Pflege — Padagogik — Therapie: (k)ein Spannungsfeld?

Erfahrungen und Gedanken aus der Arbeit mit schwer
mehrfachbehinderten Kindern und Jugendlichen

Helfende Hande e. V., Minchen

Wir erleben in jedem Betreuten einen Menschen mit Koérper, Geist, Seele,
seinen sozialen Beziehungen und seiner Biografie. Wir begleiten und unter-
stltzen ihn in seiner Entwicklung. Dabei grenzen wir Hilflosigkeit und Ab-
hangigkeit, Schmerz und Trauer, Ruckschritt und Enttauschung nicht aus.
Sie sind ebenso beachtenswerte Aspekte des Lebens wie Zufriedenheit und
Normalitat, Hoffnung und Erfallung, Freude und Gluck.

Grundlage unserer Arbeit ist die Achtung vor
dem Menschen. Sie driickt sich in einem re-
spektvollen Umgang mit den von uns Betreuten
und ihren Familien aus. Aus gegenseitiger Wert-
schétzung und Anerkennung erwéchst Vertrauen
und ein Zusammenwirken aller Beteiligten im
Sinne der von uns betreuten Menschen...

aus dem Leitbild des Vereins Helfende Hande

Im Tagesablauf unserer Forderschule und Heilpadagogischen Tagesstatte fur
schwerst mehrfachbehinderte Kinder und Jugendliche ist die Pflege ein fest
integrierter Bestandteil.

Alle Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, die mit den Kindern zusammen leben und
arbeiten, sind — mit unterschiedlichen Ansprichen und Schwerpunkten - an der
Pflege beteiligt. Dies lasst jedoch nicht den Schluss zu, dass wir alle ,das Glei-
che® machen. In unseren Augen muss jeder die Moglichkeit haben, seine be-
rufsspezifische Fachlichkeit einzusetzen und diese weiterzuentwickeln, er muss
jedoch auch offen sein fur die Sichtweisen der anderen Professionen. Dies
verlauft auch in unserem Haus nicht immer reibungslos, wir haben jedoch
schon lange die grof3e Bereicherung des interdisziplinaren Austauschs entdeckt
und sind fortlaufend dabei, unsere Netze weiter zu knupfen.

Fir die Tagung des Forum Wartaweil sind wir gebeten worden, ganz praktisch
aus dem Alltag an unserer Einrichtung zu berichten.

Vor 35 Jahren grindeten Eltern, deren schwerst mehrfachbehinderte Kinder
damals in keiner Einrichtung Aufnahme fanden, einen Verein. Dieser, auch
heute noch von Eltern ehrenamtlich geflihrte Verein grindete eine Schule und
Heilpadagogische Tagesstatte (HPT), eine Forderstatte und ein Wohnpflege-
heim fUr Erwachsene sowie ein Internat und Kurzzeitpflegeheim, dessen Be-
trieb leider aus Kostengriinden im Sommer eingestellt werden musste.
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In Schule und Tagesstatte wird in integrierter Organisationsform ein gemein-
samer Tagesablauf fur 74 Kinder und Jugendliche im Alter von 3-21 Jahren
gestaltet.

Jeweils 6-7 Kinder besuchen eine der 12 Klassen/Gruppen. In jeder
Klasse/Gruppe arbeiten 2 Fachkrafte, 1 Hilfskraft und ca. ¥4 Sonderschul-
lehrer/in.

Aufnahmekriterium ist eine schwere Mehrfachbehinderung, kein Kind wird auf-
grund der Schwere der Behinderung abgewiesen.

Ein paar Zahlen zur Pflege an unserer Einrichtung:
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55 Kinder haben einen speziell angepassten Rollstuhl. 16 Kinder kdnnen
alleine laufen, 8 weitere Kinder konnen dies mit Hilfsmitteln, wie Rollator,
Walker o.a.

Nahezu alle Kinder mussen sich tagsuber immer wieder kurz hinlegen, sie
werden in verschiedenen Positionen gelagert.

