Schwerpunkt

sondenentwdhnung

“Von Prof. Dr. med. Marguerite Dunitz-Scheer, Andrea Huber-Zyringer, Petra Kaimbacher,
Hannes Beckenbach, Elisabeth Kratky, Almuthe Hauer, Peter Scheer

Die Prognose nahezu jeder Erkrankung wird positiv beeinflusst,

wenn neben der spezifischen Behandlung auch auf eine ausrei-

chende Emahrung geachtet wird (1, 2). Wenn dies durch die Un-

reife des Kindes oder der Schwere seiner Erkrankung auf oralem

Weg nicht moglich ist, kann eine negative Energiebilanz durch die

Option einer enteralen Emahrung abgewendet werden. Vor allem in

der Pflege behinderter Kinder ist die enterale Erndhrung heute State

of the Art (3—6). Die Sondenern&hrung ist inzwischen in allen padia-

trischen Spezialdisziplinen nicht mehr wegzudenken. Die Aufgaben

des Kinderarztes sind dabei vielfaltig und reichen vom Begleiten

eines enteral ernahrten Kindes bis zur Sondenentwdhnung. Die Ent-

wohnung langzeitsondierter Sauglinge oder Kinder ist allerdings

nicht immer einfach — der nachfolgende Artikel beschreibt die Mog-

lichkeiten sowie Wissenswertes, Interessantes und NuUtzliches zum

Thema.

ie Bedeutung der enteralen Ernih-

rung hat in den letzten 20 Jahren in
allen Spezialbereichen der Pidiatrie zu-
genommen. Dabei kénnen jedoch unter-
schiedlichste Probleme wie Infektionen,
Hautirritationen, gastrodsophagealer Re-
flux (GOR), Perforationen, Dislokatio-
nen, Ubelkeit (7-10), Gedeihstérungen
und Schluckprobleme auftreten (11).
Symptome wie orale Hypersensitivitit,
Verzogerungen der Sprach- und Ge-

*Universitatskliniken flir Kinder- und Jugendheil-
kunde und Universitatsklinik flr Kinderchirurgie,
Graz
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schmacksentwicklung, eine erh6hte Mor-
talititsrate (12) sowie die gefiirchtete Ge-
wohnung und familidre Belastung (13)
werden in der Literatur auch vereinzelt
erwihnt.

Wird bei erfiillter Indikation die Sonden-
ernihrung beendet und der Ubergang zu
einer ausreichenden oralen Ernihrung
vom Kind gemeistert, werden normaler-
weise auch die sondenabhingigen Pro-
bleme mit beseitigt. Gelingt dies nicht,
sprechen wir von Sondendependenz (14).
Der Begriff wird definiert als unbeab-
sichtigte und unfreiwillige Abhingigkeit
eines Kindes von einer urspriinglich als

Tommys erster Pudding! 1 Jabr nach der
Zwerchfellbernienoperation.

nur voriibergehend geplanten Sondie-
rung beim Fehlen einer medizinischen
Indikation. Die Sondendependenz ist von
aktivem Widerstand gegeniiber Fiitte-
rungsversuchen und starker Abwehr
gegeniiber jedem Kontakt mit flissigen,
breiigen und festen Speisen gekenn-
zeichnet. Aus funktioneller und sozial-
psychologischer Sicht ist sie als Entwick-
lungsbenachteiligung mit interaktiven,
familiendynamischen und finanziellen
Belastungen (15) zu sehen. Nachfolgend
ist von einer Subpopulation in der Pidia-
trie die Rede, die nur noch «faute de
mieux» sondenernihrt wird. Vor allem
wird der Prozess von der Sonde zu einer
vom Kind autonom gesteuerten oralen
Ernihrung - genannt Sondenentw6h-
nung — nachvollziehbar geschildert.
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Abbildung 1: Altersverteilung zum Zeitpunkt der Entwohnung. Das
Dusrchschnittsalter der zugewiesenen Kinder liegt im gewdiblten Zeitraum
bei 1,7 Jabren. Da in Osterreich das Thema Sondenentwibnung seit fast
20 Fabren bekannt ist, liegt das Durchschnittsalter der osterreichischen Pa-
tienten deutlich unter dem der Gesamtpopulation. Je jiinger die Patienten,
desto kiirzer ist die Entwibnungsdauer und desto eber kann eine ambu-
lante Betreuung erfolgen.

