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Der kleine Till ist jetzt vier Jahre alt,
und manchmal stibitzt er seinem grofen
Bruder heimlich ein paar Kartoffelchips.
Das freut alle, sogar den grofien Bruder.
Denn Till wurde von Geburt an kiinstlich
ernahrt - und bis vor kurzem welgerie er
gich strikt, etwas Handfestes zu essen,
Von der Sondennahrung wegeukommen,
das wiire fir Till und viele andere Kin-
der, die an der Sonde hiingen, das Beste.
Aber der Junge miisste genug essen und
trinken. Warum er das nicht von sich aus
macht, gehdrte zu den Themen, mit de-
pen sich Eltern, Arzte und Therapeuten
vor kurzem auf einer Tagung der Stif-

Leben pur in Wartaweil auseinan-
dergesetzt haben. Die Stiftung will mehr
Lebensfreude in Familien mit schwerst-
behinderten Kindern bringen.

Das Thema Sondennahrung spielt da-
bei eine immer grifiere Rolle. Denn zu-
nehmend sind Kinder auf diese unnatirli-
che Form der Ernihrung angewiesen.
JUnter den 140 000 Menschen, die in
Deutschland kiinstlich erniihrt werden,
sind immer mehr sehr frith geborene oder
schwerstbehinderte Kinder", sagt Nicola
Maier von Leben pur. Das liege auch da-
ran, dass extrem [rih Gebeorene dank
technischer Hilfsmittel inzwischen hiiu-
fig tiberleben,

Auch Till kam viel zu frith auf die
Welt. Wegen einer Himblutung leidet er
unter einer spastischen Bewegungssti-
rung. Schon als Neugeborener erhielt er
seine Nahrung per Tropf, spater legten
ihm e eine nasogastrische Sonde, die
durch die Nase bis in den Magen [hrt.
Seit mehr als dref Jahren hat der Vierjih-
rige jetzt eine moderne PEG-Sonde, Sie
wird unter Narkoze durch die Bauchde-
cke in den Magen geschoben und kann je-
dereit mit flissiger Nahrung gefillt wer-
den. Das Ende des Sondenschlauchs
lszst sich austtpseln und wird meist mit
einem Pflaster auf den Bauch geklebt.

Fiir Till ist die Sondennahrung kein
Verlust. Wihrend alteren Menschen, die
kiinstlich ernihrt werden mussen, das Le-
ckere fehll und auch das soxiale Ereignis
des Essens an sich, kennt os Till nicht an-
ders, Schwerst- oder mehrfachbehinder-
te Kinder wie er verbinden meist keine
positiven. Erlebnisse mit der Nahrungs-
aufnahme, sie kennen weder Hunger
poch Durst. Bei Sondenernahrung ist
man praktisch immer abgefullt”, sagt die
Peychologin Martina Jotzo, Den Kindern
fehlen das wohlige Sittigungsgefihl
nach ciner Mahlzeit und Erfahrungen
mit dem Schmecken. Auch erleben sie
Diifte nicht als etwas, was mit ihrer Nah-
rungsaufnahme zu tun hat.
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Leben ohne Schlauch

Wie sich Friihgeborene an normale Nahrung gewé6hnen lassen

Wer aber am Essen nicht teilnehmen
leann, dem entgeht ein wichtiger Teil des
Familienlebens; er ist weniger gut inte-
griert, , Auferdem Giben Kleinkinder nor-
malerweise beim Essen mmlu;-j.sche lfi"in-l
hi iten - wie zum Beispiel den Liffe
mlgkﬁjgmn,mldmzﬂm Gonuss unid ei-
ne differenzierte Wahrnehmung”, sagt
Jotzo. Doch Sonden-Kinder haben mit-
unter regelrechte orale Aversionen entwi-
ckelt. Einige lazsen sich nicht einmal an
den Lippen berQhren, Andere stecken
zwar Spielzeug in den Mund, weisen das
Flischchen mit Sauger aber ab, als wiire
eg giftig. Fiir die Psychologin Jotzo, die
auf der Meugeborenen-Intensivstation
der Universitit Tibingen viele Erfahrun-
gen gesnmmelt hat, sind das posttrauma-
tizche Fiitte: ti: Sie rihren
daher, dass sehr frith geborene Babys oft
intubiert waren, sie mussten Schliuche
schlucken, die thnen spater wieder gezo-
gen wurden. Viele haben éfter Ersti-
ckungsangst durchlebt,

