










Aktuelles

Nach vielen Jahren gab es endlich ein-
mal wieder ein Regionaltreffen auch in
Niedersachsen. Wir haben uns in den
Räumlichkeiten eines Bildungswerks
der Niedersächsischen Wirtschaft ge-
troffen. Nach dem Eintrudeln aller 
Teilnehmer gab es ein leckeres Mit-
tagessen. Nach einer kleinen Ver-
dauungspause und vielen wertvollen
Gesprächen folgten verschiedene
Vorträge.  Herr Karing von der Firma
IGEL (Elektronische Kommunika-
tionshilfen GmbH) stellte uns das PC
Programm Multitext und behinderten-
gerechtes PC-Zubehör vor. Henrike

6 IGA Bote Nr. 37 – Dezember 2010

Hillmer zeigte uns das Leben mit
einem Behindertenbegleithund. Dazu
brachte sie ihren Hund Nico mit. 
Die Firma Wendland Medi Care war
auch mit einem Stand vertreten. Eine
freundliche Mitarbeiterin stellte sich
und ihre Firma kurz vor. Dann hatte
jeder den ganzen Tag auch Gelegen-
heit, sich an einem Stand von der 
Firma weiter zu informieren. Diese
Firma vertreibt alles Mögliche zum
Pflegemittelbedarf und diverse Hilfs-
mittel. Dann folgte noch ein Vortrag
von der Firma Dudek. 
Herr Dudek ist ein findiger Metall-

bauer und hat das Stepprad erfunden.
Er brachte auch zwei Exemplare ein-
mal für Kinder und für Erwachsene
mit. Da durfte munter drauflos pro-
biert werden. Es gab sehr regen
Austausch zwischen den Teilnehmern. 
Ein gelungener Tag klang mit einem
gemeinsamen Kaffeetrinken aus. 

Man kann also nun auch auf diesem
Kanal unseren Nachrichten folgen und
sich mit Kommentaren an der Diskussion
beteiligen. Wir freuen uns auf noch mehr
Fans, Kommentare und ganz viele Klicks
auf „Gefällt mir“.

IGA jetzt auch bei
Facebook
Immer mehr Menschen nutzen soziale
Netzwerke, um sich und ihren Freundes-
kreis auf dem Laufenden zu halten.
Facebook hat nach eigenen Angaben
heute schon mehr als 500 Millionen 
aktive Nutzer. Ein immer wieder gerne
angeführter Vergleich: Wäre Facebook
ein Land, käme es auf der Rangliste 
größten Staaten der Erde auf Platz 4
gleich hinter China, Indien und den USA.
Auch die IGA ist seit kurzem bei Facebook
mit einer eigenen Seite vertreten. 

Regionaltreffen Niedersachsen in Soltau 

„Auch bei Facebook: Die IGA“

Zwei Ansprechpartner
verabschieden sich 
Genauer gesagt sind es Melanie
Königer für die Region Bayern und
Ingrid und Günter Funk, die mit
Unterstützung ihrer Tochter Antje die
Region Baden als regionale Kontakt-
stellen vertreten haben. Beide An-
sprechpartner haben ihr Amt jahrelang
ausgeführt, und für dieses Engagement
spricht der 1. Vorsitzende der IGA,
Frank Große Heckmann, jedem einzel-
nen seinen Dank aus. Sie waren oft die
erste Anlaufstelle für Ratsuchende,
seien es Eltern, Selbstbetroffene oder
Therapeuten/Lehrer etc.  Einigen sind
ihre Gesichter vielleicht auch von
Regionaltreffen und IGA-Tagungen
bekannt. Die Region Baden wird in
Zukunft von Familie Bianca und
Markus Ulbrich mitbetreut. Sie sind
bereits Ansprechpartner für die Region
Württemberg.  Die Region Bayern wird
vorerst durch Vorstandsmitglieder
übernommen. Der IGA Vorstand freut
sich auf adäquate Bewerber für das
Amt der Ansprechpartner in Baden
sowie auch Bayern, wobei die Region
„Franken und Oberpfalz“ wie bisher
durch Friederike Recktenwald und
Peter Johann vertreten werden. Nur
Mut! Und an dieser Stelle einen Dank
an alle regionalen Ansprechpartner.  



Drittes Regionaltreffen
Berlin/Brandenburg im
Berliner Zoo 

Am 25. Oktober haben wir bereits das
dritte Regionaltreffen Berlin/Branden-
burg durchgeführt. Ein Besuch im
Berliner Zoo sollte jung und alt be-
geistern. Mit 24 Teilnehmern hatten
wir einen erheblichen Zuwachs an
interessierten Mitgliedern gegenüber
dem Vorjahr. 
Wir trafen uns zunächst vormittags
vor dem Eingang des Zoos, und von
Beginn an gab es angeregte Gespräche
zwischen den Teilnehmern. Nach
einem ausgiebigen Spaziergang in
kleinen Gruppen durch den Zoo 
trafen wir uns zum gemeinsamen
Mittagessen im Restaurant. 
Leider hatte zu diesem Zeitpunkt
bereits Dauerregen eingesetzt, so dass
wir den restlichen Nachmittag hier
verbringen mussten. Es wurde sich
über viel verschiedene Themen aus-
getauscht, und trotz oder vielleicht
auch gerade wegen des unerfreulichen
Wetters war es eine gemütliche
Runde. Am Abend traf sich dann noch

Premiere für
Regionaltreffen in
Ostdeutschland  

Am 25. September fand erstmals ein
Regionaltreffen der Bundesländer
Thüringen, Sachsen und Sachsen-
Anhalt statt. Wir haben gemeinsam
einen Tag im Leipziger Zoo verbracht.
Krankheitsbedingt mussten leider
einige Teilnehmer noch kurzfristig
absagen, so dass wir letztendlich zu
Elft „Elefant, Tiger & Co“ besucht
haben.
Beim Mittagessen in einem der zahl-
reichen Zoo-Restaurants konnten wir
uns gut unterhalten, und trotz des 
leider dauerhaft anhaltenden Regens
ließen sich doch viele Tiere beim
Zoorundgang beobachten. 
Das Resümee des Treffens war posi-
tiv, so dass wir auf alle Fälle im näch-
sten Jahr wieder ein Regionaltreffen
planen werden. 
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ein Teil der Gruppe im PLAY, einer Bar
am Alexanderplatz. Dort kann man bei
leckeren Cocktails Nintendo Wii spie-
len. Das taten wir dann auch tatkräftig 

und voller Freude, bevor wir am spä-
ten Abend unser rundum gelungenes
3. Regionaltreffen für Berlin und
Brandenburg ausklingen ließen.

Aktuelles

"Gute Stimmung trotz Regenwetters in Berlin" 

Endlich auch ein Treffen für die "neuen" Bundesländer 



Deutschland hat Rekordschulden. Der
Berg wird immer größer, die Löcher in
den öffentlichen Haushalten wachsen
ins Unermessliche. Dies alles hat 
zur Folge, dass die schwarz-gelbe
Bundesregierung kräftig den Rotstift
schwingen muss – und auch vor den
Sozialausgaben nicht Halt machen
kann. Im Gesundheitssektor sollen 
die Medikamentpreise sinken, die
Pharmaindustrie muss Grenzen ein-
halten. Doch für die Krankenver-
sicherten bedeutet die schwarz-gelbe
Gesundheitsreform besonders eines:
Die Gesundheit wird erheblich teurer. 
Der Kassenbeitrag könnte schon sehr
bald von monatlich 15,5 % auf 19,5 %
des Einkommens wachsen. Hinzu
kommt: Die Gesetzlichen Kranken-
kassen sollen und müssen sparen. 
Da wird es nicht ausbleiben, dass 
viele Menschen mit Behinderung auch
bei der Beschaffung von Hilfsmitteln
an mehr Grenzen stoßen werden als in
den vergangenen Jahren. 
Widmen wir uns aber konkret jenen
Änderungen, die jeder von uns ab
Januar 2011 dringend beachten sollte:

1.) Zivildienst nur noch sechs
1.) Monate
Nach langem Ringen um die Wehr-
pflicht einigten sich Union und FDP
darauf, die Wehrpflicht zu erhalten,
den Wehrdienst aber um drei Monate
zu verkürzen. Dementsprechend wird
auch der Zivildienst angepasst. 
So viel steht fest: Nach Angaben der
Zentralstelle für Recht und Schutz 
der Kriegsdienstverweigerer (KDV)
werden den sozialen Diensten da-
durch keine Personalstellen verloren
gehen. In den Bereichen, in denen
Zivildienstleistende tätig seien, arbei-
teten rund 3,5 Millionen hauptamt-
liche Mitarbeiter. Die 65 000 Zivil-
dienstleistende machten 1,8 Prozent
aller Beschäftigten aus. Diese Stellen
würden aber nicht gestrichen, sondern
nur die Beschäftigungsdauer auf sechs
Monate verkürzt. 
Dennoch reagieren viele Sozialdienste
skeptisch, der Paritätischer Wohl-
fahrtsverband stellt sogar ab 2011 gar

keine Zivis mehr ein. Die durchaus
nachvollziehbare Begründung: Es ist
dem hilfsbedürftigen Mensch nicht
zuzumuten, sich alle 6 Monate an eine
neue Hilfsperson gewöhnen zu müssen.
Zudem ist bei sechsmonatiger Dienst-
zeit eine fundierte Ausbildung und
Einleitung in das Tätigkeitsfeld nicht
mehr gegeben. Viele soziale Dienste
wie auch der „Club Behinderter und
ihrer Freunde“ hoffen nun auf mehr
freiwillige und hauptamtlich arbei-
tende Helfer. Familienministerin
Schröder plant einen freiwilligen
Zivildienst und rechnet mit 35 000
Frauen und Männern, die sich im
nächsten Jahr dafür begeistern 
könnten. „Wir hätten dann erstmals
weibliche Zivis.“, so Schröder. 
Dieser „freiwillige Zivildienst“ könnte
zwischen sechs und in Ausnahmefällen
bis zu 24 Monate dauern und mit rund
500 Euro im Monat entlohnt werden.

2.) Mehr Pflegezeit für 
2.) Angehörige
Familienministerin Schröder plant in
2011 Änderungen bei der Pflegezeit:
Das neue Gesetz soll im Januar in Kraft
treten. Dann haben Arbeitnehmer 
das Recht, sich zwei Jahre lang bei
reduzierter Arbeit um Angehörige zu 
kümmern. Bereits jetzt können
Berufstätige für die häusliche Pflege
eine halbjährige, unbezahlte Auszeit
nehmen. Für 79 Prozent der Be-
troffenen lassen sich Job und Familie
aber immer noch nicht gut verein-

baren, ergab eine repräsentative Um-
frage des Allensbach-Instituts. 

„Familienministerin 
Kristina Schröder (CDU)“

Nach der Umfrage wollen zwei Drittel
der Berufstätigen ihre Angehörigen so
weit wie möglich selbst betreuen.
Künftig sollen deshalb Arbeitnehmer
ihre Arbeitszeit für die Pflege für maxi-
mal zwei Jahre bis auf die Hälfte redu-
zieren können, dabei aber 75 Prozent
ihres Gehalts beziehen. Zum Ausgleich
müssten sie später wieder voll arbei-
ten, bekämen aber dann weiterhin nur
drei Viertel des Gehalts – so lange, bis
das Zeitkonto wieder ausgeglichen ist. 
Für die Pflegezeit sollen Berufstätige

Politik
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„Alptraum für
Hilfsbedürftige: 
Zivi nur noch für 
6 Monate“

2011 – Ein Jahr voller Herausforderungen



auch Punkte für die Rentenansprüche
erwerben können. Opposition und
Sozialverbände kritisieren Schröders
Konzept. Der Paritätische Wohlfahrts-
verband bezeichnete das Vorhaben als
enttäuschend. 
Der Gesetzentwurf gehe vollständig zu
Lasten der pflegenden Angehörigen
und werde den realen Herausforde-
rungen an die Vereinbarkeit von Pflege
und Beruf nicht gerecht, erklärte
Eberhard Jüttner, Vorsitzender des
Paritätischen Gesamtverbandes.

3.) In der Schwebe: Gratis-
3.) Transport in Bus und 
3.) Bahn
Zwar hat Bundesfinanzminister
Schäuble im Oktober versichert, 
dass bei den aktuell laufenden Spar-
überlegungen die Interessen behin-
derter Menschen berücksichtigt 
werden. Trotzdem lässt die so-
genannte „Arbeitsgruppe  Standards“
mit ihren Sparvorschlägen bei 
den Kommunen uns behinderten
Menschen einen Schauer über den
Rücken laufen: 
Die Arbeitsgruppe hat die Ausgaben
der Kommunen untersucht und
macht dem Bundesfinanzminister
folgende Vorschläge: 
■ Streichung der kostengünstigen

Nutzung im öffentlichen
Personennahverkehr

■ Streichung des Arbeitsförderungs-
geldes für in Werkstätten tätige
behinderte Menschen (bislang 
28 Euro monatlich)

■ Einschränkung des Wunsch- und
Wahlrechts

„Bald ein Auslaufmodell? Die Wert-
marke des Versorgungsamts“

Der neue Behindertenbeauftragte der
Bundesregierung Hubert Hüppe geht

auf Konfrontationskurs zu obigen
Vorschlägen: „Es ist völlig absurd, mit-
ten im Umsetzungsprozess zur UN-
Behindertenrechtskonvention solche
Vorschläge vorzubringen“, verdeut-
lichte Hubert Hüppe zu recht. Ob
Schäubles Bekenntnis zur Wahrung
der Interessen behinderter Menschen
glaubhaft ist muss er selbst beweisen –
indem er tatsächlich die Streichliste
der  „Arbeitsgruppe  Standards“ dort-
hin wirft, wo sie hingehört: in die
„Runde Ablage“.

4.) EU-Behindertenpark-
4.) ausweis wird Pflicht

Nicht mehr gültig: „Alte Ausweise"

Ab jetzt Pflicht: der neue „Parkausweis"

Das Verkehrszeichen mit der Nummer
1044-10 kennt jeder Autofahrer: ein
Zusatzschild, das ein schwarzes Roll-
stuhlfahrer-Piktogramm auf weißem
Hintergrund zeigt. Für die meisten
Verkehrsteilnehmer bedeutet es eine
Warnung: Achtung, Falschparker wer-
den rigoros abgeschleppt. Menschen
mit Behinderung signalisiert es, pro-
blemlos parken zu können – und neben
dem Auto noch genügend Platz zu
haben, um einen Rollstuhl auszuladen. 
Doch ab 2011 droht auch Inhabern von
älteren Behindertenparkausweisen
eine böse Überraschung: Auch ihr Auto

könnte plötzlich am Abschlepphaken
hängen. Grund: Alle Sonderpark-
ausweise, die vor dem 1. Januar 2001
ausgestellt worden sind, werden nach
dem Jahreswechsel ungültig. Denn ab
Januar 2011 gilt ausschließlich der für
alle EU-Länder einheitliche, blaue
Schwerbehindertenparkausweis. 
Um die ablaufenden Ausweise gegen
neue Papiere umzutauschen, müssen
sich die Inhaber an die jeweils für sie
zuständige Kommune wenden. In der
Regel sind sie dort beim Ordnungsamt
oder der Straßenverkehrsstelle an 
der richtigen Adresse. Die Sachbe-
arbeiter benötigen für den Umtausch
einen Schwerbehindertenausweis, ein
Passbild, einen gültigen Personal-
ausweis und den alten Parkausweis.

