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Die kleine Johanna hat sich auf der
IGA-Familientagung schminken lassen.
Geduldig lief; sie sich ein Kunstwerk ins
Gesicht malen, aber als der Fotografsie
ablichtete, blitzte der Schelm in thr auf,
und sie probierte Grimassen schneiden.

Foto: Christian Kryl
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Vorwort

Liebe Leserinnen und
Leser,

die IGA ist vieles. Sie gibt Heimat und ist
Ratgeberin, sie spendet Trost und nun will
sie wissen wie es AMC-lern geht, die medi-
zinischen Eingriffen ausgesetzt waren, um
daraus Lehren fiir kiinftige Betroffene
ziehen zu konnen. Dabei ist sie auf die Mit-
wirkung von jungen IGA-Mitgliedern ange-
wiesen, die zu Interviews eingeladen sind.
Die Gespriache fithrt Julia Gebrande,
Professorin an der Fakultét Soziale Arbeit,
Gesundheit und Pflege der Hochschule
Esslingen. Thre Arbeitsschwerpunkte sind
insbesondere Traumapiadagogik, psychoso-
ziale Beratung sowie die Bewiltigung von
sexualisierten Gewalterfahrungen. In dieser
Ausgabe hat sie zusammen mit einem
Kollegen bereits sechs Gespriche aufgear-
beitet. Thr Beitrag ,Erst wenn’s richtig
wehtut, ist’s richtig gut!“ zeigt, wie Trauma-
tisierung nach medizinischen Eingriffen
geschehen kann. Es fehle nach wie vor ein
traumaspezifischer Blick auf die potentiellen
Folgen medizinischer Behandlungen,
schreibt sie. (Seite 8-11)

Weiter wird in dieser Ausgabe ein neues
Reha-Programm fiir Kinder vorgestellt
(Seiten 17-24). Einmal aus Sicht der Klinik
und einmal aus der Sicht von betroffenen
Eltern. Es sind positive Erfahrungen, die
hier beschrieben werden. Dennoch werden
diese Berichte einem die Entscheidung,
welchen Weg man als Eltern mit dem
betroffenen Kind gehen will und kann,
nicht abnehmen.

Ich freue mich iiber Riickmeldungen zu die-
ser Ausgabe sowie iiber Nachrichten, Fotos
und Artikel fiir den nachsten IGA Boten.

Thre
Wiltrud Rosch-Metzler
Redaktion IGA Bote

Dank:

Die Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V. bedankt sich bei
der GKV Fordergemeinschaft und
bei der Firma Raats + Gnam, Ulm,
fiir die freundliche Unterstiitzung.
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GrubB aus dem
Vorstand

Liebe Leserinnen
und Leser,

ich m6chte mich kurz vorstellen. Mein
Name ist Frank Weitzel. Ich bin
40 Jahre alt und komme aus dem scho-
nen Eschenburg in Hessen. Dort lebe
ich mit meiner Frau Katja und unseren
Zwillingen Rocco und Judy sowie
unserem fast ein Jahr alten Sheltie-
Riiden Merlin in meinem Elternhaus.

Im Sommer dieses Jahres wurde ich
neu in den IGA-Vorstand gewihlt. Auch
wir haben einen AMC-Sonnenschein,
unseren Rocco, der mittlerweile acht
Jahre alt geworden ist.

Im Mai 2018 habe ich eine Aktion ins
Leben gerufen, bei der es darum geht,
ein Abfallprodukt aus dem téglichen
Leben zu sammeln, das man normaler-
weise in den Miill oder sogar achtlos in
die Natur wirft.

Es geht um den Kronkorken, ein WeiB-
blechdeckel mit 21 Zacken, der nur zwei
Gramm wiegt. Ein Verschluss auf samt-
lichen Glasflaschen, wie z.B. Apfel-
schorle, Cola, Fanta, Wasser, Sprite und
Bier. Kronkorken-Aktionen gab und
gibt es mehrere auf der Welt. Aber es
gab noch keine, deren Reinerlés zu
100% an die IGA geht. Wir als Familie
Weitzel haben beschlossen, dieses
Ehrenamt zu machen, fiir die IGA.

Editorial

Frank Weitzel

Wir koénnen heute sagen, dass wir
innerhalb von eineinhalb Jahren eine
Masse von rund 20 Tonnen oder zehn
Millionen Kronkorken gesammelt
haben und damit iiber 2.700 € an die
IGA spenden konnten.

Mittlerweile haben wir iiber 65 AuBen-
sammelstellen, wo jeder seine anfal-
lenden Kronkorken und Schraubde-
ckel von Einmachgldsern abgeben
kann. Weit tliber 1.000 Helferinnen
und Helfer mit Herz, wie ich sie gerne
nenne, legen mit Hand an, um den
Container mittlerweile nun schon zum
sechsten Mal voll zu bekommen. Also
warum nicht ein Abfallprodukt ge-
meinschaftlich in einem Container
sammeln und den Schrotterlos einem
Verein spenden, der sich um Men-
schen mit einer angeborenen Gelenk-
steife kiimmert?

Liebe Griifie
Frank Weitzel

P.S.: Ich werde mich mit frischem Elan
sehr gerne und von Herzen im Vorstand
einbringen. Meine Devise ist, Menschen
mit einer Behinderung gehoren in die
Mitte der Gesellschaft und nicht an den
Rand.



Aktuelles

Neue IGA-Ansprech-
partnerin im Saarland

Die neue IGA-Ansprechpartnerin
im Saarland, Lucienne Mindermann,
freut sich auf Begegnungen.

Auf der letzten Familientagung am
Mohnesee hat Lucienne Mindermann
entschieden, die regionale Kontakt-
stelle des Saarlandes zu iibernehmen.
Die 21jihrige ist vor einem Jahr nach
Saarbriicken gezogen, wo sie Soziale
Arbeit und Padagogik der Kindheit
studiert. Sie dankt Maritta Leiss fiir
ihre bisherige Arbeit als regionale
Ansprechpartnerin.

Lucienne Mindermann hofft auf einen
guten Austausch zwischen Menschen
mit AMC, ihren Familien und allen
Interessierten im Saarland. ,Bei Fra-
gen oder Anregungen konnen Sie
mich jederzeit unter der angegebenen
E-Mail-Adresse erreichen®, schreibt
sie. ,Wenn Interesse besteht, wiirde ich
auch gerne ein Regionaltreffen im Saar-
land organisieren, dazu bitte ich Sie mir
eine Riickmeldung zu geben, falls Sie
Lust haben an einem solchen Treffen
teilzunehmen.“

Die E-Mail-Adresse von
Lucienne Mindermann ist:
saarland @arthrogryphosis.de

Vormerken:

Erwachsenentagung vom 11. Juni bis 14. Juni 2020

in Uder

Seit Sommer arbeitet ein Orga-Team an
der Planung der nichsten Erwachse-
nentagung vom Donnerstag den 11. Juni
bis Sonntag den 14. Juni in Uder. Erst-
malig wird eine Kinderbetreuung ange-
boten, um betroffenen Eltern mit AMC
eine Teilnahme zu ermdglichen.

Am Donnerstag gibt es Zeit zum An-
kommen, Kennenlernen oder um alte
Bekannte wieder zu treffen. Am Freitag
wird uns eine Séngerin {iber Stimmbil-
dung und Atmung einiges beibringen
und mit uns singen. Eine Schneiderin
haben wir auch eingeladen, die uns
Tipps geben soll, wie wir unsere Klei-
dung dndern lassen konnen, damit sie
besser fiir uns geeignet ist. Parallel dazu
informiert ein Auto-Umbauer iiber
Fithrerschein und umgebaute Autos.

Am Nachmittag gibt es einen Vortrag
iiber Elternassistenz fiir behinderte El-
tern, die selbst Kinder haben und Un-
terstiitzung bendtigen. Parallel dazu
wird Nicoletta Babari nochmals den
BioScan anbieten, da dieser bei der letz-
ten Tagung erneut gewiinscht wurde.
Spiter gibt es dann Informationen zum
Umgang mit Verspannungen von Eva
Malecha-Konietz und Richard Konietz.

Nach dem Abendessen gibt es wieder
Entspannung mit Aenne und Michael
Kahsnitz. AuBerdem trifft sich die
U-45 Runde unter der Moderation von
Karin Bertz.

Am Samstagmorgen erfahren wir dann
Neuigkeiten iiber das Bundesteilhabe-
gesetz. Parallel dazu wird uns Nicoletta
Babari nochmals den BioScan anbieten
und Dirk Tannert unser Programm mit
Qi Gong, Fall-Training und Selbstver-
teidigung bereichern.

Am Nachmittag stellen sich dann zur
Podiumsdiskussion der Wissenschaftli-
che Beirat und IGA-Mitglieder fiir Fra-
gen zur Verfiigung. Nach dem Kaffee-
trinken erklart Sylvia Seel den Umgang
mit Behorden und anschlieBend wird
sie aufzeigen wie man Verhinderungs-
pflege beantragt.

Am Sonntagmorgen beginnt das Pro-
gramm mit einem Vortrag tiber Erndh-
rung von Frau Abos de y Padilla und
danach rundet ein Vortrag iiber Cranio
und Trauma unsere Tagung ab.

Fiir das Orga-Team:
Sylvia Seel

Der JGAViystand winsché allen
Freand onen wid Lliterstitser“iven der JGA
souwio NG A
ok cit s ik 2020
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Junge Menschen mit AMC fiir Interviews gesucht!
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Aktuelles

Foto-Pause des IGA-Vorstandes wdhrend seiner November-Sitzung in Frankfurt. Zuvor hatte der Vorstand die Professorin

fiir Soziale Arbeit, Julia Gebrande, (dritte von links) mit dem Projekt ,Die psychosoziale Situation bei medizinischen

Eingriffen” beauftragt.

Fir das Forschungsprojekt ,Die psy-
chosoziale Situation bei medizinischen
Eingriffen von Menschen mit Arthro-
gryposis multiplex congenita (AMC)“
sucht Julia Gebrande junge Menschen
mit AMC (zwischen 10 und 20 Jahren),
die aktuell eine Operation oder einen
anderen belastenden medizinischen
Eingriff vor oder hinter sich haben. Sie
schreibt:

An der letzten IGA-Familientagung
habe ich einen Vortrag {iber Traumati-
sierungen durch medizinisch notwen-
dige Eingriffe gehalten und in diesem
IGA-Boten findet Ihr einen Artikel
zum Thema. Unsere gemeinsame Idee
ist es, an diesem Thema dranzubleiben
und etwas fiir die Kinder und Jugend-
lichen mit AMC zu tun, die sich aktuell
in medizinischer Behandlung und im
Krankenhaus befinden.
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Ich bin langjahriges IGA-Mitglied und
im wissenschaftlichen Beirat, Profes-
sorin an der Hochschule Esslingen,
Fachberaterin fiir traumatisierte Men-
schen und beschéftige mich schon seit
vielen Jahren mit den psychosozialen
Fragen rund um das Thema AMC. Mit
diesem geplanten Forschungsvorha-
ben mochte ich das Thema gerne wei-
terfiihren und vertiefen.

Fiir ein Interview suche ich junge Men-
schen mit AMC (zwischen 10 und 20
Jahren), die aktuell eine Operation
oder einen anderen belastenden medi-
zinischen Eingriff vor oder hinter sich
haben.

Die Interviews konnen bis Ende Som-
mer 2020 durchgefiihrt werden. Am
liebsten wire es mir, wenn wir uns per-
sonlich treffen konnten. Gerne wiirde
ich Euch auch im Krankenhaus besu-

chen kommen. Es ist aber auch denk-
bar, das Interview am Telefon zu fiih-
ren. Die Interviews werde ich selbst
fiihren, fiir die Auswertung konnte ich
einen wissenschaftlichen Mitarbeiter
gewinnen. Die erhobenen Daten wer-
den selbstverstandlich vertraulich be-
handelt und anonymisiert!

Bitte zogert nicht, mich zu kontaktie-
ren und Eure Fragen, die ihr zu die-
sem Projekt habt, direkt an mich zu
stellen!

Ich freue mich iiber eine Riickmeldung
(am besten per E-Mail:
Julia.Gebrande@hs-esslingen.de)

und auf die Bereitschaft zu einem Inter-
view!

Julia Gebrande
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Dank an Redakteurin

Frank Groffe Heckmann und Redakteurin Wiltrud Rosch-Metzler bei der
Vorstandssitzung im November in Frankfurt.

Auf der Tagesordnung unserer Vor-
standssitzung im November in Frank-
furt/Main stand unter anderem auch
diese Ausgabe des ,IGA-Boten“, die Sie
nun in den Hianden halten. Es steckt
immer sehr viel Arbeit drin, bis unsere
Mitgliederzeitschrift in den Druck ge-
hen kann. Unsere Redakteurin Wiltrud
RoOsch-Metzler hat dazu an unserer Vor-
standssitzung teilgenommen, und wir
konnten gemeinsam die Konzeption fiir
die neue Ausgabe, die geplanten Bei-
trage und auch den Themenspeicher fiir
die nachste Ausgabe besprechen.

