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THEORIE UND PRAXIS

Kindliche Schluckstorungen

Behandlung und Forschung im Rehabilitationszentrum
fiir Kinder und Jugendliche in Affoltern am Albis (Schweiz)

Susanne Bauer, Chiara Hanser, Lea Tschirren

ZUSAMMENFASSUNG. Einen Schwerpunkt der logopadischen Tatigkeit im Rehabilitationszentrum in
Affoltern am Albis stellt die Diagnostik und Therapie von kindlichen Schluckstérungen dar. Die Kenntnis
der physiologischen Essentwicklung ist dafir eine entscheidende Grundlage. Nach einem Uberblick
Uber die Unterschiede der Dysphagietherapie bei erworbenen und angeborenen Hirnschadigungen
wird der Fokus auf die Zerebralparese gelegt. Bei der Durchfiihrung einer klinischen Studie am Rehabi-
litationszentrum zur Uberprifung der Reliabilitat und Validitat der deutschen Ubersetzung des , Eating
and Drinking Ability Classification System” (EDACS) fir Kinder und Jugendliche mit Zerebralparese zeig-
te sich eine sehr gute Reliabilitat (0,91) und eine hohe Validitat (0,66). Als Vergleichsinstrument diente
der Bogenhausener Dysphagiescore (BODS). Die Erhebung wurde aktuell mit einer gré3eren Stichprobe
weitergeflihrt und ist abgeschlossen (Artikel in Vorbereitung). Durch den Ubersetzungsprozess ist eine
Version fir alle deutschsprachigen Lander (Schweiz, Osterreich, Liechtenstein, Deutschland) entstan-
den. Das EDACS (Manual und Algorithmus) ist kostenlos erhaltlich: www.kispi.uzh.ch/rza/de/forschen-
de/publikationen/downloads/Seiten/default.aspx.
Schliisselwdrter: kindliche Schluckstorung — padiatrische Dysphagie — Essentwicklung — Zerebralparese — EDACS
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Besonderheiten
kindlicher Schluckstérungen

Kindliche ~Schluckstérungen  (padiatrische
Dysphagien) sind ein komplexes und wach-
sendes Behandlungsfeld. Im Rehabilitations-
zentrum in Affoltern am Albis stellen sie ei-
nen Schwerpunkt in der logopadischen und
interdisziplindren Behandlung dar (Abb.1).
Was sind die Besonderheiten einer padiatri-
schen Dysphagie?

Die Kindheit ist eine Phase einer unvergleich-
baren kérperlichen und kognitiven Entwick-
lung. Dodrill & Gosa (2015) weisen darauf
hin, dass im Unterschied zu Erwachsenen,
Schluckstérungen bei Kindern neben dem
Risiko flr respiratorische bzw. pulmonale
Komplikationen aufgrund von Aspirations-
ereignissen eine Gefahrdung flr das Wachs-
tum und die Entwicklung darstellen.

Das Auftreten einer padiatrischen Dyspha-
gie hat vielfaltige und zudem haufig ande-
re Ursachen als bei Erwachsenen. Limbrock
(2011a) nennt in seiner Ubersicht lokale bzw.
anatomische Ursachen, gastroenterologische
sowie neurogene Ursachen (angeborene und
erworbene Hirnschadigungen), neuromusku-
lare und neurometabolische Ursachen, gene-
tische Syndrome sowie Frihgeburtlichkeit.
Kindliche Schluckstérungen zeichnen sich so-
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mit durch eine besondere Heterogenitét aus
und erfordern eine individuell zugeschnitte-
ne Behandlung (Dodrill & Gosa 2015).

In der Fachliteratur gibt es eine grof3e Band-
breite in den Angaben zur Prdvalenz und
Inzidenz von padiatrischen Dysphagien
(Lefton-Greif et al. 2010). Dies liegt unter
anderem daran, dass der Begriff Dysphagie
sehr variabel definiert wird, sowie an der
Methodik, die zur Erfassung der Schluck-
storungen eingesetzt wird. So wird eine
Vielfalt von Stérungen der Nahrungsauf-
nahme zu pdadiatrischen Dysphagien gezahlt
z.B. Futterstérung, Ess- und Trinkstérung,
mundmotorische Stérung, myofunktionelle
Storung, Nahrungsverweigerung, Reflux-
symptom, Gedeihstérung, ohne dass eine
genaue Differenzierung vorgenommen wird
(Miller & Willging 2003, Frey 2011, Motzko
& Weinert 2012).