Abbildung 2: Die Verteilung der Sondentypen variiert etwas von Land zu
Land und von Jabr zu Fabr: Im langjibrigen Beobachtungszeitraum wer-
den fast gleich viele Kinder mit urspriinglich temporar geplanten naso-
gastrischen Langzeitsonden wie mit PEG-Sonden und Mickey-Buttons zur
Sondenentwobnung zugewiesen.
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Abbildung 3: Die Mebrzahl der sondendependenten Kinder hat weit mehr
als eine medizinische Diagnose. Die Notwendigkeit eine Hauptdiagnose zu-
zuweisen, erweist sich als schwierig, da beispielsweise ein komplexes Herz-
vitium bei einer extremen Friihgeburt hinsichtlich der Indikationsbegriin-
dung zur Sonde klassifikatorisch nicht eindeutig ist.

Der Verlauf der Sonden-

Abbildung 4: Dauer der bisherigen Sondierung im Bezug auf die Lebens-
dauer: In diese Grafik wurden nur dicjenigen 87/128 Patienten einbezo-
gen, bei denen die Sonde (NG'T, PEG, Button) in einem Behandlungs-
zeitraum von 3 Wochen effektiv entfernt wurde.

entwohnung

Der Prozess der Sondenentwohnung

kann in drei Bereiche gegliedert werden:

© die aktive drztliche Entscheidung, die
Sondierung zu beenden

© das Kind muss lernen, sich ausreichend
oral zu ernihren

© die Eltern missen ihre Einstellung,
Rolle und Aufgabe verindern.

Das Beenden der Sondierung

Die héchste Prioritit beim Loswerden
einer nicht mehr gewollten Sonde hat das
Loswerden selbst. Alle anderen bisheri-
gen Themen, wie die exakte Kontrolle
der Nahrungszufuhr und der Gewichts-
anstieg miissen zugunsten des selbststin-
digen Essens und Trinkens, das einen
Lernprozess darstellt, voriibergehend in
den Hintergrund treten. Essenlernen ist
ein Teil der natiirlichen kindlichen Ent-
wicklung, die bei langzeitsondierten klei-
nen Patienten bis dato durch die Sondie-
rung selbst blockiert wurde. Darum muss

der therapeutische Fokus auf das Erstel-
len eines autonomen Hunger-Sittigung-
Biorhythmus, eine Motivationsférderung
und Widerstandsverminderung des Kin-
des ausgerichtet werden. Grundsitzlich
sollten temporire Ernihrungssonden
nach erfillter Indikation immer so frih
wie moglich entfernt werden, da ein jiin-
geres Kind deutlich leichter zu entwéh-
nen ist. Dies kann am ehesten damit be-
griindet werden, dass die primiren
Reflexe (Saug-Schluck-Koordination)
oftmals noch reaktiviert werden kénnen
und sich noch keine expliziten oralen, vi-
suellen, taktilen und/oder psychologi-

Padiatrie 4+5/10 o 26




Schwerpunkt

e — <,
BMI (n=106/128) L 2
a0 LI'_—I .
ki T J1d
= - l| -
] By . - '-
= 1 | ) I_‘1
| | [ i Y o I’
T T A T R TP LR z L+
ol T L e [ I I
) s | .
16 ———y
begen Bl 1 = 15,30 '|
Whean B 3= 14,54
H i
A mE e kel omE 0 EE e
o gy prad e e

Abbildung Sa: BMI bei Aufnabme/Entlassung bei 132 Sondenentwobnten.
Leider standen nur bei 106/128 beide BMI (Aufnahmetag und Entlas-
sungstag nach 3 Wochen) zur Verfiigung. Das unerwartete Ergebnis ist der
niedrige Gesamt-BMI von 15,28 von exklusiv sondierten Kindern gegen-
iiber einem durchschnittlichen BMI von 16 bis 17 fiir die Altersgruppe

1,7 Fabre bei oral ernibrten Kindern. Der Gewichtsverlust wibrend der

ventionen bei Anomalien

Sondenentwobnung liegt durchschnittlich bei etwa § Prozent.

