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EDITORIAL

Liebe Leserinnen und Leser,

warum sollten Sie sich mit Erndhrung beschaftigen, wo doch die Symptome der Transthyretin-Amyloidose, bei-
spielsweise Empfindungsstérungen in den Beinen und FuBen, Schwierigkeiten beim Gehen, Schwindel und andere
Beschwerden bereits viel Aufmerksamkeit erfordern? Diese Beschwerden zu lindern, ist wichtig.

Wir méchten Ihnen zeigen, dass Sie noch mehr tun kdnnen, um Ihr Wohlbefinden zu verbessern: Physio- und
Ergotherapie tragen dazu bei, lhre Muskulatur zu starken und die positive Empfindungsfahigkeit in Ihren FiBen und
Handen zu férdern und zu erhalten. Orthopadisches Schuhwerk, das auf Inre Gangschwierigkeiten abgestimmt ist,
und weitere Hilfsmittel tragen dazu bei, dass Sie mobil bleiben — in Ihrer Wohnung und auch auBerhalb.

Eine wichtige Voraussetzung fur Aktivitat und Mobilitéat ist, dass Sie ausreichend Kraft
haben. Und hier kommt die Erndhrung ins Spiel:

Die Ernahrung sorgt daflr, dass lhr Kérper Energie und Nahrstoffe erhalt, um aktiv zu sein. Das unterstitzt Sie dabei,
mit Ihrer Erkrankung bestmdglich zu leben. DarUber hinaus ist gutes, vielfaltiges Essen ein Stlck Lebensqualitat.

Bei einer Transthyretin-Amyloidose kann dieser Genuss durch die Folgen der Erkrankung allerdings getribt sein:
Appetitlosigkeit, Ubelkeit und Magen-Darm-Beschwerden sowie ungewollter Gewichtsverlust gehdren zum Krank-
heitsbild. In dieser Broschire haben wir praktische Tipps zusammengestellt, wie Sie mit diesen Begleiterscheinungen
der Erkrankung umgehen kénnen. Dabei ist es wichtig, dass Sie ausprobieren, was Ihnen bekommt. lhr Arzt, eine
Ernahrungsberatung und die Experten an lhrem Amyloidose-Zentrum unterstitzen Sie gern dabei, lhre Erkrankung
im Alltag zu meistern, und sind fur lhre Fragen gern da.

Experten des Universitétsklinikums Miinster

Manuel da Silva Dr. med. Anna Hiising-Kabar  Prof. Dr. med. Hartmut Schmidt ~ Katharina Bohlen

Patientenverband FAP e.V.  Funktionsoberdrztin Direktor Medizinische Klink B fir  Clinical Nutritionist
Gastroenterologie und Hepatologie
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Gewichtsverlust aufhalten

Einfach mehr zu essen, ist bei einer
Transthyretin-Amyloidose meist kein
geeigneter Weg, den Gewichtsverlust zu
stoppen. Welche Moglichkeiten trotz der
Erkrankung bestehen, erfahren Sie hier.
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GESUNDE ERNAHRUNG -
DAS BRAUCHT IHR KORPER

Beim Essen stehen Genuss und eine ausreichende Versorgung des Koérpers
mit Energie und allen bendtigten Néhrstoffen im Mittelpunkt. Denn damit tragt
die Ernahrung wesentlich zu lhrem Wohlbefinden bei und wirkt sich positiv auf
lhre Erkrankung aus. Eine spezielle Erndhrung, mit der Sie einer Transthyretin-
Amyloidose vorbeugen oder ein Fortschreiten der Erkrankung aufhalten kénnen,
gibt es jedoch nicht.

Was theoretisch klingt, ist auf dem Teller
variantenreich und bunt

Die Zubereitung der Mahlzeiten muss nicht aufwendig
sein und Sie werden schnell lernen, abwechslungsreiche
Speisen zuzubereiten. Neben Kochblchern bieten viele
Apps fur PC und Smartphone eine breite Auswahl an
ausgewogenen, schnellen und einfachen Rezepten. Sie
liefern zudem Ideen, falls Sie Ihre Ernahrung aufgrund von
Durchféllen oder Verstopfung umstellen mussen.



Was ist eine Transthyretin-Amyloidose?

Die Transthyretin-Amyloidose ist eine seltene, erbliche Erkrankung, die durch Ablagerungen ver-
= anderter EiweiBe, sogenannter Amyloidfibrillen, in verschiedenen Organen wie Nerven, Herz oder
Nieren, gekennzeichnet ist. Bei einer Transthyretin-Amyloidose mit Polyneuropathie ist besonders
das Nervensystem von den Ablagerungen betroffen. Die Symptome der Erkrankung kénnen vielféltig
sein: Sie reichen von Missempfindungen in den Beinen und FiiBen - Verlust des Temperaturempfin-
dens, Kribbeln, Prickeln, Schmerzen oder Taubheit — GUber Schwierigkeiten beim Gehen und Schwin-
del bis zu Stérungen der Sexualfunktion. Missempfindungen der Hande und Arme sind auch méglich.
Weitere typische Symptome sind ein Wechsel zwischen Verstopfung und Durchfall sowie ein schneller
Gewichtsverlust. Tipps zur Erndhrung bei diesen Beschwerden finden Sie in diesem Ratgeber.

Sind das Herz oder manchmal auch die Nieren von den EiweiBablagerungen betroffen, kann es zu einer
Herzinsuffizienz (Herzschwiche) mit Symptomen wie einer Uberwisserung und Odemen kommen. In
diesem Fall gelten besondere Ernahrungsempfehlungen: Bei einer Herzinsuffizienz missen die
Trinkmenge und der Salzgehalt der Speisen besonders beachtet werden, bei einer Nieren-
insuffizienz werden die zugefiihrte Flissigkeitsmenge und die Elektrolyte genau

berechnet.
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Alles, was |hr Korper braucht
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Kohlenhydrate benétigt Ihr Korper vor
@ allem als Energielieferanten. Sie sind in

(Vollkorn)-Getreideprodukten  wie  Brot,

Nudeln oder Reis sowie in Kartoffeln ent-
ﬁ halten. Abwechslung auf den Teller brin-

gen Beilagen aus gegarten Getreiden wie
22 Hirse, Grunkern, Dinkel, Gerste, Couscous
und Bulgur oder Bratlinge. Die Auswahl der
Vollkornvarianten sorgt zugleich fur aus-
reichend Ballaststoffe.

Gemuse liefert neben Vitaminen, Mineral-
stoffen und Ballaststoffen ebenfalls Koh-
lenhydrate. Zu den kohlenhydratreichen
Sorten gehoren beispielsweise Pastinaken,
Rote Bete und StiBkartoffeln. Auch Hulsen-
frichte wie Bohnen, Linsen und Erbsen
enthalten reichlich Kohlenhydrate.

