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Wissen, worauf es ankommt

Fir alle jungen Eltern ist es eine sehr
wichtige und spannende Aufgabe, den
neuen Erdenbiirger gut zu erndhren.
Schon, wenn man da einen Fahrplan
hat und wei8, worauf es ankommt. Dies
mochten wir mit der Broschiire allen
Eltern und Betreuern von Sduglingen und
Kleinkindern mit Mukoviszidose bieten.
Zielist es, Sie fiir den Alltag fit zu machen,
mit theoretischen, aber vor allem prakti-
schen Fakten, Rezepten und Tipps.

In dieser Broschiire werden die allge-
meinen Empfehlungen fiir eine gesunde
Erndhrung fiir Sduglinge und Kleinkinder
beschrieben und durch die Besonder-
heiten bei Mukoviszidose ergdnzt. Ein
guter Erndhrungszustand wirkt sich posi-
tiv auf den Verlauf der Erkrankung aus.

Eine gute Erndhrung und zufriedenstellen-
de Gewichtszunahme wird dann gelingen,
wenn lhrKind Freude am Essen entwickelt.
Von Anfang an sollten Mahlzeiten stress-
frei und entspannt sein. Zu viel Druck in
dieser Hinsicht macht keinen Sinn.
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Ein Kind muss das Trinken an der Brust,
aus der Flasche oder das Essen mit
dem Loffel trainieren. Verschiedene Ge-
schmacksrichtungen und Beschaffenheit
von Nahrungsmitteln werden vielleicht
erst akzeptiert, wenn Ihr Kind sie haufig
probiert hat. Wie viel Geduld notwendig
wird, ist von Kind zu Kind sehr unter-
schiedlich.

Dass die Verdauung bei der Muko-
viszidose beeintrdachtigt sein kann,
wissen Sie eventuell schon. Wie man
diese Verdauungsschwache wirkungsvoll
kompensiert und welche Nahrstoffe
besonderes im Blickfeld sein sollten,
dazu mehr auf den folgenden Seiten.

Die Broschiire ersetzt keine Beratungs-
gesprache mit dem Behandlungsteam.
Lassen Sie lhr Kind in einer fiir Muko-
viszidose spezialisierten Einrichtung
behandeln. Erfahrene und qualifizierte
Erndhrungsfachkrédfte werden mit lhnen
gemeinsam die fiir Ihr Kind optimale
Behandlung finden!
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Was ist eigentlich Mukoviszidose oder CF?

Mukoviszidose ist eine vererbte, ange-
borene Stoffwechselerkrankung. Sie ist
sogar die hdufigste angeborene Stoff-
wechselstorung in Deutschland, an der
bis zu 8.000 Menschen erkrankt sind.
Jedes Jahr kommen 150 -200 Kinder mit
Mukoviszidose zur Welt. Dank immer frii-
herer Diagnosestellung und Therapie mit
immer besseren Medikamenten steigt
die Lebenserwartung der Betroffenen
aber kontinuierlich. Ein heute Neugebo-
renes mit Mukoviszidose hat eine gute
Chance, das Rentenalter zu erreichen. Die
durchschnittliche Lebenserwartung von
Mukoviszidose-Patienten liegt derzeit
bei etwa 40 Jahren und mehr als 50% der
Betroffenen sind im Erwachsenenalter.

Mit dem Wort Mukoviszidose wird der
Zustand der Sekrete dieser Patienten be-
schrieben. Das Wort ,,mucus* ist lateini-
schen Ursprungs und bedeutet Schleim
und ,viscidus“ kann mit zah und klebrig
Uibersetzt werden. Die Erkrankung wird
oft auch als Zystische Fibrose (Englisch:
Cystic Fibrosis, CF) bezeichnet.

Ursache fiir die Erkrankung ist ein ver-
dndertes Gen auf dem Chromosom 7.
Dieses stellt den Bauplan fiir einen so ge-

nannten Chloridkanal in den Zellwdnden
zur Verfligung. Dieser Chloridkanal wird
fachsprachlich als Cystic Fibrosis Trans-
membrane Regulator (CFTR) bezeichnet.
Bei Gesunden werden in diesen Kandlen
Chlorid-lonen aus der Zelle transportiert.
Er sitzt in der duBeren Zellwand — wie
eine Tur. Dort ldasst er Chlorid-Teilchen
durch. Dieser Kanal ist bei Mukoviszidose
defekt: die Tur klemmt, ldsst sich nicht
oder nur schlecht 6ffnen oder wurde gar
nichtin die Zellwand eingebaut. Die Folge
ist, dass die Menge an Chlorid-Teilchen
auf der Zellauf3enseite nicht stimmt. Dies
wiederum beeinflusst auch die Konzent-
rationen anderer Salzteilchen, vor allem
von Natrium, dem Partner von Chlorid
im Salz. Der so gestorte Salzhaushalt
bedingt dadurch auch einen gestorten
Wasserhaushalt. Deshalb sind die
Charakteristika bei Mukoviszidose der
salzige Schweif3 und der zdhe Schleim,
insbesondere in der Lunge, Bauchspei-
cheldriise (Pankreas), dem Diinndarm
und den Gallenwegen. Dieser kann nur
erschwert vom Kdrper abtransportiert
werden und somit kommt es in den
betroffenen Organen zu Funktions-
stérungen.



o Lunge

A Galle

© Bauchspeicheldriise

Mogliche betroffene Organe

o Lunge: Husten, Atemnot, wiederkehrende Entziindungen

@ Galle: Verstopfte Gallengénge

€ Bauchspeicheldriise: Unterernahrung, Gedeihstorungen, Diabetes
Chronische Verstopfung, moglicher Darmverschluss

Mukoviszidose: Welche Besonderheiten
gibt es bei der Erndhrung?

Ausreichend Energie

Der zéhe Schleim in den Luftwegen der Lunge kann die Atmung erschweren, dann
ist auch erheblich mehr Energie fiir die Atemtatigkeit notwendig als bei Gesunden.
Zusatzlich konnen akute und chronische Infekte den Energiebedarf erhohen. Ande-
rerseits bewirkt hdufig die gestorte Verdauungsfunktion eine geringere Energieauf-
nahme. Wie hoch der Energiebedarf des einzelnen Kindes ist, kann nicht genau
gesagt werden. Nimmt das Gewicht und die KorpergréBe altersentsprechend zu, ist
die Energiezufuhr ausreichend.

Geniigend Fett

Schon gesunde Sauglinge und Kleinkinder haben einen hoheren Fettbedarf, bezogen
auf jedes Kilogramm Kérpergewicht, im Vergleich zu alteren Kindern. Der Nahrstoff
Fett hat eine hohe Energiedichte, er liefert doppelt so viele Kalorien wie Kohlen-
hydrate und Eiweif3e. Der bei Mukoviszidose hohere Energiebedarf kann daher durch
eine fettreichere Erndhrung gut gedeckt werden.