Wir mochten uns ausdriicklich bei un-
serer Redakteurin fir ihre Redaktions-
arbeit, die sie seit funf Jahren fiir die
IGA leistet, bedanken. Von vielen Sei-
ten bekommen wir groBes Lob fiir die
hervorragende Qualitiat des ,IGA-Bo-
ten“. Das haben wir auch ihrer tollen
Arbeit und ihrer Sensibilitit fiir unsere
Themen zu verdanken! Wir sind froh,
dass sie diesen Dienst iibernommen hat
und uns dadurch unterstiitzt.

Jiirgen Briickner

Partizipation
gewahrleisten —

eine Aufgabe fiir Staat
und Politik

Unter diesem Titel hat die Monitoring-
stelle am Deutschen Institut fiir Men-
schenrechte die Allgemeine Bemerkung
Nr. 7 vom September 2018 des UN-Aus-
schusses fiir die Rechte von Menschen
mit Behinderungen veroffentlicht. Die
UN-Fachausschiisse duflern sich regel-
maBig zum Verstandnis und zur Ausle-
gung der Menschenrechtsvertrage.

Der Fachausschuss betont die Bedeu-
tung der Partizipation zur Wahrneh-
mung der biirgerlichen und politischen
Rechte. Der Ausschuss unterstreicht
die sofort umzusetzende staatliche Ver-
pflichtung — unabhingig von staatli-
chen Haushaltsbeschrankungen.

Der Ausschuss empfiehlt behinderungs-
und altersgerechte Assistenz. Einrich-
tungen, Veranstaltungen und samtliche
Materialen miissen allen Menschen mit
Behinderungen zugénglich sein.

Um Partizipation von Anfang an bis
zum Monitoring zu gewihrleisten,
mahnt der Ausschuss die Vertragsstaa-
ten, Organisationen von Menschen mit
Behinderungen friihzeitig und stetig
einzubeziehen. Zudem empfiehlt er ge-
eignete Fristen fiir Beitrdge und Stel-
lungnahmen sowie Verfahrensregeln
gemeinsam mit den Organisationen
festzulegen.

Die Vertragsstaaten sind zur Forderung
der geeigneten Rahmenbedingungen
verpflichtet, die Partizipation ermog-
lichen und langfristig gewihrleisten.
Dazu gehort unter anderem die Stir-
kung der Organisationen der Menschen
mit Behinderungen, zum Beispiel durch
finanzielle Unterstiitzung, um Kapazi-
taten und Fahigkeiten auszubauen.

Magdalena Scharl
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Uberarbeitung des Gesetzentwurfs
zur Regelung der Intensivpflege (RISG)

gefordert

Das Deutsche Institut fiir Menschen-
rechte fordert eine Uberarbeitung des
Gesetzentwurfs zur Regelung der Inten-
sivpflege (RISG). Der vom Bundesge-
sundheitsministerium im August 2019
vorgelegte Entwurf fiir das Reha- und
Intensivpflege-Starkungsgesetz (RISG)
will das Leistungsrecht zur medizini-
schen Rehabilitation und zur auBerkli-
nischen Intensivpflege neu regeln.

Die Neuregelung sehe eine Intensiv-
pflege in der eigenen Wohnung kiinf-
tig nur in Ausnahmefillen vor. Der
Anspruch auf auBerklinische Intensiv-
pflege soll zukiinftig fiir Erwachsene in
der Regel nur noch in vollstationdren
Pflegeeinrichtungen oder spezialisier-
ten Wohngruppen bestehen.

Im Gegensatz zum Ziel: HochstmaB an
Unabhéngigkeit sowie volle Teilhabe
an der Gesellschaft stiinden jedoch der
mit dem Gesetzentwurf geplante Riick-
bau der hiuslichen Intensivpflegever-
sorgung und die hiermit verbundene
Verpflichtung, die betroffene Person in
der Regel stationir aufzunehmen. Eine
solche Regelung wiirde einen tiefen
Eingriff in die Selbstbestimmungs- und
Personlichkeitsrechte von Menschen
mit Behinderungen bedeuten, insbe-
sondere angesichts des in Artikel 19
der UN-BRK verbrieften Rechts von
Menschen mit Behinderungen auf freie
Wahl des Aufenthaltsortes und darauf,
nicht zum Leben in einer besonderen
Wohnform verpflichtet zu werden.

In Anbetracht des die gesamte UN-
Behindertenrechtskonvention (BRK)
durchziehenden Prinzips der Selbst-
bestimmung sei es zudem irreleitend,
so die Monitoring Stelle des Deutschen
Instituts fiir Menschenrechte, wenn
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im Gesetzentwurf von ,Fehlanreizen®
gesprochen wird im Zusammenhang
damit, dass das bislang bestehende
Leistungssystem zu einer verstirkten
Inanspruchnahme ambulanter Leistun-
gen fiihre. Im Lichte der UN-BRK muss
dies im Gegenteil ausgesprochenes Ziel
staatlichen Handelns sein.

Dies gelte umso mehr, als sich der
UN-Ausschuss fiir die Rechte von Men-
schen mit Behinderungen bereits 2015
in seinen AbschlieBenden Bemerkun-
gen zum ersten Staatenbericht Deutsch-
lands besorgt iiber den hohen Grad an
Institutionalisierung gezeigt hat und
die Férderung einer unabhéngigen Le-
bensfithrung gefordert hat.

Auch vor dem Hintergrund der sich
aus Artikel 25 der UN-BRK ergeben-
den Gewihrleistungsverpflichtung,
notwendige spezielle Gesundheitsleis-
tungen fiir Menschen mit Behinderun-
gen bereitzustellen einerseits und des
Diskriminierungsverbots andererseits,
bewertet die Monitoring-Stelle den Ge-
setzentwurf als duBerst kritisch.

Die geplante Neuregelung wiirde fak-
tisch unberiicksichtigt lassen, dass sich
auch in dieser Lebenssituation ambu-
lante Pflegeleistungen unter Beriick-
sichtigung der individualisierten Aus-
richtung des Rechts auf Gesundheit
glinstiger auf den Gesundheitszustand
und insbesondere auf die Unabhingig-
keit und die soziale Teilhabe der betref-
fenden Menschen auswirken kénnen.

Dies konnte im Ergebnis zu einer Dis-
kriminierung der betroffenen Personen
aufgrund der Schwere ihrer Behinde-
rung fithren.

Bundesgesundheits-
minister lenkt bei
Intensivpflege ein

Bei Redaktionsschluss des IGA Bo-
ten war noch nicht klar, inwieweit die
von Verbanden geduBerte Kritik am
Rehabilitationsstiarkungsgesetz von
der Bundesregierung aufgenommen
wird.

So hat Bundesgesundheitsminister
Jens Spahn am 5. Dezember 2019 er-
klart, dass er Anregungen aus den Ge-
spriachen mit Betroffenen aufnehme
und Missverstidndnisse ausraume: ,,Die
besonders aufwindige Intensivpflege in
der eigenen Héuslichkeit bleibt weiter-
hin moglich. Dariiber wird im Einzel-
fall entschieden.

Wichtig ist: Intensivpflege-Patien-
ten, die am sozialen Leben teilhaben,
konnen auch kiinftig zu Hause betreut
werden. Und: Fiir alle Patientinnen
und Patienten, die bereits heute in-
tensivpflegerisch versorgt werden, gilt
Bestandsschutz. Sie konnen — wenn sie
wollen — in ihrem vertrauten Umfeld
bleiben.

Das war mir wichtig. Denn Intensiv-
pflege basiert auf einem guten Zusam-
menspiel von Pflegekraft, Umfeld und
Patient. Wenn so ein Team gut funktio-
niert, sollte man es nicht auseinander
reiBen.“ Verschiedene Zeitungen haben
diese Aussagen des Ministers als Ein-
lenken gewertet.

Weitere Infos finden Sie auch unter:
https://www.bundesgesundheitsminis-

terium.de/intensivpflege-und-rehabili-
tationsstaerkungsgesetz.html
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Traumatisierung durch medizinische Behandlungen bei Menschen
mit Arthrogryposis multiplex congenita (AMC)

Um festzustellen, ob auch Mitglieder der IGA
durch Krankenhausaufenthalte, medizinische
Eingriffe oder Behandlungen in ihrer Kindheit
traumatisiert wurden, haben wir im Zeitraum
zwischen Oktober 2018 und Februar 2019 sechs
Interviews mit sechs Erwachsenen mit AMC
(davon vier Frauen und zwei Manner) gefiihrt.

Die befragten Personen berichteten tiber ihre

Julia Gebrande und Stefan Schdfferling stellten auf der IGA-Familientagung

Kind in
Krankenhaus

& Stefan Schafferiing

-y Traumatisherung
dzinisch notwendige Eingriffe

am Méhnesee 2019 die Ergebnisse einer kleinen Studie vor, die der Vorstand

der IGA in Auftrag gegeben hat.

Die Interviewten verbrachten als Kin-
der und z.T. als Jugendliche ldngere
Zeit, teilweise mehrere Wochen oder
sogar Monate, im Krankenhaus. Sie er-
lebten diverse medizinische Behand-
lungen in Form von Untersuchungen,
Operationen, konservativen Behand-
lungen wie Physiotherapien oder ande-
ren Formen von Gymnastik sowie die
Anwendung von Hilfsmitteln wie
(Nacht)Schienen oder Gehhilfen. In
den Interviews konnten die befragten
Personen ihre Erfahrungen im Kran-
kenhaus, mit der Vorbereitung auf Ope-
rationen, mit der Nachsorge sowie mit
weiteren medizinischen Behandlungen
und Therapiemethoden innerhalb und

Foto: IGA

auBerhalb des Krankenhauses ausfiihr-
lich darstellen. Einen Schwerpunkt
nahm dabei die Schilderung von Belas-
tungen und hier insbesondere von Situ-
ationen ein, die im Zusammenhang mit
medizinischen MaBnahmen potenziell
traumatisierend wirken konnen. Es
wurden aber auch schone und blei-
bende positive Erinnerungen an Kran-
kenhausaufenthalte geschildert. Des
Weiteren waren belastende Risikofak-
toren und mogliche Schutzfaktoren bei
medizinischen Behandlungen Gegen-
stand der Interviews sowie Ideen der
interviewten Personen fiir die Praven-
tion von traumatisierenden Erlebnissen
und Traumafolgen bzw. allgemein fiir

Erfahrungen mit Operationen und anderen
medizinisch notwendigen Behandlungen
in ihrer Kindheit und im Jugendalter. Die
Krankenhausaufenthalte und medizinischen
Behandlungen der interviewten Personen fan-
den im Zeitraum zwischen den 1950er und
den 1990er Jahren statt.

die Versorgung von Kindern mit AMC.
Alle Krankenhausaufenthalte waren im
letzten Jahrhundert, und die Erfahrun-
gen konnen nicht auf die heutige Zeit
iibertragen werden.

Aus den Ergebnissen der Interviews
soll nun eine Serie von Artikeln fiir den
IGA-Boten entstehen. In unserem ers-
ten Beitrag werden zunichst die Belas-
tungen und potentiell traumatischen
Situationen in den Blick genommen. In
den nichsten Ausgaben soll dann stér-
ker auf die Folgen und die Bewéltigung
sowie auf die Priavention und den
Schutz vor Traumatisierungen einge-
gangen werden.

Traumatisierung durch
medizinische Behandlungen

Medizinische und operative Eingriffe
sind eine Erfahrung, die ,,bei Menschen
aller Altersstufen am ehesten Traumata
auslost. Das liegt an dem Gefiihl der
Hilflosigkeit, das Menschen empfinden,
wenn sie in einer Situation ho6chster
Not von jemandem festgehalten werden
und ihm in einem sterilen Raum auf
Gedeih und Verderb ausgeliefert sind!

Der Inbegriff des Schreckens der
Bewegungsunfihigkeit besteht darin,
stillhalten zu miissen, wenn uns etwas
wehtut und wir verletzt werden!”
(Levine & Kline 2014, S. 334)
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Wie haben sie dich, Baum, verschnitten,

Wie stehst du fremd und sonderbar!
Wie hast du hundertmal gelitten,

Bis nichts in dir als Trotz und Wille war!
Ich bin wie du, mit dem verschnittnen,

Gequilten Leben brach ich nicht
Und tauche téglich aus durchlittnen
Roheiten neu die Stirn ins Licht.
Was in mir weich und zart gewesen,
Hat mir die Welt zu Tod gehdhnt,
Doch unzerstorbar ist mein Wesen,
Ich bin zufrieden, bin versohnt,
Geduldig neue Blatter treib ich

Aus Asten hundertmal zerspellt,
Und allem Weh zu Trotze bleib ich
Verliebt in die verriickte Welt.