Leberwurst als Spielzeug

Um die Umstellung auf normales Es-
sen zu erreichen, setzt Marguerite Du-
nitz-Scheer an der Universitatsklinik in
Graz deshalb auf ein Konzept mit intensi-
ver stationiirer Betreuung: Die Sonden-
nahrung wird abgesetzt und die Kinder
kinnen mit ithrer Familie an einem Bi-
fett die Vielfalt von Speisen austesten.
Mit Eszen zu spielen und herumzuschmie-
ren, ist ausdriicklich erlaubt.

Dieses Programm haben Jotzo und thr
Kollege Markus Wilken fiir zu Huuse fort-
entwickelt. Anfangs essen die Kinder
meist nicht, berichteten die Psychologen
in Wartaweil. Weil sie thren Hunger
nicht als solchen erkennen, sind sie ex-
trem unzufrieden. Manche Kinder entwi=
ckeln zudem heftige Trotz- und Abwehr-
reaktionen. ,Sie spiiren, wie gut Protest
durch Nahrungsverweigerung klappt -
eine Form der Ab, . die ihnen bis-
her nicht méglich war®, sagt Jotzo. ,Das
ist aber auch ein wichtiger Schritt zur
selbstregulierten Nahrungsaufnahme,*

Wilken hat ermittelt, dass es im
Schnitt ein bis zwei Tage davert, bis die
Kinder selbst etwas trinken und etwa
zwel big fin{ Tage, bis sie ein wenig Mah-
rung aulnehmen. Manche Kinder akzep-
tieren anfangs nur labbrige Babykost, an-
dere stehen gleich auf plirierte Olive oder
Leberwurst. Auf hungen sind
Tills Eltern, die jetzt die Umstellung wa-
gen wollen, vorbereitet. Aber wenn fhr
Sohn Chips mag, dann schmeckt thm si-
cher noch mehr, Elke Brilser

(Suddeutsche Zeitung, 23.11.05)
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dpa-Meldung vom 30.10.05

Wartaweil (dpa/lby) - Auch Menschen mit schwersten Behinderungen sollen
mit Genuss essen kdnnen. «Der Grundsatz "Das Auge isst mit" gilt ebenso
fur Personen, die bei der Nahrungsaufnahme auf fremde Hilfe angewiesen
sind», sagte Nicola Maier von der Stiftung «Leben pur» in einem dpa-Ge-
sprach. Die vom Landesverband Bayern fir Korper- und Mehrfachbehin-
derte getragene Organisation betreibt ein Wissenschafts- und Kompetenz-
zentrum fur Menschen mit schwersten Behinderungen und Lebensein-
schrankungen. Eine weitere Einrichtung ist die Bildungs- und Begegnungs-
statte in Wartaweil am Ammersee. Dort fand am Wochenende eine Tagung
Uber die sinnvolle Ernahrung von Behinderten statt.

Das Essen bereitet vor allem solchen Menschen Probleme, deren Mund-
motorik aufgrund einer Behinderung gestort ist, so dass sie entweder nicht
kauen oder nicht schlucken kénnen. Es sei der Wunsch vieler Angehériger,
das Umstellen der Ernahrung auf Sonde so lange wie méglich hinauszu-
zbgern, erlauterte die gelernte Physiotherapeutin und Sonderpadagogin
Maier, die als wissenschaftliche Fachkraft fir die Stiftung «Leben pur»
arbeitet.

In solchen Fallen muss das Essen oftmals puriert werden, «was viele als
unwurdig empfinden», so Maier. «Bei uns erfahren Eltern von schwerst
behinderten Kindern oder Betreuer in Heimen, dass auch solche Kost ap-
petitlich angerichtet werden kann.» So gebe es die Moglichkeit, ein puriertes
Schweinesteak in eine Form zu pressen, so dass es wieder wie ein Steak
aussieht. «Man sieht dem Fleisch auf dem Teller dann gar nicht an, dass es
zerkleinert ist.»