„Ideal für’s iPhone: 
der myhandicap-APP“

Wer noch mehr Infos zum Thema
„Mobilität“ sucht: 
Das Portal «myhandicap.de» bietet
eine kostenlose App an, mit der
iPhone-Nutzer behindertengerechte
Parkplätze, Museen oder auch
Restaurants in der Nähe suchen 
können. 
Die Webseite «autoanpassung.de»
gibt Tipps für den behindertenge-
rechten Umbau von Autos. 
Und das Portal «oepnv-info.de»
erleichtert behinderten Reisenden die
Nutzung des öffentlichen Nah- und
Fernverkehrs.

Politik
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einer Vielzahl von Selbsthilfeorganisatio-
nen die Möglichkeit, ihre Vorstellungen
einzubringen. 
Von dieser Möglichkeit macht selbstver-
ständlich auch die IGA regen Gebrauch.
So ist es unserer aktiven Mitarbeit zu 
verdanken, dass die AMC überhaupt
berücksichtigt wurde. Darüber hinaus
wollen wir erreichen, dass gerade den
Kliniken, die schon heute über eine lang-
jährige Erfahrung mit der AMC haben,
künftig auch die Möglichkeit offen steht,
Spezialambulanzen zu gründen. Ebenso
wichtig ist es, die Erfahrung bei der Be-
handlung von Kindern auch erwachsenen
Betroffenen zugänglich zu machen. Es
kann einfach nicht sein, dass man bis zum
18. Lebensjahr in der Kinderorthopädie
bestens versorgt wird, aber dann als
Erwachsener plötzlich ohne erfahrene
Ärzte alleine gelassen wird.
Die aktuellen Verhandlungen sind
zunächst der erste, aber unerlässliche
Schritt auf dem langen Weg zu
Spezialambulanzen für AMC.

Was ist der Gemeinsame Bundes-
ausschuss?

Der Gemeinsame Bundesausschuss 
(G-BA) ist das oberste Beschlussgre-
mium der gemeinsamen Selbst-
verwaltung der Ärzte, Zahnärzte,
Psychotherapeuten, Krankenhäuser
und Krankenkassen in Deutschland. 
Er bestimmt in Form von Richt-
linien den Leistungskatalog der
Gesetzlichen Krankenversicherung
(GKV) für mehr als 70 Millionen
Versicherte und legt damit fest, 
welche Leistungen der medizini-
schen Versorgung von der GKV
erstattet werden. Darüber hinaus
beschließt der G-BA Maßnahmen
der Qualitätssicherung für den
ambulanten und stationären
Bereich des Gesundheitswesens.

Gesundheit in Dialog

Im deutschen Gesundheitswesen gilt
grundsätzlich das Prinzip „ambulant vor
stationär“. In der Praxis bedeutet dies
unter anderem, dass die Betreuung von
Patienten zunächst durch die niedergelas-
senen Ärzte stattfinden soll. Erst wenn
weitergehende Maßnahmen der Diagnose
und Therapie notwendig sind, welche
deren Möglichkeiten übersteigen, sollen
die Patienten hierfür vom Haus- oder
Facharzt an entsprechende Kliniken
überwiesen werden. Mit dieser Regelung
soll einerseits ein zu hohes Patientenauf-
kommen bei den Kliniken verhindert
werden und zum anderen die flächende-
ckende Versorgung über niedergelassene
Haus- und  Fachärzte gestärkt werden.
Diese Regelung ist ökonomisch sinnvoll
und hat sich bei der Versorgung der 
typischen Volkskrankheiten vielfach
bewährt. An seine Grenzen stößt sie aber
regelmäßig, wenn es um die Behandlung
seltener Erkrankungen geht, zu denen
auch die Arthrogryposis gehört.
Insbesondere durch die Seltenheit fehlt
den niedergelassenen Ärzten in der Regel
die notwendige Erfahrung für die
Behandlung dieser Krankheitsbilder. Da
eine ambulante Versorgung in Kliniken
jedoch in der Regel ausgeschlossen ist,
bleibt nur der Weg einer stationären
Behandlung. Diese jedoch verursacht
nicht nur erheblich höhere Kosten, 
sondern ist auch für die Patienten mit
mehr Aufwand verbunden. Das gilt
sowohl für Eltern und ihre Kinder, aber
natürlich auch für erwachsene Betroffene.

Ambulante Behandlung in
Krankenhäusern ermöglichen
Dieses Problem wurde durch kontinuier-
liche Lobbyarbeit der Selbsthilfeverbände
inzwischen auch in der Gesundheits-
politik erkannt, und es besteht der Wille,
Abhilfe zu schaffen. Im Sozialgesetzbuch
(§ 116b SGB V) wurde daher eine
Regelung getroffen, die nun auch eine
ambulante Behandlung im Krankenhaus

ermöglicht. Allerdings ist diese an
Bedingungen geknüpft. Zum einen muss
für die zu behandelnde Krankheit aner-
kannt sein, dass sie eine ambulante
Krankenhausbehandlung erfordert. Des
Weiteren muss die Klinik, in der die
Behandlung stattfinden soll, über die not-
wendigen Voraussetzungen verfügen.
Sprich: Nicht jede beliebige Erkrankung
darf in jedem beliebigen Krankenhaus
ambulant behandelt werden. Vielmehr
sollen dezidierte Spezialambulanzen
gegründet werden.
Welche Krankheitsbilder in Betracht
kommen und wie die notwendigen Vor-
aussetzungen für eine entsprechende
Spezialambulanz im Hinblick auf Fach-
ärzte sowie Diagnose- und Therapieein-
richtungen aussehen, darüber entschei-
det der Gemeinsame Bundesausschuss
(siehe Infokasten). An den Beratungen
des Ausschusses sind neben der Ärzte-
schaft, den Krankenkassen und den
Krankenhausbetreibern auch Patienten-
vertreter beteiligt.

Patientenvertreter an
Beratungen beteiligt
Während zunächst über einzelne
Krankheitsbilder beraten wurde, ist man
inzwischen dazu übergegangen, ganze
Gruppen von Erkrankungen im Block zu
verhandeln. Dies bringt eine deutliche 
Beschleunigung des Prozesses mit sich.
Aber der Weg der Verhandlungen ist nach
wie vor langwierig und nimmt viele
Monate oder gar Jahre in Anspruch, da
die Interessenlage bei den Verhandlungs-
partnern durchaus unterschiedlich ist.
Am Ende werden dann die Rahmen-
bedingungen feststehen, zu denen einzel-
ne Kliniken ihre Ermächtigung zur
Gründung einer Spezialambulanz bean-
tragen können.
Bei den aktuellen Verhandlungen koordi-
niert die ACHSE die Zuarbeit für die offi-
ziellen Patientenvertreter, die mit am
Verhandlungstisch sitzen, und gibt so

Auf dem Weg zu Spezial-
ambulanzen für AMC
Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) berät derzeit unter
Einbeziehung von Patientenvertretern über die Diagnostik und
Versorgung von Patientinnen und Patienten mit Fehlbildungen.
Unter anderem geht es dabei um die Einrichtung von
Spezialambulanzen für definierte Krankheitsbilder.

Öffentliche Sitzung des G-BA



Schwerpunkt

Kurz zu unserer Familiensituation:
Clemens ist Koch, hat eine Halbtag-
stelle und arbeitet viel am Wochen-
ende. Köche sind dann im Einsatz,
wenn andere frei haben. Ich bin
Freiberuflerin für den Rundfunk.
Sascha geht bis 16 Uhr zur Schule. Wir
nutzen gerne jede Zeit, um gemeinsam
etwas zu erleben. Aber 12 Wochen
Ferien sind für einen normalen
Arbeitnehmer oder gar Selbständigen
gar nicht denkbar. Sind wir
Rabeneltern, nur weil wir für heutige
Mietpreise beide arbeiten müssen?
Haben sich nicht viele Schulen und
Städte auf Doppelverdiener und
Alleinerziehende eingerichtet? Aber ja,
das ist sehr positiv. Die Stadt Köln zum
Beispiel bietet über 700 Ferienbetreu-
ungsplätze an. Klar, das alles kostet
Geld, aber das taten Urlaube und
Ferienlager früher auch schon. 
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Blöd nur: von den 700 städtischen
Ferienveranstaltungsplätzen in Köln
sind nur 10 für Förderkinder vorge-
sehen. Warum das? Förderschulen 
bieten, obwohl sie als Ganztagsschulen
gelten, immer noch keine Ferien-
betreuung an. 

Also, was tun? Ein Blick ins Forum der
IGA brachte uns zunächst nicht weiter,
noch hatte sich niemand sonst mit dem
schwierigen Thema „Wohin verreisen
mit dem behinderten Kind?“ beschäf-
tigt. Also machten wir uns selbst auf
die Suche, und zwar nach folgenden
Kriterien:

1. Welche Gruppenreisen und
Ferienlager werden für Kinder
mit Behinderung angeboten?
Und wie ist das zu finanzieren?

2. Gibt es Ferienmöglichkeiten für
Familien inklusive Kinderpro-
gramm?

Fündig wurden wir zunächst im
Internet: www.allesklar.de listet
mehr als 50 Anbieter auf. Kaum schaut
man auf die Homepage der einzelnen
Veranstalter, wird schnell klar, dass es
sich meist um Gruppenreisen geistig
eingeschränkter Menschen handelt.
Nicht wirklich etwas für uns.  

Ein Paradies für
den kleinen Sascha

Ferien  - Ruhe oder Last? 
Uta Reitz-Rosenfeld: Ein Erfahrungsbericht 

auf der Suche nach entspanntem Spaß

Jubel! Endlich ist es soweit, unser Kind ist in der Schule. Jetzt geht es los –  mit
großen Schritten in mehr Selbständigkeit. Doch was ist das? Ferien. Irgendwie
war es schon immer klar, alle sind zur Schule gegangen und hatten schon immer
Ferien. Doch plötzlich sind wir als Eltern eines behinderten Kindes mit
Besonderheiten konfrontiert, die wir vorher nicht so wirklich realisiert haben.

Lieben es, zu verreisen: Die Reitz-Rosenfelds



Schwerpunkt

„Yat-Reisen“: Die Kinder werden hier
von professionellen Betreuern beauf-
sichtigt, die sich auch vorher über 
alle Besonderheiten des einzelnen
Kindes informieren. Es gibt vor der
Reise Informationsveranstaltungen mit
persönlichem Kennenlernen. 

Die Ferienanlagen sind behindertenge-
recht. Zum Üben für Kind und Eltern
sind nahe gelegene Ziele (für uns
Kölner zum Beispiel das Sauerland)
sicher geeignet. Das Büro von Yat hilft
auch, Anträge bei den Kranken-
kassen zu formulieren, damit man
Verhinderungspflegegeld für die Reise
bekommt. Der Katalog, den sie uns
zuschickten, ist sehr übersichtlich.
Alles geordnet nach Alter und Reise-
ziel.

Die IGA hat ja sehr selbstbewusste
Jugendsprecher (Dirk Westermann
und Matthias Müller). Ihre Kindheit ist
ja noch nicht so lange her. Also hab’ ich
sie mal gefragt, welche Feriener-
fahrungen sie so haben. Danke an die
beiden für das informative Interview!:

Wie habt ihr als Kinder die
Ferien verlebt? Mit den Eltern
oder in Jugendfreizeiten? 
Matthias: Mit den Eltern. Wir waren
mit meiner Tante, Onkel, Cousine und
Cousin sowohl an der Oststee, als auch
an der Nordsee (da war ich ca. 4-5
Jahre alt). Ansonsten war ich in den
Ferien (vor allem in den Sommer-
ferien) damit beschäftigt, meinem Opa
bei der Landwirtschaft zu helfen. 
Dirk: Beides. In früher Kindheit
immer nur mit meinen Eltern, doch
seit ich zehn Jahre alt bin reise ich viel
mit meiner Pfadfindergruppe durch
die Welt.

Welche Reisen unternehmt ihr
jetzt als Jugendliche?
Matthias: Da ich nicht so der
Reisefreund bin, beschränken sich
meine Reisen auf Klassenfahrten. Ich
war in der 9. Klasse in München, in der
10. Klasse in Rimini (Italien) und in
der 12. Klasse in Prag (Tschechien)
Dirk: Die Reisen mit den Pfadfindern
sind geblieben, die Familienurlaube
wurden durch Schulausflüge oder
Reisen mit Freunden ersetzt.
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Welche Auslands-Reise-
Erfahrungen habt ihr gemacht?
Matthias: Speziell auf die Behinde-
rung bezogen kann ich nur sagen, dass
manche Laufstrecke recht anstrengend
war. Aber ich hatte immer Glück und
konnte mich auf einer Bank oder Stuhl
ausruhen, da der Lehrer Verständnis
hatte, meine Freunde aufmerksam
waren und viele Schüler zu faul zum
laufen waren.
Dirk: Mit meiner Familie mal in
Italien gewesen, mit den Pfadfindern
schon in Polen und England, mit
Freunden in Dänemark.

Braucht ihr eine Begleitperson,
oder könnt ihr euch auch auf
Reisen ganz unabhängig
bewegen?
Matthias: In meiner Grundschulzeit
war meine Mutter mit in Bad Homburg
(1. Klassenfahrt). Auf der 2. Klassen-
fahrt in der 6. Klasse war ich dann
schon alleine mit. Ich hab die Fahrten
meist ohne Hilfe geschafft und wenn
konnten mir meine Freunde helfen. 
Dirk: Bin eigentlich unabhängig, aber
mit Hilfe geht einiges schneller.

Unabhängig wenn ja, seit wann?
Matthias: Ab der Klassenfahrt 6.
Klasse im Alter von 13 Jahren.
Dirk: Gute Frage . . . schon ein paar
Jahre her.

Jetzt noch eine sehr weitgreifende
Frage: Schule oder Studium im
Ausland: Gibt es die Möglichkeit
für euch ein Auslandsjahr zu
machen? 
Matthias: Da ich nie der große „Good
Bye Germany“ Typ war und bin, habe
ich mich darüber nicht wirklich infor-
miert. Ich weiß von einem Freund, der
ebenfalls eine Behinderung hat, jedoch
ein Jahr in Brasilien verbrachte. Von
daher denke ich, dass es möglich ist, es
ist sicherlich nur aufwändiger als bei
anderen.
Dirk: Weiß ich nicht . . . habe mich
nicht informiert, weil mir das Interesse
fehlt.

Die Letzte Frage hat mich ganz persön-
lich sehr interessiert, da unser Sohn
Sascha viele Sprachen lernen möchte und
wenn möglich sogar gerne im Ausland

zur Schule gehen würde. Natürlich
muss sich jeder auch fragen, was er so
verlangt und sich vorstellt für sein
Kind. Heute bieten Eltern ihren
Kindern ja gerne viel, weil soviel mög-
lich ist. Aber wie eine Freundin mal so
schön sagte: „Obwohl meine Eltern
normale Hände haben und es möglich
gewesen wäre, haben sie auch nicht
Geige spielen gelernt.“ Wie wahr, wie
wahr. Weder Clemens noch ich haben
im Ausland gelebt, aber für Sascha
träumen dürfen wir ja und wir recher-
chieren weiter. 

