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Erschaffen Sie sich lhre
ertragreiche grine Oase in
lhrem Zuhause oder in lhrer
Praxis

Mehr als nur eine Dekoration:

. Sie wollen das Besondere?

 Sie mochten Ihre eigenen Salate,
Krauter und auch |hr Gemuse

ernten?
e Frisch, reif, ungespritzt und voller
Geschmack?
. Ohne Vorkenntnisse und ganz
ohne grunen Daumen?
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Heimparenterale Erndhrung bei Kindern
mit Kurzdarm

J. Schalamon, C. Rock

Heimparenterale Erndhrung wird bei Kindern mit intestinalen Resorptionsstorungen eingesetzt und erméglicht ein von stationdren Aufenthalten
weitgehend unabhéngiges Leben. Zu den Indikationen gehort auch das Kurzdarmsyndrom, das oft eine Monate bis Jahre dauernde heimparenterale
Erndhrung erfordert. Zwischen 1998 und 2000 wurden vier Kinder an unserer Abteilung mit heimparenteraler Erndhrung versorgt. Voraussetzungen
fiir eine erfolgreiche Therapie sind neben einer engmaschigen ambulanten Kontrolle die Einhaltung der Hygienevorschriften zu Hause und eine
flexible Koordination von arztlicher Betreuung, Hauskrankenpflege und dem Pharmaunternehmen. Die Infusionslésung muls den jeweiligen
Erfordernissen der Patienten immer wieder angepalSst werden, um ein perzentilengerechtes Wachstum zu erreichen. Katheterinfektionen sind die
haufigste Komplikation mit einer Inzidenz von 0,3 auf 100 Kathetertage. All unsere betroffenen Familien berichteten (iber einen Gewinn an Lebensqualitat
durch die heimparenterale Erndhrung.

Schliisselwérter: Heimparenterale Erndhrung, Kurzdarmsyndrom, Malabsorbtion

Homeparenteral nutrition is used in children with chronic intestinal malabsorbtion and allows a life largely independent from hospitalisation. The
short bowel syndrome is an anatomical loss of small bowel often requiring homeparenteral nutrition for many months or years. Between 1998 and
2000 we provided parenteral feeding at home in four of our paediatric patients. Preconditions for this way of treatment are continued outpatient care,
consequent aseptic care by parents or house nursing and a flexible collaboration with the pharmaceutical company producing the nutritional solutions.
Infusions must be adapted regularly to reach normal height growth and weight gain. Catheter infections are the most frequent complications with an
incidence of 0,3/100 catheter days. All families reported about a good quality of life during homeparenteral nutrition. J Erndhrungsmed 2000; 2(3): 6-9.

Key words: Homeparenteral nutrition, short bowel syndrome, malabsorbtion

ur die physiologische korperliche und geistige Entwik-

klung im Kindesalter ist eine adaquate Nahrstoffzufuhr
notwendig. Bei verschiedenen Erkrankungen kann eine
Mangelernahrung die physiologische Entwicklung beein-
trachtigen. Eine Ursache daflr kann die Unfahigkeit der
qualitativ und quantitativ suffizienten oralen Nahrungsauf-
nahme sein, wobei in vielen Fillen durch das Sondieren
von Nahrstoffen (orogastral/nasogastral, aber auch perkutan
in Magen oder oberen Diinndarm) dann oft doch eine aus-
reichende Nahrungssubstitution moglich ist.

Eine parenterale Nahrungszufuhr kommt dann zum Ein-
satz, wenn enterale Nahrungszufuhr nicht oder nur in unzu-
reichendem AusmalR moglich ist. Die kurzfristige Uberbriik-
kung der enteralen Erndhrung geschieht meist wahrend ei-
nes stationdren Aufenthaltes, wobei tberwiegend ein peri-
pher-venoser Zugangsweg verwendet wird. Bei Patienten
mit unzureichenden Moglichkeiten eines peripheren Zu-
gangsweges, parenteraler Erndhrung > 2 Wochen und bei
Verabreichung von konzentrierten Ndhrlésungen (> 15 %)
werden in der Regel zentral-venose Katheter eingesetzt [1].

