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Tagung Leben pur — Erndhrung

Was bedeutet Ernahrung fir Menschen mit schwersten Behinderungen und
Lebenseinschrankungen?

Mit Kurbissuppe aus der Flasche tberraschte der Kiichenchef des Bildungs-
und Begegnungszentrums Wartaweil (am Ammersee) die Teilnehmerinnen
und Teilnehmer der dritten Fachtagung Leben pur am 28. und 29. Oktober
2005. Diese ungewohnliche Verkéstigung per Strohhalm diente den Gber
200 Fachkraften, Wissenschaftlerinnen und betroffenen Eltern als An-
schauungsunterricht in Sachen pirierte Kost — einer der zahlreichen As-
pekte des Tagungsthemas ,Ernahrung fur behinderte Menschen*. Da fast
doppelt so viele Anmeldungen eingingen, wie erwartet, wurde die Tagung
mit allen Vortragen und Workshops am 17. und 18. Marz wiederholt.

Messer, Loffel, Sonde ...

Mit 13 Vortragen und 7 Workshops umfasste die dritte Fachtagung Leben
pur mehr als doppelt so viele Beitrage wie die beiden vorangegangenen
Tagungen. Behandelt wurden psychologische, padagogische und soziale
Aspekte der Essenssituation und Ernédhrung fir Menschen mit schwersten
Behinderungen, Kau- und Schluckprobleme, Sondenerndhrung, aber auch
ethische Fragestellungen und nicht zuletzt die als Tabu geltenden Themen
Verdauung und Ausscheidung.

Ganzheitlicher Dialog

Als besonders gelungen bezeichneten die Teilnehmenden den fruchtbaren
Dialog aus unterschiedlichen Blickwinkeln: Wissenschaftlerinnen UND The-
rapeutinnen UND betroffene Mutter und Véater. Auch das Tagungskonzept
mit seiner einzigartigen ganzheitlichen Zusammenschau des Wissens aus
den Bereichen Erndhrungswissenschaft, Medizin, Padagogik und verschie-
denster Therapien und Férderangebote wurde gelobt. Parallel zur Tagung
prasentierten sich Hersteller von Esshilfen, Andickungsmitteln, purierter
Kost, Sondensystemen und Sondenkost auf einem ,Marktplatz”. Bei der
Wiederholungstagung Mitte Méarz wurde erstmals der Forderpreis Leben pur
vergeben.

Schirmherrin Eva Luise Kdhler

Die zweitagige Fachtagung war von der wissenschaftlichen Leiterin der
Stiftung Leben pur, der Sonderpadagogin Nicola Meier, sowie der Vor-
standsvorsitzenden Christine Kopp und der Leiterin des Mobilen Therapeu-
tischen Dienstes, Eva Herrmann, konzipiert und organisiert worden. Sie
stand unter der Schirmherrschaft von Eva Luise Kohler, der Gattin des Bun-
desprasidenten. Zur Eroffnung wurde ihr GruBwort verlesen. Der ehemalige
Behindertenbeauftragte Karl Hermann Haack und die amtierende Bundes-
behindertenbeauftragte Karin Evers-Meyer trugen jeweils ein schriftliches
GruRwort bei, GruRwort Evers-Meyer. Der Vorsitzende des Landesverbands
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Bayern fur Kérper- und Mehrfachbehinderte e. V. und des Kuratoriums der
Stiftung Leben pur, Hans Schobel begrif3te die Ehrengéaste und erdffnete
die Tagung im Namen des Veranstalters.

Hinweis: Buch Leben pur — Ernahrung
fur Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen

Basierende auf den Vortragen und Workshops der Tagung Leben pur —
Ernahrung 2005/2006, erganzt mit vier zusatzlichen schriftlichen Beitragen,
ist im April 2006 das Buch zur Tagung erschienen.

Es umfasst eine breite Palette von wissenschaftlichen Erkenntnissen, Erfah-
rungen und Anregungen zum Verbessern der Essensituation und der Er-
nahrung von Menschen mit schweren Behinderungen. Die insgesamt 25
Autorinnen und Autoren beleuchten das Thema aus den Blickwinkeln von
Medizin, Erndhrungswissenschaft, Padagogik und verschiedenster Thera-
pien und Forderanséatze und bemuhen sich gleichzeitig um eine ganzheitli-
che Sichtweise.

Folgende Aspekte werden behandelt: Ethik, Ernahrungswissenschatt,
Essen als soziale Situation, paddagogische und psychologische Seiten der
Ernahrung, Verbesserung der Essenssituation durch Therapie- und Férde-
rangebote, Kau- und Schluckprobleme, Sondenernahrung, Sondenentwoh-
nung, Zahngesundheit und nicht zuletzt die oftmals tabuisierten Themen
Verdauung und Ausscheidung.

Literaturangabe: Nicola J. Maier (Hrsg.) Leben pur — Ernahrung fur
Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen, Disseldorf 2006,
ca. 250 S., ISBN 2-910095-65-8

Bestelladresse: verlag selbstbestimmtes leben, Brehmstral3e 5-7, 40239
Dusseldorf, Tel. 0211 / 64 004-0, E-Mail: verlag@bvkm.de,
http://www.bvkm.de, Kosten: EUR 14,90 (EUR 10,00 fur Mitglieder des
Bundesverbands fur Koérper- und Mehrfachbehinderte e.V.)
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1.1. GruBwort Eva Luise Kdhler
Schirmherrin der Tagung Leben pur — Erndhrung

Liebe Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Jahrestagung 2005,

Sie haben sich in einem der schonsten Winkel unseres schénen Landes
eingefunden, um die Lebensbedingungen von Menschen zu verbessern, die
wir nur selten in den Blick nehmen. Sonne und Himmel, der Ammersee und
die nahen Berge, die reine Luft und die Freundlichkeit der Menschen wer-
den Anregung fur erfolgreiche Arbeit sein. Anliegen und Programm haben
mich dazu gebracht, die Schirmherrschaft Uber lhre Veranstaltung zu tber-
nehmen. Ich mdchte Ihnen einige der Gedanken vorstellen, die mir seither
durch den Kopf gehen.

Da steht: Was bedeutet Ernahrung fur Menschen mit schwersten Behin-
derungen und Lebenseinschrdnkungen?

Was fur eine Frage! Ist doch dieser Bestandteil unserer Lebensqualitdt zum
Inbegriff von Wohlstand, Wohlbefinden, Wohlbehagen geworden. Wir wis-
sen gar nicht mehr, dass unser dahingeworfenes ,Mahlzeit* am Mittagstisch
frher einmal ,Gesegnete Mahlzeit" hiel3, dass es nicht immer mdglich war,
sich satt zu essen, geschweige denn wahlen zu kénnen zwischen burgerlich
und rustikal, Vollwert und Fastfood, vegetarisch und kalorienarm, Schnell-
imbiss und Nouvelle Cuisine und all den hundert Diaten. Dass wir dankbar
die Mahlzeiten zu uns nehmen durfen.

Nichts von all diesem Selbstverstandlichen bedeuten Aufnahme und Aus-
scheiden von Nahrung fur die Menschen, denen diese Jahrestagung gilt. Oft
genug ist Essen fur sie Not und Qual, Angst vor dem Verschlucken, Ver-
dauungsschmerzen, Nahrungsaufnahme als physiologischer Akt ohne Lust
und Appetit. Und wir anderen,

,sind im Licht, und man siehet die im Lichte, die im Dunkeln sieht
man nicht (Bertolt Brecht).”

Leben scheint reduziert auf Versorgung. Sinnliche Erfahrung macht vor der
Therapie halt. Lachen gehdrt nicht zum Programm. Geniel3en, was ist das?

Dagegen stellt die Stiftung mutig und selbstbewusst ihre Jahrestagung unter
das Leitwort ,Leben pur®. Welch hoher, scheinbar unerfillbarer Anspruch!
Und doch ist die Botschaft klar: Es genugt nicht, Lebensfreude, auch
Freude am guten Essen als Anspruch aller Menschen zu formulieren. Es
geht darum darzustellen und zu verwirklichen, dass Ernahrung als Be-
standteil von Lebensfreude auch den Menschen ,im Dunkeln® vermittelt
werden kann. Dazu gehdren Sachverstand und Phantasie. Sachverstand
wird in Wartaweil vermittelt, Phantasie wird angeregt.
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Ein Drittes bringen Sie selber mit: Die Liebe zu den Menschen, die keine
Bedingungen stellt.

So wunsche ich der Jahrestagung 2005 der Stiftung Leben pur einen guten
Verlauf und den Teilnehmerinnen und Teilnehmern erfolgreiche Tage.

Eva Luise Kdhler
(Gattin des Bundesprasidenten Horst Kéhler und
Schirmherrin der Tagung Leben)
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1.2 GruBwort Karl Hermann Haack
Beauftragter der Bundesregierung fur die Belange behinderter Menschen
(bis Oktober 2005)

Sehr geehrte Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Tagung ,Leben pur”,

ich freue mich tber die Gelegenheit, Ihnen auf diesem Weg fur lhre Tagung
mit dem Schwerpunkt ,Ernéhrung fur Menschen mit schwersten Behinde-
rungen und Lebenseinschrankungen™ Grif3e zu Uberbringen.

Sie halten diese Tagung in Zeiten des Umbruchs ab. Auch fir mich ist dies
eine Zeit des Umbruchs. Ich blicke zuriick auf sieben Jahre der Tatigkeit als
Behindertenbeauftragter der Bundesregierung und ziehe Bilanz.

Ich denke, wir haben in diesen sieben Jahren gemeinsam mit den Verban-
den chronisch kranker und behinderter Menschen und ihrer Angehdrigen
einiges erreicht. Wir haben begonnen, ein teilhabeorientiertes Unterstut-
zungssystem aufzubauen, bei dem nicht mehr die Institution, sondern der
behinderte Mensch im Vordergrund steht. Teilhabe hat fiir uns dabei immer
bedeutet: Jeder Mensch, und moge seine Behinderung noch so schwer
sein, hat die Fahigkeit zu und den Anspruch auf Teilhabe am Leben in der
Gesellschaft.

