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ESSEN UND TRINKEN BEI MENSCHEN MIT KOMPLEXER
BEHINDERUNG

PROF. DR. DR. H. C.
ANDREAS FROHLICH

Universitat Koblenz Landau,
Kaiserslautern

Essen und Trinken

... ist nicht nur bei Menschen mit sog. komplexer Behinderung eine Frage auf ,Leben
und Tod®. Ohne Nahrung und Flussigkeit stirbt der Mensch, falsche Nahrung, zu viel
Nahrung kdnnen ebenso tddlich sein. Menschen mit schwersten Beeintrachtigungen
haben darliber hinaus ein besonderes Risiko, durch Schluckstérungen unmittelbar in
Gefahr zu geraten.

Jeder Trink- oder Essvorgang kann diese Menschen mit entsprechenden
Schwierigkeiten in unangenehme bis bedrohliche Situationen bringen.
Nahrungsaufnahme ist immer auch in eine kulturelle Situation eingebunden,
Nahrungsaufnahme in Form eines gemeinsamen Essens bedeutet Kommunikation,
alltaglich in der Mensa oder Kantine, zu besonderen Anlédssen in einem Restaurant.
Familien essen zusammen - wir alle haben jetzt GUber Monate hin erfahren, was es
bedeutet, bestimmte gewohnte Formen des Essens nicht mehr realisieren zu
kénnen.

Die meisten Menschen mit schwersten Behinderungen benétigen unmittelbare
Unterstlitzung beim Trinken und Essen, dies verlangt Nahe, fachliche Kenntnisse
und zugleich sensible Hilfestellung.

Die Ernahrung muss individuell gesichert werden und sie soll kulturell und sozial
bedeutungsvoll gestaltet sein.

Eine komplexe Herausforderung fir die Betroffenen selbst und diejenigen, die mit
ihnen das Essen und Trinken gestalten.
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PADAGOGISCH - ETHISCHE FRAGEN BEIM ESSEN UND TRINKEN

DR. PHIL. HELGA SCHLICHTING

Sonderpadagogin, Forderschullehrerin,
wissenschaftliche Mitarbeiterin,

Institut fir Forderpadagogik;
Universitat Leipzig

Beim Essen und Trinken werden nicht nur hohe fachliche Kompetenzen bendtigt,
sondern es stellen sich auch vielfaltige ethische Fragen und padagogische
Herausforderungen.

Der Widerspruch zwischen dem Autonomieanspruch und der Fursorgepflicht beim
Verweigern von Essen und Trinken, schwierige Situationen beim Essen infolge von
Kau- und Schluckstérungen sowie komplizierte Entscheidungsfindungen beziiglich
einer Sondenernahrung zahlen zu haufigen ethischen Herausforderungen in der
Praxis.

Essen und Trinken beinhalten wesentliche kulturelle, kommunikative sowie
biographische Aspekte und bieten deshalb viele Lernmdglichkeiten. Sie sind mit
verschiedensten Sinneserfahrungen verknupft und stellen komplexe Interaktions-
und Kommunikationssituationen dar. Die Basale Stimulation, das Affolter-Konzept
oder Mdglichkeiten der Unterstlitzten Kommunikation bieten hier Ideen zur
Gestaltung von Lernsituationen an.
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MOGLICHKEITEN DER DYSPHAGIEDIAGNOSTIK UND THERAPIE
BEI MENSCHEN MIT KOMPLEXER BEHINDERUNG

"’;) 1” DR. RER. MEDIC. MELANIE WEINERT

Dipl. Sprachheilpadagogin

Mitgrinderin des Kélner Dyshphagiezentrum
sowie des Vereins fur Menschen mit
Schluckstérungen e.V.

Psychoanalytische- und systemische
Beraterin, KéIn

Um Menschen mit einer Dysphagie bestmdglich unterstitzen zu kdnnen, gilt es
immer die individuellen Fahigkeiten und Méglichkeiten des Betroffenen zu
analysieren und in den Blick zu nehmen. Das individuelle und spezifische Bild der
Dysphagie des Betroffenen kann durch diagnostische Mal3nahmen entstehen und
diese mussen an die Mdglichkeiten des Betroffenen angepasst werden.

