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Zitierweise
Bundesverband “Das friihgeborene Kind*“ e.V. (Hrsg.),Erndhrungsprobleme bei zu friih
geborenen Kindern - Ergebnisse einer Elternumfrage, November 2018




Vorwort

Mit der Verdffentlichung der vorliegenden Ergebnisse einer kurzen Online-Umfrage zum Thema ,Erndhrungsprobleme bei zu friih gebo-
renen Kindern" mochte der Bundesverband ,Das friihgeborene Kind" V. die physischen und psychischen Herausforderungen, die Friih-
chen-Familien zu bewéltigen haben, sichtbar machen.

Die anonyme Befragung mittels Online-Fragebogen startete Anfang Dezember 2017. Innerhalb von nur wenigen Tagen lagen bereits mehr
als 300 Riickmeldungen von betroffenen Eltern vor. Es kann nicht ausgeschlossen werden, dass eine Person mehrfach an der Befragung teil-
genommen hat. Aufgrund dessen sind die Ergebnisse nicht représentativ. Sie lassen dennoch erkennen, dass viele Familien im hauslichen
Umfeld mit Fitterschwierigkeiten keinen Zugang zu addquaten Hilfsangeboten finden. Zudem wird deutlich, wie pragend die anféngliche
Fokussierung auf der neonatologischen Station in Bezug auf engmaschige Gewichtskontrolle, verabreichte Kalorienzufuhr und fest vorge-
schriebene Trinkmengen ist. Daraus resultieren nachhaltige Belastungen fiir die gesamte Familie, die einen entspannten und positiven
Umgang mit dem Thema Erndhrung oftmals schlichtweg unméglich machen.

Die Ergebnisse sollen das Bewusstsein fiir diese Belastungen bei allen beratend mit den Eltern friihgeborener Kinder im Kontakt stehenden
Experten schérfen, insbesondere bei professionellen Familien-Begleitern wie Elternberatende auf Friihgeborenen-Stationen, Nachsorge-
teams, padiatrischen Praxisteams, Behandlungsteams in Sozialpadiatrischen Zentren und Hebammen. Sie verdeutlichen aber auch, wie
wichtig es ist, das bisherige Eréhrungsregime wahrend der Akutphase auf neonatologischen Stationen und vor allem die diesbeziigliche
Kommunikation mit den Eltern zu tiberdenken und gegebenenfalls so zu reformieren, dass derart gravierende Entwicklungen nach der
Entlassung aus der Klinik vermieden werden kdnnen.

Auch fiir andere betroffene Familien kann es hilfreich sein, zu erfahren, welche Mglichkeiten es gibt, um Erndhrungsprobleme bestenfalls
zu vermeiden bzw. ihnen frithzeitig effektiv entgegenzuwirken.

AbschlieBend bleibt festzuhalten, dass die hier verdffentlichten Angaben Originalzitate von betroffenen Miittern und Vatern sind. Darin
getroffene Aussagen zu hilfreichen Therapien oder MaBnahmen représentieren ausschlieBlich deren subjektive elterliche Wahrmehmung
und sind nicht als Handlungsempfehlungen seitens des Bundesverbandes ,Das friihgeborene Kind" e.V. zu verstehen.

Herzlichst,

: .:-.'..)—LL.i_)."-n_ [ “;':'F“r
Barbara Mitschdérfer
Vorstandsvorsitzende
Bundesverband ,Das frihgeborene Kind" e V.

Verbandsmagazin ,,Frithgeborene“
Frﬁhgebﬂl'ene Ausgabe 4/2017: Ernihrungsprobleme

Schwerpunktthema der letzten Ausgabe unseres Verbandsmagazins des Jahres 2017
Erndhrungsprobleme ist das Thema ,Erndhrungsprobleme”. Beleuchtet wird das Thema sowohl aus Exper-
ten- als auch aus Elternsicht.

sy - In persdnlichen Erfahrungsberichten schildern Betroffene ihre Erlebnisse rund um
Ess- und Fiitterprobleme. Ergédnzend berichten Expertinnen und Experten aus fach-
licher Sicht tiber mdgliche Ursachen sowie infrage kommende Hllfs- und Unterstiit-
zungsangebote zur Verbesserung von bestehenden Schwierigkeiten.

Das Heft kann zum Einzelpreis von 3,00 € zzgl. Versandkosten oder im Jah-
resabo (4 Ausgaben zum Preis von derzeit 15,00 € inkl. Presseversand*) unter
http://shop.fruehgeborene.de bestellt werden. Unsere Mitglieder erhalten die in der
Mitgliedschaft enthaltene Verbandszeitschrift automatisch.

* Stand der Preisangaben: November 2018
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Angaben zur Schwangerschaft & zu vorgeburtlichen familidren Belastungsfaktoren
Beantwortet: 355 Ubersprungen: 4

Einlingsschwangerschaft

Mehrlingsschwangerschaft
vorausgegangene Fehlgeburt
vorausgegangene Frihgeburt

vorausgegangene Totgeburt

vorgeburtlich festgestellte Fehlbildung

Wachstumstretardierung des Ungeborenen

verstorbener Zwilling/
verstorbenes Mehrlingskind

Alleinerziehend
finanzielle Probleme

Sonstiges
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Antwortoptionen Beantwortungen
Einlingsschwangerschaft 70,14% 249
Mehrlingsschwangerschaft 20,56% 73
vorausgegangene Fehlgeburt 19,15% 68
vorausgegangene Friihgeburt 9,30% 33
vorausgegangene Totgeburt 1,97% 7
vorgeburtlich festgestellte Fehlbildung 1,97% 7
Wachstumsretardierung des Ungeborenen 25,35% 90
verstorbener Zwilling/ verstorbenes Mehrlingskind 5,35% 19
Alleinerziehend 4,79% 17
finanzielle Probleme 4,23% 15
Sonstiges 8,73% 31

keine Unterstitzung im sozialen Umfeld kein Verstandnis im sozialen Umfeld,
kein kostenloses Angebot flr Frihchen-spezifische Fragen (trinken, saugen,
schlafen, zunehmen, brdillen, Kérperkontakt...)
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Sonstiges

Zwillingsschwangerschaft bis zur 10. SSW
Herzprobleme

Hoher Stress auf der Arbeit

Eizellspende

Frihgeburt nach Autounfall

CSl, Stilverdrehung Eierstock rechts, Cerclage, Blasensprung, Liegeschwangerschaft
Minderjahrige Mutter bei Geburt

Student

Psychische Probleme

Hochrisikoschwangerschaft bei Mitralklappenersatz
Tod des Bruders mit 2 Jahren

Chromosomendefekt bereits pranatal bekannt
Psychische Erkrankung

Plazenta mit Mosaik Trisomie 16

Drillinge

FFTS

Sohn mit Autismus

Beruflicher Stress

IVF

Drohende Unterversorgung

Mutter nierenkrank

Nierenstau 2. Grades von Beginn der Schwangerschaft an (3. Schwangerschaft )
Ausgepragtes fetofetales Transfusionssyndrom
Depressive Mutter

ICSI

Ovarialtumor in SS

Standig fehlendes Fruchtwasser

Zu wenig Fruchtwasser, schlechter Doppler
Gestose und HELLP in der 33. SSW
HELPP-Syndrom

Wahrend der Schwangerschaft Hausbau und groBe Probleme mit der Schwiegermutter und dem Papa des Babys

In welchem Jahr wurde/n Dein/e Kinder geboren?
Beantwortet: 325 Ubersprungen: 30

Antwortoptionen Beantwortungen
2017-2015 52,62% 171
2014-2010 36,92% 120
2009-2005 7,69% 25
2004-2000 1,23% 4
1999 1,54% 5
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In welcher SSW wurde dein Kind geboren?
Beantwortet: 355 Ubersprungen: 4
<24 SSW .

29-33 SSW

34-37 SSW

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Antwortoptionen Beantwortungen
<24 7,32% 26
24-28 45,35% 161
29-33 36,34% 129
34-37 10,99% 39

Was war der Grund fur die Frihgeburt?

Beantwortet: 355 Ubersprungen: 4

Antwortoptionen (Mehrfachnennung maglich) Beantwortungen
Gestose/HELPP/Praeklampsie/Schwangerschaftsvergiftung 20,28% 72
Unbekannt 7,04% 25
vorzeitiger Blasensprung 19,44% 69
Plazentaablésung 5,35% 19
Plazentainsuffizienz 7,89% 28
Zervixinsuffizienz 6,76% 24
Infektion 8,45% 30
Plazenta Praevia 3,10% 11
Unterversorgung des Ungeborenen/Wachstumsretardierung/IUGR 11,27% 40
Mehrlingsschwangerschaft 1,41% 5
Blutungen 1,97% 7
FFTS 1,69% 6
Pathologisches CTG 1,69% 6
intrauterin verstorbener Zwilling/Mehrling 0,56% 2
Fruchtblasenprolaps 1,69% 6
Riss Kaiserschnittnarbe 0,28% 1
Tumor an Eiserstock/Gebérmutterhals 0,56% 2
Listerien 0,28% 1
CMV 0,28% 1
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Mogliche Komplikationen wahrend des stationaren Aufenthaltes...
Beantwortet: 265 Ubersprungen: 94

Reanimation

Schwere Hirnblutung

Shunt-OP

behandlungsbediirftige Rethinopathie
NEC-OP

Hernien-OP

operativer Ductus-Verschluss
schwere Infektion(en)

BPD (Bronchopulmonale Dysplasie)
hypoxisch-ischdmische Hirnschadigung (PVL)
Sepsis

Sonstiges (bitte angeben)
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Antwortoptionen (Mehrfachnennungen maoglich) Beantwortungen
Reanimation 16,60% 44
Schwere Hirnblutung 11,70% 31
Shunt-OP 4,15% 11
behandlungsbediirftige Rethinopathie 12,08% 32
NEC-OP 5,66% 15
Hernien-OP 24,91% 66
operativer Ductus-Verschluss 10,19% 27
schwere Infektion(en) 28,30% 75
BPD (Bronchopulmonale Dysplasie) 35,47% 94
hypoxisch-ischdmische Hirnschadigung (PVL) 3,02% 8
Sepsis 21,13% 56
Sonstiges 46,79% 124

»Essen ist etwas so Essentielles, man kann es nicht einfach ,weglassen”. Es gab gefihlt
einfach kein Entkommen. Und alle -Fachleute wie Laien - glauben, sie hatten den golde-
nen Ratschlag. Nach dem Tausendsten kann man schon nur noch mude Iacheln in dem
Wissen, dass es dein Gegenuber nicht versteht, wie sich das anfuhlt ... Fltterstérungen
machen einfach auch unendlich einsam. Sozial, emotional...taglich. Uber eine lange Zeit.
Das war genauso schlimm wie den ersten Zwilling zu beerdigen.

