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#108 Was ist normal? Normwerte fiir die Schluck-
entwicklung bei Sduglingen ... und warum das fiir Kinder mit
SMA entscheidend ist (Teil 1 der SMA-Doppelfolge)

Originalstudie: Dumitrascu, C., Pflug, C., Oh, J., Sengutta, M., Denecke, J. & Zang, J. (2025).
Feeding development in healthy infants: A comparative framework for children with Spinal
Muscular Atrophy — The DySMAnorm study. International Journal of Pediatric Otorhinola-

ryngology, 193, 112345. doi:10.1016/j.ijporl.2025.112345

Stell dir vor, du untersuchst ein Kind und stellst fest: Der Wert auf deiner Skala ist 27 von 35
maoglichen Punkten. Ist das gut? Ist das auffallig? Liegt das im Rahmen des Normalen fur die-
ses Alter? Ohne Vergleichswerte aus einer gesunden Stichprobe kann man diese Frage ein-
fach nicht beantworten. Genau das war das Problem, und genau das wurde in dieser Studie
untersucht.

Die Studie wurde von Charlotte Dumitrascu und Kolleginnen und Kollegen des Universitats-
klinikums Hamburg-Eppendorf (UKE) aus der Phoniatrie und Neuropddiatrie durchgefiihrt.
Das Team hat einen Test fur frihkindliche Schluckféhigkeiten bei Kindern mit Spinaler Mus-
kelatrophie (SMA) namens DySMA entwickelt. Das steht flr Dysphagia in Children with Spinal
Muscular Atrophy. Das Ziel dieser Studie war es zundchst, Normwerte flr das Instrument zu
erheben, gemessen an gesunden Sduglingen und Kleinkindern zwischen null und 24 Monaten,
damit Ergebnisse bei Kindern mit SMA nicht nur beschrieben, sondern wirklich eingeordnet
werden kdnnen. In der zweiten Folge dieser Doppelfolge werden wir noch genauer erklaren,
was SMA ist und wie diese Erkrankung das Schlucken beeinflusst. Hier aber schon ein kurzer
Uberblick vorab:

SMA ist eine seltene erbliche Erkrankung, bei der Nervenzellen im Rickenmark und Hirn-
stamm nach und nach absterben. Das betrifft im Verlauf auch die Muskeln, die wir zum Schlu-
cken brauchen. In der schwersten Verlaufsform kénnen Kinder innerhalb weniger Wochen die
Fahigkeit zu schlucken vollstédndig verlieren. Die groBte Gefahr dabei ist die Aspirationspneu-
monie, die als hdufigste Todesursache bei diesen Kindern gilt. Seit einigen Jahren gibt es
krankheitsmodifizierende Therapien, die das Uberleben und die motorische Entwicklung
deutlich verbessern, aber helfen die Medikamente auch beim Schlucken? Um das zu beurtei-
len, braucht man ein geeignetes Messinstrument. Und um zu wissen, ob ein gemessener Wert
auffallig ist, braucht man Normwerte. Genau die fehlten bislang.

Der DySMA, , wurde speziell fur SGuglinge und Kleinkinder mit SMA zwischen null und 24 Mo-
naten entwickelt. Mit einer DurchfUhrungsdauer von ca. zehn Minuten ist er gut im klinischen
Alltag einsetzbar. Wer sich flr die Testentwicklung interessiert: Die Originalarbeit dazu ist im
Zusatzmaterial verlinkt.

Warum gibt es eigentlich noch keine Normwerte fiir kindliches Schlucken? Die Antwort ist ei-
gentlich simpel: Gesunde Kinder werden in der Regel nicht mit einer apparativen Diagnostik
untersucht. Niemand fihrt bei einem gesunden Sdugling eine Videofluoroskopie durch oder
macht eine endoskopische Schluckuntersuchung, nur um Normwerte zu erheben. Das wére
ethisch nicht vertretbar. Aber selbst bei klinischen Untersuchungen fehlen belastbare Norm-
werte.
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Es gibt zwar verschiedene Kriterien, die in der Literatur fir das Schlucken im Sdauglingsalter
genannt werden, wie zum Beispiel das Vorhandensein von oralen frihkindlichen Reflexen,
Kieferbewegungen, Anzeichen der Trinkbereitschaft oder Ausdauer beim Essen. Aber es gibt
keinen Konsens darlber, was genau normales Schlucken in einem bestimmten Alter aus-
macht. Das ist eine LUcke, die diese Studie ein Stlck weit schlief3t.