73 Kinder und Jugendliche tragen standig Windeln, 35 Kinder werden
regelmafig auf die Toilette gesetzt, 1 Kind ist ,sauber®.

Wir verbrauchen ca. 250 Windeln pro Tag.

Kein Kind kann sich alleine anziehen, 6 Kinder konnen sich alleine
ausziehen.

23 Kinder essen ihre Nahrung in purierter Form.

19 Kinder haben eine PEG-Sonde, Uber die sie teilweise oder vollstandig
ernahrt werden bzw. Flussigkeit bekommen. Ziel ist es immer fur uns, den
Kindern ,trotzdem* viele, lustvolle Geschmackserlebnisse zu ermdglichen.
21 Kinder bekommen Medikamente wahrend des Schultags.

37 Kinder bekommen epileptische Anfalle.

10 Kinder werden regelmaldig abgesaugt.

8 Kinder erhalten Sauerstoff zur Unterstitzung, 1 Madchen wird
dauerbeatmet.

6 Kinder werden von 4 externen Krankenschwestern begleitet.
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So sieht exemplarisch ein Tagesablauf an unserer Schule und HPT aus:

Pflege im Tagesablauf

5. 10 Ankunft der Schilerlnmen,
PRleme ,[F rofetack) Trinken
Einzel angebote-Kleingnippe-Cienste

2. 15 Urterrcht in der Lemgruppe o, im
Kl aszenwerband
11.15 Pauz=, PRlege, Ein=langebote,
Lemgrippen, Dierste,
11,4k Mittazessan
12,45 Mittazsihe
13,45 PRege, Trinken
14,15 AGngebote nach Meigungen
15,15 Palz=, Pllepe
16,35 Abfahrt der Schi erhnen
Therapie! widifarend o e5 %f:r.'m ten Tages
fméal, Jaulierhall der
Gruppenunterhichiszag

«wo LI Nt iirlich inm er auch zwischendurch bei Bedarr!

Grundlage unseres Pflegekonzepts ist das gemeinsam entwickelte Menschen-
bild, das im Leitbild des Vereins Helfende Hande verankert ist.

e Erste Hinweise zur Herangehensweise bringt uns die goldene Regel
,Pflege so, wie du selbst auch gepflegt werden méchtest.
Diese Haltung ist vordergrundig hilfreich, birgt jedoch die Gefahr, dass man
als Pflegender seine eigenen Bedurfnisse Uberstilpt, ohne sich zu verge-
wissern, ob dies auch im Sinne des Gepflegten ist.

o Pflege ist zwar manchmal auch eine lastige Angelegenheit, die schnell erle-
digt werden muss, wir sehen sie aber nicht als den Teil des Tages, der uns
immer vom ,Eigentlichen® abhalt.

o Pflege darf jedoch auch nicht zum alleinigen Tagesinhalt werden.

e Wir gehen bei den Kindern und Jugendlichen nicht von ihren Defiziten aus,
sondern von dem, was sie konnen — und wenn man genau hinsieht, ist das
eine Menge.

e Unsere Kinder und Jugendlichen wissen sehr genau, was ihnen gut tut, was
sie brauchen, und sie zeigen uns oft auch, was sie wollen.

e Wir sind permanent aufgefordert, diese Zeichen wahrzunehmen und richtig
zu deuten.
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e Der Anleitung/Einarbeitung neuer Mitarbeiterinnen kommt aus diesen Grun-
den eine immense Bedeutung zu. Wir nehmen uns viel Zeit fur Wissensver-
mittlung und Selbsterfahrungstibungen im Rahmen von Fortbildungen.
Praktikanten und Zivildienstleistende erhalten eigene Einfuhrungsveranstal-
tungen, schlieflich bieten jedoch die erfahrenen Kolleglnnen in den Klassen
und unter den Therapeutinnen taglich unzahlige Beispiele, bei denen man
am Vorbild lernen kann.