Darauf, dass wir es gemeinsam geschafft haben, diesen Paradigmenwech-
sel, dieses neue Bewusstsein auch ein Stiick weit in der Gesellschaft zu
verankern, bin ich stolz. Auf diesem gewandelten Bewusstsein kénnen die-
jenigen aufbauen, die in Zukunft die Politik fir und mit behinderten Men-
schen gestalten.

Wir sehen uns dabei andererseits immer wieder Widerstanden und gegen-
laufigen Tendenzen gegenuber und durfen nicht nachlassen, fir die Be-
lange der Betroffenen einzutreten. Ich fand es zwar begrif3enswert, als an-
lasslich des Falles der Komapatientin Terri Schiavo in den USA auch bei
uns die Diskussion uber Sterbehilfe und die Situation von Menschen im
Wachkoma endlich einmal breit diskutiert wurde. Ich fand es aber erschre-
ckend, dass dabei in vielen Medien einfach davon ausgegangen wurde,
dass eine Frau, deren Vitalfunktionen weitgehend intakt waren und die Uber
eine Magensonde ernahrt wurde, ,kinstlich am Leben erhalten” wurde. Un-
abhéangig von den tatsdchlichen Umstanden im Falle Schiavo hiel3e das ja
im Umkehrschluss, dass jeder Mensch, der sich nicht selbst einen Loffel in
den Mund stecken kann, ,kinstlich" am Leben erhalten wird und damit
schon die Frage angedeutet ist, ob es nicht besser wéare, dieses Leben zu
beenden.

Solchen Sichtweisen missen wir alle energisch entgegentreten.

e
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Ein weiteres Problem im Bereich der Teilhabe behinderter Menschen sind
tatsachliche oder angenommene Sparzwéange. Ich habe die Grundlinien der
Gesundheitsreform von 2003 unterstitzt, es war notwendig, dass die Versi-
cherten in angemessener Hohe zur Finanzierung beitrugen, und ich finde es
richtig, dass in Zukunft bei der medizinischen Versorgung mehr auf Qualitét
und Wirksamkeit von Behandlungen geschaut wird. Es ist nicht unbedingt
zu wenig Geld im System, sondern es wird oft fir unnétige und wirkungs-
lose Dinge ausgegeben. Allerdings muss darauf geachtet werden, dass
man hierbei nicht ins andere Extrem verfallt.

An manchen Punkten sind Tendenzen zu beobachten, im Zuge der so ge-
nannten evidenzbasierten Medizin nur noch Behandlungen zuzulassen, de-
ren Wirksamkeit durch Studien nachgewiesen ist - was im Prinzip kein
schlechter Ansatz ist, aber fur viele medizinische Konstellationen gibt es
diese Studien gar nicht oder sie sind von zweifelhaftem Wert. Gerade fur
seltene Erkrankungen gibt es viel zu wenig Material. Unter anderem aus
diesem Grund gab es auch Konflikte um die Finanzierung von Sondennah-
rung. Zum Zeitpunkt, an dem ich diese Zeilen schreibe, hat die Bundesmi-
nisterin fir Gesundheit und Soziale Sicherung tber eine Ersatzvornahme
eigene Richtlinien in Kraft gesetzt, der ,Gemeinsame Bundesausschuss*
hat dagegen jedoch Klage erhoben.

Gerade deshalb ist es auch so wichtig, dass sich eine Tagung wie die lhre
intensiv mit der Thematik der Sondennahrung auseinandersetzt. Eine der
wichtigsten Errungenschaften der Gesundheitsreform ist die Beteiligung der
Verbande der Patientinnen und Patienten im ,Gemeinsamen Bundesaus-
schuss®, die dessen Arbeit bereits viel transparenter gemacht hat. Gerade
fur eine fundierte Positionierung der Verbande der Betroffenen ist es wich-
tig, dass gentigend wissenschaftlich fundiertes Material zur Verfligung steht,
das alle Aspekte der Erndhrung von sehr schwer behinderten Menschen
beleuchtet und sich nicht dem Verdacht aussetzt, von Seiten der finanziell
Interessierten beeinflusst worden zu sein.

Ich wiinsche lhnen eine erfolgreiche Tagung!

Karl Hermann Haack

(Beauftragter der Bundesregierung fur die Belange behinderter Menschen)
Berlin, im September 2005

e
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1.3 GruBwort Karin Evers-Meyer
Beauftragte der Bundesregierung fir die Belange behinderter Menschen

Liebe Teilnehmerinnen und Teilnehmer
der Tagung der Stiftung ,Leben pur*,

leider ist es mir aus terminlichen Grinden nicht moglich, personlich zu
Ihnen zu sprechen. Ich will aber nicht versdumen, lhnen auf diesem Wege
meine allerherzlichsten Griif3e zu Gbermitteln. Ich hatte Gelegenheit, einen
Blick in die Texte zu werfen, die aus lhrer Tagung im letzten Oktober her-
vorgegangen sind. Daraus wird deutlich, welch wichtige und wertvolle Arbeit
Sie machen. Ich méchte Sie dabei nach Kraften unterstitzen.

Zu lhrer Tagung unter dem Motto ,Was bedeutet Ernahrung fiir Menschen
mit schwersten Behinderungen und Lebenseinschrankungen?* méchte ich
Ihnen folgende Gedanken mitteilen:

Als Behindertenbeauftragte ist es meine Aufgabe ,darauf hinzuwirken, dass
die Verantwortung des Bundes, fur gleichwertige Lebensbedingungen fur
Menschen mit und ohne Behinderungen zu sorgen, in allen Bereichen des
gesellschaftlichen Lebens erfillt wird.” Oder, um es ein bisschen weniger
juristisch zu formulieren: mich dafur einzusetzen, dass alle behinderten
Menschen, egal wie schwer ihre Behinderung ist, die Chance zu Selbstbe-
stimmung und gesellschaftlicher Teilhabe - mithin zu einem lebenswerten
Leben - bekommen.

Normalerweise liegt unser Fokus dabei auf den Hilfeangeboten, die flr die
Betroffenen absolut notwendig sind, wie Assistenz, Pflege oder medizini-
sche Versorgung. Der Stiftung Leben pur kommt das Verdienst zu, zusatz-
lich zur Frage nach dem Notwendigen auch einmal die Frage nach der Le-
bensqualitat, nach dem Genuss, nach dem Angenehmen zu stellen. Erndh-
rung ist fur die Menschen eben nicht nur die Zufuhr von Brennstoff fir den
Korper, sondern auch eine Form der Teilhabe am Leben, eine Mdglichkeit,
angenehme Erfahrungen zu machen und eine Quelle der Befriedigung.

Zumindest sollte sie das sein. Die Realitat sieht schon bei Menschen ohne
Behinderung oft anders aus, aber diese haben die Mdglichkeit sich zu ent-
scheiden, was und wie sie essen. Das kdnnen Menschen mit hohem Hilfe-
bedarf oft nicht.

Ich finde es zwar erfreulich, dass auch der ,Mainstream*” der Gesundheits-
politik in den letzten Jahren das Thema Ernahrung in den Blick genommen
hat - dabei sind originelle Kampagnen herausgekommen, die deutlich ge-
macht haben, dass gesundes Essen auch Spald machen und gut schme-
cken kann. Aber bei all diesen Aktivitaten zur Pravention stand immer nur
der gesunde Mensch im Mittelpunkt, der durch gute Ernahrung vor Krank-
heiten geschitzt werden sollte. Ich vertrete die Auffassung, dass auch be-

e
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hinderte Menschen Anspruch auf Pravention haben, dass gerade fir be-
hinderte Menschen Angebote in den Bereichen Bewegung und Erndhrung
entwickelt werden missen, die ihre Lebensqualitat verbessern und Ver-
schlechterungen ihres Gesundheitszustands vorbeugen.

Diese Sichtweise muss auch in die Diskussion um ein Praventionsgesetz
eingebracht werden, dass nach Aussage des Koalitionsvertrages wieder auf
die Agenda kommen wird. Gesunde und leckere Erndahrung darf kein Privi-
leg der Gesunden sein! Ich werde mich dafir einsetzen und freue mich tber
Ihre Unterstltzung.

Ich wiinsche Ihnen eine erfolgreiche Tagung, viele Interessante Begeg-
nungen und gute Gespréache.

Es grufdt Sie herzlich

Ihre Karin Evers-Meyer

(Beauftragte der Bundesregierung fir die Belange behinderter Menschen)
@ karin.evers-meyer@bundestag.de

e
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1.4 Gruldwort Hans Schobel
Vorsitzender des Kuratoriums der Stiftung Leben pur

Liebe Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Tagung,

.Im Leben eines Menschen gibt es Fragestellungen, die es wert sind, einen
kompromisslosen Standpunkt zu vertreten® — ein wichtiger und in seiner be-
sonderen Biografie mutiger Gedanke von Pastor Dietrich Bonhoefer. Das
wichtigste Wort ist ,kompromisslos®. Wenn wir dieses fur unsere Arbeit, un-
ser Engagement und unseren Auftrag hier im guten Sinne wenden, dann ist
es passgerecht.

Der Landesverband Bayern fur Korper- und Mehrfachbehinderte e.V. mit
Sitz in Minchen hat mit kompromissloser Ausdauer und Geduld die Chance
am Schopfe gepackt und mit vielen ,Botschaftern“ aus Staat und Gesell-
schaft den Veranstaltungsort dieser Tagung, das Schullandheim Wartaweil
mit Begegnungs- und Bildungsstatte, in den 90er Jahren hier direkt am Ufer
des Ammersees geschaffen — heute wahrscheinlich kaum mehr vorstellbar.
Ich frage mich, warum denn eigentlich nicht...?

Die Vorstandschaft des Landesverbandes hat sich die Bedeutung des
Schullandheims und der Begegnungsstatte sehr wohl als behindertenge-
rechte Modelleinrichtung vorstellen kdnnen — daftr wird diese auch sehr gut
genutzt. Damals konnten wir aber nicht erahnen, welch hohe Bedeutung
diese Einrichtung im Sinne einer Bildungsstatte als Veranstaltungsort fur
das Wissenschafts- und Kompetenzzentrum flir Menschen mit schwersten
Behinderungen einmal erlangen wirde.

