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Titelbild: 

Auf der IGA-Erwachsenentagung 2018 in Uder. 

Fotografiert	von	Olaf	Schäfer.

Dank:	Die	Interessengemeinschaft	Arthrogryposis	e.V.	bedankt	sich	bei	der	GKV	Förder-

gemeinschaft	und	bei	der	Firma	Raats	+	Gnam,	Ulm,	für	die	freundliche	Unterstützung.

Vorwort
Liebe	Leserinnen	und	
Leser,
wieder	 einmal	 möchte	 ich	 Ihnen	 unsere		
extra	für	diese	Ausgabe	des	IGA	Boten	zu-
sammengestellten	 beziehungsweise	 ge-
schriebenen	Beiträge	sehr	empfehlen.	Eva	
Steinmetz	berichtet	von	der	Erwachsenen-
tagung	und	hat	die	Informationen	aus	den	
Referaten	 bestens	 zusammengefasst.	 Ina	
Bertz	 schreibt	 über	 ihre	 Erlebnisse	 im	
nicht	 so	 ganz	 barrierefreien	 Georgien.	
Luisa	 Eichler	 hat	 bei	 Raul	 Krauthausen		
angefragt	und	sein	Okay	für	den	Abdruck	
eines	 Beitrags	 von	 ihm	 erhalten.	 Raul	
Krauthausen,	 Gründer	 der	 Sozialhelden,	
ist	 für	 viele	 Menschen	 ein	 Vorbild.	 Sein	
Beitrag	enthält	eine	Menge	Anstöße	für	ein	
inklusives	Leben.	

Eine	neue	Kolumnen-Schreiberin		hat	sich	
mit	Anette-Maria	Michalski	gefunden.	In	
ihrem	 ersten	 Beitrag	 für	 den	 IGA	 Boten	
geht	es	„hoch	hinaus“.	Wie	der	Übergang	
vom	Kindergarten	 in	die	Regelschule	ab-
läuft,	schildert	Melanie	Däumer	eindrück-
lich	in	ihrem	sehr	lesenswerten	Artikel.
			
Ich	 freue	 mich	 über	 Rückmeldungen	 zu	
dieser	 Ausgabe	 sowie	 über	 Nachrichten,	
Fotos	 und	 Artikel	 für	 den	 nächsten	 IGA	
Boten.	

Ihre	
Wiltrud	Rösch-Metzler
Redaktion	IGA	Bote
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Gruß	aus	dem	
Vorstand

Liebe IGA-Mitglieder,
liebe Freunde der IGA,

nach einer tollen Erwachsenentagung 
sind wir nun alle wieder im Alltag  
angekommen. Die informativen und 
abwechslungsreichen Vorträge und 
Workshops und natürlich das gemüt-
liche Beisammensein haben mir wieder 
einmal sehr gut gefallen. Ich bin mit 
den IGA-Tagungen aufgewachsen. Viele 
von euch kennen meine Familie und 
mich seit mehr als 20 Jahren, und es 
freut mich immer, alte Bekannte der 
IGA-Familie wieder zu treffen.

Doch nach der Tagung ist vor der 
Tagung. Es beginnen schon die Vor-
bereitungen für die IGA-Veran-
staltungen des kommenden Jahres: 
das Orga-Team konzipiert bereits  
das Programm für die Familienta- 
gung 2019 am Möhnesee. Dort wird 
euch wieder eine abwechslungsreiche 
Mischung aus Vorträgen und Work-
shops zu sozialen, medizinischen, 
rechtlichen und Alltagsfragen zu un-
serem Leben mit der AMC erwarten. 
Daneben bleibt genügend Zeit und 
Raum für den Austausch unterein- 

ander. Für die Kinder wird ebenfalls 
wieder bestens gesorgt sein. Genauere 
Informationen erhaltet ihr mit der 
nächsten Ausgabe des IGA Boten im 
Dezember.

Auch außerhalb ihrer eigenen 
Tagungen ist die IGA aktiv: Im Herbst 
wird es eine Sitzung des wissen- 
schaftlichen Beirats der IGA geben. 
Außerdem plant der Vorstand Messe-
auftritte und Kongressteilnahmen  
des kommenden Jahres. Auch die  
regionalen Ansprechpartner der IGA 
sind aktiv: es wird in den nächsten 
Monaten verschiedene Regionaltref-
fen und Stammtische der IGA geben. 
Die Termine werden rechtzeitig auf  
der Website und der Facebook-Seite 
der IGA veröffentlicht.

Ein sehr wichtiger weiterer Aspekt der 
Arbeit der IGA ist unser Informa-
tionsangebot. Die aktuelle Ausgabe des 
IGA Boten, die wir sorgfältig geplant 
haben, haltet ihr gerade in den Händen. 
In den letzten Monaten hat Johannes 
Borgwardt mit großem Einsatz den 
Internetauftritt der IGA neu gestaltet. 
Seit kurzem ist die neue Website nun 
online. Schaut doch einfach mal unter 
www.arthrogryposis.de vorbei!

Ich wünsche euch allen einen sonnigen 
und erholsamen Sommer und hoffe, 
euch bei der Familientagung im nächs-
ten Jahr wieder zu sehen.

Eure
Ina Bertz
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Ab sofort kann man in Bayern das  
sogenannte Landespf legegeld bean- 
tragen. Dafür muss man seinen 
Hauptwohnsitz in Bayern haben und 
mindestens im Pf legegrad 2 einge-
stuft sein. Das Landespflegegeld wird 
unabhängig davon gewährt, ob man  
zu Hause privat oder von einem 
Pf legedienst oder in einem Pf lege-
heim gepflegt wird. Es ist einmalig zu 

Neue IGA Webseite

Der erste Schritt ist vollbracht! Die 
IGA-Webseite aus dem Jahr 2008 ist 
seit Ende März erneuert. Die neue 
Seite hat nicht nur einen frischen 
Anstrich erhalten, sondern vor allem 
wurde die Technik dahinter komplett 
erneuert, um für die Zukunft gewapp-
net zu sein. Ihr findet die IGA Seite 
wie gewohnt unter https://arthrogry-
posis.de.

Die bisherige Seite war aufgrund ihres 
A lters  und i hrer  technischen 
Strukturen nicht mehr sinnvoll wart-
bar, daher hatte der Vorstand bereits 
2015 entschieden, die alte Seite nur 
noch in Ausnahmefällen zu pf legen 
und mehr Zeit in den Aufbau der neu-
en Seite zu stecken. Dies hat nun deut-
lich länger gedauert als gedacht, und 
wir sind auch noch nicht am Ziel. Doch 
hat die neue Seite einen Stand er-
reicht, der vorzeigbar ist und die alte 
Seite ablösen kann.

Das Hauptaugenmerk wurde auf ein 
modernes Design gelegt, das auch mo-
bile Geräte unterstützt und barriere-
frei nutzbar ist. Zudem sollte die neue 
Seite nicht nur wie bisher von technik- 
affinen Informatikern wartbar sein, 
sondern nach einer kurzen Einführung 
von jedem, der auch mit einem han-
delsüblichen Schreibprogramm umge-
hen kann.

beantragen und beträgt pro Jahr 
1000,00 €. In den Folgejahren wird es 
jedes Jahr automatisch ausgezahlt. Es 
gilt auch nicht als steuerpf lichtige 
Einnahme.

Mit dem Antrag ist eine Kopie des 
Personalausweises und eine Kopie des 
Pflegegeldbescheides an die Landes-
pf legegeldstelle, 81050 München zu 

Jetzt Landespflegegeld in Bayern beantragen!

senden. Um für dieses Jahr das 
Pf legegeld zu erhalten, muss der 
Antrag spätestens am 31.12.2018 in 
München vorliegen.

Den Antrag zum Herunterladen und 
noch einmal alle Informationen zum 
Nachlesen findet Ihr auf http://www.
landespflegegeld.bayern.de/

Sylvia Seel

Aber nicht nur technisch hat sich eini-
ges getan, auch inhaltlich wurde man-
ches aktualisiert. Wobei sich hier in 
nächster Zeit noch viel tun wird und 
wir noch eine lange To-do-Liste an 
Wünschen für neue Inhalte und aktu-
alisierte Information haben.

Doch bis hierher war es bereits eine 
lange Reise, über technische Hürden, 
juristische Fragen und Abstimmungen 
zum Design. Diese Reise wird weiter-
gehen, denn die Seite soll zu einem le-
bendigen, sich stets erneuernden 
Dokument werden.

Auf dieser Reise haben wir nun den 
nächsten Meilenstein erreicht. Man 
darf übrigens wieder häufiger mit 
Aktualisierungen rechnen – auch weil 

es für uns einfacher geworden ist 
Inhalte zu ändern.

In diesem Zuge haben wir auch viel 
für eine barrierefreie Nutzung getan. 
Wir ließen sie über ein Brailledisplay 
für Blinde laufen, und uns wurde eine 
gute Lesbarkeit beschieden. Zudem 
nutzt die Seite die Funktionen moder-
ner Browser aus, wodurch man die 
Seite beliebig vergrößern kann. Auch 
kann man die Seite mit entsprechen-
den Browserplugins fehlerfrei mit ho-
hen Kontrasten lesen.

Der Bereich in einfacher Sprache ist 
nun auch prominenter platziert und 
einfach zu finden.
 

Johannes Borgwardt
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„Leaving	no	one	behind“	–	
11.	Staatenkonferenz	zur	UN-Behindertenrechtskonvention	tagte	in	New	York

A k t u e l l e s

Die	11.	Staatenkonferenz	zur	UN-Behin-
dertenrechtskonvention	(UN-BRK)	hat	
im	Juni	im	Hauptsitz	der	Vereinten	Nati-
onen	in	New	York	getagt.	Vertreter	der	
Vertragsstaaten,	internationaler	Organi-
sationen,	der	Zivilgesellschaft	und	Nati-
onaler	 Menschenrechtsinstitutionen		
haben	sich	mit	den	Kosten	für	die	natio-
nale	Umsetzung	der	UN-BRK,	mit	den	
Rechten	von	Frauen	und	Mädchen	mit	
Behinderungen	 sowie	 mit	 der	 politi-
schen	Partizipation	von	Menschen	mit	
Behinderungen	beschäftigt.	Die	Konfe-
renz	stand	unter	dem	Motto	„Leaving	no	
one	behind	through	the	full	implemen-
tation	of	 the	CRPD“.	Deutschland	war	
mit	einer	Delegation	 in	New	York	ver-
treten.	

Die	 Globale	 Allianz	 der	 Nationalen		
Menschenrechtsinstitutionen	 (Global	
Alliance	of	National	Human	Rights	In-
stitutions,	GANHRI)	betonte	 in	 ihrem	
Statement	 die	 Bedeutung	 und	 Verant-
wortung	der	nationalen	Strukturen	für	
den	 Menschenrechtsschutz,	 insbeson-	
dere	für	die	Rechte	von	Menschen	mit		
Behinderungen.	Wichtig	sei	die	Zusam-
menarbeit	 zwischen	 dem	 UN-Fach-	
ausschuss	für	die	Rechte	von	Menschen	
mit	Behinderungen	und	den	Nationalen	
Menschenrechtsinstitutionen.	 Anläss-
lich	 der	 Tagung	 hat	 die	 Monitoring-	
Stelle	UN-Behindertenrechtskonvention	
am	 Institut	 für	 Menschenrechte	 in		
Berlin	eine	länderübergreifende	Unter-
suchung	 über	 die	 Umsetzung	 von		

Artikel	33	UN-BRK	veröffentlicht.		Arti-
kel	 33	 fordert	 die	 Vertragsstaaten	 der	
Konvention	 auf,	 einen	 unabhängigen	
Umsetzungs-	 und	 Überwachungsme-
chanismus	einzurichten.	Das	Ergebnis	
der	 Umfrage	 innerhalb	 der	 Globalen		
Allianz	der	Nationalen	Menschenrechts-
institutionen:	 Immer	 mehr	 Vertrags-
staaten	richten	Monitoring-Stellen	ein,	
die	die	Umsetzung	der	UN-BRK	unab-
hängig	begleiten.	Vor	dem	Hintergrund	
dieser	 Entwicklung	 prüft	 GANHRI		
derzeit	 die	 Einrichtung	 einer	 eigenen	
Arbeitsgruppe	zur	UN-BRK.	

(vai/röm)

Anzeige	

Elektrisch	bedienbarer	
Kinder-Vojta-Tisch	
(Modell siehe Foto)	

Gebraucht	–
aber	in	sehr	gutem	Zustand.

An	Selbstabholer	
preisgünstig	abzugeben.	

Tel.:	0231/1894846

Glückwünsche

Am	 letzten	 Juniwochenende	 haben	
Kirstin	Kindermann-Beume,	regionale	
IGA-Kontaktstelle	Niedersachsen,	und	
Philipp	Beume	geheiratet,	hier	in	ori-
ginaler	 wendländischer	 Hochzeits-
tracht	vor	dem	Standesamt.	