Anhand folgender ,,Oberbegriffe“ mdchten wir unsere Anliegen bei der
Pflege darstellen:

1. Wiirde

Es geht wesentlich um die Haltung, mit der wir pflegen. Wir missen uns
immer wieder Gedanken machen Uber die ,Grenzlberschreitungen®, die
wir taglich begehen:

“Wie fasse ich jemandem zwischen die Beine beim Angurten im Rolli?“
“Wie beruhre ich jemanden, der es nur schwer ertragt?“

Das Thema ,Mann — Frau — wer pflegt wen?“ spielt in verschiedenen
Schattierungen standig eine Rolle: Wahrend das eine Madchen am
liebsten von Frauen gepflegt wird, zeigt uns eine andere junge Frau,
dass sie es besonders gerne hat, wenn sie von einem bestimmten jun-
gen Mann versorgt wird. Oft spielt auch der kulturelle Hintergrund, z.B.
bei Madchen aus muslimischen Familien, eine grol3e Rolle. Auch die
verstandliche Angst der Eltern vor Missbrauch ihrer nicht sprechenden
Kinder wird in diesem Zusammenhang immer wieder zum Gesprachs-
thema mit einzelnen Eltern.

Intimsphare:

Bei kleineren Kindern ist das noch sehr unkompliziert, mit zunehmendem
Alter gewinnt jedoch der Wunsch nach Intimsphare an Bedeutung. Man-
che Jugendliche zeigen uns das sehr deutlich, andere weniger, dennoch
versuchen wir hier einen Ort des Rickzugs zu schitzen.

Spatestens in den oberen Klassen der Hauptschule bzw. in der Werk-
stufe klopfen wir an, wenn wir den Toilettenraum betreten. Wir achten
darauf, dass die Schuler so gestaffelt zur Toilette gehen, dass nicht je-
mand gleichzeitig unbekleidet auf der Wickelkommode liegt, wahrend ein
anderer zur Toilette gebracht wird.

Wenn wir im Klassenzimmer wickeln, weil dies fur alle Beteiligten eine
Erleichterung ist, verwenden wir einen Paravent.

Wenn es darum geht, wer den jungen Mann zur Toilette begleitet, achten
wir darauf, dass das nicht gerade die Praktikantin ist, die er gerade sehr
verehrt ...
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e ...denn es geht auch um die Wirde der Mitarbeiter: Man stelle sich vor,
was es fur eine 18-jahrige Praktikantin bedeutet, einen gleichaltrigen
(oder alteren) jungen Mann, der gerade sehr erregt ist, pflegen zu mus-
sen.

e Wenn jemand auf der Toilette sitzt, wird die Ture geschlossen. Dies hort
sich unerhort banal an - erstaunlicherweise gibt es immer noch Bader
auch im Erwachsenenbereich, die keine Trennwande bzw. nur Vorhange
zwischen den Toiletten haben! Dies wird haufig mit Platzproblemen be-
grundet. Man sollte sich jedoch Uberlegen, dass die Toilette ein echter
Ruckzugsort ist — wann sonst hat z.B. ein junger Mann seinen Korper
ohne Windel ,zur Verfigung“?

e ...daher klopfen wir an und fragen, ob wir kommen durfen. Und wir er-
leben durchaus ofter, dass wir wieder weggeschickt werden.

2. Wohlbefinden

Viele unserer Kinder und Jugendlichen haben vermutlich oft Schmerzen, wir
suchen nach Positionen, in denen sie sich wohl und sicher fuhlen.

Oft ist es unsere Aufgabe zu beruhigen: zum einen durch kérperliche Nahe
(beispielsweise verbringt Anna viele Tage, an denen es ihr nicht gut, geht
uberwiegend auf dem Schol}).
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Zum anderen entsteht Wohlbefinden aber auch durch die Orientierung:
Was kommt als Nachstes? Hier bereiten wir die Kinder immer sprachlich
vor, oft geben Rituale oder auch Signale oder Bilder Sicherheit.

Dies darf jedoch nicht dartber hinwegtauschen, dass Pflege manchmal
auch lastig, eklig und unangenehm sein kann — und zwar fir beide Sei-
ten!