Diagnosed ICD-10 main classifications (n=128)
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Abbildung 6: ICD-Hauptdiagnosen der zur Sondenentwibnung zugewiesenen Population im Zeitraum
von 18 Monaten: Diese Grafik zeigt die Heterogenitit der zugrunde liegenden medizinischen Diagnosen.

schen Abwehrmechanismen etabliert ha-
ben. Nasogastrische Sonden sollten nicht
linger als 3 bis 4 Monate liegen. Griinde
dafiir sind Dislokationen, nasolaryngeale
Reizung, Hautirritationen sowie die
mentale und emotionale Wirkung durch
die im Gesicht fixierte Sonde. Handelt es
sich um eine antizipierte Sondierungs-
dauer von mehr als 3 bis 4 Monaten,
sollte primir eine PEG-Sonde gelegt
werden (14, 16).

Das optimale Alter fir die Umstellung
einer temporiren Dauersonde auf eine
selbststindige orale Erndhrung liegt zwi-
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schen dem 4. und 6. Monat (17). Jedes
Kind will nun aus sich heraus erstmals
alles selbst und «ganz alleine» machen.
Dies geht fast parallel mit dem Meilen-
stein des stabilen Sitzens; iiberdies baut
nun das Kind seine Hand-Mund-Koordi-
nation aus und beginnt von selbst lustvoll
in den Teller zu greifen. Ob das ehemals
sondierte Kind nun noch Flischchen
trinken erlernen wird oder sich direkt auf
Breinahrung und Trinkbecher umstellt,
ist individuell verschieden, aber an sich
gleichgiiltig; manchmal gelingt sogar
noch das spite Erlernen aktiven Stillens.

Abbildung 5b: Kaplan-Meier Regression der durchschnittlichen Aufent-
baltsdauer bei 1 = extreme Friibgeborene unter 28 SSW, 2 = Kinder nach
neonatalen kardiologischen Operationen, 3 = Kinder mit operativen Inter-

des Gastrointestinaltraktes, 4 = Patienten mit

Stoffwechselerkrankungen.

Das Entwohnungsteam sollte aus struk-
turellen Griinden aus mindestens einem
entscheidungsbefugten Arzt (paternale
Rolle) und einem Nichtarzt (aus dem
Pflege-/Therapieteam) bestehen, der
meist die miitterliche, regressionsfor-
dernde Rolle einnimmt. So entsteht den
Eltern und dem Kind gegeniiber eine
triadische Helferkonstellation (25). Die
Rollen konnen auch gewechselt werden.
Bei somatisch labilen Kindern (z.B.
Stoffwechselstorung, Hyperinsulinisums,
CF, Niereninsuffizienz, Transplanta-
tionspatienten etc.) muss eine tigliche
Inanspruchnahmeméglichkeit der invol-
vierten Spezialisten gegeben sein. Ver-
lduft eine Sondenentwohnung unerwar-
tet, muss gezielt und rasch interveniert
werden. Dies kann sich auf der organi-
schen (fehlende Bereitschaft, orale Akti-
vitit zu entwickeln, Aspiration, stindiges
Erbrechen, unerkannte axiale Hernie
etc.) oder psychischen Ebene zeigen (De-
pression der Mutter, iibermissige Verun-
sicherung, Verlustingste, Kontrollobses-
sion, extremer Widerstand des Kindes).
Tritt dies auf, muss entsprechend rea-
giert und der Plan manchmal auch ge-
indert werden. Die Flexibilitit des
Behandlungsteams,
Symptome und Bediirfnisse des Kindes
und der Familie einzugehen, ist im
Hinblick auf die Prognose einer erfolg-
reichen Sondenentwéhnung entschei-

dend.

auf individuelle



Pickniklunch: 1 Mddchen mit nasogastrischer,; 4 Midchen mit PEG-Sonde.