Essen sei auch fur Behinderte mehr als nur Nahrungsaufnahme, sagte
Maier. Es sei Genuss, mehrere Sinne wirden damit angesprochen. Gerade
fur behinderte Kinder sei Essen aber auch eine Lernsituation, auf die Eltern
eingehen sollten. «Beim Essen mit Behinderten entsteht ein Dialog zwi-
schen dem, der die Nahrung reicht und dem, der sie nimmt», so Maier.

Selbst bei Patienten, die auf Sondenernédhrung angewiesen sind, sollten
wenigstens kleine Gaben tUber den Mund gereicht werden, empfahl die
Physiotherapeutin. In dem Seminar saf3en rund 200 betroffene Eltern, Be-
treuer, Pflegekrafte und Mediziner mit PAdagogen und Uni-Professoren zu
dem Spezialthema der Erndhrung von Schwerstbehinderten an einem
Tisch. Nach Expertenmeinung sind in Deutschland rund eine halbe Million
Menschen auf purierte Kost angewiesen. An die 150 000 Patienten erhalten
Sondenkost.

dpa pw yyby xx
(Deutsche Presse Agentur, 30.10.05)
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epd-Meldung vom 27.10.05

Ernahrung von Menschen mit schwersten Behinderungen
Internationale Tagung im Wissenschaftszentrum Wartaweil am Ammersee

Herrsching (epd). Wer bekémmlich essen und trinken kann und keine
Schwierigkeiten im Magen- und Darmtrakt hat, kann sich tber ein wichtiges
Stuck Lebensqualitat freuen. Fiur Rollstuhlfahrer, bettlagerige, alte oder be-
hinderte Menschen ist dies oftmals die entscheidende Messlatte fir persén-
liches Wohlbefinden. Erstmals hat sich eine Tagung dem Thema Ernéhrung
und Behinderung auf eine ganzheitliche Art und Weise gewidmet. Internati-
onale Experten, Angehdorige von Betroffenen und andere Interessenten ka-
men im Wissenschafts- und Kompetenzzentrum der neu gegrindete Stif-
tung "Leben Pur" (ehemals Forum Wartaweil) nahe Herrsching am Ammer-
see zusammen.

Als bundesweit wirkende Einrichtung hat "Leben Pur" das Ziel, die Lebens-
gualitdt von Menschen mit schwersten Behinderungen zu verbessern und
deren Anliegen publik zu machen. Sie veranstaltet Expertenarbeitskreise,
bietet Schulungen und Beratungen fir Betroffene und deren Angehdorige
und startet demnéchst eine Offentlichkeitskampagne mit prominenten Fiir-
sprechern. Landtagsprasident Alois Glick, der selbst Vater eines schwer
behinderten Sohnes ist, konnte bereits als "Botschafter" gewonnen werden.
Eva Luise Kdhler, die Gattin des Bundesprasidenten, ist Schirmfrau fur die
jetzige Tagung. In einem GruRwort erklart sie, es gehe darum, "darzustellen
und zu verwirklichen, dass Ernahrung als Bestandteil von Lebensfreude
auch behinderten Menschen vermittelt werden kann". (1500/27.10.05)

(Evangelische Presseagentur, 27.10.05)
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Ein langer Abschied

Wie Eltern mit der unheilbaren Krankheit ihrer Tochter umgehen lernen

MOMCHEN. Anna kann nicht laufen,
nicht sprechen, kaum schlucken
und seit einem Jahr nicht mehr se-
hen. Wenn sie unterwegs ist, sitzt sie
in einem Feha-Buggy, der Kopf und
Riicken siiitzt, weil sich die Acht-
jihrige nicht allein aufrecht halten
kann. Sie wird ber eine Magenson-
de erndhet, und wer erfabren will,
wie es ihr geht, muss genau be-
ohachten kfnnen. S0 wie Karin
Brandstitter, ihre Mutter, die kleins-
t¢ Hand- oder Mundbewegungen
der Tochter richtig einzuordnen
weill: »Wenn es Anna nicht gefilly,
wic ich sie hinsetze, wird sie unru-
higs, erklirt die 44-Jihrige. »Und
wenn sie sich arg freut, jauchzt sie.«

