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1 Einleitung

Die Erndhrung von schwerstbehinderten Menschen ist ein sehr komplexes
Gebiet, das bis heute noch oft gro3e Probleme bereitet.

Aufgrund des Schweregrades der Behinderung sind die betroffenen Menschen
meist nicht in der Lage, selbstdndig zu essen. Sie sind bei der
Nahrungsaufnahme in der Regel auf die Hilfe von anderen Menschen
angewiesen. Doch auch das Anreichen von Nahrung ist aufgrund von
pathologischen Reflexmustern, Tetraplegie, etc. mit grolen Schwierigkeiten
verbunden. Folgen der Behinderung konnen z.B. ein uneffektiver Mundschluss,
Wiirgereflexe, Kau- und Schluckprobleme sein, so dass es leicht zu einer
Aspiration kommen kann. Somit wird das Anreichen von Nahrung bei
Menschen mit einer schwersten Behinderung oft zu einer gro3en Belastung,



sowohl fiir die schwerstbehinderten Menschen selbst als auch fiir die
Mitarbeiter. Deshalb ist es wichtig, bei jedem Menschen die individuellen
Bedingungen der Nahrungsaufnahme zu priifen und nach Erleichterungen zu
suchen. Dazu gehort z.B. eine angemessene Umgebung, sich geniigend Zeit fiir
die Nahrungsaufnahme nehmen, die richtige Position, die richtige Konsistenz
der Nahrung, etc. Auch das Legen einer Sonde kann sinnvoll sein, um die
Nahrungsaufnahme zu unterstiitzen, wobei Vor- und Nachteile genau
abgewogen werden miissen. Ist eine Sonde unumginglich, empfiehlt sich die
PEG-Sonde (Perkutane Endoskopische Gastrostomie), da diese in der Regel gut
vertréglich ist, weniger Infektionen verursacht als naso- und orogastrale Sonden
und von den betroffenen Menschen eher akzeptiert wird. Im Mittelpunkt der
Arbeit sollte immer der Mensch, seine Individualitit und seine Anliegen stehen.
An erster Stelle kommt es also darauf an, alles zu versuchen, um der
betroffenen Person die Nahrungsaufnahme zu erleichtern. Das Legen einer
naso- oder orogastralen Sonde konnte dazu fiihren, dass dem Menschen
Selbstidndigkeit genommen wird. Er konnte dann den Geschmack von
Nahrungsmitteln nicht mehr wahrnehmen und verliert u.U. diese Fihigkeit nach
einiger Zeit sogar ganz, er konnte nicht mehr bestimmen, wann er genug hat, er
konnte sich das Essen nicht mehr selbst auswihlen, usw.

Doch das Anreichen von Nahrung bedeutet nicht nur die Befriedigung des
elementaren Bediirfnisses Hunger, sondern beinhaltet gleichzeitig auch einen
stark kommunikativen Aspekt. Durch den Vorgang des Anreichens und
Aufnehmens von Nahrung wird ein hohes Mall an Kommunikation moglich.
Dabei ist es wichtig, dass beide Personen sich auf einer Ebene befinden und
ihre Gesichter einander zugewandt sind. Die Sprache spielt hierbei eine weniger
grofe Rolle als die elementarste Form der Kommunikation, die sich durch
Gestik, Mimik und Korperkontakt mitteilt.

Hieran wird deutlich, dass die Erndhrung von schwerstbehinderten Menschen
auf vielen Ebenen eine Bedeutung hat und auch eine Entwicklung beinhalten
kann. Deshalb ist es sehr wichtig, hierfiir viel Zeit und Geduld aufzuwenden.
Im Nachfolgenden werden wir uns ndher mit dem Problematiken der
Erndhrung, der Forderung des Ess- und Trinkverhaltens sowie mit Sonden
auseinandersetzen.

2 Personenkreis

Die Beschreibungen des Personenkreises von Menschen mit schwerster
Behinderung gehen weit auseinander. Das hat seine Ursache zum Teil darin,
dass in unterschiedlichen Bereichen verschiedene Schwerpunkte gesetzt
werden. So sind z.B. Arzte, Psychiater, Therapeuten und Sonderpidagogen an
diesen Menschen interessiert, betrachten sie aber jeweils von einem anderen
Standpunkt aus und verfolgen verschiedene Interessen.

In dieser Arbeit wird besonderes Augenmerk auf den Umgang mit
schwerstbehinderten Kindern in der Schule gelegt. Deshalb empfiehlt es sich,
die Beschreibungen aus der Sonderpiddagogik zu betrachten. In der
Korperbehindertenpiddagogik unterscheidet man drei Félle von Kindern mit
schwersten Behinderungen:

Kinder, die an progredienten Erkrankungen leiden; dazu gehéren z.B.
bestimmte Arten von Muskelschwund oder fortschreitende Krebserkrankungen.



Kinder mit schwersten cerebralen Bewegungsstorungen, denen verbale
Kommunikation nicht oder nur sehr erschwert moglich ist.

Kinder, die in allen Entwicklungsbereichen (psychomotorisch, emotional,
sozial, kommunikativ, kognitiv) in hohem Malle beeintréachtigt sind.

Alle drei Gruppen benotigen sehr unterschiedliche Forderansitze. Wir werden
in dieser Arbeit unser Hauptaugenmerk auf die 3. Gruppe richten.
FROHLICH/HAUPT beschreiben den Personenkreis folgendermafen:

"Als schwerstbehindert werden korperbehinderte Kinder bezeichnet, die in allen
Hauptbereichen der Entwicklung (psychomotorisch, emotional, kommunikativ,
sozial, kognitiv) extreme Entwicklungsbeeintriachtigungen aufweisen. Es
handelt sich um Kinder

» die sich auch auf dem Boden noch nicht allein fortbewegen konnen

+ die ihre Hiénde noch nicht gezielt einsetzen konnen, um alleine zu essen,
konstruktiv zu spielen, zu kritzeln, zu gestalten

+ die noch nicht mit Lautsprache kommunizieren konnen

* deren Wahrnehmung noch auf den Nahraum beschrénkt ist und denen
noch keine Imitation von Gesehenem und Gehorten moglich ist

» deren Reaktions- und Verarbeitungsmoglichkeiten sich allenfalls auf
unmittelbar Erlebtes beziehen, denen aber auch einfachste
Abstraktionen (z.B. Wiedererkennen von Gegenstéinden auf Bildern)
noch nicht moglich sind

+ die allenfalls auf Kontaktangebote erwachsener Bezugspersonen
reagieren, die noch keine Beziehungen zu anderen Kindern aufnehmen
konnen und von daher immer wieder einzeln angesprochen werden
miissen

» deren Bewegungsbeeintrichtigung so ausgeprégt ist, dass sie fiir alle
alltidglichen Verrichtungen, fiir An- und Ausziehen, Korperpflege,
Essen, Fortbewegung, Kommunikation, fiir die Befriedigung
emotionaler und sozialer Bediirfnisse, fiir Anregung und Beschiftigung
auf Erwachsenenhilfe angewiesen sind."

Wichtig ist, dass hierbei der Begriff "schwerstbehindert" eine Lebenssituation
kennzeichnet, die sich durch Férderung durchaus noch dndern kann. Prognosen
tiber die weitere Entwicklung sind dabei nicht moglich.

