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Liebe Eltern,

wenn Sie dieses Heft in der Hand halten, haben Sie die erste gro8e Hirde hinter
sich gebracht. lhr Kind hat eine durchgdngige Speiserdhre. Es liegen Wochen
oder gar Monate voller Sorgen und Angste hinter lhnen.
+ |nhq Ifsve rzeIChnIS Jetzt beginnt das Abenteuer Leben, mit einer Verspdtung, aber Sie starten den
Weg zurick in den Alltag. Wir wollen Sie ermutigen und ermuntern, die Zeit zu
3 Vorwort genieBen. Sich fir sich selbst Zeit zu nehmen und Energie zu tanken. lhre ganze
Familie hat einen auBergewdhnlichen Kraftakt hinter sich. Versuchen Sie alle Ak-

Welche Komplikationen und Langzeitfolgen kdnnen tivitaten, die nicht unbedingt sein missen noch eine Weile zu verschieben. Leben

bei einer Osophagusatresie auftreten? Sie sich ein, nehmen Sie Hilfen und Unterstitzung in Anspruch — gewdhnen Sie
7 Wie lernt unser Kind Schlucken und Essen? sich aneinander und beobachten Sie lhr Kind aufmerksam, aber nicht éngstlich.
10 Was machen wir bei Notfdllen? Die Osophagusatresie ist eine lebensbegleitende Diagnose. Die Speiserdhre ist

operiert aber bleibt chronisch krank, auch wenn sie gut funktioniert. Die Ope-

rationen haben Spuren hinterlassen, sichtbare und unsichtbare — bei lhnen und
19 Und wenn wir noch ein weiteres Kind wollen2 lhrem Kind.

18 Kann unser Kind eine Kindertagesstdtte besuchen?

20 Was ist mit den gesunden Geschwistern unseres

. Bei jeder Verdnderung, bei jeder unklaren Situation wenden Sie sich an die be-
Kindes?

handelnde Klinik. Natirlich dirfen Sie jederzeit bei KEKS anrufen und gemein-
22 Wer unterstitzt uns2 sam mit unseren Fachleuten kléren, ob es sich um eine Folge der Osophagusat-
resie handeln kann. Eine erfahrene behandelnde Klinik wird lhnen einen klaren

24 muss vor der Entl n m Krankenh o . . . .
Was muss vor de assung aus de ankenhaus Fahrplan fir die ersten Schritte einer strukturierten Nachsorge anbieten.

noch unbedingt gekldart werden? (Checkliste)

27 Wer ist KEKS?2 Informieren Sie sich bereits vor der Entlassung aus der Klinik wie Sie lhr Kind

zu Hause versorgen konnen. Nehmen Sie hierfir die behandelnde Klinik in
28 Wichtige medizinische Begriffe die Pflicht. Uben Sie in den Tagen vor der Klinikentlassung méglichst eigen-
31 Verwendete Literatur stdndig lhr Kind zu versorgen.

Wir mochten lhnen mit diesem Ratgeber unser Wissen Uber das Leben daheim
mit einer angeborenen Speiserdhrenfehlbildung in die Hand geben. Sie sind in-
zwischen die Experten fur Ihr Kind und dessen Speiseréhre. Wenn Sie eine Frage
Diese Informations-Broschiire entstand mit der haben, rufen Sie bei KEKS an. Falls wir nicht weiter wissen, kennen wir viele
freundlichen Unterstitzung der niitzliche Adressen. Setzen Sie lhr Wissen aktiv ein, damit Sie die Interessen und

Bedirfnisse |Ihres Kindes gut vertreten.
Kaufmdnnische

Krankenkasse Nehmen Sie sich lhr Kind zum Vorbild — leben, lieben, lachen — darin sind unsere

KEKS-Kinder wahre Helden!
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+ Welche Komplikationen und
Langzeitfolgen konnen bei einer
Osophagusatresie auftreten?

Kinder mit Osophagusatresie entwickeln nach der operativen Erstkorrektur sehr
haufig Krankheitszeichen, die eine kontinuierliche Nachsorge sinnvoll und not-
wendig machen. Welche der méglichen Komplikationen auftreten, l@sst sich vor-
her meist nicht mit Sicherheit sagen. Auch ihr Schweregrad ist sehr individuell.

Manche Komplikationen, die nach Verbindung der Speiseréhrenenden aufgetre-
ten sind, geben jedoch Hinweise, auf welche Herausforderungen sich die Eltern
auch nach der Klinikentlassung einstellen sollten.

Von der Anastomose unter Zug ist beispielsweise bekannt, dass sie besonders
haufig GOR (Gastrossophagealer Reflux) und Verengungen (Stenosen) nach sich
zieht. Die von Chirurgen gebrauchte Formulierung ,,Verbindung unter vertretba-
rem Zug" ist dabei h&ufig schon ein Hinweis auf mdgliche Komplikationen.

Auch ist ein erkennbar lautes Atemgerdusch (Stridor) ein Warnhinweis auf eine
vorhandene Knorpelschwdche der Luftrohre (Tracheomalazie). In diesem Fall
sollte man frihzeitig auf Atemnot beim Trinken achten und insbesondere bei der
ersten Erk&ltungskrankheit wissen, dass Kinder nach korrigierter Osophagusatre-
sie hier einen anderen Bedarf der Therapie haben.

Diese und weitere Themen werden in dieser Broschire vorgestellt. Weiterfih-
rende Informationen und Beratungsangebote, zu jeder der genannten Frage-
stellungen stellt KEKS ebenfalls zur Verfigung. Fir die Nachsorge halt KEKS das
Nachuntersuchungsbuch (NUB) und eine Informationsbroschire bereit. AuBerdem
gibt es fir viele spezifische Fragen zusatzliches Informationsmaterial. Dieses kon-
nen Sie jederzeit bei uns anfordern.

Auf viele Themen kénnen Sie sich auch mit Hilfe der betreuenden Klinik vor-
bereiten, sofern diese Erfahrung mit Osophagusatresie hat. Eine strukturierte
und intensive Nachsorge hilft auBerdem Probleme frihzeitig zu erkennen und ist
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deshalb unverzichtbar. Manchmal ist es dann auch notwendig, sich eine speziali-
sierte Klinik fir die individuellen Fragestellungen zu suchen.

Es gibt keinen Grund zur Besorgnis, wenn Sie als Eltern ein aufmerksames Auge
auf moégliche Anzeichen und Symptome haben. Das Beratungsteam von KEKS
unterstitzt Sie gerne, wenn Sie Fragen haben oder sich nicht sicher sind.

BEKANNTE FOLGEN UND KOMPLIKATIONEN
einer angeborenen Osophagusatresie

GOR Strikturen und

(gastro-6sophagealer Reflux) Stenosen

Atemwegs-

Probleme bei der Probleme
Erndhrung Langzeitfolgen

einer Storungen der

Tracheo-Broncho- Osophagusatresie Peristaltik und der

malazie Beweglichkeit der

Speiserchre

ALTEs (apparent life- Dysphagie

threatening events)* (Schluckbeschwerden)

* lebensbedrohlich erscheinende Ereignisse

Weitere Folgen stehen in starker Abhdngigkeit zur Korrektur-Methode (z.B. Sko-
liose).