Auch nicht behinderte Kinder hassen es, phasenweise ausgezogen zu
werden...

Welches Kind mag schon Nase putzen, Gesicht waschen...

Es gibt einige Kinder bei uns, die gerne mit Kot schmieren oder manche
Familie ist v.a. im Jugendlichenalter Uberlastet und die Eltern geraten an
ihre (korperlichen) Grenzen bei der Pflege...

Dennoch halten wir es fur sehr wichtig , dass unsere Kinder und jungen
Erwachsenen mdglichst gut gepflegt sind: Dies dient dem Wohlbefinden
aller, wir merken immer wieder, um wie viel leichter es ist, auf ein
Kind/einen Jugendlichen zuzugehen, kérperlichen Kontakt aufzunehmen,
wenn er oder sie gut gepflegt ist.

. Beziehung

Unsere Anliegen bei der Pflege:
Beziehung
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Die Pflegesituation bedeutet: Jemand hat Zeit fur mich, er wendet sich
ausschlief3lich mir zu.

Uber den immer wiederkehrenden Kontakt kann Beziehung aufgebaut
werden.

Dies war fir viele Sonderschullehrerinnen, Heilpadagogen und auch fur
manche Therapeuten ein wichtiger ,Lernprozess” zu erkennen, dass
man gerade Uber die Pflege den Zugang zu den Kindern und Jugend-
lichen bekommt. Fur viele Mitarbeiterinnen ist es anfangs sehr neu. Auch
so mancher Schulrat hat es kaum fassen kdnnen, dass nicht ,nur” die
Pflegekraft, nein ,sogar” der Sonderschullehrer Windeln wechselt.

. Bildung

Der Auftrag der Schule ist Bildung. Der neue bayerische Lehrplan fur den
Forderschwerpunkt geistige Entwicklung gibt explizite Verweise auf
Pflege in folgenden Lernbereichen:

o Wahrnehmung und Bewegung

Denken und Lernen

Personlichkeit und soziale Beziehungen

Kommunikation

Selbstversorgung

O O O O

Wenn man ein umfassendes Verstandnis von Bildung zugrunde legt, ist
Pflege Bildung. Es geht hier nicht rein um den Erwerb von Fahigkeiten,

sondern um die Ausbildung von Bedurfnissen, die nicht einfach da sind,
sondern ,der Bildung bedurfen®. ,Welches Essen schmeckt mir; ich will,
dass meine nasse Windel gewechselt wird; ich mdéchte Macht, Einfluss

auf meine Mitmenschen haben.”

Theo Klauf3 formuliert:,Die Pflege ist der Bereich der Bildung, in dem es
um die Ausbildung korperlich bedingter Bedurfnisse und auf die Bildung
des darauf gerichteten Geschmacks geht* (siehe Literaturhinweis, S.10).

Daher versuchen wir einen bunten, lebensfrohen Alltag mit vielfaltigen
Angeboten aus unserer vielfaltigen Gesellschaft und Kultur zu gestalten.

o Beim Essen/Trinken und Feiern:
Wir bieten nicht immer das gleiche Getrank an, nur weil wir einmal
herausgefunden haben: ,Er trinkt gerne Apfelsaft.”
Essen schmeckt gut von der Mama, manchmal aber auch gut, wenn
es bayerisch, italienisch, chinesisch, afrikanisch... ist, aus der Tlte
kommt oder im Wirtshaus serviert wird.

o Gelagert werden kann man: auf der Matte, dem Sitzsack, der Hange-
matte, dem Sessel, dem Boden, dem Sofa, der Hollywoodschaukel...
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...... oder so!

o Bei der Kdrper- und Haarpflege geht es uns natirlich auch um Wahr-
nehmungsangebote zum Korperschema. Wir nennen es jedoch lieber
Wellness, Massage, Gesichtsmaske, Schminken... *

o Wir versuchen hier nicht isoliert zu ,stimulieren/Reize zu setzen®,
diese Angebote mussen unserer Auffassung nach in lebensbedeut-
same Sinnzusammenhange z.B. vor dem Schwimmen, in der Frauen-
Madchengruppe, vor der Party... eingebettet sein.

o Sehrinteressant ist es fur viele sich zu stylen, in andere Rollen zu
schliipfen, anders angesprochen und gebihrend bewundert zu wer-
den.