Die Rolle des Kindes ...

Bei einigen Patienten entsteht bei linge-
rer Sondenernihrung eine Dependenz.
Sondendependenz kann als die Unfihig-
keit und fehlende Bereitschaft des Kindes
bezeichnet werden, bei fehlender medizi-
nischer Ursache den Ubergang von der
Sonde zur oralen Ernihrung zu meistern.
Fiir kein Zentrum oder Land liegen bis-
her Zahlen vor, in welchem Ausmass die
Entstehung von Sondenabhingigkeit
vorliegt und welche Einzelfaktoren diese
begiinstigen. Eine rasche Reduzierung
der enteralen Ernihrung fithrt bei den
meisten Patienten normalerweise zu
einem unmittelbaren Anstieg der oralen
Zufuhr, sodass eine Sondenernihrung im
allgemeinen innerhalb von Tagen nach
Ende ihrer Indikation beendet werden
kann (18-23). Eine langsame Reduzie-
rung der Sondenernihrung tiber Wochen
oder Monate ist nicht empfehlenswert,
da sich das Kind wie bei jeder chroni-
schen Mangelernihrung an eine vermin-
derte Nahrungszufuhr gewohnt. Zu emp-
fehlen ist jede kontinuierliche orale
Geschmacksstimulation (bei fehlender
Aspirationsgefahr) wihrend der Phase
der Dauersondierung. Dies begiinstigt
die Entwicklung der oralen Fertigkeiten
(Lippen- und Zungenmotorik, Lecken,
Abbeissen, Schmecken, Kauen) und stellt
somit eine Privention der Sondendepen-
denz dar.

... und die der Eltern

Wollen die Eltern zu sehr, dass ihr Kind
essen lernen soll, beginnen sie bewusster
und hiufiger Essen anzubieten. Diese per
se verstindliche Absicht wird auf der Ver-
haltensebene durch stindiges gutes Zure-
den, hiufiges Anbieten von Essen und
notigendes und iibermissig leidenschaft-
liches Fiittern sichtbar. Bei wachsender
Intensitit wird dies wiederum vom Kind
zunehmend skeptisch wahrgenommen.
Werden dabei die kindlichen Signale und
Abwehrreaktionen (meist aus elterlicher
Angst) iibergangen, wird die Qualitit des
Futterns tbergriffig bis zwanghaft, so-
dass beim Kind Widerstand auftritt. Es
beginnt nun ein Vermeidungs- und Ver-
weigerungsverhalten, das mit zunehmen-
dem Alter des Kindes an Raffinesse, Hef-
tigkeit und Entschlossenheit zunimmt!

Eltern langzeitsondierter Kinder freuen
sich ganz besonders auf den Zeitpunkt,
wenn sie ihr Kind endlich oral fiittern
dirfen. Daher muss man hier gezielt auf
interaktive Dysbalancen achten. Eltern
sind nicht «schwierig», sie sind nur hiu-
fig traumatisiert, verunsichert und nach
der Behandlung ihres Kindes emotional
erschopft. (24). Zuviel Aufmerksamkeit
von kinderirztlicher Seite fiir das allei-
nige Thema Gewichtsanstieg kann El-
tern auch unter Druck setzen, was wiede-
rum bewirken kann, dass gut gemeinte
Fiitterversuche zum tibergriffigen Drama
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ausarten. Eltern, die durch die vorange-
gangene intensiv-medizinische Phase des
Kindes zu Spezialisten geworden sind,
miissen entlastet werden. Ihre Kennt-
nisse sind zu respektieren und nicht als
Kritik wahrzunehmen. Langfristig miis-
sen sie dabei unterstiitzt werden, «ganz
normale» Eltern werden zu diirfen, die —
trotz eines meist extrem schwierigen Le-
bensstarts ihres Kindes — Selbstvertrauen
und Sicherheit autbauen kénnen sollten.
Diese Umstellung zu begleiten, verlangt
vom Pidiater Verfiigbarkeit, Gelassen-
heit und bisweilen unerschopfliche Ge-

duld.

