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Plurierte Kost — ein Muss mit Genuss?

Nicola J. Maier, Wissenschafts- und Kompetenzzentrum der Stiftung Leben pur, Minchen

Immer mehr Mitmenschen sind bedingt durch ihr hohes Alter oder
eine sehr schwere Behinderung, die Kau- und Schluckstérungen mit
sich bringen kann, auf piirierte Kost angewiesen. Diese kann weit-
gehend ohne zu kauen aufgenommen werden und erleichtert auf
Grund ihrer homogenen Konsistenz das Schlucken.

Damit aber ein piriertes Essen genussvoll verzehrt werden kann,
miissen viele Kriterien bei der Auswahl der Speisen, der Zubereitung
des Essens und dem Anrichten beachtet werden. So wird den auf pi-
rierte Kost angewiesenen Menschen ein Mehr an Lebensqualitat er-

moglicht.

,Plrierte Kost“ — diesem Thema wid-
meten sich Wissenschaftler und Prak-
tiker aus verschiedenen Fachberei-
chen wie der Erndhrungswissenschaft,
der Medizin und der Pddagogik in ei-
nem interdisziplindren Expertenar-
beitskreis. Auch Diédtassistenten, Ko-
che aus Einrichtungen der Behinder-
tenhilfe, Catering und der Spitzen-
gastronomie sowie Eltern betroffener,
auf den Konsum piirierter Kost ange-
wiesener Menschen, brachten ihr je-
weiliges Fachwissen in die Diskussion
mit ein. Die Ergebnisse dieses Arbeits-
kreises bilden die Grundlage des fol-
genden Artikels.

Essen ist Lebensqualitat

Essen ist fiir jeden Menschen etwas
Lebensnotwendiges und Alltédgliches,
eine essentielle Tétigkeit, die Teil unse-
rer Kultur ist und mit der wir Freude
verbinden. Schone Momente, Fami-

lienfeste, Belohnungen sind meistens
mit einem guten Essen verbunden.
Ebenso selbstverstindlich und auto-
matisiert sind fiir uns die damit ver-
bundenen Vorginge des Schmeckens,
Kauens und Schluckens, die uns durch
ein harmonisches Zusammenspiel Ge-
nuss erleben lassen.

Wie komplex der Vorgang des Es-
sens, Kauens und Schluckens aber ist
(vgl. [1]), wird erst deutlich, wenn man
einen Menschen mit entsprechender
Behinderung betrachtet. Wenn von
Geburt an oder durch einen Unfall be-
dingt das Zusammenspiel der orofazi-
alen Muskulatur und der Grobmotorik
zur Haltungsbewahrung nicht (mehr)
funktioniert, wird das gentissliche Es-
sen zu einem qualvollen und krifte-
raubenden Unterfangen, das mit ent-
sprechenden Unlustgefiihlen verbun-
den ist: Ein Stiick Brot abzubeilien, zu
kauen, mit der Zunge im Mund von
rechts nach links zu schieben und
dann zu schlucken, ist ein dulerst

komplexer Vorgang mit einem ausge-
kliigelten Zusammenspiel von Bewe-
gungen. Dieses Muskelzusammen-

spiel, eine hoch koordinative Aufgabe,
ist bei vielen Menschen mit schwers-
ten Behinderungen stark beeintrdch-
tigt.

Essen und Trinken werden zu einer
miithsamen Aufgabe mit der groBen
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Abb. 1: Piirierte Speisen, hier Schweineriicken mit Erbsen, erhalten durch entspre-
chende Schablonen, wieder einen Bezug zu ihrer urspriinglichen Form

Gefahr, sich zu verschlucken oder
Nahrung zu aspirieren. Auch der Be-
treuer, der beim Essen assistiert, emp-
findet diese Tatigkeit als zeitraubend
und beschwerlich. Fiir viele Menschen
mit Kau- und Schluckstérungen stellt
das Andicken der Getrdnke zur Redu-
zierung der Fliefgeschwindigkeit und
der Verzehr von piiriertem Essen eine

Aspiration: gelangt Flussigkeit oder
Nahrung in die Luft- statt Speiseréh-
re, spricht man von einer Aspiration,
in deren Folge eine Lungenentzin-
dung (Pneumonie) entstehen kann.

Hypersalivation: vermehrter Spei-
chelfluss bei fehlender Muskelspan-
nung im Mundbereich.

Orofaziale Muskulatur: die am Kau-
und Schluckvorgang beteiligte Mus-
kulatur im Mund-Gesichts-Bereich.

PEG: perkutane endoskopische Gas-
trostomie, eine durch die Bauchde-
cke in den Magen oder Darm (PEJ)
eingefuhrte Sonde, ermdéglicht den
breiten und langfristigen Einsatz
von kanstlicher Erndhrung.

Schablone: bringt die purierte Spei-
se wieder in den optischen Original-
zustand, indem sie in eine Form aus
Plastik gedriickt und anschlieBend
auf den Teller gestirzt wird.

Tetraspastik: unwillklrlich gestei-
gerte Muskelspannung aller vier Ex-
tremitaten.

Tracheostoma: Luftréohrenschnitt
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Erleichterung der Essensaufnahme
dar.

Bei der Zubereitung des Essens und
dessen Gabe sind betroffene Men-
schen meist auf Fremdhilfe angewie-
sen. Um die hier beschriebene Perso-
nengruppe durch falsche Wortwahl
nicht zu diskriminieren, spricht man
ab dem Kindesalter, dem Alter, in dem
ein Mensch das selbststdandige Essen
erlernen kann, nicht mehr von ,Fiit-
tern“, sondern von ,Essenreichen“
oder ,,Essensassistenz”.

Die ,richtige” Auswahl der
Speisen

Grundsitzlich sollten sich alle Men-
schen mit oder ohne Behinderung al-
tersaddquat und ausgewogen erndh-
ren. Allgemeine Empfehlungen fiir die
Erndhrung von behinderten Kindern
und Jugendlichen gibt das For-
schungsinstitut fiir Kindererndhrung
Dortmund [2] in einer Broschiire, in
der auch auf die Erndhrung von Kin-
dern mit Schwerstbehinderung einge-
gangen wird.

Piirierte Kost, auf die dltere sowie
schwerst behinderte Menschen unter
Umstdnden angewiesen sind, sollte
immer auf einem den {iiblichen Kost-
gewohnheiten entsprechenden, aus-
gewogenen Speisenplan basieren.
Dem grundsétzlichen Problem einer
zu kalzium-, vitamin- und mineral-
stoffarmen Erndhrung muss durch
entsprechende Auswahl der Speisen
entgegengewirkt werden, damit keine
Mangelerndhrung auftritt.

Durch Errechnen des BMI (Body
Mass Index) kann man Riickschliisse
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auf den Erndhrungszustand ziehen.
Der Energiebedarf ldsst sich tiber ver-
schiedene (Schitz-)Formeln, die mit
Aktivitdts- oder Traumafaktoren mul-
tipliziert werden, ermitteln.

Der Energiebedarf kann bei Men-
schen mit sehr schweren Behinderun-
gen, z.B. auf Grund einer stidrkeren
und dauerhaften Muskelanspannung
bei einer Tetraspastik, deutlich erhoht
sein. Um eine addquate Nahrstoffver-
sorgung in Einrichtungen der Behin-
dertenhilfe zu gewédhrleisten, wird bei
tendenziell kachektischen Personen
empfohlen, nach dem so genannten
Ampelprinzip vorzugehen:

Rot = kritischer Erndhrungszustand —
eine stdndige Dokumentation der
Energie- und Néhrstoffbilanz ist erfor-
derlich.

Gelb = eine Dokumentation 1x in
4 Wochen ist ausreichend.

Griin = unbedenklicher Erndhrungs-
zustand.

Je enger der Kontakt zu den Betreuten
ist, desto schneller fillt eine Gewichts-
abnahme in der Pflegesituation auf
und desto eher kann auf eine genaue
Dokumentation im Einzelfall auch
einmal verzichtet werden. Auch im
héuslich-familidren Umfeld wird eine
regelmélige Dokumentation empfoh-
len, sie ist aber durch die intensive und
gleichbleibende  Pflege-Interaktion
weniger dringlich als in Einrichtungen
mit wechselndem Pflege- und Betreu-
ungspersonal.

Ist der Energiebedarf erh6ht, konnte
dieser theoretisch durch eine erhéhte
Menge an oral aufgenommener pi-
rierter Normalkost gedeckt werden.
Dies ist fiir viele Menschen aber nicht
moglich, da die Essensaufnahme oft
sehr zeit- und energieraubend ist.
Auch sind Appetit und Hunger hiufig
nicht grof§ genug. Dann sollten Ener-
gietrdger wie Fette (z.B. in Form von
Raps-, Soja-, Olivenol, Butter, Sahne,
Mandelmus) der piirierten Kost zuge-
fiigt werden. Andernfalls kann auf ge-
brauchsfertige Trinknahrung, die es
fiir verschiedene Altersstufen gibt, zur
Energie- und Ndhrstoffergdnzung zu-
riickgegriffen werden [vgl. 2].