Bei Vorliegen einer VACTERL-Assoziation oder Zugehdrigkeit zu einem Fehlbil-
dungssyndrom (z. B. Charge-Syndrom) gibt es zusétzliche Themen.

Die einzelnen Folgen und Themen haben Auswirkungen aufeinander.
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Wie fur jedes Kind ist die Durchfihrung der Friherkennungsuntersuchungen
U1 bis U9 auch fir Kinder mit Osophagusatresie wichtig und unverzichtbar.

Die Osophagusatresie wird Ihr Kind lebenslang begleiten, deshalb missen
unsere Kinder eine umfassende Nachsorge erhalten. Diese ldsst sich mit Hil-
fe des Nachuntersuchungsbuches (NUB) strukturieren und dokumentieren.
Das NUB sollten Sie von lhrer behandelnden Klinik erhalten oder Sie fordern
es bei KEKS kostenlos an. Das Nachuntersuchungsbuch erhalten Sie unab-
hédngig von einer Mitgliedschaft bei KEKS.

Sammeln Sie von Anfang an alle Arztbriefe, Befunde und die OP-Berichte im
NUB-Ordner chronologisch. Fordern Sie die OP-Berichte ausdricklich an! Diese
Sammlung stellt einen wesentlichen Informations-Baustein dar, wenn Sie einen
neuen Arzt aufsuchen oder eine Zweitmeinung einholen.

Kinder mit Osophagusatresie kdnnen und sollen grundsatzlich alle fir Kinder
Ublichen Impfungen und Immunisierungen erhalten. Abhdngig von aufgetretenen
individuellen Komplikationen durch die Osophagusatresie und ihre Versorgung
kdnnen zusétzliche Impfungen sinnvoll werden. Weitergehende Informationen er-
halten Sie im Download-Bereich fir Mitglieder oder bei der Hotline.

Das Nachuntersuchungsbuch =
fur Klein und Grof! el / IN=

+ Wie lernt unser Kind
Schlucken und Essen?

Die Unterstitzung beim Erlernen des Schluckens und Essens bei lhrem Kind ist
eine der mdglichen Aufgaben, die jetzt auf Sie zukommt. Die gute Nachricht ist,
dass ein GroBteil der Kinder bis etwa zum Alter von zwei Jahren lernt, alters-
gemdB zu essen. Die verbleibende kleine Gruppe unterscheidet sich mit Einritt
ins Schulalter beim Essen von anderen Kindern dann nicht mehr. Mehrfach- und
schwerstbehinderte Kinder kdnnen allerdings auch spdter noch Probleme beim
Essen und Trinken haben.

Vergleichen Sie Ihr Kind nicht mit gleichaltrigen Kindern ohne Osophagusatresie.
Ihr Kind hat sein eigenes Tempo beim Erlernen des Essens. Sie benétigen jetzt viel
Geduld und Kreativitat, um bei Ihrem Kind die Lust am Essen zu erhalten. Essen
muss vor allem auch SpaB machen, trotz méglicher Steckenbleiber (Bolusimpak-
tion).

Komplikationen im Bereich der Speiserdhre sowie des Magen-Darm-Traktes
(Gastrointestinaltrakt) und der Atemwege (respiratorisch) fihren bei etwa 75%
aller von einer Osophagusatresie betroffenen Menschen zu Problemen beim Es-
sen. Mdgliche Probleme sind Schluckbeschwerden, Husten, Wiirgen, Erbrechen,
sehr langsames Essen, eine Abneigung dagegen etwas in den Mund zu nehmen
oder auch Verweigerung von einzelnen Nahrungsmitteln. Dabei spielen meist
mehrere Grinde zusammen. Ursachen kénnen in der Speiseréhre, dem Mund-
Rachen-Raum und den Atemwegen liegen.

Steckenbleiber (Bolusimpaktion) haben ihre Ursache in der Fehlbeweglichkeit
(Dysmotilitat) und/oder einer Engstelle (Stenose/Striktur) in der Speiserdhre.
Eine zusdtzlich bestehende Entzindung der Speisershre (Osophagitis) verscharft
das Problem. Ursachen fir die Entzindung der Speiserdhre kénnen Reflux und/
oder eine allergische Komponente (eosinophile Osophagitis) sein.
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WIE KONNEN WIR UNSEREM KIND
BEI EINEM STECKENBLEIBER HELFEN?

Das Kind beobachten (keine Panik!). Bleiben die Eltern gelassen, ist auch das
Kind viel ruhiger. In der Regel ist die Situation nicht akut lebensbedrohlich.

* Hipfball (kleine Kinder), Trampolin (groBe Kinder), vom Stuhl springen,
rennen, hipfen.

* Mit hohler Hand auf den Riicken klopfen (von unten nach obenl).
e Evtl. Nachtrinken, Nachessen sofern sich das Kind nicht verschluckt.
* Evtl. zum Erbrechen bringen.

* Bei einem Steckenbleiber, der sich nicht |6st, missen Sie mit lhrem Kind in
die Klinik. Je jinger das Kind, desto friher. Bei Kindern unter einem Jahr,
moglichst spdtestens nach 4-6 Stunden. Ab dem Schulalter und danach ist
dies auch abhdngig von der Tageszeit. Allerdings missen Sie bei Auftreten
einer Zyanose (,,Blau-Werden") oder starker Atemnot sofort ins Kranken-
haus.

* Ein Kind mit einem Steckenbleiber darf wegen spdter eventuell auftreten-
der Atemprobleme nicht schlafen gelegt werden, bevor sich der Stecken-
bleiber geldst hat!

WAS MUSS NACH EINEM ,,STECKENBLEIBER*
BEACHTET WERDEN?

* Das Kind zum Essen ermutigen/ermuntern
* Bei kurzzeitigen Steckenbleibern: Nahrung kleiner schneiden

* Bei léinger dauvernden Steckenbleibern oder nach Entfernung und/oder
Bougierung: zwei Tage weiche Nahrung, dann wieder normale Nahrung

* Keinesfalls aus Angst vor Steckenbleibern nur weiche oder breiige Nahrung
anbieten

* Keine Vorwirfe an |hr Kind!

 Uberlegen Sie gemeinsam, was gut lief und was Sie das néchste Mal bes-
ser machen kdnnen

Die Grundlage der Behandlung von Erndhrungsproblemen ist die Behandlung
von deren Ursachen. Das Verbleiben von Nahrung in der Speiseréhre und ein
mdglicher Reflux mussen verringert werden. Erkrankungen und Probleme der
Atemwege missen behandelt werden und eventuelle Engstellen aufgeweitet
werden. Die Art und Weise der Erndhrung, die Zeitpunkte sowie die Haufigkeit
von Mahlzeiten mijssen angepasst werden.

Gezielte Fragen zur Erndhrung sollten vom Arzt bei jedem Besuch und bei jedem
Nachsorgetermin gestellt werden.

Die Behandlung von Erndhrungsproblemen bedarf eines multidisziplindren An-
satzes und beinhaltet neben der direkten Therapie auch eine individuelle Er-
ndhrungsberatung und psychologische Unterstitzung fir die Eltern und evtl. das
betroffene Kind.

Bei dieser Aufgabe stehen Ihnen die Kliniken, die sich auf die Behandlung von
Osophagusatresie spezialisiert haben und/oder das zustdndige Sozial-Padiat-
rische Zentrum (SPZ) zur Seite. KEKS kann lhnen zu diesem Thema weiteres Infor-
mationsmaterial zur Verfigung stellen.

