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Vorwort

Liebe Freundinnen, liebe Freunde,

die Steirische Gesellschaft fiir Muskel-
kranke feiert Geburtstag und lddt Sie
herzlich ein zu einem Fest am 15. Sep-
tember im PTZ Seiersberg. ,,25 Jahre fiir
Menschen mit Muskelerkrankungen”
lautet das Motto, unter dem wir feiern
und in diesem Heft einen Riickblick auf
die vergangenen Jahre geben wollen.
Stellvertretend fiir viele beschreibt Ute
Puymann als Griindungsmitglied der
Selbsthilfegruppe, was diese Jahre fiir
sie personlich bedeuten. Ein histo-
rischer Uberblick schlieit sich an und
fithrt in die Gegenwart.

Mit einem spannenden Artikel infor-
miert Dr. Wolfgang Kubik aus der
Reha-Klinik Radkersburg iiber die Be-
deutung der Rehabilitation bei neuro-
muskuldren Erkrankungen. Fir ihn
sind ,Selbstédndigkeit, sein Leben selbst
gestalten konnen, Lebensqualitat” die
wichtigsten Ziele seiner Arbeit.

Wie unterschiedlich der von der Regie-
rung beschlossene Nationale Aktions-
plan (NAP) zur Umsetzung der UN-
Konvention fiir die Rechte behinderter
Menschen diskutiert wird, konnten Sie
in den letzten Wochen an den Reakti-
onen unserer Behindertenverbdnde
sehen. Fiir den musculus habe ich die
Darstellung des Sozialministeriums
und die Enttduschung der Ombudsstel-
len fiir Menschen mit Behinderungen
(LOMB) ausgesucht.
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,Wer sich nicht wehrt, lebt verkehrt”
—unter diesem Motto stand eine Protest-
aktion der Behindertenbewegung
BMIN vor dem Sozialministerium. Sie
forderten ein Mitspracherecht der Be-
troffenen in der Arbeitsgruppe des
Ministeriums fiir eine bundesweite
einheitliche Regelung fiir Persénliche
Assistenz. Der Zutritt zur Sitzung wur-
de ihnen mit Polizeigewalt untersagt.

Weitere Themen dieses Heftes sind
Inklusion, Menschenrechtsschutz, die
Arbeit des Monitoringausschusses und
des Klagsverbands.

Erfreuliches berichten Lucas Reisinger
und Cornelia Gindl von ihren Reisen:
Lucas besuchte Prag, und Conny erhol-
te sich préachtig auf Kefalonia.

Wie iiblich finden Sie zum Schluss
Tipps und Hinweise sowie niitzliche
Adressen.

Mit einem herzlichen Dank an alle, die
zum Gelingen dieses Heftes beigetra-
gen haben, wiinsche ich uns ein scho-
nes Fest und ei- g
nen bunten son-
nigen Herbst.

Barbara Streitfeld
Redaktion
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25 Jahre

e
Was entgegnet man einem fiir Bauten
zustdandigen Landesrat, der einem er-
Kkldrt, seiner Meinung nach miisste jeder
bauen konnen, wie er wolle, und es
sollten daher auch Tiirbreiten von 30 cm
erlaubt sein - dann miisste man dem
Bauherrn eben sagen, er solle nicht zu viel
essen? In dem Gespréach war es um die
Verbesserung der baulichen Situationen
behinderter und alter Menschen gegan-
gen, unter anderem auch um eine Erho-
hung des Mindestmafes von Tiirbreiten
(damals nur 60 cm vorgeschrieben).

Solchen Situationen gewachsen zu sein,
frei zu diskutieren, zu argumentieren
und Gespriche in einer groferen Run-
de zu fiihren, lernte ich durch unsere
Muskelgruppe. Mit jedem Gesprich
nahm meine Selbstsicherheit zu, die mir
mit zunehmender Intensitit der Behin-
derung immer mehr abhanden gekom-
men war. Und es war auch immer in-
teressant und spannend! Welch ,Ge-
wohnlicher” bekommt schon die Gele-
genheit, mit Landeshauptleuten, Lan-
desridten und sonstigen Politikern zu
sprechen, ihnen die Wichtigkeit der
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Steirische Gesellschaft
fiir Muskelkranke

Was diese Jahre fiir mich
personlich bedeuten

Anliegen behinderter Menschen vor
Augen zu fithren, und zwar so, dass die
Argumente wirklich ein Umdenken
bewirken?

Schon war fiir mich auch, dass ich zu
Ehrungen des Landes und des Bundes
in der Grazer Burg eingeladen wurde,
die die leider vor zwei Jahren verstor-
bene Prasidentin unseres Vereins er-
fuhr. Zu so einem schénen Ereignis
wiire ich wohl sonst nicht gekommen.

Durch unsere Gruppe erhielt ich auch
Gelegenheit, an einer Telefonkontakt-
sendung im Rundfunk teilzunehmen,
in der wir unsere Gesellschaft vorstel-
len und Fragen von Zuhorern beant-
worten konnten. Sehr interessant so
eine Titigkeit in einem abgedichteten
Raum! Freude machten auch diverse
Interviews, die die Reporter immer
gerne mit mir machten, weil sie auf
Anhieb passten. Natiirlich ging es im-
mer um Belange von Behinderten.

Aber all dies war nur am Rande von
Bedeutung. In erster Linie gab und gibt
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mir noch immer unsere Selbsthilfe-
gruppe die Moéglichkeit, mich mit
Menschen mit gleichen Problemen
auszutauschen, mit Menschen, die
meine Lage vollkommen verstehen und
denen man nicht alles, was andere,
~gesunde” Mitmenschen sich nicht
annihernd vorstellen konnen, erkldren
muss. Und was noch wichtiger ist: es
entwickelten sich Freundschaften, die
mir wertvoll und kostbar sind und
mein Leben bereicherten bzw. dies noch
immer tun. Dass ich meiner Freund-
schaft mit der Priasidentin unseres
Vereines auch viele schéne gemeinsame
Meeraufenthalte in Italien verdanke —
sie nahm mich in ihre Gruppe aus
Freunden und Verwandten auf - sei
auch erwihnt. Diese Aufenthalte taten
nicht nur der Gesundheit gut, sondern
auch der Seele, hatten wir doch immer
viel Spal miteinander. Zusétzlich
konnte ich durch schéne Ausfliige mei-
nen Hunger nach Kultur ein bisschen
stillen.

Sehr wichtig waren fiir mich in all den
25 Jahren — ich war ja von Anfang an
dabei — immer unsere monatlichen
Treffen, die zu einem Fixpunkt in
meinem Leben wurden. Das gesellige
Beisammensein wurde ofter durch
Vortrége oder Vorfithrungen von Geré-
ten zur Erleichterung des Lebens er-
géanzt, und ich verdanke ihnen Anre-
gungen, deren Umsetzung mir auch
heute noch manches erleichtert. Man
muss sich dazu vor Augen fiihren, dass
es ja frither nicht die Méglichkeiten
gab, die heute das Internet bietet. Man
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musste sich vielmehr alle Informatio-
nen kleinweise zusammentragen und
da halfen auch die Erfahrungen der
Freunde.

Aber es wurde nicht nur mir geholfen,
nein, ich durfte auch helfen, was beglii-
ckend ist. Durch meine Kontakte be-
kam beispielsweise eine junge Muskel-
kranke eine bleibende Anstellung und
ein Freund aus der Gruppe erhielt
durch einen mir bekannten versierten
Vertreter bei Gericht Pflegegeld zuge-
sprochen, das ihm vorher mit einer
unglaublichen Begriindung abgelehnt
worden war. Das waren schone Mo-
mente! Spéter konnte ich selbst erfolg-
reiche Klagen verfassen.

Wenn ich heute in Graz unterwegs bin,
bin ich manchmal ein bisschen stolz
darauf, wie gut man fast alles mit dem
Rollstuhl barrierefrei erreichen kann.
Denn ich denke mir, dass ich dazu
zusammen mit den Freunden einiges
beigetragen habe.

Ubrigens: Ich habe dem eingangs er-
wihnten Landesrat nichts entgegnet,
sondern ihn gefragt, was er tun wiirde,
hitte er nach einem Unfall beide Beine
in Gips und kénnte sein im ersten Stock
gelegenes Schlafzimmer iiber seine
steile und enge Wendeltreppe nicht
erreichen. Natiirlich konnte er die Fra-
ge nicht beantworten, erinnerte sich
aber sehr wohl daran, als ich nach drei
Wochen mit den Freunden wieder bei
ihm war.

Ute Puymann
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25 Jahre auf dem Weg zu einem
"Leben wie andere auch"

Personliche Vorbemerkung

Mich verbindet mit der Steirischen
Gesellschaft fiir Muskelkranke (SGM)
vor allem die langjghrige Freundschaft
mit einem ihrer wichtigsten Mitglieder:
Frau Elke Trummer, die selbst von
Kindheit an muskelkrank war und im
August 2010 verstorben ist. Aus der
Perspektive dieser Freundschaft erlebte
ich das Entstehen der Selbsthilfegruppe
und die Vereinsgriindung, unterstiitzte
durch meine Pridsenz bei Benefizkon-
zerten und Feiern die Anliegen der
Gruppe und half am Rande mit. Erst
als Elke — seit 1998 die Présidentin der
SGM - im Dezember 2005 durch das
plotzliche Verschwinden ihrer Sekreté-
rin in eine Notsituation geraten war,
sprang ich ein und engagiere mich
seither professionell fiir die Gruppe. In
der langen Zeit unserer Freundschaft
lernte ich, die Welt aus der Perspektive
eines Menschen zu betrachten, der sich
nicht selbstverstiandlich bewegen kann,
sondern jeden Handgriff, jede Ortsver-
dnderung genauestens organisieren
muss. Dabei wurde mir bewusst, aus
wie vielen Verhinderungen unsere Welt
besteht, und zwar oft nur deshalb, weil
gedankenlos eine Norm vorausgesetzt
wird, die der Vielfalt keinen Raum gibt.

Muskelkrankheiten und ihre
Verbreitung

Muskelkrankheit oder Myopathie, uns
als Muskelschwiche oder Muskel-
schwund bekannt, ist das Symptom
von mehr als hundert verschiedenen
Erkrankungen der Skelettmuskulatur.
Sie gehoren alle zur grofien Gruppe der
neuromuskuldren Erkrankungen. Nur
wenige von ihnen sind uns dem Namen
nach geldufig, wie z. B. die Muskeldys-
trophie Duchenne, eine erbliche, pro-
gressiv verlaufende Form, von der nur
Buben betroffen sind, oder die heredi-
taren Polyneuropathien, auch CMT-
Syndrom genannt, vielleicht auch die
Spinalen Muskelatrophien und natiir-
lich ALS, die Amyotrophe Lateralskle-
rose, von der man in letzter Zeit 6fters
in den Medien hort. Gemeinsam ist
ihnen eine zunehmende Schwiche
(Ldhmung), sowie eine Volumenabnah-
me (Atrophie) einzelner Muskeln oder
ganzer Muskelgruppen. Die Symptome
beginnen im allgemeinen schleichend,
manchmal schon im Kindesalter. Der
Verlauf ist meistens fortschreitend, die
Prognose unterschiedlich, Heilung gibt
es bisher keine. Haufig bedeutet die
Krankheit fiir die Betroffenen ein Leben
im Rollstuhl und auf Hilfe anderer
angewiesen zu sein.
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Als chronische seltene Krankheiten,
sogenannte orphan diseases, sind die
neuromuskuldren Erkrankungen lange
Zeit von der medizinischen Forschung
unbeachtet geblieben, erregen aber mit
dem Fortschritt der Genforschung seit
etwa 25 Jahren mehr das Interesse der
Wissenschaft, womit auch die Hoff-
nung auf neue Therapiemdglichkeiten
wichst.

Wenig Untersuchungen gibt es noch
tiber Verbreitung und Haufigkeit von
Muskelkrankheiten. Man kann jedoch
aufgrund von internationalen Priva-
lenzschitzungen davon ausgehen, dass
in der Steiermark ca. 1500 Muskelkran-
ke leben; z&hlt man je zwei Personen
als Angehdrige dazu, so sind minde-
stens 4500 Menschen personlich von
Muskelkrankheit betroffen, das sind ca.
0,4 % der Gesamtbevélkerung in der
Steiermark.

Beginn der Selbsthilfegruppe

,Im Jahr 1987 trafen einander im Sozi-
almedizinischen Zentrum Graz-Liebe-
nau zwei junge muskelkranke Ménner
bei der Therapie. Sie beschlossen, etwas
ftir die Verbesserung der Situation
muskelkranker Menschen zu tun.” So
beginnt Ute Puymann — selbst an einer
Muskelkrankheit leidend — ihren Riick-
blick auf die Anfinge der Steirischen
Gesellschaft fiir Muskelkranke. (Ute
Puymann: 15 Jahre Gesellschaft fiir
Muskelkranke in der Steiermark. In: 15
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Jahre Steirische Gesellschaft fiir Mus-
kelkranke. Graz. 2002. 11.) Sie schildert
die vergeblichen Versuche der beiden,
tiber Arzte, Sozialversicherungen und
andere Institutionen Kontakt zu ande-
ren muskelkranken Menschen aufzu-
nehmen, und fihrt fort: , Uber person-
liche Kontakte kamen die beiden jun-
gen Ménner zu mir, ich brachte einen
betroffenen Freund mit, und die Keim-
zelle unserer Gesellschaft in der Steier-
mark war entstanden.” (Ebda.)

Mit Hilfe zweier Zeitungsberichte kam
es Ende September 1987 zu einem er-
sten Treffen, zu dem sich elf muskel-
kranke Erwachsene und drei Eltern von
muskelkranken Kindern einfanden.
Und als sich, nachdem die Selbsthilfe-
gruppe in einer Rundfunksendung im
Programm O-Regional vorgestellt
worden war, noch weitere Betroffene
meldeten, war klar, dass hier ein ge-
meinsames Anliegen vorhanden war
und sich formieren wollte. Man begann
sich bald als Gruppe zu fiihlen; regel-
méfiige Treffen — einmal im Monat -
wurden vereinbart und ein geeigneter
Ort musste gefunden werden. Wie
schwierig sich letzteres vor 25 Jahren
noch gestaltete, beschreibt Ute Puy-
mann: ,,In einem renommierten Hotel
in Graz mit idealen Bedingungen,
ndmlich Parkpldtzen und einem stufen-
losen Zugang, gab man uns zu verste-
hen, dass wir eigentlich als Gaste uner-
wiinscht waren.” (Ebda.) Auch seitens
der Arzteschaft stieff die Gruppe zu-



nichst auf Desinteresse und Ableh-
nung: Weder wurden Informationen an
Betroffene weitergegeben, noch wollte
jemand als Arzt in der Selbsthilfegrup-
pe mitarbeiten und die medizinische
Betreuung iibernehmen.

Auf sich alleine gestellt, suchten die
Mitglieder der neuen Selbsthilfegruppe
nach Informationen und Literatur iiber
die verschiedenen Arten von Muskel-
krankheiten, tiber Therapie- und Kur-
moglichkeiten sowie iiber Hilfsmittel
zur Bewiltigung des Alltags und gaben
sie untereinander weiter. Auch der
Kontakt zu Behérden und anderen
Einrichtungen des 6ffentlichen Lebens
wurde gesucht und gefunden; so ver-
weist Ute Puymann z. B. auf die bereits
1988 begonnene langjihrige fruchtbare
Zusammenarbeit mit Frau DI Gerlinde
Hohenester, damals fiir die Wohn- und
Bauberatung fiir Behinderte im Magi-
strat Graz zustdndig: , In einer Arbeits-
gruppe fiir behindertengerechtes
Bauen wurde durch intensivste Arbeit
Verschiedenes ins Rollen gebracht,
durch Unterschriftenaktionen und
Offentlichkeitsarbeit verhindert, dass
Bestimmungen der Baugesetze eine
Verschlechterung der baulichen Situa-
tion von behinderten und alten Men-
schen sowie Eltern von Kleinkindern
brachten, und das Verstindnis fiir be-
sondere Bediirfnisse wuchs.” (Ebda.)