Urlaube mit der Familie und
Kinderanimation

Wir haben gute Erfahrungen gemacht
mit unseren Ferien in Spanien bei den
Großeltern. Ihr Häuschen liegt in 
einer Wohnanlage, in der sich Sascha
ohne eine Verkehrsgefahr gut alleine
bewegen kann. Der nahe gelegene
Campingplatz bietet abends eine
Kinderanimation auf einer Bühne an.
Sascha durfte mitmachen. 2 Stunden
tanzen, spielen, toben. Und wir Eltern
hatten die Möglichkeit, gemütlich zu
reden und Leute kennen zu lernen. Alle
waren fröhlich. 

Freunde erzählen auch immer wieder,
wie entspannt es ist, wenn die Kinder
sich am Ferienort angesprochen 
fühlen. Gerade Einzelkinder freuen
sich über Spielkameraden. Natürlich
wollen wir auch ganz viel mit unserem
Sohn spielen und Spaß haben, aber
Eltern ersetzen halt nicht alle
Erfahrungen mit anderen Kindern.

Selbst sehr unkonventionelle Freunde
schwärmen von Club-Urlauben, seit sie
Kinder haben. Leider sind diese oft-
mals teuer, werden aber immer als
sehr entspannt beschrieben. Wie ist es
mit der Animation von Kindern, die
nicht alleine auf Toilette gehen kön-
nen, die nicht jeden Stift in die Hand
nehmen können, die nicht Fußball mit
Rempeln spielen können? Leider habe
ich schon von Animateuren gehört:
„Oh, nein, das geht leider nicht, die
Verantwortung können wir nicht über-
nehmen.“ Welche Verantwortung?
Andere Kinder können doch auch mal
stürzen. Das verstehe wer will. 



Schwerpunkt

Tipp für Portugal-Fans: Herdade do
Castanheiro

Im Internet werden verschiedene
Ferien in Deutschland auf dem Bau-
ernhof angeboten, die auch barrierefrei
sind. Schön, aber wie ist es mit Aus-
landsreisen? 

Ich greife mal wieder ein Beispiel heraus:
Freunde schwärmten uns von einem
Urlaub in Portugal vor.
(www.herdade-do-castanheiro.de/
de/leist.htm).

Die Herdade do Castanheiro bein-
haltet ein Familienferienkonzept, welches
besonders auch Eltern behinderter
Kinder die Möglichkeit geben möchte,
im Urlaub die Erholung zu finden, die
sie brauchen. 
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Tier und Kind
beisammen

Während dieser Familienferien betreut
das Team innerhalb eines täglichen
Integrativen Erlebnisprogram-
mes die behinderten und nicht behin-
derten Kinder der Familien.

Schwerpunkt des Integrativen Erlebnis-
programmes ist die Beschäftigung, 
das Gruppengeschehen rund um die
Pferde und das Heilpädagogische
Reiten, welches die Kinder und
Jugendlichen ganzheitlich in ihrer
emotionalen, sozialen, motorischen,
sensorischen und kognitiven Kom-
petenz fördert. Auch das alles ist nicht
ganz billig, aber soll sich laut der
Freunde wirklich lohnen.

Gibt es mehr davon? Leider habe ich
noch nicht wirklich viel in dieser
Richtung gefunden. Wir würden uns
gerne mit allen anderen IGA-Eltern
darüber austauschen. Wir melden uns
im Forum und hoffen auf viele neue
Ideen! 

Frohe Feier- und Ferientage wünscht
Familie Rosenfeld.

Info:

• Barrierefreie Ziele in Italien
(Datenbank) www.italiapertutti.it

• Barrierefreies Reisen in
Deutschland (Links)
http://www.deutschland-
tourismus.de/d/barrierefreies
_reisen_20526.html 

• Reisemagazin Grenzenlos
(Urlaubsmöglichkeiten für
Menschen mit Behinderung)
www.reisemagazin-grenzenlos.de

• Urlaub behinderte u. nicht
behinderte Kinder (Sonderspass
e.V.) http://www.sonderspass.de/
seiten/urlaub.php 

• Handicap Reisen / Urlaub
(Internetportal handicap-network)
www.handicap-network.de/
handicap/Reisen/reisen.htm 

• Gruppenreisen für Kinder und
Jugendliche www.yat-reisen.de 
– teilweise bezuschusst von den
Krankenkassen



Schwerpunkt

Bereits im Januar begannen Sascha
und ich uns darüber Gedanken zu
machen, an welchem Ort wir die
schönsten Tage im Jahr – den Urlaub
– verbringen wollen. Zunächst musste
ein Reiseziel her, welches alle
Interessen unter einen Hut bringt.
Sascha liest sehr gerne und hätte wohl
wenig Probleme damit gehabt, sich
diesem Hobby zehn Tage lang am
Strand zu widmen. Da ich mir aber
neben der Entspannung im Urlaub
auch gerne fremde Länder und Städte
ansehe, musste ein Kompromiss her.

Wir stechen in See!
Einige unserer Verwandten und
Freunde schwärmten immer wieder
von den tollen Urlaubstagen, die sie
auf einem der AIDA Schiffe verbracht
hatten vor. Dies weckte unsere Neugier
und wir begaben uns auf die Home-
page von AIDA. Schnell war eine pas-
sende Reise gefunden. Wir entschieden
uns für eine Tour, die uns von
Hamburg entlang der westlichen und
südlichen Küste Europas bis nach
Palma de Mallorca führen sollte. Für
uns die perfekte Reise, da sowohl
Zwischenstopps in vielen interessanten
Städten, als auch drei für Entspannung
sorgende Seetage eingeplant waren. 
Nachdem die Route feststand, begann
nun der organisatorische Teil. Ich bin
zeitweise auf den Rollstuhl angewiesen
und damit auch auf eine ausreichend
große Kabine sowie ein mit dem
Rollstuhl benutzbares Bad. Um mehr
über die Verfügbarkeit von barriere-
freien Kabinen auf unserem Wunsch-
schiff der AIDAcara zu erfahren, haben
wir telefonischen Kontakt zu der
Servicehotline aufgenommen. Die Mit-
arbeiter waren sehr freundlich und zu
unserem Erstaunen wurden wir sofort
mit einer extra für Gäste mit einge-
schränkter Mobilität eingerichteten
Abteilung verbunden. Hier erfuhren
wir, dass es in nahezu jeder Preiskate-
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Majestät vor Anker: 
Die AIDA Cara

gorie barrierefreie Kabinen gibt. Wir
entschieden uns für eine Außenkabine
mit Fenster, aber ohne Balkon, der
mittleren Preiskategorie. 

Nur mit Begleitperson an
Bord!
In diesem Telefonat teilte man uns
zudem mit, dass Rollstuhlfahrer nur
mit einer Begleitperson an Bord gehen
dürfen. Begründet wird dies, ähnlich
wie bei Flugreisen damit, dass in einer
Gefahrensituation jemand dem Roll-
stuhlfahrer helfen kann. Als Vorberei-
tung für die AIDA Crew auf behinderte
Gäste mussten wir einen Fragebogen
ausfüllen, der Auskunft über die tech-
nischen Daten meines Rollstuhls sowie
meinen Mobilitätsgrad gab. Als sehr
angenehm empfanden wir hierbei,
dass bei AIDA offensichtlich schon ein
großen Wissen in Bezug auf Rollstühle
bestand. So war den Mitarbeitern ohne
lange Erklärungen klar, was ein Roll-
stuhl mit E-Fix-Zusatzantrieb ist. 

Leinen los!
Am 14. September war es dann endlich
so weit. Wir fuhren morgens mit dem
Zug von Berlin nach Hamburg. Dort
angekommen erlebten wir sofort eine
äußerst positive Überraschung. Direkt
vor dem Hauptbahnhof stand ein
Kleintransporter bereit, der die
Gepäckstücke der AIDA Reisenden 
entgegennahm und zum Schiff brachte.
Somit konnten wir die folgenden
Stunden für einen kleinen Bummel
durch Hamburg nutzen, bevor wir uns 

Sascha, kurz vor dem 
Ablegen in Hamburg

gegen 17:30 Uhr auf das Schiff bega-
ben. Unsere Kabine war sehr schön
und trotzdem funktionell eingerichtet.
Sie war mit meinem Rollstuhl gut
befahrbar, und auch das Bad entsprach
dem üblichen Standard für Barriere-
freiheit. Dennoch wurde mir hier
bereits klar, dass es in dieser Kabine
mit einem richtigen Elektrorollstuhl
wohl zu eng sein würde. 

Auf Ent-Deck-ungsreise
Nachdem wir unsere Sachen ausge-
packt hatten, erkundeten wir das Schiff.
Wir waren sofort von dem vielfältigen
Angebot überwältigt. Es gab auf ver-
schiedenen Decks unter anderem drei
Bars, drei Restaurants, ein Theater, ein
Fitnessbereich, ein Wellnessbereich,
drei Saunen sowie ein Sonnendeck mit
Pool und Sonnenliegen. Bis auf eine
Bar und der Wellnessbereich war alles
ebenerdig zu erreichen. 

Abfahrt in La Coruna

„Rolli Ahoi!“
AIDA – Traumschiff-
Tripp ohne Handicaps 

Von Claudia Baier



Schwerpunkt

Seenotrettungstest bestanden! 

Zum Wellnessbereich musste eine relativ
hohe Stufe überwunden werden. Da wir
uns aber an einem der Seetage eine
Massage gönnen wollten, erkundigten wir
uns sofort, ob dies denn mit dem Roll-
stuhl möglich sei. Daraufhin erklärte uns
die Mitarbeiterin, dass das überhaupt
kein Problem sei. Sie würde dann einen
Mitarbeiter organisieren, der mithilft den
Rollstuhl über die Stufe zu heben. Und
genauso war es dann auch. Diese Hilfs-
bereitschaft wurde uns während des
gesamten Aufenthalts an Bord zu teil.
Egal ob ich bei den Mahlzeiten am Buffet
oder beim Öffnen der Kabinentür Hilfe
brauchte, es war immer ein freundlicher
Mitarbeiter zur Stelle und half.   
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Landgänge mit Stolpersteinen
Im Verlauf der Reise konnten wir in den
fünf Städten Le Havre, La Coruña,
Lissabon, Cádiz und Valencia von Bord
gehen. In fast allen Häfen war dies 
auf Grund des Wasserstandes beim
Anlegen  nur über eine Treppe möglich.
Auch hier erwies sich das Personal 
wieder als äußerst hilfsbereit. So bot 
man mir an, mich samt dem Rollstuhl 
zu tragen. Dies lehnte ich ab, da ich ja 
in der Lage war, die Treppen selbst-
ständig zu gehen und ich mir bewusst 
bin, dass bereits mein Rollstuhl auf
Grund des Zusatzantriebs ein sehr großes 
Eigengewicht hat. Dennoch war ich 
sehr froh, dass es für die AIDA Crew 
eine Selbstverständlichkeit war, dass sie
meinen Roll-
stuhl über 
die Treppen 
trugen.

Malerische
Station

Valencia

In allen Städten wurden von AIDA ge-
führte Touren angeboten. Den Beschrei-
bungen war zu entnehmen, dass diese
meistens mit Reisebussen durchgeführt
wurden. Da uns diese im Allgemeinen zu
teuer waren und wir sowieso lieber auf
eigene Faust unterwegs sind, haben wir
diese Angebote nicht genutzt. Auch 
können wir keine Aussage darüber 
treffen, ob es hier spezielle barrierefreie
Ausflüge gegeben hätte.  

Claudia und Sascha genießen die AIDA

Als Fazit können wir sagen, dass wir einen
absoluten Traumurlaub hatten. Man
merkt, dass bei AIDA der Service für alle
Gäste groß geschrieben wird. Das war
sicherlich nicht unsere letzte Kreuzfahrt.

Malediven. Schon der Name klingt
nach Ferne, nach Südsee und Sonne.

Kristallblaues
Wasser, weiße
Sandstrände,
u n z ä h l i g e
Palmen, eine
schier unglaub-
liche Unter-
wasserwelt –
keine Frage,
die Malediven
sind ein wahres Paradies. Doch gilt das
auch für Urlauber mit Handicaps? Der
erste Blick in die Reisekataloge und 
ins Internet verheißt nichts Gutes: 
Von romantischen Honeymoon-Barfuß-
inseln ist da die Rede, von beschaulichen
Atollen mit nur wenigen Betten. Das
perfekte „Robinson Crusoe-Leben“ also.

Doch mit Rollstuhl hätte der gestrandete
Romanheld sicher niemals ganze 28
Jahre in seinem unfreiwilligen Exil 
überlebt . . .

Meine Freundin Christine und ich wollen
schon fast aufgeben, als wir auf die Seite
einer Insel stoßen, die unseren Traum
eines paradiesischen Urlaubs dann doch 

Strand von Sun Island

erfüllen könnte. „Sun Island“ nennt 
sich unser unerhoffter Internetfund, 
das Resort liegt im südlichen Teil des 
Ari Atolls und ist mit 1,6 km Länge und
440 m Breite eines der größten Resorts
der Malediven. Klingt schwer nach
Massentourismus, denken wir erst ein-
mal, doch ein Blick auf die vielen
Galerien und auch Youtube-Videos von
Sun Island belehrt uns eines Besseren:
Traumhafte Strände lassen uns das
Wasser im Munde zusammenlaufen,
alles sieht sehr sauber und keines-
wegs „ballermann-überlaufen“ aus. Alle
Bungalows sind ebenerdig und haben
breite Türen, und sogar ein mit dem
Rollstuhl befahrbarer Süßwasserpool ist
da. Als wir dann auf Fotos stoßen, die
eindeutig gepflasterte Wege auf der Insel
zeigen, steigt unsere Neugierde noch
mehr. Die Insel verfügt über ein perfekt
angelegtes kleines Wegenetz, das alle

Malediven – Ein grenzenloses Paradies?
Ein Reisebericht von Christine Haas und Frank Preiss 



Unser
Platz 
an der
Sonne

Die Außendusche ist ebenerdig befahrbar,
da kann man sich mit einem Plastikstuhl 
oder einfach mit dem Rollstuhl drunter
setzen. Wir haben unseren eigenen Strand-
zugang mit eigenen Liegen. Der Sand unter
den Palmen ist glücklicherweise recht hart,
so dass wir mit dem Rollstuhl prima drüber
hinweg kommen. Notfalls hilft der Roomboy. 

Auf der Insel selbst kommen wir überall
hin, wir lassen uns mit einem E-Mobil von
einem Fahrer über die Insel kutschieren,
um uns einen Überblick zu verschaffen.
Alles ist stufenlos erreichbar, die Restau-
rants, die Shops, die Bars, der Swimming-
pool. An einer Seite ist der sogar seicht
angelegt, so dass man sich mit dem Roll-
stuhl reinrollen lassen kann. Schnorcheln
ist auch für uns Menschen mit Handicaps
problemlos möglich und ein wahres Ver-
gnügen, das sollte sich niemand entgehen
lassen. Da das Wasser aber so unglaublich
klar ist, kann man die vielen bunten Fische
selbst von den Stegen aus beobachten.

