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Vorwort
Liebe Leserinnen und 
Leser,
im Mittelpunkt dieser Ausgabe steht 
das 25-jährige Jubiläum der IGA.  
Dieses wurde ausgiebig während der 
Familientagung in Möhnesee gefeiert. 
Die schönen Fotos und Berichte dazu ab 
Seite 18 können aber nur ansatzweise 
die ausgelassene Feierstimmung dort 
bei Live-Musik und Zauberei wiederge-
ben. Pinkfarbene Luftballons flattern 
durch diese Seiten. 

In der IGA tut sich eine Menge: Karin 
Bertz gründet eine neue Gruppe für 
über 45-jährige (S. 14), Martha Wald-
mann stellt sich als neue Jugend-
sprecherin vor (S. 6) und im Wissen-
schaftlichen Beirat gibt es einen 
Wechsel von Dr. Johannes Correll zu  
Dr. Raoul Heller (S. 6). 

Tolle außerschulische Lernerfahrungen 
hat André Steinbach in einem Sommer-
camp gemacht, das er nun auch ande-
ren ans Herz legt (S. 13). Viel foto- 
grafiert wurden  die beiden glücklichen 
Globetrotterinnen Katharina Fieles 
und Ulrike Umber in Indonesien. Sie 
fühlten sich dort auch mit Rollstuhl  
pudelwohl (S. 40).

Ans Herz legen möchte ich Ihnen noch 
die Artikel über die Reform der Heil- 
und Hilfsmittel (S. 33), zum Behin-
dertentestament (S. 15) sowie den  
medizinischen Beitrag über die Be-
handlung von Arthrosen bei AMC-
Erkrankten (S. 36). Sehr anregend ist 
der Aufsatz von Volker Schönwiese, in 
dem dieser als Rolli-Fahrer persönliche 
Erlebnisse reflektiert und mit wissen-
schaftlichen Forschungen in Beziehung 
setzt (S. 9). Schönwiese war Referent 
bei der IGA-Familientagung.  

Ich freue mich über Rückmeldungen zu 
dieser Ausgabe sowie über Nachrichten, 
Fotos und Artikel für den nächsten IGA 
Boten. (roem@roesch-metzler.de)

Ihre
Wiltrud Rösch-Metzler
Redaktion IGA Bote
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Johannes Borgwardt

Gruß aus dem 
Vorstand

Liebe IGA-Mitglieder und 
-Interessierte,

wieder ist eine Tagung vorbei. Ende 
Mai trafen wir uns in Möhnesee zur 
Familientagung und zum 25-jährigen 
Jubiläum der IGA. Viele Eindrücke und 
Erlebnisse haben wir geteilt, gute 
Gespräche geführt und natürlich ge-
meinsam gefeiert. Besonders die 
Jubiläumsfeier bleibt wohl vielen noch 
lange im Gedächtnis mit Highlights wie 
dem Seifenblasenkünstler Stefan 
Masur, der Band Speedos, Udo Dum-
beck der mit Witz durch das Programm 
führte und einem zugleich tanzenden 
wie kehrenden Torsten Klaus.

Auf der Mitgliederversammlung wurde 
ein neuer Vorstand gewählt, und auch 
mir schenkte man erneut für zwei wei-
tere Jahre das Vertrauen. Daher soll an 
dieser Stelle ein kleiner Ausblick folgen, 
was in nächster Zeit auf meiner Agenda 
für die IGA steht.

Das ganze letzte Jahr über ist viel 
Arbeit in die neue IGA-Webseite geflos-
sen. Diese Arbeit liegt in den letzten 
Zügen und soll nun bald beendet wer-
den. Aktuell sind wir noch dabei, Bilder 

auszuwählen. Wir bitten um Verständ-
nis und Zustimmung, wenn im Laufe 
des Sommers bei dem einen oder ande-
ren ein Brief oder eine E-Mail eintru-
delt, mit der Bitte uns die Rechte  
an einem bestimmten Bild für die  
neue Webseite zur Verfügung zu stellen. 
Die neue Webseite wird neben einem  
frischeren Design auch Unterstützung 
für Smartphones und Tablets bieten 
und jeder und jede, der/die eine Text-
verarbeitung bedienen kann, wird die 
neue Webseite auch pflegen können. Es 
gibt also keine technischen Hürden 
mehr, wie sie bisher bestehen.

Außerdem führen wir im Vorstand ge-
rade eine neue Vereinssoftware ein, die 
die Verwaltung der Mitgliederdaten er-
leichtert. Perspektivisch soll dadurch 
auch die Arbeit der regionalen Kon-
taktstellen vereinfacht werden. 

Neben diesen technischen Aufgaben 
werde ich die IGA auch weiterhin orga-
nisatorisch unterstützen, wo ich kann. 
In Berlin lade ich einmal im Quartal 
zum IGA-Brunch ein. Hier kann jeder 
Interessierte vorbeikommen. Man kann 
sich in lockerer, ungezwungener Umge-
bung unterhalten. Zuletzt waren wir 
zwölf Leute. Es ist eine schöne Runde, 
und auch über die Grenzen Berlins und 
Brandenburgs hinweg kann man gerne 
daran teilnehmen.

Bei den zukünftigen IGA Boten, den 
Messen und bei der Planung der Er-
wachsenentagung 2018 möchte ich 
ebenfalls wieder mithelfen; denn im 
Vorstand und im Orga-Team gilt: Nach 
der Tagung ist vor der Tagung.

In diesem Sinne wünsche ich viel Spaß 
beim Lesen dieser Jubiläums-Ausgabe  
 
und grüße herzlich

Johannes Borgwardt
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Auf der 19. Fachmesse für Reha-
bilitation, Therapie, Pf lege und 
Inklusion (REHAB) in Karlsruhe vom 
11.-13.05.2017 zeigten auf insgesamt 
35.000 Quadratmetern rund 450 
Aussteller aus 18 Ländern, vorrangig 
aus dem europäischen Ausland, ihre 
neuen Reha-, Orthopädie- und 
Medizinprodukte sowie Innovationen 
für Pflege und Therapie. Zwischen den 
vielen Selbsthilfegruppen-Ständen 
stach unser bunter IGA-Stand dieses 
Jahr besonders hervor. Unser Messe-
Team war personell gut aufgestellt, 
hoch motiviert und der auffallend 
fröhlichste Stand vor Ort. Die neuen 
farbenfrohen Poloshirts mit dem be-
kannten Slogan „Was ist Arthro-
gryposis? Frag mich!“ und die vielen 
Luftballons mit dem IGA-Logo zogen 
magisch die vorbeiströmenden Messe-
Besucher an unseren Stand. Das hatte 
den positiven Effekt, dass Interessierte 
schneller den Mut fanden, uns anzu-
sprechen und wir unser Wissen und 

Informationen über AMC umfangreich 
weitergeben konnten. Aber am schöns-
ten waren die glücklichen Kinderaugen, 
wenn sie einen Luftballon von uns be-
kamen. Ist man selbst mal über die 
Messe gestromert, leuchteten unsere 
Luftballons aus der Menge hervor.  
So manches Mal wurden wir unter-
wegs angehalten, um die Frage auf un-
serem Rücken zu beantworten. Am 
Donnerstag und Freitag überwog die 
Zahl der Fachbesucher wie z.B. 
Physiotherapeuten, Ergotherapeuten 
oder Fachkräfte aus der Pflegebranche, 
mit denen wir zahlreiche gute Ge-
spräche geführt haben. Am Samstag 
fanden sich häufiger Privatbesucher, 
Menschen mit Handicap und deren 
Angehörige an unserem Stand ein. 

Die nächste REHAB in Karlsruhe fin-
det vom 16. bis 18. Mai 2019 statt und 
die IGA wird wieder mit dabei sein. 

Inka Fiedler

REHAB Karlsruhe  

Frank Große Heckmann und Inka Fiedler auf der REHAB	 Foto: IGA

Die IGA hat am 7. rehaKIND Kongress 
vom 09.-11.02.2017 in Weimar teil- 
genommen. Während die schöne 
Goethe-Stadt Weimar in graues kaltes 
Nebelwetter gehüllt war,  glänzte  
die Weimarhalle umso mehr und 
trumpfte mit einem großen wissen-
schaftlich fundierten Vortragspro-
gramm auf. Dazu lockte das beein-
druckende Informationsangebot von 
ausstellenden Anbietern zu aktuellen 
Themen wie z.B. neue technische 
Entwicklung bei Hilfsmitteln und  
deren Umsetzungsmöglichkeiten. 
Unser kleiner IGA-Stand befand sich 
im Catering-Raum, der in den Vor-
tragspausen rege von den Kongress-
Teilnehmern genutzt wurde. 
Somit blieben interessierte Ergo- und 
Physiotherapeuten und Ärzte an unse-
rem Stand stehen, und es ergaben sich 
viele informative Gespräche. Unser 
Angebot an Informationsmaterial wie 
z.B. Flyer, Info-Blätter für Ärzte und 
Physiotherapeuten haben wir reich-
lich „an den Mann bringen“ können. 
Namhafte Aussteller präsentierten  
ihre Produkte und Dienstleistungen in 
den Foyers. 
Das Kongressprogramm hat einen 
Themenmix aus Medizin, Reha, 
Versorgung, Therapie, Inklusion, 
Elternarbeit, Recht, kurz gesagt, zu  
allem was wichtig ist im Leben von 
Kindern und Jugendlichen mit Be-
hinderung oder chronischen Krank-
heiten angeboten. Professor Walter 
Strobl, Mitglied des Wissenschaft-
lichen Beirates der IGA hat zum  
Thema „Neuromuskuläre Erkrank-
ungen aus kinderorthopädischer 
Sicht“ referiert und Therapieziele ge-
nannt, die Präventions- und Be-
handlungsmöglichkeiten sowohl be-
wegungstherapeutische als auch 
operative und orthetische Verfahren 
beinhalten, die Lebensqualität verbes-

rehaKIND Kongress in 
Weimar
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Neuer Fragebogen zu 
Kliniken 

Der Vorstand hat einen Fragebogen 
zu Kliniken und Reha-Kliniken, die 
Menschen mit AMC behandeln, erar-
beitet und auf der IGA-Familientagung 
in Möhnesee vorgestellt und ausgege-
ben. Er soll die Erfahrungsberichte von  
AMC-Betroffenen und ihrer Eltern auf-
nehmen und zusammenfassen. Der 
Fragebogen steht auf der Homepage der 
IGA im Mitgliederbereich zur Verfügung 
und kann online beantwortet werden. 
Bei Bedarf kann der Fragebogen auch 
in Papierform zur Verfügung gestellt 
werden. Ihre Rückmeldungen sind uns 
wichtig und wir bitten um eine zahl-
reiche Beteiligung.

Jürgen Brückner

Am 12. März 2017 haben sich einige 
IGA-Mitglieder zum Stammtisch in 
Mainz getroffen. Wir waren eine  
kleine Gruppe, hatten aber sehr viel 
Spaß zusammen. 

Das nächste Treffen soll im August in 
Frankfurt stattfinden. Mitglieder, die 
das nächste Mal mit dabei sein möch-
ten, melden sich bitte bei Maritta Leiss  
(Kontaktstelle Hessen). 

Erster Stammtisch in Mainz
Foto: privat

Stammtisch – Rheinland-Pfalz und Hessen

sern und soziale Teilhabe ermög- 
lichen. Ein weiterer Vortrag zum 
Thema neuromuskuläre Erkrank-
ungen wurde von Dr. Ulrich Hafke-
meyer, Coesfeld mit dem Titel 
„Angepasste Hilfsmittelversorgung 
für Kinder mit neuromuskulären 
Erkrankungen“ gehalten. 
Auch der Vortrag von Herrn Dr. André 
Sachse, Eisenberg über „Der neuroge-
ne K lumpfuß“ informierte über 
Diagnostik und Therapiemöglich-
keiten und Nachbehandlungen bei 
Klumpfüßen mit dem Ziel einer (funk-
tionellen) Verbesserung der Lebens-
qualität möglichst mit stabiler,  
orthopädietechnisch guter Versor-
gung des Patienten. Weitere In-
formationen zu den Vorträgen und de-
ren Inhalten können gerne über  
den Vorstand der IGA abgefordert  
werden. 

Es ist wichtig, dass die IGA auf sol-
chen Fachmessen vertreten ist, sich 
damit immer wieder Aufmerksamkeit 
verschafft und an ihre IGA-Mitglieder 
wertvolle Informationen weitergeben 

Michael Isecke, Inka Fiedler und Frank Große Heckmann verschaffen der IGA 
Aufmerksamkeit beim rehaKIND Kongress in Weimar.		
	 Foto: IGA

kann. Zukünftig sollen verstärkt 
Messen in Nord- und Ostdeutschland 
besucht werden. Empfehlen möchten 
wir noch die liebevoll geführte Pension 

in Weimar. Sie liegt fast zentral und 
bietet barrierefreie Zimmer an. 
www.alter-zausel.de.

Inka Fiedler

A k t u e l l e s
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Neuer Vorstand

Neue Jugendsprecherin

In der Vollversammlung der letzten 
IGA-Familientagung wurde ich zur 
neuen Jugendsprecherin gewählt. Ich 
heiße Martha Waldmann, bin 17 Jahre 
alt und wohne in der Ortenau. Noch 
gehe ich zur Schule, doch in einem 
Jahr werde ich mein Abitur machen. 
Später möchte ich auf jeden Fall im  
sozialen Bereich arbeiten, weil ich  
gerne die Hilfe, die ich von vielen 
Seiten empfangen habe, zurückgeben 
will, wenn auch in anderer Form. Über 
die geglückte Inklusion in der Schule 
habe ich bereits einen Artikel für den 
IGA Boten geschrieben (siehe Ausgabe 
46). Neben der Schule singe ich in zwei 
Chören, und ich höre auch sehr gerne 
Musik, lese gerne und fahre gerne mit 
meinem Liegerad am Rhein entlang. 
Außerdem interessiere ich mich für 
Politik. So haben meine Eltern und ich 
Unterschriften für ein neues Bundes-
teilhabegesetz gesammelt und sie  
unseren Vertretern des Bundestages 
überreicht. Natürlich werde ich auch in 
Zukunft die Entwicklung dazu ver- 
folgen und ich hoffe, dass es noch  
weitere Verbesserungen geben wird. 

Mit meinen Eltern war ich seit meiner 
Geburt regelmäßig auf den IGA-
Tagungen, nur eine haben wir operati-
onsbedingt verpasst. Erinnern kann 
ich mich auch gut an die Zeit, als mein 
Bruder und ich noch in den Kinder-

Wechsel im 
Wissenschaftlichen 
Beirat
Die 4. Sitzung des Wissenschaftlichen 
Beirats der IGA hat am 27. Mai im 
Rahmen der IGA-Familientagung in 
Möhnesee stattgefunden. Dort bat der 
bisherige Vorsitzende Dr. Johannes 
Correll um einen Nachfolger. Sein viel-
fältiges Engagement als Präsident der 
Organisation „Doctors for Disabled – 
International e.V.“ im In- und Ausland 
erfordert sehr viel Zeit und Kraft. 

Dr. Raoul Heller, Humangenetiker 
am Institut für Humangenetik der 
Uniklinik Köln, hat sich bereit erklärt, 
den Vorsitz kommissarisch bis zur 
nächsten Sitzung 2018 in Uder zu 
übernehmen. Herr Dr. Correll bleibt 
dem Gremium als Mitglied erhalten.

Der Vorstand dankt Herrn Dr. Correll 
von ganzem Herzen für seine Arbeit 
zum Aufbau und zur Leitung des 
Wissenschaftlichen Beirats sowie für  
seine Bereitschaft, mit seiner gro- 
ßen Kompetenz und reichen Erfahrung 
weiterhin in diesem Gremium mit-
zuwirken. 
Damit sind auch Dank und Glück-
wunsch an Dr. Heller verbunden für 
die Übernahme der Leitungsfunktion 
im Wissenschaftlichen Beirat.

Jürgen Brückner

programmen betreut wurden. Ganz 
besonders war die Fahrt mit dem 
Segelboot auf dem Möhnesee! Heute 
freue ich mich auf die gemeinsame 
Disco am Abend und auf das Aus-
tauschen von Erfahrungen mit ande-
ren AMClern.

Warum habe ich mich aufstellen  
lassen? Mein Ziel als Jugendsprecherin 
der IGA ist es, eure Ansprechpartnerin 
innerhalb der IGA zu sein. Ich möchte 
mit euch zusammenarbeiten und euch 
möglichst gut vertreten. Also: Wenn 
ihr Fragen oder Anregungen habt, 
könnt ihr mich immer kontaktieren. 
Es gibt ja schon einige What’sApp-
Gruppen von uns, aber hier ist noch 
meine E-Mail-Adresse: martha.wald-
mann@arthrogryposis.de.

Eure Martha

In Möhnesee gewählt

Neu gewählter Vorstand: 
Melanie Däumer, Ina Bertz, 

Eva Steinmetz, Uta Reitz-Rosenfeld, 
Frank Große Heckmann, 

Rolf Waldesbühl, Lucia Klein, 
Johannes Borgwardt, 

Jürgen Brückner, 

vorne: Martha Waldmann und Luisa 
Eichler

Foto: 
Thomas Balou Martin

Martha Waldmann 		
Foto: Peter Meyer
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In eigener Sache

Im Mai dieses Jahres haben wir  
im Rahmen der Familien-Tagung in 
Möhnesee das 25-jährige Bestehen 
der IGA gefeiert. Aus der Arbeit der 
Interessenvertretung und der Unter-
stützung für die Menschen mit AMC 
und ihre Angehörigen konnte eine  
stolze Bilanz gezogen werden.  
Darüber hinaus engagiert sich die IGA  
mit vielfältigen Aktivitäten gemäß 
der Satzung in der „Vermittlung des 
aktuellen Wissenstandes über die 
Behinderung Arthrogryposis multi- 
plex congenita sowie dazu in der 
Information der Öffentlichkeit, Be- 
hörden, Institutionen, Ärzte und 
Kliniken“. 

Diese Arbeit wird ausschließlich eh-
renamtlich geleistet. Die IGA lebt 
vom ehrenamtlichen Engagement des  
Vorstands, der Regionalen Kontakt-
stellen, der Ansprechpersonen zu 
verschiedenen Themen und des 
Wissenschaftlichen Beirates. Aber 
ich möchte an dieser Stelle auch 
unsere Mitglieder erwähnen, die am 
Messestand zur AMC informieren, oder 
im „Orga-Team“ für die Organisation 
und Durchführung unserer jährlichen 
Tagungen sorgen. Dafür gilt unser 
Dank. 

Um diese Arbeit leisten zu können,  
braucht es auch die finanzielle Unter- 
stützung. Der jährliche Mitgliedsbei-
trag wurde ganz bewusst niedrig ge- 
halten: 20 Euro für eine Einzel-
mitgliedschaft, 30 Euro für eine 
Familienmitgliedschaft und 5 Euro für  
junge Erwachsene müssen entspre-
chend der Beitragsordnung entrich-
tet werden. Uns ist es wichtig, dass 
aus sozialen Gründen keinem die 
Mitgliedschaft und die Unterstüt-

zung verwehrt werden. Zuschüsse 
und Förderungen unterstützen kon- 
krete Projekte und Veranstaltungen. 
Wir sind dankbar für die Gemein-
schaftsförderung durch die Kranken-
kassen (vdek), der Werbeagentur 
Raats und Gnam in Ulm für Layout 
und Satz des IGA Boten und die bis- 
herige Förderung der IGA-Familien-
Tagungen durch die Aktion Mensch. 
Auch für die diesjährige Familien-
Tagung wurde wieder ein Förder-
antrag gestellt. Die Erstellung des  
AMC-Informationsfilm konnte dank  
der finanziellen Unterstützung durch 
die Kämpgen-Stiftung realisiert  
werden. Bei allen Vorhaben sind aber 
immer auch Eigenmittel erforder-
lich, die die IGA selber aufbringen 
muss. Die IGA ist unabhängig und an 
kein Sponsoring gebunden. Die Mit-
telakquise, die Suche nach Spenden 
gestaltet sich jedoch schwierig. Aus 
diesem Grund bitten wir Sie, wenn 
es Ihnen möglich ist, um die finanzi-
elle Unterstützung der Arbeit der IGA.  
Eure Hilfe wird gebraucht!
IGA-Konto bei Sparkasse Allgäu
DE24 7335 0000 0610 4290 94.

Wir sind froh und dankbar für jede 
Spende, für jede Geldzuwendung, die 
der Arbeit der IGA zugutekommt. 
Unsere Mitglieder und Unterstützer 
der IGA haben in all den Jahren 
Spenden eingeworben oder selber 
gespendet. Ohne diese Zuwendungen 
hätten wir all das nicht geschafft! 
Für die Mitglieder der IGA liegt  
dieser Ausgabe des IGA-Boten ein 
Kassenbericht bei. Gerne beantworten 
wir weitere Fragen dazu. 

