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1 Einleitung
Das Fittern und Essen sowie die grundsatzliche Frage der Erndhrung von schwerst- und

mehrfach behinderten Kindern stellt eine grof3e Anforderung an die Eltern und das Kind dar
(Wolf & Glass, 1992). Orale und motorische Beeintrachtigungen stéren die Essentwicklung
(Reilly et al. 1996), Einschrankungen der Kommunikation erschweren die Verstandigung
(Welch et al., 2000). Trier und Thomas (1998) beschrieben die orale Nahrungsaufnahme von
Kindern mit Cerebralparese daher als zeitintensiv, unerfreulich und auslésenden Faktor fr
Aspiration. Als Folge wird bei Kindern mit Cerebralparese verstéarkt die Nahrung per naso-
gastrischer oder PEG-Sonde appliziert (Sullivan, et al. 2000). Durch die Versorgung mit einer
PEG-Sonde kann der Zeitaufwand fur das Flttern gerade von Tetraspastikern deutlich redu-
ziert werden (Smith et al. 1999; Sullivan et al., 2002).

Dennoch ist die Sondenversorgung von schwerst- und mehrfachbehinderten Patienten durch
neuere Forschungsergebnisse vermehrt in die Kritik geraten (Sulkes, 1991). So wurden Kom-
plikationen wie wiederkehrende Pneumonien, hdufiges Erbrechen, Wirg- und Hustenepisoden
und eine erhdéhte Mortalitat berichtet (Smith et al., 1992; Sleigh & Brocklehurst, 2004). Deshalb
stellt sich die Frage, ob positive Effekte wie verringerter Pflegeaufwand und Gewichtszuwachs
(Sullivan et al., 2000) unter Umstanden durch verstarkte Nebenwirkungen und eine verkirzte
Lebenserwartung erkauft werden (Sulkes, 1991). In einem Cochrane Review kamen die
Autoren zu dem Schluss: ,That considerable uncertainty about the effects of gastrostomy for
children with cerebral palsy remains” (Sleigh et al., 2004, CD003943).

Auch familidre Beziehungen kénnen durch eine Sondenernahrung des Kindes nachhaltig be-
eintrachtigt werden (Thorne et al., 1997; Spalding & McKeever, 1998; Burklow et al., 2002).
Eltern erleben die Sondenernéhrung, selbst wenn sie die Notwendigkeit einsehen, als Verlust
(Sleigh, 2005). Nicht zuletzt zeigt sich, dass Nahrungsverweigerung elterliche Traumatisierun-
gen in Zusammenhang mit der Grunderkrankung aufrechterhalten kénnen (Wilken, Jotzo,
Dunitz-Scheer, 2005).

Dieser Beitrag méchte zwei wesentliche Aspekte der Sondenernahrung aufgreifen. Zunachst
gehen wir der Frage der Komplikationen nach. Hierbei legen wir den Schwerpunkt auf die
Gruppe der Schwerst- und Mehrfachbehinderten. Als zweites widmen wir uns dem Thema der
Sondenentwbhnung. Wie bereits beschrieben erfolgt die Sondenlegung oft ohne vorher den
Versuch unternommen zu haben, die Esssituation signifikant zu verbessern. Haufig wird den
Kindern selbst eine basale Selbstregulationskompetenz abgesprochen. Daher wird untersucht,

ob schwerst- und mehrfachbehinderte Kinder sich mit diesem Verfahren behandeln lassen.

2 Studie 1: Auftretenshéaufigkeit von Komplikationen bei Sondenernéhrung

Jede therapeutische MaflRnahme hat positive und negative Haupt- und Nebenwirkungen. Daher
muss bei der Planung, Durchfiihrung und Evaluation eine Kosten-Nutzen-Analyse erstellt wer-

den, die sicherstellt, dass die Mal3inahme von gréRerem Nutzen als das Schadigungsrisiko ist
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(Rothmann, et al. 1994). Die Erndhrung per Sonde macht hier keine Ausnahme. Komplikatio-
nen, die nach der Versorgung mit einer nasogastrischen oder PEG-Sonde auftreten kdnnen,
sind gastrointestinale Blutungen (Rempel, 1988), Hautirritationen und Granulationsgewebe
(Thorne, et al.1998), Gastrodsophegaler Reflux (Sullivan, 2000), Nahrungsverweigerung
(Wilken et al. 2004) und Erbrechen (Thorne, et al. 1998). Bei der Mehrzahl der sonden-
erndhrten, schwerstbehinderten Kinder treten Komplikationen auf (Sleigh & Brocklehurst,
2004). Die Morbiditatsrate nach PEG-Versorgung steigt um den Faktor 2,1 (Strauss et al.,
1997). Der Versuch, Uber die adaquate Versorgung mit Nahrung die Komplikations- und damit
die Sterblichkeitsrate zu verringern (Rempel, et al. 1988), ist daher in Frage zu stellen.

Bisher sind Komplikationen in Zusammenhang mit der Sondenernahrung im deutschsprachi-
gen Raum wenig untersucht (Kuster, 1994). Ein Ubertrag von Daten aus anderen kulturellen
Kontexten ist vor dem Hintergrund divergierender medizinischer Systeme und Techniken im-
mer kritisch zu hinterfragen. Daher soll untersucht werden, ob sich eine vergleichbare Kompli-
kationsrate im deutschsprachigen Raum replizieren lasst. Primar soll angenommen werden,
dass Komplikationen mit der Sondenerndhrung bei der Mehrzahl der Kinder nicht auftreten.
Als zweite Hypothese wird gepruft, ob Kinder mit schweren Behinderungen nicht haufiger von

Komplikationen in Zusammenhang mit der Sondenernahrung betroffen sind.

Methodik

Befragt wurden Eltern, deren Kinder unter einer Futterungsstorung litten oder per Sonde er-
nahrt wurden. Die Eltern nahmen Kontakt mit dem Institut fur Psychologie und Psychosomatik
des Sauglings- und Kindesalters (IPPSKA) zur Hilfestellung bei bzw. Abklarung der Sonden-
entwohnung ihres Kindes auf. Zur Eingangsdiagnostik wurde der strukturierte TEFF-Frage-
bogen versandt. Der Fragebogen erfasst folgende Aspekte: Antrophrometrische Daten, Art
und Grund der Sondenerndhrung, Komplikationen in Zusammenhang mit der Sondenernah-
rung, aktuelle Nahrungszufuhr, oralmotorischer Status, Feeding Adversity Scale (FAS), Ent-
wicklungsstatus und -verlauf, Vulnerabilitdt, Impact of Events Scale-R (IES-R), psychosozialer

Status und antrophrometische Daten der Eltern.