Das Schlucken ist eingebettet in das gesamte Kérpersystem und viele
Korperstrukturen missen einwandfrei zusammenspielen, damit dieser Ablauf
effizient, 6konomisch und sicher vollzogen wird.

Eine ausfuhrliche Anamnesedatenerhebung mit dem Betroffenen selbst und/oder
Angehdrigen, Betreuungs- oder Fachpersonal ist der erste wesentliche Schritt in die
Erfassung des individuellen Beschwerdebildes des Betroffenen. Die Auswertung der
Anamnesedaten legt Schwerpunkte der sich anschlie3enden klinischen Diagnostik
fest.

Fur eine Klinische, das bedeutet nicht-apparative Dysphagiediagnostik Gberprift man
Aspekte aus Bereichen wie: Haltung, Tonus und Motorik des gesamten Korpers,
Kommunikation, Respiration/Phonation, Mundinspektion, oropharyngeale und faziale
Motorik, Sensibilitat, Schutzfunktionen/Reflexe und fuhrt in Abhangigkeit des
Ergebnisses der klinischen Parameter noch Schluckbeobachtungen durch.

Je komplexer die Behinderung des Betroffenen ist, desto schwerer gewichtet die
Anamnesedatenerhebung und die professionelle Beobachtung des Therapeuten. Ein
direktes Abprifen der Strukturen mit Riickmeldungen des Betroffen ist dann oft nur
eingeschrénkt oder gar nicht moglich, weshalb der Therapeut differenziert
beobachten sollte. Beobachtungen finden in unterschiedlichen Situationen statt,
wenn der Betroffene sitzt, liegt, bei der Mundpflege, bei div. Beschéftigungen etc.
Therapeutische Interventionen richten sich in Form von verschiedenen
Stimulationsqualitdten nach den beobachteten Einschrankungen des Betroffenen.
Hierbei spielen sensomotorische Aspekte eine grof3e Rolle. Die Sensorik/Perzeption
ist oftmals der entscheidende Impulsgeber fir Motorik und Tonusveranderung.
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ENTSCHEIDUNGSFINDUNG, MOGLICHKEITEN UND
SCHWIERIGKEITEN BEI SONDENERNAHRUNG

PROF. CHRISTEL BIENSTEIN

Krankenschwester, Dipl. PAdagogin
Honorarprofessorin Fachgebiet Pflegewissenschaft
Universitat Bremen,

Prasidentin des Deutschen Berufsverbands fur Pflege
(DBfK)

Mehr als 350.000 Menschen in Deutschland werden pro Tag mittels Sondenkost
ernahrt. Dieses zumeist durch eine PEG (durch die Bauchdecke in den Magen
eingefuhrte Sonde).

Dabei erhalten mehr als 2/3 sogenannte Standard-Sondenkost. Bei der Sondenkost
handelt es sich um ein diatetisches Lebensmittel mit geringer Viskositat, welche so
bilanziert ist, dass sie die normale Nahrung vollstandig ersetzen kann.

Der Entscheidung eine PEG zu legen (unter Narkose) geht haufig eine langere
Phase der Uberlegungen und Versuche voraus. Viele Eltern, von Kindern mit
schweren Beeintrachtigungen, entscheiden sich, ihr Kind mit natirlichen
Lebensmitteln zu ernahren, die puriert durch die Sonde zugefuigt werden.

