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Holzkirchen – Kaumwar er ge-
boren,wurdeerversteckt–ver-
steckt vor seiner Mutter, zu-
nächst auchvordemVater.Der
durfte das Baby erst drei Tage
nach der Geburt sehen, nach-
dem er dem Klinikpersonal
hoch und heilig versprochen
hatte, seiner Fraunichts zuver-
raten.DerBubwargänzlichoh-
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 Säug-
lingsschwestern gelang es, die
Mutterzwei langeWochenhin-
zuhalten, dann wurde ihr das
Neugeborene ohne Ärmchen
in den Arm gelegt. Andere
Frauen wären zusammenge-
brochen, doch das Fehlen der
Arme, eine Dysmelie (siehe Kas-
ten), erschütterte die Mutter
weitwenigeralsbefürchtet.
Wenn Bernhard Jegan, der

Säugling von damals, 61 Jahre
später zu erklären versucht,
warum seine Eltern ihr Schick-
sal so tapfer annahmen, kann
er nur auf deren unerschütter-
lichen Glauben verweisen.
„Der liebe Gott hat es so ge-
wollt“–denSpruchseinerMut-
ter hat der in Holzkirchen im
Kreis Miesbach lebende Mann
noch immer im Ohr. „Sie hat
darauf vertraut, dass es schon
irgendwieweitergehenwird.“

Sonderschule ist für
dieElternkeinThema

Warum der Bub ohne Arme
auf dieWelt kommt,weißkein
Mensch. Contergan scheidet
als Ursache aus, das berüchtig-
te Beruhigungsmittel für
Schwangere, das tausendeDys-
melien verursachte, ist zu dem
Zeitpunkt nicht mehr erhält-
lich. Die Mutter lebt gesund,
rauchtnicht, trinktalsSchwan-
gere keinen Alkohol. Zwei Jah-
renachBernhardbekommt sie
einegesundeTochter.
DasGottvertrauenderEltern

wird zum Segen für den klei-
nen Bernhard, auch wenn der
Kinderarzt stöhnt, „was soll
aus so einem Buben einmal
werden“. Als Junge ohne Arme
darf er nicht in die Kita. Als der
Schulbesuch ansteht, wird den
Eltern geraten, ihren Sohn in
eineSonderschulezuschicken,
andernfalls solleer insHeim.
Jegan rechnet es seinen El-

ternhochan, dass sie pro Schu-
le entscheiden und dafür ein
großesOpferbringen:Alspassi-
onierte Landbewohner ziehen
sie von Piding im Rupertiwin-
kel ins „Millionendorf“ Mün-
chen, damit der Achtjährige
dieSchulederStiftungPfennig-
parade besuchen kann. Schrei-
ben lernt er mit dem linken
Fuß. „In Schönschrift hatte ich
eine Eins. Ich habe das Fehlen
der Arme durch Fußarbeit
kompensiert.“

DasAutosteuerter
mitdemlinkenFuß

DasgehtschonimKleinkind-
alter so. Im Sandkasten hält er
die Schaufel mit den Zehen
fest, er lenkt das Gokart mit
den Füßen, wie er auch heute
sein Auto mittels Spezialkon-
struktion mit dem linken Fuß
steuert. „Die Eltern haben
mich intuitiv so normal wie
nur irgendwie möglich erzo-
gen, mit der Folge, dass ich
mein Anderssein nicht als

Schock empfand. Dabei hatten
sie null Ahnung von Pädago-
gik.“Bernhardlerntsogut,dass
er die 2. Klasse überspringt.
1973 wechselt er aufs Gymnasi-
um, Abitur mit Anfang 20. Da-
nach geht es Schlag auf Schlag.
Er studiert Sozialpädagogik
mit Schwerpunkt Erwachse-
nenbildung und wird Diplom-
Sozialpädagoge (FH). Ein Sti-
pendium in den USA nutzt er
fürs Studium der Arbeits- und