Obst enthélt neben Vitaminen und
Mineralstoffen ebenfalls Kohlenhydrate.
Wie der siiBe Geschmack beispielsweise

Patie hen
ten auf Grapefruits und Jo .
Verzehr dieser Frichte kann zu Wechselwirkunge

den benétigten Medikamenten fahren.

von Apfeln, Aprikosen, Bananen, vielen
Beeren, Feigen, Mirabellen und SuBkir-
schen verrdt, vorwiegend in Form von
(Frucht-)Zucker. Aber auch die eher sauren
Sorten wie Ananas, Grapefruit und Stachel-
beeren enthalten reichlich Zucker. Daher ist
ein maBvoller Verzehr — gern anstelle von
SuBigkeiten — ratsam.

Vitamine und Mineralstoffe sind in unterschiedlichen Mengen in Lebens-
mitteln enthalten, daher tragt eine vielfaltige Lebensmittelauswahl wesent-
lich zur Bedarfsdeckung bei. Vor allem wenn Lebensmittel wie Obst,
GemUse und Salate roh verzehrt oder nur kurz und schonend
gewaschen und gegart werden.

Im Rahmen einer erndhrungsmedizinschen Beratung
kénnen auch Mikronahrstoffe, Spurenelemente und Vita-
mine bestimmt werden. Ein gegebenenfalls vorliegender
Mangel kann auf dieser Basis gezielt ausgeglichen werden.

nten, die eine Lebertransplantation hatten, soll-
annisbeeren verzichten. Der

n mit
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EiweiB ist der Baustoff des Korpers, unter anderem fur Muskeln und Organe. Reichlich ent-
halten ist es in Fleisch, Wurst, Fisch, Eiern, Milch und Milchprodukten wie Quark, Kase und
Joghurt. In einer vegetarischen Erndhrung Ubernehmen Hulsenfrichte, zu denen auch die
Sojabohne gehdrt, die Rolle der EiweiBquelle.

Bei einer Transthyretin-Amyloidose mit Polyneuropathie ist eine gute Eiweil3-

versorgung wichtig, um dem Muskelabbau entgegenzuwirken. -
Greifen Sie daher zu Milchprodukten wie Quark und - il
Joghurt, falls Sie Fleisch nicht gern essen.
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Fette liefern hauptsachlich Energie, sind aber
auch Bestandteile von Kérper- und Nervenzellen
oder Botenstoffen. Fur diese Aufgaben sind vor
allem mehrfach ungeséttigte Fettsduren aus
Pflanzen- und Fisch(dlen) sowie Nussen wichtig.
Daher sind fUr die Zubereitung von Speisen sollte nicht erhitzt werden, es passt zu &2
Pflanzendle wie Raps- oder Olivendl und fur Salaten und kalten Speisen. Als Streichfette
Salate auch Lein- oder Haselnussdl eine gute haben Butter und Margarine Tradition. &
Wahl. Beim Zubereiten der Speisen eignen sich Fette sind auch in tierischen Lebens-
Rapsdl und Leindl gut zum Braten und Zubereiten mitteln enthalten: Als sichtbares Fett am @Qo
von warmen Gerichten. Kaltgepresstes Olivendl Fleisch oder als Marmorierung, in Milch-
produkten wie Kase, Quark und Joghurt,
aber auch in bestimmten Fischen wie
Lachs, Makrele und Hering. Letztere, sowie
Forelle und Karpfen enthalten die wichtigen
mehrfach ungesattigten Fettsauren.

:’.' -

Bei einer vegetarischen oder veganen Erndhrung kann es sinn-

voll sein, Vitamin B,,-Praparate einzunehmen, da dieses Vitamin
R fast ausschlieBlich in tierischen Lebensmitteln vorkommt.




WENN DER APPETIT NACHLASST

Bei einer Transthyretin-Amyloidose mit Polyneuropathie stehen meist Beschwerden
wie das Brennen der FiBe oder Schmerzen in den Beinen und FiiBen im Vorder-
grund. Achten Sie trotzdem darauf, ob sich lhr Essverhalten verandert. Sie haben
plétzlich kaum noch Appetit oder essen weniger als friiher? Hat sich lhr Gewicht
verandert? Fiihlen Sie sich haufig miide und erschdpft? Besteht eine Ubelkeit?

Ein klassisches Erndhrungstage-
buch oder eine entsprechende App Das sieht erst einmal nach viel Aufwand
fir den PC oder das Smartphone ****°°* aus, lohnt sich aber: Sie und lhr Arzt oder
helfen Ihnen, hier Gewissheit zu Erndhrungsberater erhalten wertvolle Infor-
erlangen. Notieren Sie Uber einige mationen aus den Angaben zu Speisen und
Tage, was Sie essen und trinken Getranken.

und wie Sie sich dabei fuhlen.

MEIN ERNAHRUNGSTAGEBUCH
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Warum fiihle ich mich immer so satt?

Bei einer Transthyretin-Amyloidose mit Polyneuropathie kénnen die Nerven geschadigt sein,

= die die Bewegung des Magen-Darm-Traktes regulieren. Die Speisen werden dann sehr lang-

sam oder zu schnell weitertransportiert. Dadurch kann es zu Véllegefiihl, Ubelkeit, manchmal auch

zu Erbrechen und Verstopfung oder Durchfall kommen.

In Kombination mit lhrem Empfinden erge-
ben sich Ruckschlisse auf unvertragliche
Lebensmittel oder Beschwerden wie Volle-
gefiihl, Ubelkeit oder fehlenden Appetit, die
Ihr Essverhalten beeinflussen.

eeccecccccccoe

®0ccc00cc000c0000000000000

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

| ivi derheiten
(9 Medikame@ Aktivitaten ﬁ Beson.e )

Welche Arzneimitiel
nehmen Sie ein?*
M Schmerotiasty, SporiyaMng
MUVEAWIN-KapsEn

©00000000000000000000000000000000008000000000000000000000000

*verschrieben oder selbst gekauft

(LoUYISTAg NOYDEFETEN

|
|

®0000000000000000000000000 00

®000000000000000000000000 000

Notieren Sie aber bitte auch,
wenn Ihnen etwas besonders gut
geschmeckt hat oder ein Gericht
Ihnen besonders gut bekommen
ist.

Die Eintrdge zum Korpergewicht
und den Aktivitaéten am Tag zeigen,
ob sich hier etwas verandert hat.
Denn trotz lhrer Krankheit sollten
Sie aktiv bleiben, um lhre Musku-
latur zu erhalten. Bereiten Ihnen
Aktivitaten Probleme, kann Physio-
therapie die Beweglichkeit verbes-
sern oder spezielles Schuhwerk
Gangbeschwerden verringern.

Besonderheiten sind  beispiels-
weise viele Termine, Urlaub oder
Feste — alles, was den Tagesab-
lauf beeinflusst oder ungewohnt
ist. Aber auch Beobachtungen zu
besonders guten oder schlechten
Tagen Ihrer Erkrankung k&nnen Sie
hier notieren.

f— Vordrucke in der
[ — hinteren Umschlagseite




Ausreichend essen trotz wenig Appetit — so gelingt es

Bestimmte Speisen kénnen zu einer schnellen Sattigung fiihren.