Methode der Sondenentw6hnung

Der Prozess der Sondenentwdhnung
selbst besteht aus einem Balanceakt zwi-
schen:

a) der Entschlossenheit, mit der die bis-
herige Sondenernihrung unter tiglicher
medizinischer Supervision reduziert wird
(«ohne Hunger geht gar nichts»).

b) dem Ausmass, mit dem das Kind mit-
hilfe einer therapeutischen oder natiir-
lichen Kindergruppe und einer speziali-
sierten Therapie seine oralen Lern- und
Entwicklungsschritte entfaltet und

c¢) interaktiven Faktoren, die durch die
kindliche Personlichkeit, Willensstirke,
Hungertoleranz und Intelligenz sowie
durch die Verunsicherung und psychi-
sche Traumatisierung der betroffenen
Eltern beeinflusst werden.

Diese Variablen jeweils individuell zu er-
fassen und gezielt therapeutisch zu bear-
beiten, ist die Aufgabe des Entwohnungs-
teams. Dieses muss sich auch spezifisch
auf die familidren Interaktions- und
Kommunikationsmuster fokussieren kon-
nen, wobei sowohl die Flexibilitit als
auch die Analyse von Misserfolgen die
Giite eines Teams ausmachen. Eine «ein-
fache» Sondenentwéhnung zum richti-
gen Zeitpunkt wird meist «wie von
selbst> gehen; fiir komplexe und thera-
pierefraktire Fille muss dagegen unbe-
dingt ein spezialisiertes interdisziplinires
Team gesucht werden.

Die Aufgaben des Kinderarztes

Die Entstehung einer Sondendependenz
kann durch ein rechtzeitiges Beenden
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Dieses Kind benotigt keine Sonde mebr; es hitte
vor Monaten entwohnt werden konnen.

einer temporiren enteralen Ernihrung
bei vollendeter Indikationsfrist verhin-
dert werden. Dies kann - ausser bei
unsicherem Schlucken — sehr gut durch
taktile Ge-
schmacksaktivierung bei noch laufender

Stimulation und orale

Sondenernihrung eingeleitet werden.
Generell kénnen Kinder, die selbststin-
dig sitzen oder gar schon eigenstindiges
Gehen erlernt haben, selbststindig essen
lernen. Die bekannteste Kontraindi-
kation zur Sondenentwohnung sind
schwere Dysphagien mit Aspirationsge-
fahr (cave! auch sondierte Kinder konnen
aspirieren). Solche Kinder sind jedoch
selten, sie sind meist schwerst- und
mehrfach behindert, konnen oftmals we-
der ihren Speichel schlucken noch neue
Fertigkeiten erlernen. Bestehen isolierte
Paresen des Schluckapparats, angeborene
Missbildungen des Kehlkopfes, schwere
Zerebralparesen, degenerative Erkran-
kungen mit neurologischer Progredienz
sollte nicht entwohnt, sondern die kalo-
rische Zufuhr durch frithzeitige PEG-
Implantation soweit gesichert werden,
dass kein Fitterungsdruck auf Eltern und
Kind lastet. Eine weitere Sondergruppe
stellen Kinder mit Autismus dar, die friih
sondendependent wurden. Hier ist eine
Sondenentwéhnung zwar moglich, ver-
lduft aber aufgrund der mentalen Situa-
tion anders und verlangt meist ein auf das
Spektrum  spezialisiertes
Team. Medizinisch instabile Kinder, wie

