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Viele Leitlinienempfehlungen gehen
davon aus, dass interdisziplindre Be-
handlungsteams erforderlich sind,
um Kinder und Jugendliche mit kom-
plexen (chronischen) Erkrankungen
zu behandeln. Fiir die Gewahrleis-
tung einer guten Therapieadharenz,
unabhdngig vom Psychosozialstatus,
als wesentliche Voraussetzung eines
guten Outcome sind in der Kinder-
und Jugendmedizin zusatzliche per-
sonelle und materielle Ressourcen er-
forderlich.

Eine gesunde Erndhrung ist von zentra-
ler Bedeutung fiir Wachstum und Ent-
wicklung von Kindern und Jugendlichen.
Bei bestimmten Erkrankungen kénnen le-
bensbedrohliche Situationen oder gar eine
potenzielle Behinderung mithilfe einer
gezielten Erndhrungstherapie verhindert
werden.

Fiir die erfolgreiche Erndhrungsthera-
pie sind individuelle und regelmaBige
Erndhrungsberatungen essenziell.

Diese erfordern qualifizierte Erndhrungs-
fachkrifte und die kontinuierliche Beglei-
tung durch ein interdisziplindres Team.
Eltern von Kindern mit diétetisch zu
behandelnden Erkrankungen miissen
sich nach der Diagnosestellung intensiv
und schlagartig mit der Therapie der Er-
krankung auseinandersetzen. Von die-
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Ressourcenbedingte
Herausforderungen in der
Ernahrungsbetreuung

Zeitaufwand fur Diatberatung
und Zusatzkosten der Diat

sem Zeitpunkt an miissen sie taglich, kon-
sequent und oft lebenslang eine spezielle
Erndhrungsweise einhalten und speziel-
les ,,Didtessen” bilanziert zubereiten. Nur,
wenn die betroffenen Eltern und abhén-
gig von Alter und Lebensphase die Kin-
der selbst die besprochenen Empfehlun-
gen aus der Erndhrungsberatung umset-
zen und akzeptieren, kénnen sie die ver-
anderte Ernahrungsweise langfristig in
den Alltag integrieren.

Die Diitberatung nimmt bei der Er-
nihrungstherapie eine zentrale Bedeu-
tung ein und benétigt innerhalb der me-
dizinischen Betreuung einen grofien Zeit-
aufwand. In den einzelnen Erndhrungs-
beratungen und Folgeschulungen werden
die Fragen der Eltern und Patienten zur
speziellen Erndhrung beantwortet. Die
Schulungen sollen sich an die jeweiligen
Lebensumstinde der Familien anpassen
und miissen die Verdnderung der Ernah-
rung vom Saugling, iber das Kleinkind-,
Kindergarten-, Schulalter bis hin zur Ju-
gend und dem Erwachsenenalter einbe-
ziehen.

Die Fallbeispiele Phenylketonurie
(PKU), Zoliakie und Kuhmilchallergie
sollen verdeutlichen, welche besonderen
Herausforderungen (auch im Sinne einer
Qualitatssicherung) es bei der Erndh-
rungstherapie fiir die Betroffenen und de-
ren Familien, aber auch fiir das Behand-
lungsteam gibt. Die ,besondere Ernéh-
rung’, der Zeitaufwand fiir Zubereitung

der Kost und Schulung der Familien und
der finanzielle Mehraufwand fiir ,,Spe-
zialnahrungsmittel“ werden im Folgen-
den thematisiert.

Phenylketonurie

Ohne eine konsequente spezielle Ernah-
rungstherapie zur Senkung der erhéhten
Phenylalaninwerte entwickeln PKU-Pati-
enten im Verlauf zwangsldufig eine schwe-
re mentale und psychomotorische Retar-
dierung [1]. Durch die rechtzeitig begon-
nene Erndhrungstherapie kann dagegen
eine normale und altersgerechte Entwick-
lung erreicht werden.

)) Durch Erndhrungstherapie
normale Entwicklung erreichen

Die Therapie der klassischen PKU be-
steht aus einer streng eiweiflarmen Diit.
Die zuldssigen sehr geringen Mengen an
natiirlichem Eiweif8 iiber die Nahrung
werden in Milligramm-Phenylalanin
(mg Phe) berechnet. Das fehlende natiir-
liche Eiweifd in der téglichen Erndhrung
wird durch eine phenylalaninfreie Ami-
noséduremischung, die bedarfsgerecht mit
Vitaminen, Mineralstoffen und Spuren-
elementen angereichert ist, erginzt. Die
Aminosauremischung nimmt der Patient
iiber den Tag verteilt in mehreren Portio-
nen ein.



