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Zusammenfassung

Hintergrund Ernahrung wird mit Genuss und Gesundheit assoziiert. Bei einem GroBteil onko-
logischer Patienten*innen kommt es zu Symptomen, die die Nahrungsaufnahme beeintrachti-
gen, sowie Mangelernadhrung. Das Ziel der Studie war es daher zu untersuchen, wie sich die
Wahrnehmung von oraler Ernédhrung und Ernahrungsberatung, die durch Leitlinien empfohlen
wird, im Verlauf onkologischer Erkrankungen verandert.

Methoden Es wurde eine retrospektive Mixed-Methods-Studie mit onkologischen Patien-
ten*innen in palliativer Therapie durchgefihrt (16 (57%) mannlich, 71+11 Jahre, BMI 22,7+4,4
kg/m?, 22 (79%) mangelernahrt nach GLIM). Der quantitative Teil bestand aus einem Frage-
bogen zur medizinischen Charakterisierung (n=28) und einem zur Fragestellung im Krank-
heitsverlauf (n=23). Zudem wurden leitfadengestitzte halbstrukturierte Interviews zur Frage-
stellung zu definierten Zeitpunkten im Krankheitsverlauf durchgeflihrt, transkribiert und mit der
qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring ausgewertet (n=14).

Resultate Die Wahrnehmung von oraler Erndhrung veranderte sich bei 71% (n=14) der Pro-
banden*innen. Sie wurde vor allem wahrend kurativer Therapie negativ wahrgenommen. Ins-
gesamt erhielten 52% (n=23) der Probanden*innen durchschnittlich 2,4+2,7 Ernahrungsbera-
tungen, deren Hilfe auf einer zehnstufigen Skala als 5,3+2,8 beschrieben wurde. 70% (n=23)
hatten Beeintrachtigungen der Nahrungsaufnahme und 78% (n=23) verloren durchschnittlich
16,8%x9,3 Kdrpergewicht. 57% (n=14) standen Ernahrungsberatung v.a. wahrend kurativer
Therapie positiv gegenliber und duBerten den Bedarf nach kontinuierlicheren Ernahrungsbe-
ratungen, mit konkreten Empfehlungen zur Lebensmittelauswahl und gutem Uberleitungsma-
nagement.

Konklusion Onkologische Erkrankungen scheinen die Wahrnehmung von oraler Ernahrung
negativ zu beeinflussen. Erndhrungsberatungen werden nicht routinemaBig angeboten und
viele onkologische Patienten*innen schatzen ihren Bedarf falsch ein. Onkologische Patien-
ten*innen sollten Uber den Nutzen einer Erndhrungsberatung aufgeklart und die Empfehlun-
gen der Leitlinien in der erndhrungstherapeutischen Praxis flachendeckend und konsequent

umgesetzt werden.

Vi



Abstract

Background Nutrition is associated with pleasure and health. There is a high prevalence of
nutrition impact symptoms and malnutrition among cancer patients. Therefore, this study
aimed at evaluating how perception of nutrition and nutritional counselling, which is recom-
mended by guidelines, changes during cancer.

Methods A retrospective mixed-methods-study was performed with cancer patients receiving
palliative care (16 (57%) male, 71£11 years, BMI 22.7+4.4 kg/m?2, 22 (79%) malnourished ac-
cording to GLIM). The quantitative part included one questionnaire for patient’'s medical char-
acterisation (n=28) and one dealing with the aim of this study during cancer (n=23). 14 patients
were interviewed in terms of the aim of the study referring to defined times during disease
using a semi-structured interview guide. Data were transcribed and analysed using qualitative
content analysis according to Mayring.

Results The perception of oral nutrition changed in 71% (n=14) of the patients and was per-
ceived negatively, especially during curative therapy. 52% (n=23) received 2.4+2.7 nutritional
counsellings, whose help was described as 5.3+2.8 on a ten-point-scale. 70% (n=23) had nu-
trition impact symptoms and 78% (n=23) lost 16.8%%9.3 bodyweight. 57% (n=14) had a posi-
tive attitude towards nutritional counselling, especially during curative therapy, and expressed
the need for more continuous nutritional counselling, including recommendations on food se-
lection and being considered in transition management.

Conclusion Cancer seems to affect the perception of oral nutrition negatively. Nutritional
counselling is not provided routinely, and many patients misjudge their needs. They should be
sensitized about the benefits of nutritional counselling. Guideline recommendations regarding
nutritional counselling should be implemented consistently.
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1. Einleitung mit Zielsetzung

Ernahrung ist fir den Menschen lebensnotwendig (4). Darum wird in Artikel 11 des Internatio-
nalen Paktes Uber wirtschaftliche, soziale und kulturelle Rechte vom 19. Dezember 1966 je-
dem Menschen der Anspruch auf eine ausreichende Ernahrung zugesichert. Doch Erndhrung
ist mehr als die bloBe Deckung des Energie-, Nahrstoff- und Fllissigkeitsbedarf und das Stillen
von Hunger und Sattigung (5). Ihre Bedeutung hat sich gewandelt: In der heutigen Zeit ist
Ernahrung Mittel zur Identifikation, zeigt die Zugehdrigkeit zu einer sozialen Gruppe, ist Aus-
druck eines bestimmten Lebensstils, Erinnerung an Heimat oder Ausdruck von Werten. Essen
ist nicht mehr rdumlich und zeitlich beschrankt verfligbar (6), sondern wird unter Berlcksichti-
gung einer Vielzahl von Aspekten ausgewahlt (5). Beeinflussende Faktoren sind beispiels-
weise Gesundheit, Geschmack, Okonomie, Okologie, Asthetik, Politik oder Religion. Ernah-
rung ist Genuss und die Genussvorlieben verandern sich im Laufe eines Lebens (7). Im Er-
wachsenenalter wird Erndhrung durch die Bedingungen der modernen Gesellschaft, beson-
dere Ereignisse wie die Geburt eines Kindes, die Wohnsituation oder der Eintritt in den Ruhe-
stand beeinflusst (8). Mahlzeiten sind zugleich Zeiten der Gemeinschaft, in denen die soziale
Zugehorigkeit gefestigt wird (7). Fragt man in der deutschen Bevdlkerung, worauf es beim
Essen ankommt, so nennen 99% den Geschmack und fir 91% ist Gesundheit ein wesentlicher
Faktor (9).

Wahrend Erndhrung also als Beitrag zum Erhalt der Gesundheit wahrgenommen wird, stellen
onkologische Erkrankungen eine existentielle Bedrohung sowie eine Herausforderung fir das
Selbst- und Weltbild der Patienten*innen dar (10). Die World Health Organization (WHO) de-
finiert sie als eine Gruppe von Erkrankungen, die in nahezu jedem Organ oder Gewebe begin-
nen kdénnen, wenn abnormale Zellen unkontrolliert und invasiv wachsen (11). In Deutschland
sind onkologische Erkrankungen nach Herz-Kreislauf-Erkrankungen die zweithaufigste Todes-
ursache (12). 2017 sind 227.600 Menschen an Krebs gestorben (12) und allein 2016 erkrank-
ten 492.090 Menschen an einer onkologischen Erkrankung (13). Das Robert-Koch-Institut er-
wartet 509.780 Neuerkrankungen im Jahr 2020. Auch weltweit sind onkologische Erkrankun-
gen die zweithaufigste Todesursache und die WHO schatzt, dass 9,6 Millionen Menschen
2018 an Krebs gestorben sind (11).

Onkologische Erkrankungen kénnen mit einer Vielzahl an Symptomen einhergehen, die die
Nahrungsaufnahme beeintrachtigen und dadurch zur Entstehung einer Mangelernahrung bei-
tragen kénnen (1, 2). Bei mindestens 20-22% der Toten mit einer onkologischen Erkrankung
ist Mangelerndhrung die eigentliche Todesursache (14, 15). Sie ist jedoch eine vermeidbare
Folge einer onkologischen Erkrankung (16). Silvers et al. (17) zeigten beispielsweise in einer
randomisierten Pilotstudie unter erwachsenen Patienten*innen mit onkologischen Erkrankun-
gen des oberen Gastrointestinaltraktes, dass eine friihe und intensive Erndhrungsberatung zu

einer signifikant héheren Lebensqualitéat, einem niedrigeren Ernahrungsrisiko und einem ab-
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geschwachten Gewichtsverlust fihrte als in der Kontrollgruppe mit Standard-Erndhrungsthe-
rapie. Trotzdem wird eine addquate medizinische Erndhrungstherapie im deutschen Gesund-
heitssystem unterbewertet (18).

Die Ziele der vorliegenden Studie waren daher herauszufinden, wie sich die Wahrnehmung
von oraler Erndhrung im Verlauf einer onkologischen Erkrankung verandert und wie die Pati-
enten*innen Ern&hrungsberatung wahrnehmen, welches Potenzial sie darin sehen und welche
Wiinsche sie haben. Dazu wurden auf der einen Seite durch quantitative Methoden das Pati-
entenkollektiv anhand medizinischer Daten charakterisiert sowie Daten Uber die Wahrneh-
mung von oraler Erndhrung und Ern&hrungsberatung im gesamten Krankheitsverlauf gewon-
nen. Auf der anderen Seite erlaubten qualitative Interviews einen Einblick in das emotionale
Erleben der Patienten*innen in Bezug auf die Fragestellung zu definierten Zeitpunkten im
Krankheitsverlauf. Die Ergebnisse dieser Studie kénnen einen Beitrag dazu leisten, die ernéh-
rungstherapeutische Versorgung onkologischer Patienten*innen zu verbessern. Zusatzlich
kann die systematisch erfasste Wahrnehmung von oraler Ernédhrung und Erndhrungsberatung
medizinischem und erndhrungstherapeutischen Fachpersonal helfen, Patienten*innen mit Em-

pathie zu begegnen und die Therapien entsprechend zu adaptieren.



2. Theoretischer Hintergrund

2.1 Entstehung onkologischer Erkrankungen und ihr Eingriff in den Stoffwechsel

Die Karzinogenese ist ein sehr komplizierter Prozess, der vielen Regulationsmechanismen
und Einflussfaktoren unterliegt (19). Dabei kommt es stets zu einer Genmutation, die unter-
schiedliche Ursachen haben kann: M&glich sind vererbte Mutationen oder solche, die im en-
dogenen Metabolismus entstehen oder durch Umweltfaktoren herbeigeflihrt werden (20). Le-
wandowska et al. (21) haben den Stand der Wissenschaft bzgl. der Rolle verschiedener Um-
weltfaktoren in der Entstehung onkologischer Erkrankungen in einer Review zusammenge-
fasst. Sie unterscheiden zwischen physikalischen Faktoren wie elektromagnetischen Feldern,
ionisierender oder ultravioletter Strahlung, chemischen Faktoren wie Rauchen und Alkohol-
konsum und biologischen Faktoren wie Ernahrung, mangelnder kdrperlicher Aktivitat, Uberge-
wicht und Adipositas, mutagenen und kanzerogenen Substanzen in Lebensmitteln, Nitrosami-
nen und Infektionen beispielsweise durch Helicobacter Pylori. Diese Faktoren induzieren Ver-
anderungen im Genom und fUhren so zur Transformation einer normalen Zelle in eine Tumor-
zelle. Charakteristisch fur diese sind sechs Kennzeichen (22, 23): Sie sind unabhangig von
Wachstumssignalen und unempfindlich gegentber Signalen, die das Zellwachstum hemmen,
haben ein unbegrenztes Wachstumspotential, unterliegen nicht der Apoptose, induzieren eine
Angiogenese und wachsen invasiv mit Metastasenbildung.

Durch einen Tumor kann es zu einem systemischen Inflammationssyndrom kommen (24).
Durch die Sezernierung proinflammatorischer Zytokine und Akute-Phase-Proteine werden der
EiweiB-, Kohlenhydrat- und Fettstoffwechsel der Leber sowie peripherer Organe beeinflusst
und es entsteht eine katabole Stoffwechsellage (1, 2, 24, 25): Es kommt zum EiweiBabbau in
der Skelettmuskulatur, wahrend der EiweiBaufbau in der Leber durch die Bildung der Akute-
Phase-Proteine erhéht ist. Im Kohlenhydratstoffwechsel entsteht infolge der chronischen In-
flammation eine Insulinresistenz und verringerte Glukosetoleranz. Die Fettsaureoxidation ist
erhéht. Das systemische Inflammationssyndrom ist assoziiert mit Fatigue, Inappetenz, Ge-
wichtsverlust und reduzierter kérperlicher Aktivitat. Insgesamt wird der Wiederaufbau von Kér-
perzellmasse erschwert oder verhindert. Dementsprechend ist ein systemisches Inflammati-
onssyndrom wahrend aktiver Tumorerkrankung mit reduzierter Lebensqualitat und schlechte-

rer Prognose assoziiert.

2.2 Therapie von Tumorerkrankungen und deren Auswirkungen auf die Ernahrung

Es werden drei Saulen der klassischen antitumoralen Therapie unterschieden: Chirurgie, Che-
motherapie und Radiotherapie und sie alle haben ernahrungsrelevante Nebenwirkungen (25).
Das Ziel der operativen Tumortherapie ist die mdglichst vollstandige Entfernung des Tumors
(26). Konnte ein Tumor vollstandig entfernt werden, weil die Erkrankung in einem friihen Sta-



dium diagnostiziert wurde, kann ggf. auf weitere Therapien verzichtet werden. Die Art der er-
nahrungsbezogenen Symptome ist abhéngig vom Operationsgebiet (25).

Bei Chemotherapien werden maligne Tumoren mit Zytostatika (griech. kytos = Zelle, statikos
= zum Stehen bringend) behandelt, die in den Vermehrungszyklus der Krebszellen eingreifen
und dadurch die Zellteilung und weitere Verbreitung verhindern (27). Es handelt sich um eine
systemische Therapie, mit der auch Metastasen erreicht und eliminiert werden kénnen. Aller-
dings greifen Zytostatika die Erbsubstanz aller teilungsaktiven Zellen an und kénnen darum
auch auf gesunde Zellen wirken. Dadurch, dass Krebszellen jedoch eine héhere Zellteilungs-
rate haben, ist die Wirkung bei ihnen intensiver. Doch auch Zellen der Schleimhéute teilen sich
sehr schnell, sodass es zu Nebenwirkungen im Bereich des Gastrointestinaltraktes kommen
kann. Tong et al. (28) untersuchten die Pravalenz von Symptomen mit einem Einfluss auf die
Erndhrung bei onkologischen Patienten*innen 1, 6 und 12 Monate nach Start einer Chemo-
therapie. Nach 1 Monat berichteten 79% der Probanden*innen Symptome, nach 6 Monaten
72% und nach 12 Monaten 49%. Die haufigsten Symptome waren nach 1 Monat Xerostomie
(38%), Nausea (35%) und Obstipation (27%). Am belastendsten wurden Xerostomie, Diarrhoe
und Magenschmerzen empfunden. Weitere Symptome waren Geschmacksverlust, Stomatitis,
Dysphagie, abdominelle Schmerzen, Inappetenz, Diarrhoe, Emesis, Verdauungsstérungen
und Sodbrennen. Es zeigte sich, dass eine hohe Anzahl an unterschiedlichen Symptomen mit
schlechterer Lebensqualitéat und niedrigerem Performance Status assoziiert ist.
Radiotherapie ist die dritte Therapiesdule bei onkologischen Erkrankungen (25). Es handelt
sich dabei um ionisierende oder Teilchenstrahlung, die lokal angewendet wird und die Erbsub-
stanz der Zellen schadigt (29). Infolgedessen wird die Zellteilung gestoppt und die Zellen ge-
hen unter, sodass letztlich die Tumoren kleiner werden bis sie teilweise verschwinden. Auch
die Strahlen sind nicht spezifisch, d.h. auch das gesunde Gewebe, das im Bestrahlungsfeld
liegt, wird geschadigt. Allerdings kdnnen bei gesunden Zellen zelleigene Reparatursysteme
die Schaden im Erbgut teilweise reparieren und sich so regenerieren. Tumorzellen kénnen
dies nicht im selben Maf3e und sterben ab. Da es sich bei der Radiotherapie um eine lokal
angewendete Therapieform handelt, treten Nebenwirkungen meist nur im bestrahlten Gewebe
auf. Diese sind abhangig von Lage und Art des Tumors, der Strahlendosis, der Sensitivitat der
bestrahlten Organe, der GréBe des Bestrahlungsfeldes und der Strahlentechnik (29, 30). Sie
kdnnen akut oder als Spatfolge auftreten. Kirca et al. (31) untersuchten die Nebenwirkungen
einer Radiotherapie bei Patienten*innen mit Tumoren im Kopf-Hals-Bereich zu drei verschie-
denen Zeitpunkten: Mitte der Radiotherapie, Ende der Radiotherapie und einen Monat spater.
Zunachst wurden Geschmacksveranderungen, Xerostomie, Schmerzen und Dysphagie be-
schrieben. Am Ende der Radiotherapie traten zusatzlich Fatigue und ein Gewichtsverlust auf.
Nach einem Monat wurden darlber hinaus Inappetenz, Stomatitis und Zahnprobleme be-
schrieben. Des Weiteren wurde beobachtet, dass Frequenz, Schwere und Level des von den
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Beschwerden ausgehenden Disstresses bis zum Ende der Radiotherapie zunehmen und nach
einem Monat sinken. Crowder et al. (32) fassten in einer systematischen Review fir Patien-
ten*innen mit Tumoren im Kopf-Hals-Bereich unter Radiochemotherapie die gleichen Symp-
tome zusammen und stellten fest, dass diese mit einer verminderten Ernédhrung und Lebens-
qualitét einhergehen. Eine moderate Beeintrachtigung der Nahrungsaufnahme durch Dyspha-
gie zeigten in einer Studie von Kraaijenga et al. (33) 54% der Patienten*innen noch durch-
schnittlich 11 Jahre nach der Therapie, von denen 14% weiterhin enteral ernahrt wurden. 46%
hatten keine Beeintrachtigungen mehr.

Die beschriebenen Nebenwirkungen sind insgesamt mit einer verringerten Nahrungsauf-

nahme assoziiert, infolge derer es zu einer Mangelernahrung kommen kann (1).

2.3 Entstehung und Pravalenz der Mangelernahrung bei onkologischen Erkrankungen
In der Literatur werden verschiedene Terminologien zur Beschreibung der Mangelernéhrung
bei Tumorpatienten*innen verwendet (2). Doch unabhangig von der Terminologie ist das her-
ausragende Merkmal einer tumorassoziierten Mangelerndhrung verglichen mit einer normalen
Mangelernahrung die multifaktorielle Entstehung (2, 34-36): Bedeutsam ist die Kombination
aus reduzierter Nahrungsaufnahme, verringerter Mobilitat und den bereits beschriebenen me-
tabolischen Veranderungen. Fearon et al. (34) haben in einem internationalen Consensus
Mangelerndhrung bei onkologischen Erkrankungen als ein multifaktorielles Syndrom definiert,
das durch einen anhaltenden Verlust an Skelettmuskelmasse, mit oder ohne Reduzierung der
Fettmasse, charakterisiert ist, der nicht vollstandig durch konventionellen Erndhrungssupport
aufgehoben werden kann und zu fortschreitendem Funktionsverlust fihrt.

Weiterhin gibt es viele verschiedene Diagnosekriterien fir eine Mangelerndhrung und keine
allgemein anerkannten fir eine tumorassoziierte Mangelerndhrung (25). Weit verbreitet sind
die Kriterien der Deutschen Gesellschaft fir Erndhrungsmedizin (3), der European Society for
Clinical Nutrition and Metabolism (37) oder der internationale Consensus nach Fearon et al.
(34), der spezifisch flr tumorassoziierte Mangelernéhrung ist. Die aktuellsten Diagnosekrite-
rien stammen von der Global Leadership Initiative on Malnutrition (GLIM) (38). Sie unterschei-
den zwischen phénotypischen Kriterien (ungewollter Gewichtsverlust, niedriger BMI, redu-
zierte Muskelmasse) und &tiologischen Kriterien (reduzierte Nahrungsaufnahme, Inflamma-
tion). Bei jeweils einem Kriterium muss der Grenzwert unterschritten sein, damit von einer
Mangelernahrung gesprochen werden kann.

Auch fir das Screening auf Mangelernahrung gibt es unterschiedliche Tools, die eine Ver-
gleichbarkeit der Studien erschweren, doch insgesamt zeigt sich, dass die Pravalenz der Man-
gelernahrung bei onkologischen Patienten*innen hoch ist: Ein Vergleich weltweiter Studien
stellt dar, dass die Prévalenz zwischen 20 und 70% liegt (24). Dabei ist die Pravalenz abhéngig

von der Tumorentitat: Besonders hohe Pravalenzen liegen bei Patienten*innen mit Tumoren
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des Gastrointestinaltraktes, im Kopf-Hals-Bereich, der Leber und der Lunge vor. Weiterhin
steigt die Pravalenz mit zunehmendem Alter und Krankheitsschwere. Bei Patienten*innen mit
fortgeschrittener Tumorerkrankung liegt die Pravalenz von Haehling et al. (39) folgend zwi-
schen 50-80%. Pirlich et al. (40) zeigten in der German Hospital Malnutrition Study, dass in
Deutschland 38% der onkologischen Patienten*innen auf Grundlage des Subjective Global
Assessments (SGA) mangelernahrt waren. In einer multizentrischen italienischen Studie zeig-
ten bereits zum Zeitpunkt der Diagnosestellung 43% der Patienten*innen ein Risiko fir Man-
gelerndhrung nach dem Mini Nutritional Assessment (MNA) (41). Ein erhéhtes Mangelerndh-
rungsrisiko ist assoziiert mit einem héheren ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group)
Performance Status und dem Vorhandensein von Anorexie und Fatigue (42).
Mangelerndhrung fuhrt zu 6konomischen Folgen fir das Gesundheitssystem: 2003 entstan-
den in Deutschland zusétzliche Kosten durch Mangelernahrung in Héhe von 9 Milliarden Euro
(43). Damals wurden die Kosten fir 2020 auf 11 Milliarden Euro geschatzt. Eine niederlandi-
sche Studie errechnete einen Kostenfaktor von zusétzlichen Krankheitskosten tber 265 Milli-
onen Euro durch mangelerndhrte onkologische Patienten*innen (44).

Doch die Folgen der Mangelernahrung sind auch flr die betroffenen onkologischen Patien-
ten*innen splrbar und wurden in zahlreichen Studien mit Patienten*innen unterschiedlichster
onkologischer Diagnosen untersucht: Mangelerndhrte Patienten*innen oder solche mit einem
dahingehenden Risiko zeigen eine geringere Lebensqualitat (45), langere Krankenhausver-
weildauer (46, 47), hdhere teilweise dosislimitierende Komplikationsraten (46, 48), frihere
Therapieabbrtiche (49) sowie eine héhere Mortalitat (47, 49). Mindestens 20-22% der onkolo-
gischen Patienten*innen sterben an den Folgen der Mangelerndhrung und nicht an der onko-
logischen Grunderkrankung (14, 15).

2.4 Leitliniengerechte Ernahrungstherapie bei onkologischen Patienten*innen
Abbildung 1 visualisiert das grundsatzliche Ablaufschema der Erndhrungstherapie onkologi-
scher Patienten*innen. Hierbei ist zu beachten, dass sich die einzelnen Stufen erganzen und
nicht alle durchlaufen werden mussen, wenn Kontraindikationen flr einzelne ernahrungssup-
portive MaBnahmen vorliegen. Das Ziel ist, die orale (Rest-) Kapazitat zur Nahrungsaufnahme
durch die Wahl des physiologischsten Erndhrungszuganges auszuschépfen (3).

Die Leitlinien der DGEM (Deutsche Gesellschaft fir Erndhrungsmedizin) und ESPEN (Euro-
pean Society for Clinical Nutrition and Metabolism) zur Erndhrung onkologischer Patienten*in-
nen sagen Ubereinstimmend, dass es das Ziel der Erndhrungstherapie ist, die Nahrungsauf-
nahme, den Erndhrungszustand, die kdrperliche Leistungsfahigkeit, den Stoffwechsel, die Ver-
traglichkeit antitumoraler Therapien sowie die Lebensqualitat zu normalisieren, zu stabilisieren
oder zu verbessern (1, 2). Dazu sollte ein Screening auf Mangelerndhrung implementiert wer-

den, um eine Veranderung des Erndhrungszustandes mdglichst friih zu erkennen und interve-
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nieren zu koénnen. Das
Screening sollte erstmals bei
Diagnosestellung durchge-
fihrt und in regelmaBigen
Abstanden, abhangig von
der Stabilitat der klinischen
Situation (2) oder alle 4-8
Wochen sowie bei Therapie-

'\
-\
———

umstellung und wéchentlich

wahrend stationaren Aufent-
. regelmaRiges Screening auf Mangelernahrung
halten (1), wiederholt wer- : - ' . -
Abbildung 1: Stufenschema der ernéhrungstherapeutischen Betreuung on-

den. Dazu soliten validierte kologischer Patienten*innen; eigene Darstellung unter Berlicksichtigung der
und international etablierte Leitlinien-Empfehlungen (1-3)

Screening-Tools wie beispielsweise das Nutritional Risk Screening (NRS-2002) (50) oder das
Malnutrition Universal Screening Tool (MUST) (51) verwendet werden (1, 2). Fir das Scree-
ning sollten verbindliche Regeln und personelle Zustandigkeiten festgelegt werden.
Patienten*innen, die ein Mangelernahrungsrisiko aufweisen, sollten ein Assessment durchlau-
fen (1, 2). Dies sollte die Erfassung der Nahrungsaufnahme, erndhrungsrelevanter Symptome,
der Muskelmasse, der kérperlichen Leistungsfahigkeit und des Grades der systemischen In-
flammation beinhalten. Das Ergebnis des Erndhrungsassessments ist die Rationale zur Indi-
kation einer Ern&hrungsintervention (1-3, 52). Auch das Assessment sollte in adaquaten Inter-
vallen wiederholt werden, um den Bedarf fir eine Ernahrungsintervention zu beurteilen und
deren Effekte zu monitorieren (1, 2).

Die Basis einer jeden Ernahrungsintervention stellen qualifizierte Ernahrungsberatungen dar
(1, 2). Sie haben das Ziel, die orale Nahrungsaufnahme, ggf. unter dem Einsatz von oralen
Trinknahrungen, zu steigern. Bezlglich des Energie- und Mikronahrstoffbedarfs empfehlen
beide Leitlinien, sich an den Empfehlungen fir Gesunde zu orientieren. Fir die Energiezufuhr
wird abhangig vom Performance-Status ein Richtwert von 25-30 kcal/kg Kérpergewicht und
Tag angegeben. Alternativ kann der Grundumsatz mittels indirekter Kalorimetrie bestimmt o-
der mit etablierten alters-, geschlechts-, gréBen- und gewichtsspezifischen Formeln wie der
Harris-Benedict-, Schofield- oder WHO-Formel berechnet und mit einem der individuellen kor-
perlichen Aktivitat entsprechenden PAL-Wert (Physical Activity Level) multipliziert werden.
Als Referenzwert flr den EiweiBbedarf empfiehlt die DGEM-Leitlinie 1,2-1,5g/kg Kdrperge-
wicht und Tag sowie eine Steigerung bis 2,0g/kg Kérpergewicht und Tag bei einer ausgeprag-
ten Inflammation (1). Die ESPEN empfiehlt eine EiweiBzufuhr Gber 1,0g9/kg Kérpergewicht pro
Tag sowie eine Steigerung bis 1,5g/kg Kdérpergewicht pro Tag sofern méglich (2). Fur die Fett-
zufuhr empfiehlt die DGEM mindestens 35% der Gesamtenergieaufnahme sowie eine Steige-
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rung auf bis zu 50% der Nichteiwei3-Energiezufuhr bei Insulinresistenz oder zur Erhéhung der
Energiedichte (1). Auch die ESPEN guidelines empfehlen eine Erhéhung der Fett- zulasten
der Kohlenhydratzufuhr, jedoch ohne konkrete Referenzwerte (2).

Solange die orale Nahrungszufuhr ausreichend ist, sollte sie invasiveren Erndhrungsformen
vorgezogen werden (1, 2). Ist diese jedoch trotz Ernahrungsberatung und oraler Trinknahrung
insuffizient, sollten onkologische Patienten*innen kinstlich ernéhrt werden. Die DGEM-Leitli-
nie definiert eine unzureichende Nahrungsaufnahme als eine orale Nahrungszufuhr von weni-
ger als 500 kcal pro Tag Uber mehrere Tage oder wenn erwartet wird, dass langer als 1-2
Wochen nicht mehr als 75% des Energie- und Nahrstoffbedarfs durch die orale Nahrungsauf-
nahme gedeckt werden kann (1). In diesen Fallen soll zun&chst eine enterale Erndhrung ge-
geniber der parenteralen bevorzugt werden, da diese mit besseren Effekten auf die Darmbar-
riere und weniger infektiésen Komplikationen assoziiert ist, d.h. insgesamt physiologischer und
zudem gunstiger ist (1, 2). Zur Vermeidung eines Refeeding-Syndroms sollte die kinstliche
Erndhrung langsam eingefuhrt und engmaschig laborchemisch kontrolliert werden, wenn die
Nahrungsaufnahme zuvor Uber einen langeren Zeitraum stark eingeschrankt war.

Die ESPEN guidelines legen einen Fokus auf das Erndhrungsmanagement im Rahmen von
kurativen wie palliativen Operationen und empfehlen das ERAS-Programm (enhanced
recovery after surgery) (2). Erndhrungstherapeutische Bausteine dieses Konzeptes sind die
Vermeidung einer Nahrungskarenz, die préaoperative Gabe von FlUssigkeit und Kohlenhydra-
ten sowie die Wiederaufnahme der oralen Erndhrung am ersten postoperativen Tag.

Beide Leitlinien sprechen Empfehlungen fur die Erndhrung bei Radiotherapie aus und legen
dabei einen besonderen Schwerpunkt auf Patienten*innen mit Tumoren im Kopf-Hals-Bereich
(1, 2). Bei bestrahlungsinduzierter Mukositis sollte auf enterale Erndhrung via nasogastraler
Sonde oder perkutaner endoskopischer Gastrostomie (PEG) zurtickgegriffen werden. Diese
kann bei intensivierter oder von Chemotherapie begleiteter Radiotherapie auch prophylaktisch
gelegt werden, wenn Rachen oder Osophagus im Strahlenfeld liegen (1). Parenterale Ernah-
rung sollte bei inadaquater oraler und enteraler Erndhrung eingesetzt werden (2).

Auch wahrend medikamentdser Tumortherapie ist die professionelle, individuelle Erndhrungs-
beratung Bestandteil der supportiven Basisbetreuung (1). Sie soll regelmaBig erfolgen, um
eine ausreichende orale Nahrungsaufnahme sicherzustellen (1, 2). Kommt es dennoch zu ei-
ner inadaquaten oralen Nahrungsaufnahme, sollte eine enterale bzw. wenn dies nicht méglich
ist, eine totale oder teilparenterale Erndhrung eingesetzt werden.

Bei Patienten*innen mit fortgeschrittener Tumorerkrankung, die keine antitumoralen Therapien
mehr erhalten, wird die Erndhrungstherapie nicht mehr vorrangig durch die Energie- und Nahr-
stoffbedarfsdeckung Uber die orale Nahrungsaufnahme oder die Funktionsfahigkeit des Gast-
rointestinaltraktes bestimmt, sondern ethische Uberlegungen sind ausschlaggebend fir die
Entscheidung, ob und welcher ernadhrungstherapeutische Weg eingeschlagen wird (1, 2, 4).
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Prinzipiell sollten auch palliativ behandelte onkologische Patienten*innen regelmaBig gescre-
ent werden und ggf. ein Assessment durchlaufen, da die Uberlebenszeit stirker durch die
Folgen der Mangelernahrung als durch die onkologische Grunderkrankung beeintrachtigt sein
kann (1, 2). Erndhrungsinterventionen sollten jedoch nur dann implementiert werden, wenn mit
dem/der Patienten*in gemeinsam sowohl der potenzielle Nutzen bezliglich der Lebensqualitat
und Uberlebensdauer als auch die von der Therapie ausgehende Belastung vor dem Hinter-
grund der Prognose besprochen wurden (1, 2, 4). Dabei hat der/die Patient*in das Recht, die
Therapie zu verweigern, auch wenn der Tod die unmittelbare Folge ist (53).

Die DGEM-Leitlinie empfiehlt als Richtwert, dass kiinstliche ErndhrungsmaBnahmen bei einer
mutmasBlichen Lebenserwartung von mindestens 1-3 Monaten erwagenswert sind (1). Die ES-
PEN guidelines prazisieren dies: Bei Patienten*innen mit einer vergleichsweise guten Prog-
nose, d.h. einem mutmaBlichen Uberleben von mehreren Monaten oder Jahren, und einer
geringen Tumoraktivitdt ohne Entzindungsreaktion (C-reaktives Protein (CRP) < 10 mg/dl)
sollte eine Erndhrungstherapie nach den gleichen Grundatzen wie in der kurativen Phase statt-
finden (2). In diesem Fall kann eine kiinstliche Ernéhrung das Uberleben verbessern. Patien-
ten*innen mit einer rasch progressiven onkologischen Erkrankung, einer aktiven systemischen
Inflammation und/oder einem ECOG Performance Status = 3, profitieren tendenziell nicht vom
Erndhrungssupport. Dennoch sollten auch diese Patienten*innen gescreent werden, ggf. ein
Assessment durchlaufen und wenn angemessen orale Trinknahrung erhalten. Der erndh-
rungstherapeutische Fokus liegt auf nicht-invasiven MaBnahmen zu psychosozialem und exis-
tenziellem Support.

Bei sterbenden Patienten*innen konzentrieren sich ernd&hrungstherapeutische MafBnahmen
auf die Linderung der Symptome zur Sicherstellung des gréBtmdglichen Wohlbefindens (1, 2).
Meist gentgen kleine Mengen Nahrung und Flussigkeit, um Hunger und Durst zu stillen, wéh-
rend gréBere Mengen belastend fir die Patienten*innen sein kénnen (1, 54). Kommt es zu
akuten Verwirrungszustéanden, kann eine kurze und limitierte Hydrierung eine Dehydratation
als Ursache ausschlieBen (1, 2). Die meisten Patienten*innen profitieren jedoch nicht mehr
von kinstlicher Erndhrung und Hydrierung.

2.5 Situation der Ernahrungsberatung in der Onkologie in Deutschland

In Deutschland haben nur 2,3% der Krankenh&user ein interdisziplindres Ernadhrungsteam
(55). Auch eine spatere Untersuchung, die die Nachbarlander Osterreich und Schweiz ein-
schloss, zeigte ein dhnliches Bild: Unter 3071 Krankenhausern hatten 3,2% der Kliniken ein
Erndhrungsteam (56). Das Autorenteam um Erickson und Maschke et al. (18, 57) untersuchte
die Erndhrungsversorgung von onkologischen Patienten*innen in Deutschland und befragte
dazu 1335 onkologische Patienten*innen sowie 509 Arzte*innen und Gesundheits- und Kran-
kenpfleger aus 69 verschiedenen zertifizierten Centern. Die Ergebnisse sind erntichternd: Nur
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53,7% der Patienten*innen erhielten Informationen bezliglich Ernahrung, wobei bei 60,7% eine
Ernahrungsberatung erst nach Beendigung der Therapie stattfand (18). Unter den Fachkraften
gab nur ein Drittel an, dass ihre Einrichtung strukturierte Behandlungspfade fiir Erndhrungs-
beratung bereithalt, d.h. die Zugange zur Erndhrungstherapie sind sehr heterogen und nicht
standardisiert (57). AuBerdem beschaftigte mindestens ein Drittel der Institutionen keinen Ex-
perten fir Ernahrungstherapie. Als Experten wurden dabei sowohl Arzte, Erndhrungsmedizi-
ner und Pflegepersonal als auch Diatassistenten*innen oder Erndhrungswissenschaftler*innen
genannt. Nur etwa ein Viertel gab an, dass ihre Institution eine weiterfihrende Behandlung
nach Entlassung anbietet und mehr als die Halfte der Patienten*innen werde entlassen, ohne
dass eine ambulante erndhrungstherapeutische Weiterversorgung organisiert sei. Als Griinde
hierfir geben die Autoren*innen einen Mangel an etablierten Strukturen und gesicherter Fi-
nanzierung und/oder fehlender Bereitstellung von ambulanten Dienstleistungen, ein Wissens-
defizit unter medizinischem Fachpersonal hinsichtlich des Nutzens einer evidenzbasierten Er-
n&hrungsintervention und geringe Sensitivitat fur Erndhrungsthemen an. Insgesamt zeigt sich
so eine groBe Licke zwischen dem Bedarf an Ernahrungsberatung und der konsistenten Be-
reitstellung von Erndhrungstherapie.