Grundsatzlich haben Sie einen gesetzlichen Anspruch auf eine drztliche Zweit-
meinung bei planbaren Eingriffen. Gesetzliche Krankenkassen missen dafir die
Kosten ibernehmen. Die Behandlung von Komplikationen und Langzeitfolgen ei-
ner Osophagusatresie ist in der Regel planbar.

Informieren Sie den behandelnden Arzt dariber, dass Sie eine zweite Meinung
einholen mdchten. Dabei kann man um die Aushdndigung von Berichten, Labor-
werten und Ergebnissen von Rontgenuntersuchungen bitten.

Patienten haben das Recht, Einsicht in die vollstéindige Patientenakte zu nehmen.
Sie kénnen auch elektronische Abschriften von der Patientenakte verlangen. Da-
durch werden uberflissige und gesundheitlich belastende Doppeluntersuchungen
sowie auch Kosten vermieden. Lediglich die Kosten fur die Kopien darf der be-
handelnde Arzt in Rechnung stellen.

Vielleicht schlagt der Arzt auch selbst einen Spezialisten fir eine weitere Mei-
nung vor. KEKS hilft lhnen gerne bei der Suche nach einem Spezialisten.
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+ Was machen wir bei Notfallen2

Viele der akuten Notfélle bei Kindern mit Osophagusatresie lassen sich von den
Langzeitfolgen nach der Operation ableiten. Dieses Kapitel beschreibt die aku-
ten Notfdlle, die im direkten Zusammenhang mit der korrigierten Osophagusat-
resie stehen. Wir beschreiben, was Sie beobachten kénnen (Symptome), erkldren
Ihnen, was mit lhrem Kind gerade passiert und geben lhnen Hinweise, was Sie
tun kdnnen. Der ,Notfallausweis Osophagusatresie”, den Ihr Kind mit Osopha-
gusatresie besitzen sollte, beinhaltet viele wichtige Informationen gerade auch
fur das Rettungsteam. AuBerdem hat KEKS einen Leitfaden fir Rettungssanitater
entwickelt, da die Osophagusatresie so selten ist, dass die wenigsten Rettungssa-
nitater im Umgang mit KEKS-Kindern erfahren sind.

ALTE (APPARENT LIFE-THREATENING EVENT)

Eine ALTE kann nicht nur bei Kindern mit einer Osophagusatresie auftreten. Kin-
der mit einer Osophagusatresie und zusdtzlich einer Tracheo-Bronchomalazie
gehdren jedoch zur besonderen Risikogruppe. Typischerweise tritt das erste ALTE
erst nach der Klinikentlassung auf.

Die Ursachen kdnnen sehr unterschiedlich sein und zu einander in Wechselwir-
kung stehen. Auch eine zu groBe Nahrungsmenge wdhrend einer Mahlzeit kann
insbesondere bei Kindern mit Osophagusatresie und Tracheo-Bronchomalazie zu
einem ALTE fihren.

Wdhrend eines ALTE nehmen die Betreuungspersonen deutliche Anzeichen ei-
nes lebensbedrohenden Zustandes wahr. Diese Anzeichen sind Atemstillstand,
Nach-Luft-Ringen, Wirgen, Blau-Anlaufen, Muskelschlaffheit, Bleich-Wer-
den, evil. eine ungewéhnliche Rotung oder auch rote Flecken. Sie kdnnen
allein oder in unterschiedlicher Kombination auftreten.

Beim Aufireten eines oder mehrerer Anzeichen in einem klar lebensbedroh-
lichen AusmaBB miussen Sie sofort einen Notruf absetzen, die erlernten Not-
fall-MaBnahmen anwenden und das Kind muss ins ndchste Krankenhaus
gebracht werden.

i

Im Krankenhaus oder der Notfall-Ambulanz sind die Kinder dann zumeist wieder
beschwerdefrei. Mediziner und betreuendes Personal, die wenig Erfahrung mit
ALTEs haben, ziehen die Beobachtungen der Eltern deshalb manchmal auch in
Zweifel.

Die Behandlung im Krankenhaus besteht sinnvollerweise aus einer grindlichen
Anamnese und eingehenden Untersuchung. Das Kind wird stationéar aufgenom-
men und die Herz- und Atemfunktion werden mindestens 24h iGberwacht. Ge-
fundene Ursachen werden behandelt, die Eltern informiert und fir den Umgang
mit dem speziellen Notfall angeleitet. Die Eltern erhalten die Mdglichkeit, ein
Heim-Monitoring durchzufihren. Dieses wird nach sechs Wochen ohne Vorfall
beendet. Spdtestens ein Monat nach dem Ereignis erfolgt eine Wiedervorstel-
lung zur Kontrolle im Krankenhaus.

Die Osophagusatresie und ihre Folgen, besonders GOR, Schluck- und Transport-
stérungen sowie eine vorhandene Tracheomalazie machen KEKS-Kinder zu Hoch-
risiko-Patienten fir das Auftreten von ALTEs.

NOTFALLE DURCH TRACHEOMALAZIE (KNORPELSCHWACHE
DER LUFTROHRE)

Die Tracheo- und/oder Bronchomalazie ist eine Schédigung der Luftrshre und/
oder der Bronchien. Hierbei handelt es sich um eine Erweichung des Knorpelge-
rustes der Luftrohre. Zusatzlich ist auch die Bronchialschleimhaut in Teilbereichen
defekt. Eine Tracheomalazie bedeutet fir die Betroffenen ein erhdhtes Risiko
fur Bronchialinfekte. Diese Infekte kdnnen sich innerhalb weniger Stunden bis zur
Lungenentziindung verschlechtern.

Ein Zusammenklappen der Luftréhre (Trachealkollaps) zeigt sich als dramatisches
Ereignis fur die kleinen Patienten und deren Eltern. Wenn die Trachea nicht so
schnell wie méglich wieder geéffnet werden kann, kénnen die Kinder durch den
Atemaussetzer (Apnoe) bewusstlos oder sogar reanimationspflichtig werden.

Als Eltern mussen Sie vom Krankenhaus geschult werden, Ihr Kind im Notfall zu
beatmen. Einige Familien haben fir diese Situation einen Beatmungsbeutel zu
Hause. Er ist hilfreich, um mit gezielten BeatmungsstéBen die kollabierte Trachea
wieder zu 6ffnen. Manchmal geniigt jedoch seitliches Lagern mit der Uberstre-
ckung des Kopfes, da mit der Entspannung durch die Bewusstlosigkeit die kolla-
bierte Trachea wieder aufgeht.
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WAS BEOBACHTE ICH?

WELCHE ERKLARUNG GIBT ES?
WAS PASSIERT DA?

WIE SOLL ICH REAGIEREN?