Anna ist schwerst mehrfachbe-
hindert. Doch nicht von Geburt an.
Denn sie hat das alles mal pekonnt —
laufen, sprechen, schlucken und se-
hen. Sie hat mit Leidenschaft Spa-
ghetti in sich hineingestopft und auf
ihrem Bobbycar mit Hingabe die
Titrkanten paoliert.

wDafir liebe ich das Leben
und das Lachen viel zu sehr«

Aber schon su dieser Zeit war sie un-
heilhar krank: Anna leidet an ciner
sehr seltenen Stoffwechselerkran-
kung, der smetachromatischen Leu-
kodystrophies (MLD), Aufgrund ei-
nes Gendefickts kommt e dabei zur
fortschreitenden  Zerstdrung  des
Myelins, der weilen Substanz im
Gehirn, wodurch Schidigungen im
Mervensystem entstehen, die letzt-
lich zum Tod fihren.

Die Betroffenen wachsen zu-
nachst normal heran, entwickeln
sich unauffillig, um dann wihrend
eines schicichenden Abbauprozesses
ihre Fihigkeiten wisder einzu-
bilBen. S0 wie Anna, bei der sich die
Krankheit im dritten Lebensjahr
durch eine Spastik im Bein und
durch unerklarliche Stilrze bemerk-
bar machte. Heute st sie auf totale
Pflege angewiesen. Thre Mutter steht

tu

it

i
-

Anna mit anderthalb lahren..,

nachts vier, finf Mal auf, wm sie um-
rulagern, abrusaugen oder o fit-
tern, Thre Arbeit als Lehr-Logopadin
hat sie bis auf weiteres aufgegeben.
Wie hilt man das aus, seinem
Kind beim Sterben zurusehen? Ka-
rin Brandstitter nimmt dem Besu-
cherund seinen unausgesprochenen
Fragen gleich zu Beginn des Ge-
sprichs den Wind aus den Segeln:
sHier herrscht nicht permanent
Traver. Dafiir liebe ich das Leben —
auch das mit Anna —und das Lachen
viel zu sehr, Und Anna licht es,
Schmarrn zu machen.s Man kann
ihr das gut glauben. Am Leben Zer-
brochene sehen anders aus. Und
dach ist da ein Schimmer in thren
Augen, Kaum wahrnehmbar. Als ob
ein zarter Schieier thr Gesicht ber=
gend umspiclt. Ein weiches Tuch, in
das die Empfindung von tiefem
Leid, von Todesniihe, von schier
nicht zu tragendem Schicksal einge-
webt ist,aber auch die Erfahrung, filr
dieses Leid letztlich doch = rumin-
dest bis heute = einen lebensheja-
henden Weg des Durchtragens pge-
funden 2u haben. Eine Miglichkeit,
das Los dieses langen Abschieds an-
zunchmen, chne mitzusterben.
Karin Brandstitter findet andere

Stiftung
Leben

Pressespiegel Tagung

~und heute mit »Schmusehunds

Worte filr die gewaltigen Entwick-
lungsprozesse, die Annas Krankheit
in ihr ausgeltst hat: »Es ist, als ob di
durch eine Tir trittst, die dich un-
widerruflich in eine andere Welt
bringt, und du wirst nie wieder die
Welt zuvor betretene Der Zeit-
punkt; als sich for sie und ihren
Mann diese Tar Gffnete, war der Tag
der Diagnosestellung korz vor An-
nas drittem Geburtstag. »Ihr Kind
wird sterbens, konfrontierte e ein
Arrt im Milnchner Kinderzentrum
mit der furchtbar endgiltigen
Wahrheit sZperst wird die Motorik
gehen, dann dic Sprache, dann der
Geist.« An diesern Tage, sagt Farin
Brandstatter, =ist Anna das erste Mal
fiir uns gestorbens,

