Unterstiitzende MalRnahmen

Neben der Behandlung des Tumors kdnnen verschiedene therapeutische Angebote dazu beitragen,
Fahigkeiten moglichst lange zu erhalten, Veranderungen auszugleichen und dem Kind weiterhin
Selbststandigkeit, Kommunikation und Teilhabe zu ermoglichen.

Bei DIPG/DMG kénnen sich motorische, sprachliche und andere neurologische Fihigkeiten im Verlauf
verandern. Deshalb ist es sinnvoll, unterstiitzende Therapien friihzeitig einzubeziehen und immer
wieder an die aktuelle Situation des Kindes anzupassen.

Dabei geht es nicht darum, ein Kind moglichst viel ,trainieren” zu lassen. Therapie sollte unterstiitzen
und guttun und nicht zusatzlich belasten. Manchmal bedeutet Therapie, eine Fahigkeit zu verbessern
oder zu erhalten. Manchmal bedeutet sie, einen anderen Weg zu finden, wenn etwas nicht mehr
funktioniert.

Physiotherapie

Physiotherapie kann bei DIPG/DMG eine wichtige Unterstiitzung sein, wenn sich Kraft, Gleichgewicht,
Koordination, Beweglichkeit oder Muskeltonus verdandern.

Je nachdem, welche Bereiche durch den Tumor betroffen sind, kénnen beispielsweise unsicheres
Gehen, eine einseitige Schwache, Schwierigkeiten beim Sitzen oder Stehen, Koordinationsprobleme
oder Veranderungen des Muskeltonus auftreten.

Physiotherapie kann dabei helfen,

e vorhandene Beweglichkeit und Mobilitdat moéglichst lange zu erhalten,

e Bewegungsabldufe zu unterstitzen,

e Gleichgewicht und Koordination zu fordern,

e Verkirzungen von Muskeln und Sehnen sowie Fehlstellungen vorzubeugen,

e geeignete Sitz- und Liegepositionen zu finden und

e gemeinsam mit dem Kind und der Familie Méglichkeiten zu entwickeln, mit zunehmenden
kérperlichen Einschrankungen umzugehen.

Dabei sollte die Therapie immer an die Tagesform angepasst werden. Gerade bei fortschreitenden
Einschrankungen ist mehr Training nicht automatisch besser. Krafte, die ein Kind fir Spielen, Freunde,
Schule oder andere schéne Dinge benétigt, sollten nicht vollstandig fiir therapeutische Ubungen
aufgebraucht werden.

Auch passive Bewegungen, sanfte Mobilisation, Positionierung oder einfach eine angenehme
Verdnderung der Korperhaltung kénnen im weiteren Verlauf wichtige physiotherapeutische
MaRnahmen sein.

Ergotherapie

Ergotherapie beschéftigt sich vor allem mit der Frage: Was moéchte oder muss das Kind in seinem
Alltag tun und wie kénnen wir ihm das weiterhin ermoglichen?

Wenn Feinmotorik, Kraft oder Koordination nachlassen, kdnnen plétzlich alltdgliche Dinge schwierig
werden. Selbst essen und trinken, malen, schreiben, ein Spielzeug halten, ein Tablet bedienen, sich
anziehen oder einen Schalter driicken.



Ergotherapie kann dabei helfen, vorhandene Fahigkeiten moglichst lange zu nutzen und friihzeitig
Alternativen zu entwickeln.

Das kénnen beispielsweise angepasste Griffe und Bestecke, andere Sitzpositionen, Hilfsmittel, Taster
oder technische Loésungen sein.

Besonders wichtig ist dabei, nicht erst zu reagieren, wenn eine Fahigkeit vollstandig verloren
gegangen ist. Wenn absehbar wird, dass beispielsweise die Handfunktion nachlasst, kbnnen
alternative Bedienmoglichkeiten bereits ausprobiert werden, solange das Kind sie noch in Ruhe
kennenlernen kann.

Das Ziel muss dabei nicht groBtmogliche Selbststandigkeit um jeden Preis sein. Entscheidend ist, was
dem Kind wichtig ist, beispielsweise selbst ein Spiel auswahlen, sein Tablet bedienen oder trotz
eingeschrankter Hande weiterhin kreativ sein zu kénnen.