Oftmals wird ein Vergleich mit einem gesunden Sdugling herangezogen und
zwar gilt ein Kind dann als schwerstbehindert, wenn es nicht fahig ist, die
Leistungen zu erbringen, die ein gesunder Sdugling im Alter von 6 Monaten
kann. Das Alter von 6 Monaten ist entscheidend fiir ein gesundes Kind, da es
sich hier aus der Mutter-Kind-Bindung zu 16sen beginnt und sein eigenes Ich
und seine Umwelt bewusst wahrnimmt.

Es handelt sich also nicht um eine Behinderung, die einer klassischen
Behinderung (z.B. korper-, geistig- oder sinnesbehindert) zugeordnet werden
kann, sondern um "eine komplexe Beeintridchtigung des ganzen Menschen in
allen seinen Erlebnis- und Ausdrucksmoglichkeiten".

Schwerste Behinderung bedeutet aber auch eine Behinderung fiir die
Menschen, die dem Menschen mit der Beeintridchtigung begegnen: Die
Begegnung wird erschwert, die "ungestorte" Kommunikation ist nicht moglich.
Es miissen neue Formen der Kommunikation gesucht werden, neue Wege
gegangen werden. Das erfordert Mut und Geduld fiir beide Interaktionspartner.
Weiterhin werden wir im Rahmen dieser Arbeit kurz auf die Kinder eingehen,



die in der 2. Gruppe erwihnt werden: Kinder mit schwersten cerebralen
Bewegungsstorungen. Diese Gruppe werden wir kurz gesondert betrachten, da
die Art der Behinderung ein besonderes Vorgehen verlangt. Dies betrifft
besonders den Bereich der besonderen Haltung beim Anreichen von Nahrung.
Anzumerken ist noch, dass sich keine generellen Aussagen treffen lassen. In
jedem Fall muss anders vorgegangen werden, denn man kann die Gruppe der
schwerstbehinderten Menschen nicht als homogene Gruppe betrachten, sondern
jeder Mensch ist einzigartig und hat seine eigenen personlichen Erfahrungen
und Entwicklungen durchgemacht. Deshalb darf die Individualitit des
Menschen nie aus dem Blickfeld riicken, sondern es muss stindig darauf
geachtet werden, was in seiner Situation unter seinen besonderen Umstinden
angebracht und entwicklungsfordernd ist. Die Aktionen und Reaktionen des
schwerstbehinderten Menschen miissen immer genau beobachtet und beachtet
werden. Es ist also von primérer Bedeutung, stindig in Kommunikation mit
seinem Gegeniiber zu stehen.

3 Stadien der Essentwicklung des Kindes mit Cerebralparese im Vergleich
zur "normalen" Essentwicklung

Gerade bei Kindern und Jugendlichen mit Cerebralparesen wird deutlich, wie
unterschiedlich die Entwicklungsverlidufe gerade beim Essen zu denen eines
gesunden Kindes sind. So nimmt das gesunde Kind gerade in den ersten
Monaten durch den als "Saug-Schluck-Reflex" bekannten Vorgang Nahrung zu
sich. Bei einem Kind mit Cerebralparese kann dieser Reflex bereits von Geburt
an unvollkommen sein.

"Nach den ersten Wochen beginnt die Mutter, dem gesunden Baby Saft auf
einem kleinen Loffel zu geben, und das Baby saugt die Fliissigkeit ein. Nach
ungefihr 6 Monaten, wenn es zu sitzen beginnt, ist es bereit zu lernen,
Fliissigkeit und Nahrung mit den Lippen vom Loffel zu nehmen und sie
weiterzubefordern, damit sie geschluckt werden kann, ein Vorgang, den zu
beherrschen ein Baby einen Monat oder ldnger braucht."

Wihrend dieser Zeit versucht das Kind mit Cerebralparese die gleichen
Bewegungen, also den Mund zu 6ffnen und schliefen, zu saugen. Meist sind
diese Versuche allerdings wirkungslos. Die fliissige Nahrung wird meist in den
hinteren Teil den Halses geschiittet, um seinen Bestimmungsort zu erreichen.
Bei halbfesten Fliissigkeiten, wie Joghurt, wird es leichter gelingen, dass das
Kind diesen mit den Lippen vom Loffel aufnimmt.

Mit 6 oder 7 Monaten wird das gesunde Kind beginnen zu schmatzen. In
diesem Alter ist es auch in der Lage, feste Nahrung zu bei3en und zu kauen.
Auch das Sabbern wird eingeschrinkt. Dies ist der Zeitpunkt, an dem die orale
Kontrolle beginnt.

Diese Fihigkeit ist dem cerebralparetischen Kind zumeist versagt. Statt zu
kauen, wird es mit seiner Zunge Vorwértsbewegungen machen, die Nahrung
nach drauflen stolen oder an den Gaumen kleben. Die Nahrung wird somit
zerquetscht, aber nicht zerkaut.

Auch die Fliissigkeitsaufnahme fiihrt zu Problemen. Wihrend das gesunde
Kind mit Beginn der oralen Kontrolle auch verstédrkt das Trinken in den Griff
bekommt, wird ein Kind mit Cerebralparese kaum in der Lage sein, seine
Lippen an einen Becher oder ein Glas zu fiihren. Auch hier zeigt sich die
Auffilligkeit deutlich im Zungenspiel. Das Kind macht hier die gleichen
Bewegungen, wie bei der Nahrungsaufnahme. Finnie sagt in diesem



Zusammenhang, "dass der Kopf des Kindes zuriickgekippt werden muss, so
dass die Fliissigkeit passiv hinein- und herunterlduft. Das wiederum reizt das
Kind zum Wiirgen, Husten und Luft-Verschlucken".

4 Voraussetzungen fiir den Aufbau des Ess- und Trinkverhaltens

4.1 Aufbau von Lebensqualitit

In der Forderung schwerstbehinderter Kinder muss immer darauf geachtet
werden, dass Entwicklung ein komplexer Prozess ist und einzelne Bereiche sich
nicht unabhiéngig voneinander entwickeln. Deshalb sollten Férderangebote
nicht isoliert stattfinden, denn eine Entwicklung ist nur dann méglich, wenn die
einzelnen Bereiche miteinander integriert werden. Bevor also eine gezielte
Forderung des Essverhaltens in Angriff genommen werden kann, muss
sichergestellt werden, ob dem Essverhalten nicht noch andere Hindernisse im
Weg stehen.

Es kann z.B. sein, dass das Kind nicht essen mochte. Wenn dies der Fall ist,
werden alle Bemiihungen beim Anreichen von Nahrung umsonst sein. An erster
Stelle muss ein positiver Kontakt zum Kind stehen, denn wenn es sich nicht
wohl fiihlt, wird es wahrscheinlich nicht bereit sein, Nahrung aufzunehmen.
Der liebevolle Umgang und der positive Korperkontakt spielen hierbei eine
sehr grof3e Rolle. Das Kind muss seinen Korper als etwas Positives erleben und
nicht als eine Behinderung, die Schwierigkeiten bereitet. Es muss jedoch genau
beobachtet werden, wie viel Korperkontakt das Kind zulédsst, damit man es
nicht iiberfordert oder ihm ein unangenehmes Gefiihl mit dem Korper
vermittelt. Die Intensitédt des Korperkontaktes muss sich nach den Bediirfnissen
des Kindes richten.

Bewegungserleichterung und Krankengymnastik sollen als Entlastung und nicht
als zusitzliche Belastung erlebt werden. Das kann jedoch nur geschehen, wenn
die Beziehung zur Bezugsperson positiv ist.

