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Evi Graf

EINLEITUNG

Mit dem Verdacht auf «cerebrale Bewegungsstsrungen» oder gar der Diagnose
sind fir Eltern sehr viele Fragen verbunden. Es gilt, sich méglichst rasch zu in-
formieren. Im Mittelpunkt stehen Fragen nach den verschiedenen Formen von
cerebralen Bewegungsstérungen, nach den Ursachen und den verschiedenen
Therapien und Behandlungsméglichkeiten. Aus der Fiille von Ansétzen wurden
nur jene ausgewdhlt, die heute in der Schweiz sehr verbreitet sind. Wie weit
sich ein Kind mit cerebralen Bewegungsstérungen entwickelt, héingt vom Aus-
mass der Hirnschédigung ab. Auch Menschen mit schwerster Mehrfachbehin-
derung sind férderbar und kénnen selbst im Erwachsenenalter Neves erlernen.

Babys, bei denen ein Verdacht auf cerebrale Bewegungssiérungen besteht,
erhalten heute so frish als méglich Therapie. In leichteren Féllen ist die motori-
sche Entwicklung verzégert, kann aber bis zum Schuleintritt aufgeholt werden.
Spater ist das Kind kaum mehr aufféllig, ausser vielleicht etwas ungeschick.
Schwerer beeintrachtigte Babys haben meist auch Mihe mit der Nahrungs-
aufnahme und entwickeln sich verlangsamt. Im Kleinkindalter zeigt sich oft,
dass nebst der Korperbehinderung weitere Beeintréchtigungen vorliegen, z.B.
eine Sinnesbehinderung und/oder eine geistige Behinderung. Viele Kinder lei-
den auch an Epilepsie. Im Falle von Mehrfachbehinderung sind es zumeist
mehrere Fachpersonen, die sich um die Forderung des Kindes kimmern. Eine
enge Zusammenarbeit mit den Eltern sowie der Fachpersonen untereinander ist
sehr wichtig. Weiter geht es nicht nur um die Férderung des Kindes, sondern
auch um die Beratung, Begleitung und Unterstiitzung der Eltern und allfélliger
Geschwister in einer Situation, die nicht einfach ist.

Die Diagnose «cerebrale Bewegungsstérungen» sagt nichts aus Gber die in-
dividuelle Form und den Schweregrad der Behinderung. Jedes Kind ist anders
und entwickelt sich anders, und deshalb gibt es in dieser Broschiire auch keine
allgemein giltigen Aussagen. Dennoch haben die Autorinnen und Autoren ver-
sucht, die wichtigsten Informationen zu ihrem Fachgebiet zusammenzutragen,
wie die nachfolgende Zusammenfassung zeigt.

Im ersten Beitrag geht es um die verschiedenen Formen von cerebralen
Bewegungsstorungen und die Ursachen, die zur Hirnschadigung fihren. Meist
kommt es wéhrend der Schwangerschaft zu einer spontanen Hirnschédigung,
deren Ursache man nicht kennt. Frishgeburtlichkeit (weniger als 37 Schwanger-
schaftswochen) stellt ein besonderes Risiko fiir eine Hirnschadigung dar. Mit
sog. bildgebenden Verfahren (z.B. MRI) l&sst sich zwar die Hirnschadigung



zumeist nachweisen, aber es sind kaum Aussagen iber die Entwicklungsmég-
lichkeiten ableitbar. Bei schweren Formen von cerebralen Bewegungsstérungen
kann die Diagnose schon frih gestellt werden, bei leichteren Beeintréchtigungen
oft erst im Kleinkindalter. Sehr oft kommen eine Epilepsie, Sinnesbehinderungen
oder eine Lernbehinderung hinzu.

Heilpddagogische Frilherziehung setzt dann ein, wenn ein Vorschulkind auf
Grund der schweren Kérperbehinderung einige Alltagserfahrungen nicht mo-
chen kann. Dies kann sich ungunstig auf die allgemeine Entwicklung auswirken.
Sie ist insbesondere bei mehrfachbehinderten Kindern angezeigt, die gezielte
Férderung in verschiedenen Entwicklungsbereichen benétigen. Der Ansatz ba-
siert auf der Entwicklungspsychologie, versteht sich als ganzheitlich und ver-
sucht, die Férderung im Alltag zu verankern. Die enge Zusammenarbeit mit den
Eltern ist zentral, ebenso die Zusammenarbeit mit allfalligen weiteren Fachper-
sonen. Friherzieherinnen unterstitzen die Eltern auch bei der Auseinander-
setzung mit der Behinderung und bei der Integration des Kindes.

Das Bobath-Konzept wurde in den 50er-Jahren fir Patienten/innen mit
pathologisch verénderten Haltungs- und Bewegungsmustern als Folge einer
Hirnschadigung entwickelt. Neuere Erkenntnisse aus den Neurowissenschaften
wurden inzwischen bericksichtigt. Das Bobath-Konzept wird heute angewen-
det in Physio- und Ergotherapie sowie Logopadie.

Méglichst grosse Autonomie und Teilhabe am gemeinsamen Leben sind die
Ziele der Physiotherapie nach Bobath. Die Handlungen und Bewegungen werden
zundchst beobachtet und analysiert. Daraus werden therapeutische Vor-
gehensweisen abgeleitet, die insbesondere auf die Haltungskontrolle zielen.
Manuelle Hilfen erméglichen schliesslich neue Bewegungsablaufe.

Kinder mit cerebralen Bewegungsstérungen haben oft auch Schwierigkeiten
im Wahrnehmungsbereich. Ergotherapie setzt im feinmotorischen Bereich an.
Dabei geht es um Greifen, Loslassen sowie um die Dosierung von Bewegung
und Kraft. Ziel ist die Selbststandigkeit im Alltag. Auf arztliche Verordnung fer-
tigen Ergotherapeutinnen auch Lagerungs- und Funktionsschienen an.

Bei schweren cerebralen Bewegungsstorungen ist die Nahrungsaufnahme
sehr oft schwierig. Saugen, Trinken, Kauen und Schlucken sind komplexe moto-
rische Leistungen. Logopédie kann also bereits im Séuglingsalter wichtig sein,
um das spétere Sprechen vorzubereiten. Méglicherweise fihrt die Hirnschadi-
gung dazvu, dass das Kind nur undeutlich oder gar nicht artikulieren kann. In
diesem Fall wird die logopadin die Kommunikation gezielt férdern, indem sie
dem Kind Tafeln mit Fotos oder gar einen Computer mit Sprachausgabe an-
bietet. Die moderne Technologie erlaubt die Bedienung eines Computers auch
bei schwerster Korperbehinderung. Kommen hingegen weitere Beeintrachti-



gungen und insbesondere eine Geistighinderung hinzu, so sind im Rahmen der
unterstiitzten Kommunikation einfache Hilfsmittel zu wéhlen.

Zwischen Eltern und Fachpersonen braucht es klare Absprachen. Eine um-
fassende Information der Eltern iber die Behinderung des Kindes ist wichtig,
denn nur so kénnen realistische Ziele gesetzt werden. Es sollte den Fachpersonen
stets ein Anliegen sein, die Eltern in ihrer oft schwierigen Aufgabe zu unterstiitzen.
Dazu gehéren die Entlastung der Eltern und der Einbezug der Bedirfnisse all-
falliger Geschwister. Oft ist der Hinweis auf eine Selbsthilfegruppe sehr hilf-
reich, kénnen doch in diesem Kreis Erfahrungen unter Eltern ausgetauscht wer-
den. Schliesslich wird von den Fachpersonen eine reflexive Haltung isber ihre
Rolle und das eigene Vorgehen erwartet sowie der regelmdssige fachliche Aus-
tausch.

Bei Kontrakturen und Gelenksveranderungen sowie Schmerzen als Folge
von Spastizitdt sind zunachst physio- und ergotherapeutische Massnahmen an-
gesagt. Bei mangelndem Erfolg kommen je nach Art der Spastizitat verschie-
dene Medikamente zum Einsatz. Die Wirkungsweise der verschiedenen
Behandlungsméglichkeiten wird detailliert beschrieben. So verhilft Botox® bei-
spielsweise nur dann zum Gehen, wenn diese Funktion auch angelegt ist. Im
Falle von lokaler Injektion von Medikamenten ist die Nachbehandlung durch
Physiotherapie und/oder Schienen sehr wichtig. Weiter wird eingegangen auf
die Osteoporose, die insbesondere bei mittelschweren und schweren Fallen
von cerebralen Bewegungsstérungen auftritt.

Nebst konservativen Massnahmen (Physiotherapie, Hilfsmittel, Medika-
mente) sind auch operative Eingriffe ins Auge zu fassen. Sie miissen in jedem
Falle aufeinander abgestimmt werden, insbesondere ist eine Nachbehandlung
nach einem chirurgischen Eingriff sehr wichtig. Ziel ist eine Verbesserung des
Muskeltonus sowie Korrekturen von Deformitdten am Bewegungsapparat.
Stérungen der Sensibilitat hingegen lassen sich nicht korrigieren, kénnen aber
wesentliche Anteile an den Bewegungsstérungen haben.

Abschliessend wird auf die verschiedenen Angebote der Dachorganisation
und der Regionalgruppen hingewiesen. Mit zunehmendem Alter verdndern
sich die Bedirfnisse der Betroffenen und ihrer Eltern. Die Tatsache wird auch
mit verschiedenen Publikationen abgedeckt. Wie sich leichtere und sehr
schwere Formen von cerebralen Bewegungsstdrungen auswirken kénnen, wird
in der Broschire «Leben mit cerebralen Bewegungsstérungen» aufgezeigt, die
bei der Geschaftsstelle in Solothurn erhdltlich ist.

Hinweis: In der Broschire wird bei Berufsbezeichnungen stets die weibliche
Form verwendet, mannliche Fachpersonen sind jeweils mitgemeint.



Eugen Boltshauser

URSACHEN UND FORMEN
CEREBRALER BEWEGUNGSSTORUNGEN

Eltern mdchten wissen, was unter cerebralen Bewegungsstorungen
zu verstehen ist, welche Formen es gibt und was die Ursachen
sind. Nach heutiger Auffassung entstehen die meisten Formen
von cerebralen Bewegungsstérungen wéhrend der Schwanger-
schaft. Die Hirnschddigung kann neben der Motorik auch andere
Funktionen beeintrachtigen.

DEFINITION, ENTSTEHUNG UND URSACHEN VON CEREBRALEN
BEWEGUNGSSTORUNGEN

Abgrenzung von anderen motorischen Storungen

Der Begriff «cerebral» leitet sich von der lateinischen Bezeichnung «cereb-
rumy, fir Gehirn, ab. Damit wird betont, dass es sich bei cerebralen Bewe-
gungsstorungen um Probleme handelt, die ihren Ursprung im Gehirn haben.
Dadurch werden andere motorische Probleme, die bei Krankheiten des Ricken-
marks, der peripheren Nerven und der Muskulatur entstehen kénnen, abge-
grenzt. Cerebrale Bewegungsstérungen haben also insbesondere mit der durch
Viren verursachten Kinderldhmung (Poliomyelitis) nichts zu tun.

Definition

Cerebrale Bewegungsstérungen sind folgendermassen allgemein definiert:
* Aufféllligkeiten der Motorik, also der Haltung, der Bewegungsabléufe, der

motorischen Reflexe,
¢ auf Grund einer einmalig aufgetretenen Stdrung, die das sich noch ent-

wickelnde Gehirn betrifft.

Damit sind einerseits progredient (fortschreitend) verlaufende Krankheiten
sowie Tumore ausgeschlossen, anderseits Stérungen, die bei bereits abge-
schlossener Hirnentwicklung eingetreten sind, wie beispielsweise Unfdlle, Par-
kinson, Multiple Sklerose, Hirnhautentziindung usw. Die Abgrenzung von pro-
gredient verlaufenden Krankheiten ist besonders bei Sduglingen nicht immer
ganz einfach. Ein weiterer Punkt mag vorerst schwierig verstandlich sein: Auch
wenn sich die zu Grunde liegende Hirnstdrung «statisch» verhdlt, kdnnen sich
gewisse Symptome durchaus «dynamisch» verhalten. So ist es nicht ungewdhn-
lich, dass starke Tonusverdnderungen im Laufe der Jahre zu sekunddren
Verénderungen des Bewegungsapparates filhren.



Die Definition von cerebralen Bewegungsstdrungen ist also weit gefasst: Sie
beinhaltet keine Aussage ber Art, Ausmass und Zeit der Strung, ebenso keine
Hinweise iiber die Prognose oder allféllige Begleiterscheinungen. Es ist offen-
sichtlich, dass unter dem Sammelbegriff «cerebrale Bewegungsstérungen» sehr
unterschiedliche Stérungen zusammengefasst werden.

Haufigkeit

Da es in der Schweiz keine entsprechende Erfassung bzw. Meldepflicht
gibt, basieren Angaben iiber die Haufigkeit auf anderen Léndern, die aber
&hnliche Verhdltnisse wie die Schweiz aufweisen (insbesondere Schweden,
Australien, England). Die Gesamthéufigkeit (also aller Formen von cerebralen
Bewegungsstorungen zusammen) liegt in der Gréssenordnung von 2,5%o, d.h.
es ist etwa 1 auf 500 lebend geborene Kinder betroffen. Die Haufigkeit ist in
den letzten Jahren leicht zunehmend, dies hangt mit dem zunehmenden Uber-
leben sehr kleiner Frihgeborener zusammen.

Entstehung

Wie eingangs erwdhnt, kann die Behinderung bei einer Stérung des sich
noch entwickelnden Gehirns entstehen, dies ist also grundsétzlich wahrend der
Schwangerschaft, unter der Geburt oder kurz nach der Geburt méglich. Nach
heutiger Auffassung entstehen die meisten Formen von cerebralen Bewegungs-
stérungen wahrend der Schwangerschatft. Eine Schadigung kurz vor bzw. wih-
rend der Geburt ist lediglich ausnahmsweise erwiesen. Bei einem erheblichen
Teil der Kinder mit cerebralen Bewegungsstérungen lassen sich iberhaupt keine
Auffélligkeiten der Schwangerschaft bzw. des Geburtsverlaufs eruieren.

Ursachen bzw. Risikofaktoren

Verschiedene Ursachen kommen fir cerebrale Bewegungsstdrungen infrage,
wobei der genauve Entstehungsmechanismus nicht fir alle Ursachen genau be-
kannt ist. Die wesentlichen Risikofaktoren (die gehduft, aber nicht etwa konstant)
mit cerebralen Bewegungsstdrungen einhergehen, sind insbesondere:

Frohgeburtlichkeit (weniger als 37 Schwangerschaftswochen)

Mehrlinge (Zwilling v.a.)

Infektionen wihrend der Schwangerschaft

Krankheiten der Mutter

Durchblutungsstrungen der Plazenta (Mutterkuchen)

Hirnblutungen

Saverstoffmangel bzw. ungenigende Blutzirkulation des kindlichen Gehirns
Hirn- und Hirnhautentzindungen

Verletzungen im Rahmen der Geburt

Angeborene kindliche Krankheiten (z.B. Schilddriisen-Unterfunktion)

Die Frihgeburtlichkeit ist zahlenmé&ssig der bedeutendste Risikofakior. Be-
merkenswerterweise ist die Haufigkeit von Frilhgeburten seit Jahren konstant:



Ca. 10% der Kinder sind Frihgeborene {d.h. Geburt vor 37 Wochen Schwanger-
schaftsdauer), ca. 2% der Kinder werden bei uns vor der 32. Schwanger-
schaftswoche geboren. Bei Kindern, die vor der 30. Schwangerschaftswoche
geboren werden, ist das Risiko, cerebrale Bewegungsstérungen zu erleiden, im
Vergleich zu Termingeborenen mindestens 50-mal hoher.

Bei einem grossen Prozentsatz der betroffenen Kinder bleibt die genave
Ursache unklar.

FORMEN VON CEREBRALEN BEWEGUNGSSTORUNGEN

Cerebrale Bewegungsstérungen werden in der Regel nach der Art der
Muskeltonusveranderung und nach dem Verteilungsmuster eingeteilt.
Ubliche Klassifikation der cerebralen Bewegungsstdrungen:

Spastische Form von cerebralen Bewegungsstdrungen

Die hemiplegische spastische Form, die mit einer halbseitigen Spastizitét
(erhdhter Muskelspannung) einhergeht, stellt heute die héufigste Form von ce-
rebralen Bewegungsstérungen termingeborener Kinder dar.

Sie dirfte nur ausnahmsweise um den Zeitpunkt der Geburt herum entste-
hen, bei der Mehrzahl der Kinder ist der Eintrittsmoment der Stérung nicht ge-
nau eruvierbar, wahrscheinlich im letzten Drittel der Schwangerschaft. Die all-
gemeine Prognose dieser Form von cerebralen Bewegungsstdrungen ist ver-
gleichsweise giinstig, ca. 80% dieser Kinder sind in der Lage, die Normalschule
zu besuchen.

Bei der tetraspastischen Form von cerebralen Bewegungsstérungen besteht
die Tonuserhdhung an allen vier Exiremititen. Diese Form hat in den letzten
Jahren leicht zugenommen, ein erheblicher Teil der Kinder sind Frihgeburten.
Viele {aber nicht alle) Kinder mit dieser Form haben zusétzliche Begleiterschei-
nungen, beispielsweise Schielen, Epilepsie, intellektuelle Beeintréchtigung.

Bei der so genannten spastischen Diplegie sind charakteristischerweise die
Beine wesentlich stirker betroffen als die Arme. Es handelt sich um eine Form,
wie sie fypischerweise nach Friihgeburtlichkeit beobachtet werden kann. Eine
«reine» Diplegie ist selten, die friher erwéhnte tetraspastische Form (mit deut-
licher Beeintrachtigung der Arme) ist wesentlich haufiger.

Ataktische Form von cerebralen Bewegungsstdrungen

Die ataktische Form ist vergleichsweise selten (weniger als 10%). Haufig tritt
die Ataxie (Gleichgewichtsstérung) erst im Laufe der Zeit deutlich zu Tage, in
den ersten zwei Jahren fallen bei diesen Kindern oft Passivitdt, Bewegungsarmut
und Hypotonie (geringe Muskelspannung) auf. Diese Form von cerebralen Bewe-
gungsstérungen kann (muss nicht) familiar auftreten, also Geschwister betreffen.
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Dyskinetische Form von cerebralen Bewegungsstorungen

Bei der dyskinetischen Form stehen unwillkiirliche Bewegungen im Vordergrund.

Die so genannte Athetose ist durch unwillkirliche, ruckhafte bzw. ausfah-
rende Bewegungen gekennzeichnet. Diese Form ist heutzutage sehr selten, friher
wurde sie nach starker Neugeborenen-Gelbsucht (sog. Kernikterus) beobachtet.

Bei der dystonen Form besteht in der Regel eine Kombination von Spasti-
zitGt und unwillkirlichen Bewegungen. Die Ursachen sind nicht einheitlich, ein-
zelne Formen sind durch angeborene Stoffwechselstérungen bedingt, andere
kénnen nach schwerstem Saverstoffmangel unter der Geburt beobachtet werden.

Nach heutiger Auffassung gibt es keine Form von cerebralen Bewegungs-
stérungen, die langfristig hypoton (schlaff) bleibt. Hypotonie kann aber voriiber-
gehend, d.h. in den ersten Monaten méglich sein. Diese Situation kann durch
verschiedene andere Bewegungsstdrungen, insbesondere Muskelkrankheiten,
verursacht sein.

WEITERE INFORMATIONEN

Zur Frage der Vererbung

In Bevolkerungsgruppen mit hohem Anteil an (Bluts)Verwandtschaft der
Eltern (z.B. Heirat Cousin-Cousine) kommen cerebrale Bewegungsstérungen
insgesamt haufiger vor.

Bei der Gberwiegenden Mehrzahl von Kindern mit cerebralen Bewegungs-
stérungen lasst sich keine Vererbung nachweisen. Bei einzelnen Kindern mit
Ataxie bzw. Dyskinesie kénnen Geschwistererkrankungen vorkommen. Bei wei-
terem Kinderwunsch empfiehlt sich daher eine genetische Beratung.

Diagnose

Bei ausgepragten motorischen Verénderungen kann die Diagnose im Alter
von wenigen Wochen bis Monaten gestellt bzw. vermutet werden, bei milde-
ren Symptomen ist dies oft erst im Kleinkindalter méglich. Man muss sich hiten,
jede Abweichung vom iblichen motorischen Muster reflektorisch als cerebrale
Bewegungsstérungen zu diagnostizieren. Normale Varianten (Abweichungen)
der motorischen Entwicklung oder andere neurologische Krankheiten kénnen
cerebrale Bewegungsstérungen imitieren. Fir eine abschliessende Beurteilung
sind also manchmal Verlaufsbeobachtungen und allenfalls medizinisch/diag-
nostische Abklarungen nétig. Die Beurteilung durch einen diesbeziglich erfah-
renen Arzt ist sinnvoll.

Bildgebung im Rahmen von Abklérungen

Mit neven bildgebenden Verfahren, insbesondere der sog. Magnetresonanz
(abgekirzt «MRI», fir magnetic resonance imaging) kann die Hirn-Anatomie
abgebildet werden. Bei gewissen Formen lasst sich damit ein Korrelat der
friher abgelaufenen cerebralen Stérung nachweisen, z.B. findet man bei den
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hemiplegischen cerebralen Bewegungsstérungen «immer» ein entsprechendes
Korrelat. In anderen Situationen kann die Bildgebung normal ausfallen. Die
Frage ob bzw. wann eine MRI-Untersuchung sinnvoll ist, muss inidividuell be-
antwortet werden. Auf Grund der Untersuchungsdauer ist bei kleinen Kindern
eine medikamentdse Ruhigstellung (Sedation) nétig. Die MRI-Untersuchung
dient primdr der diagnostischen Klérung, sie hat keine unmittelbare therapeu-
tische Konsequenz und |&sst keine prognostischen Aussagen zu.

BEGLEITSYMPTOME BE! CEREBRALEN BEWEGUNGSSTORUNGEN

Hinweis auf die Abbildungen

Die Abbildungen auf der ndchsten Seite illustrieren typische MRI-Befunde
bei Hemiplegie (s.Abbildung in der Mitte} und spastischer Diplegie (s. Ab-
bildung unten).

Die den cerebralen Bewegungsstérungen zu Grunde liegende Stérung kann
{muss nicht) neben der Motorik andere Hirnfunktionen beeintréchtigen. Aus-
schlaggebend sind verschiedene Faktoren wie Zeitpunkt, Art, Ausdehnung,
Topografie, Ein- bzw. Beidseitigkeit der Stérung sowie die wenig verstandenen
Kompensationsmechanismen des Gehirns. Ob solche zusdtzlichen Auswirkun-
gen aufireten, lasst sich in der individuellen Situation nicht immer voraussagen,
bei gewissen Grundkonstellationen {z.B. Tetraspastizitét) werden sie relativ
konstant beobachtet.

Die wichtigsten méglichen Begleitsymptome, die eine grosse Variabilitét
aufweisen konnen, sind nachfolgend in willkiirlicher Reihenfolge aufgefiihrt:
* Llangzeitfolgen des erhdhten Muskeltonus:

Gelenkkontrakturen, Gelenkluxationen, Skoliose, Fussdeformitdten
e Falls Mund-/Zungen-/Schlundmuskulatur betroffen:

Schluckstérung, Speichelfluss, verbale Kommunikation beeintréichtigt.

