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Titelbild:

Der scheidende 1. Vorsitzende der IGA, 
Frank Große Heckmann, fährt zum 
ersten Mal in seinem Leben auf einem 
Quad mit. Das Gefährt stand auf der 
IGA-Erwachsenentagung 2022 zur 
Verfügung und begeisterte viele der dort 
Anwesenden. 

Foto: Dominic Ziegler

Gruß aus dem 
Vorstand

Liebe Mitglieder und 
Freunde der IGA!

Das Jahr 2022 ist ein weiteres Jahr mit 
dem Virus „Corona“. Die Zahlen der Er
krankungen schnellen aktuell wieder 
nach oben und keiner und keine ahnt, 
was in diesem Herbst und Winter noch 
kommt, aber 2022 ist auch ein Jahr mit 
viel Hoffnung und Zuversicht.
Mitte Juni konnten wir unsere achte 
Erwachsenentagung mit großem Er
folg, tollen Fachvorträgen, interessan
ten Gesprächen und bei wunder
schönem Wetter durchführen. Viele 
be kannte und neue Gesichter waren 
nach Uder in Thüringen gekommen und 
weite Strecken gefahren, sei es mit dem 
PKW, dem Zug oder sogar geflogen. Ich 
bin immer wieder begeistert, welche 
Kosten und Mühen unsere Mitglieder 
auf sich nehmen, um ein Wochenende 
miteinander zu verbringen.

Parallel zu dieser Tagung fand unsere 
Mitgliederversammlung statt. Mit ei
nem Jahr Verspätung wurde in dieser 
Versammlung ein neuer Vorstand ge
wählt. Bereits vor drei Jahren kündigte 
ich an, nicht wieder für das Amt des  
1. Vorsitzenden der IGA zu kandidieren. 
Als Nachfolgerin wurde einstimmig Eva 
MalechaKonietz gewählt. Mit ihr wird 
der Verein eine frische und lebensfrohe 
Vorsitzende haben. In den letzten zwei 
Jahren hat sie als Beisitzerin im Vor
stand die Arbeit der IGA maßgeblich 
mit unterstützt. Sie hat in dieser Zeit 
auch OnlineTagungen, digitale Ge

sprächskreise und Fachvorträge organi
siert. Ich für meinen Teil habe jetzt in 
dieser Mitgliederversammlung für das 
Amt des Kassenwartes kandidiert und 
wurde von Euch gewählt. Dieses Amt 
führe ich gern aus, und ich danke für 
Euer Vertrauen.

Ich habe immer noch das Gefühl, in 
und für unseren Verein das Richtige zu 
machen, etwas zu bewegen und dafür 
auch noch eine positive Rückmeldung 
zu bekommen. Gemeinsam mit Euch 
wie in den vergangenen Jahren und 
auch in Zukunft diesen Verein unter
stützen, das ist für mich ein wichtiges 
Anliegen. Ich möchte auch als Kassen
wart der IGA mit Euch und mit viel 
Elan neue Wege zur Weiterentwicklung 
der IGA als Interessenvertretung der 
Menschen mit AMC und ihrer Angehö
rigen gehen.

Ich habe dem Verein gerne etwas von 
mir gegeben. Doch das, was ich von 
Euch zurückbekam, ist unbeschreib
lich. Ich danke Euch allen für diese tol
len Jahre, in denen ich Vorsitzender der 
IGA sein durfte.

Euer Frank  
Große Heckmann

Vorwort
Liebe Leser:innen,
einen nachdenklichen Artikel hat die in 
Wien lebende Publizistin Marlies Hübner 
für diese Ausgabe des IGABoten zur Verfü
gung gestellt. In „Behindert werden, behin
dert sein“ plädiert sie für die Wortwahl 
„Menschen mit Behinderungen“ statt des in 
Österreich geforderten Ausdrucks „Men
schen mit Beeinträchtigungen“ (Seite 26). 
Sie ist überzeugt, beschönigende Begriffe 
schaffen keine Inklusion.

Gleich mehrere Beiträge fallen unter das fro
he Thema Gratulation. Da ist zunächst die 
unglaubliche Leistung von Benedikt Zönn
chen zu würdigen, der seinen Weg zur Pro
motion beschreibt (Seite 7). Herzlichen 
Glückwunsch zur erfolgreichen Prüfung! 
Auf der Jugendseite erfahren wir von Pod
castern mit AMC, die gelungene Podcasts 
für Menschen mit und ohne AMC produziert 
haben. Gratulieren darf man auch der IGA 
zu ihrem neuen Vorstand und schließlich 
der neugewählten 1. Vorsitzenden und ihrem 
Mann zum neuen Erdenbürger Fridolin!

Die Arbeit der IGA gedeiht ebenfalls, eine 
regionale Kontaktstelle konnte wieder be
setzt werden, ein erstes Regionaltreffen fin
det nach einer langen CoronaPause wieder 
statt und die mit viel Aufwand vorbereitete 
Erwachsenentagung wurde vor Ort in Uder 
durchgeführt. Eva Steinmetz berichtet über 
die wegweisenden Vorträge und die Atmo
sphäre dieser beliebten Tagung (Seite 14). 
Für die, die nicht dabei sein konnten, geben 
die vier FotoSeiten von Dominic Ziegler ei
nen kleinen Einblick in die Stimmung, das 
Miteinander und das Programm dieser Tage 
(Seite 18).  

Wir freuen uns über Rückmeldungen zu die
ser Ausgabe sowie über Nachrichten, Fotos 
und Artikel für den nächsten IGA Boten. 

Ihre  
Wiltrud RöschMetzler
Redaktion IGA Bote
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Aktuelles Aktuelles

Am Rand der Erwachsenentagung in 
Uder fand am Samstag, 18. Juni 2022, 
die Mitgliederversammlung der IGA 
statt. Auf Grund der CoronaPandemie 
im letzten Jahr wurde unter Nutzung der 
dafür erlassenen gesetzlichen Regelun
gen die obligatorische Mitgliederver
sammlung 2021 in Möhnesee abgesagt 
und nun nachgeholt. Bis dahin war der 
Vorstand im Amt geblieben. Frank Große 
Heckmann hat als 1. Vorsitzender den 
Tätigkeitsbericht des Vorstands und den 
Kassenbericht für die Amtszeit 2019 bis 
2021 vorgelegt. Die Kassenprüfer emp
fahlen nach ihrer Prüfung die Entlastung 
des Vorstands. Die Mitgliederversamm
lung ist der Empfehlung nachgekommen 
und hat den Vorstand für diesen Zeit
raum einstimmig entlastet.

Eine wichtige Aufgabe der Mitglieder
versammlung ist die Wahl des Vorstands. 
Frank Große Heckmann stand für die 
Wahl des 1. Vorsitzenden nicht mehr zur 
Verfügung. Das hatte er schon in der vo
rigen Mitgliederversammlung angekün
digt. Für dieses Amt kandidierte Eva 
MalechaKonietz. Sie wurde in Abwesen
heit einstimmig gewählt. Für den Fall 
der Wahl hatte sie vorher ihre Bereit
schaft erklärt, die Wahl anzunehmen.

Mitgliederversammlung in Uder 
wählt neuen Vorstand 
Eva MalechaKonietz ist die neue 1. Vorsitzende der IGA

Damit beginnt eine neue Ära. Frank 
Große Heckmann war 15 Jahre Vorsit
zender der IGA, und er hat eine hervor
ragende Arbeit in der Interessenvertre
tung der Menschen mit AMC geleistet.
Vor der Mitgliederversammlung haben 
Eva Steinmetz, Rolf Waldesbühl und 

Frank Weitzel erklärt, dass sie nicht 
mehr für den Vorstand kandidieren wer
den. Somit ergab sich von vorn herein, 
dass es neben dem Wechsel im Vorsitz 
Veränderungen in der Zusammenset
zung des neuen Vorstands geben wird.

Neue 1. Vorsitzende der IGA, 
Eva Malecha-Konietz
Foto: privat

V.l.n.r. (vorne) Julius Klein, Jugendvertreter; Martha Waldmann, Beisitzerin; 
Frank Große Heckmann, Kassierer; Melanie Däumer, 2. Vorsitzende; 
Maritta Leiss, Kassenprüferin. (Hinten) Jürgen Brückner, Beisitzer; 
Daniel Muffler, Beisitzer; Ina Lammel, Schriftführerin; Beatrice Konrad, 
Beisitzerin; Mario Klingebiel, Kassenprüfer.
Es fehlen: Eva Malecha-Konietz, 1. Vorsitzende; Luisa Eichler, Beisitzerin; 
Johanna Hannig, Beisitzerin; Sascha (Alexander) Rosenfeld, Jugendvertreter.
Foto: Dominic Ziegler

Das ist der neue Vorstand:
Eva Malecha-Konietz, 1. Vorsitzende 
Melanie Däumer, 2. Vorsitzende
Frank Große Heckmann, Kassierer 
Ina Lammel, Schriftführerin
Jürgen Brückner, Beisitzer 
Luisa Eichler, Beisitzerin
Johanna Hannig, Beisitzerin 
Beatrice Konrad, Beisitzerin
Daniel Muffler, Beisitzer
Martha Waldmann, Beisitzerin

Neue Jugendvertreter sind Julius Klein 
und Sascha (Alexander) Rosenfeld. Mario 
Klingebiel und Maritta Leiss wurden als 
Kassenprüfer wiedergewählt.

Mit Beatrice Konrad aus Wien sind un
sere Mitglieder aus Österreich nun im 

Vorstand vertreten. Rolf Waldesbühl aus 
der Schweiz stand leider nicht mehr für 
die Vorstandsarbeit zur Verfügung. Aber 
der Vorstand behält alle Regionen, aus 
denen die Mitglieder der IGA kommen 
weiterhin gut im Blick. 

Frank Große Heckmann dankte dem bis
herigen Vorstand und hier insbesondere 
den Vorstandsmitgliedern, die aus dem 
Vorstand ausgeschieden sind, für ihre Ar
beit für die IGA. Er dankte auch der Mit
gliederversammlung für das Vertrauen in 
den neu gewählten Vorstand. So bleibt, 
dem Vorstand „ein gutes Händchen“ für 
die neue Amtsperiode im Interesse der 
Menschen mit AMC zu wünschen.

Jürgen Brückner

In Zusammenhang mit Regeln zur Bar
rierefreiheit für Menschen mit Behinde
rung hat die EUKommission ein Ver
fahren gegen Deutschland eingeleitet, 
wie das Ärzteblatt vom 20. Juli berichtet 
hat. Die Bundesregierung habe EUVor
gaben nicht fristgerecht bis zum 28. Juni 
in nationales Recht umgewandelt. Des
halb hat die EUBehörde ein Vertrags
verletzungsverfahren eingeleitet.

Die Bundesregierung hat nun zwei  
Monate Zeit, auf die Forderungen der 
EUKommission zu reagieren und die 
Bedenken auszuräumen. Kann sie die 
Bedenken im Laufe des Verfahrens nicht 
ausräumen, müsste sie schließlich mit 

Barrierefreiheit: 
EU-Kommission startet 
Verfahren gegen Deutschland

einer Klage vor dem Europäischen Ge
richtshof rechnen.

Ziel der EUPolitik ist, dass in jedem  
EULand die gleichen Regeln im Bereich 
der Barrierefreiheit gelten. Nach Anga
ben der EUKommission sollen alle Mit
gliedsstaaten bis Mitte 2025 einheitliche 
Anforderungen etwa mit Blick auf öffent
liche Verkehrsmittel oder den Online
handel erfüllen. Dies sei „eine Voraus
setzung für die gleichberechtigte 
Teilhabe an der Gesellschaft“.
Zusammen mit Deutschland wurde  
gegen 23 weitere EULänder ein Ver
tragsverletzungsverfahren eingeleitet.

Im Juni 2022 hat Maike Freibote 
Döscher aus dem Landkreis Cuxhaven 
die Regionale Kontaktstelle der IGA für 
Bremen und Niedersachsen als An
sprechperson für Menschen mit AMC 
und Angehörige übernommen.
Die 47jährige ist an der Hochschule 
Bremerhaven in der Verwaltung tätig. 
Maike FreiboteDöscher wurde mit AMC 
geboren, ist verheiratet und Mutter von 
Zwillingen. „Auf der Erwachsenentagung 
im Juni 2022 in Uder wurde im Rahmen 
der Mitgliederversammlung bekannt ge
geben, dass Unterstützung für die Regio
nalen Kontaktstellen im Norden gesucht 
wird“, berichtet sie. Sie habe nicht lange 
überlegen müssen und freue sich, die Be
reiche Bremen und Niedersachsen als 
Regionale Kontaktstelle übernehmen zu 
dürfen.

Kontakt:
bremen@arthrogryposis.de
niedersachsen@arthrogryposis.de

Neubesetzung der Regionalen 
Kontaktstelle im Norden für 
Niedersachsen und Bremen

Maike Freibote-Döscher,
Regionale Kontaktstelle für 
Niedersachsen und Bremen

Eva MalechaKonietz, neue IGAVorsit
zende, und Richard Konietz sind jetzt 
stolze und glückliche Eltern. Am 1. Juli 
2022 hat Fridolin Konietz das Licht der 
Welt erblickt. Nach der Geburt war Frido
lin 51 cm lang und 2.880 g schwer. Eva 
MalechaKonietz schrieb: „Die Geburt 
war ein geplanter Kaiserschnitt, da ich 
wegen der AMC keinen normalen Zugang 
gelegt bekommen kann, sondern einen 
Zentralen Venenkatheter brauchte. Allen 
geht es prima.“

Die IGA gratuliert zur Geburt des neuen 
Erdenbürgers und wünscht alles erdenk
lich Gute, viel Liebe und Kraft für die Zu
kunft als Familie, viel Freude und alles 
Glück der Welt!

