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Uber die Deutsch-Russische Gesellschaft Kraichgau e.V.

Die Deutsch-Russische Gesellschaft Kraichgau e.V. wurde im November 1991 von
der Schulgemeinschaft des Adolf Schmitthenner Gymnasium in Neckarbischofsheim
gegriundet. Zuvor war eine Stadtepartnerschaft zwischen Neckarbischofsheim und
Pereslawl-Salesskij vertraglich vereinbart worden. Auf Initiative von Schulern, Eltern
und Lehrern wurde humanitare Hilfe fur notleidende Menschen in Russland
organisiert. Bis 1998 bestand die Arbeit des Vereins in der Organisation von
Hilfstransporten fur soziale und medizinische Einrichtungen. Nach und nach wurde
der Tatigkeitsbereich erweitert.



Ziele des Vereins sind laut Satzung von 1991

- Starkung der Beziehungen zwischen Russland und Deutschland
- Hilfe fur Menschen in Not

- Grundsatz der Arbeit ist ,Hilfe zur Selbsthilfe*

Seit 1998 wurde eine Reihe von gemeinnitzigen Projekten im Bereich der
Obdachlosen-, Behinderten- und Altenhilfe durchgefuhrt. Die DRGK organisierte den
Austausch von medizinischen Fachkraften und forderte damit den Know-how-
Transfer. Sie unterstitzte Anfang 2000 tuberkulosekranke Kinder in den Kliniken von
Ulan-Ude und kimmerte sich um obdachlose Kinder im Gebiet Moskau. 2002
eroffnete sie zur Reintegration elternloser Kinder und Halbwaisen ein Kinderhaus im
Moskauer Gebiet, erstellte 2005 einen Neubau und organisierte bis 2014 eine
tagliche Suppenkiche am Kursker Bahnhof in Moskau. Die DRGK unterstitzt bis
heute in der Partnerstadt Pereslawl-Salesskij Menschen in schwierigen
Lebenssituationen. Dazu gehéren Invalide, kinderreiche Familien, alleinstehende
Senioren, Flichtlinge, Menschen ohne Dokumente und Menschen ohne Obdach. Die
DRGK leistet aufRerdem Einzelfallhilfe fir Kranke und Schwerstkranke und
organisiert Patenschaften.

Unsere wichtigsten Kooperationspartnerinnen sind Swetlana Starostina und
Swetlana Wassiliewa, die als Projektkoordinatorin und Ubersetzerin ehrenamtlich
arbeitet. Wir unterstitzen die Arbeit von Swetlana Starostina im Bereich
Rehabilitation, Inklusion und Teilhabe von jungen Invaliden am kulturellen und
sozialen Leben in Pereslawl-Salesskij. Eine grof3e Herausforderung ist die Hilfe beim
Aufbau des Begegnungszentrums ,Stratilat®, das dank der Unterstlitzung durch die
Administration seit 2017 in eigenen Raumen arbeiten kann.

Uber das Projekt

Als Vorsitzende der Deutsch-Russischen Gesellschaft Kraichgau besuche ich seit
1996 regelmé&lig jedes Jahr invalide Menschen und ihre Familien sowie Familien und
Menschen in schwierigen Lebenssituationen in ihrem Zuhause. Ich habe dadurch
grofRe Einblicke in das Leben mit einem invaliden Kind erhalten. Es ist kein leichtes
Leben. Ich zolle den Eltern und Familien meinen grof3ten Respekt und meine grolite
Hochachtung. Bei meinen Besuchen erfuhr ich von den betroffenen Eltern, dass sie,
wenn sie Hilfe fir ihr Kind bendtigen, weite Wege auf sich nehmen mussen, um in
einer Klinik in Jaroslawl, St. Petersburg oder Moskau Hilfe zu bekommen. Uber einen
Zeitungsartikel in meiner Tageszeitung erfuhr ich 2014 von einem Projekt mit
invaliden Kindern in Kasachstan, an dem die deutschen Therapeuten Thilo Ulrich und
Kristin Kalber beteiligt waren. Ich nahm Kontakt mit ihnen auf. Sie lie3en sich daftr
begeistern, ein ahnliches Projekt in Pereslawl-Salesskij durchzufiihren. Dank der
Unterstutzung durch die Aktion Mensch konnte daraufhin im Zeitraum 2015-2016 das
Projekt ,Rehabilitation invalider Kinder und Jugendlicher durch Fachkrafteaustausch
und Elternworkshops in Pereslawl-Salesskij“ realisiert werden. Wir haben uns nicht
nur mit den Fachkréaften vor Ort ausgetauscht, sondern auch Workshops fur Eltern
angeboten.



Die positiven Riuckmeldungen der Eltern und die Erfahrungen aus diesem Projekt
fuhrten zu der Idee, fur Eltern junger Menschen mit angeborenen oder erworbenen
Schadigungen des Zentralnervensystems, mit Muskelhypertonie oder einem
Schéadel-Hirn-Trauma eine Handreichung mit Ubungen fir den Alltag zu erstellen. Im
Oktober 2017 trafen sich Kristin Kalber, Thilo Ulrich, Christiane Seiler und Dr. Daniel
Vater in Moskau mit Kollegen und Arzten des medizinischen Zentrums ,Miloserdije®,
das unter dem Dach des Maria-Martha Klosters arbeitet, zu einem fachlichen
Austausch. Ziel war es, das Zentrum als Kooperationspartner zu gewinnen.
Fuhrende Mitarbeiterinnen erklarten sich bereit, an der Erstellung der Handreichung
mitzuwirken. Betroffene Eltern sollen damit befahigt werden, die Entwicklung ihres
Kindes im Alltag bestmoglich zu férdern und ihm mehr Selbststandigkeit zu
ermdglichen. Die Aktion Mensch konnte erneut als Férderer gewonnen werden. Dafur
bin ich sehr dankbar. Das Projekt tragt den Namen: ,Chancen fir junge Menschen
mit zerebralen Bewegungsstbérungen — eine Handreichung fur Eltern und
Therapeuten in russischer Sprache®.:

Die Handreichung spiegelt die Erfahrung unserer Therapeuten wider, die seit Jahren
mit invaliden Menschen arbeiten, in erster Linie mit Kindern und Jugendlichen. Die
vorliegende Handreichung beinhaltet unterschiedliche Ubungen, um Kinder mit
infantiler Cerebralparese zu férdern. Die Inhalte wurden in jahrelanger Praxisarbeit
gepruft.

Wir bedanken uns bei unseren Partnern in Russland fur die Unterstlitzung unserer
Initiative, den Erfahrungsaustausch sowie fir das professionelle Feedback und die
Ergadnzungen zu der Broschure.

Ich méchte von Herzen allen Autoren dieser Handreichung danken sowie allen, die
zu ihrer Entstehung beitragen haben.

Des Weiteren mochte ich mich herzlich bei Swetlana Starostina bedanken, unserer
Partnerin und Projektleiterin in Russland, fur ihre langjahrige Kooperation und
Unterstitzung unserer Initiativen in Pereslawl-Salesskij. Dartber hinaus danke ich
meiner langjahrigen Freundin Swetlana Wassiljiewa, die mich bereits seit vielen
Jahren als Dolmetscherin unterstitzt und die Projekte vor Ort koordiniert.

Es ist wichtig zu erwahnen, dass alle Therapeuten und Arzte ehrenamtlich an der
Entstehung der Broschire mitgearbeitet haben. Niemand von den Autoren verfolgte
ein wirtschaftliches Interesse.

Nicht weniger wichtig ist es zu betonen, dass die vorliegende Handreichung keine
wissenschaftliche Arbeit darstellt. Sie ist als Hilfe flr Eltern gedacht, die auf diesem
Wege Unterstiitzung bei der Forderung ihrer an ICP erkrankten Kinder erhalten. Wir
mochten betroffenen Eltern den Alltag mit ihren Kindern erleichtern und dabei helfen,
Probleme zu l6sen, die im Zusammenhang mit der taglichen Betreuung und Pflege
dieser Kinder auftreten.



Ich wiinsche mir von Herzen, dass die ehrenamtliche Arbeit aller Beteiligten nicht
umsonst war, die Handreichung viele betroffene Menschen erreicht und ihnen
Hoffnung schenkt. Denn sie sind die wahren Helden des Alltags.

Zu guter Letzt winsche ich mir, dass die guten Beziehungen zwischen unseren
Landern sich weiter zum Positiven entwickeln. Dass wir voneinander lernen und uns
gegenseitig mit Wissen und Erfahrung bereichern, um Menschen zu helfen, die
unsere Hilfe bendtigen. Die Handreichung ist ein wunderbares Beispiel fir eine
gelungene Zusammenarbeit zwischen Menschen aus Deutschland und Russland.
Wir hoffen, dass diese Bricke der Freundschaft mit jedem Jahr starker wird.

Dorothea Volkert

Vorsitzende der Deutsch-Russischen Gesellschaft Kraichgau e.V.
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1. Allgemeiner Teil
1.1. Einleitung zur ICP

Die Infantile (kindliche) Cerebralparese (ICP) st eine Stérung von Haltung,
Bewegung und motorischen Funktionen. Die Storung ist dauerhaft vorhanden, aber
nicht fortschreitend. Die ICP ist nicht vererbbar.

Die ICP wird durch Schadigung von Hirnbereichen verursacht, die insbesondere flr
die Ausfiihrung von Bewegung und Bewegungskoordination verantwortlich sind.

Eine Hirnschadigung kann die normale Entwicklung eines Kindes, sowohl motorisch
(Bewegung) als auch sensorisch (sehen, horen, schmecken, riechen) behindern.

Die Hirnschadigungen konnen vor der Geburt, bei der Geburt oder direkt nach der
Geburt durch Sauerstoffmangel, Infektionen und Hirnblutungen entstehen.



Besonders gefahrdet sind frihgeborene Kinder. Ebenso kdnnen angeborene
Fehlbildungen des Gehirns, entziindliche Prozesse, Hirnblutungen z.B. wahrend der
Geburt fur eine Infantile Cerebralparese (ICP) verantwortlich sein. Haufig lasst sich
aber nicht klaren, warum es zu einer friihen Hirnschadigung gekommen ist.

Durch eine Stérung der Signaltibertragung vom Gehirn tUber das Ruckenmark zu den
Muskeln gelingt es den Kindern nicht, die Muskelspannung vor und wahrend einer
Bewegung richtig an die Situation anzupassen. Um Haltungskontrolle zu
ermoglichen, wird unbewusst zu viel Muskelspannung (Spastik) aufgebaut. Oft ist
auch die Kontrolle der Bewegung durch ein gestortes Bewegungsgefiihl erschwert.

Jedes Kind ist unterschiedlich stark betroffen. Die Schwierigkeiten bei der Steuerung
von Bewegung und Haltung kénnen von kaum sichtbar bis sehr aufféllig reichen. Es
gibt Kinder, bei denen sich die Bewegungsstorungen als dezentes Hinken zeigen,
wahrend andere Kinder schwerwiegende Probleme mit dem Krabbeln, Stehen,
Gehen, Sprechen, Essen und der Nutzung der Hande im Alltag haben.

Die Lernfahigkeit der Kinder kann sehr unterschiedlich sein, von unauffallig tber
dezente Lernbehinderungen bis zu deutlichen kognitiven Einschrankungen. Durch
die motorischen Probleme wird die Teilhabe am schulischen Lernen erschwert. Mit
entsprechenden Hilfsmitteln kann das Lernen erleichtert werden. Jedoch sollten
Eltern und Fachleute die Bereitschaft zum Lernen nicht unterschéatzen. Jedes Kind
mit cerebralen Bewegungsstorungen braucht frihzeitige Forderung, um seine
Motivation zu wecken und zu erhalten.

Die Kinder kdonnen zusatzliche Probleme haben wie Epilepsie, Schluckstérungen,
Probleme beim Sprechen, Horen und Sehen.

Die ICP ist nicht heilbar. Durch eine gezielte Férderung der betroffenen Kinder unter
anderem durch die Eltern kann gro3tmdgliche Selbstandigkeit im Alltag erreicht
werden. Folgeschaden wie Einschrankungen in der Gelenkbeweglichkeit,
Schmerzen, Gelenkluxationen kdnnen verringert oder vermieden werden.

1.2. Grundlagen der Foérderung des motorischen Lernens

Kinder mit Bewegungsstérungen bendtigen besondere Forderung, um flussige,
harmonische Bewegungsablaufe zu erlernen. Jedes Gehirn lernt und speichert neue
Bewegungsablaufe durch selbststandige Aktivitdten und Wiederholung. Durch diese
Lernprozesse konnen somit strukturelle Verknupfungen (Synapsen) im Gehirn
verandert werden. Auch das Gehirn eines Menschen mit Behinderung hat die
Mdglichkeit, neue Bewegungen zu erlernen.

Die Eltern unterstitzen die Bewegungsférderung ihres Kindes durch Anpassung der
Einrichtung zuhause. Nach einer Hirnschadigung kdnnen andere Gehirnareale in
begrenztem Umfang Aufgaben tbernehmen.

Wesentliche Voraussetzungen fur das Lernen neuer Bewegungen sind:
. die Eigenaktivitat des Kindes fordern und unterstiutzen.

Sensomotorisches Lernen (Bewegen und Spulren) erfolgt durch eine aktive
Auseinandersetzung mit unserem Korper und unserer Umgebung. Ein interessantes



Spielangebot motiviert das Kind zum eigenstandigen Bewegen. Hierbei benttigt das
Kind oft die Unterstlitzung der Eltern.

. Korpererfahrung im Raum.