Eines wahrscheinlich micht allza
fernen Tages wird Anna wirklich ge-
hen. Warum das alles? Karin Brand-
stitter hat sich dasviele Male gefragt.
Warnm Annma? Warum wir? Heute
glaubt sie, eine Antwort gefunden zu
haben: »Anna hat sich die Aufgabe
gesetzt, Menschen zu bewegen —
ktirperlich wie emotional. Aber um
das zu erreichen, muss man schon
cinen. Eracher loslassen, Und der
Kracher ist; Ich werde vor dir ster-
ben.a Bettira Herman

(Munchner Kirchenzeitung, 15.1.06)
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B Manchner Kirchenzeitung

NACHGEFRAGT

Enorme Leistung

MK: Womit haben Eltern Ihrer
Erfahrung nach die grofte
Schwierigkeit, wenn ihr Kind be-
hindert oder schwer krank ist?
MAIER: Besonders schwer fillt am
Anfang wohl die Akzeptanz der
Behinderung, die leider gerade
auch durch das grofie Angebot
an Therapien oft verzogert wird.
MK: Inwiefern hingt beides zu-
sammen?

MAIER: Die Aktzeptanz fillt
schwerer, wenn zum Teil nicht
anerkannte Vefahren immer wie-
der die Hoffnung nihren, die Be-
hinderung wire vielleicht doch
heilbar und man kénne aus dem
behinderten Kind doch noch ein
snormales« machen. Eltern gera-
ten da in eine Zwickmibhle: Ei-
nerseits sollen sie lernen, ihr
Kind so anzunehmen, wie ¢s ih-
nen von Gott geschenkt wurde.
Andererseits qualt sie stindig das
schlechte Gewissen: Wiirde nicht
vielleicht gerade diese eine The-
rapie die Heilung bringen?

Sonderpadago-
gin Micola Maier
(36) ist wissen-
schaftliche Mit-
b arbeiterin der
Stiftung »Leben
pur«, die sich fur die Verbesse-
rung der Lebensqualitat von
Menschen mit schwersten
Behinderungen einsetzt.
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MK: Welche Unterstiitzung brau-
chen betroffene Eltern vor allem?
MAIER: Vor allem diirfen sie nicht
zu Auflenseitern werden. Es ge-
schieht schnell, dass sich Freunde
zuriickziehen, weil sie nicht mit
der Behinderung umzugehen
wissen. Und es ist fiir Eltern
wichtig, dass die Gesellschaft ihre
enorme Leistung anerkennt, mit
einem schwerst behinderten
Kind den Alltag zu meistern,
MK: Wie helfen Sie als Stiftung?
MAIER: Die Stiftung unterstiitzt
betroffene Familien, indem sie
sich bemiiht, praxisorientierte
Lésungen filr Alltagsprobleme zu
finden — etwa bei den Themen
»Plege« oder »Erndhrunge. sLe-
ben pur« fithrt zu diesem Zweck
ein »Wissenschafts- und Kompe-
tenzzentrum fiir Menschen mit
schwersten  Behinderungens,
Dessen Hauptaufgabe besteht in
der Vernetzung und dem Erfah-
rungsaustausch zwischen Betrof-
fenen — oder deren Eltern — Fach-
kriiften und Wissenschaftlern.
Interview: Bettinag Herman

»Leben purs, Telefon 089/357481-19,
Internet: www.stiftung-leben-pur.de

(Munchner Kirchenzeitung, 15.1.06)
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Loffel, Sonde und viel Zuwendung

Im Schullandheim Wartaweil veranstaltete die Stiftung ,,Leben pur* am
Wochenende eine viel beachtete Fachtagung, die die Erndhrung von
Menschen mit schwersten Behinderungen zum Thema hatte. Uber 200
Interessierte waren gekommen, um Neues zu erfahren und sich auszu-
tauschen. Alle Disziplinen, angefangen bei Medizin und Pflege bis hin zu
Therapie, Padagogik und Erndhrungswissenschaft waren vertreten.