Zur Geburt 
von Fridolin 
Konietz
Herzlich willkommen auf 
dieser Erde!

Zwei Dinge sollten Kinder 
von ihren Eltern bekommen:
Wurzeln und Flügel

(Johann Wolfgang von Goethe)
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Aktuelles Laufbahn

Wir Menschen haben diese unbändige 
Neugierde in uns. Wir fragen: Wie 
funktionieren die Dinge um uns he
rum? Wie sind die Zusammenhänge 
zwischen Ursache und Wirkung? Wa
rum sind wir hier? Wer sind wir? Und 
was ist der richtige Weg für uns?

Der Reiz virtueller  
Welten 
Mich haben diese kleinen und großen 
Rätsel schon früh fasziniert. Als Kind 
durchforsten wir unsere Umgebung mit 
dieser spielerischen Neugier. Äste wer
den geknickt, Dämme gebaut, Blätter 
zerrissen, Rollen gespielt, Kämpfe aus
getragen, Grenzen getestet und erste 
Geheimnisse kultiviert. Und wenn man 
Glück hat, wird einem diese Faszination 
nicht ausgetrieben. Die Schule war für 
mich oftmals ein Ort, an dem Neugier 
durch Ordnung und Gehorsam ersetzt 
wurde. Anstatt zu erkunden lernt man 
wie die Dinge sind und lernt dies zu ak
zeptieren — eine Gipfelerklimmung 
ohne das Bergsteigen. Darin steckt si
cherlich eine gewisse Notwendigkeit, 
doch für mich war es abschreckend, 
und es zog mich erst einmal weg vom 
institutionellen Lernbetrieb.

Ich machte nach der Realschule eine 
Ausbildung zum Fachinformatiker. In 
Mathe war ich schon immer ganz pas
sabel und obwohl meine lieben Eltern 
große Anstrengungen unternommen 
hatten mich vom Computer fern zu hal
ten, hatte dieses magisch anmutende 
Gerät eine zu starke Anziehung auf 
mich. Heute verstehe ich warum. Si
cherlich ging es vielen Jungs in meinem 
Alter so und sicherlich verbrachten wir 
teilweise zu viel Zeit in virtuellen Wel
ten. Unbewusst waren für mich jene 

Eine akademische Reise
„Die Art der Freiheit, von der wir in der großen Welt des Gewinnens und Erreichens 
und Präsentierens nicht viel hören, beinhaltet Achtsamkeit und Aufmerksamkeit und 
Disziplin und Bemühungen und die Fähigkeit sich wirklich um andere zu kümmern und 
sich für sie aufzuopfern […]. Das ist wahre Freiheit. Das bedeutet es gebildet zu sein.“ 

David Forster Wallace

Welten ein Ort der Freiheit. Hier ver
schwand vieles was mich störte, zu nen
nen sind Aussehen und einige Beein
trächtigungen. Man konnte sich selbst 
neu erfinden. Anders als heute war alles 
noch im Aufbau. Die ersten großen Lan
Partys, erste Turniere und was heute 
eine große Industrie ist, war damals der 
Schweiß und die Passion vieler freiwilli
ger Kräfte. Sicher spielt mir mein Ge
dächtnis hier einen Streich, und ich ver
kläre die Zeit ein wenig, aber was auch 
immer man über die damalige Compu
terSpielKultur denken mag, ich fühlte 
mich dort sehr wohl. Es hatte auch ir
gendwie etwas Revoltierendes, da der 
Ruf der Computerspieler und der sehr 
wenigen Computerspielerinnen überall 
torpediert wurde. Heute kommt mir 
dazu ein Zitat von Oscar Wilde in den 
Sinn: „Die einzige Entschuldigung et
was Nutzloses zu tun ist dessen inten
sive Bewunderung.“ Wer wollte zu die
ser Zeit nicht der ominöse Hacker Neo 
aus dem Film Matrix sein. So bin ich 
zum Computer und dessen Welten ge
kommen und damit zur Informatik. 
Heute betrachte ich die Informatik aus 
einem ganz anderen Blickwinkel.

Studieren als 
 Lebensgefühl 
Meine akademische Reise startete ein 
Jahr nach dem Abschluss meiner Aus
bildung.  Es war eine düstere Zeit. Ich 
lag aufgrund einer Virusinfektion, mit 
dem Leben ringend, auf der Intensiv
station. Der berufliche Ausblick war 
wenig berauschend. Es bot sich wenig 
Interessantes. Es regte sich die Angst in 
mir, aber eine gesunde Angst. Ich hatte 
Angst zu sterben, weil es noch so vieles 
zu erleben und zu hinterfragen gab. Ich 
schwor mir, dass wenn ich aus der Mi
sere lebend herauskommen würde, ich 
diese zweite Chance nutzen werde.

Als ich wieder langsam auf die Beine 
kam, ging es zurück in die Schule. Ich 
musste zuallererst das (Fach)Abitur 
nachholen. Das dauerte zum Glück nur 
ein Jahr. Daraufhin konnte es mit dem 
Studium der Informatik endlich losge
hen. Zeitgleich zog ich von zu Hause in 
ein Studentenwohnheim — ein für mich 
großer Schritt in Richtung Selbständig
keit. Was folgte waren die bisher besten 
Jahre meines Lebens. Auch wenn das 

Ein Regionaltreffen NordrheinWestfalen 
findet nach längerer Pause am Samstag 
10. September in Willich statt. Neben ge
mütlichem Beisammensein und Aus
tausch wird die Märchenerzählerin Diana 
Drechsler Kinder und Erwachsene auf 
eine Reise in die wunderbare und zauber
hafte Welt der Märchen mitnehmen.

Kontakt: sabine.lueck@arthrogryposis.de 

Einladung zum 
Regionaltreffen 
Nordrhein- 
Westfalen 
am 10. September 2022

Das Bundesverfassungsgericht hat am 
16. Dezember 2021 entschieden, dass 
der Gesetzgeber Vorkehrungen treffen 
muss, damit niemand wegen einer Be-
hinderung bei der Zuteilung überlebens-
wichtiger intensivmedizinischer Be-
handlung benachteiligt wird. Behinderte 
Menschen müssen im Fall einer pande-
miebedingt auftretenden Triage ge-
schützt werden. Geklagt hatten Men-
schen mit schweren und schwersten 
Behinderungen. Der Gesetzentwurf soll 
nach den Vorstellungen des Bundesge-
sundheitsministers im August noch vom 
Kabinett beschlossen und dann vom 
Bundestag verabschiedet werden.

Ein erster Entwurf des Bundesgesund
heitsministeriums hatte heftige Debat
ten ausgelöst. Anlässlich der Diskussio
nen um den Gesetzentwurf zur Triage 
erklärte Leander Palleit, Leiter der Mo
nitoringStelle UNBehindertenrechts
konvention des Deutschen Instituts für 
Menschenrechte, im Mai 2022, die bis
lang bekanntgewordenen Regelungs
vorschläge für TriageSituationen des 
Bundesgesundheitsministeriums seien 
„menschenrechtlich bedenklich“. Zwar 
sei die menschenrechtswidrige ExPost
Triage nun doch vom Tisch, ExPost 
Triage bedeutet, dass eine bereits begon
nene Behandlung eines Patienten mit 
geringer Überlebenswahrscheinlichkeit 
abgebrochen werden kann, um einen Pa
tienten mit besserer Prognose versorgen 
zu können, aber es gebe noch andere 
Problempunkte im bisherigen Entwurf 
eines TriageGesetzes. „In dieser Form 
wäre das Gesetz nicht geeignet‚ dafür 
Sorge zu tragen, dass jede Benachteili
gung wegen einer Behinderung bei der 
Verteilung pandemiebedingt knapper in
tensivmedizinischer Behandlungsres
sourcen hinreichend wirksam verhindert 
wird, wie es das Bundesverfassungsge
richt in seinem Beschluss vom 16.12.2021 
(1 BvR 1541/20) formuliert hat.“
Vorgesehen sei, dass nach der ‚aktuellen 
und kurzfristigen Überlebenswahr
scheinlichkeit‘ entschieden werden soll, 
wer behandelt werden soll und wer nicht. 
So scheinbar neutral dieses Kriterium 

Gesetzentwurf zur Triage: Regelungsvorschläge 
menschenrechtlich bedenklich

formuliert sei, so sehr berge es dennoch 
die Gefahr, in der Praxis ungewollt zum 
Einfallstor unbewusster Benachteiligun
gen von Menschen mit Behinderungen 
und älteren Menschen zu werden. Das 
hohe Lebensalter oder die starke körper
liche Beeinträchtigung einer Person 
könnten indirekt als negativer Indikator 
in die medizinische Bewertung ihrer 
kurzfristigen Überlebenswahrscheinlich
keit einfließen, jedenfalls im direkten 
Vergleich mit jüngeren oder vermeint
lich ‚gesünderen‘ Menschen, die um das
selbe Intensivbett konkurrieren.
„Dieses immanente Risiko in Gesetzes
form zu gießen, ist mit der gleichen 
Würde jedes menschlichen Lebens un
vereinbar,“ heißt es beim Deutschen Ins
titut für Menschenrechte. „Die Garantie 
der Menschenwürde im Grundgesetz 
umfasst den Wert und Achtungsan
spruch eines jeden Menschen um seiner 
selbst willen. Selbst das sichere Wissen 
um den Tod bestimmter Menschen in 
sehr naher Zukunft erlaubt es nicht, das 
Leben anderer, die längere Lebensaus
sichten haben, zu priorisieren. So hat es 
das Bundesverfassungsgericht in seinem 
Urteil vom 15. Februar 2006 zum Luft
sicherheitsgesetz (1 BvR 357/05) ent
schieden.“
Eine konkret zu bemessende Überle
benswahrscheinlichkeit sei schon deswe
gen kein taugliches Letztentscheidungs
Kriterium, weil es keine Lösung für den 
Fall biete, wenn zwei oder mehr Perso
nen um dasselbe Intensivbett konkurrie
ren, die nach medizinischen Maßstäben 
die gleiche Überlebenswahrscheinlich
keit hätten.
Zum anderen seien auch die bislang vor
gesehenen verfahrensmäßigen Absiche
rungen unzureichend. „So taugt ein Vier 
oder auch SechsAugenPrinzip dann 
nicht zur Verhinderung unbewusst dis
kriminierender Entscheidungen, wenn 
es sich um zwei oder drei Intensivmedi
zinerinnen und Intensivmediziner mit 
gleicher Sozialisation und in der Regel 
auch dem gleichen medizinischen, defi
zitorientierten Blick auf Behinderungen 
und höheres Alter handelt, die gemein
sam die Entscheidung treffen. Für einen 

effektiven Diskriminierungsschutz ist es 
erforderlich, dass es verpflichtend wird, 
Fachpersonal mit praktischer Erfahrung 
im Bereich Beeinträchtigung und Behin
derungen und Geriatrie hinzuzuziehen.“
Außerdem würden auch die vorgesehe
nen allgemeinen Dokumentationspflich
ten der besonderen Situation der Triage 
keinesfalls gerecht: „Angesichts der Tat
sache, dass es um Leben und Tod geht, 
sind hier verschärfte Dokumentations
pflichten einzuführen. Zudem braucht es 
für praktische Zuständigkeiten und Ent
scheidungsabläufe eine externe Prüf
instanz, die deren Einhaltung sicherstellt 
und überwacht. Dies darf nicht allein 
den ausführenden Krankenhäusern 
überlassen bleiben.“ Der vorliegende 
Entwurf sollte nach Ansicht des Deut
schen Instituts für Menschenrechte des
halb „im Sinn der NichtDiskriminierung 
und der Vorgaben des Bundesverfas
sungsgerichts grundlegend überarbeitet 
werden.“

Pressemitteilung der Monitoring-Stelle 
UN-Behindertenrechtskonvention des 
Deutschen Instituts für Menschenrechte/röm
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Verleihung des Promotionspreises an 
Dr. rer. nat. Benedikt Zönnchen
Foto: Beatrice Vohler

Studieren tendenziell immer verschul
ter wird, entpuppte es sich für mich als 
eine wesentlich andere Erfahrung als 
der Schulalltag. Es gefiel mir über alle 
Maßen. 

Zum einen auf fachlicher Ebene. Die 
„echte“ Informatik öffnete mir eine 
Welt, in der ich die Kontrolle überneh
men konnte. Eine Welt in der meine 
Beschwerden verschwanden. Eine Welt 
in der ich mir meine eigene Welt bauen 
und diese erforschen konnte. Eine ab
strakte und dennoch wunderschöne 
Welt. Viele Professor:innen warnen vor 
einem falsch motivierten Interesse an 
der Informatik, insbesondere was die 
virtuellen Welten angeht. Hier stimme 
ich nur teilweise zu. Jedes Konstrukt, 
und sei es eine Webseite, ist eine virtu
elle Welt. Es geht wohl eher um den 
Unterschied zwischen Entdecker:in 
und Schöpfer:in. Das Interesse sollte 
über die Entdeckung hinaus gehen, 

denn Informatiker:innen sind die Inge
nieur:innen dieser abstrakten bzw. vir
tuellen Welten.

Als zweite Ebene ist das Soziale zu 
 nennen. Insbesondere im Studenten
wohnheim herrschte ein Umfeld voller 
Offenheit, Neugier, Experimen
tierfreudigkeit und vor allem Gelassen
heit. Man tauschte sich aus, der Tag 
plätscherte manchmal zwecklos vor 
sich hin. Man saß zusammen auf dem 
Dach, beobachtete die untergehende 
Sonne, ließ sich den warmen Wind um 
die Ohren wehen und vergaß die Zeit 
— ein herrliches Lebensgefühl.

