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Titelbild:

Nora Meister, 18jährige Paralympic-
Schwimmerin aus der Schweiz, holte bei 
den Europameisterschaften in Funchal 
auf Madeira 2021 die Goldmedaille im 
100 Meter Rückenschwimmen. Durch 
AMC sind bei der Athletin Arme und 
Beine betroffen. 

Foto: swiss paralympic

Gruß aus dem 
Vorstand

Hallo!

Nachdem viele von Ihnen und Euch in 
den letzten Monaten schon einige  
E-Mails von mir bekommen haben, 
darf ich heute als neuestes Mitglied im 
Vorstand mich noch einmal kurz vor-
stellen.

Ich heiße Eva Malecha-Konietz, bin 
selbst betroffen, bin 32 Jahre alt, 
wohne in Krefeld (NRW), arbeite als 
Wissenschaftliche Mitarbeiterin an 
der Hochschule Niederrhein und bin 
mit meinen Eltern bereits seit 1993 
Mitglied der IGA. Vor einem Jahr durf-
te ich aufgrund eines ausscheidenden 
Mitglieds in den Vorstand nachrücken. 
Die Arbeit im Vorstand macht wirklich 
viel Spaß, und so war ich gerne Gast-
geberin für unsere Vorstandssitzung 
Anfang November, die wir erstmalig in 
diesem Jahr als hybride und nicht rein 
digitale Sitzung durchführen konnten.

Dort haben wir uns optimistisch ge-
stimmt. Wir haben uns unter anderem 
Gedanken über die Erwachsenenta-
gung nächstes Jahr in Uder gemacht 
und vor allem darüber, was wir Positi-
ves aus der erzwungenen digitalen 

Umsetzung von Veranstaltungen und 
der Familientagung in diesem Jahr für 
die Zukunft mitnehmen können - wie 
zum Beispiel Streaming von Vorträgen 
oder auch weiterhin digitale Angebote 
über das Jahr verteilt.

Wenn Sie oder wenn Du finden, dass 
das nach einer schönen Kombination 
aus guter Zusammenarbeit, leckerer 
Verpflegung bei Sitzungen und sinn-
voll angelegter Zeit klingt, dann wäre 
die Vorstandsarbeit vielleicht doch 
auch eine gute Idee für Sie oder Dich :) 
Bei der Mitgliederversammlung im 
Jahr 2022 wählen wir nämlich wieder 
einen neuen Vorstand. Bei Interesse 
melden Sie sich bzw. melde Dich gerne 
bei einem der Vorstandsmitglieder.

Eine herzliche Einladung!

Ihre und Eure
Eva Malecha-Konietz

Vorwort
Liebe Leser*innen,
Alle wissen es: Ein bisschen Sport ist bes-
ser als nichts zu machen. Das hält beweg-
lich und macht (manchmal) sogar Spaß. 
Doch wie sieht es für Menschen mit Arthro
gryposis Multiplex Congenita (AMC) aus? 
Dieser Frage gehen wir in dieser Ausgabe 
des IGA Boten nach. 
Da berichtet beispielsweise Daniel Muffler 
über Reha-Sport. Ein Reha-Aufenthalt mit 
viel sportlichen Übungen hat bei ihm dazu 
geführt, dass seine muskulären Schmerzen 
gelindert wurden. Einen Freizeitsport, den 
man auch aus der Therapie kennt, nämlich 
das Reiten, hat sich Melanie Däumer für ihr 
Töchterchen ausgesucht, die nun zu einer 
begeisterten Reiterin geworden ist. Vorbild 
der Kleinen ist Sir Lee Pearson, ein briti-
scher Dressurreiter mit AMC, der bereits  
14 paralympische Goldmedaillen einge-
sammelt hat. Über ihn hat Johanna Hannig 
einen Artikel verfasst. Besonders stolz sind 
wir darauf, dass die Schwimmathletin Nora 
Meister, auf dem Titelbild ist sie in Aktion 
zu sehen, Fragen des IGA Boten beantwor-
tet hat! Die Schweizer Spitzensportlerin mit 
AMC erzählt von ihrem Trainingsalltag und 
gibt Tipps.  
Die Fachärztin für Neurologie und Allge-
meinmedizin Gisela de Abos y Padilla er-
läutert in ihrem Medizin-Beitrag, dass man 
inzwischen die AMC in mindestens 30 % 
der Fälle einer oder mehreren spezifischen 
Veränderungen in der DNA zuordnen kann, 
„was aber nicht bedeutet, dass alle Betroffe-
nen mit derselben DNA Veränderung auch 
in gleicher Weise betroffen sein müssen.“ 
Lesen Sie mehr Hintergründe über AMC 
aus neurologischer Sicht ab Seite 12.
Wir freuen uns über Rückmeldungen zu 
dieser Ausgabe sowie über Nachrichten, 
Fotos und Artikel, gerne über weitere Er-
fahrungen rund um den Sport, für den 
nächsten IGA Boten. 
 
Ihre  
Wiltrud Rösch-Metzler
Redaktion IGA Bote

Impressum

Herausgeber
Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.
Frank Große Heckmann
(1. Vorsitzender)
In der Lohe 14
52399 Merzenich
http://www.arthrogryposis.de
E-Mail: info@arthrogryposis.de

Redaktion
Wiltrud Rösch-Metzler
Burgauer Straße 7
70567 Stuttgart

E-Mail: roem@roesch-metzler.de

Nächster Redaktionsschluss:
31. April 2022

Redaktion Jugendseiten
Martha Waldmann
E-Mail: jugend@arthrogryposis.de

Satz und Gestaltung
raats + gnam gmbh
Schulze-Delitzsch-Weg 19
89079 Ulm-Wiblingen
Tel. 07 31-88 00 79-0
www.raats-gnam.de

Druck
Rurtalwerkstätten Lebenshilfe
Düren GmbH
Betriebsstätte 5
Glashüttenstr 20 B
52349 Düren
Tel. 0 24 28-94 13-0
E-Mail:  
rurtec.druck@rurtalwerkstaetten.de
Der Bezugspreis für In- und  
Ausland ist im Mitgliedsbeitrag  
enthalten.

Bankverbindung /  
IGA-Spendenkonto
Sparkasse Allgäu
IBAN:  
DE24 7335 0000 0610 4290 94
BIC: BYLADEM1ALG

Eva Malecha-Konietz
Foto: privat

Dank:  
Die Interessengemeinschaft 
Arthrogryposis e.V. bedankt sich bei 
der GKV Fördergemeinschaft und 
bei der Firma Raats + Gnam, Ulm, 
für die freundliche Unterstützung.

	 4	 Aktuelles	�� Danke! Kronkorkensammelaktion beendet

			�   Selbsthilfegruppe Arthrogryposis Österreich gegründet

			�   Einladung zur Erwachsenentagung 2022 in Uder

			   Fragebogen zu Kliniken und Rehakliniken

			   Bitte an Mitglieder

			   Nachruf auf Karsten Röttjer

			   Bericht über digitale IGA Veranstaltungsreihe

	 8	 Paralympics	� Nora Meister holte bei den Paralympics  
in Tokio eine Bronzemedaille   

	 10	 Pflegedienst	� Mutter eines AMC Kindes gründet ambulanten 
Pflegedienst 

	 11	 Paralympics 	� Sir Lee Pearson, erfolgreicher Weltklasse-Dressurreiter

	 12	 Medizin	� AMC durch DNA Veränderung

	 15	 Kolumne	 Tröstlich

	 16	 Jugendseite	� Die Elfe, die in ihr Zuhause fand

	 18	 Kur	� Sorglos in Zorge

	 20	 Freizeitsport	 �Vom Therapiereiten zum Freizeitsport

	 22	 Reha-Sport	 Medizinische Trainingstherapie bei AMC

			   IGA Mitgliederentwicklung

	 32	 Service	� Bestellformular 
Beitrittserklärung / Änderungsanzeige 
Ansprechpersonen und Adressen



IGA Bote Nr. 59 – Dezember 2021	 54	 IGA Bote Nr. 59 – Dezember 2021

Aktuelles Aktuelles

Ludwig Breichner, Markus Csar, Beatrice 
Konrad und Anna Rokop haben Anfang 
September 2021 die Selbsthilfegruppe 
Arthrogryposis Österreich gegründet.

Die Idee dazu hatten sie schon seit gerau-
mer Zeit. Endlich hätten sie sich getrof-
fen, um diese Idee umzusetzen, berichten 
die vier AMC-Betroffenen aus Österreich.
Die Gruppe ist Anlaufstelle für Menschen 
mit Arthrogryposis multiplex congenita 
und deren Angehörige. Von lustigen Ge- 
schichten und gemeinsamem Lachen – 
bis hin zu ernsten Themen wie Diskrimi-
nierung tauschen sie sich über ihre Erleb-
nisse und Erfahrungen aus. Sie wollen 
sich gegenseitig stärken und vernetzen 

Selbsthilfegruppe Arthrogryposis  
Österreich gegründet

und so auch mit der IGA in Kontakt treten 
und an diversen Treffen teilnehmen.

Die Selbsthilfegruppe Arthrogryposis 
Österreich plant etwa alle zwei Monate 
ein Treffen. Aufgrund der Corona-Situa-
tion treffen sich die Interessierten bis auf 
weiteres online. Präsenz-Treffen sollen 
hauptsächlich in Wien stattfinden. Bei 
entsprechendem Interesse sei man aber 
auch für andere Orte innerhalb Öster-
reichs offen. Die Selbsthilfegruppe freut 
sich über weitere Interessierte.

Kontakt: 
Selbsthilfe_arthrogryposis@gmx.at

Dreieinhalb Jahre lang hat IGA-Vor-
standsmitglied Frank Weitzel und seine 
zahlreichen Unterstützer*innen uner-
müdlich Kronkorken gesammelt. Über 
73,35 Tonnen Kronkorken und andere 
Metalldeckel sind dabei zusammenge-
kommen. Der Erlös von 13.933,35 Euro 
ging an die IGA. Im Oktober 2021 hat 
Frank Weitzel seine großartige Sammel-
aktion beendet. röm

Danke!
Die IGA-Erwachsenentagung richtet sich 
an AMC-Betroffene und Interessierte ab 
dem 16. Lebensjahr. Wir, die IGA, laden 
Dich vom 16. bis 19. Juni 2022 in die Bil-
dungs- und Ferienstätte Eichsfeld nach 
Uder/Thüringen ein. Betroffene Eltern 
können gerne ihre Kinder mitbringen. 
Für eine Kinderbetreuung ist gesorgt.
Für dieses Wochenende sind wieder in-
teressante Fachvorträge und Work-
shops in Planung. Themen wie Ausbil-
dung und Beruf, Mobilität, sprachliche 
Selbstverteidigung, Atmung, Aroma-
therapie und noch vieles mehr werden 
dort angesprochen. Genügend Raum 
für das persönliche Gespräch und Aus-
tausch von Erfahrungen wird in jedem 
Fall gegeben sein.
Das detaillierte Programm zu dieser Ta-
gung sowie die Anmeldeunterlagen 
werden wir in Kürze versenden. Merke 
Dir also diesen Termin schon mal vor. 
Immer aktuell findet man die Informa-
tionen auf unserer Internetseite www.
arthrogryposis.de . Es lohnt sich, rein-
zuschauen.

Frank Große Heckmann

Immer wieder kommt bei Mitgliedern, 
die Frage auf, welche Kliniken und/oder 
Rehakliniken für uns besonders gut oder 
eher nicht geeignet sind. Wenige Klini-
ken kennen AMC und nicht alle sind gut 
darauf eingestellt, Patient:innen mit Be-
hinderung zu behandeln.

Als die Frage bei einem unserer digitalen 
Austauschtreffen erneut gestellt und 
nach Tipps gefragt wurde, haben wir uns 
als Vorstand an das Thema gesetzt und 
einen Entwurf eines Fragebogens, der 
schon vor einiger Zeit erstellt wurde, 
überarbeitet und für den Einsatz vorbe-
reitet. 

Gerne möchten wir den Fragebogen nut-
zen und die Erfahrungen von Klinikauf-
enthalten, seien sie ambulant oder 
stationär, der letzten fünf Jahre doku-
mentieren, aufarbeiten und bei Interesse 
weitergeben.

Einladung zur Erwachsenentagung 2022 in Uder

Wir fragen nach persönlichen Einschät-
zungen - beispielsweise, wie der zwi-
schenmenschliche Umgang empfunden 
wurde - und nach Fakten zum Haus oder 
beispielsweise danach, ob eine Begleit-
person mit aufgenommen wurde.