Gleichzeitig muss sichergestellt werden, dass es dem Kind gut geht, dass es
keine Schmerzen, etc. verspiirt. Die Stillung der grundlegenden Bediirfnisse des
Kindes nach Liebe, Schmerzfreiheit und Wohlbefinden haben unbedingten
Vorrang vor jeder darauf aufbauenden Forderung.

Sehr hiufig sind gerade Kinder mit schweren Behinderungen auf Medikamente
angewiesen. Diese haben oft unerwiinschte Nebenwirkungen und kdnnen
natiirlich auch zu Appetitlosigkeit fiihren. Jedes Medikament muss auf seine
Nebenwirkungen hin iiberpriift werden und gegebenenfalls und unter
Absprache mit dem Arzt durch ein anderes Medikament ersetzt werden.

Ein weiterer Grund fiir Nahrungsverweigerung kann durchaus darin bestehen,
dass das Kind iiberhaupt keinen Lebenswillen besitzt. Auch hier wire es
sinnlos, das Essverhalten zu fordern, denn ein Kind, das nicht leben mdchte,
mochte erst recht nichts essen. Kinder, die eine solche "vitale Depression"
(HAUPT) aufweisen, haben meist {iber Jahre hinweg keine ausreichende
Befriedigung ihrer Grundbediirfnisse (liebevolle Zuwendung, Korperkontakt,
etc.) erlebt. Die Folgen sind meist Entmutigung, Apathie, Desinteresse,
Essensverweigerung. Dies kann eine Folge von Medikamenten sein, ist aber
hiufig auch die Reaktion des Kindes auf seine Behinderung und die
Erfahrungen, die es bisher damit gemacht hat. In einem solchen Fall ist es von
grofter Bedeutung, dem Kind immer wieder mit viel Liebe, Zuwendung und
Verstindnis zu begegnen und langsam eine Beziehung zu ihm aufzubauen. Es
soll spiiren, dass es in seinem So-Sein geliebt und gebraucht wird und dass es
sich lohnt, sich auf das Leben einzulassen. Dies ist eine sehr schwere Aufgabe



und bei vielen Kindern wird es sehr viel Zeit benotigen, ihren Lebensmut
wieder herzustellen, aber es ist unsere Pflicht als Sonderpddagogen/innen, nicht
aufzugeben und dem Kind immer wieder mit viel Geduld und Liebe zu
begegnen, um eine positive Lebensqualitét zu erhalten.

Dass gerade eine konstante Bezugsperson und die Qualitét der Beziehung eine
entscheidende Rolle fiir die Gesamtentwicklung spielen, wird deutlich, wenn
man sich die Entwicklung eines gesunden Sduglings anschaut: Er kann nur
dann positive Entwicklungsfortschritte vollziehen, wenn ihm diese
notwendigen Bedingungen gegeben werden. In Anlehnung an die Entwicklung
des Sauglings nehmen diese Faktoren auch und gerade bei schwerstbehinderten
Kindern eine zentrale Position ein, die einen entscheidenden Einfluss auf die
Gesamtentwicklung haben. Die Fortschritte sind dabei in den einzelnen
Bereichen sehr unterschiedlich und stagnieren hiufig, unter Umstéinden sind in
einzelnen Bereichen keine Fortschritte zu beobachten. Wichtig ist, dass das
Kind in seiner Entwicklung unterstiitzt und nicht losgelost von seiner
Entwicklung gefordert wird. Von grofer Bedeutung fiir das Kind ist das
Wahrnehmen, Interpretieren und Reagieren auf seine Bediirfnislage. Erst wenn
das Wohlbefinden des Kindes sichergestellt ist, kann die Férderung beginnen.

4.2 Positionen wihrend der Nahrungsaufnahme

Das Anreichen von Nahrung sollte unbedingt im Zusammenhang mit
Zuwendung und Bewegungserleichterung stehen. Aus diesem Grunde ist es
einsichtig, dass der Aufbau des Ess- und Trinkverhaltens bei dem
schwerstbehinderten Menschen sehr viel Zeit und Geduld erfordert. Auch muss
man sich dariiber im Klaren sein, dass er aus verschiedenen Komponenten
besteht:

Hat man eine positive Beziehung zu dem Kind aufgebaut, muss sicher gestellt
werden, dass das Kind sich in einer entspannten Ausgangslage befindet, die
moglichst wenig pathologische Reflexmuster zulésst.

Eine giinstige Ausgangsposition ist gerade fiir schwerstbehinderte Menschen
von grofer Bedeutung. Die schwere Behinderung ist in den meisten Fillen mit
eingeschrinkten Bewegungsmoglichkeiten verbunden. Dazu kommen oft
pathologische Reflexmuster, die das Bewegungsausmal} zusitzlich
einschrinken. Die schwerstbehinderten Menschen konnen ihre Lage nicht
selbstidndig verdndern und je nach Lage werden die pathologischen Reflexe
schlimmer. Ein Kind, das z.B. einen tonischen Labyrinthreflex in Riickenlage
zeigt, sollte nicht auf den Riicken gelegt werden, weil dadurch Kontrakturen,
Druckstellen und Skelettverinderungen entstehen und das Bewegungsausmal}
noch geringer wird.

Befindet sich das Kind in einer zu starken Streck- oder Beugeposition, werden
die Reflexmuster verstirkt und die Schluckvorginge werden erschwert oder
sogar unmoglich gemacht. Oft gelangt die Nahrung in die Luftréhre und da das
Kind nicht in der Lage ist, diese herauszuhusten, kommt es zur Aspiration. Die
Nahrung lagert sich in der Lunge an, was zu schweren Lungenentziindungen
fiihren kann und somit lebensbedrohlich fiir das Kind wird. Es ist daher
unbedingt auf eine geeignete Position beim Anreichen von Nahrung zu achten!
Es miissen also Positionen gewihlt werden, die die Muskelspannung
normalisieren und die Reflexe hemmen. Gleichzeitig ermoglichen giinstige
Ausgangspositionen dem Kind ein hoheres Mal} an Eigenaktivitit.



Bei der Lagerung des Kindes sollte man besonders folgende Punkte beachten:

« Das Kind sollte sich immer in einer leichten Beugehaltung befinden.

» Durch eine geeignete Unterlage wird dem Kind Stabilitét verliehen, so
dass es sich sicher fiihlt. Die Lage sollte reflexhemmend sein.

» Esist wichtig, symmetrisch mit dem Kind zu arbeiten, damit es durch
Spiiren seiner Korpermittelachse ein positives Korperschema erhilt.

» Die jeweilige Lage des Kindes muss immer wieder {iberpriift werden.
Tauchen pathologische Reflexe auf, so muss die Position des Kindes
wieder verbessert werden.

Sehr wichtig ist es auch, eine ruhige Atmosphére zu schaffen, so dass das Kind
sich besser entspannen kann. Durch feste Rituale wird dem Kind eine
Orientierung gegeben, so dass es sich innerlich auf die Nahrungsaufnahme
einstellen kann.

Erst dann kann man beginnen, langsam das Essen und Trinken anzubahnen.