Im	Mai	ist	die	kleine	Marlene	zur	Welt	
gekommen,	 wie	 der	 glückliche	 Vater	
und	bisherige	Kolumnenschreiber	 im	
IGA	Boten,	Frank	Preiss,	mitteilte.
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Was geschieht nach 
einem Krankenhausauf-
enthalt?

Entlassmanagement
Ab dem 1. Oktober 2017 sind Kranken-
häuser verpflichtet, für Patienten nach 
voll- oder teilstationärem Aufenthalt 
oder nach Erhalt stationsersetzender 
Leistungen ein Entlassmanagement 
anzubieten. Dazu gehört, dass die 
Krankenhäuser frühzeitig feststellen,  
welche ambulanten Leistungen un-
mittelbar nach der Klinikentlassung 
erforderlich sind. Die erforder-
lichen Maßnahmen hierfür sind 
vom Krankenhaus einzuleiten. Der 
Übergang in den ambulanten Bereich 
soll nahtlos gewährleistet werden, 
weshalb der patientenindividuelle Be- 
darf für die Anschlussversorgung 
möglichst frühzeitig erfasst und ein 
Entlassplan für jeden Patienten aufge-
stellt wird. 

Klinikärzte	können	
Verordnungen	ausstellen
Bestandteil des Entlassmanagements 
ist auch die Verordnung von 
Arznei-, Verband-, Heil- und Hilfs- 
mitteln, von häuslicher Krankenpflege 
oder Soziotherapie durch Kranken-
hausärzte mit abgeschlossener Fach-
arztweiterbildung. Arzneimittelrezepte 
müssen innerhalb von drei Werk-
tagen eingelöst werden. Die Ver-
ordnungsmenge ist auf die kleinste 
Packungsgröße beschränkt. Eine 
Heilmittelbehandlung muss innerhalb 
von sieben Tagen begonnen werden 
und innerhalb von 12 Tagen abge-
schlossen sein. Der weiterbehandelnde 
Vertragsarzt muss bei seiner Bemessung 
der Verordnungsmengen die Einheiten 
der Krankenhausverordnung nicht 
berücksichtigen. Zum Verbrauch 
bestimmte Hilfsmittel kann der Kran-
kenhausarzt für einen Zeitraum von 
bis zu sieben Kalendertagen verordnen. 
Für diese Zeitspanne kann auch eine 
Arbeitsunfähigkeit bescheinigt werden. 

Für die Verordnungen im Krankenhaus 
gelten dieselben Formulare und 
Regelungen wie in der Arztpraxis 

(Richtlinien des Gemeinsamen Bundes-
ausschusses). Dazu zählen auch die 
Vorgaben zur Wirtschaftlichkeit (inkl. 
der Prüfmöglichkeiten) und die Pflicht, 
für die Bedruckung der Formulare 
nur zertifizierte Softwareprodukte 
einzusetzen. Zudem besteht eine 
Informationspflicht gegenüber dem 
weiterbehandelnden Vertragsarzt.

Welche	Rolle	spielt	der	niederge-
lassene	Arzt?
Bezieht der Patient vor der Kranken-
hauseinweisung Leistungen der häus- 
lichen Krankenpflege oder Pflegesach-
leistungen, informiert der einweisende 
Arzt das Krankenhaus bei der Aufnahme 
im Rahmen der mitgegebenen Unter- 
lagen (z. B. Überleitungsbrief, Medika- 
tionsplan, bisherige Angaben zur  
Verordnung von häuslicher Kranken-
pflege, Angabe zu Pflegestufe/Pflege- 
grad) über die Versorgung des 
Patienten. So kann eine Kontinuität des 
Behandlungsprozesses sichergestellt 
werden.

Sicherstellung	der	
Anschlussversorgung
• Informationsaustausch
Für die Anschlussversorgung muss  
das Krankenhaus den Informations-
austausch mit den an der Anschluss- 
versorgung des Patienten beteiligten  

Vertragsärzten bzw. Leistungser-
bringern sicherstellen. Wurden 
z. B. Leistungen der häuslichen  
Krankenpflege oder Pflegesach- 
leistungen durch den Krankenhaus-
aufenthalt unterbrochen, ist der 
Pflegedienst oder die stationäre 
Pflegeeinrichtung über den Termin 
der bevorstehenden Entlassung des 
Patienten zu informieren. Bei Bedarf 
führt das Krankenhaus rechtzeitig  
vor der Entlassung das Gespräch 
mit dem weiterbehandelnden Arzt. 
Für Patienten mit einem komplexen 
Versorgungsbedarf soll ein zeitnaher 
Termin bei dem weiterbehandeln-
den Haus- oder Facharzt vereinbart  
werden. 

• Entlassbrief für die ambulante Weiter-
 behandlung
Am Tag der Entlassung erhält der 
Patient den (vorläufigen) Entlassbrief. 
Dieser ist dem Hausarzt bzw. dem 
weiterbehandelnden Vertragsarzt auf-
grund der Einwilligungserklärung 
des Patienten zu übermitteln. Die 
Einzelheiten zu den Regelungen des 
Entlassmanagements wurden in einem 
entsprechenden Rahmenvertrag festge-
schrieben.

Quelle: KV Intern 9/2017

Nach einem Krankenhausaufenthalt Foto: Igor Zvenkorn / Shutterstock.com
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Ich sorgte mich, dass man sie für eine 
Förderschule empfehlen würde, oder  
dass man sie wegen der Frühgeburt-
lichkeit, ihrer Zurückhaltung und der 
schmächtigen Statur für nicht schul-
fähig halten könnte. 

Grundsätzlich wäre das ja nicht  
schlimm, aber Sarah will zur Schule. 
Für sie war klar, dass sie mit ihren 
Freundinnen im nächsten Sommer 
auf die Lutherschule gehen würde. 
Ich habe ihr zwar immer wie-
der gesagt, dass das alles nicht  
selbstverständlich sei und wir erst ein-
mal abwarten müssten, für Sarah war  
das aber gar keine Option. Für uns 
bedeutete das zunächst einmal die 
Hürden der Inklusion zu meistern. 
Aufgrund vieler Negativberichte haben  
wir daher bereits im November letzten  
Jahres, zeitgleich mit der Schul-
anmeldung, den Antrag auf Eröffnung 
des Inklusionverfahrens (das AOSF-
Verfahren) gestellt.

Sarah	kommt	in	die	Schule
Einschulung	mit	Antrag	auf	Inklusionsverfahren	
(ASOF)

Es ist so weit, Sarah ist seit dem letzten Sommer ein Vorschulkind. Und wäh-
rend sie sich unverhohlen freut und stolz wie Oskar auf ihre ersten Zahnlücken 
ist, mache ich mir Sorgen. Sie verlässt den sicheren Hafen Kindergarten und 
muss in der Schule bestehen.

Fragen	an	die	Schule	beim	Tag	
der	offenen	Tür

Für uns stand früh fest, dass Sarah in 
eine Regelschule gehen soll. Sie ist im 
Regelkindergarten, und es gibt keinen 
Grund das in Frage zu stellen. Zudem 
wollten wir sie nicht ohne Not aus 
ihrem sozialen Umfeld reißen. Klar war 
aber auch von Anfang an, dass Sarah 
aufgrund ihrer Beeinträchtigungen eine 
Schulbegleitung braucht. Die Schule in 
die Sarah gehen soll, und auf die auch 
nahezu alle Kinder ihrer Vorschulgruppe 
gehen, ist zu unserem Glück gegenüber 
Inklusion sehr offen. Sie hat sich diese 
sogar zur Aufgabe gemacht. Leider 
ist das ja noch immer nicht selbstver-
ständlich. Wir waren schon mit Sarah 
kurz vor der Schulanmeldung zum Tag 
der offenen Tür an der Schule und 
haben bei dieser Gelegenheit bereits die 
Sonderpädagogin kennenlernen kön-
nen. Hier sind wir dann auch schon eini-
ge unserer Fragen losgeworden: Sind 
die Klassen barrierefrei zu erreichen? 
Kann die Toilette mit einem Rollstuhl 
befahren, bzw. das Waschbecken 
unterfahren werden? Was ist, wenn 
Unterricht in den oberen Stockwerken 
stattfinden soll? Gibt es einen Aufzug 
bzw. einen Treppenlift? Und auch ganz 
unterrichtsbezogene Dinge: Was ist mit 
Sarah beim Sportunterricht? Für Sarah 
ist es schwierig einen Stift zu halten 
und zu schreiben. Wie wird das kom-
pensiert? Wir haben natürlich nicht 
alle Fragen klären können. Aber es war 
sehr schnell klar, dass die Schule gewillt 
ist, für jedes Problem eine Lösung zu 
finden.

Fragen	an	die	Eltern	bei	der	
Anmeldung

Ich bin daher gar nicht mehr ganz so 
nervös mit Sarah zur Schulanmeldung 

gefahren. Da Sarah unsere Älteste ist  
und ich grundsätzlich keine Ahnung 
hatte, was in dem Schulanmeldungsge-
spräch besprochen wird, wusste ich 
auch nicht wie es verlaufen würde. Die 
Anmeldung erfolgt bei der Schulleitung 
und ist das erste Kennenlernen. Im 
Ergebnis war es ein angenehmes Ge- 
spräch. Ich hatte nicht einen Moment 
den Eindruck, dass Sarahs Behinderung 
ein Problem oder Hindernis wäre.
Natürlich war diese ein Thema, aber 
nicht das tragende. Auf die „normalen“ 
Fragen war ich nur schlecht vorbe-
reitet. Mit wem Sarah gerne in eine 
Klasse kommen wollte wusste ich  
gerade noch, aber als ich mein Kind 
kurz charakterlich beschreiben sollte, 
war ich überfordert und entschied 
mich für schüchtern aber ehrgeizig. 

Den Antrag auf Eröffnung des 
Inklusionsverfahrens habe ich 
dann direkt und gemeinsam mit der 
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Schulleiterin verfasst. Und so konnte 
dieser direkt eingereicht werden. Wir 
besprachen noch kurz den individuellen 
zusätzlichen Hilfebedarf, ich wurde 
gebeten aussagekräftige Arztberichte 
beizubringen und binnen 20 Minuten 
war Sarah zur Grundschule angemeldet. 
Die Gespräche mit den Kindern wurden 
gleichzeitig von der Sozialpädagogin 
der Schule geführt. Und auch Sarah 
war sehr mit sich zufrieden, denn sie 
konnte erzählen, was sie alles schon 
kann (kannst du bis 10 zählen, deinen 
Namen schreiben...), und das macht 
sie gerne. Und so war die erste Hürde 
schon einmal genommen.

Einschulungsuntersuchung

Als nächstes stand nun die Schuleig-
nungsuntersuchung an. Diese wird 
routinemäßig mit jedem schulpflich-
tigen Kind vom Gesundheitsamt 
durchgeführt. Auch hier wieder meine 
Nervosität. Auch hier erfährt die Ärztin 
erst von der Schwerbehinderung, 
wenn das Kind bereits vor ihr sitzt 
und erfahrungsgemäß reagieren nicht 
alle Menschen (und erschreckender- 
weise auch nicht alle Ärzte) immer 
angemessen oder feinfühlig. Aber auch 
hier kann ich nichts Negatives sagen. 
Bei den kognitiven Tests hatte Sarah 
keine Probleme. Sprachlich ist sie 
sowieso fit. Das wussten wir. Einige 
der Aufgaben kannten wir bereits 
aus den Vorschulübungsblöcken, die 
Sarah gerne macht. Fehler finden, 
Linien nachspuren und Ähnliches. 
Alles kein Problem. Die körperlichen 
Untersuchungen wurden ohne viel 
Aufhebens auf die Dinge reduziert, die 
Sarah kann. Die Ärztin fragte Sarah ein-
fach, und das fand ich toll. Ich kann es 
nämlich überhaupt nicht leiden, wenn 

Menschen mich fragen ob Sarah dieses 
oder jenes kann, wenn sie direkt dane-
ben steht.

Sie kann sprechen und ist sich ihrer 
Fähigkeiten bewusst, und sie weiß auch 
genau, was sie nicht kann. Natürlich 
war mal wieder Sarahs geringes 
Gewicht und schmale Statur Thema. 
Die Schulärztin attestierte ihr jedoch 
trotzdem die allgemeine Schulreife, es 
wurde jedoch festgestellt, dass ein indi-
vidueller Förderbedarf besteht.

Sonderpädagogisches	Gutachten

Zusätzlich zur allgemeinen Ein-
schulungsuntersuchung wird im 
Rahmen des Inklusionsverfahrens 
ein sonderpädagogisches Gutachten 
zur Feststellung des individuellen 
Förderbedarfs erstellt. Ergebnis des 
Gutachtens ist hierbei eine Empfehlung, 
ob das Kind eher eine Förderschule 
mit entsprechendem Schwerpunkt oder 
eine Regelschule besuchen sollte. 