Ganz und gar gegen den Zeitgeist gerichtet, der u.a. von Sparhaushalten
gekennzeichnet ist, engagiert sich der Landesverband fur schwerst betrof-
fenes Leben und bringt mit der im Sommer 2005 gegriindeten ,Stiftung Le-
ben pur® ein bundesweit arbeitendes Wissenschafts- und Kompetenzzent-
rum fur Menschen mit schwersten Lebenseinschrankungen auf den Weg —
und dies im guten, wertvollen Sinne ,kompromisslos“. Die Wertschéatzung
und die Wirde dieser unserer Mitburgerinnen und MitbUrger, die wir hier
gemeinsam im Blick haben, sind der Focus unserer Anstrengungen. Es sind
Menschen, die wohl nie Steuerzahler sein kdnnen und die, negativ gedacht,
lebenslang hohe Kostenfaktoren fur unsere Gesellschaft bedeuten - ein
Denken, das wir strikt ablehnen. Wir werden unsere Uberzeugung kompro-
misslos nach innen und auf3en vertreten mit einem Menschenbild, das sich
in unseren Kopfen ,abbildet* — mit der gebotenen Uberzeugung, dem sen-
siblen Denken und Fuhlen und mit der interdisziplindren Fachlichkeit, die
sich darum bemuht und bemuhen wird, dieses so schwer betroffene Leben
immer besser zu verstehen.

e
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Meine sehr verehrten Gaste, liebe Kolleginnen und Kollegen, verehrte Da-
men und Herren, ich gruf3e Sie alle im Namen des Landesverbandes sehr
herzlich. Ganz besonders mdchte ich die Menschen, die selbst von einer
schweren Behinderung betroffen sind, und deren Angehorige begrtifen.

Viele haben sich zu dieser Fachtagung aus dem In- und Ausland angemel-
det, rund 200 Personen sind heute und morgen hier anwesend. Das Inte-
resse am Thema ,Was bedeutet Ernahrung fir Menschen mit schwersten
Behinderungen?* war und ist so grof3, dass das Symposion am 17./18. Marz
2006 wiederholt wird — sicherlich mit einer vergleichbaren Teilnehmerzahl.
Anscheinend haben wir, unser Landesverband und die Stiftung Leben pur,
mit der fachlichen, auch emotional gepragten und im guten Sinne gesell-
schaftspolitischen Idee eine Bediirfnislage getroffen, die es wert ist, im
Sinne Bonhoefers einen kompromisslosen Standpunkt zu vertreten.

Wir wollen mit unseren Verantwortlichen im Landesverband und in der Stif-
tung immer besser verstehen, was wir ,Leben pur® nennen - eine wunder-
bare Beschreibung des Lebens dieser Menschen, die wir hier konkret mei-
nen. Deshalb hat sich unser Team unter der wissenschaftlichen Leitung von
Frau Nicola Maier, mit der Vorstandsvorsitzenden der Stiftung, Frau Chris-
tine Kopp, der Stiftungsratsvorsitzenden, Frau Christl GraBmann, den weite-
ren Mitgliedern des Stiftungsvorstandes und des Stiftungsrates sowie mit
den Damen und Herren des Kuratoriums fur unser Kompetenzzentrum auf
den Weg gemacht. Das Ziel dieses Weges ist, die Menschen mit ihrer eige-
nen Lebens- oder besser Erlebensqualitat so verstehen zu lernen, dass wir,
ihre sensiblen Begleiter und Forderer, der Gesellschaft immer qualifizierter
sagen kénnen, weswegen wir dieses Leben ,Leben pur® nennen und es
ebenso wertvoll anerkannt sehen wollen wie jedes andere, dem Anschein
nach nicht behinderte Leben.

Dazu gehéren menschliche Grundbedurfnisse, die bei diesen Menschen,
die wir im Blick haben, oftmals das Gegenteil von Lebensqualitat auslésen.
Hier nenne ich die von uns zu erforschenden Bedirfnisse wie Pflege, Er-
nahrung, Schlaf und Kommunikation. Um mit diesem unseres Erachtens. so
wichtigen Projekt voranzukommen, férdert uns die Aktion Mensch fiir drei
Jahre mit einer Gesamtsumme von mehr als EUR 300.000 bis zum Herbst
2007. Dies ist nicht selbstverstandlich. Daftr und fur die nachhaltige Unter-
stlitzung unseres Bundesverbandes fur Korper- und Mehrfachbehinderte e.
V. sind wir au3erordentlich dankbar. Damit dieses Projekt Uber 2007 hinaus
weitergefuhrt und auch finanziert werden kann, haben wir die Stiftung Leben
pur gegrundet.

Geld ist wichtig, aber nicht alles, es darf nur dienende Funktion haben.
Ohne Tutoren, Schirmherren und Schirmfrauen, ohne ,Botschafter” fur
diese Anliegen in Politik und Gesellschaft ist alles nichts! Deshalb sind wir
aulRerordentlich dankbar, dass die Gattin unseres hochverehrten Herrn
Bundesprasidenten, Frau Eva-Luise Kohler, flr Leben pur, vor allem aber
fur diese Fachtagung die Schirmherrschaft Gbernommen hat. Ihr Gruf3wort
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sowie das GruRwort von Karl Hermann Haack, dem scheidenden Beauf-
tragten der Bundesregierung fur die Belange behinderter Menschen, wer-
den im Anschluss verlesen.

Ein wichtiger ,Botschafter” fir Leben pur ist der bayerische Landtagsprasi-
dent, Herr Alois Gluck, der selbst seinen Sohn Thomas als einen von ,Le-
ben pur® benennt. Er wird auf der Tagung im Frihjahr 2006 anwesend sein
und den ersten Wissenschaftspreis Leben pur tGberreichen, der mit EUR
5.000 dotiert ist und wissenschaftliche Arbeiten zum Thema Erndhrung und
schwerste Behinderung auszeichnet.

Ich grufRe sehr herzlich Herrn Ministerialrat Erhard Karl, Referent flr die
Forderschulen im Kultusministerium, der fir unsere Arbeit innerhalb der
interdisziplindren Fachlichkeit der Kérperbehindertenpadagogik aul3eror-
dentlich aufgeschlossen ist. Er vertritt die Wertschatzung der schwierigen
sonderpédagogischen Arbeit in seinem Haus vehement. Daftir sind wir
dankbar, da dies nicht selbstverstandlich ist. (Bei meinen Konferenzen auf
Bundesebene als Bundesreferent fur Kérperbehindertenpadagogik im Ver-
band Sonderpadagogik e. V. erfahre ich gegenteilige Entwicklungen.) Ich
bin Gberzeugt, lieber Herr Karl, dass wir hier niemals einen Einbruch in den
Bemuhungen erleben werden.

Ich danke allen Referentinnen und Referenten, die sich dieses aktuellen,
aber besonders schwierigen Themas Erndhrung heute und morgen anneh-
men. Ich nenne nur das Reizthema ,Einsatz von Sonden*“ — ein grofRes
Problem, das mit vielen Vorurteilen auch im emotionalen Bereich behaftet
ist.

Ich wiinsche uns, dass wir morgen Abend wieder einige Rétsel geldst ha-
ben und die gewonnenen Erkenntnisse in unserer taglichen Arbeit hilfreich
sind. Und dass wir alle ein gréf3eres Verstandnis haben ob der ganz spe-
ziellen Bedirfnisse dieser Mitbirgerinnen und Mitburger.

Herzlichen Dank fur Ihre kompromisslose Mitsorge und lhr grol3es
Interesse.

Hans Schoébel

(Vorsitzender des Landesverbands Bayern fir Korper- und Mehrfach-
behinderte e.V. und des Kuratoriums der Stiftung Leben pur, Direktor
des Zentrums fir Korperbehinderte und Wirzburg-Heuchelhof)

@ hans.schoebel@zfk-wuerzburg.de
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2. Grundlagen zur Erndhrung von Menschen mit
schweren und schwersten Behinderungen

2.1 Die optimale Ernédhrung in der Praxis
Dr. Annette Nagel

Kinderernahrung beginnt ab dem 2. Lebensjahr. Dabei wird die Kindheit in
verschiedene Stadien eingeteilt und entsprechend zwischen Kleinkindern
(2-3 Jahre), Vorschulkindern (4-6 Jahre), Grundschulkindern (7-10 Jahre),
Schulkindern (11-15 Jahre) und Jugendlichen (16-18 Jahre) unterschieden.

Das wichtigste Merkmal der Kinderernahrung gegenuber der Ernahrung von
Erwachsenen ist der hohe Bedarf an Energie und Nahrstoffen bezogen auf
das Korpergewicht. (Referenzwert fir Nahrstoffzufuhr). Dies ist im Wesent-
lichen auf Wachstum (Lange und Massenwachstum) und Entwicklung der
Kinder zurtickzufuihren. Bereits gegen Ende des ersten Lebensjahres hat
sich das Koérpergewicht gegentber dem Geburtsgewicht etwa verdreifacht
und die Korperlange verdoppelt.

Die Verdauungsfunktionen sind beim Kind verglichen mit dem Erwachsenen
noch nicht voll ausgereift. Eine wesentliche Reifung des Verdauungsappa-
rates erfolgt nach der Geburt und befahigt den Saugling, nach wenigen Le-
bensmonaten gemischte Kost (Beikost) zu verwerten. Die volle Funktions-
fahigkeit wird jedoch erst gegen Ende des Schulalters erreicht. Sehr fettrei-
che und schwerverdauliche Speisen sind fur Kinder daher nicht geeignet.

Die Konzentrierungsfahigkeit der Nieren ist bei Kindern ebenfalls geringer
als beim Erwachsenen und der tagliche Wasserbedarf pro kg Korpergewicht
entsprechend héher (bei Kleinkindern 95 ml/kg gegeniber 35 ml/kg bei Er-
wachsenen).

Ein weiterer wesentlicher Unterschied ist der geringe Glycogenspeicher der
Kinder. Nach 1-2 Stunden korperlicher Aktivitat konnen die Glycogendepots
bereits verbraucht sein. Kinder sind daher in héherem Malie als Erwach-

sene auf eine regelmafige, ausgewogene Nahrungsaufnahme angewiesen.

Mit der Erndhrung und einer gesundheitsgerechten Lebensweise im Kindes-
und Jugendalter werden zudem Weichen fir das spatere Leben gestellt.

