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Vorwort

Liebe Freundinnen und Freunde,
das letzte Heft in diesem Jahr steht
unter dem Motto , Elke Trummer zum
Dank und Gedichtnis”. Wir lassen
noch einmal viele Menschen, die ihr
nahe standen, zu Wort kommen und
lassen ihr Leben an uns voriiber ziehen.
Es ist Winter geworden. Wir ziinden
Kerzen an, wenden uns nach innen,
hoffen auf Wandlung und Wiederkehr
des Lichts.

Von der Deutschen Gesellschaft fiir
Muskelkranke wurde uns freundlicher-
weise ein Artikel tiber die Anforde-
rungen physiotherapeutischer Arbeit
mit Kindern zur Verfiigung gestellt. Es
ist der erste Teil einer Arbeit von Gu-
drun Montana Lopez. Wir werden auch
den zweiten Teil noch bringen.

Die politische Szene ist zur Zeit be-
stimmt vom Sparpaket, das besonders
die bedroht, die auf Hilfe angewiesen
sind, um selbstbestimmt leben zu kon-
nen. Stephan Schulmeister zeigt in
seinem Artikel auf, wie die Lastenver-
teilung bei der geplanten Konsolidie-
rung des Staatshaushalts sozialdemo-
kratische und christliche Grundwerte
verhohnt.

Kassandra Ruhm hat schon viele Mo-
saiksteine zum Zusammenleben zwi-
schen nichtbehinderten und behinder-
ten Menschen zusammengetragen. Thre
Beitrdge in diesem Heft beschiftigen
sich mit Artikel 8 und Artikel 19 der
UN-Behindertenrechtskonvention. Es
geht um Bewusstseinsbildung und
Personliche Assistenz.

Ein Beitrag von Andrea Mielke zeigt,
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wie selbstverstiandlich Personliche
Assistenz zu einem Leben mit einge-
schrankter Mobilit4t gehort; sie ist Teil
der personlichen Freiheit und Voraus-
setzung fiir ein ganz ,normales” Leben
unter erschwerten Bedingungen.
Harald Schmerlaib berichtet uns von
seiner Reise nach Berlin und macht uns
neugierig auf die vielen Sehenswiirdig-
keiten dieser geschichtstrachtigen
Hauptstadt unseres Nachbarlandes.
Und zum Schluss, wie gewohnt, hilf-
reiche Adressen, Tipps und Hinweise.
Es weihnachtet: Wir freuen uns sehr,
dass Werner Kleinschuster die Traditi-
on unseres alljahrlichen Weihnachtsba-
sars fortfithrt und wir uns wieder in
Feldbach - diesmal am zweiten Adv-
entwochenende und im Autohaus
Trummer — zu weihnachtlicher Vorfreu-
de zusammen finden diirfen.

Mit herzlichem Dank an alle, die zum
Gelingen dieses Heftes beigetragen
haben, wiinsche ich uns ein frohes
Weihnachtsfest und ein gutes Neues

Jahr

Barbara Streitfeld
Redaktion




ELKE TRUMMER
1945-2010

Elke Trummer wurde am 6. Mai 1945 als
achtes von neun Geschwistern in Schloss
Gstatt in der Nahe von Oblarn geboren.
Thr Vater war noch nicht aus dem Krieg
heimgekehrt, die Mutter war kurz zuvor
mit fiinf Kindern aus Feldbach, wo die
Front naher riickte, in die Obersteier-
mark geflohen. Nach der Riickkehr der
Familie nach Feldbach erlebte Elke eine
turbulente und gliickliche Kindheit im
Kreise vieler Geschwister, Cousinen und
Cousins in der Grofsfamilie Trummer in
der Miihlgasse. Sie besuchte die Volks-
schule und Hauptschule in Feldbach und
anschlieflend die Bundeshandelsakade-
mie in Graz, wo sie im Jahre 1963 matu-
rierte.

Bereits in der Schulzeit machte sich Elkes
Krankheit bemerkbar. Nicht gleich konn-
te man die Verlangsamung der Bewe-
gung, die Schwierigkeiten beim Trep-
pensteigen und im Turnunterricht
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identifizieren. Es bedurfte vieler Reisen
und drztlicher Konsultationen, bis die
Diagnose ,Progressive Muskeldystro-
phie” feststand. Fiir ein junges Médchen
war das nicht leicht anzunehmen. In
einem Interview aus Anlass des 15-jah-
rigen Bestehens der Steirischen Gesell-
schaft fiir Muskelkranke, sagte sie: ,Ich
hatte nur die Wahl, etwas aus meinem
Leben - so wie es ist - zu machen oder
aufzugeben. Da habe ich mir gedacht,
ich mache das Beste daraus.”

Und das tat sie! Nach ihrem Schulab-
schluss trat Elke Trummer als Kaufmén-
nische Angestellte in das Unternehmen
ihres Vaters ein und bestimmte 33 Jahre
lang umsichtig die Geschicke der
, Trummer-Sdge” mit. Als sie 1993 in
Pension ging, engagierte sie sich fortan
ganz besonders fiir Menschen, die wie
sie selbst von einer Muskelerkrankung
betroffen sind.

Seit Mitte der 70er Jahre war sie auf den
Rollstuhl angewiesen. 1987 schloss sie
sich der gerade von Josef Mikl und eini-
gen Freunden gegriindeten Selbsthilfe-
gruppe muskelkranker Menschen an, der
Keimzelle der ,Steirischen Gesellschaft
fiir Muskelkranke”. Tatkréftig half Elke
mit, die Selbsthilfegruppe zu erweitern,
sie als Landesgruppe der Osterrei-
chischen Gesellschaft fiir Muskelkranke
(OGM) einzugliedern und schliellich in
einen eigenstdndigen Verein zu verwan-
deln. Thr unermidliches Engagement gab
dem Verein Bedeutung und eine Stimme,
die gehort wird. Auf ihre Initiative hin
wurde erstmals die Lebenssituation
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muskelkranker Menschen wissenschaft-
lich untersucht. Das Forschungsprojekt
,Zur Lebenssituation muskelkranker
Menschen am Beispiel der Steiermark”
wurde vom Land Steiermark und dem
Fonds ,Gesundes Osterreich” finanziert
und ist die erste und bislang einzige Er-
hebung tiber das Leben muskelkranker
Menschen in Osterreich.

Elke Trummer pflegte die Zusammenar-
beit und den Austausch mit der Oster-
reichischen Muskelforschung, mit
Arzten, Universititsinstituten und
Schwestervereinen. Sie engagierte sich
flir barrierefreies Bauen und bei der
Ausarbeitung des Steirischen Behinder-
tengesetzes.

Aber nicht nur das: Seit 1987 gab es
unzihlige Benefizkonzerte, Adventle-
sungen, Ausstellungen, Kunstaktionen
und sogar ein Charity Golf-Turnier.
Gerne half ihr dabei der groBe Kreis ihrer
Verwandten und Freunde.

Der jdhrliche Weihnachtsbazar in Feld-
bach war ein Fixpunkt im Advent. Mit
dem stattlichen Erlos dieser Veranstal-
tungen gelang es der SGM, Beatmungs-
geridte zu erwerben und zu verleihen
und bedyirftige Personen zu untersttit-
zen. Vielen Menschen konnte Elke
Trummer helfen und ihnen mit Rat und
Tat zur Seite stehen.

Das war es, was sie ausmachte: Da sein
fiir die anderen, zuhéren, handeln! Elke
suchte fiir jedes Problem eine Losung.
Sie ging den Weg der Praxis, des tdg-
lichen, tatkriftigen Einsatzes. Wie viele
Kinder hat sie betreut, mit ihnen gelernt
und gespielt. , Tante Elke” war der Mit-
telpunkt der Miihlgasse. Ihre schéne und
bequem ausgestattete Wohnung war
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Kommandozentrale und Umschlagplatz
- fiir Neuigkeiten aus der Familie genau
so wie fiir Bio-Gemiise, Obst und Frei-
landeier.
Beharrlich verfolgte sie ihr groes Ziel
— die Lebensbedingungen muskelkran-
ker Menschen zu verbessern. Die Huma-
nitas-Medaille, die ihr im Jahre 2000 von
LH Klasnic verliehen wurde, und das
Osterreichische Bundes-Ehrenzeichen,
das sie 2004 erhielt, hat sie mit Stolz ge-
tragen.
Aber Elke konnte auch genieen. Sie
liebte ein gutes Glas Rotwein, das Kar-
tenspiel mit ihrer Schwester und den
Schwigerinnen, sie liebte Musik und
Reisen. Sie fuhr zu den Salzburger Fest-
spielen, ans Mittelmeer und besonders
gerne zur Kur nach Italien. Lange Jahre
genoss sie es, im Thermalwasser von
Abano zu schwimmen, in dem sich ihre
Arme und Beine leicht bewegen konn-
ten.
Der fortschreitende Zerfall der Muskeln
machte Elke das Leben wohl sehr
schwer, doch sie klagte nie. Was ihr an
korperlicher Kraft und Bewegungsfrei-
heit fehlte, machte sie mit geistiger Be-
weglichkeit und seelischer Stirke wett.
Wir alle verdanken ihr unendlich viel. In
der Steirischen Gesellschaft fiir Muskel-
kranke ist eine gute Saat gelegt worden
fiir ein segensreiches Wachsen und Wir-
ken zugunsten muskelkranker Men-
schen. In der Familie und im Freundes-
kreis hinterldsst Elkes Fortgang eine
Liicke, die sich nie mehr schliefSen wird.
Doch wird sie in unserer Erinnerung fort
leben und unser Denken und Tun beglei-
ten.

Beate Frakele
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Elke zum Dank und Gedachtnis

Ein guter, edler Mensch der mit uns
gelebt, kann uns nicht genommen werden,
er lisst eine leuchtende Spur zuriick.
(Thomas Carlyle)
Das Vergangene ist nicht vergessen.
Die Fiille der Erinnerungen an gemein-
same Zeiten ldsst uns auf das Gewesene
mit Dank zurtickblicken.
Du hattest immer offene Augen und
Ohren fiir unsere Probleme und Sorgen
und hast mit Deinem Humor und ver-
schmitzten Lécheln oft alles leichter er-
scheinen lassen.

Lucas, Claudia, Renate

Elke, ich vermisse dich!
Wir telefonierten miteinander oder
begegneten uns in Feldbach am Haupt-
platz. Wir trafen uns beim monatlichen
Treffen in Graz oder beim Weihnachts-
basar. Wir fuhren im Sommer gemein-
sam aus, du mit dem E-Rolli und ich
mit dem Fahrrad. Wir sahen uns bei
einem deiner vielen tollen Events, die
du organisiert hattest, oder beim Som-
merfest auf dem Gansrieglhof.
Du besuchtest uns zu Hause, und ich
kam ofters bei dir vorbei.
All diese Dinge werde ich furchtbar
vermissen!
Elke, ich vermisse dich!

Irmgard Gindl

Elke war ein grofsartiger und bewun-
dernswerter Mensch. Sie hat ihr Leben
getragen und so viel Gutes anderen
Menschen weitergegeben. Das Erbe,
das sie uns hinterlisst: Nicht miide zu
werden und fiir die Menschen, um die
esihr ging, zu sorgen, ihnen Offentlich-
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keit, Anerkennung und Mut zu geben.
Elke bleibt unter uns, fiir immer.
Univ.-Prof. Dr. Elisabeth List

Dankbarkeit ist das Gediichtnis des Herzens
—wir sind dankbar, Elke kennengelernt
zu haben und ein Stiick des Weges mit
Elke gegangen zu sein, sie wird in un-
seren Herzen bleiben!

llse Lipp mit Mama

Wenn ich an Elke denke, fallt mir unser
erstes Telefonat ein. Seit 1999 lebe ich
in Graz und nahm leider erst vor vier
Jahren den Kontakt zur Steirischen
Gesellschaft fiir Muskelkranke auf.
Schon in diesem ersten Gesprach wur-
de ich von der Obfrau Elke Trummer
herzlichst zum néchsten Gruppentref-
fen eingeladen. Thre Stimme klang
heiter und Vertrauen erweckend, ohne
einen Ton der Bitterkeit. Mir wurde
damit die Scheu vor dem ersten Treffen
genommen, und ich ging neugierig und
erwartungsvoll hin. Ich hatte keine
Ahnung von Elkes hartem Schicksal,
dem Leben im Rollstuhl und von dem,
was sie sich zur Aufgabe gemacht hat-
te. Staunend erlebte ich sie dann: ihr
unermiidliches Engagement fiir den
Verein, ihre Offenheit fiir unsere Pro-
bleme, ihren Humor.
Ich bin dankbar, dass ich sie kennenler-
nen konnte, ein kleines Sttick des Weges
mit ihr gehen durfte und mich in der
durch ihre Personlichkeit gepréagten
Gruppe so wohl und heimisch fiithlen
kann.

Gersuind Hagen
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Wir waren sehr betroffen, dass Elke uns
so unerwartet verlassen hat. Sie war ein
wunderbarer, herzlicher Mensch. Wir
werden sie sehr vermissen.
In unserem Herzen wird sie aber wei-
terleben.