2013 schloss ich meinen Bachelor mit 
einer Abschlussarbeit innerhalb der 
PersonenstromForschungsgruppe der 
Hochschule München ab. Die Gruppe 
beschäftigt sich mit der Navigation von 
großen Menschenmengen in urbanen 
Umgebungen. Ziel war und ist es, Per

sonenschäden durch Planungsfehler 
von Großveranstaltungen, wie etwa 
dem Unglück während der Loveparade 
2010 in Duisburg, zu vermeiden.

Ich liebäugelte zu dieser Zeit bereits mit 
der Promotion und entschied mich des
halb für ein Masterstudium an der 
Technischen Universität München 
(TUM). Durch meine Abschlussarbeit 
hatte ich gute Kontakte zur Forschungs
gruppe geknüpft und arbeitete dort 
über mein ganzes restliches Studium 
als wissenschaftliche Hilfskraft. Ich 
konnte aus meiner Bachelorthesis ei
nen ersten Artikel schreiben und durfte 
zu meiner allerersten Wissenschafts
konferenz in Delft (Niederlande) auf
brechen.

Im Vergleich zur Hochschule München 
herrschte an der TUM eine andere At
mosphäre. Weniger persönlich und fa
miliär dafür professioneller, größer, an

onymer und kompetitiver. Die Auswahl 
an Vorlesungen und Seminaren war gi
gantisch, und ich konnte mich in alle 
unbeliebten und damit wenig besuch
ten Theorievorlesungen setzten. Logik, 
Komplexitätstheorie, Automaten und 
formale Methoden, Algorithmen und 
Datenstrukturen, das waren meine 
Lieblinge. Der große Charme dieser 
langweilig anmutenden Themen ist de
ren Klarheit. Gerade weil man sich in 
eine abstrakte Welt katapultiert, ist al
les ganz klar und wohldefiniert, es gibt 
kein Für und Wider, kein Möglicher
weise. Stattdessen gibt es Objekte wahr
haftiger Eleganz.

Von den großen zu den 
kleinen Fragen 
Während des Studiums wurde mir klar, 
dass es ein naiver Traum gewesen ist 
das Mysterium des Lebens  klären zu 
wollen. Dieser Traum war geplatzt. Ich 
hatte aber zumindest ein paar Antwor
ten auf wesentliche Fragen der Infor
matik im Gepäck. Beispielsweise die 
Frage, was wir im Allgemeinen über
haupt berechnen können oder weshalb 
das Sortieren von Karten „schwerer“ zu 
lösen ist als ein Sudoku und was „schwe
rer“ überhaupt bedeutet. Ich hatte sehr 
viel Spaß daran gefunden, Dinge zu ver
stehen. Und wenn ich schon nicht die 
ganz großen Fragen beantworten kann, 
dann vielleicht ein paar wenige kleine. 
Deshalb liebäugelte ich schon zu dieser 
Zeit mit der Promotion.

Promotion mit 
 Hindernissen 
Nach meinem Master erhielt ich schließ
lich 2016 die Möglichkeit der For
schungsgruppe als Promovierender bei
zutreten. Was folgte waren, mental 
gesehen, meine bis dahin schwierigsten 
vier Jahre. Es ging fortwährend auf und 
ab. 
Als Wissenschaftler:in wird man unent
wegt mit der eigenen Unfähigkeit kon
frontiert. Ständig stößt man an Gren
zen, endet in einer Sackgasse und muss 
sich in Frage stellen. Fehlschläge sind 
die Regel, Erfolge die Ausnahme. Hinzu 
kommt die von innen und außen heran
getragene Erwartungshaltung.

Nach zwei investierten Jahren ist ein 
Abbruch keine Option mehr — man hat 
bereits zu viel investiert. Ich stellte mir 
auch oft die Frage, ob mein Beitrag den 
von mir belegten Platz überhaupt recht
fertigt. „Ist meine Arbeit sinnvoll?“ Als 
Doktorand:in schwebt man in einem 
Zustand von Selbstzweifel und Unsi
cherheit. Die Unsicherheit der For
schung an sich, aber auch die Unsicher
heit der eigenen Perspektive. Der Kopf 
stellt ununterbrochen bohrende Fra
gen: „Schaffe ich das?“ „Geht mir die 
Zeit aus?“ Auch gerät man zwangsläufig 
in eine gewisse Isolation. Als Expert:in 
hat man irgendwann niemanden mehr, 
den man um fachlichen Rat fragen 
kann. An einem bestimmten Punkt 
muss man diesen letzten Berg alleine 
überwinden.

Mir wurde auch klar, dass die Wissen
schaft, anders als erwartet, ein Geschäft 
ist. Ein hoher Druck zu veröffentlichen 
und ein Kampf um bestimmte Positio
nen innerhalb der Forschung, den 
Hochschulen und Universitäten sind 
die Folge. Oftmals fühlte es sich so an, 
als stände die Präsentation anstatt des 
Inhalts im Mittelpunkt. 
Zum Glück hatte ich ausgezeichnete 
 Betreuer:innen und Kolleg:innen, die 
das Gröbste von mir fern gehalten 
 haben. Dennoch wurde meine romanti
sche Vorstellung von einer rein wis
sensgetriebenen Forschung ernüchtert. 
Das soll natürlich nicht heißen, dass es 
diese nicht gibt.

Alle Abbildungen sind aus der Arbeit von 
Benedikt Zönnchen und zeigen Modellierungen 

von Personenströmen, etwa in einer Straße.
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Personenströme 
 modellieren 
Am Ende hat dann doch alles geklappt, 
und es ist wohl eine ganz gute Arbeit 
dabei herausgekommen. Ein Teilgebiet 
der Forschung zu Personenströmen be
schäftigt sich mit der Modellierung und 
Simulation. Ziel ist es, durch Simulatio
nen wichtige Vorhersagen treffen zu 
können. 
Im ersten Schritt versuchen Modellie
rer:innen aus Beobachtungen der ech
ten Welt ein mathematisches Modell 
abzuleiten. Aus Gründen der Komplexi
tät vereinfachen diese Modelle die Rea
lität in hohem Maß. Die Psyche, ein
zelne Gedanken oder Muskel des 
Menschen nachzubilden, ist unmöglich 
und zugleich unsinnig. Stattdessen ver
sucht man die wesentlichen Merkmale 
und Eigenschaften, wie etwa die Geh
geschwindigkeit, den Torso, Reaktions
zeiten, Gruppenbildungen, Ausweich
verhalten und vieles mehr zu 
modellieren.
Im zweiten Schritt gießt man das ma
thematische Modell in einen Pro
grammcode, d.h., in eine virtuelle Welt. 
Der Code berechnet bzw. realisiert das 
Modell. Zusätzlich wird geprüft, ob, 
nach Fertigstellung, Modell und Reali
sierung des Modells zusammenpassen.
Im dritten Schritt wird das Modell kali
briert. Es gibt bestimmte Parameter, 
wie zum Beispiel die durchschnittliche 
Gehgeschwindigkeit, die für ein be
stimmtes reales Szenario eingestellt 
werden müssen. Es macht zum Beispiel 
einen Unterschied, ob man eine Menge 
an Studierenden oder aber ältere Men
schen simulieren will.

Im vierten Schritt wird das Modell vali
diert. In anderen Worten, es wird ver
sucht festzustellen wie gut das Modell 
die Realität vorhersagen kann. 
Da der Mensch ein komplexes Wesen 
ist, gibt es dutzende unterschiedliche 
Modelle. Manche dieser Modelle eig
nen sich für ganz bestimmte Szenarien, 
zum Beispiel, um eine Evakuierung zu 
simulieren. 
In meiner Arbeit habe ich mich mit der 
Frage beschäftigt, welche Modelltypen 
sich für großskalige Simulationen, d.h., 
Simulationen sehr vieler Menschen auf 
einem größeren Gebiet eignen und wie 
wir diese Modelle effizient realisieren 
können. Ziel war es, für Großveranstal
tungen, wie etwa den Hafengeburtstag 
Hamburg, Echtzeitvorhersagen ma
chen zu können. Dabei soll, im ersten 
Schritt, die Simulation mit Daten aus 
der gerade ablaufenden echten Situa
tion gefüttert werden. Die Simulation 
gibt, im zweiten Schritt, einem einen 
Blick in die nahe Zukunft (einige Minu
ten), sodass Gefahren frühzeitig er
kannt werden. Damit eine Vorhersage 
jedoch möglich wird, muss die Simula
tion schneller ablaufen als die reale Si
tuation. Alles in allem konnte ich die 
Berechnung bestimmter Modelle unter 
bestimmten Annahmen derart be
schleunigen, sodass eine solche Rück
koppelungsschleife realisierbar wurde.
In die Arbeit ist viel Zweifel, Ärger, ak
ribisches Prüfen und Freude hineinge
flossen. Am Ende war es mir wichtig 
etwas zu kreieren was nicht nur nütz
lich, sondern auch schön ist. Dafür er
hielt ich, zu meiner Überraschung, den 
Promotionspreis vom Bund der 
Freunde der Technischen Universität 

München e.V.. Der Preis zeichnet die 
besten Dissertationen der TUM des je
weiligen Jahres aus. 

Vielleicht das größte 
 Geschenk 
Trotz der beschriebenen Makel ist die 
Wissenschaft, die ich erlebt habe, eine 
fröhliche Wissenschaft. Meine Behinde
rung spielte zu keinem Zeitpunkt ir
gendeine Rolle. Sicher hat man es mit 
den üblichen Hindernissen zu tun, z.B. 
während den Reisen. Eine interessante 
Erkenntnis bleibt jedoch eine interes
sante Erkenntnis, egal wer diese auch 
hervorgebracht haben mag. Die Barrie
ren, die sich auftaten, hatten haupt
sächlich verwaltungstechnische bzw. 
administrative Ursachen. Diese konnte 
ich durch die Unterstützung meiner Be
treuer:innen überwinden. Im Kreis der 
Forscher:innen herrschte eine Kultur, 
die ich als modern bezeichnen würde. 
Modern in dem Sinne, dass nach den 
Forschungserkenntnissen auch gelebt 
wurde — antiquiertes und widerlegtes 
Wissen hat man zum großen Teil über
wunden. Das sind natürlich rein per
sönliche Erfahrungen, die keine Aussa
gekraft über das große Ganze bieten.
Bin ich froh, dass ich es gemacht habe? 
Absolut. Würde ich es noch einmal ma
chen? Würde ich in der Zeit zurückwan
dern, sicherlich. Doch zum heutigen 
Zeitpunkt könnte ich es mir nicht vor
stellen. Es war definitiv nicht einfach 
und ich denke, das ist es für nieman
den. Studieren bzw. promovieren war 
für mich ein Training des bedachten 
Denkens, der Aufmerksamkeit und 
schlussendlich der Toleranz. Es er
schütterte immer wieder ein klein we
nig die eigene Engstirnigkeit bzw. ei
gene verzerrte Wahrnehmung der 
Realität. Es gibt viele Wege um Bildung 
in den oben zitierten Worten des David 
Foster Wallace zu erhalten. Die be
schriebene, noch lange nicht abge
schlossener Reise war mein Weg auf 
dem meine kindliche Neugier und da
mit die Freude am Denken wiederbe
lebt wurde. Vielleicht ist dies das größte 
aller Geschenke, welches ich je bekom
men werde.

Benedikt Zönnchen

Von „Inklugang“ bis „Hürdenläufer“
Interviews mit zwei Podcastern

Immer mehr Menschen teilen ihre Erfahrungen, Geschichten und Meinungen über 
Podcasts mit uns. Für diesen IGA-Boten habe ich mit zwei AMClern gesprochen, 
die selber Podcaster sind. Amie hat in ihrem Podcast „Inklugang“ mit ihren 
Freund:innen über Erfahrungen junger Leute mit unterschiedlichen Behinderun-
gen gesprochen. Alex hat sich in seinem Podcast „Hürdenläufer“ mit seinem besten 
Freund zusammengetan und unterhält uns mit seinen Alltagsgeschichten.

Martha: Hallo Alex. Würdest 
du dich einmal für unsere 
Leser:innen vorstellen?

Alex: Mein Name ist Alexander Källner, 
ich bin 24 Jahre alt. Ich studiere im 
Master Wirtschaftspsychologie in Ham
burg. Meinen Bachelorabschluss habe 
ich in Sportmanagement gemacht. 
Zusammen mit Lovis habe ich vor einem 
Jahr diesen Podcast gestartet. Lovis ist 
mittlerweile mein bester Kumpel, und 
wir kennen uns bereits aus der Schulzeit 
seit sieben Jahren. Lovis studiert Me
dien und Journalismus in Oldenburg.

Martha: An wen richtet sich euer 
Podcast?

Alex: An jeden, der sich für das Thema 
Behinderung und Inklusion interes
siert. An Personen, die sich mit den 
Fragen beschäftigen, wie Menschen mit 
Behinderungen im Alltag klarkommen 
und wie sie sich in die Gesellschaft inte
grieren können und wollen. Er richtet 
sich aber auch vor allem an Leute, die 
auch AMC, eine ähnliche oder andere 
Behinderung haben, die sich gerade in 
einer schwierigen Lebensphase befin
den, nicht mit sich selbst zufrieden sind 
und Probleme haben. Wir möchten et
was Lockeres und Leichtes zu hören ge
ben, Mut zusprechen. Vielleicht ist un
ser Podcast hilfreich.

