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ANTWORTEN
DN [ — AUF FRAGEN UND SORGEN

Warum ist ein guter Ernahrungszustand so wichtig? 4
|_| FEBE EI_TERN’ x Was ist Sondenernéhrung? Wie sieht sie aus? 5
Welche Sondennahrung ist fur unser Kind geeignet? 6
vielleicht haben Sie gerade mit lhrer Kinderéarztin oder Ihrem Kinderarzt Kann unser Kind trotz Sondenernahrung etwas essen? v
Uber das Thema Sondenerndhrung gesprochen. Vielleicht gab es auch
. . . Wie wirkt sich Sondenernahrung auf unser Leben aus? 8
schon einen Austausch mit anderen Eltern oder Bezugspersonen, die
Ahnliches erlebt haben. Wer kann uns helfen? 9
Trotzdem bleiben oft Fragen und Unsicherheiten: Erfahrungen von Eltern 10
Wichtige Adressen und Ansprechpartner n

Wie funktioniert Sondenernéahrung eigentlich?

Was bedeutet sie fir das Kind und fir die Familie? Q

S &L

Ich hatte so viele Fragen zu ganz praktischen Dingen, zu meinem

Werde ich damit zurechtkommen?

Kann die Entscheidung fir eine Sondenernahrung
ruckgangig gemacht werden?

Kind und auch zu meinen anderen Kindern ... Ich wusste einfach
Es ist ganz normal, in dieser Zeit GefUhle wie Traurigkeit, Sorge, Wut ich ioh 70k ird
oder Schuld zu erleben. Sie wollen nur das Beste fur Ihr Kind - dass es nicht, was auf mich zukommen wiirde.

gesund und glucklich ist - und fragen sich, was ein solcher Schritt fur [ ANNE, MUTTER VON KENO ]
die besondere N&he zueinander bedeutet. N "‘-/

Viele Eltern empfinden so und winschen sich mehr Klarheit, um ge- ( , , )
meinsam mit der Arztin oder dem Arzt eine gute Entscheidung zu treffen.

Genau dafur wurde diese Broschire in Zusammenarbeit mit Betroffenen Es war die SChW'er’QSte EntSCheldung’

fur Betroffene entwickelt: Sie vermittelt praktische Informationen, gibt die ich jemals treffen musste, aber es
Orientierung und zeigt, wo Sie Unterstutzung finden kdnnen. war genau das Richtige fur mein Kind.

Ich wirde es jederzeit wieder tun.

[ THOMAS, VATER VON IDA ] F F

Denn: Sie sind nicht allein. Hilfe und Beratung stehen jederzeit bereit -
eine Auswahl an Anlaufstellen finden Sie am Ende dieser Broschire.




WARUM IST EIN GUTER
ERNAHRUNGSZUSTAND SO WICHTIG?

Probleme bei der oralen Nahrungsaufnahme konnen aus ganz unterschiedlichen
Grunden entstehen - zum Beispiel durch Reflux, Kau- oder Schluckbeschwerden. %
Haufig treten auch andere Schwierigkeiten auf:

« wenn Hunger, Durst oder Nahrungsvorlieben nicht richtig

ausgedrickt werden konnen

« wenn Korperhaltung oder motorische Einschrankungen
die Futterungszeit deutlich verlangern

« oder wenn Medikamente als Nebenwirkung den , Appetit verderben*.

Bleiben solche Probleme tber langere Zeit Nahrstoffe erhalt. So bleibt es im Wachstum

bestehen, kann dies zu einer Mangelernahrung unterstitzt, kann seine Energie bewahren und
fuhren. Eine Sonde kann dann - oft auch nur fur hat die Kraft, mit seiner Erkrankung besser
eine gewisse Zeit - eine sinnvolle Alternative sein, zurechtzukommen.

um sicherzustellen, dass Ihr Kind alle wichtigen

Ein guter Ernahrungsstatus ...

« verbessert den Behandlungserfolg

« unterstUtzt korperliches Wachstum
und geistige Entwicklung

« starkt die Abwehrkrafte gegen Infekte
« und fordert die Wundheilung.

Fur Ihr Kind und Ihre Familie bedeutet dies einen
spurbaren Zugewinn an Lebensqualitat:
weniger Anstrengung beim Futtern, kirzere
Mahlzeiten, weniger Krankenhausaufenthalte -
und mehr gemeinsame Zeit, die unbeschwert
genossen werden kann.