Auch ein olfaktorisch und optisch
ansprechendes, piiriertes Gericht
kann den Appetit und damit die ver-
zehrte Menge steigern. Die passierte
Kost sollte moglichst abwechslungs-
reich und reich an Néhrstoffen sein.
Grundsétzlich sind alle Lebensmittel
zum Piirieren geeignet, manche miis-
sen (z.B. mit Olen oder Siften) ver-
diinnt, andere u. U. eingedickt werden,
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Abb. 2: Esshilfeteller aus Keramik Hersteller: Siidbayerischen Wohn- und Werkstitten

fiir Blinde und Sehbehinderte gGmbH

um die gewiinschte Konsistenz zur Er-
leichterung des Schluckvorganges zu
erreichen.

Wie in der allgemeinen téglichen Er-
ndhrung sollte auch bei piirierter Kost
darauf geachtet werden, dass ausrei-
chend Ballaststoffe aufgenommen
werden. Entscheidend hierfiir ist die
Konsistenz der piirierten Kost. Befin-
den sich darin kleine Stiickchen und
konnen diese ohne Verschlucken gut
toleriert werden, so sollten sie je nach
Vorlieben des Konsumenten auch er-
halten bleiben. Ballaststoffe kénnen
zugefiihrt werden, indem man z. B. die

Orange im Ganzen piiriert, statt ledig-
lich den Saft auszupressen. Zu beach-
ten ist aber, dass Vitamine durch Oxi-
dation schnell zerstért werden kon-
nen. Obst und Gemiise miissen des-
halb mdéglichst rasch nach dem Piirie-
ren verzehrt werden.

Besonderheiten
purierter Kost
Menschen, die auf Grund eines offen-

stehenden Mundes und einer Hyper-
salivation mehr Fliissigkeit (bis zu ei-

Praxisbeispiel: Genuss mit allen Sinnen

Die 35-jahrige Frau K. leidet unter Kau-
und Schluckstérungen wegen einer
sehr schweren und mehrfachen Behin-
derung. Sie bewegt sich seit einem Ver-
kehrsunfall mit einem Elektrorollstuhl
fort. Frau K. lebt in einer Wohngruppe
und arbeitet im Forderstattenbereich
einer Werkstatt fur behinderte Men-
schen. In ihrer Gruppe sind 8 Frauen
und Manner zwischen 25 und 40 Jah-
ren, die auf Grund der Schwere ihrer
Behinderung eine intensive individuel-
le Betreuung bendtigen.

Um 12:00 Uhr bringt ein Catering-Servi-
ce, der regelmaBig Betreuer und Teil-
nehmer nach ihren Wiinschen befragt,
das Mittagessen fur alle. Frau K. wird
wahrend der gesamten Mittagspause
bis 13:30 Uhr von derselben Betreu-
ungsperson, Frau B., begleitet. Sie ist
schon seit vielen Jahren eine von Frau
K.s selbstgewahlten Hauptansprech-
partnerinnen.

Frau B. hat nach ihrer Ausbildung zur
Heilerziehungspflegerin eine Fortbil-
dung zur Mund- und Esstherapie be-
sucht, die ihr mehr Kompetenz und Si-

cherheit bei der Essensassistenz gibt.
Frau K. wahlt aus den gelieferten drei
Menus, die Frau B. ihr der Reihe nach
zeigt, ihr Lieblingsgericht — Kartoffel-
puffer mit Apfelkompott — aus.

Frau B. richtet daraufhin die einzelnen
Zutaten appetitlich auf einem Teller an
und stellt diesen auf den Therapietisch
von Frau K.s Rollstuhl. Frau K. kann sich
so ihr Mittagessen vor dem Purieren
noch einmal ansehen und ihr Appetit
steigert sich durch eine erste olfaktori-
sche Wahrnehmung des Essens.

Dann werden die einzelnen Zutaten
getrennt voneinander mit einem Pu-
rierstab (der zwischen den einzelnen
Zutaten immer wieder mit Wasser ge-
reinigt wird) sehr fein puriert. Dem
Kartoffelpuffer wird ein Schuss Sahne
zugegeben, um eine ausreichend wei-
che und homogene Konsistenz zu er-
halten und den Geschmack noch zu
verfeinern. Das zu Apfelmus purierte
Kompott reichert Frau B. mit einem
Teeloffel frisch gepressten Zitronen-
safts an, so wird der Vitamin-C-Gehalt
des Essens zusatzlich erhoht. Um Frau
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nem Liter tédglich) verlieren, miissen
diese wieder zufithren. Dickt man
Flussigkeit mit herkémmlichen Mit-
teln wie z.B. Guarkernmehl an, kann
sie im Darm nicht mehr vollstin-
dig freigesetzt werden und fehlt dem
Korper damit zur Regulierung des
Fliissigkeitshaushalts. Mit auf Mais-
stdarke basierenden, geschmacksneu-
tralen Andickungsmitteln ist die Re-
sorption der gesamten aufgenomme-
nen Flissigkeit moglich. Die Indus-
trie bietet dazu leicht zu dosieren-
de und geschmacksneutrale Produk-
te in Pulverform wie Thick&Easy® (Fre-
senius Kabi Deutschland GmbH) oder
Quick&Dick®  (Pfrimmer Nutricia
GmbH) an.

Fehlt beim Essen der Mundschluss
bzw. ist die Zunge vorgeschoben, ver-
starkt sich der Luftstrom, so dass sich
das Geschmackserlebnis dadurch
deutlich verdndern kann. Bestimmte
Geschmacksqualitdten werden anders
oder nicht mehr wahrgenommen. Da-
mit lassen sich verdnderte Vorlieben
oder Abneigungen erklaren.

Bei Menschen, die ein Tracheosto-
ma haben, fehlt der Luftstrom durch
Nase und Mund. Die bei der Nah-
rungsaufnahme eine wichtige Rolle
spielenden Nervenzellen werden nicht
mehr gereizt, so dass das Gleichge-

K. das Schlucken zu erleichtern, dickt
ihre Betreuerin das verfeinerte Apfel-
mus mit geschmacksneutralem Andi-
ckungsmittel an, bis eine loffelfeste
Konsistenz entsteht.

Die getrennt purierten Speisen werden
mit 2 verschiedenen Spritztillen auf
dem Teller platziert, das Apfelmus wird
mit Zimt bestaubt.

Frau K. sitzt gespannt und in Erwar-
tung eines leckeren Essens mit ihren
Kolleginnen und Kollegen an einem
groBen Tisch. Sie genieBt die frohliche
Gesellschaft und sucht wahrend der ge-
samten Essenssituation immer wieder
den Blickkontakt zur Tischgemein-
schaft. Das kalte Apfelmus wird Frau K.
im Wechsel mit dem dank Mikrowelle
sehr warmen, purierten Reibekuchen
gereicht. Das liebevoll angerichtete Ge-
richt bietet eine Vielfalt an optischen,
olfaktorischen, taktilen und gustatori-
schen Genussen. Frau K. bestimmt
selbst das Tempo und die Menge des
Essens durch stetigen Blickkontakt zu
ihrer feinfuhligen Betreuungsperson,
Frau B., ... bis der Teller leer ist.
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wicht des Geschmacks empfindlich
gestort werden kann. Dies kann sich
dahingehend auswirken, dass das Es-
sen fad und eintdnig schmeckt bis hin
zur Wahrnehmung massiver Ge-
schmacksirritationen.

Eine gezielte Diagnostik und in de-
ren Folge eine entsprechend indivi-
duelle Speisenplanumstellung kann
dabei helfen, besser auf die Bediirf-
nisse der piirierte Kost konsumieren-
den Menschen einzugehen.

Wie pirierte Kost zum
Essgenuss wird

Je weniger Menschen mit Kau- und
Schluckstérungen essen (kdnnen),
desto wichtiger ist die hohe sensori-
sche und erndhrungsphysiologische
Qualitdt der Speisen (z.B. frisches
Obst, Frischgemiise, Salate, frische
Krauter, Vollkornprodukte, besonders
hochwertige Ole).

Piirierte Kost kann durch eine dsthe-
tische Prédsentation der immer ge-
trennt zu piirierenden Speisen aufge-
wertet werden. Damit die einzeln pii-
rierten Zugaben des Gerichts beim An-
richten nicht ineinander laufen, kann
ein Teller mit Fichertrennung ver-
wendet werden. Piiriertes Essen kann
in Schablonen gepresst und dann auf
den Teller gestiirzt werden. Ein piirier-
tes Steak oder piirierte Erbsen erhalten
somit wieder einen Bezug zu ihrer ur-
spriinglichen Form (Abb. 1). Platziert
man eine Beilage wie piirierte Nudeln
oder Kartoffelpiiree dann noch mit ei-
ner Spritztiille auf dem Teller, verziert
das Gericht ansprechend und richtet
es liebevoll an, wird die appetitstei-
gernde Wirkung sicherlich nicht aus-
bleiben.

Einen weiteren Beitrag zur Freude
beim Essen leistet schones Geschirr

(wie handgemachte Keramik fiir pii-
riertes Essen, vgl. Abb. 2) auf einem lie-
bevoll gedeckten Tisch. Das Umfeld
spielt eine ebenso bedeutsame Rolle.
So beeinflussen der (non-)verbale Dia-
log mit der Essensassistenz gebenden
Person, deren positive Grundeinstel-
lung zum servierten Gericht und letzt-
endlich auch die begleitende Tischge-
meinschaft den Essgenuss.