5 Der Aufbau des Ess- und Trinkverhaltens

5.1 Trinken

Voraussetzung fiir das Essen ist das Trinken konnen. Der gesunde Séugling
lernt auch zuerst das Trinken, weil er weder kauen kann noch seine Organe in
der Lage sind, feste Nahrung zu verarbeiten. Schon bei dem Sdugling wird
deutlich, dass die Aufnahme von Fliissigkeit einen kommunikativen Charakter
hat: Das an der Brust bzw. auf dem Arm liegende Kind befindet sich in einem
engen Korperkontakt zu seiner Bezugsperson (meist Mutter), was einen hohen
Beziehungscharakter hat. Die Mutter spricht dabei mit dem Kind, streichelt es,
etc., das Kind gibt Laute von sich, greift mit den Hénden,...

Es ist von groBer Bedeutung, dieser sozialen Seite auch in der Arbeit mit dem
schwerstbehinderten Kind einen hohen Stellenwert zu verleihen. Wie schon
erwihnt soll deshalb die Basis eine positive Beziehung zum Kind sein.
Beschiftigt man sich mit dem Kind, empfiehlt es sich, ihm gleichzeitig mit
liebevoller Zuwendung und so viel Korperkontakt wie vom Kind akzeptiert
wird zu begegnen.

Ein weiterer wichtiger Aspekt der Fliissigkeitszufuhr besteht darin, dass man
beachtet, dass das Kind ausreichend Fliissigkeit bekommt, damit die Organe
richtig arbeiten und es nicht zur Austrocknung kommt. Hat das Kind
Schwierigkeiten mit dem Schlucken von groBen Fliissigkeitsmengen, so konnen
diese ihm auch in gelatinierter oder anders verdickter Form (z.B. Dickmittel aus
Algen) gegeben werden. In den meisten Fillen kann man auf den zusétzlichen
Gebrauch einer Sonde verzichten. Das Trinken stellt fiir das Kind einen sehr
wesentlichen Faktor dar, weil es einmal kommunikativen Charakter hat und
zum anderen dem Kind die Moglichkeit bietet, selbst zu bestimmen, wann und
wie viel es trinken mochte. Fiir die Personlichkeitsentwicklung eines
schwerbehinderten Kindes spielt es eine grofle Rolle, dem Kind selbst
Entscheidungen zu iiberlassen und es selbst bestimmen zu lassen, damit es
erfihrt, dass seine Wiinsche wahrgenommen und ernstgenommen werden.
Leider ist es gerade in der Arbeit mit schwerbehinderten Menschen oft der Fall,
dass man sie nach eigenen Malstiben pflegt und betreut, ohne auf die Wiinsche
des anderen zu achten. Damit wird ihnen jedoch ein wichtiger Aspekt des



Menschseins abgesprochen.

Aufbau des Trinkverhaltens

Man benutzt eine kleine Pipette, die mit einer sduerlichen Fliissigkeit, z.B.
Apfelsaft, gefiillt wird. Der sduerliche Geschmack ist zu Beginn notwendig,
weil er zu reflexartigen Schluckbewegungen fiihrt. Offnet das Kind seinen
Mund nicht, so versucht man dies durch verschiedene taktile Anregungen des
Mundbereiches herbeizufiihren. Nun tropfelt man ein wenig Fliissigkeit auf die
mittlere und hintere Zunge; das Kind wird diese automatisch schlucken. Dies
wiederholt man 10-12 mal, legt aber nach jedem Schluckvorgang Pausen ein
und wechselt unter Umsténden zu einer anderen sauren Fliissigkeit. Die Menge
der Fliissigkeit wird nur ganz langsam gesteigert, um dem Kind keine negativen
Erfahrungen zu vermitteln (z.B. Verschlucken).

Ist das Kind in diesen Erfahrungen gefestigt, werden ihm andere
Geschmacksrichtungen angeboten, um das Kind zum aktiven Schlucken zu
motivieren. Nach und nach wird die Fliissigkeit auf die Zungenspitze gegeben.
Hier kann man auch in Fliissigkeit getrankte Schwidmmchen an einem Stiel
befestigen und dem Kind an die Lippen halten. Damit vermeidet man das
Herauslaufen von Fliissigkeit aus dem Mund und das Kind kann selbst dazu
beitragen, dass Fliissigkeit in seinen Mund gelangt.

Um das Kind langsam zum aktiven Trinken zu fiihren, bietet eine
Aquadestflasche einen guten Ubergang. Dabei wird das Austrittsrohr durch
einen Kunststoffschlauch ersetzt (Goldschmidtflasche). Der Vorteil dieser
Flasche besteht darin, dass man die Fliissigkeit durch Driicken der Flasche bis
kurz vor die Offnung bringen kann, so dass das Kind nur wenig saugen muss,
damit die Fliissigkeit in seinen Mund gelangt. Entscheidend bei dieser Methode
ist, dass das Kind die Menge der Fliissigkeit und das Tempo des Trinkens nun
selbst bestimmen kann.

Ist diese Fihigkeit erreicht, versucht man, das Kind zu noch mehr
Selbstindigkeit zu fiihren, indem man mit ihm das Trinken aus einer Flasche
iibt. Das Trinken durch einen Nuckel fiihrt zu einem effektiveren Mundschluss
und fordert die Zungenbewegungen. Da ein schwerbehindertes Kind meist nicht
fahig ist, das Flaschchen mit beiden Hinden zu halten, benutzt man ein
Saugfldschchen mit einem Durchmesser von 2-3 cm. Damit das Kind sich
moglichst gut bewegen kann, dreht man es auf die Seite und zwar so, dass die
Seite oben liegt, die es am besten bewegen kann. Mit Hilfestellung gibt man
dem Kind die Flasche in die Hand und fiihrt diese zum Mund. Hat man dies
mehrmals getan, versucht man, die Hilfestellung ganz langsam und schrittweise
zuriickzunehmen.

Haben die Kinder Probleme mit dem Mundschluss (z.B. bei Tetragplegie),
werden diese nicht seitlich gelagert, sondern so auf dem Schof} gehalten, dass
sie sich in einer leichten Beugehaltung befinden. Ansonsten besteht neben dem
Unbehagensgefiihl die Gefahr, dass die Nahrung in die Luftrohre gelangt.
Durch die leichte Beugehaltung wird dem Kind der Mundschluss erleichtert
und der Schluckprozess begiinstigt. Ein weicher Becher wird an den Mund des
Kindes gefiihrt, dann wird dieser mit Hilfe der Bezugsperson leicht ge6ffnet
und wieder geschlossen, wenn Fliissigkeit in den Mund geflossen ist. Wird der
Kopf nun ein wenig mehr gebeugt, kommt es meistens automatisch zum
Schlucken. Ist dies nicht der Fall, provoziert man dies, indem man leicht auf die
duBere Kinnregion und zwar unterhalb der Schneidezihne driickt. Wenn die
Kinder besser schlucken konnen, kann die Goldschmidtflasche eingesetzt und



die Hilfestellungen wieder allméihlich reduziert und werden.
Das Erreichen von gro3tmoglicher Selbstdndigkeit ist mitunter ein sehr langer
Prozess, aber er lohnt sich.

5.2 Der Aufbau des Essverhaltens

Nun kann mit der Anbahnung der Nahrungsaufnahme begonnen werden. Dabei
muss sehr genau auf die Bediirfnisse des Kindes eingegangen werden. Damit es
das Essen als etwas Angenehmes empfindet, ist es wichtig herauszufinden, wo
Vorlieben und Abneigungen bestehen und wann das Kind genug hat bzw.
nichts mehr mochte. Gegebenenfalls kann das Essen mit zusétzlichen
Nihrstoffen angereichert werden (nach Absprache mit dem Arzt!). Zusitzlich
muss auf die motorischen Moglichkeiten des Kindes geachtet werden sowie
Formen der Bewegungserleichterung integriert werden.