Ein Gefuhl fur den eigenen Koérper entwickelt das Kind, indem es selbstandig
Bewegungserfahrung sammelt. Das Kind muss selbst Erlebnisse und Erkenntnisse
in seiner Umgebung sammeln. ,Wo kann ich mich festhalten? Wie kann ich mich
anlehnen? Welches Mobelstick ist stabil?“ Durch diese Erlebnisse ist es dem Kind
maoglich, einen eigenen Bewegungs- und Handlungsplan zu entwickeln.

. Wiederholen von Handlungsablaufen in verschiedenen Variationen.
Durch vielfaltige Wiederholungen speichert das Gehirn die erlernten Erfahrungen und
Bewegungen ab.

. Bei Kindern: die spielerische Gestaltung des Umfeldes.

Suchen Sie mit lhrem Kind zusammen interessantes Spielmaterial aus. Platzieren
Sie es in unmittelbarer Nahe, sodass lhr Kind es greifen kann.

wenn die Inhalte mit positiven emotionalen Erfahrungen gekoppelt sind. Also sind
Spal’ und Freude an Bewegung bei der Férderung der Kinder wichtig.

1.3. Empfehlungen zu éarztlichen Untersuchungen fiur russische
Arzte

Arzte und Therapeuten teilen Kinder mit ICP aufgrund ihrer Selbststandigkeit und
ihrer Schwierigkeiten im Alltag in eine Scala von 1-5 ein. Diese weltweit genutzte
Scala nennt sich in Englisch ,Gross Motor Function Classification System* abgekurzt
GMFCS, eine Klassifikation von Bewegung, Sitzfahigkeit und Mobilitat.

Kinder mit ICP haben eine veranderte Muskelspannung der hiiftgelenksbewegenden
Muskulatur, manche Muskeln sind zu schwach, manche Muskeln arbeiten zu viel.
Dies kann, kombiniert mit der verringerten Belastung der Hiftgelenke, zu
Huftgelenksproblemen bis zu Luxation der Huftgelenke (d.h. der Huftkopf rutscht
teilweise aus der Hiftpfanne) fihren. Diese Huftgelenksprobleme kénnen mit der Zeit
Schmerzen beim Bewegen, Sitzen, Stehen und Gehen machen.



Bei Kindern mit GMFCS 1 und 2 sollten eine Sonographie oder ein Réntgenbild der
Huftgelenke 1 x in 2-3 Jahren gemacht werden.

Bei Kindern mit GMFCS 3,4 und 5 wird empfohlen, zur Kontrolle der Hiftgelenke bis
zum 6. Lebensjahr eine jahrliche Sonographie oder ein Rontgenbild der Hiftgelenke
zu machen. Ab dem 7. Lebensjahr sollte man die Kontrolle einmal in 2 Jahren bis
zum 16. Lebensjahr machen.

Fur die spastische Form der ICP (Diplegie, Tetraparese, Hemiparese und
hyperkinetische Form) ist es notwendig, die Roéntgenbilder der Huftgelenke in
gerader Projektion von oben zu tatigen.

Empfohlene Positionen zum Réntgen der Huftgelenke

Tight hip flexors (deformity or spasm)

\._..'/ ~ =Lordotic pelvis
VIR v 7

So raise legs to flatten lower spine

/////////E// ';/‘

Flat

Neutral ab/adduction
Legs near parallel

\UJ |\ Pelvis horizontal

N /
”l
Patellae facing upwards

t

Feet may NOT be pointing vertically
Bei allen Kindern mit ICP ist es empfehlenswert, ab dem ersten Lebensjahr

regelmallig einen Hortest und eine augenarztliche Untersuchung bei
entsprechenden Facharzten durchzufiihren.

Bei einer Einschrankung der Gelenkbeweglichkeit sollte man einen Orthopaden fir
ein  Beratungsgesprach aufsuchen. Das Ziel wére eine frihzeitige
Korrektionsdiagnostik und Kontrakturprophylaxe.



1.4. Maogliche Gelenkprobleme bei Kindern mit
Bewegungsstorungen

Gelenke werden durch die umgebende Muskulatur bewegt. Durch eine erhdhte
Muskelspannung (Spastik) kann es unter anderem zur Verkirzung von Muskeln
kommen und dadurch zu einer Einschrankung der Gelenkbeweglichkeit (Kontraktur).
Daher ist die Dehnung von Muskulatur mit erhéhter Spannung (Spastik) und das
Bewegen der betroffenen Gelenke wichtig.

Bei vielen Kindern ist es daher sinnvoll, die Wadenmuskulatur, die Muskeln der
Beinrlckseite und der Beininnenseite sowie die hiftbeugende Muskulatur zu
dehnen.

Dehnung der Wadenmuskulatur

Bild links: lhre erste Hand halt die Ferse Ihres Kindes fest umschlossen und zieht
diese sanft in Pfeilrichtung, Ihr Unterarm liegt am Vorful3 Ihres Kindes an und bewegt
den Ful3 lhres Kindes Richtung Schienbein soweit dies mdglich ist. Das Kniegelenk
Ihres Kindes ist gebeugt.

Bild rechts: Nun drickt lhre zweite Hand sanft das Bein lhres Kindes in Streckung,
soweit dies ohne Schmerzen gut mdglich ist.

Dieses Bild zeigt den Griff an der Ferse mit der
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er Beininnenseitenmuskulatur:

Dehnuhg

Bild oben: lhre erste Hand drickt das gebeugte, angewinkelte Bein lhres Kindes
sanft Richtung Unterlage. lhre zweite Hand drickt die gegenuberliegende
Beckenseite nach unten Richtung Unterlage und stabilisiert somit das Becken.

Dehnung Beinruckseitenmuskulatur

Linkes Bild: Das gebeugte Bein Ihres Kindes liegt auf Ihrer Schulter

Rechtes Bild: Das Bein wird sanft mit Hilfe Ihrer Hande gestreckt.



Wahrend der Dehnung der Beinrlickseitenmuskulatur kénnen Ihre Hande auch sanft
die Muskulatur massieren. Das behandelte Bein liegt hierbei auf Ihrer Schulter.

Die Beinrtickseitenmuskulatur lasst sich auch in Bauchlage dehnen.

oberes Bild: Das Bein wird durch eine Hand sanft in Streckung gebracht, lhre zweite
Hand gibt Druck und Stabilitat auf den Po lhres Kindes.

Wichtiges zum Dehnen der Muskulatur und der Mobilisation der Gelenke:

Das Dehnen der Muskeln darf den Kindern nicht wehtun und sollte langsam, nicht
ruckartig durchgefuhrt werden. Die Endposition kann bis zu einer Minute gehalten
werden.

Die betroffenen Gelenke werden sanft und vorsichtig einige Minuten bewegt; es
sollen keine Schmerzen entstehen.

Die Beweglichkeit in den Gelenken und den angrenzenden Muskeln kann bei jedem
Kind anders sein, d.h. die Starke der Dehnung und die mégliche Position muss im
Hinblick auf jedes Kind angepasst werden.



linkes Bild: spontane Beinposition ohne Lagerung.

Mittleres und rechtes Bild: bei der Lagerung im Liegen und Sitzen achten Sie darauf,
dass die Beine auseinander und nie gekreuzt sind.

Aufgrund der spontanen Beinposition und dem Udbermaligen Muskelzug der
Beininnenseite sind Kinder mit ICP haufig von Sub- oder Luxationen der Huftgelenke
(d.h. der Huftkopf rutscht teilweise aus der Hiftpfanne) betroffen. Die abgespreizte
Lagerung (siehe oben) wirkt dem Herausrutschen des Huftkopfes aus der Huftpfanne
entgegen.

1.5. Handling:
Begleitung im Elternhaus, Kindergarten und Schule

Das Ehepaar Berta und Karel Bobath begrindeten in den 1960er Jahren eine
neurophysiologische Behandlung fir Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit
cerebralen Bewegungsstérungen. Sie pragten den englischen Begriff des
,=Handlings“, wobei der bewegungseingeschrankte Mensch bei seinen individuellen
Absichten und alltdglichen Handlungen von Angehérigen, Pflegekraften und
Therapeuten flexibel unterstitzt wird.

Wenn Kinder gesundheitliche Probleme haben, fiihlen sich viele Eltern verunsichert
und reagieren Ubervorsichtig. Kinder mit cerebralen Bewegungsstérungen machen
es ihren Eltern nicht leicht. Sie kénnen nur wenig bei den alltaglichen Handhabungen
wie der Korperpflege und dem Essen mithelfen oder mit dem Tempo des Alltags
mithalten. Es bereitet ihnen Mulhe, etwas selbst zu tun. Wenn sie es selbst
verrichten, dauert das An- und Ausziehen, das Essen und Trinken sehr lange.



Deshalb werden viele Kinder mit ICP in guter Absicht jahrelang gefittert und
Uberversorgt. Erwachsene Betreuer verpassen den Zeitpunkt, dem Kind, das ja nicht
krank ist, zur Selbststandigkeit zu verhelfen. An- und Ausziehen und Baden kann
besonders schwierig sein, wobei das Kind sich unabsichtlich haufig steif macht, den
Kopf und Korper Uberstreckt, anstatt mitzuhelfen.

Ein Kind mit ICP fordert die Eltern heraus, die alltdglichen Verrichtungen so zu
gestalten, dass das Kind sich entspannt und wohlftihlt. Dabei sind die Eltern die
Lernenden, die abhangig vom Entwicklungsstand ihres Kindes Halt geben, aber auch
schrittweise Hilfestellung zuriicknehmen. Das Kind zu férdern bedeutet, es selbst
wirksam (eigenaktiv) sein zu lassen in einem geduldigen Miteinander in allen
Situationen.

Handling beinhaltet die alltaglichen Handlungen wie Aufstehen und Hinlegen, Halten
und Tragen, An- und Ausziehen, Erndhren und Korperpflege, Malen und Spielen.
Unzahlige Male erfahrt das Kind mit ICP verschiedene Kérperpositionen und
Positionswechsel. Ein gutes Handling zeichnet die Eltern durch langsames,
vorsichtiges Vorgehen aus, sodass das Kind trotz ICP sanfte, weiche, nicht abrupte
Bewegungen lernt und zunehmend selbst Gbernimmt.

1.6 Sitzen und Positionieren

Um gut zu Sitzen ist der Ful3sohlenkontakt zum Boden besonders wichtig. Die Fll3e
sollten mit der ganzen Fuf3sohle auf dem Boden aufstehen, manchmal hilft bei
Kindern mit kurzen Beinen ein Ful3schemel. Der Riicken kann an eine Rickenlehne
angelehnt sein, manche Kinder bendtigen zusatzlich eine Kopfstitze oder die
Moglichkeit den Kopf hinten anzulehnen. Hierbei sollte eine Uberstreckung des
Kopfes vermieden werden.

Um den Kopf langer selbstandig halten zu kénnen, stitzen Kinder sich mit den
Armen gerne auf dem Tisch ab. Der Kontakt der Tischplatte am Bauch des Kindes
hilft bei der Kopfkontrolle.

Linkes Bild: Kind, dass nicht alleine sitzen kann

Rechtes Bild; das gleiche Kind in einem Stuhl mit Seitenpolster und improvisiertem
Abspreizkeil



1.7. Forderung der Wahrnehmung

Beruhrung und berthrt werden sind Voraussetzungen seinen Korper zu spiren und
wahrzunehmen. Eine gute Eigenwahrnehmung ist wichtig, um sich koordiniert, fliissig
zu bewegen. So gelingt es nicht zu viel oder zu wenig, sondern genau die richtige
Muskelspannung in unterschiedlichen Situationen des Alltags zu haben. Die innere
raumliche Vorstellung des Korpers bildet die Grundlage fiir die externe Orientierung
in der Umwelt.

Niemand kann zum Beispiel einen Stadtplan verstehen, ohne seinen eigenen
Standpunkt zu kennen. Selbstgefuhl, Mitgefihl und die Lebensgrundstimmung
hangen also von der Kérperwahrnehmung ab.

Die Eltern verbessern die Lebensfreude und Lebensqualitat ihres Kindes -
unabhéngig vom Alter und der Behinderung, wenn sie Zeit flr die wichtigste
Wahrnehmung, die Koérperwahrnehmung, in den Tagesablauf integrieren. Weiteres
hierzu in den Kapiteln Mdglichkeiten der Férderung.

1.8. Essen Trinken, Zahneputzen

Das gemeinsame Essen bedeutet in einer Familie viel. Man gibt und nimmt
miteinander, Ubt soziales Verhalten ein. Mit Freude ohne Stress zu essen gehort zu
den pragendsten Lebenserfahrungen, die Kinder machen. Viele Kinder mit ICP
haben zahlreiche Probleme beim Essen und Trinken. lhre Mundmotorik ist
sozusagen noch nicht reif, sie braucht ,Nachhilfe".

Erster Schritt: die Kopf- und Kérperhaltung stabilisieren

Die Nahrungsaufnahme und vor allem das Schliel3en des Mundes gelingen leichter in
einer stabilen Sitzhaltung. Der Kopf darf an eine hohe Rickenlehne, an die
Kopfstitze des Rollstuhls oder an einen Keil angelehnt sein mit leicht nach unten
geneigtem Kinn. Wenn solche Malinhahmen nicht ausreichen, setzt man sich neben
das Kind und bietet den eigenen Arm U-férmig als ,Kopfstitze“ an. Die Ellenbeuge ist



dabei am Hinterhaupt des Kindes, nicht im Nacken, damit der Kopf nicht nach hinten
geneigt ist.