Vereinsgriindung

Zwei Jahre ungefihr dauerte die Kon-
solidierungsphase der Selbsthilfegrup-
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pe, die mittlerweile in der Salvatorpfar-
re in Graz eine ,,ideale Heimstatte” fiir
ihre regelméBigen Treffen gefunden
hatte und endlich auch die ersehnte
medizinische Betreuung in Aussicht
hatte: ,,Anfang 1989 erfuhren wir”,
schreibt Ute Puymann, , dass ein Spe-
zialist fiir neuromuskulédre Erkran-
kungen aus Linz im Krankenhaus der
Barmherzigen Briider in Graz-Eggen-
berg eine Primarstelle antreten wiirde.
[...] Mit Herrn Primarius Prof. Dr.
Reisecker fanden wir den gesuchten
drztlichen Berater.” (Ebda, 12.) Er
brachte aus Linz schon Erfahrungen
mit dem Aufbau einer Selbsthilfegrup-
pe fiir Muskelkranke mit und stellte
daher auch in dieser Hinsicht sein
Wissen bereitwillig zur Verftigung, als
sich die Gruppe entschloss, einen Ver-
ein zu griinden. Sie wollte sich wie die
Gruppe in OO als selbststindige Lan-
desgruppe Steiermark der Osterreichi-
schen Gesellschaft fiir Muskelkranke
anschliefen. Im April 1989 fand die
Griindungsversammlung statt; die
Landesgruppe Steiermark wéhlte ihren
ersten Vorstand. Das Amt des Prasi-
denten iibernahm Dr. Franz Reisecker;
Vizeprasidenten wurden zwei Betrof-
fene: Peter Schoberl und Josef Mikl. Als
weitere Mitglieder des Vorstands fun-
gierten Dr. Ute Puymann (Schriftfiihre-
rin), zwei Arzte, Dr. Michael Millner
(Beratung fiir betroffene Kinder) und
Dr. Peter Koltringer (Beratung fiir be-
troffene Erwachsene), sowie Elke
Trummer und Werner Kleinschuster
(Kassiere), beide selbst betroffen.
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Zweck, Aufgaben
und Ziele des Vereins
Finanzielle Basis

Mit der Vereinsgriindung sollte der
Selbsthilfegruppe vor allem in finanzi-
eller Hinsicht eine solide Basis gegeben
werden. Aus dem Umfeld der Kern-
gruppe wurden Mitglieder geworben,
so dass recht schnell ein solidarischer
Kreis entstand, der bereit war, die
Gruppe nicht nur finanziell, sondern
auch durch tatkraftige Hilfe bei einzel-
nen Aktionen zu unterstiitzen. Ein be-
sonders rithriger Kreis bildete sich bald
um Elke Trummer in Feldbach.

Selbsthilfe

Mittelpunkt der Vereinstétigkeit blieb
die Selbsthilfe, deren Keimzelle die
regelméigen monatlichen Treffen in
Graz waren und bis heute sind. Sie sind
fiir alle Menschen, die direkt oder in-
direkt von einer Muskelkrankheit be-
troffen sind, aber auch fiir Interessierte
offen. Sie dienen dem Erfahrungsaus-
tausch, der Geselligkeit und der Ver-
mittlung von wichtigen Informationen,
oft auch durch externe Expertlnnen.

Information

Dariiber hinaus stellte sich der Verein die
Aufgabe, die Offentlichkeit {iber Mus-
kelkrankheiten aufzukliren, Arztinnen
zu informieren und zu interessieren,
wissenschaftliche Symposien iiber Mus-
kelkrankheiten anzuregen und Seminare
fiir Muskelkranke zu veranstalten.
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Behindertenpolitik

Aber nicht nur die Offentlichkeitsarbeit
in eigener Sache, sondern auch die
Mitarbeit in Behindertenpolitik und
Behindertenarbeit wurde ein Anliegen
des neugegriindeten Vereins. An vor-
derster Stelle stand hier das Ringen um
rollstuhlgerechte Verkehrswege (lingst
waren noch nicht alle Gehsteige abge-
schrégt!) und barrierefreie Zuginge zu
offentlichen Gebduden. ,Bei einer
Vielzahl von Gesprachen mit Politikern
und sonstigen Verantwortlichen wurde
versucht, die Probleme aufzuzeigen,
die einem normalen Leben entgegen
stehen”, schreibt Ute Puymann und
fahrt fort: ,Besonders in Erinnerung
geblieben ist mir ein Gesprich mit
Altlandeshauptmann Josef Krainer, in
welchem wir erreichen wollten, dass
die offentlichen Gebdude wenigstens
nach und nach barrierefrei zugénglich
gemacht werden. Dass selbst die fiir
Behindertenfragen zustindige Abtei-
lung der Landesregierung fiir Roll-
stuhlfahrerInnen nicht erreichbar war,
erscheint unglaublich.” (Ebda.) Ahn-
liche Bewusstseinsarbeit leisteten die
Mitglieder in ihren steirischen Heimat-
gemeinden. Besonders Elke Trummer
war in ihrem Rollstuhl unermiidlich
unterwegs, um fiir ein barrierefreies
Feldbach zu kampfen. Harald Schmer-
laib bemiihte und bemiiht sich in Leo-
ben um barrierefreie Zugénge. Die
Mitarbeit im Arbeitskreis fiir barriere-
freies Bauen wurde schon erwéhnt, die
Anwesenheit im Behindertenbeirat der



Stadt Graz war von Anfang an selbst-
verstandlich. Auch auf die Strafe sind
die Mitglieder gegangen, im Juli 1994
z.B., um Unterschriften fiir die Aufnah-
me der Grundsatzerkldrung tiber die
Gewihrleistung der Gleichbehandlung
von behinderten und nichtbehinderten
Menschen in allen Bereichen des tig-
lichen Lebens in das Bundesverfas-
sungsgesetz zu sammeln, was wie wir
alle wissen, 1997 geschehen ist.

Beschaffung finanzieller Mittel
durch Benefizveranstaltungen

Ein besonders wichtiges Anliegen des
Vereins in den Jahren von 1990 bis 2002
war die Beschaffung finanzieller Mittel
fiir den Ankauf lebenswichtiger hoch-
spezialisierter technischer Gerite wie
z. B. Kommunikations- und Aktivbeat-
mungsgerite fiir den Verleih an die
Mitglieder. ,Dass es weder moglich ist,
Muskelkrankheiten zu heilen, noch
diese progredienten Erkrankungen
aufzuhalten, mussten und miissen wir
zur Kenntnis nehmen. Es gibt jedoch
Gerite, die das Leben erleichtern oder
verldngern. Vielfach erméglichen nur
sie ein Verbleiben in der gewohnten
Umgebung. Wie wichtig das ist, kann
jeder ermessen. Wir begannen mit der
Beschaffung solcher Geréte.” (Ebda, 12.)

Der Verein zdhlte mittlerweile ca. 170
Mitglieder. Da diese Geréte sehr teuer
sind und sie unméglich mit den Mit-
gliedsbeitragen und Spenden allein fi-
nanziert werden konnten, veranstalte-
te der Verein ab 1990 alljahrliche Bene-
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fizveranstaltungen: Weihnachtsbasare,
Konzerte, Lesungen, Versteigerungen
von Kunstwerken u. 4. Sie wurden stets
von Elke Trummer — ab 1998 auch die
neue Prdsidentin des Vereins — und
einem Team von engagierten Helfern
aus ihrem Freundes- und Verwandten-
kreis organisiert und durchgefiihrt.
Rund 80 000 Euro wurden auf diese
Weise eingenommen und zum Ankauf
dieser lebenswichtigen Gerite verwen-
det, die bei Bedarf den Mitgliedern zur
Verfiigung stehen. Im Falle der Beat-
mungsgerate war diese Vorgangsweise
beispielgebend: Mittlerweile ist auch
die StGKK davon tiberzeugt, dass Ak-
tivbeatmungsgerite lebenserhaltend
und Kosten sparend sind, so dass diese
Gerdte inzwischen von der Kranken-
kasse zur Verfligung gestellt werden.

Anregung und Férderung
von Forschung

Ein weiteres wichtiges Anliegen des
Vereins, das 2002 als Vereinszweck so-
gar an erster Stelle in die Statuten der
heutigen SGM aufgenommen wurde,
war von Anfang an ,,die Férderung von
Forschungsarbeiten und die Erwachse-
nenbildung auf dem Gebiet der Be-
kdmpfung von Muskelerkrankungen
bei Kindern, Jugendlichen und Erwach-
senen”. (Vergl. www.muskelkranke-
stmk.at) Fiir Forschungsauftrige im
Bereich der medizinischen Grundla-
genforschung, die, wie wir alle wissen,
mit riesigen Geldsummen verbunden
sind, fehlten und fehlen die Mittel. Aber
es gelang zu Beginn des Jahres 2002, in
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Zusammenarbeit mit dem Wissen-
schaftsladen Graz eine sozialwissen-
schaftliche Studie iiber die Situation
muskelkranker Menschen in der Stei-
ermark anzuregen und mit Hilfe finan-
zieller Unterstiitzung durch das Land
Steiermark und den Fonds Gesundes
Osterreich auch durchzufithren. Man
erhoffte sich Aufschluss , iiber die An-
zahl Muskelkranker in der Steiermark,
tiber die Héufigkeit der einzelnen Dia-
gnosen und die Lebensbedingungen
dieser betroffenen Menschen — eine
schwerwiegende Frage fiir eine Selbst-
hilfegruppe mit dem Anspruch, eine
erfolgreiche Vertretung Betroffener zu
sein”. (Aschemann-Pilshofer, Birgit/
Bodingbauer, Elke: Die Situation mus-
kelkranker Menschen am Beispiel der
Steiermark. Versorgungslage, Lebens-
zufriedenheit und Bediirfnisse. Wissen-
schaftsladen Graz. Oktober 2002. 5.)

Trennung von der OGM
und Griindung der SGM

Ungefahr zur gleichen Zeit, im Januar
2002, 1oste sich der Verein, der bisher
als Landesgruppe Steiermark der Os-
terreichischen Gesellschaft fiir Muskel-
kranke angehort hatte, von seiner
,Mutter”-Organisation und wurde als
Steirische Gesellschaft fiir Muskelkran-
ke ein selbststdndiger Verein mit eige-
nen Statuten, der nun véllig unabhin-
gig, in nur noch freundschaftlicher
Verbundenheit mit der OGM, agiert.

Neben der Arbeit an der Studie tiber
die Situation Muskelkranker in der
Steiermark unterstiitzte die SGM im
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Bereich Forschung im selben Jahr noch
ein weiteres Projekt: Sie veranstaltete
im Juni 2002 gemeinsam mit dem Insti-
tut fiir Medizinische Biologie und
Humangenetik der Universitdt Graz
den 1. Osterreichischen CMT-Informa-
tionstag, eine Veranstaltung, die von
Dr. Michaela Auer-Grumbach organi-
siert und geleitet wurde und von ca.
100 Betroffenen aus ganz Osterreich
besucht wurde. Sie konnten sich an
diesem Tag in Vortrdgen und Semi-
naren von Neurologen, Paddiatern,
Genetikern, Neuroorthopéden, Derma-
tologen und Physiotherapeuten umfas-
send tiber das CMT-Syndrom informie-
ren lassen. Erklértes Ziel des Symposi-
ums war auch, innerhalb der Stei-
rischen Gesellschaft fiir Muskelkranke
unter dem Namen CMT-Austria eine
spezialisierte Gruppe zu bilden, die
sich bald darauf als eigener sterreich-
weiter Verein etablieren sollte.

15 jahriges Jubildum

Im September des Jahres 2002 feierte
die sich nun selbstbewusst unter dem
neuen Namen prédsentierende Stei-
rische Gesellschaft fiir Muskelkranke
ihr 15jdhriges Jubildum und machte mit
einer Festschrift von sich reden. Es
wurde Riickschau gehalten und zum
erstenmal die Entstehungsgeschichte
in einer Publikation festgehalten. Stolz
wurde auf das verwiesen, was eine
doch relativ kleine Gruppe von Men-
schen trotz ihrer Handicaps in den 15
Jahren ihres Bestehens geleistet hatte.
Es wurde das Zusammenwachsen re-
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flektiert und man beleuchtete Ereig-
nisse, die fiir die Gemeinschaft wichtig
waren. Mitglieder berichteten von ih-
rem gestdarkten Selbstvertrauen, mit
dem sie sich trotz ihrer massiven Bewe-
gungseinschriankungen auf Erkun-
dungsreisen begaben oder sogar ein
selbststindiges Leben wagten. Auch
ein erster Bericht iiber die in Auftrag
gegebene Studie zur Erforschung der
Situation Muskelkranker in der Steier-
mark erschien in dieser Festschrift so-
wie ein sehr klarer und informativer
Bericht iiber das, was man unter neu-
romuskuldren Erkrankungen versteht
mit einer kurzen Vorstellung der wich-
tigsten und hdufigsten Formen der
unter diesem Begriff zusammenge-
fassten Vielfalt von Krankheitsbildern.
(Krenn, Manfred: Neuromuskulire
Erkrankungen. Was versteht man da-
runter? In: 15 Jahre Steirische Gesell-
schaft fiir Muskelkranke. Graz. 2002. 33.)

Zeitschrift musculus

In der Aufbruchsstimmung dieses fiir
die SGM sehr wichtigen Jahres entstand
auch der Wunsch nach einer eigenen
Zeitung, einer Art Mitteilungsblatt, das
regelméfig tiber die Aktivitdten der
Gesellschaft und tiber alles fiir Muskel-
kranke Relevante berichten sollte. Josef
Mikl hatte bereits ein aussagekréftiges
Logo fiir die Gesellschaft geschaffen,
ein Name stand auch im Raum, und
seit 2003 erscheint vier Mal im Jahr der
,musculus”. Erst waren es nur ein paar
fotokopierte Seiten auf gelbem Papier.
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Aber schon im zweiten Jahr, im Dezem-
ber 2004, prisentierte sich die Zeit-
schrift in ihrer heutigen Form: fester
gelber Umschlag, ein der Jahreszeit
entsprechendes Foto auf der Vordersei-
te, mit einem Innenleben von 12 bis 32
Seiten, in einer Auflage von ca. 300
Exemplaren.

Anliegen des ,musculus” war und ist
einerseits Information: In ihm werden
die Termine der Gruppenabende, der
gemeinsamen Feste und andere fiir das
Leben mit einer neuromuskuléren Er-
krankung wichtige Ereignisse (Ta-
gungen, Reha-Messen u. 4. Veranstal-
tungen) angekiindigt. Hier bekommt
man Tipps und Hinweise fiir die Be-
schaffung und Finanzierung von Heil-
behelfen und Hilfsmitteln, erfiahrt
niitzliche Adressen zur Bewiltigung
von Alltag und Freizeit und erhilt In-
formationen tiber erprobte Méoglich-
keiten der Lebenserleichterung.

Andererseits mochte die Zeitschrift den
Mitgliedern ein Forum zur Selbstdar-
stellung und zum Erfahrungsaustausch
bieten: Reiseberichte, Berichte iiber
Erfahrungen im Krankenhaus, beim
Besuch von kulturellen Veranstal-
tungen, im Arbeitsleben und in der
Freizeit; aber auch Reflexionen tiber das
eigene Betroffensein und den durch die
Muskelkrankheit verengten Lebens-
spielraum finden hier seit nun mehr
zehn Jahren einen Platz.
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20 jahriges Jubilaum

Ein letzter von Elke Trummer und ih-
rem Team organisierter strahlender
Hohepunkt im Vereinsleben war die
Feier zum 20 jihrigen Bestehen des
Vereins im Feldbacher Volkshaus. Viele
Gratulanten aus dem o6ffentlichen Le-
ben machten deutlich, dass die SGM
mit ihren zahlreichen Benefizveranstal-
tungen, ihrer hohen Beratungskompe-
tenz und ihrer engagierten Mitsprache
in Wissenschaft und Kommunalpolitik
eine wichtige Vorreiterrolle in der Stei-
ermark eingenommen hatte. Franz
Wolfmayr, Prasident der Steirischen
Behindertenhilfe, dankte Elke Trummer
fiir deren unermiidlichen Einsatz um
Gleichbehandlung und tiberreichte ihr
als symboltrdchtiges Geburtstagsge-
schenk ein Exemplar der UN-Konven-
tion tiber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen.

Die Sonderausgabe des , musculus”
zum 20 jahrigen Bestehen war dem
Thema ,,Selbstbestimmt leben” gewid-
met und zeigte, dass die Zeitschrift iiber
den Erfahrungsaustausch hinaus zum
Sprachrohr einer Gruppe von Menschen
geworden ist, die selbstbewusst den
Dialog suchen und bereit sind, sich fiir
ihre in der UN-Konvention fest geschrie-
benen Rechte einzusetzen.