Sample Charakteristika

Insgesamt wurden 51 Fragebdgen versandt. ElIf Kinder wurden ausgeschlossen, da keine
Sondenernahrung vorlag. Sieben Eltern schickten den Fragen nicht oder nur unvollstandig
ausgefullt zurick. Zur Datenanalyse verblieben 34 Kinder in der Stichprobe. Das Durch-
schnittsalter lag bei 34,6 Monaten (+/-43), 18 Kinder waren mannlich und 16 weiblich. Das
Geburtsgewicht lag im Durchschnitt bei 2.379 g (+/-1.458). In 19 Fallen erfolgte die Erndhrung
Uber eine nasogastrische, in zehn Uber eine PEG-Sonde, funf Kinder hatten einen Button. Die
durchschnittliche Dauer der Sondenernédhrung lag bei 26,2 Monaten (+/- 30). In zehn Fallen

erfolgte die Erndhrung seit Geburt per Sonde.
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Statistische Analyse

Zur statistischen Analyse wurde das Computerprogramm SPSS 11.01 fiir Windows verwendet.
Zur Untersuchung, in wie weit sich Falle mit Komplikationen der Sondenernéhrung von Fallen
mit unkomplizierter Sondenerndhrung unterscheiden, wurde ein T-Test fir unabhangige Stich-
proben gerechnet. Um Geschlechtseffekte ausschlieen wurde ein Xi2-Test fir Nominaldaten
eingesetzt. Zur Bestimmung kategorialer Zusammenhange zwischen Entwicklungsstatus und

Komplikationen wurde der ¢-Koeffizient/Cramer’s V verwandt.

Ergebnisse

Komplikationen traten in 19 Fallen (55,9%) auf. Angefihrt wurden Entziindungen der Haut
(n=10), Vollegefuhl (n=9), Granulationsgewebe (n=3), ndssende Wunden (n=3), Dysfunktion
der Sonde (n=2) und andere Beschwerden (n=8). Mittelwertsunterschiede in der Komplikati-
ons- vs. Non-Komplikationsgruppe erreichten hinsichtlich Alter des Kindes, Dauer der Son-
denerndhrung, FAS, Alter und Bildungsgrad der Eltern keine Signifikanz. Tendenzielle Unter-
schiede zeigten sich bei dem Anteil des zugeflhrten Sondenvolumens, der Entwicklung des
Kindes, der Vulnerabilitdt und der IES-R. Es ist zu priifen, ob diese Unterschiede in gréReren
Stichproben ein signifikantes Niveau erreichen. Im Xi2-Test zeigten sich Verteilungsunter-
schiede bei den Komplikationenen nach Geschlecht (Xi?= 4,1/p<.05), ménnliche Félle waren in
der Komplikationsgruppe deutlich Uberreprésentiert. Keine Unterschiede zeigten sich bei der

Komplikationsverteilung in den Gruppen nasogastrischen oder Peg-Sonde (s Tab 2.1).

Tabelle 2.1:Mittelwertsvergleich von Fallen ohne und mit Komplikationen bei Sondenernéhrung

Komplikationen Keine T-Wert
Komplikationen (Xi?)

Anzahl 19 15

Alter des Kindes 33,4 +/- 35,4 36 +/- 52 -0,17 ns.
Geschlecht m': 13, w”: 6 m*: 5, w*: 10 (4.1) .045
Sondenart Nas®:10, PEG: 9 Nas®:10, PEG: 5 (0,7 ns
Dauer Sondenernélhrung4 27,6 +/- 30,5 24,4 +/- 30,5 0,29 ns
Anteil per Sonde in % 90,4 +/ -16,4 76,2 +/- 27,6 1,86 .07
Vulnerabilitéat 2,4 +/- 0,6 2,8 +/-0,7 -1,80 .08
Entwicklungsscore 2,6 +/- 0,6 2,2+/-0,8 1,80 .08
IES-R 44,8 +/ - 20,7 31 +/-24,6 1,78 .08
Alter der Mutter 35,7 +/- 6,1 34,4 +/-4,7 0,70 ns.
Alter des Vaters 37,7 +/-6,9 38,7 +/- 6 -0,42 ns.
Bildungsgrad der Mutter 3,6 +-1,4 4+/-0,9 -1,06 ns.
Bildungsgrad des Vaters 4,3 +/- 3,9+/-0,9 1,13 ns.

*'m: méannlich,  w: weiblich, ° Nas: Nasogastrische Sonde, * in Monaten

Zum Abschluss soll der Frage nachgegangen werden ob Kinder mit schweren Beeintrachti-
gungen haufiger Komplikationen mit der Sondenernéhrung haben. Dazu wurde der mittlere
Entwicklungsscore herangezogen. Dieser lag in der Gesamtgruppe bei 2,58 (+/- 0,67), der

Median bei 2,8. Die Stichprobe wurde anhand des Median in zwei Gruppen geteilt. Zur Gruppe
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mit leichten und mittleren Entwicklungsstérungen (E-Score >/= 2,8) gehorten 15 Kinder, zur
Gruppe mit schweren Entwicklungsstoérungen (E-Score <2,8) 17. Zwischen diesen Gruppen er-
reichten Mittelwertsunterschiede hinsichtlich Schwangerschaftswoche, Geburtsgewicht, Erbre-
chen, FAS, IES-R, Vulnerabilitat, Alter und Schulabschluss der Eltern keine Signifikanz. Es
zeigt sich jedoch ein kategorialer Zusammenhang zwischen Komplikationen bei der Sonden-
ernahrung und Schwere der Entwicklungsbeeintrachtigung (¢/Cramer’s V= .34 p<.05). Kinder
mit schwereren Behinderungen sind haufiger von Komplikationen mit der Sondenernahrung
betroffen (s. Tab. 2.2).

Tabelle 2.2 :Komplikationen mit der Sondenernahrung in Relation zum Entwicklungsstatus

Komplikationen Keine Komplikationen Gesamt
E-Score </=2,8 5 (14,7%) 9 (26,5%) 14 (41,2%)
E-Score < 2,8 14 (41,2%) 6 (17,6%) 20 (58,8%)
Gesamt 19 (55,9%) 15 (44,1%) = .34*
*p<.05
Diskussion

Die Studie zeigt, dass bei der Mehrzahl dauersondierter Kinder Komplikationen in Zusammen-
hang mit der Sondenerndhrung auftraten. Dabei wurden nur einfach zu erfragende, leichte
Komplikationen erhoben. Es ist davon auszugehen, dass der Anteil an Komplikationen hier
nicht Uberschatzt wurde, da sich die Ergebnisse mit denen anderer Studien decken (McGrath
et al., 1992; Smith et al., 1999).

Bei Kindern mit schweren Entwicklungsstorungen traten Komplikationen haufiger auf. Dieser
Effekt ist nicht durch eine Moderatorvariable erklarbar, es ist anzunehmen, dass er durch die
Gruppenzugehdrigkeit bedingt ist. Daher kann bestétigt, dass Kindern mit schwerer Entwick-
lungsstérung beim Sondenmanagment ein besonderes Augenmerk zukommen muss.

In der Studie ist zu beméngeln, dass die Stichprobe aus einer Gruppe gewonnen wurde, die
zum Zweck der Sondenentwdhnung Kontakt mit IPPKSA aufnahmen. Es lasst sich nicht aus-
schlieen, dass es sich um Eltern handelt, die aufgrund geh&ufter Komplikationen die Thera-
pie winschten. Auch ist zu bemangeln, dass das hier angewandte Verfahren zur Feststellung
des Entwicklungsstandes aul3erst grob ist. Angaben Uber die Grunddiagnose des Kindes und
Uber das Vorliegen einer Cerebralen Stérung fehlen. Dennoch ist aufféllig, dass sich trotz des
groben Screenings Zusammenhange zeigten. Weitere Studien die diesem Aspekt Rechnung
tragen, sind erforderlich. Als Fazit lasst sich fragen, ob in Anbetracht der hohen Komplikations-

rate nicht verstarkt Alternativen zur Sondenerndhrung gesucht werden sollte.