Martha: Was ist eure Geschichte 
hinter dem Podcast? 

Alex: Der Impuls kam von meinem da
maligen Dozenten: Er fragte, warum ich 
mit meiner körperlichen Situation nicht 
an die Öffentlichkeit gehe. Er war der 
Meinung, dass ich auch „gesunden“ 
Menschen viel über das Leben und 
meine Motivation erzählen kann. Ich 
könnte meine Sicht der Dinge schildern 
um inspirierend zu sein. Dann kam  
Corona, und ich konnte nicht vor ande
ren Leuten reden. Deswegen hatte mein 
bester Kumpel, mit dem ich das Ganze 
zusammen machen wollte, weil ich ei
nen Dialog statt Vorträge cooler fand, 
die Idee, einen Podcast zu entwickeln. 
Wir wollen aufklären und unseren Teil 
dazu beitragen, dass Behinderung „nor
maler“ in der Gesellschaft wird. Auf lus
tige und humorvolle Weise erzählen wir 
Alltagsgeschichten von einem behinder
ten Menschen und seinem guten Freund.

Martha: Da hast du ja schon 
geschildert, um was es in eurem 
Podcast geht. Was wollt ihr den 
Hörern mitgeben? 

Alex: Mein Eindruck, den ich aus vielen 
Begegnungen mit Menschen mit Ein
schränkung, sei es körperlich oder auch 
psychisch, gewonnen habe, ist folgen
der: Viele trauen sich nicht darüber zu 

reden. Sie denken, dass sie deswegen 
nicht so wertvoll sind wie andere Men
schen. Was Schwachsinn ist! Ich möchte 
zeigen: „Hey, das ist einfach ein Be
standteil unserer Gesellschaft und das 
ist und soll so okay sein“. Wir wollen 
eine inklusive Gesellschaft haben. Wir 
wollen Mut machen, dass Menschen da
mit offen umgehen.

Martha: Und was lernt ihr selber 
aus dem Podcast? Was nehmt ihr 
daraus mit? 

Alex: Einerseits lerne ich tolle Menschen 
kennen, wenn wir Gäste mit unter
schiedlichen Behinderungen einladen. 
Andererseits rede ich über mich und uns 
als Freunde. Da reflektiert man sich 
selbst nochmal anders. Natürlich denkt 
man über Sachen nach, und ich rede 
auch mit meinem besten Kumpel darü
ber. Wenn ich in die Vorbereitung eines 
Podcast gehe, dann stelle ich mir Fra
gen: Wie gehe ich das an? Was will ich 
erzählen? Wie bringe ich das am besten 
rüber? Bei einigen Themen, die ich nor
malerweise nicht so tiefgehend betrach
ten würde, mache ich das dann doch. 
Das Ganze ist ein Lernprozess.

Martha: Gibt es noch weitere 
Erfahrungen, die ihr gesammelt 
habt? 

Alex: Der Podcast hilft uns auf jeden Fall 
bei unserem nächsten Projekt. Lovis 
und ich haben vor, eine Weltreise zu ma
chen. Wir haben uns mit vielen Themen 
auseinandergesetzt, in der Öffentlich
keit darüber gesprochen. Wir wissen, 
wie wir am besten auf Leute zugehen, sie 
interviewen und sie als Gast für den ei
genen Podcast gewinnen. Ich wachse auf 
jeden Fall mit dem Podcast mit.

Martha: Vielen Dank für deine 
Eindrücke. Ich wünsche euch viel 
Spaß bei weiteren Folgen und bei 
eurem neuen großen Projekt.

Alex Amie
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Martha: Kannst du dich einmal 
für unsere Leser:innen vor-
stellen?

Amie: Mein Name ist Amie. Dieses Jahr 
habʼ ich mein Fachabi gemacht. Und 
jetzt möchte ich gerne Kunsttherapie 
studieren. Ich bereite mich schon fleißig 
darauf vor.
Wir sind fünf Freund:innen mit unter
schiedlichen Behinderungen, die diesen 
Podcast entwickelt haben. Wir haben 
uns über das Projekt „Mission Inklu
sion“ kennengelernt. Das Netzwerk 
wurde von der Servicestelle Jugendbe
teiligung ins Leben gerufen. Aktion 
Mensch hat es finanziell unterstützt. 
Leider wurde die Förderung von Aktion 
Mensch vor einem Jahr beendet.

Martha: Trotzdem seid ihr dran 
geblieben?

Amie: Es gab eine Umfrage, wer Lust 
hat, einen Podcast zu starten. Und wir 
fünf haben uns gemeldet und haben mit 
Freude, aber auch mit Unsicherheit 
diese Aufgabe angenommen. Zum Glück 
hatten wir aber die Begleitung von „Mis
sion Inklusion“. Aufgrund des Projekts 
sind wir in ganz Deutschland und auch 
in Österreich vertreten und haben den 
Podcast nur online durchgeführt und 
uns nie getroffen. Aber das Ganze hat 
uns großen Spaß gemacht.
Nicht nur wegen unserer unterschied
lichen Behinderungen, sondern auch 
wegen unserer Charaktere bringt jede 
eine andere Sichtweise und Ideen mit. 
Ich glaube, dass uns das sehr bereichert 
hat.

Martha: Plant ihr weitere Folgen?

Amie: Wir mussten unseren Podcast 
wieder beenden. Aber wir sehen das Pro
jekt als positive Erfahrung an. Wir hat
ten viel Spaß und haben doch so einiges 
gelernt. Und vielleicht gibt es ja ein 
Comeback von „Inklugang“? ;) 

Martha: An wen richtete sich euer 
Podcast?

Amie: An junge Erwachsene. So ab 16 
Jahren bis Anfang 20.
Nicht nur Menschen mit Behinderungen 
können ihn anhören, sondern alle inter
essierten Menschen, die noch keinen 
Kontakt mit Menschen mit Behinderung 
hatten.

Martha: Um was ging es bei 
eurem Podcast?

Amie: Das war uns vorher nie so ganz 
klar. Wir haben das nach Lust und Laune 
gemacht. Natürlich wollten wir be
stimmte Themen aufgreifen und bereite
ten das entsprechend vor. Doch der Pod
cast war eher ein Stammtisch und jede 
teilte mit uns und den Hörer:innen 
ihre / seine Erfahrungen und verschiede
nen Perspektiven. Wir versuchten einer
seits eine ernste und souveräne Kompo
nente mit reinzubringen. Anderseits war 
das Ganze lebendig und lustig. Und das 
war uns wichtig.

Martha: Kannst du uns mal kon-
kret ein Thema beschreiben, das 
ihr in eurem Podcast bearbeitet 
habt?

Amie: Eines hieß „Warum Feminismus 
kein Frauenthema ist“. In dieser Folge 
ging es hauptsächlich um die Gleichstel
lung aller Geschlechter und wie wir als 
Gesellschaft letztendlich von Inklusion 
profitieren. Unter anderem ging es auch 
um das Thema Behinderung und Frau 
sein. Behinderte Frauen sind in der Ge

sellschaft besonders gefährdet, was se
xualisierte aber auch körperliche Gewalt 
betrifft. Jede dritte bis vierte Frau ist in 
ihrer Jugend davon betroffen.

Martha: Und was lernt ihr aus 
dem Podcast? Was nehmt ihr  
daraus mit?

Amie: Eines habe ich gelernt: Ein Pod
cast hört sich einfacher an als man 
denkt. Er bedeutet doch viel Recherche 
und viel Arbeit. Wir wollen ja nicht ir
gendwas erzählen, trotz unserer Vorge
hensweise. Es erinnert an das material
gestützte Schreiben und Vergleichen, 
das man in der Schule lernt. Aufgrund 
unserer verschiedenen Charaktere un
terscheiden wir uns teils sehr, und so 
können die Aufgaben entsprechend auf
geteilt werden.

Martha: Welche Erfahrungen hast 
du durch das Projekt gesammelt?

Amie: Ich habe noch mehr das Arbeiten 
im Team kennengelernt und umgesetzt. 
Es ist wichtig, dass man aufeinander 
achtet und die Arbeit nicht nur an einer 
Person hängen bleibt. Trotzdem müssen 
auch die Kapazitäten aller beachtet wer
den.

Vielen Dank für deine Antworten. 
Ich drücke dir die Daumen, 
dass das mit deinem Studium so 
klappt, wie du es dir wünschst.

Die Fragen stellte Martha Waldmann.

Auch Amie von der „Inklugang“ hat 
mir einige Fragen beantwortet.

Freizeit während der Erwachsenentagung. 
Martha Waldmann (Mitte) mit Freundinnen. Foto: Dominic Ziegler

Auf Mediziner:innen und Eltern zugehen
Gespräch mit Frank Große Heckmann

Frank Große Heckmann ist vor 18 Jahren in die Interessengemeinschaft Arthro-
gryposis (IGA) eingetreten. 15 Jahre lang war er ihr Vorsitzender. Wie ernst der 
frühere Verwaltungsangestellte dieses Ehrenamt nahm, zeigt seine Geschichte mit 
dem Möhnesee. Es dauerte Jahre bis er entdeckte, welch zauberhafter See sich 
gleich hinter der Tagungsstätte erstreckt. Nun hat der 61-jährige zum Abschied 
vom Amt als 1. Vorsitzender ein Foto des Sees aus lauter kleinen Fotos er halten. 
Ebenfalls anlässlich des Abschieds entstand dieses Interview über die Be deutung 
der IGA.

Herr Große Heckmann, außer-
halb der IGA erlebe ich, dass 
Arthrogryposis relativ unbekannt 
ist. Was kann ein Selbsthilfe-
verein wie die IGA beitragen, 
damit die Aufmerksamkeit für 
Menschen mit AMC wächst?

Wir sind sehr viel auf FachKongressen 
im Gesundheitsbereich, auf denen wir 
die IGA vorstellen. Wir geben Informa
tionen an Neugeborenenstationen in 
Kliniken, damit diese unsere Informati
onen intern weitergeben. Wir gehen in 
die Schulen für die therapeutischen Aus
bildungen in den Heilberufen, und wir 
versuchen in die Gesundheits und 
Krankenpflegeausbildung reinzukom
men, um auf uns aufmerksam zu 
 machen. In dem Moment, in dem bei
spielsweise ein Pfleger oder eine Physio
therapeutin uns einmal gehört haben, ist 
der Wiedererkennungswert da. 

Was sind dafür die wichtigsten 
Zielgruppen, sind es z.B. Kran-
kenkassen oder Politiker:innen?

Wir sind als Verein gehalten auf die Me
diziner und die Eltern zuzugehen, z.B. 
wenn ein Kind in einer Klink geboren 
wird und die Diagnose AMC bekommt. 
Die Klinik oder die Eltern suchen dann 
im Internet und fordern bei uns Infos 
an. Das ist unser Angebot. Wir haben 
eine gut besuchte Webseite, von zwei 
IGA Mitgliedern gestaltet und gepflegt, 
die viel genutzt wird. Auch die Informa
tionen zur AMC an die Therapeut:innen, 
wie z.B. an die Physiotherapeut:innen 
weiterzugeben, ist ein wichtiges Anlie
gen der IGA. Mit den Krankenkassen 
sind wir im Gespräch.Vieles in den 
Grundsatzfragen läuft über die Dachver

bände. Politisch wird mehr in den „obe
ren Etagen“ gearbeitet. Da arbeiten un
sere Dachverbände themenbezogen 
dran. Die sind politisch aktiv und ver
treten unsere Interessen.

In welchen Dachverbänden ist die 
IGA vertreten?

Wir sind in der BAG SELBSTHILFE e.V. 
(Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe 
von Menschen mit Behinderung, chroni
scher Erkrankung und ihren Angehöri
gen) mit Sitz in Düsseldorf und in der 
LAG SELBSTHILFE BadenWürttem
berg e.V. Und die IGA ist auch Mitglied 
in der ACHSE (Allianz Chronischer Sel
tener Erkrankungen).

Welche Entwicklungen von der 
Medizin über Technik bis zur Poli-
tik in den letzten Jahren haben 
sich besonders positiv auf Men-
schen mit AMC ausgewirkt? Gab es 
vielleicht irgendwo ein Umdenken?

Umdenken gab es: etwa von Versteifen 
zu Beweglichkeit. Heute wird man sehr 
früh mobilisiert, weil man weiß, dass die 
Muskelkraft sich sonst zurückbildet. 
Auch neurologische Aspekte und die Be
deutung von Ernährung sind weitere 
Beispiele, die ich hier nur erwähnen 
kann. Wir tauschen uns regelmäßig mit 
dem Wissenschaftlichen Beirat der IGA 
über Fragestellungen und Entwicklun
gen rund um die AMC aus. 

Und negative Entwicklungen?

Man benötigt z.B. Dauerverordnungen 
für Physiotherapie, aber viele haben 
Probleme, diese zu bekommen. Darum 
muss man häufig kämpfen und das  

kostet Kraft. Aber die AMC steht explizit 
auf Seite 13 in der „Diagnoseliste lang
fristiger Heilmittelbedarf / Besonderer 
Verordnungsbedarf (Stand: 1. 7. 2021)“. 
Hier sind alle bundesweit geltenden 
Diagnosen zusammengefasst, die im Zu
sammenhang mit der jeweils aufgeführ
ten Diagnosegruppe nach Heilmittelka
talog des Gemeinsamen Bundesaus
schusses (GBA) einen langfristigen 
Heilmittelbedarf oder einen besonderen 
Verordnungsbedarf begründen. Und 
eine zweite Sache: Die Arbeit der IGA 
erfolgt ausschließlich ehrenamtlich und 
wird getragen durch das Engagement 
unserer Mitglieder und des Vorstands. 
Es gibt keine hauptamtliche Geschäfts
stelle. Die Aufgaben werden nicht weni
ger und die Anforderungen steigen. Hier 
habe ich schon die Sorge, ob sich immer 
wieder Personen finden werden, die 
Verantwortung für verschiedene ehren
amtliche Aufgaben übernehmen.