Zugegeben – auf Annehmlichkeiten wie
Behinderten-WCs oder Hublifte in den
Pool etc. muss man auf Sun Island ver-
zichten. Teilweise muss man schon im-
provisieren und seine Beine und Füße
benutzen. Aber das ist uns AMC-Betrof-
fenen ja auch – mehr oder weniger –
möglich. Insofern haben wir mit der
Malediven-Insel Sun Island tatsächlich ein
nahezu barrierfreies Paradies gefunden,
das wir allen „Mobilitätseingeschränkten“
nur wärmstens empfehlen können.

Infos mit umfangreichem Forum:
www.sunisland-malediven.de

Schwerpunkt

Bungalows und die Hotelrestaurants,
Rezeption, Beachbars etc. miteinander
verbindet. 

Autos verboten:
Ausgeklügeltes
Wegenetz

Lustwandeln unter Palmen

Mit dem Rollstuhl kommen wir also
überall bestens hin, uns fällt ein Stein
vom Herzen. Spätestens nachdem wir
dann auch noch in einem Forum von
deutschen Sun Island-Urlaubern lesen,
dass schon viele Rollstuhlfahrer dort
Urlaub gemacht haben, steht für uns
fest: Ab ins nächste Reisebüro – Buchen! 

Doch wie schon so oft in der Vergangen-
heit beginnen dort die Probleme. Der
Reiseveranstalter will kein Risiko ein-
gehen, will für Nichts garantieren. Und
er ist schlecht informiert über die Be-
schaffenheit seiner eigenen Resorts. Wir
müssen erst einmal unsere recherchier-
ten Fotos von Sun Island an den
Reiseveranstalter mailen, bevor der uns
glaubt, dass es dort tatsächlich gepfla-
sterte Wege gibt . . . Nach ca. 20 gelei-
steten Unterschriften unsererseits, mit
denen wir nachweisen mussten, dass wir
tatsächlich auf eigene Verantwortung
den Urlaub antreten, konnte die Bu-
chung dann endlich starten.  

Am 11. September ging’s dann mit dem
Flugzeug von Berlin-Tegel nach Doha,
dort dann umsteigen und mit einer 
kleineren Maschine nach Male. Dort
dann noch mal umsteigen in ein kleines
Wasserflugzeug, vor dem wir natürlich
schon gewisse Sorgen hatten. Denn wie
soll ich da reinkommen? 

Glücklicherweise kann ich meine Beine
zum Abstützen benutzen, so dass ich die
kleinen Stufen kurzerhand hoch krab-
bele, unter argwöhnischen Blicken der
anderen Fluggäste, aber mit tatkräftiger
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Das Wasserflugzeug: 
Eine Herausforderung

Unterstützung der Einheimischen. Das
Wasserflugzeug trägt uns über traum-
hafte Atolle, die von oben betrachtet 
tatsächlich wie dunkelblaue Perlen-
ketten aussehen. Mit dem Wasserflug-
zeug landen wir dann neben einer 
kleinen Holzplattform mitten im Meer,
dort holt uns ein Boot ab, das uns
schließlich zur Insel bringt. Bei allen
Schritten sind die Malediver extrem
hilfsbereit. Der anschließende Gang über
den weiten Holzsteg zur Insel wirkt dann
tatsächlich atemberaubend auf uns.
Postkartenidylle, zum Greifen nah. 

Grandioser
Empfang: 
Der Steg
zum Glück

Unser Mut
zum Risiko
hat sich aus-
gezahlt, wir
verbringen
18 rundum
g l ü c k l i c h e
Tage auf Sun Island, lediglich das Wetter
lässt uns im Stich. Der September ist der
letzte Regenmonat auf den Malediven, 
und allen Infos des Reisebüros zum Trotz 
regnet es mindestens jeden zweiten Tag.
Wir genießen unseren Urlaub dennoch in
vollen Zügen, da das „Rundherum“ einfach
perfekt ist: Der Bungalow ist großräumig
(wir empfehlen Super Deluxe-Zimmer, am
besten Nr. 149 bis 178), unser Apparte-
ment ist nicht weit vom Hauptrestaurant
und der Rezeption entfernt. 

Stufenlos
erreichbar:
Die  Bungalows



Schwerpunkt

Verena Eder (21) hatte noch nie
Angst vor der Fremde. Während
sich viele AMC-Betroffene nicht
trauen, auf eigene Faust ins
ferne Ausland  zu wagen, hat die
junge Münchnerin alle Sorgen
buchstäblich daheim gelassen
und sich auf den weiten Weg
nach Brasilien gemacht. Dort
hat die Studentin der Kommuni-
kationswissenschaft und Sozio-
logie viele Dinge erlebt, die unter
die Haut gingen – und die sie nie
mehr vergessen wird:

Verena mit ihren neuen Freunden

Guarabira von oben
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Nun bin ich schon wieder eine Zeit lang
zurück in Deutschland. Knapp ein halbes
Jahr ist nun vorbei, dass 6 Monate
Brasilien hinter mir liegen. Eine Zeit
voller neuer Erfahrungen, Eindrücke,
Freundschaften. Ein Leben mit 50
Jungs im Kinderdorf AMECC.

In einem Urlaubssemester konnte ich
beim Passauer Bistumsblatt für ein
halbes Jahr mein journalistisches
Praktikum ableisten. Da zugleich mein
Vater, seine Frau und ihre zwei Kinder
für 8 Monate im Kinderdorf AMECC
gearbeitet haben, habe ich für mich als
Rollstuhlfahrerin die Chance gesehen,
auch mal Auslandserfahrungen sammeln
zu können. So konnte ich mein journa-
listisches Praktikum mit Brasilien ver-
binden, und wurde als Auslandskorre-
spondentin ins Kinderdorf AMECC
geschickt. Meine Aufgabe dabei war es,
Berichte über die Kinder, das Leben,
die Kultur und unseren Eindrücken zu
schreiben.  
So bin ich am 26. September 2009 für
ein halbes Jahr zusammen mit meinem
Vater und der Familie nach Brasilien
gestartet. Nach 4 Wochen Sprachkurs in
Salvador da Bahia, ging es auf in das
Kinderdorf nach Guarabira, das im
Nordosten von Brasilien im Staat
Paraiba liegt.

Das Kinderdorf AMECC („Associação
menores com Cristo“), welches von
‚Padre Geraldo‘, wie er in Brasilien
genannt wird, errichtet wurde, nimmt
seit gut 20 Jahren ehemalige
Straßenjungs auf. Gemeinsam ist den
50 Jungs die schreckliche Vergangen-
heit mit verschiedenen familiären
Probleme: Vater im Gefängnis, Mutter
Prostituierte, Alkohol – und Drogen-
missbrauch, Gewalt. Im Kinderdorf
werden sie nun in mittlerweile 6
Häuser á 8 bis 10 Jungs untergebracht
und von Sozialeltern betreut. Hier ver-
bringen sie Tag und Nacht, gehen zur
Schule und werden versorgt. Nach der
Schule machen sie Hausaufgaben,
Sport oder spielen. Es soll ihnen somit
ein Sprung in ein geregeltes Leben
geschaffen werden.     

Anfangs habe ich als Rollstuhlfahrerin
ja mit vielem gerechnet. Doch was ich
in dieser Zeit mit meinem Rollstuhl-
gefährten erlebt habe, hat meine
Erlebnisse bei Weitem übertroffen:
Vorderrad abgebrochen, Radmantel
abgefahren, Schrauben locker, Rücken-
lehne abgebrochen, Wasser im Motor,
Kurzschluss des Ladegerätes. Als
„Abschiedsgeschenk“ der komplette
Rollstuhlrahmenbruch.

Schock: 
Der Rollstuhl will nicht mehr . . .

Doch will ich mit meinen Erfahrungen
von Anfang an beginnen. Die Tatsache,
als Rollstuhlfahrerin in ein Land wie

Was nicht passt
– wird passend
gemacht!
Meine Erfahrungen in Brasilien
und dem Leben im Kinderdorf
AMECC

Verena
Eder 



Schwerpunkt

Brasilien zu gehen und dort zu leben,
ist wohl nicht die Alltäglichste. Da
kamen schon Fragen auf, wie und ob es
überhaupt möglich sein wird, mit dem
Rollstuhl alles im Gelände und der
Umgebung zu erreichen. Meine Haupt-
angst war, ob mein Rollstuhl die sechs
Monate Brasilien „überlebt“. Natürlich
hat mich auch die Frage beschäftigt:
„Wie werden mich die 50 ehemaligen
Straßenjungs des Kinderdorfs aufneh-
men?“  Da mein Bruder ein Jahr zuvor
sein Zivildienst in dem Kinderdorf
abgeleistet hat und ich ihn dort auch
für 2 Wochen besucht habe, konnte ich
mir im Vornherein ein gewisses Bild
davon machen, was mich in den näch-
sten Monaten erwarten würde. So habe
ich zum Beispiel schon gewusst, dass
das Gelände  zwar mit vielen Rampen
ausgestattet ist, dennoch die sonstige
Infrastruktur in Brasilien nicht wirk-
lich perfekt auf Rollstuhlfahrer abge-
stimmt ist.  Doch meine Freude über-
traf die gewissen Zweifel und Ängste.  

Bei der Ankunft im Kinderdorf AMECC
sind dann auch meine restlichen
Bedenken verflogen. Padre Geraldo
und sein Team haben sich schon im
Vorfeld darüber Gedanken gemacht
und dafür gesorgt, dass ich als
Rollstuhlfahrerin im Kinderdorf woh-
nen kann. So wurde das Haus, in dem
wir wohnten, mit Rampen ausgestattet
und die Toilette rollstuhlgerecht umge-
baut. Auch von den Sozialeltern bin ich
sehr herzlich aufgenommen worden. 

Die Begegnung mit den Kindern hat
mich zudem tiefbeeindruckt. Interes-
siert sind die Kinder an meinem 

Kindergeburtstag in Brasilien 
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Immer mitten drin: 
Verena begeistert die Kinder

Ich kann noch immer nicht genau in
Worten beschreiben, inwiefern ich
mich in und durch diese Zeit verändert
habe. Ich spüre, dass ich einen
Reichtum an Erfahrungen, Kontakten
und Freundschaften zu den Kindern
und den Menschen dort sammeln durf-
te. Ich habe zum einen sehr viel
dadurch gelernt, in einem Land zu
leben, in dem Armut herrscht, und
dabei Kinder und Jugendliche kennen-
zulernen, die diese Armut  persönlich,
mit dem Leben auf der Straße, erfah-
ren haben. Zum anderen habe ich aber
auch erfahren, dass mein Rollstuhl für
solche Abenteuer und so einem Leben
kein Hindernis für mich war. Klar war
es nicht immer einfach – oftmals auch
sehr nervenaufreibend. Dennoch gibt
einem die Freude, Freundschaft und
Liebenswürdigkeit der Menschen dort
so viel Kraft, dies mit Leichtigkeit zu
sehen. 

Natürlich habe ich aber auch immer
die Unterstützung meines Vaters, sei-
ner Frau, den anderen Freiwilligen
dort und meiner Schwester, die mir die
letzten Woche mit zur Seite stand,
geholfen. Oft habe ich mich gefragt, ob
es nun für mich in meinem Rollstuhl
schwieriger war, auf die Kinder zu-
zugehen? Nein! Ich denke, dass sich
genau dadurch eine besondere
Beziehung zu den Kindern entwickeln
konnte.

Ich weiß nun mit Sicherheit, dass die
Entscheidung, für sechs Monate nach
Brasilien zu gehen und dort im
Kinderdorf AMECC in Guarabira zu
leben, einfach nur die Beste war und
ich mit Sicherheit irgendwann mal
wieder in das Land meines Herzens
zurückkehren werde . . .

Rollstuhl gestanden, wollten wissen,
wie er funktioniert. Bei Schwierig-
keiten, wie z.B. die Rampe hinunter zu
fahren, kamen sofort Jungs und halfen
mir dabei. Schon sehr schnell wurde
ich mitten ins Leben der Kinder ein
bezogen. Natürlich konnte ich als
Rollstuhlfahrerin nicht mit ihnen lau-
fen oder auf Bäume klettern. Jedoch
hat sich im Laufe der Zeit eine eigene
Beziehung zwischen den Kindern und
mir entwickelt. So wollten die Kleinen
auf meinem Schoss mit dem Rollstuhl
mitfahren. Mit den Größeren habe ich
u.a. gelernt, gelesen oder gespielt.
Doch im Vordergrund stand zu jeder
Zeit das Reden und Zuhören. Einfach
das „Da-Sein“ für die Kinder, die mit
einer solchen Herzlichkeit und
Liebenswürdigkeit auf mich zugegan-
gen sind, wie ich es mir nie habe vor-
stellen können. 

Da die Straßen in Brasilien oftmals mit
Kopfsteinpflaster bedeckt sind und
viele Löcher aufweisen, habe ich doch
einige Komplikationen mit meinem
Rollstuhl erlebt. Dies war nicht immer
einfach für mich. So musste ich bei-
spielsweise Mitte November feststel-
len, dass der Mantel am Hinterrad
abgefahren ist und sich schon fast löst. 

Doch nach dem Motto „Was nicht
passt, wird passend gemacht“  habe ich
immer in der Schreinerei Hilfe gefun-
den, die im Kinderdorf angesiedelt ist.
So hat er einfach an meinem Hinter-
rad einen alten Fahrradreifen ange-
flickt. Zudem konnten Gott sei Dank
auch immer von Besuchern aus
Deutschland Ersatzteile für meinen
Rollstuhl mitgebracht werden. So habe
ich mich wirklich sehr über die
Hilfsbereitschaft, Kreativität und
Liebenswürdigkeit der Menschen  in
Brasilien gefreut. 

Nun ist es schon wieder über ein Jahr
her, dass ich nach Brasilien geflogen
bin. Bei mir hat sich der Alltag mit mei-
nem Studium und dem Leben in einer
großen Stadt Deutschlands wieder ein-
gelebt. Doch erinnere ich mich immer
noch sehr gerne an die Zeit in Brasilien
zurück und bin tiefbeeindruckt und
dankbar für die Erfahrungen, die ich
dort erleben durfte. 



