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Gruß aus dem 
Vorstand

Hallo vom Bodensee!

Nach der letzten, sehr gelungenen und 
schönen IGA-Erwachsenentagung in 
Uder darf ich euch als neues Vorstands-
mitglied begrüßen. Es war mir schon 
länger ein Anliegen, mich für den Ver-
ein zu engagieren – nicht zuletzt wegen 
all der großartigen Menschen in der 
Interessengemeinschaft. Seit 2019 bin 
ich im Organisations-Team für die 
Tagungen und hatte mich Anfang des 
Jahres dazu entschlossen, als Beisitzer 
im Vorstand zu kandidieren. 

Für alle, die mich noch nicht kennen, 
möchte ich mich kurz vorstellen: Ich bin 
26 Jahre alt und aktuell wohnhaft am 
größten Binnengewässer Deutschlands, 
dem Bodensee. Beruflich bin ich nach 
meinem Master-Studium als Informati-
ker tätig. Mitglied in der IGA sind meine 
Familie und ich schon seit ich denken 
kann. Der Verein und die Menschen 
hier haben uns immer wieder mit wert-
vollen Erfahrungen und Informationen 
weitergeholfen. Nun ist es für mich an 
der Zeit, der IGA – also euch! – etwas 
zurückzugeben.

Die Corona-Pandemie hat es insbeson-
dere in Deutschland nochmals verdeut-
licht, dass wir bezüglich Digitalisierung 
einiges aufzuholen haben. Auch für 
einen Verein wie die IGA ist es notwen-
dig, Medien und die Mittel der Digitali-
sierung für die Mitglieder und darüber 
hinaus zu nutzen. So erreichen wir mehr 
Menschen und Familien mit Arthrogry-
posis (AMC), die dadurch von unseren 
Erfahrungen und den Tagungen profi-

tieren können. Dies geschieht aktuell 
unter anderem durch unsere Website 
und unseren Facebook-Auftritt.

Wir möchten im nächsten Schritt ein 
Konzept erstellen, wie sich die IGA digi-
tal (re)präsentieren kann und dabei 
bestmöglich alle Menschen erreicht, die 
sich potenziell für unseren Verein inter-
essieren. Da ist der IGA-Bote natürlich 
auch ein wichtiger Bestandteil! Es soll 
zudem ein Fokus auf die Außenwirkung 
der Interessengemeinschaft gelegt wer-
den, also wie man uns digital wahr-
nimmt. Das wollen wir möglichst posi-
tiv und gleichzeitig informativ gestalten. 
Über weitere Entwicklungen hierzu 
informieren wir euch und freuen uns 
dann auf viele Rückmeldungen, Ideen 
und Anmerkungen aller Mitglieder, die 
sich einbringen möchten.

Ich freue mich auf die kommende Mit-
arbeit im Vorstand und blicke schon 
gespannt auf das nächste IGA-Jahr. Bis 
dahin wünschen wir euch allen einen 
guten Start in den Winter und das Neue 
Jahr und bleibt gesund!

Viele Grüße
Daniel Muffler

Vorwort
Liebe Leser:innen,

in diesem IGA-Boten richtet sich der Blick 
auf die ganz Kleinen. Spannend, was es dazu 
aus der Medizin gibt. Es ist nämlich unter 
Umständen möglich, im ganz frühen Alter 
Nerven so zu verlegen, dass sie später eine 
Beugung des Ellenbogens und des Handge-
lenks zulassen. Lesen Sie dazu den Beitrag 
des Leiters der Sektion Plexuschirurgie an 
der Klinik für Plastische, Hand- und Ver-
brennungschirurgie am Universitätsklini-
kum Aachen, Dr. Jörg Bahm (Seite 7).

Über ihre Erfahrungen mit Elternschaft 
und Assistenz sprechen die beiden Mütter 
Juliane Ernst und Eva Konietz-Malecha.  
Sie nahmen bzw. nehmen die Hilfe einer 
Assistenzkraft wahr. Wie das gehen kann, 
darüber gibt unser Gespräch Auskunft. Las-
sen Sie sich aber auch anstecken von der 
Freude über die Kinder (ab Seite 13).

Wie war Elternschaft vor 60 Jahren? Da-
nach hat Ludwig Breichner, der mit Arthro
gryposis in einer Familie zur Welt kam, in 
der AMC unbekannt war, seine Mutter 
gefragt. Diesen Teil aus seiner Lebensge-
schichte hat der IGA Bote (ab Seite 20) 
abgedruckt. 

Die IGA hat Kontakte zum Deutschen Be-
hindertensportverband geknüpft. Diesen 
verdankt der vorliegende IGA Bote einen 
Beitrag über den Sportverband (ab Seite 11). 
Auf der Erwachsenentagung 2023 wird es 
Gelegenheit geben, die Angebote des Sport-
verbandes näher kennenzulernen.

Wir danken allen von Herzen, die Beiträge 
für diesen IGA Boten geliefert haben und so 
dazu beitragen, dass die Zeitschrift, gehalt-
voll, nützlich und spannend geworden ist. 
Wir freuen uns über Rückmeldungen zu die-
ser Ausgabe sowie über Nachrichten, Fotos 
und Artikel für den nächsten IGA Boten. 
Alles Gute für 2023! 

Ihre  
Wiltrud Rösch-Metzler
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Aktuelles Aktuelles

Im kommenden Jahr wird die IGA wieder an Messen und Kongressen teilnehmen. 
Dafür sucht die IGA Messe-Teams. In Planung sind folgende Termine:
	 01.02. – 04.02.2023 Focus CP – rehaKIND-Kongress 2023 in Dortmund
	 15.06. – 17.06.2023 REHAB 2023 in Karlsruhe
	 13.09. – 16.09.2023 REHACARE 2023 in Düsseldorf
Aufgaben des Messe-Teams sind Vorplanung, Auf- und/oder Abbau des Messe-
stands mit IGA-Equipment und Unterlagen sowie Betreuung des Messestands 
während der Messe. Für die Teams werden zuverlässige und kontaktfreudige Men-
schen gesucht. Reise- und Übernachtungskosten werden gemäß der IGA-Reise-
richtlinie übernommen.

Auskunft bei Frank Große Heckmann, Telefon: +49 2421 202424, E-Mail:  
frank.grosse-heckmann@arthrogryposis.de

IGA sucht Messe-Teams

REHAB-Messe in Karlsruhe, 2017 
Foto: Frank Große Heckmann

Neues von der Regionalen 
Kontaktstelle Österreich

In Österreich hat sich eine Selbsthilfe-
gruppe von Menschen mit AMC und 
ihrer Angehörigen gebildet. Diese trifft 
sich regelmäßig online zum Austausch 
und zu gegenseitiger Motivation. Wir 
laden herzlich ein, sich zu beteiligen.
 
Nähere Informationen bei Anna Rokop 
selbsthilfe_arthrogryposis@gmx.at

Info-Abende der Regionalen 
Kontaktstelle Bayern

Die Regionale Kontaktstelle Bayern hat 
am 27. Oktober zu einem virtuellen 
Info-Abend für Eltern / werdende El-
tern und Bezugspersonen von Kindern 
mit AMC eingeladen. Es war ein schö-
ner Abend mit regem Austausch von 
Erfahrungen, gegenseitigem Tipps ge-
ben und guten Gesprächen. 
Am 15.12.2022 ist das nächste Treffen 
geplant.

Kontakt: bayern@arthrogryposis.de

Befragung zu 
Arthrogryposis und 
Lebensqualität

Der leitende Oberarzt an der Orthopä-
dischen Kinderklinik Aschau i. Chiem-
gau und Mitglied im wissenschaftli-
chen Beirat der IGA, Dr. med. 
Chakravarthy U Dussa, möchte die Le-
bensqualität bei Patient:innen mit 
AMC im Erwachsenenalter erfassen 
und hat dazu mit Kolleg:innen einen 
Fragebogen entwickelt und versucht 
damit die Lebensqualität der erwach-
senen Patienten (über 18 Jahre) mit 
AMC in Deutschland erstmalig zu er-
fassen Er bittet die IGA-Mitglieder an 
dieser Befragung teilzunehmen. Die 
Ergebnisse der Befragung werden 
dann auf der kommenden AMC-Ta-
gung unter Beteiligung der IGA in 
Aschau sowie auf der IGA-Familienta-
gung vorgestellt.

Die AMC gehört nach der Klassifizie-
rung der Europäischen Union zu den 
seltenen Krankheiten. Die Seltenheit 
erschwert aus medizinischen und öko-
nomischen Gründen die Forschung und 
die medizinische Versorgung der be-
troffenen Patient:innen. Diagnose und 
Therapie der Erkrankungen stellen alle 
Beteiligten (Betroffene, Angehörige, 
medizinisches, therapeutisches und 
pflegerisches Personal) vor besondere 
Herausforderungen. Die AMC benötigt 
lebenslange Therapie unterschiedlicher 
Art. Die meisten haben sich vielleicht 
mehreren operativen Behandlungen so-
wie aufwendigen und teilweise schmerz-
haften mehrjährigen Orthesenbehand-
lungen unterziehen müssen, um ein 
Beispiel zu nennen. All diese Therapien 
werden mit der Hoffnung durchgeführt, 
die Lebensqualität zu verbessern. Die 
Behandlung beginnt bereits im Säug-
lingsalter. Die meisten haben in diesem 
Alter, zumindest in Deutschland, einen 
guten Zugang zu adäquater medizini-
scher Behandlung.

Im Erwachsenenalter leben die Betrof-
fenen oft mit ihrer Familie oder auch 
allein. Sie haben zwar Zugang zur medi-
zinischen Versorgung, aber die behan-
delnden Ärzt:innen haben oft wenig Er-
fahrung mit AMC-Patient:innen. Das 
ist schon ein großes Problem. Viele ha-

Dr. med. Chakravarthy U Dussa

Neues Gesetz zur Triage  
in der Kritik

Mit Kritik am Gesetz zur Triage-Rege-
lung, das der Bundestag am 10. Novem-
ber verabschiedet hat, haben sich meh-
rere Verbände sowie das Deutsche Institut 
für Menschenrechte zu Wort gemeldet. So 
erklärte Beate Rudolf, Direktorin des 
Deutschen Instituts für Menschenrechte: 
„Das jetzt beschlossene Gesetz wird den 
verfassungs- und menschenrechtlichen 
Anforderungen nicht gerecht. Es sieht 
vor, dass anhand der ‚aktuellen und kurz-
fristigen Überlebenswahrscheinlichkeit‘ 
entschieden wird, wer eine lebensret-
tende Behandlung erhält und wer nicht. 
Damit wird eine unverrückbare Grenze 
überschritten, die das Grundgesetz und 
die die Menschenrechte ziehen. Denn mit 
dieser Regelung wird menschliches Leben 
unterschiedlich bewertet.“
Die Menschenwürde verbiete es aber ge-
rade, eine Abstufung oder Bewertung 
menschlichen Lebens staatlich zu legiti-
mieren. Das Gesetz eröffne ein Einfallstor 
für die – ungewollte – indirekte Diskrimi-
nierung von Menschen mit Behinderun-
gen und von alten Menschen bei der 
Entscheidung über lebensrettende Be
handlung.
Die Direktorin des Deutschen Instituts 
für Menschenrechte kritisierte auch das 
rasche Verfahren. Das Parlament habe 
diese Frage erst lange ignoriert und nun 
plötzlich eine Eile an den Tag gelegt, die 
der zutiefst ethischen Dimension einer 
Triage-Regelung nicht gerecht werde. 
„Eine breite Debatte in Parlament und 
Gesellschaft, ein Ringen um eine gute Re-
gelung wären unbedingt notwendig ge-
wesen“, so Beate Rudolf.
„Es bleibt jetzt nur noch die Prüfung 
durch das Bundesverfassungsgericht, ent-
weder durch Verfassungsbeschwerden 
Betroffener oder auf Antrag einer Landes-
regierung oder eines Viertels der Mitglie-
der des Bundestages im Wege der ab
strakten Normenkontrolle. Damit kann 
ein Bundesgesetz auf seine Vereinbarkeit 
mit den Grund- und Menschenrechten 
geprüft werden. Dieses Instrument soll-
ten die Länder und die Abgeordneten nut-
zen. Denn es darf nicht sein, dass erneut 
die Betroffenen dafür eintreten müssen, 
das Fundament unserer Verfassung, die 
Menschenwürde, zu verteidigen.“

Deutsches Institut für  
Menschenrechte/röm

ben Schmerzen und benötigen regelmä-
ßig Schmerzmittel, so wurde mir be-
richtet. Alle diese Dinge schränken die 
Teilhabe am Leben in der Gesellschaft 
ein und beeinträchtigen die Lebensqua-
lität. Darüber hinaus sind viele berufs-
tätig und benötigen z.T. weiterhin 
Hilfsmittel und Hilfe im Alltag. Das 
sind Rückmeldungen, die ich von er-
wachsenen AMC-Patienten bekommen 
habe.

