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Ketogene Diat bei Kindern: Schulische
Inklusion birgt Herausforderungen

Interview mit Thorsten Marquardt, Tobias Fischer und Anke Heilmann

In Heft 8/2017 stellten wir im Rahmen der zertifizierten Fortbildung die ketogene
Diat bei epileptischen Erkrankungen oder bestimmten seltenen Stoffwechsel-
storungen von Kindern vor'. Durch die extreme Kohlenhydratbegrenzung und
den sehr hohen Fettanteil, die bei jeder einzelnen Mahlzeit eingehalten werden
mussen, ist sie eine aufwandige Erndhrungsform. Bei Lehrern und Erziehern noch
weitgehend unbekannt, ist ihre Einhaltung in der AuRer-Haus-Verpflegung in Kinder-
garten und Schule eine groRe Herausforderung fur alle Beteiligten. Prof. Dr.
Thorsten MARQUARDT, Tobias FISCHER und Anke HEILMANN (¢ Kasten) stellten
sich den Fragen der ERNAHRUNGS UMSCHAU dazu, wie die ketogene Didt im Be-
treuungsalltag von Kindern gelingen kann.

Prof. Dr. Thorsten MARQUARDT ist Kinderarzt mit dem Forschungsschwerpunkt seltene angeborene Stoffwech-
selerkrankungen und behandelt viele Kinder mit schweren metabolischen Defekten. Seine langjahrige Erfah-
rung bringt er in die angewandte Forschung ein, um das Leben mit einer speziellen Didt fur die Betroffenen
und deren Eltern zu erleichtern.

Tobias FISCHER ist Okotrophologe; im Rahmen seiner Tétigkeit als wissenschaftlicher Mitarbeiter an der FH
Miinster in Kooperation mit der Universitdtsklinik Miinster sucht er zusammen mit seinem Team, nach neuen
Therapiekonzepten und Behandlungsoptimierungen bei angeborenen Stoffwechselerkrankungen.

Anke HEILMANN ist Vorsitzende des ,,Férdervereins Glukose-Transporter (GLUT1) Defekt e. V.“ und Mutter einer an
GLUT1-Defekt-erkrankten Tochter. In ihrem Alltag spielt die ketogene Diat schon viele Jahre eine grof3e Rolle. Durch
die Vereinstatigkeit erhalt sie viele Rlickmeldungen zum Umgang mit und zur Durchfiihrung der ketogenen Didt
und unterstiitzt die Mitglieder aktiv bei Fragen rund um diese Didtform.
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Herr MARQUARDT, Herr FISCHER,
Frau HEILMANN, welche Rahmen-
bedingungen miissen gegeben
sein oder geschaffen werden,
damit Kinder eine ketogene Diat
im Kindergarten und in der Schule
einhalten konnen?

FiscHER: Allem voran ist es absolut
notwendig, dass Erzieher und Leh-
rer grundstandige Informationen
zu dieser Ernahrungsform erhalten
und eine Situation geschaffen wer-
den muss, in der diese auch bertick-
sichtigt werden konnen. Man muss
sich bewusst machen, dass die keto-
gene Diat durch den extrem hohen
Fettanteil sehr ungewohnt erscheint
und gleichzeitig schwierig einzuhal-
ten ist und dass selbst kleine Thera-
piefehler — (z. B. ein Schokoriegel)
— sich bereits gravierend auswirken
konnen. Dennoch sollte keine Iso-
lation oder extreme Sonderstellung
fiir die Kinder sptirbar sein.
MARQUARDT: Ein grofdes Problem
ist, dass fur die Herstellung einer
ketogenen Nahrung eine gewisse
Expertise notwendig ist. Das Grund-
konzept dieser speziellen Diat muss
verstanden sein. Dies ist bereits fir
viele Eltern eine Herausforderung,
die das Essen taglich zubereiten. In
einer Schulkiiche ist die Herstellung
nahezu unmaoglich.

HEILMANN: Da eine Schulkiiche dies
kurzfristig kaum leisten kann, darf
das erkrankte Kind zumindest in der
Anfangsphase nur seine eigenen,
mitgebrachten Speisen verzehren.
Dabei ergeben sich verschiedene Fra-
gen, unter anderem: Konnen und
wollen die Eltern das leisten? Konnen
die taglich mitgegebenen Speisen ge-
kiihlt und in der Betreuung wieder
erwarmt werden? Ohne das Engage-
ment der Eltern geht es, aus meiner
Sicht, leider gar nicht.

Wie miissen die Betreuer also mit
den Eltern zusammenarbeiten
und was miissen sie konkret wis-
sen und kénnen?