Organisationspsychologie.
Zurück in München coacht

JeganerstalsAngestellterange-
hende Führungskräfte in Rhe-
torik und Verhandlungsfüh-
rung, dann gründet ermit drei
Kollegen die Firma Human Re-
sources Development, für die
erseitüber30JahrenimIn-und
Ausland unterwegs ist. Dass
Führungskräften aus Industrie
und Wirtschaft in den Coa-
chingseinMannohneArmege-

genübersitzt, entpuppt sich oft
als Win-Win. Die Hemm-
schwelle, ihm auch Sorgen zu
erzählen, istgeringer.
InderZeit lerntder erfolgrei-

che Unternehmensberater sei-
ne Frau Ulrike kennen, 1999
wird geheiratet, auch ein Kind
will das inzwischen in Holzkir-
chen wohnende Ehepaar ha-
ben. JegangehtaufNummersi-
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 derWohnung des da-

heim stets barfüßigen Bern-
hard Jegan steht, sucht verge-
bens nach behindertengerech-
ter Einrichtung. Den Licht-
schalter knipst ermit dem Fuß
an, die Bürste zum Spülen ei-
nes Weinglases hält er zwi-
schen den Zehen. Der 61-Jähri-
ge hat eine unübertreffliche
Feinmotorik mit den Füßen
entwickelt, die keine noch so
perfekte Armprothese erset-
zen kann. „Ich kenne keinen,
der sie länger als eine Woche
benutzt hat“, sagt er, dem als
Kind auch so eine Prothese ver-
passt wurde. Seine Beweglich-
keit hatmit zunehmendemAl-
ter kaum nachgelassen. „Noch
komme ich mit dem linken
Fuß hinter den Kopf. Und bei
der Arbeit schreibe ich auf ei-
nemBein stehend inKopfhöhe
auf einem Flipchart angeblich
schöner als manche mit der
Hand“,erklärter.

Selbstmitleidwarfür
JegannieeineOption

Sommers wie winters geht
Jegan in leichtem Schuhwerk
ohne Socken alleine in den Su-
permarkt, holt Lebensmittel
bis etwa Kopfhöhe locker aus
demRegal. An denKassen ken-
nen sie ihn, er legt das Porte-
monnaie aufs Band, lässt sozu-
sagenbezahlen.GanzohneHil-
fe geht es dennochnicht. Jegan

hat seit Langem ein privates
Netzwerk von Menschen auf-
gebaut, die ihm zur Seite ste-
hen. Er hat Pflegegrad drei –
„schwereBeeinträchtigungder
Selbstständigkeit“.
Von Selbstmitleid will er bis

heutenichtswissen. ImGegen-
teil: Nach 61 Jahren ohne Arme
hat er eineMission: „Ichmöch-
te möglichst viele Menschen
davon überzeugen, dass auch
einLebenmit einer schwerwie-
genden Einschränkung durch-
aus lebenswert undpositiv auf-
regend sein kann.“ Einmal die
Woche berät Jegan im bundes-

weiten Netzwerk „Ergänzende
unabhängige Teilhabebera-
tung“ (EUTB) bei einer Sprech-
stunde in Miesbach Menschen
mit Behinderung oder von Be-
hinderung bedrohte Men-
schen. „Wir haben in Deutsch-
landeinunheimlichgutesSozi-
alsystem, aber den Anspruch
geltendzumachen, ist sohoch-
gradig kompliziert, dass ge-
schätzt 20 Prozent der Berech-
tigten keine Anträge stellen.“
Weil er die Hürden kennt, hilft
er anderen, sie zu überwinden.
Zudem ist erMitglied im Inklu-
sionsbeirat des Bezirks Ober-
bayern, sagtüberdieArbeitdes
Kommunalverbandes mit ei-
nemMilliardenetat aberwenig
schmeichelhaft: „Die verwal-
tensichzuTode.“

Skischuhevermiesen
ihmdieGulaschsuppe

Der 61-Jährige hilft lieber un-
bürokratisch. 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 zunächst nicht an-
nehmen, fasste dann aber Ver-
trauen in den Schicksalsver-
wandten. Er lernte von Jegan,
wie man mit dem Fuß Papier
exakt schneidet und anderes
mehr. Danach herrschte
Funkstille, bis sichdie Schulbe-
gleiterin meldete und fragte,
oberdemKinddas Fahrradfah-
ren beibringen könne. Natür-
lich konnte er. Mehr noch: Seit
über 40 Jahren ist Taekwondo
die Lieblingsdisziplin von Je-
gan. Er unterrichtete seinen
Schützling inderkoreanischen
Kampfkunst. Inzwischen ist
das schüchterne Kindergarten-
kind ein jungerMann. „Ich bin
froh, dass nach anfänglichem
Zögern doch noch etwas auf
ihnabgefärbthat“, sagt Jegan.
Fragt man, wann er das Feh-

