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1 Einleitung

Medizinische und technische Fortschritte haben die Uberlebenschancen fiir kranke
Neugeborene erheblich verbessert. Dennoch haben viele dieser Kinder Fatter- und
Schluckprobleme, die unabhangig von den zugrundeliegenden Ursachen das Risiko
fur Aspirationspneumonien, Unter- oder Mangelernahrung sowie Herausforderungen
in der Eltern-Kind-Beziehung bergen.

Obwohl Risikofaktoren fur Dysphagien und die damit verbundenen Komplikationen
zunehmend in den Fokus riucken, hat sich die Entwicklung standardisierter
Bewertungsinstrumente zur Uberpriifung von Schluckstérungen nicht gleichermafRen
weiterentwickelt. Vor allem Diagnostiktools zur Beurteilung der Schluckfunktionen im
Sauglings- und Kleinkindalter weisen oftmals erhebliche Limitationen auf.

Ahnlich problematisch gestaltet sich die Diagnostik von Schluckstérungen bei Kindern
mit Spinaler Muskelatrophie (SMA). Erste Studienergebnisse zeigen, dass trotz neuer
Therapiemoglichkeiten diese Kinder eine Schluckstorung entwickeln konnen. Bislang
konnte jedoch kein bestehendes Diagnostikinstrument den Anspriuchen eines
standardisierten und zum regelmalfiigen Monitoring einsetzbaren Messinstrumentes in
vollem Umfang erflllen.

Infolge dessen entstand die Intention, ein neues Diagnostikinstrument, den DySMA
(Dysphagia in Children with Spinal Muscular Atrophy), zu entwickeln. Das Ziel dieses
Projektes war es, ein Diagnostikinstrument fur Sauglinge und Kleinkinder mit SMA zur
Verfugung zu stellen, um die Schluckfunktionen im Alter von 0 bis 24 Monaten bei
diesen Kindern Uberprifen zu konnen. Das Testinstrument sollte den Anforderungen
eines validen Testverfahrens gerecht werden und auf dem aktuellen empirischen
Forschungsstand basieren.

Gegenstand dieser Dissertation ist die Darstellung der Testkonstruktion des
Diagnostikinstruments ,DySMA® zur Erfassung der Schluckfunktion bei Sauglingen
und Kleinkindern mit SMA im Alter von 0 bis 24 Monaten. Der Fokus liegt insbesondere
auf der Abbildung der physiologischen Schluckentwicklung im DySMA sowie auf der
Erhebung von Normdaten von gesunden Kindern.



2 Theoretischer Hintergrund

Dieser Arbeit und dem daraus entstandenen Diagnostiktool ,DySMA — Dysphagia in
Children with Spinal Muscular Atrophy“ liegen verschiedene wissenschaftliche
Erkenntnisse und Annahmen zur Schluckpathologie von Sauglingen und Kleinkindern
mit SMA und zur Schluckentwicklung bei gesunden Kindern zugrunde. Sie bilden die
Basis fur die Konstruktion des DySMA und unterstreichen die Relevanz der
vorliegenden Forschungsarbeit. Die folgenden Kapitel werden diese Grundlagen
naher beleuchten.

Zunachst wird das Krankheitsbild der SMA und die daraus resultierenden
Schluckstorungen  erlautert.  Aktuelle  Testverfahren zur Erfassung der
Schluckstorungen bei SMA werden dargestellt und kritisch betrachtet.

Der theoretische Hintergrund schlief3t mit einer Literaturrecherche zur physiologischen
Schluckentwicklung und einem Uberblick Gber aktuelle Testverfahren, die von der
Geburt bis zum zweiten Lebensjahr eingesetzt werden kdnnen. Dabei wird untersucht,
wie die physiologische Schluckentwicklung derzeit in klinischen Schluckunter-
suchungen und Diagnostiktools abgebildet und Uberpruft wird.

2.1 Spinale Muskelatrophie

Die Spinale Muskelatrophie (SMA) ist eine autosomal-rezessiv vererbte, neurodege-
nerative Erkrankung der motorischen Vorderhornzellen, der motorischen Hirnnerven-
kerne sowie ihrer peripheren Axone. Mit einer Inzidenz von 1:10.000 zahlt sie zu den
haufigen ,seltenen Erkrankungen® (Pechmann et al., 2019). Die Ursache fur die SMA
liegt im Fehlen eines funktionsfahigen Survival Motor Neuron Gens (SMN7), was zu
einem raschen und irreversiblen Untergang von Motoneuronen fuhrt (Mercuri et al.,
2022).

In Deutschland sind mittlerweile drei Medikamente zur Behandlung der SMA zu-
gelassen: Nusinersen, Zolgensma und Risdiplam (Marti et al., 2024). Durch die Ein-
fuhrung eines flachendeckenden genetischen Neugeborenenscreenings (NGS) auf
SMA im Oktober 2021 wird eine fruhzeitige Identifizierung der Erkrankung sowie die
rechtzeitige Einleitung therapeutischer Mal3nahmen ermaoglicht.

Traditionell wird die SMA nach dem Alter des Symptombeginns und den erreichten
motorischen Entwicklungsmeilensteinen klassifiziert, wobei die Lebenserwartung und

die Schwere der Erkrankung entsprechend der Typen variieren (Chaytow et al., 2021).



Mit der Einfuhrung des NGS erscheint dieses Klassifikationsschema jedoch nicht mehr
adaquat, da Kinder haufig bereits prasymptomatisch im Sauglingsalter behandelt
werden. Daher dient zunehmend die Kopienzahl des SMN2-Gens, das im Vergleich zu
SMN1 einen kleinen Anteil (~10%) des SMN Proteins produziert, als Indikator flr den
Krankheitsverlauf (Brown et al., 2024). Kinder mit SMA Typ 1, der haufigsten Form,
werden typischerweise in den ersten sechs Lebensmonaten diagnostiziert und haben
zwei bis drei SMN2-Kopien (Calucho et al., 2018). Kinder mit SMA der Typen 2—4
zeigen klinische Symptome nach dem sechsten Lebensmonat und haben drei oder
mehr Kopien des SMN2-Gens (siehe Tabelle 1).

Tabelle 1
Klinische Klassifikation der Spinalen Muskelatrophie

SMA-Typ Anzahl Alter bei Beste motorische Lebenserwartung
SMN2- Erkrankungsbeginn Leistung
Genkopien
SMA Typ 0 1-2 Pranatal Motorische < 6 Monate
Meilensteine werden
nicht erreicht
SMA Typ 1 2-3 0-6 Monate Kein freies Sitzen < 2 Jahre ohne
50-60 % der Beatmung
Patient:innen
SMA Typ 2 3 6-18 Monate Freies Sitzen, kein zwischen 2 Jahren
30 % der freies Stehen und und jungem
Patient:innen Gehen Erwachsenalter
SMA Typ 3 3-4 > 18 Monate Freies Stehen und Fast normal
10 % der Gehen
Patient:innen
SMA Typ 4 4 > 35 Jahre Normal Normal
1 % der

Patient:innen

Anmerkung. SMA = Spinale Muskelatrophie, SMN = Survival Motor Neuron. Tabelle in
Anlehnung an Walter et al. (2019), S. 344



Eine hohere SMN2-Kopienzahl ist tendenziell mit einer milderen Verlaufsform der SMA
verbunden (Finkel et al., 2017; Wadman et al., 2014). Bezogen auf die Schluckstorung
zeigen sich jedoch heterogene Ergebnisse, so dass auch Kinder mit einer hoheren
SMN2-Kopienzahl Schluckstorungen im Verlauf entwickeln konnen (Pane et al., 2024;
Weststrate et al., 2022).

2.2 Schluckstorungen bei unbehandelter SMA

Zu den primaren klinischen Merkmalen der SMA zahlen eine ausgepragte
Muskelschwache und Muskelatrophien, die auch lebenswichtige Funktionen wie das
Schlucken und die Atmung erheblich beeintrachtigen und im Krankheitsverlauf zu
schweren Dysphagien fuhren konnen (Birnkrant et al., 1998; Marti et al., 2024
McGrattan et al., 2021; van der Heul et al., 2020). Meist sind mehrere fur das
Schlucken relevante Funktionsbereiche betroffen. Im Folgenden werden die
verschiedenen Symptome der Schluckstorungen, die bei unbehandelter SMA auftreten
konnen, naher beschrieben.

Bereits im frGhen Stadium konnen Zungenfaszikulationen sichtbar sein (McGrattan et
al., 2021). Zudem zeigen die Kinder im Verlauf haufig Kauschwierigkeiten in Form von
Kraftminderung und Bewegungseinschrankungen des Unterkiefers (Granger et al.,
1999; van Bruggen et al., 2011; Wadman et al., 2014). Oropharyngeale Dysphagien in
Form von eingeschranktem Sekretmanagement, einem verminderten Saug- und
Schluckreflex und einer Offnungsstérung des oberen Osophagussphinkter fiihren
haufig dazu, dass die Kinder Uber eine Magensonde ernahrt werden mussen (Chen et
al., 2012; Choi et al., 2020; McGrattan et al., 2021; Messina et al., 2008).

Bei der haufigsten Form, der SMA Typ 1, zeigen die Kinder durchschnittlich ab dem
sechsten Lebensmonat erste Schluckauffalligkeiten und bendtigen spatestens ab dem
12. Monat Unterstitzung bei der Nahrungsaufnahme (Finkel et al., 2017). Eine
typische  Komplikation = der  Dysphagie stellt die  Lungenentzindung
(Aspirationspneumonie) dar. Eine respiratorische Insuffizienz, oft bedingt durch eine
Aspirationspneumonie, ist die haufigste Todesursache beim SMA Typ 1 (Birnkrant et
al,, 1998; Lunn & Wang, 2008; McGrattan et al., 2021). Dies unterstreicht die
Bedeutung regelmaRiger Uberpriifungen der Schluckfunktionen bei Kindern mit
unbehandelter SMA, da eine Dysphagie nicht nur einen wesentlichen Einfluss auf die
Lebensqualitat hat, sondern auch die Schwere der Erkrankung im Verlauf maf3geblich
beeinflusst.



2.3 Schluckstorungen bei SMA nach Therapiebeginn

Erste Studien zur Schluckentwicklung bei Kindern mit SMA nach Therapiebeginn
wurden bereits veroffentlicht. Es wird angenommen, dass ein maximaler
Therapieerfolg nur im prasymptomatischen Stadium der SMA erzielt werden kann
(Gunther, 2023). Daher ist es sinnvoll, die Ergebnisse differenziert zu betrachten und
den Beginn der Therapie in die Bewertung einzubeziehen. Zu beachten ist, dass bisher
nur wenige Studien vorliegen, die das Schlucken bei Kindern mit SMA vor dem
Auftreten von Symptomen untersuchen. Zusatzlich weisen die bestehenden Studien
haufig erhebliche Unterschiede in Bezug auf Fallzahl, Methodik und gemessenem
Outcome auf. Um die Ergebnisse Ubersichtlich darzustellen und deren Vergleichbarkeit
zu erleichtern, wurden diese in Tabellen zusammengefasst (siehe Tabelle 2 und 3).

Im Folgenden werden zunachst die Studienergebnisse zu Schluckstérungen bei
symptomatisch behandelten Kindern und anschlielend bei prasymptomatisch
behandelten Kindern zusammengefasst.

2.3.1 Studienergebnisse symptomatisch behandelter Kinder

Weststrate und Kolleg:innen (2022) fuhrten eine retrospektive Studie mit 24
symptomatischen Kindern mit SMA Typ 1 durch, die Uber einen Zeitraum von 24
Monaten nach Beginn der Behandlung mit Nusinersen beobachtet wurden. Trotz der
Verbesserung der motorischen Fahigkeiten zeigten alle Kinder Auffalligkeiten bei der
Schluckfunktion und der Grofteil (20/24) wurde am Ende der Studie Uber eine
Magensonde ernahrt (Weststrate et al., 2022).

Pane und Kolleg:innen (2024) analysierten 75 Kinder mit SMA Typ 1, die mindestens
eins der drei zugelassenen Medikamente erhielten. Jedes Kind wurde im Rahmen der
Studie alle sechs Monate untersucht, wobei fur jedes Kind mindestens ein Follow-up
nach zwolf Monaten durchgefuhrt wurde. Bei der letzten Untersuchung zeigte sich ein
Anstieg von rund 10 % der Kinder, die Uber eine Sonde ernahrt werden mussten (Pane
et al., 2024).

McGrattan und Kolleg:innen (2023) fuhrten eine retrospektive Fallserie durch, die
Kinder aus drei verschiedenen Kohorten umfasste. Besonders die erste Kohorte der
START-Studie ist interessant, da in dieser Studie Kinder (n = 11) Uber einen Zeitraum
von 24 Monaten untersucht wurden, wodurch Longitudinaldaten vorliegen. Am Ende
der Studie konnten noch sechs (64 %) von urspringlich sieben (55 %) Kindern
vollstandig oral ernahrt werden (McGrattan et al., 2023 ).



Derzeit gibt es nur wenige Studien, die die Schluckfunktion mittels apparativer
Diagnostik untersuchten.

Zang und Kolleg:innen (2023) fuhrten eine Pilotstudie mit zehn Patient:innen mit SMA
durch, die nach Auftreten der Symptome mit Nusinersen, Zolgensma oder Risdiplam
behandelt wurden. Im Follow-up, etwa sechs Monate nach Beginn der Therapie,
zeigten die Ergebnisse der flexibel-endoskopischen Schluckuntersuchung (FEES)
keine signifikante Verbesserung der Schluckfunktion in Bezug auf Aspiration und
Penetration (Zang et al., 2023). Allerdings wurden Klinische Fortschritte im
Sekretmanagement beobachtet, so dass die Kinder seltener oral abgesaugt werden
mussten (Zang et al., 2023).

Leon-Astudillo und Kolleg:innen (2024) untersuchten in einer retrospektiven Fallserie
mittels Videofluoroskopie (VFSS) sieben Kinder mit SMA Typ 1 hinsichtlich des
sicheren (Aspiration) und effizienten Schluckens (Vorhandensein von oralen oder
pharyngealen Residuen). Alle Kinder hatten mindestens zwei oder mehr VFSS. Zu
Beginn der Untersuchung hatten vier von sieben Kindern ein unsicheres Schlucken
(stille Aspiration). Im Verlauf verbesserten sich drei dieser Kinder, wahrend bei zwei
zunachst unauffalligen Kindern spater ein unsicheres Schlucken mit stiller Aspiration
diagnostiziert wurde. Insgesamt bendtigte die Mehrheit der Kinder Anpassungen bei
der Nahrungsaufnahme, und alle wiesen in mindestens einer Untersuchung

unsicheres oder ineffizientes Schlucken auf (Leon-Astudillo et al., 2024).



Tabelle 2

Ubersicht der Studien zu Schluckstérungen bei symptomatischen Kindern mit SMA

nach Therapiebeginn

Publikation Population, n  Therapie Schluckstérung
SMN2-Kopien
1121314 Schluckuntersuchung Sondenernéhrung, n
(%)
Pane et al., 2024 75 Nusinersen OrSAT, VFSS Baseline: 30/75 (23)
1/63/11/0 Risdiplam Follow Up: 41/75 (31)
Zolgensma
Mc Grattan et al., 11 (START Zolgensma Assesment zur Baseline: 4/11 (36)
2023 Kohorte) * Uberpriifung der Follow Up: 5/11 (45)
0/11/0/0 Bulbarfunktionen, VFSS
Westrate et al., 24 Nusinersen p-FOIS Baseline: 14/24 (58)
2022 0/17/6/0 (1 k. Follow Up: 20/24 (83)
A)
Zang et al., 2023 10 Nusinersen FEES, PAS, OrSAT, Baseline: 5/10 (50)
0/10/0/0 Risdiplam NdSSS, Follow Up: k. A.
Zolgensma
Leon-Astudillo et 7 Nusinerse VFSS, PAS Baseline: 0/7 (0)
al., 2024 0/6/1/0 Risdiplam Follow Up: 3/7 (43)
Zolgensma

Anmerkungen. k. A. = keine Angaben, FEES = flexible endoskopische Evaluation des
Schluckaktes, VFSS = Videofluoroskopie, OrSAT = Oral and Swallowing Abilities Tool (Berti
et al., 2021), p-FOIS = Paediatric Functional Oral Intake Scale (Yi & Shin, 2019), NdSSS =
Neuromuscular disease swallowing status scale (Wada et al., 2015), PAS = Penetration —
Aspiration Scale (Rosenbek et al., 1996)

* McGrattan et al. (2023) nutzten flr die Post-hoc-Analyse Daten aus drei klinischen Studien.
Hier werden nur die Daten der START-Studie einbezogen, in welcher Patient:innen Gber einen
Zeitraum von 24 Monaten beobachtet wurden.

2.3.2 Studienergebnisse prasymptomatisch behandelter Kinder

In der NUTURE Studie 2023) wurden

prasymptomatische Kinder (15 mit zwei SMN2-Kopien; zehn mit drei SMN2-Kopien)

(Crawford et al., insgesamt 25
mit Nusinersen behandelt. Aufgrund einer Dysphagie (3/25) oder Untergewicht (2/25)
bendtigten funf der Kinder mit zwei SMN2-Kopien zum Abschluss der Studie eine
Ernahrungssonde. Keines der Kinder mit drei SMN2-Kopien zeigten Auffalligkeiten im
Schlucken.



In der SPRINT Studie (Strauss et al., 2022a; Strauss et al., 2022b) wurden 29 Kinder
(14 Kinder mit zwei SMN2 Kopien und 15 mit drei SMNZ2 Kopien) vor Symptombeginn
mit Zolgensma behandelt. Bei Abschluss der Studie zeigte kein Kind Auffalligkeiten in
einem Schlucktest mit Flussigkeit. Kein Kind bendtigte Unterstutzung bei der
Nahrungsaufnahme bzw. eine Sondenernahrung.

Nach aktuellem Kenntnisstand liegen derzeit noch keine Studien vor, die
Schluckstorungen mit Hilfe apparativer Diagnostik (FEES oder VFSS) bei
prasymptomatisch therapierten Kindern Uberprufen.

Tabelle 3
Ubersicht der Studien zu Schluckstérungen bei présymptomatischen Kindern mit SMA
nach Therapiebeginn

Publikation Population, n  Therapie Schluckstoérung
SMN2-Kopien
Schluckuntersuchung Sondenernahrung, n (%)
1/2/3/4
Crawford etal., 25 Nusinersen PASA Baseline: 0/25 (0)
2023 0/15/10/0 Follow Up: 5/25 (20)
Strauss et al., 29 Zolgensma Schlucktest mit Baseline: 0/29 (0)
2022 0/14/15/0 Flissigkeit Follow Up: 0/29 (0)

Anmerkungen. k. A.= keine Angaben, PASA = Parent Assessment of Swallowing Ability (o.
V.)

Die Studienergebnisse lassen vermuten, dass Kinder in Bezug auf eine Dysphagie von
einem fruhen Therapiebeginn profitieren, da in diesen Fallen insgesamt weniger
Schluckstorungen beobachtet werden, als bei spater oder unbehandelten Kindern.
Dennoch zeigen die Befunde, dass Schluckstorungen weiterhin auftreten konnen und

unterschiedliche Funktionsbereiche betreffen.

2.4 Messmethoden zur Erfassung der Schluckstorung bei SMA

Die Notwendigkeit eines regelmafigen Monitorings der Schluckfunktionen bei Kindern
mit SMA konnte in den vorherigen Kapiteln dargestellt werden. Im Folgenden sollen
derzeit genutzte Methoden zur Beurteilung bei Schluckstorungen von Kindern mit SMA
vorgestellt und kritisch betrachtet werden.



Die haufig genutzte Dokumentation Uber das Vorhandensein einer Ernahrungssonde
gibt lediglich Informationen Uber die Notwendigkeit dieser Unterstltzung, liefert jedoch
keine detaillierten Erkenntnisse daruber, wie sich die Schluckfunktion entwickelt bzw.
verschlechtert.

Die von Shin (2024) vorgeschlagene und bereits in Studien verwendete
.,Neuromuscular Disease Swallowing Status Scale (NdSSS)“ (Wada et al., 2015)
erweist sich als ungeeignet. Diagnostikinstrumente sind darauf ausgelegt, direkte
Nachweise fur physiologische oder pathologische Entwicklungen zu liefern. Im
Gegensatz dazu dient die NdSSS als Bewertungsinstrument hauptsachlich der
Einschatzung des Schweregrads und der Auswirkungen einer bereits diagnostizierten
Schluckstorung. Daher ist sie fur die systematische Erfassung von Veranderungen der
Schluckfunktionen bei Kindern mit SMA nicht geeignet. Zudem werden relevante
Parameter, wie die Ermudung wahrend der Stillzeit oder die Notwendigkeit einer
speziellen Positionierung wahrend der Mahlzeiten, nicht erfasst (Berti et al., 2021).
Zwar existiert bereits eine Vielzahl an Diagnostikinstrumenten zur Uberpriifung von
Schluck- und Futterstorungen bei Kindern mit neurologischen oder organischen
Erkrankungen, welche jedoch erhebliche Limitationen aufweisen (Audag et al., 2017;
Berti et al., 2021; Heckathorn et al., 2016; McGrattan et al., 2021) und bei einer
fortschreitenden Erkrankung wie der SMA nur bedingt Ubertragbar sind (Berti et al.,
2021; Reilly et al., 1995). Bei einem progredienten Krankheitsverlauf sollte der Test in
der Lage sein, bereits kleinste Veranderungen zuverlassig zu erkennen, da diese
klinisch relevant sein konnen. Zudem sollte er wenig Zeit beanspruchen, um so ein
haufiges und regelmaliges Testen moglich zu machen, weshalb der Einsatz
apparativer Diagnostik (z.B. FEES oder VFSS) nur begrenzt moglich ist (Zang et al.,
2024).

Ein erster Schritt zur SchlieBung dieser Lucke stellt das ,Oral and Swallowing Abilities
Tool (OrSAT)" (Berti et al., 2021) fur Kinder mit SMA Typ 1 unter 24 Monaten dar.
Allerdings misst dieses Tool auch die Produktion von Silben und Wortern, was zum
Erfassen einer Schluckstorung wenig relevant erscheint. Zudem zeigen sich
Unsicherheiten in der Auswertung (Zang et al., 2024).