Praxistipps

Ergotherapeutin Barbara Schweiger

Als ich von der IGA gebeten wurde etwas
zum Thema Ergotherapie bei AMC zu
schreiben, war mein erster Gedanke:
„Gerne - aber was schreiben, und was aus-
lassen? Jede AMC äußert sich ganz unter-
schiedlich, und je nach Kind und
Lebensalter sind sowohl die Frage-
stellungen als auch die Lösungsansätze
ganz verschieden. Aber während bei der
Physiotherapie das Aufgabenfeld relativ
eindeutig ist, stehen in Bezug auf
Ergotherapie oft viele Fragezeichen im
Raum. Was tun die eigentlich? Sollen wir
das auch machen? Ab wann? Und
warum? Daher möchte ich zu Beginn erst
einmal erklären, was Ergotherapie ist und
was unser Arbeitsfeld umfasst. Die
aktuelle Definition von Ergotherapie
(www.dve.de, 2007) ist folgende:

Ergotherapie unterstützt und begleitet
Menschen jeden Alters, die in ihrer
Handlungsfähigkeit eingeschränkt oder
von Einschränkungen bedroht sind. Ziel
ist, sie bei der Durchführung für sie
bedeutungsvoller Tätigkeiten in den Be-
reichen Selbstversorgung, Produktivität
und Freizeit in ihrer persönlichen Umwelt
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zu stärken. Hier bei dienen spezifische
Aktivitäten, Umweltanpassung und Be-
ratung dazu, dem Menschen Handlungs-
fähigkeit im Alltag, gesellschaftliche
Teilhabe und eine Verbesserung der
Lebensqualität zu ermöglichen.

Dabei bewegen wir Therapeuten uns auch
in einem jeweils spezifischen Rahmen:
Neben Erfahrung und dem persönlichen
Fachwissen des einzelnen Therapeuten
steht die Tatsache, dass jeder in einem
bestimmten Kontext arbeitet. Als
Therapeut in der Klinik habe ich unter
Umständen anderen Zugang zu bestimm-
ten Mitteln (Schienenmaterial, Hilfs-
mittel zum Ausprobieren, Röntgenbilder,
direkte Kommunikation mit Ärzten). 

3D-Computertomographie 
einer AMC-Hand

Als Therapeut zu Hause kann ich ein Kind
längerfristig in seinem normalen Umfeld
begleiten (plus leichteren Kontakt mit
Kindergarten, Schule, Hausbesuche, . . .).
Viele Kinder müssen letztendlich auch
nicht in „Dauertherapie“ sein. Eine
Begleitung ist ebenso „blockweise“ mög-
lich, oder im Rahmen auftretender
Fragen. Im Gegensatz zur Physiotherapie,
die meist von den ersten Tagen im

Krankenhaus an läuft, kommt die
Ergotherapie aber oft erst später ins Spiel.
Häufig wird von ärztlicher Seite her erst
ab dem Kindergartenalter verordnet,
wenn das Kind „schon etwas tun kann“.
Hier macht es auf jeden Fall Sinn immer
wieder daran zu denken, dass diese
Möglichkeit auch schon früher besteht.
Aber auch Jugendliche oder Erwachsene
können die Möglichkeit nutzen, um sich
beraten zu lassen, etwas möglich zu
machen oder zu vereinfachen. 

Sieht anders aus – kann aber alles

Gibt es einen Fahrplan? Was ist
wann wichtig zu tun? 
Bei Neugeborenen oder jungen Säug-
lingen geht es noch weniger um definierte
Aktivitäten wie Spielen, viel mehr ver-
suchen wir, möglichst gute strukturelle
Voraussetzungen für später zu schaffen.
Deshalb gibt es gerade zu Beginn viele
„Baustellen“, bei denen sich ein „Erfolg“
nicht unbedingt gleich bemerkbar macht.
In der Therapie können Lagerungen oder
das Handling Thema sein, oder das
Behandeln von Kontrakturen mit
manuellen Techniken oder Lagerungs-
schienen für die obere Extremität.  Hier
werden in erster Linie die Eltern angelei-
tet, beraten und begleitet. 

Erste Lagerungsschälchen aus 
Thermoplast

Ergotherapie bei AMC
Im vergangenen IGA-Boten hat uns Tina Kastner vom
Behandlungszentrum Vogtareuth interessante Einblicke in
Möglichkeiten der Physiotherapie bei AMC verschafft.  Jetzt widmen
wir uns der Ergotherapie, einer oft unterschätzten Art von Therapie,
die gerade für AMC-Kinder unschätzbare Vorteile bringen kann.
Erneut haben wir hierfür eine kompetente Expertin gefunden:
Barbara Schweiger leitet die Abteilung „Ergotherapie“ im
Behandlungszentrum Vogtareuth:



Praxistipps

Mit Beginn des gezielten Bewegens und
Greifens verlagert sich der Fokus immer
mehr auf die Teilhabe des Kindes selber
und darauf, ob und wie Aktivitäten aus-
geführt werden können. Selbständige
Fortbewegung (drehen, krabbeln,  gehen,
Rollerfahren, Radfahren), Spiel (greifen,
halten, tragen, manipulieren), schulische
Aktivitäten (Stift halten, schreiben) 
und Selbständigkeit (essen, trinken,
an/ausziehen, . . .) können betroffen sein
– müssen aber nicht. Eine Beuge-
kontraktur im Handgelenk kann zwar zu
einer anderen Stifthaltung führen, dies
muss aber nicht zwangsläufig Schreib-
tempo, Leserlichkeit und Ausdauer beim
Schreiben beeinflussen. Hier spielen 
viele einzelne Komponenten eine Rolle,
unter anderem auch schwer beeinfluss-
bare Faktoren wie Motivation, der
berüchtigte AMC-Dickkopf und die ganz
reale Lebensumwelt (wohne ich barriere-
frei, in der Stadt oder am Berg, welche
Schulen gibt es in der Umgebung,  . . .).

Oft werden durch kleine Veränderungen
im Umfeld Positionen ermöglicht 
oder das Spielen erleichtert. Funk-
tionelles Arbeiten (Manualtechniken, auf
spielerischer Ebene und durch den
Einsatz bestimmter Materialien kräfti-
gen) ist nach wie vor wichtig, wird aber
zunehmend verknüpft mit Bewegungs-
koordination (z.B. zuerst lernen, beim
Armheben den Ellbogenstrecker locker zu
lassen, dann aktives Beugen erarbeiten). 

„Einklemmen“ zwischen Rückenlehne
und Tisch: verhindert Ausweichen über
den Rumpf, der Ellbogen muss mehr
gebeugt werden
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Kraft und Geschicklichkeit sind gefragt

Mit zunehmendem Alter erweitern sich
dann Aktionsradius, Selbständigkeit und
Aktivitäten immer mehr. Problematische
Tätigkeiten können dann direkt geübt
werden, oder Teilbereiche davon. Ein
anderer Schritt wäre, die Umwelt zu 
nutzen (z.B. Aufstützen am Tisch zum
Anziehen), anzupassen (Haken an der
Wand zum An/ausziehen) oder mit
einem Hilfsmittel zu arbeiten (Anzieh-
baum). 

Umweltanpassung und Üben: selber aus
dem Rolli aussteigen können

Ausschlaggebend bei den meisten Kin-
dern ist aber die Tatsache, dass neben all
den Einschränkungen auch viele Re-
ssourcen da sind, auf denen aufgebaut
werden kann. Über Handlungsplanung,
Koordination und Körperwahrnehmung
kann vieles andere kompensiert werden.
Hier ist für die Therapie aber wichtig im
Hinterkopf zu behalten, dass diese inter-
und intramuskuläre Koordination eine
schwierige Leistung ist, die auch erst ab
einem gewissen Alter möglich ist. Dafür

kann man aber schon relativ früh begin-
nen, über Umfeldgestaltung bestimmte
Bewegungsmuster aufzulösen oder
umzulernen. 

Erprobung TENS-Gerät zur Muskel-
stimulation

Ein Beispiel dafür: viele Kinder heben 
im Kleinkinderalter die Arme nur in 
kompletter Streckung, weil sie oft sämt-
liche Muskeln anspannen müssen. Erst
später können sie umlernen, etwa den
Ellbogenstrecker dabei locker zu lassen.
Und noch schwieriger wird es, dies 
dann im Rahmen einer Aktivität umzu-
setzen, wie etwa Arm heben und gleich-
zeitig beugen. Als Richtwert kann 
gelten, dass ungefähr ab dem Vorschul-
alter (ca. 5-6 Jahre) die Voraussetzungen
dafür gegeben sein sollten (Konzentra-
tion, Ausdauer, Merkfähigkeit, Koordi-
nation). Aber auch nicht zu vergessen: je
früher etwas geübt wird, desto leichter
fällt das Lernen. 

Was ist für mich und mein Kind
wichtig?
Was sollte also letztendlich Thema und
Inhalt der Ergotherapie werden? Hier
sind beide Parteien gefragt. Ich als
Therapeutin kann meinen Teil dazu bei-
tragen und beraten: Ihnen Ideen, Em-
pfehlungen oder einen Ausblick geben,
was wie möglich sein könnte, oder auch 
in Bezug auf Hilfsmittel beraten. Sie  als
Eltern/Angehörige kennen ihren Alltag
am Besten und können mir sagen, was sie
tatsächlich brauchen. Und auch Klein-
kinder können schon klare Wünsche in
Bezug auf Betätigungen äußern. Hier ist
ein offenes Gespräch das Mittel der 
Wahl, bei dem dann gemeinsam ein Plan
für die weitere Therapie festgelegt wird.
Oft kann man erst während des Prozesses
des Ausprobierens und Erarbeitens
genauer sagen, welcher Ansatz Erfolg AMC



versprechend ist. Und oft ist es auch 
ein Abwägen – gerade bei der Selb-
ständigkeit ist es durchaus sinnvoll zu 
wissen, wie es selber geht. Im Alltag, vor
Kindergarten und Schule ist Hilfe aus
Zeitgründen aber oft notwendig. Für ein
Kind geht es darum, auch das Schnitzel
selber schneiden zu können, für das 
andere ist Thema, das schon herge-
richtete Joghurt selber essen zu können.
Auch wenn man seinen Hosenknopf nicht
öffnen kann, kann es momentan trotz-
dem wichtiger sein, stricken zu lernen.

Stricken mit dem Strickstab

Auch wenn ein Kind nicht selbst sitzen
kann, kann das Mitnehmen im
Radkindersitz statt im Rehabuggy den
Alltag der gesamten Familie doch erheb-
lich erleichtern. Und wenn Orthesen
passgenau sitzen müssen (und nur mit
Hilfe angezogen werden können), dann
ist  Hilfestellung auch bei Hose und
Schuhen naheliegend. 

Letztendlich geht es darum bei möglichst
vielen Alltagsdingen zu wissen, wie es
geht oder gehen könnte, aber auch die
Freiheit zu haben, sich als Jugendlicher
oder Erwachsener dafür oder dagegen
entscheiden zu können.

Und auch Prävention an sich ist ein wich-
tiger Punkt, den man im Hinterkopf
haben sollte. Gelenkschutz, vor allem bei
tragenden oder viel belasteten Gelenken,
muss Vorrang haben. Ein Beispiel: viele
Kinder mit Hüftstreckkontrakturen sitzen
dennoch relativ unauffällig – und holen
dabei die fehlende Beugung aus der
Lendenwirbelsäule.

Eine einfache Möglichkeit ist hier ein
individuell angepasster Leichtbausitz, 
der anstelle eines Kindersitzes ver-
wendet werden kann und im Gegensatz
zu einem Therapiestuhl auch leichtmit-
zunehmen ist.
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Leichtbausitz nach Maß (von der Reha-
technik gefertigt)

Hilfsmittel: ein etwas anderes Dreirad-
auch mit Motor, oder als Anhänger im
Tandem zu fahren

Was tun wir, und wer sollte es
tun?
Am Anfang steht zunächst einmal gar
nicht so viel „sichtbar Therapeutisches“.
Denn nach einer fundierten motorischen
Befunderhebung, die Informationen über
die „technischen“ Details wie Gelenkbe-
weglichkeit, Widerstand oder Kraft gibt,
steht oft erst einmal das Beobachten. Was
ein Kind tatsächlich kann, ist letztendlich
eine Summe aus vielen Kleinigkeiten.
Daher kann man auch fast nicht verglei-
chen und verallgemeinern: eine Beuge-
kontraktur im Handgelenk kann z.B. für
einige Kinder wichtig sein, sie verkürzt
z.B. den Abstand zum Mund, bietet Kraft
um etwas zu Halten, gibt Widerlager um
mit mehr Kraft greifen zu können, ermög-
licht ein passives Drehen des Armes. In
einem anderen Fall kann die gleiche
Kontraktur aber problematisch sein, etwa

wenn Rollifahren nur mit einem Schutz-
handschuh  möglich ist, das Greifen und
Halten von Dingen erschwert ist oder die
Hand beim Anziehen jedes Mal im Ärmel
hängen bleibt. Hier kann es aber immer
nur Einzelfallentscheidungen geben, die
auch genau überlegt sein wollen! Denn
letztendlich geht es nicht um Aussehen,
sondern um die Funktion. 

Handgelenk 
präoperativ

Rollifahren nach der weichteiligen OP,
das Handgelenk kann aktiv bewegt
werden

Ein weiterer Bereich der ergotherapeuti-
schen Befunderhebung betrifft die
Abklärung des Entwicklungsstandes. Dies
ist gerade bei Kindern mit Körperbehin-
derung immer ein spannendes Thema, 
da es keine Tests oder Befundinstrumente
gibt, die genau für diesen Bereich zuge-
schnitten sind. 

Die Auswertung basiert gerade bei jünge-
ren Kindern in der Regel auf motorischer
Umsetzung, und so kann ein motorisches
Handicap hier rasch eine Entwicklungs-
verzögerung vortäuschen. 

Praxistipps



Praxistipps

Visueller Wahrnehmungstest (DTVP2):
graphomotorische Leistung kann mit der
Hand nicht gewertet werden

Bei der Arbeit mit zusätzlich betroffenen
Kindern, z.B. mit einer AMC in Rahmen
eines vermuteten Syndroms oder bei
zusätzlichen Diagnosen (Syndrom, Au-
tismus, Spastik, . . .) stellt sich oft die
Frage nach der Henne und dem Ei. Unab-
hängig von Kontrakturen oder Bewe-
gungseinschränkungen der Arthrogry-
pose als Befund steht ein Kind, welches 
in seiner Gesamtheit gesehen werden
muss. Entwicklungsförderung jeglicher
Art kann hier wichtiger sein, als ein paar
Grad mehr Beugung in einem Hand-
gelenk. Und wieder kommt das Abwägen
verschiedener Argumente ins Spiel: Viel-
leicht sollte man doch schon früh mit
einem leichten Rolli (oder anderem
Fahrgerät) versorgen, damit Bewegungs-
erfahrung gemacht werden kann – auch
wenn das freie Sitzen noch nicht möglich
ist. Und es muss nicht immer alles einen
therapeutischen Wert haben, sondern
vielleicht auch einfach nur Spaß machen
und leicht gehen.

. . . trotz Klumpfuß-Gips mobil
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Da AMC an sich doch relativ selten ist und
die Familien auch nicht alle am gleichen
Fleck leben, gibt es in der Summe nur
wenige Therapeuten, die eine größere
Anzahl Kinder über einen längeren
Zeitraum begleiten. Aber auch wenn
wenig oder keine Erfahrung mit AMC
vorhanden sind, sind doch andere Fähig-
keiten wie Kreativität und die Fähigkeit
Informationen zu suchen bzw. zu ver-
knüpfen die, die eine Therapie erfolgreich
werden lassen. Sagen sie klar, was sie 
sich von der Therapie erhoffen oder 
wünschen, aber fragen Sie auch kritisch
nach: was ist Thema, warum, welcher
Ansatz wird verfolgt, usw . . .