Tab. 1

Monatliche Kosten der phenylalaninreduzierten Diat. (Modifiziert nach [19])

ten Phe-reduzierten Didt mit regelmafi-

Tab.2 Jahrlicher Zeitaufwand aller ambulanten Leistungen pro PKU-Patient, aufgeschliis-

selt nach Alter. (Modifiziert nach [17])

Alter Zeitaufwand/Jahr
(Jahre) (h)

1-2 8

3-10 7

1-17 4

>18 2

Maternale PKU 1

PKU Phenylketonurie.

Kasuistik 1. Bei der heute 6-jihrigen Pa-
tientin Lena S. erfolgt die Diagnose PKU
im Rahmen des Neugeborenenscree-
nings. Als Saugling erhdlt Lena eine Phe-
freie Spezialnahrung. Diese ist auf Ami-
nosdurebasis hergestellt und in ihrem
Nahrstoffgehalt der Sauglingsanfangsnah-
rung angepasst. Abhédngig von den in en-
gen Zeitintervallen gemessenen Phe-Wer-
ten (im 1. Jahr wochentlich) wird die Phe-
freie Spezialnahrung durch Muttermilch
oder eine Sduglingsanfangsmilch (Pre-
Nahrung) entsprechend der Phe-Tole-
ranz bzw. des Phe-Bedarfs erginzt. Lenas
Eltern bekommen in den ersten Didtbe-
ratungen durch eine Ernahrungsfachkraft
einen Uberblick iiber die Phe-reduzierte
Diit, den aktuellen Didtplan, die Mengen
und die Phe-Berechnung der Muttermilch
sowie iiber die Zubereitung und Gabe der
Phe-freien Spezialnahrung vermittelt.

Im Laufe der Entwicklung von Lena er-
folgen zunéchst monatliche, spiter viertel-

jahrliche Kontrollen in der Stoffwechsel-
ambulanz. Diese stehen immer in Ver-
bindung mit weiteren Erndhrungsbera-
tungen, bei denen die Ernahrungsfach-
kraft Anpassungen der Diét, beispielswei-
se beim Ubergang von Flaschennahrung
zu Breien und spiter zu fester Kost, be-
spricht. Weitere Beratungsthemen sind
die Nahrungsmittelauswahl, Ubungen zur
Phe-Berechnung, Verwendung und Ein-
kauf/Bestellung eiweiflarmer Spezialle-
bensmittel, Rezepte eiweiflarmer Speisen
sowie individuelle Probleme bei der Didt-
fithrung. Das regelméflige Anpassen von
Lenas Didt und der Aminosduremischung
an ihr Korpergewicht und Alter sowie die
gemessenen Phe-Werte ist im Sinne einer
guten Compliance bzw. moglichst alters-
entsprechenden psychomotorischen Ent-
wicklung notwendig [1, 5].

Besondere Herausforderungen zur
Vermeidung von Entwicklungsstérun-
gen sind die Einhaltung einer konsequen-

Kosten einer ,PKU-Diat”- Diat- Diatmehrkos-  Diatmehrkos- ger Einnahme der Aminosduremischung
saltersgerechten  Kosten mehr- ten und Ver- ten der Erndh- und der erhohte Zeitaufwand fiir die Zu-
Ernahrung” (€) kosten sandkosten rungskosten bereitung und die tigliche Kontrolle der
(€) (€) (€) (%) Diit. Da die Auswahl an natiirlichen ei-
Altersgruppe (Jahre) weiflarmen Lebensmitteln stark begrenzt
1-2 35 85 30 40 i ist, wird nach der Sauglingsperiode der
23 100 165 65 85 8 Einsatz von eiweiflarmen Speziallebens-
4-6 130 230 100 120 85 mitteln (z. B. eiweiflarmes Brot, Nudeln,
-9 155 255 100 120 75 Mehl) notwendig. Die eiweiflarmen Spe-
10-12 190 300 110 130 75 ziallebensmittel sind allerdings erheblich
12-14 200 355 135 150 75 teurer als handelsiibliche Produkte. Die
15-18 220 355 135 150 70 je nach Alter erheblichen Mehrkosten (fi-
>19 220 355 135 150 70 nanzielle Belastung von 60-85% Mehr-
Schwangerschaft kosten pro Monat, [19]) miissen von den
142.Tri- 220 355 135 150 70 Familien selbst getragen werden. Einen
menon Uberblick iiber die Kosten der Phe-redu-
3.Trime- 255 390 135 150 60 zierten Diét gibt @ Tab. 1.
non Der jéhrliche Zeitaufwand fiir die dia-
PKU Phenylketonurie. tetische Behandlung eines PKU-Patienten