Als erstes findet hierzu ein Gespräch mit 
der zuständigen Grundschullehrerin 
und einer Sonderpädagogin der 
Förderschule statt, die den entspre-
chenden sonderpädagogischen Schwer-
punkt hat. Auch hier war wieder neben 
Sarahs allgemeiner Krankengeschichte 
ihr  individueller Bedarf Thema und 
im Detail, wie dieser seitens der jewei-
ligen Schule gedeckt werden kann. 
Die Sonderpädagogin war gut auf 
das Thema vorbereitet. Sie hatte sich 
bereits im Vorfeld über die körper-
liche Beeinträchtigung informiert und 
hatte für mich sogar den Info-Film der 
IGA dabei. Sie zeigte mir die Vor- und 
Nachteile der Regelschule im Vergleich 
zur Förderschule auf, versicherte mir 

aber gleichzeitig, dass unser Wunsch, 
Sarah zur Regelschule anzumelden mit 
Sicherheit nicht übergangen würde. 
Zum Abschluss des ersten Gesprächs 
wurde der weitere Ablauf besprochen. 
Wir wurden gebeten, Therapieberichte 
der Therapeuten und Ärzte beizubrin-
gen. Die beiden Lehrerinnen werden 
die Kita und dort auch Sarah besu-
chen. Es dient dazu Sarah persönlich 
kennenzulernen, aber auch um mit 
den Erzieherinnen zu sprechen, um 
den Bedarf objektiv besser einschätzen 
zu können. Hierzu sollten mit Sarah 
auch einige Tests gemacht werden, wie 
zum Beispiel sie malen zu lassen etc. 
Danach wollte die Sonderpädagogin 
noch einen weiteren Termin mit uns 
vereinbaren, um einen Intelligenztest 
mit Sarah zu machen. Darauf sollte ein 
Abschlussgespräch folgen.

IQ-Test	oder	nicht?

Die Sache mit dem IQ-Test befrem-
dete mich. Ich erklärte direkt, dass ich 
das nicht gut fände. Sarah sei ledig-
lich körperbehindert. Es gäbe keiner-
lei Hinweise darauf, dass es kognitive 
Einschränkungen gebe, und den allge-
meinen Einschulungstest habe sie mit 
Bravur gemeistert. Hier werde schließ-
lich die allgemeine Schulreife getestet. 
Schlussendlich bin ich der Auffassung, 
dass es sich bei einem solchen Test 
um einen massiven Eingriff in Sarahs 
Persönlichkeitsrechte handelt. Ich 
finde, sie hat das Recht darauf, dass 
niemand drittes ihren IQ kennt, aber 
auch darauf, ihn selbst nicht zu kennen. 
Das Ergebnis des Tests wird immerhin 
Teil ihrer Schulakte und ist damit fort-
an für die Schule und die Lehrkräfte 
einsehbar. Die Gutachterin war zwar 
überrascht von meiner Einstellung, re- 
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agierte jedoch relativierend. Sie 
erklärte mir, dass es sich um ein 
Standartverfahren handeln würde und 
es lediglich darum ginge unter Beweis 
zu stellen, dass Sarah regelbeschulbar 
sei. Mir war hingegen nicht einsichtig, 
warum Kinder mit Behinderung bewei-
sen müssen, dass sie normal intelli-
gent sind, wohingegen bei allen ande-
ren Kindern selbstverständlich davon 
ausgegangen wird. Wir einigten uns 
darauf, dass zunächst die Unterlagen 
beigebracht und der Termin zum 
Kitabesuch verabredet werden sollte. In 
der Zeit sollte ich mir Gedanken darü-
ber machen, ob ich dem Test zustim-
men wollte oder nicht.

Der Besuch in der Kita verlief reibungs-
los. Ich hatte Sarah schon ein paar Tage 
zuvor gesagt, dass sie Besuch bekom-
men würde, und sie freute sich sehr 
darauf (wie gesagt, sie zeigt / erzählt 
gern was sie kann). Hier erleichterte 
natürlich auch unsere gute Beziehung 
zur Kita die Angelegenheit. Wir mach-
ten uns insoweit keine Sorgen, dass 
dort irgendetwas besprochen würde, 
auf das wir keinen Einfluss haben.

In der Zwischenzeit machten wir uns 
Gedanken über den IQ-Test. Zwar 
waren wir uns einig darüber, dass wir 
den Test aus den genannten Gründen 
nicht wollten und ihn ziemlich dis-
kriminierend finden, andererseits 
wollten wir auch nicht, dass es für 
Sarah einen Nachteil bringt, wenn wir 
ihn verweigern würden. Insbesondere, 
weil wir davon ausgingen, dass Sarah 
den Test „bestehen“ würde. Es ging 
mir halt (zumindest auch) ums Prinzip. 
Ich sprach daher nochmal mit der 
Gutachterin und legte ihr unsere 
Haltung dar. Zwar verstand sie ins-

besondere nicht, warum wir den Test 
diskriminierend finden,  versprach aber 
darüber mit ihrem Vorgesetzten zu 
sprechen. Und sollten wir uns endgültig
gegen den Test entscheiden, würde sie 
uns trotzdem die Empfehlung für die 
Regelschule aussprechen. Im Ergebnis 
hatten wir Glück. Sarah musste den 
Test nicht machen. Alle waren sich 
darüber einig, dass die Schulfähigkeit 
uneingeschränkt besteht, und mir fiel 
wirklich ein Stein vom Herzen.

Schulbegleitung

Beim folgenden Abschlussgespräch 
wurde dies nochmal thematisiert. Mir 
war es auch noch mal wichtig, meinen 
Standpunkt darzulegen und zumindest 
nochmal einen Denkanstoß zu geben. 
Nur weil etwas immer so gemacht wird, 
muss es ja nicht richtig oder gut sein.

Wie schon angekündigt, haben 
wir jedoch die uneingeschränkte 
Empfehlung für die Regelschule 
bekommen. Es wurde festgestellt, dass 
Sarah eine Schulbegleitung braucht, 
und wir haben ein paar gute Adressen 
für Hilfsmittelanbieter bekommen, 
insbesondere solche, die sich auf 
Schreibhilfen spezialisiert haben. Sarah 
hat hierauf die offizielle Bestätigung 
bekommen, dass sie auf die von uns 
präferierte Schule gehen kann und 
wurde offiziell angenommen. Ende 
Mai kam der Bescheid, in dem uns 
ein Umfang der Schulbegleitung für  
22 Stunden die Woche bewilligt wird.

Damit ist die gesamte Unterrichts-
zeit abgedeckt. Für die Nachmittags-
betreuung wurde keine Begleitung 
bewilligt. Angemeldet und angenom-

men ist Sarah dort. Wie es ohne Hilfe 
klappen soll, wissen wir noch nicht. Ich 
habe allerdings bereits mit dem Träger 
für die Schulbegleitung gesprochen, 
den wir uns ausgesucht hatten. Wir 
hatten zudem eine qualifizierte Kraft 
beantragt (ja, es gibt da Unterschiede). 

Hierdurch konnten wir erreichen, dass 
Sarah eine hauptberufliche Begleitung 
bekommt und nicht zwingend einen 
FSJ‘ler, der jeweils nur ein Jahr zur 
Verfügung steht. So bekommt Sarah 
mit etwas Glück jemanden für zumin-
dest begrenzte Zeit, im besten Fall  
für die gesamte Grundschulzeit. Wir 
haben den Bedarf nochmal genauer mit 
dem Träger besprochen und festgehal-
ten, wen wir uns für Sarah wünschen 
würden. Auf jeden Fall eine Frau, das 
ist mir wegen der Toilettenbegleitung 
einfach wichtig, und gerne jung. 

In der Kita hängt Sarah immer am 
meisten an den jungen Praktikantinnen 
oder Auszubildenden. Ansonsten nett! 
Wenn der Träger jemanden gefunden 
hat, wird es zwischen uns noch einen 
Kennenlerntermin geben, um zu sehen, 
ob es auch für uns passt und vor allem 
für Sarah. Die Chemie muss ja stim-
men.

Als Fazit möchte ich festhalten, dass 
es gut gelaufen ist. Der Papierkrieg 
und die Behördenanforderungen sind 
wie immer umfangreich und anstren-
gend, und die Ungewissheit über die 
Nachmittagsbetreuung ist unschön. Ich 
möchte trotzdem ein positives Resümee 
ziehen. Wann läuft schon mal etwas 
ganz perfekt?

Melanie Däumer
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Die 7. Erwachsenentagung der IGA 
fand am verlängerten Wochenende 
vom 31. Mai bis zum 3. Juni 2018 
statt. Veranstaltungsort war wieder die 
Bildungs- und Ferienstätte Eichsfeld 
in Uder (Kreis Eichsfeld / Thüringen). 
Diese Tagung richtete sich vor allem 
an Menschen mit AMC, die minde-
stens 16 Jahre alt sind, aber auch 
an Partnerinnen und Partner und 
Begleitpersonen. 

Wiedersehensfreude und Offenheit für 
neue Kontakte und neue Erfahrungen 
schufen eine gute und lockere Atmos-
phäre in diesen Tagen mit einer ge-
lungenen Balance von thematischer 

Arbeit, Erfahrungsaustausch und per-
sönlichen Gesprächen. 

Gesundheit und größtmögliches 
Wohlergehen war das Anliegen in 
vielen der Vorträge und Workshops. 
So gab es am Freitag eine ganztä-
gige Veranstaltung zum Thema 
„Augentraining“, geleitet von Michael 
und Aenne Kahsnitz. Als Erfinder des 
von ihnen vorgestellten Augentrai-
nings gilt der New Yorker Augenarzt 
Dr. William Bates (1860-1921). Seine 
These lautet: Fehlsichtigkeit ist die 
Folge schwacher Augenmuskeln, 
verursacht durch „falsches Sehen“. 
Regelmäßiges Training für die Augen 

Zuhörer beim Fachvortrag Alle Fotos: Olaf Schäfer

kann einer Verschlechterung der 
Fehlsichtigkeit vorbeugen und – so die 
Erfahrungen der Referenten – auch 
zu einer Verbesserung der Sehstärke 
führen. 

Narben	an	Leib	und	Seele

Zeitgleich referierte Frau Prof. Dr. Julia 
Gebrande über „Traumatisierung durch 
medizinisch notwendige Eingriffe“. 
Diese hinterlassen oft nicht nur Narben 
am Körper der Betroffenen, sondern 
auch an deren Seele. Therapien und 
Operationen sind bei Menschen mit 
einer AMC besonders in der Kindheit 

7. Erwachsenentagung der IGA 
vom 31. Mai bis zum 3. Juni 2018 im Eichsfeld

Offenheit	und	Wohlbefinden
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Austauschrunde

und Jugend oft unumgänglich und 
vermitteln doch den Betroffenen das 
Gefühl: „Ich war nicht so in Ordnung, 
wie ich auf die Welt gekommen bin.“ 

Denn wir leben in einem System, das 
Behinderungen optimal korrigieren 
will. Auch wenn es natürlich durch-
aus erstrebenswert ist, ein Kind auf 
die Füße zu bekommen, so muss man 
sich auch immer die Frage stellen, 
welche Operationen nur dazu dienen,  
Menschen einzupassen in das vor-
herrschende Gesellschaftsbild. Da 
die Sensibilisierung für das Thema 
Traumatisierung deutlich angestiegen 
ist, hat sich natürlich vieles verbessert. 

Augentraining
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So	 wird	 heute,	 anders	 als	 früher,	
darauf	 geachtet	 eine	 Trennung	 der	
Kinder	von	ihren	Eltern	während	not-
wendiger	 Krankenhausaufenthalte	 zu	
vermeiden.	 Traumatische	 Ereignisse,	
also	 Erlebnisse	 außergewöhnlicher	
Bedrohung,	verletzen	unsere	Seele	und	
haben	 Auswirkungen	 auf	 unsere	 bio-
psychosoziale	Gesundheit,	je	früher	im	
Leben	eines	Menschen	sie	stattfinden,	
je	 häufiger	 und	 länger	 andauernd	 sie	
sind	 und	 je	 geringer	 der	 Rückhalt	 bei	
Vertrauenspersonen	ist.	Um	Eltern	von	
Kindern	 mit	 AMC	 zu	 stärken	 möchte	
die	IGA	eine	Art	Leitfaden	für	Familien	
herausgeben.	 So	 hatten	 während	 der	
Tagung	 Betroffene	 und	 deren	 Eltern	
die	 Gelegenheit	 ihre	 persönlichen	
Tipps	 und	 Erfahrungen	 in	 ein	 Buch	
zu	 schreiben	 unter	 der	 Fragestellung	
„Was	hat	uns	damals	geholfen?“

Erwachsene	 sollten	 rückblickend	 ihre	
eigenen	 Traumata	 anschauen.	 Oft	
reichen	 unsere	 Selbstheilungskräfte	
aus,	 Therapien	 können	 den	 Prozess	
unterstützen.	 Eine	 Möglichkeit,	 die	
es	 Körper	 und	 Psyche	 ermöglicht,	
zu	 einem	 natürlichen	 Gleichgewicht	
zurückzukehren,	 wurde	 im	 Anschluss	
von	 Christiane	 Teuber	 vorge-
stellt.	 Sie	 nennt	 sich	 TRE®,	 was	 für	

Trauma	 Releasing	 Exercise	 steht.	 Die	
Referentin	 erklärte	 die	 Funktion	 des	
Neurogenen	Zitterns	als	einen	körper-
orientierten	 Lösungsmechanismus	 für	
Stress	und	Traumata.	Es	braucht	dafür	
keine	 stark	 ausgebildete	 Muskulatur,	
ist	 also	 auch	 von	 AMC-Betroffenen	
praktizierbar.	