Ersatz von Enzymen

Das zu zdhfliissige Sekret der Bauchspeicheldriise verstopft deren Ausfiihrungs-
gdange und dadurch gelangen zu wenige Verdauungsenzyme in den Darm. Die Folge
sind Verdauungsstérungen mit volumindsen, fettigen Durchfillen, Bauchschmerzen
und mangelnde Gewichtszunahme. Der Mangel an korpereigenen Verdauungs-
enzymen kann durch Verdauungsenzyme in Medikamentenform ersetzt werden. So
kann diese Verdauungsschwédche gut behandelt werden. Auch die Gallenfliissigkeit
ist zdhfliissiger und steht unter Umstdnden nicht in ausreichendem Maf3 zur
Verfiigung. Die Gallenfliissigkeit ist ebenfalls fiir die Verdauung der Fette erforderlich.
Leider ist trotz der modernen Enzymprédparate die Ausnutzung der Nahrstoffe nicht
vollstandig moglich und muss durch ein héheres Angebot an energieliefernden Nahr-
stoffen ausgeglichen werden.

Erhohter Kochsalzbedarf

Durch die Fehlfunktion der Schweif3driisen in der Haut enthélt der Schweif} bei
Patienten mit Mukoviszidose ungewdhnlich viel Kochsalz. Dies fiihrt zu hohen Salz-
verlusten des Korpers. Damit kein Mangel entsteht, ist eine hohere Kochsalzzufuhr
als bei Gesunden notwendig. Bei gesunden Saduglingen und Kleinkindern wird in den
ersten zwolf Lebensmonaten keine Kochsalzgabe empfohlen. Bei Mukoviszidose
muss aber von Anfang an zusétzlich Kochsalz gegeben werden. Ab dem Zeitpunkt der
Teilnahme am salzhaltigen Familienessen und Verzehr von herkémmlich gesalzenen
Lebensmitteln wie Brot, Wurst, Kdse etc. reicht die Kochsalzzufuhr meistens aus. In
Ausnahmesituationen wie Fieber, Erbrechen und sehr heilem Klima ist eine aus-
reichende Salzgabe jedoch auch bei dlteren Kindern wichtig!



Wie funktioniert die Verdauung?

Mit der Nahrung nehmen wir lebensnotwendige Nahrstoffe auf. Damit diese dem Korper
als Energiequelle oder Baustoff zur Verfligung stehen, miissen sie aus der Nahrung he-
rausgeldst und in kleine Bausteine zerlegt werden. Die kleinsten Bauteile werden dann
vom Darm in die Korperfliissigkeiten transportiert. Den gesamten Weg durch den Kérper
nennt man Stoffwechsel.

Wenn das Kind den ersten Loffel in den Mund nimmt, beginnt bereits die Verdauung. Im
Korperinneren werden aus dem Milchbrei die Anteile herausgezogen, die fiir Wachstum
sowie korperliche und geistige Leistungen benotigt werden — sie heiflen Nahrstoffe.
Wahrscheinlich sind Ihnen deren Namen bekannt: Kohlenhydrate, Fette, EiweiBe (auch
Proteine genannt), Mineralstoffe, Vitamine und Wasser.

Vitamine & Fette

Minezistoffe A @—— % 3 ‘ g
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Ein Brei enthdlt beispielsweise Fette aus der Milch. Fette sind chemisch gesehen
Triglyzeride, das heift ein Glyzerinmolekdl ist mit drei Fettsduren verbunden. Das sieht
ungefdhr wie ein E aus. Dieses etwas sperrige Gebilde kann so die Darmwand nicht
durchwandern. Das Fett muss erst mit Gallensdure umschlossen und dann durch die
Helfer aus der Bauchspeicheldriise (Enzyme) in kleinere Bauteile (Fettsauren) gespalten
werden. Erstjetzt sind die Fettbausteine so klein, dass sie durch die Darmwand gelangen
und vom Kdrper verwertet werden kénnen.

Ahnlich l4uft das auch bei den anderen Nahrstoffen ab. Die Verdauungshelfer
(Enzyme) werden von den Speicheldriisen im Mund, der Bauchspeicheldriise und in
der Diinndarmwand gebildet. Zur Aufspaltung der einzelnen Nahrungsbestandteile
sind spezialisierte Helfer n6tig. Fette werden nur von Lipasen (fettspaltende Enzyme),
Kohlenhydrate von Amylasen (kohlenhydratspaltende Enzyme) und Proteine von
Proteasen (proteinspaltende Enzyme) zerkleinert.

Darm Darmwand

Enzyme (Lipase) zersetzt
das Fett in Glyzerin und

Fettsdure ?
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Die ableitenden Gange der Gallenblase und der Bauchspeicheldriise sind bei vielen
Patienten mit Mukoviszidose durch zdhfliissiges Sekret verstopft. Funktioniert die
Abgabe von Verdauungssaft aus der Gallenblase und der Bauchspeicheldriise nicht
optimal, werden die Nahrstoffe ungenutzt durch den Darm transportiert und ausge-
schieden. Wertvolle Energie und Baustoffe gehen dem Kérper dadurch verloren.

Fettsdure
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Gallensdure umgibt das Fett-
molekiil, so kdnnen die Enzyme
besserangreifen



Die hilfreichen Enzyme

Wenn die Bauchspeicheldriise gut funktioniert, produziert sie genau so viel Verdau-
ungshelfer (Enzyme), wie notwendig sind. Bei vielen Patienten mit Mukoviszidose ist
allerdings die Funktion der Bauchspeicheldriise eingeschrankt. Daher ist es notwen-
dig, die Enzyme als Medikament zusétzlich zu geben. Es gibt Enzymprdparate aus
tierischem und pflanzlichem Ursprung auf dem Markt. Alle Praparate enthalten Lipasen
fiir die Fettspaltung, Amylasen fiir die Kohlenhydratspaltung und Proteasen fiir die
Eiweif3spaltung.

Die Praparate flir Sduglinge und Kleinkinder, die tierischen Ursprungs sind (Pankreatin
vom Schwein), erinnern in ihrer Form an Globuli oder Granulat. Diese Mikro-
tabletten kénnen schon ab dem Sduglingsalter geschluckt werden, vermischen sich
gut mit dem Speisebrei im Magen und ermoglichen eine geringe Dosierung. Fiir dltere
Kinder und Erwachsene sind diese Mikrotabletten dann verkapselt.

Es gibt auch Prdparate pflanzlichen Ursprungs, bei denen ein Pulver in einer Kapsel ver-
packtist. Die Kapsel kann gedffnet und die Pulvermenge in wenig Wasser (z. B. 1-2ml)
gelost auf einem Loffel, oder in einer Spritze aufgezogen, dem Kind in den Mund
gegeben werden.

Erfahrungsgemdf} kdnnen diese auf pflanzlicher Basis gewonnenen Verdauungs-
enzyme allein die Verdauungssituation bei Mukoviszidose nicht ausreichend korri-
gieren. Ab dem Beginn der Beikost sollte daher ein Enzymprdparat tierischen
Ursprungs bevorzugt werden.