Irma und Hans Seyffert

Wenn ich an Elke denke, fallt mir das
Freundschaftstreffen am Worthersee
mit der Kéarntner Muskelgruppe im
Jahr 2003 ein. Elke hatte mich gefragt,
ob ich mit ihr an diesem Treffen teilneh-
men wollte. Treffpunkt war das Restau-
rant Lido in Klagenfurt am Worthersee.
Elke kam wie fast immer mit ihrem
treuen Fahrer Herrn Puntigam. Natiir-
lich war auch seine Frau als helfende
Hand zugegen. Insgesamt waren
schlieBSlich so ca. zwanzig Freunde aus
Kérnten versammelt. Ich kannte nur
zwei von ihnen. Alle freuten sich, Elke
nach so langer Zeit wiederzusehen. Ei-
nige von ihnen kannten sie schon mehr
als zwanzig Jahre von gemeinsamen
Veranstaltungen zu Behindertenfragen.
Ziel des aktuellen Treffens war die Neu-
organisation der Karntner Landesgrup-
pe fiir Muskelkranke. Elke stand mit Rat
und Tat zur Verfiigung. Bereitwillig
teilte sie ihren groSen Schatz an Erfah-
rung, Weisheit und Menschlichkeit mit
allen, die Hilfe und Unterstiitzung
brauchten. Sie konnte mit ihrem uner-
schiitterlichen Optimismus auch immer
wieder Menschen gewinnen, sich in der
Behindertenbewegung zu engagieren,
um mit ihr fiir Barrierefreiheit und an-
dere wichtige Anliegen behinderter
Menschen zu kdmpfen. Ich war froh, an
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diesem Tag an Elkes Seite zu sein, und
habe seither auch selbst Freunde in
Kérnten gefunden.
Mit Dankbarkeit und Wertschéitzung
ihrer tollen Personlichkeit denke ich an
Elke zurtick.

Harald Schmerlaib

Abschied von Elke Trummer
Ich bin traurig, dass ich Elke nicht mehr
sehe. Der Kontakt mit Elke war schon
und herzlich. Immer, wenn ich in der
Steiermark auf Urlaub war, wenn es
irgend ging, habe ich Elke besucht, wir
haben sehr interessante Gespriche
gefiihrt.Elke war fiir viele Mitleidende
das Zugpferd und fiir die Behtrden ein
harter Kopf. Elke war eine Kdmpferin,
wenn es um die Belange der Mitlei-
denden ging. Elke hat nie aufgegeben,
bis sie am Ziel angekommen war. Elke
ist nun am Ziele angekommen. Ich
gonne Elke die Ewige Ruh.
In tiefer Verbundenheit mit allen An-
gehorigen

Ein mitleidender Otto Welte aus der

Schweiz

Elke war fiir mich eine gute Freundin.
Wir haben immer schéne Nachmittage
gehabt, viele Meinungen ausgetauscht
und einander erzihlt, was wir erlebt
haben. Ja — sie wird mir fehlen, wenn
ich im Urlaub in der Steiermark bin! Ich
wiinsche Euch Gottes Segen und dass
er alle Tage bei Euch ist.
Ein stiller Grufs

Anna-MarieWelte



Es gibt im Leben fiir alles eine Zeit, eine

Zeit der Freude, der Stille, der Trauer und

eine Zeit der dankbaren Erinnerung.

Bin sehr betroffen und traurig!

Die Treffen und die Kontakte mit Elke

waren etwas Besonderes.

Thr herzliches und freundliches Wesen

waren ein Teil ihrer Personlichkeit, und

im Rahmen der Vereinstatigkeit war sie

all die Jahre eine wertvolle Gespréchs-

partnerin. Sie wird in meinen Gedan-

ken immer einen Platz haben.

Adelheid Toplitzer

OGM - Landesgruppe Karnten

Die Bestiirzung tiber das Heimgehen
von Elke ist auch bei mir sehr grof. In
Dankbarkeit erinnere ich mich an eini-
ge gemeinsame Téatigkeiten und Stun-
den. Sie wird der Selbsthilfegruppe
auch in Obergsterreich fehlen.
In tiefer Trauer und Verbundenheit
Traute Bayer
SHG-Landesgruppe der
Muskelkranken OO

In einer fiir mich sehr schwierigen Zeit
lernte ich die Steirische Gesellschaft fiir
Muskelkranke und deren Motor Frau
Elke Trummer kennen. Ich hatte gerade
eine Diagnose erhalten, mit der ich
nicht allzu viel anfangen konnte. Durch
PatientInnen, die an derselben Krank-
heit wie ich leiden, wurde ich auf die
monatlichen Treffen der ,,Steirischen
Muskelkranken” aufmerksam gemacht.
Eine Runde von Menschen mit sehr
unterschiedlichen Krankheitsbildern
und in verschiedenen Krankheitsstadi-
en vermittelte mir zum ersten Mal das
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Gefiihl, Ansprechpartner zu haben. Vor
allem relativierten sich viele meiner
Probleme angesichts der Tapferkeit und
Lebensfreude der Anwesenden. Nach
der Teilnahme an einigen Gespréchs-
runden wurde mir immer klarer, dass
meine Krankheit, das Marie Tooth Syn-
drom, doch nicht ganz in diese Runde
passte.
Als eine Gruppe von CMT Patientlnnen
daran ging, eine eigene Selbsthilfe zu
griinden, war es wieder Elke Trummer
mit mehreren Mitgliedern ihres Ver-
eins, die tatkréftig halfen. Wir erhielten
Informationen, durften unsere ersten
Arbeiten im ,Schutz” der Steirischen
Muskelkranken durchfiihren, unsere
Finanzen mit dem Knowhow eines gut
funktionierenden Vereins ordentlich
fithren. Als wir uns entschlossen, dster-
reichweit tatig zu werden, war es Zeit,
einen eigenen Verein zu griinden.
Trotzdem blieb die Verbundenheit
aufrecht; Elke Trummer oder eine ihrer
Abgesandten kommen immer wieder
zu unseren Veranstaltungen.
Ich habe an Elke ihren Mut, ihre Fréh-
lichkeit und ihre Hirte sich selbst ge-
geniiber bewundert — sie wird mir
immer ein Vorbild bleiben, ich bin
dankbar, sie gekannt zu haben.
Ernie Offenbacher
CMT Austria, Obfrau

Ich mochte, in Erinnerung an die jahre-
lange Zusammenarbeit, der Steirischen
Muskelgesellschaft und der Familie
zum Tod von Frau Elke Trummer mein
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herzlichstes Beileid aussprechen.
Univ.-Prof. Dr. F. Reisecker
Neurologisch-Psychiatrische
Abteilung Krankenhaus
der Barmherzigen Briider

Mit groSer Erschiitterung lese ich von
Elkes plotzlichem Tod. Ich habe Elke
vor vielen Jahren kennengelernt, sie
war immer ein Motor in der Hilfe fiir
muskelkranke Menschen.
Nach den Streitigkeiten in der Osterrei-
chischen Gesellschaft war ich sehr
gliicklich, dass sie eine schlagkriftige
steirische Landesgruppe aufgebaut hat.
Fiir mich war SIE die steirische Landes-
gruppe!
Ich hoffe, dass es méglich sein wird, mit
einer Nachfolgerin/einem Nachfolger
die exzellente Arbeit weiterzufiihren.
Elke wird immer in unseren Herzen
weiterleben.
Mag. Franz Karl
ehem. Prasident der Osterreichischen
Gesellschaft fiir Muskelkranke

Thre Nachricht vom Tod der Frau Elke
Trummer hat uns tief betroffen.
Wir trauern um einen wertvollen Men-
schen und eine engagierte Prisidentin
der Steirischen Muskelgesellschaft.
Margit Hromadka
fiir den OGM Vorstand

Im Zuge eines Treffens im Juni letzten
Jahres in der Steiermark durften wir
Frau Trummer personlich kennen lernen
und erfahren, mit welch grofem Enga-
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gement und Charisma Frau Trummer
die Obhut iiber die Steirische Gesell-
schaft fiir Muskelkranke innehatte.
Auch im Namen unserer beider Prasi-
denten Prim. Univ.- Doz. Dr. Giinther
Bernert und Univ.-Prof. Dr. Reginald
Bittner und des gesamten Teams der
Osterreichischen Muskelforschung
mochten wir unser aufrichtiges Beileid
zu diesem grofien Verlust ausspre-
chen.
Mag. Edda Cosentini
und Irena Milenovic
OMF

Gleich wie die schimmernden Sterne erblas-
sen, Strahlet der leuchtende Morgen sie an.
Wirst du die Welt und ihr Tagwerk verlas-
sen, Eines besteht: was du liebend getan!
Die Anwaltschaft fiir Menschen mit
Behinderung méchte Ihnen und natiir-
lich auch den Angehérigen auf diesem
Wege unser tiefstes Beileid ausspre-
chen.
Mag. Siegfried Suppan
fiir das Team der Anwaltschaft fiir
Menschen mit Behinderung

Mich verbinden mit Frau Trummer
viele gemeinsame Stunden in der Ar-
beit fiir Menschen mit Behinderung —
ich habe sie sehr geschitzt!

Ursula Vennemann

Zutiefst erschiittert vom unerwarteten
Ableben unserer Mitstreiterin fiige ich
mich diesem Geschehen. Sie war uns
iiber viele Jahre aktive Stiitze und Mo-
tor unserer Bewegung mit dem Ziel,
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allen Menschen mit Behinderung ein

selbst bestimmtes Leben unter guten

Rahmenbedingungen zu erméglichen.
Requiescat in pace.

Reg.Rat Peter Ripper

Président der Steirischen

Behindertenhilfe

Elke Trummer war eine bemerkens-

werte Frau, die viel und Viele bewegt
hat. Wir trauern mit Thnen.

Franz Wolfmayr

Président der

Steirischen Behindertenhilfe

Menschen treten in unser Leben und be-

gleiten uns eine Weile. Einige bleiben fiir

immer, denn sie hinterlassen ihre Spuren

in unseren Herzen.

Wir trauern mit Thnen!

Elfi Hiebaum

Sekretariat Dachverband

Die Steirische Behindertenhilfe

Das einzig Wichtige im Leben sind die
Spuren von Liebe, die wir hinterlassen,
wenn wir weggehen.
(Albert Schweitzer)
In aufrichtiger Anteilnahme
Helma Katzarofski
ISI-Initiative Soziale Integration

Der Mensch ist erst wirklich tot, wenn
niemand mehr an ihn denkt.

(Bertolt Brecht)

... ich habe bereits von Threm schmerz-
lichen Verlust erfahren und es ist fiir
mich kaum méglich, die passenden
Worte zu finden. Ich hatte die Moglich-
keit, Frau Trummer personlich kennen
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zu lernen und habe sie als eine grofiar-

tige Frau mit viel Engagement und ei-
ner besonderen Personlichkeit erlebt.

Mag. Sandra Schimmler

Biiro LH-Stv. Siegfried Schrittwieser

Frau Elke Trummer war eine starke
Frau voller Tatkraft, Einsatz und Giite.
Sie hat nicht nur ihr eigenes Schicksal
ihrer Krankheit auf bewundernswerte
Weise gemeistert, sie war dariiber hi-
naus immer fiir alle da, die Hilfe be-
durften.
Ich darf mich gliicklich schitzen, Elke
Trummer kennen gelernt zu haben.
Dr. Martin Kainer

Zum Heimgang von Frau Elke Trummer
sage ich mein Beileid. Ich habe immer
wieder mitbekommen, wie sehr sie sich
gemiiht hat, das Schicksal anderer
Menschen zu erleichtern und in Tapfer-
keit das eigene Geschick zu tragen.
Diese Weise, Christus nachzufolgen,
hat immer in der Liebe Gottes ihre
Vollendung gefunden.
Im Gebet bin ich mit Ihnen verbun-
den!

Altbischof Johannes Weber

Wechselnde Pfade, Schatten und Licht.
Alles ist Gnade — fiirchte Dich nicht!
In Dankbarkeit werde ich fiir Frau
Trummer nicht nur eine Kerze anziin-
den, sondern auch nie vergessen, mit
welchem Einsatz und mit welch grofer
Miihe GroBartiges geleistet wurde.
Im Trost verbunden

Landeshauptmann a.D.

Waltraud Klasnic
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Schone Wochen mit Elke am Meer

Im Herbst 2001 erzihlte Elke bei einem
unserer monatlichen Treffen von ihrem
Aufenthalt am Meer in Lignano Sabbi-
adoro. Da ich als Schiilerin und spéter
als Studentin etliche Ferienwochen in
diesem Badeort an der Adria verbracht
hatte, erweckte dieser Bericht meine
Neugierde, und ich bat Elke um nihere
Informationen. Sie schilderte das Hotel,
das im Villaggio Adriatico liegt, einer
Anlage in einem groflen Pinienhain
direkt am Meer, und lobte die fiir Be-
hinderte passende Einrichtung. Auf
meine vorsichtige Bitte um Aufnahme
in die Gruppe reagierte Elke sofort
bejahend und erfreut. So kam es, dass
ich in den folgenden Jahren mit ihr und
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ihren Freunden unvergessliche Wochen
am Meer verbringen konnte. Sehr schén
war fiir mich, dass sie immer alles per-
fekt organisierte, das Quartier bestellte
und sich auch von manchen Problemen
dabei nicht abschrecken lief3. Dabei war
schon die Terminauswahl nicht einfach,
mussten doch die Interessen von Teil-
nehmerinnen aus Deutschland, Salz-
burg, Feldbach und Graz unter einen
Hut gebracht werden. Meine Betreuung
dort wurde auch wesentlich erleichtert
durch Elkes fahrbaren Hebelifter.