R

T
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Versorgung mit Sauerstoff (maschinelle Beatmung/CPAP)

Beantwortet: 348 Ubersprungen: 11

mein Kind musste gar nicht beatmet/atemunterstutzt werden

mein Kind brauchte nur fiir wenige Stunden/Tage die zusatzliche Gabe von Sauer-
stoff

mein Kind brauchte fiir die ersten Lebenswochen zusétzlichen Sauerstoff

mein Kind brauchte langer als die Halfte der Dauer des stationéren Aufenthaltes
zusatzlichen Sauerstoff

mein Kind brauchte zusétzlichen Sauerstoff bis kurz vor Entlassung nach Haus

mein Kind wurde mit Sauerstoffversorgung nach Hause entlassen
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Antwortoptionen Beantwortungen

mein Kind musste gar nicht beatmet/atemunterstiitzt werden 11,21% 39
mein Kind brauchte nur fir wenige Stunden/Tage die zusétzliche Gabe von Sauerstoff 29,31% 102
mein Kind brauchte fiir die ersten Lebenswochen zusétzlichen Sauerstoff 23,85% 83
mein Kind brauchte langer als die Halfte der Dauer des stationaren Aufenthaltes 24,71% 86
zusatzlichen Sauerstoff

mein Kind brauchte zusétzlichen Sauerstoff bis kurz vor Entlassung nach Hause 10,92% 38
mein Kind wurde mit Sauerstoffversorgung nach Hause entlassen 10,63% 37

Fragen zur FUttersituation wahrend des stationaren Aufenthaltes

Beantwortet: 346 Ubersprungen: 13

Mein Kind wurde zu festen Zeiten mit Nahrung versorgt, unabhangig davon, ob es
wach war oder schlief

Mein Kind musste h&ufig vor den Mahizeiten geweckt werden

Mein Kind wurde tUberwiegend erst dann mit Nahrung versorgt, wenn es von sich
aus wach und aufnahmebereit war

Es gab regelmaBige Stillversuche wahrend des stationaren Aufenthaltes

Mein Kind hat bereits wahrend des stationaren Aufenthaltes haufig Nahrung
erbrochen
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Antwortoptionen Beantwortungen

Mein Kind wurde zu festen Zeiten mit Nahrung versorgt, unabhéngig davon, ob es 88,15% 305
wach war oder schlief

Mein Kind musste haufig vor den Mahlzeiten geweckt werden 28,32% 98
Mein Kind wurde liberwiegend erst dann mit Nahrung versorgt, wenn es von sich aus 8,09% 28
wach und aufnahmebereit war

Es gab regelmaBige Stillversuche wahrend des stationaren Aufenthaltes 39,60% 137
Mein Kind hat bereits wahrend des stationaren Aufenthaltes haufig Nahrung erbrochen 19,36% 67
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Wie lange wurde Dein Kind (auch) Uber eine Magensonde ernahrt?
Beantwortet: 336 Ubersprungen: 23
Gar nicht I

Wenige Tage I

In den ersten zwei Lebenswochen
Im ersten Lebensmonat

Bis kurz vor Entlassung

Wir wurden mit Magensonde entlassen -

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%  80%  90% 100%

Antwortoptionen Beantwortungen

Gar nicht 3,27% 11
Wenige Tage 3,87% 13
In den ersten zwei Lebenswochen 7,74% 26
Im ersten Lebensmonat 16,07% 54
Bis kurz vor Entlassung 57,74% 194
Wir wurden mit Magensonde entlassen 11,31% 38

,Man konnte die Elternzeit gar nicht genieBen, weil sich alles ums Essen
drehte. Zudem wusste man nicht, wie sich das Kind entwickeln wirde, was
von der Fruhgeburt zurtick bleibt.*

Wieviele Wochen betrug der stationédre Aufenthalt bis zur Entlassung?
Beantwortet: 303 Ubersprungen: 56

Antwortoptionen Beantwortungen

bis zu 2 Wochen 5,94% 18
bis zu 4 Wochen 8,58% 26
bis zu 6 Wochen 9,57% 29
bis zu 8 Wochen 11,22% 34
bis zu 10 Wochen 12,54% 38
bis zu 12 Wochen 14,52% 44
bis zu 18 Wochen 23,43% 71
mehr 14,19% 43
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Musste das Kind nach der Entlassung noch einmal stationar aufgenommen

werden und wenn ja warum?
Beantwortet: 342 Ubersprungen: 17

Antwortoptionen Beantwortungen
Ja 47,95% 164
Nein 45,61% 156

»Ein bis zu 7x/Tag erbrechendes Kind ist fur den Alltag auch schwierig. Wir konn-
ten wenig unter Leute. Nach dem Futtern wurde sich immer nur in Teilen der
Wohnung augehalten, die ,angebrochen® werden konnten. Dazu kam das sehr
langsam steigende Gewicht. Immer der Kampf Uber die 3. Perzentile zu kom-
men (haben wir bis heute (Monat 20) nicht geschafft).”

Antworten zur Frage nach den Aufnahmegriinden (Mehrfachnennung maoglich) Beantwortungen
Bradykardien/O2 Abfalle 6,71% 11
Hernien-OP (Nabel/Leisten) 17.68% 29
Shunt-OP/Kontrolluntersuchungen 5.49% 9
Impflberwachung 26.83% 44
RSV/Bronchitiden/Pneumonie/ Pseudokrupp 29.27% 48
Phototherapie 1,83% 3
Infektion (nicht néher bezeichnet) 8,54% 14
Hodenhochstand/Wasserbruch 1,83% 3
Koffein absetzen 1,22% 2
Nahrungsverweigerung/Fitterstérung/Dystrophie/Reflux/Trinkschwéche u.A. 10.98% 18
MRT-Untersuchung 1,83% 3
Sepsis 1,22% 2
Rotavirus/Norovirus 2,44% 4
Epilepsie 3,05% 5
Erbrechen 2,44% 4
Augen-OP (Glaukom/Laserbehandlung) 4,27% 7
Schlaflabor 3,66% 6
Reflux 1,22% 2
Anus praeter/Stoma u.A. 5,49% 9
PEG-Anlage 3,66% 6
Sonstiges 13,41% 22

»Unsere Tochter hatte einen starken Reflux und kaum Bauchspannung, weshalb
sie nach dem Verschlucken oder Erbrechen kaum selber abhusten konnte. Ei-
nes Nachts hat sie sich so sehr verschluckt, dass sie nicht mehr husten konnte
und aufhdrte zu atmen. Das war in der 4ten Lebenswoche. Nach 3-4 Minuten
fing sie wieder an zu atmen. lch musste sie Mund zu Nase beatmen und ihr beim

Erbrechen helfen, sonst ware sie erstickt.”

nd“e.V.



Diese Diagnosen lagen u.a. bei Entlassung vor
Beantwortet: 342 Ubersprungen: 17

Gedeihstérung
Trinkschwéche
Mehrlingskind
Zwilling

BPD

Hohergradige Hirnblutung

Hypotrophie
Retinopathie

Sonstiges (bspw. Syndrom, Fehlbildung, Stoffwechselerkrankung)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Antwortoptionen (Mehrfachnennungen maoglich) Beantwortungen
Gedeihstérung 30,69% 89
Trinkschwéche 58,62% 170
Mehrlingskind 10,34% 30
Zwilling 20,69% 60
BPD 30,00% 87
Hoéhergradige Hirnblutung 6,55% 19
PVL 2,76% 8
Hypotrophie 8,28% 24
Retinopathie 15,52% 45
Sonstiges (bspw. Syndrom, Fehlbildung, Stoffwechselerkrankung) 26,90% 78

LWir waren etwas Uberrumpelt von der neuen Situation und oft selbst Uberfor-
dert und bestimmt auch ungeduldig. Psychisch war ich als Mutter angeschla-
gen. Mir selber fehlte Hilfe!
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Wie wurde Dein Kind bei Entlassung ernahrt (z.B. Flasche/Stillen/Sonde)?

Beantwortet: 343 Ubersprungen: 16
Voll gestillt
Stillen und abgepumpte Muttermilch
Stillen, abgepumpte Muttermilch & Formulanahrung
Formula-Nahrung
Wir wurden mit Sonde entlassen

Sonstiges (abgepumpte Muttermilch tiber Flasche + Formula)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Antwortoptionen Beantwortungen

Voll gestillt 3,79% 13
Stillen und abgepumpte Muttermilch 23,62% 81
Stillen, abgepumpte Muttermilch & Formulanahrung 22,74% 78
Formula-Nahrung 23,91% 82
Wir wurden mit Sonde entlassen 9,91% 34
Sonstiges 16,03% 55

Meinem Kind gelang es zum Zeitpunkt der Entlassung...
Beantwortet: 341 Ubersprungen: 18

problemlos, seine Mahlzeiten eigensténdig zu trinken.
Uberwiegend problemlos, seine Mahlzeiten eigenstandig zu trinken.
selten problemlos, seine Mahlzeiten eigensténdig zu trinken.

nie problemlos, seine Mahlzeiten eigensténdig zu trinken.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%  80%  90% 100%

Antwortoptionen Beantwortungen
problemlos, seine Mahlzeiten eigensténdig zu trinken. 29,03% 99
Uberwiegend problemlos, seine Mahlzeiten eigenstandig zu trinken. 35,78% 122
selten problemlos, seine Mahlzeiten eigenstandig zu trinken. 20,53% 70
nie problemlos, seine Mahizeiten eigenstandig zu trinken. 14,66% 50
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Diese Schwierigkeiten hatten wir anfangs zu Hause...
Beantwortet: 309 Ubersprungen: 50

Kind schreit langer als drei Wochen an mehr als drei Tagen mehr als drei Stunden

Dauer jeder Trinkmahlzeit mehr als 45 Minuten

Kind ermiidet wahrend des Trinkvorgangs und schlaft haufig ein

Kind erbricht haufig nach den Mahlzeiten

am Tag

Kind reagiert haufig mit groBer Unruhe auf die Mahlzeiten

Kind bewaltigt die vorgeschriebene Trinkmenge nicht

Kind nimmt nicht ausreichend zu

Kind wéchst nicht ausreichend

Kind schl&ft immer nur wenige Stunden am Stilick

Kind schl&ft nur im engen Korperkontakt mit einer Bezugsperson (Mutter/Vater)

Sonstiges (bitte angeben)

0%

10%

20%

30%

I Ilmu II

40%

50%  60%

70%

80%

90% 100%

Antwortoptionen (Mehrfachnennungen maglich) Beantwortungen

Dauer jeder Trinkmahlzeit mehr als 45 Minuten 45,31% 140
Kind ermiidet wéhrend des Trinkvorgangs und schlaft haufig ein 54,69% 169
Kind erbricht haufig nach den Mahlzeiten 39,81% 123
Kind schreit langer als drei Wochen an mehr als drei Tagen mehr als drei Stunden am Tag 16.50% 51
Kind reagiert haufig mit groBer Unruhe auf die Mahlzeiten 15.86% 49
Kind bewaltigt die vorgeschriebene Trinkmenge nicht 55,34% 171
Kind nimmt nicht ausreichend zu 44,34% 137
Kind wachst nicht ausreichend 19,42% 60
Kind schlaft immer nur wenige Stunden am Stiick 22,01% 68
Kind schlaft nur im engen Korperkontakt mit einer Bezugsperson (Mutter/Vater) 32,04% 99
Sonstiges (bitte angeben) Mehrfach genannte Griinde werden nur einmal aufgelistet 11,33% 35

Wiirgen bzw. Erstickungsanfall bei Stiickchen.

Kind hat nur sehr wenige Lebensmittelarten gegessen. Bis heute hat er keinen Schluck Milch und keine Obst zu sich genom-

men.
Lange kein Interesse an Brei und fester Nahrung.
Stlickchen werden haufig erbrochen.

Kind isst und trinkt nicht, Ernahrung Gber Sonde.

Wird mit 3 Jahren noch mit Brei erndhrt, lasst nach 3 Jahren seit kurzem kleine Brocken zu, verweigert abbeiBen.

Noch keine Umstellung.

Kind bendtigte sehr viel Zeit und Kraft zum Kauen.

Problem beim Schlucken von Flussigkeit.

Verweigert zeitweise die Flasche und erbricht regelmaBig Brei.

Erst mit 1 1/2 Jahren angefangen, Brei etc. zu essen.

