IGA Bote

Die Mitgliederzeitschrift der Interessengemeinschaft Arthrogryposis e.V.

Nr. 66 | Januar 2026

~ 4

R .

Familientagung Medizin Reisen

IGA-Tagung Mohnesee AMC Forschungsgeschichte Outdooraktivitaten
2025 |08 | 17 mit Rollstuhl |36




Inhalt

Aktuelles

4

10

17

21

24

26

28

29

32

34

35

36

Familientagung

IGA-Tagung
Medizin

Interview

Politik

Medizin

Kolumne

Orthopidie-
und Rehatechnik

Alltagstipps

Kommentar
Jugendseite

Reisen

Titelbild:

IGA-Familien-Tagung Mohnesee 2025

Foto: Dominic Ziegler

2

Ein Rollstuhl auf Messebesuch
Aus der Vorstandsarbeit
Dokumentation der Familientagung 2025

Mitwirken bei Studie ,,Als Elternteil eines Kindes mit AMC“

Mitgliederversammlung 2025
Neue IGA Website und Digitalstrategie
Einladung zur 10. Erwachsenentagung 2026 in Uder

Riickblick auf die 18. Familientagung 2025
in Glinne am Mohnesee

Fotostrecke
AMC Forschung

,Sich untereinander verbiinden,
gegenseitig unterstiitzen und Widerstand leisten

Das Bundesteilhabegesetz (BTHG) —
ein Meilenstein im deutschen Teilhaberecht

Versorgung von Erwachsenen mit AMC
in der Orthopadischen Kinderklinik Aschau

MUT

Orthesen von morgen: Was Hightech fiir Menschen
mit AMC verandern kann

,Marte Meo“ Eine Methode zur
Entwicklungsunterstiitzung im Alltag

Behindert und stolz — wie passt das zusammen?
Hilfsmittel direkt an Orthesen

Schlafen im Caddy und Bergwandern mit dem Rolli

Vorwort

Liebe Leser*innen,

»Sich untereinander verbiinden, gegen-
seitig unterstiitzen und Widerstand
leisten“, haben wir das Interview mit
Amie Savage auf Seite 21 {iberschrieben.
Es konnte tiberhaupt ein Appell an alle
Menschen fiir dieses neue Jahr sein.
Wenn an der Entwicklungszusammen-
arbeit mit drmeren Lindern gespart
wird, Biirgergeldempféanger diskri-
miniert werden und der Druck auf
Gefliichtete erhoht wird, wahrend auf
Abschreckung und Waffen gesetzt wird,
ist es an der Zeit, sich untereinander zu
verbiinden, sich gegenseitig zu unter-
stiitzen und Widerstand zu leisten.

Die Arbeit in demokratischen Vereinen
wie der IGA ist ein Lernfeld fiir Solida-
ritat und Widerstand. In diesem IGA
Boten werden Sie auf entsprechende
Artikel stoBen.

Wir danken allen von Herzen, die Bei-
triage fiir diesen IGA Boten geliefert
haben. Wir freuen uns iiber Riickmel-
dungen zu dieser Ausgabe sowie liber
Nachrichten, Fotos und Artikel fiir den
nachsten IGA Boten!

Thre
Wiltrud Résch-Metzler
Redaktion IGA Bote

Dank:

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

Liebe Leser*innen,
liebe Mitglieder der IGA,

seit Ende Mai bin ich der neue Jugendver-
treter der IGA. In der Mitgliederver-
sammlung in Mohnesee wurden Sascha
Rosenfeld und ich als Jugendvertretung
der IGA gewahlt. Mein Vorgénger Julius
Klein ist in den IGA-Vorstand gewechselt.

Vereinsarbeit bedeutet mir sehr viel —
besonders die Arbeit mit Jugendlichen
liegt mir am Herzen. Auch auBerhalb der
IGA engagiere ich mich in meinem Um-
feld aktiv in der Jugendarbeit.

Sascha und ich leben beide mit der AMC.
Vor allem jiingere Leser und Leserinnen
konnen sich gerne mit Fragen an Sascha
oder mich wenden. Wir beide wollen
auch Anliegen oder Wiinsche von den
Kindern und Jugendlichen in der IGA
vertreten und umsetzen. Schickt uns
eure Anliegen oder Wiinsche einfach per
E-Mail.

In der Mitgliederversammlung 2023
wurde eine Satzungsdnderung beschlos-
sen. Neu ist die Regelung im § 5 Abs. 1.

Darin steht, dass Jugendliche ab Vollen-
dung des 14. Lebensjahres stimmbe-
rechtigte Mitglieder in der IGA sind. Das
heiBt, minderjahrige Mitglieder zwi-
schen dem 14. und dem 18. Lebensjahr
iiben ihr Stimmrecht selbst aus. Das
Stimmrecht kann nur personlich ausge-
iibt werden und ist nicht iibertragbar.
Diese neue Regelung bietet die Chance
der aktiven Mitgestaltung in der IGA mit
Ideen und Angeboten, mit Vorschlagen
und mit Kritik. Das wollen wir als
Jugendvertretung unterstiitzen.

Wir haben uns vorgenommen, die Online-
Treffen fiir die Jugendlichen der IGA
wieder aufzunehmen. Falls du daran
Interesse hast, darfst du mir gerne eine
E-Mail schicken, damit ich alles vorbe-
reiten kann. Und wenn wir einen genauen
Termin haben, schicke ich dir dann eine
Einladung mit Zugangslink zu.

Im Mai fand die 18. Familientagung in
Mohnesee statt. Dazu gibt es hier im
IGA-Boten einen Bericht. Eine Doku-
mentation der gesamten Tagung ist beim
IGA-Vorstand erhiltlich. Neben span-
nenden Vortridgen von Expert*innen
waren vor allem auch die Gespréache am
Rande sehr bereichernd und aufschluss-
reich fiir mich. Insgesamt war es wieder
eine gelungene Veranstaltung.

Zum Jahreswechsel kann die IGA auf
viele erfolgreiche und schéne Momente
zuriickblicken. Auch das Jahr 2026 ver-
spricht wieder spannend zu werden —
und ich freue mich schon darauf, viele
von euch auf der Erwachsenentagung
am Fronleichnam-Wochenende von
Donnerstag, dem 4. Juni 2026 bis Sonn-
tag, dem 7. Juni 2026 in der Bildungs-
und Ferienstitte Eichsfeld im thiiringi-
schen Uder wiederzusehen.

Bis dahin: Passt gut auf euch auf und
habt eine gute Zeit!

Damit verbinden wir im Namen des Vor-
stands alle guten Wiinsche fiir ein hof-
fentlich gutes, friedvolles und gesundes
Neues Jahr 2026.

Bis bald

Felix Ulbrich
Jugendvertretung



Aktuelles

Ein Rollstuhl auf Messebesuch

Chairbert, Evas Rollstuhl, hat mit seiner
Besitzerin Eva zusammen die
REHACARE 2025 in Disseldorf be-
sucht. Immerhin ist sie eine der groB-
ten Messen der Welt fiir Rollstiihle und
alles rund um Rehabilitation.

Direkt im Eingangsbereich sahen wir
zwei beeindruckende Aussteller. Roll-
stithle aus Holz und eine Innovation:
Bremshebel fiir Rolli-Rdder. Dann

mussten wir uns erst einmal zurecht-
finden. Es war zwar Donnerstag, aber
trotzdem ziemlich voll. Als erstes ist

mir in den groBen Hallen der Stand mit
den Segway-Rollstiihlen aufgefallen.

Nach einem ersten Rundgang, um ei-
nen Uberblick zu bekommen, haben
wir eine kurze Pause eingelegt. Cool
war, dass sie am Snack-Stand zu den
iiblichen Bartischen noch normal hohe
Tische gestellt haben, unter die Eva
und ich bequem heranrollen konnten.
Spater entdeckten wir noch tolle Riick-
zugsmoglichkeiten bis hin zu kleinen
Réaumen fiir Bettruhe.

Danach haben wir den Auto-Umbauer
Kirchhoff besucht, der auch immer zu
unseren Tagungen kommt. Es gibt
sogar einen Umbauer, der Oldtimer
behindertengerecht umbaut. Es war
schon toll zu sehen, was alles geht —
vom Treppe steigenden Rollstuhl
(ich bin neidisch) tiber Sitz-Wasserski
bis hin zum Alltagshelferbrett, das hof-
fentlich bald die Zulassung als Hilfs-
mittel bekommt.

Nachdem wir leider nichts Passendes
fir den Ein- und Ausstieg aus der
Badewanne gefunden hatten, hat Eva
sich sowohl ein Nacken-Wérmekissen,
das wie ein Taschen-Handwéarmer mit
Klickplattchen funktioniert, als auch
ein kithlendes Gel aufschwatzen lassen.

Hingen geblieben sind wir dann noch
in der Halle mit Sportangeboten.
Ans Klettern habe ich mich nicht her-
angetraut, aber als Eva ein Laufrad fir
Erwachsene ausprobiert hat, haben
Richard (Evas Mann) und ich zusam-
men den Rollstuhlfithrerschein gemacht.

Viel los war bei einer Maschine, die
man sich vorne an den Rolli klicken
kann, um damit einen FuBball festzu-
halten und auch per Knopfdruck abzu-
schieBen. Vielleicht probieren wir das
im néchsten Jahr aus.

Eva Malecha-Konietz
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Aktuelles

Aus der
Vorstandsarbeit

Ab dieser Ausgabe des IGA-Boten gibt
es zwei neue regelmiBige Rubriken:
s,Neues aus der Orthopadietechnik”
und ,Alltagstipps®. Fiir die Tipps sind
wir auf den groBen Erfahrungsschatz
in der IGA angewiesen und bitten um
Hinweise.

AuBerdem beschiftigt uns, wie wir die
IGA und unsere Unterstiitzung besser
und frither bei (werdenden) Eltern be-
kannt machen konnen.

Kontakt:
eva.malecha-konietz@arthrogryposis.de

IGA Bote Nr. 66 — Januar 2026

Dokumentation der
Familientagung 2025

Von der Familientagung 2025 hat das
Orga-Team und der Vorstand eine
Tagungsdokumentation erstellt. Sie ist
als digitaler Ordner angelegt, in dem
alle Materialien zu finden sind, die die
Referent*innen genutzt und zur Ver-
fligung gestellt haben.

Alle Tagungsteilnehmer*innen und
auch andere Mitglieder erhalten einen
Link zugeschickt, wenn sie ihr Inter-
esse unter: info@arthrogryposis.de
anmelden.

Mitwirken bei Studie
,Als Elternteil eines
Kindes mit AMC“

Barbara Schweiger ist Ergotherapeutin
im Bereich der Kinderorthopédie, wo
sie auch mit der AMC in Beriihrung
gekommen ist.

Aktuell ist sie berufsbegleitend Studen-
tin an der fh gesundheit (Tirol) im
Masterstudiengang MSc in Ergothera-
pie und Handlungswissenschaft. Sie
plant ihre Masterarbeit {iber die beson-
deren Anforderungen und Herausfor-
derungen an Eltern, die die AMC mit
sich bringt, zu schreiben.

»Es geht um Thre Erfahrungen mit den
alltéglichen Anforderungen als Elternteil
eines Kindes mit AMC, denn hier sind
Sie Expertin/Experte. Auf der Grundlage
der Ergebnisse dieser Forschungsarbeit
soll in Zusammenarbeit mit der IGA an
genau den Themen, die Sie beschiftigen,
weitergearbeitet werden.”

Dazu sucht sie Eltern,

« die ein Kind mit AMC im Alter von
6 Monaten bis 14 Jahren haben

« die ein Interesse daran haben, ihre
Erfahrungen zu den alltéglichen An-
forderungen als Eltern eines Kindes
mit AMC zu teilen

o die bereit sind, ein Interview in der
Dauer von ca. 45 Minuten online (iiber
Webex oder MicrosoftTeams) zu fithren

Kontakt:

barbara.schweiger@edu.thg-tirol.ac.at

Dort erhalten Sie weiterfiithrende

Informationen wie ein ausfiihrliches

Informationsschreiben zum Forschungs-

vorhaben, Angaben zum Datenschutz

und wie Ergebnisse fiir Sie zuginglich

gemacht werden.

ARTHROGRYPOSIS

Selbsthilfegruppe

Onlinetreff
Austausch
Freude und
Motivation

TR
i g
A wggnit

Wir freuen uns
von dir zu hdren!

selbsthilfe_arthrogryposis@gmx.at



Aktuelles

Mitgliederversammlung 2025

Im Rahmen der Familientagung hat die
IGA-Mitgliederversammlung stattgefun-
den. Neben dem Bericht tiber die Arbeit
in den beiden letzten Jahren wurde auch
ein neuer Vorstand gewihlt.

Entgegen dem allgemeinen Trend ist die
IGA ein Verein, der wachst! Kurz vor der
Mitgliederversammlung ging die neue
IGA Homepage online https://arthrog-
ryposis.de/ ein Blick lohnt sich. Danke
fiir die viele Arbeit daran!

Tatigkeiten der IGA 2023 und 2024
Die aus den iiblichen Téatigkeiten der
IGA herausstechenden Punkte im
Rechenschaftsbericht waren: Der dritte
Nationale Kongress fiir AMC in Aschau
im April 2024 mit internationalem

fachlichem Austausch (hierzu gab es
einen groBen Bericht im letzten Jahr)
und die mittlerweile sehr regelméBigen
und sehr gut laufenden Online-Aus-
tauschtreffen fiir frische und werdende
Eltern.

Kasse

Beim Kassenbericht wurde deutlich,
dass die Kosten in den letzten Jahren
in fast allen Bereichen gestiegen sind
und dies auch an der IGA nicht spurlos
vorbei gegangen ist. So hatte die IGA in
den letzten zwei Jahren mehr Ausga-
ben als Einnahmen. Durch eine gro-
Bere Forderung der letzten Tagung
durch die Aktion Mensch und einen
Spendenaufruf konnten wir dies aber
ausgleichen. Dank der vielen ehren-

Vorstand hinten v.Ln.r. Jiirgen Briickner, Daniel Muffler, Julius Klein,
Annika Bertz, Johanna Hannig, Sasche Rosenfeld

vorne: Felix Ulbrich, Martha Waldmann, Eva Malecha-Konietz,
Melanie Ddumer, Frank Groffe-Heckmann
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amtlichen Mitarbeit ist es moglich den
reguliren Mitgliedsbeitrag weiterhin
so niedrig zu halten.

Wahlen

Nach berechtigter Kritik bei der letzten
Wahl haben die Wahlen und Personen
dieses Mal einen deutlicheren Platz ge-
funden. Schon im Vorhinein wurde dazu
aufgerufen, sich zu melden, wenn man
Zeit und Lust hat, im Vorstand mitzu-
machen.

Unter der Leitung von Julia Gebrande
stellten sich alle Kandidierenden vor.
Alle, die sich zur Wahl gestellt haben,
wurden gewahlt!

Vorstand

1. Vorsitz:

Eva Malecha-Konietz (wiedergewihlt)
2. Vorsitz:

Melanie Daumer (wiedergewahlt)

Kassenwart:

Frank GroBe-Heckmann (wiedergewihlt)
Schriftfithrerin:

Martha Waldmann (wiedergewahlt)
Beisitzerin:

Annika Bertz (wiedergewaihlt)
Beisitzer:

Jiirgen Briickner (wiedergewihlt)
Beisitzerin:

Johanna Hannig (wiedergewahlt)
Beisitzer:

Julius Klein (vorher Jugendvertretung)
Beisitzer:

Daniel Muffler (wiedergewihlt)

Jugendvertretung
Sascha Rosenfeld (wiedergewihlt)
Felix Ullbrich (neu)

Nicht wieder kandidiert hat
Luisa Eichler.

