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Die Autorin erhebt ausdriicklich nicht den Anspruch geistige Urheberin all der hier wiedergegebenen
Sachinformationen, Hinweise und Tipps zu sein. Es wéare im Nachhinein nur mit groBem Aufwand
maglich, die jeweilige Quelle zu zitieren und wirde auch erheblich die Lesbarkeit stéren. Zudem ist
oftmals der eigentliche Urheber kaum auszumachen - zu sehr gleichen sich in vielen Punkten die In-
halte der verschiedenen Publikationen. Wir bitten daher die "Erfinder" von Methoden, Techniken und
Tipps um Verstandnis.

Nach heutigem Beobachtungs- und Wissensstand sind Menschen mit Down-
Syndrom haufiger von einer zuséatzlichen Alzheimer-Erkrankung bedroht als die so-
genannte Normalbevdlkerung. Dabei hangt das Erkennen eines moglichen Abbau-
prozesses vom in der Gesamtentwicklung erreichten Stand ab. So féllt es bei einer
Frau mit geistiger Behinderung, die relativ selbstandig lebt, auf ihrer Wohngruppe
oder zu Hause einfache Hausarbeiten tbernimmt und sich sprachlich gut ausdriicken
kann, sehr schnell auf, wen sie scheinbar plotzlich vergisst, wo sie beim Ausraumen
der Spulmaschine die Messer hinrdumen soll. Bei einer anderen Frau, die immer auf
sehr viel Hilfe und Pflege angewiesen war, immer einen Rollstuhl brauchte, sich al-
lein kaum bewusst bewegte und sich sprachlich nicht mitteilen konnte, wird dieses

Stadium nicht zu beobachten sein.

Es sind zunéchst einzelne Beobachtungen, die sich Angehorige, Mitarbeiterinnen auf
Wohngruppen und in Werkstatten fur behinderte Menschen oder tagesstrukturieren-
den Bereichen oft mit ,schlechten Tagen“ oder als Ergebnis besonderer Vorkomm-
nisse wie einem Zahnarztbesuch oder der Aufregung wegen dem bevorstehenden
Fest erklaren. Dabei scheinen zuerst die Begegnungen der Umwelt aufzufallen, die
mit den sonst Ublichen Selbstverstandlichkeiten wie dem Ausrdumen der Spilma-
schine, dem Sortieren von Wasche oder dem taglichen Weg in die Werkstatt im Ta-
gesablauf der erkrankenden Menschen zu tun haben. Kommen die Bezugspersonen
miteinander ins Gesprach, wird schnell deutlich, dass alle gleiche oder ahnliche Beo-

bachtungen gemacht haben.
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Spéatestens zu diesem Zeitpunkt sollten solche Beobachtungen und Begebenheiten
protokolliert werden. Erst dann kann nach einer gewissen Zeit tatsachlich von einer
die Fahigkeiten abbauenden Verénderung gesprochen werden. Bei der Verdachtsdi-
agnose, ob es sich tatsachlich um eine zusatzliche Erkrankung vom Alzheimer-Typ
handelt oder nicht, sind wir gerade beim Personenkreis der Menschen mit geistiger
Behinderung auf genaue Beobachtungen angewiesen, da die verbale Kommunikati-
on mit diesen Menschen nicht selten stark eingeschrankt ist.

Fur den Verdacht auf eine Alzheimer Erkrankung reicht es nicht aus, wenn die Frau,
die seit Jahren die Spulmaschine ausrdumt, die Messer nicht wegrdumt, sondern
einfach auf den Kuchentisch legt. Grund hierfir kdnnte ja auch sein, dass sie auf
Grund einer anderen Erkrankung im Moment (oder auf Dauer) den Griff der Schubla-
de nicht mehr so kraftvoll greifen kann, um die Schublade aufzuziehen. Erst Auffal-
ligkeiten in  mehreren Leistungsbereichen, eine allgemeine Verande-
rung/Inaktivierung (Aufgabe von Interessen, Hobbys, Freunden, Vorlieben, festen
Terminen) und eine grundliche arztliche Untersuchung, die andere Ursachen dieser
Verédnderungen ausschlief3t, sollte zu dem Verdacht auf eine Alzheimer-Erkrankung

fuhren.