MARQUARDT: Entscheidend fiir Be-
treuer zu wissen ist, dass jede Mahl-
zeit die jeweilige ketogene Ratio bzw.

die Diatvorgaben erfiillen muss.
Dafiir muss durch die Betreuer auch
gewahrleistet sein, dass die mitge-
gebene Verpflegung komplett auf-
gegessen wird. Wird die Diat nicht
konsequent eingehalten, kann die
Ketose — die angestrebte hohe Keton-
korperkonzentration im Blut — un-
terbrochen werden. Dies ist kritisch,
da es sehr schnell zu einer vermehr-
ten Ruckkehr der klinischen Symp-
tomatik, z. B. bei Epilepsie in Form
von Anfallen, fithren kann. Die
Ernahrungsvorgaben miissen daher
sehr streng eingehalten werden, um
die Diat aufrechtzuerhalten. Auch
ich denke: Die Durchfiithrung in
der Schule ist ohne die Eltern nicht
machbar und verlangt viel Durch-
haltevermogen von familiarer Seite.
FiscHER: Durch eine gute Organisa-
tion und Information muss gewahr-
leistet werden, dass Betreuungsper-
sonen nicht nur Bescheid wissen,
sondern im Alltag auch in der Lage
sind, die Vorgaben der Eltern ein-
zuhalten. Eine enge Ricksprache
und Zusammenarbeit zwischen Be-
treuungsperson und Eltern ist dabei
dringend notwendig, hierbei konnen
auch wertvolle Tipps ausgetauscht
werden. Je nach gesundheitlichem
Zustand des Kindes sollte auch die
Eigenverantwortung unterstiitzt
und gefordert werden.
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Welche Probleme koénnen sich bei
der von lhnen geschilderten Umset-
zung im Betreuungsalltag ergeben?

FiscHER: Im Vergleich zu bekannte-
ren metabolischen Erkrankungen wie
z. B. Diabetes mellitus treten selten
Bertthrungspunkte mit der ketogenen
Diat im regularen Alltag auf. Viele
Menschen in der Umgebung der Pa-
tienten wissen nichts mit dem Begriff
,ketogen” anzufangen und verstehen
nicht, warum eine Didt so streng ge-
lebt werden muss. Ein grofées Problem
zeigt sich dadurch v. a. im Bereich der
Gemeinschaftsverpflegung. Hier gibt
es kaum Optionen fiir eine ketogene
Erndhrung. Auch fertige Produkte
zum Mitgeben in den Kindergarten
oder die Schule sind in Deutschland
kaum erhaltlich. Ein Mehraufwand
fir die Eltern, zur Vorbereitung der
taglichen Ernahrung ihres Kindes, ist
somit unabdingbar. Die Einhaltung
muss zusdtzlich durch externe Perso-
nen unterstutzt und Abweichungen,
z. B. durch unter den Kindern ge-
tauschte Lebensmittel, miissen drin-
gend vermieden werden.

' [I8® Och U, Fischer T, Marquardt T: Keto-
gene Didt — eine Herausforderung fiir Pati-
enten und Fachkrafte. ERNAHRUNGS UMSCHAU
8/2017, S. M444-457
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Pausenbrot-Tausch — in der Schule sehr beliebt — ist bei ketogener Diéat tabu.
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Im Focus | Ketogene Diat

HEILMANN: Bei der ketogenen Diat
geht aus diesen Griinden beim Essen
leider auch die Spontanitat verloren.
Der gesamte Tag muss essenstech-
nisch gut geplant sein und lasst Ver-
dnderung kaum zu.

MARrQuUARDT: Erschwerend kommt
hinzu, dass sich trotz eingeschrank-
ter Lebensmittelauswahl die Ver-
pflegung nicht zu einseitig gestalten
sollte. Eine grofse Auswahl an mog-
lichen Rezepten ist fiir die Durchfith-
rung der ketogenen Diat dringend
erforderlich. In vielen Fallen stellt es
ein grofSes Problem dar, dass die El-
tern nicht nur die Ernahrung ihres
Kindes tiber den Tag vorplanen, son-
dern zuhause auch doppelt kochen
miissen, da die ketogene Ernahrung
von anderen Familienmitgliedern
nicht zwangslaufig toleriert wird.

Welche MaRnahmen halten Sie fiir
notig, um Erzieher und Lehrer an-
gemessen liber die ketogene Diat
aufzuklaren?

MARrQuARDT: Eine grundlegende
Aufklarung des betreuenden Per-
sonals ist definitiv notwendig. Die
Informationen zu den Erfordernis-
sen der Diat sollten verstanden wer-
den, wie ein Verbot des ,Naschens”
bei anderen Kindern oder, dass die
Mahlzeiten komplett verzehrt wer-
den missen und hierfiir am besten
eine Kontrolle erfolgt. In einigen Fal-
len kann auch eine Unterstiitzung
der Kinder bei der Messung der Blut-
ketone notwendig sein. Die Mess-
durchfithrung ist hier aquivalent
zu den Blutzuckermessungen bei
Diabetes mellitus und kann daher
durch Betreuer schnell erlernt wer-
den. Die Wichtigkeit der Erndahrung
und auch der Messungen sollte den
Aufsichtspersonen bewusst gemacht
werden.