Von vorne halten zwei bis drei Finger des stitzenden, gebeugten Armes das Kinn
des Kindes. Der Mittelfinger stabilisiert das Kinn von unten, der Zeigefinger von
vorne. Nun kann man das Offnen und SchlieRen des Unterkiefers mit sanftem Druck
und leicht rotierendem Zug unterstitzen und verhindern, dass der Mund zu weit
gedffnet wird. Achtung, der Daumen liegt seitlich ohne Druck an der Wange.
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Der Hauptfehler beim Fittern und Trinken ist die Uberstreckung des Kopfes. Das
Ablegen des Kopfes nach hinten verhindert den Mundschluss und erschwert dem
Kind das Kauen und Schlucken. In dieser Position rutscht die Nahrung ohne richtiges
Schlucken in den Rachen. Es kommt haufig zum Verschlucken mit Schleimbildung
als Abwehrreaktion. Schlimmstenfalls kann Flissigkeit oder Brei in die Lunge
gelangen, da der Kehlkopfdeckel die Luftrohre nicht vollstandig verschlielt.

Liebe Eltern und Betreuer, die Nahrungsaufnahme in dieser unnatirlichen
Haltung ist fur Sie leichter, jedoch fur Ihr Kind lebensgeféahrlich! Ihr Kind fahlt
sich unglucklich in der extremen Streckhaltung, in der es weder den Mund
schlieBen kann, noch den Teller auf dem Tisch sieht.

Zweiter Schritt: den Mundschluss fordern

Oftmals ist bei Kindern mit ICP die Muskulatur des Gesichts angespannt. Man merkt
es an der verminderten Mimik und an der offenen Mundstellung. Vor dem Essen



kann man die Wangen und Lippen sanft massieren und dabei das Muskelgewebe
nach vorne bringen. Die Oberlippe braucht besondere ,Nachhilfe“, wenn sie dinn ist
und sich nach oben verzieht. Mit vier Fingern massiert man die Oberlippe zur
Unterlippe hin — mit sanftem Druck gegen den festen Kiefer, nicht gegen die Zéhne.
Die stiitzende Hand unter dem Kinn verhindert das Absinken des Unterkiefers.

Bevor Sie beginnen, zeigen Sie Ihrem Kind, was Sie vorhaben, erzahlen Sie ihm,
dass lhre Hande beim Schliel3en des Mundes helfen werden. Am Ende nehmen Sie
Ihre Finger nicht schnell, sondern nacheinander vom Gewebe oberhalb der
Oberlippe ab. Zu schnelles Vorgehen kann zur schreckhaften Mundéffnung fuhren.
Wenn |hr Kind fréhlich lachelt, machen Sie es gut. Mit dem verbesserten
Mundschluss verliert das Kind mit ICP weniger Speichel. Bei standig offenem Mund
bildet sich viel Speichel, um das Austrocknen der Schleimhaut zu verhindern.

Futtern muss gelbt sein

Wenn Sie noch breiige Nahrung flttern, so purieren Sie diese bitte nicht, sondern
zerdrucken sie nur mit einer Gabel. Zum Kauen lernen braucht das Kind Nahrung
verschiedener Konsistenz. Der Loffel muss flach, schmal und klein sein. Er soll nur
so viel Brei in den Mund transportieren, wie das Kind mit einem Mal schlucken kann.
Am besten nimmt man zum Fittern einen Kaffee- oder Teel6ffel aus Kunststoff. Nun
wird der kleine Loffel gerade Uber die Unterlippe auf den vorderen Bereich der
Zunge in den Mund gefuhrt. Man wartet ab, bis das Kind selbst mit seiner Oberlippe
die Nahrung vom Loéffel abnimmt. Erst nach dem aktiven Lippenschluss zieht man
den Loffel gerade wieder aus dem Mund heraus.
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Wenn Sie den Loffel zu weit auf die Zunge schieben oder wenn die Nahrungsmenge
zu grol} ist, I6sen Sie wohlmdglich den Wiurgreflex aus. Falls das Kind zu wirgen
beginnt, verschieben Sie den Léffel Richtung Backenzahne. Jedoch ist es fur Kinder
mit mundmotorischen Problemen schwierig, die Nahrung aus den Backentaschen
effektiv heraus zu bekommen.

Viele Eltern und Betreuer futtern zu schnell, indem sie das Essen an der Oberlippe
abstreifen, ohne dass das Kind den Mund dabei schliel3t. Auf diese unguinstige Weise
kann die orale Muskulatur nicht nachreifen. Allméhlich zieht sich die inaktive
Oberlippe funktionslos nach oben und bildet eine nahezu dreieckige, offen stehende
Mundform. Zuviel Speichelfluss ist die Folge, — eine wenig appetitliche
Angelegenheit, je alter das Kind wird. Wenn das Kind mit offener Oberlippe gefittert
wird, verliert es die Fahigkeit zur selbststandigen Mund- und Kieferkontrolle.
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Das Trinken und Futtern von Brei oder das Kauen von fester Nahrung kdnnen Eltern
und Betreuer mit dem Mittelfinger unter dem Kinn und mit den oberen Fingern um die
Lippen unterstitzen. Man fihrt sanft die Kaubewegungen, bis sie das Kind selbst
Ubernimmt. Mit dieser Hilfe beim Mundschluss lauft auch die Flissigkeit nicht mehr
aus dem Mund heraus.

Die richtige Haltung beim Essen ist die Voraussetzung zum Sprechen lernen.
Lippenbewegungen, die zum Sprechen von Lauten (Phonemen) wie M, F, P
gebraucht werden, sind mit offenem Mund nur mihsam ausfiihrbar. Wichtige Waorter
wie ,Mama“ und ,Papa“ hangen von guten Lippenbewegungen ab. Sie helfen lhrem
Kind zu kommunizieren, wenn Sie die kleinen Griffe zur ,Nachhilfe beim Essen®



mehrmals taglich vor und bei jeder Mahlzeit anwenden. Der vermehrte Zeitaufwand
beim Essen und Trinken bedeutet fur Ihr Kind mehr Teilhabe und Lebensqualitat.

Dritter Schritt: Kauen lernen

Wenn Kinder zu lange weiche Kost bekommen, verliert sich die natirliche
Beil3reaktion, die mit dem Zahndurchbruch einsetzt. Das Abbeil3en und Kauen muss
dann mit Nachhilfe eingelibt werden. Um das Verschlucken von Nahrungsstticken zu
verhindern, verwendet man zwei Kausackchen, die man aus feinmaschiger Gaze
selbst herstellt, oder aus einem Fingerschlauchverband anfertigt. Ein Ende wird mit
N&hseide verschlossen.

Man beginnt mit Trockenobst, befeuchtet jedoch die Sackchen vor dem Einfiihren in
den Mund. Abwechselnd legt man ein Sackchen mdglichst zwischen alle
Backenzahne einer Seite und wartet die Beil3reaktion und Kaubewegungen ab. Man
halt das Ende des Kausackchens aul3erhalb des Mundes fest. Das Kind lernt mit
seinem Speichel die Verédnderung von fester Nahrung kennen. Wenn das
Trockenobst weich ist, zieht man das Sackchen aus dem Mund heraus, jedoch erst
wenn das Kind selbst den Mund 6ffnet.

Danach benutzt man das zweite Sackchen fir die anderen Backenzéhne. Mit einigen
Wiederholungen mehrmals am Tag durchgefuhrt, auch mal zwischen den Mahlzeiten,
gelingt die Gewdhnung an feste Nahrung ohne die Gefahr, sich zu verschlucken. Zur
Unterstitzung der Kaubewegungen kann man den Unterkiefer mit dem Mittel- und
Zeigefinger seitlich fuhren.

Erste Kauversuche mit einem ,Kausackchen® verhindern das Verschlucken. Das Kind
wird Interesse an fester Speise bekommen, wenn man ihm jeden Tag verschiedene
Nahrungssticke zum Kauen Uben anbietet. Es lernt Schritt fur Schritt essen, was
alle in der Familie gerne essen.

Vierter Schritt: Selbststandig essen lernen

Eltern und Erzieherinnen ist die Sauberkeit beim Essen wichtig. Jedoch wissen wir,
dass jedes Kleinkind mit den Handen in sein Essen hinein patscht, die Brotscheibe



zerkrimelt, anstatt sie gleich in den Mund zu stecken und Spaghetti um die Finger
wickelt. Alle kleinen Kinder lieben Essen, wenn sie damit auch ,spielen® dirfen. Um
selbststandig essen zu lernen, bendtigen gerade Kinder mit Koordinationsproblemen
am Anfang und lange Zeit die Hande. Bitte erlauben Sie Ihrem Kind mit den Handen
etwas in den Mund zu stecken, bevor Sie ihm beibringen, einen Ld6ffel zu halten.

Zuerst muss der Bewegungsablauf zwischen Handen und Mund, die Hand-Mund-
Koordination, eingelibt werden ganz unabhangig vom Lebensalter. Lernen erfordert
Geduld und Toleranz. Solange das Kind essen lernt, wird es sich verschmieren und
Brockchen fallen lassen. Aber diese vermeintliche Unsauberkeit beinhaltet
naturliches Lernen, Begreifen und Wahrnehmen.

Manchmal kann das Kind stehend besser mit den Handen essen lernen als im Sitzen.
Der beste Weg kleine Verweigerer zum Essen zu motivieren ist das Mithelfen in der Kiiche!

Trinken ist mehr als Durstloschen

Zum Trinken ist die stabile Kopf- und Korperhaltung besonders wichtig und eine
Uberstreckung des Kopfes gefahrlich! Wie auch beim Essen erleichtert beim Trinken
ein kopfstutzender Keil dem Kind mit ICP den Mundschluss und das Schlucken, oder
man wendet die oben beschriebene Stabilisierung des Kopfes mit dem Arm des
Betreuers an.

Die dunne Flussigkeit erfordert vom Kind ein Hochstmald von mundmotorischer
Koordination. Der Unterkiefer darf nicht absinken, die Lippen missen am Becherrand
leicht gedffnet und danach geschlossen werden. Wenn zu viel Flissigkeit in den
Mund gelangt oder zu schnell getrunken wird, verschluckt sich das Kind. Flissigkeit
birgt eine noch hohere Gefahr als Speisebrei, da sie schnell in die Atemwege
gelangen kann. Um hastiges Trinken mit Verschlucken zu vermeiden, kann man
Flissiges etwas andicken.

Sorgen Sie fur eine ruhige Atmosphare, in der das Kind nicht abgelenkt wird. Manche
altere Kinder mit ICP haben beim Trinken erhebliche mundmotorische Probleme.
Dann kann der oben beschriebene Hilfsgriff mit drei Fingern auch mit vier Fingern



durchgefuihrt werden. Zeige- und Mittelfinger befinden sich um die Lippen herum, um
den Mundschluss zu gewabhrleisten. Der Ringfinger stiitzt den Unterkiefer.

Auf keinen Fall sollten Kinder nach der Sauglingszeit in flacher Rickenlage trinken.
Wenn zu lange Zeit die Flasche gegeben wird, saugt das Kind weiterhin anstatt
physiologisch zu schlucken. Mit dem Sauger bleibt die Zunge in einer inaktiven
Position, beim Kind mit ICP rutscht sie unkontrolliert vor die Zédhne. Es kommt zum
Zungenvorstol3, der wiederum den Mundschluss verhindert.

Man kann die Saugbewegungen jedoch zum Trinken aus einem dicken, kurzen
Rohrchen nutzen. In diesem Fall werden die Lippen aktiviert und die Zunge bleibt
hinter den Zahnen. Verschiedene Rohrchen aus Kunststoff trainieren die
Mundfunktion. Ein weiterer Vorteil: Wenn ein alteres Kind mit dem Trinkrohr trinkt,
muss es den Becher nicht halten, es verschittet weniger Flissigkeit und die Gefahr
des Verschluckens ist vermindert. Bestenfalls steckt man das Trinkrohr durch einen
Deckel. Das TrinkgefalR muss von schwerem Gewicht sein, damit es nicht umfalit.

Wenn das Kind mit ICP lernt, einen Becher oder Glas selbst zu halten, so sollte
dieser einen nach aul3en gebogenen Rand aufweisen. Becher mit einem solchen
Rand lassen die Flussigkeit langsamer flieRen, damit die Lippen sie spuren und
aufnehmen koénnen. Das Dosieren der Flissigkeitsmenge ist besonders schwierig
und wird mit einem formbaren Becher oder auch ,Kannchen® erleichtert.
Schnabeltassen und Kleinkinderbecher mit Trinkaufsatz, die als Trinklernbecher
verkauft werden, sind zum Trainieren der Lippenfunktionen nicht geeignet.

Auch beim Trinken gilt der Grundsatz: Langsam vorgehen, nicht schnell die
Flussigkeit in den Mund hinein kippen, sondern abwarten bis eine kleine Menge
geschluckt worden ist. Wenn Sie den Becher fir das Kind halten, missen Sie die
Trinkmenge sehen und kontrollieren. Geben Sie in einem auf das Kind abgestimmten
Rhythmus etwas Flussigkeit in den Mund, wobei das Trinkgefal3 beim Schlucken auf
der Unterlippe ruht. Das heil3t, mehrmals hintereinander, 3 — 5mal wird in kleinen
Schlucken getrunken. Wenn der Trinkbecher immer neu an die Lippen herangefihrt
wird, sind Kinder mit mundmotorischen Problemen meist Uberfordert. Zur
Stabilisierung der Kopfhaltung kann man den Unterkiefer des Kindes mit dem
Mittelfinger seitlich stitzen.

Niemals beim Trinken den Kopf Uberstrecken, da sonst der Kehlkopfdeckel die
Luftrohre nicht vollstandig verschliel3t. Ein physiologisches Trinken mit einem
Uberstreckten Kopf ist nicht méglich und das Verschlucken kann gefahrlich sein.

Trinken soll auch Kindern mit mundmotorischen Problemen Freude machen und darf
kein beéngstigendes Einflolien sein! Bis dies gelingt, lauft einige Flussigkeit
daneben. Bitte putzen Sie weder beim Essen noch beim Trinken standig den Mund
des Kindes ab. Der sensorische Reiz lhrer Wischbewegung verwischt auch die
Sensibilitdt und Selbstwahrnehmung lhres Kindes. Wenn Entfernen von Flussigkeit
und Speiseresten einmal sein muss, so erledigen Sie es ohne Wischen mit
punktuellem Abtupfen der Mundregion.