Der Fragebogen ist eine Online-Umfrage, 
d. h. über einen Link kann der Fragebo-
gen einmal oder auch mehrmals leicht 
ausgefüllt werden. Der Link wird über 
den Newsletter versendet. Wer nicht auf 
dem Verteiler des Newsletters steht, aber 
den Fragebogen gerne ausfüllen möchte, 
kann gerne eine Mail an eva.malecha- 
konietz@arthrogryposis.de senden.
Über die Ergebnisse werden wir dann 
zeitnah hier im IGA Boten, auf der 
Homepage und auf den Austauschtreffen 
berichten.

Eva Malecha-Konietz

Fragebogen zu Kliniken und Rehakliniken

Erwachsenentagung in Uder
Foto: Olaf Schäfer, os-pixelart, Heilbad Heiligenstadt
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Gerne würde der IGA Vorstand in einer 
der nächsten Ausgaben des IGA-Boten 
eine Seite seinen jüngsten Mitgliedern 
widmen. „Wir würden uns sehr freuen, 
wenn Ihr Euch daran beteiligen würdet 
und uns zum Beispiel Auszüge aus dem 
von euch bearbeiteten Mutbuch schicken 
würdet. Wir freuen uns aber auch über 
alle anderen Beiträge und Anregungen, 
Briefe, Wünsche oder was immer euch 
einfällt“, schreibt Melanie Däumer aus 
dem IGA Vorstand.

Bitte an 
Mitglieder

Foto: Joris Baumann ist diesem Aufruf 
bereits gefolgt. Hier fotografierte er 
seine Tochter Svea als diese das Mut-
Päckchen während ihres Kur-Aufent-
haltes auspackte.

Nachruf auf Karsten 
Röttjer

Karsten Röttjer ist im Mai 2021 mit 48 
Jahren gestorben. Viele IGA-Mitglieder 
kannten ihn von der Kinderbetreuung. 
Karsten war der auffallend große, freund-
liche Mann mit Käppi. Herzlichkeit war 
sein Markenzeichen. Oft hatte er ein Lä-
cheln auf den Lippen und war für jeden 
Schnack und Ausflug zu haben. Die Kin-
der wurden von ihm gefordert und geför-
dert. Wertschätzung und Zuversicht hat 
er in vielen Fällen gegeben. 
Karsten war jederzeit bereit, an Familien-
tagungen ein Austauschgespräch mit El-
tern betroffener Kinder zu führen und 
sich unterhaltsam in die geselligen Run-
den am Abend zu integrieren. Karsten ge-
hörte dazu, obwohl er weder Betroffener 
war noch ein betroffenes Kind hatte. 
2007 hatte er Sascha kennengelernt. 
Karsten war unser zuverlässigster Kinder-
sitter und bekam durch die Betreuung 
von Sascha die Idee, sich mit Jobs bei der 
Lebenshilfe, sein Studium zum Sozialar-
beiter zu finanzieren. Seinen vorherigen 
Job als Versicherungskaufmann hat er 
endgültig an den Nagel gehängt.
Auch wer ihn nur alle zwei Jahre gesehen 
hat – wir alle werden diesen wertvollen 
Menschen vermissen.

Uta Reitz-Rosenfeld

Durch die Digitalisierung der Familien-
tagung dieses Jahr konnte der Vorberei-
tungskreis, das Orgateam, weniger 
Themen, Workshops und Vorträge im 
Programm unterbringen als sonst in die-
sen Tagen möglich ist. Nachdem die digi-
talen Austauschtreffen und die Tagung 
aber so gut angenommen wurden, hat 
der Vorstand gemeinsam mit dem Orga-
team beschlossen, einige Punkte, die 
ursprünglich für die Tagung geplant 
waren und weitere Themen, die in den 
Austauschtreffen als Wünsche geäußert 
wurden, als digitale Veranstaltungsreihe 
über die zweite Jahreshälfte verteilt 
anzubieten. Einige der Veranstaltungen 
haben bereits stattgefunden, manche 
stehen noch aus.
Auch wenn das Orgateam bei manchen 
Terminen mit mehr Teilnehmer:innen 
gerechnet hätte, kann ein positives Zwi-
schenfazit gezogen werden.
Das Thema Studieren mit AMC bildete 
Ende September die Auftaktveranstal-
tung. Hier haben eine Hand voll Jugend-
licher und junger Erwachsener die Gele-
genheit genutzt und sich damit be- 
schäftigt, welche Unterstützungsmög-
lichkeiten es gibt oder welche Hürden zu 
nehmen sind.
Im Oktober begab sich Diana Drechsler 
mit den Teilnehmer:innen auf eine Reise 
in die wunderbare und zauberhafte Welt 
frei erzählter Märchen voller Magie. Die 
Teilnehmer:innen waren trotz schöns-
tem Herbstwetter draußen mehr als an-

Bericht über die digitale IGA 
Veranstaltungsreihe

getan, weshalb diese Veranstaltung in 
den Wintermonaten noch einmal ange-
boten werden wird.
Zusammen mit Luisa Eichler haben sich 
Mitte Oktober erwachsene Betroffene 
dann dem „harten“ Alltag zugewandt 
und sich gegenseitig über ihre Hilfsmit-
tel ausgetauscht. Es hat sich gezeigt, dass 
dies digital noch viel besser geht als es 
die Ausstellung der Hilfsmittel auf der 
Tagung hätte leisten können, da alle die 
Hilfsmittel zu Hause im Einsatz zeigen 
konnten. Teilweise wurde noch am 
selben Abend so manches Hilfsmittel 

bestellt. Das Format soll daher wieder-
holt werden.
Schon direkt nach der Einladung zum 
Workshop für betroffene Erwachsene 
erhielt Sylvia Seel Themenwünsche für 
ihre Veranstaltung Ende Oktober. The-
men waren dann unter anderem die 
Problematik Übergewicht und die damit 
verbundenen Probleme das Gewicht zu 
reduzieren, genauso wie der Dauerbren-
ner der einem oft schwer gemachten 
Beantragung und Genehmigung von 
Hilfsmitteln.
Zuletzt fand noch im November der Vor-
trag zum Thema Bundesteilhabegesetz 
von Manuela Wettels (s. Bild) statt. Nach 
einem ausführlichen Vortrag zu allge-
meinen Dingen und Neuerungen in der 
Eingliederungshilfe konnten noch einige 
individuelle Fragen zum Thema geklärt 
und diskutiert werden.
Neben den allgemeinen digitalen Aus-
tauschtreffen sollen auch in 2022 ver-
schiedene themenbezogene Austausch-
möglichkeiten (Hilfsmittel etc.) ange- 
boten werden. Es lohnt sich also, sich in 
den Verteiler des Newsletters der IGA 
aufnehmen zu lassen oder regelmäßig 
auf die anstehenden Termine auf der 
Homepage zu schauen. 

Eva Malecha-Konietz
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Schwimmen gefällt ihr am besten!
Nora Meister holte bei den Paralympics in Tokio eine Bronzemedaille

Die Schweizerin Nora Meister hat bei den Paralympics 2021 in Tokio über 400 m 
Freistil die Bronzemedaille gewonnen. Davor war die Sportlerin bereits vierfache 
Europameisterin, zweifache Vize-Europameisterin, hat zwei WM-Bronzemedail-
len gewonnen und hält zwei Weltrekorde. Die 18jährige Schwimmerin mit AMC 
beantwortete exklusiv für den IGA Boten Fragen zu ihrem Werdegang.

Nora Meister
Foto: swiss paralympic

Johanna Hannig: Wann hast du 
mit dem Schwimmen angefangen 
und wie kamst du dazu?

Nora Meister: Als ich circa fünf Jahre alt 
war, habe ich wie viele mit den Schwimm-
kursen begonnen. Mit der Zeit habe ich 
nebenbei noch viele weitere Sportarten 
wie z. B. Monoski und Rollstuhltennis 
ausprobiert und dabei bemerkt, dass mir 
Schwimmen am besten gefällt. 

Johanna Hannig: Wann hast du 
gemerkt, dass du so richtig gut 
bist und wann/wie bist du es dann 
professionell angegangen?

Nora Meister: 2012 waren ja die Olym-
pischen Spiele in London und hinterher 
auch die Paralympics. Damals hörte ich 
das erste Mal von den Olympischen so-
wie Paralympischen Spielen und 
wusste, dass ich da mal hin möchte, 
und so wurden die Paralympics zu mei-
nem großen Ziel und Traum. Das war 
für mich auch ein sehr großer Motiva-
tionsantrieb neben der Leidenschaft am 
Schwimmen, und so habe ich angefan-
gen richtig zu trainieren. Mit den Jah-
ren hat sich dann das Training auch 
dem Alter entsprechend gesteigert. 

Johanna Hannig: Wie ließ sich 
das Training mit der Schule ver-
einbaren?

Nora Meister: In der Oberstufe war die 
Anzahl der Trainings noch bei sechs 
Schwimmeinheiten und diese fanden je-
weils am Abend nach der Schule statt 
oder am Samstag. Viel Freizeit hatte ich 

zwar nicht mehr, aber Schwimmen 
gehörte ja auch zu meiner Freizeit.
Nach der Oberstufe kam ich dann ins 
Sportgymnasium, wo ich immer noch 
bin. Wir haben zwar ein Jahr länger, 
dafür ist die Anzahl der Wochenlektio-
nen reduziert, damit man mehr Zeit 
fürs Training hat. Darüber bin ich auch 
sehr froh, denn sonst wäre mein wö-
chentlicher Trainingsumfang und die 
Ausbildung nicht miteinander möglich.

Johanna Hannig: Hast du in  
einem „normalen“ Schwimm
verein angefangen bzw. trainierst 
du jetzt noch in einem „norma-
len“ Verein oder gibt es bei euch 
einen Verein für Sportler mit 
Beeinträchtigung?

Nora Meister: Es ist ein bisschen was 
von beidem. In meinem normalen Trai-
ningsalltag trainiere ich in einem 
"normalen" Schwimmclub, bei dem ich 
auch angefangen habe. Im "normalen" 
Schwimmclub mache ich auch natio-
nale Wettkämpfe mit und gehe auch 
mit ihnen ins Lager. Auf der anderen 
Seite gibt es noch das "Nationalkader", 
mit welchem ich ins Trainingsweekend, 
in internationale Wettkämpfe und auch 
ins Vorbereitungslager gehe. 

Johanna Hannig: Wie oft trai-
nierst du in der Woche?

Nora Meister: Ich bin achtmal zwei 
Stunden im Wasser und ein-zweimal 
eine Stunde im Gym. Hinzu kommen 
noch Physio und das Einwärmen vor 
dem Schwimmen.

Johanna Hannig: Hast du noch 
andere Hobbies?

Nora Meister: Viel Freizeit bleibt leider 
tatsächlich nicht mehr, aber wenn ich 
Zeit habe, unternehme ich am liebsten 
etwas mit meinen Freunden. Manch-
mal bin ich aber auch gerne einfach zu 
Hause, um zu Lesen, Netflix zu schauen 
oder um etwas zu backen.

Johanna Hannig: War 
Schwimmen für dich auch zum 
Teil Therapie? Bist du als Kind 
zum Schwimmen gegangen, weil 
es gut für die Muskulatur ist?

Nora Meister: Nein, ich habe mit dem 
Schwimmen in den Schwimmkursen 
angefangen, und danach hat es mir so 
gefallen, dass ich bis heute nicht mehr 
damit aufgehört habe. Ein sehr guter 
Nebeneffekt davon ist, dass es gut für 
die Muskulatur ist, und ich musste mit 
der Zeit tatsächlich nicht mehr regel-
mässig zur Physio wegen dem AMC.

Johanna Hannig: Was war dein 
erster großer Erfolg?

Nora Meister: Als ich mich für meine 
erste EM im Jahr 2016 qualifizieren 
konnte, war das für mich eine große 
Freude.

Johanna Hannig: Wie hast du  
erfahren, dass du bei den Para
lympics in Tokio dabei sein 
darfst?

Nora Meister: Es war ein Montag als ich 
die definitive Bestätigung per Mail er-
halten habe. Auf diesen Moment hatte 
ich lange gewartet und gehofft, und es 
ging somit ein Traum in Erfüllung.

Johanna Hannig: Wie hat es dir in 
Tokio gefallen?