Auch der kurzlich veroffentlichte internationale Konsens zur Beurteilung der bulbaren
Funktionen bei Kindern mit SMA jeden Alters (Dunaway Young et al., 2023) ist ein
wesentlicher Schritt zur systematischen Erfassung der Schluckstérung bei Kindern mit
SMA. Dennoch wird es als sinnvoll erachtet, einen spezifischen Test fur Kinder im Alter



von 0 bis 24 Monaten zu entwickeln, da ein Grofteil der schluckrelevanten Fahigkeiten

in diesem Alter erworben werden.

2.5 Erfassung der physiologischen Schluckentwicklung

In den vorherigen Abschnitten wurde dargelegt, wie sich Schluckstorungen bei Kindern
mit SMA manifestieren und welche Methoden zu ihrer Erfassung eingesetzt werden
bzw. zur Verfugung stehen. Angesichts neuer medikamentoser Therapien, die eine
physiologische Entwicklung begunstigen sollen, gewinnt ebenfalls die Erfassung der
Schluckentwicklung an Bedeutung. Im folgenden Kapitel wird daher der Schwerpunkt
auf der Messbarkeit der physiologischen Schluckentwicklung liegen.

Bisher wird die physiologische Schluckentwicklung in Diagnostikinstrumenten nur
unzureichend berucksichtigt. Der Schwerpunkt liegt vorwiegend auf der Erfassung von
Auffalligkeiten und Pathologien, was dazu fuhrt, dass sich die Testentwicklung
hauptsachlich auf spezielle Storungsbilder konzentriert, wie etwa Kinder mit
Zerebralparese (Ortega Ade et al., 2009; Wilson & Hustad, 2009), Autismus-Spektrum-
Storung (Nadon et al., 2011; Seiverling et al., 2011) oder Frihgeborene (Palmer et al.,
1993). Zudem sind die Schwerpunkte der Tests oft unterschiedlich gerichtet, so dass
zum einen das Verhalten und die Eltern-Kind-Interaktion im Fokus stehen (Archer et
al., 1991; Powers et al., 2005), wahrend andere Testinstrumente den Fokus auf
oralmotorische Fahigkeiten setzen (Ortega Ade et al., 2009; Palmer et al., 1993). Nur
wenige Diagnostikinstrumente sind dafur geeignet, in den ersten beiden Lebensjahren
anhand einer gesunden Kontrollgruppe zwischen normaler Schluck- und
Fatterentwicklung und Auffalligkeiten zu unterscheiden (Crist et al., 2004; Reilly et al.,
1995; Tauman et al., 2011).

In der Grundlagenliteratur hingegen werden zahlreiche Kriterien zur Beurteilung der
physiologischen  Schluckentwicklung von Neugeborenen und Kleinkindern
beschrieben, zu denen jedoch wenig gesicherte Evidenz vorliegt. Zu diesen zahlen:
orale frihkindliche Reflexe, Atem-Schluck-Koordination, oral-motorische Fertigkeiten,
Verhaltensanzeichen fur die Bereitschaft des Sauglings sowie Kriterien bezuglich der
Mutter beim Stillen (Jensen et al., 1994; Matsuo & Palmer, 2008; Morris, 1982; Nyqvist
et al., 1996; Palmer et al., 1993; Thoyre et al., 2005).

Anhand der gesichteten Diagnostikinstrumente und der Literaturrecherche wurde ein
Schaubild erstellt, das alle diagnostischen Kriterien zusammenfasst (siehe Abbildung

1).
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Abbildung 1

Diagnostische Kriterien bei der Uberpriifung der physiologischen Schluckentwicklung
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Anmerkung. Darstellung der Kriterien zur Uberprifung der physiologischen
Schluckentwicklung anhand der aktuellen Literatur und bestehender Diagnostikinstrumente.

Die Vielzahl der genannten Kriterien verdeutlicht, dass bisher keine Einigkeit dartber
besteht, welche Faktoren eine effektive Nahrungsaufnahme ausmachen (Heckathorn
et al., 2016; Howe et al., 2008; Torabinia et al., 2021). Gleichzeitig wird deutlich, wie
vielfaltig und komplex das Schlucken sowie die physiologische Schluckentwicklung
sind, was eine systematische Recherche zu den Meilensteinen in der physiologischen
Schluckentwicklung begrundet.
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3 Forschungsleitende Fragestellung

Die Studien zu Schluckstorungen bei Kindern mit SMA zeigen, dass trotz
therapeutischer Fortschritte weiterhin Herausforderungen bei der Aufrechterhaltung
der Schluckfunktion bestehen. Um Anzeichen einer Dysphagie rechtzeitig erkennen
und therapieren zu kdnnen, ist ein kontinuierliches und engmaschiges Monitoring des
Schluckvermogens notwendig. Dies unterstreicht die Dringlichkeit, einen spezifischen
Test fur die systematische Erfassung von Schluckstorungen bei diesen Kindern zu
entwickeln. Dabei ist das Wissen Uber den normalen Verlauf der Schluckentwicklung
bei gesunden Sauglingen und Kleinkindern essenziell, um Abweichungen frihzeitig
identifizieren zu konnen. Ein standardisiertes Instrument zur Erfassung der
physiologischen Schluckentwicklung und potenzieller Pathologien bildet die Grundlage
fur die effektive Therapie von Kindern mit SMA.

Aus dem dargestellten Forschungsstand ergeben sich zentrale Fragestellungen, die
im Rahmen dieser Arbeit behandelt werden sollen.

3.1 Testkonstruktion

Far die Testkonstruktion wurde folgende Fragestellung formuliert:

Welche evidenzbasierten Grenzsteine der Schluckentwicklung kénnen definiert
werden, um eine physiologische Schluckentwicklung in einer klinischen
Schluckuntersuchung abbildbar zu machen?

Um einen umfassenden Uberblick Uber die bestehenden Studien und deren
Ergebnisse in diesem Forschungsgebiet zu gewinnen, wurde ein Scoping Review
durchgefuhrt. Dabei lag das Hauptziel darin, die Grenzsteine der Schluckentwicklung
zu definieren und festzulegen. Grenzsteine beziehen sich auf altersabhangige
Entwicklungsziele, die 90 — 95 % aller Kinder in einer Norm-Population bis zu einem
bestimmten Alter erreicht haben. Diese Ziele sind definiert und validiert und
ermoglichen es, den Verlauf der Entwicklung bei einem individuellen Kind zu verfolgen
und zu dokumentieren (Michaelis et al., 2013). Wahrend fur Vviele
Entwicklungsbereiche, wie die motorische und feinmotorische Entwicklung,
Korperbewusstheit, sprachliche und kognitive Entwicklung sowie die Entwicklung der

sozialen und emotionalen Kompetenz, bereits Grenzsteine existieren, fehlen
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entsprechende Daten fur die Schluckentwicklung. Die Ergebnisse des Scoping
Reviews sollen dazu dienen, Items fur die Testkonstruktion des DySMA abzuleiten, um

eine zuverlassige Uberprifung der physiologischen Entwicklung zu ermdglichen.

3.2 Empirische Studie

Um die bestehende Lucke in der Schluckdiagnostik bei Kindern mit SMA zu schliel3en,
wurde das Diagnostikinstrument ,DySMA — Dysphagia in Children with Spinal
Muscular Atrophy“ entwickelt. Diese Entwicklung stltzte sich unter anderem auf die
Ergebnisse, die im nachfolgend beschriebenen Scoping Review dieser Arbeit
zusammengefasst sind, und wurden (Zang et al., 2024) bereits publiziert. Im Hinblick

auf die weitere Testentwicklung ergab sich die folgende Fragestellung:

Welche Normwerte lassen sich anhand einer gesunden Stichprobe fiir das
Testinstrument DySMA ableiten?

Es werden Daten von gesunden Sauglingen und Kleinkindern mit dem Testinstrument
DySMA erhoben. Die erhobenen Daten sollen genutzt werden, um eine
Vergleichbarkeit von gesunden Kindern zu Kindern mit SMA herstellen zu kdnnen und

so Abweichungen in der Entwicklung aufzeigen zu konnen.
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4 Methode

Im Folgenden wird zunachst der Ablauf der Studie skizziert, gefolgt von einer
detaillierten Beschreibung der Methodik des Scoping Reviews, bevor schlieRlich das
methodische Vorgehen der empirischen Studie erlautert wird.

4.1 Untersuchungsplan

Die vorliegende Arbeit ist Teil der Studie ,DySMA- Dysphagia in Children with Spinal
Muscular Atrophy“ und erfolgte in mehreren Arbeitsschritten. Zur besseren
Anschaulichkeit wurde ein Zeitplan fur die Studie und den Ablauf der Untersuchung
erstellt (siehe Abbildung 2).

Abbildung 2
Zeitlicher Ablaufplan der Studie
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Anmerkung. Zeitlicher Ablaufplan mit den wichtigsten Phasen und Meilensteinen der Studie

In der Eingangsphase (April 2022 bis April 2023) wurde das Scoping Review
abgeschlossen, um daraus relevante Testitems fur das Messinstrument DySMA sowie
zentrale Forschungsfragen fur die vorliegende Arbeit abzuleiten. Es wurden alle
Informationsmaterialien (Flyer, Informationsblatter, Informationsvideo) fur die

Hauptstudie erstellt. AnschlieBend wurden gezielt Einrichtungen kontaktiert, um
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Proband:innen zu rekrutieren. Die quantitative Datenerhebung fand im Zeitraum von
April 2023 bis April 2024 statt.

In der abschlieBenden Phase (April 2024 bis Dezember 2024) wurden die
gesammelten Daten statistisch ausgewertet und interpretiert.

4.2 Scoping Review

Das Scoping Review wurde gemal} der aktuellen Methodologie des Joanna Briggs
Institute (JBI) durchgefuhrt und orientiert sich an der PRISMA-ScR-Checkliste
(Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses Extension for
Scoping Reviews) sowie deren Erklarungen (Tricco et al., 2018).

Das Protokoll des Scoping Reviews wurde im Open Science Framework (OSF)
veroffentlicht (Dumitrascu, 2024) und ist unter https://osf.io/8yhd6/ zuganglich.

Die nachfolgenden Unterkapitel erlautern die Auswahl der Einschlusskriterien fur das
Scoping Review sowie den Prozess der Studienauswahl. Zudem wird die

Datenextraktion detailliert beschrieben

4.2.1 Einschlusskriterien

4.2.1.1 Population

Im Rahmen der Literaturrecherche wurden Studien aufgenommen, die die Entwicklung
des Schluckens bei gesunden, termingeborenen Sauglingen und Kleinkindern im Alter
von 0 bis 24 Monaten untersuchen. Grundlegend fiur diese Auswahl ist die Annahme,
dass Kinder ab einem Alter von 24 Monaten in der Lage sind, Familienkost zu sich zu
nehmen, und dass die Schluckentwicklung ab diesem Zeitpunkt weitgehend
abgeschlossen ist.

Ausgeschlossen wurden hingegen Studien, die Schluckstorungen bei erkrankten
(genetisch oder organisch) und/oder fruhgeborenen Sauglingen und Kleinkindern
thematisieren, Publikationen, die sich mit Futterstorungen befassen, sowie
Untersuchungen zur pranatalen und neurologischen/neurophysiologischen
Entwicklung des Schluckens.

4.2.1.2 Konzept

Das Konzept der physiologischen Schluckentwicklung ist mehrdimensional und lasst
sich durch verschiedene Entwicklungsbereiche, wie fruhkindliche Reflexe,

15



Kauentwicklung und orofaziale Fahigkeiten, beschreiben (Delaney & Arvedson, 2008).
Erst durch das Zusammenfuhren dieser einzelnen Bereiche kdnnen Erkenntnisse und
Ruckschlusse uber den Verlauf und die Entwicklung des physiologischen Schluckens
gewonnen werden (Delaney & Arvedson, 2008).

Fir das Konzept wurden relevante Entwicklungsbereiche auf Grundlage der Theorie
(vorhandene Testverfahren und Fachliteratur, siehe Kapitel 1.5) sowie praktischer
Erfahrungen festgelegt. Diese Bereiche sollten im Rahmen einer klinischen
Schluckuntersuchung uberprufbar sein, um so eine umfassende Darstellung der
physiologischen Schluckentwicklung zu ermoglichen.

Insgesamt konnten drei Bereiche identifiziert werden: Anatomie, Schluckfertigkeiten
und Essfahigkeiten.

Das primare Einschlusskriterium war, dass mindestens zu einem der oben
beschrieben Schluckbereiche Daten erhoben und Ergebnisse berichtet wurden.
Ausgeschlossen  wurden  Studien, deren  Ergebnisse auf apparativen
Untersuchungsverfahren beruhen, wie etwa Ultraschallstudien, Messungen des intra-
oralen Saugdrucks beim Stillen oder Trinken aus der Flasche, sowie flexibel-
endoskopische  Schluckuntersuchungen (FEES) und videofluoroskopische
Schluckuntersuchungen (VFSS).

Um diesem mehrdimensionalen Konzept gerecht zu werden, wurde vor Beginn der
Literaturrecherche ein Schaubild erstellt, das die ausgewahlten Kategorien visualisiert
(siehe Abbildung 3).
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Abbildung 3

Grafische Darstellung des Konzeptes der physiologischen Schluckentwicklung
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Anmerkung. Grafische Darstellung des Konzeptes der physiologischen Schluckentwicklung
bestehend aus den drei Bereichen ,Anatomie®, ,Schluckphysiologie“ und ,Essfahigkeiten®.

Im Folgenden werden alle Bereiche inhaltlich vorgestellt und definiert.

Anatomie: Die anatomische Entwicklung im orofazialen Bereich ermoglicht es
Kleinkindern, zunehmend verschiedene Lebensmittel sicher zu essen und zu
schlucken. Neben dem Zahndurchbruch, der das Zerkleinern der Nahrung ermaoglicht,
spielen auch die Kieferkraft (etwa beim Kauen, bei der Mundoffnung und bei der
Stabilitat beim Trinken aus einem offenen Becher) sowie die Form des Gaumens (zum
Beispiel fur den Transport der Nahrung in den Rachen) entscheidende Rollen in der
Essentwicklung. In der Literaturrecherche wurde gezielt nach Evidenzen zur
Kieferkraft und -stabilitat, zur Mundoffnung und zur physiologischen Gaumenhdhe
gesucht.
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Schluckphysiologie: Dieser Bereich umfasst jene Grundfertigkeiten, die bereits bei der

Geburt vorhanden sind. Es ist anerkannt, dass ein sicheres und effizientes Schlucken
nicht nur vom Saugen alleine abhangt, sondern vielmehr von der Koordination des
Saugens, Schluckens, Atmens und der Osophagusfunktion (Lau, 2015; Thoyre et al.,
2005). In diesem Kontext konnen zwei Aspekte betrachtet werden: die Effizienz der
Nahrungsaufnahme und die Sicherheit der Nahrungsaufnahme (Lau, 2015; Vose &
Humbert, 2019). In dem Review wurde ausschlie8lich Ersteres bericksichtig, da die
Bewertung der Schlucksicherheit apparative Diagnostik erfordert, die im Vorhinein aus
dem Review ausgeschlossen wurde. Folglich wurden fur diesen Bereich folgende
Teilbereiche definiert: nutritives Saugen im Hinblick auf Rhythmus und Effizienz sowie

die oralen fruhkindlichen Reflexe ,Saugreflex”, ,Zungenprotrusion® und ,Rooting®.

Essfahigkeiten: Mit der Einfuhrung von Brei folgen eine Reihe von

Entwicklungsschritten, die letztlich in der Fahigkeit munden, alle Nahrungsmittel
selbststandig essen zu konnen (Carruth & Skinner, 2002). Wahrend dieses Prozesses
verfeinern Kinder ihre oralen Fahigkeiten und erweitern die Vielfalt der Nahrungsmittel,
die sie akzeptieren. Zudem werden sie effizienter im Kauen (Kieser et al., 2014).
Gleichzeitig wird erwartet, dass Sauglinge mit zunehmendem Alter eine starkere
Intentionalitat in ihrer Kommunikation entwickeln. So setzen sie beispielsweise Gesten
und Laute ein, um Hunger oder Sattigung anzudeuten (Hodges et al., 2016). Mit dem
Alter werden diese ,Kommunikationszeichen® haufiger und deutlicher, was die
Entwicklung abbildet.

Demzufolge werden in diesem Bereich Parameter erfasst, die im Verlauf durch die
Kinder in Bezug auf ihre Essfahigkeiten erworben werden. Folgende Teilbereiche
wurden hierfur definiert: Kostaufbau (z.B. die Einfuhrung verschiedener
Konsistenzen), Feeding Cues (z.B. das Anzeigen von Hunger), Feeding Skills (z.B.
das selbststandige Halten eines Loffels) und Kauentwicklung.

4.2.1.3 Kontext

Zunachst wurde eine Suche ohne Einschrankungen hinsichtlich geografischer Lage
oder ethnischer Aspekte durchgefuhrt. Im Verlauf zeigte sich jedoch, dass Studien aus
Landern mit niedrigem Einkommen (Niedriglohnlander) nicht zur Beantwortung der
Fragestellung geeignet waren. Diese Studien konzentrieren sich Uberwiegend auf den

Zusammenhang zwischen gesunder Ernahrung bei ausgepragter Mangelernahrung
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und hoher Kindersterblichkeit, wobei der Fokus eher darauf liegt, Ernahrungsbedarfe
aufzuzeigen und Erndhrungskonzepte zu evaluieren und zu entwickeln, anstatt die
physiologische Entwicklung zu untersuchen. Bei der Sichtung der Volltexte wurden
diese Studien daher nachtraglich ausgeschlossen.

4.2.2 Suchstrategie

Die Suchstrategie erfolgte in drei Stufen. Nach der Operationalisierung der
Forschungsfrage wurden zunéachst einschlagige Ubersichtsarbeiten und Fachartikel
auf der Plattform PubMed identifiziert und gelesen. Bei thematischer Relevanz der
Publikationen wurden mit Hilfe des ,Yale MeSH-Analyzer*! und mit Unterstiitzung
eines Bibliothekars der arztlichen Zentralbibliothek des Universitatsklinikums
Hamburg-Eppendorf die verwendeten Schlagworter und Indexbegriffe identifiziert und
analysiert.

Eine weitere Datenbankrecherche erfolgte in CINAHL, um auch hier nach Sichtung
relevanter Literatur geeignete Schlusselworte festzulegen.

Zusatzlich wurden Suchbegriffe auf Basis der Forschungsfrage weiter ausdifferenziert
und synonyme Schlagworter erarbeitet. Die zugehorigen englischsprachigen
Ubersetzungen wurden ebenfalls festgehalten.

Die Suchbegriffe wurden anschlieffend unter Verwendung von Booleschen Operatoren
(AND, OR) zu einem Suchstring verknupft. Diese Suchstrings wurden an die
spezifischen Anforderungen der beiden Datenbanken angepasst und entsprechend
modifiziert.

Die folgende Tabelle gibt einen Uberblick tiber die datenbankspezifischen Suchstrings.
Uber die Filterfunktion erfolgte eine Einschrankung auf englisch- und
deutschsprachige Publikationen.

' Der ,Yale MeSH-Analyzer“: ,Scoping Search"-Tool, um potenzielle neue Suchbegriffe zu identifizieren.
Verfiigbar unter: https://mesh.med.yale.edu (14.01.2024).
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Tabelle 4
Ubersicht der Suchstrings fiir die Plattform PubMed und die Datenbank Cinahl

PubMed (01.12.2022)

("Child development/physiology"[Mesh] OR "Child"[Mesh] OR "Infant"[Mesh] OR "Newborn"[Mesh]
OR "Infant"[Tiab] OR "Newborn"[Tiab] OR "Child"[Tiab]) AND

("Deglutition/physiology"[Mesh] OR "Feeding Behavior/physiology"[Mesh] OR "Infant Nutritional
Physiological Phenomena/physiology"[Mesh] OR "Sucking behavior/physiology"[Mesh]) AND

("Infant Behavior/physiology"[Mesh] OR "Child development/physiology"[Mesh]) NOT

(“Deglutition Disorders’[Mesh] OR “Premature Birth"[Mesh] OR “Premature Birth”[Tiab])

CINAHL (01.12.2022)

(MH In infancy and childhood OR TI Infant OR AB Infant OR MH Newborn OR Tl Newborn OR AB
Newborn OR MH Term Birth) AND

(MH Deglutition OR TI Deglutition OR AB Deglutition OR MH Eating OR MH Infant Feeding OR TI
Feeding OR AB Feeding OR MH Eating Behavior OR MH Sucking Behavior OR MH Infant Nutritional
Physiology) AND

(MH Infant Behavior OR MH Infant Development OR MH Infant Physiology OR MH Physiology) NOT

(MH Eating and Feeding Disorders OR MH Deglutition Disorder OR infant, premature)

Filterfunktion

Alter: 0-24 Monate
Sprachen: Deutsch / Englisch

Human: female / male

Um die Suchstrategie so umfassend wie moglich zu gestalten, wurden zunachst alle
empirischen Studien ohne Limitierung eingeschlossen. Im Rahmen eines iterativen
Vorgehens ist es jedoch moglich, im Verlauf Anpassungen und Veranderungen in der
Suchstrategie vorzunehmen (von EIm et al., 2019). In Absprache mit der zweiten
Reviewerin wurden nach dem Screening der Abstracts qualitative Studien
ausgeschlossen, da diese uberwiegend die Bedurfnisse der Bezugspersonen erfassen
und meist im Zusammenhang mit Futterstorungen durchgefuhrt werden. Da

20



Fatterstorungen zu Beginn des Reviews ausgeschlossen wurden, dienen die Studien
nicht zur Beantwortung der Fragestellung.

Eine weitere Recherche erfolgte in ausgewahlten Fachzeitschriften (Dysphagia,
Laryngoscope, Dysphagieforum, American Journal of Speech-Language Pathology)
und den Referenzlisten der zur Volltextsichtung eingeschlossenen Primarquellen.
Aufgrund fehlender Informationen zur Methodik wurde einmalig eine Autorin der
eingeschlossenen Publikation kontaktiert. Abschlie®Bend wurde die Studie
ausgeschlossen, da die zur Verfiugung gestellten Daten sich nicht fur die Auswertung
eigneten.