Mit einer durch stabile Bezugspersonen dokumentierten Beobachtung kann ein inter-
disziplinares Gesprach (Arzt, Psychologe, Therapeuten, alle Bezugspersonen) mehr
Fragen beantworten, Unsicherheiten klaren und die notwendigen Malinahmen be-
schreiben. So unterschiedlich die Beobachtungen von ihrem zeitlichen Eintritt und
inhaltlichen Umfang auch sein werden, scheint es —bei uns in der Einrichtung — ein
diagnostisches Frih-Kriterium in der Frage, ob es sich um eine Erkrankung vom Alz-
heimer-Typ handelt, zu geben: die aktuell mégliche Mundmotorik mit ihren Folgen flr
die Ernéhrung.

Bei den in unserer Einrichtung an Alzheimer erkrankten Bewohnerinnen mit Down-
Syndrom gab es relativ schnell nach dem ersten Verdacht oder vor dem ausgespro-
chenen Verdacht Auffalligkeiten im mundmotorischen Bereich. Diese Auffalligkeiten
und Verdnderungen werden zuerst von den Mitarbeiterinnen im Wohnbereich ge-
nannt. Dabei wird haufig eine Verschlechterung in der Sauberkeit des Es-
sens/Trinkens beschrieben. Beinahe gleichzeitig fallen dann zunachst bei den Ge-
tranken Verschluckungen/Aspirationen mit mehr oder minder starkem Husten auf. Es
waren bislang immer die Getranke, die vor dem Essen (also festerer Nahrung) Prob-

leme bereiteten und aspiriert (als Fremdkdrper eingeatmet) wurden. In der weiteren
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Entwicklung entsteht wahrend der Mahlzeiten danach oft der Eindruck, als wirden
unsere Bewohnerinnen vergessen, was sie tun oder wie sie es tun mussen — so hal-
ten manche lange den gefullten Loffel, ohne ihn in den Mund zu fiihren; oder sie ha-
ben etwas im Mund und scheinen es dort zu ,vergessen*; oder sie héren nicht auf zu
kauen und schlucken aber nicht.

Die Beobachtungen hier sind vielfaltig.

In der Diagnostik der zum Essen/Kauen/Trinken/Schlucken notwendigen Mundmoto-
rik fallt ein geradezu regelhafter Abbau der Fahigkeiten und Bewegungsmaglichkei-
ten und —koordination auf. Dabei ist die Mundmotorik als Teil der Feinmotorik zu wer-
ten, der in Beziehung zur Grobmotorik zu sehen ist. Dieser Abbau ist grob zu be-
schreiben als Umkehr des Aufbaus der normalen Mundmotorik Uber beschriebene
Entwicklungsschritte ( vgl. an verschiedenen Orten T. Pdrnbachers Arbeiten zur
Mundmotorik innerhalb ihres Neuroentwicklungsphysiologischen Entwicklungsauf-
baus).

Wenn sich in &lteren Unterlagen, Berichten, Schulzeugnissen, Arztberichten oder
anderen Dokumenten Hinweise auf die Mundmotorik finden lassen, dann sind es
zumeist Hinweise darauf, ob jemand sauber und selbststandig isst oder nicht. Eine
genauere Beschreibung der zum Berichtszeitpunkt diagnostizierten Mundmotorik
lasst sich in der Regel nicht ausmachen. Von daher muss aus diesen allgemeinen
Aussagen auf die Mundmotorik geschlossen werden.

Wurde dokumentiert, dass jemand sauber (ohne Esstuch oder anderen Schutz fir
die Kleidung) essen konnte, kann davon ausgegangen werden, dass es einen siche-
ren Mundschluss und Mundbewegungen gab, die das Essen/Trinken sicher im Mund
halten und zum Schlucken nach hinten im Mund transportieren konnten. Im Umkehr-
schluss kann davon nicht ausgegangen werden, wenn ein Esstuch o0.a. nétig war.
Der Hinweis, ob jemand beim Essen Hilfe brauchte oder sogar das Essen/Trinken
gereicht bekam (,geflttert® wurde), lasst keinen Ruckschluss auf die Mundmotorik
zu, den hier geht es lediglich um die Beschreibung, wie das Essen/Trinken in den

Mund kam — aber nicht, wie es im Mund weiter verarbeitet werden konnte.