In Deutschland ist die ambulante Erndhrungsberatung zudem kein Heilmittel nach §92 SGB V
(58). Zahlreiche Verbande, darunter der Verband der Digtassistenten e.V. (VDD), der Bundes-
verband Deutscher Erndhrungsmediziner (BDEM) und die Arbeitsgemeinschaft Pravention
und Integrative Onkologie (PRIO) in der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG) fordern daher in
einem gemeinsamen Positionspapier unter anderem eine adaquate Ernahrungsversorgung fir
onkologische Patienten*innen sowohl im stationaren als auch ambulanten Bereich, die Ver-
pflichtung zur Durchflhrung eines Screenings auf Mangelernahrung sowie eine qualifizierte
und individuelle Erndhrungsberatung flr alle Patienten*innen mit Risiko flr oder bestehender
Mangelerndhrung, um die Situation der Ernahrungsberatung und -therapie in der Onkologie in
Deutschland zu verbessern (58).

2.6 Wahrnehmung von oraler Erndhrung und Erndhrungsberatung bei onkologischen
Patienten*innen

Verschiedene Studien untersuchten die Wahrnehmung von oraler Ernédhrung und Erndhrungs-
beratung bei unterschiedlichen onkologischen Erkrankungen, jedoch meist zu ausgewahlten
Zeitpunkten und nicht im Verlauf der Erkrankung. Sandmeel et al. (59) zeigten fiir die Zeit zwi-
schen Diagnosestellung und Therapiebeginn, dass die Patienten*innen versuchten, ihre nor-
malen Erndhrungsgewohnheiten aufrecht zu erhalten. Die Befragten vermissten die Involvie-
rung einer Diatassistentin. Einen Bedarf nach Erndhrungsberatung unmittelbar nach oder so-
gar schon vor Diagnosestellung beschrieben auch weitere Studien (60-62). Die Patienten*in-

nen wunschten sich spezifische Hinweise zur Lebensmittelauswahl in Hinblick auf potenzielle
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Nebenwirkungen der geplanten Therapie und unter Bertcksichtigung ihrer Komorbiditaten (61,
62).

Viele Studien zeigten eine negative Veranderung der Wahrnehmung von oraler Ernéhrung
wahrend kurativer Therapie (61-65): Erndhrung wurde haufig als Zwang zur Energie- und
Nahrstoffaufnahme beschrieben, die vom Essen ausgehende Freude wich Angst, Unannehm-
lichkeiten und Enttduschung. Mahlzeiten wurden mit Stress assoziiert und als Vollzeitjob, harte
Arbeit oder Kampf ums Uberleben beschrieben. Teilweise duBerten die Patienten*innen Angst,
gewohnte Lebensmittel zu essen und dann von dem veranderten Geschmack enttauscht zu
sein, wahrend es ihnen auf der anderen Seite wichtig war, verschiedene Lebensmittel und
Konsistenzen zu probieren und schlucken zu tben, um am Leben teilhaben zu kénnen (61).
Diese widersprichlichen Kréfte fihrten zu Frustration, Depression und einem Sehnen nach
richtigen Lebensmitteln. Andererseits wurde Erndhrung auch als Therapie empfunden, um den
erschdpften Kérper zu erndhren (61) oder als Quelle der Freude und Hoffnung, wenn Lebens-
mittelgruppen wieder in die Ernahrung aufgenommen werden konnten (63). Viele Studien be-
ricksichtigten dabei die mit oraler Ernahrung verbundene soziale Komponente: Es zeigte sich,
dass viele onkologische Patienten*innen aufgrund der Nebenwirkungen Scham und Unsicher-
heit empfinden und sich darum von mit Essen verbundenen sozialen Aktivitaten zurlickziehen
(61, 63). Essen wurde nicht mehr als gesellige Aktivitdt empfunden, da es nicht mehr spontan
erfolgen konnte, sondern aufgrund der Nebenwirkungen geplant werden musste (66). Diese
Einschrankungen sozialer Aktivitdten wurden in anderen Studien noch bis zu mehr als zwei
Jahre nach Beendigung der Therapie beschrieben (67-70). Insgesamt flihrten die veranderten
Ernahrungsgewohnheiten mit kleineren Portionen und der Auswahl weicher Lebensmittel zu
einem veranderten Selbstbild und einer anderen Wahrnehmung von sozialen Beziehungen
(61). Aufgrund der Nebenwirkungen der antitumoralen Therapien besteht wahrend kurativer
Therapie ein Bedarf nach Ernahrungsberatung (59, 62). Dabei erhofften sich die Patienten*in-
nen vor allem spezifische Informationen beziglich der Lebensmittelauswahl unter den Neben-
wirkungen. Die Patienten*innen, die eine Ernahrungsberatung erhielten, empfanden diese als
informativ, unterstitzend und beruhigend (61).

Eine Studie widmete sich der Wahrnehmung von oraler Erndhrung bei Patienten*innen wéh-
rend palliativer Chemotherapie und beobachtete eine reduzierte Freude am Essen aufgrund
eines veranderten Geschmacks- und Geruchssinnes (66). Zwei weitere Studien zeigten wah-
rend dieser Phase einen Bedarf nach Ernahrungsberatung (71, 72).

Bei Uberlebenden von onkologischen Erkrankungen zeigte sich, dass die Wahrnehmung von
oraler Erndhrung auch bis zu zwei Jahre nach Beendigung der Therapie noch negativ ist (64,
67-70, 73). Sofern erndhrungsbezogene Symptome bestanden, wurde weiterhin eine Ernah-
rungsberatung gewunscht (62, 70, 73). Die Patienten*innen, die dann Erndhrungsberatungen
erhielten, empfanden diese als hilfreich und Quelle positiver Bestarkung (61).
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3. Methodik

3.1 Studiendesign
Aufgrund der unter Punkt
1 beschriebenen Zielset-

Fragebogen A Fragebogen B

zung schien es am zielfih-

i Wahrnehmung von Wahrnehmung von
rendsten, eine retrospek— medizinische ‘ Ernahrung und Ernahrung und
Charakterisierung Ernahrungsberatungim Ernahrungsberatung zu
H H _ _ _ gesamten definierten Zeitpunktenim
tive  Mixed-Methods Stu Krankheitsverlauf Krankheitsverlauf
die durchzufihren (Abbil- - — - —

dung 2). Der quantitative Abbildung 2: Studiendesign

Studienteil ermdglichte mittels Fragebdgen die Befragung eines gréBeren Kollektivs. Der qua-
litative Studienteil ergénzte dies durch einen ausflhrlichen Einblick in die Gedankenwelt und
das emotionale Erleben der Probanden*innen im Rahmen von halbstrukturierten, leitfadenge-
stitzten qualitativen Interviews.

Die Erhebung wurde bei Probanden*innen in palliativer Therapie durchgefihrt, da davon aus-
gegangen wurde, dass diese ggf. alle Phasen der Erkrankung erlebten und die Mdglichkeit
hatten, den Krankheitsverlauf sowie die Therapien in Anbetracht der palliativen Situation zu
reflektieren. Ihr Gesundheitszustand war ein Grund fir die Wahl des Studiendesigns: Da pal-
liative Patienten*innen nicht immer in der Lage sein kdnnten, ein qualitatives Interview zu fuh-
ren, sollte ein quantitativer Teil, an dem mehr Probanden*innen teilnehmen kénnen, die Aus-
sagen der qualitativen Interviews erganzen, um der Studie insgesamt mehr Aussagekraft zu
verleihen. Zudem mussten bei der Wahl des Studiendesigns die zeitlichen sowie personellen
Ressourcen bertiicksichtigt werden: Aufgrund des Studienzeitraumes von 3 Monaten und nur
einer Studiendurchfihrenden, wurde die Studie retrospektiv ausgerichtet.

Die Studie wurde vom 24.6. bis 20.9.2019 in der Klinik fir Himatologie und Internistische On-
kologie des Klinikums Lippe Lemgo unter der Leitung von Prof. Dr. Frank Hartmann und Prof.
Dr. Luzia Valentini durchgeftihrt. Ansprechpartnerin vor Ort war Dr. Susanne Horstmeyer. Es
lag ein Ethikvotum durch die Ethikkommission der Hochschule Neubrandenburg auf Grund-
lage der Deklaration von Helsinki vor (siehe Anhang Seite 58).

3.2 Probanden*innen

Die Studienteilnehmer*innen waren Patienten*innen der Klinik fir Hadmatologie und Internisti-

sche Onkologie des Klinikums Lippe Lemgo. Sie befanden sich entweder stationar oder am-

bulant in palliativer Behandlung. Tabelle 1 zeigt die In- und Exklusionskriterien.

Fur die Studie wurde eine Fallzahlschatzung vorgenommen. Als Grundlage wurde durch das

Medizincontrolling die Anzahl der auf der Palliativstation des Klinikums behandelten Patien-

ten*innen inkl. Hauptdiagnosen fir die vergangenen vier Monate zur Verfigung gestellt. Dar-

aus wurde fir Fragebogen A eine Fallzahl von 40 Probanden*innen festgelegt. Es wurde an-
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genommen, dass maximal 50% dieser Probanden*innen von kognitiven Einschrankungen be-

troffen sein wirden. Daher betrug die angestrebte Fallzahl fir Fragebogen B etwa 20 Proban-

den*innen. Fur die Durchfihrung der qualitativen Interviews wurde eine Fallzahl von 10 Pro-

banden*innen angestrebt. Es konnten wahrend des Studienzeitraumes 28 Probanden*innen

fir Fragebogen A inkludiert werden, 23 fir Fragebogen B und 14 fUr die qualitativen Interviews

(siehe Anhang Seite 60). Tabelle 2 zeigt die wichtigsten Grundcharakteristika.

Tabelle 1: In- und Exklusionskriterien

Inklusionskriterien

Exklusionskriterien

ICD-10)

Onkologische Erkrankung (C00-C96 nach

Finalphase der Erkrankung*

Zeit seit Erstdiagnose = 3 Monate

Alter > 18 Jahre

palliative Therapie

erganzend fur

Fragebogen B

keine starke kognitive Einschrankung

Hirnmetastasen, fortgeschrittene dementi-
elle Erkrankung oder geistige Behinderung

Patient versteht und spricht Deutsch

erganzend fur die qualitativen Interviews

wahrgenommen und akzeptiert

Erkrankung wird vom Patienten als solche

*,Zustand ,in extremesis®, Mensch liegt im Sterben, Bewusstsein nicht auf die AuBenwelt gerichtet. Dauer: einige

Stunden bis ein Tag ,die letzten Stunden* (74)

Tabelle 2: Probandencharakterisierung nach Studienteilen

vante Beschwerden vorhanden
n (o/o)

Fragebogen A' | Fragebogen B | Interviews
[n=28] [n=23] [n=14]
mannliches Geschlecht n (%) 16 (57) 12 (52) 8 (57)
Alter in Jahren 71 11 7010 71 £11
MW £ SD (Min-Max) (43 -83) (52 - 83) (52 - 83)
stationare Behandlung n (%) 22 (79) 17 (74) 8 (57)
BMI in kg/m? 22,7 +45 22,9+49 23,9+5,0
MW + SD (Min-Max) (13,6 — 34,2) (13,6 — 34,2) (16,4 —34,2)
Erndhrungszustand? n (%)
keine Mangelerndhrung | 6 (21) 6 (26) 6 (43)
moderate Mangelerndhrung | 10 (36) 7 (30) 2(14)
schwere Mangelerndhrung | 12 (43) 10 (44) 6 (43)
ECOG PS in Punkten 2,2+13 2,0+1,2 1,7+1,3
MW £ SD (Min-Max) (0-4) (0-4) (0-4)
Albumin in g/dI 3,03 + 0,62 3,02 £ 0,66 3,32+ 0,43
MW £ SD (Min-Max) (1,95 - 4,06) (1,95 - 4,06) (2,60 - 3,73)
[16] [14] [6]
CRP in mg/di 8,65 + 9,27 8,82 + 8,80 9,76 + 9,33
MW £ SD (Min-Max) (0,25 - 30,60) (0,25-30,60) | (0,25-30,60)
[24] [19] [10]
Erndhrungstherapeutisch rele- 20 (71) 16 (70) 9 (64)

MW=Mittelwert, SD=Standardabweichung, Min=Minimum, Max=Maximum, n= Anzahl, weichen Fallzahlen von den

im Tabellenkopf angegebenen ab, werden diese in eckigen Klammern in der entsprechenden Zelle angegeben;

1: Gesamtkollektiv, 2: nach GLIM-Kriterien
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3.3 Studienablauf
Die Probanden*innen wurden durch die Oberérztin der Palliativstation und die Studiendurch-
fihrende ausgewahlt. War die Oberarztin im Urlaub, erfolgte eine Riicksprache seitens der
Studiendurchfihrenden mit dem Pflegepersonal der Palliativstation. Im Rahmen der Visite o-
der der ambulanten Sprechstunde wurde den Probanden*innen das Studienvorhaben in der
Regel zunachst durch die Oberarztin vorgestellt. Im Anschluss wurden sie durch die Studien-
durchfihrende ausfihrlich mindlich und schriftlich Gber die Studie aufgeklart und es wurde die
Einwilligungserklarung eingeholt (siehe Anhang Seite 61). Bei den ambulanten Probanden*in-
nen wurde unmittelbar im Anschluss Seite 3 von Fragebogen A durchgefiihrt und mit Frage-
bogen B und den Interviews fortgefahren. Seiten 1 und 2 von Fragebogen A konnten erst im
Anschluss bei freiem SAP-Zugang durch die Studiendurchfiihrende ausgefillt werden. Bei den
stationdren Probanden*innen wurde ein Termin fur die Durchfihrung der Studie vereinbart.
Stand ein freier SAP-Zugang zur Verflgung wurden die Seiten 1 und 2 von Fragebogen A
zuvor durch die Studiendurchfiihrende ausgefillt. Zu den jeweils vereinbarten Terminen wur-
den Seite 3 von Fragebogen A und je nachdem, fir welchen Studienteil die Probanden*innen
in Frage kamen, auch Fragebogen B und das Interview durchgefihrt. Dabei wurde stets der
Gesundheitszustand der Probanden*innen beachtet und ggf. Interviews abgebrochen und zu
einem zweiten Termin fortgefUhrt oder eine Pause zwischen Fragebogen B und dem Interview
eingerichtet. Alle Daten wurden durch die Studiendurchflihrende ausgewertet. Mit der Auswer-
tung des qualitativen Teils wurde unmittelbar nach Erhebung begonnen und mit dem quanti-
tativen Teil wurde nach Beendigung der Studiendurchfiihrung im Oktober 2019 begonnen (Ab-
bildung 3).
Studienplanung

Studiendurchfiihrung Studienauswertung

= Abstimmung mit
Klinikum,
Hochschule, G-BA

« Erstellung des
Studienprotokolls,
der Fragebdgen
und des
Interviewleitfadens

* Pre-Tests

« Einreichung

= Inklusion der

positives
Ethikvotum .

* Durchflihrung

Probanden*innen in
Absprache mit
Oberarztin

Einholen der
Einverstandniserklarung
Ausfiillen Fragebogen A
Abfrage Fragebogen B

qualitativer Interviews

« statistische

Auswertung

* Transkription
« zusammenfassende

qualitative
Inhaltsanalyse nach
Mayring

+ induktive und

deduktive
Kategorienbildung

Ethikantrag

Januar — Mai 2019 Juni 2019 Juli — September 2019 Juli — Dezember 2019

Abbildung 3: Studienablauf

3.4 Untersuchungsmethoden

3.4.1 Fragebogen A

Bei Fragebogen A handelt es sich um einen selbsterstellten, nicht validierten Fragebogen

(siehe Anhang Seite 66). Um eine mdglichst hohe Probandenzahl zu ermdéglichen, wurde er

so konzipiert, dass er nahezu ausschlieBlich durch die Studiendurchfihrende mit Daten aus

den Kurven und elektronischen Akten ausgefullt werden konnte. Er besteht aus acht Teilen:
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Basisdaten, Daten zur Erkrankung, Daten zur aktuellen Therapie, Daten zur bisherigen The-
rapie, Daten zum stationaren Aufenthalt, Bestimmung des Erndhrungsstatus, Lebensqualitat.
Die Laborparameter Albumin und CRP wurden der Routinelabordiagnostik entnommen. Die
klinische Chemie wurde im Institut flir Mikrobiologie, Hygiene und Laboratoriumsmedizin des
Klinikums Lippe analysiert. Die Messwerte stammten aus dem aktuellen Aufenthalt.

Zur Bestimmung des Ernahrungsstatus wurden die Kriterien der Global Leadership Initiative
on Malnutrition (GLIM) verwendet (38). Das vorausgehende Screening auf Mangelernéhrung
wurde mit dem Nutritional Risk Screening als validiertem Screening-Tool gemacht. Das Ge-
wicht wurde, sofern der Gesundheitszustand der Probanden*innen dies zulie und eine
Waage vorhanden war, mit der Stuhlwaage Kern MCC (KERN&SOHN GmbH, Bailingen-From-
mern, Deutschland) auf eine Kommastelle genau gemessen. War dies nicht méglich wurde es
wie die KorpergréBe der Patientenkurve entnommen. Die GLIM-Kriterien sehen die Messung
der Muskelmasse vor. Da eine bioelektrische Impedanzanalyse und ein Kaliper nicht zur Ver-
flgung standen, wurde auf die Messung des Wadenumfanges zurtckgegriffen. Dieser wurde
den VDD-Leitlinien entsprechend (75) und mit dem Umfangsmessband seca 201 (seca gmbh
& co. kg., Hamburg, Deutschland) auf 0,1 cm genau gemessen. Waren die Probanden*innen
nicht in der Lage zu sitzen, wurde die Messung im Liegen bei angewinkeltem Bein und ent-
spannt auf der Matratze aufliegendem FufB3 durchgefiihrt. Der so gemessene Wert scheint ei-
ner eigenen kleinen, fur die Vorbereitung dieser Studie durchgefliihrten und daher nicht publi-
zierten Vergleichsreihe folgend, den im Sitzen erhobenen Werten zu entsprechen. Als Grenz-
wert diente die 10. Perzentile der NHANES-Datenbank von 2003-2006 (75, 76).

Zur Messung der Lebensqualitat wurde eine Einzelfrage verwendet: ,Wie zufrieden sind Sie
zurzeit mit ihrem kérperlichen und seelischen Befinden?”. Die Antwort wurde auf einer nume-
rischen Ratingskala gegeben, bei der 1 unzufrieden und 7 zufrieden darstellt. Diese Frage
zeigte in einer Studie im palliativen Setting hohe Korrelationen mit dem FACT-G (Functional
Assessment of Cancer Therapy — General) (r=0,695, p<0,01) und der POS (Palliative care
Outcome Scale) (r=-0.630, p<0,01) (77). Sie nimmt weniger Zeit und Aufmerksamkeit in An-
spruch als ein multidimensionaler Fragebogen und trotzdem wird sowohl ein Augenmerk auf
das physische als auch das psychische Wohlbefinden gelegt. Sie scheint daher geeignet zu
sein, um die subjektive Lebensqualitat auch bei stark beeintrachtigten palliativmedizinisch be-

handelten Probanden*innen zu erfassen.

3.4.2 Fragebogen B

Fragebogen B ist ebenfalls ein selbsterstellter, nicht validierter Fragebogen (siehe Anhang
Seite 69). Er besteht aus 34 Fragen, die inhaltlich aufeinander aufbauen. Dabei leiten punktu-
elle und globale Filter durch den Fragebogen. Bei der Fragensukzession wurde darauf geach-
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tet, mit allgemeinen Fragen zu beginnen und im Verlauf detaillierter nachzufragen, um den
Probanden*innen ein Hineinfinden in das Thema zu ermdglichen.

Insgesamt wurden bevorzugt geschlossene Fragen verwendet, da die Beantwortung weniger
Zeit in Anspruch nimmt und die Probanden*innen dadurch weniger belastet werden (78). Die
Fragen, die einen neuen inhaltlichen Aspekt in den Fragebogen einbrachten, wurden immer
geschlossen formuliert und lieBen nur Einfachnennungen zu, um einen niedrigschwelligen Zu-
gang zu gewahren. Teilweise wurde mit endpunktbenannten numerischen Ratingskalen gear-
beitet, um eine Operationalisierung des subjektiven Empfindens der Probanden*innen und
eine Vergleichbarkeit der Daten zu ermdglichen. Die Skalenrichtung war stets von links nach
rechts und die Skalenbreite umfasste 1-10. Es handelte sich also um ungerade Skalen ohne
Fluchtkategorie, wie sie den Probanden*innen durch die Schmerzskala sehr vertraut sind.

Bei der detaillierten Nachfrage wurden zudem geschlossene Fragen mit Mehrfachnennung,
halboffene und offene Fragen gestellt. Halboffene Fragen eignen sich besonders, wenn die
moglichen Antworten sehr vielfaltig sind und um die Motivation der Probanden*innen aufrecht
zu erhalten, da so sichergestellt ist, dass sie sich in den Antwortkategorien wiederfinden (78).
Bei offenen Fragen wurden die Antworten der Probanden*innen mdglichst wértlich durch die
Studiendurchfihrende notiert. Sie dienten zum einen der Informationsgewinnung, zum ande-
ren der Motivierung der Probanden*innen und haben den Vorteil, dass die Probanden*innen
nicht durch vorgegebene Antwortkategorien in eine bestimmte Richtung gelenkt werden (78).
Bei der Formulierung der Fragen wurden die 10 Gebote nach Porst beriicksichtigt und auch
seinen Empfehlungen flir die Einstiegsfrage wurde gefolgt (78).

Vor der Studiendurchfiihrung wurde ein Pre-Test mit einem mangelerndhrten Patienten durch-
gefuhrt, der selbst mehrere onkologische Erkrankungen erlebt hat, beruflich regelmaiig mit
palliativ behandelten onkologischen Patienten*innen arbeitet und zum Zeitpunkt des Pre-Tests
Einschrankungen bei der Nahrungsaufnahme hatte. In der Zeit zwischen Einreichung des Ethi-
kantrages und Erhalt des positiven Ethikvotums konnte im Klinikum Lippe mit einer onkologi-
schen, palliativ behandelten Patientin ein weiterer Pre-Test durchgeflihrt werden.

Bei der Studiendurchfiihrung wurde auf Standardisierung geachtet. Die Fragen wurden den
Probanden*innen durch die Studiendurchfihrende in der immer gleichen Weise und unter den
gleichen Bedingungen gestellt, um diese in ihrer Antwort nicht zu beeinflussen. Durch dieses
Vorgehen sollten eine Beeinflussung ausgeschlossen und die Giitekriterien Objektivitat, Reli-
abilitat und Validitat (79) erflllt werden. Die Beantwortung dauerte im Schnitt 15 + 8 (5 — 35)
Minuten.

3.4.3 Halbstrukturierte, leitfadengestiitzte Interviews
Der qualitative Studienteil verfolgte das Ziel, einen Einblick in das emotionale Erleben bzgl.
der Veranderung der Wahrnehmung von oraler Erndhrung und Ern&hrungsberatung der Pro-
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banden*innen zu definierten Zeitpunkten im Krankheitsverlauf zu gewinnen. Es wurden halb-
strukturierte leitfadengestltzte Interviews genutzt, um durch ein Gberwiegend standardisiertes
Ablaufschema sicherzustellen, dass alle Themenbereiche angesprochen werden und so eine
minimale Vergleichbarkeit der Interviews und die Beantwortung der Forschungsfrage sicher-
zustellen (80). Dabei sollte trotzdem maximale Offenheit gewéhrleistet werden, um narrative
Potenziale der Probanden*innen nutzen zu kénnen. Der Leitfaden wurde mit der SPSS-Me-
thode der Leitfadenerstellung entwickelt (80) (siehe Anhang Seite 74): Zunachst wurden Fra-
gen gesammelt, diese wurden auf Geeignetheit gepruft, sortiert und subsummiert. Dabei wur-
den den 5 Leitfragen/Erzahlaufforderungen jeweils Nachfragen und Aufrechterhaltungsfragen
zugeordnet. Die Fragensukzession der Leitfragen orientiert sich chronologisch an den abge-
fragten Zeitpunkten: vor der Diagnosestellung, zwischen Diagnosestellung und Therapiebe-
ginn, wahrend kurativer Therapie, wahrend palliativer Therapie. Am Ende wurden eine Leit-
frage und weitere Nachfragen gestellt, die sich keinem Zeitpunkt zuordnen lieBen: Dadurch,
dass zuvor der gesamte Krankheitsverlauf gedanklich durchlaufen wurde, war hier die Verflg-
barkeit der Informationen erhéht (78), sodass die Probanden*innen sehr klare Fazits ziehen
konnten, die eine gute Ergéanzung der vorhergehenden Fragen darstellen. Um den Proban-
den*innen dieses retrospektive chronologische Denken und die Fokussierung auf die entspre-
chende Krankheitsphase zu erleichtern, wurde zur Visualisierung mit einem Zeitstrahl gear-
beitet, auf dem eine Figur mit jeder neuen Leitfrage ein Feld weiter gerlickt wurde (siehe An-
hang Seite 78). Vor dem Interview wurden zudem die Phasen vor dem Hintergrund des jewei-
ligen Krankheitsverlaufes besprochen und zeitlich eingeordnet. Fir die Interviews wurden Pre-
Tests mit den gleichen Personen wie fiir Fragebogen B durchgefiihrt.

Bei der Durchfiihrung der Interviews wurde ebenfalls auf Standardisierung geachtet. Die Inter-
views wurden unter den immer gleichen Bedingungen und entweder in den Patientenzimmern
oder Arztdienstzimmern durchgefiihrt, die den Probanden*innen vertraut waren. Akustische
Storfaktoren wurden ausgeschaltet, um unversténdliche Sequenzen in der Aufnahme zu ver-
meiden. Die Interviews wurden mit dem Zoom Handy Recorder H4 (Zoom Corporation, Tokyo,
Japan) aufgezeichnet. Sie dauerten durchschnittlich 25:20 £ 16:13 (11:27 — 72:16) Minuten.
Die Gutekriterien qualitativer Forschung (81) konnten, mit Ausnahme der kommunikativen Va-
lidierung aufgrund der palliativen Situation der Probanden*innen, eingehalten werden.

3.5 Statistik

Die statistische Auswertung erfolgte durch die Studiendurchfihrende mittels IBM SPSS Sta-
tistics 25 (IBM, Armonk, New York, USA). Es handelte sich um eine Uberwiegend deskriptive
Auswertung, in deren Rahmen bei metrischen Variablen Mittelwert, Minimum, Maximum und
Standardabweichung und bei ordinal oder nominal skalierten Variablen die absoluten sowie
relativen Haufigkeiten bestimmt wurden. Zur Bestimmung der Art der Verteilung der Werte
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wurde der Shapiro-Wilk-Test verwendet. Signifikante Unterschiede innerhalb der inferentiellen
Statistik wurden fur zwei unabh&ngige Gruppen bei metrischen normalverteilten Variablen mit
dem T-Test bei unabhangigen Stichproben analysiert. Bei nicht normalverteilten metrischen
unverbundenen Variablen wurde der Mann-Whitney-U-Test oder der Wilcoxon-Rangsummen-
Test bei verbundenen Variablen verwendet. Fur die Mehrgruppentests wurde der Kruskal-Wal-
lis-Test bei unverbundenen nicht normalverteilten Stichproben und die ANOVA bei normalver-
teilten Stichproben genutzt. Bei nominal oder ordinal skalierten Variablen wurden Kreuztabel-
len und je nach Fallzahl der Chi2-Test oder der exakte Test nach Fisher verwendet. Die Kor-
relationstberprifung bivariater Zusammenhange mittels Korrelationskoeffizienten erfolgte bei
Normalverteilung nach Pearson und bei komplexer Verteilung nach Spearman. Fir die Beur-
teilung der Werte wurde ein Signifikanzniveau von 0,05 festgelegt.

3.6 Auswertung der qualitativen Interviews

Insgesamt lagen 350 Minuten Interviewmaterial vor. Daraus wurden durch die Studiendurch-
fihrende wissenschaftliche Transkripte angefertigt, d.h. es wurde woértlich transkribiert (82).
Dadurch blieb der dramaturgische Aufbau erhalten. Es wurden ebenfalls Veranderungen im
Sprachklang wie eine wechselnde Lautstarke und hérbares Verhalten wie Lachen transkribiert.
Um den Datenverlust von den Primardaten (Gesprachssituation) Uber die Sekundardaten (Au-
diodatei) bis zu den Tertidrdaten (Transkript) zu reduzieren, wurden wahrend dem Interview
auffallige nicht hérbare Handlungen wie Mimik und Gestik der Probanden*innen notiert und in
das Transkript eingefligt (82). Die Transkription erfolgte mit Microsoft® Office Word 2016
(Redmond, USA) unter Verwendung von Kopfhdrern, um durch eine gute Klangqualitat zur
Erstellung eines hochwertigen Transkriptes beizutragen (82). Erwahnte Namen wurden wéh-
rend dem Transkriptionsvorgang anonymisiert. Weiterhin wurde das vereinfachte Transkripti-
onssystem nach Dresing und Pehl verwendet (83). Die Daten wurden im Anschluss mit der
zusammenfassenden qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (siehe Anhang Seite 78) unter
Bertcksichtigung der Z-Regeln ausgewertet (Beispiel sieche Anhang Seite 79) (84). Die Kate-
gorienbildung erfolgte sowohl induktiv als auch deduktiv: Zun&chst wurden anhand der Fragen
des Leitfadens Kategorien gebildet, die einen chronologischen Aufbau des Kategoriensystems
nach Krankheitsphasen erlaubten und dabei die inhaltlichen Aspekte zur Beantwortung der
Forschungsfrage berlcksichtigten. Diese wurden induktiv weiter unterteilt und mit den Aussa-
gen der Probanden*innen gefillt. Zudem wurden Ankerbeispiele zu jeder Kategorie separat
hinterlegt. Dadurch sollte das Material gegenstandsnah abgebildet werden, ohne dass es
durch Vorannahmen der Studiendurchfiihrenden zu Verzerrungen kommt (Kategoriensystem
siehe Anhang Seite 81) (84).

18



4. Ergebnisse

4.1 Ergebnisse des Fragebogen A

Tabelle 3: Darstellung der Ergebnisse des Fragebogen A nach Studienteilen

Gesamtkollektiv/ | Fragebogen B | Interviews
Fragebogen A [n=23] [n=14]
[n=28]
Basisdaten
Pflegegrad 1,2+1,5 1,0+x1,4 ,0+15
MW £ SD (Min-Max) (0-4) (0-4) (0-4)
Wohnsituation n (%)
allein | 8 (29) 8 (35) 5 (36)
mit Partner*in/Verwandten | 20 (71) 15 (65) 9 (64)
Gesetzlicher Betreuer n (%) 0 (100) 0 (0) 0(0)
Verordnete Kostform n (%)
Wunschkost | 27 (96) 2 (96) 14 (100)
konsistenzadaptiert | 1 (4) 1(4) 0(0
Daten zur Erkrankung
Zeit seit Erstdiagnose in Jahren | 3,7 +4,8 43+5,1 44 +47
MW + SD (Min-Max) (0,25 -19,0) (0,42 -19,0) (0,75 -18,0)
Metastasierung n (%) 25 (89) 20 (87) 13 (93)
Anzahl onkologischer Erkran- 1,2+04 1,3+04 1,3+0,5
kungen bisher (1-2) (1-2) (1-2)
MW + SD (Min-Max)
Anzahl Nebendiagnosen 3,0x3,0 3,0£3,2 2,117
MW £ SD (Min-Max) (0-15) (0-15) (0-5)
Karnofsky-Index in % 52 +24,0 56 + 24,1 60 + 25,4
MW + SD (Min-Max) (20 —100) (20 —100) (20 —100)
Daten zur aktuellen Therapie
Anzahl Medikamente 59+3,0 59+31 6,1+27
MW £ SD (Min-Max) (1-13) (1-13) (1-10)
Palliative Chemotherapie
n (%)
jal3 (1) 3 (13) 3 (21)
pausiert | 3 (11) 3 (13) 2 (14)
Palliative Radiotherapie n (%) 1(4) 1(4) 0(0)
Erndhrungssupport n (%) 7 (25) 6 (26) 2 (14)
Stoma n (%) 2(7) 1(4) 1(7)
Daten zur bisherigen Therapie
Operation n (%) 15 (54) 12 (52) 7 (50)
Chemotherapie n (%) 25 (89) 21 (91) 13 (93)
Radiotherapie n (%) 8 (29) 7 (30) 3 (21)
sonstige Therapien n (%) 7 (25) 7 (30) 5 (36)
Daten zum stationaren Aufenthalt
Aufnahme aus n (%) [n=22] [n=17] [n=8]
Hauslichkeit | 19 (86) 15 (88) 8 (100)
Krankenhaus | 3 (14) 2(12) 0(0)
Entlassung in n (%) [n=22] [n=17] [n=8]
verstorben | 10 (48) 8 (47) 4 (50)
Hospiz | 5 (24) 3 (18) 1(13)
Hauslichkeit | 3 (14) 3(18) 2 (25)
Pflegeheim | 1 (5) 1(6) 1(13)
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Dauer des stationaren Aufenthal- | 22,6 + 15,0 23,0+ 16,2 22,8 14,5
tes in Tagen MW £ SD (Min-Max) | (3 —61) [n=22] (3—61)[n=17] | (10 — 46) [n=8]
Dauer der stationaren palliativen | 17,6 £ 12,9 17,9 +13,6 21,3+ 14,4
Behandlung in Tagen (3 —46) (3—46) (7 —46)

MW £ SD (Min-Max) [n=22] [n=16] [n=8]

Daten zum Ernahrungsstatus

GroBe inm 1,71 £ 0,1 1,70 £ 0,1 1,70 £ 0,1
MW + SD (Min-Max) (1,49 — 1,98) (1,49 —1,98) (1,49 —1,85)
Gewicht in kg 66,7 £ 15,5 67,1 +16,6 69,3+ 155
MW £ SD (Min-Max) (38,0 —100,0) (38,0—100,0) | (44,0-93,0)
NRS-Score 34+£1,2 3,4+12 301,44
MW + SD (Min-Max) (1-5) (1-5) (1-5)
Daten zur Lebensqualitat

Lebensqualitat 3,04 £ 2,07 3,22 +£2,15 3,71 £ 2,27
MW + SD (Min-Max) 1-7) (1-7) (1-7)

MW = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Min = Minimum, Max = Maximum, n = Anzahl; weichen Fallzahlen
von den im Tabellenkopf angegebenen ab, werden diese in eckigen Klammern in der entsprechenden Zelle ange-
geben

Die onkologischen Diagnosen der Probanden*innen waren sehr heterogen (siehe Anhang
Seite 113). Ebenso heterogen war die Lokalisation der Metastasen. Die haufigsten Lokalisati-
onen waren Leber (29%), Knochen und Lunge (je 21%). Gleiches lasst sich bei den einge-
nommenen Medikamenten feststellen. Doch zusammenfassend erhielten 82% (n=23) der Pro-
banden*innen Analgetika, 61% (n=17) Protonenpumpeninhibitoren und 54% (n=15) Medika-
mente zur Therapie von Nebenwirkungen wie Emesis oder Obstipation. Insgesamt unterschie-
den sich die Probanden*innen zwischen den unterschiedlichen Studienteilen kaum. Unter-
schiede fanden sich in der Art der Behandlung: Die Probanden*innen des Interviews waren
signifikant haufiger in ambulanter Behandlung als die Probanden*innen des Fragebogen B
(p=0,048; exakter Test nach Fisher) und waren nach GLIM-Definition signifikant seltener man-
gelernahrt (p=0,037; exakter Test nach Fisher). Des Weiteren hatten die Probanden*innen des
Fragebogen B und des Interviews einen signifikant besseren ECOG-PS als die des Fragebo-
gen A (p=0,042 bzw. p=0,010; Mann-Whitney-U-Test bei unabhangigen Stichproben). Dartber
hinaus fanden sich keine Unterschiede in den Basisdaten, den Daten zur Erkrankung, zur ak-
tuellen sowie vergangenen Therapie und auch das Vorhandensein ernahrungstherapeutisch
relevanter Beschwerden unterschied sich bezlglich der Anzahl zum Erhebungszeitpunkt nicht
zwischen den Gruppen. Es gab ebenfalls keine Unterschiede in den Daten zum stationaren
Aufenthalt, anthropometrischen Daten oder der subjektiv empfundenen Lebensqualitat. Aus-
gewahlte Beispiele zu den Gruppentests zwischen den Probanden*innen der einzelnen Stu-
dienteile befinden sich im Anhang auf Seite 114.