Als neue und alte Vorsitzende danke ich
hier einfach gerne noch einmal allen, die
sich und ihre Zeit und Kraft hier bei den
Wahlen und auch anderen Aufgaben bei
der IGA zur Verfligung stellen, um eine
gute Arbeit fiir Menschen mit AMC
machen zu kénnen!

Eva Malecha-Konietz

IGA Bote Nr. 66 — Januar 2026



Aktuelles

Neue IGA Website und Digitalstrategie

Ein Team mit Dennis Seid, Dominic
Ziegler, Christopher Lang, Julius Klein
und Daniel Muffler hat {iber die letzten
zweieinhalb Jahre die IGA-Webseite
iiberarbeitet. Nun ist diese deutlich
anders aufgebaut: neues Design; anspre-
chende, frische Texte und Bilder und
auch eingebundene Videos. Damit
mochten wir primér junge Eltern noch
mehr ermutigen, Teil unserer einzigarti-
gen Gemeinschaft zu werden und in
Kontakt mit uns zu treten. Es gibt natiir-
lich auch weiterhin interessante Neuig-
keiten fiir Mitglieder und Interessierte:
aktuelle Termine, neue Blogbeitrége,
Neuigkeiten von anderen Vereinen und
vieles mehr.

Wir aktualisieren die Homepage fort-
wihrend. Wenn du Lust und Ideen hast,

zum Beispiel einen Blogbeitrag zu ver-
fassen, dann melde dich gerne bei uns!
Falls du Feedback zur Website im aktuel-
len Zustand hast, dann leite das bitte
ebenfalls direkt an uns weiter.

Unsere Kontaktdaten:

digital @arthrogryposis.de

Und was passiert nach der erfolgreichen
Veroéffentlichung der neuen Homepage?
Wir haben schon angefangen, den aktu-
ellen IGA-Flyer auf den neuesten Stand
zu bringen: neue Texte, neues Design,
neue Ideen. Wir hoffen, dass wir diesen
auf einer der néchsten Tagungen vorstel-
len diirfen.

Daniel Muffler
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Einladung zur
10. Erwachsenentagung
2026 in Uder

Mit dieser Ankiindigung laden wir ganz
herzlich zur Teilnahme an der Erwach-
senentagung 2026 ein. Sie richtet sich
an AMC-Betroffene und Interessierte,
insbesondere an Erwachsene mit AMC
und deren Partner*innen und Angeho-
rige. Die Veranstaltung ist auch fiir
Arzt*innen und Therapeut*innen sowie
weitere Interessierte, die sich mit AMC
befassen. Das Treffen findet traditionell
am langen Fronleichnams-Wochen-
ende, diesmal also von Donnerstag,
dem 4. Juni 2026 bis Sonntag, dem
7. Juni 2026 in der Bildungs- und
Ferienstitte Eichsfeld in Uder/Thiirin-
gen statt.

Das Orga-Team hat wieder ein vielfalti-
ges und ausgewogenes Programm zu-
sammengestellt. Die Tagung bietet ein
breites Spektrum zu Themen aus ver-
schiedenen Fachgebieten, zu therapeu-
tischen Angeboten und auch zu lebens-
praktischen Fragen — und noch vieles
mehr. Neben interessanten Fachvortra-
gen gibt es verschiedene thematische
Workshops. Es wird in diesen Tagen
auf jeden Fall geniigend Raum fiir das
personliche Gespriach und zum Aus-
tausch von Erfahrungen geben.

Das detaillierte Programm wird auf
unserer Homepage veroffentlicht und
regelmaBig bis zur Tagung aktualisiert.
Die Einladung mit dem Hinweis zur
Anmeldung kommt ab Februar auf die
Homepage. Sie wird auch per Newslet-
ter und bei Bedarf per Post versendet.
Das heiBt, wer keine Mailadresse ange-
geben hat, bekommt Einladung und
Anmeldebogen per Post. Somit ist eine
Anmeldung ab dann moglich. Fiir die
Online-Anmeldung gibt es dazu auf der
Homepage einen Link.

Bitte merken Sie sich diesen Termin
schon mal vor. Es lohnt sich immer ak-
tuell die Informationen zur Tagung auf
der IGA-Homepage nachzuschauen.

Ich freue mich schon auf die 10. Erwach-
senentagung, auf unsere Jubildumsta-

gung.

Jiirgen Briickner
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Familientagung

Riickblick auf die 18. Familientagung 2025
in Giinne am Mohnesee

Ja, es war wieder ein groBer Erfolg, die
Tagung war ausgebucht, alle Platze wa-
ren belegt. Es haben auch viele junge
Familien mit kleinen Kindern an der
Tagung teilgenommen. Neben dem
ausgewogenen Programm mit interes-
santen Vortragen und Workshops war
viel Gelegenheit zum Erfahrungsaus-
tausch und zur Begegnung. Die Fami-
lientagung wurde von “Aktion Mensch”
gefordert. Dafiir gilt unser besonderer
Dank.

Der Riickblick auf die Tagung kommt
diesmal aus einer anderen Perspektive.
Den hat Sarah Daumer aus Sicht eines
Kindes geschrieben.

Wer Interesse an den Pridsentationen
einzelner Vortrage von der Tagung hat,
kann diese Tagungsdokumentation auf
Anfrage gern bekommen.

Jiirgen Briickner

Hey, ich bin Sarah und mochte euch
etwas iiber die Familientagung vom
29.05. bis 01.06.2025 am Mohnesee
erzdhlen. Die Tagung ist dazu da, um
Menschen kennenzulernen, die auch
AMC haben oder Familienmitglieder
mit AMC haben. Man soll sich hier
austauschen und sich gegenseitig Tipps
geben und sich bei den vielen Vortragen
informieren kénnen.

[

f

[
i
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i]r.Dr. med; Susi Fieger refeqig

Schaukeln im Garten / Alle Fotos: Dominic Ziegler

Ich bin 12 Jahre alt, selbst von AMC
betroffen und komme aus Waltrop.
Meine Familie, das bin ich, meine
beiden Schwestern, Mama, Papa und
Wim — unser Hund. Ich bin die einzige
in der Familie mit AMC. Meine Schwes-

¢ 7 tﬁerapeutischem Reiten.

tern unterstiitzen mich immer toll,
obwohl sie jiinger sind als ich. Wir sind
quasi seit meiner Geburt Mitglieder in
der IGA.

Bei der Familientagung war ich bereits
oOfter, iiber das gesamte Wochenende
waren wir aber noch nie da. Es war fiir
uns also das erste Mal, dass wir das
komplette Wochenende dort verbracht
haben.

Genug von mir, jetzt reden wir besser
iiber die Familientagung. Wir sind am
Donnerstag angereist. Als erstes haben
wir uns unsere Zimmer angeschaut. Sie
waren groBer als ich erwartet hatte. Wir
hatten eine kleine Wohnung mit zwei
Schlafzimmern, eines fiir mich und
meine Schwestern und eins fiir meine
Eltern. Vor unseren Zimmern war eine
kleine Terrasse, von der man direkt auf
das Ziegengehege sehen konnte. Das
hat den Hund ein bisschen verriickt
gemacht.

IGA Bote Nr. 66 — Januar 2026



Auf dem Gelédnde gibt es einen grofen
Spielplatz mit einem Klettergeriist,
einer Nestschaukel und einer Wippe
umgeben von einem groBen Sandkas-
ten. AuBerdem gibt es Schwimmbad,
eine groBe AuBenterrasse und eine Bar
fiir die Erwachsenen. Abends fand
dort auch die Disco fiir die Kinder und
Jugendlichen und spéter die Erwachse-
nen statt.

Zum Nachmittag wurde es immer voller
und die meisten Teilnehmer trafen ein.
Es wurden die ersten Vortréage gehalten
und fiir die Kinder wurde eine Hiipf-
burg aufgebaut.

Am ersten Abend gab es nach dem
Abendessen ein groBes Lagerfeuer fiir
alle, mit Wiirstchen und Stockbrot. Das
war toll! Wenn man Lust hatte, konnte
man trommeln. Die Marchenerzihlerin
Diana Drechsel war auch wieder da und
hatte alle Thre Trommeln dabei. Bereits
seit einigen Jahren ist sie immer bei
unseren Veranstaltungen dabei und
meine Schwestern und ich freuen uns
immer sehr dariiber. Wir haben hier
alle zusammen lange gesessen und zu-

sammen gesungen und geredet und alle
hatten die Moglichkeit sich kennenzu-
lernen. Die, die sich schon kannten,
konnten sich erzdhlen, was seit dem
letzten Treffen so alles passiert ist und
was es Neues gibt.

Fiir die Kinder gab es verschiedene An-
gebote zum Spielen oder Basteln, auch
damit die Eltern sich in Ruhe die Vor-
trage anhoren konnten. Zum Beispiel
konnte man sich schminken lassen oder
mit Diana zusammen trommeln. Man
konnte aber auch basteln oder malen
oder einfach auf dem Geldnde oder in
der Hiipfburg toben. Meine Schwestern
und ich waren viel mit Papa schwim-
men. Seit letztem Sommer kann ich
schwimmen und darauf bin ich sehr
stolz. Ich habe mich lange nicht getraut,
aber ich kann sagen, alles ist moglich —
gebt nicht auf!

Das Essen gab es immer fiir alle zusam-
men in der Mensa. Mir hat das Essen
sehr gut geschmeckt. Zum Friihstiick
gab es immer Brotchen, Misli und
Obst. Mittags gab es jeden Tag was
anderes. Zum Beispiel gab es Nudeln,

Familientagung

Pizza und Lasagne. Es gab auch immer
etwas fiir die Vegetarier. Vor allem gab
es immer Nachtisch.

Beim Essen und abends haben die Er-
wachsenen viel zusammengesessen und
sich ausgetauscht. Wir Kinder sind viel
rumgelaufen und haben gespielt. Die
Vortrage habe ich mir nicht angehort.
Das war mir zu langweilig. Neben den
Vortragen gab es auch Workshops zum
Beispiel fiir Geschwisterkinder, die
keine AMC haben, aber wir haben lieber
gespielt.

Zum Abschluss hat der Fotograf,
Dominic, ein Foto von allen Teilneh-
mern gemacht. Wir durften Seifenblasen
machen und ich bin ganz gespannt, wie
das Foto geworden ist. Es ist bestimmt
auch hier im Iga-Boten abgebildet.
Vielleicht blédtterst Du ja auch jetzt
dahin, um es Dir anzusehen. Und viel-
leicht treffen wir uns auf der nichsten
Familientagung.

Ich freue mich schon auf Dich!
Deine Sarah
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Alle Fotos: Dominic Ziegler

Vielan Dank fir thre Au

e A , _
Prof. Dr. Julia Gebrande (links) und Prof. Dr. med.
Bettina Westhoff berichteten iiber Therapiekonzepte
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o

Dank an Referent*innen
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Informationen zu Fahrzeugumbau Der harte Kern des Orga-Teams: Barbara Mittler, Sylvia
Seel, Antje Funk, Julius Klein, Frank Grofe Heckmann

Trommelgruppe am Lagerfeuer
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Gruppenbild der Teilnehmer*innen
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Einblick in die Geschichte
der Forschung zu AMC bis heute

Zeitschriften leben von Beitrdgen, das
Schreiben derselben ist aber doch mit
einem gewissen Aufwand verbunden.
Auf Nachfrage des Vorstandes, ob ich
kurzfristig einen Beitrag zu dieser Aus-
gabe leisten konnte, ist dieser Artikel
entstanden — mit Mut zur Liicke und
ohne Anspruch auf Perfektion.

Nachdem ich mich im Zuge einer Studi-
enarbeit eingehender mit der vorhande-
nen Forschungsliteratur zu AMC be-
schiftigt habe, entstand die Idee, hier
einen kleinen Einblick zu geben. Aufbau-
end auf der durchaus nicht einfach zu
beantwortenden Frage: wie entsteht
Wissen? Wie entwickelt sich Wissen?

Und wie schafft man es, Wissen und
Verstindnis auf einen Nenner zu brin-
gen, wenn Beitrdge von unterschiedli-
chen Seiten erfolgen?

Hier kommt nun ein Einblick in die
Geschichte der anfangs medizinisch ge-
préagten Forschung zu AMC bis hin zu
meinem Einblick in das, was sich in der
Forschung momentan international in
unterschiedlichen Richtungen bewegt.

Erste Publikationen in Europa

Die erste Veroffentlichung war es nicht,
aber 1905 schrieb Dr. Erich Rosen-
kranz ein Kapitel in einem deutschen
chirurgischen Fachbuch , Ueber kon-
genitale Kontrakturen der oberen

IGA Bote Nr. 66 — Januar 2026

V.
(Aus der Universitatspoliklinik fur orthopidische Chirurgie in Berlin.
Geheimrat Professor Hoffa.)

Ueber kongenitale Kontrakturen der oberen
Extremitéiten
(im ApschluB an die Mitteilung eines einachlagigen Falles).
Von
Dr. Erich Rosenkranz,
Assistent der Hoffaschen Klinik.
Mit 4 in den Text gedruckten Abbildungen.

Vor einiger Zeit kam in der Berliner Universitiitspoliklinik
fiir orthopiidische Chirurgie ein seltener Fall von MiBbildung
der oberen Extremitiiten zur Beobachtung; die Liebenswiirdigheit
meines hochverehrten Chefs Herrn Geh. Rat Prof. Hoffa gestattet

mir, denselben zu veriiffentlichen:

Extremitéaten“. Der einschligige Fall
war offensichtlich ein Junge mit AMC.

In dieser Zeit war der Ansatz der
Behandlung typischerweise biomecha-
nisch ausgerichtet, wenn auch dieser

Professor Dr. Albert Hoffa etablierte
am Standort der heutigen Charité die
orthopadische Chirurgie als eigenstian-
diges Fachgebiet und prégte die wis-
senschaftliche Orthopidie maBgeblich.
Im Folgenden der Originaltext:

Bericht eines operativen Eingriffes zu
dieser Zeit vermutlich gleichzeitig
innovativ und selten war.

Die Behandlung des Koaben besteht, was die Kontrak-
turen der Hiinde und die mangelnde Beweglichkeit der Ellbogen he-
trifft, in Massage, redressierenden Bewegungen, Ucbungen an Pendel-
apparaten, die fir den Gebrauch der Hiinde am meisten stiirende
Kontrakturstellung der Daumen samt Schwimmbautbildung zwischen
ibnen und den Zeigefingern wurde operativ durch den Assistenten
der Poliklinik, Herrn Dr. C, Helbing, folgendermalien beseitigh:

Es wurde ein \/-formiger Schnitt entsprechend der Schwimm-
hautfalte angelegt (Basis des %/ dem Daumen zugewandt); nach
Durchtrennung des Unterhautfettgewebes und sich spannender Stringe
gelang es, den Daumen in Abduktion zu bringen, doch federte er
beim Loslassen wieder zurlick: es wurde deshalb noch eine Durch-
schneidung beider Kipfe des Adductor pollicis vorgenommen und
die Sehne des Flexor pollicis longus durch Z£-Schnitt um 2 em ver-
lingert; die Haut wurde dann nach Art der Ektropionoperation
Y-tormig vereinigt, Auf diese Weise wurde auf beiden Seiten vor-
gegangen, Der Erfolg war befriedigend. Der Knabe kann jetzt
den Daomen, wenn auch wenig, abduzieren, da aber die Adduktion
in der Hule bedeutend verringert ist, kann er jetzt Gegenstinde in
die Hand nehmen und festhalten. A
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Zu dieser Zeit arbeiteten Mediziner bei
seltenen Erkrankungen vorwiegend mit
Fallbeschreibungen. Wilfried Sheldon,
ein junger Arzt am Hospital for Sick
Children in der Great Ormond Street in
London (iibrigens bis heute eine Fach-
Kklinik in der Behandlung von AMC) ver-
offentlichte 1932 einen Artikel mit dem
Titel ,,Amyoplasia Congenita“.