Die Tage in Lignano, auf die ich mich
wéhrend des ganzen Jahres freute,
waren immer sehr erholsam. Nach dem
gemeinsamen Friihstiick ging Elke in
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der Regel mit ihrer Cousine in den Ort,
um etwas einzukaufen und an einem
bestimmten Platz Tee und Kaffee zu
trinken. Dort war dann auch Treff-
punkt, wenn die anderen Teilnehmer
der Gruppe ebenfalls in dieser Gegend
unterwegs waren. Ich war mit meiner
Begleitung meistens am Strand, da
meinen Erfahrungen nach das Wetter
oftmals am Nachmittag nicht mehr so
sch6én war. Zu Mittag war die Runde
wieder vereint. Jeder erzihlte von sei-
nen , Erlebnissen”. Fiir Elke begann
dann ,harte” Arbeit, musste sie uns
doch bei der Auswahl der Speisen fiir
den nichsten Tag, die vorbestellt wer-
den mussten, beraten und vor allem
erkldren, was man unter den italienisch
angegebenen Begriffen versteht. Sie
machte das bravourds und sachkundig.
Wenn dann die Gerichte serviert wur-
den, wussten wir oft nicht mehr, was
jede bestellt hatte, und Elke musste sich

wohl ofter tiber uns drgern. Aber wir
waren ja auf Urlaub, und da konnte
niemand erwarten, dass wir uns etwas
bis zum néchsten Tag merkten! Das
wiederholte sich dann beim Abendes-
sen.

Nach einem erholsamen Mittagsschlaf-
chen ging es dann meistens, so das
Wetter es zuliefs, an den Strand. Ideal
fiir Rollstuhlfahrer, da Platten ausge-
legt waren und man so miihelos bis
zum Sonnenschirm kommen konnte.
Am Strand wurde geplaudert, gelesen
oder einfach das Meer betrachtet, das
mit seinen stindig wechselnden Farben
immer wieder einen herrlichen Anblick
bot. Manchmal veranlasste uns ein
plotzlich auftretendes Gewitter mit
Sandsturm, im Laufschritt zum nahen
Hotel zuriickzukehren.

Fast immer war das Wetter Ende Mai
angenehm und nicht zu hei8. Trotz
kiihler Wassertemperaturen konnte

12
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man baden, was die nicht behinderten
Mitglieder unserer Gruppe meistens
ausgiebig taten. Elke und ich safen,
zumal der Wind 6fter kiihl war, ange-
zogen am Strand, manchmal auch noch
in Tiicher gehiillt. Die Meerluft konnte
man auch so genielen. Lediglich im
Jahr 2003 war es im Mai schon so heifs,
dass wir alle st6hnten. Wer kann sich
unsere immer elegant gekleidete, mei-
stens etwas frierende Elke mit einem
T-Shirt und einer luftigen Hose am
Strand mit je einem Bein in einem Was-
serkiibel und dem Ausspruch ,mir ist
so heil” vorstellen? Auf meine Bemer-
kung, so ein Foto unserer Prasidentin
miissten wir im ,,musculus” veroffent-
lichen, erklérte sie gut gelaunt, sie sei
inkognito in Lignano.

An weniger schénen Tagen machten
wir ausgedehnte Spazierginge im Pi-
nienhain oder trafen uns bei ganz
schlechtem Wetter verfriiht zu einer
Kartenpartie. Am Abend war eine sol-
che immer fixer Programmpunkt. Da
wurde heifd gekdmpft, viel gelacht und
geblodelt. Junge Leute koénnen nicht
ausgelassener sein! Wie gut das Lachen
tat!

Die Tage vergingen immer viel zu
schnell, und der Abschied fiel uns
schwer. Schwer wird es auch im néch-
sten Jahr in Lignano ohne Elke sein.
Aber sie hitte sicher gewollt, dass wir
die Tradition fortsetzen und so wird sie
in Gedanken mit uns sein. Danke, liebe
Elke, fiir die gute Organisation und fiir
all Deine Miihe!

Ute Puymann

DESIGN UND TEXT

dr. margarete payer

gartengasse 13/3/11, 8010 graz
0316/91 44 68 u. 0664/32 23 79C
mp@margarete-payer.at
www.margarete-payer.at
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Mobil trotz Muskelkrankheit?

Mobilitdtserhalt bei Muskelkrankheiten im Kindes- und Jugendalter (Teil I)

Dieser Artikel in zwei Teilen soll einen

Uberblick iiber die Anforderungen phy-

siotherapeutischer Arbeit mit muskel-

kranken Kindern und Jugendlichen

geben. Die Fremd- und Fachbegriffe im

Text werden am Schluss errtert.

Muskelkrankheiten in diesem Beitrag

umfassen alle neuromuskulédren Erkran-

kungen, die unterteilt werden in:

¢ Krankheitsprozesse an den
Muskelzellen selbst

¢ an den Reiziibertragungsstellen
vom Nerv an die Muskelfasern

¢ anden peripheren Nerven

e an den motorischen Vorderhorn-
zellen, die sich im Riickenmark
befinden und die peripheren
Nerven mit Informationen
versorgen.

Spezielle Symptome neuromuskulérer

Krankheiten im Kindesalter sind neben

muskuldre Hypotonie, Kontrakturen,

Hypermobilitdten (die wir auch von den

Erwachsenen kennen) auch:

¢ Trink- und Schluckschwiche

e Verzogerung oder Stillstand der
Bewegungsentwicklung

e geringere Belastbarkeit im Ver-
gleich zu anderen gleichaltrigen
Kindern

e Schwierigkeit, sich gegen die
Schwerkraft aufzurichten

¢ Atemmuskelschwiche

Bedeutet Mobilitdt auch
Lebensqualitit?

Auch wenn medikament6se Behand-
lungsformen laufend entwickelt und
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eingesetzt werden, kann der Verlauf von
neuromuskuldren Erkrankungen zum
heutigen Zeitpunkt nicht beeinflusst
werden. Umso wichtiger ist die Behand-
lung der Krankheitssymptome, um
Komplikationen der Erkrankung zu
vermeiden und die Lebensqualitdt der
Patienten zu verbessern.
Lebensqualitidt bedeutet fiir jeden etwas
anderes aber mobil zu sein gehort in
jedem Fall dazu. Eine mogliche Defini-
tion von Mobilitét ist: Die Bewegung
einer Person von einem Punkt zum
anderen oder die Moglichkeit, die eige-
ne Position selbstbestimmt verdndern
zu konnen.

Die regelmifig durchgefiihrte Physio-
therapie und eine rechtzeitige, individu-
ell angepasste Hilfsmittelversorgung
sind neben der medikamentdsen Thera-
pie wichtige Bausteine fiir den Erhalt
von Mobilitit bzw. das Hinausschieben
ihres Verlustes.

Mobilititserhalt durch
Physiotherapie

Therapeuten werden im Verlauf der
unterschiedlichen neuromuskulédren
Erkrankungen mit einem typischen
Ablauf konfrontiert; der ausgehend von
muskuldren Dysbalancen zu Muskel-
schwichen, sekundéren Inaktivititsa-
trophien, schweren Bewegungssto-
rungen mit Kontrakturen und Verfor-
mung des gesamten Korpers fiithren
kann. Der Bewegungsspielraum des
Patienten wird geringer, das Selbstver-
trauen schwindet. Die physiotherapeu-
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tische Behandlung kann in diesem Fall
an verschiedenen Stellen ansetzen.

Befundaufnahme

Wie bei anderen Therapien auch, setzt
die Behandlung einen griindlichen Be-
fund voraus, um die Fghigkeiten und
Beeintrichtigungen eines Kindes mog-
lichst aussagekriftig zu erfassen. Spon-
tanbewegungen in den allein einzuneh-
menden Positionen und Bewegungsii-
bergéngen werden in Bezug auf Qualitat
und Quantitit (Ausmafl) beobachtet.
Die Muskelkraft- und Ausdauermes-
sung, Gelenkbeweglichkeit, Atmung,
Brustkorb- und Wirbelsdulenbeweglich-
keit sowie das Durchblutungsverhélinis
von Haut und Muskulatur werden in
dem Befund erfasst. Freizeitaktivititen
und schon vorhandene Hilfsmittel run-
den das Gesamtbild ab.

In der Befundaufnahme von Kindern ist
ein spielerisches Vorgehen empfehlens-
wert. Anweisungen miissen kindgerecht
erfolgen, um die notwendige Koopera-
tion zu erreichen. Ermiidende Wieder-
holungen sind zu vermeiden.

Die Zielsetzung der Behandlung fiir das
einzelne Kind ergibt sich aus dem Be-
fund. An erster Stelle stehen die Bewil-
tigung des Alltags und die Verbesserung
der Lebensqualitit. Fiir den einen Pati-
enten bedeutet Lebensqualitidt den Er-
halt seiner Steh- und Gehfdhigkeit, fiir
den anderen eine verbesserte Sitzfahig-
keit mit weniger Schmerzen. Individu-
elle Bediirfnisse des kleinen Patienten
und seines Lebensumfeldes miissen
beriicksichtigt und realistisch an der
Grunderkrankung angepasst werden.
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Die Teilziele der Behandlung wie z.B.
das Verzogern von Kontrakturentste-
hung oder das Fordern einer ékono-
mischeren Atmung leiten sich aus dem
jeweiligen Befund ab, denn die Gewich-
tung kann bei jedem Patient verschieden
sein und sich im Laufe seines Lebens
auch dndern.

Die Verdnderungen im Verlauf der phy-
siotherapeutischen Betreuung werden
dokumentiert.

Grundlagen der physiotherapeu-
tischen Behandlung bei neuromusku-
laren Erkrankun-gen im Kindes- und
Jugendalter

Nach der Befundaufnahme geht es zur
Behandlung: Es sind alle Therapieme-
thoden erlaubt, die dem Patienten sub-
jektiv und objektiv helfen, das anfangs
gemeinsam mit ihm bzw. je nach Alter,
mit seinen Eltern gesteckte Ziel zu errei-
chen.

Aus diesem Grund spricht der Arbeits-
kreis der DGM keine Empfehlungen fiir
bestimmte Therapiemethoden aus. Jeder
Therapeut kann mit den ihm vertrauten
Techniken seine kleinen und grofien
Patienten am besten motivieren und
fordern.

Die Behandlung soll prinzipiell dyna-
misch und an die notwendigen Alltags-
erfordernissen ausgerichtet sein. Ergén-
zend konnen isometrische Anteile ein-
gesetzt werden, um z.B. durch leichte
Haltewiderstdnde mehr Muskelfasern
zum Einsatz zu bringen. Es konnen
Ansitze aus den verschiedenen dyna-
mischen Behandlungskonzepten wie
Bobath, Vojta, Funktionelle Be-we-
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gungslehre angewendet werden, unter-
stiitzt durch Ubungsbehandlungen im
Bewegungsbad und im Schlingentisch.
Eine verbesserte Kérperwahrnehmung
z.B. iiber taktile und propriozeptive
Reizsetzung durch den Therapeuten
unterstiitzt positiv nachfolgende Eigen-
aktivititen des Patienten, weil dadurch
kurzfristig der Muskeltonus heraufge-
setzt werden kann. Das ,Sich-Spiiren-
Kénnen” ist Voraussetzung fiir Bewe-
gungskontrolle.
Als therapeutische Hilfen zur Anregung
von Bewegungsabldufen, zur Intensivie-
rung muskulédrer Aktivitdt und zur
Steigerung der Motivation eines Kindes
oder Jugendlichen werden unter ande-
rem Gerite und Spielzeuge, wechselnde
Unterstiitzungsflachen wie Matten (sta-
bil) Therapiebille (mobil) sowie unter-
stiitzende Griffe oder Widerstdnde
durch die Hinde des Therapeuten ein-
gesetzt.
Erginzende Therapiemafinahmen der
Physikalischen Medizin wie Warmean-
wendungen, weiche Massagegriffe,
Béder und Packungen kénnen helfen
bei:
¢ Steifheitsgefiihlen
e Schmerzen an Muskeln, Sehnenan-
sdtzen und Gelenken
¢  Verspannungen
Folgende Behandlungsprinzipien wur-
den vom ,, Arbeitskreis Physiotherapie,
Ergotherapie, Logopddie der DGM”
erarbeitet und sollten in der Therapie
berticksichtigt werden:
¢ Die Behandlung soll immer aufier-
halb des Rollstuhls stattfinden.
*  Sie richtet sich nach einem Aus-

16

gangsbefund, den Alltagsanforde-
rungen und Bediirfnissen des Pati-
enten und seiner Familie.

e Zur Vermeidung von Uberforde-
rung und Ermiidung muss in Be-
zug auf Beanspruchung von Mus-
kelgruppen und Ausgangsstel-
lungen abwechslungsreich gearbei-
tet und auf ausreichende Erho-
lungspausen geachtet werden.

e Die Behandlung soll iiberwiegend
dynamisch ausgerichtet sein.

* Die Bewegungsfreude des Pati-
enten soll geweckt, geférdert und
erhalten werden.

e  Funktionen, die sich im Verlauf
einer neuromuskuldren Erkran-
kung verschlechtern, miissen ge-
schult werden, bevor Defizite auf-
treten, d.h. noch vorhandene Re-
serven miissen mobilisiert wer-
den.

e Das héusliche Umfeld soll in die
Behandlung miteinbezogen wer-
den - das Verteilen von Steh-, Geh-
und Lagerungsphasen, Haltungs-
und Positionswechsel soll in den
Tagesablauf zu Hause integriert
werden.

*  Der Therapeut sollte auch verbal
die Ressourcen und Stdrken des
Patienten betonen statt den Blick
auf Defizite und Fahigkeitsverluste
zu richten.

e  Falls mehrere Therapeuten und
Arzte an der Behandlung beteiligt
sind, sollte das Behandlungsteam
nach Moglichkeit tibereinstim-
mende Zielsetzungen auswéhlen.

Es werden ausdriicklich keine einzelne
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Behandlungsbeispiele und Ubungen
benannt, denn dann wire die individu-
elle patienten- und befundorientierte
Behandlung nicht mehr moglich.