4.2 Ergebnisse des Fragebogen B

4.2.1 Wahrnehmung von oraler Erndhrung
83% (n=19) der Probanden*innen glaubten, dass ein guter Ernahrungszustand zu einem bes-

seren Krankheitsverlauf beitragt, 4% (n=1) glaubten das nicht und 13% (n=3) wussten es nicht.
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Die Bedeutung der Nahrungsaufnahme hat sich fir 48% (n=11) der Probanden*innen veran-
dert. Diese Veranderung wurde von 36% (n=4) dieser Probanden*innen positiv empfunden,
von 18% (n=2) neutral und von 46% (n=5) negativ (sieche Tabelle 4).

Tabelle 4: Veranderung der Bedeutung von oraler Erndhrung durch die Diagnose

Positive Veranderung Neutrale Veranderung Negative Veranderung
Ernahrung hat groBe Bedeu- | Veranderung der Lebensmit- | Erndhrung leistet keinen Bei-
tung flr Lebensqualitat und | telauswahl nach Vertraglich- | trag zu Lebensqualitat und

Ernadhrungsumstellung halt | keit sozialen Interaktionen
Zufriedenheit aufrecht

bewusstere Wahrnehmung kein Genuss mehr durch Er-
von Erndhrung nahrung

gesunde Erndhrungsweise Ernahrung ist Zwang
gewinnt an Bedeutung

Ernahrung ist wichtiger Erndhrung ist Angst

Erndhrung ist unwichtig ge-
worden, kein Bestandteil des
Lebens/der Wahrnehmung

70% (n=16) der Probanden*innen hatten zu irgendeinem Zeitpunkt wahrend des Krankheits-
verlaufs Beeintrachtigungen der Nahrungsaufnahme. Abbildung 4 gibt einen Uberblick {iber
die Beschwerden. Am haufigsten waren Inappetenz, Dysgeusie, Xerostomie, Emesis und Di-
arrhoe. Durchschnittlich hatten die Probanden*innen 6,9 * 3,4 (2 — 13) unterschiedliche Be-
schwerden wéhrend des gesamten Krankheitsverlaufes. Auf einer Skala von eins (=gar keine
Beeintrachtigung) bis zehn (=gréBtmdglich vorstellbare Belastung), haben die Probanden*in-
nen die GroBe der Beeintrachtigung durchschnittlich auf 8,2 + 2,1 (3 — 10) eingeschétzt. Ins-
gesamt empfanden 63% (n=10) der Probanden*innen mit Beschwerden die davon ausge-
hende Beeintrachtigung als eher groB3 (8-10 Skalenpunkte). Die GréBe der Beeintrachtigung
korrelierte nicht mit der Anzahl der Beschwerden (rs=0,215, p=0,423).

Ich hatte keinen Appetit 57%
Ich war zu miide zum Essen m—————— 30%
Ich hatte Schwierigkeiten beim Schlucken w99,
Meine Mundschleimhaut war entzlindet 26%
Mein Mund war trocken 48%
Mein Geschmackssinn hat sich verandert e ——  — — — — — —— 509,
Ich hatte Bauchschmerzen m— 35,
Ich hatte Schmerzen S —— 20,
Ich hatte Druck- und Véllegefihl 26%
Mir war Ubel 48%
Ich hatte Blahungen me—————— 229,
Ich hatte Durchfall m— — —— 4.8,
Ich hatte Verstopfung m————— 35%
Ich hatte Fettstiihle === 49,
weitere Beschwerden s {79,

0 2 4 6 8 10 12 14
Anzahl Nennungen (n=23)

Abbildung 4: Art und Hé&ufigkeit von Beschwerden, die die Nahrungsaufnahme beeintrachtigten;
Mehrfachnennungen méglich
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57% (n=13) der Probanden*innen haben orale Erndhrung zu irgendeinem Zeitpunkt wéhrend
des Krankheitsverlaufs als belastend empfunden. Dabei haben Probanden*innen, die Beein-
trachtigungen der Nahrungsaufnahme hatten, Erndhrung signifikant haufiger als belastend
empfunden (p=0,001, exakter Test nach Fisher). Es gab keinen Unterschied zwischen Pro-
banden*innen mit und ohne Gewichtsverlust (p=0,068, exakter Test nach Fisher). Die GrdBe
der Belastung wurde auf einer Skala von eins (= gar keine Belastung) bis zehn (=gréBtmdglich
vorstellbare Belastung) durchschnittlich als 6,5 = 1,9 (3 — 10) eingeschétzt. Fir 38% (n=5) der
Probanden*innen, die Erndhrung belastend empfanden, war diese Belastung eher grof3 (8-10
Skalenpunkte). Insgesamt wurde orale Erndhrung vor allem wahrend der Therapie (Operatio-
nen, Chemotherapie, Radiotherapie) als belastend empfunden (77%, n=10). 31% (n=4) nah-
men Ern&hrung kontinuierlich wahrend der gesamten Erkrankung als belastend wahr und 23%
(n=3) wahrend palliativer Therapie.

Insgesamt haben 78% (n=18) der Probanden*innen im Verlauf der Erkrankung Gewicht verlo-
ren, 13% (n=3) konnten ihr Gewicht halten und 9% (n=2) haben zugenommen. Der durch-
schnittliche prozentuale Gewichtsverlust der Probanden*innen, die einen solchen verzeichnen
konnten, lag bei 16,8% + 9,3 (4,4 — 35,9). Die H6he des Gewichtsverlustes korrelierte dabei
nicht mit der Anzahl der Nebendiagnosen (rs=0,237, p=0,343), der Zeit seit der Erstdiagnose
in Jahren (rs=-0,453, p=0,059), der Anzahl der ernahrungstherapeutisch relevanten Beschwer-
den (rp=-0,25, p=0,932), der Lebensqualitat (rs=0,078, p=0,759), der Anzahl der Medikamente
zum Erhebungszeitpunkt (r,=0,399, p=0,101) oder der GréBe der Belastung ausgehend von
oraler Ernahrung (r,=0,107, p=0,741). Die von dem Gewichtsverlust ausgehende Bedrohung
wurde von den Probanden*innen auf einer Skala von eins (=gar keine Bedrohung) bis zehn
(=gréBtmadglich vorstellbare Bedrohung) durchschnittlich als 3,7 = 3,0 (1 — 9) eingeschatzt.
56% (n=10) dieser Probanden*innen empfanden die Bedrohung als eher gering (1-3 Skalen-
punkte). Die subjektiv empfundene Bedrohung korrelierte mit der Héhe des prozentualen Ge-
wichtsverlusts (rs=0,512, p=0,030). Einen Unterschied abh&ngig vom Ernahrungszustand nach
den GLIM-Kriterien gab es nicht (p=0,316, exakter Test nach Fisher).

48% (n=11) der Probanden*innen gaben an, sich zu irgendeinem Zeitpunkt des Krankheits-
verlaufes fur Erndhrung bei ihrer Erkrankung interessiert zu haben. Dieses Interesse stand
weder in einem Zusammenhang zum Erndhrungszustand gemaB den GLIM-Kriterien
(p=0,500, exakter Test nach Fisher) noch hat die Uberzeugung, dass ein guter Ernahrungszu-
stand zu einem besseren Krankheitsverlauf beitragt, Auswirkungen auf das Interesse an
krankheitsspezifischer Ernahrung (p=1,000, exakter Test nach Fisher). Auch das Vorhanden-
sein ernahrungstherapeutisch relevanter Beschwerden zum Erhebungszeitpunkt (p=1,000,
exakter Test nach Fisher) oder eine Beeintrachtigung der Nahrungsaufnahme zu einem ande-
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ren Zeitpunkt des Krankheitsverlaufs (p=0,371, exakter Test nach Fisher) hatten keinen Ein-
fluss auf das Interesse an krankheitsspezifischer Erndhrung. Die Probanden*innen, die Inte-
resse an krankheitsspezifischer Erndhrung &uBBerten, schatzten den Zugang zu diesen Infor-
mationen auf einer Skala von eins (=sehr leicht) bis zehn (=sehr schwer) durchschnittlich als
2,9£3,3(1-10) ein. Fir 82% (n=9) der interessierten Probanden*innen war der Zugang eher
leicht (1 — 3 Skalenpunkte). Ihre Erndhrung haben 48% (n=11) der Probanden*innen wahrend
der Erkrankung verandert. Davon haben 64% (n=7) ihre Ernahrungsweise an die Erkrankung
und Beschwerden angepasst, 27% (n=3) ihre Lebensmittelauswahl subjektiv empfunden ge-
stinder gestalten wollen und 9% (n=1) konnten die Veradnderung nicht benennen. In Bezug auf
eine Veranderung der Ernahrung gab es weder einen signifikanten Unterschied zwischen den
Probanden*innen, die eine Erndhrungsberatung erhielten und denen, die keine hatten
(p=0,059, Chi2-Test) noch zwischen denen, die eine Beeintrachtigung der Nahrungsaufnahme
versplrten und den Probanden*innen, deren Nahrungsaufnahme nicht beeintrachtigt war
(p=0,069, exakter Test nach Fisher). Auf einer Skala von eins (=sehr ungesund) bis zehn
(=sehr gesund) schatzten die Probanden*innen ihre Ernahrung vor der Diagnose durchschnitt-
lich auf 6,7 + 2,1 (2 —10) ein und danach auf 7,2 + 1,7 (4 — 10) (p=0,056, Wilcoxon-Rangsum-
men-Test). Insgesamt schatzten 43% (n=10) ihre Erndhrung als gestinder und 48% (n=11) als
gleich gesund ein.

4.2.2 Wahrnehmung von Erndhrungsberatung

Mit 52% (n=12) der Probanden*innen wurde im Krankheitsverlauf Giber Erndhrung gesprochen.
Es gab dabei keinen Unterschied abhangig vom Interesse an krankheitsspezifischer Ernah-
rung (p=0,292, Chi2-Test), dem Erndhrungszustand geman GLIM-Kriterien (p=0,327, exakter
Test nach Fisher) und auch die Lebensqualitat unterschied sich nicht zwischen den Proban-
den*innen mit oder ohne Erndhrungsberatung (p=0,400, exakter Test nach Fisher). Im Durch-
schnitt wurden bei diesem Gesprach 5,0 £ 3,0 (0 — 10) von zehn mdéglichen Aspekten berlck-
sichtigt (siehe Abbildung 5). Aufféllig ist, dass vor allem der soziale, kulturelle und religiése
Hintergrund sowie das familidre Umfeld nicht bertcksichtigt wurden. Nur bei einem Probanden
wurden alle Aspekte berlcksichtigt. Von den Probanden*innen, bei denen nicht alle Aspekte
berlcksichtigt wurden, hatten sich jeweils 45,5% (5) eine Erndhrungsberatung, die alle As-
pekte berlcksichtigt, gewlnscht bzw. nicht gewiinscht und 9% (1) konnten keine Angabe ma-
chen. Im Durchschnitt erfolgten 2,4 + 2,7 (1-10) Ern&hrungsberatungen, die alle von Ernah-
rungsfachkraften durchgefihrt wurden. 75% (n=9) der Probanden*innen mit Ernahrungsbera-
tung hatten diese im Krankenhaus und jeweils 17% (n=2) in einer Rehaklinik und ambulant.
83% (n=10) hatten die Erndhrungsberatungen im Rahmen der Therapie (Operation, Chemo-
therapie, Radiotherapie), 17% (n=2) wahrend Rehabilitation und jeweils 8% (n=1) unmittelbar
nach der Diagnosestellung bzw. in palliativer Therapie. Mit diesen Zeitpunkten waren 42%
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Ihre individuelle gesundheitliche Situation IRV 17%
Ihre Nahrungsaufnahme zu diesem Zeitpunkt IFFZ N V29 17%
Ihre Beschwerden zu diesem Zeitpunkt IE:TEEEEEENNNNNN- T 17%
Informationen zur Ernahrung bei Ihrem Erkrankungsbild IGYA/ Y- - 8%
lhre individuellen Maglichkeiten IEET Y- 8%,
Ihr sozialer Hintergrund IEEL/ -1 2%
Ihr kultureller Hintergrund  IPEE/ N -7,/ 2%
Ihr religioser Hintergrund  IEV/AE-EV/ S 8%
Einbezug lhres familidren Umfeldes IFPL/EEEGEGEGNGNGNNE - S 8%
Anpassung oder ggf. Verbesserung lhrer B, T 17%

Nahrungsaufnahme

Themen einer Erndhrungsberatung

0 2 4 6 8 10 12
Anzahl Probanden*innen
mja mnein wich weil es nicht

Abbildung 5: Ubersicht tiber die Aspekte, die bei ernahrungsbezogenen Gesprachen beriicksichtigt wurden
(n=5) der Probanden*innen zufrieden. Die Probanden*innen, die unzufrieden waren, hatten
ihre Erndhrungsberatungen jeweils nur einmal unmittelbar nach der Diagnosestellung, im Rah-
men von OP’s, wahrend der Chemotherapie oder Rehabilitation. 57% (n=4) von ihnen hatten
Erndhrungsberatungen kontinuierlich wahrend des gesamten Krankheitsverlaufs und 14%
(n=1) wahrend der kurativen Therapie bevorzugt. 29% (n=2) konnten keine Angabe machen.
Die Probanden*innen, die mit dem Zeitpunkt zufrieden waren, hatten die Erndhrungsberatun-
gen im Rahmen der Therapie. Einen Uberblick tiber die in der Beratung angesprochenen The-
men gibt Abbildung 6.
Auf einer Skala von eins (=gar keine Hilfe) bis zehn (=gréBtmaoglich vorstellbare Hilfe), schatz-
ten die Probanden*innen die durch die Erndhrungsberatung erfahrene Hilfe als durchschnitt-
lich 5,3 + 2,8 (1 — 8) ein. Diese Einschatzung korrelierte nicht mit der Anzahl der in dem Ge-

spréach berUcksichtigten As-
Lebensmittelauswah! I 67 % pekte einer Erndhrungsbera-

Trinknahrung I 17% tung (rs=0,517, p=0,085) oder

. 9 -
Broschure/Merkblatt I 17% der Anzahl an Ernahrungsbera-

Kérperzusammensetzung Wl 8% tungen (rs=0,469, p=0,124). Da

Bewegung I 8% " "
gtng i alle Gesprache durch Ernah-

K . 8%
reen rungsfachkrafte gefuhrt wurden,

keine Angabe N 25%

Themen der Ernahrungsberatung

liegt bezuglich der Anbieterqua-
0 2 4 6 8 10

Anzahl Probandentinnen lifikation kein Unterschied in der

Abbildung 6: Ubersicht tber die Themen, die in erndhrungsbezogenen empfundenen Hilfe vor. Auch

Gesprachen besprochen wurden; Mehrfachnennungen méglich nach Ort und Zeitpunkt der Er-
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nahrungsberatungen lieBen sich keine Unterschiede feststellen. Tabelle 5 stellt die Griinde fir
eine empfundene Hilfe (7-10 Skalenpunkte) bzw. ausbleibende Hilfe (1-3 Skalenpunkte) durch
die Ernahrungsberatung dar.

Tabelle 5: Darstellung der Griinde flr eine empfundene Hilfe durch die Erndhrungsberatung bzw. flr die ausblei-
bende Hilfe durch die Erndhrungsberatung

Grinde fir Hilfe durch Erndhrungsbera-
tung (n=5)

Griinde fir ausbleibende Hilfe durch Er-
nahrungsberatung (n=4)

Anregungen zur Lebensmittelauswahl (n=3)

nur einmal und zu kurz (n=1)

Umgang mit Kreon gelernt (n=1)

zeitlich zu nah an Operation, nicht aufnah-
meféhig (n=1)

Wiederherstellung der Lebensqualitat, Er-
moglichung der Teilnahme am 6ffentlichen
Leben und Verbesserung des Wohlbefin-

nur Trinknahrung statt normaler Erndhrung
thematisiert, keine konkret umsetzbaren
Tipps (n=1)

dens (n=1)

nichts Neues gelernt (n=1)

Mit 48% (n=11) der Probanden*innen
immer gesund ernahrt _ 38%

5 wurde im Krankheitsverlauf nicht Uber
==
[ g "

2 Erndhrung gesprochen. 73% (n=8) von
§ g nur Ehefrau darf sich einmischen - 13% g g p ° ( )
Y ihnen hatten keine Erndhrungsbera-
w C
o3 Angst .
SE  BevormundungNorschriten N 25% tung haben wollen. Ernahrungsbera-
o
§L“ tung wurde dabei definiert als ein Ge-

kein Hiltsbedart [[NNNEGEGEE 50%

0 1 2 3 4 5
Anzahl Probanden*innen

sprdch zwischen Proband*in  und
Therapeut*in, bei dem auf die individu-
Abbildung 7: Darstellung der Ablehnungsgriinde gegenlber einer elle gesundheitliche Situation einge-

Ernahrungsberatung im quantitativen Studienteil; Mehrfachnen- gangen und die Nahrungsaufnahme

nungen maglich sowie Beschwerden analysiert wer-
den. Der/die Proband*in erhalt Informationen Uber Erndhrung bei seinem/ihren Erkrankungs-
bild und anhand seiner/ihrer Mdglichkeiten und vor seinem/inrem sozialen, kulturellen und re-
ligibsen Hintergrund sowie unter Einbezug des familiaren Umfeldes wird Uberlegt, wie er/sie
die Nahrungsaufnahme dementsprechend anpassen oder ggf. verbessern kann. Abbildung 7
stellt die Ablehnungsgriinde gegenuber eine Ernahrungsberatung dar. 27% (n=3) der Proban-
den*innen ohne Erndhrungsberatung hétten sich eine solche gewinscht. 67% (n=2) hatten
diese wahrend der kurativen Therapie und 33% (n=1) kontinuierlich wahrend der gesamten
Behandlung erhalten wollen. 67% (n=2) hatten zudem die Beratung durch eine Erndhrungs-

fachkraft haben wollen und 33% (n=1) hatten keine Praferenz.
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4.3 Ergebnisse der qualitativen Interviews
4.3.1 Veranderung der Wahrnehmung von oraler Erndhrung im Krankheitsverlauf

4.3.1.1 Uberblick
Lebensqualitat

Genuss ”'“’“"““""ke' ne e
R |aStU ng (?enuss keine Belastung

Erhalt von Gesundheit und FH Be!astung

u nte raeor ete i untergeordnete Bedeutung -

Erhalt von Gesundheit und Fitness

Bedeutung === Ly

Gemeinschaft groRe Bedeutung

vor Diagnosestellung zwischen Diagnosestellung und Therapiebeginn
mmmmm unwichtig Unléll_t;l'ﬁfaedeutsam ' n,e;n;,éhba,es‘;”j'e'.‘?' i und unbedeusam
LEbenSqua“tat - £Wang kelne Sorge Zwang e umergeorqtlfr"ugtg Egggutunq
keine Lebensqual itat s | @b@NSOUAlTEL i o
Vo nﬂ@i%gge%%giﬁsesBedeutung - Nahrungsaufnahme eingestellt
Erhalt von Gesundheit und Fitness ke I n G e n u SS Genu?"skr |m E‘rsl‘n: ‘.“]kel n Genuss
innerfamiliare Rollenverteilung Entbehrung “*
wahrend kurativer Therapie wahrend palliativer Therapie

Abbildung 8: Veranderung der Assoziationen zur Wahrnehmung von oraler Erndhrung im Krankheitsverlauf; griin
= positive Assoziationen, grau = neutrale Assoziationen, rot = negative Assoziationen; SchriftgréBe = Anzahl der
Probanden*innen multipliziert mit finf

Abbildung 8 und 9 zeigen, wie sich die Assoziationen zu oraler Erndhrung, die die Proban-
den*innen zu den abgefragten Krankheitszeitpunkten &uBerten, verdndert haben. Zu der Zeit
vor der Diagnosestellung konnten 14 Probanden*innen Aussagen machen. 64% (n=9) nah-
men orale Erndhrung sehr positiv als Teil von Lebensqualitdt und Genuss wahr. Erndhrung
war Mittel, um Gemeinschaft mit Familie oder Freunden zu erleben, um sich etwas zu génnen
oder einen Beitrag zum Erhalt der Gesundheit und Fitness zu leisten. Fir andere hatte orale
Ernahrung eine untergeordnete Bedeutung, war Normalitat und Routine, nichts, worliber man
sich Gedanken machen musste und etwas, das hinter beruflichem Stress oder dem Alltag als
alleinerziehendem Elternteil zurlickstehen musste. Diese neutrale Wahrnehmung Uberwog bei
36% (n=5) der Probanden*innen. Fir den GroBteil der Probanden*innen stellte Erndhrung
keine Belastung dar, doch 3 Probanden*innen hatten wahrend dieser Zeit Einschrankungen
bei der Nahrungsaufnahme. Die Beschwerden wurden nicht als besorgniserregend empfun-
den. Eine Ubersicht (iber das Vorhandensein der Beschwerden zu den unterschiedlichen
Krankheitsphasen bietet Abbildung 10 und Abbildung 11 zeigt die Art der Beschwerden. 4
Probanden*innen haben zu dieser Zeit Gewicht verloren. Die Halfte hat dies negativ wahrge-
nommen und nur ein Proband hat GegenmaBnahmen ergriffen. Abbildung 12 zeigt den Ge-

wichtsverlauf der Probanden*innen zu den abgefragten Krankheitszeitpunkten.
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Die Zeit zwischen Diagnosestel-

. 100 —
8 80 > e lung und Therapiebeginn erlebten
2 60 64% (n=9) der Probanden*innen.
S 4 3 36% (n=5) nahmen orale Ernah-
£ 20 3 . rung neutral wahr und jeweils
5 L2 ]

g o0 == 14% (n=2) negativ bzw. positiv.
2 T - T3 T4

Art der Wahrmehmung von oraler Ernahrung Ernahrung wurde teilweise als

mpositive Wahrnehmung = neutrale Wahrnehmung Schuld|ger fir die Entstehung der

mnegative Wahrnehmung - keine Angaben Erkrankung festgelegt. Fur an-

Abbildung 9: Veréanderung der Wahrnehmung von oraler Erndhrung zu dere wurde Ernahrung zur Ne-

definierten Zeitpunkten im Krankheitsverlauf; T1 = vor der Diagnose- bensache, verlor an Wichtigkeit
stellung, T2 = zwischen Diagnosestellung und Therapiebeginn, T3 = und bedeutete keinen Genuss

wahrend kurativer Therapie, T4 = wahrend palliativer Therapie . . -
P P P mehr. Mutlosigkeit und Uberfor-

derung infolge der Diagnose fuhrten zu einem Widerwillen gegentber Nahrungsaufnahme. Flr
5 Probanden*innen hat sich die Wahrnehmung von oraler Erndhrung wahrend dieser Zeit nicht
verandert und sie haben ihr die gleichen positiven oder neutralen Attribute zugesprochen wie
vor der Diagnosestellung.

5 Probanden*innen hatten Beeintrachtigungen bei der Nahrungsaufnahme. Wahrend vor der
Diagnose keine GegenmafBnahmen getroffen wurden, wurde nun teilweise die Speisenzube-
reitung abgegeben oder die Krankenhauskost durch Essen von Zuhause ersetzt und die Le-
bensmittelauswahl den subjektiv empfundenen Bedirfnissen des Kérpers angepasst. Unter-
stlitzung hatten die Probanden*innen dabei ausschlieBlich durch das soziale Umfeld.

In dieser Zeit gaben 2 Probanden*innen einen Gewichtsverlust an, der jedoch positiv oder
neutral aufgefasst wurde. GegenmaBnahmen wurden nicht ergriffen.

Da 2 Probanden*innen unmittelbar nach Diagnosestellung palliativ behandelt wurden, liegen
fur die Zeit wéhrend kurativer Therapie Aussagen von 86% (n=12) der Probanden*innen vor.
Orale Erndhrung wurde von 58% (n=8) negativ wahrgenommen, von 21% (n=3) neutral und
von 7% (n=1) positiv. Flr 4 Probanden*innen verliert orale Ernahrung an Wichtigkeit und Be-
deutung. Der Fokus liegt fiir sie auf der Nahrstoffaufnahme und dem Stillen von Durst und
Appetit. Fir 8 Probanden*innen leistet Ernahrung keinen Beitrag mehr zu Lebensqualitat und
Genuss. Stattdessen wird sie als Feind, Zwang, Belastung, Kampf und Angst wahrgenommen
und ist gepragt von Verboten und Verzicht. Weiterhin gibt es Probanden*innen, die Ernahrung
als Uberwiegend positiv, Beitrag zu Lebensqualitdt und Genuss oder Zeit der Gemeinschaft
empfinden.

In dieser Phase der Erkrankung hatten 10 Probanden*innen Beeintrachtigungen bei der Nah-
rungsaufnahme. Als Ursachen wurden die Chemotherapie, Operationen oder Antibiosen ge-
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100 nannt. Folgen waren im Kollektiv teil-

= 3 5 2 10 L ) .

5 80 10 weise eine veranderte und insgesamt

IR

£ 60 - eingeschrankte Nahrungsaufnahme,

| oy

@« . .

£ 40 eine andere Lebensmittelauswahl und

=

= . = . psychische Veranderungen wie bei-

g 0 ielsweise A fihle und S

= T T2 T Ta spielsweise Angstgefthle un orge
Auftreten von mit oraler Emahrung verbundenen verbunden mit Ernéhrung, Gedanken

Beschwerden

) g ; an den Tod, Hilflosigkeit oder Einsam-
mnein m=ja keine Angabe

keit. 7 Probanden*innen haben Ge-

Abbildung 10: Auftreten von mit oraler Ernadhrung verbundenen . .
o , , , genmaBnahmen ergriffen und so bei-
Beschwerden zu definierten Zeitpunkten im Krankheitsverlauf;

T1 = vor der Diagnosestellung, T2 = zwischen Diagnosestellung spielsweise die Lebensmittelauswahl
und Therapiebeginn, T3 = wihrend kurativer Therapie, T4 =wah- an die Dysgeusie adaptiert oder auf-
rend palliativer Therapie grund von Inappetenz abwechslungs-
reicher gestaltet. Ein Proband nutzte eine Mundspullésung zur Unterstiitzung gegen orale Mu-
kositis, ein weiterer versuchte mit Schwefelsaure dagegen anzugehen. Gegen Nausea nahm
eine Probandin Globuli. 3 Probanden*innen gaben aufgrund der Beschwerden die Speisenzu-
bereitung ab und 2 nahmen orale Nahrungssupplemente ein. 7 Probanden*innen hatten keine
Unterstitzung durch Fachpersonal, weil dies keine Zeit hatte oder sie nicht von den Beschwer-
den berichteten und nur 5 hatten Unterstiitzung durch Partner*innen, eine Haushaltshilfe oder
die Arztin.

Wahrend kurativer Therapie haben 9 Probanden*innen Gewicht verloren. 4 von ihnen haben
diesen Gewichtsverlust positiv empfunden, da er zu einem verbesserten Korpergefihl flhrte,
kdrperliche Aktivitat férderte oder das tagliche Wiegen zu einem freudigen Anlass machte. 4
Probanden*innen empfanden den Gewichtsverlust negativ. Bei ihnen verursachte er korperli-
che Schwache, die teilweise zur Einschrankung der Alltagsaktivitédten flhrte, war Grund fir
Sorge, rief ein schlechteres Kérpergefiihl hervor oder bewirkte, dass Wiegen angstbesetzt war.
Trotzdem haben 6 Probanden*innen keine GegenmafBnahmen ergriffen. 3 haben versucht, die
Energie- und Nahrstoffaufnahme zu steigern, ein Proband lie3 sich mit dem Ziel der Stabilisie-
rung des Gewichts und des Allgemeinzustandes stationar aufnehmen. Die Probanden*innen,
die keine GegenmaBnahmen ergriffen, verspurten teilweise ein Geflihl der Hilflosigkeit, konn-
ten ihre Energie- und Nahrstoffzufuhr oral nicht steigern oder haben nicht an die Méglichkeit
von GegenmafBnahmen gedacht. Im Nachhinein betrachtet, stellte ein Proband fest, dass er
die Folgen des Gewichtsverlustes unterschatzt hat.

Fur die Zeit wahrend palliativer Therapie liegen Aussagen von 14 Probanden*innen vor. 50%
(n=7) nahmen orale Erndhrung Uberwiegend negativ wahr, 29% (n=4) positiv und 21% (n=3)
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neutral. Erndhrung wurde

orale Mukositis
Xerostomie

Kauprobleme
Mageneingangsschmerzen
abdominelle Schmerzen

nun von mehr Proban-
den*innen wieder mit Le-

bensqualitdt und Genuss

Vellegefunl assoziiert. Ein Proband
Emesis
Nausea sah Ernahrung als kraft-
Wirgereiz
Diarthoe spendend und lebenser-
Obstipation haltend sowie das wich-
Meteorismus . . .
Flatulenzen tigste am Tag. Teilweise
Hamatochezie wurde Ernahrung wieder
Inappetenz
Dysgeusie zu Normalitdt und zu et-

Geruchsempfindlichkeit
Widerwille gegen Nahrung
Schmerzen
Schwéache/Mudigkeit

was, Uber das man sich

keine Gedanken machen

Art der mit oraler Nahrungsaufnahme verbundenen Beschwerden

muss. Doch weiterhin

0 1 2 3 4 5 6
Anzahl Probanden*innen nahm die Halfte der Pro-
T1 =T2 =73 mT4 banden*innen Erndhrung

Abbildung 11: Art und Weise der mit oraler Emahrung verbundenen Beschwer- N€gativ. wahr. 5 Proban-
den zu definierten Zeitpunkten im Krankheitsverlauf; T1 = vor der Diagnose- den*innen stellten die Nah-
stellung (n=14), T2 = zwischen Diagnosestellung und Therapiebeginn (n=9), rungsaufnahme  Gberwie-
T3 = wahrend kurativer Therapie (n=12), T4 = wahrend palliativer Therapie

(n=14), Mehrfachnennungen mdglich gend oder vollkommen ein.
6 Probanden*innen emp-
fanden Ernahrung als Zwang. Ein Proband konnte diesem Zwang durch parenterale Ernéh-
rung ausweichen. Weitere Beschreibungen fir orale Erndhrung waren: ein verlorener Kampf,
Horror, Quélerei, ein nie zu erreichendes Ziel, Ausléser von Angst durch Schmerzen bei der
Nahrungsaufnahme, etwas nicht zu kontrollierendes oder Trigger von Schwierigkeiten bei je-
der Mahlzeit. Fir 5 Probanden*innen bedeutete orale Ernahrung keinen Genuss mehr.
Beeintrachtigungen bei der Nahrungsaufnahme berichteten 10 Probanden*innen. Sie flhrten
zu einer reduzierten oder eingestellten Nahrungsaufnahme, zur Einschrankung der taglichen
Aktivitat oder zur Sehnsucht nach dem Tod als sanftem Ausweg. Dementsprechend wurden
die Beeintrachtigungen als negativ oder neutral wahrgenommen. In dieser Phase wurde durch
die Beeintrachtigungen entweder der Zwang zu essen verstarkt oder mit Ernahrung abge-
schlossen. GegenmafBnahmen ergriffen 7 Probanden*innen. 3 Probanden*innen berichteten,
dass sie viele volumenarme Mahlzeit Uber den Tag verteilt aBen. Eine Probandin versuchte,
die Ausldser ihrer Flatulenzen zu finden und diese dann zu meiden. Weitere vereinzelt ge-
nannte GegenmaBnahmen waren: abwechslungsreichere Gestaltung der Lebensmittelaus-
wahl, Abgabe von Einkauf und Mahlzeitenzubereitung, Befeuchtung des Mundraumes durch

Sprays, Bonbons oder Essen nach Appetit. Unterstitzung erfuhren dabei 4 Probanden*innen:
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Ein Proband nannte das Pflegepersonal auf der Palliativstation und die anderen 3 das soziale
Umfeld. 3 der 6 Probanden*innen ohne Unterstliitzung gaben an, niemandem von den Be-
schwerden erzahlt und keine Hilfe gesucht zu haben. Ein weiterer Proband kritisierte, dass der
Erndhrungszustand im Krankenhaus keine Beriicksichtigung fand.

5 Probanden*innen haben wéahrend

.. 100
@ 4 dmi 5 . , ,
g 80 4 palliativer Therapie Gewicht verlo-
E 60 8 = ren. Als Folgen wurden Schwache
= . 0 -
g 40 7 und eine Einschrédnkung des Bewe-
g 20 3 gungsradius genannt, ein schlechtes
S B s H . . .
8 0 Kdrpergefihl oder Unselbststandig-
£ T1 T2 T3 T4
Gewichtsverlauf keit im h&uslichen Alltag, teilweise
m Gewicht gesteigert = Gewicht gehalten aber auch ein verbessertes Koérper-

Gewicht reduziert ~keine Angabe gefiihl. 2 Probanden*innen ergriffen

Abbildung 12: Gewichtsverlauf zu definierten Zeitpunkten im Krank- GegenmafBnahmen: Einer erwirkte
heitsverlauf; T1 = vor der Diagnosestellung, T2 = zwischen Diagno- ajne stationdre Aufnahme und der
-sris:e\llle;r;]g:eunr;dp':llltia;l\r/)‘iaertfs;r:;i:S = wahrend kurativer Therapie, andere versuchte, die orale Nah-
rungsaufnahme zu steigern. Griinde
fir ausbleibende GegenmafBnahmen waren, dass diese wahrend einer palliativen Chemothe-
rapie sinnlos seien, dass nicht dazu aufgefordert wurde oder dass das entsprechende Wissen
fehlte.
Zusammenfassend fiur alle Probanden*innen lasst sich feststellen, dass die Wahrnehmung
von oraler Ernahrung bis zur kurativen Therapie immer negativer wurde. Erst in palliativer The-
rapie nahmen einige Probanden*innen Ernahrung wieder positiver wahr. Sowohl fiir das Auf-
treten von mit oraler Erndhrung verbundenen Beschwerden als auch fir den Gewichtsverlust
stellte die kurative Therapie die kritischste Phase dar, wobei die Beschwerden haufig in palli-
ativer Therapie andauerten. Insgesamt lie3en sich bzgl. der Wahrnehmung von oraler Ernah-
rung drei unterschiedliche Verlaufstypen unterscheiden, die im Folgenden naher dargestellt

werden.