Giemen, Brummen, feuch-
te Rasselgerdusche

Sekret wird in den Atemwegen zu-
rickgehalten, dadurch Gefahr von
schnellem & schwerem Infekt

Ab zum erfahrenen Kinderpneu-
mologen

Bellender oder
»scheppernder® Husten

Aufgrund kollabierender Luftrdhre
beim Husten

KEKS-Eltern kennen das

NOTFALLE DURCH GASTROOSOPHAGEALE
REFLUXKRANKHEIT (GOR)

Die Symptome der gastroésophagealen Refluxkrankheit sind vielfaltig und mehr-
heitlich eher unspezifisch

Einziehungen (zwischen
den Rippen, im Bereich
des Brustbeins oder auch
im Bereich der Schlissel-
beine) beim Atmen

»Nasenfligeln®

Beschleunigte Atmung,
Atemnot

Blauverfarbung von
Lippen, Ohren, Fingern,
Zehen bzw. der Haut
(Zyanose)

Behinderung der Atmung durch den
eingeschrénkten Durchmesser der
Luftrohre

Bei Anstrengung, Unruhe, beim
Schreien:

So schnell wie maglich Abkla-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Bei Infekten:
Ab ins nédchste Krankenhaus!

WAS BEOBACHTE ICH?

WELCHE ERKLARUNG GIBT ES?
WAS PASSIERT DA?

WIE SOLL ICH REAGIEREN?

vermehrtes Schreien

Meist kaum zu trésten, Reaktion auf
Schmerzen durch Entziindung in der
Speisershre

So schnell wie méglich Abklé-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Reizbarkeit

Unausgeglichenheit durch
Schmerzen und néchtliche Unruhe,
SchweiBausbriche

So schnell wie méglich Abkld-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Pfeifendes Gerdusch
(Stridor) bei Ein- oder
Ausatmung

Durch die Tracheomalazie, spater
auch ggfs. durch einen verschluck-
ten Fremdkorper

KEKS-Eltern kennen das

Uberstrecken des Rumpfes
(Sandifer-Syndrom)

Der GOR I3st in der Speiserdhre
entziindungsbedingte Schmerzen
aus.

So schnell wie méglich Abkld-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

(Achtung wird manchmal mit epilep-
tischen Anfdllen verwechselt.)

Aber bei Verdacht auf verschluck-
ten Fremdkarper: Ab ins nédchste
Krankenhaus!

Uberstreckung des Halses

Durch die Tracheomalazie, Hinweis
auf Reflux

So schnell wie méglich Abkld-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Erstickungsanfalle bei
Nahrungsaufnahme

Nahrung bewegt sich wegen schwa-
cher Beweglichkeit der Speisershre
oder einer Stenose langsam, Druck
auf Luftréhre fihrt zum Kollabieren
der zu weichen Knorpelspangen
der Luftréhre

Sofortige Abklérung im die OA
behandelnden Krankenhaus

Nahrungsverweigerung/
Gedeihstdrungen

Futterungsschwierigkeiten, mit
Schreiattacken, Schluckbeschwer-
den, Schmerz oder Druckgefihl
hinter dem Brustbein.

Meist Fehlfunktion der Speisershre
durch gestorte Peristaltik, Veren-
gung oder Entzindung

So schnell wie maglich Abkla-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Atemstillstand

Wenn die Luftrdhre komplett kol-
labiert und sich nicht wieder selbst
entfaltet, meist bei Patienten mit
langstreckiger Tracheo-Broncho-
malazie

Sofort 112 anrufen und Beatmen
bzw. Bebeuteln

Notfallmeldung:
Atemstillstand!

Ané&mie, Blutarmut

Durch eine schwere Entziindung der
Speisershre kann eine chronische
Blutung entstehen.

So schnell wie maglich Abklda-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Eisenspeicher-Wert oder mindestens
kleines Blutbild muss regelmdaBig
Uberprift werden, insbesondere bei
Einnahme von Medikamenten zur
Reduzierung der Magensdure.

Ubelkeit/Erbrechen

Meistens durch Bicken, Pressen,
Rickenlage, Anstrengung, Medika-
mente oder Nahrungsmittel

So schnell wie méglich Abkld-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Erbrechen von frischem
oder altem Blut (Hama-
temesis)

Sofort 112 anrufen und Atemwe-
ge frei halten

Magliche Notfallmeldung:
Blut wird erbrochen!




WAS BEOBACHTE ICH?

WELCHE ERKLARUNG GIBT ES?
WAS PASSIERT DA?

WIE SOLL ICH REAGIEREN?

vermehrtes Schlucken

Der Speichel ist eine Reaktion auf
zuriickfliessenden Magensaft

So schnell wie maglich Abkla-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Schluckbeschwerden
(Dysphagie)

Stérung des Schluckvorgangs

So schnell wie méglich Abkld-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Schmerzen unter dem
Brustbein (retrosternale) /
Uber dem Magen
(epigastrisch)

Druck oder Schmerzen im Brust-
bereich aufgrund der entziindeten
Speiserdhre

So schnell wie méglich Abkld-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Abb. 1:

aufgerissene Augen

Typisches Bild eines Kindes mit
Steckenblieber: Wirgen glasige, weit

(freundlicher Weise zur Verfiigung
gestellt von Nadine Bischof)

Starker Husten

Durch Aspiration von kleinsten
Mengen von Magensekreten in die
Luftréhre entstehen entzindliche
Vorgdnge in den Atemwegen.

So schnell wie méglich Abkld-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Kommt Fieber hinzu:
ab ins ndchste Krankenhaus!

WAS BEOBACHTE ICH?

WELCHE ERKLARUNG GIBT ES?
WAS PASSIERT DA?

WIE SOLL ICH REAGIEREN?

Glasige, weitaufgerissene
Augen

KloB-Gefihl“, Druck im Hals

Erste-Hilfe bei Steckenbleiber,
wenn das nicht rasch zum Ziel
fihrt:

Ab ins nédchste Krankenhaus!

Plétzliches Knarzen oder
Pfeifen/Giemen/Stridor
bei Ein- und/oder Aus-
atmung

Hervorgerufen durch eine Ent-
zindung des Kehlkopfes meist mit
Einbezug der Stimmbd&nder oder
eine sog. Einengende (obstruktive)
Atemwegserkrankung

Ab ins néchste Krankenhaus!

Schluckbeschwerden

Nahrung benétigt lénger bis die
Engstelle in der Speisershre
passiert ist. Zusatzlich kann die
Peristaltik durch die Nahtstelle
(Anastomose) gestdrt sein

Erste-Hilfe bei Steckenbleiber
(s.Seite 8), wenn das nicht rasch
zum Ziel fGhrt:

Ab ins nédchste Krankenhaus!

Zyanose- (Blausucht-)
Attacken/Apnoen

Verkrampfung des Kehlkopfes
durch die Reizung von sdurehal-
tigem Magensekret

Sofort 112 anrufen und beatmen
bzw. bebeuteln

Mégliche Notfallmeldung:
Atemstillstand!

Vermehrte Speichelbil-
dung (Hypersalivation)

kdrpereigene Reaktion um den
Fremdksrper aufzuldsen

Erste-Hilfe bei Steckenbleiber,
wenn das nicht rasch zum Ziel
fihrt:

Ab ins ndchste Krankenhaus!