Wenn keine korperlichen Probleme bestanden (z.B. Zahnen, Erkéltung), gab es Zeiten von ca. 1 Woche, wo cremige Breie

gegessen wurden
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Antwortoptionen (Mehrfachnennungen maglich) Beantwortungen

Das Fittern von fester Nahrung war ein Segen. Bis heute reagiert unser Kind mit Trotz, wenn es essen MUSS.
Kind (vorher voll gestillt) trinkt kein Wasser o.A.
. Die Breiphase ist bei uns ausgefallen. Umstellung von Trinkmahizeit auf feste Nahrung nach ca. einem Jahr.

. Nachdem wir durch Hilfe der Hebamme komplett aufs Stillen umgestellt haben, hat sie nie wieder aus der Flasche getrunken
(Getranke wie Wasser/Tee) im Sommer. Es ging nur mit Loffeln.

Weder Brei noch Flasche wéare machbar. Kind wollte weder trinken noch essen, keinen Loffel, keine Flasche. Nichts im Mund
und schon gar nicht schlucken.

Motorische Umstellung...erst Sonde, dann Flasche und jetzt Brust.
Sehr eingeschrankter Geschmack. Keine herzhafte Nahrung, am liebsten Obst und sii8e Dinge.
0 Langsame Umstellung funktioniert gut, nur Menge ist ungeniigend.

Reagiert mit Wiirgen + Erbrechen bei fester Nahrung.

Diese Hilfsangebote gab es rund um die Entlassung und in der

Anfangszeit zu Hause...
Beantwortet: 341 Ubersprungen: 18

Keine -
durch die Friihgeborenenstation veranlasste begleitende Nachsorge _

Vermittlung von Kontaktadressen fiir Begleitung/Unterstiitzung im Bedarfsfall

Hausbesuche durch Hebamme/Familienhebamme

Begleitung durch hausliche Kinderkrankenpflege

Sonstiges (bitte angeben) -

0% 10% 20% 30%  40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Antwortoptionen (Mehrfachnennungen maglich) Beantwortungen

Keine 21,70% 74

Durch die Frihgeborenenstation veranlasste begleitende Nachsorge 30,79% 105

Vermittlung von Kontaktadressen fiir Begleitung/Unterstiitzung im Bedarfsfall 13,49% 46

Hausbesuche durch Hebamme/Familienhebamme 61,58% 210

Begleitung durch hausliche Kinderkrankenpflege 11,14% 38

Sonstiges (bitte angeben) 10,56% 36
Begleitung durch Frihférderstelle/Bunter Kreis/Friihchen-Nachsorge/Friihe Hilfen 7
Begleitung durch Friihchenverein Heidelberg 11
Stationare Aufnahme in Spezialeinrichtung 1

. Familidre Unterstiitzung 1

. Sonstiges (Physiotherapie/ Erndhrungsberatung/ Lopopéadie/ hochkalorische 16

Kost/ Psychotherapie/ Sondenentwéhnung/ PEG/ Essgruppentherapie/ stationa-
re Diagnostik/)
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Wie lange bestanden die 0.g. Schwierigkeiten (Tage/\WWochen/Monate/Jahre)?

Beantwortet: 280 Ubersprungen: 79

Antworten Beantwortungen

erste 4-8 Wochen nach Entlassung 18,57% 52
2-6 Monate 28,93% 81
7-12 Monate 14,64% 41
13-18 Monate 10,00% 28
19-24 Monate 4,64% 13
langer/bis heute* 28,93% 81

* bezieht sich insbesondere auf problematische Schlafsituation und mangelndes Wachstum sowie mangelnde Gewichtszunahme

,0er komplette Alltag war dadurch gestoért, das Baby hat viel geschrien. Ein-

fachste alltagliche Dinge waren belastend, einkaufen, kochen usw.*

Welche langtristigen (Uber mehrere Wochen/Monate) Probleme gab es bei der

Nahrungsumstellung (Brust/Flasche/Brei/festeNahrung)?
Beantwortet: 305 Ubersprungen: 54

Keine _
Kind verweigert Umstellung von Trinknahrung auf Brei -

Kind verweigert Loffel

[
Kind Iasst sich nur durch Ablenkung fuittern h |

Kind kaut nicht % I
-
Kind reagiert mit Erbrechen auf stiickige Nahrung _
Kind reagiert ablehnend auf Mischkonsistenz (z.B. Brei mit festen Stticken) _

Sonstiges

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

80%

90% 100%

Antwortoptionen (Mehrfachnennungen maoglich) Beantwortungen

Keine 30,49% 93
Kind verweigert Umstellung von Trinknahrung auf Brei 20,00% 61
Kind verweigert Loffel 15,08% 46
Kind l&asst sich nur durch Ablenkung fiittern 25,25% 77
Kind kaut nicht 17,70% 54
Kind reagiert mit Erbrechen auf stiickige Nahrung 34,10% 104
Kind reagiert ablehnend auf Mischkonsistenz (z.B. Brei mit festen Stiicken) 37,05% 113
Sonstiges 18,36% 56

Ernéhrungsprobleme bei zu frih geborenen Kindern - Eine Umfrage des Bundesverbandes ,Das frihgeborene Kind“ e.V.

15



Welche spezialisierten Hilfs-, Beratungs- und Therapieangebote wurden in An-

spruch genommen?
Beantwortet: 312 Ubersprungen:47

keine _
Beratung zum Thema Ftterstérung -

Ambulante Futtertherapie
Stationare Futtertherapie
Logopéadische Behandlung (z.B. Castillo Morales)

Spezielle Kur oder RehamaBnahme

Sonstiges -

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%  90% 100%

Antwortoptionen (Mehrfachnennungen maoglich) Beantwortungen

keine 59,94% 187
Beratung zum Thema Futterstérung 14,74% 46
Ambulante Futtertherapie 4,49% 14
Stationéare Flttertherapie 417% 13
Logopadische Behandlung (z.B. Castillo Morales) 24,36% 76
Spezielle Kur- oder RehamaBnahme 5,45% 17
Sonstiges 13,46% 42

»Ich habe aufgehdrt das Kind vor und nach den Mahlzeiten zu wiegen, sondern
nur 1x am Tag. Das stéandige Wiegen und ggf. mit Flasche nachfuttern bedeu-
tete fir uns beide einen enormen Stress! Danach war Umstellung auf 100 %
Brust-Ernghrung maéglich.*

Was hat gegebenenfalls zur Verbesserung der Situation beigetragen und warum®?

Textfeld mit Kommentarfunktion

Ein entspannter Kinderarzt, der Friihchenerfahrung hat. Er betrachtet unser Kind im Ganzen und nicht nur alleine das Gewicht. Aller-
dings hat bisher niemand eine Antwort auf die Frage ,Warum hat sie so wenig Hunger?“ gefunden und somit bleibt das Essensproblem
ein Dauerthema.

3 Jahre Stillen. Dem Kind die Auswahl der Nahrung selbst Uberlassen. Auf keinen Fall Druck aufbauen.

Termine bei spezialisierter Logop&din zusammen mit Ergotherapeutin im SPZ. Hilfestellungen wie Aktivierung des Sternums vor dem
Essen etc.

Gesprache mit SPZ-Arzten und Kinderarzt sowie anderen betroffenen Eltern. Auch aufgrund der Erfahrung mit &lteren Geschwisterkin-
dern erfolgreich durch die Schwierigkeiten gekommen.

Druck aus der Essenssituation nehmen, sich als Eltern nicht von Arzten unter Druck setzen lassen und Geduld. Nach und nach kam
Besserung und das Essen mit Genuss.

Nach einigen Wochen Heilnahrung getestet, Kind hat plétzlich problemlos getrunken. Meine Vermutung, dass entweder der Geschmack
oder die Konsistenz der Grund dafir war, stellte sich als richtig heraus. Nach kurzer Zeit stellte ich wieder auf Pre-Nahrung um, die ich
aber andickte und die jetzt von meiner Tochter gut angenommen wurde.

Geduld und immer wieder das gleiche Essen.
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Textfeld mit Kommentarfunktion

Die Erfahrung und ,,Gelassenheit” der Hebamme.
Wahrend des Fltterns darauf geachtet, dass es das Kind nicht zu warm hat und immer wieder zum Trinken ermuntert, ggf. geweckt.

Beratung durch Friihchenverein, um Stress rauszunehmen und Sicherheit zu geben, regelmaBige Logopadie, dadurch Abbau der
Reizempfindlichkeit/-unempfindlichkeit.

Ich habe aufgehdrt, das Kind vor und nach den Mahlzeiten zu wiegen, sondern nur 1x am Tag. Das standige Wiegen und ggf. mit Fla-
sche nachfiittern bedeutete fir uns beide einen enormen Stress! Danach war Umstellung auf 100 % Brust-Erndhrung maéglich.

Ein guter Kinderarzt, der die Problematik verstanden hat und uns gut beréat. Ohne Milch und Brei als Ersatz in der Flasche, geht alles
besser.

Reine Flaschennahrung. Kind hat sich an der Brust nie satt getrunken. Ursache war meines Erachtens, dass auf ich auf der NEO erst viel
zu spét versuchen durfte, mein Kind zu Stillen. AuBerdem waren die Offnungen der Flaschen im KH riesig, so dass ohne Anstrengung
getrunken werden konnte.

Esslernschule von INEEER.

Wir haben sehr lang ,,Fertigmilch“ gefuttert und sind dann auf BLW (Baby Led Weaning) umgestiegen, ohne Brei zu flttern.
PEG/Button... nahm Druck raus und Kind bekommt die Kalorien, die es bendtigt. Ebenfalls hilfreich bei den vielen Medis.
Gelassenheit, Geduld & Ruhe bewahren (16 x genannt).

Logopédische Behandlung und Ubung zuhause

Betreuung durch Tagesmutter 5 Std. am Tag, 3 Tage die Woche. Warum, weiB3 ich ehrlich gesagt nicht. Auf einmal fing sie an, endlich
zu essen (auBer Pre aus der Flasche).

Andere Sauger/Flaschen.

Ruhe bewahren, Druck rausnehmen, sich von der Klinik nicht weiter unter Druck setzen lassen, akzeptieren, dass die ,,erwarteten Trink-
mengen, GréBe und Gewicht” halt einfach nicht da sind, und spé&ter dann das Alter und entspannte Essensituationen.

Tolle Logopadie, Therapiezentrum llllund NN

Das Buch ,Mein Kind will nicht essen® hat uns geholfen, in dem Sinne, dass der Druck weg kam, dass das Kind nur wachst, wenn es
ausreichend isst und die Erkenntnis, dass sich der kleine Kérper holt, was er braucht. Auch wenn es nur sehr wenig ist. In den ersten 2-3
Jahren hat das Kind mit oder bei Anderen besser gegessen. Wahrscheinlich weil das Thema unbelastet war. Inzwischen ist Essen fast
kein Thema mehr. Das Kind isst alles und isst gerne, auBert Hunger. Allerdings erbricht es nach wie vor relativ schnell, wenn Konsistenz
unbekannt ist oder im Rahmen einer Erkaltung Husten vorliegt und nach Trinken/Essen gehustet wird.

Mein Durchhalteverm&gen. Keiner hatte je gedacht, dass er es von der Sonde an die Brust in so kurzer Zeit (4-5 Wochen) schafft. Nur
eine Krankenschwester und zugleich Stillberaterin hat mich bestérkt und ermuntert! Inre Worte hatte ich auch zuhause oft im Hinter-
kopf...hab die Waage ignoriert und ihn Stunde um Stunde angelegt...