Jürgen Brückner
für den Vorstand der IGA

Die IGA wirbt um Spenden Nachruf

Am 30. Juni ist Carina Jasmin Pelka im 
Urlaub an der Ostsee, ihrer zweiten 
Heimat, inmitten ihrer Familie fried-
lich eingeschlafen.

Wir sind traurig.
Wir erinnern uns gerne an Carina, wie 
sie noch auf der Familientagung im Mai
glücklich zu ihrer geliebten Musik 
getanzt hat. Carina und ihre Familie 
haben die IGA über 20 Jahre bei 
Tagungen, Treffen und Messen mit 
Herz und Engagement bereichert.

Ihren Eltern Elke und Joachim, sowie 
ihrem Bruder Christian wünschen wir 
von ganzem Herzen, dass sie in aller 
Traurigkeit auch wieder Kraft und Trost 
finden werden.

Carina Jasmin Pelka 
* 27. 08. 1989  † 30. 06. 2017
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Regionalstelle

Die Regionalgruppe Baden-Würt- 
temberg gibt es schon seit vielen  
Jahren (früher nur Württemberg). 
Bis 2004 wurde diese von der Familie 
Castagne-Keune betreut, welche auch 
zu den IGA-Gründern zählt. Die Be- 
treuung der Gruppe wurde von uns, 
der Familie Ulbrich, ab 2005 über-
nommen. 

Das letzte große Regionaltreffen Baden- 
Württemberg hat im Jahr 2009 statt-
gefunden, welches mit knapp 40 Teil- 
nehmern großen Zuspruch fand. 
Dieses Treffen war im Barockschloss 
in Ludwigsburg und die Teilnehmer 
nahmen unter anderem an einer 
historischen Führung durch die Park-
anlagen des Blühenden Barock teil. 
Selbstverständlich blieb noch viel Zeit 
für einen regen Austausch unter den 
Mitgliedern zu den verschiedensten 
Themen. 

Nach diesem Treffen in Ludwigsburg 
gab es eine längere Pause, in welcher 
kein Treffen organisiert werden konn-
te. Erst Anfang 2016 entstand die Idee 
zum „Stammtisch Region Stuttgart“, 
welcher im Dezember 2016 von uns 
mit Familie Castagne-Keune und 
Familie Beck ins Leben gerufen wurde. 
Unser Treffen fand, noch im kleinen 
Kreis, im Kesselhaus in Schorndorf 
statt. Wir haben uns zum gemein-
samen Mittagessen getroffen und zum 
anschließenden Kaffee wurden wir in 
das Haus der Familie Castagne-Keune 
eingeladen. Es herrschte eine sehr 
lockere und entspannte Atmosphäre, 
in welcher wir uns ausführlich aus-
tauschen konnten – ein sehr schöner 
Start des Stammtisches. 

Da dies das erste Treffen nach langer  
Zeit war, sollte dies zunächst klein 
gehalten werden, um auch den 
Organisationsaufwand übersichtlich 
zu halten. Alle Teilnehmer waren 
sich aber einig, den Stammtisch auf  
jeden Fall wieder durchzuführen. 
Ein neuer Termin steht noch nicht 

fest, wahrscheinlich aber wird er auf 
Ende 2017 / Anfang 2018 fallen. Die 
entsprechenden Einladungen werden  
rechtzeitig verschickt und im IGA-
Newsletter bekannt gegeben. Selbst-
verständlich sind alle IGA-Mitglieder 
herzlich willkommen. 

Ziel des Stammtisches soll es auch  
sein, gemeinsam wieder ein Regional-

treffen für ganz Baden-Württemberg 
zu planen.

Markus Ulbrich

Kontakt: Bianca und Markus Ulbrich
Tel.: +49 7151 206920
E-Mail: baden-wuerttemberg@arthro-
gryposis.de

Regionalgruppe Baden-Württemberg 
plant Treffen

Kaffeetrinken bei der Familie Castagne-Keune	 Fotos: Privat
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Obdachlose verschenken Geld

Ich komme von einer Tagung am 
Bahnhof an und warte – im Rollstuhl 
sitzend – auf meinen Begleiter. Wie ich 
so etwas gelangweilt dasitze, kommen 
mir leicht schwankend zwei Personen 
entgegen, Plastiksäcke mit Bier- und 
Weinflaschen in den Händen, Personen, 
die ich schnell als Obdachlose „Sandler“  
einordne. Ich mache den „Fehler“, 
ihnen wohl zwei Sekunden zu lange 
in die Augen zu schauen; jeden-
falls kommt der jüngere der beiden 
Männer direkt auf mich zu, zückt seine 
Geldtasche und überreicht mir 10 Euro.  
Dass mir Geld geschenkt wird, ist mir 
früher manchmal passiert und für 
RollstuhlfahrerInnen eine nicht unbe-
kannte Erfahrung. Aber jetzt schon 
von „Sandlern“, frage ich mich, schaue 
ich wirklich schon so „alt“ aus? Ich 
wehre jedenfalls ab, versuche scho-
nend zu sagen, dass ich genug Geld 
habe usw. Daraufhin erklärt der eine 
„Sandler“ dem anderen, der die Szene 
unfreundlich beobachtet, indem er mit 
dem Finger auf mich zeigt: „Nachbar 
in Not. Und die sind die ärmsten“! Ich 
weiß mir nicht mehr zu helfen und 
versuche das Kompromissangebot zu 
machen, er möge doch unter meinem 
Namen die 10 Euro auf das Konto 
von „Nachbar in Not“ einzahlen. Der 
„Sandler“ macht ein Gegenangebot, er 
steckt den Zehner-Schein wieder ein: 
„Dann nimm wenigstens 2 Euro“. Der 
andere „Sandler“ beginnt aggressiv zu 
werden – „lass ihn doch“ – und versucht 
seinen Kollegen unsanft wegzuziehen. 
Fast kommt es zu einer Schlägerei. 
Die Ankunft meines Begleiters löst die 
Situation – alle gehen ihrer Wege.

Diese Szene lese ich zuerst mal 
als ein Beispiel für die Macht von 
Projektionen. Sie zeigt in diesem 
Zusammenhang sehr typisch den 

alltäglichen Wunsch oder die trau-
rige Befriedigung, die davon ausgeht, 
dass es anderen schlechter geht als 
einem selbst. Die dargestellte Szene 
ist nur unter der Bedingung zu verste-
hen, dass die „Sandler“ (Obdachlose) 
nichts Reales über mich wussten. Mein 
Rollstuhl war für sie Beweis meines 
„Arm-Seins“. Im Sinne eines zweiten 
semiologischen Systems (Barth 2003) 
ist das Zeichen Rollstuhl mit „Arm-
Sein“ verbunden, die Bedeutung des 
Rollstuhls als alltäglicher Gebrauchs-
gegenstand (wie z.B. ein Fahrrad) 
ist verdeckt und nicht mobilisier-
bar, schon gar nicht durch meinen 
Hinweis, dass ich gar nicht „arm“ bin. 
Der Blick ist auf den Rollstuhl als 
Transformations-Symbol fixiert (vgl. 
Schönwiese 2007) und verweist auf die 
gesellschaftliche Funktion von behin-
derten Menschen als Projektionsfeld 
für Schicksalskonstruktionen, um von  
politischsozialen Konflikten abzulen-
ken. Diese Funktion der Repräsen-
tationen von Behinderung und ihre 
Mechanismen lassen sich bis in die 
frühe Neuzeit nachweisen (vgl. Mürner/  
Schönwiese 2007) 

Bezogen auf die „Sandler“ stellt sich 
die Situation umgekehrt allerdings 
ähnlich dar: Mir war ohne nachzu-
denken klar, dass die beiden Männer 
„Sandler“ waren, obdachlos und 
Alkoholiker, vermutlich „arm“. Dies 
determinierte meine handlungsleiten-
de Bewertung und Abwehrstrategie. 
Ich kann mir jedoch nicht vorstellen, 
dass die „Sandler“ sich als „soziale 
Problemfälle“ fühlten, die man bes-
ser nicht anschaut (auch nicht zwei 
Sekunden lang, das ist schon ein 
Regelbruch), vor denen man besser 
Distanz wahrt oder krampfhaft so 
tut, als wäre nichts (im Sinne der 
Irrelevanz-Regel nach Goffman bzw. 
Emerson 1974): „... können wir ver-

suchen zu handeln, als ob er ein 
‚Niemand‘ sei und überhaupt nicht 
jemand Gegenwärtiges, von dem ritu-
ell Notiz genommen werden muss.“ 
(Goffman 1970, S. 29)

Dass die „Sandler“ mein sehr „norma-
les“ Abwehr- und Ausweichverhalten 
kennen und unter anderen Umständen 
geschickt zum „Ansandeln“ – Spenden 
einfordern (als sekundären Gewinn 
im Rahmen des Stigmamanagements, 
Goffman 1970, S.20) – benutzen, steht 
noch auf einem anderen Blatt.

Im Versuch, mich zum „Allerärmsten“ 
zu erklären, ist die Angst, selbst zum 
Außenseiter erklärt und ausgesondert 
zu werden, stark zu spüren. Dies ist als 
allgemeines Phänomen gut bekannt, 
jeder Mensch hat eigene Anteile, die 
er nicht mag, bei sich selbst ablehnt 
oder in denen er Normen nicht nach-
kommt – nicht schön genug, nicht  
leistungsfähig genug, nicht reich 
genug – individuelle Bezugnahmen  
auf gesellschaftliche Ästhetik-Dis-
kurse, Leistungsanforderungen und 
-kulte sowie die großen gesellschaft-
lichen Verteilungsfragen vermischt 
mit fundamentalen Existenzfragen. 
Diese Angst vor der eigenen Ab- 
weichung agiert im Rahmen der gesell-
schaftlich projektiven Funktion von 
Behinderung und führt z.B. zum Er- 
schrecken beim Anblick von abwei-
chenden Personen (z.B. Personen mit 
Lernschwierigkeiten, physisch als 
abweichend erkannte Personen),   zum 
meist unbewussten Wunsch, dass diese 
Personen nicht so sein sollten, wie sie 
sind bzw. nicht hier sein sollen (in 
der konsequentesten Form verbunden 
mit Euthanasie/Todeswunsch), oder  
zu unmittelbar empfundenen Mit- 
leidsgefühlen, die in spontanen Ak- 
tionen wie z.B. Spenden umgesetzt 
werden (wobei solches Mitleid von 

Behinderung und Identität: 
Inszenierungen des Alltags (Teil I)

Im vorliegenden Beitrag möchte ich anhand von persönlichen Geschichten  
einen weiteren narrativen Beitrag zum Verständnis der Interaktionsdynamik 
zwischen behinderten und nichtbehinderten Personen leisten.  
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ren Alters antworteten oft mit einer 
kurzen freundlichen oder verständnis-
vollen Bemerkung oder blieben stehen 
und erkundigten sich darüber, was 
wir hier machen. Ältere Personen rea-
gierten durchwegs schroff ablehnend 
bis zornig. Ein älterer Herr, der am 
Stock an mir vorbeiging und dem ich 
eine Spende geben wollte schrie mich 
– den Stock drohend schwingend – 
an „um die Ecke wollte mir schon 
jemand 20 Schillinge schenken – so 
eine Frechheit!!!“ Eine sprachbehin-
derte Person aus unserer Gruppe kam 
mit wesentlich mehr Geld zurück als 
sie mitgenommen hatte – sie wurde 
bei dem Versuch Geld zu verschenken 
vielfach selbst beschenkt.

Alle Inklusions-Diskussionen gehen 
davon aus, dass Angst als Identität 
stiftende Funktion nur entgegenge-
treten werden kann, wenn alltägliche 
Begegnungsmöglichkeiten unter gün-
stigen (institutionellen) Bedingungen 
geschaffen werden, die dialogische 
Validierungen ermöglichen (vgl. Mar-
kowetz 1998). Das Stichwort dazu ist 
die „Neugestaltung der Umwelt als 
inklusive Gesellschaft“ (Hinz 2006) als 
wie auch immer reale Utopie oder hete-
rotoper Raum (Foucault 2005). Dazu 
gehört der Abbau unterschiedlichster 
Barrieren, die hohe symbolische 

Bedeutung und große Auswirkungen 
auf Aushandlungsprozesse zwischen 
behinderten und nichtbehinderten 
Personen haben. Dazu möchte ich  
einige eigene Erlebnisse berichten.

Umgang mit Stufen

Szene 1
Ich fahre nach Wien, hab‘ an einem 
Donnerstag eine Arbeitsgruppe zur 
schulischen Integration im Unter-
richtsministerium. Ich denke, ich  
bleibe noch übers Wochenende in 
Wien, mach mir am Freitag noch ein 
paar Termine. Die Termine fallen 
dann ins Wasser; sehr schön, ein freier 
Freitag. Ich wohne im ersten Stock 
ohne Lift bei lieben Freunden. Alleine 
komme ich weder aus der Wohnung 
heraus noch hinein. In der Früh gehen 
meine Bekannten alle in die Arbeit,  
ich alleine in der Wohnung. Dummer-
weise hab‘ ich nichts Interessantes 
zum Lesen mitgenommen. Ich krame 
in der Wohnung, suche nach Literatur, 
nichts Tolles zu finden. Ich lese sowieso  
dauernd beruflich. In der Arbeit  
lesen, in der Freizeit lesen. Nein, das  
ist nervend. Ich entdecke den Fern-
seher, toll – sehr viele Programme. 
Also nichts wie hinein. Verdammt, ist 
das öd, lauter Blödsinn. Ich lande beim 

„einfühlendem Verstehen“ zu unter-
scheiden ist, auf das wir alle existenti-
ell angewiesen sind).

Die beschriebene Szene reprodu-
ziert Spendensammlungen für behin-
derte Personen, die den gleichen 
Mechanismus nutzen und zyklisch 
auf alltägliches Verhalten verstärkend 
zurückwirken. Spendensammlungen 
wie die in Österreich weiterhin unge-
brochen agierende Aktion „Licht ins 
Dunkel“ erreichen durch die aufwendig 
inszenierte Öffentlichkeit der Spende 
eine emotionale Koppelung, die alle 
Zweifel an dem Sinn der Spende aus 
dem Weg räumt. Mit den Spenden wer-
den oft Einrichtungen finanziert, die 
garantieren, dass behinderte Personen 
vom allgemeinen gesellschaftlichen 
Alltag ferngehalten werden; somit wird 
der Abwehrwunsch durch die Spende 
verwirklicht und ritualisiert unsichtbar 
gemacht. In vielen Ländern werden 
weiterhin derartige Shows produziert; 
ähnlich inszeniert sind Ehrungen von 
behinderten Personen, die „trotz ihrer 
Behinderung“ etwas geleistet haben. 
Die „Aktion Mensch“ in Deutschland, 
die ausdrücklich an Menschenrechten 
orientiert ist, stellt eher die Ausnahme. 
In jedem Fall beinhalten Spenden und 
Charity-Inszenierungen mächtige 
Zuschreibungen, die je nach Status der 
betroffenen Person durchaus andere 
Bedeutungen haben können. Dazu ein 
Beispiel:

Zu Beginn der 80er-Jahre hat Ernst  
Klee (vgl. Klee 1980) mit unserer 
Innsbrucker Initiativgruppe ein 
Seminar veranstaltet. Dabei haben 
wir ein aktionistisches Rollenspiel ge-
macht. Wir haben uns im Innsbrucker 
Stadtzentrum verteilt und kleine 
Geldbeträge an PassantInnen ver-
schenkt – unter dem Motto: Behinderte 
spenden Nichtbehinderten. In der  
Reflexion nach diesem Rollenspiel  
konnten wir bemerkenswerte Erkennt- 
nisse gewinnen. Kinder und Jugend-
liche haben das Geld freudig ange-
nommen und sind damit meist schnell 
weggelaufen. Männer mittleren Alters 
gingen immer ohne Reaktion vorbei, als 
wären wir nicht vorhanden – die per-
fekte „als-wäre-nichts-Reaktion“ (nach 
der Irrelevanzregel). Frauen mittle-

Der Autor dieses Beitrags, Professor Dr. Volker Schönwiese,  
während der IGA-Familientagung
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Kieler Regattatag, erlebe sensationelle 
Fehlstarts, und Abbruch des Rennens, 
weil der Wind gedreht hat. Die nächste 
Sensation in Kiel, es fängt an zu reg-
nen. Ich schalte den Apparat wieder 
ab. Soll ich nicht besser ein Taxi rufen, 
denen erklären, dass ich im ersten 
Stock sitze, dass die mir jemanden sen-
den, der mich hinuntertragen kann, 
und fahre dann in eine Buchhandlung, 
kaufe Bücher, fahr dann irgendwo-
hin in den Prater (Park), lese (schon  
wieder) – nein, alles zu mühsam. Und 
Taxler, der ausreichend stark ist und 
bereit ist, mich herumzutragen, würde 
ich sowieso keinen finden, oder es 
wird ganz schön teuer. Verdammt, 
ich emanzipierter Behinderter trau 
mich einfach nicht, mich mit der Taxi-
Zentrale herumzuschlagen. Probiert 
hab‘ ich das noch nie, warum ausge-
rechnet jetzt? Lassen wir es. Der Tag 
beginnt mir auf den Kopf zu fallen. 
Wie ich abstürze, wenn ich mich nicht 
mit Arbeitsterminen vollpflastere! 
Wenn es um die Arbeit geht, da hab‘ 
ich mir immer noch alles organisiert, 
und wenn es darum geht, einen Tag 
allein und angenehm zu gestalten, 
bin ich unfähig. Typisch. Am besten 
ich schalte wieder den Fernseher ein. 
Toll, die Nummer eins verliert gegen 
eine Null im Tennis, na wenigstens 
etwas Erfreuliches. Meine Stimmung 
wird immer aggressiver, nervöser und 
dann depressiv. Wie komme ich hier 
raus? Warum hab‘ ich nichts geplant, 
mir keinen Assistenten besorgt? Das 
müsste ich wohl schön langsam drin-
nen haben: ohne mitdenken, voraus-
denken, planen geht halt schon gar 
nichts, wenn man auf Unterstützung 
angewiesen ist. Warum hab‘ ich 
mir gestern so phlegmatisch nichts 
gedacht! Selbstzorn. Wenn es wenig-
stens regnen würde! Wäre ich doch 
gleich wieder nach Hause gefahren! 
Am Abend kommen die Freunde nach 
Hause, ich lade sie zum Essen ein, bin 
aber gar nicht kommunikativ.

Szene 2:
Vor vielen Jahren war ich für einen 
Monat in einem integrierten Studen-
tenheim zu Besuch. Feldstudie. Viele 
behinderte Studierende, noch mehr 
nichtbehinderte (interner Begriff: 
Zweibeiner). Sie haben dort viel Erfah-

rung miteinander. Ich begegne am Gang 
einem Bekannten. Er fragt, ob ich am 
Abend mitgehen möchte zu der Veran-
staltung XY. Ich frage: Sind dort viele  
Stufen? Er schimpft los: „Ach diese 
Scheiß-Behinderten. Ich stelle eine ganz  
normale Frage, und was kommt? Stie-
gen! Stiegen! Überleg doch zuerst 
einmal, ob Du mitgehen möchtest,  
und denk dann nach, ob Du es organi-
sieren kannst!“

Szene 3:
Gute Freunde wohnen in einer 
Parterre-Wohnung. Ich besuche sie 
manchmal oft, manchmal sehr selten.  
Ich komme zwar mit Mühe, aber 
immerhin selbständig in die Wohnung. 
Sie ziehen um. In den 4. Stock. Ich 
bin zornig. Wo kommen wir hin, 
wenn auch all die, die genau wissen, 
was für Barrieren Stufen sind, in die  
letzten Dachböden ziehen! Was für 
eine Ungerechtigkeit, von mir zu ver-
langen, dass niemand mehr in eine 
Wohnung ohne Lift ziehen soll! Ich 
weiß es, aber der Zorn ist da; was soll 
ich tun? Über die Jahre verläuft sich 
die Freundschaft vollständig.