Die Seminarraume in Wartaweil platzten bei vielen Vortragen sozusagen ,aus
allen Nahten* — so wurden sie per Video in Nebengelasse Ubertragen. Was
zeigt, wie elementar die Bedeutung des Themas ist, sowohl fur die betroffenen
Menschen als auch fur die Betreuenden.

Nahrungsaufnahme ist ein komplexer Vorgang, der auch stark mit Gefiihlen
verbunden ist — negativen und positiven. Bei Menschen mit Behinderungen ist
es oft ein schmerzhafter Kampf, weil viele nicht beil3en und schlucken kénnen,
dies aber nicht aul3ern kbnnen. Und fiir die Pflegenden ist es eine Zerreil3probe
fur ihre Geduld und ihre Zuwendung. Experten aus ganz Deutschland, aus
Osterreich und der Schweiz gaben in Wartaweil ihre Erkenntnisse weiter.

Zum Beispiel der komplizierte Vorgang des Schluckens. Uber fiinfzig Muskeln
sind daran beteiligt. Dr. Paul Diesener ist leitender Arzt der Intensivmedizin im
Neurologischen Krankenhaus und Rehazentrum Gailingen. In seinem Haus
werden endoskopische Untersuchungen des Rachenraumes durchgefihrt, die
europaweit grofdte Beachtung finden.

,=Jnachtsamkeit gegentber Schluckstérungen kann schwerste gesundheitliche,
sogar todliche Folgen haben, weil sich im Rachen Speise- und Atemwege
kreuzen. Der Mensch kann ersticken®, sagte er. ,Erschwert wird eine Diagnose
dadurch, dass das Schlucken ja in einem von aul3en uneinsehbaren Raum ge-
schieht. Bei einer endoskopischen Untersuchung nehmen wir den Schluckvor-
gang auf Video auf und kénnen spéter genau feststellen, wo die Beschwerden
liegen. Danach wird eine Therapie ausgerichtet. Das ist bei Kindern und nicht
kontaktfahigen Patienten die einzige Moglichkeit der Hilfe.”

GroRen Raum nahm das Thema ,Sondennahrung” ein. Die Sonde hat in der

Offentlichkeit einen schlechten Ruf, weil sie meist nur im Zusammenhang mit
einer quélenden Verlangerung des Leidens am Lebensende alter Menschen

genannt wird. In der Behandlung von schwerstbehinderten Kindern, Jugend-

lichen und Erwachsenen ist sie eine Hilfe zum Leben.

»<Anna ware vor vier Jahren an Unterernahrung gestorben, hatte man ihr nicht
die Magensonde gelegt”, berichtete Karin May-Brandstétter aus Minchen in
ihrem Vortrag. Tochter Anna, heute acht Jahre alt, leidet an einer degenerati-
ven, genetisch bedingten Stoffwechselerkrankung, in deren Verlauf sie nach
und nach alle Fahigkeiten verliert. Im Alter von drei Jahren machten
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sich die ersten motorischen Storungen bemerkbar, ein Vierteljahr spéater konnte
sie nicht mehr laufen. Heute kann Anna sich nicht mehr aufrichten, sie kann
nicht mehr schlucken, nicht mehr sprechen, jetzt erblindet sie. ,Aber sie nimmt
aktiv und bewusst am Leben teil“, sagte Karin May-Brandstatter. ,Sie wird in die
Schule gebracht und freut sich jeden Tag darauf. Sie wird voll Gber die Sonde
ernahrt und ist in einem guten Gesundheitszustand. Ich lasse sie aber immer
etwas Feines schmecken — bei Schokoladenpudding mochte sie gar nicht auf-
horen.” Die Mutter strahlt Zufriedenheit aus, wenn sie sagt: ,Anna geht es gut.
— Noch geht es ihr gut.”