Die Verdauungsenzyme miissen die Chance erhalten, sich im Magen optimal mit der
Nahrung zu mischen. Nimmt man die Enzyme vor der Mahlzeit ein, so gelangen sie
ohne Kontakt mit den Speisen oder Getranken in den Darm. Der Magen ist im leeren
Zustand immer zum Darm hin geoffnet, damit Magensaft ungestort abflieRen kann.
Erst nach einigen Bissen oder Schlucken verschliefit sich der Magenausgang (Pylorus)
und ldsst dann nur noch in etwas zeitlichem Abstand immer wieder eine kleine
Nahrungsmenge in den Darm durch. Das ist der richtige Zeitpunkt fiir die Einnahme
der Verdauungsenzyme. Die Enzyme miissen somit nach den ersten Bissen oder
Schlucken eingenommen werden. Auch beim Stillen sollten die Enzyme zwischen-
durch verabreicht werden.

Bei den Prdparaten tierischen Ursprungs sollte bei Sduglingen nach der Mahlzeit die
Mundhdhle nach Restenzymen abgesucht werden, damit diese dort keine Irritationen
hervorrufen kdonnen.

Fur Sduglinge und
Kleinkinder gibt es
kapselfreie Mikro-

o tabletten
Damit die Verdauungsenzyme

nicht unwirksam werden, sind
sie mit einem magensdure-
resistenen Schutz umhiillt

Mikrotabletten mischen
sich mit Speisebrei

Pylorus ver-
schliet sich
nach einigen
Bissen oder
Schlucken

In kleinen Mengen gelangt die Mischung in den
Darm, dort entfalten die Enzyme ihre Wirkung



Verdauungsenzyme richtig anpassen

Die wichtigsten Regeln zur Gabe von Enzymen haben Sie bereits im vorausgegangenen
Kapitel kennen gelernt. Nun fragen Sie sich sicher, wie viele Enzyme lhr Kind benétigt.
Leiderkann diese Frage nicht so einfach beantwortet werden. Die erforderliche Enzym-
menge muss fiir jeden Mukoviszidose-Patienten ausgetestet werden. Dieses Kapitel
beschreibt, wie Sie die richtige Dosierung fiir Ihr Kind finden. Ihre Erndhrungsfachkraft
wird Ihnen bei diesem wichtigen Thema hilfreich zur Seite stehen.

In Leitlinien wird fiir Sduglinge und Kleinkinder eine Enzymmenge von 500 —4.000 IE/g
Nahrungsfett empfohlen. Wie viel jedes Kind benétigt, muss individuell ausgetestet
werden. Erfahrungsgemas liegt der Bedarf bei 2.000-3.000 IE/g Nahrungsfett.

Bedenken Sie bei der Dosierung aber, dass nur die im Darm angekommenen Enzyme
wirken kdnnen. Sduglinge und Kleinkinder schlucken die verabreichte Mengen an
Verdauungsenzymen nie zu 100% herunter. Oft spucken sie die Enzyme zum Teil wie-
der aus und Eltern finden Enzym-Kiigelchen noch im Bettchen oder in der Kleidung.
Erst dltere Kinder nehmen die Enzyme verldsslich ein. Erhalt Ihr Kind zu wenig Lipase,
kommt es zu gelblich glanzenden Fettstiihlen, Bauchschmerzen, Durchfall und
Gewichtsverlust. Zudem kann dann auch die Aufnahme anderer Ndhrstoffe beein-
trachtigt sein sodass es zu einem Mangel an Vitaminen und Mineralstoffen kommen
kann. Erhdlt Ihr Kind zu einer Mahlzeit zu viel an Enzymprédparaten, hat das keine
Nebenwirkungen. Stdndig und lang andauernde, zu hohe Enzymmengen sind
allerdings unnétig und zu vermeiden.

Entscheidend fiir die Bestimmung der richtigen Enzymmenge ist vor allem der Gehalt
an Fetten in der Nahrung. Passend zur Fettmenge wird dann die entsprechende
Menge des fettspaltenden Enzyms (Lipase) gegeben.

Bei der Enzymberechnung wird folgendermafien verfahren: Zunéchst erfolgt eine
Abschdtzung der Fettmenge in der Mahlzeit, die das Kind zu sich nehmen soll. Hierzu
bestimmen Sie die Nahrungsmenge mithilfe eines Messbechers, Fldschchens oder
einer Kiichenwaage. Auf der Packung, dem Glaschen, in Ndahrwerttabellen oder Apps
finden Sie dann Angaben zum Fettgehalt diverser Nahrungsmittel. Auf der Suche nach
einer geeigneten Tabelle hilft Ihnen auch die Erndhrungsfachkraft in Ihrer Ambulanz.

So wie lhr Kind Schritt fiir Schritt lernt neue Nahrungsmittel zu essen, lernen Sie diese
zu berechnen. Es ist weniger kompliziert, als es zundchst erscheint.

Beispiel 1:

Ilhr Kind trinkt 250ml Muttermilch.
Der Nahrwerttabelle entnehmen Sie:
100 ml Muttermilch enthdlt 4 g Fett.

Beispiel 2:

IhrKind isst ein Glas Apfel-Vollkorn-Brei.
Der Glaschenaufschrift entnehmen Sie:
100¢g enthalten 2,9g Fett, Inhalt sind

250 ml Milch x 4 g Fett
=10g Fett

100 ml

190 g Apfel-Vollkorn-Brei x 2,9 g Fett

=5,5g Fett
100g

190 g.

Wenn Sie noch 1TL Ol in den Apfel-Voll-

korn-Breigebenund diese Menge einmgl 5,5g Fett aus dem Glischen =10,5g Fett
abwiegen, stellen Sie fest, dass 1 TL Ol +5,0g Fett mit 1TL Ol insgesamt
etwa 5g wiegt. Das entspricht reinem

Fett, also haben Sie:

Erfahrungsgemaf’ liegt der Enzymbedarf Ihres Kindes zwischen 2.000-3.000
Einheiten Lipase pro Gramm Fett. Berechnen Sie daher am Anfang zu-
ndchst fiir einen Bedarfvon 2.500 Einheiten Lipase pro Gramm Fett.

Die Enzymprédparate tierischen Ursprungs haben Dosierungshilfen in Form von
Messloffeln (ML). 1 Messloffel entspricht ca. 5.000 Einheiten Lipase, somit kann
fuir jeweils 2 g Fett im Essen 1 Messloffel Enzymprdparat gegeben werden.



Beispiel 1:

250 ml Muttermilch =10 g Fett

» flir 2g Fett wird 1 Messloffel Enzymprdparat bendtigt, demzufolge werden
flir 10 g Fett 5 Messloffel eines Enzympraparates fiir Kinder benotigt.

Beispiel 2:

Apfel-Vollkorn-Brei = 5,5 g Fett

» flir 2 g Fett wird 1 Messloffel Enzympradparat benétigt, bei 5,5 g Fett wird auf
6 g Fett aufgerundet und dann 3 Messloffel des Enzympraparates fiir Kinder
verabreicht.

Treten bei dieser Dosierung noch Symptome wie gelblich glanzenden Fettstiihle,
Bauchschmerzen, Durchfall und unzureichende Gewichtszunahme auf, so muss die
Menge an Enzymen erhdht werden.