3 Sondenentwdhnung bei schwerstbehinderten Kindern

Wenn Komplikationen eine haufige Begleiterscheinung von Sondenerndhrung sind, sollte er-

wogen werden, ob eine orale Erndhrung nicht vorzuziehen ist. Haufig scheitert die orale Er-
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nahrung am problematischen Essverhalten und dem Fehlen wissenschatftlich fundierter Thera-
pieangebote. Deshalb wurde ein interdisziplinares Sondenentwdhnungskonzept entwickelt
(Dunitz-Scheer et al., 2001; Wilken et al., 2004, 2005). Ziel der Sondenentwdhnung ist eine
selbstregulierte, sichere orale Nahrungsaufnahme des Kindes und eine positive ,Feeding
Relationship” (Birch et al., 1991; Satter, 1990). Interveniert wird parallel auf der Ernédhrungs-,
der medizinischen und psychologischen Ebene (Dunitz-Scheer et al, 2004; Wilken, 2002). Ein
isoliertes psychologisches, medizinisches oder nutritives Vorgehen fihrt nicht zum Erfolg
(Benoit et al., 1999). Die Interventionsformen kénnen hier nur kurz vorgestellt werden. Fur
weiterfihrende Information wird auf die Hauptmonographie und die hier zitierte Literatur ver-
wiesen (Dunitz-Scheer et al., 2001; Wilken et al., 2004; Wilken & Jotzo, 2005 Wilken &Jotzo,
2004).

Erndhrungsintervention: Die Reduktion vor und Beendigung der enteralen Zufuhr bei Thera-
piebeginn ist Grundbedingung der oralen Nahrungsaufnahme (Dunitz-Scheer et al., 2001,
Wilken, 2003). Das Beenden der enteralen Ernédhrung wird durch sukzessives Reduzieren des
Sondenaufnahmevolumens eingeleitet. Von den Eltern wird in der Vorbereitung der Sonden-
entwdhnung ein Plan erstellt, wann welche Nahrungs- und Flissigkeitsmengen per Sonde zu-
gefuihrt werden. Taglich werden zwischen 5% und 10% des Ausgangsvolumens reduziert.
Medizinische Intervention: Eine regelmaRige Verlaufskontrolle ist unabdingbar, diese
geschieht durch den Stationsarzt bzw. im héauslichen Setting durch den niedergelassen Kin-
derarzt. Tagliche Kontrollen des Allgemeinzustandes sind zu gewahrleisten. Bei einer Verwei-
gerung der FlUssigkeits- oder Nahrungsaufnahme von mehr als 24 Stunden ist das Kind
mindestens zweimal taglich vorzustellen. Die Gewichtskontrolle obliegt dem Padiater. Ist ein
Gewichtsverlust Uber 10% zu verzeichnen, wird die Moglichkeit einer minimalen Sondenzufuhr
in Betracht gezogen. Sollte eine minimale Sondierung oder ein Abbruch notwendig werden, ist
dies umgehend mit den Eltern und den anderen Therapeuten zu besprechen.
Psychologische Intervention: Psychologische und Interventionen zielen auf die effektive und
selbstregulierte Nahrungsaufnahme des Kindes. Es wird ein traumakompensatorisches Vor-
gehen durch Vermittlungen spielerischer, korrektiver Erfahrungen angewandt (Dunitz-Scheer
et al., 2004a; Wilken et al., 2004). Die Fittersituationen werden mehrfach taglich begleitet,
Konflikte und Essverweigerung kénnen direkt bearbeitet werden. Der Therapeut Gbernimmt
eine Ubersetzerfunktion, um die Zielsetzungen von Eltern und Kind in Einklang zu bringen. Die
Interaktion zwischen Eltern und Kind gestaltet sich neu, so dass die Verweigerung fir das Kind
an Bedeutung verliert und sich das Essverhalten normalisiert. Im Falle posttraumatischer Be-
lastungsstérungen der Eltern wird ein psychotraumatologisches Interventionsverfahren ange-
wandt (Jotzo & Poets, 2005). Ziel der psychologischen Begleitung ist die positive Gestaltung

der Esssituation durch die Eltern. Eine psychologische 24h Bereitschaft wird gewahrleistet.
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Nachsorge: Die Begleitung von Eltern und Kind ist nach dem Beginn der Nahrungsaufnahme
fortzuflihren, da es zur kurzzeitigen Nahrungsverweigerung des Kindes kommen kann. Es tau-
chen Fragen auf beztiglich Menge, Entwicklung des Kindes und eigener Elternrolle. Den Eltern
sollte zumindest telefonischer oder Email-Kontakt mit einem Therapeuten, dem sie vertrauen
und der die Problematik der Sondenentwéhnung kennt, angeboten werden.

Evaluation: Bisher sind nur wenige Studien zur Evaluation therapeutischer Konzepte der
Sondenentwdhnung erstellt worden (Dunitz-Scheer et al., 2001; Blackmann & Nelson, 1987).
Bei bestimmten Therapieverfahren wie z. B. der systematischen Desensibilisierung wurden
Schluckprobleme als Ausschlusskriterium angegebenen (Benoit et al. 1999). Damit sind
Schwer- und Mehrfachbehinderte de facto ausgeschlossen. Das hier vorgestellte Therapie-
konzept wurde in mehreren Studien auf seine Wirksamkeit hin Gberprift (Dunitz-Scheer et al.
2001; Wilken et al., 2004, 2005). Jedoch wurde der Entwicklungsstand nicht berichtet und
dessen maoglicher Einfluss auf den Therapieoutcome nicht beriicksichtig. In den folgenden drei
Studien untersucht Studie 1, welche Verédnderungen wéahrend einer Sondenentw6hnung zu
beobachten sind und wie hoch der Anteil der entwdhnten Kinder nach Abschluss der Therapie
ist, und Studie zwei und drei in wie weit Ausgangserkrankung oder Grad der Behinderung

einen Einfluss auf das Therapieergebnis haben.

3.1 Studie 1: Ambulante Therapie frihkindlicher Flutterungsstérung und

Sondenentwdhnung

Die Studie zur ambulanten Therapie frihkindlicher Fitterungsstérung und Sondenentwdhnun-
gen untersucht in einem homogenen Sample, ob messbare Veranderungen im Essverhalten
stattfinden. Dazu wurde die Risikogruppe der Frihgeborenen herangezogen (Minde et al.,
1989). Die Studie geht drei Fragestellungen nach: Treten bei Vorliegen einer Futterungssto-
rung gleich viele Stérungssymptome auf wie in der vergleichbaren Kontrollgruppe? Findet
nach erfolgter Therapie eine deutliche Symptomreduktion statt? Zeigen sich nach Therapieab-

schluss weiterhin mehr Symptome in der Interventions- als in der Kontrollgruppe?

