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1 Executive Summary

Hintergrund: Onkologische Erkrankungen gehoren in den westlichen Industrielandern
immer noch zu den haufigsten Todesursachen. Dennoch (berleben aufgrund der
enormen Fortschritte in der Friherkennung und in der Therapie bosartiger Neubildungen
in den letzten Jahren eine zunehmende Anzahl von Patienten die Erkrankung. Diese
erfreuliche Entwicklung ist sowohl auf Seiten der Patienten als auch auf Seiten des
Versorgungssystems begleitet von neuen Herausforderungen an das Follow-up, die
Nachsorge und die Re-Integration der betroffenen "survivors". International wird daher seit
einiger Zeit die Notwendigkeit diskutiert, Patienten nach onkologischen Erkrankungen
durch gezielte Rehabilitations-Angebote im Versorgungssystem zu unterstitzen wie sie
fur andere Erkrankungen inzwischen weit etabliert sind. Entsprechend wissenschaftlichen
Forderungen und den Entwicklungen in anderen Versorgungsbereichen, zum Beispiel der
akut-stationaren Versorgung, ist es dabei unerlasslich, neben der professionellen
Expertise auch die Sicht der Patienten zu beriicksichtigen. Um dieses Ziel erreichen zu
koénnen, ist eine genaue Kenntnis der Bedurfnisse, Erfahrungen und Préferenzen der

Patienten erforderlich.

Zielsetzung: Mit dem Ziel, eine detaillierte Sekundéranalyse der relevanten publizierten
wissenschaftlichen Erkenntnisse der international publizierten Literatur zu dieser Thematik
zu erstellen, wurde vorliegender Literatur-Review durchgefihrt. Mit der Analyse sollen
insbesondere Erkenntnisse und empirische Daten prasentiert werden, die sich auf die
Bedurfnisse, die Praferenzen und die Beurteilung der onkologischen Rehabilitation aus
Patientensicht beziehen. Daraus sollen Schlussfolgerungen hinsichtlich der konkreten
Rehabilitationsbediirfnisse und Préferenzen von onkologischen Patienten abgeleitet
werden. Ebenfalls sollen mogliche Messinstrumente zur Erhebung der Patientensicht auf

die Rehabilitation identifiziert und dargestellt werden.

Methode: Im Rahmen eines formalen, standardisierten Vorgehens wurden zunéchst Ein-
und Ausschlusskriterien fixiert, und diese dann in Suchbegriffe und —strings Ubersetzt. Mit
diesen Suchstrings wurden generische und spezifische Datenbanken abgefragt. In einem
zweistufigen Verfahren wurden die empfangenen Datensatze zunachst auf relevante
Publikationen reduziert. Die verbleibenden Studien wurden im Volltext empfangen und

ausgewertet.
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Ergebnisse: Insgesamt wurden 2151 Studien identifiziert und als Datensatze empfangen,
von denen 204 Studien im Volltext ausgewertet wurden. Da die analysierten Studien
sowohl in Methodik als auch in den inhaltlichen Fragestellungen eine sehr hohe Varianz
aufwiesen, wurde auf den Versuch einer quantitativen Auswertung verzichtet. Vielmehr
werden die relevanten Arbeiten und die bedeutsamsten Ergebnisse in systematischer
Form dargestellt. Die Mehrzahl der relevanten Studien stammt aus Deutschland, einige
wenige jungere Studien auch aus den Niederlanden und den skandinavischen Landern.
Die Konzentration deutscher Studien ist nicht erstaunlich, hat die Rehabilitation
insgesamt, insbesondere aber auch die onkologische Rehabilitation dort eine relativ lange
Tradition.

Aus Sicht der Patienten betreffen die wichtigsten Zielbereiche der onkologischen
Rehabilitation die "korperliche Leistungsfahigkeit”, den Bereich "Erndhrung/ Gewicht”, und
den Bereich "seelische Belastung". Die Erwartungen der Patienten an die onkologische
Rehabilitation zeigen, dass sie ein ganzheitliches, umfassendes Verstandnis der
Rehabilitation haben und Hilfestellung und Unterstlitzung in der gesamten Bandbreite
erwarten. Arzte und Patienten weisen oftmals sehr divergierende Zielformulierungen fur
die Rehabilitation auf. Die Beurteilung der Rehabilitation durch die Patienten im Sinne der
Erfillung von Erwartungen und der Zufriedenheit mit Rehabilitationsmassnahmen fallt
insgesamt positiv aus. In den vorliegenden Untersuchungen aus Deutschland zeigt sich,
dass die stationare und die ambulante/teilstationdare onkologische Rehabilitation

gleichermassen gut durch die Patienten beurteilt werden.

Schlussfolgerungen: Die vorliegende Literatur-Arbeit liefert eine umfassende
Beschreibung des aktuellen Forschungsstandes zu Bediirfnissen an und zur Zufriedenheit
mit der onkologischen Rehabilitation, auch wenn nicht ausgeschlossen werden kann,
dass einzelne, relevante Studien nicht identifiziert werden konnten. Viele der im Volltext
analysierten Studien erfillten nicht alle Einschlusskriterien sondern bezogen sich auf die
primére onkologische Behandlung, einzelne rehabilitative Massnahmen, bezogen sich
nicht auf die Patientenperspektive oder prasentierten keine Primardaten. Die
ausgewerteten Untersuchungen wiesen oftmals eine geringe methodische Qualitat und
viele Defizite auf. Insgesamt zeigen sich im Bereich der onkologischen Rehabiliation aus
internationaler Perspektive sowohl schon zahlreiche wichtige Erkenntnisse, als auch noch
deutliche Forschungsliicken. Diese Licken betreffen zwei Dimensionen: Zum einen liegen
fur viele Aspekte und Einzelinterventionen bisher nur begrenzte wissenschaftlich
belastbare Daten hinsichtlich der Effektivitat der Massnahmen vor. Zum anderen beziehen

sich die identifizierten empirischen Erkenntnisse fast ausschliesslich auf Lander mit
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etablierten  stationdren und ambulanten rehabilitativen  Versorgungssystemen,
insbesondere auf Deutschland. Daten zu patientenseitigen Erwartungen, Bedrfnissen
und zur Zufriedenheit mit der Rehabilitation nach der onkologischen Erkrankung liegen
fast ausschliesslich aus Deutschland vor. Es ist vollig unklar, in wie weit diese Erkennisse
auf die Schweiz mit einem strukturell verschiedenen Versorgungsangebot Ubertragbar
sind. Es konnten einige konkrete Hinweise auf wichtige Optimierungspotentiale gewonnen
werden, z.B. die frihzeitige Information der Patienten Uber berufliche Aspekte oder auch
das Unterstitzungspotential der Arbeitgeber fiir die Rickkehr von Krebspatienten an den
Arbeitsplatz. Diese Aspekte kbnnen neben der Bearbeitung der strukturellen Perspektive
des Rehabilitationsangebotes wichtige konkrete Hinweise zur Verbesserung der

Versorgung von Patienten nach onkologischen Erkrankungen liefern.
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2 Hintergrund

Onkologische Erkrankungen gehéren in den westlichen Industrielandern immer noch zu
den haufigsten Todesursachen. Dennoch uberleben aufgrund der enormen Fortschritte in
der Friherkennung und in der Therapie bdsartiger Neubildungen in den letzten Jahren
eine zunehmende Anzahl von Patienten die Erkrankung. Fur Danemark wurde flr das
Jahr 1995 berechnet, dass etwa 70% aller neu diagnostizierten Erkrankungsfélle einer
bosartigen Neubildung (dquivalent zu 16.297 Patienten) rehabilitative Leistungen
benttigen. Davon betroffen sind circa 3.5% Patienten, die noch in der Ausbildung
befindlich sind und weitere 34% jungere Erwachsene, die eine berufliche Rehabilitation

oder entsprechende Einzelleistungen benétigen [1].

Diese erfreuliche Entwicklung ist sowohl auf Seiten der Patienten als auch auf Seiten des
Versorgungssystems begleitet von neuen Herausforderungen an das Follow-up, die
Nachsorge und die Re-Integration der betroffenen "survivors". Neben dem immer noch
zunachst prioritaren Ziel, durch die onkologische Therapie die Lebenserwartung zu
gewabhrleisten, tritt so mittel- und langfristig neben der Vermeidung oder Friiherkennung
von Rezidiven vor allem die Erhaltung und Wiedergewinnung einer optimalen
Lebensqualitat, die Adaption an mdgliche bleibende Einschrankungen, sowie die
Verarbeitung der gemachten Erfahrungen in den Vordergrund [2]. Diese Aspekte wiegen
umso schwerer, als dass es zunehmende Evidenz dafur gibt, dass die psychosozialen
Dimensionen der Krebserkrankung einen unabhangigen Einfluss auf die
Uberlebenswahrscheinlichkeit haben [3]. Zu diesen individuellen Prozessen gehort neben
der Wiedererlangung der physischen und psychischen Gesundheit auch die Integration in
das soziale Leben, den Alltag und das persdnliche Lebensumfeld (z.B. Rolle in der
Familie). Der etwaigen Rickkehr in das Berufsleben kommt dabei eine besondere Rolle
Zu, sichert sie doch einerseits die auch 6konomische persénliche Unabhangigkeit und
Selbststandigkeit. Andererseits ist die mit der Berufstatigkeit verbundene soziale
Eingliederung, Zukunftsperspektive und die individuelle Erfallung eine wichtige
Determinante fUr die Regenerierung, soweit sie nicht mit einer Leistungsiberforderung
verbunden ist. Die (Wieder)-erlangung der Berufstatigkeit ist auch deswegen ein
wichtiger Aspekt, da Studien zeigen, dass Patienten mit schlechten Lebensbedingungen
(Arbeit, Einkommen, Ausbildung) die Auswirkungen ihrer Krebserkrankung deutlich

schwerer beurteilen, als solche, die unter "guten” Lebensbedingungen leben [4].
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International wird daher seit einiger Zeit die Notwendigkeit diskutiert, Patienten nach
onkologischen Erkrankungen durch gezielte Angebote im Versorgungssystem zu
unterstitzen wie sie fur die Bereiche der Herzkreislauferkrankungen, der
muskuloskelettalen sowie der neurologischen Erkrankungen und Verletzungen inzwischen
weit etabliert sind. Zunehmend werden entsprechende Interventionen auch
wissenschaftlich evaluiert und die Effektivitat verschiedener Ansétze in Studien
untersucht. Auch die Krebsliga Schweiz widmet sich verstarkt dem Bereich der
onkologischen Nachsorge und Rehabilitation. In diesem Rahmen wurde ein Projekt
»Onkologische Rehabilitation” initiiert, dessen Ziel es ist, Menschen, die an Krebs erkrankt
sind oder eine Krebserkrankung Uberstanden haben, Angebote und Unterstitzung, die
ihre soziale und wirtschaftliche Integration sicherstellen, bieten zu kénnen. Das Projekt
besteht aus den Teilprojekten "Rehabilitation am Wohnort", "stationdre Rehabilitation" und
"Rehabilitation am Arbeitsplatz”. Im Rahmen des 2. Teilprojektes ,Stationare
Rehabilitation® werden die Ziele und Inhalte eines zukinftigen idealen stationdren
Rehabilitationsangebots bei Fachpersonen aus der Medizin, Pflege und Sozialarbeit
mittels einer qualitativen Studie eruiert, um ein stationares Rehabilitationskonzept, das in

drei Kliniken implementiert und getestet wird, zu erarbeiten.

Entsprechend wissenschaftlichen Forderungen und den Entwicklungen in anderen
Versorgungsbereichen, zum Beispiel der akut-stationaren Versorgung, wurde erkannt,
dass es dabei unerldsslich ist neben der professionellen Expertise auch die Sicht der
Patienten zu bericksichtigen [5]. Um dieses Ziel erreichen zu kénnen, ist eine genaue
Kenntnis der Bedurfnisse, Erfahrungen und Préferenzen der Patienten erforderlich.

