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Selbststindig Wohnen

Fiir Menschen mit komplexen oder schweren Mehrfachbehinderungen gibt es immer noch wenige Mog-
lichkeiten ,normalen” Alltag zu leben wie viele von uns. Das Kindernetzwerk hat sich deshalb im Netz-
werk umgehort und viele personliche Antworten und Beispiele gefunden. In unserer Serie "Selbststin-
dig Wohnen" stellt Marion Theile-Lenz die Spastikerhilfe Berlin eG vor.

Patrick schlift. Endlich. Es hat diesmal lange gedauert, bis die Notfallmedikamente wirkten. Medikamente gegen
Spastik, gegen Schmerzen, gegen die Muskelzuckungen und gegen die Angst. Patrick leidet an einer sogenannten
metachromatischen Leukodystrophie, einer Erkrankung bei der es aufgrund eines genetischen Defektes zu
progredienten Abbauprozessen der weiflen Hirnsubstanz kommt.

Betrachtet man die Bilder, die Patricks Mutter iiber seinem Bett aufgehédngt hat, sieht man zuerst einen frohlichen,
gesunden Zweijdhrigen. Doch irgendwann in dieser Zeit traten die ersten Symptome der Erkrankung auf. Sein
Gang wurde unsicher, immer 6fter fiel er hin, er verlor seine Sprachfdhigkeit und konnte seine Hande nicht mehr
gebrauchen.

Lange hatte Patricks Mutter ihren Sohn zu Hause betreut. Doch nach fiinf Jahren aufopfernder Pflege schaffte sie
es nicht mehr. Medikamente, die alle drei Stunden gegeben werden mussten und die trotzdem die Spastik, die
Schmerzen und die Krampfanfille nie vollstindig lindern konnten. Das Essen, das damals noch méglich war und
regelmiflig mindestens eine Stunde dauerte. Das Umlagern, alle zwei Stunden, damit keine Druckgeschwiire
auftreten.

Und so wurde die Intensivférdergruppe der Spastikerhilfe Berlin eG Patricks neues Zuhause. Es ist ein Zuhause
fir zehn Kinder und Jugendliche mit schweren Mehrfachbehinderungen, die aufgrund der Schwere ihrer
Behinderungen und Krankheitsbilder nicht mehr von Eltern und Angehérigen versorgt und gepflegt werden
konnen. Es sind Kinder mit einem Tracheostoma, mit einer PEG-Sonde, mit einem Beatmungsgerit, mit einer
permanenten Uberwachung ihrer Herz- und Atemfunktion. Aufgenommen werden Kinder und Jugendliche bis
zum 17. Lebensjahr, die 24 Stunden am Tag eine intensive Betreuung, Férderung und Pflege benétigen.
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Als die Intensivférdergruppe im Jahr 2002 gegriindet wurde, war es die erste Einrichtung im Land Berlin, die es
sich zum Ziel gesetzt hatte, schwermehrfachbehinderten Kindern auflerhalb von Intensivstationen,
Krankenhdusern oder Pflegeeinrichtungen ein Zuhause zu bieten. Examinierte, erfahrene (Kinder-
)Krankenschwestern und -pfleger arbeiten hier in einem Team zusammen mit Erzieherinnen. Doch auch wenn
die Berufsbezeichnungen bleiben: Jede Krankenschwester ist zu einem Teil auch Erzieherin, jede Erzieherin zum
Teil auch Krankenschwester. So ist eine alters- und behinderungsgerechte individuelle pddagogische Forderung
moglich, wiahrend gleichzeitig eine qualifizierte pflegerische Versorgung und Betreuung sichergestellt wird. In
enger Zusammenarbeit mit Physiotherapeutinnen, Ergotherapeutinnen und einer Logopéadin entwickeln
Mitarbeiter gemeinsam Schritte zu mehr Selbstandigkeit und fiir individuelle Kommunikationsformen. Und auch
Kindern mit progredienten Erkrankungen wird eine moglichst umfassende Teilhabe am Leben in der
Gemeinschaft und am Alltagsleben ermdglicht. So kénnen viele Bewohner trotz der Schwere ihrer Behinderung
eine Kita oder eine Schule besuchen, an Freizeitaktivititen, Ausfliigen, Festen und sogar auch Urlaubsreisen
teilnehmen. Lebensqualitét ist hier ein mafigeblicher Faktor und die Kinder zeigen immer wieder, zu welchen
positiven Entwicklungsschritten sie f&hig sind.