Bewegung und Beweglichkeit

Bei jungen Kindern ist eine entwick-
lungsfordernde Behandlung angebracht,
deren Grundprinzip das Hinfiihren des
Kindes zu einer moglichst selbstandigen
Auseinandersetzung mit der Schwer-
kraft und seiner Umgebung ist.
Ausweichbewegungen als Ersatz fiir
,normale” Bewegungen sind notwendig
und sollten zugelassen werden. Nattirli-
cherweise benutzt jeder Mensch insbe-
sondere die Muskelgruppen, die entspre-
chend seinem Konstitutions- und Bewe-
gungstyp aktiver und kréftiger sind.
Geringes muskuldres Ungleichgewicht
kann vom Korper kompensiert werden.
Zunehmende Muskelschwéchen insbe-
sondere der - im Vergleich zu den grofien
Beugemuskeln (Flexoren) —meist schwi-
cheren Streckermuskeln (Extensoren)
und Kompensationsbewegungen ver-
starken die Dysbalancen, so dass sie an
einem bestimmten Punkt nicht mehr
kompensiert werden kénnen und zu
Inaktivititsatrophien noch nicht so stark
betroffener Muskeln, zu Muskel- und
Gelenkkontrakturen und Funktionsver-
lusten fiihren.

Fiir die Therapie bedeutet das, die wenig
benutzten Muskeln durch Trick- oder
Ausweichbewegungen friihzeitig in
funktionell sinnvolle Muskelkettenakti-
vitdten einzubetten, also die Aktivitat
der schwécheren Muskeln im Zusam-
menspiel mit den kréftigeren Muskeln
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anzuregen. Den Eltern wird gezeigt, wie
sie ihr Kind unterstiitzen kénnen aber
es wird auch darauf hingewiesen, wo
das Kind vielleicht auch noch Zeit
braucht, sich einzelne Entwicklungs-
schritte selbst zu erarbeiten. Je nach
Alter werden auf den Alltag bezogene
Bewegungsabliufe spielerisch angeregt
und tiber mehrmaliges Wiederholen
eine gewisse Steigerung der muskulédren
Ausdauer sowie Verbesserung des Zu-
sammenspiels der Muskelgruppen im
Korper im Sinne einer besseren Koordi-
nation angestrebt.

Spielzeuge und Gerédte werden in der
dynamischen physiotherapeutischen
Behandlung als Motivationshilfe einge-
setzt, automatische Gleichgewichtsreak-
tionen genutzt, um immer wieder die
Grenzen der kindlichen Bewegungs-
moglichkeiten zu erweitern, bzw. deren
Einengung durch Funktionsverluste
hinauszuzdgern.

Kindgerechte, abwechslungsreiche Be-
wegungen mit erforderlichen Erho-
lungspausen nach erfolgter Belastung
ermdglichen dem betroffenen Kind ei-
nen sinnvollen, dosierten Krafteinsatz.
Eine Uberforderung einzelner Muskeln
muss unbedingt vermieden werden. Die
Kinder selbst iiberanstrengen sich in der
Regel nicht.

Hindernisbahnen, Mattenberge zum
Rutschen, Rollen, Krabbeln, Kriechen,
Klettern und Steigen sowie Geréte zum
Schaukeln und Wippen erméglichen
auch muskelkranken Kindern die fiir
ihre Entwicklung notwendigen Bewe-
gungserlebnisse und fordern die Freude
an der Bewegung. So kénnen die Kinder
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und Jugendliche Bewegungsabldufe des
Alltags angstfreier erleben, den Koérper
im Raum besser wahrnehmen und in
Bewegung setzen. Angstlichkeit und
Bewegungsarmut durch submaximal
genutzte Bewegungsspielrdume kann
auf diese Weise vermieden werden.
Gewohnbheitshaltungen wie z.B. hin-
gende Beine im Sitzen oder auseinan-
derfallende Beine in Riickenlage (Frosch-
haltung) férdern Kontrakturen und
miissen durch korrekte Sitz- und Lage-
rungspositionen ersetzt werden. Die
Ausgangsstellungen und Bewegungen
sollten so gewidhlt werden, dass sie
moglichst viel Hiift-, Knie-, Ellenbogen-
und Wirbelsdulenstreckung beinhalten.
Die Mobilisierung der Fuf3- Hand- und
Fingergelenke ist ebenfalls von grofSer
Bedeutung.

Solange die Kinder sich ohne Probleme
auf Lageverdnderungen einlassen, muss
die Bauchlage von Anfang an immer
wieder als Lagerung wihrend der the-
rapeutischen Behandlung und zu Hau-
se genutzt werden. Behindern vorhan-
dene Kontrakturen oder gar Verfor-
mungen des Korpers ein entspanntes
Liegen, so miissen sie entsprechend
unterlagert werden, bzw. die Bauchlage
muss in abgewandelter Form durchge-
fithrt werden (z.B. im Knien vor der
Behandlungsbank oder den Rumpf auf
ein dickes Kissen abgelegt).

Trotz intensivster therapeutischer Be-
mithungen werden frither oder spéter
Kontrakturen entstehen, die in vielen
Fillen relativ schnell ein freies, unbe-
schwertes Bewegen einschrénken. Deh-
nungen durch Einwirken des eigenen
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Korpergewichtes auf die Gelenke und
die kontrakturgefdhrdeten Fuf-, Knie-
und Hiiftbeugemuskeln beim Spielen
im Stehen an verschiedenen Geréten
ohne oder mit Rumpfablage nach vorn
sind auch bei eingeschréankter oder nicht
vorhandener freier Stehfshigkeit mog-
lich und dem passiven Dehnen vorzu-
ziehen. Passives Dehnen ist notig, wenn
Eigendehnungen aufgrund des Alters
des Kindes, mangelnder Kooperation,
erheblichen Bewegungseinschrin-
kungen oder Muskelschwéchen nicht
durchfiihrbar sind. Steh- oder gehfahige
Patienten sollten bis zu drei Stunden
tiber den Tag verteilt verschiedene T4-
tigkeiten stehend verrichten, wie z.B.
Fernsehen, Hausaufgaben erledigen,
Spielen, Schreiben, Malen, Lesen. Das
Kind kann im Aufstehrollstuhl, am
Stehpult, im Stehstdnder oder im
Swivel-Walker stehen.

Kinder mit Spinaler Muskelatrophie
(SMA) oder neuromuskuldren Erkran-
kungen, die eine Stehfihigkeit mit
Hilfsmitteln erreichen kénnen, werden
in der Regel mit Orthesen versorgt.
Orthesen sind Kérper- oder Kérperteile
stiitzende nach Maf3 angefertigte Einla-
gen, Schienen, Swivel-Walker oder
Korsette. Gelegentlich kann hiermit
voriibergehend eine begrenzte Gehfa-
higkeit erreicht werden, die zur Kon-
traktur-, Skoliose-, Osteoporosevorbeu-
gung und zur Verbesserung der Atem-
situation angestrebt wird.

Eine tiberdurchschnittlich erhéhte Ge-
lenkbeweglichkeit (Hypermobilitit)
kann Schmerzen verursachen und lang-
fristig Gelenkstrukturen zerstoren, die
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sich ebenso wie Kontrakturen negativ
auf die Mobilitét der betroffenen Kinder
auswirken. Muskelaktivitdt und ggfs.
Orthesenversorgung haben neben der
gelenkstabilisierende auch schmerzlin-
dernde bzw. aufschiebende Wirkung.

Auch bei Rollstuhlfahrern muss die
Sitzhaltung regelméafig tiberpriift und
korrigiert werden. Durch das vermehr-
te Sitzen oder Liegen konnen Druckstel-

Begriffe und Fachausdriicke:

len entstehen, nach Bedarf miissen
Mafinahmen zu ihrer Verhtitung bzw.
Beseitigung ergriffen werden. Fiir die
Behandlung bedeutet dies: Erarbeiten
von Lagewechseln, Gewichtsverlage-
rungen, Versorgung mit geeigneten
Hilfsmitteln wie z.B. Antidekubitussitz-
kissen, Rollstuhlmodelle mit Liege-,
Kantelungs- oder Aufstehfunktion.

- Abbau von Muskelmasse durch verminderte Aktivitit

Atrophie

Dysbalance - Ungleichgewicht
dynamisch - mit Bewegung verbunden
Hypermobilitit - tibermiRige Beweglichkeit

Inaktivititsatrophie- Muskelabbau durch mangelnde Nutzung

isometrisch - Anspannung von Muskeln ohne sichtbare Bewegung

Kontrakturen - Bewegungseinschrankung von Gelenken durch
Verkiirzung von Muskeln, spéter der Gelenke

Muskelhypotonie - Mangel an Muskelstdarke und Muskelspannung

Muskeltonus - Spannungszustand des Muskels

6konomisch - Kraftsparend aber gewinnbringend

Progredienz - Fortschreiten einer Krankheit

propriozeptiv - Wahrnehmungen aus Muskeln, Gelenke vermittelnd

Skoliose - seitliche Verbiegung der Wirbelsdule mit Drehung

taktil - Beriihrungsempfinden

Thorax - Brustkorb

submaximal - mittelintensiv

Kantelung - Kippung der gesamten Sitzeinheit in einem Winkel

nach hinten ohne Veranderung der Kérpergelenkwinkel

Die Fortsetzung folgt in der nidchsten Ausgabe des Muskelreports (Zeitschrift der DGM).

Gudrun Montano Lopez
Physiotherapeutin an der Georg-Au-
gust-Universitdat Gottingen, Bereich
Humanmedizin:

Zentrum Kinderheilkunde und Jugend-
medizin mit Muskelzentrum;

Mitglied im Arbeitskreis Physiotherapie,
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Gudrun Montano Lopez

Logopédie und Ergotherapie der
DGM
(Quelle: Muskelreport 3, 2010. S. 33ff.
Der Abdruck erfolgte mit freundlicher
Genehmigung der DGM. Fortsetzung
folgt.)
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Die Sparmeister der

~Ausgewogenheit”

Die Lastenverteilung bei der geplanten Konsolidierung des Staatshaushalts
verhohnt sozialdemokratische und christliche Grundwerte und fordert die
Auslieferung des Gemeinwesens an politische Scharlatane - Von Stephan

Schulmeister

Die traditionellen Grundwerte der
christlichen Kirchen oder der Sozialde-
mokratie geben eine klare Leitlinie vor,
wie die Last der Staatsfinanzen zu
verteilen wire: Jede(r) soll nach seinen
Moglichkeiten zu den Kosten ,, unseres
Vereins” beitragen und damit zur Be-
sorgung der gemeinschaftlichen Ange-
legenheiten (von der Infrastruktur iiber
das Bildungswesen bis zur sozialen
Absicherung). Je héher Einkommen
und Vermégen sind, desto hoher die
Beitrage.

Ein einfacher Test des neuen Sparpa-
kets im Hinblick auf diesen Grundsatz
ist folgender: Wie hoch ist der Beitrag,
den die verschiedenen Gruppen leisten
miissen, in Relation zu ihrem Einkom-
men und ihrer sozialen Lage? Fangen
wir bei den Jungen an.

Fiir die tiber 15-Jahrigen wird die 13.
Familienbeihilfe gestrichen, fiir 18- bis
21-jdhrige Jobsucher die gesamte Bei-
hilfe (sie bekommen kein Arbeitslosen-
geld, tragen also mit 100 Prozent ihres
Einkommens zur Konsolidierung bei).
Die Unterstiitzung fiir Zivildiener wird
gekiirzt. Den Studierenden ab dem 24.
Lebensjahr wird die Familienbeihilfe
gestrichen, sie tragen daher auch mit
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dem Grofiteil ihrer Einnahmen zu den
Kosten der Finanzkrise bei.

Fiir Kinder aus ,,gutem Haus” ist das
gewiss kein Problem, fiir andere aber
schon. Auch fiir die gesellschaftliche
Dynamik werden diese Mainahmen
eine Bremswirkung entfalten. In Oster-
reich ist die Reproduktion der Eliten
schon derzeit hoher und die ,soziale
Regeneration” durch Menschen aus
armeren Schichten schwicher als an-
derswo.

Nun zu den Alten: Die Kiirzung der
Pensionleistungen stellt den zweitgros-
ten , Sparbrocken” dar. Da die Einkom-
men der Pensionisten unterdurch-
schnittlich sind, ist ihr Beitrag zur
Konsolidierung der Staatsfinanzen
stark tiberproportional.

Am grofiten fallt er bei jenen Personen
aus, die (kiinftig) pflegebediirftig sind.
Betrédgt ihr Pflegeaufwand , nur” 50 bis
59 Stunden pro Woche, so erhalten sie
keine Unterstiitzung mehr, betrédgt er
zwischen 75 und 84 Wochenstunden,
gibt es nur mehr Pflegegeld der Stufe 1
(statt 2). Gleichzeitig haben mehr als
die Halfte der Pflegegeldbezieher we-
niger als 860 Euro pro Monat zu Verfii-
gung, werden sich also keine Pflege

21



mehr leisten konnen: Thr Opfer fiir die
Konsolidierung eines Budgetdefizits,
das durch eine Finanzkrise verursacht
wurde.

Die grofsen ,, Konsolidierungsbrocken”
auf der Einnahmenseite bestehen aus
Erhshungen der Mineral6l- und Tabak-
steuer, welche - wie alle indirekten
Steuern - regressiv wirken: Je geringer
das Einkommen, desto groSer ist die
Steuerbelastung. Die Bankenabgabe
diirfte einen dhnlichen Effekt haben, da
sie zum Grof3teil auf die ,,Normalkun-
den” tiberwélzt werden wird.

