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Ziele des Projekts:

Ein stabiler Ernahrungszustand ist entscheidend fur den gesundheitlichen Verlauf eines an CF
(Cystische Fibrose) erkrankten Kindes. Daher ist das Erreichen und der langfristige Erhalt eines
Normalgewichts ein wichtiges Therapieziel in der Behandlung der Erkrankung. Eine erhebliche
Herausforderung fir die Betroffenen und deren Familie stellt dabei die Aufnahme der bei CF auf
bis zu 150 % erhohten Kalorienzufuhr dar. Viele CF kranke Kinder entwickeln in Folge dessen
schon friihzeitig oder im Verlauf Ernahrungsprobleme und Auffalligkeiten im Essverhalten. Die
bisherigen Daten zur Auswirkung dieser Herausforderungen auf den familiaren Alltag sind
jedoch limitiert.

Unsere Studie verfolgt daher folgende Ziele:
- Erfassung des kindlichen Essverhaltens und der damit verbundenen Schwierigkeiten aus
Sicht der Eltern
- Erhebung des Therapieaufwandes bei den von CF betroffenen Kindern
- Erfassung elterlicher Strategien zum Umgang mit der chronischen Erkrankung unter
besonderer Berticksichtigung der Ernahrungssituation

Dazu wurden 16 Familien mit einem an CF erkrankten Kind im Alter von 2 bis 14 Jahren mittels
drei verschiedener Fragebogen und einem Interview befragt. Die Ergebnisse dieser Studie sollen
dazu beitragen, Eltern von Kindern mit CF, die Ernahrungsschwierigkeiten aufweisen, besser
beraten zu konnen.

Sechs der befragten 16 Familien berichteten lber ein problematisches Ernahrungs- und
Essverhalten ihres Kindes, vier weitere berichteten von ernsthaften Ernahrungsproblemen in
der Vergangenheit. Eltern von Kindern mit problematischem Essverhalten aufern haufiger
Schwierigkeiten im familiaren Alltag, eine hohere emotionale Belastung im Hinblick auf die
Erkrankung und geringere Fahigkeiten im Umgang mit der chronischen Erkrankung. Probleme im
Essverhalten korrelieren dabei in hohem MaRe mit negativen Zukunftserwartungen fiir das Kind.
Ein Zusammenhang zwischen einem hohen zeitlichen Therapieaufwand und
Ernahrungsschwierigkeiten ergab sich nicht.
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Zusammenfassend werden ernahrungsbedingte Schwierigkeiten bei einem an CF erkrankten
Kind von den Eltern als hohe psychische Belastung beschrieben. Chronische
Ernahrungsprobleme gehen mit einer geringeren Zufriedenheit im taglichen Familienleben
einher und mit weniger Sicherheit im Umgang mit der chronischen Krankheit im Familienalltag.
Eine  umfassende  Ernahrungs- und  Verhaltensberatung im  Rahmen eines
Interventionsprogramms sollte zur Unterstutzung der Familie Anwendung finden.