Nur Brei ohne Stiicke. Fiittern mit Ablenkung durch Handy. Dann a3 Kind mehr. Langsames lockerer werden der Mutter durch Gespréch
mit Frihchenverein.

Zeit. Darauf geachtet, dass es nicht zu groBe Stiicke sind und es immer mal wieder mit stlickiger Nahrung probiert, bis es geklappt hat.
Einflhrung von hochkalorischer Trinknahrung hat die Esssituation deutlich entspannt.

Austausch mit anderen betroffenen Muttern, Beratung durch Frihchenverein. Ausdauer, Geduld und Gelassenheit beim Essen. 1:1
Betreuung beim Essen notwendig und sehr viel Zeit (Zwillinge). Spielerisch essen und die Nerven dabei nicht verlieren. Der ganze Alltag
hat sich 1,5 Jahre nur um die strikten Essenszeiten und Schlafenszeiten gedreht. Struktur und Gewohnheit hat bei uns geholfen.

Nichts auBer unsere Beharrlichkeit. Es ist ein standiger Kampf um jeden kleinen Fortschritt.
Kind selber essen lassen.

Intensive Begleitung durch die Neonatalbegleitung, Verstandnis vom Kinderarzt, Hilfestellung durch Logopédin, Spezielle Ubungen der
Padovan Methode (trainiert die gesamte Mundwahrnehmung, starkt Muskeln).

Als alles nichts nutzte, habe ich mit 14 Monaten alle &rztlichen Therapien abgebrochen und es alleine probiert und es letztlich auch
geschafft.

Wir haben sie einfach essen lassen, was sie konnte.

Immer wieder ausprobieren, Breie unterschiedlicher Konsistenz, Brot zum knabbern angeboten, zwischendurch auch wieder komplett
BeikostFREI, also nur Milchnahrung, bis wir wieder Beikost gestartet haben.

Zeit, Geduld, nicht drangen, gutes Beispiel geben, mit anderen Kindern z.B. im KiGa zusammen essen lassen. Das Kind ist mit 8 Jah-
ren immer noch wahlerisch und isst nur dann mit sehr gutem Appetit, wenn das Essen 100prozentig seinen Vorstellungen entspricht.
Er isst aber sehr ausgewogen und oft fiir Kinder ungewohnliche Speisen.

Viel Geduld und ein fester Rhythmus.
Therapie und eine groBe Schwester.

Geduld und der Versuch, den Druck (den inneren eigenen!) aus der Situation zu nehmen. AuBerdem das Freimachen von zu erzielen-
den Mengen (so lange das Kind zunimmt und es ihm offensichtlich gut geht!).

L&sung Blockade Halswirbelsaule.

Es wurde bei voll passierter Kost geblieben.
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Textfeld mit Kommentarfunktion

Entspannteres Herangehen an die Mahlzeiten. Wir haben uns sehr unter Druck gesetzt.
Sie hatte Reflux, mit Anti-Reflux Zusatz und Omep wurde es dann gut.

Neugierde auf das Essen geweckt, andere Sinne ( riechen, fiihlen) mit einbezogen, Geduld und Zeit gegeben, gemeinsame Mahlzeiten
mit Geschwistern, ,Hunger” kennen gelernt und wie schon Essen sein kann. Positive Gefiihle rund um den Mund / Gesicht.

Beratung durch Oecotrophologin, Entspannung, dadurch, dass Wachstum und motorische Entwicklung erfreulich.

Versuch mit hochkalorischem Zusatz in Pre-Milch wurde abgelehnt, stattdessen dann im Alter von 9 Monaten pl6tzlich Stillen moglich
bei gleichzeitiger Beikoststeigerung.

Bisher nichts, sie essen mehr als dass sie trinken, nehmen aber sehr schlecht zu, wir liegen komplett aus der Perzentile. Bisher wur-
den wir von niemandem ernst genommen.

Neocate, da eine Kuhmilcheiweissallergie festgestellt wurde.

Logopé&die und Zeit... als die Zdhne kamen und von Durchfall begleitet wurden, kam der groBe Hunger. Kind mochte nie Brei und aB
endlich zerdrlicktes Gemduse. Zun&chst mit Finger gefittert, spater vorsichtig Umstellung auf Loffel.

Als es zu einem heftigen Magen-Darm-Infekt kam, regulierten sich die Probleme im Nachhinein nach und nach.

Dass ich von Anfang an, entgegen dem Rat der Arzte, auf mich und mein Kind geachtet habe und mich gegen die zwanghaften Trink-
mengen und sondieren bis zum Erbrechen, gewehrt habe.

Waurde von selbst besser. Wurde besser, als wir Eltern uns entspannt hatten und nicht mehr zwingend auf jeden Milliliter geachtet
haben - es isst immer noch zu wenig, aber so lange er isst, ok!

Erbrechen wurde erst weniger, als die Milch komplett durch Brei/ feste Nahrung ersetzt wurde.

Keine Brustfitterung mehr, da diese ewig dauerte. Mit Stillhlitchen dauerte es ewig und ohne ging es gar nicht. Seitdem gibt es eine
Kombination aus 50 % abgepumpter Muttermilch und 50 % Pre-Nahrung am Tag und alles lauft besser.

Wir sind mit unserem Kind in eine andere Klinik gefahren. Nach 9 Monaten war ich psychisch am Ende. Dort wurde Untersuchun-
gen durchgeflhrt und es stellte sich eine Lactoseintoleranz heraus. Nahrungsumstellung erfolgte. Das Kind nahm zu und trank mit
Genuss.

Logopé&die und Beratung wirkten entlastend fur uns. Setzen der PEG, da er ohne Reiz der Sonde im Hals anfing, ausreichend zu
essen und zu trinken.

Erndhrungsberatung im Friihgeborenenzentrum war sehr gut. Von dort wurde ein hochkalorischer Shake ,,verordnet”, morgens anstatt
Pulvermilch den Shake aus der Flasche.

Nach mehrmaligem Nachfragen bei Kinderarztin und im SPZ gab es keine weiteren Hilfestellungen. Geholfen hat uns persoénlich
nur das Annehmen der Situation und eine entspannte Haltung der Essenssituation gegeniiber, da sie dennoch entlang ihrer eigenen
Perzentile zugenommen hat.

Logopéadie. Verbesserte die Akzeptanz von Nahrung und Mundmotorik.

Man hat sich gezwungen, nicht mehr auf Mengen zu achten und dem Kind zu vertrauen, dadurch war viel Stress weg. Aber es war
sehr sehr schwierig!

Training der Mundmuskulatur, spezielle Nahrung, um Geschmack zu intensivieren (saure Gurken, Senf, Gewdrze etc. )
Besseres Versténdnis durch die Beratung. Dem Kind Zeit geben.
Osteopathie, Mutter Besuch beim Heilpraktiker, weniger Druck beim Essen gegeniiber Kind.

Zu lernen, auf sich und das Kind zu vertrauen und nicht auf die Panikmache der Arzte ( zu leicht, zu klein, Mindestmengen ...), statio-
nére Aufnahme zur Therapie brachte den Durchbruch.

Elektrische Zahnbirste hat vermutlich geholfen.
Sonde / PEG - Der Druck, irgendwie Nahrung in die Kinder bringen zu missen, schwand, die Kinder nahmen endlich etwas zu.
Am Ende war es abwarten. Bis heute ist das Thema Essen schwierig.

Unsere Geduld und unser Dranbleiben... so konnten wir GANZ LANGSAM in knapp 2 Jahren von glattem Brei auf 12-Monatsglaschen
steigern...

Ruhe beim Futtern, spatere Umstellung auf stlickige Kost, immer wieder Anbieten und Ausprobieren, das Kind nicht drangen zum
Essen, ruhig und gelassen bleiben.

Der Wiirgereiz bei Stiickchen war nach einer Osteopathischen Behandlung viel weniger vorhanden und das Interesse kam dann lang-
sam zunehmend. Zudem hatten wir Castillo Morales und machen dies privat weiterhin.

Umstellung auf feste Nahrung, Loslésen von vorgegebenen Mengen und Gewichtskontrollen.
Einfach weiter gestillt und Umstellung auf Brei verschoben.

(Verweigerte) Breimahlzeiten wurde durch feste Nahrung ersetzt.

Vorbild des groBen Bruders hat seinen Ehrgeiz geweckt.

Partner hat mich verlassen, als das Kind 6 Monate war. Frihférderung kam téglich, um eine Mahlzeit abzunehmen. Somit wurde der
Druck weniger.
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Das hat uns personlich sehr weitergeholfen

Textfeld mit Kommentarfunktion

Wir haben uns als Ehepaar und kénnen Uber alle Probleme offen und ehrlich reden. Man muss die Situation annehmen, wie sie ist, da
man es nicht immer in der Hand hat, diese zu &ndern. Unser Kind isst gerne, aber viel zu wenig (und nichts Stlickiges) und sie ist somit
viel zu leicht, aber es geht ihr gut und das ist das Wichtigste.

Die optimale Entwicklung unseres Kindes ohne Komplikationen, liebevolle Behandlung wahrend dem stationdren Aufenthalt nach der
Geburt, Hausbesuche/Ratschlage der Hebamme (bis zum 6. Monat).

Der Ratschlag meiner Mutter, Heilnahrung auszuprobieren, weil das Kind ja ,.krank sein misse, wenn es beim Trinken so viel weint“. Ich
(als erfahrene Friihchenschwester) fand den Ratschlag absurd, aber letztlich war er der Grund flr den spéteren Versuch, die Nahrung
anzudicken, was schlieBlich erfolgreich war.

Sich mit anderen Eltern friihgeborener Kinder auszutauschen.

Umstellung auf anderen Flaschenhersteller.

Physiotherapie, Kinderarzt, Bunter Kreis.

Freimachen von der Sorge, dass das Baby nur mit Muttermilch gut versorgt ist.
Irgendwann zu akzeptieren, dass es so ist, wie es ist.

Frihgeborenen-Nahrung.

Austausch mit anderen Eltern, IR .

Die Aussage des Kinderarztes: ,,Es ist noch kein Kind freiwillig verhungert.”, Dystrophie-Untersuchung im Krankenhaus unaufféllig, das
Kind nicht drdngen zum Essen, selber ruhig und gelassen bleiben.

Unsere eigene Geduld und dass wir beide aus dem medizinischen Bereich kommen und dass unsere Kinderarztin uns immer ernst
genommen hat.

Die Therapeutin aus dem SPZ hat uns in jeder Situation beigestanden.

Nicht mehr vor jeder Mahlzeit Angst haben, dass er nicht isst.

Bedirfnisse des Kindes akzeptieren. Brei erst ab 10 Monate.

Geduld und Gelassenheit.

Foren, in denen Eltern erzahlten, dass es besser wird und wir wussten, dass wir nicht alleine sind.
Selbst aktiv werden.

Gesprache mit unserer Physiotherapeutin.

Auf das Baby horen.

Hilfe von KG und der Bunte Kreis.

Versuchen, keine Struktur reinzubringen, Tag fur Tag leben, unsere Hebamme und deren Begleitung.
Foren flr Frihchen, bspw. Facebook, Austausch mit anderen Eltern.

Frahférderung. Spater die Diagnose in der Reha.

Unsere Nachsorge-Schwester.

Schreiambulanz und Hilfe einer Familienkinderkrankenschwester.

Ruhe, Wiegen nicht téglich, Stillumstellung.

Abschaffung des regelmaBigen Wiegens; ein sehr entspannter Kinderarzt mit neonatologischem Hintergrund.
Unterstiitzung und Gewichtskontrolle durch Kinderarzt.

Videoanalysen und Expertengespréache.