Mit dieser nahezu tberbuchten Tagung setzt das Schullandheim Wartaweill
seine Erfolgsbilanz fort. 70 Prozent Auslastung Ubers Jahr gesehen — davon
kann jeder Hotelier nur trdumen. Es gibt heute bereits Anfragen fir 2007! In der
am Ostufer des Ammersees gelegenen Begegnungsstatte treffen sich Jugend-
liche mit Behinderungen und gesunde junge Menschen zum Spielen, zum Ler-
nen, zum Gedankenaustausch. Seminare, Fachtagungen und Familienfrei-
zeiten erganzen das Programm. Alle Raume sind barrierefrei, die Bader roll-
stuhlgerecht, es gibt eine behindertengerechte Sauna. In 2002 ist ein Seminar-
haus hinzugekommen, ebenfalls ohne Barrieren und Hindernisse fur Rollstuhl-
fahrer. Das alles ist einzigartig fur ein deutsches Schullandheim. Mehr noch:
Auf dem 2,7 Hektar groRen Parkgrundstiick sind im Laufe der Jahre seit 1997
viele Erlebniswelten entstanden. Da gibt es einen ,Garten der Sinne* zum
Fuhlen, Riechen, Horen, Sehen und Schmecken. Es gibt ein Indianerzelt mit
Feuerstelle und Lehmbackofen; einen Klangboden, auf dessen Platten man
hipft und damit Melodien erzeugt. Rollstuhlfahrer finden eine Schaukel, in die
sie sich mit ihrem Rollstuhl einklinken kdnnen — mit seligem Gesichtsausdruck
schwingen sie hin und her, l6sen sich von ihrer Erdgebundenheit. Und nattrlich
lockt der Ammersee: Im Sommer hebt ein Lift Menschen mit Behinderungen
am 70 Meter langen Steg ins Wasser.

Immer weiter entwickelt sich das ,Unternehmen Wartaweil“, das vom Landes-
verband Bayern fur Kérper- und Mehrfachbehinderte e.V. getragen wird. So
wurde im Oktober dieses Jahres die Stiftung ,Leben pur” gegrindet, die aus
dem ehemaligen Forum Wartaweil hervorging. Als bundesweit wirkende Ein-
richtung hat sie das Ziel, die Lebensqualitat von Menschen mit schwersten Be-
hinderungen zu verbessern und deren Anliegen o6ffentlich zu machen. Der erste
Botschafter ist der bayerische Landtagsprasident Alois Gliick, selbst Vater ei-
nes schwerbehinderten Sohnes. Die Stiftung ,Leben pur* veranstaltet Exper-
tenkreise, bietet Schulungen und Beratungen fir Betroffene und deren Ange-
horige, die gerade zu Ende gegangene Tagung ist ein gelungenes Beispiel
dafur. Wegen der grol3en Nachfrage wird diese Tagung am 17. und 18. Marz
2006 wiederholt.

Die Stiftung Leben pur ist auf Spenden angewiesen:
Bank fur Sozialwirtschaft, Konto-Nr. 8803300, BLZ 70020500

Jutta Bazner

(unveroffentlichtes Manuskript fir Landsberger Tagblatt vom 31.10.05)
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Neuauflage wegen grofRen Erfolgs

Tagung zur Emdhrung von Menschen mit Behinderungen

Wartaweil (fc) - Was be-
deutet Erndhrung fiir Men-
schen mit schwersten Behin-
derungen? Weil diese Frage
Ende Oktober bei der Jahres-
tagung des Forums Warta-
weil s0 viele Menschen inte-
ressierte, wird die Tagung
wiederholt, Unter dem Titel

infn-s und 'Inl'nrlr&ge zur Erndhrung von Mensnhen mit schweren Behin-
derungengibtesam 17.und 18, Mérz Eﬂﬂﬁir}derﬂildungsimﬂ Begeg-

nungsstitte Wartaweil bei Herrsching

«Liffel, Gabel, Sonde und
viel Liebe" konnen sich Be-
troffene, Angehirige, Betreu-
er und Fachleute am Freitag,
17. Mérz, sowie am Samstag,
18. Mérz 2008, in der Bil-
dungs-und Begegnungsstiitte
Wartaweil bei Herrsching
iiber die Ernihrung von Men-

Fato: Svl

schen mit Behinderungen
austauschen, Fachvortrigen
zuhdren und mit den Referen-
ten diskutieren. Veranstalter
ist die Stiftung , Leben pur®.