von Ersteinstellung bis zum 18. Lebens-
jahr betrdgt im Durchschnitt 6,5 h/Jahr
[17]. In @ Tab. 2 ist der Zeitaufwand fiir
die ambulante Erndahrungsberatung bei
PKU-Patienten nach Altersgruppen auf-
geschliisselt.

Zoliakie

Nach der gesicherten Zoliakiediagnose ist
eine strikte und lebenslange glutenfreie
Ernahrung die einzig erfolgreiche Thera-
pie [9]. Gluten ist der Sammelbegriff fir
das Klebereiweif3 der Getreidesorten Wei-
zen, Roggen, Gerste und Hafer sowie ver-
wandter Arten (z. B. Dinkel, Griinkern,
Kamut, Einkorn, Emmer, Triticale, [6]).
Gemaif3 aktuellen Leitlinien der Deut-
schen Gesellschaft fiir Gastroenterologie,
Verdauungs- und Stoffwechselerkran-
kungen (DGVS) soll nach Diagnosestel-
lung zu Beginn der glutenfreien Diét eine
Erndhrungsberatung durch eine Ernéh-
rungsfachkraft durchgefiihrt werden [9].

Kasuistik 2. Bei dem 3-jdhrigen Jun-
gen Patrick S. mit Durchfall und Wachs-
tumsstillstand wird im Februar 2014
durch Antikdrperbestimmung, geneti-
sche Untersuchung und Biopsie die Dia-
gnose einer Zoliakie gestellt. Es erfolgt
die Befundbesprechung mit dem zustén-
digen Kindergastroenterologen. Im An-
schluss werden die Eltern im ca. einstiin-
digen Erndhrungsberatungserstgesprach
durch eine Erndhrungsfachkraft intensiv
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Zusammenfassung - Abstract

zum Thema glutenfreie Erndhrung ge-
schult. In der Familie wird nun auf eine
streng glutenfreie Erndhrung des Sohns
umgestellt. Patrick benétigt eigenes Brot
und Nudeln. Rezepte mit glutenhaltigen
Bestandteilen miissen fiir ihn angepasst
und auf glutenfreie Varianten umgestellt
werden. Um eine Kontamination von Pa-
tricks Lebensmitteln, z. B. mit glutenhal-
tigem Mehl(staub) oder Brotkrumen, zu
vermeiden, miissen seine Lebensmittel
und Speisen sorgfiltig von den glutenhal-
tigen Produkten der anderen Familien-
mitglieder getrennt werden. Eine weitere
Voraussetzung ist die Kenntnis von glu-
tenfreien Grundnahrungsmitteln. Auch
die Grofieltern, bei denen Patrick regel-
maf3ig zu Besuch ist und mitisst, sowie der
Kindergarten miissen entsprechend infor-
miert und ausgestattet werden. Die Fami-
lie ist Mitglied bei der Deutschen Zélia-
kie-Gesellschaft (DZG).

Die Deutsche Zoliakie-Gesellschaft
liefert Informationen fiir Arzte,
Betroffene und ihr Umfeld.

Eine Informationsbroschiire zur Zoliakie
speziell fir Kindergérten wird durch die
Eltern an den Kindergarten weitergelei-
tet [7]. Alle als Nahrungsmittel benutzten
Fertigprodukte miissen auf ihre gluten-
freie Herstellung iiberpriift werden.