Neuorientierung

Mit dem plétzlichen Tod von Elke
Trummer im August 2010 begann nach
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einer Phase der Trauer und der dank-
baren Besinnung auf das, was durch ihr
mutiges und tatkréftiges Wirken Ge-
stalt gefunden hatte, eine Zeit der
Neuorientierung fiir die SGM. Gleich-
zeitig geriet auch in Osterreich der
Sozialstaat durch die weltweite Wirt-
schaftskrise in Bedrdngnis, und ein von
der steirischen Landesregierung ge-
schniirtes Sparpaket gefdhrdete mit
einem Schlag das von ihr 2004 im Be-
hindertengesetz definierte Ziel: , Ziel
dieses Gesetzes ist es, Menschen mit
Behinderung zu unterstiitzen, damit sie
an der Gesellschaft in gleicher Weise
wie nicht behinderte Menschen teilha-
ben und ein méglichst selbstbestimm-
tes Leben fithren kénnen. Durch Ge-
setzesmaBinahmen, Leistungen und
Beratung sollen Menschen mit Behin-
derung altersentsprechend Zugang zu
den verschiedenen Lebensbereichen
wie Familie, Erziehungs- und Bildungs-
wesen, Arbeit und Beschiftigung, Ge-
sundheitsversorgung sowie Kultur und
Freizeit haben, um ihnen — wie nicht
behinderten Menschen auch - die Teil-
habe am gesellschaftlichen Leben zu
ermoglichen.”

Diese neuerliche Gefdhrdung der Situ-
ation behinderter Menschen durch
einschneidende Sparmafinahmen be-
wog Josef Mikl], als neuer Obmann der
SGM den Kampf wieder aufzunehmen:
,Zuriick an den Start und nochmals
von vorne — Wiederholung! Wir miissen
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den Versuch starten, gemeinsam die
gesetzlichen Verschlechterungen fiir
behinderte Menschen zu analysieren,
sie aufzuzeigen und vehement mit
wiirdigen Mitteln an der Verbesserung
der Situation von behinderten Men-
schen und Menschen, die auf Unter-
stlitzung und Pflege angewiesen sind,
arbeiten. Es ist unser Recht — durch
viele Gesetze, Verordnungen, Konven-
tionen, Resolutionen untermauert —ein
menschenwiirdiges Leben zu fithren.”
(Josef Mikl in: musculus, Juni 2011; Nr.
34/9. Jahrgang, 6)

Es geht Josef Mikl um die Offnung des
Vereines nach aufen, und deshalb initi-
ierte er im Mai 2011 die ,Muskelge-
spriache”, die seither regelméfig einmal
im Monat stattfinden: ,Menschen mit
Muskelerkrankungen treffen einander
und andere in der Offentlichkeit, spre-
chen miteinander und zeigen dadurch
Stirke; sie schaffen es, einander zu be-
stirken und durch die Kraft von Worten
etwas Positives zu erreichen.” (Josef
Mikl, ebda, 11) Themen dieser Treffen
waren u. a. die Auswirkungen des Spar-
pakets, die Aktionsplédne von Bund und
Land zur Umsetzung der UN-Konven-
tion iiber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen und insbesondere Per-
sonliche Assistenz und das Personliche
Budget. Zu diesem Thema hat sich auch
eine zusitzliche Arbeitsgruppe gebildet
mit dem Ziel, eine Internet-Plattform zu
griinden, auf der Assistenznehmer und
Menschen, die Assistenz anbieten, ei-
nander begegnen kénnen.
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Die SGM vor dem
Hintergrund der Geschichte
der Behindertenarbeit

Betrachtet man die 25 jahrige Geschich-
te der SGM vor dem Hintergrund der
Entwicklungen in der Behindertenar-
beit und dem Wandel in der Behinder-
tenpadagogik, so zeigen sich Parallelen.
(Vgl. dazu: Handbuch der Sonderpé-
dagogik. Band 1. Theorie der Behinder-
tenpddagogik. Hrsg. von Ulrich Blei-
dick. Berlin 1985.) In den achtziger
Jahren des vorigen Jahrhunderts began-
nen Elternvereinigungen, die bestehen-
den Sondereinrichtungen zu kritisie-
ren. Der Wunsch nach Integration in
,normale” Einrichtungen, wie Kinder-
gérten und Schulen, wurde laut. Eltern
wollten ihre behinderten Kinder nicht
mehr verstecken. Die Isolation sollte
aufgebrochen werden. ,Normalisie-
rung” wurde zum Leitgedanken in der
Behindertenpiddagogik. Ausschlagge-
bend daran ist, dass nun der behinder-
te Mensch nicht mehr nur als , zu f6r-
derndes Objekt”, sondern als Individu-
um mit Fahigkeiten und vor allem mit
Bediirfnissen gesehen wurde. Er wird
zum , Dialogpartner”. Gesellschaftspo-
litisch betrachtet, heifit das: nicht der
behinderte Mensch soll rehabilitiert
(normalisiert) werden, sondern die
Beziehungen zur Umwelt sollen nor-
malisiert werden. In den neunziger
Jahren kamen neben den Leitprinzipien
,Normalisierung” und , Integration”
verstédrkt die Begriffe , Lebensqualitat”
und “Selbstbestimmung” hinzu.
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Behinderung wird jetzt gesehen als
soziale Konstruktion. Am Anfang steht
zwar die medizinische Diagnose. Doch
kommt die damit festgestellte ,Behin-
derung” immer erst im Zusammenspiel
(Interaktion) mit der Gesellschaft, die
bestimmte Normen festsetzt und An-
spriiche stellt, zum Tragen. Niemand
ist von vornherein , behindert”. Erst die
fehlende Bereitschaft der Gesellschaft
im Umgang mit allem, was auBerhalb
ihrer Normen liegt, erzeugt ,behin-
dernde Lebensumstinde”. Diese auf-
zudecken und als solche bewusst zu
machen ist nun das Anliegen.

Menschenbild

Doch miissen sich diese Prozesse auf
ein Menschenbild beziehen, das eine
,echte” Wertschiatzung behinderter
Menschen begriindet, und zwar eine
Wertschétzung aller, auch mehrfach
und schwerstbehinderter Menschen,
die nie aufgrund irgendwelcher Leis-
tungen bewertet werden konnten.
Diese Moglichkeit findet Georg Theu-
nissen in einem Personbegriff, der die
soziale Wirklichkeit des Menschen mit
einschlief3t. Personsein entwickelt sich
fiir ihn nur im Dialog, im Bezogensein
auf ein Du, und beginnt bereits im
Mutterleib. Es realisiert sich ausschliefs-
lich im zwischenmenschlichen Bezug
als kommunikativer Prozess auf der
korperlichen, emotionalen und geisti-
gen Ebene und geschieht im Wahrneh-
men und Wahrgenommensein. (Theu-
nissen, Georg: Basale Anthropologie
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und dsthetische Erziehung: eine ethi-
sche Orientierungshilfe fiir ein gemein-
sames Leben und Lernen mit behinder-
ten Menschen. Bad Heilbrunn. 1997.
23.) Dies bedeutet aber auch ganz
konkret, dass ich mit meiner Wahrneh-
mung Mitverantwortung fiir das Per-
sonsein eines Menschen habe. Ich kann
mit meiner Sicht den Raum zu seiner
Entwicklung 6ffnen oder verschliefen.

In diesem Sinn mdchte ich meine Riick-
schau auf die Geschichte der SGM mit
einem Zitat aus einem Essay von Elisa-
beth List (Leben, eine Kunst. In: Tem-
mel, Wolfgang / Kraus, Evelyn (Hrg.):
sinnlos — Wider die Methoden der Be-
hinderung. Springer. Wien. 2004.) auf
die Zukunft hin 6ffnen:

Es geht darum, den Lebensprozess und die
Formen des Lebens in ihrer Vielfiltigkeit
wahrzunehmen, und in dieser Vielfiltigkeit
ein entscheidendes Merkmal allen Lebens
zu sehen, des korperlichen wie des geistigen.
Toleranz fiir die Vielfalt, Fehlertoleranz fiir
das, was nicht dem entspricht, was als
normal angesehen wird. In seiner Anders-
heit akzeptiert zu werden ist die wichtigste
Lebenshilfe fiir den oder die, die wegen einer
organischen Anomalie, welcher Art auch
immer, ein Leben unter erschwerten Um-
stinden leben. Sie, diese Menschen, leben
zu lassen und nicht durch unnotige Barri-
eren zu behindern, das ist es, was man
hoffen und erwarten kann. Dann wiren sie
frei, in ihrem Element zu sein, ihr Leben zu
leben, wie es ist und wie sie es mogen.

Barbara Streitfeld
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Rehabilitation bei

neuromuskularen Erkrankungen

Selbstindigkeit, sein Leben selbst gestalten konnen, Lebensqualitit. Dies sind
grob umrissen, die Ziele, die in der Rehabilitation verfolgt werden.

Patienten mit neuromuskuldren Er-
krankungen haben gemeinsam, dass
ihre Mobilitit eingeschrankt ist und sie
vermindert handlungsfihig sein kon-
nen. Sie besitzen aber auch Fahigkeiten,
die in der Rehabilitation genutzt wer-
den konnen, wie z.B.:

¢ Planungsfahigkeit

Lernfihigkeit

* Wissen tiber das eigene Korperschema
Konzentration und Aufmerksamkeit
¢ meist gute Kommunikationsfdhigkeit

Soziale Kompetenz

Um Rehabilitation durchfiihren zu
kénnen, benétigen wir zumindest einen
Teil dieser Fahigkeiten. Die wichtigste
Voraussetzung habe ich aber noch nicht
angefiihrt: Motivation. Sie ist in der
Rehabilitation einer der wesentlichen
Erfolgsfaktoren. Wer motivierbar ist,
wer fiir eine Sache begeistert werden
kann, der ist auch fahig, mehr zu lei-
sten, geht iiber seine bisherigen Gren-
zen. Er entwickelt aus dem heraus auch
neue Fihigkeiten, die zusétzlich moti-
vieren. Das Reha-Team nutzt nicht nur
diese Motivation, sondern versucht
durch einen entsprechenden Rahmen
die Motivation zu férdern und zu stei-
gern.
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Neuromuskulire Erkrankungen
die rehabilitiert werden konnen.

Im Prinzip sind alle neuromuskuldren
Erkrankungen rehabilitierbar. Die Ziele
die verfolgt werden sind jedoch unter-
schiedlich. So haben Kinder, die wih-
rend ihrer korperlichen und auch gei-
stigen Entwicklung mit einer moto-
rischen Stérung konfrontiert werden,
andere Ziele und benétigen daher auch
andere Mainahmen.

Im Kindesalter

Kinder versuchen ihre Mobilitit erst-
malig zu erlernen. Sie miissen erst er-
fahren, dass es einen Sinn macht, sich
fortzubewegen, seine Umgebung zu
erkunden, den Raum ,, wahrzuneh-
men”. Die Wahrnehmung des Raumes
geht Hand in Hand mit der Wahrneh-
mung des eigenen Koérpers, mit der
Erfahrung die Schwerkraft.
Leistungen, die in einer unbeschwerten
Entwicklung kaum beachtet werden, wie
¢ sich umzudrehen,

e aufrichten,

e zu krabbeln,

¢ aufzustehen,

e frei zu sitzen,

* versuchen zu gehen,

e frei zu gehen
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konnen eingeschréankt sein. Dies findet
man z. B. bei Spinalen Muskelatrophien
(SMA), die verschieden schwer ausge-
pragt sein konnen und unterschied-
lichen Therapiebedarf aufweisen kén-
nen. Bei der Duchenne- und Becker-
Muskeldystrophie hat man dhnliche
Schwierigkeiten in der Entwicklung
der Fortbewegung. Da diese hier jedoch
etwas spater auftreten, ist meist ein
normales Gehen erlernbar — die Fahig-
keiten gehen jedoch bereits friihzeitig
wieder verloren.

Gemeinsam ist den neuromuskulédren
Erkrankungen, dass sie zwar eine ein-
geschriankte Kraft, damit eine einge-
schrankte Korperhaltung und Eigen-
fortbewegung (Gehen) erlauben; ihnen
bleibt jedoch die Fahigkeit, Handlungs-
kompetenz zu erwerben, sowohl in der
sprachlichen Kommunikation, wie
auch der Feinmotorik der Hidnde. Die-
se Fahigkeit ist nicht nur im Kindesalter
eine enorme Hilfe, sich in der technik-
unterstiitzten Welt selbstdndig fortzu-
bewegen. Durch die hierdurch erwor-
bene Handlungskompetenz ist es
moglich, am altersgerechten Familien-
und Gesellschaftsleben (wie Kindergar-
ten, Schule) teilzunehmen. Die geistige
Entwicklung des Kindes ist umso bes-
ser, je mehr eine solche Gesellschafts-
integration geférdert wird.

Die Rehabilitation setzt genau hier an:
Sie fordert die Mobilitat, Kommunika-
tion, Wahrnehmung, Handlungs- und
Planungskompetenz.
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Fragen der Eltern

Eltern haben viele Fragen. Fragen, die
nicht immer beantwortet werden kén-
nen. Die wichtigste Frage ist jedoch:
,,Wie wird die Zukunft meines Kindes
aussehen?” Sie lesen sich in die Themen
ein und nutzen das Internet fiir die
Antworten auf ihre Fragen. Oft werden
sie frustriert. Sie finden unterschied-
liche Informationen, oft auch Hoff-
nungslosigkeit.

Die Rehabilitation hat auch den Sinn,
die Fragen richtig zu beantworten und
eine Perspektive fiir die Zukunft zu
geben. Die wichtigste Aussage sollte
immer sein: ,,Bevor Sie in die Zukunft
schauen, sehen sie ins JETZT! Schauen
Sie Thr Kind an, sehen Sie seine Fihig-
keiten, seine Lebensqualitdt, seine
Freuden und seine Motivation. Geben
Sie ihm eine Kindheit, wie sie es auch
jedem anderen Kind geben. Und geben
Sie nicht auf! Das Leben ist viel zu
schon.”

Die Lebenserwartung kénnen wir nur
aus den wissenschaftlichen Publikati-
onen, aus der Statistik, herauslesen.
Dem einzelnen Menschen ist eventuell
ein wesentlich ldngeres Leben gegeben.
Dies liegt nicht nur an der Zufélligkeit
des Lebens, sondern auch an den Maf3-
nahmen, die uns heute in der Rehabi-
litation zur Verfiigung stehen.

Als bestes Beispiel mag hier ein Kind
mit einer spinalen Muskelatrophie ge-
nannt sein, das wir bereits seit tiber 10
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Jahren in der Reha begleiten. Die Le-
benserwartung liegt laut Literatur bei
ca. 6 Jahren, mittlerweile hat das Mad-
chen (14 Jahre alt) nicht nur die Volks-
schule und die Unterstufe eines Gym-
nasiums besucht, sondern strebt noch
weiter. Sie ist ein gliickliches Kind, jetzt
schon eine Jugendliche in der Pubertt,
und ihr Leben wird noch viele span-
nende Momente bereithalten. Manch-
mal wird es wohl auch bergab gehen,
aber es ist schon so oft wieder nach
oben gegangen, dass sie immer wieder
den Mut finden wird, weiterzumachen.
Die Reha unterstiitzt sie dabei.

Ein anderes Beispiel sei jener Junge mit
der Duchenne-Muskeldystrophie, der
bereits studiert. Er gibt auch vielen
anderen Duchenne-Kindern Mut, nach
mehr zu streben, als ihnen bis vor we-
nigen Jahren noch vorausgesagt wor-
den wire.

Eine Frage die auch immer wieder
kommt: ,Kennen Sie unser Krankheits-
bild tiberhaupt?”

Ja, es gibt Krankheiten, die so selten
sind, dass wir noch nicht gentigend
Information dariiber haben. Uber man-
che findet man nicht mal 10 Kinder
oder Erwachsene, die mit diesem
Krankheitsbild beschrieben worden
sind. Dies hindert uns nicht, diesen
Kindern und Erwachsenen zu helfen,
sich in ihrem Leben besser zurecht zu
finden. Die Maf3inahmen, die uns hier-
fiir zur Verfiigung stehen, finden Sie
unten.
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Erwachsene mit neuromusku-
liren Erkrankungen

Auch wenn Kinder oft im Mittelpunkt
stehen (was uns immer freut, weil Kin-
der eben mal Kinder sind), so sind doch
eine grofle Zahl an neuromuskuldren
Erkrankungen erst im Erwachsenenal-
ter zu finden.

Die Probleme stellen sich hier meist
anders als in der Kindheit dar. Erwach-
sene haben oft eine groie Anzahl von
sogenannten Kulturtechniken erlernt.
Manche Techniken klingen einfach, wie
etwa

¢ das Einkaufen,

¢ das Kleiden,

¢ das Aufwischen des Bodens,

¢ oder Waschen des Autos,

¢ im Internet surfen.

Manches ist schon etwas komplexer, wie

¢ das Fahren eines Autos,

e das Reparieren der Waschmaschine,

¢ das Kochen eines Meniis,

* dasDesignen und Erstellen eines tech-
nischen Produktes,

* das Programmieren einer Compu-
teranwendung.