Nora Meister: Die Paralympics waren 
für mich ein wahnsinnig schönes und 
aufregendes Erlebnis. Wir durften we-
gen Corona nicht aus dem olympischen 
Dorf, aber es gab doch einiges im Athlete 
Village zu entdecken, wie zum Beispiel 
das Paralympicslogo, den Souvenirshop, 
ein Gym oder eine Spielhalle. Mit dem 
Bus sind wir jeweils zur Sportanlage ge-
fahren worden, wobei wir doch einige 
Straßen von Tokio selbst gesehen haben. 
Die Sportanlage, bei uns war das natür-
lich das Aquatic Center, war auch riesen-
groß und wunderschön gestaltet. Es gab 
da alleine auf einem Stock das Wett-
kampfbecken und nebenan ein Ein-
schwimmbecken, welche beide jeweils 
acht Bahnen an 50 m waren. Neben  
dem Aquatic Center gab es auch noch 
weitere Hallen mit Einschwimmbecken. 

Ich könnte noch sehr viel mehr erzählen, 
aber dafür reicht dieses Heft wahr-
scheinlich nicht aus. (Smiley)

Johanna Hannig: Was ist es für 
ein Gefühl, eine Medaille bei den 
Paralympics zu gewinnen?

Nora Meister: Das Gefühl war unbe-
schreiblich und ist schwierig in Worte zu 
fassen. Es ist bestimmt ein Mix aus allen 
möglichen Glücksgefühlen. Ich erinnere 
mich viel gelacht zu haben und auch, 
dass ich an diesem Abend definitiv nicht 
schlafen konnte. 

Johanna Hannig: Möchtest du bei 
den Paralympics 2024 in Paris 
wieder mit dabei sein? Wenn ja, 
hast du ein Ziel?

Nora Meister: Ja, da würde ich gerne 
wieder mit dabei sein, aber die Ziele dort 
habe ich noch nicht festgelegt. 

Johanna Hannig: Hast du einen 
Tipp für Eltern und betroffene 
Kinder bezüglich Sport treiben? 

Nora Meister: Wichtig ist sicher der 
Spaß und die Leidenschaft am Sport. 
Manchmal gibt es "Steine" im Weg oder 
sie werden einem in den Weg gelegt, 
aber das sollte kein Grund sein aufzu-
geben, weil man die Steine umgehen 
kann. 

Johanna Hannig 
befragte die Schwimmerin  
Nora Meister
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ParalympicsPflegedienst

„Wir finden einen Weg“
Mutter eines AMC Kindes gründet  
ambulanten Pflegedienst

Petra Weiß, Geschäftsführerin und 
Gründerin der „SFH Familienhilfe“ und 
des ambulanten Pflegedienstes „Fami-
lienpflege GmbH“ hat viel Erfahrung 
mit AMC. Sie hörte den Namen Ar-
throgryposis das erste Mal vor 17 Jah-
ren, als ihr Sohn Dzulien kurz nach der 
Geburt diese Diagnose bekam. Seitdem 
hat Petra Weiß, vor ihrer Heirat Petra 
Gosciak, viele Monate und Stunden mit 
ihrem Sohn in der Schön Klinik Vogta-
reuth verbracht. Sie hat viele Stunden 
gelesen und recherchiert während Dzu-
lien unzählige Operationen über sich 
ergehen lassen musste. 
Die Familie hat mittlerweile den Alltag 
gut im Griff. Gemeinsam mit ihrem 
Mann Jarek führt Petra Weiß zwei Fir-
men in Ratzeburg, Dzulien ist ein Teen-
ager, seine große Schwester Nancy Aus-
zubildende bei der Familienhilfe. Aber 
es war ein schwerer Weg. Die Familie 
musste um jede Hilfe kämpfen, bekam 
oft nicht die Unterstützung die sie 
brauchte und stieß auf viel Unverständ-
nis in ihrem Umfeld. Als Dzulien schul-
pflichtig wurde, suchte Petra Weiß 
eine*n Schulbegleiter*in für ihr Kind. 
Diese Suche stellte sich im Kreis Her-
zogtum Lauenburg als unmöglich her-
aus. Gerne erzählt sie, dass sie bis heute 
noch auf Antworten von einigen Orga-

nisationen warte, die sie damals um 
Hilfe gefragt hatte. Die Mutter be-
schloss die Sache selbst in die Hand zu 
nehmen und suchte selbst einen Schul-
begleiter für ihren Sohn.
Bald wurde sie von anderen Familien 
mit behinderten Kindern angespro-
chen, ob sie nicht auch für deren Fami-
lien jemanden finden könne. Schnell 
wurden aus drei Familien fünf, dann 
zehn und die „SFH Familienhilfe“ war 
geboren. Der Firmenname „SFH-Fami-
lienhilfe“, steht für das Arbeitsfeld, das 
sie sich erschlossen hat: Schulbeglei-
tung, Familienhilfe und Haushaltshilfe. 
Das Unternehmen wurde 2013 gegrün-
det. Betreut werden derzeit 220 Kinder 
und Familien. Das Unternehmen wurde 
so zum größten Privatanbieter dieser 
Dienstleistungen im Kreis.
Wenn eine verzweifelte Mutter anruft 
und nicht mehr aus noch ein weiß, total 
überfordert ist mit ihrem behinderten 
oder verhaltensauffälligen Kind, dann 
findet Petra Weiß meist die richtigen 
Worte: Wir schaffen das, wir finden ei-
nen Weg. Die Erleichterung der Fami-
lie, der Mutter, ist jedes Mal greifbar 
nach diesem Versprechen, nicht mehr 
allein zu sein im täglichen Bemühen um 
adäquate Hilfe im Alltag. 

Die Firmengründerin sah auch den gro-
ßen Bedarf an intensiverer Kranken-
pflege für die Zielgruppe Familie, des-
halb hat sie im Mai 2021 die SFH 
Familienpflege GmbH ins Leben geru-
fen, einen ambulanten Familienpflege-
dienst für Kinder, Erwachsene sowie 
Menschen mit körperlicher und / oder 
geistiger Behinderung.
Der Pflegedienst schließt damit den 
Kreis zum Angebot einer Familienhilfe. 
Darüber hinaus bietet die Familienhilfe 
auch Leistungen außerhalb des Budgets 
der gesetzlichen Kassen mit Privatver-
trägen an, z.B. Serviceleistungen, Be-
treuungsleistungen, Spaziergänge, Be-
gleitung bei Arztbesuchen, Einkäufe, 
hauswirtschaftliche Versorgung u.v.m. 
Es ist das Anliegen der Familienpflege 
GmbH, den Verbleib der zu betreuen-
den Menschen in der gewohnten Um-
gebung so lange wie möglich sicher und 
angenehm zu gestalten. Sie arbeitet da-
bei eng mit dem behandelnden Arzt zu-
sammen, um z.B. einen Krankenhaus-
aufenthalt zu vermeiden, zu verkürzen 
oder die Nachsorge bei ambulanten 
Operationen sicherzustellen. Die Mit-
arbeiter*innen der SFH Familienpflege 
GmbH haben es sich zur Aufgabe ge-
macht, den Familien trotz medizini-
scher und pflegerischer Versorgung ein 
erleichtertes und zugleich erfülltes und 
glückliches Leben zu ermöglichen.

Kristin Williamson,  
SFH-Familienpflege
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Auszubildende der SFH-Familienpflege
Foto: privat

Sir Lee Pearson,  
erfolgreicher Weltklasse-Dressurreiter
AMC-Athletinnen und
Athleten bei den
Paralympics in Tokio
Die Paralympischen Sommerspiele in 
Tokio haben süchtig gemacht. Vom 24. 
August bis 5. September 2021 schaute 
die ganze Familie Hannig fasziniert die 
Übertragungen an, auf jeden Fall aber 
die Tageszusammenfassung der Wett-
kämpfe am Abend. Johanna Hannig be-
richtet:
Besonders hat es uns natürlich faszi-
niert, dass 35 Athletinnen und Athleten 
mit AMC bei den Wettkämpfen dabei 
waren. Stellvertretend für alle soll der 
englische Dressurreiter Sir Lee Pearson, 
der in Tokio drei Goldmedaillen holte, 
vorgestellt werden. Pearson ist mittler-
weile im Besitz von 14 paralympischen 
Goldmedaillen! Allein drei hat er in 
Tokio errungen, die anderen in Sydney 
(2000), Athen (2004), Beijing (2008), 
London (2012) und Rio (2016).
Lee Pearson ist der jüngste von drei Brü-
dern. Er wurde mit Arthrogryposis mul-
tiplex congenita geboren. In seiner Kind-
heit wurde er fünfzehnmal operiert. 
1980 erlangte er erstmals öffentliche 
Aufmerksamkeit, als er den „Child of 
Courage Award“ erhielt und von Marga-
ret Thatcher vorgestellt wurde. Lee Pe-
arson besuchte zunächst eine Sonder-
schule, konnte jedoch dank der 
Bemühungen seiner Eltern mit neun 
Jahren in eine Regelschule wechseln. 
Sein erstes Reittier, einen Esel namens 
Sally, erhielt er als Kind von seinen El-
tern, da er seine Knie und Knöchel nicht 
bewegen konnte und daher nicht, wie 
seine älteren Brüder, auf einem BMX-
Rad fahren konnte. Mit neun Jahren er-
hielt er ein Pony als Weihnachtsge-
schenk, mit 15 Jahren kaufte er sich ein 
ehemaliges Rennpferd. Das Interesse an 
Pferden lag in der Familie, schon Lee 
Pearsons Urgroßvater hatte als Experte 
für diese Tiere gegolten. Pearson arbei-
tete in einem Supermarkt, bis ihn die 
Paralympics in Atlanta 1996 auf den Ge-
danken brachten, sich ganz dem Reiten 
zu widmen. Inzwischen hat er eine ei-
gene Pferdezucht. 

Sportliche Erfolge
Bei den Paralympics in Sydney (2000), 
Athen (2004) und Beijing (2008) ge-
wann er die maximal mögliche Anzahl 
von jeweils drei Goldmedaillen. Bei sei-
nen „Heimspiel“ in London (2012) ge-
wann er nur in der Mannschaftswertung 
die Goldmedaille, in den Einzelwertun-
gen gab es eine Silber- und eine Bronze-
medaille. Vier Jahre später in Rio de Ja-
neiro war er nicht Teil der britischen 
Mannschaft, gewann jedoch Silber im 
Championshiptest und in der Kür sein 
elftes paralymisches Gold. Daneben er-
reichte er vierzehn Weltmeister- und 
fünf Europameistertitel. 
Pearson tritt auch gegen nichtbehin-
derte Konkurrenten an und siegte hier 
auch auf nationaler Ebene. Er wurde zur 
BBC Midlands Sports Personality of the 
Year gewählt und erhielt den Sportsman 
of 2004 Award des Daily Telegraph so-

wie zahlreiche weitere Auszeichnungen. 
Auf Grund seiner sportlichen Erfolge 
wurde er 2001 in den Order of the British 
Empire als Member aufgenommen, 
2005 zum Officer und 2009 zum Com-
mander erhoben. 2017 folgte die Ernen-
nung zum Knight Bachelor. 
Als Lee Pearson am 26 August seine  
12. Goldmedaille in der Einzeldressur 
auf seinem Pferd Breezer gewann, 
wandte sich der 47jährige an die Öffent-
lichkeit mit einer Botschaft zur LGBTQ+ 
Gemeinde: „Liebe muss siegen, wirk-
lich“, sagte er einem Reporter, „egal 
welche Figur oder Form, wenn du mit 
einer Behinderung geboren bist, ein 
Kind mit einer Behinderung hast, dich 
zum gleichen Geschlecht hingezogen 
fühlst, wenn deine Tochter oder dein 
Sohn damit herauskommt, dann liebe 
sie einfach.“ 

Johanna Hannig

Dressurreiter Sir Lee Pearson
Foto: International Paralympic 
Committee
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AMC durch DNA-Veränderung
Arthrogryposis Multiplex Congenita aus Sicht der Neurologie

Die Arthrogryposis Multiplex Conge
nita, abgekürzt AMC, lässt sich mit dem 
Begriff angeborene mehrfache Krüm-
mung der Gelenke ins Deutsche über-
tragen. Der Name beschreibt damit den 
äußerlichen Aspekt der Erkrankung 
und ist definiert durch eine, schon bei 
Geburt, vorliegende Fehlfunktion und 
Versteifung von mindestens zwei Ge-
lenken. Je nach Typ sind unterschiedli-
che Gelenke verschieden schwer betrof-
fen. Es können auch innere Organe 
oder das Gehirn beeinträchtigt sein.  

