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Ein signifikanter Anteil an Kindern mit einer Cerebral-
parese (CP) leiden an einer Mehrfachbehinderung. Es
handelt sich um Stérungen von Haltung und Bewe-
gung als Folge nicht-evolutiver Lasionen des sich in
Entwicklung befindenden Hirns. Die Hirnldsionen sind
oft diffus, beidseitig und verursachen nicht nur eine
schwere motorische, sondern auch eine geistige Be-
hinderung sowie Sehstérungen und oft eine Epilepsie.
Es ware falsch anzunehmen, dass nur die CP fiir Mehr-
fachbehinderungen verantwortlich ware. Genetische,
metabolische, infektidse oder auch traumatische Ur-
sachen kénnen eine Mehrfachbehinderung verur-
sachen?.

Eine nicht unbedeutende Anzahl mehrfachbehin-
derter Kinder haben gastrointestinale Probleme und
erndhrungsbedingte Folgeschaden, oft mangelbe-
dingt, mit Auswirkungen auf ihr Wachstum. Es han-
delt sich deshalb um eine dem Risiko einer schweren
Mangel- oder Fehlernahrung besonders ausgesetzten
Population®?.

Zudem ist es bei diesen Kindern oft schwierig, den
Ernahrungszustand zu beurteilen: Schwierigkeiten
korrekt zu wagen und messen, gefundene Messwerte
sind nicht immer reproduzierbar, Tragen von Schie-
nen oder Korsett, Schwierigkeiten Appetit und Hun-
gergefiihl zu beurteilen. Oft sind diese Kinder infolge
ihres Gewichtes schwer zu tragen, sei es durch Pfle-
gekréafte oder Eltern. Und schliesslich kann die Wahr-
nehmung des Wachstums des mehrfachbehinderten
Kindes und seiner Sicherheit bei der Nahrungsauf-
nahme durch Familie und Pflegepersonen unterschied-
lich sein®.

Alle diese Hindernisse, die die Ernahrung erschwe-
ren kénnen, haben uns zu dieser Empfehlung veran-
lasst. Sie grindet auf den Empfehlungen der Euro-
pean Society for Paediatric Gastroenterology Hepa-
tology and Nutrition (ESPGHAN) von 2017 zur
Betreuung von Kindern mit einer Mehrfachbehinde-
rung durch multidisziplinére Teams in der Praxis. Ab-
bildung 1 stellt die Empfehlungen zur Evaluation und
Betreuung mehrfachbehinderter Kinder dar?.
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Beurteilung des Erndhrungszustandes

Es wurde nachgewiesen, dass auf Grund der vermin-
derten Beweglichkeit oder fehlenden adaquaten Bestim-
mungen von Gewicht und Lange, Kinder mit schwerer
Cerebralparese nicht den Standardkurven der WHO fol-
gen. Die ESPGHAN empfiehlt jedoch als Ziel, ein Wachs-
tum im Bereiche von P10-P25 auf den landestblichen
Wachstumskurven anzustreben'?.

Die anthropometrische Beurteilung ist der Eck-
pfeiler beztiglich Ernahrungszustand, selbst wenn dies
im Rahmen einer tiblichen padiatrischen Sprechstunde
schwer durchfiihrbar ist. Wir schlagen deshalb vor,
dass versucht wird, jeweils dieselbe Messmethode
und moglichst dieselbe Fachperson einzusetzen.

