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Stellungnahme der Gesellschaft fiir Padiatrische
Gastroenterologie und Ernahrung e.V. (GPGE)

zu perkutanen gastralen Austauschsystemen
(Gastro-Tube, Button-Sonde)

Kinder und Jugendliche sind in besonderem MaBe auf eine adaquate Ver-
sorgung mit Nahrstoffen angewiesen, um ihr Wachstum und die kérper-
liche, motorische und mentale Entwicklung optimal auszuschdpfen.

Wenn aufgrund von angeborenen Fehlbildungen oder schweren Erkran-
kungen eine normale Erndhrung nicht mdglich ist, kann durch Ernah-
rungssonden die Zufuhr von Nahrung zum Magen sichergestellt werden.
Gute Erfahrungen fir die langerfristige Versorgung haben die Familien
und die betreuenden Arzte mit sogenannten PEG-Sonden gemacht, die
durch die Bauchdecke den Zugang zum Magen darstellen und eine



festverschweiBBte innere Halteplatte haben. Diese Sonden missen aller-
dings regelmaBig in Narkose gewechselt werden und sind von der Hand-
habung gerade bei kleinen und leichten aber mobilen Patienten kompli-
Zierter.

Alternativ dazu gibt es Wechselsonden mit Ballon. Dazu gehdren so-
genannte Gastro-Tubes und Button-Sonden. Diese werden seit vielen
Jahren als Hilfsmittel rezeptiert und in der Regel zu Hause durch Pflege-
dienst oder erfahrene Eltern gewechselt.

Diese langjahrig bewahrte Praxis wird nun vom Spitzenverband der Ge-
setzlichen Krankenversicherer in Frage gestellt. Es gibt Bedenken bezlig-
lich der Deklaration und der Gebrauchsanweisungen. Aus diesem Grund
sollen die enteralen Wechselsonden aus dem Verzeichnis herausgenom-
men werden.

Die Fachgesellschaft GPGE vertritt alle in Praxis, Klinik oder Universitaten
tatigen padiatrischen Gastroenterologen in Deutschland und unsere Mit-
glieder betreuen eine Vielzahl betroffener Kinder und Jugendlicher. Die
meisten unserer Patienten, die eine klnstliche Erndhrung Uber eine per-
kutane Sonde benétigen, haben eine schwere Grunderkrankung, sind z.B.
extreme Frihgeborene oder leiden an einem schweren Herzfehler.

Wir als GPGE miussen leider feststellen, dass die Streichung der Wechsel-
sonden aus dem Hilfsmittelkatalog flr unsere jungen Patienten eine
schlechtere Versorgung zur Folge haben wird. Eine Folge dieser geplanten
MaBnahme wird sein, dass diese Wechselsonden nicht mehr verwendet
werden und dies ist in letzter Konsequenz ein medizinischer und gesund-
heitsékonomischer Rickschritt.

Unverstandlich ist fir uns auch, dass nasogastrale Sonden im Hilfsmittel-
verzeichnis bleiben, obwohl es flr diese bei Neuanlage ebenfalls erhebli-
che Risiken gibt, die unserer Einschatzung nach Gber denen der Wechsel-
sonden liegen.

Die Wechselsonden haben den Vorteil, dass bei Uberschreitung der Le-
bensdauer ohne Narkose ein Wechsel zu Hause erfolgen kann. Eine ent-
sprechende Stellungnahme unserer Fachgesellschaft ist letztes Jahr er-
schienen. Durch die Mdglichkeit des Wechsels der Sonde zu Hause wer-
den die Patienten keinem strapazidésen Transport in eine Klinik oder eine
Ambulanz ausgesetzt und damit auch vor einer Infektion durch den Kili-
nikaufenthalt geschitzt. Gerade in Zeiten einer hohen Infektionsgefahr-
dung wie aktuell wird deutlich, wie wichtig der Schutz dieser vulnerablen
Patientengruppe ist. AuBerdem hat der Wechsel auch gesundheitsékono-
mische Vorteile: teure Transporte, unndtige Arztkontakte und Kranken-
hausaufenthalte werden vermieden.



Mit der Herausnahme der Sonden aus dem Hilfsmittelverzeichnis sind
diese nicht mehr rezeptierfahig. Damit ist der Wechsel der Sonde zu
Hause nicht mehr madglich. Dies ist vor allem relevant bei einer akuten
versehentlichen Dislokation der Sonde. In diesem Fall muss unverzuglich
gehandelt werden, damit die Gastrostomadffnung, in der die Sonde
steckt, sich nicht verschlieBt und eine schmerzhafte Weitung in einer Kli-
nik notwendig wird.

Die Patienten mulssten zum Wechsel der Sonde je nach Tages- oder
Nachtzeit aufwandig entweder in eine spezialisierte Ambulanz oder in die
Notaufnahme einer Kinderklinik transportiert werden. Dort ist aber nicht
sicher gewahrleistet, dass die entsprechende auf den Patienten abge-
stimmte Sonde vorratig ist. Unter Umstanden muss der Patient also die
Ambulanz mehrfach aufsuchen.

Unsere Mitglieder behandeln im Alltag eine Vielzahl von Kindern und Ju-
gendlichen, die aufgrund einer medizinischen Erkrankung eine ktinstliche
Ernahrung Uber perkutane Sonden bendtigen. Vor allem Kinder mit Be-
hinderung sind in einem hohen MaBe und ohne Alternative auf Pflege und
Leistungen des Gesundheitswesens und auf eine qualitativ gute Heil- und
Hilfsmittelversorgung zwingend angewiesen. Diese geplante Verande-
rung im Hilfsmittelkatalog wirde sie besonders hart treffen.

Gerade in Zeiten in denen Inklusion und Teilhabe von behinderten Men-
schen im Fokus stehen, ware eine solche Entscheidung den Betroffenen
und der Gesellschaft nur sehr schwer vermittelbar.

Wir fordern deswegen eine zukiinftige weitere Versorgung der
Patienten mit diesen Hilfsmitteln!
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