In diesem stellte er die bisher gelédufi-
gen Bezeichnungen ,arthrogryposis
multiplex congenita® oder ,multiple
congenital articular rigidity” (multiple
angeborene Gelenkssteife) aus der Zeit
von 1920-1930 zur Diskussion.

Seine Anregung: diese Bezeichnungen
wiirden zwar die augenscheinlichen
klinischen Auffilligkeiten, namlich
Fehlstellungen und Einschriankungen
der Gelenksbeweglichkeit beschreiben,
lieBen aber die Ursache auBer Acht.

Die Bezeichnung Amyoplasie fiir eine
bestimmte Gruppe von Betroffenen
wiirde der seiner Meinung nach grund-
eliegenden fehlenden oder einge-
schrankten Ausbildung der Muskulatur
deutlich besser gerecht.

Ausfiihrliche Beschreibungen wurden
zur Veranschaulichung mit Fotos be-
legt. Auch existiert ein erster Vorlaufer
der pranatalen Diagnostik in Form ei-
nes Rontgenbildes einer schwangeren
Frau, auf dem die Position des Kindes
sichtbar war.

Auf der Webseite der amerikanischen
Patientenorganisation AMCSI findet
sich unter dem Link
https://amcsupport.org/history-facts/
eine kurze Zusammenfassung der Ge-
schichte, die sich dort auch auf Deutsch
anzeigen lasst.

Eine Publikation iiber
Publikationen

Wie weit sich die Beschaftigung mit
Definitionen und Diagnostik in die
heutige Zeit hineinzieht, wird Kklar,
wenn man den zeitlich weiten Sprung
hin zu einem relativ aktuellen Artikel
macht. Eine norwegische Forscher-
gruppe um Hermansen veroffentlichte
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2022 im American Journal of Medical
Genetics eine Auswertung aller relevan-
ten Publikationen zu AMC von 1995 bis
Anfang 2022. In diese Auswertung wur-
den nur Studien ab einer Anzahl von
sechs Personen eingeschlossen, daher
liegt die reale Anzahl an Veroffentli-
chungen sicher deutlich hoher. Die fol-
gende in diesem Artikel dargestellte
Grafik zeigt die Entwicklung. Nicht
iiberraschend ist, dass am meisten im
Bereich chirurgische Interventionen
und da vorwiegend zu chirurgisch-
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Warum diese Definition so wichtig ist,
erklart sich damit, dass der Begriff AMC
letztendlich als Uberbegriff ein Zustands-
bild mit individuell sehr unterschiedli-
chen Auspriagungen beschreibt. Eine ge-
meinsame Sprache ermdglicht und
erleichtert die praktische Arbeit und For-
schung und kommt so wiederum Betrof-
fenen oder Familien zugute. Eine gute,
wenn auch englischsprachige Zusam-
menfassung findet sich unter dem Link

htpps://rarediseases.org/rare-diseases/
arthrogryposis-multiplex-congenita/

Im Folgenden zwei Beispiele fiir wis-
senschaftliche Artikel, auf der einen
Seite die Arbeit der Definitionsgruppe,

Orthopaedic articles

auf der anderen Seite ein aktueller
Artikel von 2025, in dem darauf auf-
bauend Empfehlungen fiir die Rehabi-
litation von Kindern erarbeitet wurden.
Siehe Abbildungen rechts.

Man darf allerdings, unabhéngig vom
Bedarf zu den anderen Richtungen,
sneues“ Wissen zu Orthopadie und Ge-
netik nicht abwerten, da es nach wie
vor auch sehr relevant in der Praxis ist.
Dieses Wissen weiterzugeben, trigt
dazu bei, dass, vereinfacht gesagt, Be-
handlungen besser und Fehler weniger
werden. Als Beispiel aus meinem Fach-
bereich: es wurden tber die Jahre im-
mer wieder neue, innovative oder ver-
anderte Ansidtze zu orthopéddischen
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Operationen an Armen und Hénden
vorgestellt. Einiges davon hat sich be-
wiahrt, anderes nicht. Hier kann ein
Nachverfolgen von Langzeitergebnis-
sen sehr sinnvoll sein und auch der
Mut einzugestehen, wenn etwas in ei-
ner bestimmten Art und Weise nicht
funktioniert oder sich nicht bewihrt
hat. Letztendlich muss man sich immer
bewusst sein, dass es ja um den Men-
schen als Ganzes geht und nicht nur
um einzelne Funktionen.
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Die vier Weltkongresse und
die Arbeit des internationalen
Konsortiums

Was sich noch hinter den Bergspitzen
der Anzahl der Artikel verbirgt sind be-
sondere Daten: jeweils im Jahr vor
oder nach einem der vier bisher statt-
gefundenen internationalen Sympo-
sien zu AMC gab es eine Zunahme an
Veroffentlichungen. Und hier schlieft
sich der Kreis, denn im Rahmen mei-
nes Studiums nahm ich Mitte Oktober
an einem Kongress in Portugal teil, der
an sich iiberhaupt nichts mit Medizin

oder AMC zu tun hatte. Dort traf ich,
ein kompletter, aber sehr erfreulicher
Zufall, auf Noemi Dahan-Oliel, deren
Namen ich bereits aus mehreren Ver-
offentlichungen kannte. Sie ist eine der
Personen, die seit Jahren mit viel En-
gagement in dem internationalen Kon-
sortium zu AMC mitarbeitet und auch
im Organisationsteam des internatio-
nalen Symposiums sitzt.

Man kann sich vorstellen, dass hier vie-
les immer noch ehrenamtlich und in
der Freizeit lauft — und ohne eigene
Motivation und ein wirkliches Inter-
esse so etwas nicht entstehen konnte
oder am Laufen bliebe. Und ganz be-
sonders erwdhnenswert: sie ist eine
wirklich herzliche und liebenswiirdige
Person, die mich auch gleich ohne
groBe Vorbehalte eingeladen hat, am
niachsten Online-Treffen teilzuneh-
men. Ohne solche Menschen wire die
Welt der Wissenschaft vermutlich um
einiges armer ...

Die Mitglieder der Konsortium-Gruppe
treffen sich regelméaBig online, tauschen
dabei Informationen aus, vernetzen sich
und andere und arbeiten auch an Inhal-
ten weiter. Meiner Meinung nach ist so
eine Gruppe schon etwas Besonderes, da
dahinter der Wille steht, jeweiliges fach-
spezifisches Wissen zu einer seltenen
Erkrankung zu teilen, um gemeinsam
voranzukommen. Von einer Darstellung
einer aktuellen genetischen Forschungs-
arbeit zu einem beteiligten Genschnipsel
bei der Entstehung distaler Arthrogry-
pose habe ich nur Bruchteile verstanden.
Dafiir waren mir die klinischen ,typi-
schen Muster” die dem Arzt erstmals so
richtig anhand von Fotos der Personen
bewusst geworden waren, schon lange
bekannt. Hier wurde mir noch einmal
sehr deutlich bewusst, dass es eine Ver-
bindung von Theorie zu Praxis und zur
gelebten Erfahrung braucht, damit wirk-
lich Wissen entsteht.

In meiner, also der (ergo)therapeuti-
schen Welt hat sich hier bei anderen,
vor allem bei hdufigen Diagnosen in den
letzten Jahren auch sehr viel getan,
wenn es darum ging verschiedene Sicht-
weisen und Erfahrungen zu integrieren.
Die Hoffnung ist berechtigt, dass das
auch in diesem Gebiet so sein wird.
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So stellte Dr. Dahan-Oliel auf dem Kon-
gress, auf dem ich sie getroffen habe,
mit dem SHAPE-UP ein neues, anhand
von kiinstlicher Intelligenz ausgewerte-
tes Erhebungsinstrument zur Beurtei-
lung der oberen Extremitit vor. Sozusa-
gen das Ganglabor fiir Arme!

Eine kurze Zusammenfassung der
Weltkongresse: Das erste internatio-
nale Symposium zu AMC fand 2007 in
Birmingham statt. Fiir die IGA war
Frank Preiss vor Ort und berichtet da-
nach auch ausfiihrlich im IGA-Boten,
auch Dr. Correll in seiner Funktion als
Chefarzt der damaligen orthopadischen
Kinderklinik Aschau war unter den
Vortragenden. In der Folge fanden drei
weitere internationale Symposien statt:
2014 in St. Petersburg, 2018 in Phila-
delphia und 2024 in Montreal, das
nichste wird bereits geplant.

Die Ergebnisse spiegeln ein umfassen-
deres Verstiandnis des Krankheitsbildes
wider, das in multidisziplindrer Zusam-
menarbeit von medizinischen Expert:-
innen, Therapeut:innen und Selbsthilfe-
gruppen/Betroffenen herausgearbeitet
wurde. In den Konsensempfehlungen
entwickelt sich hinausgehend iiber me-
dizinisch relevante Aspekte auch ein Fo-
kus auf die Perspektiven und Bedarfe
Betroffener. Nach jedem Symposium
(beziehungsweise vor dem nichsten)
wurde in eine bestimmte Richtung wei-
tergearbeitet.

Und man kann sich vorstellen, dass es
natiirlich auch seine Zeit dauert, um
eine Arbeit vorzubereiten, Daten zu
sammeln und auszuwerten und das
dann auch noch zu veréffentlichen. Ganz
abgesehen davon, in welchem Rahmen
es stattfindet — vieles findet im Zuge von
Qualifikationsarbeiten statt, ein eher ge-
ringerer Teil der Autor:innen bekommt
es iiber den jeweiligen Arbeitgeber oder
andere Quellen (mit)finanziert. Und die
Anspriiche an ,gute“ Forschung sind
mittlerweile relativ hoch, um zu verof-
fentlichen, miissen klare Vorgaben be-
treffend die Qualitit eingehalten werden.
Auch ist immer noch ein Thema in wel-
cher Sprache publiziert wird, da Eng-
lisch nach wie vor die Hauptsprache ist,
wenn es darum geht Verdffentlichungen
zu finden oder einzubeziehen. Eine sehr
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positive Entwicklung der letzten Jahre
ist auch, dass immer mehr Veroffentli-
chungen mittlerweile als ,,Open Access
Artikel” frei zugénglich sind. Einen Arti-
kel fiir 30 bis 50 € zu kaufen, ist schlief3-
lich nicht ohne, und ein kostenfreier Zu-
gang iiber eine Institution ist meist nur
im Rahmen eines Studiums mdglich.
Andere Moglichkeiten des Zuganges zu
Fachliteratur sind offiziell nicht legal,
werden im Sinne der Freiheit des Wis-
senszuganges fiir alle aber online zur
Verfiigung gestellt.

Was fiir mich dabei deutlich wurde:

es braucht immer einzelne, aber dann
doch auch viele, um moglichst viele
Perspektiven zu erfassen. Auch die so
genannten Experten sind immer auf die
Menschen angewiesen, die betroffen
sind, hier vor allem auch auf Riickmel-
dung. Auf jeden Fall merkt man ein
deutliches Interesse, mit Betroffenen
und Betroffenenorganisationen zusam-
menzuarbeiten. Viele der aktuell verof-
fentlichten Fachartikel beschiftigen sich
mit den Themen, die bisher wenig repra-
sentiert waren: dem Ubergang ins
Erwachsenenleben, der Perspektive von
Eltern, die Entwicklung von Richtlinien
zur Behandlung, den Bedarfen Jugend-
licher in Bezug auf medizinisch-thera-
peutische Rehabilitation, zu Schmerz
und Lebensqualitit.

Und wer auch immer etwas beitragen
mochte: aktuell lauft eine Ausschrei-
bung fiir eine weitere Spezialausgabe
des American Journal of Medical Ge-
netics, diesmal zu Global Perspectives
on Arthrogryposis: From the Womb to
Adulthood (Globale Perspektiven zu
AMC: vom Bauch bis zum Erwachsen-
sein) mit dem Aufruf, Beitrdge quer
durch alle Gebiete, also nicht begrenzt
auf Medizin einzureichen.

(Link: https://onlinelibrary.wiley.com/
page/journal/15524876 /homepage/call-
for-papers/si-2025-000504?msockid=33
d839373286657d0152fb0332c64c0).

Was ich auch noch gerne teilen méchte,
ist ein wirklich lesenswerter Essay von
Judith Hall, betitelt mit ,My Journey
With Arthrogryposis and Some of the
People Who Made a Difference” — frei
iibersetzt ,Meine Reise mit Arthrogry-
posis, und die Menschen, die wirklich
etwas bewirkt haben.”

Zu finden ist er unter dem Link:
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/
pdf/10.1002/ajmg.c.32121

Mit dieser Empfehlung mochte ich ab-
schlieBen, denn besser kann man es

kaum umschreiben.

Barbara Schweiger
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Interview

»Sich untereinander verbiinden, gegenseitig
unterstutzen und Widerstand leisten*

Interview mit Amie Savage zu Ableismus

Amie Savage ist 24 Jahre alt. Sie hat AMC, studiert Soziale Arbeit, ist Autorin,
Illustratorin und setzt sich als Aktivistin seit 2020 fiir die Rechte und Selbst-
bestimmung von Menschen mit Behinderung und anderen marginalisierten
Gruppen ein. Auf der letzten Familientagung der IGA am Mdhnesee hat sie
zusammen mit Julia Gebrande, Professorin an der Hochschule Esslingen fiir
"Soziale Arbeit im Gesundheitswesen®, einen Vortrag zum Thema Ableismus
gehalten und Workshops dazu gegeben. Fiir den IGA-Boten hat Christopher

Langer sie interviewt.

IGA-Bote: Amie, du hast bei der
letzten IGA-Tagung einen sehr
interessanten Vortrag zum Thema
Ableismus gehalten. Wie prisent
ist das Thema in deinem Alltag?

Amie: Also, das Thema Ableismus ist
eine strukturelle Diskriminierung.
Deswegen ist sie iiberall eigentlich im-
mer prasent. Es kann sehr subtil sein
und sehr versteckt. Wenn zum Beispiel
Leute mich auf der StraBe ansprechen
und sagen, wie toll ich denn meinen
Rollstuhl bedienen kann oder wie toll
ich mein Leben meistere — also ver-
meintliche Komplimente geben.
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Es konnen aber auch physische Barrie-
ren sein, wo Menschen mit Behinde-
rung nicht mitgedacht wurden. Oder
institutionelle Ausgrenzungen, zum
Beispiel im Uni-Kontext. Wie oft ich da
beweisen muss, dass ich Dinge nicht
kann und einen Nachteilsausgleich ha-
ben muss. Oder andersrum beweisen
muss, dass ich Fahigkeiten habe und
eine Priifungsleistung wie alle anderen
absolvieren kann. Mal muss ich also
meine Behinderung beweisen, mal
muss ich beweisen, dass ich doch zu
Dingen fahig bin. So zeigt sich Ableis-
mus in den verschiedensten Facetten.

IGA-Bote: Ihr habt in eurem Vor-
trag und in euren Workshops
auch gezielt die Perspektive der
Eltern behinderter Kinder be-
trachtet. Fir sie ist es oft ein
schmaler Grat. Einerseits moch-
ten sie ihrem Kind so gut es geht
helfen — andererseits mochten sie
auch nicht zu viel tun, das Kind
also wegen seiner Behinderung
iiber die MaBen bevormunden.
Hast du da Tipps zum Umgang?

