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Selbsthilfe zeigt Gesicht —

Arthrogryposis

Kennen Sie schon die Wanderaus-
stellung der Kontakt und Informati-
onsStelle Selbsthilfegruppen KISS?
Siebzehn Menschen aus verschiede-
nen Selbsthilfegruppen haben sich
fiir die Ausstellung interviewen und
fotografieren lassen. Sie zeigen Ge-
sicht, um deutlich zu machen, welch
guter Weg es sein kann, in schwe-
ren Situationen den Austausch mit
Gleichbetroffenen zu suchen. Zu se-

hen unter: www.wanderausstellung.

kiss-mfr.de/

Frau Sylvia Seel, Interessengemeinschaft fiir Arthrogryposis
(IGA) zeigt Gesicht und berichtet iiber die seltene Erkrankung
Arthrogryposis und lhre Erfahrungen mit der Selbsthilfe:

»Bei Arthrogryposis multiplex congenita (AMC) handelt es sich
um eine frihkindliche Entwicklungsstdrung im Mutterleib, infol-
gedessen es zu einer gestorten Muskelentwicklung kommt, wel-
che eine funktionsgerechte Ausformung der Gelenke behindert.
AMC tritt bei einer von 3000 - 5000 Geburten auf. Die Seltenheit
der AMC bringt es mit sich, dass betroffene Eltern in ndherer Um-
gebung niemanden mit einer dhnlichen Behinderung kennen. So
wird Erfahrungsaustausch und gegenseitige Unterstiitzung kaum
mdglich. AMC ist nicht heilbar, aber auch nicht fortschreitend.

2012 habe ich fiir den Grofiraum Niirnberg einen monatlichen
Stammtisch fiir Betroffene ins Leben gerufen. Wir besprechen
Probleme wie z.B. die Beantragung von Leistungen oder Hilfsmit-
teln, tauschen uns untereinander iiber grof3e und kleine Dinge

Sylvia Seel mit Frau Ziegler

aus, haben viel Spaf? und genief3en die gemeinsame Zeit. Seit
2013 bin ich als Kontaktstelle Bayern fiir unseren Verein IGA die
Ansprechpartnerin fiir die Betroffenen des ganzen Bundeslan-
des. Ich helfe Menschen bei allem, was anfdllt. Das beginnt bei
praktischen Tipps im Alltag bis hin zur Beantragung von Leistun-
gen oder Hilfsmitteln, Unterstiitzung bei Widerspruch und Klage
und Weitergabe von medizinischen Informationen. Es macht mir
groBen Spaf die Vereinsmitglieder zu unterstiitzen und ihnen
damit den Alltag zu erleichtern.

Ich bin nicht behindert, ich seh nur so aus —
mein Lieblingsspruch, wenn mich mal wieder
jemand fiir geistig behindert hélt, weil ich im
Rollstuhl sitze.

Besonders wichtig ist das grofie Gemeinschaftsgefiihl innerhalb
dieser Gruppe und auch die positive Atmosphare. Der Kampfgeist
von Menschen mit AMC fiir das eigene Leben mit allen Schwierig-
keiten und Alltagsproblemen ist sehr stark. Die meisten Betrof-
fenen von AMC fiihren ein selbststdndiges Leben, mit oder ohne
eigene Familie, gehen meist einem Beruf nach, obwohl sie haufig
in unterschiedlichem Ausmaf auf Pflege angewiesen sind. Fiir
mich selbst bedeutet dieser Selbsthilfeverein mit den positiv ge-
sinnten Menschen eine zweite Familie.

Ich bin nicht behindert, ich seh nur so aus — mein Lieblings-
spruch, wenn mich mal wieder jemand fiir geistig behindert halt,
weil ich im Rollstuhl sitze. Mein Kopf funktioniert gut! Ich kimpfe
fiir Barrierefreiheit. Oft bekomme ich blode Antworten von den
zustdndigen Behdrden. Diese Ignoranz schafft mich! Ich mochte
die Leute dann gerne in einen Rollstuhl binden und in unebenem
Gelande aussetzen. Der Ehrgeiz, mein eigenes Leben zu gestal-
ten, ist grof3. Selbsthilfe macht mich noch starker.”

S. Seel, Angestellte der Bundesagentur fiir Arbeit

»Bei uns herrscht pure Lebensfreude. Wir geben uns gegensei-
tig hilfreiche, lebenspraktische Tipps, zum Beispiel wie man
Flaschen &ffnen kann. Das weif} ein Nicht-Behinderter nicht. Die
Selbsthilfegruppe bestdrkt mich darin, mein Leben selbst in die
Hand zu nehmen, ich finde da viele Vorbilder. Es gibt keine Ta-
buthemen, man kann iber alles reden.”

A. Ziegler, Studentin der sozialen Arbeit.

Unter www.arthrogryposis.de erfahren Sie mehr iiber die selte-
ne Erkrankung AMC.
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