WAS IST SONDENERNAHRUNG?
WIE SIEHT SIE AUS?

Oft ist es kein leichter Schritt, zu akzeptieren, Grundsatzlich gibt es zwei Arten von Erndhrungs-
dass das Essen auf herkémmlichem (oralen) Weg sonden, die hier dargestellt sind. Gemeinsam mit
nicht ausreicht. Eine Sonde kann dann entlasten: der behandelnden Kinderarztin oder dem Kinderarzt
Sie stellt sicher, dass |hr Kind alles bekommt, wird entschieden, welche Form am besten geeignet
was es zum Wachsen und Wohlfuhlen braucht - ist.

angepasst an die ganz individuellen Bedurfnisse.

Nasensonde

Sie wird Uber das Nasenloch, den Rachen und die Speiserchre
bis in den Magen oder Darm gelegt.

Eine Narkose ist dafur nicht notwendig. Fixiert wird die Sonde mit
einem Pflaster unterhalb der Nase. Da sie im Rachenraum den
Schluckreflex beeintrachtigen kann, eignet sie sich vor allem fur
eine kurzfristige Ernahrung.

PEG-Sonde

Fir eine langerfristige Versorgung kommt meist die perkutane
endoskopische Gastrostomie (PEG) zum Einsatz.

Dabei wird die Sonde mithilfe eines Endoskops durch die
Bauchwand in den Magen eingefthrt. Viele Kinder finden diese
Sonde besser als eine Nasensonde, denn sie kann unauffallig unter
der Kleidung getragen werden und ermaoglicht im Alltag mehr
Bewegungsfreiheit und Normalitat.

GUT ZU WISSEN:

So unterschiedlich beide Wege auch sind - entscheidend ist, dass lhr Kind gut versorgt ist

und lhre Familie dadurch Sicherheit und Entlastung erfahrt.




WELCHE SONDENNAHRUNG KANN UNSER KIND TROTZ SONDENERNAHRUNG
IST FUR UNSER KIND GEEIGNET? ETWAS ESSEN?

Eine gute Ernahrung gibt Kindern Kraft und die Sondennahrung gibt es in vielen Varianten, die Manche Familien wéhlen eine Kombination aus Ob und in welchem Umfang eine Kombination
Moglichkeit, sich gesund zu entwickeln. Wenn das unterschiedliche Anforderungen erfillen kénnen. Sondennahrung und kleinen Mengen gewohnlicher beider Erndhrungsformen sinnvoll ist, sollte jedoch
Essen Uber eine Sonde notwendig wird, gibt es Gemeinsam mit der behandelnden Kinderarztin Lebensmittel im Rahmen der Mahlzeiten. So kann immer mit der behandelnden Kinderarztin oder
dafur speziell entwickelte Sondennahrungen, die auf oder dem Kinderarzt - und unterstitzt durch das Kind weiterhin gemeinsam mit der Familie dem Kinderarzt abgestimmt werden - insbeson-
die besonderen Bedurfnisse von Sauglingen und Erndhrungsfachkrafte - wird die Sondennahrung essen und dabei wichtige Erfahrungen sammeln. dere, wenn es Fragen zur Sicherheit oder mogliche
Kindern abgestimmt sind. ausgewahlt, die zum individuellen Bedarf lhres Gleichzeitig werden die Muskeln im Mund, etwa Risiken gibt. Stimmt die Arztin oder der Arzt zu,
Kindes am besten passt. beim Kauen, genutzt und weiterentwickelt - eine bleibt das Essen ein Moment der Gemeinsamkeit -

Da Kinder noch wachsen, verandern sich ihre
wichtige Voraussetzung, wenn spater einmal der unterstUtzt von der Sicherheit, die die Sonde bietet.

AnsprUche an die Ernahrung stetig. Genau darauf
P & & Schritt zurick zur normalen Ernghrung in Frage

N kommt.
m GUT ZU WISSEN:
O

MEDIKAMENTENGABE: Es ist moglich, lhrem Kind auch Medikamente uber die Sonde
zu geben. Schwierigkeiten beim Schlucken oder negative Reaktionen auf den Geschmack

sind diese Produkte ausgelegt: Sie berUcksichtigen
den Energie- und Né&hrstoffbedarf in den ver-
schiedenen Entwicklungsphasen und unterstitzen
Wachstum und Entwicklung bestmoglich.

werden so vermieden. Fragen Sie lhre Kinderéarztin, Kinderarzt oder in der Apotheke, ob die

Sondennahrung selber machen?
Medikamente lhres Kindes hierfir in Frage kommen.