4.3.1.2 Verlaufstyp |

Abbildung 13 zeigt eine Gruppe von 4 Probanden*innen, deren Wahrnehmung von oraler Er-
nahrung sich im Verlauf ihrer onkologischen Erkrankung nicht verandert hat. Vor der Diagno-
sestellung haben diese Probanden*innen orale Erndhrung entweder positiv — ,Doch [Ernah-
rung hatte] eine groBe Bedeutung mdéchte ich sagen® (EP12) — oder neutral — ,Ja, wenn du
Hunger hast, musst du was essen“ (EP22) — wahrgenommen. Diese Probanden*innen haben
vor der Diagnosestellung weder Gewicht verloren und nur ein Proband hatte eine Beeintrach-
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tigung, sorgte sich aber nicht da-

- - ° e EP12

5 1 ; rum: ,Ich hatte ab und zu Blut im

§ 05 Stuhl. Wir haben das aber auf was

im anderes geschoben. Hamorrhoiden

Eg 0 § 3 = g Es3;  oder sowas.” (EP12).

%E ¥ L T T4 EP 26 wurde unmittelbar nach der

% 05 Diagnosestellung palliativ thera-

5 piert. EP12 und 20 hatten zwischen
-1 Diagnosestellung und Therapiebe-

Abbildung 13: Visualisierung der Verénderung der Wahmehmungvon ginn keine Beeintrachtigungen bei

oraler Erndhrung zu definierten Zeitpunkten im Krankheitsverlauf - der Nahrungsaufnahme. EP22 war

Verlaufstyp I; 1 = positive Assoziationen liberwiegen, 0 = neutrale As- | .
. ) . ) o . , inappetent und hat dies auf den
soziationen Uberwiegen, -1 = negative Assoziationen lberwiegen;

T1 = vor der Diagnosestellung, T2 = zwischen Diagnosestellung und Schock infolge der Diagnose zu-
Therapiebeginn, T3 = wahrend kurativer Therapie, T4 = wahrend pal- ruckgefihrt. Die Inappetenz wurde
liativer Therapie jedoch freudig und dankbar als
Hilfe zur Gewichtsreduktion aufgenommen. ,Ich habe wenig gegessen. So, weil mir auch gar
nicht so danach war zum Essen. [...] Das kann man eigentlich nur beschreiben, wenn man
selbst mal so etwas vor den Kopf geknallt kriegt [...]. Da ist man schon ganz schén geschockt
[...]- Nee [das hat mich] eigentlich nicht [beschéftigt]. Mich hatten schon die zehn Kilo mal
gestoért. Und das ist ja verdammt schwer, die runterzukriegen.“ (EP22). Niemand aus dieser

Probandengruppe hat wahrend dieser Zeit Gewicht verloren.

EP22 wurde im Anschluss direkt palliativ therapiert. EP12 und 20 hatten wahrend der kurativen
Therapie keine Beeintrachtigungen: ,Ich hatte immer Kohldampf“ (EP12). ,Ich habe auch alles
gegessen. Und auch keine Schwierigkeiten gehabt, was ich nicht vertragen kénnte oder so-
was. Hat alles gemundet und hat auch keine Wirkungen auBergewdhnlich da stattgefunden,
dass da irgendwas ich nicht mochte oder Ubel war oder sonstwie.“ (EP20). EP 20 hat zwar
10kg Gewicht reduziert, sich darlber aber gefreut: ,[Ich habe mich mit dem reduzierten Ge-
wicht] wesentlich besser [gefuhlt] muss ich sagen. Ja doch. Wir machen auch regelméasig un-
sere Walkingrunden und so weiter, um uns Bewegung zu erhalten und da ist das Gewichtsre-
duzierte schon angenehmer. Man fuhlt sich anders, nicht, als wenn man so viel rumschleppen
muss.” (EP20). EP12 hat kein Gewicht verloren.

Wahrend palliativer Therapie hatte EP22 weiterhin Inappetenz, die durch Krankenhausaufent-
halte getriggert wurde. Wéhrend einer palliativen Chemotherapie zudem tageweise abdomi-
nelle Schmerzen, Diarrhoe oder Obstipation. ,Nee das hat mich nicht beschéftigt. Wie gesagt,
ich war ja froh, wenn ich ein bisschen abnahm. [...] Sorgen Uber die Erndhrung habe ich mir
keine gemacht.” (EP22). Die anderen Probanden*innen dieser Gruppe hatten keine Beein-
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trachtigungen. EP 12 und 20 hatten ein stabiles, EP26 ein leicht schwankendes Kdrpergewicht
wahrend EP22 sich Uber 12kg Gewichtsabnahme freute.

EP20 sagte zusammenfassend: ,Also eine Veranderung insofern hat es doch gar nicht gege-
ben [...]. Mir schmeckt alles und ich esse mit Appetit. [...] Und ich freue mich, dass diese
Méoglichkeit da ist und nicht irgendwie etwas Ubel aufsté3t, was ich nicht mag oder nicht ver-

trage.“.

4.3.1.3 Verlaufstyp Il

1 —r Abbildung 14 zeigt eine Gruppe

P

von 3 Probanden*innen, deren

Wahrnehmung von oraler Er-

o
[&)]

nahrung in palliativer Therapie

genauso war wie vor der Diag-
EPO5
T1 T2 T3 4 nosestellung, die orale Ernah-

Erndhrung
o

rung nach der Diagnosestellung

o
o

und wahrend kurativer Therapie

Art der Wahrnehmung von oraler

jedoch negativer wahrgenom-
-1
men haben. 2 Probanden*innen
Abbildung 14: Visualisierung der Veranderung der Wahrnehmung von

haben Erndhrung vor der Diag-
oraler Ern&hrung zu definierten Zeitpunkten im Krankheitsverlauf - Ver- abe 9 9

laufstyp II; 1 = positive Assoziationen Gberwiegen, 0 = neutrale Assozia- Nosestellung sehr positiv wahr-
tionen Uberwiegen, -1 = negative Assoziationen Uberwiegen; T1 = vor genommen: ,Da ich immer
Diagnosestellung, T2 = zwischen Diagnosestellung und Therapiebeginn, gerne gegessen habe [hatte

T3 = wahrend kurativer Therapie, T4 = wahrend palliativer Therapie . .
P P P Ernahrung] eine groBe Bedeu-

tung. [...] Ich habe das immer genossen, mit den Kindern zu essen.” (EP11) —,Zum Wohlfih-
len braucht man Erndhrung. Das ist klar.” (EP18). EPO5 hat Erndhrung neutral wahrgenom-
men: ,Ja eher eine untergeordnete [Bedeutung]. Gehdrte dazu.” Keiner in dieser Gruppe hatte
vor der Diagnosestellung Beeintrachtigungen der Nahrungsaufnahme und EP0O5 hat zwar 10kg
Gewicht verloren, dies jedoch nicht wahrgenommen.

EPO5 wurde direkt kurativ behandelt. FUr die anderen verlor Erndhrung bis zum Therapiebe-
ginn an Bedeutung: ,Dadurch, dass das im Krankenhaus war die ganze Zeit Uber [...] war das
weniger wichtig und nebensachlich.“ (EP11). Beide haben Erndhrung darum eher neutral
wahrgenommen. Wahrend EP18 zwischen Diagnosestellung und Therapiebeginn keine Be-
schwerden hatte, war EP11 inappetent infolge der von der Diagnose ausgehenden psychi-
schen Belastung: ,Nein, kérperlich nicht. Eher mental, also physi/ also so vom Kopf her, dass
es da/ ja dass der Appetit dann nicht mehr da war.“. Beide haben kein Gewicht verloren.
Wahrend kurativer Therapie haben EP11 und EPO5 Erndhrung negativ wahrgenommen: ,Da
fallt alles Uber einem zusammen. Und dann ist Erndhrung glaube ich nebensachlich, auch
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wenn es sonst wichtig im Leben war immer. Es wurde in meinem Leben immer unwichtiger
und mahsam.” (EP11). ,Weil also die Erndhrung da in dem Moment habe ich fast als Feind
empfunden. Teilweise schon Angst davor gehabt.“ (EP05). EP18 nahm Erndhrung weiterhin
eher neutral wahr. Alle hatten wahrend kurativer Therapie Beeintrachtigungen im Zusammen-
hang mit der Nahrungsaufnahme. EP18 hat diese nicht als Beeintrachtigung empfunden, wah-
rend sie EP05 Sorge bereiteten. EP11 litt unter Dysgeusie: ,Da ich immer gerne Schokolade,
Eis und sowas gegessen habe, Kuchen, hat mir das in meinem Leben schon gefehlt, ja. Und
das war kein guter Gedanke, nein. Obwohl der andere liberwog, dass ich gedacht habe, wenn
du das nicht isst, dann hast du die Kalorien auch nicht und dann/ ja und das war halt auch die
Phase, wo ich dann ein bisschen Gewicht abgenommen habe.” Wahrend sich EP11 Gber den
Gewichtsverlust freute, nahmen EP05 und EP18 diesen negativer wahr: ,Ja, war man natdrlich
nicht so gut auf den Beinen, ne. Das ist klar.” (EP18).

Wahrend palliativer Therapie nahmen alle orale Erndhrung wieder so wahr wie vor der Diag-
nose. ,Ich kann wieder alles essen. Mir schmeckt wieder alles und ich muss sogar aufpassen,
dass ich nicht zu viel esse.“ (EP11). ,[lch nehme Erndhrung] ziemlich intensiv [wahr]. Es ist
das wichtigste am Tag.“ (EP05). Bei EPO5 glichen sich dabei positive und negative Assoziati-
onen aus. EP18 hatte keine Beeintrachtigungen mehr. EP11 nur noch Meteorismus und Fla-
tulenzen, konnte diese jedoch planen und EPO5 berichtete Inappetenz. EP05 und EP11 nah-
men weiterhin Gewicht ab, was von EP05 nicht und von EP11 positiv wahrgenommen wurde.
EP18 konnte sein Kérpergewicht steigern.

4.3.1.4 Verlaufstyp Il
1 Abbildung 15 zeigt eine Gruppe
von 7 Probanden*innen, deren

Wahrnehmung von oraler Ernéh-

o
w

rung sich im Krankheitsverlauf spa-
testens mit Therapiebeginn durch-

Erndhrung
o

gehend verschlechtert hat. Vor der

Art der Wahrnehmung von oraler

-0.5 Diagnosestellung nahmen 4 Er-
7~ oo NAKrung positiv wahr: ,Ja, eigent-

EP15
-1 Er65°® lich [hatte Erndhrung] schon eine

Abbildung 15: Visualisierung der Veranderung der Wahrnehmung recht groBe [Bedeutung] Viel ist ja
von oraler Erndhrung zu definierten Zeitpunkten im Krankheitsverlauf

. . . , auch mit Freundschaften verbun-
- Verlaufstyp Ill; 1 = positive Assoziationen Gberwiegen, 0 = neutrale

Assoziationen Uberwiegen, -1 = negative Assoziationen Uberwiegen; den, wo man dann zusammen es-
T1 = vor der Diagnosestellung, T2 = zwischen Diagnosestellung und Se€n geht und ein bisschen quatscht
Therapiebeginn, T3 = wahrend kurativer Therapie, T4 = wahrend pal- nd so weiter. Also schon ein gro-

liativer Therapie Ber Teil, der mit Essen auch zu-
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sammenhangt, ne.” (EP08). 2 Probanden*innen nahmen Erndhrung neutral wahr: ,Fir mich
[war Erndhrung] eigentlich ganz normal. Es ging mir ja immer gut und da habe ich gegessen,
was wir so hatten und was hergerichtet wurde.“ (EP15). 2 Probanden*innen hatten vor der
Diagnosestellung Beeintrachtigungen bei der Nahrungsaufnahme. EP19 berichtete regelma-
Bige Emesis nach Restaurantbesuchen und EP08 hatte Schmerzen bei der Nahrungsauf-
nahme. Beide nahmen diese Beschwerden nicht bedrohlich wahr: ,[Es hat] im Marz letzten
Jahres angefangen und da war es nur ab und an und dann habe ich gedacht, vielleicht nur
den Magen irgendwie verstimmt oder Stress, weil ich bin ja selbststandig. Und ja dann wurde
es halt immer haufiger bis dann zum Juli, wo dann auch die Diagnose kam.“ (EP08).

3 Probanden*innen dieser Gruppe hatten vor der Diagnosestellung ein stabiles Kérpergewicht.
Eine Probandin hat Gewicht zugenommen und 3 haben Gewicht reduziert. Dieser Gewichts-
verlust wurde von einer Probandin nicht wahrgenommen und jeweils ein Proband nahm ihn
positiv bzw. negativ wahr: ,Och schon besser [habe ich mich damit gefiihlt] (lacht). Ja, weil ich
ja auch viel zu viel hatte. Und von daher war es mir schon ganz recht, dass ich ein bisschen
Gewicht abgenommen hatte.“ (EP08). ,Ich stand eines Tages vor dem Waschbecken im Ba-
dezimmer und da hére ich Ploing. Da war mir mein Ring abgefallen. Naja, und da bin ich mal
auf die Waage gegangen, da habe ich unheimlich abgenommen. Und da habe ich das ge-
merkt. [...] Es war mir unangenehm. Ich habe, wenn man hier guckt, Gberall Falten. [...] Nicht
schén. Und auch gesund kann das auch nicht sein.“ (EP27). Der Proband, der den Gewichts-
verlust negativ wahrnahm, hat GegenmaBnahmen ergriffen und sich arztlich untersuchen las-

sen, was zur Diagnosestellung fuhrte.

3 Probanden*innen wurden unmittelbar im Anschluss an die Diagnosestellung kurativ thera-
piert. Ein Proband nahm Ern&hrung bis zum Therapiebeginn weiterhin sehr positiv wahr, hatte
keine Beeintrachtigungen der Nahrungsaufnahme und hat zwar Gewicht verloren, dies jedoch
nicht besorgniserregend empfunden. Die Aussicht auf die Chemotherapie flihrte zu einem ge-
steigerten Genuss: ,Da habe ich eher umgekehrt gedacht: Jetzt mach mal, solange du das
noch einigermafBen kannst und das andere kommt dann friiher genug.” (EP23). Eine weitere
Probandin nahm Ern&hrung weiterhin neutral wahr, war zwar inappetent und hat Gewicht ver-
loren, beides jedoch als normal wahrgenommen. Fir 2 weitere Probanden*innen dieser
Gruppe hat sich die Wahrnehmung von oraler Ernahrung zwischen Diagnosestellung und The-
rapiebeginn verschlechtert. Beide litten unter Beeintrachtigungen der Nahrungsaufnahme: ,Ich
wollte eigentlich gar nicht mehr essen. Muss ich ehrlich sagen. Ich war sehr mutlos zu der Zeit.
Es stlrzte einfach zu viel auf mich ein. [...] Es war irgendwie, manches ekelte mich an [...] Ich
habe da eigentlich nicht viel gegen getan. Ich habe gebrochen, dann hatte ich wieder Durchfall.
Also eigentlich war das schlimm.” (EP03). EPO08 litt unter dem fortschreitenden Gewichtsver-
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lust: ,Naja ich habe [den Gewichtsverlust] auf die Krankheit dann schon zurtickgefuhrt. [...]
Das wirde ich heute lieber wieder alles drauf haben und daflir gesund sein.“ (EP08).
Wahrend kurativer Therapie nahmen 6 Probanden*innen Erndhrung negativ wahr: ,Mehr als
Zwang. Es muss sein® (EP03), ,Man hat halt versucht, was zu essen einfach und mehr nicht.
Nichts Schones, nichts Leckeres [...], immer wieder versucht.” (EP08), , Teilweise mit Angst-
geflhlen. Scheif3e, ich muss wieder essen.” (EP27), ,Die Chemo die bestimmt schon das Es-
sen. [...] Man hatte ja gar keinen grof3en Einfluss mehr auf die Erndhrung.“ (EP23). Ein Pro-
band hatte gleichermalBen positive und negative Assoziationen zu oraler Ernédhrung wahrend
kurativer Therapie.

Alle Probanden*innen hatten wahrend dieser Phase Beeintrachtigungen bei der Nahrungsauf-
nahme und haben diese als solche wahrgenommen. ,[...] bis ich keinen Appetit mehr hatte.
Mir schmeckte alles wie gekochtes Heu gedampft. [...] Und ich habe es runtergeschluckt, es
schmeckte nach nichts [...], weil ich nicht vom Stangel fallen wollte.“ (EP21). Teilweise ent-
standen dadurch Sorgen bzgl. des weiteren Krankheitsverlaufes: ,Klar, man hat sich Gedan-
ken gemacht. Wenn man das alles nicht irgendwie zum Bremsen kriegt, was kommt da auf
dich zu? [...] Was sind die endgultigen Konsequenzen? Muss man [die Chemotherapie] ab-
brechen?* (EP23). Hilfe durch eine Arztin hatte nur ein Proband, um mit den Beschwerden
umgehen zu kénnen. Andere Probanden*innen haben sich hilflos und ausgeliefert geflnhlt:
»Was soll man dagegen tun? Kann man doch gar nichts gegen tun.“ (EP15) sagte beispiels-
weise eine Probandin mit Dysgeusie.

Eine Probandin hat Gewicht zugenommen und bei einer schwankte das Gewicht leicht, wah-
rend der GroBteil dieser Probandengruppe Gewicht verlor. ,Beschissen [habe ich mich damit
gefuhlt]. [...] Habe kleine Wege, nur noch ganz kleine Wege zu Fuf3 machen kénnen, weil eben
die Schwache sich breit machte.” (EP21), ,Schrunzelig und mager [bin ich] von heute auf Mor-
gen geworden.” (EP19).

In palliativer Therapie haben alle Probanden*innen dieser Gruppe Ernahrung negativ wahrge-
nommen. ,Gehort ja auch mit zur Lebensqualitét, dass man mal schén sich drauBen hinsetzt
und ein bisschen was isst und so. Aber das ist nicht mehr (seufzt). Das kann ich gar nicht
mehr.“ (EP19), ,Ich war eigentlich eine Kaffeetrinkerin, aber ist auch nicht mehr. Ist irgendwie
weg der Genuss. Friher, wenn Bekannte kamen, kochte man Kaffee. Das war in letzter Zeit
gar nicht mehr.“ (EP03), ,Absoluter Horror, wenn ich nur das Esse roch.” (EP21).

Alle Probanden*innen dieser Gruppe hatten weiterhin Beeintrachtigungen bei der Nahrungs-
aufnahme. 2 Probanden*innen haben Gewicht zugenommen, einer davon durch Odeme. 2
Probanden*innen haben weiter Gewicht reduziert, 2 hatten ein schwankendes Kérpergewicht
und ein Proband ein stabiles Gewicht. ,Also insgesamt habe ich jetzt fast 45kg verloren. [...]
Wie gesagt, das Gewicht war insofern ja ganz gut, dass das runter gegangen ist, aber nicht
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fir den Preis. Also das ist schon ziemlich heftig. Weil man auch immer schwécher wird. Was
soll man da unternehmen? Man kann nur versuchen zu essen.” (EP08).

Far die einen Probanden*innen verstarkte sich infolge der palliativen Situation und der Be-
schwerden der Druck, Nahrung aufzunehmen: ,Das hat mir sehr viel Mihe gekostet das essen
zu kdnnen. Also das war kein Spaf, lass mich es mal so sagen. Ich wusste, ich musste was
essen, aber war nicht schon. [...] Naja. Wer nicht isst, stirbt.” (EP27), wahrend andere mit
Erndhrung und dem Leben abschlieBen konnten: ,Im Grunde genommen nein, [mache ich mir
keine Sorgen]. Weil ich mir sage, es geht so peu & peu alles den Bach runter. Ich habe alles
geregelt, was zu regeln ist.“ (EP21), ,Ich habe mich damit abgefunden, dass es so ist und habe
im Moment auch eigentlich Angst vor dem Essen.” (EP08).

EP23 hat die Veranderung der Wahrnehmung von oraler Erndhrung zusammengefasst: ,Vom
Feinschmecker, zum Muss-Esser bis zum Gar-nicht-mehr-kénnen-Esser.“ (EP23). Andere
Worte fand EP21: ,Der Erndhrungsverlauf im gesamten Krankheitsbild war in den letzten paar
Monaten beschissen.*

4.3.1.5 Einflussfaktoren auf die Wahrnehmung von oraler Ernédhrung bei onkologischen

Erkrankungen
L.eber.1$- Beschwerden Ernahrungs-
situation zustand
Stressbelastung ;
; o therapieinduziert symptomatische
in Familie/Beruf P Mangelernahrung
Renteneintritt tumorinduziert . .
Kdrpergewicht vor
Auszug der Beeintrachtigung der Diagnosestellung
Kinder Nahrungsaufnahme
Wahrnehmung
von Erndhrung
Ernéhrungs- Elternhaus
information finanzielle Gesundheits-
Werbung/ Situation zustand
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Abbildung 16: Ishikawa-Diagramm zur Darstellung der Einflussfaktoren auf die Wahrnehmung von oraler Ernahrung
wéahrend onkologischer Erkrankungen

Durch den Vergleich der Probandengruppen der unterschiedlichen Verlaufstypen und ergén-
zenden Aussagen einzelner Probanden*innen konnten 6 Einflussfaktoren auf die Wahrneh-
mung von oraler Erndhrung festgestellt werden (siehe Abbildung 16). Zwei davon sind charak-
teristisch flr onkologische Erkrankungen: Beschwerden und Erndhrungszustand. Die Be-
schwerden kdnnen therapie- oder tumorinduziert sein und wenn sie die Nahrungsaufnahme
beeintrachtigten, schien dies zu einer negativeren Wahrnehmung von oraler Erndhrung fihren
zu kénnen: ,[Erndhrung habe ich] als Belastung [wahrgenommen]. [...] Ja und da hatte ich

dann die Chemo, aber die Chemo war sehr schwer. Schwer im Sinne von ich musste essen,
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wollte aber eigentlich gar nicht.“ (EP27). Wurden die Beschwerden nicht beeintrachtigend
empfunden, anderte sich die Wahrnehmung von oraler Erndhrung nicht.

Der Erndhrungszustand vor der Diagnosestellung schien einen Einfluss auf die Wahrnehmung
des Gewichtsverlustes im Rahmen der onkologischen Erkrankung und damit auf die Wahr-
nehmung von oraler Ernahrung zu haben. Probanden*innen mit Ubergewicht vor der Diagno-
sestellung, nahmen den Gewichtsverlust oft sehr positiv auf. Entwickelte sich im Verlauf eine
symptomatische Mangelernahrung, wurde die damit einhergehende kdrperliche Schwache be-
lastend wahrgenommen, was die Erndhrung weiterhin einschrankte und zu einer negativen
Haltung zu fihren scheint. ,Erst etwas beschwingter, dann nicht mehr. Jeder Mensch, der ein
paar Pfund zu viel hatte, freut sich, wenn ein paar Pfund weg sind. Ja also als ich immer
schwécher wurde [habe ich mich nicht mehr beschwingt gefuhlt].“ (EP21). Probanden*innen,
die zwar geman GLIM-Kriterien mangelernahrt waren, nahmen diese nicht immer als solche
wahr, wenn sie keine kdrperliche Schwache empfanden.

Ein weiterer Einflussfaktor war das soziale Umfeld: Die Probanden*innen beschrieben, dass
die Wahrnehmung von Ernahrung in der Kindheit durch das Elternhaus gepragt wurde: ,Ich
bin in Bayern aufgewachsen. [...] Da hat man eine andere Einstellung zur Natur [...]. Dann hat
man die Erdbeeren noch aus dem Garten geholt. [...] Ich bin Uberall um die Welt gereist, aber
eine gesunde Erndhrung beginnt immer zuhause.” (EP26), ,Spal3 am Essen hatte ich an far
sich immer schon. [...] Und zwar hatte das so einen historischen, elterlichen Grund gehabt.”
(EP23). Auch der Gesundheitszustand von Familienmitgliedern hatte einen Einfluss. Ein Pro-
band hat beispielsweise durch den Diabetes mellitus der Ehefrau Erndhrung bewusster wahr-
genommen. Eine wichtige Rolle spielte auch die Unterstiitzung im sozialen Umfeld. Sie schien
im Empfinden der Probanden*innen die fehlende Unterstiitzung durch medizinisches Fachper-
sonal kompensieren zu kénnen. Bei einem Probanden ohne dieses soziale Umfeld wurde die
negative Wahrnehmung von oraler Erndhrung dadurch verstarkt: ,Man fihlte sich doch ein
bisschen sehr hilflos und alleine gelassen in der Beziehung. Ja und vor allen Dingen war ja
bei mir auch alleine gelassen. Ist ja das Stichwort. Man war ja nun alleine.” (EP23).

Auch der soziale Status und insbesondere die finanzielle Situation schienen einen Einfluss auf
die Wahrnehmung von oraler Erndhrung zu haben: ,Der ganze Lebensstil, die schénen Mo-
mente halt, die sind auch alle zuriick gegangen in der Zeit [durch die finanzielle Einschran-
kung]. [...] [Ernahrung] war etwas Angenehmes [...], man konnte sich essensmafig austoben,
ohne auf den Euro zu gucken. Das war hauptsé&chlich wichtig.“ (EP23)

Hieran schlieB3t sich die Lebenssituation als Einflussfaktor an: Der Renteneintritt konnte zum
einen ein Grund flr eine veranderte finanzielle Situation sein, fihrte aber auch dazu, dass die
Erndhrung aufgrund verminderter kérperlicher Aktivitat eingeschrankt wurde: ,Man kann nicht
mehr so viel essen wie es friher mal war als man arbeiten musste, weil man heute ja nicht

mehr die Bewegung hat. Hat man sich da so angepasst. [...] Man hat Sattegefiihl und das
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reicht auch.” (EP18). Auch veranderte familidre Situationen wie beispielsweise der Auszug der
Kinder sorgte bei einer Probandin fir eine positivere Wahrnehmung von oraler Erndhrung: ,Es
ist immer noch ein ganz schénes Geflhl, obwohl sich im Moment unsere Familiensituation
auch geéandert hat, weil die Kinder jetzt gerade alle aus dem Haus sind. [...] Und ich muss
lernen, flr zwei zu kochen. Fir meinen Mann und mich. Und deshalb ist das nochmal gerade
was ganz Besonderes in dieser Lebensphase.” (EP11). Fir andere Probanden*innen waren
Kinder dagegen ein Grund, trotz Beschwerden weiterhin zu kochen oder familidrer und beruf-
licher Stress flihrten dazu, dass Ernahrung zur Nebensache wurde: ,Dann musste ich arbeiten.
Da wurde manchmal gar nicht grof3 gegessen.“ (EP03).

Letztlich hatten Medien einen Einfluss auf die Wahrnehmung von oraler Erndhrung und die
Lebensmittelauswahl: ,Banane ist das und das und das drin. In Himbeeren ist das und das/
das habe ich irgendwann mal gelesen. Also ich behalte viel im Kopf. Und das brauchste, das
brauchste, das brauchste.“ (EP26). Die Erndhrungsinformationen, die tGber Medien verbreitet
wurden, fihrten dazu, dass die Lebensmittelauswahl verandert wurde oder ein Druck ausgeubt
wurde, bestimmte Lebensmittelinhaltsstoffe zu sich zu nehmen.

Den gréBten Einfluss, der sich bei den meisten Probanden*innen beobachten lief3, schienen
jedoch die fur onkologische Erkrankungen spezifischen Einflussfaktoren zu haben.

4.3.2 Veranderung der Wahrnehmung von Ernadhrungsberatung im Krankheitsverlauf

Abbildung 17 zeigt, dass insge-
100
samt 8 Probanden*innen wahrend

o]
o

des Krankheitsverlaufs bis zum

D
o

Erhebungszeitpunkt in palliativer
Therapie eine Ernahrungsbera-
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Abbildung 17: Darstellung des Erhalts einer Erndhrungsberatung zu de- nahrungsberatung zu den abge-

finierten Zeitpunkten im Krankheitsverlauf; T2 = zwischen Diagnose- fragten Zeitpunkten im Krank-
stellung und Therapiebeginn, T3 = wahrend kurativer Therapie, heitsverlauf wahrgenommen

T4 = wéhrend palliativer Therapie wurde.

4.3.2.1 Wahrnehmung von Erndhrungsberatung zwischen Diagnosestellung und Thera-
piebeginn

Zwischen Diagnosestellung und Therapiebeginn hatte niemand eine Erndhrungsberatung. 3
Probanden*innen hatten keine haben wollen. Ablehnungsgrinde waren die Auffassung, dass
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Erndhrungsberatung eine autonome Therapie des autodidaktischen Patienten ist, flr die die-
ser keine Hilfe braucht, sowie das Geflihl, nicht aufnahmefahig zu sein oder die Uberzeugung,
dass eine Ernahrungsberatung nur verwirrt und Uberfordert, da spekulativ Uber potenziell ein-
tretende Beschwerden gesprochen wirde: ,Also weif3 ich nicht, ob das schwer was gebracht
hatte. Denn fakt war Chemo. Was kommt, das kann/ weil3 man ja gar nicht. Wie vertrage ich
es, ne? Was trifft flir mich Uberhaupt zu? Kommt das alles, was da beschrieben wird? Kriegst
du das alles? Hat sich das gelohnt, dass man da vorher gesprochen hat, weil es ist ja gar nicht
eingetreten. Deshalb meine ich, man kann die Leute auch verwirren damit.“ (EP23). 3 Proban-
den*innen hatten eine Ernahrungsberatung als sinnvoll empfunden: ,Man muss sich mit so viel
beschéftigen, sicherlich ist es aber eine gute Unterstlitzung, schon. Ja.” (EP11). 3 weitere
Probanden*innen konnten nicht einschéatzen, ob eine Erndhrungsberatung fir sie sinnvoll ge-
wesen ware: ,Ja, weil3 ich nicht, ob es an der Ernahrung, ob da sich viel beeinflussen lasst in
Hinsicht der Krankheit. Da bin ich mir nicht sicher.“ (EP20).

4.3.2.2 Wahrnehmung von Ernadhrungsberatung wéahrend kurativer Therapie

Wahrend kurativer Therapie hatten 7 Probanden*innen eine Erndhrungsberatung. 4 empfan-
den diese als hilfreich, um die Lebensmittelauswahl den Beschwerden oder der veranderten
postoperativen Anatomie des Gastrointestinaltraktes anpassen zu kénnen. Eine Probandin
freute sich (iber DenkanstéBe und ein Proband lobte das gute Uberleitungsmanagement aus
dem Krankenhaus in die Reha-Klinik. ,Dann habe ich mich nach diesen Beratungen und nach
dem Merkblatt habe ich mich die Zeit gehalten muss ich sagen. Das war ja aufgeschllsselt in
7 Tage diese Nahrung und dann 14 Tage die und dann 4 Wochen das und danach war ja
eigentlich wieder Normalitat [...] Ja doch, das wirde ich sagen [, dass mir das geholfen hat].”
(EP12). 3 Probanden*innen nahmen die Erndhrungsberatung nicht als hilfreich wahr. Ein Pro-
band kritisierte, dass das Ziel der Beratung Produktvermarktung gewesen sei, jedoch keine
Empfehlungen zur Lebensmittelauswahl weitergegeben wurden, die er selbst hatte umsetzen
kénnen. Weitere Kritikpunkte waren, dass die Ernahrungsberatung nur einmal stattgefunden
habe, zu kurz war oder keine neuen Erkenntnisse hervorbrachte. Diese Probanden*innen hat-
ten sich eine kontinuierliche Beratung wahrend des Krankheitsverlaufes bei jeder Anderung
der Nahrungsaufnahme gewiinscht. Zudem ein besseres Uberleitungsmanagement zwischen
Krankenhaus und ambulantem Setting oder dass eine Erndhrungsberatung generell angebo-
ten wird und es in der Eigenverantwortung der Patienten*innen liegt, diese anzunehmen. ,Nee
[das hat mir] nicht wirklich [geholfen]. Ich weil3 nicht, wie eine Ernahrungsberatung normaler-
weise ablauft. Ich habe noch nie eine gehabt vorher sonst. Aber das zielte halt immer irgendwie
darauf hinaus, dass man im Grunde diese Produkte vielleicht nehmen sollte. Aber sonst nicht
wirklich viel.“ (EP08).
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Von den Probanden*innen, die keine Erndhrungsberatung wahrend kurativer Therapie hatten,
hatten 2 gerne eine erhalten, um ihre Erndhrung den Beschwerden anzupassen. ,Ja, wenn
sich gravierend was andert in der Ernahrung, dann ist es wichtig, dass man Hilfe kriegt da
irgendwo. [...] Nur man kann sie sich ja holen. Nur in den seltensten Féllen tut man das, glaube
ich. Leider.“ (EP05). 3 Probanden*innen hétten keine Ernd&hrungsberatung haben wollen.
Neue Ablehnungsgriinde wahrend dieser Zeit waren, dass kein Bedarf bestand oder dass eine
Erndhrungsberatung nicht akzeptiert worden ware: ,Nicht jeder glaube ich, wird es akzeptie-
ren.” (EP03), ,Och, nicht unbedingt denke ich, dass [eine Ernahrungsberatung hilfreich ware].
[...] Weil ich denke, ich kriege das alleine in den Griff!* (EP15).

4.3.2.3 Wahrnehmung von Ernadhrungsberatung wahrend palliativer Therapie

Wahrend palliativer Therapie hatte eine Probandin eine Ernahrungsberatung und hat diese als
nicht hilfreich empfunden, da sie durch die zeitliche Nahe zur OP nicht aufnahmefahig war.
Zudem war sie davon Uberzeugt, dass sie sich bereits gesund ernahrt und eine Erndhrungs-
beratung darum nicht hilfreich sein kann. ,Was hatte es mir bringen sollen? Ich hatte glaube
ich nichts anderes umgestellt oder gegessen, weil ich ja schon Obst genug gegessen habe
und Gemise. Also wenn ich vielleicht so eine Maschine gewesen ware (deutet einen gro3en
Bauchumfang an), dann héatte ich das vielleicht verstehen kénnen, aber nee, hatte mir nichts
gebracht.” (EP22).

Von den 13 Probanden*innen, die keine Erndhrungsberatung wahrend palliativer Therapie
hatten, hatten 7 eine solche nicht als sinnvoll empfunden. Griinde waren, dass eine Ernah-
rungsberatung nur sinnvoll ist, wenn Gewicht reduziert werden muss oder gesunde Ernahrung
gelernt werden soll. In Bezug auf onkologische Erkrankungen wurde keine Hilfe ausgehend
von einer Erndhrungsberatung erwartet. Ein Proband sagte, dass die Tipps, die eine Erndh-
rungsberatung geben kdnnte, spekulativer Natur seien, nicht nachvollziehbar und jeder wis-
senschaftlichen Grundlage entbehren. Ein weiterer Proband erwartete durch eine Beratung
eine zusatzliche Belastung, da Ern&hrung ohnehin ein belastendes Thema darstellt und er
unter der eingestellten Nahrungsaufnahme litt. ,Nee. Ich wisste nicht, was mir das, was sie
mir da erzéhlen kénnten, was ich noch machen kann. [...] Das kénnen nur aus der Luft gegrif-
fene Tipps werden, die man halt nicht nachvollziehen kann. [...] Das wére eher fir mich jetzt
sogar eine Belastung, wenn ich mich damit befassen musste. Jetzt auch noch zusatzlich dazu,
dass man schon nichts isst, sich auch noch erndhrungstechnisch nochmal unterhalten.”
(EP23). Angst vor falschen Hoffnungen stellte einen weiteren Ablehnungsgrund dar.