Allen AMC Patienten ist gemeinsam, 
dass die Versteifung und Fehlfunktion 
der Gelenke Folge einer verminderten 
Beweglichkeit der Gelenke, schon wäh-
rend der Embroynalphase, ist. Somit ist 
die eigentliche Ursache der Erkrankung 
in den meisten Fällen, bereits in der 
sehr frühen Entwicklung angelegt, 
durch Veränderungen im genetischen 
Bauplan der Muskeln, Knochen, Ner-
ven, Sehnen oder Gelenke. Es gibt aber 
auch Betroffene, die keine genetischen 
Veränderungen haben, und bei denen 
zum Beispiel Platz für die Beine oder 
Arme im Mutterleib gefehlt hat.

Die AMC kann nach den betroffenen 
Körperregionen eingeteilt werden. 
Wenn sie mehr die Enden der Extremi-
täten betrifft spricht man von einer 
distalen Arthrogryposis, Häufiger ist 
die Amyoplasie. Das ist eine Einteilung 
nach dem Aussehen.

Inzwischen kann man die AMC in min-
destens 30  % der Fälle einer oder meh-
reren spezifischen Veränderungen in 
der DNA zuordnen, was aber nicht be-
deutet, dass alle Betroffenen mit der-
selben DNA-Veränderung auch in glei-
cher Weise betroffen sein müssen. 
Zudem wirken die Veränderungen der 
DNA auf unterschiedliche Bereiche des 
motorischen Systems. Daher ist für die 
Einordnung der Erkrankung ein Arzt 
erforderlich, der die verschiedenen 

Formen der AMC gut kennt, etwa ein 
Kinderorthopäde, der meist auch die 
Kinder operiert und gleichzeitig ein 
versierter Genetiker, der in der Lage 
ist, anhand einer Untersuchung des 
Erbgutes die Erkrankung einzuordnen. 
Bei Erkrankungen der Nerven und 
Muskeln kann ein Kinderneurologe 
hinzugezogen werden, der Gehirn, 
Nerven und Muskeln untersucht. Dar-
über hinaus werden die betroffenen 
Organe, insbesondere die Muskeln, 
von einem Neuropathologen feinge-
weblich begutachtet, um herauszufin-
den, welche Bereiche genau betroffen 
sind. Dies ist insofern wichtig, weil 
sich daraus Entscheidungen über die 
Therapie und die weitere Entwicklung 
ergeben, mit denen man sein Leben 
eventuell besser gestalten kann. Au-
ßerdem hofft man, durch diese Unter-
suchungen die ursächliche Erkrankung 
vielleicht behandeln zu lernen und da-
mit, z.B. bei Muskelerkrankungen, die 
Muskeln zu mehr Kraft und Wachstum 
anregen zu können.  

So hat man bislang über 300 verschie-
dene Ursachen für die AMC feststellen 
können. Viele AMC Betroffene leiden 
an den Folgen einer genetischen Er-
krankung. 

Was bedeutet es eigentlich eine geneti-
sche Erkrankung zu haben? Ein Gen ist 
ein Bauplan, Änderungen im Bauplan 
nennt man Mutationen. Alle diese 
Gene, also Baupläne, sind in unserer 
DNA gespeichert, die in einzelnen 
Chromosomen wie Aktenordner aufge-
stellt sind. Von jedem Gen gibt es zwei 
Kopien, eine von der Mutter und eine 
vom Vater. 22 x 2 gibt es die sogenann-
ten Autosomen und dazu die XX Chro-
mosomen bei der Frau und die XY 
Chromosomen beim Mann. Also hat 
man immer 23 Chromosomenpaare.

Durch eine Mutation kann es vorkom-
men, dass das produzierte Bauteil, 
etwa ein Protein, das man für eine Teil-
funktion des Muskels braucht, nicht 
richtig funktioniert. Bei einer rezessi-

ven Erkrankung entsteht eine Krank-
heit erst dann, wenn beide Kopien de-
fekt sind. Wenn hingegen schon eine 
defekte Kopie zu einer Erkrankung 
führt, dann ist die Vererbung der Er-
krankung dominant. Darüber hinaus 
muss das veränderte Gen nicht in allen 
Muskeln gleich ausgeprägt sein, sodass 
die Muskeln in einem Bein beispiels-
weise stärker sein können als im ande-
ren. Daraus ergeben sich die sehr viel-
fältigen Erscheinungsformen dieser 
Erkrankung.

Da dieser Artikel die AMC besonders 
aus neurologischer Sicht beleuchtet, 
möchten wir das motorische System in 
den Vordergrund stellen. Vereinfacht 
gesagt wird im Gehirn der Befehl zum 
Bewegungsablauf über bestimmte 
Nervenbahnen, die Motorneuronen, 
ausgesandt, die am Ende nach einigen 
Verschaltungen über die „motorische 
Endplatte“ Kontakt mit dem Muskel 
aufnehmen. Diese verwandeln das 
elektrische Signal in ein chemisches, 

indem sie den Neurotransmitter 
Acetylcholin ausschütten, der die Kon-
traktion des Muskels auslöst. (Den 
Kontrakturapparat des Muskels im 
Einzelnen zu erklären, führt in diesem 
Artikel zu weit. Hier finden sich zudem 
im Internet sehr schöne verständliche 
Videomodelle.) 

Bei der Untersuchung von Betroffenen 
mit AMC hat man etwa an den Muskel-
filamenten Proteinbestandteile gefun-
den, die durch eine Mutation in ihrer 
Form so verändert sind, dass sie nicht 
mehr in der Lage sind, die feinsten 
Muskelfasern richtig zu halten. Da-
durch fehlt dem Muskel die Kraft um 
große und kräftige Bewegungen zu ma-
chen. Am Ende wird das Gelenk zu we-
nig bewegt, und was sich nicht bewegt, 
versteift. Die Bewegung der Muskeln 
kann in eher selteneren Fällen durch 
Veränderungen in den Nervenbahnen 
oder sogar schon im Gehirn beein-
trächtigt sein. Dies sind nicht selten 
schwerer betroffene Fälle.  

Die AMC wirkt sich, unabhängig von 
der Ursache durch Probleme in der 
Statik, also durch die fehlende Kraft bei 
der Aufrichtung der Wirbelsäule, auf 
andere neurologische Strukturen aus. 
So kann es zu einem Bandscheibenvor-
fall unter Auslösung von Druck auf die 
Nerven beim Austritt aus dem Wirbel-
kanal führen. Das kann zu starken 
Schmerzen und Lähmungen in Armen 
und Beinen führen. Der Kanal, der die 
Nervenfasern im Rückenmark führt 
und vom Kopf bis zum unteren Rücken 
läuft, kann durch die oben genannten 
Veränderungen verengt werden und 
Druck auf das Rückenmark ausüben. 
Durch die verminderte Bewegung der 
an AMC Betroffenen kann es früher als 
bei Gesunden zu einem Ausdünnen der 
Knochensubstanz kommen. Die Folge 
ist eine Osteoporose, die wiederum zu 
Brüchen und Verschlechterung der 
Statik führen kann.   

Um das auszugleichen ist neben einer 
guten Haltung, ggf. mit Haltungshilfen, 
regelmäßiger Krankengymnastik, die 
für AMCler ja Alltag ist, eine gute Er-
nährung für Muskeln, Nerven und 
Knochen unerlässlich. So kann Über-
gewicht ein Problem für die AMC Be-
troffenen darstellen. Es ist sicherlich 
schwierig, den Kalorienbedarf dauer-
haft der geringeren Muskelmasse anzu-
passen. Wer wenig Muskeln hat, 
braucht nicht so viel Nahrung. Dabei 
darf aber an den wichtigen essentiellen 
Nährstoffen nicht gespart werden. Be-
stimmte Fette, Vitamine, Mineralstoffe 
und Eiweiß sind nötig. Insbesondere 
darf die Eiweißzufuhr nicht zu niedrig 
sein, denn ein Eiweißmangel könnte zu 
einem zusätzlichen Muskelverlust bei-
tragen. Von Seiten des Stoffwechsels ist 
insbesondere auf eine gute Schilddrü-
sen- und Nebenschilddrüsenfunktion 
zu achten, denn beide verursachen bei 
Fehlfunktion eine zusätzliche Muskel-
schwäche. In unseren Breiten sollten 
wir auf unseren Vitamin D Spiegel ach-



Der IGA-Vorstand wünscht allen  
Freund*innen und Unterstützer*innen der IGA  

sowie allen Mitgliedern
Frohe Weihnachten

und ein gutes Jahr 2022

IGA Bote Nr. 59 – Dezember 2021	 1514	 IGA Bote Nr. 59 – Dezember 2021

Medizin Kolumne

Tröstlich
Seelsorge im Krankenhaus

Seit nun vier Jahren arbeite ich als Seel-
sorgerin im Krankenhaus. Zum größten 
Teil besteht meine Aufgabe darin, Patien-
ten*innen auf ihren Zimmern zu besu-
chen. Die Entscheidung in welche Rich-
tung das Gespräch verlaufen soll liegt 
dabei bei ihnen. Dies macht meine Arbeit 
so vielfältig und interessant, da jede 
Begegnung anders verläuft. Während die 
einen Smalltalk machen um für einen Au-
genblick nicht über ihre Krankheit nach-
denken zu müssen, möchten die anderen 
tiefgründige Gespräche über ihre Sorgen 
und Ängste führen. Im Vergleich zu mei-
nen „gehenden“ Kollegen begegne ich 
den Patienten*innen auf Augenhöhe. Es 
kann passieren, dass ich aufgrund dessen, 
dass ich im Rollstuhl sitze mit folgendem 

Satz konfrontiert werde: "Aber was er-
zähle ich Ihnen von meinem Leid, Ihnen 
geht es doch viel schlimmer." Diese Aus-
sage stimmt mich nachdenklich. Wer 
oder was entscheidet darüber, welches 
Leid schlimmer ist? Gibt es äußere Ge-
gebenheiten mit denen es einem nur 
schlecht gehen kann?  Bedeutet im Roll-
stuhl zu sitzen, dass es einem schlecht 
gehen muss? Dann müsste ich ja perma-
nent traurig sein. Mein Glück würde da-
mit von äußeren Umständen abhängen 
und ich hätte somit die Freiheit über 
mein eigenes Glück verloren. 

In meinem Berufsleben begegne ich Pa-
tienten*innen mit lebenseinschneiden-
den Diagnosen. Einige von ihnen haben 

dennoch ein ehrliches Lächeln auf den 
Lippen. Man könnte meinen, dass es ih-
nen furchtbar gehen müsse, aber trotz-
dem ist dort Lebensfreude zu spüren. 
Worin liegt nun das Geheimnis, trotz 
Leids glücklich zu sein?

Mir kommt dabei eine alte Legende in 
den Sinn. Ein Mann beschwerte sich über 
das Kreuz, dass er zu tragen hatte. Es sei 
unbequem und zu schwer für ihn. Und so 
gab ihm Gott die Möglichkeit sich ein 
neues Kreuz aussuchen zu können. Der 
Mann war sehr froh und probierte eines 
nach dem anderen. Doch das eine war 
ihm zu schwer, das nächste zu groß, wie-
der ein anderes zu unhandlich. Er war 
sehr traurig, da keines der Kreuze zu ihm 
passte. Resigniert entdeckte er in der 
Ecke ein Kreuz und probierte es aus. Es 
passte, und er sagte glücklich: "Dieses 
möchte ich von nun an mit mir tragen!“ 
Es war sein eigenes mit dem er herge-
kommen war.
Diese Legende erinnert mich immer wie-
der daran, dass letztendlich nur wir selbst 
unser Leid beurteilen können. Das Kreuz 
des Mannes hat sich nicht verändert, 
aber seine Sichtweise darauf.

Das Geheimnis der Patienten*innen, die 
ihre Lebensfreude nicht verlieren, liegt 
wohl darin, dass sie ihre Diagnose anneh-
men und sich nicht davon lähmen lassen. 
Ihr Leben wird nicht mehr von ihr be-
herrscht, sondern sie behalten sich die 
Freiheit zu entscheiden, wie sie damit 
umgehen. Die Diagnose an sich bleibt be-
stehen, jedoch ist sie nicht mehr der Fo-
kus. Ähnlich geht es auch mir: Der Roll-
stuhl ist Teil meines Lebens, aber eben 
nur ein Teil! Es gibt so vieles, was mein 
Leben wertvoll und glücklich macht. 
Selbst wenn es für Andere so wirken 
könnte als hätte ich ein schweres Leid zu 
tragen, mein persönlicher Schwerpunkt 
liegt anders. Es geht nicht um die Dinge 
die ich aufgrund meiner Behinderung 
nicht kann, sondern darum, wozu ich mit 
ihr als Teil meiner selbst fähig bin.
Deine Behinderung macht dich nicht aus, 
sie gehört einfach zu dir. Äußere Um-
stände müssen nicht über dein Wohl
befinden entscheiden, und dies ist doch 
irgendwie tröstlich.