Selbst wenn das Kind nicht in der Lage zu sein scheint, Nahrung in irgendeiner
Art und Weise aufzunehmen, kann man mit verschiedenen Techniken
versuchen, dies langsam aufzubauen. FROHLICH hat verschiedene Vorschlige
gemacht, wie man das Aufnehmen von Nahrung anregen kann.

Auf der Basis einer guten Beziehung kann man langsam beginnen, dem Kind
das Essen "schmackhaft" zu machen. Bereits im Mutterleib beginnt der
Embryo, Erfahrungen mit dem Mund zu machen. Obwohl es iiber die
Nabelschnur ausreichend erndhrt wird, schluckt es dennoch Fruchtwasser; es ist
also schon vor der Geburt in der Lage, Fliissigkeit aufzunehmen. Ebenso
konnen oft im Mutterleib Bewegungen der Lippen, Schmatzen und
Fingerlutschen festgestellt werden. Diese friih einsetzenden oralen
Wahrnehmungen setzen sich nach der Geburt fort: Bereits in den ersten
Lebenstagen entwickelt das Kind bestimmte Vorlieben und Abneigungen fiir
Nahrung. Es bildet zunehmend Laute im Zusammenhang mit der
Nahrungsaufnahme und mit dem oralen Erkunden von Gegenstédnden. Diese
Entwicklung bildet die Basis des Sprechens.

Viele schwerbehinderte Kinder kdnnen diese frithen Erfahrungen oft nicht
machen. Die Mundmuskulatur kann gestort sein, z.B. bei Kinder mit cerebraler
Bewegungsstorung, aber auch die Auge-Mund-Koordination kann
beeintrichtigt sein, so dass es den Kindern nicht oder nur sehr schwer moglich
ist, Gegenstidnde zum Mund zu fiihren. In diesem Falle bleiben wichtige orale
Erfahrungen aus. Manche Kinder miissen sogar mit Sonden ernédhrt werden, so
dass sie die verschiedenen Geschmicker von Nahrung nicht wahrnehmen
konnen. Deshalb miissen dem Kind Hilfen angeboten werden, damit es die
notwendigen Erfahrungen machen kann, die es alleine nicht in der Lage ist zu
machen. So ist es an erster Stelle fiir die Forderung des Essvorganges wichtig,
dem Kind vielfiltige orale Anregungen anzubieten. Dazu muss es auf der einen
Seite fiir diese neuen Anregungen sensibilisiert werden, gleichzeitig muss es
aber auch bereit sein, diese neuen Eindriicke anzunehmen. Die Sensibilisierung
hingt also eng zusammen mit der Desensibilisierung. Angelehnt an die
"normale" Entwicklung soll das Kind in einem néchsten Schritt mit dem Mund
verschiedene Gegenstinde und ihre Eigenschaften erkunden. Es ist wichtig,
dass das Kind zuerst unterschiedliche Erfahrungen mit dem Mundraum und der
Zunge macht, dazu werden ihm auch verschiedene geschmackliche und
geruchliche Empfindungen angeboten, erst dann kann der eigentliche
Essvorgang einsetzen.

Wird ein Kind gefiittert, so wird es immer wieder mit vielen taktilen Reizen
konfrontiert. Es wird unter Umstidnden auf dem Arm gehalten, der Loffel



beriihrt seinen Mund und nach dem Essen wird der Mundbereich gesédubert.
Das schwerbehinderte Kind ist es oft nicht gewohnt, dass es in seinem Gesicht
und im sehr empfindlichen Mundbereich beriihrt wird. Das liegt zum einen
daran, dass es aufgrund seiner oft eingeschrinkten Motorik und fehlender
Hand-Auge-Koordination moglicherweise nicht in der Lage ist, zu saugen und
somit keine Erfahrungen mit der miitterlichen Brust bzw. mit dem Nuckel einer
Flache machen konnte, seine Hiande und somit Gegenstdnde nicht zu seinem
Gesicht fiihren kann und zum anderen hat es vielleicht auch nicht oft erfahren,
dass es im Gesicht gestreichelt und liebkost worden ist. Aufgrund schwerer
emotionale Kédmpfe sind solche Liebkosungen Miittern oft lange Zeit nicht
moglich. Zuerst ist es also wichtig, das Kind langsam mit Beriihrungen im
Gesicht und im Mundbereich vertraut zu machen. Wichtig ist, sich dem
empfindlichen Mund langsam anzunihern, das Kind also zuerst weit weg vom
Mund zu beriihren. An den Reaktionen des Kindes wird deutlich, auf welcher
Stufe der Entwicklung es sich befindet. Reagiert das Kind bereits auf
Beriihrungen der Wange, indem es Saug-, Schluck- oder Schmatzvorginge
bzw. das Verziehen der Mundwinkel zu einem Lachen zeigt, so befindet es sich
auf einer sehr frithen Entwicklungsstufe. Das gleiche Verhalten ist bei
neugeborenen und wenige Tage alten Sduglingen zu beobachten. Das ist ein
Hinweis darauf, dass das Kind sich noch nicht an Beriihrungen des
Gesichtsraumes gewohnt hat. Man sollte sich dem Mundbereich erst dann
weiter anndhern, wenn das Kind die Beriihrung akzeptiert und die oben
genannten Reaktionen nicht mehr zeigt. Dies ist fiir das Kind sehr bedeutsam,
denn wird seine Reizschwelle einfach iibergangen, so wird dies mit negativen
Gefiihlen auf Seiten des Kindes verbunden sein, was dem Aufbau einer
positiven Einstellung gegeniiber dem Essen zuwiderlduft. Ist das Kind so weit,
dass es Beriihrungen seines Mundraumes und seiner Lippen akzeptiert, versucht
man, diesen fiir verschiedene Eindriicke zu sensibilisieren:

« Kiihle Objekte: Man beriihrt die Lippen des Kindes nacheinander mit
verschiedenen im Kiihlschrank gekiihlten Gegenstiinden. Die einzelnen
Gegenstidnde sollen sich in ihrer Form, Oberflachenbeschaffenheit und
ihrem Hirtegrad voneinander unterscheiden, damit dem Kind
(nacheinander!) verschiedene Eindriicke vermittelt werden. Dazu tragt
auch die Art und Weise bei, wie der Gegenstand mit den Lippen in
Kontakt gebracht wird: Es wird zwischen sanftem Beriihren und
festerem Driicken unterschieden sowie zwischen eher streichelnden und
eher rollenden Bewegungen. Hier sind sehr viele Variationen moglich.
Wichtig ist, dass man immer genau auf die Reaktionen des Kindes
achtet. Setzen die Schluck-, Saug- oder Schmatzbewegungen bzw.
Lachen ein, so ist das ein Zeichen dafiir, dass die Reizschwelle des
Kindes erreicht ist. Es muss eine Pause eingelegt werden bzw. man
verharrt an der Stelle, an der man sich gerade befindet, ohne das Kind
mit weiteren Anregungen zu konfrontieren, bis es sich an die jeweilige
Beriihrung gewohnt hat.