Bei Sichtung der Volltexte wurden schlie8lich Studien von vor 1989 aufgrund von
methodischen Verzerrungen ausgeschlossen.

Die Suche erfolgte von Dezember 2022 bis Februar 2023.

4.2.3 Studienauswahl

Nach Festlegung der geeigneten Suchbegriffe fur beide Datenbanken wurden die
identifizierten  Studien in  dem Literaturverwaltungsprogramm ,EndNote”
zusammengestellt. Mit Hilfe des online-Tools ,Systematic Review Accelerator2 wurden
anschlieliend Dupletten kontrolliert und entfernt. In einem weiteren Schritt wurden mit
Hilfe desselben online-Tools alle eingeschlossenen Publikationen beider Datenbanken
nach Titel und Abstract hinsichtlich der Ein- und Ausschlusskriterien von zwei
Reviewerinnen gescreent. Die fur nicht geeignet befundenen Studien wurden entfernt
und nicht fir das Review berucksichtig. Unstimmigkeiten wurden in regelmaRig
stattfindenden Besprechungen gelost. Das zusatzliche Heranziehen einer dritten
Person ware moglich gewesen, war jedoch in keinem Fall erforderlich.

4.2.4 Datenextraktion

Die Datenextraktion und damit das finale Festlegen der eingeschlossenen Studien
erfolgte anhand eines zuvor in Excel entworfenen Datenextraktionsformulars. Das
Erstellen des Formulars wurde als iterativer Prozess gestaltet, so dass zu Beginn der
Datenextraktion die tabellarische Darstellung wiederholend verandert und modifiziert

2 Das online-Tool ,Systematic Review Accelerator (SRA)* wurde entwickelt, um Evidenziiberpriifungen
oder -synthesen moglich zu machen. Es stehen verschiedene Werkzeuge zur Verfiigung, die je nach
Forschungsfrage und Forschungsstand genutzt werden kénnen. https://sr-accelerator.com/#/ (Zugriff
am: 16.01.2024)
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wurde. Anhand von drei Studien haben die Reviewerinnen sich mit der
Extraktionstabelle vertraut gemacht und diese getestet, um sicher zu gehen, dass
wesentliche Daten auch extrahiert werden.

Abschlielend wurden in der Tabelle folgende Daten erfasst: Zuordnung der Studie
zum entsprechenden Schluckbereich  (Anatomie, Schluckphysiologie und
Essfahigkeiten), Autor:iinnen, Titel der Studie, das Publikationsjahr, das Land der
Studienerhebung, Daten zur Stichprobe (das Alter und die Stichprobengrofe) sowie
das Studiendesign und die angewandte Methodik. Ergebnisse, die zur Beantwortung
der Fragestellung bedeutsam sind, wurden ebenfalls stichpunktartig in der Tabelle
erfasst. Zu diskutierende Limitationen der Studie wurden ebenfalls in Stichpunkten
festgehalten (z.B. kleine Stichprobe oder methodische Mangel).

Aus forschungspraktischen Grunden erfolgte die finale Sichtung der eingeschlossenen
Studien und das Fuhren der Tabelle nur durch die Autorin. Es fanden jedoch
regelmalige Treffen statt, so dass Ergebnisse und das Fortfuhren der Tabelle stets

durch die beiden Reviewerinnen kontrolliert waren.

4.3 Empirische Studie

4.3.1 Durchfuhrungsbedingungen

Rekrutierung: Um eine reprasentative Stichprobe zu erreichen, wurden Eltern in
mehreren Stadtteilen Hamburgs rekrutiert.

Insgesamt haben zwei Familienbildungszentren, vier Kitas und drei Kinderarztpraxen
in den Stadtteilen Altona, Eppendorf, Niendorf, Lokstedt und Grol} Borstel bei der
Rekrutierung der Kinder unterstutzt. Um Eltern auf die Studie aufmerksam zu machen,
wurde in Newslettern daruber berichtet, Flyer in Wartezimmern ausgelegt oder es gab
die Moglichkeit, Uber Kursangebote/Elternabende direkt in Kontakt mit den Eltern zu
kommen. Zusatzlich war eine Befragung der Eltern auf der Wochenstation der
Neonatologie des UKE sowie im Rahmen des Neugeborenen Horscreenings in der
Klinik und Poliklinik fur Hor-, Stimm- und Sprachheilkunde (HSS) des UKE moglich.
Das Flyermaterial (siehe Anhang A) war so gestaltet, dass uUber das Ziel der Studie
und die Inhalte der Untersuchung aufgeklart und die Teilnahmebedingungen benannt
wurden. Uber einen QR-Code auf dem Flyer konnten interessierte
Eltern/Sorgeberechtigte auf die Homepage der HSS gelangen, wo erganzende

Informationsmaterialien bereitgestellt wurden. Neben einem Informationsblatt wurde
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auch ein Informationsvideo erstellt, in welchem Uber das Vorgehen der Untersuchung
und den Hintergrund aufgeklart wurde.

Einschluss in die Studie: Bei Interesse an einer Studienteilnahme konnten die Eltern
sich Uber eine Mail-Adresse bei der Untersucherin melden. Haufig bestand jedoch der
direkte Kontakt zu den Eltern. Vor einer Untersuchung mussten beide
Elternteile/Sorgeberechtigten einer Studienteilnahme zustimmen. Allen Eltern wurde
eine Kopie der Einverstandniserklarung (siehe Anhang A) ausgehandigt.
Informationen zum Datenschutz: Im Anschluss an die Untersuchung wurden Codes
(bestehend aus Buchstaben und Zahlen) zugewiesen. Personenbezogene Daten
wurden anonymisiert. Der erzeugte Schlussel wird von der Autorin aufbewahrt und
nach  Abschluss der Studie zur  Anonymisierung  vernichtet.  Die
Untersuchungsergebnisse und die Rohdatentabelle verbleiben fur 10 Jahre in der
datensicheren Informationstechnologie des UKE. Die anonymisierte
Auswertungstabelle verbleibt in der konzerneigenen Cloud.

Ethische Aspekte: Ein positives Votum der Ethikkommission der Arztekammer
Hamburg lag vor Beginn fur die Studie DySMA vor (2022-100827_2-BO-ff).

4.3.2 Erhebungsinstrumente

Erhebungsinstrument DySMA: Der DySMA wurde als Test entwickelt, um die
Schluckentwicklung bei prasymptomatischen und symptomatisch behandelten
Sauglingen und Kleinkindern mit SMA zu erfassen. Er kann zeiteffizient im klinischen
Alltag und interprofessionell von Logopad:innen, Physiotherapeut:innen oder (Neuro-)
Padiateriinnen  durchgefuhrt werden. Eine detaillierte Beschreibung der
Testkonstruktion und Pilotierung des DySMA, die unter anderem Experteninterviews
und Delphi-Befragungen umfasst, wurde bereits veroffentlicht (Zang et al., 2024). Ein
Protokollbogen findet sich in Anhang A.

Der Schwerpunkt dieser Arbeit lag auf der Itementwicklung zur Abbildung der
physiologischen Schluckentwicklung und der Untersuchung der Normstichprobe.
Daher wird an dieser Stelle nicht weiter auf die Testkonstruktion eingegangen.
Insgesamt werden im DySMA zehn Kategorien und 36 Items Uberpruft (siehe Tabelle
5).
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Tabelle 5
Ubersicht der Kategorien des DySMA

Untersuchungsteil Kategorien

Anamnese Ernahrungsart
Kieferkraft und Stabilitat
Kompensation

Verschlucken
Essverhalten
Fatigue/Durchhalten
Erbrechen
Sekretmanagement

Untersuchung Kraft/Atmung
Intraorale Untersuchung

Der Test gliedert sich in zwei Bereiche: Die Anamnese, in welcher Aspekte zur
Schluckentwicklung erfasst werden (z.B. welche Lebensmittel schon sicher gekaut und
geschluckt werden konnen), und die Untersuchung, in der eine intraorale
Untersuchung und eine Einschatzung der Atmung stattfindet (z.B. Kieferoffnung,
Schaukelatmung). Das Itemformat ist ein dichotomes Ranking (Ja/Nein) und kann
dadurch die Fahigkeiten erfassen, die das Kind bereits erlernt bzw. noch nicht erlernt
hat. Insgesamt konnen Punkte zwischen 0 und 35 erreicht werden; je hoher die
Punktzahl, desto fortgeschrittener ist die Schluckentwicklung.

Fragebogen zur Ermittlung anamnestischer Daten: Zusatzlich wurde ein
standardisierter Fragebogen erstellt (siehe Anhang A), welcher durch die
Untersucherin ausgefullt wurde. Erfasst wurden das Alter, das Gewicht, die GroRe und
die Geburtsmethode. Zusatzlich wurden hier die Daten zur Kieferoffnung (gemessen
mit der TheraBite Range-of-Motion Scale)und die Ergebnisse aus der Uberprifung der
frhkindlichen Reflexe (Saugreflex, Rooting und Zungenprotrusion) dokumentiert.
Informationen zum Essverhalten (Konsistenz, Haufigkeit und Dauer) wurden ebenfalls
festgehalten.

Durchfiihrung: Fir die Durchfuhrung wurde auf eine optimale Testgestaltung geachtet.
So fand die Durchfuhrung jeweils an einem fur die Eltern/Sorgeberechtigten als

angenehm empfunden Ort statt, beispielsweise in der Spielgruppe oder aber auch zu
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Hause. Uber mitgebrachtes Spielzeug wurden zundchst der Kontakt und das
Vertrauen zu den Kindern aufgebaut. Zudem wurde den Fragen der
Eltern/Sorgeberechtigten ausreichend Zeit eingeraumt, bevor mit der Untersuchung
begonnen wurde. Die Befragung der Eltern dauerte etwa 15 Minuten und die
Untersuchung 10 Minuten. Als Dank fur die Teilnahme erhielten alle Kinder im

Anschluss ein kleines Buch.

4.3.3 Stichprobenbeschreibung

An der Normierungsstudie konnten alle nach der 37. Schwangerschaftswoche
geborene und laut U-Heft gesunden Sauglinge und Kleinkinder im Alter von O bis 24
Monaten teilnehmen. Auf eine Normdifferenzierung hinsichtlich sozio-kultureller
Herkunft wurde verzichtet, da keine Hypothesen zu unterschiedlicher Herkunft und
Schluckentwicklung vorlagen. Die tatsachliche Anforderung des Testes (mit zwei
Jahren alle Konsistenzen ohne Schwierigkeiten/Hilfsmittel essen und trinken zu
konnen) sollte von jedem gesunden Kind bewaltigen werden konnen und ist
unabhangig von anderen Merkmalen bewertbar.

Insgesamt sollten aus sieben Altersintervallen (0-2 Monate; 3-5 Monate; 6-8 Monate;
9-11 Monate; 12-14 Monate; 15-17 Monate und 18-24 Monate) je 12 Sauglinge und
Kleinkinder untersucht werden. Eine detaillierte Einteilung in Altersgruppen ist
erforderlich, da gerade in den ersten Lebensjahren die Entwicklung schnell und stark
heterogen verlauft. Durch eine differenzierte Unterteilung der Altersgruppen soll
diesem Problem Rechnung getragen werden, um so altersbedingte Veranderungen
zu erfassen und abbildbar zu machen (Lenhard et al., 2016; Bracken, 1988; Voncken
et al., 2019a; Zachary & Gorsuch, 1985).

4.3.4 Statistische Analyse

Die statistische Auswertung des erhobenen Datensatzes erfolgte mit ,Statistical
Package for Social Science” (SPSS) fur iOs, Version 29.

Aufgrund der kleinen Stichprobe fehlt es an statistischer Power und Reprasentativitat,
um zuverlassige Schlussfolgerungen Uber die Gesamtpopulation zu ziehen.
Stattdessen werden deskriptive Daten verwendet, um die vorhandenen Informationen

zu beschreiben und zusammenzufassen.
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5 Ergebnisse

Zunachst werden die Ergebnisse des Scoping Reviews vorgestellt, gefolgt von den

Ergebnissen der empirischen Studie.

5.1 Scoping Review

Die initiale Suche ergab 745 Treffer, hiervon 28 Duplikate, so dass fur 717 Studien Titel
und Abstract gescreent wurden. Weitere 53 Studien wurden ausgeschlossen, da sie
nicht die Ein- und Ausschlusskriterien erfullten oder es sich nicht um
Veroffentlichungen mit Bezug zur Schluckentwicklung handelte (z.B. Erfassen des
Ernahrungsverhaltens bei Ubergewicht bzw. Mangelerndhrung oder das Evaluieren
von Ernahrungskonzepten).

Final wurden 18 Studien uUber die Datenbanksuche eingeschlossen. Sechs weitere
Studien wurden Uber Handsuche in den Literaturverzeichnissen der eingeschlossenen
Studien identifiziert und ebenfalls in das Review mit aufgenommen.

Das folgende Flow Chart zeigt den Einschlussprozess der Studien (siehe Abbildung
4). Eine detaillierte tabellarische Darstellung der eingeschlossenen Studien sowie der
nach Volltextsichtung ausgeschlossenen Studien ist in Anhang B zu finden.

In den anschliel3ienden Unterkapiteln werden die Ergebnisse der 23 eingeschlossenen

Studien detailliert dargestellt.

26



Abbildung 4

PRISMA Flow Chart des Scoping Review
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Anmerkung. Flow Chart des Scoping Reviews, das den Einschlussprozess flr die Studien
zeigt. Das Flow Chart folgt dem von PRISMA empfohlenen Ablauf (Tricco et al., 2018).

5.2 Allgemeine Studienmerkmale

In Tabelle 6 sind die allgemeinen Merkmale der 23 eingeschlossenen Studien
ubersichtlich zusammengefasst. Eine zusatzliche Tabelle, die die Zuordnung zu den
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einzelnen Publikationen enthalt, befindet sich im Anhang (siehe Anhang B). Die
ausgewabhlten Studien wurden im Zeitraum von 1989 bis 2020 veroffentlicht.

Tabelle 6
Allgemeine Merkmale der eingeschlossenen Studien im Scoping Review

Merkmale Ergebnisse

Schluckbereiche e Anatomie (1)
e  Schluckphysiologie (8)
o Essfahigkeiten (18)

Methodik e Beobachtungen/Videoaufnahmen (2)
o (teilstandardisierte) Interviews (3)
¢ instrumentelle Messungen (z.B. Messung der
Mahlzeitendauer oder das Wiegen des Kindes) (4)

o validierte/selbsterstellte (Eltern-)Fragebdgen (7)

Kontext o USA(8)
e England (5)
¢ Kanada (3)
e ltalien (2), Japan (2), Niederlande (2), Polen (2), Spanien (2)
e Belgien (1), Deutschland (1), Frankreich (1), Israel (1),
Nordirland (1)

Studiendesign e Prospektive Kohortenstudien (14)

e  Querschnittstudien (9)

5.2.1 Ergebnisse fur die Schluckbereiche

Aufgrund der verschiedenen Fragestellungen der eingeschlossenen Studien war es
moglich, dass verschiedene Studienergebnisse verschiedenen Schluckbereichen
zugeordnet werden konnten.

Insgesamt wurden 18 Publikationen fur den Bereich "Essfahigkeiten" eingeschlossen.
Fur den Bereich "Schluckphysiologie" wurden acht Studien gefunden und fir den

Bereich "Anatomie" wurde eine Publikation eingeschlossen.
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5.2.2 Methode

In der Methodik kamen sowohl Beobachtungen und Videoaufnahmen (10) als auch
(teilstandardisierte) Interviews (5), instrumentelle Messungen (z.B. die Messung der
Mahlzeitendauer mit einer Stoppuhr) (4) sowie validierte und selbstentwickelte
Fragebogen zum Einsatz (13). In den meisten Studien wurde eine Kombination zur
Datenerhebung verwendet. Fragebdgen dienten Uberwiegend der Erfassung sozio-
demografischer Daten oder des Ess- und Trinkverhaltens, wahrend Videoaufnahmen

und Beobachtungen haufig mithilfe von Fragebogen ausgewertet wurden.

5.2.3 Kontext

Aufgrund multizentrischer Studien war es mdoglich, dass Studienergebnisse aus
mehreren Landern in einer Publikation berichtet wurden. Insgesamt konnten aus 13
Landern Studien in das Review eingeschlossen werden. Die meisten Publikationen
stammen aus den USA (8), gefolgt von England (5) und Kanada (3), danach Italien (2)
und Japan (2), Niederlande (2), Polen (2) und Spanien (2) sowie Belgien (1),
Deutschland (1), Frankreich (1), Israel (1) und Nordirland (1).

5.2.4 Studiendesign

Vorherrschend  waren  prospektive  Kohortenstudien  (14), gefolgt von

Querschnittsstudien (9).

5.3 Darstellung der Ergebnisse in Bezug auf Grenzsteine

Fir keinen der zuvor definierten Schluckbereiche liegen Daten zum Ableiten von
Grenzsteinen vor. Dies hat mehrere Grunde:

Heterogene Studiendesigns: Die Studien unterscheiden sich stark bezuglich des
Studiendesigns, der Populationen oder der Methodik, was es schwierig macht,
allgemeingultige Grenzsteine zu definieren.

Unterschiedliche Definitionen und Messmethoden: Derzeit existieren keine
standardisierten Definitionen und Messmethoden fur die Schluckentwicklung, was zu
unterschiedlichen Interpretationen und Berichterstattungen fuhrt und somit eine
Vergleichbarkeit der Studien untereinander erschwert.

Fokus auf andere Fragestellungen: Obwohl die eingeschlossenen Studien die

Schluckentwicklung untersuchen, fokussierten sie sich Uberwiegend auf andere
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primare Forschungsfragen. Aufgrund dessen sind die Daten nicht geeignet, um
Grenzsteine abzuleiten.

Mangel an Léngsschnittdaten: Viele der vorhandenen Studien sind
Querschnittsstudien, die Momentaufnahmen liefern, aber keine Einblicke in die
kontinuierliche Entwicklung oder die zeitlichen Abfolgen von Entwicklungsstadien
ermoglichen.

Als Beispiel ist die Kategorie ,Kostaufbau® zu nennen. Auch hier variieren die
eingeschlossenen Studien stark hinsichtlich Forschungsdesign und Fragestellung. Die
Schwerpunkte liegen meist in der Ernahrungsphysiologie, wie etwa beim Erfassen von
Mangelernahrung, bei der Untersuchung der Zusammenhange zwischen Stilldauer
und Ubergewicht, beim Validieren von Elternfragebdgen oder beim Erfragen des
Ernahrungswissens der Eltern. In vielen Studien wird erfasst, wann erstmals andere
Nahrung auRer Milch gegeben wurde. Welche Konsistenzen (z.B. Brei oder weiche
Kost) zuerst eingefuhrt werden, wird jedoch in keiner Studie differenziert berichtet und
unterscheidet sich moglicherweise je nach Publikationsland.

Trotz dieser Einschrankungen zeigen die Studien, dass Sauglinge und Kleinkinder mit
zunehmendem Alter Entwicklungsfortschritte im Hinblick auf das Schlucken
durchlaufen. Im Folgenden werden die Ergebnisse zu den Entwicklungsschritten in
den jeweiligen Bereichen zusammengefasst. Zur besseren Anschaulichkeit wurde sich
fur eine grafische Darstellung der Ergebnisse mit einem Zeitstrahl entschieden, um so

die Entwicklung der Kinder in den jeweiligen Bereichen visualisieren zu konnen.

5.3.1 Anatomie

Zahne

Durchschnittlich haben Kleinkinder zwischen dem siebten und achten Monat ihre
ersten beiden Zahne. Mit zwei Jahren sind durchschnittlich 16 Zahne vorhanden,
wahrend weitere Backenzahne erst nach dem 2. Geburtstag durchbrechen (Carruth et
al., 2004).

Gaumen und Kiefer

Fir diese beiden Bereiche konnten keine Studie gefunden werden.
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Abbildung 5

Ergebnisse des Scoping Reviews fiir den Bereich ,Anatomie“

Alter in Monaten 1 2 3 4 5 6-9 10-12 | 13-15 | 16-19 | 20-24
@ | Zahndurchbruch
§
§ Anzahl der Zéhne /I 0,4 15,2
< (M) Carruth et al., 2004

Anmerkung. Grafische Darstellung des Zahndurchbruchs anhand der Ergebnisse des Scoping
Review bis zum 24. Lebensmonat. Der Pfeil symbolisiert, dass der Zahndurchbruch in diesem
Alter noch nicht vollstandig abgeschlossen ist.

M = Mittelwert.

5.3.2 Schluckphysiologie

Sucking-Patterns

Ein Grofteil der eingeschlossenen Studien zeigt, dass Sauglinge bereits kurz nach
der Geburt in der Lage sind, sicher zu trinken. Sie konnen die Brustwarze fest
umschliel3en (Bertini et al., 2019; Conway, 1989; Riordan et al., 2005) und weisen ein
regelmaliges Saug-Schluck-/Saug-Pause-Muster auf, ohne haufiges Verschlucken
oder Husten (Conway, 1989; Moral et al., 2010). Zu Beginn einer Mahlzeit saugen die
Sauglinge haufiger als gegen Ende, wobei sie dann auch mehr Pausen bendtigen
(Cornway et al., 1989).

Ramsay (2002) stellt insofern eine Entwicklung fest, dass nur noch 50 % der Sauglinge
mit ineffizientem Saugen in der ersten Woche (definiert Uber die Anzahl der SaugstofRe
in den ersten 30 Sekunden) auch nach zwei Monaten ineffizient sind (Ramsay et al.,
2002). Auch da Costa et al. (2010) zeigen in ihrer Studie, dass ein Drittel der
untersuchten Kinder in den ersten Wochen ein ,desorganisiertes® Saugverhalten
(bezogen auf die Kieferbewegungen) haben, wahrend nach 10 Wochen alle Kinder als
unauffallig eingestuft wurden (da Costa et al., 2010).