Zahneputzen ist eine Herausforderung

Die Zahnpflege ist eins der groRen Probleme, je betroffener ein Kind von der
Cerebralparese ist. Bereits der Zahndurchbruch lasst auf sich warten. Wenn die



Zahne da sind, stehen sie manchmal schief und einzeln, solange Menschen mit
Schwermehrfachbehinderung den Mund offen stehen lassen. In der Regel finden die
oberen und unteren Zahne ihre Position durch Kontakt beim Abbeil3en und Kauen.
Unter Druckeinwirkung der Kiefer bilden sich die Zahnreihen, der so genannte Biss
aus. Kinder, die zu lange mit puarierter Nahrung erndhrt werden, neigen zu
erheblichen Zahnfehlstellungen.

Die Mundschleimhaut ist &uf3erst sensibel und bleibt es, wenn sie immer die gleiche
Konsistenz von Nahrung erfahrt. Sauglinge und Kleinkinder nehmen unentwegt
Gegenstande in den Mund, die sie mit den Lippen und der Zunge befuhlen. Bei
Kindern mit ICP ist diese natirliche Hand-Mund-Koordination eingeschrankt. lhre
Schleimhaut kann empfindlich wie bei einem Baby sein. Eine kitzelnde oder harte
Zahnburste im Mund zu akzeptieren fallt ihnen schwer. Aber Zahnpflege muss sein!

Eine Fingerzahnbirste ist eine sanfte Alternative, auch eine Gummizahnbirste fir
Babys, um das Kind an BerUhrungen im Mund zu gewdhnen. Es ist entscheidend,
die Motivation des Kindes zum Zahneputzen zu gewinnen. Nachahmen ist eine
Maglichkeit des Lernens. Eltern und Kind putzen sich gemeinsam und gegenseitig
die Zahne. Das Kind darf mit der Zahnburste auch die elterlichen Zahne birsten.

Hilfreich kann eine elektrische Zahnbirste sein, weil sie die Neugier des Kindes
weckt. Viele Menschen mit Schwermehrfachbehinderung mogen Vibration, greifen
nach der Burste und berihren sich selbst am Kopf damit. Das darf ein motivierendes
Spiel sein. Zum richtigen Z&ahneputzen missen die Eltern jedoch die
Putzbewegungen ausfiihren oder die Hand des Kindes fiihren.

Das Zahneputzen als Ritual zu gestalten, bringt den gréf3ten Erfolg. Den Zeitrahmen
kann man hoérbar und sichtbar mit einer Spieluhr oder Sanduhr abstecken. Das Kind
soll immer sehen, was geschieht, damit der Ablauf ein interessanter Vorgang ist.
Selbst auf die Tube zu dricken und den Wasserhahn zu betétigen macht Spal3. Das
Nachspilen ist am Schwierigsten, da oft Wasser geschluckt wird. Man kann eine
Munddusche verwenden oder Wasser mit einer Spritze an die Zahne spritzen. Mit
Uber dem Waschbecken gebeugten Kopf beobachtet das Kind interessiert die
ausstromende milchige Flussigkeit. Ein seitlich breiter Waschbeckenrand zum
Abstltzen oder eine gepolsterte Armauflage geben dem Kind Halt.

Die Schwierigkeit beim Z&ahneputzen besteht fir das Kind darin, die Zahncreme und
das Spulwasser nicht zu schlucken. Mit ausnahmsweise schnellen, vom Kinn aus
gefuhrten Kopfbewegungen einmal mit leichter Beugung nach hinten und sofort nach
vorn wird das Wasser nicht geschluckt, sondern fliel3t im Mund herum. Ausspucken
kann man mit dem Kind unabhéangig vom Zahneputzen in der Badewanne tben.

Das Mitdabeisein des Kindes entscheidet tUber den Erfolg oder Misserfolg beim
Essen, Trinken und Zahneputzen. Wenn das Kind bereits eine Abwehrhaltung gegen
Beruhrung am und im Mund zeigt, hilft ein spielerisches, geduldiges Ritual — nicht
gegen den Willen des Kindes, sondern mit seiner Motivation. Wiederkehrende
Uberschaubarkeit baut Angste des Kindes ab. Zahneputzen soll keine
problematische Ausnahme sein, sondern einen festen Platz im Alltag zu Hause und
im Kindergarten haben.



1.9. Spielen und Begreifen

Jedes Kind lernt durch Spielen, die Umwelt zu begreifen. Oft ist es fur die Eltern und
Betreuer eines Kindes mit motorischer Behinderung nicht einfach, geeignetes Spiel-
material zu finden. Schnell verliert das Kind mit Bewegungsstorungen das Interesse,
wenn es Dinge nicht festhalten und sehen kann, oder wenn sie nicht seinen kogniti-
ven Fahigkeiten entsprechen. Manchmal wird es uberfordert, jedoch auch unterfor-
dert mit gleichbleibendem Spielmaterial.

Das Kind mit Bewegungsstorungen braucht Assistenz, um ausdauernd spielen zu
konnen. Es bendtigt die Hilfe von Erwachsenen, die abwarten, wenn es etwas um-
standlich selbst tun méchte. Die Erwachsenen handeln und helfen oft zu schnell. Sie
sind es, die lernen mussen, im langsamen Tempo ihres Kindes geduldig zu sein.
Beim Spielen lernen ist die Stabilisierung der Koérperhaltung, eine sichere Sitzpositi-
on, der erste Schritt zum Erfolg. Das nicht sitzfahige Kind hat in einer unterstttzten
Seitenlage bessere Moglichkeiten, mit den Handen aktiv zu greifen und das Spiel-
zeug zu sehen. Auf dem Ricken liegend fallt es ihm besonders schwer, Dinge zu
greifen. In Ruckenlage konnen Kinder mit ICP kaum ihre Auge —Hand -Koordination
entwickeln.

Die Fingerspitzen und Fuf3zehen sind die Fuhler des Menschen. Sie ertasten die
Welt, die vielen kleinen Dinge, Materialien und Strukturen. Kinder lernen uber ihre
H&ande zu begreifen. Kinder mit ICP, die weniger ihre Hande zum Tasten und Halten
nutzen kdnnen, nehmen leider weniger Gber ihren Tastsinn wahr. Damit ist ihre natir-
liche Erkundung des Umfeldes mit Handen und Flf3en eingeschrankt. Umso wichti-
ger ist es fur diese Kinder, sie an unterschiedliche Dinge des Alltags heranzufiihren,
ihnen zu helfen, mit den Handen die Umgebung zu erspuren.

Die angespannten, gefausteten Hande nehmen weniger Tastsinneseindriicke auf.
Sie helfen den Kindern, wenn Sie leicht greifbare Materialien aussuchen, die zum
tastenden Offnen der Hande anregen! Weiche Knete und Ton sind zum Fiihlen und
Formen geeignet. Damit sie dem Kind mit cerebralen Bewegungsstorungen nicht
entgleiten, legt man sie auf ein Tablett mit einem flachen Rand. Sand zum Spielen
kann man in eine flache Schublade oder Kiste fillen, die auf dem Tisch oder Roll-
stuhl des Kindes steht. Jedes Kind liebt das Sandspiel. Auch ein Kind mit Schwer-
mehrfachbehinderung kann man in Bauchlage auf ein schréages, gepolstertes Brett in
den Sandkasten legen, sodass seine Unterarme stitzen und die Hande fuhlen kon-
nen. Es wird seine Finger nutzen! Mit feuchtem Sand, Lehm oder Ton ist das Hantie-
ren noch interessanter. Feuchte Erde zu formen, regt den Tastsinn besonders gut an.
Wenn Kinder natirliche Materialien ablehnen, so zeigt dieses Verhalten, dass sie
bisher zu wenige Tastsinneserfahrungen gemacht haben. Gerade dann brauchen sie
neue Erfahrungen!

Mithelfen in der Kiche macht schlau

Eins der ersten beliebten Kinderspiele ist das Ausleeren von Dosen, Tépfen, Schis-
seln und Koérben. Kinder wollen im Haushalt entdecken, was sich in Behéltern und
Schubladen verbirgt. Beim Ausrdaumen und EinrGumen erwerben sie grundlegende
raumlich-visuelle Zusammenhénge. Zuerst wird der gesamte Inhalt ausgeleert. Ein
grolRes Gefald mit beiden Handen zu halten, es umzudrehen, um es auszuleeren
kennzeichnet einen Meilenstein fur die Geschicklichkeit der Hande. Unter motori-
schen Aspekten ist Aus- und Einrdumen enorm wichtig. Beim Einstecken von Wa-



scheklammern in eine enge Dose werden Grdl3en und Tiefen erfahren, sowie die
Handstellung, das Manipulieren, eingetbt. Ritteln und Schutteln, Klappern und Ra-
scheln sind Zeichen fir das Interesse und die Wachheit des Kindes.
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Da Spielen bedeutet, die Umwelt zu verstehen, ist kein besonderes Kinderspielzeug
notig. Einige Utensilien aus der Kiche, Schisseln, Loffel mit dickem Griff, Becher
oder eine Flasche bieten dem Kind Teilhabe am Familienleben. Wenn Sie Ihrem Kind
Nudeln oder Bohnen zum Einflillen und Ausleeren geben, kann es ,kochen® spielen,
denn Spielen bedeutet Nachahmung der Erwachsenen.

Wenn ein Kind ,Kochen und Backen® spielt, beobachtet und nachahmt, auf seine
Korperteile und auf Dinge zeigt, beginnt es seine Umgebung zu verstehen. Es will die
zur Betéatigung gehorenden Wérter horen und nachsprechen lernen. Zum Verstehen
von Woértern ist das Begreifen mit den Handen unerlasslich. Geschicklichkeit wird in
jungen Jahren durch kindgemal3e Aufgaben eingelbt — unabhangig vom Grad einer
Behinderung.

Zum ,Backenspielen® kdnnen Sie fur |hr Kind einen Salzteig aus nur drei Zutaten
selbst herstellen: zwei Tassen Mehl, eine Tasse Wasser und eine Tasse Salz.

Zwei Essloffel Ol machen den Teig geschmeidiger, er lasst sich dann leichter kneten
und modellieren. Gekuhlt ist er einige Wochen haltbar, und Ihr Kind ist ein glicklicher
Backer. Auch Kinder mit Mehrfachbehinderung kénnen Pizza oder Blechkuchen ba-
cken, zumindest Muster in den Teig dricken.

Die individuell angepasste Gestaltung des Umfeldes, die Einrichtung der Spielecke
mit haltgebenden Sitzmdbeln tragt zur Ausdauer beim Spielen und Malen bei. Malen
ist eine Tatigkeit, die alle Kinder mégen. Kinder mit ICP bendtigen oft jahrelange Be-
gleitung, um gegenstéandlich malen zu lernen. Es erfordert viel Geduld und Fantasie,
bis aus dem Kritzeln eine runde Form, z. B. ein Ball, entsteht. Der erste Schritt zum
Malen ist das Ausprobieren der Stifte, besser geeignet ist ein dicker (Rasier)pinsel
und Fingerfarben. Erziehende missen bedenken, Malen hangt von der motorischen
Steuerung der Arme ab. Anfangs geschieht dies grofdmotorisch und wird erst mit viel
Ubung zu feinmotorischen Linien. Es ist ein langer Weg vom Strich zur Schrift, aber
nicht ausgeschlossen fur Kinder mit cerebralen Bewegungsstorungen, ihren Namen
schreiben zu lernen.



Kleine Schritte vom Strich zur Schrift: Das Madchen malt mit den Fingern und
Schaum auf einem Spiegel. Der dicke Rasierpinsel liegt bereit. Der Junge malt grof3-
flachig das Dach von seinem Haus aus Pappe rot an. Der andere Junge malt Regen-
tropfen.

2.1. Fordermoglichkeiten far Kinder mit dezenten Problemen
(GMFCS 1 und 2)

Fahigkeiten und Alltagsprobleme :

Mischa wird beim Gehen rasch mude, er stolpert haufig. Au3erhalb der Wohnung
und auf unebenem Gelande ist Mischa unsicher. Beim Treppe gehen bendétigt
Mischa ein Gelander. Es fallt ihm schwer Gegenstande zu tragen, zu hipfen und zu
springen. Beim Rennen ist er langsamer als seine Freunde, meistens kann er nicht
so grolRe Strecken zuricklegen wie andere Kinder in seinem Alter. Mischa hat
manchmal Schwierigkeiten sich langere Zeit zu konzentrieren. Es ist nicht einfach fur
ihn anspruchsvolle, genau exakte Dinge mit den H&nden und Fingern auszufihren.
Oft gelingt es ihm nicht, mit Messer und Gabel zu essen, oder die Schuhe zu binden

Sergej hat ahnliche Schwierigkeiten wie Mischa. Zusétzlich ist die rechte Kdrperseite
von Sergej schwécher als die Linke. Er hat eine rechtsseitige Halbseitenlahmung
(Hemiplegie). Sein rechter Arm und sein rechtes Bein, aber auch die rechte Seite
seines Oberkorpers sind betroffen. Es kann sein, dass Sergej seine rechte
Korperseite nicht gut spurt, deshalb vergisst er manchmal die Hand zu benutzen.

Bei Anstrengung verkrampft sich manchmal seine Hand oder sein Bein. Beim Stehen
verlagert er gerne sein Korpergewicht auf das linke Bein.

Sergej und Mischa koénnen in der international verwendeten Gross Motor
Classification System (GMFCS) in die Level 1 bzw 2 eingeteilt werden.



Fordermadglichkeiten zu Hause:

Das Kind sitzt z.B. auf einem Stuhl, Sie sitzen vor ihrem Kind. Beide Fu3sohlen lhres
Kindes bertihren den Boden, die Knie sollen sich nicht beriihren.

