere hau-
figer, geh mehr oder weniger regelmé-
Big laufen und geh ins Fitnessstudio
und mach da die Ubungen, so gut es
eben geht. Und wie sieht es bei dir fiir
die Zukunft aus?

Luisa:

Das klingt voll gut! Dieses Jahr haben
wir nicht mitgemacht, aber wir haben
es uns fiir niachstes Jahr vorgenom-
men, dann aber mit mehr Leuten aus
unserem Team. Allgemein probiere
ich immer wieder gerne solche neuen
Sachen aus, war dieses Jahr mehrmals
schon bouldern. Was wire abschlie-
Bend dein Rat, wenn jemand mit einer
Behinderung das gerne ausprobieren
wiirde, sich aber noch nicht traut?

Dirk:

Grundsitzlich wiird ich jedem
Interessierten raten, es auszuprobie-
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ren. Andererseits sollte man es auch
nicht auf die leichte Schulter nehmen
und immer im Auge behalten, dass ein
gewisses Risiko nicht ausbleibt, und
bei ,,uns“ nattirlich noch ein bisschen
mehr. AuBerdem war mein Team fiir
mich unglaublich wichtig, deswegen
wiird ich jedem raten, sich coole Leute
zu suchen, die zum einen gut drauf
sind und zum anderen auch sportlich
fit genug sind, um helfen zu konnen.
Kannst du dazu noch was erginzen?

Luisa:
Ne, das stimmt schon. Ein gutes Team

Jugendseite

ist mit das wichtigste, und wenn man
da wirklich Bock drauf hat, klappt es
am Ende sicher!

Luisa Eichler und Dirk Westermann

Die beiden haben iiber WhatsApp mit-
einander geredet und ihre Erfahrungen
ausgetauscht.
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Kinder-Reha

»oarah ist machtig stolz, dass sie den

Bordstein jetzt alleine bewiltigen kann“
Reha-Programm ,Auf die Beine“ mit der

Vibrationsplatte ,,Galileo“ — ein Erfahrungsbericht

Im Juli diesen Jahres begann Familie Daumer mit ihrer Tochter
Sarah (vier Jahre) das Reha-Programm ,,Auf die Beine“ im Zentrum
Jiur Kinderrehabilitation in Koln, angeschlossen an die Uniklinik
Koln. Es handelt sich um ein Reha-Programm, das Kindern und
Eltern viel abverlangt. Melanie Daumer wurde jedoch iiberzeugt von
der Wirkung des Programms und beschreibt ihre diesbeziiglichen

Erfahrungen.

Das Trainingsprogramm stiitzt sich
zum groflen Teil auf das Training mit
dem Galileo-System. Hierbei han-
delt es sich um eine Vibrationsplatte,
durch deren seitenalternierende Be-
wegungen neuromuskuldre Reflexe
ausgelost werden. Ziel ist eine Zunahme
an Muskelkraft, Bewegungsaktivitat
und Knochenmasse aber auch die Ver-
besserung der Koordination durch
regelmiBiges Uben der Bewegungs-
abldufe. Auch kann es zu einer Ver-
besserung bestehender Kontrakturen
kommen. (Angaben gem&B der Home-
page der Reha-Einrichtung)

Die Therapie ist zunichst auf sechs
Monate angelegt. Sie beginnt mit einem
zweiwOchigen stationdren Aufenthalt.
Im Rahmen dieses Aufenthaltes wird
ein intensives physiotherapeutisches
Trainingsprogramm  durchgefiihrt.
Neben dem Training auf dem Galileo
steht Bobath, Vojta, Schwimmen, Lauf-
band, Motomed und vieles mehr
auf dem Trainingsplan. Zudem wird
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in dieser Zeit ein individuelles Trai-
ningsprogramm fiir das Kind ausgear-
beitet, und die Eltern werden fiir
die Durchfiihrung der Ubungen zu
Hause angeleitet. Nach dem ersten
stationdren Aufenthalt folgt das
Training zu Hause. Hierfiir wird das
Galileo mit nach Hause gegeben. Die
Kinder iiben zu Hause drei Monate lang
zweimal téglich (zehnmal pro Woche).
Danach folgt ein zweiter stationirer
Aufenthalt fiir eine Woche, in dem
der Therapieerfolg iiberpriift, die
Ubungen angepasst werden und
natiirlich wieder intensiv Krankengym-
nastik durchgefiihrt wird. Dann wird
ein weiteres Mal drei Monate zu Hause
trainiert. Zum Abschluss erfolgt eine
ambulante Abschlussuntersuchung in
dessen Rahmen der Therapieerfolg
festgehalten und das Trainingsgerit
zuriickgegeben wird. Neuerdings ist
es bei positivem Therapieverlauf mog-
lich, an einem Anschlusskonzept teil-
zunehmen.

Krankenkasse iibernimmt Kosten

Die Kosten der Reha-MaBnahme wer-
den in der Regel durch die Kranken-
kassen getragen. Da es sich aber um
eine klinische Studie handelt, sind die
Kassen zur Kosteniibernahme nicht ver-
pflichtet. Einige Krankenkassen (nach-
zulesen auf der Homepage) haben sich
gegeniiber der Reha zur Kosteniiber-
nahme verpflichtet. Unsere war leider
nicht dabei. Erst nach einem mit Unter-
stlitzung der Reha erfolgreich durch-
gefilhrtem Widerspruchverfahren hat
die Kasse eine Kostenzusage erteilt.

Wir sind durch eigene Recherchen
auf diese Kinder-Reha gestoBen. Seit
langem haben wir nach einem geeig-
neten Konzept fiir Sarah gesucht. Sarah
wird von Geburt an in Vogtareuth
behandelt, und wir sind mit der
orthopéddischen-, wie auch mit der
Hilfsmittelversorgung dort sehr zufrie-
den. Allerdings haben wir immer das
Gefiihl gehabt, dass die muskuldre
Situation, der Muskelaufbau, dort ver-
nachldssigt wird. Selbstverstédndlich
wurde Sarah dort Krankengymnastik
verordnet. Sarah geht sechsmal die
Woche zur Physio, dreimal die Woche
hat sie Vojta und dreimal die Woche
Manualtheraphie. Dennoch hatten wir
das Gefiihl, dass da noch mehr gehen
miisste. Also haben wir uns auf eige-
ne Faust in Koln gemeldet und einen
Termin ausgemacht. Man sagte uns,
dass Sarah erst das dritte Kind mit
Arthrogryposis sei, das sich fiir das
Reha-Programm melden wiirde. Man
habe daher wenige Erfahrungswerte,
auf die man zuriickgreifen konne.
Jedoch sei Sarah grundsitzlich fiir das
Programm geeignet und man konne
sich gut vorstellen, dass sie profitieren
wiirde.

Wir entschlossen uns, es zu versu-
chen und vereinbarten einen Termin
zur Erstuntersuchung. Da Sarah
zu diesem Zeitpunkt noch sehr jung
war (das Mindestalter betrigt 3
Jahre) und wegen des langwierigen
Genehmigungsprozesses durch die
Kasse dauerte es nach dem Erstgespréach
bis wir schlieBlich starten konnten gut
ein Jahr.

Im Queen Rania Zentrum wird
Sarah gefragt

Die Unterbringung erfolgt im Queen
Rania Zentrum in Koln, direkt neben
der Uniklinik. Fiir jedes Kind ist ein
Einzelzimmer vorgesehen, das zusam-
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men mit der Begleitperson bewohnt
wird. Die Zimmer sind freund-
lich und modern ausgestattet. Man
bekommt einen Schliissel und kann
die Zimmer abschlieBen, wenn man
sie verldsst. Man hat also weit mehr
Privatsphére als ich es sonst von den
haufigen Klinikaufenthalten mit Sarah
gewohnt war. Auch das Personal ist
mehr als zuvorkommend und freund-
lich. Wir kamen zu dritt. Sarahs kleine
Schwester war sechs Monate alt und
musste natiirlich mit. Aber auch das
war kein Problem. Man hétte mir ein
Reisebett zur Verfiigung gestellt und
wenn erforderlich auch ein Essen mehr
bestellt. Zudem wurde mir die Kleine
von den Mitarbeitern immer gerne
abgenommen, wenn es fiir Sarahs
Therapie erforderlich war, aber auch,
wenn ich mal in Ruhe essen wollte.