In der ersten Kontrolle nach 3 Mo-
naten zeigt sich Patrick in gutem All-
gemeinzustand; die gemessenen Spie-
gel der Transglutaminaseantikorper sind
unter Diat fast normwertig. Im Anschluss
an die drztliche Vorstellung werden Fra-
gen der Mutter zu bestimmten Lebens-
mitteln in einer 45-miniitigen Erndh-
rungsberatung mit der Erndhrungsfach-
kraft besprochen. Die nichste Kontrolle
wird nach 6 Monaten stattfinden. Im An-
schluss erfolgen, bei guten Verlaufsbefun-
den (krankheitsspezifisch und im Hin-
blick auf die intestinale Resorptionsleis-
tung) ambulante Kontrolluntersuchun-
gen im jahrlichen Abstand. Sollte Pat-
rick im Verlauf iber Beschwerden kla-
gen oder fallen die Antikérperkonzent-
rationen nicht in den Normbereich, wer-
den Ernahrungsprotokolle mit Auswer-
tung und ausfiihrlicher Besprechung/Be-
ratung notwendig, um evtl. Diétfehler zu
erkennen und zu beheben.
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Zusammenfassung

Hintergrund. In der Padiatrie gibt es einige
Erkrankungen, die nur durch eine strikte Er-
nahrungstherapie behandelbar sind.

Ziel der Arbeit. Die Situation der Didtbetreu-
ung als Element vieler interdisziplinarer Be-
handlungsteams der Padiatrie wird anhand
von 3 Beispielen dargestellt, um auf ein nicht
zu vernachldssigendes Feld der Versorgungs-
forschung hinzuweisen.

Material und Methoden. An den Beispie-
len Phenylkentonurie, Z6liakie und Kuhmilch-
proteinallergie werden der Zeitaufwand fiir
Diatberatung und Zusatzkosten der Didt dar-
gestellt. Die Ergebnisse werden mit Angaben
aus der Literatur verglichen.

Ergebnisse. Diatetisch behandelbare Er-
krankungen bedeuten fiir die betroffenen Fa-
milien sowie Kinder- und Jugendmediziner
einen hoheren Zeit- sowie einen finanziellen
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Ressourcenbedingte Herausforderungen in

der Erndhrungsbetreuung. Zeitaufwand fiir

Didtberatung und Zusatzkosten der Diat

Mehraufwand fiir Zusatzkosten und Ernah-
rungsfachkréfte. Die qualifizierte Erndhrungs-
betreuung sollte in interdisziplinaren Teams
erfolgen.

Schlussfolgerung. Die Mehrbelastung der
behandelnden Kliniken/Ambulanzen und der
betroffenen Familien wird nicht ausreichend
durch das Gesundheitssystem aufgefangen.
Studien zur Bedeutung der qualifizierten Er-
ndhrungsberatung (z. B. Adhdrenz und Out-
come) sowie zur Quantifizierung des perso-
nellen und finanziellen Mehraufwands sind
notwendig.

Schliisselworter

Erndhrungsberatung -
Stoffwechselerkrankungen - Zéliakie -
Kuhmilchproteinallergie - Refinanzierung
chronischer Erkrankungen

Abstract

Background. In pediatrics specific diets are
the cornerstone of treatment for several dis-
eases.

Aim. The situation for dietary care in pediat-
rics as an element of many interdisciplinary
treatment teams is demonstrated using three
examples, to demonstrate an area of health-
care research which should not be neglected.
Material and methods. The time expendi-
ture for dietary counseling and additional
costs for the diet are presented using the ex-
amples phenylketonuria, celiac disease and
milk protein allergy. The results are compared
with the data from the literature.

Results. Diseases treated by specific diets
have an increased expenditure of time and fi-
nancial burden for affected families as well

Resource-linked challenges in nutritional care. Time expediture
for diet counseling and additional costs of the diet

as for pediatric and juvenile physicians. There
should be interdisciplinary teams with spe-
cialized pediatricians and qualified nutritional
specialists to supervise the diet.

Conclusion. The additional burden of hos-
pitals, out-patient departments and the af-
fected families is not sufficiently compensat-
ed through the healthcare system. There is

a need of specific studies addressing dietary
support (e.g. adherence and outcome) and
for quantification of the personnel and finan-
cial expenditure required.

Keywords

Nutritional counseling - Metabolic disorders -
Celiac disease - Cow milk protein allergy -
Financial burden

Die Zoliakie ist ebenfalls eine rein
durch Erndhrungsumstellung zu behan-
delnde Erkrankung. Eine gute Diétbe-
ratung und eine kontinuierliche Betreu-
ung durch eine Erndhrungsfachkraft
sind ebenso wichtig wie eine regelmafii-
ge Verlaufskontrolle durch den behan-
delnden Arzt [11]. Die Erndhrungsbera-
tung soll sich an wechselnde Lebensum-
stinde der Betroffenen anpassen (Kinder-

garten, Schule, Essen auf8er Haus, Ausflii-

ge und Urlaube).
Die Herausforderung fiir die betroffe-

nen Familien besteht in hohem Maf3:

== in Disziplin (die gesamte Familie be-
treffend),

== im Vermeiden von Diétfehlern durch
sorgfaltiges Lesen der Verpackungs-
deklaration bzw. der ,, Aufstellung glu-
tenfreier Lebensmittel (eingeschlos-



Tab.3 Zeitaufwand fiir didtetisch behandelte Krankheiten in Relation zur Phenylketonurie

(entspricht ca. 6,5 h/Jahr). (Modifiziert nach [17])

Krankheit Aufwand der Ernahrungsberatung (%)
Ambulant Stationar

Ahornsirupkrankheit 130 150
Organoacidurien, Hyperammonémien 150 150
Homozystinurie, Glutaracidurie 100 100
Glykogenose Typ | 100 130
Fructoseintoleranz 20 20
Galaktosamie 20 20
Fettsdurenoxidationsstérungen 50 30
Fettstoffwechselstérungen 20 20
Zystische Fibrose 100 100
Zoliakie 20 50

sen Arzneimittel, Dentalprodukte
und Kosmetika) und

== im Einsatz der glutenfreien Spezial-
lebensmittel mit deutlichen Mehrkos-
ten beim Einkauf.

In zahlreichen Studien wurde nachgewie-
sen, dass eine gute Diét-Compliance Z6-
liakiepatienten vor den langfristigen Kom-
plikationen dieser Erkrankung schiitzt
(u. a. Kleinwuchs, intrauterine Wachs-
tumsverzogerung, Animie, Osteoporose,
T-Zell-Lymphome des Gastrointestinal-
trakts; [8, 10, 16, 23]). Von der DZG wer-
den die Mehrkosten auf monatlich etwa
97 € geschitzt. In vielen Lindern Euro-
pas, z. B. Italien, werden diese Zusatzkos-
ten den Eltern erstattet bzw. rezeptiert [3].
Hinsichtlich der Didtadhérenz wird fiir
unter 16-jahrige in Deutschland lebende
Zoliakiepatienten ein 66%iger Anteil mit
strikter Didt angegeben; sie liegt damit
niedriger als beispielsweise in Italien (<16.
Lebensjahr: 78%; [4, 15]). Es gibt Hinwei-
se, dass die Art der Kostenerstattung die
elterliche Diatadhirenz beeinflusst [20].
Der Zeitaufwand fiir die klinikinterne Er-
nihrungsberatung betragt nach eigenen
Erfahrungen ca. 2 h im ersten Jahr nach
Diagnosestellung, im Verlauf je nach Be-
darf 0,5-1 h/Jahr. Dies deckt sich mit den
Daten von Miiller u. Van Teeffelen-Heit-
hoff [17] aus dem Jahr 1997. Weitere Bera-
tungsstunden werden klinikextern durch
die DZG teilweise mit Vorortbesuchen ge-
leistet, deren Mitgliedschaft sich als for-
derlich fiir die Didtadherenz erwiesen hat
[15].

Kuhmilchproteinallergie

Studien bei unselektierten Sauglingen mit
einer Kuhmilchproteinallergie (KMPA)
zeigen, dass etwa die Hilfte der Kinder ein
atopisches Ekzem und ca. 50% Manifesta-
tionen am Gastrointestinaltrakt aufweisen
[5, 12]. Haufig sind eine blutige Diarrh6
des Sduglings bei allergischer Proktoko-
litis, Nahrungsverweigerung, Gedeihsto-
rung, Motilitétsstorungen mit Erbrechen,
schwere Koliken oder auch Obstipation.
Bei begriindetem Verdacht und relevan-
ten Symptomen sollte unabhédngig vom
Ausfall eines Allergietests eine diagnosti-
sche Eliminationsdiat erfolgen. Im Saug-
lingsalter werden hierfiir extensiv hydro-
lysierte Formula (eHF) oder Aminosau-
renformula (AAF) eingesetzt. Nach be-
statigter Diagnose einer KMPA und bei
multiplen Nahrungsmittelallergien sind
die gesetzlichen Krankenkassen gemaf3
der Arzneimittelrichtlinie (AMR, Kap. I
§§ 19 und 23, [24]) verpflichtet, auch {iber
das 1. Lebensjahr hinaus, die Kosten der
Diit zu iibernehmen, sodass keine Zusatz-
kosten fiir die Eltern entstehen. Bei gestill-
ten Kindern kann zundchst eine Elimina-
tionsdidt der Mutter vorgeschlagen wer-
den. Die langfristige Eliminationsdiat
sollte durch eine allergologisch ausgewie-
sene Erndhrungsfachkraft angeleitet und
begleitet werden, um eine addquate Didt
und Nahrstoffzufuhr zu gewéhrleisten. Da
ca. 75% der betroffenen Kinder mit 2 Jah-
ren eine Toleranzentwicklung aufweisen,
sollte nach 6- bis 18-monatiger therapeuti-
scher Didt, je nach Symptomatik, eine ora-
le Provokation erfolgen [14, 18].