NOTFALLE DURCH STECKENBLEIBER
(BOLUSIMPAKTION)

Ein Steckenbleiber in der Speisershre kommt bei Kindern mit Osophagusatresie
haufiger vor, insbesondere auch bei der Umstellung auf feste Kost. Meist lasst
die Haufigkeit nach den ersten drei Lebensjahren nach, wenn die Kinder besser
kauen. In der Regel I6st sich der Steckenbleiber von selbst, wird ausgehustet
oder durch Nachtrinken/Nachessen in den Magen geschoben. Wenn der Ste-
ckenbleiber aber Gber ldngere Zeit in der Speiseréhre verweilt oder das Kind
noch zusdtzlich an einer Tracheo-Bronchomalazie leidet, kann dies zu den unten
aufgefihrten Problemen fihren.
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Woirgen und Spucken,
Einatmen von Speichel
(Aspiration)

Durch vermehrten Speichelfluss, der
bei einem kompletten Verschluss
durch den Steckenbleiber nicht
mehr geschluckt werden kann oder
unverdaute Nahrung, die wieder
auf der Zunge erscheint kommt es
zum Rickfluss aus der Speisershre
und evil. zur Aspiration

Ab ins nédchste Krankenhaus!

Atembeschwerden
(Dyspnoe), Blausucht
(Zyanose)

Schmerzen und / oder
Druckgefuhl hinter dem
Brustbein oder Uber dem
Magen

Der Steckenbleiber kann zusétzlich
Druck auf die Luftréhre ausiiben
beim Schlucken der Nahrung oder
bei einem Steckenbleiber durch die
steckengebliebenen Nahrungsmittel
auftretende Schmerzen

Erste-Hilfe bei Steckenbleiber,
wenn das nicht rasch zum Ziel
fihrt:

Ab ins nédchste Krankenhaus!

Atemstillstand (Apnoe)

Druck des Steckenbleibers auf die
Luftrdhre oder massive Aspiration

Sofort 112 anrufen und beatmen
bzw. bebeuteln

Mégliche Notfallmeldung:
Atemstillstand!




NOTFALLE DURCH DUMPING-SYNDROM

Bei einem Dumping-Syndrom entleert sich der Magen schwallartig in den Dinn-
darm. Das ,,uberfordert“ dann den Dinndarm und den Stoffwechsel.

Die Symptome treten entweder kurz nach der Nahrungsaufnahme oder mit etwa
zwei Stunden Verzdgerung auf.

Die Symptome des Dumping-Syndroms kdnnen vielseitig sein. Hier ist eine ge-
nave Anamnese wichtig. Diese Patienten haben héufig eine Anti-Reflux-Opera-
tion (Fundoplikation) erhalten oder der Magen wurde zur Verbindung der Spei-
serchrenenden bei der Erstoperation der Osophagusatresie in den Thoraxraum
gezogen (Magenhochzug oder gastrische Transposition). Aber auch nach einer
einfachen Korrektur der Osophagusatresie kann ein Dumping-Syndrom auftre-
ten. Das Dumping-Syndrom kann sich auch noch Jahre nach der chirurgischen
Erstkorrektur entwickeln.

DIREKT NACH DER NAHRUNGSAUFNAHME

WAS BEOBACHTE ICH?

ERSTE-HILFE

WIE SOLL ICH REAGIEREN?

Wassriger, fettiger
Stuhlgang, Bldhungen,
aufgetriebener Bauch
(Meteorismus), akute
Bauchschmerzen

Warmflasche auf Bauch

Beim ersten Auftreten:

So schnell wie maglich Abkld-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Bewusstlosigkeit

Betroffenen in stabile Seitenlage
bringen

Sofort 112 anrufen und Atemwe-
ge frei halten

Magliche Notfallmeldung:
Kollaps! Bewusstloser Patient!

ETWA ZWEI STUNDEN NACH DER NAHRUNGSAUFNAHME

WAS BEOBACHTE ICH? ERSTE-HILFE WIE SOLL ICH REAGIEREN?

Schwitzen nach der Beim ersten Auftreten:

Mabhlzeit So schnell wie méglich Abkld-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

WAS BEOBACHTE ICH? ERSTE-HILFE WIE SOLL ICH REAGIEREN?

Entgleisung des Blutzu- Beim ersten Auftreten:

ckers (Hyper- / Hypogly- So schnell wie maglich Abklé-

kémie) rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Zittern, Schwéachegefihl Hinsetzen Beim ersten Auftreten:

So schnell wie méglich Abkld-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Ubelkeit, Schwindel, Atemwege frei halten Beim ersten Aufireten:
Erbrechen So schnell wie maglich Abkld-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Blutdruckabfall (Hypoto-
nie) Kaltschweissigkeit

Hinsetzen, evtl. Beine hoch

Beim ersten Auftreten:

So schnell wie méglich Abkld-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Beim ersten Auftreten:
So schnell wie maglich Abkla-
rung im die OA behandelnden

Herzrasen (Tachykardie)

Akute Bauchschmerzen

Warmflasche auf Bauch

Beim ersten Aufireten:

So schnell wie maglich Abkla-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Krankenhaus

Blutdruckabfall (Hypoto- Hinsetzen, evtl. Beine hoch Beim ersten Auftreten:

nie), Bldsse So schnell wie maglich Abkld-
rung im die OA behandelnden
Krankenhaus

Krampfanfall

Sofort 112 anrufen und Atemwe-
ge frei halten

Maogliche Notfallmeldung:
Krampfanfall!




NOTFALLAUSWEIS OSOPHAGUSATRESIE

Kinder mit Osophagusatresie sollten bei Austritt aus der Klinik den ,Notfall-
ausweis Osophagusatresie” erhalten. Der Notfallausweis bietet einen mdglichst
schnellen Uberblick Gber das Krankheitsbild des Kindes. Der KEKS-Notfallaus-
weis besteht aus acht Seiten und wird vom behandelnden Arzt ausgefillt.

Die betroffenen Patienten sollten den Ausweis immer bei sich tragen. In der Schu-
le oder Kindertagesstdtte kann man eine Kopie hinterlegen. Die Angaben auf
dem Notfallausweis sind fir das Rettungsteam wichtig, um dem Patienten die
beste Therapie zu gewdhrleisten.

Fordern Sie bei KEKS den Leitfaden ,,Der besondere Notfalleinsatz beim Kind
mit Osophagusatresie” an, um diesen im Bedarfsfall an das Rettungsteam weiter-
zugeben. Diese Broschire ist eine Hilfestellung fir das Rettungsteam.

+ Kann unser Kind eine
Kindertagesstdtte besuchen?

Grundsatzlich gibt es keinen Grund, warum ein Kind mit Osophagusatresie nicht
einen Regelkindergarten besuchen sollte. Auch bei bestehender Mehrfachbehin-
derung haben Kinder ein Recht auf Inklusion.

Unsicherheiten bei den betreuenden Erzieherinnen und Erziehern sollten in Vor-
gesprdchen ausgerdumt werden.

Hilfreich ist eine schriftliche Aufstellung dariber, mit welchen Lebensmitteln das
Kind gut zurecht kommt und welche vermieden werden missen. Auch eine An-
leitung zum Umgang mit Steckenbleibern (Bolusimpaktionen) sollte gemeinsam
durchgesprochen werden. Dazu ist auch ein Flyer fir Erzieherinnen und Erzieher
im Download-Bereich fir Mitglieder und direkt bei KEKS erhdltlich. Gerne steht
das Beratungsteam den betreuenden Fachkréften telefonisch bei Fragen und
Unsicherheiten zur Seite.

o

Zusatzlich kann die Beantragung einer Integrationskraft Sinn machen. Bei Be-
eintréichtigungen kérperlicher und/oder geistiger Funktionen erfolgt die Bean-
tragung bei der Kommune. Bei Beeintréchtigungen der seelischen Gesundheit
erfolgt sie im Rahmen der Jugendhilfe SGB VIl §35a beim Jugendamt. Die Sozi-

alberatung von KEKS beré&t Mitglieder bei Fragen zu diesen Leistungen.