In der ersten Woche wurde zunichst
der Status Quo aufgenommen. Sarah
hat Gehstreckentests gemacht, die Ko-
ordination und Kraft wurde gemes-
sen und die motorischen Fahigkeiten
abgefragt und getestet. Zudem wur-
den die personlichen Therapieziele
abgefragt. Ich fand besonders schon,
das auch Sarah gefragt wurde, was
sie denn erreichen wollte. Thr per-
sonliches Ziel war, so schnell zu wer-
den wie der Papa. Unser Fokus lag/
liegt eher auf dem selbststdndigen Er-
reichen der Bewegungsiiberginge, der
Gangsicherheit und dem Treppen-
steigen, aber naja. Sarah hatte in der
Regel fiinf Trainingseinheiten pro
Tag. Den Kindern wird viel abverlangt
und mehr als einmal hat Sarah das
Training komplett verweigert. Spaf
hatte sie vor allem am Laufband, dem
Motomed und am Bewegungsbad. Ich
bin aber noch immer beeindruckt, wie
Sarah mit ihren zu diesem Zeitpunkt
gerade mal drei Jahren ein solches
Programm durchgezogen hat.

Sturzfrei die Treppe hinunter

Und siehe da, bereits in der ersten
Woche machte sie Fortschritte, von
denen ich nicht zu triumen gewagt
hétte. Schon nach ein paar Tagen stieg
sie, gehalten von der Therapeutin,
seitwirts die Treppe hinunter. Sie
bewiltigte sturzfrei einen Parcours
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iiber wackligen und unebenen
Untergrund und schaffte es aus eige-
ner Kraft die Tiirklinke zu bedienen
und die Tiir zu Offnen. Bereits in der
ersten Woche bewiltigte sie aber auch
das erste Mal ohne jegliche Hilfe die
Therapietreppe. Die meiste Zeit saB
ich nur staunend und geriihrt daneben
und machte Videos fiir den ungliu-
bigen Papa. Sarah war méchtig stolz
auf sich.

Das Training auf dem Galileo war
fiir Sarah am anstrengendsten. Eine
Trainingseinheit beinhaltet jeweils drei
Ubungen 4 drei Minuten. Fiir Sarah
wurden insgesamt sechs Ubungen aus-
gearbeitet, bei denen sie auf dem Gerét
etwa Kniebeugen und Step-Ubungen
oder verschiedene Positionen, wie die
Schrittstellung oder den Kniestand
einnehmen musste. Das hort sich erst-
mal nach nicht viel an, ist es aber doch.
Besonders Ubungen mit fiir sie unge-
wohnten Bewegungen machten ihr zu
schaffen. So hat sie die erste Zeit jedes
Mal beim Kniestand bitterlich geweint.
Es gab wohl auch im Laufe der Zeit
immer mal wieder Kinder, die sich
dem Training vollig verweigerten und
daher abbrechen mussten, oder auch
Eltern, die im Laufe des Aufenthaltes
merkten, dass sie das Programm zu
Hause nicht durchhalten konnten.

In der zweiten Woche werden die
Eltern in den erarbeiteten Ubungen
angeleitet und es wird festgelegt,
welche weiteren Hilfsmittel fiir die
Ubungen benétigt werden. Das Galileo
wird zwar durch die Reha ausgeliehen,
wir brauchten aber auch noch eine
Sprossenwand, einen kleinen Gym-
nastikball sowie einen Step-Trainer
und eine Gymnastikmatte.

Alles in allem war der Aufenthalt fiir
uns sehrangenehm. Die Unterbringung
war gut, die Mitarbeiter freundlich,
hilfsbereit und vorausschauend und
die Therapeuten sind individuell auf
die Kinder eingegangen. Was mir
besonders gefiel, war, das man jeweils
am Vorabend den Therapieplan fiir den
niachsten Tag bekam. Zudem wurde
hierbei sogar auf den Mittagsschlaf
des Geschwisterkindes Riicksicht ge-
nommen.

Kinder-Reha

Man konnte aber auch seinen Tag
gut planen. Wir wohnen nur 100
Kilometer von Koéln entfernt und so
konnte der Papa oder die Oma hin
und wieder zu Besuch kommen und
die ldngeren Pausen zwischen den
Therapieeinheiten konnten dank der
zentralen Lage fiir Einkaufsbummel,
den Besuch diverser Eisdielen und
Konditoreien aber auch des nahe ge-
legenen Tierparks genutzt werden.
Schon fand ich auch, dass es neben
den Therapien auch verschiedene frei-
willige Sportangebote fiir die Kinder
gab, in denen der reine SpaB im
Vordergrund stand. Zu meiner vol-
ligen Uberraschung wurde auch das
von Sarah begeistert angenommen.
Und so spielte meine kleine Sarah,
die sich sonst nicht auf Armesbreite
von mir weg traute, plotzlich in einem
Pulk von Kindern FufBiball, Tennis oder
Federball. Ich war fast traurig, als der
erste Aufenthalt zu Ende ging.

Zuhause mit dem Galileo

Zu Hause beschrankte sich das
Training neben unserem normalen
Krankengymnastik-Programm  auf
die Ubungen auf dem Galileo. Sarah
sollte zehnmal pro Woche jeweils drei
Ubungen machen. Wir versuchten an
den Werktagen jeweils morgens und
abends eine Einheit einzuplanen. Es
stellte sich heraus, dass wir zu Hause
pro Einheit jeweils eine gute halbe
Stunde, manchmal mehr brauchten.
An Tagen, an denen wir vor dem
Kindergarten zur Krankengymnastik
gehen, war es daher nicht zu schaffen.
Abends mussten wir spatestens um
17.00 Uhr anfangen zu turnen. Sonst
war Sarah einfach zu miide um noch
geduldig turnen zu kénnen. AuBerdem
wire es auch sonst bis zum Abendessen
um 18.00 Uhr zu spidt geworden.
Zumindest Sarahs kleine Schwester ist
da nicht flexibel. Sarahs Papa kommt
unter der Woche erst gegen 18.30
Uhr nach Hause. Ich musste also das
Baby bei Laune halten und natiirlich
Sarah. Mehr als einmal erlebte ich eine
Situation, in der Marie briillend an
meinem Arm zog und Sarah briillend
auf dem Galileo stand und keine Lust
hatte. Und ich am liebsten das Gerét
aus dem Fenster geworfen hitte.
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Kinder-Reha

Unser Alltag wurde/wird maBgeb-
lich vom Training beeinflusst. Auch
nachmittags war es nicht immer zu
schaffen. An Tagen, an denen Sarah
zum Reiten geht, kommen wir erst
um kurz vor sechs nach Hause, und
hin und wieder will Sarah sich auch
nachmittags mal mit Freundinnen
verabreden. Das kommt wegen
der vielen Krankengymnastik und
Klinikaufenthalte eh oft zu kurz. Schon
héufig mussten wir Kindergeburtstage
oder Spielnachmittage absagen. Wir
mussten also oft auf die Wochenenden
ausweichen, entgegen aller guten
Vorsitze regelmiBig auch auf die
Sonntage. Und trotzdem gab es
Wochen, in denen wir unser Pensum
einfach nicht geschafft haben. Hinzu
kam eine Woche, in der wir wegen
einer Grippe, und eine Woche in der
wir aufgrund einer Kopfplatzwunde
ein paar Tage aussetzen mussten.
Natiirlich waren wir zwischendurch
auch in Vogtareuth und haben auch
dort weiter geturnt. Von der KG dort
wurde uns dafiir nicht nur das Galileo
Gerit zur Verfligung gestellt, sondern
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auch das gesamte Equipment. Aber der
Anreise- und Abreisetag fiel natiirlich
weg. Das schlechte Gewissen machte
sich bemerkbar. Nach der ersten
Eingewohnung haben wir zwar einen
ganz guten Rhythmus gefunden. Der
Schokobonbon-Konsum stieg bei uns
dramatisch an. Aber mit viel Beste-
chung und gutem Zureden haben wir
es nach einer gewissen Zeit geschafft,
dass Sarah gerne turnt — bzw. gerne die
Belohnung in Form von SiiBigkeiten
fiir gutes Turnen entgegen nimmt. In
Wochen mit wenig Nebenprogramm
wurden die ausgefallenen Einheiten
nachgeholt. In der Zwischenbilanz hat-
ten wir es so in den ersten drei Monaten
geschafft, auf fast zehnmal Turnen pro
Woche zu kommen.

