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Zusammenfassung

« Die ,eigenen vier Wande* sichern nicht nur die Existenz, sondern schaffen den Rahmen, in dem
Individualitat gelebt werden kann.

« Nur kleine Gruppe Epilepsiekranker ist aufgrund ihrer Anfalle und u.U. hinzukommender
Einschrankungen darauf angewiesen, langerfristig betreut zu werden.

« Die Nahe des Heims zum Herkunftsort ist wichtig, damit gewachsene soziale Beziehungen erhalten
bleiben kénnen.

« In einem Heim wird Lebensqualitét erreicht, wenn Selbstbestimmung und Eigenverantwortung
weitmdglichst verwirklicht werden kénnen.

¢ Behinderte Menschen in Heimen wohnen Uberwiegend in untypischen Lebenszusammenhéngen
verglichen mit der Ubrigen Bevélkerung.

Wohnraum und Privatheit
Als Kind ist jeder auf den Schutz und die Geborgenheit im familiaren Rahmen angewiesen.

Mit Eintritt in das Jugendalter beginnt die Suche nach eigenen Standorten und Méglichkeiten der
Selbstverwirklichung. Das Bedurfnis nach Kontakt und Kommunikation auBerhalb des Elternhauses
wachst. Die Selbstdarstellung als eigene Persdnlichkeit korrespondiert mit einer zunehmenden Ablésung
und Emanzipation von den Eltern.

Der Erwachsene will selbstbestimmt Lebensentwiirfe und Lebensperspektiven entwickeln. Dies trifft auch
auf elementare Bedurfnisse wie Wohnen zu. Der Wohnraum sichert nicht nur die eigene Existenz, sondern
schafft den Rahmen, Individualitat und Privatheit zu leben.

Die Méglichkeiten eigenstandigen Wohnens kénnen durch Krankheit oder Behinderung eingeschréankt sein.
Einengender als die tatsachlichen Handicaps ist haufig jedoch das “behinderte” Vorstellungsvermégen
helfender und betreuender Personen.

Die Entscheidung fiirs Heim
Die meisten Menschen mit Epilepsie flihren ein selbstorganisiertes Leben in einem privaten Umfeld.

FUr einige Betroffene ist es wegen der Anfalle wichtig, nicht alleine zu wohnen. Wenn sich aus dem
gewachsenen sozialen Umfeld niemand fir ein gemeinsames Wohnen anbietet, kann u.U. auch eine
Selbsthilfegruppe helfen, Kontakt zu Personen in ahnlicher Lebenssituation aufzunehmen.



Menschen mit Epilepsie und weiteren Einschrankungen bendétigen u.U. weitergehende Hilfestellung und
Unterstitzung. Ambulante Hilfen haben Vorrang vor stationdaren MaBnahmen. Daher ist zunachst zu
prufen, ob Hilfen zu beanspruchen sind, hangt von den individuellen Anspriichen nach dem
Pflegeversicherungsgesetz und dem Bundessozialhilfegesetz ab. Das mdgliche Spektrum reicht von
hauswirtschaftlichen Hilfen Gber Pflegeleistungen bis hin zum sozialpadagogisch ausgerichteten Angebot
des betreuten Wohnens.

Eine therapieresistente, kompliziere Epilepsie kann im Verlauf einer Biographie immer wieder zu
Klinikaufenthalten fihren. Wie bei anderen Krankheiten auch, handelt es sich in der Regel aber um zeitlich
befristete Aufenthalte.

Nur bei ca. 10% aller anfallskranken Menschen besteht die Indikation flr eine langerfristige
Heimbetreuung. Dies kann der Fall sein,

« wenn die Schwere der Anfalle (z.B. tagliche Sturzanfalle mit hoher Verletzungsgefahr) eine standige
Prasenz bzw. Erreichbarkeit professioneller Hilfe erforderlich macht;

« wenn zusatzlich zur Epilepsie noch weitere Behinderungen, insbesondere geistige und kérperliche
Beeintrachtigungen vorliegen, die einen umfassenden Hilfsbedarf (paddagogische Betreuung,
pflegerische Hilfen, hauswirtschaftliche Unterstitzung) zu Folge haben;

In solchen Fallen ist eine mdglichst wohnortnahe Betreuung wichtig, damit die vorhandenen Heimbezlige
und sozialen Kontakte weiter gelebt und aufrechterhalten werden kénnen.