len seiner Arme spürt, muss
Bernhard Jegan lange überle-
gen. Er nennt schließlich Arti-
kel im Supermarkt, die für sei-
ne Füße unerreichbar sind,
übervolle U-Bahnen, in denen
er sich nicht mit den Füßen
festhalten kann, oder sperrige
Türschlösser. „Der Schlüssel
mussmüheloszudrehensein.“
Ob er als junger Mann nicht

doch manchmal mit seinem
Schicksal haderte? „Es gab sol-
che Momente, etwa wenn ich
händchenhaltende Pärchen
auf der Parkbank sah.“ Ver-
zweifelt sei erdaranabernicht.
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 Lä-
cheln, „kann ich meine Gu-
laschsuppe wieder genüsslich
alleineessen.“

Ein fast ganz normales Leben

VON PAUL WINTERER

Bernhard Jegan ist ohne
Arme auf die Welt gekom-
men. Das bedeutet ein
Aufwachsen voller Proble-
me. Seine Eltern unterstüt-
zen ihn – und Bernhard
lässt sich nicht aufhalten.
Heute coacht er Führungs-
kräfte. Selbstmitleid habe
er nie empfunden, sagt
der 61-jährige Holzkirch-
ner. „Dafür ist mein Leben
viel zu aufregend.“

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

Die Füße 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. FRIEDRICH STARK

Spezialanfertigung: Bernhard Jegan im Auto. Er lenkt mit dem
linken Fuß (kleines Bild). Drücken heißt links, ziehen rechts. TP

Dysmelie und der Contergan-Skandal
Dysmeliebezeichneteineselteneangeborene Fehlbildungder
Gliedmaßen,diesich inderEmbryonalentwicklungmanifes-
tiertundunterschiedlicheExtremitätenbetreffenkann.Finger,
Hände,ArmeoderFüße,manchmalauchmehrereGliedma-
ßen, sindbeiDysmelie in ihrerEntwicklunggestört,waszu
FehlbildungenoderzueinervermindertenEntwicklungder
betroffenenGliedmaßenführt.
Dysmelienzeigensich inverschiedenen Schweregraden, von leich-
tenVeränderungenwieeinerverkürztenGliedmaßebishinzu
schwererenFormen,beidenenganzeGliedmaßenfehlenoder
unvollständigausgebildet sind.VonAmelie sprichtmanbeim
vollständigenFehleneinerodermehrererGliedmaßen.Bei
Phokomelie sinddieGliedmaßenstarkverkürzt,Händeoder
FüßesetzendirektamRumpfan.UnterEktromelieverstehtman
eineteilweiseodervollständigeFehlbildungeinesTeilsder
Gliedmaße,etwaderHandoderdesFußes.
EsgibtverschiedeneUrsachen fürDysmelie. InderMehrzahlder
Fälle lässt sich jedochnichtklarbestimmen,woherdieFehlbil-
dungkommt.DieForschungvermutetgenetische Ursachenund
auchäußere EinflüssewährendderSchwangerschaft.
GenetischeFaktorenspielen insbesonderedanneinewichtige
Rolle,wenninderFamiliengeschichtebereitsFällevonDysme-
lieaufgetretensind.AuchUmweltfaktorenwiebestimmte
Medikamente,KrankheitenderMutterwährendderSchwan-
gerschaftoderStrahleneinwirkungerhöhendasRisiko.
EinegroßeZahlanDysmelientratAnfangder1960er-Jahre
infolgederVerabreichungvonThalidomidanschwangereMüt-
terauf.DasMedikament„Contergan“,dasdenWirkstoffTha-
lidomidenthielt,wurdedamalsmehrereJahre langmillionen-
fachverkauft.Diesogenannten„Contergan-Kinder“kamen
dannmit schwerenFehlbildungenandenArmenundBeinen,
teilsauchandenOhrenoder innerenOrganenzurWelt.Die
ZahlderbetroffenenKinderwirdaufweltweitbiszu10 000
geschätzt,dazukommteinenichtnäherbekannteZahlan
Totgeburten.
BeiderBehandlungeinerDysmeliegehtesvorallemdarum,
Betroffeneneinweitgehendunabhängiges Lebenzuermögli-
chen.NebenHilfsmittelnwieProthesensowiePhysiotherapie
undErgotherapiekanndasauchoperativeMaßnahmenum-
fassen,umdieFunktionalitätderbetroffenenGliedmaßenzu
erhöhen. Wolfgang Hauskrecht
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Bernhard Jegan