Tolle Fortschritte bestitigt

Bei unserem dann anstehenden
Aufenthalt in der Reha beruhigte man
uns. Unser Schnitt sei vergleichsweise
sehr gut. Auch im Gesprich mit den
anderen Miittern wurde schnell Klar,
dass es fiir alle ganz schon anstren-
gend war. Dass alle Kinder sich mehr
oder weniger verweigerten und Sarah
da bei weitem nicht die unkoopera-
tivste kleine ,Hexe® ist. Mein Glaube
an meine Erziehungsfihigkeit kehrte
also langsam wieder. Am schonsten
war aber, dass mein Eindruck von
ihren tollen Fortschritten auch durch
die objektiven Tests mehr als besti-
tigt wurde. Beim Gehstreckentest legte
sie 30 Meter in drei Minuten zu. Die
Ganganalyse ergab, dass sich nicht nur
die Schrittlinge erheblich verldngert
hatte, sondern auch das Gangbild deut-
lich ruhiger, das heifit weniger schwan-
kend war. Alle Tests zeigten deutliche
Verbesserungen.

Zurzeit sind wir mitten in der zweiten
hiuslichen Phase. Vor zwei Wochen
hatten wir wieder eine schwache
Woche, in der wir nur sieben Einheiten
geschafft haben. Morgen fahren wir
wieder in die Klinik nach Vogtareuth.
Wir hiangen also wieder hinter her, aber
wir bleiben dran. Im Januar miissen
wir das Gerit zuriickgeben. Wir haben
aber schon jetzt entschieden, uns fiir
das Anschlusskonzept zu melden. Sarah
kommt wegen ihrer guten Resultate

hierfiir auch in Frage. Mal sehen was
die Krankenkasse sagt. AuBerdem
werden wir uns ein Galileo-Gerit kau-
fen. Das ist teuer. Das Kindergalieo
kostet 3.500 Euro. Ich mochte aber ein
Erwachsenengerit. Ich glaube einfach,
dass Sarah auch als Erwachsene von
dem Training profitieren kann. Dann
wire es da, auch wenn sie zwischen-
durch pausiert. Wir warten noch auf
das Angebot.

Mein Fazit: Das Reha-Programm ist
fir die Kinder, aber auch fiir die Eltern
eine Herausforderung. Es bedarf viel
Engagement und Disziplin. Aber es
lohnt sich. Sehen wir mal von all
den Fortschritten in Mobilitdit und

Beweglichkeit ab. Klar, Sarah ist
machtig stolz, dass sie den Bordstein
jetzt allein bewdltigen kann, macht
in jedem Zimmer das Licht an und
aus, weil sie es jetzt kann... Aber, was
fiir mich der ausschlaggebende Punkt
ist. Sie hat so viel an Selbstsicher-
heit und Freiheit fiir sich gewonnen.
Erst letztens war sie das erste Mal
alleine bei einer Freundin, kurz darauf
allein beim Kindergeburtstag. Ich weil3
nicht, wer aufgeregter war, ich oder
Sarah. Das alles gibt ihr so viel. Auch
im Kindergarten wird mir von den
Erzieherinnen bestitigt, dass Sarah
so viel selbstbewusster geworden ist.
Es sei, als wire sie ein anderes Kind.
Ich kann es also nur allen ans Herz
legen.

Melanie Daumer
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Durch Chirurgie Gesamtbalance

starken und verbessern

Symposium Arthrogryposis Multiplex Congenita
der Hand im Universitdts-Kinderspital in Ziirich

Am 16.06.2016 fand am Universitdts-
Kinderspital Ziirich ein Symposium
zum Thema Arthrogryposis multiplex
congenita (AMC) mit Fokus auf die
obere Extremitdt, die Hdinde, statt.
Anstoff dazu gab der Besuch von
Prof. Dr. Scott Oishi, Direktor des
Charles E. Seay, Jr. Hand Center vom
Scottish Rite Hospital for Children
in Texas, der die Handchirurgen
des Kinderspitals bei einer fiir die
Schweiz neuen Operationsmethode
unterstiitzte. PD Dr. Daniel Weber,
Leiter der Kinderhandchirurgie am
Kinderspital Ziirich und Organisator
des Symposiums stellte durch die
Einladung an Herrn Michael Schdifer,
Orthopddietechniker-Meister bei der
Firma Pohlig in Traunstein und Dr.
med. Georg Stettner, Oberarzt der
Neurologie des Kinderspitals Ziirich
sicher, dass nicht nur die chirur-
gischen Aspekte der AMC beleuchtet
wurden. Obwohl sich das Sympo-
stum primdr an Fachpersonen, speziell
TherapeutInnen, Rehabilitationsmedi-
zinerInnen und HandchirurgInnen
wandte, freuten sich die Organisato-
ren sehr, dass die AMC Gesellschaft
durch Luisa Eichler vertreten war.
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In seinem einleitenden Referat stellte
Dr. Stettner zunéchst klar, dass es sich
bei der AMC nicht um ein einheitliches
Krankheitsbild sondern um eine grofe
Gruppe unterschiedlicher angeborener
Kontrakturen ohne klare einheitliche
Ursachen handelt.

Typisch fiir Kinder mit einer AMC ist
eine auffillige Bewegungsarmut der
Feten wihrend der Schwangerschaft,
die als Akinesie bezeichnet wird.
Diese fiihrt zu einer sekundiren
Schidigung des primir normal ent-
wickelten Feten mit Einsteifen
der Gelenke und Verdickungen der
Kapselbandstrukturen und Verénde-
rungen an der Muskulatur.

Ursachen, Einteilung und
Diagnostik

Als mogliche Ursachen fiir die AMC

werden insgesamt sechs unterschied-

liche Faktoren angegeben:

— Storungen der Muskelstruktur und
Funktion

— Stoérungen der Nerven, die die
Muskeln innervieren

— Storungen der Entwicklung von
Sehnen, Knochen und Gelenken

— Verminderter intrauteriner
(Bewegungs-) Raum fiir den Feten

— Verminderte Blutversorgung des
Feten (Folge Storungen in der
Entwicklung des Nervensystems)

— Miitterliche Erkrankungen wie
Diabetes mellitus, Myasthenia
gravis, erhohte Temperaturen und
fieberhafte Infekte wihrend der
Schwangerschaft.

Die AMC wird in drei Gruppen einge-
teilt: Die sogenannte Amyoplasie ist
mit einem Drittel die groBte einheit-
liche Gruppe. Bei ihr sind in aller Regel
alle vier Extremitaten in ihrer ganzen
Anlage betroffen, wobei die Auspragung
von Extremitit zu Extremitit variieren

kann. Bei ihr findet sich in der Regel
kein genetischer Hintergrund.