Die Definition einer Dysphagie umfasst die
,Stérung der Aufnahme, der Zerkleinerung
oder des Transports von Nahrung/Flussig-
keiten (inklusive Transport von Speichel und
Sekret) in der oralen, pharyngealen oder
Osophagealen Phase” (Limbrock 2011a, 83).
Somit ist die Dysphagie eine Stérung des
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gie ist es wichtig herauszustellen, dass die
Dysphagie eine fahigkeitsbezogene Stérung
ist, die von einer verhaltensbedingten Futter-
stérung zu unterscheiden ist (Dodrill & Gosa
2015). Futterstorungen bedeuten, dass das
Kind keine Nahrung oder FlUssigkeit zu sich
nimmt, auch wenn es keinen nachvollziehba-
ren korperlichen Grund fur die Essverweige-
rung gibt. Kiihn et al. (2014) betonen, dass in
diesen Fallen zuerst unentdeckte Schmerzen
(z.B. Tonsillitis, Pharyngitis oder Zahnwech-
sel), traumatische orale Erfahrungen (z.B.
Ernahrung mit einer Nasensonde, absaugen)
oder sensorische Missempfindungen (z.B.
orale Hypersensitivitat) ausgeschlossen wer-
den mussen.

Schluck- und Futterstérungen treten in der
Padiatrie im Zusammenhang mit medizini-
schen Erkrankungen, psychosozialen Risiko-
konstellationen und Entwicklungsstérungen
auf (Aswathanarayana et al. 2010). Haufig
zeigen sich starke Uberlagerungen in der
Symptomatik.

Logopadische Assessments

,Die klinische Dysphagiediagnostik in der Pa-
diatrie hat zum Ziel festzustellen, ob ein Kind
sicher, mit Freude und ausreichend ernahrt
werden kann” (Aswathanarayana & Lettgen

2012, 17). Es gibt jedoch kaum Evidenz und
wie oben beschrieben keine einheitliche Ter-
minologie fur diesen Bereich. Folgende im
englischsprachigen Raum haufig eingesetzte
Diagnostikinstrumente sind zum Teil auf die
Gutekriterien der Objektivitat, Reliabilitat und
Validitat Uberprift worden: Neonatal Oral
Motor Assessment Scale (Palmer et al. 1993),
Schedule for Oral Motor Assessment (Skuse
et al. 1995), Dysphagia Disorders Survey
(Sheppard et al. 2014). Dennoch gibt es im
Unterschied zum Erwachsenenbereich fur
den Bereich der Padiatrie keine belegte Evi-
denz fur klinische Aspirationsmarker.
Aswathanarayana & Lettgen (2012) stellen
drei Kriterien vor, die ein klinisches Diagnos-
tikinstrument in der Padiatrie erflllen sollte:
e Effizienz und Einfachheit in der klinischen
Handhabung
e Pradiktive Marker flr einen klinischen
Aspirationsverdacht
e Differenzialdiagnostische Abgrenzung
zwischen oropharyngealen Dysphagien,
6sophagealen Erkrankungen und frih-
kindlichen Fitterstérungen
Mit der deutschen ,Feeding and Swallowing
Checklist (FSC)" (Aswathanarayana & Lett-
gen 2012) und der ,Erfassung oralmotori-
scher Fahigkeiten und der Nahrungsaufnah-
me (EOFN)” (Stefke et al. 2013) bestehen im

B Abb. 1: Das Rehabilitationszentrum fiir Kinder und Jugendliche in
Affoltern am Albis (Schweiz)

Seit 1945 betreibt das Universitats-Kinderspital ZUrich das Rehabilitationszentrum in Affoltern
am Albis. Es ist die einzige Rehabilitationsklinik flr die Neurorehabilitation von Kindern und
Jugendlichen in der Schweiz. Hier werden Kinder und Jugendliche behandelt und betreut, die
an den Folgen von angeborenen oder erworbenen Krankheiten oder Verletzungen leiden.
Das Ziel eines Aufenthaltes ist es, den Betroffenen zu groStmaoglicher Selbststandigkeit zu
verhelfen und dadurch die Lebensqualitat der ganzen Familie zu verbessern. Die Struktur des
Hauses und der inhaltlichen Arbeit orientiert sich dabei an der Internationalen Klassifikation
der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit fir Kinder und Jugendliche (ICF-CY).
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deutschsprachigen Raum Grundlagen fur
weitere Forschungsarbeiten.