Spielerisch kdnnen Sie besonders die Fersen und die Aul3enrander der Fiul3e
abwechselnd Uber den Boden reiben. Durch die Stimulation der Ful3sohle spirt Ihr
Kind seine Fufl3e nach ein paar Minuten besser. Die Ful3e kénnen auch zum Takt
eines Liedes auf den Boden stampfen.

Fur Kinder, die eine Korperseite bevorzugen, ist es wichtig ein symmetrisches
Kdrpergefihl Zu erfahren.
Im Sitzen sollte die Sitzhthe so gewahlt werden, dass beide Ful3sohlen Kontakt zum
Boden haben. Achten Sie darauf, dass die betroffene Hand auf dem Tisch liegt, dann
sitzt Ihr Kind automatisch gerader.

Falsch Falsch Richtig
Um die Aufmerksamkeit auf die weniger genutzte Korperseite Ihres Kindes zu lenken,
sollten von dieser Seite aus die Spielsachen angeboten werden. Um beide Hande

gleichzeitig zu nutzen, kénnen spielerische Ubungen oder Tétigkeiten im Alltag
sinnvoll sein, bei denen beide Hande gebraucht werden z.B. Wasche aufhdngen



Links Bild: Das Sitzen zwischen den Ff3en verstarkt die ungesunde Innendrehung
der Hiftgelenke.

Rechtes Bild: Das Sitzen auf einer Handtuchrolle kann eine symmetrische Belastung
der Beine ermdglichen.

Ubungsideen zur Verbesserung der Beinmuskulatur:

Das Kind halt sich mit den Handen fest bzw. stitzt sich vorne an der Wand ab, stellt
sich auf ein Bein und beugt das andere Bein an. Es kann nun verschiedene
Aufgaben mit dem gebeugten Bein durchfihren z.B. auf eine Stufe stellen, auf
Zahlen am Boden oder Markierungen an der Wand tippen, auf verschiedenfarbige
Punkte deuten. Es ist sinnvoll, diese Ubung nacheinander mit beiden Beinen
durchzufiihren. Falls nétig konnen Sie lhr Kind mit den Handen am Becken halten.



Das Kind kann sich auch mit dem Ricken an die Wand anlehnen, um mehr Stabilitat
zu erhalten. In diesem Fall knien Sie vor dem Kind.

Auch im Sitzen und in Rickenlage kann das Kind mit seinem Ful3 verschiedene
Positionen/Punkte/Zahlen an der Wand berihren.

Weitere Ubungsideen zur Verbesserung der Beinmuskulatur:

Auf einem Bein stehn, auf die Ful3spitze des anderen Beines z.B. eine Klammer
oder ein Sackchen legen und in eine Kiste beférdern. Auch im Sitzen ist diese Ubung
maglich.

Mit einem Bein auf einer Stufe stehen, die seitliche Wand kann zusatzlich Sicherheit
und Stabilitat geben.




Seitlich gehen mit nach aul3engedrehten Kniegelenken ist ein gutes Training fur die
Huftmuskulatur.

2.2. Fordermoglichkeiten fir Kinder mit Schwierigkeiten beim
selbstandigen Stehen. Die Kinder bendtigen eine Gehhilfe und
haben Probleme mit der Rumpfstabilitdt und bené6tigen meist auch
Hilfe beim Anziehen. GMFCS Level 3

Alltagsprobleme und Fahigkeiten)

Swetlana hat Interesse daran aufzustehen, sie bendétigt dazu einen Gegenstand oder
Personen, an denen sie sich hochzieht. Sie hat Schwierigkeiten die Beine leicht und
flissig zu bewegen. Sie kann sich selber vom Liegen in den Sitz aufsetzen.

Beim Stehen zeigen die Knie zueinander oder berUhren sich, sie steht auf
Zehenspitzen und im Hohlkreuz. Zum Gehen bendétigt sie deutliche Hilfe der Eltern,
kurze Strecken geht Swetlana an einem Rollator. Aufrecht sitzen fallt ihr schwer. Sie
spielt gerne, wobei ihr das gezielte Hantieren schwer fallt. Swetlana lasst sich leicht
ablenken.

Swetlana kann in der international verwendeten Gross Motor Classification
System (GMFCS) in das Level 3 eingeteilt werden.

Férdermdglichkeiten zu Hause im Sitzen:




Niedrig sitzend lernt das Madchen seine Strimpfe auszuziehen ohne Angst
umzufallen.

Sicher sitzen beim Spielen:

Niedrige Banke mit stabiler Umrandung wie bei einer Kiste geben Sicherheit. Die
Sitzh6he muss der Unterschenkellange des Kindes entsprechen, damit es sich mit
den FulRen am Boden abstitzen kann. Der Grof3vater hat das mittlere Brett in den
Kisten so angebracht, dass zwei verschiedene Sitzhdhen fir die Schwestern maglich
sind.

Wenn ein Kind mit ICP zu wenig Balance zum Sitzen hat, kann man es in eine
gepolsterte Zimmerecke setzen. Das Dreieck der Zimmerecke gibt Halt am Rumpf,
an den Schultern und verhindert das Umfallen. Nun braucht es noch ein niedriges
Tischchen, das uber die Beine des Kindes gestellt wird. Fir viele instabile Kinder ist
es nicht moéglich am Boden zu spielen. Die Dinge missen sich im Greifraum
befinden, das heil3t, der Armlange des Kindes entsprechen und gesehen werden.
Erst dann ist die so genannte visuomotorische Koordination, das neuronale
Zusammenwirken von Augen und Handen mdglich.

Damit Spielzeug bei unkontrollierten Bewegungen nicht herunterféllt, ist es sinnvoll,
den Tisch mit einem Rand zu versehen, der vorne offen ist, wie bei einem Tablett.
Auch eine U-férmige Aussparung in der Tischplatte, zwischen die das Kind gesetzt
wird, unterstitzt die Arme und verhindert Umfallen.

Beim Sitzen ist darauf zu achten, dass der Stuhl nicht zu hoch ist. So kann die
ganzen Ful3sohlen auf dem Boden stehen. Fir langeres Sitzen benétigen die Kinder
eine Ruckenlehne, ein Tisch vor dem Kind kann die Aufrichtung des Rumpfes
erleichtern.



Damit das Kind sich aktiv aufrichtet, wird ein fir das Kind interessantes Spiel so
angeboten, dass es nach vorne oben greift.

Beim Sitzen auf einem Hocker oder auf dem Schol3 der Mutter ist es wichtig, dass
die FURe gut am Boden stehen und die Knie nicht zusammen gehen. Dies kann
durch lhre Hande oder ein Kissen zwischen den Beinen unterstitzt werden. Kleinere
Kinder kbénnen auch nur auf einem Oberschenkel der Mutter sitzen. Abhangig von
der Stabilitat des Kindes kann es sich hinten an der Wand anlehnen oder vorne an
einem Tischchen abstitzen, eventuell muss der Rumpf auch seitlich stabilisiert
werden.

Forderung des Spurens an den FulR3sohlen:

Ein guter flachiger Kontakt des gesamten Ful3es zum Boden ist eine Voraussetzung
um Stehen und eventuell Gehen zu konnen. Im Sitzen oder im Liegen mit
aufgestellten Fissen kénnen die Eltern mit ihren Handen den Druck auf die FlRRe des
Kindes erhthen, vibrieren und mit der gesamten Ful3sohle Uber den Fufl3boden
reiben. Dadurch spirt das Kind seine Fif3e und den Ful3boden besser. Verschiedene
Materialien wie Kastanien, Bohnen und unterschiedliche Teppichstiicke regen die
FuRe zum Tasten an.



Moglichkeiten das Stehen mit guter Belastung der Beine zu Uben:

Angelehntes Stehen mit Spielsituation vor dem Kind. Sie stutzen mit lhrem Bauch
und lhren Oberschenkeln das Kind von hinten, die Knie des Kindes werden durch ein
festes Polster von vorne gehalten. Das Kind kann in dieser Position gemeinsam mit
Ihnen spielen, Sie spiren genau wieviel Unterstitzung Ihr Kind bendétigt.

Linkes und mittleres Bild: Die Beinstellung wird durch lhre Hande an den Knien
unterstitzt. Sie verhindern, dass die Kniegelenke zueinander zeigen. Das Kind steht
vor einem Tisch mit einem Spielangebot.



Rechtes Bild: Eine weitere Moglichkeit ist das Stehen mit dem Ricken zur Wand.
Falls notig kdnnen Sie die Beinstellung des Kindes mit ihrem Knie korrigieren bzw.
mit ihrer Hand etwas Unterstlitzung am Rumpf des Kindes geben.

Das Kind stitzt sich mit den Handen zwischen unterschiedlich hohen Kisten oder
festen Polstern ab und kann erste Gewichtsverlagerungen von einem Bein zum
anderen Bein und Schritte machen. Sie sind hinter lhrem Kind und kénnen die
Gewichtsverlagerungen mit Ihren Handen am Becken Ihres Kindes unterstitzen,
manchmal ist auch eine Unterstiitzung an den Beinen des Kindes wichtig.

Zur Motivation des Kindes kdnnen beispielweise Kugeln vom Boden aufgenommen
und im spielerischen Aufstehen und Hinsetzen mit korrigierter Beinposition (die
ganze Fullsohle ist am Boden, die Kniegelenke zeigen auseinander) in eine Réhre
gesteckt werden.

Beim Uben des Aufstehens und Hinsetzens ist darauf zu achten, dass die Knie des
Kindes sich mdglichst nicht berihren und dass Sie Ihrem Kind nur so viel helfen,
dass die Bewegung gelingt.

Beim unterstitzten seitlichen Gehen ist darauf zu achten, dass die Knie lhres Kindes
NICHT zueinander gedreht sind. Die Muskeln, die das Bein gerade halten oder auch
nach auRRen drehen, werden beim Uben des seitlichen Gehens aktiviert.



Spontane Beinposition korrigierte Beinposition

Vorbereiten des Stehens durch Aktivierung der Haftmuskulatur:

Die aulendrehende Muskulatur des Huftgelenks kann auch in Seitlage gekraftigt
werden. Das Kind liegt auf der Seite, der gesamte Ricken hat Kontakt zur Wand, die
Knie sind gebeugt, die FURe liegen aufeinander. Das Kind bewegt beide Knie
auseinander, eventuell mit etwas Unterstitzung durch Sie. Nun kann z.B. ein kleiner
Ball zwischen den Kniegelenken durchgegeben werden. Zur Motivation der Kinder
kann ein Kuscheltier auf das Bein gesetzt werden und nun Aufzug fahren.



Ein kleines Sackchen gefllt mit Erbsen o.a. auf dem obenliegenden Bein kann die
Ubung etwas schwerer und anspruchsvoller machen.

Eine weitere Moglichkeit, die huftaul3endrehende Muskulatur zu beilben, gelingt im
Sitz. Ihr Kind drickt die Knie gegen Ihren Widerstand auseinander.

Beim Treppensteigen als Training der beinstreckenden und beinbeugenden
Muskulatur unterstitzen Sie lhr Kind mit Ihren Handen seitlich am Becken.
Wahlweise helfen sie dem Bein, das stabil auf der Stufe stehen bleibt oder dem
Bein, welches auf die néchste Stufe gestellt werden soll. Auch hierbei bewegt sich
das Kind so aktiv wie mdglich, Sie helfen nur so viel wie nétig und achten auf die
Sicherheit Ihres Kindes. Mit Unterstiitzung eine Treppe_rickwarts hinab zu gehen fallt
vielen Kindern leichter als das hinab gehen vorwarts.

Die Ubungen kénnen auch nur mit einer Stufe gemacht werden.



Zur Verbesserung der Oberkdrperstabilisation, Forderung des Gleichgewichtes und
zur Kraftigung der Huftmuskulatur bieten sich Aufgaben und Spielen im Kniestand
an. Auch hier achten Sie darauf, dass die Beine lhres Kindes nicht nach innen
gedreht sind.

Im mit einem Tuch unterstitzten
Vierpunktestand verteilt sich das Korpergewicht auf die Handgelenke und Knie.

Der Handstutz verbessert die feinmotorischen Féhigkeiten der Hande.

Ubung fir die Wirbelsaule

Viele Kinder haben durch einseitige Spastik und den Einsatz einer Hand im Alltag
Veranderungen der Wirbelsaule. Dies tritt besonders bei einer Halbseitenlahmung
auf.




Rechtsseitige Halbseitenlahmung

In Seitlage mit Unterlagerung der Wirbelsdule kann die Wirbelsaule entgegen der
Fehlhaltung gelagert werden.

Im Sitz auf einem Stuhl kann durch entsprechende Gewichtsverlagerung die
Wirbelsaule aktiv mobilisiert werden. Zur Unterstitzung der Streckung der
Wirbelsaule konnen die Arme vorne auf einem Tisch abgelegt werden.

2.3. Kinder, die eine deutliche Rumpf — und Kopfinstabilitat haben,
viel Hilfe im Alltag beno6tigen und sich nicht oder kaum selbstandig
bewegen kdénnen

Alltagsprobleme und Féhigkeiten

Saschas Geburt war schwierig, sie dauerte zu lange. Er liegt auch Jahre danach
lange Zeit auf dem Rucken, den Kopf zur Seite gelegt und starrt ins Leere. Er ist in
seinen willkarlichen (eigenen) Bewegungsmoglichkeiten stark eingeschrankt. Er
benotigt Hilfe, um sich z.B. von Ricken — in Bauchlage zu drehen. Das Sitzen
bereitet ihm grof3e Mihe, sein Kopf sinkt ab oder tUberstreckt sich nach hinten. Dann
werden Saschas Arme ganz steif, er kann nicht nach einem Spielzeug greifen. Beim
Essen kann er nicht selbst den Léffel halten und zum Mund fahren. Haufig kbnnen
sich die Kinder nicht selbstandig fortbewegen; sie werden getragen, vom Bett in den
Rollstuhl tibergehoben und in einem Rollstuhl/ Kinderwagen geschoben.