Natürlich profitieren wir im klinischen
Rahmen ganz stark davon, dass das 
therapeutische Begleiten vieler Kinder
und ihrer Familien über Jahre möglich
ist. So gibt es immer wieder Rück-
meldungen, neue Fragen, Ideen und
Anregungen, die man aufgreifen und in
die Arbeit einbauen kann. 

Hier nun ein paar Beispiele zu
bestimmten Themen. 

Essen/Trinken
Die meisten Kinder schaffen es direkt
vom Tisch aus einer Tasse oder einem
Becher zu trinken. Es gibt auch spezielle
Strohhalme mit Rücklaufsperre, falls die
Kraft zu saugen noch nicht ausreicht. Eine
andere Möglichkeit ist das passive Beugen
des Armes an der Tischkante, oder an
einer Auflage. 

Für Besteck kann man verschiedene
Griffe verwenden oder für den Anfang
auch Spangen, die das Halten erleichtern.
Insgesamt ist das Essen von allem, was
sich aufspießen lässt, meist nicht das
Problem. Löffeln ist oft deutlich schwieri-
ger, vor allem wenn die Beweglichkeit

stark eingeschränkt ist. Und warum nicht
auch „einfach“ manches über die Reha-
technik nach Maß bauen lassen?

Anstatt einem Neater Eater: leicht, zer-
legbar, passt in die Spülmaschine

Mit dem neuen Messerblock geht es der
Banane an den Kragen . . .

Malen/Schreiben
Mittlerweile gibt es viele Stifte im Handel
die z.B. extra dick sind oder sehr leicht
Farbe abgeben. Die meisten Kinder ent-
wickeln schon sehr rasch die für sie beste
Technik und Greifform, einige schreiben
auch durch Einklemmen des Stiftes 
zwischen beiden Händen. Es sollte nicht
das Ziel sein, den Stift unbedingt in der
klassischen Art im Dreipunktgriff zu 
halten – wichtig ist, dass das Ergebnis
zielführend und effektiv ist.  



Üben mit einer Griffverdickung

Kann der Stift nicht fest genug gehalten
werden, können auch  verschiedene
Griffverdickungen benutzt werden. Zu
guter Letzt gibt es auch handelsübliche
oder individuell angefertigte Schreib-
hilfen. 

Noch beim Ausprobieren: eine Stift-
halterung

Fingerpinsel

Einige Kinder entscheiden sich auch von
Anfang an dafür, mit dem Mund zu ar-
beiten. Anfangs kann etwas Schienen-
material um den Stift helfen, dass dieser
nicht durchgebissen wird. Später gibt es
auch die Möglichkeit einen Mund-
schreibstab für längere Texte zu bauen,
hier steigen aber viele schon auf den
Computer um. Schreiben mit dem PC ist
ein eigenes Thema, hier gibt es ebenfalls
viele Möglichkeiten von Armauflagen 
bis zu Kleinfeldtastaturen oder Spezial-
steuerungen.
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wenn eine Hand nicht genug 
Kraft hat . . .

An/Ausziehen
Ist ganz oft abhängig vom Kleidungs-
stück: Hat die Hose einen Gummizug, ist
der Pulli am Kopf recht eng, sind die
Ärmel kurz oder lang? Viele Kinder finden
ihren eigenen Weg, mit bestimmten Teilen
umgehen zu können. Oft werden Tisch oder
Kommode genutzt, um die Arme oben zu
halten oder den Ellbogen passiv zu beugen.

Hier ist vor allem aber Üben das Mittel
der Wahl. Aus der Trainingslehre ist
bekannt, dass man Bewegungen an die
500 mal wiederholen muss, um sie ein-
schleifen zu können. Nicht anders ist es
mit dem Anziehen. Den Jackenärmel hin-
ter den Körper zu schleudern und dann
exakt mit dem Arm hinein zu treffen lässt
sich durchaus mit Artistik vergleichen. 

Dennoch – wie mühsam das Üben auch
sein mag – ohne Hilfsmittel auszukom-
men bedeutet natürlich viel an Unabhän-
gigkeit. Bei jüngeren Kindern kann statt
einem Hilfsmittel auch die Hand der
Eltern an passender Stelle halten, damit
sich der Bewegungsablauf einprägen
kann. Das Nutzen von vorhandenen
Haltemöglichkeiten (z.B. Türklinken)
funktioniert auch, oft aber erst ab einer
gewissen Größe. Ein Haken in passender
Höhe an der Wand oder  eine Schraub-
zwinge an der Tischecke können ein
Ersatz sein. Bestimmte „Problemstellen“
können entschärft werden: Klappe oder
Magnetverschluss statt Knöpfen, Bänder
oder Ringe am Reißverschluss, ein Ge-
genhalt an der Jacke um den Verschluss
einfädeln zu können, . . .

Klappe statt Hosenknopf: 
im Nähzubehör erhältlich als Pelzhaken-
verschluss oder „Ring mit Clip“

Ein Anziehstab kann ebenso helfen, die
Hose zu angeln oder das T-Shirt über den
Kopf zu schieben. Oft geht es aber nicht
nur darum, das passende Ding zu finden,
sondern dann auch den Umgang damit zu
üben.

Hilft beim Schuhe anziehen: eine Spange
aus Thermoplast hält den Rand

Für zu Hause gibt es dann noch den
Anziehbaum: An einem fest angebauten
Gestell können unterschiedliche Haken

Praxistipps
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oder Ausleger befestigt werden, um dann
beim An- oder Ausziehen die Kleidung zu
halten. Mit etwas Übung kann man damit
auch Jeansknöpfe öffnen oder schließen.
Man muss aber bedenken dass dieses Teil
eher zu Hause hilft, damit das An- und
Ausziehen schneller oder leichter geht –
aber nicht gut mitgenommen werden
kann. 

Anziehbaum

Bad/Dusche/Toilette
Hängt eng mit dem Thema An-/auszie-
hen zusammen. Am besten wäre natür-
lich eine ausreichend große und barriere-
freie Wohnung . . . aber gerade wer zur
Miete wohnt, kann meist nicht nach Lust
und Laune umbauen.  Mobile Haltegriffe
mit Saugbefestigung können fast überall
angebracht und auch kreativ genutzt 
werden (z.B. um beim Haare waschen
einen Arm über dem Kopf abzustützen).  

Klemmgriff

Zweifingerhalter

Ein Badewannenbrett, Duschsitz oder
Duschstuhl zum Trippeln kann helfen,
wenn Stehen nicht möglich ist. Stufen
müssen immer groß genug sein, da sich
viele Kinder darauf auch drehen müssen
(und Orthesenschuhe brauchen  Platz!).
Für die Toilette müssen „nebenher“ auch
das Thema „wie komme ich aus meiner
Kleidung und dann hinauf“ gelöst sein.
Prinzipiell hat die Erfahrung gezeigt, dass
handelsübliche Abputzhilfen meist nicht
funktionieren. Entweder kann man die
Technik verfeinern, oder es hilft jemand.
Eine junge Dame hat es auf den Punkt
gebracht: Wer möchte schon mit einem
Sack voll Hilfsmittel für eine halbe Stunde
auf der Toilette verschwinden?

Hilfe bringt etwa ein Dusch-WC-Aufsatz
mit automatischer Reinigung und Föhn.
Diese kann man auch in bestimmten
Sanitärfachgeschäften testen (Geberit hat
z.B. unter www.i-love-water Test-WC´s
aufgelistet). 

Wenn  die Hüftbeugung eingeschränkt
ist, wird das Thema Sitzen sowieso 
spannend. Immerhin gibt es einen 
handelsüblichen Toiletten/Duschstuhl
am Markt, bei dem man Sitzfläche und
Rücken unabhängig voneinander (und
damit auch passend für Streckkontrak-
turen) einstellen kann.

Aber wie zu Beginn schon gesagt- es gibt-
wie bei vielen anderen Krankheitsbildern
auch – nicht immer DIE (schnelle, ein-
fache, optimale, . . .) Lösung für ein All-
tagsproblem.  Trotzdem würde mich 
freuen wenn Sie nach diesem kurzen
Einblick . . .

. . . etwas mehr Überblick über Ergo-
therapie und Ergotherapie bei AMC be-
kommen konnten
. . . vielleicht die eine oder andere Idee
mitnehmen konnten 
. . . vielleicht gerade jetzt neue Ideen
haben!

Ihre
Barbara Schweiger

Infokasten

Die 35jährige Barbara Schweiger
schloss 1998 ihre Ausbildung
zur Ergotherapeutin ab. 
Nach einer neunmonatigen
Reise trat sie im November
1999 ihr Stelle am Kinder-
klinikum in Aschau an.
Inzwischen arbeitet Barbara
Schweiger in der Schön Klinik
Vogtareuth. Begleitend zu ihrer
Arbeit im Bereich Pädiatrie 
und Kinderorthopädie macht
Barbara Schweiger zahlreiche
Fortbildungen und macht zu-
dem den Bachelor für Ergo-
therapie. 

Kontakt: 
Barbara Schweiger
Schön Klinik Vogtareuth/Klinik
für Kinderorthopädie
Krankenhausstraße 20
83569 Vogtareuth
Tel.: 08038/90 4680

Mail: 
bschweiger@schoen-kliniken.de
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Eigentlich waren wir jahrelang der
festen Meinung, dass unsere Nelli 
(8 Jahre) durch ihre AMC Typ2 kein
Ski fahren kann - und wir aus diesem
Grund am besten auch keinen
Winterurlaub machen. 

Da der letzte Winter hier bei uns in 
der sächsischen Schweiz nun be-
sonders schön und lang war, haben wir
wieder einmal versucht, uns über die
Möglichkeiten des Skifahrens für
Menschen mit Handicap zu infor-
mieren. Nellis Patentante erzählte uns
von einem Ski, auf dem man sitzen
kann. Auch die Möglichkeit eines
Skikurses für Menschen mit Behinde-
rung haben wir ins Auge gefasst.

„Nelli freut sich im Schnee“

Dann aber haben wir uns einfach auf-
gerafft und sind mit unseren 3 Kindern
(Dennis 11, Nelli 8 und Nils 11 Monate)
ins nahe gelegene Riesengebirge gefah-
ren. 

Dort angekommen boten sich uns 
perfekte Skibedingungen. Ein ein-
facher Skihang lag direkt vor unserem
Haus und gab Nelli nun täglich Anreiz

uns wieder und wieder darauf anzu-
sprechen: „Bitte lasst es mich doch ein-
mal versuchen, können wir nicht nur
mal für einen Tag ein Paar Ski für mich
ausleihen? Bitte Mama . . .“ An ihrem
Geburtstag sagten wir dann: „Ja!“ 

Nelli war so stolz mit den schweren
Skistiefeln durchs Hotel zu laufen und
fühlte sich gleich 10 cm größer. Auf 
den Skiern stellte sie dann schnell 
fest, dass es gar nicht so einfach ist wie
es aussieht.  Unsere Bedenken waren
vor allem, ob sie ohne bewegliche
Oberhülse in der Lage ist, dem Ski eine
Richtung zu geben. (Im Alltag läuft
Nelli ohne Oberhülsen. Sie trägt diese
abwechselnd nachts, um das eine Bein
in Streckung zu halten und das andere
in Beugung zu bringen.)

„Nelli auf den Brettern, die die
Winterwelt bedeuten.“

Wir unternahmen also am nächsten
Tag erst einmal nur den Versuch, sie
zwischen den Beinen mitfahren zu las-
sen. Sie jauchzte vor Glück. Noch ein-
mal und noch einmal fuhren wir

gemeinsam den Schlepplift hoch und
auch gemeinsam den Berg hinunter.
Das sollte fürs erste genügen. Um Nelli
nicht zu überlasten, hatten wir nur eine
Stundenliftkarte gekauft und diese war
schnell abgelaufen. Danach versuchte
sie ganz allein einen kleinen Berg hin-
unter zu fahren - und es gelang. Im
Schneepflug fuhr sie langsam hinab
und fiel nicht hin. Ich schob sie wieder
hinauf, und als ihr Bruder und ihr Papa
vom Schlittenfahren zurück kamen,
konnte sie sich schon ganz gut auf den
Skiern halten.  

Am nächsten Tag sicherten wir sie mit
einer Leine und sie fuhr einfach so den
Hang hinunter. UNGLAUBLICH! So
oft hat uns Nelli schon überrascht, und
obwohl unser Motto immer „Fördern
durch Fordern“ ist, verblüfft sie uns
immer wieder. Beim Liftfahren sagte
sie dann: „Siehst du Mama ich hab dir
doch gleich gesagt, dass ich das schaffe!
Als ich schwimmen gelernt habe hast
du es mir auch nicht zugetraut.“ Mir
blieb jedes Wort im Hals stecken. 

Am dritten Tag dann ließ ich sie den
Berg ohne Sicherungsleine hinab fah-
ren, und es war ein einziger Erfolg.
Nelli war glücklich und stolz. Wieder
hat sie etwas geschafft, von dem wir
alle glaubten, dass es unmöglich sei.
Jeder einzelne Tag mit ihr ist ein
Glück. Als vor 8 Jahren andere Eltern
und Ärzte im Kinderzentrum in Aschau
zu uns sagten: „Um ein AMC Kind
braucht ihr euch keine Sorgen machen,
die haben so einen ausgeprägten
Willen und schaffen alles, was sie sich
vornehmen“ konnten wir das noch
nicht glauben. Heute sind wir uns 
dessen bewusst, dass es wirklich so ist. 

Wir möchten allen Eltern von Kindern
mit AMC Mut machen. Traut es Euren
Kindern einfach zu!!!! Diese wunder-
baren Wesen sind uns von Gott ge-
schenkt, und der hat es uns und ihnen
einfach zugetraut.
Familie Biedermann aus Sebnitz

Nelli entdeckt den Winterzauber
Ski fahren mit AMC? Kein Problem!
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etwas benommen von der Narkose, die
Schmerzen milderte diese jedoch nur
gering. Ich schaute nach unten und sah
„meinen neuen besten Freund“ (Dr. Wenz
sagte mir in einem Gespräch einige
Wochen vor der OP, ich solle den Fixateur
als „neuen Freund“ betrachten.)

Foltermaschine: Der Fixateur

Die Zeit im Krankenhaus war stellenweise
ein Wechselbad der Gefühle. Das
Nervigste waren die verschiedenen
Meinungen und Aussagen der Ärzte. Mal
hieß es „Morgen darfst du nach Hause“,
dann wurde wieder gesagt „nein nein, erst
in 3 Tagen“. Dies zerrte doch sehr stark an
meinem ohnehin schon angeschlagenem
Nervenkostüm. 

Nachdem wir am 1. Juli mit dem
Drehprozess begonnen hatten, durfte ich
den Tag darauf das Krankenhaus ver-
lassen. 

Klar zu sehen: Die Beinverlängerung 

Die Wochen danach waren von
Schmerzen, Langeweile und Kranken-
gymnastik geprägt. Die Ängste, die ich vor
der Operation hatte, bestätigten sich teil-
weise. So fällt es mir zum Beispiel extrem
schwer, tatenlos am Rand zu sitzen und
zu sehen, wie meine Mannschaft
Tischtennis spielt. Das hätte ich mir vor
der Operation nicht träumen lassen. 