Die Studie von Moral und Kolleg:innen (2010) weist ebenfalls auf eine Entwicklung hin,
was die Anzahl der SaugstofRe pro Mahlzeit und die bendtigten Pausen betrifft. Altere
Kinder zeigten in gleicher Dauer der Mahlzeiten mehr Saugstoe bei abnehmender
Pausenzahl (Moral et al., 2010). Ein mdglicher Grund hierfur konnte sein, dass die
Kinder im Verlauf mehr Kraft aufbauen und daher weniger Pausen bendtigen, was
ihnen ermoglicht, mehr Saugstofle auszufuhren. Da der Bedarf an Milch mit
zunehmendem Alter wachst, Kinder jedoch nicht langer fur die Nahrungsaufnahme

31



bendtigen, deutet dies darauf hin, dass sie effektiver saugen und so mehr Milch in der
gleichen Zeit aufnehmen konnen.

Ahnliche Ergebnisse wurden auch in der Studie von Pados und Kolleg:innen (2020)
beschrieben. Anhand des Diagnostikinstruments ,NeoEAT-Breastfeeding” zeigten die
Autor:innen, dass gesunde Kinder mit zunehmendem Alter vor allem in den Kategorien
,=Energy and Physiologic Stability (z.B. Ermudung beim Essen, Mahlzeitdauer langer
als 30 Minuten, Pausen wahrend der Mahlzeiten) und ,Oral-Pharyngo-Esophageal
Function® (z.B. Husten oder Wirgen, Weinen bei den Mahlzeiten, gurgelnder
Stimmklang) einen abnehmenden Score aufwiesen, was auf eine Verbesserung in

diesen Bereichen hinweist.

Reflexe

Es wurden zwei Studien in das Review aufgenommen, die den Verlauf der
frhkindlichen Reflexe, wie dem Rooting und der Zungenprotrusion, erfassen.

Die Studie von Riordan (2005) hebt die Bedeutung der frihkindlichen Reflexe fur eine
erfolgreiche Nahrungsaufnahme hervor. Das Rooting bei Sauglingen, die junger als
drei Tage sind, wurde als signifikanter Pradiktor fur die aufgenommene Milchmenge
identifiziert. Bei Sauglingen im Alter von durchschnittlich sechs Tagen verliert dieser
Reflex jedoch an Relevanz und scheint nicht mehr den gleichen Einfluss auf die
Nahrungsaufnahme zu haben wie unmittelbar nach der Geburt.

lwayama und Eishima (1997) beobachteten Sauglinge, um die Entwicklung ihres
Saugverhaltens darzustellen. Die Autorinnen stellten fest, dass 90 % der untersuchten
Kinder kurz nach der Geburt die Lippen 6ffnen, wenn die Lippen mit einem Sauger
berthrt werden. Nach einem Monat zeigten immer noch 89 % der Kinder dieses
Verhalten. Im weiteren Verlauf offneten 77 % der Kinder den Mund, um mit dem
Saugen zu beginnen, allerdings ohne Stimulation, was darauf hindeutet, dass dies
nicht mehr reflexiv geschieht. Bei 45 von 57 Kindern (79 %) wurde eine Protrusion der
Zunge direkt nach der Geburt beobachtet, wobei dieses Verhalten im weiteren Verlauf
zwischen den Kindern variierte.

Hinsichtlich des Saugreflexes konnten keine Studien in das Review aufgenommen

werden.
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Abbildung 6

Ergebnisse des Scoping Reviews flir den Bereich ,,Schluckphysiologie*®

Alter in Monaten 1 2 3 4 5 6-9 10-12 | 13-15 | 16-19 | 20-24

orale friihkindliche Reflexe

Offnung der Lippen / 90 % 89 % 77 %
bei Beriihrung lwayama&Eishima, 1997
Sucking Patterns
Saugen pro Min. Stillen 51
(M+SD) /I 41 (14)
(£11)
Flasch 48
41 (x15)
(11) Moral et al., 2010
Pausen pro Min. Stillen 3
(M£SD) ,/ 4(+2) (1)
o Flasche 2
87 3(£1) (1) Moral et al., 2010
» | Gastro6sophageale Funktion
>
=
_% Reflux (NeoEAT 9 8 7 7
é’ Breastfeeding '/
% Subscala;
0 | Wertebereich 0-30) Pados et al., 2020

Physiologische Stabilitat

Erschopfen bei 13 9 7 7
Mahlzeiten (NeoEAT /
Breastfeeding
Subscala;

Wertebereich 0-50) Pad t al., 2020
ados et al.,

Oropharyngeale Funktion

Husten beim Trinken 13 11 10 9
(NeoEAT /
Breastfeeding
Subscala;

Wertebereich 0-50) Pados et al., 2020

Anmerkung. Grafische Darstellung der Entwicklungsschritte im Bereich ,Schluckphysiologie*
basierend auf den Ergebnissen des Scoping Reviews bis zum 24. Lebensmonat. Die Pfeile
geben Hinweise auf die Entwicklungsveranderungen der Kinder in dieser Kategorie.

NeoEAT Breastfeeding = Neonatal Eating Assessment Tool—Breastfeeding (Pados et al.,
2020). Angegeben ist jeweils der durchschnittlich erreichte Score der gesunden
Kontrollgruppe. Zum Vergleich wird der Wertebereich fir das jeweilige Item ebenfalls
dargestellt, wobei ein niedriger Score auf keine Auffalligkeiten hinweist.

M = Mittelwert; SD = Standardabweichung.
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5.3.3 Essfahigkeiten

Kostaufbau

Insgesamt wurden acht Studien diesem Bereich zugeordnet. Die Ergebnisse zeigen
zusammenfassend, dass Eltern, unabhangig vom Geschlecht des Kindes, in der Regel
zwischen dem vierten und sechsten Lebensmonat beginnen, neben dem Stillen bzw.
dem Futtern mit der Flasche andere Lebensmittel einzufuhren (M. Kostecka et al.,
2021; A. Kuo et al., 2011; Okubo et al., 2016; Rogers et al., 2018; Rogers & Blissett,
2017; Schiess et al., 2010; van Dijk et al., 2009). Nur zwei Studien untersuchten den
weiteren Verlauf des Kostaufbaus. Bereits bei sieben Monate alten Kleinkindern bieten
53 % der Eltern Nahrung an, die gekaut werden muss. Ab dem 12. Monat kdnnen
Kleinkinder feste Kost essen, ohne sich zu verschlucken oder zu husten (Carruth &
Skinner, 2002; Carruth et al., 2004).

Es zeigt sich, dass der Startzeitpunkt fur den Kostaufbau stark zwischen den Landern
variiert. Schiess et al. (2010) verglichen funf europaische Lander (Belgien,
Deutschland, Polen, ltalien und Spanien) hinsichtlich ihrer Erndhrungsgewohnheiten.
Obwohl die Ernahrungsempfehlungen fur Kleinkinder in allen eingeschlossenen
Landern ahnlich sind, zeigen die Ergebnisse signifikante Unterschiede in Bezug auf
den Zeitpunkt der EinfUhrung fester Nahrung (Schiess et al., 2010). In Deutschland
beginnt die Einfuhrung von Beikost im Vergleich zu den anderen Landern am
spatesten. Mit vier Monaten hatten nur 5 % der Eltern, deren Kinder die Flasche
bekommen, mit der Beikost begonnen, wahrend keine der stillenden Eltern in diesem
Alter mit dem Kostaufbau gestartet hatten. Mit sechs vollendeten Monaten hatten 91
% der Kinder, die mit der Flasche gefuttert wurden, breiige oder weiche Kost erhalten,
im Gegensatz zu 70 % der gestillten Kinder.

Gemeinsam ist allen Landern, dass Eltern, die ihre Kleinkinder mit der Flasche
ernahren, signifikant fruher mit dem Kostaufbau beginnen als Eltern von gestillten
Kindern. In Belgien beginnen Eltern von ausschlieRlich mit der Flasche ernahrten
Kindern am frihesten. Bezogen auf ausschlieBlich gestillte Kleinkinder zeigen die
Ergebnisse, dass in allen Landern weniger als 1 % der Eltern bereits vor dem vierten
Monat mit dem Kostaufbau beginnen. Im Alter von vier und funf Monaten wies Belgien
den hdchsten Anteil an Beikosteinfuhrungen auf (43 % und 85 %), wahrend
Deutschland (5 % und 25 %) und Polen (7 % und 36 %) die niedrigsten Anteile hatten.
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Feeding Skills
Far diesen Bereich konnten drei Studien einbezogen werden. Die Ergebnisse zeigen,

dass ein Groliteil der Kleinkinder bereits im Alter von vier Monaten den Mund 6ffnet,
wenn ihnen Essen angeboten wird (Carruth & Skinner, 2002; Carruth et al., 2004;
Stolovitz & Gisel, 1991). Auch in den anderen Bereichen, wie dem eigenstandigen
Essen mit dem Loffel und dem eigenstandigen Trinken aus einem Trinklernbecher oder
aus einem normalen Becher/Glas, erlangen Kleinkinder zunehmend die erforderlichen
Kompetenzen fur das selbststandige Essen und konnen spatestens mit 24 Monaten
diese sicher anwenden.

Stolovitz und Gisel (1991) untersuchen das Erlernen dieser Fahigkeiten in Bezug auf
verschiedene Konsistenzen. Es zeigen sich Unterschiede bei den Fahigkeiten
,Abnehmen des Essens mit den Lippen® und ,Mund geschlossen halten® in
Abhangigkeit von den verschiedenen Nahrungsmitteln. So halten nur wenige Kinder
bei fester Kost den Mund beim Kauen geschlossen, wahrend diese Fahigkeit bei

Apfelmus bereits mit 12 Monaten von nahezu allen Kindern beherrscht wird.

Dauer der Mahlzeiten

In insgesamt vier eingeschlossenen Studien wurde die Dauer der Mahlzeit untersucht.
Es liegen Ergebnisse fur das Stillen, das Futtern mit der Flasche und den Kostaufbau
bei Kindern im Alter von einem bis 24 Monaten vor (Conway, 1989; Moral et al., 2010;
Shloim et al., 2018; van Dijk et al., 2009). Beim Vergleich der Ergebnisse der einzelnen
Studien zeigt sich eine breite Spannweite in der Dauer von Mahlzeiten, die zwischen
funf und 27 Minuten variiert. Die Durchschnittswerte unterscheiden sich jedoch kaum
zwischen den Studien, wobei Sauglinge und Kleinkinder im Mittel zwischen acht und
zehn Minuten fur eine Mahlzeit bendtigen.

Kauentwicklung

Es konnten insgesamt zwei Studien in das Review einbezogen werden, die sich mit
der Kaueffizienz (Gisel, 1991) und der Kauentwicklung (Stolovitz & Gisel, 1991)
anhand verschiedener Konsistenzen befassen.

Die Ergebnisse von Stolovitz und Gisel (1991) zeigen, dass bereits fruh
unterschiedliche Reaktionen der Kinder auf verschiedene Konsistenzen erkennbar
sind. Bei fester Kost, wie Cornflakes, beginnen alle Kinder bereits mit acht Monaten zu
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kauen, wahrend die Mehrheit der Kinder bei breiiger Kost, wie Apfelmus, keine
Kaubewegungen zeigt.

Die Studie von Gisel (1991) liefert erste Hinweise zur Kaueffizienz. Sie untersucht den
Einfluss unterschiedlicher Konsistenzen auf das Kauen von Kindern im Alter von sechs
bis 24 Monaten. Neben der Kauzeit, definiert als die Zeitspanne, in der sich das Essen
im Mund befindet bis es geschluckt wird, wurden auch die Kauzyklen gemessen,
definiert als eine Auf- und Abwartsbewegung des Unterkiefers. Mithilfe dieser Daten
berechnete die Autorin einen Quotienten (,time-eating-ratio®). Die Ergebnisse zeigen,
dass die Kinder mit zunehmendem Alter - unabhangig von der Konsistenz - weniger
Kauzeit und weniger Kauzyklen bendtigen. Der Quotient aus Kauzeit und Kauzyklen
bleibt dabei fur die jeweilige Konsistenz konstant. Dies verdeutlicht, dass Kleinkinder
ihre Effizienz beim Kauen steigern, indem sowohl die Kauzyklen als auch die Kauzeit
signifikant abnehmen.

Feeding Cues

In dieser Kategorie konnte eine Studie einbezogen werden, die sowohl die Stabilitat
als auch die Veranderung von Hunger- und Sattigungssignalen in den ersten beiden
Lebensjahren untersucht.

Skinner und Kolleg:innen (1998) zeigen, dass Kleinkinder mit zunehmendem Alter
signifikant mehr Hungeranzeichen signalisieren. Dies tun sie, indem sie haufiger den
Blickkontakt suchen, mehr verbale Hinweise wie Lallen oder Brabbeln geben und die
Hand zum Mund oder Bauch fuhren. Hinsichtlich der Sattigungsanzeichen wurden
keine signifikanten Veranderungen festgestellt.

Die Studie zeigt zudem eine Tendenz, dass gestillte Kleinkinder mehr
Hungeranzeichen zeigen als Kinder, die mit der Flasche ernahrt werden (Skinner et
al., 1998).
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Abbildung 7
Ergebnisse des Scoping Reviews fiir den Bereich ,Essfahigkeiten”

Alter in Monaten 1 2 3 4 5 6-9 10-12 1315 16-19 20-24
Kostaufbau
Mahlzeitendauer 4 - 7 Monate Carruth & Skinner, 2002; Carruth et al., 2004; Kosteck et
/ al., 2020; Kuo et al., 2011; Rogers & Blissett, 2017;
Rogers et al., 2018; Schiess et al., 2010

Dauer in Min. (M £ Familien- 15,5 14,9
SD) kost (£75) (£83)
13
Shloim et al., 2018 | (+6)
Brei/weiche Kost 8 - 10 Min.
/l (R 5-15 Min.) Van Dijk et al., 2009
Stillen 8(x2)
9 (1)
Flasche 9 (+3)
9 (£3) Moral et al., 2010
Feeding Cues
Offnen des Mundes Apfelmus 100 %
100 %

bei Anreichen von

Essen Pudding 100 %
100 %

Flakes 100 %
Carruth et al., 2004 | 100 %

Feeding Skills

Essen mit den Lippen 77 % 97 %

vom Léffel abnehmen Carruth et al., 2004

Eigensténdiges 5% 97 %

Essen mit dem Loffel Carruth et al., 2004

Essfahigkeiten

Eigensténdiges 42 % 99 %

Trinken (Lernbecher) Carruth et al., 2004

Eigensténdig Trinken 9% 57 %

(Glas)

NN YN

Carruth et al., 2004

Kauentwicklung

Mund geschlossen Apfelmus 80 % 80 %
halten 30 %
/ Pudding 60 % 40 %
40 %
Flakes <20 % <20 %
Stoloviz & Gisel, 1991 <20 %
Kauen erkennbar Apfelmus <10 %
<10 %
/I Pudding 67 %
37 %
Flakes < 97 %

Stoloviz & Gisel, 1991 | 50 %

Anmerkung. Grafische Darstellung der Essfahigkeiten bis zum 24. Lebensmonat basierend
auf dem Scoping Review. Pfeile zeigen Entwicklungsveranderungen; das Haken-Symbol zeigt
Fahigkeiten an, die bei Studienbeginn bereits vorhanden waren. M = Mittelwert; SD =
Standardabweichung
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5.4 Entwicklung der Testitems auf Grundlage der Ergebnisse des Scoping
Reviews

Das Ziel des Scoping Reviews war es, Grenzsteine der physiologischen
Schluckentwicklung zu identifizieren, um diese fur die Testkonstruktion des DySMA
nutzbar zu machen. Es zeigte sich jedoch, dass aus den eingeschlossenen
Publikationen keine definierbaren Grenzsteine zur Schluckentwicklung abgeleitet
werden konnen. Dennoch konnten fur die zuvor definierten Bereiche ,Anatomie,
~ochluckphysiologie® und ,Essfahigkeiten® Entwicklungsfortschritte analysiert werden.
Diese Erkenntnisse wurden fur die ltemkonstruktion im DySMA zur Abbildung einer
physiologischen Schluckentwicklung genutzt und finden sich in den Kategorien
-ernahrungsart®, ,Kieferkraft und Stabilitat* und der intraoralen Untersuchung des
DySMA wieder (siehe Tabelle 7).
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Tabelle 7

Ubersicht der Items zur Erfassung der physiologischen Schluckentwicklung

Kategorie

Fragestellung

Items/Antwortmaoglichkeiten

Erndhrungsart

Wie wird das Kind

aktuell ernahrt?

Keine orale Nahrungsaufnahme
(Sondenernahrung erforderlich)
Kleinste Mengen oral zur Stimulation
(Sondenernahrung erforderlich)
Teilorale Nahrungsaufnahme
(Sondenernahrung erforderlich)
AusschlieBlich gestillt/Flasche

Brei (fein plrierte Kost) ohne Stiickchen
Brei mit Stiickchen oder sehr weiche
mundgerechte Kost (Fingerfood)
Weiche Familienkost

Familienkost

Kieferkraft und

Welche Fahigkeiten

Beildt Nahrung ab

Stabilitat in Bezug auf die Kaut Nahrung
Kieferkraft und Trinkt aus einem offenen Becher
Kieferstabilitat sind Trinkt aus einem Strohhalm
schon erworben?

Intraorale Mit der Mundleuchte Eindeutige Zungenfaszikulationen

Untersuchung mind. 5 Sekunden Auffallig hoher/schmaler Gaumen

die Zunge

beobachten

Reduzierte maximale Kiefer6ffnung
Mund ist Gberwiegend geoffnet/
Mundatmung

Anmerkung. Dargestellt werden die Kategorien und Items des DySMA, welche eine
physiologische Schluckentwicklung der Kinder erfassen und abbilden sollen.

Alle Ubrigen Kategorien des DySMA wurden konstruiert, um Auffalligkeiten bei der

Nahrungsaufnahme, wie in der Kategorie ,Kompensation bei der Nahrungsaufnahme*

oder ,Essverhalten®, oder um Hinweise auf eine Schluckstérung, wie in der Kategorie

,Verschlucken®, zu erfassen.
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5.5 Empirische Studie

Wie beschrieben, existieren bisher nur unzureichende Daten zu den als
schluckrelevant definierten Bereichen ,Anatomie®, ,Schluckphysiologie® und
,Essfahigkeiten®. Im Folgenden werden die Ergebnisse der in der Studie untersuchten
Kinder in Bezug auf diese drei Bereiche prasentiert. AnschlieRend erfolgt eine
Darstellung der Normdaten fur den DySMA.

Aufgrund der geringen Anzahl an Kindern in den einzelnen Altersgruppen wurde der
Median als statistisches Mal verwendet.

Die vollstandige Darstellung aller Ergebnisse konnen dem Anhang (Anhang C)

entnommen werden.

5.5.1 Beschreibung der Zielpopulation

In der Normberechnung wurden insgesamt 92 Sauglinge und Kleinkinder
bertcksichtigt, wovon vier Kinder (4 %) wahrend der Untersuchung weinten oder
schliefen. Laut Angaben der Eltern waren alle Kinder ohne Vorerkrankungen und nach
der 37. Schwangerschaftswoche geboren (Md = 40 SSW, IQR 2). In der Stichprobe
uberwogen mit 74 % (n = 68) die Spontangeburten gegenuber 12 % (n = 11) geplanten
Kaiserschnitten und 14 % (n = 13) sekundaren Kaiserschnitten.

Die Verteilung nach Alter und Geschlecht ist in Tabelle 8 dargestellt. Die untersuchten
Sauglinge und Kleinkinder waren mit 63 % (58 von n = 92) mehrheitlich mannlich. Das
mediane Alter betrug neun Monate (IQR 11).
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Tabelle 8
Stichprobenbeschreibung

Altersgruppe in Anzahl (n) Geschlecht Alter in Monaten
Monaten weibl. n (%) Md (IQR)
0-2 1 3(27,3) 1(2)
S 3-5 12 4 (33,3) 4 (2)
)
o
S 6-8 12 6 (50) 7(2)
-
- 9-11 18 8 (44,4) 9 (1)
_ 12-14 12 4 (33,3) 14 (2)
=
S,
2 15-17 12 4 (33,3) 16 (1)
£
- 18-23 15 5 (33,3) 20 (3)
N
Gesamt 0-24 92 34 (37) 9(11)

Anmerkungen. Md = Median, IQR = Interquartilsabstand

Eine homogene Gruppenzuteilung von 12 Kleinkindern je Altersgruppe gestaltete sich
schwierig. Dieses ist damit zu begriinden, dass vor allem Familienbildungszentren und
Elternschulen zur Stichprobenerhebung genutzt wurden. Ein Groliteil der Angebote
dieser Einrichtungen richtet sich an Eltern von Kleinkindern zwischen 6-12 Monaten,
so dass vor allem in der Altersgruppe 4 (9-11 Monate) mehr Eltern zu einer Teilnahme

rekrutiert werden konnten als in den Ubrigen Altersgruppen.

5.5.2 Anatomie

Zahne
Die Ergebnisse zeigen, dass Kleinkinder ab dem sechsten Monat die ersten Zahne
bekommen. Ab dem zweiten Lebensjahr hatten alle untersuchten Kileinkinder

mindestens einen Zahn.
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Kiefer6ffnung
Bei einem Kleinkind (14 Monate) war das Messen der Kieferoffnung nicht moglich, so

dass zur Beurteilung der Kieferoffnung 91 Sauglinge und Kleinkinder berlcksichtigt
wurden. Der Median lag bei 32 mm (IQR 7,0). Von den 91 untersuchten Kindern hatten
51 bereits Zahne. Der Median der maximalen Mundoffnung (MMO) bei Kleinkindern
mit Zahnen betrug 33 mm (IQR 5) und war hoher als bei Sauglingen und zahnlosen
Kleinkindern, bei denen der Median 30 mm (IQR 6) betrug.

Es wird deutlich, dass die Kiefer6ffnung mit zunehmendem Alter groRer wird. Ab einem
Alter von 14 Monaten stagniert diese jedoch und verandert sich kaum noch (siehe
Abbildung 8).