Daraus ergeben sich Fragen. Es ist sehr 
wichtig zu wissen, wie die Lebensquali-
tät der Betroffenen im Erwachsenenal-
ter aussieht, welche medizinischen Pro-

bleme sie oft im Alltag erleben, usw. Die 
Seltenheit erschwert die Durchführung 
von Studien. Bisher gibt es im englisch-
sprachigen Raum einzelne Studien zu 
dem Thema 'Lebensqualität' bei Patien-
ten mit AMC im Erwachsenenalter. Im 
deutschsprachigen Raum gibt es bis 
dato keine Studien dazu.

Dr. med. Chakravarthy U Dussa
Kontakt: c.dussa@kiz-chiemgau.de
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Familientagung Medizin

Frühe Nerventransfers bei Arthrogrypose
Erfahrungsbericht zu Beratung und Operationen

Vor einem Jahrzehnt habe ich zum ersten 
Mal die Möglichkeit erläutert, durch 
Umleitung von motorischen Nerven bei 
Kindern mit Arthrogrypose an den Armen 
wichtige Zielfunktionen wie die aktive 
Ellenbogenbeugung wieder herzustellen. 
Ich berichtete damals deshalb, weil diese 
Art von Eingriff einigen Kindern geholfen 
hatte, und ich Ihrer Gemeinschaft, der 
Interessengemeinschaft Arthrogryposis, 
diese Möglichkeit bekannt machen 
wollte.

Passiert ist danach nicht viel. Erst als ich 
vor etwa zwei Jahren im Rahmen der 
IGA-Jahrestagung diese Strategie aus-
führlich darstellen durfte, kam es zu 
Reaktionen. Seither melden sich betrof-
fene Familien bei uns und stellen uns 
ihre Säuglinge vor. Wir haben sie dann 
alle umfassend beraten und konnten 
bei einigen Kindern auch Operationen 
durchführen, meist mit genau solchen 
Nerventransfers. Und die positiven post-
operativen Resultate häufen sich.

Nervenumlagerungen

Fangen wir noch einmal ganz vorne an: 
Wir wissen auch heute noch nicht, wo bei 
der Arthrogrypose genau der ursächliche 
Gewebe- oder Funktionsschaden liegt. 
Wir wissen, dass es früh im Mutterleib 
beginnt; und wenn die Kinder zur Welt 
kommen, dann haben sie unterschiedli-
che Muskelschwächen mit gegebenen-
falls Gelenkversteifungen an Armen und 
Beinen, den oberen und/oder unteren 
Extremitäten.

Erstaunlicherweise gibt es eher feste Be-
wegungsmuster, die funktionieren, und 
andere, die deutlich zurückliegen- und so 
entsteht das typische Bewegungsmuster: 
der nach innen gedrehte, am Brustkorb 
angelegte Arm, der gestreckte Ellenbo-
gen, das abgeknickte Handgelenk und 
die mitunter schwache Handfunktion.

Es gibt also drei Bewegungen, die wir im 
Fokus haben und verbessern wollen: die 

Außendrehung und seitliche Abspreizung 
(Abduktion) der Schulter, das Beugen 
des Ellenbogens und die richtige Hand-
gelenkstellung.

Seit über 20 Jahren behandeln wir nun 
Babys, die bei einer schwierigen Geburt 
eine Nervenverletzung am Hals erlitten 
haben (die sog. kindliche Plexusläh-
mung); und haben viel Erfahrung darin 
gewonnen, die verletzten Nerven für die 
obere Extremität zu reparieren. Dabei 
werden seit etwa 15 Jahren auch Ner-
venumlagerungen eingesetzt, wobei der 
gut funktionierende motorische Nerv für 
einen nicht so wichtigen Muskel auf 
einen nicht funktionierenden motori-
schen Nerv eines funktionsbedeutsamen 
Muskels umgelegt wird und somit der 
Impuls den wichtigen Muskel wieder 
aufbauen kann. Hierbei kann man bei-
spielsweise einen kleinen Teil der Ner-
ven, die die Handgelenksbeugung steu-
ern, für die Ellenbogenbeugung oder 
aber auch einen Teil des sogenannten 
elften (XI.) Hirnnerven, der den Trapez-
muskel versorgt, für die Innervation der 
Schultermuskulatur umlagern. Diese Er-
fahrung haben wir uns bei den Kindern 
mit Arthrogrypose zunutze gemacht und 
für die oben angegebenen drei Bewegun-
gen bereits bekannte Nerventransfers 
angepasst.

Das gleiche Schema kann man in naher 
Zukunft auch für die Beine, die untere 
Extremität, anwenden, das haben wir 
schon mit unseren Kinderorthopäden 
angestoßen.

Ellenbogenbeugung und 
Schulterrotation
Wir wissen auch nicht, was genau die Ar-
throgrypose auslöst hat, aber wir wissen, 
dass die peripheren Nerven und auch 
Muskeln ungestört und funktionswillig 
sind. (Das haben zumindest Gewebeun-
tersuchungen unter dem Mikroskop ge-
zeigt.) 

Entsprechend haben wir bisher zwei 
Verfahren angewandt: die Ansteuerung 
der aktiven Ellenbogenbeugung (durch 
den sog. Oberlin Transfer, bei dem im 
Oberarm redundante Anteile aus den 
Stammnerven für den Unterarm und die 
Hand – Nervus medianus und Nervus 
ulnaris – entnommen und zur Ansteue-
rung der beiden Ellenbogenbeuger ver-
wendet werden, namentlich den Muscu-
lus biceps und brachialis sowie der 
Außenrotation der Schulter. Hier wird 
ein Anteil des XI. (elften) Hirnnerven 
auf den zuständigen Nervus suprascapu-
laris verlegt.

Bei letzterer Operation müssen wir die 
Haut an der vorderen Halsseite öffnen 
und können uns bei dieser Gelegenheit 
die gesamte Nervenschaltstelle für die 
obere Extremität anschauen, den sog. 
Plexus brachialis (auch Armnervenge-
flecht genannt). Dabei haben wir bisher 
verschiedene Normvarianten im Ver-
gleich zu anderen Kindern (ohne Ar-
throgrypose) festgestellt: mitunter ist die 
Muskellücke, durch die die Nerven 
durchtreten, sehr eng oder nur ein Teil 
der Nervenstränge lassen bei Stromrei-
zung eine motorische Antwort am Mus-
kel sehen, ohne dass der Nerv verletzt 
oder verändert aussieht. Entsprechend 
gehen wir davon aus, dass sich die ur-
sächliche Veränderung zumindest im 
Rückenmark, wenn nicht sogar im Groß-
hirn befindet, ohne dass wir das mit den 
heutigen Diagnosemitteln der modernen 
Bildgebung (bspw. Magnetresonanzto-
mografie) näher festlegen oder gar ope-
rieren könnten.

Bisher zeigen die meisten Kleinkinder, 
bei denen solche Nervenverlagerungen 
vorgenommen wurden, gute Funktions-
verbesserungen, wobei wir aktuell unsere 
Untersuchungsergebnisse wissenschaft-
lich aufarbeiten und dokumentieren. 
Darüber können wir dann sicher in zwei 
bis drei Jahren ausführlicher berichten.

IGA-Familientagung 2023 ist in Planung
Einladung zur 18. Familientagung in Möhnesee-Günne

Die IGA-Familientagung richtet sich an 
AMC-Betroffene und Interessierte, ins-
besondere an Familien mit Kindern mit 
AMC und ebenso auch an Erwachsene 
mit AMC und deren Angehörige. Sie fin-
det traditionell am langen Himmel-
fahrtswochenende, diesmal also vom 
Donnerstag, 18. Mai, bis Sonntag, 21. 
Mai 2023, in der Tagungsstätte Hein-
rich-Lübke-Haus in Möhnesee-Günne/
NRW statt. Nachdem die Familienta-
gung 2021 Corona-bedingt nur digital 
durchgeführt werden konnte, sind wir 
zuversichtlich, dass wir uns diesmal 
wieder in Präsenz treffen können. Mit 
dieser Ankündigung laden wir ganz 
herzlich zur Teilnahme an der Familien-
tagung 2023 ein.

Das Orga-Team hat wieder ein vielfälti-
ges und ausgewogenes Programm zu-
sammengestellt. Die Tagung bietet ein 
breites Spektrum zu Themen aus der 
Medizin und zu therapeutischen Ange-
boten, zur Hilfsmittelversorgung und 
auch zu lebenspraktischen Fragen – und 
vieles mehr. Neben interessanten Fach-
vorträgen gibt es wieder verschiedene 
thematische Workshops. Es wird in die-
sen Tagen in jedem Fall genügend Raum 
für das persönliche Gespräch und und 
zum Austausch von Erfahrungen geben.
 
Es ist uns gelungen, den Deutschen Be-
hindertensportverband für unsere Ta-
gung zur Mitwirkung am Programm zu 
gewinnen. Zur Einstimmung auf unsere 
Tagung stellt sich der Verein in diesem 

IGA Boten auf den Seiten 11 bis 12 schon 
einmal vor.

Die Tagung ist besonders auch geeignet 
für junge Familien mit Kindern mit 
AMC. Der Erfahrungsaustausch macht 
auch Mut. Während des gesamten 
Wochenendes gibt es für die Kinder in 
bewährter Weise eine Kinderbetreuung. 
Das detaillierte Programm der Tagung 
sowie die Anmeldeunterlagen werden 
wir in Kürze versenden. Bitte merken  
Sie sich diesen Termin schon mal vor. 
Immer aktuell sind die Informationen 
zur Tagung auf unserer Internetseite 
www.arthrogryposis.de zu finden. Es 
lohnt sich reinzuschauen.

Jürgen Brückner

Foto: Thomas Balou Martin
Familientagung 2017



IGA Bote Nr. 61 – Dezember 2022	 98	 IGA Bote Nr. 61 – Dezember 2022

Medizin Medizin

Muskeltransfer

Nun bleibt noch die Frage nach der Ge-
lenksteife, die vor allem am Ellenbogen 
auffällt und für uns ein Zeichen der früh 
einsetzenden Bewegungsschwäche ist. 
Nicht alle Kinder haben diese sog. An-
kylose in gleicher Weise; und bei den 
vor Jahren operierten Kindern sehen 
wir durchaus ein zumindest funktions-
tüchtiges, wenn auch nicht vollständig 
normales Bewegungsausmaß des Ge-
lenkes.

Es ist also aus mehreren Gründen wich-
tig, früh zu handeln also durchaus in 
den ersten Lebensmonaten: zum einen, 
um zu verhindern, dass der nicht vom 
motorischen Nerven gut versorgte Ziel-
muskel sich verschmächtigt, wir sagen 
atrophiert (Denervierungsatrophie); 
und um die zunehmende Gelenksteife 
aufzuhalten.

