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Hilfen fir Kinder
mit Schluckproblemen

Die Grinde fur kindliche Ernahrungsprobleme sind

vielfaltig, die Symptome hingegen oftmals sehr dhnlich.
Die Belastung flr die Familie und das Kind sind immens.
Gerade hirnverletzte Kinder sind durch ihre Erkrankung
oft von Storungen beim Essen und Schlucken betroffen.
Das Hegau-Jugendwerk hat hier ein spezielles Konzept
entwickelt. Das Gailinger Konzept zur Erkennung und
Behandlung neurologisch begriindeter Schluck- und
Ess-Storungen basiert auf einer Betrachtungsweise,

die den Nutzen fur den Alltag in den Vordergrund stellt.

ei Kindern mit Proble-

men beim Schlucken

und Essen kommt es zu
einer Gedeihstérung. Wachstum
und Gewichtszunahme bleiben
hinter den Erwartungen zuriick
(der Kinderarzt berechnet oft-
mals einen Entwicklungsstand
unterhalb der 3. Perzentile). Es-
sen und Trinken nehmen einen
unverhéltnismégig groBen Teil
des Tages in Anspruch, fiir Spiel-
und Erholungsphasen sowie fiir
unbeschwertes familidres Zu-
sammensein bleibt zu wenig Zeit.
Essen und Trinken miissen oft er-
zwungen werden. Die Erfahrung,
dass dem Hungergefiihl eine
wohlschmeckende, in Gemein-
schaft eingenommene Mahizeit
mit befriedigender Sattigung fol-
gen kann, bleibt dem Kind leider
verschlossen.

Es entsteht ein Teufelskreis:
Das Kind muss ausreichend er-
n&hrt werden. Weil dies nie ohne
Stress erreichbar ist, entstehen
Spannungen bei und zwischen
allen Beteiligten: dem Kind, der
Familie und der Betreuungsein-
richtung. Wenn durch Mangel-
erndhrung oder héaufiges Ver-
schlucken (z.B. durch eine nicht

8 mot ¥

erkannte Schluckstorung (=Dys-
phagie) mit Aspiration von Nah-
rung in die Lunge) ernsthafte ge-
sundheitliche Probleme
auftreten, verschérft sich die Situ-
ation zusétzlich. Einigen Kindern
bleibt dann in Krisensituationen
neben immer wieder notwendiger
Antibiotika-Therapie und zeitlich
aufwandiger Inhalationsbehand-
lung nur noch die stationare Kran-
kenhauseinweisung.

Das Gailinger Konzept zur Er-
kennung und Behandlung neuro-
logisch begrindeter Schluck-
und Ess-Storungen basiert auf ei-
ner Betrachtungsweise, die den
Nutzen fiir den Alltag in den
Vordergrund stellt und wird er-
génzt durch ein Dysphagie-Ma-
nagement im ,Baukasten-Sys-
tem“ (siehe Textkasten 1) als
Handlungshilfe.

Erndhrungsproblemen durch
angeborene oder erworbene Stoff-
wechselstérungen oder psychoso-
matischen Erkrankungen widmen
wir auch unsere Aufmerksamkeit,

arbeiten in deren Behandlung aber
mit Partnern anderer medizini-
scher Fachrichtungen ebenso zu-
sammen wie bei begleitenden Pro-
blemen im Verdauungssystem und
Verdnderungen im Gesichts-,
Mund- und Halsbereich. Das The-
rapieangebot im Jugendwerk er-
streckt sich vor allem auf funktio-
nelle  Probleme bei der
Nahrungsaufnahme.

Eckpunkte
des Konzeptes

Wir unterscheiden

zwischen Essen, Schlucken

und Essverhalten

Die Aufnahme und Verarbeitung
der Nahrung im Mund ist auch
schon beim Kleinkind (etwa ab
dem 3. Lebensmonat bei regel-
rechter Entwicklung) der willkir-
lichen Steuerung unterworfen.
Das Schlucken im engeren Sinne,
also die Vorgange im Rachen hin-
ter dem Gaumen, ist ein hoch
komplexes, reflexartiges Zusam-
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menspiel von Empfindung und
Muskeltatigkeit. Zig Muskeln
miissen in Sekundenschnelle da-
flir sorgen, dass die Nahrung an
den Atemwegen vorbei in die
Speiserdhre gelangt. Die Unter-
scheidung ist keineswegs spitz-
findig, sondern hochst bedeut-
sam fiir die Therapie.