Bei der distalen Arthrogrypose kommt
es vorzugsweise zu Kontrakturen der
Handgelenke und Finger sowie der
Sprunggelenke und Zehen, wobei
nicht grundsitzlich obere und untere
Extremititen gleichzeitig betroffen sein
miissen. Diese Form wird vorwiegend
autosomal dominant vererbt, wobei das
Ausmafl der Kontrakturen sehr stark
variieren kann.

Die dritte Gruppe wird als syndromale
Arthrogrypose bezeichnet. Bei ihr tre-
ten neben den Kontrakturen knocherne
Anomalien (z.B.Knochenfusionen)auch
im Bereich des Kopfes und Anomalien
des zentralen Nervensystems und ande-
re Organsysteme auf. Auch hier finden
sich genetische Veranderungen.

Wihrend der Schwangerschaft kann
eine Ultraschalluntersuchung sehr gute
Hinweise geben. Nach der Geburt
sind eine sorgfiltige Erhebung der
Familien- und Schwangerschaftsan-
amnese verbunden mit einer griind-
lichen Ganzkérperuntersuchung, ggf.
erginzt durch eine humangenetische
Abklarung zielfiilhrend. Zusitzlich
kann durch weiterfithrende Diagnostik
mit bildgebenden Verfahren und mole-
kulargenetischen und histologischen
Untersuchungen das Gesamtbild kom-
plettiert werden.

Behandlungsindikationen und
Strategien

Der Vortrag von PD Dr. Daniel
Weber fokussierte auf die Behand-
lungsindikationen und Strategien.
Basierend auf Videos von Kindern mit
AMC illustrierte Weber einleitend, wel-
chen Herausforderungen ein Alltag bie-
tet, wenn die Muskeln schwach, die
Bewegungsumfinge der Gelenke ein-
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geschrankt und deren Position ungiin-
stig sind. Eindriicklich war zu sehen,
wie geschickt die Jugendlichen diese
Herausforderungen meistern, sodass
sie im Alltag oft kaum eingeschrankt
sind. Wenn kleine Kinder als die wah-
ren Helden im Meistern des Alltags
betrachtet werden konnen, so sind
Kinder mit AMC Superhelden.

Wissenschaftliche Studien unterstrei-
chen, dass Menschen mit AMC im
Alltag oft nur wenig eingeschriankt
sind. Das mag auch daran liegen,
dass sie, wie Dubousset et al 2015
nachwiesen, eine im Schnitt hohere
Intelligenz und Bildung aufweisen als
die Normalbevolkerung. Verschiedene
Autoren, so auch Andersson et al 2011
wiesen auf ein Paradox hin: Kinder mit
schweren, chirurgisch nicht vollstan-
dig korrigierbaren Handfehlbildungen
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waren dadurch in ihrem Wohlergehen
weniger gestort als Kinder mit einer
leichten Fehlbildung. Weber vermu-
tet, dass auch Kinder und Menschen
mit AMC, welche oft eine unglaubliche
Lebensfreude ausstrahlen, durch den
erfolgreichen Umgang mit den spezi-
ellen Herausforderungen in ihrer per-
sonlichen Entwicklung gestarkt wer-
den und durch die Meisterung von
Herausforderungen profitieren.

Das Augenmerk der Therapie muss
daher nicht nur auf die Funktion,
sondern auch auf die Aktivitit und
Partizipation an alltdglichen Heraus-
forderungen und in der Gemeinschaft
gelegt werden. Das sogenannte ge-
sundheitsfordernde Konzept zur Fin-
dung von Behandlungsstrategien stellt
die Gesamtbalance zwischen Korper,
Geist und Seele des Patienten in den

Mittelpunkt. Dabei gilt es auch die
Umgebung inklusive dem sozialen
Umfeld zu beachten.

Chirurgen und Behandler miissen
sich also zwei zentrale Fragen stellen:
Wird durch die Behandlung bei den
Betroffenen ein besseres Wohlgefiihl
durch Verringerung der Schwere der
sBehinderung® erreicht? Und konnen
wir die genannte Gesamtbalance stir-
ken oder verbessern, wenn wir den
Korper dndern, und wie?

Das Hauptaugenmerk sollte sicher

zundchst auf der Funktion der betrof-

fenen Extremitit liegen.

Was macht die Funktion aus?

— Die Mobilitét der zu der
Extremitit gehorenden Gelenke.

— deren Position und

— die Kraft der betroffenen
Extremitat.

Eine gute Funktion fiihrt bei einem
aktiven Patienten zu einer Teilnahme
am Alltag

Fotos:privat
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Funktion und Lebensqualitit

Therapiemoglichkeiten sind  Stret-
ching (z.B. manuelle Therapie), Schie-
nenbehandlungen, Chirurgie und
selbstverstandlich Training. Die Funk-
tion kann durch Training in Ergin-
zung mit Hilfsmitteln geférdert werden.
Unter dem Strich fiihrt eine gute
Funktion bei einem aktiven Patienten
zu einer Teilnahme am Alltag. Die
Teilnahme sollte von Familien und
Freunden gefordert werden, bedarf aber
auch manchmal ergotherapeutischer
und psychologischer Unterstiitzung.

Funktion, Aktivitit und Teilnahme
sind entscheidend fiir eine gute
Lebensqualitit und fiir die Un-
abhingigkeit des Betroffenen. Nicht
zu vergessen ist das Erscheinungsbild
— statisch wie dynamisch (Bewegungs-
muster). Entscheidet man sich fiir eine
operative Strategie, kommen neben
dem Krankenhausaufenthalt voriiber-
gehende Schmerzen, sowie Narben
hinzu. Auch diese Faktoren konnen die
Lebensqualitit beeinflussen.

Die Interaktion zwischen Lebens-
qualitét, Funktionund Erscheinungsbild
ist unmittelbar verkniipft mit der
Personlichkeit des Patienten und des-
sen psychosozialer Umgebung. Das
heiBt unter dem Strich, dass die Wahl
der Therapie individualisiert werden
muss und der Anatomie, aber vor allem
der Personlichkeit des Kindes zugute-
kommt.
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Verbesserung der aktiven
Beugung des Ellenbogens

Das Referat von Prof. Dr. Scott
Oishi gab einen Uberblick iiber
Operationstechniken zur Optimierung
der oberen Extremitit bei AMC.
Im ersten Teil berichtete er {iiber
die chirurgische Optimierung der
Daumenposition und die im IGA-Boten
Nr. 44 vom September 2014 beschrie-
bene Carpal-Wedge-Osteotomie zur
Verbesserung der Handgelenksposition.

Den Hauptteil des Referates legte
Oishi auf die Verbesserung der aktiven
Beugung des Ellenbogens. Die in Dallas
weitgehend entwickelte und perfek-
tionierte Technik des Long-Head-
Triceps-Transfers wurde fiir die anwe-
senden Chirurgen im Detail dargestellt.
Anatomische Studien zeigen, dass der
lange Kopf des Trizeps Muskels von
einem anderen Nerv als die beiden
dazugehorigen anderen zwei Kopfe ver-
sorgt wird. Das heifit, dass er unabhin-
gig agieren kann. Das erfordert jedoch
eine chirurgische Neupositionierung
sowie einiges an Training, damit auch
das Gehirn lernen kann, dass die
Aktivierung dieses Muskels letztendlich
eine neue Funktion ausiibt. Der lange
Kopf des Trizepsmuskels ist bei ausge-
wiahlten Patienten so stark, dass er eine
aktive Beugung des Ellbogens gegen die
Schwerkraft erlaubt. Gleichzeitig wird
ein GrofBteil des Trizeps-Muskels auf
der Streckseite belassen. Dadurch sollte
die frither gefiirchtete Komplikation
der Einsteifung des Ellbogens in
Beugestellung, welche bei Verlagerung

des gesamten Muskels gelegentlich beo-
bachtet wurde, nicht mehr auftreten.