Szene 4:
Ich habe Bekannte im 3. Stock. Ich 
besuche sie, werde hinaufgetragen, 
schöner Abend, es wird spät, um 3 Uhr  
in der Früh werde ich wieder hin-
untergetragen. Das geht am besten, 
wenn man mich über die Schulter 
nimmt, wie einen Zementsack, wie 
ich manchmal zynisch sage. Am Vor- 
mittag gehen die Bekannten ins Le- 
bensmittelgeschäft in der gleichen 
Straße. Aufgeregt wird ihnen erzählt, 
dass gerade der Briefträger vorbei-
gekommen ist und erzählt hat, dass 
in ihrem Haus jemand ermordet wor-
den ist. Man hat gesehen, wie die 
Leiche in der Nacht abtransportiert 
worden ist. Ich weiß, die Zementsack- 
Methode (die in „Wirklichkeit“ Feuer-
wehrgriff heißt) wirkt für unbe- 
teiligte Zuschauer sehr dramatisch. 
Passanten glauben an ein Unglück 
(oder an einen Mord) oder lachen, 
weil sie glauben, da macht sich jemand 
einen Witz – um so mehr erschrecken 
sie dann, wenn sie merken, dass es 
„ernst“ ist. Eine belastete Situation. Auf 
den Händen getragen zu werden, wird 

durch Unbeteiligte weniger schlimm 
empfunden. Ich weiß nie recht, was 
ich in solchen Situationen tun soll. 
Soll ich die für mich und die Helfer- 
Innen praktischste Methode des 
über Stufen-Tragens wählen oder die  
anstrengendere, aber sozial akzep-
tiertere Version? Also zuerst ab-
schätzen: Die Anzahl der Stufen, 
Schwierigkeitsgrad, Vorhandensein 
von Zuschauern, Kräfte der Helfer-
Innen, evtl. Alkoholspiegel; bei  
welcher Methode fühlen sich Helfer-
Innen am sichersten, oder kennen 
sie sich überhaupt nicht aus – dann 
Achtung, nicht zu schnell zugreifen 
lassen, zuerst Verhandlungen führen, 
und dann gibt es immer noch genügend 
Ängste. Und verdammt – die Leute 
starren schon wieder auf dich – und 
ich emanzipierter Krüppel behaupte 
auch noch immer, die Leute sind ja 
so arm und unerfahren, dass sie keine 
Behinderten kennen, und sie haben 
deshalb das Recht, halt mal Behinderte 
blöd anzustarren, und dann möchte 
ich doch wieder in den Boden versin-
ken, wenn es recht auffällig passiert. 
Sonst vergesse ich es oft, oder es fällt 
mir gar nicht mehr auf. Manchmal 
leiste ich mir die Methode des aggres-
siven Zurückstarrens, bis der- oder 
diejenige betreten wegschaut. Ach, am 
schönsten ist es doch, so unauffällig 
im Auto zu sitzen, da könnte man 
fast glauben, man ist normal. Und ich 
kämpfe dauernd dafür, dass meine  
lieben behinderten KollegInnen end-
lich aus ihren Löchern kommen. Alles 
sehr zwiespältig.

Barrieren wirken als Sozialisation 
beeinflussende Bedingungen ein-
schränkend, isolierend, deprivierend 
und entfremdend – also als struktu-
relle Gewalt. Bourdieu (1998) nennt 
dies „Ortseffekte, die Relation zwischen  
den Strukturen des physischen Raums 
und des Sozialraums. „In einer hierar-
chisierten Gesellschaft gibt es keinen  
Raum, der nicht hierarchisiert wäre 
und nicht Hierarchien und soziale 
Abstände zum Ausdruck brächte. Dies 
allerdings in mehr oder weniger de- 
formierter Weise und durch Naturali-
sierungseffekte maskiert, die mit der 
dauernden Einschreibung sozialer 
Wirklichkeiten in die natürliche Welt 
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einhergehen.“ (ebd. S. 160) Die alltäg-
lich erlebbare und scheinbar objektive 
Schwierigkeit bauliche Barrieren zu 
überwinden entspricht einem solchen 
Naturalisierungseffekt. Dieser ver-
weist das Problem immer als individu-
elles Problem auf die ausgeschlossene 
Person selbst zurück bzw. auf ihre 
Fähigkeit, Kompensationsstrategien 
zu entwickeln oder Raummanagement 
zu betreiben. Dafür stehen die oben 
von mir geschilderten Beispiele. Der 
Effekt dieser Überlebensstrategie ist  
allerdings fatal: „Ganz allgemein  
spielen die heimlichen Gebote und 
stillen Ordnungsrufe der Strukturen 
des angeeigneten Raums die Rolle 
eines Vermittlers, durch den sich 
die sozialen Strukturen sukzessiv in 
Denkstrukturen und Prädispositionen 
verwandeln. (ebd. S. 162). Sich den 
architektonischen Raum mit Hilfe von 
Kompensationsstrategien zu erobern 
(sich von FreundInnen oder Assistent- 
Innen tragen zu lassen), stabilisiert den 
deprivierenden symbolischen Raum  
architektonischer Barrieren genau-
so wie sich den nicht zugänglichen 
Räumen aktiv zu verweigern – ein-
fach nicht hinzugehen, den „stillen  
Ordnungsrufen“ zu folgen, sich zu  
isolieren oder in privatisierte Sub-
kulturen zurückzuziehen. Diese Hand-
lungs-Situation hat die Struktur von 

Doppelbindungen: Jede Option ist 
falsch, stabilisiert entfremdende und 
Identität beschädigende Verhältnisse. 
Hier zeigen sich die Grenzen eines 
mikrosoziologischen Ansatzes, wie des 
interaktionistischen Identitätsansatzes 
von Goffman, der ausschließlich an 
dem „wie“ der Aushandlungsprozesse 
von Identität orientiert ist. Der Aus- 
stieg aus der genannten Struktur ist 
durch Reflexion der mit Barrieren  
verbundenen (Macht-)Verhältnisse  
verbunden und erfordert einen nicht  
immer leichten Wechsel auf eine Meta- 
ebene. Betroffene können Gleiches 
durch symbolische Aktion leisten und 
z.B. bezogen auf Menschenrechte 
im Rahmen zivilgesellschaftlichen  
Widerstandes agieren. Ein praktisches 
Beispiel dafür ist in Österreich die  
Einleitung von formellen Schlich- 
tungsverfahren, wie sie das Behinder-
teneinstellungs- und das Behinderten- 
gleichstellungsgesetz ermöglichen.  
Diese Schlichtungsverfahren haben  
kaum direkte praktische Effizienz,  
können aber als Verhandlungsmacht 
hohen Symbol- und Mobilisierungswert 
erhalten, wenn sie mit Öffentlichkeit 
verbunden werden.

Volker Schönwiese

Lesen Sie den zweiten Teil dieses 
Beitrags im nächsten IGA-Boten Nr. 51
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Volker Schönwiese: Behinderung und 
Identität: Inszenierungen des Alltags, 
erschienen in: Mürner, Christian / 
Sierck, Udo (Hg.): Behinderte Identi-
tät? Neu Ulm: AG Spak Verlag 2011, 
S. 143-162.

bidok – Volltextbibliothek: Wieder-
veröffentlichung im Internet Stand: 
08.05.2012

Treppe		  Foto: Peter Meyer
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Inklusion

Inklusionsbotschafter weiterbilden
Sommercamp in Duderstadt mit vielen Workcamps

Am 7. August 2016 machte ich mich 
mit meinem Assistenten Ron von 
Wandlitz (Land Brandenburg) auf den 
Weg nach Duderstadt bei Göttingen. 
Unterwegs stieg dann noch meine  
zweite Assistentin Rosi in den 
Regionalzug mit dazu. Wir hatten  
uns im Frühjahr beim Bildungs- 
und Forschungsinstitut zum selbst-
bestimmt Leben Behinderter „bifos“ 
zum Sommercamp 2016 angemeldet. 
Die Organisatoren Susanne Göbel und 
Ottmar Miles-Paul hatten im Vor- 
feld alle Hände voll zu tun, um für 
die mehr als 120 Teilnehmenden 
aus Deutschland und Österreich 
einen reibungslosen Aufenthalt im 
Jugendgästehaus Duderstadt zu ermög-
lichen. 

Unser erstes Etappenziel hatten wir 
um 15.30 Uhr am Hauptbahnhof 
Göttingen erreicht. Dort erwarteten 
uns und viele andere Teilnehmende 
Christoph, ein Multitasking-Talent, 
und Grit, unsere Busfahrerin, um uns 
in einem modernen behindertenge-
rechten Reisebus nach Duderstadt zu 
fahren. 

Nach einer kurzen und sehr freund- 
lichen Begrüßung durch die Or- 
ganisatoren wurden uns Rollstuhl-
fahrern unsere Zimmer im Europadorf 
zugewiesen. Hier gab es für uns kreis-
förmig angeordnete barrierefreie 
Bungalows. Die „Läufer“ bezogen ihr 
Quartier im Jugendgästehaus.

Alle Teilnehmenden versammelten 
sich nach dem Abendessen im großen 
Saal, und hier wurde das Sommercamp 
mit der Vorstellung im Plenum offi-
ziell eröffnet. Das Programm der 
nächsten fünf Tage war vielver- 
sprechend, interessant und abwechs-
lungsreich und es wurde durch 
aktive Teilnehmerinnen mit weiteren 
Angeboten vervollständigt. Insgesamt 
lebte das Programm von über 100 
Angeboten: Arbeitsgruppen zu The- 
men wie UN-Behindertenrechtskon-
vention oder Bundesteilhabegesetz,  
Selbstverteidigung, künstlerische Per- 
formance, Pokern, Kickern, Gründung 
von Selbsthilfegruppen, Behinderung 
und Sexualität, Trommel-Session, 
Gebärdenchor, Filme drehen, Pro- 
jektgestaltung und Kreativ-Work- 

shops, um nur eine kleine Auswahl zu 
benennen.

Verbindend bei allen Teilnehmenden 
des Sommercamps war der Wunsch, 
mehr Möglichkeiten zu haben, selbst-
bestimmt zu leben. Dazu zählte auch 
die Vorstellung von Projekten „gene-
rationsübergreifendes Wohnen“ und 
„Assistenz-Wohnen“.

Einige Teilnehmende wollen sich als 
Inklusionsbotschafter weiterbilden 
oder Wege finden, auch politisch etwas 
für Behinderte in Bewegung zu setzen. 
Andere suchten Möglichkeiten, mit 
ihren Belangen an die Öffentlichkeit 
zu treten – über Medien, Kunst, Politik 
oder in verschiedenen Gruppen – und 
damit die Inklusion voranzutreiben. 

Neben den verschiedenen Workshops 
und Gesprächsrunden gab es aber auch 
viele Gelegenheiten, aktiv seine Freizeit 
in und um Duderstadt zu gestalten. 
Duderstadt zählt sowohl durch sein 
in einmaliger Geschlossenheit er-
haltenes mittelalterliches Stadtbild 
als auch durch seine Baudenkmäler 
und Sehenswürdigkeiten zu den 
sehenswertesten Fachwerkstädten 
Deutschlands.

Leider ging das Sommercamp viel zu 
schnell vorbei, doch es gab am Abend 
des fünften Tages und am Vormittag 
des Abreisetages noch verschie-
dene Highlights mit künstlerischen 
Darbietungen, Siegerehrungen und 
einem emotionalen Live-Auftritt der 
„Kellerkinder“ mit einem Abschluss-
Song und einer ergreifenden Dia-
Show mit den besten Eindrücken und 
Statements des Sommercamps 2016 in 
Duderstadt. 

Und alle Teilnehmer waren sich 
einig: Wir sehen uns auf jeden Fall 
im Sommer 2017 in Graz (Österreich) 
und im Sommer 2018 wieder in 
Duderstadt.

André Steinbach
Unsere schönen Zimmer im Europadorf
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Ü 45

Die Idee, ein Treffen für die etwas 
älteren IGA-Mitglieder zu organisie-
ren, entstand erst wenige Wochen vor 
der Familientagung bei der Messe für 
Rehabilitation in Karlsruhe, bei der ich 
mehrere IGA-Mitglieder über ihre Er-
fahrungen bezüglich der Entwicklung 
von Schmerzen und Verschlechterung 
der Beweglichkeit fragte. Nachdem den 
Anwesenden keine Ärzte und Fachleute 
bekannt sind, die sich mit älteren 
Menschen mit Arthrogryposis ausken-
nen und es auch keine Literatur zu 
diesem Thema gibt, beschlossen Karin 
Bertz und weitere IGA-Mitglieder, 
selbst Informationen zu sammeln, sich 
auszutauschen und eigene Erfahrungen
später gebündelt an die IGA und an 
Fachleute weiterzugeben.
 
Obwohl wir bei unserem ersten impro-
visierten Treffen auf der Terrasse des 
Heinrich Lübke Hauses wenig Zeit  
hatten, war ich überrascht über so  
viele Teilnehmer und erstaunt, wie 
offen sich jeder vorgestellt und von 
sich erzählt hatte. 
Schon nach der ersten Runde mit 16 
Teilnehmern ließ sich erkennen, dass 
wir alle in den letzten Jahren ähn- 
liche Erfahrungen gemacht haben:

•	Fast alle Teilnehmer stellten eine 
Verschlechterung der Beweglichkeit 
ungefähr um das 40. Lebensjahr fest.

•	Viele Teilnehmer haben Schmerzen, 
nehmen z.T. starke Schmerzmittel. 
Wenige Teilnehmer haben gar keine 
Schmerzen.

•	Die Schmerzen treten hauptsächlich  
im Schulter-Nacken-Halswirbel- 
säule-Bereich auf und sind meist 
muskulär bedingt. Früher haben vor 
allem die Gelenke geschmerzt, die 
belastet wurden.

•	Viele, die längere Jahre keine 
Physiotherapie mehr in Anspruch 
genommen hatten, weil sie keinen 
Bedarf hatten, haben die Therapie 
wieder aufgenommen, weil sich 
Schmerzen oder Einschränkungen 
der Beweglichkeit bemerkbar ge-
macht haben.

•	Bei fast allen Teilnehmern nimmt die 
Aktivität langsam ab: Laufen oder 
Treppensteigen wird anstrengender, 
weniger möglich oder muss ganz 
bewusst und konzentriert durchge-
führt werden. Die Muskulatur nimmt 
überraschend schnell und früher ab 
als vorhergesehen.

•	Viele Menschen mit AMC, die früher 
gut laufen konnten, nutzen jetzt den 
Rollstuhl, manche den elektrischen 
Rollstuhl.

•	Einige Teilnehmer berichten über 
Muskelzuckungen oder Krämpfe, was 
sie früher überhaupt nicht kannten.

•	Orthopäden sind mit der Behandlung 
von älteren AMC-Patienten über-
fordert, fühlen sich nicht zuständig 
oder trauen sich nicht, fehlgebil-
dete, mehrfach voroperierte und/
oder muskulär kaum stabilisierte 
Gelenke zu behandeln. Auch des-
halb gehen viele Teilnehmer kaum 
noch zu Orthopäden, sind enttäuscht 
über das Desinteresse bzw. sehen ein, 
dass orthopädische Therapien aus-
geschöpft sein könnten.

•	Es gibt AMC-Ambulanzen und 
-Kliniken für Kinder und Jugend-
liche. Für ältere AMC-Patienten gibt 
es keine Anlaufstellen! Gewünscht 
werden interdisziplinäre und fach-
arztübergreifende Kontaktstellen.

•	Wir suchen dringend kompetente 
Neurologen und Fachärzte für 
Muskelerkrankungen, die leider bis-
lang nicht im wissenschaftlichen 
Beirat vertreten sind.

  
Ziel und Sinn der Ü 45-Gruppe ist 
der Austausch in einer geschlos- 
senen Gruppe, der bei Bedarf anonym  
bleiben kann, um uns selbst und  
unsere Erfahrungen besser einord-
nen zu können und um herauszu- 
finden, ob unsere Feststellungen 
typisch für Menschen mit AMC 
oder individuell verschieden sind. 
Schriftliche Zusammenfassungen die-
nen als Quelle für uns, die IGA und 
für Fachleute. Außerdem wollen wir 
Fragen und Forderungen an Fachleute 
bündeln.

Wer noch Lust hat, an unserer  
Ü 45-Gruppe teilzunehmen, darf  
sich gerne bei mir (karin.bertz@arthro-
gryposis.de) melden.

Karin Bertz

Ältere AMC-Mitglieder gründen 
Ü 45-Gruppe

Viele älter gewordene IGA-Mitglieder suchen das Gespräch untereinander. 
In der Ü 45 kann man sich anonym austauschen.	 Foto: Thomas Balou Martin
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Viele Eltern die ein Kind mit Be- 
hinderung haben, sorgen sich darum, 
wer sich um das Kind kümmern kann, 
wenn sie einmal nicht mehr sind. 
Hierbei spielt selbstverständlich auch 
die finanzielle Unterstützung eine 
große Rolle. Mit einem sogenannten 
„Behindertentestament“ kann man den 
Zugriff der Sozialleistungsträger auf 
das Familienvermögen im Erbfall ver-
hindern. 

Viele Menschen mit Behinderung sind 
auf Sozialleistungen angewiesen, weil 
sie beispielsweise in einem Heim unter-
gebracht sind, Hilfe zur Pflege benöti-
gen die die Leistungen der Pflegekassen 
überschreiten oder auf persönliche 
Assistenz angewiesen sind. All diese 
Leistungen können durch Sozialhilfe 
finanziert werden, solange beim 
Leistungsempfänger kein ausreichendes 
Einkommen/Vermögen vorhanden ist. 

Im deutschen Sozialleistungsrecht gilt 
grundsätzlich das Nachrangprinzip. 
Das bedeutet, dass Sozialleistungen 
nur dann erbracht werden, wenn der 
Sozialleistungsempfänger nicht in der 
Lage ist, die Leistungen aus eigenen 
Mitteln zu erbringen. Das erscheint 
im ersten Moment vielleicht gerecht. 
Schaut man jedoch genauer hin 
bedeutet dies eine Schlechterstellung 
von Menschen mit Behinderungen; 
denn diese sind so auf ein Leben auf 
Sozialleistungsniveau beschränkt, um 
die behinderungsbedingten Nachteile 
auszugleichen. Hiermit sind erhebliche 
Einschränkungen der persönlichen 
Lebensführung verbunden. Eltern eines 
behinderten Kindes sind zu Lebzeiten oft 
bemüht, diese Nachteile auszugleichen, 
in dem sie finanzielle Unterstützung 
leisten. Was aber, wenn die Eltern mal 
nicht mehr sind? 

Gibt es kein Testament, tritt die 
gesetzliche Erbfolge ein. Hat zum 
Beispiel der Erblasser zwei Kinder, 
so erben diese zu gleichen Teilen. 
Der Sozialleistungsträger hat nun die 
Möglichkeit, Zugriff auf den Erbteil des 

Das Behindertentestament
Erbe mit Behinderung als Vorerbe einsetzen

bedürftigen Erben mit Behinderung 
zu nehmen. Zum einen kann der 
Leistungsanspruch erlöschen, bis 
das Erbe bis auf das Schonvermögen 
(z.Z. 2.600 €) aufgebraucht wird. 
Der Leistungsträger ist ebenfalls 
berechtigt, den Pflichtteil eines 
Leistungsempfängers direkt in dessen 
Namen geltend zu machen und diesen 
auf sich überzuleiten. Schlussendlich 
kann der Leistungsträger die Erben 
des Leistungsempfängers im Wege der  
sozialrechtlichen Erbenhaftung in 
Anspruch nehmen.

Um dies zu verhindern gibt es im Erb
recht die Möglichkeit eines Behin-
dertentestaments, dessen grundsätz-
liche Rechtmäßigkeit vom BGH derzeit 
anerkannt wird. Die Eckpunkte des 
Behindertentestaments sind folgende: 
Der Erbe mit Behinderung wird ledig-
lich als Vorerbe eingesetzt, ein weiterer 
wird als Nacherbe benannt. Für den 
Erbteil des Erben mit Behinderung wird 
die Testamentsvollstreckung ange-
ordnet. Für die Verwendung des Erbes 
werden Verwaltungsanordnungen 
getroffen.

Als Vorerbe ist der Erbe mit Be-
hinderung rechtlich nicht Erbe und 
damit Inhaber des ererbten Vermögens, 
sondern lediglich der Verwalter des 
Erbes. Der Vorerbe kann nicht über 
die Vorerbschaft verfügen. Ihm flie-
ßen grundsätzlich nur die Erträge der 
Erbschaft zu. Soll ein gemeinschaft-
liches Testament der Erblasser errichtet 
werden – die Ehegatten beerben sich 
zunächst gegenseitig, erst nach dem Tod 
des letztversterbenden sollen die Kinder 
erben –, ist es wichtig, dass bereits beim 
ersten Erbfall der Erbe mit Behinderung 
bedacht wird und zwar mindestens mit 
einem Anteil kurz über dem Pflichtteil. 
Ansonsten besteht die Gefahr, dass der 
Sozialleistungsträger den Pflichtteil im 
eigenen Namen geltend macht. Auch 
hier ist die Einsetzung als Vorerbe 
zwingend. Weiterhin erforderlich ist  
die Benennung eines Nacherben, z.B. 
die Kinder des Vorerben oder die 

Geschwister des Vorerben bzw. des-
sen Abkömmlinge. Es empfiehlt sich 
auch die Benennung von Ersatzerben 
für den Fall des Ausfalls des Nacherben. 
Der Nacherbe wird rein rechtlich 
direkt Erbe des Erblassers und nicht 
des Vorerben, so dass auch die sozial-
rechtliche Erbenhaftung ausgeschlos-
sen ist. Hierbei ist zu beachten, dass 
die Einsetzung des Heimträgers gegen 
geltendes Recht verstößt. 