Methode

Erfasst wurden Frithgeborene bis zu 36. Lebensmonat (korrigiertes Alter) mit frihkindlicher
Futterungsstérung (ICD 10/F98.2). Ausschlusskriterien waren Gestationsalter > 37 SSW, Ge-
burtsgewicht >2.500 g, fehlende Deutschkenntnisse, psychische Erkrankung, Essstérung oder
Drogenabhangigkeit der Eltern und syndromale Erkrankungen des Kindes. Vor Beginn der
Therapie wurde ein standardisiertes Eingangsinterview durchgefihrt, welches im Anschluss an
die Therapie wiederholt wurde. Erfragt wurde die Auftretenshaufigkeit von Nahrungsverweige-
rung, Erbrechen, Wirgen, und Verschlucken pro Monat. Zur Erfassung des Ess- und Interak-
tionsverhaltens wurde die Feeding Adversity Scale (FAS) verwandt (Wilken et al., 2005). Zu-

dem wurden psychosoziale und anthroprometische Daten der Eltern und des Kindes erfasst.
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Als Kontrollgruppe wurden Eltern von Sauglingen mit >2.000 g Geburtsgewicht und > 37 SSW
Gestationswoche mit demselben Instruments befragt. Jedem Fall der Interventionsgruppe wur-

de ein Kind mit vergleichbarem Geburtsgewicht, Gestationsalter und Geschlecht zugeordnet.

Statistische Analyse

Zur statistischen Analyse wurde das Computerprogramm SPSS 11.01 fir Windows verwendet.
Um Mittelwertsunterschiede zwischen Kontroll- und Interventionsgruppe zu testen, wurden T-
Tests ohne Messwiederholung verwendet. Um Effekte innerhalb der Interventionsgruppe zu
untersuchen, wurden gepaarte T-Tests verwandt. Bei signifikanten T-Test Ergebnissen wurde
.d“ berechnet (Bortz & Doéring, 1995). Zur Bestimmung korrelativer Zusammenhange wurde

der Pearson’sche Korrelationskoeffizient berechnet. p<.05 wurde als signifikant betrachtet.

Stichprobencharakteristika

In die Interventionsgruppe wurden 21 Félle einbezogen, 15 mannliche und 6 weibliche. Das
Durchschnittsalter betrug 26,8 Monate (+/-16), das durchschnittliche Geburtsgewicht 1.119 g
(+/- 775), das durchschnittliche Gestationsalter 28 SSW (+/- 4). In 19 Fallen erfolgte die Ernéh-
rung per Sonde. In der Kontrollgruppe waren Geburtsgewicht, Gestationsalter und Geschlecht
kontrolliert. Es musste ein hoherer Anteil weiblicher Probanden aufgenommen werden. Signifi-
kante Unterschiede konnten beim Alter beobachtet werden (p.> 002). Ein Kind wurde in der

Kontrollgruppe wurde per Sonde ernahrt.

Ergebnisse

In der Interventionsgruppe traten Nahrungsverweigerung (n=20), Erbrechen (n=15), Wirgen
(n=12) und Schluckprobleme (n=9) taglich auf. In der Kontrollgruppe wurde gelegentliche Nah-
rungsverweigerung (n=6) und Erbrechen (n=7) berichtet sowie ein Fall von teilweise Sonden-
erndhrung. In einem Tests zeigten sich vor Interventionsbeginn signifikante Unterschiede hin-
sichtlich Nahrungsverweigerung, und Erbrechen. Die Effektstarken liegen zwischen d= 0,8 und
d= 3,0. Mittelwertsunterschiede in der Interventionsgruppe vor und nach der Intervention er-
reichtem bei FAS, Nahrungsverweigerung, Erbrechen, Verschlucken und Wirgen Signifikanz.
Die berechneten Effektstarken lagen im mittleren oder hohen Bereich (ry= 0.68-2.42). Mittel-
wertsunterschiede zwischen Kontroll- und Interventionsgruppe nach erfolgter Intervention er-
reichten bei keiner der erhobenen Variablen mehr Signifikanz (s. Abb 3.1). Alter der Kinder,
Geschlecht, Geburtsgewicht, Dauer der enteralen Erndhrung sowie Alter, Bildungsniveau und
durchschnittliches Monaseinkommen der Eltern hatten keinen Einfluss auf das Essverhalten

oder den Therapieerfolg.
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Abbildung 3.1: Futterungsprobleme vor und nach erfolgter Intervention
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Diskussion

Evaluiert wurde ein home-based Therapieprogramm zur Behandlung frihkindlicher Fitte-
rungsstérungen und Sondenentwdhnung. Eine Normalisierung des Essverhaltens bei vorheri-
ger schwerer Futterungsstérung konnte in 20 von 21 Fallen erreicht werden. Ein Einfluss von
perinatalen, psychosozialen oder alterbedingten Faktoren wurde nicht festgestellt.

In der Studie fehlen Angaben zum aktuellen medizinischen und Entwicklungsstatus des Kin-
des. Auch wenn es sich bei Friihgeborenen um eine Risikogruppe fiir Gesundheits- und Ent-
wicklungsstérungen handelt, kann die Wirksamkeit des Verfahrens fir diese Gruppe nur be-
grenzt eingeschatzt werden. Es sind weitere Studien notwendig, die Uber den medizinischen
Status und den Entwicklungsstand Auskunft geben, um die Effektivitat in Abh&ngigkeit vom

Entwicklungsstand zu beurteilen.

3.2 Studie 2: Sondenentwdhnung im hauslichen Umfeld

Nachdem sich im Kurzlangsschnitt zeigte, dass sich durch die vorgestellte Therapiemethode
Veranderungen des Essverhaltens erzielen lassen, stellt sich die Frage, ob das Verfahren auf
andere Patientengruppen Ubertragen werden kann. Dazu wurde eine Studie durchgefiihrt, die
sich drei Fragestellungen widmet:

Da die Sondenernéahrung aufgrund der fehlenden oralen Aufnahme erfolgt, soll angenommen
werden, dass dies durch die Therapie nicht zu erreichen ist. So konnte von Benoit et al. (1999)
nur 46 % aller Falle erfolgreich entwdhnt werden, da die eigenstédndige orale Nahrungsauf-
nahme ausblieb. Als falsifizierbare Hypothese wird formuliert, dass sondenernahrte Kinder im
Rahmen der Therapie nicht beginnen, Nahrung und Flussigkeit zu sich zu nehmen. Des Weite-

ren soll angenommen werden, dass die Erfolgsrate nicht hoher ist als bei Benoit et al. (1999)
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und der Anteil der nach der Therapie noch per Sonde ernahrten Kinder bei 250% liegt. Als
dritte Hypothese soll formuliert werden, dass der Anteil der nach Abschlul® der Therapie oral
ernahrten Kinder in der Gruppe der schwerst- und mehrfachbehinderten Kinder signifikant

niedriger ist als in der Gruppe der leichter oder Behinderung mittleren Grades.

Methoden

Die Rekrutierung erfolgte Giber IPPSKA. In die Studie wurden nur Familien einbezogen, deren
Kind ausschlie3lich per Sonde ernahrt und eine ambulante Sondenentwoéhnung durchfuhrt
wurde. Die Behandlungsdauer war mit sieben bis 10 Tage angesetzt.