Umstellung auf hochkalorische Nahrung, damit Kalorienbedarf ,,annédhernd” gedeckt werden kann.

Geduld. Stillen aufzugeben und auf reine Flaschenerndhrung zu wechseln, bei Zwillingen deutlich stressreduzierter, Kind nach Flasche
gesattigt und zufrieden.

Stationar

Trauma-Therapie.

Té&gliche Besuche von der Krankenschwester. Beratung von Friihchenverein Heidelberg

Stillberatung. Detaillierte Informationen zum Thema Mehrlingsstillen durch die Multiple Birth Foundation und Tamba
Das Kind so akzeptieren, wie es ist. Entspannt bleiben. Druck der Klinik nicht auf die Kinder tUbertragen

Der Friihchenverein, der viel fiir meine Fragen und Angste da war. Uber Jahre hinweg bis heute. Der Kinderarzt, der uns iiberall hinge-
schickt hat, wo ich hin wollte, alles rezeptierte, was ich brauchte.... aber letztlich habe nur ich selbst ihm helfen kénnen...
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Textfeld mit Kommentarfunktion

Die Fortschritte zu sehen. Dass es z.B. vor einem halben Jahr schlechter war und besser geworden ist. Von Frihchenverein zu héren,
dass wir nicht die Einzigen sind. Gesprache mit ebenfalls betroffener Mutter. Zu sehen, wie das Kind bestimmte Entwicklungsschritte
macht.

Rickmeldung vom I, dass es ein groBer Verdienst von uns Eltern ist, dass unser Kind keine dauerhafte Magensonde
erhalten hat.

Viele Gespréache und Zeit. Man lernt, ruhiger mit der Situation umzugehen, dass es Phasen gibt, in denen die Kinder schlechter essen.
Es hilft, wenn man keinen Druck von Arzten bekommt, da sich dies auf das Kind tibertragt.

Starke Bindung von uns Eltern, abwarten und daran glauben, dass es besser wird. Gespréache mit betroffenen Eltern hatten mir gehol-
fen, leider gab es im Umkreis keine Gruppen.

Jede Mahlzeit, die er gegessen hat.

Puh! Eigentlich hat in den ersten 10 Monaten erst mal nichts geholfen...Die Hebamme evtl.
Die Liebe zu unserem Kind, der Beschutzerinstinkt ihr gegentber.

Die Krankenhauspragung abzulegen. Kein notieren von Gewicht, Trinkmenge und Stuhlgang.

Der entspannte Kinderarzt! Das Kind lag immer unterhalb der 3. Perzentile, nahm aber trotzdem regelméBig an GréBe und Gewicht
zu. Bei der Friihchennachsorge in der Klinik wurde fieberhaft nach Griinden dafiir gesucht, bis nach 2 Jahren alle mit den Schultern
zuckten; das ,sei dann wohl so“. Der Kinderarzt hat von Anfang an auf den gesamten korperlichen und geistigen Zustand geschaut
und konnte uns jedes mal beruhigen (Ubrigens sehr zu Recht; auBer, dass das Kind recht diinn ist, ist es kdrperlich und geistig vollig
normal entwickelt).

Schon mit 11 Monaten zur Tagesmutter. Dadurch hat sich die Fiittersituation gelockert.

Dass man uns irgendwann erst genommen hat. Es hieB3 lange, das verwéachst sich schon, das sind die Zédhne usw....

Geduld und Vertrauen in meinen eigenen Instinkt und die Tatsache, dass unser Sohn immer, wenn auch wenig, zugenommen hat.
Unsere Kinderarztin, die uns immer wieder Mut machte, dass alles im Rahmen liegt und wir geduldig sein sollen!

Stabile Partnerschaft.

Nachsorge durch Kinderkrankenschwester mit Hilfe beim Fiittern und beobachtende Logopédie inlillllllll@®, psychologische Betreu-
ung in I UNd durch I .

Unsere Nachsorgeschwester war eine groB3e Hilfe und auch der Kontakt in die Klinik half Gber groBe und kleine Sorgen hinweg. Mit
der Logop&din waren und sind wir sehr zufrieden. Geduld und Vertrauen in sich als Eltern und in das Kind!

Zu Hause durch I cine Esstherapie gemacht.

Die Unterstlitzung der Physiotherapeutin. Sie hat mich in meinen Ansichten bestéarkt und von vielen Patienten, die aufgrund dieser
w»Zwangsernahrung“ nun Regulationsstérungen erleiden und spater nochmals stationédr aufgenommen werden missen. Zudem habe
ich selbst auf einer Psychosomatischen Station gearbeitet und habe fachliche Kenntnisse zum Thema. Mir ist bewusst, dass es nicht
mit jedem Kind so leicht ist und manche die Trinkmengen bendtigen. Diese festgefahrenen Plane finde ich jedoch gefahrlich, man
sollte feinflhliger sein und das individuelle Baby wahrnehmen. Plan XY ist nicht fur jedes Baby gut.

Kind nehmen, wie es ist und sich nicht an den langen Ftterzeiten stéren, sondern fréhlich rangehen.

Die Beratung der Hebamme und der Friihchen-Nachsorge der Klinik, Kontakt zu andere Friihcheneltern mit gleichen Schwierigkeiten.
Einflhlsame und sehr engagierte Logopéadie in der Klinik.

Ein guter Kinderarzt, der einen beruhigt, die Sache aber ernst nimmt.

Pausen beim Futtern einbauen durch wickeln usw.

Die Situation so zu akzeptieren, wie sie ist und sich keinen Stress zu machen, sowie eine Kinderarztin, die auf Friihgeburten speziali-
siert ist.

Tolle Logopadie, Therapiezentrum Ilund N

Starke Bindung von uns Eltern, abwarten und daran glauben dass es besser wird. Gesprache mit betroffenen Eltern hatten mir gehol-
fen, leider gab es im Umkreis keine Gruppen.

Wir haben uns als Ehepaar und kdnnen Uber alle Probleme offen und ehrlich
reden. Man muss die Situation annehmen, wie sie ist, da man es nicht immer in
der Hand hat, diese zu andern. Unser Kind isst gerne, aber viel zu wenig (und
nichts stickiges) und sie ist somit viel zu leicht (10 Monate und 5,8 kg auf 67cm),
aber es geht ihr gut und das ist das Wichtigste.
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Das hat uns zusatzlich belastet

Textfeld mit Kommentarfunktion

Der erste Kinderarzt, der sofort Panik gemacht hat und ins direkt ins KH geschickt hat, als die Kleine eine Woche nur 30 Gramm
zugenommen hat. Das Unwissen der Arzte, was bei der Gewichtszunahme helfen kann (FMS auch spéter in PRE, Mandelmus in den
Brei usw) oder was wirklich der Grund flir den zu geringen Hunger ist.

Das schwallartige Erbrechen sowohl von Milch als auch fester Nahrung.

Wenig Versténdnis flr die Probleme von Friihgeborenen bei ,normalen” Kinderarzten. Bis er 16 war, war er bei den U-Untersuchun-
gen in der 3. Perzentile. Heute wissen wir, dass unser Frihgeborenes 16 Jahre gebraucht hat, um sein Entwicklungsdefizit zu kom-
pensieren. Er ist nun 1,76 m und wiegt 65 kg.

Kurven anschauen, viele Nachsorgetermine.

Die Sorge, dass das Kind nicht genug zunimmt, da eh schon untergewichtig.

Keine Gewissheit, ein gesundes Kind zu haben, das sich normal entwickelt!

Perzentilkurven und Druck von vielen Medizinern wegen Untergewicht und Wachstumsretardierung.

Die sténdigen Perzentilen-Diskussionen und die gebetsmiihlenartigen Warnungen der Arzte, dass mangelndes Langenwachstum
auch die Gehirnentwicklung belaste. Meine Tochter ist schén an der Perzentile entlang gewachsen, hat aber nie aufgeholt und mit 12
Jahren das Wachsen eingestellt. Sie ist heute mit 25 Jahren nur 148 cm groB, was ihrer geistigen Entwicklung scheinbar aber nicht
geschadet hat.....zum Gliick. Weiter geschadet hat im Kleinkindalter das Umfeld mit dem stédndigen Thema ,Essen®. Im Alter von 6
Jahren (sie wog 13,5 kg) untersagte ich allen, in ihrer Anwesenheit tiber das Thema Essen zu reden. Sie aB, was auf den Tisch kam
(und sie war vielseitig), aber nur soviel sie wollte. So langsam normalisierten sich ihre Essmengen und ihr Gewicht (im Verhéltnis zur
GroéBe).

Immer wieder der Satz:“ Finn ist zu klein und zu dinn!“
Immer die Angst, dass er aufgrund der fehlenden Zeit im Mutterleib ,Nachteile“ haben kdnnte.

Die Entlassung aus der Klinik, in der das Kind den Kirschsauger gewohnt war. Zu Hause standen wir dann erst mal da mit den ge-
brauchten Klinik-Saugern und sterilisierten diese, damit das Kind tiberhaupt was trink!

Dass man sich vom Kinderarzt missverstanden fuhlt.

Kind schrie nach den Mahlzeiten.

Sehr unterschiedliche Anweisungen der Schwestern und Arzte im Krankenhaus.
Gewichtskontrolle vor und nach dem Futtern.

Das Umfeld. Ein bis zu 7x/ Tag erbrechendes Kind ist fiir den Alltag auch schwierig. Wir konnten wenig unter Leute. Nach dem Fiittern
wurde sich immer nur in Teilen der Wohnung aufgehalten, die ,,angebrochen” werden konnten. Dazu kam das sehr langsam steigende
Gewicht. Immer der Kampf, Uber die 3. Perzentile zu kommen (haben wir bis heute (Monat 20) nicht geschafft).

Angst vor der Zukunft.

Sorge um korperliche Entwicklung; gute gemeinte Tipps von Dritten.

Extremes Zappeln des Kindes, Regulationsstérung.

Wegfall eines Einkommens, bedingt durch Pflegebeddrftigkeit.

Selbstgemachte Zweifel bzgl. Menge.

Die langsame Gewichtszunahme, sich unter Druck setzen, dass das Kind doch mehr essen muss.

Der Druck von auBen, dass alle fragen, warum unsere Tochter noch nicht essen kann.

Wenig Schlaf, Entwicklungsverzégerung.

Gewichtskontrollen durch die Klinik, wodurch Druck ausgeiibt wurde.

Der Druck von der AuBenwelt, haben immer das Geflihl, das Baby sollte mehr essen.

Das Abpumpen, Druck durch Arzte: ,muss mehr zunehmen*.

Immer die Angst: ,,Uberfordere” ich jetzt mein Kind, wenn ich wieder mehr von ihm verlange und es eventuell wieder erbricht?
Das sich den ganzen Tag irgendwie alles ums Essen bzw. Nichts essen gedreht hat.

Vergleich mit Normalgeborenen.

Die Infekte mit Sauerstoffpflichtigkeit (30 in zwei Jahren).

Papierkrieg im Krankenhaus, Biirokratie ohne Ende & alles bitte sofort, auch wenn das Kind gerade ums Uberleben k&mpft.
Geringe Gewichtszunahme.

Tipps von ,kligeren® Eltern.

QOdyssee von Klinik zu Klinik und viele wollten oder konnten nicht wirklich helfen, bzw. interessierten sich nicht fir die Problematik.

»,Gut“ gemeinter Rat von Freunden, Verwandten und von unqualifiziertem Fachpersonal (z.B. Frauenarzt).
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Textfeld mit Kommentarfunktion

Haufige Infekte, noch weniger Hunger.