Abbildung 8
Boxplot zur Kieferéffnung nach Altersgruppen
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Anmerkung. MMO = “Maximal Mouth Opening”; gemessen mit der TheraBite® ROM Scala

5.5.3 Schluckphysiologie

Reflexe

Bei jedem Kind wurde eine Uberpriifung der frihkindlichen Reflexe durchgefiihrt,
wobei ein Neugeborenes wahrend der Untersuchung schlief. Bei 91 % (10 von n = 11)
der Sauglinge der ersten Altersgruppe war die Ausldsung der Zungenprotrusion und
des Saugreflexes maoglich. Bei 73 % (8 von n = 11) konnte ein Rooting beobachtet
werden. Mit zunehmendem Alter nahm die Reflexauslésung deutlich ab (siehe
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Abbildung 9). Der Rooting-Reflex konnte bis zum Alter von 17 Monaten noch
beobachtet werden, wahrend der Saugreflex bereits im Alter von neun Monaten nicht

mehr auftrat und die Zungenprotrusion ab 12 Monaten nicht mehr beobachtet wurde.

Abbildung 9
Uberpriifung der Reflexauslésung und der prozentualen Anteile anhand der
Untersuchten Stichprobe

100
90
80

70
60 W Zungenprotrusion
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40 H Rooting
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9-11 12-14 15-17 18-24
Altersgruppe in Monaten

Reflexauslésung in %

o O

Anmerkung. Uberpriift wurde das Ausldsen der oralen friihkindlichen Reflexe (Rooting,
Saugreflex und Zungenprotrusion). Gezeigt wird der prozentuale Anteil der Kinder, bei welchen
ein Auslosen des jeweiligen Reflexes mdglich war.

5.5.4 Essfahigkeiten

Dauer einer Mahlzeit

Der Median der Dauer einer Still- bzw. Flaschenmahlzeit im ersten Lebensjahr lag bei
10 Minuten (IQR 5, Range 2-40 Minuten). Mit zunehmendem Alter verringerte sich
diese Dauer (Md = 3 Minuten, IQR 5, Range 3-10 Minuten). Auch die Dauer einer
Beikost- bzw. Familienmahlzeit betragt im Median 10 Minuten (IQR 20; Range 5-30
Minuten).

Kostaufbau

Im ersten Lebensjahr wurden in der untersuchten Stichprobe die Sauglinge und
Kleinkinder mit 66 % (35 von n = 53) mehrheitlich gestillt. Weitere 28 % (15 von n =
53) wurden Uber die Flasche bzw. 6 % (3 von n = 53) Uber eine Kombination aus beiden
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Erndhrungsformen ernahrt. Ab dem zweiten Lebensjahr zeigt sich eine gréRere
Variabilitdt, da die Kleinkinder zunehmend an Essfahigkeiten zugewinnen und somit
ein Zufuttern Uber Muttermilch bzw. Sauglingsnahrung haufig nicht mehr nétig war.
Trotzdem geben auch in der letzten Altersgruppe noch 27 % (4 von n = 15) der Eltern
an, ihr Kleinkinder weiterhin zu stillen bzw. boten 20 % (3 von n = 15) erganzend zu
anderen Lebensmitteln die Flasche an.

Grundsatzlich sind die Ubergange im Kostaufbau flieBend, so dass Eltern
beispielsweise haufig abends noch einen Abendbrei anbieten, wahrend tagstber auch
bereits feste Konsistenzen (z.B. Brot) von den Kleinkindern gegessen werden (siehe
Abbildung 10). Bezogen auf den Kostaufbau zeigen die Ergebnisse, dass ab dem Alter
von funf Monaten Eltern mit der Beikost beginnen. Familienkost - und damit auch feste
Konsistenzen wie Karotte oder Schnitzel - werden ab dem 16. Monat angeboten.

Abbildung 10
Darstellung des Kostaufbaus anhand der untersuchten Stichprobe

I 6
2 9
12
8
12 -
1 1
0-2 3-5 6-8

9-11 12-14 15-17 18-23

M Stillen/Flasche Brei weiche Kost I Familienkost

Anmerkung. Die Grafik zeigt die Kostform und die Anzahl der Kinder in den jeweiligen
Altersgruppen. Die Eltern gaben an, welche Kost ihre Kinder Uber den Tag verteilt erhalten,
wobei mehrere Kostformen pro Kind mdglich waren.

5.5.5 Normergebnisse des DySMA

Die vollstandigen Ergebnisse der deskriptiven Statistiken, die fur jede Altersgruppe

berechnet wurden, sind dem Anhang (Anhang C) zu entnehmen.
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Im Folgenden werden zunachst die Gesamtscores des DySMA (einschlieBlich des
Gesamtscores, dem Score der Anamnese und dem Score der Untersuchung)
beschrieben. Die Veranderungen der verschiedenen Scores werden in Tabelle 9
dargestellt.

AnschlieRend erfolgt eine detaillierte Darstellung der Normwerte in Bezug auf die

verschiedenen Kategorien des DySMA.

DySMA Gesamtscore

Der DySMA Gesamtscore zeigte einen Anstieg mit zunehmendem Alter der Kinder. Die
Hochstpunktzahl von 35 wird ab einem Alter von 16 Monaten erreicht. Von keinem Kind
wurde ein Punktwert von 21 (Altersgruppe 3-5 Monate) unterschritten (siehe Tabelle
9).

Anamnese Score

Der Gesamtscore der Untersuchung ist Uber alle Altersgruppen zunehmend. Der
Wertebereich lag bei 16 bis 28 Punkten. Der hochstmogliche Punktwert von 28 wurde
erstmals mit 16 Monaten erreicht. Der niedrigste Punktwert lag bei 20 (Altersgruppe 0-
2 Monate und 3-5 Monate).

Untersuchung Score

Der Gesamtscore der Untersuchung bleibt Uber alle Altersgruppen im Median gleich.
Der hochste Punktwert von sieben kann demnach bereits in der ersten Altersgruppe
(0-2 Monate) erreicht werden. Der niedrigste Punktwert 5 wurde in der sechsten
Altersgruppe (15-17 Monate) erhoben.
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Tabelle 9
DySMA Scores der untersuchten Stichprobe

Altersgruppe DySMA Gesamtscore Anamnese Score Untersuchung Score
0-2 Md (IQR) 26 (1) 19 (1) 7 (0)
Min. 23 16 7
Max. 27 20 7
3-5 Md (IQR) 25 (3) 18,5 (3) 7 (0)
Min. 21 17 6
Max. 27 20 7
6-8 Md (IQR) 28,5 (2,5) 22 (1,5) 7(1)
Min. 23 17 6
Max 31 24 7
9-11 Md (IQR) 31,5 (4) 24,5 (3) 7 (0)
Min. 28 21 6
Max 34 27 7
1214  Md (IQR) 32 (2) 25 (2,5) 7 (0)
Max. 30 23 6
Min. 34 27 7
15-17  Md (IQR) 32,5 (2) 26 (1,5) 7 (0)
Max. 31 24 5
Min. 35 28 7
18-23 Md (IQR) 33 (3) 26 (3) 7 (0)
Min. 27 20 6
Max. 35 28 7

Anmerkung. Die Tabelle zeigt sowohl den Median (Md), den Interquartilsabstand (IQR) als
auch die minimalen und maximalen Punktwerte je Altersgruppe.

DySMA Scores der verschiedenen Kategorien

Wie oben beschrieben und der Tabelle 9 zu entnehmen, zeigen die gesunden Kinder
in dem Untersuchungsteil des DySMA kaum Veranderungen.

Betrachtet man die Ergebnisse der einzelnen Kategorien aus der Anamnese, fallt auf,
dass mit zunehmendem Alter lediglich in den Kategorien ,Ernahrungsart® und
.Kieferkraft und Stabilitat* Veranderungen aufgezeigt werden konnen (siehe Abbildung
11). Diese beiden Kategorien tragen am starksten zum Gesamtscore des DySMA bei
und konnen somit eine Schluckentwicklung abbilden.

In allen anderen Kategorien der Anamnese Iasst sich keine altersbedingte Entwicklung

feststellen. Der Hochstpunktwert wird bereits in der ersten Altersgruppe von 0 bis 2
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Monaten erreicht und bleibt unverandert, wahrend die Kinder alter werden (siehe
Abbildung 11).

Abbildung 11

Verédnderungen der Punktwerte je Kategorie im DySMA mit zunehmendem Alter

em@u Frndhrungsart
(Wertebereich 3-7)

Kieferkraft und Stabilitat
(Wertebereich 0-4)

Kompensation
(Wertebereich 0-3)

Verschlucken
(Wertebereich 0-4)

------ Essverhalten
(Wertebereich 0-3)

Punktwerte des DySMA (Md)

------ Fatigue/Durchhalten
(Wertebereich 0-2)

1 I RNy Y N R N R NN N NN NN

eeeeee Erbrechen (Wertebereich
0 0-1)

0-2 35 6-8 911 12-14 1517 1824 ... Sekretmanagement

Altersgruppe in Monaten (Wertebereich 0-4)

Anmerkung. Der angegebene Wert ist der Median fir jede Altersgruppe. Es zeigt sich, dass
die Kinder mit zunehmendem Alter ausschlieBlich in den beiden Kategorien ,Erndhrungsart"
sowie ,Kieferkraft und Stabilitat® Verbesserungen erzielen. In allen anderen Kategorien
erreichen die Kinder im Median bereits den Hochstwert in der ersten Altersgruppe.

Eine vertiefende Betrachtung dieser Items ,Ernahrungsart® und ,Kieferkraft und
Stabilitat® liefert Normwerte, die verdeutlichen, ab welchem Alter bestimmte
Fahigkeiten erworben werden (siehe Abbildung 12).

Die Normwerte zeigen, dass auch in der letzten Altersgruppe (18-24 Monate) noch
nicht alle fur das Schlucken relevanten Fahigkeiten von den Kindern erworben wurden.
Hierzu zahlen das Essen von Familienkost (60 %), das Trinken aus einem offenen
Becher (87 %) und das Trinken aus einem Strohhalm (80 %). Fahigkeiten, wie das
Kauen und das Abbeil3en von Lebensmittel, werden jedoch, laut Aussagen der Eltern,
spatestens in dieser Altersgruppe von allen Kindern sicher beherrscht.
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Abbildung 12
Prozentuale Verteilung der Antworten zu den Kategorien ,Erndhrungsart® und
,Kieferkraft und Stabilitat”

Prozentsatz nach Altersgruppe in Monaten
Kostaufbau/ 0-2 3-5 6-8 9-11 12-14 1517  18-24
Feeding Skills (n=11) (n=12) (n=12) (n=18) (n=12) (n=12) (n = 15)
Stillen/Flasche .11 (100 %) 2(17 %)
; 1(8 %) 7 (58 %) 2 (11 %)
Brei . °
Brei mit Stlicken 2(17 %) 7(39 %) 1(8 %)
®
Weiche Kost 1(8 %) 8 (67 %) 6 (40 %)
° >
Familienkost 3 (25 %) 9 (60 %)
AbbeiRen 2.(17 %) 12 (100%) "
2 (17 %) 15 (100 %)
Kauen o »
Trinken aus offenem Becher ° 5 (42 %) 13 (87 "/E)
Trinken mit Strohhalm i(28 %) 12 (80 %2

Anmerkung. Die Abbildung zeigt die Altersspanne flir die Kategorien ,Erndhrungsart’ und
Kieferkraft und Stabilitat’. Flr jede Altersgruppe werden der hdchste prozentuale Anteil, der
prozentuale Anteil in der erstmals auftretenden Altersgruppe sowie der Anteil in der letzten
Altersgruppe angegeben. Der Pfeil zeigt, dass nicht alle Kinder im Alter von 18 bis 24 Monaten
diese Fahigkeiten vollstandig entwickelt haben.

Die Ergebnisse der ubrigen Items zeigen, dass Husten oder Verschlucken bei den
Mahlzeiten relativ haufig von den Eltern angegeben werden. Mit zunehmendem Alter
nehmen diese Symptome zunachst ab. Allerdings ist ein Anstieg von 15 bis 17
Monaten auf die Altersgruppe von 18 bis 24 Monaten zu beobachten. In der letzten
Altersgruppe geben 20 % (3 von n = 15) der Eltern an, dass ihr Kind sich haufig
verschluckt, wahrend 27 % (4 von n = 15) von haufigem Husten wahrend der
Mahlzeiten berichten. Ein Vergleich mit den Angaben der Eltern zum Kostaufbau macht
deutlich, dass mit der EinflUhrung von Familienkost eine erneute Zunahme dieser

Symptome von den Eltern berichtet wird (siehe Abbildung 13).
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Abbildung 13
Einfiihrung der Kostformen und prozentuale Anteile von Verschlucken/Husten je

Altersgruppe
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emmm)\/erschlucken
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40

Prozentuale Anteile

30

: N >

0-2 3-5 6-8 9-11 12-14 15-17 18-24

Altersgruppe in Monaten

Anmerkung. Gezeigt werden die prozentualen Anteile aus dem DySMA zu den ltems ,haufiges
Verschlucken® und ,haufiges Husten® im Zusammenhang mit den durch die Eltern angegeben
Kostformen (blau = stillen/Flasche, gelb = Brei, griin = weiche Kost, rot = Familienkost).

Zusatzlich zeigt sich bei dem Item ,wahlerisches Essverhalten® eine Zunahme mit dem
Alter der Kinder. Die Ubrigen Subitems der Anamnese, wie ,Erbrechen®,
,Fatigue/Durchhalten® und ,Sekretmanagement, nehmen hingegen mit
zunehmendem Alter ab oder werden von den Eltern als nicht vorhanden angegeben
(siehe Tabelle 10).
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Tabelle 10

Prozentuale Anteile der Sduglinge und Kleinkinder in den Kategorien ,Verschlucken®,

,Erbrechen”

£

, ,Essverhalten” und ,Fatigue/Durchhalten” in den ersten zwei Jahren

Prozentsatz je Altersgruppe

Kategorie Items 0-2 3-5 6-8 9-11 12-14 15-17 18-24
(n=11) (n=12) (n=12) (n=18) (n=12) (n=12) (n=15)
Verschlucken Verschlucken 36 (4) 58 (7) 16 (2) 16 (3) 16 (2) 8 (1) 20 (3)
Husten 36 (4) 41 (5) 25 (3) 11 (2) 16 (2) 8(1) 26 (4)
Apnoe - - - - - - -
Eingreifen erforderlich - 17 (2) - - - - 7(1)
Erbrechen Erbrechen 36 (4) 25 (3) 16 (2) - - - -
Fatigue/ Erschépfung 27 (3) - - - - - -
Durchhalten
sehr langsames Essen 18 (2) - - - - - -
lange Mahlzeitendauer 18 (2) - - - - - -
Essverhalten wahlerisches Essverhalten ( 0 16 (2) 11 (2) 16 (2) 16 (2) 33 (5)
Verweigerung - 8(1) - 6(1) - 8(1)  20(3)
Besorgnis der Eltern 9(1) 8 (1) - - 8 (1) - 7(1)
Kompensation angepasste Haltung 9(1) - 8 (1) - - - -
Andicken von - - - - - - -
Flussigkeiten
Hilfsmittel erforderlich - - - - - - -
Sekretmanage Vermehrtes Sekret - - - - - - -
ment
Verschlucken an Speichel - 8 (1) 8 (1) - 8 (1) - -
Atemgerausch - - - - - - -
Orales Absaugen - - - - - - -
Anmerkung. Die Abbildung zeigt die Ergebnisse der Kategorien ,Erbrechen®,
,Fatigue/Durchhalten®, ,Essverhalten“, ,Kompensation* und ,Sekretmanagement® beim

Schlucken und Essen. Fur jede Altersgruppe werden sowohl die prozentualen Anteile sowie
die Anzahl in Klammern angegeben.
- = nicht erforderlich/nicht vorhanden in der jeweiligen Altersgruppe

Bei der Betrachtung der Itemblocke aus der Untersuchung fallt vor allem der fehlende

Mundschluss auf (siehe Tabelle 11). Alle Ubrigen Items konnten bei den gesunden

Kindern nicht bzw. nur vereinzelt beobachtet werden.
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Tabelle 11
Prozentuale Anteile der Sduglinge und Kleinkinder in den Kategorien ,Kraft/Atmung*“

und ,intraorale Untersuchung*

Prozentsatz je Altersgruppe

Kategorie Items 0-2 3-5 6-8 9-11 12-14 15-17 18-24
(n=11) (n=12) (n=12) (n=18) (n=12) (n=12) (n=15)
Kraft/Atmung Schwacher Stimmklang - - - - - - -

Schwacher HustenstoR - - - - - - -

Schaukelatmung - - - - - - -

Intraorale Zungenfaszikulationen - - - - - - -
Untersuchung

hoher Gaumen - 8 (1) - - 8 (1) - -

reduzierte Kiefer6ffnung - - - - - - -

kein Mundschluss - 17(2) 33(4) 28(5) 17(2) 8(1) 7(1)

Anmerkung. Die Tabelle zeigt die Ergebnisse der Kategorien ,Erbrechen®,
,Fatigue/Durchhalten®, ,Essverhalten“, ,Kompensation* und ,Sekretmanagement® beim
Schlucken und Essen. Fur jede Altersgruppe werden sowohl die prozentualen Anteile sowie
die Anzahl in Klammern angegeben.

- = konnte bei keinem Kind der Altersgruppe beobachtet werden
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6 Diskussion

Das Ziel der Studie bestand in der Entwicklung eines Tests zur strukturierten Erfassung
der Schluckentwicklung von Kindern mit SMA. Basierend auf den Ergebnissen eines
Scoping Reviews sollten Items entwickelt werden, die eine Erfassung der
Schluckentwicklung ermoglichen. Durch die Untersuchung einer Normstichprobe sollte
eine Vergleichbarkeit zwischen gesunden Kindern und Kindern mit SMA sichergestellt
werden, da letztere aufgrund ihrer Grunderkrankung und einer moglichen Dysphagie
von den Fahigkeiten gesunder Kinder abweichen konnen.

Im Rahmen des Scoping Reviews wurde deutlich, dass die Bereiche ,Anatomie®,
»>chluckphysiologie” und ,Essfahigkeiten” geeignet sind, um die Schluckentwicklung
abzubilden. Diese Bereiche wurden daher in der Testentwicklung des DySMA
bertcksichtigt und spiegeln sich in den Kategorien ,Ernahrungsform®, ,Kieferkraft und
Stabilitat® sowie in der intraoralen Untersuchung wider. Die Ergebnisse der
Normstichprobe zeigen, dass der DySMA in der Lage ist, die physiologische
Schluckentwicklung abzubilden. Ein hoherer Gesamtscore deutet darauf hin, dass die
Kinder Uber umfassendere Fahigkeiten verfugen, wahrend ein niedrigerer Score auf
eingeschranktere Fahigkeiten hinweist. Der Gesamtscore ist altersabhangig.

Im folgenden Abschnitt wird zunachst die Relevanz der ausgewahlten Testitems zur
Abbildung der physiologischen Schluckentwicklung diskutiert. Daraufhin werden die
Daten der Normstichprobe analysiert und im Kontext der Ergebnisse des Scoping
Reviews betrachtet. Aufgrund des noch ausstehenden Abschlusses der
Datenerhebung bei Kindern mit SMA wird eine vorlaufige Einschatzung anhand
aktueller Studien zu dieser Gruppe vorgenommen, um deren potenzielle Relevanz und
Angemessenheit zu bewerten. AbschlieBend werden die Limitationen der Testitems
und der gesamten Studie erortert.

6.1 Relevanz der Testitems zur Abbildung einer physiologischen
Schluckentwicklung

Die Ergebnisse der Untersuchung an gesunden Sauglingen und Kleinkindern
bestatigen die Annahme, dass die Schluckentwicklung Uber die Kategorien
"Ernahrungsart” und "Kieferkraft und Stabilitat" abbildbar ist. Somit zeigen die Daten
bezuglich der "Ernahrungsart®, dass altere Kinder zunehmend verschiedene

Konsistenzen und Lebensmittel zu sich nehmen kdnnen, was auf eine positive
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Entwicklung hinweist. Ahnliche Fortschritte sind auch im Bereich "Kieferkraft und
Stabilitat" erkennbar, da die Kinder mit zunehmendem Alter Fahigkeiten, wie das
AbbeilRen oder das Trinken aus einem offenen Becher, erwerben. Diese beiden
Kategorien bieten damit die Moglichkeit, die Entwicklung der Kinder zu erfassen und
tragen somit bei gesunden Kindern als einzige Kategorien zu einer Erhdhung des
Gesamtscores im DySMA bei.

Die intraorale Untersuchung ermoglicht ebenfalls das Abbilden einer physiologischen
Entwicklung. Allerdings wird in der Untersuchung nach moglichen Auffalligkeiten
geschaut, so dass sich nicht direkt Entwicklungsverlaufe abbilden lassen. Die
Normdaten zeigen, dass bei gesunden Kindern diese Auffalligkeiten gar nicht oder nur
aulerst selten beobachtet werden konnen. Daher erreichen auch schon Sauglinge in
der ersten Altersgruppe die Hochstpunktzahl, was auf eine physiologische Entwicklung
hinweist. Auch hier kdonnen die Normdaten genutzt werden, um eine pathologische
Entwicklung zu erkennen.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass vor allem durch die Kategorie
,=eErndhrungsform“ und ,Kieferkraft und Stabilitat® ein hoherer Gesamtscore der
gesunden Kinder im DySMA erreicht werden kann und somit sich Uber diese beiden
Kategorien eine Schluckentwicklung abbilden lasst. Eine Abgrenzung zur
pathologischen Entwicklung wird in der intraoralen Untersuchung erreicht, da die
gesunden Kinder hier keine Auffalligkeiten zeigen und somit Abweichungen von der

normalen Entwicklung deutlich gemacht werden konnen.

