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ANTWORTEN AUF IHRE FRAGEN UND IHRE S

Nachdem Sie mit dem behandelnden Kinderarzt/der behandelnden Kinderérztin oder dem/der
Erndhrungsberater:in Uber Sondenernahrung gesprochen haben, bekommen Sie vielleicht auch
schon Ratschlage von Freund:innen, Betreuer:innen oder anderen Eltern, die ebenfalls Probleme
mit der Ernahrung ihres Kindes haben.

Wenn Sie Uber die Umstellung auf Sondenernahrung nachdenken, haben Sie wahrscheinlich
viele Fragen und moglicherweise auch Vorbehalte. Wie funktioniert das? Wie werde ich damit
zurechtkommen? Wer kann mir helfen? Sie durchleben vermutlich viele verschiedene
Empfindungen, von Traurigkeit und Sorge moglicherweise bis hin zu Wut.

Als Eltern wollen Sie natUrlich immer nur das Beste fur Ihr Kind und dass es gesund und glucklich
ist. Sie haben eine besondere Verbindung zwischen sich und Ihrem Kind aufgebaut. Vielleicht
machen Sie sich Sorgen, dass die Sondenerndhrung diese gefédhrden konnte.

€€ Ich hatte so viele Fragen zu ganz
praktischen Dingen, zu meinem Kind
und auch zu meinen anderen Kindern...
lch wusste einfach nicht, was auf
mich zukommen wUrde.”




ORGEN

Viele Eltern haben in diesen Situationen ahnliche Befurchtungen oder Sorgen. Oft winschen
sie sich mehr Informationen, um gemeinsam mit ihrem Kinderarzt/ihrer Kinderarztin eine
wohlUberlegte und richtige Entscheidung zu treffen.

Diese Broschure ist gemeinsam mit Eltern entstanden und soll Ihnen dabei helfen, mehr
Uber Sondenernahrung zu erfahren. Sie bietet Informationen Uber die ganz praktischen
Aspekte und zeigt Ihnen, wo Sie weiterfuhrende Informationen finden kénnen.

Esist gut fur Sie zu wissen, dass Sie wahrend dieser Zeit nicht alleine sind und dass Sie
jederzeit Hilfe und Beratung bekommen kénnen. Eine Auswahl von Verbanden und
Organisationen aus dem Bereich Sondenernéhrung finden Sie am Ende dieser Broschure.

€€ Es war die schwierigste Entscheidung,
dieich jemals treffen musste, aber es
war genau das Richtige fur mein Kind.
Ich wirde es jederzeit wieder tun. 99




WARUM KONNTE UNSER KIND EINE
SONDENERNAHRUNG BENOTIGEN?

Probleme bei der Nahrungsaufnahme kénnen aus vielen Grinden entstehen, z.B. durch
Reflux, Kau- oder Schluckbeschwerden. Diese Probleme kénnen dazu fuhren, dass |hr Kind
Uber die orale Nahrungsaufnahme nicht mehr ausreichend mit der fur sein Wachstum
erforderlichen Energie und Nahrstoffen versorgt werden kann. Neben Nahrstofflucken
kann es auch sein, dass |hr Kind an Gewicht verliert.

Sondenernahrung kann in diesem Fall eine sinnvolle Alternative sein, um lhrem Kind eine
vollwertige und gesunde Erndhrung zu bieten. So kdnnen Sie sicher sein, dass es alle Nahrstoffe
bekommt, die es zum Wachsen braucht. Aukerdem hat Ihr Kind so die notwendige Kraft, um
mit seiner Krankheit zurechtzukommen.




WAS IST SONDENERNAHRUNG?
WIE SIEHT SIE AUS?

Grundsatzlich ist die Sondenernéhrung der oralen Nahrungsaufnahme sehr ghnlich.

Der Unterschied besteht nur darin, dass die Nahrung und die Nahrstoffe Uber die Sonde -
nicht wie Uber den Mund (oral) - auf direktern Wege in den Verdauungstrakt gelangen
und dass alle notwendigen Nahrstoffe in ausreichender Menge enthalten sind.

Aufgrund der Schwierigkeiten, die |hr Kind bei der Nahrungsaufnahme hat, kann die Sonden-
ernahrung einfach eine andere Art der Ernahrung sein, die eben den besonderen Bedurfnissen
Ihres Kindes angepasst ist.