Kasuistik 3. Die 2 Monate alte Sandra B.
wird mit blutigen Stithlen stationdr auf-
genommen. Sie ist in gutem Allgemein-
zustand, gut gediehen, und es bestehen
keine Auffélligkeiten in der Blutgerin-
nung. Bei Verdacht auf eine KMPA mit
Nachweis von spezifischen Immunglobu-
lin(Ig)E-Antikorpern im Serum empfeh-
len die behandelnden Arzte bei dem ge-
stillten Kind zunéchst eine kuhmilchfreie
Ernahrung der Mutter. Es erfolgt iiber ca.
1h eine Erndhrungsberatung der Mutter
durch eine Erndahrungsfachkraft. Milch
wird durch pflanzliche nichtsojahalti-
ge Alternativen ersetzt; es muss auf aus-
reichende Kalziumzufuhr geachtet und
u. U. substituiert werden. Frau B. sendet
nach einer Woche ein Erndhrungspro-
tokoll, das durch die Erndahrungsfach-
kraft auf seine physiologische Ausgewo-
genheit gepriift wird. In der Woche dar-
auf erfolgt die erste ambulante Kontrolle
zusammen mit der Erndhrungsfachkraft.
Sandra ist nun beschwerdefrei, sodass die
Weiterfithrung der Didt empfohlen wird.
Der néchste Kontakt erfolgt bei Einfiih-
rung der Beikost mit einer erneuten Er-
nihrungsberatung im Alter von 4 Mona-
ten. Im Alter von 12 Monaten wird unter
Anleitung der Ernahrungsfachkraft eine
orale Provokation mit Kuhmilch vorge-
nommen. Aufgrund des positiven Aus-
falls wird empfohlen, die Didt um weitere
12 Monate zu verldngern.

Gerade bei der Beratung von Men-
schen mit Lebensmittelallergien sind um-
fassende Kenntnisse beziiglich des Vor-
kommens der Allergene in Lebensmit-
teln, moglicher Kreuzreaktionen, Potenz
der Lebensmittelallergene und ihrer Ver-
anderbarkeit durch verschiedene Zuberei-
tungsmethoden sowie Lebensmittelalter-
nativen gefordert. Der Prozess einer in-
dividuellen Ernahrungsberatung z. B. bei
KMPA beinhaltet 4 bis 6 Beratungsschrit-
te: Erstkontakt, Anamnesegesprich, Bera-
tungsgespréche zur diagnostischen Diit,
zum Kostaufbau, zur therapeutischen
Didt und Abschlussgespréach mit Evaluie-
rung. Die Zahl der Gesprache ist im Sin-
ne der Adhidrenz von den individuellen
Bediirfnissen der Eltern (Cave: elterliche
Uberforderung) abhiingig und mit einem
durchschnittlichen Zeitaufwand in der
Summe von etwa 4 h zu bewerten. Nicht
selten bestehen hoher Informationsbedarf
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und Leidensdruck. Ist eine doppelblinde
placebokontrollierte Provokation erfor-
derlich, ist ein Zeitbedarf von mindestens
6-8 h anzusetzen (Auswertung eines Er-
nédhrungsprotokolls, Vorbesprechung und
Beratung, Vorbereitung der Provokation
mit Hinweisen zur kiichentechnischen
Zubereitung, Durchfithrung und Uber-
wachung sowie Nachbesprechung).