Hermann Hesse, 1919

Ein medizinisches Trauma bei Kindern
wird definiert als ,,psychische und phy-
sische Stressreaktionen von Kindern
und deren Familien auf ein (lebens-)
bedrohliches und besonders beéngsti-
gendes medizinisches Ereignis“ (Pfeif-
fer, Sachser & Goldbeck 2017, S. 27).
Es konnen also sowohl die direkt be-
troffenen Kinder als auch Miitter und
Viater oder sogar die Geschwisterkin-
der traumatisiert werden.

Nach Landolt et al. (2012) entwickeln
10 bis 30 Prozent aller Patientinnen
und Patienten eine Posttraumatische
Belastungsstorung (PTBS) aufgrund
belastender medizinischer Eingriffe
nach Unfillen oder im Rahmen
schwerwiegender Erkrankungen.

Die klassischen Symptome, die sich in
diesem Zusammenhang bei Betroffe-
nen zeigen, sind Wiedererleben, Alp-
traiume, Ubererregung und Vermei-
dungsverhalten (Ahrens-Eipper &
Nelius, 2017, S. 268-269). Auf diese
Symptome und die ldngerfristigen Fol-
gen sowie die Bewiltigung und Verar-
beitung einer traumatischen Erfah-
rung wird im n#chsten IGA-Boten
nochmals niaher eingegangen.

Zunichst stellt sich aber die Frage da-
nach, welche belastenden Situationen
von den interviewten Personen erlebt
und erinnert wurden.
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Traumatische Situationen

JTrauma’ ist das griechische Wort fiir
Verletzung. Ein psychisches Trauma ist
eine seelische Verletzung oder Wunde,
die durch ein Ereignis auBergewohnli-
cher Bedrohung hervorgerufen wurde,
das bei nahezu jedem Menschen tief-
greifende Verzweiflung auslosen wiirde
— so die Definition nach dem internati-
onalen Klassifikationsschema ICD 10
(DIMDI, 2016). Eine traumatische Si-
tuation ist gepragt von Gefithlen der
(Todes-)Angst, Ohnmacht, Hilflosigkeit
und Panik und sie fiihrt — insbesondere
bei Kindern — zu einer derartigen Uber-
wiltigung, dass hirnphysiologische
Veranderungen hervorgerufen werden,
um die Situation tiberhaupt ,liberle-
ben®“ zu konnen. Solche Situationen
werden von allen Interviewten berich-
tet — meist im Zusammenhang mit
Blut- oder Gipsabnahmen, Reizstrom-
behandlungen oder anderen medizini-
schen Eingriffen.

Hier zwei Beispiele aus den Interviews:
»Also eine Sache, die fand ich ganz
schlimm: ich hatte so Angst vor diesem
Gipssédgen. Und ich hatte einmal, auch
als ich fiinf war, noch so 'ne Situation,
als sie mir dann den Gips abgemacht ha-
ben, damals. Das war noch so 'ne Sége,
wo du nicht mit dem Finger anfassen
konntest und es passiert nix, sondern da
haben die mir wirklich zig-Mal ins Bein

geschnitten damit und ich hatte lauter
blutige Strahnen da dran.” (A)

sKrankengymnastik war ja damals so:
Erst wenn’s richtig wehtut, ist’s richtig
gut! So wurde ja damals behandelt. V6l-
lig bescheuert, weil wenn du einen
Muskel solange driickst, dass er nim-
mer mag, dann wehrt er sich, dann geht
ja sowieso nichts mehr. Aber so ist da-
mals in meiner Kindheit behandelt
worden. Und ich war dann auch - ich
hab’ mich dann auch in meiner Schul-
zeit, dann als Teenager, weitestgehend
dann auch um die Krankengymnastik
rumgedriickt.“ (B)

Das Spektrum der berichteten traumati-
schen Situationen geht weit auseinander
— von Situationen, die medizinisch not-
wendig und méglichst einfithlsam durch-
gefiihrt wurden, aber dennoch schmerz-
hafte Prozeduren beinhalteten bis hin zu
Situationen, die eine klare Kindesmiss-
handlung darstellen, da sie mit sadisti-
scher Absicht durchgefiihrt und lediglich
als medizinisch notwendige MaBnahme
getarnt wurden. In einem Beispiel wur-
den einem Jugendlichen als Strafe fiir
ungezogenes Verhalten mit Absicht
Schmerzen zugefiigt: ,Die hat dann [...]
jede einzelne Drainage ganz langsam ge-
zogen. — Ahm, dass also auch meine Zim-
mernachbarn gefliichtet sind, weil ich da
wirklich das Krankenhaus zusammenge-
briillt habe und, ahm, dh —. Die Schwes-
ter meinte dann, das ist fiir deine Wider-
spenstigkeit.” (F)

Fiir Kinder ist diese Unterscheidung
ohnehin schwierig. So beschreiben
auch Ahrens-Eipper & Nelius (2017,
S. 270): ,Je jiinger die Kinder sind,
desto eingeschriankter sind ihre Mog-
lichkeiten, den Sinn einer medizini-
schen Intervention zu verstehen und
dieser aufgrund ihrer eigenen Einsicht
zuzustimmen.“ Bagatellisierungen des
Schmerzes (»Es tut gar nicht weh!«),
Trostungs- und Uberredungsversuche,
Aufforderungen und schlieBlich Fest-
halten und Fixieren werden von den
Behandelnden eingesetzt, um die medi-
zinische Intervention durchzufiihren.
,Dies erlebt das Kind in Kombination
mit einer anschlieBenden schmerzhaf-
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ten Prozedur (z. B. Injektion, Lumbal-
punktion, Sdubern einer Wunde), de-
ren Sinn und Notwendigkeit das Kind
nicht erfassen kann und deren Dauer
fiir es nicht absehbar ist.“ (Ahrens-Eip-
per & Nelius, 2017, S. 270) In solchen
Situationen kann dann ein inneres Not-
fallprogramm ausgel6st werden, das im
Fachbegriff ,Dissoziation genannt wird.

Notfallprogramm

Nach der Trauma-Expertin Michaela
Huber (2009) ist eine traumatische Si-
tuation gekennzeichnet von einer Uber-
flutung mit Stress, Angst und ggf.
Schmerzen. In der Wahrnehmung einer
Person entsteht der Eindruck, jetzt sei
alles aus, jetzt miisse man sterben. Sie
beschreibt eine ,traumatische Zange’, in
der weder Kampf noch Flucht mdoglich
ist und in der es zu einer Reaktion des
Korpers kommt, die das Uberleben si-
chern soll. Dieses Notfallprogramm er-
moglicht, dass die traumatische Situa-
tion tiberstanden wird — wie es in diesem
Beispiel eindriicklich beschrieben wird:
»Es gab keine Narkose, das wurde quasi
ambulant bei vollem Bewusstsein ohne
Schmerzmittel gemacht und ich hatte
noch zwei so lange Eisennigel, die durch
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die Ferse bis knapp unter die Kniekehle
gingen. Und die wurden auch einfach ge-
zogen. Die guckten unten ein Stiick raus
— und das wurde halt dann bei vollem
Bewusstsein gemacht. Ich hab gebriillt
wie am SpieB. Die haben mir nichts ge-
geben, haben eher noch gesagt: Ich soll
mich mal zusammenreifen und mal
nicht so viel weinen. [...] Und das war
wirklich ein richtig traumatisches Erleb-
nis, also ich staune selber, dass ich das
damals quasi tiberstanden hab — ohne
vielleicht in Ohnmacht zu fallen oder so-
was vor Schmerz.” (A)

Diese Reaktion ist hiaufig durch eine
Lahmung (freeze) und eine Fragmen-
tierung (fragment) gekennzeichnet. Da-
durch ist es dem Organismus mdglich,
sich innerlich von dem schrecklichen
Erleben zu distanzieren bzw. vom Ge-
schehen zu entfremden. Zeitgleich fin-
det eine Fragmentierung des Erlebten
statt, sodass das duBere Ereignis nicht
mehr zusammenhingend wahrgenom-
men und erinnert werden kann, son-
dern in einzelne Sinneseindriicke zer-
splittert (Huber 2009).

Dieser Vorgang ist ein Schutzmechanis-
mus der Seele, um das Uberleben in der
traumatischen Situation zu sichern, und

Die fragmentierte Speicherung traumatischer
Erinnerungen
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Fragmentierung-Puzzle, Grafik ist einem Vortrag von Lutz Besser entnommen.

ist daher zunichst einmal sinnvoll und
hilfreich. Was in der traumatischen Situ-
ation selbst hilfreich war, kann zu Fol-
gen fiihren, die von den Betroffenen
haufig als belastend erlebt werden. Da-
durch, dass das Erlebnis nicht als eine
normale Erinnerung abgespeichert wer-
den konnte, tauchen immer wieder diese
Erinnerungssplitter auf. Durch die
Uberflutung mit traumatischem Stress
wurden Sinnesfragmente zusammen-
hangslos abgespeichert und bleiben so
lebendig, solange keine Verarbeitung er-
folgt. Und tatsdchlich haben auch viele
der Interviewten Folgen beschreiben
konnen, die auf psychosozialer Ebene
aus den Erfahrungen entstanden sind.
Aber dazu mehr im nichsten IGA-Boten.

Fazit

Die hier vorgestellte qualitative Studie
zeigt, dass medizinische Eingriffe und
Behandlungen fiir alle Menschen, aber
vor allem fiir Kinder eine erhebliche Be-
lastung darstellen konnen. Leider sind
»,Sschmerzhafte Prozeduren und angster-
regende Behandlungserfahrungen® nach
wie vor ,Bestandteil unseres medizini-
schen Behandlungssystems“ (Ahrens-
Eipper & Nelius, 2017, S.269). Der ana-
lysierte Zeitraum unterscheidet sich
zwar in zentralen Punkten von der heu-
tigen Patient*innenbetreuung in der
Kinder- und Jugendmedizin und ist
nicht mehr reprasentativ fiir den aktuel-
len Standard kinder- und jugendmedi-
zinischer Versorgung. Viele Verbesse-
rungen konnten durch einen Para-
digmenwechsel weg von einer gut ge-
meinten, aber paternalistischen Halb-
gott-in-WeiB-Mentalitdt hin zu einer
Haltung, die bemiiht ist, auch die kleins-
ten Patient*innen in ihrer korperlichen
und psychologischen Gesamtheit und in
ihren familidren und sozialen Beziigen
wahrzunehmen, erreicht werden: So
existieren inzwischen — beginnend
schon bei den winzigsten Friithgebore-
nen — Konzepte einer entwicklungsfor-
dernden Pflege und die Integration von
Eltern in die intensivmedizinische Be-
handlung. Diese setzen sich fort in einer
aufklarenden, auch das Kind und den
Jugendlichen altersentsprechend mit-
einbeziehenden Haltung. Auch eine dif-
ferenzierte Schmerztherapie ist mittler-
weile selbst bei den Kleinsten Standard.
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Die Trennung von Eltern und Kindern
wird soweit moglich regelhaft durch
Mitaufnahme einer Bezugsperson ver-
mieden. Bei Kindernarkosen ist das Bei-
sein der Eltern bis zum Einschlafen der
Kinder und ihr Beisein beim Aufwachen
nach der Narkose kinderanisthesiologi-
scher Standard, bei Prozeduren, die
nicht im OP stattfinden, sind Eltern an-
wesend (Gebrande & Schifferling 2019).

Aber die Traumatisierung nach medizi-
nischen Eingriffen steht trotz aller skiz-
zierten Fortschritte bisher nicht primér
im Fokus der heilbehandlerischen Auf-
merksamkeit. Es fehlt nach wie vor ein
traumaspezifischer Blick auf die poten-
tiellen Folgen medizinischer Behandlun-
gen. Levine & Kline (2014, S. 331) mah-
nen bei Behandelnden eine Haltung an,
die weniger auf Routine setzt, sondern
sensibel auf die ,,Verletzlichkeit des klei-
nen Menschenwesens® und auf die
Schrecken und die Schmerzen, die von
medizinischen Behandlungen ausgehen
konnen, eingeht. In diesem Zusammen-
hang ist es auch wichtig, dass Eltern und
auch Kinder und Jugendliche ausrei-
chend iiber ihre Rechte bei medizini-
schen Behandlungen und Krankenhaus-
aufenthalten informiert werden.

Daher hat sich die IGA zum Ziel gesetzt,
weitere Forschungen in diesem Bereich
zu unterstiitzen und im Rahmen ihrer
Moglichkeiten die Priavention und den
Schutz von Kindern, Jugendlichen und
Erwachsenen mit AMC in Krankenhiu-
sern und anderen Behandlungssettings
voranzutreiben. Diese ersten sechs In-
terviews waren der Auftakt fiir weitere
Studien zur psychosozialen Situation
von Kindern, Jugendlichen und Er-
wachsenen mit AMC im Zusammen-
hang mit medizinischen Eingriffen.