Die Nachbehandlung bendtigt eine
Immobilisation in einer Oberarm-
Gipsschiene fiir rund vier Wochen.
Dann wird aus einer thermoplastischen
Schiene heraus geiibt. Zunichst in der
Horizontalen, z.B. auf einer Tischplatte,
ohne Schwerkrafteinwirkung. Nach
etwa sechs Wochen kann die aufbau-
ende Belastung erfolgen, und es ist nur
noch eine Nachtlagerung erforderlich.

Schienentherapien

Herr Schifer rundete das Symposium
mit seinem Vortrag iiber die konserva-
tiven Therapiemoglichkeiten ab. Auch
er bestitigte, dass Schienentherapien
und Chirurgie nicht konkurrieren, son-
dern sich erginzen. Einleitend zeigte er
eindriickliche Fallbeispiele, bei denen
unter sehr frithen, von Fachpersonen
instruierten und durch die Eltern
durchgefiihrten Bewegungstherapien
bei AMC riesige Fortschritte erzielt
werden konnten. Dabei wurde die zen-
trale Rolle, welche dabei Schienen und
Orthesen einnehmen, rasch klar. Viele
Patienten erreichen dadurch an der
oberen Extremitidt so gute Resultate,
dass eine chirurgische Therapie unno-
tig wird. Andere erreichen durch
die konservativen MaBnahmen eine
Besserung der Beweglichkeit, sodass
fir allfallig notwendige Operationen
eine gute Ausgangslage erzielt wird.
Schlussendlich sind Schienentherapien
auch nach Operationen eine unabding-
bare Ergianzung.

Anja Gerstenberg

21



Neues Pflegegesetz

Was sich ab Januar 2017 andert

Neue Pflegegrade — neuer Pflegebediirftigkeitsbegriff

Mit dem Zweiten Pflegestdrkungsgesetz (PSG II) soll ein neuer Pflegebediirftig-
keitsbegriff und damit verbunden ein neues Begutachtungsinstrument (neues
Begutachtungsassessment — NBA) zur Feststellung von Pflegebediirftigkeit ein-
gefiihrt werden. Die bisherige Unterscheidung zwischen Pflegebediirftigen mit
korperlichen Einschrdnkungen einerseits und mit kognitiven und psychischen
Einschrdnkungen (insbesondere Demenzkranke) andererseits wird dadurch weg-
fallen. Im Zentrum stehen die personlichen Beeintrdchtigungen und Fdihigkeiten
Jjeder oder jedes Einzelnen. Dadurch wird die Pflegeversicherung auf eine neue
Grundlage gestellt mit dem Ziel, eine bessere Beriicksichtigung der individuellen
Situation von Pflegebediirftigen und ihren Angehorigen und einen Abbau von
Unterschieden im Umgang mit korperlichen und geistigen Einschrdnkungen zu
ermoglichen. Das Bundesministerium fiir Gesundheit schreibt:

Statt drei Pflegestufen wird es kiinftig
fiinf Pflegegrade geben, die der indi-
viduellen Pflegebediirftigkeit besser
gerecht werden. Bei der Feststellung
der Pflegebediirftigkeit soll nicht
mehr zwischen korperlichen, geistigen
und psychischen Beeintrachtigungen
unterschieden werden. Fiir die Pflege-
bediirftigkeit ausschlaggebend ist der
Grad der Selbstindigkeit und damit
verbunden die Frage, was jemand
noch alleine kann und wo er oder
sie Unterstiitzung bendtigt — unab-
héngig davon, ob es Demenzkranke
oder Menschen mit korperlichen
Einschriankungen betrifft. Ausgehend
von der Selbstindigkeit einer Person
wird das Stadium der Einschrinkung
in fiinf Grade eingestuft, von geringer
Beeintrachtigung der Selbstindigkeit
oder der Fahigkeiten (Pflegegrad 1) bis
zur schwersten Beeintrachtigung der
Selbstindigkeit oder der Fahigkeiten,
die mit besonderen Anforderungen an
die pflegerische Versorgung einherge-
hen (Pflegegrad 5).

Um den Grad der Selbstdndigkeit einer
Person zu messen, wird das Vorliegen
von gesundheitlich bedingten Beein-
trachtigungen der Selbstindigkeit oder
der Fihigkeiten nach pflegefachlich
begriindeten Kriterien in sechs Be-
reichen untersucht. Das NBA bertick-
sichtigt erstmals auch den besonde-
ren Hilfe- und Betreuungsbedarf von
Menschen mit kognitiven oder psy-
chischen Einschrinkungen. Bei dem
neuen Begutachtungsinstrument wird
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nicht wie bei der bisher geltenden
Methode die Zeit gemessen, die zur
Pflege der jeweiligen Person durch
Familienangehorige oder eine ande-
re nicht als Pflegekraft ausgebildete
Pflegeperson bendtigt wird, sondern es
wird nach einer pflegefachlich begriin-
deten Systematik durch Punkte abgebil-
det, wie weit die Selbstindigkeit und die
Fahigkeiten einer Person eingeschrankt
sind. Anhand der Ergebnisse der
Priifung werden die Pflegebediirftigen
in einen der fiinf Pflegegrade eingeord-
net. Dies bestimmt auch die Leistungen
der Pflegekassen.

Was heif3it das im Einzelnen?
Muss ich was tun?

Ab dem 1. Januar 2017 wird es An-
derungen im SGB XI geben. Die
Pflegestufen werden in Pflegegrade
1-5 umgewandelt. Wichtig: Es ist kein
Antrag notig. Es werden keine neuen
Begutachtungen bis Ende 2018 durch-
gefiihrt. Die neue Zuordnung wird
dem Versicherten von der Pflegekasse
mitgeteilt. Mit finanziellen EinbuBen
ist nicht zu rechnen. Oftmals wird die
Leistung verbessert.

Es sollen qualititsgesicherte Leistungen
zur Entlastung Angehoriger und Leis-
tungen zur Férderung der Selbsténdig-
keit und Selbstbestimmtheit bewilligt
werden. Die bisherige Unterscheidung
von Pflegebediirftigen mit und ohne
eingeschriankte Alltagskompetenz ent-
fallt!

Der neue
Pflegebediirftigkeitsbegriff

MaBgeblich ist kiinftig die gesund-
heitlich bedingte Einschrinkung der
Selbstindigkeit. Diese entscheidet iiber
den Grad der Pflegebediirftigkeit.

Im Gesetz heiBt es:
§ 14 Begriff der Pflegebediirftigkeit

Pflegebediirftig im Sinne dieses
Buches sind Personen, die gesundheit-
lich bedingte Beeintrichtigungen der
Selbstindigkeit oder der Fihigkeit-
en aufweisen und deshalb der Hilfe
durch andere bediirfen. Es muss
sich um Personen handeln, die kor-
perliche, kognitive oder psychische
Beeintrachtigungen oder gesund-
heitlich bedingte Belastungen oder
Anforderungen nicht selbstindig kom-
pensieren oder bewiltigen konnen. (...)

Neues Begutachtungsassessment
(NBA)

Um den Pflegegrad zu ermitteln wur-
den sechs Module erarbeitet.

1. Mobilitit (10 Prozent): Positions-
wechsel im Bett, stabile Sitzposition
halten, Aufstehen aus sitzender
Position und Umsetzen, Fortbewegen
innerhalb des Wohnbereiches und
Treppensteigen.

2. Kognitive und kommunikative
Fiahigkeiten (Modul 2 und 3 er-
geben zusammen 15 Prozent):
Personen aus dem nidheren Umfeld er-
kennen, ortliche Orientierung, zeit-
liche Orientierung, Gedichtnis, All-
tagshandlungen in mehreren Schritten
wie die Haushaltsfiihrung ausfiithren
oder steuern, Entscheidungen im All-
tagsleben treffen, Sachverhalte und
Informationen verstehen, Risiken und
Gefahren erkennen, elementare Be-
diirfnisse mitteilen, Aufforderungen
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Neues Pflegegesetz

® Modul 1- Mobilitat (10 %)

# Modul 2 oder 3 - Kognitiv | Verhalten (15 %)

» Modul 4 - Selbstversorgung (40 %)

® Modul 5 - Behandlung | Therapie (20 %)

®m Modul 6 - Alltagsgestaltung (15 %)

verstehen, sich an einem Gesprich be-
teiligen.