Chronische intestinale Resorptionsstérungen, wie z. B.
das angeborene oder erworbene Kurzdarmsyndrom, kon-
nen eine parenterale Erndhrung tiber mehrere Monate bis
Jahre erforderlich machen. Um den Spitalsaufenthalt zu ver-
kiirzen, ist in diesen Féllen eine heimparenterale Erndhrung
sinnvoll. Die Vorteile dieses Behandlungsweges liegen ei-
nerseits in einer deutlich hoheren Lebensqualitat und friih-
zeitigen Resozialisierung der betroffenen Patienten sowie
andererseits in einer Entlastung der Familien, aber auch
des betreuenden Akutkrankenhauses [2, 3].

Definition

Ein Kurzdarmsyndrom wird funktionell als Mangeler-
ndhrung in Folge eines zu kurzen Diinndarmes definiert
[4]; als kritische Restldnge werden 70 cm angegeben [5].

Die haufigsten Ursachen im Kindesalter sind Volvulus, ne-
krotisierende Enterokolitis und intestinale Atresie, ein an-
geborenes Kurzdarmsyndrom ist selten [6]. Als Faktoren,
die die Prognose des Kurzdarmsyndromes beeinflussen,
kommen neben der Restldnge des Darmes auch die intesti-
nale Motilitat, die Qualitat des Restdarmes (Jejunum oder
lleum) und das Vorhandensein oder Fehlen der lleozokal-
klappe in Betracht [7].

Indikationen/Voraussetzungen

Heimparenterale Erndhrung kommt bei Patienten mit an-
geborenen oder erworbenen Storungen der enteralen Nah-
rungsaufnahme insbesondere dann zum Einsatz, wenn kei-
ne zusdtzlichen Erkrankungen des Patienten eine Entlas-
sung aus der stationdren Pflege verhindern. Zu den Indika-
tionen fiir heimparenterale Erndhrung gehoren neben dem
Kurzdarmsyndrom hochgradige Motilitatsstorungen oder
Fehlbildungen des Darmes, schwere Formen von chroni-
schen entziindlichen Darmerkrankungen (z. B. Mb. Crohn),
aber auch passagere Peristaltik- oder Resorptionsstorungen,
wie z. B. bei onkologischen Patienten [8].

Patienten mit angeborenem oder erworbenem Kurz-
darmsyndrom sind in der Regel Uber einen liangeren Zeit-
raum stationdr und werden teilweise oder vollstindig pa-
renteral erndhrt. Generell sollte auch bei dieser Erkran-
kung ein perzentilengerechtes Wachstum angestrebt wer-
den. Wihrend des Aufenthaltes im Akutkrankenhaus sollte
daher primdr ein ausgewogenes Gleichgewicht zwischen
oraler und parenteraler Erndhrung gefunden werden, bei
dem es zu einer adaquaten Gewichtszunahme des Patien-
ten kommt. Durch Kontrollen der Spurenelemente, wie
Zink, Selen, Mangan etc., und Kontrolle der Vitaminspie-
gel, des Plasma-Eiweill und der Fettfraktionen muf’ ein
diesbeziiglicher Mangelzustand ausgeschlossen werden.
Diese Kontrollen sollten im Abstand von 1-2 Monaten durch-
gefuhrt werden [7].
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a) Hausliche und familidre Voraussetzungen

Voraussetzung fur eine heimparenterale Erndhrungs-
therapie ist die genaue Koordination zwischen Mitarbei-
tern aus verschiedenen Institutionen wie auch ein hohes
Maf an disziplinierter Mitarbeit durch die betreuenden
Personen, in der Regel die Eltern des Kindes. Die geogra-
phische Ndhe des Patienten zum betreuenden Akutkran-
kenhaus ist vorteilhaft, um lange Wege bei Kontrollen zu
ersparen und um bei akuten Problemen rasch effektive
Hilfe anbieten zu konnen.