Die physiologische
Essentwicklung

Ein anderer Unterschied zum Erwachsenen-
bereich liegt darin, dass kindliche Schluck-
stérungen in den ersten Lebensjahren in
die Zeit der Essentwicklung fallen. Wichtige
Bausteine sind hierfir die sensorische und
(oral)motorische sowie die kognitive und so-
ziale Entwicklung. Besonders wichtig in der
Essentwicklung ist zudem die Erfahrung der
Selbstregulation (Hunger- und Sattigungs-
geflhl).

Die Nahrungsaufnahme ist eine der ersten
Aktivitaten, die ein Neugeborenes durch-
fuhrt und erfordert eine abgestimmte Atem-
Saug-Schluck-Koordination. Das Trinken an
der Brust oder von der Flasche erfolgt dabei
reflektorisch als Gesamtbewegungsablauf.
Die Atem-Saug-Schluck-Koordination wird
im Verlauf immer ausgereifter und willkar-
lich beeinflussbar. Die Nahrungsaufnahme
des Sduglings ist im Unterschied zur spate-
ren Nahrungsaufnahme durch frihkindliche
orale Reflexe und Reaktionen bestimmt und
umfasst nur eine (flissige) Konsistenz (Biber
2012).

Der Wechsel zur oralmotorischen Kontrolle,
beginnend in den ersten Lebensmonaten,
stellt einen wichtigen Entwicklungsschritt dar
und ist eine Voraussetzung flr die Umstel-
lung auf Breikost, die Kauentwicklung und
die Umstellung auf feste Kost. In dieser Zeit
beginnt somit die Entwicklung einer willkdrli-
chen (kortikalen) Kontrolle und die primitiven
Reflexe werden langsam integriert. Mit zwei
Jahren ist die Essentwicklung weitgehend
abgeschlossen.

Kindliche Schluckstérungen nach
erworbenen Hirnschadigungen

Kinder und Jugendliche nach einer erwor-
benen Hirnschadigung (z.B. durch Schadel-
Hirn-Traumata oder Schlaganfalle) werden
im Rehabilitationszentrum auf der Station fur
Frihrehabilitation behandelt. Die erworbe-
ne Dysphagie ist gekennzeichnet durch eine
vor dem Ereignis physiologische orofaziale
Entwicklung. In der Dysphagietherapie geht
es darum, die neuronal bereits erworbenen
Bewegungsmuster wieder hervorzurufen
bzw. zu reorganisieren (ICF: Struktur- und
Funktionsebene). Der Korper ist mit einer
neuen Situation konfrontiert und anfallig,
zum Beispiel besteht ein hohes Risiko fur
eine Pneumonie als Folge einer Aspiration.
Im Mittelpunkt der Dysphagiebehandlung
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stehen die Evaluation flr ein sicheres Schlu-
cken, die sensomotorische Stimulation und
Stimulation der Schluckfrequenz (Speichel)
und der Nahrungs- und Flissigkeitstransport.
Der Kostaufbau erfolgt in Abhdngigkeit vom
Allgemeinzustand, von der Atemsituation,
den Schutzreflexen, der Wachheit und Be-
lastbarkeit.

Die ganze Familie erlebt eine belastende Situ-
ation und eine enge Begleitung der Eltern ist
ein wesentlicher Bestandteil der Therapie. Es-
sen war zuvor eine normale Familienaktivitat.
FUr das Kind entsteht ein plétzlicher Verlust
der vorher selbststandigen Alltagsaktivitat
,Essen” und eine kurz- oder langerfristige
Unterbrechung in der Autonomieentwick-
lung. Die therapeutischen Ziele bei erwor-
benen Hirnschadigungen umfassen, wenn
maglich, das Wiedererlangen der pramorbi-
den Fahigkeiten und die Unterstlitzung von
weiteren Entwicklungsschritten. Wichtig ist,
dass die Dysphagietherapie sobald wie mdg-
lich nach dem Ereignis beginnen kann.

Kindliche Schluckstorungen bei
angeborenen Hirnschadigungen
(Fokus Zerebralparese)

Bei Kindern mit einer angeborenen Dyspha-
gie liegt von Beginn an eine beeintrachtigte
orofaziale Entwicklung vor. Es besteht eine
Adaption des Korpers von Geburt an (z.B.
ist der Kérper Mikroaspirationen von Geburt
an gewohnt). Eine erschwerte Nahrungsauf-
nahme stellt fur die Eltern/Familien je nach
Schweregrad der Beeintrachtigung von An-
fang an ein zentrales und belastendes The-
ma dar. Essen ist ein wichtiges Element in
der Beurteilung und Wahrnehmung der Le-
bensqualitdt und eine wichtige Interaktion
zwischen Kind und Bezugsperson (manchmal
eine der einzigen Interaktionsformen).