Nun finden wir bei manchen Kindern 
den Biceps schon sehr stark zurückge-
bildet, bzw. verfettet- ein sicherer Aus-
druck der ausgebliebenen Nervenver-
sorgung. Wenn wir kein Muskelgewebe 
mehr vorfinden, so ist ein Nerventrans-
fer aufgrund des fehlenden Zielorgans 
nicht mehr zielführend, und wir kön-
nen dann auf einen sog. Muskeltransfer 
ausweichen, wobei als Bicepsersatz 
entweder der große Rückenmuskel  
(M. latissimus dorsi) oder der große 
Brustmuskel (M. pectoralis major) – 
falls kräftig vorhanden – umgelagert 
werden. Dies kann bereits mit 1–2 Jah-

ren erfolgen und dann ebenso eine 
aktive Funktion ermöglichen.

Orientierend kann man vor dem Ein-
griff, zum Beispiel durch Ultraschall, 
nach der Qualität des Zielmuskels ver-
suchen zu schauen, aber das ist nicht 
verlässlich und letztlich sagt uns nur 
der intraoperative Befund, ob der 
Transfer sinnvoll geht oder nicht.
Eine weitere, wichtige Begrenzung ent-
steht leider bei den Kindern mit schwa-
cher Handfunktion (insbesondere beim 
Beugen der Langfinger), weil dies dar-
auf hindeutet, dass die versorgenden 
Stammnerven (s.oben: N. medianus 
und ulnaris) unzureichend entwickelt 
bzw. versorgt sind. Dann bliebe nur die 
Möglichkeit, andere bekannte Nerven-
spender zu finden, wie zum Beispiel 
Interkostalnerven aus dem Brustkorb- 
so weit sind wir in der jetzigen Entwick-
lungsphase aber noch nicht gegangen.

Man kann in weiteren Schritten auch 
bei nicht vorhandenen Spendermus-
keln am Arm selbst durchaus von ande-
rer Körperstelle einen gesunden Mus-
kel frei verpflanzen, zum Beispiel den 
M. gracilis von der Oberschenkelinnen-
seite als Bicepsersatz im Rahmen eines 
sog. freien funktionellen Muskeltrans-
fers, der dann im Arm sowohl einen 
neuen Nervenanschluss (siehe oben) 
als auch zur Blutversorgung neue Ge-
fäßanschlüsse braucht, was die OP ver-
kompliziert und auch bis auf sechs bis 
acht Stunden verlängert, die man einem 
Kind unter einem Jahr für eine nicht 

lebensbedrohliche Erkrankung nicht 
zumuten will.

Es gibt also noch viele Fragen und not-
wendige Grenzbestimmungen, zum 
Beispiel wie lange nach der Geburt 
denn solch ein Nerventransfer sinnvoll, 
d.h. erfolgversprechend, ist. Wir rech-
nen diesbezüglich aktuell mit maximal 
einem Jahr – danach ist der Zielmuskel 
in der Regel schon stark abgebaut und 
nicht mehr erholungsfähig; wie viele 
motorische Nervenfasern denn unbe-
dingt für ein kraftvolles Resultat 
erforderlich sind; wie weit man allge-
mein die Rekonstruktionsstrategie mit 
Operationen treibt und wie man die 
begleitenden anderen Therapieschritte 
(Physiotherapie und Orthesen, ggf. or-
thopädische Eingriffe) mit „einbaut“ 
sind weitere Fragen..

Es bleibt positiv spannend, denn wir 
wollen natürlich für diese Kinder in Zu-
kunft immer mehr Sinnvolles tun, und 
die jetzigen Resultate ermutigen uns 
tatsächlich. Gerne stehen wir für Rück-
fragen und auch Anregungen zur Ver-
fügung, in der Sprechstunde oder per 
E-Mail: jbahm@ukaachen.de 

Dr. Jörg Bahm

Jörg Bahm MD PhD, Leiter der Sektion 
Plexuschirurgie an der Klinik für Plas-
tische, Hand- und Verbrennungschir-
urgie am Universitätsklinikum Aachen

Oberlin-Transfer: Nerventransfers am 
Oberarm zur Innervation des M. biceps brachii 
(Bi) durch den N. ulnaris (U) und den M. bra-
chialis (Bra) durch den N. medianus (M) um 
eine Beugefunktion im Ellenbogengelenk herzu-
stellen.
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Leistungsdruck

Immer wieder kommt es mir zu Ohren, 
wie von Leistungs- und Erwartungs-
druck die Rede ist. Es scheint die Gesell-
schaft von heute widerzuspiegeln. 
Schneller, höher, weiter lautet die De-
vise. Nicht immer sind es jedoch die an-
deren, die so hohe Erwartungen an ei-
nen setzen, sondern man selbst. 

Die Frage, die ich mir aber stelle, ist: 
„Wird mir als Frau im Rollstuhl mit 
Arthogryposis weniger abverlangt?“. 
Tatsächlich spüre ich den starken Leis-
tungsdruck gar nicht so. 

Spontan fallen mir sogar eher Situatio-
nen ein, in denen ich genau das Gegen-
teil erlebt habe. Die ersten drei Jahre 
meiner Schullaufbahn verbrachte ich auf 
einer Sonderschule für geistig- und kör-
perlichbehinderte Kinder. Schnell stell-
ten meine Eltern fest, dass ich ein wiss-

begieriges Kind war. Also wollten sie 
mich auf eine Regelschule schicken, da-
mit ich eine mir entsprechende Schul-
ausbildung bekomme. Ich sag euch, das 
war ein Kampf. Nicht selten wurden 
meine Eltern mit solchen Sätzen kon-
frontiert: „Sie überfordern Ihr Kind. 
Wahrscheinlich träumen Sie auch noch 
davon, dass Ihr Kind Abitur macht.“ 
Und was soll ich sagen, ich habe mein 
Abitur gemacht und danach sogar noch 
studiert. 

Bei der Berufswahl wurde wieder nichts 
Großes von mir abverlangt. Das Arbeits-
amt riet mir zu einem Informatikstu-
dium, denn schließlich gehört man als 
Rollstuhlfahrerin in ein Büro am Com-
puter. Auch da habe ich nicht darauf ge-
hört, sondern bin meinen eigenen Weg 
gegangen. Jetzt arbeite ich im Kranken-
haus als Seelsorgerin und habe darin 

meine Erfüllung gefunden. Als Ausgleich 
male ich Bilder. Auch hier werde ich 
kaum mit Erwartungen konfrontiert. 
Schließlich ist es erstaunlich, dass ich 
mit diesen verkrüppelten Fingern über-
haupt einen Stift oder Pinsel halten 
kann. 

Wenn die Menschen von Leistungsdruck 
sprechen, so kann ich nicht wirklich mit-
sprechen, denn die Erwartungen an 
mich scheinen nicht so hoch zu sein. 
Habe ich somit einen Vorteil? Vielleicht. 
Vielleicht aber auch nicht. Klar, ich stehe 
nicht unter Druck. Alles, was ich leiste, 
ist mehr als erwartet wurde. Ich bin die 
Einzige, die mir Druck machen kann. 
Was auch richtig ist, denn nur wenn ich 
etwas von mir erwarte, kann ich etwas 
erreichen und mich weiterentwickeln. 
Ich möchte mich nicht darauf ausruhen. 
Denn wenn auch andere mir wenig zu-
trauen, ich weiß, dass ich mehr errei-
chen kann. 

Die Kehrseite des fehlenden Leistungs-
drucks ist, dass man sich aufgrund sei-
ner Behinderung diskriminiert fühlt. 
Man bekommt vermittelt, dass man auf-
grund seiner Einschränkung nicht viel 
erreichen kann. Dann kann ganz schön 
frustrierend und entmutigend sein. Na-
türlich begrenzt eine Einschränkung 
auch, und ich werde keine Marathonläu-
ferin, und es ist gut, dass das niemand 
von mir erwartet. Aber es gibt so viele 
Bereiche, in denen ich durch meine Be-
hinderung nicht eingeschränkt bin. In 
diesen kann ich Leistungen hervorbrin-
gen. Die Behinderung muss beachtet 
werden, definitiv. Aber ich möchte nicht 
darauf reduziert werden. Und das wün-
sche ich Euch allen. Traut Euch was zu, 
auch wenn es andere Euch nicht zu-
trauen. Denn genau das ist unsere 
Stärke: Wir können andere überraschen 
und mit unserem Können beeindrucken. 
Und dadurch sogar zur Inspiration wer-
den. 

Eure 
Anette Michalski

Deutscher Behindertensportverband
Leistungs-, Breiten-, Präventions- und Rehabilitationssport

Die Paralympischen Spiele sind die Kür, der große Höhepunkt, 
dem zahlreiche Athletinnen und Athleten entgegenfiebern. 
Doch neben dem Leistungssport ist auch der Breiten-, Präven-
tions- und Rehabilitationssport ein wichtiges Standbein des 
Deutschen Behindertensportverbandes (DBS). Seit 1951 gibt es 
den Spitzenverband für Menschen mit Behinderung in seiner 

jetzigen Form. In diesen inzwischen über 70 Jahren haben sich 
die Anforderungen und Erwartungen an den Verband vielfach 
geändert. Aus seinen Wurzeln als Versehrtensportverband ist 
eine Organisation gewachsen, die das gesamte Spektrum des 
Sports für Menschen mit Behinderung abdeckt.

Foto: ©Mika Volkmann



IGA Bote Nr. 61 – Dezember 2022	 1312	 IGA Bote Nr. 61 – Dezember 2022

FamilieSport

Zwei Fachverbände und 17 Landes
verbände arbeiten unter dem Dach des 
DBS eigenständig, ebenso die Deutsche 
Behindertensportjugend (DBSJ). Zudem 
gibt es im DBS knapp 6300 Vereine. 
Der Verband, der dem Deutschen 
Olympischen Sportbund angehört und 
auch Nationales Paralympisches Komitee 
für Deutschland ist, blickt auf ein schnel-
les Wachstum in den vergangenen 
Jahren. 1991 überschritt er die Marke von 
200.000 Mitgliedern. Zehn Jahre danach, 
2001, wurde die Zahl von 300.000 über-
troffen. Inzwischen gehören dem DBS 
mehr als 510.000 Mitglieder an.

An diesen Zahlen lässt sich ablesen, wel-
chen Status sich der Behindertensport 
in Deutschland erkämpft und welche 
Anerkennung er erworben hat. Vor die-
sem Hintergrund ist es gelungen, den 
Sport von Menschen mit Behinderung 
stärker in das Bewusstsein der Öffent
lichkeit zu führen – besonders bei den 
Sommer- und Winterspielen, doch 
in den vergangenen Jahren vermehrt 
auch außerhalb der Paralympics. Die 
Athletinnen und Athleten sind Vorbilder 
für Menschen mit und ohne Behinderung 
sowie Mutmacher für die Gesellschaft; 
Para Sport vereint Höchstleistungen 
und menschliche Botschaften. Das 
Aushängeschild ist sicherlich der 
Leistungssport, allerdings nur die Spitze 
der Pyramide.