FiscHER: Gunstig ware, fir den Fall
der Notwendigkeit eine schnelle,
aber wissenschaftlich korrekte
Aufklarungsmoglichkeit bereitzu-
stellen. In Informationsbroschiiren
konnte mit wenig Text eine gute
Basis fur Erzieher und/oder Lehrer
geschaffen werden. Eine Uberlas-
tung mit Fachinformationen sollte

M36 Erndhrungs Umschau|1/2018

vermieden werden, um eine Verun-
sicherung der Betreuer moglichst zu
vermeiden. Die eigenstandige Suche
nach Informationen, z. B. im Inter-
net, gestaltet sich durch einen stei-
genden Trend zur Verwendung des
Terms ,ketogen” in teilweise frag-
wiirdigen Ernahrungskonzepten
als schwierig und ist daher nicht zu
empfehlen.

HEILMANN: Fakt ist, dass gut aufge-
klarte Betreuungspersonen die Kin-
der am besten motivieren konnen.
Zur Information gebe ich interes-
sierten Personen sehr gerne die Bro-
schiire ,Die ketogene Diat” — frither
Milupa, jetzt Nutricia — mit.

Im Zuge der Inklusion sollen
vermehrt Kinder mit erhohtem
Betreuungsaufwand in Regel-
schulen unterrichtet werden.
Was muss dabei im Hinblick auf
betroffene Kinder und ihre Er-
niahrung besonders beriicksich-
tigt werden?

MARQUARDT: Insgesamt halte ich die
Inklusion fiir ein sehr schones Kon-
zept. Zu lernen, dass wir alle, egal
ob krank oder gesund, etwas Beson-
deres sind und auch Personen mit
Handicap tolle Menschen sind, ist
einer der grofsen Vorteile. Allerdings
scheitern viele Eltern am Konzept der
Inklusion, insbesondere wenn starke
Behinderungen des Kindes vorliegen,
wie es bei einigen metabolischen Er-
krankungen der Fall ist. Die zu gro-
en Unterschiede im Betreuungsbe-
darf der Kinder machen den Alltag
schwierig und in manchen Fallen
waren spezielle Schulen besser geeig-
net, um auf die Kinder gezielt einge-
hen und sie angemessen versorgen
zu konnen.

Aus medizinsicher Sicht ist hier als
Beispiel die Sondierung, z. B. uber
eine PEG?, zu nennen. Fur die Eltern
ist die Sondengabe von Nahrung
oder Spezialsubstraten ein normales
Vorgehen, fur die Schulen allerdings
eine schwierige Herausforderung.
Es ist viel Offenheit fir den Sondier-
vorgang notwendig, unter Umstan-
den muss die Angst davor abgebaut
werden. Hieran sieht man auch, dass
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geklart werden muss, welche Auf-
gaben Betreuer tiberhaupt noch leis-
ten konnen und ab wann eine me-
dizinische Fachkraft erforderlich ist.
Haufig ist die Inklusion, gerade bei
Schwerstbehinderten, in der wahren
Welt weit weg von der Realitét.

Gibt es auch Faktoren, die die
Umsetzung der ketogenen Diit
im Schulalltag im Rahmen der In-
klusion erleichtern oder fordern?

HEeiLMANN: Ja, durchaus. Die Erfah-
rung zeigt, dass Kindergartenkinder
bzw. Mitschiiler das erkrankte Kind
oft sehr gut beobachten und dann
auch mit aufpassen. Kommen Scho-
kolade oder Gummibarchen auf den
Tisch, werden schnell Ermahnungen
ausgesprochen. Um eine Isolation
zu vermeiden, sollte es aber auch
immer eine Alternative fur das Kind
geben. Wir haben gute Erfahrungen
mit Nissen, Salami, Fleischwurst,
gekochten Eiern oder Esspapier mit
zusatzlichen Macadamianiissen ge-
macht.

Gunstig wirkt sich auch die haufig
sehr gute Wirksamkeit der ketoge-
nen Didt aus. Schon schnell merken
die Kinder, Eltern und Betreuer den
positiven Effekt dieser zunachst als
merkwiirdig erscheinenden Diat.
Gerne mochte man nattrlich diesen
positiven Zustand beibehalten und
bleibt deswegen bei strikter Einhal-
tung. Gerade zu Beginn wollen die
Kinder oft nichts anderes ausprobie-
ren, allein schon wegen der vorhan-
denen Angst, dass ihr verbesserter
Zustand sich wieder verschlechtert.
Gerade in der Pubertat ist allerdings
alles wesentlich schwieriger ... Jeder
Fall ist fir sich genommen eine neue
Herausforderung.

Frau HEiLMANN, Herr FiscHER und
Herr MARQUARDT, vielen Dank fiir
das interessante Gesprach!

Das Interview fiihrte Dr. Sabine SCHMIDT.

2 PEG = perkutane endoskopische Gastro-
stomie; kiinstlicher Zugang von aufsen in
den Magen zur enteralen Erndhrung
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