Druck seitens der Arzte, dem Kind eine PEG legen zu lassen, da das die einzige Méglichkeit sei. P.S.: Wir haben es ohne geschafft.
Trennung des Kindsvaters, der die Belastung der Intensivstation und dann das Geschrei um jede Flasche nicht ausgehalten hat.
Termine in der Klinik.

Kinder sind durchgehend unruhig und am schreien und quengeln. Muss beide den ganzen Tag umher tragen. Seit Monaten keine
ruhige Sekunde mehr gehabt.

Kein Kontakt zum Kindesvater.

Arzte im Krankenhaus wegen Gewichtstabelle, keine Aufklarung. Haben uns im Stich gelassen gefiihlt und unter Druck gesetzt.
Kontrolltermine Augenarzt - Tagesablauf extrem gestort.

Alkoholsucht und dadurch resultierende Beziehungsprobleme sowie psychische Erkrankungen.

Blahungen und Verstopfung.

Termine im SPZ, bei denen sein Gewicht das Hauptthema ist.

Nicht ausreichende Muttermilchmenge.

Ungewissheit Uber sonstige Entwicklung, Operationen, Krankenhausaufenthalte. Dort bei Stress hat Kind dauernd erbrochen.
Schwestern haben sie dauernd (iberfiittert bis zum Erbrechen. Stress durch Arzte und Berater.

Kein Aufholwachstum und starke Reizoffenheit in fremder Umgebung.

Ewige *Ratschlége * Der eingebrannte Druck der Nahrungsaufnahme von Beginn an, bestimmte Mengen zu sich nehmen zu mussen,
der Druck, dass die Zunahme passend ist.

Niemand fiihlte sich verantwortlich.

Sehr infektanfallig.

Frustration beim Stillen, Anbrillen der Brust und immer noch eine komplette Flasche hinterher.
Viele Arzttermine und der nahende Winter mit Infektionsgefahren.

Druck von auBerhalb. Der Druck, dass jede Frau stillen kann und die Pro-Stillen-Bewegung.

Die Anfangszeit ohne Hilfe. Nicht wissen, an wen man sich wenden soll. Das Umfeld, das mit den Problemen nichts anfangen konnte.
Der Alltag, der sich nur ums Fttern drehte. Die Angst, das Kind nicht zum Essen zu bekommen.

Standige Aussagen von AuBenstehenden, wie zart das Kind doch sei und die stindigen Gewichtskontrollen von Arzten.
Stagnierendes Gewicht seit einem halben Jahr.

Am Anfang natirlich der Hyperinsulinismus, doch als sich das verwachsen hatte, war der Zwang und die Last weg und man konnte
es lockerer sehen, wenn unsere Tochter weniger gegessen hat.

Sobald sie krank wird, ist es am schlimmsten. Dann wiirgt sie noch mehr und bricht letztendlich alles raus.
Stress bei der Nahrungsaufnahme und angespannt sein.

Nervige Gerede von anderen Leuten, Familie, Arzten: ,, Wie, das Kind isst noch nichts Richtiges?*

Kind ununterbrochen krank, Schlaflosigkeit.

Der starke Durchfall.

Die Sorge wegen dem Shunt...ob er funktioniert...

Standige Gefahr einer Lungenentziindung. Standig bei irgendeiner Therapie (Ergo, Logo, Physio, Psycho).
Druck der Arzte, was Essen, Stillen und Schlafen angeht.

Im ersten Jahr, dass man sténdig gesagt bekam im SPZ, was das Kind noch NICHT kann, bzw. wie man es sagte.
Noch keine Diagnose, obwohl sie offensichtlich etwas hat.

Viele Termine mit den Untersuchungen, obwohl sie nétig waren.

Die dummen Kommentare von allen Seiten... dass ewige: ,,Du musst mit Futterneid das Kind zum Essen animieren®... stdndige SiBig-
keiten von anderen, damit das Kind endlich mal ein bisschen zunimmt. Dadurch hat das Kind dann noch weniger gegessen.

Fehlende Hilfe von auBen (Haushaltshilfe ware gut gewesen).
Druck, zuzunehmen und zu wachsen - nicht ernst genommen zu werden (z.B. vom Kinderarzt).

Dass man durch den Krankenhausaufenthalt so auf feste Trinkmengen geeicht war. Er MUSS die Menge schaffen... Hat man immer
im Hinterkopf und das setzt einen nur extrem unter Druck!

Der Spruch: Speikinder sind Gedeihkinder.
Die Geburt zu verarbeiten, immer zu héren: Das Kind trinkt zu wenig und hat schlecht zugenommen!

Versagensangste, das standige Wiegen und das Verschreiben einer fetthaltigen Spezialnahrung!
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Textfeld mit Kommentarfunktion

Verwandte, Bekannte, Freunde, die sagen: ,,Sie muss doch essen”, die gut gemeinte Ratschldge geben. Die vielen Aufenthalte im
Krankenhaus wegen dem Herzen, das sténdige Erbrechen und Sonde setzen, die vielen Medikamente geben, der fehlende personli-
che Kontakt zu Personen in der gleichen Situation.

Nach der Entlassung aus dem Krankenhaus mussten wir unserem Kind noch oft ins Gesicht pusten, da es Probleme hatte, zu trinken
und Luft zu holen.

Dass wir nicht wissen, wann das aufhort.
Angst vor geringer Zunahme, Sorge bzgl. neuer Krankenhausaufenthalt.
Das Wort ,Perzentile“ und der standige Hinweis darauf, dass das Kind darunter liegt und kein Aufholwachstum zeigt. (Klinik + Arzte).

Der Druck um die Trinkmenge. Unsere Tochter hatte getrunken, aber nicht immer gleich 60 ml oder mehr. Sie entwickelte sich super,
obwohl sie ab und zu mal nur 40 oder 50 ml getrunken hat (in den ersten Lebenstagen). Jetzt ist sie 1 Jahr alt und wiegt 10 Kilo.

Dass die Arzte mit ihren Perzentilen so wahnsinnig viel Druck machen...
Es gab keine Hilfestellung neben dem Frihchenverein und dem Austausch mit anderen Mittern von Frihchen.

Keine Hilfestellung vom SPZ. Man hat mich als Mutter zur Didtberatung geschickt, was null geholfen hat! Unser Sohn ist sehr
infektanfallig. Bei Husten kommt er oft ins Wiirgen und Erbrechen. So machte uns die fehlende Gewichtszuname bzw. -abnahme
gerade im Winter sehr zu schaffen!

Arzt, der sagt: ,,Sofort aufhdren zu stillen! Arzt, der es nicht als Problem sah, der nur sieht, das Kind wachst und nimmt zu, aber
den Aufwand, den Eltern betreiben, nicht wahrnimmt. Stéandige Erkaltungen (Bronchitis), wodurch das Kind immer wieder Gewicht
abnahm. Versténdnislosigkeit bei nicht betroffenen Eltern (auch innerhalb der Familie).

Bemerkungen von Arzten, die sich mit der Essproblematik nicht auskennen. Bléde Kommentare vom sozialen Umfeld und ,, Tipps*
sowie Druck durch Arzte, keine Unterstiitzung beim Stillen, keine Hilfe daheim.

Stuhlgang-Probleme durch Eisentropfen. Das Gerede von auB3en.

Zwillingsschwester und groBe Tochter, die genauso Aufmerksamkeit und Fiirsorge bendétigte.

Immer wieder Infekte und wir wurden geschieden. Stéandiges Erbrechen und die Nahrung ganz verweigern.
Die drei Operationen in den ersten zwei Jahren, Vater war unter der Woche im Ausland berufstéatig.

Dauernd das Gefuhl, ob das Kind genug zunimmt. Aufregung, falls mal weniger oder kiirzer getrunken wurde.
Dass wir flr zwei Jahre nebenbei nachts wirklich jede Stunde zusammen mit dem Kind wach waren.

Die verstandnislose Art der Kinderkrankenschwester im Krankenhaus. Bei Verschlechterung, bei Infekt usw. gab es nur als Losung die
Sonde.

Trennung vom &lteren Geschwisterkind und enormer Druck des medizinischen Personals, was das Erreichen der berechneten Trink-
menge anbelangte.

Dass manche Arzte mich nicht ernst genommen haben und die Schwierigkeiten beim Essen auf die Behinderung geschoben haben.
Es wurde standig eine PEG empfohlen.

Die Hebamme und andere, welche meinten, die Milchmenge wére nicht ausreichend. Die eigene Vorstellung und der Wunsch.
Standig auf taube Ohren bei Arzten zu stoBen. Sich seinem Schicksal und der Situation ausgesetzt zu fiihlen.

Man fihlt sich immer unzulénglich und macht sich Sorgen. Die Menschen, die immer auf das niedrige Gewicht hinweisen.
Vergleiche. Ungewissheit und Angst.

Das Kind konnte in geschiitztem Raum ohne jegliche Ablenkung essen. 3 Jahre lang. Sonst hat sie das Essen nicht interessiert und
sie hat nichts gegessen. Daher waren wir sozial eher isoliert.

Hauptséachlich die Futtersituationen. Man konnte die Elternzeit gar nicht genieBen, weil sich alles ums Essen drehte. Zudem wusste
man nicht, wie sich das Kind entwickeln wirde, was von der Frihgeburt zurlickbleibt.

Aussage, dass Frihchen selten voll gestillt werden kdnnen.
Der lange Zeitraum, den es gedauert hat, das eigentlich selbstversténdliche Kauen und Essen zu lernen.
Statistiken, die flr sie nicht passten, der mangelnde Schlaf!

Andere Eltern, die unsere Tochter mit ihren Kindern verglichen haben. Als ob ich nicht selber sehe,dass sie zu klein und zierlich ist.
Spriiche wie: ,, Bekommt das Kind nichts zu essen?“, méchte man einfach nicht héren

Lange Futterungen, gerade nachts, ohne dass ausreichend Milch getrunken wurde.

Der komplette Alltag war dadurch gestért, das Baby hat viel geschrien. Einfachste alltdgliche Dinge waren belastend, einkaufen,
kochen usw.

Gewichtsabnahme.
Zwillinge mit ahnlicher Problematik, daher mit langem auch néachtlichem Abpumpen und Fittern alle 3-4 Stunden, sehr zermirbend.

Ungeschultes und ungeschicktes Pflegedienstpersonal, abwesende Hebamme (wollte nach dem 1. Kennenlernen meiner Tochter
nicht mehr kommen, da sie zu ,speziell* sei und die Krankenkasse nicht Hebamme und Pflegedienst zusammen bezahle...); fehlendes
Fachwissen bei Kinder- und Klinikarzten.
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Textfeld mit Kommentarfunktion

Der fehlende Muskeltonus.

Der Druck des Arztes, dauernde Gewichtskontrollen.

Die permanenten Arztbesuche.

Erwartungen von AuBen, dass Sonde weg muss.

Neben Fitter- und Gedeihstérung die vielen anderen gesundheitlichen Probleme und damit verbundene Sorgen.
Depression.

Kein Schlaf! Arzte und Behérden! Allgemeine die Leute, die man trifft und wo man auf Ablehnung stéBt!

Dass das Kind so winzig war (und immer noch ist).

Durch den Hyperinsulinismus kann es sehr schnell zu Unterzuckerung kommen. Dazu regelmaBige, zeitlich vorgeschriebene Medika-
mentengabe Uber die Flaschenmahlzeit.

Die Koliken und Verdauungsprobleme.
Wenig Hilfe von Arzten, wurden mit unserem Problem allein gelassen.