Amie: Ich wiirde sagen, den Kindern
einfach etwas zutrauen. Eltern haben
oft schon ein bestimmtes Bild im Kopf,
wenn sie ein Kind bekommen. Das wird
sich sowieso verdndern — auch wenn
ein Kind ohne Behinderung auf die
Welt kommt. Es ist auch nicht die Auf-
gabe eines Kindes, dem Bild zu ent-
sprechen und das kann es auch nicht.
Aber wenn das Kind eine Behinderung
hat oder chronisch krank ist, ist das
nochmal eine ganz andere Situation.

Dann haben viele Eltern erst einmal
das Problem, dass ihre Vorstellungen
mit dem zusammen crashen, was ist.
Viele miissen dann damit umgehen —
also erstmal mit den eigenen Vorstel-
lungen und dann mit dem Kind. Und
dann miissen sie sowohl dem Kind et-
was zutrauen, als auch akzeptieren,
wenn das Kind etwas nicht kann. Eine
Mutter hat das, fand ich, in unserem
Workshop bei der IGA-Tagung ganz
schon erzihlt: es ist nicht schlimm,
wenn mein Kind kein Fahrrad fahren
kann oder auch nicht laufen kann. Das
Kind muss nicht Fahigkeit X erwerben,
um letztendlich vollstdndig zu sein. Da-
rum geht es — das zu akzeptieren und
damit auch das Kind letztendlich zu ak-
zeptieren, so wie es eben ist.

IGA-Bote: Thr habt ja umgekehrt
auch einen Workshop mit betrof-
fenen Kindern gemacht, wo es um
ihre Perspektiven ging. Da kom-
men wir gleich noch zu - aber
bleiben wir kurz beim Thema
Ableismus. In den letzten Jahren
haben wir einen politischen Wan-
del erlebt. Merkst du, dass da in
der Gesellschaft die positiven
Verinderungen nachhaltig waren,
oder gab es wieder einen Schritt
zuriick?

Amie: Der Ableismus war schon immer
da und wurde nie wirklich thematisiert.
Aber dadurch, dass rechte Parteien
wieder erfolgreicher werden und durch
die Faschisierung der Gesellschaft,
wird Ableismus wieder prasenter. Bun-
deskanzler Friedrich Merz hat kiirzlich
angekiindigt, dass er noch mehr Gelder
fir behinderte Menschen streichen
mochte, zum Beispiel Assistenzleistun-
gen. Auch wenn es um Schulen geht,
wird wieder mehr unterschieden,
welche Kinder Inklusion ,genieBen”
diirfen und welche eben nicht. Welche
Kinder doch eher ,leisten“ konnen
und welche nicht. Auch da werden
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und mehr aus der Zula Kids Collection

Empfehlung des IGA-Boten:

— Amie Savage: Was Liebe alles kann
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Unterschiede gemacht und auch das ist
Ableismus. Da sieht man ganz stark,
dass diese Debatte wieder im Raum
steht. Ob man Inklusion iiberhaupt
umsetzen soll oder nicht, obwohl es ein
Menschenrecht ist — seit 2009 ratifi-
ziert durch die UN-Behindertenrechts-
konvention. Deswegen wiirde ich sa-
gen, dass es immer ein Thema ist. Aber
jetzt dadurch, dass die rechten Parteien
wieder starker werden, machen sich
behinderte Menschen — aber auch alle
anderen marginalisierten Gruppen —
wieder Gedanken dazu.

IGA-Bote: Was konnen wir denn
konkret dagegen tun? Es gibt zwar
wieder mehr Demos gegen rechts,
aber je kleiner die betroffene
Gruppe ist, desto schwieriger wird
es schlieBlich, Leute hinter einem
zu versammeln.

Amie: Also, ich wiirde sagen — verbiin-
den! Je groBer, desto besser. Aber auch
schon kleine Communities konnen viel
bewirken. Es gibt sehr viele aktivisti-
sche behinderte Menschen, aber auch
nicht-weie Menschen und queere
Menschen, die sich im Internet aufstel-
len, Videos posten, ihre Kunst posten,
was ich auch zum Beispiel mache.
So kann man sich mit verschiedenen
Communities solidarisieren. Ich glaube,
das ist der Schliissel — oder zumindest
einer von vielen Wegen. Sich unterein-
ander verbiinden, gegenseitig unterstiit-
zen und Widerstand leisten.

IGA-Bote: Kommen wir nochmal
zum Workshop zuriick. Da habt
ihr auch einen fiir Kinder mit AMC
gemacht. Es ging unter anderem
um Reprisentation — in Medien
und gerade in der Fiktion. Es gibt
aber wenige bekannte — und vor
allem positive — Figuren mit einer
Behinderung.

Amie: Was Julia und ich machen woll-
ten, ist einen Dialog zu schaffen. Wie
Kinder mit AMC sich selbst sehen und
wo sie sich sehen. Eigentlich wollten
wir iiber Biicher reden — wir haben
dann aber groBtenteils iiber Games ge-
redet — ist ja auch ein Medium. Den
Kindern ist dabei auch aufgefallen,
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dass es sehr wenig Reprisentation von
behinderten Menschen gibt. Und wenn
sie stattfindet, wird sie meist von einer
nicht-behinderten Person dargestellt.
Meist ist die Figur leidend und total
verzerrt, also gar nicht der Lebensreali-
tat entsprechend. Dabei kam auch raus,
dass die Kinder sich das anders wiin-
schen wiirden. Wir haben uns auch
Biicher angeschaut, in denen es eine
Représentation gibt.

IGA-Bote: Was waren noch inter-
essante Punkte, die bei dem Work-
shop rauskamen?

Amie: Wir haben festgestellt, dass sich
unsere Lebensrealititen — von den
Kindern jetzt und uns damals — ziem-
lich unterschieden haben. Ich zum Bei-
spiel kann auch ein bisschen laufen,
meine Beine werden aber sehr schnell
miide. Deswegen hatte ich oft die Auf-
gabe, Schiedsrichterin zu sein — und
das habe ich gehasst! Ich wollte immer
mit Fangen spielen oder FuBball, aber
mir wurde immer dieser Job zugeteilt.
Ein etwa 12-jahriger Junge aus der
Gruppe hat dann aber gesagt: ,Ich find
das gar nicht so schlimm, ich liebe es,
Schiedsrichter zu sein! Ich liebe diese
Aufgabe!” Das hat auch nochmal ge-
zeigt, wie unterschiedlich Kinder mit
AMC so etwas wahrnehmen. Natiirlich
gibt es Parallelen, aber auch sehr viele
Unterschiede. Das zeigt auch: wenn
man eine Person mit Behinderung in
einem Medium darstellt, heift das
nicht, dass man eine ganze Gruppe dar-
stellt. Weil wir halt sehr unterschied-
lich sind.

IGA-Bote: Warum ist es denn
gerade fiir Kinder so wichtig,
reprasentiert zu werden, in dem,
was sie konsumieren?

Amie: Weil die Gesellschaft, wie wir
uns sehen, so auch spiegelt. Wenn Kin-
der mit Behinderung sich selbst wie-
dersehen und das normalisiert wird,
dann empfinden sie sich weniger als
diesen Extraposten. Dann haben sie
vielleicht auch weniger den Wunsch,
nicht mehr behindert zu sein. Wenn
wir uns zum Beispiel einen Superman
vorstellen, der im Rollstuhl sitzt oder

IGA Bote Nr. 66 — Januar 2026

Orthesen tragt, dann wire das etwas
Normales, wir wiirden das feiern und
auch cool finden. Das wire voll em-
powernd fiir die Kinder. Wenn ich mich
an meine Kindheit zuriickerinnere,
habe ich meine Behinderung eigentlich
normalisiert. Bis ich dann dlter wurde
und merkte — ich sehe mich eigentlich
nirgendwo und werde stindig ange-
guckt wie ein Alien. Dann fiangt man
an, sich zu hinterfragen. Ich glaube, bei
Kindern ist das auch peu 4 peu. Am An-
fang ist die Behinderung einfach da,
aber wenn sie sich nirgendwo sehen,
fragen sie sich: Warum werde ich nicht
abgebildet, was ist an mir so anders,
dass es das nicht gibt? Deswegen ist es
wichtig, das zu dndern.

IGA-Bote: Du hast auch kritisiert,
dass die wenigen behinderten
Figuren, die in Film und Fernse-
hen auftauchen, oft nicht an
behinderte Darstellende gehen.
Findest du denn, dass das so sein
muss — dass die jeweiligen Behin-
derungen nur von den Menschen
gespielt werden sollten, die sie
auch haben?

Amie: Ich finde schon, ja. Das hat sich
auch in anderen Bereichen entwickelt.
Nehmen wir Blackfacing als Beispiel.
(Anm. d. Red.: WeiBe Darsteller, die
sich schwarz schminken. Eine Praxis,
die im westlichen Kino in der Stumm-
filmzeit noch die Regel war, spater aber
seltener vorkam und mittlerweile ver-
pont ist.) Es gibt zwar immer noch Pro-
duktionen, in denen das noch gemacht
wird, aber in der Regel werden nicht-
weiBe Schauspielerinnen eingesetzt.
Auch bei Synchronrollen in Animati-
onsfilmen ist das mittlerweile so. Es
geht viel um Identitdt. Und es gibt ja
auch so viele behinderte Schauspie-
ler*innen, die in der Branche kaum
Rollen bekommen. Nicht-behinderte
Menschen besetzen dann auch noch die
Rollen, die sie perfekt ausfiillen konn-
ten und nehmen sie ihnen weg. Warum
brauchen wir nicht-behinderte Schau-
spieler*innen, die sich in diese Rollen
yreinfithlen, wenn wir doch behin-
derte Schauspieler*innen haben? Des-
wegen pléadiere ich dafiir, dass die auch
eingesetzt werden.

Interview

IGA-Bote: Wie sieht es bei der
Autor*innenschaft aus? Wer ein
Buch schreibt und darin eine
moglichst diverse Gesellschaft
zeigen will, dem ist es ja klar, dass
man nicht alles auch sein kann.

Amie: Das stimmt. Aber auch ich als
Autorin weif} nicht, wie die Lebensrea-
litdt einiger meiner Figuren ist. Zum
Beispiel wenn ich horbehinderte oder
autistische Charaktere schreibe — ich
bin horend und nicht autistisch. Ich
kann zwar viel dariiber lesen und mich
informieren — aber richtig hineinver-
setzen kann ich mich nicht. Dafiir gibt
es eben Sensitive Reading — also Men-
schen, die auch in der Community sind
und dartiber schauen. Die kénnen mir
dann zuriickmelden — da fehlt noch
diese oder jene Perspektive. Fakt ist
aber auch — man kann nicht alles ab-
decken. Wir behinderte Menschen sind
so verschieden und haben auch unter-
schiedliche Meinungen. Die gibt es
auch zu diesem Thema. Es gibt auch
Behinderte, die kein Problem damit
haben, wenn ein nicht-behinderter
Mensch solche Rollen spielt. Komplett
abdecken kann man es also nie. Aber
ich glaube, es geht einfach auch um die
Auseinandersetzung mit dem Thema
Behinderung und um die Auseinander-
setzung mit behinderten Menschen. Sie
auch aktiv einzubeziehen und wenn sie
da sind, sie auch zu bezahlen. Also
nicht nur nach den Meinungen zu
fragen und dann sagen Dankeschon
und applaudieren. Das bringt es nicht —
wir miissen ja auch von etwas leben.

IGA-Bote: Bietest du denn auch
Sensitive Reading an?

Amie: Wenn man mich anfragt, wiirde
ich nicht nein sagen. Aber ich bin ein
Mensch mit einer Perspektive. Diese
kann ich schildern, man kann sie an-
nehmen, aber ich bin nicht der Inklu-
sions-Guru und habe auch nicht auf
alles die perfekte Antwort.

Amie,
danke dir fiir deine Zeit!
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Das Bundesteilhabegesetz (BTHG) —
ein Meilenstein im deutschen Teilhaberecht

Mit der Verabschiedung des Bundes-
teilhabegesetzes (BTHG) durch den
Deutschen Bundestag im Dezember
2016 wurde die Grundlage fiir eine
umfassende Reform des Rechts der
Rehabilitation und Teilhabe (SGB IX)
gelegt.

Die Zielrichtung dieser Reform war
und ist es, die Rechte von Menschen
mit Behinderungen zu stiarken und die
Umsetzung der UN-Behindertenrechts-
konvention (UN-BRK), die Deutschland
2009 ratifiziert hat, voranzutreiben.

Im Mittelpunkt steht seitdem ein
grundlegender Paradigmenwechsel:
weg von einer fiirsorgerischen Versor-
gung hin zu einer personenzentrierten
Teilhabeplanung, die die Selbstbestim-
mung und die individuellen Ressourcen
von Menschen mit Behinderungen in
den Vordergrund stellt. Der vorliegende
Fachtext beleuchtet die rechtlichen und
praktischen Grundlagen der Bedarfs-
ermittlung und Teilhabeplanung nach
dem BTHG und zeigt deren Bedeutung
fiir die Arbeit in der Rehabilitation auf.

Von der Ausgrenzung
zur Inklusion

Das BTHG verfolgt zentrale Ziele, die
im § 1 Abs. 1 SGB IX festgelegt sind:
Menschen mit Behinderungen oder
von Behinderung bedrohte Menschen
sollen durch Leistungen zur Rehabili-
tation und Teilhabe selbstbestimmt
und gleichberechtigt am Leben in der
Gesellschaft teilhaben konnen.

Zu den wichtigsten Reformzielen ge-
horen: die Einfithrung einheitlicher
Grundlagen fiir alle Rehabilitations-
trager (§ 6 SGB IX), die Umsetzung der
UN-BRK und der in ihr enthaltenen
Menschenrechte, ein neues Verstandnis
von Behinderung auf Basis der ICF
(International Classification of Func-
tioning, Disability and Health) der
WHO sowie die Herauslosung der
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Eingliederungshilfe aus dem Fiirsorge-
recht des SGB XII.

Damit verfolgt das Gesetz einen klaren
Perspektivwechsel: von der Ausgrenzung
zur Inklusion, von der Einrichtungszent-
rierung zur Personenzentrierung, von
der Defizit- zur Ressourcenorientierung
und von der Betreuung zur Assistenz.

Behinderungsbegriff neugefasst

Der Behinderungsbegriff wurde mit
dem BTHG neu gefasst und in § 2 SGB
IX verankert. Danach haben Menschen
eine Behinderung, wenn ihre korperli-
che Funktion, geistige Fidhigkeit oder
seelische Gesundheit mit hoher Wahr-
scheinlichkeit langer als sechs Monate
von dem fiir das Lebensalter typischen
Zustand abweichen und dadurch ihre
Teilhabe am Leben in der Gesellschaft
beeintrachtigt ist.

Die Besonderheit liegt in der dynami-
schen und interaktiven Definition:
Behinderung ist kein festes Merkmal
einer Person, sondern das Ergebnis
einer Wechselwirkung zwischen indivi-
duellen Beeintrachtigungen und gesell-
schaftlichen Barrieren.

Dieses Verstandnis entspricht dem An-
satz der UN-BRK (Art. 1) und dem
ICF-Modell, das nicht das Defizit, son-
dern die Funktionsfihigkeit und Teil-
habemoglichkeiten des Menschen in
den Mittelpunkt der Bedarfsermittlung
und der Planung von Leistungen zur
Rehabilitation stellt.

Bedarfsermittlung und Teilhabe-
planung nach § 13 SGB IX

Die Bedarfsermittlung ist das zentrale
Verfahren zur Ermittlung des individu-
ellen Rehabilitationsbedarfs. Gemal
§ 13 Abs. 1 SGB IX sind die Rehabilita-
tionstrager verpflichtet, systematische
Arbeitsprozesse und standardisierte

Instrumente zu verwenden, um den
individuellen Bedarf nachvollziehbar
und tiberpriifbar zu ermitteln.

Dabei sind folgende Grundprinzipien
maBgeblich: Personenzentrierung, Par-
tizipation, Ressourcenorientierung und
Zielorientierung.