Insgesamt wurden 92 gesunde Sduglinge und Kleinkinder untersucht, rekrutiert Gber Geburts-
kliniken, Spielgruppen und Kindertagesstatten. Alle Kinder waren nach der 37. Schwanger-
schaftswoche geboren und zeigten laut Vorsorgeheft keine Auffdlligkeiten. Sie wurden in sie-
ben Altersgruppen eingeteilt, jeweils elf bis 18 Kinder pro Gruppe. Zwei erfahrene Logopadin-
nen haben die Kinder mit dem DySMA untersucht.

Das Instrument besteht aus zwei Teilen: einem Anamneseteil, bei dem Eltern Uber das Trink-
und Essverhalten berichten, und einem Untersuchungsteil, bei dem die Untersucherin oder
der Untersucher die Atmung beobachtet und einen intraoralen Befund erhebt. Der Gesamt-
score reicht von null bis 35, wobei héhere Werte darauf hindeuten, dass das Kind schon Uber
mehr Fahigkeiten verflgt.

Um zu Uberprifen, ob zwei verschiedene Untersucherinnen oder Untersucher bei demselben
Kind zum gleichen Ergebnis kommen, haben bei zehn Kindern zwei Logopddinnen gleichzeitig
den DySMA durchgeflihrt. Dieses Vorgehen nennt sich Interrater-Reliabilitat, und das Ergeb-
nis war erfreulich: Der Intraklassen-Korrelationskoeffizient fiir den Gesamtscore lag bei 0,236.
Das entspricht einer hervorragenden Ubereinstimmung.

Die Ergebnisse zeigen: Das Schlucken entwickelt sich. Je dlter die Kinder werden, desto mehr
Fahigkeiten beherrschen sie. Der DySMA-Gesamtscore stieg mit dem Alter an: In der jungsten
Gruppe (null bis zwei Monate) lag der Median bei 26 Punkten, in der dltesten Gruppe (18 bis 24
Monate) bei 33 Punkten. Den Héchstwert von 35 Punkten erreichte erstmals ein Kind mit 16
Monaten. Kein Kind unterschritt in der gesamten Stichprobe einen Wert von 21.

Interessant war, welche Kategorien sich Uberhaupt verandert haben. Es waren hauptsdchlich
zwei: die Art der Erndhrung und die Kieferstdrke und -stabilitat. Diese Kategorien spiegeln die
normale Entwicklung wider, vom ausschlie3lichen Trinken an der Brust oder Flasche tUber das
EinfUhren von Breikost bis hin zum selbststdndigen Kauen von fester Nahrung. In allen ande-
ren Kategorien, also etwa Verschlucken, Erbrechen oder Sekretmanagement, erreichten ge-
sunde Kinder bereits in der jungsten Altersgruppe durchschnittlich die Hochstwerte. Diese Be-
reiche zeigen bei gesunden Kindern keine altersabhdngige Verdnderung, weil sie von Anfang
an unauffallig sind. Genau das macht die Normwerte so wertvoll fir den Vergleich mit Kindern
mit SMA.

Uberraschend war, dass einige Eltern von h&ufigem Husten oder Verschlucken beim Essen
berichten, vor allem in den ersten Monaten und wieder beim Ubergang zur festen Nahrung.
Das ist klinisch wichtig zu wissen: Husten beim Essen bedeutet also nicht automatisch eine
Schluckstérung. Bei Kleinkindern, die gerade lernen, feste Stlicke zu zerkauen, ist das offen-
bar auch normales Lernverhalten.

Was bedeutet das flr die Praxis? Mit diesen Normwerten hat der DySMA jetzt einen MafB3stab.
Wenn beispielsweise ein Kind mit SMA im Alter von zwolf Monaten einen DySMA-Wert von 17
hat, wissen wir: Gesunde Kinder dieses Alters liegen im Median bei etwa 32 Punkten. Das ist
eine erhebliche Abweichung, und das ldsst sich jetzt auch belegen. Der DySMA kann also nicht
nur eingesetzt werden, um den aktuellen Status zu beschreiben.
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Er kann auch zeigen, wie weit die Schluckentwicklung von der Norm abweicht und ob diese
Abweichung Uber die Zeit gro3er oder kleiner wird.