Im Haushalt mussen die hygienischen Voraussetzun-
gen fiir eine Infusionstherapie tber einen zentralvenosen
Zugang vorhanden sein oder geschaffen werden, und die
Bereitschaft der Eltern zum Einhalten von genauen Hygie-
nemalnahmen ist erforderlich. Eine diesbeztigliche Schu-
lung sowie das Erlernen des Umganges mit der Infusions-
pumpe und entsprechenden Bestecken wahrend der
Hospitalisierung ist eine wichtige Voraussetzung fiir die
erfolgreiche, d. h. komplikationsarme, parenterale Ernéh-
rung zu Hause.

Eine Betreuung durch einen Hauskrankenpflegedienst
(z. B. mobile Kinderkrankenschwestern, ,MoKiDi*) erleich-
tert die Fiihrung der Patienten und das konsequente Einhal-
ten der Hygienevorschriften. Da die Therapie des Kurz-
darmsyndromes zu Hause trotz deutlicher Vorteile gegen-
Uber der stationdren Betreuung eine aufergewohnliche Be-
lastung der Familie darstellt, sollte auch eine entsprechende
psychologische Betreuung angeboten werden [7].

b) Finanzielle Aspekte

Heimparenterale Erndhrung bietet finanzielle Vorteile
gegenulber einer Betreuung im Akutkrankenhaus [9, 10].
Dennoch miussen die finanziellen Rahmenbedingungen
mit den zustdndigen Kostentragern erortert werden und im
Bedarfsfalle zusatzliche finanzielle Mittel durch Beihilfe-
ansuchen an offentliche und/oder private Institutionen be-
reitgestellt werden, da in der Regel nicht alle entstehenden
Kosten durch die Krankenkasse abgedeckt werden kon-
nen. So werden die Kosten fiir den mobilen Kinderkranken-
pflegedienst in Osterreich beispielsweise nur teilweise
riickerstattet. In Einzelfillen sollte dabei die Einbeziehung
der zustdndigen Sozialbehorde erfolgen, um die hausli-
chen Gegebenheiten zu tberpriifen und gegebenenfalls
Hilfe im Haushalt oder bei der Beschaffung einer geeigne-
ten Unterkunft anbieten zu kdnnen.

¢) Voraussetzungen im betreuenden Krankenhaus

Im betreuenden Akutkrankenhaus mull eine Einrich-
tung vorhanden sein (z. B. Spezialambulanz), in der erfah-
rene Arzte die laufenden Kontrollen und Therapiean-
passungen koordinieren. Ein stindiger Wechsel der arztli-
chen Bezugspersonen konnte die Compliance der Eltern in
der Therapie derartig sensibler Krankheitsbilder gefdhr-
den. Weiters ist die Erfahrung mit intensivpflichtigen pad-
iatrischen Patienten sowie Fachwissen in parenteraler Er-
ndhrung und Implantation bzw. Pflege von zentralventsen
Kathetern von grofRer Bedeutung.

d) Betreuung zu Hause

Eine wichtige Voraussetzung fir eine funktionierende
heimparenterale Erndhrung beim Kurzdarmsyndrom ist ein
mobiler Betreuungsdienst durch Kinderkrankenschwestern
mit Erfahrungen aus einer kinderchirurgischen oder padia-
trischen Intensivstation. Eine Tag-und-Nacht-Bereitschaft
des Betreuungsteams ist von grofSem Vorteil. Diese Ein-
richtung tibernimmt vor Ort die Zubereitung und Verabrei-