Verdauung von piirierter
Kost

Je linger man feste Nahrung kaut, des-
to leichter verdaulich ist sie. Dement-
sprechend vermuten viele Betreuer,
bereits plirierte Kost miisste be-
sonders gut verdaulich sein. Allerdings
ist fiir die Verdaulichkeit nicht so sehr
die Konsistenz des Speisebolus ent-
scheidend, sondern vielmehr der Auf-
schluss der Nahrung, und hier vor al-
lem der Kohlenhydrate durch die im
Speichel enthaltene a-Amylase. Ein zu
rasches Schlucken von Nahrung ohne
ein ausgiebiges vorheriges ,Einspei-
cheln“ kann die Verdauung der Kost
erschweren. In diesem Zusammen-
hang haben Gewtirze (wie Curry, Kur-
kuma, Kiimmel, Thymian etc.) eine
hohe verdauungsférdernde Bedeu-
tung. Auch der Geschmack von Kriu-
tern wird tibrigens durch feines Piirie-
ren noch intensiviert. Wird Kochsalz
an Stelle von Gewlirzen verwendet,
tragt dies eher zu einer Beeintridchti-
gung der Verdauung bei. Salz sollte
aullerdem eher sparsam genutzt wer-
den, da bei vermehrter Zufuhr u. U. ei-
ne hohere Wasseraufnahme erforder-
lich wird. Menschen, die wegen
Schluckstérungen auf piirierte Kost
angewiesen sind, nehmen Fliissigkeit
entweder durch angedickte Getranken
zu sich oder sie bendétigen zusétzlich

Erndhrungslehre

eine Sonde (z. B. PEG oder Button), um
eine ausreichende Menge aufzuneh-
men.

Fazit

Immer mehr Menschen sind wegen ih-
res hohen Alters oder einer schweren
und mehrfachen Behinderung, die
Kau- und Schluckstérungen mit sich
bringen kann, auf eine spezielle Nah-
rungsmittelzubereitung angewiesen:
Piirierte Kost macht das Kauen weitge-
hend tiberfliissig und erleichtert auf
Grund ihrer homogenen Konsistenz
das Schlucken. Die durch die Ein-
schrankung auf piirierte Kost u. U. ver-
loren gegangene Lebensqualitét gilt es
durch eine hohe Qualitédt der Speisen,
eine besonders &sthetische Pridsenta-
tion, olfaktorische und gustatorische
Vielfalt und entsprechende menschli-
che Zuwendung wieder herzustellen.
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Tagung Leben pur zu Ernahrung bei Behinderung

Loffel, Gabel, Sonde und viel Liebe

Das ganzheitliche Tagungs-
konzept erweist sich als
Publikumsmagnet: Wegen
iberwdltigendem Andrang
wird die gleiche (!) Tagung
im Mdrz wiederbolt. Der
Ex-Bebindertenbeauftragte
Karl Hermann Haack
fordert mebr wissenschaft-
liche Studien zur Ernibrung
von Menschen mit schwers-

ten Behinderungen.

erblufft griffen die hungrigen Ta-
gungsgaste zur Flasche: Eine warme
Flussigkeit, hellgelb wie Kartoffel-
brei, mitjeweils einem dicken bunten Stroh-
halm drin steckend. Kiirbissuppe aus der

Liebe Leserin,
lieber Leser,

jede groBe Einrichtung fir Menschen mit
Behinderung, die wir heute haben, hat
ihre Wurzeln im Engagement von lhnen,
liebe Eltern, liebe Betroffene. Manche
junge Eltern wissen das nicht mehr. Aber
wir brauchen Sie, lhre Ideen, lhre Initiative,
Ihre Kraft und Zahigkeit. Die Arbeit von
Selbsthilfegruppen und Elterninitiativen ist
heute wichtiger denn je — um Bestehendes
zu erhalten und die Zukunft mitzugestal-
ten. Wir als Landesverband méchten Sie
dabei unterstiitzen. Lesen Sie dazu den
Artikel Uber das ermutigende Beispiel von
Gunter Einsiedel in Ingolstadt. Wir helfen
Ihnen auch bei der Griindung von Initia-
tiven und Vereinen vor Ort. Melden Sie
sich, wir sind fur Sie da!

In diesem Sinne wiinscht lhnen die Ge-
schdftsstelle und der Vorstand des Landes-
verbandes Bayern fur Kérper- und Mehr-
fachbehinderte e.V. ein friedliches
Weihnachtsfest und einen guten Start

ins Neue Jahr.

Hau, Tﬂm@ﬂ

Hans Schébel
Landesvorsitzender

info-bayern des LVKM e Dezember 2005

Zeit fiirs Mittagessen: Flaschchen mit hellgelber Flussigkeit und buntem Strohhalm?
Wartaweil-Kiichenchef Harald Hofmeister nahm das Konzept der ganzheitlichen
Tagung ernst und lieB sich eine Uberraschung fiir die Tagungsgdaste einfallen.

Flasche? Mmh! Wiirzig, simig und satti-
gend, so die ersten Reaktionen... Mit dieser
Art Flaschennahrung, Spaghetti piiriert
oder Hirschgoulasch feinstens zerkleinert,
iberraschte Kiichenchef Harald Hofmeis-
ter die Besucherinnen und Besucher der
Tagung Leben pur. Das kulinarische Expe-
riment sollte den rund 200 Teilnehmenden
aus den Bereichen Pidagogik, Pflege, Me-
dizin und Erndhrung als eine Art sinn-
licher Anschauungsunterricht in Sachen
purierter Kost dienen. Denn das Andicken
von Flussigkeit und das Purieren von her-
kommlichem Essen ist fiir manche Men-
schen mit Kau- und Schluckproblemen ei-
ne gute Moglichkeit, ein Geschmackser-
lebnis zu haben.

Essen braucht Zeit

»Essen ist mehr als nur ausreichend Kalo-
rien und Flissigkeit zu sich zu nehmen.“
Das Leitwort des Heidelberger Professors
fir Geistigbehindertenpiadagogik, Theo
KlauB, kénnte eine Uberschrift fiir die Ta-
gung sein. Er machte deutlich, welche um-
fassenden padagogischen Moglichkeiten
in der Essenssituation ,stecken®. Um das
Grundbediirfnis ,Essen“ auch fiir Men-
schen mit schwersten und mehrfachen Be-
hinderungen im Alltag wirklich zu befrie-
digen, ist allerdings qualifiziertes Personal
und ausreichend Zeit notwendig. Mit Blick
auf die zunehmenden Sparmafinahmen im
sozialen Bereich fasste die wissenschaftli-
che Leiterin der Stiftung Leben pur, Nicola
Maier, zusammen: ,,Der Griff zur Ernih-
rungssonde bei Kau- und Schluckproble-
men darf keinesfalls aus Zeit- oder Perso-
nalknappheit geschehen.“ In Deutschland
ernihren sich etwa 140.000 alte, kranke

oder behinderte Menschen tiber Sonde.
Eine politische Perspektive auf das Thema
driickte sich auch im Gruflwort des ehe-
maligen Bundesbehindertenbeauftragten
Karl Hermann Haack aus, vorgetragen
vom LVKM-Vorsitzenden Hans Schobel:
Er warnte davor ,kinstliche Ernahrung®
mit ,kinstlich am Leben erhalten gleich-
zusetzen, wie es in der Diskussion um die
verstorbene Komapatientin Terry Schiavo
geschehenwar. ,,Solchen Sichtweisen miis-
sen wir alle energisch entgegentreten.”
Mehr qualifizierte Studien zu allen Aspek-
ten der Ernahrung von schwerstbehinder-
ten Menschen seien notwendig.

Hunger nach
Gerechtigkeit

,Wenn wir iiber Grundbediirfnisse von
Menschen mit schwersten und Mehrfach-
behinderungen reden, sollten wir nie die
Kinder, die Frauen und Minner, tiber die
wir reden, auf diese Grundbediirfnisse re-
duzieren®, mahnte Giinter Dorr, der che-
malige Vorsitzende des Bundesverbands
fir Korper- und Mehrfachbehinderte e. V.
Auch sein philosophisch geprigter Vor-
trag zu Beginn der Tagung war ein Pla-
doyer fur eine ganzheitliche Sichtweise,
die den behinderten Menschen nichtals ein
,defektes Wesen®, das der Korrektur be-
darf, ansieht. Dabei verwies Dorr auf die
Chancen, die sich aus dem Dialog der
unterschiedlichen Disziplinen (Medizin
UND Pidagogik, Fachwissen UND Er-
fahrungswissen) im Rahmen der Tagung
er6ffnen konnten. Nur wenn der behin-
derte Mensch als Ganzes im Blickfeld sei,
konnte auch sein berechtigter ,Hunger
nach Gerechtigkeit” gestillt werden.

Informationen des Landesverbands Bayern fur Korper- und Mehrfachbehinderte
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Links: Auf dem Marktplatz herrscht groBes Gedrange um die Info-Tische der Anbieter von Sondensystemen und Sondenkost.
Rechts: Eigenversuche mit Joghurt, Apfel und Fruchtsaft im Workshop ,Therapie des Facio-Oralen Traktes (FO.T.T.)"”

+Wenn oben was nicht stimmt, setzt sich das nach unten fort.” Im Workshop zeigt
Inge Schmuck (re.) wie man mit den richtigen Griffen an der Schadelbasis iiber das
Craniosacrale System die Verdauung beeinflusst.