Kernbereich Breitensport

Daneben darf nicht vergessen werden, 
wo der Kern des DBS liegt: im Breiten-
sport, im Rehabilitations- und Präventi-
onssport sowie bei der Jugend und der 
Förderung des sportlichen Nachwuch-
ses. Denn: Bewegung fördert auch die 
Mobilität im Alltag, Sport sorgt für mehr 
Gesundheit und erhöht die Lebensquali-
tät. Um mehr Menschen mit Behinde-
rung für den Sport zu gewinnen hat der 
DBS ein Handbuch Behindertensport 
unter dem Motto „Teilhabe VEREIN-
facht – So gelingt der Sport für Alle!“ 
herausgegeben und die Plattform  
www.parasport.de ins Leben gerufen. 
Während das Handbuch aufzeigt, wie 
verschiedene Sportarten von Menschen 
mit unterschiedlichen Behinderungen 
ausgeübt werden können und welche 
Anpassungen bzw. praktischen Hilfsmit-

tel dafür benötigt werden, soll mit der 
Plattform parasport.de anschaulich und 
informativ der Weg in den paralympi-
schen Sport geebnet werden. Herzstück 
sind ein Para Sportarten-Finder, eine 
Landkarte mit bundesweiten Terminen, 
spezifische Kontakte für den direkten 
Austausch und animierte Erklärfilme zu 
allen paralympischen Sportarten.

Unterstützt wird der Verband, der seine 
Bundesgeschäftsstelle in Frechen bei 
Köln hat, von vielen Partnern und Förde-
rern, ohne die eine kontinuierliche Ar-
beit für Menschen mit Behinderung 
nicht möglich wäre. Ein zentrales Thema 
ist die aktive Mitwirkung des DBS an der 
nationalen Verwirklichung der UN-Be-
hindertenrechtskonvention. Unser gro-
ßes Anliegen: die gleichberechtigte Teil-
habe von Menschen mit und ohne 
Behinderung im Alltag wie im Sport – 
die Inklusion. Vereinfacht ausgedrückt: 
respektvolles Miteinanderleben. Auch 
die Barrierefreiheit, also der ungehin-
derte Zugang von Sportlerinnen und 
Sportlern sowie von Zuschauern mit Be-
hinderungen zu Sportplätzen, Turn- und 
Schwimmhallen, bleibt ein Ziel, auf das 
täglich neu hinzuweisen ist. Der Sport 
kann seine zweifellos positiven Aspekte 
nur dann entfalten, wenn er auch ausge-
übt werden kann. Als Deutscher Behin-
dertensportverband wollen wir Men-
schen mit Behinderung in Bewegung 
bringen und die Tür zum Sport deutlich 
weiter öffnen. Dafür braucht es mehr 
wohnortnahe Angebote für Menschen 
mit Behinderungen, mehr barrierefreie 
Sportstätten und mehr Übungsleiter:in-
nen und Vereine, die sich öffnen. Denn 
Menschen mit Behinderungen sind ein 
Gewinn für jeden Verein.

Wo finde ich meine 
Sportart?
Welche Para Sportarten kann ich mit 
meiner Behinderung ausüben? Wie 
funktioniert eigentlich Goalball? Welche 
Disziplinen gibt es im Rollstuhlfechten? 
Wo kann ich Rollstuhlbasketball ken-
nenlernen und ausprobieren? Diese und 
viele weitere Fragen werden vom Deut-
schen Behindertensportverband unter 
www.parasport.de beantwortet. Das Ziel 
des vom Bundesministerium des Inne-
ren und für Heimat geförderten Projekts: 

Menschen mit Behinderung anschaulich 
und informativ einen Einstieg in den 
paralympischen Sport bieten. 

Herzstück der Plattform parasport.de ist 
ein Para Sportarten-Finder. Menschen 
mit Behinderung können darüber die 
mit ihrer Behinderung möglichen para-
lympischen Einzel- und Mannschafts-
sportarten finden und kennenlernen. 
Animierte Erklärfilme präsentieren die 
Sportarten anschaulich. Vorbilder des 
Team Deutschland Paralympics motivie-
ren mit ihren Geschichten, Erfahrungen 
und Lebenswegen für den Spitzensport 
und machen Lust auf Para Sport. Über 
eine Landkarte mit bundesweiten Termi-
nen wie Talent- und Schnuppertage kön-
nen Angebote zur favorisierten Sportart 
möglichst in der Nähe gefunden werden. 
Zudem gibt es Ansprechpersonen in den 
jeweiligen Sportarten sowie den Landes-
verbänden des DBS und damit spezifi-
sche Kontakte für den direkten Aus-
tausch. Die Vorbilder des Para Sports 
von morgen können ihren Weg hier be-
ginnen – mit einem ersten Klick.

Lina Neumair
Referentin Nachwuchsleistungssport im 

Deutschen Behindertensportverband

Weitere Informationen zum Sport von 
Menschen mit Behinderung 
Webseiten: 
Deutscher Behindertensportverband e.V.
Team Deutschland Paralympics
Social-Media-Kanäle:
Facebook –  
Team Deutschland Paralympics
Instagram –  
Team Deutschland Paralympics
Facebook –  
Deutscher Behindertensportverband
Instagram – SportVielfalt 
Twitter – Team D Para
LinkedIn –  
Deutscher Behindertensportverband
YouTube – Team D Paralympics

Elternschaft mit Assistenz
Gespräch mit Juliane Ernst und Eva Malecha-Konietz

Juliane Ernst und Eva Malecha-Konietz sind beide Mütter. 
Ihre Söhne Elias und Fridolin sind drei Jahre bzw. fünf Mo-
nate alt. Beide Mütter haben AMC und wurden bzw. werden 

deshalb von Assistenzkräften unterstützt. Im Gespräch mit der 
Redaktion des IGA Boten berichten sie über ihre Erfahrungen. 

Frau Malecha-Konietz, Ihr Sohn Frido-
lin wurde am 1. Juli geboren und Sie 
arbeiten schon wieder. Wie erging es 
Ihnen?
Eva Malecha-Konietz: Mittelgut. Wir 
haben das so entschieden. Zweimal El-
ternzeit wäre auch finanziell schwierig 
geworden, so dass es sinnvoller ist, 
wenn mein Mann die Elternzeit nimmt, 
vor allem am Anfang. Ich habe es tat-
sächlich ein wenig unterschätzt, hatte 
gedacht der Mutterschutz wird schon 
einen Grund haben, weshalb der acht 
Wochen dauert. Danach sollte man wie-
der einigermaßen fit sein. Nach zwei 
Wochen musste ich mich aber krank-
melden für zwei, drei Tage, weil ich 
überarbeitet war. Ansonsten ging es er-
staunlich gut. Anfangs war es schon ko-
misch, durch die Arbeit am Stück nicht 
zuhause zu sein. Davor hatte ich aber 
schon wieder mit meinem Ehrenamt 
angefangen.

Hilft es einem, wenn man weiß, das 
Kind ist daheim in guten Händen?
Eva Malecha-Konietz: Ja. Auch wenn 
ich zuhause bin, hat mein Mann die 
Hauptverantwortung, weil ich ja so Vie-
les nicht kann.

Ging die Geburt per Kaiserschnitt gut?
Eva Malecha-Konietz: Das ging super. 
Der hat eine Minute gedauert. Ich war 
wach und fit, hatte keine Schmerzen, 
später schon, und ich bin tatsächlich 
nach 24 Stunden wieder aufgestanden, 
aber Juliane, du warst auch so schnell.
Juliane Ernst: Ich war auch schnell wie-
der auf den Beinen, und die Schwestern 
und Ärzte meinten: das gibt es selten.
Eva Malecha-Konietz: Ich glaube ein-
fach auch, dass wir unseren Körper bes-
ser kennen und einschätzen können, 
was geht und was nicht.

Frau Malecha-Konietz, bei Ihnen küm-
mert sich Ihr Mann um Ihr Baby, aber 
es gibt ja auch die gesetzliche Möglich-

keit, dass man Assistenz bekommt. Ist 
das bei Ihnen schon der Fall?
Eva Malecha-Konietz: Ja, wir haben da-
mit vor zwei Monaten angefangen, 
zwei, drei Wochen nachdem ich wieder 
gearbeitet habe. Ich wollte mich nicht 
zeitgleich schon um eine Assistenzper-
son kümmern müssen. Das erschien 
mir zu viel. Ich hatte super Glück, dass 
ich sofort jemanden gefunden habe, 
und es funktioniert auch richtig gut. Ich 

habe erst mal 15 Stunden pro Woche 
beantragt und nutze davon zwischen 
neun und 13 Stunden, so zwei Nachmit-
tage pro Woche und spontan, wenn 
mein Mann mal weg muss. In diesen 
Stunden habe ich also die Hauptverant-
wortung für unser Kind.

Sind 15 Stunden nicht zu wenig?
Eva Malecha-Konietz: Nein. In der rest-
lichen Zeit ist schließlich mein Mann 
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da. Ich hatte mir überlegt, ob mehr 
sinnvoller wäre, aber ich habe eher die 
klassische Vaterrolle. Wenn man es so 
macht mit Arbeit und Ehrenamt – ich 
würde Fridolin nicht zu Abendterminen 
in der Politik mitnehmen wollen – fal-
len viele Abende schon weg. Ich würde 
ihn aber auch nicht deswegen zuhause 
mit Assistenz lassen. Das wäre ja mehr 
Kinderbetreuung als Assistenz. Im 
zweiten Jahr überlegen wir neu.

Gibt es einen Unterschied zwischen Be-
treuung und Assistenz, darf man das 
Kind alleine bei der Assistentin lassen?
Eva Malecha-Konietz: Ich habe einmal 
Fridolin alleine mit ihr gelassen als ich 
einen Therapietermin hatte. Wenn man 
behinderungsbedingt nicht kann, ist 
auch das vorgesehen.

Frau Ernst, Ihr Kind ist nun drei Jahre 
alt, haben Sie da noch Anspruch auf 
Assistenz?
Juliane Ernst: Ich hatte bis zum Som-
mer Assistenz, hatte auch mehrere As-
sistenzkräfte und am Anfang mit 24 
Stunden. Mittlerweile habe ich keine 
mehr. Ich war beim Sozialamt und habe 
alles abgeschlossen. Elias ist so weit, 
dass ich alleine mit ihm zurechtkomme. 
Er zieht sich alleine an, was soll ich mir 
da eine Assistenz an den Tisch setzen, 
die nichts zu tun hat. Es sind manchmal 
Kleinigkeiten, die ich vielleicht nicht 
hinkriege, aber dann gucken wir zusam-
men wie wir es hinkriegen, wie jetzt mit 
den Winterjacken. Ich kann ihm ja den 
Reißverschluss unten nicht reinstecken. 
Das habe ich ihm dann beigebracht. Wir 
kommen wirklich gut zurecht.

Was bedeutet 24-Stunden-Assistenz?
Juliane Ernst: Die Assistenzperson hat 
auch bei uns geschlafen. Sie hatte ein 
eigenes Zimmer und war nachts quasi 
in Rufbereitschaft.

Jeden Tag?
Juliane Ernst: Ja. Manchmal waren es 
auch 48 Stunden am Stück. Man muss 
halt arbeitsrechtlich im Rahmen blei-
ben. Man darf nicht zu lange am Stück 
arbeiten, aber ich habe immer versucht 
das einzuhalten. Wir haben einen mo-
natlichen Dienstplan gemacht, und so-
mit konnten sie sich darauf einstellen, 
wann sie bei uns sind.

In der Altenpflege wechseln die Kräfte 
zum Teil alle drei Monate. War das bei 
Ihnen auch der Fall?
Juliane Ernst: Ich war der erste Fall in 
meinem Landkreis, die so was bean-
tragt hat, und das Sozialamt war ziem-
lich überfordert. Am Anfang haben sei 
mir tatsächlich polnische Pflegekräfte 
zur Seite gestellt. Die konnten kein 
Wort Deutsch. Das war nervenaufrei-
bend. Nur mit google translater zu 
kommunizieren, ist schon sehr anstren-
gend…
Eva Malecha-Konietz: …zusätzlich zum 
Frisch-Mutter-Sein, was an sich ja 
schon anstrengend ist.
Juliane Ernst: Das war wirklich eine 
Megabelastung. Nach einem Dreivier-
teljahr konnte man auf Assistenzkräfte 
wechseln. Es gibt ja diesen Verein Be-
hinderte Eltern e.V. Da habe ich mich 
umfangreich informiert, auch mit dem 
Sozialamt, und wir sind dann so zur El-
ternassistenz gekommen.