Die	 Referentinnen	 gingen	 sehr	 ein-
fühlsam	 auf	 die	 individuellen	
Bedürfnisse	 und	 Notwendigkeiten	
der	 Teilnehmerinnen	 und	 Teilnehmer	
ein.	 Dass	 TRE®	 tatsächlich	 funktio-
niert,	 wurde	 nach	 den	 von	 Christiane	
Teuber	 und	 ihren	 Kolleginnen	 gelei-
teten	 Workshops	 berichtet.	 Für	 viele	
war	 das	 neurogene	 Zittern	 eine	 neue	
Erfahrung	 und	 man	 fühlte	 sich	 tat-
sächlich	 sehr	 wohl	 dabei	 und	 danach	
deutlich	entspannt.

Hauptsache „gesund“?

Über	 Fragen	 der	 „Aktuellen	 gene-
tischen	 Diagnostik“	 ging	 es	 im	
Vortrag	 von	 Frau	 Dr.	 Sabine	 Hentze,	
Humangenetikerin	 aus	 Heidelberg.	
Warum	versteifen	Gelenke?	Handelt	es	
sich	um	einen	„Bauplanfehler“	oder	um	
einen	„Baustellenfehler“?	Darauf	sucht	

die	 Genetik	 Antworten.	 Möchte	 man	
nach	der	Geburt	eines	Kindes	mit	AMC	
Aufschluss	 auf	 diese	 Fragen	 erhalten,	
so	 empfiehlt	 sich	 eine	 vollständige	
klinische,	 auch	 eine	 neurologische	
Untersuchung	 und	 ein	 MRT.	 Auch	
eine	Untersuchung	der	Eltern	und	eine	
Schwangerschaftsanamnese	 sowie		
alte	 Familienfotos	 und	 ein	 Stamm-
baum	 können	 aufschlussreich	 sein.	
Frau	 Dr.	 Hentze	 regte	 an,	 dass	 die		
IGA	 formalisierte	 Unterlagen	 für	 die	
Genetiker	und	die	genetische	Beratung	
erstellt.	 Dieses	 Anliegen	 soll	 an	 den		
wissenschaftlichen	 Beirat	 weiterge-	
leitet	 werden.	 Laut	 Gendiagnostik-
gesetz	 hat	 jeder	 bei	 Verdacht	 bzw.	
zum	 Ausschluss	 eines	 genetischen	
Befunds	 Anspruch	 auf	 eine	 gene-
tische	 Beratung	 vor	 und	 nach	 einem		
solchen	 Test.	 In	 der	 Pränataldiagnos-
tik	 besteht	 ein	 Pflichtangebot	 der		
genetischen	 Beratung.	 Jedoch	 gibt	
es	 auch	 ein	 Recht	 auf	 Nichtwissen.	
Bei	 unter	 18-Jährigen	 sind	 gene-
tische	 Analysen	 nur	 zulässig,	 wenn	
diese	 unmittelbare	 Konsequenzen	 für	
Beratung	und	Vorsorge	haben.	

Einmal am Tag will ich wirklich 
behindert sein

Ein	 weiterer	 Vortrag	 an	 diesem		
Freitag	setzte	sich	mit	der	Regeneration	
von	 Körperzellen	 auseinander.	 Die	
Referentin	 aus	 Nürnberg,	 Nicoletta	
Barbari,	bekannt	von	ihrem	Referat	über	
die	 Behandlung	 von	 Operationsnarben	
auf	 der	 Erwachsenentagung	 2016,	
erklärte:	 Während	 sich	 Hautzellen	
schnell	 regenerieren,	 tun	 dies	 Gelenk-
zellen	nur	sehr	langsam.	Dies	ist	beson-
ders	dann	der	Fall,	wenn	der	Blutfluss	
behindert	wird,	wie	zum	Beispiel	durch	
Druckstellen,	Fehlstellungen	im	Gelenk,	
Narben	 sowie	 Muskelverhärtungen	
bzw.	Verspannungen.	Neben	einer	vita-
minreichen	 Ernährung,	 reichlichem	
Trinken	und	tiefem	Atmen	empfiehlt	sie	
für	Menschen	mit	einer	AMC	Maßnah-
men,	 um	 die	 Narben	 und	 Muskeln	
zu	 lockern	 (z.B.	 Neuraltherapie),	
Wärme-	 und	 Kälteanwendungen,	 eine	
Verbesserung	des	Lymphabflusses	und	
der	 Blutzirkulation	 durch	 Bewegung	
und	 Lymphdrainage	 und	 Kneippsche	
Güsse.	Auch	eine	Regulation	des	Säure-Übungen
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Basenhaushalts (z.B. Weizen- oder 
Gerstengraspulver) sei sinnvoll.

Am Samstag ging es dann weiter  
um Gesundheit unter dem Thema  
„Bewegung und Sport bei AMC“.  
Als Moderatorin eines Erfahrungs-
austauschs berichtete Katharina Engels 
über ihre positiven Erfahrungen mit 
Yoga, was sich, wenn es täglich prakti-
ziert wird, positiv auf Gelenkigkeit und 
Muskelaufbau auswirkt. Es ist besonders 
wichtig auch auf Bewegung im Alltag zu 
achten: Die Verrichtung vieler kleiner 
Tätigkeiten, helfe beweglich zu bleiben. 
Auch Sportgeräte wie Trainingsbänder, 
Schlagpolster oder Power Blades kön-
nen sinnvoll und unterstützend einge-
setzt werden. Welchen Sport man auch 
ausübt, immer geht es darum möglichst 
schmerzfrei zu bleiben, die Muskulatur 
zu stärken und beweglich zu bleiben. 
Um so nach Möglichkeit selbständig 
im Alltag klarzukommen. Doch manch-
mal ist es auch herrlich, sich bedie-
nen zu lassen. Mit den Worten einer 
Teilnehmerin: „Einmal am Tag will ich 
wirklich behindert sein.“

Unterstützung		und	Förderung
 
Die Hilflosigkeit als Rollstuhlfahrer*in 
oder Orthesenträger*in war eines 
der Themen in der Diskussionsrunde 

zu aktuellen Fragen. Was tun, wenn 
die Hilfsmittel kaputt gehen? Was 
tun, wenn der Rolli oder die Orthese 
wochenlang nicht repariert oder 
ersetzt werden können, weil noch 
keine Genehmigung der Krankenkasse 
vorliegt oder weil es keinen 
Reparaturservice für einen defekten 
Rollstuhl gibt? Das führt nicht nur zu 

Umgang mit Hilfsmitteln

Hüpfen für alt und jung

einer Hilflosigkeit im Alltag, sondern zu 
dem Gefühl den Leistungserbringern 
oder Kostenträgern ausgeliefert zu 
sein. Der Kampf um Hilfsmittel könne 
und solle nicht nur von den einzelnen 
Betroffenen geführt werden, sondern 
müsse auf übergeordneter Ebene statt-
finden.

Dass es sich lohnt, zu kämpfen, mach-
ten die Referentinnen Eva Malecha 
und Sylvia Seel immer wieder deut-
lich in ihrem Vortrag zum Thema 
„Förderung bei beruflicher Ausbildung 
und Studium – Überblick über das 
Bundesteilhabegesetz“.
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Eva Malecha

Bei der Ausbildung gibt es verschie-
dene Möglichkeiten der Unterstützung 
für Menschen mit einer Behinde-
rung. Das Spektrum reicht von der 
Werkstatt für behinderte Menschen 
und der Unterstützten Beschäftigung 
über Berufsbildungswerke und Be- 
rufsförderungswerke bis hin zum 
Ersten Arbeitsmarkt. Für Erwachsene 
ab 25 Jahren gibt es die Möglichkeit 
einer verkürzten Ausbildung bzw. Um- 
schulung. Zudem gibt es die Möglichkeit 
der Kfz-Hilfe, bei Bedarf werden auch 
Hilfsmittel und die behindertenge-
rechte Wohnraumanpassung gefördert.

Auch Studierende haben eine 
Reihe von Möglichkeiten wie Nach-
teilsausgleiche sowohl für die 
Organisation und Durchführung des 
Studiums, als auch bei Prüfungen und 
Leistungsnachweisen. Um Menschen 
mit Behinderungen und chronischen 
Krankheiten einen gleichberechtigten 
Zugang zum Studium und ein chancen- 
gleiches Zulassungsverfahren zu er- 
möglichen, gibt es verschiedene 
„Sonderanträge“, die bestehende 
Nachteile ausgleichen oder beson-
dere Härten berücksichtigen sollen  
(z. B. Verbesserung der Wartezeit, Ver- 
besserung der Durchschnittsnote der 
Zugangsberechtigung). Möglich ist  
auch die Beantragung von Eingliede-
rungshilfe oder der Umbaukosten für 
eine behindertengerechte Wohnung.  

Neben den Gesprächsangeboten 
von Mitgliedern des wissenschaft-
lichen Beirats der IGA gab es auch 
die Möglichkeit sich in der Youngsters 
Runde oder der Ü45 Runde über 
persönliche Themen auszutauschen  
und von den Erfahrungen ande-
rer Betroffener zu profitieren. Dabei 
ging es wieder ganz oft um alltags-
praktische Fragen, wie im Workshop 
„Tipps und Tricks“ zur Selbständigkeit, 
geleitet von Katharina Engel.  Zum 
Rahmenprogramm von Freitagabend 
bis Sonntagmittag war auch wieder 
Dirk Tannert aus Potsdam angereist 
und Interessierte konnten bei ihm 
Falltraining, Selbstverteidigung und 
Yoga ausprobieren. 

Last but not least gab es wieder jede 
Menge an Information und Beratung 
von der Firma Kirchhoff Mobility zu 
Individuellen Möglichkeiten beim 
Umbau eines behindertengerechten 
Kfz durch Reinhard Geritschen 
(vom Standort Unterschleißheim bei 
München) und Helmut Hofmann (vom 
Standort Schlitz bei Fulda).

Eine	Gemeinschaft,	die	stärkt

Damit wir uns von der Fülle der Infor-
mationen ein wenig erholen konnten,  
ging es abends dann wie gewohnt weiter  
mit Entspannungsübungen, Stockbrot-
rösten am Lagerfeuer, Abtanzen in der 
Disco mit André bis in den frühen  
Morgen. Und mit vielen privaten Ge- 
sprächen, in denen die Behinderung  
überhaupt keine Rolle spielte, sondern  
das ganz normale Leben eben: die 
Arbeit, das Studium, die letzte Reise 
oder eine bevorstehende Hochzeit.

Eva Steinmetz

Aufmerksame Zuhörerinnen

Falltrainer Dirk Tannert

Behindertengerechte Autos
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Wenn	ich	sage,	„ich	will	nicht“,	
heißt	das	oft	einfach	„ich	kann	
nicht	mehr“

Für Menschen mit Behinderung ist es 
nicht möglich, die eigene Behinderung 
zu vergessen.
Ich habe es eine Zeit lang versucht: 
Ich wollte meine Behinderung in den 
Hintergrund schieben und überall und 
immer dabei sein.
Das Ergebnis? Es hat nicht funktio-
niert.

Ich habe mir schlichtweg selbst etwas 
vorgemacht. Ich habe mehr Dinge 
zugesagt, als ich in der vorhandenen 
Zeit schaffen konnte – als hätte ich 
keine Behinderung. Ohne Rücksicht 
auf durch meinen Rollstuhl notwen-
dige längere Fahrtzeiten zu nehmen 
oder durch Assistenz verursachte 
Verzögerungen. Egal wie sehr ich es 
versuchte, meine Behinderung zu ver-
leugnen, es gelang mir nicht.

Ich wurde frustriert, traurig und unter-
nahm schließlich immer weniger.

Dass ich beispielsweise einen Rollstuhl 
nutze, bedeutet auch, dass ich mehr  
Zeit für einige Strecken brauche.  
Es ist keine Faulheit, wenn ich 
mich dann am Ende entscheide, gar  
nicht mitzukommen. Wenn man  
solche Tatsachen ignoriert, weil die 
„Behinderung doch kein Teil von mir“ 
ist, dann wird das früher oder später  
zu Missstimmungen in Teams, Freund-
schaften oder Beziehungen führen. 

Denn es ist nicht meine Schuld, dass 
ich eine Behinderung habe und dass 
mein Körper anders funktioniert als 
die meisten anderen.

Kein Wille, kein Glaube, keine Medizin 
und auch keine Technik können das 
ändern.