Einschlusskriterien waren: Zufuhr von Nahrung und Flussigkeit per Sonde mindestens 90%,
stabiler Allgemeinzustand, Mutter deutschsprachig. Ausschlusskriterien waren: Kritischer All-
gemeinzustand, Aspirationsgefahr, Drogenabhangigkeit oder psychische Krankheit von Mutter
oder Vater, Organoazidopathien, Fruktoseintoleranz, Glykogenose, Wolf-Hirschhorn-Syndrom,
Dauer der Sondenernédhrung < 3 Monate.

Eine Befragung fand vor Behandlung, eine weitere drei Monate nach Abschluss der Behand-
lung statt. In dem Interview wurden eine medizinische Anamnese, die Applikationsform der
Nahrung, psychosoziale Daten und der Grad der Behinderung erfasst. Der Grad der Behinde-
rung wurde flr diese und die folgende Studie in drei Gruppen eingeteilt:

1 — Keine oder leichte Behinderung: Altersgeméle, selbstandige Teilnahme und Partizipation
ohne Beeintrachtigungen

a.) Keine Behinderung, leichte Entwicklungsstérungen (z. B. ADHS, Lernbehinderung, Teil-
leistungsstorungen, Schwerhorigkeit, Sehbeeintréachtigung)

b.) Das Kind kann eigenstdndig allen altergemé&f3en sozialen und motorischen Téatigkeiten
nachkommen. Es hat ein altersgeméafes kognitives Verstandnis seiner Umwelt. Das Kind ist
ohne grol3e Probleme in die altergemafen institutionellen Gruppen zu integrieren (Krabbel-
gruppe, Kindergarten, Schule). Das Kind braucht tber die Ublichen keine weiteren unterstuit-
zenden Mal3nahmen.

2 — Mittelgradige Behinderung: Altersgemale Teilnahme und Partizipation mit Assistenz még-
lich

a.) Mittelgradige Behinderung (z. B. globale Entwicklungsstérungen, Diplegie, Down-Syndrom,
Asperger-Syndrom, Verlust der Sehfahigkeit).

b.) Das Kind kann mit Unterstiitzung einer familiaren oder professionellen Bezugsperson an
den meisten, altersgemalRen Tatigkeiten teilnehmen, ohne in allen Bereichen ein volles Funk-
tionsniveau zu erreichen. Das Kind braucht bei bestimmten Aspekten der Kérperpflege, Mobi-
litat sowie sozialer Kontakte Unterstlitzung. Eine Integration in altergemdalle, institutionelle
Gruppen ist mit regelméaRiger Begleitung mdglich.

3. — Schwere oder Schwerstbehinderung: Keine altergeméaf3e Teilnahme und Partizipation

moglich
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a.)Schwerst- und Mehrfachbehinderung (z. B. Tetraplegie, zusatzlich geistige Behinderung,
tiefgreifende Entwicklungsstérung mit geringen Kommunikativen Fahigkeiten, Taubblindheit,
physisches Trauma)

b.) Das Kind ist aufgrund einer kdrperlichen, geistigen oder sozialen Behinderung auf stéandige
Unterstltzung bei allen lebenspraktischen Téatigkeiten angewiesen. Das Kind kann auch bei
Unterstitzung nur sehr begrenzt an altersgemafRen Tatigkeiten teilnehmen. Das Kind erreicht
in keinem Bereich ein volles Funktionsniveau. Das Kind braucht bei Korperpflege, Mobilitat
und sozialen Kontakten rund um die Uhr Unterstitzung. Eine Integration in altergemafe Grup-
pen kann nur bei einer stéandigen Betreuung erfolgen. In dieser Gruppe sind in der Mehrzahl

schwer- und mehrfachbehinderte Kinder zusammengefasst.

Statistische Verfahren

Zur statistischen Analyse wurde das Computerprogramm SPSS 11.01 fir Windows verwendet.
Eingesetzt wurde der T-Test ohne Messwiederholung sowie der Pearson’s Korrelationskoeffi-

zient fur bivariate Korrelationen. p<.05 wurde als signifikant betrachtet.

Stichprobencharakteristika

28 Falle wurden einbezogen (m=8/w=20). Das Durchschnittsalter lag zum Zeitpunkt des The-
rapiebeginns bei durchschnittlich 29,6 Monaten (+/-19,6). Die Sondenlegung erfolgte vor
durchschnittlich 24,9 Monaten (+/- 21,1), in 18 Fallen bei Geburt. 60,7% der Falle lagen unter-
halb des altersgemal erwarteten funktionell emotionalen Entwicklungsniveaus. Bei elf Kindern
wurde keine oder nur eine leichte Entwicklungsverzdgerung, in sechs Féllen eine Behinderung
mittleren Grades diagnostiziert. In elf Fallen lag eine schwere oder Schwerstmehrfachbehinde-
rung vor. Je grof3er die Abweichung vom altersentsprechenden Entwicklungsstatus, desto lan-
ger waren die Probanden ausschliel3lich sondenernahrt (r= .40 p<.05). Die meisten Probanden
wurden aufgrund peripartal bedingter Stérungen per Sonde erndhrt (n=17). Angeborene Fehl-
bildungen machen die zweitgrof3te Gruppe aus (N=14). Eine Gastrodsophageale Refluxkrank-
heit lag in acht Fallen vor. Eine Fltterungsstérung ohne organischen Ursprung wurde in vier
Fallen diagnostiziert. In elf Fallen wurde keine oder eine leichte Entwicklungsverzégerung
diagnostiziert. In sechs Fallen lag eine mittelgradige Behinderung vor. In elf Fallen lag eine
schwere oder Schwerstmehrfachbehinderung vor.

Ergebnisse

Die Flussigkeitsaufnahme begann in 22 Féllen (82,1%) innerhalb 24 Stunden, in vier Fallen in-
nerhalb 48 Stunden. Der Median lag bei M=1 (r=1-5). Der Median fiir die Nahrungsaufnahme
lag bei 3 Tagen (r=1-7). In neun Fallen wurde die Nahrungsaufnahme am ersten Tag begon-
nen, in 17 Fallen zwischen dem zweiten bis flinften Tag, in jeweils einem Fall am sechsten und

siebten Tag. Keine der erhobenen Variablen hatte einen statistischen Einfluss auf Flussigkeits-
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oder Nahrungsaufnahme. In 27 Fallen wurde nach Therapieabschluss Nahrung und Flussig-
keit ausschlielich oral zugefuihrt (94,6%). Eine Therapie wurde abgebrochen. In zwei Fallen
war innerhalb von drei Monaten nach Beendigung der Therapie eine erneute Zufuhr von Flis-
sigkeit oder Nahrung per Sonde notwendig. Die Erfolgsrate liegt nach drei Monaten bei 89,5%.
Alle Therapien bei leichten Entwicklungsverzogerungen konnten erfolgreich abgeschlossen
werden. In der Gruppe mit mittelgradiger Behinderung konnten funf (83,3 %) Félle erfolgreich
abgeschlossen werden, eine Therapie wurde abgebrochen. In der Gruppe der Schwer- und
Mehrfachbehinderten konnten zehn Therapien erfolgreich abgeschlossen werden. In zwel
Féllen erfolgte eine Resondierung.