autistische

zum Beispiel solche mit metabolischen
Erkrankungen, Hyperinsulinismus, Nie-
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reninsuffizienz und dhnlichem sollten
immer im stationdren Rahmen von einem
spezialisierten Team entwohnt werden.
Der Kinderarzt kann die Selektion der
Kinder, die grundsitzlich von ihrer tem-
poriren Sonde entwdhnt werden sollen,
gut selbst durchfiihren. Sie oder er muss
eine aktive Rolle bei der Diskussion des
richtigen Entwohnungszeitpunkts in Ko-
operation mit dem jeweils zustindigen
Expertenteam einnehmen. Dabei miissen
die Argumente der damit befassten Spe-
zialisten (Kardiologie, Gastroenterolo-
gie, Nephrologie, Endokrinologie, Kin-
derchirurgie, Transplantationsteam etc.)
koordiniert werden und eine Entschei-
dung getroffen werden, wann mit der
Entwohnung begonnen werden kann.
Gleichzeitig muss auch definiert werden,
wer den Entwohnungsprozess irztlich
begleiten wird. Der entstehende Ge-
wichtsverlust muss bedacht werden und
sollte beim eutrophen Kind nicht tiber 10
Prozent betragen. Einer der hiufigsten
Fehler ist ein zu spiter Zeitpunkt und
eine «zu niedrig dosierte» therapeutische
Begleitung in der «kritischen» Phase. In
der Entwohnungsphase selbst miissen
sich die unmittelbar befassten Kollegen
aus Physio-, Ergo-, Psychotherapie,
Logopidie, Ernihrungsberatung und
Psychologie mindestens einmal wochent-
lich mit dem Pidiater zu einer Koordina-
tionssitzung treffen.

Der Kinderarzt muss den Vater in das
Thema Ernibrung mit einbeziehen! Ernib-
rung ist grundsatzlich — und Sondenernih-
rung im Besonderen — keine reine Mutter-
sache, vor allem nach Ende der Stillphase!
Aus systemischer Sicht ist die Einbezie-
hung des Vaters (26) vielleicht der wich-
tigste therapeutische Schritt. IThm kann,
wenn moglich, die Hauptaufgabe der Sti-
mulation der taktilen und oralen Erfah-
rungen tbertragen werden, die das Kind
«entwohnungsbereit> machen. Damit ist
gemeint, dass der Vater oft das Interesse
des Kindes viel eher spielerisch wecken
kann als die Mutter, da diese meist durch
monatelange vergebliche Fiitterungsver-
suche belastet ist. Das Timing der Son-
dierungen sollte nach dem Tagesplan der
Familien erfolgen, sodass das Kind im so-
zialen Kontext einer gemeinsamen Mahl-
zeit attraktive olfaktorische, visuelle und
taktile Erfahrungen machen kann, ohne

bereits mit der etwas seltsam riechenden
Sondenernihrung gefiillt zu sein. Son-
dierte Kinder sind nicht a priori essgestort,
sie werden erst im Zuge der monatelangen
Fiitterungsversuche essgestort! Sie unter-
liegen hiufig einem meist ihre gesamte
Wachzeit iiberschattenden Essangebots-
terror, der mit raffinierten Ablen-
kungsszenen, Festhalten, Zwangsfiitte-
rungsritualen, fixen Uhrzeiten, fixen
Mengenvorgaben und stindigem Noti-
gen gepflastert ist. Die aktive Einmi-
schung und die emotionale Verfiigbarkeit
des Vaters sind darum fiir das durch hiu-
fige Fiitterungsversuche erschopfte Mut-
ter-Kind-Paar besonders wichtig.

Stationir oder ambulant?

Je komplexer die medizinische Grunddi-
agnose (Hyperinsulinismus, Stoffwech-
selerkrankung, Immunsuppression nach
Transplantation, Niereninsuffizienz etc.),
je kranker das Kind (Oz-Bedarf, Tracheo-
stoma, schwere geistige und motorische
Retardierung) und je dngstlicher bezie-
hungsweise kontrollabhingiger die El-
tern, desto eher sollte eine stationire Be-
handlung in Betrcht gezogen werden. Zu
Bedenken sind aber die hoheren Kosten,
die hohere Infektionsgefahr sowie die
Belastung des Kindes durch den stationi-
ren Rahmen selbst. Einige wenige pidia-
trische Zentren im deutschsprachigen
Raum haben sich in den letzten Jahren
auf Sondenentwéhnung spezialisiert und
sollten bei Schwierigkeiten im Sonden-
entwohnungsprozess unbedingt kontak-
tiert werden. Sondenentwohnung sollte
nicht an dieser leidgepriiften Patienten-
population «ausprobiert> werden.