Aber nicht jedes Kind erlebt die Kindheit und Jugend unfallfrei! Gravierend
andert sich dann die Lebens- und Erndahrungssituation durch eine Behinde-
rung. Hier ist stellt sich fir den Essenszubereiter — meist ein Familienmit-
glied — neben dem Wissen um eine ausgewogene, vielseitige Erndhrung
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meist noch die Problematik eines auftretenden Uber- oder Untergewichtes.

Grundlage unserer Ernahrung ist allgemein die richtige Mahlzeitenzusam-
menstellung, im richtigen Mal3e, zur richtigen Zeit — in der individuellen An-
passung des zu Verpflegenden.

m Eine gesunde Erndhrung ist abwechslungsreich und vielseitig!
D.h., es sollte nicht viel, sondern abwechslungsreich gegessen wer-
den. Der Erndhrungskreis ist der rote Faden einer abwechslungsrei-
chen und vielseitigen Ernahrung! Unter der Bertcksichtigung, dass
1-2 mal Fisch und 2-3 Fleischmahlzeiten auf dem Wochenspeisezettel
erscheinen sollten. Zu verwechseln ist der Begriff abwechslungsreich
aber nicht mit einer Vielfalt von Namenskreationen fiir die entspre-
chende Speise, wie z. B. Spagetti, Pflanzerl, Kénigsberger Klopse
etc. Hier wird immer nur Hackfleisch nur unter einem anderen Namen
verwendet.

m Auf eine ausreichende Flussigkeitszufuhr ist zu achten.

m Die 3-er Mahlzeiten sind out! Die 5-er Mahlzeiten sind in!
Fruhstick, Pausenfrihstick, Mittagessen, Nachmittagsmahlzeit und
Abendessen unterstlitzen zur richtigen Zeit die Bio-Leistungskurve
und somit eine gesunde Lebensfuhrung.

m Erstes und zweites Friuhstuck, diese beiden Mahlzeiten gehoren
zusammen! Sie sind das Sprungbrett in den Tag. Nimmt man ein
kleines Fruhstlck zu sich, so muss das 2. Frihstick gro3er ausfallen
und umgekehrt. Dies gilt auch fur das Kind in der Kinderkrippe. Kinder
und Jugendliche brauchen tbrigens zur Pause unbedingt etwas zu
trinken, da sie Flussigkeit nicht so speichern kbnnen wie Erwachsene.

m Gesunde Ernahrung fangt beim Einkaufen an! Nicht erst im Bio-
Laden, sondern bereits schon beim taglichen Einkaufen im ganz nor-
malen Supermarkt!... und zwar beim Lesen und Finden der Zutaten-
liste des Produktes.

m Ein weiterer Schritt zur sinnvollen Ernahrung ist die Frische. Es
sollte frisch und mdglichst aus der Umgebung des Wohnortes einge-
kauft werden. Uber GroR3- und Wochenendmarkte, Einkauf ab Hof,
Sammelbestellungen oder sog. ,Bio-Gemuse-Kisten®, die direkt nach
Hause geliefert werden, ist dies mdglich. Nur sollten diese Produkte
nicht nur frisch eingekauft werden, sondern auch richtig und nicht zu
lange gelagert werden. Sonst verlieren sie rasch Vitamine und andere
wichtige Inhaltsstoffe.

m Auch die richtige Zubereitung ist wichtig. Gemuse sollte nicht
weich, sondern bissfest gegart werden mit wenig Wasser. Vollkorn
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sollte immer mehr Einzug in die Kiiche erhalten. Das bisher verwen-
dete Mehl kann z. B. immer starker anteilig durch Vollkornmehl ersetzt
werden.

Referentin Dr. Annette Nagel (Erndhrungswissenschatftlerin) Kuratorium
Schulverpflegung, Ottobrunn
& AN@Highg-it.de

2.2 Kieferorthopadische Behandlung bei behinderten

Kindern
Prof. Dr. Winfried Harzer

Psychisch und physisch behinderte Kinder weisen im orofazialen System
sensomotorische Stérungen und Dysgnathien verschiedenen Schwere-
grades auf. Dadurch werden unter Umstanden die Atem- und Sprechfunk-
tion sowie die Nahrungsaufnahme stark beeintrachtigt. Bei diesem Patien-
tenkreis kénnen sowohl physiotherapeutische Ubungen zur Erhéhung des
Lippen- und Zungentonus als auch Zahnstellungs- und Bisslagekorrekturen
malf3geblich zur funktionellen und asthetischen Verbesserung beitragen. Die
eingeschrankte Compliance macht jedoch ein differenziertes Vorgehen bei
den diagnostischen und therapeutischen MalRhahmen und das Eingehen
von Kompromissen hinsichtlich der Zielvorstellungen erforderlich.

Eigene Erfahrungen und Fallbeispiele werden prasentiert, um die Moglich-
keiten und Grenzen der kieferorthopadischen Therapie behinderter Kinder
zu verdeutlichen und die stufenweise Abfolge der Behandlungsschritte zu

erlautern.

Referent Prof. Dr. Winfried Harzer, Direktor der Poliklinik fur Kiefer-

orthopadie, Universitatsklinikum Carl Gustav Carus, Dresden
@« Winfried.Harzer@uniklinikum-dresden.de
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3. Ernahrung als Padagogisches Thema

3.1 Hunger nach Gerechtigkeit
Dr. h.c. Gunter Dorr

Im Kontext von Behinderung, Krankheit, Hilflosigkeit und Bedurftigkeit
erscheint der Mensch als reduziert auf die Herstellung der Grundvoraus-
setzungen des Lebens, auf die Befriedigung elementarer Anspriiche wie
Therapie, Pflege, Ernéhrung, Freisein von Schmerz. Beinahe zwangslaufig
entsteht so in der Beziehung zur Umwelt der Heilenden, Pflegenden, Er-
nahrenden, Erziehenden, sich Sorgenden eine Asymmetrie, in der der
Mensch mit Behinderungen nicht zu seinem Recht kommt. Was ,Recht” in
diesem Zusammenhang bedeutet, und was Recht mit Gerechtigkeit zu tun
hat, ist zu klaren.

Hinzu kommt, dass die einzelnen Professionen — unter ihnen auch die An-
gehorigen — dazu neigen, ihre eigenen Sichtweisen in den Vordergrund zu
stellen, und diese hergebrachten Denkansétze laufen Gefahr, angesichts
einer tatsachlich bestehenden Asymmetrie den ganzen Menschen als un-
vollendet zu begreifen, als einen Gegenstand der Korrektur. Diese Fehl-
deutung beruht auf einem Missverstandnis: In Wirklichkeit ist die Asymmet-
rie als Andersheit integraler Bestandteil des Menschseins und nicht Defekt.
Somit stellt sich die Anerkennung der Andersheit als erster Schritt zum
Recht dar. Gerechtigkeit entsteht aber erst, wenn in den vielféaltigen Asym-
metrien zwischen Arzt, Therapeut, Erzieher, Pflegenden und Angehdrigen
die Einsicht zum Tragen kommt, dass die Gegenseitigkeit — und Gegen-
satzlichkeit — der Asymmetrien einseitiges Denken nicht erlaubt.

Am Beispiel der jeweiligen Kompetenzen, ihrer Unterschiede und Abhan-
gigkeiten soll dargestellt werden, dass und wie die Herstellung von Gerech-
tigkeit ein Prozess ist, bei dem ,Jedem das Seine" zukommen muss, der nur
gelingt, wenn alle Beteiligten zu Partnern von Einsicht in die Andersartigkeit
und ihre Qualitat werden. Dass das Mihen um Gerechtigkeit und Solidaritat
nach innen durch die Verhaltnisse im sozialen Raum behindert wird, fordert
die Herstellung eines Gegenstromes mit dem Ziel einer sozialen Symmetrie.

Referent Dr. h.c. Gunter Dorr, Ltd. Regierungsdirektor i.R., ehem.
Vorsitzender des Bundesverbandes fiir Korper- und Mehrfachbehinderte
e.V., Kdln

@& guenterdoerr@t-online.de
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3.2 Bildung und Lebenspraxis:

versorgen und versorgt werden
Prof. Dr. Ursula Stinkes

Der Vortrag will auf die Fragen erzieherischer, bildender und ethischer
Bedeutung des Versorgtwerdens Antworten finden. Am Beispiel der Nah-
rungsaufnahme wird der Frage nachgegangen, warum pflegerische Hand-
lungen Bildungsprozesse beim Menschen mit schwerer geistiger Behinde-
rung auslosen kdonnen. Zur Diskussion steht jedoch, weshalb pédagogische
Pflege zwar einen Teilaspekt der Bildung darstellen kann, aber nicht bereits
den Bildungsanspruch von Menschen mit schwerer Behinderung abdecken
darf.

Referentin Prof. Dr. Ursula Stinkes (Professorin fur Geistigbehinderten-
padagogik) Padagogische Hochschule Ludwigsburg, Fakultat fur Sonder-
padagogik in Reutlingen

@ stinkes@ph-ludwigsburg.de

3.3 Brauchen Menschen mehr als Kalorien und Flissigkeit?
Ernahrung als Thema der Bildung aller Menschen
Prof. Dr. Theo Klauf3

Der Beitrag beschaftigt sich zunachst mit der Frage, weshalb und inwiefern
die Pflege und insbesondere die Ernahrung von Menschen mit schwerer
und mehrfacher Behinderung ein padagogisches Thema ist bzw. sein sollte.
Gute Ernahrung muss von der Padagogik ernst genommen werden, weil sie
eine Voraussetzung fur die Annahme von Bildungsangeboten darstellt. Vor
allem aber muss die Padagogik die Bildungschancen wahrnehmen und nut-
zen, die sich im Zusammenhang mit der Nahrungsaufnahme eroffnen.

Ernahrungssituationen kénnen (additiv) durch padagogische Zielsetzungen
»=angereichert” werden (etwa im Sinne der Basalen Stimulation). Sie bein-
halten aber auch selbst Bildungsprozesse, die gestaltet und genutzt werden
kénnen. Einige empirische Ergebnisse zeigen, dass diese Moglichkeiten
nach der Selbsteinschatzung von schulischen Mitarbeiterinnen in Schulen
fur Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung tiberwiegend be-
kannt sind und auch wahrgenommen werden. Notwendig ist daflr eine gute
interprofessionelle Zusammenarbeit, wobei auch die Eltern als eine eigene
Profession einzubeziehen sind.

