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1 Einleitung

Der Bereich der pédiatrischen Palliativ-
medizin als interdisziplindres Konzept
mit ganzheitlichen Ansétzen hat sich in
den letzten Jahren auch in Osterreich zu-
nehmend etabliert. Durch moderne The-
rapien und Betreuungskonzepte hat sich
die Lebenserwartung dieser PatientInnen
deutlich verlangert. Dadurch sind u. U.
auch im palliativmedizinischen Setting
lange Betreuungszeiten (Monate, Jahre)
zu erwarten.

Padiatrische PatientInnen mit lebensli-
mitierenden oder lebensbedrohlichen Er-
krankungen werden heute in 4 Gruppen
eingeteilt [1]:

Gruppe 1: Lebensbedrohliche Erkran-
kungen, fiir die kurative Therapien exis-
tieren, aber ein Therapieversagen wahr-
scheinlich ist (z. B. Malignome).
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Gruppe 2: Erkrankungen, bei denen
lang dauernde intensive Behandlungen
zum Ziel haben, das Leben zu verlangern
und die Teilnahme an normalen kindli-
chen Aktivititen zu erméglichen, aber ein
vorzeitiger Tod wahrscheinlich ist. (z. B.
zystische Fibrose, M. Duchenne).

Gruppe 3: Fortschreitende Erkran-
kungen ohne kurative Optionen, bei de-
nen hiufig tiber viele Jahre eine aus-
schlieSlich palliative Versorgung durch-
gefithrt wird (z. B. Mukopolysaccharido-
sen).

Gruppe 4: Erkrankungen mit schweren
neurologischen Behinderungen, die
Schwiche und Anfilligkeit fiir gesund-
heitliche Komplikationen verursachen
und sich unvorhergesehenerweise ver-
schlechtern konnen, aber tblicherweise
nicht als fortschreitend gesehen werden
(z. B. schwere Zerebralparese, Mehrfach-
behinderung).

Allein aus dieser Definition ergeben
sich Beriihrungspunkte mit fast allen Be-
reichen der Padiatrie.

Das Ziel von Paediatric Palliative Care
ist die moglichst lange Erhaltung der Le-
bensqualitit unserer PatientInnen, u. a.
durch optimale Symptomkontrolle.

Das Thema Erndhrung hat in der Padi-
atrie einen besonderen Stellenwert:
== Zum einen gibt es einen klaren Zu-

sammenhang zwischen dem Ernah-

rungsstatus unserer PatientInnen und
deren Lebensqualitit.
== Weiters hat die Ernahrung der Kinder

im Bereich ihres psychosozialen Um-

felds eine ganz wesentliche Bedeu-

tung. Die Fahigkeit, das eigene Kind
zu erndhren, wird von vielen Eltern
als eine grundlegende Verantwortung
gesehen. Auch wird damit die Mog-
lichkeit assoziiert, Liebe, Trost, Si-
cherheit und Gemeinschaftlichkeit zu



vermitteln. Eine Zuriicknahme oder
Beendigung der Erndhrung kann
einerseits mit einem Versagensgefiihl
der Eltern, aber auch mit dem Gefiihl
des ,,Aufgegeben- und Im-Stich-ge-
lassen-Werdens® verbunden sein [2].

Im Gegensatz zu anderen Aspekten der
Symptomkontrolle in der Palliativphase
(z. B. Schmerztherapie) gibt es zur Ernah-
rung des padiatrischen Palliativpatienten
kaum Literatur und - abgesehen von der
Erndhrung und Fliissigkeitszufuhr in der
Lebensendphase — keine Richtlinien. Auf
der anderen Seite ist aber genau das Pro-
blem der Fehlerndhrung ein omnipra-
sentes Thema bei der Betreuung dieser
PatientInnen, wobei die grofie Gruppe
der Kinder mit schweren Behinderungen
hier sicher die grofite Herausforderung
darstellt.

Das Ziel dieses fachiibergreifenden, in-
terdisziplindren Arbeitskreises war die Er-
arbeitung von Basisrichtlinien zur Erndh-
rung des pddiatrischen Palliativpatienten
betreffend die Erkennung, Prophylaxe und
Therapie der Fehlernihrung als interdiszip-
lindires Betreuungskonzept.

2 Was ist Fehlernahrung?

In der Erwachsenenmedizin haben sich
zur Erfassung einer Mangelernahrung be-
reits standardisierte Screening- bzw. As-
sessment-Tools etabliert, welche Faktoren
wie den unbeabsichtigten Gewichtsver-
lust, eine Abnahme des Body-Mass-In-
dex (BMI), eine verringerte Nahrungs-
aufnahme und das Krankheitsgesche-
hen berticksichtigen [3]. In der Padiatrie
gibt es eine Vielzahl an Screeninginstru-
menten, welche allerdings im klinischen
Alltag von geringer Bedeutung sind und
nur selten Anwendung finden [4]. Da ei-
ne mogliche Fehlerndhrung bei pidia-
trischen PalliativpatientInnen Einschrén-
kungen beziiglich der Lebensqualitét be-
deuten kann, gilt es, eine solche frithzei-
tig zu identifizieren und entsprechend zu
behandeln. Mangelernihrung in der Pad-
iatrie kann in diesem Zusammenhang als
Ungleichgewicht zwischen Nahrstoffbe-
darf und -aufnahme bezeichnet werden,
welches ein Defizit beziiglich der Ener-
gie-, Eiweif3- oder Mikronahrstoffversor-
gung zur Folge hat und sich somit nega-

tiv auf Wachstum, Entwicklung und ande-
re relevante Outcome-Parameter auswir-
ken kann [5]. Bei den Betroffenen kann
die Mangelerndhrung sowohl krankheits-
assoziiert (z. B. Malabsorption, erhohter
Verlust, erhohter Bedarf, veranderte Nut-
zung) als auch nichtkrankheitsassozi-
iert (z. B. Hungern, sozio6konomische
Faktoren) vorliegen. Eine aussagekrafti-
ge Beurteilung des Erndhrungszustands
ist durch Beachtung von anthropomet-
rischen Daten, Nahrstoftbalance, Ursa-
chen und Chronizitit der Mangelernah-
rung sowie ihrer Mechanismen und Fol-
gen im jeweiligen Fall moglich. Ernéh-
rungsschwierigkeiten présentieren sich
bei dieser heterogenen PatientInnengrup-
pe sehr unterschiedlich, z. B. als

== Fiitterungsprobleme,

== Nahrungsverweigerung,

== Schluckprobleme,

= Atemwegsprobleme,

== gastroosophagealer Reflux,

== Obstipation/Diarrho.

2.1 Instrumente zur Erkennung
einer Fehlerndhrung

2.1.1 Anamnese

Ein umfangreiches Anamnesegesprich ist
zu Beginn erforderlich, um die alltdgliche
Erndhrungssituation, involvierte Betreu-
ungspersonen sowie betreuende Einrich-
tungen moglichst umfassend beurteilen
zu konnen.

Symptome, die anamnestisch auf eine
Fehlerndahrung hinweisen kénnen, sind
oft unspezifisch. Deshalb ist ein gezieltes
Nachfragen notwendig (z. B. Antriebs-
losigkeit, Midigkeit, Unruhe, Lethargie,
depressive Verstimmung, Schlafstérun-
gen etc.).

Hinweise auf Fiitterungs- bzw. Schluck-
probleme liefern Fragen nach Mahlzeiten-
dauer, Bolusverweildauer im Mund und
Atembeschwerden. Auch die Frage, ob die
Esssituation von Eltern oder Kind als be-
lastend empfunden wird, ist hdufig auf-
schlussreich [6]. Eine detaillierte Ernah-
rungsanamnese in Zusammenschau mit
einem Ernahrungsprotokoll iiber meh-
rere Tage kann Aufschluss tiber die aktu-
elle Energie- und Nahrstoffzufuhr geben
(Anhang 6.1.1). Um sowohl quantitative
als auch qualitative Veranderungen in der
Nahrstoffzufuhr festzustellen, sollte die

Erndhrungsanamnese in regelmafligen
Abstanden durchgefiihrt werden. Zu be-
riicksichtigen ist allerdings, dass Angaben
in Erndhrungsprotokollen héufig verzerrt
sind. Als Unterstiitzung im Assessment-
prozess und um frithzeitige Interventi-
onen setzen zu konnen, empfiehlt es sich,
bei der Entscheidung fiir eine erndhrungs-
therapeutische Intervention standardisiert
vorzugehen (Anhang 6.1).

2.1.2 Klinischer Status

Es gibt viele, teilweise wieder sehr unspe-

zifische Symptome, die auf eine Fehler-

nihrung hinweisen kénnen. Auch hier ist

gezieltes Nachfragen, ggf. im Vergleich zu

einem fritheren Zeitpunkt oft hilfreich.

== Allgemeiner Eindruck

== Blisse

= Odeme

== Rhagaden/Fissuren/Wundheilungs-
storungen

== Beschaffenheit von Haaren und Na-
geln

== Abszesse/Superinfektionen

== Abnahme des subkutanen Fettgewe-
bes

== Abnahme der Muskelmasse (Schl-
fen, Extremitaten)

== Neu aufgetretene neurologische Sym-
ptome

== Verlangsamung der Entwicklung/Ent-
wicklungsstillstand/Enzephalopathie

2.1.3 Anthropometrie

Essenziell zur Einschitzung der Erndh-
rungssituation ist die relative Beurteilung
von Korperlinge, Korpergewicht (KG)
und Kopfumfang im Verlauf. Dazu eignen
sich Standardperzentilenkurven. Die Be-
urteilung anhand von krankheitsspezifi-
schen Perzentilenkurven, z. B. fiir Kinder
mit Zerebralparese [7], ist nicht zu emp-
fehlen, da diese keine Normwerte darstel-
len, sondern lediglich das Kollektiv be-
schreiben [8]. Wesentlich fiir die Beurtei-
lung des Gedeihens ist der Perzentilenver-
lauf iiber die Zeit und nicht unbedingt das
absolute Wachstum. Kénnen beispiels-
weise aufgrund orthopédischer Proble-
me keine Daten zur Korperlange erhoben
werden, besteht die Moglichkeit, mittels
Vermessung der Armspanne, Tibialdn-
ge, Kniehohe oder des Oberarmumfangs
valide Aussagen zur Korperlange zu ma-
chen [5, 9, 10]. Bei bettldgerigen Patient-
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Tab.1 Kriterien zur Erstellung eines Behandlungsplans

men der Auswertung nur fiir die Einka-

Innen bzw. bei PatientInnen mit Spasmen
oder orthopddischen Fehlbildungen ist si-
cherlich die Erhebung der Kniehohe am
praktikabelsten (Anhang 6.2). Anthropo-
metrische Erhebungen sollten prinzipiell
prazise, regelmaflig und im Speziellen ge-
hauft nach Interventionen oder bei bereits
festgestellter Mangelernahrung durchge-
fihrt werden.

2.1.4 Labor

Laborparameter unterliegen einer Viel-
zahl an nicht erndhrungsbedingten pa-
thophysiologischen Einflussfaktoren wie
Dehydration, Infektionen, Malabsorption,
Niereninsuffizienz etc. Daher bedarf es
Sorgfalt und Erfahrung bei der Interpre-
tation. Neben einem Basislabor kann eine
erweiterte Labordiagnostik oft aufschluss-
reich sein (Blutbild, Gerinnung, Albumin,
Praalbumin, Cholinesterase, Transferrin,
Vitamin By,, Folsaure, Vitamine A, D, E
und K, Zink, Selen, Kalzium, Magnesium,
T4, TSH, Steatokrit). Die aktuelle Literatur
lasst keinen Schluss auf signifikante Zu-
sammenhinge zwischen ernidhrungsas-
soziierten Biomarkern und dem Outco-
me bei kritisch kranken Kindern zu [11].
In Bezug auf Makronahrstoff- bzw. Ener-
giemangel wird der Nutzen von Albumin,
Transferrin, Praalbumin/Transthyretin,
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retinolbindendem Protein, ,,insulin-like
growth factor 1% des Urin-Kreatinin-Ge-
halts und der Lymphozytenzahl diskutiert
[12]. Zur Identifikation isolierter Mikro-
néhrstoffmangel eignen sich laborchemi-
sche Methoden nur bedingt, da sie Werte
im Serum, aber nicht im Gewebe wider-
spiegeln. Es gibt Hinweise, dass z. B. Pati-
entInnen mit Zerebralparese im Vergleich
zu den Referenzwerten kaum erniedrigte
Serumspiegel von Albumin und Prialbu-
min aufweisen [13].