Es muss eine deutliche Trennung gemacht werden zwischen den Fragen, wie etwas
in den Mund kommt und wie es dann verarbeitet wird. Obgleich beide gemeinsam
einen Vorgang — das Essen/Trinken, die Mahlzeit — ausmachen, sind sie deutlich

voreinander zu trennen.
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Ein Mensch, dem die Hande gebunden sind und der das Essen gereicht bekommt,
kann essen, trinken, kauen, schlucken — die Mundmotorik ist davon nicht beeinflusst.
Ein Menschen, dem z. B. der Zahnarzt im Rahmen seiner Behandlung im Mundraum
etwas zur Betaubung spritzte, wird ein taubes Gefiihl im Mund haben und zunéchst
nicht wie gewohnt essen, kauen, trinken, schlucken kénnen — auch wenn er sich

noch so gut und einfach etwas in den Mund stecken kann.

Das Fehlen von Beschreibungen friherer mundmotorischer Leistungen bedeutet,
dass der gerade aktuelle Stand als Ausgangpunkt zu nehmen und so genau wie
maoglich zu beschreiben ist. Es hangt auch von den Kenntnissen und der Beobach-
tungsfahigkeit der Bezugspersonen ab, welcher mundmotorische Entwicklungsstand
beim therapeutischen Erstkontakt angetroffen wird. Die Bewertung von Schluck- bzw.
Essstorungen durch Bezugsstorungen ist dabei sehr unterschiedlich und reicht von
der Unsicherheit, den Loffel zu halten und sicher in den Mund zu fuhren, bis zu hau-
figem Aspirieren (Einatmen von Fremdkdrpern, hier Lebensmitteln aller Art).

Eine normal entwickelte Mundmotorik beinhaltet die Tonusveranderungen (Verande-
rungen der Muskelspannung) im Bereich der Lippen, der Wangen und der Zunge.
Dabei ist das Zusammenspiel der einzelnen Muskeln der Zunge beim Sprechen,
Essen und Trinken ein komplexer Vorgang. Bei einem gut entwickelten Kauen trans-
portiert die Zunge im Mund die Nahrung von einer auf die andere Seite unter die
Zahnreihen zum Kauen, dabei ist eine wechselseitige Kiefer6ffnung (eine Seite mehr
geschlossen/gedffnet als die andere) deutlich flhlbar. Beim Schlucken hebt und
senkt sich die Zunge abschnittsweise, so dass die Nahrung nach hinten zum
Schluckakt transportiert wird. Die Einschrankungen der Mundmotorik kdnnen unter-
schiedlich stark ausgepréagt sein. Nach unseren Erfahrungen ist zunachst der Trans-
fer von einer auf die andere Mundseite eingeschrankt bis er nicht mehr zu beobach-
ten ist. Die Kiefergelenke werden deutlich fuhlbar parallel getffnet. In diesem Stadi-
um nimmt die Aktivitat (Tonusveranderung) im Bereich der Wangen und Lippen deut-
lich ab. Das Kauen wird damit schwéacher und verhaltener, was gut beobachtet wer-
den kann. Nach unseren Beobachtungen kann der Patient in diesem Stadium kaum
oder gar nicht mehr durch einen Trinkhalm Flissigkeit saugen. Auch wenn die Rota-
tion der Zunge in beiden Achsenbereichen schwacher wird und dann ganz aufhort,
ist das Schlucken davon zumeist nicht beeinflusst und klappt noch sicher.

Es fallt dann allmahlich auf, dass die Lippen nicht mehr fest und sicher um ein Trink-
gefal3 geschlossen werden kénnen. Flissigkeit tropft nach unten. Das ist der Mo-
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ment, in dem an ein Esstuch oder eine andere Mdglichkeit des Kleiderschutzes
nachgedacht wird. Die Verdnderungen gehen jedoch auch im Mund weiter, so kann
die Zunge nur noch eine schwache und sehr undeutliche Zungenrinne bilden, in der
die Flussigkeit nach hinten zum Schlucken transportiert wird. Die Zunge bleibt mehr
und mehr flach im Mundraum liegen. Das Saugen durch einen Halm geht jetzt nicht
mehr. Zu diesem Zeitpunkt ist das Schlucken — vor allem von Flussigkeiten, die auf
Grund ihrer Konsistenz schneller sind als die Mdglichkeit des Patienten, richtig auf
sie zu reagieren — beeintrachtigt. Damit lauft viel Flussigkeit in die Seiten, d.h. zwi-
schen die Wangen und die Zahne. Von hier aus lauft die Flussigkeit nach dem
Schlucken des ,Hauptstromes” unkontrolliert nach hinten ab und wird nicht selten
aspiriert (eingeatmet) oder sie lauft im gunstigeren Falle einfach wieder aus dem
Mund. Eine genaue Beobachtung wahrend der Mahlzeiten ist von jetzt an nétig, um
rechtzeitig Hilfen zu geben. Zu Uberlegen ist, ob Flissigkeiten angedickt werden, um
so ihr Schlucken zu erleichtern.