Sechs	Dinge,	die	man	wissen	sollte,	
wie	es	ist,	mit	einer	Behinderung	zu	leben
Im letzten Jahr wurde ich öfters als „der Mann mit Mütze“ beschrieben. Das 
freut mich, weil es eine Beschreibung ohne Rollstuhl und Behinderung von 
mir ist. Aber trotzdem stimmt.

Ich kann und möchte meine Behinderung auf keinen Fall negieren. Sie ist 
fraglos ein auffälliges Merkmal. Aber nicht das Wichtigste. Ich möchte euch 
gerne hier einen Einblick geben, was ein Leben mit Behinderung bedeutet. 

Meine	Behinderung	gehört	zu	mir	und	ist	von	überwältigender	Wichtigkeit	für	
mich.	Jeden	Tag.	Wenn	Menschen	mich	von	meiner	Behinderung	zu	trennen	
versuchen,	dann	leugnet	man	die	Kraft	meiner	Behinderung	und	den	enormen	
Einfluss,	den	sie	auf	mein	Leben	hat.

Ich	bin	behindert

Ich definiere mich deswegen als 
behindert, weil ich es schlichtweg bin. 
Wenn ich sage „Ich bin behindert“, 
dann ist das kein Selbstmitleid, keine 
Selbstaufgabe und kein Eingeständnis 
von Schwäche, sondern eine Tatsache.

Gesellschaft
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Ich weiß, dass ich nur begrenzte 
Kraft-Ressourcen besitze, die einem 
Menschen ohne Behinderung nur 
schwer zu vermitteln sind.

Die Bloggerin und Beraterin für digi- 
tale Kommunikation Annette Schwindt 
hat es mal versucht mit Löffeln zu er-
klären, die sie jeden Tag zur Verfügung 
hat.

Ich bin stark, wertvoll und kreativ. Und 
behindert.

Ich bin liebevoll, mitfühlend und selbst-
bestimmt. Und habe Glasknochen.

Wenn es nicht um meine Ressourcen 
geht, möchte ich das Wort „behindert“ 
gerne anders einsetzen. Im deutschen 
Sprachgebrauch wird die Behinde-
rung gerne defizitorientiert auf den 
Menschen, den „Rollstuhlfahrer“, den 
„Blinden“ etc. bezogen. Das ist insofern 
schwierig, weil damit Behinderungen 
in der Umwelt ausgeblendet werden.

Als Rollstuhlfahrer bin ich vielen Fällen 
eher durch bauliche Maßnahmen 
(Hallo Stufen!) oder durch bürokra-
tische Abläufe (Hallo Teilhabegesetz!) 

behindert, als durch die oben benann-
ten persönlichen Ressourcen.

Manchmal führt das eine auch zum 
anderen: Meine finanziell schwierige 
Situation, in die ich aufgrund des feh-
lenden Teilhabegesetzes gezwungen 
werde, führt zu emotionalen Problemen 
wie Stress und Zukunftsängsten.

Und Treppenstufen schließen mich 
zuweilen aus – was eben auch zu 
unschönen Gefühlen führen kann.

Wer das sieht und versteht, der ist ein 
wahrer Freund. Menschen, die mich so 
sehen und weiterhin regelmäßig ein-
laden im Vertrauen, dass ich zusage, 
wenn meine Kräfte ausreichen – und 
es mir nicht übel nehmen, wenn ich es 
nicht schaffe. Das bedeutet mir alles.

Ja,	ich	weiß	dass	Sport	gut	tut…	
Aber	so	einfach	ist	das	nicht.

Wenn man nach positiven Beispielen 
von Behinderung und Inklusion 
sucht, dann kommt man schnell zu 
Sportlerinnen und Sportlern, die bei-
spielsweise an den Paralympics teil-

nehmen oder Rollstuhlbasketball  
spielen. Durch den gefilterten Blick 
kann schnell der Gedanke aufkommen, 
dass alle Menschen mit Behinderung 
Sport brauchen. In vielen Fällen kann 
es auch so sein, beispielsweise in der 
Rehabilitation, zum Muskelaufbau 
durch einen Unfall.

Es gibt aber auch viele Menschen mit Be- 
hinderung, die ungern Sport treiben,  
weil sie nicht können oder auch nicht 
wollen. Bestes Beispiel: ich.

Auch wenn ich vielleicht Sport machen 
sollte, ist es für mich eine logistische 
Herausforderung. Ich kann nicht einfach 
ins Fitness-Center oder joggen gehen. 
Ich gehe, wenn überhaupt, schwimmen. 
Dabei kann ich gar nicht schwimmen.

Es gibt auch noch weitere Punkte, 
die Sport nicht in meine Top 10 der 
Lieblingsbeschäftigungen bringen. Es 
sieht bei mir wirklich nicht ästhetisch 
aus, und da kommt bei mir die Scham 
ins Spiel. Ich kann und will auch nicht 
mit jedem meiner Assistenten Sport 
machen. Mich einer neuen Person zu 
öffnen, kostet mich viel Energie, Kraft 
und auch Überwindung.

Gesellschaft
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Es sind diese Punkte, die mich in eini-
gen Augen zum Sportmuffel machen. 
Aber auch in dem Punkt möchte ich  
ein Recht auf freie Entscheidung 
haben.

Früher wurde mir öfters Kranken-
gymnastik verschrieben, und ich habe 
mich immer wieder gesträubt diese zu 
machen. Allein das Wort „Kranken“-
Gymnastik passt schon nicht zu mir.

Damit komme ich auch gerne zum 
nächsten Punkt:

Ich	bin	nicht	krank,		
nur	behindert

Es ist leider schon sehr irreführend, 
weil in „Glasknochenkrankheit“ schon 
das Wort steckt (allerdings ist das 
auch lediglich die umgangssprach- 
liche Bezeichnung für Osteogenesis 
imperfecta – aber das nur am Rande).

Ich möchte kurz eine Unterscheidung 
treffen, weil ich nicht automa-
tisch krank bin, nur weil ich eine 
Behinderung habe: Eine Krankheit 
kann man bzw. versucht man zu heilen. 

Es gibt einen Prozess von gesund 
zu krank und hoffentlich wieder zu 
gesund.

Wenn ich mir einen Knochen breche, 
dann bin ich tatsächlich krank – bis 
alles wieder verheilt ist und ich wieder 
gesund bin.

Wenn ich erkältet bin – bin ich ebenso 
krank, wie ein Mensch ohne genetische 
Besonderheiten. Sobald die Erkältung 
sich verflüchtigt hat, bin ich ebenfalls 
wieder gesund.

Was sich aber bei mir nicht verän-
dern wird, ist der genetisch bedingte 
Zustand meiner Knochen und die sich 
daraus ergebende Behinderung.

Auch wenn meine Krankenversicherung 
jedes Jahr nachfragt: Meine Behin-
derung wird bleiben und kann nicht 
geheilt werden. Ich kann nicht laufen 
lernen und werde auch keine zwei 
Meter mehr groß werden.

Warum mir der Unterschied so wichtig 
ist: Wenn Krankheit und Behinderung 
gleichgestellt werden, dann spre-
chen wir auch von Heilung einer 

Gesellschaft

Behinderung. Die Behinderung wird 
individualisiert, und wir sind wieder 
bei den Problemen von oben.

Ich möchte nicht absprechen, dass 
bei bestimmen Behinderungen auch 
Möglichkeiten der „Heilung“ bzw. 
Verbesserung bestehen, aber auch 
dann sollten es selbstbestimmte 
Entscheidungen der Betroffenen sein 
und kein Konsens à la „Behinderung 
= Krankheit = Heilung“, der durch  
einen gesellschaftlichen Diskurs 
bestimmt wird.

Inklusion	ist	mehr,	als	mich	ein-
fach	mitzunehmen

Inklusion ist mehr als Menschen mit 
und ohne Behinderung gemeinsam 
sich begegnen zu lassen. Zur Inklusion 
zählt für mich auch, Rücksicht auf 
den Mehraufwand, den Menschen 
mit Behinderung notwendigerweise  
haben, zu nehmen. Zu schauen,  
immerhin lebe ich ja in einer Groß-
stadt, ob die Disco rollstuhlgerecht  
ist. Ohne hochtragen, ohne „Oh, ich 
habe vergessen, dass das mit dem 
Rollstuhl nicht so einfach ist.“ Nehmt 
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Wenn ihr sagt: „Für mich bist du 
nicht mehr behindert“, dann meint ihr 
wahrscheinlich, „Ich weiß, dass du im 
Rollstuhl sitzt, aber ich nehme dich in 
erster Linie als Mensch wahr – statt 
als Mensch mit Behinderung.“

Was ich aber leider oft heraushöre ist, 
dass man die Diskriminierung, der 
ich als Mensch mit Behinderung aus-
gesetzt bin, nicht sieht. Und das trifft 
mich.

Manchmal	fühle	ich	mich	wie	
eine	Belastung

Manchmal habe ich das Gefühl, ich 
belaste die Menschen, die mich umge-
ben. Weil ich viele Dinge nicht mit-
machen kann. Weil ich befürchte, 
meine Freunde haben ein schlechtes 
Gewissen, wenn sie Dinge ohne mich 
machen, an denen ich aufgrund  
meiner Behinderung nicht teil-
nehmen kann. Weil für mich öfters 
Sonderaufwand betrieben werden 
muss. Weil ich nicht dem gängigen 
Schönheitsideal entspreche, und ich 
befürchte, dass man sich für mich 
schämt.

es uns nicht krumm, wenn wir dann 
lieber mal absagen als mitzumachen.

Ich würde nichts lieber machen als 
mit euch abzuhängen. Aber es geht 
nun mal nicht immer. Und ihr habt 
auch nichts davon, wenn ich dann 
keinen Spaß habe, weil ich mir Sorgen 
machen muss, wie ihr mich nach ein 
paar Bier die Treppe hochtragen wür-
det. Manchmal brauchen wir ein biss-
chen mehr Aufmerksamkeit und Hilfe 
als gedacht.

Bitte versteht das.

Ich bin ein Aktivist. Ich bin ein Freund. 
Ich habe eine Behinderung, die mich 
manchmal daran hindert mitzuma-
chen.

Ich habe leider nicht die gleichen 
Rechte und Chancen wie ihr.

Und es gibt schlichtweg Dinge, die ich 
einfach nicht kann. Ich bin behindert.
Meistens allerdings werde ich behin-
dert: Durch Gesetze, bauliche Barrieren 
oder Vorurteile in den Köpfen.

Ich kann nicht mal eben spontan übers 
Wochenende nach Barcelona reisen.

Es ist mir nicht angenehm, so offen 
über die letzten Punkte zu schreiben 
– aber es ist wichtig: Ich möchte keine 
Belastung sein.

Ich will ein Freund sein, ein Kollege, 
ein Geliebter. Ein Mensch, der eben 
auch seine Bedürfnisse hat.

Nicht der, dessen Rollstuhl eure Hose 
dreckig gemacht hat. Oder der, dem so 
toll geholfen wurde. Ich will nicht der 
Grund für eine Heldentat sein.

Ich möchte mein Leben selbstbe-
stimmt, glücklich und aktiv leben, 
ohne immer wieder „Danke“ sagen 
zu müssen für Dinge, die Menschen 
ohne Behinderung als selbstverständ-
lich nehmen.

Ich möchte gemocht und vielleicht 
auch gehasst werden für meinen 
Charakter, meine Taten, meine Worte.
Nicht für meine Behinderung.

Raul Krauthausen
(Beitrag vom 6. Januar 2016)

Inklusions-Aktivist und Gründer der  
SOZIALHELDEN, studierter Kom-
munikationswirt und Design Thinker.
Raul Krauthausen arbeitet seit über  
15 Jahren in der Internet- und Medien-
welt. Preisträger des Grimme Online 
Award 2018.

http://raul.de/allgemein/6-dinge-die- 
man-wissen-sollte-wie-es-ist-mit-
einer-behinderung-zu-leben/
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Medizin

Der	Start

Im Januar 2008 konnten wir mit 
zwei Ärzten (CA Dr. Nader und Frau 
Marx) und einem Orthopädietechniker 
(Michael Reiter, Orthopädietechnik 
Chiemgau) auf einer orthopädischen 
Station mit vier Betten der Schön 
Klinik Vogtareuth die Arbeit aufneh-
men.

Im April 2008 wurde das Team um 
zwei Therapeuten (Tina Kastner, 
Teamleitung Physiotherapie und  
Barbara Schweiger, Teamleitung Ergo-
therapie), zwei Assistenzärzte und  
einen Orthopädietechniker erweitert.

Klinik	geht	anspruchsvollen	Weg	mit

Zehn	Jahre	Kinderorthopädie	in	der	Schön	Klinik	Vogtareuth	

In den Jahren von 2008 bis 2018, unseren ersten zehn Jahren seit der Eröffnung, 
konnte die Klinik für Kinderorthopädie der Schön Klinik Vogtareuth um mehr als das 
Neunfache vergrößert werden.