Schauen Sie einmal in |hr Erndhrungstagebuch. Haben Sie ent-
sprechende Bemerkungen notiert? Wenn ja, ersetzen Sie diese
Lebensmittel. Flhlen Sie sich bei einem Vollkornbrot bei-
spielsweise bereits nach wenigen Bissen satt oder
bekommen Bauchweh, versuchen Sie einmal, ob Sie
bei Mischbrot oder WeiBbrot mehr essen konnen.
Auf ahnliche Art und Weise kdnnen Sie sehr viele
Lebensmittel austauschen, die Sie schnell
satt machen. Oft werden das ballaststoff-
reiche Lebensmittel (siehe Seite 24) sein,

da diese voluminds sind, stark sattigen

; [ 24 und die Magenentleerung verzogern.
e = :
-

Achten Sie bei der Auswahl lhrer Essen Sie liber den Tag verteilt statt
Speisen darauf, was Sie gern essen. drei groBe, viele kleine Mahlzeiten.
Mahlzeiten, die lhnen nicht schmecken oder die Zum einen kann die Abwechslung —mal Joghurt
Sie nicht gern mdgen, verstarken die Appetit- oder Quark mit Musli, mal Brot, eine Hauptmahl-
losigkeit. zeit mit Fleisch, GemuUse, Beilage und Sof3e,

mal Suppe, ein Stlck Obst oder ein Stlckchen
Kuchen — die Esslust anregen. Zum anderen
sind kleine Portionen vertraglicher als groBe.

Knabbern Sie zwischendurch Niisse, Mandeln,
Sonnenblumenkerne oder Studentenfutter.




Waihlen Sie energiereiche
Lebensmittel.

Bei Milchprodukten sind Sahne-

joghurt, Quark, Doppelrahnmfrischkase

und Milch mit 3,5 Prozent Fett die richtige

Wahl. Energie liefert auch die Avocado, als

Frucht oder puriert mit anderen Zutaten als

Dip oder Brotaufstrich.

Speisen wie Suppen, SoBen oder Plrees kbnnen Sie gut mit
Energietragern wie Butter, Sahne, Creme fraiche, Schmand oder
(Frisch-)Kase anreichern. Dann reichen schon kleinere Portionen, um
den Energiebedarf Ihres Korpers zu decken.

Andere Moglichkeiten, Speisen reichhaltiger zu machen, sind zum Beispiel samige Suppen mit
purierten Kartoffeln oder das Andicken von SoBen und Suppen mit Starke.

Aber Vorsicht: Probieren Sie aus, ob Sie das vertragen. Fettreiche Mahlzeiten
konnen zu Durchfall oder Unwohlsein fuhren.

So kann lhr Arzt helfen
Sprechen Sie auf alle Falle bei den genannt?n Beschwerden
mit Ihrem Arzt. Neben der Verordnung einer Ernahrungsbe“ratung
kann er durch gezielte Untersuchungen andere Ursachen far lhre
Beschwerden erkennen oder ausschlieBen.

Zu den Untersuchungen kénnen gehoren:
e Gastroskopie (Magenspiegelung, gof. Probe; e)ntnehmen)

ie (Druckmessung in der Speiserohre .
: "\lf‘ei::lgeg;\i(Milchzucker-, Sorbit- und Fruchtzucker—.Un\{ertrégliohke|t
e Bestimmung der Elastase im Stuhl als Hinweis auf die Bildung der
Verdauungsenzyme in der Bauchspeicheldriise
Hinton-Test zur Prifung der Transportfunktion des Darms
e Koloskopie (Spiegelung des Dickdarms) o
e Bei Durchfallen Untersuchung von Stuhlproben auf mogliche

pathogene Keime




DAS GEWICHT IM BLICK

Sie haben das Gefiihl, abgenommen zu haben, oder wurden von lhrer Familie,
Freunden und Bekannten auf Ihren Gewichtsverlust angesprochen? Die folgenden
Fragen und die Auswertung helfen lhnen, das AusmaB3 des Gewichtsverlustes zu
bewerten und richtig zu handeln. Eine Anleitung, wie Sie den Body-Mass-Index
(BMI) berechnen, finden Sie auf der gegentberliegenden Seite.

JA NEIN
Ist Ihr BMI unter 20,5kg/m?? 1 [
Haben Sie in den vergangenen drei Monaten abgenommen? ] []
Haben Sie in der vergangenen Woche weniger gegessen als normal? ] []
WIE STARK IST IHR GEWICHTSVERLUST? JA NEIN
Haben Sie in den vergangenen drei Monaten mehr als funf Prozent abgenommen? ] [
Haben Sie in zwei Monaten mehr als flinf Prozent abgenommen ] [
oder liegt Ihr BMI zwischen 18,5 und 20,5 kg/m?2?
Haben Sie in einem Monat mehr als funf Prozent abgenommen oder liegt lhr BMI unter ] []
18,5kg/m??
WIE HAT SICH IHR ESSVERHALTEN VERANDERT? JA NEIN
O O
Essen Sie nur noch die Hélfte oder ein Viertel der Portionen, 1 [
die Sie vergangene Woche gegessen haben?
Essen Sie nur noch ein Viertel oder weniger als in der vergangenen Woche, (] [
eventuell auch gar nichts mehr?
WIE FUHLEN SIE SICH? JA NEIN
Fdhlen Sie sich mide, ] [

schwach und erschopft? 1 [

. Behalten Sie Ihr Kérpergewicht im Blick. Wenn Sie weiter abnehmen, sprechen
Sie bitte mit Ihrem Arzt.

Weisen Sie Ihren Arzt unbedingt auf den Gewichtsverlust hin. Machen Sie dazu einen
Termin aus, falls Sie nicht in den nachsten Tagen einen Arztbesuch vereinbart haben.

. Gehen Sie bitte unbedingt zum Arzt und sprechen Sie den Gewichtsverlust sowie
den mangelnden Appetit an.

Die Farben, mit denen die Fragen hinterlegt sind, helfen lhnen,
die Dringlichkeit eines Arztbesuchs einzuschétzen.




Berechnung der Gewichtsabnahme:

Am 1. Mai wog der Mann 70 kg, beim nachsten
Wiegen am 1. Juli desselben Jahres noch 65 kg.

65x100/70=92,8 %
100 % -92,8 % =7,2 %

Das bedeutet, er hat in den zwei Monaten 7,2
Prozent abgenommen, also mehr als 5 Prozent
seines ursprunglichen Korpergewichts. Damit
entspricht der Mann den Kiriterien der gelb hinter-
legten Fragen und sollte wegen des Gewichts-
verlustes unbedingt seinen Arzt aufsuchen.

So berechnen Sie lhren Body-Mass-Index (BMI)

Der BMI ist eine Beurteilungshilfe fir das Korper-
gewicht, die das Gewicht ins Verhaltnis zur Korper-
groBe setzt. Ein BMI zwischen 18,5 und 24,9kg/m?
steht fur ein normales Korpergewicht. Ein Wert
unter 18,5kg/m? bedeutet Untergewicht, ein Wert
ab 25kg/m? zeigt Ubergewicht an. So berechnen

i i

@\ Kérpergewicht in kg
—\oo©° " —
BMI = % o Q (KoérpergroBe in m)?
o©

FUr einen 1,73 m groBen Mann mit 70kg Kdrper-
gewicht ergibt sich folgende Rechnung:
70kg/ 1,783m x 1,73m = 23,4kg/m?

i) 4

<185 18,5-24,9 25-299 >30
UNTERGEWICHT NORMALGEWICHT UBERGEWICHT ADIPOSITAS
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KORPERGROSSE IN CM

lhr Arzt wird eventuell auch den sogenannten modifizierten BMI (mBMI)
bestimmen. Damit ldsst sich das Kérpergewicht genauer einordnen.