Könnte man da auch seine Mutter oder 
Schweigermutter anstellen?
Juliane Ernst: Verwandtschaft ersten 
Grades ist nicht erlaubt. Aber die 
Schwester dürfte man z.B. anstellen.

Wäre es mit Verwandtschaft einfacher, 
wenn man doch so eng mit dieser Per-
son zusammen sein muss?
Juliane Ernst: Das hat auch seine 
Schattenseiten.
Eva Malecha-Konietz: Die Verwandt-
schaft hat eine andere Rolle. Wenn ich 
die Assistenz habe, soll die tun, was ich 
als Chefin sage, natürlich baut die As-
sistenz auch eine gute Beziehung zu Fri-
dolin auf, was ja sinnvoll ist, aber Groß-
eltern, Tante, Onkel haben wieder eine 
eigene Rolle. Da ist das Chefinnensein 
auch nochmal schwieriger.
Juliane Ernst: Ich glaube, die Großel-
tern sollten eher in ihrer Großeltern-
rolle bleiben, nicht zu sehr eingreifen, 
ist ja nicht ihr Kind, nur ihr Enkelkind.

Inwiefern erleichtert eine solche ge-
setzliche Zusage für Elternassistenz die 
Entscheidung für ein Kind?
Juliane Ernst: Dass ich diese Hilfe in 
Anspruch nehme, das war ja erst nach-
dem bekannt geworden ist, dass ich 
schwanger bin. Ich habe mir ja nicht 
vorher überlegt: Oh, da gibt es eine 

Hilfe, jetzt kriege ich ein Kind. Aber 
dass es diese Hilfe gibt für Menschen, 
die eingeschränkt sind, finde ich super. 
Damit wird ermöglicht, dass man ein 
selbständiges Leben mit dem Kind füh-
ren kann.
Eva Malecha-Konietz: Das ist nämlich 
der Punkt. Meinem Mann war das we-
niger wichtig als mir. Der hat sich dar-
auf eingestellt im Zweifel 24 Stunden 
am Tag die volle Verantwortung zu tra-
gen. Ich musste ihn erstmal von der 
Sinnhaftigkeit überzeugen. Mir war es 
wichtiger beim Kind sein zu können 
ohne dass Vater oder Oma dabei sind. 

Auf was muss man bei einer Elternas-
sistenz achten? Was würden Sie emp-
fehlen?
Eva Malecha-Konietz: Ich habe mit Ju-
liane geredet während meiner Schwan-
gerschaft. Sie hat mich in meiner Über-
legung bestätigt. Mir war es wichtig, 
jemanden nicht-Professionelles einzu-
stellen. Weil es sonst schnell so sein 
könnte, dass diejenige sagt, ich habe 
das gelernt und weiß wie das gehen 
muss, so dass ich meine Mutterrolle, 
wozu auch gehört, Fehler zu machen, 
schlechter ausüben könnte
Juliane Ernst: Das wurde mir auch ans 
Herz gelegt: keine Sozialpädagogen 
oder ähnliches. Mutter ist man selber 
und als Mutter weiß man am besten, 
was gut ist fürs Kind.
Eva Malecha-Konietz: Ich hätte gerne 
zwei angestellt, um eine Vertretung zu 
haben. Bei einer hatte es gepasst, die 
hatte sich auch bewusst nach so einer 
Stelle umgeguckt, bei der ich die Arbeit-
geberin bin. Die andere hatte im Bewer-
bungsgespräch z.B. gefragt, was ich 
denn von Homöopathie halte. Im Zwei-
fel hat sie das nicht zu interessieren. – 
Ich streite mich nicht über meinen Er-
ziehungsstil.

Ist es ein Teilzeitjob oder Minijob?
Eva Malecha-Konietz: Teilzeit. Ab zehn 
Stunden ist man deutlich über einem 
Minijob.

Frau Ernst, ab wann konnten Sie sa-
gen: Jetzt probieren wir es alleine?
Juliane Ernst: Die letzte Assistentin ist 
irgendwann nicht mehr gekommen, 
weil da die Problematik war mit der 
Impfpflicht. Sie war nicht geimpft, und 

ich musste sie beim Gesundheitsamt 
melden. Aber das war schon der Zeit-
punkt wo Elias schon so weit war, dass 
ich sagte, ich brauche niemanden wei-
ter. Es passt.

Was haben Sie vor der Geburt Ihrer 
Söhne gearbeitet?
Juliane Ernst: Bürokauffrau. Ich bin 
nach einem Jahr auch wieder arbeiten 
gegangen. Er geht in den Kindergarten, 
ich geh zur Arbeit. Das passt.
Eva Malecha-Konietz: An der Hoch-
schule Niederrhein bin ich Studienver-
laufsberaterin am Fachbereich Ge
sundheitswesen. Als ich nach dem 
Mutterschutz wieder angefangen hatte, 
waren die zwei heftigsten Arbeitswo-
chen, weil das Semester gerade begon-
nen hatte. Deshalb wollte ich auch noch 
nicht mit Assistenz anfangen; denn 
wenn ich völlig überarbeitet bin, bringt 
es das nicht.

Wo sind für Sie beide im Alltag die 
größten Hausforderungen durch die 
Elternschaft?
Juliane Ernst: Neulich waren wir auf 
dem Spielplatz, und er wollte auf die 
Schaukel. Ich habe ihn nicht hochge-
kriegt. Da habe ich halt jemanden ge-
fragt, der auf dem Spielplatz war. Ging 
auch. Er hat das auch gut mitgemacht.
Eva Malecha-Konietz: Ich finde tat-
sächlich auch das nicht alleine hoch-
heben können, nicht auf dem Arm tra-
gen können, ist, was mich am meisten 
belastet oder stört. Langsam wird es 
besser, weil er sich relativ früh überlegt 
hat zu sitzen. Das macht es deutlich 
einfacher. Wenn er sich sehr unwohl 
fühlt, dann ist bei Papa auf dem Arm 
das Einzige, was hilft. Das ist dann fürs 
Mamaherz – ich nehm das nicht per-
sönlich – manchmal ein bisschen 
schwer.
Juliane Ernst: Mir gings da früher ähn-
lich, weil Elias ganz oft auf dem Arm 
der Assistentinnen war, und ich konnte 
ihn halt nicht tragen oder ein wenig 
schunkeln. Da habe ich immer gedacht, 
er entfremdet sich mir, aber die Angst 
war unbegründet. Allgemein ist er sehr 
pflegeleicht. Im Vergleich zu den ande-
ren Kindern in der Gruppe ist er auch 
sehr weit.

Wie bekommt man eine Elternassis-
tenz, wenn man sich nicht zutraut, die 
Person anzustellen, Chefin zu sein?
Juliane Ernst: Eva und ich waren im 
Arbeitgebermodell, aber es gibt auch 
noch das Dienstleistungsmodell. Ein 
Assistenzdienst kümmert sich um Per-
sonaleinstellung, Abrechnung. Es ist 
aber eine Kostenfrage, ob das Sozialamt 
da mitmacht…
Eva Malecha-Konietz: …und man muss 
erst mal einen solchen Dienst finden. 
Die gibts nicht wie Sand am Meer. Im 
Zweifel kommt ständig wer anders. Die 
Zeiten auszumachen ist schwieriger. 
Man hat im Zweifel anderen Aufwand 
und Ärger. Ich hatte Erfahrungen mit 
Studienassistenz. Da hatte ich mir das 
Arbeitgebermodell nicht zugetraut. Zu-
sätzlich gibt es noch Büros…

Juliane Ernst: Ähnlich wie Lohnbüros. 
Die haben bei mir die Lohnabrechnung 
gemacht.
Eva Malecha-Konietz: Wenn man ein-
mal weiß, wo man was in einer Excel 
Tabelle einträgt, hält sich der Aufwand 
bei einer angestellten Kraft in Grenzen. 
Mit mehreren ist es komplexer. 

Vielen Dank für das Gespräch!

Die Fragen stellte 
Wiltrud Rösch-Metzler

Wo stellt man die Anträge auf Eltern-
Assistenz?
In NRW bei den beiden Landschafts-
verbänden, in Thüringen in den Sozial-
ämtern. 
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Spracherkennungssoftware – 
Mein Computer schreibt für mich
Sylvia Seel arbeitet mit einer Spracherkennungssoftware. Es handelt sich um das 
Programm Dragon NaturallySpeaking. Im folgenden Bericht für den IGA Boten be-
schreibt sie ihre Erfahrungen damit. Selbstverständlich gibt es noch andere Sprach-
erkennungssoftware-Produkte.

Dragon NaturallySpeaking ist ein Pro-
gramm mit dem man sowohl schreiben 
als auch den Computer navigieren 
kann. Die Handhabung ist ziemlich 
einfach. Nach der Installation durch-
läuft man eine kleine Einführung, bei 
der das Sprachprogramm sich an die 

Lautstärke, die Stimme und die Art des 
Sprechens des jeweiligen Anwenders/
der Anwenderin mit kurzen Textvorga-
ben gewöhnt. Sofort nach dieser Ein-
führung kann das Programm benutzt 
werden. 

Man aktiviert das Programm mit den 
Worten Wach auf und diktiert einfach 
den Text und kann entweder während 
des Schreibens formatieren oder an-
schließend. 

Dann deaktiviert man es mit Geh 
schlafen. Schreibt das Programm fal-
sche Wörter, ist es möglich diese mit 
Hilfe eines Diktier-Fensters zu buchsta-
bieren.

Das Programm bietet gleich verschie-
dene Wörter zur Auswahl, aus denen 
man dann direkt auswählen kann. 

Zum Navigieren des Computers öffnet 
man ein so genanntes Mausraster, 
welches man entweder direkt über ein 
Fenster oder den ganzen Bildschirm 
legt. Man nennt die Zahl des jeweiligen 
Sektors, dann wird dieser wieder in 
neun Sektoren unterteilt. Dies kann 
man so oft wiederholen, bis man direkt 
mit der Maus an jenem Punkt ist, den 
man nun mit dem Wort Mausklick 
oder Doppelklick aktivieren kann. 

Dies sind nur zwei Beispiele, was dieses 
Programm alles kann. Insgesamt ist es 
ein lernfähiges Programm, welches beim 
Schließen immer abfragt, ob die Daten 
gespeichert werden sollen. Dies sollte 
man immer mit Ja beantworten, denn 
dadurch erhält man durch die Benutzung 
seinen eigenen Wortschatz. Im Laufe der 
Jahre hat sich die Worterkennung mas-
siv verbessert. Die Fehlerquote ist sehr 
zurückgegangen und es ist sehr ange-
nehm mit dem Programm zu arbeiten. 

Allerdings muss jeder Benutzer/jede Be-
nutzerin das Einführungsprogramm 
selbst absolvieren, damit das Programm 
seine/ihre Art zu sprechen lernt. Erwer-
ben kann man das Programm entweder 
in Elektroniksupermärkten (oft muss es 
dort bestellt werden) oder über das In-
ternet direkt bei Dragon Naturall-
ySpeaking (nuance.com) oder ande-
ren Anbietern. Inzwischen gibt es die 
Version 15.0 Professionel Indivi-
dual. Der Preis beträgt inzwischen lei-
der ca. 700 € je nach Anbieter. Es gibt 
auch eine Version Dragon Home zum 
Preis von 199 €. 