Darüber hinaus ist im Testament die 
Testamentsvollstreckung anzuord-
nen. Dies führt dazu, dass der Vorerbe 
nicht frei über die Erträge des Erbes 
verfügen kann. Vielmehr obliegt dem 
Testamentsvollstrecker die Verwaltung 
der Erbschaft zugunsten des Vorerben 
und Erhaltung des Nacherben. Es ist 
zwingend zu empfehlen, einen geeigneten 
Testamentsvollstecker, nebst Ersatz zu 
benennen. Der Nacherbe ist wegen des 
bestehenden Interessenkonflikts als 
Testamentsvollstrecker ungeeignet. Ist 
kein Testamentsvollstrecker benannt, 
würde das Familiengericht einen sol-
chen bestellen. 

Schlussendlich ist es empfehlenswert 
Verwaltungsanordnungen zu tref-
fen, die vorgeben, wozu die Erbschaft 
zugunsten des Vorerben verwendet wer-
den soll. Wichtig ist hierbei vor allem dem 
Testamentsvollstrecker Verfügungen 
zu untersagen, die den Anspruch des 
Vorerben auf Sozialleistungen schmä-
lern könnten. Beispielsweise könnten 
als Verwaltungsanordnungen getroffen 
werden: Therapien, Hilfsmittel (Brille, 
Zahnersatz…) oder sonstige Leistungen 
der medizinischen Versorgung, die nicht 
von der Krankenkasse gezahlt werden.

Die Ausgestaltung eines Behinder-
tentestaments sollte immer an die jewei-
ligen Gegebenheiten angepasst werden. 
Sollten Sie ein Behindertentestament in 
Erwägung ziehen, rate ich daher drin-
gend an, sich bei einem Rechtsanwalt, 
Notar oder auch beim VdK eingehend 
beraten zu lassen.

Melanie Däumer

Recht
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Schule

Saschas Schule hat eine Partnerschule 
in Frankreich. Seit Jahren fahren die 7. 
Klassen nach Frankreich, um die Schule 
und das Familienleben der Partner 
kennen zu lernen. Die Schulbegleiter, 
die Sascha helfen sich im Sport umzu-
ziehen, die das Nachteilsausgleich-
Nachschreiben beaufsichtigen und 
auch mal helfen, wenn der Klassenraum 
schnell gewechselt werden muss, sol-
len mitfahren. Warum? Weil die 
Lehrer es sich sonst nicht zutrauen. 
Auf Nachfrage wurde besorgt geäußert, 
dass eventuell Ausflüge geplant sind, 
die Sascha nicht mitmachen kann, oder 
falls mal was passiert. Okay – was 
soll passieren, was einem anderen Kind 
nicht auch passieren kann? Aber das 
kann nicht mehr geklärt werden, es 
geht nun darum, den Schulbegleiter für 
den Schüleraustausch zu organisieren. 

Ein Antrag wird beim Sozialamt im 
Oktober gestellt – der Austausch soll im 
Mai sein. Nach Wochen keine Antwort. 
Also ein Anruf. Die Sachbearbeiterin 
hat gewechselt, sie weiß von nix und 
außerdem müssen Behinderte ja nicht 
mit zum Schüleraustausch. Nach 
einem langen Nerven aufreibenden 
Gespräch stellt sich heraus, dass der 
Schulbegleiter auf einer Klassenfahrt 
bezahlt wird, nicht aber für einen 
Schüleraustausch. Die Schule erklärt, 
dass sie diese Klassenfahrt schon seit 
Jahren Schüleraustausch nennen. Mit 
Engelszungen konnte die Sekretärin 
der Schule dazu überredet werden, den 
Antrag auf „Klassenfahrt“ umzubenen-
nen. Und somit ging der Antrag durch. 
Ich beschreibe das hier so ausführ-
lich, um zu erläutern, was ein einfacher 
Antrag für einen Schulbegleiter oder 
Assistenten bedeutet.

Zuerst einmal kam der französische 
Austausch-Schüler Léo im März nach 
Köln. Léo konnte kaum deutsch spre-

chen, war aber sehr freundlich und hat 
mit Sascha französisch gesprochen und 
ihn auch geduldig verbessert. Er selbst 
ist keine Sportskanone, somit war es kein 
Problem, dass Sascha nicht jeden Tag ein 
Sportprogramm absolvierte. Léo spielte 
auch gerne mal Computer oder lag ein-
fach nur mit einem Comic auf dem Sofa, 
platt vom Ausflug. Dennoch hatten beide 
Jungs viel Spaß im Jumphouse, das ein 
Trampolin-Springen mit Orthesen er-
laubt. (Uff!) 

Als es beim Zoobesuch regnete, hat 
Léo den Schirm für beide gehalten, als 
es darum ging Sascha schnell mal die 
Regenjacke überzuziehen, hat Léo 
geschwind geholfen. In der 7. Klasse sind 
die Schüler einfach keine Kinder mehr, 
sondern Jugendliche, die ohne weiteres 
mitdenken und helfen können. Das ist 
eine sehr schöne Erfahrung und wird hof-
fentlich die Schulbegleiter immer über-
flüssiger machen. Als körperbehinderter 
Mensch ist man auf Hilfe ab und an mal 
angewiesen – da muss man fragen und 
meist wird einem geholfen. Es war auch 
sehr praktisch, dass Léo zuerst in Köln 
war, um sich den Alltag von Sascha anzu-
sehen, da konnte er seinen Eltern sicher 

einige Sorgen, wie das wohl gehen soll, 
nehmen. Von Vorteil war, dass sie einen 
zweiten Schlafplatz für den Schulbegleiter 
hatten.

Zum Glück konnte der Schulbegleiter mit-
fahren. Zur Beruhigung der Lehrer und 
der Gasteltern. Ich hätte es gerne gesehen, 
wenn Sascha ohne Schulbegleiter gefahren 
wäre. Er hätte sich in der Fremde zur Not 
Hilfe erfragen müssen. Wir haben so viele 
tolle Beispiele von Jugendlichen, jungen 
AMClern, die alleine reisen. Das wäre eine 
schöne Gelegenheit gewesen, in einem 
„geschützten Rahmen“, fast auf sich allein 
gestellt zu sein. 

Die Fahrt nach Frankreich war wunderbar. 
Die Lehrer in Frankreich hatten sich sogar 
Gedanken gemacht und nur Ausflüge or- 
ganisiert, die Sascha mitmachen konnte.  
Der Schulbegleiter konnte kein Fran-
zösisch, so war Sascha gezwungen, viel 
die fremde Sprache zu sprechen. Sein 
Fazit, der Französisch wirklich nicht als 
Lieblingsfach hat: Der Schüleraustausch 
hat sich gelohnt, es ist viel einfacher fran-
zösisch zu sprechen als in der Schule.

Uta Reitz-Rosenfeld

 „Behinderte müssen doch nicht zum 
Schüleraustausch!“
„Behinderte müssen doch nicht zum Schüleraustausch!“ So ein 
Satz passt in die 60er/70er-Jahre des 20. Jahrhunderts. Aber ins 
21. Jahrhundert? Doch hat ihn so im Januar dieses Jahres eine 
Sachbearbeiterin des Sozialamtes Köln geäußert. 

Sascha Rosenfeld mit Léo		  Foto: privat
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25 Jahre IGA

Ein Vierteljahrhundert ist dieser 
Verein nun geworden. Aus einer tollen 
Initiative von betroffenen Eltern, Ärzten 
und Freunden ist es zu einer Gründung 
mit weitreichenden Erfolgen gekom-
men. Heute zählt unser Verein über 600 
Mitgliedschaften, und die einst betrof-
fenen Kinder sind heute erwachsen 
geworden. Die festen Veranstaltungen, 
Regionale Treffen, Ausflüge, Messen 
etc. sind heute feste Bestandteile der 
IGA. Durch sie werden unsere gemein-
samen Ziele wie der Austausch von 
Informationen, Fachvorträgen oder 
Hilfsmittelaustausch transportiert.

Ich hatte meine Rede am Jubiläums
abend genauso kurz gefasst, wie ich es 
mit diesem Text auch machen werde. 
Schauen Sie sich die Bilder an und für 
diejenigen, die mit dabei sein konnten: 
Genießen Sie erneut die Feierlichkeiten. 
Eine super Stimmung, wunderbare 
Vorführungen verschiedenster Art und 
eine mal ganz andere Art von Band. 
Ohne große Verstärker, nur mit ihren 
Instrumenten und Stimmen, mitten 
im Geschehen, mitten drin bei den 
Menschen, direkt live vor der Nase. 
Das waren „The Speedos“. Oder Stefan 
Masur, der mit Komik und vielen 

großen Seifenblasen alle begeistern 
konnte, sie alle haben zum Erfolg der 
Veranstaltung beigetragen. Moderiert 
wurde das tolle Programm von Udo 
Dumbeck. Bilder des Abends sowie vom 
gesamten Wochenende können schrift-
lich beim Vorstand angefragt werden.

Frank Große Heckmann

Inka Fiedler, Frank Große Heckmann 
und Udo Dumbeck beim Festabend

Foto: Peter Meyer
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Betroffene zu finden, mit denen man 
sich austauschen konnte über geeignete 
Therapien und darum, Ärzte zu finden,  
die sich mit dieser recht seltenen Be- 
hinderung auskannten. Welchen Weg 
konnte man da beschreiten? Damals, als 
es noch kein Internet wie heute für jeden 
nutzbar gab? 

Als man noch nicht über Facebook 
und andere soziale Netzwerke nach 
Gleichgesinnten suchen und sich jederzeit 

mit diesen austau-
schen konnte? Als 
man also zunächst 
einmal ganz allein 
dastand mit einem 
N e u g e b o r e n e n , 
dessen Behinde-
rung selbst den 
Ärzten Rätsel auf- 
gab. Die viel-

So stand denn auch der Dank an die 
„Mütter und Väter“ unseres Vereins 
im Mittelpunkt der diesjährigen Jubi-
läumsfeier. Denn als sich vor einem 
Vierteljahrhundert einige Eltern auf die 
Suche nach Gleichgesinnten machten, 
standen sie tatsächlich zunächst noch 
ganz alleine da mit ihrem Kind und 
der Diagnose Arthrogryposis Multiplex 
Congenita, die auch vielen Ärzten und 
Therapeuten gänzlich unbekannt war. 
Es ging also zunächst darum, andere 

leicht sogar vermuteten, die AMC könne 
auf Inzucht zurückzuführen sein, wie 
eine betroffene Mutter erzählte, und  
die Behandlungsformen wählten, die den 
Befund nicht selten verschlimmerten.  In 
dieser Situation hatte eine junge Frau 
die Idee, eine bekannte Elternzeitschrift 
anzuschreiben, um Adressen von anderen 
betroffenen Familien zu erhalten. Und 
tatsächlich meldete sich eine ganze Reihe 
von Eltern an und es kam 1991 in Kassel 
zu einem ersten Treffen, das in einem 
Gartenlokal begann, aber wegen der 
zahlreichen Teilnehmer in einen nahe-
gelegenen Gemeindesaal verlegt werden 
musste.

„Wir wussten nicht, was auf uns 
zukommt.“
Schon kurz danach stand die Frage im 
Raum: Gründen wir einen Verein oder 
belassen wir es bei den informellen Kon- 
takten? Man entschied sich für erstes 
und traf sich am 7. März 1992 in der 
VHS Rheinfelden. Vierundvierzig Teil-
nehmerInnen waren erschienen, man 
einigte sich auf eine Satzung,  der erste Vor-
stand wurde gewählt und Dr. Johannes 
Correll übernahm die Schirmherrschaft. 
Das war die Geburtsstunde der IGA.  
Als eine große Familie beschreibt Conny 
Umber sie, die erste Vorsitzende für viele 
Jahre, mit ihr und Dr. Rolf Gebrande 
als Mutter und Vater. Eine ganze Reihe 
engagierter Eltern (so z. B. Familie Drung 
aus Esslingen, Familie Funk aus Pfinztal, 
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„Da ist so viel Liebe“
15. Familientagung in Möhnesee-Günne, 
25. - 29. Mai 2017

Die 15. Familientagung der IGA ist zu Ende. Drei intensive Tage mit einem 
vielseitigen Programm, einer Fülle an Informationen, Begegnungen und 
Gesprächen und einer großartigen Jubiläumsfeier liegen hinter uns. Gäbe es 
die IGA nicht, man müsste sie erfinden – so wichtig ist sie geworden für so 
viele Betroffene und deren Angehörige in den vergangenen fünfundzwanzig 
Jahren. 

IGA-Gründer und IGA-Kinder, einige sind tatsächlich so alt 
wie die IGA und waren von klein auf mit dabei.
Foto: Thomas Balou Martin

Dank an die „Mütter und Väter“ des 
Vereins. Karl-Heinz Umber wirkte 
im Hintergrund, während seine 
Frau Conny als erste 1. Vorsitzende 
der IGA tätig war.
Foto: Thomas Balou Martin



IGA Bote Nr. 50 – August 2017	 19

Familie Imfeld aus Basel …) brachten ab 
sofort ihre vielfältigen Kompetenzen und 
Ideen ein, sodass in ganz kurzer Zeit viel 
auf die Beine gestellt werden konnte. „Als 
wir damals angefangen haben, wussten 
wir nicht, was auf uns zukommt“, so Frau 
Umber, „Hätte mir jemand vor 30 Jahren 
gesagt, dass ich einmal einen Verein grün-
den werde, so hätte ich ihm den Vogel 
gezeigt und gesagt >>Du spinnst<<.“

Eine große Zahl ratsuchender Eltern fand 
bald bei ihr Zuspruch und Unterstützung. 
„Wenn bei uns das Telefon klingelte und 
ich verlangt wurde, dann stellte mir meine 
Familie gleich einen Stuhl hin, denn sie 
wussten, es wird länger dauern“, erinnert 
sie sich. Zunächst ging es dem Verein 
darum, Informationen zusammenzutra-
gen und diese an Kliniken, Kinderzentren 
und Kinderärzte weiterzugeben. Bereits 
ein Jahr später, im Mai 1993 fand die 
erste Familientagung statt, damals noch 
in Mauloff. 

„Wie sehe ich mich selbst?“ „Wie 
sieht mich der andere?“
Und heute? 230 Teilnehmer haben sich zur 
inzwischen 15. Familientagung in Günne 
am Möhnesee angemeldet. Die Tagung 
begann traditionell mit einem Lagerfeuer 
am Donnerstagabend, man begrüßte alte 
Freunde und Bekannte ebenso wie die 
neu dazugekommenen Mitglieder. In 
den nächsten Tagen gab  es wieder jede 
Menge praktischer Informationen zu den 

Themen Autoumbau und Führerschein, 
zur korrekten Einstellung von Rollstühlen 
und zum Behindertentestament, um nur 
einige Themen herauszugreifen. 

Erwachsene Betroffene, Partnerinnen 
und Partner von Menschen mit AMC 
und auch Mütter und Väter hatten 
außerdem die Gelegenheit sich in ent-
sprechenden Workshops auszutauschen 
über ihr Leben zwischen den großen 
Herausforderungen, die es oft zu meistern 
gilt und der Normalität, die von vielen  
er- und gelebt wird. So möchten betrof-
fene Mütter weniger als Heldin und 
erst recht nicht als tragische Mutter ge-
sehen werden, sondern als Frauen wie 
andere auch, die ihre Kinder lieben so 
wie sie sind. Auch im Partnerworkshop 
wird diese Selbstverständlichkeit spür-
bar: Viele der Fragen und Probleme, 
die Außenstehende einem zuschreiben, 
sind für die betreffenden Paare gar kein 
Thema.

Die Zuschreibungen von außen, die  
Konfrontation mit der Fremdwahr-
nehmung von Menschen mit einer Be- 
hinderung werden auch thematisiert  
von  Professor Dr. Volker Schönwiese, 
der am Freitagabend den 
Film „Bildnis eines behin-
derten Mannes aus dem 
16.Jahrhundert“ zeigte, einen 
Bericht über ein von ihm 
geleitetes Forschungsprojekt 

der Universität Innsbruck. Im 
Mittelpunkt der Betrachtung 
steht ein Gemälde, das einen 
unbekleideten Mann zeigt,  
der eindeutig von einer  
AMC betroffen ist. 
Der Film thematisiert  
u.a. anhand dieses Bildes  
Blicke auf behinderte  
Frauen und Männer von 
der frühen Neuzeit bis heute. 
Die Blicke zu unterschied-
lichen Zeiten drücken  
den Wandel der Betrach-
tungsweise von Menschen 
mit Behinderung aus.
  
Diese Blicke gehören auch heute noch  
zu unserem Alltag als Betroffene oder 
als Menschen, die diesen nahestehen.  
Wie der Mann auf dem Bild ist man 
diesen Blicken oft schutzlos ausgelie-
fert. Dabei unterscheidet sich die eige-
ne Wahrnehmung meist ganz erheblich  
von der Fremdwahrnehmung. Letztere 
entscheidet jedoch ganz wesentlich  
darüber, wie eine Gesellschaft mit behin-
derten Menschen umgeht. 
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Aufmerksame Zuhörerinnen
Foto: Thomas Meyer

Professor Dr. Volker Schönwiese referierte 
über Selbst- und Fremdwahrnehmung.
Foto: Thomas Balou Martin
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So erzählt Volker Schönwiese in sei-
nem Vortrag zum Thema Identität am 
Sonntagvormittag von einer Erfahrung, 
die viele kennen – davon dass ihm als 
Rollstuhlfahrer mitleidig Geld zugesteckt 
wird. „Wie sehe ich mich selbst?“, „Was 
denke ich, wie mich der andere sieht?“ 
und „Wie sieht mich der andere?“ sind 
Fragen, die Identitätsentwicklung behin-
derter Menschen entscheidend bestim-
men. Auf dem Weg vom Objekt gesell-
schaftlicher Fürsorge zum Subjekt, das 
selbstbestimmt sein Leben gestaltet, sind 
wir ein ganzes Stück vorangekommen, 
doch dieser Weg ist längst nicht zu Ende.

Was braucht es dazu noch? Dr. Correll, 
der sich selbst als „Psychologe mit 
Skalpell“ beschreibt, betrachtet es bis 
heute als seine wichtigste Motivation, 
Kinder mit AMC auf die Beine zu brin-
gen durch orthopädische Maßnahmen, 
die es ihnen ermöglichen sollen zu sitzen, 
zu stehen und zu gehen um selbstbe-
stimmt ihr Leben gestalten zu können. 
Immer wieder betont er die besondere 
Kraft und den Willen von Menschen mit 
AMC, wodurch er selbst so viel gelernt 
und gewonnen habe in seinem Leben. 

Daneben braucht es Gesetze, die eine 
gleichberechtigte und selbstbestimmte 
Teilhabe an der Gesellschaft garantie-
ren. Eva Malecha berichtete in Rahmen 
der Podiumsdiskussion des wissenschaft-
lichen Beirats der IGA zu Neuerungen 
im Bundesteilhabegesetz. Sylvia Seel 
informierte über gesetzliche Regelungen 
zum „Persönlichen Budget“ und zur 
Eingliederungshilfe. Daneben wurden 
auch dort medizinische Fragen zum 
Beispiel zu Hüftgelenksoperationen und 
psychosoziale Fragestellungen diskutiert.  
Weitere Referenten der 15.Familientagung 
waren Prof. Dr. S. Loff aus Stuttgart, 
Heike Montreal aus Billerbeck (Farben 
für die Seele) sowie Willy Nachtmann aus 
Stuttgart u.v.m.

Herausforderungen in den kom-
menden Jahren
Immer wieder beeindruckt mich, wie 
kompetent die IGA aufgestellt ist, wie 
breit das Spektrum der Fragestellungen 
ist. Da ist zum einen ein unglaubliches 
Potential in den eigenen Reihen, ein Netz 
an Ansprechpartnern und Kontaktstellen, 
an die sich Ratsuchende wenden können. 
Das fängt an bei ganz konkreten lebens-

praktischen Fragen, die sich durch die 
Behinderung ergeben können. Daneben 
gibt es auch politisches Engagement,  
um die Rechte von Menschen mit einer 
Behinderung zu stärken und wissen-
schaftliche Forschung, die AMC ihre 
Ursachen und geeignete Therapien 
betreffend wie auch soziale und psycho-
logische Fragestellungen.