Fiir all das benétigt man Fertigkeiten,
die mit einer neuromuskulédren Erkran-
kung vermindert ausfiihrbar sein kén-
nen. Die Rehabilitation kann durch
Lernen neuer Techniken oder Nutzen
von Hilfsmitteln zur Wiedererlangung
der Fahigkeiten beitragen.
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Rehabilitation heifdt ,,Selbstan-
digkeit wiedererlangen”.

Fiir die Rehabilitation steht nicht die
Erkrankung oder das Defizit an Fahig-
keiten im Vordergrund. Die Rehabilita-
tion soll die Selbsténdigkeit im gesam-
ten Umfeld des Patienten erreichen:

¢ im personlichen Umfeld,

¢ in der Familie,

¢ in der Schule, im Studium,

¢ im Berufsumfeld.

Das Team der Rehabilitation
und ihre Mafinahmen

Rehabilitation ist immer Teamarbeit.
Hier sind nur exemplarisch die Leis-
tungen der Rehabilitation fiir neuro-
muskulédre Erkrankungen aufgefiihrt.
Je nach Alter und Art und Verlauf der
Erkrankung ist das Team unterschied-
lich zusammengesetzt, wobei im Vor-
dergrund immer die Zielsetzung der
Rehabilitation steht. Diese wird vom
Arzt gemeinsam mit den Patienten, in
Absprache mit den Therapeuten, ver-
einbart. Die Leistungen der einzelnen
Berufsgruppen:

Arzte: Neurologen und Neuroorthopiiden,

sowie Allgemeinmediziner:

¢ Aufkldrung tiber Krankheitsentwick-
lung, mogliche Therapieformen

¢ Medikamentdse Grundtherapie

¢ Beratung tiber Erkrankung

¢ Empfehlung von Lebensstilmodifika-
tion

¢ Begleittherapie
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¢ bei Schmerzen

¢ bei Antriebsschwiche

¢ bei Blutdruck und Herz-Problemen

¢ bei allen anderen internistischen und
neurologischen Problemen

Physiotherapie

¢ zum Mobilititserhalt, bzw. Wiederer-
langung der Mobilitat

* Wirbelsdulenstabilisierung

e Transfererhalt

Ergotherapie

e zum Erhalt der Selbsténdigkeit, ange-
passt an die derzeitige muskulére Si-
tuation

* Anpassen von Hilfsmitteln

* Hilfsmitteltraining

e Strategien-Entwicklung fiir die ndhere
Zukunft

Logopiidie
* Richtiges Sprechen und Schlucken
¢ Atemtraining

Didtologie

e addquate Ernahrung bei eingeschrank-
ter Mobilitat

* Ubergewicht vermeiden

¢ Sekundérschdden durch Fehlernih-
rung verhindern

Was erreicht werden kann

Die Rehabilitation hat immer ein , Re-
alziel”. Es soll erreicht werden, dass der
Patient mit neuromuskuldrer Erkran-
kung sein Leben selbstbestimmt wei-
terleben kann.
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Die Rehakliniken (vorwiegend Reha-
zentren mit dem Schwerpunkt Neuro-
logie und Neuroorthopidie) haben die
Spezialisten, die dazu befahigt sind, die
optimale Therapie hierfiir durchzufiih-
ren. Sie passen die notwendigen Hilfs-
mittel an und trainieren die Patienten
im Einsatz der Hilfsmittel (z.B. auf den
Patienten adaptierter Rollstuhl mit
Rollstuhltraining, um diesen im Alltag
selbstandig betreiben zu kénnen).

Wie kommt man zur Rehabili-
tation

Die Sozialversicherungen sind die Ko-
stentrdger fiir die Rehabilitation der
Patienten mit neuromuskulédren Er-
krankungen. Fiir Erwachsene ist dies
meist die Pensionsversicherungsan-
stalt. Fiir Kinder wird die Rehabilitati-
on meist von der GKK bezahlt. Es ist
giinstig, den Rehabilitationsantrag von
einem Arzt ausstellen zu lassen, der
Erfahrung in der Behandlung des
Krankheitsbildes hat und die Rehabili-
tation kennt. So kann er mit dem An-
trag auch die Sinnhaftigkeit der Reha-
bilitation begriinden. Hat die Sozialver-
sicherung zu wenig Informationen,
setzt sie manchmal zusitzlich einen
Gutachter-Arzt ein, der herausfinden
soll, welchen Sinn die Rehabilitation
machen konnte.

Die Rehabilitation dauert meist 4 Wo-

chen. Bei Bedarf kann die Rehabilitati-
on auch verldangert werden.
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Wo erhalte ich Informationen
iiber die Rehabilitationsmog-
lichkeit

Die Rehazentren geben gerne Aus-
kunft.

Sollten Sie Fragen an den Autor haben,
schreiben Sie bitte an

wolfgang kubik@reha-radkersburg.at

Wolfgang Kubik
Angaben zum Autor:

Dr. Wolfgang Kubik
leitet seit 10 Jahren
das renommierte Re-
habilitationszentrum
. Klinik Maria There-
sia” in Bad Radkers-
burg. Unter ihm
wurde die Neurorehabilitation Richtung
Kindertherapie (z.B. Duchenne Muskeldys-
trophie, spinale Muskelatrophien) erwei-
tert. Ein Schwerpunkt dieser Rehabilitati-
onsreinrichtung ist die Therapie von Er-
wachsenen mit Neuromuskuliren Erkran-
kungen.

Prim. Dr. Wolfgang Kubik

Facharzt fiir

Neurologie

Arztlicher Leiter der REHA radkers-
burg | klinik maria theresia
Thermenstrafie 24

A-8490 Bad Radkersburg

Tel.: 03476 / 3860 - 4566

FAX: 03476 / 3860 — 4593

(Foto: http:/ /kids-chance.at/)
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Hundstorfer: Bundesregierung
beschliefit umfassenden Aktionsplan
fiir Menschen mit Behinderung

Nationaler Aktionsplan Behinderung 2012-2020 ist verbindliches Rahmenpro-
gramm fiir die Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonvention

Der Ministerrat hat heute den Natio-
nalen Aktionsplan Behinderung beste-
hend aus 250 MafSinahmen, die nahezu
alle Politik- und Lebensbereiche abde-
cken, beschlossen.

Der NAP Behinderung ist ein langfri-
stiges, politisch verbindliches Rahmen-
programm fiir die Umsetzung und
Forderung der UN-Behindertenrechts-
konvention in Osterreich. Zu den zen-
tralen Mainahmen, die bis 2020 umge-
setzt werden sollen, zdhlen u.a. der
Ausbau der Kinderrehabilitation, die
Leistungsverbesserung fiir Opfer von
Verbrechen, die Reform des Sachwal-
terrechts und die Weiterentwicklung
der Beschiftigungsoffensive fiir Men-
schen mit Behinderung.

"Mit dem NAP werden zahlreiche Ver-
besserungen fiir Menschen mit Behin-
derung in allen Bereichen des téglichen
Lebens erreicht und teilweise langjah-
rige Forderungen in den Aktionsplan
aufgenommen”, erklart Sozialminister
Rudolf Hundstorfer.

Im Katalog enthalten sind u.a. eine
bundesweit einheitliche Regelung fiir
die personliche Assistenz in allen Le-
bensbereichen und die Reform des

musculus — September 2012

Sachwalterrechts. Grofles Augenmerk
wird auch auf die Beschiftigung von
Menschen mit Behinderung gelegt: Die
Beschiftigungsoffensive soll weiterent-
wickelt werden. Zudem sollen das Ju-
gendcoaching flichendeckend ausge-
baut werden. Menschen mit Behinde-
rungen in einer Beschiftigungstherapie
sollen sozialversicherungsrechtlich
abgesichert werden.

Auch bei der Gesundheit und der Re-
habilitation sind Verbesserungen gep-
lant: So ist die Errichtung einer einheit-
lichen medizinischen Begutachtungs-
stelle (Gesundheitsstrafle), fiir Pensi-
onsversicherung, AMS, Unfallversiche-
rung, Pflegegeldbegutachtung, Behin-
derung und Sozialhilfe vorgesehen. Die
kinder- und jugendpsychiatrische
Versorgung soll ausgebaut werden.
Geplant ist weiters auch der Ausbau
der psychiatrischen, onkologischen,
ambulanten kardiologischen Rehabili-
tation. Das Bundessozialamt soll als
Kompetenzzentrum und zentrale An-
laufstelle fiir Menschen mit Behinde-
rungen weiter gestarkt werden.

,Besonders positiv bewerte ich den
Entstehungsprozess des NAP. Wir ha-
ben neben der Einbindung aller zustan-
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digen Ministerien besonders grofien
Wert auf die Partizipation von Behin-
dertenorganisationen gelegt. Im Rah-
men von Diskussionen, Veranstal-
tungen und Begutachtungen wurden
betroffene Menschen aktiv in die in die
Gestaltung des NAP mit eingebunden.
Ziel war es, die Mafinahmen im Behin-
dertenbereich zu biindeln. Jetzt sind

alle Ministerien gefordert, die im NAP
festgelegten Vorhaben in ihrem Zustén-
digkeitsbereich umzusetzen ", infor-
miert Sozialminister Rudolf Hundstor-
fer abschlieflend.

(Quelle: BM fiir Soziales und Konsu-
mentenschutz in BIZEPS vom 24. Juli
2012)

Enttauschender Aktionsplan

Ombudsstellen fiir Menschen mit Behinderungen kritisieren den von der Bun-
desregierung beschlossenen Fahrplan und hoffen auf Linder-Aktionsplidne

"Bedauerlicherweise bleibt der nun

vorliegende Aktionsplan zur Umset-
zung der UN-Behindertenrechtekon-
vention auch noch hinter dem Begut-
achtungsentwurf zuriick", hilt der
Vorsitzende der Landerkonferenz der
Ombudsstellen fiir Menschen mit Be-
hinderungen (LOMB), Siegfried Sup-
pan, enttduscht fest.
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Die LOMB hatte bereits in der Stellung-
nahme zum Entwurf kritisiert, dass
dieser iiber weite Strecken aus Ab-
sichtserklarungen ohne klare Inhalte,
Ziele und Messgrofen bestehe.

Die urspriinglich 272 geplanten Mag-
nahmen wurden auf 250 gekiirzt und
einige inhaltlich verandert. Diese An-
derungen seien {iberwiegend in Form
einer weiteren Aufweichung erfolgt.

"So wurde aus der im Entwurf fiir 2013
vorgesehenen Einfithrung eines Besei-
tigungs- und Unterlassungsanspruches
von Diskriminierungen im Bundes-
Behindertengleichstellungsgesetz, eine
'breit angelegte Diskussion' dariiber.
Ebenso kommt die im Entwurf noch
beabsichtigte Schaffung einer bundes-
weiten Anlaufstelle fir Missbrauchs-
opfer im Aktionsplan nicht mehr vor
und auch die Férderung der Herstel-
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lung von Barrierefreiheit im Rahmen
von Sanierungsmafinahmen durch
Bund und Linder ist nicht mehr ent-
halten", nennt Suppan einige Beispiele
fiir die nochmalige Abschwéchung der
Vorhaben auf Bundesebene.

Auch im Bereich Bildung und Arbeit
kam es zu weiteren Einschrankungen
der Vorgaben fiir die Bundesregierung.
Als einer der wenigen konkreten Indi-
katoren zur Uberpriifung der Zielerrei-
chung wurde die Zahl von gebarden-
sprachkompetenten Lehrerinnen und
Lehrern gestrichen. Bei der Integrativen
Berufsausbildung sind nur noch zwei
der urspriinglich fiinf Manahmen
tibrig geblieben. Ebenfalls entfallen
sind die Vorhaben zum Ausbau der
personlichen Assistenz in Schulen,
Fachhochschulen und Universitéten.

"Auch die langfristige Absicherung der
Finanzierbarkeit des Pflegegeldes ist
im Aktionsplan kein Thema mehr. Uns
erscheint es so, dass alle Vorhaben, die

mit einem konkreten finanziellen Mehr-
aufwand verbunden sein konnten,
tunlichst vermieden wurden", kritisiert
Suppan, der darauf hinweist, dass die
Erfiillung von Menschenrechtsstan-
dards nicht von der Hohe der Kosten
abhingig sein darf.

Da eine Vielzahl von individuellen
Leistungsanspriichen in die Regelungs-
kompetenz der Lander fallen, setzt die
LOMB nun darauf, dass auf dieser
Ebene ambitioniertere Pldne zur Um-
setzung der UN-Konvention erstellt
werden. "Wir erwarten, dass die Bun-
desldnder in ihren Aktionsplinen we-
sentlich konkretere Vorhaben und
kontrollierbare Ziele dafiir vorsehen,
dass die menschenrechtlichen Ver-
pflichtungen gegeniiber Menschen mit
Behinderungen und deren Familien
erfiillt werden", so Suppan abschlie-
Bend.

(Quelle: Mag. Siegfried Suppan in BI-
ZEPS vom 25. Juli 2012)
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Protestaktion von BMIN
vor dem Sozialministerium

"Wer sich nicht wehrt - lebt verkehrt"

Am 30. Mai 2012 tagte nun schon zum
bereits fiinften Mal eine Arbeitsgruppe
im Sozialministerium unter Einbezie-
hung der Bundeslidnder, die eine bun-
desweite einheitliche Regelung fiir
Personliche Assistenz erarbeiten soll.
Und wieder wurden keine kompe-
tenten direkt betroffenen Vertreter vom
Sozialministerium eingeladen.

Wie bereits berichtet, stellt dies einen
klaren Verstof3 gegen die Prinzipien der
UN-Behindertenrechtskonvention dar,
die seit 2008 auch in Osterreich gilt.
Wann werden Vertreter der Betroffenen
in die Arbeitsgruppe mit einbezogen?

Zutritt zur Sitzung mit Polizeigewalt untersagt

Aus diesem Anlass protestierten einige
Aktivisten der Behindertenbewegung
BMIN (Behinderte Menschen in Not:
http:/ / www.smilerkreativ.at/bmin/
Behinderte_ Menschen_in_Not/Mani-
fest.html) am 30. Mai 2012 vor dem So-
zialministerium.

Der Zutritt ins Ministerium, wo die Sit-
zung stattfand, wurde mit Polizeigewalt
untersagt. Sogar das Behinderten-WCim
Sozialministerium konnte nur mit poli-
zeilichem "Schutz" benutzt werden.

Die Aktivisten blockierten daraufhin die
Einfahrt ins Ministerium. Ein zustén-
diger Beamter, der den Vorsitz fiihrte,
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kam nach Beginn der Sitzung zu den
"Ausgesperrten” und sagte zu, nach Sit-
zungsende tiber dessen Inhalt zu berich-
ten. Weiters wurde versichert, dass drei
betroffene Experten im Herbst bei den
néchsten Sitzungen dabei sein werden.
Wiéhrend die Aktivisten unter "Polizei-
schutz" weiterhin die PKW-Einfahrt
blockierten, kamen Teilnehmer der be-
sagten Arbeitsgruppe und nahmen Ko-
pien der Stellungnahmen des Monito-
ringausschusses beziiglich der UN-Be-
hindertenrechtskonvention entgegen
und versprachen diese wéhrend der
laufenden Sitzung zu verteilen.
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Blecha und Khol unterstiitzen die BMIN-Aktivisten

Sogar die Pensionistenvertreter "Char-
ly" Blecha (SPO) und Andreas Khol
(OVP) hatten kein Verstindnis, dass
keine betroffenen Experten zur Sitzung
eingeladen wurden und wiirden bei

Sozialminister Rudolf Hundstorfer
(SPO) persénlich intervenieren, damit
in Zukunft Verstofie gegen die UN-
Behindertenrechtskonvention unterlas-
sen werden.

Vertreter des Sozialministers erstatten wie versprochen den

BMIN-Aktivisten Bericht

Nach der Sitzung kamen zwei Vertreter
des Sozialministers und berichteten
von der Sitzung und den Problemen,
die es bei einer einheitlichen bundes-
weiten Regelung fiir Personliche Assi-
stenz (PA) gibt.

Diesmal standen arbeits- und sozial-
rechtliche Gestaltung der Assistenzver-
trage im Vordergrund der Sitzung.
Diese Frage wird auch noch bei der
Soziallandesreferenten-Konferenz im
Sommer diskutiert, weil es darum geht,
osterreichweit einheitliche, rechtlich
korrekte und trotzdem fiir die Betrof-
fenen dienliche Rechtsverhiltnisse zu
schaffen. (Anmerkung von BMIN: Be-
deutet dies, dass es sich bei den bishe-
rigen Arbeitsmodellen der Person-
lichen Assistenz, die in Einzelfillen in
Osterreich jahrzehntelang praktiziert
werden, um keine rechtlich korrekten
Arbeitsverhiltnisse handelt?)