GEWICHTSVERLUST AUFHALTEN

Sie essen und nehmen trotzdem ab? Worliber viele Gesunde sich freuen wiirden,
ist bei einer Transthyretin-Amyloidose eher ein Grund zur Sorge. Denn lhr Kérper
verliert Kraft, die Muskeln bauen ab und der Verlauf lhrer Erkrankung kann sich
beschleunigen.

Leichte Schwankungen im
Korpergewicht sind ganz normal.

Bewerten Sie lhr Kérpergewicht

Sie haben eine Gewichtsabnahme festgestellt, die unter funf

S Prozent in drei Monaten geblieben ist? Hier finden Sie Tipps, wie

Sie den Gewichtsverlust stoppen oder verlangsamen koénnen. Wenn

Sie jedoch in kurzer Zeit stark an Gewicht verlieren, sollten Sie mit Ihrem Arzt

darUber sprechen. Einen Hinweis auf einen starken Gewichtsverlust gibt die Beant-
wortung der Fragen auf Seite 14.

Ein Gewichtsverlust bedeutet, dass Ihr Korper nicht ausreichend Nahrungsenergie

erhalt. Einige Ernahrungstipps, um mehr Energie aufzunehmen, finden Sie im

vorigen Kapitel unter der Uberschrift AUSREICHEND ESSEN TROTZ WENIG APPETIT -

SO GELINGT ES auf den Seiten 12—-13. Was Sie zusatzlich tun kénnen, erfahren Sie

hier.

Trinknahrungen sind Nahrstoffkonzentrate. Bei zu groBen Mengen kann das
zu Unvertraglichkeiten wie Durchfall fithren. Beginnen Sie die Nahrungs-
ergdnzung daher mit kleinen Mengen und steigern Sie diese langsam.




Warum nehme ich ab, obwohl ich normal esse?

Eine Ursache fiir den unerwiinschten Gewichtsverlust kann eine Stérung im Magen-Darm-

= Bereich sein, die dazu fiihrt, dass die Nahrstoffe aus der Nahrung nicht in ausreichender Menge

in den Kérper aufgenommen werden. Aber auch anhaltender Durchfall oder Appetitlosigkeit kbnnen
zu Gewichtsverlust fuhren.

Mahlzeiten mit mehr Energie

Sie setzen schon alle Tipps zu energiereichen Mahlzeiten um und nehmen weiter ab? Dann kdénnen
Sie lhre Zwischenmahlzeiten mit Maltodextrin, einem wasserldslichen Kohlenhydratgemisch, anrei-
chern. Besonders geeignet sind Mixgetranke mit Milch, Quark und Buttermilch, die durch puriertes
Obst, Krauter oder Kaffee verschiedene Aromen erhalten. Auch die Verwendung von Gemusesaften
oder -purees ist mdglich.
Eine weitere Moglichkeit, die tagliche Nahrung zu erganzen, ist der Einsatz von hochkalori-
scher vollbilanzierter Trinknahrung, die Sie vielleicht auch als Astronautenkost kennen. Bei
einer bilanzierten Diat enthalt die Trinknahrung alle Nahrstoffe, die der Korper braucht.
Sie kdnnen die Trinknahrung erganzend zu normaler Kost verzehren. Es gibt sie
fertig als Getrank, aber auch als Pulver, das in verschiedenen warmen
und kalten Speisen aufgeldst werden kann. Einige Trinknahrungen
koénnen eingefroren werden. Sie kdnnen im Sommer auch als Eis
zubereitet werden. DarUber hinaus kénnen Sie Smoothies mit
Trinknahrung anreichern. Probieren Sie mit kleinen Mengen der
Speisen aus, welche Zubereitungen Sie vertragen. Sie erhalten die
Produkte in der Apotheke oder im Sanitatshaus.

Angaben zur Dosierung finden sich auf der Packung
oder werden lhnen individuell von Ihrem Arzt oder

Ernahrungsberater empfohlen.




Leistungsfahigkeit

GEWICHTSVERLUST AUFHALTEN

Mindestens funf Mahlzeiten am Tag

Zwischenmahlzeiten am Vormittag und am
Nachmittag verteilen die Nahrungsenergie
gleichmaBiger auf den Tag. Zudem mussen Sie
lhre Mahlzeiten nicht vergréBern und kénnen
trotzdem mehr und energiereicher essen. Wenn
Sie es vertragen, génnen Sie sich dabei ruhig
auch mal etwas SuBes, zum Beispiel ein Stlck
Obstkuchen mit etwas Sahne, Kompott oder
eine Banane.

Oft ist die Zeit zwischen dem Abendessen
und dem Frihstick am nachsten Morgen lang
und der Korper greift auf seine Energiereserven
zurUck, um diese Zeit zu Uberbricken. Mit einer
Spatmahlzeit spatestens eine Stunde vor dem
Zubettgehen flllen Sie die Energiereserven flr
die Nacht noch einmal auf. Geeignete Mahlzeiten
sind beispielsweise Joghurt oder Quark.

06:00
Uhrzeit

07:00

10:00 12:30




Voraussetzung fiir die
Verordnung von Trinknahrung

e Fehlende oder eingeschrankte Fahigkeit zur ausreichenden normalen Nahrungsaufnahme

e Moglichkeiten zu einer Verbesserung der Ernahrungssituation wurden ausgeschopft

e Beider Trinknahrung handelt es sich um eine bilanzierte Diét, die als einzige Nahrungsquelle
geeignet ist und der Diatverordnung entspricht. Ihr Arzt findet die genauen \oraussetzungen
fir die Verordnungsfahigkeit in §21 der Arzneimittelrichtlinie (AM-RL) des Gemeinsamen

Bundesausschusses (G-BA).

GseorI\It:gt ast_Jch '!'rinknahrung Picht, um den Gewichtsverlust zu stoppen
en Sie mit lhrem Arzt liber eine parenterale Erndhrung sprechen,
Mehr dazu erfahren Sie auf den Seiten 30 bis 33:

Y

15:00 18:00

21:00




BLAHUNGEN LINDERN

Blahungen sind nicht nur fir die Betroffenen, sondern auch fiir das Umfeld belastend:
Ein aufgeblahter Bauch ist schmerzhaft, die mitunter auffalligen Darmgerausche
und Gerlche sind fir alle Beteiligten unangenehm. Darum ist es wichtig, durch eine
passende Erndhrung dazu beizutragen, dass Blahungen méglichst erst gar nicht
entstehen.

= %

7 Sie aipge

Das hilft bei Blahungen

Y Wie stark blahend die Speisen wirken, ist von Mensch
%) zu Mensch verschieden. Durch |hr Ernahrungstagebuch
) S erfahren Sie, auf welche Lebensmittel Sie empfindlich
reagieren. Meiden Sie diese Lebensmittel.