Seelische Nahrung

Ursula Stinkes, Professorin fiir Geistigbe-
hindertenpidagogik in Ludwigsburg ging
noch weiter. ,Liebe geht durch den Ma-
gen®, zitierte sie ein Sprichwort und
machte darauf aufmerksam, dass Hunger
zu haben und zu essen, wie kein anderes
menschliches Grundbediirfnis unser Be-
dirfnis nach ,seelischer Nahrung“ be-
friedigt. Und gerade beim Versorgen und
Versorgtwerden mit Essen zeige sich, dass
alle Menschen von anderen Menschen ab-
hingig seien. Die ,,Unabhingigkeit* zum
zentralen Kennzeichen eines (gesunden)
erwachsenen Menschen zu stilisieren, sei
ein weit verbreiteter Irrtum. Thr Pladoyer:
Wenn wir die Leiblichkeit unserer Exis-
tenz anerkennen, miissen wir erkennen,
dass wir zutiefst aufeinander angewiesen
sind. ,,Abhingigkeit ist eine Wiirde und
keine Makel.“

Sonde oder nicht?

Wie dies im Alltag mit einem schwerst-
behinderten Kind aussieht, zeigten die Vor-
trage zweier Miitter. Eva Lukaschewitz re-
ferierte tiber den Umgang mit den Ge-
wichts- und Verdauungsproblemen ihres
Sohnes Julian: Immer wieder diskutierte
die Familie die Versorgung mit einer Sonde.
Heute isst der 26-jihrige Julian mit Be-
geisterung puirierte Kost und trinkt gut und
gerne. Die 8-jahrige Anna hingegen wire
ohne PEG-Sonde (Magensonde) sicher-
lich verhungert, berichtete ihr Mutter,
Karin May-Brandstatter. Trotz zahlreicher
schwieriger Situationen und einer langwie-
rigen Suche nach der richtigen Sonde, er-
mutigte sie andere Eltern dazu, threm Kind
diese Erleichterung zu verschaffen: ,Ich
glaube, dass unsere Kinder sich mit der Ak-
zeptanz der Sonde leichter tun, wenn wir
als Eltern sie akzeptieren konnen.“

Viel trinken!

Vor allem das Trinken kommt bei vielen
Kindern und Erwachsenen mit Schluck-
storungen zu kurz. ,Im Durchschnitt
braucht man zwei bis drei Liter Flissigkeit
am Tag“, erlduterte die Ernihrungswissen-
schaftlerin Dr. Annette Nagel aus Miin-
chen. Bei standigem Speichelfluss verliert
der Korper allerdings viel Fliissigkeit, die
dann zum Ausgleich getrunken werden
muss. Dies sei einer der Griinde, warum
viele behinderte Menschen schneller de-
hydrieren (austrocknen). Die Folge: Kon-
zentrationsstorungen, aber auch Verdau-
ungsprobleme, vor allem Verstopfung!
Hiufig sei es allein wegen der Trinkpro-
bleme sinnvoll, eine Magensonde zu legen
und piirierte Nahrung, die leichter zu
schlucken ist, konne dann weiter tiber den
Mund aufgenommen werden, erganzte die
Oberirztin aus Vogtareuth, Dr. Sonnhild
Liitjen. Sie machte auch auf das Problem
der Mangelernihrung aufmerksam. Eltern
wiirden die Entscheidung fiir eine Sonde
oft (zu) lange hinauszogern, mit der Be-
griilndung: ,,Ich schaffe das alleine, ich will
eine gute Mutter sein und mein Kind selbst
ernihren.“ Diese Gefiihle seien nachvoll-
ziehbar, aber fiir viele Kinder mit Behin-
derung bedeute eine Sonde eine enorme
Steigerung der Lebensqualitit. ,, Insbeson-
dere Menschen mit Spastiken haben einen
erhohten Energiebedarf, der auch gedeckt
werden muss. Dann sind sie wacher, auf-
merksamer und haben damit bessere Vor-
raussetzungen fur die gesamte Entwick-
lung.“

Heimliches Verschlucken

Weitere Argumente pro Sonde lieferte der
Intensivmediziner Dr. Paul Diesener aus
Gailingen. Er erlduterte den ,hoch kom-
plizierten Vorgang des Schluckens®. Im-
merhin kreuzen sich in einem ,nicht ein-
sehbaren Bereich®, dem Rachen, die Speise-
rohre und die Atemwege. Er wies darauf
hin, dass vor allem die Gefahren des Aspi-
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rierens (Essen gelangt in die Lunge) nicht
unterschitzt werden diirften. Gerade das
yheimliche Verschlucken®, also das ,,Ein-
atmen“ von winzigen Mengen Nahrungin
die Bronchien, fithrt zu mehr Schleim-
produktion, weil Menschen mit Schluck-
problemen oft nicht reflexartig abhus-
ten konnen. Die stindige Verschleimung
schwicht die Lunge und macht sie anfillig
fir Infektionen — mitunter kann das sogar
todliche Folgen haben.

Spezielle Teller und ein
gemiitliches Klo

Auch Spezialthemen, wie ,Sondenent-
wohnung“ (Dr. Martina Jotzo) oder ,,Zahn-
probleme und Kieferorthopidie“ (Prof.
Winfried Harzer), kamen nicht zu kurz.
Spatestens in den Workshops holten sich
die TeilnehmerInnen Anregung aus dem
Therapiebereich zur Verbesserung der
Essenssituation: Angefangen bei Castillo
Morales, iiber Bobath, F.O.T.T., Funktio-
nelle Dysphagie-Therapie und Basale Sti-
mulation bis zur Cranciosacral-Therapie.
Ein Reinschnuppern ermdglichte auch
der ,Marktplatz“. Anbieter von Sonden-
systemen und Sondenkost, wie die Firmen
Pfrimmer Nutricia und Fresenius Kabi,
stellten dort aus, Hipp bot Trink- und
Sondennahrung, Vorwerk ein Universal-
gerit zum Piirieren und Warmhalten und
die Siidbayerische Blindenwerkstitte ver-
kaufte spezielle Esshilfeteller und Tassen
aus Keramik. Den ,kronenden“ Ab-
schluss der Tagung bildete — wie konnte es
auch anders sein—das Thema ,,Verdauung
und Ausscheidung®. Der Kinderarzt Dr.
Peter Weber aus Basel und die Internats-
leiterin Carmen Rietzler aus Kempten
referierten dazu. Das grofite Problem:
Verstopfungen. Zu wenig Trinken und
eine ballaststoffarme Erndhrung sind die
Griinde dafiir. Aber auch der erhohte
Muskeltonus, den viele Menschen mit
Spastiken haben, also einen Schliefi-
muskel, der nicht ,,Jocker lassen® will. Der
Mangel an Bewegung bei Rollstuhlfahrer-
Innen tut natiirlich das Ubrige. Was also
tun? Abfihrmittel, Einliufe, Massagen?
Diese Mittel sind bekannt. Carmen Rietz-
ler rit auflerdem zur Wohlfiithlatmo-
sphire: Eingehen auf dieindividuellen Be-
diirfnisse des behinderten Menschen, eine
gemtitliche Gestaltung der Toiletten mit
Duftlampe und Musik, das erleichtert das
,Loslassen®.

Weitere Informationen:

Stiftung Leben pur
Adamstrafie 5

80636 Munchen
T089/35748119
F089/35748181
www.stiftung-leben-pur.de
info@stiftung-leben-pur.de
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Discokugel, Luftwassersaule und beheizbares Wasserbett, ein Freizeit- und Erlebnis-
angebot fiir Menschen mit schwersten Behinderungen. Von links nach rechts:
Claudia Strasser und Tochter Sarah, Eva Herrmann und Therapeutin Margrit Schoéffl.

Neuer Snoezelen-Raum
Entspannung fiir die Sinne

Im Schullandheim, Bildungs- und Begegnungszentrum Wartaweil gibt es nun einen
Snoezelen-Raum. Snoezelen ist ein Freizeit- und Erlebnisangebot, insbesondere fur
Menschen mitschwersten Behinderungen. Der Begriff , snoezelen®, sprich ,,snuuselen®,
kommt aus Holland und leitet sich ab aus den Worten fiir ,,schnuppern® und ,,ddsen.
Im neuen ,Relaxraum® werden einzelne Sinne gezielt und vertiefend angesprochen:
Tasten, Spiiren, Sehen, Horen und Riechen. Er eignet sich vor allem zur Entspannung
bei Reha- und Therapiemafinahmen oder fiir die padagogische Arbeit. Ganz in weifl ge-
halten, ist er mit einem beheizbaren Wasserbett ausgestattet, tiber das auch die Vibra-
tionen der Musik zu spiiren sind. Verschiedene Lichteffekte, wie Luftblasensiule, Bild-
werfer, Discokugel und Lichtwasserfall, ruhige Musik, eine Duftlampe — und schon
offnet sich die Welt der Entspannung fiir alle Sinne.

info-bayern dankt den Krankenkassen

Auch dieses Jahr bedankt sich der Landesverband Bayern fiir Korper- und Mehrfach-
behinderte e. V. und das info-bayern Team bei den Krankenkassen. Durch deren Zu-
schiisse im Rahmen der Selbsthilfeforderung wird der bayernweit mit einer Auflage
von 3000 Stiick verteilte Beihefter finanziert. Dankeschon an die Arbeitsgemeinschaft
der Krankenkassenverbande in Bayern (AOK Bayern), an die Betriebs-, Innungs- und
Landwirtschaftliche Krankenkasse, an die Bundesknappschaft, die Gmiinder Ersatz-
kasse, die Techniker Krankenkasse, die Barmer Ersatzkasse, die Kaufminnische Kran-
kenkasse Halle und an die Hanseatische Krankenkasse. Gerne beraten wir Mitglieds-
vereine, die diese Forderung fiir ihre Aufgaben nutzen mochten. T 089 /35 74 810

Kurse fiir Betroffene und Familien 2006 in Wartaweil

Walk’n Roll und mehr ...

