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ANTWORTEN
AUF FRAGEN UND SORGEN

Sie kennen |hr Kind besser als jeder andere 4

|_| FBE E LT ER N Jede Empfindung ist in dieser Situation verstandlich 5
y

Den Alltag mit der Sonde meistern - gemeinsam 6
es ist ein ganz naturliches Bedurfnis, lhr Kind futtern und versorgen zu wollen. Sie sind nicht allein - Geschichten, die Mut machen 8
Das gemeinsame Essen schafft Nahe, Vertrauen und Geborgenheit - eine Wel Erfah el 0
liebevolle Verbindung, die fur lhr Kind genauso wichtig ist wie fur Sie selbst. eitere Eriahrungen von Eitern

Wichtige Adressen und Ansprechpartner 1

Wenn ein Kind Schwierigkeiten beim Essen hat, etwa durch Kau- oder
Schluckbeschwerden oder Reflux, kann das emotional sehr belastend sein.
Viele Eltern machen sich in dieser Situation dazu noch groRe Sorgen um die

Gesundheit und das Wachstum ihres Kindes und fragen sich, ob sie noch
mehr tun kénnten. Solche Gedanken zeigen, wie stark ihre Firsorge und ( , ,

ihr Wunsch sind, Ihr Kind bestmaéglich zu unterstitzen.
Mein Kind zu fittern, ist fir mich mehr als nur Nahrungsaufnahme -
Diese Broschure ist in Zusammenarbeit mit betroffenen Eltern entstanden. es ist ein wichtiger Teil meines Lebens. Es schafft Intimitét und eine
Viele von ihnen haben mit einer Sondenernahrung einen Weg gefunden, ihr

Kind gut zu versorgen und diese liebevoll in den Familienalltag zu integrieren. besondere Verbindung zu meinem Kind.

Diese Erfahrungen zeigen, dass Néhe, Freude und gemeinsames Erleben [ ANJA, MUTTER VON JAKOB |

auch mit einer Sonde maglich sind. \ "‘-/
Daruber hinaus finden Sie in der Broschure praktische Tipps, wie Sie /—” ™\

Geschwister in den Alltag mit Sondenernahrung einbeziehen kénnen und

wie Sie einer maglichen Stigmatisierung vorbeugen - damit lhre Familie ihren Ich dachte, dass ich etwas falsch

Weg mit Zuversicht und Vertrauen gehen kann. machte. Ich versuchte alles Mégliche.

Ich gab ihm hdufiger am Tag zu

Denn: Sie sind nicht allein. Hilfe und Beratung stehen jederzeit bereit -
eine Auswahl an Anlaufstellen finden Sie am Ende dieser Broschiire. essen, dnderte die Position, wechselte

die Umgebung. Ich tat alles, was in

meiner Macht stand und fragte mich
stdndig, was ich getan oder nicht
getan hatte.

[ ANNE, MUTTER VON KENO ]
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SIE KENNEN IHR KIND

BESSER ALS JEDER ANDERE

Als Eltern spiren Sie sofort, wenn sich |hr Kind verandert - wenn es stiller

oder weniger frohlich wirkt als sonst. Aber auch Veranderungen wie

kénnen beunruhigend sein, besonders wenn Sie
bemerken, dass |hr Kind trotz all Ihrer MUhe beim
Essen nicht genug Nahrung zu sich nimmt.

In solchen Momenten machen sich viele Eltern
Sorgen um die Gesundheit und das Wohlbefinden
ihres Kindes - das ist vollkommen verstandlich.
Moglicherweise stellen sich viele Eltern dann auch
die Frage, wie es weitergehen soll, welches die
nachsten Schritte sein kénnen, damit es ihrem
Kind besser geht.

Vielleicht haben Sie bereits mit einer vertrauten
Person, einer Betreuungskraft oder einer Arztin

5

oder einem Arzt darUber gesprochen und Unterstit-
zung, Rat oder einfach ein offenes Ohr gefunden.
In solchen Gespréachen fallt haufig auch das Thema

Sondenernahrung - obwohl Sie das in diesem
Moment nicht fur nétig gehalten haben.

Eine Sondenernahrung als Alternative, wenn die
Nahrungsaufnahme durch den Mund zu schwierig
geworden ist, kann helfen, den Korper zu starken
und Mangelerscheinungen vorzubeugen. Mit der
richtigen Ernahrung kann lhr Kind neue Energie
gewinnen, sich wohler fihlen und wieder zu mehr
Lebensfreude finden.

3

genau zu wissen, wie ich ihm helfen kann.

Fir mich als Mutter war es unsagbar schwierig, mitanzusehen,
wie mein Kind immer dinner, blasser und schwéicher wurde.