Unter anderen werden
Vortriige zu folgenden The-
men gehalten: Optimale Er-
nihrung ganz praktisch,
Schluckstirungen bei Kin-
dern mit Behinderung sowie
Tipps vom Klinikarzt zu Ver-
dauung und Ausscheidung.
Bei - verschiedenen Work-
shops geben Experten prakti-
sche Tipps.

Wer sich fiir die Fachta-
gung interessiert, kann unter
® (0 89) 35 74 81 18 ein aus-
fithrliches Tagungspro-
gramm anfordern und sich
unter dieser Nummer auch
anmelden. Anmeldeschluss
ist der 30. November. Es wird
darum gebeten, sich mig-
lichst frilhzeitig anzumelden.

A Infos im Intemet;
@ www.stiftung-leben-pur de

(Starnberger Merkur, 5.11.05)



Fiir behinderte Menschen kann es beim
Essen ein Stiick Unabhdngigkeit bedeu-
ten, wenn sie zumindest mit der Hand
den Finger der Betreuerin fiihren kon-
nein. Foto: oh

Behinderung und

Erndhrung

Kiirbissuppe aus der Flasche, Spaghet-
ti piiriert und Hirschgoulasch feinstens
zerkleinert - mit diesem kulinarischen
Beitrag iiberraschte Kiichenchef Harald
Hofmeister die Tagungsgaste der inter-
nationalen Tagung ,Leben pur - Was
bedeutet Erndhrung fiir Menschen mit
schwersten Behinderungen?” am ver-
gangenen Wochenende in Wertaweil am
Ammersee. Kau- und Schluckproble-
me, Sondenerndhrung, die Gestaltung
der Essenssituation im Familienalltag
sowie die Tabuthemen Verdauung und
Ausscheidung waren die zentralen The-
men. Den rund 200 Fachleuten aus den
Bereichen Piddagogik, Pflege, Medizin
und Erndhrung diente das ungewohn-
liche Mittagessen als eine Art sinnli-
cher Anschauungsunterricht in Sachen
piirierte Kost. Rund eine halbe Million
Menschen sind auf piirierte Kost ange-
wiesen.
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Die Vortrige machten deutlich: Qua-
lifiziertes Personal und ausreichend Zeit
sind die Vorraussetzung, damit das kul-
turell gepriigte Grundbediirfnis ,,Essen®
auch fiir Menschen mit schwersten und
mehrfachen Behinderungen befriedigt
wird. ,,Der Griff zur Erniihrungssonde
bei Kau- und Schluckproblemen darf
nicht aus Zeit- oder Personalknapp-
heit geschehen™, erklirte die wissen-
schaftliche Leiterin der Stiftung Leben
pur, Nicola Maier. In Deutschland er-
nihren sich etwa 140000 alte, kranke
oder behinderte Menschen iiber Sonde.
In seinem GruBwort warnte der ehe-
malige  Bundesbehindertenbeauftrag-
te Karl Hermann Haack, ,kiinstliche
Eméhrung® mit ,kiinstlich am Leben
erhalten” gleichzusetzen, wie es in der
Diskussion um die verstorbene Koma-
patientin Terry Schiavo geschehen war:
.»Solchen Sichtweisen miissen wir alle
energisch entgegen treten.*

Die Tagung wurde vom Wissen-
schafts- und Kompetenzzentrum der
neu gegriindete Stiftung Leben pur ver-
anstaltet. Als bundesweit wirkende Ein-
richtung hat sie das Ziel, die Lebens-
qualitiit von Menschen mit schwersten
Behinderungen zu verbessern und de-
ren Anliegen publik zu machen. Wegen
des groBen Interesses wird die Tagung
im Mirz 2006 wiederholt. Info unter
www.stiftung-leben-pur.de

(Katholische Sonntagszeitung Augsburg, 5./6.11.05)
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(Kreisbote Starnberg, 9.11.05)
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