Autor*innen:
Julia Gebrande und Stefan Schdfferling

Julia Gebrande ist Professorin an der
Fakultat Soziale Arbeit, Gesundheit
und Pflege der Hochschule Esslingen.

Thre Arbeitsschwerpunkte sind: Soziale
Arbeit insbesondere Traumapidagogik,
psychosoziale Beratung sowie die Be-
wiltigung von sexualisierten Gewalter-
fahrungen. Sie ist seit vielen Jahren in
der Interessengemeinschaft Arthrogry-

IGA Bote Nr. 55 — Dezember 2019

Sozialwissenschaftlerin Gebrande (links) mit anderen IGA-Mitgliedern auf der
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Jugendseite

Gemeinsam ist vieles moglich:
nf AMC-ler in Koln unterwegs

Vielleicht spielt ihr mit dem Gedanken,
einmal alleine oder mit Freunden ohne
Eltern zu verreisen? Genau dies war un-
sere Absicht, und so verabredeten wir
fiinf AMC-ler uns, einige Tage in K6ln zu
verbringen. Wie es uns dabei ergangen
ist, konnt ihr in diesem Bericht lesen.
Auf der letzten IGA-Tagung fanden wir
zusammen und haben uns auf Anhieb
gut verstanden. Dank WhatsApp und
Skype entstand flugs unser gemeinsa-
mes Reise-Projekt und die Jugendher-
berge war gebucht. Den ersten Dampfer
bekamen wir bei der Ankunft: Wider
Erwarten war unser Zimmer doch nicht
rollstuhlgerecht. Doch das Serviceper-
sonal suchte gleich nach einer Losung.
Es hatte geklappt, und das sogar mit
einem Upgrade auf ein 6-Bett-Zimmer,
ganz barrierefrei!

Los ging es mit einem Blick tiber Koln.
Auf dem iiber 100 Meter hohen Koln-

Triangle-Biirohochhaus gibt es eine
offentlich zugéngliche Besucherplatt-
form. Somit ist man fast auf Augenhohe
mit dem Kolner Dom. Eine super
360°-Aussicht auf die Stadt und das
Umland. Ein Trip in die Altstadt mit
einer ersten kurzen Dom-Besichtigung
folgte: Hier war alles ebenerdig und
stellte kein Problem dar.

Kaum zu toppen war das Event 3D Mini-
golf im Schwarzlicht! Im Vorfeld erfuh-
ren wir, dass die Anlage nur tiber eine
Treppe zu erreichen ist. Doch da wir
alle ein paar Schritte laufen konnen,
war dies kein Problem. Allerdings in-
formierten wir das Personal, dass bei
unserem Besuch die Rollstiihle einen
Platz zum Abstellen finden miissten. In
der Minigolfanlage gab es verschiedene
Themenbereiche, in denen wir uns
austoben konnten. Alles wurde mit
Schwarzlicht beleuchtet, damit die Be-

malungen rundherum in den verschie-
densten Farben strahlten. Vor Ort
bekamen wir 3D-Brillen, so hatten die
Wand-, Boden-, und Deckenverzierun-
gen einen zusitzlichen 3D-Effekt: Rea-
litit und 3D-Welt sind miteinander
verschmolzen. Die Hindernisse mussten
wir teilweise ertasten, um herauszufin-
den, ob sie real sind. Spannend!

Das 3D-Minigolf befindet sich in dem
Street-Art Viertel Ehrenfeld. Zufillig
kamen wir dort an einer Ausstellung
vorbei, in die uns ein netter Herr freund-
lich herein gebeten hatte. In der léssig
eingerichteten Halle gab es gemiitliche
Sitzgelegenheiten mit groBen Kissen, auf
denen wir uns entspannen konnten,
sowie einen exzellenten Blick auf die
Tlustrationen, Wandgemailde und Video-
Installationen.

Auf dem Weg zum belgischen Viertel
mussten wir erst einmal ein groBeres
Hindernis iiberwinden. Denn an der
U-Bahnstation gab es keinen Aufzug!
Wir haben es uns aber nicht nehmen las-
sen, iliber die Rolltreppe hochzukom-
men, statt eine Station weiter zu fahren.
Mit ein paar geschickten Handgriffen
und ein paar Mal auf und ab waren wir
oben angekommen. Dort erblickten wir
fasziniert eine Flotte E-Scooter. Ein paar
von uns wollten sie sofort ausprobieren:
Dabei machte ein Scooter eine Bruch-
landung, der andere war schén am Crui-
sen. Abends trieb uns der Hunger in eine
riesige Brauerei: Die Gerichte deftig, das
Trinken typisch Kolsch.

Am nichsten Tag spazierten wir entlang
des Rheins und statteten dem alten Rat-
haus einen Besuch ab. Nachdem wir
lange genug den Schiffen auf dem Rhein
hinterher geschaut hatten, wollten wir
auch eine Bootsfahrt wagen. Und der
Begriff ,Wagnis“ trifft es ganz gut: Die
einfache Holzbriicke zum angelegten

Schiff war unsere bis dato steilste und
wackeligste Erfahrung. Auf das Schiff
haben wir es natiirlich geschafft.

Einmal wollten wir den Dom bei Nacht
sehen. Also sind wir spatabends los. Und
wir staunten liber die stimmungsvolle,
ruhige Atmosphére. Zu unserem Gliick
konnten wir gerade an diesem Tag einer
Chorprobe lauschen, deren Klinge in
alle Richtungen widerhallten. Einen
Abend spiter sollte dieser Chor auch
schon seine Auffithrung haben.

Einen Tag begannen wir mit einem kur-
zen Ausflug zum Tanzbrunnen, einer
groBen Veranstaltungs-Anlage mit
Wasserspielen. Vom Tanzbrunnen aus
ging es weiter zum Rheinpark. Auf dem
Weg durch den Park waren iiberall
Génse unterwegs, die uns an einer
Kreuzung zuvorkommend weiter die
StraBe passieren lieBen. Unsere nichste
wirkliche Herausforderung erwartete
uns: Die Hiangebriicke auf dem grofen
Spielplatz. Etwas zogerlich hatten wir
uns auf den roten Tauen wie ein paar
wackere Ginse in einer Reihe postiert:
Einem Siegesfoto stand nichts mehr im
Weg. Am Abend erwartete uns ein be-
sonderes Erlebnis, ein Konzert des eu-
ropaweit bekannten Kolner Méadchen-
chors im Dom.

Prigend fiir das Stadtbild Kdlns sind die
modernen Kranh#duser im Hafen der
Stadt. Der Weg dorthin fiihrte iiber
Kopfsteinpflaster, doch getreu dem
Motto ,Fiir uns gibt es keine Hinder-
nisse“ erreichten wir auch dieses Ziel.
Auf dem Riickweg in Richtung Stadt ent-
deckten wir zufillig das Senfmuseum
mit seinen ausgefallenen Senfkreatio-
nen. Eine Reise durch unterschiedliche
Kulturen folgte. Zunichst bewunderten
wir auf dem Chinafest traditionelle chi-
nesische Ténze, Gesdnge und andere
Kiinstler. AnschlieBend wurden wir von

den Klangen einer afrikanischen Trom-
melgruppe tiberrascht.

Die letzten gemeinsamen Stunden
schlenderten wir durch die StraBen der
Stadt und entdeckten dabei so manche,
noch relativ unbekannte, aber sehr
sehenswerte Orte. Einer dieser Platze
ist die romanische Kirche St. Gereon im
Friesenviertel.

Alles in allem ist uns aufgefallen, wie zu-
vorkommend und hilfsbereit uns die
Menschen in ihrer Stadt aufgenommen
haben. Auch in den Gasthdusern fand
sich fiir jedes Problem immer eine
Losung. Bei kleineren und etwas groBe-
ren Hindernissen haben wir uns sehr gut
erginzt und uns gegenseitig helfen kon-
nen. Unsere gemeinsamen Erfahrungen
haben uns gezeigt, dass gemeinsam
vieles moglich wird, was wir uns allein
zuvor nicht zutrauten.

Autor*innen:

Dennis Seid, Lucienne Mindermann,
Daniel Muffler, Annika Bertz,
Martha Waldmann
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Checkliste mit Punkten, die man
kliren sollte, wenn man das erste
Mal selbststindig unterwegs ist.

— Inwieweit sind die Verkehrsmittel
barrierefrei? Sind die Bahnhofe mit
dem Rollstuhl erreichbar (Aufziige)?
OPNV: Busse/StraBenbahn/U-Bahn
mit tiefem Einstieg?

— Wie sieht das gebuchte Zimmer aus?
Entspricht die Ausstattung den eige-
nen Bediirfnissen?

— Gibt es fiir die Region eine Karte fiir
barrierefreies Reisen (wheel map)?
entsprechende Infos der Stadtverwal-
tung, behindertengerechte WCs,
Parkplitze, barrierefreie Restaurants,
Arzte, Sanititsgeschifte...)

— Wie sind die Sehenswiirdigkeiten er-
reichbar?

— Bei welchen Sehenswiirdigkeiten muss
man bereits im Vorhinein Tickets
buchen?

— Welche Art von Gepickstiick ist am
praktikabelsten?
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Einen Traum wahr werden lassen

LIrgendwann werde ich mir diesen Wunsch
erfiillen.” Wer kennt diesen Satz? Wahr-
scheinlich jede*r. Es gibt immer etwas, das
man gerne tun wiirde, aber verschiebt.

Ich arbeite als Seelsorgerin im Krankenhaus
und fiihre viele Gespriche mit kranken und
alten Menschen. Oft sagen Patient*innen zu
mir, dass sie viele ihrer Wiinsche und Traume
auf die Rentenzeit geschoben haben, da man
dann ja viel Zeit hat. Aber dann kommt alles
anders, und die Traume lassen sich beispiels-
weise aus gesundheitlichen Griinden nicht
mehr realisieren. Von solchen Menschen hore
ich oft den Rat, Wiinsche direkt zu erfiillen;
denn man weiB nie, wie die eigene Zukunft
aussehen wird und ob man dann spéter noch
in der Lage sein wird, sich seine Wiinsche zu
erfiillen.

Auch ich hatte so einen Wunsch. Irgendwann
Urlaub in Schweden. Irgendwie war nie der
richtige Zeitpunkt. AuBerdem habe ich gehort,
wie teuer Schweden sei. Und wann immer der
nichste Urlaub anstand, wurde Schweden
wieder verschoben.

Doch dieses Jahr im Friihjahr dachte ich
plotzlich, warum eigentlich noch warten? Wo-
rauf {iberhaupt warten? Schweden wird nicht
plotzlich glinstiger. Ich habe Urlaub. Ich bin
fit, und ich habe Zeit. Und wer weiB, ob sich
mir spater noch so eine Gelegenheit bietet.
Also buchte ich im Reisebiiro einfach die
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Reise nach Stockholm. Was fiir eine Vor-
freude in mir aufstieg! Ich zahlte die Tage bis
zum Abflug.

Und dann war es soweit: der Tag des Abflugs.
Meine Stimmung war nicht gerade die beste;
denn am Vortag hatte mein Elektrorollstuhl
Probleme gemacht. Und so hoffte ich, dass er
wenigstens noch wihrend des Schweden-Ur-
laubs durchhalten wiirde. Am Flughafen war-
tete schon die nichste Uberraschung auf
mich. Die Mitarbeiter*innen am Flughafen
wussten gar nicht, dass ich mit einem Roll-
stuhl fliegen mochte. Irgendwie hatte das Rei-
sebiiro versaumt, sie dariiber zu informieren.
Aber sie organisierten noch alles Notwendige
spontan vor Ort.

Frither dachte ich immer, Fliegen mit Roll-
stuhl sei kompliziert. Aber Flughidfen und
Flugzeuge sind sehr gut auf mobilitdtseinge-
schrinkte Passagiere eingestellt, und selbst
die Mitnahme von medizinischem Equipment
lasst sich organisieren. Es empfiehlt sich je-
doch, rechtzeitig mit der Fluggesellschaft und
dem Flughafen Kontakt aufzunehmen, um
alles Notwendige vorab zu klaren.

Und dann saf ich im Flieger. Sogar am Fens-
ter. Beim Aussteigen wartete schon mein Roll-
stuhl auf mich, und das Personal half beim
Aussteigen und beim Abholen des Gepicks.
Der Flughafen von Stockholm liegt etwas au-
Berhalb der Stadt. Aber regelmafBig fahrt ein
Zug vom Flughafen direkt in die Innenstadt.
Auch dieser ist sehr gut fiir Rollstuhlfah-
rer*innen ausgelegt, so dass man ohne Prob-
leme einsteigen kann. Im Hotel angekommen,
erwartete mich auch ein schones grofies roll-
stuhlgerechtes Zimmer.

