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HeimHeim ffüür behinderte Menschenr behinderte Menschen

Einrichtung fEinrichtung füür Kinder, Jugendliche und Erwachsener Kinder, Jugendliche und Erwachsene
zu einem lzu einem läängeren, nicht krankheitsbedingtenngeren, nicht krankheitsbedingten
Aufenthalt,  in derAufenthalt,  in der
-- Wohnung Wohnung 
-- PflegePflege
-- medizinische Versorgungmedizinische Versorgung
-- BeschBeschääftigung / Arbeitftigung / Arbeit
-- Gestaltung der Freizeit / AnimationGestaltung der Freizeit / Animation
nach dem nach dem Prinzip der PartizipationPrinzip der Partizipation gewgewäährleistet sind.hrleistet sind.
Historische Entwicklungen belasten den Ruf, sind aberHistorische Entwicklungen belasten den Ruf, sind aber
inzwischen unberechtigtinzwischen unberechtigt



Gesamtzahl (0Gesamtzahl (0--72 Jahre)      72 Jahre)      1292  Personen1292  Personen
--------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
-- hiervon Kinderhiervon Kinder 735735
-- hiervon erwachsen (>18 Jahre)hiervon erwachsen (>18 Jahre) 557  557  
Bekannter Verlauf  von N=1292          452   Bekannter Verlauf  von N=1292          452   
d.h. unbekannter Langzeitverlauf d.h. unbekannter Langzeitverlauf etwa 50% (!)etwa 50% (!)

Quelle: Spina bifidaQuelle: Spina bifida--Ambulanz Mainz / ArQue 2007Ambulanz Mainz / ArQue 2007

Patienten MainzPatienten Mainz (1969(1969--2006)2006)



aus der Gesamtzahl aus der Gesamtzahl 452 bekannten Verl452 bekannten Verlääufe ufe 
wurden 47wurden 47 Kinder, Jugendliche und Erwachsene in ein 
Heim aufgenommen
= etwa 10%= etwa 10%

Heimbewohner Heimbewohner (1969(1969--2007=41 Jahre)2007=41 Jahre)



HeimbewohnerHeimbewohner

Die Heimbewohner leb(t)en in Die Heimbewohner leb(t)en in 

-- kreuznacher diakoniekreuznacher diakonie 4040
-- Antoniushaus HochheimAntoniushaus Hochheim 33
-- Kinderhaus FrankKinderhaus Frank 33
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Alter bei der HeimaufnahmeAlter bei der Heimaufnahme

1966-2007 (in 41 Jahren) 
47 Aufnahmen
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Aufnahme
geblieben

Alter bei der Heimaufnahme  Alter bei der Heimaufnahme  
vs. auf Dauer im Heim:  vs. auf Dauer im Heim:  19661966--2007 (41 Jahre)2007 (41 Jahre)

Summe

47 Aufnahmen
31 Daueraufenthalt
+4 unklare Verläufe

47

31
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Aufnahme
geblieben

Alter bei der Heimaufnahme  Alter bei der Heimaufnahme  
vs. auf Dauer im Heim: vs. auf Dauer im Heim: 19891989--2007 (28 Jahre)2007 (28 Jahre)

24 Aufnahmen
23 auf Dauer
(1 zum „clearing“)

Summe

24

23



RRüückblick ckblick üüber ber 38 Jahre:38 Jahre:
-- 46 von 452 Spina bifida46 von 452 Spina bifida--Personen = etwa 10%Personen = etwa 10%
sind in ihrem Leben auf eine Heimbetreuung angewiesensind in ihrem Leben auf eine Heimbetreuung angewiesen

-- 30 von 452 Spina bifida30 von 452 Spina bifida--Personen = 7 %Personen = 7 %
blieben auf Dauer im Heimblieben auf Dauer im Heim

ZusammenfassungZusammenfassung

von 1969 bis 1979 (vor von 1969 bis 1979 (vor 3838--28 Jahren28 Jahren))::
-- blieben von 22 Aufnahmen 14 auf Dauer im Heim blieben von 22 Aufnahmen 14 auf Dauer im Heim 

von 1980von 1980--2007 (d.h. 2007 (d.h. üüber die letzten ber die letzten 27 Jahre):27 Jahre):
blieben von 24 Aufnahmen 23 auf Dauer im Heimblieben von 24 Aufnahmen 23 auf Dauer im Heim



GrGrüünde fnde füür die Heimaufnahmer die Heimaufnahme



Die Beurteilung/Vergleichbarkeit ist erschwert Die Beurteilung/Vergleichbarkeit ist erschwert 
durchdurch
-- teils mehrfachen) Aufenthaltsteils mehrfachen) Aufenthalts--/ Heimwechsel  / Heimwechsel  
-- perspersöönliche wechselnde Krankheitsbelastung nliche wechselnde Krankheitsbelastung 

bzw. des /Behinderungsumfangesbzw. des /Behinderungsumfanges
-- unterschiedliche Bedingungenunterschiedliche Bedingungen
-- beschrbeschräänkte Angebote in Einrichtungen nkte Angebote in Einrichtungen 
-- eingeschreingeschräänkte (wechselnde) Mnkte (wechselnde) Mööglichkeiten der glichkeiten der 

Partizipation der Bewohner   Partizipation der Bewohner   
(Interesse/Gleichg(Interesse/Gleichgüültigkeit/Verweigerung, Antrieb/ ltigkeit/Verweigerung, Antrieb/ 
AntriebsstAntriebsstöörung)    rung)    

Warum im Heim?Warum im Heim?



vorvorüübergehend   auf Dauerbergehend   auf Dauer
Pflegestufe 1          Pflegestufe 1          1717 17                    017                    0
Pflegestufe 2Pflegestufe 2 2222 11 2121
Pflegestufe 3Pflegestufe 3 88 00 88