Mégliche nicht-motorische Probleme:

Kognition (geistige Entwicklung)

Verhaltensauffélligkeiten

Epilepsie

Visuelles System {okulére und/oder «zentrale» Ursachen)

Gehéreinbusse

Wachstum (verminderte Kérpergrosse, asymmetrisches Wachstum von
Extremitaten)

Pubertét (oft vorzeitig)

Hydrocephalus {nach Blutung oder Entziindung).

Diese méglichen Begleiterscheinungen miissen je nach Ausgangssituation
gezielt gesucht bzw. Gberprift werden. Dies erfordert in der Regel eine inter-
disziplindre Zusammenarbeit verschiedener Berufsgruppen.

12



Legende zu den Abbildungen

Unaufféllige  Magnetsresonanz-
bildgebung (MRI) mit Schnittebene
zwischen Schadelbasis und Schei-
tel: Man erkennt zentral |weiss)
Anschnitte durch die flissigkeits-
gefillten Hirnkammern (Seitenvent-
rikel]. Symmefrische Verhdltnisse,
aussen sieht man (gréulich) die
gefdltelte Hirnrinde, darunter das
Mark («schwarz») .

MRI (mit vergleichbarer Schnitt-
fihrung wie oben) bei einem Klein-
kind mit Hemiplegie: Man erkennt
den einseitigen Substanzverlust an
einem rundlichen Defekt und an
der einseitigen Erweiterung des
Seitenventrikels.

MRI bei einem Kleinkind mit sym-
metrischer beinbefonter Spastizi-
téit. Man erkennt den Substanzver-
lust des hinteren Anteils des Marks
an einer Erweiterung der Seiten-
venirikel. Zwischen Seitenventrikel
(weiss dargestellt] und Hirnrinde
hat es kaum noch Mark.




Elisabeth Jenny-Fuchs

HEILPADAGOGISCHE FRUHERZIEHUNG

Bei cerebralen Bewegungsstorungen ist die Motorik mehr oder
weniger stark beeintréchtigt. Sind Greifen und Ertasten von
Gegenstinden eingeschrdnkt, so hat dies Auswirkungen auf die
gesamte Entwicklung. Kommen Ausfdlle in den Bereichen Sehen
oder Héren oder eine allgemeine Entwicklungsverzégerung
hinzu, so ist Heilpadagogische Friherziehung angebracht, die
ganzheitlich ansetzt.

Das Leben mit einem Kind mit cerebralen Bewegungsstérungen stellt fir eine
Familie eine grosse Herausforderung dar. Ist das Leben mit Kindern an sich
schon voller Uberraschungen, die fortwahrend Anpassung und grosste Flexibi-
litat erfordern, so gilt dies fir das Leben mit einem Kind mit cerebralen Bewe-
gungsstorungen noch in viel grésserem Ausmass. Die Familie muss sich mit der
Tatsache auseinander setzen, dass statt des in aller Selbstversténdlichkeit er-
warteten «unversehrten» Kindes ein «behindertes» Kind geboren wurde. In
ihrem Alltag sieht sie sich immer wieder mit Grenzen konfrontiert, die ihr auf
Grund der Behinderung ihres Kindes gesetzt sind. An den géngigen Erziehungs-
leitlinien kénnen sich die Eltern nur bedingt orientieren, da Kinder mit Entwick-
lungsauffalligkeiten oft andere Bedirfnisse haben, anders «angepackt» werden
wollen und miissen. Gegenstande des Alltags ebenso wie iibliche Spielsachen
konnen dem Kind mit cerebralen Bewegungsstérungen oft nicht so ohne weiteres
Uberlassen werden, da seine Behinderung es ihm nicht erlaubt, die Gegen-
stande sach- und zielgerecht anzuwenden.

Zum ANGEBOT DER HEILPADAGOGISCHEN FRUHERZIEHUNG

Heilpddagogik beschaftigt sich mit Fragen der Erziehung {und Beziehung)
unter erschwerten Bedingungen.

Friherziehung umfasst die Zeitspanne von der Geburt bis zur Einschulung.
Die Heilpaddagogische Friherziehung vermag nicht zu heilen - auch wenn die
Vorsilbe «heil-» dies unter Umsténden vermuten lasst. Es geht nicht darum, all-
fallige Schwierigkeiten und Defizite des Kindes mittels Therapie auszumerzen,
sondern ausgehend von seinen (eingeschrankten) Méglichkeiten und Féhig-
keiten nach Wegen im Erziehungs- und Beziehungsumfeld zu suchen, die es dem
Kind und der Familie erlauben, sich optimal entwickeln und entfalten zu kénnen.
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Praktische Erfahrungen und Forschungsarbeiten der letzten Jahrzehnte haben
immer wieder aufgezeigt, wie wichtig die Phase der frihen Kindheit fir die
Gesamtentwicklung eines Menschen ist. Diese Erkenntnisse haben zum Auf-
und Ausbau eines Angebotes gefihrt, das méglichst bald nach dem Erkennen
einer Auffdlligkeit in der Entwicklung resp. einer Behinderung in Anspruch ge-
nommen werden kann. Die Eltern sind dazu in keiner Art und Weise verpflich-
tet. Ziel ist es, die Entwicklungsbedingungen frishzeitig giinstig zu beeinflussen
und sekunddren Beeinirdchtigungen vorzubeugen.

THEMENSCHWERPUNKTE DER HEILPADAGOGISCHEN FRUHERZIEHUNG

Frihdiagnostik und Frihférderung

Zundchst werden der Entwicklungsstand des Kindes, seine Méglichkeiten
und seine spezifischen Schwierigkeiten ebenso wie seine Vorlieben und
Interessen erfasst. Dies geschieht durch gezielte Beobachtung und im Spiel mit
dem Kind. Die Erfahrungen der Eltern sind dabei ausserordentlich wichtig fiir die
Diagnostik. Diese Informationen bilden die Basis fir die Planung der Arbeit mit
dem Kind.

Da das Kind sich in der Auseinandersetzung mit Personen, mit Gegen-
standen und Materialien entwickelt, steht diese Auseinandersetzung auch im
Zentrum der konkreten Arbeit. Im Spiel lernt das Kind Gegensténde und ihre
Beschaffenheit sowie physikalische Gesetzmassigkeiten wie Grésse, Gewicht,
Form und Farben kennen. Beim Basteln werden Fertigkeiten im Umgang mit
Material und Werkzeug, Geschicklichkeit und Vorstellungen gefordert. Alltag-
liche Beschaftigungen wie Einkaufen und Kochen dienen dazu, dass das Kind
lernt, sich in seiner nGheren Umgebung zurechtzufinden und vor allem auch
sich selbst als «Akteur» kennen lernt: Eltern und Geschwister kénnen einen
Fruchtsalat essen, den das Kind in der Frilherziehung zubereitet hat. Wenn das
Kind seiner Puppe die Windeln wechselt oder seine Autos in der Garage par-
kiert, kann dies grésste Konzentration erfordern und zu Héchstleistungen he-
rausfordern.

In der Friherziehung werden also gezielt Situationen geschaffen, welche es
dem Kind erlauben, sich mit seiner Umwelt und sich selbst auseinander zu set-
zen und Neues zu lernen. Wichtiges Ziel der Frisherziehung ist auch, dass sich
diese Lernmomente nicht nur auf die Zeit der Anwesenheit der Fritherzieherin
beschrénken, sondern dass das, was dank der Fritherzieherin angeregt wurde,
auch im Alltag, alleine oder mit den Geschwistern, wiederholt und ausgewei-
tet werden kann.

Entwicklungspsychologischer und ganzheitlicher Ansatz

Jedes Kind, und ist es auch noch so schwer behindert, entwickelt sich. Es er-
weitert und differenziert seine Kenntnisse iber die (Um-Welt sowie seine
Fahigkeiten und Fertigkeiten. Die verschiedenen Entwicklungsbereiche sind
eng miteinander vernetzt. Sehen, Héren, Tasten und Spiiren sind Voraussetzung
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dafir, dass das Kind Vorstellungen ber sich und die Welt entwickeln kann.
Diese wiederum sind Ausgangspunkt fir die Entwicklung von Kommunikation
und Sprache. Dadurch, dass das Kind sich fortbewegen kann (selbststandig-
willentlich oder auch mit Hilfsmitteln), kann es Néhe und Distanz erfahren und
damit eine Vorstellung iiber die eigene Person in Abgrenzung zu anderen ent-
wickeln. All dem wird in der Heilpddagogischen Frisherziehung Rechnung ge-
tragen, indem Férderangebote méglichst sémtliche Entwicklungsbereiche mit-
einbeziehen, ganzheitlich sind und Freude und Lust bereiten.

Arbeitsformen

Auch in der Wah! der Arbeitsform orientiert sich die Friherzieherin an ent-
wicklungspsychologischen Leitlinien: Da das Kleinkind sehr eng verbunden ist
mit den Eltern und Geschwistern und seine Entwicklung sehr eng vernetzt ist mit
derjenigen der Familie, findet die Férderung des kleinen Kindes meist im hdus-
lichen Umfeld statt. Die Friherzieherin besucht das Kind regelméssig zuhause.
Die Abstande zwischen den Besuchen werden gemeinsam mit den Eltern und
abgestimmt auf die Bedirfnisse des Kindes festgelegt. Dies kann wéchentlich
sein, die Abstdnde zwischen den Besuchen kénnen aber auch kirzer oder ldn-
ger sein.

Wird das Kind grésser, kdnnen spezifische Zielsetzungen auch andere
Arbeitsformen mit sich bringen. Geht es beispielsweise darum, dass das Kind
lernt, sich kurzzeitig von der Mutter zu I3sen — und die Mutter vom Kind - so
kann Friherziehung auch ausser Haus stattfinden, etwa in den RGumen des
Friherziehungsdienstes. Oder das Kind wird in eine kleine Spielgruppe integ-
riert, und die Forderung findet dort statt.

Friherziehung kann sehr flexibel gestaltet werden. Dies hat den Vorteil, dass
so gut wie mdglich auf die Bedirfnisse von Kind und Familie eingegangen wer-
den kann. Der Nachteil ist, dass es fur Eltern ohne Erfahrung mit Friherziehung
schwierig ist, sich etwas unter diesem Angebot vorzustellen, und dass sie sich
auch nur ansatzweise an dem orientieren kénnen, was andere Eltern iUber ihre
Erfahrungen erzéhlen.

Integration

Integration bezeichnet das Einbinden in soziale Beziige. Zundchst geht es darum,
das Kind mit seinen Eigenarten und auch Schwierigkeiten in die Familie bestmég-
lich einzubinden, ihm zu helfen, seinen Platz zu finden und die Familie darin zu
unterstiitzen, dem Kind diesen Platz zuzugestehen. Das kann auch bedeuten, dass
die Friherzieherin dabei hilft, Grenzen zu setzen und dafir zu sorgen, dass auch
Eltern und Geschwister den Raum erhalten, den sie brauchen. Integration heisst aber
ebenso, dass die Familie darin unterstiitzt wird, auch mit dem behinderten Kind
Anteil zu nehmen am sozialen Leben rundherum. Es heisst, dass die Eltern ermutigt
werden, Hilfsmittel und Unterstitzung in Anspruch zu nehmen - etwa eine kur-
zzeitige Entlastung, um das Paarleben hin und wieder pflegen zu kdnnen. Und
schliesslich geht es im Zusammenhang mit Integration auch darum, die geeig-
nete Schulungsform fir das Kind zu finden und die Einschulung vorzubereiten.
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Austausch mit den Eltern

Heilpadagogische Frisherziehung findet in enger Zusammenarbeit mit den
Eltern statt. Eltern kennen ihr Kind am besten und wissen gut Bescheid im Um-
gang mit ihm. Daher ist die Friherzieherin angewiesen auf die Informationen
und die Unterstitzung der Eltern, wenn sie den Entwicklungsstand des Kindes
erfassen will. Auch die Formulierung von Zielsetzungen muss eng mit den Eltern
abgesprochen werden. Ziele fiir die Arbeit mit dem Kind ergeben sich aus dem
aktuellen Entwicklungsstand einerseits: Das Kind im Alter, in dem es sein Ich ent-
deckt, muss die Maglichkeit haben, sich willentlich von seiner Mutter zu entfer-
nen oder sich ihr anzunghern. Wie kann ihm das erméglicht werden? Wie
kann es das Gussern, dass es verstanden wird? Anderseits kénnen Fragen des
Alltags mit einem behinderten Kind im Zentrum der Arbeit stehen: Mein Kind
kann nicht am Tisch spielen, weil ihm immer alles runterféllt. Wie hebe ich es
in die Badewanne, ohne dass ich spater Riickenschmerzen habe? Sind Ge-
schwister da, so stellt sich immer wieder die Frage, wie die Bediirfnisse aller
Familienmitglieder bestméglich beriicksichtigt werden kénnen, ohne dass je-
mand allzu sehr zu kurz kommt, und ohne allzu grosse Schuldgefihle. Weitere
Themen kénnen die Bewdltigung der Tatsache sein, dass ihr Kind behindert ist,
dass die Familie immer wieder neugierigen Blicken ausgesetzt ist, dass vielen
Unternehmungen Grenzen gesetzt sind usw. Auch die Frage, was einmal aus
dem Kind wird, stellt sich den Eltern frisher oder spéter. Die Fritherzieherin bie-
tet hier ihre Dienste an, wohl wissend, dass es auch Fragen gibt, die offen blei-
ben und Probleme, die nicht optimalen Losungen zugefiihrt werden kénnen.

Die HeilpGdagogische Friherziehung erstreckt sich oft ilber mehrere Jahre,
und im Idealfall wéchst in dieser Zeit eine intensive Beziehung sowohl zwischen
dem Kind und der Frisherzieherin als auch zwischen der Familie und der Friih-
erzieherin,

Interdisziplindre Zusammenarbeit

Ein Kind mit cerebralen Bewegungsstdrungen wird in der Regel von verschie-
denen Fachpersonen betreut und begleitet. Damit die Arbeit aller Fachleute ko-
ordiniert ablduft, damit Kind und Familie nicht mit widerspriichlichen
Standpunkten, Anforderungen und Erwartungen konfrontiert werden, ist regel-
méssiger Austausch zwischen den Fachleuten und den Eltern von grosser
Bedeutung. Es ist wichtig, dass alle Betroffenen wissen, wer wann wie und
wozu mit dem Kind arbeitet. Und es ist wichtig, dass Aufwand und Ertrag in ei-
nem verninftigen Verhdlinis zueinander stehen. Zuweilen ist weniger mehr: Die
Méglichkeiten von Kind und Familie kénnen begrenzt sein, und allzu viele ver-
schiedene Therapien - die fir das Kind und die Betreuungsperson oft auch
noch mit Fahrten verbunden sind - kénnen die Belastungsgrenze von Kind und
Familie sprengen. Das offene und partnerschaftliche Gespréch unter den
Fachleuten beugt vor, dass die Familie Gberfordert wird durch die Erwartungen
und Anspriche der Fachleute.
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ZUM BERUFSBILD VON HEILPADAGOGISCHEN FRUHERZIEHERINNEN

Die Arbeit mit entwicklungsauffdlligen Kindern und ihren Familien ist auf
verschiedenen Ebenen anspruchsvoll: Mit ihrer Orientierung an der Entwick-
lungspsychologie, mit dem Anspruch, ganzheitlich zu sein, mit dem Ziel der
Integration, mit den Bedirfnissen von Kind und Familie als Ausgangspunkt, mit
dem Bestreben, ein Gleichgewicht zu finden zwischen der N&he zu den
Betroffenen und der professionellen Distanz. Damit ist ein umfangreiches Sach-
und Fachwissen gefordert: Wissen iber Entwicklung, Gber spezifische Behin-
derungen, Gber Fordermoglichkeiten, iber Schulung und Therapien. In der
Heilpadagogischen Friherziehung arbeiten in der Regel Fachleute — meistens
sind es Frauen — mit einer Grundausbildung im heilpadagogischen oder im pa-
ramedizinischen Bereich. Oft haben sich die Friherzieherinnen in Weiter-
bildungskursen spezialisiert fir die Arbeit mit Kindern im Vorschulalter.

Die Friherzieherinnen arbeiten meist alleine in den Familien. Damit ist nebst
dem Fachwissen auch eine kontinuierliche Auseinandersetzung mit Fragen der
Rolle und der Beziehung erforderlich, fir die viele Friherzieherinnen supervi-
sorische Begleitung in Anspruch nehmen.

Die meisten Friherzieherinnen sind an einem Heilpadagogischen Dienst
oder Frihberatungsdienst angestellt. Es gibt aber in vielen Regionen der Schweiz
auch freiberuflich tétige Friherzieherinnen. Fast immer jedoch arbeiten die
Fachleute in Teams und pflegen fachlichen Austausch. Uber Adressen gibt der
Berufsverband der Friherzieherinnen und Friiherzieher der deutschen, italieni-
schen und rétoromanischen Schweiz BVF (www.frueherziehung.ch) Auskunft
bzw. die entsprechende Liste auf www.vereinigung-cerebral.ch unter «Informa-
tionsmaterial».
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Deutsche Bobath-Gesellschaft

BoBATH-KONZEPT

In der Behandlung von Menschen mit neurologischen Stérungen
ist das Bobath-Konzept eines der meistverbreiteten Therapie-
konzepte. Es basiert auf neuro-physiologischer Grundlage und
geht von einem Ansatz aus, der den Menschen in seiner Person-
lichkeit einbezieht. Das Konzept wird angewendet in Physio-
und Ergotherapie sowie Logopédie.

ZIEL DER THERAPIE

Die Differenzierung funktioneller Fahigkeiten, Erweiterung der Handlungs-
kompetenz und grésstmdgliche Selbsténdigkeit im Lebensumfeld ist das Ziel der
Therapie. Bei Menschen mit schwersten Behinderungen kann dies - neben der
Sicherung der Vitalfunktionen - ihre Mithilfe bei den pflegerischen Massnahmen
bedeuten oder zumindest deren Akzeptanz, bei anderen die eigenverantwort-
liche und selbstbestimmte Organisation ihres Alltags.

ZUR ENTSTEHUNG DES BOBATH-KONZEPTS

Das Ehepaar Dr. h.c. Berta Bobath (Physiotherapeutin, 1907 Berlin — 1991
London) und Dr. Karel Bobath {Neurologe und Psychiater, 1906 Berlin - 1991
London) begann Mitte der 40er Jahre des letzten Jahrhunderts mit der Entwick-
lung seines Behandlungskonzeptes, das in den folgenden Jahrzehnten sténdig
erweitert und differenziert wurde. Empirische Erfahrungen, resultierend aus der
Behandlung von Schlaganfallpatienten, wiesen auf die Beeinflussbarkeit von
pathologisch verénderten Haltungs- und Bewegungsmustern hin. So entstand
ein interdisziplindres Konzept, zu dem auch Persénlichkeiten aus den Berei-
chen Physiotherapie, Medizin, Ergotherapie und Logopédie beitrugen. Auch
heute wird bei der Férderng auf eine interdisziplindre Arbeit Wert gelegt.

DAs BoBATH-KONZEPT HEUTE

Das Bobath-Konzept wird durch die in der therapeutischen Arbeit gewon-
nenen Erfahrungen, neue Forschungsergebnisse aus den Neurowissenschaften
und Anregungen aus benachbarten Wissenschaften weiterentwickelt. Dies er-
méglicht eine Orientierung am jeweils aktuellen Stand wissenschaftlicher Er-
kenntnisse (z.B. Reifung des Zentralnervensystems) beziiglich der Bewe-
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gungskoordination und des motorischen Lernens. Die prozesshafte Gesamt-
entwicklung des Menschen ist stindigen Verénderungen unterworfen. Der
Behandlungsansatz nimmt Bezug auf die menschliche Entwicklung, die ge-
kennzeichnet ist durch das Zusammenwirken sensomotorischer, emotionaler
und geistiger Komponenten in der Auseinandersetzung mit dem sozialen und
gegensténdlichen Umfeld.

Dieses Therapiekonzept richtet sich an Kinder, Jugendliche und Erwachsene
mit angeborenen und/oder erworbenen Stérungen des Zentralnervensystems,
sensomotorischen Auffalligkeiten, kognitiven Beeintréchtigungen und anderen
neurologischen Erkrankungen.

In der Therapie werden patientenbezogene Prinzipien angewendet. Diese
beziehen sich auf die spezifische Vorgehensweise in der Diagnosefindung, der
Befunderhebung und den daraus resultierenden therapeutischen Massnahmen.
Aufgrund der Diagnose wird ein individueller Befund erstellt. Im Vordergrund
der Befunderhebung steht die Beobachtung der Eigenaktivitat und Féhigkeit
des Betroffenen im alltéglichen Leben. Diese werden im fortlaufenden Prozess
durch die enge Verbindung von Befund und Therapie immer wieder neu defi-
niert. So wird eine regelmassige Erfolgskontrolle garantiert.

GRUNDANNAHMEN

Ubergeordnete Leitidee der Therapie ist, optimale Bedingungen fir die
Entfaltung der sensomotorischen Kompetenz der betroffenen Person unter
Beriicksichtigung der geistigen, sozialen und emotionalen Bereiche zu ermdg-
lichen. So wird versucht, ginstige Voraussetzungen fir sensomotorisches
Lernen herzustellen.

Allerdings kann nur durch eigenes Ausprobieren und variationsreiches
Wiederholen im entsprechend sinnvollen Kontext ein Prozess des handlungsorien-
tierten und funktionellen Lernens entstehen. Daher werden Alltagssituationen
gewdhlt, die zum Experimentieren und Entwickeln eigener Strategien beson-
ders ginstig sind. Handlungskompetenz kann sich nur dann entwickeln, wenn
der betroffene Mensch Ziele verwirklichen kann, die fir ihn selbst bedeutsam
sind. Die fir die Verwirklichung seiner Ziele bendtigte Hilfe erhélt er durch die
Anwendung therapeutischer Techniken. Unter solchen Bedingungen kénnen die
eigenakliven Potenziale optimal genutzt und entwickelt werden, die bei Beach-
tung biomechanischer Gegebenheiten durch das entsprechende therapeutische
Angebot tonusregulierend wirken.
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KONKRETES VORGEHEN

Im Unterschied zu anderen Therapiekonzepten gibt es im Bobath-Konzept
keine standardisierten Ubungen, sondern im Vordergrund stehen individuelle
und alltagsbezogene therapeutische Aktivititen. Dies betrifft Bereiche wie
Kommunikation, Nahrungsaufnahme, Kérperpflege, An- und Auskleiden, Fort-
bewegung, Spiel und Beschéftigung - beispielsweise zu Hause im Kinder-
garten, in der Schule, im Beruf oder in der Freizeit. Es ist Aufgabe der
Therapeutinnen, die spezifischen Erfordernisse — wenn méglich gemeinsam mit
dem betroffenen Menschen und den ihn betrevenden Personen — herauszufin-
den. Daraus resulliert zum einen die Vermittlung spezifischer «Handlungs-
Anleitungen» an die betreuenden Personen (Familienmitglieder, Begleitper-
sonen, Pflegepersonal, Lehrerinnen und Erzieherinnen), zum anderen die
Anpassung des Umfeldes (Lagerungs-, Sitz-, Steh- und Fortbewegungshilfen so-
wie die Adaptierung von Gebrauchsgegensténden) an die individuellen
Bedirfnisse. Des Weiteren dienen alle diese Massnahmen dazu, kérperliche
Sekunddrschdden wie Kontrakturen, Luxationen und Deformitéten zu verhin-
dern, aber auch Folgen im emotionalen und sozialen Bereich zu beeeinflussen
oder in Grenzen zu halten. In der Bobath-Therapie wird je nach Alter, Beein-
tréichtigung und Schadigungsform des betroffenen Kindes, Jugendlichen oder
Erwachsenen unterschieden.

