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Bernhard Jegan ist ohne
Arme auf die Welt gekom-
men. Das bedeutet ein
Aufwachsen voller Proble-
me. Seine Eltern unterstt-
zen ihn - und Bernhard
lasst sich nicht aufhalten.
Heute coacht er Fihrungs-
krafte. Selbstmitleid habe
er nie empfunden, sagt
der 61-jahrige Holzkirch-
ner. ,Daflr ist mein Leben
viel zu aufregend.”

VON PAUL WINTERER

Holzkirchen - Kaum war er ge-
boren, wurde er versteckt-ver-
steckt vor seiner Mutter, zu-
néchst auch vor dem Vater. Der
durfte das Baby erst drei Tage
nach der Geburt sehen, nach-
dem er dem Klinikpersonal
hoch und heilig versprochen
hatte, seiner Frau nichts zu ver-
raten. Der Bub war gidnzlich oh-
ne Arme auf die Welt gekom-
men. Ultraschalluntersuchun-
gen in der Schwangerschaft
gab es damals noch nicht, so-
dass die Fehlbildung erst bei
der Entbindung sichtbar wur-
de. Den Medizinern und Saug-
lingsschwestern gelang es, die
Mutter zwei lange Wochen hin-
zuhalten, dann wurde ihr das
Neugeborene ohne Armchen
in den Arm gelegt. Andere
Frauen wiren zusammenge-
brochen, doch das Fehlen der
Arme, eine Dysmelie (siche Kas-
ten), erschiitterte die Mutter
weit weniger als befiirchtet.
Wenn Bernhard Jegan, der
Saugling von damals, 61 Jahre
spater zu erkliren versucht,
warum seine Eltern ihr Schick-
sal so tapfer annahmen, kann
er nur auf deren unerschiitter-
lichen Glauben verweisen.
wDer liebe Gott hat es so ge-
wollt“ —den Spruch seiner Mut-
ter hat der in Holzkirchen im
Kreis Miesbach lebende Mann
noch immer im Ohr. ,Sie hat
darauf vertraut, dass es schon
irgendwie weitergehen wird.“

Sonderschuleist fiir
die Elternkein Thema

‘Warum der Bub ohne Arme
auf die Welt kommt, weif3 kein
Mensch. Contergan scheidet
als Ursache aus, das bertichtig-
te  Beruhigungsmittel fiir
Schwangere, das tausende Dys-
melien verursachte, ist zu dem
Zeitpunkt nicht mehr erhalt-
lich. Die Mutter lebt gesund,
rauchtnicht, trinkt als Schwan-
gere keinen Alkohol. Zwei Jah-
re nach Bernhard bekommt sie
eine gesunde Tochter.

Das Gottvertrauen der Eltern
wird zum Segen fiir den klei-
nen Bernhard, auch wenn der
Kinderarzt stohnt, ,was soll
aus so einem Buben einmal
werden®. Als Junge ohne Arme
darfer nicht in die Kita. Als der
Schulbesuch ansteht, wird den
Eltern geraten, ihren Sohn in
eine Sonderschule zu schicken,
andernfalls solle er ins Heim.

Jegan rechnet es seinen El-
tern hoch an, dass sie pro Schu-
le entscheiden und dafiir ein
groRes Opferbringen: Als passi-
onierte Landbewohner ziehen
sie von Piding im Rupertiwin-
kel ins ,Millionendorf* Miin-
chen, damit der Achtjihrige
die Schule der Stiftung Pfennig-
parade besuchen kann. Schrei-
ben lernt er mit dem linken
FuR. ,In Schonschrift hatte ich
eine Eins. Ich habe das Fehlen
der Arme durch FuRarbeit
kompensiert.“

Das Auto steuerter
mitdem linken FuB

Das geht schon im Kleinkind-
alter so. Im Sandkasten hilt er
die Schaufel mit den Zehen
fest, er lenkt das Gokart mit
den FiiRen, wie er auch heute
sein Auto mittels Spezialkon-
struktion mit dem linken Fu}
steuert. ,Die Eltern haben
mich intuitiv so normal wie
nur irgendwie moglich erzo-
gen, mit der Folge, dass ich
mein Anderssein nicht als

Ein fast ganz normales Leben

Bernhard Jegan aus Holzkirchen in seiner Wohnung. Sie ist ganz normal eingerichtet, nicht behindertengerecht.