Zu	Gast	auf	der	
Erwachsenenstation

So starteten wir mit der Versorgung 
der Kinder. Aus den vier wurden ganz 
schnell sechs, acht und soweit es die 
Station der Erwachsenenorthopädie 
erlaubte, auch schon einmal zehn 
Betten.

Wir waren sehr froh, dass unsere klei-
nen Patientinnen und Patienten und 
unser Team so gut auf unserer dama-
ligen Gaststation aufgenommen wurde. 
Die dortigen Pflegekräfte  kümmerten 
sich rührend um unsere Kinder.

Bald bemerkte jedoch auch die Ge- 
schäftsleitung, dass wir auf der Station 
zu viele Betten belegten und nicht 
mehr zu recht kamen.

Im	Container

Ab Oktober 2008 wurde uns ein sehr 
komfortabler „Containerbau“ mit ins- 
gesamt 18 Betten zur Verfügung ge-
stellt, der sehr gut ausgestattet war  
und für die nächsten sechs Jahre  
halten sollte.

Wir hatten die Möglichkeit unsere 
Ambulanz zu erweitern und konnten 
somit über den stationären Aufenthalt 
hinaus für unsere kleinen und großen 
Patienten da sein. Auch dieser Bau 
sollte uns aber bald zu klein werden, 
und so haben wir angefangen auf 
anderen Stationen Betten zu belegen.                        

Das konnte natürlich nicht zur Dauer-
lösung werden. 

               
Aufstellung des „Containerbaus“

Eröffnung Kinderorthopädie 2008    

Alle Fotos: Kinderorthopädie Vogtareuth



20 IGA Bote Nr. 52 – August 2018

Medizin

Der	Neubau
                                                                                                       
Ein neues, größeres Haus musste her. 
2014 war es endlich so weit. Wir konn-
ten unser neues Zuhause, ein Stockwerk 
des Kinderneubaus, beziehen. Unsere 
Station der Kinderorthopädie umfasst 
nun seither 36 stationäre Betten. Neben 
Aufenthalts-, Essens- und Spielzimmer 
natürlich auch Versorgungs-, Arzt- und 
Therapieräume sowie einem geräu-
migen Ambulanzbereich. All das trägt 
dazu bei, dass sich Klein bis Groß bei 
uns wohl fühlen kann.

Weiterer	Ausbau

Derzeit befindet sich unser Personal 
im Aufbau und verfügt momentan über 
fünf Assistenzärzte, drei Oberärzte, 
fünf Physiotherapeuten, vier Ergo-
therapeuten, eine Psychologin, eine 
Logopädin, 19 Schwestern und Pfleger 
und einen Chefarzt. 

In unserer Klinik behandeln wir Kinder 
mit den verschiedensten angeborenen 
oder erworbenen Erkrankungen und 
Syndromen. Unsere Kinder werden 
konservativ wie operativ versorgt.

Die Orthetik/Prothetik/Orthoprotetik 
und Rehatechnik nimmt bei der 
Versorgung unserer Patienten einen 
hohen Stellenwert ein. Dank der 
guten Zusammenarbeit mit unseren 
Sanitätshäusern (Orthopädietechnik 
Chiemgau, Pohlig, Skoliomed u.a.) kön-
nen wir auch hier unsere Kinder best-
möglich versorgen um ihnen die indi-
viduell größtmögliche Selbständigkeit 
zu geben.
       
Trotz des großen und breiten medizi-
nischen Versorgungsfeldes, konnten 
wir unsere Spezialisierung im Be- 
reich der AMC und der Extremi-
tätenfehlstellungen/-fehlbildungen 
etablieren. Schon nach der Geburts-
klinik betreuen wir betroffene Kinder 
mit ihren Eltern stationär und ambu-
lant. 

Lina nach ihrer Klumpfuß OP

Kinderbettenhaus Vogtareuth
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Medizin

Heute, zehn Jahre und sieben Monate 
später, ist unsere Kinderorthopädie 
nicht nur 36 Betten groß, wir haben 
uns erneut auf anderen Stationen „aus-
gebreitet“. Seit Anfang des Jahres sind 
wir für elf weitere Betten zuständig. 

In unserer Klinik haben wir die 
Möglichkeit, die Kinder auch im 
Erwachsenenalter weiter zu betreuen, 
was den Eltern oft eine große Stütze 
ist, wenn sie an die Zukunft ihres 
Kindes denken.

Besonderheiten	der	
Kinderorthopädie	in	Vogtareuth

Vogtareuth verfügt über ein soge-
nanntes pädiatrisches Kompetenz-
zentrum. Neben der Kinderorthopä-
die können die Kinder je nach Be- 
darf und Wunsch der Eltern z. B. 
auch in der Wirbelsäulenabteilung, 

Neuropädiatrie und/oder Epilepsie- 
chirurgie vorstellig werden. 

Eine ganzheitliche Behandlung kann 
somit gewährleistet werden, und das 
Kind kann in jedem Bereich von einem 
Facharzt betreut und untersucht wer-
den.

Wir haben großes Glück von so kom-
petenten Abteilungen und speziali-
sierten Fachbereichen unterstützt zu 
werden. Unseren kleinen Patienten, 
wie ihren Eltern, kann dadurch unter 
Umständen der Gang in viele verschie-
dene Fachkliniken erspart bleiben.

Therapeutisch sind wir nicht nur 
mit den normalen abteilungsei- 
genen Geräten wie Laufband, Bio-
mechanische Stimulatoren (u. a. 
Grizzley), Galileo oder andere unter-
stützende Gerätschaften versorgt. 
Aufgrund der pädiatrischen Vielfalt 
der Versorgungsbilder in unserer 

Klinik haben wir abteilungsüber-
greifend Zugang zu Therapiegeräten 
wie z. B. dem Armeo, Lokomaten, der  
hausinternen MTT-Abteilung (Medi-
zinischer Trainingstherapie/Geräte) 
und noch vielem mehr.

Wir danken allen, die uns in unserer 
Zeit des Aufbaus unterstützt haben. 
Vielen Dank an die IGA, die unserer 
Klinik durch ihre Kommunikation an 
ihre Mitglieder geholfen hat, den Eltern 
und Kindern eine weitere Anlaufstelle 
aufzuzeigen.

Danke allen Kindern und ihren Eltern 
für ihr Vertrauen und ihre Treue. 
Ohne euch hätten wir die letzten zehn  
Jahre nicht geschafft. Euer Mut, eure 
Freude, Ehrlichkeit und euer unglaub- 
licher Wille haben unsere Kinder-
orthopädie zu dem gemacht was sie 
heute ist: ein Ort voller Leben.

Euer Team der Kinderorthopädie Vogtareuth

Angelina lernt Treppensteigen
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Jugendseite

An unserem Gymnasium ist es Tradition, dass 
die Französisch-Leistungskurse-Teilnehmer 
eine kurze Studienfahrt nach Paris machen. 
Und so machte ich mich mit meinen Mit-
schülern und Lehrern im September auf in 
die Stadt unserer Lieblingssprache.

Paris:	Stadt	unserer	
Lieblingssprache	

Im Südwesten Deutschlands gibt es 
eine gute und schnelle Zugverbindung 
nach Paris: Strasbourg ist nahe, und 
ab dort ist man in zwei Stunden am 
Gare de l’Est in Paris. Für die Hin- und 
Rückfahrt hatten wir, wie bei Reisen  
zuvor, die Einstiegshilfe gebucht, 
die dieses Mal allerdings nicht so 
gut geklappt hat. Der TGV ist zwar 
mit einer Hebebühne innerhalb des 
Zuges und einer Überbrückungsrampe 
zum Bahnsteig barrierefrei, nur 
fehlten die angeforderten Service-
Mitarbeiter, die mir helfen sollten … 
Auch auf der Rückfahrt mussten mir 
Mitreisende helfen. Das umständliche 
Anmelden über ein Online-Formular 
auf der Internetseite der französischen 
Zuggesellschaft SNCF hatte nicht 
geklappt, trotz einer Bestätigungsmail. 

Innerhalb von Paris haben wir uns mit 
Hilfe von Bussen und der Metro fort-
bewegt. Viele Busse sind mit Rampen 
ausgestattet, die sogar teilweise auto-
matisch ausfahren. Jedoch waren sie 
zu steil um selbst hochfahren zu kön-
nen, und so war ich hier auf die Hilfe 
meiner Begleitperson angewiesen. Im 
Pariser Verkehr bleiben Busse häufig 
stecken und sind daher langsam und 
unpünktlich. Aufgepasst also in der 
rush hour: möglichst vermeiden oder 
viel Zeit einplanen!

Metrofahren war richtig aufregend, 
denn in Paris gibt es nur wenige 
Stationen, die mit  Aufzügen ausgestat-
tet sind, – und dann waren diese auch 
noch „hors de service“ (außer Betrieb). 
Also musste mein Rollstuhl runter- 
und hochgetragen werden, während 
ich mit Hilfe die Treppen erklimmen 

konnte, also nicht empfehlenswert 
für nur-Rollifahrer! Teilweise waren 
die Einlasstüren auf die Bahnsteige 
so schmal, dass man den Rollstuhl 
zusammenklappen musste, um durch-
zukommen. Doch mir sind immer wie-
der nette Menschen begegnet, die mir 
geholfen haben. So kam ein junger 
Mann auf mich zu und hat mich im 
Metro-Labyrinth sogar bis zum rich-
tigen Bahnsteig begleitet (!) und in 
den Bussen wurde mir immer Platz 
gemacht. Das sind die Erlebnisse, an 
die man sich gerne erinnert! 
               
Untergebracht waren wir in einem 
Hostel der MIJE-Gruppe. Das barri-
erefreie Zweierzimmer war nur mit 
dem Nötigsten eingerichtet, aber man 
hatte relativ viel Platz. Ein Nachteil 
bei unserem Hostel war, dass sich 
der Frühstücksraum im Keller befand 
und es keinen Aufzug gab. Nicht 
ganz durchüberlegt diese angebliche 
Barrierefreiheit im Hostel, die im 
Internetauftritt extra erwähnt wird …

Wir waren selbstverständlich im  
Louvre. Ich hatte sogar das Ver- 
gnügen, die Mona Lisa noch vor der 
Sicherheitsabsperrung bestaunen zu 
dürfen. Das Museum war barrierefrei, 
auch wenn die verschiedenen Ebenen 
eine räumliche Orientierung nicht 
leicht machen. Durch das Quartier 
„Marais“, ein historisches Viertel, in 
dem sich unser Hostel befand, wur-
den wir von sogenannten „Greeters“ 
geführt. Das sind Einheimische, 
die den Touristen etwas über die 
Geschichte des Stadtteils erzäh-
len – das gibt es natürlich auch auf 
Deutsch. Abends waren wir dann auf 

dem Eiffelturm – das Highlight! Bis 
zum zweiten Stock kann man mit dem 
Schrägaufzug fahren. Im Dunkeln 
wurde der Eiffelturm verschiedenfar-
big angestrahlt und die Stimmung dort 
war dank eines Live-Konzertes auf der 
ersten Etage einfach super! 

Morgens im Frühnebel haben wir noch 
Montmartre mit Sacré Cœur entdeckt. 
Mit dem Rollstuhl kommt man durch 
einen Hintereingang des Klosters und 
einen Aufzug in die Kirche. Den Arc 
de Triumphe konnte ich leider nicht 
besuchen, da dieser nicht rollstuhl-
gerecht zugänglich ist. Ansonsten  
sind wir noch durch die Galerien des 
Palais Royal geschlendert und waren 
in dem kleinen Theater „La Huchette“, 
das von Ionesco gegründet worden 
ist, und in dem seit über 60 Jahren 
das gleiche von ihm geschriebene 
Stück „La leçon“ aufgeführt wird, –
auf Französisch, versteht sich, wobei 
sich der Kreis zum Leistungskurs 
Französisch wieder schließt.

Unser Kurztrip nach Paris war be- 
eindruckend, auch wenn die Barriere-
freiheit noch lückenhaft ist. Viele 
Sehenswürdigkeiten sind zugänglich. 
Es gibt Prüfsiegel für barrierefreie 
Unterkünfte. Ich fahre auf jeden Fall 
wieder hin, denn es gibt noch so viel zu 
entdecken! Besser darauf vorbereitet 
kann ich dann auch Paris außerhalb 
der Touristen Attraktionen mit genü-
gend Muße und Zeit erkunden … und 
dabei mein Französisch weiter aufbes-
sern! Paris, je reviendrai! (ich werde 
wiederkommen)

Martha Waldmann

An der Seine mit Blick auf den erleuchteten Eiffelturm
Foto: Martha Waldmann
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Kolumne

Hoch	hinaus
Hallo	Ihr	Lieben,
vor einigen Monaten wurde ich im 
Wohnheim mit den Worten: „Das ist 
ja cool, dass du klettern gehst“, ange-
sprochen. Ich muss recht verwundert 
geschaut haben, denn das war mir 
neu. Da wusste die Person irgendwie 
mehr als ich. Schnell ließ sich aus- 
machen, woher diese Information 
gekommen war, und ich stellte fest, 
dass die Planung für dieses Vorhaben 
schon im vollen Gang war. Man kann 
sich wirklich glücklich schätzen solche 
Freunde zu haben. 