5 Probanden*innen hatten das Angebot einer Ernahrungsberatung genutzt, da sie sich Hilfe
fir eine weitere Ernahrungsumstellung erhofften, die letzte Beratung zu lange zurilckliegt und
sie ihr erndhrungsbezogenes Wissen erweitern wollen. ,Ja also ich kénnte dann nochmal ei-

nen Stupser gebrauchen, weil es alles schon so lange her ist. Und es kénnte mir helfen, noch-
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mal ein bisschen was umzustellen.“ (EP11). Ein Proband konnte nicht einschatzen, ob er eine
Ernahrungsberatung als sinnvoll wahrnehmen wiirde und hatte Angst, dass dadurch sein Le-

ben verlangert und ein Zwang zur Nahrungsaufnahme ausgeibt werden soll.

4.3.2.4 Wahrnehmung des Umganges der Arzte mit Erndhrung

Alle Probanden*innen sagten, dass Arzte Erndhrung nicht thematisieren. Teilweise wurden als
Ursachen Zeitnot und das hohe Arbeitspensum angeftihrt. Ein Proband sprach von einem Wis-
sensdefizit der Arzte bzgl. Ernahrung: ,Bei denen ist auch sehr viel Nachholbedarf. Das in die
richtigen Kdépfe reinzubekommen oder Gberhaupt in die Képfe reinzubekommen, dass das als
Thema mit aufgefiihrt wird. Da kénnen Sie mit Sicherheit noch etwas bewirken.“ (EP23). Ein
Proband schrénkte seine Aussage ein und sagte, dass Erndhrung auf der Palliativstation sei-
tens der Arzte beriicksichtigt wird. 4 Probanden*innen sagten, dass sie keinen Bedarf hatten,
mit Arzten (iber Erndhrung zu sprechen. Fiir 2 war der Grund, dass Erndhrungsfachkrafte
diesbeziglich Ansprechpartner sein sollten: ,Ja also da hatten die ja keinen gro3en Einfluss
drauf. Ein Arzt. Daflr ist die Ernahrungsberatung ja da.“ (EP12). Eine Probandin hatte keine
Fragen zur Erndhrung und eine lehnte Gesprach bzgl. Erndhrung im Allgemeinen ab. Fir eine
Probandin reichte die Mdglichkeit, nachfragen zu kdnnen aus, wobei sie die Problematik sah,
dass man Gesprache Uber Erndhrung dann vom Interesse der Patienten*innen abhéngig
macht. Eine Probandin zog das soziale Umfeld als Ansprechpartner medizinischem Fachper-
sonal vor. 5 Probanden*innen sprachen dagegen einen Bedarf, mit Arzten tiber Erndhrung zu
reden an. ,Ja, es wére in dem Fall sinnvoll [mit Arzten (iber Ernahrung zu reden], wenn ich halt

dann besser was essen konnte, wenn ich was mit Appetit essen konnte.“ (EP19).

4.3.2.5 Wahrnehmung des Umganges des Pflegepersonals mit Erndhrung

3 Probanden*innen nahmen den Umgang mit Ern&dhrung des Pflegepersonals ausschlieBlich
positiv wahr und bezeichneten dieses als sehr aufgeschlossen und bemiht, Essenswiinsche
zu erfillen. 11 Probanden*innen lbten Kritik, die auf die Personalpolitik der Krankenhauser
und die Ausbildung des Pflegepersonals zuriickzufuhren ist: ,Ja gut, es gibt einige, die waren
Spezialisten muss ich sagen. Die haben ihre Ausbildung also speziell gemacht in Ernahrungs-
rehabilitation und so weiter. Das waren ausgebildete. Aber das allgemeine/ schatze mal ir-
gendwo ,wir setzen uns mal zwei Stunden zusammen. Heute steht das Thema Ernahrung auf
dem Zettel. Damit Sie also in ihrem Buchlein abhaken kénnen ,ich habe teilgenommen®, ma-
chen wir heute Erndhrung.“ Das ist noch sehr oberflachlich. Dass man auf Einzelfalle speziell
eingeht, davon mal ganz abgesehen. Das wird ja Uberhaupt nicht gemacht.” (EP23). ,Puh, das
Pflegepersonal? Das sind Leute, die geben sich Mihe. Aber die rennen sich den ganzen Tag
die Beine aus dem Arsch und die haben flr solche Sperenzchen tberhaupt keine Zeit. Die
haben viel zu tun. Tag und Nacht. Ich sehe die herumrennen und wirde fast nach Hause
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gehen, weil ich Mitleid kriege, dass ich denen auch nochmal Arbeit besorge. [...] Naja entwe-
der mehr Personal oder weniger Patienten.” Das Pflegepersonal auf der Palliativstation wurde
bezuglich des Umganges mit Erndhrung von 2 Probanden*innen sehr positiv hervorgehoben.

4.3.2.6 Zusammenfassung der Veranderung der Wahrnehmung von Ernahrungsbera-
tung im Krankheitsverlauf sowie deren Auswirkungen auf den Gesundheitszustand

= 100 Zusammenfassend lasst sich
()]
o 80 feststellen, dass 8 Proban-
o
£ 60 den*innen einer Erndhrungsbe-
|
£ 40 ratung grundséatzlich offen ge-
g 20 geniberstanden und 6 diese
e
o rinzipiell negativ sahen. Die
2 T2 T3 T4 prinzip g
Einschatzung der Sinnhaftigkeit einer EB Probanden*innen, die eine Er-
® EB ist sinnvoll keine Einschatzung nahrungsberatung hatten, stan-
m EB ist nicht sinnvall - keine Angabe den dieser positiver gegeniber,

Abbildung 18: Subjektiv empfundene Sinnhaftigkeit einer Erndhrungsbe- ~ wobei nur zwei von ihnen die
ratung zu definierten Zeitpunkten im Krankheitsverlauf; T2 = zwischen Qualitat der erhaltenen Ernah-
Diagnosestellung und Therapiebeginn, T3 = wahrend kurativer Therapie,

T4 = wéhrend palliativer Therapie; EB = Erndhrungsberatung rungsberatung abschliefend
als gut beurteilten (p=0,026,
exakter Test nach Fisher). Keine Unterschiede in der Haltung gegentber Erndhrungsberatung
zeigte sich in Abhangigkeit vom Erndhrungszustand nach den GLIM-Kriterien (p=0,123, exak-
ter Test nach Fisher), der Lebensqualitat (p=1,000, exakter Test nach Fisher) oder der von
Erndhrung ausgehenden Belastung (p=0,592, exakter Test nach Fisher). Prinzipiell wurde eine
Erndhrungsberatung vor allem begleitend zur kurativen Therapie als sinnvoll empfunden (Ab-
bildung 18). Tabelle 6 zeigt einen Uberblick (iber die Ablehnungsgriinde gegentiber und Wiin-
sche an Erndhrungsberatung.
Alle Probanden*innen des Interviews gaben in Fragebogen B an, dass sie glauben, dass ein
guter Erndhrungszustand prinzipiell zu einem besseren Verlauf onkologischer Erkrankungen
beitrdgt. Ruckblickend glaubten 14% (n=2) der Probanden*innen, dass ihr Gesundheitszu-
stand mit einer anderen erndhrungstherapeutischen Behandlung besser ware. Als Begrin-
dung sagte ein Proband: ,Ich gehe davon aus, dass wenn ich mehr esse und das esse, was
ich gernhabe, das ist dann gleichzeitig auch, dass ich mehr esse [...] [und,] dass ich wieder
ein paar Kilogramm kriege und wo die paar Kilogramm kommen, da geht es mir auch besser
denke ich. Denke ich nicht nur, das ist so sicher wie das Amen in der Kirche.* (EP27). 72%
(n=10) glaubten nicht, dass eine andere erndhrungstherapeutische Behandlung zu einem an-
deren Gesundheitszustand gefiihrt hatte. 3 Probanden*innen begriindeten dies mit dem pro-
gedienten Charakter der Erkrankung: ,Ich glaube nicht. Schatze mal, das ist einfach dieser
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Krankheitsverlauf und dass da, weil das alles sehr spéat erkannt worden ist und von daher eh
nicht mehr so ganz viel zu machen ist.“ (EP08). 3 weitere Probanden*innen sagten, dass sie
eine Erndhrungstherapie nicht angenommen hatten: ,Ich kriege das schon selbst in den Griff*
(EP15). Ein Proband war der Auffassung, dass man sich nicht noch gesinder erndhren kann
und dass in einer Erndhrungsberatung ausschlieBlich gesunde Erndhrung thematisiert wird.
Nur ein Proband gab als Begriindung an, dass er keine bessere Erndhrungstherapie hatte
haben kdnnen. 14% (n=2) konnten die Auswirkungen einer anderen erndhrungstherapeuti-
schen Behandlung nicht einschatzen. Diese Einschatzung der Auswirkungen einer Ernah-
rungsberatung auf den Gesundheitszustand wurde nicht vom Erndhrungszustand geman den

GLIM-Kriterien zum Erhebungszeitpunkt beeinflusst (p=0,850, exakter Test nach Fisher).

Tabelle 6: Ablehnungsgriinde gegeniiber und Wiinsche an Ernahrungsberatung
Ernah-

Ablehnungsgriinde gegeniiber
rungsberatung

Erndhrungsberatung ist nur hilfreich zur Ge-
wichtsreduktion oder zum Erlernen einer ge- -
sunden Ernahrung, jedoch nicht bei onkolo- -
gischen Erkrankungen und darum nicht hilf-
reich, wenn man sich bereits gesund ernéhrt. -

Wiinsche an Erndhrungsberatung

haufigere/kontinuierliche Beratungen:

fihrt zu starkerer Verinnerlichung

generelles Erstgesprach mit Ernah-

rungsberater*in

beispielsweise Ansprechen der Még-

lichkeit einer Ernahrungsberatung zu

jedem Ambulanztermin durch den

Arzt

- Kontakt zu Erndhrungsberater*in bei
jedem stationdren Aufenthalt und bei
jeder Anderung der Nahrungsauf-
nahme

Ernahrung liegt in der Autonomie und Kom-
petenz der Patienten*innen.

konkrete Hinweise zur Lebensmittelauswahl
unter Berlicksichtigung der Beschwerden

Erndhrungsberatungen beinhalten  nicht
nachvollziehbare, spekulative Tipps, die je-
der wissenschaftlichen Grundlage entbeh-
ren.

Ern&hrung im Krankenhaus sollte in Folge ei-
ner Erndhrungsberatung auf die Bedurfnisse
des/der Patienten*in abgestimmt werden.

Ernahrungsberatung verstarkt die Belastung
ausgehend von oraler Ernahrung und weckt
falsche Hoffnungen.

gutes Uberleitungsmanagement von statio-
naren in ambulanten Bereich

Beriicksichtigung ,normaler® Lebensmittel
statt ausschlieBlicher Empfehlung von ora-
len Nahrungssupplementen.

Ernahrungsberatungen sollten durch Ernah-
rungsfachkréafte erfolgen.

Erndhrungsberatungen sollten zu Zeitpunk-
ten stattfinden, zu denen Patienten*innen
aufnahmefahig sind.

Gefahr der Verwirrung und Uberforderung
der Patienten*innen durch spekulative Tipps
bei potenziell eintretenden Beschwerden
sollte ausgewichen werden.

43




5. Diskussion

Die Ergebnisse des qualitativen Teiles der Studie zeigen, dass sich die Wahrnehmung von
oraler Erndhrung bei 71% (n=10) der Probanden*innen veranderte: Vor allem wahrend kurati-
ver, aber teilweise auch wahrend palliativer Therapie wurde orale Erndhrung negativer wahr-
genommen als vor der Diagnosestellung. Einer Ernahrungsberatung standen 57% (n=8) der
Probanden*innen generell positiv gegeniber. Vor allem wéahrend kurativer Therapie wurde

eine Erndhrungsberatung als sinnvoll empfunden.

5.1 Diskussion der Veranderung der Wahrnehmung von oraler Ernahrung

Es fallt ein Unterschied zwischen den Ergebnissen des quantitativen und des qualitativen Stu-
dienteiles auf: In Fragebogen B duBerten 17% (n=4) der Probanden*innen, dass sich die Be-
deutung der oralen Ernahrung flir sie positiver darstellt als vor der Diagnose. Dies wurde in
den Interviews von keinem/r Probanden*in festgestellt. Ursache kénnte sein, dass die Proban-
den*innen des Interviews alle Krankheitsphasen durchdacht haben, bevor sie ein Fazit zogen,
wahrend die Probanden*innen in Fragebogen B ggf. unvorbereitet, da es die zweite Frage war,
nur eine Sichtweise wiedergaben. Alle Griinde fir die positive Veranderung der Bedeutung
von Erndhrung wurden auch in den Interviews genannt, doch nach genauem Nachdenken
durch die Uberwiegend negativen Assoziationen revidiert.

Es konnte keine Studie gefunden werden, die den Verlauf der Wahrnehmung von oraler Er-
nahrung bei onkologischen Patienten*innen bis zur ausschlieBlich palliativen Therapie so de-
tailliert beschreibt wie die vorliegende Studie. Zur Phase zwischen Diagnosestellung und The-
rapiebeginn liegt eine Studie von Sandmeel et al. (59) vor, die fur Patienten*innen mit Tumoren
im Kopf-Hals-Bereich zeigte, dass wahrend dieser Zeit versucht wurde, normale Erndhrungs-
gewohnheiten aufrecht zu erhalten. Dies wurde von den Probanden*innen der vorliegenden
Untersuchung nicht explizit angesprochen, doch bei 5 Probanden*innen gab es keine Veran-
derung in der Wahrnehmung der Erndhrung. Die Probanden*innen bei Sandmeel et al. (59)
versuchten dies auch weiterhin wahrend kurativer Therapie und nur ein Proband auBerte, Er-
nahrung als Zwang wahrzunehmen, was in der vorliegenden Studie hdufiger zum Ausdruck
gebracht wurde. Auch in einigen weiteren Studien wurde Erndhrung aufgrund der damit ver-
bundenen Nebenwirkungen durch die Probanden*innen als Zwang, Energie und Nahrstoffe
aufzunehmen, wahrgenommen, die Freude am Essen schwand und Genuss und Lebensqua-
litat kehrten sich um in reduzierte Freude, Unannehmlichkeiten, Enttduschung, Assoziation
von Mahlzeiten mit Stress oder einen Kampf ums Uberleben (61-65). Teilweise konnte trotz-
dem noch der Geschmack des Essens geschatzt (65) oder Lebensmittel als positive Verstar-
ker zum Durchstehen der Therapie genutzt werden (62). Auch in der vorliegenden Studie nah-
men 71% (n=10) der Probanden*innen des qualitativen Teils orale Erndhrung wahrend kurati-
ver Therapie negativer wahr als zuvor. Ottosson et al. (63) erganzen, dass es andererseits
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eine Quelle der Freude und Hoffnung war, Lebensmittelgruppen wieder in die Erndhrung auf-
nehmen zu kénnen. Probanden*innen in der Studie von Alberda et al. (61) nahmen Ernéhrung
zudem als Therapie wahr. Die Probanden*innen dieser Studie Uberlebten die Erkrankung und
ihre Wahrnehmung von oraler Erndhrung hat sich nachhaltig veréandert: Essen war fr die Pro-
banden*innen nicht mehr das gleiche, sondern jede Ahnlichkeit zum Zustand vor der Erkran-
kung wurde als positives Zeichen gefeiert und bewusster wahrgenommen. Im Gegensatz dazu
zeigen andere Studien mit Uberlebenden, dass sich die Wahrnehmung von oraler Ernahrung
noch bis zu 2 Jahre nach Beendigung der kurativen Therapie negativ verandert (67-70, 73).
Zur Wahrnehmung von oraler Erndhrung wéahrend palliativer Therapie wurde nur eine Studie
von de Vries et al. (66) bei Probanden*innen unter palliativer Chemotherapie gefunden. Hier
fiel eine reduzierte Freude am Essen durch einen veranderten Geschmacks- und Geruchssinn
auf. Diese tendenziell negative Wahrnehmung zeigte sich auch bei der Hélfte der Proban-
den*innen der vorliegenden Untersuchung. Teilweise lagen dem jedoch andere Symptome
zugrunde. Davon ausgehend, dass in einigen Studien das Auftreten der Symptome zur nega-
tiven Wahrnehmung von Erndhrung fihrte (61-68, 70, 73), kann geschlussfolgert werden, dass
ohne diese Symptome oder mit einer guten Einstellung ihnen gegentber, Erndhrung wieder
positiv wahrgenommen wirde, was die positivere Wahrnehmung in Verlaufstyp Il der vorlie-
genden Studie zeigt.

Insgesamt werden die Ergebnisse dieser Studie durch nationale und internationale Literatur
erganzt und gestltzt. Es zeigt sich jedoch, dass weiterer Forschungsbedarf besteht. Ein Gro3-
teil der Studien untersuchte Probanden*innen mit Tumoren im Kopf-Hals-Bereich. Weitere on-
kologische Diagnosen und eine prospektive Studienausrichtung kénnten von Interesse sein.

5.2 Diskussion der Haltung der Probanden*innen gegeniiber Erndhrungsberatung

Im qualitativen Teil der vorliegenden Studie zeigte sich, dass 43% (n=6) der Probanden*innen
Erndhrungsberatung prinzipiell negativ gegeniberstanden. Und auch im quantitativen Teil hat-
ten 73% (n=8) der Probanden*innen, die keine Erndhrungsberatung im Krankheitsverlauf er-
hielten, eine solche abgelehnt. Dabei gab es unterschiedliche Ablehnungsgriinde:

Einige Probanden*innen &uBerten, keinen Bedarf zu haben, eine Erndhrungsberatung nicht
zu akzeptieren oder fir die Erndhrungsumstellung keine professionelle Hilfe zu bendétigen, ob-
wohl 74% (n=17) der Probanden*innen zum Erhebungszeitpunkt mangelerndhrt waren und
70% (n=16) ernahrungstherapeutisch relevante Beschwerden aufwiesen. Auch Maschke et al.
(18) zeigten in ihrer Studie, dass nur 57% der Patienten*innen Fragen bezlglich Erndhrung
und/oder Problemen bei der Nahrungsaufnahme hatten. Eine weitere deutsche Studie zeigte
einen Bedarf bei 39% der Probanden*innen (85). Koshimoto et al. (86) zeigten, dass lediglich
28% der befragten Patienten*innen unter ambulanter Chemotherapie einen Bedarf fir Ernah-
rungsberatung auBerten. Sie konnten des Weiteren aufweisen, dass dieser Bedarf mit dem
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von der Erndhrung ausgehenden Disstress und der Lebensqualitét assoziiert ist. Diese Asso-
ziationen konnten in der vorliegenden Untersuchung nicht festgestellt werden, was an der ge-
ringeren Fallzahl, anderen Messmethoden und der palliativen Therapie der Probanden*innen
liegen kénnte. Gegenliber Amano et al. (72) auBerten insgesamt 76% der befragten, palliativ
behandelten onkologischen Patienten*innen einen Bedarf fir Ernahrungssupport. In einer wei-
teren Studie konnte er zeigen, dass Probanden*innen mit Kachexie und refraktarer Kachexie
einen signifikant hdéheren Bedarf zeigten als solche mit einem guten Erndhrungszustand
(53,6% vs. 32,7%) (71). Die in dieser Arbeit beschriebene Studie fand keine Unterschiede in
der Haltung gegenlber Erndhrungsberatung in Abh&angigkeit vom Ernadhrungszustand geman
den GLIM-Kriterien zum Erhebungszeitpunkt, was auf die héhere Pravalenz der Mangelernah-
rung im Kollektiv zurlickzufihren sein kénnte. Jedoch zeigte sich, dass der verschlechterte
Erndhrungszustand hdufig nicht als bedrohlich empfunden wurde. Daher wére es mdglich,
dass eine realistischere Einschatzung der Folgen einer Mangelerndhrung durch eine bessere
Aufklarung der Probanden*innen zu einem anderen Bild hatte fihren kénnen. Insgesamt zeigt
sich, dass nationale und internationale Studie einen &hnlichen Bedarf an Erndhrungsberatung
aus Sicht onkologischer Patienten*innen zeigen und dass im Umkehrschluss ahnlich viele Pro-
banden*innen der Meinung sein kénnten, keinen Bedarf fir eine professionelle Erndhrungs-
beratung haben wie in der vorliegenden Studie.

Als weiterer Ablehnungsgrund wurde fehlende Aufnahmeféhigkeit unmittelbar nach er Diag-
nose oder im Rahmen von Operationen genannt. Hierzu zeigte eine qualitative Studie unter
Mannern mit Prostata-Karzinomen, ihren Partnern*innen und Fachkréaften des Gesundheits-
systems unterschiedliche Auffassungen (60): Wéahrend die meisten Patienten den Wunsch
nach mdéglichst friiher erndhrungstherapeutischer Betreuung auBerten und eine ggf. fehlende
Aufmerksamkeit durch Anwesenheit von Menschen aus dem sozialen Umfeld kompensieren
wirden, war die Sichtweise der Fachkréafte zwiegespalten. Einige unterstiitzten die Sicht der
Patienten, teilweise mit der Begriindung, dass friihzeitige Ernahrungsempfehlungen den Pati-
enten Kontrolle tber einen Teil ihres Lebens zurlickgeben kdnnten, wahrend andere die Pati-
enten nach der Diagnose aufgrund der psychisch und emotional schwierigen Situation nicht
Uberfordern wollten. Erndhrungsempfehlungen wurden nicht routinemaBig Ubermittelt. Kowk
et al. (62) zeigten ebenfalls eine zwiegespaltene Meinung unter den Patienten*innen und stell-
ten insgesamt fest, dass spezifische Erndhrungsinformationen fehlen. Dagegen vermissten
die Probanden*innen in einer Studie von Sandmeel et al. (59) die Involvierung einer Diatassis-
tentin schon vor Beginn der Bestrahlung. Alberda et al. (61) zeigte fur Patienten*innen mit
Tumoren im Kopf-Hals-Bereich und Osophagus einen Bedarf an Ernahrungsberatung sogar
bereits vor der Diagnosestellung.

Weitere Ablehnungsgrinde gegeniber Erndhrungsberatung waren, dass die Empfehlungen
zu spekulativ seien, einer wissenschaftlichen Grundlage entbehren und dass Ern&hrungsbe-
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ratung bei onkologischen Erkrankungen nicht hilft oder belastend sei. Auch in der Studie von
Sutton et al. (60) betonten die Patienten die Wichtigkeit von den Empfehlungen zugrunde lie-
gender wissenschaftlicher Evidenz und deuteten an, dass dies die Compliance steigern wirde.
Die Fachkrafte beklagten einen Mangel an guter Evidenz. In einer internationalen qualitativen
Studie mit Fachkraften des Gesundheitssystems, die Patienten*innen mit Tumoren im Kopf-
Hals-Bereich sowie Osophagus therapieren, wurde der Mangel an Evidenz vor allem in Hin-
blick auf enterale Ernadhrung deutlich (87). Eine aktuelle Review fasst zusammen, dass die
Datenlage weiterhin insuffizient und inkonsistent ist und empfiehlt die Durchfiihrung von rand-
omisierten kontrollierten Studien (88). Weiterhin betont sie jedoch auch, dass eine rechtzeitige
Ernahrungstherapie zum Erhalt oder Zurlckerlangen eines normalen Ernahrungsstatus bei-
tragen kann, der wiederum mit einer Verbesserung der Therapievertraglichkeit und des Klini-
schen Outcomes assoziiert ist. Von einem Grof3teil der Probanden*innen wurde Erndhrungs-
beratung bzw. Empfehlungen bzgl. Ernahrung dennoch sowohl in der vorliegenden als auch
anderen Studien als hilfreich und unterstitzend empfunden (60, 61) und dies teilweise auch
weiterhin nach Beendigung der Therapie (70, 73).

Der Glaube, dass eine Erndhrungsberatung nur zur Gewichtsreduktion oder zur Aufklarung
Uber eine gesunde Erndhrung sinnvoll sei, stellte einen weiteren und weit verbreiteten Ableh-
nungsgrund dar. Trotz der inkonsistenten Studienlage empfehlen die Leitlinien eine therapie-
begleitende Ern&hrungstherapie, was ihre Sinnhaftigkeit hinreichend belegt (1, 2).
Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass vielen onkologischen Patienten*innen die Re-
levanz einer Ernahrungsberatung als erste Stufe der Erndhrungstherapie bei onkologischen
Erkrankungen nicht bewusst ist. Zudem zeigen verschiedene qualitative oder quantitative Stu-
dien einen Bedarf an Erndhrungsberatung zu allen in der vorliegenden Untersuchung abge-
fragten Zeitpunkten (59, 62, 71, 72). Dies kdnnte indizieren, dass eine bessere Aufklarungsar-
beit fir eine héhere Akzeptanz von Erndhrungsberatung einerseits und zur aktiven Einforde-
rung einer Erndhrungsberatung flihren kénnte, da diese den Ergebnissen der vorliegenden
und internationaler Studien folgend, nicht routinemaBig stattfindet (18, 89, 90).

5.3 Diskussion der Haufigkeit und Art der Ernahrungsberatung gegeniiber den Empfeh-
lungen der Leitlinien

Die quantitative Abfrage in Fragebogen B zeigte, dass nur mit 52% (n=12) der Probanden*in-
nen im gesamten Krankheitsverlauf Uber Erndhrung gesprochen wurde. Die S3-Leitlinie Klini-
sche Erndhrung in der Onkologie empfiehlt dagegen, dass ,mdglichst immer* qualifizierte Er-
nahrungsberatungen zur Steigerung der oralen Nahrungsaufnahme angeboten werden sollten
(1). Die ESPEN (European Society for Clinical Nutrition and Metabolism) guidelines on nutri-
tion in cancer patients konkretisieren weiterhin, dass onkologische Patienten*innen, die essen

kénnen, aber mangelerndhrt sind oder ein Risiko hierfir haben, eine Erndhrungsintervention
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erhalten sollten (2). Dabei stellt Erndhrungsberatung durch Fachkréafte des Gesundheitssys-
tems die Basis dar. Sie soll helfen, mit Symptomen umzugehen und die Energieaufnahme
steigern. 74% (n=17) der Probanden*innen waren zum Erhebungszeitpunkt moderat oder
schwer mangelernahrt. Da eine Chemotherapie mit der Entstehung einer Mangelernahrung
assoziiert ist (89) und 89% (n=25) der Probanden*innen eine solche erhielten, kann man davon
ausgehen, dass die Mangelernahrung schon zu friheren Krankheitsstadien bestand. Zudem
war die Nahrungsaufnahme bei 70% (n=16) der Probanden*innen zu irgendeinem Zeitpunkt
des Krankheitsverlaufes beeintrachtigt. Dementsprechend lasst sich schlussfolgern, dass
nicht alle Probanden*innen eine Erndhrungsberatung erhielten, fir die eine solche den Leitli-
nien entsprechend indiziert gewesen ware. Maschke et al. (18) zeigten ebenfalls, dass nur
53,7% der Probanden*innen Erndhrungsinformationen erhielten, wobei 60,7% ihre Ernah-
rungsberatung erst nach Beendigung der antitumoralen Therapien erhielten. Auch Hébuterne
et al. (89) stellten fest, dass nur 41,4% der onkologischen Patienten*innen eine Erndhrungs-
beratung erhielten. In einer niederlandischen Studie mit Uberlebenden von kolorektalen Kar-
zinomen gaben nur 17% der 1458 Probanden*innen an, Empfehlungen bezlglich der Ernah-
rung erhalten zu haben (90). Insgesamt zeichnet sich ab, dass der Bedarf an Erndhrungsbe-
ratung flr onkologische Patienten*innen derzeit nicht gedeckt werden kann.

83% (n=10) der Probanden*innen der vorliegenden Studie hatten ihre Erndhrungsberatung im
Rahmen von OP’s, Chemotherapie oder Bestrahlung. 42% (n=5) waren mit diesem Zeitpunkt
zufrieden waren. 33% (n=4) hatten sich eine kontinuierliche Erndhrungsberatung gewtinscht.
Dies wird durch den dritten Expertenbericht des World Cancer Research Fund (WCRF) und
die ESPEN guidelines on nutrition in cancer patients empfohlen (2, 91). Letztere beschreibt
Erndhrungsberatung als einen wiederholten, professionellen Kommunikationsprozess, der da-
rauf abzielt, den Patienten ein griindliches Verstandnis fir Erndhrungsthemen zu vermitteln,
das zu einer nachhaltigen Veréanderung der Essgewohnheiten fihren kann (2).

Die vorliegende Studie zeigte zudem, dass im Empfinden der Probanden*innen bei einem
GrofB3teil der soziale, kulturelle und religidse Hintergrund sowie das familiare Umfeld in den
Beratungen keine Berticksichtigung fand. Doch vor allem das soziale und familiare Umfeld
sollte miteinbezogen werden, wenn es, wie die ESPEN guidelines empfehlen, das Ziel einer
Erndhrungsberatung ist, zu psychosozialer Stabilisierung und sozialer Integration zu fiihren
(2). Bei 67% (n=8) wurde die Lebensmittelauswahl thematisiert, wie es die ESPEN- und
DGEM- (Deutsche Gesellschaft fir Erndhrungsmedizin) Leitlinien empfehlen. Insgesamt
scheinen die Empfehlungen jedoch nicht nachhaltig gewesen zu sein: 25% (n=3) der Proban-
den*innen mit Erndhrungsberatung konnten sich an die genauen Inhalte nicht erinnern. 17%
(n=2) erinnerten sich nur noch an ein Merkblatt. Dem kdénnte durch wiederholte Ernahrungs-
beratungen entgegengewirkt werden.
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5.4 Implikationen fiir die Praxis

Die vorliegende Arbeit liefert einige Impulse fir die erndhrungstherapeutische Praxis, die an
gréBeren und spezifischeren Kollektiven getestet werden kénnten, um valide Empfehlungen
ableiten zu kénnen. Doch es Iasst sich vermuten, dass einige onkologische Patienten*innen
Erndhrungsberatung ablehnend gegeniberstehen und ihren potenziellen Nutzen nicht erken-
nen. Dies sollte zum einen Ernahrungsfachkraften bewusst sein und zum anderen wird
dadurch die Notwendigkeit unterstrichen, die Patienten*innen Uber den mdglichen Nutzen ei-
ner Erndhrungstherapie sowie deren Verflgbarkeit aufzuklaren.

Aus dem vorliegenden Datenmaterial lassen sich zudem Winsche onkologischer Patienten*in-
nen an eine gute ernahrungstherapeutische Betreuung ableiten: Als sinnvoll wird ein generel-
les Beratungsangebot erachtet, das die Patienten*innen eigenverantwortlich annehmen oder
ablehnen kénnen. Die Beratungen sollten stattfinden, wenn die Patienten*innen aufnahmefa-
hig sind, d.h. die Termine sollten individuell vereinbart und auch spontan unter Berucksichti-
gung des Allgemeinzustandes des/der Patienten*in angepasst werden kénnen. In den Bera-
tungen selbst werden vielfach konkrete Hinweise zur Anpassung der natlrlichen Lebensmit-
telauswahl gewlinscht, wobei die Empfehlungen generell begriindet werden sollen. Dabei wer-
den Zwange, Verbote sowie ein tbermaBiger Eingriff in die Privatsphare abgelehnt. Es sollte
zudem die Mdéglichkeit geben, die Ernahrung im Krankenhaus den individuellen Bedurfnissen
der Patienten*innen anzupassen und so beispielsweise Zwischenmahlzeiten ermdglicht wer-
den. Des Weiteren wurde die Notwendigkeit eines guten ernéhrungstherapeutischen Uberlei-

tungsmanagements vom stationaren in den ambulanten Bereich betont.

5.5 Starken und Limitationen

Limitationen der vorliegenden Studie sind die kleine Fallzahl sowie die hohe Heterogenitat
bezlglich der onkologischen Diagnosen und Therapien. AuBerdem handelt es sich um eine
retrospektive Untersuchung, bei der die Probanden*innen im qualitativen Teil selbst die ein-
zelnen Phasen der Erkrankung unterscheiden und entsprechende Aussagen treffen mussten.
Stérken sind das hohe Maf3 an Standardisierung, da es nur eine Studiendurchfihrende gab.
Zudem konnten Pre-Tests fur Fragebogen B und den Interviewleitfaden durchgefihrt werden.
Die Studie erlaubt, die Veranderung der Wahrnehmung von oraler Erndhrung und Erndhrungs-
beratung Uber den gesamten Krankheitsverlauf zu verfolgen. Dabei konnten die Gutekriterien
qualitativer Forschung mit Ausnahme der kommunikativen Validierung eingehalten werden.
Die Verbindung aus qualitativer und quantitativer Forschung stellt eine weitere Starke der Stu-
die dar. Durch den qualitativen Teil konnte das emotionale Erleben der Probanden*innen nach-
vollzogen werden, wahrend der quantitative Teil diesen mehr Gewicht verleiht. Trotz der ge-
ringen Fallzahl zeichnen die Ergebnisse ein kongruentes Bild, zeigen Ansatzpunkte fir zukinf-
tige Forschung und geben Anregungen fir die erndhrungstherapeutische Praxis.
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6. Konklusion

Anhand der Resultate dieser und internationaler Studien ist davon auszugehen, dass sich die
Wahrnehmung von oraler Erndhrung bei einem GroBteil onkologischer Patienten*innen im
Krankheitsverlauf negativ verandert: Die vorher in der Regel mit Genuss assoziierte Alltags-
handlung des Essens wird vielfach zu einem angstbesetzten oder als Kampf beschriebenen
Vorgang.

Ernahrungsberatung wird von den Patienten*innen, die eine erhielten, in der Regel als hilfrei-
che Therapie wahrgenommen, um mit durch den Tumor oder antitumorale Therapien ausge-
I6sten Symptomen, die die Ernahrung beeintrachtigen, umzugehen. Jedoch zeigt sich, dass
viele Patienten*innen ihren individuellen Bedarf und den potenziellen Nutzen einer Erndh-
rungsberatung nicht einschatzen kénnen.

Die vorliegende Untersuchung sowie internationale Studien legen zudem nahe, dass die er-
nahrungstherapeutischen Empfehlungen der S3-Leitlinie ,Klinische Erndhrung in der Onkolo-
gie“ und der ,ESPEN guidelines on nutrition in cancer patients® im klinischen Alltag noch nicht
umgesetzt werden.

Es erscheint darum wichtig, zum einen onkologische Patienten*innen besser Gber den thera-
peutischen Nutzen einer Erndhrungsberatung aufzuklaren und zum anderen die Empfehlun-
gen der Leitlinien in der erndhrungstherapeutischen Praxis flachendeckend und konsequent
umzusetzen. Erndhrungsberatungen muissen routinemanig fur onkologische Patienten*innen
mit Mangelern&hrungsrisiko angeboten, regelmanig wiederholt und individueller ausgerichtet
werden.