Eure
Anette Michalski

Seelsorgerin im Krankenhaus: Anette Michalski / Foto: privat

ten, da wir durch die geringe Sonnen-
einstrahlung im Winter zu einem 
Vitamin D Mangel neigen. Vitamin D 
verbessert die Kontaktfähigkeit zwi-
schen Nerv und Muskeln, wobei ein 
Mangel den Knochenschwund begüns-
tigt.

Grundsätzlich ist es sinnvoll einer In-
fektion, wie zum Beispiel mit Covid19 

aber auch anderen Viruserkrankun-
gen, aus dem Weg zu gehen oder sich 
durch Impfung, wo es denn welche 
gibt, zu schützen. Denn eine Viruser-
krankung, aber auch andere Infektio-
nen, können eine Muskelschwäche 
verursachen. Insbesondere bei Betrof-
fenen, bei denen die Atemmuskeln von 
der Erkrankung mitbetroffen sind, 
kann es zu schwereren Verläufen von 

Infekten der Atemwege kommen, weil 
man z.B. nicht so die Kraft hat, kräftig 
abzuhusten. Daher sind alle jetzt mitt-
lerweile so bekannten Schutzmaßnah-
men immer gut!

Außerdem ist es wichtig bei der Ein-
nahme von Medikamenten auf deren 
Einfluss auf die Muskelfunktion zu 
achten. So verbinden sich manche 
Medikamente etwa mit der Muskel-
membran und führen zu einer zusätz-
lichen Funktionsstörung. Andere füh-
ren zu einem Abbau von Eiweiß- 
strukturen im Muskel. Daher sollte der 
behandelnde Arzt immer auf die Not-
wendigkeit hingewiesen werden, 
muskel- und ggf. nervenschützend zu 
verordnen. So sind auch Rauchgifte 
ebenso wie Alkohol nerven- und mus-
keltoxisch.  

Gisela de Abos y Padilla, Fachärztin 
für Neurologie und Allgemeinmedizin 
und Christian Cameron BSc. Master-

student der Neurowissenschaften
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Die Elfe, die in ihr Zuhause fand
Die Geschichte von Belle und eine Entspannungsübung

Achtsamkeitstraining verbessert die Kommunikation zwischen Schüler*innen, 
Pädagogen*innen und den Eltern nachhaltig und hat einen positiven Effekt auf 
das Lernen. Beatrice Konrad möchte Kinder wieder ein Stück in die Leichtigkeit 
und Unbeschwertheit bringen. In der folgenden Geschichte geht es um Tadel, 
Ausschluss und darum, was „frech“ bedeuten könnte. 
Empfohlene Anleitungszeit der Übung: 15 - 20 min.
Benötigtes Material und Setting: Liege- bzw. Yogamatten, Sitzkissen oder Polster.

Geschichte zum Vorlesen
Belle ist ein Mädchen, das in einem ab-
gelegenen Dorf wohnt und irgendwie ist 
sie anders als alle anderen Dorfbewoh-
ner. Ihre Hände und Füße sehen ein biss-
chen anders aus, weil sie so geboren 
wurde. In diesem kleinen Dorf leben viele 
Menschen und es gibt viele Häuser mit 
bunten Dächern. Das Dorf ist umgeben 
von einem Wald und einem Bach. Es ist 
ein sehr schönes Dorf. Es leben nicht nur 
viele Menschen dort, sondern auch viele 
Tiere: Pferde, Hunde, Katzen und Hüh-
ner. Belle ist klein, zart und klug und 
möchte auch gerne mit den Kindern im 
Dorf spielen.

Die Kinder nehmen sie zwar überall mit, 
jedoch lästern sie immer wieder über 
Belle und deshalb fühlt sie sich oft nicht 
wohl. Einmal waren die Kinder so ge-
mein, sie sagten:
„Belle du bist noch viel zu klein“, lachten 
über sie und ließen sie nicht mitspielen. 
Traurig ging die kleine Belle nach Hause.
Zuhause angekommen sah sie Vater und 
Mutter, die Belle allerdings nicht wirklich 
beachteten, da sie in ihre Arbeit vertieft 
waren. Belles Vater meinte nur: „Na! Du 
bist schon zuhause?“
Belle antwortete etwas trotzig: „Die ande-
ren lassen mich nicht mitspielen.“ „Warst 
du wieder frech?“ fragte Belles Mutter.
Belle antwortete wieder etwas trotzig: 
„Nein! Ich bin in meinem Zimmer.“
Vater und Mutter sahen sich an, schüttel-
ten nur den Kopf und arbeiteten weiter.
Nun saß Belle allein in ihrem Zimmer 
und dachte: „Was soll ich jetzt tun? Nie-
mand mag mich, für die Kinder bin ich zu 
klein und für die Erwachsenen zu frech.“
Traurig saß die kleine Belle am Boden 
neben ihrem großen Teddybären und 
weinte ganz bitterlich. Draußen wurde es 

schon dunkel, schließlich schlief Belle auf 
ihrem Teddy ein und begann zu träumen.

Belle stand in einem großen wunderschö-
nen Wald. Die Vögel zwitscherten. Es 
klang, wie Musik in den Ohren, und die 
Sonne schien durch die Bäume hindurch, 
und die Blätter glänzten im Sonnenlicht. 
Viele bunte Schmetterlinge flogen um sie 
herum, als wollten sie Belle begrüßen. 
Belle lächelte.
Hinter den Sträuchern und Blumen 
schauten neugierig ein Hase und ein 
Eichhörnchen hervor, sie beobachteten 
Belle, wie sie sich im Kreis drehte und 
sich an den Schmetterlingen erfreute.
Plötzlich hörte Belle ein Kichern und 
Rufe. „Belle! Komm, komm zu mir!“ Belle 
war ganz verwundert. „Wer kennt hier 
wohl meinen Namen?“, dachte sie. Sie 
war neugierig und folgte den Rufen. Belle 
lief so schnell sie konnte, bis sie hörte, 
dass sie dem Kichern und den Rufen im-
mer näherkam und sie an einer großen, 
bunten, schönen Blumenwiese stand. Ein 
wunderschönes Wesen mit Flügeln und 
langen Haaren flog um ihren Kopf. Es 
nahm eine Strähne von Belles Haaren, 
flog vor ihr Gesicht und blickte ihr in die 
Augen und sagte kichernd: „Ja, du bist 
es!“ Belle war ganz verwundert und be-
kam große Augen. Sie fing ein wenig zu 
stottern an und sagte: „Was, wer, was 
meinst du? Wer bin ich? Wer bist du?“
Das kleine hübsche Wesen mit Flügeln 
kichert wieder und sagte “Ach, du weißt 
es nicht!?“ 
„Aber was soll ich wissen?“, fragte Belle. 
Das Wesen mit den Flügeln: „Na du bist 
ich. Du bist auch eine Elfe.“ 
Belle war unsicher: „Was ich? Eine Elfe? 
Aber ich sehe doch gar nicht so aus wie 
eine Elfe und ich habe keine Flügel.“

Die Elfe sagte: „Doch du bist eine Elfe, 
das hier ist dein Traum, ich bin in dir. Ich 
habe schon auf dich gewartet.“
„Warum sind wir uns noch nie begeg-
net?“, fragte Belle.
Die Elfe antwortete: „Du konntest mein 
Rufen noch nicht hören. Ich begleite dich 
schon immer.“
Belle sagte: „Oh liebe Elfe, das tut mir 
aber leid.“
Die Elfe sagte: “Nein, das muss es nicht. 
Erzähl, warum hast du denn geweint?“
Belle antwortete: „Die Kinder im Dorf 
wollten mich nicht mitspielen lassen. Sie 
sagen ich bin zu klein und die Erwachse-
nen sagen ich bin immer frech, ich weiß 
gar nicht was frech ist. Deshalb fühle ich 
mich dort manchmal nicht wohl. Kann 
ich nicht bei dir bleiben?“
„Hmm...“, die Elfe überlegt, „nein meine 
liebe Belle, hier bleiben kannst du nicht, 
bitte sei nicht traurig. Du weißt ich bin 
immer an deiner Seite.“
„Weißt du, Erwachsene haben oft viel 
Stress und dann sagen sie zu schnell zu 
ihren Kindern sie sind frech, das kann 
passieren und umgekehrt kann es auch 
passieren, dass du tatsächlich mal frech 
warst. Frech heißt, wenn du zum Beispiel 
wütend bist und du eine wütende Ant-
wort gibst, das könnte frech sein und 
manchmal sagen die Menschen auch, 
dass jemand frech ist, wenn er den Mut 
hat, seine Meinung zu sagen. Also du 
siehst „frech“ kann Verschiedenes bedeu-
ten. Wenn es ein Missverständnis ist, 
dann kann man sich entschuldigen und 
die Sache ist wieder gut. Absichtlich sollte 
jedoch niemand frech sein, denn das 
kann andere verletzen.“
„Erzähl mir mal, was an deinem Dorf 
schön ist? Was gefällt dir am besten und 
kannst du dabei Freude empfinden?“
Belle sagte: „Hm... mir gefallen die vielen 
Tiere, der Wald und der Bach, dort kann 
man mit Sand spielen und Mia, sie ist 
neu, ich glaube sie mag mich.“
Die Elfe lachte: „Siehst du Belle, es gibt 
viele Dinge in deinem Dorf, die du magst.“
„Ich sage dir jetzt eine kleine Übung, die 
du machen kannst, wenn du wieder allein 
bist oder du dich einsam fühlst. Also su-
che dir ein stilles Plätzchen, schließe 
deine Augen und konzentriere dich auf 
deinen Atem und du wirst spüren, dass 
ich bei dir bin.“ Komm wir machen die 
Übung gleich gemeinsam:

Übung
Setze dich hin, atme aus... und schließe 
deine Augen, so kannst du leichter ent-
spannen... und konzentriere dich ganz 
auf deinen Atem... einatmen... und aus-
atmen... einatmen... ausatmen... mit je-
dem Atemzug entspannst du dich immer 
mehr... beobachte deinen Atem...nun 
stelle dir Belle mit ihrer Elfe in der Blu-
menwiese vor... spüre den Wind hier auf 
dieser Blumenwiese... wie sanft er um 
dein Haar streicht... nimm die Energie 
der Blumen und der Bäume wahr... spüre 
die Freude von diesem Ort hier in dir... 
genieße die Entspannung... lasse in dei-
ner Brustmitte eine Sonne entstehen die 
ganz hell leuchtet von innen nach außen 
gefüllt mit Liebe, Freude und Schutz... 
spüre wie sich die Liebe und die Freude in 
dir ausbreitet... von innen nach außen... 
nimm deinen Atem wieder wahr... kon-
zentriere dich auf dein Einatmen und 
Ausatmen... und öffne wieder deine Au-
gen in deinem Tempo.

„Und wie fühlst du dich, liebe Belle?“, 
fragte die Elfe.
Belle antwortete: „Danke liebe Elfe, dass 
du mir diese Übung gezeigt hast, ich fühle 
mich viel leichter und nicht mehr allein.“
Die Elfe und Belle umarmten sich.
Die Elfe meinte: „Liebe Belle, wir müssen 
uns schon verabschieden, aber du weißt, 
ich bin immer für dich da, und du kannst 
jederzeit an diesen Ort kommen, mit der 
Übung, die ich dir gesagt habe.“
Belle sagte: „Vielen lieben Dank liebe Elfe 
und bis bald.“
Belle wachte auf. Sie sah sich in ihrem 
Zimmer um und fühlte sich voller Freude 
und stellte fest, dass es schon morgen ist.
Sie rannte ins Bad und zog sich um und 
ging zum Frühstückstisch.
Belles Mutter stand schon in der Küche: 
„Guten Morgen Belle, du hast aber tief 
und fest geschlafen.“
Belle nickte zufrieden und sagte: “Ja, ich 
habe schön geträumt.“
Belle ging an diesem Morgen mit mehr 
Freude und viel gestärkter in die Schule 
als sonst, freute sich auf den Unterricht 
und auch, dass sie Mia, ihre neue Freun-
din, wieder sah und Belle wusste, am 
Nachmittag wird sie gleich die Übung aus-
probieren, um wieder die Elfe zu besu-
chen, denn Belle hatte ganz vergessen, 
nach dem Namen ihrer Elfe zu fragen.