Dafir wurde ein zweistufiges Vorgehen erarbeitet: In einem ersten Schritt erfolgt eine
detaillierte Sekundaranalyse der relevanten publizierten wissenschaftlichen Erkenntnisse.
In einem zweiten Schritt werden neue empirische Daten mit Hilfe einer
Patientenbefragung generiert und analysiert. Durch diesen zweiten Schritt ist es méglich,
auch fur die Schweiz spezifische Erkenntnisse zu gewinnen, da z.B. internationale
empirische Daten, insbesondere im Hinblick auf die soziale Absicherung, nicht

zwangslaufig auch fir die Schweiz zutreffen mussen.

Dieser Bericht dokumentiert die erste Studienphase, die Analyse und Auswertung der
international publizierten wissenschaftlichen Literatur. Der vorgegebene Zeithorizont
erlaubt zwar nicht die Durchfihrung eines formalen systematischen Reviews, wie
beispielsweise von Egger und der Cochrane Collaboration definiert [6]. Zudem scheint ein

formaler systematischer Review zum jetzigen Zeitpunkt auch unangemessen, da das
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beschriebene Themenfeld noch relativ heterogen und wenig bearbeitet ist. Dennoch soll
mit einem formalisierten Abfrageprotokoll eine moglichst effiziente und systematische

Datenbanksuche durchgefiihrt und abgesichert werden.

Mit der Analyse der Sekundardaten sollen folgende Fragen beantwortet und Ergebnisse
prasentiert werden:

» Erstellung einer Ubersicht (ber die bisher publizierten Patientenbefragungen zur
onkologischen Rehabilitation. Daraus leiten sich die Erkenntnisse zu
Patientenbedirfnissen, und im Umkehrschluss auch zu bisherigen
Forschungsliicken ab.

= Identifikation und Darstellung existierender Messinstrumente zur Erhebung der
Zufriedenheit, Praferenzen oder Bedurfnisse von onkologischen Patienten an die
Rehabilitation.

= Ableitung von Schlussfolgerungen hinsichtlich der Rehabilitationsbedirfnisse
onkologischer Patienten, z.B. in Bezug auf Wohnortnahe, stationare vs. ambulante
Rehabilitation sowie gesellschaftliche und berufliche Reintegration.

3 Methode

Fur die systematische Literaturanalyse wurden eine prazise Such-Methode und ein
Abfrageprotokoll definiert um eine moglichst geringe Rate falsch-positiver und falsch-
negativer Suchresultate zu erzielen. Dafir wurden zunachst Ein- und Ausschlusskriterien

fur die zu bertcksichtigenden Studien fixiert:

Einschlusskriterien:

- Qualitative oder quantitative Patientenbefragung und Erhebung von Bediirfnissen,
Erfahrungen oder Praferenzen (inklusive verwandter Konstrukte)

- Empirische Arbeiten mit Primardaten oder reviews (keine Editorials, methodischen
Studien, etc.)

- Ergebnisse fur die onkologische Rehabilitation (ggf. auch als Subgruppen-
Analyse)

- Publikation im Zeitraum 1990-2007

- West-européische oder Nordamerikanische Patientenkollektive

Diese Ein- und Ausschlusskriterien wurden in einem néchsten Schritt operationalisiert und

in Suchbegriffe und —strings tUbersetzt. Die folgenden Suchbegriffe wurden verwendet:
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[All words]

Oncology
Neoplasms
Cancer
Malignancy

ODER Verknupfung,
Trunkierte Begriffe

[All words]

Rehabilitation
Occupational therapy
Vocational therapy
Employment

Work

Workplace

ODER Verknipfung,
Trunkierte Begriffe

[All words]

Survey
Questionnaire
Interview

ODER Verknipfung,
Trunkierte Begriffe

[All words]

Expectation
Experience

ODER Verknupfung,
Trunkierte Begriffe

Values

Preference

Patient satisfaction
Satisfaction

Needs

Die Begriffe einer jeden Kategorie, beziehungsweise deren Trunkierungen, wurden mit

Bool'schen Operatoren verknipft. Operatoren wie Verknupfungen und Trunkierungen

kdénnen sich dabei zwischen den verschiedenen Datenbanken unterscheiden und werden

hier nicht jeweils aufgefiihrt. Beispielhaft ist hier der Suchstring fir Medline (pubmed)

dargestellt:

#1

(Oncology[All Fields] OR ("neoplasms”"[MeSH Terms] OR Neoplasms[Text Word]) OR
(("neoplasms"[TIAB] NOT Medline[SB]) OR "neoplasms"[MeSH Terms] OR Cancer[Text
Word]) OR (("neoplasms"[TIAB] NOT Medline[SB]) OR "neoplasms"[MeSH Terms] OR
Malignancy[Text Word]))

AND

#2

(("rehabilitation"[Subheading] OR "rehabilitation"[MeSH Terms] OR Rehabilitation[Text Word])
OR ("occupational therapy"[MeSH Terms] OR Occupational Therapy[Text Word]) OR
("vocational therapy'[MeSH Terms] OR vocational Therapy[Text Word]) OR
("employment"[MeSH Terms] OR Employment[Text Word]) OR ("workplace"[MeSH Terms]
OR Workplace[Text Word]))

AND

#3

((("data collection"[TIAB] NOT Medline[SB]) OR "data collection'[MeSH Terms] OR
Survey[Text Word]) OR (("questionnaires"[TIAB] NOT Medline[SB]) OR
"guestionnaires"[MeSH Terms] OR Questionnaire[Text Word]) OR ("interview"[Publication
Type] OR "interviews"[MeSH Terms] OR "interview"[Text Word]) OR "focus groups'[MeSH
Terms] OR Focus Groups[Text Word] OR gualitative study[Text word])

AND

#4

(Expectation*[All Fields] OR Experience*[All Fields] OR Values[All Fields] OR Preference*[All
Fields] OR ("patient satisfaction"[MeSH Terms] OR Patient satisfaction[Text Word]) OR
(("personal satisfaction"[TIAB] NOT Medline[SB]) OR "personal satisfaction"[MeSH Terms]
OR Satisfaction[Text Word]) OR ("health services needs and demand'[MeSH Terms] OR
Needs[Text Word]))
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Wo mdoglich wurden sinnvolle Delimiter eingefiigt, beispielsweise eine Begrenzung auf
"Menschen”, oder der Ausschluss von "Editorialen" und "Briefen" als Publikationstyp.
Neben generischen medizinischen Datenbanken (insbesondere MEDLINE) wurden auch
spezifische "Health Technology Assessment” (HTA) Datenbanken abgefragt (z.B. DARE,
NICE-HTA, DIMDI-HTA) um insbesondere systematische Ubersichtsarbeiten und
Metaanalysen zu identifizieren, deren Ergebnisse nicht spezifisch fir den Bereich der
Onkologie publiziert wurden. So kdnnen beispielsweise systematische Reviews von
Studien zur Messung der Patientenzufriedenheit identifiziert werden, bei denen die
onkologische Rehabilitation als eine Teilgruppe eingeschlossen ist. Die folgenden

Datenbanken wurden im Juni 2007 unter Verwendung der genannten strings abgefragt:

= MEDLINE (pubmed) (mit / ohne limits 'Cancerlit’)

= Psycinfo
=  CINAHL
= EMBASE

= CRD databases (DARE und HTA)
= Cochrane Library

= NICE-HTA

= DIMDI-HTA

Bei den HTA-Datenbanken wurde das Suchspektrum sehr weit gedffnet (z.B. Abfrage nur
des Begriffes "Rehabilitation" oder "Cancer") um alle Arbeiten zu identifizieren, in denen
onkologische Patienten beziehungsweise die Rehabilitation als Subgruppe inkludiert sein
konnten. Alle empfangenen Referenzen wurden in eine Datenbank importiert (Reference
Manager V11) und in einem ersten Schritt anhand der biographischen Daten und
Abstracts auf ihre grundsatzliche Eignung und Erflllung der Einschlusskriterien geprift
und entsprechend weiter selektioniert. Die verbleibenden Publikationen wurden im Volltext
empfangen und ausgewertet. Nach Analyse der Volltexte wurden die Referenzen der

Arbeiten manuell ausgewertet um weitere, bisher nicht erfasste Studien zu identifizieren.
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4 Ergebnisse

Insgesamt wurden 2151 Studien identifiziert und als Datensétze empfangen. Nach der
Reduzierung um Dubletten und Publikationen, die nicht die grundséatzlichen
Einschlusskriterien erflllten (z.B. Abstracts), verblieben 195 Studien, die im Volltext
ausgewertet wurden. Durch die Analyse der Referenzen dieser Studien wurden
zusatzliche 9 Studien identifiziert. Die bibliographischen Angaben aller 204 ausgewerteten
Studien finden sich im Anhang. Da die analysierten Studien sowohl in Methodik als auch
in den inhaltlichen Fragestellungen eine sehr hohe Varianz aufwiesen, wurde auf den
Versuch einer quantitativen Auswertung verzichtet. Vielmehr stellen wir die relevanten

Arbeiten und die bedeutsamsten Ergebnisse in systematischer Form dar.

4.1 Uberblick Uiber die exkludierten Studien

Ein erheblicher Anteil der identifizierten und im Volltext ausgewerteten Studien erflillte
nicht die primaren Einschlusskriterien. Insbesondere fanden sich in der Analyse Studien,
die sich nicht spezifisch auf die Rehabilitation beziehen und solche, die sich nicht mit den
patientenseitigen Bedirfnissen oder Bewertungen befassen. Neben einer erheblichen
Anzahl von exkludierten Publikationen ohne Primardaten, also methodologischen Arbeiten
und so genannten "opinion papers"”, ist dies vor allem darauf zuriickzufiihren, dass sowohl
innerhalb der Versorgungssysteme einzelner Landern oder medizinischer Disziplinen, als
auch international zwischen den Landern kein einheitliches Konzept und keine einheitliche
Terminologie fur die onkologische Rehabilitation existiert [7]. Beispielsweise wird in den
chirurgischen Disziplinen im angloamerikanischen Raum oft schon die direkt post-
operative Physiotherapie als "Rehabilitation” bezeichnet. Die analysierten, aber im
weiteren Review-Verlauf nicht naher ausgewerteten Studien bilden verschiedene
thematische Schwerpunkte ab, die kurz vorgestellt und exemplarisch durch eine Auswabhl

an Studien illustriert werden:

4.1.1 Spezifische Aspekte der Lebensqualitat

Viele der identifizierten Studien befassten sich mit verschiedenen Aspekten der
Lebensqualitdt von onkologischen Patienten. Auch hier stellen wir eine exemplarische
Auswahl kurz vor:

= Ferrell et al. untersuchten die sozialen Sorgen von jingeren Patientinnen mit

diagnostizierten Ovar-Karzinomen und dokumentieren starke Beeintrachtigungen in
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dieser Dimension der Lebensqualitat, die haufig ungenigende Aufmerksamkeit durch
das Versorgungssystem erfahrt [8].

= |n einer &hnlichen Studie untersuchten Fleer et al. die Beeintrachtigung junger Manner
nach einer Erkrankung am Testikularkarzinom [9]. Auch hier zeigt sich, dass die
Mehrheit der Uberlebenden eine relativ hohe Lebensqualitit wiedererlangt.
Gleichzeitig konnte eine kleinere Subgruppe Patienten identifiziert werden, bei denen
der multiplikativ-negative  Effekt von  Arbeitslosigkeit und  vergangener
Krebserkrankung die Lebensqualitat dauerhaft und stark beeintréachtigt.