Die Verteilung von Fettmasse, wie auch die Kno-
chen- und Muskelmasse weichen von den Gblichen,
durch DEXA-Scan beurteilten Richtwerten fiir Kinder

Anthropometri- Methoden
sche Parameter

Gewicht Stuhl- und Rollstuhlwaage

Waage mit Hangevorrichtung

desselben Alters ab. Dies veranlasst uns, flr jeden
Patienten ein individuell angepasstes Monitoring zu
empfehlen. Die Erndhrungsberatung soll darauf hin-
zielen, eine zu starke Zunahme der Fettmasse auf Kos-
ten der Muskelmasse zu vermeiden. Die indirekte Ka-
lorimetrie ist die Untersuchung der Wahl, um den in-
dividuellen Energiebedarf zu bestimmen. Diese
Messmethode ist jedoch schwer zuganglich und bei
diesen Patienten schwer durchfiihrbar, weshalb wir
sie in diesem Dokument nicht genauer erlautern
werden?,

Die bei Kindern mit Mehrfachbehinderung emp-
fohlenen anthropometrischen Parameter und Metho-
den sind in Tabelle 1 zusammengestellt:?.

Zeichen, die auf eine Mangelernahrung hinweisen,
sind in Tabelle 2 aufgelistet!?.

Wichtige zu beachtende Punkte

Das Verhaltnis Gewicht/Lange kann durch
verminderte Muskelmasse oder erhéhte
Fettmasse verfélscht sein. Es wird deshalb

Lange Wenn méglich Riickenlage
Messung segmentweise
(Tibia, Ulna, Knie-Ferse)

empfohlen, Gewicht und Lange nicht als einzige
anthropometrische Parameter zu verwenden.

Hautfalten und Hautfalten werden tber

Fettansammlung am Arm geringer als

Armumfang Triceps und Biceps am Abdomen
gemessen, der Umfang
Mitte Oberarm
Knochenmasse Messung der Knochen- Bei Kontrakturen im Huftbereich DXA des Femurs
dichte mittels Dexa-Scan oft nicht durchfiihrbar. Messung der Wirbelsaule
(DXA) bei Spondylodesematerial nicht maéglich.
Koérperzusammen- Impedanzmetrie Dexa-Scan Keine glltigen Normwerte fur Kinder.

setzung: Muskel-
masse, Fettmasse

Kann der individuellen Verlaufskontrolle dienen.

Tabelle 1. Anthropometrische Parameter und Messmethoden beim mehrfachbehinderten Kind

(Adaptiert nach Romano et coll., ESPGHAN 2017)

Klinische Symptome

* Schwierige Wundheilung, Dekubitus, Druckpunkte

* Verminderte periphere Durchblutung

Z-Score fir altersgemasse Lange <-2

Tricepsfalte <10. Perzentile fur Alter und Geschlecht

Armumfang <10. Perzentile fiir Alter und Geschlecht

Wachstumsriickstand, fehlende Gewichtzunahme

Tabelle 2. Klinische Zeichen die auf eine Mangelerndhrung hinweisen.

PAEDIATRICA Vol.31|2-2020

15



16

Beurteilung des Aktivitdtsgrades sowie

des Energie- und Nahrungsbedarfs

Um den Energie- und Nahrungsbedarf angemessen
abschatzen zu koénnen, sollten die folgenden Punkte
beachtet werden?239:

e Kinder im Rollstuhl verbrauchen 60 bis 70% des Ka-
lorienbedarfs eines gleichaltrigen gesunden Kindes

® Gehfahige Kinder mit einer neurologischen Stérung
konnen einen hoheren Energiebedarf haben als
gleichaltrige gesunde Kinder

e Kinder mit enteraler Erndhrung haben einen gerin-
geren Kalorienbedarf als Kinder mit oraler Ernah-
rung

e Das Verhaltnis zwischen Gesamtkalorienverbrauch
und Kalorienverbrauch in Ruhe liegt fiir eine nor-
male Betatigung bei 1.5-1.6, kann aber bei Kindern
mit eine CP-Tetraplegie auf 1.1 absinken

e Schwer unterernahrte Kinder konnen eine Erhéhung
des taglichen Proteinbedarfes um bis 2-2.4 g/kg in
ihrer Ernahrung benétigen.