(81,8%) Falle kdnnen als erfolgreich abgeschlossen gelten. Eine Testung auf Verteilungsun-
terschiede mittels eines Xi?-Tests ergab keine signifikanten Zusammenhange zwischen Thera-
pieerfolg und Grad der Behinderung. Die Erfolgsrate in der Gruppe der schwerstbehinderten
Kinder lag bei 81,8% der Falle, was ebenfalls tiber dem Zielkriterium von 50% der Félle liegt.

Damit zeigt sich das Verfahren auch fur Kinder mit schwerer Behinderung als wirkungsvoll.

Tabelle 3.2: Unterschiede nach Schweregrad der Behinderung

Leichte und mittel- Schwer- und
gradige Behinderung Schwerbehinderung

N 17 11

Alter™ 24,2 +/- 10,9 37,9 +/- 27 -1,8 .07
Dauer Sondenernahrung™ 18 +/- 12,4 35,7 +/- 27,3 -2,4  .03*
Psychosozialer Status 2,8+/-1,2 31+/-14 -0,4 NSs.
Therapieerfolg 15 (93,7%) 9 (81,8%)

Kein Therapieerfolg 1 (6,3%) 2 (18,2%) 1,05 .34

m: In Monaten *signifikant bei p<.05

Diskussion

In dieser Studie wurde erfasst, wie hoch die Erfolgsrate eines auf Selbstregulation und interak-
tiver Begleitung beruhenden Verfahrens bei der ambulanten Sondenentw6hnung ist. In 25 von
28 Fallen konnte eine vollstandige orale Erndhrung erreicht werden. Dies war nicht abhangig
vom Behinderungsgrad des Kindes. Die Resondierung der drei Félle, in denen keine Sonden-
entwbhnung erzielt werden konnte, erfolgte aufgrund medizinischer Komplikationen
(Gewichtsverlust oder Infektionen). Dies zeigt auch, dass ein Ansatz, der die Kompetenzen
des Kindes in den Vordergrund riickt, haufiger zum Erfolg flhrt als defizitorientierte Ansatze.
Wenn die Komplikationsrate der Sondenerndhrung als hoch zu bezeichnen ist, kann eine The-
rapie der Essproblematik zur L6sung der Ern&hrungsproblematik beitragen. Es ist in Frage zu
stellen, ob auf eine Nahrungsverweigerung die kunstliche Ernahrung folgen muss, oder nicht
zumindest der Versuch unternommen werden sollte, die Esssituation zu verbessern.

Auch dieser Therapieansatz hat Grenzen. In elf Fallen wurde die Therapie abgelehnt, in drei

war sie nicht erfolgreich. Nicht in jedem Fall ist eine Sondenentwdhnung durchfiihrbar. Ein
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verantwortungsvolles Abwagen hinsichtlich Indikation und Kontraindikation fir Sondenernah-

rung bzw. -entwdhnung ist wichtig, um im Sinn des schwerstbehinderten Kindes zu handein.

3.3 Studie 3: Katamnesestudie zur stationdren Sondenentwdhnung

Durchfiihrung: Dunitz-Scheer, M., Scheer, P., Trabi, T., Kvas, E., Wilken, M.

Gefordert durch: Universitatskinderklinik Graz, Landesregierung Steiermark

In der Universitatskinderklinik Graz werden seit mittlerweile 15 Jahren Sondenentwdhnungen
durchgefuhrt. Das Verfahren hat sich als wirkungsvoll erwiesen (Dunitz-Scheer et al. 2001).
Hier soll nun untersucht werden, in wie weit eine weitestgehende Abdeckung verschiedenster
Stoérungsbilder gewahrleistet werden kann. Als zu falsifizierende Hypothese wird daher formu-
liert: Bestimmte Patientengruppen kénnen trotz medizinischer Machbarkeit in der Mehrzahl der
Falle nicht erfolgreich behandelt werden. Es wurde schon mehrfach auf die Schwierigkeiten
schwer- und mehrfach behinderter Kinder bei der Ernahrung hingewiesen. Es soll als zweite
Hypothese formuliert werden: Schwer- und mehrfach behinderte Kinder kénnen in der Mehr-

zahl der Falle nicht erfolgreich behandelt/entwéhnt werden.

Methodik

In einem retrospektiven Katamnesedesign wurden alle Patientenakten vom Zeitraum 01.01.2000-
20.12.2005, die im Department Psychosomatik & Psychotherapie der Universitatsklinik zur
Sondenentwdhnung aufgenommen wurden, analysiert. In die Studie gingen alle Falle ein, in
denen eine stationdre Aufnahme erfolgte und die per Sonde oder parenteral erndhrt wurden.
Ausgeschlossen von der Therapie wurden Falle mit appalischem Syndrom oder Alter >10
Jahre. Die Daten wurden in der Eingangs- und Abschlussdiagnostik erhoben. Fir die vor-
liegende Fragestellung wurde Geschlecht, Art der Sonde, Aufnahmealter, Aufnahmegewicht,
Aufnahmedauer, Entlassungsgewicht und BMI sowie die Entlassung mit oder ohne Sonden-
erndhrung der Datenbank entnommen. Im Fall einer Entlassung mit partieller Restsondierung
wurden jeweils in vierwdchigen Abstanden Reevaluationsgesprache gefihrt, welche in der
Datenbank dokumentiert wurden. Es wurde kontrolliert, ob ein Therapieerfolg sich nicht oder
verspatet einstellte. Nur die vollstéandig orale Erndhrung wird als Therapieerfolg bezeichnet.
Klassifikation medizinischer Grunddiagnosen: Die Gruppenzuordnung erfolgte nach Aktualitat
und Auswirkung der Erkrankung sowie dem Rahmen die Sondenlegung. Mehrfachnennungen
wurden ausgeschlossen. Zusammengefasst wurden sieben Hauptgruppen:
1. Frihgeborene und Neugeborene mit primar kompliziertem Verlauf: Geburtsgewicht <1000

g; Gestationsalter <30 SSW; BPD, Hirnblutung

Congenitale Fehlbildungen des Herzens: ASD, Ventrikel Septum Defekt

Neonatale Operation: Oesophagusatresie, Vacterl-Assoziation
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4. Chromosomale Abberation: Charge-Assoziation; Alagille-Syndrom; Smith-Lemli-Opitz-
Syndrom

5. Gastrointestinale Erkrankungen: Omphalozele, Gastrodsophegaler Reflux,
Kurzdarmsyndrom, Hiatushernie

6. Erkrankungen des Zentralnervensystems: Encephalopathie, Mikrozephalus,
Balkendysgenesie
Psychodynamische Stérungsbilder: Minchhausen by proxy

Keine Erkrankung: Fitterungsstérung

Statistische Verfahren.

Zur statistischen Analyse wurde das Computerprogramm SPSS 11.01 fir Windows verwendet.
Zur Testung von Mittelwertsunterschieden wurden T-Tests ohne Messwiederholung verwen-
det. Zur Bestimmung korrelativer Zusammenhange wurde der Pearson’sche Korrelationskoef-
fizient berechnet. Ein Signifikanzniveau von p<.05 wurde als signifikant betrachtet. Xi2-Tests

zum Testen kategorialer Zusammenhénge verwandt.