Das Grazer Modell der
Sondenentwohnung

Die Psychosomatische Station der Uni-
versititsklinik fiir Kinder- und Jugend-
heilkunde Graz hat sich seit iiber 20 Jah-
ren auf die medizinische Nische der
Sondenernihrung und Sondenentwoh-
nung spezialisiert (27-34, www.notube.at).
Die fachliche Expertise ist in padiatri-
scher, entwicklungspsychologischer und
psychotherapeutischer Hinsicht gegeben,
wobei alle weiteren pidiatrischen, radio-
logischen und chirurgischen Subdiszipli-



Eine Erndhrungssonde ist eine medizinische
Intervention mit klarer Indikation und mdg-
lichen Komplikationen. Eine bisher wenig
beachtete Komplikation ist die Sondendepen-
denz. Ihre Behandlung wird Sondenentwdh-
nung genannt.

Jeder sondenlegende Arzt ist priméar fiir die
Indikation, Dauer und Effektivitat einer Sonde
verantwortlich, unabhéngig davon, ob es sich
um eine permanente oder eine voriiberge-
hende Sonde handelt.

Jedes Kind, das sitzen, stehen oder schon ge-
hen kann, ist neurologisch fit, selbststandig
essen und trinken zu erlernen. Ausnahmen
kommen nur bei seltenen Dysphagien und
isolierten Lahmungen im Kehlkopfbereich vor.
Ist die indizierte Sondierungsphase zu Ende,
besteht die therapeutische Herausforderung
in der Forderung der kindlichen Motivation,
essen lernen zu wollen und in der Unterstiit-
zung seiner oralen Fertigkeiten.

Die alleinige Betreuung eines Sondenkindes
durch die Berufsgruppe der Erndhrungsbera-
ter und/oder Logopéden ist falsch, weil Pro-
bleme entstehen konnen, die eine medizini-
sche Intervention verlangen.

Zu langes Sondieren kann das Gedeihen und
die Lebensqualitt eines Kindes auch negativ
beeinflussen. Es entsteht dann eine komplexe
Abhéngigkeit, die sowohl das Kind wie auch
seine Eltern im Sinne einer Suchtdynamik er-
fasst.

nen und vieles mehr ebenfalls unmittel-
bar verfiigbar sind. Das interdisziplinire
Team (ca. 30 Personen aus 8 bis 10 Be-
rufsgruppen) wird von einem For-
schungsteam von Diplomanden (derzeit
8) und Dissertanden (derzeit 3) begleitet.
In den vergangenen 20 Jahren wurden
tiber 1000 Siuglinge und Kleinkinder mit
komplexen Multimorbidititen dauerhaft
von ihrer Ernihrungssonde entwohnt
(Erfolgsrate stabil bei 86-94%). Viele Pa-
tienten wurden uns aus der Schweiz, an-
deren europiischen Lindern und Uber-
see zugewiesen. Da hier meist die
gesamte Familie anreist, musste die kiir-
zest mogliche Dauer der therapeutischen
Intervention fiir eine Sondenentw6h-
nung erarbeitet werden; sie betrigt 2 bis
3 Wochen. Die Sondenernihrung wird in
3 Tagen auf 0 bis 40 Prozent des ur-
spriinglichen Sondierungsvolumens re-