chung der Infusionen und die damit verbundenen Zusatz-
tatigkeiten, wie Gewichts-, Katheter- und Temperaturkon-
trollen, Verbandswechsel etc. Dadurch ist auch eine regel-
méaRige Uberpriifung der hiuslichen Hygiene moglich.
Wichtig erscheint auch, dalt die mobilen Kinderkranken-
schwestern/Hauskrankenpflege nach unserer Erfahrung auch
immer wieder als Ansprechpartner fiir die Sorgen und Note
der Eltern zur Verfligung stehen. Eine gegebenenfalls erfor-
derliche Schulung der Eltern in der Pflege und Therapie
des Kurzdarmkindes (orale Didt, Gesdlipflege, Infektions-
prophylaxe) kann vor Ort nach Ricksprache mit der be-
treuenden Ambulanz durchgefiihrt werden. Die heim-
parenterale Therapie kann jedoch generell nur unter Super-
vision eines niedergelassenen Kinderfacharztes oder ent-
sprechend geschulten Facharztes fur Allgemeinmedizin
erfolgen, der nicht zuletzt auch aus rechtlichen Griinden
als Ansprechpartner, Koordinator und drztlicher Betreuer
aullerhalb des Krankenhauses Verantwortung tibernehmen
muB.

e) Herstellung, Transport und Lagerung der Infusionen
Eine Heimbehandlung mit Infusionen setzt voraus, daf®
die Mischbeutel der parenteralen Erndhrung individuell
fur jedes Kind hergestellt werden und unter Einhaltung
strengster Hygiene Uber ein geeignetes Zwischenlager
(z. B. eine nahegelegene Apotheke) den Eltern zugestellt
werden. Das rasche Reagieren auf den sich dndernden
Bedarf des Kindes an Nahrstoffen und somit gednderte Zu-
sammensetzungen der Mischbeutel muf8 ebenso gewdhr-
leistet sein wie die Stabilitat der Nahrlosungen tber einen
Zeitraum von mindestens einer Woche. Eine entsprechend
flexible und enge Zusammenarbeit mit dem die Infusionen
erzeugenden Pharmaunternehmen muf® gewéhrleistet sein.

Abbildung 1: Baden mit abgedecktem Broviac-Katheter zu Hause

Patienten und Methodik

An der Universitatsklinik fur Kinderchirurgie Graz wur-
den in den Jahren 1998 bis 2000 vier Kinder (Alter bei In-
fusionsbeginn: 6 Monate bis 6 Jahre) mit heimparenteraler
Ernahrung versorgt, drei davon auf Grund eines Kurzdarm-
syndromes. Die Ursachen fir das Kurzdarmsyndrom wa-
ren nekrotisierende Enterokolitis, Diinndarmatresie und ange-
borenes Kurzdarmsyndrom in je einem Fall. Dabei wurde
bis heute an ca. 1.100 Infusionstagen die heimparenterale
Erndhrung verabreicht, wobei zwischen 40 und 60 % des
Kalorienbedarfes durch die Infusion, der Rest durch orale
Nahrungszufuhr abgedeckt wurde.

Die Infusion wird nachts tber einen Zeitraum von 12
Stunden verabreicht; tagstiber werden die Patienten von
der Infusion abgehangt und kénnen anndhernd normal am
sozialen Leben teilhaben. Mit entsprechenden Folien ab-
gedeckt konnen die Patienten mit Broviak-Katheter auch
Baden oder Duschen (Abb. 1).

Als vendser Zugang hat sich nach unserer Erfahrung ein
Broviac-Katheter bewdhrt (subkutan getunnelter Subkla-
viakatheter), als Alternative bietet sich ein Port-a-cath-Sy-
stem an (Port wird unter der Haut plaziert). Der Vorteil ei-
nes subkutan getunnelten Katheters liegt unserer Ansicht
nach in der besseren Uberwachung des Systems, eine sub-
kutane Sekretion bzw. beginnende Infektion an der Ein-
trittstelle kann friihzeitig erkannt werden. Bezuglich Kompli-
kationsrate bieten die verschiedenen Systeme keine ein-
deutigen Vorteile [11].