+ Und wenn wir noch ein
weiteres Kind wollen?

Die Ursachen einer Osophagusatresie sind bis heute nicht wirklich bekannt. Es
handelt sich zumeist um eine nicht vollstdndig abgeschlossene Entwicklung des
oberen Verdauungstraktes beim Neugeborenen. Es gibt vermutlich eine Reihe
genetischer Prddispositionen, aber es missen zusdtzlich verschiedene Umweli-
faktoren hinzukommen, um am Ende eventuell zu einer Osophagusatresie zu fih-
ren. Letztendlich I&sst sich die Osophagusatresie bis heute nicht vermeiden.

Frihgeburtlichkeit und In-Vitro-Fertilization (kinstliche Befruchtung) erhéhen das
Risiko fUr eine nicht abgeschlossene Entwicklung des Neugeborenen.

In sehr seltenen Féllen kann die Osophagusatresie aber Teil eines Fehlbildungs-
syndroms sein. Deshalb sollten Sie sich bei einem erneuten Kinderwunsch vorher
gemeinsam mit lhrem Partner oder |hrer Partnerin genetisch beraten lassen.

o B



+ Was ist mit den gesunden
Geschwistern unseres Kindes?¢

Geschwister von Kindern mit einer schweren Erkrankung missen mit vielen Prob-
lemen allein fertig werden. Das schlieBt Verdnderungen in der Familienstruktur,
Sorgen Gber den Grund der Erkrankung, Schuldgefihle und Angste mit ein.

Verdnderungen in der Familienstruk-
tur ergeben sich aus einer verminder-
ten elterlichen Aufmerksamkeit durch
die wiederholten Krankenhausaufent-
halte, Behandlungen oder Klinikbe-
suche. Es kommt zu einem Bruch der
persénlichen und familidren Routinen,
es gibt plotzlich alternative Erbrin-
ger von Firsorge, einen Wechsel bei
den Zeitpunkten der Mahlzeiten und
Schwierigkeiten, Vereinbarungen und
Versprechungen einzuhalten. Eltern stehen emotional weniger zur Verfigung,
wenn Geschwister Bestdtigung, Einbezug und Aufmerksamkeit benétigen.

Sorgen Uber den Grund der Erkrankung kénnen bei Geschwistern wegen der
Unfdhigkeit, die Hintergrinde zu verstehen, auftauchen. Viele Geschwister ha-
ben das Gefihl etwas getan oder auch nicht getan zu haben, das die Erkrankung
ausgeldst hat.

Gefihle von Schuld und auch Angste tauchen auf, wenn die Familien verges-
sen krankheitsbezogene Themen zu besprechen. Geschwister machen sich haufig
Sorgen dariber, ob das kranke Kind fdhig ist, mit den Schmerzen und dem emo-
tionalen Trauma, die mit der Erkrankung verbunden sind, umzugehen. Und diese
Angste werden verstdrkt, wenn die Familie nicht kommuniziert. Zusétzlich tendie-
ren viele Geschwister zu tiefen Gefihlen zueinander, um zusatzlichen Stress und
Sorgen der Eltern zu verhindern.

m

WAS KONNEN SIE TUN?

Sprechen Sie offen Uber Gefihle! Die Gesprachskandle fir die Gefihle von
jedem offen zu halten stellt einen groBen Gewinn fir die gesamte Familie dar.
Es kann notwendig sein, dass Eltern speziell auf die Geschwister eingehen, bevor
diese sich 6ffnen und ihre Gefihle, Angste und Sorgen teilen.

Sagen Sie Uber jede Situation die Wahrheit! Um Fantastereien der Geschwis-
ter zu verhindern, mussen Eltern in Bezug auf die Erkrankung des Kindes, die
Behandlungen, Nebenwirkungen oder Verhaltensanderungen bei der Wahrheit
bleiben.

Erlauben Sie den Geschwistern an der Versorgung des kranken Kindes teilzu-
nehmen! Das wird die Kontrollfdhigkeit, das Selbstbewusstsein und die Fahigkeit
zur Firsorge der Geschwister stérken. Geschwister finden hdufig altersangemes-
sene Moglichkeiten ihre Sorge und Sympathie fir das erkrankte Kind auszudri-
cken.

Erkennen Sie die BemiUhungen der Geschwister an! Viele Geschwister sind sich
des Stresses, dem Eltern und das erkrankte Kind unterliegen, bewusst und versu-
chen, praktische Unterstitzung zu leisten. Eltern mussen diese Versuche erkennen
und anerkennen.

Bieten Sie ehrliche Antworten und Informationen! Geschwister missen sich si-
cher fihlen, Fragen zu stellen und Informationen von Eltern und medizinischem
Personal einholen zu dirfen. Das l@sst sich nur erreichen, wenn Geschwister sicher
sind, dass sie entsprechende Tatsachen auch erfahren.

Sehen Sie einen Job oder eine Aufgabe fir die Geschwister vor! Es gibt vie-
le Dinge die Geschwister tun kénnen, um an etwas teilnehmen zu kdnnen, was
grundsétzlich eigentlich ein Familienproblem ist. Altere Geschwister kénnen als
»Verbindungsperson® fur Familienmitglieder oder Freunde dienen, die anrufen
oder vorbeischauen, wdhrend jingere Geschwister Geschichten vorlesen oder
dem kranken Kind kleine Hilfestellungen geben kdnnen.

Scheuen Sie sich nicht auch psychologische Hilfe in Anspruch zu nehmen!
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+ Wer unterstiutzt uns?

Die Betreuung eines von einer Osophagusatresie betroffenen Kindes kann vor al-
lem in den ersten Lebensjahren eine wesentliche Belastung fir |hr Familienleben,
Ihre Beziehung und Sie selbst darstellen. Scheuen Sie sich nicht, alle angebotene
Hilfe anzunehmen und weitere Unterstitzung einzufordern.

Diskutieren Sie in der Familie, wer Sie wie unterstitzen kann. Und bauen Sie aus
verschiedenen Bausteinen (ehrenamtliche Hilfsangebote, Bunte Kreise, Pflege-
dienst, Dienstleister, Familie etc.) ein helfendes Netzwerk.

KEKS bietet eine Hotline bei medizinischen und sozialen Fragen an.
Unter 08 00 / 0 31 05 84 erreichen Sie kostenfrei das Medizinische Beratungs-
team. Eine Beratung ist nicht an eine Mitgliedschaft gebunden.

Als Mitglied erhalten sie eine Kontaktliste mit den Kontaktdaten anderer betrof-
fener Familien in lhrem weiteren Umkreis.

Auf dem jdhrlichen Bundestreffen kdnnen Sie mit anderen betroffenen Familien
Kontakt aufnehmen, an spannenden Vortragen und Workshops teilnehmen sowie
sich mit Experten direkt austauschen.