Auszug aus: Bobath-Gesellschaft: «Das Bobah-Konzept» (2002, zweite,
Uberarbeitete Auflage)
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Rosemarie Geenen und Anita Laage-Gaupp

PHYSIOTHERAPIE

«Die Kunst ist nicht die Hand am Kind zu haben, sondern die
Hand im richtigen Moment wegzunehmen» B. Bobath

FRAGEN VON ELTERN

Wird mein Kind gehen lernen2 Wo und wie soll meine Tochter sitzen, um
besser spielen zu kénnen? Wie kann mein Sohn aus dem Rollstuhl aussteigen?
Fragen, mit denen Eltern héufig zu uns Physiotherapeuten kommen.

_ Bei der Behandlung nach dem Bobath-Konzept werden sie von uns kein
Ubungsprogramm als Antwort erhalten.

Erwarten kénnen sie aber, dass wir genau ihre Anliegen anhéren und dann
die entsprechenden Handlungen und Bewegungen bis ins Detail analysieren.
Wir sind gut ausgebildet in allen Bereichen der normalen und auffélligen Ent-
wicklung, in Biomechanik und dariiber, wie wir Menschen uns mit der Schwer-
kraft auseinander setzen — wie wir Uberhaupt neue Bewegungen lernen. In der
Fachsprache wird hier von Haltungskontrolle und motorischem Lernen gesprochen.

Marlene kann, mit ihren Oberarmen Marlene spaziert durch eine Gehhilfe
am Bett eingehdngt, stehen. Diese unterstiitzt in der Nachbarschaft.
Position wird z.B. fir das Hose anzie-

hen geniitzt.
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ZIEL UND UMSETZUNG

Ziel ist, dem betroffenen Menschen, sei es Kind oder Erwachsener, méglichst
grofle Autonomie und Teilhabe am gemeinsamen leben zu erméglichen.
Dies ist am besten umzusetzen, indem Situationen aus dem Alltag fiir die Ziel-
setzung in der Therapie gewdhlt werden. Das beinhaltet auch, dass wir Be-
freungspersonen mit ihren Bedirfnissen ernst nehmen und, gegebenenfalls im
interdisziplinaren Team, nach Ldsungen suchen. Dies schliesst eine sinnvolle
Hilfsmittelversorgung und das Wissen um evtl. Folgeschiden (z.B. Kontrak-
turen) ein.

Wie sieht unsere Arbeit nun konkret aus?
Wir Physiotherapeutinnen beobachten beispielsweise:
wie das Kind seine Motorik beim Spielen nijtzt,
der Jugendliche «in das Auto einsteigt»
* oder der junge Erwachsene den Transfer aus dem Rollstuhl bewdltigt.

Durch genave Bewegungsanalyse sehen wir die Fahigkeiten, aber auch
Schwierigkeiten, die bei den jeweiligen Positionen, Positionswechseln oder
dem Transfer auftreten. Aus dieser Beobachtung heraus entwickeln wir thera-
peutische Vorgehensweisen.

David kann sich am Boden sitzend Durch die verdnderte Sitzposition
nicht aufrecht halten kann er sich besser aufrichten und
herumschaven.
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Um bei den Beispielen zu bleiben heisst das:

* Dem Kind eine giinstige Sitz-Position anzubieten, in der es spielen/hantie-
ren kann,

e Die Strategien des Jugendlichen aufzugreifen, und neve Wege fiir diese
Aufgabe gemeinsam mit ihm zu entwickeln und umzusetzen.

e Beim Transfer aus dem Rollstuhl eine genaue Analyse des Bewegungsab-
laufs durchzufihren: Wo missen die Fiisse platziert sein? Wie weit muss der
Oberkorper verlagert werden, damit z.B. der hohe Muskeltonus in den
Beinen nicht so blockierend wirkt2 Wo kann ich mich festhalten?

Wenn Eltern mit ihren zu frih geborenen oder kleinen Sauglingen zu uns
kommen, treffen ihre Probleme oft ganz elementare Grundbedirfnisse wie: zur
Ruhe kommen, trinken, in Kontakt kommen. Durch gezielte individuelle Hand-
habung vermitteln wir den Eltern, wie sie ihre Kinder unterstiitzen kénnen.

Die Therapeutin gibt jeweils dort manuelle Hilfen (Techniken aus dem
Bobath-Konzept) wo der Betroffene Unterstitzung braucht, um den gewiinsch-
ten Bewegungsablauf durchzufihren. Die Bewegung sollte mit méglichst viel
Eigenakfivitdt erfolgen und gleichzeitig sollten dabei fir die Entwicklung giin-
stige Gelenkstellungen erreicht werden. Dieses Miteinander verlauft auf einer
partnerschaftlichen/dialogischen Ebene, so dass sich das Kind/der Jugend-
liche/der Erwachsene als ein sich selbst bestimmender Mensch erfahrt.

Hannah, 1 Jahr alt, schaukelt gerne
in dem fir sie angepassten

Schaukelpferd!
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Priska Gabrielli

ERGOTHERAPIE

Ergotherapie wird hauptsdchlich eingesetzt, wenn es darum geht,
Handlungsvoraussetzungen zu férdern oder nicht vorhandene
Funktionen durch Adaptationen oder Hilfsmittel zu ersetzen.
Primdres Ziel ist die Stirkung der Handlungskompetenz des
Kindes. Diese soll ihm eine bestmégliche Integration im sozialen,
schulischen und gesellschaftlichen Umfeld erméglichen.

FORMEN VON BEEINTRACHTIGUNGEN

Cerebrale Bewegungsstdrungen wirken sich unterschiedlich auf die Bewe-
gungsféhigkeit und Handlungsfahigkeit eines Kindes aus, je nach Form und
Auspragung. Den Eltern fallt manchmal schon frish auf, dass ihr Kind sich nicht
so bewegt, wie sie das von anderen Kindern kennen. Unter Umsténden zeigt
sich bereits im Sauglingsalter, dass eine Extremitét vermindert eingesetzt wird
oder dass die Muskelspannung erhoht ist.

Die Schwierigkeiten beim Einnehmen oder Halten von Kérperstellungen
wirken sich auch auf das Tétigkeitsverhalten des Kindes aus. Es bereitet ihm zu-
satzliche Anstrengung, Kopf, Augen und Hande aufeinander auszurichten.
Oder das Kind benétigt Arme und Hande, um sich Stabilitét in der Kérper-
haltung zu verschaffen. Dies bedeutet wiederum, dass das Kind seine obere
Extremitét nicht frei zum Handeln zur Verfiigung hat. Die feinmotorische Steue-
rung kann in Kombination mit der Grobmotorik erschwert sein, es gibt jedoch
auch Formen, wo sich die Feinmotorik unabhéngig von der Grobmotorik ver-
zdgert entwickelt.

Kinder mit cerebralen Bewegungsstérungen haben jedoch oft nicht nur mit
motorischen, sondern auch mit sensorischen Verarbeitungsschwierigkeiten zu
kampfen. Mit sensorischer Verarbeitung ist die Verarbeitung der Sinnesreize
aus dem eigenen Kérper oder aus der Umwelt gemeint. Das zentrale Nerven-
system verarbeitet diese Sinnesinformationen fortlaufend. Dank dieser Informa-
tionen spiren wir unseren Kérper und unsere Bewegungen und entwickeln eine
Identitat als Mensch. Eine Stérung dieser sensorischen Verarbeitung kann sich
sowohl in einer Uberempfindlichkeit als auch in einer Unterempfindlichkeit auf
sensorische Informationen ausdriicken. Beispielsweise reagiert ein Kind regel-
mdssig irritiert auf das Bewegtwerden beim Wickeln. Oder die Eltern bekom-
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men den Eindruck, dass dem Kind Berihrungen eher unangenehm sind. Oder
es kann sich ein verstdrktes oder ein vermindertes Schmerzempfinden zeigen.
Diese sensorischen Stérungen kdnnen sich in verschiedenen Erscheinungs-
formen zeigen. Es ist allen diesen Formen gemeinsam, dass sie das Kind in sei-
nem Empfinden irritieren und das Spiel- und/oder das Kontakiverhalten des
Kindes stéren konnen.

Die veranderte sensorische Verarbeitung kann sich auch im Wachheitsgrad
des Kindes ausdriicken, unter Umstanden reagiert es sehr stark auf sensorische
Informationen aus der Umwelt. Diese Kinder reagieren schnell irritiert und sind
nur schwer zu beruhigen. Bei verminderter Akfivitat und Wachheit sind diese
Kinder sehr ruhig, brauchen auffallend viel Schlaf und zeigen von sich aus we-
nig Aktivitét.

Die Verschiedenheit dieser Symptome zeigt, dass man Kinder mit cerebralen
Bewegungsstdrungen sehr individuell und ganzheitlich betreuen muss. Ergo-
therapeutinnen sind darin geschult zu analysieren, wie sich motorische, senso-
rische, kognitive oder emotionale Schwierigkeiten auf die Handlungsfahigkeit
des Kindes auswirken. Ergotherapeutinnen richten ihr Augenmerk jedoch nicht
nur auf die Schwierigkeiten eines Kindes. Ein zentraler Ausgangspunkt fir die
Therapie sind die Méglichkeiten, Fahigkeiten und Interessen eines Kindes.

THERAPEUTISCHES VORGEHEN

Im Zentrum der Ergotherapie steht der handelnde Mensch. «Ergein» ist grie-
chisch und bedeutet «tétig sein, handeln». Ergotherapeutinnen gehen davon
aus, dass das selbststandige Handeln eine heilende Wirkung hat. Ergothera-
peutinnen erfassen in einer ersten Behandlungsphase sowohl die Méglich-
keiten als auch die Schwierigkeiten eines Kindes. In Zusammenarbeit mit den
Eltern und im Austausch mit dem interdisziplingren Team (Medizin, Physio-
therapie, Logopdadie, Heilpadagogik, Friherziehung usw.) werden ein Behand-
lungsplan sowie Therapieschwerpunkte ausgearbeitet. Ergotherapeutinnen mit
einer Ausbildung in Bobath-Therapie verfigen ber ein zusétzliches, fundiertes
Fachwissen im Bereich der entwicklungsneurologischen Behandlung von
Kindern mit cerebralen Bewegungsstrungen.

ZIELE DER ERGOTHERAPIE

Ergotherapeutinnen gehen davon aus, dass das selbststandige Handeln
eine heilende Wirkung hat. Durch Ergotherapie wird angestrebt, praktischem
Denken und Handeln zu Grunde liegende Féhigkeiten, Fertigkeiten und Funk-
tionen zu férdern, Tendenzen zunehmender Behinderung entgegenzuwirken
und damit Voraussetzungen fir wachsende Selbststandigkeit zu schaffen.
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Die folgenden Férderungsansdtze sollen einen Uberblick verschaffen und
sind daher allgemein gehalten. In der Praxis missen fir jedes Kind spezifische
Schwerpunkte gesetzt werden.

Férderung der Motorik

Bei Kindern mit cerebralen Bewegungsstérungen ist es wichtig, Ausgangs-
positionen zu finden und zu unterstiitzen, die dem Kind den selbststandigen
Umgang mit Gegenstdnden erméglichen. Dabei kann es notwendig sein, das
Mobiliar oder die raumliche Umgebung anzupassen.

Das Kind wird speziell in den feinmotorischen Funktionen wie Greifen, Los-
lassen, Bewegungs- und Kraftdosierung geférdert. Ergotherapeutinnen bieten
dem Kind entwicklungsspezifische Aktivitdten und Spiele an, welche den
Interessen des Kindes entsprechen. Oft geht es auch darum, sich im therapeu-
tischen Rahmen an Aktivitéten heranzuwagen, die das Kind auf Grund von frus-
trierenden Erfahrungen vermeidet.
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Forderung der Sensorik

Uber die sensorischen Erfahrungen soll das Kind wichtige Informationen
iber die Umwelt erfahren kénnen. Bewegungsbeeintrachtigte Kinder kénnen
sich viel weniger Spurinformationen aus der Umwelt verschaffen als sich frei be-
wegende Kinder, die sich auf ihren Streifziigen verschiedenste Erfahrungen ein-
holen kénnen. Darum kann es wichtig sein, gezielt sensorische Erfahrungen zu
vermitteln. Bei Kindern mit Auffélligkeiten in der sensorischen Verarbeitung ist
ein sorgfaltig abgestimmies Yorgehen notwendig, um das Kind nicht in eine de-
fensiv ablehnende Haltung zu drdngen. Hier sind Fachkenntnisse und Finger-
spitzengefiihl der Therapeutin gefordert.

Forderung im perzeptiv-kognitiven Bereich

In der sehr frihen Férderung von Sduglingen geht es hierbei um die ersten
Verknipfungen von sensorischen Erfahrungen, beispielsweise das Kopfdrehen
nach einem Gerdusch, oder die Koordination von Augen und Gegensténden
oder Augen und Hénden.

Bei schwerbehinderten Kindern, die auf Grund der eigenen Bewegungs-
kompetenzen kaum zum Handeln kommen, kann es sehr wichtig, sein, Uber
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Aktivitaten diese ersten Koordinationsmuster aufzubauven und so Handlungs-
konsequenzen erleben zu lassen, die sie in grosstméglichem Umfang auch
selber wieder initiieren lernen. Hierbei praktiziert das Kind erste seriale
Handlungsablaufe.

Durch die praktischen Erfahrungen in der Therapie lernt das Kind je nach
Entwicklungsstand immer komplexere Handlungen des taglichen Lebens zu pla-
nen und selbststandig auszufihren. Unter Umsténden kann es wichtig sein, dem
Kind mit cerebralen Bewegungsstérungen verstérkt spezifisch raumliche Erfah-
rungen zu erméglichen. Hierbei sei das Beispiel eines Jungen erwdahnt, der ei-
nen grossen Spass daran hatte, in eine Licke des Biicherregals hinein- und
wieder hinauszukriechen. Dabei verschaffte er sich wichtige raumliche Erfah-
rungen. Auf Grund seiner Bewegungsbeeintréichtigung waren ihm diese selbst-
standigen Erkundigungen im Raum erst im Alter von drei Jahren moglich.

Die Férderung in der Therapie kann sowohl die Wahrnehmung des eigenen
Kérpers (Kérperschemal) betreffen als auch den Kérper-Raum-Sinn (z.B. wie breit
muss ein Tunnel sein, damit ich durchkriechen kann2 Was bedeuten vorne und
hinten am Kérper oder an der Kleidung, wie steuert man den Bobbycar oder
spater den eigenen Rollstuhl im Raum, was bedeuten réumliche Begriffe?). Fir
den Umgang mit Gegensténden und Werkzeugen (z.B. mit dem Loffel, dem
Schreibstift, der Schere usw.) sind eine gezielte Koordination verschiedener
Sinnesleistungen sowie spezifische visuell-raumliche Fahigkeiten Voraussetzung.




Ergotherapeutinnen wahlen fir die Therapie bewusst Aktivitdten aus, wel-
che die perzeptiv-kognitiven Fahigkeiten des Kindes entsprechend seinem Ent-
wicklungsstand férdern. Das Kind soll dabei erfahren kénnen, dass es auftau-
chende Probleme grésstméglichst selbststéndig 16sen kann. Beim Kind mit cereb-
ralen Bewegungsstérungen muss hier speziell auf die bewegungsbestimmten
Problemstellungen eingegangen werden. Die perzeptiv-kognitiven Funktionen
sind wichtige Voraussetzungen fir das schulische Lernen.

Die Starkung der Handlungskompetenz eines Kindes wirkt sich elementar
auf dessen Selbstbild aus. Es entwickelt mehr Selbstvertrauen und erfahrt in der
Therapie verdeutlicht, dass es durch eigene Initiative etwas fir sich Bedeutungs-
volles bewirken kann.

Forderung im sozio-emotionalen Bereich

Die emotionale Gestimmtheit und Beteiligung sind einflussreiche Faktoren
fir die Aufnahme- und Lernféhigkeit eines Kindes. Handeln und aktiv sein sind
zentrale Anliegen der Ergotherapie. Es ist entscheidend, ob ein Kind bei einer
Tétigkeit Freude, Interesse und ein Gefihl von «ich schaffe das» erlebt, oder ob
das Kind angstlich ist, schnell frustriert oder von Uberschdumenden Gefihlen
abgelenkt wird. Auch in diesem Bereich ist es wichtig, den sozio-emotionalen
Entwicklungsstand eines Kindes zu erfassen und in Absprache mit Eltern,
Bezugspersonen oder anderen Fachpersonen Behandlungsschwerpunkte zu
setzen.

Ergotherapie findet in den meisten Féllen in Einzelbehandlung statt.
Behandlungen in Gruppen werden in der Regel in Zusammenarbeit mit andern
Fachpersonen angeboten (beispielsweise mit Heilpddagoginnen in Kérperbe-
hindertenschulen).

Forderung der Selbststandigkeit

Die Verbesserung der Selbststédndigkeit bei Alltagsverrichtungen gelingt am
erfolgreichsten, wenn Eltern, Kind und Therapeutin eng zusammenarbeiten und
eine gemeinsame Zielsetzung haben.

Die Ergotherapeutin analysiert, welche Schwierigkeiten dem Kind alltags-
praktische Fahigkeiten erschweren oder verunméglichen. Oft geht es auch hier
darum, Ausgangspositionen zu finden, die dem Kind den koordinierten Einsatz
der Hande Uberhaupt erlauben (beispielsweise eine auf die Grésse des Kindes
angepasste Sitzgelegenheit).

Die gezielte Verbesserung der Handlungsvoraussetzungen wie die Koordina-
tion von Augen-Hand und Hand-Hand, Bewegungsplanung und Kraftdosierung
ermdglichen dem Kind die grésstmégliche Eigenaktivitét. Beispielsweise lernt
ein Mddchen mit einer leichten Hemiparese unter Anleitung beidhéndig Schuhe
binden, ein Junge mit einer schweren Mehrfachbehinderung lernt, sich durch
kleine Teilschritte wie Arm heben beim Ankleiden zu beteiligen.
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Versorgung mit Hilfsmitteln, Herstellung von Adaptationen

Bei Fachhdandlern sind verschiedene alltagsbezogene Hilfsmittel erhdltlich.
Oftkénnen auch marktibliche Produkte mit kleinen Verdnderungen fiir das Kind
mit cerebralen Bewegungsstérungen angepasst werden: Beispielsweise die
Griffverdickungen an Léffel und Gabel oder die Vergrésserung der Griffe an
Spielgegensténden (z.B. Sandschaufel, Trommelschlegel usw.).

Je nach Aufgabenteilung in Institutionen kimmern sich Ergotherapeutinnen
in Zusammenarbeit mit den jeweiligen Lieferanten auch um die Anpassung von
Hilfsmitteln wie Badehilfen und WC-Stishlen. Auch fir die Anpassung von
Stehhilfen, Sitzschalen, Rollstihlen oder Velos sind oft Ergotherapeutinnen zu-
standig.

Anfertigung von Schienen fiir die oberen Extremitéten

Ergotherapeutinnen sind darin ausgebildet, Schienen fir die oberen Extre-
mitdten anzufertigen. Langjchrige Erfahrungen zeigen, dass Handschienen bei
Kindern mit cerebralen Bewegungsstérungen einen bemerkenswerten Einfluss
auf die Haltung und den Tonus der Arme und Hande haben kénnen. Man unter-
scheidet zwischen Lagerungsschienen und Funktionsschienen.

Die Verordnung von Handschienen erfolgt nach Absprache mit dem Arzt,
meistens durch den Neuropadiater oder den Neuroorthopdden. Es ist entschei-
dend, dass die Schienen durch Ergotherapeutinnen angefertigt werden, die mit
neuroorthopadischen Fragestellungen vertraut sind.

Lagerungsschienen

Indikationen fir Schienen

* Kontrakturenprophylaxe
Vermeiden von Fehlhaltungen
Pra-/postoperative Behandlungen
Nach Botulinum-Behandlungen
Pflegerische/hygienische Griinde
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ZUSAMMENARBEIT

Zusammenarbeit mit den Eltern

Ergotherapie zielt darauf hin, die Handlungskompetenz des Kindes im Alltag
zu starken. Aus diesem Grund ist die Zusammenarbeit mit Eltern und Betreu-
ungspersonen sehr wichtig. Es ist sehr hilfreich, wenn die Eltern ihre Winsche
und Anliegen an die Therapie formulieren kénnen. Oft sind die Therapeutinnen
auch auf Beobachtungen und Hinweise der Eltern angewiesen. Die Zusammen-
arbeit kann in Form von Gesprdchen, praktischen Beispielen oder Erlauterungen
wahrend der Therapie oder in Form eines Heimprogrammes erfolgen. Je nach
Institution machen Ergotherapeutinnen auch Hausbesuche, diese sind oft not-
wendig, wenn es um die Anschaffung von Hilfsmitteln geht.

Zusammenarbeit mit anderen Berufsgruppen

Die Forderung eines Kindes mit cerebralen Bewegungsstérungen erfordert
je nach Situation des Kindes unterschiedliche Fachpersonen. Ergotherapeutin-
nen arbeiten meistens zusammen mit Arztinnen, Physiotherapeutinnen, Logo-
padinnen, Heilpddagoginnen, Pddagoginnen, Friherzieherinnen usw.

Ergotherapie ist eine im schweizerischen Krankenversicherungsgesetz ver-
ankerte Behandlungsmassnahme und wird durch den Arzt verordnet. Regel-
mdssige Standortbestimmungen dienen dazu, die verschiedenen Behandlungs-
massnahmen zu koordinieren, in Zusammenarbeit mit den Eltern Behandlungs-
schwerpunkte zu setzen und iber die Forfihrung der Therapien zu entscheiden.
Die Zusammenarbeit aller beteiligten Berufsgruppen ist entscheidend fir den
Transfer von Kompetenzen in die verschiedenen Lebensbereiche des Kindes.
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Ruth Knusel

LOGOPADIE: VON DER NAHRUNGSAUFNAHME
ZUR SPRACHE

Cerebrale Bewegungsstorungen konnen sich auch auf das Ess-
und Trinkverhalten ungiinstig auswirken. Die Logopddie setzt sich
mit Stérungen beim Saugen, Trinken, Kauven und Schlucken
ebenso auseinander wie mit der Stimme, der Sprache und dem
Sprechen. Als Folge von cerebralen Bewegungsstorungen kann
auch die Lautsprache stark beeintréchtigt oder véllig verunmég-
licht sein, was die Kommunikation erheblich erschwert. In diesem
Falle wird mit verschiedenen Kommunikationshilfen gearbeitet.