In einer umfanglichen Studie wurde untersucht, ob mittles nattrlichen Lebensmitteln
eine ausreichende und umfassende Ernahrung maoglich ist. Die Ergebnisse der
Studie werden in dem Vortrag vorgestellt.
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ERKRANKUNGEN DES VERDAUUNGSTRAKTES UND
MANGELERNAHRUNG BEI KINDERN UND JUGENDLICHEN MIT
SEHR SCHWEREN UND MEHRFACHEN BEHINDERUNGEN

PD DR. ANJONA SCHMIDT-CHOUDHURY

Oberarztin, Leitung der Padiatrischen Gastroenterologie
Klinik fir Kinder- und Jugendmedizin der Ruhr-Universitat
Bochum

Bei Kindern und Jugendlichen kommen gastrointestinale Probleme (z.B.
Bauchschmerzen, Durchfall, Nahrungsmittelunvertraglichkeiten) haufig vor. Im
Kollektiv der schwer behinderten, insbesondere auch der neurologisch schwer
behinderten Kinder und Jugendlichen, gibt es jedoch diesbezlglich einige
Besonderheiten. Obstipation und gastrotésophageale Refluxerkrankung kénnen sich
anders zeigen als bei gesunden Kindern und Jugendlichen. Dartber hinaus kénnen
diese Erkrankungen eine oft schon vorbestehende Erndhrungsproblematik verstarken.
Im Vortrag soll daher zum einen Uber die Diagnostik und Therapie von Obstipation und
Gastrodsophagealer Refluxerkrankung, zum anderen ausfuhrlich Gber die
Ernahrungsprobleme neurologisch schwer erkrankter Kinder und Jugendlicher
gesprochen werden. Dazu gehdren auch die Prophylaxe und die Therapie von
Mangelernahrung, die Uberwachung der Patienten und die Indikation und
Nachbetreuung von Patienten mit intestinalen Sonden.
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SCHLUCKSTORUNGEN MIT ASPIRATION

? DIPL. MED. VERONA MAU

5 Fachéarztin fur Kinder- und Jugendmedizin, stellv.
Institutsleitung Blindeninstitut Thiringen,
Schmalkalden

Schlucken und Atmen findet im menschlichen Kérper in unmittelbarer raumlicher
Néahe statt. Als junge Sauglinge kdnnen wir noch gleichzeitig Schlucken und Atmen.
Im Laufe der Entwicklung veréndert sich der Rachenraum, der Kehlkopf sinkt tiefer,
der Rachenraum vergrof3ert sich, wir lernen differenzierte Laute zu formen (Sprache)
und ein komplizierter Mechanismus steuert die Trennung von Luftweg und dem Weg
der Nahrungsaufnahme. Die Atemwege werden durch diesen Mechanismus beim
Schlucken geschiitzt.

Funktioniert dieser Mechanismus nicht perfekt, ,verschlucken® wir uns, d.h. Nahrung,
Flissigkeiten oder Speichel gelangen in die Luftwege (Aspiration). ,Verschlucken® ist
nicht nur unangenehm oder mit Angst verbunden, sondern unter bestimmten
Voraussetzungen fuhrt es zur Erkrankung der Atemwege. Gesunde Menschen sind
durch ausreichenden Hustenreflex, die uneingeschrankte Lungenfunktion mit
mukozilidrer Clearence und eine intakte Immunabwehr weitestgehend vor
Erkrankungen des Respirationstraktes bei Aspirationen geschutzt. Bei Menschen mit
Mehrfachbehinderung besteht eine deutlich erhéhte Aspirationsgefahr, die Reinigung
der Atemwege ist erschwert, Hustenmandéver sind eingeschrankt. Chronische
Verschleimung und Aspirationspneumonien sind Folge von Aspirationen, die durch
Dysphagie mit Aspiration oder Mikroaspirationen bei Reflux aus dem Magen
entstehen. Sie haben Einfluss auf die Lebensqualitdt von Menschen mit
Mehrfachbehinderung. Haufig werden diese Ph&nomene bei vorliegenden
komplexen Behinderungen schicksalhaft akzeptiert. Praventive und kurative Ansatze
werden noch zu wenig diskutiert. Die Aspirationspneumonie ist haufigste
Todesursache bei Mehrfachbehinderung und Schluckstérung. Der Vortrag zeigt
Risiken der Erkrankung der Atemwege und mdgliche Ansétze der Therapie bei
chronischen Atemwegeerkrankungen auf.
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ESSEN (V)ERLERNEN - EIN LEBENSLANGER PROZESS.
EIN BEITRAG AUS ELTERNSICHT