6.2 Interpretation der Normdaten

6.2.1 Kostaufbau

Die erhobenen Daten zeigen, dass der Kostaufbau von den Eltern durchschnittlich um
den funften Lebensmonat begonnen wird und auch mit Ende des zweiten
Lebensjahres noch nicht vollstandig abgeschlossen ist. Nur 60 % der Eltern in der
letzten Altersgruppe gaben an, ihren Kindern bereits Familienkost anzubieten.
Ahnliche Angaben zum Beginn des Kostaufbau zeigten sich im Scoping Review
(Carruth et al., 2004; Okubo et al., 2016; Schiess et al., 2010) und stimmen mit den
Empfehlungen verschiedener Gremien zum Beginn des Kostaufbaus uberein
(Agostoni et al., 2008; Greer et al., 2008; Kersting, 2001; WHO, 2023).
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Bis zum Ende des zweiten Lebensjahres ist der Kostaufbau jedoch noch nicht
vollstandig abgeschlossen. In der letzten Altersgruppe erhalten lediglich 60 % der
Kinder Familienkost. Ein Vergleich mit anderen Daten ist nur begrenzt moglich, da der
Kostaufbau bislang nicht systematisch bei gesunden Kindern untersucht wurde.
Angesichts der entscheidenden Rolle des Kostaufbaus fur eine ausreichende
Nahrstoffversorgung befassen sich die Uberwiegenden Publikationen mit den
Zusammenhangen zwischen Erndhrungsform und Aspekten wie Ubergewicht,
Allergien sowie Futterstorungen (Grimshaw et al., 2013; Okubo et al., 2016; Pearce et
al., 2013; Rogers & Blissett, 2017).

Vergleichswerte liefert die Studie von Carruth et al. (2004 ), die Eltern zum Essverhalten
ihrer Kinder befragte. Nahezu alle Kinder (95 %) erhielten mit 15 Monaten
Lebensmittel, die gekaut werden mussen. Da jedoch in der Studie nicht spezifiziert
wurde, welche Lebensmittel gemeint sind, sind die Daten nur bedingt vergleichbar mit
den hier vorliegenden Ergebnissen. Beispielsweise miussen auch weich gekochte
Nudeln gekaut werden, was jedoch nicht der Ernahrungsform "Familienkost"
entspricht, bei der Kinder beispielsweise auch Karotten und Schnitzel essen kdnnen.
Die im Rahmen der Studie erhobenen Daten liefern somit erste Vergleichswerte fur

eine systematische Dokumentation des Kostaufbaus.

6.2.2 Kieferkraft und Stabilitat

Bereits in der dritten Altersgruppe (6-8 Monate) wird von den Eltern angegeben, dass
ihre Kinder kauen und abbeiRen konnen. Jedoch erst in der letzten Altersgruppe (18-
24 Monate) ist diese Fahigkeit von allen Kindern erworben.

Green und Kolleg:innen (1997) konnten in ihrer Studie zeigen, dass die koordinative
Organisation des Kauens bereits im Alter von 12 Monaten erworben ist (Green et al.,
1997). Aullerdem haben die Ergebnisse des Scoping Reviews gezeigt, dass das
Initiileren einer Kaubewegung stark konsistenzabhangig ist (Stolovitz & Gisel, 1991).
Vor allem bei weicheren Konsistenzen zeigen die Kinder meist keine Kaubewegungen.
Der Unterschied in der untersuchten Stichprobe kdnnte durch das Frageformat des
DySMA erklart werden. Als ,Laien" konnen Eltern das Kauen unterschiedlich
wahrnehmen und somit erste Kaubewegungen Ubersehen. Eine weitere Erklarung
konnte darin liegen, dass Kinder, die Uberwiegend weiche Kost angeboten bekommen,

keine Kaubewegungen zeigen, obwohl diese Fahigkeit bereits erworben ist.
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Einschrankend ist jedoch zu nennen, dass die Kauentwicklung bei Kleinkindern unter
24 Monaten bisher nur unzureichend erforscht ist. Die existierenden Studien, wie die
Arbeiten von Green et al. (1997) und Stolovitz & Gisel (1991), sind moglicherweise
nicht mehr reprasentativ, da sie bereits vor uber 20 Jahren durchgefluhrt wurden und
somit nicht mehr die heutigen Lebensbedingungen oder Ernahrungsgewohnheiten
widerspiegeln. Angesichts der begrenzten Datenlage ist es plausibel, die vorliegenden
Werte der Stichproben als Referenzwerte zu nutzen. Weitere Forschung ist jedoch
notwendig, um diese Ergebnisse zu validieren und zu aktualisieren.

Zudem ware eine Anpassung des DySMA bei dieser Kategorie moglich, um die
Wahrnehmung von Eltern als ,Laien" hinsichtlich der Kauentwicklung besser zu
erfassen. Die Variabilitat in der Wahrnehmung und in den Angaben durch die Eltern
konnte die Ergebnisse verzerren. Eine Modifikation dieses ltems konnte helfen, die
Beobachtungen zu prazisieren, beispielsweise durch detailliertere Fragen zu
spezifischen kaubezogenen Verhaltensweisen. Zudem sollte die Art der angebotenen
Nahrung in der Auswertung berucksichtigt werden, um ein umfassenderes Bild der
Kauentwicklung zu erhalten.

Durchschnittlich 80 % der Kinder konnen mit 24 Monaten aus einem offenen Glas oder
aus einem Strohhalm trinken. Bisher gibt es jedoch nur wenige Studien, die solche
Feeding Skills von Kindern systematisch tberprifen, wodurch eine Einordnung der
Ergebnisse nur schwer moglich ist. Erste Anhaltspunkte liefern Carruth und
Kolleg:innen, die zu einer niedrigeren Zahl kommen. In dieser Studie geben
durchschnittlich 57 % der Eltern an, dass ihr Kind mit 24 Monaten aus einem offenen
Glas trinken konne (Carruth et al., 2004).

Das sichere Trinken aus einem offenen Becher oder mit einem Strohhalm erfordert
eine koordinierte Bewegung der Kiefer-, Zungen- und Lippenmuskulatur, um die
Flussigkeit sicher zu schlucken (Delaney & Arvedson, 2008). Unterschiede in den
erhobenen Zahlen kdnnten darauf zurtckzufuhren sein, dass die Fahigkeit, aus einem
offenen Becher zu trinken, mafl3geblich vom Angebot der Eltern abhangt - also davon,
ob die Eltern ihrem Kind diese Mdglichkeit bieten oder nicht. Es scheint jedoch, dass
Kinder, sofern sie die Gelegenheit erhalten, friher aus einem offenen Glas trinken

konnen als bisher angenommen.
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6.2.3 Intraorale Untersuchung

Die Ergebnisse der untersuchten Stichprobe zeigen eine zunehmende Kieferoffnung
(MMO) im Laufe der kindlichen Entwicklung. In anderen Studien wurde bei alteren
Kindern und Erwachsenen ebenfalls eine kontinuierliche Zunahme der MMO mit
zunehmendem Alter festgestellt (Aliya et al., 2021; Kumari et al., 2019; Sousa et al.,
2008).

Erste Vergleichswerte liefert eine kurzlich veroffentlichte Studie von Ahmadi und
Kolleg:innen (Ahmadi et al., 2024). Mit einem Mittelwert von 32,1 mm bei Kindern von
null bis elf Monaten (n = 151) weist die hier untersuchte Stichprobe (n=41) einen etwas
niedrigeren Mittelwert von 28,8 mm auf. Die unterschiedlichen Messmethoden (Lineal
vs. TheraBite Range-of-Motion Scale) sowie das jungere Alter der untersuchten
Stichprobe kdnnten diese Unterschiede erklaren.

Longitudinaldaten von Sauglingen und Kleinkindern gibt es bislang nicht. Durch diese
Studie liegen nun jedoch erste Normwerte vor, die Entwicklungsverlaufe der
Kieferoffnung bei Kindern besser nachvollziehbar machen und als Referenz fur

zukunftige Untersuchungen genutzt werden konnen.

6.2.4 Auswertung in Bezug auf die ubrigen Kategorien

Wie oben beschrieben, erreichen die gesunden Sauglinge und Kleinkinder in allen
ubrigen Kategorien bereits in der jungsten Altersgruppe die Hochstpunktzahl.
Schlussfolgernd ist demnach festzuhalten, dass gesunde Kinder hier keine
Auffalligkeiten zeigen. Da diese Items spezifisch auf die Schwierigkeiten im Hinblick
auf die Schluckstorungen bei Kindern mit SMA ausgewahlt wurden (Zang et al., 2023),
war dieses auch zu erwarten.

Als besondere Auffalligkeit bei Schluckstorungen wird das haufige Verschlucken und
Husten bei den Mahlzeiten benannt und wird haufig als Warnzeichen gewertet. Sowonhl
in Publikationen als auch in der untersuchten Normstichprobe wird jedoch haufiges
Husten und Verschlucken bei Sauglingen in den ersten Lebensmonaten von Eltern
beschrieben (McGrattan et al.,, 2024; Pados et al., 2020). Longitudinaldaten zur
weiteren Entwicklung dieser Symptome konnten nicht identifiziert werden.

Die Daten der vorliegenden Studie zeigen, dass mit der Einfuhrung von Familienkost
eine erneute Zunahme dieser Symptome von den Eltern berichtet wird (siehe
Abbildung 13). Dies deutet darauf hin, dass ein Zusammenhang mit den noch
unvollstandigen Fahigkeiten besteht, feste Nahrung sicher zu schlucken. Erst durch
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die Erfahrung und sensorisches Feedback lernt das Kind, wann es genug gekaut hat
und den Bissen gut fur das Schlucken vorbereitet hat (van den Engel-Hoek, 2008). Die
Studie liefert somit erste wichtige Anhaltspunkte. Weiterfuhrende Untersuchungen zur
Validierung der Ergebnisse, aber auch zur eindeutigen Abgrenzung einer moglichen
Pathologie, sind daher von groRRer Bedeutung, um die Entwicklung zukunftig

differenzierter betrachten zu konnen.

6.3 Relevanz der Kategorien im Vergleich von gesunden Kindern und Kindern
mit SMA

6.3.1 Ernahrungsart und Kieferkraft

Unabhangig von dem therapeutischen Fortschritt zur Behandlung der SMA zeigen
aktuelle Studiendaten, dass sich das Schlucken bei Kindern mit SMA Typ 1 trotzdem
verschlechtern kann (Chacko et al., 2023; Chen et al., 2021; Choi et al., 2020;
Weststrate et al., 2022; Zang et al., 2023). Aufgrund der Muskelschwache in der
Kaumuskulatur, Gedeihstorung, Mangelernahrung und Aspirationsgefahr ist haufig
weiterhin eine Magensonde unumganglich oder wird empfohlen (Mercuri et al., 2018).
Far Patienten mit SMA Typ 2 und Typ 3 liegen hauptsachlich Daten zu alteren
Patienten vor. Diese berichten vor allem von Schwierigkeiten beim Kauen und
Schlucken fester Konsistenzen, was bei einem Groldteil der Patienten zu einer
Anpassung der Kost (z.B. das Purieren von Lebensmitteln) fuhrt (van der Heul et al.,
2023).

Im Gegensatz dazu zeigen gesunde Kinder eine kontinuierliche Verbesserung und
erlernen mit zunehmendem Alter, alle Lebensmittel sicher zu kauen und zu schlucken.
Die Ergebnisse aus der Normstichprobe ermdglichen es damit, die Entwicklung von
Kindern zu verfolgen. Unterschiede im Vergleich zu Kindern mit SMA konnen so

identifiziert werden und unterstreichen die Wichtigkeit dieser Kategorien im DySMA.

6.3.2 Intraorale Untersuchung

In der Studie von Zang und Kolleg:innen (Zang et al., 2025) wurden die Normwerte der
vorliegenden Studie zur Kieferoffnung mit der von 21 Kindern mit SMA verglichen. Es
zeigt sich, dass die MMO bei Kindern mit SMA signifikant niedriger ist als bei gesunden
Sauglingen und Kleinkindern (t (146) = -7.95, 95 % CI -7.52 to 4.53; p<.001).
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In einer retrospektiven Datenanalyse konnten Choi und Kolleg:innen zeigen, dass alle
11 eingeschlossenen Kinder mit SMA Typ 1 Auffalligkeiten in der Kieferoffnung zeigen
(Choi et al., 2020).

Schwierigkeiten in der Kauentwicklung aufgrund einer verringerten Kieferoffnung
werden im Zusammenhang mit SMA beschrieben (van Bruggen et al., 2011), so dass
hieriber Hinweise fur eine beginnende Pathologie aufgezeigt werden kdnnen (Zang et
al., 2024). Die kontinuierliche Zunahme der Kieferoffnung ist demnach relevant fur die
weitere Kauentwicklung und den Kostaufbau und somit wichtiger Bestandteil einer
physiologischen Schluckentwicklung. Die aus der vorliegenden Studie ermittelten
MMO-Werte kdnnen demnach zukunftig als Vergleichsmal3stab und zur Abbildung der
Normentwicklung genutzt werden und begrinden die Relevanz der intraoralen

Untersuchung im DySMA.

6.4 Limitationen

6.4.1 Limitationen in Bezug auf die Testkategorien

Kostaufbau. Studienergebnisse zeigen, dass neben den zunehmenden Fahigkeiten
der Kinder auch weitere Faktoren den Kostaufbau beeinflussen kénnen. Zu diesen
Faktoren zahlen unter anderem der Bildungsstand der Mutter, das familiare
Einkommen, das Alter der Mutter und Rauchen wahrend der Schwangerschaft
(Malgorzata Kostecka et al., 2021; Alice Kuo et al., 2011; Okubo et al., 2016; Schiess
et al., 2010). Im Rahmen der vorliegenden Studie wurden jedoch keine
soziodemografischen oder gesundheitsbezogenen Daten der Eltern oder
Erziehungsberechtigten erhoben. Daher kann ein moglicher Einfluss dieser Faktoren
auf die erhobenen Daten nicht sicher ausgeschlossen werden.

Kieferkraft und Stabilitét. Im Hinblick auf den Erwerb von Essfahigkeiten zeigen die
Daten eine grolde Altersspanne. Eine Erklarung hierfur ist, dass diese Fahigkeit stark
von den Betreuungspersonen abhangt, insbesondere davon, ab welchem Zeitpunkt
sie ihrem Kind die Moglichkeit bieten, diese Fahigkeiten zu entwickeln, indem sie ihm
beispielsweise anbieten, aus einem offenen Becher zu trinken. Eine haufige Antwort
der Eltern war daher: ,Das haben wir noch nicht versucht.“ Bei einem dichotomen
Antwortverhalten des DySMA mit ,ja“ oder ,nein“ wird diese Varianz jedoch im Test
nicht berucksichtigt. Moglicherweise ist damit das Trinken aus einem offenen Becher
fur ein Grolteil der Kinder bereits fruher moglich, wird jedoch von den Eltern bisher
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nicht eingefordert. Weitere Studien hinsichtlich der Validitat, um zu tberprufen, ob der
DySMA die gewunschten Feeding Skills adaquat erfasst, sind notwendig. Auch eine
Erweiterung der Antwortkategorie mit einer Likert-Skala ware denkbar, um so den
Eltern zu erlauben, den Versuch oder das Interesse an bestimmten Fahigkeiten
anzugeben und so eine genauere Aussagekraft Uber die bereits erworbenen

Fahigkeiten zu erhalten.

6.4.2 Limitationen in Bezug auf die empirische Studie

Das Erfassen von Longitudinaldaten, um eine Entwicklung abbildbar zu machen, und
das Untersuchen der Reprasentativitat anhand einer Normstichprobe werden in der
Entwicklungsdiagnostik vorausgesetzt (Macha & Petermann, 2015; Michaelis et al.,
2013; Rennen-Allhoff, 1989). Gerade in Bezug auf die Schluckentwicklung bei
gesunden Sauglingen und Kleinkindern werden diese fehlenden Daten und die
Variabilitat in der Interpretation jedoch haufig kritisiert (Delaney & Arvedson, 2008;
McGrattan et al., 2024; McGrattan et al., 2023; Sakalidis et al., 2013; Schiess et al.,
2010).

Eine zentrale Limitation ist das Querschnittsdesign der Studie. Anstelle einer
longitudinalen Untersuchung, bei der dieselben Kinder Uber einen langeren Zeitraum
hinweg beobachtet werden, wurden die Kinder in verschiedenen Altersgruppen zu
einem einzigen Zeitpunkt untersucht. Dieses Studiendesign ermoglicht es,
Unterschiede zwischen den Altersgruppen zu erkennen und zu analysieren, bietet
jedoch keine direkten Informationen uber die individuelle Schluck- und Essentwicklung
im Zeitverlauf eines einzelnen Kindes. Die querschnittlichen Daten kdnnen daher nur
begrenzte Aussagen uber kausale Zusammenhange und Entwicklungstrends machen.
Zusatzlich ist zu beachten, dass die Stichprobengrof3en in den Altersgruppen relativ
klein waren, jeweils nur 11-18 Kinder pro Altersgruppe. Die geringe StichprobengrofRe
kann die Statistiken beeinflussen und die Generalisierbarkeit der Ergebnisse
einschranken. Zukunftige Forschung sollte daher groRere Stichproben umfassen und
eine longitudinale Methodik verwenden, um robustere und umfassendere
Erkenntnisse Uber die Ess- und Schluckentwicklung bei Kindern zu gewinnen und um
detailliertere Informationen zu den Entwicklungsverlaufen und madglichen
Veranderungen im Ess- und Schluckverhalten zu erhalten.

Zudem wurde davon ausgegangen, dass alle Teilnehmer:innen dieser Stichprobe
keine Futterungsstorungen aufweisen. Obwohl Malinahmen ergriffen wurden, um
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sicherzustellen, dass Sauglinge und Kleinkinder mit Futterproblemen aus dem
Datensatz ausgeschlossen wurden (z.B. Kinder mit Komorbiditdten sowie
Frihgeborene), schliel3t dies Sauglinge mit subtileren Indizien nicht aus. Demnach ist
es trotzdem moglich, dass einige der einbezogenen Sauglinge und Kleinkinder eine
Futterproblematik haben bzw. im Verlauf entwickeln. Dies kdnnte insbesondere einen
Einfluss auf die Kategorie ,Ernahrungsart” haben, da Kinder mit Futterungsstorungen
moglicherweise spater beginnen, verschiedene Konsistenzen zu akzeptieren.

Fir das Durchfuhren weiterer Studien sollten demnach zusatzliche Variablen erhoben
werden, die das Essverhalten beeinflussen kdnnen, wie soziodemografische Daten
und Entwicklungsverzogerungen sowie familiare Essgewohnheiten, um so eine

differenzierte Analyse und das Ableiten von Normwerten ermoglichen zu konnen.
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7 Fazit

Obwohl das Interesse an kindlichen Dysphagien in der Forschung zunimmt, fehlen oft
detaillierte Informationen zur normalen Schluckentwicklung, was die evidenzbasierte
Diagnosestellung erschwert. Die Erkenntnisse dieser Studie unterstreichen die
Notwendigkeit, spezifische Grenzsteine in der Schluckentwicklung zu definieren.
Solche Meilensteine konnen als Leitfaden genutzt werden, um den
Entwicklungsfortschritt der Kinder zu Uberwachen und bei auftretenden Abweichungen
zeitnah zu intervenieren. Besonders bei Kindern mit SMA ist die Verfugbarkeit von
Normdaten entscheidend, um Abweichungen in der Schluckentwicklung fruhzeitig
erkennen und gezielte Interventionen planen zu kdnnen. Die im Rahmen dieser Arbeit
erhobenen Normdaten bieten erste Referenzwerte, die zu einer Verbesserung
diagnostischer Prozesse beitragen konnen.

Ein Schwerpunkt weiterfuhrender Forschung sollte daher verstarkt auf der
Normentwicklung liegen, um zum einen diagnostische Kriterien fur padiatrische
Schluckstorungen ableiten zu kdnnen, aber auch um evidenzbasierte Empfehlungen
beraten zu konnen. Der Logopadie kommt hier eine besondere Rolle zu, da diese
mafgeblich an der Beurteilung von Schluckauffalligkeiten beteiligt ist und so die
bestmogliche Versorgung fur die Patienten unterstutzen und férdern kann.
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8 Zusammenfassung auf Deutsch und auf Englisch

Die Einfuhrung neuer medikamentoser Therapien hat den Krankheitsverlauf der
Spinalen Muskelatrophie (SMA) erheblich verbessert. Erste Studien deuten jedoch
darauf hin, dass trotz Therapie eine Verschlechterung der Schluckfunktion bei Kindern
mit SMA moglich ist, was ein regelmaliges Monitoring erfordert.

Bisher konnte kein bestehendes Diagnostikinstrument die Anforderungen eines
standardisierten und fur regelmalliges Monitoring geeigneten Messinstruments
vollstandig erfullen. Daher wurde das Diagnostikinstrument DySMA (Dysphagia in
Children with Spinal Muscular Atrophy) entwickelt. Dieses soll ohne zusatzliche
Hilfsmittel und in kurzer Zeit in der klinischen Routine anwendbar sein und die
physiologische Schluckentwicklung abbilden.

Der Schwerpunkt der vorliegenden Arbeit liegt insbesondere auf der Darstellung der
physiologischen Schluckentwicklung im DySMA. Auf Grundlage eines Scoping
Reviews zur physiologischen Schluckentwicklung im Alter von 0 bis 24 Monaten
wurden spezifische Items erarbeitet und in den DySMA integriert.

Ein weiteres Ziel der Arbeit war die Generierung von Normdaten fur gesunde
Sauglinge und Kleinkinder im Alter von 0 bis 24 Monaten, um eine Vergleichbarkeit
zwischen gesunden Kindern und Kindern mit SMA zu ermoglichen.

Die Ergebnisse der Studie verdeutlichen, dass der DySMA eine prazise Abbildung der
physiologischen Schluckentwicklung ermdoglicht. Ein hoherer Gesamtscore deutet
darauf hin, dass die Kinder uber mehr Fahigkeiten verfugen, wahrend ein niedrigerer
Score geringere Fahigkeiten anzeigt. Der Gesamtscore variiert abhangig vom Alter der
Kinder.

Die erhobenen Normdaten dienen als Referenzwerte, um die Vergleichbarkeit
zwischen gesunden Kindern und Kindern mit SMA sicherzustellen. Auf diese Weise
tragt der DySMA wesentlich zur Verbesserung der diagnostischen Genauigkeit bei und
ermoglicht eine frihzeitige und gezielte Intervention bei Kindern mit SMA.
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The introduction of new drug therapies has significantly improved the course of Spinal
Muscular Atrophy (SMA). However, initial studies indicate that despite therapy,
deterioration in swallowing function in children with SMA is possible, making regular
monitoring essential.