Referent Prof. Dr. Theo Klaul3, Lehrstuhl fir Geistig- und Mehrfach-

behindertenpadagogik, Padagogische Hochschule Heidelberg
@ theo.klauss@urz.uni-heidelberg.de
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4. Orale und alternative Ernahrung

4.1 Orale und alternative Erndhrung aus medizinischer Sicht

4.1.1 Umgang mit Schluckstérungen

bei Kindern und Erwachsenen
Flexible Diagnostik und flexibles Management
Dr. med. Paul Diesener

Essen und Trinken wird mit Sattigung, Wohlbefinden, Kraftigung und Ge-
deihen in Verbindung gebracht. Begleitaspekte sind das Gemeinschafts-
erleben und die elterliche Firsorge. Dass der mit dem Essen und Trinken
untrennbar verbundene Schluckvorgang ein hochkompliziertes und damit
storanfalliges, reflektorisches Geschehen ist, dringt hingegen weniger ins
offentliche Bewusstsein. Unachtsamkeit gegentber Schluckstérungen kann
schwere gesundheitliche, sogar todliche Folgen haben, weil sich in einem
nicht von aul3en einsehbaren Bereich, dem Rachen, die Speise- und Atem-
wege Uuberkreuzen.

Der Vortrag erklart anschaulich den normalen und gestérten Schluckvor-
gang und Klart Gber die vielfaltigen Ursachen von Schluckstérungen auf.
Daruber hinaus wird ein auch auf3erhalb von spezialisierten Einrichtungen
praktikables Konzept vorgestellt, wie mit Schluckstérungen bei Kindern und
Erwachsenen sicher umgegangen werden kann. Anhand von Film-Clips, die
mit einem flexiblen Endoskop ,Licht in die Blackbox des Rachens* bringen,
wird der Weg von der Diagnostik zur Therapie nachgezeichnet. Hierbei wird
besonderer Wert darauf gelegt, dass keine starren Konzepte, sondern ein
an den individuellen Befunden orientiertes (flexibles) Vorgehen zur Anwen-
dung kommt.

Referent Dr. med. Paul Diesener (Arzt fur Anasthesiologie, Ltd. Arzt —
Intensivmedizin Hegau Jugendwerk Gailingen) Neurologisches Kranken-
haus und Rehazentrum fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene,
Gailingen

@ diesener@hegau-jugendwerk.de

4.1.2 Indikation zur Sondenernahrung

bei zentralen Bewegungsstorungen
Dr. med. Sonnhild Litjen

Die Erndhrung stellt ein typisches Problem in der Versorgung des neurolo-
gisch kranken Kindes dar. Ursache hierfur sind zentrale Schluckstérungen,
meist durch L&sionen des GrofRhirns oder des Hirnstammes hervorgerufen.
Es handelt sich oft um mehrfachbehinderte Kinder mit Tetraspastik, die teil-
weise in ihren Sinnessystemen eingeschrankt sind und das Essen weder
sehen, riechen noch schmecken kdnnen.

e
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Durch eine schwere Tetraspastik kdnnen die Patienten oft nur in eine unzu-
reichende Ausgangsposition zum Essen gebracht werden. Zudem sind sie
nicht in der Lage, sich die Nahrung selbstandig zuzufiihren. Haufiges Ver-
schlucken fuhrt zu einem Angstgefihl, wodurch der Muskeltonus steigt.
Nicht selten verbringen die Eltern Stunden mit dem Futtern ihres Kindes.
Dennoch sind die Nahrungsmenge und die Flussigkeitsmenge oft unzurei-
chend. Treten schlie3lich Komplikationen wie Aspiration, Mangelernéhrung
oder Dehydratation auf, sollte die Indikation zur Sondenerndhrung gestellt
werden. Im Verlauf kann dann individuell fir jeden Patienten in einem Team
mit den Eltern die Entscheidung fiir eine PEG getroffen werden.

Vorteile der Sondenernahrung sind:

1. Eine optimale Ernédhrung des Kindes wird ermdglicht und dadurch
werden Untergewicht, Mangelernédhrung und Dehydratation ver-
mindert.

2. Das Aspirationsrisiko wird gesenkt und damit rezividierende
Bronchitiden und Pneumonien vermieden.

3. Die orale Futtersituation wird durch partielle enterale Erndhrung
entspannt:

3.1. Die Eltern kénnen auf die Bedurfnisse des Kindes besser ein-
gehen und stehen nicht mehr unter dem Druck, eine be-
stimmte Nahrungsmenge einflo3en zu mussen. Sie haben
mehr Zeit fir andere Aktivitaten.

3.2. Das Kind erlebt die Essenssituation als eine selbstbestimmte
Alltagshandlung. Es kann die Bereitschaft dazu, Anfang und
Ende durch verschiedene Signale bestimmen.

Zusatzliche Vorteile der PEG:

4. Schleimhautverletzungen durch wiederholtes Sondenlegen werden
vermieden und durch den reduzierten Reiz im Nasen-Rachen-Raum
die Therapie der Logopaden erleichtert.

5. Die Behinderung steht dem Kind nicht ,ins Gesicht geschrieben*.

Bei allen Uberlegungen sollten das Wohlbefinden des Kindes und eine
Erleichterung seiner Lebenssituation ausschlaggebend sein.

Referentin Dr. med. Sonnhild Lutjen (Oberarztin) Behandlungszentrum
Vogtareuth, Klinik fur Neuropadiatrie und Neurologische Rehabilitation /
Epilepsiezentrum fur Kinder und Jugendliche

& sluetjen@schoen-kliniken.de
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4.1.3 Erndhrung und Sondenversorgung am Beispiel einer

stationaren Einrichtung
Prof. Dr. med. Marguerite Dunitz-Scheer

In der Erwagung bestmaoglicher Ernahrungstechniken beim Schwerkranken
und/oder Menschen mit schwerwiegenden Beeintrachtigungen und Behin-
derungen stehen Angehorige, Helfer und letztlich die Betroffenen selbst viel
eher vor dem Dilemma des ,Wie* als des ,Was". So schlagt die moderne
Ernahrungswissenschaft fur diese Fragestellung optimale Tagesrichtwerte
und Tabellen aller lebenswichtigen Nahrstoffe, Vitamine und Spurenele-
mente vor, die fir das jeweilige Lebensalter und die individuelle krankheits-
bedingte spezifische Bedarfssituation berechnet und adaptiert werden.

Die Frage des bestmdglichen ,Wie" ist demgegentber viel schwieriger zu
beantworten und bedarf einer sehr individuellen, Lebensphase- und situa-
tion angepassten Analyse. Nebst der diagnostisch differenzierten Beo-
bachtung sind manchmal auch diagnostische Voruntersuchungen natzlich,
die das Vorliegen einer allfalligen korperlichen Beeintrachtigung wie
Schluckstorung, Reflux und/oder Aspirationsneigung mit zu beurteilen hel-
fen. Die Entscheidung flr oder gegen eine Sondenversorgung sollte immer
in der Trias Klient, Familie und Helfersystem mdglichst wertfrei und ent-
emotionalisiert diskutiert werden, um eine bestmogliche Ernahrung mit
kleinstmdglicher Belastung aller Involvierten zu gewahrleisten.

Die psychosomatische Abteilung der Universitatsklinik fur Kinder- und Ju-
gendheilkunde Graz hat sich in den letzten 10 Jahren als internationales
Referenzzentrum im Bereich Ess- und Fltterungsstérungen etabliert; das
diagnostische und therapeutisches Modell wird in diesem Beitrag mit Hilfe
von Videodokumentationen vorgestellt.

Referentin Prof. Dr. med. Marguerite Dunitz-Scheer (Stations-
fuhrende Oberarztin) Universitatsklinik fur Kinderheilkunde, Graz
@« marguerite.dunitz@klinikum-graz.at
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4.2 Orale und alternative Erndhrung aus
psychologischer Sicht

Sondenentw6hnung bei Kindern mit besonderen

Bedurfnissen: Nahrende Beziehungen
Dr. Martina Jotzo

Die Indikation zur enteralen Ernéhrung eines Kindes ergibt sich aus seiner
gestorten Nahrungsaufnahme. Doch auch wenn eine orale Nahrungsauf-
nahme moglich ware, gelingt die Umstellung auf diese haufig nicht ohne
therapeutische Begleitung. Die Indikation zur Sondenentwéhnung ergibt
sich aus der medizinischen als auch emotionalen Belastung fur Kind und
Eltern aufgrund der enteralen Ernéahrung.

In diesem Beitrag wird ein Ansatz der ambulanten Sondenentwdhnung bei
Kindern mit besonderen Bedtirfnissen vorgestellt. Im Fokus des Therapie-
ansatzes steht der Auf- und Ausbau der Fahigkeit zur selbstregulierten Nah-
rungsaufnahme. Der Prozess der ambulanten Sondenentwdhnung verlauft
in vier Phasen:

Vorbereitungsphase
Reduktionsphase
Intensivphase
Nachsorgephase

Das Therapiekonzept stellt die Eltern-Kind-, Therapeut-Kind- und Thera-
peut-Eltern-Beziehung ins Zentrum. In einer begleitenden Evaluation konnte
die Effektivitat der ambulanten Sondenentw6hnung nachgewiesen werden.

Referentin Dr. Martina Jotzo (Dipl.-Psychologin), Tubingen
@& martinajotzo@yahoo.de
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4.3 Orale und alternative Erndhrung aus Sicht der
Eltern

4.3.1 Eltern betroffener Kinder berichten tber ihren Alltag:

Erndhrung aus Elternperspektive
Eva Lukaschewitz

Julian, der erwachsene Sohn von Eva Lukaschewitz, hatte zu Beginn seines
inzwischen 26-jahrigen Lebens Trink- und Essschwierigkeiten, die unter
enormen Anstrengungen seiner Eltern bewaltigt wurden. Die Familie durch-
lief unterschiedliche Stadien, die von Gewichts- und Verdauungsproblemen
begleitet waren. Eine Versorgung mit Sonde zur Entlastung der Essenssi-
tuation war dabei immer wieder Thema, wurde aber nicht realisiert.