Es gibt zwei verschiedene Arten von Sondenernahrung, die unten schematisch dargestellt sind.
Sie kénnen zusammen mit dem behandelnden Kinderarzt/der behandelnden Kinderéarztin
entscheiden, welche Sonde am besten fur |hr Kind geeignet ist.

« Nasensonden werden Uber das Nasenloch, den Rachen und entlang
der Speiserohre bis in den Magen oder Darm gelegt. Ihr Kind benétigt
fur diesen Eingriff keine Narkose. Die Sonde wird anschlieRend
unterhalb der Nase mit einem Heftpflaster fixiert. Sie ist nur fUr die kurz-
bis mittelfristige Erndhrung ratsam, da die Sonde im Rachenraum den
Schluckreflex beeintrachtigen kann.

« PEG-Sonden kommen bei der langerfristigen enteralen Ernahrung
zum Einsatz. Die perkutane endoskopische Gastrostomie (PEG) ist
eine direkte Verbindung zwischen Bauchwand und Magen, bei der die
Erndhrungssonde mit Hilfe eines Endoskops durch die Bauchwand
in den Magen eingefuhrt wird. PEG-Sonden
werden von den Kindern meist besser
akzeptiert als Nasensonden und
konnen unauffallig unter der
Kleidung getragen werden.




WELCHE SONDENNAHRUNG
IST FUR UNSER KIND GEEIGNET?

Ihr Kinderarzt/lhre Kinderarztin wird mit Ihnen sprechen und gemeinsam mit lhnen
entscheiden, welche Sondennahrung fur lhr Kind am besten geeignet ist.

Gebrauchsfertige Sondennahrung wurde speziell fur Kinder entwickelt, die Uber eine Sonde
ernahrt werden. Diese Nahrung wird normalerweise bevorzugt, denn sie enthélt alle not-
wendigen Vitamine, Mineralstoffe, Ballaststoffe und Kalorien, die Ihr Kind braucht und kann
ohne Probleme durch die Sonde geleitet werden.

Sondennahrungen, die speziell fUr Kinder hergestellt werden, sind in jedem Fall ideal, denn
sie bericksichtigen den Bedarf verschiedener Nahrstoffe, die Kinder in verschiedenen
Wachstums- und Entwicklungsphasen benétigen.

Selbstgemachte Sondennahrung ist keine empfehlenswerte Alternative, da es bei dieser
Artvon Nahrung recht schwierig ist, das richtige Gleichgewicht zwischen Nahrwert und
Konsistenz zu erreichen. Das Essen muss sehr stark verdionnt werden, damit es durch die
Sonde flieRt, wodurch zu groRe Mengen entstehen, die unter Umstanden schwer vertraglich
sind. Bei selbstgemachter Sondenkost muss dariber hinaus besonders auf die Hygiene
geachtet werden; verglichen mit gebrauchsfertiger Nahrung besteht eine erhohte Gefahr
von Verunreinigungen. Befragen Sie dazu unbedingt immer den Arzt/die Arztin oder den
Ernahrungsberater/die Ernadhrungsberater:in lhres Kindes!




KANN UNSER KIND TROTZ
SONDENERNAHRUNG ETWAS ESSEN?

Manche Eltern verabreichen ihrem Kind eine Kombination aus kleinen Mengen ,normaler*
Lebensmittel im Rahmen der Ublichen Mahlzeiten und Sondennahrung. Dies ermaglicht dem
Kind, weiterhin zusammen mit der Familie an den Mahlzeiten teilzunehmen und auch die
Muskeln im Mund weiter zu benutzen und zu entwickeln, z.B. beim Kauen. Sie sollten die
orale Nahrungsaufnahme aber immer mit dem behandelnden Kinderarzt/der behandelnden
Kinderarztin abstimmen, fur den Fall, dass es Bedenken hinsichtlich der Sicherheit gibt.

GUT ZU WISSEN:

e Esist maglich, lhrem Kind auch Medikamente Uber die Sonde zu verabreichen. Diese
Vorgehensweise bietet einige Vorteile, da es so keine Schwierigkeiten beim Schlucken gibt
und das Kind nicht negativ auf den Geschmack reagiert. Fragen Sie lhren Arzt/Ihre Arztin
oder Apotheker:in, ob die Medikamente lhres Kindes fur die Verabreichung Uber die Sonde
geeignet sind.

e Auch die Flussigkeitsaufnahme |hres Kindes kann Gber die Erndhrungssonde geregelt
werden. Sie kdnnen lhrem Kind Wasser oder Flussigkeiten, die lhr Kind normalerweise
oral zu sich nehmen wirde, Uber die Sonde verabreichen und so einer Dehydration
(Austrocknung) wirkungsvoll entgegenwirken.