Diagnostik vor Therapie

Dieser selbstversténdlich klin-
gende Satz ist leider immer noch
nicht allgemein anerkannt.

Das Wort ,Schluckversuch® ist
beredtes Zeichen fir die Unart,
eine Gesundheitsstérung durch
das Prinzip ,Versuch und Irrtum*
zu behandeln. Bei Schlucksto-
rungen kann dieses Vorgehen le-
bensbedrohliche Folgen haben.
Wissenschaftliche Untersuchun-
gen bei Erwachsenen haben ge-
zeigt, dass beispielsweise nach
Schlaganfall die Aspirationsge-
fahr fiir die Sterblichkeit haupt-
sachlich verantwortlich ist.

Die Diagnostik von chroni-
schen und angeborenen Ernéh-
rungsproblemen bei oraler
Erndhrung umfasst die Kranken-
geschichte und die Beobachtung
des Essverhaltens. Bei akut er-
worbenen Stérungen stehen die
Symptome im Vordergrund der
Beobachtung. Trifft man, egal ob
chronisch oder akut, auf Warn-
symptome (gehdufte Atemwegs-



infekte, rasselnde Atmung, gur-
gelnde Stimme, Husten beim Es-
sen oder Trinken), empfiehlt sich
eine  apparative  Schluck-
untersuchung (Rontgen-Videoflu-
oroskopie oder Video-Endos-
kopie). Bei akut aufgetretener

Dysphagie zwingend vor Beginn
der oralen Kost, bei chronischen
Stdrungen zur Vorbeugung vor ge-

sundheitlicher Gefdhrdung, in
beiden Fallen zur Planung einer
fachgerechten Therapie.

Textkasten 1

Unser Dysphagie-Management enthélt folgende Elemente

im ,,Baukasten-System*“:

* Klinische und apparative Diagnostik.

e Schlucktherapie nach den oben genannten Eckpunkten.

e Anpassung und Empfehlung von Hilfsmitteln zur Lagerung
und Nahrungsanreichung, gegebenenfalls in Zusammenarbeit
mit Physiotherapie.

e Erstellen eines Diatplans (,Schluckdiét”, also Anpassung
der Nahrungsbeschaffenheit an die individuellen Fahigkeiten
des Kindes) und Anleitung der Eltern zur Zubereitung
angepasster und trotzdem nahrhafter, schmackhafter
und appetitlich aussehender Nahrung.

e Erstellen eines Erndhrungsfahrplans (Schrittweiser Ersatz
der Sondenernéhrung durch orale Kost. Mischkost,
wenn z.B. der Fliissigkeitsbedarf nur auf kiinstlichem Wege
gesichert werden kann).

* Bei Kindern mit kiinstlichem Atemweg oder kiinstlicher
Beatmung gelten dieselben Prinzipien fiir Diagnose und
Therapie. Ziel des Trachealkantilen-Managements ist soweit
méaglich die sprachliche Kommunikation und die sichere
orale Kost unter erschwerten Bedingungen.

Die ,,Baukésten“ konnen im Verlauf der Entwicklung des Kindes

oder seiner Erkrankung unterschiedliche Bedeutung erlangen

und werden von uns niemals starr festgelegt. Das bedeutet
eine nicht endende Verzahnung von Diagnostik und Therapie.

Das Hegau-Jugendwerk in Gai-
lingen kann auf (iber zwdlf Jahre
Erfahrung mit der videoendosko-
pischen Schluckuntersuchung
zuriickblicken und bietet diese
nicht nur fiir stationdr behandelte
Kinder an.

Unterscheidung zwischen
chronischen, meist
angeborenen und akut
erworbenen Problemen

Bei angeborenen Problemen (z.B.
Erbkrankheiten, vorgeburtliche
Fehlentwicklungen, schwere Erkran-
kungen im friihesten Sauglingsalter)
werden die Risiken einer Schluk-
kstorung durch intuitive Anpassung
des Essverhaltens gerade so (iber-
standen. Diese Sicherheit ist jedoch
triigerisch. Wenn zum Beispiel durch
einen Infekt, eine Operation oderan-
dere Unpésslichkeit weitere Risiko-
faktoren hinzutreten, wird aus der
chronischen Storung eine akute.