= Greenslade und House untersuchten die Beeintrachtigung und den Umgang mit einem
Lymphddem von Patientinnen nach einer Brustkrebs-Behandlung [10];

= Advardsson und Ahlstrom untersuchten Probleme und Coping-Strategien von
Patienten mit Phase I-1l Gliomen [11];

= Jakobsson et al. untersuchten Aspekte des taglichen Lebens und der Lebensqualitat
bei Patienten mit Prostatakarzinom in einer qualitativen explorativen Studie [12];

= Curt et al. untersuchten die Bedeutung von 'fatigue' auf die Lebenssituation und —
Qualitat von Krebspatienten [13];

= Cohen et al. untersuchten den Effekt verschiedener Operationsverfahren und Dauer
seit der Operation auf die psychische Adaption und die Lebensqualitit von

Patientinnen mit der Primardiagnose Brustkrebs [14];

4.1.2 Entwicklung der Lebensqualitat im Zeitverlauf

Einige der analysierten Studien berichten Untersuchungen der mittleren und Langzeit-

Lebensqualitdt von Krebspatienten (‘survivors'), die in der Regel anhand der

standardisierten Instrumente zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat

abgebildet werden (SF-36, EORTC QLQ-30) [15-22].

= SO zeigt sich beispielsweise in der Studie von Casso et al., dass jungere Brustkrebs-
Patientinnen (diagnostiziert zwischen dem 40.-49. Lebensjahr) nach einer mittleren
Uberlebenszeit von 5-10 Jahren eine deutliche Wiedererlangung der Lebensqualitat in
nahezu allen Dimensionen erfahren haben. Persistierende, moderate
Einschrankungen konnte vor allem in der Dimension "Sexualitat" beobachtet werden.
Ahnliche Ergebnisse wurden firr Patienten mit Kolorektalkarzinom berichtet [23]. In der
Studie von Ramsey et al. zeigte sich ebenfalls der enge Zusammenhang zuwischen
soziobkonomischer Situation und deutlichen Defiziten auf spezifischen Dimensionen

der Lebensqualitat. Andere Studien berichten jedoch widersprechende Befunde:
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= Ness et al. berichten relativ starke, dauerhafte korperliche Beeintrdchtigungen bei
etwa der Halfte aller Langzeit-Uberlebenden (Dauer seit der Diagnose mindestens 5
Jahre) [24]. Diese Ergebnisse betrafen auch jingere Patienten. Gegentiiber Patienten
mit einer Krebsdiagnose innerhalb der vergangenen 5 Jahre hat sich die Situation der
Langzeit-Uberlebenden jedoch deutlich verbessert. Auch zeigt sich, dass bestimmte
Diagnosegruppen auch nach mittlerer Uberlebenszeit noch an deutlichen und starken
Einschrankungen leiden, so zum Beispiel Patienten nach Kopf-Hals-Karzinomen
[25;26].

= Avis et al. entwickelten ein spezifisches Messinstrument (QLACS) fir die Erhebung
der Lebensqualitat in Langzeit-Uberlebenden anhand der Dimensionen &usserliches
Erscheinungsbild, finanzielle Probleme, Sorge vor Rezidiven, familien-bezogene

Sorgen/Belastungen, positive Effekte der Erkrankung [27].

4.1.3 Bedurfnisse an die Akut-Versorgung und das medizinische Follow-up

Eine erhebliche Anzahl der ausgewerteten Studien befasste sich mit den Bedurfnissen
der Patienten an die Akut-Versorgung oder das medizinische Follow-up
(Nachsorgeuntersuchungen). Diese Publikationen umfassen sowohl Studien, die
Bedurfnisse an spezifische Aspekte der Akut-Versorgung erhoben, als auch solche, die
sich auf die Bedurfnisse spezifischer Subgruppen von Patienten (z.B. Patienten, die im

landlichen Raum leben) konzentrierten. Beispielhaft sind die folgenden Studien genannt:

= Ferrell et al. untersuchten in einer schriftichen Befragung unter Brustkrebs-
Uberlebenden die Bedirfnisse an die Behandlung [28]. Dabei bewerteten die
Patientinnen auch die Ressourcen, die am hilfreichsten waren, und die Angebote, die
ihnen fehlten, bzw. die sie sich winschen wirden. Bei den Aspekten, die einen
wichtigen Beitrag fur die Lebensqualitat geleistet hatten, wurden vor allem die
Krankenhausmitarbeiter, die Unterstitzung durch Familie und Freunde sowie
spirituelle Unterstitzung genannt. Bei den fehlenden Angeboten wurden mit grossem
Abstand Unterstlitzungsgruppen genannt, und zwar insbesondere 'spezifische'
Angebote, wie beispielsweise Gruppen fiur jingere Frauen, fur berufstatige Frauen
oder fiir Langzeit-Uberlebende.

= Burman und Weinert untersuchten die Bedirfnisse und spezifischen Belastungen und
Lebenssituationen von landlich lebenden Frauen und Mannern mit einer

Krebserkrankung [29].
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= Cox et al. untersuchten die Praferenzen und Bedirfnisse von Lungenkrebspatienten
und -angehdrigen gegeniber verschiedenen Versorgungsformen des "follow-ups"
[30]. Insbesondere wurden das "standardmassige" hausarztlich gefihrte follow-up
gegeniber einer pflege-gefihrten und eines medizinischen gefihrten Follow-up-
Angebotes evaluiert. Die Studie zeigt starke Bedirfnisse der Patienten an ein follow-
up und eine gewisse Ablehnung der hausarztlich-gefiihrten Angebote.

= Eine ahnliche Studie liegt fur Brustkrebspatientinnen vor, die im Rahmen einer
qualitativen Studie mit dem Ziel der Serviceplanung hinsichtlich ihrer Bedirfnisse fir
follow-up Angebote befragt wurden [31].

= Matthews et al. befragten Arzte, Pflegekrafte und Sozialarbeiter, die in der
onkologischen Betreuung tatig sind, nach den am haufigsten von Patienten
angefragten begleitenden Unterstitzungsmassnahmen [19]. Dabei zeigte sich, dass
sich Patienten bei den verschiedenen Berufsgruppen nach unterschiedlichen
Angeboten erkundigen. Insgesamt, tber die Berufsgruppen hinweg, fragten Patienten
am haufigsten nach Informations- und Edukationsangeboten, Unterstiitzungsgruppen
(z.B. Selbsthilfe) sowie Hospizen.

= Einige Studien untersuchten auch die Belastungen und Bedurfnisse von informel-
Pflegenden (z.B. Angehotrigen) [32]. Dabei zeigt sich, dass die Pflegenden vor allem
starke Informationsbedirfnisse in den Bereichen Behandlung, Heilung und
Ausbreitung des Karzinoms aufwiesen und die Erkrankten fur ihre Pflegenden die
Hauptinformationsquelle darstellen. Dies kann zu einer zusatzlichen Belastung der

erkrankten Person fuhren [33].

Nur wenige Untersuchungen befassten sich mit den Bedurfnissen, die Krebspatienten
spezifisch an die Rehabilitation haben. Diese werden in den Kapiteln 4.2 und folgenden

dargestellt.

4.1.4 Instrumente zum Assessment von Behandlungsbediirfnissen

Wahrend der Analyse der Studien wurden auch Informationen zu relevanten Mess-
Instrumenten erhoben, die fur die Erhebung von Patientenbedirfnissen hinsichtlich der
Rehabilitation  entwickelt  wurden. Die  Mehrzahl der so identifizierten
Erhebungsinstrumente bezieht sich jedoch nicht auf rehabilitative Aspekte. Vielmehr geht
es in der Regel um die Feststellung der "Unterstiitzungs- oder Behandlungsbedurftigkeit"
durch die Krebserkrankung im Allgemeinen, oder wahrend der onkologischen Erkrankung

im Spezifischen. So untersucht beispielsweise der 'Supportive Care Needs Survey'
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(SCNQ, siehe Anhang) zwar die Bediirfnislage in verschiedenen relevanten Dimensionen,
diese beziehen sich aber primar auf die akute Erkrankungsphase. Gleiches gilt fur eine
Reihe weiterer Instrumente zum Assessment der Bedirfnisse, zum Beispiel dem 'Patient
Needs Assessment Tool' (PNAT) [34], der ebenso wie der SCNQ Bedirfnisse der
physischen, psychischen und sozialen Dimensionen erfasst. In England wurde das 'Social
difficulties inventory' (SDI, siehe Anhang) entwickelt, das anhand von 21 Fragen die
Prasenz sozialer Probleme in den vergangenen 4 Wochen abfragt [35;36]. Dazu gehdren
beispielsweise Aspekte der sozialen Isolation, arbeitsbezogene Probleme, finanzielle
Schwierigkeiten, aber auch Probleme in der familidren Situation. Der ‘'Cancer
Rehabilitation Evaluation System-Short Form' (CARES-SF, siehe Anhang) wurde bereits
in den 1990'er Jahren entwickelt und seither in einigen Studien eingesetzt, so
beispielsweise um die Lebensqualitit von jingeren Mammakarzinom-Uberlebenden nach
5-10 Jahren Uberlebenszeit zu evaluieren [16]. Das Instrument misst vorrangig die
Ergebnisse der Rehabilitation beziehungsweise die verbleibende
Rehabilitationsbedurftigkeit als Ausdruck der Lebensqualitat und Leistungsféahigkeit
anhand verschiedener Dimensionen [37]. Eine Abbildung der Bedirfnisse an die
Rehabilitation wird dadurch nicht gewéhrleistet. Den Instrumenten ist gemeinsam, dass
einige Einzel-ltems auch fur die rehabilitative Phase geeignet sein mogen (z.B.
Indikatoren der Bedulrfnisse hinsichtlich sozialer Unterstitzung). Die Instrumente
insgesamt bilden jedoch nicht das Kontinuum der potentiellen Bedurfnis-Aspekte an die
Rehabilitation ab. Der SCNQ wurde bereits in einer Reihe Studien eingesetzt, unter
anderem bei Patientinnen mit fortgeschrittenem, metastasierendem Mammakarzinom aus
stadtischen Regionen in Australien [38;39]. Dabei wurde der SCNQ in einer
randomisierten Studie eingesetzt, um den Effekt einer pflegerischen Kurzintervention auf
die Erfullung der Bedurfnisse zu messen. Im Rahmen dieser Intervention wurde den
Patientinnen beispielsweise sehr gezielte Informationen tGber den mdéglichen Umgang mit

Symptomen der Erkrankung und Nebenwirkungen der Behandlung vermittelt [39].

Eine Ausnahme bildet der 'Cancer Rehabilitation Questionnaire' (CRQ, siehe Anhang).
Dieser Patientenfragebogen kann als Instrument zur Abbildung der Wiedererlangung der
Lebensqualitat, also der Rehabilitation von Krebspatienten im engeren Sinne bezeichnet
werden [7]. Mdglicherweise kann auch Ubergeordnet der Bedarf fiir eine Rehabilitation
abgebildet werden. Es handelt sich aber primédr um ein Instrument zur Messung der
Lebensqualitat. Auf Studien Uber Assessment-Instrumente zur Bestimmung der
Rehabilitationsbedurftigkeit (im Sinne von Funktionalitat, Beschwerden, etc.) oder des

Rehabilitations-Statuses, die zum Teil auch zur Erfolgsbestimmung eingesetzt werden,
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wie IRES, HADS und andere, wird in diesem Dokument nicht eingegangen [40]. Ebenfalls
werden nicht weiter berlcksichtigt Instrumente, die zur Zielbestimmung fir die
Rehabilitation eingesetzt werden. So existiert beispielsweise mit dem ‘Canadian
Occupational Performance Measure' (COPM) ein gut validiertes, klienten-orientiertes
Instrument, welches zur Bestimmung der Aktivitaten und Lebensbereiche dient, deren
Verbesserung fur die Patienten besondere Prioritat haben [41]. Das Instrument wird in
klinischem Rahmen gemeinsam mit den Patienten bearbeitet um so herauszuarbeiten,
welche Ziele eine Massnahme vorrangig verfolgen sollte. Der COPM wurde auch bereits
bei onkologischen Patienten eingesetzt und zeigte dort, dass 65% der identifizierten Ziele
im Bereich "Selbst-Versorgung”, 20% im Bereich "Freizeit" und 15% im Bereich
"Produktivitat” lagen [42]. Den Zielen dieser Bereiche wurde von den Patienten nahezu

gleiche Wichtigkeit zugeschrieben.