Akzeptiert das Kind die Beriihrungen, so kann man in einem néchsten
Schritt das gleiche mit ungekiihlten Gegenstinden wiederholen.

» Zihne biirsten: Damit nicht nur der Mundbereich und die Lippen,
sondern auch der innere Mundraum neuen Reizen gegeniiber tolerant
und sensibel wird, kann man diesen z.B. mit einer weichen Zahnbiirste
anregen. Diese kann zusitzlich mit unterschiedlich schmeckenden



Fliissigkeiten getrinkt werden. Auch hier ist es wichtig, zuerst bei den
vorderen Zdhnen und dem Zahnfleisch zu beginnen und erst langsam zu
den Backenzihnen durchzudringen, wenn das Kind dies akzeptiert.
Toleriert das Kind diese Anregung, konnen auch unterschiedliche harte
oder elektrische Zahnbiirsten benutzt werden.
Ein positiver Nebeneffekt dieser Art von Anregung ist die Pflege fiir die
Zihne.
Das Kind sollte sehr vielfiltige orale Angebote bekommen, um sein
Mundbereich zu differenzieren. So kann man z.B. auch

¢ Schwimmchen oder Kausickchen (Schlauchverband mit einer
weichen SiiBigkeit gefiillt) benutzen, die sowohl die Lippen als auch die
Mundhohle anregen. Schon Saugbewegungen konnen eine
geschmackliche Anregung auslosen. Unter Umstédnden kann das Kind,
soweit ihm dies moglich ist, angeregt werden, leichte
Kieferbewegungen durchzufiihren.
Diese Gegenstinde haben zusitzlich eine kommunikative Bedeutung,
weil sie sich zu einem Spiel entwickeln lassen, indem die Kinder z.B.
versuchen, den Schwamm mit dem Mund oder den Zihnen festzuhalten,
ihn dann wieder loslassen, etc.

Wihrend all dieser Stimulationen sollte man versuchen, das Kind anzuregen,
aktiv Dinge mit dem Mund zu erkunden. Durch spielerisches Wegziehen und
Wiedergeben von Gegenstdnden versucht man, den Lippen- und Zahnschluss
des Kindes weiter zu fordern. Durch das Einbinden in eine Spielsituation soll
das Kind Freude am Versuch, den jeweiligen Gegenstand festzuhalten,
bekommen.

Es sollen jedoch nicht nur unterschiedliche Gegenstéinde oral erkundet werden,
sondern auch Erfahrungen mit den eigenen Fingern im Mund gemacht werden.
Dabei muss zuerst sichergestellt werden, dass das Kind nicht feste zubeift,
wenn es seine Finger im Mund spiirt. Dann bringt man das Kind wieder in eine
entspannte Position und bewegt seine Hand langsam zu seinem Mund, so dass
die Finger die Lippen beriihren, und bringt schlieBlich einen oder mehrere
Finger langsam in den Mund. Hier kann auch die Bezugsperson den Finger des
Kindes in den Mund nehmen und z.B. daran saugen, damit es durch die
Vermittlung dieses Eindruckes eventuell versucht, es nachzuahmen.

Nun kann man beginnen, das Kind mit Geschmack und Geruch vertrauter zu
machen. Den Geruchssinn kann man intensivieren und differenzieren, indem
man z.B. verschiedene Geruchsstoffe (Gewiirze, Ole, Parfums) in
Riechflaschchen anbietet. Dabei muss man darauf achten, dass man nach jeder
Riechprobe eine Pause macht, damit die Nase, die bei zu vielen Geriichen
schnell tiberlastet ist, kein Uberangebot bekommt, sondern jeden Geruch
moglichst intensiv aufnehmen kann. Genauso konnen auch Gegenstéiinde, wie
z.B. Spielzeug, oder auch Personen mit einem bestimmten Geruch belegt
werden (Odorierung), was zum Wiedererkennen beitrigt.

Um dem Kind neben den geruchlichen Anregungen auch vielféltige
geschmackliche Anregungen zu verschaffen, werden die Gegenstinde, die dem
Kind zum oralen Erkunden angeboten werden, mit unterschiedlichen
Geschmacksrichtungen versehen. So soll das Kind eine differenzierte
Geschmackswahrnehmung bekommen und gleichzeitig sensibel gegeniiber
unterschiedlichen Geschmacksrichtungen werden, damit es nicht auf einige
wenige Speisen beschrinkt bleibt, sondern die vielen geschmacklichen



Unterschiede kennen lernt und sich daran gewohnt. An seinen Reaktionen (z.B.
schmatzen) kann man erkennen, ob der dargebotene Geschmack dem Kind
gefillt und ob es mehr davon will.

Bei dem Anreichen von Nahrung ist es von grofler Bedeutung fiir den
schwerstbehinderten Menschen, dass er dies als positiv erleben darf. Dies ist
aber nur dann moglich, wenn man den Menschen in seiner Individualitit nicht
aus den Augen verliert. Man muss immer genau auf seine Bediirfnisse und
Reaktionen achten und sollte dem Essvorgang viel Zeit und Aufmerksamkeit
entgegenbringen. Das bedeutet aber auch, dass man nicht mehreren Personen
gleichzeitig Nahrung anreicht, sondern sich wirklich nur mit einer Person
beschiftigt. Muss das Essen piiriert werden, so darf es nicht zu einem
Einheitsbrei vermischt

werden, denn gerade die vielfiltigen geschmacklichen Unterschiede lassen das
Essen als etwas Angenehmes empfunden werden.

6 Storungen der Nahrungsaufnahme

Schlucken und Atmen sind die besonders schwer betroffenen Reflexfunktionen.
Bei den schwer und schwermehrfach beeintrachtigten Kindern und
Jugendlichen kommt dies sehr hdufig vor. Durch Ignorieren dieser Problematik
kommt es oft zu hochst dramatischen Situationen, die akut oder aber auch
chronisch sein konnen. "Durch eine Krankheit oder auch eine Uberdosierung
von Medikamenten konnen sich diese Funktionen auch sehr schnell
verschlechtern. Daher ist eine erhohte Aufmerksamkeit bei der
Nahrungsaufnahme (Essen & Trinken) wichtig."

Bei einem cerebralparetischen Kind kommt es hauptsidchlich durch die fehlende
Mund-, Kopf- und Rumpfkontrolle, aber auch das Fehlen der Sitzbalance und
die Unfédhigkeit, die Hiiften ausreichend zu beugen, um die Arme nach vorn
strecken zu konnen, zu gravierenden Essschwierigkeiten. Dazu kommen die
fehlende Auge-Hand-Koordination, aber auch die Problematik, dass diese
Kinder nicht in der Lage sind, ihre Héinde an den Mund zu fiihren.

Haufig ist auch die Lungenmuskulatur von der erhhten Muskelspannung
betroffen. Als Folge kann es zu Atemproblemen kommen, die héufig zu einer
Erschwerung der Nahrungsaufnahme fiihren.

Ein groBles Problem stellt in diesem Zusammenhang die Aspiration dar.
Aspiration bedeutet, dass Nahrung oder Speichel "verschluckt" wird und somit
in die Luftrohre gelangt.