»Neue Wege der Bewegung auf dem Zwei- und DreiRad®, verspricht der Kurs ,, Walk’n
Roll“. Das priventiv orientierte Seminar fiir Miitter und Viter mit Kindern im 1. Le-
bensjahr erortert die Frage: Was konnen Eltern tun — und lassen —, um ithrem Kind die
Entfaltung seiner Potenziale zu ermoglichen? Dank Forderung durch die Aktion Mensch
gibt es im Seminarprogramm des Landesverbands Bayern fiir Kérper- und Mehrfachbe-
hinderte e. V. fiir das Jahr 2006 giinstige und interessante Angebote fiir Menschen mit
Behinderung und Familien. Veranstaltungsort ist das barrierefreie Bildungs- und Begeg-
nungshaus Wartaweil am Ammersee. Wie jedes Jahr findet ein Familienwochenende der
Deutschen Gesellschaft fiir Muskelkranke statt, diesmal fiir Eltern und deren Kinder mit
Spinaler Muskelatrophie. Auflerdem wird —als Ergebnis der diesjihrigen Tagung Leben
purzum Thema Erndhrung—erstmals ein dreitigiges Seminar fiir Menschen mit Schluck-
storungen und motorischen Essstorungen angeboten.

Seminarprogramm bestellen: T 089 /35 74 810

Foto: Georgine Treybal
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Selbsthilfe (2)

Wie kann ich etwas zuriickgeben?

Auf einen Schlag konnte der fiinfjihrige
Giinter Einsiedel nicht mehr sprechen. Das
war im Jahr 1948. Damals infizierten sich
jahrlich etwa 2500 Kinder mit Polio, im
Volksmund Kinderlihmung. Intensive Pfle-
ge und Betreuung brachten den kleinen
Giinter wieder auf die Beine, im wahrsten
Sinn des Wortes. Dafiir ist der 62-Jihrige
heute noch dankbar. Seitdem der ehemalige
Religionslehrer des Ingolstidter Reuchlin
Gymnasiums im Ruhestand ist, engagiert er
sich ehrenamtlich fiir das Hollerhaus. Im
Rahmen der bundesweiten Kampagne zur
Stirkung der Selbsthilfe bat info-bayern ihn
zum Interview.

info-bayern: Lieber Herr Einsiedel, sie sind
in jungen Jabren an Kinderlibmung er-
krankt, spiirt man davon noch etwas im
Alter?

Giinter Einsiedel: Oh ja, natirlich. Viele
Muskelgruppen mussten bei uns Kinderlah-
mungs-Patienten doppelte Arbeit tun und
sind nun nach einer Anstrengung friher er-
schopft und ermiidet. Das nennt sich Post-
polio-Syndrom und ist der Grund dafiir, wa-
rum ich mit 60 Jahren schon in Rente gehen
durfte. Ich habe 36 Jahre unterrichtet, in den
letzten Jahren musste ich schon hin und wie-
der einen meiner Schiiler darum bitten, fiir
mich an der Tafel weiterzuschreiben, wenn
mir einfach der Arm wehtat.

Trotz ibrer Einschrinkungen engagieren Sie
sich ebrenamtlich im Ingolstidter Holler-
baus. Was ist der Grund dafiir?

Damals, als ich durch das Poliovirus auf einen
Schlag gelihmt war, nicht mehr sprechen und
schlucken konnte, wurde ich im Straubinger
Krankenhaus vier Monate aufopfernd ge-
pllegt, wie auch spiter im Schwabinger Kin-
derkrankenhaus tiber ein Jahr lang. Und dort
hatte ich eine Art Schliisselerlebnis: Ich habe
»die Trotzkraft des Geistigen“ kennen ge-
lernt, wie ich es nenne. Ein junger Arzt hat
mich kleinen Jungen auf ein Holzbrett mit
Rollen gelegt und an die Wand geschoben. Er
verlieff das Zimmer und ich war alleine. Aber
das wollte ich mir nicht gefallen lassen. Mit
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~Der Hirte mit verletztem Schaf” ist die Symbolfigur der Behindertenseelsorge.
Giinter Einsiedel (Bildmitte, links neben Skulptur) beim Gottesdienst im Rahmen
des Ingolstddter Katholikentags 2004.

dem Finger habe ich versucht, mich wegzu-
schieben, habe einen eigenen Willen ent-
wickelt, gekdmpft. Heute bin ich Uberzeugt
davon, dass der Arzt mich heimlich dabei
beobachtet hat... Ich wollte mich nicht behin-
dern lassen! Und so habe ich Vertrauen in
mich entwickelt und neuen Lebensmut ge-
schopft. Irgendwann brauchte ich keinen
Rollstuhl mehr, dann legte ich die Eisenman-
schetten fiir die Beine ab, dann die Kriicken.
So viele Frauen und Manner haben mir in die-
ser Zeit mit ihrem Optimismus geholfen! Und
diese Grundhaltung, die Fihigkeit des Men-
schen sich zu motivieren, was ich damals ge-
schenkt bekommen habe, das mochte ich
heute durch mein Engagement weitergeben.

Wie sind sie auf das Hollerbaus gekommen?
Eigentlich aus Dankbarkeit. Viele Jahre hatte
ich keinen Kontakt zu Behinderteneinrich-
tungen. In den letzten Jahren meiner Arbeit
an der Schule brauchte ich allerdings einen
Schwerbehinderten-Ausweis. Ich konnte mei-
ne schwere Schultasche nicht mehr so weit
tragen und wollte den Parkplatz fiir Behin-
derte benutzen. Und da wandte ich mich an
die Beratungsstelle des Hollerhauses ,,Tan-
dem®. Die Beratung war so angenehm und
gut, dass ich in den Verein eingetreten bin.
Hin und wieder war ich dann bei Festen und
habe so mehr Kontakt zu den Menschen mit
Behinderung dort bekommen. Und da ist mir
wieder eingefallen, was ich selbst als Kind er-
lebt hatte.

Wie engagieren Sie sich im Hollerbaus?
Ich sehe es als meine Aufgabe an, dieses ,Ja
zum Leben“ weiterzugeben. Aktiv werden,
sich einmischen, z.B. zum Weltbehindertentag
am 3. Dezember! Meiner Meinung nach ver-
harren viele Betroffene in einer Art passiven
Versorgermentalitit. Nur wenige scheinen das
Gefiihl zu haben, auch sie selbst konnten
etwas fir andere tun. Es herrscht eine Art
Schicksalsergebenheit. Aber das Leben ist
eine Balance zwischen Geben und Nehmen.
Uns Kindern ist damals etwas anderes mit-
gegeben worden: Frohlichkeit, Humor und
Vertrauen.

Was konkret machen Sie?

Wias ich als Theologe regelmiflig anbiete, sind
Meditationen. Jetzt zur Weihnachtszeit be-
reite ich gerade wieder einige Nachmittage
vor, auch zu Ostern und bei Sterbefillen.
Diese Meditationen sind sowohl fir die Men-
schen mit Behinderung als auch die Betreue-
rinnen und Betreuer offen, denn auch deren
Arbeit soll gewiirdigt werden. Im Zentrum
der Meditationen steht oft ein farbiges Bild
oder eine Skulptur. Eine wichtige Symbolfi-
gur ist ,Der Hirte mit verletztem Schaf*, eine
Holzskulptur von Michael Grafll. Der gute
Hirte, der wie die BetreuerInnen und An-
gehorigen beschiitzt und bewahrt... Fir uns
Ehrenamtliche gibt es viel zu tun. Zurzeit
helfe ich natiirlich mit, die Weihnachtsfeier
vorzubereiten. Insgesamt finde ich es gut,
wenn wir Ehrenamtlichen mehr Anleitung
und Anregungen von den Hauptamtlichen
bekidmen.

Warum ist Selbsthilfe und ebrenamtliches
Engagement heutzutage wichtig?

Fir mich ist es wichtig, dass wir nicht immer
nur iiber unser eigenes Schicksal jammern und
nur um uns selbst kreisen. Und ich personlich
gehe aus der Begegnung mit Menschen mit
Behinderung beschenkt hervor, lerne, dass
alles zur Schopfung dazu gehort. Behinderte
Menschen haben oft einen Sinn fiir kleine
Dinge. Bei einer Meditation haben wir uns
ein Weihnachtsbild mit dem heiligen Franzis-
kus im Wald angesehen. Allerlei Tiere waren
dort abgebildet. Und ein geistig behindertes
Maidchen entdeckte auf dem farbenprichtigen
Bild einen winzigen Marienkifer, der auch
zum heiligen Franziskus pilgerte. Das war
eine wunderschone Entdeckung fiir sie, hin-
terher hatte sie einen ganz lieben Gesichts-
ausdruck. Durch solche Erlebnisse werden
auch mir die Augen fiir die kleinen Dinge des
Alltags geoffnet.