ANNE HAWRANKE

Erzieherin, Heilpadagogin & Mutter einer
Tochter mit Komplexer Beeintrachtigung

"9 Autorin des Blogs
\ dasbewegteleben.wordpress.com

,Essen kdnnen® ist bei einem Menschen mit Komplexer Behinderung nicht unbedingt
selbstverstandlich, der Grat zwischen Lust und Frust ist mitunter sehr schmal. Die
Nahrungsaufnahme muss unter Umstanden sehr kleinschrittig erlernt werden.
Ungeahnte Fortschritte und unerwartete Ruckschritte konnen sich dabei abwechseln.
Im Vortrag wird aus Elternperspektive beispielhaft darauf eingegangen, wie sich
Nahrungs- und Flussigkeitsaufnahme im, von Hohen und Tiefen durchdrungenen,
Alltag gestaltet und auch gestalten lassen kann. Ich gebe einen Einblick, welche
methodischen Herangehensweisen sich bei diesem Prozess bewahrt haben, aber
auch hinderliche Faktoren werden benannt. Der exemplarische Vortrag ist so
gehalten, dass jeder Zuhdrende Riickschlisse fur seinen individuellen Kontext
ziehen kann.
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SONDE UND ORALITAT? DIE SONDE ALS BRUCKE ZUR ORALEN
ERNAHRUNG

DR. MARTINA JOTZO

Therapeutische Leitung Padiatrisches
Dysphagiezentrum, Darmstéadter Kinderkliniken
Prinzessin Margaret

Im Padiatrischen Dyphagiezentrum Darmstadt sehen wir zunehmend beeintrachtigte
Kinder, die dystroph sind, z.T. massiv. Oft steht eine fehlende fachliche Betreuung
dahinter — aber auch Angste und Vorbehalte von Eltern (und Profis) hinsichtlich einer
Sondenversorgung. Die Kinder werden oral ernahrt — irgendwie, auch mit Ablenkung,
Druck, Zwang, teils mit Aspiration — aber ohne Freude am Essen/Trinken.

Wir versuchen durch interdisziplindre und individuelle Diagnostik flir jedes Kind
herauszufinden, was es an der freudvollen Oralitat hindert. Darauf bauen wir einen
individuellen Therapieweg auf. Der erste Schritt auf dem Weg zu freudvoller Oralitat
ist den Teufelskreis aus elterlicher Sorge, Druck auf das Kind und Abwehr des
Kindes zu unterbrechen. Und dem Kind Gedeihen sowie Entwicklung zu
ermoglichen.

Das kann auch die Empfehlung zur Sondenversorgung (v.a. Gastrostoma-Anlage)
bedeuten. Jedoch nicht als Widerspruch zur Oralitat — sondern als Voraussetzung.
Denn mit der Sicherung der Ernahrung — ohne Angst, Stress, Druck, Zwang —
eréffnen sich neue Wege. Fir uns ist die Sondenversorgung oft der erste Schritt zur
positiven Oralitat, weil wir einen Therapieprozess mit der Familie planen kdnnen, der
auf selbst regulierte, freud- und genussvolle Ernahrung zielt. Um dies mit den
Familien umzusetzen, braucht es nattrlich einiges. Und darauf geht der Vortrag —
auch — ein.
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WORKSHOPS
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ESSEN TRINKEN UND SONDENERNAHRUNG IN EINRICHTUNGEN
DER BEHINDERTENHILFE

DR. PHIL. HELGA SCHLICHTING

Sonderpadagogin, Forderschullehrerin,
wissenschaftliche Mitarbeiterin am Institut far
Forderpadagogik der Universitat Leipzig

Essen und Trinken spielen im Alltag von Menschen mit Komplexer Behinderung eine
grof3e Rolle. Sie wiederholen sich regelmafig, geben dem Tag Struktur und sind mit
Gemeinschaftserleben und vielfaltigen Ritualen verbunden.