Stockholm besteht aus 14 Inseln, die durch
Briicken miteinander verbunden sind. Die
néchsten fiinf Tage erkundete ich die ver-
schiedenen Inseln. Die Stadt ist so groB, dass
diese fiinf Tage nicht ausgereicht haben, um
wirklich alles zu sehen. Stockholm hat mich
von der ersten Minute an verzaubert. Die Ar-
chitektur, die Kultur und Kunst und vor allem
die Briicken, das Wasser und die Schiffe tiber-
all! Ich habe in diesen paar Tagen so viel ge-
sehen, so viel erlebt und so viele schone Mo-
mente gehabt. Daher weiB ich gar nicht, wie
ich das alles in dieser Kolumne mit euch teilen
soll. Man kann es irgendwie gar nicht in Worte
fassen, man muss es einfach erleben.

Wer etwas erleben mochte und gerne unter
Menschen ist, dem kann ich Gamla Stan, die
Altstadt von Stockholm, empfehlen. Hier
spielt sich das Leben ab. Hier finden sich viele
kleine, schone Geschéfte, Restaurants und
Cafés. Besonders die Architektur der alten
Héuser hat mich beeindruckt. Wer lieber die
Ruhe sucht, der ist auf der Insel Djurgarden
genau richtig. Sie lasst sich super mit dem
Schiff erreichen. In Stockholm ist das Schiff
ein ganz normales offentliches Verkehrsmit-
tel. Und auch diese Uberfahrt ist mit dem
Rollstuhl problemlos moglich. Auf Djurgar-
den gibt es viele Griinflachen, Wasser soweit
das Auge reicht und ganz viel Natur. Aber es
gibt dort auch unter anderem das schone
Vasa-Museum mit einem alten Kriegsschiff,
einen Freizeitpark und das ABBA-Museum.

Kulinarisch habe ich mich vor allem von Ka-
nelbullar erndhrt. In Schweden wird sehr viel
Kaffee getrunken und dazu werden diese su-
per leckeren Zimtschnecken serviert. Hat
dann auch dazu gefiihrt, dass ich, als ich wie-
der zu Hause war, mir erstmal selber welche
gebacken habe. Anfangs hatte ich etwas Sorge
mit der Kommunikation. Aber dies war total
unnotig, denn in Schweden kann wirklich je-
de*r Englisch sprechen. So konnte ich meine
alten Englischkenntnisse aus der Schulzeit
auffrischen.

Sehr oft hatte ich gehort, dass Stockholm eine
der rollstuhlgerechtesten Stidte Europas sei.
Und ich wurde nicht enttduscht. Es gibt sehr
viele rollstuhlgerechte Toiletten, und die
Bordsteine sind so gut wie iiberall abgesenkt.
Ich hatte es wohl noch nie in einer Stadt so
leicht von A nach B zu kommen. Dadurch war
das Besichtigen der Stadt fiir mich ein pures
Vergniigen und der Rollstuhl, lieB mich nicht
im Stich. Dies war wirklich eine der schonsten
Reisen meines Lebens, und ich bin sehr froh,
dass ich einfach gebucht hatte.

Wenn Thr einen Wunsch oder einen Traum
habt, dann erfiillt ihn Euch, sobald sich Euch
die Moglichkeit bietet und wartet nicht auf
spater. Thr werdet unglaublich schone Erfah-
rungen machen und Erinnerungen haben, auf
die ihr lange noch zuriick schauen konnt. Fiir
mich ist diese Reise mit so vielen unvergessli-
chen Momenten versehen, dass ich noch lange
Zeit daran zuriickdenken werde. Einfach ein
Traum, der wahr wurde.

Lasst auch Eure Traume wahr werden!
Eure Anette-Maria Michalski
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Johanna und Leo beim
Kinderprogramm auf der
IGA-Familientagung 2019.

Foto: Christian Kryl
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Auch Eva, Marie und Sarah lieffen sich auf der IGA-Familientagung 2019 schminken — und fotografieren.

Foto: Christian Kryl
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Erfahrungen mit orthopiadischer

Rehabilitation

Eltern nehmen Fortschritte an Tochter wahr

Erfahrungen mit einem neuen Angebot der Orthopddischen Rehabilitation in der
Schon Klinik Vogtareuth beschreibt Kirstin Lohnes. Als sie im Dezember 2018
mit threr Tochter Anna zur Orthesenversorgung in Vogtareuth war, machten
Arzte und Therapeuten sie auf das Konzept aufmerksam: Fiinf Tage stationdre
Reha-Austestung, drei Wochen stationdre Reha, drei Monate Training im hdus-
lichen Umfeld und Abschluss-Untersuchung drei Monate nach Reha-Ende.

Therapie-Konzept

Wihrend der Reha-Austestung wird
das Kind ausfiihrlich durch die Arzte,
Physio- und Ergotherapeuten unter-
sucht. Es finden Tests statt, die sowohl
die Beweglichkeit der Gelenke als auch
die Krifte messen. Des Weiteren erfolgt
eine sehr detaillierte Ganganalyse im
neu eingerichteten Ganglabor. Hier
wird das Gangbild mit Hilfe eines com-
putergestiitzten Systems sowie von
14 Kameras aufgezeichnet und im
Nachgang von einem Wissenschaftler
ausgewertet. Wiahrend dieser Woche
werden mogliche Reha-Ziele des Pati-
enten besprochen und auch definiert.
Je nach Alter des Kindes kann es selbst
seine Wiinsche und Ziele dufern.

Hauptaugenmerk liegt bei den Thera-
pieansitzen darauf, im Alltag besser zu-
rechtzukommen und Nachhaltigkeit

der Reha-Erfolge zu erreichen. Es folgt
die Beantragung der MaBnahme bei der
zustandigen Krankenkasse zusammen
mit den Arzten. Zwischen der Austes-
tung und der Reha sollten maximal
sechs Wochen liegen. Diesen Zeitraum
nutzen die Arzte in Zusammenarbeit
mit den Therapeuten, einen individuell
auf den Patienten sowie die Reha-Ziele
abgestimmten Therapieplan zu erstel-
len. Eine Orthesen-Nachpassung bzw.
eine Neuversorgung darf aufgrund der
Messbarkeit der Fortschritte in dieser
Zeit nicht stattfinden.

Die Reha beginnt mit der stationéren
sowie éarztlichen Aufnahme. Nun
bekommt der Patient seinen Therapie-
plan fiir die erste Woche ausgehéndigt.
Die Therapien liegen von Montag bis
Freitag zwischen ca. 8:00 und 16:30
Uhr. Fiir die Folgewochen erhilt man
den Plan immer freitags. An-
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derungen bzw. Anpassungen
der Therapiezusammenstel-
lung mit den Erfahrungen
der vergangenen Woche wer-
den hier individuell durch die
Arzte und Therapeuten be-
riicksichtigt.

In der letzten Reha-Woche
erfolgt der Feinschliff fiir die
Ubungseinheiten in den
kommenden drei Monaten zu
Hause. Die Therapeuten neh-
men sich viel Zeit zur Anlei-
tung der Eltern. Zusitzlich
erhilt man einen Therapie-
bericht der Physio- und Ergo-
therapie mit ausfiihrlichen
Beschreibungen der Ubun-
gen. Im hiuslichen Umfeld

Therapieplan
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folgen in den kommenden drei Mona-
ten regelmiaBige Therapie- und Trai-
ningseinheiten.

Abschluss des Reha-Konzeptes bildet
eine ambulante Verlaufskontrolle drei
Monate nach Ende der Reha. Bestand-
teil sind die Kriaftemessung, die Beur-
teilung der Gelenk-Beweglichkeit, das
Ganglabor als auch Untersuchungen
durch die Arzte und Therapeuten.

Es wird ein Vergleich gezogen zu den
Werten vor der Reha und ein Verlauf
dargestellt. Mit diesen Informationen
sind wir erst einmal nach Hause gefah-
ren, um Weihnachten und den Jahres-
wechsel zu verbringen.

Annas Ziel:
Mehr Sicherheit beim Gehen

Wir Eltern haben uns beraten und auch
mit Anna gesprochen, um ihr zu erkla-
ren, was eine Reha ist und was dort in
etwa auf sie zukommen wiirde. Ge-
meinsam beschlossen wir, die Chance
eines solchen Angebotes zu nutzen und
vereinbarten mit der Klinik einen Ter-
min fiir die Austestung. Zum damaligen
Zeitpunkt war Anna dreieinhalb Jahre
alt — die damals jiingste Patientin die-
ses Konzeptes. Anna tragt Unterschen-
kel-Orthesen zur Therapie der Klump-
fiBe, die im Alter von drei Monaten
operativ mit einer Achillessehnen-Te-
notomie therapiert wurden. Seit dieser
Zeit konnen wir mit Hilfe konservativer
Therapien in Form von Physio- und Er-
gotherapie sowie der Orthesen die FuB-
stellung halten bzw. einem Rezidiv ent-
gegen wirken.

Unser gemeinsames Ziel dieser Reha
flir Anna war die Verbesserung der
Gangsicherheit bzw. des Gangbildes,
der Balance und die Starkung der Mus-
keln, vor allem im Bereich der Ober-
und Unterschenkel. Im Bereich der
Hénde war unser Ziel die Fiahigkeit des
Faustschlusses zu trainieren und weiter
voran zu treiben.
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Anna wird getestet

Am ersten Tag der Austestung wurden
wir auf der Station der Kinderorthopa-
die sehr freundlich begriift und mit al-
len notwendigen Informationen ver-
sorgt. Wie vereinbart fand die
Aufnahmeuntersuchung statt. Die Arzte
und Therapeuten erkundigten sich
nach dem aktuellen Stand bzgl. Thera-
pien zu Hause und den Fihigkeiten im
Alltag. Das Gesprich fithrte dann zu
den Zielen, die Anna und wir als Eltern
haben. Auch wie realistisch man die
einzelnen Wiinsche sieht, wurde the-
matisiert. Wir erhielten fiir die fiinf
Tage der Austestung ebenfalls einen
Plan, der téglich jeweils eine Physio-
und Ergoeinheit sowie mittwochs einen
zweieinhalbstiindigen Termin zur aus-
fithrlichen Analyse im Ganglabor bein-
haltete.

Mit Hilfe dieser Einheiten und Tests
konnten die Therapeuten in Abstim-
mung mit den Arzten die Potentiale fiir
die Reha identifizieren, aber auch die
Therapien zu Hause neu abstimmen
und aufstellen. Besonders positiv fan-
den wir die individuelle Gestaltung der

Therapie mit dem BMS-Ger«dit

18

Therapieinhalte — perfekt auf den Pati-
enten abgestimmt und keinesfalls ein
Standardprogramm. Anna hat alle The-
rapien und Tests vorziiglich mitge-
macht; allerdings war der Termin im
Ganglabor aufgrund ihres Alters fiir sie
sehr anstrengend. Alle haben Anna im-
mer super betreut, Geduld gezeigt,
wenn evtl. die Konzentration mal etwas
nachlieB und sie schnell wieder zur
konzentrierten Mitarbeit motiviert. Es
hat richtig Spal gemacht zu sehen, mit
welcher Freude die Therapeuten und
Arzte ihrer Arbeit nachgingen. Am
Ende der Austestung sind wir zufrieden
mit Vorfreude auf die kommende Reha
nach Hause gefahren. Nach der Geneh-
migung durch die Krankenkasse fuhren
wir schon bald nach Vogtareuth zur
dreiwochigen Reha.

Annas Highlight: Schwimmen

Anna startete die Reha mit den Zielen,
sicherer auf unebenem Untergrund zu
gehen, leichter Treppen zu steigen und
das gesamte Gangbild zu optimieren,
um das Sturzrisiko zu minimieren. Des
Weiteren wollten wir die Kontraktio-
nen der Fingermittel- und -endgelenke
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lockern und Muskeln aufbauen, um
dem Faustschluss ndher zu kommen.
Im Rahmen der arztlichen Aufnahme
erhielten wir den Therapieplan fiir die
erste Woche. Es waren téglich jeweils
zwei Physio- und Ergoeinheiten sowie
mittwochs eine Einheit Schwimmthe-
rapie, durchgefiihrt von einer Physio-
therapeutin, geplant.

Das Schwimmen war immer das High-
light fiir Anna; die Bewegung im war-
men Wasser hat ihr sehr gut getan und
viel SpalB3 bereitet. Am Dienstag in der
ersten und am Donnerstag in der letz-
ten Woche fand jeweils ein ca. einein-
halbstiindiger Termin zur Ist-Auf-
nahme des Gangbildes im Labor fiir
den spiteren Vergleich statt. Die Er-
go-Einheiten umfassten Ubungen zur
Feinmotorik, Erlernen des Fahrrad-
fahrens zur Forderung des Gleichge-
wichts, manuelle Therapie sowie die
Lockerung der Gelenke mit dem
BMS-Gerit (Biomechanische Muskel-
stimulation).