Die Ergebnisse der Bedarfsermittlung
werden in der Teilhabeplanung (§ 19
SGB IX) bzw. bei den Leistungen der
Eingliederungshilfe in der Gesamtpla-
nung (§ 117 ff. SGB IX) gebiindelt.
Welche konkreten Leistungen zur Errei-
chung der Teilhabeziele erforderlich
sind wird in diesen Planverfahren fest-
gestellt.

Die Teilhabeplanung ist ein kooperativer
Prozess, an dem mehrere Rehabilitati-
onstrager beteiligt sein konnen, um
Leistungen aus einer Hand zu erbringen
und Doppelstrukturen zu vermeiden
(§ 15 SGB IX). Soweit Trager der Leis-
tungen der Eingliederungshilfe neben
anderen Triagern der Rehabilitation
beteiligt sind kann ein Gesamtplanver-
fahren durchgefiihrt werden.

Die sozialrechtliche
Verankerung der ICF

Die Orientierung an der ICF ergibt sich
aus sowohl aus § 2 und § 13 SGB IX;
in § 118 wird die Nutzung der ICF in
§ 118 ausdriicklich fiir die Eingliede-
rungshilfe normiert. Die ICF bietet ein
international anerkanntes Klassifikati-
onssystem, das Funktionsfihigkeit,
Aktivitdt und Teilhabe in Beziehung zu
den jeweiligen Kontextbedingen in der
Lebenswelt von Menschen mit Behin-
derung setzt.

Fiir die Praxis bedeutet dies:

Die Bedarfsermittlung muss funktions-
bezogen erfolgen und alle Lebensberei-
che beriicksichtigen. Fiir Fachkrafte
der Rehabilitation steht damit eine
gemeinsame Sprache zur Verfiigung,
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um Beeintrachtigungen und Ressour-
cen einheitlich, zielgenau und perso-
nenzentriert zu beschreiben. Die ICF
fordert die interdisziplindre Zusam-
menarbeit zwischen Medizin, Psycho-
logie, Padagogik und Sozialarbeit.

Dadurch wird der Rehabilitationspro-
zess objektiver, vergleichbarer und
transparenter. Zudem wird das Selbst-
verstdndnis gestarkt, dass Teilhabe ein
Menschenrecht ist und stets von der
Beseitigung gesellschaftlicher Barrieren
abhingt.

Umsetzungsprobleme
in der Praxis

Trotz der gesetzlichen Vorgaben zeigen
sich in der Praxis zahlreiche Umset-
zungsprobleme, insbesondere im Hin-
blick auf die Partizipation der Men-
schen mit Behinderung und der
Qualitat der Bedarfsermittlung. Haufig
werden Bedarfsermittlungen trager-
spezifisch und nicht umfassend durch-
gefiihrt. Damit geraten mogliche be-
stehende Bedarfe, fiir die andere Trager
zustindig sein konnen aus dem Blick.
Die Beteiligung der Leistungsberech-
tigten bleibt oftmals unzureichend,
und die Pflicht zur Beratung, die sich
aus § 106 SGB IX fiir die Trager der
Eingliederungshilfe ergibt, wird nicht
zuverldssig wahrgenommen.

Zudem wird auf die Moglichkeit der
Beratung durch die Ergénzende Unab-
héngige Teilhabeberatung (EUTB), fiir
die § 32 SGB IX die Grundlage bildet,
oftmals nicht hingewiesen.

Die beschriebenen Defizite bei der Um-
setzung des SGB IX fiihren dazu, dass
Leistungen zur Teilhabe haufig nicht
bedarfsgerecht, sondern standardisiert
und trégerorientiert ermittelt werden.
Dies widerspricht der in § 4 SGB IX
geforderten Zielorientierung.
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Chancen und Perspektiven
fiir die Praxis

Das BTHG bietet groBe Chancen fiir die
Weiterentwicklung der Rehabilitati-
onspraxis. Der personenzentrierte
Ansatz fordert eine neue professionelle
Haltung: Fachkrifte werden zu Weg-
begleitern, die Menschen mit Behinde-
rungen auf dem Weg zu einer selbstbe-
stimmten Teilhabe und Lebensgestaltung
unterstiitzen. Die Ergidnzende Unabhén-
gige Teilhabeberatung (EUTB) kann
dabei fiir Menschen mit Behinderung
eine zentrale Rolle spielen.

GroBes Potenzial liegt in der systemati-
schen Anwendung der ICF in allen
Phasen des Reha-Prozesses. So kann
langfristig ein inklusives System in der
Praxis aller Prozessbeteiligten entste-
hen, das dazu geeignet ist, Barrieren
abzubauen und Teilhabechancen zu
entwickeln und zu stérken.

Literatur- und Quellenverzeichnis

Fazit: Das BTHG markiert einen Mei-
lenstein im deutschen Teilhaberecht.
Es verpflichtet alle Akteure, den Men-
schen mit Behinderung als Subjekt
seiner Lebensgestaltung wahrzuneh-
men und Leistungen konsequent an
den Teilhabezielen der Betroffenen
auszurichten.

Bedarfsermittlung und Teilhabepla-
nung sind dialogische Prozesse, die nur
im partnerschaftlichen Miteinander
gelingen konnen. Die Umsetzung des
BTHG gelingt dann, wenn Fachkrifte,
Triager und Politik gemeinsam die
Grundsitze der Selbstbestimmung,
Inklusion und Partizipation mit Leben
fiillen.
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Versorgung von Erwachsenen mit AMC
in der Orthopadischen Kinderklinik Aschau

,Ich habe AMC und bin erwachsen.
Bisher war ich iiber Kinderorthopédie-
Sprechstunden oder iber das sozial-
péddiatrische Zentrum angebunden.
Dies ist wohl im Erwachsenenalter
nicht mehr moglich. Wohin wende ich
mich nun bei Problemen? Eine Alter-
native sind MZEBs (medizinische
Zentren fiir Erwachsene mit Behinde-
rung). Gibt es noch weitere Alternativen
mit orthopadischem Schwerpunkt?“

Vor diesen Fragen stehen viele erwach-
sene Patientinnen und Patienten mit
einer kinderorthopadischen Begleiter-
krankung im Erwachsenenalter.

Die Orthopiadische Kinderklinik Aschau
ist berechtigt, Erwachsene mit fort-
bestehender kinderorthopadischer
Grunderkrankung wie AMC, MMC, ICP
zu behandeln.

Wihrend in der Kinder- und Jugend-
zeit vielfach rehabilitative MaBnahmen
und operative Eingriffe erfolgen, riickt
mit Eintritt in das Erwachsenenalter
langfristig der Erhalt von Selbststén-
digkeit, Mobilitdit und Lebensqualitit
in den Vordergrund.

AMC ist durch eine nicht progressive,
aber dauerhafte Gelenksteifigkeit ge-

kennzeichnet, deren Auspragung stark
variiert. Die Erfahrung zeigt, dass viele
Erwachsene mit AMC mobil bleiben,
aber oft Einschriankungen in der Selbst-
versorgung und im Alltag erleben,
insbesondere funktionelle Defizite oder
chronische Schmerzen im FuB- und
Riickenbereich. Dies bedeutet fiir eine
Einrichtung wie die Orthopéadische Kin-
derklinik Aschau: Es bedarf eines inter-
diszipliniren Ansatzes von Arzt:innen,
Therapeut:innen und Orthopéadietech-
niker:innen.

Bei der ambulanten Vorstellung ist
eine &rztliche Beratung zu Einlagen,
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Orthesen oder andere konservative
MafBnahmen moglich. Sollte zusétzlich
noch eine Rollstuhlversorgung bespro-
chen werden, wiare im Vorfeld eine
weitere Terminvereinbarung mit der
Ergotherapie sinnvoll, um hier die
Situation adiaquat beurteilen zu kon-
nen. Beziiglich orthetischer Versorgung
muss weiterhin ein besonderes Augen-
merk auf die Praktikabilitat, Alltags-
tauglichkeit und Funktionalitiat gelegt
werden.

Therapeutische Schwerpunkte im Er-
wachsenenalter sind der Erhalt der
Geh- bzw. Mobilitdtsfahigkeit — dabei
ist die regelmaBige Priifung von Gelenk-
funktion, Kraft und Schmerz notwendig.
Bei Personen mit AMC kann der Gang
héufig iiber Jahre weitgehend stabil
gehalten werden, wenn frithzeitig
entsprechende Hilfsmittelprogramme
etabliert werden. Obwohl die Erkran-
kung nicht progressiv ist, konnen
im Erwachsenenalter zunehmend Be-
schwerden und Funktionseinschrian-
kungen auftreten. Zur Abkldrung der
Problematik konnen im Rahmen der
ambulanten Vorstellung Rontgenauf-
nahmen erfolgen oder weiterfithrende
Untersuchungen wie MRT oder CT
heimatnah veranlasst werden.

Sollten operative MaBnahmen erfor-
derlich sein, ist gegebenenfalls auch
eine operative Versorgung im Hause
moglich. Sollten Sie bereits im Alter
von unter 18 Jahren bei uns operativ
versorgt worden sein, ist dies in der
Regel kein Problem. Hier bestehen
Vereinbarungen mit den Kassen, dass
dies als Folgeproblem weiterbehandelt
werden darf. Ist dies nicht der Fall,
muss im Einzelfall eine Genehmigung
bei der Krankenkasse eingeholt werden.
Hierbei werden Sie selbstversténdlich
durch begriindende Schreiben unter-
stiitzt.

Der Schwerpunkt der Orthopédischen

Kinderklinik Aschau liegt im Bereich
der unteren Extremitidt vor allem im
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Bereich der FiiBe. Eine Versorgung mit
einer Hiift- oder Knieprothese ist nicht
moglich, eine Beratung dazu bieten wir
jedoch gerne an.

Aktuell gibt es wenig Evidenz im Er-
wachsenenalter. Wihrend fiir Kinder
mit AMC relativ viele Protokolle existie-
ren, fehlen fiir Erwachsene systemisch
fundierte Leitlinien. Die Orthopédische
Kinderklinik Aschau setzt deshalb auf
eine kontinuierliche Evaluierung.

Die Versorgung von erwachsenen
Menschen mit AMC in der Orthopadi-
schen Kinderklinik Aschau zeigt exem-
plarisch:

Seltene Erkrankungen bediirfen lebens-
langer, interdisziplindrer Betreuung,
nicht mit dem Fokus auf Kindheit,
sondern mit der Perspektive Erwach-
sensein, Teilhabe und Lebensqualitit.
Durch gezielte Fachkompetenz, indi-
viduelle Therapiekonzepte und konti-
nuierliche Evaluation kann die Lebens-
situation von Menschen mit AMC
verbessert werden. Im Rahmen der
AMC bleibt es jedoch immer bei einer
Einzelfallentscheidung.

Dr. med. Matthias Goggel

Medizin

Dr. med. Matthias Goggel ist Oberarzt
der Kinderorthopadie der
Orthopéadischen Kinderklinik Aschau
im Chiemgau

+49 (0) 8052 171-2090
ambulanz@kiz-chiemgau.de https://
www.kiz-chiemgau.de/behandlungs-
angebote/kinderorthopaedie

Kind im Zentrum Chiemgau

Behandlungszentrum Aschau GmbH
www.kiz-chiemgau.de
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MUT

Mut — das klingt nach Heldengeschich-
ten, nach Abenteuern in fernen Lin-
dern oder nach Menschen, die sich
waghalsig mit dem Fallschirm aus dem
Flugzeug stiirzen. Das erfordert alles
Mut — gewiss — aber fiir mich ist Mut
noch etwas anderes. Mut kann viel
leiser und auf den ersten Blick unspek-
takuldrer sein. Er sitzt morgens neben
mir, wenn ich entscheide, wie mein Tag
aussehen soll. Er begleitet mich, wenn
ich Hilfe annehmen muss. Und er zeigt
sich in Momenten, in denen ich mich
verletzlich mache — und trotzdem stark
bleibe.

Als Rollstuhlfahrerin bin ich auf Assis-
tenz angewiesen. Haushalt, Pflege,
Begleitung in Alltag, Beruf und Freizeit —
mein Leben wire ohne Unterstiitzung
schlicht nicht moglich. Allein diese
Tatsache erfordert Mut: Menschen so
nah an sich heranzulassen, dass sie
einen nicht nur im Alltag, sondern
auch in sehr personlichen Situationen
begleiten. Momente, in denen ich Hilfe
von anderen brauche und dadurch
verletzlich werde — und dennoch selbst-
bestimmt entscheiden kann.

Das bedeutet, Vertrauen zu haben. Ver-
trauen, dass die Hilfe gut gemeint ist,
dass sie mich starkt, anstatt mich klein
zu machen. Vertrauen darauf, dass ich
trotz meiner Abhéngigkeit selbstbe-
stimmt bleiben darf. Denn genau darin
liegt fiir mich ein Paradox: Ich bin
abhingig — und gleichzeitig will ich frei
sein. Mut bedeutet fir mich, dieses
Spannungsfeld auszuhalten und meinen
Weg darin zu finden.

Mut begleitet mich auch in meiner Arbeit
als Seelsorgerin im Krankenhaus.
Schon der Weg ins Patientenzimmer
kann eine Mutprobe sein. Wenn ich im
Rollstuhl das Zimmer betrete, merke
ich sofort: Die ersten Blicke sagen oft
mehr als Worte. Nicht selten werde ich
zundchst gar nicht als Seelsorgerin
wahrgenommen, sondern als Patientin,
die sich ins falsche Zimmer verirrt hat.
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In solchen Momenten braucht es
Selbstbewusstsein, in meiner Rolle zu
bleiben und klarzumachen: ,Ich bin
hier, um IThnen zuzuho6ren und nicht als
Patientin.“ Das erfordert Mut — nicht,
weil meine Aufgabe mich iiberfordert,
sondern weil ich mich immer wieder
gegen Fremdzuschreibungen behaup-
ten muss. Und gleichzeitig spiire ich:
Wenn die erste Uberraschung iiber-
wunden ist, entsteht eine echte Begeg-
nung — durch den Rollstuhl auch oft im
wahrsten Sinne des Wortes auf Augen-
hohe. Dann zahlt nicht mehr, dass ich
im Rollstuhl sitze, sondern dass ich als
Seelsorgerin da bin, mit offenen Ohren
und offenem Herzen.

Mut zeigt sich nicht nur im Kranken-
haus oder zu Hause, sondern iiberall
dort, wo ich sichtbar bin. Da gibt es
diese Blicke — neugierig, manchmal
mitleidig, manchmal auch bewundernd.
Ja, ich falle auf. Und das ist in Ordnung.

Mut bedeutet fiir mich auch, den eige-
nen Platz einzunehmen, ohne sich klein
zu machen oder zuriickzuziehen.

Mut muss nicht laut sein, nicht spekta-
kuldr, nicht filmreif. Mut lebt in den
kleinen Entscheidungen, im Alltag, in
dem stdndigen Balanceakt zwischen
Abhiangigkeit und Selbstbestimmung.
Vielleicht ist der groBte Mut genau das:
anderen zu vertrauen, ohne sich selbst
zu verlieren.

Fiir mich bedeutet Mut nicht, alles allein
zu schaffen. Mut heiBt, sich helfen zu
lassen, Vertrauen zu wagen — und
trotzdem die Richtung selbst zu bestim-
men. Ich wiinsche uns allen, dass wir
diesen Mut immer wieder finden: im
Alltag, in Begegnungen, im Vertrauen in
andere und in uns selbst.

