,Daheim 1st das nicht zu leisten®

scHIcksAL Patrick
Porzel lebt mit der so
genannten

Schmetterlingskrankheit.

Sein Korper ist vom
Hals bis zu den Fiifien
verbunden, seine Haut
darunter offen und
wund. Seit 13 Jahren
lebt hat er wochentags
in Coburg im Internat.
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Coburg/Steinwiesen - Patrick ist
leicht genervt. Sein Freund tele-
foniert schon wieder den ganzen
Abend und belegt damit den Ap-
parat. ,,Das ist wie friher da-
heim in Steinwiesen mit meiner
Schwester®, sagt er lachend. Da-
bei wiirde er viel lieber jetzt mit
seinem Freund reden, was trin-
ken, Konsole spielen oder eine
DVD schauen. Was eben coole
Jungs am Abend so zusammen
machen.

Der 19-Jahrige hat einen an-
strengenden Tag hinter sich.
Heute war wieder Verbands-
wechsel. Drei Stunden lang.
Miihsam, schmerzhaft, notwen-
dig. Patrick leidet an der so ge-
nannten Schmetterlingskrank-
heit, einem &duflerst seltenen
Gendefekt, der seine Haut so
empfindlich macht wie die Flii-
gel eines Schmetterlings. Vom
Hals bis zu den Fufien ist sein
Karper eingebunden — manch-
mal auch sein Gesicht, weil die
offenen Stellen zu grofiflichig
oder zu tief sind. Seine Zehen
und Hande sind mittlerweile zu-
sammengewachsen.

Seit 13 Jahren lebt Patrick
Porzel in Coburg. Er besucht die
Schule am Hofgarten und wohnt
dort withrend der Woche im In-
ternat, wo er auch medizinisch
versorgt wird, ,Krank bin ich
aber nicht®, sagt Patrick trotzig.
»Und EB (die Abkiirzung fir
Epidermolysis Bullosa) domi-
niert mein Leben nicht. Das ist
so, als hitten andere einen
Schnupfen. Nur dass man einen
Schnupfen halt leicht kurieren
kann“, gibt er zu bedenken.

Voller Lebensfreude

Fir einen Aufienstehenden
kaum zu glauben, wenn man
sieht, wie sich Patrick qualen
muss und Schmerzen ertrigt.
Und dennoch, seine Lebens-
freude, seine Zukunftspline und
sein Wille machen schnell deut-
lich, dass Patrick seinen eigenen
Weg geht — ganz unabhiingig von
den Strapazen, die der Gende-
fekt eben mit sich bringt. ,,Seine
Einstellung und wie er mit all
dem umgeht, ist mit Sicherheit
ein Verdienst der Menschen, die
tagtaglich mit Patrick zu tun ha-
ben.* Da sind sich seine Eltern
sicher.

Die sinnvolle Alternative

Die Entscheidung, Patrick mit
sechs Jahren nach Coburg in die
Schule fiir Kinder und Jugendli-
che mit dem Forderschwerpunkt
motorische und koérperliche
Entwicklung zu schicken und
dann auch noch im Internat un-
terzubringen, fiel ihnen schwer.
Der Vater erinnert sich: ,,Wenn
er bei uns daheim geblieben wi-
re, hatte Patrick taglich zwei bis
zweieinhalb Stunden Fahrzeit
im Bus gehabt. Von der Schule
heim, dann Hausaufgaben, an-
schlieflend noch verbinden, da
wire nicht viel Zeit zum Spielen
gewesen,

»Als Alternative wurde uns
eine Unterbringung im Internat
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gung durch die Magensonde.

angeboten. Da mussten wir erst
einmal schlucken.“ Doch die
Porzels vereinbarten einen Ter-
min mit der Internatsleitung
und schauten sich gemeinsam
die Einrichtung an. ,, Wir waren
uns auf Anhieb sympathisch.*
Und als Patrick dann am Abend-
brottisch meinte, er wolle es mit
dem Internat probieren, und
wenn es ihm nicht gefille,
kommt er eben wieder heim,
war die Entscheidung gefallen.
In einem offenen Gespriich Giber
die besonderen Pflegemafinah-
men und die medizinische Ver-
sorgung wurde abgeklirt, ob das
Haus das leisten kann. ,,Aber die
Leitung und die Betreuerinnen
meinten, das kriegen wir schon
hin.“ Und so ist es auch.

Sicher versorgt

Patrick wird von ausgebildeten
Kinderkrankenschwestern me-
dizinisch versorgt. Dazu geho-
ren der dreistindige, sehr auf-
wendige Verbandswechsel alle
zwei Tage, die Medikamenten-
gabe und die Uberwachung der
Sondennahrung.  ,,Mangeler-
nihrung ist eine Begleiterschei-
nung der Krankheit. Bindehédute
und Schleimhidute sind davon
betroffen. Auch sie entziinden
sich immer wieder. Deshalb ha-
ben wir uns 2005 dazu ent-
schlossen, Patrick iiber eine Ma-
gensonde zu erndhren®, berich-
tet sein Vater.