Dennoch besteht weiterer Forschungsbedarf. Durch quantitative Studien mit prospektivem
Studiendesign sollten die Ergebnisse der vorliegenden Studie verifiziert werden. Interessant
ware weiterhin, ob sich die Wahrnehmung onkologischer Patienten*innen in Hinblick auf orale
Erndhrung durch eine leitliniengerechte Erndhrungstherapie beeinflussen lieBe. Wirde sie
weiterhin als positiv wahrgenommene Alltagshandlung bestehen bleiben, kdnnte dies onkolo-
gischen Patienten*innen in einer Zeit der existentiellen Bedrohung infolge der Erkrankung Sta-
bilitat geben.
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Anhang 2: Flowchart zur Inklusion der Probanden*innen

[ 64 Patienten*innen ]

Finalphase (n=16)

= 3 Monate seit ED (n=12)

keine onkologische Erkrankung (n=3)
kurative Therapie (n=2)

kurativ und = 3 Monate seit ED (n=1)
kein Krankheitsverstandnis (n=1)
kein Patientenkontakt méglich (n=1)

Fragebogen A:

[ 28 Proban

den*innen

zu schlechter Allgemeinzustand (n=2)
Patient lehnt ab (n=1)
Hirnsubstanzminderung (n=1)
cerebrale Metastasierung (n=1)

[ Fragebogen B:

23 Proban

den*innen

k.

A

zu schlechter Allgemeinzustand (n=5)
Erkrankung nicht akzeptiert (n=2)
Patient lehnt ab (n=1)

Erndhrung ist zu belastend (n=1)

Qualitatives Interview:

[ 14 Proban

den*innen

ED = Erstdiag

nose
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Anhang 3: Teilnehmerinformation

T ‘ Hochschule Neubrandenburg

University of Applied Sciences

Teilnehmerinformation
Version 1 vom 13.5.2019 zur Studie

Veranderung der Wahrnehmung von oraler Erndhrung, damit verbundenen Komplikationen und
Erndhrungsberatung vor und im Verlauf von onkologischen Erkrankungen bei Patienten*innen in
palliativer Therapie

Sehr geehrte Interessentin, sehr geehrter Interessent,

diese Studie wird im Rahmen des Praxissemesters des Studienganges Didtetik der Hochschule
Neubrandenburg durchgefihrt und dient der Bachelorarbeit der Studiendurchfiihrenden Katrin Fuhse.
Der Durchfiihrungsort der Studie ist das Klinikum Lippe am Standort Lemgo sowie ggf. das hdusliche
Umfeld von Patienten des Palliativnetz Lippe.

Es handelt sich hierbei um eine Erhebung bereits vorhandener Krankheitsdaten sowie persénliche
Befragungen zum Thema Erndhrung. Es erfolgt keine Intervention.

Die Teilnahme an dieser Studie ist freiwillig. Ihre Studienteilnahme bzw. die personlichen Befragungen
kénnen jederzeit ohne Angabe von Griinden abgebrochen werden. Daraus wird fiir Sie kein Nachteil
entstehen.

1. Warum wird die Studie durchgefiihrt?

Die Ergebnisse dieser Studie konnen dazu beitragen, die Erndhrungsinformation und
ernahrungstherapeutische Versorgung von Menschen mit Krebserkrankungen zukinftig zu
verbessern. Zudem kénnen sie dem medizinischen und erndhrungstherapeutischen Personal helfen,
sich in Sie oder |hre betreute Person hineinzuversetzen.

Diese Studie untersucht daher, wie sich die Wahrnehmung der Erndhrung im Verlauf lhrer
Krebserkrankung verandert hat und wie Sie oder lhre betreute Person Erndhrung oder
Erndhrungsheratungen erleb(t)en. Dabei gibt es drei Studienteile. Mit lhrem Einverstandnis werden
Sie oder lhre betreute Person in den ersten Teil der Studie eingeschlossen. Wenn bestimmte
Voraussetzungen zutreffen, werden Sie gefragt, ob Sie auch am zweiten oder dritten Teil der Studie
teilnehmen méchten.

2. Wie ist der Ablauf der Studie und was muss ich fiir die Teilnahme beachten?

Der erste Studienteil umfasst einen Fragebogen, der grofStenteils ohne lhre Anwesenheit anhand lhrer
Patientenkurve/-akte ausgefillt werden kann. Hier werden Daten zu lhrem Krankheitsverlauf und
Gesundheitszustand erhoben. AuRerdem wird Ihr Erndhrungszustand bestimmt. Hierfur ist auch eine
Messung lhres Kérpergewichtes und lhres Wadenumfanges erforderlich. Beide Messungen sind nicht
invasiv, dauern insgesamt maximal 5 Minuten und kénnen im Sitzen bzw. Liegen stattfinden.

Wenn Sie weitere Auswahlkriterien erflllen, kann es sein, dass die Studiendurchfiihrende auf Sie
zukommt und Sie fragt, ob Sie einige Fragen zum Erleben der Erndhrung und zum Erhalt von
Erndhrungsberatungen wahrend der Erkrankung beantworten wirden. Dabei werden Ihnen in der
Regel einige Antwortmaglichkeiten vorgegeben, aus denen Sie auswahlen kénnen. Dies dauert etwa
20 bis 30 Minuten. Die Studiendurchfiihrende wird hierfiir mit lhnen gemeinsam einen Zeitpunkt
auswahlen, der fur Sie glinstig ist. Sie kdnnen dem jedoch auch widersprechen.

Studienteil drei wiirde ein ausfiihrliches Gesprach umfassen, in dem Sie schildern kénnen, wie sich Ihre
Wahrnehmung von Erndhrung im Verlauf lhrer Erkrankung verdndert hat und wie Sie die
Erndhrungstherapie empfunden haben. Dieses Interview dauert etwa 20 bis 60 Minuten, wird
aufgezeichnet und der Zeitpunkt mit Rlcksichtnahme auf lhre Wiinsche ausgewahlt. Auch diesem
Interview kénnen Sie widersprechen oder es unterbrechen, sobald es Ihnen zu anstrengend wird.

Die Studiendurchfihrende wird Sie zeitnah informieren, an welchen Studienteilen Sie teilnehmen
kénnten.
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3. Welchen persdnlichen Nutzen haben ich von der Teilnahme an dieser Studie?

Durch lhre Teilnahme an dieser Studie haben Sie keinen persénlichen Nutzen. Jedoch tragen Sie dazu
bei, die erndhrungstherapeutische Versorgungsqualitat flir andere Patienten mit Krebserkrankungen
zukiinftig zu verbessern. Sollten Sie nicht an der Studie teilnehmen wollen, entstehen Ihnen dadurch
keine negativen Konsequenzen.

4. Welche Risiken sind mit der Teilnahme an der Studie verbunden?

Fur die Studie werden auRer der Messung des Wadenumfanges und des Korpergewichtes keine
weiteren Messungen durchgefiihrt. Sie ist daher nicht invasiv und nicht mit Schmerzen verbunden.
Daher sind keine Risiken bekannt.

5. Besteht Versicherungsschutz fiir diese Studie?
Nein, aufgrund der Unbedenklichkeit der Untersuchungen.

6. Entstehen fiur mich Kosten durch die Teilnahme an der Studie? Erhalte ich eine
Aufwandsentschidigung?
Nein.

7. Wer entscheidet, ob ich aus der Studie ausscheide?
Sie kénnen jederzeit, ochne Angabe von Griinden, die Teilnahme an der Studie beenden, ohne dass
dabei flr Sie irgendwelche Nachteile entstehen.

8. Was geschieht mit meinen Daten?

Wahrend der Studie werden medizinische Befunde und personliche Informationen von lhnen
dokumentiert und elektronisch gespeichert. Die Interviews werden zudem aufgezeichnet und
transkribiert (d.h. verschriftlicht). Alle Daten werden in verschlisselter Form gespeichert, ausgewertet
und ausschlieRlich an befugte Personen, die ebenfalls dem Datenschutzgesetz unterliegen,
weitergegeben. Befugte Personen sind die Studiendurchfiihrende sowie die Prifer ihrer
Bachelorarbeit (Prof. Dr. Hartmann und Prof. Valentini). Verschlisselt bedeutet, dass keine
Bestandteile lhres Namens oder Initialen verwendet werden, sondern nur ein Nummern- und
Buchstabencode. Die Daten sind gegen unbefugten Zugriff gesichert und verbleiben bei der
Studiendurchfilhrenden. Die datenschutzrechtlichen Bestimmungen werden eingehalten. lhre
behandelnden Arzte werden lediglich Uber die Resultate der Studie informiert, haben jedoch keine
Einsicht in die Aussagen, die Sie selbst getroffen haben.

9. An wen wende ich mich bei weiteren Fragen?
Bei Fragen kdnnen Sie sich wenden an:

- Katrin  Fuhse | Diitassistentin, Cand. B. Sc.  Didtetik,

Studiendurchfihrende, Telefon:

- Herrn Prof. Dr. Hartmann _, Studienleitung seitens dem

Klinikum Lippe

- Frau Dr. Susanne Horstmeyer _ Studienleitung

seitens dem Klinikum Lippe
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Anhang 4: Einwilligungserklarung

M ‘ Hochschule Neubrandenburg

University of Applec Sciences

Veranderung der Wahrnehmung von oraler Erndhrung, damit verbundenen
Komplikationen und Erndhrungsberatung vor und im Verlauf von onkologischen
Erkrankungen bei Patienten*innen in palliativer Therapie

Einwilligungserkldarung (Version 1, 13.5.2019)

INSIET sussunnerinvammressasss smuemas sosvs 005 awaa oo w073 594535 VBRSSP TR SRS BT T AR T BTG
CGT=1 TG ol 111 [ OO PR

ANSCRIIFL: ..ottt ettt st e s e e e s es e s sem e ems st eas sere e s e s eesen bt sen et ee e se b naeae e an et enen

Ich bin in einem personlichen Gesprach durch die Studiendurchfiihrende Katrin Fuhse ausfiihrlich und
versténdlich sowie mindlich und schriftlich tiber das Wesen, die Bedeutung, Tragweite und Risiken der
wissenschaftlichen Untersuchungen im Rahmen der oben genannten Studie informiert worden und
hatte ausreichend Gelegenheit, meine Fragen hierzu in einem Gesprach mit der Studienmitarbeiterin

zu kldren.

Ich habe insbhesondere die mir vorgelegte Teilnehmerinformation (Version 1 vom 13.5.2019)

verstanden und eine Ausfertigung derselben und dieser Einwilligungserklarung erhalten.

Moglichkeit zur Dokumentation zusétzlicher Fragen seitens der Probandin/ des Probanden oder

sonstiger Aspekte des Aufklarungsgesprachs:

Mir ist bekannt,

e dass ich meine Einwilligung jederzeit ohne Angabe von Griinden und ohne nachteilige Folgen
flr mich zuriickziehen kann.

e dass ich einer Weiterverarbeitung meiner Daten widersprechen kann und ihre Léschung bzw.
Vernichtung verlangen kann.

e dass kein studieneigener Versicherungsschutz besteht.
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Datenschutz:

Mir ist bekannt, dass bei dieser Studie personenbezogene Daten iiber mich erhoben, gespeichert und
ausgewertet werden. Die erhobenen Daten werden durch die Studiendurchfiihrende Katrin Fuhse
weiterverarbeitet und sowohl Herr Prof. Dr. Hartmann, Frau Dr. Horstmeyer und Frau Prof. Dr.
Valentini als Studienleitung haben Einsicht auf die Weiterverarbeitung der Daten. Sdmtliche Personen,
die Zugang zu lhren verschliisselten und nicht verschlisselten Daten erhalten, unterliegen im Umgang
mit den Daten dem deutschen Datenschutzgesetz in seiner glltigen Fassung sowie der Datenschutz-
Grundverordnung (DS-GVO).

Sie haben das Recht, Auskunft Uber die erhobenen personenbezogenen Daten zu fordern
(unentgeltliche Kopie) und kénnen eine Berichtigung oder Loschung dieser verlangen. Die Verwendung
der Daten erfolgt ausschlieBlich nach gesetzlichen Bestimmungen. Die Teilnahme an der Studie setzt
die freiwillige Einwilligungserkldrung der nachfolgenden Punkte voraus. Ohne freiwillige Einwilligung

ist die Teilnahme an der Studie ausgeschlossen.

1. Ich erkldare mich einverstanden, dass im Rahmen dieser Studie personenbezogene Daten,
tber mich erhoben und in Papierform sowie auf elektronischen Datentrégern in
pseudonymisierter Form aufgezeichnet und gespeichert werden. Soweit erforderlich, dirfen

die erhobenen Daten anonymisiert Uber das Internet weitergegeben werden.

2. Ich bin dartiber aufgeklart worden, dass ich die Teilnahme an der Studie jederzeit und ohne
Angabe von Griinden gegeniber der Studiendurchfiihrenden/dem Studienzentrum

widerrufen kann. Im Falle des Widerrufs werden meine Daten geloscht.

3. Ich erklare mich damit einverstanden, dass meine Daten nach Beendigung oder Abbruch
der Studie mindestens zehn Jahre aufbewahrt werden. Danach werden meine
personenbezogenen Daten geldscht, soweit nicht gesetzliche Aufbewahrungsfristen

entgegenstehen.

4. Sie haben ein Beschwerderecht bei einer Datenschutz-Aufsichtsbehdrde. Diese ist der

Landesbeauftragte fiir Datenschutz und Informationsfreiheit Mecklenburg-Vorpommern,

e..

5. Der Datenschutzbeauftragte der Hochschule Neubrandenburg ist _
I < <ichoar durch die Mitarbeiterin der
Hochschule  Neubrandenbure |
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M ‘ Hochschule Neubrandenburg

E-Mail: _; Hochschule Neubrandenburg Brodaer StraBe 2, 17033

Neubrandenburg.

6. Die fUr die Datenverarbeitung verantwortliche Stelle ist die Hochschule Neubrandenburg

(BrodaerstraRe 2, 17033 Neubrandenburg). Die verantwortlichen Personen sind Katrin Fuhse

N . Frau Prof. Dr. Valentini

7. SchlieRlich erkldre ich mein Einverstandnis fir die wissenschaftliche Veréffentlichung der

Forschungsergebnisse unter Beachtung der datenschutzrechtlichen Bestimmungen.

Ich erkldre mich bereit, an der oben genannten Studie freiwillig teilzunehmen.

o Ich willige ein, dass die Studiendurchfithrende Daten zu mir, meinem Krankheitsverlauf und
Gesundheitszustand aus meiner Patientenkurve-/akte erhebt sowie meinen Erndhrungszustand
bestimmt (Studienteil 1, Fragebogen A) und mir beziiglich meiner Lebensqualitat eine Frage stellt.

o Ich willige ein, dass die Studiendurchfiihrende mir Fragen dazu stellt, wie ich Erndhrung bei meiner
Erkrankung und die Erndhrungstherapie empfunden habe (Studienteil 2, Fragebogen B).

o Ich willige einem ausflhrlichen Gesprach mit der Studiendurchfiihrenden ein, in dem ich erzihle,
wie sich meine Wahrnehmung von Erndhrung im Verlauf der Erkrankung verdndert hat und wie ich

die Erndhrungstherapie empfunden habe (Studienteil 3, Interviewleitfaden).

Ein Exemplar der Probanden-Information und -Einwilligung habe ich erhalten. Ein Exemplar verbleibt
am Studienort.

Datum Unterschrift des/der Probanden/in oder des/der gesetzlichen Betreuers/in

Ich, Katrin Fuhse, habe das Aufklarungsgesprach gefiihrt und die Einwilligung des Probanden bzw.
des/der gesetzlichen Betreuers/in eingeholt.

Unterschrift der Studienleitung
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Anhang 5: Fragebogen A

Probandencode:

Fragebogen A

o Patient auf Palliativstation

M ‘ Hochschule Neubrandenburg

University of Applied Sciences

Datum:

o konsiliarisch palliativ behandelter Patient

Basisdaten

Geschlecht: 0 mannlich 0 weiblich o divers

Alter: Jahre

Pflegegrad: o keiner O nicht bekannt

Wohnsituation: o allein 0 mit Partner*in/Verwandten 0 Pflegeheim
0 Hospiz 0 andere:

gesetzlicher Betreuer: 0 ja o nein 0 nicht bekannt

verordnete Kostform: 0 Wunschkost o Vollkost

0 andere:

0 Leichte Vollkost 0 konsistenzadaptiert

Daten zur Erkrankung

Diagnose

Zeit seit Erstdiagnose in Jahren

Metastasierung

Oja 0Onein

Lokalisation Metastasen:

Anzahl onkologischer
Erkrankungen bisher

Laborparameter Albumin: g/dl
CRP: mg/|
Performance Status Karnofsky-Index: %
ECOG-PS:
Vorhandensein 0 Inappetenz o Ubelkeit 0 Erbrechen
ernadhrungstherapeutisch 0 Obstipation o Diarrhoen 0 Steatorrhoe
relevanter Beschwerden 0 Mukositis 0 Xerostomie 0 Dysgeusie
0 Dysphagie 0 weitere:
Daten zur aktuellen Therapie
Medikamente Anzahl:

Name und Dosierung:

Palliative Chemotherapie

Oja O nein

Palliative Radiotherapie

Oja O nein

Katrin Fuhse
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Erndhrungssupport Oja O nein
Wenn ja:
0 Parenterale Erndhrung
o zentralvents O periphervends
O Enterale Erndhrung
o nasogastral o nasojejunal ©PEG OIJET-PEG
o PEJ
o Orale Nahrungssupplemente
Stoma Oja 0 nein
Wenn ja:
O lleostoma o Jejunostoma o0 Colostoma 0 Urostoma
O Tracheostoma O sonstiges:
Daten zur bisherigen Therapie
Operation: Oja 0 nein
Chemotherapie: oOja o nein
Radiotherapie: Oja 0 nein
sonstige:
Daten zum stationdren Aufenthalt
Aufnahme aus: 0 Hauslichkeit o Krankenhaus o Pflegeheim
0 Hospiz O sonstiges:
Entlassung in: 0 Hauslichkeit 0 Pflegeheim 0 Hospiz
0 verstorben 0 Palliativstation
0 sonstiges:
Dauer des stationdren
Aufenthaltes: Tage
Dauer der stationdren
palliativen Behandlung: Tage
Katrin Fuhse 2

67



Hochschule Neubrandenburg
Probandencode: 11 University of Applied Sciences

Bestimmung des Erndhrungsstatus

Grofe: m

Gewicht: kg

Odeme/Aszites: 0 nein 0 ja, geschatzte Menge: __ |
BMI: kg/m?

NRS-Score: Punkte

GLIM Kriterien
— erfordert Zutreffen von mind. einem phanotypischen und einem &tiologischen Kriterium

Wadenumfang: ___cm oim Liegen 0 im Sitzen
Phenotypic Criteria Etiologic Criteria
Weight loss (%) | Low body Reduced muscle Reduced food Inflammation
mass index mass intake or
(kg/m?) assimilation
> 5% within <20if<70 Reduced by <50% of ER>1 acute disease/injury
past 6 months, | years, or validated body week, or any or chronic disease-
or <22if>70 composition reduction for > 2 related
> 10% beyond 6 | years measuring weeks, or any
months technique chronic Gl condition
that adversely
impacts food
assimilation or
absorption

Bestimmung der Schwere der Mangelerndhrung

Weight loss (%) Low body mass | Reduced muscle
index (kg/m?) mass

Stage 1: Moderate 5-10% within the past | <20if<70yr, mild to moderate
Malnutrition 6 mo, <22 1f 270 yr deficit (per
(Requires 1 phenotypic or validated
criterion that meets this 10-20% beyond 6 mo assessment
grade) methods)
Stage 2: Severe >10% within the past | <18,5if <70 yr, | severe deficit (per
Malnutrition 6 mo, <20ifz70yr validated
(Requires 1 phenotypic or assessment
criterion that meets this >20% beyond 6 mo methods)
grade)

Lebensqualitat
Wie zufrieden sind Sie zurzeit mit Ihrem korperlichen und seelischen Befinden?

1 2 3 4 5 6 7

unzufrieden zufrieden
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Fragebogen B
1. Glauben Sie prinzipiell, dass ein guter Erndhrungszustand zu einem besseren Krankheitsverlauf
bei einer Krebserkrankung beitragt?

ola o Nein 0 Ich weiB es nicht.

2. Hat sich die Bedeutung der Erndhrung fiir Sie durch die Diagnose verandert?
ola o Nein 0 Ich weiB es nicht.

Wenn ja, weiter mit Frage 2.1.
Wenn nein oder ich weil} es nicht, weiter mit Frage 3.

2.1. Wie hat sich die Bedeutung der Erndhrung fiir Sie durch die Diagnose verdandert?

3. War lhre Féhigkeit zur Nahrungsaufnahme zu irgendeinem Zeitpunkt im Krankheitsverlauf
beeintrachtigt?
oOlJa o0 Nein O Ich weiB es nicht.

Wenn ja, weiter mit Frage 3.1.
Wenn nein oder ich weil} es nicht, weiter mit Frage 4.

3.1. Wodurch war lhre Fahigkeit zur Nahrungsaufnahme beeintrédchtigt? (Mehrfachnennungen
maoglich)

0 Ich hatte keinen Appetit. 0 Ich hatte Schmerzen.

o Ich war zu miide zum Essen. O Ich hatte Druck- und Véllegefiihl.
o Ich hatte Schwierigkeiten beim Schlucken. o Mir war (bel.

o0 Meine Mundschleimhaut war entzlindet. O Ich hatte Bléhungen.

0 Mein Mund war trocken. o Ich hatte Durchfall.

0 Mein Geschmackssinn hat sich verandert. o Ich hatte Verstopfung.

o Ich hatte Bauchschmerzen. O Ich hatte Fettstihle.

0 Sonstiges:

3.2. Denken Sie an einen Tag, an dem Sie Beeintrachtigungen verspiirt haben. Auf einer Skala von 1
bis 10, wenn 1 gar keine Beeintrachtigung und 10 die groBtmoglich vorstellbare Beeintrédchtigung
ist, als wie groR haben Sie die Beeintrachtigung der Nahrungsaufnahme empfunden?

1-2-3-4-5-6-7-8-9-10
4. Haben Sie zu irgendeinem Zeitpunkt im Krankheitsverlauf die normale Erndhrung als eine
Belastung empfunden?

olJa o Nein o Ich weiB es nicht.

Wenn ja, weiter mit Frage 4.1.
Wenn nein oder ich weil} es nicht, weiter mit Frage 5.

Katrin Fuhse 1

69



||| ‘ Hochschule Neubrandenburg

Probandencode: University of Applied Sciences

4.1. Auf einer Skala von 1 bis 10, wenn 1 gar keine Belastung und 10 die groBtmdaglich vorstellbare
Belastung ist, als wie groR haben Sie die Belastung durch die normale Erndhrung empfunden?

1l =22 =3 bim 6 =7 =8 =9 =10

Wenn 2 5, weiter mit Frage 4.2.
Wenn < 4, weiter mit Frage 5.

4.2, Zu welchen Zeitpunkten im Krankheitsverlauf haben Sie Erndhrung als eine Belastung
empfunden? (Mehrfachnennungen moglich)
o kontinuierlich wahrend der gesamten Behandlung

o vor der Diagnosestellung o0 unmittelbar nach Diagnosestellung
o im Rahmen von Operationen o wahrend der Chemotherapie

o wahrend der Radiotherapie o wahrend der Rehabilitation

o in palliativer Behandlung O sonstiges:

5. Haben Sie insgesamt wihrend Ihrer Erkrankung Gewicht verloren?
oOlJa

0 Nein, mein Gewicht ist gleichgeblieben.

o Nein, ich habe zugenommen.

o Ich weilR es nicht.

Wenn ja, weiter mit Frage 5.1,
Wenn nein oder ich weil} es nicht, weiter mit Frage 6.

5.1. Wie viel Gewicht haben Sie wahrend der gesamten Erkrankung verloren?
Ausgangsgewicht: kg aktuelles Gewicht: kg Differenz: kg

5.2. Auf einer Skala von 1 bis 10 wenn 1 keine Bedrohung und 10 die gré6Rtmdglich vorstellbare
Bedrohung ist, als wie bedrohlich haben Sie ihren Gewichtsverlust wahrgenommen?

1-2-3-4-5-6-7-8-9-10
6. Waren Sie zu irgendeinem Zeitpunkt wihrend des Krankheitsverlaufes an Informationen
beziiglich der Erndhrung bei lhrer Erkrankung interessiert?

olJa 0 Nein o Ich weil es nicht.

Wenn ja, weiter mit Frage 6.1.
Wenn nein oder ich weil} es nicht, weiter mit Frage 7.

6.1. Auf einer Skala von 1 bis 10, wenn 1 sehr leicht und 10 sehr schwer war, wie schwer war es, an
Informationen zur Erndhrung beziiglich Ihrer Erkrankung zu kommen?

1-2-3-4-5-6-7-8-9-10
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7. Haben Sie eigenstandig ihre Erndhrung im Krankheitsverlauf aufgrund der Erkrankung
verdndert?
ola o Nein o Ich weiB es nicht.

Wenn ja, weiter mit Frage 7.1.
Wenn nein oder ich weill es nicht, weiter mit Frage 8.

7.1. Wie haben Sie ihre Erndhrung verandert?

8. Auf einer Skala von 1 bis 10, wenn 1 sehr ungesund und 10 sehr gesund ist, wie
gesund(heitsférdernd) wiirden Sie ihre Erndhrung vor der Diagnosestellung einschitzen?

1l =234 =052l=85 910

9. Auf einer Skala von 1 bis 10, wenn 1 sehr ungesund und 10 sehr gesund ist, wie
gesund(heitsfordernd) wiirden Sie ihre Erndhrung nach der Diagnosestellung einschatzen?

1-2-3-4-5-6-7-8-9-10

10. Wurde mit lhnen iiber Erndhrung gesprochen?
oOlJa o Nein o Ich weiB es nicht.

Wenn ja, weiter mit Frage 10.1.
Wenn nein oder ich weil} es nicht, weiter mit Frage 10.4.

10.1. Wurden dabei folgende Aspekte beriicksichtigt bzw. Themen besprochen?

- lhre individuelle gesundheitliche Situation oJa. oNein. oOlch weiB es nicht.
- lhre Nahrungsaufnahme zu diesem Zeitpunkt oJa. o Nein.  oOlch weil es nicht.
- lhre Beschwerden zu diesem Zeitpunkt olJa. oNein. oOlch weiR es nicht.
- Informationen zur Erndhrung bei lhrem Erkrankungsbild oJa. oNein. 0lch weiB es nicht.
- lhre individuellen Moglichkeiten oJa. oNein.  olch weiB es nicht.
- lhr sozialer Hintergrund oJa. oNein. oOlchweiR es nicht.
- lhr kultureller Hintergrund oJa. oNein. oOlch weiR es nicht.
- lhrreligioser Hintergrund olJa. oNein. oOlch weiB es nicht.
- Einbezug lhres familiaren Umfeldes oJa. oONein.  oOlch weiR es nicht.

- Anpassung oder ggf. Verbesserung Ihrer Nahrungsaufnahme o©lJa. o Nein. olch weil es nicht.

Wenn liberall ja, weiter mit Frage 10.3.
Wenn einmal nein, weiter mit Frage 10.2.

10.2. Wenn einmal nein: Hitten Sie sich eine Erndhrungsberatung gewiinscht, bei der alle

genannten Aspekte beriicksichtigt werden?
OJa O Nein O Ich weiB es nicht.
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10.3. Wie viele Erndhrungsberatungen erfolgten?

10.3.1. Wer hat die Erndhrungsberatung durchgefiihrt? (Mehrfachnennungen maoglich)
0 Ernahrungsfachkraft O Arzt/Arztin 0 Pflegekraft
O Ich weiR es nicht (mehr). O sonstige:

10.3.2. Wo erfolgte die Erndhrungsheratung? (Mehrfachnennungen méglich)
o im Krankenhaus o in einer Rehabilitationsklinik o ambulant
O sonstiges:

10.3.3. Wann erfolgte die Erndhrungsberatung? (Mehrfachnennungen méglich)
o unmittelbar nach Diagnosestellung 0 im Rahmen von Operationen

0 wahrend der Chemotherapie 0 wahrend der Radiotherapie o wahrend der Rehabilitation
o in palliativer Behandlung o kontinuierlich wédhrend der gesamten Behandlung
O sonstiges:

10.3.4. Waren Sie mit dem Zeitpunkt(en) der Erndhrungsberatung(en) zufrieden oder hitten Sie
einen anderen fandere Zeitpunkt(e) praferiert? (Mehrfachnennungen méglich)

o Ja, ich war zufrieden O Ich weiB es nicht.

o Nein, besser kontinuierlich wihrend der gesamten Behandlung

0 Nein, besser direkt nach der Diagnosestellung

O Nein, besser wahrend der kurativen Therapie (z.B. OPs, Chemotherapie, Bestrahlung)

0 Nein, besser wahrend der Rehabilitation

o Nein, besser in palliativer Behandlung

0 Nein, sonstiges:

10.3.5. Was wurde in der/den Erndhrungsberatung(en) thematisiert?

10.3.6. Auf einer Skala von 1 bis 10, wenn 1 gar keine Hilfe und 10 die gréoRtmaoglich vorstellbare
Hilfe ist, als wie groR haben Sie die Hilfe durch die Erndhrungsberatung(en) empfunden?

1-2-3-4-5-6-7-8-9-10

Wenn £ 3, weiter mit Frage 10.3.6.1.
Wenn 2 7, weiter mit Frage 10.3.6.2.

10.3.6.1. Warum haben Sie die Erndhrungsberatung(en) als nicht hilfreich empfunden?

Ende des Fragebogens.

Katrin Fuhse 4
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10.3.6.2. Warum haben Sie die Erndhrungsberatung(en) als hilfreich empfunden?

Ende des Fragebhogens.

10.4. Eine Erndhrungsberatung ist ein Gesprich zwischen Ihnen und einem/er Therapeuten*in, in
dem auf lhre individuelle gesundheitliche Situation eingegangen und ihre Nahrungsaufnahme
sowie Beschwerden analysiert werden. Sie erhalten Informationen iiber Erndhrung bei lhrem
Erkrankungsbild und anhand von Ihren Méglichkeiten und vor lhrem sozialen, kulturellen und
religidsen Hintergrund sowie unter Einbezug ihres familidren Umfeldes wird iiberlegt, wie Sie Ihre
Nahrungsaufnahme dementsprechend anpassen oder ggf. verbessern kénnen. Hitten Sie sich eine
solche Erndhrungsberatung gewiinscht?

0lJa 0 Nein 0 Ich weil es nicht.

Wenn ja, weiter mit Frage 10.4.1.
Wenn nein, weiter mit Frage 10.4.3.
Wenn ich weil es nicht, Ende des Fragebogens.

10.4.1. Zu welchem Zeitpunkt im Krankheitsverlauf hitten Sie sich (eine) Erndhrungsberatung(en)
gewitinscht? (Mehrfachnennungen moglich)

O kontinuierlich wahrend der gesamten Behandlung

o direkt nach Diagnosestellung

o wahrend der kurativen Therapie (z.B. OP’s, Chemotherapie, Bestrahlung)

0 wahrend der Rehabilitation

O in palliativer Behandlung

O sonstiges:

10.4.2. Durch wen hétten Sie sich eine Erndhrungsberatung gewiinscht?
o Erndhrungsfachkraft o Arzt/Arztin o Pflegekraft
o Ich weil es nicht. o Ist mir egal. 01 sonstiges:

Ende des Fragebogens.

10.4.3. Warum hétten Sie sich eine solche Erndhrungsberatung nicht gewiinscht?

Katrin Fuhse 5
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Anhang 8: Zeitstrahl als Hilfsmittel zur Durchfiihrung der leitfadengestiitzten Interviews

Anhang 9: Ablaufmodell zusammenfassender qualitativer Inhaltsanalyse

Bestimmung der Analyseeinheiten

Paraphrasierung der inhaltstragenden Textstellen
- 71— Regeln

Bestimmung des angestrebten Abstraktionsniveaus
Generalisierung der Paraphrasen unter diesem Abstraktionsniveau
= Z2 —Regeln

-

erste Reduktion durch Selektion, Streichen bedeutungsgleicher
Paraphrasen
- 73— Regeln

ein Schritt bei grolen Mengen

FEECECEEK

zweite Reduktion durch Bindelung, Konstruktion, Integration von
Paraphrasen auf dem angestrebten Abstraktionsniveau

= Z4 —Regeln

Zusammenstellung der neuen Aussagen als Kategoriensystem

Ruckiberpriifung des zusammenfassenden Kategoriensystems am
Ausgangsmaterial

eigene Darstellung nach (84)
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Zitat EP27

Paraphrase

Generalisierung

Reduktion

Ich habe gerne gegessen
und habe viel gegessen.

Es ist nicht so, dass ich da-
von wach lag, aber ich habe
das schon genossen.

Ich habe immer
gerne und viel ge-
gessen und habe
das schon genos-
sen.

Erndhrung ist
Genuss
Quantitét ist
wichtig

Ja. Hm. (...) Ich habe gerne
gegessen.

Viele tierische Produkte
nicht. Ich will nicht sagen,
dass wir Vegetarier waren
zuhause, aber da fehlte nicht
viel. Also das ist immer noch
so. Wir essen sehr wenig
Fleisch. Aber der Rest wie/
Wir essen Gemuse. Wir es-
sen Obst. Ja.

Nee, das haben wir schon
l&nger. Schon Jahre ist viel-
leicht Gbertrieben, aber
schon seit zwei Jahren unge-
fahr essen wir kaum noch
Fleisch.

Es bekommt uns nicht so.
Hat vielleicht auch mit meiner
Tochter zu tun. Die wohnt in
I .nd die fing auf ein-
mal an, vegetarisch zu es-
sen. Und dann hatten wir mit
Mal groRe Probleme damit,
wenn die auf Besuch kam,
wussten wir nicht, was wir
machen. Dann auf einmal.
Naja. Und dann haben wir
nochmal im Fernsehen Filme
gesehen von Schweinen, die
umkippten oder auch grolle
Wunden hatten und dann ha-
ben wir gesagt, weil3t du
was, wir werden keine Vege-
tarier, aber ein bisschen we-
niger schon. Wo wir friher
ein Schnitzel gegessen ha-
ben, ein groltes, essen wir je-
der jetzt ein halbes und das
machen wir auch nicht mehr
wie friher fast jeden Tag,
aber das machen wir alle
paar Tage mal. So. Wenig
Fleisch.

Ich habe gerne ge-
gessen. Wir haben
nicht viel Fleisch
gegessen und es
fehlt nicht viel, uns
als Vegetarier be-
zeichnen zu kén-
nen. Sonst essen
wir Obst und Ge-
muse. Der Verzicht
auf Fleisch ist auf
meine Tochter zu-
rick zu fuhren. Sie
fing damit an und
wir konnten sie
nicht mehr bewir-
ten. Dazu haben
wir im Fernsehen
Filme Uber Schwei-
nehaltung gesehen
und haben darum
unseren Konsum
eingeschrankt.

Emahrung ist
Genuss
Lebensmittel-
auswahl: we-
nig Fleisch,
viel Obst und
Gemise
Einfluss auf
orale Ernah-
rung: Ernéh-
rungsweise
der erwach-
senen Toch-
ter und Doku-
mentationen
Uber Tierhal-
tung

K1 Orale Ernahrung vor der
Diagnose
- Genuss
- Quantitat ist wichtig
- wenig Fleisch, viel
Obst und Gemuse

- Einfluss:
e Erndhrungs-
weise der
erwachse-

nen Tochter
e Dokumenta-

tionen Gber

Tierhaltung

e finanzielle

Situation

- grolRe Bedeutung
- Normalitat

Anhang 10: Beispiel flir die zusammenfassende qualitative Inhaltsanalyse nach Mayring
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Zitat EP 11

Tja soist wie ich es eben ge-
sagt habe, genossen, war et-
was Angenehmes, gehodrte
eben dazu, aber man konnte
sich essensmaRig eben auch
so austoben, ohne auf den
Euro zu gucken. Das war
hauptséchlich wichtig. Dass
man nicht durch die Regale
ging und aha da, da. Son-
dern man ist durchgegangen,
guckte auf den Zettel, hat
man es rausgenommen. Al-
leine wenn man meinte, ja
das kénnte was sein und der
Preis war Nebensache. So
habe ich es empfunden. Als
lecker.