To date, no existing diagnostic instrument has fully met the standards required for a
standardized tool suitable for regular monitoring. Therefore, a new diagnostic
instrument, the DySMA (Dysphagia in Children with Spinal Muscular Atrophy), has
been developed. This test is designed to be implemented in clinical practice without
additional tools and within a short time frame, while also enabling an accurate depiction
of physiological swallowing development.

The focus of this dissertation is particularly on illustrating the physiological swallowing
development within the DySMA. Based on a scoping review of physiological
swallowing development in children aged 0 to 24 months, specific items were
developed and incorporated into the DySMA.

Another goal of this work was to generate normative data from healthy infants and
toddlers aged 0 to 24 months to enable comparability between healthy children and
children with SMA.

The study results demonstrate that the DySMA allows for an accurate representation
of physiological swallowing development. A higher overall score indicates that children
have more skills, while a lower score suggests fewer abilities. The overall score is
dependent on the age of the children. The collected normative data serve as reference
values to ensure comparability between healthy children and children with SMA. In this
way, the DySMA significantly contributes to improving diagnostic accuracy, enabling
early and targeted intervention for children with SMA.
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11 Lebenslauf

Lebenslauf entfallt aus datenschutzrechtlichen Griinden
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Anhang A

Flyer und Informationsmaterialien fur die Studie sowie ein Protokollbogen des DySMA,

der anamnestische Fragebogen
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Informationsmaterialien und Flyer

UK Klinik und Poliklinik fiir
Hor-, Stimm- und Sprachheilkunde

HAMBURG

Schluck- und Essentwicklung von
gesunden Kindern (0-24 Monate)

WORUM GEHT ES?

Bisher wissen wir nur sehr wenig dariiber, wie die Ess- und Schluck-
entwicklung bei Kindern verlauft. Ab welchem Alter kdnnen Kinder
Brei essen? Wie viel Verschlucken ist normal? Kinder mit Spinaler
Muskelatrophie (SMA) haben genau hier Schwierigkeiten. Aufgrund
einer fortschreitenden Muskelschwache kénnen sie im Verlauf
haufig Nahrung und auch Speichel nicht mehr sicher schlucken.
Aus diesem Grund erforschen wir in dieser Studie die Schluck- und
Essentwicklung bei gesunden Kindern und vergleichen diese mit
Kindern mit SMA.

Studien

Teilnehmer:innen
&= gesucht
5

kleines Geschenk

SMA g 3 bei Teilnahme

Dysphagia in Children with SMA Universitétsklinikum Hamburg-Eppendorf

WER KANN MITMACHEN?
m Gesunde Kinder zwischen 0 und 24 Monaten
m Nach der 37. Schwangerschaftswoche geboren
m Keine Auffalligkeiten in der Entwicklung laut Vorsorgeheft (gelbes U-
Heft)
WIE IST DER ABLAUF?

m Wir besuchen Sie auf der Station, in der Spielgruppe oder zu

Hause

m Wir befragen Sie zur Schluck- und Essentwicklung Ihres Kindes (ca. 10
Minuten)

m Wir schauen mit einer Leuchte in den Mund lhres Kindes (spielerisch und
ohne Zwang)

m |hr Kind kann die ganze Zeit bei lhnen bleiben

WELCHEN NUTZEN HAT IHR KIND DURCH EINE TEILNAHME?
m Sie unterstitzen die Forschung fiir Kinder mit SMA
m |hr Kind erhilt ein kleines Biichlein als Dank fiir die Teilnahme

INTERESSE?

m Schreiben Sie uns eine formlose Email an: c.dumitrascu@uke.de
m Fir weitere Informationen scannen Sie den QR-Code ein

Uniy itatsklinil Hamburg: f 1 Klinik und Poliklinik far Hor-, Stimm-
und ilkunde | L D rum | MartinistraRe 52, 20246 Hamburg |
Klinikleitung PD Dr. med. Christina Pflug | MartinistraBe 52, 20246 Hamburg Studienleitung Dr.
rer. medic. Jana Zang | MartinistraRe 52, 20246 Hamburg | Ansprechpartnerin Charlotte
Dumitrascu
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U K Klinik und Poliklinik fiir Hor-, Stimm- und Sprachheilkunde
Universitares Dysphagiezentrum

Informationen zur Studienteilnahme fir gesunde Kinder

Schluckstérungen bei Kindern mit Spinaler Muskelatrophie

Msma

Dysphagia in Children with SMA

Studienleitung:

Dr. rer. medic. Jana Zang
Ansprechpartnerin:
Charlotte Dumitrascu
c.dumitrascu@uke.de

Liebe Eltern, liebe Sorgeberechtigte,
Danke fir lhr Interesse an der Studie DySMA.

Wer kann teilnehmen?

keine Auffalligkeiten in der Entwicklung vermerkt sind.

Worum geht es?

Die Spinale Muskelatrophie (SMA) ist eine seltene Erkrankung, die unbehandelt be-
reits im Sauglingsalter zu einer Muskelschwache fiihren kann. Haufig sind davon auch
die Atmung und das sichere Schlucken von Nahrung und Speichel betroffen. Wir
mochten in unserer Studie mehr Giber die Schluckentwicklung bei SMA herausfinden.
Als Vergleichsgruppe untersuchen wir dafiir ebenfalls gesunde Kinder.

Was wiirde Sie und |hr Kind in der Untersuchung erwarten?

Teilnehmen kdénnen Kinder im Alter von O bis 24 Monaten, die nach der 37. Schwan-
gerschaftswoche geboren wurden und bei denen im U-Heft (gelbes Vorsorgeheft)

=

Die Untersuchung dauert ungefdhr 10 Minuten. Ihr Kind kann auf lhrem Arm, auf

einer weichen Matte oder im Kinderwagen bleiben. Wir stellen Ihnen ein paar kurze

Fragen zum aktuellen Essverhalten ihres Kindes (z.B. ,Was isst Ihr Kind bereits ?“ oder
,Verschluckt sich ihr Kind beim Essen?”). Wenn Sie auch mit der zusatzlichen Unter-
suchung einverstanden sind (siehe unten) Dauert es ein paar Minuten langer.

Wer fihrt die Untersuchung durch?
Die Untersuchung wird durch zwei erfahrene Logopadinnen durchgefiihrt, die
selbst Mutter sind: Charlotte Dumitrascu und/oder Jana Zang.

Welchen Nutzen oder Vorteil hat Ihr Kind durch die Teilnahme an der Studie?
Mit der Teilnahme konnen zukinftig die diagnostischen und therapeutischen Mog-
lichkeiten fir Kinder mit SMA verbessert werden. Ihr Kind erhalt als Dankeschon ein

kleines Pixi-Buch.

Was muissen Sie sonst noch wissen?

Die Einwilligung in die Studie ist freiwillig. Sie konnen die Untersuchung jederzeit
ohne Angabe von Griinden beenden, auch wenn Sie bereits eingewilligt haben.

Die Studie wurde von der Ethikkommission der Arztekammer Hamburg genehmigt.

Kontakt und Anmeldung:

vy
\®,
[—3
—J

Wenn Sie noch weitere Fragen haben oder sich fiir eine Teilnahme anmelden méch-
ten, machen Sie das gerne formlos mit einer Email an: c.dumitrascu@uke.de.
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Einwilligungserklarung zur Studie DySMA

Klinik und Poliklinik fir Hor-, Stimm- und Sprachheilkunde Dr. rer. medic. Jana Zang

U K Universitéres Dysphagiezentrum Wissenschaftliche Mitarbeiterin
Studienleitung
HAMBURG Kopf- und Neurozentrum
Martinistrae 52
20246 Hamburg
Gebaude 010, 2.0G

Information und Einwilligungserkldarung zur Studie DySMA

Telefon: +49 (0) 40 7410-59340
Dysphagia in Children with Spinal Muscular Atrophy jana.zang@uke.de
Schluckstorungen bei Kindern mit Spinaler Muskelatrophie
— gesunde Referenzwerte -

Liebe Eltern, liebe Sorgeberechtigte,

Danke, dass Sie sich Zeit nehmen, diese Information zum Ablauf der Studie DySMA zu lesen. In der Studie unter-
suchen wir die Schluckentwicklung bei Sduglingen und Kleinkindern mit spinaler Muskelatrophie im Rahmen ei-
ner medikament6sen Behandlung.

1. Information

Schluckstérungen sind ein haufiges Problem der seltenen Erkrankung ,Spinale Muskelatrophie”. Bislang gibt es
kein geeignetes Testinstrument zur Beobachtung der Schluckentwicklung fiir Kinder mit dieser Erkrankung. Da-
rum entwickeln wir im Rahmen dieser Studie den Test DySMA.

Um fest zu legen was eine normale Schluckentwicklung im Alter von 0 bis 24 Monaten ist, wird dieser Test auch
bei gesunden Kindern eingesetzt, um sogenannte Normwerte (Normalwerte) fest zu legen.

Wer kann teilnehmen?

Teilnehmen kénnen Kinder im Alter von 0 bis 24 Monaten, die nach der 37. Schwangerschaftswoche geboren
wurden und bei denen laut U-Heft (gelbes Vorsorgeheft) keine Auffilligkeiten in der Entwicklung vorliegen. Sie
miissen zur Uberpriifung dieser Angaben das U-Heft lhres Kindes nicht vorlegen.

Was wiirde Sie und lhr Kind im Rahmen der Untersuchung erwarten?

Die Untersuchung fihren wir dort durch, wo Sie sich befinden (z.B. auf der Neugeborenen Station, im Anschluss
an die Spiel- oder Krabbelgruppe usw.). Wenn es fir Sie und |hr Kind angenehmer ist, kann die Untersuchung
auch bei lhnen zu Hause durchgefiihrt werden.

In der Regel dauert die Untersuchung 10 Minuten, in denen lhr Kind auf lhrem Arm, auf einer weichen Matte
oder im Kinderwagen bleiben kann. Wenn Sie auch mit der zusatzlichen Untersuchung einverstanden sind (siehe
unten) verldngert sich die Dauer noch einmal um circa 10 Minuten.

1. Es werden Fragen zur Schluck-und Essentwicklung (zum Stillen, Trinken aus der Flasche, Brei etc.) ihres
Kindes gestellt.

z.B.: Hustet ihr Kind regelmaRig beim Trinken von Milch? Isst ihr Kind schon Brei?

2. Eswerden orale Reflexe (Reflexe im Mund) gepruft.
2.B.: Durch Streichen der Wangen wird der Suchreflex tiberpruft. Durch Anbieten eines Schnullers, oder
eines Fingers (Finger der Eltern) wird der Saugreflex gepruft.

3. Eswird kurz eine Trink-/Ess-Situation, je nach Entwicklung, beobachtet.
lhr Kind wird wie gewohnt gestillt, trinkt aus der Flasche, isst einen Brei oder Knabbert etwas. Dabei
wird es circa 3-5 Minuten beobachtet.
Die Untersuchung wird durch eine erfahrene Logopadin spielerisch und beobachtend durchgefiihrt. Sie kénnen
die Untersuchung jederzeit unterbrechen, Fragen stellen oder ohne Angabe von Griinden abbrechen.
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Zusatzliche studienbedingte Untersuchung:

Wir méchten messen, wie haufig ihr Kind Speichel schluckt und wie oft und schnell es bei der
Nahrungsaufnahme schluckt. Da wir das Schlucken mit bloBem Auge nicht sicher sehen oder fiihlen kénnen,
setzen wir hierfiir ein Messgerat ein. Bei der sogenannten Oberflachen Elektromyographie mit Bioimpedanz
messen wir mithilfe von Elektroden die Haufigkeit des Schluckens. Die Untersuchung ist ungefahrlich und es gibt
keine Risiken.

Durchfiihrung

1. Kleben von insgesamt 5 hautschonenden Sauglingselektroden (2 unter das Kinn, 2 ungefahr
hinter die Ohren und eine auf die Wange; siehe Abbildung).

2. Messung wahrend der oben beschriebenen Untersuchung. Auch wahrend des Stillens oder
Futterns verbleiben die Elektroden auf der Haut.

3. Entfernung der Elektroden nach maximal 20 Minuten. Die Elektroden lassen sich schmerzfrei
entfernen.

Gerne kdnnen sie vor der Untersuchung eine Elektrode testweise auf die eigene Haut kleben und

entfernen. Die Untersuchung kann jederzeit ohne Angabe von Griinden beendet werden.

Welchen Nutzen oder Vorteil hat Ihr Kind durch die Teilnahme an der Studie?

lhr Kind hat personlich keinen Nutzen durch die Teilnahme.

Mit den Ergebnissen der Studie mochten wir zukiinftig die diagnostischen und therapeutischen Maoglichkeiten fur
Kinder mit Spinaler Muskelatrophie verbessern und lhre Teilnahme wiirde einen wichtigen Beitrag dazu leisten.
lhr Kind erhalt als Dankeschon ein kleines Pixi-Buch.

Ist Ihr Kind versichert?

Fir die Studie wurde keine Studienversicherung abgeschlossen. Auf der Neugeborenen Station ist lhr Kind im
Rahmen des Aufenthaltes versichert. In Spielgruppen, zu Hause oder an sonstigen Orten ist lhr Kind nicht
zusatzlich versichert.

Was miissen Sie sonst noch wissen?

Die Einwilligung in die Studie ist freiwillig. Sie haben das Recht, lhre Einwilligung zur Verarbeitung
personenbezogener Daten jederzeit ohne Angabe von Griinden zu widerrufen. Weder die Nicht-Teilnahme noch
ein Widerruf haben einen Nachteil fiir Sie oder Ihr Kind.

1. Datenschutz

Durch Ihre Unterschrift auf der Einwilligungserklarung erkldaren Sie sich damit einverstanden, dass die
Studienleiterin und ihre Mitarbeiter:innen die personenbezogenen Daten ihres Kindes zum Zweck der oben
genannten Studie erheben und verarbeiten dirfen. Personenbezogene Daten sind z.B. der Name, das
Geburtsdatum, das Geschlecht und das Ergebnis der Untersuchung. Die Studienleiterin wird die
personenbezogenen Daten fiir Zwecke der Verwaltung und Durchfiihrung der Studie sowie fur Zwecke der
Forschung und statistischen Auswertung verwenden.

Die im Rahmen der Studie erhobenen Daten unterliegen der Schweigepflicht und den datenschutzgesetzlichen
Bestimmungen. Sie werden in Papierform und auf Datentragern in der Klinik fir Ho6r-, Stimm- und
Sprachheilkunde des Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE) aufgezeichnet und pseudonymisiert
(verschlisselt) fur die Dauer von 10 Jahren gespeichert. Bei der Pseudonymisierung werden der Name und andere
Identifikationsmerkmale (z.B. Teile des Geburtsdatums) durch z.B. eine mehrstellige Buchstaben- oder
Zahlenkombination, auch Code genannt, ersetzt, um die Identifizierung des Studienteilnehmers auszuschlieBen
oder wesentlich zu erschweren. Zugang zu dem ,Schlissel, der eine persénliche Zuordnung der Daten des
Studienteilnehmers ermdglicht, hat Frau Dr. Jana Zang. Sobald der Forschungszweck es zuldsst, wird der Schlissel
gel6scht und die erhobenen Daten anonymisiert. Bei der Anonymisierung werden lhre Daten so verdndert, dass
sie einer Person nicht mehr oder nur mit einem unverhaltnismaRig groRen technischen Aufwand zugeordnet
werden kénnen.
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Die Auswertung und Nutzung der Daten durch die Studienleiterin und ihre Mitarbeiter erfolgt in
pseudonymisierter Form. Eine Weitergabe der erhobenen Daten im Rahmen der Studie erfolgt nur in
anonymisierter Form.

Eine Veroffentlichung wissenschaftlicher Ergebnisse erfolgt ausschlieflich in einer Weise, dass keine Sie
unmittelbar identifizierenden Daten (z.B. Name, Geburtsdatum) enthalten sind.

Rechtsgrundlage (DGSVO, Artikel 12ff.)

Die Rechtsgrundlage zur Verarbeitung der Sie betreffenden personenbezogenen Daten bildet lhre freiwillige
schriftliche Einwilligung gemal DSGVO; daneben sind die Deklaration von Helsinki (Erklarung des
Weltarztebundes zu den ethischen Grundsatzen fir die medizinische Forschung am Menschen) und die Leitlinie
fur Gute Klinische Praxis zu beachten. Zeitgleich mit der DSGVO tritt in Deutschland das Uberarbeitete
Bundesdatenschutzgesetz (BDSG-neu) in Kraft.

Fur die Datenverarbeitung verantwortliche Person: Die Studienleiterin Dr. rer. medic. Jana Zang, Klinik fir Hor-,
Stimm- und Sprachheilkunde, MartinistraRBe 52, 20246 Hamburg, jana.zang@uke.de.

Recht auf Auskunft: Sie haben das Recht auf Auskunft tiber die Sie betreffenden personenbezogenen Daten, die
im Rahmen der Studie erhoben, verarbeitet oder ggf. an Dritte Ubermittelt werden (Aushéndigen einer
kostenfreien Kopie) (Artikel 15 DSGVO, §34 BDSG-neu).

Recht auf Berichtigung: Sie haben das Recht, Sie betreffende unrichtige personenbezogene Daten berichtigen zu
lassen (Artikel 16 und 19 DSGVO). Bereits anonymisierte oder publizierte Daten kénnen nicht mehr verdndert
werden.

Recht auf Loschung: Sie haben das Recht auf Loschung Sie betreffender personenbezogener Daten, z. B. wenn
diese Daten fiir den Zweck, fiir den Sie erhoben wurden, nicht mehr notwendig sind (Artikel 17 und 19 DSG-VO,
§35 BDSG-neu). Bereits anonymisierte oder publizierte Daten kénnen nicht mehr geléscht werden.

Recht auf Einschrankung der Verarbeitung: Unter bestimmten Voraussetzungen haben Sie das Recht, eine
Einschrankung der Verarbeitung zu verlangen, d.h. die Daten dirfen nur gespeichert, aber nicht verarbeitet
werden. Dies miissen Sie beantragen. Wenden Sie sich hierzu bitte an die Studienleiterin oder an den
Datenschutzbeauftragten des Prifzentrums (Artikel 18 und 19 DSGVO).

Recht auf Datenibertragbarkeit: Sie haben das Recht, die Sie betreffenden personenbezogenen Daten, die Sie
dem Verantwortlichen flr die Studie bereitgestellt haben, zu erhalten. Damit kdnnen Sie beantragen, dass diese
Daten entweder lhnen oder, soweit technisch moglich, einer anderen von lhnen benannten Stelle Gbermittelt
werden (Artikel 20 DSGVO).

Einwilligung zur Verarbeitung personenbezogener Daten und Recht auf Widerruf dieser Einwilligung: Die
Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten ist nur mit lhrer Einwilligung rechtmaRig (Artikel 6 DSGVO). Die
Einwilligung ist freiwillig. Sie haben das Recht, lhre Einwilligung zur Verarbeitung personenbezogener Daten
jederzeit ohne Angabe von Griinden zu widerrufen. Durch den Widerruf der Einwilligung wird jedoch die
RechtmaRigkeit der aufgrund der Einwilligung bis zum Widerruf erfolgten Verarbeitung nicht beriihrt. Weder die
Nicht-Teilnahme noch ein Widerruf haben fiir Sie oder Ihr Kind Nachteile. Im Falle des Widerrufs missen lhre
personenbezogenen Daten grundsatzlich geléscht werden (Artikel 7 DSGVO). Es gibt allerdings Ausnahmen, nach
denen die bis zum Zeitpunkt des Widerrufs erhobenen Daten weiterverarbeitet werden diirfen, z.B. wenn die
weitere Datenverarbeitung zur Erfillung einer rechtlichen Verpflichtung erforderlich ist (Art. 17 DSGVO). M6chten
Sie eines dieser Rechte in Anspruch nehmen, wenden Sie sich bitte an die Studienleiterin.

Sollten Sie Fragen zur Datenverarbeitung haben, kénnen Sie sich fiur weitere Auskinfte an den
Datenschutzbeauftragten des UKE wenden: Matthias Jaster, Martinistrale 52, 20246 Hamburg, Tel. 040/7410
56890, E-Mail:

dsb@uke.de

Dariber hinaus haben Sie die Moglichkeit, sich auch an eine Aufsichtsbehdrde mit einer Beschwerde zu wenden.
Die Zustadndigkeit einer Aufsichtsbehorde richtet sich u.a. nach dem Sitz der verantwortlichen Stelle, dem
Bundesland Ihres Aufenthaltsortes, Ihres Arbeitsplatzes oder des mutmaRlichen DatenschutzverstoRes. Eine Liste
der Aufsichtsbehoérden mit Anschrift finden Sie unter:
https://www.bfdi.bund.de/DE/Infothek/Anschriften_Links/anschriften_links-node.html.

Fur das UKE zustandig ist: Der Hamburgische Beauftragte fiir Datenschutz und Informationsfreiheit, Ludwig-
Erhard-Strale 22, 20459 Hamburg, Tel.: 040/42854-4040, Fax.: 040/42854-4000,
mailbox@datenschutz.hamburg.de, https://www.datenschutz-hamburg.de/

. NA
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Einwilligungserklarung zur Studie: ,,DySMA”

Kind (Name, Vorname):

Geburtsdatum Kind:

Eltern/Sorgeberechtigte (Ihre Namen, Vornamen):

Ich wurde in einem ausfuhrlichen Gesprach von der:dem unterschreibenden Versuchsleiter:in tGber die oben
genannte Studie aufgeklart. Eine Abschrift dieser Information/ Einwilligungserklarung habe ich erhalten.

1. Ich willige in die Teilnahme an dem oben beschriebenen Forschungsvorhaben ein: ja / nein
2. Ich willige in den oben beschriebenen Datenschutz fiir dieses Forschungsvorhaben ein: ja / nein
3. Ich willige in die zusatzliche Messung zur Schluckhaufigkeit ein (Elektroden werden geklebt): ja / nein
4.  Alle meine Fragen wurden ausreichend beantwortet: ja / nein

Hamburg, den

Unterschrift Eltern/Sorgeberechtigte:r 1

Unterschrift Eltern/Sorgeberechtigte:r 2

Unterschrift aufklarende:r Untersucher:in
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DySMA Protokollbogen

Klinik und Poliklinik fir Hor-, Stimm- und Sprachheilkunde .

