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Ihre Lebensqualitat ist uns wichtig!




Liebe Leserin, lieber Leser,

wir mochten lhnen gerne die Idee unseres Erndhrungs-
portals bei Sarkomerkrankungen vorstellen.

Sie haben diese Broschire moglicherweise von Ihrem
behandelnden Arzt oder Ihrer behandelnden Arztin
bekommen, weil Sie selbst oder eine angehdérige Person
mit einem Sarkom diagnostiziert wurden. Vielleicht sind
Sie auch aufgrund eigener Initiative auf unser Portal
aufmerksam geworden.

Sie haben damit bereits einen wichtigen ersten Schritt
gemacht, um zusatzliche Unterstitzung neben der
eigentlichen Krebstherapie zu erhalten. Hierbei spielt
vor allem die Erndhrung eine sehr wichtige Rolle. Sie
kann zum Beispiel dabei helfen, Nebenwirkungen einer
Therapie zu lindern oder krankheitsbedingte Symptome
besser zu kontrollieren.

Mithilfe dieser individuell gestalteten und therapie-
begleitenden App wollen wir Sie bei Beschwerden und
ernahrungsrelevanten Fragen unterstitzen und lhre
Lebensqualitat dadurch weiter verbessern.

Wir sind ein multiprofessionelles Team aus Arzten, Er-
nahrungstherapeuten und Wissenschaftlern, die sich mit
diesem Thema intensiv befassen und gemeinsam eine
effektive Therapiebegleitung erméglichen wollen

Unser Ernahrungsportal hei3t nutri.PRO und kann Uber-
all genutzt werden. Neben der regelmaBigen Erfassung
Ihres Befindens ist auch eine Beratung durch einen Er-
nahrungstherapeuten Teil des Projektes. So kénnen Sie
jederzeit und Uberall beraten und unterstitzt werden.
Sie kann und soll aber nicht das Gesprach mit lhrem Arzt
oder lhrer Arztin ersetzen.

Alles Gute wiinscht lhnen lhr nutri.PRO
Projektteam

Markus Schuler,
Onkologe und Erndhrungsmediziner

Matthias Zopke,
Diatassistent und Erndhrungstherapeut

Bernhard Holzner,
Wissenschaftler und Softwareentwickler



Sehr geehrte Patientin,
sehr geehrter Patient!

Eine Sarkomerkrankung ist mit unterschiedlichen Belas-
tungen verbunden. Um Sie bestmdglich zu begleiten, ist
es fur Ihre behandelnden Arzt:innen wichtig, Informa-
tionen Uber lhre Lebensqualitat wahrend der laufenden
Behandlung zu erhalten. Hierzu zdhlen Auswirkungen
der Erkrankung und der Behandlung auf Ihr kérperliches
und emotionales Wohlbefinden. Diese Informationen
erméglichen es Ihren Arzt:innen, Ihren Zustand wah-
rend der Therapie besser zu Gberwachen und die Be-
handlung bei Bedarf, z.B. bei starken Nebenwirkungen,
anpassen zu kénnen.

Wie werden solche Informationen erhoben?

Im Rahmen des Projektes erfolgt eine routinemaBige
Erhebung Ihrer Lebensqualitat mit Hilfe von sorgfaltig
entwickelten Fragebdgen. Die so gesammelten Informa-
tionen erlauben es uns, Sie wahrend lhrer Behandlung
optimal zu unterstttzen.

Wie konnen Sie hierzu beitragen?

Um den Verlauf lhrer Lebensqualitat wahrend der Be-
handlung besser beurteilen zu kénnen, bitten wir Sie,
Uber unser therapiebegleitendes Portal nutri.PRO ein-
mal wdchentlich den Fragebogen zu beantworten.

Um die Betreuung langfristig zu verbessern, werden die
Daten aller Patient:innen anonymisiert ausgewertet.

nutri.PRO
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Nutzung des Lebensqualitatsportales 3. Um sich im Portal anzumelden, klicken Sie auf den
blau markierten Text ,Registrieren” im Login-Kasten.

1. Bitte geben Sie am Computer, Tablet oder Smart- AnschlieBend werden Sie gebeten, eine E-Mail-Adres-
phone in die Adresszeile Ihres Internet-Browsers se als Benutzername und ein Passwort zu hinterlegen.
folgende Adresse ein: Daraufhin erhalten Sie eine E-Mail mit Ihrem Bestati-

gungslink. Klicken Sie auf diesen Link und nun kénnen
Sie sich im Portal mit den von Ihnen ausgewahlten

https://nutri.ches.pro )
Daten einloggen.