Liebe Griifie
Anette Michalski
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Orthopaéadie-

und Rehatechnik

Orthesen von morgen: Was Hightech
fiir Menschen mit AMC verandern kann

Arthrogryposis multiplex congenita
(AMC) eroffnen sich dadurch vollig
neue Perspektiven. Technologien wie
3D-Druck, Robotik, smarte Steue-
rungssysteme und digitale Versorgung
sind langst keine Zukunftsmusik mehr,
sondern stehen kurz davor, in den Ver-
sorgungsalltag einzuziehen. Doch was
bedeutet das konkret? Und welche
Chancen ergeben sich fiir Betroffene?

3 D-Druck: MaBarbeit
mit Perspektive

Der 3D-Druck hat die Art, wie wir Orthe-
sen denken, bereits verandert. Indivi-
duelle Strukturen, leichte Materialien
und atmungsaktive Designs sind durch
diese Technik moglich. Besonders
spannend: Im 3D-Druck lassen sich
neue komplexe Funktionen und Zu-
séitze direkt in die Orthese integrieren,
was bisher mit klassischen Materialien
kaum denkbar war.

Aber: Der Mehrwert muss klar erkenn-
bar sein. Design allein geniigt nicht —
entscheidend ist die Funktion. Gerade
bei Beinorthesen ist die Stabilitat der
aktuell verfiigbaren Drucktechnologien
noch nicht auf dem Niveau konventio-
neller Bauweisen.

Fiir den Alltagseinsatz sind daher in den
meisten Fallen weiterhin klassische Ver-
fahren iiberlegen. Trotzdem: Mit jeder
neuen Materialgeneration riickt eine
mogliche alltagstaugliche Losung niher.

—-_L___.__.
‘-‘fohlig Ottobock Care
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Eine moderne Orthese entsteht
Schicht fur'Schicht im 3D-Drucker
s

Robotik & Exoskelette: Bewegung unterstiitzen

Robotertechnik ist langst keine Science-
Fiction mehr. Teilaktive Exoskelette
konnen Bewegungen unterstiitzen, in-
dem sie Kraft zuriickgeben oder Gelenke
stabilisieren. Fiir Menschen mit AMC
eroffnen sich dadurch neue Moglichkei-
ten in Alltag, Therapie und Mobilitat.

Ein ermutigendes Signal: Schon auf der
Familientagung am Mdohnesee wurden

erste funktionsfihige Losungen von Fir-
men vorgestellt. Diese Systeme zeigen,
dass die Vision von mehr Dynamik und
Sicherheit im Alltag keine ferne Idee
mehr ist, sondern Schritt fiir Schritt Rea-
litat wird. Kombiniert mit Biofeedback-
Systemen, die Riickmeldungen zu Bewe-
gungen geben, konnten Exoskelette
kiinftig nicht nur unterstiitzen, sondern
auch als aktives Trainingsgerat wirken.
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Orthopadie-
und Rehatechnik

Sensoren in Textilien und Orthesen mel-
den Druckstellen, bevor sie entstehen.

Smarte Steuerungen:
Technik per App oder
Sprache

Warum sollte eine Orthese nicht so in-
tuitiv steuerbar sein wie ein Smart-
phone? Zukiinftig konnten Einstellungen
wie Bewegungsumfang oder Steifigkeit
per App oder Sprachsteuerung verandert
werden — spontan und individuell. Doch
der Weg dorthin ist herausfordernd.

Die neue europaische Medizinprodukte-
verordnung (MDR) macht die Zulassung
innovativer Technologien aufwendiger
und zeitintensiver. Gleichzeitig stehen
Krankenkassen unter starkem Kosten-
druck. Das bedeutet: Fiir neue Techno-
logien miissen Nutzen und Vorteile noch
klarer nachgewiesen werden. Erst wenn
ersichtlich ist, dass sie Lebensqualitit
verbessern und langfristig Kosten spa-
ren, werden sich erste Projekte und
Produkte durchsetzen.

Steuerung per Smartphone-App —
ein Zukunftsbild fiir mehr
Selbstbestimmung
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Exoskelette unterstiitzen Bewegungen und geben neue Freiheit im Alltag.

Sensorik & smarte Textilien:
Frithwarnsystem fiir den Alltag

Ein groBes Thema in der Versorgung
sind Druckstellen und Fehlbelastun-
gen. In Zukunft konnten eingebaute
Sensoren diese Probleme friihzeitig
melden — sei es tiber ein Vibrationssignal
an der Orthese oder eine Benachrichti-
gung aufs Handy.

Auch smarte Textilien gewinnen an Be-
deutung. Leicht, atmungsaktiv und lang-
lebig, konnten sie Sensorik direkt im
Material integrieren und so Komfort und
Sicherheit spiirbar verbessern. Damit
werden Orthesen zu intelligenten Beglei-
tern, die nicht nur stiitzen, sondern auch
aktiv iiberwachen und warnen.
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Digitale Beratung —

Orthopddietechniker:innen unterstiitzen per Videocall.

Digitale Versorgung:
Beratung ohne Grenzen

Die Digitalisierung veréndert auch die
Nachsorge. Tele-Orthopadietechnik
ermoglicht es schon bald, Anpassungen
per Video-Call oder App durchzufiih-
ren — ohne lange Wege oder Wartezeiten.
Erginzt durch kiinstliche Intelligenz,
die Bewegungsanalysen automatisch
auswertet, lassen sich individuelle Ver-
sorgungskonzepte entwickeln, die genau
auf die Bediirfnisse jedes einzelnen
Patienten zugeschnitten sind.

Zuvor miissen allerdings noch Systeme
implementiert werden, die den Daten-
schutz sicherstellen. Nicht dass diese
Informationen und Daten unkontrol-
liert ins Netz wandern!

Vision: Autonomie
und Teilhabe

Alle diese Entwicklungen haben ein ge-
meinsames Ziel: mehr Freiheit, mehr
Selbststiandigkeit, mehr Teilhabe am
Alltag. Orthesen der Zukunft sind nicht
mehr nur stiitzende Schienen, sondern
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smarte, digitale und flexible Hilfsmittel,
die sich an die Bediirfnisse der Men-
schen mit AMC anpassen — und nicht
umgekehrt.

Die Werkstatt wird dabei immer stér-
ker zu einem Kompetenzzentrum fiir
Hightech und Handwerk. Dort entste-
hen Losungen, die neue Technologien
mit der individuellen Erfahrung der
Techniker:innen verbinden.

Thre Stimme z#hlt! Damit diese Zukunft
Wirklichkeit wird, braucht es nicht nur
Technik, sondern auch die Impulse der
Betroffenen. Bitte bringen Sie sich
aktiv ein, duBern Sie Wiinsche und
Ideen.

Vielleicht wird nicht alles sofort umge-
setzt — aber die Erfahrung zeigt:

Je ofter ein Bedarf von Anwender:in-
nen wiederholt geduBert wird, desto
schneller riickt die Umsetzung in greif-
bare Néhe.

Thre Riickmeldungen sind der Schliissel,
damit wir als Techniker neue Ideen auf-
nehmen, weiterentwickeln und Schritt
fiir Schritt in die Praxis bringen kénnen.

Orthopaéadie-
und Rehatechnik

Autor: Christian Kienzle

Christian Kienzle ist Geschéftsfiihrer
von Pohlig Ottobock Care und verfiigt
iber langjahrige Erfahrung in der
Orthopédietechnik. Ein Schwerpunkt
seiner Arbeit ist die Entwicklung
moderner Versorgungskonzepte, die
sowohl verschiedene Krankheitsbilder
und auch insbesondere die Anforde-
rungen von Menschen mit der Diagnose
AMC in den Blick nehmen. Mit neun
Niederlassungen in Deutschland z&hlt
Pohlig Ottobock Care zu den fithrenden
Anbietern in der Orthopadietechnik.
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Alltagstipps

,Marte Meo*“ Eine Methode zur
Entwicklungsunterstiitzung im Alltag

Schema der Methode

Was kann das Kind?

Was braucht das Kind?
Was konnen wir tun?
Entwicklung unterstiitzen
und beobachten ...

und genieBen

Wie alles begann

Maria Arts, 1950 in den Niederlanden
geboren, hat schon als Kind die Men-
schen in ihrer Umgebung gut beobach-
tet. Threr Mutter war das peinlich und
sie schimpfte mit ihr, sie solle die Men-
schen nicht so anstarren. Das gehore
sich nicht.

Als studierte Pddagogin leitete sie erst
ein Kinderheim und wechselte dann in
eine stationdre kinderpsychiatrische
Einrichtung.

Die Mutter eines autistischen Kindes
war fiir Maria Arts der Ausloser, diese
Methode ,,Marte Meo“ zu entwickeln.
Die Mutter kam auf sie zu und fragte
weinend: ,Ich versuche seit Jahren
eine Beziehung zu meinem Sohn aufzu-
bauen. Ich habe genug Zeit, Motivation
und Liebe investiert und mir gelingt es
nicht. Du hast es geschafft. Wie machst
Du das?”

»,Marte Meo" ist ein Begriff aus dem La-
teinischen. ,Marte“ kommt von ,Mars”
also Kraft und ,Meo“ bedeutet ,Mein“
bzw. ,unabhéngig“. Es heiBt also iiber-
setzt ,aus eigener Kraft*.

,Marte Meo“ beschreibt das zentrale
Anliegen des Programms: Fahigkeiten
aufzeigen, zu aktivieren und zu entwi-
ckeln, die zu konstruktiver Entwick-
lung beitragen. Das Ziel ist es, Men-
schen zu ermutigen, ihre eigene Kraft
zu nutzen, um Entwicklungsprozesse
voranzubringen und anzuregen, um so
Fiahigkeiten zu entwickeln, um die
Qualitét ihres Lebens im Arbeitsalltag
zu verbessern.
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2Marte Meo“ ist eine Methode zur Ent-
wicklungsunterstiitzung im Alltag. Sie
vermittelt praktische Kenntnisse mit
Hilfe von Videoaufnahmen von Alltags-
interaktionen. Sie bietet Moglichkeiten,
zu sehen, um Entwicklungsprozesse im
Alltag anzuregen und zu unterstiitzen.

Beobachten und Analysieren von
Interaktionsmomenten im Alltag

Die Grundlage ist die genaue Beobach-
tung und das Analysieren von Inter-
aktionsmomenten im Alltag. Bei den
Beobachtungen liegt der Fokus auf dem
Erkennen von Moglichkeiten in kompli-
zierten Situationen. Durch die Methode
finden Anderungen im Handeln und
nicht nur im Kopf statt.

Es wird entwicklungsorientiert gearbei-
tet. Dabei sind Entwicklungschecklisten
sehr hilfreich, um die Entwicklungsbot-
schaft hinter dem auffélligen Verhalten
zu lesen. Es wird nicht darauf geschaut
was fehlt, sondern auf das, was noch
entwickelt werden muss. Dadurch kann
man sehen, wie in kleinen praktischen
Schritten die Entwicklungsunterstiit-
zung im Alltag aussehen kann. Probleme
sind Entwicklungs- und Wachstums-
moglichkeiten. Es ist die Moglichkeit,
neue Fahigkeiten zu erlernen. Es ist die
Verwandlung von Problemen in die
Moglichkeiten, die die Lebensqualitit
verbessern.

,Kinder brauchen kein
einfaches, sondern
ein schwieriges Leben,
so dass sie zu starken
Personlichkeiten her-
anwachsen konnen!“

Gerald Hiither,
Professor fiir Neurobiologie

~Marte Meo“ ist das Bindeglied zwischen
Theorie und Praxis. Das Wichtigste ist
der Beziehungsaufbau durch die Meta-
elemente:

Ein einladendes Gesicht zeigen.
Das bedeutet freundlich zu schauen und
zu lacheln.

Eine zugewandte Haltung haben.
Das bedeutet, sich dem Kind zuzuwen-
den und zugewandt bleiben, nichts an-
deres nebenbei tun, den Blickkontakt
suchen, zu schauen, was das Kind tut,
die Interessen des Kindes wahr zu
nehmen und ihm so Wertschatzung ent-
gegen zu bringen.

Einladende Tone verwenden.

Das bedeutet, freundlich, ruhig, klar und
deutlich zu sprechen.

Freude miteinander teilen

Das bedeutet, sich gemeinsam mit dem
Kind iiber den Erfolg freuen.
Gemeinsam Feiern

Das bedeutet, Freude zeigen und das
Gelungene benennen.

Der Beratungsprozess

Der Anfang eines Marte Meo Beratungs-
prozesses besteht aus drei Teilen.

Die Situation des zu Beratenden klaren
und das Problem erfassen.

Eine konkrete Fragestellung gemein-
sam formulieren und notieren.

Videos drehen bzw. drehen lassen mit
verschiedenen Situationen. Die Videos
werden gebraucht, um zu sehen, was
das Kind kann.

Folgen —Leiten — Essen

Im Folgenden erkldre ich, was die ver-
schiedenen Situationen der Videos bein-
halten.

Folgen meint, das Kind zu beobachten
und wahr zu nehmen. Man sieht, was
das Kind tut und womit es sich gerade
beschiftigt. Man soll den Initiativen
des Kindes folgen, sehen, wie geht das
Kind mit den Dingen um, wie 16st es
selbststiandig Probleme. Wichtig ist es,
dabei seine eigene Initiative zuriick zu
halten und zu warten, denn eigene
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Erfahrungen sind wichtig, damit das
Kind lernen kann. Ein kleiner Tipp, es
gelingt einem ganz gut, sich zuriick zu
halten, wenn man sich einfach am
Rande des Geschehens an einer Kaffee-
oder Teetasse festhilt. Daran kann
man dann erkennen, wie Kinder an
Problemlosungen herangehen.

Leiten meint anleiten, Anweisungen /
Aufgabestellungen geben. In der Aus-
wertung kann man dann erkennen, wie
Anweisungen gegeben werden, ob sie
vom Kind verstanden und umgesetzt
wurden oder woran es gelegen hat,
dass es nicht funktioniert hat.

Essen meint, eine gemeinsame Situa-
tion beim Essen zu filmen. Daran kann
man sehen, wie der familidre Umgang
ist. Wie wird miteinander gesprochen?
Wie ist die Interaktion? Das soziale
Miteinander ist da gut zu beobachten.

Interaktionsanalyse und Entwick-
lungsdiagnose wird erstellt.

Fiir die Marte Meo Interaktionsanalyse
werden drei Ebenen der Videos be-
trachtet. Auf der Handlungsebene wird
geschaut, was tut das Kind. Die emotio-
nale Ebene betrachtet die Gefiihle. Auf
der verbalen Ebene wird beobachtet,
was und wie gesprochen und wozu die
Sprache genutzt wird.

Anhand des Filmmaterials, auf der
Grundlage der Interaktionsanalyse und
der Marte Meo Checklisten wird dann
die Marte Meo Entwicklungsdiagnose
erstellt. Auf allen drei Ebenen (Hand-
lungsebene, emotionale Ebene und
verbale Ebene) wird geschaut, was
schon entwickelt ist und was noch ent-
wickelt werden muss. Es geht nicht da-
rum, was das Kind nicht kann, sondern
was noch entwickelt werden muss.
AnschlieBend wird die Fragestellung
iiberpriift. Soll die urspriingliche Fra-
gestellung weiterverfolgt oder muss die
Frage tiberdacht und neu gestellt wer-
den? Nach der Interaktionsanalyse und
Entwicklungsdiagnose kann sich her-
ausstellen, dass das eigentliche Problem
ein ganz anderes ist.

Nun komme ich zu dem, was wir tun
konnen. Anhand der Reviews (geleitetes
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gemeinsames Anschauen der gezielt
ausgesuchten Filmsequenzen und
gef. Standbildern) wird gezeigt, welche
Fahigkeiten da sind und welche noch
bestirkt bzw. entwickelt werden miissen.