Heimbewohner: Heimbewohner: Kriterium PflegestufenKriterium Pflegestufen

Pflegestufe 1   Keine DaueraufnahmePflegestufe 1   Keine Daueraufnahme
Pflegestufe 2   Realisierung unterschiedlicher Wohnformen Pflegestufe 2   Realisierung unterschiedlicher Wohnformen 

mmööglich, Heimaufnahme glich, Heimaufnahme (erstaunlich)(erstaunlich) hhääufigufig
Pflegestufe 3Pflegestufe 3 Heimaufnahme sehr wahrscheinlichHeimaufnahme sehr wahrscheinlich

Ausnahmen nur unter hAusnahmen nur unter hääuslichen uslichen 
Optimalbedingungen mit Optimalbedingungen mit „„VerschleiVerschleiß“ß“ derder
PflegepersonenPflegepersonen



Problem:Problem:
Als  Aufnahmekriterium ist die P. ungeeignetAls  Aufnahmekriterium ist die P. ungeeignet
WeilWeil
1.1. die zuerkannten Pflegestufen hdie zuerkannten Pflegestufen hääufig nicht dem ufig nicht dem 

tatstatsäächlichen Pflegebedarf entsprechenchlichen Pflegebedarf entsprechen
2.2. die Assistenz bei den Hilfeleistungen (Hilfe, Anleitung, die Assistenz bei den Hilfeleistungen (Hilfe, Anleitung, 

Beaufsichtigung, Animation) Beaufsichtigung, Animation) meist meist unberunberüücksichtigt cksichtigt 
bleibtbleibt

3.3. die krankheitsbedingten Schwankungen der die krankheitsbedingten Schwankungen der 
PflegebedPflegebedüürftigkeit nicht berrftigkeit nicht berüücksichtigt werdencksichtigt werden

……. Pflegestufen geben jedoch einen Trend vor . Pflegestufen geben jedoch einen Trend vor ……

Heimaufnahme:Heimaufnahme: Kriterium PflegestufenKriterium Pflegestufen



Heimaufnahme: Heimaufnahme: SelbststSelbststäändigkeit/Pflegebedarfndigkeit/Pflegebedarf

Messung der funktionellen SelbststMessung der funktionellen Selbststäändigkeitndigkeit
FFunctional unctional IImpairment mpairment MMeasurement easurement (FIM)(FIM)
19 Items geordnet in 5 Bereichen19 Items geordnet in 5 Bereichen

BereicheBereiche
-- SelbstversorgungSelbstversorgung
-- TransfersTransfers
-- Fortbewegung Fortbewegung 
-- KommunikationKommunikation
-- Kognitive Kognitive 
FFäähigkeitenhigkeiten

Bewertung des Hilfebedarfs:Bewertung des Hilfebedarfs:
Score 1Score 1--31: vollst31: vollstäändig, sehr hoch (Perzentile 76ndig, sehr hoch (Perzentile 76--100)100)
Score 21Score 21--61: erheblich (P 5161: erheblich (P 51--75)75)
Score 62Score 62--93: m93: mäßäßig (P 26ig (P 26--50)50)
Score 94Score 94--126: gering, fehlend 126: gering, fehlend -- selbststselbststäändig (P0ndig (P0--25)25)

FIM: schnell ausgeführt 
standardisiert, 
internat. vergleichbar
zur Verlaufskontrolle
geeignet 



SelbststSelbststäändigkeit / Hilfebedarfndigkeit / Hilfebedarf

FIMFIM
ist ein brauchbares Messinstrument zur Bestimmung des ist ein brauchbares Messinstrument zur Bestimmung des 
perspersöönlichen Hilfebedarfs bzw. ein Manlichen Hilfebedarfs bzw. ein Maßß ffüür den Grad der r den Grad der 
SelbststSelbststäändigkeitndigkeit

…… FIM unterstFIM unterstüützt jedoch die Indikation zur Heimaufnahmetzt jedoch die Indikation zur Heimaufnahme



Regionale Zuordnung (N=47)Regionale Zuordnung (N=47)
GroGroßßstadt:stadt: 7 7 
Kleinstadt:Kleinstadt: 1212
LLäändliche Region (Dorf):    ndliche Region (Dorf):    2626
Unbekannt:Unbekannt: 22

Heimaufnahme:Heimaufnahme: HerkunftHerkunft

Soziale Herkunft (N=47)Soziale Herkunft (N=47)
Verlassenes Kind: Verlassenes Kind: 1010
Waise/Halbwaise: Waise/Halbwaise: 6 6 
ÜÜberforderte Familie (Alter, Krankheit):       berforderte Familie (Alter, Krankheit):       1616
-- alleinstehend, alleinerziehende Eltern:        10alleinstehend, alleinerziehende Eltern:        10
Unbekannt:Unbekannt: 55



BeurteilungBeurteilung

Heimaufnahme:Heimaufnahme: UrsachenUrsachen

Entscheidend fEntscheidend füür eine Heimeinweisungr eine Heimeinweisung
sind die fehlende oder eingeschrsind die fehlende oder eingeschräänktenkte
-- soziale (familiengestsoziale (familiengestüützte) Verftzte) Verfüügbarkeit, diegbarkeit, die
-- regionale Verfregionale Verfüügbarkeit von Pflegemgbarkeit von Pflegemööglichkeiten glichkeiten 

Pflegekompetenz sowie Pflegekompetenz sowie 
-- (auch, aber nicht zwingend) das Ausma(auch, aber nicht zwingend) das Ausmaßß der der 

PflegePflege--/Hilfsbed/Hilfsbedüürftigkeit rftigkeit 

Sowohl die Sowohl die regionale Zuordnung regionale Zuordnung wie auch die wie auch die soziale soziale 
Herkunft Herkunft ergeben eindeutige Unterschiede als Ursache fergeben eindeutige Unterschiede als Ursache füür H.r H.



