Bei der haufigsten angeborenen Stoffwech-
selerkrankung in Europa, der Mukoviszidose,
ist eine ausgewogene, kalorienreiche, bedarfs-
gerechte Ernahrung von besonderer Bedeu-
tung. Das mit Mukoviszidose haufig einherge-
hende Untergewicht hat negative Auswirkungen
auf den weiteren Krankheitsverlauf und das
Wohlergehen. Eine regelmaRige Uberpriifung
des Ernahrungszustands sowie die Erfassung
des Ernahrungsverhaltens sind wesentliche
Bestandteile der Erndhrungstherapie bei Muko-
viszidose. Geeignete, patientenfreundliche
Hilfsmittel zur Erfassung des Ess- und Trinkver-
haltens sind somit ein wichtiger Bestandteil in
Medizin und Forschung.

Ziel der Studie ,,Nutris-Phone*

Im Rahmen der Studie soll ein neues, zeitspa-
rendes und modernes Hilfsmittel zur Erfassung
des Ess- und Trinkverhaltens entwickelt wer-
den.

Die Studie ,Nutris-Phone” (Nutritional Tracking
Information Smartphone) wird an Mukoviszi-
dose-Ambulanzen sowie an Rehabilitationsein-
richtungen fur Mukoviszidose-Patienten mit
zunachst 140 Studienteilnehmern durchgefihrt.
An der Universitat Ulm wurde die Methode be-
reits an 70 gesunden Probanden erfolgreich
getestet.

Wer darf teilnehmen?

Alter: >11 Jahre
Mukoviszidose-Patienten
Verfugbarkeit eines Fotohandys
Keine Lungentransplantation
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Was muss ich bzw. mein Kind tun?

Sollten Sie oder Ihr Kind sich fur eine Teilnah-
me an der Studie entscheiden, wiirden wir Sie/
lhr Kind bitten an zwei Wochentagen und ei-
nem Wochenendtag jegliches Essen und
Trinken (inkl. Nahrungserganzungsmittel
und Pankreasenzyme) vor dem Verzehr mit
dem Fotohandy zu fotografieren.

Parallel zur Dokumentation des Essens und
Trinkens mit dem Fotohandy mdchten wir Sie/
lhr Kind bitten an einem der 3 Tage ein her-
kémmliches Wiegeprotokoll zu fiihren. Dies
dient uns zur Uberpriifung der Genauigkeit der
digitalen Erfassungsmethode im Vergleich zu
herkébmmlichen Erndhrungsprotokollen.

Alle Bilder eines Tages senden Sie/ Ihr Kind
bitte via E-Mail (nutrisphone@uni-ulm.de) an
das Studienteam in Ulm.

Die Bilder werden von geschultem Fachperso-
nal angeschaut, die Mengen/ Portionsgrof3en
der abgebildeten Lebensmittel werden ausge-
wertet und in ein Ernahrungsanalysepro-
gramm eingegeben. Die berechnete Energie-
zufuhr, Kohlenhydrat-/ Fett- und Proteinmenge
sowie die Aufnahme von Vitaminen und Mine-
ralstoffen werden ohne Bezug zu lhrer Person
fur wissenschaftliche Zwecke gespeichert. Am
Ende der Studie wartet ein kurzer Fragebogen
zur Zufriedenheit mit der neuen, digitalen Er-
hebungsmethode auf Sie/ Ihr Kind.

Hinweise zum Datenschutz

Die digitalen Bilder Ihres Essens und Trinkens
bzw. die lhres Kindes werden solange mit Be-
zug zu lhrer Person/ der Person lhres Kindes
aufbewahrt bis wir alle abgebildeten Lebens-
mittel erkannt haben und das Wiegeprotokoll
den Essensbildern zugeordnet haben. Sobald
wir keine Riickfragen mehr haben, werden wir
jegliche mit den Bilddateien verknipfte perso-
nenbezogene Daten (Name, E-Mail-Adresse,
Exif-Daten, etc.) unwiderruflich entfernen.

Alle Personen, welche Sie/ lhr Kind im Rah-
men dieser Studie betreuen, unterliegen der
arztlichen Schweigepflicht bzw. sind auf das
Datengeheimnis verpflichtet. Die Daten werden
fur wissenschaftliche Zwecke auf einem gesi-
cherten Server am Universitatsklinikum Ulm
gespeichert. Die Teilnahme an der Studie ist
freiwillig und kann jederzeit ohne Nachteil fir
Sie/ Ihr Kind beendet werden.
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Warum sollte ich/ mein Kind
an der ,,Nutris-Phone‘“-Studie
teilnehmen?

Durch lhre Teilnahme an der Studie
bzw. die lhres Kindes konnen Sie/ lhr
Kind einen wesentlichen Teil dazu bei-
tragen, dass Sie/ Ihr Kind und auch an-
dere Menschen in Zukunft mit einem Fo-
tohandy einfacher und mit mehr Freude
ihr Essen und Trinken dokumentieren
konnen. Insbesondere bei Mukoviszido-
se-Patienten mit vielen weiteren Thera-
piemallnahmen kann eine einfachere
Erfassung der Nahrungsgewohnheiten
zu einer Erleichterung des Therapieall-
tags beitragen.
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