Zu diesem Zeitpunkt kann auch nicht mehr von einem sicheren Kauen gesprochen
werden, so dass an passierte Kost gedacht werden muss. Hier ist zu beachten, dass
sich nicht alle Lebensmittel vollstandig passieren lassen wie z.B. Obst- und Gemd-
seaul3en- und -innenh&ute wie bei Tomaten und Orangen, Wurstpellen, harte Kerne
haben wie Weintrauben oder roh nur ungentigend zu passieren sind wie Haferflo-
cken, Trockenobst im Misli oder Faden an einigen Bohnensorten.

Passiertes Essen bedeutet auch, dass es keine harten Teile in einem gekauften Le-
bensmittel gibt wie z.B. harteres Obst im Joghurt. Sehr gefahrlich kdbnnen auch
Mohn, Nussstiicke und Cocosraspeln sein. Als Regel kann gelten, dass sich alle
Nahrungsteile mit einem mittleren Druck der Zunge an den harten Gaumen ,zerdrU-
cken“ lassen mussen. Im nachsten Schritt I6st sich die Zunge kaum noch vom Zun-
gengrund oder aus ihrer leichten Schwebelage im Mund. Die Zungenspitze ist nicht
mehr isoliert zu bewegen, das Zungenblatt I6st sich nicht mehr aus dem hinteren
Zungenkorperanteil. Die Zunge wird mehr und mehr als ,ein Stick”, im Ganzen be-
wegt. Solange die Zunge noch auf- und abwarts und vor- und riickwéarts bewegt wer-
den kann, ist nach unseren bisherigen Erfahrungen eine orale Ernahrung noch mag-
lich. Damit ist nun auch das Schlucken von festerer Nahrung erschwert. Der Kiefer ist
zu diesem Zeitpunkt meist gedffnet, und es kommt haufig zu einem dauernd offnen
Mund. Streng passierter Kost und angedickten Flussigkeiten sollten nur in jeweils
sehr kleinen Mengen mit dem sicheren Loffel (s.u. Hilfsmittel, Loffel Flexy oder Chic-
co) gegeben werden. Dabei ist genau zu beobachten, ob geschluckt wurde, bevor
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die nadchste Nahrung/angedickte Flussigkeit angeboten wird. Die Kranke sollte dann
genugend Zeit haben, aktiv vom Lo6ffel die Nahrung/angedickte Flussigkeit abzuneh-
men. Da die Zunge und die Lippen ihre friheren Bewegungsmaoglichkeiten eingebfit
haben, wird idealerweise ein anderer Loffel benutzt. Dabei sollte der Léffel in seiner
Loffelschussel nie so breit sein wie der Abstand der linken und rechten Zahnreihe
zueinander — eher deutlich schmaler. Bezugspersonen sollten sich nicht scheuen,
Kinderloffel oder andere ,besondere” Loffel zu benutzen. Auf Eierloffel aus Plastik
sollte auf Grund der Gefahr des unwillkiirlichen ZubeiRens und damit Zerbei3ens
natlrlich verzichtet werden (siehe unten). Bei Plastikloffeln gilt, dass sie nur dann
geeignet sind, wenn man sie mit der Hand und viel Krafteinsatz nicht zerbrechen o-
der zersplittern kann. Milupa hatte als Aktion einen solchen Léffel seinen Babybreien
beigelegt, manche Hersteller von Babyflaschen und Geschirr/Besteck haben eben-
falls solche Loffel im Sortiment. Dabei sollte nicht vergessen werden, dass Plastik
altert und sprode wird, der Loffel also 6fter auf seine Tauglichkeit hin untersucht wer-
den muss. Ist die Mundmotorik wieder an einem so tiefen Entwicklungsstand ange-
kommen, dass eine orale Erndhrung ohne Aspirationen nicht mehr moglich ist, muss
an eine Sondenversorgung gedacht werden. Es sei daran erinnert, dass es bei an
Alzheimer erkrankten Menschen sehr oft zu Aspirationspneumonien (Lungenentzin-
dung nach Einatmung von Fremdkorpern) kommt. Es kann nicht davon ausgegangen
werden, dass jede Aspiration mit einem reinigenden Husten beantwortet werden

kann.