Es war wirklich schwer zu ertragen, mein eigenes Kind nicht
futtern und nicht einmal trésten zu kénnen und gleichzeitig nicht

[ ANJA, MUTTER VON JAKOB ]
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JEDE EMPFINDUNG IST

IN DIESER SITUATION VERSTANDLICH

Viele Eltern, die Gber eine Sondenernahrung nach-
denken, machen sich Sorgen. Manche haben Angst,
die besondere Néhe zu ihrem Kind zu verlieren.
Andere befurchten, dass ihr Kind die Freude am
Essen und an neuen Geschmackern verliert.

Auch Gedanken daruber, wie sehr die Situation die
Familie belastet, oder Schuldgefuhle wegen mog-

licher weiterer Krankenhausaufenthalte sind ganz

normal und verstandlich.

Doch was jetzt vielleicht wie ein Abschied wirkt,
ist in Wirklichkeit ein neuer Anfang. Sie konnen
Ihrem Kind weiterhin Liebe schenken, Zeit mit ihm
verbringen und schone Momente teilen - so wie

w2

Er kann so viele kleine Dinge tun,
die uns zeigen, dass er uns liebt und
glucklich ist ... er hat das schéonste
Lachen der Welt.

[ ANJA, MUTTER VON JAKOB |

Sie es immer getan haben. Jede Entscheidung ist
schwierig, und niemand kann sie Ihnen abnehmen.
Aber die Herausforderungen, die Sie schon gemeis-
tert haben, zeigen, wie stark Sie und lhr Kind sind.

Gerade jetzt ist es wichtig, UnterstUtzung und
Verstandnis zu erfahren. Beziehen Sie Geschwister-
kinder mit ein und sprechen Sie offen Uber die
Situation - das hilft allen, besser damit umzu-
gehen. Auch Erzieherinnen und Erzieher, Lehrkrafte
und andere Bezugspersonen in Kita und Schule
sollten wissen, was |hr Kind braucht, damit es dort
gut aufgehoben ist.




DEN ALLTAG MIT DER SONDE MEISTERN -
GEMEINSAM

TIPPS FUR DIE LIEBEVOLLE EINBEZIEHUNG VON GESCHWISTERKINDERN TIPPS FUR EINEN SELBSTBEWUSSTEN UMGANG MIT DEM

THEMA SONDENERNAHRUNG IN KITA UND SCHULE
 KINDGERECHTE ERKLARUNG DER SONDE Erklaren

Sie dem Geschwisterkind mit einfachen Worten und Viele Eltern fragen sich, wie andere auf die Sonde dem Thema um, unterstutzen Sie damit |hr Kind,
kleinen Beispielen, was die Sonde macht - etwa mit ihres Kindes reagieren - zum Beispiel in der Kita sich sicher zu fihlen und die Sonde als etwas ganz
einem Stofftier oder einer Zeichnung. Dann versteht es: oder in der Schule. Diese Sorge ist gut nachvoll- Normales zu erleben.

Die Sonde hilft, damit Bruder oder Schwester stark und ziehbar. Gehen Sie selbst offen und gelassen mit

gesund bleibt - wie ein ,Super-Strohhalm fur Energie”.

NUTRINI ERKLARBUCHER HERUNTERLADEN

. - , _ Stigmatisierung vermeiden:
Die Nutrini Erklarbucher ermdglichen es, Geschwister-

kindern kindgerecht das Thema Sondenernahrung Oft besteht Unsicherheit darUber, wie das Umfeld - in der Kita, der Schule oder im Freundeskreis -

naherzubringen - sowohl zum Selbstentdecken als auf die Sonde eines Kindes reagieren kénnte. Kinder nehmen Unsicherheit wahr und Ubernehmen

auch gemeinsam mit den Eltern. sie oft unbewusst. Offenheit und Gelassenheit helfen, einen naturlichen Umgang zu fordern.

GEFUHLE ERNST NEHMEN Fragen Sie regelmaRig,

wie sich das Geschwisterkind fuhlt, und horen Sie zu. Das Umfeld sensibilisieren:

Auch schwu;rlge Ge;uhle sind normal und durfen Informieren Sie Erziehende und Lehrkrafte und stellen Sie bei Bedarf Materialien bereit.
ausgesprochen wercen. Gesprache oder kleine Projekte in Kita oder Schule kénnen helfen, Verstandnis zu férdern

, und Unsicherheiten abzubauen.
Planen Sie bewusst

Momente nur mit dem Geschwisterkind - beim
Basteln, Vorlesen oder bei einem kleinen Ausflug. lhr Kind stérken:

So erlebt es: Seine Bedurfnisse sind wichtig.

Bestarken Sie lhr Kind darin, dass es genauso groRartig ist wie andere Kinder.
GEMEINSAM UBER DIE SONDE SPRECHEN Uben Sie gemeinsam, wie es die Sonde erklaren kann, und loben Sie es,

Uben Sie gemeinsam, wie das Geschwisterkind die wenn es offen und selbstbewusst damit umgeht.