Logopddie
Logopadie kann bei DIPG/DMG sehr unterschiedliche Aufgaben Gibernehmen.

Durch die Lage des Tumors im Hirnstamm kdnnen unter anderem die Steuerung von Zunge, Lippen
und Gesichtsmuskulatur, die Stimme sowie die Koordination der fiir das Sprechen notwendigen
Bewegungen beeintrachtigt werden. Die Sprache kann dadurch leiser, undeutlicher oder zunehmend
schwer verstdndlich werden.

Gezielte logopadische Ubungen kénnen, abhingig von der Ursache und den noch vorhandenen
Funktionen, dabei helfen, Beweglichkeit und Koordination zu unterstiitzen und vorhandene
Moglichkeiten moglichst gut zu nutzen.

Dabei geht es beispielsweise um

e Lippen- und Zungenbeweglichkeit,

e Mundmotorik,

e Artikulation,

e Stimme und Lautstarke,

e Atem-Sprech-Koordination und

e Moglichkeiten, das Sprechen mit moglichst wenig Kraftaufwand verstandlich zu halten.

Zur Logopadie gehort bei DIPG auRerdem das Thema Schlucken. Verdnderungen beim Kauen oder
Schlucken sollten friihzeitig beurteilt werden, damit Essen und Trinken moglichst sicher und

angenehm bleiben kénnen.

Und Logopadie kann noch eine weitere sehr wichtige Aufgabe Gibernehmen: rechtzeitig alternative
Kommunikationsmaoglichkeiten vorzubereiten.

Unterstiitzte Kommunikation

Wenn das Sprechen zunehmend schwerfallt, bedeutet das nicht, dass ein Kind nichts mehr zu sagen
hat.

Deshalb sollte tGber Unterstiitzte Kommunikation moglichst friihzeitig gesprochen werden,
idealerweise bevor die Lautsprache stark eingeschrankt ist.



Welche Moglichkeit geeignet ist, hangt davon ab, welche Bewegungen das Kind noch zuverlassig
ausfiihren kann. Moglich sind beispielsweise Kommunikationstafeln mit Buchstaben, Wortern oder
Symbolen, Ja-/Nein-Systeme, Tablets und Kommunikationsprogramme, Taster oder spater auch eine
Steuerung Uber die Augen.

Dabei sollte moglichst vorausschauend geplant werden. Eine Losung, die heute (iber die Hinde
funktioniert, kann bei zunehmender motorischer Einschrankung moglicherweise irgendwann nicht
mehr nutzbar sein. Deshalb kann es sinnvoll sein, friihzeitig auch Alternativen kennenzulernen.

Besonders wichtig ist ein verlassliches Ja und Nein. Schon mit zwei eindeutig unterscheidbaren
Reaktionen kann Kommunikation moglich bleiben, beispielsweise tiber Blickrichtung,
Augenbewegungen, Blinzeln oder eine noch zuverlassig mogliche kleine Bewegung.

Bei komplexeren technischen Kommunikationshilfen kdnnen Logopadie und Ergotherapie gemeinsam
beraten und die Versorgung begleiten.

Erndhrungstherapie und Erndhrungsberatung

Eine gute ernahrungstherapeutische Begleitung kann helfen, Essen und Trinken moglichst lange
sicher, angenehm und ohne unnétigen Druck zu ermdglichen.

Dabei geht es nicht um eine spezielle , Krebsdiat”. Es gibt keine Ernahrungsform, fir die
nachgewiesen ist, dass sie DIPG/DMG behandeln oder heilen kann.

Vielmehr kann eine Erndhrungsberatung individuell unterstiitzen, wenn sich Appetit, Gewicht oder
die Fahigkeit zu essen verandern.

Mogliche Themen sind beispielsweise die Anreicherung von Mahlzeiten mit zuséatzlicher Energie und
Eiweil, geeignete Trinknahrung, kleinere und haufigere Mahlzeiten oder eine Anpassung von
Konsistenzen.

Wenn Kauen oder Schlucken schwieriger werden, sollte dies gemeinsam mit der Logopadie bzw.
Schlucktherapie betrachtet werden. Manchmal lassen sich Speisen und Getrdanke so anpassen, dass
Essen weiterhin sicherer und weniger anstrengend moglich ist.