Bei der Lieferung ist auch das dazugehö-
rige Headset mit dem Mikrofon dabei. 
Wenn man eine Webcam benutzt und 
installiert hat, ist es auch möglich, deren 
Mikrofon zum Diktieren zu benutzen. 
Soll das Programm für berufliche Zwe-
cke genutzt werden, kann eine Förde-
rung durch die Bundesagentur für Arbeit 
oder die Rentenversicherung möglich 
sein. Anträge hierzu müssen allerdings 
vorher schriftlich gestellt werden. Eine 
Förderung für den privaten Gebrauch ist 
ziemlich schwierig, da sich dafür kein 
Kostenträger für zuständig hält. Aller-
dings kann man das Programm, wenn 
man es selber zahlen muss, von der 
Steuer absetzen. Auch wenn man die 
Kosten für das Programm selber tragen 
muss, ist es trotzdem sehr empfehlens-
wert, denn es ist wirklich eine große 
Arbeitserleichterung. Auch Schultern, 
Wirbelsäule und Rücken danken es 
einem, wenn man weniger tippt, und 
Spaß macht es auch. 

Sylvia Seel

Weitere Informationen:  
bayern@arthrogryposis.de

Campingurlaub in Slowenien
Ganz ohne Erwartungen sind mein Freund und ich dieses Jahr 
im Sommer mit meinem Caddy nach Slowenien gefahren und 
waren positiv überrascht: eine wunderschöne Landschaft, 

eine kleine Küste, nette Städte und sehr freundliche Menschen. 
Durch die sehr vielen barrierearmen Angebote, konnten wir 
dort einen abwechslungsreichen Urlaub verbringen.

Die Suche nach einem 
Campingplatz

Seitdem ich mir vor einigen Jahren einen 
VW Caddy gekauft habe, unternehmen 
Daniel und ich unsere meisten Reisen mit 
dem Auto. Die Suche nach einem geeig-
neten Campingplatz stellte uns zunächst 
vor eine Herausforderung. Wir waren 
vergleichsweise spät dran, einen Platz in 
der Hauptsaison zu buchen und dement-
sprechend klein war die Auswahl. Ich 
wollte am liebsten direkt ans Meer, doch 
die Bewertungen der dortigen Camping-
plätze waren sehr schlecht. Kleinere Al-
ternativen in der Natur waren zwar sehr 
schön, aber mit dem Rollstuhl überhaupt 
nicht zu bewerkstelligen. Die großen 
Plätze wirkten oft sehr unpersönlich. 
Letztendlich entschieden wir uns für ei-
nen kleinen Campingplatz im ländlichen 
Raum an der italienischen Grenze, von 
dem aus man innerhalb einer Dreiviertel-
stunde ans Meer fahren konnte. Zwi-
schen Feigenbäumen und Weinreben 
wurden wir von unserem Gastgeber mit 
einer kühlen Karaffe Weißwein begrüßt. 
Mit dem Auto konnten wir alle unsere 

Ausflugsziele gut erreichen und dank ei-
nem Duschhocker, welchen ich selber 
mitgebracht hatte, konnte ich auch die 
Sanitäranlagen gut nutzen.

Strand für Menschen mit 
Behinderung in Izola
Unser erstes Ziel war die kleine Hafen-
stadt Izola, welche direkt am Meer liegt. 
Diese besuchten wir während unserer 
Reise mehrmals. Auf dem Wochenmarkt 
konnten wir günstig lokales Gemüse kau-
fen, und unser Highlight war der barrie-
refreie Strandzugang. Slowenien hat ge-
nerell keine Sand- sondern Kiesstrände 
und auch am öffentlichen Strandab-
schnitt gibt es mehrere Stege mit Trep-
pen und Rampen um leichter ins Meer zu 
kommen. Diese haben wir allerdings 
nicht genutzt, weil es direkt neben dem 
öffentlichen Strand einen extra Abschnitt 
für Menschen mit Behinderung gibt. Die-
ser wird auch von regulären Gästen ge-
nutzt und ist für die Öffentlichkeit zu-
gänglich, allerdings gehört er zu der 
dortigen Reha Einrichtung für Körper- 
und Sehbehinderte. Der Strandabschnitt 

wimmelt von Menschen in Rollstühlen 
und mit anderen Behinderungen. Es gibt 
zwei Pools, welche auch über einen Hebe-
kran erreicht werden können. Der Boden 
ist durchgehend betoniert, was zwar 
nicht besonders schön aussieht, aber 
auch mir eine selbstständige Fortbewe-
gung ermöglicht hat. Ins Meer kommt 
man über verschiedene Stufen oder Ram-
pen, und es gibt eine kleine Bar mit Bier 
und Kaffee. Das Zentrum von Izola ist 
mit dem Rollstuhl recht gut befahrbar, 
und es gibt viele Rollstuhlparkplätze, wo-
bei dort meistens die Parkdauer zeitlich 
begrenzt war

Piran, die schönste Stadt 
an der Küste
Piran wird von Touristen und Einheimi-
schen als die schönste Stadt an der slowe-
nischen Küste wahrgenommen, aller-
dings ist es sehr schwer, sich dort mit 
dem Rollstuhl zurecht zu finden. Es gibt 
mehrere Parkhäuser oberhalb der Innen-
stadt, von denen aus ein Shuttlebus ab-
fährt. Wir versuchten unser Glück direkt 
am Rande des Zentrums auf einem Roll-
stuhlparkplatz. Dieser war aber recht 
teuer. Es gibt eine Hauptstraße, welche 
gut befahrbar ist. Die kleinen Gässchen 
sind zwar sehr schön, aber durch Kopf-

Betonierter Strand



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

sowie allen Mitgliedern
Frohe Weihnachten

und ein gutes Jahr 2023

18	 IGA Bote Nr. 61 – Dezember 2022

Reise Jugendseite

IGA Bote Nr. 58 – Juli 2021	 19

steinpflaster und Schlaglöcher teilweise 
sehr schwer nutzbar. Die Stadt ist aller-
dings so hübsch, dass es nicht schadet, 
einige Umwege zu gehen und einfach 
auszuprobieren, welcher Weg befahrbar 
ist. An der Spitze des Küstenabschnitts 
von Piran ist eine Badestelle. Dort liegen 
auch die Einheimischen auf den großen 
Felsen und sonnen sich. Die Stadt erin-
nerte mich sehr an italienische Küsten-
orte. Auf dem Rückweg zum Parkplatz 
ergab sich auch für mich nochmal die Ge-
legenheit ins Meer zu gehen: ein beto-
nierter Strandabschnitt mit einem Steg 
und einem Geländer. Die Möglichkeit 
durch die betonierten Strände, immer 
wieder spontan eigenständig baden ge-
hen zu können und nicht wie beispiels-
weise an Sandständen immer auf Hilfe 
oder extra Zugänge angewiesen zu sein, 
war für mich eine große Freiheit.

Besucherandrang an den 
Höhlen von Postonja
Die Höhlen von Postonja sind die welt-
weit zweitgrößten für Touristen zugäng-
lichen Tropfsteinhöhlen und circa 24 Ki-
lometer lang. In Slowenien gibt es viele 
Höhlen zu besichtigten, aber wir konnten 
keine weitere finden, welche auch mit 
dem Rollstuhl zugänglich ist. Von außen 
erinnern einen die Höhlen zunächst an 
einen Freizeitpark: die Höhlen sind eine 
der meistbesuchten Touristenattraktio-
nen in ganz Slowenien, dementsprechend 
hoch ist der Besucherandrang. Überall 
gibt es Souvenirshops und sogar ein Ho-
tel, welches zu der Anlage dazu gehört. 

Pool mit HebebühneDie Eintrittspreise scheinen erstmal recht 
hoch und es empfiehlt sich, vorher online 
zu reservieren um so lange Wartezeiten 
zu vermeiden. Allerdings gibt es faire Ra-
batte für Begleitpersonen und vermutlich 
wird man nie wieder so komfortabel den 
Weg in eine Tropfsteinhöhle finden: 
mehrmals pro Stunde fahren kleine Bah-
nen in die Höhle rein und wieder raus. 
Ich konnte direkt mit meinem Rollstuhl 
vorne auf den Zug auffahren und fixiert 
werden, während Daniel sich direkt hin-
ter mich setzen konnte. Die Fahrt dauert 
etwa eine viertel Stunde und danach gibt 
es einen knapp zwei Kilometer langen 
Weg durch das Höhleninnere. Es handelt 
sich hierbei um gut befestigte Wege wel-
che mit dem Rollstuhl leicht zu benutzen 
sind. Zudem gibt es für Rollstuhlfah-
rer:innen mögliche Abkürzungen um 
sehr steile Passagen zu umgehen. Wir ha-
ben uns gegen die Abkürzungen entschie-
den und haben den vollständigen Weg 
erklommen. Dieser war wirklich sehr 
steil und teilweise glatt. Mit meinem 
Rollstuhl kam ich überall durch, aber mit 
einem breiteren Modell und ohne Daniels 
Hilfe hätte es vermutlich nicht funktio-
niert. Doch die Anstrengung hat sich ge-
lohnt. Die Höhle ist sehr beeindruckend, 
und wir konnten sie eineinhalb Stunden 
lang erkunden.

In der Hauptstadt 
Ljublijana
Am Ende unserer Reise haben wir die 
slowenische Hauptstadt besucht. Das 
Zentrum von Ljublijana ist eine reine 

Die Autorin erkundete  
die Tropfsteinhöhle 

Fußgängerzone, und es dürfen dort keine 
Autos fahren. Wir konnten sehr ent-
spannt durch die Stadt spazieren, und 
auch die Wege direkt am Fluss sind gut 
erreichbar. Im Zentrum gibt es sehr viele 
kleine Restaurants, Kneipen und Ge-
schäfte die man besichtigen kann. Am 
Marktplatz gibt es eine Behindertentoi-
lette, welche mit dem Euro-Schlüssel ei-
genständig benutzt werden kann. Die 
meisten Geschäfte, die wir besucht ha-
ben, hatten keine Toilette, welche mit 
dem Rollstuhl erreicht werden kann. Da 
das Wetter im August super war, saßen 
wir eh die meiste Zeit zum Essen und 
Trinken draußen. Im Kneipen- und Stu-
dentenviertel der Stadt haben wir für den 
Abend einen sehr belebten Falaffelladen 
und einen Pub entdeckt. Kostenlose Roll-
stuhlparkplätze gibt es außerhalb des 
Zentrums. Wir mussten tatsächlich ei-
nige Minuten suchen um einen freien 
Parkplatz zu finden, waren dafür aber 
auch sehr schnell zu Fuß im Zentrum.

Luisa Eichler

Schul-Stipendium ermöglichte  
Kauf eines Tablets
Ich möchte euch gerne in diesem Artikel 
das Stipendium der Stiftung Lebensspur 
vorstellen und wie ich mir dank des Sti-
pendiums ein Tablet für die Schule kau-
fen konnte.

Es begann alles am 31.05.2021 als ein 
Lehrer mir eine Mail mit dem Betreff 
„Stipendium für schwerbehinderte Schü-
ler und Schülerinnen der Stiftung Le-
bensspur e.V.“ weiterleitete, die ur-
sprünglich an die Direktorin adressiert 
war. Ich öffnete sie und fand zwei Da-
teien im Anhang der Mail; die Förder-
richtlinie für die Vergabe von Stipendien 
der Stiftung Lebensspur e.V. und den Be-
werbungsbogen dafür.  Zu diesem Zeit-
punkt war ich in der 11. Stufe bzw. Q1, 
also ein Jahr vor meinem Abitur. Ich 
machte mir Gedanken, wie ich neben 
dem Taschengeld noch Geld verdienen 
kann, weil auch einige Schulkameraden 
Schülerjobs ausübten. Das war eine 
schwierige Aufgabe, weil die meisten 
Jobs körperliche Aktivitäten erforderten. 
Da kam das Stipendium genau zur richti-
gen Zeit; denn das versprach mir 100€ 
im Monat, wenn ich für das Stipendium 
ausgewählt werde. Also bewarb ich mich.