Essen Sie lieber mehrere kleine anstatt wenige groBe Mahlzeiten.
Essen Sie langsam und kauen Sie alle Speisen gut.

Vermeiden Sie Hektik beim Essen. Stress oder auch angeregte Tisch-
gesprache koénnen dazu fuhren, dass Sie beim Essen Luft schlucken.
Das kann Vollegefuhl und Blahungen fordern.

Wenn Sie auf Milch und Milchprodukte wie Joghurt, Sahne und Quark
mit Blahungen reagieren, kann das am Milchzucker liegen. Probieren Sie
aus, ob Sie Hart-, Schnitt-, Weich- und Sauermilchk&se vertragen, diese
Lebensmittel enthalten fast keinen Milchzucker.

Anis, Kimmel und Fenchelsamen lindern Blahungen.
Verwenden Sie diese als Gewtrze oder bereiten Sie sich bei Beschwerden
einen Tee daraus zu. Entsprechende Teemischungen gibt es in der Apotheke.




Woher kommen Blahungen?

Bei jedem Menschen bilden die Mikroorganismen des Darms verschiedene Gase. Dazu nutzen

= die Darmbakterien vor allem Kohlenhydrate und Ballaststoffe aus der Nahrung, die in den Dick-

darm gelangen. Werden Nahrstoffe nur unzureichend in den Kérper aufgenommen, kann es zu

einer verstarkten Gasbildung kommen. Aber auch einige Lebensmittel kbnnen Blahungen férdern.

Beispiele fir Lebensmittel, die Blahungen férdern:

Hiilsenfriichte
Bohnen, Erbsen, Kichererbsen, Linsen
(evtl. sind geschalte Linsen vertraglicher)

Gemiise
Gurken, Oliven, Paprika (gegebenenfalls ohne
Schale vertraglicher), Rettich, Spargel, Rohkost

Fette Speisen
Fleisch, Gefligel wie Gans oder Ente, Geflligel-
haut, fetter Kase, aber auch Nusse und Samen

Kohlensaurehaltige Getranke
Mineralwasser, viele Limonaden, Colagetranke,
Bier, Sekt

Unreifes Obst, Dorrobst
Feigen, Backpflaumen und getrocknete
Aprikosen

Zuckerreiche Speisen
Fruchtzucker, Sorbit, Xylit und Fruchtsafte,
Schokolade

Kohlsorten
WeiBkohl, Rotkohl, Wirsing, Rosenkohl, Sauer-
kraut

Frisches Hefegeback, (ofen-)frisches Brot,
Vollkornbrot, Miisli, Kérnerprodukte

Lauch, Zwiebeln, Knoblauch, Barlauch
Stark gewiirzte und scharfe Speisen
Frittierte oder panierte Speisen

Milch und Milchprodukte

Kaffee

Pilze



VERSTOPFUNG VERMEIDEN

Verstopfung ist weit verbreitet: Schatzungsweise jede fiinfte Person in Deutschland
ist zumindest zeitweise betroffen. Sie haben Verstopfung, wenn

e der Stuhl hart ist, e haufig das Gefuhl bleibt, dass der Darm
e Sie stark pressen mussen, um den Darm nicht komplett entleert wurde oder
zu entleeren oder manuelle Unterstit- e Sie seltener als dreimal pro WWoche Stuhl-
zung notig ist, gang haben.

& Trinken Sie genug?

Fehlender Durst ist kein guter Ratgeber

bei der Beantwortung dieser Frage. Viele
Menschen spuren erst sehr spat ein Durstgefuhl
und im Alter lasst das Durstempfinden zusatz-
lich nach. Genauere Informationen, ob Sie aus-
reichend trinken, erhalten Sie aus Ihrem
Erndhrungstagebuch. Kommen Sie mit Getran-
ken wie Wasser, verdinnten Obst- und GemUse-
saften, Kaffee und Tee auf 1,5 bis 2 Liter FlUssig-

keit am Tag? \ﬂ’ : n}
1.
\
|
h
|
|

Noch genauer errechnen Sie |hren Flissig-
keitsbedarf, indem Sie 30 Milliliter FlUssigkeit
pro Kilogramm Kd&rpergewicht veranschlagen.
Wenn Sie 75 Kilo wiegen, sind das 2,25 Liter
pro Tag. Diese Empfehlungen gelten, sofern
keine Herz- oder Nierenerkrankung vorliegt,
aufgrund derer die Trinkmenge eingeschrankt
werden muss. In diesem Fall besprechen Sie
die fur Sie richtige Trinkmenge mit lhrem Arzt
oder Erndhrungstherapeuten.




Wie kommt es zu Verstopfung?

@ Verstopfung kann verschiedene Ursachen haben. Eine ballaststoffarme Erndhrung kommt als

= Ausléser ebenso in Frage wie eine zu geringe Trinkmenge. Bei einer Transthyretin-Amyloidose
mit Polyneuropathie kann die Funktion der Nerven im Magen-Darm-Bereich gestért sein. Das kann
zu einer Verringerung der Darmbewegung fithren, sodass der Darminhalt nur verzégert weitertrans-
portiert wird. Auch zu wenig Bewegung kann die Darmtragheit fordern. Hinweise darauf, welche
Ausléser bei Ihnen vorliegen, kann das Ernahrungstagebuch geben. Hier ist auch die Angabe von
Arzneimitteln wichtig, denn einige, wie beispielsweise morphinhaltige Schmerzmittel, kénnen Ver-
stopfung férdern.

Falls Sie diese Fliissigkeitsmenge nicht
erreichen, versuchen Sie mehr zu trinken.

e \Wahlen Sie dazu Getranke, die Sie mdgen, jedoch keinen Alkohol.
Fur geschmackliche Abwechslung sorgen verschiedene Tees,
Klassiker wie Pfefferminz-, Kamillen- und Hagebuttentee
ebenso wie vielfaltige Teemischungen.

e Auch Wasser kdnnen Sie mit einer Scheibe Apfel, Birne oder
anderem Obst, einer Gurkenscheibe oder Krauterzweigen wie
Basilikum, Rosmarin, Fenchel oder Minze aromatisieren.
Probieren Sie aus, was lhnen schmeckt und bekommt.

e Stellen Sie sich lhre Getranke gut sichtbar hin oder nutzen
Sie einen Trinkwecker oder eine App, die Sie regelmaBig
ans Trinken erinnert. Trinken Sie immer wieder zwischen-
durch, gern auch kleine Mengen.

Haben Sie oft Kreislaufprobleme, wenn Sie aus
dem Bett oder vom Stuhl aufstehen? Das kann
daran liegen, dass sich lhre GefaBe aufgrund der
Erkrankung nur verzdgert eng stellen, um den
Blutdruck konstant zu halten. Eine ausreichende
FlUssigkeitsversorgung tragt auch dazu bei, diese
Beschwerden zu lindern.




VERSTOPFUNG VERMEIDEN

Mit Ballaststoffen die Verdauung anregen

Ballaststoffe regen die Darmbewegung an
und erhoéhen durch ihren Fasergehalt und das
Wasserbindungsvermodgen die Menge des
Darminhaltes. Das kann dazu beitragen, eine
Verstopfung zu lindern. Daher ist eine ballast-
stoffreiche Ernahrung bei Verstopfung oft hilf-
reich.