2.1.5 Bioelektrische
Impedanzanalyse (BIA)

Uber die Anwendung von BIA-Messun-
gen bei padiatrischen, palliativmedizi-
nisch betreuten PatientInnen sollte nach
Abwigung von Aufwand und Nutzen in-
dividuell entschieden werden. Allgemein
werden zwei Arten von Messungen unter-
schieden. Wahrend die Ganzkoérpermes-
sung (Einkanalmessung) rein zur Be-
stimmung der Kérperzusammensetzung
durchgefiihrt wird, kénnen anhand der
segmentalen BIA-Messung (Vierkanal-
messung) charakteristische Strecken des
Korpers gemessen und hinsichtlich ihrer
Zusammensetzung bewertet werden. Die
BIA basiert auf statistischen Berechnun-
gen. Daten aus der Padiatrie sind im Rah-

Kind Eltern Medizinische Sichtwei- nalmessung hinterlegt. Mehrkanalmes-
se (Risikofaktoren) sungen sind fiir diese PatientInnengrup-

Subjektiv - Lebensqualitit Gemeinsame Erarbei-  Risikofaktoren (die im pe somit nicht aussagekriftig. Kinder und
- Wohlbefinden tung eines Ziels Zusammenhang mit Jugendliche verdndern sich aufgrund des
- Genuss Hilfestellung und Erndhrung auftreten Wachstums rasant. Dementsprechend
- Entlastung e"ines bestehen-  Unterstiitzung bei der kénne.n) erkennen und verindert sich auch die BIA-Messung.
den Druckgefiiges Umsetzung vermeiden: Es wi . hi Spekt
—Teilhabe an gemeinsamen - Information (beid- - Aspirationsneigung § ware ein engn}asc 18¢s P? rum 'an
Mahlzeiten seitiger Austausch) - Mangelzustinde (Mak- Daten notwendig, um reprasentative

Semiobjektiv - Allgemeiner Eindruck ~ Umsetzbarkeit ro- und Mikronahrstoffe) BIA-Referenzwerte zu generieren. Aller-
— Gesichtsausdruck - Starkung der Kom-  —Reflux dings ist die Zahl der Untersuchten gering
— Muskeltonus/Spastik el - Osteopenie und die fiir die Auswertung hinterlegten
= Unruhizuskt)énﬁe ( - g:::lszirtzc:;recm - ﬁg.;?eﬁing” Daten stammen iiberwiegend von Ein-
- Essensbeobachtung (ent-  ~ - . . _—
spannte Situation) — Zustimmung zur - Unerwiinschter Perzen- richtungen zur Betreuung tibergewichti-

Obieki R Tl Vereinbarung tilenverlauf ger Kinder und sind somit nicht als Refe-

ektiv ~ Infekthaufigkei
J _ Bedarfsm egikati A - Gefiihl, gehértund - Laborparameter ab- renz- bzw. Normalwerte anzusehen [14].

Analgetika) ernstgenommen zu héngig von Erkrankung Die BIA-Messung ist eine gut tolerab-
— Perzentil/Gewichtsverlauf ~ Vérden undli(llmschen Gesichts- le und nichtinvasive Methode, die bei ein-
(langfristig) punkten zelnen PatientInnen erginzende Infor-
~Hydrationszustand mationen iiber Verdnderungen der Kor-
— Erbrechen . L]
_ Obstipationsneiaun perzusammensetzung im zeitlichen Ver-
B Dauefder Mahlzgeitei lauf liefert. Sie ist anderen Methoden
(</>30-45 min) der Anthropometrie, wie der Calipome-

trie (= Hautfaltendickenmessung) wahr-
scheinlich tiberlegen [15].
Vertiefende Informationen zur BIA
bieten die Leitlinien der Europdischen
Gesellschaft fiir Klinische Erndhrung [16,
17] und finden sich in Anhang 6.3.
== Mangelernihrung rechtzeitig zu erken-
nen, ist wichtig.
== Parameter beziiglich des Erndhrungs-
zustands sollen im Verlauf beurteilt
werden.

== Die Beurteilung von Korperlinge, Kor-
pergewicht und Kopfumfang anhand
der Perzentilenkurven ist im klinischen

Alltag am geeignetsten, um Mangeler-

néhrungszustinde erfassen und beob-

achten zu konnen.
== Laborparameter konnen zusdtzliche

Informationen iiber Art und Herkunft

der Mangelerndhrung liefern.
== Uber die Anwendung von BIA-Mes-

sungen bei padiatrisch, palliativme-
dizinisch betreuten PatientInnen soll-
te nach Abwdgung von Aufwand und

Nutzen individuell entschieden wer-

den.

3 Erstellung eines
Erndhrungskonzepts

Das Ziel eines guten Erndhrungskonzepts
ist das Wohlbefinden des Kindes. Das
chronisch kranke Kind muss aber immer



Tab.2 Kalorien/Nahrstoffgehalt in Abhangigkeit vom Alter. (DACH-Referenzwerte 2013

[20])
Alter kcal/kgKG/Tag kcal/Tag  kcal/Tag g Eiweil3/ kcal %
kgKG/Tag Fett/Tag
Manner  Frauen Manner Frauen

0-4 Monate 94 91 500 450 2,7/2,0/1,5 45-50
4-12 Monate 90 91 700 700 1,3/1,1 35-45
1-4 Jahre 91 88 1100 1000 1,0 30-40
4-7 Jahre 82 78 1500 1400 09 30-35
7-10 Jahre 75 68 1900 1700 09 30-35
10-13 Jahre 64 55 2300 2000 09 30-35
13-15 Jahre 56 47 2700 2200 0,9 30-35
15-19 Jahre 46 43 3100 2500 0,9/0,8 30

Tab.3 Kalorien/Nahrstoffbedarf in Stresssituationen [18]

Stress bau nach Unterernahrung

Bedingung Klinische Diagnose Energiebedarf (%) Proteinbedarf (%)
Gesundes Kind Normale Population 100 100
Leichter Stress Andmie, Fieber, milde Infektion, 100-120 150-180
elektive kleinere Operationen
Mittlerer Stress  Skeletttraumata, schwachende 120-140 200-250
chronische Erkrankungen
GroBer Stress Sepsis, schweres Skelettmuskel-  140-170 250-300
trauma, groBRere Operationen
Bedrohlicher Verbrennungen, schneller Auf- 170-200 300-400

innerhalb seines psychosozialen Systems

gesehen werden. Das heif3t auch, dass hin-

sichtlich des eigentlichen Ziels, des Errei-
chens einer bestmoglichen Lebensquali-
tat, verschiedene subjektive und objekti-
ve Kriterien berticksichtigt werden miis-
sen (B Tab. 1). Erst dann kann ein indivi-
dueller Behandlungsplan erstellt werden.

Grundsitzlich sollten zwei Situationen
unterschieden werden:

1. Erndhrung als Teil eines ganzheitli-
chen, lebensbegleitenden Konzepts:
Eine suboptimale Erndhrung in die-
ser Phase bewirkt z. B. eine Vermin-
derung der Muskelkraft mit der Fol-
ge eines inaddquaten Hustenreflexes
und daraus resultierend der Préadis-
position zu Aspirationspneumonien.
Es kann zu einer Schwichung der Im-
munantwort mit vermehrten Infekten
der oberen Luftwege oder des Uroge-
nitaltrakts kommen. Eine weitere Fol-
ge der Fehlerndhrung kénnen zuneh-
mende Irritabilitdt und verminderte
Motivation sein, was zu einer Abnah-
me des Lustempfindens (z. B. beim
Spielen, bei Sozialkontakten) fiih-
ren kann [2]. Andererseits kann Fehl-
erndhrung aber auch zu Ubergewicht
fithren, was ebenfalls in einer Beein-

trachtigung des Wohlbefindens und
in Handling-Problemen resultieren
kann.

2. Erndhrung in der Lebensendphase:
Hier stehen die momentanen Bediirf-
nisse des Kindes im Vordergrund und
sind oberste Prioritit (Kapitel 5.4).

Die Voraussetzung fiir eine optimale Be-
treuung eines Kindes mit einer lebensli-
mitierenden Erkrankung ist ein multipro-
fessioneller Zugang. Fiir die notwendige
Betreuungskontinuitit ist der/die behan-
delnde Arzt/Arztin verantwortlich (u. a.
Weitergabe relevanter Informationen an
alle in die Behandlung eingebundenen
Personen).

Idealerweise sollte ein multiprofessio-
nelles Team mit padiatrisch palliativmedi-
zinischer Ausbildung und Erfahrung ver-
fiigbar sein. Die PatientInnen leiden meist
an einer hohen Symptomdichte. Obwohl
eine optimale Erndhrung eine Vorausset-
zung fir eine gute Symptomkontrolle ist,
kann dieser Punkt nicht unabhéngig von
anderen in dieser Phase auftretenden Pro-
blemen (medizinisch, psychisch, emotio-
nal etc.) gesehen werden.

In Bezug auf die Optimierung der Er-
nahrungssituation dieser PatientInnen

sollte fallspezifisch ein Team aus verschie-
denen Fachgebieten zur Verfiigung stehen
(z. B. Gastroenterologie, Didtologie, Kin-
derchirurgie, Logo- und Ergotherapie,
Physiotherapie, Neuropddiatrie, Nephro-
logie, Psychologie, etc.).

Die Erstellung eines Therapieziels
muss unter Einbezug der Familie/des Be-
treuenden des Patienten (ggf. auch des
Palliativteams) erfolgen.

Die Vereinbarung und Durchfiih-
rung von Verlaufskontrollen sind eben-
falls Voraussetzung eines optimalen Er-
néhrungsplans.
== Der pddiatrische Palliativpatient ist

hdéufig ein Kind mit hoher Symptom-

dichte.

== Das Erndhrungskonzept muss indivi-
duell und unter Riicksichtnahme auf
die Bediirfnisse/Ziele des Kindes, seiner

Familie und des Betreuungsteams er-

folgen.
== Bei der Erstellung und Umsetzung

eines Erndhrungskonzepts sollte ein
multiprofessionelles Betreuungsteam

(in Abhdngigkeit vom Krankheitsbild)

zur Verfiigung stehen.
== Eine kontinuierliche Uberwachung

und Reevaluierung des Behandlungs-
ziels (durch vereinbarte Verlaufskont-
rollen) ist unumgdnglich.

4 Energie- und
Fliissigkeitsbedarf in
Abhéngigkeit vom
Krankheitsbild

Die Einschitzung des Energiebedarfs

muss individuell erfolgen. Er ist abhén-

gig von

== Mobilitit,

== Aktivitit,

== Muskeltonus,

== Anfallshiaufigkeit,

== Infektionen,

== Korpertemperatur/Fieber (pro 1°C
>37°C 12%ige Zunahme des Energie-
bedarfs),

== Umgebungstemperatur und

= Atemtitigkeit.

Grundsitzlich kann aber angenommen
werden, dass der Energiebedarf von der
korperlichen Beeintrachtigung abhéngig
ist und niedriger als bei einem gleichaltri-
gen gesunden Kind liegt.
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Tab.4 Kalorienbedarf in Abhangigkeit von der Korperldnge [19]

Mobilitatsgrad

Kalorien/cm Korperléange

Mobiles Kind (5-12 Jahre) 14 kcal/cm
Nichtmobiles Kind (5-12 Jahre) 11 kcal/cm
Zerebralparese, stark eingeschrankte Mobilitét 5-10 kcal/cm
Zerebralparese, leichte bis mittelgroBe Aktivitat 15 kcal/cm

Tab.5 Flissigkeitsbedarf enteral. (Nach
DACH-Referenzwerten, [20])

Alter ml/kg/Tag

0-4 Monate 130

4-12 Monate 110

1-4 Jahre 95

4-7 Jahre 75

7-10Jahre 60

10-13 Jahre 50

13-15 Jahre 40

15-19 Jahre 40

Beachte: Der Wasseranteil bei fester Nahrung
betragt ca. 33%, bei fliissiger Nahrung 75-85%
(separate Berechnung).

Der individuelle Energiebedarf kann
oft nur anhand von ,.trial and error® be-
stimmt werden. Langfristige Verldufe sind
aussagekriftiger als Momentaufnahmen.
Es ist wichtig, regelméfig den Ist-Zustand
zu evaluieren (aktuelle Zunahme von Ge-
wicht und Korperlinge bezogen auf die
tatsdchliche Energieaufnahme, verglichen
mit dem verordneten Energiebedarf). Va-
riablen wie die Anderung der Anfallshdu-
figkeit oder Infektionen ist Rechnung zu
tragen.

Bei Kindern, deren Linge und Gewicht
unter der altersentsprechenden Norm lie-
gen, sollte der Energiebedarf auf Basis der
aktuellen MafSe und nicht aufgrund des
chronologischen Alters kalkuliert werden
(Gefahr der iiberproportionalen Gewichts-
zunahme, ,,refeeding®).

Ein pragmatischer und praktikabler An-
satz fiir untergewichtige PatientInnen wiire,
die Energiezufuhr zundchst um 10-20% zu
erhohen mit anschlieffender zeitnaher Re-
evaluation [2].

4.1 Berechnung des Energiebedarfs

Prinzipiell erfolgt die Energiebedarfsbe-
rechnung bezogen auf das aktuelle Ge-
wicht (das altersadaptiert angegliche-
ne Gewicht passend zum Liéngenper-
zentil bzw. Perzentil der Tibiahohe) nach
DACH-Referenzwerten (8 Tab. 2).
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Je nach Ausmafl der Mangeler-
nahrung, des Erkrankungsgrades, der
Wachstumsverzogerung oder der Zere-
bralparese kann auch nach Uauy u. Ko-
letzko (B Tab. 3, [18]) bzw. nach Puelzl
(B Tab. 4, [19]) adaptiert werden.

4.2 Berechnung des
Flissigkeitsbedarfs

Bereits beim gesunden Kind variiert
der tagliche Fliissigkeitsbedarf von 130-
150 ml/kg beim Saugling bis zu 40 ml/kg
beim Teenager und jungen Erwachsenen.
Substitutionsbediirftige Variablen sind:
vermehrte Ausscheidung, Schwitzen, Er-
brechen, Fieber und exzessiver Speichel-
fluss.