Selbstgemachte Sondennahrung ist oft schwer herzustellen. Es ist schwierig, die richtige )
FLUSSIGKEITSAUFNAHME: Auch das Trinken kann Gber die Erndhrungssonde erfolgen.

Sie konnen Ihrem Kind Wasser oder Flussigkeiten, die es normalerweise uber den Mund zu

Zusammensetzung und Konsistenz zu erreichen. Haufig muss die Nahrung stark verdiunnt
werden. Dadurch entstehen groRe Mengen, die schlecht vertragen werden kénnen.
AuRerdem kann es zu Problemen wie verstopften Sonden oder bakteriellen Verunreinigungen sich nimmt, Gber die Sonde verabreichen und es so ausreichend mit Flussigkeit versorgen.

kommen. Diese kdnnen Magen-Darm-Beschwerden verursachen.

Sprechen Sie daher immer mit der behandelnden Arztin oder dem Arzt oder der
Ernahrungsfachkraft, bevor Sie eigene Rezepte in Betracht ziehen.

GUT ZU WISSEN:

Laut Arzneimittel-Richtlinie sind medizinische Trink- und Sondennahrungen verordnungsfahig
bei fehlender oder eingeschrankter Fahigkeit zur ausreichenden normalen Ernahrung.




WIE WIRKT SICH SONDENERNAHRUNG WER KANN UNS
AUF UNSER LEBEN AUS? HELFEN?

Viele Eltern sorgen sich, ob eine Sonde das Familienleben Wenn Sie sich fur die Sondenernahrung entscheiden, ist dies ein Schritt, den Sie und Ihr Kind nicht alleine tun.

einschranken konnte. Diese Fragen sind ganz naturlich. Es begleitet Sie ein ganzes Team bestehend aus Fachleuten aus Medizin und Pflege.

Kénnen wir in den
Urlaub fahren?

o ERNAHRUNGSBERATER sind auf Nahrungsmittel und
Erndhrung spezialisiert und werden Sie dazu beraten,

Kénnen wir noch
im Park spazieren gehen?

Ist Schwimmen
noch méglich?

Kénnen wir

. welcher Ernéhrungsplan sich am besten fur [hr Kind
auswidirts essen?

eignet.

O GASTROENTEROLOGEN sind Arzte, die von Anfang
an die Behandlung begleiten werden; sie werden
P mit lhnen Uber mégliche Schwierigkeiten bei der
Nahrungsaufnahme sprechen und lhnen erklaren,
Solche Uberlegungen sind wichtig, denn gemeinsa- sogar erleichtern, da mehr Sicherheit entsteht und wie Sie am besten damit umgehen und welche
- . . ) ) Vorteile eine Sonde bieten kann.
me Aktivitadten und Gesprache am Esstisch gehéren  besondere Momente bewusster erlebt werden kon-
zum Familienleben und zum Aufwachsen einfach nen. Fir Unternehmungen auRer Haus ist es sinnvoll,
. . . - ERGOTHERAPEUTEN & PHYSIOTHERAPEUTEN
dazu. sich zuvor mit der behandelnden Kinderarztin oder

dern Kinderarzt abzusprechen sind auf den gesamten Bewegungsablauf lhres Kindes

Die gute Nachricht: All das bleibt méglich! spezialisiert, von der Kontrolle der Mundmuskulatur

Spaziergange, Urlaube und gemeinsames Essen So zeigt sich: Auch mit Sonde bleibt ein erfulltes bis hin zur Bewegung des ganzen Korpers.
sind weiterhin Teil des Alltags. In mancher Hinsicht Familienleben moglich - reich an Nahe, Aktivitaten
kann die Sondenerndhrung das Zusammenleben und schénen gemeinsamen Erfahrungen. APOTHEKER sind Spezialisten fur Arzneimittel,

bei denen Sie die richtigen Medikamente sowie die
Sondennahrung erhalten, die lhrem Kind verschrieben
wurde; sie beraten Sie auch bezUglich der richtigen

Anwendung.