ZUR SITUATION DES SAUGLINGS MIT CEREBRALEN BEWEGUNGS-
STORUNGEN

Normalerweise verfigen wir iber eine Vielzahl von Ausdrucksméglich-
keiten. Wir teilen uns mit und verstandigen uns mindlich und schriftlich, mit
Zeichen und Symbolen, mit Gestik und Mimik, mit Atem und Stimme, mit Lauten,
mit unserem ganzen Kérper. Gerade die weniger bewussten Anteile der miind-
lichen Kommunikation wie Kérperhaltung, Gesichtsausdruck, Sprechtempo und
Tonhohe ergénzen das gesprochene Wort und machen das Gesprach fir die
Beteiligten leichter verstdndlich und aussagekréftiger. Sprache im weitesten
Sinn ist somit wohl wichtigstes Ausdrucksmittel des Menschen, und die Ver-
standigungsmdglichkeiten prégen denn auch entscheidend seine Personlich-
keitsentwicklung.

Wenn Sprechen nicht nur einfach eine Sache der Lippen- und Zungenbeweg-
lichkeit ist, dann wird spirbar, wie sehr Menschen mit cerebralen Bewegungs-
storungen, deren Problem gerade die zentrale Koordinationsstdrung ist, in
ihren Ausdrucks- und Entfaltungsméglichkeiten eingeschrénkt sind. Diese Koordi-
nationsstérungen, Ursache fir die mangelnde Qualitét von Bewegungs- und
Handlungsabléufen, erschweren den Gedankenaustausch und das Handeln, ver-
hindern so ein umfassendes Sammeln von Erfahrungen bzw. ein handlungsori-
entiertes Lernen. Sie kénnen von den ersten Lebenstagen an die geistige und
korperliche Entwicklung des Kindes behindern. Wie beim Sitzen, Stehen, Gehen
und Laufen, beim Festhalten und Loslassen, so ist auch fir das Atmen, Schlucken,

Essen, Trinken und Sprechen ein Gusserst differenziertes Zusammenspiel von
Muskeln erforderlich.
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Obgenannte Aktivitaten gehdren zum Leben, und die notwendigen Bewe-
gungsablaufe sind bei Geburt teilweise schon als Reflexe angelegt, damit ein
Uberleben méglich ist. Die Reflextdtigkeit wird bald einmal weit gehend ab-
geldst von willkiirlichen Mustern, die Ublicherweise schon in friher Kindheit
durch tagliches Training im Spiel verfeinert und auch automatisiert werden.

Kinder mit cerebralen Bewegungsstdrungen werden ab den ersten Lebens-
wochen in ihren Bewegungs- und Erfahrungsméglichkeiten durch die dominie-
renden unkontrollierten Reaktionen in ihrem Tun und somit in ihrer kérperlichen
und oft auch in ihrer geistigen Entwicklung stark behindert. Die wenigen ver-
figbaren Bewegungsmuster hindern sie an der Durchfihrung ihrer Intensionen,
verhindern die Entwicklung und Verfeinerung von vielféltigen und zugleich 8ko-
nomischen Handlungsformen.

Symptome einer ernsthaften Entwicklungsverzégerung

Der Saugling kann nicht gut gestillt werden und frinkt auch aus der Flasche
schlecht. Er scheint nicht richtig saugen zu kénnen, er verschluckt sich. Vielleicht
wird mit dem Sauger oder sonstigen Berihrungen im Mundbereich ein Wiirgen
ausgeldst. Er scheint kaum die Hélfte der Milch zu schlucken, die Nahrung
fliesst wieder aus dem Mund. Es kann auch sein, dass bereits Berbhrungen im
Gesicht starke Mitbewegungen auslésen. Das Kind antwortet mit heftigen
Schreckreaktionen auf Bewegungen, Licht und Gerdusche. Es hat Atemschwierig-
keiten. Es offnet und schliesst den Mund nicht richtig und macht keine lustvollen
Gerdausche (Lallmonologe). Vielleicht fliesst auffallig viel Speichel und die Zungen-
bewegungen sind immer gleich bleibend merkwiirdig. Bei der Ernghrung mit
dem Loffel kann es Probleme geben, weil das Kind immer heftig zubeisst, die
Nahrung nicht vom Laffel nehmen kann oder diese letzilich mit der Zunge wie-
der aus dem Mund gestossen wird. Es kann auch nicht beliebig mit der einen
oder anderen Hand zum Mund gehen. Es scheint sich nicht dafir zu interes-
sieren, was in der Umgebung geschieht und spielt auch kaum mit seinem
Kérper. Es lacht und weint nicht wie andere Kinder. Es beginnt nicht oder aber
viel spater als andere zu plappern. Erste Worte scheinen ganz auszubleiben
oder sind kaum versténdlich. Je mehr sich das Kind anstrengt, umso mehr neh-
men die stérenden Mitbewegungen, die sog. assoziierten Reaktionen, zu und
somit die Schwierigkeiten auf der kommunikativen Ebene. Das Erlebnis des
Nichtkénnens dampft die Sprechfreude und verringert die Ansprechbarkeit. Es
versucht kaum oder mit wenig Erfolg, sich mitzuteilen.

Das verwaschene, undeutliche Sprechen als Folge von cerebralen Bewe-
gungsstorungen wird in der Fachsprache Dysarthrie genannt. Wenn die Schwere
der cerebralen Bewegungsstérungen besonders intensiv ist, kann das Kind viel-
leicht gar keine Lautsprache entwickeln. Wir sprechen dann von Anarthrie. Bei
der Behandlung von Sprech- und Stimmstérungen als Folge von cerebralen
Bewegungsstérungen wird die Fachperson, unabhéngig vom Schweregrad der
Behinderung, stets auch den ganzen Kérper, also die Grobmotorik, in die
Behandlung miteinbeziehen.
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NAHRUNGSAUFNAHME

Was tun, wenn sich Lebensnotwendiges nicht spontan entwickeln kann2 In
jedem Fall, ob leichte oder schwere Stdrung, soll man frihzeitig eine Behand-
lung aufnehmen, die sich an die Methoden entwicklungsneurologischer Thera-
pien, z.B. Bobath, anlehnt. Erst die Normalisierung des Muskeltonus erlaubt
das Anbahnen normaler Haltungs- und Bewegungsablaufe. Fisr das Erarbeiten
natirlicher feinmotorischer Bewegungen, wie sie beispielsweise fir das Essen
und Trinken erforderlich sind, ist die Tonusnormalisierung im grobmotorischen
Bereich unbedingt notwendig.

Essen

Der Saugling ist auf meine volle Zuwendung angewiesen. Ich muss geni-
gend Zeit reservieren. Ich muss selber eine bequeme, gute Haltung einnehmen,
damit ich meinem Kind optimal helfen kann. Wenn das Kind auf dem Schoss in
meinem Arm liegt, ist es wichtig, dass ich meinen Arm auf einer Lehne abstiit-
zen kann. Den Fuss habe ich vielleicht etwas erhoht auf einem Schemel aufge-
stiitzt. So kann ich dafir sorgen, dass mein Kind nicht in ein Streckmuster gerét
oder schlaff in sich zusammenfllt. Eine Therapeutin kann mir zeigen, wie die
ideale Sitzhaltung fir Mutter und Kind ist, und sie wird zur gegebenen Zeit
auch helfen, eine geeignete Sitzgelegenheit fir das Kind auszusuchen. Ich
achte auf einen guten Mundschluss, damit die Zunge das Essen im Mund be-
wegen kann und lasse dem Kind geniigend Zeit zum Schlucken. Damit das hy-
persensible Kind nicht unndtigen Reizen ausgesetzt ist, missen die
Berihrungen im Gesicht besonders bestimmt sein. Wichtig ist fir das Kind, dass
der Latz nicht zufélligerweise immer wieder Kinn und Wangen berithrt, dass
Nahrungsreste auf Lippen und Kinn nie in einer automatischen, flichtigen
Bewegung mit dem Loffel oder mit dem Tiichlein abgewischt werden.

Beim Essen mit dem Loffel muss darauf geachtet werden, dass dieser még-
lichst flach (wie Glacelsffeli) und nur zur Halfte gefiillt ist. Den Loffel fihrt man
gerade in den Mund und wartet ein bisschen, bis die Oberlippe sich der
Nahrung néhert.

Auch die Nahrungsmittel selbst 16sen mehr oder weniger starke Reize aus.
Saure Friichte beispielsweise regen den Speichelfluss an und machen den
Speichel eher dinnflissig. Schwierig ist es, etwas zu essen, das dinnflissig
und fest zugleich ist {z.B. Trauben oder Minestrone) oder trockene Biskuits, die
zusammen mit dem Speichel zu einer Pappe werden, die eventuell im Gaumen
kleben bleibt. Einzelne Reiskdrner, ein kleines Salatblatt kénnen im Mund kle-
ben bleiben und lebhafte Zungenbewegungen auslésen, ohne dass das Kind
erfolgreich die Nahrung zum Schlucken weitertransportieren kann.

Trinken

Wenn das Kind mit der Flasche gefiittert wird, ist es wichtig, dass der
Sauger nicht zu lang ist. Bei allen Sduglingen, besonders aber bei cerebral
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bewegungsgestsrten, muss das Loch beim Nuggi die richtige Grésse haben.
Saugen und aus einem Glas trinken verlangen ganz verschiedene Bewegungs-
muster. Zum Trinken haben sich die einfachen Kunststoffbecher bewdhrt. Sie
sind weniger gefdhrlich als Glaser, die das Kind zerbeissen konnte. Die Kunst-
stoffbecher werden auf einer Seite ausgeschnitten. So kann das Kind austrin-
ken, ohne den Kopf in den Nacken zu legen und dadurch in ein Streckmuster
zu geraten. Der Becherrand wird nicht zwischen die Zéhne geschoben, son-
dern auf die Unterlippe aufgesetzt und die Flissigkeit in kleinen Mengen ein-
geflésst. Dabei ist es wichtig, abzuwarten, bis die Oberlippe die Trinkbewegung
nachvollzieht und anschliessend dem Kind Zeit zum Schlucken zu lassen.
Beides gelingt aber nur, wenn der Kopf aufgerichtet oder in einer leichten
Beugung ist.

Mundhygiene und Zahnpflege

Nahrungsreste im Mund sollten entfernt werden. Ein feuchtes Gazetiichlein,
um den Finger gewickelt, kann hier dienlich sein. Allerdings muss man darauf
achten, dass man nicht ein Wiirgen ausldst. Haufiges Zéhneputzen, auch ohne
Zahnpasta, hilft bei guter Kontrolle, die Hypersensibilitat und die Reflextétigkeit
abzubauen. Wichtig ist allerdings, dass der Kopf der Zahnbiirste sehr klein und
schmal ist, die Borsten weich sind und die Birste vor Gebrauch angefeuchtet
wird. Unbedingt muss man auch darauf achten, dass das Kind weder fiirs Essen,
Trinken noch firs Z&ahneputzen aufgefordert wird, den Mund weit zu 6ffnen. Da
Essen, Trinken und Mundpflege nur bei guter Rumpf- und Kopfkontrolle gelingen
kann, muss man sich hier immer wieder von der Fachperson kontrollieren, be-
raten und anleiten lassen.

Viele Eltern sind froh, Uberhaupt eine Form zu finden, ihr Kind angemessen
zu erndhren. Sie sind dankbar, wenn es iiberhaupt irgendwie geht. Dabei wird
oft Ubersehen, dass nicht nur die Lebenserfahrungen unsere Gesichiszige pré-
gen, sondern dass wir mit unseren Lippen- und Zungenbewegungen unser
Gesicht erst formen, dass immer gleiche, immer gleich falsche Bewegungsab-
laufe sehr schnell Unter- und Oberkiefer, das heisst unser Gesicht, veréndern
und sich sehr ungiinstig auf die Zahnstellung auswirken.

Sehr frish schon sollten die Eltern auf die Suche nach einem Zahnarzt gehen,
der die Zeit aufbringen kann, sich des Kindes mit cerebralen Bewegungsstorun-
gen anzunehmen. Die zusétzliche, regelméssige Dentalhygiene kann helfen,
dass das Kind, trotz Behinderung, gesunde Zahne behalt.

SPRECHEN UND SPRACHENTWICKLUNG

So wie sich beim cerebral bewegungsgestérten Kind die natirlichen Bewe-
gungsmuster fir die Nahrungsaufnahme nicht von selbst richtig entwickeln, so
ist es auch triigerisch zu hoffen, dass die Entwicklung seiner Sprache, wenn auch
stark verspétet, von selbst einen normalen Verlauf nehmen wird. Allzu viele Kom-
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ponenten der Kommunikation sind bewegungsabhangig und beeinflussen die
zwischenmenschlichen Aktionen. So sind verbale Aussagen immer begleitet
von Gestik und Mimik. Tonfall, Sprechtempo und die Art, wie der Atem fliesst,
helfen uns, die Aussage zu interpretieren und das Gesagte besser zu verstehen.

Sprechen, Handeln und Verhandeln

Natirlich ist es viel leichter, iiber etwas zu sprechen, das hier und jetzt ge-
schieht und das beiden Gespréchspartnern vertraut ist. Handeln, Verhandeln,
Bestdtigen bzw. Dementieren zu einem bestimmten Thema sind wesentliche
Faktoren der zwischenmenschlichen Kommunikation. Die so genannten Inter-
aktionen férdern die Kommunikationsentwicklung.

An einem Beispiel lassen sich diese Faktoren aufzeigen: Der 15 Monate
alte Michael sagt «Auto». Der Tonfall lésst ahnen, dass es sich um eine Frage
handelt. Aus der Situation heraus bietet die Mutter eine Interpretation an: «Hast
du das Auto vor dem Haus gehért2» «Autol» «Du meinst wohl, dass es Papas
Auto ist.» «Papa2l» «Ja, man kénnte glauben, dass es das Auto von Papa ist.
Aber weisst du, es ist noch zu frith. Um diese Zeit arbeitet Papa noch.» «Papa?»
«Er ist im Biro. Er kommt noch nicht - er kommt spéter nach Hause.» «Papal»
«Schade, dass er noch nicht da ist — aber wir wollen schauen gehen, wer denn
uns besuchen kommt.» Vielleicht bestétigt Michael das Besprochene mit «Papa
ned».

Wieder kann die Mutter dank Gestik, Mimik und Tonfall und Stimmklang die
beiden Worte in einem umfassenden Sinn interpretieren und verstehen und auf
die Gefilhle des Kindes eingehen. Diese Form der intensiven Kommunikation
beginnt im frihesten Kindesalter und ist, wenn auch fiir viele Véter und Mitter
unbewusst, die wichtigste Form der Sprech- und Sprachentwicklung im frithen
Kindesalter. Das zitierte Beispiel zeigt aber auch, dass das Kleinkind dank sei-
ner sprachlichen Aktivitét zu differenzierten Informationen, zu Wissen gelangt.
Dank seinen vielfaltigen Ausdrucksméglichkeiten kann es insistieren, mit Nach-
druck etwas verlangen, etwas erfragen ...

Interpretieren und Manipulieren

Bei jedem Saugling und bei Menschen mit cerebralen Bewegungsstérungen
fehlen jedoch die Worte oder sie sind schwer verstandlich und die kommuni-
kativen Begleitfaktoren sind noch wenig differenziert oder entsprechen nicht
der gangigen Norm. Die Gefahr besteht, dass der Gesprachspartner sich auf
einige gdngige Interpretationsmoglichkeiten beschrénkt. Am Beispiel des
Trinkens sei dies erklart: Das Kind sollte trinken, es «will» nicht. Hat es keinen
Durst, mdchte es lieber etwas Sisses, Salziges, Warmes, Kaltes, méchte es lieber
Sirup, Tee, Milch? In Unkenntnis der tatsachlichen Bedirfnisse wird man sich zu
einer Interpretation durchringen und vielleicht iber Monate behaupten, dass
das Kind nicht gerne Tee trinke, ohne je zu erfahren, dass das Kind tatséchlich
diesen nicht trinken wollte, weil der Hals weh tat beim Schlucken.
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Beobachten und Férdern

Kommunikation kann gezielt geférdert, unterstitzt werden. Es ist jedoch
wichtig zu wissen, wie das Kind mit seinen Kommunikationsméglichkeiten um-
geht. Wichtig ist auch hier wieder, gut zu beobachten. Hat das Kind die Féhig-
keit und die Kraft, sich so lange fiir seine Bediirfnisse einzusetzen, bis es seine
Wiinsche vermittelt sieht2 Erzwingt es durch Eigenaktivitét Kontakte oder ver-
harrt es in Passivitat, bis ihm jemand Zuwendung entgegenbringt? Wie lange
braucht es, um seine Fahigkeiten in neuen, schwierigeren Situationen leben zu
kénnen Setzt es seine Kommunikationsméglichkeiten bei allen Personen in glei-
cher Weise ein, oder beschréinkt es seine Kontakte auf ein enges Umfeld?

KOMMUNIKATIONSHILFEN

Es gibt verschiedenartigste, einfachste und hoch technologische Kommuni-
kationshilfen, die die Ausdrucksméglichkeiten stitzen und erweitern helfen
(Tafeln mit Bildern oder Computer). Sie sollen dann eingesetzt werden, wenn
das Kind all das, was es zu sagen hatte, durch die kérperliche Behinderung
nicht mitteilen kann. Einfache Tafeln, aber auch elektronische Kommunikations-
hilfen ersetzen die Lautsprache. Daneben kénnen auch Blick, Mimik und Gestik
zur Kommunikation eingesetzt werden. All diese Mittel werden im Rahmen der
unterstiitzten Kommunikation gezielt eingesetzt.

Von Bildern und Symbolen zur Schriftsprache

Bereits im Vorschulalter kann Bildmaterial benutzt werden. Dies setzt jedoch
voraus, dass das Kind begreifen kann, dass das Bild Symbol fir eine reale
Situation, Sache oder Person ist. Das Symbolversténdnis darf nicht einfach vo-
rausgesetzt werden. Es kann aber handelnd entwickelt und verfeinert werden.

Farbfotos, mit der Sofortbildkamera aufgenommen, halten real Erlebtes,
Wichtiges vom Tag fest und sind leichter verstandlich als vereinfachte Zeich-
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nungen. Mit dem Bildmaterial lasst sich ein Erlebnistagebuch, ein personliches
Sachwérterbuch herstellen. Man kann damit Gespréche iiber Vergangenes oder
Zukiinftiges fihren. Man kann damit aber auch Konkretes wiinschen oder gar
fordern. Regelmdssig und spielerisch eingesetzt, lernen Kinder schnell, mit die-
ser Bilderpalette umzugehen.

Das Symbolverstandnis verfeinert sich. Das Kind begreift, dass das Bild an
Stelle von etwas Realem steht, und es lernt, sich mit vereinfachten, abstrakteren
Formen mitzuteilen. Die Farbfotos kénnen ersetzt werden durch Schwarz-
Weiss-Aufnahmen, durch einfache Zeichnungen, durch Piktogramme. Ein letz-
ter Schritt ist dann der Umgang mit Wortgestalten, mit den abstrakten Buch-
staben. Bis dieses Ziel erreicht ist, braucht es viel Neugier, lustvolles Lernen,
Geduld und Ausdauer von allen Beteiligten.

Elektronische Umweltkontrolle, elektronische Kommunikationshilfen

Der Chip hat sich fest etabliert in unserem Alltag. Wir kdnnen inzwischen,
wenn es denn sein muss, ein ganzes Haus iiber Mikro-Chips zum Funktionieren
bringen und kontrollieren. Von dieser rasanten Entwicklung kdnnen Menschen
mit einer Behinderung besonders profitieren. Gerade im Bereich der Umwelt-
kontrolle wird dem jungen Menschen ein gewisses Mass an Selbststéandigkeit
moglich. Selber und eben ohne fremde Hilfe entscheiden, dass das Licht jetzt
geloscht wird, dass das Radio lGuft, die Rollldden geschlossen werden, das
Telefon oder ein Turdffner bedient werden kann, erméglichen eine gewisse
Autonomie.

Fir die Kommunikation, ob schriftlich oder miindlich, bietet der Markt eine
Vielzahl von handlichen sowie hoch komplexen Geraten an. Schon ein alltédg-
licher, handelsiblicher Computer, ein Notebook, kann fir die Bedirfnisse des
Benutzers eingerichtet werden. Man kann die Gerdte hoch sensibel oder auch
verzdgert und verlangsamt reagieren lassen, ganz so, wie es fir den Benutzer
dienlich ist.

Trotz aller Tricks, trotz aller Ansirengungen ist es nicht allen méglich, eine
handelsibliche Tastatur zu bedienen. Fir sie gibt es Steuerungsméglichkeiten
des Computers, die ganz auf das Bedienen der Tastatur verzichten. Die richtige
Bedienungsform und die richtigen Gerate zu finden ist ein langwieriger Pro-
zess. Es braucht Spezialisten mit Einfohlungsvermégen und Erfindergeist, erfor-
dert eine intensive Teamarbeit zwischen Ergotherapeutin, Physiotherapeutin
und Logopédin und setzt viel Engagement bei den Eltern und dem betroffenen
Kind voraus.

Computer bieten kaum begrenzte Ausdrucksméglichkeiten. Mit der richtigen
Software kann das, was geschrieben wird, auch hérbar gemacht werden.
Wichtiges, seien es nun Worte oder ganze Textbausteine, kann beliebig ge-
speichert werden und ist per Code, per Tastendruck jederzeit mindlich oder
schrifflich abrufbar. Auch wenn die Maschine das gesprochene Wort nicht
ohne weiteres ersetzen kann — weil sie eben ein langsames Ausdrucksmittel ist —,
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so liegt ihr Wert eben darin, dass sie Einzelnen Uberhaupt den Weg frei macht
fir klare, unmissverstdndliche Aussagen.

Den meisten Kommunikationsgerdten ist gemeinsam, dass sie auf dem
Rollstuhl mitgefihrt werden kénnen und dass sie trotz schwerer Bewegungs-
storung bedienbar sind. Nicht nur die Art und der Schweregrad der motori-
schen Stérung entscheiden Uber die Wahl der geeigneten Kommunikations-
hilfe. Besonders wichtig ist hier auch die geistige Leistungsfahigkeit des Kindes.

Kommunikationsgeréite, richtig ausgewdhlt und angepasst, bringen Lebens-
qualitat und tragen wesentlich zur Férderung des jungen Menschen bei. Sie
misssen jedoch wirklich optimal auf die Bedirfnisse des betroffenen Menschen
angepasst sein. Die Invalidenversicherung finanziert die langwierige Trainings-
phase und stellt leihweise die notwendigen Geréte zum individuellen Gebrauch
zur Verfiigung.

Diese Form von Kommu-
nikationsgerdt kann sehr
verschieden genutzt wer-
den; je nach Entwick-
lungsstand kommen Buch-
staben, Zeichnungen oder
Symbole zum Einsatz.