Weiters wurde diskutiert, welche Art
der Voraussetzung fiir die Unterstiit-
zung der PA es in einem breiteren
Umfeld, nicht nur auf den Arbeitsplatz
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bezogen, geben soll. Fiir wen ist das die
richtige Leistung? Wer soll welche Art
von Unterstiitzung in Anspruch neh-
men konnen? Welche Art von Unter-
stiitzung soll geboten werden? Welche
Wahlmoglichkeiten soll es geben - wel-
che Wahlmdglichkeiten gibt es jetzt und
welche Betroffenen erfiillen die Voraus-
setzungen, um dies auch organisato-
risch bewiltigen zu kénnen.

Laut Aussage des Vertreters des Sozi-
alministeriums sind in drei Bundeslan-
dern fiir die Betroffenen akzeptable
Modelle vorhanden (Anmerkung von
BMIN: W., O0., T.). Diese Modelle auf
einen Nenner zu bringen sei schwierig,
da die restlichen Bundesldnder diesbe-
ziiglich zu wenig, bzw. noch gar keine
Vorarbeiten geleistet haben.

Seitens der Lander gilt das Argument,
dass es auch noch viele andere Leistun-
gen gébe, auf deren Abstimmungen
man auch achten miisse (Sach- aber
auch Geldleistungen - Anmerkung von
BMIN: Zu Sachleistungen z&hlen auch
soziale Pflegedienste).
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Wollen die Lander iiberhaupt eine einheitliche Losung fiir PA?

Die Lander betonen bei den Sitzungen,
welche unterschiedlichen Systeme sie
haben und wie schwierig es ist, auf ein-
heitliche Standards zu kommen. Die
zustandigen Beamten im Sozialministe-
rium sind sich nicht sicher, ob die Lander
tiberhaupt eine einheitliche Regelung der
Personlichen Assistenz wollen. Der Auf-
trag von Sozialminister Rudolf Hund-
storfer sei, einen Konsens herzustellen.

Der Vorschlag eines Aktivisten lautete:

"Es wire das einfachste, den Lindern die
Kompetenz fiir die PA zu entziehen."
Vermutlich wire dies nur mit 15 a-Ver-
einbarungen und einer Zweidrittelmehr-
heitim Parlament méglich, da es sich um
eine Verfassungsdnderung handeln
wiirde. Tatsache ist, dass die Personliche
Assistenz (jedoch nicht PA fiir den Ar-
beitsplatz) momentan von den Landern
finanziert wird und diesbeziigliche Steu-
erabgaben an den Bund zurtickflieen.

Betroffene Experten werden an zukiinftigen Sitzungen teilnehmen

Als ganz konkretes Ergebnis der letzten
und der Protestaktion wurde nunmehr
zugesagt dem Minister vorzuschlagen,
dass ab Herbst bei allen zukiinftigen
Sitzungen die UN-Behindertenrechts-
konvention eingehalten wird. Weiters
soll unsere Forderung, dass die Hélfte
der Sitzungsteilnehmer betroffene Ex-
perten aus allen Bundesldndern sein
miissen (auch von der Selbstbestimmt-

Leben-Bewegung) ab der néchsten
Sitzung umgesetzt wird.
Abschliefend kann gesagt werden,
dass diese spontane BMIN-Aktion so
wie es momentan aussieht, erfolgreich
war. Getreu dem Motto: "Wer sich nicht
wehrt, der lebt verkehrt".

Pepo Meia und Manfred Srb

(Quelle: BIZEPS vom 1. Juni 2012)

Ausbildung - Gestaltung - Offset-Digitaldruck - Fertigung

M ¥ RehaDruck

sozialfair

Reha Dienstleistungs- und
Handels GmbH
Viktor-Franz-StraRe 9 | A-8051 Graz

T (0316) 68 52 55 | F (0316) 68 52 55-99
rehadruck@rehadruck.at
www.rehadruck.at

26

musculus — September 2012



Betreuungsliicke Sommerferien:
Inklusion fiir Kinder mit
Behinderungen macht Urlaub

Diakonie weist auf Betreuungsliicke
hin: 58% der Eltern beklagen fehlendes
Angebot, 21% koénnen sich’s nicht lei-
sten, bei 20% stimmt die Qualitit nicht.
"Nicht die Sonne, sondern die mangeln-
den Angebote in den Sommerferien
bringen Eltern und ihre Kinder regel-
méfig ins Schwitzen", weist Martin
Schenk, Sozialexperte und stv. Direktor
der Diakonie Osterreich, auf die grolen
Betreuungsliicken im Sommer hin.

Die Sommerferien sind fiir berufstétige
Eltern eine Herausforderung in Sachen
Kinderbetreuung, fiir Eltern von Kin-
dern mit Behinderungen ein nicht zu
uberwindender Hiirdenlauf.

"Die Betreuungsliicke in den Sommer-
ferien bedeutet fiir Eltern von Kindern
mit sonderpddagogischem Férderbe-
darf eine grofse Herausforderung, denn
das Recht auf inklusive Bildung wird
durch neun Wochen Sommerferien jah
unterbrochen. Selten ist das 6ffentliche
Ferienangebot von Landern und Ge-
meinden auch fiir Kinder mit sonder-
padagogischem Forderbedarf vorgese-
hen. Deshalb braucht es in den langen
Sommerferien inklusive Angebote, die
fiir SchiilerInnen mit Behinderungen
passen und auch leistbar sind", so
Schenk.
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Laut aktuell verfiigbaren Daten des
Mikrozensus zur "Vereinbarkeit von
Beruf und Familie" ist es ohnehin schon
schwierig, zu Ferienzeiten eine addqua-
te Kinderbetreuung zu finden. "Fiir
schulpflichtige Kinder wéren zusétz-
lich 30.000 Betreuungsplitze erforder-
lich, darunter 16.600 Plitze, die zu be-
stimmten Tageszeiten und wihrend der
Ferien benétigt werden", zitiert Schenk
aus dem Mikrozensus.

Von den insgesamt 1.732.900 Personen
von 15 bis 64 Jahren mit Betreuungs-
pflichten fiir Kinder unter 15 Jahren
hatten 208.700 Personen bzw. 12,0%
Probleme mit Kinderbetreuungsange-
boten. Das Hauptproblem stellten
meistens fehlende Angebote dar (fiir
121.900 bzw. 58,4%), fiir jeweils rund
43.000 bis 44.000 Personen waren ein
zu hoher Preis (21,1%) bzw. andere
Probleme (20,5%) wie etwa mangelnde
Qualitat das Hauptproblem.

(Quelle: Diakonie in BIZEPS-vom 28.
Juni 2012)
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Harley-Davidson -\

Charity-Tour 2012

www.harley-charity-tour.at

fir die Leisen und

STARK

fur die Schwachen”

Im Frihjahr 1996 erstmals veranstaltet, hat sich die Harley-David-
son® Charity-Tour zu einem der bedeutendsten 6sterreichischen
Motorrad-Events entwickelt. Hunderte Harley-Davidson® Fahrer
und Biker anderer Marken fahren jedes Jahr 5 Tage durch Oster-
reich und sammeln Spenden fir Bedurftige, im Besonderen fur
muskelkranke Kinder in Osterreich. Das Ziel ist, diesen Kindern und
ihren Eltern zu helfen, ihr Schicksal zu meistern und ihnen Lebens-
freude zu schenken.

Auch in diesem Jahr machte die Tour Halt in der Steiermark: am
10. August gab es einen Abendevent am Lendplatz in Graz, am
nachsten Tag einen Tankstopp in Feldbach und einen Event in St.
Lambrecht. Selbstverstandlich war die Steirische Gesellschaft fur
Muskelkranke dabei. Sabine Kleinschuster hat das Ereignis in Feld-
bach fur uns in Bildern festgehalten.
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Waldner: ,Menschenrechtsschutz ist
globale wie nationale Verantwortung”

Staatssekretir trifft Menschenrechtskommissar des Europarates

Wien, am 5. Juni 2012 — ,,Osterreich
nimmt international eine Vorreiterrolle
bei der Férderung und dem Schutz der
Menschenrechte ein. Wir tragen daher
auch die Verantwortung, innerstaatlich
den Menschenrechtsschutz konsequent
zu verbessern und auszubauen”, hielt
Staatssekretar Wolfgang Waldner anléss-
lich seines heutigen Treffens mit dem
Menschenrechtskommissar des Europa-
rates, Nils MuiZnieks, fest. Ziel des vom
4.-6.Juni dauernden offiziellen Besuches
ist eine Bestandsaufnahme der Men-
schenrechtssituation in Osterreich.

Neben den dsterreichischen Schwer-
punkten im UN-Menschenrechtsrat
(Religionsfreiheit, Meinungsfreiheit,
Kinderrechte) erlduterte der Staatsekretir
aktuelle Vorhaben zur Stirkung des
Menschenrechtsschutzes in Osterreich.
,Zu unserem menschenrechtlichen
Selbstverstandnis gehort, dass wir einge-
gangene internationale Verpflichtungen
auch umsetzen. Die kurz vor dem Ab-
schluss stehende Ratifikation des Fakul-
tativprotokolls zur Anti-Folterkonventi-
on ist ein wichtiger Schritt in diesem
Zusammenhang”, betonte Waldner. Um
die innerstaatliche Umsetzung men-
schenrechtlicher Verpflichtungen zu
tiberpriifen, suche man auch systema-
tisch den Dialog mit der Zivilgesellschaft.
Der Staatssekretir unterstrich zudem die
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hohe Bedeutung von internationalen
Monitoring- und Uberpriifungsmecha-
nismen fiir die Einhaltung der Men-
schenrechte. , Osterreich hat sich erst im
Vorjahr einer Uberpriifung seiner Men-
schenrechtssituation durch den UN-
Menschenrechtsrat unterzogen. An der
Umsetzung der dabei ausgesprochenen
Empfehlungen wird derzeit intensiv
gearbeitet. Wir sehen auch der Einschét-
zung des Menschenrechtskommissars
des Europarates mit grofiem Interesse
entgegen”, so Waldner, der zudem auf
die im heurigen Mirz erfolgte Landervi-
site der drei Beauftragten fiir Toleranz-
fragen der Organisation fiir Sicherheit
und Zusammenarbeit in Europa (OSZE)
verwies.

Menschenrechtskommissar MuiZnieks
zeigte sich besonders interessiert an den
Themen Migration und Frauenrechte
sowie an der Situation &lterer und behin-
derter Menschen. Die Schlussfolge-
rungen des Osterreichbesuchs werden
anschliefend in einem Bericht dokumen-
tiert. Der letzte Besuch durch den Men-
schenrechtskommissar des Europarates
in Osterreich erfolgte im Jahr 2007.

(Quelle: http:/ /www.bmeia.gv.at/aus-
senministerium/ pressenews/ presseaus-
sendungen/2012/waldner-menschen-
rechtsschutz-ist-globale-wie-nationale-
verantwortung.html)
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Huainigg: Generelles Screening mit Blut-
Gentest ist Verletzung der Menschenwiirde

Die Firma Life-
Codexx mochte
noch im August
in Osterreich,
Deutschland und
der Schweiz den
so genannten
"PraenaTest" ein-
fithren, mit dem
durch eine Blutprobe festgestellt werden
kann, ob beim Embryo ein Verdacht auf
Down-Syndrom vorliegt. "Ich lehne die-
se Blut-Gentests als reines Instrument der
Selektion von behindert und nicht-behin-
dert sowie lebenswert und lebensunwert
dezidiertab", erklarte der OVP—SpreCher
fiir Menschen mit Behinderung Abg. Dr.
Franz-Joseph Huainigg, da er die Men-
schenwtiirde als oberstes gesellschaft-
liches Prinzip gefdhrdet sieht. "Die Me-
dizin schldgt mit dem Bluttest eine ge-
fahrliche Richtung ein, weg von Heilung
und Therapie hin zur einer selektiven

Richterschaft iiber lebensunwertem Le-
ben", sagt Huainigg und fiihrt weiter aus:
"Behinderung kann nicht aus der Welt
geschafft werden. Nur drei Prozent aller
Behinderungen sind tiberhaupt vorge-
burtlich diagnostizierbar. Menschen mit
Down-Syndrom fithren zumeist auf Basis
einer guten Foérderung ein gliickliches
und zufriedenes Leben inmitten unserer
Gesellschaft. Die kiinstlich geschaffene
Hysterie rund um diese Behinderungsart
wird durch den neuen Bluttest nicht
vermindert, sondern im Gegenteil ver-
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stiarkt. Die Medizin kann hier nur selek-
tieren, aber nicht therapieren oder gar
heilen. Diese medizinisch-defizitorien-
tierte Logik, die hinter dem "PraenaTest"
steckt, ist ein Scheideweg der Medizin
und stellt den hypokratischen Eid in
Frage. Das Lebensgliick eines werdenden
Menschen lasst sich nicht durch einen
Blick ins Mikroskop feststellen." Der OVP
Sprecher fiir behinderte Menschen weist
darauf hin, dass auch nach Ansicht des
Gesundheitsministeriums in Osterreich
der Test aufgrund des Gentechnikge-
setzes nur zum Einsatz kommen darf,
wenn eine entsprechende Indikation
vorliegt, wie beispielsweise ein Verdacht
auf Basis einer Ultraschalluntersuchung.
"Wenn die Firma LifeCodexx den Test in
Osterreich durchfiihren lassen mdchte,
muss es ein entsprechendes Antragsver-
fahren geben, indem die Rahmenbedin-
gungen fiir eine eventuelle Zulassung
wie eine Aufklarung der Patientin, fest-
zuschreiben sind. Diese Aufkldrung
muss auch die Lebensperspektiven von
einem Kind mit Down-Syndrom beinhal-
ten", fordert Huainigg und meint ab-
schliefend: "Der Bluttest auf Kranken-
schein ist abzulehnen. Die 6ffentlichen
Geldmittel sollten vielmehr verstarkt fiir
die Integration von behinderten Men-
schen eingesetzt werden. Wir brauchen
Inklusion statt Selektion!"

(Quelle: OVP in BIZEPS vom 1. August
2012)
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Monitoringausschuss

Am 26. April 2012 fand in Graz die
offentliche Sitzung des Monito-
ringausschusses zum Thema "Person-
liches Budget" statt. Ein Riickblick.

Rund 120 Personen folgten der Einla-
dung zur sechsten 6ffentlichen Sitzung
des unabhingigen Monitoringaus-
schusses zur Uberwachung der Behin-
dertenrechtskonvention.

Thema der Sitzung war dieses Mal das
"Personliche Budget”.

Auch bei dieser Sitzung des Monito-
ringausschusses war die Teilnahme
rege, und es erfolgten rund 60 Wortmel-
dungen aus dem Publikum.

Deutlich mehr als die Hilfte der Wort-
meldungen erfolgte durch Selbstvertre-
terinnen und Selbstvertreter - wie die
Vorsitzende des Ausschusses, Marian-
ne Schulze, gegeniiber BIZEPS-INFO
festhielt.

Deutlich wurde im Rahmen der Sitzung
auch, dass die Notwendigkeit besteht,
mehr Details zum Thema "Personliches
Budget" zu erldutern und unbedingt
auch Abgrenzungen zu anderen Leis-
tungen klar aufzuzeigen.

(..)

(Quelle: BIZEPS vom 6. Mai 2012)

Die siebente 6ffentliche Sitzung des
Unabhingigen Monitoringausschus-
ses zur Umsetzung der UN-Konventi-
on iiber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen findet am 2. Oktober
2012 in Wien statt.
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Der Monitoringausschuss hatim April
2010 schon einmal eine 6ffentliche Sit-
zung zum Thema "Inklusive Bildung"

abgehalten. Zwei Jahre spéter wird
genau nachgesehen, was sich seither
gedndert hat.

"Bildung ist ein Dauerbrenner des Aus-
schusses", hilt die Vorsitzende des
Monitoringausschusses, Mag. Marian-
ne Schulze, fest und ergédnzt: "Ohne
grundlegende Verbesserungen im Bil-
dungsbereich wird es uns nicht gelin-
gen die von der UN-Behindertenrechts-
konvention geforderten Inklusion von
Menschen mit Behinderungen in der
Gesellschaft umzusetzen."

(..)

Der siebente Monitoringausschuss
"Barrierefreie Bildung fiir alle” findet
am 2.0Oktober 2012 von 13-17 Uhr im
grofien Festsaal des Bundesamtsgebau-
des; Radetzkystrafie 2, 1030 Wien, statt.
Die Sitzungsort ist barrierefrei zugang-
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lich. Es gibt Ubersetzung in OGS sowie
eine induktive Horanlage. Die Unter-
lagen werden auch in Leichter Sprache
verfiigbar sein.