duziert. Je nachdem, wie das Kind auf die
Reduktion der enteralen Nahrung rea-
giert, kann dann unter medizinischer
Supervision und intensiver interdiszipli-
nirer Unterstiitzung die Sondierung be-
endet oder noch eine nichtliche Stabili-
sierungsmenge sondiert werden. Das
Grundprinzip der Forderung kindlicher ora-
ler Autonomie und die Notwendigkeit der
Entstebung von Hunger sind unabdingbar.
Die Forderung der kindlichen oralen
Fertigkeiten wird mit einem intensiven
interdiszipliniren Therapieprogramm
von 4 bis 6 Stunden tiglich unterstiitzt,
das sowohl individuelle Behandlungsein-
heiten (Pflege, Logopidie, Physio-,
Ergo-, Musik-, Psychotherapie, Ernih-
rungsberatung) als auch tigliche Grup-
pentherapien (Frithpicknick, Spiele-Es-
sen, Eltern-Kind-Schwimmen) enthilt.
Das Kind wird dabei keineswegs «ausge-
hungert», es wird im Gegenteil geradezu
in eine Esswelt versetzt, in der Nahrun-
gen aller Art nahezu zeitlich unbegrenzt
in jeder Therapieeinheit verfiigbar sind.
Letztlich sind die charakteristischen
Symptome der Sondendependenz bei den
kleinen Patienten, die aus Neuseeland,
Australien, USA, Indien, Japan oder Siid-
afrika nach Graz kamen, sowohl aus
kindlicher, wie auch aus elterlicher Per-
spektive beeindruckend stabil. Die ver-
schiedenen Grafiken (1 bis 6) zeigen ein
paar Ergebnisse aus den vergangenen 18
Monaten (Erfassungszeitraum: 1.1.2009
bis 31.6.2010, Erfassungsinstrument:
ARCHIMED, Version 4.62 in Koopera-
tion mit dem Institut fir medizinische
Statistik und Dokumentation, MUG).
Die Ergebnisse reprisentieren einen
Querschnitt der heterogenen Population
sondendependenter Kinder, die aus-
schliesslich zum Zweck der Sondenent-
wohnung (interdisziplinires Programm
iber 3 Wochen) aus 29 Lindern zuge-
wiesen wurden.

Weitere Angebote des
Grazer EAT-DOC-Teams

Inzwischen steht auch ein gut funktionie-
rendes NET-Coaching fiir Eltern und
Arzte in Deutsch und Englisch zur Verfii-
gung (auf Wunsch auch Italienisch und
Franzosisch). Zusitzlich zum ambulanten
und stationiren Therapieangebot der

Schwerpunkt

Grazer Universititsklinik fiir Kinder-
und Jugendheilkunde konnten damit im
letzten Jahr weitere 72 Kinder zu Hause
erfolgreich entwohnt werden. Bei dieser
neuen Population lag die Erfolgsrate so-
gar bei 96 Prozent, was wir vor allem dar-
auf zuriickfiihren, dass die Kinder in ih-
rem gewohnten hiuslichen Rahmen
verweilen konnten und wir mittels tig-
licher Videoanalysen ihre Fiitterungs-
situation manchmal sogar besser beur-
teilen konnten, als in der klinischen
Untersuchungssituation. In einer aktuel-
len Dissertation werden mithilfe einer
komparativen Analyse erstmals die Me-
thode sowie die neue Population unter-
sucht.

Fiir interessierte Kollegen bieten wir
ausserdem 11-mal jihrlich 1- bis 3-wo-
chige Sondenentwohnungskurse an, mit
deren Hilfe man sein Wissen um neue
Erfahrungen und Beobachtungsgrund-
lagen erweitern kann. Mehr unter
www.notube.at!

Unsere vollstindige Literaturliste ist
ebenfalls unter www.notube.at einzuse-
hen. Dort finden sich auch Diplomarbei-
ten und Dissertationen zum Thema, so-
wie weiterfithrende Anleitungen fiir
Eltern und professionelle Helfer.

Korrespondenzadresse:

Univ.-Prof. Dr. med. Marguerite Dunitz-Scheer

Univ. Klinik fir Kinderheilkunde

University Hospital for Children

A-8036 Graz, Osterreich

E-Mail: marguerite.dunitz-scheer@medunigraz.at
Internet: www.notube.at, www.kinderpsychosomatik.at
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