Erhdltlich sind Enzymprédparate in verschiedenen Dosierungen. Bei den Prdparaten in
Kapselform steht die Enzymdosierung im Markennamen.

Enzymgabe bei Sduglingen
und Kleinkindern:

» Enzyme zur Mahlzeit geben,
auch beim Stillen

» Mikrotabletten nach den ersten
Schlucken oder Bissen geben

» Menge kann gesplittet, d.h. tiber
die Mahlzeit verteilt werden

» Kapselfreie Enzyme verwenden

» Enzyme kdnnen mit einer kleinen
Menge Brei am Tellerrand gemischt,
dann aber sofort gefiittert werden

» Nach dem Essen Mundhdohle nach
Restenzymen absuchen

Welche Erndhrung in den ersten Monaten?

Stillen ist praktisch und kostenfrei. Die Mutter-
milch ist jederzeit verfiighar und hat immer die
richtige Temperatur. Wie oft und wie lange ein

Kind an der Brust trinkt, bestimmt es selbst. lhr
Baby kann alle ein bis drei Stunden hungrig sein,

achten Sie auf die Signale.

i :
-

Muttermilch ist die beste Erndhrung fiir Sduglinge in den ersten vier bis sechs
Lebensmonaten. Stillen sollte weitestgehend intuitiv geschehen, es gibt Tage (und
leider auch N&chte) in denen Ihr Kind mehr Hunger hat und durch haufigeres Anle-
gen lasst sich die Muttermilchmenge steigern. Trinken Sie wahrend des Stillens ein
groBBes Glas Wasser, essen und trinken Sie insgesamt ausgewogen und ausreichend,
damit gentigend Milch gebildet werden kann. Muttermilch ist auch bei Mukoviszidose
die beste Nahrung, da sie Verdauungsenzyme enthdlt, die eventuell vom Kérper des
Kindes nicht ausreichend produziert werden kénnen. So ist die Muttermilch fiir die
Sduglinge besonders leicht verdaulich. Ist die Gewichtszunahme unter ausschlief-
lichem Stillen zu gering, so sollte eine Erganzung mit Flaschennahrung erfolgen oder
die Notwendigkeit von (mehr) Verdauungsenzymen bedacht werden.

Es gibt nur wenige Frauen, die nicht stillen kénnen oder aus medizinischen Griinden
nicht stillen diirfen. Wie bei gesunden Sduglingen kann eine Sduglingsanfangs-
nahrung aus der Flasche erganzend zur Muttermilch oder ausschlielich gegeben
werden. Diese so genannten Pre-Nahrungen oder Stufe1-Nahrungen sind der
Muttermilch am dhnlichsten und kénnen bis zur letzten Flasche beibehalten werden.
Die Zubereitung sollte genau nach Packungsaufschrift erfolgen.

N



Flaschennahrung immer frisch kurz vor dem Futtern
zubereiten. Nehmen Sie kaltes Leitungswasser,
lassen Sie es zundchst einige Minuten laufen, bis
kaltes Wasser aus der Leitung kommt. Dieses wird
dann gekocht und wieder auf ca. 40°C abgekiihlt.
Werfen Sie die Reste weg, nicht wieder aufwarmen!
) Die Flasche und Sauger direkt nach der Mahlzeit
griindlich spiilen und gut trocknen. Nur Gummi-

<%
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ie sauger sollten Sie ab und zu auskochen.

i

Sollte es Probleme bei der Gewichtszunahme geben, kann das an

» einer nicht ausreichenden Verdauung oder an
» einernoch nicht ausreichenden Energiezufuhr liegen.

Nicht ausreichende Verdauung: Besprechen Sie mit Ihrer Erndhrungsfachkraft noch ein-
mal lhre Umsetzung der Enzymgabe, evtl. muss diese noch einmal gesteigert werden.

Nicht ausreichende Energiezufuhr: besprechen Sie mit Ihrer Erndhrungsfachkraft die
derzeitige Trinkmenge und die Situation der Fiitterung. Ggf. wird lhnen eine spezielle,
kalorienreiche Sauglingsmilchnahrung fiir Mukoviszidose mit hydrolysiertem Protein,
hoherem Anteil an MCT-Fetten (Mittelkettige Fettsauren), fettloslichen Vitaminen und
Kochsalz oder ein anderes Energiesupplement empfohlen. Die Produktvorteile und
Beschaffenheiten konnen im Beratungsgesprach erdrtert werden.

Die folgende Ubersicht zeigt, wie viele Mahlzeiten pro Tag im Durchschnitt benétigt
werden, welche Nahrungsmenge iiber 24 Stunden verteilt gewdhnlich notwendig und
welche Gewichtszunahme empfehlenswert ist. Weichen die Mahlzeiten und Mengen
stark davon ab, besprechen Sie dies mit lhrem Mukoviszidose-Behandlungsteam.

Erndhrung und Gewichtszunahme im ersten Lebensjahr

Alter in Monaten 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 M 12
Anzahlt—an 6 6 6 6 4-5 4-5 4-5 4-5 4-5 4-5 4-5 4-5
Mahlzeiten

Nahrungsmenge 600 600 700 800 800 900 900 900 900 900 900 1.000

pro Tag in g bzw. ml

Gewichtszunahme +175-200g/Woche +100¢g/Woche

Jedes Kind hat einen individuellen Bedarf und die benotigte Nahrungsmenge kann von
diesen durchschnittlichen Angaben abweichen. Wichtig ist, dass das Kind gut wéachst
und das Korpergewicht in gewiinschtem Maf3e zunimmt!
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Wann ist das Baby fiir den Brei bereit?

In der Regel friihestens mit Beginn des flinften Monats und spatestens mit Beginn
des siebten Monats ist es Zeit flir die ersten Loffel Brei. Der genaue Zeitpunkt ist
von Kind zu Kind verschieden.

Ihr Baby ist bereit fiir Brei, wenn es zum Beispiel

» Brei nicht mehr direkt mit der Zunge aus dem Mund schiebt
» den Kopf halten und mit etwas Hilfe aufrecht sitzen kann
» sich eigenstandig Dinge in den Mund stecken kann
» Interesse daran zeigt, was Eltern, Geschwister und andere Personen essen
» den Mund 6ffnet, wenn der Loffel kommt.
Quelle: Breifahrplan, www.gesund-ins-leben.de

Geeignet sind Glaschenkost oder selbst hergestellte Breie nach Rezeptvorschldgen,
wie Sie diese auch auf den folgenden Seiten finden.

Beginnen Sie mit einigen Loffeln Gemiisepiiree vor dem Stillen oder der Flasche am Mit-
tag. Klappt das gut, kdnnen Sie zum vollstandigen Brei ibergehen und das Stillen oder
die Flaschennahrung weglassen. Zu den anderen Zeiten gibt es weiterhin Muttermilch
oder Flaschennahrung.

Wenn |hr Baby gro3e Schwierigkeiten hat, sich an das Essen vom Loffel zu gewdhnen,
ist es vielleicht noch nicht reif fiir diesen Schritt. Versuchen Sie es nach ein bis zwei
Wochen erneut. Einigen Babys fallt es auch schwer, sich an einen neuen Geschmack
zu gewdhnen. Dann muss eine neue Zutat hdufiger probiert werden, bis sie gefillt.