Es wurde durch die systematische Literatursuche auch Instrumente identifiziert, die die
Zufriedenheit von Krebspatienten mit der Qualitat der Versorgung erfassen sollen, so zum
Beispiel der 'comprehensive assessment of satisfaction with care'-survey (CASC) [43].
Allerdings wird durch dieses Instrument nur die Qualitat der onkologischen
Spitalbehandlung erfasst und es ist daher nicht fur die Rehabilitation geeignet.
Instrumente, die fir die Erhebung rehabilitativer Aspekte geeignet sind, werden in den

Kapiteln 4.2 und 4.3 vorgestellt.

4.1.5 Effektivitat von Interventionen

Es wurden mehrere Primarstudien und systematische reviews — variierender

methodischer Gite - identifiziert, die den Effekt von psychosozialen (Gruppen)-

Angeboten auf die Lebensqualitat, psychosoziale Situation oder Uberlebenszeit von

Krebspatienten untersuchten [44-50].

= Im Rahmen eines CRD-Reviews (‘Centre for Reviews and Dissemination’, University
of York, UK) wurden alle bisher publizierten systematischen Reviews von Studien
ausgewertet, die die Effekte psychosozialer Interventionen im Bereich "Krebs" und
"kardiologische Erkrankungen" untersucht hatten [51]. Es wurde kein spezieller Fokus
auf den Bereich der Rehabilitation gesetzt. Die Ergebnisse der Reviews zeigen, dass
psychosoziale Interventionen bei Krebspatienten durchaus positive Effekte auf die
psychosoziale Belastung und emotionale Adaption der Patienten haben. Effekte auf
spezifische psychische und physische Ergebnisparameter (z.B. Depression,

Uberlebenszeit) waren nicht oder nur sehr begrenzt systematisch nachweisbar. Es
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wurden keinerlei Studien im Hinblick auf die Patientenbedirfnisse oder —Zufriedenheit
ausgewertet. Ebenso wurden keine speziellen rehabilitativen Interventionen
untersucht. Die Mehrzahl der den berlcksichtigen reviews zugrunde liegenden
Studien waren relativ schlechter methodischer Giite.

= Vos et a. untersuchten die Effektivitat psychosoziale Interventionen bei Patientinnen
mit Mammakarzinom in Abhéngigkeit vom zeitlichen Beginn der Intervention
(innerhalb 4 vs. innerhalb 7 Monate nach Operation) [52]. Es zeigte sich deutlich die
Uberlegenheit des friilhen Beginns der Unterstiitzungsmassnahme.

= Sola et al. fihrten einen systematischen review von nicht-invasiven Prozeduren zur
Verbesserung der Lebensqualitdt von Patienten mit Lungenkrebs durch [53]. Bei den
Interventionen handelte es sich vor allem um Massnahmen zum Management der
Kurzatmigkeit, strukturierte Pflegeprogramme zur Verbesserung der Gesamtsituation,

korperliche Ubungen und ernahrungsbezogene Interventionen.

Ebenso wurde eine Vielzahl von Studien identifiziert, die die Effekte verschiedener

physischer Interventionen (Ubungen, Sport, Entspannungstraining) auf das Wohlbefinden,

spezifische Symptome, die Lebensqualitat oder die medizinischen Ergebnisse der

Versorgung wahrend der laufenden onkologischen Behandlung untersuchten [54-58].

= Beispielsweise berichten Adamsen et al. die Wirksamkeit eines multidimensionalen
korperlichen Aktivitaitsprogramms parallel zur Chemotherapie auf die Lebensqualitat
und die korperliche Leistungsfahigkeit von Patienten mit fortgeschrittenen Karzinomen
[59]. Bei einigen Untersuchungen der Effektivitdt korper-bezogener Therapien
gestaltete sich die Abgrenzung zwischen "rehabilitativen" und "akut-therapeutischen"
Ansatzen schwierig, da unklar war in welcher Phase der Erkrankung die Patienten
sich befanden und welchem Versorgungsspektrum sie zuzuordnen sind [60;61].

= Andere Studien untersuchten die Wirksamkeit spezifischer physischer oder
psychischer Interventionen in einem durchaus als "rehabilitativ’ zu betrachteten
Setting oder Zeitfenster nach oder wahrend einer langeren Zeit nach Beginn der
Akutbehandlung [56;62-65]. Diese Studien setzten jedoch nicht die Bedurfnisse oder
Zufriedenheit der Patienten sondern vorrangig klinische oder subjektive Masse der
Ergebnisqualitat (z.B. Beweglichkeit, Mobilitat, Lebensqualitéat) ein, weswegen sie hier
nicht naher dargestellt werden.
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4.1.6 Aspekte des Versorgungssystems

Relativ viele der ausgewerteten Studien befassen sich mit spezifischen Aspekten des
Versorgungssystems fur onkologische Erkrankungen. Dabei geht es zum einen um die
Beschreibung der Versorgung, zum Beispiel die Inanspruchnahme von Leistungen, zum
anderen auch um die Optimierung von Versorgungsstrukturen und um Qualitatsaspekte,
zum Beispiel die leitliniengerechte Betreuung. Auch fir diesen Bereich sollen einige
Studien beispielhaft angefihrt werden:

Psychoonkologische Angebotsstrukturen innerhalb der stationdren onkologischen

Rehabilitation in Deutschland [66];

= Massnahmen und Praxis der beruflichen Rehabilitation bei Mammakarzinom
Patientinnen [67];

= Randomisierte Studie Uber den Einfluss von 'home visits' innerhalb der ersten zwei
Jahre nach Spitalaustritt auf die Lebensqualitat von Patienten mit Kolorektalkarzinom
[68];

= |nanspruchnahme von Leistungen des Versorgungssystems und Gesundheitszustand
von Langzeit-Uberlebenden  gegeniiber  Personen ohne  zuriickliegende
Krebsdiagnose [69];

= Auswirkungen systematisch friihzeitiger Spitalaustritte auf die Arbeitsbelastung
niedergelassener Arzte [70];

= Stevinson untersuchte die Frequenz verschiedener physiotherapeutischer
Rehabilitations-Angebote in stationaren Einrichtungen in England (‘cancer centres’)
[71];

= Praxis und Perspektiven der Psychoonkologie im internationalen Kontext und
Vergleich [72];

= Rollen und Koordination innerhalb des Rehabilitationsteams [73];

= Leitlinien zu spezifischen rehabilitativen Interventionen [74];

= Akzeptanz von onkologischen Leitlinien bei Leistungsanbietern in Canada [75];

= Priorititen der onkologischen Versorgung aus Sicht von Leistungsanbietern in

Griechenland [76].

4.1.7 Berufsleben, Arbeitstatigkeit und Krebserkrankung

Im Bereich der beruflichen Integration wurde ein relativ hoher Anteil falsch-positiver
Studien identifiziert, die also nicht die Einschlusskriterien erfiillen. Dabei handelte es sich

besonders um Arbeiten zu psychischen Krankheiten, HIV/AIDS, sowie Verletzungen [77-



Patientenbedirfnisse an die onkologische Rehabilitation 17/87

79]. Diese Studien wurden ausgewertet, ob in der Arbeit selber auch Daten zu
onkologischen Patienten prasentiert wurden, was aber in der weit Uberwiegenden Zahl
nicht der Fall war. Die Studien, die sich auf onkologische Erkrankungen bezogen,

befassten sich vorrangig mit den folgenden Themen:

1. Empirische Befunde Uber die Arbeitssituation von Personen nach einer onkologischen

Erkrankung:
= Frihere Untersuchungen aus Deutschland zeigen, dass die Krebserkrankung in

etwa 50% zur Aufgabe des Berufs oder einer Reduzierung des Pensums fihrt
[80]. Dieser Anteil scheint sich aber in den letzten Jahren deutlich reduziert zu
haben.

= Drolet et al. berichten, dass Brustkrebspatientinnen nur zu einem geringen
zuséatzlichen Teil (ca. 6%) nicht mehr in das Erwerbsleben zurtickkehren als durch
den altersbedingten Ausstieg — unabhangig von der Krebsdiagnose — zu
verzeichnen ware [81]. Andere Studien bestétigen diese Ergebnisse auch fur
andere Karzinome (z.B. Kolonkarzinom) [82;83]. Fur die USA geht man derzeit
davon aus, dass etwa 80% der Brustkrebspatientinnen 12 Monate nach der
Behandlung wieder an den Arbeitsplatz zurtickkehren [84;85].

= Maunsell et al. untersuchten anhand der Erwerbstatigkeit von Brustkrebs-
Patientinnen und einer Vergleichskohorte ohne historische Krebserkrankungen, ob
empirische Hinweise auf Arbeitsmarkt-Diskriminierung existieren [86]. Dabei zeigte
sich, dass 3 Jahre nach dem Stichzeitpunkt (Zeitpunkt der Diagnosestellung bei
Krebspatientinnen bzw. entsprechendes Kalenderjahr bei Frauen ohne
Krebserkrankung), der Anteil der in die Nicht-Erwerbstatigkeit Ubergegangenen
Frauen etwa identisch war. Ein etwa gleich hoher Anteil der befragten Frauen
berichtete, dass sie die Entscheidung, dauerhaft oder temporéar aus dem
Arbeitsleben auszutreten, eigenstandig getroffen haben. Unter den Frauen, die
weiterhin erwerbstatig waren, konnte keine systematische Verschlechterung der
Arbeitsbedingungen der Krebs-Uberlebenden festgestellt werden. Es fanden sich
keine Hinweise auf Krebs-spezifische Diskriminierung auf dem Arbeitsmarkt.

= Untersuchungen zeigen deutlich, dass Krebspatienten nach der Erkrankunng
diverse und komplexe Muster der Rickkehr und der Verénderung im Arbeitsleben
erfahren [87].
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2. Bedingungen fir die Wiederaufnahme der Berufstatigkeit:

= Als positive Bedingungen fir die Wiederaufnahme der Berufstatigkeit nach der
Krebsbehandlung wurden neben Merkmalen des Berufs (z.B. Anteil korperlich-
schwerer Arbeit) insbesondere auch die vom Patienten empfundenen
arbeitgeberseitigen Bemiihungen um supportive Rahmenbedingungen identifiziert
[84].

= Als wichtigste Hinderungsgriinde gegen eine Riickkehr an den Arbeitsplatz wurde
insbesondere eine schwere Erschopfungssymptomatik, hdheres Alter sowie
geringere Bildung und geringes Einkommen vor der Erkrankung identifiziert [80-
82;88-90]. Fur einige Krebs-Erkrankungen wurde auch eine negativer Einfluss
bestimmter Behandlungen auf die Wiederaufnahme der Erwerbstéatigkeit
beobachtet (z.B. Radiotherapie) [90;91]. Daneben spielen insbesondere in den
USA sowohl fiur die Ruckkehr an den Arbeitsplatz als auch fur die weitere
Entwicklung der Berufstatigkeit (z.B. Arbeitsplatzwechsel) Versicherungs- und
Arbeitsmarktspezifische Probleme ein grosse Rolle (z.B. Verlust des
Versicherungsstatuses oder Offenlegung der Krankheitsgeschichte) [92;93].