In der Physiotherapie wurden vor al-
lem die Gangsicherheit und die Beweg-
lichkeit des Rumpfes mit Hilfe des
Galileo-Gerites, eines Vibrations-
trainingsgerates, als auch durch Bewe-
gungsiibungen trainiert. In den drei
Wochen hat Anna sehr gute Fort-
schritte, die auch messbar waren, ge-
macht. Wir sind tiberzeugt, dass die
Individualitat der Therapieinhalte und
das Engagement des Therapeuten-
teams der Schliissel zum Erfolg sind
und konnen das Programm sehr emp-
fehlen.

Wie Annas Gelenke gelockert
wurden

Von Seiten der Ergotherapie hat Anna
als Hausaufgabe tédglich zehn Minuten
Lockerung der Fingergelenke mit dem
BMS-Geriat bekommen. Wichtig fiir
den Anwender ist die Fixierung der
Grundgelenke, damit die Mittel- und
Endgelenke noch intensiver stimuliert
werden. Hierbei vertreiben wir die Zeit
mit kleinen Sequenzen von Kindersen-
dungen im Fernsehen. So ist dieses
Pflichtprogramm fiir Anna kurzweili-
ger.

IGA Bote Nr. 55 — Dezember 2019

Des Weiteren iiben wir die Beweglich-
keit der Finger mehrmals pro Woche
spielerisch mit Therapieknete, die in
unterschiedlichen Festigkeiten im Sa-
nitatshaus oder im Internethandel an-
geboten wird. Dies bereitet Anna sehr
viel SpaB3, und sie ldsst ihrer Kreativi-
tat freien Lauf.

Auch das Fahrradfahren, fiir das der
Grundstein wihrend der Reha gelegt
wurde, iben wir weiter fleiflig.

Die Hausaufgabe aus der Physiothera-
pie ist ein tégliches Galileo-Training
von fiinf Durchgéngen zu jeweils drei
Minuten. Auf der Vibrationsplatte erle-
digt Anna die vorgegebenen Ubungen
gerne; die Zeit vergeht dank verschie-
denster Spiele meist im Flug. Wenn wir
an einem Tag ausnahmsweise das Trai-
ning nicht schaffen, konnen wir die
Einheiten am Folgetag nachholen.
Durch das Anreichen der Spielutensi-
lien an unterschiedlichen Stellen wird
zusétzlich die Beweglichkeit des Rump-
fes sowie die Rotation im Oberkorper
trainiert.

Bei allen Trainings- und Therapieein-
heiten ist sowohl die RegelmaBigkeit als
auch die Motivation durch die Eltern
von groBer Bedeutung fiir den Thera-
pieerfolg. Nach einiger Zeit des hausli-
chen Trainings- und Therapiepro-
gramms konnen wir weiterhin grofle
Fortschritte wahrnehmen und freuen
uns sehr, dass Anna mit uns diese
Chance zur Teilnahme an dem Konzept
bekommen hat. Gespannt sehen wir der
ambulanten Abschluss-Untersuchung
im Hinblick auf die detaillierte Auswer-
tung des Therapieverlaufs entgegen.

Kristin Lohnes
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Spiel und Spaf3 mit Therapieknete.

Anna beim tdglichen Galileo-Training.
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Rehabilitation in der Kinderorthopadie

Schon Klinik Vogtareuth stellt neue Therapie vor

Tina Kastner ist seit 2008 Teamleitung der Physiotherapie/Kinderorthopddie Schon Klinik Vogtareuth. Im Folgenden be-
schreibt sie fiir den IGA-Boten die neue kinderorthopddische Rehabilitation der Klinik:

Unser interdisziplindres Team will unseren kleinen und groflen Patienten nicht nur in der konservativen oder operativen
Therapie sondern auch im rehabilitativen Bereich mit Rat und Tat zur Seite zu stehen, um den weiteren Lebensweg der
Kinder zu unterstiitzen. Das Team hat viele Erfahrungen in der langjihrigen Behandlung von Kindern mit Arthrogrypose.

Ganglabor mit modernster
Ausstattung

Mitte des Jahres 2019 konnten wir
nach ldngerer Planungsphase unsere
kinderorthopadische Reha realisieren.
Voraussetzung dafiir war unter ande-
rem die Errichtung eines Ganglabors
mit modernster Ausstattung, welches
seit April 2019 im stationdren sowie
rehabilitativen Bereich eingesetzt und
von einem erfahrenen Sportwissen-
schaftler geleitet wird. Wir sind damit
in der Lage messbare rehabilitative
Ziele zu setzen, diese nach der Reha zu
iiberpriifen und langfristige Verdnde-
rungen ,schwarz auf weil“ zu doku-
mentieren.

Unser Wunsch war es eine Rehabilita-
tion anzubieten, die Schwierigkeiten
eine bestimmte aktive Tatigkeit auszu-
iiben (funktionelle Defizite) aufgreift
aber auch auf die Einschrinkungen
der Gelenksbeweglichkeit (individuelle
strukturelle Probleme) eingeht.

Die individuellen Zielvorstellungen,
diirfen nur in enger Zusammenarbeit
mit dem Kind und der Bezugsperson
gestellt und erarbeitet werden.

Rehatestung (1 Woche)
Rehaaufenthalt (3 Wochen)

3 monatiger Aufenthalt zu Hause
(Hausaufgabenprogramm/
Galileotraining)
Rehakontrollaufentahlt (1 Woche)
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Hauptaugenmerk liegt bei den Thera-
pieansidtzen darauf, im Alltag besser
zurechtzukommen und auf der Nach-
haltigkeit.

Die Reha-Austestung:
Orthesen? OP? Zeitpunkt?

Wir beginnen mit einem stationédren
Aufenthalt zur sogenannten Reha-
Testung.

Dieser einwoOchige Aufenthalt dient
der funktionellen Austestung der mo-
torischen Fiahigkeiten und der struktu-
rellen Gegebenheiten (Gelenkkontraktu-
ren) und ist Basis fiir die Rehazielsetzung.
Das Ziel wird eigenstdandig durch das
Kind definiert, von Seiten der Bezugs-
person ergénzt, bestétigt oder addiert,
therapeutisch und é&rztlich diskutiert,
sowie durch die Analyse im Ganglabor
zusitzlich kritisch bedugt.

Im Reha-Team werden auBerdem die
Fragen geklart:

Orthesen?

Hat das Kind vor/zum Reha-Antritt
funktionstiichtige Orthesen (wenn
diese zum Erreichen der Zielsetzung
notwendig sind), oder muss eine vor-
herige Versorgung in die Wege geleitet
werden?

op?

Profitiert das Kind vor Reha-Antritt
unter Umstdnden von einer vorberei-
tenden, funktionserweiternden OP,
um dann in der Reha eine grofere Mo-
bilitat und Selbstandigkeit erarbeiten
zu konnen?

Wann?

Wann ist der optimale Zeitpunkt die
Reha zu beantragen bzw. anzutreten?

Der Reha-Aufenthalt: von
Physiotherapie bis zur Therapie
am Gerit

Nach Genehmigung und Terminver-
gabe beginnt der dreiwdchige Re-
ha-Aufenthalt in der Kinderorthopa-
die/Vogtareuth. Das Kind erhélt am
ersten Tag den individuell gestalteten
Wochenplan. Dieser ist mit drei bis
vier Stunden téaglicher Therapie ge-
fiillt. Die Therapieeinheiten bestehen
aus Einzelphysiotherapie, Einzelergo-
therapie, Gruppentherapie und/oder
Therapie am Gerit (selbstandig und/
oder unter therapeutischer Aufsicht/
Kontrolle). Die Verteilung der Thera-
pieeinheiten ist individuell auf das
Kind abgestimmt.
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Physiotherapie:

Die Physiotherapie kiimmert sich mit
Bobath-/Vojtatherapie oder indivi-
dueller Krankengymnastik um die
funktionellen Probleme und Wiinsche
der Patienten und ihrer Eltern bzw.
Bezugspersonen. Strukturelle Verin-
derungen/Defizite behandeln wir mit
manueller Therapie, da eine Ver-
besserung der alltdaglichen Mobilitat
(z.B. Gehen, Bewegungsiiberginge,
etc.) nur iiber die bestmdgliche Ge-
lenksbeweglichkeit erreicht werden
kann.

Zusatzlich kommen Gerdte wie das
Galileo (als Grundlage unserer thera-
peutischen Arbeit), der Grizzley (Bio-
mechanischer Stimulator), Medizini-
sche Trainingstherapie und das
Laufband zum Einsatz. Immer in Ab-
stimmung mit der Reha-Zielsetzung.

Das Ganglabor findet zu Beginn und
am Ende der Reha statt.

Wiéhrend der letzten Woche wird ein
individuelles Hausaufgabenprogramm
erarbeitet, welches das Kind dann bis
zur Wiedervorstellung bei uns taglich
zu Hause ausfiihren soll. Wir konnen
hierzu dem Kind ein Galileogerit fiir
zu Hause zur Verfiigung stellen, wel-
ches beim Kontrollaufenthalt wieder
mitgebracht werden soll.

Ergotherapie:

Die Ergotherapie greift wie die Physio-
therapie die Ziele der Reha-Teilneh-
mer*innen und/oder der Eltern auf
und entscheidet individuell wie diese
Zielsetzung in der Ergotherapie erar-
beitet werden kann.

Die therapeutische Umsetzung sieht

von Patient zu Patient unterschiedlich
aus.
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Dies kann:

« direkt betdtigungsorientiert sein, wie
freies Radfahren tiben

« funktionell orientiert sein, z.B. Kraf-
tigung bestimmter Muskelgruppen
(individuelles Uben an Gerdten wie
MTT und/oder Armstudio)

« Arbeiten auf Strukturebene mit sich
bringen, wenn etwa mehr Beweglich-
keit die Voraussetzung fiir mehr
Selbstandigkeit schaffen soll

 Eine zusitzliche Moglichkeit bietet
die Option Alltagshilfen im weitesten
Sinne zu erproben, ihre Nutzung zu
iiben, oder individuelle Losungen zu
erarbeiten
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Die Auswabhl der therapeutischen Kon-
zepte, Methoden oder Gerite passen
wir jeweils an die betreffende Person
mit ihren individuellen Lebensum-
stinden an.

Hier setzen wir unsere langjahrige Er-
fahrung, unser Fachwissen, viel Krea-
tivitat und Motivation ein, um die Teil-
nehmer*innen so gut wie moglich
dabei zu unterstiitzen, ihren eigenen
Weg im Umgang mit Alltagsproblemen
zu finden.

Galileg Tralnr'ng fiir Lina
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Die Wiedervorstellung:

Unterschiede zu vorher
iiberpriifen

Die Wiedervorstellung findet ca. drei
Monate nach dem Ende der Reha statt.

Hier wiederholen Therapeut*innen
alle Tests, die bereits in der Reha-Tes-
tung gemacht wurden, um Unter-
schiede in Funktion (Muskulatur,
Gleichgewicht, Koordination, funktio-
nelle Tatigkeiten) und Struktur zu ver-
anschaulichen.

Auch an dieser Stelle steht das Gang-
labor auf dem Plan und kann uns wich-
tige Informationen iiber den Erfolg der
Reha-Mafinahme und der intensiven
Ubungszeit zu Hause geben.

Danke Lina,

Fallbeispiel Lina

Lina ist ein dreizehnjahriges Madchen
mit AMC und hat im Sommer ihre Re-
ha-MaBnahme mit Bravur gemeistert.
Lina hatte ganz klare Zielvorstellun-
gen. Sie wollte die Oberschenkelhiilse,
die leider nach einer Operation not-
wendig wurde, wieder loswerden.

Dies hat sich mit den Zielen der Mutter
gedeckt und auch aus therapeutischer
Sicht gab es keine Einwénde beziiglich
der realistischen Erreichbarkeit. Um
einer Frustration und Enttduschung
aufgrund nicht umgesetzter Zielset-
zung zu entgehen, haben wir uns dar-
auf geeinigt, dass der Zeitpunkt der
Erreichbarkeit ungewiss ist.

Im Team haben wir uns entschieden
Physio- und Ergotherapie gleicherma-
Ben aufzuteilen um beiden Therapien
gerecht werden zu konnen.

es hat viel SpafBl mit dir gemacht!

Somit konnte Lina die Reha starten,
hochmotiviert: die Oberschenkelhiilse
sei bald Geschichte.