4.2.1 Fluissigkeitsbedarf
enteral (B Tab. 5)

4.2.2 Fliissigkeitsbedarf parenteral
Eine parenterale Erndhrung/Fliissigkeits-
zufuhr ist dann indiziert, wenn die ente-
rale Zufuhr nicht ausreichend gewahrleis-
tet werden kann (Erbrechen, Schlucksto-
rung etc.).
4.2.2.1 Kalkulation des Erhaltungsbe-
darfs
Kalkulation des Erhaltungsbedarfs' an
Fliissigkeit bei Kindern in 24 h in Abhén-
gigkeit vom KG [21].
= 3,5-10 kg: 100 ml/kg
== >10 kg: 1000 ml+50 ml/kg fiir jedes
kg >10 kg
== >20 kg: 1500 ml+20 ml/kg fiir je-
des kg >20 kg (maximal 2400 ml/24 h
oder 100 ml/h)

oder:
= 1600 ml/m2 KOF

! Definition: Erhaltungsbedarf = insensibler
Verlust (2/3 Haut, 1/3 Atmung) + sensibler Ver-
lust (Harn + Stuhl).

4.2.2.2 Ersatz von zusdtzlichem Fliissig-

keitsbedarf
Ersatz von zusatzlichem Fliissigkeits-

bedarf je nach zusétzlichem Bedarf oder

Grad der Dehydration
Erhohter Bedarf:

== Haut: Verbrennung, Fieber, Photothe-
rapie, Frithgeburtlichkeit, hohe Um-
gebungstemperatur, Schwitzen

== Lunge: Tachypnoe, Tracheostoma

== Gastrointestinal: Diarrhd, Emesis,
Ileostoma, nasogastrale Sonde mit
Sog

== Niere: Polyurie

== andere: erhohte Aktivitat, Medika-
mente (Diuretika etc.)

Erniedrigter Bedarf:

== Inkubator (,humidified)

== Befeuchtete Luft

== Sedierung

== Oligurie/Anurie (<0,5 ml/kg/h)

4.3 Auswahl der Nahrung

Wiinschenswert ist eine altersgeméf3e und
krankheitsadaptierte Kost nach folgen-
dem Schema (B8 Abb. 1). Wenn mdglich
soll immer orale Ernahrung vor enteraler
Erndhrung und enterale vor parenteraler
Ernahrung gewéhlt werden.

4.3.1 Orale Erndhrung

== Sie erfolgt in Anlehnung an die Zu-
fuhrempfehlungen nach Optimix
(Anhang 6.4). Diese stellt eine idea-
le Erndhrung fiir gesunde Kinder dar.
Anzustreben ist das Erreichen der
Zufuhrempfehlungen im Wochenmit-
tel, je nach Bedarf konsistenzadaptiert
(weich, breiig, breiig-passiert, Fliissig-
keiten eingedickt).

== Bei Schluckstérungen sollte eine Ab-
klarung und Therapieempfehlung
(Anpassung der Konsistenz) durch
eine Logopédin erfolgen.

== Bei erhohtem Energiebedarf kann die
Nahrung (pulvrig oder fliissig — Fett
und/oder Kohlenhydrate) kalorisch
angereichert werden.

== Bei erhohtem Eiweiflbedarf kann
nach genauer Berechnung vermehrt
Eiweif3 zugegeben werden.



Totale
parenterale
Erndhrung

Teilparenterale
Erndhrung

Enterale Erndhrung

Orale Erndhrung

(normal - konsistenzadaptiert — angereichert)

Abb. 1 <€ Auswahl der

4.3.2 Enterale Erndhrung

== Vollbilanziert: Unter einer voll bilan-
zierten enteralen Erndhrung versteht
man eine Sondennahrung, die zur
ausschliefllichen Erndhrung geeignet
ist.

== Nicht vollstindig bilanziert: ergin-
zende Ernahrungsmodule, welche die
Nahrung mit Néhrstoffen anreichern,
nicht aber zur ausschliefSlichen Er-
nihrung geeignet sind.

Die Auswahl an Sondennahrungen/

Trinknahrungen ist grof$ (Anhang 6.5).

Man unterscheidet sie beziiglich

== des Energiegehalts: iso-/normo-
kalorisch =1 kcal/1 ml, hypoka-
lorisch <1 kcal/1 ml (meist ca.
0,75 kcal/1 ml), hyperkalorisch
21 kcal/1 ml,

== des Ballaststoffgehalts: ballaststofthal-
tig/ballaststoftfrei,

== des Hydrolysierungsgrads der enthal-
tenen Proteine: polymer/elementar/
semielementar und

== der Mikronahrstoffzusammenset-
zung, die an die jeweilige Altersgrup-
pe angepasst wird.

Da sich die Erndhrungsbediirfnisse der
einzelnen PatientInnen zum Teil von den
fiir ihre Altersgruppe vorgegebenen Re-
ferenzwerten stark unterscheiden, miis-
sen bei der Auswahl der bedarfsgerech-
ten Sondennahrung einige Punkte beach-
tet werden:
== Grundsitzlich ist immer eine alters-
entsprechende Nahrung zu wihlen.
Ein zusitzliches Kriterium stellt aber
auch das aktuelle KG der PatientIn-
nen dar. Liegt dieses weit unter dem

Nahrung

altersentsprechenden Referenzge-
wicht (laut Perzentil), sollte die Nah-
rung fiir die jeweilige Gewichtsklasse
ausgewdhlt werden. So sind Sonden-
nahrungen fiir Sduglinge beispiels-
weise fiir ein KG bis ca. 8 kg gedacht.
Sondennahrungen fiir Kinder gelten
fiir ein KG von 8-45 kg und die fiir
Erwachsene sollten nicht unter einem
KG von 45 kg eingesetzt werden.

== Mikronihrstoffversorgung: Eine re-
gelmafige Bilanzierung der Mikro-
néhrstoftversorgung (Vitamine, Mi-
neralstoffe) ist sinnvoll. Aufgrund des
teilweise stark reduzierten Energie-
bedarfs kann der Bedarf an Mikro-
néhrstoffen mit einer entsprechen-
den Nahrungsmenge nicht immer ab-
gedeckt werden. Dies sollte tiberpriift
und bei Bedarf durch eine addquate
Mikronahrstoffsupplementation aus-
geglichen werden.

== Ballaststoffzufuhr: Sofern keine Kon-
traindikation besteht (z. B. Darm-
erkrankungen, Kurzdarmsyndrom
etc.), sollte immer eine ballaststoffhal-
tige Sondennahrung ausgewihlt wer-
den, um einer Obstipation entgegen-
zuwirken.

= Eine regelmiBige Uberpriifung und
Anpassung der enteralen Erndhrung
ist unabdingbar und sollte in der Pa-
tientenbetreuung einen festen Platz
einnehmen.

4.3.3 Parenterale Erndhrung

== Teilparenterale Ernahrung: beschreibt
eine erginzende intravendse Ernah-
rung [Osmolaritit beachten (Zugang
zentral/peripher)!]

== Totale parenterale Erndhrung: be-
schreibt die ausschliefliche Ernéh-
rung iiber eine intravenése Gabe [Os-
molaritit beachten (Zugang zent-
ral/peripher!)]. Uberlegenswert ist,
wenn moglich, eine ,,minimal ente-
ral nutrition® (= ,gut feeding®), um
einer Darmzottenatrophie vorzubeu-
gen, sowie bei Frithgeborenen/Saug-
lingen die Moglichkeit des nonnutri-
tiven Saugens. Es sind auf den kind-
lichen Bedarf abgestimmte Mischlo-
sungen von verschiedenen Firmen er-
héltlich (Anhang 6.6).

4.4 Erstellung eines
Ernahrungskonzepts
(Anhang 6.7;@ Abb.2)

5 Spezielle Probleme des
padiatrischen Palliativpatienten

5.1 PEG und Jejunalsonde

5.1.1 Indikation

In der palliativen Betreuung von chro-
nisch erkrankten Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen ergeben sich
immer wieder Probleme wie Schlucksto-
rungen, vermehrter Grundumsatz, Aspi-
rationsneigung, problematische Medika-
menteneinnahme etc., mit denen die Pa-
tientInnen, deren Angehorige, aber auch
Pflegeeinrichtungen konfrontiert sind.
Dabei kann die Anlage einer PEG- oder
Jejunalsonde eine mogliche Versorgungs-
option darstellen.

Besonders im palliativen Kontext ist
eine moglichst klare Indikationsstellung
notwendig. Auch die Betreuungssitua-
tion, die familidren Wunschvorstellungen,
die Angste und Befiirchtungen und durch
die Begleiterkrankungen méogliche Kom-
plikationen sind zu erfassen, zu interpre-
tieren und gemeinsam abzuwégen.

Die Entscheidungstréger, meist die El-
tern, sollten so informiert werden und
die Beratungssituation moglichst so ge-
staltet sein, dass diese sich frei entschei-
den kénnen. Auch der zeitliche Entschei-
dungsrahmen sollte nicht zu eng ange-
setzt werden. Um all diesen Kriterien ge-
recht werden zu konnen, empfehlen wir
ein stufenweises Vorgehen. Idealerwei-
se sollte die Besprechung durch den fall-
fiihrenden Arzt im interdisziplindren Set-
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Bedarfsermittlung:

» Anthropometrie (Perzentil, Tibialange)
+ DACH-Referenzwerte

« Erndhrungsprotokoll

« Labor

Definition Energie-/Eiweilbedarf:

- je nach erhobenen Kérpermal3en/
errechnetem Bedarf/derzeitiger Zufuhr
(Ernahrungsprotokoll)

« Intervention bei Mangelerndhrung
Steigerung der Energiezufuhr um
10-20%

.

Reevaluation:

nach vereinbartem Zeitabstand (1-6
Monate) Kontrolle
- ,Refeeding” beachten

« der Durchfiihrung/Durchfiihrbarkeit der
MaBnahmen

« der Anthropometrie

» des Erndhrungsprotokolls

Zieldefinition:

« Vereinbarung von durchfiihrbaren
MaBnahmen mit den Eltern

- Oral-enteral-teilparenteral-
parenteral (moglichst wenig invasiv)

v

Adaptation:

- regelmaBige Reevaluation
« Abstimmung der Ziele
« Anpassung der MaBnahmen

Abb. 2 A Praktisches Vorgehen beim Erstellen eines Erndhrungskonzepts

ting gemeinsam mit dem Gastroenterolo-
gen, dem Chirurgen, dem Palliativmedi-
ziner, der Pflege, der Erndhrungsberate-
rin oder anderen Betreuern, die mit der
Familie in vertraulichem Kontakt stehen,
stattfinden.

Im Vorgehen ergeben sich aufgrund
der unterschiedlichen Dringlichkeit des
Bedarfs zwei Altersgruppen:
== Gruppe A: Neugeborene und Sauglin-

ge (bis zum 12. Lebensmonat)
== Gruppe B: 1-18 Lebensjahre

5.1.2 Gruppe A: Neugeborene

und Sauglinge

Diese Kinder sind meist postpartal oder
nach einem krisenhaften Verlauf (Status
epilepticus, Schidel-Hirn-Trauma, Me-
ningitis etc.) auf einer Intensivstation ver-
sorgt. Wahrend des Krankheits- bzw. Ge-
nesungsverlaufs ergibt sich eine deutliche
Erndhrungsproblematik (bulbédre Symto-
matik, massiver Reflux, Aspirationsnei-
gung etc.), die durch orale Versorgung
nicht mehr entsprechend ausgeglichen
werden kann. Bei Kindern im 1. Lebens-
jahr ist zur Indikationsstellung zur PEG
der Osophagusdurchmesser abzuwigen.
Es ist moglich, dass aufgrund der Gro-
Benverhiltnisse der Halteplatte oft keine
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PEG-Sonde, sondern nur ein Gastrosto-
ma angelegt werden kann. Die Entschei-
dung des Operateurs ist abhangig von den
kindlichen Grof3enverhéltnissen.

Vorgehen:
Nach Indikationstellung (unzurei-

chende Erndhrbarkeit peroral) sind wei-
tere medizinische Fragestellungen mit
entsprechenden Spezialisten zu kldren:

a) Prognose, Verlauf und mogliche

b

=

Komplikationen, die sich aus der
Grunderkrankung ergeben: Neuro-
padiater, padiatrische Pulmologen,
Endokrinologen, Kardiologen etc.
sind meist jene, die die Kinder lang-
fristig weiterhin betreuen. Daher soll-
ten die Zielsetzungen, die durch die
Sondenversorgung erfiillt werden sol-
len, mit ihnen festgelegt werden.
Respiratorische und kardiale Situa-
tion: Eine praoperative pulmologi-
sche, kardiologische und HNO-Ab-
klarung ist notwendig. Haufig sind
die PatientInnen auch mit einem Tra-
cheostoma zu versorgen oder bereits
versorgt. Hier sind im operativen Ma-
nagement und/oder in der postopera-
tiven Versorgung entsprechende Vor-
bereitungen oder Therapiestrategien
abzustimmen bzw. zu planen.