Und welche Beitrdge sollen die Vermo-
genden leisten? Fiir Ertrage aus Akti-
enkursgewinnen werden bis 2012 100
Millionen Euro veranschlagt, doch ist
dies hochst spekulativ. Wenn es ndm-
lich keine generelle Steigerung der
Aktienkurse gibt, dann gibt es auch
keine Ertrdge (die Verluste werden ja
gegengerechnet).

Und die Privatstiftungen? Sie sollen
nunmehr fiir ihre Zinsertrdge 25 Pro-
zent an Steuern zahlen. Leider haben
die Privatstiftungen nur vergleichswei-
se geringe Zinsertrage. Der grofite Teil
ihrer Ertrdge besteht aus Ausschiit-
tungen ihrer Kapitalgesellschaften, und
diese bleiben auch weiterhin steuerfrei.
Ebenso die Verdufserungsgewinne, die
mitunter ein schénes Korberlgeld aus-
machen (so wurden durch Verkauf der
Bohler-Uddeholm-Aktien an die Voest
steuerfreie 600 Millionen Euro er-
zielt).

Dass die wirklich Reichen keine nen-
nenswerten Beitrdage zur Budgetkonso-
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lidierung leisten miissen (insbesondere
im Vergleich zu den Pflegebediirftigen,
jungen Arbeitslosen oder Studenten),
zeigt auch die Schitzung des Finanz-
ministeriums: Bis 2013 wird mit Ein-
nahmen von 80 Millionen Euro gerech-
net, das wéren weniger als drei Prozent
der gesamten Stiftungsertrdge (bei
einem Vermdogen von 60 Milliarden
Euro und einer - moderaten - Rendite
von fiinf Prozent).

Der Trick mit den Zinsertrdgen der
Stiftungen wurde tibrigens schon ein-
mal gespielt: Genau vor zehn Jahren
hatte die Regierung Schiissel 1 unter
dem Titel ,,Soziale Treffsicherheit” ein
MafBnahmenpaket vorgeschlagen, das
unter anderem eine Besteuerung aller
Stiftungsertrdge mit 12,5 Prozent vor-
sah. Der Widerstand der Stifter war
enorm (auch wenn sie noch immer nur
die Halfte dessen hitte zahlen miissen,
was ein Normalbiirger an KeSt be-
rappt). Also wurde die Steuer auf die
Zinsertrdge der Stiftungen einge-
schrinkt, da waren sie zufrieden (so
wie heute...).

Eine Evaluierung aller wichtigen Mag-
nahmen des neuen Sparpakets ergibt
einklares ,,Bildungsgesetz”: Je geringer
das Einkommen und je schwieriger die
soziale Lage, desto hoher der Konsoli-
dierungsbeitrag (und umgekehrt).
Diese Grundtendenz ist nicht Folge
moralischer Defekte, sondern der Emp-
fehlungen der Wirtschaftwissenschaft.
Deren Mainstream hat seit langem
,bewiesen”, dass ein Budgetdefizit
durch Sparen zu reduzieren ist, also
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durch Senkung der Staatsausgaben. In
diesem Fall miissen natiirlich nur jene
beitragen, die vom Staat etwas bekom-
men wie Pflegebedtirftige oder jobsu-
chende Jugendliche. Die Vermégenden
werden von Beitragsleistungen ausge-
schlossen, weil sie ja - in Relation zu
ihren Einkommen - vom Staat gar nix
bekommen.

Fiir die sozialdemokratischen und christ-
lichen Eliten wire es schwierig gewesen,
den rechten Weg zu finden, wenn sie sich
an den schlichten Satz des alten Hegel
gehalten hitten: ,Die Wahrheit ist kon-
kret.” Wer die konkreten Lebensbedin-
gungen von Pflegebediirftigen oder
jobsuchenden Jugendlichen vor Augen
hat und zugleich jene der Privatstifter,
der ist bei Erstellen eines Sparpakets
beeintréachtigt. Doch die Wirtschaftswis-
senschaft bietet Abhilfe mit dem Satz:
,,Die Wahrheit ist abstrakt.” Man wéhle
die richtigen Annahmen, konstruiere ein
Modell, und schon kommt heraus: Der
Marktist gut, der Staatist schlecht. Daran
muss sich auch die Politik halten, noch
dazu, wo auch die Medien die Wahrheit
schon gefunden und lebhaft fiir ihre

Verbreitung sorgen.
Ich habe vor genau 16 Jahren meine
Karriere als Hobbyjournalist im Stan-
dard begonnen. Damals hatte eine
grofle Koalition ein Sparpaket ge-
schniirt, das den sozialdemokratischen
und christlich-sozialen Grundséitzen
vollig widersprach, und ich meinte,
damit liefere sich die Politik jenen aus,
die keine Grundsitze haben, aber die
besseren Schauspieler sind. Viel hat
sich nicht gedndert. Jetzt wird halt der
,Ha-Ce” die Stimmen der Jungen und
Deklassierten entgegennehmen. Der
wahre Christ und Sozialist.
Stephan Schulmeister
DER STANDARD, Printausgabe,
(3.11.2010)
STEPHAN SCHULMEISTER, Jg. 1947,
ist Wirtschaftsforscher in Wien (derzeit
auf Forschungsaufenthalt beim Inter-
nationalen Wihrungsfonds in Washing-
ton - Abteilung Staatsfinanzen).
(Quelle: http://derstandard.
at/1288659383588 / Kommentar-der-
Anderen-Die-Sparmeister-der-Ausge-
wogenheit vom 02. November 2010,
18:41)
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Mosaiksteine iiber das Zusammenleben von nichtbehinderten

und behinderten Menschen:

Teil 14: Mein Lieblingsartikel der
UN-Behindertenrechtskonvention
,Bewusstseinsbildung”

Einer meiner Lieblingsartikel der UN-
Behindertenrechtskonvention ist Arti-
kel 8. In ihm steht beschrieben, wie die
Staaten durch Bewusstseinsbildung fiir
die Verwirklichung der Menschen-
rechte behinderter Menschen sorgen
wollen.

Durch die verschiedensten Mafinah-
men soll die gesamte Bevolkerung
mehr iiber die Lebenssituation und die
Rechte von behinderten Menschen er-
fahren. , Klischees, Vorurteile und
schadliche Praktiken” sollen bekampft
werden, explizit auch diejenigen, die in
Zusammenhang mit dem Geschlecht
oder dem Alter behinderter Menschen
stehen.

Dabei vertritt die UN-Konvention ein
anderes Bild von behinderten Men-
schen, als es bisher oft iiblich war. Al-
lein in Artikel 8 wird zweimal auf die
Verdienste fiir die Arbeitswelt und die
Fihigkeiten behinderter Menschen
hingewiesen, die mehr ins Bewusstsein
der Gesellschaft gelangen sollen. Be-
hinderte Menschen werden nicht mit
Leid verbunden.

Wir werden nicht als Hilfeempfinge-
rinnen beschrieben

Wir werden nicht als Hilfeempfiange-
rinnen (Fiir die leichtere Lesbarkeit
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habe ich nur die weibliche Wortform
genommen. Ménner sind ausdriicklich
mit gemeint.) beschrieben, als jemand,
der ,sowieso weniger kann” und Un-
terstiitzung braucht, sondern als je-
mand, der Rechte hat und der Gesell-
schaft eine Menge gibt.

Vor einer Rede, die ich beim Bremer
Behindertenparlament iiber Artikel 8
gehalten habe, hatte ich dariiber nach-
gedacht, was ich mir fiir mein eigenes
Leben wiinsche. Ich bin Rollstuhlfah-
rerin. Ich wiinsche mir zum Beispiel,
dass endlich barrierefreier gebaut
wird.

Die schone,

neue Behindertentoilette

Vor kurzem habe ich eine brandneue
Behindertentoilette benutzt. Als ich in
die Toilette hineinfahren wollte, gab es
Probleme, weil sie nur iiber eine dop-
pelte Schwelle zugénglich ist. Als ich
die Doppel-Schwelle mit etwas Miihe
iiberwunden hatte, konnte ich es kaum
schaffen, die Tiir zu schlieBen. Obwohl
ich ziemlich sportlich bin, habe ich
iiberlegt, ob ich nach Passanten rufen
und sie um Hilfe bitten soll.

Auf den Wendeflichen standen zwei
Lagerschranke und eine Menge Putz-
zeug. Normalerweise ist diese Toilette
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abgeschlossen. Allerdings nicht mit
dem Euro-Schloss, dem Universal-
Schloss fiir Behindertentoiletten. Die
Stelle, an der man um den Toiletten-
Schliissel bitten kann, ist mit Rollstuhl
nicht ganz leicht zu erreichen und es ist
nur bei Biergartenwetter jemand da.
Die Behindertentoilette ist neu. Sie
wurde an anderer Stelle grof3 gelobt
und hat viele 6ffentliche Gelder bekom-
men. Ich wiinsche mir, dass so nicht
mehr gebaut wird. Und ich wiinsche
mir, dass, wenn es doch mal zu Fehlern
kommt, wenigstens schnell auf Hinwei-
se reagiert wird.

Oft wire ich sogar froh, wenn langsam
auf Barrieren-Meldungen reagiert wiir-
de - Hauptsache die Barrieren werden
tiberhaupt irgendwann beseitigt ...

Hallo Sisyphos

Sehr oft habe ich die Betreiberinnen von
Gaststatten, linken Treffpunkten oder
Laden angesprochen. Entweder ich
habe Bescheid gegeben: ,Mit der Toi-
lette stimmt etwas nicht.” Oder ich
habe vor Geschiften gesagt: ,, Ich méch-
te gerne hier einkaufen, aber Sie haben
eine kleine Stufe. Kénnten Sie nicht
bitte eine Rampe besorgen?”

Zwei Monate spéter bin ich wiederge-
kommen und es war keine Rampe da.
Dann habe ich noch einmal erklart,
warum ich mich schlecht fithle, wenn
ich mich jedes Mal die Stufe hoch qué-
len oder nach Hilfe fragen und mir die
Waren vor die Tiir bringen lassen muss,
statt ohne Probleme selber in Ruhe im
Laden ansehen zu konnen, was es

tiberhaupt alles gibt. Ich habe ihnen
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gesagt, dass ich mich so nicht als Kun-
din willkommen fiihle.

Und dass E-Rollstuhlfahrerinnen ein-
zelne Stufen noch viel weniger hoch-
fahren konnen als ich.

Netten Linken aus verschiedenen Pro-
jekten habe ich immer wieder versucht
verstandlich zu machen, dass es nicht
schon ist, draufSen vor der Tiir bleiben
zu miissen und nicht an Treffen teilha-
ben zu kénnen. Und dass sie nicht nur
mich personlich, sondern eine Gruppe
von Menschen aufgrund eines dufleren
Merkmals ausschlieffen, wenn sie
nichts gegen ihre Barrieren tun.

Ich habe nicht erwartet, dass ein Projekt
einen Treppenlift hinunter in den Keller
einbaut, weil dort die Toiletten sind.
Aber ich habe erwartet, dass Dinge, die
kein grofier Aufwand sind, umgesetzt
wiirden.

Deshalb kommen sie gar

nicht erst her

Ich habe meinem Gegentiber verraten,
dass ihr Eindruck triigt, dass alle ande-
ren Rollstuhlfahrerinnen gut mit ihren
R&umen zurecht kdmen. Fiir viele ist es
dhnlich mithsam und unangenehm, wie
fiir mich, einzelne Stufen zu iiberwin-
den oder auch ganz unméglich. Nur
haben sie keine Lust, immer wieder in
Bittstellerposition vor der Tiir stehen
bleiben zu miissen oder sich mit den
Barrieren abzumiihen. Deshalb kom-
men sie gar nicht erst her.

Ein Jahr spéter komme ich wieder und
es gibt immer noch keine Rampe.

Bei einem Laden habe ich das sechs Mal
gemacht. Ich habe zusitzlich sogar eine
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Kollegin gebeten, in dem Laden nach
einer Rampe zu fragen. Der Ladenbe-
sitzerin war all das anscheinend egal.
Genau deshalb ist Artikel 8 mein Lieb-
lingsartikel.

Bewusstseinsbildung heifit, dass den
Ladenbesitzerinnen und den Kneipen-
besitzerinnen klar wird, dass wir ein
Recht haben, ihre Liden zu besuchen,
die Toiletten zu benutzen und dort
nicht erst Putzmittel heraus zu rdumen.
Und dass es peinlich ist, uns draufien
stehen zu lassen. Peinlich fiir sie, nicht
mehr peinlich fiir uns.

Wir helfen doch gern.

Wenn Geschifte oder Treffpunkte Stu-
fen haben oder Behindertentoiletten
vollgertimpelt sind, sagen die Leute,
die dort arbeiten und fiir die Hinder-
nisse verantwortlich sind, oft: ,, Ach,
wir helfen doch gern!”

»Na dann rdume ich das jetzt fiir Sie
heraus. Halbfrei reicht, das passt
schon.”

Oder: ,Ich helfe Thnen einmal die Stu-
fen hoch.” Oder ,Wir haben starke
Minner hier, die wuchten Sie da hoch.
Das ist kein Problem!”

Ich finde, dieses Hochwuchten passt
gar nicht zu meiner Wiirde! Das IST ein
Problem.

Die Hilfte ist nicht genug

Genau darum geht es in Artikel 8: Da-
rum, dass allen Menschen klar wird,
dass wir Rechte haben, die eingehalten
werden miissen. Wir haben eine Wiir-
de, die respektiert werden muss. Es
geht nicht, zu sagen: ,Wir geben Thnen
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einmal die Hilfte von dem, was Thnen
zusteht, und dann sollen sie dankbar
sein. Wir sind gute Menschen, weil wir
den Behinderten etwas geben.’