Unterstiitzt wird das Team durch einen Arzt, der rund um die Uhr erreichbar ist. Medizinische Notfille lassen
sich so schon oft vor Ort behandeln und fiir die Kinder belastende Klinikaufenthalte konnen héufig ganz
verhindert werden. Weitere Unterstiitzung erhilt das Team durch einen Psychologen und ein nahegelegenes
Sozialpéddiatrisches Zentrum.

Ein schwerbehindertes Kind in eine Einrichtung wie die Intensivfordergruppe zu geben, ist fiir Eltern keine
leichte Entscheidung. Schuld und das Gefiihl versagt zu haben, weil man sein Kind nicht mehr zu Hause
versorgen kann, belasten viele Angehorige. Umso wichtiger ist eine kontinuierliche Begleitung auch der Eltern.
Regelmifige Gesprache aber auch gemeinsame Aktionen und Ausfliige schaffen eine fast familidre Atmosphére.

Auch wenn die Intensivfordergruppe kein ausgewiesenes Hospiz ist, so sind die Themen Tod und Sterben
dennoch présent; nicht nur bei progredienten Erkrankungen. Und so begleitet das Team nicht nur die Kinder und
Jugendlichen in dieser schwierigen Zeit, sondern auch die Eltern, Geschwister und Angehdrige.

Patrick hat sich inzwischen beruhigt. Eine Mitarbeiterin hilt ihn im Arm, zusammen sitzen sie eingekuschelt in
einem Sitzsack in der sogenannten Snoezelen-Ecke. Fast konnte man glauben, dass er lichelt. Auf jeden Fall wirkt
er entspannt. Denn oft, sind es gerade auch die kleinen Dinge, die korperliche Nihe, die Ruhe, die einen
wesentlichen Beitrag leisten.

Die Spastikerhilfe Berlin eG zahlt seit fast 60 Jahren zu den namhaften Institutionen fiir die Betreuung und
Forderung von Menschen mit Behinderungen in Berlin. Hervorgegangen aus der Spastikerhilfe Berlin e.V. ist sie
Tragerin von Einrichtungen und Diensten mit dem Ziel, Menschen mit Behinderungen gesellschaftliche Teilhabe
zu ermdglichen. Vertragspartner sind das Land Berlin sowie Krankenkassen. Sie ist Mitglied im Bundesverband
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fiir Korper und Mehrfachbehinderte e.V. und im PARITATISCHEN Wohlfahrtsverband, Landesverband Berlin
e.V.

Wir unterstiitzen Menschen mit Behinderungen in ihrem selbst gew&hlten Wohn- und Lebensumfeld nach ihren
Vorstellungen von Lebensqualitit im Alltag. Das gilt insbesondere fiir Menschen mit einem besonders hohen
Hilfebedarf.

Die Dienstleistungen basieren auf einem ganzheitlichen Menschenbild, das die Zugehorigkeit eines jeden zur
Gesellschaft und das Recht auf lebenslange Personlichkeitsentwicklung umfasst. Entsprechend den individuellen
Bediirfnissen und den jeweiligen Behinderungen unterstiitzt, begleitet und berit die Spastikerhilfe Berlin eG.

Zu unseren Einrichtungen gehoren eine Integrationskindertagesstitte, die Kinder- und Jugendambulanz
/Sozialpddiatrisches Zentrum und die Tagesférderstitten. Die stationdren Wohnangebote umfassen neben
Wohneinrichtungen, eine Intensivfordergruppe. Im Bereich der ambulanten Dienste bieten wir Betreutes
Wohnen und Wohngemeinschaften.

Marion Theile-Lenz, Fachbereichsleiterin Wohnen, Spastikerhilfe Berlin eG
Telefon: 0 30/2 2500 - 1 41, E-Mail: theile-lenz.m@spastikerhilfe.de