Da Ballaststoffe auch zu Magen-Darm-Besch-
werden wie VOllegeflhl und Blahungen fuhren
konnen, sollten Sie Ihre Erndhrung langsam
umstellen. Fuhren Sie Vollkorn und einen hdhe-

ren Gemuseanteil langsam ein und verzehren Sie
vor allem Hulsenfruchte erst einmal nur in kleinen
Mengen.

Bei Brot und Brotchen muss es auch nicht
gleich eine auf den ersten Blick kernige Variante
sein. Heutzutage gibt es viele Vollkornbrote, flr
die das volle Korn fein vermahlen wurde. Probie-
ren Sie diese einmal und achten Sie beim Einkauf
auf das Wort ,Vollkornbrot®. Eine dunkle Farbe
ist bei Brot und Backwaren kein zuverlassiger
Hinweis auf die Verwendung von Vollkornmehl.

Ne o,
C@” Beispiele fiir Lebensmittel mit hohem und niedrigem Ballaststoffgehalt )

Hoher Ballaststoffgehalt

Vollkornbrot, Vollkornbrotchen,
Pumpernickel, Knackebrot

\ollkornkekse und -zwieback,
Kuchen mit Vollkornmehl

Vollkornnudeln

Ungeschalter Reis, Naturreis
Hulsenfrichte, Kartoffeln, GemUuse
Obst wie Apfel, Birnen, Beeren
Rohkost / Salate

Vollkorngetreide, Vollkornflocken,
Getreideflocken, ungestBtes Musli

Obstsalat, Rote Gritze, (Vollkorn-)Obstkuchen

Niedriger Ballaststoffgehalt

Weizenbrot, WeiBbrot, Toast,
WeiBmehl-Brdtchen

Kekse, Zwieback, Kuchen und Torten

Hartweizennudeln

Polierter Reis

Instantflocken, gestBtes Musli, Cornflakes

Pudding, Cremespeise, Eis, Schokolade




Das regt die Verdauung an

Bewahrte Hausmittel bei Verstopfung sind
zum Beispiel Trockenpflaumen und Butter-
milch. Auch Quark und Joghurt kénnen sich
bei Verstopfung positiv auf die Verdauung
auswirken, ebenso wie Milchzucker. Dieser
fUhrt bei einigen Patienten jedoch zu Blahungen.
Probieren Sie daher aus, was Ihnen bekommit.

Ballaststoffreiche Nahrungserganzung

Wenn eine ballaststoffreiche Ernahrung nicht
ausreicht oder Sie Ihre Kost nicht umstellen
mochten, sind  ballaststoffreichne  Nahrungs-
erganzungen wie geschroteter Leinsamen, Floh-
samenschalen (Psyllium) und Weizenkleie eine
Moglichkeit, die Verdauung anzuregen. Diese
Ballaststoffpraparate binden Wasser und
quellen dadurch im Darm auf.

Sie bekommen von Weizenkleie Blahungen?
Das liegt an dem hohen Anteil unldslicher Ballast-
stoffe. Probieren Sie Flohsamenschalen aus.
Diese enthalten vorwiegend [6sliche Ballast-
stoffe, die oft besser vertragen werden. Eine
weitere Alternative sind pektinreiche Préparate
wie Apfelpulver.

Helfen Ernahrungsumstellung,

Bewegung nicht, oder ist Bewegung ni
Er kann lhnen ein Abfiihrmittel (Laxan
Erst wenn Ihnen diese Abfihrmittel nich'f
verschreibungspflichtiges Arzneimittel verordnen.

Arzt ein

Ballaststoffpraparate,

Beim Einsatz von Ballaststoff-
priaparaten miissen Sie mindes-
tens 1,5 Liter am Tag trinken!

Bestimmte Getranke regen die Verdauung an:
Bewaéhrt hat sich beispielsweise schwarzer Tee,
den Sie nur kurz ziehen lassen: drei Minuten
reichen.

Ebenfalls anregend auf die Verdauung wirken
Kaffee und kohlensaurehaltige Getranke wie
Mineralwasser sowie Obst- oder GemuUseséfte.
Doch Vorsicht: Diese Getranke k&nnen bei emp-
findlichen Menschen zu Blahungen und Bauch-
schmerzen fUhren.

ausreichendes Trinken und
cht méglich, dann sprechen Sie mit lhrem Arzt.

s) empfehlen und Sie zur Einnahme be‘raten.
helfen oder Sie diese nicht vertragen, wird lhr



DURCHFALLE STOPPEN

Sie missen mehr als dreimal pro Tag zur Toilette und der Stuhl ist diinn und mehr
als normal? In diesem Fall haben Sie Durchfall.

Steckt ein ,einfacher” Magen-Darm-Infekt dahinter, fuhlen Sie sich nach ein oder zwei Tagen mit leicht
vertraglicher Kost wieder besser. Halt der Durchfall langer als drei Tage an oder ist sehr heftig, soll-
ten Sie zum Arzt gehen. Das gilt auch, wenn es immer wieder zu Durchfall kommt. Ihr Arzt wird der
Ursache dann mit gezielten Untersuchungen auf den Grund gehen. Dazu gehdren Stuhl- und Blut-
untersuchungen, die Ultraschalluntersuchung (Sonografie) des Bauches, eventuell eine Darmspiege-

lung und gegebenenfalls weitere Diagnoseverfahren.

& Flussigkeitsverluste ausgleichen

Bei Durchfall verliert der Korper mehr Flussigkeit

als normal. Daher ist es wichtig, dass Sie aus-

reichend trinken. Geeignete Getranke sind

e | ange gezogener Schwarzer Tee (mindestens
10 Minuten ziehen lassen, um die Gerbstoffe
freizusetzen)

e Kamillen-, Heidelbeer- oder Pfefferminztee

e Stilles Wasser

e Fruchtschorlen (/s Fruchtsaft, 2/s Wasser ohne
Kohlensaure)

Die bekannte Cola-Salzstangen-Diat ist bei
Durchfall nicht zu empfehlen: Cola enthalt viel
Zucker und Koffein und die Salzstangen zu wenig
Salz, um den Elektrolytverlust auszugleichen.

Bei starkem oder chronischem Durchfall
oder hohen Umgebungstemperaturen, die das
Schwitzen férdern, muss neben dem FlUssig-
keits- auch der Elektrolytverlust ausgeglichen
werden. Dazu gibt es in der Apotheke spezielle
Elektrolytidsungen. Sie werden in stilles Wasser
eingeruhrt. Die enthaltene Glukose (Traubenzu-
cker) liefert Energie und die Salz- und Kalium-
verluste des Korpers werden ersetzt.

Trinken Sie Fruchtsafte immer verdiinnt und verzichten Sie auf Limonaden mit hohem
Zuckergehalt und auf kohlensaurehaltige Getridnke sowie Kaffee, die den Darm anregen.




Wie kommt es zu Durchfall?