3. Verhaltensweisen und psy-
chische Problemlagen: Motorisch
gepragte Verhaltensauffilligkeiten,
nichtliche Unruhe, selbstschidigen-
des und autoaggressives Verhalten,
Beschadigung von Gegenstinden,
physisch aggressives Verhalten ge-
geniiber anderen Personen, ver-
bale Aggression, andere vokale Auf-
falligkeiten, Abwehr pflegerischer
oder anderer unterstiitzender MaB-
nahmen, Wahnvorstellungen, Sin-
nestiuschungen, Angste, Antriebs-
losigkeit, depressive Stimmungslage,
sozial inadidquate Verhaltensweisen,
sonstige inaddquate Handlungen.

4. Selbstversorgung (40 Prozent):
Korperpflege (vorderen Oberkorper
waschen, rasieren, kdmmen, Zahn-
pflege, Prothesenreinigung, Intim-
bereich waschen, duschen oder baden
— einschlieflich Haare waschen), An-
und Auskleiden (Oberkorper an- und
auskleiden, Unterkorper an- und aus-
kleiden), Erndhrung (Essen mund-
gerecht zubereiten/Getranke eingie-
Ben, Essen, Trinken), Ausscheiden
(Toilette oder Toilettenstuhl benut-
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zen, Folgen einer Harninkontinenz
bewiltigen sowie Umgang mit
Dauerkatheter und Urostoma, Folgen
einer Stuhlinkontinenz bewiltigen
sowie Umgang mit Stoma), Bestehen
gravierender Probleme bei der Nah-
rungsaufnahme, die einen auBerge-
wohnlich pflegeintensiven Hilfebedarf
im Bereich der Ernidhrung auslésen
(nur bei Kindern von 0-18 Monaten).

5. Bewiiltigung von und selb-
stindiger Umgang mit krank-
heits- oder therapiebedingten
Anforderungen und Belastungen
(20 Prozent) in Bezug auf: Medi-
kation, Injektionen, Versorgung intra-
venoser Zuginge, Absaugen oder
Sauerstoffgabe, Einreibungen, Kailte-
und Wirmeanwendungen, Messung
und Deutung von Korperzustinden,
korpernahe Hilfsmittel, Verbands-
wechsel und Wundversorgung, Wund-
versorgung bei Stoma, regelmiBige
Einmal-Katheterisierung, Nutzung
von Abfiihrmethoden, Therapiemal-
nahmen in hauslicher Umgebung, zeit-
und technikintensive MaBnahmen in
hiuslicher Umgebung, Arztbesuche,
Besuch anderer medizinischer oder
therapeutischer Einrichtungen, zeitlich
ausgedehnter Besuch medizinischer

oder therapeutischer Einrichtungen
und Besuch von Einrichtungen zur
Durchfiithrung von Frithférderung (nur
bei Kindern).

6. Gestaltung des Alltagslebens
undsozialer Kontakte (15Prozent):
Tagesablauf gestalten und an Ver-
dnderungen anpassen, Ruhen und
Schlafen, sich beschéftigen, in die
Zukunft gerichtete Planungen vor-
nehmen, Interaktion mit Personen im
direkten Kontakt und Kontaktpflege
zu Personen auBerhalb des direkten
Umfeldes.

Genau genommen gibt es neben den
sechs beschriebenen Modulen noch
zwei weitere Bereiche: AuBlerhiusliche
Aktivititen (7) und Haushaltsfithrung
(8). Diese beiden Module werden
jedoch nicht fiir die Einstufung der
Pflegebediirftigkeit herangezogen, son-
dern sollen v. a. Pflegekriften eine indi-
viduellere Pflegeplanung ermdglichen.

Uta Reitz-Rosenfeld
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Arbeit

Uber eine Werkstatt am Arbeitsmarkt

teilhaben

Ein Erfahrungsbericht iiber fehlende Inklusion
und Teilhabe am Arbeitsmarkt

Einen,,Berichtiiber die Fehlumsetzung von gelebter Inklusion und Eingliederung
von Menschen mit Behinderung in der Arbeitswelt und auf dem allgemeinen
Arbeitsmarkt“ nennt Judith Wélfel thre Erfahrungen, die sie hier an IGA Boten
Lesende weitergibt. Aufferdem mochte sie dariiber berichten, dass es auch
Menschen mit AMC gibt, die kein Abitur und nicht studiert haben oder die keine
Ausbildung machen kénnen, und die trotzdem thr Leben in die Hand nehmen.
Judith Wélfel: ,,Bevor thr zuhause sitzt und keine Aufgabe habt, lasst euch lieber
in die Werkstatt eingliedern, damit ihr doch einer etwas sinnvolleren Tdtigkeit

nachgehen konnt.”
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Ich bin 23 Jahre alt und komme aus
einem kleinen Dorf im nahe gelegenen
Stadtchen Erlangen in Mittelfranken.
Bei der IGA bin ich schon seit 1994
Mitglied, da ich selbst AMC Typ 2 be-
troffen bin. Seither bin ich bei der IGA
aktiv und bin auch auf den Tagungen
am Mohnesee und Uder anwesend. Auf
den Tagungen fiihle ich mich normal,
denn da kann man so sein wie man
ist. Dies ist nicht immer so in meinem
Leben, dass man so sein kann wie man
mochte. Nach den Tagungen fiihle ich
mich fiir den Alltag gestarkt.

Aber nun mochte ich meine Geschichte
zu Inklusion und Teilhabe am Arbeits-
markt erzihlen. Meine Schullaufbahn
startete ich im Jahr 2000 an einem For-
derzentrum fiir motorische entwick-
lungsverzogerte Menschen mit einer
am Nachmittag angegliederten Heil-
padagogischen Tagesstétte. Dies hatte
fir mich den Vorteil, dass ich zuhau-
se keine Hausaufgaben mehr erledigen
musste oder ich noch Physiotherapie /
Ergotherapie im Anschluss aufsuchen
musste. Wenn man heute meine Mutter
fragen wiirde, ob sie mich noch mal an
einem Forderzentrum beschulen lassen
wiirde, kdme die Antwort, dass sie da-
rauf bestanden héatte, mich inklusiv
an einer Regelschule mit einer Schul-
begleitung beschulen zu lassen. Denn
die Erfahrungen haben gezeigt, wenn
man an einem Forderzentrum beschult
wird, hat man in seinem Wohnort
wenig bis gar keine sozialen Kontakte.
Dies ist sehr schade und traurig. Wenn
man als Kind bzw. als Schiilerin be-

obachtet, wie sich in der Nachbarschaft
Freundschaften entwickeln und man
selbst als AuBlenseiterin oder gar ausge-
grenzt wahrgenommen wird. Leider war
zu diesem Zeitpunkt die Inklusion noch
nicht so weit bekannt wie im Jahr 2016.
Im Jahr 2010 schloss ich dann mit
einem Forderschulabschluss die schu-
lische Laufbahn ab.