Können Sie sich vorstellen, dass 
zukünftige Forschungen und Erfin-
dungen, den Alltag von Menschen 
mit AMC erleichtern könnten?

Einerseits Nein, AMC ist so individuell 
verschieden in ihrer Ausprägung! Ande
rerseits gibt es tatsächlich Fortschritte in 
der Medizin, bei Hilfsmitteln, in der 
Technik, in Bereichen, an die wir noch 
nicht gedacht haben, die den Alltag ver
bessern helfen. Was aber auch in Zukunft 
gelten wird, ist der Selbsthilfe gedanke 
der IGA. Der Verein bietet bundesweit 
die Plattform, dass sich IGAMitglieder 
austauschen, voneinander lernen und ge
meinsame Erlebnisse schaffen können. 
Auch wenn sich die IGA gewandelt hat, 
die Kinder der Gründergeneration inzwi
schen erwachsen geworden und selbst in 
der IGA aktiv sind, so bleibt die IGA im
mer ein wichtiger Ansprechpartner für 
junge Eltern und Familien, in denen ein 
Kind mit AMC geboren ist und akut viele 
Fragen und Sorgen um die Zukunft ihres 
Kindes bestehen. Gerade auch für sie ist 
die IGA da.

Die Fragen stellte Wiltrud Rösch-Metzler.
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Obwohl man sich pandemiebedingt lange 
nicht gesehen hatte, fühlte sich alles rasch 
wieder ganz vertraut an. Die Bildungs- 
und Ferienstätte Eichsfeld empfing uns 
mit strahlendem Sonnenschein, bis zum 
Abend kamen die meisten Teilnehmenden 
an, man freute sich, so viele bekannte Ge-
sichter wieder zu sehen und einige Neue 
begrüßen zu dürfen. Den ersten Abend 
begannen wir traditionell mit einer 
Runde am Lagerfeuer zum ersten Aus-
tausch sowie Entspannungsübungen mit 
Micheal Kahsnitz.
In den nächsten Tagen erwartete die 
Teilnehmer:innen trotz einiger krank-
heitsbedingter Absagen von Referent:in-
nen wie gewohnt ein abwechslungsrei-
ches Programm.

Teilnehmer:innen der 
Erwachsenentagung 2022

Endlich wieder Uder!
Erwachsenentagung mit 120 Personen
Nach über zwei langen Corona-Jahren war es dann wieder so weit. Am verlängerten 
Wochenende über Fronleichnam fand vom 16.-19. Juni 2022 unsere 8. Erwachsenentagung  
in Uder/Thüringen statt. Mit den Tagesgästen waren es 120 Personen, die daran teilnahmen.
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Studie „Lebensqualität bei 
erwachsenen Patient:innen 
mit AMC“
Dass die IGA auch wissenschaftliche 
Studien mit AMCPatient:innen unter
stützt, wurde gleich im ersten Online
Vortrag von Dr. Chakravarthy U Dussa 
(Kind im Zentrum Chiemgau / Kinder
orthopädische Klinik Aschau) deutlich. 

Er möchte eine Studie zur „Lebensqua
lität bei erwachsenen Patient:innen mit 
Arthrogrypose Multiplex Congenita“ 
durchführen. Die AMC sei ein sehr he
terogenes Krankheitsbild. Oft erleben 
die betroffenen Patient:innen aufgrund 
der Gelenkkontrakturen wiederholte 
Behandlungen, und viele gelten im Er
wachsenenalter dann als austherapiert. 
Es stelle sich die Frage, welche Fakto

ren die Lebenszufriedenheit der Betrof
fenen wie stark beeinflusse. (Mögliche 
Faktoren seien neben der körperlichen 
Gesundheit und dem psychosozialen 
Wohlbefinden der Erhalt der Selbstän
digkeit und Mobilität sowie Integration 
und Teilhabe.) Einer amerikanischen 
Studie zufolge ist die Lebensqualität 
von jungen Erwachsenen mit AMC ins
gesamt vergleichbar mit der allgemei
nen Bevölkerung. Allerdings gibt es nur 
wenige Studien zu körperlicher und 
psychischer Gesundheit bei erwachse
nen Menschen mit AMC, im deutschen 
Raum findet sich keine Untersuchung 
zu diesem Thema. Geplant ist daher 
eine von Dr. Dussa geleitete Befragung 
dazu, die von der IGA unterstützt wird. 
Es handelt sich um eine anonyme Be
fragung ohne Erhebung der identifi
zierbaren Daten. Mit dem vorliegenden 

Entwurf (ca. 70 Fragen) wird sich die 
Ü45Gruppe im Rahmen eines digita
len Austauschtreffens befassen. Die Be
fragung wird dann online über einen 
Link auf der Webseite der IGA durch
geführt.

Empowerment, Rhetorik & 
Selbstbehauptung
Prof. Dr. Julia Gebrande beschäftigte 
sich in ihrem Vortrag mit anschließen
dem Workshop mit „Empowerment, 
Rhetorik & Selbstbehauptung“, also mit 
der Frage, wie man mit diskriminieren
den Kommentaren und Reaktionen der 
Gesellschaft auf Behinderung umgehen 
kann. Empowerment meint Selbstbefä
higung und mutmachende Selbster
mächtigung, nicht nur individuell, son
dern auch politisch gesehen. Es geht 
dabei nicht nur um Erfahrungen von 
Menschen mit einer Behinderung, son
dern um alle Gruppen, die von der Ge
sellschaft „geandert“, also zu Anderen 
gemacht werden, worunter beispiels
weise auch rassistische Diskriminie
rung zählt.

Dabei ergibt sich ein Dilemma, weil 
man einerseits in seiner Besonderheit 

Prof. Dr. Julia Gebrande im Austausch in der Kleingruppe

Dr. Chakravarthy U Dussa von der 
 Kinderorthopädischen Klinik Aschau 
war digital bei der Erwachsenentagung 
dabei

gesehen und mitgedacht werden 
möchte und andererseits eben nicht als 
Behinderte:r wahrgenommen und be
handelt werden will.  Dabei durchläuft 
der Einzelne verschiedene Phasen: So 
versuchen die meisten zunächst sich an 
der „Normalität“ zu orientieren, stren
gen sich an, die Normen möglichst gut 
zu erfüllen und Defizite zu kompensie
ren. Es folgt eine Phase – oft in der Pu
bertät – in der man zunehmend mit der 
Realität konfrontiert wird, wobei „ver
giftete Komplimente“ eine wichtige 
Rolle spielen. Dazu gehören Sätze wie 
„Toll, wie du dein Schicksal meisterst.“ 
oder „Du Arme. So hübsch und dann im 
Rollstuhl.“

Darauf kann eine Phase der Konfronta
tion und Abgrenzung von den Nicht
Behinderten erfolgen. Es kommt dabei 
zu einer Überidentifikation mit seiner 
Andersheit und einem Rückzug in die 
eigene Community. All dies hat jedoch 
den Zweck in die Selbstermächtigung 
zu kommen. Dies war auch der Ansatz 
des sich anschließenden Austauschs in 
Kleingruppen, wo es darum ging, wie 
die verschiedenen Teilnehmer:innen 
mit diskriminierendem Verhalten in 
ihrem Alltag umgehen. Im Idealfall re
agiert man offen und locker auf solche 
Bemerkungen und geht freundlich und 
distanziert darauf ein. Dennoch muss 
sich auch die Gesellschaft hier aus ihren 

ableistischen Denkstrukturen befreien, 
wozu jeder auf seine Weise beitragen 
kann.

Ernährung bei Arthrogry
posis Multiplex Congenita 
aus neuro logischer Sicht
„Ernährung bei Arthrogryposis Multi
plex Congenita aus neurologischer 
Sicht“ war das Thema des Vortrags von 
Gisela de Abos y Padilla, Fachärztin für 
Neurologie, Allgemeinmedizin und Er
nährungsmedizin. Grundsätzlich gilt 
für muskelkranke Kinder wie Erwach
sene genau wie für alle anderen eine 
gesunde und ausgewogene Ernährung. 
Wie lässt sich aber der Kalorien und 
Nährstoffbedarf bei einer Erkrankung 
beurteilen, die durch ein Defizit an 
Muskelmasse und an Muskelqualität 
und eventuell einem relativen Bewe
gungsmangel gekennzeichnet ist? Si
cherlich sind die Empfehlungen auch 
immer abhängig vom Ausmaß der Be
wegungseinschränkung und der Mög
lichkeit bzw. dem Umfang der täglichen 
Aktivität. Ebenso von der Lungenfunk
tion, der Schluckfähigkeit und der Ver
träglichkeit der verschiedenen Lebens
mittel. Das Fazit der von der Referentin 
herangezogenen Studien lautet: Eine 
gute Ernährung kann helfen Muskeln 
und Gelenke beweglicher zu halten, 
weil sie Entzündungen lindert und 
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Muskel, Nerven und Gelenkstruktu
ren gut versorgt. Dabei gilt es, folgen
des zu beachten:

Aufmerksame Zuhörer:innen beim 
Webinar der Fachärztin für Neuro-
logie, Allgemeinmedizin und Ernäh-
rungsmedizin, Gisela de Abos y 
Padilla, die digital zugeschaltet war.

Zusammenfassend ist das Essen von 
grüngelbem Gemüse, z.B. insbeson
dere Brokkoli, Wirsing und ähnlichen 
Gemüsesorten ein deutlicher gesund
heitlicher Vorteil. Das Konzept   5 a Day 
für Gemüse und Obst (drei Gemüse 
und zwei Obstportionen) hat sich be
währt.

Sauerstoff ist ein „Ernährungsbestand
teil“. Er ist unabdingbar damit der 
„Stoffwechsel“ funktioniert, daher ist 
leicht nachzuvollziehen, warum Rau
chen mit einer gesunden Ernährung 
nicht zusammenpasst. Zudem sind bei 
AMC teilweise die Atemhilfsmuskula
tur und das Zwerchfell geschädigt, was 
die Lungenfunktion zusätzlich beein
flusst. Daher ist Nichtrauchen Muskel
schutz, das gilt auch für das Rauchen 
von Cannabis.  
Alkoholkonsum ist bei vorliegenden 
Muskelschäden besonders ungünstig. 
Studien zeigen, dass selbst moderate 
Mengen Alkohol negativen Einfluss auf 
die Regeneration der Muskeln haben. 
Zudem kann chronischer Alkoholkon
sum die Muskeln direkt schädigen bis 
hin zum teilweisen Untergang von Mus
kelfasern. Daher ist weitgehende Alko
holabstinenz ein gutes Ernährungsziel. 

Die Eiweißzufuhr kann gerne eine vege
tarischvegane Quelle sein, sofern man 
sich ein wenig mit der Kombination von 
Eiweißquellen beschäftigt. Bei tieri
schen Eiweißquellen sollten der Anteil 
der tierischen Fette sehr, sehr niedrig 
gehalten werden. Kombinationen aus 
Getreide und Hülsenfrüchten sind von 
der Wertigkeit so gut wie Fleisch oder 
Fisch. Auf die richtige Zubereitung, wie 
z.B. ausreichendes Einweichen und Ko
chen ist zu achten. 
Kohlenhydrate sind gerne im Verbund 
mit ihren begleitenden Vitaminen, Mi
neralstoffen und sekundären Pflanzen
stoffen zu belassen, d.h. nach Möglich
keit Vollkornprodukte essen. 
Bei den Fetten haben sich pflanzliche 
Fette aus Raps, Oliven, Leinsamen als 
besonders günstig erwiesen, denn alle 
enthalten einen höheren Anteil an 
Omega 3 Fettsäuren oder sind reich an 
Ölsäure. In tierischen Fetten, aber auch 
in Öl von Sonnenblumen oder Maiskei
men überwiegen die eher ungünstigen 
Omega 6 Fettsäuen. Aus den Omega 3 
Fettsäuren werden bestimmte hormon
ähnliche Stoffe produziert, die Eicosa
noide, die erheblichen Einfluss auf un
sere Blutgefäße haben und 
Entzündungen reduzieren können. Das 
zeigt in guten Studien einen deutlichen 
Einfluss auf Entzündungen der Ge
lenke.

Kreatin als Nahrungsergänzung bei 
AMC: Kreatin wird vom Körper selbst 
hergestellt und ist vor allem für die 
Muskelkontraktion erforderlich. Es ist 
bei der Energiegewinnung im Muskel 
beteiligt. Bei einer Reihe von Muskel
erkrankungen (mitochondriale Myo
pathien, Dystrophien, Myositiden) fin
den sich erniedrigte Konzentrationen 
an Kreatin.  Angesichts fehlender spezi
fischer Therapiemöglichkeiten bei vie
len Myopathien ist ein probatorischer 
Einsatz von Kreatin bei AMC sinnvoll.

Bezüglich des Energie und Nährstoff
bedarfs und des Körpergewichts lässt 
sich feststellen, dass die Angaben für 
die Kalorienzufuhr in den Tabellen für 
AMCler:innen nicht ganz zutreffend 
sind. Für Erwachsene gilt, dass das Hal
ten des Gewichts ein guter Hinweis auf 
eine ausreichende Ernährung ist, so
fern der Bauchumfang nicht zunimmt 

und die Beine nicht dünner werden. 
Der BMI (Body Mass Index) ist bei der 
AMC als Messwert irreführend, denn 
bei wenig Muskeln und wenig Gewicht, 
könnte man aufgrund eines zu niedri
gen BMI auf Unterernährung schließen 
und umgekehrt könnte jemand bei ei
nem normalen BMI anteilig zu viel 
Bauchfett haben.
Frau de Abos y Padilla regte an, bei ei
ner künftigen Familientagung Messun
gen der Körperzusammensetzung und 
ggf. Laboranalysen durchzuführen. 