Der rauhe Umgang, unprofessionelle Elternarbeit, keine Intimsphéare, 10 Wochen im KH, auch als Mama, und dabei musste ich 5 mal
umziehen. Es fehlen jegliche Kenntnisse im Bereich Traumap&dagogik! Als Fachkraft und Mama war es schwer, sich in eine Rolle zu
finden, ich hatte den Arzten gerne mehr vertraut. Auch manche Schwester machte durch unsensible Bemerkung die Situation noch
schwerer. Als ich die Sonde ziehen lieB, sagte mir eine Schwester kopfschittelnd: ,Das schafft er eh nicht und morgen hat er die
Sonde wieder drin!“

Verschiedene Meinungen von verschiedenen Fachleuten.

Dass sie gar keine Nahrung aufnehmen mag.

Immer unterschiedliche Meinungen von Arzten/Therapeuten.

Druck von auBen. Sténdige Futterversuche von anderen (auch Familie).
Bewegungsentwicklungsstérung.

Sehr schlechte Gewichtszunahme - Meinungen aus dem Umfeld ,,sie muss aber auch mal richtig essen*

Operationen, Krankenhausaufenthalte. Dort bei Stress hat Kind dauernd erbrochen. Schwestern haben sie dauernd Uberfittert bis
zum Erbrechen. Stress durch Arzte und Berater.

Diverse Krankenhausaufenthalte in weiter weg gelegenen Stadten wegen Tracheostoma.

Dass trotz vieler MaBnahmen seit kurzem kaum noch Zunahme erfolgt.

Diskussionen mit der Krankenkasse.

Druck von auBen, das Kind misse zu einem bestimmten Zeitpunkt abgestillt sein bzw. den Brei/das Familienessen annehmen.

Keine Unterstiitzung im sozialen Umfeld, kein Versténdnis im sozialen Umfeld, kein kostenloses Angebot fiir frihchen-spezifische
Fragen (trinken, saugen, schlafen, zunehmen, brillen, Kérperkontakt...)

Medikamenten-Gabe in der Anfangszeit, Monitor-Uberwachung.

Dass wir teilweise nicht ernst genommen wurden und vertrdstet wurden. Dass es normal ware, weil ja Friihchen langer brauchen.
Schlafproblematik.

Familiare Schwierigkeiten, finanzielle Schwierigkeiten.

Der eingebrannte Druck der Nahrungsaufnahme von Beginn an, bestimmte Mengen zu sich nehmen zu missen. Der Druck, dass die
Zunahme passend ist.

Die Behinderung meines Kindes.
Druck der Arzte, dass Kind nimmt nicht zu...Keine Akzeptanz im Bekanntenkreis.

Psychische Gewalt direkt nach der Geburt und Desinteresse der Krankenschwestern auf der Intensivstation, zu wenig Hilfe oder die
Méglichkeit zu stillen.

Der Druck, dass jede Frau stillen kann und die Pro-Stillen-Bewegung.
Fokussierung auf Gewicht, Kalorienmenge durch Kinderarzt.

Arzte (die uns nicht kannten), die den Verdacht der Shuntfehlfunktion abtaten. Kinderkrankenpflege, die Sorgen beschwichtigte und
trotz kontinuierlichem Kopfwachstum darauf beharrte, dass alles ok sei.
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Zusammenfassung

Die Ergebnisse der vorliegenden Umfrage zeigen, wie komplex, fordernd und zeitintensiv die Situation rund um die nachstationare Fiittersi-
tuation im héuslichen Umfeld sein kann. Das betrifft inshesondere Zwillings- bzw. Mehrlingsfamilien und anfangs sehr unreife Friihgeborene.
Allerdings ist den gemachten Angaben von betroffenen Familien zufolge nicht nur diese bekanntermaBen besonders fiir Entwicklungsproble-
me pradestinierte Gruppe der sehr kleinen Friihgeborenen unter 28 SSW von spéteren Fiitterproblemen betroffen.

Mit 36 Prozent ist auch die Gruppe der Friihgeborenen zwischen 29 und 33 SSW und mit knapp 11 Prozent die Gruppe der Friihgeborenen
zwischen 34 und 37 SSW vertreten. Inshesondere diese letztgenannte Gruppe der sogenannten ,spaten Friihgeborenen”, die optisch ver-
gleichsweise propper wirken, wurden zunachst lange Gberschétzt, was den tatsachlichen Grad ihrer Reife betrifft. Den vorliegenden Angaben
ihrer Eltern zufolge, fallen sie haufig durch Trinkschwéche auf. Mit 57,74% wurden mehr als die Halfte der Kinder bis kurz vor Entlassung (auch)
iiber eine Magensonde erdhrt. 11,31% wurden mit Sonde nach Hause entlassen.

Eine vorgeburtliche Wachstumsretardierung wurde bei 25,35% der Familien diagnostiziert. Damit kamen die Kinder bereits kleiner und leich-
ter zur Welt, als es fiir das entsprechende Entwicklungsstadium zu erwarten gewesen ware. Diese sogenannten hypotrophen bzw. dystrophen
Friihgeborenen (Small for Gestational Age = SGA) sind bereits ab ihrer Geburt nicht normgerecht entwickelt und liegen aufgrund dessen auch
zunéchst weiterhin zwangslaufig in ihrer Entwicklung zuriick. Mit 35,47% war eine Bronchopulmonale Dysplasie die am haufigsten genannte
Komplikation wahrend des stationaren Aufenthaltes. Bereits bei Entlassung wurde érztlicherseits zu 56, 62% eine Trinkschwache attestiert. Zu
jeweils 30% waren Gedeihstorung und BPD die beiden weiteren am haufigsten genannten Entlassungsdiagnosen.

Bei der Frage nach den anfanglichen Schwierigkeiten im hauslichen Umfeld berichten Eltern zu 45,31% von langen Trinkzeiten (mehr als 45
Minuten pro Mahlzeit), schneller Ermidung des Kindes (54,69%), haufigem Erbrechen nach den Mahlzeiten (39,81%), nicht Bewaltigen der
vorgeschriebenen Trinkmenge (55,34%) sowie unzureichender Gewichtszunahme (44,34%). Bei der Frage nach eventuellen Schwierigkeiten
im Bezug auf die Nahrungsumstellung gaben die Eltern mit 37,05% iiberwiegend ablehnendes Verhalten im Bezug auf Mischkonsistenzen
(Brei mit Stlicken) und zu 34,10% Erbrechen als Reaktion auf stiickige Nahrung an.

Damit wird deutlich, dass Fiitterprobleme nicht zwangslaufig von Anfang an auftreten miissen, sondern Familien auch erst im weiteren Ent-
wicklungsverlauf einholen kdnnen. Insgesamt knapp 65% der Familien berichten davon, dass die Kinder zum Zeitpunkt der Entlassung ihre
Mahlzeiten problemlos bzw. Giberwiegend problemlos bewiltigen. Das |6st haufig Selbstzweifel und Versagensgefiihle bei den Eltern aus, die
einen unmittelbaren Zusammenhang zwischen ihren vergeblichen Bemiihungen des Eméhrens und der abwehrenden Reaktion des Kindes
im hauslichen Umfeld herstellen, obwohl die auslosenden Faktoren in der Regel bereits wéhrend der anfanglichen Akutphase zu suchen sind.

Die von den Eltern gemachten Angaben zur Dauer der Problematik zeigen, dass sich eine Verbesserung inshesondere bei diagnostizierten
Fitterstorungen eher selten kurzfristig erreichen lasst. Haufig wird von bis zu einem halben Jahr berichtet, bevor sich die Lage entspannt.
Mitunter ist aber auch von mehreren Jahren die Rede. Mangelnde Schlaf- und Regenerationsphasen fiir betroffene Miitter und Vater sind vor
allem in der ersten Zeit zu Hause ein groBer Belastungsfaktor, sei es, weil die Mitter anfangs haufig auch nachts mit Abpumpen beschaftigt
sind, wenn das Kind nicht voll gestillt werden kann, das Kind iiber einen langeren Zeitraum immer nur wenige Stunden am Stiick schlaft,
d.h. phasenweise auch nachts wach ist, und/oder weil die Fiitterzeiten so eng getaktet sind, dass auch nachts mehrmals Nahrung verabreicht
werden muss, um die verordnete Tagestrinkmenge erreichen zu kdnnen.

Als besonders belastend wird auch der érztliche Hinweis auf mangelnde Gewichtszunahme und fehlende altersgerechte Entwicklung erlebt.
Die Eltern fiihlen sich durch solche Aussagen enorm unter Druck gesetzt, was sich in der Folge haufig zusétzlich belastend auf die fragile In-
teraktionsebene zwischen Eltern und Kind auswirkt. Auch die zwingende Vorgabe bzgl. zu verabreichender Trinkmengen, wird von den Eltern
als enormer Druckaufbau empfunden. Gleiches gilt fiir das Gefiihl, seitens der Arzte vorschnell zum Legen einer PEG ,gedréngt” zu werden.

Zudem fiihlen sich viele Eltern nicht ernst genommen im Hinblick auf den mitunter erheblichen Aufwand, der im h&uslichen Umfeld und
damit fiir AuBenstehende nicht sichtbar, betrieben werden muss, um Nahrung erfolgreich verabreichen zu konnen (Fiittern unter Ablenkung,
viele kleine Mahlzeiten, nachtliches Fiittern im Halbschlaf). Die Ratlosigkeit von Experten verunsichert Eltern zusatzlich. Auch gut gemeinte
Ratschlége von AuBenstehenden oder Kommentare zu mangelndem Gewicht und Lingenwachstum der Kinder empfinden viele Eltern als
anstrengend.

Als groBen Entlastungsfaktor werten betroffene Familien Unterstiitzung durch den verstandnisvollen Kinderarzt, der die Sorgen der Familien
emst nimmt und keinen zusétzlichen Druck aufbaut, was feste Trinkmengenvorgaben oder das Erreichen von altersgerechten Perzentilen
betrifft. Vertrauensvolle engmaschige Begleitung durch Therapeutinnen und Hebammen wird ebenfalls haufig als stabilisierender Faktor
genannt. Auch spezielle logopadische Behandlung empfanden viele der betroffenen Familien als forderlich. Zudem wird der Austausch mit
ebenfalls von Fiitterproblemen betroffenen Familien als hilfreich empfunden. Der Dialog verdeutlicht, dass die vorhandenen Schwierigkeiten
kein seltener Ausnahmefall sind, sondern weiter verbreitet, als dies in der vor allem anfangs nach der Klinikentlassung oftmals vorhandenen
hauslichen Isolation fiir die Eltern wahmehmbar ist.

Erschreckend hingegen ist die Riickmeldung, dass zu 59,94%, und damit mehrheitlich, keine spezialisierten Hilfs-, Beratungs-, und Therapie-
angebote in Anspruch genommen wurden. Die logopadische Behandlung wurde mit 24,36% als haufigstes spezialisiertes Angebot genannt.
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Schlussfolgerungen

Die Riickmeldungen von betroffenen Eltern machen eindrucksvoll deutlich, wie wichtig es ist, die Familien auch nach der Entlassung aus der
Klinik im Blick zu behalten. Inshesondere dann, wenn bereits zum Zeitpunkt der Entlassung Trinkschwéche und Gedeihstérung diagnostiziert
wurden und die Sonde erst kurz vor Entlassung entfernt wird, sprechen diese Indikatoren dafiir, dass die Familien in der Folge mit hoher Wahr-
scheinlichkeit besonders gefordert sein werden, was die Ernahrungssituation im hauslichen Umfeld betrifft. Das bedarf starker Nerven, Ruhe,
Gelassenheit und Geduld, so die einheitliche Riickmeldung vieler betroffener Eltern in der Riickschau.