Die Ursachen fiir Durchfall sind oft nicht klar zu bestimmen. Bei einer Transthyretin-Amyloidose

= kann die Funktion der Nerven im Magen-Darm-Bereich gestort sein. Das kann zu einer Uber-

aktivitat des Magen-Darm-Traktes filhren. Die Folgen kénnen eine verringerte Nahrstoffaufnahme

aus dem Darm und gegebenenfalls Durchfall sein. Dabei kénnen vor allem unverdaute Starke und

Fette Durchfall férdern. Aber auch Lebensmittelunvertraglichkeiten wie Laktoseintoleranz oder

eine gestorte Fettverdauung kommen als Ursachen in Frage. Hier kbnnen neben dem Erndhrungs-

tagebuch Untersuchungen durch lhren Hausarzt (siehe Seite 13) zur Klarung beitragen.

Speisen, die den Darm besanftigen

Bestimmte Nahrungsmittel wirken beruhigend
auf den Darm. Sie sind die ideale Kost, um dem
Korper trotz Durchfall Energie zuzufuhren. Dazu
gehdren

e Ein geriebener Apfel (mit Schale) oder eine
zerdriickte Banane: Beide Fruchte enthal-
ten Pektine, die im Darm FlUssigkeit binden
und so dem Durchfall entgegenwirken. Die
Banane enthalt zudem besonders viel Kalium.

e Zwieback oder WeiBbrot: Diese Kohlen-
hydrate sind leicht verdaulich und belasten
den Darm nicht. Sie kdnnen sie auch gut mit
Schwarzem Tee kombinieren.

¢ | eicht gesalzener, zerdrickter Reis: Die ent-

haltenen Schleimstoffe binden Wasser und
das Salz ersetzt die Verluste des Korpers.
Gegebenenfalls kbnnen Sie auch gedunstetes
GemuUse (Mdhren, Zucchini, Kurbis) zugeben.
Auf Kohlsorten, scharfe Gemuse und Hulsen-
friichte sollten Sie jedoch verzichten.
Kartoffeln liefern Kalium und sind meist gut
bekdmmlich. Kochen Sie die Kartoffeln in
reichlich Salzwasser oder bereiten Sie diese
mit etwas Milch als Plree zu. Auf die Zugabe
von Butter, Margarine oder Ol sollten Sie dabei
verzichten. Wenn Sie auch Milch nicht vertra-
gen, kénnen Sie die Kartoffeln einfach nur
zerdrlcken.

Ebenfalls gut bekdmmlich sind eine Méhren-
suppe (ohne Sahne) oder ein Haferflocken-
brei, der mit Wasser zubereitet und leicht
gesalzen wird.




DURCHFALLE STOPPEN

Durchfall und Verstopfung im Wechsel

Bei lhnen treten Durchfall und Verstopfung
immer wieder im Wechsel auf und Sie haben
dadurch bereits an Gewicht verloren? Spre-
chen Sie mit lhrem Arzt und fragen Sie nach
einer Ernahrungsberatung, am besten an einem
Amyloidose-Zentrum.

Um den Gewichtsverlust zu begrenzen, kann
es sinnvoll sein, dass Sie in Phasen der Ver-
stopfung auf eine sattigende, ballaststoffreiche
Kost verzichten. Schnell in den Korper auf-
nehmbare, energiereiche Mahlzeitenbestand-
teile oder Zwischenmahlzeiten helfen lhnen
dabei, Ihr Kérpergewicht zu halten.

Dazu gehoren:

¢ \WeiB3- oder Mischbrot, Brétchen

¢ Reis, Kartoffeln, Nudeln, (Instant-)Haferflocken

e Kompotte

e Quarkspeisen (suB oder pikant), Joghurt
(bei Fettunvertraglichkeit fettarme Varianten
wahlen)

e GedUnstete oder dampfgegarte GemUuse wie
Mohren, Kohlrabi, Kurbis, Spinat, Zucchini

¢ Kleine Portionen mageres Fleisch oder Fisch
(gedUnstet oder dampfgegart)




Gestorte Fettverdauung

Bei einer Transthyretin-Amyloidose kann die
Fettverdauung gestort sein und dadurch kann
es zu einer erhdhten Fettausscheidung im Stuhl
kommen. Die Folge sind massive, breiige, fett-
glanzende, schlecht wegspulbare Stuhle. Spre-
chen Sie mit Ihrem Arzt darUber. Er kann die -
Ursache ermitteln, beispielsweise das Fehlen —%
von Verdauungsenzymen oder Gallensauren, e
und entsprechende Arzneimittel verschreiben.
Reicht das allein nicht aus, kann es notwen-
dig sein, die Fette in der Nahrung durch soge-
nannte MCT-Fette (mittelkettige Fettsauren) zu
ersetzen. Diese Fette gibt es als Didtmargarinen
und Diatspeisedle. Margarine kann als Streich-
fett eingesetzt werden oder nach dem Garen Verwenden Sie MCT-Fette zu Beginn nur in
unter Speisen wie PlUree gerthrt werden. Das geringen Mengen von bis zu 20 Gramm pro Tag
Speisedl darf mild erhitzt werden, eignet sich und steigern Sie die Menge langsam. Da MCT-
aber nicht zum Anbraten. Auch langes Warm- Fette keine mehrfach ungesattigten Fettsduren
halten oder Aufwarmen der mit MCT-Fetten enthalten, sollten Sie zusatzlich ein Speisedl wie
Zubereiteten Speisen ist ungunstig, da es zu Raps-, Leinsamen- oder Walnussol in kleinen
Geschmacksveranderungen kommen kann. Mengen verwenden.

Hilfe aus der Apotheke

Wenn Sie pektinreiche Friichte wie Apfel und zielle Apfelpulver- sowie Pektinpraparate aus
Bananen nicht mogen oder sie Ihnen nicht der Apotheke eine Alternative, um den Darm zu
bekommen, sind Flohsamenschalen oder spe- besanftigen.

ei Durchfall am besten bekommt. Achten Sie vor allem
und lhren Elektrolythaushalt aufrecht zu erhalt?n.

el, die lhren Durchfall verschlimmern konr.1ten:
d fettige Lebensmittel, zuckerhaltige Speisen,
en Apfeln und Mohren oder Bananen),

Probieren Sie aus, was lhnen b

darauf, ausreichend zu trinken
Verzichten Sie auf folgende Lebensmitt
scharfe Speisen und Gewiirze, frittierte un ‘
rohes Obst und Gemise (mit Ausnahme von gerieben

sowie Kohlsorten und Hulsenfriichte.




WENN NORMALES ESSEN NICHT
MEHR AUSREICHT

Sie haben einen starken Widerwillen gegen Speisen und schon
der Geruch der Mahlzeiten ist lhnen unangenehm? Ubelkeit, Vélle-
gefihl, Verstopfung und/oder Durchfall sind so stark, dass Sie nur
noch wenig essen kénnen? Sie nehmen immer weiter ab, vielleicht
sogar obwohl Sie ganz normal essen?