= Zudem konnte beobachtet werden, dass die Wahrscheinlichkeit der Rickkehr an
den Arbeitsplatz fir die verschiedenen Karzinome sehr unterschiedlich ist:
Patienten mit Kopf/Hals-Krebs kehren deutlich seltener an den Arbeitsplatz zurlick,
als beispielsweise Patientinnen nach einer Brustkrebserkrankung oder

Erkrankungen des lymphatischen Systems [88;94].

3. Arbeitsbezogene Erfahrungen von Patienten wéhrend oder nach der onkologischen

Behandlung:
= Die Ruckkehr an den Arbeitsplatz stellt fir viele Krebspatienten eine besondere

Schwierigkeit dar. In qualitativen Untersuchungen wurden vor allem die reduzierte
physische Belastbarkeit, Probleme im Umgang mit Kollegen und Vorgesetzten,
ungewollte Verdnderungen im Aufgabenfeld, sowie Veranderungen in der eigenen
Einstellung zur Arbeit von Betroffenen als problematisch benannt [95]. Gleichzeitig
wird die Integration am Arbeitsplatz und die dort existierenden sozialen
Beziehungen auch als wichtige Ressource beschrieben, die einen positiven
Einfluss auf die Lebensqualitat haben kdnnen [87].

= Kennedy et al. zeigen in einer qualitativen Untersuchung sehr deutlich, dass die
Art der Arbeit und die damit verbundenen Anforderungen einen erheblichen
Einfluss darauf haben, ob die Riickkehr an den Arbeitsplatz als positive Erfahrung

und "Ruckkehr in die Normalitat" erlebt wird oder vielmehr zu einer
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Uberforderungssituation fiihrt [96]. Dabei ist nicht primar die korperliche, sondern
vielmehr die psychische Belastung ausschlaggebend. So berichten Patienten
haufig, durch die mit der Arbeit verbundene Verantwortung belastet zu sein.

= In mehreren Studien zeigte sich, dass Krebspatienten eine klare Information,
Beratung und Besprechung arbeitsbezogener Themen von Seiten der
Leistungsanbieter im Rahmen der Akutbehandlung vermissen. So wird haufig
allenfalls die aktuelle Krankschreibung wéahrend der Behandlung thematisiert. Dies
scheint aber den Bedurfnissen vieler Betroffener nicht ausreichend gerecht zu
werden [85;87;95;96]. Erste Interventionen, die die Kommunikation mit Patienten
beziglich der Wiederaufnahme der Arbeit verbessern sollen, wurden bereits
entwickelt und positiv evaluiert (s. Auswertung der rehabilitations-spezifischen
Studien) [97].

4.2 Bedurfnisse, Erfanrungen und Erwartungen an die Rehabilitation

Wie aus den bisherigen Darstellungen deutlich wurde, existieren relativ wenige
systematische Untersuchungen der Erwartungen an und Zufriedenheit mit der
onkologischen Rehabilitation aus Patientensicht in der wissenschaftlichen Literatur. Dies
ist insbesondere dadurch zu erklaren, dass es — ausser in Deutschland und zum Teil den
USA - keine lange Tradition medizinischer Rehabilitation nach onkologischen

Erkrankungen gibt.

Hervorzuheben sind die Aktivitaten im Rahmen des Qualitatssicherungssystems der
medizinischen Rehabilitation in Deutschland (siehe auch Kapitel "Zufriedenheit"). Hier
wurden, unter erheblicher Férderung durch die Landes- und Bundesministerien, die
gesetzlichen Krankenversicherungen sowie die Rentenversicherungstrager, verschiedene
systematische Evaluationsmodelle entwickelt, die die kontinuierliche Erhebung von
Qualitatsparametern beinhalten. Wichtiger Bestandteil der zum Teil sehr &hnlichen
Systeme ist die Befragung von Patienten, insbesondere zur Motivation, zu den
Erwartungen an die Rehabilitation und, nach Abschluss der Behandlung, zur Zufriedenheit
[98]. Beispielhaft zeigt die Tabelle die verschiedenen Erhebungen und Indikatoren, die im
Rahmen der "Qualititsgemeinschaft medizinische Rehabilitation in Schleswig-Holstein"
(QGmR) erhoben werden [98]:
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Indikatoren

Messung

Vorbereitung, Informiertheit der Patienten

Reha-Erwartungen, Reha-Motivation

Einzelitems

FREM-17 (Kurzform)

Subjektiver Gesundheitszustand
Schmerzen

Stimmung und Vitalitat
Allgemeinbeschwerden
Krankheitsbewaltigung
Funktionsbehinderung
Leistungsfahigkeit

Subjektive Prognose der Erwerbsfahigkeit

Einzelitems

Schmerzen in 10 Kérperbereichen
SF-36

SCL-90-R, Subskala Somatisierung
FSS, Subskala Katastrophisieren
FFbH-R, Rickenschmerzen

NRS: Alltag, Freizeit, Beruf

Einzelitems / Summenscore

Lebensgewohnheiten Rauchen, Sport, Medikamente
Zufriedenheit mit unterschiedlichen Aspekten der  Einzelitems*
Rehabilitation
Behandlungen Einzelitems*
Wahrnehmungen und Bewertungen von Einzelitems*
Strukturen und Prozessen
Gesamturteil tiber die Reha Einzelitems*
D Informationen tber Nachsorgemassnahmen Einzelitems
Empfehlungen zur Nachsorge Einzelitems

* in Anlehnung an Zufriedenheitsbefragung der Rentenversicherungstrager

Zwar wurden im Rahmen einer ersten Hauptstudie auch Patienten aus drei
Rehabilitationseinrichtungen mit dem Schwerpunkt Onkologie befragt, die Ergebnisse
wurden jedoch bedauerlicherweise nur fir die orthop&dischen Patienten publiziert [99].
Die Autoren erwéhnen aber, dass sich die Unterschiede nicht massgeblich zwischen den
Indikationsgebieten unterscheiden. Bei den orthopadischen Patienten zeigte sich
insgesamt eine hohe Zufriedenheit mit den rehabilitativen Massnahmen, den &rztlichen
und pflegerischen Leistungen sowie der Zusammenarbeit des Rehabilitationsteams. Eine
geringere Zufriedenheit, und damit Verbesserungsbedarf, zeigte sich mit der
psychologischen Betreuung und Therapie sowie der Nachsorge, also der Vorbereitung auf

die Ruckkehr und Integration in die Familie, den Beruf und die Freizeit.
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Im Auftrag der Rentenversicherungstrager wird neben den Einzelaktivitditen von
Einrichtungen oder Einrichtungs-Verbiinden regelméassig eine externe Patientenbefragung
durchgefihrt, die fur alle Einrichtungen der medizinischen Rehabilitation verpflichtend ist.
Dabei werden konsequent generische Instrumente eingesetzt, also solche, die fir alle
Indikationen zur Rehabilitation gleichermassen einsetzbar sind (siehe "Zufriedenheit").
Dementsprechend beinhaltet das Patientenkollektiv auch Patienten nach onkologischen

Erkrankungen.

Zudem wurden in den letzten Jahren in Deutschland einige Modellvorhaben (vor allem,
aber nicht ausschliesslich, im Bereich des Mammakarzinoms) initiiert, in denen stationare
und ambulante Rehabilitationskonzepte fir onkologische Patienten entwickelt und
evaluiert wurden. Auch diese Evaluationen bezogen sich wie die internationale Literatur
mehrheitlich auf die medizinische und psychische Ergebnisqualitdt sowie die Erreichung
individueller Reha-Ziele und damit die Effektivitat der Massnahmen. Eine Vielzahl der
identifizierten Studien zeigen die Effektivitdt der onkologischen Rehabilitation und dass
eine Verbesserung der Lebensqualitat im somatischen, funktionellen (z.B. "fatigue™) und
psychosozialen Bereich durch eine (stationdre) onkologische Rehabilitation erreicht
werden kann [100-110]. Neben Untersuchungen zur Wirksamkeit von Massnahmen
analysierten einige Studien auch Préadiktoren oder Erfolgsfaktoren fur spezifische
Rehabilitationsmassnahmen. Beispielsweise berichten Petersson et al. Uber den
Zusammenhang zwischen individuellem "coping"-Verhalten und Erfolg einer auf die

Information von Patienten gezielten Rehabilitationsmassnahme [111].

4.2.1 Erwartungen an die Rehabilitation

Aus Deutschland liegen einige umféangliche Untersuchungen der Erwartungen von
Patienten an die onkologische Rehabilitation vor: So untersuchten Faller et al. neben
funktionalen Aspekten, Kontrolliiberzeugungen, Angst und Depressivitdt auch die
haufigsten Prozess- und Ergebniserwartungen zu Beginn der rehabilitativen Behandlung
und verglichen diese Aspekte zwischen Patienten, die sich wegen chronischer
Ruckenschmerzen und solchen, die sich wegen onkologischer Erkrankungen in die
Rehabilitation begaben [112]. Unter "Prozesserwartung" sind dabei Erwartungen
hinsichtlich der angemessenen Behandlungsmethode, unter "Ergebniserwartungen” sind
Erwartungen hinsichtlich des angestrebten Behandlungsziels zu verstehen.

Die Ergebnisse zeigen, dass unspezifische Behandlungserwartungen, wie z. B.

balneophysikalische Massnahmen und Aspekte der Klinikumgebung, im Vordergrund
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standen. In beiden Diagnosegruppen lagen zudem &hnliche Behandlungsziele auf den
ersten Rangplatzen. Diese betrafen vor allem die Verringerung der koérperlichen
Beschwerden, korperliche Fitness und Entspannung. In einer Faktorenanalyse fanden

sich die folgenden Dimensionen an Prozess- und Ergebniserwartungen [112]:

Prozesserwartungen: Ergebniserwartungen:
= arztliche Betreuung = berufliche Leistungsfahigkeit
= Kkorperliches Training = korperliche Fitness
= Derufliche Beratung = Beschwerdereduktion
= balneophysikalische Behandlung = Verhaltensénderung
= Gesundheitsbildung = Gewichtsreduktion
= Stressbewaltigungstraining = positives Korpergefuhl
= Gruppengesprache = Vitalitat
= Entlastung vom Alltag = Lebensgenuss trotz Krankheit
= alternative Medizin = soziale Kontakte

= angenehme Umgebung

In multivariaten Analysen zeigte sich, dass einige wenige Unterschiede in den
Erwartungen zwischen den Diagnosegruppen existieren. So hatten die onkologischen
Patienten beispielsweise innerhalb einer Berufstatigkeitskategorie deutlich hdhere
Erwartungen innerhalb jeder Kategorie auf der Erwartungsskala "korperliches Training"
als die entsprechenden Patienten der orthopadischen Diagnosegruppe. Insgesamt wiesen
die onkologischen Patienten systematisch héhere Erwartungen sowohl an die Prozesse
als auch die Ergebnisse auf. Erwartungen an die Rehabilitation waren mit Indikatoren des
Funktionsstatus, des emotionalen Befindens und der Kontrolliberzeugungen korreliert.
Nicht 0Uberraschend stellen neben der Diagnose soziodemographische Merkmale,
Berufstatigkeit und Funktionsstatus wichtige Determinanten der Erwartungen an die
Rehabilitation in beiden Patientengruppen dar. Besonders auffallig ist, dass bei den
onkologischen Patienten spezifische Angebote zur psychischen Krankheitsbewaltigung
nicht im Zentrum des Interesses standen. Da jedoch keine Nachbefragung zu Ende der
Massnahme durchgefiihrt wurde, bleibt unklar, ob sich diese Erwartungen wéahrend — oder
durch — die Behandlung im Zeitverlauf anderten. So scheint es plausibel, dass zunéachst
die Wiedererlangung der korperlichen Leistungsfahigkeit im Vordergrund steht, wéahrend
die psychische Regeneration und die Krankheitsbewaltigung zu einem spateren Zeitpunkt
und bei gestarktem funktionellem Zustand bedeutsamer werden. Ausserdem erfordert das

Erkennen und Akzeptieren von Bedurfnissen an psychologische
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Unterstutzungsmassnahmen haufig schon gestarkte Ressourcen, die vermutlich zu

Beginn der Behandlung noch nicht aktiviert werden kdnnen.