¢) Um Mehrfacheingriffen vorzubeugen,

d

=

e)

f)

g

~

ist eine praoperative Abklarung der
anatomischen Verhéltnisse zu erwa-
gen.
Neonatologische/intensivmedizi-
nische Versorgung: Planung des pré-
und postoperativen Managements auf
der Intensivstation

Palliativmedizin: Das interdiszipli-
nére Palliativteam kann bei der In-
formationsvermittlung an die Eltern,
aber auch von den Familien an die
einzelnen Fachdisziplinen unterstiit-
zend titig sein. Der Palliativmedizi-
ner ist durch die kontinuierliche Ver-
sorgung auch nach der Entlassung ein
wichtiges Bindeglied zwischen Kran-
kenhaus und Familie. Dies erméoglicht
eine bessere, patientenorientierte Be-
treuung mit dem Fokus auf Lebens-
qualitét.

Ernahrungsberatung: Beratung und
Abstimmung der Sondennahrung (je
nach Alter, Grunderkrankung, Ver-
tréglichkeit und Zielsetzung der Son-
denversorgung); weiters ist die haus-
liche Versorgung und elterliche Schu-
lung in der Handhabung von Son-
dennahrung und Applikationshilfen
(Pumpen, Spritzen etc.) wihrend des
stationdren Aufenthalts zu organisie-
ren.

Je nach individueller Problematik
sind auch andere Professionen oder
Betreuer (Psychologen, Physiothe-
rapeuten, Logopéden, Sozialarbeiter
etc.) heranzuziehen, wenn dadurch
das perioperative Management der
Sondenversorgung komplikations-
loser und erfolgreicher gestaltet wer-
den kann oder das von den Eltern ge-
wiinscht wird.

Der Arbeitsgruppe ist bewusst, dass die
Koordination und Zusammenfithrung
der einzelnen Fachbereiche zeitlich und
organisatorisch sehr schwierig sein kann.
Jedoch weisen diese Kinder eine Multi-
morbiditat mit hoher Symptomdichte auf
und sind medizinisch aufwendig zu fiih-
ren. Die Eltern fiihlen sich oft durch den
Druck, eine Entscheidung (,,kiinstliche
Erndhrung®) treffen zu miissen, tiberfor-
dert.

Diese Situation kann zu Spannungen

zwischen den Entscheidungstrigern fiih-



Tab.6 Indikation zur Anlage einer PEG-

Sonde

Symptom Haufigkeit

Schluckstérungen 72,3%; mehrheitlich
neurogen oder durch
Fehlbildungen be-
dingt

6% kardiale Ursache
5% onkologische Er-
krankung

3,7% pulmonale
Grunderkrankung
4,3% renale Insuffi-
zZienz

5,1% Stoffwechsel-
stérung

Sonstige Symptome  2,6%

Gedeihstorung

Emesis, Ubelkeit

ren. Auch hier kann das Palliativteam so-
wohl beratende als auch vermittelnde
Funktionen erfiillen und damit Druck
von beiden Seiten nehmen.

5.1.3 Gruppe B: 1 bis

18 Lebensjahre

Hier wird ein stufenweises Vorgehen emp-

fohlen, da die PatientInnen und ihre Fa-

milien meist schon einen langen Krank-

heitsverlauf hinter sich haben und einige

Vorbereitungen und Erhebungen notwen-

dig sind.
5.1.3.1Stufe I: Verdacht auf Erndhrungs-

storung — Vorerhebung
Gedeihstorung:

== Dokumentiert als kontinuierlicher
Gewichtsverlust

== Gewichtsstillstand in einem Beob-
achtungszeitraum, der altersabhingig
festgesetzt wird (mindestens 3-6 Mo-
nate)

== Perzentilenverlauf, BMI

== Anamnese beziiglich méglicher As-
pirationshinweise, z. B. >3 Pneumo-
nien/Jahr, Hustenreiz beim Fiittern

== Erhebung klinischer Hinweise auf
moglichen Substratmangel (z. B. Mii-
digkeit, Odeme)

== Laborparameter: Hinweise auf Subst-
ratmangel (Kapitel 1)

== Logopidische Begutachtung: Aus-
schluss einer voriibergehenden
Schluckstérung (z. B. schlechter
Zahnstatus, Mukositis)

== Eventuell Erndhrungs- oder Fiitter-
video: Erfassung der Frustrations-
bzw. Belastungssituation beim Fiit-

tern (stundenlanges Fiittern, Schrei-
en, Spucken und Husten etc.)

Diagnostik der Schluck- und gastrointes-

tinalen Funktion:

== Bei Verdacht auf Obstruktion Kon-
trastmitteldarstellung, bei massiver
Refluxsymptomatik wenn moglich
funktionelle Abkldrung

== (Impedanz-)pH-Metrie: zur Gradu-
ierung des Refluxes und Beurteilung
einer Aerophagie (cave: Fundoplikati-
on) und eventuell Manometrie

Wenn nach dieser Erfassung deutliche
Hinweise fiir einen Bedarf zur Erndh-
rungsoptimierung gegeben sind, sollte
eine Beratung der Familie/Pflege beziig-
lich der Méglichkeiten einer Gewichtsop-
timierung erfolgen. In einem zeitlich fest-
gelegten Rahmen (z. B. 6 Monate) sollen
Mafinahmen zur Ressourcenoptimierung
durch

== Substratsubstitution (Diétologie),

== Fiittertechnik,

== Korperpositionierung und

== orofaziale Stimulation

festgelegt werden.

Das Ziel sollte entsprechend der Grun-
derkrankung und der Stérung angebracht
und machbar sein und die Eltern/Pflege
nicht unter Druck setzen. In der Kommu-
nikation sollte klar formuliert sein, dass
ein mogliches Scheitern nicht mit man-
gelnden Fahigkeiten, Willenskraft oder
anderen Versorgungsdefiziten verbun-
den ist. Eltern haben meist schon durch
die angespannte Erndhrungssituation und
die assoziierten langsamen Gewichtsver-
laufe Schuld- und Versagensfantasien. Ei-
ne Zielsetzung und ein zeitlicher Rahmen
miissen festgelegt werden.

In dringenden Fillen, wenn der Ge-
sundheitszustand des Kindes diese Opti-
mierungsphase unmoglich macht, soll die
Indikation zur Anlage einer PEG-/Jeju-
nalsonde (Stufe III) sofort gestellt werden.

5.1.3.2 Stufe II: Reevaluierung nach spd-
testens 6 Monaten

5.1.3.3 Stufe I1I: Indikation

Razeghi et al. [22] fassten die Indika-
tion zur PEG-/Jejunalsonde von 352 pal-
liativ versorgten Kindern wie in @ Tab. 6
gezeigt zusammen.

In der padiatrischen Palliativversor-
gung finden sich gehéuft oben erwédhnte
Erkrankungsformen. Jedoch finden sich
in der alltdglichen Erndhrungssituation
und den individuellen Gewichtsverlau-
fen vielfiltige Problemstellungen, die in
der Indikationsstellung fiir die PEG-An-
lage wichtig sind. Daher hat die Arbeits-
gruppe sich zu einer ausfiithrlicheren
Auflistung der Problemsituationen, die
mit einer Indikationsstellung verbunden
sind, entschlossen. Ziel ist nicht, eine all-
gemeingiltige Norm zu vermitteln, son-
dern relevante, durch eingeschrénkte Er-
nihrbarkeit bedingte Defizite zu erfassen,
die mogliche negative Auswirkungen auf
das korperliche und/oder seelische Wohl-
befinden haben.

Detaillierte Indikationsstellung fiir
eine PEG-/Jejunalsonde:
== Bulbdre Symptome, Schluckstérung

ohne Tendenz zur Erholung
== Gedeihstoérung — Gewichtsstillstand,

Gewichtsverlust trotz Ausnutzung al-

ler Optimierungshilfen (Kalorienop-

timierung, Trinknahrung etc.)

== Substratmangel mit assoziierter Kli-
nik

== Chronische Dehydration mit assozi-
ierter Obstipation

== Vermehrter Energieumsatz — durch
orale Zufuhr nicht mehr zu decken

== Erndhrung wird zum Frustrationser-
lebnis in der Eltern-Kind-Beziehung

(23]
== Medikationsform oder Menge kann

oral nicht mehr appliziert werden, da-

durch Beeintrachtigung des Gesund-
heitszustands

== Durch die unzureichende Ernahrung
wird nachweislich die Prognose des

Krankheitsverlaufs verschlechtert,

z. B. Infektrisiko durch geschwichte

Immunitat [24].
== Nachgewiesener gastroosophagea-

ler Reflux (GOR): Dieser fiihrt hiufig

zur kontinuierlichen Reduktion der

Nahrungsmenge durch verminderte

Toleranz (Erbrechen).
== Im Falle eines hohen Aspirationsri-

sikos sollte an eine Jejunostomie ge-

dacht werden.

== Lebensende: Die Essstorung der ter-
minalen Phase stellt keine Indikation
der PEG-Sonde dar. Dies ist Eltern
und Betreuern ausfiihrlich zu erkla-
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ren, um Missverstindnissen vorzu-
beugen.

Wenn mindestens eines dieser Kriterien
zutrifft oder ein Kriterium das System
Kind/Familie so sehr belastet, dass eine
Anderung der Erndhrungssituation drin-
gend notwendig ist, ist gezielt iiber eine
operative Versorgung mit einer Sonde zu
sprechen und die Entscheidungstréger
sind iiber Vor- und Nachteile zu informie-
ren. Informationsbroschiiren, Schlauch-
systeme und Buttons zur Demonstration,
aber auch Kontakt zu anderen betroffenen
Familien kénnen sehr hilfreich sein.

Viele Familien assoziieren (z. B. durch
eigene Erfahrungen in der Geriatrie oder
Berichte von Angehorigen und Freunden)
die Anlage einer PEG-Sonde mit dem Be-
ginn der terminalen Lebensphase und vie-
le Angste werden reaktiviert. Das Gefiihl,
bei der Erndhrung des Kindes versagt zu
haben und nun einen weiteren Teil der
»Normalitdt“ durch die Sondenversor-
gung zu verlieren, kénnte die Entschei-
dungsfindung weiter belasten.

Auch wenn fiir Aulenstehende die be-
reits stattfindenden Mahlzeiten keinerlei
»Normalitit“ abbilden, ist die Fiitterungs-
situation in ihrer alltaglichen Form schon
in den Alltag inkludiert und ritualisiert.
Hier ist in der Gesprachsfiihrung ein ein-
fihlsamer und wertschitzender Umgang
sehr wichtig. Jud [25] erfasste {iber leit-
fadengestiitzte Interviews die Entschei-
dungsprozesse zur Entscheidungsfin-
dung zur PEG-Anlage. Sie betont darin,
dass sich Eltern eine umfassende Informa-
tion von unterschiedlichen Quellen und
ausreichend Zeit wiinschen. In der Folge
werden noch weitere Aspekte der Beden-
ken, die Eltern oftmals in den Beratungs-
gesprichen anfiihren, aufgelistet.

Elterliche Bedenken beziiglich der
PEG-Anlage:
== Schuld- und Versagensingste von

Angehorigen/Betreuern
= Angste beziiglich der Krankheitspro-

gression
== Angste und Sorgen beziiglich der Le-

benslimitierung der Erkrankung
== Narkose und Operationsrisiko
== Sorge beziiglich des Verlusts eines
Teils tdglicher Normalitat
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== Bedenken beziiglich eines zukiinftig
erhohten Pflege- und Organisations-
aufwands

== Sorge wegen eines weiteren Verlusts
der korperlichen Integritit des Kindes

== Verlustgefiihl der , natiirlichen” Er-
néhrung gegeniiber kiinstlicher, eher
als Medikament empfundener Nah-
rung (Nahrungsmittel statt Sonden-
nahrung)

== Empfinden einer ,Technisierung® der
Erndhrung (Pumpe, Flussgeschwin-
digkeit etc.)

== Sorge um den Verlust oraler, sensori-
scher Stimulation des Kindes und da-
mit verbundener Verlust des oralen
Lustgefiihls durch Geschmack und
Konsistenz

== Sorge um den Verlust des sozialen
und kulturellen Aspekts von Essen
und Mahlzeiten

== Limitierung der korperlichen Aktivi-
tat (Baden, Schwimmen, Physiothera-
pie etc.) durch den Schlauch/Button

== Verletzungsgefahr bei Unruhe des
Kindes durch Herausziehen des Son-
denschlauchs

Die Informationen, dass die Kinder, so-
lange keine Kontraindikationen bestehen,
weiterhin peroral Nahrung zu sich neh-
men konnen, eine orale Stimulation meist
weiterhin moglich ist und die potenziel-
le Moglichkeit besteht, die Sonde wieder
zu entfernen, konnen fiir Eltern sehr ent-
lastend sein.

5.1.3.4 Stufe IV: Anlage der PEG/Gast-
rostomie/Jejunalsonde

Prioperativ ist auf die entsprechende
Nahrungskarenz (bis 6 h davor keine feste
Nahrung, bis 4 h davor keine Muttermilch
und bis 2 h davor nur Wasser) zu achten
[22, 26]. Beziiglich einer praoperativen
antibiotischen Therapie finden sich bei
Kindern derzeit keinerlei evidenzbasierte
Richtlinien [22]. Hierbei sollte nochmals
darauf hingewiesen werden, dass die ope-
rative Versorgung dieser Kinder in einem
entsprechenden Zentrum durchgefiihrt
werden und die begleitende interdiszipli-
nére Betreuung fortgefiithrt werden sollte.

Der postoperative Kostaufbau mit
Wasser oder Tee sollte nach 4 h begon-
nen werden. Danach kann je nach Tole-
ranz mit 10-50 ml Nahrung/Mahlzeit be-
gonnen werden. Eine begleitende orale

Ernahrung ist abhéngig vom Aspirations-
risiko grundsitzlich méglich [26, 27, 28,
29].