Heute isst Julian mit Begeisterung purierte Kost und trinkt gut und gerne.

Referentin Eva Lukaschewitz (Mutter eines betroffenen Kindes)

4.3.2 Eltern betroffener Kinder berichten tber ihren Alltag:

Sondenversorgung — Entlastung oder Belastung
Karin May-Brandstatter

Anna, die Tochter von Frau May-Brandstéatter, ist ein 8-jahriges, schwerst-
behindertes Madchen, die an einer degenerativen, genetisch bedingten
Stoffwechselerkrankung leidet.

Zum typischen Verlauf dieser Erkrankung gehort eine Schluckstérung, so-
dass Anna seit einigen Jahren nur noch tber eine Magensonde ernahrt
werden kann. Frau May-Brandstétter berichtet Uber ihre Erfahrungen mit
verschiedenen Sonden der Firmen Pfrimmer und Fresenius, sowie tber die
Belastungen und Entlastungen, die fir inre Familie im Alltag auftreten.

Referentin Karin May-Brandstatter (Lehrlogopadin,

Mutter eines betroffenen Kindes), Minchen
& kmb.muc@gmx.de
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5. Verdauung und Ausscheidung

5.1 Medizinische Grundlagen der Verdauung

und Ausscheidung
von Kindern mit schwersten Korper- und Mehrfachbehinderungen
Dr. med. Peter Weber

Epidemiologie

Die Angaben zur Haufigkeit einer Verstopfung bei behinderten Kindern
schwanken zwischen 25% - 90%. Ein hoheres Risiko weisen Kinder auf, die
in Heimen betreut werden, einen Intelligenzquotienten von weniger als 35
haben und eine schwere, tetra-spastische Zerebralparese aufweisen.

Pathophysiologie

Die genauen Ursachen des gehauften Vorkommens einer Verstopfung bei
behinderten Kindern sind unbekannt. Es wird eine Ernédhrungs- und eine
Motilitatskomponente angenommen.

Klinik

Klinisch werden zwei Obstipationsmuster unterschieden: erstens Patienten
mit verringerter Stuhlfrequenz und einem sehr harten Stuhl, zweitens Pati-
enten mit einer fakalen Inkontinenz und haufigem Stuhlschmieren.
Patienten mit einer primaren Fehlfunktion der oberen Kolonabschnitte zei-
gen v.a. das Problem eines zu harten Stuhls, Patienten mit einer Fehlfunk-
tion des Darmausgangs fallen durch haufiges Stuhlschmieren auf, wobei
Kombinationen haufig sind.

Eine schwere Verstopfung mit verharteten Stuhlballen kann zur massiven
abdominellen Spannung und zu starken Schmerzen fuhren. In Ermangelung
ausreichender verbaler Kommunikationsmoglichkeiten auf3ern behinderte
Kinder inre Beschwerden durch eine unspezifische Unruhe, ein ungerichte-
tes Schreien und eine vermehrte Nahrungsverweigerung.

Diagnostik

Vom Grundsatz her unterscheidet sich die Diagnostik der Obstipation bei
behinderten Kindern nicht von der Diagnostik anderweitig gesunder Kinder.
Da behinderte Kinder allerdings haufiger ein ungerichtetes Unwohlsein de-
monstrieren, ist eine besonders einfiihlsame Untersuchung erforderlich.
Jeder unklare Schmerzzustand ohne Fieber sollte in dieser Gruppe an das
Vorliegen einer Obstipation denken lassen.

Therapie / Prognose
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Die Obstipationsbehandlung behinderter Kinder folgt den regularen Richtli-
nien der Obstipationsbehandlung. Durch eine ballaststoffreiche Kost wird
die Darmmotilitat nachweisbar verbessert. Im Bedarfsfall sind Klysmen,
hohe rektale Einlaufe oder auch die manuelle Ausrdumung des Darmes in-
diziert. Haufig ist die Anwendung von Laxanzien erforderlich, wobei v.a.
osmotisch wirksame, motilitatsférdernde Mittel und Gleitmittel unterschieden
werden.

Referent Dr. med. Peter Weber (Arzt fir Neuropadiatrie) Universitéats-
Kinderspital beider Basel
@& Peter.Weber@ukbb.ch

5.2 Padagogische Aspekte der Verdauung und

Ausscheidung
von Kindern mit schwersten Korper- und Mehrfachbehinderungen

Bericht aus der Praxis mit padagogischen Aspekten
Carmen Rietzler

1. Individualitat

Jeder empfindet anders. Verbale Vorbereitung und Begleitung sowie ,Ver-
sprachlichung” helfen, Gefuihle und Vorgénge einzuordnen. Durch Raum-
dekoration, Duft und Musik wird auch die Toilettensituation angenehm ge-
staltet. Gute Raumplanung gewahrleistet Intimsphéare. Schamgefuhl muss
oft erst ,anerzogen” werden.

2. Professionelle Beziehung

Kompetenz von Eltern und anderen Bezugspersonen muss einbezogen
werden. Langzeitkontakt ermdéglicht Beziehungsaufbau und damit genaues
Kennenlernen der Bedirfnisse, Kommunikationsformen und Gewohnhei-
ten. Durch behutsame Veranderungen sollen Erlebniswelt erweitert und Le-
bensqualitat verbessert werden. Verstandnis und Humor helfen tber
schwierige oder peinliche Situationen hinweg.

3. Rhythmus und Rituale

Feste zeitliche Ablaufe und geniigend Zeit sind wichtige Voraussetzungen
fur Blasentraining oder ,Darmmanagement®. Gewohnheiten und Rituale er-
maoglichen Planbarkeit fir Betroffene und vermitteln Sicherheit.

4. Selbstbestimmung

Respekt und Achtung erfordern die Entwicklung von hoéchster Sensibilitat

gegenuber den Signalen des zu Pflegenden. ,Eigenzeit* und Auswahlmég-
lichkeiten verhelfen zu mehr Selbstbestimmung. Pubertéat bedeutet Veran-

e
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derung und Uberpriifen von Gewohntem auch fiir schwerstbehinderte Men-
schen. — Wo liegen die Grenzen der Selbstbestimmung?

5. Kommunikation

Sprachverstandnis sollte immer vorausgesetzt werden. Begriffe werden
,codiert” und durch viele Wiederholungen gefestigt. Symbole und Gesten
ermoglichen Nichtsprechenden eigene Kommunikationsformen.

6. Probleme und Hilfen

Verdauungsbeschwerden, Erbrechen, Durchfall und Verstopfung kdnnen
korperliche und seelische Ursachen haben. Hilfen werden aufgezeigt.

Referentin Carmen Rietzler (Erzieherin, Abteilungsleiterin Internat &

Kurzpflege) Korperbehinderte Allgau gGmbH, Kempten
@& carmen.rietzler@koerperbehinderte-allgaeu.de

28



Stiftung
Leben\s

6. Therapeutische Ansétze zur Verbesserung der
Erndhrungs- und Essenssituation

Bei den Workshops zur Verbesserung der Erndhrung und Essenssituation
wurde die praktische Anwendung verschiedener Therapien demonstriert
und gemeinsam mit den Teilnehmerinnen und Teilnehmern ausprobiert.

Durch Basale Stimulation kann die Wahrnehmungsfahigkeit angeregt
werden und eine emotional positive und entspannte Ernahrungssituation
entstehen. Das Bobath-Konzept orientiert sich am Alltag des behinderten
Menschen in seiner sozialen Umgebung und schliel3t die
physiotherapeutische Férderung mit ein. Bei der Orofazialen
Regulationstherapie steht das Zusammenspiel des Gesichts-Mund-Bereichs
mit dem ubrigen Organsystem des Kdrpers im Mittelpunkt.

Die Therapie des Facio-Oralen-Traktes kann neurologische Stérungen des
Gesichts-Mund-Bereichs regulieren. Logopadisches
Dysphagiemanagement zeigt auf, wie mit Schluckstérungen besser
umgegangen werden kann durch das Einbeziehen von Kdrperhaltung und
Umgebung sowie spezieller Hilfsmittel. Die Craniosacral-Therapie setzt am
Schadel und am Kreuzbein an, um korpereigene Heilungsprozesse
anzustof3en.

6.1 Basale Stimulation als Konzept

zur FOrderung des Essens, Trinkens und Schluckens
(aufgrund des grol3en Interesses wurde dieser Workshop zweigeteilt)
Dr. Annette Damag und Beatrix Zschokke-Jensen

Schluckvorgang

Positionen beim Essen und Trinken

Angebote von Loffeln zur besseren Wahrnehmung des Mundes
Schluckunterstiitzende Stimulationen

Olfaktorische und gustatorische Stimulationen

Wahl der Konsistenzen von fester und fliissiger Nahrung
Gesicht- und Mundbehandlung

NoakwNpE

(nach Beatrix Zschokke-Jensen)

-ESssen ist eines der haufigsten Ereignisse des Lebens, denn bei 3 Mahl-
zeiten pro Tag und einer durchschnittlichen Lebenserwartung von 75 Jahren
nimmt der Mensch ca. 80.000 Mahlzeiten zu sich* (Gniech 1995, 1).

»=Essen und Trinken ist fir Menschen mit schwerster Behinderung nicht sel-
ten ein andauerndes Problem, Schluckschwierigkeiten, Saugschwierigkei-

ten, Aspirationsgefahr, (...) Kauprobleme, ein bestehender Wurgreflex ma-

chen die Aufnahme jeglicher Nahrung sehr schwer” (Frohlich 1998, 25).
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Einerseits ist Essen, Trinken und Schlucken ein sich standig wiederholen-
des Ereignis, andererseits ist haufig fur Kinder und Erwachsene mit schwe-
ren Behinderungen gerade das Essen, Trinken und Schlucken eine tber

ihre gesamte Biographie belastende Situation. Wegen der bei Menschen mit

schwerer Behinderung vorliegenden Probleme beim Essen, Trinken und
Schlucken bestehen auf Seiten der Angehdrigen/ Padagoginnen/ Pflegen-
den haufig grol3e Unsicherheiten, wie das Essen und Trinken im padagogi-
schen Alltag gestaltet werden kann, wie die vorhandenen Fahigkeiten der
Kinder oder Erwachsenen beim Essen und Trinken genutzt werden kdnnen
und welche Mdoglichkeiten zur Férderung bestehen.