Atmung und Entspannung
Eine andere Möglichkeit, etwas für die 
eigene Gesundheit und das Wohlbefin
den zu tun, wurde von Christiane Teu
ber vorgestellt. Sie nennt sich TRE®, 
was für Trauma Releasing Exercise 
steht. Die Referentin erklärte die Funk
tion des Neurogenen Zitterns als eine 
körperorientierte Behandlungsme
thode, um Spannungen zu entladen 
und Traumafolgen zu lindern. Es 
braucht dafür keine gesunde Muskula
tur, ist also auch von AMCBetroffenen 
praktizierbar. Die Referentin ging in 
den die ganze Tagung begleitenden 
Übungen sehr einfühlsam auf die indi
viduellen Bedürfnisse und Notwendig
keiten der Teilnehmer:innen ein. Für 
viele war das neurogene Zittern eine 
neue Erfahrung und man fühlte sich 
tatsächlich sehr wohl dabei und danach 
deutlich entspannt.

Ergotherapeutin Barbara Schweiger

Um Grundlagen und Training der At
mung ging es im Vortrag der IGAMit
glieder Annika Bertz und Daniel 
Muffler. Nach einem kurzen Überblick 
über die Anatomie und Physiologie der 
Atmung wurden die Besonderheiten bei 
Muskelerkrankungen wie AMC darge
stellt, wo eine fehlerhafte Ausbildung 
der Muskulatur das Atmen einschränkt. 
Dies ist besonders auch dann der Fall, 
wenn eine Wirbelsäulenverkrümmung 
und Versteifungen hinzukommen. 

Daher erscheint es sinnvoll, die Atem
muskulatur gezielt zu trainieren, was 
besonders beim Singen auf ganz natür
liche Weise geschieht. Daniel Muffler 
stellte dazu außerdem, die Lax Vox® 
Methode mit dem Blubberschlauch vor, 
die auch häufig in der Ergotherapie und 
Logopädie zum Stimmtraining einge
setzt wird. Annika Bertz schloss sich 
mit einem persönlichen Erfahrungsbe
richt an, da ihre Wirbelsäulenverkrüm
mung eine Beatmung während der 
Nacht erforderlich macht. Als weiterer 
Tipp wurden Yoga und PilatesÜbun
gen empfohlen.

Tipps zur Hilfsmittel
versorgung
Die Ergotherapeutin Barbara Schwei
ger referierte über die Rechtsgrundla
gen für die Verordnung von Hilfsmit
teln. Dieser Anspruch ist u.a. im § 33 
SGB V festgehalten und geregelt, dazu 
gehört auch der Anspruch auf Schulung 
im Gebrauch der Hilfsmittel. Ein Hilfs
mittelverzeichnis regelt, was im Einzel
fall als Hilfsmittel anerkannt wird.

So findet sich beispielsweise eine für 
Patient:innen mit AMC hilfreiche Ess
hilfe aus den USA nicht auf dieser auch 
im Internet einsehbaren Liste, weshalb 
es im Einzelfall auf die Entscheidung 
der jeweiligen Sachbearbeiter:innen 
ankommt. Zu beachten sind auch Al
tersgrenzen, was beispielsweise die An
schaffung von Therapierädern betrifft 
oder auch die jeweiligen Lebensum
stände zum Beispiel in Hinblick auf 
Führerschein und Autoumbau (wobei 
dafür in der Regel andere Kostenträger 
zuständig sind). 

Annika Bertz

Generell besteht kein Anspruch auf 
Neugeräte, wenn es ein passendes 
Hilfsmittel im Bestand gibt. Bei Ableh
nungen durch die Krankenkasse kann 
ein Gutachten der behandelnden 
Ärzt:innen und Ergotherapeut:innen 
hilfreich sein. Oft bauen Ergothera
peut:innen Alltagsgegenstände für Ihre 
Patient:innen um oder man verwendet 
Gegenstände des Universal  Designs, ein 
internationales DesignKonzept, das 
Produkte, Geräte, Umge bungen und 
Systeme derart gestaltet, dass sie für so 
viele Menschen wie möglich ohne wei
tere Anpassung oder Spezialisierung 
nutzbar sind wie z.B. gebogene Messer. 
Im Anschluss wurden Hilfsmittel vor
gestellt, die für Menschen mit AMC 
hilfreich sein können.

Budget für Ausbildung, As
sistenz im Krankenhaus und 
Verhinderungspflege
Zu diesen Themen referierte IGAMit
glied Sylvia Seel. Das Budget für Aus
bildung ist eine Leistung zur Rehabili
tation und Teilhabe, die teilweise mit 
Mitteln der Ausgleichsabgabe finanziert 
werden kann. Menschen mit Behinde
rungen, die in Werkstätten für behin
derte Menschen eine Berufsausbildung 
machen oder in einem sozialversiche
rungspflichtigen Ausbildungsverhältnis 
bei einem privaten oder öffentlichen 
Arbeitgeber stehen, haben Anspruch 
darauf. Förderfähig sind in der Regel 

nur Erstausbildungen. Menschen mit 
Behinderungen, die ein Budget für Aus
bildung in Anspruch nehmen wollen, 
werden durch die Bundesagentur für 
Arbeit unterstützt bei der Suche nach 
einem Ausbildungsplatz und einer ge
eigneten RehaEinrichtung, wenn der 
schulische Teil der Ausbildung auf
grund der Behinderung nicht in der Be
rufsschule erfolgen kann.

Sylvia Seel 

Bezüglich der Assistenz im Kranken
haus machte Frau Seel auf eine Neure
gelung im SGB (Sozialgesetzbuch)  
V aufmerksam. Menschen mit Behinde
rung haben unter den in § 44 b Abs. 1 
SGB V genannten Voraussetzungen An
spruch darauf, bei einer stationären 
Krankenhausbehandlung von einer 
 Bezugsperson aus dem persönlichen 
Umfeld begleitet zu werden. Diese wird 
im Krankenhaus mit aufgenommen 
und erhält Krankengeld. Der genaue 
Personenkreis, auf den dies zutrifft, soll 
noch bestimmt werden. Dazu bestimmt 
der Gemeinsame Bundesausschuss in 
einer Richtlinie nach § 92 SGB V Krite
rien zur Abgrenzung des Personenkrei
ses, der die Begleitung aus medizini
schen Gründen benötigt. Bis Menschen 
mit Behinderung die neue Leistung 
auch tatsächlich beanspruchen können, 
wird es aber noch bis zum 1. November 
2022 dauern. Voraussetzungen für die 
Inanspruchnahme der neuen Leistung 
sind: eine bestehende Behinderung, der 
Bezug von Leistungen der Eingliede
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rungshilfe und das Vorliegen eines 
 Begleitungsbedarfes.

Schließlich wurde noch über gesetzliche 
Regelungen zur Verhinderungspflege 
informiert. Diese wird bei Verhinderung 
der Pflegeperson bis zu sechs Monate 
gezahlt, wenn mindestens seit sechs 
Monaten ein Pflegegrad vorliegt und 
aktuell mindestens Pflegegrad 2 be
steht. Die Ersatzperson darf nicht mit 
dem pflegebedürftigen Menschen in ei
ner Wohnung leben oder mit ihm ver
wandt sein. Insgesamt stehen 2.418 € 
(1.612 € + 806 € aus der Kurzzeitpflege) 
zur Verfügung. Es sind pro Kalender
jahr zwei Anträge zu stellen: Im ersten 
Antrag muss die Pflegeperson mit eini
gen Daten angegeben werden, im zwei
ten Antrag werden die Stunden für ei
nen selbst festgelegten Abschnitt 
aufgelistet. Frau Seel empfiehlt in je
dem Fall, die Anträge zu stellen. Bei 
Fragen steht sie gerne zur Verfügung.

Elternassistenz und selbst
bestimmte Elternschaft
Um rechtliche Reglungen zur Elternas
sistenz ging es im Vortrag von Kerstin 
Blochberger vom Bundesverband be
hinderter und chronisch kranker Eltern 
(bbe e.V.). Der 1999 gegründete Verein 
setzt sich ein für die Interessen von be
hinderten und chronisch kranken Men
schen, die Eltern werden wollen oder 
bereits Eltern sind. Ziel ist die Verwirk
lichung einer selbstbestimmten Eltern
schaft, wozu sich Deutschland durch 
Unterzeichnung der UNBehinderten
rechtskonvention verpflichtet hat. Seit 
2018 gehört die Elternassistenz zu den 
Assistenzleistungen gemäß § 78 Abs.3 
SGB IX (Neuntes Sozialgesetzbuch). 
Demnach haben Mütter und Väter mit 
Behinderungen Anspruch auf Assistenz 
bei der „Versorgung und Betreuung“ 
ihrer Kinder. 

Die benötigten Leistungen unterschei
den sich je nach Lebenslage, familiärer 
Situation sowie Art der Behinderung 
und chronischen Erkrankung. Immer 
geht es dabei darum, die Teilhabe des 
Kindes zu gewährleisten und die Fami
lie vor Überlastung und sozialer Isola
tion zu schützen.

Um Elternassistenz ging es im Vor-
trag von Kerstin Blochberger vom 
Bundesverband behinderter und 
chronisch kranker Eltern

Genauere Informationen finden sich 
auf der Webseite des bbe e.V., den Stel
len der EUTB (Ergänzende unabhän
gige Teilhabeberatung), der Bun
desarbeitsgemeinschaft Begleitete 
Eltern schaft, den Zentren für Selbstbe
stimmtes Leben, Familienhebammen/
Frühe Hilfen und auch bei der Hotline 
zum Persönlichen Budget (030 – 235 
953 190). Die Referentin empfahl, den 
Antrag auf Elternassistenz auf jeden 
Fall zu stellen, auch wenn diese aktuell 
(noch) nicht benötigt wird, da die Be
arbeitung einige Zeit dauern und es 
auch schwierig sein kann, eine geeig
nete Kraft zu finden.

Daneben gab es ein abwechslungsrei
ches Rahmenprogramm mit Entspan
nungsübungen und Autogenem Trai
ning mit Michael und Aenne Kahsnitz, 
LineDance mit Kirsten Kindermann
Beume und sogar der Gelegenheit als 
Sozia / Sozius auf einem Quad durch die 
sommerliche Landschaft in der Nähe 
der Tagungsstätte zu fahren, was für 
viele eine inspirierende Erfahrung war. 
Auch bestanden vielfältige Möglichkei
ten sich persönlich auszutauschen, bei
spielsweise in der Ü45Runde, in den 
Pausen oder am Abend.
Viel zu schnell verging die Zeit und am 
Sonntagmittag hieß es Abschied neh
men.  Nach drei intensiven und infor

mativen Tagen, guten Gesprächen und 
gemeinsamen Erleben ging es für alle 
zurück in den Alltag – in der Hoffnung, 
dass Corona uns nicht wieder einen 
Strich durch unsere Planungen machen 
wird und in zwei Jahren die nächste Er
wachsenentagung wieder in Präsenz 
stattfinden kann. Bleiben wir zuver
sichtlich.

Eva Steinmetz
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Erwachsenentagung Reise

Reisen in der Pandemie – Vergnügen oder Tortur? 
Wie es sich in einer Lage voller Unwägbarkeiten und Restriktionen reisen lässt – 

ein Selbstversuch um den (halben) Globus

Man kann die nunmehr zwei Jahre an
dauernde COVID19Pandemie und 
ihre Auswirkungen aus den unter
schiedlichsten Blickwinkeln beschrei
ben. Hier soll es um die massive Ein
schränkung der Mobilität in der ganzen 
Welt gehen, die vielerorts ganz unter
schiedlich ausgeprägt ist.

Für einen Großteil der Leser:innen wie 
auch für mich selbst war es vermutlich 
das erste Mal, dass man mit einer stark 
eingeschränkten „örtlichen Bewegungs
freiheit“ konfrontiert wurde. Ich bin 
zwar östlich der Mauer geboren, aber 
glücklicherweise jung genug die einge
schränkten Bewegungsspielräume zu 
DDRZeiten nicht bewusst erlebt zu ha
ben. Für mich war es bis März 2020 
schlichtweg eine Selbstverständlich
keit, selbst entscheiden zu können, 
wann ich mich wohin bewegen möchte, 
zumindest ohne von offiziellen Stellen 
eingeschränkt zu werden. Heute kann 
ich mit Blick auf zwei Jahre Pandemie 
und den erschütternden Vorkommnis
sen in der Ukraine nur sagen, was für 

ein ausgesprochener Luxus und welch 
Privileg es ist, diese (Entscheidungs)
Freiheit zu haben.

Als Projektmanager in der Reisetechno
logie tätig, hatte die Pandemie zunächst 
privat wie beruflich konkrete Auswir
kungen in Form von Kurzarbeit für 
mich; denn der Tourismus und das Rei
sen an sich kam ja ab Beginn der Pan
demie bis etwa Anfang/Mitte 2021 bei
nahe vollständig zum Erliegen. Umso 
erfreulicher war es als zunächst nur 
sehr regional, später auch international 
der Tourismus Stück für Stück wieder 
zum Leben erwachte, Reisebeschrän
kungen fielen und „meine“ Branche 
wieder Umsätze erzielen konnte.