In den Förderrichtlinien der Stiftung 
heißt es, dass sich das Stipendium an 
schwerbehinderte Schüler:innen NRWs 
richtet, die eine Hochschulreife anstre-
ben. (Dieses Jahr auch an Schüler:innen 
in Baden-Württemberg.)

Für die Bewerbung sind gute schulische 
Leistungen gefragt, ein Bewerbungs-

schreiben, Bewerbungsbogen, Lebens-
lauf, die Zeugnisse der letzten zwei Jahre, 
der Nachweis über die Behinderung  
mit einem Grad von mindestens  
50 % sowie weiteres. Auf der Webseite 
www.stiftung-lebensspur.de findet ihr 
mehr Informationen dazu sowie weitere 
Projekte. 

Weitere Voraussetzungen während der 
Laufzeit des Stipendiums sind die Ein-
reichungen der Halbjahreszeugnisse, die 
Teilnahme an mindestens zwei flankie-
renden Workshops zur Persönlichkeits-
stärkung und ein weiterhin stabiler No-
tendurchschnitt. Die Workshops sind 
sechs Stunden lang und haben unter-
schiedliche Themen und Schwerpunkte. 
So heißt ein Workshop „Ohne Moos nix 
los“ und behandelt den richtigen Um-
gang mit Geld. Ein anderer zeigt, wie 
man sich für Vorträge richtig vorbereitet 
und was man während der Präsentation 
beachten muss. 

An letzterem nahm ich teil und fand ihn 
ganz gut. Allerdings wurden pro Stunde 
zehn- bis zwanzigminütige Pausen ein-
gelegt. Das hat mich ein wenig gestört, da 
der Workshop dadurch schleppend 
wurde. Die Workshops fanden während 
meiner Zeit nur online statt, doch mitt-
lerweile finden sie hybrid via Zoom und 
vor Ort in Köln statt. Die Workshops bie-
ten auch eine gute Möglichkeit die ande-
ren Stipendiat:innen kennenzulernen. 

Wenn ihr das alles geschafft habt, be-
kommt ihr eine monatliche Förderung 

von 100€ über eine Höchstförderdauer 
von maximal 30 Monaten. Bei einem 
sehr guten Abitur besteht die Möglich-
keit 500€ als Abschlusszahlung zu be-
kommen. 
Auch wenn ihr bereits dem Abitur nahe 
seid, bewerbt euch auf jeden Fall! Es sind 
immer noch einige hundert Euro, die ihr 
als Ausgleich durch eure Behinderung 
bekommen könnt. Damit könnt ihr euch 
in Studium oder Ausbildung zum Bei-
spiel einen Laptop oder ein Tablet mit 
Zeichenfunktion kaufen, was euch von 
der Krankenkasse verwehrt würde. In 
meinem Fall habe ich mir ein Tablet mit 
Stift und Cover gekauft, was für mich als 
Linkshänder nochmal praktischer ist, 
weil ich somit nicht mehr meine Schrift 
verschmierte. Das alles zusammen hat 
ca. 800€ gekostet, was ich mir durch die 
monatlichen 100€ leisten konnte. Jetzt 
ist immer noch etwas Geld für einen Lap-
top übrig. 

Zusammengefasst bietet das Stipendium 
eine hervorragende Möglichkeit, Geld 
für Studium oder Ausbildung zu sparen. 
Natürlich kann man das Geld auch für 
andere Dinge ausgeben, doch die Inten-
tion der Stiftung Lebensspur ist, Men-
schen finanziell zu unterstützen, um den 
Start nach der Schule zu erleichtern. Ob-
wohl ich nur acht Monate bezuschusst 
wurde und eine Abschlussprämie von 
250€ erhalten habe, konnte ich mir ein 
Tablet leisten, was sonst nicht möglich 
gewesen wäre.

Sascha Rosenfeld

Förderung durch Aktion 
Mensch erhalten
Die IGA hat für die Durchführung der 
8. Erwachsenentagung in Uder in 
diesem Jahr eine Förderung von Ak-
tion Mensch bekommen und bedankt 
sich dafür ganz herzlich. 

IGA Vorstand
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Trotzdem – eine Lebensgeschichte

Bei einer Physiotherapie plauderte ich 
mit der Physiotherapeutin wie es mir 
geht. Ich sagte: „Ich könnte ein Buch 
schreiben über das was ich schon er-
lebt habe und wie es mir und Inge 
geht.“ Daraufhin fragte sie, warum ich 
denn das nicht mache?

So entschloss ich mich dieses Buch zu 
schreiben. Was ich mit dem Buch sagen 
möchte ist, was kann ich als Mensch 
mit Behinderung schaffen und errei-
chen.

Das Wichtigste ist  
nie aufzugeben!

Ich lasse am Anfang meine Mutter, 
Karin Reichart, erzählen um Ihnen zu 
zeigen, wie mein Leben begonnen hat.

Unerwartet schwanger! 
– Ich?

Das kann nicht sein! Die Frauenärztin 
hat doch gesagt, ich werde keine Kinder 
bekommen können! Und jetzt diese 
Überraschung kurz vor meinem 18. Ge-
burtstag. Das bringt mich ordentlich 
aus der Fassung. Nicht so meinen 
Freund Wickerl. Der strahlt übers ganze 
Gesicht und schreit: „Hurra, ich be-
komme einen Buben!“

Was soll der Blödsinn: „Erstens be-
komme ich das Kind, und zweitens will 
ich ein Mädchen! Wenn schon ein Kind, 
dann eine Tochter!“

Auch die Eltern sind nicht so entsetzt, 
wie ich mir das vorgestellt habe. Meine 
Mutter jubelt gleich los: „Das macht 
doch nichts, da wird eben geheiratet. 
Ich freue mich schon, das wird sicher 
ein besonders schönes Enkelkind.“ Als 
mein Vater abends nach Hause kommt 
und die Neuigkeit erfährt, drückt er 
mich fest an sich und flüstert mir ins 
Ohr: „Na, mein Schneckerl, jetzt bist du 
schneller erwachsen geworden, als ich 
mir das vorgestellt habe. Du schaffst 
das! Und wenn du mich brauchst, bin 
ich jederzeit für dich da.“

Wickerl ist der Sohn unserer Nachbarn, 
er hat noch zwei Schwestern und einen 
jüngeren Bruder. Ich bin gerne bei ih-
nen drüben, dort läuft vieles ein wenig 
anders ab als bei uns zu Hause: Wi-
ckerls Mutter kocht gerne, ich darf mit-
helfen und mitessen, es schmeckt im-
mer gut. Manchmal spielen wir auch 
Karten. Der September zeigt sich von 
seiner schönsten Seite, Herbsttage wie 
im Bilderbuch. Meine Mutti ist seit zwei 
Wochen auf Kur, daher koche ich zu 
Hause Wickerls Lieblingsessen, Fisolen 
in Rahmsauce. Nach dem Mittagessen 
mache ich es mir in der Hängematte ge-
mütlich. Es ist der 13. September 1962.

Starke Bauchschmerzen gönnen mir 
nur ein kurzes Schläfchen. Es fühlt sich 
anders an als sonst. Aufgeregt laufe ich 

zur Schwiegermutter hinüber. Sie wird 
resolut: „Wir fahren sofort ins Kran-
kenhaus.“ Ich traue mich nicht zu wi-
dersprechen und bin sehr froh, dass sie 
mich begleitet. Meine Angst vor dem 
Kommenden wird mit jeder Minute 
größer. Als endlich der Arzt im Unter-
suchungszimmer erscheint, wendet er 
sich an meine Schwiegermutter, die um 
ihre Körpermitte recht rundlich ist: 
„Ziehen Sie sich aus!“ Sie lacht: „Das ist 
ein Irrtum, nicht ich, meine Schwieger-
tochter bekommt das Baby.“ Der Arzt 
schickt sie weg, und ich bleibe mit ihm 
allein.

Er beginnt mich zu untersuchen. Im-
mer wieder schüttelt er den Kopf, stellt 
mir viele Fragen und bittet schließlich 
einen Kollegen dazu. Auch der unter-
sucht mich. Die beiden scheinen sich 
einig zu sein: „Die Wehen müssen auf-
hören, es ist noch viel zu früh für das 
Baby!“ Ich bekomme Panik, weiß nicht, 
was hier mit mir geschieht, aber erst 
nach Stunden der Angst und Unsicher-
heit werde ich in den Kreissaal ge-
bracht. Aufgewühlt liege ich da, um 
mich herrscht hektisches Treiben. Be-
vor ich noch wahrnehme, was mit mir 
passiert, wird es Nacht um mich.*

Als ich wieder aufwache, ist es vollkom-
men still und ich bin allein. Was ist ge-
schehen? Wo ist mein Baby? Während 
ich mich zu erinnern versuche, taucht 
eine Krankenschwester neben meinem 
Bett auf: „Sie haben einen Buben, wir 
haben ihn notgetauft auf den Namen 
Josef, er musste rasch auf die Frühge-
burtenstation nach Glanzing gebracht 
werden.“ Ich schnelle hoch, plötzlich 
bin ich hellwach: „Josef? – Ludwig soll 
er heißen, wie sein Vater!“ Meine Ge-
fühle fahren Hochschaubahn mit mir. 
Mein Baby auf der Frühgeburtenklinik? 
Was heißt das denn? Elend fühle ich 
mich, einsam und verlassen. Mein Herz 
krampft sich zusammen, mir ist kalt.

Seit drei Tagen hängt mein Blick starr 
an der Tür des Krankenzimmers. Jedes 
Mal, wenn ein Arzt oder eine Schwester 

den Raum betritt, hoffe und bange ich 
zugleich. „Wie geht es meinem Kind? 
Wann darf ich es endlich sehen und in 
den Arm nehmen?“ Wickerl ist glück-
lich. Er gratuliert mit einem großen 
Strauß blauer Nelken, strahlt mich bei 
seinen Besuchen an und ist stolzer 
Vater. Er realisiert gar nicht, dass unser 
Baby ein Frühchen ist. Wicki ist 38 cm 
groß und wiegt 1250 Gramm.

Endlich ist es soweit. Ich werde zur Kin-
derklinik gebracht und auf der Frühge-
burtenstation aufgenommen. Eine 
Säuglingsschwester führt mich in einen 
Raum, in dem drei Inkubatoren stehen. 
Sie zeigt auf den mittleren und sagt: 
„Das ist Ihr Baby.“ Ich halte den Atem 
an. Nur ein winziges Köpfchen kann ich 
sehen, alles andere ist mit Windeln zu-
gedeckt. Lange stehe ich da und starre 
auf das Köpfchen, warte auf einen Laut 
oder eine Bewegung, aber nichts ge-
schieht. „Bitte, lieber Gott, lass mein 
Kind leben!“ höre ich mich sagen und 
spüre plötzlich eine starke Kraft und 

einen unbändigen Willen in mir aufstei-
gen.

Meine Jugend und meine Frohnatur 
lassen mich in den folgenden Wochen 
an Leib und Seele genesen. Gut versorgt 
und eingebettet in die liebevolle Betreu-
ung von Ärzten und Schwestern ver-
bringe ich die Tage in dieser Klinik. 
Mein Tagesablauf besteht aus Essen, 
Milch abpumpen, Spazieren gehen und 
Stricken.

Seit einem Monat liegt Wicki in einem 
Bettchen unter einem Schirm mit Wär-
melampen. Ich darf jetzt wenigstens 
sein Köpfchen streicheln, ja darf das 
jetzt 2500 Gramm wiegende Baby erst-
mals stillen. Gott sei Dank, er nimmt 
die Brust an. Ich bin überglücklich. 
Jetzt muss er noch ein wenig zuneh-
men, dann können wir Weihnachten zu 
Hause feiern. Morgen soll ich mit ihm 
zum Orthopäden. „Nur eine Kontroll-
untersuchung“, sagt die Säuglings-
schwester. Fest drücke ich das kleine 

Bündel an mich, während wir mit dem 
Rettungsauto zur Universitätsklinik 
fahren.