Schock empfand. Dabei hatten
sie null Ahnung von Padago-
gik.“Bernhard lernt so gut, dass
er die 2. Klasse tiberspringt.
1973 wechselt er aufs Gymnasi-
um, Abitur mit Anfang 20. Da-
nach geht es Schlag auf Schlag.
Er studiert Sozialpddagogik
mit Schwerpunkt Erwachse-
nenbildung und wird Diplom-
Sozialpddagoge (FH). Ein Sti-
pendium in den USA nutzt er
fiirs Studium der Arbeits- und

Organisationspsychologie.
Zuriick in Miinchen coacht
Jeganerstals Angestellter ange-
hende Fithrungskrifte in Rhe-
torik und Verhandlungsfiih-
rung, dann griindet er mit drei
Kollegen die Firma Human Re-
sources Development, fiir die
erseitiiber 30 Jahrenim In-und
Ausland unterwegs ist. Dass
Fihrungskriften aus Industrie
und Wirtschaft in den Coa-
chings ein Mann ohne Arme ge-

Dysmelie und der Contergan-Skandal

Dysmelie bezeichnet eine seltene angeborene Fehlbildung der
GliedmaBen, diesich in der Embryonalentwicklung manifes-
tiertund unterschiedliche Extremitaten betreffen kann. Finger,
Hénde, Arme oder FiiBe, manchmal auch mehrere Gliedma-
Ben, sind bei Dysmelie in ihrer Entwicklung gestért, was zu
Fehlbildungen oder zu einer verminderten Entwicklung der

betroffenen GliedmaBen fihrt.

Dysmelien zeigen sich in verschiedenen Schweregraden, von leich-
ten Veranderungen wie einer verkirzten GliedmaBe bis hin zu
schwereren Formen, bei denen ganze GliedmaBen fehlen oder
unvollstandig ausgebildet sind. Von Amelie spricht man beim
vollstandigen Fehlen einer oder mehrerer GliedmaBen. Bei
Phokomelie sind die GliedmaBen stark verkiirzt, Hinde oder
FuBe setzen direkt am Rumpf an. Unter Ektromelie versteht man
eine teilweise oder vollstandige Fehlbildung eines Teils der
GliedmaBe, etwa der Hand oder des FuBes.

Es gibtverschiedene Ursachen fur Dysmelie. In der Mehrzahl der
Falle lasst sich jedoch nicht klar bestimmen, woher die Fehlbil-
dung kommt. Die Forschung vermutet genetische Ursachen und
auch auBere Einfliisse wahrend der Schwangerschaft.
Genetische Faktoren spielen insbesondere dann eine wichtige
Rolle, wennin der Familiengeschichte bereits Falle von Dysme-
lie aufgetreten sind. Auch Umweltfaktoren wie bestimmte
Medikamente, Krankheiten der Mutter wéhrend der Schwan-
gerschaft oder Strahleneinwirkung erhéhen das Risiko.

Eine groBBe Zahl an Dysmelien trat Anfang der 1960er-Jahre
infolge der Verabreichung von Thalidomid an schwangere Mit-
terauf. Das Medikament ,,Contergan”, das den Wirkstoff Tha-
lidomid enthielt, wurde damals mehrere Jahre lang millionen-
fach verkauft. Die sogenannten , Contergan-Kinder” kamen
dann mitschweren Fehlbildungen an den Armen und Beinen,
teilsauch anden Ohren oder inneren Organen zur Welt. Die
Zahl der betroffenen Kinder wird auf weltweit bis zu 10 000
geschatzt, dazukommteine nicht naher bekannte Zahlan

Totgeburten.

Beider Behandlung einer Dysmelie gehtesvor allem darum,
Betroffenen ein weitgehend unabhéngiges Leben zu ermégli-
chen. Neben Hilfsmitteln wie Prothesen sowie Physiotherapie
und Ergotherapie kann das auch operative MaBnahmen um-
fassen, um die Funktionalitit der betroffenen GliedmaBen zu

erhohen.

Wolfgang Hauskrecht

gentibersitzt, entpuppt sich oft
als Win-Win. Die Hemm-
schwelle, ihm auch Sorgen zu
erzihlen, ist geringer.

In der Zeit lernt der erfolgrei-
che Unternehmensberater sei-
ne Frau Ulrike kennen, 1999
wird geheiratet, auch ein Kind
will das inzwischen in Holzkir-
chen wohnende Ehepaar ha-
ben. Jegan geht auf Nummer si-
cher. Ein Gentest besagt, dass
keine Erbkrankheit vorliegt.
Im Millenniumsjahr 2000
kommt Felix auf die Welt, der
Bub ist kerngesund. 2006 tren-
nen sich die Eltern, ,meine Be-
hinderung war aber nicht der
Grund*, betont Jegan.

‘Wer in der Wohnung des da-
heim stets barfiiigen Bern-
hard Jegan steht, sucht verge-
bens nach behindertengerech-
ter Einrichtung. Den Licht-
schalter knipst er mit dem Fu
an, die Biirste zum Spiilen ei-
nes Weinglases hilt er zwi-
schen den Zehen. Der 61-Jahri-
ge hat eine uniibertreffliche
Feinmotorik mit den FiiRen
entwickelt, die keine noch so
perfekte Armprothese erset-
zen kann. ,Ich kenne keinen,
der sie langer als eine Woche
benutzt hat®, sagt er, dem als
Kind auch so eine Prothese ver-
passt wurde. Seine Beweglich-
keit hat mit zunehmendem Al-
ter kaum nachgelassen. ,Noch
komme ich mit dem linken
FuR hinter den Kopf. Und bei
der Arbeit schreibe ich auf ei-
nem Bein stehend in Kopfhohe
auf einem Flipchart angeblich
schoner als manche mit der
Hand", erklarter.