Natürlich hielt es mich nicht mehr 
lange zuhause, und ich wagte mich un
ter unterschiedlichsten Bedingungen 
und teils schwer kalkulierbaren Risiken 
wieder in die Welt des (Ver)Reisens. 
Ein chronologischer Erfahrungsbericht 
in Auszügen:

Berliner Flughafen BER 
noch vor der Überlastung.

Mai 2021:  
Kreta/Griechenland
Kurz vor einer geplanten Urlaubswo
che, als ich allerdings noch recht plan
los war, wo man diese überhaupt ver
bringen könne, verdichteten sich 
Meldungen, Griechenland öffne seine 
Grenzen für den Tourismus. Und so 
kam es, dass ich mit einem guten 
Freund kurzerhand entschied, den has
tig geplanten Ausflug nach Sylt aus 
Mangel an innerdeutschen Alternativen 
(zu diesem Zeitpunkt war es nur Beher
bergungsbetrieben in einigen Regionen 
SchleswigHolsteins gestattet für Ur
lauber zu öffnen) durch eine Woche auf 
Kreta zu ersetzen. Diese Entscheidung 
fühlte sich zunächst nach einem bevor
stehenden AbenteuerUrlaub an. 
Würde der Flieger überhaupt abheben? 
Nehmen die ausgewählten Unterkünfte 
schon wieder Gäste auf? Ist der nicht 
gerade preiswerte PCRTest negativ 
und wird das Labor von den kretischen 
Behörden akzeptiert? Um es kurz zu 
machen, all diese Fragen konnten nach 
anfänglich hoher Nervosität bejaht wer
den und es war (der um die Umwelt 
unseres Planeten besorgte Leser möge 
bitte die Augen schließen) ein großarti
ges Gefühl von Freiheit wieder in ein 
Flugzeug zu steigen und in ein anderes 
Land abzuheben.

Anflug auf Kreta
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Reise Reise

Auf Kreta wurden die offiziellen Be
schränkungen mit griechischmediter
raner Lockerheit gesehen, was das Ge
fühl von wiedererlangter Freiheit noch 
verstärkte. Eigentlich sollte überall 
(auch im Freien) Maskenpflicht herr
schen, der gemeine Kreter verzichtete 
allerdings größtenteils darauf. Da ich 
selbst von einer Pflicht zum Tragen ei
ner Maske befreit bin und mich das An 
und Ablegen motorisch vor einige Her
ausforderungen stellt, solidarisierte ich 
mich schnell mit den Einheimischen. 
Ein besonderes Erlebnis zum Ende der 
Reise war der für die Wiedereinreise 
nach Deutschland obligatorische PCR
Test in einem Krankenhaus von Chania. 
Bis heute sind wir uns nicht sicher, ob 
der stämmige „Arzt“ im blauen Kittel 
nicht eher Automechaniker war, jeden
falls werden wir den Abstrich der rabia
teren Gangart nicht so schnell verges
sen. Noch ein kleiner Tipp: Sollte so 
etwas nochmals nötig sein, ist es rat
sam, genügend Zeit einzuplanen, um 
das Testergebnis persönlich im Kran
kenhaus abzuholen, denn auf die Über
mittlung per Mail warten wir bis heute 
vergebens.

August/September/ 
Oktober 2021: Sizilien/ 
Italien & Schweden 
Einige Monate später fühlte sich das 
Reisen schon wieder etwas „normaler“ 
an, wenngleich man immer noch viele 
Formulare auszufüllen hatte (die dann 
am Zielort niemand sehen wollte), ob
wohl man innerhalb der Europäischen 
Union reiste.
Die Ankunft auf Sizilien, wo ich einige 
Tage mit Freunden verbrachte, gestal
tete sich etwas kurios. Geimpfte und ge
nesene Reisende durften zu jener Zeit 
bereits ohne Negativtest einreisen. 
 Allerdings machte Italien eine Ausnah
 me für Menschen aus Malta. Während 
ich direkt aus Deutschland einreiste, 
kamen meine Freunde aus Malta, was 
zur Folge hatte, dass ich das Flughafen
terminal verlassen durfte, der Rest der 
Reisegruppe sich jedoch in der Mittags
hitze Siziliens in der prallen Sonne in 
eine Schlange einreihen musste um 
 einen Test zu absolvieren. Ich vermute 
hier politische Differenzen zwischen 
Italien und Malta, denn es war nur 

schwer zu erklären, 
warum Malta auf 
 einer Liste geführt 
wurde zusammen 
mit Iran, Pakistan, 
Russland oder 
China. Abgesehen 
davon gab es auf Si
zilien so gut wie 
keine Einschränkun
gen mehr auf Grund 
der Pandemie. Man 
nahm es locker, nur 
während wir uns mit 
den Menschenmas
sen durch die engen 
Gassen der Altstadt von Taormina 
drängten, bekamen einige von uns ohne 
Maske doch ein mulmiges Gefühl.

Kurz darauf traf ich mich mit IGAMit
glied Rolf in Stockholm. Schweden ist 
während der gesamten Pandemie einen 
Sonderweg mit nur wenigen Einschrän
kungen des öffentlichen Lebens gegan
gen und wurde dafür von den einen ge
feiert und den anderen hart kritisiert. 
Nach allem was man weiß, hat dieser 
Weg nicht wie befürchtet zu einer be
deutend höheren Anzahl an CoronaTo
ten geführt als in anderen europäischen 
Ländern, aber natürlich gab es auch 
dort anfangs massive Probleme in Al
ten und Pflegeheimen. Als wir durch 
einige Regionen in Mittel und Süd
schweden reisten, galten nur noch pro 
forma Abstandsregeln. Gewöhnen 
musste man sich nur daran, auch in ei
ner gut gefüllten Stockholmer UBahn 
keine Maske mehr zu tragen. Nach 

Der Autor und Freund 
Rolf auf Ödland in Schweden

zweieinhalb Wochen in „Freiheit“ fiel 
es, zurück in Deutschland, entspre
chend schwer, diese Freiheiten wieder 
aufzugeben.

Dezember/Januar 
2021/2022: Singapur  
Ein weitaus größeres Experiment war 
das Vorhaben den Jahreswechsel in 
Singapur zu verbringen. Hierzu musste 
man sich für das sog. VTP („Vaccinated 
Travel Programme“) anmelden. Singa
pur war zu diesem Zeitpunkt das einzige 
asiatische Land, das seine Grenzen un
ter strengen Auflagen bereits wieder für 
Touristen geöffnet hatte (bis Omikron 
auch hier hart zuschlug). Die Restriktio
nen waren sehr strikt. Vorab musste 
eine Vielzahl an Formularen ausgefüllt 

werden, und die Einreise war nur mit 
ausgewählten Flügen aus festgelegten 
Ländern möglich. Bereits vor Abreise 
musste ein Test erfolgen und nach un
serer Ankunft unseres Direktfluges aus 
Frankfurt mussten wir uns direkt zum 
verpflichtenden PCRTest melden. 
Ohne Umwege und ohne öffentliche 
Verkehrsmittel zu nutzen, hatten wir 
uns anschließend in ein Quarantäneho
tel zu begeben, wo wir auf das negative 
Testergebnis warteten. Vorab musste 
eine COVID19Versicherung abge
schlossen werden, die im Falle einer 
Positivtestung die 14tägige Quarantäne 
abgedeckt hätte. Zum Glück bekamen 
wir bereits nach vier Stunden unser ne
gatives Testergebnis und konnten uns 
„frei“ in Singapur bewegen.

Jedoch galten strenge Abstandsregeln, 
maximal zwei Personen durften zusam
men unterwegs sein, und es musste 
überall außerhalb der eigenen Unter
kunft stets Maske getragen werden, was 
bei Temperaturen beständig über 30°C 
und einer Luftfeuchtigkeit von über 
90% nicht immer das pure Vergnügen 
darstellte.

Überwacht wurde die Einhaltung der 
Regeln von einer Art CoronaOrdnungs
amt. Es patrouillierten überall im öf
fentlichen Raum ZweierTeams in oran
gen Westen, die einen bei Missachtung 
sofort höflich, aber bestimmt anspra
chen. Wir hatten zudem vom zweiten bis 
siebten Tag des Aufenthalts weitere An
tigenTests zu absolvieren, deren Ergeb

Sprechverbot in der U-Bahn in Singapur

Unterwegs in Singapur mit der 
taiwanesischen Radiologin Peggy.

nisse an die örtlichen Behörden über
mittelt werden mussten. Außerdem war 
man verpflichtet, eine spezielle Tra
ckingApp auf dem Smartphone zu ins
tallieren, die permanent das Bewe
gungsprofil aufzeichnete. Alles in allem 
waren das sehr spezielle Umstände für 
einen entspannten Urlaub, der Faszina
tion Asien tat all das jedoch keinen Ab
bruch.

April/Mai 2022: Kanada  
Ursprünglich bereits für Mai 2020 ge
plant und gebucht, jedoch damals auf 
Grund der weltweiten Einreisesperren 
nicht durchführbar, holte ich vor einigen 
Wochen die Reise zu meiner Schwester 
Anne in den Westen Kanadas nach. 

Coronabeschränkungen gibt es dort bis 
auf eine Maskenpflicht an Flughäfen so
wie in Flugzeugen momentan so gut wie 
keine mehr, und so reiste ich beinahe 
unter VorCoronaBedingungen in Van
couver und Umgebung sowie einigen 
Nationalparks der kanadischen Rocky 
Mountains umher. Anfänglich hatte ich 
Zweifel, ob die Airlines die ausgestellten 
Gutscheine für die im Jahr 2020 stor
nierten Flüge tatsächlich einlösen und 
akzeptieren würden, aber ich muss sa
gen, dass das zumindest in meinem Fall 
sehr unbürokratisch funktioniert hat.

Abschließend kann ich sagen, dass Rei
sen während dieser Pandemie sich na
türlich anders angefühlt hat als zuvor. 
Bereits die Vorbereitungen waren meist 
deutlich aufwändiger und letztlich blieb 
immer ein gewisses Restrisiko beste
hen, u.U. irgendwo zu stranden, etwa 
durch QuarantäneAnordnungen nach 
einem Positivtest o.ä. Zu hoffen bleibt, 
dass das Reisen zukünftig in weiten Tei
len dieser Welt wieder unter normalen 
Umständen möglich sein wird und für 
die allermeisten einigermaßen bezahl
bar bleibt.
Für einige Empfehlungen an den be
schriebenen Destinationen, die gut zu
gänglich bzw. rollstuhlgeeignet sind, 
schreibt mich gern an unter berlin@ar
throgryposis.de!

Mario Klingebiel

Belegte Behindertenparkplätze 
in den Rocky Mountains
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Behindert werden, behindert sein
Beschönigende Begriffe schaffen keine Inklusion

Geht es um Behinderungen, wird in 
Österreich, wo ich lebe, der Begriff 
„Menschen mit Beeinträchtigungen“ 
bevorzugt. Das Wort „behindert“ wird 
in manchen Berufsgruppen sogar zum 
NoGo erklärt. Es muss zum Beispiel im 
pädagogischen Bereich zwingend ver
mieden werden. Benutzt man es, ruft 
man Entsetzen hervor und wird um
gehend belehrt. Denn nichtbehinderte 
Menschen, Organisationen, Firmen, 
NGOs – alle meinen, mit der Floskel 
„Menschen mit Beeinträchtigungen“ 
auf der politisch korrekten Seite zu 
sein. Sie sind es nicht.

Es gibt zahlreiche Euphemismen, wenn 
es um das Thema Behinderung geht: 
Menschen mit Handicap, Menschen 
mit Besonderheiten oder besonderen 
Bedürfnissen, Andersbegabte. Aber 
Euphemismen erreichen nur, dass 
Nichtbehinderte sich besser fühlen, sie 
verändern nicht, verbessern nicht. Sie 
bilden nicht die Lebensrealität Behin
derter ab, denn auf die Toilette zu ge
hen oder ein Gebäude zu betreten sind 
keine „besonderen Bedürfnisse“. Am 
Leben teilzuhaben ist kein „besonderes 
Bedürfnis“. Etwas, was ganz normal ist, 
„besonders“ zu nennen, ergibt keinen 
Sinn und exkludiert die betroffene Per
son. Auch „Handicap“ ist ein Begriff, 
den behinderte Menschen aus vielerlei 
Gründen ablehnen, was Nichtbehin
derte stoisch ignorieren.

Beschönigende Begriffe schaffen keine 
Inklusion, im Gegenteil. Euphemis
men, bei denen sich die Verhältnisse 
nicht ändern, nehmen im Laufe der 
Zeit die negative Konnotation des Vor
gängerausdrucks an. Wenn das hin
ter dem Begriff liegende Konzept von 
Diskriminierung und Abwertung nicht 
dekonstruiert wird, nehmen die neuen 
Begriffe die alten Muster und Bedeu
tungen an. Man gerät in die sogenannte 

EuphemismusTretmühle. Und schon 
bald ist man auf der Suche nach einem 
noch blumigeren Ausdruck, statt das 
eigentliche Problem zu lösen. 

Schönfärberei
Umschreibungen für das Wort „behin
dert“ sind nichts anderes als „abled 
washing“ – der Versuch, sich als beson
ders behindertenfreundlich darzustel
len, ohne es zu sein. Der Begriff ist 
 abgeleitet vom schon länger gebräuch
lichen „greenwashing“. Damit bezeich
net man Unternehmen, die durch   
PR und Marketingmaßnahmen um
weltfreundlich und verantwortungsbe
wusst erscheinen möchten, ohne dass 
sie es mit konkreten Ergebnissen bele
gen oder beweisen können. Einen posi
tiveren Ausdruck für einen vermeintli
chen Missstand zu finden, verbessert 
den Missstand nicht. Aber man er
reicht, dass der Missstand für eine Zeit 
lang weniger sichtbar ist.