Nicht nur Belle, sondern jeder von uns hat 
seine persönliche Elfe, die einen begleitet.

Elfen sind für Mädchen und Buben da.
Mit dieser Übung können wir sie wahr-
nehmen. Viel Freude beim Ausprobieren.

Nachbearbeitung der Übung
Befrage die Kinder, wie ihr Erleben war, 
was sie zu der Geschichte zu sagen haben.
Wer hat schon Ähnliches wie Belle erlebt?
Was meinen die Kinder was frech ist?
Wer war schon mal frech?
Wurdest du schon mal missverstanden 
von Erwachsenen oder von Kindern?
Was machst du, wenn dich Erwachsene 
oder Kinder nicht verstehen?
Hast du den inneren Wahrnehmungs-
raum und die innere Erleichterung bei der 
Atemübung gespürt?
Kannst du dich noch erinnern, wie das ge-
gangen ist?

Kennst du das Gefühl, dass du dich manch-
mal allein fühlst? Was machst du dann?
Wenn du siehst, dass sich ein anderes 
Kind allein fühlt, was machst du dann?

Beatrice Konrad, Elfengeschichten zum 
Entspannen, Fantasiereisen und Atem-
übungen für Kinder
Kinder- & Jugendbücher, 
Ab 4 Jahren – Paperback (12,90 €)
Hardcover (24,90 €) / eBook (9,90 €)
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Kur Kur

Sorglos in Zorge
Vater-Kind-Kur im Harz

Dem Stress des Alltags eine gewisse Zeit entfliehen, um danach gestärkt zurückzu-
kommen, das hatte sich Joris Baumann vorgenommen. Zusammen mit seiner 
Tochter Svea unternahm er eine Vater-Kind-Kur. In diesem Beitrag berichtet er 
von seinem Aufenthalt und ermutigt andere Eltern von Kindern mit AMC es doch 
ebenfalls auszuprobieren:

Anfang Januar 2021 hatte ich nach der 
langen Zeit des Lockdowns ein persönli-
ches Tief. So kam ich auf die Idee meinen 
Hausarzt nach einer Kur zu fragen. Es 
dauerte keine fünf Minuten, und er füllte 
die Unterlagen für die Krankenkasse aus. 
Ziemlich schnell mailte mir die Kranken-
kasse ca. 40 schöne Aufenthaltsorte. 
Viele davon an Nord- und Ostsee, aber 
auch im Süden nahe der Berge. Ich tele-
fonierte sehr viel mit den Kurkliniken, 
hörte aber oft, dass es schwierig sei, zeit-
nah einen Platz für eine Vater-Kind-Kur 
zu bekommen. Aufgrund des Lockdowns 
hatten sich viele Kuren verschoben und 
stauten sich nun. So musste ich mich 
dann leider von den Orten am Meer und 
bei den Bergen verabschieden und stieß 
auf Zorge. ZORGE?
Ehrlich gesagt habe ich von dieser klei-
nen Stadt noch nie etwas gehört, goo-
gelte und fand den 1.134 Seelenort im 
Harz. Ich kannte den Harz bis dato noch 
nicht, wusste nur: da gibt es den Brocken 
und viele Bäume. In einem sehr netten 
Telefonat erfuhr ich, dass dort in nur 
zwei Monaten ein Platz für meine Toch-
ter und mich frei wäre. Dass die Klinik 
mit vielen Treppen nicht barrierefrei ist, 
therapierte meine Tochter glücklicher-
weise mehr, als dass es für uns ein Hin-
dernis gewesen wäre. Drei Wochen von 
der Krankenkasse bezahlten „All-Inclu-
sive-Urlaub“ mit Anwendungen und 
Schwimmbad – da war es mir doch fast 
egal, wohin die Reise geht.

Kofferpacken
Kofferpacken mit all dem, was man als 
alleinstehender Vater eines AMC Kindes 
braucht, war dann fast schwieriger als all 
die Mini-Hürden im Vorfeld. Immerhin 
liegt der kleine Ort 370 Kilometer ent-
fernt. Wichtige Sachen vergessen? Bes-
ser nicht!
Der Anreisetag war ein Mittwoch und die 
Ankunft in Zorge war wahnsinnig herz-

lich! Von der langen Fahrt etwas ge-
stresst, merkte ich gleich: hier ist ein Ort 
der Entschleunigung. Mehreren Vätern 
mit ihren Kindern, die neben uns an der 
Rezeption standen, schien es ähnlich zu 
gehen. Ein spannender Moment für 
Svea, die sich an mich klammerte. 
Unsere Unterkunft hatte einen Vorraum, 
zwei große Zimmer mit jeweils zwei Bet-
ten und ein kleines Bad. Es war zwar 
nicht modern eingerichtet, aber wir hat-
ten wirklich alles, was wir brauchten. 
Und frischeste Luft bei offenem Fenster! 
Das war für uns, die aus dem Rhein-
Main-Gebiet kommen, sehr schön!
Die Vorstellung bei der Kurärztin war für 
mich fast magisch. Nachdem wir uns mit 
unserer Geschichte und den Problemen 
vorgestellt hatten, sagte sie: „AMC kenne 
ich. Mein Enkel hat das auch!“ Ich be-
kam kurz Gänsehaut, war den Tränen 
nahe und freute mich wahnsinnig, dort 
angekommen zu sein, wo unsere Sorgen 
verstanden wurden.
Wir mussten uns wiegen, es gab einen 
kurzen Checkup, ich wurde gefragt was 
ich lieber täte: Walken oder Joggen, viel 
oder wenig Programm. Alles wurde so 
gut es ging auf meine Bedürfnisse ange-
passt. Dann ging es um meine Tochter. 
Ich bat, sie in der Physio und der Ergo 
aufzunehmen. Das war dort eigentlich 
unüblich, aber wir bekamen fast alle 
Wünsche erfüllt.

Seepferdchen
Dann wurde ich noch gefragt, ob Svea 
beim Seepferdchen-Schwimmkurs mit-
machen möchte. Ich überlegte kurz: 
Schwimmkurs? Okay, ich bin öfter mit 
ihr im Wasser. Aber Seepferdchen? 
Meine Tochter kann ihre Arme fast nur 
passiv bewegen. Ich sorgte mich, dass es 
für ihre Psyche nicht gut sei, wenn sie als 
Einzige das Abzeichen nicht erlangt und 
fragte die Ärztin, ob das wirklich Sinn 
mache. Sie antwortete, die Schwimmleh-

rerin sei gut und Svea schaffe das. Also 
stimmte ich zu. Wenn auch mit einem 
sehr mulmigen Gefühl.
 Wir entdeckten einen Sitzplan vor dem 
Speisesaal und fanden auch unsere Na-
men. Okay, fünf Sterne plus würde ich 
dem Essen nicht geben. Aber mal ehr-
lich, es gab deutlich mehr, als bei mir zu 
Hause im Kühlschrank ist: Wurstsorten, 
Käse, Joghurt, Obst, verschiedene Säfte, 
Tee. Wir wurden gefragt, welchen Salat 
wir möchten und durften uns aussuchen, 
was wir wollten. Keine Arbeit, einfach 
entspannen und essen!
Nach dem ersten Abendbrot, zu dem wir 
frisch angereisten Väter alle in einem 
Raum zusammensaßen, gab es das Pro-
gramm für Donnerstag und Freitag. 

Erster Kur-Tag
Am ersten Kur-Tag war Svea, die schüch-
tern ist, sehr aufgeregt. Sie wusste, dass 
es für sie nach dem Frühstück in die Kin-
derbetreuung ging. Wir sahen, dass sie 
das einzige Kind mit einer körperlichen 
Behinderung war, und auch die Betreuer 
wussten anfangs nicht ganz genau, was 
auf sie zukommt. So sprach ich kurz mit 
den zwei Erzieherinnen, erklärte ihnen, 
wobei Svea Hilfe benötigt. Sie kam in die 
Gruppe der 6-14-Jährigen, war also mit 
ihren sechs Jahren eine der Jüngeren. 
Das war für meine Tochter, die zu dem 
Zeitpunkt ihr letztes Kindergartenjahr 
hatte, natürlich nicht einfach. Ich hatte 
Angst, ob sie es schafft, sich der Situation 
zu stellen, merkte aber auch, dass es den 
anderen frisch angereisten Kindern ähn-
lich erging. Nach einer halben Stunde, in 
der ich mit ihr vor Ort blieb, musste ich 
zu meinem ersten Termin. 

Männer
Unsere Gruppe bestand aus acht weite-
ren Vätern sowie aus einem Elternpaar, 
das ihre drei Kinder bei sich hatte. Es ist 
nämlich auch möglich als Familie eine 
Kur genehmigt zu bekommen. Eine 
junge Physiotherapeutin und der Kurlei-
ter gaben uns einen Überblick über die 
kommenden drei Wochen. Sie sagten, 
dass alle drei Wochen die Väter anreisen 
und in den anderen Wochen die Mütter 
mit ihren Kindern.
 
Sport stand vorrangig auf unserem Pro-
gramm. Dazu Entspannungsübungen, 
Massagen, Gruppen- und Einzelgesprä-

che – alles, was mir gut tat. Ein sehr mo-
tiviertes Team war für uns da und ent-
wickelte Woche für Woche einen Plan. 
Für jeden von uns ganz individuell.
Ich ging zu meiner Tochter und hoffte, 
dass sie nicht traurig allein in der Ecke 
saß. Aber ich sah sie mit anderen lachend 
in dem sehr großen Außenbereich, der 
direkt am Wald und an einem Fluss liegt, 
herumtoben. Ich merkte – und das fällt 
mir manchmal schwer: man muss auch 
mal loslassen. Kinder mit AMC und ih-
ren Einschränkungen können sich auch 
durchbeißen! 
So war dann nach dem Mittagessen der 
Abschied von Svea nicht mehr so schwer 
wie noch am Morgen. Für uns „Neue“ 
gab es ein erstes Kennenlernen. Der Kli-
nikchef, aber auch das ganze Team, hatte 
gute Ideen, Erfahrung und Feingefühl, 
fremde Menschen zu einer Gruppe zu 
formen. Und das war, wie wir später 
merkten, auch für die meisten von uns 
sehr wichtig. Wir redeten schnell offen 
miteinander über unsere Probleme. Dies 
war ein nicht unbedeutender Teil des 
Kurerfolgs.
Ich holte Svea ab und ging mit ihr zum 
Schwimmen. Zwei Etagen unter unse-
rem Zimmer fanden wir ein tolles Bad 
vor. Während unseres am Morgen ge-
buchten, einstündigen Slots (wegen Co-
rona) hatten wir viel Spaß im warmen 
Bad.

Der Freitag ähnelte dem Donnerstag. 
Für mich ging es zum Joggen, danach 
spielte unsere Männergruppe Hockey. 
Dabei lachten wir viel, was uns mehr und 
mehr zusammenschweißte. Bis zum 
Abend überlegte ich mir ein Wochenend-
programm. Ich fand heraus, dass der 
Harz uns wahnsinnig viele Möglichkei-
ten bietet: Wasserfälle, Tierparks, Ent-
deckungswanderungen für Kinder, Höh-
len und vieles mehr. Das alles schafften 
wir gar nicht an den folgenden Wochen-
enden. Aber Reiten war der größte 
Wunsch meiner Tochter und so fuhren 
wir zur Villa Kunterbunt, wo ich für sie 
einen Ausritt von einer Stunde gebucht 
hatte. 
Ich ging die Woche über dreimal Joggen, 
trieb noch sehr viel anderen Sport, be-
kam Massage, machte Entspannungs-
übungen und führte ein Gespräch mit 
einer tollen Psychologin.