Das Sprechen féllt ihm schwer, die Kommunikation mit Ihnen findet viel Gber
Augenkontakt und tUber Saschas Mimik statt. Sascha kann weder im Sitzen noch in
Bauchlage den Kopf langere Zeit gegen die Schwerkraft halten.

Noch gravierender ist, dass er sich nicht selbst beriihren kann, wegen seiner
wechselnden Muskelspannung zwischen zu viel Muskeltonus (Hypertonus) und zu
wenig Muskeltonus (Hypotonus). Sascha fehlt ein wichtiger Baustein zum Fuhlen und
Begreifen: die Kérperwahrnehmung. Durch die Steifheit des Korpers, und auch durch
verminderte Muskelspannung, fiihlt er sich unsicher. Er kann sich und seine
Umgebung nicht erkunden.



Saschakann in der international verwendeten Gross Motor Classification
System (GMFCS) in das Level 5 eingeteilt werden.

Kinder wie Sascha haben héaufig auch deutliche kognitive Beeintrachtigungen,
manchmal verbunden mit einer Hér — und Seheinschrankung.

Durch die fehlenden Eigenbewegungen und die meistens erhdhte Muskelspannung
(Spastik) kbnnen bei Kindern wie Sascha eine Vielzahl von Problemen entstehen.
Hier sind einige davon:

. Keine Kommunikation Gber Sprache, Verstandigungsschwierigkeiten

. sich wundliegen, Druckstellen ( Decubitus)

. Atemprobleme, haufige Lungenentziindungen

. Gelenkversteifungen (Kontrakturen), Gelenkfehlstellungen (Luxationen)
. Wirbelsaulenverkrimmung (Skoliose)

. Verlangsamte Darmtatigkeit

. Probleme beim Essen und Trinken, haufiges Verschlucken.

Einige Ziele unserer Forderung bei Kindern wie Sascha kbénnen sein:

. Lebensqualitat zu erhalten und eventuell sogar zu verbessern

o Vermeiden von Gelenkversteifungen (Kontrakturen), Gelenkfehlstellungen
(Luxationen),

o Verbesserung der Atmung und Verdauung

o Verstehen und Verstanden werden

. Unterstutzung der Kdrperwahrnehmung.

2.3.1. Transfer und Lagerung

Da das Kind sich nicht ohne Hilfe aufsetzen kann, ist es wichtig, das Aufrichten
gemeinsam und langsam durchzufiihren, damit das Kind entsprechend seiner
Fahigkeiten aktiv mitmachen kann:



Beim Hochnehmen halt man das Kind am Rumpf und Schultern, fiihrt es vorsichtig
langsam zur Seite, sodass es auf einen Arm stitzend bei der Aufrichtung mithelfen
kann. Der Kopf darf nicht tberstreckt nach hinten hangen. Auf diese Weise ist das
Aufsetzen kein passives Geschehen, sondern wird als seitlicher
Bewegungsubergang mit Korperdrehung physiologisch eingedibt. Ihr Kind kann somit
das Aufsetzen gut spiren und verarbeiten und im Rahmen seiner Méglichkeiten
mithelfen. Das Mithelfen kann darin bestehen, dass der Kopf etwas gehalten wird
oder Ihr Kind beim Abstitzen der Arme mithilft.

Sie befinden sich dabei vor Ihrem Kind. Niemals sollte ein Kind plétzlich von hinten
aufgesetzt werden, oder an den Armen hochgezogen werden. Beobachten Sie sich
selbst, wie Sie morgens aufstehen, oder wie es lhnen geht, wenn man plétzlich
ruckartig an lhren Armen zerrt!

Weitere Mdglichkeiten um den Transfer z.B. in den Rollstuhl zu machen finden Sie im
Kapitel 4 Tipps fur Eltern ihren Riicken zu schonen.

Linkes Bild: Auf dem Rucken liegt dieses Kind ungiinstig, da es in dieser Position die
Héande und FufRe nicht beriihren kann und sie nicht eigenstéandig zur Kdrpermitte
gebracht werden kénnen.



Rechtes Bild: Mit Unterstitzung am Ruicken und Kopf gelingt das Tasten und Greifen
in Seitlage durch die enge Lagerung in einem U-férmigen Polster. So kann auch das
bewegungseingeschrankte Kind mit den eigenen Handen seinen eigenen Korper
beriihren. Die Beine werden abgespreizt, der obere Fuld kann sich auf der Unterlage
fuhlend bewegen.

Spielen, Ausruhen und Schlafen in Riickenlage mit hochgelagerten Beinen auf einer
dicken Rolle. Der Kopf sollte, soweit das Kind es zulasst, unterlagert sein.

Oberes Bild: In Ruckenlage brauchen Kinder mit ICP eine unterlagerte Kopfhaltung,
unterlagerte Schultern, Beine in Beugung. Ein gerolltes Handtuch zwischen den
Kniegelenken verhindert das Uberkreuzen der Beine.



Die Bauchlage mit unterlagertem Rumpf auf einem schragen Keil, mittels Keil, einer
gerollten Decke oder mit den Beinen der Mutter bringt die Beine in Streckung,
verbessert die Kopfhaltung und ermdéglicht ein besseres Blickfeld.

2.3.2. Spuren, beriihren und schwingen

Je starker Kinder von Zerebralparesen betroffen sind, desto wichtiger ist es, ihnen
ein gutes Kdrpergefiuhl zu vermitteln. Bewegungsarme Kinder bendétigen fuhlbare und
horbare Unterlagen, in einem weichen Polster oder auf einer Decke sinken sie
gerauschlos ein. Eine Rettungsfolie, ein Packpapier, ein Hohlraum unter dem Kind
ermdglichen selbst bei kleinen Atembewegungen, die vom Kind ausgehen, fuhlbare
(taktile) und horbare (auditive) Wahrnehmungen.

Um sich selbst zu spiiren, seine Korpergréf3e und Lage wahrzunehmen, um das so
genannte innere Korperschema zu entwickeln, braucht das bewegungsarme Kind
eine raumliche Begrenzung um den Koérper herum. Sie soll eng und fest sein, jedoch
nicht hart. Ein junges Kind kann man in einem grol3en Waschekorb lagern, den man
mit dinnem Schaumstoff auspolstert.

Auf den Fotos sind beide Waschekdrbe als Wiegen aufgehangt, um zusatzlich das
Gleichgewicht (vestibulare Wahrnehmung) anzuregen. Stabile, haltgebende
Lagerungshilfen kénnen ein hélzerner Backtrog, ein Kunststoffbehélter (fir Zement)
vom Hausbau oder ein grol3er geflochtener Korb aus der Landwirtschaft sein. Man



polstert sie so mit Isomatten aus, dass sie dem sitzenden Kind Halt im
Beckenbereich und am Hinterkopf geben.

Schaukeln gehort zu den wichtigsten Kindheitserfahrungen. Kinder mit korperlichen
Defiziten erfahren beim Schwingen Freude an Bewegungen. Das schwerbehinderte
Kind sitzt in der eng ausgepolsterten Schaukel, gesttitzt am Kopf und Rumpf und
gesichert mit einem Tuch um den Brustkorb. Die vestibulare Wahrnehmung weckt
das Gehirn und macht es aufnahmefahiger fiur die Umwelt. Schaukeln férdert nicht
nur Wachheit, sondern auch Augenbewegungen, es verandert das Blickfeld. Zur
Anregung der visuellen Wahrnehmung ist die Bauchlage auf einer flachen Schaukel
gunstig. Beim Schaukeln sollte der Schwung so sein, dass das Kind sich wohl fuhlt.

In einer gepolsterten Holzkiste kann das Kind mit den Handen spielen und mit den
FuRRen Bohnen oder Kastanien fuhlen. Materialien aus der Natur sind wichtig, um
Erfajhrungen mit Erde, Sand und Wasser zu sammeln, die alle Kinder lieben.

Wahrnehmen bedeutet, sich selbst und die Umwelt zu begreifen. Im Gehirn entsteht
durch Bertihrung (haptische Wahrnehmung) und berihrt werden (taktile
Wahrnehmung) ein inneres Bild vom Kdrper, das so genannte Kérperschema.
Besonders gut pragt es sich ein, wenn Kinder sich selbst bewegen. Deshalb miissen
wir annehmen, dass Menschen mit zerebralen Bewegungseinschrankungen ein
vermindertes Kérperempfinden haben.

Ein Beispiel: Ein Junge im Rollstuhl, der eine Schule besucht, malt sich selbst und
andere Personen nur bis zum Bauch. Seine Beine spirt er wenig, daher malt er sie
nicht, sein Kérperschema ist unvollstandig.

Ein anderes Beispiel: In einer Schulklasse malen die Kinder Végel. Ein Madchen mit
Hemiplegie malt eine Eule mit zwei unterschiedlichen Fligeln und FulRen. Mit ihren
eigenen Fulen spurt sie den FulBboden nicht gleichermal3en, ihr Spitzful® nimmt



weniger vom Untergrund wahr. Das Bild von der Eule mit den unterschiedlichen
Korperseiten spiegelt die eigene Korperwahrnehmung der Schilerin wieder. lhr
Korperschema ist seitendifferent.

Damit sich das Korperschema im Gehirn gut ausbildet, brauchen besonders Kinder
mit schweren Bewegungsstérungen Tag und Nacht verschiedene Positionswechsel
auf einem beweglichen und fuhlbaren Untergrund. In einer Hangematte, in einem
aufgehangten Sesselkorb, in einer Wiege, in einer schaukelnden Wanne oder Korb
kann auch ein schwerbehindertes Kind mit wenig eigener Bewegung Schwingungen
und Gleichgewicht sptren.

Beruhrt werden, sich selbst und die Umgebung berihren und schaukeln sind
wichtige sensorische Nahrung fur das Zentralnervensystem. Solche
Sinneswahrnehmungen fordern die Vernetzung von Nervenzellen und verursachen
Aufmerksamkeit im Gehirn. Wir wissen von allen Kindern: wenn sie lange Zeit sitzen,
sinkt ihre Konzentration.

Die Eltern nehmen sich Zeit und probieren in Ruhe aus, in welcher Kérperhaltung
sich ihr Kind wohl fihlt und sich selbst wahrnehmen kann. Die Mutter fihrt die Arme
zu den Beinen und Fif3en ihres Kindes. Das Madchen kann seine FulRe nicht ohne
Hilfe spliren. Auch das Baden, Abtrocknen und Eincremen tragt zur positiven
Kdérperwahrnehmung bei.

Man kann die Hande des Kindes vorsichtig Uber den Bauch und die Brust bis zum
Gesicht und zu den Haaren hin fihren. So kommt das Kind mit sich selbst in
Beruhrung, im Gehirn entwickelt sich eine innere Vorstellung von oben und unten.

Fur die Selbstwahrnehmung ist das Liegen in einer Mulde glnstig, weil das Kind
seine Arme und Beine in der Kérpermitte leichter beriihren kann. Die Beugehaltung



in einem Kunststoffring (oder Autoschlauch) wie in einem ,Nest“ verhindert das
Auseinanderfallen der GliedmaRen im Bild oben links.

Im Bild oben rechts werden die Fll3e in eine knisternde Tite gesteckt. Nun macht
die Korperwahrnehmung richtig Spal3: die Fil3e kdnnen sich gegenseitig bertihren
und ,Gerausche machen®. Mit Hilfe der engen Tute kann der Junge seine Beine
anheben und sehen.

Die eigene Kdrpererfahrung ist ein wichtiger Baustein fur die ,Landkartenbildung” der
vielfaltigen Wahrnehmungen im Gehirn. Wir Menschen spiren uns durch standiges
Ausbalancieren unserer Korperhaltung. Die Rezeptoren in Gelenken, Muskeln und
Bandern registrieren besonders gut Druck und Widerstand. Deshalb ist es wichtig,
dass Kinder mit Mehrfachbehinderung nicht nur liegen, sondern aufgerichtet werden
in physiologischen Kérperhaltungen — mit medizinisch-therapeutischer Anleitung. Mit
der Wahrnehmung von angemessenem Druck auf die Gelenke findet eine neuronale
Reifung im Gehirn statt.

Oft verharren Kinder, die sich selbst wenig bewegen kdnnen, hilflos und zu lange in
unbequemen Haltungen. Passivitat kann zum Erschlaffen der Muskulatur fahren.
Manchmal machen sich Kinder mit ICP auch steif, um sich selbst intensiver zu
spuren. Auch altere Kinder und Jugendliche mit Bewegungsstérungen brauchen
taglich die elterliche Berihrung, um ihr Defizit an Eigenwahrnehmung auszugleichen.
Nehmen sie sich Zeit und Ruhe, um das grundlegende Bediirfnis Ihres Kindes nach
Kontakt zu stillen.

Eine kleine Anleitung zum Koérperkontakt mit vertiefter Atmung:

Mit Ihren eigenen Handen kénnen Sie die Kérperwahrnehmung lhres Kindes positiv
unterstutzen. Setzen Sie sich auf den Teppich im Wohnzimmer und legen Sie Ihr
Kind in Rickenlage zwischen Ihre ausgestreckten Beine. Die Beine des Kindes
liegen abgespreizt auf Ihren Oberschenkeln, oder werden gegen den Bauch der
Eltern gestitzt, wenn das Kind klein ist.