REZEPTE FUR DIE
ERSTEN BREIE

Mit Enzy .
berechnung und
Zum Austrennep,

Einfach an der
Linie auss

8estricheltep
chneiden,




Gemiise-Kartoffel-Fleisch-Brei

Grundrezept fiir eine Portion’

» 100g Gemiise (z.B. Karotte, Zucchini,
Pastinake, Kiirbis, Blumenkohl)

» 50g Kartoffeln

» 30g Fleisch
(z.B. Rind, Schwein, Lamm, Gefliigel)

» 1EL Rapsol?

» 1-2EL Fruchtsaft oder Obstmus
(beiftigen oder als Nachtisch)

» 1Prise Salz

C

Milch-Getreide-Brei

Wenn lhr Baby den ersten Brei gut akzep-
tiert, geben Sie etwa einen Monat spater
den Milch-Getreide-Brei. Dieser eignet
sich zum Beispiel fiir den Abend oder
auch als Friihstiick. Wenn Sie Fertigbreie
verwenden, achten Sie darauf, dass Milch
(-pulver) und Vollkorn-Getreide die Haupt-
bestandteile sind. Die Breie sollten nur
leicht st schmecken.

Zubereitung

Getreideflocken in kalte Milch einriihren.
Grief3 in kochende Milch einriihren.

Grundrezept fiir eine Portion

» 200 ml Vollmilch, 3,5% -3,8% Fett

(keine Roh- oder Vorzugsmilch)

20g Vollkorn-Getreideflocken oder Grie3
(entspricht ca. zwei gehduften EL Haferflocken,

Dinkelflocken oder ein geh&uften EL GrieR)
» 2 EL Fruchtsaft oder zerdriicktes Obst
» 1Prise Salz

Tipps

Bei erhohtem Energiebedarf kann 1 EL
Ol, Butter oder Margarine zugegeben

i Mi iter- den.’
be\'ech“"‘“g Aufkochen und ca. drei Minuten weiter- ~ wer
Enzym™ Alt ¢ 13 g Fetl- kochen lassen. Dabei standig riithren. O
ent! . - =
Der Brel trwird 1 MW ssloffe Salz, F"ruchtsaft gder zerdriicktes Obst F_nzymbered‘“““g
Fur2g fe notigh unterriihren. Fertig!
sparat b - anthilt ca. 8¢ Fett.
EnzympraP n fur Der Brei enth offel
demzufolge Wt | eines Fitr 2.g Fett wird 1 Mess1o
13¢g Felt J esste fiar Kinder Enz\/mpr'i\parat benoft,{gt,
Enzympraprere demzufolge werden It s
bendt® ggFett &4 Messloﬁe} elf}eder
Enzympraparates fUrkin
¥l ’ penotigt.
-4 o 7 . ,
Zubereitung

Gemiise putzen und Kartoffeln schélen, in kleine Stiicke schneiden. Mit klein geschnit-
tenem Fleisch in wenig Wasser ca. zehn Minuten garen. Mit dem Saft piirieren. Rapsol
und Salz (Prise = was zwischen zwei Finger passt) unterriihren. Ist der Brei zu fest, etwas
Wasser zugeben. Fertig!

PR
Tipps \% . -
Wechseln Sie beim Gemiise ab. Ersetzen Sie das Fleisch ein- bis zweimal pro Woche =

durch Fisch (z.B. Lachs). Kartoffeln kdnnen gelegentlich gegen Nudeln, Reis, Hirse, usw.
ausgetauscht werden. Loffelchen beim Fiittern gut voll machen.

"Auch gekaufte Fertigmeniis sollen mind. 10 g Fett/Mahlzeit enthalten. Ggf. miissen Sie noch 1TL Rapsdl
dazugeben und die Mahlzeit mit 1 Prise Salz erganzen.
2 Wird die wiinschenswerte Gewichtszunahme nicht erreicht, so kann die Fettmenge gesteigert werden.

"Wird zusatzlich 1 EL Fett zugegeben, so sind zusdtzlich 5 Messloffel Enzympréparat,
insgesamt also 9 Messloffel eines Enzympraparates fiir Kinder notwendig.



Obst-Getreide-Brei

Grundrezept fiir eine Portion

»
»

»

»
»

90 ml Wasser
20 g Vollkorn-Getreideflocken

oder Grief} (entspricht ca. zwei gehiufte
EL Haferflocken, Dinkelflocken oder
ein gehduften EL GrieB)

100 g zerdriicktes, fein geriebenes
oder piiriertes Obst oder Obstmus,
z.B. Apfel, Birne, Banane, Pfirsich,
Nektarine oder Aprikose

1TL Rapsél

1Prise Salz

Zubereitung

Tipps

Eine Getreide- und eine Obstart pro
Mahlzeit reichen. Wenn Sie Fertigbrei
fittern enthalten diese als Haupt-
zutaten Vollkorn-Getreide und Obst!
Geben Sie Rapsol und Salz zusatzlich zu.

Getreideflocken in kaltes und Grief} in kochendes Wasser einriihren. Aufkochen und
ca. drei Minuten weiterkochen lassen. Dabei standig rithren. Obst, Salz und Rapsol
zugeben und unterriihren. Fertig!

Enzymberechnung

Der Brei en
Fur2g Fett
Enzymprapa
zufolge Wer
3 Messloffe
praparates f

thalt ca. 68 Fett.

wird 1 Messloffel

rat benotigt, dem-
denfir6g Fett

| eines Enzym-
tr Kinder penotigt.

Der Speiseplan fiir das erste Lebensjahr

Alter Mahlzeitenstruktur
Von Anfang an 5-7 x Stillen oder Flasche
Nach dem 4. Monat 4 x Stillen oder Flasche

1 Gemiise-/Kartoffel- oder Fleisch-Brei '

2 x Stillen oder Flasche
1Gemiise-/Kartoffel- oder Fleisch-Brei "
1 Milch-Getreide-Brei

Ab dem 5.-7. Monat

1-2 x Stillen/Flasche

Ab dem 7.-9. Monat 1Gemdiise-/Kartoffel- oder Fleisch-Brei™?
10bst-Getreide-Brei
1 Milch-Getreide-Brei

Ab dem 10.-12. Monat

Zeit fiir das Familienessen 1x Stillen, Flasche oder Becher

1x Brot mit Aufstrich

Jetzt essen viele Kinder schon am 1warme Mahlzeit
Familientisch mit, also Brotmahl- 10bst + Getreide
zeiten, Misli, frisches Obst und 1 Getreide + Milch
Zwieback und warm gekochtes oder Brot mit Aufstrich

Essen mit der ganzen Familie.

"Der herzhafte Brei sollte drei- bis viermal pro Woche auch Fleisch enthalten,
da eine regelmaBige Eisen-Zufuhr notwendig ist.
2Ein- bis zweimal pro Woche ist Fisch empfehlenswert, er liefert Jod und Omega-3-Fettsauren.