Hinter den Familien liegt oftmals bereits eine anstrengende Zeit auf der neonatologischen Station, die von vielen Sorgen und Zukunftsangsten
gepragt ist. Entsprechend vorbelastet gehen die Eltern mit ihren Kindern nach Hause. Kommen Trinkschwierigkeiten und Ernahrungsproble-
me im héuslichen Umfeld hinzu, dann bringt das die Familien schnell an ihre Belastungsgrenzen. Nicht selten resultiert aus der Fiitterpro-
blematik eine soziale Isolation, die den Familien zusétzliche Schwierigkeiten bereitet. Zuriickgezogen im hauslichen Umfeld rotieren sie im
standigen Bemiihen um Nahrungsaufnahme nur noch um das oftmals mit zunehmender Verweigerung darauf reagierende Kind und sind
damit nicht mehr in der Lage, ausreichend Ressourcen zu aktivieren, um mégliche Hilfs- und Unterstiitzungsangebote eigenstandig zu recher-
chieren und aktiv anzufragen.

Aufgrund dessen benétigen diese Familien bereits unmittelbar nach der Entlassung aus der Klinik einen aufsuchenden niedrigschwelligen
Zugang zu kompetenter Unterstiitzung, Entlastung und Beratung. Das wiederum setzt eine gute Kooperation aller an der Begleitung von Friih-
chen-Familien beteiligten Akteure voraus, um moglichst zeitnah auf diesbeziigliche Schwierigkeiten reagieren zu kdnnen. Das erfordert aber
auch ein flachendeckendes Angebot im Bezug auf vorhandene und entsprechend qualifizierte Beratungsteams, denn die Riickmeldung der
betroffenen Familien zeigt auch, dass viele Anlaufstellen mit der Thematik nicht vertraut sind und entsprechend wenig effektive Hilfestellung
leisten konnen. Inkompetente Beratungsleistungen kénnen sich schlimmstenfalls zusétzlich verunsichernd auf die bereits hoch belasteten
Eltern auswirken. Derzeit bleiben offensichtlich zu viele Familien mit dieser Problematik sich selbst Giberlassen und verzweifeln nicht selten
an den enormen Belastungen, die bei fehlender Unterstiitzung oftmals Giber viele Jahre andauern und die Eltern-Kind-Beziehung nachteilig
beeintrichtigen kdnnen.

Bestenfalls lasst sich bereits auf praventiver Ebene eine entsprechende Stabilisierung der Fiittersituation erwirken. Hier scheint vor allem
das konsequente Vermeiden von Druck auf die Eltern ein maBgeblicher Faktor zu sein, denn Druck fithrt in der Folge hdufig zu Fiittern unter
Zwang, was die Entwicklung von anfénglichen Problemen hin zu einer gravierenden Fiitterstérung beginstigen kann. Hier sind vor allem
die niedergelassenen Kinderérzte im Rahmen der ambulanten Betreuung der Familien gefordert. Thnen kommt ndmlich nach Riickmeldung
vieler Eltern offensichtlich eine entscheidende Schliisselrolle im Hinblick auf die Starkung der elterlichen Haltung zu. Gleiches gilt fiir anfangs
ebenfalls in die Begleitung von Frihchen-Familien involvierte Hebammen, von denen sich die Eltern kompetente Hilfestellungen erhoffen.
Allerdings erfordern die Themen Stillen von Friihgeborenen, Trinkschwache, Fiitter- und Gedeihstérung fachspezifisches Wissen, tiber das
nicht alle in der Begleitung von Familien aktiven Hebammen verfiigen, wie die vorliegenden Aussagen verdeutlichen. Insofern kdnnte ein
entsprechend konzipiertes Fortbildungsangebot in diesem Bereich zusétzlich dazu beitragen, betroffene Familien auch in diesem Bereich
kompetent zu beraten und fiir Entlastung zu sorgen.

Dariiber hinaus bedarf es aber auch einer kritischen Uberpriifung des Eméahrungsregimes und der Kommunikation mit den Eltern auf den
neonatologischen Stationen, denn den Riickmeldungen der Eltern zufolge werden bereits hier gesetzte Vorgaben als auBerordentlich pragend
erlebt. Auch die anfanglichen Erfahrungen der Kinder im Zusammenhang mit dem Nahrungsaufbau wéahrend der Akutphase spielen eine
pragende Rolle. Stressauslésende Momente der Uberforderung, die sich durch Séttigungsabfélle, Apnoen und Bradykardien wihrend des
Fiittervorgangs bemerkbar machen, konnen dazu beitragen, dass die Kinder Nahrungsaufnahme als etwas iiberwiegend Belastendes erle-
ben, was die Fiittersituation im weiteren Verlauf zusatzlich erschweren kann. Daher ist auch im Bezug auf den aktiven Trinklervorgang, der
koordiniertes Saugen, Schlucken und Atmen erfordert, ein sensibler, dem individuellen Entwicklungsstand des Kindes angepasster Umgang
vonngten, um nicht schon auf dieser Ebene Giberwiegend negative Erfahrungen entstehen zu lassen, die ein Grund fiir daraus resultierende
langfristige Erndhrungsprobleme sein kénnen.

Der im Bezug auf die Entwicklung von Friihgeborenen haufig verwendete Begriff , Aufholwachstum” wirft die Frage auf, welchen Parametern
sinnvollerweise fiir eine Orientierung und Vergleichbarkeit herangezogen werden kénnen und sollen. ,Aufholen” bedeutet, einen Vorsprung
anderer zu reduzieren, sprich ein Ziel zu erreichen, das andere bereits erreicht haben. Sich dabei an normal entwickelten Reifgeborenen zu
orientieren, wird der individuellen Lebenssituation von Friihgeborenen allerdings nicht gerecht. Selbst bei Friihgeborenen innerhalb der
gleichen SSW spielen unterschiedlichste Faktoren eine Rolle, was eine Vergleichbarkeit erschweren kann. Die Gewichtszunahme sollte (falls
keine Dystrophie vorliegt) daher immer im Bezug auf den individuellen Status des Kindes erfolgen und im Hinblick auf drohende Spétfolgen
(wie z.B. Adipositas) nicht ausschlieBlich von dem Anspruch, Aufholwachstum zu erzeugen, geleitet sein.

AbschlieBend bleibt festzuhalten, dass es dringend geboten ist, kleine Patienten, die bereits hypotroph bzw. dystroph zur Welt kamen, meh-
rere Monate auf einer neonatologischen Station verbrachten, bis kurz vor Entlassung tiber die Magensonde versorgt und/oder bei denen eine
BPD, Trinkschwache, Gedeihstérung diagnostiziert wurden, praventiv nur mit Sicherstellung einer nachsorgenden Unterstiitzung bzw. mit
Kontakt zu einer ambulanten Beratungsstelle nach Hause zu entlassen. In diesen Féllen zu erwartende gravierende Folgen einer Essstorung
des Kindes kdnnen dadurch bestenfalls vermieden werden.

Ernahrungsprobleme bei zu friih geborenen Kindern - Eine Umfrage des Bundesverbandes ,Das frihgeborene Kind*“ e.V.



Empfehlungen zu hilfreicher Unterstiitzung und Beratung von Eltern friihgeborener Kinder bei Ernahrungsproblemen nach dem
Klinikaufenthalt

1.

10.

1.

12.

13.

14.
15.

16.

Familien mit bereits bei Entlassung dokumentierten besonderen Risikofaktoren, wie langen Beatmungszeiten, Trinkschwache und
Minderwuchs nicht unbegleitet ins hdusliche Umfeld iiberleiten.

Eltern darin bestdrken, dass die bestehenden Probleme den besonderen Umstdnden geschuldet sind, die aus der Friihgeburtlich-
keit resultieren, und nicht Ausdruck ihres persénlichen Unvermdgens sind (haufig geduBerte Wahrehmung von Eltern).

Familien bei Entlassung generell auf die Eventualitét des Auftretens entsprechender Schwierigkeiten vorbereiten und entspre-
chende lokale Hilfs-, Beratungs- und Entlastungsangebote in schriftlicher Form mit auf den Weg nach Hause geben.

In diesem Zusammenhang kdnnen auch entsprechend niedrigschwellige Angebote der ,Friihen Hilfen" und von sogenannten
,.Schreiambulanzen" hilfreiche Unterstiitzung auf regionaler Ebene bieten, denn auch die Fiitterproblematik kann Ausdruck von
sogenannten Regulationsstdrungen sein, zu denen auch das dauerhafte Schreien gehért.

Keine festen/unrealistischen Mindesttrinkmengen oder Mindestgewichtszunahme pro Woche vorgeben, denn das setzt die Famili-
en unter Druck und verscharft anfangliche Probleme zusétzlich.

Wenn Gewichtszunahme und Langenwachstum des Kindes nicht der altersgerechten Norm entsprechen, dann ist alleine diese
Feststellung eine groBe Belastung fiir seine Eltern. Daher sollte immer vom korrigierten Alter des Kindes ausgegangen werden,
um der Frithgeburtlichkeit Rechnung zu tragen.

Die Begleitung von Familien mit stark dystrophen Kindern, die nicht ausreichend essen, istimmer eine Gratwanderung im Hin-
blick auf drohende defizitdre Entwicklungen, die aus der dauerhaften Unterversorgung des betroffenen Kindes resultieren. Daher
gilt es sachlich aufzuklaren, ohne in der Regel bereits verunsicherte Eltern noch weiter zu verunsichern.

Zeitlichen Fiitter-Aufwand beriicksichtigen, der mitunter betrieben werden muss, damit das Kind zunimmt.
Mehrfach-Belastungen von Zwillings- bzw. Mehrlingseltern realisieren und gegebenenfalls fiir Unterstiitzung sorgen.
Bedenken, dass auch moderate oder spate Friihgeborene in der Folge Fiitterschwierigkeiten entwickeln kdnnen.
Uneingeschrdnkte medizinische/therapeutische Unterstiitzung und Riickhalt vermitteln.

Besondere Beratung bei Fiitterproblemen sollte von auf Fiitter-/Eméhrungsberatung fachlich spezialisierten Experte durchgefihrt
werden. Die Vorstellung in einem interdisziplinar besetzten Dysphagiezentrum ist anzuraten. (z.B. Gastroenterologen, Logopéden,
Psychologen)

Gemeinsam mit den Familien Strategien entwickeln, um problematische Fiittersituationen zu 16sen und die Wiinsche der Eltern
dabei berlicksichtigen.

Eltern nicht vorschnell zu enteralen Emahrungsformen (PEG) ,drangen”.

Eltern darauf vorbereiten, dass bei bereits etablierten Fiitterproblemen realistischerweise nicht mit schnellen Lésungen der
Schwierigkeiten zu rechnen ist.

Kontakt zu anderen betroffenen Familien vermitteln, denn das relativiert die subjektive Wahrmehmung, mit diesem Problem
alleine befasst zu sein.

Gut 2u wiscen!

Die Fiittersituation ist u.a. dann als problematisch einzustufen, wenn folgende Probleme vorliegen und langer als
einen Monat andauern:

e die einzelnen Mahlzeiten nehmen regelmaBig jeweils mehr als 45 Minuten in Anspruch
e zwischen den Mahlzeiten liegen weniger als 2 Stunden

® das Kind erbricht haufig nach den Mahlzeiten

e das Kind nimmt Giber einen Zeitraum von einem Monat nicht zu oder gar ab.

In diesen Fallen kommt die, zumindest voriibergehende, Beantragung eines Pflegegrades in Betracht, da die Versor-
gung des Kindes vergleichsweise aufwandiger ist als bei Sauglingen ohne die geschilderte Fiitterproblematik.
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