Die Wabhl einer Einrichtung in der Region sollte darum ein erstes Kriterium sein.

Freiraume in Heimen

Die auf stationare Eingliederungshilfen angewiesenen Menschen brauchen Heime zum Leben (vgl. Harris
u.a.). Sie massen sich in den angebotenen Raumlichkeiten, in den Beziehungen zu Mitarbeitern, in den
alltaglichen Ablaufen etc. Wohl flihlen kénnen.

Kriterien flr die Beurteilung des Heimalltages:

e Sicherung der Wahlfreiheit
d.h. unbeeinflusst aus einer Reihe von Mdglichkeiten wéhlen zu kdnnen. Dies fangt bei unterschiedlich

angelegten Wohnformen an und hért bei der Wahl von Mébeln, Kleidung, Terminen und dem
Ausgestalten von Pflege- und Betreuungsangeboten auf

e Rechtswahrung
d.h. dass alle Blrgerrechte garantiert sein mussen und die Unterstitzung darauf abzielt, soweit als

maoglich Kenntnis der eigenen Rechte zu erlangen und Fahigkeiten zu entwickeln, diese zu vertreten.

e Selbstverwirklichung und Entfaltung
d.h. dass individuelle Winsche und Fahigkeiten im taglichen Leben angewandt werden.

e Unabhéngigkeit und Eigenverantwortung
d.h. als Person frei und unbeeinflusst denken und handeln zu kénnen. Dies fangt beim eigenen

SchlUssel fir das Zimmer an und reicht bis zur Freiheit, ein kalkulierbares Risiko einzugehen.

e Privatheit
d.h. den Rahmen zu haben, alleine und unbeeintrachtigt zu sein und unbeaufsichtigt Beziehungen zu

anderen Menschen pflegen zu kdnnen.



Lebensqualitat in einem Heim wird erreicht, wenn ein HéchstmaB an Selbstbestimmung und
Eigenverantwortung gelebt werden kann. Eine sensible, lebensbegleitende Assistenz hilft auf dem Weg zur
Kompetenzerweiterung. Es kommt darauf an, die Balance zwischen Unabhé&ngigkeit (Freiraum zum
Eigenerleben), Gefahrdungspotential (z.B. Verletzungsrisiken durch Anfélle) und bedirfnisbezogener
Abhéangigkeit immer wieder neu auszutarieren. Lebensunzufriedenheit ist der beste Schutz vor
Hospitalisierung oder ein Sich-Verlieren in Krankheits- und Behinderungsbildern. Die Spannung zwischen
idealtypischen Qualitdtsmerkmalen und alltaglicher Realitat in den Einrichtungen der Behindertenhilfe bleibt
weiter bestehen. Sie wird durch den politischen Druck und die gesetzlich legitimierten
Standardabsenkungen noch gréBer.

Problemfelder

Flr einen Menschen, der auf einen stationar betreuten Rahmen angewiesen ist, bedeutet die Aufnahme ins
Heim heute grundsétzlich keine Ausgliederung mehr. Eingliederung und Erweiterung der
Teilhabemdglichkeiten an der Gemeinschaft ist der gesetzliche Auftrag und wird zumindest angestrebt.

Eine Forschungsstudie der Universitat Tabingen macht jedoch deutlich, dass behinderte Menschen in
Heimen im Vergleich zur Normalbevélkerung Uberwiegend noch in untypischen Lebenszusammenhéngen
wohnen:

e Fast 70% der Einrichtungen untergliedern das Angebot in Wohngruppen.

e In 90% dieser Gruppen leben 4 und mehr Personen zusammen. Dies trifft nur fir ca. 18% der
Privathaushalte in der BRD zu.

e Nur rd. 60% der Heimbewohner kann z.Zt. ein Einzelzimmer angeboten werden.