Adventsmeditation in Ingolstadt: jeweils
sonntags 15.30 Uhr, am 4., 11., 18. und 25. De-
zember 2005 im Hollerhaus, Bei der Holler-
staude 17, Informationen: 0841 — 49 31 30
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Die Stiftung Leben pur hat sich
das Ziel gesetzt, die Lebens-
qualitat von Menschen mit
schwersten Behinderungen zu
verbessern. Dies bedeutet in er-
ster Linie konkrete Hilfestellun-
gen fiir die tagliche Lebens-
gestaltung und stérkere

Teilhabe an der Gesellschaft.
Die Arbeitsschwerpunkte des
eigens dafiir gegriindeten Wis-

senschafts- und Kompetenz-
zentrums der Stiftung liegen
daher sowohl in der Forschung
als auch im fachiibergreifenden
Erfahrungsaustausch zwischen
Betroffenen, Therapeuten und
Wissenschaftlern. Als barriere-
freie Plattform fiir virtuellen
Erfahrungs- und Wissensaus-
tausch dient das neue Portal
www.stiftung-leben-pur.de

er Uberwéltigende An-
drang zeigte das
enorme Interesse am
Thema der Tagung, was der Veran-
stalter zum Anlass nimmt, die Ta-
gung im kommenden Mérz zu
wiederholen.

Erniihrung als
ganzheitlicher Akt

Der Veranstalter hatte sich darum
bemiht alle Perspektiven zum
Thema mit einzubeziehen, so
trafen sich Experten mit Betroffe-
nen. Alle Disziplinen, angefangen
bei Medizin und Pflege bis hin
zu Therapie, Padagogik und Er-

Erniihrung und
Behinderung

Zum dritten Mal lud die ,Stiftung Leben pur”,

zur zweitagigen Fachtagung nach Wartaweil

an den Ammersee ein. Erstmals widmete sich
die Tagung dem Thema Ernahrung und Behin-
derung auf eine ganzheitliche Art und Weise.

nahrungswissenschaft kamen in
zahlreichen  Vortrdgen und
Workshops zu Wort, deren zen-
trale Themen ,Was bedeutet Er-
ndhrung fir Menschen mit
schwersten Behinderungen?”,
,Kau- und Schluckprobleme®,
Loondenerndhrung®, ,Die Gestal-
tung der Essenssituation im Fa-
milienalltag“ und ,Verdauung
und Ausscheidung® waren. Als
eine Art sinnlichen Anschauungs-
unterricht in Sachen pilrierte
Kost diente das ungewohnliche
Mittagessen, bestehend aus Kir-
bissuppe aus der Flasche, Spa-
ghetti piriert und Hirschgulasch
feinstens zerkleinert, mit dem K-
chenchef Harald Hofmeister die
Tagungsgaste Uberraschte. Die
Workshops zu den Themen
,Castillo Morales Konzept®, ,The-
rapie des Facio-Oralen Traktes®,
,Basale Stimulation als Konzept

zur Férderung des Essens, Trin-
kens und Schluckens®, ,Befriedi-
gendes Essen fiir Menschen mit
Behinderung®, ,Craniosacral The-
rapie“, ,Bobath-Therapie“ stie-
Ben auf reges Interesse und wa-
ren voll ausgelastet.

Sondenerniihrung
nicht
aus Zeitmangel

Die Vortrdge machten deutlich:
Qualifiziertes Personal und aus-
reichend Zeit sind die Vorrausset-
zungen, damit das kulturell ge-
pragte Grundbedirfnis Essen
auch fir Menschen mit schwers-
ten und mehrfachen Behinderun-
gen befriedigt wird. ,Der Griff zur
Ernéhrungssonde bei Kau- und
Schluckproblemen darf nicht aus
Zeit- oder Personalknappheit ge-
schehen®, betonte die wissen-

Laura Neubauer hat viel Spaf3 beim Essen, wird aber zusétzlich
mit einer Sonde ernahrt, damit sie geniigend Kalorien bekommt.

Auf dem Marktplatz herrscht grofies Gedrange um die
Info-Tische der Anbieter von Sondensystemen und -kost.

Renate Schmidt vom
Bundesverband ,,Forum
Gehirn“ und betroffene

Mutter zu Gast bei
der Tagung Leben pur.

schaftliche Leiterin der Stiftung
Leben pur, Nicola Maier und der
Bundesbehindertenbeauftragte
Karl Hermann Haack forderte
mehr qualifizierte Studien zu al-
len Aspekten der Erndhrung von
schwerbehinderten Menschen.
Auf dem Programm der Tagung
stand auch ein Gang (ber den
,2Marktplatz“, wo die Emé&hrungs-
firmen Fresenius Kabi GmbH,
HIPP, Pfrimmer Nutricia und
Pedus Service ihre Produkte zeig-
ten. Hier waren auch die Siidbay-
erischen Wohn- und Werkstétten
fur Blinde und Sehbehinderte mit
ihren Esshilfen und die Firma
Vorwerk mit dem Universalgerat
Thermo Mix vertreten. Ergénzt
wurden die Produktinformationen
durch Infosténde des Jugendwer-
kes Gailingen und des Selbsthil-
feverbandes FORUM Gehirn und
einer Auswahl an Fachliteratur.




Jahrestagung Leben pur 2005 des Wissenschafts-

und Kompetenzzentrums der Stiftung Leben

Am 28. und 29. Oktober 2005 fand die
dritte Jahrestagung des Wissenschafts-
und Kompetenzzentrums der Stiftung
Leben pur zum diesjihrigen Thema
,Was bedeutet Ernihrung fir Men-
schen mit schwersten Behinderungen?”
statt.

Tagungsort war die barrierefreie Bil-
dungs- und Begegnungsstitte Warta-
weil bei Herrsching am Ammersee.

Uber 200 Personen aus dem In- und
deutschsprachigen Ausland nahmen an
der Veranstaltung, deren Schirmherr-
schaft Frau Eva Luise Kohler tibernom-
men hat, teil. Unter den Referenten wie
auch den Teilnehmern waren Eltern,
Betroffene und Fachleute unterschied-
lichster Fachrichtungen, wie der Medi-
zin, Pflege, Padagogik, Erndhrungswis-
senschaft und verschiedener Therapie-
richtungen.

Fachiibergreifender Austausch mit
dem Ziel der Verbesserung der
Lebensqualitit von Menschen mit
schwersten Behinderungen

Die Tagung ermoglichte einen intensi-
ven Austausch an Erfahrungen und Er-
kenntnissen von selbst behinderten
Menschen und deren Angehdorigen mit
Fachleuten aus Wissenschaft und Pra-
xis. Das Tagungsthema mit allen seinen
Dimensionen wurde von padagogi-
scher und medizinischer Seite beleuch-
tet. Damit wurde der interdisziplinire
Dialog, der gerade im Kontext schwers-
ter Behinderung unverzichtbar ist, an-
geregt.

Ubergeordnetes Ziel der interdiszi-
plindren Tagung war eine Verbesserung
der Lebensqualitit und der Gestaltung
des Familienalltags hinsichtlich der
Erndhrungs- und Essenssituation von
Menschen mit schweren, umfassenden
und mehrfachen Behinderungen.

Kindern, Jugendlichen, aber auch Er-
wachsenen, die aufgrund der Schwere
ihrer Behinderung Eltern, Padagogen,
Therapeuten brauchen, ,...die ihnen
die Welt, ihren Alltag und ihre Umge-
bung strukturieren und auf einfache
Weise nahe bringen”, (Frohlich 2004,
16) war diese Tagung gewidmet. Dies
konnen Menschen im Wachkoma oder
schwer geistig und korperlich behin-
derte Personen sein, die — so der Fokus
der Tagung — aufgrund eines erschwer-
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ten Kauens und Schluckens nur fein
purierte Nahrung aufnehmen koénnen
oder tiber eine Sonde direkt in den Ma-
gen langfristig erndhrt werden.

Padagogische Aspekte

Nach der Tagungseroffnung durch
Hans Schobel (Vorsitzender des Stif-
tungskuratoriums) und den einfiihlsa-
men und ermunternden GruRworten
der Schirmherrin Eva Luise Kohler so-
wie des ehemaligen Beauftragten der
Bundesregierung fur die Belange behin-
derter Menschen, Karl Hermann
Haack, wurden die Teilnehmer mit ei-
nem philosophisch ausgerichteten Vor-
trag ,Hunger nach Gerechtigkeit” von
Dr. h.c. Gunter Dorr (Ltd. Regierungs-
direktor a.D. und ehem. Vorsitzender
des Bundesverbandes fur Korper- und
Mehrfachbehinderte e.V., Kéln) auf das
Thema Erndhrung eingestimmt.

Dorr appelliert an ein Menschenbild,
das Personen mit schweren Behinde-
rungen nicht auf elementare Grundbe-
dirfnisse reduziert und eine einseitig
fachliche Sichtweise zugunsten einer
ganzheitlichen erweitert. Befriedigen
wir nur den physiologischen Hunger
des Kindes, tun wir dem Kind Unrecht
und lassen es weiterhin nach Gerech-
tigkeit hungern. Erst in der Anerken-
nung seiner Andersheit und einer ge-
genseitigen Wertschatzung kann das
Missempfinden Giberwunden werden.