Selbstmitleid war fiir

Jegan nie eine Option
Sommers wie winters geht
Jegan in leichtem Schuhwerk
ohne Socken alleine in den Su-
permarkt, holt Lebensmittel
bis etwa Kopfhohe locker aus
dem Regal. An den Kassen ken-
nen sie ihn, er legt das Porte-
monnaie aufs Band, lisst sozu-
sagen bezahlen. Ganz ohne Hil-
fe geht es dennoch nicht. Jegan
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THOMAS PLETTENBERG

Die FiiBe sind auch seine Arme: Bernhard Jegan demonstriert,

wie er sich einen Kaffee macht.

THOMAS PLETTENBERG

August 1989: Bernhard Jegan bei einer Taekwondo-Demons-

tration. Der Sport ist eine seiner Passionen.

,

Spezialanfertigung: Bernhrd Jegan im Auto. Er lenkt mit dem

FRIEDRICH STARK

linken FuB (kleines Bild). Driicken heiBt links, ziehen rechts. TP

hat seit Langem ein privates
Netzwerk von Menschen auf-
gebaut, die ihm zur Seite ste-
hen. Er hat Pflegegrad drei —
»schwere Beeintrachtigung der
Selbststindigkeit*.

Von Selbstmitleid will er bis
heute nichts wissen. Im Gegen-
teil: Nach 61]Jahren ohne Arme
hat er eine Mission: ,,lch moch-
te moglichst viele Menschen
davon iiberzeugen, dass auch
ein Leben mit einer schwerwie-
genden Einschridnkung durch-
aus lebenswert und positiv auf-
regend sein kann.“ Einmal die
Woche berit Jegan im bundes-

, ’ Noch komme ich
mit dem linken FuB8
hinter den Kopf. Und
bei der Arbeit
schreibe ich auf einem
Bein stehend in
Kopfhohe auf einem
Flipchart angeblich
schoner als manche
mit der Hand.

Bernhard Jegan

weiten Netzwerk ,Erginzende
unabhingige  Teilhabebera-
tung® (EUTB) bei einer Sprech-
stunde in Miesbach Menschen
mit Behinderung oder von Be-
hinderung bedrohte Men-
schen. ,Wir haben in Deutsch-
land ein unheimlich gutes Sozi-
alsystem, aber den Anspruch
geltend zu machen, ist so hoch-
gradig kompliziert, dass ge-
schitzt 20 Prozent der Berech-
tigten keine Antrage stellen.”
Weil er die Hiirden kennt, hilft
er anderen, sie zu iiberwinden.
Zudem ist er Mitglied im Inklu-
sionsbeirat des Bezirks Ober-
bayern, sagt {iber die Arbeit des
Kommunalverbandes mit ei-
nem Milliardenetat aber wenig
schmeichelhaft: ,Die verwal-
ten sich zuTode.*

Skischuhe vermiesen
ihm die Gulaschsuppe

Der 61Jahrige hilft lieber un-
biirokratisch. Eine Erzieherin,
die im Kindergarten einen Bu-
ben ebenfalls ohne Arme be-
treute, bat ihn vor einigen Jah-
ren, dem Kleinen ein paar
Tricks zu zeigen. Der Bub woll-
te die Hilfe zunachst nicht an-
nehmen, fasste dann aber Ver-
trauen in den Schicksalsver-
wandten. Er lernte von Jegan,
wie man mit dem Fuf} Papier
exakt schneidet und anderes
mehr. Danach  herrschte
Funkstille, bis sich die Schulbe-
gleiterin meldete und fragte,
ob er dem Kind das Fahrradfah-
ren beibringen konne. Natiir-
lich konnte er. Mehr noch: Seit
tiber 40 Jahren ist Taekwondo
die Lieblingsdisziplin von Je-
gan. Er unterrichtete seinen
Schiitzling in der koreanischen
Kampfkunst. Inzwischen ist
das schiichterne Kindergarten-
kind ein junger Mann. ,.Ich bin
froh, dass nach anfanglichem
Zogern doch noch etwas auf
ihn abgefarbt hat*, sagt Jegan.

Fragt man, wann er das Feh-
len seiner Arme spiirt, muss
Bernhard Jegan lange tiberle-
gen. Er nennt schlieRlich Arti-
kel im Supermarkt, die fiir sei-
ne FiRe unerreichbar sind,
{ibervolle U-Bahnen, in denen
er sich nicht mit den FiiRen
festhalten kann, oder sperrige
Tiirschlésser. ,Der Schliissel
muss miihelos zu drehen sein.”

Ob er als junger Mann nicht
doch manchmal mit seinem
Schicksal haderte? ,Es gab sol-
che Momente, etwa wenn ich
héndchenhaltende  Parchen
auf der Parkbank sah.* Ver-
zweifelt sei er daran aber nicht.

Noch etwas kann Bernhard
Jegan nicht alleine: Nach dem
Skifahren braucht er jeman-
den, der ihm aus den steifen
Stiefeln hilft. ,Erst, wenn der
verdammte Skischuh ausgezo-
gen ist, sagt er mit einem La-
cheln, ,kann ich meine Gu-
laschsuppe wieder geniisslich
alleine essen.”