Baby-led Weaning?
Baby-led Weaning — vom Baby gesteuertes allméhliches Abstillen mit stiickiger
Nahrung — heif3t ein neuer Trend in der Beikost. Fachgremien raten davon ab.

Selbstverstandlich ist wiinschenswert, dass das Kind lernt, Lebensmittel eigenstandig
zum Mund zu fiithren, einen Becher zu halten etc. Fiir eine gute Versorgung ist aber auch
ein ausgewogenes Nahrungsmittelangebot wichtig. So kann es zum Beispiel sein, dass
das Kind nicht genug Eisen aufnimmt. Denn die Eisenspeicher der Babys sind schon



Bunt ist gesund — Der Speiseplan
ab dem zweiten Lebensjahr

haufig im Alter von sieben bis acht Monaten praktisch leer. Wenn das Kind dann nur an
einem Stiick Fleisch saugt, bekommt es kaum Eisen. AuBerdem kann es sein, dass ein
motorisch ungeschicktes Kind bei dem Fingerfood-Konzept nicht richtig satt wird.

Empfehlenswert ist es daher, sich bei der Beikosteinfiihrung an dem bewdhrten und
sicheren Erndhrungsplan zu orientieren. Diese Form der Erndhrung schlief3t ,,Finger-
food“ nicht aus (z.B. gekochte Mohren- oder Kohlrabistiicke, die mit der Hand gut zu
greifen sind). Eltern kénnen dem Saugling zusatzlich zur Beikost Brot, Gemiise oder
Obst in Stiickchen anbieten, sobald er sie kauen kann, so kann er Lebensmittel mit
allen Sinnen erfahren und spielerisch entdecken.

Nahrungsmittelauswabhl fiir die erste Beikost

Karotten, Zucchini, Pastinake, Brokkoli, Mais,
ab dem zehnten Monat auch Blumenkohl

Gemiise und Kohlrabi; moglichst als frische Ware oder
tiefgekiihlt einkaufen und schonend zubereiten;
Konserven sind nicht geeignet

Obst/-mus und Séfte Apfel, Birne, Banane, Aprikose, Melone,

Pfirsich und Avocado Sorgen Sie beim Gemiise und Obst flir Abwechslung, damit das Kind friih viele Ge-
schmacksrichtungen kennenlernt. Bieten Sie neue Lebensmittel mehrmals ohne Zwang
Pflanzendl Rapsél, Butter und Margarinen mit Rapsol an. Manchmal brauchen Kinder Zeit, um sich an einen neuen Geschmack zu gewhnen.

Lassen Sie es so viel wie moglich selber machen und unterstiitzen Sie es dabei.

Flocken oder Grief3 aus Reis oder Hirse,

# - & D

Getreide .
Hafer und Weizen s Ay - B
Hunger ist die beste Motivation zum Essen, also bieten Sie lieber selten als

Kuhmilch im ersten Lebensjahr nur zur Her- haufig Nahrung an, falls lhr Kind keine Freude am Essen hat oder sehr einseitig
stellung von Breien verwenden, reine ,,Milch- isst. Lassen Sie es selbst aussuchen, ob es zum Beispiel ,,... die grofie oder die
mahlzeiten® sollten immer aus Muttermilch kleine Kartoffel?, ... den roten oder den griinen Apfel? ... usw.“ mdchte. Aber

@ Milchprodukte oder Siuglingsflaschennahrung bestehen. Eine geben Sie nicht zu viele Alternativen, dann ist die Entscheidungsfindung schwer.
Milchmahlzeit aus purer Kuhmilch, Joghurt oder Wenn ein Kind eine Mahlzeit verweigert oder nur wenig isst, bleiben Sie gelassen
anderen Milchprodukten enthilt zu viel EiweiB und bieten keine Alternativen an. Es wird bei der ndchsten Mahlzeit dann umso
und Mineralstoffe fiir Siuglinge hungriger sein und Freude am Essen entwickeln.
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Gemiise
& Kartoffeln

Obst

Fleisch

Fette
Eine Mischung aus ver-
schiedenen planzlichen
und tierischen Fetten ist
empfehlenswert!

Getreide
... mindestens die
Halfte sollte aus dem
vollen Korn stammen!

Milchprodukte

Brotaufstrich
... immer mit Butter oder

Margarine und zusatzlich ...

Alle Arten und
verschiedene Zubereitungen

Alle Arten

Alle Arten

Rapsol, Sojadl, Erdnussol oder Olivendl

Leinol, Walnussdl, Weizenkeimdl sind reich an
Omega-3-Fettsduren — diese nicht stark erhitzen!

Butter, Sahne, Schmalz

Flocken in Miisli, Obstmus oder Joghurt
Brot, Brotchen, Toastbrot oder Brezel

Reis, Risotto, Polenta, Nudeln, Hirse,
Getreideauflauf, Bratlinge, ...

Kuhmilch mit natiirlichem Fettgehalt,
Joghurt oder Quark (natur)

Scheiben von Kdse oder Wurst,
Streichwurst, vegetarische Pasteten
oder Frischkdse

Weitere Rezepte

Leckeres Miisli:

»
»
»
»
»
»

40 g Haferflocken
100 g Naturjoghurt

2 EL Schlagsahne, fliissig

1/2 TL Leinol
1TL Kokosraspel
1/2 Banane

Zubereitung

Getreideflocken, Leindl, Schlagsahne und Kokosraspeln unter den Joghurt
mischen, Banane in Stiickchen schneiden und unterheben.

Kcal Fetting

400 20

Buntes Brot:

»
»
»
»

50g Vollkornbrot
2 TL Butter (10g)

2 TL Doppelrahmfrischkédse (16 g)
Gurken oder Tomaten oder
Radieschen in Scheiben und

Petersilieflocken

Kcal Fetting

220 13

Lipasebedarf bei 2.500 Einheiten/g Fett

50.000 = 10 Messloffel Enzyme fiir Kinder

Lipasebedarf bei 2.500 Einheiten/g Fett

32.500 = 7 Messloffel Enzyme fiir Kinder

Zusiétzlich ein Glas Milch — 125 ml Vollmilch

Kcal Fetting

80 4

Lipasebedarf bei 2.500 Einheiten/g Fett

10.000 = 2 Messloffel Enzyme fiir Kinder
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Das beste Getrank ...

... ist Wasser! Wenn das Baby drei Brei-Portionen am Tag isst, braucht es, auer Mut-
termilch oder Flaschennahrung, zusatzlich Getranke. Gut geeignet ist Leitungswasser.
Lassen Sie es ablaufen, bis es kalt aus der Leitung flieRt. Fiillen Sie das Trinkgefaf
anfangs fast bis zum Rand, damit die Oberlippe des Babys gleich befeuchtet wird.
Dadurch dffnet es automatisch seinen Mund.

Mit der Einfiihrung von Brotmahlzeiten und Familienkost wird eine regelmafige Trink-
menge besonders wichtig. Gewdhnen Sie ihr Kind daran, zu jeder Mahlzeit etwas zu
trinken. Das beste und einfachste Getrank ist in jedem Alter Trinkwasser/Leitungswasser.