Prof. Dr. Ursula Stinkes (Lehrstuhl fur
Geistigbehindertenpadagogik, Padago-
gische Hochschule Ludwigsburg) ver-
anschaulicht in ihrem Beitrag ,Bildung
und Lebenspraxis: versorgen und ver-
sorgt werden” Situationen der Abhéan-
gigkeit, denen jeder ausgesetzt ist und
sei es nur beim Arzt- oder Friseurbe-
such..., wie es auch die Essenssituation
von Menschen mit schwersten Behin-
derungen ist. Ziel soll das Akzeptieren
der Abhangigkeit als Lebensstil eines
anderen Menschen sein statt das Emp-
finden von demitigenden Situationen
der Abhangigkeit. Stinkes appelliert an
das Vermitteln eines lustvollen Essens-
erlebnisses, wozu das Auswihlen kon-
nen der Speise, eine richtige Sitzposi-
tion und letztendlich auch die Gemein-
schaft mit anderen zahlt. Eine lustvolle
und kulturell vermittelte Nahrungsauf-
nahme hat durchaus padagogische Be-
deutung: Das ,Ich” bildet sich im Ge-
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nuss, der jedem ermoglicht werden
soll.

Auch Prof. Dr. Theo KlauR (Lehrstuhl
fr Geistigbehindertenpadagogik,
Padagogische Hochschule Heidelberg)
zeigt, dass Erndhrung Voraussetzung
der Bildung aller Menschen ist und wir
mehr als ,Kalorien und Flissigkeit”
brauchen. Essen fordert die Wahrneh-
mung durch Differenzieren von hart
und weich, kalt und warm usw. Durch
den erfahrbaren Weg der Nahrung bil-
det sich ein Korperschema aus. Kom-
munikation wird gefordert. Erndhrung
ist Bildung, weil sie kulturellen Reich-
tum vermittelt und bei der eigenen Ge-
schmacksbildung hilft. Der eigene
Wille und die Autonomie werden ver-
starkt, bei den Mahlzeiten wird Bezie-
hung gebildet und gepflegt. Obwohl Er-
nahrung, wie auch Pflege, als pddago-
gischer Prozess gilt, muss Bildung von
Menschen mit schwersten Behinderun-
gen auch aullerhalb dieser Grundbe-
dirfnisse stattfinden. Hierzu ist ein in-
terdisziplindrer Austausch von pida-
gogischen und pflegerischen Fachkréf-
ten unerlasslich.

Der Beitrag von Frau Lukaschewitz, ei-
ner engagierten Mutter, gibt Einblicke
tber die Stationen der Erndhrung ihres
schwerstbehinderten Sohnes von Trink-
problemen in den ersten Lebenswo-
chen bis zu einer Erndhrung des jungen
Mannes mit purierter Kost und damit
verbundenen Verdauungsproblemen.

Gute Erndhrung, Zahnhygiene und
Schluckdiagnostik

Dr. Annette Nagel (Erndhrungswissen-
schaftlerin, Kuratorium Schulverpfle-
gung, Ottobrunn) zeigt mit anschauli-
chen Beispielen, wie eine richtige und
gesunde Erndhrung aussieht und wo die
Unterschiede der Erndhrung zwischen
Kindern und Erwachsenen liegen. Sie
erldutert die Inhaltsstoffe, die bei einer
langjdhrigen Erndhrung mit Breikost
und mit durch Mixer zubereitete Spei-
sen nichtfehlen sollten und geht hierbei
auch auf die unterschiedlichen Stadien
einer Schluckstorung ein.

Durch sensomotorische Stérungen und
Dysgnathien im orofazialen System
konnen Atem- und Sprechfunktionen
sowie die Nahrungsaufnahme stark be-
eintrachtigt werden.
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Prof. Dr. Winfried Harzer (Professor fiir
Kieferorthopddie an der Carl Gustav
Carus Universitit, Dresden) zeigt Mog-
lichkeiten zur Beeinflussung des zu
niedrigen Lippen- und Zungentonus
durch physiotherapeutische Ubungen
und mechanische Zahnstellungs- und
Bisslagekorrekturen.

Den hoch komplizierten und damit ent-
sprechend storanfdlligen, reflektori-
schen Schluckvorgang erklart Dr. med.
Paul Diesener (Intensivmediziner im
Neurologischen Krankenhaus und Re-
hazentrum, Gailingen) anschaulich.
Unachtsamkeit gegentiber Schluck-
storungen kann schwerste gesundheitli-
che, sogar todliche Folgen haben, weil
sich in einem nicht von auflen einseh-
baren Bereich, dem Rachen, die Speise-
und Atemwege uberkreuzen. Diesener
stelltein an den individuellen Befunden
orientiertes flexibles Vorgehen der
Schluckdiagnostik und Therapie vor.
Klare Kriterien beim Schlucken bzw.
Verschlucken helfen Eltern und Betreu-
ern bei der Entscheidung fiir oder gegen
eine Erndhrung mit Sonde.

Alternative Erndhrung iiber Sonde

Welche Moglichkeiten der Sondenver-
sorgung es heute gibt und welche Vor-
teile eine Sondenerndhrung mit sich
bringt, erlautert Dr. med. Sonnhild Liit-
jen (Oberarztin der Klinik fiir Neuropa-
diatrie und Neurologische Rehabilita-
tion, Vogtareuth) unter Einbeziehung
der Uberlegungen, das Wohlbefinden
des Kindes und die Erleichterung seiner
Lebenssituation in den Vordergrund zu
rticken und auf elterliche Wiinsche und
Bedurfnisse einzugehen.

Ein konkretes Beispiel zu Belastungen
und Entlastungen, die durch eine Sonde
im Alltag einer Familie auftreten kon-
nen, gibt Karin May-Brandstatter. Die
Lehrlogopadin und Mutter eines 8-
jahrigen, schwerstbehinderten Mad-
chens schildert ihre wertvollen Erfah-
rungen im Umgang mit unterschiedli-
chen Typen von Magensonden.

Auch nach langjahriger Ernahrung tiber
eine Sonde konnen Kinder und Jugend-
liche durch entsprechende therapeuti-
sche Begleitung wieder zu einer oralen
Nahrungsaufnahme kommen. Die Indi-
kation zur Sondenentwohnung ergibt
sich aus der medizinischen und emo-
tionalen Belastung fiir Kind und Eltern
aufgrund der enteralen Erndhrung. Dr.
Martina Jotzo stellt hierzu ein inzwi-
schen evaluiertes, ambulantes Modell
vor, das die Eltern-Kind-Beziehung in
den Mittelpunkt riickt.
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Prof. Dr. Marguerite Dunitz-Scheer
(Oberdrztin der Universitatsklinik fiir
Kinderheilkunde, Graz) berichtet tiber
eine sehr differenzierte Diagnostik und
ein groRes Angebot an Sondennahrun-
gen dank moderner Erndhrungswissen-
schaft in den westlichen Industrienatio-
nen. Menschen mit schwersten Behin-
derungen, deren Angehorige und Hel-
fer stehen viel eher vor dem Dilemma
des ,wie” (ob und welche Sonde) als
des ,was”. Dies bedarf neben einer dif-
ferenzierten Diagnostik einer genauen,
der Lebenssituation angepassten Ana-
lyse.

Verdauung und Ausscheidung

Dem bislang in der Fachdiskussion we-
nig  Aufmerksamkeit  gewidmeten
Thema der Verdauung und Ausschei-
dung von Menschen mit schwersten
Behinderungen widmeten sich zwei
Vortrage:

Dr. med. Peter Weber (Neuropadiater
am  Universitatskinderspital ~ Basel)
nennt ernahrungs- und bewegungsbe-
dingte Faktoren, die bei Kindern mit
schwersten Behinderungen zu einer
haufig auftretenden chronischen Obsti-
pation (Verstopfung) fihren konnen.
Weber nennt Beispiele, wie sich diese
vermeiden bzw. durch entsprechende
Erndhrung und (medikamenttse) Mittel
oral und rektal beeinflussen lassen.

Carmen Rietzler (Erzieherin, Abtei-
lungsleiterin Internat und Kurzzeit-
pflege in Kempten) fordert ein Hochst-
mal} an Einfihlungsvermogen im Um-
gang mit Menschen, die aufgrund ihrer
Behinderung eine erschwerte Verdau-
ungssituation haben. Der Aufbau einer
professionellen und langfristigen Bezie-
hung zwischen Betreuer und Betreutem
ist wichtig, um individuelle Bediirfnisse
besser kennen zu lernen. Individuelle
Gewohnheiten, das Einhalten eigener
Rhythmen und bevorzugter Rituale
konnen bei der Darmentleerung hilf-
reich sein.

Therapeutische Ansitze — praktisch
geiibt

In sieben parallel veranstalteten Work-
shops konnten die Teilnehmer Ein-
blicke in verschiedene therapeutische
Ansatze (aus dem Bereich der Logopa-
die, Physio- und Ergotherapie) zur Ver-
besserung der Erndhrungs- und Essens-
situation gewinnen. Auch die Zahn-
pflege und Mundhygiene wurde dabei
berticksichtigt.