Alles wurde genau durchdacht und 
recherchiert. Der richtige Ort, die 
richtige Sicherung für mich, die rich-
tigen Gurte, die richtige Kletterroute. 
Ich selbst musste nichts tun, nur ver-
trauen, dass sie wissen, was sie tun 
und einen durchdachten Plan haben. 
Ich konnte mir nicht so recht vor-
stellen, wie das mit dem Klettern 
gehen soll, aber ich bin ein Mensch, 
der gerne neues probiert und wenn 
jemand zu mir sagt: „Lass uns das mal 
probieren“, bin ich dabei. 

Zunächst einmal bekam ich die richtige 
Ausrüstung. Einen Gurt, der den ganzen 

Oberkörper sichert, die passenden 
Kletterschuhe und Knieschoner, um 
Schürfwunden zu vermeiden. Fertig 
ausgestattet ging es dann auch schon 
raus an die Kletterwand. Da ich mich 
nicht selbst hochziehen kann, ist 
immer jemand vor geklettert und hat 
oben das Seil befestigt, an dem ich 
dann hochgezogen werden und somit 
auch nicht runterfallen konnte. 

Dann ging es los. Leider scheiterte der 
erste Versuch. Sobald ich den Griff 
losgelassen hatte, bin ich nach hinten 
umgekippt und konnte mich aus eige-
ner Kraft nicht mehr aufrichten, um 
wieder an die Wand zu kommen. Meine 
Begleiter haben aber sofort umdispo-
niert, und ich bekam ein zweites Seil an 
meinen Gurt befestigt, das mich in der 
Senkrechten hielt. Dann konnte auch 
schon der zweite Versuch beginnen, der 
viel besser klappte. 

Aufgrund meiner Beugekontrakturen 
in den Armen, war es für mich nicht so 
einfach an die Griffe ran zukommen. 
Die Reichweite ist schon ziemlich einge-
schränkt. Auch meine Beinmuskulatur 
ist schwach, so dass ich meinen Fuß 
nicht sehr hoch heben kann. Da die 
Jungs jedoch zu zweit waren, hat der 
eine mich gesichert und der andere hat 
mir bei Gelegenheit geholfen, meinen 
Fuß richtig auf den Tritt abzustellen. 

Mit vereinten Kräften, vor allem mit 
viel Hochziehen, da meine Kraft dafür 
nicht ausreichte, bin ich dann auch 
irgendwann die sieben Meter hoch 
gekommen. Oben gab es eine kleine 
Plattform, auf der ich Pause machen 
und den Ausblick genießen konnte.  
Runter ging es dann schneller. Ich  
musste nur aufpassen, dass ich nir-
gendwo hängen bleibe und mich von 
der Wand wegdrücke. Insgesamt ging 
es fünf Mal nach oben. 

Es waren verschiedene Schwierigkeits-
grade. Manche gingen gut, andere 
gar nicht. Aber es hat riesigen Spaß 
gemacht! Am Ende habe ich schon 
gemerkt, dass ich mich angestrengt 
hatte. Am nächsten Tag merkte ich 
das noch viel mehr. Zwei Tage lang 
hatte ich einen richtigen Muskelkater in 
Armen und Beinen. Dies kommt bei mir 
eigentlich nicht vor. Daher war es ganz 
ungewohnt Muskeln zu spüren, von 
deren Existenz ich nicht wusste. 

Es war ein wunderschönes Erlebnis, 
und ich bin jedem sehr dankbar, der an 
der Realisierung dieser Aktion beteiligt  
war. Ich bin gespannt, welche Abenteuer 
mir als Nächstes bevorstehen. 

Eure Anette-Maria 
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Regionalstelle	/	IGA

Neue	Ansprechpersonen	
in	NRW

Wir sind die Familie Lück aus Willich, 
mit Sabine, Oliver, Hannah und Hund 
Oda – Eure neuen Ansprechpartner 
für Nordrhein-Westfalen (NRW). 

Die IGA war 2012 unser Rettungsanker 
als wir in der Schwangerschaft von 
AMC erfuhren. Das beschriebene 
Schreckenszenario der Ärzte hatte so 
gar nichts mit der lustigen Truppe zu 
tun, die wir dann auf der Reha-Care 
am IGA Stand trafen. 

Seitdem verpassen wir kaum ein  
IGA-Treffen, weil wir die Fröh-
lichkeit, den Austausch und die net-
ten Kontakte sehr schätzen. Diesen 
Spirit wollen wir weiterhin pfle-
gen und Euch noch in diesem Jahr  

zum Regionaltreffen einladen. Es  
findet am Samstag 6. Oktober in 
Willich statt. 

Wer Lust hat, uns zu schreiben kann 
das gerne tun unter
sabine.lueck@arthrogryposis.de

IGA	im	Aufwind

Die Interessengemeinschaft Arthro-
gryposis e.V. (IGA) ist im Aufwind. 
Das machen nicht zuletzt die  
steigenden Mitgliederzahlen deut-
lich. Der Verein wird bekannter 
und wächst beständig. Waren es 
zum Stichtag 01.07.2016 noch 608 
Mitgliedschaften (Einzel-, Fami-
lien- und Jungmitgliedschaften), 
zählte der Verein am 01.07.2018 
bereits 667 Mitgliedschaften, wie 
der IGA-Vorsitzende Frank Große 
Heckmann aus Merzenich bekannt 
gab. Der IGA gehören damit 1.115 
Mitglieder an.

Aufgrund der Seltenheit der Be- 
hinderung Arthrogryposis multiplex 
congenita (AMC) ist der allgemeine 
Kenntnisstand über Diagnose und 
Therapie recht dürftig. Die Folge 
sind häufig zu spät einsetzende 
Behandlungen und manchmal funk-
tionell wertlose, rein kosmetische 
Operationen. Die Seltenheit der 
AMC bringt es mit sich, dass betrof-
fene Eltern in näherer Umgebung 
niemanden mit einer ähnlichen 
Behinderung kennen. So wird Erfah-

rungsaustausch und gegenseitige 
Unterstützung kaum möglich.
Abhilfe will hierbei die IGA schaffen  
durch Vermittlung des aktuellen 
Wissenstandes über die Behinderung 
Arthrogryposis multiplex congenita,  
durch Hilfestellung für Eltern und 
Betroffene durch eine gut aus-
gebaute Beratung, durch Infor- 

mation der Öffentlichkeit, Behörden, 
Institutionen, Ärzte und Kliniken, 
durch Förderung wissenschaft-
licher Untersuchungen durch Über- 
lassen von Daten und durch das  
Zusammenwirken und koordinierte 
Vorgehen mit anderen Organisa- 
tionen und Einrichtungen im In- und 
Ausland.

Foto: privat

IGA-Mitglieder bei der Erwachsenentagung 2018
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Reise

Nach dem Zerfall der Sowjetunion hatte 
Georgien mit großen wirtschaftlichen 
Schwierigkeiten zu kämpfen, sodass 
vermutlich viele Straßen nicht ausge-
bessert werden konnten und kein Geld 
da ist für barrierefreie Umbauten von 
öffentlichen Gebäuden. Das Gebiet, 
das wir besichtigen würden, liegt in 
Ausläufern des Kaukasus, sodass über-
all mit großen Steigungen zu rechnen 
ist.
 
Da ich also viel Hilfe beim Tragen 
meines Rollstuhls über Stufen oder 
für das Überwinden von hohen 
Bordsteinen und Schlaglöchern benö-
tigen würde, organisierte ich mit der 
Unterstützung unseres Dirigenten, dass 
meine Schwester Karolin mich auf der 
Reise begleiten würde. Außerdem nahm 

Orchestermitglieder kurz vor einem Konzert
Foto:  Verena Wirthensohn

ich mein Smartwheel (der Firma molab, 
das Teil ist Gold wert) mit, das nicht 
nur mit einem Gepäckträger vor dem 
Rollstuhl ausgestattet ist, sondern auch 
die Geländegängigkeit des Rollstuhls 
deutlich erhöht. Zusätzlich ausgestattet 
mit Notfallwerkzeug, Panzertape und 
Kabelbindern hoffte ich, für alle Fälle 
gerüstet zu sein und freute mich auf 
den Beginn der Reise.

Nach einem Flug von Frankfurt zum 
asiatischen Flughafen Istanbul mit 
einem extrem unkooperativen und 
unfreundlichen Rollstuhlservice, der 
mir auch meinen „delivery to aircraft“ 
bestellten Rollstuhl nicht brachte, 
und einem weiteren Flug nach Tiflis, 
bekam die Vorfreude auf die Reise 
ihren ersten Dämpfer: mein Rollstuhl 

war in Istanbul geblieben, und ich 
stand ohne ihn mitten in der Nacht 
in Georgien. Ich weiß nicht, was ich 
gemacht hätte, wenn ich nicht laufen 
könnte. Der Flughafen hat für so eine 
Situation jedenfalls keinen Notfallplan. 
So wurde mein Gepäck auf Karolin und 
andere Orchesterteilnehmer umverteilt 
und wir machten uns auf zum Hostel.

Hippe	Unterkunft

Das Hostel „Fabrica“ in Tiflis ist ein 
modernes, sehr hippes und aufwendig 
gestaltetes Gebäude mit integrierter Bar 
und einem Innenhof mit Kneipen und 
Geschäften. Die Zimmer sind großzügig 
geschnitten, die Duschen sind boden-
gleich und es gibt einen Aufzug. Neben 
den Treppen im Eingangsbereich gibt 
es sogar einen Plattformlift. Somit ist 
es für alle, die nicht unbedingt auf 
Haltegriffe in Dusche und WC angewie-
sen sind, nutzbar.

Aufgrund schlechten Wetters wurde 
die für den ersten Tag geplante 
Stadtführung verschoben, sodass wir 
meinen rollstuhlfreien Tag mit Proben 
für die kommenden Konzerte ver-
brachten. Abends wurde dann der Rolli 
mit kleinen Schäden, die sich zum Glück 
mit Kabelbindern und Klebeband pro-
visorisch beheben ließen, zum Hostel 
geliefert.

In den folgenden Tagen erkundeten 
wir neben weiteren Proben, zum Teil 
in Kooperation mit einem georgischen 
Gitarrenensemble, die Stadt Tiflis, 
spielten Konzerte, machten Ausflüge 
in die Umgebung und eine Weinprobe.

Ina Bertz ist über die Osterfeiertage 2018 mit ihrem 
Gitarrenorchester eine Woche nach Georgien gereist. Schon 
bei kurzer Recherche wurde ihr klar, dass Georgien für sie 
kein einfaches Reiseland werden würde. 

Festmahl	in	Tiflis	
Reisebericht	Georgien
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Reise

Die Innenstadt Tiflis ist von starken 
Gegensätzen geprägt: Häuser aus dem 
19. Jahrhundert mit wunderschönen 
Balkonanlagen wechseln mit prak-
tischen neueren Wohnhäusern und 
futuristisch anmutenden Bauten ab. 
An Straßenständen werden Gemüse 
oder frisch gepresster Granatapfelsaft 
und eine traditionelle Süßigkeit aus 
Walnüssen und Traubensirup angebo-
ten.

„Fast“ -Versuch von Barrierefreiheit: 
eine Rampe mit halb geöffnetem Gulli-
deckel
Foto: Jolanda Stiehle

Der Straßenzustand ist in weiten Teilen 
sehr schlecht: Kellerabgänge und 
Bäume unterbrechen den Bürgersteig, 
der zudem von Kleinhändlern zum 
Verkauf von Gemüse genutzt wird. 
Der Asphalt ist aufgeplatzt und Geh- 
wegplatten zerbrochen. Das Aus-
weichen auf die Straße ist mit großen  
Risiken verbunden, da in Georgien 
keine Straßenverkehrsordnung zu exi-
stieren scheint. Auch in der Innenstadt 
von Tiflis gibt es starke Steigungen. 
Selbst mit Smartwheel und einem 
Rollstuhlmotor war es mir kaum mög-
lich, mich ohne Hilfe fortzubewegen.

Günstige	Stadtfahrten

Die Metro ist sehr günstig und ver-
bindet wichtige Punkte der Stadt. Zu 
den U-Bahn-Linien führen wahnsinnig 
schnelle Rolltreppen in schwindeler-
regende tiefe Tunnel. Aufzüge gibt es  
nicht. Zum Glück schaffte es Karolin,  
meinen Rollstuhl samt angehängtem  
Rucksack und vorne angebautem Smart-
wheel auf der Rolltreppe zu balancieren.  