Akut erworbene Schlucksto-
rungen (z.B. durch Schadel-Hirn-
Verletzung, Sauerstoffmangel,
Hirnhautentziindung) gelten bei
Vorliegen von Warnsymptomen
bis zum Beweis des Gegenteils
als lebensbedrohlich.
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Behandlung nicht
methodenabhingig,
sondern diagnoseorientiert
Im Zentrum der Therapieplanung
stehen das Beschwerdebild und
das Ergebnis der Schluckdiag-
nostik. Es flieBen verschiedene
Therapieformen  (Funktionelle
Dysphagietherapie nach G.
Bartolome, F.0.T.T. nach K. Coom-
bes, Orofaciale Regulationsthera-
pie nach Castillo Morales, Neuro-
muskuldre Kontrolle nach J.
Brondo, NEPA nach T. Pdrnba-
cher) in das Gailinger Konzept ein.
Die Umsetzung der fir Erwach-
sene als wirksam erwiesenen
Funktionellen Schlucktherapie
(im Jugendwerk durch den Be-
reich Logopédie durchgefiihrt)
auf die Behandlung von Kindern
wird derzeit in Gailingen ausgear-
beitet.
Maf3nahmen zur Sicherstellung
einer bedarfsdeckenden
Erndhrung
Ziel der Behandlung von Ess- und
Schluckstérungen ist in erster Li-
nie der Schutz der Atemwege und
die Vorsorge vor Infektionen, in
zweiter Linie muss eine ausrei-
chende Versorgung des Korpers
mit Nahrstoffen und Flissigkeit
gesichert sein. An dritter Stelle
steht unser Bestreben, dass das
Kind ein positives und lustvolles
Verhdltnis zum Essen und Trinken
entwickelt. Dies gelingt aber nur,
wenn wir in der Lage sind die Not-
wendigkeit, unseren Organismus
zu erndhren, von dem sozialen Er-
lebnis der geschmackvollen und
gemeinschaftlichen Nahrungs-
aufnahme gedanklich zu trennen.
Bei Diagnostik und Therapie
ist die Beteiligung der Eltern
ausdriicklich erwiinscht

30 not 32007

Uns liegt an Transparenz der ge-
wonnenen Erkenntnisse und an
der akzeptierten Umsetzung in
den Alltag.

Im Rahmen eines diagnosti-
schen Kurzaufenthaltes von ein
bis drei Tagen bieten wir neben
der videoendoskopischen Unter-
suchung eine schlucktherapeu-
tische Befundung und eine Be-
ratung zu Hilfsmitteln und
diatetischen MaRnahmen an.

Wéhrend eines l&ngeren sta-
tiondren Aufenthaltes wird ein
individueller, auf den Entwick-
lungsstand des Kindes zuge-
schnittener, schlucktherapeuti-
scher Behandlungsplan erstellt.
Die Empfehlungen an die Eltern
missen alltagstauglich sein.

Hierfiir stehen wir auch nach
einer diagnostischen oder thera-
peutischen Mafnahme mit Rat
und Tat zur Verfigung.

Die Textk&sten verdeutlichen
das Konzept an zwei Beispielen.

Wir méchten am Schluss die-
ses Beitrags zusammenfassend
darauf hinweisen, dass sich die
Alltagshilfen fir Kinder mit ge-
storter Nahrungsaufnahme nicht
in verdickten Loffeln, 3-Monats-
Glasern, Andickungspulver, viel
Zeit und Geduld erschépfen diir-
fen. Eltern und Kinder missen
eine multiprofessionelle, fein ab-
gestufte, erfahrene und eng ver-
zahnte Diagnostik und Therapie