Die Wahl der Sondennahrung ist ent-
sprechend den Bediirfnissen und Zielset-
zungen anzupassen.

Nur wenige Situationen machen eine
PEG-Sonden-Anlage unmdglich (z. B.
Groflenverhiltnis, akute Peritonitis). An-
dererseits schlielen Konditionen wie ein
VP-Shunt, eine Peritonealdialyse oder
chronisch-entziindliche Darmerkrankun-
gen eine PEG-Anlage nicht aus [27].

5.1.3.5 Stufe V: Schulung

Die Schulung nach Anlage einer PEG-
Sonde/eines Buttons muss die Pflege, den
Umgang mit der Sonde, die Menge der
zu sondierenden Nahrung, die Verabrei-
chung von Medikamenten und das Pro-
blemmanagement beinhalten. Ein an-
gepasster Leitfaden ist haufig im PEG/
Button-Pass der Herstellerfirmen zu fin-
den. Diese bieten auch diverse Broschii-
ren zum Thema PEG-Sonde bei Kindern
an [30, 31].

Einige Zentren bieten bildunterstiitz-
tes Schulungsmaterial fiir Angehorige
und Pflege an. Diese Form der Aufkli-
rung ist besonders fiir fremdsprachige Fa-
milien hilfreich. Diese Hilfsmittel ersetzen
nicht die personliche Anleitung direkt am
Krankenbett [32].

Nach Umstellung auf eine Buttonanla-
ge ist die Familie/der Betreuende speziell
im Wechsel des Buttons zu Hause zu trai-
nieren, da erfahrungsgemifl im nieder-
gelassenen Bereich grof3e Scheu besteht,
diesen zu wechseln. Sollte dieser Wech-
sel im hduslichen Setting nicht méglich
sein, miissen die Eltern im akuten Ma-
nagement bei Buttondislokation geschult
und entsprechende unterstiitzende Struk-
turen (Hausarzt, regionales Krankenhaus,
Hauskrankenpflege etc.) organisiert sein.

Die Schulung ist ein wesentlicher pro-
tektiver Faktor zur Vermeidung von Kom-
plikationen und Problemen.

Schulungsinhalte bei PEG und Jejunal-
sonde sind im Anhang 6.8 zusammenge-
fasst.

5.1.3.6 Stufe VI: Nachbetreuung

Die nachfolgende Betreuung ist ein
wesentlicher Faktor in der Minimierung
von Komplikationen und Nebenwirkun-
gen und in der Optimierung der ange-
strebten Ernahrungsziele. Die Nachbe-



treuung muss nicht ausschliefSlich von

chirurgischen Abteilungen durchgefiithrt

werden. Auch andere Fachdisziplinen

mit entsprechender Ausbildung und Er-

fahrung konnen diese tibernehmen. Ein

enger Austausch mit den chirurgischen

Abteilungen ist aber bei schwerwiegen-

den Problemen unumginglich. Folgende

Punkte sind dabei zu beachten:

== Fithrung der Eltern in die Selbststin-
digkeit

== Fixierung von Kontrollterminen zur
Anleitung und Verlaufskontrolle

== Festlegen des Kaloriengehalts und der
Nahrungsmenge: schrittweise Néhe-
rung an die empfohlene Sondierungs-
menge, um Nebenwirkungen (Erbre-
chen, Durchfall) oder Uberforderung
zu vermeiden; es kann bis zu einer
Woche oder langer dauern, bis der
Kalorienbedarf gedeckt ist [29].

== Definition der Fliissigkeitsmenge:
Hierbei ist auf entsprechende Spiilvo-
lumina zu achten, um die Verklebung
des Schlauchs zu verhindern, zum
Spiilen primédr Wasser vor und nach
der Nahrung.

== Definition der Erndhrungszeiten und
Fiitterungsdauer

== Bei Pumpenversorgung: Flief3ge-
schwindigkeit festsetzen

== Beratung tiber Moglichkeit der Fort-
setzung der oralen Erndhrung in Ab-
héngigkeit von der Indikation bzw.
Ausgangssituation

== Beratung beziiglich selbstbereiteter
Nahrung (maximal 1/3 kann nach Er-
reichen des gewiinschten Gewichts

Abb. 3 < Kolonmassa-
ge. (Quelle: Arztehaus
Singen, aerztehaus-
singen.de)

und Normalisierung der Laborpara-
meter durch selbstgekochte Nahrung
ersetzt werden). Hygienische Aspek-
te und Ausgewogenheit der Nahrung
sind in der Beratung zu beriicksichti-
gen.

== Adaptation der zu verabreichenden
Medikamente: Primar sollte die Me-
dikation auf eine moglichst leicht
sondierbare Form (Tropfen, Saft) um-
gestellt werden. Auch hier bieten ei-
nige Firmen Informationsmaterial zu
Alternativen, Verabreichungsmog-
lichkeiten, Praparationen und Sondie-
rungstipps an [33, 37]. Auch auf ver-
anderte Resorptionszeiten oder Inter-
aktionen ist bei der Medikation zu
achten.

Komplikationen nach PEG-/Jejunalson-
denanlage finden sich im Anhang 6.9.

5.2 Obstipation und Stuhlsorge

Im Rahmen der erndhrungsmedizini-
schen Visite palliativ betreuter Kinder
sollte anhand der Anamnese und der kli-
nischen Untersuchung spezielles Augen-
merk auf das Stuhlverhalten des Kindes
gelegt werden. Insbesondere die chroni-
sche Obstipation kann sich negativ auf
die Toleranz der oralen Nahrungsauf-
nahme (oder Sondennahrung) auswirken
(Bauchschmerzen, verminderter Appetit,
verminderte Toleranz der Nahrungsmen-
ge). Ziel einer kontinuierlichen ernéh-
rungsmedizinischen Betreuung dieser Pa-
tientInnen ist die Priavention der voll ent-

wickelten chronischen Obstipation und

der damit potenziell negativen Auswir-

kungen auf die Ernahrungssituation.
Prinzipiell unterscheiden sich die kli-

nische Vorgehensweise (Anamnese, kli-

nische Untersuchung) und die Therapie

der Obstipation nicht von den generellen

Empfehlungen zur Obstipationsbehand-

lung in der Padiatrie [34].

== Anamnestisch sollten erfragt wer-
den: Stuhlfrequenz, Stuhlbeschaffen-
heit (z. B. grof3voluminés oder even-
tuell anhand visueller Hilfsmittel wie
der Bristol Stool Scale), Stuhlschmie-
ren, Schwierigkeiten/Schmerzen bei
der Defikation, Blutbeimengungen
im Stuhl oder am Toilettenpapier.

== Weiters sollten die aktuelle Ernéh-
rung (Menge der Ballaststoffe), die
tagliche Fliissigkeitsmenge (Kapi-
tel 4.2), die bestehende Medikation
zur Stuhlsorge und die aktuelle Medi-
kation (obstipierende Nebenwirkun-
gen) erhoben werden.

== Im Rahmen der Anamnese soll auch
auf spezielle Praktiken und mégliche
Manipulationen im Analbereich zur
Auslosung der Defikation (Fieber-
thermometer o. A.) eingegangen wer-
den.

== Die klinische Untersuchung kann
weitere Hinweise auf eine bestehende
Obstipationsproblematik geben (aus-
ladendes Abdomen, tastbare Stuhl-
knollen, Analldsionen, Auffilligkeiten
bei der Analpalpation).

== Sollten im Rahmen einer Ernah-
rungsvisite Laboruntersuchungen ge-
plant sein oder bereits vorliegen, kon-
nen sich folgende Laborkonstellatio-
nen negativ auf die Darmmotilitit
auswirken: Hypovoldmie (Hdmato-
krit, spezifisches Gewicht Harn), Hy-
pokalidmie, Hypomagnesidmie, Hy-
perkalzdmie, Hypothyreose.

5.2.1 Therapie der Obstipation
Als Therapie der chronischen Obstipati-
on wird ein Stufenschema an Mafinah-
men unter bestmoglicher Einbindung der
Eltern/Betreuer vorgeschlagen.
5.2.1.1 Anpassung der Erndhrung
Zusatz von Ballaststoffen (An-
hang 6.5), Vermeiden von erfahrungsge-
méfd obstipierenden Nahrungsmitteln,
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Leitlinien

Optimierung des Fliissigkeitsmanage-

ments
5.2.1.2 Komplementirmedizinische

Mafnahmen
Angewandt werden u. a. Abdominal-

massagen, Physiotherapie, traditionelle

chinesische Medizin (TCM), Aromathe-

rapie, Akupunktur.
Komplementidrmedizinische Mafinah-

men sollten zumindest besprochen bzw.

angeboten werden, obwohl die Wirksam-

keit dieser Methoden nicht durch rando-

misierte Studien belegt ist. Grundsitzlich

eroffnen diese Methoden den Eltern die

Moglichkeit, eine aktive Rolle in der The-

rapie zu iibernehmen.

== Abdominalmassage nach Riickspra-
che mit dem Physiotherapeuten: Die
einfachste Variante beginnt mit dem
Massieren im rechten Unterbauch im
Uhrzeigersinn kreisend.

== Abdominalmassage in Kombination
mit Atemiibungen und Beckenbo-
dentraining zeigt in einer brasiliani-
schen Studie eine gute Wirkung auf
die chronische Obstipation [35].

== Kolonmassage (8 Abb.3): An be-
stimmten Druckpunkten der Bauch-
decke wird sanft massiert. Begonnen
wird im rechten Unterbauch entlang
des Kolons bis zum Sigmoid.

== TCM: Eine Vielzahl an chinesischen
Kréutern wird eingesetzt, welchen in
Studien an Erwachsenen eine positi-
ve Wirkung zugeschrieben wird. Eine
klare Empfehlung kann derzeit nicht
gegeben werden.

== Aromatherapie: Der Kombination der
Aromatherapie mit Abdominal-Meri-
dian-Massage werden ebenfalls posi-
tive Wirkungen zugeschrieben [36].

== Akupunktur: Fiirr die Anwendung der
Akupunktur gibt es derzeit wenig Evi-
denz einer positiven Wirkung auf die
chronische Obstipation.

5.2.1.3 Medikamentise Therapie

Einliufe

Einldufe sollten nur in Akutsituatio-
nen zur Desimpaktation und keinesfalls
als Dauertherapie verabreicht werden.
Besondere Vorsicht ist bei elektrolyt- und
phosphathaltigen Einldufen geboten [36].
Elektrolytentgleisungen konnen v. a. bei
folgenden Risikofaktoren auftreten:

14 | Padiatrie & Padologie - Supplement 1-2015

== Bekannte Nierenerkrankung/chroni-
sche Niereninsuffizienz

== Blutungen im Verdauungstrakt

== Verletzungen der Analregion

== Postoperativ

== Peritonitis

== Appendizitis

== Akute Unterleibserkrankungen

Als in der Praxis bewdhrte Alternative zu
phosphathaltigen Einldufen konnen Gly-
zerineinldufe verwendet werden (Rin-
ger:Glyzerin =9:1; 100-300 ml via Perfu-
sorspritze und Darmrohr).

Der Einsatz von Polyethylenglycol
(PEG 3350/4000) als Akut- und Dauer-
behandlung bei chronischer Obstipation
hat sich im Kindes- und Jugendalter in
den letzten Jahren bewihrt und ist an-
hand derzeit vorliegender Daten hinsicht-
lich Effizienz und Sicherheit den gangigen
Alternativpréaparaten (Laktulose, Sorbitol,
Magnesium, Bisacodyl, Glyzerin) tiberle-
gen [42]. Diese Priparate sollten daher
auch bei mehrfachbehinderten Kindern
als Mittel der ersten Wahl in der Obstipa-
tionsbehandlung eingesetzt werden.

Der Einsatz von Laktose (Milchzucker)
als abfithrende Mafinahme wird nicht
mehr empfohlen.

Orale Therapie

Hier kommen Pré- und Probiotika so-
wie die medikamentdse Therapie zum
Einsatz. (Praparate in Anhang 6.10).

5.3 Umgang mit Erbrechen im
Rahmen der Sondenernahrung

Ein héufiges klinisches Problem ist Er-
brechen in unmittelbarem Zusammen-
hang mit der enteralen Erndhrung tiber
die Sonde (Zustand nach PEG-Anlage mit
entsprechender vorangegangener funk-
tioneller und anatomischer Abklarung).
In der Mehrzahl der Falle liegt ein gastro-
osophagealer Reflux vor.