Ich habe Erndh-
rung genossen und
es war etwas An-
genehmes, das
dazu gehorte. Ich
konnte mich es-
sensmaiig austo-
ben, ohne auf den
Euro zu schauen.
Das war wichtig.
Ich konnte beim
Einkaufen nehmen,
was ich wollte und
brauchte. Der Preis
war Nebensache.
So habe ich es
empfunden. Als le-
cker.

Erndhrung ist
Genuss
Erndhrung ist
angenehm
Erndhrung ist
Normalitat
finanzielle Si-
tuation hat
Einfluss auf
Wahrneh-
mung von Er-
n&hrung und
Lebensmittel-
auswabhl
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Anhang 11: Kategoriensystem

1. Wahrnehmung und Bedeutung oraler Erndhrung vor der Diagnose

1.1. positive Assoziationen bzgl. Erndhrung vor der Diagnose

1.1.1. Erndhrung als Beitrag zur Lebensqualitét

1.1.1.1.
1.1.1.2.
1.1.1.3.
1.1.1.4.
1.1.1.5.
1.1.1.6.

Teil von Glick und Zufriedenheit

Spafi

Teil des Gesamtlebensstils und schéner Momente
Wohlbehagen durch Ern&hrung

gut

angenehm

1.1.2. Erndhrung ist sehr wichtig

1.1.2.1.

1.1.2.2.
1.1.2.8.
1.1.2.4.

zur lebenslangen Gewichtskontrolle, muss darum vom Kleinkindalter ge-
sund sein

ein groBer Teil im Leben

zur Pflege sozialer Kontakte

zum Wohlfihlen

1.1.3. Erndhrung als Mittel, sich etwas zu génnen

1.1.3.1.
1.1.3.2.
1.1.3.3.
1.1.3.4.

Fleisch

Gemuse
Restaurantbesuche
Grillen

1.1.4. Erndhrung als Zeit, Gemeinschaft zu erleben

1.1.4.1.
1.1.4.2.
1.1.4.3.
1.1.4.4.
1.1.4.5.

Mahlzeiten als Familientreffpunkt

Mahlzeiten als Zeiten der Gemeinschaft mit Ehefrau

Mahlzeiten zur Pflege sozialer Kontakte

Lebensmitteleinkauf als gemeinschaftliche Aktivitat

Essen und Kochen sind Gemeinschaftsaktivitaten, die sich alleine nicht

lohnen

1.1.5. Erndhrung als Genuss

1.1.5.1.
1.1.5.2.
1.1.5.3.
1.1.5.4.

insbesondere Restaurantbesuche
Liebe zum Essen
Ausnahmen von normaler Erndhrung sind erlaubt

Quantitat tragt zum Genuss bei

1.1.5.4.1. Vollerei ist negativ

1.1.6. Erndhrung als Beitrag zum Erhalt der Gesundheit und Fitness

1.1.6.1.

Teil einer gesunden Lebensweise
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1.1.6.2. lebensnotwendig
1.1.7. Erndhrung hat gro3e Bedeutung
1.1.8. Erndhrung als Struktur des Tages
1.1.9. Ernéhrung als Statussymbol
1.1.9.1. Restaurantbesuche

1.1.10. Séttigung als Ziel der Nahrungsaufnahme

1.2. neutrale Assoziationen bzgl. Erndhrung vor der Diagnose
1.2.1. Erndhrung hat eine untergeordnete Bedeutung
1.2.1.1. Normalitat
1.2.1.2.  Routine
1.2.1.3. gehdrt zum Leben
1.2.1.4. Selbstverstandlichkeit
1.2.1.5.  keine Prioritat
1.2.1.5.1. steht hinter Berufstatigkeit (Mahlzeiten fallen aus)
1.2.1.5.2. steht hinter Alltag als alleinerziehender Mutter
1.2.1.6. nicht Gegenstand der Gedanken/Wahrnehmung
1.2.1.7.  Nebensache, leidet unter Zeitdruck
1.2.1.8.  Nahrungszubereitung ist keine regelméaBiige Tatigkeit
1.2.2. Erndhrung ist keine Belastung
1.2.3. Ernéhrung legt Rollenverteilung in der Familie fest
1.2.3.1.  Ehefrau kocht
1.2.4. Ern&hrung ist kontrollierbar

1.3. negative Assoziationen bzgl. Erndhrung vor der Diagnose
1.3.1. Ern&hrung ist eine Belastung
1.3.1.1. infolge der Beschwerden
1.3.1.2. infolge als widerlich empfundener Speisen

1.4. Einflussfaktoren auf Erndhrung vor der Diaghose

1.4.1. Familidre und kindheitliche Einfllisse
1.4.1.1. Elternhaus
1.4.1.2. GroBeltern
1.4.1.3. Kindergarten
1.4.1.4. Kindheit in Bayern mit groBem Naturbezug und hohem Selbstversor-

gungsgrad

1.4.1.5. Vorlieben der eigenen Kinder
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1.4.2. Dokumentation (ber Tierhaltung
1.4.3. Finanzielle Situation
1.4.3.1. schlechte finanzielle Situation nimmt Spafl3 am Essen und Einkaufen und
schrankt die Kreativitat in der Kliche ein
1.4.3.2. Frequenz der Restaurantbesuche und die Ernahrungssituation leidet un-
ter schlechter finanzieller Situation mit Renteneintritt
1.4.4. gesundheitlicher Wert
1.4.41. Vermeidung als ungesund empfundener Lebensmittel
1.4.5. Halten des Normalgewichts
1.4.5.1. durch Verzicht auf SUBigkeiten
1.4.5.2.  durch Beschrankung der Nahrungsaufnahme
1.4.6. Angebot
1.4.7. Appetit
1.4.8. Vorrat
1.4.9. Geschmack der Speisen
1.4.10. Alter
1.4.11. Zeit

1.5. kein Einfluss auf Ernahrung vor der Diagnose

1.5.1. gesundheitlicher Wert und Kérper
1.5.2. finanzielle Situation

1.6. Erndhrungsweise und Lebensmittelauswahl vor der Diagnose

1.6.1. subjektive Bewertung der Erndhrungsweise:
1.6.1.1. gute Ernahrung
1.6.1.1.1. sehr ausgewogen
1.6.1.1.2. vielseitig
1.6.1.1.3. abwechslungsreich
1.6.1.2. normale Ernahrung
1.6.1.2.1. Hausmannskost
1.6.2. keine Einschrénkungen
1.6.3. Verzicht auf:
1.6.3.1.  Alkohol
1.6.3.2. Fastfood
1.6.3.3. Nikotin
1.6.3.4. Fisch
1.6.3.5. Zucker
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1.6.4. Verzehrin MaBen:
1.6.4.1.  Fleisch, Gefllgel

1.6.5. bevorzugter Verzehr von:

1.6.5.1. Salat
1.6.5.2. Gemuise
1.6.5.3. Obst

1.6.5.4. herzhaften Speisen

1.6.5.5. Brot, Brotchen, Fleischwurst
1.6.5.6.  billigen Lebensmitteln

1.6.5.7.  biologisch hergestellten Produkten
1.6.5.8. selbst hergestellten Lebensmitteln

2. Komplikationen verbunden mit oraler Erndhrung vor der Diagnose
2.1. Beeintrachtigung der Nahrungsaufnahme vor der Diagnose

2.1.1. keine Beeintrdchtigungen vor der Diagnose

2.1.2. Beeintrédchtigungen vor der Diagnose:
2.1.2.1.  Mageneingangsschmerzen bei Nahrungsaufnahme
2.1.2.2. Hamatochezie Uber 3-4 Jahre (nicht beeintrachtigend empfunden)
2.1.2.3. manchmal Emesis nach Restaurantbesuch

2.1.3. Wahrnehmung der Beeintrdchtigungen vor der Diagnose:
2.1.3.1.  nicht bedrohlich wahrgenommen

2.1.3.1.1. auf beruflichen Stress infolge selbststéandiger Tatigkeit zurtickge-
fuhrt
2.1.3.1.2. auf vermeintliche Hamorrhoiden zuriickgefhrt

2.1.4. Unterstiitzung bei Beeintrdchtigungen vor der Diagnose:
2.1.4.1. keine gesucht

2.1.5. MaBBnahmen gegen Beeintrdchtigungen vor der Diagnose:
2.1.5.1. keine

2.2. Korpergewicht vor der Diagnose
2.2.1. stabiles Gewicht
2.2.1.1. gutes Kopergefuhl
2.2.1.2. Gewichtsbewusstsein
2.2.1.3. Dankbarkeit fur gute Figur
2.2.2. Gewichtszunahme
2.2.2.1. durch psychische Belastung wahrend Pflege eines Familienmitgliedes
2.2.3. Tendenz zur Gewichtszunahme
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2.2.3.1. GegenmaBnahme: Reduzierung der Nahrungsaufnahme und korperli-
che Aktivitéat v.a. im Urlaub
2.2.4. Gewichtsabnahme
2.24.1. Abnahme in kg:

2.2.4.1.1. -10 kg
2.2.41.2. - 7-8 kg
2.2.4.1.3. - 10 kg infolge einer Gurtelrose unmittelbar vor der Diagnose
2.2.4.1.4. -15kg

2.2.4.2. Wahrnehmung des Gewichtsverlusts vor der Diagnose:
2.2.4.21. nicht wahrgenommen, da nicht regelmafig gewogen, durch an-
dere darauf aufmerksam gemacht
2.2.4.22. wahrgenommen durch abrutschenden Ehering
2.2.4.2.3. positiv wahrgenommen, da zuvor Ubergewicht
2.2.4.24. negativ wahrgenommen
2.2.4.2.41. Unwissenheit Uber Ursache flhrt zu Sorge
224242 Erkrankung als zu hoher Preis fir Gewichtsverlust
2.2.4.2.43. unangenehm durch als unésthetische und ungesunde
empfundene Faltenbildung am ganzen Kérper
2.2.4.3. MaBnahmen gegen den Gewichtsverlust vor der Diagnose:
2.2.4.3.1. keine
2.24.3.2. Arztbesuch
2.2.4.3.3. regelmafiges Wiegen ist im Nachhinein Prophylaxe

3. Wahrnehmung und Bedeutung oraler Ernahrung zwischen Diagnosestellung und
Therapiebeginn
3.1. positive Assoziationen bzgl. Erndhrung zwischen Diagnosestellung und Thera-
piebeginn
3.1.1. Veranderung:
3.1.1.1.  Aussicht auf Chemo flhrt zu gesteigertem Genuss

3.1.2. keine Veranderung:
3.1.2.1. da kein Bewusstsein fur Folgen der Erkrankung
3.1.2.2. Ernahrung als Beitrag zur Lebensqualitat
3.1.2.2.1. Wohlbehagen durch Ernahrung
3.1.2.2.2. gut
3.1.2.3. Erndhrung ist sehr wichtig
3.1.2.3.1. zum Wohlfthlen
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3.1.2.4. Ernahrung als Mittel, sich etwas (Fleisch, Gemuse) zu génnen

3.1.2.5. Ernahrung als Gemeinschaftsaktivitat, die sich alleine nicht lohnt

3.1.2.6. Ernahrung als Genuss

3.1.2.7. Erndhrung als Beitrag zum Erhalt der Gesundheit und Fitness/einer ge-
sunden Lebensweise

3.1.2.8. Ernadhrung hat eine gro3e Bedeutung

3.1.2.9. Sattigung als Ziel der Nahrungsaufnahme

3.2. neutrale Assoziationen bzgl. Erndhrung zwischen Diagnosestellung und Thera-
piebeginn
3.2.1. Veranderung:
3.2.1.1.  wird verstarkt Gegenstand der Gedanken
3.2.1.2. keine Sorge

3.2.2. keine Veranderung:
3.2.2.1.  Erndhrung hat eine untergeordnete Bedeutung
3.2.2.1.1. Normalitat
3.2.2.1.2. Routine
3.2.2.1.3. nicht Gegenstand der Gedanken/Wahrnehmung
3.2.2.2. Ernahrung ist keine Belastung
3.2.2.3. Erndhrung legt Rollenverteilung in der Familie fest: Ehefrau kocht
3.2.2.4.  Erndhrung ist kontrollierbar

3.3. negative Assoziationen bzgl. Erndhrung zwischen Diagnosestellung und Thera-
piebeginn
3.3.1. Ernadhrung (v.a. wahrend Nachkriegszeit) als Schuldiger an der Erkrankung
3.3.2. weniger wahrgenommen
3.3.3. verliert an Wichtigkeit, wird zur Nebensache
3.3.4. kein Genuss mehr
3.3.5. Widerwille zur Nahrungsaufnahme aufgrund von Mutlosigkeit und Uberforde-
rung
3.3.6. Ekel vormanchen Lebensmitteln
3.3.7. Nahrungsaufnahme anderen zuliebe

3.4. Erndhrungsweise und Lebensmittelauswahl zwischen Diagnosestellung und
Therapiebeginn
3.4.1. reduzierte Nahrungsaufnahme
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3.4.1.1
3.4.1.2

tagesformabhangig
verordnete Nahrungskarenz

3.4.2. eingeschrankte Lebensmittelauswahl

3.4.3. keine Einschrankungen

3.4.4. keine Veranderung

4. Komplikationen verbunden mit oraler Erndhrung zwischen Diagnosestellung und

Therapiebeginn

4.1. Beeintrachtigung der Nahrungsaufnahme zwischen Diagnosestellung und The-

rapiebeginn

keine Beeintrachtigungen

4.1.1. neue Beeintrachtigungen zwischen Diagnosestellung und Therapiebe-

ginn:
41.1.1. Emesis
41.1.2. Diarrhoe
41.1.3. Inappetenz
4.1.1.3.1. Ursachen:
4.1.1.3.1.1. wenig empathische Uberbringung der Diagnose
41.1.3.1.2. psychische Belastung
4.1.1.3.1.3. Schock durch Diagnose
41.1.3.2. Folgen:
4.1.1.3.2.1. reduzierte Nahrungsaufnahme

4.1.1.3.2.1.1. Dankbarkeit, da Hilfe zur schwerfallenden Gewichtsre-
duktion

4.1.2. Unterstiitzung bei Beeintrachtigungen zwischen Diagnosestellung und

Therapiebeginn:

4.1.2.1
4122
4123

keine gesucht
durch Freunde, Familie, Bekannte
Austausch

4.1.3. MaBnahmen gegen Beeintrachtigungen zwischen Diagnosestellung und

Therapiebeginn:

4.1.3.1.
4.1.3.2.
4.1.3.3.
4.1.3.4.

Speisenzubereitung durch andere

leckeres Essen in heimischer Atmosphére statt Krankenhauskost
essen, was der Kdrper braucht (= Vitamine) und schmeckt

keine
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4.2. Korpergewicht zwischen Diagnosestellung und Therapiebeginn
4.2.1. stabiles Gewicht

4.2.2. Gewichtsabnahme

4221. inkg:
42211, - 2-3 kg
4221.2. —4-5kg
4.2.2.2. Wahrnehmung der Gewichtsabnahme zwischen Diagnosestellung und
Therapiebeginn:
4.222.1. Erkrankung als Ursache erkannt
42222, normal bei onkologischer Erkrankung
42223. Freude
42224, keine Gedanken, da nicht viel mehr als tbliche Gewichtsschwan-
kungen

42225, bemerkt durch allmorgendliches Wiegen
4.2.2.3. MaBnahmen gegen die Gewichtsabnahme zwischen Diagnosestellung
und Therapiebeginn:
42231, keine

Erndhrungsberatung zwischen Diagnosestellung und Therapiebeginn
5.1. Erhalt einer Ernahrungsberatung zwischen Diagnosestellung und Therapiebe-
ginn

5.1.1. keine Erndhrungsberatung erhalten

5.2. Sinnhaftigkeit einer Erndhrungsberatung zwischen Diagnosestellung und The-
rapiebeginn
5.2.1. widre sinnvoll:
5.2.1.1. gute Unterstitzung, obwohl man sich mit vielen Neuen auseinanderset-
zen muss
5.2.1.2. trotzdem kein Einfluss auf Erkrankung erwartet
5.2.2. wdre nicht sinnvoll:
5.2.2.1. Inhalte kénnen zu diesem Zeitpunkt nicht aufgenommen werden
5.2.2.2.  Erndhrung bekommt man selbst in den Griff
5.2.2.3. Gefahr der Verwirrung und Uberforderung, wenn spekulativ (iber Be-
schwerden gesprochen wird, die dann nicht eintreten
5.2.3. keine Einschétzung:
5.2.3.1.  unbekannt, ob sich Erkrankung durch Erndhrung beeinflussen lie3e
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5.2.3.2. im Nachhinein wirde man jeden Strohhalm greifen

6. Wahrnehmung und Bedeutung oraler Erndhrung wahrend kurativer Therapie
6.1. positive Assoziationen bzgl. Erndhrung wahrend kurativer Therapie
6.1.1. Veranderungen:
6.1.1.1. Liebe zum Essen bleibt trotz negativer Wahrnehmung
6.1.1.2. Freude/Genuss mit Wiedereinflihrung geliebter Lebensmittel nach Zeit

des Verzichts

6.1.2. keine Veranderung:
6.1.2.1.  Erndhrung als Beitrag zur Lebensqualitat
6.1.2.1.1. Teil von Glick und Zufriedenheit
6.1.2.1.2. Wohlbehagen durch Ernahrung
6.1.2.1.3. gut
6.1.2.2.  Erndhrung ist sehr wichtig
6.1.2.2.1. zum Wohlfthlen
6.1.2.3.  Erndhrung als Mittel, sich etwas zu génnen
6.1.2.3.1. Fleisch, Gemise
6.1.2.4. Erndhrung als Zeit, Gemeinschaft zu erleben
6.1.2.4.1. Mahlzeiten und Lebensmitteleinkauf als Zeiten der Gemeinschaft
mit der Ehefrau
6.1.2.5.  Erndhrung als Genuss
6.1.2.6.  Erndhrung als Beitrag zum Erhalt der Gesundheit und Fitness
6.1.2.6.1. lebensnotwendig
6.1.2.7.  Erndhrung hat groBe Bedeutung
6.1.2.8.  Erndhrung als Struktur des Tages
6.1.2.9. Séttigung als Ziel der Nahrungsaufnahme

6.2. neutrale Assoziationen bzgl. Erndhrung wahrend kurativer Therapie
6.2.1. Veranderung:
6.2.1.1.  Erndhrung bereitet keine Sorge
6.2.1.2. Leben ist auch ohne Nahrungsaufnahme mdglich

6.2.2. keine Veranderung:
6.2.2.1.  Erndhrung hat eine untergeordnete Bedeutung
6.2.2.1.1. Normalitat
6.2.2.1.2. Routine
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6.2.2.1.3. nicht Gegenstand der Gedanken/Wahrnehmung
6.2.2.1.4. Nebensache, leidet unter Zeitdruck
6.2.2.1.5. Nahrungszubereitung ist keine regelmaBige Tatigkeit
6.2.2.2.  Erndhrung ist keine Belastung
6.2.2.3.  Erndhrung legt Rollenverteilung in der Familie fest
6.2.2.3.1. Ehefrau kocht

6.3. negative Assoziationen bzgl. Erndhrung wahrend kurativer Therapie
6.3.1. Veranderung:
6.3.1.1.  Erndhrung verliert an Wichtigkeit und Bedeutung
6.3.1.1.1. Fokus liegt auf Nahrstoffaufnahme
6.3.1.1.2. Stillen von Durst und Appetit ist Ziel
6.3.1.1.3. keine Nahrungsaufnahme mehr
6.3.1.2.  Erndhrung leistet keinen Beitrag zu Lebensqualitdt und Genuss
6.3.1.2.1. nicht lecker
6.3.1.2.2. nicht schén
6.3.1.2.3. kein Genuss mdglich
6.3.1.38.  Erndhrung als Feind
6.3.1.4.  Erndhrung als Zwang
6.3.1.4.1. um zu leben
6.3.1.4.2. wird im Verlauf Gberwunden
6.3.1.5.  Erndhrung als Belastung
6.3.1.6.  Erndhrung als Kampf durch Nebenwirkungen der Chemo
6.3.1.7.  Erndhrung als Ursache von préprandialen Angstgeftihlen
6.3.1.8.  Erndhrung geprégt von Verboten und Verzicht
6.3.1.8.1. Patient hat keine Einflussnahme/Entscheidungskompetenz bzgl.
der eigenen Ernahrung mehr, da die Chemo das Essen diktiert
6.3.1.9.  Erndhrung als Mist
6.3.1.10. Erndhrung und Nahrungszubereitung wird mihsam

6.4. Einflussfaktoren auf Erndhrung wahrend kurativer Therapie
6.4.1. Veranderung:
6.4.1.1.  Einfluss durch Tumortherapie und ihre Nebenwirkungen
6.4.1.1.1. Einschrankung der Nahrungsaufnahme durch Mudigkeit
6.4.1.1.2. Erndhrung wird durch Chemotherapie diktiert
6.4.1.1.3. Vertraglichkeit bestimmt Lebensmittelauswahl und Wahrneh-

mung von Erndhrung
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6.4.1.1.4. postoperative Anlage von Sonden, Drainagen, Infusionen und
Kathetern hindert Nahrungsaufnahme; je mehr entfernt werden,
desto héher die Nahrungsaufnahme
6.4.1.1.5. keine Probleme/Veranderungen in Phasen ohne Ubelkeit
6.4.1.2.  Erndhrungsberatung flhrt zu vermehrtem Nachdenken Uber Erndhrung
6.4.1.3.  verdnderte familidre Situation durch Tod der Ehefrau fihrt zu mehr Ei-
gensténdigkeit bei der Nahrungszubereitung
6.4.1.4. Komorbiditdten
6.4.1.4.1. eigene kardiologische Komorbiditat
6.4.1.4.2. Diabetes mellitus der Ehefrau

6.4.2. keine Veranderung:
6.4.2.1.  gesundheitlicher Wert
6.4.2.1.1. Vermeidung als ungesund empfundener Lebensmittel
6.4.2.2. Halten des Normalgewichts
6.4.2.2.1. durch Beschrankung der Nahrungsaufnahme
6.4.2.3. Appetit
6.4.2.4. Geschmack der Speisen
6.4.2.5. Zeit

6.5. Erndhrungsweise und Lebensmittelauswahl wahrend kurativer Therapie
6.5.1. Veranderung:

6.5.1.1. operative Veranderung des Gastrointestinaltraktes erfordert postopera-
tiven Kostaufbau, danach wieder normale Ernéhrung

6.5.1.2.  Reduktion der Nahrungsmenge

6.5.1.3. milder gewdrzt

6.5.1.4. veranderte Lebensmittelauswahl (mehr weiche Lebensmittel, die weni-
ger gekaut werden mussen, kein Fleisch, mehr ungeliebte Nudeln)

6.5.1.5. Chemotherapie triggert Erndhrungsumstellung

6.5.1.6. cholesterinarme Lebensmittelauswahl infolge von Komorbiditat

6.5.1.7. Essen nach Appetit (vermehrt StBigkeiten)

6.5.2. keine Veranderung:
6.5.2.1. da fir Kinder als Konstante gesorgt werden musste
6.5.2.2. gute, vielseitige, abwechslungsreiche Erndhrung
6.5.2.3. gesunde Erndhrung mit hohem Gemduseanteil als Maximum des Mégli-
chen
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6.5.2.4. normale Ernahrung
6.5.2.4.1. Hausmannskost
6.5.2.5. keine Einschrankungen
6.5.2.6. Verzicht auf Fastfood
6.5.2.7.  Fleisch und Gefliigel in MaBen
6.5.2.8. bevorzugter Verzehr von:
6.5.2.8.1. Obst und Gemuse
6.5.2.8.2. billigen Lebensmitteln
6.5.2.8.3. selbst hergestellten Lebensmitteln

7. Komplikationen verbunden mit oraler Ernahrung wahrend kurativer Therapie
7.1. Beeintrachtigungen der Nahrungsaufnahme wahrend kurativer Therapie
7.1.1. keine Beeintrachtigungen wahrend kurativer Therapie

7.1.2. weiterhin bestehende Beeintrachtigungen wahrend kurativer Therapie:
7.1.2.1. Emesis
7.1.2.2. Diarrhoe
7.1.2.3. Mageneingangsschmerzen
7.1.2.4. Inappetenz

7.1.3. neue Beeintrachtigungen wahrend kurativer Therapie:
7.1.3.1.  orale Mukositis
7.1.3.2.  Xerostomie
7.1.3.3. Kauprobleme
7.1.3.4.  Vbllegefiihl
7.1.3.5. Nausea
7.1.3.5.1. Ursache: Antibiotikagabe wahrend Pneumonie
7.1.3.5.2. nicht beeintrachtigend empfunden
7.1.3.6. Emesis
7.1.3.7.  Diarrhoe
7.1.3.7.1. Ursache:
7.1.3.7.1.1. Chemotherapie
7.1.3.7.1.2. Antibiotikagabe wéhrend Pneumonie
7.1.3.7.1.2.1. nicht beeintrachtigend empfunden
7.1.3.8. Inappetenz
7.1.3.9. Dysgeusie
7.1.3.9.1. Abneigung gegen SuBes und Alkohol
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7.1.3.9.2. alles schmeckt wie gekochtes Heu gedampft
7.1.3.9.3. nichts schmeckt, auch Lieblingsspeisen nicht
7.1.3.10. Geruchsempfindlichkeit
7.1.3.10.1.  chemotherapieinduziert
7.1.3.10.2.  Folge: Essensgertiche werden zur Belastung
7.1.3.11.  Widerwille gegen Nahrung
7.1.3.12. allgemeines Unwohlsein, Schwéche und Midigkeit
7.1.3.12.1.  Ursache: OP

7.1.4. Folgen der Beeintrachtigungen wahrend kurativer Therapie:
7.1.4.1. verdnderte Nahrungsaufnahme

7.1.4.1.1. reduzierte Nahrungsaufnahme
7.1.41.2. eingestellte Nahrungsaufnahme
7.1.4.1.3. klrzere Mahlzeitendauer
7.1.4.1.4. immer neue Versuche zu essen

7.1.4.2. verdnderte Lebensmittelauswahl
7.1.4.2.1. eingeschrankt nach Konsistenz und Geschmack (v.a. Suppe und
Milchprodukte)
7.1.4.22. Bevorzugung von SiBem
7.1.4.2.3. Abneigung gegen SiBes
7.1.42.31. wird vermisst, doch Freude Uber eingesparte Kalorien
Uberwiegt
7.1.4.24. Auswahl der Lebensmittel ausschlieBlich nach Appetit
7.1.4.3. psychische Verdnderungen
7.1.4.3.1. Angst
7.1.43.1.1. vor Nahrungsaufnahme
7.1.4.3.1.2. vor unkalkulierbaren Konsequenzen der reduzierten Er-
nahrung und der Nebenwirkungen der Chemotherapie
7.1.4.3.2. Sorge
7.1.4.3.8. keine Sorge
7.1.4.3.4. schlechtes Gefihl
7.1.4.3.5. Gedanken an den Tod
7.1.4.3.6. Hilflosigkeit
7.1.4.3.7. Einsamkeit wird vor Augen gefthrt
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7.1.5. Wahrnehmung der Beeintrachtigungen wahrend kurativer Therapie:
7.1.5.1.  Nebenwirkungen und reduzierte Nahrungsaufnahme als Gefahr fir Fort-
fihrung der Chemotherapie

7.1.5.2. Masse der Nebenwirkungen als Zufall und Pech

7.1.6. Unterstiitzung bei Beeintrachtigungen der Nahrungsaufnahme wéhrend
kurativer Therapie:
7.1.6.1.  keine Unterstitzung durch Fachpersonal
7.1.6.1.1. hat keine Zeit
7.1.6.1.2. niemandem von Beeintrachtigungen erzahlt
7.1.6.1.2.1. kein Bedarf fur Hilfe
7.1.6.1.3. Bedarf nach Hilfe ware vorhanden gewesen, da kein unterstit-
zendes soziales Umfeld
7.1.6.1.4. Infrastruktur im Krankenhaus ist nicht hilfreich
7.1.6.1.4.1. Nachtstuhl wird bei Diarrhoe tber Tage nicht geleert
7.1.6.1.4.2. unfreundliches, Uberfordertes Pflegepersonal
7.1.6.1.4.3. 2 Toiletten fur alle Patienten der Station auf dem Flur sind
bei Diarrhoe nicht ausreichend
7.1.6.2.  Unterstltzung durch:
7.1.6.2.1. Internet
7.1.6.2.2. Ehefrau
7.1.6.2.2.1. tote Ehefrau als Vorbild durchzuhalten
7.1.6.2.2.2. liebevolle Strenge motiviert zur Nahrungsaufnahme
7.1.6.2.3. Haushaltshilfe
7.1.6.2.4.  Arztin
7.1.6.3. keine Unterstltzung

7.1.7. MaBnahmen gegen Beeintrachtigungen in kurativer Therapie:
7.1.7.1.  keine Gegenmal3nahmen:
7.1.71.1. gegen Beschwerden kann man nichts machen
7.1.7.2. Gegenmal3nahmen:
7.1.7.2.1. Adaptieren der Lebensmittelauswahl an Dysgeusie
7.1.7.2.2. abwechslungsreiche Lebensmittelauswahl
7.1.7.2.8. verordnete Mundspullésung
7.1.7.2.4. Globuli gegen Nausea
7.1.7.2.5. Schwefelsaure gegen Stomatitis
7.1.7.2.6. Kochen wird durch andere tbernommen
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7.1.7.2.7. orale Nahrungssupplemente

71.7.2.71. schlecht vertragen
7.1.7.2.7.2. schadlich
7.1.7.2.7.3. Hinweise auf Verpackung sind zu klein gedruckt, um sie

beurteilen zu kdnnen

7.1.7.2.8. postoperativer Kostaufbau

7.1.7.2.8.1. Adaptieren der Konsistenz

7.1.7.2.8.2. farblich wenig abwechslungsreich

7.1.7.2.8.3. 5-6 volumenarme Mahlzeiten

7.1.7.2.8.4. grindliches Kauen wichtig, aber schwierig

7.1.7.2.8.5. nicht einschrankend empfunden, da gern gegessene Le-

bensmittel erlaubt sind
7.1.7.2.9. nicht mehr bekannt

7.2. Korpergewicht wahrend kurativer Therapie
7.2.1. Gewichtszunahme
7.2.2. stabiles Koérpergewicht
7.2.3. leicht schwankendes Kérpergewicht
7.2.4. Gewichtsabnahme
7.241. inkg:
7.24.1.1. 35 kg
7.2.4.1.2. 10 kg
7.2.4.1.3. 2 kg
7.2.41.4. 8 kg trotz Wassereinlagerungen
7.2.4.2. Ursachen des Gewichtsverlusts wéhrend kurativer Therapie:
7.24.2.1. postoperativer Zustand
7.24.2.2. Inappetenz
7.2.4.2.3. Chemotherapie
7.2.4.3. Folgen des Gewichtsverlusts wéhrend kurativer Therapie:
7.2.4.3.1. positiv:
7.24.3.1.1. verbessertes Korpergefihl
7.2.4.3.1.2. reduziertes Kérpergewicht férdert sportliche Aktivitat
7.2.4.3.2. negativ:
7.2.4.3.2.1. kdrperliche Schwache
7.2.43.21.1. Alltagsaktivitaten kdnnen zunehmend nicht mehr
ausgeulbt werden
7.2.4.3.2.2. Sorge
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7.2.4.3.2.3. schlechtes Kérpergefiihl
7.2.4.3.2.4. Angst vor Wiegen
7.2.4.4.  Wahrnehmung des Gewichtsverlusts wahrend kurativer Therapie:
7.24.4.1. positiv:

7.24.411. aber Erkrankung als Preis zu hoch

7.24.41.2. Beschwingtheit und Freude zu Beginn

7.2.4.4.1.3. schlankeres, dennoch gesundes Aussehen

7.2.4.4.1.4. schoénes, positives Gefihl

7.24.41.5. tagliches Wiegen und gleichbleibendes Gewicht als

Grund zur Freude
7.24.4.2. neutral:

7.24.4.21. bemerkt durch nun zu weite Kleidung
7.24.4.22. bemerkt durch wéchentliches Wiegen
7.2.4.4.2.3. fallt selbst nicht auf

7.2.44.3. negativ:
7.2.44.3.1. optisch mager und schrunzelig Gber Nacht
7.2.4.4.3.2. Dilemma

7.2.45. MaBnahmen gegen den Gewichtsverlust wdhrend kurativer Therapie:
7.2.45.1. keine

7.2451.1. Geflhl der Hilflosigkeit und Unterschatzung der Folgen
des Gewichtsverlusts

7.2.451.2. nicht an Mdéglichkeit von GegenmaBnahmen gedacht

7.2.45.1.3. Steigerung der Energie- und Nahrstoffzufuhr Gber orale

Ernahrung ist unmaoglich
7.2.45.2. Steigerung der Energie- und N&hrstoffzufuhr Gber
7.245.21. orale Erndhrung
7.245.2.2. parenterale Ernahrung
7.2.45.3. stationarer Aufenthalt und Reha mit Ziel der Stabilisierung des
Gewichts und des Allgemeinzustandes
7.2.45.4. individuelle Abstimmung der Erndhrung im Krankenhaus

Erndhrungsberatung wahrend kurativer Therapie
8.1. Keine Ernahrungsberatung wéahrend kurativer Therapie
8.1.1. kein Angebot seitens der Fachkréafte und keine Eigeninitiative
8.1.2. von Verwandten Heft Gber Erndhrung bei onkologischen Erkrankungen bekom-
men, das nicht angenommen wurde, da der GemUseanteil in den Empfehlungen
zu hoch war
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8.1.3. Sinnhaftigkeit einer moglichen Ernahrungsberatung
8.1.3.1.  nicht sinnvoll

8.1.3.1.1. wird von manchen Patienten nicht akzeptiert
8.1.3.1.2. kein Bedarf
8.1.3.1.2.1. Erndhrung bekommt man allein in den Giriff

8.1.3.2.  sinnvoll
8.1.3.2.1. Erndhrungsberatung bietet die Chance die Ernahrung an die ak-
tuelle Beschwerdesituation anzupassen
8.1.3.2.2. Erndhrungsberatungen sollten durch Ernahrungsfachkréfte erfol-

gen

8.2. Ernahrungsberatung wahrend kurativer Therapie fand statt
8.2.1. Anzahl der Ernahrungsberatungen:

8.21.1. 1
8212. 3
8.2.13. 10

8.2.2. Anlass der Erndhrungsberatungen:
8.2.2.1. Operation
8.2.2.2. durch Gewichtsverlust, auf den der Patient den Arzt aufmerksam ge-
macht hat
8.2.2.3. Rehabilitation
8.2.2.4. auffalliges NRS

8.2.3. Ort der Erndhrungsberatungen
8.2.3.1. ambulant in Praxis des Onkologen
8.2.3.2. Rehaklinik
8.2.3.3. Krankenhaus

8.2.4. Anbieterqualifikation
8.2.4.1. Erndhrungsfachkraft

8.2.5. Themen der Ernadhrungsberatung
8.2.5.1. Merkblatt
8.2.5.1.1. nie gelesen
8.2.5.1.2. zur Lebensmittelauswahl beim Kostaufbau
8.2.5.2.  Durchflhrung einer Bioelektrischen Impedanz Analyse
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8.2.5.3.  Anpassung der Energie- und Nahrstoffzufuhr

8.2.5.3.1.
8.2.5.3.2.
8.2.5.3.3.
8.2.5.3.4.
8.2.5.3.5.