Die Losung ist perfekt

Der 19-Jahrige findet die Lo-
sung perfekt. So kann er mit sei-
nen acht Mitbewohnern in Co-
burg am Esstisch sitzen, ,,ohne
dass stindig jemand drangelt,
dass ich mehr essen muss®.
Wenn es sein Mund und sein Ra-
chen zulassen, kann er trotzdem
essen, wonach ihm gerade ist.
Wenn er Probleme mit dem
Luft holen hat, weil die Schleim-
haute in der Nase angegriffen
sind, bekommt er eine Sauer-
stoffmaske. ,, Wir fithlen unseren
Sohn da sicher aufgehoben®,
sagt Mutter Gabi, selbst in der
mobilen Altenpflege titig. In
seinen Wochenrhythmus inte-
griert sind regelmiflige Ergo-
und Physiotherapiestunden. Ein
fir die Internatsgruppe zustin-
diger Kinderarzt ist stets zur
Stelle, wenn er gebraucht wird.
Als Triger fungiert der Verein
Hilfe fur das behinderte Kind
Coburg. ,,Bei Rechtsfragen oder
sozialrechtlichen Fragen werden
wir vom Verein unterstiitzt“, er-
ganzt Georg Porzel, der mittler-
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Entspannte Stimmung am Abendbrottisch: Wahrend die anderen Internatsmitbewohner essen, kimmert sich die Betreuerin um Patricks Versor-

Am Wochenende ist Patrick zuhause bei den Eltern in Steinwiesen.

weile den Vorsitz der bundes-
weiten Interessengemeinschaft
Epidermolysis Bullosa (IFB)
iibernommen hat.

Das Herzstiick

Entscheidend fur die Familie
Porzel ist jedoch der liebevolle
Umgang der Menschen im In-
ternat miteinander. Patrick fithlt
sich in Coburg wohl und hat ei-
nen Freundeskreis aufgebaut,
»Die Menschen sind das Herz-
stick der Einrichtung. Das

Gendefekt Epidermolysis
Bullosa (EB)

Patrick leidet lebt seit seiner
Geburt an mit dem Gendefeki
Epidermolysis Bullosa (EB).
Seine Hautschichten bilden
leicht Blasen, die mit Blut oder
einer klaren Flussigkeit gefalit
sind. Die Blasen entstehen
durch Druck, Reibung oder bei
Stress. Es qibt mehrere Formen
der EB. Patrick leidet an der
schwersten. Seine Lebenser-
wartung liegt bei 40 Jahren, Bei
den einfachen Formen heilen
die Blasen ohne dauernde
Schadigung ab. Bei den schwe-
reren Formen besteht, ahnlich
wie bei einer Verbrennung, eine
starke Neigung zur Narbenbil-
dung. Diese Narben, die auch
an den inneren Organen, bei-
spielsweise der Speiserohre,

macht dieses Internat einzigar-
tig“, lobt der Vater. Ganz beson-
ders schatzt er das Konzept, die
jungen Menschen selbstbewusst
und zur Selbststandigkeit zu er-
ziehen. Patrick hat gelernt, sein
Leben selbst in die Hand zu neh-
men.

,»Das hitten wir so daheim nie
leisten konnen*, sind sich die El-
tern einig. ,,Dafiir hitten uns si-
cherlich oft die Zeit und die Ner-
ven gefehlt®, geben sie unum-
wunden zu, wissen sie doch, dass

Was bedeutet eigénﬂicﬁ ,Séﬁmetterlingskmﬂkhcit“? ‘

auftreten konnen, und die stan-
dige Neubildung von Blasen
und offenen Wunden fohren bei
einem Teil der Betroffenen zu
erheblichen Funktionsstorun-
gen und so 2u einer Schwerst-
behinderung - oft wachsen Fin-
ger und Zehen zusammen. Es
ist nicht ansteckend, die geisti-
ge Leistungsfahigkeit bleibt,

5-Tage-Schaler-Internat
Schler mit dem Forderschwer-
punkt motorische und korperli-
che Entwicklung konnen in das
Internat aufgenommen werden.
Die Kinder und Jugendiichen
leben dort von Montag bis Frei-
tag in alters- und geschlechts-
gemischten Gruppen.
Einzugsgebiet ist dabei der ge-
samite oberfrankische und
nordbayerische Raum. Im Inter-
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Patrick gliicklich und zufrieden
in Coburg lebt. Patrick versteckt
sich nicht. Er fahrt mit seinem
E-Rolli sicher durch die Stadt,
geht einkaufen, kann kochen
und Bus fahren. ,,Wenn ich Lust
habe, gehe ich abends mit mei-
nen Freunden auch mal ins Ki-
no. Ich hab jetzt durchgesetzt,
dass ich bestimme, wann ich
schlafen gehe“, sagt Patrick
stolz.

Und endlich hat sein Freund
den Telefonhorer aufgelegt.

nat leben die Schillerinnen und
Schiler in alters- und ge-
schlechtsgemischten Gruppen,
in denen innerhalb des norma-
len Tagesablaufs soziale Rol-
len- und Verhaltensmuster er-
lernt und gefestigt werden - mit
dem Ziel, ihre persdnlich mogli-
che Selbststandigkeit for ein
Leben nach der Schule zu errei-
chen.

Kontakt

Forderzentrum Schule am Hof-
garten - Internat for Kinder und
Jugendliche mit Behinderung
Leopoldstrae 61-63

96450 Coburg
Internatsleitung: Veronika Gott-
schalk, Telefon
(09561/8267858267-26

wowow. behindertenhilfe-co-
burg.de.