5.3.1 Konservative

MaBnahmen als Stufenplan

= Ofters Sondieren kleinerer Mengen
(z. B. 8-mal statt 6-mal), Sondieren
bevorzugt im Sitzen und langsamer

== Bei guter Erndhrungssituation even-
tuell Reduktion der Nahrungsmenge
oder Adaptation der Nahrung (BMI,
Perzentil, Osmolaritdt der Nahrung)

== Ausschluss/Therapie einer Obstipa-
tion als Ursache des Erbrechens

== Umstellung auf kleinere Bolusmen-
gen untertags und nachts mit Pumpe
(Restmenge)

== Dauersondierung mittels Pumpe tiber
20 h tagsiiber

5.3.2 Reevaluation des oberen

Gastrointestinaltrakts

Sollten die konservativen Mafinahmen zu

keiner Besserung des Erbrechens fiihren,

sind eine funktionelle und anatomische

Reevaluation des oberen Gastrointesti-

naltrakts und eine interdisziplinire Ent-

scheidung hinsichtlich des weiteren Vor-

gehens empfohlen:

= pH-Metrie, intraluminale Impedanz-
messung, Manometrie

== Magen-Darm-Passage

= Osophagogastroduodenoskopie

Als Ursache des Erbrechens konnten fol-

gende Punkte infrage kommen:

== Gastroosophageale Refluxerkrankung

== Fehllage der PEG-Sonde

== Magenentleerungsstérung

== Indikation fiir Wechsel auf Jejunal-
sonde (PEG-])

== Indikation fiir Fundoplikation

5.4 Flissigkeitszufuhr und
Erndhrung in der Lebensendphase

Wiahrend die Ernahrung und Fliissigkeits-
zufuhr beim péadiatrischen Patienten mit
einer lebenslimitierenden Erkrankung
Teil eines ganzheitlichen, lebensbegleiten-
den Konzepts sein sollte, bekommen die-
se beiden Punkte am Lebensende der Pa-
tientInnen oft noch einmal einen neuen
Stellenwert. Fiir die Angehorigen geht die
Bedeutung der Erndhrbarkeit ihres Kin-
des weit Giber die blofle ,Nahrungsauf-
nahme® hinaus. Die Fahigkeit, das eige-
ne Kind zu ernéhren, wird von vielen El-
tern als eine grundlegende Verantwortung
gesehen, auch wird damit die Moglichkeit
assoziiert, Liebe, Trost, Sicherheit und Ge-
meinschaftlichkeit zu vermitteln. Eine Zu-
riicknahme oder Beendigung der Ernih-
rung kann einerseits mit einem Versa-
gensgefiihl der Eltern, aber auch mit dem
Gefiihl des ,,Aufgegeben- und Im-Stich-
gelassen-Werdens® verbunden sein.



Tab. 7 Beispiel fiir ein Erndhrungsprotokoll

Abb. 4 < Schubleh-
re zur Fersen/Knie-Ho-
hen-Messung

Vorname:

Nachname:

Datum:

Geburtsdatum:

Uhrzeit Lebensmittel/ Menge (9/ml)  Getranke/Fliissigkeit Menge (g/ml)
Nahrung

07:00 Uhr 1 Fruchtjoghurt 180 ml Milch 200 ml

08:00-09:00 Uhr  Sondennahrung 200 ml Spiilfliissigkeit 60 ml
1 kcal/ml

Die plotzliche Undurchfithrbarkeit
eines iiber lange Zeit erfolgreichen und
praktikablen Erndhrungskonzepts kann
ein erster Hinweis auf das bevorstehende
Lebensende sein. Obwohl Anorexie und
Dehydration in der Lebensendphase hau-
fig sind, erleben viele Kinder in dieser Zeit
eine Abnahme des Hunger- und Durstge-
fihls und kénnen oft fiir mehrere Wochen
mit einer minimalen Nahrungs- und Fliis-
sigkeitszufuhr ohne wesentliche Beein-
trachtigung des Allgemeinbefindens iiber-
leben. Umso wichtiger ist dann die Er-
kennung und Behandlung anderer belas-
tender Symptome wie Ubelkeit, Schmer-
zen und Depression. Auch der Mundpfle-
ge, ggf. mit der Behandlung eines Mund-
soors und der Reduktion des Speichel-
flusses, kann ein wichtiger Stellenwert zu-
kommen. In den letzten Lebensmona-
ten scheint ein schlechter Erndhrungszu-
stand bedingt durch Miidigkeit und Er-
schopfung der PatientInnen eines der be-
lastendsten Symptome zu sein [2]. An gas-
trointestinalen Symptomen treten Appe-
titlosigkeit (80%), Ubelkeit und Erbre-
chen (57%), Obstipation (53%) und Diar-
rho (46%) am haufigsten auf [38].

In dieser Zeit ist die Information und
Aufklarung der Angehoérigen tiber die zu

erwartenden Symptome und deren Be-
deutung eine essenzielle Aufgabe des Be-
treuungsteams. Das Wissen, dass z. B.
parenterale Ernahrung und Fliissigkeits-
zufuhr in der Lebensendphase weder le-
bensverlangernd wirken noch Hunger,
Durst oder Schwiche lindern, ist hilfreich
fiir die Angehorigen. Andererseits kann
eine forcierte Nahrungszufuhr in dieser
Phase zu unerwiinschten Symptomen wie
Atemnot, Erbrechen, vermehrtem Spei-
chelfluss, Schmerzen, Durchfillen, gene-
ralisierten Odemen und dem Verlust der
Wiirde fiihren [39].

Das Wohlbefinden der PatientInnen
und die Unterstiitzung der Angehérigen
in ihren momentanen Bediirfnissen hat
oberste Prioritét. Ein Vertrauensverhalt-
nis zu einem multiprofessionellen Betreu-
ungsteam sollte durch die vorangegange-
ne Begleitung des Patienten und seiner
Familie bereits bestehen. Die Anliegen
der Kinder und ihrer Angehérigen miis-
sen gehort und, soweit es moglich ist, be-
riicksichtigt werden.

6 Anhang

6.1 Anamnestische Kriterien
flr eine Fehlerndhrung

6.1.1 Nahrungsaufnahme

== Reduzierte Nahrungsaufnahme
>10 Tage (unter 60-80% des indivi-
duellen Bedarfs)

== Tagliche Fiitterungsdauer >4 bis 6 h/
Tag

6.1.2 Korperliche Entwicklung

== Inaddquate Langen- bzw. Gewichts-
zunahme >1 Monat (bei <2-Jahrigen)

= Gewichtszunahme oder -stillstand
>3 Monate (bei >2-Jdhrigen)

== Absinken des Perzentilenwerts Ge-
wicht/Alter um 2 Kurven

== Trizepshautfaltendicke konstant
<5. Perzentil/Alter

== Abnahme der Langenwachstumsge-
schwindigkeit >0,3 SD/Jahr

== Abnahme der Langenwachstumsge-
schwindigkeit >2 cm/Jahr im Ver-
gleich zum Vorjahr (bei Jugendlichen
in der Pubertit)

6.1.3 Beispiel fiir ein
Erndhrungsprotokoll (B Tab. 7)

6.2 Schublehre zur Fersen/
Knie-Hohen-Messung

Zur Erfassung des Ausmafles einer Fehl-

ernihrung ist die Korperldnge ein wich-

tiger Parameter. Bei immobilen oder mit

Extremitéten- oder Wirbelsdulendeformi-

taten behafteten PatientInnen ist die Mes-

sung der Korperlidnge oft nicht méglich.

Bei diesen PatientInnen kann die Korper-

lange indirekt iiber die Fersen/Knie-Hohe

unter Verwendung einer Schublehre be-
stimmt werden.
Umgang mit der Schublehre

(8 Abb.4):

1. Einstellung des Beins durch zweifach
rektanguldre Winkelung: Fuf3soh-
le-Sprunggelenk-Unterschenkel so-
wie Unterschenkel-Kniegelenk-Ober-
schenkel

2. Anlegen der Schublehre am Fuf3soh-
lenbereich des Hinterfufles und un-
mittelbar oberhalb der tastbaren Pa-
tella am Ansatzpunkt der Muskelbéu-
che des Vastus lateralis und medialis.
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Abb. 5 A Perzentile zur Fersen/Knie-Héhen-Messung bei Jungen mit CP vs. gesunden Jungen [9]: a KH und geschatzte Per-
zentile flir Jungen mit CP (n=156). b Geschatzte KH-Perzentile fiir Jungen mit CP (durchgezogene Linien) und gesunde Jungen
(gestrichelte Linien). KH-Schétzungen fiir die gesunde Normalbevdlkerung basieren auf der Adaptierung der CDC-Korperho-
hen-Tabellen unter Anwendung der Formel von Chumlea et al. 1994 [40]. KH Kniehthe
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Abb. 6 A Perzentile zur Fersen/Knie-Hohen-Messung bei Maddchen mit CP vs. gesunden Madchen [9]: a KH und geschétzte
Perzentile fiir Madchen mit CP (n=114). b Geschétzte KH-Perzentile fiir Madchen mit CP (durchgezogene Linien) und gesunde
Médchen (gestrichelte Linien). KH-Schatzungen fiir die gesunde Normalbevélkerung basieren auf der Adaptierung der CDC-
Korperhdhen-Tabellen unter Anwendung der Formel von Chumlea et al. 1994 [40]. KH Kniehdhe

3. Arretierung des beweglichen Schub-
lehrenteils mittels Feststellschraube

4. Abnahme der Schublehre und Ab-
lesen des Messergebnisses

5. Berechnung der Kérperlange aus Fer-
sen/Knie-Hohe

Midchen: Korperlinge in cm =82,21-
(0,21x Alter in Jahren) + (1,85x Knieho-
he in cm)
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Jungen: Koperldnge in cm =78,31-
(0,14x Alter in Jahren) + (1,94x Knieho-
he in cm)
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6.2.1 Perzentile zur Fersen/
Knie-Hohen-Messung (B8 Abb. 5, 6)
6.2.1.1 Perzentile zur Fersen/Knie-Hohen-
Messung bei Jungen mit CP vs. gesunden
Jungen [9]

5.2.1.2 Perzentile zur Fersen/Knie-Ho-
hen-Messung bei Mddchen mit CP vs. ge-
sunden Middchen [9]



6.3 Bioelektrische Impedanzanalyse
(B Tab.8,9,10)

Tab.8 Messgerdtpreise. (Quelle: http://www.visual-bia.de, http://www.aengus.at)

Messgeradte Preis (inkl. MwSt. 19%)
Biacorpus RX 4000 3855,60 €

Fa. MEDICAL HealthCare GmbH

Biacorpus RX Spectral 4391,10€

Fa. MEDICAL HealthCare GmbH

Tab.9 Softwarepreise. (Quelle: http://www.visual-bia.de, http://www.aengus.at)

Software Preis (inkl. MwSt. 19%)
Bodycomp 8.5 professional 880,60 €
Bodycomp 9.0 Scientific Edition 1475,60 €

Tab. 10 Elektrodenpreise. (Quelle: http://www.visual-bia.de, http://www.aengus.at)

Elektroden Preis (inkl. MwSt. 19%)
BIA Classic Tabs Einweg-Elektroden 1 Pack a 100 Stiick 23,20 €
BlAphaser-Tabs Einweg-Elektroden 1 Pack a 100 Stiick 18,45 €

6.4 Ernahrungskonzept nach
Optimix (@ Tab. 11)

Tab. 11 Zufuhrplan nach Optimix. [Quelle: angelehnt an die Empfehlungen der,Optimierten Mischkost” [1] (Forschungsinstitut fiir Kinder-

erndhrung, Dortmund; 2008)]

Alter (Jahre) 1 2-3 4-6 7-9 10-12 13-14 15-18 Mengenbeispiele
Getranke (ml/Tag) 600 700 800 900 1000 1200 1400 1 Glas 200 ml

Gemiise (g/Tag) 120 150 200 220 250 270 300 1 Schopfer ca. 100 g
Frischobst (g/Tag) 120 150 200 220 250 270 300 1 kleines Stilick Obst ca. 100 g
Brot, Getreideflocken (g/Tag) 80 120 170 200 250 280 300 1 Scheibe 40-50 g
Kartoffeln, Reis, Nudeln, Getreide 120 140 180 220 270 300 320 1 kleine Kartoffel 40-50 g
(9/Tag) 1 Schépfer Reis ca. 100 g
Milch, Joghurt (ml/Tag) 200 230 250 300 320 350 370 1Tasse ca. 150 ml

Kase (g/Tag) 15 20 25 30 30 30 30 1 Scheibe Kése ca. 10g
Fleisch und Wurst (g/Tag) 30 35 40 50 60 70 75 1 kleines Schnitzel 120 g
Fisch (g/Woche) 25 35 50 75 100 150 200 1 kleines Fischfilet 120 g
Eier (Stiick/Woche) 1-2 1-2 2 2 2-3 2-3 2-3

Butter, Margarine, Ol (g/Tag) 15 20 25 30 35 35 40 1ELca.10g

SiiBigkeiten, Knabbereien' (g/ 25 30 40 50 60 75 80 1 Rippe Schokolade ca. 25 g
Tag)

Konfitiire, Zucker (g/Tag) 10 10 10 10 15 15 20 1TL5g;1ELca.10-15¢g
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6.5 Sonden- und
Trinknahrungen in der Padiatrie
(B Tab.12,13,14,15)

Tab.12 Sonden- und Trinknahrungen in der Péadiatrie (Teil 1). (Nach [41])

Produkt Infos Indikation kcal Ei- Fett Kohlen-  H,0 Ballast- BE
weil hydrate stoffe
Trinknahrungen <1 Jahr
Infatrini Neutral Neurologische Erkrankungen, kon- 101 2,6 54 10,3 85 0,6 0,8
NUTRICIA 125 ml Plastikflasche,  sumierende Erkrankungen, SHT, 10%  40% 10%
500 ml Pack Operation im HNO-Bereich, Flussig-

(24%x125 ml, 8500 ml)  keitsrestriktion, Kurzdarmsyndrom, Ge-
deihstorungen, Verbrennungen, CF