Laborparameter fiir die Beurteilung des
Erndhrungszustandes

Zur Fritherkennung einer Mangelernahrung bei mehr-
fachbehinderten Kindern sind keine Laboruntersu-
chungen notwendig, es wird jedoch empfohlen, die
Evaluation des Erndhrungszustandes zu ergénzen, um
eventuelle Mangel zu erfassen. Kein Parameter ist je-
doch spezifisch und ein «biochemischer Status» kann
die klinische Untersuchung nicht ersetzen'?.

Ein Mangel an Spurenelementen wie Eisen, Zink,
Kupfer und an Vitamin D, B12 und Folséure findet man
je nach Studie bei 10-55% der Falle. Eine Knochen-
krankheit bei Vitamin D- und Calciummangel ist mog-
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lich, obwohl Studien keinen direkten Zusammenhang
zwischen pathologischen Frakturen und Vitamin
D-Mangel zeigen. Antiepileptika konnten mit gewissen
Mangelzustanden in Zusammenhang gebracht wer-
den, es besteht jedoch wenig Evidenz. Ein Eiweissman-
gel ist selten durch die Bestimmung von Albumina-
mie/Préaalbumindmie erfassbar349.

Tabelle 3 fasst die empfohlenen Laboruntersu-
chungen zur Beurteilung des Ernahrungszustandes
zusamment?,

Beurteilung der oralen Erndhrung

Schlucken ist ein physiologischer Vorgang, der die
Nahrung vom Mund in den Magen beférdert und in 3
Phasen ablauft:

® Orale Phase: Saugreflex, Mundschluss, Kauen und
Transport des Nahrungsbolus durch die Zunge

® Pharyngeale Phase: Weiterbeférderung des Bolus
vom Gaumensegel in den Hypopharynx und zum
oberen Osophagussphinkter

e Oesophageale Phase: Koordinierte Offnung und
Schliessung des oberen und unteren Osophaguss-
phinkters und Transport durch die Osophaguskon-
traktionen.

Bei Kindern mit Mehrfachbehinderung besteht oft
eine oropharyngeale Dysfunktion. Damit besteht bei
diesen Patienten ein erhdhtes direktes oder indirek-
tes Aspirationsrisiko. Schon wahrend der oralen Phase
kénnen das Zubereiten und der Transport des Nah-
rungsbolus in der Mundhéhle gestort sein. Es kann
bei mehrfachbehinderten Kindern schwierig sein, den
Zustand der Zahne zu beurteilen. Karies ist bei die-
ser Population jedoch haufig und kann Ursache von
Schmerzen sein. Die pharyngeale Phase des Schluck-
vorganges kann insbesondere durch eine Funktions-

Harnstoff, Kreatinin

Blutgasanalyse mit Glucose und Elektrolyten

Blutbild

Ferritin, Fe-Sattigung oder Transferrinrezeptor

Calcium, Magnesium, Phosphat

Albumin, Gesamteiweiss

Leberenzyme

Vitamine A, D, E, B12, Folsaure, Quick/INR (zur Vitamin K-Bestimmung)

Parathormon

In Betracht ziehen: Zink, Urinuntersuchungen (Phosphat, Calcium, Elektrolyte, Methylmalonsaure)

Tabelle 3. Laboruntersuchungen zur Beurteilung des Erndhrungszustandes.
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storung des Gaumensegels beeintrachtigt sein, und
ein Flussigkeitsstau im Pharynx kann zu Aspiration
wahrend der Nahrungsaufnahme fithren. Und schliess-
lich kann eine mehr oder weniger stille Aspiration
durch einen gastro-6sophagealen Reflux oder durch
im Osophagus blockierte Nahrung hervorgerufen wer-
den. Die Evaluierung der drei Phasen muss unbedingt
durch eine erfahrene Fachperson, z.B. eine Logopa-
din erfolgen. Je nach klinischen Zeichen kénnen zu-
satzliche Abklarungen (Videofluoroskopie des Schluck-
aktes, High-Resolution-Manometrie des Osophagus,
Impendanz-pH-Metrie, Endoskopie des oberen Ver-
dauungstraktes) in Betracht gezogen werden'29.