Beinahe jedem Menschen fallen beim Stichwort Hilfsmittel beim Essen und Trinken
Schnabelbecher und —tasse ein. Schnabelbecher und —tasse sind leider kaum aus
den Gedanken zu streichen. Dabei sind sie nicht von sich aus schlechte Hilfsmittel,
sondern werden erst in unseren ungetbten Handen dazu. Der Nachteil an Schnabel-
becher und —tasse fir den Kranken besteht darin, dass wir ihm die Flussigkeit so
»gut” in den Mund ,giel3en* kénnen — er muss gar nichts machen — nur den Mund
aufmachen. Jeder, der das glaubte und versuchte, wird wissen, dass es kaum klappt,
ohne dass sich der Kranke verschluckt. Wir geben namlich Flissigkeit ein, ohne dass
er von seiner Mundmotorik her auf die Flussigkeit einstellen und damit sicher schlu-
cken kann und oft auch ohne dass darauf geachtet wird, ob er gerade einatmet (da-
mit steht der Kehlkopf nicht nur fur die Luft, sondern auch fir den Fremdkérper Flus-
sigkeit offen). Jeder gesunde Mensch wirde sich in dieser Situation ebenfalls ver-

schlucken! Schnabelbecher und —tasse haben oft einen Deckel oder eine ,halbe Ab-
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deckung“ — gedacht sind die dafur, dass die Flussigkeit nur durch den Schnabel
kommt und nicht seitlich aus dem Trinkgefal3 lauft. Der Nachteil dieser Abdeckungen
ist, dass genau an diese Stelle — die ja schon besetzt ist — die Nase der Trinkenden
gehort. Damit muss der Kopf nach hinten Uberstreckt werden. In der Kopfiiberstre-
ckung nach hinten ist ein Schlucken nicht mdglich (Gefahr!!! Bitte probieren Sie es
ohne Flissigkeit und ohne Speichel aus! Schlucken Sie sozusagen ,trocken*!) Ist ein
aktives Schlucken nicht méglich, ist jedoch etwas im Mund, das in die Schwerkraft
nach hinten unten flieRt/rutscht, und steht in der Uberstreckung der Kehlkopfdeckel
als Schutz der Bronchien und der Lunge offen, ist leicht nachzuvollziehen, dass die
Flissigkeit ungehindert in die Atmung/die Bronchien/die Lunge lauft. Gegessen, ge-
trunken und geschluckt wird NIE mit Kopf-/Nackenuberstreckung nach hinten. Ideal-
erweise wird beim Schlucken eher das Kinn in Richtung Brustbein nach unten ge-
stellt — und wenn es geht dann der Kopf noch leicht auf eine Seite gedreht.

Passivitat seitens der Patienten und zuviel Aktivitat auf unserer Seite birgt nicht zu
unterschatzende Gefahren. Grundsatz muss von daher sein, so viel Aktivitat wie
maoglich zu fordern und zu er-warten. Die Mahlzeiten werden nach unseren bisheri-
gen Erfahrungen im Krankheitsverlauf fur die Bezugspersonen zeitlich aufwendiger
und fir den Kranken anstrengender.

Mit geeigneten Hilfsmitteln kann dem Kranken das Essen/Trinken spurbar erleichtert

werden.

Auf http://www.elisabeth-kuebler-ross-akademie.eu/ finden Sie unter ,Palliative Care-
Tipps*“ eine in gewissen Abstanden aktualisierte Hilfsmittelliste.

Diese Aufstellung, die keinen Anspruch auf Vollstandigkeit erheben will, beinhaltet
besondere Loéffel und Trinkgefal3e, die wir selber ausprobiert haben. Generell ist zu
sagen, dass Hilfsmittel und damit auch spezielle Loffel und Trinkgefal3e dem aktuel-
len Bedarf anzupassen sind, so dass es keine pauschalen Empfehlungen geben
kann. Trotzdem werden jeweils in der linken Spalte kurz die Situationen beschrieben,
in denen wir in der Regel die genannten Hilfsmittel einsetzen.

Sollten Sie Fragen oder Hinweise haben, wenden Sie sich gern an mich.

Evelyn Franke