Die dargestellten Ergebnisse befinden sich in Ubereinstimmung mit weiteren Studien aus
Deutschland. Bergelt et al. untersuchten Erwartungen, Befiirchtungen und Hoffnungen an
die Rehabilitation bei Patienten mit onkologischen Erkrankungen [113]. Unter den
Befragten befanden sich vorrangig Patientinnen mit bésartigen Neubildungen der Brust
(33%) und der Verdauungsorgane (32%), der Geschlechtsorgane (15%), und der
Atmungsorgane (6%). Andere Tumorlokalisationen wie Tumoren der Harnorgane und des
lymphatischen Gewebes kommen in jeweils weniger als 5% der Falle vor.

Analog zur Studie von Faller et al. nannten auch die von Bergelt et al. befragten Patienten
die "Erhéhung der korperlichen Leistungsfahigkeit” als wichtigste Erwartung an die

Massnahme (Abbildung tbernommen aus [113]).

Erhdhung kirpericher Leistungsfihigkeit

Entspannung von Siress und Alltagssorgen |

Verbesserung des seslischen Befindens |

Nachlassen van Baschwerden |

Erhdhung der beruflichen Leistungsfahigkeit |

geringere Inanspruchnahme érzilicher Behandlung

Verringerung der Medikamenteneinnahme

Verhinderung einer vorzeitigen Berentung

0 20 40 60 80 100

Prozent
Abb.: Bereiche, in denen die Rehabilitationsmassnahme helfen wird (Mehrfachnennungen maoglich)

Wahrend fiur die Gesamtgruppe der Patienten die "Verhinderung einer vorzeitigen
Berentung" eine eher untergeordnete Bedeutung spielt, so ist dieser Aspekt fir jene
Patienten, die vor der Massnahme erwerbstatig oder arbeitslos waren, deutlich wichtiger
(29%). Bei der Analyse der von den Patienten genannten Hoffnungen bezlglich der
Rehabilitation wurde deutlich, dass é&ltere und mannliche Patienten besondere
Hoffnungen an die medizinische Aufklarung und das medizinische Angebot aufweisen, die
jungeren Patienten erwartungsgemass ein grésseres Interesse an der Klarung beruflicher
und rechtlicher Fragen hatten und Patienten mit hoheren Depressions-Scores signifikant
grossere Hoffnungen an die psychische Entlastung richteten. Besonders erstaunlich und

von grosser Relevanz ist das Ergebnis, dass etwa 40% der befragten Krebspatienten
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konkrete Angste und Beflrchtungen gegenuber der beginnenden
Rehabilitationsmassnahme ausserten [113]. In der Gruppe der Patienten, die Angste vor
der beginnenden Rehabilitation &usserten, waren die jungeren und die weiblichen
Patienten signifikant Uberreprasentiert. Die Tabelle zeigt eine Ubersicht der am haufigsten

von den Patienten genannten Angste:

Genannte Angste % Patienten (n=407)
Trennung von der gewohnten Umgebung und den Angehérigen 20,9 %
Schwerkranken Menschen zu begegnen 17,2 %
Heimweh wéhrend der Rehabilitationsmassnahme 12,8 %
Belastung des Familienlebens, der Partnerschaft 52%
Schwierigkeiten am Arbeitsplatz zu bekommen 3,4%

andere spezifische Angste und Befiirchtungen, z.B.

"Angst davor, dass die Krankheit erneut ausbricht", 6,9 %
"Angst, immer nur von Krankheiten zu héren",
"Zukunftsangste"

Die Bedeutung von negativen Erwartungen und Angsten zu Beginn der onkologischen
Rehabilitation in einer palliativen Tagesklinik wurde auch im Rahmen einer qualitativen
Studie in England bestatigt [114].

Die Analyse der Angaben zur Bedeutsamkeit verschiedener Faktoren fir den Erfolg der
Rehabilitation verdeutlicht, dass die befragten Patienten vor allem "Massagen, Bader und
Sport" fur einen wichtigen Faktor bei der beginnenden Rehabilitationsmassnahme halten
wahrend ein ‘"kreatives Angebot und Entspannung" ebenso wie "Freizeit und

Unterhaltung" als weniger bedeutsam evaluiert wurden.

Ein einmaliger, und sehr interessanter Aspekt der Untersuchung von Bergelt et al. ergibt
sich aus der vergleichenden Gegenilberstellung der Nennung der wichtigsten
Rehabilitationsziele von Patienten und Arzten. Dabei zeigt sich vor allem, dass die

Patienten mehr Zielbereiche auswahlten als die Arzte (Abbildung (ibernommen aus [113]).
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Abb.: Von Patienten und Arzten genannte Therapiezielbereiche in Prozent (n = 407)

Der von mehr als der Halfte der Patienten genannte Bereich "Ernahrung/Gewicht" wird
nur von einem Drittel der Arzte als wichtiges Ziel angesehen. Die Bereiche "Schmerzen",
"Information und Aufklarung", der "soziale Bereich" sowie insbesondere der Umgang mit
dem "Alltag zu Hause" und die weitere "Lebensplanung"” sind weitere Ziele, die von den
Patienten sehr viel haufiger als von den Arzten formuliert werden. Der "Umgang mit den
Behandlungsfolgen" wird dagegen von &rztlicher Seite deutlich haufiger genannt als von
den Patienten.

In einer fallbezogenen Detailanalyse wurde festgestellt, dass es erhebliche Diskrepanzen
in der Zielbeschreibung zwischen Arzten und Patienten gab: Lediglich im Bereich
"korperliche Leistungsfahigkeit" herrscht in mehr als 50% der Falle Ubereinstimmung
zwischen Arzt und Patient. Auch in den Bereichen "Ernahrung/Gewicht", "seelische
Belastung" und "berufliche Leistungsfahigkeit" tiberwog die Ubereinstimmung zwischen
Patient und Arzt. Abgesehen vom Bereich "Umgang mit den Behandlungsfolgen”, der in
50% der Falle ausschliesslich von arztlicher Seite als Rehabilitationsziel definiert wird,
sind es in allen anderen Bereichen die Patienten, die diese allein auswéhlen. Besonders
deutlich wird die Diskrepanz zwischen Patienten- und Arztsicht in den Zielen "Alltag zu
Hause" und "Lebensplanung". Diese Bereiche werden in 90% der Falle ausschliesslich

von den Patienten als Rehabilitationsziele angefiihrt (Abbildung Ubernommen aus [113]).
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Abb.: Ubereinstimmung in der Nennung der Therapiezielbereiche in Prozent (n = 407)

Im Rahmen einer Subgruppen-Analyse der von Patienten genannten Therapieziele zeigte
sich, dass
= Frauen héaufiger als Méanner die Ziele "seelische Belastung" und "Alltag zu Hause"
wahlen. Manner definieren dagegen haufiger als Frauen den "Umgang mit den
Behandlungsfolgen™ als Therapieziel.
= jingere Patienten haufiger als altere das Therapieziel "seelische Belastung"
bestimmen und erwartungsgemass deutlich haufiger als altere das Therapieziel
"pberufliche Leistungsfahigkeit" angaben. Altere Patienten hingegen definieren
haufiger die Zielbereiche “Information und Aufklarung”, "Umgang mit
Behandlungsfolgen" und den Bereich "Alltag zu Hause".
= Patienten mit starker ausgepragter Depressivitat haufiger die Zielbereiche
"seelische Belastung”, "Schmerzen" und den "sozialen Bereich" auswahlen.
Umgekehrt verhalt sich dies fur die Bereiche "berufliche Leistungsfahigkeit",

"korperliche Leistungsfahigkeit” und "Umgang mit Behandlungsfolgen”.

In einer niederlandischen Studie wurde der Bedarf an die Rehabilitation von
onkologischen Patienten unter verschiedenen Blickwinkeln untersucht [115]': Patienten
nach einer onkologischen Erkrankung (vornehmlich Mamma- und Kolon-Karzinom)

wurden anhand standardisierter Instrumente zu ihrer Lebensqualitdt, zu ihren

! Die Rehabilitation von Patienten nach onkologischen Erkrankungen hat in den Niederlanden im Gegensatz
zu Deutschland keine Tradition und es existieren daher auch bislang kaum gezielte Versorgungsangebote.
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Bedurfnissen und Wiinschen an eine Rehabilitation, nach bendtigten Leistungen sowie
Unterstutzungsbedarf befragt. Zudem wurden qualitative Interviews mit einer
Substichprobe  durchgefihrt. Die  Zeitdauer  zwischen  Krebsdiagnose und
Befragungszeitpunkt variierte zwischen einem und vier Jahren, mit einem Mittel von
zweieinhalb Jahren. Die Mehrheit der Befragten hatte eine mittlere bis hohe
Lebensqualitat. Etwa 26% der Befragten wiinschten sich professionelle Hilfe, wofiir meist
die wahrgenommene Lebensqualitat und das Niveau sozialer Unterstiitzung bestimmend
waren. Der Wunsch nach professioneller Unterstiitzung konzentrierte sich signifikant auf
Fragen der Rollenerfillung, Kognition, Kontrolle, familiare Beziehungen sowie psychische
und somatische Aspekte. Die Fokusgruppendiskussionen und Interviews machten
deutlich, dass die Patienten vorwiegend an einem Reha-Angebot interessiert waren, das
seine Schwerpunkte in den Bereichen Abbau von Erschopfung (fatigue), Starkung der
Belastbarkeit, Bewaltigung sozialer Aspekte, Ernahrungsfragen und Aufbau neuer
Lebensziele setzt. Aufbauend auf den Ergebnissen der Studie wurde ein Pilotprogramm
entwickelt, fiir welches aber bisher keine Evaluation publiziert wurde.

In Deutschland wurden die Fragebogeninstrumente "FREM-17" und "FREM-8" zur

patientenorientierten Messung der Rehabilitationsmotivation entwickelt und werden

systematisch zur Evaluation eingesetzt [116;117] (siehe Anhang)®. Dabei werden mit 8
Fragen die individuellen Zielsetzungen und Motivationen des Patienten fur die
Rehabilitation erfragt. Untersuchungen mit dem FREM-8 zeigen, dass sich onkologische
Patienten in ihren Erwartungen an die Rehabilitation deutlich von anderen
Patientengruppen (Pneumologie, Orthopadie, Psychosomatik) unterscheiden [117]:
Onkologische Patienten wiesen in der medizinischen Rehabilitation vor allem deutlich
héhere Erwartungen im Bereich "Erholung”, und deutlich niedrigere Erwartungen im
Bereich "Krankheitsbewaltigung" auf. In den Dimensionen "Erwartungen an die
Gesundheit" und "Erwartungen an die Rente" konnten keine Unterschiede zwischen

onkologischen und den anderen Patientengruppen festgestellt werden.