Viele dieser Menschen erleben Mahlzeiten wenig genussvoll und befriedigend.
Stoérungen bei der Aufnahme, beim Kauen und beim Schlucken filhren dazu, dass
die Betroffenen nicht ausreichend und vollwertig essen kdnnen.

Vielfach ist eine (zuséatzliche) Erndhrung Uber eine Magensonde die einzige
Moglichkeit, Menschen mit Komplexer Behinderung ausreichend mit Essen und
Trinken zu versorgen.

Der Workshop méchte die Probleme rund um das Essen und Trinken bei Menschen
mit Komplexer Behinderung aufgreifen, Losungsmaoglichkeiten aufzeigen und
verschiedene Hilfsmittel vorstellen. Weiterhin sollen padagogische
Gestaltungsmdglichkeiten, wie die Erhaltung von Fahigkeiten und Fertigkeiten,
Ermaoglichen von Kommunikation und Selbstbestimmung, usw. thematisiert werden.
AulRerdem sollen Hinweise im Umgang und in der Entscheidungsfindung beziglich
einer Sondenernahrung bzw. auch einer Sondenentwéhnung diskutiert werden.
Dabei ist es Ziel im Workshop mit den Teilnehmer*innen ins Gesprach zu kommen
und sich gemeinsam konstruktiv iber Probleme und Erfahrungen auszutauschen.
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ALLTAGLICHE HANDLUNGSKOMPETENZEN BEI DEN
MAHLZEITEN UND DER MUNDPFLEGE FORDERN UND ERHALTEN
MIT DER F.O.T.T.®

BARBARA ELFERICH

Ergotherapeutin, F.O.T.T. Instruktorin und
Supervisorin, Blindeninstitut Wdurzburg und
MZEB Wirzburg - Medizinisch Soziale
Beratung.

Die F.O.T.T. (Die Therapie des Facio-Oralen Trakts) wurde in den 1970-ger Jahren
von der englischen Sprachtherapeutin Kay M. Coombes in Zusammenarbeit mit dem
Ehepaar Berta und Karel Bobath entwickelt. Die gezielte Untersttitzung entlang der
gesamten Schlucksequenz steht bei Kindern mit zerebral bedingten Stérungen von
Muskeltonus und Haltung und deren Auswirkungen auf den facio-oralen Trakt im
Vordergrund. Das Wissen um die funktionellen koordinativen Zusammenhange und
Auswirkungen von Haltung-Bewegung zur Sicherung der Atemwege wird
insbesondere Uber die préa-orale Phase genutzt und im Alltagskontext angebahnt -
immer entlang der gesamten Schlucksequenz - mit dem Wissen, dass eine Phase in
der Schlucksequenz die nachst folgende beeinflusst. Es wird daher viel Wert auf die
Herstellung der optimalen dynamisch - stabilen Haltung von Kopf und Kérper beim
Schlucken und Atmen gelegt - zur Erleichterung und Sicherung der Atem-Schluck-
und Atem-Stimm-Koordination fir das effektive Speichelschlucken, Sprechen und
Abhusten im Notfall. Das senso-motorische (Wieder-)Er-Lernen der sicheren
physiologischen Schlucksequenz findet tber spezifische und interprofessionelle
MalRnahmen uber den ganzen Tag verteilt und auch in der Nacht - durch spezifische
Positionierungen zum Schutz vor Aspirationen statt. In diesem Workshop werden
alltagliche und einige spezifische Malinahmen, die das interprofessionelle Team -
bestehend aus Therapeuten und padagogischen Mitarbeitern - anhand von Sitz-Ess-
Begleitungen und Ruhelagerungen vor und nach der Mahlzeit, sowie die sich
anschlieBende Mundpflege aufgezeigt. Neben dem Angebot von einigen
Selbsterfahrungen werden typische Hilfestellungen fir den Klient und den Helfer
demonstriert.
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POSITION UND AKTIVITAT — WIE BEEINFLUSSEN BZW. FORDERN
HALTUNG UND BEWEGUNG ESSEN, TRINKEN UND SCHLUCKEN?

