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VON MENSCH ZU MENSCH

Das grofse Projekt einer Mutter

Weil sie keinen
Betreuungsplatz fiir ihren
behinderten Sohn findet,
plant Evelyn Schuller mit
dem Verein Weggefahrten
in Schenefeld ein
inklusives Wohnhaus

AMMN-ERITT PETEEGEN

ax Schuller (17) be-
griifit die Besucher.
»oeld ihr mit dem
gelben Bus gekom-
men®, richret =ich
die  Frauenstimme
seines Sprachcomputers an die Freundin
seiner Murtter, die mit ihren Kindern ge-
rade eingetroffen ist. Max ist aufmerk-
sam, bekommt mit, was um ihn herum
passiert, aber er kann nicht sprechen. Er
sitzt im Rollstuhl, seine Arme und Beine
sind wiel in Bewegung, aber laufen oder
greifen kann er nicht, seinen Sprachcom-
puter bedient er mit der Nase. ,Max hat-
te wihrend der Geburt einen Sauerstoff-
mangel, seitdem ist er kdrperlich und
peistiz behindert, es war ein Arzrefeh-
ler®, sagt seine Mutter Evelyn Schuller
(42). Wihrend sie erzihle, hilc sie Max
immer mal wieder fest, der heute in
einem Ersatzrollstuhl sitzr, weil sein
eigener kaputt ist. Darin sitzt er nicht
ideal. Doch das ist eins der kleinsten
Probleme, die Evelyn Schuller momen-
tan plagen.

Die alleinerzichende Murtter, die
noch einen gesunden 13-jdhrigen Sohn
hat, kann ihren Altesten derzeit nicht bei
sich zu Hause in Schenefeld betreuen.
Und das schmerzt sie sehr. Zurzeit lebt
Max bel seinem Varter, dem Ex-Mann von
Evelyn Schuller, und dessen neuer Fami-
lie im Harz. Eine Notldsung, weil es nach
dem Ende der Schulzeit fiir Max keine
Betreuungsmoglichkeit mehr gab. Im
Harz kann Max nun eine Schule fiilr Kor-
perbehinderte besuchen, denn in Nie-
dersachsen ist eine Schulzeitverlinge-
rung bis zum 25. Lebensjahr moglich. In
Hamburg hatte Max zehn Jahre lang die
Schule fiir Kérperbehinderte am Hirten-
weg in Othmarschen besucht. Er wurde
mit dem Schulbus dorthin gebracht, war
anschliefiend im Hortund ich konnte bis
17 oder 18 Uhr arbeiten®, sagt die exami-
nierte Altenpflegerin. Sie kamen gut zu-
recht, alles war organisiert, auch der
Hortplatz, fiir dessen Finanzierung sie
erst kimpten musste - wie schon so oft,
wenn es um Max' Bediirfnisse ging,

Wit dem Ende der Schulpflicht wur-
de dann geschaur, ob Max ,,in einer Be-
hindertenwerkstatt arbeiten kann oder
in emner Tagestrderung untergebracht
werden muss®, erklirt Schuller, die nicht
nur in der Altenpflege, sondern eine Zait
lang auch in der Behindertenhilfe als
stellvertretende Assistenzdienstleitung
gearbeitet hat. Fiir die Behindertenwerk-
statt reichten die Fihigkeiten von Max
nicht aus, also blieb nur die Tagestrde-
rung. Das Problem: ,Tagesptlegeplitze,
insbesondere fiir behinderte junge Men-
schen, sind Hufierst rar, wir haben in
Schleswig-Holstein und Hamburg nach
einem Platz gesuchrt, aberes gabnur Lis-
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Evelyn Schuller musste zwischenzeitlich ihren Job aufgeben, um ihren Sohn Max zu betreuen. roTC

ten mit Wartezeiten von bis zu vier Jah-
ren®, sagt Evelyn Schuller. Fiir die Frau,
die es gewdhnt ist, zuzupacken und da-
bei immer freundlich bleibt, ist das ein
unhaltbarer Zustand. ,,.Die jungen Ien-
schen werden in den sSchulen getdrdert,
sind mit Gleichaltrigen zusammen, bei
Freizeitakrivititen eingebunden und
nach der Schule ist alles vorbei®, sagt sie.

Schlieflich fand sie einen FPlatz,
doch schnell stellte sich heraus, dass
Max dort nicht hinpasste. ,Er gehirr
zwar nicht zu den ganz Fitten, aber auch
nicht zu den ganz Schwachen, er hat gute
kognitive Fihigkeiten, kann gut planen,
erinnert mich an jeden Geburtstag®, sagt
zeine Murtter. Mithilte der Unterstiitzen-