ZUR SITUATION BEI ZUSATZLICHER LERNBEHINDERUNG ODER
GEISTIGER BEHINDERUNG

Zur Lebensbewdltigung braucht es geistige und kérperliche Kraft. Es kann
aber sehr wohl sein, dass sich ein Kind trotz intensiver, fuchgerechfer Forde-
rung langsamer entwickelt als andere mit cerebralen Bewegungsstérungen. Es
kann sich dabei um eine ernsthafte Behinderung der geistigen Entwicklung
handeln. Da die motorische Stérung so augenfdallig ist, wird natiirlicherweise
Ubersehen, dass die Hirnschddigung oftmals umfassender ist und sich nicht nur
auf die Motorik beschrénkt. Diese zentralen Stérungen wirken sich nachhaltig
auf die Verarbeitung von Sinneseindricken und somit auf die geistige Ent-
wicklung aus. Wer nicht gut sieht oder nicht gut hért, der kann die Leistung des
Auges oder der Ohren mit einer Brille bzw. mit einem Hérgerat unterstiitzen,
weil es sich um eine so genannte periphere Stérung handelt. Das Kind aber,
das das Gesehene oder das Gehéorte nicht altersgeméiss verstehen, nicht
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begreifen und verarbeiten kann, leidet an einer tiefer gehenden, an einer
zentralen Stérung. Damit auch das cerebral bewegungsgestérte Kind optimal
gefordert werden kann, ist es deshalb wichtig, dass sich die Eltern und die Be-
trever ernsthaft Gedanken machen iber die geistige Leistungsfahigkeit des
Kindes und gemeinsam die Férderung immer wieder neu und ganzheitlich seinen
Entwicklungsmaglichkeiten anpassen.
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Heinrich Erne

EINE GEWINN BRINGENDE ZUSAMMENARBEIT
ZWISCHEN FACHLEUTEN UND ELTERN

Den Mittelpunkt einer verheissungsvollen Zusammenarbeit zwi-
schen Fachleuten und Eltern bildet das Gespréch. Von der Dar-
stellung des Therapieangebotes iiber ein kldrendes Gespréch hin-
sichtlich der Behinderung fihrt das Gespréch zu Hilfestellungen
bei Schwierigkeiten im praktischen Alltag und dient vor allen
Dingen der vertrauensbildenden Beziehungspflege. Damit die
therapeutischen Bemihungen auf fruchtbaren Boden fallen, ist es
nicht minder wichtig, sich auch um die Bedirfnisse der Eltern und
Geschwister des behinderten Kindes zu kimmern. Schliesslich ist
zu bedenken, dass die hohen Anspriiche, die an Therapeutinnen
gestellt werden, dann am besten eingelést werden kdnnen, wenn
ausserdem die Zusammenarbeit zwischen den Fachleuten spielt.

ABSPRACHEN

_ Dem folgenden Beitrag liegt die Behandlung von Kindern zu Grunde. Eine
Uberiragung auf Erwachsene mit Behinderungen sollte ohne Schwierigkeiten
vollzogen werden kdnnen. Am Anfang einer Erfolg versprechenden Zusam-
menarbeit zwischen Fachleuten und Eltern steht das Gespréach, nicht eine be-
langlose Plauderei, sondern ein verbindliches Gespréch, eine vertragliche Ver-
einbarung.

Zundchst stellt die Therapeutin ihr Behandlungsangebot, beispielsweise die
Physiotherapie, Ergotherapie, Psychomotoriktherapie oder die Heilpadago-
gische Friherziehung samt Rahmenbedingungen vor. Dabei kommen der
Therapieort, die Dauer pro Termin, die Haufigkeit und der mégliche Zeitrahmen
der Therapie zur Sprache. Es werden Pflichten, Verantwortlichkeiten und Rechte
geklart. Freiwilligkeit, Kostentrdger und Elternbeitrdge sind weitere Themen des
Vertrages. Der Umgang mit vertraulichen Daten ist eine sensible Ange-
legenheit, deshalb legt man mit Vorteil fest, welche Informationen nicht weiter-
gegeben werden und welche wem weitergegeben werden diirfen. Die Thera-
peutin vereinbart mit den Eltern, wie die Zusammenarbeit mit der Kinder-
gdrtnerin, Lehrkraft, Logopdadin, der Arztin oder anderen Therapeutinnen sein
soll. In einem weiteren Schritt sprechen sich die Gesprachspariner Gber die
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gegenseitigen Erwartungen aus und vereinbaren die vorlgufigen Therapieziele.

Grinde fur vertragliche Absprachen
Zu hohe oder sonstwie fehlgeleitete Erwartungen kénnen korrigiert werden.
Vereinbarungen bewirken eine Situationsklérung und kénnen dadurch Angst
abbauen und Vertraven bilden. Die Zuweisung von Aufgaben hilft Konflikte
zu vermeiden und ein gezielteres Vorgehen anzubahnen.

¢ Die Formulierung von Zielen ist motivierend.

KLARE UND UMFASSENDE INFORMATIONEN UBER DIE BEHINDERUNG

Uber den Zustand des behinderten Familienmitgliedes, Gber die Behinde-
rung und ihre Entstehung wie auch Uber die Prognose soll offen und umfassend
informiert werden. Grosste Aufmerksamkeit verdient die Beantwortung der
Frage nach der Ursache der Behinderung. Héufig verbergen sich hinter dieser
Frage irrige, widersinnige Uberzeugungen und Schuldgefihle. Der Zustand
des Kindes darf weder beschénigend noch dramatisierend dargestellt werden.
Nicht sinnvoll wére es, auf alle méglichen Komplikationen hinzuweisen, da
dies Angst vor der Zukunft wachrufen kénnte. Ziel von prognostischen
Aussagen soll sein, die Hoffnung der Eltern zu starken und zugleich Gber die
begrenzten Maglichkeiten aufzuklaren. Sinnvoll ist es, den Rahmen abzu-
stecken, in dem sich die Entwicklungsméglichkeiten bewegen kénnen. Den
Eindruck, dass das Kind frih sterben wird, hat man unter allen Umstidnden zu
vermeiden, da der dadurch ausgeldste Trauerprozess die Entstehung einer
Bindung unméglich machen wiirde.

Und wenn die Therapeutin keine Ahnung hat, wie eine Behinderung ent-
standen sein kdnnte oder was von der Zukunft zu erwarten ist? Auch Fachleute
sind nicht allwissend. Vielleicht kann eine Frage nicht beantwortet werden, weil
die Forschung den nétigen Wissensstand noch nicht erreicht hat. Es kann
durchaus auch vorkommen, dass eine Therapeutin um eine Antwort verlegen
wird, weil sie persénlich nicht auf dem aktuellsten Stand des Wissens ist. Das
sollte sie den Eltern gegeniiber offen eingestehen und ihnen erklaren, dass sie
sich erkundigen wird. Ein derart aufrichtiges Verhalten stellt eine Fachperson
gewiss nicht infrage, sondern férdert vielmehr das Vertrauen in ihre Fachkom-
petenz.

PRAKTISCHE ANLEITUNG DER ELTERN FUR DEN ALLTAG

Oft ist es wichtig, dass die Eltern die in der Therapie begonnene Arbeit zu-
hause weiterfihren und in den Alltag einbetten. Voraussetzung dafir sind
Lernprozesse bei den Eltern, die von der Therapeutin ausgeldst und unterstitzt
werden. Die Therapeutin vermittelt den Eltern — meistens der Mutter — einen
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fachgerechten Umgang mit dem behinderten Kind. Dabei wird das Kind direkt
einbezogen oder es wird, um das Kind nicht zu strapazieren, mithilfe eines
Modells, einer Puppe gelernt, oder manchmal fihrt die Therapeutin Ubungen
auch an den Eltern durch. Gewisse Tatigkeiten lasst man die Eltern erfahren,
damit sie abschétzen lernen, mit welchen Schwierigkeiten ihr Kind zu kampfen
hat. Als Gedankenstiitze fir die Eltern werden therapeutische Inhalte auf einem
Merkzettel zeichnerisch dargestellt und mit sprachlichen Kommentaren verse-
hen. Selbstverstandlich Gberprift die Therapeutin, ob die Eltern Anleitungen
und Erklarungen verstanden haben und ob sie sich vorstellen kénnen, die er-
arbeiteten Ubungen zuhause umzusetzen. Der Bezug zum Alltag wird mit den
Eltern Schritt fir Schritt erarbeitet. Dabei wird sorgfaltig abgeklart, welche
Aufgaben die Eltern zuhause Ubernehmen kénnen. Die aktive Mitarbeit der
Eltern ist fir die Einbettung der therapeutischen Inhalte in den Alltag wichtig,
denn die Therapie dauert in der Regel nur gerade eine Stunde pro Woche.

BEZIEHUNGSPFLEGE

Die Beziehungspflege ist fir die Zusammenarbeit fundamental. Wie verhalt
sich eine Fachperson, wenn Eltern Uber ihre Gefihle, Uber ihre Sorgen und
Néte sprechen, wenn sie dem Verzweifeln nahe sind, wenn sie ungehalten
sind, wenn sie verwirrt oder schockiert sind2 Wer hat nicht schon erfahren, dass
man Probleme besser verarbeitet, wenn man mit jemandem dariiber reden kann.
Das setzt allerdings voraus, dass jemand geneigt ist zuzuhdren, auf den Ge-
spréchspartner einzugehen und ihn zu verstehen. Diese Haltung vertieft die
Beziehung zwischen den Gespréchspartnern und die Bereitschaft, sich dem an-
deren anzuvertrauen, schafft eine fir die Zusammenarbeit unerlassliche Ver-
travensbasis.

Auch Fachleuten fallt es oft nicht leicht, zwischenmenschliche Beziehungen
aufzubauen und zu pflegen. Angesichts der Bedeutung fiir den Therapieerfolg,
fur die kindliche Entwicklung und die Zufriedenheit der Eltern, halte ich es fir ange-
bracht zu veranschaulichen, wie solche Beziehungen geférdert werden und wie
ein Verhalten vermieden wird, das sich hemmend auf Beziehungen auswirkt:

Merkmale einer beziehungsférdernden Haltung

Zuneigung, Wertschétzung, Achtung, Verstandnis, Toleranz, Ermutigung,
Optimismus, Hoflichkeit, Ruhe und Geduld sind Wesensmerkmale einer thera-
peutischen Haltung, die den Aufbau einer positiven zwischenmenschlichen Be-
ziehung beginstigt.

Merkmale einer beziehungshemmenden Haltung
Verneinung der Gefihle

«Sie haben gar keinen Grund, sich derart Sorgen zu machen. Sie brauchen
uberhaupt keine Angst zu haben.» So kann der Eindruck entstehen, dass es gar

44



keine Berechtigung zu den Gefihlen gibt.
Zureden, belehren, Rezepte und Ratschlége erteilen

Tipps kénnen als Belehrung und damit negativ aufgefasst werden. «Sie sollten
positiv denken! Denken Sie doch nicht gleich das Schlimmstel»
Moralisieren (Bewerten)

«So was darf man doch nicht ... Wie kdnnen Sie nur so denken!» oder Kopf-
schiitteln.
Passives, distanziertes Verhalten

Ein aut den Boden gerichteter Blick, eine vom Gesprachspartner abge-
wandte Kérperhaltung und mit leiser Stimme formulierte einsilbige Satze lassen
den Eindruck von Desinteresse an den Eltern und ihren Problemen entstehen.
Hyperaktives, unaufmerksames Verhalten

Viele Gesten, eine laute Stimme, ein Wortschwall, ein schnelles Sprech-
tempo, wenig Pausen und haufige Wiederholungen sind ebenso wenig geeig-
net, eine gute Beziehung aufzubauen und aufrechtzuerhalten, wie wenn man
das Thema héufig oder ohne Erklérung wechselt, in einem unpassenden
Moment lachelt oder nicht auf die Gesprachsinhalte der Eltern eingeht.

INFORMATION UBER ANDERE ANGEBOTE

Dass die therapeutischen Maglichkeiten vor allem bei Menschen mit schwe-
rer und mehrfacher Behinderung begrenzt sind, ist eine allgemein bekannte
Tatsache. Dieser Umstand darf indes nicht dazu verleiten, die Hénde in den
Schoss zu legen und die Grenzen einfach hinzunehmen. Nein, Fachleute, die
ein ernsthaftes Interesse daran haben, behinderte Menschen in ihrer
Entwicklung zu unterstiitzen, sie zu mehr Selbststandigkeit zu fihren und ihnen
méglichst viel Selbstbestimmung zu erméglichen, sind aufgerufen, sich dariiber
Gedanken zu machen, was zu tun wére, wenn ihre Handlungskompetenzen an
die Grenzen stossen.

Was hat da eine Therapeutin noch zu bieten? Sie kdnnte Briicken bauen,
indem sie die Eltern auf mégliche Angebote hinweist. Ich denke an ergénzende
Therapieangebote, an Selbsthilfegruppen fir Eltern, an die Information Uber
Hilfsmittel zur Unterstitzung der Therapie und zur Erleichterung des Alltags
oder an die Hilfestellung durch die Therapeutin bei der Suche nach geeigneter
Literatur.

Mit der Entlastung der Eltern erdffnet sich erneut ein Feld, in dem sich Thera-
peutinnen engagieren kdnnten. Es ist mir bewusst, dass ein derartiges Engage-
ment nicht zu den Kernaufgaben einer Therapeutin gehért. Ich méchte aber zu
bedenken geben, dass iberforderte, gestresste und erschopfte Eltern weder in
der Lage sind, die therapeutischen Bemihungen wirksam tragen zu helfen noch
ein Familienleben zu gestalten, in dem Kinder gedeihen kénnen.
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ENTLASTUNG DER ELTERN

Unterstiitzung der Mutter

Im Zentrum der Entlastung steht die Unterstitzung der Mutter.

Findet die Mutter geniigend Unterstistzung von Seiten des Vaters?

Steht ihr die notwendige Zeit zur Verfigung, um sich zu erholen?

Hat sie Gelegenheit zu Kontakten mit Nachbarsfraven oder Freundinnen?

Kann sie, wenn sie dies winscht, einer beruflichen Tatigkeit ausser Hause

nachgehen?

Wenn diese Fragen mit einem Ja beantwortet werden kénnen, dann darf dies
als ein Ausdruck einer befriedigenden und erfillten Lebenssituation der Mutter und
zugleich als Zeichen giinstiger Entwicklungsbedingungen fir ihre Kinder ge-
wertet werden.

Freirdume

Ein in der Familie zum Einsatz kommender Entlastungsdienst oder die vo-
ribergehende Unterbringung des behinderten Kindes bei Verwandten, Freunden
oder gar in einem Ferienlager bringen den Ubrigen Familienmitgliedern mehr
Freirdume und den Geschwistern dariber hinaus mehr Zuwendung durch die
Eltern. Manche Eltern zégern, fir sich Freirdume zu erobern, weil ihr behindertes
Kind dann in fremde Hande gegeben werden misste. Und so etwas einem Kind
anzutun, das hilflos ist und sich nicht wehren kann, verbietet vielen Eltern schlicht
der Respekt vor ihrem Kind. Sie halten ein solches Unterfangen fir einen unver-
zeihlichen Fehler. Es liegt nun an der Therapeutin, nicht zuletzt dort Hilfe anzu-
bieten, wo die Eltern an die Grenzen ihrer Belastbarkeit stossen. Die Thera-
peutin sollte ihnen Mut machen, sich auf ein Wagnis einzulassen, und sie da-
von Uberzeugen, dass sich dieses Wagnis lohnt, weil es fir die ganze Familie
mehr zu gewinnen als zu verlieren gibt.

Kontakt mit anderen Betroffenen

Der Kontakt mit anderen Betroffenen kann emotional sehr entlastend wirken.
Gerade das Wissen, dass man mit einer Situation nicht alleine auf der Welt ist
und es Menschen gibt, die Ghnliche Erfahrungen machen, ist vielfach schon eine
Erleichterung. Der Erfahrungsaustausch und die gegenseitige Hilfe sind noch
ein bisschen mehr. Gespréchsgruppen kénnen fir die Auseinandersetzung mit
ambivalenten Gefithlen und mit Schuldgefiihlen hilfreich sein. Bei den sozialen
Kontakten spielt die Angst, abgelehnt und zuriickgestossen zu werden, eine
grosse Rolle. Sicher gibt es Leute, die einen nicht mdgen und die von einem
nichts wissen wollen. Wer hat das nicht schon erlebt2 Aber es gibt mindestens
ebenso viele, auf die man zdhlen kann, die einen nie im Stich lassen wirden, die
an unserem Schicksal teilnehmen, selbst wenn wir vollkommen hilflos sind.

Lohnende Fragen

Eine Therapeutin kdnnte dadurch zur Entlastung der Eltern beitragen, dass
sie mit Fragen wie den unten stehenden aut die Eltern zugeht:
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* Wer sind die Menschen, die lhnen helfen kénnten, mit der Situation fertig
zu werden? Sind es zum Beispiel Arbeitskolleginnen, Heilpéddagoginnen, Arz-
finnen, Psychologinnen, Freunde, Verwandte oder Familienmitglieder?

Von wem kénnten Sie Ermutigung, Trost oder Mitgefihl erfahren
Wer kénnte lhnen weiterhelfen bei Fragen, die Sie beschéftigen, wenn Sie
an die aktuelle Lebenssituation und an die Zukunft denken?

GESCHWISTER EINES BEHINDERTEN KINDES

Wenn sich Geschwister gut entwickeln, dann geht es dem behinderten Ge-
schwister besser, als wenn das nicht beeintréchtigte Geschwister die Familie
mit Problemen belastet. Geschwister von Menschen mit einer Behinderung sind
als Erstes einmal Menschen mit eigenen Bedirfnissen und Winschen. Ge-
schwister erfordern Aufmerksamkeit. Durch ihre Anspriiche kénnen sie eine
echte Herausforderung sein.

Fir das behinderte Geschwister Verantwortung aufgebiirdet zu bekommen,
wegen ihm vernachléssigt zu werden und auf Wiinsche verzichten zu mijssen,
kann einen hin und her reissen zwischen Liebe und Hass. Geschwister brau-
chen Verstandnis! Sie missen wissen, dass ihre Bedirfnisse und Interessen be-
achtet und respektiert werden. Sie brauchen die Sicherheit, dass andere ihre
Probleme verstehen und bereit sind zu helfen.

Offene Kommunikation innerhalb der Familie

Es ist wichtig, dass Uber die Behinderung, iiber die positiven und negativen
Erfohrungen der einzelnen Familienmitglieder mit dem behinderten Geschwister
in einer Atmosphdre der Offenheit gesprochen wird. Sind die Geschwister in
der Lage, negative Gefilhle auszudriicken? Kénnen sie iiber Aggressionen gegen
das behinderte Geschwister sprechen? Diirfen sie ihren Arger iiber die haufig
unvermeidliche Zuriicksetzung zum Ausdruck bringen? Diese Kinder brauchen
vermehrt die Méglichkeit, auch Enttduschungen auszudriicken, ohne dabei auf
Ablehnung zu stossen. Die Geschwister sollten mit den Eltern ehrlich und offen
Uber die Behinderung reden kénnen, ber ihre Einstellung zur Behinderung und
Uber die Beziehung zu ihrem behinderten Geschwister, Gber Wut und Arger,
uber Angste und Schuldgefiihle.

Vernachlassigte Geschwister

Nicht wenige behinderte Geschwister werden in einer Vorzugsstellung und
als Liebling der Eltern erlebt. Viele Eltern haben zu wenig Zeit fir die anderen
Kinder, schenken ihnen nicht genigend Beachtung. Das fihrt nicht selten zu
verunsichernden, angespannten Beziehungen. Vor allem die Geschwister von
schwer und mehrfach behinderten Kindern fishlen sich vernachléssigt. Sie erle-
ben Gefithle von mangelnder Zuwendung und von Zuriicksetzung, und das be-
lastet die Beziehung zu ihren Eltern. Verhaltensschwierigkeiten und gesund-
heitliche Stérungen kénnen die Folgen sein.
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Rolle der Therapeutin

Auch wenn sich eine Therapeutin nicht iber die erforderliche Fachkompe-
tenz fir eine Erziehungs- oder Familienberatung ausweisen kann, bedeutet das
nicht, dass sie sich iberhaupt nicht einmischen darf. Im Gegenteil, wenn sie als
weitsichtige Fachperson um den Einfluss des familigren Umfeldes auf den
Therapieerfolg weiss, dann kann und darf sie dieses Umfeld nicht einfach igno-
rieren. Sie wird es im Auge behalten und sich vielleicht hin und wieder nach
dem Befinden der Geschwister erkundigen. Wenn Schwierigkeiten vermutet
werden oder offen zur Sprache kommen sollten, kénnten Fragen wie diejenigen
zur Unterstiitzung der Mutter oder zur offenen Kommunikation innerhalb der
Familie firs Erste weiterhelfen. Andernfalls versteht es eine kompetente Thera-
peutin, ihre Grenzen richtig einzuschétzen und die nétige Hilfestellung zu orga-
nisieren.

PROBLEME IN DER ZUSAMMENARBEIT MIT ELTERN

Immer wieder ist festzustellen, dass Eltern das Engagement einer Therapeu-
tin in den Wind schlagen. Sie gehen auf Angebote gar nicht erst ein, finden
einfach keine Termine oder vergessen Abmachungen. Eine arztliche oder psy-
chologische Abklarung eriibrigt sich auf einmal, weil das Problem kaum noch
belastend sei. Es gibt Eltern, die finden, dass ihr Kind so was nicht braucht. Es
sei ja nicht so schwer behindert.

Warum gehen Eltern auf Hilfsangebote nicht ein? Warum reagieren einige
Eltern auf ein Angebot ilberhaupt nicht2 Warum lehnen andere es offen ab?
Warum sagen Eltern zunéchst zu, ziehen sich dann aber wieder zuriick? Mit
einer Reihe von Erklarungsansdtzen — von denen nachstehend einige stich-
wortartig wiedergegeben werden — hat man versucht, die Hintergrinde der
Ablehnung von Hilfe aufzudecken. Mit diesen Erklarungsversuchen soll ein ver-
tiefteres Versténdnis fir die Probleme der Eltern erzielt werden:

* Missirauen: «Andere nutzen einen nur aus!» )

* Angst, zurickgewiesen zu werden, weil man der Uberzeugung ist, man
verdiene keine Hilfe: «Die Therapeutin wird schon bald merken, dass ich
wertlos bin und wird mich dann im Stich lassen.»

Angst, dass Schwachen ans Licht kommen.

Hilfe anzunehmen wére mit dem Selbstbild unvereinbar: «lch bin geniigend

kompetent und deshalb nicht auf Hilfe angewiesen.»

® Angst vor Abhdngigkeit: «<Wenn ich Hilfe erbitte und annehme, werde ich
als unselbststéndig angesehen und erfahre weniger Wertschétzung.»