Im Nachhinein bin ich recht froh darüber,
dass ich mich vor der Operation nur sehr
wenig über eine Beinverlängerung infor-
miert hatte. Natürlich klingt das sehr
waghalsig, naiv und vielleicht auch
dumm, aber ich hatte Angst, mit diesem
Wissen im Hinterkopf der OP nicht mehr
zuzustimmen. Und das wäre auf lange
Sicht ein Fehler gewesen. 

Nach der Operation fuhren meine Eltern
und ich alle 3 Wochen nach Heidelberg.
Dort wurde mein linker Unterschenkel
geröntgt und Dr. Wenz verschaffte sich
ein Überblick über das Wachstum des
Knochens. Die Callusbildung verlief / ver-
läuft prima. Eine Entzündung an den
Drähten und Stäben blieb bisher aus.

Das kommt bei einem Eingriff dieser Art
selten vor. Oft muss vor Beenden der
Behandlung schon ein Draht oder Stab
entfernt werden. Den Verband wechselt
meine Mutter zweimal pro Woche.

Leiderprobt und trotzdem Optimist:
Matthias Müller 

Wie doch die Zeit rennt. Seit meiner
Operation sind nun schon 4 Monate ver-
gangen. 4 Monate mit Höhen und Tiefen.
Aber alles der Reihe nach.

Am 22. Juni fuhren meine Eltern und ich
nach Heidelberg, um die letzten Unter-
suchungen vorzunehmen. Einen Tag 
später war es dann soweit. Ich wurde in
meinem Leben vor dieser OP schon 8 Mal
operiert, konnte mich allerdings, da ich
noch sehr klein war, nicht mehr daran 
erinnern. Daher war der Weg zum OP 
für mich eine ganz neue Erfahrung. Die
Operation wurde im Vorhinein auf 
120 Minuten angesetzt, nachher erfuhr ich
von einem Assistenzarzt, dass der Eingriff
lediglich 70 Minuten beansprucht hatte. 

Dies erachtete ich als ein gutes Zeichen.
Als ich nach der OP aufwachte, spürte 
ich das erste Mal, worauf ich mich da 
eingelassen hatte. Ich war zwar noch

Bereits in der vergangenen IGA-Boten-Ausgabe hat unser
Jugendsprecher Matthias Müller (19) von seinem großen Projekt
2010 erzählt: Seine Beinverlängerung. Der Eingriff liegt nun hinter
ihm, doch am Ende seines schmerzhaften und steinigen  Wegs ist er
noch lange nicht angekommen. In diesem IGA-Boten erzählt
Matthias über die zähen Tage im Krankenhaus  - und die „Zeit
danach“ mit all ihren Fallstricken, die eine Beinverlängerung mit
sich bringt:

„Nach den Schmerzen kommt die Geduld“
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Jugendseite / IGÄlchen

Am 29. Oktober wurden erneut Rönt-
genbilder beider Beine gemacht um zu
sehen, ob wir das Verlängerungsziel er-
reicht hatten. Zusammen mit Dr. Wenz
beschlossen wir, den Drehprozess zu
beenden. Nun beginnt das Warten, bis 
die Knochenenden wieder stabil zusam-
mengewachsen sind. Den nächsten
Termin habe ich Mitte Januar. Bis dahin
heißt es abwarten und weiterhin an der
Kniestreckung arbeiten.

IGÄlchen Gewinnspiel
Endlich wieder Weihnachten, die Zeit der Geschenke, der gemütlichen Abende zu Hause. Natürlich freut sich auch unser IGÄlchen
auf Heiligabend und auf das Christkind. Doch zunächst muss er sich einmal den Weg durch all den Schnee und die dichten Wälder
bahnen. Kannst Du ihm dabei helfen? 

Bitte schneide das Labyrinth mit 
Deiner Lösung aus und schicke es 
bis spätestens 31. 12. 2010
an folgende Adresse:

IGA-Bote-Redaktion 
Frank Preiss
Agricolastraße 28
10555 Berlin

Zu gewinnen  gibt’s tolle Preise, die jedes 
Kinderherz höher schlagen lassen:

1. Preis: Ein 50 Euro – 
Gutschein für mytoys.de 

2. Preis: Ein 20 Euro – 
Gutschein für mytoys.de 

Hol Dir Dein Lieblingsspielzeug nach Hause, ganz umsonst! Die Gutscheine sind 
sowohl in den Geschäften als auch im Online-Shop unter www.mytoys.de einlösbar.

Wie meine Heilung weiter ver-
läuft, und ab wann ich endlich
wieder „ganz normal“ auftreten
kann, das möchte ich euch 
und Ihnen sehr gerne in der
nächsten IGA-Boten-Ausgabe
im Sommer 2011 berichten. 

Bis dahin –   euer 
Matthias Müller.

Matthias tapfer mit Krücken
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Die Welt ist voller merkwürdiger
Menschen. Beispiel gefällig? 

Warum wird in Flugzeugen so oft
Tomatensaft getrunken? Sobald der
Pilot seine Maschine hochgezogen 
hat, die Anschnallzeichen nicht 
mehr leuchten und die Stewardess,
gefangen im Körper eines Stewards,
den Saftwagen durch den Gang
schubst, lechzen gut und gerne ge-
fühlte 90 Prozent der Mitreisenden
nach einem Tomatensaft. Wahlweise
pur oder mit Pfeffer. Circa 10000
Meter tiefer, bei Feinkost Albrecht,
setzen die Tomatensaftflaschen Staub
an, im Touristenbomber nach Malle
werden sie dem Kabinenpersonal fast
aus den Händen gerissen. Weitere
Beispiele gefällig? Auf Weihnachts-
märkten verkauft der Mensch aus-
schließlich überteuerten Kitsch, 
ungesundes Essen und Glühwein.
Dennoch schätzt er die überfüllten
Massenveranstaltungen als Inbegriff
von innerer Einkehr. 

Er kauft – nicht nur auf Weihnachts-
märkten – Dinge, die er nicht braucht,
von Geld, das er nicht hat, um
Menschen zu beeindrucken, die er
nicht leiden kann. Er meldet sich in
Sozialen Netzwerken an, um Nachbarn
auf seine Freundesliste zu setzen, 
die er im Kindergarten schon nicht
mochte. Mehr noch: Er gibt, nachdem
er sich per SMS beim Vorgesetzten
krankgemeldet hat, chronische Unlust
als Statusmeldung an – und wundert
sich anschließend über seine Kündi-
gung.

Er verteufelt Bonusprogramme, dem
netten Umfrageinstitutsmitarbeiter,
der Abends um halb zehn einen aus
dem Bett klingelt, gibt er jedoch 
freudig Auskunft über die eige-
nen Einkaufsgewohnheiten und das
Monatsgehalt. Er ist Protestwähler und
weiß nicht wogegen. Er steigt in
Reisebusse, um sich durch halb
Deutschland fahren zu lassen, um
einen hohen Geldgewinn abzuholen.
Natürlich gewonnen bei einem Preis-
ausschreiben, an dem er nie teilgenom-
men hat. Er versucht sinnlose Bücher
mit unnützem Wissen zu füllen, um
mal ein Buch geschrieben zu haben.
Und weiß nicht einmal, wer Tendzin
Gyatso ist.* Und dann googelt er 
den Namen Tendzin Gyatso . . . 
so wie ich.**

Sascha

*Falls Sie auch mal mit Hilfe einer
Kolumne klugscheißen wollen:
Tendzin Gyatso „ist ein bedeutender
Linienhalter der Gelug-Schule des
tibetischen Buddhismus, buddhistischer
Mönch, Befürworter der Rime-
Bewegung und der 14. Dalai Lama“, 
Quelle: wikipedia.

**Always believe in GOD. 
Because there are few questions that
cannot be answered by Google

Sind wir nicht alle ein bisschen „gaga“?

Vorschau auf den Boten Nr. 38:

■ 12. Familientagung am Möhnesee: Unser Schwerpunkt im nächsten Heft wird
ein ausführlicher Bericht über das größte Event der IGA. Wer war alles da,
welche Vorträge gab es? Was hat sich bei der Mitgliederversammlung an
Neuigkeiten ergeben? Im Sommer-Boten erfahren Sie’s!

■ Interview mit Dr. Döderlein: Der AMC-Experte von der Kinderklinik Aschau
steht uns Rede und Antwort, nicht nur über Medizinisches und den neuesten
AMC-Forschungsstand, sondern auch über Persönliches aus seiner täglichen
Arbeit mit den kleinen AMC-Patienten.

■ Studieren mit AMC: Unser akademischer „IGA-Nachwuchs“ gibt Tipps zum
Thema Studieren mit Handicap. Auf was sollten werdende Studenten achten,
wo findet man die richtigen Anlaufstellen an den Universitäten? Wo stehen
die behindertengerechtesten Unis, und von welchen Einrichtungen sollte man
die „Einschreib“-Finger besser lassen?

Sascha Recktenwald
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Interessengemeinschaft 
Arthrogryposis e.V. Bitte Bestellformular in Druckbuchstaben
Karin Bertz ausfüllen und an nebenstehende
Hainbuchenweg 44 Adresse senden!

D - 68305 Mannheim

Bestellung IGA-Veröffentlichungen
Best.- Titel Anzahl Einzelpreis Einzelpreis Gesamt-

Nr. SFr € betrag
020 Das AMC-Fachwortverzeichnis, 1996, 12 S. 0,00 0,00
030 Das kleine Handbuch der AMC, 2002, 64 S., 40 Abb. 0,00 0,00
010 Report der 1. IGA-Tagung, Mauloff 1993, 35 S. 6,00 3,00

Themen: Medizinische und therapeutische Aspekte,...
011 Report der 2. IGA-Tagung, Mauloff 1994, 59 S. 6,00 3,00

Themen: Medizinische, orthopädische und allgemeine Aspekte,...
012 Report der 3. IGA-Tagung, Mauloff 1995, 67 S. 6,00 3,00

Themen: Medizinische und therapeutische Aspekte,...
014 Report der 5. IGA-Tagung, Mauloff 1998, 75 S., 79 Abb. 6,00 3,00

Themen: Orthopädie und Wirbelsäule,...
015 Report der 6. IGA-Tagung, Mauloff 1999, 61 S., 12 Abb. 6,00 3,00

Themen: Handprobleme, Geschwisterproblematiken,...
016 Report der 7. IGA-Tagung, Mauloff 2001, 28 S. 6,00 3,00

Themen: Therapien, Genetik, Behindertentestament
017 Report der 8. IGA-Tagung, Dorfweil 2003, 50 S. 6,00 3,00

Themen: Genetik, Diagnostik, Selbstakzeptanz, Therapie, Riester...
018 Report der 9. IGA-Tagung, Möhnesee 2005, 70 S. 6,00 3,00

Themen: Homöopathie, Füße, Wirbelsäule, Osteopathie, Familie...
019 Report der 10. IGA-Tagung, Möhnesee 2007, ca. 70 S. 6,00 3,00

Themen: Ergotherapie, Grundsicherung, Salutogenese, Alternative Heilmethoden…
020 Report der 11. IGA-Tagung, Möhnesee 2009 (Vorbestellung) 10,00 5,00
neu! Themen: Typen, Operative Vers., Ganganalyse, Geschwister, Resilienz, Assistenzhunde
050 Report 1. Erwachsenentreffen 1997, 41 S., 31 Abb. 6,00 3,00

Belange im Erwachsenenalter
150 Erfahrungen der Eltern eines Kindes mit AMC, 2001, 20,00 10,00

136  S., wissenschaftliche Hausarbeit von Katrin Edenhofner:
„Seit es Dich gibt“

200 AMC-Informationsfilm, 1997, VHS , Infos wie Best.Nr. 201 10,00 5,00
201 AMC-Informationsfilm, 1997, DVD, 20,00 10,00

Informationen zu Diagnose, Ursachen, Vererbung, Therapie, 
Operationen, Hilfsmitteln, IGA,... 44 min.

210 Musik-CD „Du bist nicht allein“, IGA/Interpret: Darco 0,00 0,00
IB IGA-Boten, bitte gewünschte Nr. hier eintragen: 0,00 0,00

Gesamtbetrag, incl. Porto

Den Rechnungsbetrag von                               € bzw. SFr

❑ überweise ich nach Erhalt der Rechnung

❑ begleiche ich durch beiliegenden Scheck

❑ begleiche ich durch beiliegende Briefmarken Bitte zutreffende Zahlungsweise ankreuzen!

Name: IGA-Mitglied

Straße: ❑ ja  

PLZ /Wohnort: ❑ nein

Ort, Datum: Unterschrift: 

Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.
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Herzlichen Dank allen, die mit ihrer Spende die IGA unterstützen!
Bauer Dr. Hartmut und Gabriele 120,00 €
Bittner Gerhard 50,00 €
Broeckner Prof. Dr. Eva-Bettina 400,00 €
Domaniwski Andre 200,00 €
Eckermeier Manfred 200,00 €
Gamlin Jörg 200,00 €
Gebrande Dr. Rolf 378,00 €
Hager Wolfgang 25,00 €
Hillmann Johannes 250,00 €
Hughes Paul 100,00 €
Hülske Frank 30,00 €
Koch Christian 200,00 €
Konzerterlös Lipp Wolfgang 750,00 €
Meisner Jan 15,00 €
Müller Hans-Joachim u.Birgit 40,00 €
Müller Werner und Esther 880,00
Rohrer-Weerkamp Minka 60,00 SFR
Röthlisberger Heinz 50,00 SFR
Schubert Stefan 100,00 €
Seel Sylvia 20,00 €
Weil Volker u. Kerstin 30,00 €
Wettels Heribert 200,00 €
Tannert Dirk 100,00 €
Trauerfall Mai Karl 515,00 €

Gesamt: 4.803,00 EUR
+ 110,00 SFR

Die angegebenen Spenden sind von 01.11.2009 bis 30.10.2010.

Familie Toni und Stephanie
Neudert mit Lorenz 
D-95692 Konnersreuth 

Frau Carla Schnurr 
D-71711 Steinheim an der Murr 

Familie Matthias und Anja Eßers
mit Simon 
D-52134 Herzogenrath 

Herr Frank Beerbaum 
D-40210 Düsseldorf 

Frau Hildegard Salmen 
D-33104 Paderborn 

Herr Martin Salmen
D-33104 Paderborn 

Frau Gabriele Günther 
D-99310 Arnstadt

Familie Charlotte Bröcker und
Benjamin Konjhodzig mit Moritz
und Malik Ludwig
D-13357 Berlin

Frau Alexandra Demel
D-90768 Fürth

Familie Sebastian und Nadine
Schwarz mit Levi Maxim
D-35428 Langgöns

Wir begrüßen herzlich 
unsere neuen Mitglieder:

Frau Marinna Arnold 
D-38871 Darlingerode 

Familie Sebastian und Jennifer
Haydn mit Dominic und Joel 
D-47055 Duisburg 

Familie Saskia Greibke und Jörg
Bockelmann mit Frederick 
D-29459 Clenze 

Frau Anita Tamburovic 
HR-21300 Makarsak 

Familie Marco und Kerstin
Denger mit Sascha und Leni 
D-66482 Zweibrücken 
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Interessengemeinschaft 
Arthrogryposis e.V. Bitte Bestellformular in Druckbuchstaben
Wilhelm Kleinheinz ausfüllen und an nebenstehende
Mühlenweg 8 Adresse senden!