Es gibt vier Schweregrade von Aspiration:

1. gelegentliche Aspiration bei erhaltenem Hustenreflex

2. permanente Aspiration bei erhaltenem Hustenreflex oder gutem willkiirlichen
Abhusten

3. permanente Aspiration ohne Hustenreflex mit gutem willkiirlichen Abhusten
4. permanente Aspiration ohne Hustenreflex und ohne willkiirliches Abhusten
Es ist wichtig, bei jedem Kind genau zu beobachten und abzukliren, ob
Nahrung aspiriert wird und ob das Kind in der Lage ist, diese im Falle des
Verschluckens ausreichend abzuhusten. Kann das Kind die Nahrung nicht
abhusten, gelangen Nahrungspartikel in die Lunge und lagern sich dort ab.
Dadurch sterben betroffene Lungenbereiche ab. Durch die abgelagerten
Nahrungspartikel kommt es hiufig zu bakteriellen Lungenentziindungen, die
fiir Kinder mit Atemschwierigkeiten ein grofes Risiko darstellen.

Da man die schwerwiegendste Form der Aspiration hdufig nicht erkennt, sollte
man auf Symptome wie hiufiges Fieber, Lungenentziindung, etc. achten. Treten



diese Symptome auf, sollte eine Endoskopie durchgefiihrt werden, um
eventuelle Nahrungsablagerungen in der Lunge erkennen zu konnen.

Finnie stellt in ihrem Buch fest, dass "eine ausreichende Kontrolle des ganzen
Kindes wihrend des Fiitterns wesentlich ist. Wenn fiir diese Kontrolle nicht
gesorgt ist, wird das Kind noch spastischer oder es hat verstirkt unfreiwillige
Bewegungen, sogar ehe Flasche oder Loffel in den Mund gelangen. Das
erschwert ihm das Saugen oder den Gebrauch seiner Lippen. Wenn eben
moglich sollte vermieden werden, die Hand als Stiitze an den Hinterkopf des
Kindes zu legen, denn das fiihrt sofort dazu, dass es sich nach hinten st6f3t."
Verminderte Nahrungsaufnahme und Nihrstoffverwertung (z.B. durch Kau-
und Schluckstérungen, hiufiges Erbrechen) ist fiir Untergewicht
verantwortlich.

Aber auch Fliissigkeitsmangel ist oft chronisch. Jeder sollte 1-1,5 Liter pro Tag
trinken! Dies ist bei schwer und mehrfach beeintrichtigten Menschen durch
Schluckstorungen oftmals nicht moglich.

Um hier auch vorerst noch auf eine Sonde zu verzichten, bietet sich die
Moglichkeit die Fliissigkeit zu gelatinieren. Um den Geschmack zu verbessern,
kann man Kakao, Milch, Fruchtsifte oder gesalzene Suppe verwenden. In
Zeiten von BSE kann man statt Gelatine auch Algenprodukte verwenden, um
die Fliissigkeit anzudicken.

Es gibt drei verschiedene Storungen des Verdauungsapparates, die hiufig
vorkommen:

6.1 Die Riickstromung der Magensiure

"Dieses Syndrom bleibt oft unbeachtet, nicht nur bei den bettldgerigen
Menschen, sondern auch bei Patienten, die gehen konnen. Die Betroffenen
schreien oft anscheinend grundlos, besonders wéhrend der Nacht. Sie schlafen
schlecht und am Morgen haben sie eine rote Gesichtshaut. Manchmal
erbleichen sie plotzlich nach dem Essen, so dass man an einen Krampfanfall
denkt. Ohne Diagnose und weitere Behandlung sind die weiteren Folgen:
Magengeschwiire, Geschwiire der Speiserohre, Einengung der Speiserohre,
Unterernidhrung, Blutungen und Anémien, groe Schmerzen sowie dramatische
Lungenasphyxie. Man kann dieses Syndrom vermeiden oder lindern durch
Sitzen wihrend und nach dem Essen, durch schrige Lagerung und durch
Medikamente. In manchen Féllen muss operativ eingegriffen werden.

6.2 Verlangsamung der Verdauung und Verzogerung der Magenleerung
Da die Dauer des Verdauungsvorgangs bei Mehrfachbehinderten bis zu 10-12
Stunden betragen kann, muss diese bei der Planung der Essenszeiten
beriicksichtigt werden. Den schwerst- und mehrfachbehinderten Menschen
kann man helfen durch abwechselndes Rechtslagern zur Offnung des Pylors
und Linkslagern zur Freisetzung der Magenluft. Dies soll vor der Mahlzeit
geschehen.

6.3 Hartnickige Verstopfung

Hartnéckige Verstopfung ist ein sehr schmerzhaftes Problem. Bewegung,
Aufrechtstehen, Bauchmassagen, DidtmaBnahmen werden angewandt.
Verwendung von Paraffindl und andere medikamentdse Préiparate sowie



Klistiere miissen manchmal eingesetzt werden. Auch helfen oft schon
Darmmassagen, um den Druck zu erleichtern."

Von diesen Krankheiten sind etwa 80 % aller schwerst- und mehrfach
beeintrichtigten Menschen betroffen. Sie sind schmerzhaft, unangenehm und
die Menschen fiihlen sich unwohl. Der allgemeine Zustand und das Verhalten
konnen dadurch gestort werden.

7 Sondenanlagen

Da das Anreichen von Nahrung bei schwerbehinderten Kindern aufgrund von
Kau- und Schluckschwierigkeiten, uneffektivem Mundschluss,
Aspirationsgefahr etc. oft eine hohe Belastung darstellt, sollte man gemeinsam
nach einer Losung suchen, die sowohl fiir das Kind als auch fiir die begleitende
Person eine Verbesserung der Situation bedeutet. Im Mittelpunkt des Interesses
muss in jedem Fall das Befinden des Kindes stehen. Das bedeutet, die Person,
die das Kind bei der Nahrungsaufnahme unterstiitzt, muss bereit sein, Geduld
und Zeit zu investieren und genau auf die Reaktionen des Kindes zu achten.
Lassen sich Gefahrenfaktoren trotz guter Ausgangsbedingungen nicht
vermeiden, ist es sinnvoll, eine Sonde einzusetzen, um dem Risiko von
Aspiration, Mangelernidhrung oder starker Ermiidung entgegen zu wirken.

Da Erfahrungen im Mund- und Rachenraum grundlegend fiir die weitere
Entwicklung des Ess- und Sprechverhaltens sind, sollte die Sonde als
Ernihrungshilfe dienen. Gleichzeitige mundmotorische Férderangebote sind
deshalb unumginglich.

Wenn eine kiinstliche Ernidhrung notwendig wird, ist diese auf
unterschiedlichen Wegen moglich. Bei der enteralen Erndhrung wird dem
Patienten fliissige Sondennahrung zugefiihrt unter Einbeziehung des Magen-
Darm-Traktes. Dabei unterscheidet man noch zwischen transnasalen und
perkutanen Sonden.

7.1 Transnasale Sonden

Primér sollten transnasale Sonden nur gelegt werden, wenn die Dauer der
Nutzung absehbar ist. Denn hiufig kommt es zu Problemen beim Schlucken
durch die Desensibilisierung des Rachenraumes. Eine weitere Folge konnen
Mittelohrentziindungen sein. Dadurch wird die Lebensqualitit der betroffenen
Menschen stark beeintrichtigt. "Eine transnasale Sonde wird iiber die Nase,
Rachen und Speiserohre in den Magen oder Diinndarm geschoben. Sie konnen
sowohl gastral, in den Magen, wie auch duodenal, in den hoheren Diinndarm,
oder jejunal in den tieferen Diinndarm appliziert werden. Bei den transnasalen
Sonden ist eine sorgféltige Nasenpflege zur Vermeidung von Infektionen
wichtig. Auch die Mund- und Zahnpflege darf nicht vernachlédssigt werden."
Nach Printz kommt eine transnasale Sonde in Frage, "wenn das Kind zum
Beispiel eine Entziindung im Zusammenhang mit dem Erbrechen hat, oder
wenn das Schlucken so miihsam ist, dass schweres Verschlucken hédufig ist mit
Aspiration von Nahrung."