WIE WIRKT SICH SONDENERNAHRUNG
AUF UNSER FAMILIENLEBEN AUS?

Viele Eltern, die dabei sind, ihre Entscheidung zu treffen, &uRern sich besorgt dartber,
dass die Sondenernéhrung ihr Familienleben beeintrachtigen konnte.

Diese Fragen sind wichtig, da gemeinsame Momente wie Aktivitaten auRer Haus, aber auch
Unterhaltungen am Esstisch ein zentraler Teil des Heranwachsens und von grundlegender
Bedeutung fur den Familienzusammenhalt sind.

Die Antwort auf diese Fragen ist einfach: Das alles ist selbstverstandlich maglich! Die sozialen
Elemente in Ihrem Familienleben sollen und werden bestehen bleiben, auch nachdem die
Sonde eingesetzt wurde. In vielerlei Hinsicht kann die Sondenernéhrung die Beziehungen
innerhalb der Familie sogar verbessern: Man kann die bestehenden Verbindungen stérken
und ganz besondere Momente miteinander teilen. Fur Unternehmungen auRer Haus ist es

in jedem Fall ratsam, zuvor mit dem behandelnden Kinderarzt/der behandelnden Kinderérztin
zu sprechen.




WER KANN
UNS HELFEN?

Wenn Sie sich fur die Sondenernahrung entscheiden, klaren Sie zunachst mit dem
Kinderarzt/der Kinderarztin und Pflegekraften (siehe unten), welche Methoden sich
am besten fur |hr Kind eignen.

Ergotherapeutinnen und Physiotherapeutinnen

sind auf den gesamten Bewegungsablauf |hres Kindes
spezialisiert, von der Kontrolle der Mundmuskulatur
bis hin zur Bewegung des ganzen Koérpers.

Ern&hrungsberaterinnen sind

auf Nahrungsmittel und Ernahrung
spezialisiert und werden Sie darGber
beraten, welcher Ernahrungsplan sich
am besten fur Ihr Kind eignet.

Apothekerinnen sind Spezialisten
fur Arzneimittel, bei denen Sie
die richtigen Medikamente

Gastroenterologinnen

sind Arztinnen, die von Anfang
an die Behandlung begleiten
werden; in den meisten Fallen sowie die Sondennahrung
sind sie auch zustandig fur das erhalten, die Ihremn Kind

Einsetzen der Ernahrungssonde g ) verschrieben wurde; sie

(Hinweis: Nicht alle Sonden beraten Sie

bedirfen eines chirurgischen auch bezglich der
Eingriffs); sie werden mit Ihnen Gber richtigen Anwendung.
mogliche Schwierigkeiten bei der

Nahrungsaufnahme sprechen und

Ihnen erklaren, wie Sie am besten .

damit umgehen und welche B Logopadinnen sind Spezialisten,
Vorteile eine Sonde bieten kann. die die Kontrolle der Mundmuskulatur

untersuchen und trainieren, mit
besonderem Fokus auf Sprache

d Nah fnahme.
Die Hausliche Kinderkrankenpflege wird von h T

Pflegekréaften oder Mitgliedern von Verbanden,
die sich der Sondenernahrung widmen,
Ubernommen; sie kommen zu lhnen nach
Hause, um lhnen und Ihrem Kind mit Rat

und Tat zur Seite zu stehen.



ERFAHRUNGEN VON ELTERN

Eine Informationsbroschure mit praktischen, einfachen Schritt-fur-Schritt-
Anleitungen und Tipps fur jeden einzelnen Schritt ist ebenfalls erhaltlich.
Fur weitere Informationen dazu wenden Sie sich an lhren Arzt/Ihre Arztin
oder auch direkt an Nutricia.

,Wir versuchen, die Mahlzeiten mit der Sonde so schén wie maglich zu
gestalten. Jakob freut sich sehr, wenn wir dabei seine Lieblingsmusik
BINDUNG auflegen. Wir knuddeln und kussen ihn die ganze Zeit, wahrscheinlich
ZWISCHEN noch mehr als froher. Ich bin glucklich dartber, dass er zunimmt
ELTERN UND und starker wird - man sieht ihm an, dass er sich wohlfohlt.”