Die Zerebralparese ist der haufigste Grund
fir eine motorische Behinderung im Kindes-
alter und hat eine Pravalenz von 1,77 pro
1000 Lebendgeborenen (Sellier et al. 2016).
Der Begriff Zerebralparese beschreibt eine
Gruppe von nicht voranschreitenden Sto-
rungen des sich entwickelnden Gehirns, die
hauptsachlich die Entwicklung von Bewe-
gung und Haltung beeintrachtigen. Neben
der motorischen Stérung kénnen — abhangig
vom Schweregrad — Komorbiditaten oder
kognitive Einschrankungen hinzukommen
(Meyer-Heim et al. 2014).

Die Stérungsbereiche mit Auswirkungen
auf die Nahrungsaufnahme umfassen bei
Zerebralparese unter anderem die Haltung
und Atmung (z.B. fehlender Haltungshin-
tergrund, eingeschrankte oder fehlende
Rumpf- und Kopfkontrolle, pathologische
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Bewegungsmuster), den Mundbereich (z.B.
Sensibilitatsstorungen, anhaltende frihkind-
liche Reflexe, fehlende oralmotorische Kont-
rolle) sowie die Zahn- und Kieferstellung (z.B.
gotischer Gaumen, Fehlbisse/offener Biss)
(Limbrock 2011b).

Typische Schwierigkeiten der Nahrungsauf-
nahme bei Kindern mit Zerebralparese ist das
Erreichen einer nachsten Entwicklungsstufe.
Zum Beispiel gelingt Kindern mit Zerebral-
parese das Trinken aus der Flasche aufgrund
der persistierenden Saugreaktion haufig gut,
jedoch kann es zu Schwierigkeiten bei der
Umstellung auf das Trinken aus dem Becher
kommen.

Ebenso ist flr viele Kinder die Nahrungsauf-
nahme von breiigen Konsistenzen aus der
Flasche oder mit dem Loffel mdglich. Der Brei
wird dabei meist mittels Saugbewegungen
transportiert, ebenfalls aufgrund der persis-
tierenden Saugreaktion. Eine Umstellung des
Nahrungsangebotes auf weiche Kost und
festere Konsistenzen ist dann erschwert oder
nicht méglich.

Durch die anhaltende Gabe von flussigen und
breiigen Konsistenzen wird jedoch die frih-
kindliche Saugreaktion weiter gefestigt und
automatisiert und nicht durch nachste sen-
somotorische Entwicklungsschritte abgeldst.
In der Folge zeigen sich sekundére Probleme
wie veranderte Zahnstellungen, ein beein-
trachtigtes Kieferwachstum oder Gedeihsto-
rungen. In der Dysphagietherapie bei ange-
borenen kindlichen Schluckstérungen geht
es daher meist darum, neue Bewegungsmus-
ter anzubahnen und damit weitere orofaziale
Entwicklungsschritte zu ermdglichen.

Neu: Klassifikationssystem der
Ess- und Trinkfahigkeit fiir Kinder
und Jugendliche mit Zerebral-
parese (EDACS)

Im Rehabilitationszentrum in Affoltern am

Albis stellen Kinder und Jugendliche mit Ze-

rebralparese eine grof3e Patientengruppe dar

(2016: 46%). Die Auftretenshdufigkeit der

Ess- und Trinkschwierigkeiten bei Kindern

und Jugendlichen mit Zerebralparese wird in

der Literatur mit einer grofen Bandbreite von

27 % bis 85% angegeben (Waterman et al.

1992, Benfer et al. 2013). Bislang existierten

fur Kinder und Jugendliche mit Zerebralpare-

se drei reliable und valide funktionelle Klassi-
fikationssysteme:

e Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) zur Einteilung der
grobmotorischen Funktion in Bezug auf
Stehen und Gehen (Palisano et al. 1997),

e Manual Ability Classification System
(MACS) zur Einteilung des Handeinsatzes
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bei der Manipulation von Objekten in
alltaglichen Aktivitdten (Eliasson et al.
2006),

e Communication Function Classification
System (CFCS) zur Einteilung der Kommu-
nikationsleistung im Alltag (Hidecker et
al. 2011).