Im Jugendalter kdnnen Sie sich neben das auf dem Rucken liegende Kind setzen. In
diesem Fall lagern sie die Beine abgespreizt Uber eine Rolle, die Fersen sollen Ful3-
Boden-Kontakt haben. Bei jeder Lagerung bleiben Sie im Blickkontakt, sodass Sie Ihr
Kind von vorn ansprechen kdnnen. Sie erleichtern die Kommunikation, wenn der
Kopf des Kindes auf einem keilférmigen Polster etwas erhoht liegt. Wenn Kinder mit
ICP sich freuen, neigen sie zur Uberstreckung, die die leicht gebeugte Haltung
verhindert.



Eine Massage tut folgendermalf3en gut: Ihre Hande liegen nebeneinander auf einem
Arm lhres Kindes. Der Arm wird durch langsames Driicken und Entspannen beider
Elternh&nde massiert von den Kinderfingern bis zur Schulter. Auf diese Weise
werden langsam nacheinander die Arme und Beine, der Oberkérper und das
Gesicht des Kindes sanft beruihrt. Lassen Sie lhre Hande immer im Kontakt mit dem
Kind. Diese intensive Bertihrung mit sanfter Massage erméglicht es dem Kind, den
eigenen Korper besser zu spuren. Es reagiert dabei aufmerksamer und wacher, sein
Lacheln und freundlicher Blick zeigen an, dass der Druck der Elternhénde die richtige
Intensitat hat.

Zur Verbesserung der Atmung koénnen die Eltern beide Elternh&nde auf der rechten
und linken Brustseite oder auf dem Brustbein des Kindes fiir einige wenige Minuten
auflegen und die Atembewegung des Kindes erspuren. Die Ausatmung begleitet ein
vorsichtiger Druck der Elternhande, verbunden mit leichtem Vibrieren. Das Vibrieren
an der unteren Halfte des Brustkorbes vertieft die Atmung. Legen Sie Ihre Hande
flach auf den Brustkorb, so dass lhre Fingerkuppen sich nicht zwischen die Rippen
dricken.

Die sanfte Unterstitzung des Atemrhythmus vermeidet ein hektisches, flaches
Atmen. Die Atmung geschieht dann im Kontakt mit den Handen der Eltern und
vertieft sich. Das sanfte Vibrieren auf den Rippen oder dem Brustbein tbertragt sich
auch auf den Bauchraum und kann verdauungsfordernd wirken.

Haufige Wechsel der Liegeposition wahrend des Tages wie Riuckenlage, Seitlage,
Bauchlage und Aufrichtung zum unterstitzten Sitzen verbessern die Atmung und
sorgen fur Beltftung der Lungen.



2.3.3. Die Eigenaktivitat des Kindes fordern
Unterstitzung der Koérperhaltung fordert die Eigenaktivitat des Kindes:

Elvira ist noch nicht sitzfahig, sie leidet an Muskelhypotonie mit Epilepsie. In der
Ruckenlage fallt es ihr schwer, die Arme anzuheben, zur Koérpermitte zu bringen, um
einen Gegenstand (durchsichtiger Kunststoffkanister) zu greifen, festzuhalten und um
damit zu spielen.

Eine prall ausgestopfte Hose gibt dem Kind engen Halt, mit dieser Unterstiitzung am
Rumpf und Huften, kann sie sich sitzend aufrichten. Auf den Hosenbeinen stitzt sie
ihre Ellenbogen seitlich ab. Es gelingt ihr, die Finger und ein Objekt in den Mund zu
bringen — eine wichtige visuomotorische Koordination von Handen, Augen und Mund,
die Kinder zum selbststandigen Essen brauchen. Das gut unterstlitzte Sitzen
erleichtert das Futtern. Kinder sollen nie im Liegen gefittert werden.




In der engen Hose ist eine schréage, halb liegende, halb sitzende Vertikalisierung
maoglich. Diese Position ist glinstig zum Trinken. Kinder sollen nach der Sauglingszeit
nicht mehr im Liegen aus der Babyflasche saugen. Sie missen lernen, aus einem
Becher in kleinen Schlucken zu trinken. Die ausgestopfte Hose eignet sich auch fur
das Spielen in Bauchlage, mit der unterstitzten Aufrichtung verbessert sich die
Kopfhaltung. Das Blickfeld erweitert sich, das Kind sieht mehr als in flacher
Bauchlage.

2.3.4. Verstehen und verstanden werden

Jeder Mensch will gehort und verstanden werden. Eltern helfen ihrem Baby, indem
sie ihm ihr Gesicht in nahem Abstand zeigen. Ein Kind mit Behinderung, das den
Kopf nicht wenden kann, ist darauf angewiesen, die Bezugsperson von vorne zu
sehen. Mit den Augen in Kontakt zu sein, lasst erkennen, wie es einem Menschen
geht, der sich nicht sprachlich ausdriicken kann.

Die Augen und die Mimik erzahlen die Befindlichkeit, die Zustimmung oder
Ablehnung, das Wohlfuhlen oder Unwohisein. Fur die Kommunikation mit
bewegungseingeschrankten Menschen ist es unabdingbar, in deren nahem Blickfeld
zu sein, am besten auf gleicher Augenhohe.

Fur einen liegenden Menschen ist es wichtig, dass sein Bett so steht, dass er die Tur
sehen kann. Tagsuber konnen die Eltern die Zimmertur offenstehen lassen, sodass
das liegende Familienmitglied sich bemerkbar machen kann, héren und sehen kann,
was um es herum geschieht.

Eltern und Betreuer sollten prompt auf die Signale des Kindes reagieren, damit diese
emotional verstarkt und nicht verlernt werden. Kommunikationswiinsche eines nicht
sprechenden Menschen kdnnen sich folgendermalf3en ausdriicken:

- Augenbewegungen in Richtung der Ansprache,

- wach und erregt wirkende Mimik,

- lang anhaltendes Lautieren, stimmliches ,Brummen®, Silbenketten,
- wiederkehrende wedelnde Bewegungen mit den Armen,

- sich anspannende Koérperhaltung.

Kinder mit eingeschrankten Bewegungen neigen dazu, wiederkehrende, &hnliche
Kopf- oder Handbewegungen zu machen. Es sind ihre Versuche der
Kontaktaufnahme, die leider von Fachleuten als Stereotypien bezeichnet werden.



Kinder, die nicht sprechen kénnen, machen sich auf andere Weise bemerkbar. Sie
entwickeln ihre eigenen Kommunikationsgesten. Viele Kinder mit eingeschrankten
Schulter- und Armbewegungen dricken mit Wedeln der Unterarme und H&nde ihre
Freude und Anteilnahme aus. Sie kommunizieren auf ihre Weise mit der Umwelt.

Die Eltern helfen ihrem Kind, sein kleines Bewegungsrepertoire zu erweitern, indem
sie beim Ansprechen seine Hande halten, sie streicheln, massieren und reiben. Bei
Zustimmung lernt das Kind, die Hande in der Korpermitte zusammenzufiihren, evtl.
zu klatschen. Bei Verneinung zeigt das Kind eine kritische Mimik und kann eine
fragende Handbewegung erlernen.

Eltern und Betreuer konnen die gelingende Kommunikation bei Menschen mit
Schwermehrfachbehinderung erkennen:

- Der Gesichtsausdruck wirkt wach und aufmerksam.

- Die Mimik bewegt sich, vor allem im Mundbereich wie ein schiefes Lacheln.
- Das SchlieBen und Offnen der Augenlider zeigt Zuhéren und Innehalten an.
- Die Atmung flief3t ruhig, das Kind wirkt beruhigt.

- Die angespannte Korperhaltung entspannt sich zunehmend, wenn das Kind
bequem sitzt oder in engem Koérperkontakt gehalten wird.

- Das Kind mdchte sich selbst bertihren und auch den Kopf oder die Hand der
Bezugsperson.

Bei guter Lagerung kann das Kind sich im Gesicht berihren. Meist fuhrt es die Hand
zum Mund, einzelne Finger in den Mund hinein. Bitte unterdricken Sie diese
angeborenen Bewegungsimpulse des Kindes nicht! Lassen Sie das Kind auch lhre
Hand und Ihr Gesicht befuhlen, Ihre Lippen, wenn Sie sprechen.

Wenn das Kind lautiert, kbnnen Sie die Laute durch vibratorische Impulse auf seinen
Brustkorb verlangern. Bei sanftem Druck vertieft sich die Atmung, achten Sie darauf,
dass der Atemfluss nicht behindert wird. Ermutigen Sie das Kind zur Lautbildung,
selbst wenn diese Téne nicht wohlklingen. Denken Sie daran, dass Babys schreien
durfen. Falls lhr Kind schrille Tone hervorbringt, verlieren Sie nicht die Geduld,
sondern ermutigen Sie es trotzdem zum Lautieren. Jede Sprachbildung fangt mit
vielen Versuchen von sich wiederholenden Silben an, bevor ein Wort wie ,Mama“
gelingt. Jedes Kind probiert seine Stimme aus, bevor es sprechen lernt.

Unterstitzen Sie die Lautaul3erungen lhres Kindes mit variierendem Stimmklang, mit
einer schonen Sprachmelodie. Sprechen Sie singend, so wie man kleine Kinder
anspricht. Eine hohe Tonlage vermehrt die Aufmerksamkeit, lasst das Kind
aufhorchen. Gestalten Sie den Tagesablauf mit Ritualen wie Lieder singen und
Reime rhythmisch sprechen, beim Aufwachen, vor dem Essen, beim Schlafengehen.
Wenn Sie beim Ansprechen einen Grul3vers sagen oder singen, freut sich Ihr Kind.

Jede Kommunikation braucht Zeit, ein Kind mit schwerer Behinderung braucht viel
Zeit, um Gehortes zu verarbeiten, noch mehr Zeit, um mit Lauten, Lacheln oder
Augenkontakt zu reagieren. Diese Zeit ist kostbar. Sie ist die wichtigste Zeit, die Sie
Ihrem Kind schenken kénnen.

Korperkontakt intensiviert die Kommunikation, das Gesicht streicheln, die Kopfhaut
massieren, den Nacken kraulen sind fir das Kind wichtige Wahrnehmungen von sich
selbst und seiner Bezugsperson.



Das Kind erkennt an der Mimik seiner Eltern und Betreuer, ob seine
Kommunikationsversuche willkommen sind oder nicht. Wenn Sie sich zu wenig Zeit
fur liebevolle Zuwendung nehmen, fuhlt sich das bewegungsarme Kind im Bett oder
Rollstuhl isoliert. Es bewegt vielleicht die Hande auf gleiche Weise, oder klappert
immer wieder mit einem Gegenstand. Dann werden diese urspringlichen
Kommunikationszeichen zu Symptomen fiir seine innere Isolation.

Bringen Sie dem Kind mit Unterstlitzung einer Fachkraft Handzeichen bei. Mit einer
Hupe am Rollstuhl kann es anzeigen, dass die Windel voll ist, oder dass es auf die
Toilette muss. Die SchlieBmuskeln von Blase und Darm sind bei ICP nicht betroffen
und kénnen durchaus willentlich beherrscht werden — ein lohnender Lernprozess, der
die Pflege erleichtert!

Mit Hupsignalen kann das Kind Hunger oder Durst zeigen. Noch besser ist es fur
nicht sprechende Kinder, Talkpoints zu verwenden, die man mit einfachen S&tzen
besprechen kann. Viele Menschen mit Schwermehrfachbehinderung kbnnen Kndpfe
driicken. Wenn die Buttons von Kommunikationsgeraten grof3 genug sind, gelingt die
Betatigung. Elektronische Talker enthalten einfache Bildsymbole fiir Essen, Trinken
und Tatigkeiten. Manche Kinder lernen mit den Bildern einfache Satze zu bilden: ,Ich
esse Banane®, oder ,Mama Kuche®, ,Papa arbeitet®.

Einfache, elektronisch gesprochene Satze wie ,Ilch habe Durst.” oder ,lch mochte
spazieren gehen.“ oder ,Ich habe Mama lieb.“ verhelfen dem Kind zur Teilhabe am
Familienalltag. Fur Eltern und Kind vermehrt sich mit unterstitzter Kommunikation
die Lebensfreude.

4.) Tipps fur Eltern um ihren Ricken zu schonen
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Sagen Sie Ihrem Kind vorab, wenn Sie es anheben; aufsetzen oder in den Rollstuhl
setzen wollen. Lassen Sie lhrem Kind Zeit im Rahmen seiner Moglichkeiten aktiv
mitzuhelfen — dies kann sehr unterschiedlich sein vom aktiven Kopf drehen bis zur
aktiven Mithilfe Ihres Kindes beim Aufsetzen usw.

Bringen Sie Ihr Kind beim Umdrehen und Aufsetzen so nahe wie mdglich zu sich
heran.



Vermeiden Sie das Heben lhres Kindes mit einem krummen Rucken; heben sie Ihr
Kind mit geradem Rucken und nutzen Sie die Kraft Ihrer Beinmuskulatur in einer
leichten Hockstellung. Vermeiden Sie einen gebeugten Rucken mit gleichzeitiger
Drehung des Rickens zu einer Seite — dies ist eine der haufigsten Ursachen fur
einschieRende Ruckenschmerzen.

Versuchen Sie soweit dies mdglich ist das Bett ihres Kindes so zu erh6hen, dass Sie
sich nicht bei allen pflegerischen Téatigkeiten hinab beugen missen.

Wenn mdglich lassen Sie Ihr Kind beim Aufstehen aus dem Rollstuhl mithelfen

Bains in Knis
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Wenn Sie lThrem Kind vom Sitzen in den Rollstuhl helfen wollen: Stellen Sie die Ful3e
Ihres Kindes sicher hiftbreit auf den Boden. Achten Sie darauf, dass mdglichst die
ganze Ful3sohle Kontakt zum Boden hat; die Flf3e sollten nicht verdreht sein. Das
Kind bendtigt Zeit, um sein Gewicht auf den Fissen zu spiren. Wenn beim
Umsetzen die FuRe am Boden bleiben, kann das Kind mithelfen und Sie mussen
nicht das ganze Gewicht lhres Kindes anheben. Zwischen lhren Kniegelenken und
denen lhres Kindes kann ein kleines Kissen eingeklemmt werden.