Sveas Kur
Auch Svea bekam die ersten Anwendun-
gen: dreimal Physio und zweimal Ergo in 
der ersten Woche unserer Kur. Bei den 
Therapien wollte Svea, dass ich sie be-
gleite. Und dies wurde auch bei meinem 
Wochenplan berücksichtigt. Ich stellte 
wieder mal fest, in welch toller Kuran-
stalt wir uns hier befanden. Sowohl Phy-
sio- als auch Ergotherapeutin waren 
hochmotiviert, hatten tolle Ideen und 
konnten Svea gut überzeugen, mitzuma-
chen. Es tat mir sehr gut, solche Arbeit 
abgenommen zu bekommen und selbst 
viel Zeit für mich abseits von Arbeit und 
Alltagsstress zu haben. Die drei Wochen 
insgesamt waren so erholsam, dass wir 

mit Vergnügen noch eine Verlängerungs-
woche in der Kurklinik dran hängten.
So verging die erste ganze Woche wie im 
Flug. Aus uns neun anfangs fremden 
Männern wuchs eine tolle Gruppe! Die 
Kinder kamen sich noch schneller näher. 
Ob vom Spielplatz, vom Wald oder vom 
Bach, überall im Außenbereich hörte 
man Lachen. Die Anwendungen endeten 
spätestens um 15.00 Uhr, danach gingen 
wir fast jeden Tag ins Schwimmbad, 
spielten gemeinsam mit den Kindern 
oder machten schöne, privat geführte, 
kurze Ausflüge in die Umgebung. 

Sveas Schwimmkurs
Ich hatte zwar immer noch ein mulmiges 
Gefühl, Svea bei der Schwimmlehrerin, 
abzugeben. Aber sie nahm mir die Angst. 
Svea bekam beim ersten Kurstag, wie alle 
anderen Kinder auch, einen Bauchgurt 
mit Schaumstoffklötzen. An den Nach-
mittagen zeigte mir Svea mit Stolz im 
Schwimmbad, was sie gelernt hatte. Die 
Klötze wurden von Mal zu Mal weniger. 
Sie bekam den Mut, vom Beckenrand in 
meine Arme zu springen. Kurz mit dem 
Kopf im Wasser zu sein, war auf einmal 
auch kein Problem mehr. So konnte sie 
alle Aufgaben für das Seepferdchen, wie 
alle anderen Kinder auch, am Ende er-
füllen. Ganz ohne Einsatz ihrer Arme 
konnte sie schwimmen! Wahnsinn! Sie 
kann jetzt früher als viele andere Kinder 
in ihrem Kindergarten, die keine Ein-
schränkungen haben, schwimmen. 
Welch tolles Gefühl dies für sie ist. Aber 
auch für mich - bis heute! 

Joris Baumann
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Freizeitsport Freizeitsport

Bei uns in der Familie wird gern und viel 
geritten. Der Fokus liegt auf dem Frei-
zeitvergnügen, die Ambitionen hielten 
sich bisher in Grenzen. Unsere Tochter 
Sarah (9) reitet seit sie zwei Jahre alt ist. 
Wir haben mit Therapiereiten begonnen, 
um die Gangkoordination, die Tiefen-
muskulatur und Balance aber auch die 
Koordinationsfähigkeit zu stärken. Nicht 
zu verachten ist auch, dass es endlich 
mal eine Therapie ist, die nicht als The-
rapie empfunden wird. So ist aus dem 
Therapiereiten schnell ein Hobby gewor-
den und in relativ kurzer Zeit haben wir 
für die Kinder ein eigenes Pony ange-
schafft. Wir haben das Glück, dass alle 
drei Mädchen pferdeverrückt sind und 
mit dem nötigen Enthusiasmus den Pfer-
desport mit allem was dazu gehört be-
treiben. Also Stall ausmisten, Wiese ab-
äppeln und das Pferdchen pflegen, wenn 
es mal krank ist.
Wie bei den beiden anderen Töchtern 
konnten wir bei Sarah jedoch auch rei-
terlich sehr schnell Fortschritte beobach-
ten, und aus dem reinen Therapiereiten 
sind schnell „echte“ Reitstunden gewor-
den. Und auch insgesamt stieg die Lei-
denschaft der Kinder für den Reitsport. 
Mit Begeisterung haben die Mädels bei 
jeder Gelegenheit bei verschiedenen 
Reitturnieren den Dressur- aber auch 
Springwettbewerben zugesehen. Hierbei 
spielt natürlich eine Rolle, dass sowohl 
Reiterin als auch Pferd besonders her-
ausgeputzt werden. Schnell keimte daher 
auch bei Sarah der Wunsch auf, einmal 
als Reiterin an einem solchen Turnier 
teilzunehmen. Gebremst wurde sie hier-
bei zum einem, weil wir mit der Gesund-
heit unseres Ponys im Jahr 2019/2020 
fürchterliches Pech hatten sowie natür-
lich durch Corona - die meisten Reiter-
tage in der Umgebung wurden pande-
miebedingt abgesagt - aber auch durch 
sich selbst. Sarah war sich sehr unsicher, 
ob sie denn überhaupt bei den Prüfun-
gen mitreiten könne und ob sie denn 
überhaupt eine „Chance“ habe. Im Reit-
sport wird nun mal viel Wert auf die 
richtige Haltung, den Sitz, die Position 
der Beine etc. gelegt. So sieht es die 
Richtschnur der FN., der deutschen rei-
terlichen Vereinigung, vor. Vieles davon 
ist Sarah körperlich schlicht nicht mög-
lich. Angefangen mit der „korrekten“ Zü-
gelhaltung, die unter anderem einen 

Faustschluss verlangt. Da dies Sarah 
nicht möglich ist, reitet sie in Ihrer Frei-
zeit mit Jagdzügeln. Diese haben Schlau-
fen, in die Sarah hineinfassen kann, so 
dass sie ohne Faustschluss und mit ge-
ringerem Kraftaufwand das Pferd zügeln 
kann.
Der Behindertenreitsport ist – zumin-
dest bei uns - nicht besonders verbreitet. 
Die meisten kennen das therapeutische 
Reiten, das in der Regel für Menschen 
mit geistigen Behinderungen oder psy-
chosozialen Anpassungsstörungen ange-
boten wird. Ziel ist es hier, den Kindern 
zu helfen zu entspannen oder sich einzu-
lassen, Empathie aufzubauen und Bin-
dungen einzugehen. Die von uns zu-
nächst angestrebte Hippotherapie, in der 
es um physiotherapeutische Aspekte 
geht, ist schon weniger bekannt und 
Menschen mit Körperbehinderungen, 
die Reiten als Sport betreiben sind, zu-
mindest in unserem Umkreis, kaum an-
zutreffen. Sarah haderte daher mit sich 
und war ständig zwischen Wunsch und 
Sorge hin- und her gerissen.
Dann kamen die Paralympischen Spiele. 
Natürlich haben wir hier besonders die 
reiterlichen Wettkämpfe verfolgt. Und 
dann kam Sir Lee Pearson. Ein höchst 
erfolgreicher paraolympischer Dressur-
reiter mit AMC – und er gewann sogar 
die Goldmedaille!
Spätestens hiernach war für Sarah klar, 
das will ich auch. Wir haben uns also 
umgehend in die Recherche nach den 
nächsten Turnieren in der Umgebung 
gestürzt und uns dazu entschieden, zu-
nächst in der Führzügelklasse zu starten. 
Es handelt sich hierbei um eine Einstei-
gerprüfung. Das Pferd soll hierbei in 
Schritt und Trab vom Reiter selbst be-
herrscht werden, er wird jedoch durch 
einen Führenden, der im Notfall eingrei-
fen kann, unterstützt. 
Als der große Tag dann näher rückte, 
stieg auch die Aufregung. Das Pony und 
natürlich Sarah wurden standesgemäß 
ausstaffiert und es wurde jede freie 
Stunde für Reitstunden genutzt. Und 
doch blieb bei Sarah ein Rest Unsicher-
heit. Genannt haben wir sie für die Rei-
tertage in Datteln. Hier wird zwar auch 
eine Abteilung für Menschen mit geisti-
ger Behinderung angeboten, was ich 
großartig finde. Jedoch besteht keine 
Nachfrage für ein Angebot für Reiter mit 

Körperbehinderungen. Sarah ist also in 
der regulären Abteilung ihrer Alters-
klasse gestartet. Erschwerend kam 
hinzu, dass sie ihre Zügel nicht nutzen 
durfte, weil diese bei den Prüfungen in 
den regulären Klassen nicht zugelassen 
sind. Und auch für unser Pony und uns 
war die Turniererfahrung eine Premiere. 
Unser altes Pony war leider Anfang des 
Jahres verstorben und unseren Toni hat-
ten wir erst seit ein paar Wochen unter 
dem Sattel. Es war alles schrecklich auf-
regend. 
Als dann der große Tag gekommen war, 
konnte mein Kind nicht schlafen, was 
aber nicht schlimm war. Wir mussten eh 
um 8:00 Uhr am Stall sein, um dem 
Pony die Mähne einzuflechten, es sonst 
schick zu machen und nach Datteln zu 
fahren. Glücklicherweise ließ sich Toni 
von der Aufregung seiner Reiterin nicht 
sonderlich anstecken. Schon in der Ein-
reitehalle zeigte er sich äußerst profes-
sionell und auch Sarah legte ihre Nervo-
sität schnell ab, den Einritt in die 
Prüfungshalle meisterte sie wie ein Profi. 
Es folgte der Aufmarsch der Abteilung. 
Abgefragt wurden der starke Schritt und 
wahlweise Leichttraben oder Aussitzen 
im Trab. Bereits während der Prüfung 
wurde die Leistung der Reiter durch die 
Prüfer bewertet. Bei Sarah wurde erwar-
tungsgemäß bemängelt, dass sie die 
Beine zu gestreckt hielt und die Ferse 
nicht nach unten gedrückt hielt. Ich war 
sehr froh, dass ich mit ihr bereits im Vor-
hinein besprochen hatte, das sie sich so-
was nicht zu Herzen nehmen sollte, dass 
die Richter schließlich nicht wissen kön-
nen, dass sie das gar nicht kann und, 
dass das Ziel nicht gewinnen, sondern 
teilnehmen ist: „Mitmachen heißt gewin-
nen“ war unsere Devise, und vor allem 
Spaß dabei haben. Umso stolzer waren 
wir alle dann als Sarah den vierten Platz 
erreichte und mit einer hervorragenden 
Wertnote von 7,2 abschloss. Mein Kind 
strahlte über das ganze Gesicht und war 
glücklich und zufrieden. Den gesamten 
restlichen Tag marschierte sie mit der 
Siegerschleife an die Hose geheftet über 
den Turnierplatz. Auf dem Heimweg 
lehnte sie sich zufrieden in den Autositz 
und erklärte: „Mama, ich glaube ich 
werde auch eine berühmte Reiterin“.

Melanie Däumer

Vom Therapiereiten zum Reitsport „Mama, ich glaube ich werde
auch eine berühmte Reiterin“
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Der große Tag:
Sarah reitet ihr erstes Turnier.
Foto: privat
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Reha-Sport Reha-Sport

Medizinische Trainingstherapie bei AMC
Erfahrungsbericht aus Bad Urach

Bad Urach ist ein kleines Städtchen am 
Rande der Schwäbischen Alb. Abgese-
hen von einer schönen Rad- und Wan-
derlandschaft und Thermal-Mineral-
wasser befindet sich dort auch eine 
Reha-Klinik mit orthopädischem 
Schwerpunkt. Nachdem alle Unterla-
gen vorlagen und der Antrag geneh-
migt wurde, bin ich für einen dreiwö-
chigen Reha-Aufenthalt nach Bad 
Urach aufgebrochen. Mein erster Ein-
druck bestätigte sich auch nach Ende 
des Aufenthalts: 
sehr nettes Personal, gut qualifizierte 
Fachkräfte und mehr Hotel-Atmo-
sphäre als das Gefühl, in einer klini-

Daniel Muffler auf dem Weg zu den Uracher Wasserfällen.

schen Einrichtung zu stecken. Nach 
dem ersten Anamnese-Gespräch mit 
einem Stationsarzt stellte sich heraus, 
dass dieser sich leider nicht in die The-
matik der AMC eingearbeitet hatte. Da 
dieser allerdings die Art der Anwen-
dungen vorschlägt und festlegt, folgt 
hier direkt der erste Ratschlag: 

Falls man mit dem zuständigen Arzt/
der zuständigen Ärztin nicht zurecht-
kommt oder diese:r Anwendungen 
und Therapieziele festlegt, die nicht im 
eigenen Sinne sind, wendet man sich 
bestenfalls direkt an eine übergeord-
nete Person. 