Dieser Workshop méchte Moglichkeiten des Umgangs mit den Problemen
beim Essen, Trinken und Schlucken im hauslichen und padagogischen All-
tag mit den Teilnehmerinnen erarbeiten und aufzeigen. Dazu dient das von
Andreas Frohlich und seinen Mitarbeiterinnen entwickelte Férderkonzept
Basale Stimulation als Grundlage.

Inhalte der Fortbildung:
Im Rahmen des Workshops werden folgende Thematiken erlautert, dis-
kutiert und Losungsansatze erarbeitet:

m Die Bedeutung des Mundes und des Gesichtes im Zusammenhang
mit dem gesamten Entwicklungsgeschehen eines Menschen,

m Darstellungen moglicher Problematiken beim Essen, Trinken und
Schlucken,

m Sensibilisierung fir den Umgang mit den Problemen beim Essen,
Trinken und Schlucken,

m |deen zur Forderung des Essens, Trinkens und Schluckens.

(nach Dr. Annette Damag)

Workshop A

Referentin Dr. Annette Damag (Dipl.-Heilpadagogin, Sonderschullehrerin,
Multiplikatorin fir Basale Stimulation), Landau

& A.E.Schramm@gmx.de

Workshop B

Referentin Beatrix Zschokke-Jensen (Dipl.-Padagogin, Volks-,
Sonderschul- und Sprachheillehrerin, Kinder-Bobath-Kursleiterin, Affolter-
Therapeutin, Multiplikatorin fir Basale Stimulation), Sprachheilschule Wien
& bzi@gmx.net

e
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6.2 Das Bobath-Konzept
Beitrage zur Verbesserung der Essenssituation
Anita Laage-Gaupp und Nadine Ortiz

~Essen und Gefittert — werden als taglich wiederkehrende, emotional dichte
Situation, die unvermeidbar und lebensnotwendig ist und in gegenseitiger
Bezogenheit geschieht* (Jacubeit).

Kinder mit schwersten Korper- und Mehrfachbehinderungen kénnen sich
zum Essen und Trinken ,nicht hinsetzen®, kdnnen die Kopfhaltung resp.

Sitzhaltung fur das Schlucken, Abbeil3en, Kauen nicht leisten. Das Essen zu

geniel3en ist fast unmoglich. Es entstehen haufig lebensbedrohliche und
angstvolle Situationen!

Die Behinderung macht eine normale Entwicklung des Essverhaltens oft
schwierig und stellt an die elterliche Kompetenz, Feinfuhligkeit und psychi-
sche Stabilitat hohe Anforderungen.

Wie lasst sich diese komplexe Problematik verandern oder verbessern?
Welchen Beitrag liefert hier das Bobath-Konzept? Wir stellen in diesem
Workshop unsere interdisziplinare Vorgehensweise anhand von verschie-
denen Fallbeispielen vor.

Um das therapeutisches Vorgehen bei den Kindern besser zu verstehen,
wollen wir Sie selber spuren lassen.

m Was hat Becken und Ful3platzierung mit Schlucken und Mundboden
zu tun? Hier wollen wir mit Selbsterfahrung die Zusammenhéange er-
leben.

m Dabei werden wir immer wieder feststellen, dass die Mund- und
Esstherapie nicht durchfiihrbar ist, wenn nicht der ganze Kérper
miteinbezogen wird.

m Das individuell Erlebte wollen wir zusammen analysieren und
schauen, ob gewisse Grundprinzipien aufzustellen sind.

Die verschiedenen Ebenen aus dem ICF (= International Classification of
Funktion von WHO) werden uns leiten und helfen zum gemeinsamen Ziel
zu kommen, namlich:

.Beim therapeutischen Vorgehen im Bobath-Konzept werden die Mal3nah-
men als Hilfen verstanden, die es dem Patienten ermdglichen seine Kom-
petenzen im Alltagshandeln zu entdecken, zu nutzen und weiter zu entwi-
ckeln fur die Auseinandersetzung mit sich selbst, seiner gegenstandlichen
Umwelt und fir die soziale Interaktion.” (Zitat aus dem GKB-Curriculum)

e
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Referentin Anita Laage-Gaupp (Physiotherapeutin, Bobath-Lehrthera-
peutin) Zentrum fir Entwicklungsneurologie und Friihforderung des Lan-
desverbands Bayern fur Korper- und Mehrfachbehinderte e.V. im Dr. von
Haunerschen Kinderspital der Universitat Minchen

« Entwicklungsneurologie@med.uni-muenchen.de

Referentin Nadine Ortiz (Sprachheilpéadagogin) Zentrum fur Entwicklungs-
neurologie und Frihférderung des Landesverbands Bayern fur Kérper- und
Mehrfachbehinderte e.V. im Dr. von Haunerschen Kinderspital der Univer-
sitdt Minchen

@« Entwicklungsneurologie@med.uni-muenchen.de

6.3 Orofaziale Regulationstherapie nach Castillo Morales
Angela Hoffmann-Keining

Inhalt des Workshops ist die Vorstellung des Autors, ein Uberblick tiber die
Philosophie und die Entwicklung des Konzeptes sowie seiner Grundlagen
und der Anwendungsgebiete.

Die im Castillo Morales Konzept wichtigsten Aspekte beim Essen und Trin-
ken werden analysiert und das Zusammenspiel zwischen Korper, Kopfhal-
tung und den orofazialen Strukturen aufgezeigt. Therapeutischen Hilfen aus
dem Castillo Morales Konzept (NET und ORT), der gezielte Einsatz der
Gaumenplatten sowie die Moglichkeiten der Umfeldgestaltung werden im
Hinblick auf die Essenssituation erlautert.

Referentin Angela Hoffmann-Keining (Logopadin und Lehrtherapeutin fur
das Castillo Morales Konzept) Praxis fur Logopadie A. Hoffmann-Keining
@« Hoffmann-Keining@t-online.de

e
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6.4 Die Therapie des Facio-Oralen Trakts (F.O.T.T.®

Konzept) Nahrungsaufnahme: Mehr als Schlucken!
Mundhygiene: Mehr als Zahneputzen!
Barbara Elferich

Essen und Trinken sind Bestandteile des alltdglichen Lebens. Dabei ge-
schieht die Nahrungsaufnahme in sehr komplexen senso-motorischen
Handlungsabfolgen: Wahrend wir uns in Gesellschaft unterhalten, kbnnen
wir eine warme Mahlzeit kauen und zwischendurch einen Schluck trinken.
Gerade diese fein abgestimmten koordinierten Handlungs- und Bewe-
gungsablaufe bedeuten bei vielen neurologischen Patienten so viel Mihe,
dass die Nahrungsaufnahme kaum oder gar kein Genuss mehr darstellen
kann.

Es ist ein wesentlicher Gewinn der Akut- und Langzeitrehabilitation, dass
Schluckstérungen heutzutage friher erkannt und zielgerichtet behandelt
werden kdnnen. Dennoch wird oft zu sehr auf die pharyngeale Phase in-
nerhalb der Schlucksequenz fokussiert.

In der F.O.T.T. wird neben der so wichtigen und kritischen pharyngealen
Phase, wo die Frage der koordinativen und effektiven Mechanismen zum
Schutz der unteren Atemwege naturlich hinreichend beantwortet wird, dazu
die Betrachtung der anderen ,vor- und nachgeschalteten* Phasen der
Schlucksequenz beobachtet und analysiert. So gilt es, bei der Beobachtung
des Patienten, die prae-orale Phase mit dem Haltungs- und Bewegungspo-
tenzial, dem Muskeltonus, der Kopf- und Hand- Handbewegungen und
Hand-Mundbewegungen als den Beginn der Schlucksequenz einzuordnen.
Diese prae-orale Phase beeinflusst in ihrer Ausfihrungsleistung alle sich
anschlielBenden Phasen.

Die nachsten Phasen kdnnen in ihrer Qualitat dem nach nur so koordiniert
sein, wie die vorangegangene Phase innerhalb der gesamten Schluckse-
quenz.

Damit bekommt die prae-orale Phase gerade bei neurologischen und
schwermehrfachbehinderten Menschen eine hohe interdisziplinare Auf-
merksamkeit bei der Erarbeitung einer mdglichst normalen und damit siche-
ren Position, die die Basis (Haltungshintergrund) fiir eine gesicherte Nah-
rungsaufnahme ermaglicht.

Doch bevor Nahrung eingesetzt werden kann, missen Voraussetzungen fur
die Nahrungsaufnahme angebahnt bzw. hergestellt werden. Dazu gehort
das mdglichst physiologische Speichelschlucken und ein effektiver Schutz
der unteren Atemwege, wie z. B. beim Husten mit anschlieRendem Schlu-
cken. Stets eingebettet in das 0.g. méglichst normale Haltungs- und Bewe-
gungspotenzial.

e
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So miussen im Alltag des Patienten immer wieder alle Voraussetzungen ge-
schaffen werden, dass die erarbeiteten Bewegungsablaufe nicht nur in der
Therapie, sondern fir den Patienten in seinem personlichen Alltag standig
wiederholbar sind. Gerade auch in Ruhephasen ist das Speichelschlucken
in einer fur den Patienten adaquaten Seitenlage und dem Vermeiden der
Ruckenlage eine zusatzliche Sicherheit fir die pharyngeale Phase. Beson-
ders bei neurologischen Patienten ist eine Automatisierung effektiver 6ko-
nomischer Bewegungsablaufe wesentlicher Bestandteil der F.O.T.T., um
mehr sichere senso-motorische Ablaufe zum Erlernen zu ermdglichen und
unhilfreichen Bewegungsmustern entgegenzuwirken.

Rein kognitiv kontrollierte Leistungen, wie ,jetzt schlucken® zerfallen im All-
tag sehr schnell, da sie viel Kapazitat abfordern. Gerade wenn mehrere
Bewegungen und Gedanken koordiniert werden mussen, zerfallen die noch
nicht automatisierten Bewegungen des Schluckens. Dies bedeutet fiir die
Nahrungsaufnahme und das Speichelschlucken, dass nur auf ,gespurter”
Information mit einem normalen Bewegungsmuster ,geantwortet” werden
kann. Gemal der Regel: Ich schlucke immer dann, wenn ich es spure!