Fur Kinder, die nicht Gber den Stand in den Rollstuhl kommen kann untenstehender
Transfer eine Moglichkeit sein. Dies ist auch Rickenentlastend fur die Eltern.

Bild links: Die Beine lhres Kindes werden uber Ihr dem Kind zugewandtes Bein
gelegt.

Bild rechts: Der Oberkdrper lhres Kindes wird nach vorne gebracht. Ihr Griff am Po
Ihres Kindes erméglicht es Ihnen, das ganze Korpergewicht Ihres Kindes auf Ihren
Oberschenkel zu verlagern.



Bild links: Sie rutschen auf dem Bett sitzend vom Rollstuhl weg. Ihr Kind sitzt auf
lhrem Oberschenkel und rutscht mit. Sie heben Ihr Kind nicht mit lhrer Armkraft an.

Bild rechts: Nun kann Ihr Kind positioniert werden oder weiter auf den Riicken gelegt

5.) Viktoria - Eine ermutigende Entwicklung vom Kleinkind zur jungen Frau

Eine Physiotherapeutin berichtet:

Ich mdchte Ihnen Viktoria aus Deutschland vorstellen. Als ihre Physiotherapeutin bin
stolz darauf, diese junge, selbstbewusste und hiibsche Frau vom Kleinkind an bis zur
heutigen Zeit zu begleiten. Die 20-Jahrige ist in ihrer Familie, liebevoll angenommen



und konnte sich in ihrem Umfeld zu einer frohlichen und mutigen Frau entwickeln. Sie
lebt seit ihrem zweiten Lebensjahr in Deutschland.

Viktoria wird tagstuber in einer Tagesstatte der Lebenshilfe e.V. betreut.

Zuhause lebt sie mit ihren Eltern, ihrem jingeren Bruder, dem kleinen Hund und der
Katze in einem Einfamilienhaus mit Garten, wo ihr im oberen Stock ein ,eigenes
Reich® mit Zimmer und Bad zur Verfugung steht. Viktoria nimmt aktiv am
Familiengeschehen teil und ist selbstverstandlich bei jedem Ausflug, Besuch und
Urlaub mit dabei. Trotz stark eingeschrankter Sprachbildung findet sie in vielfaltiger
Art und Weise Mdoglichkeiten einer lebhaften Kommunikation tber Blick, Gestik und
Mimik sowie digitalen Kommunikationsmedien. So unterhalt sie sich z.B. mit den in
Russland lebenden GroReltern tiber Skype. Viktoria kann lesen und schreiben. Uber
das Tablett kann sie sich ihrer Mutter tiber WhatsApp mitteilen, wenn diese aul3er
Haus ist.

Ihre guten kognitiven Fahigkeiten ermdglichen Viktoria immer neue Schritte zur
Selbststandigkeit.

Viktorias Bewegungen sind von spastisch-athetotischer Art. Das bedeutet, die
Bewegungsstorung in Form von oft sehr unerwartet plotzlich ausfahrenden
Bewegungsmustern stéren die Haltungs- und Bewegungskontrolle des Korpers.
Diese unkontrollierten und von der Kopfbewegung abhangigen Bewegungen
gefahrden Stand und Gang, erschweren zielgerichtete Handlungen massiv und
machen feinmotorische Tatigkeiten fast unmoglich.

Doch unerschopflich sind Viktorias Strategien der Kompensation, um mit grof3er
Motivation ihre gesteckten Ziele zu erreichen.

Schon, zu erkennen, wie sicher sich Uber mehrere Minuten steht, wenn die
Haltungskontrolle in der Korpermitte gelingt.




Anamnese und Entwicklungsverlauf
Viktoria wurde im August 1997 in Kasachstan geboren.

Aufgrund eines Sauerstoffmangels wahrend der Geburt entwickelte der Saugling eine
Cerebrale Bewegungsstorung des spastisch-dystonischem Bewegungsmusters. In
die Levels der Gross Motor Funktion Classification Systems (GMFCS) ist sie in der
Stufe 3 einzuordnen. Das bedeutet ein Gehen Uber kurze Strecken erfolgt mit Hilfen
wie z.B Gehwagen oder Fiihren durch eine Begleitperson, fir langere Strecken wird
ein Rollstuhl bendtigt.

In den ersten zwei Lebensjahren wurde Viktoria nach der Vojta-Methode
physiotherapeutisch behandelt, seither nach Bobath. Sie besuchte einen
Regelkindergarten mit heilpadagogischer Eingliederungshilfe in ihrem Wohnort. Ab
dem 7. Lebensjahr war Viktoria Schulerin einer Schule fir Korperbehinderte, wo sie
im Sommer letzten Jahres ihren Schulabschluss feierte.

Viktoria hatte schon als Kleinkind viel Freude an Bewegung. Im Alter von 4 Jahren
gelang ihr das Gehen mit einem Rollator.

Im Pubertatsalter entwickelte sich leider aufgrund des natirlicherweise
zunehmenden Langenwachstums ein immer starker werdender Kauergang, wobei
schlieBlich die Muskelkraft, trotz intensivem Krafttraining als auch Dehnungen, fir
eine beim Gangablauf notwendige Knie- und Huftstreckung nicht mehr ausreichte.
Nachtlagerungsschienen, Orthesen, Fahrradfahren und Gehen im Gehtrainer
konnten die Beugekontraktur nicht mehr aufhalten. Auch Injektion von Botulinumtoxin
A in die kniebeugende Muskulatur der Beinrtickseite erzielten nur einen kurzfristigen
Erfolg.



So entschloss man sich fir eine operative Korrektur der Beine bei einem auf ICP
spezialisierten Neuroorthopaden. Ziel der Operation war eine Gewichtsibernahme
auf ihre Beine wieder zu ermdglichen, um Positionswechsel mit mdglichst wenig
fremder Hilfe durchzufthren.

Operation im Alter von 15 Jahren

Im Februar 2012 wurden beide Beine operiert. Eine lange Nachbehandlungszeit mit
Nachtlagerungschienen und langen Beinorthesen war notwendig. In der
nachfolgenden Rehabilitation lernte Viktoria in mihevollen kleinen Schritten wieder
Vertrauen in ihre Beine zu bekommen. Die Beine durften jedoch tber ein halbes Jahr
lang nicht ohne Orthesen, welche die Beinstabilitat unterstitzen, belastet werden.

Doch nach 6 Monaten war es geschafft: Viktoria konnte stabil sitzen mit Festhalten
der Arme und Einstemmen der FiR3e in den Boden. Sogar kleine Bewegungen, wie
z.B. das Schwingen in der Hangematte konnten nun von ihr gezielt gesteuert
werden.

Erstes freies Stehen und Gehen

Sich eigenstandig frei im Raum zu stabilisieren stellt fir einen Menschen mit
dystonen Bewegungskomponenten eine extreme Herausforderung dar. Denn dieses
Bewegungsmuster enthalt unkontrollierte Bewegungen, was einen plotzlichen Verlust
der Korperkontrolle und somit damit die Gefahr des Fallens bedeuten wiirde.



Mit viel Konzentration, Durchhaltevermdgen und auch Mut, die Angst vor dem Fall zu
Uberwinden, musste Stabilitéat Uber Korpermitte, Haltgebung tGber Arme und Blick als
auch eine breitere Basis Uber die Beine erlernt werden.

Dies gelang dieser bewundernswerten Personlichkeit ,Viktoria“ recht schnell mit Hilfe
der physiotherapeutischen Intervention, dem Vertrauen zueinander und uUber viel
wiederholendes unermiidliches Uben.

Viktoria besitzt eine gute Koérperwahrnehmung und kann sich im Raum orientieren.
Wenn die Gefahr besteht, ihre Korperkontrolle zu verlieren, kann sie z.B. ihre
Sitzposition korrigieren, um ein Abrutschen zu verhindern.

Reha Sport

Als Kind und Jugendliche nahm Viktoria gerne einmal wochentlich an einer Reha-
Sportgruppe teil. Zusammen mit ihrem Bruder und der Cousine hatte sie Freude in
der Sportgemeinschaft und war im Sportverein integriert. Gymnastik, Spiele und das
Turnen an den groRen Geréten in der Sporthalle boten ihr viele wertvolle
Bewegungserfahrungen auch aufRerhalb ihres Rollstuhles.

In dieser Sportgruppe fur 3-18-jahrige Kinder wird miteinander gespielt, geklettert,
gerollt, balanciert und frohlich getobt. So entstanden durch die gemeinsame
sportliche Betatigung auch Freundschaften tber Viktorias gewohntes Umfeld hinaus.
Sie nahm an auf3erordentlichen Veranstaltungen und inklusiven Sporttagen von
behinderten und nicht behinderten Kindern teil.




Verschiedene Hilfsmittel erleichtern Viktorias Alltag: Einlagen fur die Schuhe bei
Bedarf, Haltegriffe im Bad an Dusche und Toilette, Therapiefahrrad mit 3 Radern,
Gehwagen , Rollstuhl fur lange Wege.

Viktoria Ziele in der Physiotherapie sind weiterhin:

e Geflhrtes Gehen mit mdoglichst geringer Unterstitzung durch eine
Begleitperson

e Selbstandiges Nutzen von Gehwagen, Rollstuhl, Toilette, Stuhl, Einsteigen ins
Auto

e Seitwarts Gehen und Rickwartsschritte

o Kontrakturprophylaxe, um die Gelenkbeweglichkeit zu erhalten

e Treppe steigen mit Festhalten am Gelander

An-und Ausziehen

Viktoria bendtigt beim An- oder Ausziehen Hilfe in Form von Anreichen der
Kleidungsstiicke, Offenhalten von Armel usw. Das Ausziehen von Kleidungsstiicken
gelingt selbststandig mit sehr viel Zeit, Mihe und Ausdauer. Viktoria ist dabei stets
um ihre Selbstandigkeit bemiht. Sie geht mit Hilfe des Gehtrainers zur Toilette und
streift alleine die Hose herunter. Lediglich bei feinmotorischen Téatigkeiten wie
Reissverschlissen und Kndpfen oder aus Zeitmangel wird ihr geholfen.



Feinmotorische Handlungen

Bei Menschen mit zerebralen Bewegungsstorungen der dystonischen Art besteht
eine grof3e Diskrepanz zwischen der Vorstellung von Bewegung, einer Planung der
Handlung und der tatsachlichen Fahigkeit, die motorische Tatigkeit auszufuhren. Bei
komplexen Handlungsabfolgen gelingt die Bewegungsausfiihrung nur sehr ungenau
und ist haufig von Missgeschicken begleitet. Feinmotorische Handlungen bedurfen
deshalb in groRem MalR an Konzentration, Geduld und auch der Bewaltigung von
Frustration.

Alltagshandlungen mit Zielgenauigkeit und Kraftdosierung gelingen Viktoria nur sehr
langsam mit hohem Kraftaufwand. Immer wieder fallen Dinge unabsichtlich herunter.
Doch davon lasst sich Viktoria nicht entmutigen. Sie erledigt vielfaltige Hausarbeiten
und hat inzwischen auch eine Heimarbeit in der Tagesstatte: Fur eine Werkstatt fur
Menschen mit Behinderung flllt sie eine bestimmte Anzahl von Tuten mit Schrauben.

Der Alltag in der Tagesstatte

morgens um 9 Uhr wird Viktoria mit dem Taxi zur Tagesstatte in ihrem Wohnort
gebracht. Nach gemeinsamem Frihstick mit den Tagesbewohnern werden die
taglichen Dinge des Alltags wie Wasche waschen, Fische flttern, Einkaufsliste
erstellen oder die Heimarbeit von der Werkstatt usw. erledigt. Nach dem Mittagessen
geht es dann zum Einkaufen oder Spazieren gehen. In der Gruppe wird gespielt,
erzahlt und gesungen. Innerhalb des Hauses und auch im Aul3enbereich der
Tagesstatte darf sich Viktoria mit ihrem Gehwagen bewegen, was sie auch taglich
Uber mehrere Stunden nutzt.

Sogar Treppen stellen fur die mutige Frau kein uniberwindbares Hindernis dar: mit
Halt beider Hande am Gelander setzt Viktoria Schritt fur Schritt die FURRe auf die
Stufen.

Freies Gehen ist Viktoria noch nicht moglich. Mit einer Begleitperson gefuhrt mittels
Schultertuch, seitlich eingehakt oder von vorne an den Armen gefiihrt, kann Viktoria
mehrere hundert Meter gehen.

AulBerhalb des Hauses bewegt sich Viktoria mit ihrem Rollstuhl, welcher zum

besseren Qreifen mit Noppen an den Radern versehen ist, eigenstandig und
zielsicher. Uber langere Strecken wird sie geschoben.



Kommunikation

Viktoria kann sich mit lebhafter Mimik und Gestik gegeniber vertrauten Personen
verstandlich ausdrucken. Fur differenziertere Unterhaltung beherrscht sie einen
Sprachcomputer oder kommuniziert mit dem Tablet Gber WhatsApp oder Skype. Sie
tippt gezielt Buchstaben ein, kann lesen und Briefe schreiben.

Das Sprechen bereitet Viktoria Mihe. Die aktive Sprache begrenzt sich auf einige
wenige deutliche verstandliche Worte, das Sprachverstandnis dagegen ist nahezu
altersentsprechend.

Wenn Viktoria mal allein zuhause ist, bleibt sie mit ihrer Mutter digital in Kontakt. ,Ich
bin doch kein kleines Madchen mehr sagt sie entschieden. ,Ich komme allein

zuhause zurecht” und lacht dabei herzhaft.