Oder scannen Sie einfach den QR-Code:

Login

h teilnehmen?

Benutzername

Passwort

ber die Login- Boxan! S Erfahren Sie hier,

ir auf "Registrieren". & Méglichkeiten un:
Sie haben noch keinen Zugang?

ngen per SMS erhalten
n Sie optional Thre

2. Hierdurch gelangen Sie auf das Lebensqualitatsportal: mer angeben. H Passwortvergessen?

Registrieren

4. Nach der Anmeldung finden Sie hier Informationen
zu lhrer Erkrankung und zum Thema Lebensqualitat;
Hinweise, was sie selbst tun kdnnen, um Einschréankun-
gen der Lebensqualitat entgegenzuwirken; Tipps zur
Vorbereitung lhres Behandlergesprachs sowie den fur
Sie bereitgestellten Fragebogen.




Wie konnen sie lhre Daten mit dem
Behandlungsteam teilen?

lhre Daten werden zunachst nur Ihnen selbst angezeigt.
Bei erhdhter Belastung gibt Thnen das Portal Tipps zur
Selbsthilfe.

Zudem koénnen Sie Ihre Ergebnisse automatisch mit lhren
Behandler:innen teilen. Daflir kbnnen Sie im Menupunkt
JEinstellungen” bestimmte teilnehmende Arzt:innen,
Expert:innen und Praxen auswahlen, mit denen Sie Ihre
Daten teilen mochten.

Sie kénnen die Ergebnisse auBerdem mit einem externen
Arzt bzw. einer externen Arztin oder Behandlungsteam
teilen, die nicht in den Einstellungen gelistet sind. Sie
haben dabei die Moglichkeit, die Ergebnisse als PDF-Datei
zu speichern und entweder auszudrucken oder diese via
E-Mail zu versenden. Diese Funktion finden Sie im Bereich
»Mein Gesundheitsstatus”.

Videosprechstunde

Uber das Portal ist es auch méglich, mit teilnehmenden
Expert:innen (z.B. Didtolog:innen oder Erndhrungsbe-
rater:innen) eine Videosprechstunde durchzufihren. An
dieser konnen Sie dann Uber eine sichere Verbindung im
Portal teilnehmen. Sprechen Sie mit lhrem Behandlungs-
team Uber die Moglichkeit einer Videokonsultation!

Mildigkeit/Fatigue
EINE EIGENE ENERGIE-BALANCE FINDEN
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Erndhrungstherapie

Worum soll es in der Erndhrungstherapie gehen? Ziel ist
es, Sie zusammen mit unseren Erndhrungsfachkraften gut
durch die Therapiezeit zu geleiten. Denn um so besser
der Erndhrungsstatus, um so besser wird auch die medizi-
nische Therapie vertragen.

Dazu ist es wichtig, dass Sie einen stabilen Erndhrungs-
zustand haben. Sie erhalten keine vorgefertigten Er-
nahrungsplane, denn fur uns stehen Sie im Mittelpunkt.
Je nachdem wie lhr aktuelles Befinden ist oder welche
Beschwerden gerade im Vordergrund stehen, passen wir
die Erndhrungsempfehlungen an. Unsere Empfehlungen
sollen in Ihren Lebensalltag passen, Sie sind also Teil des
Teams.

Warum die Ernahrung bei Krebs so wichtig ist

Einbindung der Ergebnisse in die Behandlung.

Beeintrachtigungen und Symptome
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Korperliche Beeintrichtigung
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Die Nutzung des Lebensqualitatsportals ist fur Sie ; . ‘
selbstverstandlich kostenlos. Alle Daten werden streng Pharma
vertraulich behandelt. Details zum Datenschutz finden Ma%/’

sie auf dem Portal.

Kommen Sie bei Fragen jederzeit auf uns zu.
Sie erreichen uns unter folgenden Adressen:

Priv.-Doz. Dr. Markus Schuler
markus.schuler@ivo.center

Christoph Abels Das Meer ist unsere

christoph.abels@ivo.center

Tel: +49-30-644995290 QUEIIe der InSpiration

Verein far Innovation und Versorgung in der Onkologie e.V.
¢/o MVZ Onkologischer Schwerpunkt am Oskar-Helene-Heim
Clayallee 225a

14195 Berlin

Wir sind Mo-Fr zwischen 08:00 und 14:00 Uhr fur Sie
erreichbar.
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