ZUSAMMENARBEIT ZWISCHEN FACHLEUTEN

Wenn man bedenkt, wie vielféltig die Anforderungen und wie hoch die
Anspriiche sind, die an eine Therapeutin gestellt werden, dann kann es nicht
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verwundern, dass viele von ihnen iberfordert sind. Statt zu kapitulieren oder
sich mit mangelhafter Qualitét zufrieden zu geben, ist es bestimmt verniinftiger,
sich von Kolleginnen oder andern Fachkréften beraten zu lassen. Das gemein-
same Erarbeiten von Lésungsstrategien bei auftretenden Schwierigkeiten im
praktischen Alltag, gegenseitige fachliche wie auch emotionale Unterstiitzung
sind nicht nur fiir die Bewaltigung aktueller Problemstellungen hilfreich, sondern
dariiber hinaus kénnen die beteiligten Fachleute fisr kinftige Herausforderungen
Nutzen ziehen. Wenn sich Kolleginnen gegenseitig bei der Arbeit besuchen,
dann bietet sich fir beide Seiten die Gelegenheit, Anregungen zu erhalten und
praxisnahe Fortbildung zu betreiben. Fallbesprechungen, der Erfahrungsaus-
tausch, um welche fachlichen Belange es auch immer gehen mag, die gegen-
seitige Information iber besuchte Kurse, einander neue Biicher oder neues Thera-
piematerial vorstellen und miteinander Fachthemen bearbeiten, stellen ausge-
zeichnete Mittel dar, um die Qualitét therapeutischer Arbeit zu festigen und
weiterzuentwickeln.

Wenn im Rahmen der Qualitétsentwicklung Therapeutinnen nicht alleine,
sondern in Gruppen gemeinsam ihre Ideen entwickeln, dann finden Lernpro-
zesse statt, die ohne diesen Austausch nicht denkbar waren. Da lernen nicht nur
die einzelnen Individuen, sondern die ganze Gruppe lernt. Beim Qualitéts-
management ist es wie bei einer Fussballmannschaft: Eine Fussballmannschaft, die
unmittelbar vor einer Meisterschaft zusammengestellt wurde, wird auch mit erstklas-
sigen Spielern ohne vorbereitendes Training der Mannschaft kaum erfolgreich sein.
Mehr Chancen dagegen sind einer Mannschaft mit weniger guten Spielern ein-
zuréiumen, wenn diese gemeinsam trainiert haben, wenn sie gemeinsam gelernt
haben. Aufs Qualitétsmanagement ibertragen bedeutet dies, dass eine ein-
zige Person fir sich allein noch keine nennenswerte Qualitatsentwicklung be-
wirkt. Qualitatsmanagement wirkt erst nachhaltig, wenn in einem Team, einer
Gruppe, in einer Organisation zusammen, sozusagen miteinander verflochten,
Quadlitatsentwicklung betrieben wird. Wenn die Organisationsmitglieder am
Arbeitsplatz gemeinsam lernen, wenn sich die ganze Organisation an der
Entwicklung der Quadlitét beteiligt, dann spricht man von einer lernenden
Organisation. Was hat eine lernende Organisation mit dem praktischen Alltag
zu tun, in dem die meisten Therapeutinnen grésstenteils allein arbeiten? Sie bie-
ten Dienstleistungen an, die gepragt sind durch Begegnung, Kommunikation
und mitmenschliche Beziehungsarbeit, und sie bestimmen ganz wesentlich die
Qualitat ihrer therapeutischen Arbeit. Eine lernende Organisation [&st bei ihren
Mitgliedern Lernprozesse aus, die sonst nicht méglich sind, und ein systematisch
praktiziertes Qualittsmanagement fishrt zu Lernerfolgen ihrer Mitglieder, die
sie andernorts nicht erreichen kénnen. Zielgerichtete Lernprozesse haben ver-
besserte Dienstleistungen zur Folge, und die Qualitat der Dienstleistungen be-
stimmt in hohem Grad die Entwicklung von Menschen mit Behinderungen.
Damit steht wohl zweifelsfrei fest, dass eine lernende Organisation mit ihrer be-
sonders engen, planméssigen Zusammenarbeit zwischen den Fachleuten fisr
Menschen mit Behinderungen eine echte Chance darstellt.
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Brigitte Jann

MEDIKAMENTOSE BEHANDLUNG
VON SPASTIK UND DYSTONIEN

Uberméssige Muskelaktivitdt kann zu Bewegungseinschrénkun-
gen, Kontrakturen und Schmerzen fihren. Je nach Art von Spasti-
zitdt oder Dystonie werden unterschiedliche Medikamente einge-
setzt, deren Wirkungsweise aufgezeigt wird.

Bei den spastischen und dystonen Bewegungsstdrungen handelt es sich um
verschiedene Formen von Ubermédssiger Muskelaktivitdt, denen eine Funktions-
storung des Gehirns oder des Rickenmarks (Zentralnervensystem/ZNS) zu
Grunde liegt. Diese Kinder zeigen eine erhdhte Steifigkeit von Rumpf oder
Gliedern und nehmen oft unnatiirliche und unangenehme Stellungen ein. Die
Behandlung von Spastizitat und Dystonie ist angesagt, wenn:

o Fahigkeiten, z.B. Gehen, dadurch beeintrdchtigt sind;

* Pflege, z.B. Windelwechsel durch Zusammenklemmen der Beine, erschwert ist;
» Komplikationen wie Kontrakturen (Weichteilverkiirzungen) und Gelenksver-

dnderungen (z.B. Hiftsubluxationen) eintreten;

* Schmerzen und beeintréchtigtes Wohlbefinden dadurch verursacht werden.
Die Art der Behandlung héngt von der Grunderkrankung, dem Ort der Verspan-
nungen und vom gewiinschten Resultat ab. Sie sollte sorgfaltig im Team von
Eltern und Kind, Arztinnen, Therapeutinnen und Pflegepersonen besprochen
werden.

Ist ein Behandlungsbedarf einmal festgelegt, sollte man Schritt fir Schritt ei-
nen Behandlungsplan erarbeiten {s. nebenstehende Seite).

Beim Vorliegen von Spastizitét und Dystonie, vor allem wenn sie neu oder
plétzlich verstérkt sind, miissen vorerst medizinische Ursachen wie zum Beispiel
eine Infektion ausgeschlossen werden. Erste Behandlungen sollten immer phy-
sio- und ergotherapeutische Massnahmen sein. Bringen diese ungeniigenden
Erfolg, erwagt man den zusétzlichen Einsatz von Medikamenten. Die Art der
Verabreichung héngt von der Intensitat und der Verteilung der Symptome ab.

SYSTEMISCHE VERABREICHUNG BEI GENERATISIERTER SPASTIZITAT
ODER DYSTONIE

Es werden Medikamente dem Kérper so zugefigt, dass sie iber die Blut-
zirkulation im ganzen Kérper verteilt werden (peroral oder rektal). Sie wirken
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also nicht nur am gewollten Ort und sind deshalb manchmal mit unerwinsch-
ten Nebenwirkungen behaftet. Da Spastik und Dystonie im Gehirn und Ricken-
mark Uber verschiedene Systeme mittels verschiedener Neurotransmittoren
(Botschaftersubstanzen) ausgelést werden, gibt es eine Vielfalt von Medika-
menten, die an verschiedenen Orten angreifen. Da mehrere Neurotransmitto-
rensysteme fur die Verspannungen verantwortlich sein kénnen, muss man oft
mehrere Medikamente zusammen einsetzen, um die gewiinschte Wirkung zu
erzielen. Medikamente werden vor allem systemisch eingesetzt, wenn ein gros-
ser Teil des Kérpers von den Verspannungen betroffen ist (s. unten).

(6% Spastizitat |
|

[ Behandlungsbedarf '

[

| Ursache —[
|
[ Physio- + Ergotherapie |
Generalisierte Spastizitét Lokalisierte Spastizitdt
oder Dystonie oder Dystonie
l |
Systemische Medikamente Chemodenervation
Lioresal, Botox
Sirdalud etc. Phenol
| I
Inirathekale Medikamente Orthopddische Eingriffe

Hier ein Uberblick Uber die meistgebrauchten Medikamente und deren
Wirkungsmechanismus:

Lioresal

Das wahrscheinlich am haufigsten angewendete Antispastikum wirkt iiber
das Zentralnervensystem (Gehirn und Rickenmark), also so genannt zentral.
Eine haufig aufiretende Nebenwirkung ist eine zentrale Dampfung, die sich in
Midigkeit und Schlafrigkeit ausdrickt. Oft gewahnt sich aber das Kind nach
einiger Zeit an das Medikament, und die Schlafrigkeit nimmt ab. Es ist daher
wichtig, dass das Medikament Uber eine genigend lange Zeit ausprobiert
wird.
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Sirdalud

Sirdalud wirkt ebenfalls zentral, allerdings iUber andere Transmittoren.
Héaufigste Nebenwirkungen sind Schlgfrigkeit, Mundirockenheit und in héheren
Dosen Blutdrucksenkung. Wie beim Lioresal kann sich auch hier eine Gewdh-
nung an die Nebenwirkungen einstellen.

Benzodiazepine, z.B. Valium

Diese Stoffe greifen zentral an und sind mit einer erheblichen zentralen
Dampfung behaftet. Zusétzlich verfiigen sie Gber ein betrachtliches Gewoh-
nungs- und Suchtpotenzial. Aus diesen Griinden sind diese Stoffe meist Spezial-
und Notfallen vorbehalten und werden in der Regel nur relativ kurzfristig an-
gewendet.

Dantamakrin

Eines der dltesten Antispastika, das heute etwas zu Unrecht in Vergessenheit
geraten ist, sich aber sehr oft als ein ausgezeichnetes Zusatzmedikament einsetzen
lasst. Es greift vor allem peripher, also an der Muskelfaser an. Als Nebenwirkung
wird selten Miidigkeit beschrieben. Anfénglich muss man mittels Blutunter-
suchungen die Leberwerte gut iberwachen, da in seltenen Féllen eine Beein-
trachtigung der Leberfunktion, die nach Absetzten des Medikamentes wieder
verschwindet, beobachtet wurde.

Anticholinergica

Artane und Tetrabenazin sind Medikamente, die mit unterschiedlichem
Erfolg bei Kindern mit Dystonien eingesetzt werden. Sie wirken ebenfalls zentral,
beeintréchtigen den Wachzustand aber kaum. Die haufigste Nebenwirkung ist
Mundtrockenheit.

LOKALE INJEKTIONEN BEI LOKALISIERTER SPASTIZITAT ODER DYSTONIE

Bei den lokalen Injektionen wird eine so genannte Chemodenervation vor-
genommen, d.h. die Medikamente wie Phenol oder Botox unterbrechen die
Reiziibertragung vom Nerv zum Muskel und vermindern dadurch einen Teil der
Ubermdssigen Aktivitat der Muskeln (s. Abbildung S. 54). Eine vollstandige
Léhmung der betroffenen Muskeln ist nicht das Ziel, sondern eine Entspannung
der Uberméssigen Aktivitat.

Botulinum Toxin A (Botox®)

Die wahrscheinlich am héufigsten durchgefiihrte Injektion ist die von Botox®.
Es enthdlt das starkste bekannte biologische Gift, das Botulinum Toxin A, wel-
ches von einem Bakterium hergestellt wird. Dadurch, dass das Medikament
durch Injektion ganz lokal und in kleinsten Mengen in den Kérper eingefihrt
wird, ergibt sich die bis anhin beobachtete grosse Sicherheit dieser Anwen-
dung. Botox® wird direkt in den Muskel injiziert {s. Abbildung S. 54), wandert
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zu den Nervenendigungen und unterbricht dort iiber langere Zeit die Reiziber-
tragung. Nach 3-6 Monaten erholen sich die Nervenenden, und die Wirkung
lasst nach.

Nebenwirkungen sind selten und treten meist nur bei der Anwendung von
hoheren Dosen auf. Beschrieben sind flichtige Ausschlage entweder am Injek-
tionsort oder als flichtige Rétung Uber den ganzen Kérper verteilt, leicht er-
hohte Kérpertemperaturen, Schmerzen und Druckempfindlichkeit an der Injek-
tionsstelle. Gelegentlich treten voriibergehend unerwiinschte Muskelschwiéiche
bei injizierten oder benachbarten Muskeln auf. Sehr selten wird Midigkeit und
allgemeine Schlaffheit beschrieben.

Generell gibt es vier Injektionsarten bei Botox®

e Visuvell-palpatorisch: Die Muskeln sind klar unter der Haut sicht- und spiir-
bar und kénnen so ohne weiteres injiziert werden. Dies ist die einfachste Art
der Injektion (s. Bild unten).

Wie bei einer Imp- ‘
fung wird der ge- | s
wiinschte Muskel

durch die Haut

angestochen.

* Unter EMG-Kontrolle: Eine spezielle Injektionsnadel wird an ein Gerét an-
geschlossen, das die Aktivitat der Muskelfasern sicht- und hérbar macht.
Dadurch wird eine Injektion in das Muskelgewebe sichergestellt. Diese Technik
wird vor allem bei dinneren Muskeln, welche von anderen Geweben umgeben
sind, angewendet.

* Mittels Elektrostimulation: Mit einer gleichen Nadel wie bei der Elekiro-
stimulation werden kleine, nicht gefahrliche, nicht schmerzhafte Stréme an der
Injektionsstelle abgegeben. Eine sichtbare Muskelzuckung zeigt den Standort
der Nadel im gewiinschten Muskel an. Diese Methode ist sehr prazise und ist
wertvoll bei der Injektion in kleinere Muskeln, welche von anderen Muskeln, die
man vielleicht meiden will, umgeben sind (s. Bild ndchste Seite oben).
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° Mittels Ultraschall-Kontrolle: Mit Ultraschall éhnlich wie bei der Schwanger-
schaftskontrolle kénnen die einzelnen Muskeln oder auch zum Beispiel Speichel-
drisen sichtbar gemacht werden. Die Bewegung der eingefithrten Metallnadel
zeigt den Standort der Nadel an. Dies ist ebenfalls eine Methode hoher Pré-
zision.

Phenol-Chemoneurolyse

Phenol ist ein chemischer Stoff, der zu den Alkoholen gehért. Im Unterschied
zum Ethylalkohol, den wir als Genussmittel kennen, verteilt er sich schlecht iber
den ganzen Kérper und wirkt grésstenteils am Injektionsort selbst. Phenolinjektionen
werden seit der Mitte des letzten Jahrhunderts erfolgreich gegen Spastizitét einge-
setzt. Im deutschsprachigen (europdischen) Bereich sind sie aus verschiedenen
Griinden etwas in Vergessenheit geraten, werden aber jetzt wieder haufiger
eingesetzt. Phenol wird meistens in die unmittelbare Néhe eines Nervs ge-
spritzt (s. Abbildung unten).

ZNS !}lerv Muskel
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Dies stellt einige Anforderung an Technik und Prazision und ist wahrschein-
lich einer der Griinde, warum das Medikament etwas in Vergessenheit geraten
ist. Phenol schadigt das Gewebe in der Nahe der Injektion. Ein Teil des Nerven
wird zerstort und degeneriert, wéchst aber wieder nach. Dies kann 6 bis 12
Monate davern. So lange davert meist auch die entspannende Wirkung. In
geibten Handen ist dies ebenfalls eine sichere und wirksame Behandlung. Die
Injektion selbst ist etwas schmerzhafter als die Injektion von Botox®, das
Medikament ist etwas schlechter gewebevertraglich und neigt eher dazv, eine
leichte_chemische Entziindung zu verursachen. Phenol hat gegeniiber dem
Botox® auch Vorteile. Da die erste Wirkung sofort eintrit, kann man das
Resultat schon wéhrend der Injektion beurteilen. Ebenso kénnen von einer
Einstichstelle aus die Nerven zu mehreren Muskeln injiziert werden. Zudem ist
die Daver der Wirkung im Allgemeinen wesentlich langer. Die Technik ist Ghn-
lich der Botoxinjektion mittels Elekirostimulation (s. Bild auf Seite 54), der Ein-
griff davert aber etwas lénger, da préziser gearbeitet werden muss.

Die Nachbehandlung bei Chemodenervationen

Da die Chemodenervation mit Botox® oder Phenol eine Entspannung der
Ubermdssigen Muskelaktivitit bewirkt, wird dadurch fir die Zeitdaver der
Wirkung eine Gelegenheit geschaffen, von der therapeutische und pflegerische
Behandlungen profitieren kénnen. Es ist also wichtig, dass die Injektionen fir
einige Zeit durch ein infensiviertes Programm nachbehandelt werden. Es sollte
jetzt leichter sein, mittels Therapie, Schienen oder hértenden Verbénden ver-
kirzte Weichteile zu dehnen. Wenn Spastizitat vorhandene Funktionen er-
schwert oder verunméglicht, kénnen sie jetzt leichter geiibt oder gar ausgefihrt
werden. Dadurch kann eine Kréftigung und Verbesserung der Funktion von
Muskeln erreicht werden, die vorher gegen die Spastizitat nicht ankamen. Die
Injektionen kénnen allerdings nicht Funktionen, die nicht vorhanden sind, schaf-
fen, sondern nur verdeckte Funktionen hervorbringen. Ein Kind ohne Geh-
potenzial wird also durch lokale Injektionen nicht zum Gehen kommen. Chemo-
denervationen kdnnen auch praventiv eingesetzt werden. Die Entspannung von
Muskelgruppen kann Komplikationen wie Weichteilverkirzungen oder Sub-
luxationen verhindern. Dadurch kénnen Operationen zum Teil vermieden oder
auf einen ginstigen Zeitpunkt hinausgeschoben werden.

Wiederholung der Injektionen

Oft missen die Injekfionen iber einige Zeit in regelmdssigen Abstanden
wiederholt werden, bis entweder das gewiinschte Resultat erreicht ist oder man
sich fir eine andere Behandlung entscheidet. Man beobachtet haufig, dass bei
guter Nachbehandlung das Resultat tendenziell ldnger anhdlt und die
Wiederkehr der (iberméassigen Spannung weniger schlimm ist.
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INTRATHEKALE VERABREICHUNG

Hier handelt es sich um die Abgabe eines Medikamentes, im Falle von
Spastizitdt und Dystonie meistens Lioresal, direkt in den Rickenmarkskanal (int-
rathekal). Dabei wird ein dinner Katheter in den Rickenmarkskanal gelegt und
mit einer Pumpe verbunden, die direkt unter der Bauchhaut eingepflanzt wird.
Der grosse Vorteil dieser Methode ist, dass man das Medikament in unmittel-
barer Néhe des Wirkungsortes abgibt und dadurch nur sehr kleine Dosie-
rungen anwenden muss. Die notwendige Dosis ist etwa 50- bis 100-mal kleiner
als bei der oralen Verabreichung. So gelangt das Medikament kaum tber die
Blutzirkulation in den iibrigen Kérper. Nebenwirkungen wie die zentrale Damp-
fung werden auf ein Minimum reduziert. Allerdings sind die Komplikationen, die
mit dem System selbst verbunden sind, relativ haufig.

Vorgehen

Meist wird zuerst eine so genannte Testphase eingeleitet. Dabei gibt es zwei
Méglichkeiten: Das Medikament wird entweder direkt in den Rickenmarkskanal
injiziert oder es wird ein Katheter eingeschoben und an eine Gusserliche Pumpe
angeschlossen. In beiden Féllen wird die Wirkung des Medikamentes sorgfal-
tig geprift und eine Implantation nur vorgenommen, wenn das Resultat eindeu-
tig positiv ist.

Bei der Implantation des Systems wird zuerst das eine Ende eines Katheters
in den Rickenmarkskanal geschoben. Das andere Ende wird unter der Haut
nach vorne unter die Bauchhaut gefGhrt. Unter der Bauchhaut wird chirurgisch
eine Tasche fir die Pumpe geschaffen, welche an den Katheter angeschlossen
wird. Die Pumpe kann mittels eines Magnetkopfes von aussen programmiert
werden. So kann die Dosierung der Medikamente jederzeit auf einfache Weise
den Bediirfnissen angepasst werden. Wenn das System einmal richtig einge-
stellt ist, muss die Pumpe etwa alle 2 bis 3 Monate durch eine Injektion nach-
gefillt werden. Die Lebensdauer einer Pumpe betragt im Schnitt etwa 5 Jahre.

Indikationen

Pumpen werden vor allem dann gebraucht, wenn andere Massnahmen nicht
das gewiinschte Resultat zeigen. Fir kleine Kinder sind sie auf Grund ihrer
doch erheblichen Grosse nicht geeignet. Die Wirkung auf die Spannung in den
Beinen ist besser als auf die in den Armen.

Bei gewissen Krankheitsbildern wird allerdings heute immer friher die
Implantation einer Pumpe empfohlen. Die schwere Spastizitat, die sich oft bei
anoxischen Hirnschéden (Schaden bedingt durch Saverstoffmangel) wie z.B.
nach einem Ertrinkungsunfall einstellt, ist Gusserst schwierig zu behandeln und
fihrt sehr haufig zu Schmerzen und Komplikationen. In diesen Fallen empfeh-
len viele Experten, den Eingriff sehr frih vorzunehmen.
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Komplikationen

Komplikationen kénnen prinzipiell zwei Ursachen haben:

* Systembedingte: Katheter konnen knicken oder dislozieren und dadurch
der Medikamentenfluss verdndert werden. Infektionen entweder vom Ka-
theter im Rickenmarkskanal oder in der Bauchtasche der Pumpe sind selten,
aber wie bei jedem operativen Eingriff eine Gefahr.

* Medikamentenbedingte: Diese sind vor allem abhéngig von der Dosierung
und kdnnen somit in den meisten Féllen durch Umprogrammieren der Pumpe
behoben werden. Héufig sind Verstopfung und eine Schwéchung der Atem-
muskulatur.

Die medikamentése Behandlung von Spastizitdt und Dystonie ist meist kom-
plex, und es gibt kaum Patentldsungen. Sie muss sorgféltig und individuell an-
gepasst werden. Die Absprache mit dem ganzen Team ist von &usserster
Wichtigkeit. Wirkungen und Nebenwirkungen miissen sorgféltig gegeneinan-
der abgewogen werden. Selten ist sie die alleinige Lésung des Problems und
muss mit anderen Behandlungen kombiniert werden. Richtig angewandt, kann
sie aber einen erheblichen Unterschied in der Lebensqualitét des betroffenen
Kindes und seiner Familie bewirken.

OSTEOPOROSE BEI CEREBRALEN BEWEGUNGSSTORUNGEN

Osteoporose ist ein haufiges Problem von Kindern mit mittelschweren und
schweren Féllen von cerebralen Bewegungsstdrungen. Mit Osteoporose wird
eine verminderte Kalzifizierung der Knochen benannt, bei der Kalzium entwe-
der nicht richtig eingebaut oder iibermdssig aus dem Knochen abgebaut wird.
Das Resultat ist eine erhéhte Anfalligkeit fir Knochenbriiche, welche als Folge
von scheinbar kleinen Traumen oder Unfallen auftreten kénnen. Oft kann das
Ereignis, das eine Fraktur verursacht hat, nicht mit Sicherheit identifiziert wer-
den.

Osteoporose kommt vor allem bei nicht steh- und gehfahigen Kindern vor.
Der Schweregrad des Leidens nimmt mit zunehmendem Altern des Kindes zu.
Im Alter von Gber 10 Jahren haben schon 26% der Kinder mit schweren cereb-
ralen Bewegungsstérungen einen Knochenbruch erlitten. Die relative kérperliche
Inaktivitat, vor allem auch der mangelnde Einsatz der Muskeln und Knochen ge-
gen die Schwerkraft scheint hauptverantwortlich fir die Entwicklung des
Krankheitsbildes.