Anmeldungen zur Sitzung: buero.mo-
nitoringausschuss@bmask.gv.at

(...)
(Quelle: BIZEPS vom 30. Juni 2012)

Huainigg: Volksanwaltschaft und
Menschenrechtsbeirat bilden Allianz

Volksanwaltschaft und Menschen-
rechtsbeirat bilden Allianz im Kampf
gegen menschenunwiirdigen Freiheits-
entzug. Missstdnde in der Betreuung
behinderter Menschen effizient und
nachhaltig beseitigen.

Mit 1. Juli 2012 erfahrt die Volksanwalt-
schaft die bisher grofite Kompetenzer-
weiterung seit ihrer Griindung im Jahr
1977. Offentliche und private Einrich-
tungen, in denen es zu Freiheitsbe-
schrankung oder -entzug kommen
kann, sollen préaventiv auf Missstande
hin tiberpriift werden.

"Das bedeutet einen groien Fortschritt
vor allem auch gegen die Diskriminie-
rung von Menschen mit Behinderung
in entsprechenden Einrichtungen”,
betont Abg. Dr. Franz-Joseph Huainigg,
OVP-Sprecher fiir Menschen mit Behin-
derung.

"Begriiflenswert ist zudem die Aufga-
benerweiterung des Menschenrechts-
beirates, welcher kiinftig als beratendes
Organ der Volksanwaltschaft titig sein
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wird", merkt Huainigg an. Die Mitglie-
der und Ersatzmitglieder des Beirates
werden paritdtisch von Nichtregie-
rungsorganisationen und Ministerien
vorgeschlagen und von der Volksan-
waltschaft bestellt.

Zentraler Bestandteil der neuen Struk-
tur sind die insgesamt sechs multieth-
nisch und multidisziplindr zusammen-
gesetzten Kommissionen, die bundes-
weit Kontrollbesuche durchfiihren
werden. Den unangekiindigt erschei-
nenden Kommissionsmitgliedern
miissen alle Ortlichkeiten und Informa-
tionen zuginglich gemacht werden.
Nahezu 4.000 offentliche und private
Einrichtungen wie Kasernen, Justizan-
stalten, Alten- und Pflegeheime, Wohn-
gemeinschaften fiir Jugendliche, Ein-
richtungen der beruflichen Bildung
und Rehabilitation, aber auch Krisen-
zentren oder Schulen und Internate fiir
Kinder und Jugendliche mit Behinde-
rung sollen tiberpriift werden.

(Quelle: OVP in BIZEPS vom 12. April
2012)
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Ausgrenzung macht krank

Unter dem Titel "Inklusion statt Son-
derschule" lud die griine Behinderten-
sprecherin Helene Jarmer Mitte Juni ins
Parlament.

Zahlreiche Vertreterinnen und Vertreter
von Behindertenorganisationen sowie
Eltern waren gekommen, um tiiber Fiir
und Wider zu diskutieren.

Barrieren grenzen aus. Inklusion ist die
Idee, dass niemand ausgegrenzt wer-
den soll, stellte Bildungsexperte Rainer
Grubich von der Pddagogischen Hoch-
schule Wien an den Beginn seines
Pladoyers fiir den inklusiven Unter-
richt. Die Vision sei ein gemeinsamer
Kindergarten, eine gemeinsame Schule
fur alle, ausgehend von einem hu-
manen, demokratischen und sozialen
Weltbild: Vielfalt ist eine Ressource.
Verschiedenheit ist ok und damit sind
auch verschiedene Lernziele innerhalb
einer Klasse ok.

Integration war gestern

Nach dem von ihm zitierten Georg
Feuser, Professor fiir Behindertenpada-
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gogik und Vorreiter der inklusiven
Padagogik, ist das Ziel: Alle Kinder
arbeiten und lernen miteinander und
wir miissen gar nicht lange dariiber
nachdenken. Denn es ist selbstver-
standlich und wir miissen nicht um-
standlich die eine Gruppe in die ande-
re integrieren.

Ausprobiert wird das laut Unterrichts-
ministerium in Osterreich derzeit in
sogenannten "inklusiven Regionen" wie
dem Tiroler Aufierfern. An der Umset-
zung der Vorgaben der UN-Konvention
wird noch von Vertretern von Bund,
Léndern und Gemeinden gearbeitet.
Mit dem "Mythos der besonderen For-
derung in Sonderschulen" befasste sich
der Input von Sozialwissenschaftlerin
Petra Flieger, die vier aktuelle Studien
zu diesem Thema présentierte

(http:/ /www.bizeps.or.at/news.
php?nr=13401).

Klares Ergebnis von Kanada bis zur
Schweiz: je besser die Inklusion, desto
besser der Lernfortschritt der behinder-
ten Kinder und desto besser auch ihr
Gesundheitszustand. Umkehrschluss:
Ausgrenzung macht krank. Und das ist
auch volkswirtschaftlich bedeutsam,
wiirde doch die inklusive Schule hel-
fen, bei den Gesundheitsausgaben zu
sparen. Und bei den Ausgaben fiir
Arbeitsmarktmafinahmen: Denn dank
ihrer besseren sozialen Netze haben die
Absolventinnen und Absolventen laut
Studien auch bessere Berufschancen.
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Es geht um die Kinder!

Trotz dieses so positiven Befundes gab
es im Publikum auch Kritik und Angst
vor der Abschaffung der Sonderschu-
len. So fiirchtete die Mutter einer autis-
tischen Tochter, dass ihr Kind im Regel-
schulsystem keinen Platz hitte. Dem
wurde vom Podium und auch aus dem
Publikum klar widersprochen.

Angesichts des Anstiegs der Zahl der
Sonderschiiler seit dem Jahr 2000 trat

Martin Ladstitter vom Verein BIZEPS
dafiir ein, das derzeitige Wahlrecht der
Eltern durch das Recht der Kinder zu
ersetzen. Und eine andere Mutter
wiinschte sich: "Bitte Gesetze, keine
inklusiven Regionen!" und stellte klar:
"Es geht um die Kinder, nicht um die
Eltern."

Doris Becker-Machreich

(Quelle: OZIV in BIZEPS vom 8. Au-
gust 2012)

Ollinger: Pflegebediirftigkeit darf alte
Menschen nicht zu armen Menschen machen

Altere Menschen
haben ein Recht
auf leistbare und
gute Pflege. Vom
Sozialsprecher

der Griinen, Karl Ollinger, kommt da-
her ein klares Ja zu einem Pflegefonds.
"Pflegebedtirftigkeit darf alte Men-
schen nicht zu armen Menschen ma-
chen. Wir miissen daher das Risiko ein
Pflegefall zu werden, gerecht absi-

1

chern," meint Ollinger zur aktuellen

Diskussion zur Pflegefinanzierung.

"Sozialminister Rudolf Hundstorfer
soll uns nach dem Sommer Vorschldge
auf den Tisch legen, wie er die Pflege
in Zukunft finanzieren will", fordert
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Griine: Ja zu einem Pflegefonds.
Nein zur Pflegeversicherung

Ollinger. Keine Losung ist seiner An-
sicht nach eine Pflegeversicherung.

"Das Pflegepersonal muss in Zukunft
einfach mehr verdienen. Nur so kann
der Engpass in diesem Bereich langfri-
stig beseitigt werden. Die Verantwort-
lichen setzen im Moment ausschlieflich
auf die Billigschiene. Das hat keine
Zukunft. Wir brauchen einen Pflege-
fonds, der eine solide Finanzierung der
Pflege sicherstellt und fiir einheitliche
Leistungen in ganz Osterreich sorgt.
Denn die Hohe der Kosten fiir eine
Pflegestunde darf nicht von der Post-
leitzahl abhéngig sein", betont Ollinger.

(Quelle: GRUNE in BIZEPS vom 2. Juli
2012)
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Klagsverband zieht Bilanz iiber seine
Antidiskriminierungsarbeit 2011

Detaillierte Informationen zu allen
angesprochenen Themen finden sich im
Jahresbericht, der ab sofort online ist.

Rassistische Einlassverweigerung, Ein-
kommensangaben bei Stelleninseraten,
Ausweitung des Diskriminierungsschut-
zes im Rahmen der Novelle des Gleich-
behandlungsgesetzes: Das sind nur eini-
ge der Themen, mit denen sich der
Klagsverband 2011 intensiv beschiftigt
hat. In Form von Stellungnahmen, aber
auch mit Medienarbeit und Lobbying
konnte der Klagsverband dazu beitra-
gen, dass Gleichstellung und Antidiskri-
minierung in Osterreich nicht nur Lip-
penbekenntnisse sind.

Die Wirksamkeit der Antidiskriminie-
rungsarbeit ldsst sich aber vor allem an
den Gerichtsverfahren ablesen, die 2011
angestrengt wurden:

Fiinf Klagen wegen diskriminierender
Sachverhalte wurden in diesem Jahr neu

eingebracht. Es handelt sich dabei um
Félle aus den Bereichen Behinderung
und ethnische Zugehorigkeit.
Erfreulich waren auch die Urteile, mit
denen noch anhéngige Verfahren 2011
abgeschlossen werden konnten: Sowohl
bei einer rassistisch motivierten Einlass-
verweigerung als auch bei einer Klage
wegen einer nicht barrierefreien DVD
hat das Gericht eine Diskriminierung
erkannt und den KldgerInnen einen
Schadenersatz zugesprochen.

Nicht zuletzt konnte der Klagsverband
seine Mitgliederanzahl auch 2011 wieder
vergrofiern: 27 Vereine aus allen Diskri-
minierungsbereichen bilden mittlerwei-
le die Basis des Vereins.

Detaillierte Informationen: http:/ / www.
klagsverband.at/dev/wp-content/up-
loads/2012/03/Jahresbericht_11.pdf

(Quelle: Klagsverband in BIZEPS vom
17. Mirz 2012)

"Personliche Zukunftsplanung -
Lust auf Veranderung'"

Unter diesem Motto mochten die
Lebenshilfe Osterreich und das Zen-
trum fiir Kompetenzen den Anstof$
zu gemeinsamem Planen, Handeln
und Gestalten geben.
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In der Griindungstagung eines Netz-
werks fiir Personliche Zukunftsplanung
soll dieses Unterstiitzungswerkzeug zur
sozialen Teilhabe als mafigeblicher Bau-
stein im Wandel der Behindertenhilfe im
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deutschsprachigen Raum verankert
werden.

Zu dieser Veranstaltung werden 400
Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus
dem Kreis der Betroffenen sowie aus der
Betreuung, Politik, Wissenschaft, Ver-
waltung ...am 9. und 10. November 2012
im Ursulinenhof in Linz erwartet.

Als Hauptreferentin wird Frau Beth
Mount, Ph.D., eine der PionierInnen
dieser Methode, in die Personliche Zu-
kunftsplanung einfiihren. Die in New
York lebende Expertin kann aus ihrer
tiber 30 jahrigen Erfahrung auf diesem
Gebiet berichten.

Neben zahlreichen Vortridgen und Ge-
sprachsrunden zum Thema sind insge-
samt 30 Workshops geplant. Der Bogen
spannt sich von einer grundlegenden
Einfithrung und die Grundlagen tiber
personenzentriertes Denken und die
Rahmenbedingungen fiir die Person-

liche Zukunftsplanung bis zu den ein-
zelnen Lebensbereichen.

Das 1979 in den USA entwickelte Instru-
ment der Personlichen Zukunftsplanung
stellt die planende Person in den Mittel-
punkt. Diese lddt einen Unterstiitzungs-
kreis ein, der sie dabei begleitet, aus ihren
Traumen konkrete Ziele zu entwickeln
und zu erreichen.

Dementsprechend geht diese Methode
von den Potenzialen der Betroffenen aus.
Im Zentrum stehen die Fragen: Was
willst du? Was ist dein Traum? Wie
mochtest du leben?

Eine Anmeldung ist ab 1. September
2012 mdéglich. Dann wird auch ein de-
tailliertes Programm vorliegen. (Infor-
mationen: www.zfk.at )

Magdalena Scharl

(Quelle: BIZEPS vom 8. August 2012)

Prag — Die goldene Stadt

Vom 17. bis 20. Mai fithrte mich meine
Reise nach Prag. Mein Assistent und
ich fuhren mit dem Zug von Graz iiber
Wien Meidling in die goldene Stadt. Die
Transfers der OBB klappten hervorra-
gend, und wir kamen nach siebenstiin-
diger Fahrt endlich an. Unser Hotel
befand sich nur 800 Meter vom Bahnhof
Praha hlavni nddrazi entfernt am Wen-
zelsplatz. Wir bezogen unser barriere-
freies Zimmer, das sich im sechsten
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Stock befand. Das Zimmer war sehr
gerdumig, ausgestattet mit einem gro-
Ben Bett und einer Couch. Vom Balkon
aus konnte man direkt auf den Wen-
zelsplatz sehen. Im Bad gab es in der
Dusche einen Sitz, und neben der Toi-
lette konnte man sich, falls notwendig,
an den Haltegriffen festhalten. Die
Stufe vor dem Eingang des Hotels
,Jalta” war das einzige Manko. Zwei
Lifte fiihrten zu den jeweiligen Stock-
werken.

Am nichsten Tag starkten wir uns zu-
nichst mit einem ausgiebigen Friih-
stiick, um dann mit Elan die zahl-
reichen Sehenswiirdigkeiten der Stadt
anzusehen. Wir gingen Richtung
,Altstadter Ring”, vorbei am Graben,
Standetheater und dem Karolinum
(&lteste Universitdt Mitteleuropas). Von
dort aus spazierten wir iiber die Zelt-
nergasse zum Platz der Republik. Da-
nach schlenderten wir zum Altstadter
Ring zuriick, um ein kiihles Blondes zu
uns zu nehmen und dabei dem bunten
Treiben zuzusehen.

Am Altstddter Ring befindet sich die
gotische Teynkirche und das Altstadter
Rathaus mit der legendédren Astrono-
mischen Uhr des Mag. Hanus. Die
Kopfsteinpflaster, die ich dabei bewél-
tigen musste, waren sehr unterschied-
lich. Die Gehwege waren zwar alle
abgeflacht aber ohne Hilfe fast nicht
tiberwindbar. Nach der kurzen Pause
am Ring wollten wir uns noch die
Josefstadt ansehen. In der Josefstadt
nahe dem alten jiidischen Friedhof
befindet sich ein Restaurant mit typisch
bohmischer Kiiche. Dort kehrten wir
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mit Freude ein, zumal wir dort sogar
auch ein barrierefreies WC benutzen
konnten. Nach dem sehr guten Essen
gingen wir Richtung Karlsbriicke direkt
neben der Moldau. Ich ziickte die Ka-
mera und machte sofort ein paar Bilder.
Dann entschlossen wir uns durch die
Karlsgasse zu schlendern, um zurtick
zum Hotel zu gelangen, denn wir wa-
ren schon etwas miide.

Der néchste Tag hatte es in sich. Wir
gingen Richtung Altstidter Ring, dann
durch die Karlsgasse iiber die Karlsbrii-
cke in Richtung Burg. Die Burg befindet
sich auf der anderen Seite der Moldau.
Um zur Prager Burg zu gelangen,
mussten wir jedoch einen barrierefreien
Weg einschlagen. Dieser fithrte uns von
der Kirche St.Niklas und dem Palais
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Liechtenstein auf einem steilen Weg
bergan zur Burg. Oben angekommen
wurde unsere Miihe durch einen wun-
derschonen Blick iiber die Stadt be-
lohnt. Auch der Veitsdom befindet sich
hier oben sowie das Erzbischéfliche
Palais und das Palais Sternberg. Wir
gingen dann vom Palais Schwarzen-
berg zum Loreto-Heiligtum, wo wir
uns eine Pause und ein kiihles Bier
gonnten. Beim Kloster Strahov musste
ich das WC aufsuchen, was zu meiner
Freude wieder barrierefrei war. Auf
dem Weg dorthin galt es aber etliche
Hindernisse zu tiberwinden.

Vom Loreto-Heiligtum ging es konti-
nuierlich bergauf zum Laurenziberg,
wo sich die Petrin-Warte befindet. Am
Laurenziberg mussten wir etwas langer
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pausieren, um wieder Kraft zu tanken.
Danach wollten wir mit der Seilbahn
Lanovka hinunterfahren, doch leider
war diese nicht barrierefrei. Wir muss-
ten deshalb einen anderen Weg ein-
schlagen und folgten unserem Instinkt.
Dieser Weg wire ohne meinen E-Fix
nicht zu bewiltigen gewesen, so steinig
und steil war er. Endlich unten ange-
kommen gingen wir iiber die Briicke
Most-Legii, von wo aus man einen
schonen Blick auf die Prager Burg hat.
Wir gingen zum Wenzelsplatz zurtick,
um etwas zu essen und kamen zu spé-
ter Stunde zurtick ins Hotel.