In der Ergotherapie nannte Lina eben-
falls ziemlich konkrete Ziele: unter An-
derem das selbstdndige An- und Aus-
ziehen der Striimpfe, die Haare selber
zusammenbinden zu konnen, ihre Un-
terschenkel- und Armorthesen selb-
standig an- und ausziehen zu konnen.
Es wurde eine genaue Aktivitdtsana-
lyse durchgefiihrt, wobei die benann-
ten problematischen Tétigkeiten vor-
gezeigt und analysiert wurden und so
die relevanten ,,Knackpunkte“ benannt
werden konnten.

Aufgrund Linas unglaublicher Motiva-
tion und guter Umsetzung des Erlern-
ten konnte sie bereits in der Austes-
tungswoche Bereiche erarbeiten und
hilfsmittelbasierte Losungen finden.

Linas Reha

Ein straffer Plan lag vor Lina. Drei Wo-
chen lang hatte sie tédglich eineinhalb
Stunden Physiotherapie und einein-
halb Stunden Ergotherapie. Dazu kam
Gruppentherapie (Turnhalle und
Schwimmen) und Eigenarbeit (Lauf-
bandtherapie, Grizzley Therapie, Mo-
tomed) hinzu. Lina kam somit auf tag-
lich drei bis vier Stunden Therapie, die
sich iiber den ganzen Tag verteilten.

In der Physiotherapie ging Lina ein bis
zweimal tédglich auf das Galileo auf
dem wir an der Kraft, dem Gleichge-
wicht, der Koordination und der
Erweiterung des BewegungsausmaBes
ihrer Kniegelenke arbeiteten. Einmal
tiglich hatten wir mit Ubungen auf
der Matte ihre Muskulatur gekraftigt
oder hatten funktionell mit gezielter
Gangschule das Abtrainieren der Ober-
schenkelhiilse geiibt.

In der Ergo hat Lina die aktuellen Ziele
benannt und bewertet (Qualitat der
Ausfithrung, Zufriedenheit damit).
Dann ging es los mit dem Erarbeiten
der Themen im Bereich Selbstdndig-
keit mit konkretem Uben und Feed-
back. Gleichzeitig haben wir noch mal
an ihrem linken Arm verstarkt an Kraft
und Beweglichkeit gearbeitet. Das Re-
sultat: an den Handgelenken ist es
sinnvoll weiter zu liben und auf einer
Seite auch zu lagern, da Lina hier tat-
siachlich eine auch fiir sie spiirbare
Verdnderung wahrnimmt.

Am Ellbogen wird nur operativ eine
Veridnderung in Richtung mehr Beu-
gung erreicht werden konnen. Fiir
Lina und ihre Mutter ist das nun aber
eine klare Aussage, mit der man weiter
iiberlegen kann: welche Vor und Nach-
teile bringt das, wo mochte ich weiter

iiber Hilfsmittel kompensieren, und
kann ich mir das tiberhaupt vorstel-
len?

Drei Wochen hat sich Lina sehr tapfer
durch das Programm gekdmpft und
war dabei immer motiviert ihr Ziel zu
erreichen.

Hausaufgabenprogramm

Ihr Hausaufgabenprogramm haben
wir zusammen erarbeitet. Die Ubun-
gen sollten Lina bekannt sein und klar
in der Durchfiihrung, um zu Hause
ohne Probleme umgesetzt werden zu
konnen.

Das ganze Team der Kinderortho sagt:
Lina, wir sind stolz auf dich! Weiter so!
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Wiederaufnahme

Wihrend der Woche des Kontrollauf-
enthalts haben wir alle messbaren Pa-
rameter kontrolliert, die wir bereits in
der Reha-Testung genommen und
wihrend der Reha-Phase dokumen-
tiert hatten. Bei Lina konnten wir eine
sehr positive Verianderung feststellen.

Lina kann nun ohne Oberhiilse deut-
lich weitere Strecken ohne Festhalten
gehen. Auch wenn es noch nicht fiir ein
komplettes Weglassen reicht, sieht
Lina, ihre Mutter und auch wir die
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positive Entwicklung, und alle Betei-
ligten sehen das formulierte Ziel
durchaus in erreichbarer Nihe.

Lina konnte ihre Kraft in beinahe allen
Muskelgruppen der Beine um einen
ganzen Wert steigern. Zusitzlich ha-
ben sich die Kontrakturen ihrer Knie-
gelenke ebenfalls stark gebessert.

Das Fahrradfahren wird im kommen-
den Frithjahr mit der gewonnenen Mo-
bilitat sicherlich viel SpaB machen.

Eine neue Orthesenversorgung hat zu-
sammen mit Linas verbesserter selb-
standiger An- und Ausziehtechnik zu-
siatzlich das Ziel des selbstindigen
Handlings der Orthesen ermoglicht.

Das Ganglabor konnte bestitigen, was
wir bereits gesehen haben. Lina lauft
dynamischer, symmetrischer und ein-
fach aufrechter.

Thre Schrittlingen haben sich angegli-
chen. Die Verdanderungen sind ein gu-
tes Fundament fiir weitere Verbesse-
rungen ihres Gangbildes.

Ungeachtet aller messbaren Zahlen ist
das individuelle Empfinden des Pati-
enten und der Angehorigen sehr wich-
tig und unterstiitzt das langfristige Ge-
lingen nachhaltig.

Lina und ihre Mama sind immer noch
begeistert vom Erfolg der Reha und
der Galileohausaufgabe. Das war alles
relativ gut in den Alltag zu integrieren.

Der Erfolg hat uns iiberzeugt und uns
dazu gebracht Lina neben der Beantra-
gung und Empfehlung verschiedener
Alltagshilfen, die Familie in der An-
schaffung und Beantragung eines Gali-
leogerites zu unterstiitzen.

Das ganze Team der Kinderortho sagt:

Lina, wir sind stolz auf dich!
Weiter so!

Autorin:

Tina Kastner

Teamleitung Physiotherapie/
Kinderorthopddie der Schén Klinik
Vogtareuth
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Whiskey, Steilkiiste

und Schlosser

Irland-Reise mit Rollstuhl

Im letzten Jahr ist Luisa Eichler mit
zwei Freundinnen fiir zehn Tage durch
Irland gereist. Fiir den IGA-Boten hat
sie ihre Erlebnisse zusammengefasst.
Thre Reise begann in Dublin und ging
entlang der Westkiiste:

Um preiswert zu reisen, haben wir aus-
schlieBlich in AirBnBs iibernachtet. Da
wir einen Leihwagen gemietet hatten,
konnten wir auBerhalb der Stadte tiber-
nachten, was nicht nur den Geldbeutel
geschont hat, sondern uns auch einen
authentischen Einblick in die irische
Landschaft ermoglicht hat.

Mittlerweile kann man auf der AirBnB-
Internetseite durch verschiedene Aus-
wahlkriterien Unterkiinfte finden, die
barrierefrei und fiir die jeweiligen

Luisa Eichler (vorne links) testet Whiskey in Dublin.
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Bediirfnisse geeignet sind. Da ich mit
zwei Freundinnen unterwegs war, die
mir notfalls helfen konnten, habe ich
nicht verstiarkt auf die Barrierefreiheit
geachtet.

Verfolgungsjagd mit Aufsehern

Unsere kleine Rundreise begann in Dub-
lin. Wir starteten im House of cakes,
gefolgt von einer Fithrung durch die Ja-
meson Distillery. Die Brennerei ist sehr
modern und war definitiv den Besuch
wert. Nach der Fiihrung in kleinen Grup-
pen, bei der man lernt, wie der Whiskey
in Irland hergestellt wird, findet eine
kleine Whiskeyprobe statt, bei der man
unter anderem gezeigt bekommt wie
man ihn richtig trinkt.

Autorin Luisa Eichler auf Schloss

Kilkenny. Foto: privat
Mit unserem Mietwagen ging es weiter
nach Kilkenny. Der Linksverkehr war
definitiv spannend, gliicklicherweise
war meine Freundin darin schon er-
probt. Unsere erste Station war das
Schloss in Kilkenny. Am Eingang wur-
den wir sehr freundlich begriit, mit
dem Rollstuhl sei es auch kein Problem
das Schloss zu besichtigen. Allerdings
nur solange wir mit dem Rollstuhl im
Erdgeschoss blieben! Das Schloss be-
steht aus drei Etagen, die ausschlieBlich
iiber Treppen zu erreichen sind. Also
nahm ich die Treppe, und meine Freun-
dinnen trugen den Rollstuhl in die erste
Etage. Darauthin begann eine kleine
Verfolgungsjagd mit den Aufsehern.
Anstatt uns einfach zu sagen, dass man
aus brandschutzrechtlichen Griinden
nicht mit dem Rollstuhl in die héheren
Etagen gehen diirfe, blockierten die
Mitarbeiter kommentarlos die Trep-
penaufginge, um zu vermeiden, dass
wir in den zweiten Stock gehen konnten
und eskortierten uns aus dem Gebaude,
als wir uns entschlossen, die Treppen

Foto: privat wieder herunter zu gehen.
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Felsenkiiste

Destillerien und Brauereien

Ebenfalls statteten wir der lokalen Braue-
rei in Kilkenny einen Besuch ab. Wir ent-
schieden uns fiir eine Fithrung mit an-
schlieBender Bierprobe, bei der man vier
unterschiedliche Biere trinken konnte. An-
gemeldet hatten wir uns iiber das Internet.

Auf dem Riickweg in unsere Unterkunft
mussten wir feststellen, dass das Hinter-
rad unseres Leihwagens an Luft verlor.
Gliicklicherweise kannte sich unser Gast-
geber mit Autos aus und empfahl uns fiir
den néchsten Tag eine Autowerkstatt.
Diese fanden wir nicht, dafiir aber eine
andere, welche einen eher an eine Werk-
statt aus einem Krimi erinnerte: in einer
Garage in einem Hinterhof neben der
BundesstraBe reparierte uns ein sehr
grofer Mann mit einem sehr groBen
Hund an einer Kette unseren Reifen und
teilte uns mit, dass wir damit auch wirk-
lich nicht mehr weit ggkommen wéren.

Hier bietet keine Brauerei Fithrungen
an. So verbrachten wir den Tag in einem
groBen Park auBerhalb der Stadt. Dort
gibt es nicht nur verschiedene Gérten
und Wasseranlagen, sondern auch eine
alte Ruine, Blarney Castle. Diese ist
iiberhaupt nicht barrierefrei und es ist
nicht empfehlenswert die vielen Treppen
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zum Turm zu erklimmen, wenn man
nicht gut zu FuB ist. Oben kann man sich
aber iiber einen wunderschénen Aus-
blick und eine zusatzliche Portion Gliick
erfreuen. Denn auf dem Turm klebt ein
Edelstein in der Mauer. Die Legende be-
sagt, wer ihn riickwirts und kopfiiber
kiisst, erhalt viel Gliick.

Uber Weidezaun zur Felsenkiiste

Die Highlights unserer Reise waren der
Ring of Kerry und die Cliffs of Moher. Der
Ring of Kerry ist eine 179 Kilometer lange
PanoramakiistenstraBe im County Kerry
im Stidwesten Irlands. Die verschiedenen
Aussichtspunkte sind auch gut mit Bus-
sen zu erreichen. Mit unserem Mietwagen
hielten wir am Wasserfall, dem Torc Wa-
terfall. Dieser ist sogar mit dem Rollstuhl
relativ gut zu erreichen: Es gibt einen
Rollstuhlparkplatz und die Wege sind re-
lativ fest, sodass man bis zum Wasserfall
geschoben werden kann.

An weiteren Stationen hat man wunder-
schone Aussichten auf Kiisten, Wasser
und kleine Ortschaften. Die groBeren Se-
henswiirdigkeiten sind meistens mit
Parkpldtzen und Aussichtsplattformen
ausgestattet, die auch gut mit dem Roll-
stuhl zu erreichen sind, die kleinen und
weniger bekannten meistens nicht.

Foto: privat

Die Cliffs of Moher sind die bekanntes-
ten Felskiisten Irlands und liegen an
der Siidwestkiiste. Die Klippen sind
ebenfalls gut mit dem Auto zu errei-
chen. Der offizielle Parkplatz kostet re-
lativ viel, ist dafiir aber naher an der
Steilkiiste. Im Internet hatten wir den
Tipp bekommen, dass es einen giinsti-
geren Privatparkplatz gibt. Dieser liegt
allerdings so, dass man zusitzlich zu
einem kleinen FuBweg auch iiber einen
Weidezaun klettern muss. Der Vorteil
ist aber, dass man etwas weiter weg von
den Menschenmassen ist. Innerhalb
weniger Minuten erreicht man den An-
fang der Klippen und wird mit einem
unglaublichen Ausblick belohnt. Oben
auf den Klippen gibt es kleine Wege,
die aber eher Trampelpfade sind und
mit dem Rollstuhl nicht sonderlich gut
zu befahren sind. Fiir mich war es aber
absolut ausreichend mir einen guten
Platz auszusuchen, von dem aus man
einen weiten Blick hatte, und dort zu
verweilen.