Interdisziplinare Teams

Wie in den Beispielen dargestellt, erfolgt
die Betreuung von Kindern und Jugendli-
chen mit strenger, lebensbegleitender Er-
nihrungstherapie in einem interdiszipli-
niren Team aus Arzten, Erndhrungsfach-
kriften, Kinderkrankenschwestern sowie
bei Bedarf Psychologen und Sozialbera-
tern. Dies ist notwendig, um die optima-
le Versorgung, Schulung, Unterstiitzung
und Begleitung der betroffenen Familien,
aber auch der Institutionen wie Kinder-
garten, Schule oder Heim zu gewahrleis-
ten. Umfang und Dauer der Ernahrungs-
beratung sind abhéngig vom soziokul-
turellen Hintergrund der Familien, vom
Alter des Kindes, von Lebensumstinden
und finanziellen Moglichkeiten der Fa-
milien sowie von etwaigen Begleiterkran-
kungen. Beispiele fiir den Zeitaufwand
verschiedener Erndhrungstherapien sind
in @ Tab. 3 aufgefiihrt.

Eine ausreichende Finanzierung des
Personalaufwands fiir die Ernahrungsthe-
rapie, aber auch fiir eine kritische diagnos-
tische Abklarung bzw. Indikationsstellung
ist iiber Diagnosis Related Groups (DRG)
oder tiber die allgemeine Ambulanzpau-
schale nur in eingeschranktem Maf3 ge-
wihrleistet. Lediglich in Ausnahmefillen
[§ 116b des Finften Buchs Sozialgesetz-
buch (SGB V), DRG U41Z, DRG K60A,
Pauschale der sozialpadiatrischen Zen-
tren (SPZ)] sind solche Mehrkosten an-
satzweise berticksichtigt. Der relativ gro-
e Aufwand, der durch doppelblinde pla-
cebokontrollierte Provokationen entsteht,
ist gerechtfertigt, um bestimmte, klinisch
manifeste Reaktionen hervorrufende,
Nahrungsmittel zu vermeiden und unsin-
nige sowie ungesicherte Didten von den
Patienten fernzuhalten. Es ist beispiels-
weise keine Losung — nach Ausschluss
einer Zoliakie und Weizenallergie — auf
die Durchfithrung einer doppelblinden
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placebokontrollierten Belastung beziig-
lich nichtzéliakiebedingter Weizensensi-
tivitdt, die in einigen Studien mit bis zu
13%iger (!) Pravalenz geschitzt wird [2],
zu verzichten und stattdessen die Betrof-
fenen unndtig mit einer glutenfreien Didt
zu behandeln. Insgesamt ist bei der Refi-
nanzierung der Erndhrungsberatung auch
der Personalaufwand zu berticksichtigen,
der notwendig ist, um unkritische Indi-
kationsstellungen fiir (restriktive) Didt-
verordnungen zu vermeiden [22].

Die Mehrkosten fiir die Speziallebens-
mittel tragen in Deutschland tiberwie-
gend die betroffenen Familien, was bei
einkommensschwachen Familien ein be-
drohliches Problem speziell fiir die Thera-
pieadhirenz darstellt. Dies gilt ebenso fiir
hier nichterwahnte Nahrungsmittel wie
Maltodextrin zur Vermeidung von Hypo-
glykdmien oder Frauenmilchsupplement
zur Anreicherung der Muttermilch bei
Frithgeborenen. Es ist besorgniserregend,
dass in Deutschland die fachlich korrekte
Verordnung von Maltodextrin bei einem
Kind mit Glykogenose Typ I mit der Be-
griindung abgelehnt werden kann, Nah-
rungsergidnzungsmittel seien von der
Krankenkasse nicht zu tragen — unter dem
Hinweis auf Nichtberiicksichtigung dieser
Therapiemafinahme in den Arzneimittel-
richtlinien des gemeinsamen Bundesaus-
chusses (G-BA) bzw. des Bundesministe-
riums fiir Gesundheit (BMG). In der Stu-
die zur Gesundheit von Kindern und Ju-
gendlichen in Deutschland (KiGGS) wur-
de herausgestellt, dass auch gesunde Kin-
der von Familien mit niedrigem sozio-
okonomischen Status einen schlechten
Erndhrungsstatus haben. Dies kann sich
bei Kindern mit notwendiger strikter Er-
nihrungstherapie und fehlender Finan-
zierung durch die Krankenkassen negativ
auf die geistige und die korperliche Ent-
wicklung der Kinder auswirken und so-
mit im Verlauf zu einer zunehmenden fi-
nanziellen und strukturellen Belastung
des Gesundheitssystems fithren [13]. Al-
lerdings besteht nicht nur eine Diskre-
panz zwischen Leitlinienempfehlungen
und der Abbildung im DRG-System, son-
dern, damit verbunden, auch eine man-
gelnde Umsetzung in der Praxis. So fiih-
len sich Klinikverwaltungen in ihrer orga-
nisatorischen Verantwortung z. B. gegen-
iiber der S3-Leitlinienempfehlung ,.Vor-

haltung einer Diabetesberaterin fiir die
Betreuung von 100 Kindern mit Diabe-
tes Typ 1“ (mit Hinweis auf ein Urteil zur
Verbindlichkeit einer Leitlinienempfeh-
lung des OLG Braunschweig, Az. 1U 1/04,
bei dem es allerdings um érztliches Fehl-
verhalten ging) beziiglich der fachlichen
Verbindlichkeit einer Leitlinie nicht im-
mer verpflichtet.