Praktische Ratschlage

Menschen mit Epilepsie und ihre Angehdrigen missen sich vor allen Dingen Gber den tatséchlich
erforderlichen Hilferahmen Klarheit verschaffen. Alle Einrichtungen der Behindertenhilfe betreuen eine
Vielzahl von Menschen, die (auch) Epilepsie haben.

Wichtige Ansprechpartner vor Ort sind die Behindertenreferenten der kommunalen Sozial- oder
Gesundheitsamter. Uber sie ist in Erfahrung zu bringen, welche Heime mit welcher Angebotspalette in der
Region existieren. Uber sie sind auch Heimverzeichnisse bzw. die Kontaktadressen von Tragerverbanden
zu erhalten (s.o. unter Adressen).

Die Entscheidung fir eine Einrichtung sollte nicht nur von dem Gesamteindruck und den im
Informationsgesprach erlebten und dargestellten Wohn- und Betreuungsstandards abhangig gemacht
werden.

Die ,Heimpolitik“, und nattrlich deren praktische Umsetzung, durch die erst der
Selbstbestimmungsanspruch der Heimbewohner gewahrleistet wird, ist aufmerksam zu prufen.

SchlieBlich erleichtert eine frihzeitig gestellte Aufnahmeanfrage, sich ohne Zeitdruck fur eine Einrichtung
zu entscheiden. In der Regel sind lange Wartelisten einzukalkulieren.
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Adressen

e Arbeiterwohlfahrt Bundesverband e.V., AWO Arbeiterwohlfahrt Bundesverband e.V., Heinrich-Albertz-Haus, Bliicherstr. 62/63,
10961 Berlin, Tel: 030 / 26309-0, Webseite: www.awo.org

. Bundesvereinigung Lebenshilfe fir Menschen mit geistiger Behinderung e.V., Raiffeisenstr. 18, 35053 Marburg, tel
06421/491-0, fax 06421/491-167, Internet: www.lebenshilfe.de

e Bundesverband Evangelische Behindertenhilfe e.V. (BeB), InvalidenstraBe 29, 10115 Berlin, tel 030 / 83001 — 270
fax 030/ 83001 — 275, Webseite: www.beb-ev.de

e Verband fir Anthroposophische Heilpadagogik, Sozialtherapie und Soziale Arbeit e.V., SchloBstraBe 9, 61209 Echzell-
Bingenheim, tel 06035/81-190, fax 06035/81-217, Webseite: www.verband-anthro.de

e (Caritas Behindertenhilfe und Psychiatrie e.V., Bundesfachverband CBP e.V., KarlstraBe 40, 79104 Freiburg, Tel.:
+49(0)761/200-301, Fax: +49(0)761/200-666, E-Mail: cop@caritas.de, http://www.cbp.caritas.de

Hinweise

e Eine Ubersicht iiber Heime in Deutschland mit Hinweisen auf Einrichtung und Betreuungsangebot bietet das
Heimverzeichnis der Lebenshilfe, Anschrift s.o.

e Wohnheim fir epilepsiekranke Menschen, Segenstr. 7 , 81735 Minchen, Trager: Diakonisches Werk
Kontakt: wem@im-muenchen.de

e Die Forschungsstelle ,Lebenswelt Behinderter Menschen® (Nauklerstr. 37 a, 72074 Tlbingen) hat im Auftrag des
Bundesministeriums fir Gesundheit eine Studie zu ,Hilfsbedarf und Qualitdtsstandards in Wohneinrichtungen der
Behindertenhilfe* erarbeitet. Webseite
http://www.gesis.org/sofiswiki/Zentrum zur interdisziplin%C3%A4ren Erforschung der 'Lebenswelten behindert
er Menschen' -Z.I.LE.L.- (T%C3%BCbingen) Kontakt: heidrun.metzler@uni-tuebingen.de

Informationen Uber Epilepsie sind erhaltlich auch Uber:
e Deutsche Epilepsievereinigung/einfélle, Zillestr. 102 10585 Berlin, Tel 030/3424414, Fax 030/3424466;
Internet: www.epilepsie.sh
e Stiftung Michael, Alsstr. 12, 53227 Bonn, Tel: 0228 - 94 55 45 40, Fax: 0228 - 94 55 45 42
Internet: www.Stiftung-Michael.de
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