D - 87549 Rettenberg

Beitrittserklärung / Änderungsanzeige

Grund der Mitteilung
❏ Beitrittserklärung ❏ Änderungsanzeige 

Art der Mitgliedschaft
❏ Einzelperson (20,00 €) ❏ Familie (30,00 €) ❏ Junge Erwachsene (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 Erwachsene (18-26 Jahre) zahlen 5 Euro
(*gilt nur in Verbindung mit einer Einzel- oder Familienmitgliedschaft der Eltern).
Der Mitgliedsbeitrag gilt nach § 10 b EStG und § 9 Nr. 3 KStG als Spende. 

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

Name       

Namen der Mitglieder

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.

Anschrift

Straße 

PLZ, Ort

Land Bundesland/Kanton 

Telefon Fax 

E-Mail

Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.
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Einverständniserklärung

§ 6.3 Satzung der Interessengemeinschaft Arthrogryposis e.V.
„Mit Eintritt erklären sich die Eltern bzw. Betroffenen damit einverstanden, dass ihre Anschrift zu Forschungszwecken an
entsprechende ärztliche Institutionen und an weitere Eltern bzw. Betroffene zwecks Kontaktaufnahme bekannt gegeben
werden. Die Weitergabe zusätzlicher Daten setzt die Zustimmung der Betroffenen voraus.“

❏ Ich bin/wird sind mit der Weitergabe meiner/unserer Daten einverstanden.

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

Ort, Datum, Unterschrift (Mitglied/er)

Bankverbindungen

Deutschland
Kto-Nr. 610 429 094, BLZ 733 500 00, Sparkasse Allgäu, 
IBAN Nr. DE24733500000610429094 und Swift-Code BYLADEM1ALG

Schweiz
Postkonto 50-71617-5 Aarau

Einzugsermächtigung (nur für Deutschland)

Ich/wir ermächtige(n) die Interessengemeinschaft Arthrogryposis (IGA) e.V. widerruflich, den von mir/uns zu entrichten-
den Mitgliedsbeitrag zu Lasten meines/unseres Kontos durch Lastschrift einzuziehen. Es ist für mich/uns weder ein Risiko
noch irgendeine Verpflichtung mit der Einzugsermächtigung verbunden.

Ich/wir kann/können die Einzugsermächtigung jederzeit widerrufen, dazu genügt eine kurze Mitteilung
an den Verein.

Kontoinhaber

Kontonummer Bankleitzahl 

Bank

Datum, Unterschrift des Kontoinhabers



Kontakte

Vorstand

1. Vorsitzender
Frank Große Heckmann
In der Lohe 14
D-52399 Merzenich
Tel.: +49 2421 202424
E-Mail: 1.vorsitz@arthrogryposis.de

2. Vorsitzender
Heribert Wettels
Pfeifferstr. 31
D-88471 Laupheim
Tel.: +49 7392 705696
E-Mail: 2.vorsitz@arthrogryposis.de

Kassierer
Wilhelm Kleinheinz
Mühlenweg 8
D-87549 Rettenberg
Tel./Fax: +49 8327 1056
E-Mail: kassierer@arthrogryposis.de

Schriftführerin
Manuela Wettels
Pfeifferstr. 31
D-88471 Laupheim
Tel.: +49 7392 705696
E-Mail: 
manuela.wettels@arthrogryposis.de

Beisitzer(-innen)
Claudia Baier
Straße 33, Nr. 1
D-13158 Berlin
Tel.: +49 30 28706653
E-Mail: claudia.baier@arthrogryposis.de

Sindy Haberkorn
Zum Spitzberg 2
D-09128 Chemnitz
Tel.: +49 371 773227
E-Mail: 
sindy.haberkorn@arthrogryposis.de

Petra Gosciak
Zinnkopfstr. 12
D-83229 Aschau
Tel.: +49 8052 956348
E-Mail: 
petra.gosciak@arthrogryposis.de

Frank Preiss
Agricolastr. 28
D-10555 Berlin
Tel.: +49 30 39740718
E-Mail:
frank.preiss@arthrogryposis.de
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Sascha Recktenwald
Straße 33, Nr. 1
D-13158 Berlin
Tel.: +49 30 28706653
E-Mail: 
sascha.recktenwald@arthrogryposis.de

Uta Reitz-Rosenfeld
Isabellenstr. 4
D-50678 Köln
Tel.: +49 221 1392028
E-Mail: 
uta.reitz-rosenfeld@arthrogryposis.de

Jugendsprecher
Dirk Westermann
Neuer Weg 7
D-59077 Hamm
Tel.: +49 2307 21436
E-Mail: 
dirk.westermann@arthrogryposis.de

Matthias Müller (Stellvertreter)
Römershäuserstr. 6
D-35075 Gladenbach
Tel.: +49 6462 2297
E-Mail: 
matthias.mueller@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
Wilhelm Kleinheinz
Mühlenweg 8
D-87549 Rettenberg
Tel./Fax: +49 8327 1056
E-Mail: kassierer@arthrogryposis.de

Bayern (Franken und Oberpfalz)
Friederike Recktenwald 
und Peter Johann
D-95359 Kasendorf
Tel.: +49 9228 997947
E-Mail: franken@arthrogryposis.de

Berlin
Mario Klingebiel
D-10243 Berlin
Tel.: +49 30 24727447
E-Mail: berlin@arthrogryposis.de

Brandenburg
Jürgen Brückner
D-04895 Falkenberg
Tel.: +49 35365 35040
E-Mail: brandenburg@arthrogryposis.de

Bremen
Petra Bobinac
D-28844 Kirchweyhe
Tel.: +49 4203 5376
E-Mail: bremen@arthrogryposis.de

Hamburg
Andrea Rust
D-22149 Hamburg
Tel.: +49 40 6725566
E-Mail: hamburg@arthrogryposis.de

Hessen
Esther und Werner Müller
D-35075 Gladenbach
Tel.: +49 6462 2297
E-Mail: hessen@arthrogryposis.de

Mecklenburg-Vorpommern
Ulrike Honigmann
D-17489 Greifswald
Tel.: +49 3834 814621
E-Mail: mecklenburg@arthrogryposis.de

Niedersachsen
Kirstin Kindermann
Rosenstraße 13
29439 Lüchow 
Telefon: +49 5841 973517
E-Mail:
niedersachsachen@arthrogryposis.de

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



Kontakte

Rheinland-Pfalz und Saarland
Birgit und Norbert Hüter
D-55299 Nackenheim
Tel.: +49 6135 950145
E-Mail: 
rheinland-pfalz@arthrogryposis.de

Saarland
➔ s. Rheinland-Pfalz
E-Mail: saarland@arthrogryposis.de

Sachsen
Sabine und Wolfgang Hopf
D-09599 Freiberg
Tel.: +49 3731 212564
E-Mail: sachsen@arthrogryposis.de

Sachsen-Anhalt
Sindy Haberkorn
Zum Spitzberg 2
D-09128 Chemnitz
Tel.: +49 371 773227
E-Mail: 
sindy.haberkorn@arthrogryposis.de

Schleswig-Holstein
Torsten Klaus
D-25355 Barmstedt
Tel.: +49 4123 808777
E-Mail: 
schleswig-holstein@arthrogryposis.de

Thüringen
Viktoria Kopp
D-37339 Hundeshagen
Tel.: +49 36071 90835
E-Mail:
thueringen@arthrogryposis.de

Österreich
Brigitte und Hubert Seillinger
A-5144 Handenberg
Tel.: +43 7748 8256
E-Mail:
oesterreich@arthrogryposis.de

Schweiz
Eva Graf
CH-4055 Basel
Tel.: +41 61 3819052
E-Mail: schweiz@arthrogryposis.de
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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

Ansprechpartner 
zu verschiedenen Themen

Allgemeine soziale Fragen zur
Behindertenproblematik
Jürgen Brückner
Mühlberger Str. 51
D-04895 Falkenberg-Elster
Tel.: +49 35365 35040
Fax: +49 35365 35040

Behindertengerechtes Bauen
Michael Wolter
Dorfstr. 25 g
D-15738 Zeuthen
E-Mail: bauen@arthrogryposis.de
Tel.: +49 33762 71665
Fax: +49 33762 72953

Beatmung und
Sondenernährung
Elke Koch
Habiger Stieg 1
D-21079 Hamburg
Tel.: +49 40 7645353

Erwachsene mit AMC
Barbara Mittler
Seestraße 23
D-57489 Drolshagen
Tel.: +49 2763 7172

Hilfsmittel /AMC Typ 3
Elke Pelka
Heinrich-Bammel-Weg 41
D-42327 Wuppertal
Tel.: +49 202 731426

Hüftprobleme
Petra Lerch
Alte Kleinwallstädter Str. 11
D-63834 Sulzbach
Tel.: +49 6028 9779336

Intergration Kindergarten und
Schule
Renate Rode
Zeißstr. 28b
D-30519 Hannover
Tel.: +49 511 8379241
Fax: +49 511 8483842

IGA-Website
Heribert Wettels
Pfeifferstr. 31
D-88471 Laupheim
E-Mail: webmaster@arthrogryposis.de
Tel.: +49 7392 705696

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

Juristische Fragen
Anwaltskanzlei Erich Bäckerling 
RAe L. Lischka und Chr. Koch 
Am Bertholdhof 1 
D 44143 Dortmund 
Tel.: +49 231 590071 
Fax: +49 231 590000 
E-Mail: info@anwaltsgemeinschaft-
baeckerling.de 
Internet: www.do-law.de

Kinderärztliche Fragen
Dr. Barbara Zissel
Untere Flüh 1
D-79713 Bad Säckingen
Tel.: +49 7761 2888
Fax: +49 7761 96691

Messen
Frank Große Heckmann
➔ s. Vorstand

Gerda Dünnebacke
Am Eckle 3
D-77723 Gengenbach
Tel.: +49 7803 926411

Monika Henning
Brückelstr. 14
D-47137 Duisburg
Tel.: +49 203 426237



Kontakte

Mund- und Kieferbereich
Dr. Bernhard Demel
Entensteig 41
D-90768 Fürth
Tel.: +49 911 729995
Anrufer erhalten einen Termin außer-
halb der Sprechzeiten
Praxis: Tel./Fax: +49 911 770460

Pflegeversicherung, 
Pflegestufen etc.:
Peter Johann
D-95359 Kasendorf
Tel.: +49 9228 997947

Physiotherapie /
Krankengymnastik
Ute Steinmetz
Olgahospital
Abteilung für Entwicklungsstörungen
Bismarckstr. 8
D-70176 Stuttgart
Tel.: +49 711 992-2760 / Fax: -2429

Christine Hartmann
Ltg. Krankengymnastik
Orthop. Kinderklinik Aschau
Bernauer Str. 18
D-83229 Aschau im Chimgau
Tel.: +49 8052 171-126 / Fax: -222

Ulrike Mattes
Hubertusstr. 12
D-52477 Alsdorf/Aachen
Tel.: +49 2404 7010 oder 7012

Tina Kastner
Schön Klinik Vogtareuth/Klinik für
Kinderorthopädie
Krankenhausstraße 20
D-83569 Vogtareuth
Tel.: +49 8038/90 4670
Fax: +49 8038/90 4611
E-Mail: tkastner@schoen-kliniken.de     

Psychologinnen
Dipl.-Psych. Anne Lehmann
Helfenzrieder Str. 8
D-85051 Ingolstadt
Tel.: +49 8450 1890
Fax: +49 8450 7913

Franziska Wüstefeld 
Proskauer Straße 18
10247 Berlin
Tel.: +49 30 81 30 47 44
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Christine Bühler
Neue Bahnhofstr. 110
CH-4132 Muttenz
Tel.: +41 61 4624505

Kliniken

Die IGA kann keine Empfehlungen für
bestimmte Therapien, Ärzte oder
Kliniken aussprechen, da jeder Ein-
zelfall individuell betrachtet werden
muss.
Dennoch führen wir an dieser Stelle
einige Kliniken auf, die bereits eine
große Anzahl von Patienten mit AMC
betreut haben, darunter viele
Mitglieder der IGA. In diesen Klinken
werden Sie kompetente Ansprech-
partner finden. Diese Liste erhebt
jedoch keinen Anspruch auf Voll-
ständigkeit.

Aachen
Orthopädische Universitätsklinik der
RWTH Aachen
Prof. Dr. med. Fritz Uwe Niethard
Tel.: 0241 80894-11

Aschau
Orthopädische Kinderklinik in Aschau
Dr. med. Leonhard Döderlein
Tel.: 08052 171-2070

Berlin
Charité-Campus Virchow-Klinikum
Prof. Dr. med. Christoph Hübner
Tel.: 030 450566-112

Bochum
Stiftung Kinderzentrum Ruhrgebiet
Dr. med. Jörg Hohendahl
Tel.: 0234 5092635

Düsseldorf
Orthopädische Klinik der ME der
Heinrich-Heine-Universität
Düsseldorf
Univ.-Prof. Dr. med. Rüdiger Krauspe
Tel.: 0211 81-17965

Freiburg im Breisgau
Universitätsklinikum Freiburg,
Kinderorthopädie, Department für
Orthopädie und Traumatologie
Dr. med. Ludwig Schwering
Tel.: 0761 2702612

Hamburg
Altonaer Kinderkrankenhaus,
Abteilung Kinderorthopädie
Priv. Doz. Dr. med. Ralf Stücker
Tel.: 040 88908-382

Heidelberg
Orthopädische Universitätsklinik
Heidelberg
Dr. med. Wolfram Wenz
Tel.: 06221 96-6118

Köln
Krankenhaus der Augustinerinnen,
Orthopädische Abteilung
Prof. Dr. med. A. Karbowski
Tel.: 0221 33081351

München
Kinderzentrum München
Martin Jakobeit 
Funktionsoberarzt Sonsomotorik
Tel.: 089 71 009 - 212
Dr.med. Henrik-Tarek Halboni
Tel.: 089 71 009 - 214 

Stuttgart
Olgahospital, Orthopädische Klinik
Prof. Dr. med. Thomas Wirth
Tel.: 0711 2787 - 3001

Vogtareuth
Behandlungszentrum Vogtareuth
Dr. med. Sean Nader
Tel.: 08038 90-4610

Speising (Österreich)
Orthopädisches Spital Speising
Univ. Prof. Dr. med. Franz Grill
Tel.: 01 80182-217

Basel (Schweiz)
Universitäts-Kinderspital bei der Basel
Prof. Dr. med. Fritz Hefti
Tel.: 061 6912626

St. Gallen (Schweiz)
Ostschweizer Kinderspital
Dr. med. Harry Klima
Tel.: 071 2437512

Auf der Website der IGA finden sich Links zu

allen genannten Kliniken. Dort sind in der

Regel weitere Informationen, wie zum Beispiel

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