! Ein ahnliches Instrument zur Messung der Motivation liegt mit dem, ebenfalls in Deutschland entwickelten,
PAREMO vor.
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4.2.2 Zufriedenheit mit der Rehabilitation

In  Deutschland wurden schon sehr frih systematische Untersuchungen der
Patientenzufriedenheit in der medizinischen Rehabilitation unternommen. Dafiir wurde
bereits 1996 von Raspe et al. der "Lubecker Patientenfragebogen”, ein
indikationsuibergreifendes Instrument entwickelt, der heute in vielen Institutionen
eingesetzt wird (siehe Anlage) [118]. Daneben fuihren die Rentenversicherungstrager seit
einigen Jahren externe Zufriedenheitsuntersuchungen mit einem eigenes entwickelten,
ebenfalls diagnoseunspezifischen Fragebogen, durch (siehe Anlage) [119]. Darin werden
neben der Zufriedenheit mit der Behandlung auch die Rehabilitationsergebnisse aus
Patientensicht erhoben. Diese Messungen fungieren als externe
Qualitatssicherungsmassnahmen und werden beispielsweise fur das "Benchmarking”
verwendet, also Massnahmen der kontinuierlichen Qualitatsverbesserung. Die Ergebnisse
der Patientenbefragungen werden heute standardmassig in den vom Gesetzgeber
geforderten Qualitatsberichten der Rehabilitationseinrichtungen verdffentlicht, erscheinen
aber nicht vorrangig in der wissenschaftlichen Literatur. Beispielhaft werden Ergebnisse
der Zufriedenheitsmessung in der kardiologischen Rehabilitation von Bechmann et al.

prasentiert [120].

Schon sehr friihe Untersuchungen aus Deutschland zeigen eine sehr hohe Zufriedenheit
mit der medizinischen Rehabilitation: Schmelzle et al. berichten, dass etwa 80% der
befragten onkologischen Patienten "positive" oder "sehr positive" Auswirkungen der
Behandlung sahen und fast alle Patienten die Rehabilitation weiterempfehlen wirden
[121]. Die Zufriedenheit mit den &rztlichen und pflegerischen Leistungen war ebenfalls
sehr hoch, wobei einschrankend hinzugefiigt werden muss, dass unklar bleibt, welches
Instrument bzw. welche Fragen die Autoren einsetzen um diese Daten zu erheben.
Zudem liegt die Datenerhebung 20 Jahre zurlick (1986, Publikation 1991).

Petersson et al. untersuchten die Zufriedenheit von Krebspatienten mit einem Gruppen-
Rehabilitationsprogramm [122]. Dabei nahmen Patienten mit Brust-, Gastrointestinal- oder
Prostatakarzinom noch wahrend der Akut-Behandlung etwa 3 Monate nach
Diagnosestellung an einer Gruppen-Massnahme, orientiert an der kognitiven
Verhaltenstherapie, teil. Das Programm bestand aus 9 Sitzungen von jeweils 2.5 Stunden
Lange, in denen jeweils verhaltenstherapeutische Verfahren mit kérperlichem Training
kombiniert wurden. Die Patienten beurteilten nach Abschluss den Nutzen der
Massnahmen hinsichtlich einer Vielzahl von Dimensionen. Dabei wurden die Aspekte

"Entspannung, "korperliches Training", "Begegnung mit anderen Patienten" und die
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"Information” mit dem hdchsten Nutzen bewertet. Frauen bewerteten die "Entspannung”
signifikant hoher als Manner. Patienten mit Brust- oder Prostatakrebs profitierten
insgesamt mehr als Patienten mit gastrointestinalen Tumoren. 44% der Patienten gaben
an, dass ihre Erwartungen an das Programm mindestens Uberwiegend erfillt worden
waren. Altere Patienten und solche mit Prostatakarzinom waren signifikant zufriedener.
86% der Patienten wirden die Massnahme Freunden oder Angehorigen in derselben
Krankheitssituation empfehlen. Interessanterweise praferierte die Mehrzahl der Patienten
(81%), dass kein naher Angehdoriger (Partner, Familienangehdriger) an dem Programm
teilnahm. Aber etwa die Halfte der Teilnehmer winschte sich eine begleitende

Massnahme fiir nahe stehende Personen.

Eine aktuelle Untersuchung zur Zufriedenheit von Patienten und Angehdrigen mit der
onkologischen Rehabilitation liegt aus Japan vor [123]'. Bei den Patienten handelte es
sich um ein gemischtes Kollektiv von Patienten mit Uberwiegend metastasierenden
Knochen- und Weichteiltumoren, von denen etwa die Héalfte zur Zeit der Befragung noch
in chemotherapeutischer oder radiologischer Behandlung waren. Die Ergebnisse zeigen,
dass die Zufriedenheit der Patienten vor allem durch eine als positiv. wahrgenommene
Kommunikation mit den Mitarbeitern sowie die Effektivitat der Massnahme hinsichtlich der
Verbesserung der koérperlichen Leistungsfahigkeit beeinflusst war. Dagegen wurde die
Zufriedenheit der Angehorigen vor allem durch die emotionale Verfassung des Patienten
vor der Massnahme und die Entwicklung der emotionalen Verfassung durch die

Massnahme gepragt.

4.2.3 Préaferenzen gegeniber Rehabilitationsprogrammen oder -komponenten

Die Studie von van Weert et al. aus den Niederlanden ist die einzige Untersuchung, in der
neben der Effektivitait auch die Praferenzen von Krebspatienten beziglich der
Ausgestaltung eines Rehabilitationsprogrammes gemessen wurde [124]. Bei dem
Patientenkollektiv handelte es sich um Krebs-Uberlebende mit unterschiedlichen
Diagnosen (vornehmlich Mamma-Karzinom, aber auch M.Hodgkin und gynékologische
Karzinome) und einem unterschiedlichen Beeintrachtigungsgrad. Bei 38% der Patienten
betrug die Zeitdauer zwischen Priméarbehandlung und Rehabilitationseintritt héchstens 6
Monate, bei 27% 6-12 Monate, bei 17% 12-18 Monate und bei den verbleibenden

Patienten mehr als 18 Monate. Zu Beginn der 15-wdchigen Massnahme wurden die

' Es muss darauf hingewiesen werden, dass die Arbeit nicht die primaren Einschlusskriterien erfullt
(Population nicht aus europaischen oder amerikanischen Landern). Die Studie wurde trotzdem in der
vertieften Analyse ausgewertet, da sie wichtige Erkenntnisse enthalt.
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Patienten in zwei Gruppen randomisiert: Sie nahmen entweder an einem kompletten
multi-dimensionalen Rehabilitationsangebot teil, oder konnten aus 4 Einzelkomponenten
Leistungen wahlen. Diese Einzelkomponenten waren:

a) individuelle Physiotherapie oder Ubungen

b) Sport und Bewegung

¢) Psychoedukation

d) Information
Von den Patienten in der "Komponenten-Wahl"-Gruppe wéhlten 80% alle Komponenten,
wahrend 20% weniger als vier Leistungskomponenten auswahlten. Nach der Behandlung
wurden die Patienten befragt, welches Programm sie sich basierend auf den gemachten
Erfahrungen zusammenstellen wirden. Davon wirden sich 48% fir ein
multidimensionales Programm mit allen vier Komponenten entscheiden, 36% wirden drei
Komponenten wahlen, und jeweils 8% zwei oder nur eine Komponente. 58% der
Patienten in der "Komponenten-Wahl|"-Gruppe und 37% der Patienten, denen zu Beginn
keine Wahl offeriert worden war, gaben an, sie wirden alle vier Komponenten wéhlen.
Auffallig an den Ergebnissen ist, dass nach der Durchfihrung der Massnahme deutlich
weniger Patienten das Vier-Komponenten Programm wahlen wirden, als zu Beginn der

Behandlung und dass dies besonders jene Patienten ohne initiale Wahlimadglichkeit betrifft.

In einer schwedischen Studie wurden die Praferenzen von Patienten mit
Prostatakarzinom hinsichtlich der Frih-Rehabilitation, also parallel zur Prim&rbehandlung
untersucht [125]: die Patienten wurden auf drei verschiedene Behandlungsgruppen
randomisiert:

a) Ein Informationsprogramm ('‘Between men') bestehend aus sieben wdchentlichen
Sitzungen mit jeweils circa 75 Minuten Lange;

b) Ein Trainingsprogramm bestehend aus sieben wdchentlichen Sitzungen mit
jeweils circa 60 Minuten Lange;

c) Die Kombination beider Massnahmen bestehend aus sieben wdchentlichen
Sitzungen mit jeweils circa 135 Minuten Lange, in denen zunachst die
Informationsveranstaltung stattfand die gefolgt wurde von der
Trainingsmassnahme.

Nach Abschluss der Massnahme wurden alle Patienten zum Nutzen des jeweiligen
Programms und der ihrer Zufriedenheit befragt. Die Zufriedenheit der Patienten mit den
Massnahmen war am hdchsten in der Kombinationsgruppe, gefolgt von der
Informationsmassnahme. Patienten, die nur das Trainingsprogramm in Anspruch

genommen hatten, wiesen die geringste Zufriedenheit auf. Die Mehrzahl der Patienten
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(90%) der Patienten empfahl eine Fortfilhrung des Programms. Gefragt, welche der drei
Varianten ihrer Meinung nach in der Zukunft fortgefiihrt werden sollte, préaferierte die

Mehrheit der Patienten die Kombination von Information und korperlichem Training.

In einer schwedischen Studie wurde das |Interesse an einer edukativen
Unterstiitzungsgruppe von Krebs-Uberlebenden und ihren Angehdérigen untersucht [126]:
Bei dem Kollektiv handelte es sich um Patientinnen nach einer gynékologischen
Tumorerkrankung (2-5 Jahre Remission). 52% der Befragten und 36% der Angehdrigen
gab ein hohes Interesse an der Teilnahme an, deutlich weniger, als aktuelle Patienten
(63%) und deren Angehotrige (65%). Jingere, besser Gebildete und solche, die in einer
Partnerschaft lebten, zeigten signifikant haufiger Interesse. Bei der Frage, welche Inhalte
sie in den Gruppensitzungen praferierten, wurden von den Patientinnen besonders haufig
Informationen zu Hintergriinden der Erkrankungen, alternative Behandlungsverfahren,
sowie Nebenwirkungen und deren Behandlung genannt. Von den Angehdrigen wurden
besonders haufig Unterstitzung und Informationen zu den Themen Alltag mit der
Erkrankung, Behandlungsmethoden sowie Nebenwirkungen und deren Behandlung

gewdinscht.

Es konnten auch einige wenige Studien identifiziert werden, die die Bedirfnisse und
Praferenzen von Patienten fiir korperliche Aktivitaten (Ubungen, Aerobic, Sport) nach der
Akut-Behandlung untersucht haben. Karvinen et al. berichten Uber die Praferenzen von
Patientinnen nach der Therapie eines Endometriumkarzinoms [127]. Die Mehrzahl der
Befragten préaferierte eine personliche Beratung durch eine Ubungsleitung an der
onkologischen Behandlungsstatte als primare Quelle fir Anleitung. Laufbewegungen
(Wandern, Walking) waren die praferierten Aktivitaten. Ein supervidiertes Training wurde
vorgezogen. Die Mehrzahl der Befragten wuinschte sich den Beginn des
Bewegungstrainings 3-6 Monate nach der primaren Behandlung (39%) oder direkt im
Anschluss an die Behandlung (27%). Ubereinstimmende Ergebnisse werden in einer
Untersuchung unter Uberlebenden nach Prostata-, Mamma-, Kolorektal- oder
Lungenkarzinom berichtet [128]. Abweichende Ergebnisse wurden fir Patienten mit
Gehirntumor berichtet [129]. Diese zogen eine technologische Einweisung (CD, Video)
einer personlichen Beratung vor und hatten eine starke Praferenz dafir, die
Bewegungsaktivitaten mit Familien oder Freunden privat zu unternehmen, nicht aber in

speziell eingerichteten Gruppen oder im Umfeld der onkologischen Behandlungsstatte.
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4.2.4 Beurteilung der ambulant-teilstationdren Rehabilitation

Ebenfalls in Modellprojekten wurden in Deutschland ambulant-teilstationére
Rehabilitationsangebote fiir onkologische Patienten eingerichtet und evaluiert.