Warum im Heim? IndikationenWarum im Heim? Indikationen

AA= Aufnahme  = Aufnahme  DD= Daueraufenthalt= Daueraufenthalt
AA DD

PrimPrimäär abgelehntes / selektiertesr abgelehntes / selektiertes Kind                  Kind                  1010 (4)(4)
KonfliktlKonfliktlöösungsung (clearing) Kurzzeitaufenthalt (clearing) Kurzzeitaufenthalt 1    (0)1    (0)
KrankheitsverschlechterungKrankheitsverschlechterung 16 16 (12)(12)

Gescheiterter VersuchGescheiterter Versuch, in , in anderen Wohnformen            anderen Wohnformen            19 19 (16) (16) 
eine adeine adääquate quate Lebenszufriedenheit fLebenszufriedenheit füür Betroffene und Betreuer zu r Betroffene und Betreuer zu 
erreichen. erreichen. GrGrüünde:nde:
-- Zusammenbruch der hZusammenbruch der hääuslichen Pflegemuslichen Pflegemööglichkeit glichkeit 
-- mangelhafter Pflegegewmangelhafter Pflegegewäährleistung in freier Wohnformhrleistung in freier Wohnform
-- problematische Selbsteinschproblematische Selbsteinschäätzungtzung



Beispiel:Beispiel:
kreuznacher diakonie kreuznacher diakonie 

Einrichtung mit den meisten Spina bifida-Betroffenen
in Rheinland Pfalz



Mehr als 40 JahreMehr als 40 Jahre
Entwicklung notwendiger und sinnvoller Entwicklung notwendiger und sinnvoller 
RehabilitationsmaRehabilitationsmaßßnahmen nahmen 
zur Ermzur Ermööglichung Sicherung der glichung Sicherung der 
Lebenszufriedenheit (u.a.) fLebenszufriedenheit (u.a.) füür Spina bifidar Spina bifida-- 
Betroffene Betroffene 

kreuznacher diakoniekreuznacher diakonie



AufnahmenAufnahmen 1969 1969 –– 2007                 2007                 4040
Hiervon ausgeschieden:Hiervon ausgeschieden:

adoptiert                                         adoptiert                                         33
in betreutes Wohnen                     in betreutes Wohnen                     11+311+3

hiervon zurhiervon zurüück ins Heim           ck ins Heim           --33
verstorben: verstorben: 55

hiervon im betreuten Wohnen   hiervon im betreuten Wohnen   44 (!)(!)
im Heimim Heim 11

unklarer Verlaufunklarer Verlauf 22
--------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
Zur Zeit im HeimZur Zeit im Heim 18 (16w 3m)18 (16w 3m)

kreuznacher diakoniekreuznacher diakonie 
Heimbewohner 2007Heimbewohner 2007

22



kreuznacher Diakoniekreuznacher Diakonie 
Heimbewohner 2007Heimbewohner 2007
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Jg. 1987
20 Jahre alt

Jg.1956
49 Jahre alt

Durchschnittsalter: 34  Jahre



kreuznacher diakonie: Gesundheitszustandkreuznacher diakonie: Gesundheitszustand

LLäähmungshhmungshööhehe
-- thth--ll--ss 33
-- ll--ss 1313
-- ss 11
Chronische Schmerzen:   0Chronische Schmerzen:   0
Niereneinsuffizienz Niereneinsuffizienz 00
Katheter S/F Katheter S/F 3/53/5
Harnableitung Harnableitung 
-- nasse nasse 44
-- trockenetrockene 33

DarmentleerungDarmentleerung
-- Bauchpresse             16 Bauchpresse             16 
-- AusrAusrääumenumen 99
-- KlistierKlistier 1111
-- IrrigationIrrigation 00
-- KKüünstliche Darmabl.  0nstliche Darmabl.  0
MobilitMobilitäätt
-- GeherGeher 22
-- Geher/RollstuhlGeher/Rollstuhl 33
-- RollstuhlRollstuhl 77
-- EE--RollstuhlRollstuhl 66



kreuznacher diakonie: Gesundheitszustandkreuznacher diakonie: Gesundheitszustand

5 Todesf5 Todesfäälle:lle:
3 hydrozephale Krisen3 hydrozephale Krisen

(Alter: 38, 41, 42)(Alter: 38, 41, 42)
1 renale Hypertonie (SA)1 renale Hypertonie (SA)
1 Blasenca.1 Blasenca.

hiervon hiervon 4 im betreuten4 im betreuten
WohnenWohnen
mit unterschiedlich dichtermit unterschiedlich dichter
äärztlicher Aufsichtrztlicher Aufsicht

2 n2 näächtlichechtliche
Maskenbeatmungen wg.Maskenbeatmungen wg.
1    Rippensynostosen1    Rippensynostosen
11 schwerer Atempumpschwerer Atempump--

schwschwäächeche
1 PEG1 PEG--Sonde (wg.Sonde (wg.
TrinkverweigerungTrinkverweigerung

3 v3 vööllig unnllig unnöötigetige
UnterschenkelamputationenUnterschenkelamputationen
Wg.Wg.„„DurchblutungsstDurchblutungsstöörungenrungen““
Im betreuten Wohnen.Im betreuten Wohnen.