Wenn die Nahrungsaufnahme irgendwann nicht mehr ausreichend oder zu belastend ist, kann auch
eine Ernahrung Gber Sonde notwendig oder hilfreich werden. Eine solche Entscheidung sollte
individuell getroffen werden und beriicksichtigt nicht nur Kalorien und Gewicht, sondern auch
Lebensqualitdt, Belastung und die Wiinsche des Kindes und seiner Familie.

Essen darf dabei weiterhin Genuss, Nahe und ein Stlick Normalitat sein.
Musiktherapie

Musiktherapie kann Kindern Méglichkeiten fir Ausdruck, Kontakt und Entspannung bieten, die nicht
davon abhangig sind, wie gut sie sich noch bewegen oder sprechen kénnen.

Je nach Situation kann ein Kind selbst Musik machen, Instrumente auswahlen, gemeinsam mit dem
Therapeuten improvisieren, Musik horen oder eigene Lieder und Klanggeschichten gestalten.

Mit zunehmenden kérperlichen Einschrankungen kdnnen Angebote angepasst werden. Auch kleine
Bewegungen, ein Blick oder eine andere Reaktion kdnnen genutzt werden, um Entscheidungen zu
treffen oder Musik mitzugestalten.



Musik kann auBerdem Erinnerungen wecken, Sicherheit vermitteln und Verbindung schaffen. Gerade
wenn Sprache schwieriger wird, kann sie eine Form des Ausdrucks bleiben, fiir die keine Worte
notwendig sind.

Kunst- und Kreativtherapie

Kreatives Gestalten kann Kindern ebenfalls eine Moglichkeit geben, Gefiihle und Gedanken
auszudriicken oder einfach etwas zu tun, das Freude macht und nichts mit Krankheit und Behandlung
zu tun hat.

Wenn Hande und Feinmotorik zunehmend eingeschrankt sind, bedeutet das nicht zwangslaufig, dass
kreatives Arbeiten beendet werden muss. Materialien und Techniken kénnen angepasst werden —
beispielsweise durch groRere Griffe, Stempel, Rollen, Schwamme oder andere Hilfsmittel.

Entscheidend ist nicht das fertige Ergebnis, sondern das Erleben und die Moglichkeit, weiterhin selbst
etwas gestalten und entscheiden zu kdnnen.

Basale Stimulation und therapeutische Beriihrung

Wenn Bewegung, Sprache und aktive Beschaftigung zunehmend schwieriger werden, kdnnen
korperbezogene und sensorische Angebote wichtiger werden.

Basale Stimulation arbeitet mit einfachen, gezielten Wahrnehmungsangeboten {iber Beriihrung,
Bewegung, Vibration und andere Sinneseindriicke. Sie kann dazu beitragen, den eigenen Korper
wahrzunehmen, Orientierung und Sicherheit zu vermitteln und Kontakt zu erméglichen.

Auch sanfte Massage und therapeutische Beriihrung kdnnen entspannend und angenehm sein.
Dabei gilt besonders: Das Kind entscheidet. Beriihrungen, Diifte, Gerdusche oder Bewegungen, die
ein Kind als unangenehm empfindet, haben keinen therapeutischen Mehrwert. Reaktionen kénnen
im Verlauf auch subtiler werden und sollten aufmerksam wahrgenommen werden.

Tiergestiitzte Therapie

Tiere kénnen Kinder auf eine ganz andere Weise erreichen als therapeutische Ubungen oder
Gesprache.

Tiergestiitzte Angebote kénnen Motivation, Kontakt, Aktivitdt und emotionales Wohlbefinden
fordern. Dabei muss das Kind nicht zwingend aktiv mit dem Tier spielen oder es selbst streicheln
konnen. Auch Nahe, Beobachten, Berlihrung oder das Spiiren eines Tieres konnen wertvoll sein.

Welche Angebote moglich sind, hdngt vom Zustand des Kindes, hygienischen Anforderungen und den
Vorgaben der behandelnden Einrichtung ab.