Genau das soll sich &ndern. Wir sind
keine Almosenempfangerinnen, die fiir
eine halbfreie Toilette dankbar sein
miissen! Die Barrieren sind ein Mangel
des Ladens, nicht ein Mangel an un-
serer Person, fiir den man uns freund-
licherweise etwas Hilfe anbieten
kann.

Artikel 8 ist ein ,Schliissel-Artikel”
Gesetzliche Vorschriften sind wichtig.
Aber so oft werden sie nicht eingehal-
ten oder bis zur Unkenntlichkeit ver-
bogen. Das liegt einerseits am Bewusst-
sein derjenigen, in deren Zustdndig-
keitsbereich die Benachteiligung behin-
derter Menschen fillt (sei es als Gast-
wirtinnen, Architektinnen, Firmenlei-
tungen, ...).
Andererseits liegt es am Behinderten-
bild der offiziellen Stellen, die tiber die
Einhaltung der Vorschriften wachen
sollen, dies aber oft so erschreckend
wenig tun.
Auflerdem héngt es mit dem Bewusst-
sein in der Bevolkerung zusammen -
die zu selten ihre Ladenbesitzerinnen,
Schulleitungen, Verkehrsunternehmen,
. auf fehlende Barrierefreiheit an-
spricht oder sich selbst darum kiim-
mert, Losungen fiir Barrieren zu su-
chen.
Genau die Art von Bewusstsein, die in
Artikel 8 beschrieben wird, wére eine
wunderbare Voraussetzung dafiir, dass
die Rechte behinderter Menschen in
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Zukunft tatsdchlich mehr eingehalten
wiirden.

Artikel 8 ist fiir mich ein ,,Schliissel-
Artikel”, der die Inhalte der anderen
Artikel umsetzen helfen kann.

Verantwortungsbewusstsein

ist gefragt

Ich méchte, dass die Ladenbesitze-
rinnen und andere Menschen, die ich
auf Barrieren anspreche, reagieren. Ich
mochte, dass die zusténdigen Behorden
reagieren, wenn ich Barrieren melde.
Bisher reagieren die Beh6rden zu sel-
ten, zumindest die Behorden hier in
Bremen.

Wenn Menschen mit Psychiatrieerfah-
rungen oder Lernschwierigkeiten in
einer Kneipe oder an irgendeinem an-
deren Ort schlechter behandelt werden,
mochte ich, dass das die Gastwirtinnen
und die anderen Giste stort. Dass es
ihnen wichtig ist und dass sie etwas
dazu sagen. Es ist unser aller Verant-
wortung, den Mund auf zu machen
und aktiv zu werden, wenn jemand
diskriminiert oder ausgegrenzt wird.
Unabhéngig davon, ob sich die Diskri-
minierung auf irgendeine der verschie-
denen Behinderungsformen bezieht
oder auf die Hautfarbe, die Herkunft
der Familie, die Religion, das Ge-
schlecht oder darauf, dass die Person
nicht in klassische Geschlechterzu-
schreibungen passt, darauf dass sie arm
ist, schwul oder lesbisch oder worauf
auch immer.

Ich méchte, dass alle Menschen, denen
ich begegne, sehen, ich bin nicht nur
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behindert, ich bin eine Frau. Ich habe
die und die Eigenschaften. Ich méchte
nicht nur als behindert und als gar
nichts anderes mehr wahrgenommen
werden, sondern als Mensch mit Fahig-
keiten und Interessen und einer Mei-
nung!

Ich méchte, dass Leute, wenn sie mich
sehen, nicht gleich denken: ,,Oh, ich
muss die Tiir aufhalten, dann bin ich
ein guter Mensch.” Sondern ich méch-
te, dass andere mich um Hilfe fragen.
In meinem Beruf tun sie das, wahr-
scheinlich macht er mir auch deshalb
soviel SpaB8. AuBerdem brauche ich
personlich bei Tiiren gar keine Hilfe.
Darum gehtes in Artikel 8, dafiir sollen
Kampagnen sorgen: Sie sollen ,die
Anerkennung der Fertigkeiten, Ver-
dienste und Fahigkeiten” behinderter
Menschen férdern.

Respekt statt Mitleid
Ich mochte, dass Menschen, die sprach-
behindert sind, die Lernschwierig-
keiten haben, die blind sind, die in der
Psychiatrie waren, die HIV-positiv sind
oder die Rollstuhl fahren, iiberall mit
Respekt begegnet wird. Wir brauchen
Respekt statt Mitleid.
Die Staaten wollen in der gesamten
Gesellschaft das Bewusstsein fiir behin-
derte Menschen und die Achtung un-
serer Rechte und unserer Wiirde for-
dern.
Ich freue mich darauf, wenn sie anfan-
gen!

Kassandra Ruhm
(Quelle: BIZEPS vom 4. August 2010)
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Teil 17: Das Recht auf Assistenz in
Artikel 19 und in der Realitat

In Artikel 19 der UN-Konvention steht,
dass die Vertragsstaaten gewéhrleisten,
dass behinderte Menschen , gleichbe-
rechtigt die Moglichkeit haben, ihren
Aufenthaltsort zu wihlen und zu ent-
scheiden, wo und mit wem sie leben,
und nicht verpflichtet sind, in beson-
deren Wohnformen zu leben”.

Artikel 19 zu lesen und mir vorzustel-
len, er wiirde Wirklichkeit, macht mich
jedes Mal gliicklich.

In Absatz b wird Artikel 19 noch kon-
kreter: Dort verpflichten sich die Ver-
tragsstaaten, zu gewihrleisten, dass
~Menschen mit Behinderungen Zugang
zu einer Reihe von gemeindenahen
Unterstiitzungsdiensten (...) haben,
einschlieBllich der personlichen Assi-
stenz, die zur Unterstiitzung des Le-
bens in der Gemeinschaft und der
Einbeziehung in die Gemeinschaft so-
wie zur Verhinderung von Isolation
und Absonderung von der Gemein-
schaft notwendig ist.” Kann man deut-
licher werden?

Jeder behinderte Mensch hat das Recht,
,mit gleichen Wahlméglichkeiten wie
andere Menschen in der Gemeinschaft
zu leben”. Damit das méglich ist, ver-
pflichtet sich der Staat dazu, den Zu-
gang zu personlicher Assistenz zu ge-
wihrleisten. Die Praxis der Behérden,
die iiber die - staatlich zugesicherte -
personliche Assistenz entscheiden,
sieht allerdings meistens ganz anders
aus.
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Das, was behinderten Menschen in
Artikel 19 zugesichert wird, ist fiir die
meisten nur ein schoner Traum. In der
Realitit wird gegeniiber Menschen mit
hohem Assistenzbedarf haufig sogar
die Drohung in den Raum gestellt, ih-
nen die Assistenz zu Hause zu kiirzen,
zu streichen oder gar nicht erst zu be-
willigen und sie stattdessen in ein Heim
zu stecken. Auf ForseA (Forum selbst-
bestimmter Assistenz behinderter
Menschen) berichten Ratsuchende re-
gelmifig von Heim-Androhungen.

Die Assistenz zu entziehen, ist eine
existentielle Bedrohung.

Jemandem, der fiir viele Bereiche des
taglichen Lebens auf Assistenz ange-
wiesen ist, anzukiindigen, ihm die
Assistenz zu entziehen, ist eine existen-
tielle Bedrohung.

Assistenz ist normalerweise etwas, das
man braucht, um grundlegend wich-
tige Tétigkeiten des tdglichen Lebens
auszufiihren. Es geht um eine ganz
andere Dringlichkeit, als in vielen an-
deren Bereichen, bei denen tiberlegt
wird, ob man 6ffentliche Gelder spart
oder nicht.

Es geht um etwas anderes, als darum,
ob Schlaglécher in der Strafie nach dem
Winter ausgebessert werden oder erst
im nichsten oder iibernichsten Jahr.
Auch wenn Schlaglocher mich nerven:
Ich kann entscheiden, langsamer zu
fahren und den Schlagléchern auszu-
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weichen. Man kann aber meist nicht
entscheiden, einen Assistenzbedarf
einfach nicht zu haben oder bis nach
Abschluss eines Gerichtsverfahrens
aufzuschieben.

Zu hidufig steht fiir Menschen mit
hohem Assistenzbedarf die Drohung
mit dem Heim im Raum.

Hiufig werden behinderte Menschen,
die mit personlicher Assistenz selbst-
bestimmt leben mdchten, von den zu-
standigen Sozialbehdrden unter Druck
gesetzt. Zum Beispiel werden ihnen
Deals angeboten, sich mit weniger
Assistenz, als sie fiir ein normales Le-
ben in der Gesellschaft brauchen, zu-
frieden zu geben. Oder sie werden
gedrangt, auf Pflegedienste oder be-
treutes Wohnen auszuweichen oder
sich mit Hilfskréften abspeisen zu las-
sen, die unter sehr schlechten, vielleicht
sogar unrechtmifigen Arbeitsbedin-
gungen arbeiten.

Ich denke hier unter anderem an das
Einsetzen von osteuropédischen Arbeits-
kriften, die z.B. 2 Wochen am Stiick im
Dienst sein und alle anderen, nach
deutschen Arbeitsschutzbestimmungen
und sozialversicherungspflichtig ein-
gestellten Krifte ersetzen sollen. Ich
finde das unrechtmifig und ein wahn-
sinniges Konzept. Fiir beide Seiten ist
es eine Zumutung.

Mein eigener Arbeitstag ist 8 Stunden
lang. Dabei ist vorgeschrieben, dass ich
ihn mit einer halbstiindigen Pause
unterbreche. Diese Begrenzung meiner
Arbeitszeit ist sinnvoll und gut. Im
Gegensatz dazu sollen polnische Pfle-
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gekréfte hier 336 Stunden am Stiick
arbeiten? Warum miissen sie so viel
weniger geschiitzt werden als ich als
Deutsche?

Wenn das Druckmittel fiir solche Deals
ist, jemandem notwendige Assistenz bis
zum Rechtskriftig-Werden von Gericht-
sentscheidungen zu verweigern oder ihn
in ein Heim zu stecken, sind behinderte
Menschen in einer Notlage. Sie kénnen
nicht mehr frei entscheiden. Die Zeit, sich
fiir ihr Recht einzusetzen, haben sie oft
nicht. Sie sind gezwungen, auf schlechte
Deals einzugehen.

Von freiwilligen Entscheidungen ist das
weit entfernt. Diese Praxis hat nicht viel
mit den Vorgaben des Artikel 19 zu tun.

Es ist Zeit fiir eindeutige
Anweisungen von oben, dass die
UN-Konvention einzuhalten ist.
Wenn Behorden-Sachbearbeiterinnen
(Fiir die leichtere Lesbarkeit habe ich
nur die weibliche Wortform benutzt.
Minner und alle anderen Menschen
sind ausdriicklich mitgemeint.) Notla-
gen hervorrufen und ausnutzen, um
behinderte Menschen in die von ihnen
bevorzugten Einrichtungen und (Un-
ter-)Versorgungsformen zu nétigen, ist
das in meinen Augen genau eine der
»schddlichen Praktiken”, gegen die
mein Lieblings-Artikel 8 staatliche
MaBnahmen verspricht.

Es ist ironisch, dass Mitarbeiterinnen
desselben Staates, der sich zu den weit-
reichenden Vereinbarungen der UN-
Konvention bekannt hat, diese schad-
lichen Praktiken ausiiben.

Die UN-Konvention ist seit Marz 2009
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giiltiges deutsches Recht und seit Sep-
tember 2008 giiltiges Recht in Osterrei-
ch. In Artikel 4 haben die Staaten sich
verpflichtet, ,alle geeigneten Gesetzge-
bungs-, Verwaltungs- und sonstigen
Mafinahmen zur Umsetzung der in
diesem Ubereinkommen anerkannten
Rechte zu treffen”.
Alle Gesetze miissen so gedndert wer-
den, dass sie zu den Vorgaben in der
UN-Konvention passen und helfen die
Konvention umzusetzen. Das wire eine
wunderbare Wendung in der Behinder-
tenpolitik der Sozialverwaltungen und
anderen 6ffentlichen Stellen!
Die Realitét sieht leider anders aus.
Wann sorgt die Regierung dafiir, dass
ihre eigenen Mitarbeiterinnen nicht
mehr selbst Rechtsbriiche begehen? Fiir
eindeutige Anweisungen von oben bis
runter auf jeden Sachbearbeiterinnen-
Schreibtisch ist es hochste Zeit!
Aber auch wenn die Regierungen sich
zu viel Zeit mit der Umsetzung der
UN-Konvention lassen, konnen wir
selber etwas tun! Immer dann, wenn
die rechtlichen Vorgaben der UN-
Konvention nicht eingehalten werden,
lohntes sich, vor Gericht zu klagen. Die
Staaten haben sich offiziell verpflichtet,
die vorhandenen Gesetze so zu dndern,
dass sie zur UN-Konvention passen.
Mit Gerichtsurteilen kénnen wir dafiir
sorgen, dass Schritt fiir Schritt Inhalte
der UN-Konvention in die Realitat
umgesetzt werden - ob Politik und
Verwaltung das wollen oder nicht!
Kassandra Ruhm
(Quelle: BIZEPS vom
27. September 2010)
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KASSANDRA RUHM, geb. 1970, ar-
beitet in der Universitit Bremen in der
Sozialberatung fiir
Uni-MitarbeiterInnen:

,Ich erkannte ,Normalitit’ und ,Funk-
tionieren’ nicht mehr als meinen Wert-
mafstab an und versuchte, aus ver-
schiedenen gesellschaftskritischen
Blickwinkeln die Welt etwas schoner
zu machen.”