Sonde erklaren kann. Eine einfache Aussage wie
,Damit bekommt mein Bruder oder meine Schwester Offen kommunizieren:
genug Energie“ schafft Offenheit und Sicherheit.

Erklaren Sie kurz und positiv: ,Die Sonde hilft meinem Kind, genug Energie zu bekommen.“

STOLZ FORDERN Loben Sie das Kind fur seine Sprechen Sie ruhig und sachlich mit Erziehenden, Lehrkraften und anderen Eltern.

Unterstitzung und geben Sie kleine, altersgerechte Vermeiden Sie Begriffe wie , krank® oder ,anders".

Aufgaben. Das starkt Selbstvertrauen und Zugehorigkeit.

Eigene Haltung reflektieren:
RITUALE GEMEINSAM GESTALTEN Beziehen Sie das

Geschwisterkind in einfache Handlungen ein. Gemein- Achten Sie auf eine positive Sprache und gehen Sie offen mit dem Thema um.
same Rituale - eine Kuschelrunde oder ein Lieblingslied Der Austausch mit anderen Eltern - etwa in Selbsthilfegruppen - kann unterstitzen.
nach der Sondengabe - schaffen Néhe und Sicherheit. Zogern Sie nicht, Hilfe in Anspruch zu nehmen, wenn Unsicherheit oder Uberforderung entsteht.



SIE SIND
NICHT ALLEIN

Was auch immer Sie gerade erleben - viele andere Eltern haben dasselbe durchgemacht, und viele
Organisationen stehen Ihnen mit Rat und Tat zur Seite. Im Folgenden finden Sie einige Beispiele von Eltern,

Jessicas Geschichte

die diese Erfahrungen gemacht haben:

Marias Geschichte

]

Andrea,
Mutter von Maria

Wir haben uns mit der Entscheidung gequalt, ob wir die Ernahrungssonde einsetzen
sollten. Es klang so aggressiv und furchteinfléRend. Der Arzt sprach sehr geduldig mit uns,

und schlieRlich entschieden wir uns dafur.

Maria war siebeneinhalb Monate alt und wog nur etwa 4 Kilo. Mit der Sonde nahm sie schnell
wieder zu. Im ersten Monat nahm sie ein Kilo zu. Nach ein paar Monaten erreichte sie zum

ersten Mal ihr Normalgewicht.

Es war anfangs schwer, sich daran zu gewohnen, aber die Gewichtszunahme und die

vollwertige Erndhrung zeigten uns, dass diese MaRnahme medizinisch absolut sinnvoll war.

Franziska,
Mutter von Jessica

Wir standen an einem Wendepunkt. Die Notwendigkeit, mit einer Sondenernahrung zu
beginnen war offensichtlich, aber wir zégerten immer noch und waren sehr unglicklich dartber.
Wir haben alles versucht, um diesen Schritt zu vermeiden. Ein Teil von mir fGhlte sich so, als

héatte ich versagt.

Obwohl wir mit dieser Entscheidung nicht glicklich waren, wussten wir, dass sie die richtige
war. Jessica brauchte die Energie, um zu wachsen, und wir konnten nicht langer dabei zusehen,

wie sie mit jeder Krankheit weiter dehydrierte. Wir wollten nicht, dass unser Kind anders ist.

Wir wollten nicht, dass unser Kind physische oder emotionale Schmerzen erleidet. Nachdem
wir mit Arzten gesprochen hatten und sie uns versicherten, dass Jessica immer noch dazu in

der Lage sein wirde, ein aktives Leben zu fUhren, lieken wir die Sonde einsetzen.
Ich muss ehrlich sagen, dass dies das Beste war, was wir fir Jessica hatten tun kénnen.

Sie hat seitdem bestandig zugenommen. Ruckblickend kann ich auch sagen, wie schwierig
es war, diese Entscheidung zu treffen. Manchmal war ich richtig witend. Es gab Zeiten, in denen
ich nachts wegen meiner Tochter geweint habe. Manchmal fUhlte ich mich auch schuldig, weil

wir im GroRken und Ganzen mit einer relativ gesunden und glucklichen Tochter gesegnet sind.



WEITERE ERFAHRUNGEN
VON ELTERN

Sonde gar nicht vorhanden.