Der letzte Tag brach an, wir checkten
aus dem Hotel aus und mussten uns
schweren Herzens zum Bahnhof bege-
ben. Am Bahnsteig warteten wir auf
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den Zug und auf die Einstiegshilfe. Der
Zug kam an, aber die Transferhilfe war
nicht zugegen. Deshalb gingen wir
schnell zum Schaffner, und er rief bei
der zustdndigen Stelle an. Nach einigen
Augenblicken kam der Helfer mit dem
Hebelift und hob mich in den Zug.

In Wien-Meidling hat die zustidndige
Hilfe uns im Zug vergessen, und des-
halb musste der Schaffner den Hebelift
selbst betétigen. Gott sei Dank fuhren
wir mit dem Railjet weiter nach Graz.
Beim Railjet kann der Schaffner die
eingebaute Hebebiihne selbst bedienen.
Mein Fazit: Prag ist eine der schonsten
Stadte, die ich besichtigt habe. Mit
einem E-Rollstuhl sind die verschie-
denen Kopfsteinpflaster zu bewaltigen.
Ich war iiberrascht, wie barrierefrei

Prag ist. Manche Stadte in Osterreich
konnten sich ein Beispiel daran neh-
men.

Lucas Reisinger
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Kefalonia - ein perfekter Urlaub

Allen Berichten iiber die Banken- und
Staatskrise zum Trotz, flogen mein
Freund Markus und ich heuer im Juni
fiir eine Woche nach Griechenland auf
die wunderschéne Insel Kefalonia. End-
lich wieder mal Sonne, Strand und
Meer!

Nach dem ganzen vorangegangenen
Umzugsstress in unsere erste gemein-
same Wohnung eine willkommene
Abwechslung!

Kefalonia ist mit 688,8 km? die grofste
der Ionischen Inseln und wird von Wien
aus direkt angeflogen. Unser Flug star-
tete um 06:00 Uhr, und das hief natiir-
lich, dass man wie in unserem Fall gar
nicht mehr schlafen ging, sondern gleich
die Nacht durchmachte. Die Fahrt zum
Flughafen Wien verlief ohne Probleme,
und so hatten wir auch noch gentigend
Zeit, um uns vor dem Abflug einen
Kaffee zu gonnen.
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Zum {iblichen Gepéck zihlte diesmal
ein Strandrollstuhl, welchen ich mir bei
der Bunten Rampe in Graz ausgeborgt
hatte. Mit diesem Rollstuhl kann man
durch den Sand gezogen werden und
auch ins Wasser fahren. Er war zwar
etwas unhandlich, da die komplette
Tasche, in der er verstaut wird, fast 20
Kilo wog, aber er ermdglichte es, mich
zum Strand und auf den Liegestuhl zu
transportieren.

Auf der Insel angekommen wartete
schon ein vom Reisebiiro gebuchtes Taxi
auf uns und brachte uns zum Hotel. Die
Fahrt dauerte fast 1 Stunde, da der Flug-
hafen genau auf der gegeniiberlie-
genden Inselzunge liegt. Bei dieser Fahrt
konnten wir schon sehr viele schone
erste Eindriicke gewinnen.

Das 5 Sterne Apollonion Resort und Spa
Hotel, welches wir auf Anraten unseres
Reisebiiros buchten, lief} keine Wiinsche
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offen. Das behindertengerechte Zimmer
war ein Traum: genug Platz fiir den
Rollstuhl und ein tolles Badezimmer mit
ebenerdiger Dusche. So ldsst es sich eine
Woche lang aushalten! Das Personal
glénzte vor Hilfsbereitschaft und machte
uns den Aufenthalt sehr angenehm.
Sogar am Swimmingpool musste man
sich nicht von der Sonnenliege bewegen,
denn die Getrdnke wurden zum Platz
gebracht.

Um auch etwas mehr von der Insel zu
sehen, haben wir uns fiir 4 Tage ein Auto
gemietet. Wir konnten uns eines aussu-
chen und vorher ausprobieren, ob der
Rollstuhl Platz hat. Eine ganz andere
Angelegenheit waren die Straflen auf
der Insel. Nicht nur einmal mussten wir
das Auto auf einer steilen Strafle nach
oben quiélen, und von Leitplanken war
oft weit und breit nichts zu sehen.

Wir besuchten die Hauptstadt Argostoli,

42

sowie weitere kleine Dorfchen wie zum
Beispiel Fiskardo. In diesem kleinen
Fischerdorfchen gibt es noch die alten
bunten Hiuschen, welche vom Erdbe-
ben 1953 weitestgehend verschont ge-
blieben sind.

Das Kloster Kipouria war fiir mich ein
besonderes Highlight. Es liegt im We-
sten der Insel an einer Klippe, und man
hat einen wunderschénen Blick auf das
Meer und den Sonnenuntergang. Ich
glaube nicht, dass ich von einem Urlaub
schon mal so schéne romantische Fotos
mitgebracht habe.

Wie jede Woche, neigte sich auch diese
langsam dem Ende zu, und die Heim-
reise gestaltete sich wieder sehr ange-
nehm und sehr gut organisiert.

Diese Woche in Griechenland war fiir
uns ein einzigartiges Erlebnis und dank
unseres Reisebiiros auch perfekt gelun-
gen.

Cornelia Gindl
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pERFEKT

Mein Name ist Claudia Polic. Ich bin
Schneiderin und habe vor einem Jahr
ein Geschift eréffnet, in dem ich maf-
geschneiderte Bekleidung fiir Rollifah-

rer und selbst entworfene Taschen fiir
jeden Zweck anbiete.

Ich bin verheiratet, und wir haben zwei
Kinder: unsere Tochter Lara ist acht
und unser Sohn Georg sieben Jahre alt.
Bei Georg wurde mit 11 Monaten eine
spinale Muskelatrophie festgestellt. Wir
fielen aus allen Wolken und waren
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Rolli Bags
& more design

vollig fertig. Doch hielten wir fest zu-
sammen. Mein Vater sammelte viele
Informationen iiber Georgs Krankheit,
und wir lernten als Familie gut damit
umzugehen. Knapp ein Jahr spéater
verlor mein Mann bei einem Arbeits-
unfall seinen rechten Unterschenkel
und trégt seither ein Beinprothese.
Auch das haben wir ziemlich gut ge-
meistert und sind eine gliickliche Fa-
milie.

Durch Georg und meinen Mann wurde
mir schnell klar, dass Rollifahrer und
Prothesentrdger ganz spezielle Klei-
dung brauchen, die fertig nicht leicht
zu bekommen ist. So kam ich vor einem
Jahr auf die Idee, eine Maf3schneiderei
fiir diese speziellen Bediirfnisse zu er-
offnen. Mein stifler Georg ist dafiir das
beste Model und er inspiriert mich zu
immer neuen Ideen. Ich habe meiner
Schneiderei den Namen Unperfekt
gegeben, denn er spiegelt genau unse-
re Situation: wir alle sind unperfekt
perfekt.

So entwerfe und nihe ich Mode fiir
Rollifahrer nach Mas, so dass alles
passt und sitzt. Dartiber hinaus fertige
ich praktische und individuell einsetz-
bare Taschen fiir jeden an. Das Design
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wihlt jeder selbst und erhilt so sein  Auch auf Facebook findet ihr mich. Fiir
Unikat, das den groiten Herausforde-  eure speziellen Wiinsche habe ich im-

rungen des Alltags locker standhlt. mer ein offenes Ohr: einfach anrufen
Wenn ihr Lust habt, dann schaut ein- unter 0664 /75022715.
fach mal rein unter www.unperfekt.at. Claudia Polic
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LIFEtool: Werkzeuge zum Leben -
auch fiir Menschen mit
Muskelerkrankungen

LIFEtool bedeutet wortlich iibersetzt
,Lebenswerkzeug”. Bei LIFEtool wol-
len wir Menschen mit Behinderungen
computerunterstiitzte Werkzeuge bie-
ten, die ihnen den Zugang zu Kommu-
nikation ermdglichen und beim Spie-
len, Lernen und im t4glichen Leben
wirkungsvoll helfen. Dabei leitet uns
der Gedanke, dass sich die Technik
immer dem Menschen anpassen muss
und nie der Mensch der Technik, dem
Hilfsmittel!

Beratungsnetzwerk

Der Siegeszug von Computer und In-
ternet in den letzten 20 Jahren ging
zundchst an den Bediirfnissen vieler
Menschen mit Behinderungen vorbei
(z.B. ,nutzlose” Tastaturen fiir Men-
schen ohne Fingerbeweglichkeit).

LIFEtool

computer aided communication
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Mittlerweile hat sich eine eigene Fach-
branche unter den Begriffen , Assistie-
rende Technologien” und , Unterstiitzte
Kommunikation” etabliert. Die Betrof-
fenen sind mit einer kaum iiberschau-
baren Fiille an technisch ausgereiften
und permanent verbesserten Losungen
konfrontiert. In den LIFEtool Bera-
tungsstellen sondieren die Berate-
rInnen diesen Markt nach den neuesten
Entwicklungen, erproben sie gemein-
sam mit den Betroffenen in kostenfreien
Beratungen und geben ihr Know-how
in Workshops und Veranstaltungen
weiter.

Hilfsmittel fiir Menschen mit Muskel-
erkrankungen

Fir Menschen mit Muskelerkran-
kungen gibt es viele Hilfsmittel, die den
Zugang zur Kommunikation ermégli-
chen und den Alltag erleichtern. Das
konnen je nach individuellen Bediirf-
nissen spezielle Tastaturen sein oder
auch alternative Mausersatzgerate wie
beispielsweise die IntegraMouse Plus
— eine kabellose Mundcomputermaus,
die LIFEtool entwickelt hat oder kom-
plexe Geréte wie eine Kopf- oder Au-
gensteuerung.
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LIFEk()%I@

computer aided communication
LIFEtool in der Steiermark
Ihre Beraterin: Eva Kupfner

ad %

In der LIFEtool Beratungsstelle Graz
berét Sie die LIFEtool Beraterin Eva Kupfner
individuell und findet gemeinsam mit [hnen
Lésungen, die Ihren Bedurfnissen entsprechen. Die
Beratung ist kostenfrei. Selbstverstandlich dirfen Sie
die Hilfsmittel ausprobieren und nach Verflugbarkeit
kostenfrei flr einen gewissen Zeitraum ausleihen.
Frau Kupfner kennt die Férdermdglichkeiten und
begleitet Sie gerne bei der Finanzierung des
Hilfsmittels.

LIFEtool Beratungsstelle Graz
Nibelungengasse 69/73, 8010 Graz
Tel. 0316/337996, Fax 0316/338111,
graz@lifetool.at, www.lifetool-graz.at

Offnungszeiten: Mo-Fr. 9-16 Uhr
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Minitastatur

Diese sehr kleine Tastatur wird mit
Hilfe eines Magnetstiftes bedient. Sie
enthilt ein Mausersatzgerit, d.h. dass
der Mauszeiger durch den Magnetstift-
gesteuert werden kann. Es gibt auch
einen Minitrackball. Die Steuerung des
Mauszeigers erfolgt hier durch Bewe-
gen des sehr kleinen Balles. Das sehr
kleine Tastenfeld erméglicht ein ermii-
dungsfreies Arbeiten und ist auch mit
sehr geringem Bewegungsradius bedi-
enbar. Der Minitrackball ist mit nur
einem Finger bedienbar.

IntegraMouse Plus

Mit der IntegraMouse Plus von LIFE-
tool kénnen auch Menschen mit Mus-
kelschwéche den Computer nur mit
dem Mund bedienen. Sie ist zusétzlich
wireless, bietet neben der klassischen
Mausfunktion auch die Verwendung
als Joystick und ist auch als Tastatur mit
Cursorbefehlen, Leer- und Eingabetaste
einsetzbar.

Augensteuerung

Die dynamischen Kommunikationsge-
ridte von Tobii werden mittels Touch-
screen bedient. Fiir Menschen, die nicht
in der Lage sind, das Gerdt mit den
Hénden zu steuern, gibt es die Steue-
rung mit den Augen, mittels Kopfbe-
wegungen oder mit Hilfe von einem
oder zwei Tastern.
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Gemeinsam sind wir stark

Dass die tiberwiegende Anzahl barrie-
refreier Hard- und Softwarelésungen
fiir Computer und Kommunikation
nach wie vor verhéltnismaBig kosten-
intensiv ist, ist eine Nutzungsbarriere,
die durch Finanzierungshilfen zwar
reduziert, bislang aber nicht vollstin-
dig beseitigt werden konnte. Gemein-

sam mit der Diakonie Osterreich und
unserem Sponsor VERBUND versu-
chen wir — mit ersten, Hoffnung ma-
chenden Erfolgen —, in Osterreich einen
gesetzlich verankerten Anspruch auf
die Versorgung mit Assistierenden
Technologien und Unterstiitzter Kom-
munikation &hnlich wie in der Schweiz
oder Deutschland zu erreichen.

Verena Reisinger

Weihnachtsbasar-Vorbereitung

Liebe Mitglieder, Freundinnen und
Freunde der SGM,

unser diesjahriger Weihnachtsbasar fin-
det am 1. Dezember 2012 von 9.00 bis
16.00 Uhr wieder in Feldbach im Auto-
haus Trummer statt. Bitte alle schon jetzt
den Termin reservieren! Wichtig ist uns
(Werner und mir), dass wir von der
Wohnzimmeratmosphére weg kommen
und ganz was Neues machen. Es wird
wieder Musik geben. Tina Anders
(http:/ /www.tina-anders.at/) hat sich
schon bereit erklért zu singen. Gottfried
Fink wird wieder moderieren. Zu Aus-
stellern wollen wir Kiinstler dazu bitten.
Meine Freundin hat Kontakte und hilft
mir auch beim Organisieren. Es soll ein
toller Tag werden, wo sich Leute treffen,
reden und Musik héren und dabei in
Adventstimmung bei den verschiedenen
Standen gustieren und kaufen kénnen.
Ich brauche aber HelferInnen, die mit mir
am Tag vorher alles herrichten und die
am Samstag dann Kuchen (der in kleinen
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Stiicken geschnitten und mit den Fingern
gegessen werden kann) mitbringen.
AufBerdem suchen wir wieder fleifige
BackerInnen fiir Kekse; die Weihnachts-
béckerei muss spitestens am Dienstag,
27.November, bei mir sein. Auch Bastel-
sachen nehme ich gerne, aber mir sind
vom vorigen Jahr einige tibriggeblieben,
also nicht zu viele. Folgende Sachen ge-
hen sehr gut: Kerzen, Marmeladen (bitte
beschriften), Adventgestecke und kleine
Dinge, die man als Mitbringsel oder beim
Wichteln weiter schenken kann.
Bei Fragen wendet Euch bitte an mich,
da bei mir alle Fiden zusammen laufen:
Sabine Kleinschuster
Miihldorfer Str. 11a/1
8330 Feldbach
E-Mail: sabine.kleinschuster@chello.at
Tel: 0664 / 410 19 50
Ich werde auch versuchen, beim Treffen
im September in Graz zu sein, damit ich
noch offene Fragen beantworten kann.
Liebe GriifSe, Sabine
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Personliche Assistenten und
Assistentinnen fiir behinderte

Menschen

Personliche Assistenz gibt behinderten
Menschen die Moglichkeit, ihr Leben nach
ihren eigenen Bediirfnissen zu gestalten.
Personliche Assistenz umfasst alle Bereiche
des tiglichen Lebens, in denen Menschen
auf Grund ihrer Behinderung Hilfe und
Unterstiitzung bendtigen. Das umfasst
unter anderem die Bereiche Korperpflege,
Haushaltshilfe, Mobilititshilfe und Kom-
munikationshilfe. Als AssistenznehmerIn-
nen wihlen Menschen mit Behinderung
ihre AssistentInnen selbst aus. Sie leiten
sie an und bestimmen Zeit, Ort und Art
der Assistenzleistungen.

Leben mit Behinderung bedeutet sehr oft,
auf Hilfe im Alltag angewiesen zu sein.
Personliche Assistenz ist eine Moglichkeit,
Unterstiitzung zu erhalten, wo, wie, wann
und von wem man sie braucht und will.
Damit ist es behinderten Menschen mog-
lich, gleichberechtigt und selbstbestimmt
am Leben teilzunehmen und so zu leben,
wie alle anderen auch: in ihren eigenen
Wohnungen, am Arbeitsplatz, bei Freizeit-
aktivititen, als Frauen und Minner, als
Liebende, als Arbeitende, Eltern und Kin-
der. Der Unterschied zu herkommlichen
Hilfsangeboten bzw. Sozialen Diensten
besteht darin, dass bei der Personlichen
Assistenz die Initiative von den Betroffenen
ausgeht und sie die Organisation ihrer
Hilfe selbst in die Hand nehmen.