Zusatzlich bestehen in vielen Regionen Deutschlands Regionalgruppen, die sich
eigenverantwortlich treffen und in lockerer Runde betroffenen Familien den Aus-
tausch ermdglichen. Die Information Uber die anstehenden Gruppentreffen fin-
den Sie auf www.keks.org.

Mindestens einmal pro Jahr bietet KEKS fir Mitglieder eine Eltern-Kind-Kur in
Gromitz an der Ostsee an. Was Sie dazu wissen missen, kldren Sie am besten
auf www.keks.org und im telefonischen Gesprdch mit den Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern von KEKS.

KEKS verfigt Gber zahlreiches Informationsmaterial zu den wichtigsten Themen.

Nachsorge Nachuntersuchungsbuch, Broschire zur Nachsorge
GOR Info-Mappe, weitere verschiedene Texte
Atemwegsinfekte Info-Mappe, ,,Wie bringe ich mein Kind Uber die Infekt-Saison?”, weitere

verschiedene Texte

Impfen Impfungen bei KEKS-Kindern
Strikturen/Stenosen Info-Mappe, weitere verschiedene Texte
Essen Lernen/Erndhrung Info-Mappe, Fahrplan fir die Umstellung auf feste Kost, ,,Schau mal, was

ich essel”, weitere verschiedene Texte

Notfdlle Leitfaden ,,Der besondere Notfalleinsatz beim Kind mit ésophagusq'fresie“

Kindertagesstdtte Informationsbroschire ,Kinder mit Osophagusatresie

Einen Uberblick Uber das angebotene Informationsmaterial kénnen Sie sich auf
www.keks.org verschaffen.
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+ Was muss vor der Entlassung aus
dem Krankenhaus noch unbedingt
geklart werden?

Die nachfolgende Liste wirft die wichtigsten Fragen auf, die vor einer Entlassung
aus dem Krankenhaus zu kldren sind. Benutzen Sie diese bitte als Anregung
und kreuzen erledigte Fragen einfach ab! Ergdnzen Sie diese Checkliste un-
bedingt um lhre eigenen Notizen!

O Was sind unsere ,,Baustellen” (ALTEs, Tracheo-Bronchomalazie, Stenosen,
Dysmotilitat, Reflux, etc.)?

O Wer sind die Ansprechpartner fiir diese Baustellen und was sind deren Kon-
taktdaten?

O Haben wir eine schriftliche Bestdtigung vom behandelnden Krankenhaus er-
halten, dass im Notfall das spezialisierte Krankenhaus und nicht das néchst-
beste angefahren werden soll2

O Welche Komplikationen haben wir zu erwarten?
O Was sind Anzeichen fir Komplikationen?
O Bei welchen Anzeichen sollen wir welchen Kontaktweg beschreiten?

O Haben wir die Mdglichkeit, vor der Entlassung noch einmal iiber unsere Sor-
gen und Bedenken zu sprechen?

O Wo wird die Nachsorge durchgefiihri?

O Wann haben wir den ersten Nachsorgetermin?

O Haben wir ein Nachuntersuchungsbuch erhalten?

O Wo und wie diirfen wir uns melden, wenn es vorher Probleme gibt?2

O Wo und wie dirfen wir uns melden, wenn wir Fragen haben oder etwas
unklar ist?

O Haben wir eine Schulung in NotfallmaBnahmen ganz speziell fir unser Kind
erhalten und fihlen uns sicher?

O Wer unterstiitzt uns die erste Zeit zu Hause?
O Bunte Kreise?
O Pflegedienst?
O Sanitdtsdienstleister?
O Haushaltshilfe?
O Sozial-Padiatrisches Zentrum (SPZ)2
O Familie?
O Sonstige?
O Welcher Pflegedienst wird kommen?
O Welcher Sanitdtsdienstleister wird kommen?

O Wourden notwendige Kostenilbernahmeantrége bei der Krankenkasse ge-
stellt?

O Gibt es eine Empfehlung fir einen Kinderarzt2
O An welches SPZ sollen wir andocken?
O Haben wir eine Erndhrungsberatung fiir unser Kind erhalten?

O Wourden wir darin geschult unser Kind beim Essen und Trinken lernen zu un-
terstitzen?

O Wurden wir darin geschult Reflux bei unserem Kind vorzubeugen?
O Benétigt unser Kind eine Sonde zur Erndhrung?

O Falls ja, welche Art von Erndhrungssonde hat unser Kind erhalten?
O Wie erhalten wir eine Erndhrungspumpe fir zu Hause?

O Bendtigen wir ein Pulsoxymeter zu Hause?

O Wie erhalten wir das Pulsoxymeter?

O Bendtigen wir ein Absauggerdt zu Hause?

O Benétigen wir ein Inhalationsgerdt fir unser Kind?

O Wurden wir in den Umgang und die Bedienung aller notwendigen Geréte
eingewiesen?

O Wie erhalten wir das notwendige Versorgungsmaterial und Zubehsr?
O Wourde ein Pflegegrad beantragt?

O Wourde ein Schwerbehindertenausweis beantragt?

O Sind wir schon Mitglied bei KEKS?
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Alle Kinder mit einer Osophagusatresie sind Kinder mit einer seltenen komplexen
Fehlbildung. Grundsatzlich macht es deshalb Sinn, das Kind wenigstens einmal
in einem Sozial-P&diatrischen Zentrum (SPZ) vorzustellen. In einem SPZ werden
Kinder mit einem multidisziplinéren Blick beurteilt und behandelt. SPZs sind ne-
ben einem guten Kinderarzt auch hervorragende erste Anlaufstellen bei den
verschiedenen Problemen von Kindern mit Osopagusatresie.

Nehmen Sie den Sozialdienst und das Entlassmanagement des behandeln-
den Krankenhauses in die Pflicht!

Stellen Sie Ihr Kind schnellstméglich auch schon vor dem Auftreten von Problemen
bei dem von lhnen ausgewdhlten Kinderarzt vor. Versorgen Sie den Kinderarzt
bereits im Vorfeld mit Informationen zu Osophagusatresie und ihren Langzeit-
folgen.

Allgemein empfehlen wir die Beantragung eines Pflegegrades fir lhr Kind, da
ein Kind mit Osophagusatresie einen erhdhten Betreuungs- und Versorgungsauf-
wand hat. Die Leistungen der Pflegeversicherung entlasten Sie direkt und finan-
ziell.

In diesem Zusammenhang kann auch die Beantragung eines Schwerbehinderten-
ausweises von Vorteil sein. Ein Bescheid Uber eine Schwerbehinderung kann Sie
finanziell entlasten und eine argumentative Hilfe darstellen, wenn lhr Kind spater
z.B. eine Integrationskraft fir die Kindertagesstétte und die Schule benétigt.

Die frihzeitige Beantragung eines Pflegegrades und eines Schwerbehinderten-
ausweises ist haufig erfolgreicher, wenn dies bereits umgehend nach arztlicher
Feststellung in die Wege geleitet wird. Sowohl Pflegegrad als auch den Bescheid
Uber die Schwerbehinderung kann man spdter auslaufen lassen, wenn man diese
nicht mehr benétigt.

Die zustandigen Kostentrager (Krankenversicherung, Pflegeversicherung, Versor-
gungsamt etc.) lehnen Antrége auf Leistungen hdufig erst einmal ab. Schreiben
Sie in diesen Féllen sofort einen formlosen Widerspruch gegen den Bescheid um
Fristen zu wahren. Die Begrindungen fir Ilhren Widerspruch kdnnen Sie dann
nachliefern. Treten Sie danach mdglichst schnell mit einer Beratungsstelle oder
KEKS in Kontakt.