Komplikationen



kreuznacher diakonie: Pflegebedkreuznacher diakonie: Pflegebedüürftigkeitrftigkeit

nach dem nach dem „„Functional Impairment MeasurementFunctional Impairment Measurement““ (FIM)(FIM) (N=18)(N=18)

1    Nur eine Person hat  eines ausgepr1    Nur eine Person hat  eines ausgepräägten Hilfebedarfgten Hilfebedarf
(75% und mehr Unterst(75% und mehr Unterstüützung)   tzung)   = Score   0= Score   0-- 31 31 

4    P. ben4    P. benöötigen erheblichen Hilfebedarf (50% U.)            = Score 32tigen erheblichen Hilfebedarf (50% U.)            = Score 32--6262
77 P. liegen im Bereich eines eingeschrP. liegen im Bereich eines eingeschräänkten Hilfebedarfs, nkten Hilfebedarfs, 

der Hilfe nur auf Anforderung, und der Hilfe nur auf Anforderung, und ÜÜberwachungberwachung
erforderlich macht (25%)erforderlich macht (25%) = Score 63= Score 63--9393

66 weitgehende  und volle Selbststweitgehende  und volle Selbststäändigkeit ndigkeit = Score 85= Score 85--126126

d.h. 13 von 18 Patienten benötigen eher eine geringere 
Pflegeassistenz nur 5 haben einen umfangreicheren 
Pflegebedarf



NotaufnahmeNotaufnahme

NotaufnahmestelleNotaufnahmestelle ffüür verlassene oder r verlassene oder 
unerwunerwüünschte Neugeborene und Kleinkinder nschte Neugeborene und Kleinkinder 

(Not(Not--)Aufnahme f)Aufnahme füür r äältereltere Spina bifidaSpina bifida--Patienten Patienten 
aller Altersstufenaller Altersstufen

kreuznacher diakonie: Angebotekreuznacher diakonie: Angebote



kreuznacher diakonie: kreuznacher diakonie: AngeboteAngebote

Gesundheitliche VersorgungGesundheitliche Versorgung durchdurch
-- einen einen rehabilitationsmedizinischen Dienstrehabilitationsmedizinischen Dienst mit mit 

orthoporthopäädischem und pflegerischem  Schwerpunktdischem und pflegerischem  Schwerpunkt
und und hohem Beratungsbedarf zur Lebensorientierunghohem Beratungsbedarf zur Lebensorientierung

-- Mitbetreuung durch die Mitbetreuung durch die neurochir. Unineurochir. Uni--KlinikKlinik MainzMainz
-- Mitbetreuung durch die Mitbetreuung durch die Spina bifidaSpina bifida--AmbulanzAmbulanz MainzMainz
-- enge Zusammenarbeit mit enge Zusammenarbeit mit SchwerpunktkrankenhausSchwerpunktkrankenhaus in in 

gleicher Trgleicher Träägerschaft (z.B. Abt. f. plastische Chirurgie)gerschaft (z.B. Abt. f. plastische Chirurgie)
und anderen ambulanten und stationund anderen ambulanten und stationäären Einrichtungenren Einrichtungen



WohnenWohnen

Wohnen im HeimbereichWohnen im Heimbereich in kleinen Gruppenin kleinen Gruppen
mit dem erklmit dem erkläärten Ziel, andere, offene Wohnformen rten Ziel, andere, offene Wohnformen –– auch auch 
ffüür Familien r Familien -- zu ermzu ermööglichenglichen
ÄÄrztliche Mitbetreuung von ortsnahem rztliche Mitbetreuung von ortsnahem betreutem betreutem 
WohnenWohnen

kreuznacher diakonie: Angebotekreuznacher diakonie: Angebote



kreuznacher diakonie: Angebotekreuznacher diakonie: Angebote

MobilitMobilitäätt

1.1. fachfachäärztliche rztliche orthoporthopäädische Untersuchungen,dische Untersuchungen, 
Therapieplanungen, OrthesenTherapieplanungen, Orthesen--/ Hilfsmittelversorgung/ Hilfsmittelversorgung

2.2. Physiotherapeutische BehandlungPhysiotherapeutische Behandlung:: Mobilisierung, Mobilisierung, 
AufrichtungAufrichtung

33 Sport Sport extern mit Unterstextern mit Unterstüützung des tzung des 
Elternvereins ArElternvereins ArQQueue



BeschBeschääftigung / Freizeitftigung / Freizeit

Eine Eine den Fden Fäähigkeiten und der Belastungsfhigkeiten und der Belastungsfäähigkeit higkeit 
angepasste angepasste BeschBeschääftigungftigung in einer in einer TagesfTagesföörderstrderstäättette und und 
einer einer WFBMWFBM

Freizeitangebote   Freizeitangebote   

kreuznacher diakonie: Angebotekreuznacher diakonie: Angebote



Was soll ein HeimWas soll ein Heim
(heute weitgehend eine (heute weitgehend eine 

RehaReha--Einrichtung)Einrichtung)
gewgewäährleisten?hrleisten?



LebenszufriedenheitLebenszufriedenheit = Lebensqualit= Lebensqualitäätt

Seinen FSeinen Fäähigkeiten und Bedhigkeiten und Bedüürfnissen rfnissen 
entsprechend leben kentsprechend leben köönnen. nnen. 

Sen,A.:The Standard of Living (1999)Sen,A.:The Standard of Living (1999)
Nussbaum, MC: Nature, Function and Capibility (1999)Nussbaum, MC: Nature, Function and Capibility (1999)



Soziale AdaptationSoziale Adaptation
-- SelbststSelbststäändigkeit / Teilhabe am ndigkeit / Teilhabe am ööffentlichen Leben ffentlichen Leben 
-- Ausbildung / WeiterbildungAusbildung / Weiterbildung
-- sinnvolle Beschsinnvolle Beschääftigungftigung
-- Familie, wenn immer mFamilie, wenn immer mööglichglich

WohnungWohnung
Gesundheit Gesundheit 
-- SchmerzfreiheitSchmerzfreiheit
-- PersPersöönlicher Beistand in Lebenskrisennlicher Beistand in Lebenskrisen
-- Kontinenz (Harn, Darm)Kontinenz (Harn, Darm)
-- MobilitMobilitäätt
Freizeit Freizeit 
Lebensstandard, soziale SicherheitLebensstandard, soziale Sicherheit