Anfang 2014 wurden diese Klassifikationssys-

teme durch das Eating and Drinking Ability

Classification System (EDACS) um den Bereich

der Nahrungsaufnahme im Alltag erganzt

(Sellers et al. 2014). Die Einteilung fokussiert

in allen Klassifikationssystemen entsprechend

der ICF auf die Ebene der Aktivitat und erfolgt
jeweils in funf Stufen (Abb. 2). Die Unterschie-
de zwischen den Stufen sind klinisch relevant.

Beim EDACS erfolgt eine Einstufung der all-

taglichen Ess- und Trinkféhigkeit, dabei sind

die zwei Schliisselmerkmale ,Sicherheit” und

Effizienz” entscheidend. Zusatzlich wird der

notwendige Unterstutzungsgrad fir die Ess-
und Trinksituation erhoben.

Im Rahmen ihres Masterstudiums in Neurore-
habilitation an der Donau-Universitat in Krems
flhrte Lea Tschirren in Zusammenarbeit mit
der Forschungsabteilung des Rehabilitations-
zentrums eine klinische Studie zur Reliabilitat
und Validitat des ,Eating and Drinking Ability
Classification Systems” (EDACS) durch. Hierfur
wurde das Klassifikationssystem ins Deutsche
Ubersetzt und am Rehabilitationszentrum an-
hand einer Stichprobe von 25 Kindern und Ju-
gendlichen auf seine Gutekriterien Uberprift
(Tschirren 2015).

Dabei zeigte sich eine sehr gute Reliabilitat
(quadratisch gewichteter Kappa=0,91) und
eine hohe Validitat (Kendalls Tau=0,66,
p<0,001) der deutschen Version. Die Uber-
prifung der Validitat erfolgte durch Korre-
lation mit dem Bogenhausener Dysphagie-

score (BODS, Bartolome et al. 2006). Die
Studie wurde zur Erhebung einer groReren
Stichprobe weitergefihrt und aktuell ab-
geschlossen, die Ergebnisse weisen in die
gleiche Richtung (Artikel in Vorbereitung).
Durch den Ubersetzungsprozess ist eine
Version fur alle deutschsprachigen Lander
(Schweiz, Osterreich, Liechtenstein und
Deutschland) entstanden. Das deutsche Ma-
nual und der Algorithmus kénnen von der
EDACS-Homepage (www.edacs.org) sowie
von der Homepage der Forschungsgruppe
des Rehabilitationszentrums Affoltern am
Albis (www.kispi.uzh.ch) kostenlos bezogen
werden.

Durch den verbreiteten Einsatz des EDACS
wird es in Zukunft moglich sein, ein genau-
eres Bild der Pravalenz und Vergleichbarkeit
der Ess- und Trinkstérungen bei Zerebralpa-
rese zu erhalten.

W Abb.2: EDACS-Klassifikationssystem der Ess- und Trinkfahigkeit in deutscher Sprache (Algorithmus) (iibersetzt nach Sellers et al. 2014)

Ist die Person fahig,
ohne Aspirationsrisiko
Nahrung und Fliissigkeit
zu schlucken?

R

Ist die Person fahig,

ohne Risiko eines Erstickungsanfalls
harte Nahrungsstiicke abzubeiRen

und zu kauen?

)

Ist die Person fahig,
eine Mahlzeit in der gleichen
Zeit zu essen wie
Gleichaltrige?

Ja l
STUFE |

Isst und trinkt sicher
und effizient.

Einschrankungen

in der Effizienz. es kann zu

Einschrankungen in
der Effizienz kommen.

gen in der Sicherheit,

Nein
Nein
\J

Kann das Aspirations-

Nein risiko reduziert werden, um Nein
gesundheitliche Schaden fiir die
Person zu verhindern?
Ja
\/
STUFE 11 STUFE 111 STUFE IV STUFE V
Isst und trinkt sicher Isst und trinkt mit Isst und trinkt mit Kann nicht sicher
mit einigen einigen Einschrankun- erheblichen essen oder trinken —

eine Sondenernahrung
wird moglicherweise
in Erwdgung gezogen,
um die Erndhrung zu
gewahrleisten.

Einschrankungen in
der Sicherheit.

Deutsche Ubersetzung: Tschirren, L., Bauer, S., Kiinzle, C., Kaufmann, N., Reiter, M., Aswathanarayana, C. (2015). Universitats-Kinderspital Zirich
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