Es fällt auf, dass der Blick während dieser 
Jubiläums-Tagung mehr in die Zukunft 
als in die Vergangenheit gerichtet ist. 
Denn es bleibt jede Menge zu tun. Aus 
medizinischer Sicht benennt Dr. Correll 
als eine der Hauptaufgaben der IGA  
und insbesondere des wissenschaftlichen 
Beirats die Ursachenforschung, weshalb 
er den Humangenetiker Dr. Raoul Heller 
als ideale Besetzung für den Vorsitz 
dieses Gremiums sieht. Erkenntnisse der 
Humangenetik könnten möglicherweise 
auch zu neuen Ansätzen in der Therapie 
führen, meint der Schirmherr der IGA. 
Daneben müsse die Behandlung der 
erwachsenen Betroffenen noch stärker  
in den Fokus genommen werden, da 
mehr als die Hälfte der Betroffenen 
im Erwachsenenalter über chronische 
Schmerzen berichtet und auch über die 
Notwendigkeit regelmäßig Schmerzmittel 
einzunehmen. Auch suchen ältere Be- 

25 Jahre IGA25 Jahre IGA

Kinder mit AMC auf die Beine zu bringen 
durch orthopädische Maßnahmen, die es ihnen 
ermöglichen sollen zu sitzen, zu stehen und zu 
gehen um selbstbestimmt ihr Leben gestalten 
zu können, ist der IGA wichtig.
Foto: Thomas Balou Martin

Vater und Tochter bei 
der Familientagung. 

Foto: Thomas Balou Martin
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troffene häufig vergeblich nach Ärzten, 
Kliniken und Rehabilitationszentren, die 
sich mit der Arthrogryposis Multiplex 
Congenita auskennen. Zu einem ersten 
Erfahrungsaustausch über diese Fragen 
traf sich ein Kreis von AMC-Betroffenen 
ab 40 Jahren. Außerdem wurde während  
der Tagung vom Vorstand auch ein 
„Fragebogen zu Kliniken und Reha-
Kliniken, die Menschen mit AMC be-
handeln“ ausgegeben. Dieser soll die 
Erfahrungsberichte von AMC-Betrof-
fenen und deren Eltern aufnehmen und 
zusammenfassen. Der Fragebogen wird 
in Kürze auch auf der Homepage der IGA 
zu finden sein.

Ein weiterer Schwerpunkt ist es, AMC- 
Patienten anzusprechen, die noch nicht 
den Zugang zur IGA gefunden haben. Um 
junge Familien zu erreichen, müssen im 
Zeitalter des Internets sicherlich neue 
Wege beschritten werden. In Kürze wird 
die IGA sich auf einer neuen Homepage 
präsentieren. Daneben müssen wir auch 
auf eine stärkere Präsenz in sozialen 
Netzwerken wie Facebook achten. Für 
Conny und Ulrike Umber ist auch eine 

IGA-App vorstellbar. Gab es vor 25 Jahren 
noch kaum Informationen über die AMC, 
an die Betroffene kommen konnten, so 
stehen ihnen heute über das Internet 
vielfältige Wege offen. (Eine der jungen 
Mütter erzählte davon, sich zum Beispiel 
auf einer amerikanischen AMC-Seite auf 
Facebook über ganz konkrete Fragen  
wie das Anziehen eines Stramplers bei 
steifen Ellenbogen zu informieren).

„Bringt euch ein!“
Dass jedoch nichts über das Miteinander 
geht, das wir auch bei der diesjährigen 
Familientagung erleben durften, bestä-
tigt Erdmute Knöpfel, die Initiatorin des 
ersten Treffens, damals in Kassel: „Da 
ist so viel Liebe“, bemerkt sie als ich 
mich am letzten Tag beim Frühstück 
mit ihr unterhalte. Diese wird spürbar 
zwischen Betroffenen, deren Eltern und 
Geschwistern und Partnern. 

Sie wird spürbar in den Freundschaften, 
die in diesen Jahren gewachsen sind 
und – was für mich alles andere als 
selbstverständlich ist – auch in der Be- 
gegnung mit dem Arzt, der uns ein 
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Vierteljahrhundert begleitet hat:
Dr. Johannes Correll, der so 
viele der Anwesenden seit 
frühester Kindheit kennt, 
sie operiert hat und vor 
allem immer auch die 
Kinder als Kinder sowie 
deren Familien im Blick 
hatte.

Dieses Miteinander fand  
seinen Ausdruck in un- 
serer Jubiläumsfeier am  
Samstagabend. Neben 
den Ehrungen der Grün-
dungsmütter, ehemaliger 
und aktueller Mitglieder des  
Vorstands sowie unseres 
Schirmherren, gab es ein hervor-
ragendes Rahmenprogramm mit einer 
tollen Live-Band, Tanzeinlagen und 
einem Jongleur und Seifenblasen-
künstler. Behinderung und Lebens- 
freude schließen einander nicht aus,  
auch das ist eine Botschaft dieses  
Abends und dieser Familientagung. 
Mir kommt der Gedanke, wie  
anders unser Leben verlaufen wäre – 
ohne diesen Verein. „Bringt euch ein“, 
appelliert deshalb Conny Umber, als  
ich sie nach Perspektiven für die IGA 
frage. Denn davon lebt ein Verein, vom 
Beitrag jedes einzelnen.

Eva Steinmetz

Engagierte Zuhörer bei der 
15. Familientagung.
Foto: Thomas Balou Martin

Vier, die Spaß haben auf der 
großen Schaukel auf dem 

Möhnesee-Gelände. 
Foto: Thomas Balou Martin
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Familientagung 
2017
Herzliches Willkommen: 
Der 1. Vorsitzende Frank Große Heckmann 
begrüßt die Teilnehmer und Teilnehmerinnen 
der Familientagung 

Abendessen im Tagungshaus 
Heinrich-Lübke-Haus in Möhnesee

Stockbrot am Lagerfeuer 

Bald wird es dunkel: 
Sternegucken mit einem 

Astronomen

Alle Fotos: Peter Meyer
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Familientagung 
2017
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Reger Austausch im Workshop 
„Mütter“

Auch die Kleinen fühlen sich wohl

Treffen der regionalen Kontaktstellen

Training für eine 
Tanzeinlage beim Fest
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Schwimmen im hauseigenen 
Schwimmbad

Kicken auf dem Rasen

Pausengespräch: Mädchen im Park

Inliner: Vater mit Tochter

Familientagung 
2017
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Foto vom Foto-Shooting mit 
Thomas Balou Martin

Warten aufs Body-Painting

Farben für die Seele

Zauberer Stefan Masur begeistert 
die Kinder…

… und zaubert eine Riesenseifenblase
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Familientagung 
2017

Die Band „The Speedos“ sorgt für 
fröhliche Stimmung

Der Zauberer vor seinem 
großen Auftritt

Der IGA-Chor

Begeisterte Gäste 
beim Jubiläumsfest
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Chronik
Aus alten IGA Boten 
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1992
Der örtliche Posaunenchor spielt zum 
Auftakt der 2. IGA-Mitgliederver- 
sammlung mit den Experten Dr. 
Gebrande, Dr. Karbowski, Münster, 
und Dr. Parsch, Stuttgart, in Pfinztal-
Söllingen. Das erste Infoblatt des 
Vereins ist fertiggestellt und die noch 
in Arbeit befindliche AMC-Broschüre  
wird diskutiert. 

1993
Regionale Kontaktstellen werden ins 
Leben gerufen. Die 1. IGA-(Familien)
Tagung findet in Mauloff/Taunus statt. 
Eine rege Spendenakquise beginnt.  
Fußballstar Jürgen Klinsmann spendet 
für die IGA. Die Orthopädische Uniklinik 
in Heidelberg beginnt mit einer monat-
lichen Sondersprechstunde für AMC. 
Die IGA sammelt Unterschriften für 
den Düsseldorfer Appell gegen die 
Diskriminierung Behinderter.

1994
Die IGA tritt dem „Deutschen 
Paritätischen Wohlfahrtsverband“ 
und der „Landesarbeitsgemeinschaft 
Hilfe für Behinderte“ bei. Die IGA ver-
anstaltet zusammen mit der Klinik 
Aschau eine erste interdisziplinäre 
Konferenz. Julia Gebrande wird die 
erste IGA-Jugendsprecherin. Eine 
AMC-Datenbank mit Abstracts über 
Forschungsergebnisse wird aufgebaut. 
Im IGA Boten wird aus der Arbeit 
der niederländischen AMC-Initiative 
berichtet.

1995
Die IGA fordert im Anschluss an ihre 
Jahrestagung: eine „gemeinsame Er- 
ziehung in einer Regelkindereinrichtung 
und in einer allgemeinbildenden Schule 
muss zur Normalität werden.“ Aktion 
Sorgenkind wird die Familien-Tagung 
in Mauloff nicht jedes Jahr fördern. Im 
IGA Boten werden drei AMC-Kinder 
aus Russland und Brasilien vorgestellt, 
die auf Adoptiveltern hoffen.

1996
Der Vorstand bittet nach vier Jahren 
unermüdlichem Vereinsaufbau die Mit- 

glieder um eine Ruhepause. „Die  
Energiezellen müssen wieder auf- 
getankt werden.“ Eine Tagungs-
pause wird beschlossen, um anderen  
Aufgaben wie der Öffentlichkeitsarbeit 
gerecht zu werden. Im IGA Boten 
beginnt eine Auseinandersetzung um 
die Vojtja-Therapie, bei der Kinder wie 
am Spieß schreien. Eine Mutter ver-
gleicht die Therapie teilweise mit einer 
Vergewaltigung. AMClern hilft diese 
Therapie aber.

1997
Die IGA hat 345 Mitglieder. Der 
erste IGA-Film (44 Minuten) wird  
erstellt. Die IGA beteiligt sich an  
der „Aktion Grundgesetz“ (Niemand  
darf wegen seiner Behinderung be- 
nachteiligt werden.). Bei der Auftakt-
veranstaltung in Berlin sind drei 
IGA-Vertreter mit dabei. Die IGA 
erhält eine Internetadresse und am 
Ende des Jahres hat die IGA-Home- 
page 400 Besucher.  Der IGA Bote ist  
mittlerweile 56 Seiten dick. Viele  
Erfahrungsberichte, manche mit einer 
Frage verbunden, von Eltern mit  
AMC-Kindern werden abgedruckt,  

neben wichtigen Steuertipps 
und Hinweisen für den  
Umgang mit Kassen  
und Pflegeversicherung. 

1998
Für die Familien- 
tagung haben sich  
270 Personen plus 40  
Tagesgäste, einschließ- 
lich der Referenten, ange- 
meldet. Zum ersten Mal  
ist die IGA mit einem  
Info-Stand auf den  
Messen Reha & Pflege  
in Hamburg sowie  
REHAB Frankfurt. Die IGA  
wird internationaler. Nach  
grenzüberschreitender Zusam- 
menarbeit durch Mitglieder in der 
Schweiz und in Österreich, kom-
men Kontakte nach Kroatien 
hinzu. Wissenschaftlich wird in der  
IGA die AMC-Typisierung in I, II  
und III zur Kenntnis genommen,  
die seither auch Kinder miteinbe-
zieht, die an den Armen, nicht aber  
an den Beinen Einschränkungen 
haben. 

1999
Im IGA-Boten erscheint das 
erste große Interview mit 
dem IGA-Schirmherrn, dem 
Orthopäden Dr. Johannes 
Correll. Er hat bis zu  
diesem Zeitpunkt knapp  
300 Patienten stationär  
behandelt und mehrere  
hundert ambulant. Ge- 
meinsames Ziel für Eltern 
und Ärzte sollte seiner 
Meinung nach sein, bei  
den Patienten Selbst- 
ständigkeit, Unabhän- 
gigkeit und Würde im  
Leben zu erreichen.  
Die IGA greift das 
Thema Anästhesie bei  
A M C - P a t i e n t e n  
auf. Eine Benefiz-CD  
„Du bist nicht allein“, 
Kinderlieder mit dem 
Schlagersänger Darco 
wird aufgenommen.
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2000
Die IGA setzt sich in Schreiben an die 
Fraktionen in Berlin für eine behin-
dertenfreundliche EU-Direktive zur 
Gestaltung von Bussen in der EU ein.  
Im IGA Boten wird eine Diskussion 
um Abtreibung veröffentlicht. Der 
US-Genforscher und Medizin-Nobel-
preisträger James Watson hat sich 
für die Abtreibung erbgeschädigter 
Kinder ausgesprochen. Viele wider-
sprechen ihm heftig, weil er damit 
Wertmaßstäbe auf den Kopf stellt. Die 
Firma Bayer Leverkusen spendet über 
ein Fußballturnier über 7000 Euro 
für die IGA. IGA-Vorstandsmitglieder 
treffen sich mit einer Delegation aus 
Dänemark zum Erfahrungsaustausch.

2001
Die IGA wählt eine neue Vorsitzende: 
Petra Schwaben. Cornelia Umber 
wird Ehrenvorsitzende. Auf der  
7. Familientagung geht es hauptsäch-
lich um Begleittherapien wie senso-
rische Reize, um die Sinne anzuregen. 
Krankenkassen fördern die IGA. 

2002
In einer gelungenen Examensarbeit 
wird die IGA, die als eines ihrer Ziele 
wissenschaftliche Forschung fördern 
möchte, selber umfassend erforscht. 
Im 10. Jahr ihres Bestehens gibt die 
IGA eine Festschrift an alle Mitglieder 
heraus und investiert Zeit und Kraft 
in eine Rundfunksendung. Ein kleines 
AMC-Handbuch wird herausgegeben.

2003
Schnuppertauchen ist das neue Ange-
bot auf der 8. IGA-Familientagung, 

IGA-Vorstandsmitglied 
Julia Gebrande be-
richtet von der zen- 
tralen deutschen Ver-

anstaltung  behinderter 
Frauen im Europäischen 
Jahr der Menschen mit 

Behinderungen: Anfang 
der 80er-Jahre hatten sich 
vermehrt selbstbewusste 

Krüppelfrauengruppen 
gebildet. Durchgesetzt 
hat sich die Erkenntnis, 

dass die Lebenslagen von 
Frauen mit Behinderung 

anders sind als die behinderter  

Männer. Bei der Novellierung der 
Heilmittelrichtlinien nimmt die IGA 
zugunsten einer Langfristversorgung 
Stellung.

2004
Gemeinsam mit dem Netzwerk behin-
derter Frauen Berlin wendet sich  
die IGA an das Bundesgesundheits-
ministerium. Sie befürchtet das 
Abdrängen der nebenwirkungsar-
men Physiotherapie in den nicht 
von der Krankenkasse erstatteten 
Wellnessbereich. Therapieformen, 
die weit mehr Risiken in sich bergen  
wie Pharmaka, Schmerzspritzen,  
chirurgische Eingriffe bleiben dagegen  
medizinisch anerkannt. Warum wird 

die Physiotherapie nicht als Pille für 
den Bewegungsapparat anerkannt, fragt  
die IGA. 
 
2005
Rolf Gebrande, seit der Gründung 
der IGA 2. Vorsitzender, wird zum 1. 
Vorsitzenden gewählt. Die IGA unter-
stützt die Hilfsaktion des Einzelhandels 
für Menschen mit Behinderung „Wir 
helfen gerne“. Ein Aufkleber der 
Aktion mit der Telefonnummer des 
betreffenden Geschäfts wird an der 
Schaufensterscheibe befestigt, sodass 
Menschen vor der Ladentür drinnen 
anrufen können, damit ihnen über 
Treppen und andere Hindernisse gehol-
fen werden kann.
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2006
Mit einem neuen Erscheinungsbild 
beendet die IGA das Jahr. Logo, Schrift 
und Layout werden modernisiert, eine 
Farbe kam hinzu und die Webseite 
wurde weiter ausgebaut. Im Logo 
erkennbar bleibt die typische AMC-
Handstellung. 

Der Name Arthrogryposis wird in 
den Vordergrund gerückt, um ihn 
bekannter zu machen. Außerdem  
findet nach neun Jahren Pause das 
2. Erwachsenentreffen (ohne Kinder) 
statt. 
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2007
Frank Große Heckmann wird zum 
neuen Vorsitzenden gewählt. Mit 
dem 2. Preis wird die Website der 
Interessengemeinschaft Arthrogry-
posis e.V. beim  Wettbewerb „Selbst-
hilfe und Internet – starkmachen  
und verbinden“ in der Kategorie der 
seltenen chronischen Erkrankungen 
und Behinderungen ausgezeichnet.  
Eva Luise Köhler, die Gattin des 
damaligen Bundespräsidenten und 
Schirmherrin der Allianz Chronischer 
Seltener Krankheiten, ACHSE, hat  
die IGA zum Gespräch in die herr-
schaftlichen Räume des Berliner  
Schloss Bellevue eingeladen. Ver-
treter verschiedener europäischer 
Selbsthilfegruppen zur AMC haben 
sich auf einem Symposium in Groß-
britannien kennen gelernt und wollen 
künftig enger zusammenarbeiten.

2008
Über 500 Mitgliedschaften (Familien 
und Einzelne) hat die IGA erreicht.  
Der Vorstand besucht die Kinder- 
klinik Aschau, nachdem die Dis- 
kussionen über die dort neueinge-
führte Behandlungsmethode nicht  
abebben. Es soll nicht mehr so  
früh operiert werden, erklärt der 
Klinikchef Dr. Leonhard Döderlein, 
stattdessen sollen verstärkt Orthesen 
und die Ponseti-Methode angewen- 
det werden. Der Weltklasse-AMC- 
Tischtennisspieler aus Wuppertal,  
Jochen Wollmert hat bei den 
Paralympics in Peking die Gold- 
Medaille im Tischtennis-Einzel-
wettbewerb gewonnen. Das Igälchen, 
das sich bislang auf den Kinder- 

seiten des IGA Boten 
getummelt hat, wird 
als Stofftier an alle 
IGA-Kinder unter 12 

verschenkt.

2009
Die Forderungen der 

BAG Selbsthilfe werden 
von der IGA unterstützt. 

Dazu gehört, dass unser 
Gesundheitssystem auch 
weiterhin solidarisch 

ist und alle Menschen im 
Krankheitsfall die gleiche 

medizinische Versorgung erhal-

ten, egal, wie oft sie zum Arzt müssen 
und wie viel Geld sie verdienen. 

2010
Zum ersten Mal gibt es ein Treffen 
der regionalen Ansprechpartner in-
klusive derer aus der Schweiz. Auf  
der Erwachsenentagung wird die  
UN-Behindertenkonvention, die 2009  
in Deutschland gesetzlich veran-
kert wurde, ins Zentrum der Dis-
kussionen gerückt. Menschen mit 
Behinderungen sind weltweit mas-
siven Menschenrechtsverletzungen 
ausgesetzt, wie Verbot von Heirat 
und Familiengründung, Zwangs-
sterilisation, sexualisierte Gewalt, 
zwangsweise Heimunterbringung, 
Wahlverbote, zwangsweise Sonder-
beschulung, nicht barrierefreie Ver-
kehrsmittel und Wohnungen. Um 
den persönlichen Kontakt mit den 
Kliniken und Ärzten zu intensivieren 
hat der IGA-Vorstand die Abteilung 
für Kinder- und Jugendorthopädie 
am Orthopädischen Spital Speising 
in Wien besucht. TV-Moderatorin 
Charlotte Karlinder (SAT1 Früh-
stücksfernsehen, Big Brother) hat 
ihren beim perfekten Promi Dinner 
erkochten Gewinn der IGA gespendet. 
Die IGA startet auf Facebook.

2011
Die Situation der Geschwisterkinder 
greift ein zweitägiges Seminar wäh-
rend der Erwachsenentagung auf. 
Geschwisterkinder lernen sehr früh, 
Rücksicht zu nehmen, Verantwortung 
zu übernehmen und ihre eigenen 
Wünsche nach Aufmerksamkeit und 
Anerkennung zurückzustellen. Im 
IGA-Boten berichtet Jakob Horn,  
19 Jahre alt über sein soziales Jahr in 
Kolumbien. 

2012
Mit Promis wie dem Weltenbummler 
und Journalisten Andreas Pröve  
feiert die IGA ihren 20. Geburtstag.  
Die TV-Moderatorin Charlotte 
Karlinder führt durch den Festabend. 
Die IGA wird modebewusst! Die 
aktuelle Kindermode wird auf AMC-
Tauglichkeit getestet, mit großem pro-
fessionellen Aufwand inszeniert und 
fotografiert und im IGA Boten vorge-
stellt. Einen Bericht darüber hat auch 

das Sat 1 Frühstücksfernsehen ausge-
strahlt.