Lebenszufriedenheit Lebenszufriedenheit 
allgemeine Anforderungenallgemeine Anforderungen

für eine Einrichtung
mit Spina bifida-
und Hydrozephalus-
betroffenen 
heißt dies 



eineeine
-- spezielle spezielle äärztliche Versorgungrztliche Versorgung
-- spezielle pflegerische Versorgungspezielle pflegerische Versorgung
-- psychosoziale Assistenzpsychosoziale Assistenz

…… sind Teile einer lebensnotwendigen sind Teile einer lebensnotwendigen 
Grundversorgung:Grundversorgung:

Lebenszufriedenheit und Spina bifida Lebenszufriedenheit und Spina bifida 



Spezielle Spezielle äärztliche rztliche ÜÜberwachung berwachung wichtiger Risikenwichtiger Risiken

Neurologischer VerlaufNeurologischer Verlauf:: FrFrüüherkennung von sekundherkennung von sekundäären ren 
RRüückenmarksverckenmarksveräänderungen (Hnderungen (Hööhlen, Tethering, Zysten) mit spinaler hlen, Tethering, Zysten) mit spinaler 
Hypertonie, zunehmenden Gelenkfehlstellungen.Hypertonie, zunehmenden Gelenkfehlstellungen.

ÄÄnderungen des nderungen des LLäähmungstyps der Harnblase:hmungstyps der Harnblase: 
Blasendruckmessungen, Druckentlastungen (med., Blasendruckmessungen, Druckentlastungen (med., 
Katheter), UrinKatheter), Urinüüberwachung, Kontinenzberwachung, Kontinenz
HirnHirnüüberdruckzeichen:berdruckzeichen: FrFrüüherkennung, Abgrenzungherkennung, Abgrenzung

AtemstAtemstöörungen:rungen: zentrale und periphere A.zentrale und periphere A. v.a. mit v.a. mit 
TagesmTagesmüüdigkeitdigkeit

Lebenszufriedenheit und Spina bifida Lebenszufriedenheit und Spina bifida 
GesundheitGesundheit



Spezielle Spezielle äärztliche rztliche ÜÜberwachung berwachung wichtiger Risikenwichtiger Risiken

Dekubitusprophylaxe: Dekubitusprophylaxe: HautHautüüberwachung/Pflege, berwachung/Pflege, 
HilfsmittelversorgungHilfsmittelversorgung

Darm: Darm: ErnErnäährung, Entleerungstechniken, Kontinenzhrung, Entleerungstechniken, Kontinenz

MobilitMobilitäät:t: Erhalten und FErhalten und Föörderungrderung –– vor allem des vor allem des StehensStehens -- 
durch Physiotherapie, Hilfsmittelversorgung, Sportdurch Physiotherapie, Hilfsmittelversorgung, Sport

Allergien:Allergien: v.a. Latexallergie, Allergenkarenzv.a. Latexallergie, Allergenkarenz

Lebenszufriedenheit und Spina bifida Lebenszufriedenheit und Spina bifida 
GesundheitGesundheit



SpezielleSpezielle pflegerische Mapflegerische Maßßnahmennahmen
mit Vermittlung selbststmit Vermittlung selbststäändiger Ausfndiger Ausfüührung (FIM)hrung (FIM)

KKöörperpflege: rperpflege: RegelmRegelmäßäßiges Training relevanter iges Training relevanter „„VerrichtungenVerrichtungen““ als als 
Basis fBasis füür Versorgung von Blase, Darm und Haut, Geruchsvermeidungr Versorgung von Blase, Darm und Haut, Geruchsvermeidung
Harnblase: Harnblase: Entleerungstechniken der Harnblase, Umgang mit Entleerungstechniken der Harnblase, Umgang mit 
Medikamenten, Kontinenzsicherung, Hilfsmittelbenutzung, Medikamenten, Kontinenzsicherung, Hilfsmittelbenutzung, 
Harnblase: Harnblase: Entleerungstechniken der Harnblase, Umgang mit Entleerungstechniken der Harnblase, Umgang mit 
Medikamenten, Kontinenzsicherung, Hilfsmittelbenutzung, Medikamenten, Kontinenzsicherung, Hilfsmittelbenutzung, 
Darm: Darm: Entleerungstechniken des Darmes, sinnvolle ErnEntleerungstechniken des Darmes, sinnvolle Ernäährung, hrung, 
Umgang mit Medikamenten, Kontinenzsicherung, Umgang mit Medikamenten, Kontinenzsicherung, 
Hilfsmittelbenutzung, GeruchsvermeidungHilfsmittelbenutzung, Geruchsvermeidung
Haut: Haut: Vermeiden und FrVermeiden und Früüherkennen von Druckstellen, herkennen von Druckstellen, 
HilfsmittelnutzungHilfsmittelnutzung

Lebenszufriedenheit und Spina bifida Lebenszufriedenheit und Spina bifida 
PflegePflege



ErmErmööglichung glichung unterschiedlicher Wohnformenunterschiedlicher Wohnformen, , 
abhabhäängig von dem Stand der Selbststngig von dem Stand der Selbststäändigkeitndigkeit

durch Angebot von durch Angebot von 
-- Wohnen in Wohnen in KleingruppenKleingruppen
-- betreutem Wohnen betreutem Wohnen und dessen rehabilitative Begleitungund dessen rehabilitative Begleitung

-- ErmErmööglichung eines glichung eines Wechsels von WohnformenWechsels von Wohnformen durch  durch  
gezieltes Selbststgezieltes Selbststäändigkeitstraining (ggf. mit ndigkeitstraining (ggf. mit 
ergotherapeutischer Unterstergotherapeutischer Unterstüützung) und Probewohnentzung) und Probewohnen