Start der parenteralen Erndhrung
Einsatz von Trinknahrung

Wichtigkeit der Gewichtsstabilisierung
Einsatz von Maltodextrin

volumenarme Kost

8.2.5.4.  Anpassung der Lebensmittelauswahl

8.2.5.4.1.
8.2.5.4.2.
8.2.5.4.3.
8.2.5.4.4.

Erhdhung des Anteils an Obst und Gemise
gesunde Ernahrung

Ernahrung bei Beschwerden
Empfehlungen zum Kostaufbau

8.2.5.5. Bewegung
8.2.5.6. Vorbereitung auf Rehabilitation

8.2.5.7. kaum/keine Erinnerung

8.2.6. Hilfe durch Ernahrungsberatung

8.2.6.1. ja

8.2.6.1.1. fihrt zu bewussterer, gestinderer Erndhrung und Lebensmittel-
auswabhl, was ein gutes Gefuhl hervorruft

8.2.6.1.2. mentale Starke durch Uberwindung des Appetits auf SiiBes und
Kalorieneinsparung

8.2.6.1.3. konkrete Empfehlungen zur Lebensmittelauswahl

8.2.6.1.3.1. fihren zu gutem Geflhl
8.2.6.1.3.2. bei Beschwerden

8.2.6.1.4. liefert DenkanstéBe

8.2.6.1.5. préoperatives Gesprach mit Arztin (iber Konsequenzen der OP
auf Ernahrung

8.2.6.1.6. gute Vorbereitung auf kiinftige Erndhrungsweise durch postope-
rative Beratungen

8.2.6.1.7. gutes Uberleitungsmanagement in die Reha-Klinik

8.2.6.1.8. Gefuhl, mit Erndhrung nicht alleine gelassen zu werden, ist wich-
tig

8.2.6.2. nein

8.2.6.2.1. Vermarktung der Produkte (parenterale Ernahrung, ONS) als Be-
ratungsziel

8.2.6.2.2. Hilfe durch konkrete Empfehlungen zur Lebensmittelauswahl er-

hofft
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8.2.6.2.3. einmalig und zu kurz
8.2.6.2.3.1. bessere, kontinuierliche Beratung ist sinnvoll
8.2.6.2.3.2. Problem ist fehlendes Uberleitungsmanagement zwi-
schen Krankenhaus und ambulantem Sektor sowie zu
kurze Zeitrdume zwischen Aufnahme — Entlassung —
Wiederaufnahme
8.2.6.2.4. Wiinsche:
8.2.6.24.1. Bedarf fr Erndhrungsberatung besteht bei jeder gravie-
renden Veranderung der Nahrungsaufnahme
8.2.6.2.4.2. Angebot einer Erndhrungsberatung darf nicht in die Ei-
geninitiative des Patienten gelegt werden, da es nicht

wahrgenommen und im Nachhinein bedauert wird

9. Wahrnehmung und Bedeutung oraler Ernahrung wahrend palliativer Therapie
9.1. positive Assoziationen bzgl. Ernahrung wahrend palliativer Therapie
9.1.1. keine Veranderung
9.1.1.1.  Erndhrung als Beitrag zur Lebensqualitat
9.1.1.1.1. fihrt zu Wohlbehagen
9.1.1.2.  Erndhrung ist sehr wichtig zum Wohlfihlen
9.1.1.3.  Ernahrung als Mittel, sich etwas (Fleisch, Gemuse) zu gébnnen
9.1.1.4. Erndhrung als Genuss
9.1.1.5.  Erndhrung hat eine gro3e Bedeutung
9.1.1.6. Erndhrung als Gemeinschaftsaktivitat, die sich alleine nicht lohnt
9.1.1.7.  Sattigung als Ziel der Nahrungsaufnahme

9.1.2. Veranderung

9.1.2.1.  Erndhrung als Genuss

9.1.2.1.1. wenn Nahrungsaufnahme mdglich ist
9.1.2.2.  Erndhrung als Beitrag zur Lebensqualitét

9.1.2.2.1. Ziel ist Sattigung

9.1.2.2.2. Ziel ist Wohlgefuhl

9.1.2.2.2.1. durch gesunde Erndhrung und kérperliche Aktivitat zu er-
reichen

9.1.2.3. Erndhrung ist kraftspendend und lebenserhaltend
9.1.2.4. gesunde Erndhrung als Ursache fir kérperliche und geistige Fitness
9.1.2.5.  Erndhrung ist das wichtigste am Tag
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9.1.2.6.  Erndhrung als Stellschraube, die positiv zuriickgedreht werden kénnte
und einen Einfluss auf das kérperliche Wohlbefinden hat

9.2. neutrale Assoziationen bzgl. Erndhrung wahrend palliativer Therapie
9.2.1. Veranderung
9.2.1.1.  keine Sorge/Gedanken Uber Erndhrung
9.2.1.1.1. Sorge Uber Krankheitsverlauf und Uberlebenszeit tiberwiegt

9.2.1.2.  Ernédhrung ist Normalitat

9.2.2. keine Veranderung
9.2.2.1.  Erndhrung hat untergeordnete Bedeutung
9.2.2.1.1. Normalitat
9.221.2 nicht Gegenstand der Gedanken/Wahrnehmung
9.2.2.2. Erndhrung ist keine Belastung

9.3. negative Assoziationen bzgl. Ernahrung wahrend palliativer Therapie
9.3.1. Veranderung
9.3.1.1.  Einstellung/weitestgehende Reduzierung der Nahrungsaufnahme

9.3.1.1.1. Erndhrung wird nicht mehr wahrgenommen
9.3.1.1.2. mit Ern&hrung abgeschlossen

9.3.1.1.8. Wunsch essen zu kdnnen besteht

9.3.1.1.4. nicht zu essen, féllt sehr schwer und macht traurig

9.3.1.2.  Erndhrung als Zwang

9.3.1.2.1. um zu leben/nicht zu sterben

9.3.1.2.2. um Gewichtsabnahme und Krankenhausaufenthalt zu verhin-
dern

9.3.1.2.8. dem durch parenterale Erndhrung, die alle Nahrstoffe liefert, aus-

gewichen werden kann
9.3.1.2.3.1. parenterale Erndhrung schitzt vor Gewichtsverlust, wes-
wegen ein Zwang zur Kontinuitat besteht
9.3.1.2.3.2. parenterale Erndhrung schréankt Mobilitdt und soziale
Kontakte ein, daher entstehen Pausen

9.3.1.2.4. dem durch Fresubin als Nahrungsersatz ausgewichen werden
kann
9.3.1.2.4.1. Vorbild der verstorbenen Ehefrau
9.3.1.2.4.2. fihrt zum Geflhl eines geflliten Bauches

9.3.1.3.  Erndhrung als verlorener Kampf
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9.3.1.4.  Erndhrung als Horror

9.3.1.5.  Erndhrung als Quélerei
9.3.1.5.1. unterstitzt durch vorhandenen Willen zur Nahrungsaufnahme
9.3.1.5.2. Nahrungsaufnahme ist anstrengend

9.3.1.6. ungesunde Erndhrung als Ursache fiir den Tod

9.3.1.7.  Ernédhrung als Ziel, das nie erreicht wird

9.3.1.7.1. durch reduzierte Nahrungsaufnahme entsteht Druck
9.3.1.7.2. bereits zubereitete Speisen werden an Tiere verfittert
9.3.1.7.3. kein Wille mehr zu essen

9.3.1.8.  Erndhrung ist kein Genuss
9.3.1.8.1. Erndhrung ist ausschlieBlich Nahrstofflieferant
9.3.1.8.2. Erndhrung macht keinen Spal3/Freude

9.3.1.8.3. schon Geruch von Speisen ist unangenehm
9.3.1.8.4. Lebensmittelauswahl und Rezepte werden Gegenstand der Ge-
danken

9.3.1.9.  Erndhrung als Ausldser von Angst durch Schmerzen bei der Nahrungs-
aufnahme
9.3.1.9.1. fhrt zur Einstellung der Nahrungsaufnahme
9.3.1.10. Erndhrung als Trigger von Schwierigkeiten bei jeder Mahlzeit
9.3.1.11. Ernahrung lasst sich nicht kontrollieren

9.3.2. keine Veranderung
9.3.2.1.  Erndhrung verliert an Wichtigkeit und Bedeutung
9.3.2.1.1. Stillen von Durst und Appetit ist das Ziel
9.3.2.2.  Ernédhrung leistet keinen Beitrag zu Lebensqualitdt und Genuss

9.4. Einflussfaktoren auf Erndhrung wahrend palliativer Therapie
9.4.1. Veranderung:
9.4.1.1. Vermeidung von Ubergewicht
9.4.1.1.1. BMI von 26,9 kg/m? soll vermieden werden
9.4.1.2. veranderte hausliche Situation ohne Kinder
9.4.1.3. Alter und reduzierte korperliche Aktivitat im Ruhestand fUhren zu redu-
zierter Nahrungsaufnahme
9.4.1.4. Reisen beeinflusst Erndhrung und Koch- und Kichentechnik
9.4.1.5. guter Geschmack als Voraussetzung fiir Nahrungsaufnahme
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9.4.2. keine Veranderung:
9.4.2.1. Komorbiditaten

9.5. Erndhrungsweise und Lebensmittelauswahl wahrend palliativer Therapie
9.5.1. Veranderung
9.5.1.1. andere Lebensmittelauswahl durch Komorbiditét
9.5.1.1.1. Lebensmittelauswahl nach Fettgehalt und Fettsduremuster
durch kardiologische Erkrankung
9.5.1.1.2. zuckerarme Erndhrung durch Diabetes mellitus
9.5.1.2. vielféltige Lebensmittelauswahl mit viel Gemdise
9.5.1.2.1. gesunde Lebensmittel beruhigen das Gewissen
9.5.1.3. gute, gesunde Erndhrung mit Obst und Gemtise
9.5.1.4. mehr Obst und Gemdise, kein Fleisch auBer Huhn
9.5.1.5. Hausrezepte der Oma (z.B. Zwieback in Fencheltee)
9.5.1.6. selteneres Kochen
9.5.1.7.  Erndhrungsumstellung entsprechend der Krankheit und des Allgemein-
zustandes
9.5.1.7.1. nur mehr Smoothies aus natdrlichen Lebensmitteln, mit allen In-
haltsstoffen, die der Kérper braucht, wenn es warm ist oder kein
Hungergefihl besteht

9.5.1.7.2. reduzierte PortionsgréfRe
9.5.1.7.2.1. bei gleicher Qualitat und Lebensmittelauswahl (Obst, Ge-
mise)

9.5.1.7.3. Lebensmittelauswahl nach Appetit und Vertraglichkeit
9.5.1.7.3.1. nicht mehr nur nach finanziellen Aspekten
9.5.1.7.3.2. vermehrt SUBigkeiten wahrend Chemotherapie
9.5.2. Grunlippmuscheln als Nahrungsergédnzungsmittel zum Knochenaufbau

9.5.3. keine Veranderung
9.5.3.1. bewusstere Ernahrung seit Therapie beibehalten
durch ausbleibende Einschrankungen besteht Gefahr zu viel zu essen

10. Komplikationen verbunden mit oraler Ernahrung wahrend palliativer Therapie
10.1. Beeintrachtigung der Nahrungsaufnahme wéahrend palliativer Therapie
10.1.1.keine Beeintrachtigungen in palliativer Therapie
10.1.1.1. keine Beeintrachtigungen nach Beendigung der palliativen Chemothe-
rapie
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10.1.2.weiterhin bestehende Beeintrachtigungen wahrend palliativer Therapie
10.1.2.1. orale Mukositis
10.1.2.2. Xerostomie
10.1.2.3. Kauprobleme
10.1.2.4. Mageneingangsschmerzen
10.1.2.5. Emesis
10.1.2.6. Diarrhoe
10.1.2.7. Inappetenz
10.1.2.7.1.  nicht als beeintrachtigend empfunden
10.1.2.7.2.  getriggert durch Krankenhausaufenthalt
10.1.2.8. Dysgeusie
10.1.2.8.1.  nicht als beeintréachtigend empfunden

10.1.3. neue Beeintrachtigungen wahrend palliativer Therapie
10.1.3.1. orale Mukositis
10.1.3.1.1.  chemotherapieinduziert
10.1.3.2. Kauprobleme
10.1.3.2.1.  hohe Aspirationsgefahr und h&ufiges auf die Zunge beif3en
10.1.3.3. abdominelle Schmerzen
10.1.3.4. Nausea
10.1.3.5. Wirgereiz durch grof3e Portionen
10.1.3.6. Diarrhoe
10.1.3.7. Obstipation
10.1.3.8. Meteorismus
10.1.3.9. Flatulenzen
10.1.3.10. Inappetenz
10.1.3.11. Dysgeusie
10.1.3.12. Geruchsempfindlichkeit
10.1.3.13. Schmerzen
10.1.3.14. Schwéache und Midigkeit

10.1.4.Folgen der Beeintrachtigungen in palliativer Therapie
10.1.4.1. reduzierte Nahrungsaufnahme
10.1.4.2. Einstellung der Nahrungsaufnahme
10.1.4.3. Einschrankung der taglichen Aktivitat durch Mudigkeit
10.1.4.4. Sehnsucht nach Tod als sanftem Ausweg
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10.1.5. GegenmaBnahmen und Unterstiutzung bei Beeintrachtigungen wahrend
palliativer Therapie
10.1.5.1. keine Unterstiitzung:
10.1.5.1.1.  aktiv keine Hilfe gesucht
10.1.5.1.2.  Dysgeusie nicht gegenlber Fachpersonal erwahnt
10.1.5.1.3.  Erndhrungszustand wird im Krankenhaus nicht berlcksichtigt:
keine Diagnostik, keine abgestimmte Kost mit vielen volumenar-
men Mahlzeiten entsprechend dem Krankheitsbild, fihrt zu fort-
schreitendem Gewichtsverlust
10.1.5.2. Unterstitzung durch:
10.1.5.2.1.  Pflegepersonal auf Palliativstation
10.1.5.2.2.  Nachbarn, Freunde, Familie
10.1.5.3. GegenmalBnahmen:
10.1.5.3.1.  Ausléser fur Meteorismus und Flatulenzen herausfinden und re-
duzieren
10.1.5.3.2.  Flatulenzen zeitlich planen
10.1.5.3.3.  Abwechslung in der Lebensmittelauswahl
10.1.5.3.4.  Angebot der Windelhose bei Obstipation, keine Annahme da zu
hohe Hemmschwelle
10.1.5.3.5.  Ubernahme von Einkauf und Mahlzeitenzubereitung, seelische
Unterstltzung
10.1.5.3.6. mehrere volumenarme Mahlzeiten, Snacking
10.1.5.3.7.  Testung diverser MaBnahmen gegen Xerostomie: Spray aus
Apotheke, verschiedene Bonbons
10.1.5.3.8.  appetitgesteuertes Essen
10.1.5.3.9.  Ehefrau bringt Essen ins Krankenhaus, da die Krankenhauskost
das Uberwinden der Inappetenz nicht unterstiitzt

10.1.6. Wahrnehmung der Beeintrachtigungen in palliativer Therapie
10.1.6.1. Beeintrachtigungen missen akzeptiert werden und ein Umgang damit
muss gefunden werden
10.1.6.2. unangenehm, peinlich
10.1.6.3. keine Sorge, da Tod vorbereitet ist

10.2. Koérpergewicht in palliativer Therapie
10.2.1.Gewichtszunahme
10.2.1.1. durch Odeme
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10.2.2. stabiles Kérpergewicht
10.2.3.schwankendes Koérpergewicht
10.2.4. Gewichtsabnahme
10.2.4.1. infolge insuffizienter hauslicher Versorgung
10.2.4.2. inkg:
10.2.4.2.1. 5kg
10.2.4.2.2. 26kg
10.2.4.2.3. 10 kg unter palliativer Chemotherapie
10.2.4.2.4. 2 kg nach palliativer Chemotherapie
10.2.4.2.5. 8 + 5 kg jeweils schubweise
10.2.4.3. Folgen des Gewichtsverlusts wéahrend palliativer Therapie:
10.2.4.3.1.  Schwache: Einschréankung des Bewegungsradius
10.2.4.3.2.  schlechtes Kérpergefuhl
10.2.4.3.3.  Unselbststéandigkeit im hauslichen Alltag
10.2.4.3.4.  positiveres Korpergefihl
10.2.4.4. Wahrnehmung des Gewichtsverlusts wéahrend palliativer Therapie:
10.2.4.4.1.  nicht wahrgenommen
10.2.4.4.2.  positiv:
10.2.4.4.2.1. Reha als Hilfe zur Gewichtsreduktion
10.2.4.4.2.2. Freude
10.2.4.4.2.3. alte Kleidung passt wieder
10.2.4.4.3. negativ
10.2.4.4.3.1. Hilfslosigkeit
10.2.4.5. MaBnahmen gegen den Gewichtsverlust wahrend palliativer Therapie:
10.2.4.5.1.  keine
10.2.4.5.1.1. wahrend Chemotherapie sind GegenmafBnahmen sinnlos
10.2.4.5.1.2. niemand spricht an, dass man gegen einen Gewichtsver-
lust etwas tun sollte
10.2.4.5.1.3. Wissen fehlt
10.2.4.5.2.  Nahrungsaufnahme
10.2.4.5.3.  stationdre Aufnahme
10.2.4.5.3.1. Erndhrungszustand wird im Krankenhaus nicht bertck-
sichtigt: keine Diagnostik, keine abgestimmte Kost mit
vielen volumenarmen Mahlzeiten entsprechend dem

Krankheitsbild, fihrt zu fortschreitendem Gewichtsverlust
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11. Ernadhrungsberatung wahrend palliativer Therapie
11.1. Keine Erndhrungsberatung wahrend palliativer Therapie
11.1.1. Gewichtskontrolle und Reaktion bei Verdnderungen wird durch das Pflegeper-
sonal in die Eigenverantwortung des Patienten gelegt, alle zwei Monate Nach-

frage in der onkologischen Ambulanz

11.1.2. Sinnhaftigkeit einer méglichen Erndhrungsberatung
11.1.2.1. nicht sinnvoll:

11.1.2.1.1.  Erndhrungsberatung ist nur zur Gewichtsreduktion sinnvoll und
verstandlich

11.1.2.1.2.  keine Hilfe durch Erndhrungsberatung erwartet

11.1.2.1.2.1. unbekannt, was noch getan werden kdnnte

11.1.2.1.8.  keine Offenheit/Bereitschaft, gesunde Erndhrung ist Maximum

11.1.2.1.4.  kein Bedarf fUr spekulative, nicht nachvollziehbare Tipps, die je-
der Grundlage entbehren

11.1.2.1.5.  erwartete Belastung durch Erndhrungsberatung, da das Leiden
unter der eingestellten Nahrungsaufnahme durch ein Gespréach
darUber verstarkt werden kénnte

11.1.2.1.6.  Angst vor falschen Hoffnungen durch eine Ern&dhrungsberatung

11.1.2.1.7.  Tipps bzgl. Dysgeusie von Mitpatienten*innen/Arzten*innen sind
erwunscht

11.1.2.1.8. Informationen Uber Lebensmittel aus dem Internet reichen

11.1.2.2. keine Einschéatzung méglich:
11.1.2.2.1.  Angst vor verlangertem Leben und Zwang zur Nahrungsauf-
nahme
11.1.2.3. sinnvoll:
11.1.2.3.1.  Erndhrungsberatung ist zu lange her und es ware eine gute Hilfe
fur weitere Erndhrungsumstellungen
11.1.2.3.2.  zur Wissenserweiterung bzgl. Erndhrung bei onkologischer und
kardiologischer Erkrankung
11.1.2.3.3.  Erndhrungsberatungen sollten grundsétzlich angeboten und ein
Erstgesprach geflhrt werden, alles Weitere liegt in der Eigenver-
antwortung des Patienten
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11.2. Ernahrungsberatung fand wahrend palliativer Therapie statt
11.2.1. Anzahl: 1
11.2.2. Anlass: postoperativ
11.2.3. Ort: Krankenhaus
11.2.4. Anbieterqualifikation: Diatassistentin
11.2.5. Themen der Erndhrungsberatung: keine Angabe mdglich, aufgrund einge-
schrankter Aufnahmeféhigkeit durch zeitliche Nahe zur OP

11.2.6. Hilfe durch Erndhrungsberatung: keine, da bereits gesund ernahrt

12. Wahrnehmung und Bedeutung oraler Erndhrung insgesamt

12.1. subjektiv keine Veranderung

12.2. positive Veranderungen
12.2.1. Erndhrung ist bewusster
12.2.1.1. anfangs bewusstere Erndhrungsweise
12.2.1.2. Erndhrung wird mehr beachtet
12.2.1.3. groBeres Bewusstsein fir Qualitat der Lebensmittel
12.2.1.4. Ruckfall in alte Verhaltensmuster kommt vor, da Genuss nach kurativer
Therapie wieder da ist

12.3. negative Verdnderungen
12.3.1. Genuss nimmt ab
12.3.1.1. Quantitat als Lustfaktor nimmt ab — Leiden unter reduzierter Nahrungs-
aufnahme
12.3.1.2. Genuss/Lebensqualitat — Ekel, Widerwille, Erbarmlichkeit
12.3.1.3. Gourmet/Feinschmecker — Mussesser — Gar-nicht-mehr-kénnen-Es-
ser
12.3.2. Lebensqualitdt nimmt ab
12.3.3. Zwang nimmt zu
12.3.4.zunehmende Entbehrung
12.3.4.1. Verbot von Lebensmitteln, auf die man Appetit hat, da sie ungesund sind
12.3.4.2. veranderte Ernadhrungsweise als Ursache fir zunehmende Schwéche,
aufgrund der Hobbys nicht mehr nachgegangen werden kann
12.3.5. Erndhrung kein Mittel mehr zur sozialen Interaktion
12.3.6. Erndhrung verliert an Bedeutung und Wichtigkeit
12.3.6.1. wird gleichgultig

107



12.3.7. héhere Anspriiche an Qualitédt und Aussehen der Mahlzeiten, damit Erndhrung
maglich ist
12.3.8. Schwierigkeit die Balance zwischen Villerei und Hungern als Todesursachen

zu halten

12.4. Sonstiges:
12.4.1.Wahrnehmung von Erndhrung verandert sich schleichend
12.4.2. Freude/Dankbarkeit fir gute Therapievertraglichkeit
12.4.3. Patienten mit Chemotherapie leiden eher unter Nebenwirkungen als Patienten
mit Radiotherapie
12.4.4. Dankbarkeit fUr tolles, unterstiitzendes soziales Umfeld
12.4.5.Essen im Krankenhaus ist schlecht und unterstiitzt das Uberwinden der Inap-

petenz nicht

13. Wahrnehmung des Umganges mit Ernahrung des Pflegepersonals
13.1. positiver Umgang
13.1.1.teilweise gut qualifiziert durch Weiterbildung
13.1.2.sehr aufgeschlossen
13.1.3.freundlich anbietend
13.1.4.nett und bemdiht, Essenswiinsche zu erfillen
13.1.5.antwortet auf erndhrungsbezogene Fragen
13.1.6.gute Versorgung im Krankenhaus, abgestimmt auf die Indikation und appetitlich
angerichtet

13.1.7.auf der Palliativstation herrscht guter Umgang mit Erndhrung

13.2. neutrale Aussagen
13.2.1.Erndhrung ist Aufgabe des Pflegepersonals
13.2.2.abhéngig vom Krankenhaus und von der Station

13.3. negativer Umgang
13.3.1.Erndhrung wird nicht thematisiert
13.3.2. Erndhrung wird wenig thematisiert
13.3.3.auf allen Stationen auBer Palliativstation schlechter Umgang mit Ernahrung
13.3.4.Ursachen:
13.3.4.1. hohes Arbeitspensum
13.3.4.1.1.  Erndhrung liegt darum in der Eigeninitiative und -verantwortung
der Patienten
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13.3.4.2. Zeitnot
13.3.5.Es ist selbstverschuldet, dass Ernahrung kein Thema ist, da man es hatte an-
sprechen kdnnen.
13.3.6. hat keine Mdglichkeit etwas an der Erndhrung zu andern
13.3.7. Ausbildung ist hinsichtlich Ernahrung sehr oberflachlich
13.3.7.1. kein Wissen, um auf Einzelfélle einzugehen und die Erndhrung im Kran-
kenhaus entsprechend zu gestalten (z.B. mit Zwischenmahlzeiten)
13.3.7.2. keine Berucksichtigung der Krankengeschichte insbesondere bezlglich
Ern&hrung und Gewicht
13.3.8.ist unfreundlich und tberfordert
13.3.9.kein Bedarf mit Pflegepersonal Uber Erndhrung zu sprechen
13.3.9.1. Zustandigkeit liegt bei Erndhrungsberatern
13.3.9.2. generell kein Bedarf Gber Erndhrung zu sprechen
13.3.9.3. soziales Umfeld als Alternative
13.3.10. Bedarf mit Pflegepersonal tber Ernéhrung zu sprechen
13.3.10.1. kleine Anregungen sind sinnvoll
13.3.10.2. Man braucht mehr Personal oder weniger Patienten, damit Zeit fir Er-
nahrung und anderes Essen bleibt

14. Wahrnehmung des Umganges mit Ernahrung der Arzte
14.1. positiver Umgang
14.1.1.auf der Palliativstation gut

14.2. negativer Umgang
14.2.1. Ern&hrung wird nicht thematisiert
14.2.1.1. Ursache:

14.2.1.1.1.  Zeitnot
14.2.1.1.2.  hohes Arbeitspensum

14.2.2.in Chirurgie schlechter Umgang mit Ernédhrung, da man postoperativ sofort zum
Aufstehen und Essen gezwungen wird, ohne es anzusprechen

14.2.3. Thema ist Gesundheit, Erndhrung ist davon kein Bestandteil

14.2.4. Arzte kénnen bei Inappetenz nicht mehr machen, als zu sagen, dass der Appetit
wiederkommt

14.2.5. Allgemeinmediziner empfiehlt cholesterinarme Erndhrung ohne konkrete Vor-
gaben zur Umsetzung, liegt in Eigeninitiative des Patienten

14.2.6. Arzte fragen nach Gewicht, Rest ist Aufgabe des Pflegepersonals

14.2.7. Arzte haben ernahrungstechnisch ein Wissensdefizit
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14.2.8. Aufklarung bzgl. Erndhrung muss eingefordert werden
14.2.9. kein Bedarf mit Arzten iiber Erndhrung zu reden
14.2.9.1. Erndhrungsberater wissen diesbezuglich mehr
14.2.9.2. keine Fragen bzgl. Erndhrung
14.2.9.3. Ernahrung liegt in Autonomie und Kompetenz des Patienten
14.2.9.4. Mdoglichkeit nachzufragen reicht aus
14.2.9.4.1. Voraussetzung ist jedoch eigenes Interesse, d.h. desinteres-
sierte Patienten erhalten Informationen nicht
14.2.9.5. soziales Umfeld als Alternative
14.2.10. Bedarf mit Arzten (iber Erndhrung zu reden
14.2.10.1. kleine Anregungen sind sinnvoll
14.2.10.2. Diatassistenten als Chance, Arzten Ernahrung naher zu bringen
14.2.10.3. Ernahrung sollte angesprochen werden, wenn dadurch eine Besserung
erzielt und der Appetit gesteigert werden kann

15. Wahrnehmung von Ernahrungsberatung insgesamt
15.1. keine Ernahrungsberatung erhalten

15.1.1.kein Bedarf
15.1.1.1.  Erndhrung liegt in Autonomie und Kompetenz des Patienten
15.1.1.2. Erndhrungstherapie als autonome Therapie in den Handen des autodi-

daktischen Patienten — Infos aus Heften, Blichern etc.

15.1.1.3. Erstgesprach sollte dennoch generell angeboten werden

15.1.2.Bedarf

15.2. Erndhrungsberatung erhalten

15.2.1. Qualitat:
15.2.1.1. gut
15.2.1.2. mittel
15.2.1.3. schlecht

15.2.2. Kritik an Erndhrungsberatungen:
15.2.2.1. zu kurz
15.2.2.2. zu wenig

15.2.3. Vorschldge/Wiinsche:
15.2.3.1. Erndhrungstherapie als Chance durch Forschung in der Zukunft
15.2.3.2. haufigere Beratungen

15.2.3.2.1. wdlrden zu einer starkeren Verinnerlichung einer gesunden Er-

nahrungsweise fuhren
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15.2.3.2.2.  Ernadhrung bei festen Terminen mit Arzten in der Ambulanz an-
sprechen
15.2.3.2.3.  Kontakt zu Erndhrungsberater bei jedem Krankenhausaufenthalt
bzw. alle paar Wochen
15.2.3.2.3.1. konkrete Hinweise zur Lebensmittelauswahl
15.2.3.3. auf Bedlrfnisse abgestimmte Kostformen im Krankenhaus
15.2.4. kein Bedarf
15.2.5. Gefahr der Uberlastung durch mehr Erndhrungsberatungen zusétzlich zu vielen
neuen Eindriicken insgesamt
15.2.6. ggf. wére mehr Eigeninitiative seitens Patienten notwendig
15.2.7. Erndhrungsinformationen irgendwo gehért oder gelesen und in Alltag eingebaut
(Bsp.: Biicher, Hefte, Internet, ausliegende Broschiiren)

16. Wahrnehmung der Auswirkung des Ernahrungszustandes auf den Gesundheitszu-
stand
16.1. positive Auswirkung
16.1.1. Erndhrungstherapie — bessere Lebensmittelauswahl — gesteigerte Nahrungs-
aufnahme — Gewichtszunahme — verbessertes Wohlbefinden
16.1.2. Erndhrungstherapie — 5kg Gewichtsreduktion mehr

16.2. keine Auswirkung
16.2.1. Ern&hrungstherapie wird nicht akzeptiert und angenommen
16.2.1.1. Lebensmittelauswahl ware nicht verandert worden
16.2.1.2. Erndhrungstherapie ist eine autonome Therapie in den Handen des au-
todidaktischen Patienten
16.2.2. Erkrankung ist trotzdem progredient
16.2.3.mehr als gesunde Erndhrung ist nicht moglich
16.2.4.bereits optimaler Gesundheitszustand
16.2.5.bessere erndhrungstherapeutische Behandlung geht nicht

16.3. keine Einschatzung méglich
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17. Sonstiges

17.1. Mangel an fiir den Patienten verstandliche Aufklarung (welche Erkrankung?, Prog-
nose), wird allein gelassen und auch die Angehdrigen werden nicht unterstitzt.

17.2. zwischen Diagnosestellung und Therapiebeginn hat man ein ungutes Gefiihl, da man
nicht weil3, was ist und was auf einen zukommt

17.3. Menschen haben friiher mehr aufeinander Acht gegeben. Heute achtet man nur noch
auf seine engsten Freunde und hat dann Angst, sie auf einen Gewichtsverlust oder Midig-
keit anzusprechen. Aber man muss aufeinander Acht geben und sie darauf ansprechen.
Die anderen brauchen die Informationen und kdnnen selbst entscheiden, was sie damit

machen.
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Anhang 12: Ubersicht {iber die Diagnosen der Probanden*innen nach Studienteilen

Onkologische Erkrankung Fragebogen | Fragebogen | Interviews

A B [n=14]

[n=28] [n=23]

Anzahl Probanden*innen (%)

Osophaguskarzinom 1 (4) 1 (4) 0 (0)
Karzinom des gastrodsophagealen Uber- 2(7) 2(9) 2 (14)
gangs
Magenkarzinom 1(4) 0(0) 0 (0)
Pankreaskopfkarzinom 5(18) 3 (13) 2 (14)
Gallenblasenkarzinom 1(4) 1(4) 1(7)
Appendixkarzinom 1(4) 1(4) 0 (0)
Rektumkarzinom 2(7) 2(9) 2 (14)
Lungenkarzinom 3 (11) 3 (13) 1(7)
Bronchialkarzinom 1(4) 0(0) 0 (0)
Mammakarzinom 4 (14) 4 (17) 3 (21)
Vulvakarzinom 1(4) 1(4) 0 (0)
Prostatakarzinom 2(7) 2(9) 2 (14)
Schilddriisenkarzinom 1(4) 1(4) 0 (0)
B-Zell-Non-Hodgkin-Lymphom 1(4) 1(4) 1(7)
Multiples Myelom 1(4) 1(4) 0 (0)
chronische lymphatische Leukamie 1(4) 1(4) 1(7)
CUP-Syndrom 1(4) 1(4) 1(7)
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Anhang 13: Ausgewahlte Beispiele fiir die Gruppenvergleiche nach Studienteilen

Fragebogen A | Fragebogen B | Interviews | p-Wert
[5] [9] [14]
Méannliches Geschlecht n (%) | 4 (80) 4 (44) 8 (57) 0,461
Alter in Jahren 72 +16 707 71 £ 11 0,6782
MW=+SD (Min-Max) (43 —83) (61 -82) (52 -83)
stationare Behandlung n (%) | 5 (100) 9 (100) 8 (57) 0,024
Wohnsituation
allein | 0 (0) 3 (33) 5 (36) 0,403!
mit Partner*in/Verwandten | 5 (100) 6 (67) 9 (64)
ECOG PS 3,4+£05 23+£1,0 1,7+£1,3 0,018
MW=+SD (Min-Max) (0-2) (0-3) (0-4)
Karnofsky-Index in % 32+11,0 50,0 £ 21,8 60 + 25,4 0,0652
MW=+SD (Min-Max) (20 — 40) (30 —100) (20 -100)
Erndhrungstherapeutisch re- | 4 (80) 7 (78) 9 (64) 0,865'
levante Beschwerden vor-
handen n (%)
Ernahrungszustand nach
GLIM-Kriterien n (%)
keine Mangelerndhrung | 0 (0) 0 (0) 6 (43) 0,046
moderate Mangelerndhrung | 3 (60) 5 (56) 2 (14)
schwere Mangelerndhrung | 2 (40) 4 (44) 6 (43)
Lebensqualitat 2,00+1,16 24+18 3,71 £2,27 | 0,2072
MW=+SD (Min-Max) (1-3)[4] (1-6) a-=-7

1: Exakter Test nach Fisher, 2: Kruskal-Wallis-Test bei unabhangigen Stichproben; n = Anzahl, MW = Mittelwert,

SD = Standardabweichung, Min = Minimum, Max = Maximum, weichen die Fallzahlen von den im Tabellenkopf

angegeben an, werden diese in eckigen Klammern in der entsprechenden Zelle angegeben

Darstellung der exakten Unterschiede zwischen den Probanden*innen der Studienteile

Fragebogen B | Interview p-Wert
[n=9] [n=14]
Art der Behandlung n (%)
stationar 9 (100) 8 (57) 0,048
ambulant 0 (0) 6 (43)
Ernahrungszustand nach GLIM-Kri-
terien
keine Mangelernahrung 0 (0) 6 (43) 0,037"
moderate Mangelerndhrung 5 (56) 2(14)
schwere Mangelerndhrung 4 (44) 6 (43)
Fragebogen A | Fragebogen B
[5] [9]
ECOG PS in Punkten 3,4+0,5 23+1,0 0,0422
MW=SD (Min — Max) (0-2) (0-3)
Fragebogen A | Interview
[5] [14]
ECOG PS in Punkten 3,4+0,5 1,7+£1,3 0,010
MWzSD (Min — Max) (0-2) (0-4)

1: Exakter Test nach Fisher, 2: Mann-Whitney-U-Test, n = Anzahl, MW = Mittelwert, SD = Standardabweichung,

Min = Minimum, Max = Maximum
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