Aromatherapie

Aromatherapie kann ergdnzend eingesetzt werden, um Wohlbefinden, Entspannung und Stimmung
zu unterstiitzen oder einzelne Beschwerden wie Ubelkeit und Unruhe zu lindern.

Dabei werden &therische Ole meist (iber den Geruchssinn angewendet, beispielsweise iiber einen
Duftstein, ein Duftvlies oder durch vorsichtiges Inhalieren des Duftes. Auch stark verdiinnte
Anwendungen auf der Haut sind moglich, erfordern bei Kindern jedoch besondere Vorsicht.



Fiir einige dtherische Ole gibt es Hinweise auf unterstiitzende Wirkungen bei bestimmten
Beschwerden. Besonders haufig untersucht bzw. eingesetzt werden beispielsweise Pfefferminze und
Zitrone bei Ubelkeit sowie Lavendel zur Entspannung, bei Unruhe oder Schlafproblemen. Die
wissenschaftliche Datenlage ist je nach Anwendung unterschiedlich.

Gerliche sind auBerdem eng mit Erinnerungen und Emotionen verbunden. Ein vertrauter oder als
angenehm empfundener Duft kann deshalb unabhangig von einer medizinisch messbaren Wirkung
zum Wohlbefinden beitragen.

Bei Kindern sollten dtherische Ole allerdings nicht unkritisch angewendet werden. Sie sind
hochkonzentrierte Pflanzenstoffe und kénnen Haut und Schleimhéaute reizen, allergische Reaktionen
auslésen oder bei bestimmten Vorerkrankungen ungeeignet sein. Einige Ole sind fiir Sduglinge und
jlingere Kinder nicht geeignet. Atherische Ole sollten auRerdem nicht ohne fachliche Anleitung
eingenommen werden.

Bei Ubelkeit ist besonders wichtig, sich nach dem Kind zu richten. Ein Duft, den das Kind
normalerweise mag, kann wihrend Ubelkeit plétzlich als extrem unangenehm empfunden werden
und die Ubelkeit sogar verstarken. Deshalb sollte immer nur vorsichtig ausprobiert und sofort
aufgehort werden, wenn das Kind den Geruch nicht mag.

Aromatherapie sollte deshalb nicht nach dem Prinzip ,dieses Ol hilft gegen dieses Symptom*
verstanden werden. Entscheidend sind Vertraglichkeit, persénliche Vorlieben und das Wohlbefinden
des Kindes.

Entspannungsverfahren

Auch gezielte Entspannungsangebote kbnnen unterstiitzend eingesetzt werden. Welche Methode
geeignet ist, hangt stark vom Alter, den Interessen und den korperlichen Moglichkeiten des Kindes ab.

Dazu kénnen beispielsweise Fantasiereisen, kindgerechte Entspannungsiibungen, ruhige
Atemibungen oder gefiihrte Vorstellungen gehoren.

Im Verlauf miissen solche Verfahren moglicherweise angepasst werden. Ein Kind, das bestimmte
Atembewegungen neurologisch nicht mehr kontrollieren kann, sollte beispielsweise nicht das Gefhl
bekommen, eine Atemibung ,nicht richtig” zu machen.

Entspannung kann auch viel einfacher sein: Musik héren, vorgelesen bekommen, eine vertraute
Stimme horen, gehalten werden oder gemeinsam etwas anschauen.

Therapie soll dem Kind dienen

Unterstitzende Therapien konnen bei DIPG/DMG sehr wertvoll sein. Trotzdem muss nicht jede
verfligbare Therapie genutzt werden.

Mit fortschreitender Erkrankung kann sich auch das Ziel einer Therapie verandern. Am Anfang stehen
vielleicht Verbesserung und Erhalt einer Funktion im Vordergrund. Spater kénnen Anpassung,
Kompensation, Entlastung und Wohlbefinden wichtiger werden.

Ein Kind darf mide sein. Es darf eine Therapie ablehnen. Und es darf seine verbleibende Kraft fiir
etwas anderes verwenden.

Die entscheidende Frage sollte deshalb nicht nur sein: ,Was kdnnen wir noch trainieren?“, sondern
auch: ,Was hilft diesem Kind gerade dabei, seinen Alltag moglichst gut und selbstbestimmt zu
erleben?”