Mir wurde schon beim Blick in den 
Schacht schwindlig, und ich hatte Mühe, 
mich festzuhalten und stehen zu blei-
ben. Da uns das U-Bahnfahren darum 
auf Dauer zu stressig wurde, nahmen 
Karolin und ich häufig ein Taxi. Mit 
zwei bis drei Euro für 10-15 Minuten 
Stadtfahrt sind diese auch sehr gün-
stig. Lediglich die Kommunikation des 
Fahrtziels gestaltete sich oft schwierig: 
die Taxen haben meist kein Navi und 
die meisten Georgier sprechen zwar 
ein wenig russisch, aber kaum ein Wort 
Englisch.

Angesichts der mangelnden Barriere-
freiheit der Innenstadt sowie der Metro 
waren wir umso überraschter, dass die 
wichtigsten Touristenattraktionen, wie 
zum Beispiel die Zahnradbahn auf den 
Stadtberg, barrierefrei zugänglich und 
mit Plattformliften ausgestattet sind. 
Außerdem haben neuere Straßen häufig 
abgesenkte Bordsteine. Somit wird sich 
die Barrierefreiheit der Stadt Tiflis in 
den nächsten Jahren und Jahrzehnten 
wohl stark verbessern. Zum Zeitpunkt 
meiner Reise wäre ich ohne die stän-
dige Hilfe von Karolin und anderen 
Orchesterteilnehmern nicht weit ge-
kommen.

Ob die verbesserte Barrierefreiheit der 
eigenen behinderten Bevölkerung und 
nicht nur Touristen zu Gute kommen 
wird, ist allerdings fraglich: In Tiflis 
und den anderen Orten, die wir in 
Georgien besichtigt haben, sind bis auf 
vereinzelte körperbehinderte Bettler 

vor Kirchen kaum Behinderte sichtbar. 
Laut der Auskunft eines der Georgier, 
die uns auf der Reise begleitet haben, 
werden die meisten Behinderten bis 
heute zu Hause versteckt, bekommen 
keinerlei Schulbildung und kaum medi-
zinische Versorgung. Haben wir ein 
Glück, in Deutschland zu leben!

Die Georgier, die wir auf der Reise 
kennen gelernt haben, waren alle 
sehr nett und gastfreundlich. Leider 
kann man sich nur mit den jüngeren 
Georgiern mit guter Schulbildung 
leidlich auf Englisch unterhalten. In 
verschiedenen Restaurants kamen 
wir in den Genuss eines georgischen 
Gastmahls: Es werden eine Vielzahl von 
Speisen wie mit Walnusscreme gefüllte 
Auberginen, Kinkhali (mit Fleisch oder 
Pilzen gefüllte Teigtaschen), Kachapuri 
(mit Käse überbackene Teigfladen) und 
natürlich Schaschlik bestellt und dann 
am Tisch geteilt. Ein Festmahl!

Somit kann ich euch eine Reise nach 
Georgien eingeschränkt empfehlen: 
Tiflis besticht durch eine spannende 
architektonische Mischung, seine 
freundliche Atmosphäre und gutes 
Essen. Außerdem ist Georgien ein sehr 
günstiges Reiseland. Allerdings hätte 
ich ohne Karolins Hilfe nur schwer 
längere Strecken überwinden können. 
Wenn man die Möglichkeit hat, ein 
Auto zu mieten, wird aber sicher vieles 
einfacher.

Ina Bertz

Moderne Brücke neben einem alten Haus in Tiflis
Foto: Verena Wirthensohn
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Politik

Selbstbestimmte	Mobilität	ist	in	Berlin	noch	
nicht	selbstverständlich
„Selbstbestimmt mobil zu sein ist für 
Menschen mit Behinderung von zen-
traler Bedeutung, denn Mobilität ist 
eine Voraussetzung für Inklusion, 
Partizipation und gesellschaftliche  
Teilhabe“, hat Valentin Aichele, Leiter  
der Monitoring-Stelle UN-Behinderten-
rechtskonvention des Deutschen In- 
stituts für Menschenrechte anläss-
lich der Veröffentlichung des Berichts 
„Selbstbestimmt unterwegs in Berlin?  
Mobilität von Menschen mit Behin-
derungen aus menschenrechtlicher 
Perspektive“ im Frühjahr 2018, erklärt.

Berlin habe seit der Verleihung des 
Access City Award 2013 wichtige 
Fortschritte bei der Barrierefreiheit 
gemacht. Der im Abgeordnetenhaus dis-
kutierte Entwurf des Mobilitätsgesetzes 
ziele darauf ab, die selbstbestimmte 
Mobilität von Menschen mit Behin-
derungen in Berlin zu gewährleisten. 
Das Gesetz wurde am 5. Juli 2018 ver-
abschiedet. 

Bislang fehle ein umfassendes Konzept 
zur Mobilität von Menschen mit Be- 
hinderungen, das Barrierefreiheit auf 
allen Ebenen der Mobilitätsplanung 
verankert. Ein solches Konzept sollte 
klare Ziele und Zeitvorgaben für  
alle Sektoren der Verkehrsinfrastruk-
tur formulieren und entsprechende 
Ressourcen zuweisen. Vor diesem Hin- 
tergrund sei das vom Senat ange-
kündigte ‚Gesamtkonzept zur Mobi-
litätssicherung von Menschen mit 
Behinderung‘ zu begrüßen. Das Vor-
haben bietet die Chance, alle die 
Mobilität betreffenden Bereiche aus 
den verschiedenen Perspektiven von 
Menschen mit Behinderungen syste-
matisch zu durchdenken und künftige 
Vorhaben stärker an deren Bedürfnissen 
auszurichten. 

Weiteren Handlungsbedarf sieht die  
Monitoring-Stelle UN-Behinderten-
rechtskonvention des Deutschen In- 
stituts für Menschenrechte in folgen-
den Bereichen: 

Ein zentrales Problem sind Störungen, 
beispielsweise defekte Aufzüge. Werden 
im Störungsfall keine Ersatzlösungen 
bereitgestellt, bleibt die U-Bahn-Station 
für einen Menschen im Rollstuhl uner-
reichbar. Für diese Fälle müssen ‚ange-
messene Vorkehrungen‘ getroffen und 
im Nahverkehrsplan vorgeschrieben 
werden. 

Viele Barrieren entstehen durch unter- 
schiedliche Zuständigkeiten sowie Ab- 
stimmungs- und Umsetzungsprob-
leme. So ist beispielsweise für die 
Barrierefreiheit der Busse die BVG 
zuständig, für die Vorgaben zur 
Barrierefreiheit der Bushaltestellen  
das Land Berlin und für die Um- 
setzung, etwa von Baumaßnahmen, 
die Bezirke. Hier ist es wichtig,  
dass die Politik nicht nur die ein- 
zelnen Verkehrs- oder Infrastruktur-
komponenten in den Blick nimmt,  
sondern auch ihr Zusammenwirken. 

Eine weitere Schwierigkeit besteht 
darin, dass die Bezirke, die von der 
Landesregierung mit dem barriere-
freien Umbau von Kreuzungen und 
Gehwegen beauftragt und dafür finan-
ziell gefördert werden, faktisch nicht 
hinreichend in der Lage sind, die Pläne 
umzusetzen. Es fehlt schlicht an einer 
angemessenen Personalausstattung der 
Straßen- und Tiefbauämter, aber auch 
der Ordnungsämter. 

Ein letzter Punkt: Die Landesebene 
sollte klar definieren, was Barriere-
freiheit ist beziehungsweise nicht ist. 
Unterschiedliche Standards öffentlicher 
und privater Anbieter gehen zu Lasten 
der Menschen mit Behinderungen.“ 

Die Monitoring-Stelle UN-Behinder-
tenrechtskonvention betreibt die unab-
hängige Umsetzungsbegleitung in 

Berlin seit 2012 als Projekt unter dem 
Titel „Monitoring Stelle Berlin“ und 
wird dafür von der Senatsverwaltung 
für Integration, Arbeit und Soziales 
gefördert. 

Das Deutsche Institut für Menschen- 
rechte ist mit dem Monitoring der  
Umsetzung der UN-Behindertenrechts-
konvention betraut worden und hat  
hierfür die Monitoring-Stelle UN-Be-
hindertenrechtskonvention eingerich-
tet. Es hat gemäß der UN-Konvention 
(Artikel 33 Absatz 2 UN-BRK) den 
Auftrag, die Rechte von Menschen mit 
Behinderungen zu fördern, zu schützen 
und die Umsetzung der Konvention 
in Deutschland zu überwachen. Die 
UN-Behindertenrechtskonvention ist 
seit 2009 in Deutschland – und damit 
auch für die Länder – rechtsverbind-
lich. 

Weitere	Informationen
Factsheet	 der	 Monitoring-Stelle	
UN-Behindertenrechtskonven-
tion: Selbstbestimmt unterwegs in 
Berlin. Bericht zur Mobilität von Men-
schen mit Behinderungen aus men-
schenrechtlicher Perspektive 
https://www.institut-fuer-menschen-
rechte.de/publikationen/show/selbst-
bestimmt-unterwegs-in-berlin/

Pressemitteilung	 der	 Senatsver-
waltung	 für	 Integration,	 Arbeit	
und	Soziales	(28.03.2018): Bericht 
der Monitoring-Stelle UN-Behinderten- 
rechtskonvention zur Mobilität von 
Menschen mit Behinderungen vorge-
stellt – „Selbstbestimmt unterwegs in 
Berlin“ 
https://www.berlin.de/sen/ias/pres-
se/pressemitteilungen/2018/presse-
mitteilung.688594.php

Neues	Mobilitätsgesetz	in	Berlin
https://www.berlin.de/senuvk/ver-
kehr/mobilitaetsgesetz/

DIM/roem
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Interessengemeinschaft
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Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.
Karin	Bertz
Hainbuchenweg 44

D - 68305 Mannheim

Bitte Bestellformular
in Druckbuchstaben ausfüllen

und an nebenstehende
Adresse senden!

IGA/Bestellformular 2016



IGA Bote Nr. 52 – August 2018 29

Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.

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

D-52399 Merzenich

Die Mitgliedschaft als „junger Erwachsener“ ist nur möglich in Verbindung mit einer Einzel- oder Familien-
mitgliedschaft der Eltern.
Bitte geben Sie den Namen an, unter dem die Hauptmitgliedschaft läuft.

Name

Nr. 1 geb. AMC-Betroffene(r) Elternteil

Nr. 2 geb. AMC-Betroffene(r) Elternteil

Nr. 3 geb. AMC-Betroffene(r) Elternteil

Nr. 4 geb. AMC-Betroffene(r) Elternteil

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

Straße

PLZ, Ort

Land Bundesland/Kanton

Telefon Fax

E-Mail

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

Ort, Datum, Unterschrift (Mitglied/er)

BBeeiittrriittttsseerrkklläärr uunngg
ÄÄnn dd eerr uunnggssaannzzeeiiggee

EEiinnzzeell pp eerrssoonn (20,00 )

FFaammii ll ii ee (30,00 )

JJuunnggee EErrwwaacchhsseenn ee (5,00 )

Der Mitgliedsbeitrag je stimmberechtigtes Mitglied beträgt 20 Euro jährlich für eine Einzelmitgliedschaft
(1 Erw. u. Kinder) und 30 Euro jährlich für eine Familienmitgliedschaft (2 Erw. u. Kinder). Junge Erwach-
sene (18-26 Jahre) zahlen 5 Euro (gilt nur in Verbindung mit einer Einzel- oder Familienmitgliedschaft der
Eltern).
Der Mitgliedsbeitrag gilt nach § 10 b EStG und § 9 Nr. 3 KStG als Spende.

Beitrittserklärung / Änderungsanzeige
GGrruunn dd dd eerr MMiitttteeii ll uunngg

AArrtt ddeerr MMiittggll ii ee ddsscchhaafftt

ZZuuoorrddnn uu nngg zzuurr HHaauu ppttmmiittggll ii ee ddsscchhaafftt

NNaa mm eenn dd eerr MMiittggll ii ee dd eerr

AAnnsscchhrriifftt



30 IGA Bote Nr. 52 – August 2018

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. Niedersachsen
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-Beume
Rosenstraße 13
29439 Lüchow 
Tel.: +49 5841 973517
E-Mail:
niedersachsen@arthrogryposis.de

Nordrhein-Westfalen
Sabine Lück
Im Eschert 89
47877 Willich
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
➔ s. Niedersachsen

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

Beratung 
AMC Typ 3
Elke Pelka
Heinrich-Bammel-Weg 41
D-42327 Wuppertal
Tel.: +49 202 731426
E-Mail: elke.pelka@arthrogryposis.de

Hilfsmittel 
Elke Pelka
➔ s. oben
E-Mail: elke.pelka@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
zur Zeit Neuseeland

Dr. med. Johannes Correll
Facharzt für Orthopädie –
Kinderorthopädie, Facharzt für 
Physikalische Therapie und 
Rehabilitationsmedizin
München

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

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. h.c. Dr. med. univ.  
Walter Michael Strobl

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

Barbara Zukunft-Huber, 
Kinderphysiotherapeutin, 
Biberach



Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.

Eingetragen beim Amtsgericht Bad Säckingen, VR 537 
www.arthrogryposis.de – info@arthrogryposis.de