Viele dieser Kinder leiden zusdtzlich an Epilepsie und werden mit Medika-
menten behandelt. Einige dieser Medikamente kénnen das Osteoporoserisiko
zusatzlich erhdhen.

Auf Grund von Komplikationen wie Hiftluxationen und Skoliosen mijssen
Operationen vorgenommen werden, welche eine gewisse Periode der Ruhig-
stellung (Immobilisation), héufig in Gipsen, erfordert. Diese zusatzliche Inaktivi-
tat verursacht ein rascheres Fortschreiten des Kalziumabbaus.
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Der Ernghrungszustand der Kinder ist ebenfalls von grosser Wichtigkeit. Oft
haben Kinder mit schweren cerebralen Bewegungsstdrungen Ess- und Schluck-
schwierigkeiten und kénnen nur mit Mithe ihren Bedarf an Nahrung decken.
Mangel- oder Unterernéhrung bedeutet ebenfalls ein zusétzliches Osteoporose-
risiko.

Diagnose

In der Mehrzahl der Félle wird die Diagnose anlasslich eines Knochenbru-
ches zum ersten Mal gestellt. Oft weiss man auf Grund von Réntgenbildern, die
zu Kontrollen von Hiften und Wirbelséule gemacht werden, dass eine wahr-
scheinliche Osteoporose besteht. Zur eindeutigen Diagnose werden Knochen-
dichtemessungen in spezialisierten Zentren vorgenommen. Am héufigsten und
schwersten betroffen sind die Oberschenkelknochen und die Lendenwirbel-
sdule.

Behandlung
Uber die Prévention (das Vorbeugen) und die Behandlung der Osteoporose

gibt es verschiedene Meinungen und Methoden, wenige haben sich wissen-

schaftlich als wirksam erwiesen. Wahrscheinlich gelingt es am ehesten, das

Fortschreiten des Prozesses zu verlangsamen, das heisst, den Kalziumabbau

aus dem Knochen zu bremsen. Einige Behandlungen scheinen tatséchlich zu er-

reichen, dass Kalzium wieder in den Knochen eingebaut wird.

Am allerwichtigsten ist die Prévention: Jede unnétige Inaktivitat und Immo-
bilisation sollte vermieden werden. Eine geniigende und gesunde Erndhrung
muss gewdbhrleistet sein. Folgende Behandlungsmethoden haben einen gewis-
sen Erfolg gezeigt:

*  Zufuhr von Vitamin D und Kalzium: Diese Behandlung wird wahrscheinlich
am haufigsten angewandt und scheint den Knochenabbau zu verlangsa-
men und den Kalziumeinbau zu férdern.

* Biphosphonate: Eine Gruppe von Medikamenten, die in den Knochenstoff-
wechsel eingreifen und den Knochenaufbau zu férdern scheinen.

e Training in aufrechter Kérperhaltung, bei dem die Muskeln gegen die
Schwerkraft arbeiten missen und die Knochen und Gelenke gegen die
Schwerkraft belastet werden, hat sich in Versuchen als knochenaufbauend
erwiesen.
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Reinald Brunner

ORTHOPADISCHE BEHANDLUNGSMOGLICHKEITEN
BEl CEREBRALEN BEWEGUNGSSTORUNGEN

Schon das Wort «cerebrale Bewegungsstérungen» zeigt, dass bei
diesen Schédigungen des Gehirns in erster Linie die Stérung der
Bewegung auffallt. In Ghnlichem Masse sind oft aber auch die
Sensibilitt, die Empfindung der Spannungen im Muskulatur-,
Sehnen- und Kapselband-Apparat (Tiefensensibilitat) wie die
Oberflachen-Sensibilitét (Schmerz, Wérme, Kalte) und auch auf
zentraler Hirnebene der Seh- und der Gleichgewichtssinn betrof-
fen. Diese zusdtzlichen Storungen erkléiren, weshalb orthopédi-
sche konservative wie operative Massnahmen die Bewegungssto-
rungen kaum wirklich korrigieren konnen. In der Behandlung
dirfen deshalb diese zusétzlichen Stérungen nie aus den Augen
verloren werden, da sie nicht korrigierbar sind und fiir wesentli-
che Anteile der Bewegungsstorungen mit verantwortlich sein kon-
nen.

Wie soll eine gut ausgewogene Muskelanspannung erfolgen, wenn die
Spannungszustdnde von Muskulatur, Kapsel und Bandern nicht korrekt empfun-
den werden? Zusétzlich ist auch die Aktivierung der Muskulatur gestért. Diese
verschiedenen Komponenten, welche bei jedem Patienten unterschiedlich stark
ausgeprdgt sind, erkléren die Komplexitat der klinischen Bilder bei cerebralen
Bewegungsstdrungen.

Orthopddische konservative oder operative Massnahmen sind aber trotz-
dem hilfreich und notwendig, um Bewegungen zu erméglichen, Aktivitdten und
Funktionen wie Gehen oder Stehen zu erhalten und zu verbessern, oder um
Zustande zu korrigieren, bei denen qudlende Schmerzen die Patienten im
Alltag plagen oder durch erworbene Verdnderungen am Bewegungsapparat
die Pflege erschwert und gar verunméglicht wird. Dabei darf nicht vergessen
werden, dass der Bewegungsapparat, d.h. die Form des Skelettes, die Gelenke
und die Lange der Muskulatur, sich zunachst normal entwickelt, bis es zur
Schadigung des Gehirnes kommt. Erst die Stérung der Funktion der Muskulatur,
die normalerweise Gelenke vor Verrenkungen, Bénder vor Uberdehnung schiitzt
und Bewegungen ermdglicht, fihrt mit der Zeit zu den bei Bewegungsstérungen
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bekannten Deformitdten am Bewegungsapparat. Dabei ist nicht der ibermdssige
und/oder falsch gerichtete Zug der Muskulatur die alleinige Ursache. In ebenso
grossem Masse ist die fehlerhafte Kontrolle gegen Einwirkungen von Schwer-
kraft und anderen Kraften beteiligt, die im Liegen, Sitzen, Stehen und Gehen
auf den Kérper einwirken, wenn die stabilisierende Tétigkeit der Muskulatur
fehlt. Aus diesem Grunde lassen sich Deformitditen nicht einfach durch Interven-
tionen an Muskeln verhindern oder korrigieren.

UBERSICHT UBER THERAPEUTISCHE MOGLICHKEITEN

Grundsatzlich gibt es verschiedene Méglichkeiten, Deformitaten am Bewe-
gungsapparat zu korrigieren:

Physiotherapeutisch wird die Muskelldnge erhalten, die Muskelkraft trainiert
und die Muskelkoordination verbessert. Schienen fihren und stabilisieren Gelenke
und Gelenksketten {wie den Fuss und die WirbelsGule) in Bewegung und Ruhe
und ersetzen den Ausfall von kontrollierender Muskelaktivitat. Medikamente
kénnen die abnorme Muskelspannung allgemein oder lokal verringern. Opera-
tive Massnahmen korrigieren in kurzer Zeit Deformitdten, wie verkirzte
Muskulatur, verrenkte Gelenke oder verdrehte Skelettanteile. Alle diese Mass-
nahmen miissen aufeinander abgestimmt und auf den einzelnen Patienten zu-
geschnitten miteinander angewandt werden, um ein optimales Resultat zu er-
reichen.

Konservative und operative Massnahmen

Wahrend konservative Massnahmen oft erstaunlich grosszigig und langfristig
eingesetzt werden, besteht meist eine grosse Zuriickhaltung vor aggressiveren
Schritten, besonders operativer Art. Es bleibt aber abzuwégen, ob nicht eine
lebenslange orthopddietechnische Behandlung (z.B. ein Korsett) letztlich die
aggressivere Massnahme darstellt als eine einmalige operative Intervention
(z.B. die operative Korrektur einer Wirbelsaulendeformitét). Zudem wird héu-
fig eine Operation bis gegen Ende des Wachstums aufgeschoben, um nicht
wiederholt eingreifen zu missen. In den letzten Jahren hat sich jedoch gezeigt,
dass die Gefahr fir wiederholte Operationen auch bei friher Korrektur von
Deformitdten relativ gering ist. So héngt z.B. die erneute Verrenkung eines re-
konstruierten Hiftgelenkes nicht vom Operationsalter ab, und auch Weichteil-
Eingriffe weisen in der Regel einen langfristig positiven Effekt auf. Auch ist es
fragwiirdig, eine funktionell einschrénkende Deformitét aus Angst vor einer er-
neuten operativen Intervention nicht zu korrigieren, wenn damit die Moglich-
keit fir Fortschritt und Entwicklung eingeschrankt wird. Zudem entwickeln sich
aus notwendigen Kompensationsbewegungen und -haltungen oft zusatzliche
Deformitéten, sodass Korrekturen nach léngerem Zuwarten ausgedehnter werden
und die Gefahr besteht, dass nicht mehr alles korrigiert werden kann. Mit heuti-
gen modernen Andsthesie-Methoden sind die Risiken wahrend und um die
Operation gering, und wenn alle nétigen Deformitaten auf einmal korrigiert
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werden, bleiben auch die nach wie vor aufwandigen und mithsamen Rehabili-
tationsphasen in ihrer Anzahl beschrénkt. Nicht zuletzt bedeutet das Wachs-
tumsende keine Garantie, dass keine Verdnderungen mehr auftreten. Wahrend
des Wachstums ist die Wahrscheinlichkeit fir die Entwicklung von Skelett-
deformitaten zwar grésser, aber der Bewegungsapparat passt sich zeitlebens
an neve Funktionen und Bedingungen an. Das heisst, dass die Méglichkeit fir
die Entwicklung von Skelettdeformitéten wihrend des ganzen Lebens weiter be-
steht. Folglich ist es nicht sehr sinnvoll, Massnahmen auf das Ende des Wachs-
tums zu terminieren.

In der Praxis bedeuten diese Tatsachen, dass die Behandlungsziele fir ei-
nen Patienten laufend neu festgelegt und die Behandlungsmassnahmen, alle
Maglichkeiten eingeschlossen, abgestimmt eingesetzt werden miissen. Bei geh-
fahigen Patienten ist die Verbesserung der Gehfdhigkeit, méglichst die Norma-
lisierung des Gangbildes, das Hauptziel, um dem Patienten eine bestmégliche
integration in der Gesellschaft sicherzustellen. Bei schwerer behinderten Patien-
ten stehen eher Schmerzfreiheit und Pflegefdhigkeit im Vordergrund. Wichtig
ist, die Massnahmen so einzusetzen, dass dem Patienten alle Entwicklungs-
moglichkeiten offen bleiben. Es ist bei Kindern oft schwierig vorauszusagen, ob
sich eine Geh- oder Transferféhigkeit einstellen oder ob der Patient fahig sein
wird, gewisse Funktionen auszufilhren. Dass momentan eine solche Funktion
nicht méglich ist, ist kein Beweis, dass nicht unter geeigneten Bedingungen eine
solche Funktion doch méglich ware. So kann es durchaus vorkommen, dass ein
Patient auch noch weit nach dem zwanzigsten Lebensjahr lernt, am Rollator zu
gehen.

KONSERVATIVE MASSNAHMEN

Physiotherapie

Uber die physiotherapeutische Behandlung orientiert der Beitrag von Rose-
marie Geenen und Anita laage-Gaupp (s.S. 22). Einzig soll hervorgehoben
werden, dass die kostbare Zeit wihrend den Physiotherapiesitzungen mog-
lichst fir diejenigen Behandlungen eingesetzt werden sollte, die nicht auch mit
anderen Mitteln erreicht werden kdnnen (z.B. ein Gleichgewichtstraining).

Hilfsmittel

Konservative orthopadie-technische Massnahmen beinhalten im Wesentlichen
Lagerungshilfen und Hilfsmittel, die die Funktion unterstiitzen. Zu den Lage-
rungshilfen z&hlen sémtliche orthopédie-technischen Hilfen, die eine Stellung
korrigieren.

Besonders wichtig sind die Rollstuhlschalen, mit denen eine Sitzposition ein-
gestellt wird, welche die Spannung der Muskulatur minimal hélt und gleichzei-
tig den Rumpf und das Becken stabilisiert. So erhalt der Patient eine bestmogli-
che Bewegungsfreiheit, die vor allem auch den Gebrauch der Arme umfasst.
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Dadurch werden seine Alltagsfahigkeiten verbessert und die Lebensqualitdt er-
héht.

Mit einem Stehbrett wird die Stellung des gesunden Menschen im Stehen
imitiert, um ein Training fir diese Stellung zu gewdhrleisten und sicherzustellen,
dass keine Bewegungseinschrénkungen die Stehféhigkeit vermindern.

Auch Gehhilfen kénnen hilfreich sein, die von einfachen Gehradern bis hin
zu komplexen Gehmaschinen (Typ NF-Walker) und Rollatoren reichen. Auch
hier muss das geeignete Hilfsmittel fir den einzelnen Patienten ausgesucht und
angepasst werden. Periodisch muss iiberprift werden, ob nicht durch entspre-
chenden Fortschritt ein Wechsel zu einem einfacheren und geeigneteren Mittel
mdglich wird.

Nachtlagerungsschienen zur Dehnung der Muskulatur sind héutig weniger
hilfreich als angenommen, denn ihr Zug stért den Schlaf. Aus diesem Grunde
werden sie selten konsequent oder unter zu geringer Spannung angewandt, so-
dass ihre Wirksamkeit beeintrichtigt ist. Sinnvoller ist es, solche Lagerungshilfen
tagsiiber zusammen mit einer Ablenkung, wie z.B. beim Fernsehen oder Video-
Spiel, einzusetzen. Nachtlagerungsschienen eignen sich vor allem zur Kontrolle
der Beinhaltung im Schlaf. Sie dienen der Verhinderung der Entwicklung einer
so genannten Windschlag-Deformitat. Darunter versteht man eine asymmetri-
sche Stellung der Beine durch Muskelverkiirzung, die durch eine Einschrankung
der Streckung der grossen Gelenke unter Einwirkung der Schwerkraft und der
Bettdecke entsteht. Bei fixierter Deformitdt bleibt nurmehr ihre Akzeptanz oder
operative Korrektur.

Zur Dehnung von Muskulatur und Stellungskorrektur von Gelenken eignen
sich so genannte funktionelle Schienen, d.h. Schienen, welche wahrend der
Aktivitdt getragen werden, besser als Nachtlagerungsschienen. Diese funktio-
nellen Schienen erlauben mehr Korrektur. Sie verbessern zudem die Stellung
der Gelenke auch in der Funktion und helfen, Fehlbelastungen und Muskel-
funktionsstérungen zu verhindern. Da dadurch die Funktion optimiert und dem
Normalen bestméglich angendhert wird, werden zudem auch Muskelver-
kirzungen verhindert. Funktionelle Schienen bewdhren sich vor allem fir den
Unterschenkel-/Fussbereich.

In die Gruppe der Hilfsmittel gehdren auch die Korsette. Hauptsachlich
werden sie als Stitze bei ungeniigender Funktion der Haltemuskulatur einge-
setzt. Sinnvollerweise werden sie deshalb schon verwendet, wenn eine haufige
Schiefhaltung des Rumpfes die Haltungsinsuffizienz zeigt, d.h. noch bevor die
Verkrimmung der Wirbelséule fixiert ist und dann nur noch mit grossem, ope-
rativem Aufwand korrigiert werden kann.

Medikamentése Beeinflussung der Muskelspannung

In letzter Zeit hat sich immer stérker gezeigt, dass eine Kontrolle der Muskel-
Ruhespannung (des Muskeltonus) ein Schlisselfaktor fir die Behandlung von cereb-
ralen Bewegungsstorungen darstellt. Eine Normalisierung oder Reduzierung
der spastischen Aktivitét ermdglicht es dem Patienten, die eigene Muskel-
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kontrolle zu verbessern, und eroffnet ihm eine Vielfalt von Bewegungsmdg-
lichkeiten. Wird dieses Ziel frih genug erreicht, treten auch viel weniger ver-
formende Kréfte auf. Dadurch kann die Entstehung von Deformitéten vermin-
dert werden, wodurch weniger Korrektureingriffe erforderlich sind. Zudem muss
betont werden, dass, wenn einmal Deformitéten aufgetreten sind, nur noch das
Wesentliche korrigiert werden kann und eine vollstandige Korrektur meist nicht
mehr mglich ist. Zur Kontrolle dieser Muskelgrundspannung gibt es verschie-
dene Maglichkeiten: Zur globalen Reduktion der Muskelspannung wird meis-
tens Lioresal (Baclophen) verabreicht, értlich wird Botulinumtoxin angewandt.
Néheres s. Beitrag von Brigitte Jann (Seite 49).

OPERATIVE MASSNAHMEN

Operationen an Muskeln und Sehnen

Muskelverldngerungen werden nicht nur zur Kontrolle der Muskelspannung,
des Tonus, durchgefihrt, sondern oft auch, um Muskeln zu verléngern, welche
sich auf Grund der Spastizitét verkiirzt haben. Mithilfe der Ganganalyse lésst
sich bestimmen, ob eher eine sehnige Verldngerung des Muskels mit einem
davernden Kraftverlust oder eher eine aponeurotische Verlangerung (Durch-
frennung der sehnigen Anteile innerhalb des Muskelbauches) ohne wesentli-
chen Kraftverlust durchgefishrt werden soll. Eine Testinjektion von Botulinum-
toxin kann dariiber Aufschluss geben. Die Hauptziele der Behandlung sind: Die
Streckfahigkeit von Hiiften und Knien soll erhalten bleiben, und die Fisse mis-
sen der stabilisierenden Wadenmuskulatur als Hebelarm zur Verfiigung stehen.
Oft lasst sich dieses Ziel nur durch eine Kombination von Orthopéadie-Technik
(Unterschenkel-Schienen) und operativen Massnahmen, vor allem am Knie, we-
niger im Hiftbereich, realisieren.

Natirlich ist nach all diesen muskelverléngernden Massnahmen eine Rehao-
bilitationsphase notwendig. In der ersten Zeit nach dem Eingriff bestehen immer
eine Belastungsreduktion und eine Schwiéche. Die optimale Funktion muss erst
wieder hergestellt werden. An jede Operation schliesst sich deshalb eine
Wiederaufbauphase von 1 bis 2 Jahren an, was bei der Indikationsstellung
beriicksichtigt werden muss: Lohnt sich der Aufwand? Ist es nach bestem
Wissen wahrscheinlich, dass der Patient nach diesen 2 Jahren vom Eingriff pro-
fitiert2 Steht diese Zeit zur Verfigung? Diese Fragen missen Gegenstand der
Diskussion vor einem operativen Eingriff sein.

Bestehen Muskelverkiirzungen iiber lange Zeit, so verkiirzen sich auch die
Gelenkkapsel und die ibrigen Weichteile. In diesen Féllen sind einfache Muskel-
verlangerungen nicht mehr ausreichend. Darum miissen entweder diese Weich-
teile mithilfe eines dusseren Fixateurs, welcher die Knochen fest fasst und dadurch
eine direkte Hebelwirkung zur Dehnung erméglicht, zusétzlich aufgedehnt werden,
oder eine kndcherne Korrektur muss angeschlossen werden. Das Aufdehnen
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mit einem Fixateur ist psychisch belastend, bringt aber das gewiinschte Resultat
ohne erneute Deformitat, wahrend die knécherne Korrektur die Einsteifung der
Weichteile mit einer operativ eingestellten kndchernen Deformitét kompensiert.
Das Ziel sollte deshalb wenn immer méglich sein, solche Zusatzeingriffe durch
ein frilhzeitiges Korrigieren von Kontrakturen zu vermeiden.

Operationen am Skelett

Besonders bei schwer behinderten Patienten, die oft nicht gehféhig sind,
kann es zu schweren Verformungen des Bewegungsapparates kommen. Diese
betreffen das Hiftgelenk, welches sich ausrenkt und dadurch schmerzhaft wird,
sowie die Wirbelséule, die sich durch den Druck der Schwerkraft, weniger durch
einen falschen Zug der Muskulatur, zunehmend verformt.

Fur das Hifigelenk stehen rekonstruktive Massnahmen im Vordergrund, be-
sonders solange sich der Patient noch im Wachstum befindet. Werden solche
rekonstruktiven Eingriffe, die die Deformitat des Oberschenkelknochens, des
Beckenknochens und des Hiftgelenkes, in einem Schritt korrigieren, noch wah-
rend des Wachstums durchgefihrt, ist es unwahrscheinlich, dass ein Patient
spéter unter Schmerzen leidet. Nach Wachstumsabschluss steigt die Méglich-
keit fir dauernde Schmerzen trotz des Eingriffes. Weil die Erfahrung zeigt, dass
die meisten Patienten friher oder spater Schmerzen entwickeln, wenn neben
der Verrenkung eine Spastizitdt besteht, sollte vor Abschluss des Wachstums
auch ohne Vorhandensein von Schmerzen iiber einen solchen rekonstruktiven
Eingriff diskutiert werden. Lediglich einen Teil dieses Eingriffes durchzufihren
oder nur die Weichteile zu korrigieren, ist wenig sinnvoll, da sich die knécher-
nen Verformungen kaum mehr zuriickbilden und die Méglichkeit einer erneuten
Verrenkung trotz des Eingriffs héher ist. Eine Alternative bietet die Entfernung
des oberen Teiles des Oberschenkelknochens. Damit wird ein Teil des Gelenkes
enffernt. Was tbrig bleibt, ist ein nur von Muskeln und Weichteilen gehaltener
Oberschenkelknochen ohne Stabilitat in der Hifte. Ein Stehen mit einem sol-
chen «Gelenk» ist kaum mehr méglich. Da aber nicht voraussehbar ist, ob ein
Patient nach der Rekonstruktion des Gelenkes nicht wenigstens die Stehfdhig-
keit erreichen kdnnte, geben wir der etwas aufwandigen Rekonstruktion, die in
unseren Héanden jedoch nicht zu schweren Komplikationen fihrt, den Vorzug.
Eine Alternative zur operativen Korrektur der Verrenkung wegen Schmerzen ist
grundsétzlich die Reduktion des Muskeltonus, da damit die Komponente, wel-
che in erster Linie fir die Auslésung der Schmerzen verantwortlich ist, korrigiert
wird. Eine ausreichende Tonuskontrolle bedeutet aber in der Regel Einsatz ei-
ner Baclophenpumpe oder eine dorsalen Rhizotomie {operative Durchtrennung
von Nervenfasern, bevor sie in das Rickenmark eintreten).

Eine andere schwere Deformitét ist die Wirbelsdulen-Deformitét, welche die
Patienten in ihren Funktionen, vor allem dem Sitzen, zunehmend einschrénkt.
Ausser dem Einsatz eines Korsettes, der schon bei der schiefen Sitzhaltung ohne
Wirbelsdulen-Deformitat zumindest diskutiert werden sollte, kommt die operative
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Stabilisierung infrage. Ist die Wirbelsgule stark verkrimmt, tritt die operative,
stabilisierende und aufrichtende Korrektur der Wirbelséule in den Vordergrund
und muss zumindest besprochen werden. In diesen Féllen wird die Wirbelséule
nicht nur Gber den gekrimmten Bereich, sondern iber den ganzen instabilen
Bereich versteift und korrigiert. Dazu wird die Wirbelséule vom Becken bis ge-
gen die oberen Brustwirbel mit langen Staben fixiert. Diese Methode gewahr-
leistet, dass die Wirbelsdule senkrecht iber dem Becken steht und damit Sitzen
und Stehen erméglicht. Obwohl solche Eingriffe eine hohe Komplikationsrate
bis gegen 30% haben (Ausriss, Infekte, Materialversagen), sind sie das Risiko
wert. Um einem Patienten den funktionellen Gewinn zu sichern, ist weder iber-
mdssige Aggressivitat noch Gbermassige Zuriickhaltung angebracht.