2013
Ein wissenschaftlicher Beirat unter 
Leitung von Dr. Johannes Correll wird 
eingerichtet. Frank Große Heckmann, 
1. Vorsitzender der IGA, erhält den 
Ehrenpreis für soziales Engagement 
des Kreises Düren.

2014
Die Fotografin Natascha Grunert in 
Aschau fotografiert AMC-Familien für 
ein Ausstellungsprojekt. Eine andere 
Ausstellung „Selbsthilfe zeigt Gesicht“ 
aus Mittelfranken zeigt Sylvia Seel und 
Anika Ziegler von der IGA. Familie 
Rosenfeld berichtet der nordrhein-
westfälischen Kultusministerin Sylvia 
Löhrmann von den Schwierigkeiten  
die es in der Schule mit Inklusion gibt.

2015
Der neue IGA-Film des Regisseurs 
Tom Wiedemann ist fertig und wird 
verkauft. Zu diesem ausgezeichneten 
Dokumentarfilm hatten viele IGA-
Mitglieder, Ärzte u.a. beigetragen.  
Die IGA fordert zusammen mit ande-
ren Verbänden die Einrichtung einer 
zentralen Beratungsstelle für Familien 
mit besonders betreuungs- oder ver-
sorgungsintensiven Kindern in Berlin. 
Kontakte zur französischen AMC-
Vereinigung werden gepflegt. 

2016
Das 600. IGA-Mitglied wird aufge- 
nommen. Der IGA-Vorstand macht 
in einer Erklärung deutlich, dass  
er es ablehnt, wenn Menschen mit  
Behinderung und Geflüchtete ge- 
geneinander ausgespielt werden.  
Deutschland sei nicht durch Ge- 
flüchtete überfordert, sondern durch 
Rassismus.  

25 Jahre IGA25 Jahre IGA
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Das badische Bad Säckingen liegt im 
äußersten Süden Deutschlands, am 
Hochrhein an der Grenze zur Schweiz. 
Berühmt wurde die malerische Stadt 
durch den „Trompeter von Säckingen“, 
eine romantische Romanfigur des 
Dichters Victor von Scheffel mit realem 
Vorbild im Bürgertum Säckingens. Der 
Gründungsort der IGA am 7. März 1992 
war allerdings in der Volkshochschule 
Rheinfelden. 33 Mitglieder zählte der 
neue Verein in seinem ersten Jahr. 
Conny Umber war damals IGA-
Vorsitzende. Sie lebt mit ihrer Familie 
weiterhin in Bad Säckingen und ließ 
sich dort gerne zur Gründung des nun 
25-jährigen Vereins und zu ihrer zehn-
jährigen Amtszeit befragen.

Frau Umber, hätten Sie gedacht, 
dass der Verein, den Sie mitge-
gründet haben, einmal auf 25 
Jahre zurückblicken kann?
Ja. Allerdings war ich mir sicher, 
dass ich zum 25-Jährigen nicht mehr 
Vorsitzende sein werde.

Wie kamen Sie vor 25 Jahren auf 
die Idee, einen solchen Verein 
für Menschen mit Arthrogryposis 
und deren Angehörige zu grün-
den?
Gemeinsam mit anderen Eltern ist die 
Idee geboren. Wir hatten damals in 
Bad Säckingen drei Familien mir vier 
betroffenen Kindern; andere gab es in 
Rheinfelden und Stühlingen sowie in 
der nahen Schweiz. Eigentlich war es 
Erdmute Knöpfel, die unsere Vision 
der IGA in die Wege leitete. Sie hatte 
in der Zeitschrift ELTERN einen 
Aufruf platziert und damit Familien 
mit AMC-Kindern gesucht. Erdmute 

„Du lebst eben mit der IGA“
Interview mit der ersten IGA-Vorsitzenden Conny Umber 

lebte in Kassel und hatte dort zu einem 
Treffen eingeladen. Darauf wies mich 
Conny Kolat hin. Drei Mütter und 
vier Kinder sind somit im Juni 1991 
zum ersten Mal mit dem ICE nach 
Kassel gefahren. Dieser Austausch mit 
anderen Eltern war sehr wichtig. Der 
ist – so denke ich – heute immer noch 
wichtig. Es kam die Diskussion auf, 
ob wir eine Selbsthilfegruppe gründen 
oder es eher bei informellen Treffen 
belassen. Es wurde angenommen, dass 
eine Vereinsgründung zu schwierig sei. 
Bis zu diesem Zeitpunkt war ich eine 
eingefleischte Vereinsgegnerin, aber 
überzeugt, dass dies nicht so schwierig 
sein konnte. Hatte mein Vater selbst 
bereits einen Wanderverein und eine 
Flößergruppe gegründet. 

Wer hat Sie als Vereinsvorsitzende 
„entdeckt“?
Es gab verschiedene regionale Treffen. 
So auch in Bad Säckingen. Als es kon-
kreter wurde, sagte Rolf Gebrande: 
„Wenn du die erste Vorsitzende machst, 
dann mache ich den Stellvertreter!“ 
Mit einer kaufmännischen Ausbildung 
zur Verlagskauffrau und Technischen 
Lehrerin hatte ich eine gute Basis für 
die Vereinsarbeit. Als ideale Ergänzung 
brachte Rolf Gebrande als Zahnarzt 
sein Wissen aus dem medizinischen 
Bereich ein und pflegte die Kontakte 
zu den Medizinern. Bei mir meldeten 
sich die Eltern, vor allem die Mütter.

Gab es von Anfang an Mediziner, 
die die IGA unterstützten?
Wichtig war Dr. Bauer vom Kinder-
zentrum München. Er hat bei vielen  
Kindern und Jugendlichen die Arthro-
gryposis diagnostiziert. Unter anderem  

hatten zu diesem Zeitpunkt  
Dr. Correll von der Kinder- 
klinik in Aschau und Dr. Parsch  
vom Olgäle in Stuttgart etliche 
Kinder mit AMC in Behandlung. 
Sie konnten somit auch die Eltern 
über die Vereinsgründung der IGA 
informieren. Das Verhältnis zu den 
Ärzten war durchweg positiv. Bei den 
Familientagungen in Mauloff standen 
einige Ärzte gerne auch für Eltern und 
Betroffene für Fragen zur Verfügung.

Um was ging es damals? Für was 
trat der Verein während Ihrer 
Amtszeit ein?
Viele Eltern fühlten sich damals sehr 
alleingelassen mit den Problemen ihrer 
Kinder. Kinderärzte und Therapeuten 
kannten sich selten mit dem 
Behinderungsbild und der richtigen 
therapeutischen und medizinischen 
Behandlung aus. Wir haben also 
immer nach Informationen gesucht 
und diese aufbereitet. 1996 hatten wir 
z. B. eine interdisziplinäre Tagung in 
der Kinderklinik in Aschau zu ver-
schiedenen Behandlungsmethoden 
organisiert, an der Ärzte und 
Physiotherapeuten sich fortbilden 
konnten. 

Gab es denn keine Broschüren, 
Bücher oder gar einen Film, wie 
es ihn heute gibt über AMC?
Sie müssen sich das so vorstellen: 
Nachdem unsere Tochter geboren 
war, wollte ich Informationsmaterial. 
Mein Mann hatte mir einen Artikel 
mitgebracht mit ca. zehn Zeilen. Ich 
dachte, das kann doch nicht sein, 
dass es über diese Beeinträchtigung 
gar nichts zu lesen gibt. Nach der 

Conny Umber mit Tochter beim 
25-jährigen IGA-Jubiläum

Foto: Peter Meyer
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Vereinsgründung haben sich immer 
wieder Eltern mit Ideen eingebracht. 
Bereits im Dezember 1992 kam die 
1. Ausgabe des IGA Boten heraus, es 
folgten eine Broschüre über AMC und 
ein Fachwortverzeichnis. Nach den 
Familientagungen und der 1. Inter-
disziplinären Konferenz fanden sich 
einige Mütter, welche die Vorträge 
schriftlich umsetzten. Erich Grau aus 
Ansbach stellte dann die einzelnen 
Reporte zusammen. Er war damals 
auch maßgeblich an der Herausgabe 
des Films über AMC beteiligt.

Vorhin sagten Sie, dass bei Ihnen 
die Anrufe der Eltern eingingen. 
Was wollten die mit Ihnen bespre-
chen?
Die Eltern waren häufig frisch betrof-
fen und hatten viele Fragen. Welche 
Therapien sind sinnvoll? Können die 
Therapien auch schaden? Welche 
Operationen könnten anstehen? 
Welche Hilfsmittel werden benötigt?  
Kommen die Kinder zum Laufen? 
Können sie später den Kindergarten 
und die Regelschule besuchen? Manch-
mal hatten mich auch Mütter ange-
rufen und mitgeteilt, dass ihr Kind 
aufgrund der starken Beeinträchtigung 
verstorben ist. Solche Telefonate sind 
mir sehr stark in Erinnerung geblie-
ben. Dies waren allerdings Einzelfälle.

Gibt es Ereignisse, an die Sie sich 
gerne erinnern?
Die Familientagungen waren immer 
arbeitsintensiv wie auch ein Erlebnis. 
In den ersten Jahren fanden diese 
in Mauloff, einem Familienferiendorf 
der evangelischen Kirche, statt. 

Schwer beladen, oft-
mals mit dem halben 
IGA-Büro, fuhr die 
gesamte Familie mit 

dem VW-Bus und – 
zeitweise mit Anhänger 
– nach Mauloff. Selbst-

verständlich waren Ulrike 
und Carsten immer dabei! 
Aufgrund des Einsatzes der 

Eltern vor Ort wurden 
die Zwei oftmals stun-
denweise von der IGA-

Familie adoptiert, so z. B. 
von Familie El Gaz und André 

Domaniwski.

Gab es während Ihres Vorsitzes 
auch mal eine schwierige Zeit für 
den Verein?
Die finanzielle Lage war gerade in 
den ersten Jahren sehr schwierig. Gott 
sei Dank hatten wir einige Spender, 
die uns immer wieder unterstützten. 
Die Mitgliederbeiträge alleine deckten 
die Kosten der Vereinsarbeit nicht. 
Es war schon ein hohes finanzielles 
Risiko dabei, besonders dann, wenn 
die Tagung in Mauloff anstand. Mir 
war dabei immer bewusst, dass dafür 
der Vorstand haftete. Hierüber hatten 
wir im Vorstand auch Diskussionen. 
Gerade auch für die Zuschüsse von 
Aktion Sorgenkind (heute Aktion 
Mensch) benötigten wir einen umfang-
reichen Finanzplan. Parallel war es 
auch das Bestreben des Vorstandes, 
den Mitgliedsbeitrag möglichst niedrig 
zu halten, um Interessierte nicht durch 
einen zu hohen Mitgliedsbeitrag abzu-
schrecken. Zum Ende meiner Amtszeit 
wurden einige Zuschüsse bei den 
Krankenkassen beantragt, welche spä-
ter die finanzielle Lage verbesserten.

Wie stark hat die IGA Sie bean-
sprucht?
Anfangs waren wir viele Eltern – mit 
vielen Fragen. Der Verein war im 
Aufbau. Wir Eltern waren wissbegie-
rig und haben unser Wissen ausge-
tauscht bzw. weitergegeben. Wenn das 
Telefon klingelte, es nach IGA klang, 
stellte mir meine Familie einen Stuhl 
direkt neben das Telefon. „Sind Sie 
Betroffene, Eltern oder Arzt?“, wurde 
ich oft gefragt. Wenn ich erklärte, 
ich habe eine Tochter mit AMC, fühl-
ten sich – meistens die Mütter – an 
der richtigen Stelle. Durch die vie-
len ersten Kontaktaufnahmen habe 
ich viele Familien kennen gelernt. 
Dabei konnte ich mir von den meis-
ten Familien Namen, Kinder und ihre 
Situation merken. „Du lebst eben 
mit der IGA.“ – oft blieb es auch 
nicht bei einem Telefonat. Es war ein 
Fulltimejob auf ehrenamtlicher Basis. 
Häufig hatte ich den Wunsch, noch 
mehr Mitstreiter für Interessen der 
IGA zu haben. Mir war bewusst, dass  
z. B. eine Mutter, die alleinerziehend ist 
und ein schwerstbehindertes Kind hat, 
anderen Herausforderungen unterlag 
und sich dadurch weniger stark ein-

bringen konnte. Anfangs waren es die 
Eltern, die das Ganze aufbauten, mit 
dem Ziel, dass es einmal von AMClern 
geführt wird.

Dann müssten Sie recht zufrieden 
sein mit der Entwicklung der IGA.
Bin ich auch – auch mit dem Vorstand. 
In Lörrach gab es zu diesem Zeitpunkt 
eine Selbsthilfegruppe, in welcher 
nach 25 Jahren kein Nachfolger 
gefunden werden konnte. Mit der 
Aufgabe der Vorstandsarbeit überließ 
ich dem neuen Vorstand die gesamte 
Verantwortung. Somit sollten die 
Nachfolger ihre neuen Ideen direkt 
einbringen können. Manche sagten 
mir damals, sie hätten es sich nie 
vorstellen können, dass ich einmal die 
IGA-Vorstandsarbeit beenden würde.
Die IGA-Zeit möchte ich nicht mis-
sen. Zu vielem hat man eine neue 
Perspektive eingenommen, eine andere  
Wertschätzung erhalten und dabei 
viele nette Menschen kennen gelernt. 
Durch die Geburt von Ulrike und die 
Vereinsgründung hat der Lebensweg 
unserer Familie eine unerwartete 
Richtung erhalten. 

Brauchen Sie die IGA noch?
Vor fünf Jahren war ich das letzte  
Mal bei der IGA-Tagung, zum 20-Jäh-
rigen. Ich fühle mich natürlich nicht 
mehr verpflichtet bin aber mit eini-
gen Familien durch den intensiven 
Austausch noch heute eng verbunden. 

Wenn Sie heute auf die IGA bli-
cken, was wünschen Sie dem 
Verein für die Zukunft?
Ich wünsche dem Verein weiterhin 
ein erfolgreiches Gelingen. Möge es 
in der Zukunft eine gute Balance und 
einen regen Austausch zwischen Eltern 
und AMC-lern geben. Wünschenswert 
wäre auch, dass die IGA von den 
Neuigkeiten der Forschung in der 
Humangenetik profitiert. Durch eine 
steigende Mitgliederzahl sollte die 
IGA mehr Stimmrecht im politischen 
Bereich erhalten. Abschließend möch-
te ich sagen, es war spannend die IGA 
aufzubauen.

Frau Umber, vielen Dank für das 
Gespräch!

Die Fragen stellte Wiltrud Rösch-Metzler
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Hilfsmittel

In der Schule saß sie zum Schreiben 
auf dem Fußboden und hatte den 
Stift zwischen den Beinen einge-
klemmt, um mit der Beinbewegung, 
den Stift zu führen. Durch ständige 
Aufstehmanöver an einem Sofa, waren 
schon Schmerzen an den Knien und 
Sprunggelenken aufgetreten, so dass 
unbedingt eine andere Lösung gefun-
den werden musste.

Julia wurde ein spezieller Schultisch 
verordnet, der ihr weitaus mehr 
Möglichkeiten bot, als nur auf dem 
Stuhl sitzend zu schreiben. Der KOGTI® 
-Schultisch wurde zunächst unter 
Begleitung einer Ergotherapeutin aus-
probiert. Die erste Anpassung war eine 
Armschlinge mit einer Aufhängung, 
die es Julia ermöglichte, direkt am 
Tisch ein Tablet zu bedienen. Innerhalb 
weniger Minuten war klar, dass Julia 
damit problemlos schreiben konnte, 
auch wenn ihre Kontrakturen das nur 
mit der Rückseite der Finger zuließen.

Julia und ihr Schultisch
Julia ist ein hübsches, zwölfjähriges Mädchen. Sie wurde mit der Erkrankung 
Arthrogryposis congenitas geboren und lebt seit vier Jahren in Deutschland. 
Julia kann aufgrund ihres Handicaps ihre Arme und Hände nicht gezielt 
bewegen. Sie hatte bisher nur die Möglichkeit, mit den Füßen einige wenige 
Dinge selbständig zu verrichten. 

Der erste Satz, den Julia schrieb, lau-
tete: „das ist geil oh man“. Für alle 
ersichtlich war ihre Freude groß, nun 
ohne Hilfe schreiben zu können. Bisher 
musste ihr jemand den Stift zwischen 
die Hände stecken, das Blatt verschie-
ben usw. Auch die Handhabung des 
Tablets war viel einfacher, da die Höhe 
und Neigung des Tisches vollkommen 
auf ihre Bedürfnisse stufenlos einge-
stellt werden konnten. 

Aber nicht nur das Tablet konnte Julia 
bedienen. Auf einem, zur Ausstattung 
des KOGTI®-Schultisches gehörenden 
Rollklavier, konnte Julia nun Taste 
für Taste anschlagen. Diese ganz neue 
Möglichkeit löste große Freude aus.
Ich als Ergotherapeutin, die den 
Schultisch entwickelt hat, erkannte nun
weitere Möglichkeiten für Julia.

Neben den alltäglichen Dingen, war 
vor allem das selbständige Essen und 
Trinken ein vorrangiges Ziel. Eine 

magnetische Vorrichtung wurde so 
konzipiert, dass es nur noch notwendig 
war, feste Nahrung zu zerkleinern. So 
kann Julia inzwischen selbst bestim-
men, wann sie trinkt, bzw. in welchen 
Abständen sie den nächsten Bissen zu 
sich nimmt.

Julia kann ihren Tisch selbständig von 
ihrem Stuhl aus verstellen. Eine spe-
zielle Mechanik ist leicht mit dem Fuß 
verstellbar, so kann Julia den Tisch 
auch selbständig in Höhe und Neigung 
verändern. Der Bauchausschnitt in der  
Tischplatte sorgt für die nötige Sicher- 
heit und die Löcher in der Tischplatte 
machen aus kleinen Veränderungen 
neue Adaptierungen möglich. Es kön-
nen sowohl nach oben wie auch nach 
unten und zu allen Seiten Verbindungen 
oder Fixierungen entstehen, die den 
Alltag von Julia erleichtern und sie vor 
allem selbständiger machen.
Weitere Infos unter www.kogti.de

Ulrike Körber



34	 IGA Bote Nr. 50 – August 2017

Mehr Augenmerk auf Qualität
In Zukunft soll die Qualität eine  
größere Rolle spielen, wenn Produkte 
neu in das Hilfsmittelverzeichnis der 
Krankenkassen aufgenommen werden.  
Nicht allein der Preis entscheidet.  
Mit dem neuen Gesetz wird der 
Spitzenverband der Gesetzlichen 
Krankenkassen verpflichtet, das 
Hilfsmittelverzeichnis bis zum  
31. Dezember 2018 grundlegend 
zu aktualisieren. Derzeit sind darin  
etwa 29.000 Produkte in 33 Pro- 
duktgruppen gelistet. Im Hilfsmittel-
verzeichnis sind fast alle Hilfs- 
mittel enthalten, für die die Kranken-
kassen die Kosten übernehmen. Darin 
sind auch Mindestanforderungen an 
die Qualität der Hilfsmittel und der  
mit ihnen verbundenen Dienst-
leistungen enthalten. Die Qualitäts- 
anforderungen im Hilfsmittelver-
zeichnis sollen auch über die einmalige  
Aktualisierung hinaus regelmäßig  
fortgeschrieben werden.  

Das HHVG verpflichtet die Kranken-
kassen ihren Versicherten, auch bei 
Hilfsmitteln, die sie ausgeschrieben 
haben, Wahlmöglichkeiten einzu-
räumen. Klargestellt wird, dass für 
Hilfsmittel mit hohem individuel- 
lem Anpassungsbedarf keine Aus-
schreibungen vorgenommen werden. 
Im Ganzen müssen die Versicherten 
besser über ihre Leistungen bei den 
Hilfsmitteln informiert werden. Dazu 
zählt auch, dass die Krankenkassen  
im Internet über die von ihnen abge-
schlossenen Verträge informieren, so 
dass Versicherte die Hilfsmittelange-

Politik

Gesetz zur Stärkung der Heil- und
Hilfsmittelversorgung (HHVG) 

Mit den am 11. April 2017 in Kraft getretenen neuen gesetzlichen Regelungen 
des Gesetzes zur Stärkung der Heil- und Hilfsmittelversorgung (HHVG) soll 
die Versorgungspraxis in diesen Bereichen verbessert werden. Es geht um 
mehr Qualität und Auswahl bei Hilfsmitteln, um eine verbesserte Beratung 
der Versicherten über ihre Rechte bei der Hilfsmittelversorgung und um 
Verbesserungen in der Versorgung mit Heilmitteln. Patienten können künftig 
mehr auswählen, wenn sie Hilfsmittel wie z.B. Hörgeräte, Rollatoren oder 
Windeln brauchen. In Modellvorhaben entscheiden Physiotherapeuten dem-
nächst eigenständig über die Auswahl, Dauer und Abfolge einer Therapie.