Stichprobencharakteristika

Im Zeitraum 01.01.2000 bis 20.12.2005 sind 124 Falle dokumentiert. Die Zuweisung erfolgte
von kinderchirurgischen oder neuropédiatrischen Behandlungsteams, niedergelassenen Fach-
arzten, durch die Eltern selbst oder von ausléandischen Zentren. In keiner Anfrage waren die
Ausschlusskriterien erflillt, so dass kein Fall von der Therapie ausgeschlossen wurde. 19 Fal-
len mit Futterstorungen, bei denen keine Sondenernahrung vorlag, wurden behandelt, diese
wurden nicht in die Datenanalyse einbezogen. Es verblieben 105 Falle in der Analyse, 56
mannliche, 49 weibliche. Die Erndhrung erfolgte in 56 Fallen (53,3%) per nasogastrischer und
in 47 Fallen (53,3%) per PEG-Sonde. In zwei Fallen wurde parenteral erndhrt (1,9%). Falle mit
PEG-Versorgung waren signifikant langer sondiert als bei nasogastrischer Versorgung
(p<.001). Aufgrund des hoheren Alters war das Aufnahme- und Entlassungsgewicht als auch
der Gewichtsverlust gro3er in der Gruppe der PEG-sondierten Kinder (p< .0001). In 39 Fallen
lag keine oder eine leichte Behinderung, in 42 Fallen eine Behinderung mittleren Grades, in 42
Fallen eine Schwerst- und/oder Mehrfachbehinderung vor. In zwei Fallen (1,9%) lag aus-
schlieBlich eine Futterungsstorung, in sechs Fallen (5,7%) eine psychodynamische Grund-
stérung vor. Extrem Fruhgeborene waren 25 Félle (23,8%), eine congenitaler Herzfehler lag in
22 Fallen (21%) vor, 20 Falle (19%) hatten Storungen des Metabolismus und Chromosomale
Abberationen, ebenso haufig (n=20) lagen gastrointestinale Erkrankungen vor. In acht Fallen

(7,6%) war eine Erkrankung des Zentralnervensystems gegeben.

Wilken et al. (2006) Wenn Du nur essen konntest —Kurzfassung- 14



Ergebnisse

Die Aufenthaltsdauer lag im Median bei 20 Tagen (r=2-52 d). In 87 von 105 Fallen (82,9%)
erfolgte die Ernahrung nach Therapieabschluss innerhalb von drei Wochen vollstandig oral. In
elf (10,5%) Fallen wurde eine Entlassung mit Teilsondierung vereinbart, der Ubergang zur
vollsténdigen oralen Nahrungsaufnahme erfolgte binnen 1-25 Wochen. In sieben Fallen (6,7%)
war eine vollstdndige sekundére Sondenentwdhnung im Beobachtungszeitraum nicht moglich.
Mittelwertsunterschiede hinsichtlich Alter, Dauer der stationdren Aufnahme, Aufnahme- und
Entlassungsgewicht zwischen den erfolgreich abgeschlossenen und den nicht erfolgreich bzw.
spater entwohnten Kindern erreichten kein signifikantes Niveau. Der BMI war in der Gruppe
der nicht erfolgreich abgeschlossen Therapien vor und nach Entlassung signifikant héher
(p<.05).

Die Erfolgsraten wurde nach Krankheitsgruppen aufgeschlisselt. Die Verteilung auf die
Erfolgskategorien pro Krankheitsbild wurde Uber den Prozentsatz ermittelt (s. Tab. 3.3). In
absoluten Zahlen gesehen ergeben sich keine sichtbaren Unterschiede hinsichtlich einer
hoéheren Misserfolgsrate in bestimmten Krankheitsgruppen. Der Anteil der nicht entwdéhnten
Félle in der Gruppe der Erkrankungen des ZNS ist relativ hoch (12,5%), wobei in absoluten
Zahlen kein Unterschied festzustellen ist (n=1). Der Effekt ist daher auf die Kkleine
Gruppengrof3e (n=8) zurtckzufuhren. In allen medizinischen Gruppen lag die Erfolgsrate im
stationdren Aufenthalt bei tber 80 %, bei den psychogenen Erkrankungen bei 66,7%. Die
reale Misserfolgsrate pro Gruppe ist bis auf die in der ZNS-Gruppe niedrig. Es ist daher davon
auszugehen, dass das Therapieverfahren in den hier analysierten medizinischen Gruppen als
gleichméassig wirksam zu betrachten ist. Bei den psychogenen Erkrankungen ist die
Erfolgsrate ebenfalls sehr hoch liegt jedoch weit unter denen der anderen Gruppen. Es ist bei

VergroRerung der Fallzahl zu analysieren, ob die Erfolgsrate steigt.

Tabelle 3.3: Erfolgsraten pro Krankheitsgruppen

Entwdhnung Entwdhnung nach Nicht
Entlassung Entwdhnt
Extreme Frihgeborene 20 (80%) 3 (12%) 2 (8%)
Congenitale Herzfehler 18 (81,8%) 2 (9,1%) 2 (9,1%)
Chromosomale Abberation 18 (81,8%) 3 (13,6%) 1 (4,5%)
Gastrointestinale Erkrankungen 18 (90%) 1 (5%) 1 (5%)
Erkrankungen des ZNS 7 (87,5%) - 1 (12,5%)
Psychodynamische Stérungen 4 (66,7%) 2 (33,3%) -
Futterungsstérungen 2 (100%) - -

Teilt man die Gruppen nach Schwere der Beeintrachtigung ein, so ergibt die Varianzanalyse

Unterschiede in der Aufenthaltsdauer (p<.01), jedoch nicht im Alter, Aufnahmegewicht, der
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Gewichtsabnahme oder dem Gestationsalter. In der Gruppe der leicht und mittelgradig behin-
derten Kinder konnte zu 78% bzw. 81% ein Therapieerfolg erzielt werden. In der Gruppe der
schwersten Beeintrachtigung konnten 72,7% aller Therapie erfolgreich abgeschlossen werden.
In dieser Gruppe mit schwersten Beeintrachtigungen war die Gruppe derer, bei denen die
Sondenentwdhnung nicht erfolgreich abgeschlossen werden konnte, am gréf3ten (n=4/ 18,2%).
Verteilungsunterschiede wurden in einem Xi2-Test fir Nominaldaten nicht signifikant. Ein Zu-
sammenhang zwischen Grad der Beeintrachtigung des Kindes und Erfolg bei der Sondenent-

wohnung ist nicht auszuschliel3en, die Starke des Effekts scheint jedoch gering.