+ Wer ist KEKS?

KEKS ist ein Zusammenschluss von Eltern
deren Kinder mit einer Speiserdhren-
fehlbildung geboren wurden und Er-
wachsenen, die von einer Osophagus-
atresie betroffenen sind. Seit 1984 un-
terstitzen wir Eltern und Betroffene.
Durch dieses Uber Jahrzehnte angesam-
melte Wissen, die Sammlung von wissen-
schaftlichen Veréffentlichungen und der
weltweiten Zusammenarbeit mit Exper-
ten hat KEKS Kompetenz rund um die
Osophagusatresie erworben.

Unser wissenschaftlicher Beirat liefert
einen wertvollen Beitrag zur KEKS-Ar-
beit. Seine Mitglieder sowie ein erwei-
tertes medizinisches Netzwerk stehen
den KEKS-Mitarbeitern als kompetente
und erfahrene Ansprechpartner zur Ver-
figung.

KEKS arbeitet im Europdischen-Refe-
renz-Netzwerk (ERNICA) mit.

KEKS Osterreich und OA-Switzerland
sind Schwesterorganisationen von KEKS.

.‘ o %y European

& s Patient

Y ¥ Advocacy
i Group

NEUGEBORENEN

LEITFADF

Kinel

LEITFADEN
DER BESONDERE NOTFALLEINSATZ

(R \K cK! BEIM KIND MIT OSOPHAGUSATRESIE

Letizia Bischof

C

Patienten- und Selbsthilfeorganisation fiir
Kinder & Erwachsene mit kranker Speiseréhre
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+ Wichtige medizinische Begriffe

Apnoe

Aspiration
Andmie
Anastomose

Atresie

Bolusimquﬁon

Bougierung

Dumping-Syndrom

Dysmotilitat
Dysphagie

Dyspnoe
Epigqstrisch

qu'rulenz

Fundoplikatio

Atemstillstand

Einatmen von Fremdstoffen (z.B. Speichel, Nahrung, etc.)
Blutarmut

Nahtstelle

Verschluss, Unterbrechung, fehlende Mindung eines
Hohlorgans

Steckenbleiber

Aufdehnen einer Osophagusstenose durch stabférmige
Dehnsonden (Bougies) in verschiedenen Starken

Symptomenkomplex aus abdominellen Beschwerden auf
Grund einer Uberforderung des Dinndarms im Zusam-
menhang mit der Verdauung des Speisebreies

Stérung der Bewegungsfahigkeit
Schluckbeschwerden

Atembeschwerden, erschwerte Atmung
im Oberbauch

Blghung

Bei dieser Operationsmethode wird die Magenkuppe
(Fundus) in Hohe des Mageneinganges
manschettenférmig um die Speiserdhre geschlungen.
Daraus resultiert ein elastisches Ventil, das den Ubertritt
von Sdure verhindert, die Schluckfunktion aber nicht
beeintrdchtigt. Es gibt verschiedene Methoden der
Fundoplikatio.

Gastrische

Transposition

Gastrodsophagealer
Reflux

Gastrostomie

Giemen

Hypo'ronie
H&matemesis
Hyperglykémie
Hypoglykdamie

Hypersalivation
In-Vitro-FerﬁIizqﬁon

Meteorismus

Motilitat

sophagus
O bstruktiv

Pneumonie

Peristaltik

chirurgische Verlegung von Magen- oder Darmteilen in
den Brustraum, als Speiserdhrenersatz

Rickfluss von Mageninhalt in die Speisershre (GOR)

Das operative Anlegen einer Magendffnung Uber die
Bauchdecke zur kinstlichen Erndhrung mittels einer Son-
de.

knarzendes Atemgerdusch

niedriger Blutdruck, Blutdruckabfall
Erbrechen von frischem oder altem Blut
erhohter Blutzucker-Spiegel
erniedrigter Blutzucker-Spiegel

vermehrte Speichelbildung
kunstliche Befruchtung

aufgetriebener Bauch

medizinischer Begriff als Synonym fir ,,Bewegungsfa-
higkeit” oder ,,Beweglichkeit*

Speiserdhre
einengend

Lungenentzindung

wellenférmige Muskelspannung und -entspannung in der
Speiserdhre zum Beférdern der Nahrung in den Magen

»



Fetrosternal hinter dem Brustbein

Sqndifer-Syndrom Uberstrecken des Rumpfes

Stenose /Striktur Verengung z.B. durch Narbenbildung nach der
End-zu-End-Anastomose. Eine Stenose kann auch bei
starkem gastrodsophagealem Reflux und damit verbun-
dener Entzindung der Speiserdhre entstehen.

Stridor pfeifendes Atemgerdusch, vor allem beim Einatmen;
ist oft ein Zeichen fir eine weiche Trachea (Luftrohre)

Tochycordie beschleunigter Puls, Herzrasen

Trachea Luftrohre

Trachealkollaps Zusammenklappen der Luftrohre

Tracheomalazie Knorpelschwéche, extrem ,weiche” Luftrohrenwand, die

in besonders ausgeprdgten Fallen zu Atemnot und
Atemstillstanden fihren kann.

Zyonose Blauverfarbung von Lippen, Ohren, Fingern, Zehen bzw.
der Haut als ein Zeichen von Unterversorgung des Ge-
webes mit Sauerstoff.

+ Was bringt mir eine Mitgliedschaft bei KEKS?

¢ Ich bin Teil einer starken Gemeinschaft

e Ich bin nicht allein mit meinen Fragen, Angsten und Sorgen und bin lokal,
regional, bundes- und europaweit vernetzt

e Mein Kind sieht, dass es nicht das Einzige ist und begegnet Freunden firs
Leben

¢ Ich habe Zugang zur aktuellen Forschung und Entwicklungen
o Ich habe die Méglichkeit zur KEKS-Kur zu gehen.

o Ich erhalte zweimal im Jahr kostenlos das Krumelchen
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KEKS

Patienten- und Selbsthilfeorganisation fir
Kinder & Erwachsene mit kranker Speiserohre

KEKS Familienzentrum
SommerrainstraBe 61
70374 Stuttgart

Telefon +49 (0) 711-40099 40

Fax +49 (0) 711-40099 499
E-Mail info@keks.org
Internet www.keks.org

Spendenkonten:
Baden-Wiirttembergische Bank

BLZ 60050101, Kto. 1230790
IBAN DE54 600501010001 230790
BIC: SOLADEST600

Y KEKS

Patienten- und Selbsthilfeorganisation fur
Kinder & Erwachsene mit kranker Speiserohre

Austria

Oesophagus Atresia Switzerland (&‘)

Diese Informations-Broschire entstand mit der
freundlichen Unterstitzung der

Kaufmannische
Krankenkasse

KEKS-Medizinteam

Tel. 0800-031 05 84
(gebuihrenfreie Servicenummer)
E-Mail: medizin@keks.org

Beratungszeiten:
Montag 16 bis 19 Uhr
Mittwoch 9 bis 12 Uhr
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E-Mail info@oa-switzerland.ch
www.oa-switzerland.ch
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