®

Ich machte mir wirklich Sorgen, dass man Tims Sonde CHIRURGEN sind Arzte, die die Erndhrungssonde

sehen und ihn deshalb anders behandeln wiirde. einsetzen (Hinweis: Nicht alle Sonden bedirfen eines

chirurgischen Eingriffs).

[ FRANK, VATER VON TIM ]

- {
) \

Ich liebe es, wenn meine Tochter und ich Sara zusammen

LOGOPADEN sind Spezialisten, die die Kontrolle
der Mundmuskulatur untersuchen und trainieren,

mit besonderem Fokus auf Sprache und Nahrungs-
aufnahme.

Die HAUSLICHE KINDERKRANKENPFLEGE wird von
Pflegekraften oder Mitgliedern von Verbanden, die sich

‘ ‘ ) der Sondenernahrung widmen, Utbernommen,
sie kommen zu lhnen nach Hause, um lhnen und

fittern, es ist eine schéne Zeit zusammen mit meiner Familie.

[ KATRIN, MUTTER VON SARA ]

lhrem Kind mit Rat und Tat zur Seite zu stehen.



ERFAHRUNGEN
VON ELTERN

Wir wollten unbedingt, dass Katharina

trotz Sondenerndhrung neue Speisen

Wir versuchen, die Mahlzeiten mit der

probiert. Ich finde es wichtig, dass sie neue
Sonde so schén wie méglich zu gestalten. Geschmackssorten kennenlernt. Jetzt hat
Jakob freut sich sehr, wenn wir dabei seine sie mehr Selbstvertrauven, anfangs hatte
Lieblingsmusik auflegen. Wir knuddeln und sie etwas Angst davor, da sie das Essen
mit dem Gefuhl von Ubelkeit verband.

Wir beschlossen, sie auf andere Weise an

kiussen ihn die ganze Zeit, wahrscheinlich
noch mebhr als friher. Ich bin gliicklich
dariber, dass er zunimmt und stéirker wird - das Essen heranzufihren, indem wir sie
man sieht ihm an, dass er sich wohlfuhlt. dazu ermutigten, das Essen anzufassen

und daran zu riechen. Nach einiger Zeit
[ ANJA, MUTTER VON JAKOB ]
\_ ‘ ‘ ) hatte sie Lust, es zu probieren.

[ JOHANNES, VATER VON KATHARINA |
\ “/

Hinweis: Fragen Sie die behandelnde Kinderérztin,
Kinderarzt oder Ihre Ernahrungsfachkraft, ob eine orale
Nahrungsaufnahme for |hr Kind in Frage kommt.

Jeder geht auf seine Weise damit um. Manche Eltern mégen es nicht mehr so wie friher,
schwimmen zu gehen oder im Park zu spielen, weil sie sich aufgrund der Sonde Sorgen machen.
Samuel liebt es zu schwimmen, also wollte ich unbedingt, dass er das auch weiterhin machen
kann. Unser Arzt riet uns dazu, nach der Sondenplatzierung zwei Wochen zu warten und dann
wieder mit dem Schwimmen anzufangen. Also gehen wir wieder wie friher zweimal in der
Woche schwimmen.

[ ELLA, MUTTER VON SAMUEL ]
- ‘ ‘ J

Hinweis: Fir alle Aktivitdten auRer Haus ist es ratsam, sich von der behandelnden Kinderérztin oder dem Kinderarzt beraten zu lassen.
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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 MEDIZINISCHE
UNTERSTUTZUNG UNTERSTUTZUNG

Hausbesuche

Kontinuierliche Betreuung
@ mit pflegerischer Beratung

und Unterstitzung wahrend
der Ernghrungstherapie

£
Klarung der Kostenubernahme Persénliche Einweisung
|':| mit den gesetzlichen %“ in die Handhabung der

Krankenkassen Applikationstechnik

Notfallhilfe bei =] Digitale und telefonische
sondenernahrten Patientinnen % Unterstitzung

Jetzt Kontakt aufnehmen:

Mo. - Fr. 9 bis 16 Uhr

00800 700 500 00 (kostenfrei)
ERFAHRUNG &°/' www.nutricia.cc/kontakt

& Q
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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:

WIE SIE IHR KIND MACHEN SIE SICH SORGEN UM
MIT EINER SONDE ERNAHREN DIE ERNAHRUNG IHRES KINDES?

Zuversicht Y

Wie Sie lhr Kind mit Machen Sie sich Sorgen um
einer Sonde ernahren die Ernahrung lhres Kindes?

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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