Glücklich fühle ich mich und stark. Wir 
schaffen es! „Ziehen Sie das Kind aus“, 
höre ich den Arzt sagen. Noch unbehol-
fen ziehe ich Wicki aus. Meine Knie be-
ginnen zu zittern und es zieht mir den 
Boden unter den Füßen weg. Seine 
Arme sind viel zu kurz, die Hände ein-
gekrallt. Warum hat mir niemand ge-
sagt, dass mein Sohn eine körperliche 
Behinderung hat?

Nachdem ich mit ihm über drei Monate 
im Krankenhaus verbracht hatte, waren 
wir endlich als kleine Familie vereint. 
Auch mein Mann war glücklich. Vorbei 
die Zeit des Alleinseins und der kurzen 
Besuche bei uns im Krankenhaus. End-
lich konnte auch er sein Kind in die 
Arme schließen. Zwei Tage vor Weih-
nachten dürfen wir uns von den Ärzten 
und Schwestern der Kinderklinik in 
Glanzig verabschieden. Jetzt müssen 
wir allein zurechtkommen. Aber wir 
sind zu Hause. In unserer kleinen Woh-
nung in der Hasengasse 8 im 10.

Die Freude war groß, doch die Aufga-
ben unseres Elternseins überforderten 
uns manchmal. Wicki musste nicht nur 
gestillt, gewickelt und gebadet werden. 
Er musste täglich massiert werden. Da-
mit sich die Arme nicht einziehen und 
die Fallhände sich nicht einkrallen, 
wurden Gipsschienen für beide Arme 
angefertigt. Die Arme und Finger 
konnte er nicht selbständig bewegen. 
Durch tägliche Massagen und Turn-
übungen gab es laufend leichte Fort-
schritte.

Du liegst in deinem Gitterbett, das ge-
rade noch Platz neben unserem Ehebett 
im Schlafzimmer gefunden hat. Das ist 
für uns Eltern eine ganz neue Situation. 
Und wie sie uns fordert! Du bist kein 
Baby, das man ins Bettchen legt und es 
schläft ein. Du willst nicht schlafen – 
und es ist für deinen Vater und mich 
nicht herauszufinden, was dich davon 
abhält. Wir geben uns große Mühe und 
versorgen dich gut. Wir legen dich in 
den Kinderwagen und schaukeln diesen 
sanft, da schläfst du endlich ein. Doch 
es dauert keine Stunde, da bist du wie-

Daheim im Wiener Gemeindebezirk.

Ludwig Breichner
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der wach und schreist. Was zur Folge 
hat, dass durch deinen Leistenbruch 
Teile des Dünndarmes in den Hoden 
rutschen.

Dieser Leistenbruch machte dir Schmer-
zen, beim geringsten Weinen ver-
rutschte der Darm und erst wenn ich 
ihn – mit meinen mittlerweile geübten 
Fingern – zurückdrückte, gab es Er-
leichterung für dich. Das bedeutet, 
Strampelhose ausziehen, den Darm für-
sorglich zurückschieben, dich strei-
cheln, wiegen und hoffen, dass du dich 
wieder beruhigst und schlafen kannst. 
Unsere Nächte sind sehr kurz gewor-
den, mit vielen solchen Unterbrechun-
gen.

Auch tagsüber magst oder kannst du 
kaum schlafen. Bis ich eines Tages ent-
deckte, dass das laute Staubsaugerge-
räusch Hilfe bringt. Ich habe notwendi-
gerweise den Wohnzimmerteppich 
gesaugt während du in deinem Gitter-
bett gelegen hast. Als ich den Staubsau-
ger abgedreht hatte, war es still im 
Schlafzimmer. Ich wagte einen Blick 
hinein und kam aus dem Staunen gar 
nicht mehr raus. Du hast geschlafen! 
Ich konnte durchatmen!

Deine Oma Anna sagte kurz vor deinem 
ersten Geburtstag: „So kann das nicht 
weitergehen, das muss operiert wer-
den.“ Ich hatte große Angst um dich, 
doch es schien auch mir unumgänglich. 
Im Kaiser Franz-Josef-Spital wurdest 
du operiert und von den Klosterschwes-
tern liebevoll versorgt. Nach einer Wo-
che durftest du wieder nach Hause. Al-
les ist gut gegangen und eine große 
Erleichterung für uns alle. Danke, lie-
ber Gott!

Jetzt schläft Wicki die ganze Nacht 
durch! Später erfahre ich von der „Ross-
kur“ die deine Oma mit dir gemacht 
hat. Sie hat dich schreien lassen, bis du 
vor Erschöpfung eingeschlafen bist. 
Das habt ihr beide einige Tage lang 
durchgestanden. Es war sicherlich sehr 
schmerzhaft für euch beide, doch sie 
hat es ausgehalten. Für ihr Enkelkind 
und ihre Tochter!

Was auch immer Kinderpsychologen 
dazu meinen... wir hatten jetzt beide er-

holsame Nächte und tankten gesunden 
Schlaf, der uns in unseren anstrengen-
den Tagesabläufen sehr guttat. Trotz 
alledem! Wir schafften viel, und wir wa-
ren fröhlich! Lachen konnten wir im-
mer wieder, und wir hatten viel Spaß 
miteinander! 

Du hast mit einer Gehhilfe (ein Gestell 
mit vier kleinen Rädern und einem Me-
tallrahmen), „laufen“ gelernt. Deine 
Beine und Füße waren kräftig, und trotz 
der Behinderung an Armen und Hän-
den konntest du dich am vorderen Rah-
men festhalten und dir deinen Weg 
bahnen. Du bist damit, durch alle 
Räume unserer kleinen Wohnung, sehr 
flott unterwegs gewesen. Im September 
1963 zu deinem 1. Geburtstag konntest 
du im Gitterbett (mit dem Rücken am 
Gitter hochgestemmt) stehen. Und bald 
konntest du, nach kurzem an der Hand 
führen, allein im Freien laufen!

Mit Hund Bessie

Das Leben geht weiter

Wir haben geübt, wenig geschlafen und 
all unsere Kräfte eingesetzt. Wir gaben 
unser Bestes. Im Frühling 1963 kün-
digte mein Mann in seiner Firma um 
sich selbständig zu machen. Er wollte 
für uns mehr Zeit haben und auch mehr 
Geld verdienen. An meine Bürotätigkeit 
war ja nicht mehr zu denken. Ich würde 
später die Buchhaltung für meinen 
Mann erledigen, doch vorerst musste 
ich nur den Telefondienst übernehmen.

Zum Glück fand sich eine ganz liebe 
Leihoma. Sie war eine sehr rüstige, al-
leinlebende Siebzigerin, die auf der 
Nachbarstiege wohnte. Vormittags fuhr 
sie Wicki im Kinderwagen spazieren 
und dafür gab es dann Mittagessen bei 
uns. Unsere „Tante Frieda“ war glück-
lich. Sie liebte Wicki, ihm gefielen die 
gemeinsamen Spaziergänge, und ich 
war froh, ein wenig entlastet zu sein.

Im Sommer verbrachten wir viele Stun-
den im Garten meiner Eltern und Wicki 

entwickelte sich gut. Er nahm an Ge-
wicht zu, bekam „Pausbackerln“ und 
war lebhaft und augenscheinlich zufrie-
den. Viele Aufgaben und Pflichten habe 
ich in den folgenden fünf Jahren aus-
gefüllt. Ich hatte weder Zeit noch Kraft, 
um um meinen Vater zu trauern. Nach-
dem sich der Alltag eingespielt hat, geht 
Wicki im September 1965 in die Behin-
dertengruppe des Kindergartens im 
Auer Welsbach Park. Oberhalb der Ein-
gangstüre war ein Fuchskopf abgebil-
det, Auf seinem Stoffsackerl war ein 
Tannenbaum. Wicki hat es sofort ge-
fallen und er hat den Kindergarten sehr 
gerne besucht.

Und aus meiner Sicht:  
Inzersdorf und Schulzeit

Trotz meiner körperlichen Handicaps, 
vielen Krankheiten, Arztbesuchen und 
Spitalsaufenthalten, war ich ein sonni-
ges und fröhliches Kind wie meine 
Mutti immer wieder betont.

Mein erster Orthopäde verordnete mir 
Cellastik-Schienen für beide Arme (wel-
che ich vor allem in der Nacht getragen 
habe). Seit diesem Zeitpunkt bekam 
und bekomme ich fortlaufende Behand-
lungen, Turnen und Massage bei Thera-
peutinnen und Therapeuten. Durch die 
Behandlungen gab es laufende Besse-
rung der Fingerbeweglichkeit und der 
Schultern. Auch heute trage ich in der 
Nacht noch Lagerungsschienen, damit 
die Hände etwas gestützt sind und der 
Fallhand entgegengewirkt wird.

Da es mir gesundheitlich nicht gut ging, 
gab es Überlegungen, ob es nicht besser 
wäre, wenn meine Eltern mit mir in 
Muttis Elternhaus ziehen. Und im Mai 
1968 übersiedelten wir dann auch. Ne-
benan war das Elternhaus von Vati. Das 
ganze Eck war das „Breichner Eck“. 
Hinter uns wohnte Vatis Cousine und 
sein Onkel und neben meinen väterli-
chen Großeltern lebte noch der Cousin 
meines Vaters, mit dessen Familie und 
Mutter. Es war gut so, denn die Medi-
kamente wurden langsam abgebaut, die 

viele frische Luft verbesserte meinen 
Schlaf und mein Essensverhalten und 
dadurch wurde auch die Verdauung 
besser.

Im September 1969 war für mich der 
Schulbeginn in Wien in der Mauer Son-
derschule für Körperbehinderte in der 
Kanitzgasse 8 (heute SPZ Adolf-Lo-
renz-Schule). Mutti führte und holte 
mich von der Schule ab. Ab 1976 holte 
mich Omi von der Schule ab. Meine El-
tern hatten damals ein Geschäftslokal 
eröffnet und so musste Mutti bis 18.00 
Uhr im Geschäft bleiben. In der ersten 
Zeit war ich sogar bis 19.00 Uhr in der 
Schule und bekam dort sogar ein 
Abendessen.

Ludwig Breichner

Das Buch hat 56 Seiten und kostet  
15 Euro plus Portokosten. Davon gehen 
5 € an den Verein Hand in Hand Sport 
Union für Menschen mit Behinderung.
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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
D-40225 Düsseldorf

Vorstand

1. Vorsitzende
Eva Malecha-Konietz
Gladbacher Str. 6
D-47798 Krefeld
Tel.: +49 2151 4469481
Handy: +49 1577 3309707
E-Mail: 
eva.malecha-konietz@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
In der Lohe 14
D-52399 Merzenich
Tel.: +49 2421 202424
Handy: +49 160 8228938
E-Mail: 
frank.große-heckmann@ 
arthrogryposis.de

Schriftführerin
Ina Lammel
D-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

Beatrice Konrad
A-1120 Wien
E-Mail: 
beatrice.konrad@arthrogryposis.de

Daniel Muffler
D-78355 Hohenfels
E-Mail:
daniel.muffler@arthrogryposis.de 

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

Jugendvertreter
Julius Klein
D-41169 Mönchengladbach
E-Mail: 
julius.klein@arthrogryposis.de

Sascha Rosenfeld
D-50678 Köln
E-Mail: 
sascha.rosenfeld@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. Schleswig-Holstein 
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
Maike Freibote-Döscher
D-27607 Debstedt
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
Kirstin Kindermann-Beume
D-29439 Lüchow
E-Mail: 
schleswig-holstein@arthrogryposis.de 

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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