DORIS TALMON

Krankenschwester,
Praxisanleiterin, Kinaesthetics Trainerin Stufe 3,
Westpfalz-Klinikum Kaiserslautern

Die Unterstitzung bei der Nahrungs- und Flussigkeitsaufnahme kann fur alle
Beteiligten mitunter eine grofRe Herausforderung bedeuten.

Oftmals spielen Ausgangsposition und Regulation der Muskelspannung eine groR3e
Rolle fir die Funktion des Schluckens.

Im Workshop soll herausgearbeitet werden, was es grundsatzlich heif3t, in einer
Position zu sein und wie wir deren Stabilitat subjektiv wahrnehmen kénnen.
Welche Grundpositionen durchlaufen wir in unserer Entwicklung vom Liegen zum
Stehen und warum sind sie wichtig fur alle anderen Funktionen, die wir zur gleichen
Zeit austiben?

Auf der Grundlage dieser Erfahrungen werden Strategien entwickelt, wie man eine
Position zur Férderung des Essens, Trinkens und Schluckens optimal gestalten
kann.

16



Stiftung
®

ESSEN UND TRINKEN EIN ERLEBNIS MIT ALLEN SINNEN

DR. PHIL. ANNETTE DAMAG

Dipl. Heilpddagogin, Forderschullehrerin,
wissenschaftliche Mitarbeiterin am Institut fur
Sonderpadagogik, Universitat Koblenz-Landau

AR
Essen und Trinken entwickeln sich im Laufe des Lebens und sind schon beim ersten
Schlucken im Mutterleib mit vielfaltigen Sinneseindrticken und motorischen
Tatigkeiten verbunden. Sinneseindriicke sind immer individuell. Dieser Workshop
beschaftigt sich mit den Sinnen, die zum Essen, Trinken und Schlucken notwendig
sind und mit moglichen Abweichungen. Dies kann helfen zu verstehen, warum
Menschen mit Behinderungen Probleme beim Essen, Trinken und Schlucken haben,
z.B. gewisse Speisen ablehnen oder andere besonders bevorzugen. Daneben
flieRen in den Workshop Uberlegungen zur Begleitung und Diagnostik beim Essen,
Trinken und Schlucken von Menschen mit schweren Behinderungen ein.

Leider kann ich dieses Jahr nicht am Tagungstag dabei sein- ich befinde mich z. Zt.
in Brisbane/ Australien. Der Workshop wurde vorab aufgezeichnet und ist nicht Live.

Gerne kdnnen Sie lhre Fragen an schwerebehinderung@gmx.com stellen, sie
werden von mir ab dem 6.10.2020 beantwortet.

17
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URSACHLICHE ZUSAMMENHANGE UND ERLEICHTERNDE
MARNAHMEN BEI MAGEN-DARM-BESCHWERDEN

CARMEN RIETZLER

Erzieherin, Leiterin von Internat und Kurzzeitpflege,
Korperbehinderte Allgdu gGmbH, Kempten

Der menschliche Koérper ist nicht nur ein komplexes Wunderwerk der Natur. Er hangt
auch in allen Dingen mit der Psyche zusammen und reagiert auf alles, was ihn
umgibt. So ist auch der Darm kein isoliertes Organ und die Verdauung ein Vorgang,
der durch vieles beeinflusst wird.

Wenn wir uns der Zusammenhénge bewusst sind, kdnnen wir gezielter Ursachen fir
Stoérungen dieses sensiblen Vorgangs suchen und beheben. Im Workshop schauen
wir uns Hilfen an, die wir selber einsetzen kénnen. Sie reichen von Auflagen und
Wickeln bis zu Tees, von Lebensmitteln und Getréanken bis zu aktiver und passiver
Bewegung und vieles andere mehr.

Die Teilnehmer bringen dartber hinaus selber Erfahrungen mit, von denen andere
profitieren kdnnen. Im gemeinsamen Gesprach kénnen wir uns gegenseitig Tipps
geben.
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NOTIZEN ...
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