Im Anschluss hieB es fiir mich zwei
Jahre Berufsvorbereitungsjahr mit
Internatsunterbringung, wo ich unter
der Woche zusammen mit anderen
Kindern und Jugendlichen unterge-
bracht war. Im ersten Jahr wurde ich
einer Internatsgruppe zugewiesen mit
sehr schwierigen Behinderungsarten.
Dies hat sich auf mein Wohlbefinden
und meine Integration in diesen Alltag
ausgewirkt. Zum Beispiel wurde meine
Selbststindigkeit beeintrichtigt. Das
Fachpersonal ist im Umgang mit mir so
verfahren wie mit den anderen mehrfach
Behinderten. Im zweiten Jahr kam es fiir
mich zu einer positiven Verdnderung im
Internatsleben. Denn im zweiten Jahr
wurde die Gruppe wegen mangelnder
Kostenzusagen fiir weitere Plitze kurzer-
hand geschlossen. Und so wurde ich in
eine andere Gruppe zugewiesen. In der
Gruppe wurde ich im Laufe der Monate
sehr auf meine Selbststindigkeit und
Selbstbestimmung und Selbstvertrauen
hin geschult sowie auf meinen Wunsch
nach einem selbstbestimmten Leben
in einer Wohnung vorbereitet. Nicht
zuletzt wurde es mir ermoglicht, an
einer Internatsfreizeit mit teilzuneh-
men. Solche Erlebnisse sind positiv
in Erinnerung geblieben. Das Fach-
personal in dieser Gruppe hat mich als
einen individuellen Menschen betrach-
tet. Dies hat sehr zu meiner positiven
Entwicklung beigetragen.

Erprobungen im Biirobereich
In den zwei Jahren habe ich im
Schulalltag sehr viele schulische
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Wissensliicken schlieBen und viele
neue Praktikumserfahrungen gewinnen
konnen. Dabei wurde ich von einem
sFachdienst zur Beruflichen Integration
von Menschen mit Behinderung auf dem
Weg in den allgemeinen Arbeitsmarkt”
begleitet. Dieses Projekt nannte sich
,Ubergang von Schule in Beruf*, dabei
ist es Ziel, intensiv herauszufinden ob
der einzelne Schiiler oder die Schiilerin
mit Behinderung den Anforderungen
auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt
gewachsen ist, und ob fiir den einzelnen
die Wiinsche und Neigungen zusam-
menpassen. In dieser Zeit war ich bei-
spielsweise bei verschiedenen Behorden
und Firmen im Verwaltungsbereich und
erprobte mich an Biiroarbeiten. Nach
den Praktika stand fest, dass meine
Neigungen mit meinen Wiinschen tiber-
einstimmten. In der Mitte des zweiten
Jahres stellte sich die Frage wie es fiir
mich nach dem Berufsvorbereitungsjahr
weitergehen kann?

Da ich aufgrund meiner Schulbildung
laut Gutachten, das damals erstellt
worden ist, aufgrund meiner vorhan-
denen Beeintrachtigung in Mathematik
und der Arthrogryposis nicht ausbil-
dungsreif sei, wurde mir von Seiten
des BVJ’s vorgeschlagen, dass ich einer
Tétigkeit in einer Behindertenwerkstatt
nachgehen sollte, da ich mit meiner
Schulbildung keine andere Chance
auf dem Arbeitsmarkt habe. Fiir mich
war damals das Praktikum in der
Behindertenwerkstatt eine negative
Erfahrung, wobei ich aber definitiv
nicht ausschlieBen mochte, dass es fiir
die Menschen dort passend ist. Aber es
passte halt nicht zu mir.

Ein weiterer Vorschlag zu dieser Zeit
war, dass ich an einer MaBnahme
sUnterstiitzte Beschéftigung” teil-
nehmen konnte. Diese wird von der
Bundesagentur fiir Arbeit finanziert
und vom ,Fachdienst zur Beruflichen
Integration von Menschen mit Be-
hinderung auf dem allgemeinen
Arbeitsmarkt® durchgefiihrt. Ziel ist
durch sogenannte Langzeitpraktika
einen dauerhaften sozialversicherungs-
pflichtigen Arbeitsplatz zu finden. Die
MaBnahme-Laufzeit belief sich dabei
auf 24 Monate. Wahrend den Praktika
wird man von zwei Jobcoachs begleitet,
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die als Ansprechpartner mir und dem
Betrieb zur Verfiigung stehen und die
Einarbeitungszeit fiir die Betriebe iiber-
nehmen. Im Anschluss kiimmern sie
sich um ein neues Praktikum.

Berufserfahrung

Ich habe mich fiir den zweiten Vorschlag
entschlossen, da mein Bestreben zu
dieser Zeit so wie jetzt ist, einen sozial-
versicherungspflichtigen Arbeitsplatz
auf dem Arbeitsmarkt zu finden. So habe
ich verschiedene Betriebe und Unterneh-
men kennen gelernt und viele Erfah-
rungen gesammelt. Mir wurde es ermog-
licht, nach einem intensiven Praktikum
einer befristeten Téatigkeit im oOffent-
lichen Dienst im Bereich Sicherheit und
Ordnung als Verwaltungskraft nachzu-
gehen.

Da es sich um einen befristeten Arbeits-
platz gehandelt hatte, konnte ich nach
der Befristung aus unternehmensinter-
nen Griinden nicht weiter da bleiben.
So sehr sich die Abteilung und auch ich
uns bemiihten, die Entscheidung konn-
te nicht aufgehoben werden.

Nach meiner ersten Berufserfahrung
auf dem Arbeitsmarkt wurde ich leider
arbeitslos.

Die damalige Berufsberatung hatte
erkannt, dass ich fiir den Arbeitsmarkt
tauglich bin. So hat sie mir ermoglicht,
fiir 18 Monate am Projekt ,,Unterstiitzte
Beschaftigung” erneut mit dem Ziel ein
sozialversicherungspflichtiges Arbeits-
verhiltnis zu finden, teilzunehmen.
So habe ich erneut an Praktika teilge-
nommen in den Bereichen Biiro und
Verwaltung. Entweder habe ich die
Erfahrung machen miissen, dass die
Aufgaben von den Betrieben und Unter-
nehmen fiir mich aufgrund der Beein-
trachtigung nicht erfiillbar waren oder
ich habe die Erfahrung gemacht, dass
Betriebe und Unternehmen mich gerne
eingestellt hitten, es aber dann doch
leider am Finanziellen gescheitert ist.
Leider ist die MaBnahme im September
ausgelaufen und dann stellte sich die
groBe Frage, was ich dann beruflich als
nichstes anstreben konnte. Aufgrund
der Aussage des erstellten Gutachtens
kann ich keine Ausbildung machen.

Arbeit

Werkstatt als Chance

Also habe ich mich nun doch mit dem
Gedanken Werkstatt angefreundet und
beschlossen, mich in eine Werkstatt ein-
gliedern zu lassen. Zuerst habe ich ein
Informationsgesprach gefiihrt sowie
meine Vorstellungen eingebracht. Dann
hat die Werkstatt ihre Bereiche vorge-
stellt. Ich habe mir im Anschluss daran
selbst, durch ein Schnupperpraktikum,
einen Einblick in die Bereiche verschaf-
fen konnen. Gemeinsam habe ich mit
der Werkstatt festgestellt, dass ich
dort nicht integriert werden kann, da
sich die Bereiche auf das handwerk-
liche Geschick anpassen. Und es dort
leider keinen Verwaltungsbereich gibt.
Trotzdem werde ich mich in die Werk-
statt eingliedern lassen. Da die Werk-
statten verschiedene Programme anbie-
ten, um Menschen mit Behinderung
durch Praktika auf dem ersten Arbeits-
markt ein sozialversicherungspflichti-
ges Arbeitsverhiltnis ermdglichen oder
aber einen AuBlenarbeitsplatz und man
kann nach 20 Jahren Werkstatt in
Rente gehen. Das ist fiir mich genau das
Richtige. Nur so kann ich weiter meine
Teilhabe auf dem Arbeitsmarkt ver-
folgen, und ich werde nicht aufgeben,
weiter meine Ziele zu verfolgen.