Der hier mit freundlicher Erlaubnis der
Autorin wiederabgedruckte Artikel ist
der bisher letzte Teil einer Serie, die
Kassandra Ruhm unter dem Titel ,Mo-
saiksteine tiber das Zusammenleben
von nichtbehinderten und behinderten
Menschen” in BIZEPS veréffentlichte.
Weitere Informationen von und tiber
Kassandra Ruhm: www.kassandra-
ruhm.de

(Quelle: Autorenprofil in BIZEPS)
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Nur ich selbst gestalte meinen Alltag

Selbstbestimmt Leben mit person-
licher Assistenz - So endet meine
Nacht und beginnt mein Tag ...
Eingekuschelt in meine Decke liege ich
noch im Bett. Aufwachen, Ankommen,
Augenaufschlag und das freundliche
Liacheln meines Nachtdienst-Assi-
stenten strahlt mich an. Jetzt beginnt
mein Tag und das gemeinsame Tun. Ich
will ,,aufstehen”!!!

Mein personlicher Assistent hat bereits
das Badewasser eingelassen, die Woh-
nung geliiftet, die Rollos nach oben
gezogen und hebt mich mit Muskel-
kraft aus dem Bett auf die Toilette, dann
in die Wanne. Nun ist sein Nachtdienst,
welchen er abends zuvor um 22 Uhr
angetreten hat, beendet.

Er schreibt seinen Dienst ein und wir
verabschieden uns bis zum néchsten
Nachtdienst. Sechs Néchte pro Monat
verbringe ich mit einem meiner beiden
Nachtdienstminner, die ich fiir diese
Tatigkeit, das néchtliche, fast stiind-
liche Umdrehen und neu Positionieren
aufgrund von Schmerzen, im Intervall
von ca. 1,5 Stunden, ausgesucht und
eingestellt habe.

Es ist 7 Uhr, meine Friihdienst-Assi-
stentin, eine von zwei Halbtagskraften,
lautet ptinktlich und beginnt ihre Mor-
genschicht. Thr Arbeitsplatz ist meine
Wohnung und tiberall dort, wo ich
mich befinde.
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Eines der vielen Arbeitsfelder meiner
Assistentinnen - Der Frithdienst ...
Ich lebe seit meiner Geburt mit spinaler
Muskelatrophie, was bedeutet, dass ich
fiir alle taglichen, wie néchtlichen Ver-
richtungen personliche Assistenz bens-
tige. Also heifit dies fiir meine Mitar-
beiter, mich aus dem Bett auf die Toi-
lette heben, dann in die Badewanne.
Wihrend ich mir die Zdhne mit meiner
elektrischen Zahnbiirste putze, das
geht gerade noch, wenn mein Arm
richtig platziert ist und nicht abrut-
schen kann, wird inzwischen die Woh-
nung auf Vorderfrau gebracht: Staub-
saugen, Betten machen, Glastisch put-
zen, Geschirrspiiler ein- oder ausrdu-
men, Kleidung vorbereiten, Friihstiick
richten.

Wihrenddessen tiberlege ich mir, wie
mein heutiger Tag aussehen soll, was
ich alles brauche und tun méchte. Als
ich noch berufstitig war, und dies wa-
renimmerhin 17 lange Jahre, verlief das
Morgenprogramm nicht so stressfrei
und ich hatte Miihe, ptinktlich jeden
Morgen im Biiro zu sein. Jetzt verlauft
alles ruhiger und wir beide kénnen uns
mehr Zeit lassen.

Das Besondere von personlicher
Assistenz: ,Wir sind ein Team”

Nun beginnt der Teil, der die Formulie-
rung , personliche Assistenz” fiir mich
haarscharf trifft. Das Personliche, das
ganz Intime wird in die Tat umgesetzt.
Alle kleinen und grofien Handrei-
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chungen, die iiblicherweise jeder
Mensch fiir sich alleine erledigt, machen
wir zu zweit. Das erfordert viel Vertrau-
en, Offenheit und Mut, Dinge an- und
auszusprechen, wofiir es manchmal
schwer Worte zu finden gibt.

Ich habe die Worte dafiir gefunden und
so leite ich in klaren, knappen Sétzen
meine persénliche Assistentin an, wie
sie das Duschgel auftragen, mich ein-
seifen, meine Haare waschen, Beine
rasieren, Nigel schneiden, Gesicht
reinigen, aus der Wanne heben, mich
abtrocknen, eincremen, anziehen und
in den Elektro-Rollstuhl setzen soll.
Dieses Hineinsetzen in den Rollstuhl
fordert Geduld auf beiden Seiten und
dauert mindestens 10 Minuten, bis ich
eine Sitzposition gefunden habe, wel-
che fiir die ndchsten Stunden schmerz-
frei aushaltbar ist. Dann wird noch
frisiert, geschminkt, ein Spritzer Par-
fum auf die Haare, Ringe, Uhr und zum
Schluss die Schuhe angezogen. Jetzt bin
ich fertig fiir den Tag. Inzwischen sind
2,5 Stunden vergangen.

Zum Tisch rolle ich selbst, wo eine
Kerze brennt, meine Tasse Tee mit
Milch bereit steht und die aufgeschnit-
tene Banane in diinnen Scheibchen auf
mich wartet. Zu fritheren Zeiten gab es
anstatt der Banane eine Zigarette, aber
die Zeiten, wie alles im Leben, dndern
sich - vor allem, wenn frau dlter wird.

Das Ziel und eine hohe
Lebensqualitit ...

Heute bin ich 46 stolze Jahre und habe
somit meine drztlich prophezeite Le-
benserwartung von maximal 18 bis 20
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Jahren bei angeborener spinaler Mus-
kelatrophie, bereits mehr als verdop-
pelt. Mein Bruder starb mit gleicher
Behinderung als er 14 war ...

Es ist ein erhebendes Gefiihl, allen
medizinischen Prognosen zum Trotz,
seinen ureigenen Weg zu finden, ihn zu
wagen, zu formen und zu beschrei-
ten.

Einfach sein Leben in die eigenen Han-
de nehmen und nach seinen Wiinschen
gestalten!

Meine selbstgewihlten Rahmenbe-
dingungen ...

Seit 1983 lebe ich in dieser Form mit
personlicher Assistenz, die ich mir seit
Beginn selbststdndig organisiere. Sie
ermdglicht mir, trotz eines sehr hohen
Assistenzbedarfs (inzwischen 549 Stun-
den im Monat, das sind 18 Stunden von
24, 9 Tagstunden und 9 Nachtstunden),
absolut selbstbestimmt und eigenver-
antwortlich in meiner Wohnung zu
leben.

Ich habe meinen Dienstplan in 4 Dien-
ste pro Tag eingeteilt: Frithdienst,
Mittagsdienst, Abenddienst, Nacht-
dienst, die derzeit von 10 personlichen
Assistentinnen und Assistenten gelei-
stet werden.

Seit 2008 gelang es mir endlich die
Tagdienste von Montag bis Freitag in
ein Angestelltenverhiltnis umzuwan-
deln und die dafiir nétigen Gelder si-
cherzustellen. Somit arbeiten fiir mich
2 Frauen als Halbtagskrifte zu je 20
Wochenstunden und 8 weitere Hono-
rarkréfte fiir alle Ndchte sowie die
Wochenenddienste.
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Das Allerwichtigste und der markante
Unterschied ...

Ich verstehe mich als Arbeitgeberin und
Expertin in eigener Sache und fiihre,
wenn man so will, meinen eigenen
kleinen Betrieb. Es liegt an mir, zu ent-
scheiden, wer, wann, wo und vor allem,
wie mir assistiert wird. Ich suche meine
Assistentinnen und Assistenten selbst
aus, schule sie ein und leite sie an.

Ich bin verantwortlich fiir Inserate,
Bewerbungsgespriche, Einstellungen,
Kiindigungen, Dienstpldne, Teambe-
sprechungen, Budgetplanung, Abrech-
nungen, Konfliktmanagement, Neue-
rungen, Zukunftsgestaltung und Ziel-
setzungen.

Somit verfiige ich als Betroffene iiber
die 5 Grundkompetenzen personlicher
Assistenz: Personal-, Anleitungs-,
Raum-, Organisations- und Finanz-
kompetenz.

Mein durchschnittliches Monatsbudget
belduft sich derzeit auf 7.742,86 Euro.
Dartiber verfiige ich selbststandig und
in voller Eigenverantwortung.

Das stete Kimpfen um Lebensfreiheit
und Gleichberechtigung

In einem zdhen Behoérdenkampf, den
ich in den vielen Jahren immer wieder
fithren musste, gelang es mir die dafiir
notige Finanzierung (Pflegegeldstufe 7
plus Sozialhilfe) aufzustellen.

Leider sind die Leistungen des Sozial-
amtes immer nur per Bescheid fiir 1
Jahr gesichert, obwohl sich an meinem
Zustand nichts dndern wird - im Ge-
genteil, er schreitet mehr und mehr
voran.

musculus — Dezember 2010

Konnte ich frither noch selbst ein leich-
tes Glas an den Mund fiithren, muss es
heute die Hand meiner Assistentin fiir
mich tun. Konnte ich frither noch selbst
meine Nase kratzen, wenn sie juckte,
so ist dies heute einer der unzihligen
Handgriffe, die jemand fiir mich, in
meinem Auftrag und so wie ich es
wiinsche, ausfiihrt.

Das ewige Bangen, Hoffen

und Warten ...

Ich bange daher am Ende eines jeden
Jahres, um die Weitergewéhrung der
finanziellen Mittel, um meine Assi-
stenz, sprich meinen Alltag und mein
,Uberleben” gesichert zu wissen. So-
lange es keinen Rechtsanspruch und
die freie Wahl auf die Lebensform , per-
sonliche Assistenz” gibt, werde ich mit
allen Kriaften, um meine Selbstbe-
stimmtheit kdmpfen und sie mir nicht
mehr nehmen lassen!!

Da es um mein Leben geht, habe ich
mich nicht gescheut, bereits einmal vor
Gericht Stimme zu erheben und mein
Recht auf ein selbstbestimmtes Leben
einzuklagen. Damals war die PVA die
Gegenseite und hat mich mit dem Pen-
sionsantritt auf Pflegestufe 5 von 7
herabgesetzt. Ich habe den Rechtsstreit
gewonnen!

Die Magie von personlicher
Assistenz

Personliche Assistenz ist fiir mich das
Zauberwort fiir Unabhingigkeit, Frei-
heit und Selbststdndigkeit. Nur durch
sie ist es mir machbar und lebbar, trotz
meiner inzwischen vélligen Bewe-
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gungslosigkeit, mein Leben nach mei-
nen Vorstellungen und Wiinschen zu
gestalten und meine gesetzten Ziele zu
realisieren.
Welche Ziele und Wiinsche dies sind,
muss jeder fiir sich selbst definieren.
Fiir mich war es selbststandig Wohnen,
Ausbildung, Arbeit, personliche Assi-
stenz, Mobilitdt, Freizeitgestaltung,
Partnerschaft. Ich bin stolz und iiberaus
dankbar, dass ich alles davon verwirk-
lichen konnte.
Mein Motto lautet: Leben mit Wiin-
schen und Méglichkeiten! Fiir manche
Moglichkeiten muss man selbst eintre-
ten und sich stark machen!
Andrea Mielke
(Quelle: BIZEPS vom
26. Oktober 2010)

ANDREA MIELKE, geb. 1964.
Mit einer schweren korperlichen Behin-
derung (spinale Muskelatrophie) in
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Salzburg geboren, lebe ich seit 23 Jahren
selbstandig und in Eigenverantwor-
tung mit personlicher Assistenz rund
um die Uhr. Trotz meiner vélligen Be-
wegungslosigkeit gestalte ich mein
Leben, verwirkliche meine Ziele und
lebe vielfaltig meine Wiinsche.

Als diplomierte Sozialarbeiterin war
ich 17 Jahre im sozialpddagogischen
Bereich tdtig. Mein nebenberufliches
Hauptanliegen galt stets, aufgrund
meiner eigenen Betroffenheit und den
unzihlig-erfahrenen Barrieren im Au-
fien wie Innen, der Integration von
Menschen mit Behinderungen in allen
Lebensbereichen, sowie dem Abbau
diskriminierendem Verhalten im 6f-
fentlichen, wie privaten Raum. In die-
sem Zusammenhang beschiftigte ich
mich vorwiegend mit den Schwer-
punkthemen: weibliches Selbstbild und
Identitétsfindung als Frau mit Behin-
derung, Sexualitdt, Partnerschaft, Be-
ziehungen, Selbstbewusstsein, Assi-
stenzmanagement.

Ich bin Expertin und Anwenderin von
personlicher Assistenz, sowie Trainerin
von Workshopprogrammen fiir selbst-
bestimmtes Leben von Menschen mit
Behinderungen und Aktivistin der
Selbstbestimmt Leben-Bewegung seit
dessen Entstehen. Als Initiatorin der
2003 erfolgreich préasentierten Fotoaus-
stellung ,,Ein Hauch von Gefiihl” -
weiblich, behindert, sinnlich, konnte
ich einen wesentlichen Beitrag zur
Sensibilisierung von sinnlichem Frau-
sein mit Behinderung leisten.

(Quelle: BIZEPS, Autorenprofil)
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Fiinf Septembertage in Berlin

Mein Freund Chacko besuchte mich fiir
zwei Wochen, und wir entschlossen uns,
fiir fiinf Tage nach Berlin zu fahren. Wir
starteten am Samstag, den 18.9.10, von
Wien Schwechat und erreichten nach ca.
75 Minuten den Berliner Flughafen Te-
gel. Ich kaufte uns eine fiinftigige Berli-
nCard. Diese umfasst alle 6ffentlichen
Verkehrsmittel und gewéahrt auch erméa-
Bigte Eintrittskarten fiir die bekanntesten
Sehenswiirdigkeiten.