Lebenszufriedenheit und Spina bifida Lebenszufriedenheit und Spina bifida 
WohnungWohnung



Ein (nicht selten) gewEin (nicht selten) gewüünschternschter ÜÜbergang in eine offene bergang in eine offene 
WohnformWohnform bedeutet eine hbedeutet eine hööhere gesundheitliche here gesundheitliche 
Risikoebene (2 von 4 TodesfRisikoebene (2 von 4 Todesfäällen, 3 llen, 3 
Unterschenkelamputatioenen)Unterschenkelamputatioenen)
ist (nur) mist (nur) mööglich und zu unterstglich und zu unterstüützen tzen 
-- wenn zumindest  die Selbsteinschwenn zumindest  die Selbsteinschäätzung dertzung der

„„AlltagsbewAlltagsbewäältigungltigung““ der Realitder Realitäät entsprichtt entspricht
-- wenn Selbststwenn Selbststäändigkeit erwiesen istndigkeit erwiesen ist

-- Die MDie Mööglichkeit einer glichkeit einer RRüückkehr in den Heimbereichckkehr in den Heimbereich ist ist 
bei unverhoffter Krankheitsverschlechterung soll offen bei unverhoffter Krankheitsverschlechterung soll offen 
gehalten werdengehalten werden

Lebenszufriedenheit und Spina bifida Lebenszufriedenheit und Spina bifida 
Verlassen des HeimesVerlassen des Heimes



ErmErmööglichen, Erhalten und Verbesserung der glichen, Erhalten und Verbesserung der MobilitMobilitäät t 
durch Physiotherapie (Schwerpunkte: Mobilisierung, durch Physiotherapie (Schwerpunkte: Mobilisierung, 
Stehen (!), Sport, HilfsmittelversorgungStehen (!), Sport, Hilfsmittelversorgung

Psychosoziale AssistenzPsychosoziale Assistenz: zur Alltagsbew: zur Alltagsbewäältigung, in ltigung, in 
medizinischen und psychischen Krisensituationen, medizinischen und psychischen Krisensituationen, 
Animation bei AntriebsstAnimation bei Antriebsstöörungenrungen

Lebenszufriedenheit und Spina bifida Lebenszufriedenheit und Spina bifida 
TherapienTherapien



ErmErmööglichung einer sinnvollen Beschglichung einer sinnvollen Beschääftigungftigung

TagesfTagesföördereinrichtung rdereinrichtung ffüür alle Altersstufenr alle Altersstufen

Werkstatt fWerkstatt füür behinderte Menschenr behinderte Menschen:: differenziertes, den differenziertes, den 
individuelle Stindividuelle Stäärken angepasstes Beschrken angepasstes Beschääftigungsangebot.ftigungsangebot.

Freizeitgestaltung: Freizeitgestaltung: Geselligkeit, Sport (einschl. Animation, Geselligkeit, Sport (einschl. Animation, 
Transport usw.Transport usw.

Lebenszufriedenheit und Spina bifida Lebenszufriedenheit und Spina bifida 
BeschBeschääftigungftigung



Lebenszufriedenheit und Spina bifida Lebenszufriedenheit und Spina bifida 
NotfNotfäällelle

NotaufnahmestelleNotaufnahmestelle
-- ffüür verlassene/unerwr verlassene/unerwüünschte Neugeborene und nschte Neugeborene und 

Kleinkinder Kleinkinder 
-- (Not(Not--)Aufnahme f)Aufnahme füür r äältereltere Spina bifidaSpina bifida--Patienten aller  Patienten aller  

Altersstufen bei akuter KrankheitsverschlechterungAltersstufen bei akuter Krankheitsverschlechterung

ErmErmööglichung von Kurzzeitpflegeglichung von Kurzzeitpflege
-- bei vorbei vorüübergehend nicht zur Verfbergehend nicht zur Verfüügung stehender gung stehender 

hhääuslicher Pflegeuslicher Pflege
-- als Form der Nachsorge nach operativen Eingriffen u.als Form der Nachsorge nach operativen Eingriffen u.ää..



Warum sind Heime notwendig?Warum sind Heime notwendig?

Die Lebenserwartung ist weitgehend normalDie Lebenserwartung ist weitgehend normal
Deshalb steigt das Durchschnittsalter (derzeit um 35 Deshalb steigt das Durchschnittsalter (derzeit um 35 
Jahre) an.Jahre) an.
Mit zunehmendem Alter der Patienten sinkt die pflegerische Mit zunehmendem Alter der Patienten sinkt die pflegerische 
hhääusliche Verfusliche Verfüügbarkeitgbarkeit
Eine wesentliche Verbesserung wohnortnaher Spina bifidaEine wesentliche Verbesserung wohnortnaher Spina bifida-- 
gerechter Pflegemgerechter Pflegemööglichkeiten sind auf absehbare Zeit nicht zu glichkeiten sind auf absehbare Zeit nicht zu 
erwartenerwarten
Das Angebot von Heimen muss deshalb erhalten bleiben, wenn Das Angebot von Heimen muss deshalb erhalten bleiben, wenn 
nicht erweitert werdennicht erweitert werden.

Zusammenfassung: Heim und Spina bifida   Zusammenfassung: Heim und Spina bifida   
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Warum sind Heime notwendig?Warum sind Heime notwendig?