Textkasten 3

Eva (Lahmungen und Entwicklungsverzogerung durch Sauerstoff-
mangel bei der Geburt) wurde bis zum Alter von 15 Jahren mit
,Hohen und Tiefen“ ausschlieflich oral ernéhrt. Die Eltern berich-
ten, dass sie fliissige bis weiche Nahrung zu sich nehme ohne zu
kauen und ab und zu beim Trinken huste. Eine Mahlzeit dauere bis
zu 1 1/2 Stunden. Sie sei immer sehr schlank gewesen und anfallig
fiir Infekte. Im Rahmen einer heftigen Grippe kam es zu einer
Lungenentziindung, die einen stationdren Krankenhausaufenthalt
nétig machte. Seither esse sie sehr schlecht und werde immer
schwécher. Eva habe nun selbst ihre Unzufriedenheit mit dem
Zustand zum Ausdruck gebracht. In der Einrichtung fiir Korperbe-
hinderte, in der sie (iber Tag betreut und unterrichtet wird, habe sie
von der Entlastung durch eine PEG-Sonde von &hnlich betroffenen
Mitschtilern erfahren. Deshalb hat sich die Familie zundchst ambu-
lant im Jugendwerk vorgestellt. Die Diagnostik ergab eine ausge-
préagte Storung der Kau- und Transportbewegungen im Mund, video-
endoskopisch ein Eindringen von Nahrung in den Kehlkopfbereich
mit anschlieSendem Abhusten vor allem bei Fliissigkeiten (Gefahr
von ,,Mikro-Aspirationen und weiteren Infekten). Eine Berechnung
des alters- und groRengerechten Kalorien- und Néhrstoffbedarfes
ergab eine chronische Unterversorgung. Es wurde zu einer PEG-
Anlage geraten, um die Freude am Essen nicht stéandig durch den
Druck zur bedarfsdeckenden Erndhrung zunichte machen zu miis-
sen. Die PEG wurde dann mit Einverstdndnis von Eva und ihren
Eltern wahrend eines stationdren Kurzaufenthalts im Jugendwerk
angelegt. AuBerdem erfolgte eine ausfiihrliche Beratung und Anlei-
tung zur Verbesserung der Nahrungsaufnahme. Hierbei wurden
auch Anregungen seitens der Physiotherapie zur Optimierung der
Sitzhaltung durch Nachbesserungen am Rollstuhl einbezogen und
ein Erndhrungsfahrplan erstellt. Seitdem nimmt Eva an Gewicht zu
und isst wieder mit Vergniigen. An guten Tagen wird sie voll oral
ernahrt, nur Fliissigkeit wird (iber die PEG gegeben, an schlechten
Tagen wird auch Nahrung liber die PEG ergéanzt. Die Familie (iber-
legt nun, bei einem ldngeren stationdren Aufenthalt eine mund-
motorische Therapie in Angriff zu nehmen, um die vorhandenen
Féhigkeiten zu verbessern.

Textkasten 2

sowie bewdhrte und im Alltag

Bei Matthias wurde im Kleinkindalter ein hirnstammnaher Tumor
diagnostiziert und operativ entfernt. Folge waren eine Aphagie
(totaler Ausfall der Schluckmotorik), ein fehlender Hustenreflex
und ein verminderter Atemantrieb. Das Kind hatte eine Tracheal-
kaniile, musste hiertiber abgesaugt werden, war teilweise kiinstlich
beatmet und konnte nur (liber eine Sonde (PEG) ernahrt werden.
Beim Erstkontakt war es Matthias nicht méglich zu schlucken und
seinen Speichel zu kontrollieren. Er zeigte aber grofes Interesse an
Nahrungsmitteln, Geschmack und Geruch. In der Familie herrschte
grofier Leidensdruck. Nach wiederholten stationdren Aufenthalten
und Anwendung der oben beschriebenen ,Bausteine“ kann
Matthias nun wieder altersgeméf3 sprechen sowie kleine Mengen
Wasser und Brei mit einer erlernten Technik schlucken. Die Eltern
wurden ausfiihrlich zur Hilfestellung angeleitet und es wurde ein
Dysphagie-Management entwickelt, was es Matthias erméglicht,
auch an Familienfesten beim Essen an ,der grofSen Tafel“ teil zu
haben. Obwohl eine komplette orale Erndhrung zurzeit noch nicht
méglich ist, haben diese MafSnahmen zu einer Entspannung in der
Familie gefiihrt und alternative Mdglichkeiten aufgezeigt. Matthias
entdeckt mit Freude neue Geriiche und Geschmacksrichtungen.

praktikabel umsetzbare Maf3-
nahmen verlangen kbnnen, um
dem Ziel, némlich der weitest ge-
henden Teilhabe am gemein-
schaftlichen Ess-Erleben unter
erschwerten aber sicheren Be-
dingungen, so nahe wie moglich
zu kommen.

Hegau-Jugendwerk
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78262 Gailingen
diesener@hegau-
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hegau-jugendwerk.de
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