Was genau ist das konkrete Problem an 
dem beliebten Ausdruck „Menschen 
mit Beeinträchtigungen“?

Wenn wir von Behinderung sprechen, 
dann meinen wir damit Behinderung 
im sozialen Modell. Beim sozialen Mo
dell der Behinderung ist nicht der be
hinderte Mensch und dessen individu
elles, tragisches Schicksal das Problem. 
Diese Sicht gilt als veraltet und wird im 
medizinischen Modell dargestellt. In 
dieses medizinische Modell verorte ich 
nach meinem Empfinden auch das 
Wort „beeinträchtigt“, ebenso wie ich 
ihm „beschädigt“ und „eingeschränkt“ 
zuordnen würde.

Das soziale Modell identifiziert die 
 Gesellschaft als Problem. Diese baut 
Barrieren, so dass von der Norm 
 abweichende Menschen keine oder 

 unzureichende Teilhabe an der Gesell
schaft haben, also behindert werden.

Behinderung ist in diesem Modell kein 
Ergebnis medizinischer Pathologie, 
sondern das Produkt sozialer Organisa
tion. Es stellt Behinderung in den 
 Kontext sozialer Unterdrückung und 
Diskriminierung und macht es damit zu 
einem sozialen Problem. Dieses Modell 
steht im direkten Gegensatz zum medi
zinischen und verneint körperliche Ur
sachen als behindernd. Das ist eine 
Chance, Unterdrückungsmechanismen 
aufzuzeigen, gleichzeitig aber auch ei
ner der größten Kritikpunkte am sozia
len Modell.

Das kulturelle Modell der Behinderung 
geht noch einen Schritt weiter. Es stellt 
die individuellen Probleme und die so
zialen Barrieren in Frage und will wis
sen: „Wie und warum wird – historisch, 
sozial und kulturell – eine Randgruppe 
wie die „der Behinderten“ überhaupt 
hergestellt?“ (Anne Waldschmidt, 
2005) Wir werden in diesem Modell 
dazu aufgefordert, uns konkret mit 
Ausgrenzungsmechanismen, ihrem 
Entstehen und ihrem Grund auseinan
derzusetzen. Wie entsteht die Kategorie 
Behinderung und was bedeutet die ihr 
entgegenstehende „Normalität“? Wa
rum gibt es diese zwei scheinbar gegen
sätzlichen Gruppen? Wie bedingen sie 
einander?

Problemverschiebungen
Sieht man sich das alles an einem kon
kreten Beispiel an, zum Beispiel an 
meinem Autismus, so bin ich damit ge
nau richtig so wie ich bin. Ich habe für 
mich gesehen kein Problem. Das Prob
lem entsteht, wenn der Faktor Gesell
schaft dazukommt. Ich habe keine volle 
Teilhabe an der Gesellschaft. Sie ist 

nicht inklusiv und stellt mir viele Bar
rieren entgegen. Das betrifft ausnahms
los jeden Lebensbereich – Freizeit, Ar
beit, Gesundheitsversorgung, kulturelle 
Teilhabe. Spreche ich von mir als be
hindertem Menschen, dann mit dem 
Hintergrund, dass die Gesellschaft mir 
Teilhabe verwehrt und somit die Behin
derung entsteht.

Der Begriff „Mensch mit Beeinträchti
gung“ schiebt meiner Meinung nach 
das Problem aber zu mir, anders als das 
Wort „Behinderung“, das ich als wert
neutrale Beschreibung verstehe. Bin ich 
beeinträchtigt, dann bin ich fehlerhaft. 
Ich als individuelle Person bin schuld 
daran, nicht an der Gesellschaft teilha
ben zu können, weil ich ja diese Beein
trächtigung habe, die mich davon ab
hält. Die Gesellschaft ist fein raus, sie 
hat die Verantwortung über die man
gelnde Teilhabe zu mir abgeschoben. 
Super, oder?

Mit diesem kleinen Perspektivenwech
sel sind wir mitten in dem weit verbrei

teten behindertenfeindlichen Denken, 
mit dem man Menschen in Heime und 
Werkstätten weitab der Gesellschaft 
schiebt. Sie haben ja Schuld, sie sind 
fehlerhaft. Sie schaffen es nicht, an der 
Gesellschaft, so wie sie ist, teilzuhaben. 
Da kann man nichts machen, außer ein 
bisschen Mitleid haben und ab und an 
spenden. Der behinderte Mensch als al
mosenempfangend, als wohlfahrtsbe
dürftig. Als wäre das Konstrukt, in dem 
wir leben, in Stein gemeißelt, unverän
derlich und bestünde genauso seit An
beginn der Zeiten.

Valide Selbstbezeichnungen
Auch wenn der Begriff „Mensch mit Be
hinderung“ in der UNBehinderten
rechtskonvention verwendet wird und 
somit eine ausreichende Grundlage als 
valide Selbstbezeichnung hat, ist mir 
bewusst, dass es auch Behinderte gibt, 
die das anders sehen. Wir sind keine 
homogene Gruppe, die nur eine ein
heitliche Meinung vertritt. Ich respek

tiere jede behinderte Person, die anders 
genannt werden will, nicht aber nicht
behinderte Personen, die die Begriff
lichkeiten über unseren Kopf hinweg 
festlegen wollen. 

Marlies Hübner

Danke an Marlies Hübner und  
ROLLINGPLANET für den Abdruck: 
https://rollingplanet.de/behindert-
werden-behindert-sein/
ROLLINGPLANET-Kolumnistin 
 Marlies Hübner (37) erhielt mit  
28 Jahren die Diagnose Autismus.  
Die in Wien lebende Autorin betreibt 
unter www.robotinabox.de einen der 
meistgelesenen Blogs zum Thema 
Autismus im deutschsprachigen 
Raum. Ihr Buch „VERSTÖRUNGS-
THEORIEN – Die Memoiren einer 
Autistin, gefunden in der Badewanne“ 
ist beim  sozialen Buchshop BmitW  
(Bücher mit Wirkung) erschienen.

Illustration: Katherine Feldmann
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(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 1,60 € 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 2022

Karin Bertz Bitte Bestellformular in Druckbuchstaben
Interessengemeinschaft Arthrogryposis e.V. ausfüllen und an nebenstehende Adresse senden
Hainbuchenweg 44 oder scannen und mailen an
D - 68305 Mannheim bestellung@arthrogryposis.de. 

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 1,60 € 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 2022

Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.
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Kontakte Kontakte

Ansprechpersonen zu 
verschiedenen Themen

Allgemeine soziale Fragen zur
Behindertenproblematik
Jürgen Brückner
➔ s. Beisitzer
EMail:
juergen.brueckner@arthrogryposis.de

Barrierefreies Bauen
Michael Wolter
Dorfstr. 25 g
D15738 Zeuthen
Tel.: +49 33762 71665
Fax: +49 33762 72953
EMail: bauen@arthrogryposis.de

Beatmung und
Sondenernährung
EMail: beatmung@arthrogryposis.de

Beratung 
AMC Typ 3
EMail: typ3@arthrogryposis.de

Hilfsmittel 
Barbara Schweiger, 
D83569 Vogtareuth 
EMail: 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@tonline.de
EMail: inklusion@arthrogryposis.de

IGA-Website
Johannes Borgwardt
D10405 Berlin
EMail: webmaster@arthrogryposis.de

IGA-Veröffentlichungen
(Versand)
Karin Bertz
Hainbuchenweg 44
D68305 Mannheim
Tel.: +49 621 741851
Fax: +49 621 741851
EMail: bestellung@arthrogryposis.de

Juristische Fragen
Uhlenbrock & Däumer
Rechtsanwälte und Notar
Brechtener Straße 13
D44536 Lünen
Tel.: +49 231 87942
EMail: m.daeumer@raluenen.de

Messen
Ina Lammel
Frank Große Heckmann
➔ s. Vorstand
EMail: messen@arthrogryposis.de

Rollstuhltechnik/ 
-personalisierung
Katharina Engel
Puschkinallee 46a
D12435 Berlin
EMail: rollstuehle@arthrogryposis.de

Studium 
Eva MalechaKonietz 
➔ s. Beisitzerin, 
EMail: eva.malechakonietz@
arthrogryposis.de

Schirmherr

Dr. med. Johannes Correll
Facharzt für Orthopädie –
Kinderorthopädie
Facharzt für Physikalische und
Rehabilitative Medizin
Sozialmedizin – Sportmedizin
Theatinerstraße 35 / IV
D80333 München
EMail: praxis@drcorrell.de
www.drcorrell.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 1712070 
EMail:  c.dussa@bzaschau.de

Dr. med. Johannes Correll
➔ s. Schirmherr

Gisela de Abos y Padilla
Fachärztin für Neurologie und 
Allgemeinmedizin
D68165 Mannheim

Dr. med. Leonhard Döderlein
Facharzt für Orthopädie und 
Unfallchirurgie Schwerpunkt 
Kinderorthopädie. Facharzt für 
Physikalische Rehabilative Medizin
Aukammklinik Wiesbaden
EMail: 
PA.Dr.Preis@orthopaedieaukamm.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,
D69120 Heidelberg

Michael Kahsnitz
Fachkraft für Ergonomie
D52351 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
A1010 Wien

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

Vorstand

1. Vorsitzende
Eva MalechaKonietz
Gladbacher Str. 6
D47798 Krefeld
Tel.: +49 2151 4469481
Handy: +49 1577 3309707
EMail: 
eva.malechakonietz@arthrogryposis.de

2. Vorsitzende
Melanie Däumer
Ankerweg 16
D45731 Waltrop
Tel.: +49 2363 807 01 12
Handy: +49 1516 5175662
EMail: 
melanie.daeumer@arthrogryposis.de

Kassierer
Frank Große Heckmann
In der Lohe 14
D52399 Merzenich
Tel.: +49 2421 202424
Handy: +49 160 8228938
EMail: 
frank.großeheckmann@ 
arthrogryposis.de

Schriftführerin
Ina Lammel
67434 Neustadt an der Weinstraße
EMail: Ina.lammel@@arthrogryposis.de

Beisitzer:innen
Jürgen Brückner
D04895 Falkenberg
EMail: 
juergen.brueckner@arthrogryposis.de 

Luisa Eichler
D93051 Regensburg
EMail: 
luisa.eichler@arthrogryposis.de 

Johanna Hannig
D63879 Miltenberg
EMail: 
johanna.hannig@arthrogryposis.de

Beatrice Konrad
A1120 Wien
EMail: 
beatrice.konrad@arthrogryposis.de

Daniel Muffler
D78355 Hohenfels
EMail:
daniel.muffler@arthrogryposis.de 

Martha Waldmann
D77966 KappelGrafenhausen
EMail:
martha.waldmann@arthrogryposis.de

Jugendvertreter
Julius Klein
D41169 Mönchengladbach
EMail: 
julius.klein@arthrogryposis.de

Sascha Rosenfeld
D50678 Köln
EMail: 
sascha.rosenfeld@arthrogryposis.de

Regionale Kontaktstellen

Baden-Württemberg
Bianca und Markus Ulbrich
D71404 KorbKleinheppach
Tel.: +49 7151 206920
EMail: 
badenwuerttemberg@arthrogryposis.de

Bayern
Sylvia Seel
D90429 Nürnberg
Tel.: +49 911 268280
EMail: bayern@arthrogryposis.de

Berlin-Brandenburg
Mario Klingebiel
D10243 Berlin
Tel.: +49 30 52284939
EMail: berlin@arthrogryposis.de

Bremen
➔ s. Niedersachsen
EMail: bremen@arthrogryposis.de

Hamburg
➔ s. SchleswigHolstein 
EMail: hamburg@arthrogryposis.de

Hessen
Maritta Leiss
D60487 Frankfurt am Main
Tel.: +49 69 97097571
EMail: hessen@arthrogryposis.de

Mecklenburg-Vorpommern
Ulrike Honigmann
D17489 Greifswald
Tel.: +49 3834 352665
EMail: 
mecklenburg@arthrogryposis.de

Niedersachsen
Maike FreiboteDöscher
D27607 Debstedt
EMail: 
niedersachsen@arthrogryposis.de

Nordrhein-Westfalen
Sabine und Oliver Lück
D47877 Willich
EMail: 
nordrheinwestfalen@arthrogryposis.de

Rheinland-Pfalz
Sabrina Nockel
D67480 Edenkoben
Tel.: +49 6323 5059
EMail: 
rheinland.pfalz@arthrogryposis.de

Saarland
Lucienne Mindermann
D66117 Saarbrücken
EMail:  saarland@arthrogryposis.de

Sachsen
Sindy Haberkorn
D09128 Chemnitz
Tel.: +49 371 7750411
EMail:
sindy.haberkorn@arthrogryposis.de

Sachsen-Anhalt
➔ s. Sachsen
EMail: 
sachsenanhalt@arthrogryposis.de

Schleswig-Holstein
Kirstin KindermannBeume
D29439 Lüchow
EMail: 
schleswigholstein@arthrogryposis.de 

Thüringen
➔ s. Sachsen
EMail: thueringen@arthrogryposis.de 

Österreich
Beatrice Konrad 
A1120 Wien
EMail: oesterreich@arthrogryposis.de

Schweiz
Yves Zischek
CH8049 Zürich
Tel.: +41 43 3 00 46 25
EMail: schweiz@arthrogryposis.de
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