Nichtsdestotrotz hatte ich unter ande-
rem vier Mal pro Woche Gerätetrai-
ning (medizinische Trainingstherapie, 
MTT). Hier wurde ich von meiner Phy-
siotherapeutin eingewiesen und die 
Geräte so für mich eingestellt, dass ich 
die Übungen problemlos und gelenk-
schonend durchführen konnte. Der 
Grund der Reha waren muskuläre 
Schmerzen und Dysbalancen im Be-
cken-/Hüftbereich und an den Adduk-
torenansätzen am linken Knie. Diese 
wurden vermutlich durch Über- und 
Fehlbelastungen im ersten Lockdown 
ausgelöst. Statt den normalerweise 
vorgesehenen 20 bis 30 Minuten Trai-
ning wurden es bei mir zwischen 60 
und 90 Minuten. Das wurde durch das 
MTT-Team ermöglicht, da sich schnell 
rausstellte, dass gezielter Muskelauf-
bau zur Schmerzreduktion beitragen 
wird. In den Trainingseinheiten habe 
ich mit verschiedensten Geräten gear-
beitet: Beinpresse, Rumpfrotator, Ad-
duktorentraining, Kniestrecker, Ergo-
meter …  

Das Gerätetraining kann vor allem 
auch deshalb sinnvoll sein, da es wenig 
bis keinen Spielraum für Ausweich- 
und Ausgleichsbewegungen zulässt. 
Das wiederum führt zu einem sehr ge-
zielten Muskelaufbau und -erhaltungs-
training. 

Besonderes Highlight der Geräte-Aus-
stattung war eine Galileo-Vibrations-
platte und ein Galileo für die Hand  
(s. Abbildung). Ersteres ist ein be-
kanntes Gerät, was bei mir zu einer 
sehr guten Lockerung der Muskulatur 
geführt hat. Das Hand-Galileo ähnelt 
einer vibrierenden Hantel, die eben-
falls in verschiedenen Stärken bezie-
hungsweise Frequenzen, vibriert. 

Durch Vibrationen im Niederfrequenz-
bereich mit frei schwingendem Arm 
löst das die Muskulatur bis in die 
Schulter und das Schulterblatt. Beide 
Galileo-Geräte sind immer nach der 
Trainingseinheit eingesetzt worden, 

damit die beanspruchte Muskulatur 
danach gelockert wird.
In meinem Fall wurde die medizini-
sche Trainingstherapie mit Physiothe-
rapie, Thermalgymnastik und Natur-
fango als Wärmetherapie ergänzt. Die 
Physiotherapie bestand einerseits aus 

Galileo-Gerät für die Hand

manueller Therapie, andererseits wur-
den auch hier alternative Heilmetho-
den aus der traditionellen chinesischen 
Medizin (TCM) angewandt. Besonders 
die Akupunkt-Massage nach Penzel 
zeigte schon nach der ersten Anwen-
dung Wirkung. Der neue Chefarzt Dr. 
Beyer setzt bei der Behandlung von 
Reha-Patient:innen immer auf eine ge-
samtheitliche Betrachtung und eine 
gesamtheitliche Behandlung der Be-
troffenen. 

Das beinhaltet die Anwendung klassi-
scher, bewährter Behandlungsme
thoden aber auch alternativer Heil- 
methoden. Für mich war diese  Heran
gehensweise von Erfolg gekrönt: nach 
Beendigung der Reha und vielen MTT-

Einheiten konnte ich die Reha kom-
plett schmerzfrei und gestärkt ab-
schließen. Für junge Menschen in Bad 
Urach ist allerdings zu beachten, dass 
der Altersdurchschnitt schätzungs-
weise bei 70 Jahren liegt. Der Behand-
lungserfolg ist dadurch aber nicht ge-
fährdet und das MTT-Team freut sich 
über junge Patient:innen.

Daniel Muffler

IGA Mitgliederentwicklung

Die IGA verzeichnet eine stabile und erfreuliche Zahl an Mitgliedern entgegen dem Trend anderer Vereine. 
So haben Sportvereine etwa 10 % ihrer Mitglieder in den letzten beiden Jahren verloren.

	 2018	 2019	 2020	 2021

Männlich	 207	 205	 206	 200

Weiblich	 307	 313	 316	 315

Divers	 0	 0	 0	 0

Firma	 6	 6	 5	 5

Familie	 88	 84	 83	 84

Mitglieder gesamt	 608	 608	 610	 604

davon:

Einzelmitglied	 328	 333	 336	 333

Familienmitglied	 229	 224	 224	 220

Jungmitglied	 51	 51	 50	 41

Die Beiträge betragen 20,00 & für eine Einzelmitgliedschaft, 30,00 & für eine Familienmitgliedschaft  
und 5,00 & für junge Mirglieder.

Die IGA freut sich über neue Mitglieder im Jahr 2022!
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Bestellung IGA-Veröffentlichungen

Best.-
Nr.

Titel Nr. Anzahl Einzelpreis
€

Gesamtbetrag
€

030 Das kleine Handbuch der AMC, 2002, 64 S., 40 Abb., Schutzgebühr *2,00
o40 Faltblatt der AMC, 2006, 1 Seite, 3 Abb. 0,00
IB IGA-Bote, bitte gewünschte Nr. in folgender Spalte eintragen                   0,00

022 Report der 13. IGA-Tagung, Möhnesee 2013, 31 S.
Themen: Bewerbung, Wohnformen, Genetik, Erwachsene, Therapie...
Schutzgebühr

3,00

023 Report der 14. IGA-Tagung, Möhnesee 2015,  27 S.
Themen: Operation, selbstbestimmt leben, Vorsorgevollmacht,  Klage...
Schutzgebühr

3,00

150 Erfahrungen der Eltern eines Kindes mit AMC, 2001, 
Wissenschaftliche Arbeit von K. Edenhofner: „Seit es Dich gibt“, 136 S.
Schutzgebühr

10,00

161 Mein kleines Mut-Buch für Kids im Krankenhaus (bis 14 Jahre),
2021,72 S.

0,00

162 Mein großes Mut-Buch für junge Menschen im Krankenhaus 
(ab 14 Jahre), 2021, 100 S.

0,00

163 Nur Mut! Ein Buch für Erwachsene, die Kinder mit AMC auf ihrem 
Weg begleiten, 2021, 108 S.

0,00

201 AMC-Informationsfilm, 2017, DVD, 45 Min., Informationen zu 
Diagnose, Ursachen, Therapie, Operationen, Hilfsmitteln, IGA,...
Schutzgebühr

10,00

210 Musik-CD „Du bist nicht allein“, IGA/Interpret: Darco 0,00

Zwischensumme                    ________
zuzügl. Versandpauschale national 1,55 € bzw. international 3,70 € 

Gesamtbetrag                    ________

* für Mitglieder kostenlos

Den Rechnungsbetrag von ____________ € 
 überweise ich nach Erhalt der Rechnung
 begleiche ich durch beiliegende Briefmarken Bitte zutreffende Zahlungsweise ankreuzen!

Vor- und 
Nachname:

Straße und
Hausnummer:

    

PLZ und 
Wohnort:

IGA-Mitglied
   ja 

Land:
   nein

Datum: Unterschrift:      

IGA/Bestellformular 2021
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Kontakte Kontakte

Ansprechpersonen zu 
verschiedenen Themen

Allgemeine soziale Fragen zur
Behindertenproblematik
Jürgen Brückner
➔ 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
Sondenernährung
E-Mail: beatmung@arthrogryposis.de

Beratung 
AMC Typ 3
E-Mail: typ3@arthrogryposis.de

Hilfsmittel 
Barbara Schweiger, 
D-83569 Vogtareuth 
E-Mail: hilfsmittel@arthrogryposis.de 

Inklusion Kindergarten und 
Schule
Lucia Klein
41169 Mönchengladbach
Mobil: +49 1516 7430732
lucia.klein@arthrogryposis.de

Renate und Jürgen Rode
30519 Hannover
Telefon: +49 511 8379241
juergen_rode@t-online.de
E-Mail: inklusion@arthrogryposis.de

IGA-Website
Johannes Borgwardt
D-10405 Berlin
E-Mail: webmaster@arthrogryposis.de

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

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

Messen
Ina Lammel
Frank Große Heckmann
➔ s. Vorstand
E-Mail: messen@arthrogryposis.de

Pflege
SFH- Familienpflege GmbH
Ambulanter Pflegedienst für Kinder, 
Jugendliche und Erwachsene
Petra Weiß
Bahnhofsallee 8
D-23909 Ratzeburg
Tel: +49 4541-86683-0
E-Mail: info@sfh-familienpflege.de 

Rollstuhltechnik/ 
-personalisierung
Katharina Engel
Puschkinallee 46a
D-12435 Berlin
E-Mail: rollstuehle@arthrogryposis.de

Studium 
Eva Malecha-Konietz 
➔ s. Beisitzerin, 
E-Mail: eva.malecha-konietz@
arthrogryposis.de

Schirmherr

Dr. med. Johannes Correll
Facharzt für Orthopädie –
Kinderorthopädie
Facharzt für Physikalische und
Rehabilitative Medizin
Sozialmedizin – Sportmedizin
Theatinerstraße 35 / IV
D-80333 München
E-Mail: praxis@dr-correll.de
www.dr-correll.de

Wissenschaftlicher Beirat

Vorsitzender
Dr. med. Chakravarthy U Dussa
Chefarzt des Fachzentrums 
Orthopädie

Orthopädische 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
Fachärztin für Neurologie und 
Allgemeinmedizin
D-68165 Mannheim

Dr. med. Leonhard Döderlein
Facharzt für Orthopädie und 
Unfallchirurgie Schwerpunkt 
Kinderorthopädie. Facharzt für 
Physikalische Rehabilative Medizin
Aukammklinik Wiesbaden
E-Mail: 
PA.Dr.Preis@orthopaedie-aukamm.de 

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

Dr. med. PhD Raoul Heller
Facharzt für Humangenetik,
Universitätsklinik zu Köln
zurzeit Neuseeland

Dr. med. Sabine Hentze
Fachärztin für Humangenetik,
D-69120 Heidelberg

Michael Kahsnitz
Fachkraft für Ergonomie
D-52351 Düren

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

Prof. h.c. Dr. med. univ. Walter 
Michael Strobl,
Facharzt für Orthopädie und 
orthopädische Chirurgie - 
Kinderorthopädie, Neuroorthopädie, 
Rehabilitation, Arzt für psychosoziale 
und Allgemeinmedizin
A-1010 Wien

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

Vorstand

1. Vorsitzender
Frank Große Heckmann
In der Lohe 14
D-52399 Merzenich
Tel.: +49 2421 202424
Fax: +49 2421 202425
Handy: +49 160 8228938
E-Mail: 
frank.grosse-heckmann@ 
arthrogryposis.de 

2. Vorsitzende
Melanie Däumer
Ankerweg 16
D-45731 Waltrop
Tel.: +49 2363 807 01 12
Handy: +49 1516 5175662
E-Mail: 
melanie.daeumer@arthrogryposis.de

Kassierer
Frank Große Heckmann
➔ s. 1. Vorsitzender

Schriftführerin
Ina Lammel
67434 Neustadt an der Weinstraße
E-Mail: Ina.lammel@@arthrogryposis.de

Beisitzer*innen
Jürgen Brückner
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 Malecha-Konietz
D-47798 Krefeld.
E-Mail: 
eva.malecha-konietz@ 
arthrogryposis.de

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

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

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-Württemberg
Bianca und Markus Ulbrich
D-71404 Korb-Kleinheppach
Tel.: +49 7151 206920
E-Mail: 
baden-wuerttemberg@arthrogryposis.de

Bayern
Sylvia Seel
D-90429 Nürnberg
Tel.: +49 911 268280
E-Mail: bayern@arthrogryposis.de

Berlin-Brandenburg
Mario Klingebiel
D-10243 Berlin
Tel.: +49 30 52284939
E-Mail: berlin@arthrogryposis.de

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

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

Hessen
Maritta Leiss
D-60487 Frankfurt am Main
Tel.: +49 69 97097571
E-Mail: hessen@arthrogryposis.de

Mecklenburg-Vorpommern
Ulrike Honigmann
D-17489 Greifswald
Tel.: +49 3834 352665
E-Mail: 
mecklenburg@arthrogryposis.de

Niedersachsen
Kirstin Kindermann-Beume
D-29439 Lüchow
E-Mail: 
niedersachsen@arthrogryposis.de 

Nordrhein-Westfalen
Sabine und Oliver Lück
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 Saarbrücken
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

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

Österreich
Beatrice Konrad 
A-1120 Wien
E-Mail: oesterreich@arthrogryposis.de

Schweiz
Yves Zischek
CH-8049 Zürich
Tel.: +41 43 3 00 46 25
E-Mail: schweiz@arthrogryposis.de
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