Als Mark seine Sonde eingesetzt bekam, fragten wir ihn stédndig, ob er Schmerzen hatte oder sich
unwohl fihlte. Er sagte nie, dass dies der Fall war; aufRerhalb der Essenszeiten ist es so, als wdre die

Hinweis: Die Ernadhrungssonde darf Ihrem Kind nicht wehtun. Daher mussen Sie genau auf die Sonde
achten, da sonst Komplikationen auftreten konnen, die Schmerzen oder Unbehagen verursachen.

gy CEEEED

Die grofdte Unterstiitzung erfuhr ich iber
Elternverbéinde und verschiedene Orga-
nisationen, die sich dem Thema Sonden-
erndhrung widmen. Ich stehe stdndig online
mit anderen Eltern in Kontakt. Auf3erdem
steht mir ein ganzes Expertenteam zur
Verfiigung, wenn ich Fragen habe.

[ ELLA, MUTTER VON SAMUEL |
- “_/

Bei den Mahlzeiten gebe ich Tom gerne

etwas zu essen, wenn die ganze Familie
beisammen sitzt. Die Mahlzeiten sind eine
gemeinsame Zeit, und er kann verschiedene
Speisen probieren. Die Sondenernéhrung
kénnen wir Gber Nacht machen oder tags-
Uber, wenn er fernsieht.

Hinweis: Lassen Sie sich von lhrer behan-
delnden Kinderarztin oder lhrem Kinderarzt
beraten.

[ SEBASTIAN, VATER VON MARK ] ‘ ‘

SICHTBARKEIT

Wir machten uns Sorgen daruber, dass die

Sonde im Weg sein und dass Sara damit
spielen und an ihr ziehen kénnte. Aber sie
ist sehr gut verborgen und man sieht sie
nicht einmal, wenn wir unterwegs sind.

Wir haben Sara beigebracht, vorsichtig mit
der Sonde umzugehen, aber an sich haben
wir nie Probleme damit gehabt.

[ EVA, MUTTER VON TOM ]
- ‘F)
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[ KATRIN, MUTTER VON SARA |
- ‘F)

Es hat einige Zeit gedauert, bis wir uns

daran gewéhnt haben, wieder auszugehen,
nachdem die Sonde eingesetzt wurde.
Jetzt machen wir alles, was wir auch friher
gemacht haben.

Hinweis: Fragen Sie immer Ihre behandeln-
de Kinderarztin oder |hren Kinderarzt, was
am besten fur lhr Kind geeignet ist.

[ SILVIA, MUTTER VON CLARA ]
- ‘F)

WICHTIGE ADRESSEN
UND ANSPRECHPARTNER

HIER FINDEN SIE WEITERE HILFSANGEBOTE

Hier konnen Sie online Kontakt aufnehmen
und sich beraten lassen, um weitere
Informationen, Ratschlage und UnterstUtzung
zum Thema Sondenernahrung zu erhalten:

DER HOMECARE SERVICE VON NUTRICIA:

IHR PARTNER FUR DIE MEDIZINISCHE ERNAHRUNG ZU HAUSE

Fur einen nahtlosen Ubergang vom Behandlungszimmer

in die medizinische Ernahrung im Alltag.

ORGANISATORISCHE
UNTERSTUTZUNG

Kontinuierliche Betreuung
und Unterstitzung wahrend
der Ernghrungstherapie

Klarung der Kostenubernahme

g
|':| mit den gesetzlichen

Krankenkassen

Notfallhilfe bei
sondenernihrten Patient:iinnen

feal
?

MEDIZINISCHE
UNTERSTUTZUNG

Hausbesuche
mit pflegerischer Beratung

Personliche Einweisung
in die Handhabung der
Applikationstechnik

Digitale und telefonische
Unterstitzung

Jetzt Kontakt aufnehmen:

Mo. - Fr. 9 bis 16 Uhr
00800 700 500 00 (kostenfrei)
&/ wwwnutricia.cc/kontakt
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Wir bedanken uns herzlich bei allen Eltern, die uns bei der Erstellung dieser Broschire unterstitzt haben.
Diese Broschure wird lhnen von Nutricia-Nutrini zur Verfugung gestellt.

WEITERE ELTERNBROSCHUREN
ZU DIESEM THEMA:

UBERLEGUNGEN ZUR WIE SIE IHR KIND
SONDENERNAHRUNG MIT EINER SONDE ERNAHREN
wformation ®

(A

Nutrini

Uberlegungen zur Wie Sie |hr Kind mit
Sondenernahrung einer Sonde erndhren

www.nutricia.de/ernaehrungstherapie/sondennahrung-kinder/mein-kind-ist-besonders

Infatrini und Nutrini Produkte sind Lebensmittel fur

besondere medizinische Zwecke (bilanzierte Diat).

Zum Didtmanagement bei krankheitsbedingter Mangelernahrung.
Nur unter arztlicher Aufsicht verwenden.

Danone Deutschland GmbH
Postfach 100359, D-60003 Frankfurt am Main

Danone Osterreich GmbH @TRICIA

Am Tabor 42, AT-1020 Wien

@ ®
Danone SchveizAG N u t rini
Hardturmstrasse 135, CH-8005 Zirich
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