Mehr Auswahl und bessere Qualität

bote verschiedener Krankenkassen ver-
gleichen können.

Beratung dokumentieren 
Leistungserbringer wie z.B. Sanitäts-
häuser müssen Versicherte künf-
tig beraten, welche Hilfsmittel und 
zusätzlichen Leistungen innerhalb des 
Sachleistungssystems für sie geeignet 
sind und somit von den Krankenkassen 
als Regelleistung bezahlt werden.  
Im Rahmen der Abrechnung mit 
den Krankenkassen müssen die 
Leistungserbringer auch die Höhe 
der mit den Versicherten verein- 
barten Mehrkosten angeben. Damit soll 
Transparenz über die Verbreitung und  
Höhe von Aufzahlungen geschaffen 
werden.

Das HHVG verpflichtet auch die 
Krankenkassen zu einer verbesserten 
Beratung der Versicherten über ihre 
Rechte bei der Hilfsmittelversorgung. 
Das bedeutet, dass die Krankenkassen 
künftig bei der Versorgung mit 
Hilfsmitteln, für die zuvor eine Ge- 
nehmigung einzuholen ist, über ihre 
Vertragspartner und die wesentlichen 
Inhalte der abgeschlossenen Verträge 
informieren müssen. 

Bessere Wundversorgung
Das HHVG schafft nun mit den 
neuen Regelungen Rechtsicherheit, 
wie chronische und schwer heilende 
Wunden besser versorgt werden kön-
nen. Das betrifft neue Produkte, die 
die Wundheilung fördern. Diese kön-
nen künftig zur Wundheilung verwen- 
det werden, auch wenn es sich dabei 
nicht um die klassischen Verbands-
mittel handelt. 

Kostenübernahme für starke 
Brillengläser
Das HHVG erweitert den Anspruch auf 
Kostenübernahme auf Brillengläser 
mit mindestens 6 Dioptrien oder 
wegen Hornhautverkrümmung von 
mindestens 4 Dioptrien in Höhe des 
Festbetrags beziehungsweise des von 

Heilmittel sind medizinische Maß-
nahmen wie zum Beispiel Physio-
therapie, die Ergotherapie, die 
Sprachtherapie (Logopädie) und die 
medizinische Fußpflege (Podologie).

Hilfsmittel sind Produkte, die 
den Erfolg einer Krankenbehand-
lung sichern, einer drohenden Be- 
hinderung vorbeugen oder eine  
bereits vorhandene Behinderung 
ausgleichen. Die Palette reicht von  
Windeln über Kompressions-
strümpfe, Schuheinlagen, Prothe-
sen und Orthesen bis hin zu 
Rollstühlen und Hörgeräten.

Das Gesetz zur Stärkung der Heil- 
und Hilfsmittelversorgung soll die 
Versorgungspraxis verbessern. Die 
Neuerungen sind durchaus positiv 
und zu begrüßen. Nun kommt es auf 
die Umsetzung in der Praxis an.

§
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ihrer Krankenkasse vereinbarten 
Vertragspreises. Bisher wurden die 
Kosten für Brillengläser nur für Kinder 
und Jugendliche übernommen.

Therapeuten entscheiden über 
Therapie
Nach dem HHVG soll flächen-
deckend erprobt werden, ob und wie 
die Heilmittelerbringer stärker in  
die Versorgungsverantwortung einge-
bunden werden können. Das betrifft 
Physiotherapeuten, Ergotherapeuten, 
Logopäden und Podologen gleicher- 
maßen. Dazu wird in jedem Bundes-
land ein Modellvorhaben für Heilmittel 
zur sogenannten „Blankoverordnung“ 
eingerichtet. Die Krankenkassen wer-
den verpflichtet, mit den Verbänden 
der Heilmittelerbringer Verträge über 
solche Modellvorhaben abzuschließen. 

Bei diesen Modellvorhaben wird das 
Heilmittel zwar weiterhin vom Arzt 
verordnet, der Heilmittelerbringer 
bestimmt aber die Auswahl, Dauer 
und Abfolge der Therapie. Das heißt, 
der Arzt verordnet nicht mehr, ob bei-
spielsweise 10 oder 20 Anwendungen 
notwendig sind. Künftig entscheiden 
die Therapeuten, wie oft und in wel-
chen zeitlichen Abständen die Therapie 
sinnvoll ist. Mit den Modellvorhaben 
zur Blankoverordnung erhalten 
Therapeuten mehr Verantwortung für 
die Versorgung ihrer Patienten und 
darin auch mehr Spielraum bezüg-
lich der eigenen Befunderhebung 
gewährt. Das Modellvorhaben zur 
Blankoverordnung ist erstmal auf drei 
Jahre begrenzt und nach dieser drei- 
jährigen Testphase soll darüber  
entschieden werden, ob sich die 
Versorgungsform der Blankover-
ordnung für die Regelversorgung  
eignet.

Weitere Regelungen, z.B. für 
Gewaltopfer
Das HHVG enthält darüber hinaus eine 
Reihe von Regelungen, die an dieser 
Stelle nur kurz genannt werden kön-
nen. Das betrifft z.B. den Opferschutz. 
Wenn Erwachsene durch häusliche 
oder sexuelle Gewalt Schaden neh-
men, muss der behandelnde Arzt dies 
nicht mehr der Krankenkasse mitteilen.  
Es sei denn, der Versicherte ist ein-
verstanden. Opfer von Gewalt sollen  
mitentscheiden dürfen, wer was 
über sie erfährt. Das Gesetz enthält 
auch eine Regelung für Notärzte zur 
Sicherstellung der Notfallversorgung 
mit den Notarzteinsätzen. Darüber 
hinaus soll mit dem Gesetz die mög-
liche Einflussnahme der Kranken-
kassen auf Diagnosen von Patienten 
erschwert werden. Hintergrund ist,  
dass die Krankenkassen untereinan- 
der mit Hilfe eines Risikostruk-
turausgleichs die unterschiedlichen 
Krankheitsrisiken ihrer Mitglieder 

„ausgleichen“. Wenn also eine Kasse 
viele Mitglieder mit kostenintensiven 
Erkrankungen hat, bekommt sie hierfür 
einen finanziellen Ausgleich. 

Fazit und Anspruch
Das Gesetz soll den besonderen 
Belangen behinderter und chronisch 
kranker Menschen stärker Rechnung 
tragen mit seinen Regelungen für 
eine qualitätsgerechte Versorgung 
mit Heil- und Hilfsmitteln. Von 
grundlegender Bedeutung ist dabei 
die notwendige Orientierung des  
Versorgungsprozesses an den zu 
erreichenden Teilhabezielen und den 
Teilhabebedarfen. Das ist der An- 
spruch und daran muss sich die Praxis 
messen lassen.

Jürgen Brückner

Quellen:
https://www.bundesregierung.de/
Content/DE/Artikel/2016/08/2016-
08-31-heil-und-hilfsmittel.html
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Definition und Häufigkeit 
Arthrosen sind gekennzeichnet durch  
zunehmende Abnutzung der Knorpel-
schichten eines Gelenkes mit Ent-
wicklung von rauen Oberflächen, die  
zu reibungsbedingten lokalen Reizun- 
gen und Schmerzen führen (Abb. 1).  
Mit einer bedeutenden Häufigkeit tritt 
die Erkrankung etwa ab dem 50./60. 
Lebensjahr auf und führt bei rund 
5-10% der über 75-jährigen zu schwer-
wiegenden Funktionsstörungen, die 
nach heutiger Auffassung endoprothe-
tisch (mit Kunstgelenken) zu versorgen 
sind.

Abbildung: Grundform aller Gelenke, 
die Gleitflächen haben eine oberfläch-
liche Knorpelschicht (a), einen unmit-
telbar darunter befindlichen dichten 
Knochen (b) und noch weiter darun-
ter befindet sich ein schwammartig 
geformter Knochen (Spongiosa) (c).

Im Laufe des Lebens nutzen sich die gleitenden Oberflächen der Gelenke des 
menschlichen Körpers allmählich und in unterschiedlichem Ausmaß ab. Man 
spricht dann von verschlissenen Gelenken oder von Arthrosen. Sie gehen mit 
zunehmenden Gelenkschmerzen einher und teilweise mit Einschränkung der 
zuvor bestandenen Bewegungsfähigkeit eines jeden Gelenkes bzw. einer oder 
mehreren Extremitäten des Körpers. Die geschädigten Knorpelschichten, d.h. 
der verschlissene und verloren gegangene Anteil des Gelenkknorpels ist nach 
bisheriger medizinischer Auffassung nicht wiederherstellend behandelbar. 
Es bestehen jedoch Therapieoptionen, die die Beschwerden (Schmerzen) und 
Funktionen der Gelenke verbessern helfen.

Behandlung von Arthrosen bei 	
AMC-Erkrankten im Erwachsenenalter 

Ursachen für die Erkrankungs-
entstehung
Für die Entstehung der Verschleiß-
schäden an den Körpergelenken des 
Menschen werden vielfältige Faktoren 
als Ursache angenommen (multifakto-
rieller Prozess). Diese sind biologische 
Faktoren, mechanische Einflüsse, Fol-
gen von entzündlichen Erkrankungen 
und traumabedingte Veränderungen an 
den Gelenkoberflächen. Einige dieser 
Faktoren sind nicht beeinflussbar (ge- 
netisch determinierte Gewebsqualitä-
ten), andere wiederum können teil- 
weise individuell beeinflusst werden  
(körperliche Belastungen, Körperge-
wicht, sportliche Aktivitäten mit be-
sonderer Tendenz zur Schädigung von 
Gelenken usw.).

Symptome
Leitsymptom bei Verschleißschädi-
gungen an Gelenken ist der bela-
stungsabhängige Schmerz, der bei  
fortgeschrittenen Stadien der Erkrank-
ung auch belastungsunabhängig vor-
kommen kann. Darüber hinaus ist 
als weiteres Symptom die Zunahme 
der Bewegungsminderung des be-
troffenen Gelenkes, teilweise mit 
Stellungsveränderungen der am Gelenk 
beteiligten Knochen gegeneinander.

Diagnostik
Die führende diagnostische Maßnahme 
bei Verschleißschäden an Gelenken 
ist die klinische Untersuchung bei der 
bewegungsabhängige Schmerzen ggf. 
auch Bewegungseinschränkungen er-
fasst werden. 
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Durch einfache Röntgenaufnahmen 
werden bei verschlissenen Gelenken 
nachfolgende Veränderungen erfass-
bar:
•	 Reduktion des röntgenologischen  

Gelenkspaltes, sogenannte subchon- 
drale Sklerosen (das sind Knochen-
verdichtungen unterhalb der Gelenk-
Knorpelschicht),

•	 Bildung von Osteophyten (Knochen-
anbauten am Rand der Gelenk- 
flächen), sogenannte Geröllzysten (das  
sind mit Flüssigkeit gefüllte Hohl- 
räume in den gelenknahen knöcher- 
nen Abschnitten, die regelmäßig eine 
knöcherne Randsklerosierung haben). 

•	 Überdies werden bei fortgeschritte-
nen Verschleißschäden an Gelenken 
röntgenologisch Formveränderungen 
an den gelenknahen knöchernen 
Abschnitten im Vergleich zu dem 
Vorzustand erfasst. 

Computertomographische Unter-
suchungen werden weniger zur Dia- 
gnoseerfassung und zur Diagnose-
sicherung ausgeführt, vielmehr wer-
den sie ausgeführt um bei operativen 
Behandlungen eine weiterführende 
Planungsgrundlage zu erzielen.

Die MRT- (Kernspinn) und Szinti-
graphieuntersuchungen sind in Spezial- 
fällen und dann bei besonderer Frage-
stellung indiziert, die hier nicht näher 
erörtert werden.

Behandlungsstrategien
Zur Behandlung von verschleißge-
schädigten Gelenken ist ein abgestuftes 
Vorgehen sinnvoll und erforderlich. 
In abgestufter Form kommen dabei  
präventive Behandlungsmaßnahmen 
in Frage, konservative Behandlungs-
maßnahmen sowie je nach Ver-
schleißgrad unterschiedliche opera-
tive Maßnahmen (gelenkerhaltende 
Maßnahmen, gelenkersetzende Maß- 
nahmen unter Anwendung von Pro-
thesen, Versteifungsoperationen an  
Gelenken und Behandlung von Kom-
plikationen und Fehlschlägen nach vor- 
angegangenen Operationen).

Präventive Behandlungen:
Bei den präventiven Behandlungs-
maßnahmen, d.h. bei Behandlungen in 
einer Phase in der ein Verschleißschaden 
an den Gelenken noch nicht erkennbar 
und noch nicht wirksam ist, werden 
soweit dieses möglich ist durch kran-
kengymnastische Übungen oder durch 
Weichteileingriffe ggf. auch Eingriffen 
an den gelenksnahen knöchernen An- 
teilen, die Achsen der Knochen wieder 
hergestellt, damit sie weitestgehend die 
neutrale Stellung der Gelenke erreichen, 
das ist die physiologische Stellung der 
Gelenke beim normalen Stehen. Solche 
präventiven Maßnahmen sind deswe-
gen sinnvoll, weil aus der allgemeinen 
medizinischen Erfahrung gut bekannt 
ist, dass sämtliche Gelenke, die außer-
halb der Neutralstellung belastet wer-
den, deutlich mehr beansprucht wer-
den als Gelenke, die die Neutralstellung 
erreichen und in der Neutralstellung 
ihre Hauptbelastungen haben. 

Bei den Behandlungsmaßahmen han-
delt es sich um Weichteillösungen, 
Sehnenverlängerungen, Gelenkkap-
sellösungen und ähnliches. Diese Maß- 
nahmen kommen besonders an den 
großen Gelenken der unteren Ex- 
tremitäten zur Anwendung, wodurch 
sie bei ihrer physiologischen oder 
fast physiologischen Stellung erheb-
lich günstiger belastet werden, als in 
Kontrakturstellungen (Abb. 2).

Abbildung:
Valgisch deformierte Kniegelenke 
(X-förmig), wodurch der seitliche 
Gelenksanteil außerordentlich intensiv  
und der innere Gelenksanteil kaum 
belastet wird (a). 

Gleicher Patient nach Korrekturen 
der Beinachsen mit gleichmäßiger 
Belastung der Kniegelenke im inneren 
und äußeren Gelenkkompartiment (b).

Konservative Behandlungen:
Bei den konservativen Behandlungen 
stehen zwei wesentliche Ziele im 
Vordergrund, nämlich einerseits die 
lokalen Schmerzen zu reduzieren und 
andererseits, die noch wiederherstell-
bare Bewegungsfähigkeit der Gelenke 
zu verbessern. Hierzu kommen einer-
seits Schmerzmittel zum Einsatz, ande-
rerseits physikalische Maßnahmen 
(vorwiegend krankengymnastische 
Übungen). 

Sämtliche Schmerzmittel haben ihre 
Wirkungen und leider auch ihre 
Nebenwirkungen, so dass sie so aus-
zuwählen sind, dass sie einerseits so 
gering wie möglich eingenommen wer-
den, auf der anderen Seite so viel wie 
nötig, um die Lebensqualität hinsicht-
lich Schmerzen zu erreichen. 

Bei den krankengymnastischen 
Übungen, teilweise unter Anleitung 
von Fachpersonal, teilweise in 
Eigenregie, wird das Ziel verfolgt, 
die Bewegungsfähigkeit der betrof-
fenen Gelenke so gut wie möglich zu 
verbessern und soweit es geht die 
gelenksnahen Muskeln bestmöglich 
zu kräftigen. 



38	 IGA Bote Nr. 50 – August 2017

Medizin

Operative Behandlungen:
Bei den operativen Behandlungen ist 
individuell vorzugehen, wobei uns bei 
sehr geringen Verschleißschäden trans-
arthroskopische Behandlungen von 
Gelenkflächen zur Verfügung stehen 
um die Gelenkflächen mit geringem 
Schaden an den umliegenden Geweben 
zu glätten.

Bei asymmetrisch belasteten und ver- 
schlissenen Gelenken stehen uns  
gelenksnahe achskorrigierende Um- 
stellungsosteotomien zu Verfügung 
(Abb. 3).

Abbildung:
Varisch deformierte Kniegelenke (a) mit röntgenologisch nachweisbaren Ab- 
nutzungerscheinungen am inneren Gelenkskompartiment (b) nach den achs-
korrigierenden Umstellungen werden die ungünstigen Belastungen vom inneren  
Gelenkskompartiment auf das äußere Gelenkskompartiment verlagert (c,d). 
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Bei komplett verschlissenen Gelenken 
kommen unter Umständen gelenks-
ersetzende Maßnahmen, durch Im- 
plantation von Prothesen (Abb. 4) 
und primär versteifende Operationen 
in Frage, die besonders bei kleinen 
Gelenken angewandt werden können. 
Die geschädigten Gelenkflächen wer-
den dabei entfernt und die am Gelenk  

Abbildung:
Beispiel eines verschlissenen Hüft-
gelenkes (a), das mit zementfreien 
Prothesenkomponenten ersetzt 
wurde (b). 

beteiligten Knochen werden aneinan-
der gebracht, so dass sie knöchern ver-
einen können (fusionieren).

Dadurch werden die Reibschmerzen 
an den verschlissenen Gelenken elimi-
niert.

Besonders bei den endoprothetischen 
Versorgungen von großen Gelenken 
wie Hüft- und Kniegelenk muss in 
besonderer Weise bei Arthrogryposis-
Erkrankten beachtet werden, dass durch 
das künstliche Gelenk nur eine zeitlich 
begrenzte Lösung realisiert wird, dazu 
dass sämtliche Prothesenversorgungen 
auch in einem gewissen Grad mit pri-
mären Versagensfällen belastet sind. 
Dies trifft bei arthrogryposis-erkrank-
ten Gelenken deswegen in besonde-
rer Weise zu, weil die gelenkbilden-
den Knochenanteile teilweise ver-
formt sind und die Verankerung 
von Prothesenkomponenten nur mit 
Kompromissen möglich wird und auf 
der anderen Seite die gelenksnahen 
Weichteile, das intraoperative Vorgehen 
erheblich behindern.  

Auch postoperativ neigen die pro- 
thesen-versorgten Gelenke bei Arthro-
gryposis-Erkrankten in übermäßiger 
Häufigkeit, im Vergleich zu normal 
geformten Gelenken, zu vernarben und 
in Kontrakturen zu verfallen.

Behandlungen von 
Komplikationen und 
Fehlschlägen

Komplikationen und Fehlschläge kön-
nen bei allen Versorgungsformen auftre-
ten, insbesondere sind das Lockerungen 
von Prothesenkomponenten, die sekun-
där dann zu lokalen Schmerzen führen. 
Darüber hinaus kommen als Kom-
plikationen periprothetische Infek-
tionen, Instabilitäten, unerwünschte 
Kontrakturen usw. vor. Alle diese 
Maßnahmen sind bei Arthrogryposis 
multiplex erkrankten Gelenken nur 
schwer durch Folgeoperationen zu 
beheben. Häufig ist dann palliativ das 
Versteifen des betroffenen Gelenkes 
erforderlich, was zu Funktionsausfällen, 
d.h. Bewegungsverlusten im betrof-
fenen Skelettbereich führt, mit der 
Erfordernis der Mehrbelastung der 
benachbarten Gelenke. 

Sämtliche Behandlungen nach Kom-
plikationen und Fehlschlägen sind indi-
viduell zu planen und in Abstimmung 
zwischen Betroffenen und Behandler zu 
konzipieren.  

Mit dem Älterwerden treten auch bei 
arthrogryposis-erkrankten Menschen 
Verschleißschäden an Gelenken auf. 
Zur Reduktion von Verschleißschäden 
an Gelenken kommen präventive, kon- 
servative und operative Behandlungs-
maßnahmen in Frage. Die Prävention 
beginnt dabei schon im Kindes- und 
Jugendalter durch Beheben bzw. 
Reduzieren von Kontrakturen. Im Ge- 
gensatz zu normal geformten Ge- 
lenken ist das Versorgen von ver-
schleißgeschädigten Gelenken bei 
arthrogryposis-erkrankten Menschen 
mit Verankerungskompromissen ver-
bunden, so dass ohne Einschränkung 
empfohlen werden kann, dass je spä-
ter eine endoprothetische Versorgung 
eines Gelenks favorisiert wird, um so 
vorteilhafter wird das Auskommen 
für den Betroffenen sein im Vergleich 
zu früheren endoprothetischen Be- 
handlungen. 