Die in der Tabelle 1 angegebene Infusionszusammen-
setzung hat sich bei unseren Patienten mit parenteraler Er-
ndhrung bewdhrt. Die genaue Abstimmung der Infusion,
insbesondere die Menge der zugefiihrten Spurenelemente
und Elektrolyte, wird der jeweiligen Klinik und dem Bedarf
des Patienten immer wieder angepalt.

Komplikationen

a) Katheter-Komplikationen

Bei vollstindiger parenteraler Erndhrung sinkt mit der
Dauer der Verabreichung auch die Abwehrkraft des Korpers
[12]. Daher stehen Infektionen, insbesondere Kathe-
terinfekte, bei den Komplikationen im Vordergrund. In der
Literatur wird die Gesamt-Katheter-Komplikationsrate mit
ca. 1 Komplikation auf 100 Kathetertage im Krankenhaus
angegeben und ist unabhangig vom jeweilig verwendeten
Kathetersystem [11]. Ursachen fir einen Katheterinfekt sind
neben der direkten Besiedelung durch Hautkeime auch die
bakterielle Translokation aus dem Darm durch gestorte inte-
stinale Motilitit und bakterielle Uberwucherung [13]. Die
haufigsten Keime, die bei Katheterinfektionen nachgewie-
sen werden, sind Coagulase-negative Staphylokokken (S.
epidemidis), S. aureus und Candida sp. [12, 14]. Die durch-
schnittliche Liegedauer des Broviac-Katheters in unserem
Krankengut betrug 320 Tage. Die Rate an nachgewiesenen
Katheterinfektionen lag bei 0,3/100 Katheter-Tage und wur-
den in zwei Drittel der Fille mit Katheterwechsel, in einem
Drittel mit Infusionen durch Vancomycin tber 24 h erfolg-
reich behandelt.

Klinisch relevante Venenthrombosen traten bei unse-
ren Patienten nicht auf, regelm&Bige Ultraschallkontrollen
wurden diesbeztiglich durchgefihrt [15]. Verstopfte Ka-
theter sind auf Grund der taglichen Spulung des Katheters
nach dem Abhingen der Infusion eine Raritit. Die Rate in



unserem Krankengut liegt bei

Tabelle 1: Infusionszusammensetzung (Berechnung bezieht sich auf Vollinfusion)

0,2/100 Kathetertage. Die Spu- Substanz

Dosierung

|ung der Katheter erfolgt tg- Flussigkeitsbedarf (Gewicht)

< 6a: 80-150 ml/kg > 6a: 40-80 ml/kg

lich mit 60 iE Heparin ad 10 ml
NaCl, mit dieser Losung konn-

Flussigkeitsbedarf (Kérperoberflache)

1800 ml/m2(Saugling)-1200 ml/m2(Schulkind)

ten bislang fast alle Katheter

Kalorienbedarf/kg (= Erndhrungsquotient)

< 6a: 70-120 kcal/kg > 6a: 50-70 kcal/kg

< 6a: 12-15 g/kg > 6a: 8-12 g/kg

wieder gingig gemacht wer-  Glukose (Gluk)
den; der Wechsel eines ver-  Fett

< 6a: 2-3 g/kg > 6a: 1-2 g/kg

stopften Katheters wurde bei  Aminosduren (AS)
unseren Patienten mit Kurz-

Berechnungsformel (max 2,5 g/kg):
(g Gluk x 4 + g Fett x 10) : 40 = g AS

darmsyndrom nur einmal er- NaCl 2-4 mval/kg
forderlich. In 3 Fillen wurde  KClI 0,5-2 mval/kg
der Katheter vom Patienten  Ca-Glukonat 1-2 mi/kg
selbst  disloziert, aber nicht Mg Glukonat 0,2-0,5 mi/kg
vollstindig herausgezogen, G kose-1 -Phosphat 0,5 mval/kg

und mufite gewechselt wer-

Spurenelemente
den. Der neue Katheter konnte b

z. B. Peditrace-Infusionszusatz® 1 ml/kg, (=15 ml)