Sevilay macht sich schén....mal europdisch - mal orientalisch....

5. Autonomie

o Pflege ermdglicht Autonomie, sie zielt auf Selbststandigkeit, darf daher
nicht unnotig abhangig machen: D.h. bei allem, was ein Kind oder Ju-
gendlicher selbst machen kann, versuchen wir ihm auch die Zeit zu
geben...., aber natirlich muss es auch bei uns ,mal schnell gehen®“.©
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Bei alteren Schulern wollen wir - entsprechend dem Empowerment-
Gedanken - von der Betreuung zur Assistenz kommen. Das beinhaltet
auch, Willensaul3erungen zu akzeptieren, die nicht unbedingt unseren
(asthetischen) Vorstellungen entsprechen.

Schuler sollen eigene Einstellungen, ihren Stil entwickeln kdnnen.

Pflege darf sich nicht nur an aul3eren Normen orientieren: Hygiene,
Kalorien...

Naturlich sind wir uns daruber im Klaren, dass die grol3e Abhangigkeit in
allen Belangen des taglichen Lebens flir unsere Kinder und Jugendlichen
lebenslang bestehen bleiben wird.

Wir wiinschen uns, ihr Lebensumfeld so gestalten zu kénnen, dass die
Kinder und Jugendlichen Selbstbewusstsein und Lebenszutrauen gewin-
nen konnen.

...dass sie sich sagen kdnnen: ,Ja, ich lebe ein schones und wichtiges
Leben®.

6. Kommunikation

@-ﬂ% Unsere Anliegen bei der Pflege: g

Kinder und Jugendliche bei uns kommunizieren ...auch bei der Pflege

mit Kérperspannung, Atmung, Herzfrequenz, Schweil}

mit Lauten, Mimik, mit Blicken, durch Schliel3en der Augen
mit Zeigebewegungen, mit individuellen Zeichen

mit vereinbarten Zeichen, mit Gesten, Gebarden

durch Zeigen auf Bilder und Symbole
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e durch Drucken der BigMack-Taste oder der Step-by-step-Taste oder
anderen Geraten
e ...selten auch mit gesprochenen Wortern

Wie kommunizieren wir mit den Kindern?

e Wir gehen davon aus, d.h. “wir haben beschlossen®, die Kinder und
Jugendlichen verstehen uns, auch wenn wir dies oft nicht Uberprufen
kénnen/wollen.

e Faktist jedoch, dass man jemanden anders anspricht, wenn man davon
ausgeht, dass man verstanden wird.

e Wir begleiten unser Handeln mit Sprechen, manchmal auch mit Einsatz
von Gebarden.

e Wir bereiten stets verbal darauf vor, was als nachstes passiert.

o Pflegesituationen eignen sich gut fur ,Kommunikationsspielchen®, die
jeder ganz individuell mit einem Kind entwickelt, da sie regelmaRig wie-
derholt werden.

e Zustimmen/ablehnen, Wunsch nach Wiederholung zeigen, etwas aus-
wahlen, dies sind Stichpunkte hierzu.

¢ Kinder werden aufgefordert, ein Zeichen zu geben, wenn sie bereit sind
zum Umdrehen auf der Pflegeliege.

e Viele werden gefragt, ob sie eine frische Windel brauchen..., was man-
che vermutlich auch ganz gerne einsetzen, um Zuwendung zu be-
kommen.

e Das Gefuhl haben, etwas bewirken zu konnen - ,Macht zu haben* -
ist uns ein sehr wichtiges Anliegen.