Infatrini Neutral Malassimilationssyndrom im Saug- 100 26 54 10,3 85 - 08
Peptisorb 200 ml Trinkflasche lingsalter 104% 48% 41%
NUTRICIA (6x4x200 ml)
Trinknahrungen >1 Jahr
NutriniDrink  Neutral, Banane, Erd-  Gedeihstorung, hoher Energiebedarf, 306 6,6 13,6 37,6 77 3 32
MultiFibre  beere, Schokolade, Flissigkeitsrestriktion 9% 41% 50%
NUTRICIA Vanille

200 ml Trinkflasche

(24x200 ml)
NutriniDrink ~ Sommerfriichte, rote  Gedeihstorung, CF, konsumierende Er- 300 6,8 12,8 38,0 76 2,8 3.2
Smoothie Friichte 200 mI Trink-  krankungen, Fliissigkeitsrestriktion 91% 387% 50,4%
NUTRICIA flasche
(24%200 ml)
Scandishake  Neutral, Erdbeere,Va-  Insbesondere erhohter Energiebedarf 430 42 20,8 56,5 87 2,04 48
Mix nille, Schokolade bei CF, nicht bilanziert (859) (nur Scho-
(Pulver) 85 g Pu Iver, +240 m/ ko)
NUTRICIA Vollmilch 587 4% 45% 51% - 57
e 124% 296%  67,8%
Nutrini Crea-  Beerenfriichte, Som- Gedeihstorung, CF, neurologische 100 35 6,1 19,4 67 1,9 1,6
my Fruit merfriichte 100 g Erkrankungen, Tumorerkrankungen, 91%  36,6% 51,6%
NUTRICIA Becher Fliissigkeitsrestriktion z. B. bei Herzer-
(48x1009) krankungen
Elemental Grapefruit, Orange- CED, Strahlenenteritis, Kurzdarmsyn- 215 7,5 8,8 27,5 79 - 23
028 Ananas, Sommer- drom, MilcheiweiBunvertraglichkeit 12%  37% 51%

NUTRICIA friichte
(250 ml Tetrapack,
18%250 ml)

Stand Februar 2015
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Tab. 13 Sonden- und Trinknahrungen in der Padiatrie (Teil 2). (Nach [41])

Produkt Infos Indikation kcal Ei- Fett Kohlen- H,0 Ballast- BE
weill hydrate stoffe
EnergeaP Neutral, 1 Portion =20 g in Mangelerndhrung, Proteinman- 96 2,4 3,8 13,0 80 - 11
Kid 100 ml Trinkwasser gelzustande, Rekonvaleszenz, 10%  37% 55%
(Pulver) Dose 450 g oder 1000 g Tumorkachexie, postoperativ,
METAX bei Kau- und Schluckbeschwer-
den
Frebini Banane, Erdbeere Erhohter Energie- und Nahr- 300 75 13,3 37,6 79 - 34
Energy (200 ml EasyDrink, stoffbedarf, konsumierende 10%  40% 50%
Drink 24%200 ml) Erkrankungen, Appetitlosigkeit,
FRESENIUS Rekonvaleszenz, CF, CED
Frebini Schokolade, Vanille Erhéhter Energie- und Nahr- 300 75 133 37,6 79 23 34
Energy (200 ml EasyDrink, stoffbedarf, konsumierende 10%  40% 50%
Fibre 24%200 ml) Erkrankungen, Appetitlosigkeit,
Drink Rekonvaleszenz, CF, CED
FRESENIUS
Isosource Neutral, Vanille, Waldfrucht Erhohter Energie- und Néhr- 122 2,7 48 17 82 - 14
Junior (500 ml EasyBag, 12x500 ml)  stoffbedarf, neurologische 9% 35% 56%
NESTLE Erkrankungen, konsumierende
Erkrankungen, apallisches
Syndrom, CF, Wachstumsver-
zbgerung
Sondennahrungen
Frebini 1 keal/ml, ballaststofffrei; fir ~ Ballaststoffunvertraglichkeit 100 25 44 12,5 84 - 11
Original Kinder von 1-12 Jahren (z. B. Morbus Crohn im akuten 10%  40% 50%
FRESENIUS 500 ml EasyBag (15500 ml)  Schub, Colitis ulcerosa, Kurz-
darm-Stabilisierungsphase)
Frebini 1 kcal/ml, ballaststoffreich; Kau- und Schluckstérungen, 100 25 44 12,5 84 0,75 11
Original fiir Kinder von 1-12 Jahren Behinderung der Nahrungs- 10%  40% 50%
Fibre 500 ml EasyBag (15x500ml)  passage, neurologische Er-
FRESENIUS krankungen, konsumierende
Erkrankungen, CF
Frebini Ener- 1,5 kcal/ml, ballaststoffreich;  Kau- und Schluckstérungen, 150 375 67 18,75 80 1,13 1,6
gy Fibre firKindervon 1-12Jahren  Behinderung der Nahrungs- 10%  40% 50%
FRESENIUS 500 ml EasyBag (15x500 ml)  passage, hoher Energiebedarf,
konsumierende Erkrankungen,
Flussigkeitsrestriktion, CF
(ndchtliche Erndhrung)
Isosource 1,2 kcal/ml, ballaststofffrei; Erhohter Energie- und Nahr- 122 2,7 48 17 82 - 14
Junior fur Kinder von 1-12 Jahren;  stoffbedarf, neurologische 9% 35% 56%
NESTLE Vanille Erkrankungen, konsumierende
(250 ml SmartFlex; Erkrankungen, apallisches
24%250 ml) Syndrom, CF, Wachstumsver-
z6gerung
Stand Februar 2015
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Tab. 14 Sonden- und Trinknahrungen in der Padiatrie (Teil 3). (Nach [41])

Produkt Infos Indikation kcal Eiweil3 Fett Kohlen- H,0 Ballast- BE
hydrate stoffe
Infatrini 1 kcal/ml, ballaststoffreich; fiir Neurologische Erkrankungen, 101 26 54 10,3 85 08 08
NUTRICIA Sduglinge von 0-18 Monaten SHT, Operation im HNO-Bereich, 10,4% 485%  41,1%
2,5-9kg konsumierende Erkrankungen,
(125 ml Plastikflasche, 500 ml Fliissigkeitsrestriktion, Kurzdarm-
Pack; 24x125 ml, 8x500 ml Pack)  syndrom, Gedeihstdrung, Verbren-
nungen, Mukoviszidose
Nutrini 1 kcal/ml, ballaststofffrei; fiir Neurologische Erkrankungen, 100 25 44 12,5 85 - 1,0
NUTRICIA Kinder von 8-20 kg SHT, Operation im HNO-Bereich, 10% 40% 50%
(200 ml Plastikflasche, 500 ml konsumierende Erkrankungen,
Pack; 12x200 ml Plastikflasche, ~ CED, Kurzdarmsyndrom, Gedeih-
8x500 ml Pack) stérung, Verbrennungen
Nutrini Multi 1 kcal/ml, ballaststoffreich; fiir Neurologische Erkrankungen, 100 25 44 12,5 85 08 1,0
Fibre Kinder von 8-20 kg SHT, Operation im HNO-Bereich, 10% 40% 50%
NUTRICIA (200 ml Plastikflasche, 500 ml konsumierende Erkrankungen,
Pack; 12200 ml Plastikflasche, CED (Remissionsphase), Kurz-
8%500 ml Pack) darmsyndrom, Gedeihstdrung,
Verbrennungen
Nutrini 1,5 kcal/ml, ballaststofffrei; fiir Neurologische Erkrankungen, SHT, 150 4,1 6,7 18,5 78 - 1,5
Energy Kinder von 8-20 kg Operationen im HNO-Bereich, 11% 40% 49%
NUTRICIA (200 ml Plastikflasche, 500 ml konsumierende Erkrankungen,
Pack; 12x200 ml Plastikflasche,  Fliissigkeitsrestriktion, CED, CF,
8x500 ml Pack) Kurzdarmsyndrom, Gedeihstd-
rung, Verbrennungen
Nutrini 1,5 kcal/ml, ballaststoffreich; fir ~ Neurologische Erkrankungen, SHT, 150 4,1 6,7 18,5 77 08 15
Energy Kinder von 8-20 kg Operationen im HNO-Bereich, 11% 40% 49%
Multi Fibre (200 ml Plastikflasche, 500 ml konsumierende Erkrankungen,
NUTRICIA Pack; 12x200 ml Plastikflasche,  Fliissigkeitsrestriktion, CED (Remis-
8%500 ml Pack) sionsphase), Kurzdarmsyndrom,
Gedeihstorung, Verbrennungen,
Mukoviszidose
NutriniL.EN 0,75 kcal/ml, ballaststoffreich; Neurologische Erkrankungen, SHT, 75 2,1 33 93 88 0,7 0,8
Multi Fibre  fiir Kinder von 8-20 kg Operation im HNO-Bereich, CED 11% 39,6%  49,4%
NUTRICIA (500 ml Pack; 8x500 ml Pack) (Remissionsphase), Kurzdarmsyn-
drom, Einschleichphase, langfris-
tige EE ohne erhdhten Energiebe-
darf, schwer mehrfach behinderte
Kinder (wenig kdrperlich aktiv),
erhohter Flissigkeitsbedarf
NutriniMax 1 kcal/ml, ballaststofffrei; fur Neurologische Erkrankungen, 100 3,3 4,2 12,3 85 - 1
NUTRICIA Kinder von 21-45 kg SHT, Operation im HNO-Bereich, 13% 38% 49%
(500 ml Pack; 8x500 ml Pack) konsumierende Erkrankungen,
CED, Kurzdarmsyndrom, Gedeih-
storung, Verbrennungen
NutriniMax 1 kcal/ml, ballaststoffreich; fiir Neurologische Erkrankungen, 100 3,3 4,2 12,3 84 1,1 1
Multi Fibre  Kinder von 21-45 kg SHT, Operation im HNO-Bereich, 13% 38% 49%
NUTRICIA (500 ml Plastikflasche, 500 ml konsumierende Erkrankungen,
Pack; 12x500 ml Plastikflasche, ~ CED (Remissionsphase), Kurz-
8x500 ml Pack) darmsyndrom, Gedeihstdrung,
Verbrennungen
Stand Februar 2015
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Tab. 15 Sonden- und Trinknahrungen in der Péadiatrie (Teil 4). (Nach [41])

Produkt Infos Indikation kcal Eiweil Fett Kohlen- H,0 Ballast- BE
hydrate stoffe
NutriniMax 1,5 kcal/ml, ballaststofffrei; fiir Kin-  Neurologische Erkrankungen, 150 4,9 6,3 18,5 78 - 1,5
Energy dervon 21-45 kg SHT, Operation im HNO-Bereich, 13% 38% 49%
NUTRICIA (500 ml Pack; 8500 ml Pack) konsumierende Erkrankungen,
Fliissigkeitsrestriktion, CED, CF,
Kurzdarmsyndrom, Gedeihstorung,
Verbrennungen
NutriniMax 1,5 kcal/ml, ballaststoffreich; fur Neurologische Erkrankungen, 150 4,9 6,3 18,5 77 1,1 1,5
Energy Kinder von 21-45 kg SHT, Operation im HNO-Bereich, 13% 38% 49%
Multi Fibre (500 ml Plastikflasche, 500 ml konsumierende Erkrankungen,
NUTRICIA Pack; 12x500 ml Plastikflasche, Flussigkeitsrestriktion, CED (Remis-
8%500 ml Pack) sionsphase), Kurzdarmsyndrom,
Gedeihstorung, Verbrennungen, CF
Sondennahrungen (hydrolysiert)
Infatrini 1 keal/ml; ballaststofffrei, fur Saug- ~ Malassimilationssyndrom im Séug- 100 2,6 54 10,3 85 - 0,8
Peptisorb linge von 2,5-9 kg; hydrolysiert, lingsalter 104%  48% 41%
NUTRICIA 50% MCT/Fett,
(200 ml Trinkflasche; 4x200 ml,
6x4%200 ml)
Nutrini 1 kcal/ml, ballaststofffrei, 46% MCT,  CED (Remissionsphase), Kurzdarm- 100 2,8 39 13,7 85 - 1,1
Peptisorb Molkenproteinhydrolysat; fiir Kin- ~ syndrom, Einschleichphase 11% 351%  53,9%
NUTRICIA der von 8-20 kg
(500 ml Pack, 8x500 ml Pack)
Nutrison 1 kcal/ml, ballaststofffrei, 47% MCT, Malassimilationssyndrom (z. B. 100 4,0 1,7 17,6 84 - 1,5
advanced Molkenproteinhydrolysat; fiir Kin-  CED, Kurzdarmsyndrom, Pankreas- 16% 15% 69%
Peptisorb der ab 6 Jahren insuffizienz)
NUTRICIA (500 ml Flasche/Pack, 1000 ml
Pack; 12500 ml Flasche,
8x500 ml/8x1000 ml Pack)
Peptamen 1 keal/ml, ballaststofffrei, 60% MCT, ~Malassimilationssyndrom, Fettver- 101 3 4 13,2 85 - 1,1
Junior Oligopeptide, hydrolysiertes Mol-  wertungsstérungen, CF 12% 35% 539%
NESTLE kenprotein, fiir Kinder ab 1 Jahr
(500 ml SmartFlex, 12x500 ml)
Peptamen 1,5 kcal/ml, 60% MCT, Oligopepti- ~ Malassimilationssyndrom, Fettver- 150 4,5 6,6 18 78 0,7 1,5
Junior de, hydrolysiertes Molkenprotein, ~ wertungsstérungen, CF 12% 39% 48%
advance fiir Kinder ab 1 Jahr
NESTLE (500 ml SmartFlex, 12x500 ml)
Stand Februar 2015