Die Lebenserwartung ist weitgehend normalDie Lebenserwartung ist weitgehend normal
Deshalb steigt das Durchschnittsalter (derzeit etwa 35 Jahre) Deshalb steigt das Durchschnittsalter (derzeit etwa 35 Jahre) 
ststäändig an.ndig an.
Mit zunehmendem Alter der Patienten sinkt die Mit zunehmendem Alter der Patienten sinkt die 
pflegerische hpflegerische hääusliche Verfusliche Verfüügbarkeitgbarkeit
Eine wesentliche Verbesserung wohnortnaher Spina bifidaEine wesentliche Verbesserung wohnortnaher Spina bifida-- 
gerechter Pflegemgerechter Pflegemööglichkeiten sind auf absehbare Zeit nicht zu glichkeiten sind auf absehbare Zeit nicht zu 
erwartenerwarten
Das Angebot von Heimen muss deshalb erhalten bleiben, wenn Das Angebot von Heimen muss deshalb erhalten bleiben, wenn 
nicht erweitert werdennicht erweitert werden.
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Warum sind Heime notwendig?Warum sind Heime notwendig?

Die Lebenserwartung ist weitgehend normalDie Lebenserwartung ist weitgehend normal
Deshalb steigt das Durchschnittsalter (derzeit um 35 Jahre) an.Deshalb steigt das Durchschnittsalter (derzeit um 35 Jahre) an.
Mit zunehmendem Alter der Patienten sinkt die pflegerische Mit zunehmendem Alter der Patienten sinkt die pflegerische 
hhääusliche Verfusliche Verfüügbarkeitgbarkeit
Eine wesentliche Verbesserung wohnortnaher Spina Eine wesentliche Verbesserung wohnortnaher Spina 
bifidabifida--gerechter Pflegemgerechter Pflegemööglichkeiten sind auf glichkeiten sind auf 
absehbare Zeit nicht zu erwarten.absehbare Zeit nicht zu erwarten.
Das Angebot von Heimen muss deshalb erhalten bleiben, wenn Das Angebot von Heimen muss deshalb erhalten bleiben, wenn 
nicht erweitert werdennicht erweitert werden.



Warum sind Heime notwendig?Warum sind Heime notwendig?

Die Lebenserwartung ist weitgehend normalDie Lebenserwartung ist weitgehend normal
Deshalb steigt das Durchschnittsalter (derzeit um 35 Jahre) an.Deshalb steigt das Durchschnittsalter (derzeit um 35 Jahre) an.
Mit zunehmendem Alter der Patienten sinkt die pflegerische Mit zunehmendem Alter der Patienten sinkt die pflegerische 
hhääusliche Verfusliche Verfüügbarkeitgbarkeit
Eine wesentliche Verbesserung wohnortnaher Spina bifidaEine wesentliche Verbesserung wohnortnaher Spina bifida-- 
gerechter Pflegemgerechter Pflegemööglichkeiten sind auf absehbare Zeit nicht zu glichkeiten sind auf absehbare Zeit nicht zu 
erwartenerwarten
Das Angebot von Heimen muss deshalb erhalten Das Angebot von Heimen muss deshalb erhalten 
bleiben, wenn nicht erweitert werdenbleiben, wenn nicht erweitert werden.

Zusammenfassung: Heim und Spina bifida   Zusammenfassung: Heim und Spina bifida   
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Medizinische und pflegerische VersorgungMedizinische und pflegerische Versorgung

Zeitlebens bestehen dynamische Zeitlebens bestehen dynamische 
Krankheitsmerkmale, weshalbKrankheitsmerkmale, weshalb eine spezielleeine spezielle 
äärztliche und pflegerische rztliche und pflegerische ÜÜberwachung berwachung auf Dauer auf Dauer 
„„notnot--wendigwendig““ istist……
…… um Krankheitsverschlechterungen, hum Krankheitsverschlechterungen, hööhere Pflegestufen und here Pflegestufen und 
Verlust von Lebenszufriedenheit zu vermeiden.Verlust von Lebenszufriedenheit zu vermeiden.

Geriatrische Aspekte werden zunehmend zu berGeriatrische Aspekte werden zunehmend zu berüücksichtigen  cksichtigen  
seinsein
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Medizinische und pflegerische VersorgungMedizinische und pflegerische Versorgung

Zeitlebens bestehen dynamische Krankheitsmerkmale, weshalb Zeitlebens bestehen dynamische Krankheitsmerkmale, weshalb 
eine spezielle eine spezielle äärztliche und pflegerische rztliche und pflegerische ÜÜberwachung auf Dauer berwachung auf Dauer 
„„notnot--wendigwendig““ istist……
…… um Krankheitsverschlechterungen, hum Krankheitsverschlechterungen, hööhere here 
Pflegestufen und Verlust von Lebenszufriedenheit Pflegestufen und Verlust von Lebenszufriedenheit 
zu vermeiden.zu vermeiden.
Geriatrische Aspekte werden zunehmend zu berGeriatrische Aspekte werden zunehmend zu berüücksichtigen  cksichtigen  
seinsein
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Medizinische und pflegerische VersorgungMedizinische und pflegerische Versorgung

Zeitlebens bestehen dynamische Krankheitsmerkmale, weshalb Zeitlebens bestehen dynamische Krankheitsmerkmale, weshalb 
eine spezielle eine spezielle äärztliche und pflegerische rztliche und pflegerische ÜÜberwachung auf Dauer berwachung auf Dauer 
„„notnot--wendigwendig““ istist……
…… um Krankheitsverschlechterungen, hum Krankheitsverschlechterungen, hööhere Pflegestufen und here Pflegestufen und 
Verlust von Lebenszufriedenheit zu vermeiden.Verlust von Lebenszufriedenheit zu vermeiden.

Geriatrische AspekteGeriatrische Aspekte werden zunehmend zu werden zunehmend zu 
berberüücksichtigen  sein.cksichtigen  sein.