Spastische Bewegungsstérungen fishren auch oft zu Verdrehungen von
Knochen, was sich besonders oft in einem Einwdrtsgang zeigt. Korrekturen
sind vor allem notwendig, um die Hebelarme fiir die Muskulatur fir das Gehen
und Stehen optimal einzurichten. Wéhrend friher Platten und Schrauben die
Fixation sicherstellten, werden heute auch &ussere Fixateure eingesetzt, die
durch Schrauben den Knochen direkt fassen und die Knochenteile nach der
Durchtrennung halten. Diese Methode erméglicht eine sofortige Belastung und
eine Beurteilung des Ausmasses der operativen Korrektur, welche ohne erneute
Operation bei Bedarf angepasst werden kann. Allerdings ist eine etwas lan-
gere Heilungszeit von ca. 10 Wochen erforderlich.

Neben den Korrekturen von Ober- und Unterschenkel kann es auch not-
wendig sein, Fussdeformitéten zu korrigieren. Dank regelméssigem Einsatz von
gut angepassten Orthesen sind solche Eingriffe in unserer Region gliicklicher-
weise relativ selten. Bei Kindern im Wachstum bergen versteifende Opera-
tionen das Risiko eines Minderwachstums und werden deshalb nur sehr selten
durchgefihrt. In diesem Alter wird die Fussform durch Einsetzen oder Entfernen
von kndchernen Keilen an den Fusswurzelknochen verbessert. Spdter, und vor
allem bei ausgewachsenem Fussskelett (d.h. im Alter von 12 bis 14 Jahren),
kénnen versteifende Operationen vor allem am unteren Sprunggelenk sinnvoll
sein. Patienten, die ohnehin in Unterschenkelorthesen gehen, werden keine
Verdnderung der Fussfunktion spiren, denn die einzige Einschrénkung betrifft
die Anpassung der Fussstellung an Bodenunebenheiten, was mit Orthesen ja
auch nicht méglich ist. Wie bei anderen Eingriffen muss aber der Ausfall einer
Bewegung gegen die méglichen Einschrénkungen von Alltagsfunktionen ab-
gewogen werden.

Besonders bei dlteren Patienten mit spastischer Form der cerebralen Bewe-
gungsstorungen treten oft Zehendeformitéten auf. Dabei stéren vor allem eine
starke Beugung oder Uberstreckung, weil der Schuh gegen diese Zehen drisckt.
Konservative Massnahmen zur Behandlung solcher Deformitéten ausser Schuh-
anpassungen bestehen leider keine, sodass bei Beschwerden meist eine Kom-
bination aus Sehnen-Muskel-Korrekturen und Skelettkorrekturen, Versteifungen
eingeschlossen, notwendig werden.
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ZUSAMMENFASSUNG

Die konservativen wie operativen Massnahmen zur Verbesserung von Muskel-
tonus und zur Korrektur von Deformitdten am Bewegungsapparat missen auf-
einander abgestimmt, koordiniert eingesetzt und auf den einzelnen Patienten
abgestimmt werden. Nur dieser Weg fihrt dazu, dass ein Patient die bestmégliche
Chance fiir eine Rehabilitation im Alltag hat. Eine rechtzeitige aggressive Tonus-
kontrolle kann funktionellen Gewinn bringen und Deformitéten vermeiden, wéh-
rend eine spdtere operative Korrektur von Deformitéten, die immer weit reichende
Auswirkungen auf den Bewegungsapparat haben, nie vollstandig sein kann. Je
spater die Korrektur, desto aufwandiger und langfristiger das Verfahren zur
Korrektur und desto langwieriger die Rehabilitation.
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Evi Graf

WICHTIGE INFORMATIONEN

Eltern eines behinderten Kindes sind mit vielen Schwierigkeiten
konfrontiert. Die Dachorganisation und die Regionalgruppen wis-
sen darum und bieten deshalb verschiedene Unterstitzungsmég-
lichkeiten an. Nachfolgend werden die wichtigsten Themen und
Angebote aufgegriffen.

Die Diagnose «cerebrale Bewegungsstorungen» 15st bei Eltern oft einen
Schock aus. Fast immer ist es véllig unklar, was die Behinderung bedeutet und
mit welchen Entwicklungsméglichkeiten und Beeintréchtigungen zu rechnen ist.
Eine Prognose konnen auch sehr erfahrene Fachpersonen nicht geben, denn
gerade bei cerebralen Bewegungsstdrungen gibt es ganz unterschiedliche For-
men und Schweregrade. Es ist wichtig zu wissen, dass Fortschritte bis ins Er-
wachsenenalter maglich sind. So hat ein schwerbehinderter Mann mit Mitte
Zwanzig das Gehen an einem stabilen Stehkarren erlernt, und eine junge Frau
hat um die Zwanzig gelernt, ihren Speichelfluss zu kontrollieren. Diese Fortschritte
bedeuten fir die Betroffenen und die Eltern sehr viel!

Eltern hoffen, dass sich ihr behindertes Kind méglichst normal entwickelt,
dass es Fortschritte macht. Sie sind deshalb motiviert, das Kind gezielt, regel-
mdssig oder garintensiv zu férdern. Da stellt sich zundchst die Frage nach der
Auswahl der richtigen Fordermethode und Therapie. Das Angebot ist gross
und unibersichtlich: Delfintherapie, Doman-Delacato, Giger-Gerat, Kinasthe-
tik, Petd oder Vojta, um nur ein paar Anséfze zu nennen. Es gibt also sehr viel
mehr Therapien und Férderansétze als in dieser Broschiire aufgelistet. Ausge-
wahlt wurden schliesslich jene Ansdtze, die heute in der Schweiz am weitesten
verbreitet sind und von der Invalidenversicherung anerkannt werden. Dies be-
deutet, dass die Finanzierung in der Regel keine Schwierigkeiten darstellt.
Wird eine Therapie nicht anerkannt, so gibt es auch keine Beitrége, und die
Eltern missen die - teilweise erheblichen — Kosten aus der eigenen Tasche be-
zahlen. Eltern haben heute also nur eine begrenzte Wabhlfreiheit. Dies wird an-
gesichts der angespannten finanziellen Lage der Invalidenversicherung wohl
auch so bleiben, besteht doch die Befiirchtung, dass die Anerkennung weiterer
Ansdtze zu einer Mengenausweitung und somit zu noch héheren Kosten fihren
wirde.

Auf dem Sekretariat der Dachorganisation kann das Dossier «Therapie- und
Forderméglichkeiten» ausgeliehen werden, das auch iiber Ansétze informiert,
die von der Invalidenversicherung nicht finanziert werden.
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Es ist wichtig, dass Eltern eines behinderten Kindes die finanziellen Unter-
stitzungsméglichkeiten der Invalidenversicherung kennen. Sie miissen in der
Sache selbst aktiv werden (Anmeldung bei der V-Stelle}, ansonsten werden
keine Beitrdge ausgerichtet. Der Schweregrad der Behinderung schlégt sich in
der Beurteilung des sog. Hilflosigkeitsgrades nieder. Dabei wird das Ausmass
der Hilfe in sechs verschiedenen Lebensbereichen erfasst. Seit dem Jahr 2004
wurden die Ansdtze der Hilflosenentschadigung fir Kinder und Jugendliche,
die bei den Eltern wohnen, verdoppelt. Auf den gleichen Zeitpunkt wurde die
vormalige Hauspflege abgeldst durch den sog. Intensivpflegezuschlag, der zu-
sétzlich zur Hilflosenentschadigung ausgerichtet wird, falls taglich mindestens
4 Stunden an Betreuung notwendig sind. Fir die Tage, an denen sich ein Kind
in einer Institution befindet, werden diese Beitréige nicht ausgerichtet.

Auch im Hilfsmittelbereich bestehen klare Vorgaben, fir was und wie oft die
Invalidenversicherung die Kosten ibernimmt.

«Die Broschiire «Unser Kind hat cerebrale Bewegungsstdrungen» enthélt
v.a. eine Ubersicht iber die Beitrége der Invalidenversicherung an Kinder und
Jugendliche.

Eltern eines behinderten Kindes missen sich mit Therapien, Hilfsmitteln und
Finanzen beschaftigen. Dies benétigt Zeit und Energie. Hinzu kommt die Aus-
einandersetzung mit der Tatsache, dass das Kind behindert ist. Es ist fir viele
Eltern hilfreich, sich in Selbsthilfegruppen auszutauschen, zu erfahren, dass man
in dieser schwierigen Situation nicht allein ist.

Fast alle der 20 Regionalgruppen bieten Selbsthilfegruppen an, Néheres s.
www.vereinigung-cerebral.ch unter «Adressen/Elternbetreverinnen» oder

Tel. 032 622 22 21.

Bendtigt ein Kind viel Assistenz, so wirkt sich dies auf die ganze Familie
aus. Die Geschwister erhalten méglicherweise weniger Zuwendung als das be-
hinderte Kind, gemeinsame Aktivitéten erweisen sich mit einem Rollstuhl als
schwierig. Insbesondere Miitter befinden sich in einer schwierigen Situation.
Sie sind oft Uberfordert und haben Schuldgefishle, wenn sie ihre eigenen Be-
dirfnisse wahrnehmen. Es ist wichtig, fir Enflastung zu sorgen, bevor sich Er-
schépfung und Depression bemerkbar machen.

Die Geschiftsstelle verfigt iber eine Liste mit Adressen von Entlastungs-
diensten, s. www.vereinigung-cerebral.ch unter «Informationsmaterial»; Angebote
von Regionalgruppen (Wochenenden, Ferienkurse) s. unter «Regionalgruppens;
Personen die iber keinen Internetzugang verfigen, erhalten Auskunft iiber

Tel. 032 622 22 21.

Die Integration des behinderten Kindes findet zundchst in der Familie statt.
Der Umgang der Eltern mit dem behinderten Kind hat Auswirkungen auf das
Verhalten der Geschwister und der Nachbarn. Spétestens im Kindergartenalter
stellt sich die Frage nach der schulischen Integration des behinderten Kindes.
Liegt nur eine Kérperbehinderung vor, so sollte der Besuch der Regelschule
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eigentlich selbstversténdlich sein, wiirde man annehmen. Die Realitét ist leider
anders. Seit einigen Jahren finanziert die Invalidenversicherung bis zu wochent-
lich sechs Stunden Stitzunterricht beim Besuch einer Regelschule. Die schuli-
sche Integration eines behinderten Kindes ist heute in der Schweiz noch eher
die Ausnahme, denn sie bedeutet ein grosses elterliches Engagement und
Rahmenbedingungen, die nicht immer stimmen {rollstuhlgéngiges Schulhaus,
Bereitschaft der Regellehrkraft zu Mehraufwand, geringere Klassengrosse efc.).
Es ist zu empfehlen, dass die Eltern bereits ein Jahr vor dem Schuleintritt Kontakt
mit der Schulbehérde der Wohngemeinde aufnehmen, damit geniigend Zeit
zur Vorbereitung bleibt. Heute vermissen Eltern im Schulbereich eine Wahl-
moglichkeit, insbesondere wenn das Kind nicht nur kérperbehindert, sondern
auch in der Entwicklung verlangsamt ist. Sonderschulen sind dann die einzige
Méglichkeit und haben immerhin den Vorteil, dass die verschiedenen Thera-
pien (Physiotherapie, Logopddie etc.) intern angeboten werden.

Die Dachorganisation hat ein Buch herausgegeben mit dem Titel «Schulische
Integration von Kindern mit Behinderung», ISBN 3-9521126-4-X, zu bestellen
bei der Geschdfisstelle oder iiber Internet.

Nicht nur der Schuleintritt, auch die Berufsfindung ist fiir die meisten Jugend-
lichen und Eltern sehr schmerzlich. Oft gibt es nur wenige Méglichkeiten, die
offen stehen. Auch Arbeiten und Wohnen sind zumeist mit grossen Schwierig-
keiten verbunden, je nach Grad der bendtigten Assistenz. Mit dem Ubertritt ins
Erwachsenenalter sind auch Veréinderungen bei den Leistungen der Invaliden-
versicherung verbunden.

Die Broschiire «Unser behindertes Kind wird erwachsen» informiert iiber
Berufsfindung, Wohnen und Arbeiten, Vormundschaftsrecht sowie Leistungen
der Invalidenversicherung im Erwachsenenalter.

Cerebrale Bewegungsstdrungen «begleiten» die Betroffenen ein Leben lang.
Mit dem Schulaustritt sind die meisten sehr froh, dass sie nun keine Therapie
mehr haben. Physiotherapie, Logopéadie und Ergotherapie sind oft zu Reizwértern
geworden. Man méchte sich nicht mehr langer mit den Einschrénkungen des
Kérpers auseinander setzen und wird bewegungsmassig meist inaktiv. Viele
Betroffene erfahren ab ca. dreissig Jahren zusétzliche Einschrénkungen in der
Bewegung, ein Nachlassen der Kréfte und berichten auch von Schmerzen. Dies
ist denn der Zeitpunkt, sich nach Therapie umzusehen. Erschwerend kommt leider
hinzu, dass im Erwachsenenalter nicht mehr die Invalidenversicherung als Kosten-
tragerin zeichnet, sondern die Krankenkassen, die zumeist wesentlich restrikti-
ver sind und einen Selbstbehalt kennen.

Die Broschiire «Cerebrale Bewegungsstorungen im Erwachsenenalter:
Neve Herausforderungen» informiert, auch iiber Prévention und Umgang mit
diesen zusétzlichen Schwierigkeiten. Alljghrlich wird eine Tagung fir erwach-
sene Betroffene organisiert und es gibt auch Selbsthilfegruppen. Néheres s.
Internet bzw. telefonische Auskunft.
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ANHANG
WICHTIGSTE BEGRIFFE

Anarthrie
Extreme Form einer Artikulationsstrung als Folge einer Hirnschadigung.
Unfahigkeit, Lautsprache zu produzieren und entsprechend zu kommunizieren.

Bobath-Konzept

Die Behandlung nach dem Bobath-Konzept basiert auf entwicklungs-
neurologischen Kenntnissen und orientiert sich an der sensomotorischen und
psychischen Entwicklung. Es geht um die Vermittlung funktionell brauchbarer
Fahigkeiten sowie um Massnahmen zur Vermeidung von Sekunddrschdden.
Das Konzept findet Anwendung in Physio- und Ergotherapie sowie Logopédie.

Cerebrale Bewegungsstorungen (vormals cerebrale Léhmung)

Die Ursache der Bewegungsstérungen ist cerebral bedingt («cerebrum» be-
deutet Gehirn). Die Stérungen im Bewegungsablauf sind also auf eine Hirn-
schadigung zuriickzufihren. Diese kann vor, wahrend oder nach der Geburt
aufireten. Die Behinderung ist nicht heilbar, denn zerstdrte Hirnzellen lassen
sich nicht ersetzen. Sie kann kaum sichtbar oder sehr schwer sein und zu Roll-
stuhlabhangigkeit fihren. Viele der Betroffenen sind mehrfachbehindert
(s. Mehrfachbehinderung).

Diagnose, Friherfassung

Cerebrale Bewegungsstdrungen sind in schweren Fallen schon sehr frih er-
kennbar, in leichteren Fallen méglicherweise erst im Kleinkindalter. Eine Vor-
sorgeuntersuchung von Risikokindern und Frihgeborenen ist wichtig, denn es
gilt, die Behinderung méglichst frilhzeitig zu erfassen. Mit einer méglichst frihen
Forderung kann auch die Gesamtentwicklung ginstig beeinflusst werden.

Dysarthrie

Dysarthrien sind Sprechstérungen unterschiedlicher Ausprégung, die in-
folge von Lahmungen oder Koordinationsstérungen im Bereich des Stimm- und
Sprechapparates auftreten. Dadurch ist die Produktion von Lautsprache mehr
oder weniger stark beeintréchtigt.

Dystonie

Bei der dystonen Form von cerebralen Bewegungsstrungen besteht in der
Regel eine Kombination von Spastizitét und unwillkirlichen Bewegungen.
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Ergotherapie

Es handelt sich um therapeutische und p&dagogische Massnahmen, durch
die eine grosstmogliche Selbstandigkeit im Alliag erlangt werden soll. Dabei
werden Fertigkeiten und Funktionen gefordert und den Tendenzen zunehmen-
der Behinderung entgegengewirkt.

Frihférderung

Eine méglichst frih einsetzende ganzheitliche Férderung des Kindes ist sehr
wichtig. Dabei geht es nicht nur um medizinische Massnahmen und um
Physiotherapie, sondern - insbesondere bei schwerst- und mehrfachbehinder-
ten Kindern — auch um p&dagogische, psychologische und soziale Aspekte.

Heilpddagogische Friherziehung

Der Schwerpunkt dieses Ansatzes liegt im padagogischen Bereich. Dabei
geht es um das Erfassen der Schwierigkeiten und Stérken eines Kindes, das
Anleiten zum gezielten Spiel und die Unterstitzung der Eltern in ihrer oft sehr
schwierigen Situation.

Hemiparese oder Hemiplegie

Beeintrichtigung einer Kérperhélfte (Halbseitenlahmung) als Folge einer
Hirnschddigung. Liegt die Schadigung linksseitig, so ist die rechte Kérperhdlfte
betroffen, und umgekehrt. Eine Hemiparese kann nicht nur bei cerebralen
Bewegungsstdrungen, sondern auch bei spéter erworbenen Schadigungen auf-
treten (Unfall, Hirnblutung etc.).

Logopddie

Zu den Aufgabenbereichen der Logopédie gehéren die Abklarung,
Diagnostik sowie die Planung und Durchfihrung der Therapie bei Stimm-,
Sprech- und Sprachstérungen. Bei cerebral Bewegungsgestorten geht es nebst
der Nahrungsaufnahme auch um Aufbau und Verbesserung der Kommunika-
tionsmdglichkeiten.

Mehrfachbehinderung

Sehr oft betrifft die Hirnschadigung nicht nur den motorischen Bereich, son-
dern fishrt auch zu weiteren Behinderungen. Dies sind insbesondere eine Lern-
oder Geistigbehinderung, Epilepsie sowie Hor- und Sehschadigungen. Ein sehr
grosser Teil von Menschen mit einer cerebralen Bewegungsstérung ist mehr-
fachbehindert. Viele davon bedirfen trotz liebevoller Familie und bester
Forderung lebenslanger Pflege und Unferstiitzung.

Rehabilitationsteam
Bei der Forderung und Behandlung bilden Eltern, Kind und verschiedene
Fachpersonen ein Team, das sehr eng zusammenarbeitet.
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Sensomotorik
Wahrnehmung (Sensorik) und Bewegung (Motorik) sind eng miteinander
verknipft und spielen bei der frihen kindlichen Entwicklung eine wichtige Rolle.

Spastiztitat

Erhohter Musekletonus (Muskelspannung) im Zusammenhang mit cerebralen
Bewegungsstérungen. Man unterscheidet spastische Formen {umfassend Hemi-
plegie, Diplegie und Tetraplegie} von ataktischen und dyskinetischen Formen
von cerebralen Bewegungsstdrungen.

Unterstiitzte Kommunikation

Dieser Ansatz richtet sich an Personen mit angeborenen oder erworbenen
schweren Kommunikationsproblemen. Die fehlende oder stark eingeschrankte
Lautsprache (als Folge von Anarthrie oder Dysarthrie) bzw. die Verzégerung
der Sprachentwicklung {als Folge einer geistigen Behinderung) wird ersetzt
durch ein Kommunikationssystem. Dieses umfasst «natiirliche» Kommunikations-
mittel (Mimik, Blick, Gesten) sowie «technische» Hilfsmittel (Tafeln mit Bildern
und Symbolen sowie elekironische Gerate mit Sprachausgabe).

Dieser Ansatz ist zu unterscheiden von der sog. gestitzten Kommunikation,
bei der die behinderte Person beim Schreiben am Computer von einer Hilfs-
person gestitzt wird.
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VEREINIGUNG CEREBRAL SCHWEIZ

Dachorganisation

Bereits 1957 wurde die Vereinigung Cerebral Schweiz als Selbsthilfe-
organisation von Eltern gegrindet. Die Geschaftsstelle der Dachorganisation
ist heute Informations-, Beratungs- und Dokumentationsstelle  mit
Fachbibliothek. Sie gibt das Bulletin «Cerebral» sowie Bicher und Broschiren
heraus und erarbeitet Dossiers zu wichtigen Themen. Weitere Schwerpunkte
sind Offentlichkeitsarbeit (z.B. Referate, Teilnahme an Ausstellungen) und Aus-
und Weiterbildung. Fir Erwachsene mit cerebralen Bewegungsstérungen wer-
den Ferienkurse im In- und Ausland angeboten. Weiter werden die Interessen
von Eltern, Betroffenen und Fachpersonen auf nationaler Ebene vertreten und
sozialpolitische Themen aufgegriffen.

Es besteht eine enge Zusammenarbeit mit der Schweizerischen Stiftung fur
das cerebral gelshmte Kind mit Sitz in Bern sowie mit verschiedenen Dach-
organisationen der Behindertenhilfe.

20 Regionalgruppen in der ganzen Schweiz

Der Dachorganisation sind heute 20 Regionalgruppen angeschlossen, die
Eltern, Menschen mit Behinderung, Fachleute sowie Freunde zu ihren Mit-
gliedern zéhlen. Mit dem Beitritt zu einer Regionalgruppe haben Betroffene
die Méglichkeit, an verschiedenen Aktivitaten teilzunehmen und Erfahrungen
auszutauschen. In den meisten Regionen gibt es Eltern-Selbsthilfegruppen.

Die Dachorganisation vermittelt Ihnen gerne die aktuellen Adressen der
Sekretariate bzw. Ansprechpersonen von Regionalgruppen sowie die Kontakt-
personen der Selbsthilfegruppen fir Eltern und erwachsene Betroffene:
www.vereinigung-cerebral.ch (Regionalgruppen) oder Tel. 032 622 22 21.
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Der Verdacht auf «cerebrale Bewegungsstérungen» oder gar
die Diagnose frifft die Eltern vollig unvorbereitet. Sie miissen
sich mit Dingen auseinandersetzen, die ihnen noch unbekannt
sind. Es stellt sich die Frage nach den Ursachen der Hirn-
schadigung und nach den verschiedenen Formen und Aus-
prégungsgraden der Behinderung.

Es ist fur Eltern wichtig, sich einen Uberblick iber die verschie-
denen Therapie- und Fordermaglichkeiten zu verschaffen.
Diese Broschiire informiert Uber die wichtigsten Ansdtze:
Physiotherapie, Heilpadagogische Friherziehung, Logopddie
und Ergotherapie. Weiter kommen die medikamentésen und
die orthopddischen Behandlungsmaglichkeiten zur Sprache.
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