Folgende Workshop-Themen wurden
angeboten:

¢ Orofaziale Regulationstherapie nach
Castillo Morales (Angela Hoffmann-
Keining)

e Therapie des Facio-Oralen Trakts
(F.O.T.T.>-Konzept): Nahrungsauf-
nahme — mehr als Schlucken, Mund-
hygiene — mehr als Zdhneputzen
(Barbara Elferich)

¢ Basale Stimulation als Konzept zur
Forderung des Essens, Trinkens und
Schluckens (Dr. Annette Damag, Be-
atrix Zschokke-Jensen)

¢ Befriedigendes Essen fiir Menschen
mit Behinderung: Dysphagiemana-
gement aus logopadischer Sicht (Ul-
rike Roch)

¢ Craniosacrale Therapie: Stérungen
an der Schadelbasis und deren Aus-
wirkungen auf das Verdauungssys-
tem (Inge Schmuck)

¢ Bobath-Konzept: Beitrige zur Ver-
besserung der Essenssituation (Anita
Laage-Gaupp, Nadine Ortiz).

Markt der Moglichkeiten

Abgerundet wurde das Tagungspro-
gramm von einem Marktplatz, auf dem
Firmen ihre Produkte ausstellten, die
von verschiedenen Sondenmodellen
und -systemen uUber Sondennahrung
und hochkalorische Trinknahrungen
bis hin zu Esshilfegeschirr und Gerdten
zur einfachen Herstellung pirierter
Kost reichten. Ein Blichermarkt bot Li-
teratur zum Thema Ernihrung und
Neuauflagen zum Thema Behinderung
an.

Aufgrund der grofen Nachfrage findet
die Tagung Leben pur zum Thema ,,Er-
nahrung fir Menschen mit schwersten
Behinderungen” am 17./18. Marz 2006
in Wartaweil nochmals statt.

Zusammengefasst von

Nicola J. Maier

Wissenschafts- und Kompetenzzentrum der Stiftung Leben pur
Adamstrale 5

80636 Miinchen

3 KINDERNETZWERK e.Y.
2k Hanauer Str. 15 : 63739 Aschaffenburg
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Menschen, nicht umgekehrt. Geschafts-
fuhrerin Gerlinde Stauffer vor dem indivi-
duell gestalteten Wochenplan.

Wohnen und Arbeiten
getrennt

Ein Drittel der 48 Teilnehmerinnen und
Teilnehmer haben eine erworbene Behin-
derung, zwei Drittel sind von Geburt an
behindert, mit spastischen Lihmungen
oder Muskelerkrankungen. Die Nutzer
der Forderstitte kommen aus ganz Bay-
ern, einzelne sogar aus anderen Bundes-
lindern. Die meisten wohnen in dem seit
2001 eingerichteten Wohnpflegeheim oder
der angegliederten Auflenwohngruppe mit
insgesamt 33 Plitzen. Der Rest stammt aus
dem Miinchner Umland und wohnt noch
zu Hause. Nach Feierabend statten wir
dem so genannten Keplerhaus noch einen
kleinen Besuch ab. ,, Wohnen und Arbeiten
ist verzahnt, der Forderplan umfasst beide
Bereiche, allerdings mit anderen Schwer-
punkten, und die Bezugsbetreuer tauschen
sich zum Beispiel miteinander aus®, erklirt
der Wohnbereichsleiter Frank Karlsen-
Lasshof. Im Keplerhaus liegt der Betreu-
ungsschliissel sogar bei 1:0,92, die Zahl
der MitarbeiterInnen tbersteigt also die
BewohnerInnenzahl! Es werden hier
vor allem lebenspraktische Dinge gefor-
dert: Rollstuhl-, Geh- und Stehtraining,
Verkehrstauglichkeit und Orientierung,
Selbststindigkeit bei der Pflege, beim Ein-
kaufen, Essen, etc. bis hin zu Gedichtnis-
training und Kommunikation. Wohnbe-
reich und Forderstitte liegen etwa einen
Kilometer voneinander entfernt. , Dies hat
den Vorteil, dass eine Wegstrecke zwischen
Wohnen und Arbeit liegt. Die Leute haben
einklares Zeichen, jetztist Feierabend. Und
das ,Zuhause’ gewihrleistet auch Riickzug
und eine entsprechende Privatsphire — ein
weiteres Merkmal des Normalititsprin-
zips“, so der Leiter.

Bewerben lohnt

Sind noch Plitze frei, gibt es lange Wartezei-
ten bei einer Bewerbung? Leiterin Gerlinde
Stauffer macht Mut: ,Noch im Oktober

info-bayern des LVKM e Februar 2006

hatten wir mehrere Plitze frei. Momentan
sind wir eher iiberbelegt. Aber eine Bewer-
bung lohnt sich immer. Selbst wenn man
auf der Warteliste erst an fiinfter Stelle
steht, gehtes manchmal ruckzuck, es sprin-
gen welche ab, weil sie etwas anderes ge-
funden haben, und schon ist ein Platz frei.“
Zum Schluss die leidige Frage nach der Fi-
nanzierung: Die Kosten werden von den
iiberortlichen Sozialhilfetrigern, meistalso
den Bezirken, im Rahmen der Eingliede-
rungshilfe bezahlt. ,Das sind momentan
exakt 91,43 Euro am Tag.“ Aber nun wird
die resolute Leiterin ganz ernst: ,,Die Pfle-
gesitze sind seit fiinf Jahren gleich und die
Kosten steigen. Auf der anderen Seite ist
dieser gute Personalschliissel, die Zahl und
Qualifikation der Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter, vorgegeben. Das heiflt, ich

Botschafter Pilawa

Die Stiftung Leben pur konnte einen weite-
ren Botschafter gewinnen. Neben dem baye-
rischen Landtagsprisidenten Alois Gliick,
der seit Sommer letzten Jahres die Anliegen
der neuen Stiftung unterstiitzt, engagiert
sich nun auch der beliebte Quizmaster
Jorg Pilawa. Der 40-jihrige TV-Moderator
wohnt in Hamburg und ist nicht nur viermal
wochentlich in seinem beliebten ,Quiz mit
Jorg Pilawa“ zu sehen, sondern moderiert
u.a. auch das ,Starquiz“ und die Wissens-
show ,PISA“.

Neuer Schwerpunkt Ab Frihjahr
dieses Jahres widmet sich das Wissen-
schafts- und Kompetenzzentrum der Stif-
tung Leben pur dem Themenschwerpunkt
Schlaf. Dazu wird die Wissenschaftlerin Ni-
cola Maier mehrere Dutzend Eltern miind-
lich befragen. Schlaf-Wach-Rhythmus- und
Schlafstérungen sind ein hiufiges Problem
vieler Menschen mit Behinderung. Oftmals
belastet die Situation auch die Eltern sehr.

Wissenschaftspreis Erstmals vergibt
die Stiftung Leben pur einen Wissenschafts-
preis. Dazu kénnen noch bis zum 3. Februar
2006 wissenschaftliche Arbeiten zu den
Themen Erndhrung, Verdauung und Aus-
scheidung eingereicht werden. Der mit 5.000
Euro dotierte Preis wurde von der Firma
Pfrimmer Nutricia gestiftet und soll am 17.
Mirz bei der Wiederholung der Fachtagung
Leben pur zum Thema Ernihrung verlichen
werden.

habe keine Moglichkeiten mehr etwas ein-
zusparen. Wir kommen immer mehr in
eine finanzielle Schieflage.“ Letzte Frage:
Was istihr Wunsch fiir das neue Jahr 2006?
, Von den offentlichen Stellen? Nicht viel!
Wir missen leider die Erfahrung machen,
dass unsere Arbeit mit schwerstbehinder-
ten Menschen immer weniger Anerken-
nung und Unterstiitzung findet.”

Weitere Informationen:

PERSPEKTIVE
Lise-Meitner-Strafie 9

85716 Unterschleiflheim
T089/3178435
F089/3178439
www.perspektiveggmbh.de
leitung@perspektiveggmbh.de

Homepage Die Stiftung Leben pur ist
seit kurzem im Internet. Unter www.stif-
tung-leben-pur.de finden Sie aktuelle Ter-
mine und Neuigkeiten sowie ausfihrliche
Informationen zu den bereits bearbeiteten
Themen Pflege und Ernihrung fiir Men-
schen mit schwersten Behinderungen. Die
wichtigsten Begriffe aus dem Themenbe-
reich Behinderung werden in einem Glossar
leicht verstindlich erklirt. Sie konnen auch
Fachbiicher in der Prisenzbibliothek einse-
hen oder einen Newsletter abonnieren.

Fachtagung Erndhrung Die Ta-
gung zum Thema Ernihrung fiir Menschen
mit schwersten Behinderungen wird am 17.
und 18. Mirz 2006 wiederholt. Zur Tagung
Leben pur im Herbst hatten sich bereits
nach kurzer Zeit so viele TeilnehmerInnen
angemeldet, dass vielen eine Absage erteilt
werden musste. Auch die Wiederholungsta-
gung ist bereits fast ausgebucht. Aber noch
sind wenige Plitze frei!

Anmeldung Rebecca Struckmann:
T 089 /357 481-19 oder
info@stiftung-leben-pur.de
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