3W-Beratungssystem

Die Beratung, also die Reviews, verlau-
fen nach dem 3W-Beratungssystem.
Damit werden die Informationen {iber
die Unterstlitzungsmoglichkeiten im
Alltag ganz konkret vermittelt, auch die
Informationen, die wir als Botschaft
hinter dem auffilligen Verhalten gele-
sen und erkannt haben. Es ist ein Hin-
weis auf die dahinter liegende Entwick-
lungsmoglichkeit.

Die drei Ws sind wann, was und wozu.
Wann bedeutet, wann stoppe ich einen
Film, um etwas zu verdeutlichen. Was
heiBt, benennen was das Kind tut.
Wozu sagt aus, wozu ist das, was ich
gerade gesehen habe wichtig? An die-
ser Stelle werden wichtige Informatio-
nen zur Entwicklungsprozess-Unter-
stiitzung weitergegeben.

Nach dem ersten Review folgen weitere
Filme und Reviews. Jedes Mal wird da-
rauf geschaut was gut lauft und was
sich entwickelt hat und dieses positiv
verstarkt. Es ist oft ein langer Prozess.
Alle Fortschritte werden festgehalten.

Wihrend des Prozesses sind die schénen
~Happ Happ Momente“ wichtig. Maria
Arts nennt sie Happ Happ Momente, da
es die schonen Momente sind, die man
Stiick fiir Stiick wie eine leckere Mahl-
zeit, Happen fiir Happen, genieft.

Der Prozess wird mit einem Abschluss-
Review beendet. Durch gezielt ausge-
suchte Szenen wird bewusst gemacht,
welche Entwicklung stattgefunden hat
und diese werden gemeinsam gefeiert.

Wie kann man die Entwicklung
des Kindes unterstiitzen und
beobachten?

Das Kind kann gezielt geférdert wer-
den mit den Basiselementen von Marte
Meo. Dazu zdhlen die Metaelemente
(wie oben bereits erklart), das bewusste
Folgen und das positive Leiten.

Alltagstipps

Bewusstes Folgen meint, das Kind
wahrnehmen (beobachten, was das
Kind tut), den Initiativen des Kindes
folgen (sehen, wie geht das Kind mit
den Dingen um), die eigene Initiative
zuriickhalten, (nicht gleich eingreifen,
auBer wenn Gefahr droht), warten in
Folgemomenten (abwarten und dem
Kind im Tun folgen) und das Benennen
der kindlichen Initiativen. Dadurch
erhilt das Kind Wertschitzung.

Positiv leiten

Um das Kind positiv zu leiten, muss zu-
erst der Kontakt durch die Metaele-
mente sichergestellt werden. Das Kind
muss einen wahr nehmen, sonst ist
Leitung nicht méglich. Zum positiven
Leiten gehort, dass ein klares Start-
und Endsignal gegeben wird. Durch ein
Signalwort wie ,So“ oder ,Schau mal®
wird klar gemacht, jetzt geht es los.
Dann sollte das Vorhaben kurz erklart
werden und am Ende klar gesagt wer-
den, dass die Aktion fertig ist. Konkrete
Anleitung, also klare und kurze Anwei-
sungen sind nétig. Es sollte alles Schritt
fir Schritt erklart werden. Erst wenn
das Eine fertig ist, folgt das Néchste.

Wichtig ist die Bestétigung des Kindes.
Das heiBt, das gewiinschte Verhalten
des Kindes bestdrken. Dadurch weil3
das Kind, dass es richtig gehandelt hat.
Ein positiver Abschluss ist wichtig. Das
Kind sollte immer mit einem positiven
Gefiihl, etwas geschafft zu haben, die
Situation verlassen. Immer darauf
achten, dass man das Kind positiv ver-
starkt. Es soll nur das Gute betont wer-
den. Wichtig ist es, positiv zu sprechen,
das heifit zu sagen, was das Kind tun
soll, nicht, was es nicht tun soll.

Man sollte immer ankiindigen, was als
nachstes passiert. Das gibt dem Kind
Sicherheit, wenn es weifl was kommt.
Es ist gut, wenn man das Kind umlei-
tet. Es ist besser zu sagen, ,Tu das!“
statt ,Lass das“. Man sagt dem Kind
also was es anders machen soll, statt das
zu wiederholen, was es nicht machen
soll.

Kirstin Kindermann-Beume
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Behindert und stolz —
wie passt das zusammen?

Kobinet-Redakteur Nico Wunderle hat
sich Gedanken zum am 1. Juli 2025
gestarteten Disability-Pride-Monat
gemacht. "Disability-Pride-Month -
irgendwie ist das ein komisches Wort.
Besonders, wenn wir es wortlich ins
Deutsche tibersetzen: Behinderten-
Stolz-Monat. Es gibt Begriffe, die bei
mir ein leicht beklemmendes Gefiihl
hinterlassen. Stolz gehort dazu. Ich sage
eher selten: 'Ich bin richtig stolz auf
mich.' Vielmehr ist alles, was ich mache,
fiir mich so selbstverstandlich und so
normal, dass es keiner besonderen Er-
wiahnung bedarf", schreibt Nico Wund-
erle in der Einleitung seines Beitrags:
Behinderten-Stolz — was soll das eigent-
lich sein? Kann ich auf etwas stolz sein,
das ich weder selbst beeinflusst noch be-
wusst ausgewédhlt habe? Spontan wiirde
ich sagen: Nein, das geht nicht. So wie ich
auch die Augen verdrehe, wenn mir je-
mand erzahlt, er oder sie sei stolz darauf,
in Deutschland geboren zu sein. Ganz so
einfach ist es dann aber doch nicht.
,Disability Pride“ bedeutet wortlich
iibersetzt Behindertenstolz und be-

¥

schreibt ein positives, selbstbewusstes
Verhiltnis zur eigenen Behinderung.
Es ist ein wichtiger Teil der weltweiten
Behindertenbewegung und eng mit der
Idee verbunden, dass Behinderung kein
Makel ist, sondern Teil der Vielfalt
menschlicher Lebensformen.

Als Mensch, der selbst mit Behinderung
lebt, stimme ich dem vollkommen zu. Wir
brauchen ein positives, selbstbewusstes
Verhiltnis zur eigenen Behinderung.
Meine Behinderung gehort zu meiner
Identitét, ich kann sie nicht einfach von
mir abtrennen. Sie begleitet mich in jeder
Alltagssituation und ich kenne mein
Leben nicht anders als mit Behinderung.
Aber bin ich tatsichlich stolz auf meine
Behinderung? Ganz ehrlich — ich weiB es
nicht. Viel zu oft, wenn ich an Barrieren
oder Grenzen stoBe, verfluche ich meine
Behinderung. Ich sehne mich dann nach
einfacheren Losungen. Schlieflich ist es
schmerzhaft, immer wieder an Hinder-
nisse zu stoBen, die ich als Mensch mit
Behinderung kaum beeinflussen kann.
Ich weiB nicht — mit Stolz hat das fiir
mich wenig zu tun.

Nico Wunderle, Bayerischer
Landesjugendring, beim
Endspurt im Projekt
»~Bayerisches Inklusionslabel
Jugendarbeit —
Jugendarbeit wird inklusiv!“

Aber zum ,,Disability Pride” gehort noch
viel mehr. Disability Pride bedeutet, stolz
auf die eigene Identitit als behinderter
Mensch zu sein. Es geht darum, Diskri-
minierung und Scham abzulehnen —
nach dem Motto: Ich muss mich nicht
verstecken. Es geht darum, Stereotype zu
hinterfragen — Behinderung ist nicht nur
Leiden. Und es bedeutet, Selbstbestim-
mung und Sichtbarkeit einzufordern —
Wir gehoren selbstversténdlich dazu.
Wenn das Stolz bedeutet, dann bin ich
voll dabei und unterstiitze das komplett.
Der Begriff ,Disability Pride” wurde vor
allem durch die amerikanische Behin-
dertenbewegung bekannt. Dort fand
1990 in Boston die erste ,Disability
Pride“ Parade statt — im selben Jahr, als
mit dem ,Americans with Disabilities
Act” ein wichtiges Antidiskriminierungs-
gesetz verabschiedet wurde. Seitdem gibt
es weltweit Disability-Pride-Month-
Aktionen, in der Regel im Juli.
Trotzdem ist es so: Beim Wort Stolz rol-
len sich mir immer noch ein wenig die
FuBnégel auf. Aber es ist wichtig, dass
Behinderung in einem positiven Kontext
sichtbar wird.
Am 28. Juni diesen Jahres war ich beim
Christopher-Street-Day in Miinchen.
Dort feierten 300.000 Menschen Vielfalt
und sexuelle Selbstbestimmung auf den
StraBen. Auch groBe Firmen zeigten
durch ihre Prisenz Flagge. Natiirlich
konnen wir nicht in die Kopfe der Unter-
nehmen schauen und wissen nicht, wie
viele aus Imagegriinden dort auftreten.
Trotzdem ist es ein riesiger Erfolg, wenn
eine ganze Stadt ein Wochenende lang
fiir Vielfalt einsteht. Ich habe oft dariiber
nachgedacht, wie groBartig es wire, wenn
die Behindertenbewegung einmal dhn-
lich viele Menschen mobilisieren konnte.
Fir mich ist klar: Wir als vielfiltige Ge-
sellschaft miissen gemeinsam fiir unsere
Interessen einstehen und dafiir kimpfen,
dass wir stolz auf unser Leben sein kon-
nen — ohne dass wir marginalisierte
Gruppen gegeneinander ausspielen.
Nico Wunderle

Nico Wunderle schreibt fiir kobinet-
nachrichten, wo dieser Kommentar eben-
falls erschienen ist
https://kobinet-nachrichten.org/
2025/07/02/behindert-und-stolz-wie-
passt-das-zusammen/?scknow3
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Jugendseite

Hilfsmittel direkt an Orthesen

Disclaimer: Dieser Artikel ist aus mei-
ner Sicht mit meinen Gegebenheiten
und Bediirfnissen geschrieben. Mir ist
Kklar, dass jede Person anders betroffen
ist und sich in unterschiedlichen Aus-
gangslagen befindet und jede individu-
elle Bediirfnisse hat. Ich mochte diesen
Artikel als Inspiration fiir den Abbau
weiterer Hiirden im Leben einer AMC-
betroffenen Person liefern.

Man sitzt im Wartezimmer des Orthe-
senbauers und hat den schonen Geruch
der neuen Inliner in der Nase. Jetzt heift
es: Orthesen anziehen, kurz tragen, wie-
der ausziehen und warten. Dieser
Prozess wiederholt sich noch ein paar
Mal am Tag. Druckstellen sollen er-
kannt und bei einer Nachbearbeitung
vermieden werden. Da kommt dir viel-
leicht ein Gedanke: ,Ich bin ja schon
recht selbststindig, kann mir aber
meine Unterschenkelorthesen nicht
allein aus- oder anziehen.”

Dieser Gedanke kam mir, als meine El-
tern meine Selbststindigkeit immer
weiter forderten und ich vor den
Orthesen stand und nicht wusste, wie
ich sie am besten alleine angezogen
oder ausgezogen bekomme.

Es gab eine Phase, in der ich mit unter-
schiedlichsten Hilfsmitteln versucht
habe, die Orthesen an- und auszuzie-
hen. Eine einfache Technik fand ich lei-
der nicht heraus und es war ein zeitauf-
wendiger Akt, sie zu bedienen.
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AuBerdem hatte ich keine Lust, ein
ganzes Arsenal an Hilfsmitteln mitzu-
nehmen. Es muss doch eine andere
Losung geben, oder? Ja, gibt es! Hilfs-
mittel direkt an den Orthesen.

In meinem Fall habe ich recht kleine
Unterschenkelorthesen mit einigen
Anpassungen und Ergidnzungen (siehe
Fotos). Bereits die GroBe der Orthesen
erleichtert die Handhabung ein gutes
Stiick, doch die auffilligsten Anderun-
gen sind die Schlaufen an den Klettver-
schliissen und dem Fersendeckel. So
komme ich mit ein oder zwei Fingern in
die Schlaufe und kann somit den Klett-
verschluss 6ffnen und schliefen.

Wichtig ist, dass die Schlaufe ein flaches
Profil hat, damit sie auch durch die
Winde des Klettverschlusses passt und
sich nicht so schnell verformt.

Die Inliner sind ein bisschen kniffliger.
Meine Striimpfe ziehe ich mir mit einem
Strumpfanzieher an. Dann schliipfe ich
in die Inliner. Um sie fest zu schlieBen,
habe ich Klettverschliisse an den Inli-
nern. Ich bekomme ja keinen weiteren
Strumpf driiber, da der FuBl mit Inliner
nicht in den Strumpfanzieher passt. Ich
muss den Inliner zusammendriicken
und dann mit einer weiteren kleinen Be-
wegung meines anderen FuBes den
Klettverschluss schlieBen. Generell ist
dieser Teil groBe FuBarbeit, weil ich mit
meinen Hénden nicht an die FiiBe
komme.

Dann kommt der schwierigste Teil: die
Orthese iiber den Inliner zu bekommen.
Weil nun kein Strumpf iiber dem Inliner
ist, ist die Reibung sehr hoch. Das adn-
dert sich mit der Zeit, wenn die Orthese
haufiger an- und ausgezogen wird. Fir
den Anfang empfehle ich: Babypuder.
Das tut man auf die Inliner und die Rei-
bung wird deutlich besser. Hier mal ein
grofles Shoutout an die Technikerinnen
und Techniker von OTC und Pohlig, die
beim Losen der Probleme immer sehr
hilfreich und erfinderisch waren (so
auch der Babypuder).

Der Fersendeckel hat keine Schlaufe,
sondern eine Verldngerung aus Stoff.
Das Ausziehen funktioniert am besten,
wenn ich mit dem anderen FulBl auf die
Verldangerung trete, um sie zu fixieren
und meinen Orthesen-FufB wegziehe, so-
dass der Deckel nach auBlen gezogen
wird. Dann schiebe ich den Orthesen-
FuB nach vorne, damit sich der Deckel
offnet.

Eine Alternative ist, mit dem Orthesen-
FuB gegen die Innenseite zu driicken,
wodurch der Deckel nach auBen ge-
driickt wird und sich aus dem Haken
16st.

Auch wenn Eltern manchmal mit der
Forderung nach Selbststandigkeit ner-
ven konnen, so ist es fiir das spéatere
Leben wirklich sehr praktisch. Im ersten
Moment ist es umstiandlicher, doch im
Nachhinein macht man sich weniger
von anderen Menschen abhéngig und
ist dadurch etwas freier im Leben.

Sascha Rosenfeld
IGA Jugendsprecher
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Schlafen im Caddy und

Bergwandern mit dem Rolli
Outdooraktivitaten im Urlaub mit Rollstuhl

In den letzten Jahren habe ich immer
mehr Zugang zu Aktivitdten und Urlau-
ben im Freien und der Natur gefunden.

4
- -

: Caddy auf dem. Campingpl(;tz AeH

P

Campen

Als ich vor sechs Jahren meinen VW
Caddy gekauft habe, wollten mein Mann
und ich auch direkt ausprobieren, darin
zu campen. Fir mich ist es in einem
normalen Zelt oft sehr anstrengend zu

Campingwagen mit Vorzelt
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Neben einem Umbau, um in meinem
VW-Caddy schlafen zu konnen, habe ich
verschiedene Moglichkeiten gefunden,

schlafen: der stindige Wechsel vom
Boden in den Rollstuhl, wenig Platz und
die Schwierigkeiten bei schlechtem
Wetter. Den Caddy hatten wir zunéchst
sehr spartanisch mit Bananenkisten
und einer Faltmatratze ausgestattet und

mit dem Rollstuhl wandern zu gehen
und mit einem Stand Up Paddling Board
auf Seen oder Fliissen unterwegs zu sein.

danach, Jahr fir Jahr, mit stabilen
Boxen, einer Holzplatte und Vorhingen
ergianzt. Nach einigen Urlauben mit
schlechtem Wetter verwenden wir bei
langeren Aufenthalten auch ein Vorzelt.
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In Deutschland sind leider noch nicht
alle Campingplitze rollstuhlgerecht aus-
gestattet. Da wir im Caddy keinerlei Sa-
nitdranlagen haben, schauen wir immer
nach Platzen mit einer halbwegs behin-
dertengerechten Dusche und Toilette. In
Italien und der Schweiz waren bisher die
meisten Pldtze gut ausgestattet. Schwie-
rig sind héufig die Wege vom Stellplatz
zu den Raumlichkeiten, wenn diese aus
Schotter oder sehr bergig sind.