7. Partizipation

e Wir orientieren uns bei unseren Angeboten fur die Kinder und Jugendli-
chen in erster Linie an ihrem Lebensalter. Dies bedeutet nicht, dass Ent-
wicklungsorientierung fur uns vollig ohne Bedeutung ist, vor allem bei
Jugendlichen und Erwachsenen greift sie aber zu kurz. (Unsere Schuler
haben alle einen Entwicklungsstand in Bezug auf Testitems, der zwi-
schen 2 Monaten und maximal 1,5 Jahren - in Teilbereichen auch dar-
uber - liegt. Jedem ist klar, dass man ihnen nicht gerecht wirde, wenn
man sie ,nur” ihrem Entwicklungsalter gemafR ansprechen wirde.)

e Gerne orientieren wir uns am Partizipationsmodell von Beukelman,
Mirenda. Hier werden Alltagssituationen der Peers analysiert unter dem
Gesichtspunkt ,Was machen nichtbehinderte Gleichaltrige in dieser Situ-
ation?”

Darauf aufbauend versuchen wir Situationen so zu gestalten, dass mehr
Teilnahme und Teilhabe in diesem Sinne fur unsere Kinder maoglich ist.

Was bedeutet dies nun in Bezug auf die Pflege?
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« Orientierung an der Lebensgestaltung/dem Styling an den Peers,
hierbei sind uns die Praktikanten und Zivildienstleistenden eine wert-
volle Hilfe.

+ Teilnahmemaglichkeit fur alle:

Bei allen Veranstaltungen des Schullebens innerhalb und aul3erhalb
der Einrichtung (auch Schullandheimaufenthalte) ermdoglichen wir
allen Kindern und Jugendlichen die Teilnahme.

Alle Kindern kugeln (mit Hilfe) auf der Matte, wie Grundschulkinder dies gerne
tun.....

...zwischendurch wird Franzi einfach abgesaugt, wenn es nétig ist...

AbschlieBende Bemerkungen

e Wir hoffen, es ist uns gelungen darzustellen, dass Pflege ein integrierter
Bestandteil unseres gemeinsamen Tages in Schule und HPT ist. Unsere
Kinder und Jugendlichen brauchen die Gemeinschaft, Lernangebote,
Therapie und Pflege. Wir versuchen mit diesen Bedurfnissen, einen
lebendigen, frohlichen und sinnerflllten Alltag zu gestalten.

e Wir sind alle in der Pflege tatig, wir machen jedoch nicht alle ,das
Gleiche".

Dies so zu sehen, ware unserer Ansicht nach gefahrlich, weil in Zeiten
allgemeiner Suche nach Kosteneinsparungsmoglichkeiten sicher immer
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wieder die Frage ins Spiel gebracht werden wird, ,0b es denn fur diese
Menschen nicht ausreiche, wenn sie gut gepflegt warden... ?“
Problematisch sehen wir auch die Auffassung, Pflege und Padagogik/
Therapie stinden in einem ,additiven Verhaltnis*:

Pflege sichere somit das (Uber-)Leben, Padagogik/Therapie solle dann
noch dazu kommen und zusatzliche Forderung gewahrleisten. Dies imp-
liziert eine gefahrliche Aufspaltung in notwendige Grundbedurfnisse und
macht Padagogik und Therapie quasi zu ,Luxusbedlrfnissen®.

Trotz grolRer gemeinsamer Basis setzt jede Profession ihre eigenen
fachlichen Schwerpunkte und entwickelt sie auch weiter, naturlich lernen
wir auch voneinander.

Die Kinder selbst zeigen uns taglich, dass nur der gemeinsame Weg
ihnen weiterhilft...

Brigitte Schefold, Sonderschulrektorin
Dorothea Krause, Physiotherapeutin
Gisela Bohm, Heilpadagogische Forderlehrerin

Margit Kappold, Kinderkrankenschwester

e
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L — Sibylle Christner, Heilerziehungpflegerin
B

www.helfende-haende.org

Privates Forderzentrum, Foérderschwerpunkt geistige Entwicklung und weiterer
Forderbedarf und Heilpadagogische Tagesstatte des Vereins Helfende Hande
KoferingerstralRe 20

81249 Miinchen
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