Die jungen Menschen
werden in den Schulen

gefordert, doch danach gibt
es kaum noch Tagespliitze

Evelyn Schuller

den Kommunikation (UK}, also techni-
schen Hilfsmitteln wie seinem Sprach-
computer, kann Max gut kommunizie-
ren. Doch in der Tagestdrderung war das
Programm auf Zltere Menschen zuge-
schnitten und =g fehlten Krifte, die sich

um Bediirfnisse wie die von Max kiim-
mern konnten. Max hat sich nach vier
Wochen mit allen seinen Mitteln ge-
wehrt, er hat geweint, seine Rollstuhl-
bremse festgedriickt, er wollte dort nicht
mehr hin®, sagt Evelyn schuller. Der be-
rufstitigen Frau blieb keine WWahl. Sie
musste ihre feste Stelle als Altenptlege-
rin kiindigen, um tagsiiber fiir Max da zu
sein. ,Ich war mein Leben lang woll be-
rutstitlg, zahlte meine Sozialabgaben
und hatte nun kein Anrecht auf Arbeits-
losengeld, weil ich wegen der Betreuung
von Max dem Arbeitsmarkt nicht zur
Vertligung stehen konnte. Ich war ge-
zwungen, Hartz IV zu beantragen®, sagt
Evelyn Schuller.

Sie ist eg gewohnt zu kimpfen. Sie
rang zehn Jahre lang vor Gericht darum,
dass der Arztfehler bei der Geburt ihres
Sohnes anerkannt wurde. Mit dem er-
strittenen Schmerzensgeld baute sie das
Reihenendhaus in Schenefeld barriere-
frel aus. Als die Krankenkasse sich wel-
gerte, einen Elekrrorollstuhl iy Max zu
genehmigen mit der Begriindung, dass
seine Behinderung dafiir zu ausgeprigrt
sel, iberzeugte sie die Kasse vom Gegen-
reil. ,,Der E-Rollstuhl ist fiir Max die ein-
zige Moglichkeir, sich selbststindig frei
z1 bewegen®, sagt sie. Der Krieg mit den
Behorden sei schlimm, da ist sie sich mit
anderen betroffenen Eltern einig. Doch
Hartz IV zog ihr den Boden unter den
Fiifien weg. ,,Das Geld reichte fiir meine
beiden S&hne und mich absolut nicht
aus, wir hirten aus dem Haus ausziehen
milssen®, sagt sie.

Die voriibergehende Unterbringung
von Max bei seinem Vater im Harz er-
moglicht es ihr, wieder zu arbeiten. Sie
mag ihren Job in der ambulanten Fflege,
sie genieft die Zeit mit ihrem jlingeren
Sohn, aber sie vermisst ithren Altesten.
Und deswegen kimpft sie weiter filr
Max. Sie hilt Kontakt mit den verschie-
denen Initativen wie Leben mit Behin-
derung, der Stiftung Alsterdort, dem Pin-
neberger Ortsverband der Lebenshilfe
mit Behinderung und dem Elternverein
Intensivkinder zuhause e V. Sie ist gut
vernetzt und weifl, dass auch andere El-
rzrn das Problem haben, sine adiquarte
Unrerbringung ihrer behinderten Kinder
zu finden. Gemeinsam mit ihnen griin-
dete sie den Verein Weggetihrten, denn
sie hat die Vision eines eigenen inklusi-
ven Wohnprojekts in einem Mehrgene-
rarionenhaus. Dort sollen Jung und Alt
rusamnimen leben. [JAir wollen keine
Pflegegemeinschaft, sondern eine Le-
bensgemeinschaft®, sagt Evelyn Schuller.

Vorbild ist ein inklusives Wohnpro-
jekt in Koln, das von Christiane Stroh-
acker, der Muttar einer mehrtach behin-
derten Tochter, und einem Elternversin
umgesetzt wurde. Dort leben 30 Men-
schen in einem Haus auf vier Etagen, so-
wohl behinderte als auch nicht behinder-
re Menschen, studenten, Alleinerziehen-
de und alleinstehende Rentner. Auch in
Schenefeld soll es diesen Mix geben.
Kernelement sollen zwel Wohngemein-
schaften sein, in denen je filnf Menschen
mit schwerer bis leichter Behinderung
und vier Studenten wohnen sollen. Die
Betreuung der behinderten Bewohner
soll durch Pflege- und Honorarkrifte
ibernommen werden, die Studenten
helfen stundenweise und wohnen prak-
tisch mietrel. Die Finanzierung der Be-
treuung soll tiber die Pflegekassen und
sozialhiltetriger gelingen.

Ein Inwvestor hat bereits ein Grund-
stiick angeboten und {ibernimmt die Be-
bauung. Der Verein bewirbt sich derzeir
um Fordergelder und Spenden. In Work-
shops planen die Mitglieder das weitere
Vorgehen. Und bemilhen sich um die
Baugenehmigung. ,Ich wiinsche mir fiir
Maxz eine Wohn- und Lebensform, die
ihn gliicklich macht®, sagt Evelyn Schul-
ler. Und so setzt sie sich ebenso wie die
anderen Mirglieder von Weggetihrren
mit all ihrer Kraft dafiir ein, dass auch
IMenschen mit Behinderungen ein selbst-
bestimmtes Leben fiihren kénnen.

Infos zum Projekt unter Telefon
22 86 11 45, post@weg-gefachrten.de
und www.weg-gefachrten.de