Galway

Unsere letzte Unterkunft war etwa 20
Minuten von Galway entfernt auf dem
Land. Beim Abendessen konnten wir be-
obachten, wie eine Schafherde direkt vor
unserem Kiichenfester in den Stall be-
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Beste Aussicht auf die Felsenkiiste.

gleitet wurde. Bei unserem Besuch war
die Innenstadt von Galway sehr {iber-
fiillt. Grund dafiir war das Ed Fest, wel-
ches anlésslich der Ed Sheeran Tour
durch Irland stattfand. Neben Pappauf-
stellern des britischen Sidngers rannten
junge Irinnen mit passenden ,Galway
Girl* T-Shirts durch die Stadt.

Empfehlenswert ist ein Besuch des
Friedhofs in Galway. Die Griber sind
sehr unterschiedlich und personlich von
den Angehorigen gestaltet, und jedes
Grab erzédhlt eine andere Geschichte.
Uns wurde schnell klar, wie unterschied-
lich die Menschen dort mit dem Thema
Tod umgehen, verglichen mit Deutsch-
land.

Ein Whiskeyglas als Andenken

Auf dem Riickweg nach Dublin machten
wir noch zwei kleine Abstecher. Zunachst
besuchten wir eines der bekanntesten
Kloster Irlands, das Clonmacnoise. Das
ehemalige Kloster, von dem nur noch
Ruinen und ein Friedhof zu besichtigen
sind, entstand im 6. Jahrhundert. Vor
allem der Friedhof liegt in einer atem-
beraubenden Landschaft. In einem mo-
derneren vollstdndig barrierefreien Neu-
bau ist eine Ausstellung tiber das Kloster
zu sehen.
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Unser letzter Stopp war in dem kleinen
Ort Kilbeggan. Dort befindet sich die
gleichnamige Brennerei, die dlteste in Ir-
land. Fithrungen sind weniger hiufig,
und die Brennerei ist nicht so modern
ausgestattet wie die anderen, die wir be-
sucht hatten. Trotzdem stellte diese Fiih-
rung unser Highlight dar.

Im Gegensatz zu den anderen sieht man
hier, wie frither Whiskey hergestellt
wurde. Die meisten Maschinen sind noch
original und werden sogar einmal im
Jahr angestellt. Sie ist trotz ihres Alters
fiir Rollstuhlfahrer weitgehend zuging-
lich, lediglich eine Station ist nur iiber
Treppen zu erreichen. Eine ausfiihrliche
Whiskeyprobe schloss sich an. Als An-
denken bekam jede ihr Whiskeyglas.

Wieder in Dublin entschieden wir uns
fiir einen Besuch im Guinness Store-
house. Insgesamt waren wir von diesem
Besuch enttiduscht. Im Vergleich zu den
vorherigen Fiihrungen war jene im
Guinness House sehr unpersonlich. Das
Ausstellungsgebdaude der Brauerei ist
riesig und sehr tiberlaufen.

Die Tour fand groBtenteils iiber einen
Audioguide statt. Am Ende der Fithrung
durfte jeder sein eigenes Guinness zap-
fen und erhielt darauthin eine Urkunde.

Foto: privat

Nach den vielen Tagen auf dem Land wa-
ren wir schnell von den Menschenmen-
gen tberfordert und fuhren mit dem
Auto nach Howth Harbour. Der einstige
Fischerort ist nicht weit von Dublin ent-
fernt. Am Hafen selbst gibt es verschie-
dene Fischstinde und Eis-Liden und
man kann direkt am Wasser spazieren
gehen. Im Internet stand, dass man See-
hunde im Hafenbecken entdecken kann,
die auf Fisch von den kleinen Schiffen
hoffen. Nach langerer Suche entdeckten
wir tatsachlich einen Seehund!

Fazit: Barrierefreiheit

Insgesamt war ich positiv tiberrascht von
der Barrierefreiheit und vor allem der
Freundlichkeit der Leute in Irland. Die
meisten Sehenswiirdigkeiten sind zu-
mindest bis zu einem gewissen Grad bar-
rierefrei und mit dem Auto oder Bus sehr
gut zu erreichen. In Dublin durfte ich
und eine Begleitperson grundsatzlich
kostenlos mit den Bussen fahren, auch
ohne einen Ausweis vorzeigen zu miis-
sen. Es gibt tiberall kostenlose Behinder-
tenparkplétze, die man mit dem blauen
Parkausweis benutzen darf. Insgesamt
ist Irland definitiv eine Reise wert!

Luisa Eichler

27



Interessengemeinschaft Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.

Arthrogryposis e.V.
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023 Report der 14. IGA-Tagung, Mohnesee 2015, 27 S. 3,00
Themen: Operation, selbstbestimmt leben, Vorsorgevollmacht, Klage...
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Gesamtbetrag, inklusive Porto

* fiir Mitglieder kostenlos
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Kto.-Inhaber:
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der Interessengemeinschaft Arthrogryposis e.V. DE66Z72700000165330
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Kontakte

Vorstand

1. Vorsitzender

Frank GroBe Heckmann

In der Lohe 14

D-52399 Merzenich

Tel.: +49 2421 202424

Fax: +49 2421 202425

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

2, Vorsitzende

Melanie Daumer

Ankerweg 16

D-45731 Waltrop

Tel.: +49 2363 807 01 12

Handy: +49 1516 5175662

E-Mail:
melanie.daeumer@arthrogryposis.de

Kassierer

Michael Kahsnitz

ScharnhorststraBe 43

D-52351 Diiren

Tel.: +49 2421 4988457

E-Mail:
michael.kahsnitz@arthrogryposis.de

Schriftfithrerin

Ina Bertz

Lincolnstrafe 4

67434 Neustadt an der Weinstralle

Handy: +49 177 7111445
E-Mail: ina.bertz@arthrogryposis.de

Beisitzer(innen)

Jiirgen Briickner

D-04895 Falkenberg

E-Mail:
juergen.brueckner@arthrogryposis.de

Luisa Eichler

D-93051 Regensburg

E-Mail:
luisa.eichler@arthrogryposis.de

Johanna Hannig

D-63879 Miltenberg

E-Mail:
johanna.hannig@arthrogryposis.de

Eva Steinmetz

D-97082 Wiirzburg

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

CH-5620 Bremgarten AG

E-Mail:
rolf.waldesbuehl@arthrogryposis.de

Frank Weitzel

D-35713 Eschenburg

E-Mail:
frank.weitzel@arthrogryposis.de

Jugendsprecherin

Martha Waldmann

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

Regionale Kontaktstellen

Baden-Wiirttemberg

Bianca und Markus Ulbrich

D-71404 Korb-Kleinheppach

Tel.: +49 7151 206920

E-Mail:
baden-wuerttemberg@arthrogryposis.de

Bayern

Sylvia Seel

D-90429 Niirnberg

Tel.: +49 911 268280

E-Mail: bayern@arthrogryposis.de

Berlin-Brandenburg
Mario Klingebiel
D-10243 Berlin

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

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

Hamburg
- s. Niedersachsen
E-Mail: hamburg@arthrogryposis.de

Hessen
Maritta Leiss
D-60487 Frankfurt am Main

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

Mecklenburg-Vorpommern
Ulrike Honigmann

D-17489 Greifswald

Tel.: +49 3834 352665

E-Mail:
mecklenburg@arthrogryposis.de

Niedersachsen

Kirstin Kindermann-Beume
D-29439 Liichow

E-Mail:
niedersachsen@arthrogryposis.de

Nordrhein-Westfalen

Sabine und Oliver Liick

D-47877 Willich

E-Mail:
nordrhein-westfalen@arthrogryposis.de

Rheinland-Pfalz

Sabrina Nockel

D-67480 Edenkoben

Tel.: +49 6323 5059

E-Mail:
rheinland.pfalz@arthrogryposis.de

Saarland

Lucienne Mindermann

D-66117 Saarbriicken

E-Mail: saarland@arthrogryposis.de

Sachsen

Sindy Haberkorn

D-09128 Chemnitz

Tel.: +49 371 7750411

E-Mail:
sindy.haberkorn@arthrogryposis.de

Sachsen-Anhalt

- s. Sachsen

E-Mail:
sachsen-anhalt@arthrogryposis.de

Schleswig-Holstein
= s. Niedersachsen

Thiiringen
- s. Sachsen
E-Mail: thueringen@arthrogryposis.de

Osterreich

Linda und Christian Schmidtberger
A-1220 Wien

E-Mail: oesterreich@arthrogryposis.de

Schweiz

Yves Zischek

CH-8049 Ziirich

Tel.: +41 43 3 00 46 25

E-Mail: schweiz@arthrogryposis.de
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Kontakte

Ansprechpersonen zu
verschiedenen Themen

Allgemeine soziale Fragen zur
Behindertenproblematik

Jiirgen Briickner

-> s. Beisitzer

E-Mail:
juergen.brueckner@arthrogryposis.de

Barrierefreies Bauen
Michael Wolter

Dorfstr. 25 g

D-15738 Zeuthen

Tel.: +49 33762 71665

Fax: +49 33762 72953
E-Mail: bauen@arthrogryposis.de

Beatmung und
Sondenernihrung
E-Mail: beatmung@arthrogryposis.de

Beratung

AMCTyp 3

Elke Pelka

Heinrich-Bammel-Weg 41

D-42327 Wuppertal

Tel.: +49 202 731426

E-Mail: elke.pelka@arthrogryposis.de

Hilfsmittel

Elke Pelka

- s. oben

E-Mail: elke.pelka@arthrogryposis.de

Inklusion Kindergarten und
Schule

Renate Rode

ZeiBstr. 28b

D-30519 Hannover

Tel.: +49 511 8379241

Fax: +49 511 8483842

E-Mail: inklusion@arthrogryposis.de

IGA-Website

Johannes Borgwardt

D-10405 Berlin

E-Mail: webmaster@arthrogryposis.de
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IGA-Veroffentlichungen
(Versand)

Karin Bertz

Hainbuchenweg 44

D-68305 Mannheim

Tel.: +49 621 741851

Fax: +49 621 741851

E-Mail: bestellung@arthrogryposis.de

Juristische Fragen
Uhlenbrock & Daumer
Rechtsanwilte und Notar
Brechtener Strafe 13

D-44536 Liinen

Tel.: +49 231 87942

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

Messen

Ina Bertz

Frank GroBe Heckmann

- s. Vorstand

E-Mail: messen@arthrogryposis.de

Rollstuhltechnik/
-personalisierung

Katharina Engel

Puschkinallee 46a

D-12435 Berlin

E-Mail: rollstuehle@arthrogryposis.de

Schirmherr

Dr. med. Johannes Correll
Facharzt fiir Orthopadie —
Kinderorthopadie

Facharzt fiir Physikalische und
Rehabilitative Medizin
Sozialmedizin — Sportmedizin
TheatinerstraBe 35/ IV
D-80333 Miinchen

E-Mail: praxis@dr-correll.de
www.dr-correll.de

Wissenschaftlicher Beirat

Vorsitzender

Dr. med. Chakravarthy U Dussa
Chefarzt des Fachzentrums
Orthopadie

Orthopéadische Kinderklinik Aschau
Bernauer Str. 18

83229 Aschau i. Chiemgau

Tel.: +49 8052 171-2070

E-Mail: c.dussa@bz-aschau.de

Dr. med. Johannes Correll
= s. Schirmherr

Gisela de Abos y Padilla
Fachérztin fiir Neurologie und
Allgemeinmedizin

D-68165 Mannheim

Dr. med. Leonhard Déderlein
Facharzt fiir Orthopadie und
Unfallchirurgie Schwerpunkt
Kinderorthopadie. Facharzt fiir
Physikalische Rehabilative Medizin
Aukammbklinik Wiesbaden

E-Mail:
PA.Dr.Preis@orthopaedie-aukamm.de

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

Dr. med. PhD Raoul Heller
Facharzt fiir Humangenetik,
Universitatsklinik zu Koéln
zurzeit Neuseeland

Dr. med. Sabine Hentze
Fachirztin fiir Humangenetik,
D-69120 Heidelberg

Michael Kahsnitz
Fachkraft fiir Ergonomie
= s. Vorstand

Dr. med. Sean Nader
Chefarzt des Fachzentrums
Kinderorthopidie,

Schon Klinik Vogtareuth

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

Facharzt fiir Orthopadie und
orthopadische Chirurgie -
Kinderorthopidie, Neuroorthopadie,
Rehabilitation, Arzt fiir psychosoziale
und Allgemeinmedizin

A-1010 Wien

Prof. Dr. med. Bettina Westhoff

Orthopédin und Unfallchirurgin
Universitatsklinikum Diisseldorf
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