Der individuelle Fliissigkeitsbedarf fiir gesunde Personen liegt bei:
Kinder 1- 7 Jahre 6 Gldser zu je 160 ml (960 ml/Tag)

Schiiler 7 - 15 Jahre 6 Glaser zu je 220 ml (1.320 ml/Tag)
Jugendliche/Erwachsene 15 - 51Jahre 6 Gldser zu je 250 ml (1.500 ml/Tag)

Fettlosliche Vitamine

Die Vitamine A, D, Eund K sind die fettloslichen Vitamine. Aufgrund der beeintrachtigten
Fettverdauung werden diese Vitamine haufig ebenfalls unzureichend aufgenommen.

Ist die Funktion der Bauchspeicheldriise bei Mukoviszidose gestort, wird eine orale
Gabe an fettloslichen Vitaminen als Supplement empfohlen.

Ihr/e Mukoviszidose-Arzt/-Arztin wird lhrem Kind eine dem Alter und Kérpergewicht
angepasste Vitaminsupplementierung verordnen. In der jahrlichen Blutabnahme wird

kontrolliert, ob diese verordnete Menge ausreicht. Ggf. wird die Supplementierung
angepasst.

Aufgaben von ,,A D E K* im Kérper

Sehvorgang, Aufbau und Funktion von Haut und Schleimhauten,

itk Blutkorperchen, Stoffwechsel

VitaminD  Knochenbildung, Hormonhaushalt
Vitamin E  Schutz vor Zellverdnderungen

Vitamin K Blutgerinnung, Knochenbildung, Zellwachstum

» Ein Mangel kann zu entsprechenden Funktionsstérungen fiihren
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Fette auswahlen

Jedes Fett bietet unterschiedliche Fettsduren. Es gibt sie mit kiirzeren oder langeren
Molekiilketten, gesattigten und ungesattigten Fettsduren. Davon haben Sie bestimmt
schon gehort oder gelesen. Generell ist eine gute Mischung aus pflanzlichen und
tierischen Fetten vorteilhaft. Damit erreicht man auch eine gute Verteilung der Fett-
sauren. Die tierischen Fette nehmen wir meist durch Milchprodukte, Butter, Sahne und
Fleischwaren auf. Als Beikost-Ol oder Kochfett eignet sich hervorragend Rapsél. Dieses
bietet ein gutes Fettsdauremuster und kann sowohl kalt als auch zum Kochen verwendet
werden. Wer besonders viel Omega-3-Fettsduren aufnehmen mochte, verwendet
Leindl (kalt) und bringt regelmé&fig Fisch auf den Tisch. Die Omega-3-Fettsduren sind
Ausgangsstoffe fiir entziindungshemmende Substanzen.

Mittelkettige Fettsdauren (MCT-Fette) sind
relativ gut wasserldslich, sodass sie auch
ohne Gallensduren und Verdauungs-
enzyme im Darm aufgenommen werden
kdnnen. Im Vergleich zu den langkettigen
Fettsduren haben sie aber eine geringere
Energiedichte, eher schlechteren Ge-
schmack und geringere Hitzestabilitat,
daher werden sie nur in besonderen
Fallen eingesetzt: Nach akuter Pankre-
atitis, eventuell bei nachtlicher Dauer-
sondierung, bei Patienten mit Kurzdarm-
syndrom oder anhaltender Unvertrag-
lichkeit trotz Enzymgabe. In diesen
Fallen wird Ihnen die Erndhrungsfachkraft
entsprechende Produkte vorschlagen
und die Einsatzmoglichkeiten aufzeigen.

Seitdem es hochwirksame Pankreas-
enzymprdparate gibt, haben die MCT-
Fette fiir die CF-Erndhrung an Bedeutung
verloren. Es konnen alle Lebensmittel
mit normaler Fettzusammensetzung ge-
gessen werden, wenn ausreichend
Enzyme dazu dosiert werden.

Wie fiihrt man ausreichend Kochsalz zu?

Menschen mit CF neigen zu verstdrktem Schwitzen und verlieren dabei deutlich grofere
Mengen Salz als andere Menschen. Normalerweise setzt in dieser Situation das Durst-
gefiihl ein, aber bei CFist dieser Mechanismus sehr schwach ausgepréagt. Infolgedessen
kann es zur Austrocknung des Korpers und zu Elektrolytmangel kommen. Haufig ent-
stehen die Symptome erst langsam und werden eventuell spat bemerkt. Daher achten
Sie bitte besonders auf die folgenden Symptome.

Wie bemerken Sie einen Fliissigkeits- und Elektrolytverlust?

» Kopfschmerzen

» Appetitlosigkeit

» Gewichtsverlust (vor allem bei kleinen Kindern)

» Unwohlsein, Erbrechen

» Beschleunigung von Puls und Atmung

» Unruhe, Abgeschlagenheit

» Krampfanflle

» Trockene, blasse Haut, trockene Schleimhédute, trockene Windeln

Bei starker und anhaltender Hitze besteht die Gefahr von Fliissigkeits- und Elektrolytverlust.

Wie kdnnen Sie dem Fliissigkeits- und Elektrolytmangel vorbeugen?

Sauglingen und Kleinkinder erhalten von Anfang an 2—-4ml einer 5,85%igen Kochsalz
(NaCl)-Lésung pro Kilogramm Korpergewicht oral tiber den Tag verteilt. Sie bekommen
die NaCl-Losung rezeptiert.

Korpergewicht 5,85%igen NaCl-Losung pro Tag
ab 3 kg Korpergewicht 6—-12ml

ab 4 kg Korpergewicht 8-16ml

ab 6 kg Korpergewicht 12-24ml

ab 8 kg Korpergewicht 16-32ml

ab 10 kg Korpergewicht 20-40ml



Altere Kinder sollten ca. 0,2 g Kochsalz/
kg Korpergewicht/Tag zusatzlich zu sich
nehmen, das sind:

ab 15kg Korpergewicht 3g Kochsalz
ab 20 kg Korpergewicht 4 g Kochsalz
ab 30 kg Korpergewicht 6 g Kochsalz

Das heif3t: pro 5 kg Kopergewicht steigt
der Bedarf um ca. 1g Kochsalz.

Zum Dosieren der Kochsalzmenge konnen Sie folgende Produkte verwenden:

» 1gTitchen abgepacktes Kochsalz (aus der Gastronomie)

» In eine entleerte 25.000 Enzymkapsel passt ca. 1g Kochsalz

» Vier Kochsalztabletten (je 250 mg Kochsalz/Tablette) fiir 1g Kochsalz
» Auf einen Teeldffel passt ca. 5g Kochsalz

Die Verwendung von natriumreichen Mineralwasser reicht nicht aus, um diese NaCl-
Mengen aufzunehmen. Fiir 4 g Kochsalz miisste schon 5 Liter von einem natriumreichen
Mineralwasser getrunken werden.

Wenn Sie trotzdem unklare gesundheitliche Probleme beobachten, konsultieren Sie
Ihre/n Kinderarzt/-drztin oder rufen Sie die CF-Ambulanz an. Es miissen gegebenenfalls
weitere medizinische MaBnahmen ergriffen werden.