Die Studie liefert aufBerdem einen praktischen Hinweis: In den Altersgruppen 15 bis 17 und 18
bis 24 Monate haben noch nicht alle gesunden Kinder alle schluckrelevanten Fahigkeiten er-
worben. Zum Beispiel tranken 13 Prozent der gesunden Kinder in der dltesten Gruppe noch
nicht aus einem offenen Becher, und 40 Prozent aBen noch keine vollstdndige Familienkost.
Nicht jedes Kind, das diese Fahigkeiten in diesem Alter noch nicht hat, muss auffallig sein.

Die Gréfe der Stichprobe mit insgesamt 92 Kindern und damit elf bis 18 Kindern pro Alters-
gruppe schrankt die Ergebnisse ein. AuBerdem wurde jedes Kind nur einmal untersucht. Um
eine Entwicklung abzubilden, brauchte man eigentlich Langsschnittdaten, also Messwerte
desselben Kindes zu mehreren Zeitpunkten. Auch soziodemografische Faktoren wie Bildungs-
stand der Eltern oder Stilldauer wurden nicht erhoben. All das kénnte die Schluckentwicklung
beeinflussen und bleibt unkontrolliert.

Was als ndchstes nétig wdre: Eine gré3er angelegte Normierungsstudie, bei der dieselben
Kinder wiederholt mit dem DySMA untersucht werden, um Longitudinaldaten zu erheben. Dar-
Uber hinaus wdre der logische néchste Schritt, gezielt zu untersuchen, wie stark sich Kinder
mit SMA unter Behandlung den Normbereichen anndhern oder ob es typische Muster von Ab-
weichungen gibt. Genau das zeigt die zweite Folge dieser Doppelfolge.

Auf den Punkt gebracht von Dr. Charlotte Dumitrascu, Logop&din am Universit&tsklinikum
Hamburg-Eppendorf

Normierungsstudien wirken von auf3en manchmal unspektakuldr. Und trotzdem sind sie ein
notwendiger Schritt, bevor man etwas Uber abweichende Schluckentwicklung, zum Beispiel
bei Kindern mit SMA, verléasslich sagen kann. Ohne Normwerte ist ein Vergleich nicht moglich.

Was uns diese Studie aul3erdem zeigt: Husten gilt hdufig als Warnsignal in der Dysphagie-
diagnostik. Die Normwerte machen aber deutlich, dass gerade in der Phase, in der feste Nah-
rung eingefiuhrt wird, Eltern durchaus von Husten und gelegentlichem Verschlucken berich-
ten. Das unterstreicht, wie wichtig eine sorgféltige Elternanamnese ist und wie vorsichtig man
mit vorschnellen klinischen Bewertungen sein sollte. Husten beim Essen ist ein Warnsignal,
aber eben nicht immer und nicht automatisch.

ZukUnftig ware es wlinschenswert, dass der DySMA nicht nur in der SMA-Forschung genutzt
wird, sondern auch bei anderen neuromuskulé&ren Erkrankungen im Sduglingsalter, eben
Uberall dort, wo das Schlucken frih betroffen sein kann.

Den DySMA findet |hr im Zusatzmaterial zur heutigen Folge und ebenso die Open Source-Stu-
die zur Testentwicklung.

Schoéne laue Sommerabende wiinscht

Euer Team von Lingo Lab
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LingoScience ist eine Gemeinschaftsproduktion von Lingo Lab und dem Bundesverband fur
akademische Sprachtherapie und Logopddie, dbs. Dieser Text ist auch als Podcast zum An-
héren verflgbar auf allen bekannten Podcastkandlen (Spotify, Castbox, Apple, etc.) und auf
www.lingo-lab.de/podcast sowie in der Infothek auf www.dbs-ev.de.

Zusatzmaterial:

Zang J, Witt S, Johannsen J, Weiss D, Denecke J, Dumitrascu C, NieRen A, Quitmann JH, Pflug C, Fligel T. DySMA
- an Instrument to Monitor Swallowing Function in Children with Spinal Muscular Atrophy ages 0 to 24 Months:
Development, Consensus, and Pilot Testing. ] Neuromuscul Dis. 2024;11(2):473-483. doi: 10.3233/JND-230177.
PMID: 38457144; PMCID: PMC10977442.

DySMA Monitoring der Schluckentwicklung bei Kindern mit Spinaler Muskelatrophie (0-24 Monate) - Protokoll-
bogen
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