Priv.-Doz. Dr. med. Estathios Savvidis, 
St. Elisabeth-Krankenhaus Jülich

Medizin
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Wenn man in einem alltäglichen 
Gespräch folgenden Satz einflicht: „Ich 
fliege übrigens zweieinhalb Wochen 
nach Indonesien mit einer Freundin“, 
kommt folgende Reaktion: „Oh wie 
schön! Macht ihr ein bisschen Relaxing-
Strandurlaub?“ Ich antworte darauf: 
„Unter anderem, aber hauptsächlich 
Backpacking quer durch Java und 
ein bisschen Bali.“ Es folgt eine kurze  
rhetorische Pause, und ich füge hinzu: 
„Und meine Freundin, die mitkommt, 
reist mit einem Rollstuhl.“ Dann wird 
man erstmal mit offenem Mund und 
leicht entsetztem Blick angestarrt. Fast 
so, als ob man gerade gebeichtet hätte, 
dass man von einem Buffet im Hotel 
nicht nur das Essen, sondern auch ein 
bisschen Besteck und Teller hat mitge-
hen lassen. 

Wenn der kurze Moment des Schocks 
überwunden ist, kommen ganz viele 
Fragen auf, Fragen, die ich mir natürlich 
auch alle bereits gestellt hatte, nachdem 
ich den Flug gebucht hatte. „Gibt es 
Bürgersteige auf denen man mit einem 
Rollstuhl fahren kann?“ „Wie sind die 
Straßenverhältnisse allgemein?“ „Ist es 
ein Sicherheitsrisiko mit einem Roll-
stuhl in schwierigen Situationen nicht 
so einfach wegrennen zu können?“ 

Und natürlich: „Ein Rollstuhl ist auf-
fällig. Wird er uns möglicherweise 
geklaut? Was machen wir dann?“ Nach 
langem Überlegen und Nachdenken, 
war ich genau so schlau wie zuvor und 
hatte immer noch keine Antwort auf 
all diese Fragen, außer: „Ich weiß es  
nicht. Wir werden sehen, wie es wird 
und werden schon eine Lösung für 
mögliche Probleme finden. Wir werden 
eben kreativ sein müssen.“ 

Vorbereitung: Koffervorrichtung 
an den Rollstuhl und anderes

Einen Rollstuhl bei einer Backpacking-
Reise muss man bereits in der Planung 
als unbestimmte Variable mit einbe-
rechnen. So oder so wird es Situationen 
geben, an die wir vorab nicht gedacht 
haben und für die wir dann spontan eine 
Lösung finden müssen – und so war es 
schlussendlich auch. Ich hatte uns eine 
Reiseroute zurechtgeplant, die es uns 
ermöglichte, uns trotz Rollstuhl flexi-
bel durch das Land zu bewegen. Nach 
einiger Recherche fiel die Entscheidung 
daher auf die Reise per Zug, zumindest 
um einmal die Insel Java komplett zu 
bereisen und zum Schluss nach Bali 
überzusetzen. 

Während sich Ulrike mehr über die 
Herausforderungen mit dem Roll-
stuhl Gedanken machte, grübelte ich 
über die lange Flugdistanz. Ulrikes 
Überlegungen waren unter anderem: 
Wie lassen sich Rollstuhl und Ge- 
päck miteinander vereinen? An welche 
körperlichen Herausforderungen wird 
sie stoßen? – In letzter Sekunde wurde 
auch die letzte Vorbereitung abge-
schlossen und es gab noch rasch ein 
neues Paar Schienen und eine spezielle 
Koffervorrichtung am Rollstuhl, damit 
Ulrike voll ausgestattet die Reise an- 
treten konnte. Aufgrund der landschaft-
lichen Gegebenheiten nahm sie den 
alten Rollstuhl mit auf diese Tour, um 
sich nicht über mögliche Schrammen 
zu ärgern.

Im Silvester-Fußgängerstau 
in einer „Kleinstadt“ mit acht 
Millionen Einwohnern

Mit der gewissen Lockerheit und dem 
Mut für neue Erlebnisse, wagten wir 
unser Abenteuer. Von Zürich gestartet, 
flogen wir über Doha in Katar nach 
Jakarta, der Hauptstadt Indonesiens. 
Bereits hier hatten wir unseren ersten 
großen Spaß aufgrund von Ulrikes 
Rollstuhl als ein kleiner Golf Cart uns 
über diesen riesigen Flughafen chauf-
fierte. 

In Jakarta stiegen wir direkt in einen 
Kleinbus und fuhren noch drei Stunden 
weiter in die indonesische Kleinstadt 
Bandung. Wieso eine Kleinstadt? Sie 
hat „nur“ acht Millionen Einwohner. 
Das ist für asiatische Verhältnisse 
schon fast ein Dorf. Dort fanden wir uns 
am Silvesterabend bereits in der ersten 
unerwarteten Situation wieder, da 
wir um kurz vor Mitternacht mit dem 
Rollstuhl einfach mal im Stau steckten. 
Ja es ist genau so, wie Sie es sich gerade 
vorstellen. Wir standen mitten auf der  
Straße, um uns herum unzählige Roller  
und Autos. Was uns aber nicht davon 
abhielt mit allen Menschen um uns 
herum Fotos zu machen und das 

Einfach machen: Backpacking in Indonesien
Eine Geschichte von zwei Abenteurerinnen mit einem Rollstuhl

Kathi und Ulrike, kurz vor ihrem Abflug vom Flughafen Zürich
Fotos: privat
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Silvester-Stau

neue Jahr mit einem herzlichen „Happy 
New Year“ einzuläuten. Wir hatten 
unseren Spaß mit dieser unerwarteten 
Situation.
 

Antike Treppen – sofortige Hilfe

Von Bandung ging es anschließend mit 
dem Zug weiter nach Yogyakarta, oder 
wie die coole Jugend von Indonesien 
sagt, nach Yogya. Eine Zugfahrt in der 
ersten Klasse im berühmten Agilis-
Zug, ist wie eine Fahrt im ICE in 
Deutschland. Man hat genug Platz für 
den Rollstuhl, bekommt Kaffee, Tee 
und Essen an den Platz geliefert und hat 
ein unterhaltendes Fernsehprogramm 
auf einem mehr oder minder funkti-
onierenden Fernsehgerät laufen. Der 
einzige, aber deutliche Unterschied 
sind die Toiletten. Es sind Stehtoiletten, 
so wie fast überall in Indonesien. Und 
das auf einer ruckeligen und schnellen 
Zugfahrt quer über die Insel. Das ist 
für jemanden, der in seinem Alltag auf 
einen Rollstuhl angewiesen ist nicht 
gerade einfach. Ganz ehrlich, diese 
„Toiletten“ zu benutzen, war selbst 
für mich nicht einfach. Das erfor-
dert viel Übung, ein verdammt gutes 
Gleichgewichtsgefühl und zudem gut 
ausgebildete Oberschenkelmuskulatur. 
Um es kurz zu fassen, die restlichen 
Zugfahrten planten wir von dort an so, 
dass Ulrike vorher nichts mehr trank 

und wir dann bei der Ankunft im Zielort 
zunächst auf der hektischen Suche nach 
den nächsten feststehenden Toiletten 
waren. Aber selbst mit dieser Situation 
hatten wir irgendwie unseren Spaß und 
machten das Beste daraus. Was bleibt 
einem auch anderes übrig?

Auch Yogyakarta bot uns einige steile  
Herausforderungen, nämlich unsere 
alten, typischen Feinde – die Treppen! 
Antike Treppen, die aus einer Zeit 
stammen, in der die Menschen allem 
Anschein nach längere Beine hatten 
als heute. Auch ich hatte hier meine 
Schwierigkeiten, die Stufen einfach mal 
so hoch zu gehen, da sie einfach über-
dimensional groß waren. In solchen 
Momenten kam immer wieder ein sehr 
wichtiger Faktor ins Spiel, der uns auf 
unserer gesamten Reise begleitete:  
nämlich die unglaubliche Gastfreund-
schaft und allgemeine Freundlichkeit 
der indonesischen Bevölkerung. Wo 
auch immer wir waren, es war sofort 
jemand zur Stelle, der uns irgendwie 
helfen wollte, wodurch die unterschied-
lichsten Situationen entstanden. Bei-
spielsweise gab es diesen Moment: 
Schneller als ich gucken konnte, wurde 
Ulrike schon von vier Männern, wäh-
rend sie noch im Rollstuhl saß, einfach 
die Treppen hochgetragen, während 
einer von ihnen sich selbst dabei mit 
dem Handy filmte und in die Kamera 
lächelte. 

Teil eins der Treppen von Borobodur

So oder so, wenn eine unerwartet kom-
plizierte Situation auftrat, fanden die 
Indonesier immer eine schnelle impro-
visierte Lösung. Was beispielsweise 
auch dazu führte, dass der Rollstuhl 
bei strömendem Regen hinten auf 
dem Pickup landete, während wir uns 
freuten im Fahrzeug zu sitzen. Oder 
der Rollstuhl musste am Fuße eines 
Vulkans bei unserem Fahrer warten, 
während wir mit einem Offroader uns 
den aktiven Vulkan hinauf wackeln 
ließen. Oder man findet sich am 
Straßenrand von Bandung wieder, wo 
fünf Taxifahrer verschiedener Taxi-
unternehmen versuchen einen Roll- 
stuhl, in seine Einzelteile zerlegt, in ein 
weiteres kleines Taxi hineinzustopfen. 
Man beachte, das Gepäck und wir zwei 
Reiseabenteurerinnen mussten ja auch 
noch mit in das Fahrzeug hinein … 

Grundsätzlich wurde der Rollstuhl 
sowieso als ein eher normales zwei-
rädriges Gefährt der Straße angesehen. 
Dadurch durfte dieser bei der Überfahrt 
von Java nach Bali auch bei den Rollern 
parken, während wir oben auf der Fähre 
die schöne Landschaft genossen. 
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Reise

Fährüberfahrt nach Bali

Foto-shooting mit Ulrike

Die indonesische Bevölkerung war all-
gemein mehr daran interessiert Fotos 
mit uns zu schießen. Die Tatsache, 
dass Ulrike einen Rollstuhl benötigte, 
spielte dabei eine eher nebensächliche 
Rolle. Dass Ulrike eine junge Frau 
ist, die mit einem doch eher helleren 
Hautton deutlich aus der Masse stach 
und sich trotzdem körpergrößen- 
technisch ganz gut in das Bild der  
indonesischen Bevölkerung ein-
gliedert, sorgte für deutlich mehr 
Aufmerksamkeit. Da kommt man 

sich schon oft vor, wie ein Star, wenn 
Leute an einem vorbeigehen, in ihrer 
Landessprache kurz und aufgeregt 
untereinander tuscheln und dann eine 
mutige Person auf einen zukommt und 
fragt: „Can we take a picture together?“ 
Dabei gesellt sich zunächst nur die 
Person, die gefragt hat zu einem, und 
dann kommen von Foto zu Foto alle 
weiteren Personen des Freundeskreises 
und auch gerne mal ein paar, die ein-
fach gerade vorbei laufen, dazu, sodass 
sich am Ende immer ein sehr schönes 
und fröhliches Gruppenfoto schießen 
ließ.

Zusammenfassend lässt sich sagen, 
dass Backpacking mit einem Rollstuhl 
genauso möglich ist, wie ohne. Man 
muss einfach offen für neue Ideen und 
Herangehensweisen sein. Es ist ein  
interessantes Phänomen, dass man 
einfach anfängt die Welt noch einmal 
aus einer ganz neuen Perspektive zu 
betrachten. Und das meine ich auch 
wörtlich. Ich bin Hobbyfotografin und 
hatte daher auch meine Spiegelreflex- 
kamera bei dieser Reise dabei. Eine 
SLR ist schon die etwas größere 
Variante einer Kamera, weshalb ich 
sie Ulrike in die Hände gab, während 
ich den Rollstuhl schob. Das ist wirk-
lich die Betrachtung eines völlig neuen 
Blickwinkels, bei dem Ulrike ganz 
andere Dinge wahrnahm als ich. Die 
so entstandenen Fotografien hielten 
auch noch einmal neue Momente fest, 
die mir manchmal verborgen blieben.  
Ich kann nur jedem empfehlen, der 
darüber nachdenkt eine solche Reise 
anzutreten, es einfach zu machen. 
Es gibt so viele Dinge, über die man 
anfangs nachdenken mag, aber die 
Lösung kommt trotzdem erst vor Ort. 
Zudem würde man so viele schöne 
Momente verpassen, wenn man eine 
Backpacking-Tour aus Unsicherheiten 
mit Rollstuhl nicht machen würde. 
Ein guter Freund von mir sagt  
immer: „Kathi, einfach machen.“ Und  
genau das haben wir getan. Wir hat-
ten einen wirklich unvergesslichen  
und schönen Urlaub im wunder- 
schönen Indonesien. Indonesien, ein  
Land, welches sich nicht zuletzt auch  
durch seine gastfreundliche Bevölke- 
rung als noch faszinierenderes Land 
präsentierte als es ohnehin schon ist.

Katharina Fieles und Ulrike Umber

Auf den Reisfeldern BalisGruppenfoto
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Jugendseite

Vor dem Studium: Was muss ich bei 
der Bewerbung beachten?

Leider sind immer noch nicht alle 
Hochschulen komplett barrierefrei. 
Deswegen ist es wichtig, sich recht-
zeitig darüber zu informieren, beson-
ders weil jeder individuelle  Ansprüche 
bezüglich der Barrierefreiheit hat. Alle 
Hochschulen haben eine Schwerbe-
hindertenvertretung oder einen ande-
ren Ansprechpartner, den man schon 
vor dem Studium kontaktieren kann 
und sollte. 

Unileben
Foto: privat

Im Oktober starten in ganz Deutschland die neuen Erstsemester in ihr Studium. 
Studieren mit einer Behinderung ist nicht nur möglich, es gibt auch viele Rege-
lungen, die schwerbehinderten Studierenden vor und während des Studiums 
einen Nachteilsausgleich gewährleisten sollen. 

Studieren mit Behinderung 

Neben der Bewerbungsfrist sind auch 
weitere mögliche Voraussetzungen 
zu beachten: Sind meine Abiturnoten 
gut genug und gibt es einen soge-
nannten Zulassungstest? Bewerber 
und Bewerberinnen mit einer Be- 
hinderung oder einer chronischen 
Erkrankung  können mit einem Härte-
fallantrag versuchen, ohne diese 
Zulassungsvorrausetzungen einen 
Studienplatz zu erhalten. Die Hoch-
schule reserviert für solche Härtefälle 
2-5 % der Studienplätze. Grund dafür 
wäre zum Beispiel die räumliche 
Gebundenheit an einen Studienort.

Während des Studiums: Welche 
Regelungen erleichtern mir das 
Studium?

Auch während des Studiums gibt es 
verschiedene Möglichkeiten, die auf 
die persönlichen Einschränkungen 
des Einzelnen eingehen. Der soge-
nannte Nachteilsausgleich ermöglicht 
einem vor allem bei Prüfungen eini-
ge Erleichterungen: Neben der klas-
sischen Arbeitszeitverlängerung, die 
je nach Einschränkung die Arbeitszeit 
in den Prüfungen erhöht, gibt es 
auch die Möglichkeit Prüfungen mit 
einem Laptop und in einem geson-
derten Raum schreiben zu dürfen. Des 
Weiteren kann man beantragen, seine 
persönlichen Hilfsmittel verwenden zu 
dürfen. 

Die Schwerbehindertenvertretung 
unterstützt einen während des Studiums 
auch bei weiteren organisatorischen 
und logistischen Problemen: Mir wurde 
im meinem Studium beispielsweise 
ermöglicht, meinen Zweitrollstuhl in 
der Tiefgarage für die Dozenten unter-
zustellen und so mit dem Fahrrad zur 
Uni fahren zu können und dort umzu-
steigen. 

Wer darüber hinaus Unterstützung an 
der Hochschule benötigt, kann eine 
sogenannte Studienassistenz beantra-
gen.

Insgesamt hatte ich den Eindruck, 
dass selten so gut wie während meines 
Studiums man sich um vorhandene 
Barrieren gekümmert hatte. Meine 
Hochschule ist insgesamt barrierefrei 
und stets sehr bemüht auf mich ein-
zugehen. Es wird sehr darauf geachtet, 
möglicher Diskriminierung entgegen zu 
wirken. 

Luisa Eichler
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Kontakte

Vorstand

1. Vorsitzender
Frank Große 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
Jürgen Brückner
Mühlberger Straße 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 Köln
Tel.: +49 221 1392028
E-Mail: 
uta.reitz-rosenfeld@arthrogryposis.de

Schriftführerin
Ina Bertz
Im Neuenheimer Feld 134 A
D-69120 Heidelberg 
Handy: +49 177 7111445
E-Mail:
ina.bertz@arthrogryposis.de   

Beisitzer(innen)
Johannes Borgwardt
D-10405 Berlin
E-Mail: johannes.borgwardt@arthro-
gryposis.de

Melanie Däumer
D-45731 Waltrop
E-Mail:  
melanie.daeumer@arthrogryposis.de

Luisa Eichler
D-97082 Würzburg
E-Mail:
luisa.eichler@arthrogryposis.de

Eva Steinmetz
D-97082 Würzburg
E-Mail:  
eva.steinmetz@arthrogryposis.de

Rolf Waldesbühl
CH-5620 Bremgarten AG
E-Mail: 
rolf.waldesbuehl@arthrogryposis.de

Jugendsprecherin
Martha Waldmann
D-77966 Kappel-Grafenhausen 
E-Mail:
martha.waldmann@arthrogryposis.de   

Regionale Kontaktstellen

Baden-Württemberg
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 Nürnberg
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
Rosenstraße 13
29439 Lüchow 
Tel.: +49 5841 973517
E-Mail:
niedersachsen@arthrogryposis.de

Nordrhein-Westfalen
Lucia und Philipp Klein
D-41169 Mönchengladbach
Tel.: +49 2161 5763319
E-Mail: 
nordrhein-westfalen@arthrogryposis.de

Rheinland-Pfalz
Sabrina Nockel
D-67480 Edenkoben
Tel.: +49 6323 5059
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

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

Österreich
Familie Schmidtberger
E-Mail: oesterreich@arthrogryposis.de

Schweiz
Yves Zischek
Winzerhalde 34
CH-8049 Zürich
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
Jürgen Brückner
➔ 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
Sondenernährung
Elke Koch
Habiger Stieg 1
D-21079 Hamburg
E-Mail: beatmung@arthrogryposis.de

Hilfsmittel und Beratung 
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
Zeißstr. 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-Veröffentlichungen
(Versand)
Karin Bertz
Hainbuchenweg 44
D-68305 Mannheim
Tel.: +49 621 741851
Fax: +49 621 741851
E-Mail: bestellung@arthrogryposis.de

Juristische Fragen
Uhlenbrock & Däumer
Rechtsanwälte und Notar
Brechtener Straße 13
D-44536 Lünen
Tel.: +49 231 87942
E-Mail: m.daeumer@ra-luenen.de

Messen
Frank Große 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 für Orthopädie –
Kinderorthopädie
Facharzt für Physikalische Therapie 
und Rehabilitationsmedizin
Orthopädie am Marienplatz
Weinstraße 3
D-80333 München
Tel.: +49 89 242944-0
Fax: +49 89 29160815
E-Mail: info@dr-correll.de

Wissenschaftlicher Beirat

Vorsitzender (kommisarisch) 
Dr. med. PhD Raoul Heller,
Facharzt für Humangenetik,
Universitätsklinik zu Köln
Beiratsvorsitzender
Facharzt für Orthopädie –
Kinderorthopädie
Facharzt für Physikalische Therapie
und Rehabilitationsmedizin

Dr. med. Johannes Correll
Facharzt für Orthopädie –
Kinderorthopädie

Dr. med. Leonhard Döderlein,
Facharzt für Orthopädie und 
Unfallchirurgie Schwerpunkt 
Kinderorthopädie. Facharzt für 
Physikalische Rehabilative Medizin,  
BHZ Aschau

Dipl.-Psych. Anne Egger-Büssing, 
Ingolstadt

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

Martin Jakobeit, 
Ärztlicher Leiter  
Schwerpunkt Sensomotorik,
Kinderzentrum München

Dr. med. Sean Nader, 
Chefarzt des Fachzentrums 
Kinderorthopädie,
Schön Klinik Vogtareuth

Dr. med. Markus Oberhauser,
Facharzt für Anästhesiologie,
Leitender Arzt Kinderanästhesie  
St. Gallen Schweiz

Prof. Dr. med. univ. Walter Michael 
Strobl, 
Facharzt für Orthopädie und orthopä-
dische Chirurgie, Krankenhaus 
Rummelsberg

Prof. Dr. med. Bettina Westhoff, 
Orthopädin und Unfallchirurgin 
Universitätsklinikum Düsseldorf

Barbara Zukunft-Huber, 
Kinderphysiotherapeutin, 
Biberach
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