Zusammenfassung: Heim und Spina bifida   Zusammenfassung: Heim und Spina bifida   

LebensraumLebensraum

Individuell gestaltete Individuell gestaltete WohnformenWohnformen sollen immer sollen immer 
werden angestrebt werden werden angestrebt werden –– auch fauch füür Familien. r Familien. 
Hierbei ist zu berHierbei ist zu berüücksichtigen, dass sich Wunsch cksichtigen, dass sich Wunsch 
und Mund Mööglichkeit wesentlich unterscheiden kglichkeit wesentlich unterscheiden köönnen. nnen. 
Angebot und GewAngebot und Gewäährleistung einer sinnvollen hrleistung einer sinnvollen 
BeschBeschääftigung, die den Fftigung, die den Fäähigkeiten und der higkeiten und der 
BelastungsfBelastungsfäähigkeit angepasst ist, sind ein wesentlicher higkeit angepasst ist, sind ein wesentlicher 
Teil der LebenszufriedenheitTeil der Lebenszufriedenheit
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LebensraumLebensraum

Individuell gestaltete Wohnformen sollen immer werden Individuell gestaltete Wohnformen sollen immer werden 
angestrebt werden. Hierbei ist zu berangestrebt werden. Hierbei ist zu berüücksichtigen, dass sich cksichtigen, dass sich 
Wunsch und MWunsch und Mööglichkeit wesentlich unterscheiden kglichkeit wesentlich unterscheiden köönnen.nnen.Angebot und GewAngebot und Gewäährleistung einer sinnvollen hrleistung einer sinnvollen 
BeschBeschääftigung,ftigung, die den Fdie den Fäähigkeiten und der higkeiten und der 
BelastungsfBelastungsfäähigkeit angepasst ist, in Form eines higkeit angepasst ist, in Form eines 
an den Bedarf angepassten, differenzierten an den Bedarf angepassten, differenzierten 
Angebotes, wozu auch eine angemessene Angebotes, wozu auch eine angemessene 
Entlohnung gehEntlohnung gehöört.rt.
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LebensraumLebensraum

Hierzu gehHierzu gehöört auch eine Gestaltung rt auch eine Gestaltung der Freizeit der Freizeit und die und die 
Animation hierzuAnimation hierzu

Eine so dimensionierte Beachtung der Eine so dimensionierte Beachtung der Elemente Elemente 
der Lebensqualitder Lebensqualitäätt kennzeichnet bereits viele Einrichtungenkennzeichnet bereits viele Einrichtungen
und kund köönnte damit vielleicht manche hnnte damit vielleicht manche hääusliche usliche 
BetreuungsmBetreuungsmööglichkeit glichkeit üübertreffen bertreffen 
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LebensraumLebensraum

Hierzu gehHierzu gehöört auch eine Gestaltung rt auch eine Gestaltung der Freizeit der Freizeit und die und die 
Animation hierzu.Animation hierzu.

Eine so dimensionierte Beachtung der Eine so dimensionierte Beachtung der Elemente Elemente 
der Lebenszufriedenheit der Lebenszufriedenheit kennzeichnet bereits viele kennzeichnet bereits viele 
Einrichtungen und kEinrichtungen und köönnte damit vielleicht manche hnnte damit vielleicht manche hääusliche usliche 
BetreuungsmBetreuungsmööglichkeit glichkeit üübertreffen und auch die Eltern schonen bertreffen und auch die Eltern schonen 
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LebensplanungLebensplanung

So?So?
1.1. Crash abwarten? Crash abwarten? 
2.2. Warten auf die nWarten auf die näächste Pflegereform?chste Pflegereform?
3.3. Hoffen und bangen?Hoffen und bangen?
4.4. ……..?..?
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LebensplanungLebensplanung
Oder so?Oder so?
•• Rechtzeitiges Erlernen der SelbststRechtzeitiges Erlernen der Selbststäändigkeit (8 Jahre?)ndigkeit (8 Jahre?)
•• GewGewööhnung an auhnung an außßerherhääusliche Aufenthalte (Wochenenden,usliche Aufenthalte (Wochenenden,

Freizeiten, Probewohnen)Freizeiten, Probewohnen)
3.3. Kennenlernen von EinrichtungenKennenlernen von Einrichtungen

-- zum Abbau von Vorurteilen und zum Abbau von Vorurteilen und ÄÄngstenngsten
-- zur Verbesserung von Einrichtungen.zur Verbesserung von Einrichtungen.
-- …………....
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LebensplanungLebensplanung
Oder so?Oder so?
•• Rechtzeitiges Erlernen der SelbststRechtzeitiges Erlernen der Selbststäändigkeit (8 Jahre?)ndigkeit (8 Jahre?)
•• GewGewööhnung an auhnung an außßerherhääusliche Aufenthalte (Wochenenden,usliche Aufenthalte (Wochenenden,

Freizeiten, Probewohnen)Freizeiten, Probewohnen)
3.3. Kennenlernen von EinrichtungenKennenlernen von Einrichtungen

-- zum Abbau von Vorurteilen und zum Abbau von Vorurteilen und ÄÄngstenngsten
-- zur Verbesserung von Einrichtungen.zur Verbesserung von Einrichtungen.
-- …………....

Damit selbstbestimmtes Leben keine Leerformel bleibtDamit selbstbestimmtes Leben keine Leerformel bleibt



„„HeimHeim““ und Lebensqualitund Lebensqualitäätt
Vieles ist verwirklicht!Vieles ist verwirklicht!

Vieles geplant!Vieles geplant!
Vieles Vision!Vieles Vision!
Vieles zu tun!Vieles zu tun!

Vieles zu erreichen!Vieles zu erreichen!





Spina bifida-Ambulanz 
Mainz

Spina bifidaSpina bifida--Ambulanz Ambulanz 
MainzMainz

Auf Wiedersehen Auf Wiedersehen 
im Bonifatiushaus im Bonifatiushaus 
imim November 2008November 2008
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