In diesem Workshop erfahren und erarbeiten die Teilnehmerinnen:

1. die funktionellen Zusammenhéange innerhalb einer normalen
Schlucksequenz mit verschiedenen Nahrungskonsistenzen

2. die Bedeutung der prae-oralen Phase

3. einen Einblick in die Behandlungsprinzipien der F.O.T.T. bezogen auf
das Anreichen von Nahrung und Getrank

Zusammenfassend wird eine kurze Videosequenz aus einer pflegerisch-
therapeutischen Essenssituation prasentiert.

Mundhygiene: Mehr als Zahneputzen!

Normalerweise reinigen wir unsere Mundhdhle wéahrend und nach dem Es-
sen durch Bewegungen der Zunge, der Wangen und des Kiefers in dieser
Jfunktionellen Einheit” in einer Art von Selbstreinigungsmechanismus. Erst
hartnédckige Nahrungsreste machen uns deutlich, dass ein Hilfsmittel, wie z.
B. die Zahnbiirste und Zahncreme, eine sinnvolle Ergdnzung im Rahmen
der Mundhygiene darstellen kann.

Doch erst zusammen mit einer ausgewogenen Ernahrung, der Fluoridierung
sowie der Putztechnik und Frequenz als gleichberechtigte Saulen, bildet die
Mundhygiene nach wissenschaftlich aktuellem Stand einen optimalen
Schutz vor Karies und Parodontose. Ein sauberer und gepflegter Mund stellt
in unserer Gesellschaft zudem eine wesentliche Norm dar und hat im zwi-
schenmenschlichen Bereich einen hohen Stellenwert.
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Bei Patienten mit neurologisch bedingten Problemen im facio-oralen Trakt
verbleiben oft Speisereste an den Zahnen, zwischen Zahnfleisch und Wan-
gen, einseitig oder gar beidseitig im Mund.

In der F.O.T.T. zielt die Mundhygiene nicht nur auf die Pflege und Gesund-
erhaltung des Mundes ab. Sie ist ein wesentliches Medium in der Problem-
analyse des Patienten, wie zur Anbahnung physiologischer Bewegungen
und der Vermeidung sekundarer Probleme wie z.B. dem ,Beil3en* als ,sen-
sorische Uberreaktion“ beim Pflegen der Mundhohle oder Kieferfehlstellun-
gen durch veranderte Muskeltonusverhaltnisse oder unhilfreiche Massen-
bewegungen.

Das Herausfiltern der Hauptprobleme im facio-oralen Trakt des Patienten —
bezogen auf sein Haltungs-und Bewegungspotenziale — ist Basis fur einen
interdisziplinaren Behandlungsplan. Fir die Mundpflege bedeutet dies, fur
den Patienten eine geeignete Position zu finden, welche seine Tonusver-
haltnisse reguliert und den Einstieg in die Situation Mundpflege, so dass der
Patient viel gespurte Information erhalt und er versteht, worum es geht. Das
bedeutet, das wir ihn Einbeziehen in das Vorbereiten. Also, mit ihm die
Zahnpastatube 6ffnen und zusammen mit ihm die Zahnburste zum Mund
bringen. Das Putzen erfolgt in klarer, strukturierter Vorgehensweise, die
dem Patienten immer wieder die Moglichkeit gibt, seine oralen Strukturen zu
spuren und zu gebrauchen. Spezielle Hilfsmittel, wie Griffverdickungen an
der Zahnbiirste oder Aufbisshilfen oder Uberlegungen zu den hygienischen
Problemen finden hierbei ebenfalls Anwendung.

Die strukturierte Vorgehensweise bei der Mundpflege, mit klarer, taktiler In-
formation am Patienten und die Hemmung ,unhilfreicher Haltungs- und
Bewegungsmuster ist dabei eingebettet in eine multidisziplinare und inter-
disziplinare Behandlungskonzeption. Manchmal stellt die therapeutische
Mundhygiene eine Mal3hahme dar, um fehlende orale Bewegungen wie das
Sprechen, Kauen oder Schlucken von Nahrung zu ersetzen. Sie ist damit
gerade bei schwermehrfachbehinderten Menschen ein wesentlicher Faktor
zur Erhaltung und Partizipation von Lebensqualitat.

In dem 2. Teil des Workshops erfahren und erarbeiten die Teilnehmerinnen:
1. die Vorgehensweise in der F.O.T.T.; Einstieg in die Mundpflege bei
Lunkooperativ* wirkenden Patienten
2. Struktur und Putztechnik beim Pflegen der Mundhdhle
3. erhalten Informationen zu Mundhygienehilfsmitteln

Zusammenfassend wird eine kurze Videosequenz aus einer pflegerisch-
therapeutischen Mundpflegesituation préasentiert.

Die Teilnehmerinnen erhalten ein Handout zum Workshop.

e
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oralen Kostaufbaus. In: Gefangen im eigenen Kdorper, Lésungswege. Lipp,
B., Schlaegel, W., Nielsen, K., Streubelt (Hrsg), Neckar, Villingen-
Schwenningen

Referentin Barbara Elferich (Ergotherapeutin, F.O.T.T. Senior Instruktorin)
Blindeninstitutsstiftung Wirzburg
@ barbara.elferich@web.de
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6.5 Dysphagiemanagement aus logopadischer Sicht
Befriedigendes Essen fir Menschen mit Behinderung
Ulrike Roch

Der Workshop will eine Bricke schlagen zwischen der klinischen Diagnose
Dysphagie oder motorische Essstorung und dem Bedirfnis etwas zu essen
oder zu trinken. Dabei wird auch der Minimierung der Gesundheitsgefahr-
dung durch Aspirationen Rechnung getragen, es werden Mdglichkeiten und
Grenzen aufgezeigt und besprochen.

Auf folgende Punkte wird naher eingegangen:

m Uberblick Uiber verschiedene Formen von Schluckstérungen und
motorischen Essstorungen

m Einfluss der Kdrperhaltung auf die Fahigkeit der Nahrungsaufnahme,
Moglichkeiten der Unterstitzung und Lagerung

m Einfluss der Nahrungsbeschaffenheit (Konsistenz) auf die Fahigkeit
zur Nahrungsaufnahme, Méglichkeiten der Zubereitung

m Hilfsmittel wie spezielles Geschirr und Besteck

Die theoretische Einfihrung in die Vorgehensweise wird erganzt durch Fall-
beispiele und kurze praktische Ubungen im Sinne von Ausprobieren der
Materialien.

Referentin Ulrike Roch (Logopadin und Schlucktherapeutin im Hegau
Jugendwerk Gailingen) Neurologisches Krankenhaus und Rehazentrum
fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, Gailingen

@ ulrike.roch@hegau-jugendwerk.de

e

37



Stiftung
Leben

6.6 Craniosacrale Therapie

Stérungen an der Schadelbasis und deren Auswirkungen
auf das Verdauungssystem

Inge Schmuck

Der pathologische Muskeltonus bei cerebralgeschadigten Menschen hat
enorme Auswirkungen auf das Muskel-Fasciensystem und dessen nervale
Versorgung.

Insbesondere an der Schéadelbasis befinden sich Nerven, die zur Inner-
vation von Saug-, Schluck-, Kaumuskulatur und fiir das Verdauungssystem
wichtig sind. Diese kénnen durch Blockierungen und Verklebungen, ausge-
|6st durch die Muskeldysbalance, komprimiert und in ihrer Funktion einge-
schrankt werden.

.Bewegung ist Leben — alles, was lebt, fliel3t*, mit diesem Leitsatz von An-
drew Taylor Still, dem Begriinder der Osteopathie, wird im praktischen Teil

des Workshops wieder ,Bewegung” in das dysfunktionale System gebracht.

Mit weichen Myofascialtechniken wird der Muskeltonus ausbalanciert und
damit die Nahrungsaufnahme und Verdauung erleichtert bzw. flr andere
Behandlungstechniken vorbereitet.

Referentin Inge Schmuck (Physiotherapeutin, Osteopathin)
@ |[nge.Schmuck@web.de

e
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7. Produkte und Produktanbieter zum Thema Ernahrung

Anlasslich der Tagung Leben pur — Erndhrung 2005/2006 prasentierten
verschiedene Firmen ihre Produkte, mithilfe derer die Ernahrung von
Menschen mit schwersten Behinderungen erleichtert oder verbessert
werden kann.

Handgefertigte Esshilfeteller, Trinkhilfetassen und -becher aus
Keramik; Muster und Verzierungen auch nach Wunsch

SWW - Sudbayerische Wohn- und Werkstatten fir Blinde und
Sehbehinderte gGmbH

Roltalerweg 2-4

81549 Minchen

Tel.: (089) 693 46-0 (nach Keramikabteilung fragen)

Fax: (089) 693 46-299

E-Mail: info@sww-muenchen.de

Internet: http://www.sww-muenchen.de/wfs/keramik.php

Multifunktionsgerat zum Purieren: Thermomix

Vorwerk & Co.KG

Muhlenweg 17-37

D 42270 Wuppertal

Tel.: (02 02) 564-0

Fax: (02 02) 564 13 01

E-Mail: thermomix@vorwerk.de

Internet: http://www.vorwerk.com/de/thermomix

Trink- und Sondennahrung fur Kinder

Hipp GmbH & Vertrieb KG

Georg-Hipp-Str. 7

85276 Pfaffenhofen

Tel.: (08 441) 757-757 384 (Elternservice)
Fax: (08 441) 757-4 02

E-Mail: information@hipp.de

Internet: http://www.hipp.de/index.php?id=709

39



Sondensysteme, Trink- und Sondennahrung ftr Kinder und
Erwachsene

Fresenius Kabi Deutschland GmbH
Else-Kréner-Stralde 1

61352 Bad Homburg

Tel.: (06 172) 686-0

Fax: (06 172) 686-26 28

E-Mail: kundenberatung@fresenius-kabi.de
Internet: http://www.fresenius-kabi.de

Pfrimmer Nutricia GmbH

Am Weichselgarten 23

91058 Erlangen

Tel.: (09 131) 77 82-0

Fax: (09 131) 7782-10

E-Mail: information@nutricia.com
Internet: http://www.pfrimmer-nutricia.de
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