Y Wachsender Kostendruck
steht im Kontrast zu
steigenden Anforderungen

Insgesamt muss festgestellt werden, dass,
moglicherweise aufgrund der klaren em-
pirischen und theoretischen Evidenzla-
ge der Ernahrungstherapie, bei vielen Er-
krankungen wissenschaftliche Daten zur
Erndhrungsberatung und zu den Mehr-
kosten der speziellen Didten nur unzurei-
chend vorhanden sind. Kleiner werdende
interdisziplinare Teams mit geringerer Er-
nihrungskompetenz bei stetig wachsen-
dem Kostendruck stehen im Kontrast zu
dem stetig wachsenden Bedarf an konti-
nuierlicher und sehr zeitaufwendiger Be-
treuung, sodass mittel- und langfristig
ein Versorgungsengpass zu befiirchten
ist, zumal die zeitaufwendigen Beratun-
gen als klassische ,,sprechende Medizin®
im DRG-System unzureichend refinan-
ziert werden. Auch die Transition zahlrei-
cher chronisch-kranker Patienten, insbe-
sondere mit seltenen Erkrankungen, wird
erschwert, da aufgrund mangelnder ma-
terieller und personeller Grundlage kein
flachendeckendes Angebot der Erwach-
senenmedizin fiir diese Patientengruppe
entsteht. Fiir belastbare Daten, die beim
G-BA bestehen konnen, sind klinische
Studien von didtetisch behandelbaren Er-
krankungen notwendig, um die Mehrbe-
lastung der behandelnden Kliniken, Am-
bulanzen, Praxen und der betroffenen Fa-
milien besser zu belegen. Nur solche Stu-
dienergebnisse konnen Argumente fiir
eine bedarfsgerechte Entlastung sowohl
fiir personelle als auch monetére Leistun-
gen des Gesundheitssystems liefern, auch
wenn der Einwand geduf3ert wird, dass
damit ein weiteres Kapitel an ,,Parachu-
te“-Forschung eroffnet wird [21]. Vor dem
Hintergrund eines Paradigmenwechsel in
der Ernahrungstherapie von Kindern und



Jugendlichen sollte die padiatrische Ver-

sorgungsforschung berticksichtigen, dass

== durch Studien und Empirie belegte
Fakten zunehmend gegeniiber einer
»kostenneutralen® Personalpolitik
und einer unsolidarischen Selbstbe-
teiligung von Eltern abgewogen und

== medizinische Evidenzen vorwiegend
auf der Grundlage von Rechtsurteilen
oder G-BA basierten Priifungen des
Medizinischen Dienstes der Kranken-
versicherung (MDK) umgesetzt wer-
den.

Im Rahmen von Studien ist letztlich zu
priifen, inwieweit ein gutes Outcome bzw.
eine niedrige langfristige Komplikations-
rate der betreffenden Erkrankung von
den Voraussetzungen fiir eine gute Didt-
adhdrenz abhangig sind.

Fazit fiir die Praxis

== Durch Erndhrungstherapie sind bei
vielen Erkrankungen von Kindern und
Jugendlichen schwerwiegende Fol-
gen fiir die Betroffenen abwendbar.

== Die Erndhrungstherapie bedeutet
fiir die Betroffenen und ihre Familien
eine Umstellung in alltdglichen Situa-
tionen und einen finanziellen Mehr-
aufwand.

== Patienten mit strenger, lebensbeglei-
tender Diét sollten durch ein interdis-
ziplindres Team, bestehend aus Spe-
zialisten und Erndahrungsfachkraften,
denen ein ausreichender Beratungs-
zeitraum zur Verfiigung steht, behan-
delt werden.

== Studien zur Bedeutung der Erndh-
rungsberatung sowie zur Quantifizie-
rung des personellen und finanziellen
Mehraufwands sind notwendig.
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