In diesen Fallen kann lhnen vom Arzt verord-

nete Trinknahrung (siehe Seite 19) helfen, dem _ Trinknahrung
Korper ausreichend Energie und Nahrstoffe gibt es in verschiedenen
zuzufihren. Zubereitungen oder

neutral zum Einrthren

Eine Ernahrungsberatung mit engmaschiger in andere Speisen

Kontrolle der aufgenommenen Energie und
Nahrstoffe sowie Tipps zum Einsatz der Trink-
nahrung unterstitzt Sie. Wenn Sie trotz der
Erganzung lhrer Erndhrung mit zwei bis drei
Portionen Trinknahrung mit einem Energiegehalt
von etwa 800 Kilokalorien am Tag weiter abneh-
men, wird |hr Arzt oder |hr Erndhrungsberater
weitere erndhrungstherapeutische MaBnahmen
mit Ihnen besprechen.

Eine enterale Erndhrung via Magensonde oder
PEG ist in dieser Situation nicht sinnvoll, da
diese Ernahrungsweise durch Durchfélle, Ver-
stopfung oder eine gestorte Nahrstoffaufnahme
im Darm erschwert oder unmaoglich sein kann.

*mit verschiedenen
Geschmacksrichtungen




Viele Hinweise zum Angebot an Trinknahrung finden Sie im Internet.
Suchen Sie zum Beispiel einfach unter dem Stichwort ,,Trinknahrung®.

Parenterale Ernahrung

Bei einer parenteralen Ernahrung werden Ihrem
Korper Energie und Nahrstoffe als Losung Uber
einen Zugang zur Vene zugefuhrt. Dadurch
wird der Magen-Darm-Trakt umgangen und die
Inhaltsstoffe gelangen zuverlassig in den Korper.
Dabei kann die parenterale Ernahrung auf lhre
Bedurfnisse angepasst werden:

Wenn Sie abnehmen, obwohl Sie normal
essen, kann sie lhre normale Nahrung ergan-
zen. Das kann als vorlibergehende MaBnahme
erfolgen oder auf Dauer. Die Indikation hierfur ist
durch eine erndhrungsmedizinische Betreuung
sicherzustellen.

lhnen ist Flexibilitdt in der Ernahrung
wichtig? Auch das lasst sich mit der parente-
ralen Ernahrung realisieren. In Abstimmung mit
lhrem Arzt oder Ernahrungstherapeuten kann
die parenterale Erndhrung auf bestimmte Tage
in der Woche begrenzt werden. An den ande-
ren Tagen erndhren Sie sich wie gewohnt. Vor-
aussetzung ist hier, dass Sie durch die Kombi-
nation von oraler und parenteraler Ernahrung
ausreichend Energie und Nahrstoffe aufnehmen
und Ihr Gewicht konstant bleibt oder Sie wieder
zunehmen.



WENN NORMALES ESSEN NICHT

MEHR AUSREICHT

So gelangt die Nahrung in den
Koérper

Parenterale Erndhrung wird direkt in die Vene
verabreicht. Bei einer vortbergehenden statio-
naren, parenteralen Ernahrung ist dies Uber eine
Venenverweilkantle oder einen zentralvendsen
Venenkatheter, kurz auch ZVK genannt, moglich.

Ein langfristiger Zugang ist z.B. ein Port-
oder ein Broviac-Katheter. Beide Zugange
kdnnen wahrend eines ambulanten Eingriffs
unter lokaler Betdubung gelegt und Uber
Jahre belassen werden, selbst dann, wenn
sie (vorUbergehend) nicht bendtigt werden.
Vor der Anlage eines Katheters werden Sie
und/oder lhre Angehorigen geschult, wie der
Katheter gepflegt werden muss. Wenn Sie
oder Ihre Angehdrigen sich das nicht zutrauen,
kdnnen Sie auch auf die Unterstltzung durch
einen Pflegedienst zurickgreifen.



. . . _Dienst-
Bei der Organisation der parenteralen Ernhrung unterstutzen Sie H;)rg;aecag;':sg;‘i o
i arztli bulanten Therapie versorg
leister. Im Rahmen einer arztlichen am S el
izini i benotigten Produkten, also lhre
medizinisches Fachpersonal mit den : C : ° nanrunge”
praparat, und allen benétigten Hilfsmitteln. Die Kosten tibernimmt — bis auf die g

lichen Zuzahlungen - die Krankenkasse.

Aktiv im Alltag

Parenterale Erndhrung bedeutet nicht, dass Sie
ans Haus gebunden sind. Wenn Sie sich wohl
fUhlen, k&nnen Sie nach wie vor aktiv sein. Damit
Kraft und Muskulatur erhalten bleiben, wird die
Ernahrungstherapie meist mit Physiotherapie
und bei Bedarf auch Ergotherapie kombiniert.
Spaziergange, Wanderungen und Radfahren
sind ebenfalls moglich.

Damit Sie die parenterale Erndhrung gut ver-
tragen, wird die Nahrldsung langsam in den
Korper geleitet. Das kann zwischen 12 und
16 Stunden dauern. Um lhnen groBtmaogliche
Unabhangigkeit zu ermdglichen, kann die
Infusion in der Nacht erfolgen. Stért Sie die
Infusion beim Schlafen, ist auch die Gabe am
Tag maoglich. In einer Tasche oder einem Ruck-
sack konnen Sie die Nahrlésung und die zur
Verabreichung bendtigte Pumpe unauffallig
bei sich tragen. Daher sind auch Urlaubsreisen
maoglich. Fur Flugreisen stellt Innen |hr Arzt eine
Bescheinigung aus, damit Sie die FlUssigkeiten
und das benétigte Zubehdr mit ins Flugzeug
nehmen durfen.



KOPIERVORLAGE FUR EIN
ERNAHRUNGSTAGEBUCH

Ein Erndhrungstagebuch gibt lhnen einen Uber-
blick tber die Ernahrung und Speisen, die lhnen
gut tun oder schaden. Hier finden Sie Vordrucke
far Ihr Tagebuch.

Ein klassisches Ernahrungstagebuch oder eine ent-
sprechende App fur den PC oder das Smartphone
helfen Ihnen, Ihre Erndhrung zu beurteilen. Notieren
Sie Uber einige Tage, was Sie essen und trinken
und wie Sie sich dabei fuhlen.




Ynexeb 1Sq(es Jepo UsgaUyodsIan,

LUIS 8IS UaLyau
[NILLIBUZIY SUDIOAN

usyeyapuUosag NV

JIUnieb uessT Wiep yoeu pun
pUBIYEM OA UIIS 8IS Usdey SIAN

susyunneb aig usgey ¢ Uessabel aig uagey
[SIA BIM pUN SBAA [SIA BIM pUN SBAA

¢ Uessabeb

"Ue JyoImes Ju|

8IS UsCRy UUBA) Uone 8IS Usqer)

USIBIAINY Wﬁ u m;cmes__nms_ %

usBunsyawag \M

ayueIvn @ abus|\/ussiadg %

e ()

HONG3OV.LISONNHHYNY3A NIFW



Neben der Ernahrung ist Bewegung wichtig,
um die Lebensqualitat zu erhalten.

Fragen Sie lhren Arzt
nach der Ubungsmappe
fur Amyloidose-Patienten.
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www.leben-mit-amyloidose.de