6.6 Parenterale Ernahrung

Préparate padiatrischer Mischlésungen

sind unter folgenden Links zu finden:

== http://fresenius-kabi.at/de/3973.htm

== http://www.baxter.at/medizinische_
fachkreise/indikationsgebiete/paren-
terale_ernaehrung.html#6
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Bedarfsermittlung:

Nils, 36 Monate, CP (leichte Aktivitat)
100 cm (81. Perzentil)

13 kg (20. Perzentil)

Definition Energie-/Eiweif3bedarf:

950 kcal/Tag (+12% Energie) 13 g Eiweil3
- Zielgewicht: 14 kg (25. Perzentil)

14 kg x EQ 91 kcal/kgKG laut

BMI <1. Perzentil
Erndhrungsprotokoll: 850 kcal, 12 g Eiweil3,
5 mg Eisen, 400 mg Kalzium*

A 4

DACH = 1275 kcal = zu hoch, da
Aktivitat gering und Zufuhr
zurzeit wesentlich geringer; daher
Zulage von ~10% zur derzeitigen
Zufuhr

Reevaluation:

nach 4 Wochen:

Lange 100 cm, Gewicht 13,2 kg
Protokollberechnung ergibt ~ 900 kcal
Zufuhr, ~12 g Eiweil}

Zieldefinition:

Energieanreicherung durch
Zugabe von
2TL Ol zum Obstmus (+100 kcal)

EiweiBanreicherung durch Zugabe von
Joghurt zum Obstmus

bisher nur 1 TL Ol zum Obstmus (Eltern
wollten langsam steigern), Joghurt nur
jeden 2.-3.Tag (Mutter war besorgt bez.
Verschleimen durch Kuhmilch, Bedenken
konnten zerstreut werden),
Mikronéahrstoffsupplement wird taglich
gegeben und gut toleriert

" (75 gJoghurt + 75 g Obstmus
gemischt, damit ~3 g Eiweill mehr)

Zugabe von Vitamin- und
Mineralstoffsupplement (in Tee)

v

Adaptation:
Zugabe von 2 TL Ol zum Obstmus
Joghurtzugabe taglich

Reevaluation und Adaptation:

Telefonat mit den Eltern (MaBnahmen
vollstandig umgesetzt)

Telefonat bez. Kontrolle der Durchfiihrung
der vereinbarten MalBnahmen nach
4 Wochen vereinbart

Lange 101 cm, Gewicht 13,5 kg
weitere Kontrollen alle 6 Monate

Abb. 7 A Praktisches Beispiel I. *Erndhrungsanamnese: 3-mal 100 ml Folgenahrung, morgens 150 g
Obstmus, mittags 100 ml Suppe und 50 g Piiree, abends 75 g Haferbrei (aus Milch mit Hafer, Butter,
Zucker), als Getrank 200 ml Apfelsaft mit 200 ml Wasser — ergibt ~850 kcal, 12 g Eiwei3, 5 mg Eisen,
400 mg Kalzium. Mahlzeiten dauern zumeist ~45 min, Nils schluckt gut (laut Schluckaktrontgenunter-
suchung und Logopadie keine Schluckprobleme), Stuhl alle 1-2 Tage (normal)

6.7 Erstellung eines
Ernahrungskonzepts

6.7.1 Praktisches Beispiel |
(8 Abb.7)

6.7.2 Praktisches Beispiel Il
(8 Abb.8)

6.8 Schulungsinhalte nach
Anlage einer PEG/Jejunalsonde

6.8.1 PEG

== Tégliches Drehen der Platte, Locke-
rung der Halteplatte und neuerliche
Fixierung (Verhinderung des Ein-
wachsens)
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== Spiilen der Sonde ausschliefllich mit
Wasser vor und nach Applikation von
Sondennahrung

== Gabe von Medikamenten nur mit
Wasser - nicht mit Nahrung, wenn
moglich zeitversetzt zur Nahrungs-
aufnahme - Erstellung eines Medika-
mentenplans mit der Apotheke

6.8.2 Button

== 1-mal wochentlich Kontrolle der Fiil-
lung des Ballonvolumens (3-5 ml),
Reinigung der Gastrostomie mit Was-
ser solange keine Entziindungszei-
chen bestehen — Baden und Schwim-
men ist nach Abschluss der Wundhei-
lung moglich!

== Bei Entziindung: Reinigung von But-
ton und Stoma mit Prontosan/Lava-

sorb (Abstrich durchfiihren — meist
Mykose): Behandlung mit Candio-
Hermal-Paste und Askina-Pads oder
Stomocur-Ringen — Abdecken ger6-
teter Stellen nach antimykotischer Be-
handlung mit Penaten-Creme oder
Cavilon-Lolly

== Kein planmafliger Buttonwechsel bis
langstens 1 Jahr — Schulung der El-
tern, um selbststindig jederzeit einen
Buttonwechsel durchfiihren zu kon-
nen

== Bei zu weitem Gastrostoma Einlage
eines CH-10-Gastrotube + Candio-
Hermal-Paste und Askina-Pad; den
Schrumpfungsprozess abwarten —
dann wieder CH-14-Button einlegen

6.9 Komplikationen und Probleme
nach PEG/Jejunalsonden-Anlage

Dislokation

Dieses Problem ist primér bei der Ver-
sorgung mit Button bei undichtem Ballon
zu erwarten. Hier spielt die vorangegan-
gene Schulung (postoperativ) eine wich-
tige Rolle. Ruhe bewahren und den Er-
satzbutton einfithren. Falls kein Ersatz-
button vorhanden ist, kann ein Harnka-
theter ersatzweise voriibergehend einge-
fithrt werden. Dariiber kann im Notfall
kurzfristig auch Nahrung sondiert wer-
den. Primér sollte jedoch rasch ein Ersatz-
button besorgt werden. Diese Ersatzmaf3-
nahme dient primar dem Offenhalten des
Stomas. Die Dislokation eines PEG-Son-
denschlauchs oder Gastrotubes ist selten,
aber moglich (z. B. bei extremer Unruhe
des Kindes). Diese wird meist von weite-
ren klinischen Zeichen wie Erbrechen be-
gleitet.

Button lisst sich nicht einfiihren

Kathetergel oder Silkonspray kann als
Gleithilfe eingesetzt werden.

Nissender PEG-Ausgang

Ballon undicht - sitzt locker, Button-
steg zu grof3, Stoma ausgeweitet — Magen-
sekret tritt aus — eventuell sogar chirurgi-
sches Vorgehen notwendig.

Rotungen, Irritation, Granulationsge-
webe (ca. 5% der PatientInnen), Wundin-
fektionen

Wundinfektionen werden durch-
schnittlich mit 8-30% angegeben. Meist
sind es lokale, milde, voriibergehende Ir-
ritationen, bei denen Desinfektion, Lapi-



Bedarfsermittlung:

Nils, 36 Monate, CP (leichte Aktivitat)
Lange 100 cm (81. Perzentil)
Gewicht 13 kg (20. Perzentil)

Definition Energie-/Eiwei8bedarf:
950 kcal/Tag (+12% Energie)

13 g Eiweil

» Zielgewicht: 14 kg (25. Perzentil),

BMI <1. Perzentil
Protokollberechnung: 850 kcal, 12g
Eiweil3, 5 mg Eisen, 400 mg Kalzium* —
schwer verwertbar durch Erbrechen

14 kg x EQ 91 kcal/kgKG laut
DACH = 1275 kcal = zu hoch, da
Aktivitat gering und Zufuhr
zurzeit wesentlich geringer; daher
Zulage von ~10% zur derzeitigen
Zufuhr

.

Reevaluation:

nach 4 Wochen Kontrolle:
Lange 101 cm

Gewicht 13,25 kg

Sondenaufbau gut vertragen, taglich Stuhl,
PEG bland

Zieldefinition PEG-Anlage:

Beginn mit normokalorischer
ballaststoffhaltiger Sondennahrung

(950 ml, 5-mal 190 ml, damit 950 kcal, 23 g
EiweiB3, 9,5 mg Eisen, 570 mg Kalzium,

800 ml Wasser) und je 50 ml

> Spulflissigkeit (250 ml gesamt)

oral nur Essversuche mithilfe
logopadischer Unterstlitzung

Adaptation:
nicht notwendig

Reevaluation und Adaptation:

alle 3-6 Monate Kontrolle bez. Gewicht,
Adaptation der Sondenmenge

derzeit keine orale Erndhrung

Abb. 8 A Praktisches Beispiel Il. *Erndhrungsanamnese: 3-mal 100 ml Folgenahrung, morgens 150
g Obstmus, mittags 100 ml Suppe und 50 g Piiree, abends 75 g Haferbrei (aus Milch mit Hafer, But-
ter, Zucker), als Getrank 200 ml Apfelsaft - ergibt ~850 kcal, 12 g Eiwei3, 5 mg Eisen, 400 mg Kalzium.
Mahlzeiten dauern zumeist >60 min, Nils verschluckt sich oft, hustet oft (erbricht dabei), hatte in den
letzten 6 Monaten vermehrt respiratorische Infekte (1-mal davon stationdr wegen Lungenentziin-
dung), laut Schluckaktréntgenuntersuchung und Logopddie gravierende Probleme und Indikation

einer PEG-Sonde, Stuhl alle 2 Tage, hart

sieren (Silbernitrat), Hydrokolloidpflaster
oder lokale Antibiotika ausreichen. Selten
ist eine systemische antibiotische Thera-
pie notwendig.

Sondenschlauch verstopft

Praventiv reichlich vor und nach der
Nahrungssondierung spiilen. Auf die
Form und Losbarkeit der taglichen oder
Bedarfsmedikation achten. 15% der Ver-
stopfungen sind primér durch Anwen-
dungsfehler bedingt. Sucralfat und Anta-
zida bedingen haufig medikamentenindu-
zierte Verklebungen. Auch der Reflux von
Magensaft in den Schlauch und die da-
durch ausgeloste Koagulation von Milch-
eiweifd sind ein wichtiger Okklusionsfak-
tor. Hier kann die ausreichende Spiilung
hilfreich sein.

Tipp: Spiilungen mit Cola oder koh-
lensdurehaltigen Getrdnken (z. B. Mine-

ralwasser) l6sen Verkrustungen durch
Nahrungsreste.

Burried-Bumper-Syndrom

Burried-Bumper-Syndrom bezeichnet
das Einwachsen der inneren Halteplatte.
Dies kann durch tégliche Mobilisierung
des Schlauchs im Rahmen der taglichen
Stomapflege verhindert werden.

Die Platte muss somit taglich gelockert
und danach wieder fixiert werden.

Fisteln

Fisteln werden nur selten und dann
meist nach Stomaentfernung beschrieben
und erfordern selten eine chirurgische
Intervention. Man findet sie meist nach
der Sondenentfernung.

Erbrechen

Hier ist oftmals eine Verstarkung eines
gastrointestinalen Refluxes durch eine zu
iibermafSige Magenfiillung und/oder Ent-
leerungsstérung ursachlich beteiligt. Op-

timierung von Mengen, Zeiten oder Um-
stellung auf kontinuierliche Applikation
per Pumpe konnen hilfreich sein. Dabei
ist darauf zu achten, dass nicht andere re-
levante Komplikationen iibersehen wer-
den, z. B. eine Dislokation oder Hernie.
Bei unzureichender Besserung nach er-
folgten Mafinahmen sollte eine entspre-
chende Diagnostik erfolgen.

Diarrhé, Meteorismus, abdominelle
Krimpfe

Diese Symptome sind nicht primér
Probleme der PEG-Anlage. Oftmals sind
sie durch die Grunderkrankung mitverur-
sacht (z. B. wiederholter Bedarf an Anti-
biotika, multipler Medikamentenbedarf,
Motilitatsprobleme, Bewegungsmangel).
Eine Nahrungsumstellung und Optimie-
rung der Begleitumstinde sind hier oft-
mals entlastend.

Aspiration

Trotz PEG ist eine meist stille Aspira-
tion von Nahrung méglich. Daher ist pra-
operativ detailliert abzuklaren, ob auch
eine Fundoplikation sinnvoll und not-
wendig ist. Auch hier kann eine Umstel-
lung des Nahrungskonzepts Erleichterung
bringen.

Schwerwiegende Komplikationen

Schwerwiegende Komplikationen
durch intraabdominelle Dislokation wie
Pneumothorax oder Mediastinitis sind
selten.

6.10 Medikamentose
Therapie der Obstipation

Stuhlregulierung durch Ballaststoffe:
Probiotika

== Omnibiotic Panda® (Geburt - 1. Le-
bensjahr): 1 Sachet/Tag

== Omnibiotic 6° (ab 1. Lebensjahr):
1-2 Sachets/Tag

Pribiotika

== Resource OptiFibre” (ab 3. Lebens-
jahr): Dosissteigerung alle 2-3 Tage;
beginnend mit 1/2 Messloftel

Medikamentose Therapie

== Movicol junior®: ebenfalls Dosisstei-
gerung alle 2-3 Tage beginnend mit:

== 1-mal 1 Beutel (0-1 Lebensjahre)

== 2-mal 1 Beutel (2-6 Lebensjahre)

== 3-mal 1 Beutel (7-12 Lebensjahre)
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