Vitamine

tber einen Fuhrungsdraht im Wasserlaslich:

Bereich der ehemaligen Ein-

Fettloslich (nur bei Fettgabel):

N

. B. Soluvit-Neu® 1 ml/kg (-10 ml)
. B. Vitalipid-Neu® 1 ml/kg (-10 ml)

N

bringungsstelle wieder appli-

Camit
ziert werden [14, 16]. arnitin

z. B. L-Carnitin® 10-20 mg/kg

b) Hepatobiliire Komplikationen

Die in der Literatur beschriebene Cholestase und/oder
chronische Cholezystitis bzw. Cholelithiasis in Zusam-
menhang mit parenteraler Erndhrung tritt in ca. 20 % der
Patienten mit langzeitparenteraler Erndhrung auf [17] und
wurde bei unseren Patienten nicht beobachtet. Dies konn-
te dadurch begriindet sein, dal$ alle unsere mit heimpa-
renteraler Erndhrung behandelten Patienten klinisch und
radiologisch eine gute Peristaltik zeigten und aullerdem
nur einen Teil des Kalorienbedarfs parenteral, den Rest
oral zugefuihrt bekamen [6, 18].

¢) Technische Probleme

Die Infusionspumpen sind generell sehr zuverldssig
und muliten bei unseren Patienten nur in einem Fall we-
gen Defekts ausgetauscht werden. Anfangs kommt es den-
noch immer wieder zu Pumpenalarmen, wobei neben
Fehlbedienungen durch die Eltern auch Luft im System
oder abgeknickte Leitungen den akuten Einsatz der mobi-
len Kinderkrankenschwestern erforderten. Nach einer An-
laufzeit von ca. 1 Monat konnten bei all unseren Patienten
die Giberwiegende Mehrzahl der Pumpenalarme durch die
Betreuungspersonen selbst gelost werden.

d) Compliance

Trotz der anfangs taglichen Hausbesuche durch den mo-
bilen Kinderkrankenpflegedienst und haufiger Kontrollen
im Krankenhaus wurde die heimparenterale Erndhrung von
allen unseren betroffenen Familien als Gewinn an Lebens-
qualitdt empfunden. Bei nachtlicher Infusionsgabe wurde
insbesondere die Unabhéngigkeit von der Infusion tber den
Tag als besonders positiv herausgestrichen und hat z. B. bei
einem unserer Patienten den Besuch des Kindergartens er-
moglicht.

Schluffolgerung

Bei padiatrischen Kurzdarmpatienten hat sich die heim-
parenterale Erndhrung trotz hohem organisatorischem Auf-
wand bewdhrt. Die Voraussetzungen fiir die sichere Durch-
fuhrung sind jedoch nur dann gegeben, wenn auch ent-
sprechende Einrichtungen zur Verfligung stehen. Regelma-
Rige, meist im Abstand von 1-2 Monaten durchgefiihrte
Kontrollen des klinischen Zustandes und der Laborpara-
meter sind erforderlich, um Mangelzustande auszuschlie-
Ren und Infektionen frithzeitig zu erkennen. Ein perzenti-

lengerechtes Wachstum durch Anpassung der Infusions|o-
sung ist anzustreben. Die haufigste Katheterkomplikation
ist die Infektion, die sich jedoch in ca. 1/3 der Falle antibio-
tisch beherrschen 1aBt. Ernsthafte oder bedrohliche Zwi-
schenfille, insbesondere technischer Art, traten bislang in
unserem Krankengut nicht auf. Alle betroffenen Familien
berichteten tUber einen Gewinn an Lebensqualitdt durch
die Betreuung der Kinder zu Hause.
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