Bei gesunden Sauglingen wird in den ersten Monaten keine Salzgabe empfohlen. Die
Nieren sind noch nicht ausgereift und daher noch nicht voll funktionsféahig. Zu ihren
Aufgaben zadhlt es, liberschiissiges Salz aus dem Kérper auszuscheiden. Anders ist
dies bei einem Saugling mit Mukoviszidose. Hier muss das Salz, das {iber die Haut
ausgeschieden wird, ausgeglichen werden. Wie schon erwdhnt, enthalt der Schweifs
von Patienten mit Mukoviszidose einen hohen Salzanteil.

Entwickelt sich lhr Kind gut?

Um die Entwicklung ihres Kindes gut zu beobachten, sind regelméaBige Vorstellungen
in der Mukoviszidose-Ambulanz sinnvoll; dabei werden dann jeweils die notwendigen
Untersuchungen durchgefiihrt. Die Fachgesellschaft empfiehlt bei jedem Ambulanzbe-
such das Korpergewicht und die Kérperlange zu messen. Der Body-Mass-Index (BMI)
oder das Langensollgewicht wird dann altersentsprechend bewertet.

Eine ausflihrliche Erndhrungsberatung mit einer qualifizierten CF-Erndhrungsfach-
kraft sollte direkt nach der Diagnose und im ersten Lebensjahr mehrfach erfolgen. Im
weiteren Verlauf sollte einmal pro Jahr der Kontakt zur Erndhrungsberatung erfolgen.
Altersentsprechende Erndhrungs- und Enzymschulungen kénnen erfolgen und friihzeitig
Probleme erkannt und behoben werden.

Schon vor dem Ambulanzbesuch kdnnen Sie bei Bauchproblemen oder nicht zufrieden-
stellender Gewichtsentwicklung tiber fiinf bis 14 Tage ein Erndhrungsprotokoll erstellen.
Eine Anleitung fiir ein Erndhrungsprotokoll erhalten sie bei Ihrer Ernahrungsfachkraft.
Tragen Sie dann auch die Enzymgabe, eventuelle Beschwerden und Besonderheiten in
eine extra Spalte ein. Ein Erndhrungstagebuch ist eine gute Grundlage fiir das ndchste
Beratungsgesprach: Die individuellen Verzehrs- und Trinkgewohnheiten, die Energie-
zufuhr und gegebenenfalls Unvertraglichkeiten werden damit ersichtlich.

Ergdnzend kann die Analyse der Fettmenge im Stuhl bei Gewichtsverlust, Magen-Darm-
Beschwerden oder Gedeihstorungen sinnvoll sein.



36

Essen und genief3en lernen — gemeinsame Mahlzeiten

Stellen Sie sich folgendes Szenario vor: Mama tippt auf dem Handy, Papa liest die Zei-
tung und die Kinder schauen auf den Fernseher, der im Hintergrund lauft. Zwar sitzen
alle gemeinsam am Tisch, aber es ist kein angenehmes, soziales Miteinander beim
Essen. Geniigend Zeit zum Essen einzuplanen und Ablenkungen wie Spielsachen,
Handy etc. wegzulegen, damit gute Gesprdche, Lachen, Genieflen und Entspannen
vom Alltag Platz haben, sind eine wichtige Voraussetzung. Und dies ibt sich am bes-
ten von Anfang an. Jede Mahlzeit sollte von Beginn an so entspannt und genussvoll
wie moglich sein.

Fiir das Kleinkind ist es dann ein wichtiger
Lernprozess, bei Mahlzeiten sitzen zu
bleiben und sich fiir das Essen, Schme-
cken und Sattwerden Zeit zu nehmen.
Langer als 30 Minuten sollte eine Haupt-
mabhlzeit fiir Kleinkinder nicht dauern.

Kleinkinder sollten ihre Mahlzeiten in
einem regelmdfligen Rhythmus be-
kommen, drei Hauptmahlzeiten und ein
bis zwei kleinere Zwischenmahlzeiten
geniigen. In den Essenspausen zwischen
den Mahlzeiten - fiir zwei bis vier
Stunden - sollten weder Snacks, zucker-
haltige Getranke noch Milch angeboten
werden. Einen Ausflug auf den Spiel-
platz zum Beispiel {iberlebt das Kind
sicher ohne Snack und danach schmeckt
es umso besser! Wasser kann und sollte
das Kind zu jeder Zeit zu sich nehmen
koénnen.

Ermoglichen Sie es dem Kind, selbststandig zu essen, dabei muss meist auch
Kleckern bis zu einem gewissen Maf3e toleriert werden. Vielleicht will das Kind den
Loffel selber halten und zum Mund fiithren. Lassen Sie es so viel wie moglich selber
machen und unterstiitzen Sie es dabei. Und lassen Sie das dltere Kind mitbe-
stimmen, welche Kartoffel es méchte, zwei oder drei Stiicke vom Gemiise, ...

Essen ist kein Mittel gegen Langeweile (im Auto, Kinderwagen etc.), kein Trost- oder
Beruhigungsmittel, keine Belohnung und keine Strafe. Essen ist Essen.
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Literaturtipps und Links

Mukoviszidose: Ursache, Krankheitsbild und Therapie —
Informationen fiir Patienten, Angehdorige und Interessierte
(Broschiire des Mukoviszidose e.V.)

Richtig essen bei Mukoviszidose (Broschiire des Mukoviszidose e.V.)
www.muko.info/ak-ernaehrung

www.muko.info/adressen/cf-einrichtungen

www.klinikum-bochum.de/fachbereiche/kinder-und-jugendmedizin/
forschungsdepartment-kinderernaehrung.html

Der Mukoviszidose e.V.

In Deutschland sind bis zu 8.000 Kinder, Jugendliche und Erwachsene

von der unheilbaren Erbkrankheit Mukoviszidose betroffen. Jedes Jahr werden

in Deutschland etwa 150 bis 200 Kinder mit der seltenen Krankheit geboren.

Der Mukoviszidose e.V. vernetzt die Patienten, ihre Angehérigen, Arzte, Therapeuten
und Forscher. Er biindelt unterschiedliche Erfahrungen, Kompetenzen sowie Pers-
pektiven mit dem Ziel, jedem Betroffenen ein moglichst selbstbestimmtes Leben mit
Mukoviszidose ermdglichen zu kénnen. Um die gemeinsamen Aufgaben und Ziele zu
erreichen, ist der gemeinniitzige Verein auf die Unterstiitzung engagierter Spender
und Férderer angewiesen.

Mukoviszidose e.V. - Bundesverband
Cystische Fibrose (CF) - gemeinniitziger Verein

Bank fiir Sozialwirtschaft AG, Kéln
IBAN: DE 59 3702 0500 0007 0888 00
BIC: BFSWDE33XXX



Mukoviszidose e.V.
In den Dauen 6 | 53117 Bonn
Tel.: +49 (0) 228 98780-0

Fax: +49 (0) 228 98780-77 MUKOVISZIDOSE. ,
fhuonzsos.

info@muko.info | www.muko.info Arbeitskreis Erndhrung