7.2 Perkutane Sonden



Bei dieser Form von Sonde sollte man im Vorfeld genauestens abkléren, ob die
Essstorung nicht nur voriibergehend ist. Denn eine perkutane Sonde wird
operativ eingesetzt. Hier sieht Printz die Gefahren darin, dass "die Chirurgen
sagen, ein solches Kind miisste erst operiert werden, damit ein Reflux nicht
mehr moglich ist."

"Die PEG-Sonden werden bei lokaler Betdubung endoskopisch durch die
Bauchdecke in den Magen-Darm-Trakt gelegt. Auch hier besteht die
Moglichkeit der gastralen, duodenalen oder jejunalen Sondenlage. Bei der
Applikation in denn Diinndarm kann eine perkutane Sonde auch mittels der
Feinnadelkatheder-Jejunostomie chirurgisch eingesetzt werden. Diese wird bei
Refluxproblematik gewihlt und mit einer Antirefluxplastik verbunden. Die
Gastromaanlage kann auch nach einigen Monaten mit einem Buttonset versorgt
werden. Bei perkutanen Sonden ist besonders auf Pflege und Desinfektion der
Austrittsstelle zu achten um Infektionen und Hautldsionen vorzubeugen."

Fiir beide Sonden gilt: Man kann bei beiden Anlagen auch weiter zusitzliche
Nahrung anreichen. Die perkutane Sonde kann auch nur dazu verwendet
werden, um dem betroffenen Menschen ausreichend Fliissigkeit zuzufiihren.
Man sollte dem Kind immer zusétzlich geruchliche und geschmackliche
Angebote machen, um das Kauen und Schlucken weiter zu férdern und die
Wahrnehmung des eigenen Korpers zu ermoglichen. Die PEG-Sonde ist der
transnasalen Sonde vorzuziehen, da diese eine konfliktfreie Nahrungsaufnahme
ermdglicht und die zusitzliche mundmotorische Stimulation erleichtert.
Dariiber hinaus ist die PEG-Sonde fiir das Kind besser ertrédglich als eine Sonde
im Gesicht.

7.3 Essenszubereitung

Eine weitere Problematik ergibt sich schon aus der regulidren
Essenszubereitung. Selbst wenn ein schwer beeintrichtigter Mensch noch ohne
Sonde gefiittert werden kann, verliert er oft die Lust am Essen, allein durch
dessen Zubereitung. In vielen Fillen wird das angebotene Essen einfach alles
zu einem Brei verarbeitet und dann verfiittert. Besser wiire es in diesen Fillen
Fleisch, Gemiise und Kartoffeln getrennt zu piirieren, um so Geschmack und
Aussehen klarer zu differenzieren.

8 Sprachentwicklung

Betrachtet man sich die Entwicklung eines gesunden Kindes, so stellt man fest,
wie wichtig Erfahrungen mit dem Mundraum fiir das Erlernen des Sprechens
sind: Im 1. Lebensmonat verfiigt das Kind iiber Saug- und Schluckreflexe, die
meist mit bestimmten Lauten kombiniert werden. Im 2. und 3. Monat bekommt
das Schreien eine Bedeutung, indem verschiedene Schreiarten je nach Anlass
und Stimmung benutzt werden. Im 4. Lebensmonat wandelt sich das
reflektorische Saugen zum willentlichen Saugen, das Kind kann nun seine
Hénde zum Mund bewegen, an den Fingern lutschen und mit Lauten auf
Anregungen reagieren. Im Alter von 5 Monaten erkundet das Kind zunehmend
Gegenstinde mit dem Mund; das Plaudern nimmt weiter zu. Im 7. Monat kann
das Kind feste Nahrung zu sich nehmen und erste Kaubewegungen beginnen
(Rotationsbewegungen). Im 9. Monat versucht das Kind, Laute zu imitieren und
auch sich aufmerksam zu machen. Im 13. Monat kann das Kind einige Worte
nachsprechen sowie die Sprechmelodie nachahmen. Im 18. Monat kann das



Kind bereits 10 Worter benutzen, im Alter von 24 Monaten sind es bereits 50.
Nun ist es in der Lage, sich mit Wortern zu verstdndigen und diese losgelost
von Situationen und aus dem Gedéchtnis heraus zu benutzen. Der passive
Wortschatz ist grofer als der aktive. Mit 36 Monaten schlielich kann das Kind
in einfachen Sitzen sprechen und versteht sehr viel.

Betrachtet man sich diese Entwicklung, so wird deutlich, dass erste
Erfahrungen mit dem Mundraum die Basis fiir das Sprechen bilden: Die Zunge
wird zu Bewegungen angeregt, indem sie Objekte erkundet, das Kind saugt
oder lutscht an verschiedenen Gegenstdnden, der Kiefer beginnt allméhlich zu
rotieren; bei all dem handelt es sich um Vorgénge, die fiir das spitere Erlernen
von Sprache unverzichtbar sind.

Viele schwerstbehinderte Kinder werden nie in der Lage sein, verbal zu
kommunizieren. Aber ob dies der Fall ist, kann man im Voraus nicht absehen.
Deshalb sollte man das Kind schon so friih wie moglich in seinen
Entwicklungen unterstiitzen und ihm reiche Erfahrungen mit dem Mundraum
gewdhren. Dies ist nicht nur fiir die Sprachentwicklung sondern fiir die gesamte
Entwicklung des Kindes von auB3erordentlicher Bedeutung.

9 Schlussbemerkung

Die Erndhrungssituation schwerstbehinderter Menschen ist ein sehr komplexes
und umfangreiches Gebiet. Wichtig ist jedoch, das Kind nie losgel6st von
seiner Entwicklung zu betrachten, sondern es stidndig in seinen jeweiligen
Entwicklungsschritten zu begleiten und zu unterstiitzen. Dazu gehort auch, dass
man erkennt, dass pflegerische Anteile, zu denen auch das Anreichen von
Nahrung gehort, nicht nur als Pflege betrachtet werden, sondern dass man
gerade darin wichtige Anhaltspunkte zur Férderung erkennt.

Da das schwerstbehinderte Kind auf basale Erfahrungen angewiesen ist, kann
es sich anhand von basalen Situationen am besten entwickeln. Der Pflege
kommt somit ein hoher Stellenwert zu, der nicht unterschitzt werden darf.

In der Arbeit mit schwerstbehinderten Menschen ist immer wieder deutlich
geworden, dass es sich lohnt, wenn man den Menschen viel Zeit, Geduld und
Aufmerksamkeit entgegenbringt und dass es dadurch oft zu nie geahnten
Entwicklungsfortschritten kommt. Was speziell die Erndhrungssituation
betrifft, so wurde gezeigt, dass das Legen einer Sonde in den meisten Fillen
nicht notwendig ist, weil es Techniken gibt, die die Aufnahme von Nahrung
anbahnen konnen.
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