Tabelle 6.3.3: Therapieerfolg nach Behinderungsgrad

Keine Behinderung Schwerste
Behinderung mittlerer Grad Behinderung
Alter™ 26,6 +/- 18,2 26,1 +/- 18,2 24 +/-19,7 0,17 ns..
Therapiedauer® 19,2 +/-7,1 25,2 +/- 12,5 18,8 +/- 82 58 .01*
Aufnahmegewicht 9,6 +/- 4 9,7 +/- 3,3 9,6 +/- 3,9 0,02 ns.
Gewichtsabnahme? 487 +/- 457 522 +/- 449 456 +/- 301 0,16 ns.
Gestationsalter™ 34,6 +/- 4,9 35 +/- 5,33 35,6 +/-5 0,21 ns.
Therapieerfolg Xi2 P

Orale Erndhrung 37 (90,2 %) 34 (81,0%) 16 (72,7%)
Entwbhnung  nach 2 (4,9%) 7 (16,7) 2 (9,1%)
Entlassung
Therapie nicht 2 (4,9%) 1(2,4%) 4 (18,2 %) 91 ns.
erfolgreich

m: in Monaten w: in Wochen d:in Tagen kg: Kilogramm g: Gramm *p <.05 **p<.01

Diskussion

Prasentiert wurde das Therapieoutcome stationdrer Sondenentwéhnung nach einem auf
Selbstregulation basierenden Therapieverfahren. Auch in der letzten Studie konnte gezeigt
werden, dass das durchgeflihrte Therapieverfahren nach einem Selbstregulationskonzept in
93,3 % zur Sondenentwohnung geflihrt. Dabei handelt es sich in der Regel um schwer chro-
nisch kranke, geistig oder kérperlich behinderte Kinder. Dieses Verfahren ist daher nicht auf
gesunde Kinder beschréankt wie andere Therapieansétze (Benoit et al., 1999).

In sieben Fallen konnte keine Sondenentwdhnung erzielt werden. Dabei handelte es sich in
drei Fallen um Dysphagien mit erheblichem Aspirationsrisiko, in einem Fallen um eine onkolo-
gische Grunderkrankung, in einem Fall mit Stoffwechselstérung wurde nachts weiterhin Nah-
rung per Sonde zugefiihrt, in einem Fall wurde die Therapie abgebrochen. Der Anteil der nicht
entwohnten Félle in der Gruppe der schwer- und mehrfachbehinderten Kinder ist hdher als in
den anderen Gruppen. Dabei ist das nicht erfolgreiche Abschlie3en der Therapie nicht auf die

Behinderung zurtickzufuihren, sondern auf funktionell anatomische Stérungen. Diese treten im
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Rahmen von Mehrfachbehinderungen haufig auf, weshalb eine umfassende Diagnostik einer
Sondenentwdhnung immer vorausgehen muss (Mirret, et al. 1994). Diese Falle sind jedoch
immer noch so selten, dass eine Sondenentwéhnung auch bei schweren und mehrfachbehin-
derten Kindern in der Mehrzahl erfolgreich verlaufen.

Auch wenn es sich um eine retrospektive Katamnesestudie handelt ist in Betracht zu ziehen,
wie hoch der Anteil der oral ernahrten Kinder, auch bei schwersterkrankten und behinderten
Kindern ist. Diese Ergebnisse machen daher Mut, dass orale Erndhrung kein Wunschtraum
sein muss und weder von Monate dauernden Therapien oder des Jahrelangen zuwarten

abhangen.

4 Fazit

In dieser Monographie werden Aspekte der Sondenernahrung diskutiert, denen im deutsch-
sprachigen Raum bisher wenig Aufmerksamkeit geschenkt wurde, namlich deren Komplikatio-
nen. Es wurde festgestellt, dass die Ergebnisse der erstellten Studie im Einklang mit einer
Vielzahl anderer Studien stehen (Smith et al., 1992; Sleigh & Brocklehurst, 2004), die erhdhte
Komplikationen bei Kindern mit cerebralen Stérungen fanden. Die daraus abzuleitende Frage
ist, ob wirklich Sondenerndhrung in allen Fallen zur Verbesserung der Lebensqualitat fuhrt
oder nicht auch die des Kindes und der Eltern beeintrachtigen kann (Spalding & McKeever,
1998). In vielen Féllen erfolgt die PEG-Versorgung ohne den vorherigen Versuch, zunachst die
Esssituation des Kindes durch andere Mal3nahmen zu verbessern (Sleigh, 2005). Dies ist un-
ter dem Aspekt der mdglichst optimalen Versorgung kritisch zu betrachten. Ein Versuch, die
orale Nahrungsaufnahme des Kindes aufrecht zu erhalten, sollte wenn méglich immer unter-
nommen werden (Sulkes, 1991).

Ein Therapieverfahren, welches Eltern, Kinder und medizinische Teams bei der Aufrechter-
haltung oder Wiederaufnahme der oralen Nahrungsaufnahme unterstiitzen kann, ist das hier
vorgestellte Therapieverfahren zur Sondenentwéhnung. Dieses Verfahren beruht auf dem An-
satz, Nahrungsaufnahme selbstreguliert durch das Kind gestalten zu lassen und nicht thera-
peutisch zu determinieren. Es zeigt sich, dass auch Kinder mit schweren und Mehrfachbe-
hinderungen diese Mdglichkeit nutzen, um wieder zur oralen Nahrungsaufnahme zurtickzukeh-
ren. Dieser Therapieansatz konnte dazu beitragen, Komplikationen die im Zusammenhang mit
der Sondenernéhrung auftreten (Sleigh & Brocklehurst, 2004) und daraus resultierende Morta-
litat (Strauss et al., 1997, Eyman et al. 1991) zu vermindern.

Bei den hier vorgestellten Fallehn, bei denen eine Sondenentwthnung durchgefihrt wurde,
handelt es sich in der berwiegenden Mehrzahl um schwer chronisch kranke und/oder korper-
lich-geistig behinderte Kinder. Das bedeutet immer, dass Risiken aufgrund der Grunderkran-
kungen auftreten kdnnen. Vorraussetzung zur therapeutischen Begleitung sind daher ein mehr
als basales medizinisches Wissen, um die Wechselwirkungen von Nahrungs- und Flussigkeits-
restrektion mit der Grunderkrankung des Kindes einschatzen zu kdnnen. Die Signale fur Kkriti-
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sche Situationen missen von allen Beteiligten erkannt werden und eine Art Notfallkonzept
bereitstehen. Dies macht die Begleitung durch einen Padiater nicht tberfllissig, sondern ist als
erganzende Achtsamkeit zu betrachten. In der Therapie ist Sondenentwdéhnung zeitintensiv.
Sowohl ambulant als auch stationar werden taglich 6-8 Therapieeinheiten durchgefiihrt. Eine
Betreuung in dieser Intensitét ist notwendig, um einen Therapieerfolg zu erzielen (Jotzo &
Wilken, 2005). Hier zeigt sich, dass intensiverer Einsatz von hoéherer Effizienz ist als kosten-
gunstige Therapie (Benoit et al, 1999).

Nicht in jedem Fall ist eine Sondenerndhrung ersetzbar, eine orale Nahrungsaufnahme madg-
lich und eine Sondenentwdhnung erfolgreich. Deshalb ist genau wie bei der Versorgung mit
einer Sonde, bei der Entwohnung Indikation und Kontraindikation in vorhinein zu klaren. Son-
denernahrung und Sondenentwohnung sollte des Weiteren nicht als entgegen gesetzte Pole,
sondern als komplementére Therapieverfahren verstanden werden. Als Zielzustand bleibt zu
wiinschen, dass sich an eine moglichst kurze Phase der komplikationsfreien Sondenernahrung
eine erfolgreiche Sondenentwdhnung anschliel3t. Wenn dieser Beitrag dazu beitragen kann,

ware viel erreicht.
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