Den Rollstuhl stelle ich nachts entweder
im Vorzelt oder zusammengefaltet auf
dem Beifahrersitz ab. Ohne Vorzelt wur-
den in der Vergangenheit sowohl wir als
auch unser Faltbett und samtliche
Handtiicher nass. AuBerdem mussten
wir jeden Abend alle unsere Kleidung,
Stiihle und Kochutensilien wieder im
Auto verstauen.

8

Behinderteng.'erechte Kiichenzeile
auf dem Campingplatz in Scuol (Schweiz)
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Reisen

Wandern

Die schonsten Wanderurlaube bisher
hatten wir in der Schweiz in Scuol. Dort
kann man geldndetaugliche E-Roll-
stithle in der Talstation ausleihen und
mit den gerdumigen Gondeln hoch in
die Schweizer Berge fahren. Der Akku
hélt gut fiir eine kleine Tagestour und
der Rollstuhl ist super robust.

So nah kam ich einem authentischen
Gefiihl von richtigem Wandern in den
Bergen nie wieder. Bei unserem ersten
Ausflug in die Schweizer Berge hatten
wir im Voraus schon per Mail fiir zwei
Tage vorreserviert. Beim Ausleihen er-
hélt man auch einen Plan mit empfohle-
nen Routen, welche geeignet sind.

So haben wir einmal eine Wanderung
hoch in den Bergen und eine durchs Tal
unternommen. Es ist mit dem Rollstuhl
auch moglich, mit dem Postbus einige
Dorfer anzufahren und von dort die
Tour zu starten.

In der Schweizer Bergwelt
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Insgesamt stehen zwei Rollstiihle zur
Verfiigung, von denen einer die Option
hat, von einer weiteren Person hinten an
den Schiebegriffen gesteuert zu werden.
Ich entschied mich fiir den Rollstuhl, der
selbststindig, wie ein reguldrer E-Rolli,
iiber einen Joystick bedient wird.

Die Rollstiihle werden tiber den Fahrrad-
laden in der Talstation verliechen, neben
der Seilbahn, welche einen direkt in die
Berge zu den Wanderwegen bringt. Die
Seilbahn ist ebenfalls rollstuhlgerecht
und eine Gondel grof genug fiir einen
Rollstuhl und eine weitere Person. Der
Rollstuhl kostet fiir einen ganzen Tag
25CHF, die Auf- und Abfahrt mit der
Gondel ebenfalls 25 CHF, die Begleitper-
son ist kostenlos bei einem ,B“ im
Schwerbehindertenausweis. Das Erleb-
nis war definitiv jeden Franken wert!

In der Gemeinde Scuol gibt es verschie-
dene Ubernachtungsmoglichkeiten. Wir
haben den Rollstuhl beide Male zwei
Tage hintereinander reserviert damit
sich die Anreise lohnt und haben sowohl
auf einem nahen Campingplatz, als auch
im Winter in der Jugendherberge direkt
an der Seilbahn iibernachtet.

Der Campingplatz hatte sehr groBe
rollstuhlgerechte Sanitiranlagen und
sogar eine unterfahrbare Kiichenzeile.
Die Jugendherberge, welche mehr einem
Hotel gleicht, verfiigt ebenfalls iiber
barrierefreie Doppelzimmer. Von der
Herberge ist man direkt in zwei Minuten
an der Talstation und auch ein Besuch
im Stadtzentrum und der dortigen bar-
rierefreien Therme ist schnell zu FuB/
Rollstuhl zuriickgelegt.

Wir waren das zweite Mal {iber Ostern
dort, weshalb in den Bergen noch Schnee
lag und viele Skitouristen mit uns in der
Herberge waren. Bei Schneefall wird von
einer Fahrt in die Berge abgeraten, da
der Rollstuhl dort im Schnee stecken
bleiben kann. Es gibt aber im Tal auch
schone Routen.
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Handbike

Mit meinem neuen Handbike lassen
sich auch unebenere Waldwege leichter
befahren, und es sind Ausfliige in die
Natur leichter mdoglich. Mittlerweile
lohnt es sich auch ohne geldndetaugli-
chen Rollstuhl Wanderungen auszupro-
bieren. Immer mehr Gemeinden und
auch Reiseblogs stellen Informationen
iiber Wege zur Verfiigung, welche bei-
spielsweise mit dem Handbike oder mit
Unterstiitzung eines Hilfsmotors oder
einer Begleitperson zuriickzulegen sind.

So waren wir in Osterreich schon einen
kurzen Weg in ein kleines Hiittendorf,
vorbei an Kuhweiden, mit anschlieBen-
der Einkehr in einer kleinen Hiitte,
unterwegs. Auch in Siidtirol gab es ver-
schiedene geteerte Wege, die nach
Brixen oder ein nahegelegenes Kloster
fiihrten. Mein Handbike kann ich selbst-
stindig an meinem Rollstuhl montieren
und durch den E-Antrieb mit vergleichs-
weise groBer Reichweite reicht der Akku
fiir eine gute Tagestour.

Stand Up Paddling

Wir haben zunéchst die Boards an
Badeseen ausgeliehen und uns nun ein
eigenes besorgt, was wir dann auch in
der hausnahen Donau nutzen kénnen.
Leider haben wir noch keine Elektro-
pumpe, die sollten wir uns mal besor-
gen. Deswegen wechseln mein Mann
und ich uns beim aufpumpen ab (er
90%, ich 10%). Er tragt mir das Board
an den Wasserrand und ich setzte mich
im niedrigen Wasser drauf und stoBe
mich mit dem Paddel vom Wasserrand
ab. Ich habe ein groBenverstellbares
Paddel, welches ich auf ganz kurz ein-
stelle, damit ich gemiitlich im Sitzen ab-
wechselnd links und rechts paddeln kann.

Es gibt auch Boards die mit einer
Riickenlehne ausgestattet sind, was
sicher bei einer eingeschrénkten Riicken-
stabilitat hilfreich ist. Die Boards gibt es
in verschiedenen Gewichtsklassen und
wir konnen unseres sogar gemeinsam
nutzen.

Luisa Eichler
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Zusatzbeitrag: 15,00 Euro fiir das
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Hiermit weise ich mein Kreditinstitut an, die von der
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Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit
dem Belastungsdatum, die Erstattung des belasteten
Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit meinem
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Kontakte

Vorstand

1. Vorsitzende

Eva Malecha-Konietz

Eichendorffstr. 40

47800 Krefeld

Tel.: +49 2151 4469481

Handy: +49 1577 3309707
eva.malecha-konietz@arthrogryposis.de

2. Vorsitzende

Melanie Daumer

Ankerweg 16

D-45731 Waltrop

Tel.: +49 2363 807 01 12

Handy: +49 1516 5175662
melanie.daeumer@arthrogryposis.de

Kassenwart

Frank GroBe Heckmann
D-48336 Sassenberg
Handy: +49 160 8228938
frank.groBe-heckmann@
arthrogryposis.de

Schriftfithrerin

Martha Waldmann

D-77966 Kappel-Grafenhausen
martha.waldmann@arthrogryposis.de

Beisitzer*innen

Annika Bertz

D-68305 Mannheim
annika.bertz@arthrogryposis.de

Jiirgen Briickner
D-04895 Falkenberg
juergen.brueckner@arthrogryposis.de

Julius Klein
D-41169 Monchengladbach
julius.klein@arthrogryposis.de

Johanna Hannig
D-63879 Miltenberg
johanna.hannig@arthrogryposis.de

Daniel Muffler
D-88662 Uberlingen
daniel. muffler@arthrogryposis.de

Jugendvertreter

Felix Ulbrich

D-71404 Korb-Kleinheppbach
felix.ulbrich@arthrogryposis.de

Sascha Rosenfeld

D-24143 Kiel
sascha.rosenfeld@arthrogryposis.de

42

Regionale Kontaktstellen

Baden-Wiirttemberg

Bianca und Markus Ulbrich

D-71404 Korb-Kleinheppach

Tel.: +49 7151 206920
baden-wuerttemberg@arthrogryposis.de

Bayern

Sylvia Seel

D-90429 Niirnberg

Tel.: +49 911 268280
bayern@arthrogryposis.de

Berlin-Brandenburg
Mario Klingebiel

D-10243 Berlin

Tel.: +49 30 52284939
berlin@arthrogryposis.de

Bremen
-> s. Niedersachsen
bremen@arthrogryposis.de

Hamburg
= s. Schleswig-Holstein
hamburg@arthrogryposis.de

Hessen

Maritta Leiss

D-60487 Frankfurt am Main
Tel.: +49 69 97097571
hessen@arthrogryposis.de

Mecklenburg-Vorpommern
Ulrike Honigmann

D-17489 Greifswald

Tel.: +49 3834 352665
mecklenburg@arthrogryposis.de

Niedersachsen

Maike Freibote-Doscher

D-27607 Debstedt
niedersachsen@arthrogryposis.de

Nordrhein-Westfalen

Sabine und Oliver Liick

D-47877 Willich
nordrhein-westfalen@arthrogryposis.de

Rheinland-Pfalz

Sabrina Nockel

D-67480 Edenkoben

Tel.: +49 6323 5059
rheinland.pfalz@arthrogryposis.de

Saarland

Lucienne Mindermann
D-66117 Saarbriicken
saarland@arthrogryposis.de

Sachsen

Sindy Haberkorn

D-09128 Chemnitz

Tel.: +49 371 7750411
sindy.haberkorn@arthrogryposis.de

Sachsen-Anhalt
- s. Sachsen
sachsen-anhalt@arthrogryposis.de

Schleswig-Holstein

Kirstin Kindermann-Beume

D-29439 Liichow
schleswig-holstein@arthrogryposis.de

Thiiringen
= s. Sachsen
thueringen@arthrogryposis.de

Osterreich

Beatrice Konrad

A-1120 Wien
oesterreich@arthrogryposis.de

Schweiz

Yves Zischek

CH-8049 Ziirich

Tel.: +41 43 3 00 46 25
schweiz@arthrogryposis.de

Ansprechpersonen zu
verschiedenen Themen

Allgemeine soziale Fragen zur
Behindertenproblematik

Jiirgen Briickner

- s. Beisitzer
juergen.brueckner@arthrogryposis.de

Barrierefreies Bauen
Michael Wolter

Dorfstr. 25 g

D-15738 Zeuthen

Tel.: +49 33762 71665
Fax: +49 33762 72953
bauen@arthrogryposis.de

Beatmung und
Sondenernihrung
beatmung@arthrogryposis.de

Beratung
AMC Typ 3
typ3@arthrogryposis.de

Hilfsmittel

Barbara Schweiger,

D-83569 Vogtareuth
hilfsmittel@arthrogryposis.de
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Kontakte

Inklusion Kindergarten
und Schule

Lucia Klein

D-41169 Monchengladbach
Mobil: +49 1516 7430732
lucia.klein@arthrogryposis.de

Renate und Jiirgen Rode
D-30519 Hannover

Telefon: +49 511 8379241
juergen_rode@t-online.de
inklusion@arthrogryposis.de

IGA-Website
Daniel Muffler -> s. Beisitzer
webmaster@arthrogryposis.de

IGA-Veroffentlichungen
(Versand)

Karin Bertz

Hainbuchenweg 44

D-68305 Mannheim

Tel.: +49 621 741851

Fax: +49 621 741851
bestellung@arthrogryposis.de

Juristische Fragen
Uhlenbrock & Daumer
Rechtsanwélte und Notar
Brechtener Strafe 13
D-44536 Liinen

Tel.: +49 231 87942
m.daeumer@ra-luenen.de

Messen

Johanna Hannig

Frank Grofe Heckmann

- s. Vorstand
messen@arthrogryposis.de

Rollstuhltechnik/
-personalisierung
rollstuehle@arthrogryposis.de

Studium

Eva Malecha-Konietz
- s. 1. Vorsitzende
eva.malecha-konietz@
arthrogryposis.de

U45

Monika Spicker
monika.spicker@arthrogryposis.de
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Schirmherr

Dr. med. Johannes Correll
Facharzt fiir Orthopadie —
Kinderorthopadie

Facharzt fiir Physikalische und
Rehabilitative Medizin
Sozialmedizin — Sportmedizin
TheatinerstraBe 35 /IV
D-80333 Miinchen
praxis@dr-correll.de
www.dr-correll.de

Wissenschaftlicher Beirat

Vorsitzender

PD Dr. med. Chakravarthy U Dussa
Facharzt fiir Orthopadie und
Unfallchirurgie

Leiter Schwerpunkt Kinder-, Jugend-
und Neuroorthopidie

MUM - Muskuloskelettales
Universitatszentrum Miinchen

D- 81377 Miinchen

Dr. med. Johannes Correll
= s. Schirmherr

Gisela de Abos y Padilla
Facharztin fiir Neurologie und
Allgemeinmedizin

D-68165 Mannheim

Dr. Jorg Bahm, PhD

Leiter der Sektion Plexuschirurgie
Klinik fiir Plastische Chirurgie,
Hand- und Verbrennungschirurgie
Universitatsklinikum Aachen
D-52074 Aachen

Dr. med. Leonard Déderlein
Facharzt fiir Orthopadie und
Unfallchirurgie,

Schwerpunkt Kinderorthopidie
Kreisklinik Gross-Gerau
D-64521 GroB-Gerau

Dr. med. Hans Forkl

Facharzt fiir Orthopidie,
Kinderorthopédie, Akupunktur
Orthopédische Kinderklinik Aschau
D-83229 Aschau i. Chiemgau

Prof. Dr. phil. Julia Gebrande
Dipl.-Soz. Arb. Soz. Pid (FH), M. A.
D-73728 Esslingen

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

Michael Kahsnitz
Fachkraft fiir Ergonomie
D-52351 Diiren

Ulrike Mattes
Physiotherapeutin
D-52477 Alsdorf

Dr. med. Sean Nader

Facharzt fiir Orthopadie
Schwerpunkt Kinderorthopadie
Chefarzt des Fachzentrums
Kinderorthopidie,

Schon Klinik

D-83569 Vogtareuth

Dr. med. Florian Paulitsch

Facharzt fiir Orthopadie,
Kinderorthopadie

Chefarzt der Kinderorthopadie
Orthopadische Kinderklinik Aschau
D-83229 Aschau i. Chiemgau

PD Dr. med. Efstathios Savvidis
Facharzt fiir Orthopédie und
Unfallchirurgie

D-52428 Jiilich

Barbara Schweiger
Fachbereichsleitung Ergotherapie
Kinderorthopadie

Schon-Klinik

D-83569 Vogtareuth

Prof. h.c. Dr. med. univ.
Walter Michael Strobl,
Facharzt fiir Orthopéadie und
orthopédische Chirurgie,
Schwerpunkt Kinder- und
Neuroorthopadie

A-1010 Wien

Prof. Dr. med. Bettina Westhoff
Facharztin fiir Orthopadie und
Unfallchirurgie

Leitende Arztin Kinder- und
Neuroorthopédie
Universitatsklinikum Diisseldorf
D-40225 Diisseldorf
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