Erndhrungsbetreuung

Bei oropharyngealer Dysfunktion sind in erster Linie
die Textur der Nahrung sowie die Dauer der Mahlzeit
und Haltung wéhrend der Mahlzeit anzupassen, um
Komplikationen wie die Aspiration von Nahrung zu
vermeiden. Die Behandlung besteht in sensomotori-
scher Stimulation zur Optimierung des Schluckaktes,
und beinhaltet Ubungen fiir Lippenschluss, Gesichts-
muskulatur und Zungenmotorik.

Die Ernahrung muss dem Erndhrungszustand, dem
neurologischen Status und Aktivitatsniveau, aber auch
den energetischen Bediirfnisse des Kindes angepasst
werden. Auch soll die Autonomie des Kindes respek-
tiert werden, wenn Essen willentlich geschieht.

Nicht nur die energetischen Bediirfnisse miissen
erflllt werden, sondern auch der Bedarf an Proteinen
und Spurenelementen. Unter letzteren sind die wahr-
scheinlich wichtigsten Eisen, Vitamin D und Jod. Um

Methode Technik

Mit oder ohne Sedativum
Durch eine erfahrene
Fachperson ausgefiihrt
(kann eventuell den Eltern
anvertraut werden)

Magensonde

eine angemessene Supplementation zu erreichen, soll-
ten die Empfehlungen der Schweizerischen Gesell-
schaft fiir Ernahrung, der DACH (Deutschland, Oster-
reich, Schweiz) und der ESPGHAN bertcksichtigt
werden.

Eine Ernahrungshilfe sollte in Betracht gezogen
werden, wenn die orale Erndhrung zu wesentlichen kli-
nischen Komplikationen fiihrt, wenn der energetische
Bedarf nicht gedeckt ist oder wenn die tégliche Dauer
der Mahlzeiten 4 Stunden tiberschreitet. Diese Mass-
nahme ist fur die Eltern oft einschneidend, manch-
mal schwer zu akzeptieren und bedarf deshalb be-
gleitender Massnahmen. Die Anderung der Essge-
wohnheiten ihres Kindes kann fiur die Eltern
schmerzlich sein, sie bedirfen deshalb der Unterstiit-
zung. Préazise Erlauterungen durch einen péadiatri-
schen Gastroenterologen und eine Bedenkzeit sind
notwendig. Eltern und Betreuungspersonen miissen
dartber informiert werden, dass eine enterale Ernéh-
rung die orale nicht ersetzt, und es wichtig ist, eine
teilweise orale Ernahrung fortzufiihren, oder zumin-
dest eine orale Stimulation, um den physiologischen
Schluckakt zu erhaltent29,

Tabelle 4 beschreibt die verschiedenen Méglich-
keiten kiinstlicher Ernahrung fur Kinder 2.

Ist eine enterale Ernahrung indiziert, so muss die
Wahl der Nahrung dem Alter und den individuellen Be-
dirfnissen angepasst werden. Es ist empfehlenswert,
die entsprechenden Anpassungen anfangs mit Hilfe
einer Diatassistentin vorzunehmen. Folgende Punkte
missen beachtet werden:

Wichtige zu beachtende Punkte

Kurzfristig enterale Ernahrung oder falls keine
chirurgische Massnahme angeboten werden
kann. Kann zu tibermassigem Sekretfluss
beitragen. Muss alle 3-4 Wochen gewechselt
werden.

Gastrostomie Endoskopisch
(PEG) und/oder chirurgisch
Sonde oder Knopf

Je nach anatomischen Verhaltnissen und den
Gewohnheiten des Pflegeteams. Sonde verbleibt
3-6 Mte., dann anlegen eines Knopfes. Knopf
muss alle 3-6 Mte. gewechselt werden.