Universitares Dysphagiezentrum Sysphagia in Children with SMA

HAMBURG

DYSMA V1 [FIELD TEST IN ENTWICKLUNG]
Monitoring der Schluckentwicklung bei Kindern mit Spinaler Muskelatrophie (0-24 Monate)

Patient:in: Untersucher:in:

Geburtsdatum: ‘ ‘ ‘ ‘ Erhebungsdatum: ‘ ‘ ‘ ‘

Uberwiegender Zustand des Kindes in der Untersuchung: O schlafend/désend O wach/aktiv O weint/unruhig

Hinweise zur Durchfiihrung

Platzhalzer QR
Anwender: Logopad:innen/ Sprachtherapeut:innen, Physiotherapeut:innen, Neuropéadiater:innen (o. vergleichbar). Tuto. + Manual
Online-Tutorial erforderlich, Manual verfligbar. Ersetzt keine klinische oder instrumentelle Schluckuntersuchung. nicht fertig
Teil I: ANAMNESE Teil Il: UNTERSUCHUNG
=  Fragen an die Eltern stellen = Ubertragung aus anderen, tagesaktuellen Untersuchungen méglich (z.B.
= Bezugsrahmen: aktueller Stand/ letzte 14 Tage schwacher Stimmklang beim Weinen oder Sicht auf Gaumen wahrend
Blutentnahme)
Benotigte Materialien:
= Mundleuchte/Light-Pen, Spielsachen zur Anregung der Mundé6ffnung (z.B. O-Ball, Rassel) 7
st} 6
H i e _
Hinweise zur Auswertung b X z
= Nur vollstandig auswertbar. Testwiederholung bei fehlenden Beobachtungen erforderlich. «chen 4
= Der maximale Punktwert ist je Itemblock angegeben. 3
3
Zu Itemblock 1 ,Erndhrungsart” " !
= Nur die anspruchsvollste Kostform ankreuzen. z.B. Kind wird gestillt und isst Brei mit Stickchen =5. ES

2

2
= Ist keine orale Nahrungsaufnahme maglich (0 oder 1), Itemblécke 2-6 = 0 (Fortsetzung ab Itemblock 7). %
=  Erfolgt Sondierung mit teiloraler-Nahrungsaufnahme, 2 ankreuzen. Z.B. Kind wird sondiert und isst Brei =2. )

Zu den Itemblocken 2-10 X | o NE;N Jf
f : P X 0 = o |1 ’
. Punkte je Itemblock addieren und eintragen. 1 ® 5T o) X
X 0 o |1 N ’
| ANAMNESE (Aktueller Stand/letzte 14 Tage)
1 Ernihrungsart Familienkost (inkl. feste Kost) 7
Wie wird das Kind aktuell erndhrt? Weiche Familienkost (leicht zu kauen) 6
Oral Brei mit Stiickchen oder sehr weiche
mundgerechte Kost (Fingerfood) 5
Brei (fein purierte Kost) ohne Stiickchen 4
AusschlieRlich gestillt/Flasche 3
Teil-Sondiert Teilorale Nahrungsaufnahme 2 .
. Kleinste Mengen oral zur Stimulation 1
Sondiert
Keine orale Nahrungsaufnahme 0
Bei Bedarf Kostformen abfragen und Beispiele nennen. Die Hinweise zur Auswertung dieses Itemblocks beachten s.o.!
NEIN JA
2 | Kieferkraft und Stabilitit Beifit Nahrung ab o ]1
Welche Fahigkeiten in Bezug auf die Kaut Nahrung 0 1
Kieferkraft und -stabiltét sind schon A - 0
Trinkt aus einem offenen Becher 0 1
vorhanden?
Trinkt aus einem Strohhalm 0 1 -
In dieser Frage sind die Punktwerte fir JA und NEIN umgekehrt zu den folgenden Fragen.

© Jana Zang, 2022
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NEIN JA

3 Kompensation Angepasste Haltung (z.B. flach liegend, hochgelagert) 1 0

Sind besondere MaRnahmen bei der Andicken von Flissigkeiten (z.B. Wasser, Milch) 1 0
ich?
Nahrungsaufnahme erforderlich? Hilfsmittel erforderlich (z.B. Spezialsauger, Spritze) 1 0 max 3

Ab hier wechselt der Punktwert fir JA und NEIN und bleibt konstant.

a Verschlucken Verschluckt sich bei Nahrungsaufnahme 1 0
Verschluckt sich das Kind bei der Hustet haufig wahrend/nach Nahrungsaufnahme 1 0
Nahrungsaufnahme? Wie duRert sich das - o bei Nah fnah
Verschlucken? Apnoen/Sauerstoffentsattigung bei Nahrungsaufnahme 1 0

Eingreifen erforderlich (Hochnehmen, Absaugen) 1 0 max 4

Verschlucken duBert sich nicht immer durch Husten. Gezielt auch nach Apnoen/ verldngerten Atempausen fragen.

5 Essverhalten Extrem wahlerisches Essverhalten 1 0
Ist das Essverhalten des Kindes aufféllig? | RegelméRige Verweigerung der oralen Nahrungsaufnahme 1 0
Sind die Eltern besorgt?

gt Besorgnis der Eltern in Bezug auf die Nahrungsaufnahme 1 0 max 3

Besorgnis der Eltern bezieht sich auf ein herausforderndes Essverhalten, die Nahrungsmenge oder Gewichtsentwicklung.

6 Fatigue/Durchhalten Erschépft bei der Nahrungsaufnahme 1 0
Schafft das Kind seine erforderliche o )

Nahrungsmenge? Erschdpft es vorzeitig? Isst sehr langsam/braucht lange flir eine Mahlzeit 1 0 -

7 Erbrechen Erbricht das Kind? Erbrechen von Nahrung oder Sondenkost (schwallartig) 1 0 .

max

Erbrechen unabhéngig von Infekten.

s Sekretmanagement Vermehrtes Sekret/ Verschleimung 1 0
Wie ist das Sekretmanagement? Verschluckt sich an Speichel/Sekret 1 0

Brodelndes Atemgerdusch/gurgelnder Stimmklang 1 0
Orales Absaugen von Speichel/Sekret erforderlich 1 0 max 4
Ggf. Brodeln und gurgelnden Stimmklang vormachen oder umschreiben.
ZWISCHENSUMME ANAMNESE (max 28)
Il UNTERSUCHUNG
NEIN JA

9 Kraft/Atmung Schwacher Stimmklang 1
Wihrend der gesamtem Untersuchung Schwacher HustenstoR 1
beobachten Deutliche Schaukelatmung/inverse Atmung 1 0 max3

10 | Intraorale Untersuchung Eindeutige Zungenfaszikulationen 1 0
Mit der Mundleuchte mindestens 5 Sekunden Auffillig hoher/schmaler Gaumen 1 0
die Zunge beobachten.

& Reduzierte maximale Kieferoffnung 1 0
Mund ist Giberwiegend geéffnet/Mundatmung 1 0 max4

d

Zungenfaszikulationen sind unwillkirliche Kontraktionen der Zungenmuskelfasern, die in der normalen Entwicklung nicht zu beobachten sind.

ZWISCHENSUMME UNTERSUCHUNG (max 7)

GESAMTSUMME: ANAMNESE + UNTERSUCHUNG (max 35)

Jana Zang, 2022
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Anamnestische Untersuchung

Klinik und Poliklinik fir Hor-, Stimm- und

Sprachheilkunde
U K Universitares Dysphagiezentrum

Kirzel Logopad:in: Erhebungsdatum:

anwesende Bezugsperson: Wo rekrutiert:

Deckblatt zur Studie DySMA — Normstichprobe

00-2M.03-5M.06-8 M. 09-11 M. 0 12-14 M. 0 15-17 M. 0 18-23 M.
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Anhang B

Ergebnistabellen des Scoping Reviews
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Zuordnung der eingeschlossenen Studien zu den einzelnen Bereichen

Autor/Jahr Kontext Studienpopulation Studientyp Einschluss fiir Schluckbereich

Alter Fallzahl Anatomie Schluckphysiologie Essfahigkeiten
Bertini et al., 2019 Italien 0-3 70 Prospektive Kohortenstudie V
Carruth, B. R. & Skinner, J. D., 2002 USA 2-24 98 Prospektive Kohortenstudie V
Carruth et al., 2004 USA 4-24 3.022 Querschnittstudie V V
Conway, A. E., 1989 USA 1-4 16 Prospektive Kohortenstudie V V
da Costa et al., 2010 Niederlande <1 30 Prospektive Kohortenstudie V
Demonteil et al., 2019 Frankreich 6-18 52 Prospektive Kohortenstudie V
Gisel, E. G., 1991 USA 6-24 143 Querschnittstudie V
lwayama, K. & Eishima, M., 1997 Japan 0-14 12 Prospektive Kohortenstudie V
Okubo et al., 2016 Japan 0-24 763 Prospektive Kohortenstudie V
Johnson et al., 2016 England 24 1.387 Querschnittstudie V
Kostecka et al., 2020 Polen 9-14 289 Querschnittstudie V
Kuo et al., 2011 USA 4-35 2.068 Querschnittstudie V
Moral et al., 2010 Spanien <1und 359 Querschnittstudie V V

3-5
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Pados et al., 2020 USA/ 0-7 475 Querschnittstudie

Kanada/ V V

Turkei/

England/

Nordirland
Ramsay et al., 2002 Kanada 0-14 409 Prospektive Kohortenstudie V
Riordan et al., 2005 USA <1 82 Querschnittstudie V
Rogers, S. |. & Blissett, J., 2017 England 0-12 81 Prospektive Kohortenstudie V
Rogers et al., 2018 England 0-12 69 Prospektive Kohortenstudie V
Shloim et al., 2018 Isreal/ 2-24 38 Prospektive Kohortenstudie

England V
Skinner et al., 1998 USA 2-24 94 Prospektive Kohortenstudie V
Stolovitz, P. & Gisel, E. G., 1991 Kanada 6-24 143 Querschnittstudie V
van Dijk et al., 2009 Niederlande 4-6 20 Prospektive Kohortenstudie V
Schiess et al., 2010 Deutschland/ 1-12 1.366 Prospektive Kohortenstudie V

Belgien/
Italien/
Spanien/
Polen

Gesamt

18
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Zuordnung der eingeschlossenen Studien zu den verschiedenen Kategorien in den jeweiligen Schluckbereichen

Essfahigkeiten

Referenzen Methode Einschluss fiir Kategorie

Feeding Skills Feeding Cues Kostaufbau Kauentwicklung Dauer der

Mahlzeiten

Carruth et al., 2004

¢ 24-Stunden Protokoll Uber die Ernahrung der Kinder
e Fragebogen zum Stillen, zur Einfiihrung von Lebensmitteln, zum Wachstum und zur
Entwicklung

eBei zufallig ausgewahlten Familien Follow Up nach 3-10 Tagen

X

X

Gisel E. G. 1991

e Essensbeobachtung mittels drei verschiedener Konsistenzen (Apfelmus, Orangengelee
und Cornflakes)

Schiess et al., 2010

¢ 3-Tage-Nahrungsprotokoll

Okubo et al., 2016

e Fragebdgen zur Ernahrung

Kostecka et al., 2020

e Fragebogen zur Erndhrung und zum Ernahrungswissen

Kuo et al., 2011

e Interview mit Fragen zur frihkindlichen Gesundheit

X X X X

Skinner et al., 1998

eFragebogen zu verschiedenen Verhaltensweisen des Kindes beim Essen

Stolovitz & Gisel, 1991

e Essensbeobachtung mittels drei verschiedener Konsistenzen (Apfelmus, Orangenpudding
und Cornflakes)

e Messen der Zeit flir einen Schluck

Van Dijk et al., 2009

e Essensbeobachtung mit Videoaufnahme

eMessen der Zeit und Wiegen der Nahrung

X

Carruth et al., 2002

e Interview zum Ernahrungsverhalten des Kindes

X

Rogers & Blissett, 2017

eFragebogen zum Essverhalten
oFIS'
«CEBQ"

Shloim et al., 2018

¢ Videoaufnahme der Essensbeobachtung
«Verschiedene Verhaltensweisen hinsichtlich Hunger und Sattigung wurden i. A. an NCAST"
anhand der Videos ausgewertet
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Johnson et al., 2016

¢ Validierter Fragebogen x

Pados et al., 2020

¢ NeoEAT-Breastfeeding""

¢ Teilstandardisierter Fragebogen zu sozio-6konomischen Daten

Rogers et al., 2018 ¢MCHFSVY
«CEBQ"
oFIS' x
*«CFPQY

Conway, 1989 « CSIFBC

¢ Videoaufnahme

Moral et al., 2010

o Videoaufnahme

¢ Protokollbogen

Anatomie

Referenz

Methode Einschluss fiir Kategorie

Zéahne Gaumen Kiefer

Carruth et al., 2004

e 24-Stunden Protokoll iber die Erndhrung der Kinder
e Fragebogen zum Stillen, zur Einflhrung von Lebensmitteln, zum Wachstum und zur Entwicklung X

¢ Bei zuféllig ausgewahlten Familien Follow Up nach 3-10 Tagen
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Schluckphysiologie

Referenz Methode Einschluss fiir Kategorie

Atem-Schluck-
Reflexe Sucking-Pattern Reflux
Koordination

Conway, 1989 e CSIFBC"

X

¢ Videoaufnahme

Moral et al., 2010 ¢ Videoaufnahme

¢ Protokollbogen X

Iwayama & Eishima, 1997 e Beobachtung beim Trinken

X X

Haufigkeit des Futterns, Dauer des Futterns,...)

da Costa et al., 2010 e Fragebogen

Riordan et al., 2005 « Protokollbogen X
Bertini et al., 2019 e LATCHV!
¢ Telefon-Interview nach 3 Monaten x
Pados et al., 2020  NeoEAT-Breastfeeding”" % %
Ramsay et al, 2002 o semi-strukturierter Fragebogen Uber klinische Parameter des Schluckens (z.B. Appetit, X
X

o NOMAS™*

! Feeding Interaction Scale (FIS) (Wolke et al., 1992): Erhebt das Interaktionsverhalten zwischen Eltern und Kind bei den Mahlzeiten

' Children's Eating Behaviour Questionnaire (CEBQ) (Wardle et al., 2001): Elternfragebogen zum Essverhalten der Kinder

" Nursing Child Assessment Satellite Training (NCAST) (Letourneau et al., 2018): Projekt zum Definieren verschiedener Feeding Cues unterteilt in Hunger- und Sattigungsanzeichen

V' Montreal Children's Hospital Feeding Scale (MCHFS) (Ramsay et al., 2011): Elternfragebogen zur Erfassung von Fiitterproblemen

V' The Comprehensive Feeding Practices Questionnaire (CFPQ) (Musher-Eizenman & Holub, 2007): Elternfragebogen zum Ess- und Erndhrungsverhalten der Kinder

VI Conway-Shannon Infant Feeding Behavior Checklist (CSIFBC) (0.D.): Laut Conway wurde das Instrument von einer Kinderarztin mit mehreren Jahren Berufserfahrung in der kindlichen Dysphagie entwickelt (Conway, 1989); das Tool erhebt
das Essverhalten, das kinasthetisches Verhalten, das sensorisches Verhalten und das Atmungsmuster wahrend der Nahrungsaufnahme.

VIl ATCH (Jensen et al., 1994): Dient zur Erfassung von fiinf Schliisselkomponenten des Stillens: "L" (Latch) steht dafiir, wie gut der Saugling an der Brust angelegt werden kann; "A" (Audible swallowing) steht fiir hérbares Schlucken; "T" (Type
of nipple) steht fiir den Brustwarzentyp der Mutter. "C" (Comfort) steht fiir den Grad des Komforts der Mutter. "H" (Hold) steht fiir die Hilfe, die die Mutter bendtigt, um ihren Saugling an der Brust zu halten.

Vil NeoEAT-Breastfeeding (Pados et al., 2017): Eltern-Fragebogen zur Beurteilung des Stillverhaltens von Sauglingen unter 7 Monaten.

X NOMAS (Palmer et al., 1993): Bewertungsinstrument, das die Kiefer- und Zungenfunktion wahrend des Saugens beschreibt.
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Ausgeschlossene Studien nach Volltextsichtung

Autor/Jahr

Titel

Einschlusskriterium

Ausschlusskriterium

Gewolb and Vice (2006)

Maturational changes in the rhythms,
patterning, and coordination of respiration
and swallow during feeding in preterm and

term infant

Séauglinge

Schluckbereich: Sucking-Patterns

Ein- und Ausschlusskriterien nicht erfiillt, da

apparative Messungen

Grote et al. (2011)

The introduction of solid food and growth in
the first 2 y of life in formula-fed children:
analysis of data from a European cohort

study.

Kinder zwischen 0-2 Jahre

Schluckbereich: Kostaufbau

Nicht passende Fragestellung: Erndhrungsverhalten

im Zusammenhang mit Gewicht und GroRe

Kelly et al. (2007)

The early impact of feeding on infant

breathing-swallowing coordination

Séauglinge

Schluckbereich: Sucking-Patterns

Ein- und Ausschlusskriterien nicht erfiillt, da

apparative Messungen

Radzyminski (2005)

Neurobehavioral functioning and

breastfeeding behavior in the newborn.

Séauglinge

Schluckbereich: Sucking-Patterns

Nicht passende Fragestellung: Auswirkungen von
Epiduralinfusion auf Stillverhalten der

Neugeborenen nach der Geburt

Taki et al. (2010)

Maturational changes in the feeding

behaviour of infants — a comparison between

breast-feeding and bottle-feeding

Séauglinge und Kleinkinder

Schluckbereich: Sucking-Patterns

Ein- und Ausschlusskriterien nicht erfiillt, da

apparative Messungen

Tamura et al. (1996)

Co-ordination of tongue movements and
peri-oral muscle activities during nutritive

sucking

Séauglinge

Schluckbereich: Sucking-Patterns

Ein- und Ausschlusskriterien nicht erfiillt, da

apparative Messungen
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Anhang C

Ergebnistabellen der untersuchten Normstichprobe
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Reflexe und Kieferéffnung

Altersgruppe in Monaten Zihne Zungenprotrusion Saugreflex Rooting ROM in mm
n (%) n (%) n (%) n (%) Md (IQR)
0-2(n=11) 0 10 (91) 10 (91) 8 (73) 25 (7)
3-5(n=12) 0 9 (75) 10 (83) 6 (50) 28 (4)
6-8 (n = 12) 1(8) 3 (25) 4 (33) 5 (42) 32,50 (4)
9-11 (n = 18) 11 (61) 3(17) 0 4 (22) 32 (5)
12-14 (n = 12) 12 (100) 0 0 1(8) 35 (2)
15-17 (n = 12) 12 (100) 0 0 1(8) 33.50 (5)
18-23 (n = 15) 15 (100) 0 0 0 33 (6)




Kostaufbau

Altersgruppe Stillen Flasche Brei weiche Familien- Anzl. Anzl. Dauer FI./St. Dauer
in Monaten Kost kost Flasche/Stillen BriwK/FK (min.) Br/iwK/FK (min.)
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) Md (IQR) Md (IQR) Md (IQR) Md (IQR)
02(n=11) 8(73) 5 (46) 0 0 0 10 (4) 0 15 (15) 0
3-5(n = 12) 10 (84) 3 (25) 1(8) 0 0 8,50 (3) 0 12,50 (10) 0
6-8 (n = 12) 10 (84) 2(17) 8 (67) 2(17) 0 7,50 (4) 1,50 (3) 10 (5) 10 (14)
9-11 (n = 18) 10 (56) 8 (45) 12 (67) 15 (83) 0 4 (4) 4(2) 10 (5) 15 (10)
12-14 (n = 12) 5 (42) 7 (58) 1(8) 12 (100) 0 2(4) 4,50 (1) 4 (4) 12,50 (5)
1517 (n = 12) 2 (17) 4 (33) - 9 (75) 3(25) 0,50 (2) 5(1) 1,50 (5) 15 (16)
18-23 (n = 15) 4 (27) 3 (20) - 6 (40) 9 (60) 0(2) 5 (0) 0 (5) 20 (15)

Gesamtergebnisse des DySMA nach Altersgruppe
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0-2 (n=11) 26 (1)  19(1) 7 (0) 3(0) 0(0) 3(0) 4(2) 3(0) 2(1) 1(1) 4(0) 3(0) 4(0)
3-5(n=12) 25(3) 185(3) 7(0) 3(0) 0(0) 3(0) 2,5(2) 3(0) 2(0) 1(0,5) 4(0) 3(0) 4(0)
6-8 (n=12) 28(25) 22(1,5) 7(1) 4(0,5) 1(1,5) 3(0) 4(0,5) 3(0) 2(0) 1(0) 4 (0) 3(0) 4 (1)
911 (n=18) 315(4) 245(Q3) 7(0) 5,5 (1) 3(1) 3(0) 4(0) 3(0) 2(0) 1(0) 4(0) 3(0) 4(0)
1214 (n=12) 32(2) 25(225) 7(0) 6 (0,5) 3(1,5) 3 (0) 4 (0) 3(0) 2(0) 1(0) 4(0) 3(0) 4(0)
1517 n=12) 325(2) 26(1,5) 7(0) 6 (0,5) 3.5(2) 3(0) 4(0) 3(0) 2(0) 1(0) 4(0) 3(0) 4(0)
18-23 (n=15) 33(3) 26(3) 7 (0) 7(1) 4 (1) 3(0) 4 (1) 3(1) 2(0) 1(0) 4 (0) 3(0) 4 (0)

Anmerkungen. Angegeben werden der Median und der Interquartilsabstand.

DySMA gesamt = Gesamtscore des DySMA; Anamnese gesamt = Gesamtscore der Anamnese; Untersuchung gesamt = Gesamtscore der

Untersuchung.

Die mogliche Range der einzelnen Kategorien der Anamnese: Erndhrungsart (0-7); Kieferkraft und Stabilitat (0-4); Kompensation (0-3);
Verschlucken (0-4); Essverhalten (0-3); Fatigue/Durchhalten (0-2); Erbrechen (0-1); Sekretmanagement (0-4). Die mogliche Range der einzelnen

Kategorien der Untersuchung: Kraft/Atmung (0-3); intraorale Untersuchung (0-4)
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