KIND

,Wir wollten unbedingt, dass Katharina trotz Sondenernahrung

neue Speisen probiert. Ich finde es wichtig, dass sie neue

Geschmackssorten kennen lernt. Jetzt hat sie mehr

NEUE Selbstvertrauen, anfangs hatte sie etwas Angst davor,

SPEISEN AUS- da sie das Essen mit dem Gefiihl von Ubelkeit verband.
PROBIEREN Wir beschlosseh, sie aufhanAdere Weise ah das Essen
heranzufhren, indem wir sie dazu ermutigten, das Essen

anzufassen und daran zu riechen. Nach einiger Zeit hatte

sie Lust, es zu probieren.”

Hinweis: Fragen Sie den behandelnden Kinderarzt/die behandelnde Kinderéarztin
oder lhre/n Ernéghrungsberaterinnen, ob eine orale Nahrungsaufnahme for Ihr
Kind in Frage kormmt.

,Jeder geht auf seine Weise damit um. Manche Eltern magen 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.*

Hinweis: FUr alle Aktivitaten auker Haus ist es ratsam, sich vom behandelnden
Kinderarzt/von der behandelnden Kinderarztin beraten zu lassen.



Im Folgenden finden Sie eine Auswahl von Organisationen und Elternverbanden,
die Sie online kontaktieren kénnen, um weitere Informationen, Ratschlage und
UnterstUtzung zum Thema Sondenernahrung zu erhalten:

o www.kindernetzwerkde  « www.rehakids.de
* www.stebke.de « www.stiftung-noah.de

Wir von Nutricia tun immer ein bisschen mehr fir Sie und das Wohl lhres Kindes:

UnterstUtzung vor Ort: Der Nutricia Homecareservice

Organisieren Sie sich Unterstitzung fur den Alltag! Der Nutricia Homecareservice
besteht aus einem Spezialistenteam aus speziell geschulten, diplomierten Gesund-
heits- und Krankenpfleger/-innen mit einer Ausbildung zum Medizinprodukteberater,
das in Osterreich kranke und neurologisch beeintréchtigte Kinder mit medizinisch
enteraler Erndhrung zu Hause beratend betreut.

Patientinnen sollen sich in jeder Situation gut aufgehoben fhlen, besonders
zu Hause. Unser Service-Teamiist Ihr Partner in allen Fragen rund um die
Entlassung, Verordnung und Schulung von enteraler Ernahrung.

Sie erreichen uns unter: homecareservice@danone.com

oder der kostenfreien Rufnummer 00800 700 500 00

Produktberatung

Fur Ihre Fragen rund um das Thema Ernahrungstherapie steht lhnen unser
Beratungsteam der Produktberatung gerne zur Verfigung. Brauchen Sie Auskunfte
oder haben Sie Klarungsbedarf zu unseren Trink- und Sondennahrungen sowie der
dazugehorigen Applikationstechnik? Wir finden fur Sie eine Losung.

Rufen Sie uns an! Sie erreichen uns von Montag bis Freitag unter

der kostenfreien Rufnummer 00800 700 500 00.

Gerne kénnen Sie uns auch eine
Nachricht per E-Mail schicken:
info.danone.at@danone.com

Internetportal:
* www.mein-kind-ist-besonders.de
o www.nutricia.at




Wir bedanken uns herzlich bei allen Eltern, die uns

bei der Erstellung dieser Broschuire unterstitzt haben.
Diese Broschure wird lhnen von Nutricia zur
Verfigung gestellt.

WEITERE ELTERNBROSCHUREN ZU DIESEM THEMA:

)
SONDENERNAHRUNG

MACHEN SIE SICH SORGEN UM B D T FURKINDER
DIE ERNAHRUNG IHRES KINDES? i

] .
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Machen Sie sich Sorgen um Wie Sie |hr Kind mit Sondenernéhrung
die Ernahrung lhres Kindes? einer Sonde ernahren fur Kinder

www.mein-kind-ist-besonders.de

Unsere Sondennahrungen im Bereich der P&diatrie sind Lebensmittel fir besondere medizinische Zwecke
(bilanzierte Diat). Zum Didtmanagement bei fehlender oder eingeschrénkter Fahigkeit zur ausreichenden
normalen Erndhrung bzw. bei krankheitsbedingter Mangelern&hrung.

Danone Osterreich GmbH
Halleiner LandesstraRe 58 - A-5412 Puch/Hallein
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