AbschlieBend mochte ich sagen:
Inklusion ist nur ein Modewort. Hier
muss noch sehr viel getan werden.
Damit Inklusion gelingen kann und
Menschen mit Behinderung besser
integriert werden konnen, sollte die
Politik anfangen, Veranderungen einzu-
bringen. Aber das ist Wunschdenken...
leider! Bevor ihr zuhause sitzt und
keine Aufgabe habt, lasst euch lieber
in die Werkstatt eingliedern, damit ihr
doch einer etwas sinnvolleren Tatig-
keit nachgehen konnt.

Judith Wolfel
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Bundesteilhabegesetz

Stimmen
Zum neuen
Teilhabegesetz

Am 1. Dezember hat der Bundestag
das Bundesteilhabegesetz beschlossen.
Dabet gibt es eine Trennung bei den
Hilfe-Arten. Durch die Trennung will
der Gesetzgeber erreichen, dass Men-
schen mit Behinderung genau die
Leistung bekommen, die sie brauchen.
Man unterscheidet die ganz person-
liche Unterstiitzung, die eine bestimm-
te Person wegen threr Behinderung
braucht, die Fachleistung und die Un-
terstiitzung zum Lebensunterhalt. Eine
Fachleistung ist zum Beispiel die per-
sonliche Assistenz. Die Unterstiitzung
zum Lebensunterhalt ist zum Beispiel
das Geld zum Wohnen und zum Essen.
Parteien und Verbdnde haben unter-
schiedlich auf das Gesetz reagiert.

»Sogar Verschlechterungen*
Corinna Riiffer, Sprecherin fiir
Behindertenpolitik der Bundestags-
fraktion Biindnis 90/Die Griinen:

Trotz Teilhabegesetz bleibt das
Wunsch- und Wahlrecht von Menschen
mit Behinderungen an empfindlicher
Stelle eingeschrankt. Nach wie vor
konnen sie gezwungen werden, aus der
eigenen Wohnung in ein Heim umzu-
ziehen. Das widerspricht Artikel 19
der UN-Behindertenrechtskonvention,
wonach eine unabhingige Lebens-
fiihrung gewdhrleistet sein muss. Im
Bereich der Freizeitgestaltung gibt es
sogar Verschlechterungen gegeniiber
geltendem Recht. So ist es mit dem
Teilhabegesetz moglich, behinder-
te Menschen zu zwingen, sich einen
Assistenten in der Freizeit zu teilen.

Auch das ehrenamtliche Engagement
von Menschen mit Behinderungen wird
geschwicht. Sind sie ehrenamtlich titig,
werden Assistenzleistungen kiinftig
erst finanziert, wenn Freunde, Familie
und Bekannte keine freiwillige und
unentgeltliche Unterstiitzung leisten.

Die besonderen Interessen von
Menschen mit sehr hohem Unter-
stiitzungsbedarf wurden im Entwurf
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der GroBen Koalition von Beginn an
ignoriert. Diese Menschen stehen wei-
terhin schlecht da. Ebenso wenig wird
sich die Situation von Asylsuchenden
und Menschen ohne gesicherten Auf-
enthaltsstatus verbessern.

»Aus Kostengriinden in Heime*
Katrin Werner, behindertenpolitische
Sprecherin der Linksfraktion:

Die Diskussion zu diesem Gesetz ging
von Anfang an in die falsche Richtung.
Es ging nie um die Verwirklichung
von Menschenrechten, sondern um
Kostendeckelungen. Statt Betroffenen
eine selbstbestimmte Teilhabe zu
ermoglichen, konnen sie weiter aus
Kostengriinden gezwungen werden
in Heime zu ziehen oder sich eine
Assistenz mit anderen zu teilen. Die
Regierung sollte die wenigen vorge-
sehenen Verbesserungen umsetzen
und den Rest des Gesetzes im Sinne
der UN-Behindertenrechtskonvention
umfassend iiberarbeiten.

»Budget fiir Arbeit ist Fortschritt*
Deutscher Caritasverband

Der Gesetzentwurf ist an entschei-
denden Stellen im parlamentarischen
Verfahren nachgebessert worden, die
der Deutsche Caritasverband (DCV) kri-
tisiert hatte. So war urspriinglich vorge-
sehen, dass Eingliederungshilfe kiinftig
nur gewahrt wird, wenn ein Mensch
mit Behinderung Einschriankungen
in mehreren Lebensbereichen gleich-
zeitig wie z.B. Mobilitat, Wissen oder
Selbstversorgung aufweist. Die jetzt
modifizierte Regelung zum Kreis der
Leistungsberechtigten soll nun zunéchst
modellhaft erprobt werden und erst
auf Grundlage dieser Ergebnisse nach
einer erneuten Entscheidung des
Bundestags im Jahr 2023 in Kraft tre-
ten. Sollte sich bei der Erprobung zei-

gen, dass Menschen, die heute Zugang
zu Leistungen haben, bei Anwendung
der neuen Kriterien aus dem System
herausfallen, so konnen und miissen
die notwendigen Korrekturen vorge-
nommen werden.

Ausdriicklich zu begriilen ist die
Klarstellung beim Wunsch- und Wahl-
recht. So darf niemand gezwungen
werden, aus der eigenen Wohnung
in eine stationire Wohnform oder
Wohngemeinschaft umzuziehen,
weil hier die Erbringung von Assistenz-
leistungen kostengiinstiger ist. Positiv
sind auch die Regelungen im Bereich
der Teilhabe am Arbeitsleben. Die bun-
desweite Einfithrung eines Budgets fiir
Arbeit als Alternative zur Beschéftigung
in der Werkstatt stellt einen wirklichen
Fortschritt dar. Hier muss ein wirk-
licher Rechtsanspruch bestehen, der
nicht vom Kostentrager unterlaufen
werden darf. Daher besteht noch Nach-
besserungsbedarf.

»Kritische Sicht iiberwiegt*
Bundesverband evangelische Behin-
dertenhilfe (BeB)

Mit groBem Kraftaufwand auch unseres
Verbandes ist es gelungen, drohende
Verschlechterungen abzuwenden. Zu
den wichtigsten Korrekturen aus Sicht
des BeB gehort, dass behinderte
Menschen weiterhin Leistungen der
Eingliederungshilfe und Pflege paral-
lel beziehen konnen. Im Gesetzge-
bungsverfahren war zunichst ein Vor-
rang von Pflegeleistungen festgelegt
worden. Das hitte dazu gefiihrt, dass
viele pflegebediirftige Menschen mit
Behinderung keine Assistenzleistungen
zur Alltagsbewiltigung mehr bekom-
men hitten. Das Gesetz enthilt auch
einige Verbesserungen gegeniiber der
geltenden Rechtslage. Aber insgesamt
iiberwiegt eine kritische Sicht.
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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
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Themen: Belange im Erwachsenenalter
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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)
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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

Miihlberger StraBe 51

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
Physikalische Rehabilative Medizin,
BHZ Aschau

Dipl.-Psych. Anne Egger-Biissing,
Ingolstadt

Prof. Dr. phil. Julia Gebrande,
Dipl.-Soz. Arb. Soz. Pad (FH), M. A.
Esslingen

Dr. med. PhD Raoul Heller,
Facharzt fiir Humangenetik,
Universitatsklinik zu Koln

Martin Jakobeit,

Arztlicher Leiter
Schwerpunkt Sensomotorik,
Kinderzentrum Miinchen

Dr. med. Sean Nader,
Chefarzt des Fachzentrums
Kinderorthopadie,

Schon Klinik Vogtareuth

Dr. med. Markus Oberhauser,
Facharzt fiir Anédsthesiologie,
Leitender Arzt Kinderanésthesie
St. Gallen Schweiz

Prof. Dr. med. univ. Walter Michael
Strobl,

Facharzt fiir Orthopadie und orthopa-
dische Chirurgie, Krankenhaus
Rummelsberg

Prof. Dr. med. Bettina Westhoff,
Orthopadin und Unfallchirurgin
Universitatsklinikum Diisseldorf

Barbara Zukunft-Huber,

Kinderphysiotherapeutin,
Biberach
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