Zuerst ging es per Bus bis zum Alexand-
erplatz und von dort per Schnellbahn in
das Prinzenviertel Karlshorst. Dort hatte
ich ein Hotel fiir uns per Internet gebucht.
Das Hotel , Mit-Mensch” ist ein barriere-
freies, freundliches und mit familidrem
Flair ausgestattetes Hotel. Die Betreibung
des Hotels erfolgt zum groten Teil durch
Menschen mit Behinderung. Beriihrung-
sdangste sind im Hotel ein Fremdwort.
Pflegebetten, Lifter und weitere Hilfsmit-
tel sind giinstig zu mieten. Ich war von
der Einrichtung und dem Standard des
Hotel begeistert. Das angeschlossene
Restaurant war auch top.

In den néchsten Tagen verschafften wir
uns einen Uberblick iiber die Berliner
Sehenswiirdigkeiten; wir besuchten den
Alexanderplatz mit der Shoppingmall
Alexa, die Weltzeituhr am Alexander-
platz, waren beim Fernsehturm (nur von
auflen, daleider nicht barrierefrei); waren
im Nikolaiviertel, statteten der Staatso-
per und dem Berliner Dom einen Besuch
ab; waren am Gendarmenmarkt, am
Roten Rathaus; promenierten , Unter der
Linden” und durch das Brandenburger
Tor; schauten zu Madame Tussaud'’s hi-
nein; spazierten durchs Museumsviertel;
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besuchten den Reichstag und das Bun-
deskanzleramt; gingen zum Checkpoint
Charlie in der Friedrichstra8e; besuchten
den Potsdamer Platz mit dem Sonycen-
ter; schlenderten durch den Tiergarten
zum Zo00; bummelten iiber den Kurfiir-
stendamm, gaben uns das Hardrock
Café; gingen zur Siegessdule, besuchten
Schloss Bellevue (Amtssitz des Bundes-
présidenten); staunten im KaDeWe;
machten eine Bootsfahrt auf der Spree;
besuchten die Hackeschen Héfe in der
Spandauer Vorstadt, gingen zur Kaiser
Wilhelm Gedéchtniskirche, besichtigten
Schloss Charlottenburg und machten
einen Halbtagsausflug nach Potsdam mit
dem Schloss Sanssouci.Berlin hat mir
sehr gut gefallen, und ich wiirde die Stadt
gern nochmals besuchen.

Harald Schmerlaib
Falls jemand neugierig auf Berlin gewor-

den ist, hier die Info zum Hotel:
Hotel Mit-Mensch

Ehrlichstr.47

10318 Berlin
www.mit-mensch.com
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LifeTool Beratungsstelle Graz

LifeTool — Computerhilfsmittel und
Lernprogramme fiir Menschen mit
Behinderung

LifeTool bietet in der Steiermark kon-
krete Hilfestellung bei der Schaffung
eines barrierefreien Zugangs zu neuen
Informations- und Kommunikations-
technologien. Kommunikationsbeein-
trachtigte Menschen erfahren, welche
technischen, elektronischen oder digi-
talen Hilfen sie benétigen und nutzen
kénnen, um zu mehr Selbstbestimmt-
heit, Autonomie und Unabhéngigkeit
zu finden, die allgemeine Lebensquali-
tit zu heben oder um einfach aktiv an
der Informations- und Wissensgesell-
schaft teilzuhaben.

In der Beratungsstelle konnen verschie-
dene Hilfsmittel fiir Computer, Hilfs-
mittel fiir unterstiitzte Kommunikation,
Lernprogramme, Umweltsteuerungen
und vieles mehr ausprobiert werden.

Auf Wunsch bieten wir auch Schu-
lungen und Workshops an.
Offnungszeiten:

Montag bis Donnerstag: 09:00 - 16:00
Uhr

Freitag von 09:00 - 13:00 Uhr

Wir bitten um Terminvereinbarung
unter: 0316/337996

Ort:

Haus am Ruckerlberg
Nibelungengasse 69/73
8010 Graz

Kontakt:

LifeTool Beratungsstelle Graz
Eva Kupfner

Telefon: 0316/337996

Fax: 0316/338111
kupfner@lifetool.at
www.lifetool.at

Impressum:

Tel./Fax: 0316/261094 M: 0688 /8111077

Druck: Reha Druck, Graz

Steirische Gesellschaft fiir Muskelkranke
c/ o Dr. Barbara Streitfeld, Grottenhofstraie 2b/10, 8053 Graz

Internet: http:/ /www.muskelkranke-stmk.at
Redaktion: Dr. Barbara Streitfeld, E-Mail: officc@muskelkranke-stmk.at
Bankverbindung: Steiermérkische Sparkasse, Konto-Nr.: 27300000828, BLZ 20815
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Niitzliche Adressen

Kostenloses Sozialtelefon:
0800 / 201010

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) 877-2744

Fax: +43 (316) 877-3053

E-Mail: falla@stmk.gv.at
www.soziales.steiermark.at und www.
verwaltung.steiermark.at

Anwalt fiir Menschen mit Behinderung
Mag. Siegfried Suppan

Hofgasse 12/P

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 Vereinba-
rung von Zeit und Ort
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Referent fiir Barrierefreies Bauen
Leo Piirrer

Amt der Steierméarkischen Landesre-
gierung

Fachabteilung 17A - Energiewirtschaft und
allgemeine technische Angelegenheiten
Bautechnik und Gestaltung
Mandellstrasse 38/1, 8010 Graz

Tel.: +43 (0)316 / 877 - 5923

Fax: +43 (0)316 / 877 - 4689

E-Mail: leo.puerrer@stmk.gv.at
www.verwaltung.steiermark.at/baucert

Steirische Gesellschaft fiir Muskelkranke
Elke Trummer, verstorben am
14.8.2010

Stellvertr. Obmann:

Harald Schmerlaib

Jagergasse 8, 8700 Leoben

Tel.: 03842 /28634

M: 0664 /1703842

E-Mail: h.schmerlaib@gmail.com
Internet: www.muskelkranke-stmk.at
Sekretariat und Redaktion:

Dr. Barbara Streitfeld

Grottenhofstr. 2b/10, 8053 Graz
Tel./Fax: 0316/261094

M: 0688/8111077

E-Mail: officec@muskelkranke-stmk.at

LEAH Elternverein fiir Kinder mit
besonderen Bediirfnissen
Miillerwirtweg 13

8430 Tillmitsch

Tel.: 0664 /1110107

E-Mail: leah.elternverein@gmx.at
Internet: www.leah-elternverein.at
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Tipps und Hinweise

Datenbank fiir Menschen mit Behin-
derungen:
www.handynet.bmsk.gv.at

Peer-Wohnberatung der Anwaltschaft
fiir Menschen mit Behinderung

Info:

Anwaltschaft fiir Menschen mit Behin-
derung

Hofgasse 12/Erdgeschoss, 8010 Graz
Tel.: 0664/ 941 63 60

Wohnen fiir Menschen mit speziellen
Bediirfnissen

heif3t eine Info-Broschiire der Stadt Graz.
Sie ist erhéltlich bei der

Stadtischen Wohnungsinformationsstelle
Tummelplatz 9, 2. Stock

8010 Graz

Tel.: 0316/872-5451

Fax: 0316/872-5459

E-Mail: wohnungsinformationsstelle@
stadt.graz.at

Internet: www.graz.at/woist

Dort gibt es auch ein Download der
Broschiire

Beratungszeiten:

Montag, Dienstag und Freitag von 9.00
—13.00 Uhr

Mittwoch von 15.00 — 18.00 Uhr

Psychosoziale Beratung/ Lebens- und
Sozialberatung

in der Bunten Rampe. Die Beratung ist
anonym und kostenlos.

Anmeldung: 0316/686515-20 od. 25
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Muskeldystrophie Duchenne

Seit Janner 2009 gibt es in Graz eine
Angehérigengruppe, die sich in den
Raumlichkeiten der Bunten Rampe
trifft.

Info: Bunte Rampe, Tel.: 0316/ 686515-20
oder E-Mail: bunte-rampe@mosaik-
gmbh.org

Rollstuhltransporte — Transporte fiir
Menschen mit Behinderung

Das Taxi- und Krankentransportunter-
nehmen Wailland KG (mit Sitz in Unter-
premstitten bei Graz) besitzt seit diesem
Jahr ein Taxi mit Rollstuhlrampe. Der
Mercedes Sprinter mit 9 Sitzpldtzen
(inkl. Lenker) kann - je nach GroSe -
zwei RollstuhlfahrerInnen gleichzeitig
beférdern. Ob ins Kino, zu Arzttermi-
nen, zur Arbeit oder in den Kindergar-
ten sind Fahrten moglich.

Die Tarife und weitere Informationen
gibt es unter: office@krankentransport-
graz.

at oder 0664/4380590 oder www.
krankentransport-graz.at. (Quelle:
Newsletter der Bunten Rampe Mai
2010)

Sexualitit und Behinderung

Die Dokumentation der gleichnamigen
Fachtagung vom Mérz in Saarbriicken
ist im Internet zum Download bereit-
gestellt unter: http:/ / www.rps.parita-
et.org/index.php?id=48

(Quelle: Infoletter der OAR)

musculus — Dezember 2010



Barrierefreier Urlaub in der
Steiermark

Die Steiermark mochte fiir alle Men-
schen ein gleichermafBien attraktives
Urlaubsziel sein und présentiert tiber
100 barrierefreie Freizeit- und Beher-
bergungsbetriebe auf der Website der
Initiative ,Steiermark fiir alle”. Von
Expertlnnen {iiberpriift geben sie den
UrlauberInnen die nétige Sicherheit,
ohne Stress erholsame Tage im Herzen
Osterreichs zu verbringen

Info: http://www2.steiermark.
com/y_350_bf/page.asp?id=7642&ch

annel=Barrierefrei

Schockl barrierefrei

Aulf Initiative der Lebenshilfe wurden
unter dem Motto ,,Wege fiir Alle” die
Wanderwege am Schocklplateau barri-
erefrei gestaltet. Die Schocklseilbahn
verfiigt schon einige Jahre tiber Gon-
deln, die fiir Rollstuhlbenutzer zugang-
lich sind. Nun sind auch alle Gastrono-
miebetriebe auf dem Schockl barriere-
frei zu erreichen, barrierefreie Toiletten
stehen bei der Bergstation der Seilbahn
und im Stubenberghaus zur Verfiigung.
Der Panoramaweg wurde mit unter-
schiedlichen Beldgen und abgeflachten
Steigungen so gestaltet, dass man einen
der schonsten Aussichtspunkte, den
Westgipfel, erreichen kann.

musculus — Dezember 2010

Landerkonferenz der Ombudsstellen
gegriindet

Im Oktober wurde die sterreichische
Landerkonferenz der Ombudsstellen
fiir Menschen mit Behinderungen
(LOMB) gegriindet. Sie ist ein freier
Zusammenschluss der Anwaltschaften
fiir Menschen mit Behinderungen von
Karnten und Steiermark, dem Behin-
dertenansprechpartner der Landes-
volksanwaltschaft von Tirol, sowie der
kooptierten Antidiskriminierungsstelle
der Landesvolksanwaltschaft von
Vorarlberg. Den Vorsitz fiihrt der stei-
rische Behindertenanwalt Siegfried
Suppan, zur Stellvertreterin wurde die
Behindertenanwiltin von Kérnten Isa-
bella Scheiflinger gewéhlt. Die Lander-
konferenz hat sich die bundesldnderii-
bergreifende koordinierte Interessen-
vertretung behinderter Personen zum
Ziel gesetzt.

Als erste Mainahme hat die LOMB
einen eigenen Bericht zum Stand der
Umsetzung der UN-Konvention tiber
die Rechte von Menschen mit Behinde-
rungen an die Vereinten Nationen er-
stattet.

Ein Download des Berichtes steht un-
ter http:/ /www.verwaltung.steier-
mark.at/cms/ziel /18309513 /DE/ zur
Verfligung.

(Quelle: AMB-Newsletter_11/2010)
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Steirische Gesellschaft fiir Muskelkranke

Wir laden Sie auch heuer
sehr herzlich zu unserem alljahrlichen

WEIHNACHTSBASAR

Ort: AUTOHAUS TRUMMER - TL Automobile
8330 Feldbach, Gniebing 84

Zeit: SAMSTAG, 4. DEZEMBER 2010
ab 9.00 Uhr

Bel unserem Weihnachtsbasar konnen Sie kostliche, selbst gemachte Weih-
nachtsbackerzien, Marmeladen, Handarbeiten und allerlei Geschenkideen
erwerben.

Der bekannte Chor  Hinterholm & Sunnseitn™ aus Petersdorf [T wird diesen
besonderen Tag verschonern und bei vorweihnachtlicher Musik (Christa Fartek),
Heimatdichtung {Herr Emil Reichmann), Gluhwein, Punsch und Kostlichkeiten
haben Sie Zeit, den Tag ruhig zu gestalten und Gutes zu tun.

Fur die Kinder gibt es eine Bastelecke mit Katharina Rath und Silke Pucher von
LKinderanimation Rundherum™.

Moderiert von Gottfried Fink (Kulturstaatspreistrager).

Der Reinerlds kommt unserer Gruppe zu Gute, damit wir Menschen mit
Behinderungen in einer Motlage finanziell helfen kénnen.

Wir freuen uns auf Sie!

Steirische Gesellschaft fur Muskelkranke

Im Gedenken an
Elke Trummer

www.muskelkranke-stmk.at