Gastro- Endoskopisch
Jejunostomie und/oder chirurgisch

Bei ungeniigender Magenentleerung oder gast-
ro-6sophagealem Reflux (vor oder anstelle von
Antireflux- Chirurgie). Erméglicht Magenaspira-
tion und jejunale Erndhrung. Knopf muss alle
3-6 Mte. gewechselt werden.

Jejunostomie Chirurgisch

Setzt das Anlegen einer Darmschlaufe mittels
chirurgischen Eingriff voraus. Knopf muss

alle 3-6 Mte. gewechselt werden. Anfanglich
kontinuierliche Erndhrung, Nahrungsmischung
der jejunalen Lage angepasst.

Tabelle 4. Methoden zur enteraten Erndhrung.
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e Verabreichungsart: Enterale Erndhrung im Prinzip
als Bolus (ist physiologischer) oder kontinuierlich;
Entscheidung je nach Toleranz des Kindes und Fami-
lien-/Betreuungsumstanden. Bei jejunaler Erndhrung
ist kontinuierliche Verabreichung vorzuziehen, um
Nahrungsintoleranz und Durchfall zu vermeiden.

* Wahl des Produktes fiir die enterale Erndhrung:
Far Gber einjahrige Kinder wird eine standardisierte
polymere, ballaststoffreiche Losung empfohlen. Bei
Volumenintoleranz oder hoherem energetischem
Bedarf kann, ausser bei jejunaler Verabreichung, ein
polymeres hyperkalorisches (1.5 kcal/ml) Produkt
verwendet werden. Im ersten Lebensjahr kann Saug-
lingsnahrung oder Muttermilch verwendet werden.
Hat sich der Ernahrungszustand stabilisiert, werden
bevorzugt hypokalorische, fettarme, ballaststoff-
und spurenelementreiche Lésungen verwendet.

® Bei schwerer Mangelernahrung besteht das Risiko
des Refeeding-Syndroms, und es wird eine statio-
nare Anpassung der Erndhrung empfohlen.

¢ Es gibt keine Empfehlungen zur Verwendung haus-
gemachter Nahrungslésungen; es besteht das Ri-
siko des Verstopfens der Sonde oder ungeniigender
Kalorienzufuhr. Bei schwer mangelernahrten Kin-
dern sollte deshalb das Vorsichtsprinzip walten und
dies muss den Eltern erklart werden.

Langfristige Uberwachung

Das Wachstum und das Eintreten der Pubertat sind
wichtige Phasen bei der Erndhrungsberatung mehr-
fachbehinderter Jugendlicher, insbesondere in Hin-
sicht auf die Entwicklung von Nervensystem, Lungen
und Skelett.

Fur Risikokinder gelten folgende Empfehlungen:

e Dreimonatliche Kontrolle von Wachstumsparame-
tern und der Erndhrung durch den Kinderarzt

® Halbjahrliche Kontrolle der anthropometrischen Pa-
rameter, der energetischen Bedrfnisse und des Er-
nahrungsstatus durch die Erndhrungsberatung und
den péadiatrischen Gastroenterologen

e Jahrliche Uberpriifung der Ernahrung und Spure-
nelemente, inklusive Laborabklarung wie in Tabelle
3 dargestellt, durch den pédiatrischen Gastro-
enterologen.

Autorinnen
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Bei mehrfachbehinderten Kindern besteht das Risiko
einer Mangelernahrung, die sich auf ihre allgemeine
und insbesondere neurologische Entwicklung auswir-
ken kann. Eine multidisziplindre Betreuung durch Kin-
derarzt, padiatrischen Gastroenterologen und Thera-
peuten (Logopéadin, Physio- und Ergotherapeuten, Er-
nahrungsberater), aber auch durch die Familie und
weitere das Kind betreuende Personen, ist wesentlich.
Oft treten bei der Indikationsstellung einer Gastrosto-
mie oder eines anderen enteralen Zugangs ethische
Fragen auf, fir die man Zeit und ein offenes Ohr ha-
ben muss!?.
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