(Quelle: Wikipedia — BIZEPS Wien)
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Die Steirische Gesellschaft fiir Muskel-
kranke sucht personliche Assisten-
tinnen, die koérperbehinderten Men-
schen fiir Betreuung und Unterstiit-
zung zur Verfiigung stehen.

Wir planen ein kostenloses Onelinefo-
rum fiir einen AssistentInnenpool, auf
der Menschen mit Behinderung ihre
personliche Assistentin/ihren person-
lichen Assistenten finden, auswihlen
und den Erstkontakt herstellen konnen.
Es ist auch fiir potentielle personliche
AssistentInnen moglich, iiber diese
Plattform behinderte KundInnen zu
finden.

Die KundInnen sind Menschen mit
Koérperbehinderung und mit Sinnesbe-
eintrachtigung, die tber die Leistung
Personliches Budget aus dem Steiermér-
kischen Behindertengesetz verfiigen.

Als Assistentlnnen kommen Personen
beiderlei Geschlechts ab 20 Jahren in
Frage, Fiihrerschein B und eigenes
Auto sind zumeist erforderlich. Eine
einschldgige Ausbildung (Pflegehelfe-
rIn, UBV) ist nicht notwendig, im Ein-
zelfall aber durchaus hilfreich. Die
Tatigkeit erfolgt je nach Vereinbarung
stundenweise. 24-Stunden-Betreuung
ist nicht Teil des Angebotes der Assi-
stentInnen.
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Die Bezahlung erfolgt aufgrund einer
Vereinbarung, die AssistenznehmerIn
und AssistenzgeberIn miteinander
treffen miissen. Arbeitsvertrage werden
ausschlieBlich zwischen persénlichen
Assistentlnnen und KundInnen abge-
schlossen. Der Stundensatz liegt zwi-
schen 15,00 und 23,00 Euro und ist frei
zu vereinbaren.

Freier Dienstvertrag, geringfiigige Be-
schiftigung, Bezahlung tiber Dienstlei-
stungsscheck ist moglich. Fiir Informa-
tionen und zur Beratung soll ab Herbst
ebenfalls das Onlineforum und eine
Steuerberaterin zur Verfiigung stehen.
Die eigenverantwortliche T4tigkeit der
personlichen AssistentInnen umfasst:

¢ Unterstiitzung bei der Lebensfiihr-
ung wie Unterstiitzung am WC,
Korperpflege, Ankleiden, Ausklei-
den, Betreuung im Krankheitsfall,
usw.

¢ Haushaltsnahe Dienstleistungen
wie Hausarbeit, Nahrung zubereiten,
Reinigungstatigkeiten, usw.

* Gesellschafter- Gesellschafterin-
funktion wie Begleitung zu Termi-
nen, Urlaubsbegleitung, Mitgestal-
tung des Tagesablaufes, Wege erle-
digen, usw.

Zum Projektstart suchen wir Personen,
die als personliche Assistentinnen zur
Verfiigung stehen oder behinderte
Menschen, die persénliche Assistenz
benétigen. Sollten Sie Lust und Interes-
se haben, als personliche Assistentin/
personlicher Assistent titig zu werden,
melden Sie sich bitte bei unserer Kon-
taktperson.

Josef Mikl

Fiir Fragen stehe ich gerne zur
Verfiigung:

Josef Mikl, Obmann der Steirischen
Gesellschaft fiir Muskelkranke

Tel.: 43(0)699-12369352

E-Mail: j. mikl@muskelkranke-stmk.at.

Unsere Termine fiir 2012:

Gruppentreffen in der Salvatorpfarre, 8010 Graz, Robert-Stolz-Gasse 3
jeweils am vorletzten Donnerstag im Monat um 18:00 Uhr:
15. September 2012: ,,25 Jahre fiir Menschen mit Muskelerkrankungen”
Wir laden ein zum Fest im
PTZ, 8055 Seiersberg, Sandgrubenweg 15

20. September 2012
18. Oktober 2012
22. November 2012

1. Dezember 2012: Weihnachtsbasar im Autohaus Trummer, Feldbach
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Tipps und Hinweise

Datenbank fiir Menschen mit Behin-
derungen:
http:/ /www.hilfsmittelinfo.gv.at

CLUB MOBIL

Fiir Menschen mit Handicap - Mit
beiden Beinen im Leben!

Der CLUB MOBIL ist ein Verein fiir
Menschen mit Handicap, der es sich
zur Aufgabe gemacht hat, professio-
nelle Beratung im Bereich Mobilitit fiir
Menschen mit Bewegungseinschran-
kungen anzubieten und die Sicherheit
im Straenverkehr zu erhohen. Bei-
spiele dafiir sind: die europaweit ein-
zigartigen Fahrtechnikkurse fiir Per-
sonen mit korperlichen Einschran-
kungen und die anonymen Uberprii-
fungen der Fahrtauglichkeit.

Beim CLUB MOBIL erhalten Mitglieder
Informationen tiber Fiithrerschein-
voraussetzungen, Fahrhilfen, Fahrsi-
cherheit, passende Fahrzeuge und
Forderungen bzw. Unterstiitzungen
vor allem im Bereich MOBILITAT.
Info: http:/ /www.clubmobil.at/

Wheelmap.org

Wheelmap ist eine offene Datenbank,
in der rollstuhlgerechte (bzw. weniger
bis nicht rollstuhlgerechte) Ortlich-
keiten verzeichnet sind und eingetra-
gen werden konnen.

(Quelle: Muskelreport 1/2011, S. 9)
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Reisen fiir alle

Gute Hinweise findet man auf der
Homepage der OAR:

http:/ / www.oear.or.at/barrierefrei-
leben/freizeitangebote

Fachmesse Integra 2012

19. - 21. September 2012

in Wels — Messezentrum Neu
Info: www.integra.at

Job-Plattform , Career Moves”

Ist eine Online-Jobinitiative fiir Men-
schen mit und ohne Einschrankungen
Info: www.careermoves.at

Buchtipps

Lothar Sandfort: Das Recht auf
Liebeskummer
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Es geht um emanzipatorische Sexualbe-
ratung fiir behinderte Menschen.

Im Verlag der Arbeitsgemeinschaft sozi-
alpolitischer Arbeitskreise hat Lothar
Sandfort jetzt sein Buch "Das Recht auf
Liebeskummer" veréffentlicht.

"Mit Mut, Fantasie und Beharrlichkeit
fordern behinderte Méanner und Frauen
ihr Recht auf Sexualitdt und Partnerschaft
ein. Doch solche Rechte haben Behinder-
te gar nicht. Bei wem kénnten sie ihre
Einl6sung einfordern? Auch Behinderte
miissen sich attraktiv machen, um als
Partner fiir Sex oder Leben begehrt zu
werden", heifit es in der Ankiindigung
des Verlages.

Aber in diesem Bemiihen diirften sie
nicht aus missverstandener "Schonhal-
tung" eingeengt werden. Auch Behinder-
te miissten scheitern dtirfen. Sie hitten
ein Recht auf Liebeskummer und dabei
die Chance, irgendwann gliicklich zu
werden.

Mit 25 Méannern und 12 Frauen zeigt der
Autor, wie emanzipatorische Sexualbe-
ratung funktionieren kann. Emanzipato-
risch ist der Blick, der tibliche Klischees
vom hilfebediirftigen behinderten Men-
schen unterlédsst und zeigt, wie sie bera-
ten und begleitet werden konnen und
doch immer Subjekt des Handelns blei-
ben.

(Quelle: kobinet-nachrichten in BIZEPS
vom 24. Juli 2012)
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Neuer Kalender von Phil Hubbe
erschienen

Der Karikaturist Phil Hubbe hat einen
grofien Fankreis und bietet Cartoons,
Pressekarikaturen, Illustrationen und
Zeichnungen zum Thema Menschen und
Behinderungen.

Seit dem Jahr 2007 gibt es regelmifig die
Kalender "Handicaps" - nun ist der Ka-
lender fiir 2013 erschienen.

Der 1966 geborene Phil Hubbe zeichnet
fiir mehrere Tageszeitungen und Zeit-
schriften. "Dazu kommen regelméfige
Arbeiten fiir den MDR und ZDF-online",
erfdhrt man auf seiner Homepage
(http:/ / www.hubbe-cartoons.de).

Die Frage, ob man tiber Menschen mit
Behinderungen Witze machen darf, stellt
sich nicht mehr, meint Phil Hubbe - er
macht herrliche Cartoons zum Thema.
Erfolgreiche Biicher

Neben den Kalendern hat er in der Ver-
gangenheit eine Reihe von Biichern he-
rausgebracht, die ihn weit tiber die
Grenzen von Deutschland bekannt ge-
machthaben. (Info: http:/ / www.hubbe-
cartoons.de/ aktuelles. html#)

(Quelle: BIZEPS vom 27. Juli 2012)
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Filmtipp: Uneasy-Rider

Inhalt

An der Route Nationale 7 liegt ein Be-
hindertenheim, in dem der von allen
gehasste René lebt. Als der 50-Jahrige,
unter Muskelschwund leidende Mann,
der bislang nur durch seine Boshaftig-
keit auffiel, plotzlich iiber Gebiihr nett
wird, forscht man nach dem Grund. Die
neue Betreuerin, die naive Julie, hatte
ihm seinen grofiten Wunsch erfiillt und
ihn zu einer Autobahn-Prostituierten
gebracht.

Kritik

Wer bisher beim Thema Behinderte nur
an Sozialpadagogik oder Lose der "Ak-
tion Mensch" gedacht hat, wird sich
hier verwundert die Augen reiben. Da
wollen "Rollies" Sex. Eigentlich die
natiirlichste Sache der Welt. Fiir die
Insassen eines Pflegeheims aber eine
fréhlich-komplizierte Angelegenheit.
Nicht umsonst sammelte "Uneasy Ri-
der" Publikumspreise auf der Berlinale
2000 und beim Filmfest in San Seba-
stian.

Entstanden ist dieser unkonventionelle
Film im Rahmen der siebenteiligen
Arte-Filmreihe "Digitale Blicke", bei der
die Filmemacher ihr Sujet frei wihlen
konnen, einzig der Einsatz von digi-
talen Video-Kameras ist das verbin-
dende Element. Jean-Pierre Sinapi, der
sich bisher als Drehbuchautor von
Fernseh-Serien und -filmen einen Na-
men machte, legt mit dieser hintergriin-
digen Komodie nach "Un arbre dans la
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tete" sein zweites Regiewerk vor. Die
Idee ist grotesk: Da nervt der 50jdhrige
René im Heim fiir korperlich Behinder-
te nicht nur seine Leidensgenossen,
sondern verschreckt auch siamtliche
Pfleger mit seinem Zynismus und sei-
nen unkontrollierten Wutausbriichen.
An der jungen Pflegerin Julie beif$t sich
der Kotzbrocken jedoch die Zahne aus,
mit stoischer Ruhe reagiert sie auf sein
flegelhaftes Verhalten. Wenn's sein
muss, besorgt sie ihm auch Pornos.
Aber die reichen dem Rollstuhlfahrer
nicht, er mochte Sex mit einer richtigen
Frau. Die Heimleitung stellt sich erst
einmal quer, doch Julie 14sst nicht lo-
cker. Und nach einigen Besuchen bei
der Prostituierten Florele strahlt der
Mann vor Zufriedenheit. Lust statt
Frust fordern jetzt auch die anderen
Heimbewohner, und bald herrscht bei
Florele und ihren Kolleginnen im
Wohnwagen neben der stark befah-
renen "Nationale 7" (so lautet auch der
Originaltitel) starker Verkehr, Gemein-
schaftspicknick inklusive. Fast heimelig
konnte es einem werden bei diesem
Goodwill-Mirchen. Aber Sinapi heu-
chelt keine Friede-Freude-Eierkuchen-
Stimmung vor, er lie8$ sich von seiner
Schwester inspirieren, die als Pflegerin
arbeitet und von Erinnerungen an ei-
nen Freund, der an Myopathie, einer
fortschreitenden Muskelerkrankung
starb. So streut er immer wieder bissig
bittere Wahrheiten in diese Farce leicht
wie ein Soufflé. Warum schweigt man
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sexuelle Bediirfnisse von Behinderten
tot? Warum kaschiert man subtile Zu-
riickweisung und ungleiche Behand-
lung als Mitleid? Manche Szenen
platzen vor Heiterkeit, wenn Julie mit
einem Zentimetermafd bewaffnet die
rollenden Bordelle abmisst, weil sie
wissen will ob der Rollstuhl durch die
Tiir passt, wenn ein schwuler Araber
ausgerechnet zum Christentum kon-
vertieren und die Nutte mit Herz als
Taufpatin haben will oder wenn das

wilde Triippchen frohlich feiert. M6-
gen auch politisch korrekte Miesepeter
maulen, "Uneasy Rider" ist pralles und
lebendiges Kino. Freunde skurrilen
Humors sollten sich herrlich amdisie-
ren. Man lacht nicht iiber, sondern mit
Behinderten.

mk.

(Quelle: http:/ /www.kino.de/kino-
film / uneasy-rider/57763)

Niitzliche Adressen

Kostenloses Sozialtelefon:

0800/2010 10

Apotheken-Notruf: 1455

Unter der Kurznummer 1455 erhiltjeder
Anrufer rasch und unbiirokratisch Aus-
kunft tiber die ndchstgelegene dienstbe-
reite Apotheke, auf Wunsch sogar mit
Wegbeschreibung.

Beauftragtenstelle fiir Behindertenfra-
gen der Stadt Graz

Mag. Wolfgang Palle

Theodor Kérnerstrafie 65, E.G.

8010 Graz

Tel: Tel. 0650/ 6692650

E-Mail: behindertenbeauftragtergraz@gmx.at
Homepage: http:/ /www.graz.at/cms/
beitrag/10158949/3714573/

Keine fixen Offnungs- / Parteienverkehrs-
zeiten, sondern: Bitte um telefonische
Voranmeldung
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Sozialamt Graz — Behindertenhilfe
Amtshaus

Schmiedgasse 26, 8011 Graz
Referatsleiter: Walter Purkarthofer, Tel.:
0316/872-6430

Stellvertretung: Sandra Steiner, Tel.:
0316/872-6443

Referat fiir Barrierefreies Bauen der
Stadt Graz

AnsprechpartnerInnen fiir Barrieren im
offentlichen Raum:

DI Constanze Koch-Schmuckerschlag,
Tel.: 0316/872-3508

DI Oskar Kalamidas, Tel.: 0316/ 872-3507

Land Steiermark FA 11A — Sozialwesen
Hofgasse 12, 8010 Graz

Tel.: +43 (316) 877-5454

Fax: +43 (316) 877-3085

E-Mail: sozialservicestelle@stmk.gv.at

musculus — September 2012



www.soziales.steiermark.at und www.
verwaltung.steiermark.at

Anwalt fiir Menschen mit Behinderung
Mag. Siegfried Suppan

Hofgasse 12/F, 8010 Graz

Tel.: 0316/877-2745

Fax: 0316/877-5505

E-Mail: amb@stmk.gv.at
www.behindertenanwalt.steiermark.at
Offnungszeiten des Biiros:

Montag bis Freitag 8.30 bis 12.30
Termine nach telefonischer Vereinbarung
von Zeit und Ort

Referent fiir Barrierefreies Bauen

Leo Piirrer

Fachabteilung 17A - Referat Bautechnik
und Gestaltung

Burggasse 13/EG, A-8010 Graz

Tel.: + 43 (316) 877-5923

Mobil: 0676 8666 5923

Fax: + 43 (316) 877-4689

E-Mail: leo.puerrer@stmk.gv.at

oder

Barbara Sima

Fachabteilung 17A - Referat Bautechnik
und Gestaltung

Burggasse 13/EG, A-8010 Graz

Tel.: + 43 (316) 877-2545

Mobil: 0676 8666 2545

Fax: + 43 (316) 877-4689

E-Mail: barbara.sima@stmk.gv.at
www.verwaltung.steiermark.at/baucert

Steirische Gesellschaft fiir Muskelkranke
Josef Mikl, Obmann

Pircha 116, 8200 Gleisdorf

Tel.: 03112/36734, M: 0699 /12369352
E-Mail: j mikl@muskelkranke-stmk.at
Internet: www.muskelkranke-stmk.at
Sekretariat und Redaktion:

Dr. Barbara Streitfeld

Grottenhofstr. 2b/10, 8053 Graz

Tel.: 0316/261094, M: 0688 /8111077
E-Mail: officc@muskelkranke-stmk.at

DESIGN UND TEXT

dr. margarete payer

gartengasse 13/3/11, 8010 graz
0316/91 44 68 U. 0664/32 23 790
mp@margarete-payer.at
www.margarete-payer.at
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