Koch et al. verglichen beispielsweise Krebspatienten nach einer stationaren mit jenen
nach einer teilstationaren Rehabilitation intensiv anhand verschiedener Dimensionen,
jeweils erhoben aus Sicht der Patienten [130]. Die Ergebnisse zeigen, dass die
Krebspatienten beider Massnahmen auch ein Jahr nach Beendigung der Massnahme
noch an zahlreichen Beschwerden litten, wobei praktisch keine Unterschiede zwischen
den Gruppen festzustellen waren. Die Patienten der ambulanten-teilstationdren
Rehabilitation wurden auch zur Wahl dieses Settings befragt. Dabei zeigte sich, dass die
Patienten vor allem Belastungen durch die Trennung von der Familie und der h&uslichen
Umgebung sowie durch Einsamkeit und Heimweh bei der stationdren Rehabilitation
beflrchteten und sich daher fur die alternative teilstationare Massnahme entschieden
hatten. Etwa die Halfte der Befragten hatten eine stationare medizinische Rehabilitation

nicht wahrnehmen kénnen, da familiare Verpflichtungen die Teilnahme verhinderten.

Hinsichtlich der Erwartungen an die Rehabilitationsmassnahmen zeigte sich eine grosse
Schnittmenge zwischen den beiden Gruppen, aber auch setting-spezifische Erwartungen.
Bei den setting-Ubergreifenden Erwartungen an die Rehabilitation formulierten die
Patienten ein breites Spektrum von unterschiedlichen korperlich-funktionalen und
psychosozialen Erwartungen. Die Gruppen wiesen auch einige divergierende
Erwartungen auf. Kommunikative Ziele wie ein besserer Informationsstand durch
Gesprache mit Psychologen, sozialmedizinische Hilfen (etwa Informationen tber Rechte
am Arbeitsplatz) wurden deutlich haufiger von den ambulant-teilstationdr behandelten
Patienten formuliert. Erwartungen hinsichtlich einer Verbesserung der Qualitat der
Selbstversorgung und Ernahrungsumstellung wurden dagegen haufiger von stationar
behandelten Patienten genannt. Zum Teil lassen sich diese Ergebnisse durch
Unterschiede in der Diagnosezusammensetzung beider Gruppen erklaren (z.B. héherer
Anteil von Patienten mit gastrointestinalen Tumoren in der stationdren Gruppe). Die
rehabilitationsspezifischen Erwartungen minden auch in der Einschatzung der Bedeutung

einzelner Massnahmen fur den Rehabilitationsprozess (Tabelle tbernommen aus [130]):
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Einschatzung der Wichtigkeit angebotener rehabilitativer Massnahmen

Teilstationar Stationéar

Massnahmen (n=139) (n=237)
% %

Massagen/Bader 76.6 73.9
Krankengymnastik 74.5 66.2
Sport/Bewegung 56.2 55.2
psychologische Krankheitsbewaltigung 43.8 36.7
Massnahmen zur Einbeziehung des hauslichen Alltags 29.9 18.1
psychologische Schmerzbewaltigung 23.6 38.0
Gesundheitstraining 23.6 47.2

Unterschiede zwischen den Gruppen finden sich also vor allem im Bereich

"Gesundheitstraining”, traditionell eine starkere Domane der stationdren Rehabilitation.

Auch bei der Inanspruchnahme und Bewertung einzelner Massnahmen zeigten sich nur
geringe Unterschiede zwischen den ambulant-teilstationar und den stationar behandelten
Patienten: So haben etwa 80% der teilstationaren Patienten, aber nur 58% der
stationaren Patienten an Entspannungsibungen teilgenommen. Auch der Anteil von
Patienten mit Krankengymnastik in der Einzelbehandlung ist bei den
ambulant/teilstation&dr behandelten Patienten hoéher (44% vs. 30%). Die in Anspruch
genommenen Leistungen wurden insgesamt als "gut" bis "sehr gut" beurteilt. Es finden
sich erneut keine Unterschiede zwischen beiden Formen der Rehabilitation. Eine grosse
Ubereinstimmung fand sich auch bei der Zufriedenheit der Patienten mit den
Massnahmen: Bertcksichtigt man Unterschiede in der Inanspruchnahme der Leistungen
(z.B. im Bereich "psychologische Betreuung"), dann zeigen sich keine auffalligen
Unterschiede in der Zufriedenheit zwischen den Gruppen (Tabelle Ubernommen aus
[130]):.
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Beurteilung der Zufriedenheit mit der professionellen Betreuung

Teilstationar Stationar

(n=139) (n=237)
%* %*
Arztin/Arzt einfiihlsam und verstandnisvoll? 69.4 71.7
Arztin/Arzt hat verstandlich erklart? 64.9 65.8
Arztin/Arzt hat Richtiges veranlasst? 71.6 68.4
zu wenig arztliche Betreuung erhalten? 10.2 13.9
Arztin/Arzt zu wenig Zeit fiir mich genommen? 7.3 10.1
von Pflegekraften gut betreut/beraten? 71.6 73.4
Pflegekrafte einfiihlsam und verstandnisvoll? 73.7 79.1
zu wenig pflegerische Betreuung erhalten? 10.2 10.1
von Psychologen betreut worden? 71.5 43.0
Psychologen einfihlsam und verstandnisvoll? 80.2 82.5
die richtige psychologische Betreuung erhalten? 71.6 78.3
zu wenig psychologische Betreuung erhalten? 9.9 10.7

*Summe der Werte "trifft zu" und "trifft eher zu" auf einer 5-stufigen Likertskala.

Ahnliche Ergebnisse hinsichtlich der Gleichwertigkeit ambulanter und stationarer
Rehabilitation aus Patientensicht wurden auch fir den Bereich der orthopédischen
Rehabilitation festgestellt [131]. Bei der globalen Bewertung des
Rehabilitationsaufenthaltes anhand einer 10-stufigen Skala (von 0 = sehr schlecht bis 10
= ausgezeichnet) zeigte sich, dass die jeweils gewahlte Behandlungsform in beiden
Patientengruppen gleichermassen als sehr positiv beurteilt wurde (Durchschnittswerte
teilstationare Gruppe = 8,36 und stationdre Gruppe = 8,29). Etwa 13% der teilstationaren
und 12% der stationdren Patienten beurteilten die von ihnen wahrgenommene

Rehabilitationsmassnahme als "teils/teils" bis "schlecht".

Leider liegen fur den onkologischen Bereich keine Langsschnittuntersuchungen der
Entwicklung von Erwartungen und Beurteilungen der verschiedenen Rehabilitations-
Settings (stationar vs. ambulant oder teilstationar) vor. In einer solchen Untersuchung
wirden Kenntnisse dariber gewonnen, in wie weit sich urspriingliche Erwartungen und
Winsche an ein bestimmtes Setting mit der jeweiligen Erfahrungen entwickeln oder
verandern. Solche Studien liegen beispielsweise fiir die neurologische Rehabilitation vor:
Bolsche et al. untersuchten die Erwartungen an und Bewertungen nach einer
neurologischen Rehabilitation in einem Zentrum mit sowohl stationdrem als auch
teilstationarem, inhaltlich aber weitgehend identischem Angebot bei Schlaganfallpatienten
[132]. Die Patienten unterschieden sich in ihren Erwartungen an die Massnahme je nach
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Settingwunsch und realisiertem Setting nicht wesentlich. Erstaunlicherweise gaben die
Rehabilitanden zu Ende der Massnahme und in der 6-Monate Nachbefragung deutlich
veranderte Préaferenzen und Grinde fir die Wahl des Settings an. Im Durchschnitt wurde
die Erwartung, dass die Rehabilitationsmassnahme zu einer Verbesserung der
gesundheitlichen Situation beitragen wirde ("Reha-Optimismus"), nicht erflllt. Dies ist
erstaunlich, konnten doch objektiv Zuwachse in der funktionellen Lebensqualitat
beobachtet werden. Erstaunlicherweise waren Veranderungen der schlaganfallbezogenen
Beeintrachtigungen und die funktionelle Unabhangigkeit nicht mit der Zufriedenheit
korreliert. Hingegen zeigten sich die Befragten von der Rehabilitation umso weniger
enttauscht, je mehr sie sich in den Lebensqualititsdimensionen psychisches
Wohlbefinden, korperliche Rollenfunktion, und Vitalitdt verbessern konnten. Nattrlich
kénnen diese Ergebnisse nicht direkt auf den Bereich der onkologischen Rehabilitation
Ubertragen werden. Dennoch wird deutlich, dass Praferenzen gegenuber dem
Versorgungs-Settings vor, oder zu Beginn einer Massnahme nicht zwangslaufig stabil und
dauerhaft sein mussen. Dies kann unter anderem dadurch erklart werden, dass Patienten
zu Beginn einer Massnahme oft keine konkreten Vorstellungen haben (kénnen), und
Praferenzen gegeniber Versorgungsmerkmalen héaufig erst durch Erfahrung gebildet
werden kénnen. Zudem verandern sich nattrlich auch die Bedurfnisse mit zunehmender
gesundheitlicher Entwicklung, Abstand von der Primérerkrankung und durch andere

Faktoren.

4.2.5 Beurteilung der beruflichen Rehabilitation und Reintegration

Es wurden nur sehr wenige Publikationen identifiziert, in denen Patienten
Rehabilitationsmassnahmen hinsichtlich der beruflichen Reintegration beurteilten, oder
die Bedirfnisse der Patienten erhoben wurden.

In einer niederlandischen Studie wurde der Zusammenhang zwischen der Qualitat der
ambulanten beruflichen Rehabilitation von Krebspatienten durch Arbeitsmediziner und der
Ruckkehr an den Arbeitsplatz sowie der Patientenzufriedenheit untersucht [133]. Zur
Beurteilung der Qualitat der Versorgung wurden Leistungsindikatoren fir verschiedene
Dimensionen entwickelt, zum Beispiel die Kontinuitat der Versorgung. Daraus wurden so
genannte "performance scores" berechnet, die die Erflllung der Leistungsindikatoren
abbilden. Eine "optimale Versorgung", also die Erfiillung aller Qualitatskriterien, erhielten
nur 35% aller Patienten. Problematische Aspekte ergaben sich insbesondere in der
Kommunikation mit den primar-behandelnden Arzten und der Wahrung der Kontinuitét der

Versorgung. Der Gesamt-Performance-Score war signifikant mit der
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Patientenzufriedenheit assoziiert, so dass Patienten, die eine bessere Versorgung
erhalten hatten, auch zufriedener mit der Behandlung waren. Ein Zusammenhang
zwischen der Gesamt-Leistungsqualitat sowie der Subdimension "Kontinuitat der
Versorgung" mit der Dauer bis zur Ruckkehr an den Arbeitsplatz konnte ebenfalls belegt
werden. Dagegen hatten andere Subdimensionen, beispielsweise die Durchflihrung
spezifischer Interventionen, erstaunlicherweise keinen Einfluss auf die Ergebnisse der

Behandlung (Zeit bis zur Riickkehr an den Arbeitsplatz).

Nieuwenhuijsen et al. untersuchten die Wirksamkeit einer gezielten Patienteninformation
zur Riickkehr an den Arbeitsplatz sowie die Zufriedenheit von Krebs-Uberlebenden mit
der Intervention [97]. Die Informationsmaterialien wurden sowohl an Patienten als auch an
die behandelnden Allgemeinarzte und  Arbeitsmediziner abgegeben. Die
Patienteninformation enthalt 10 Schritte, die Krebs-Patienten wahrend und nach der Akut-
Phase unternehmen koénnen, um die Rickkehr an den Arbeitsplatz zu vereinfachen. Die
Patienten — leider eine sehr kleine Stichprobe — wurden dann dazu befragt, wie hilfreich
die Ratschlage fur sie waren und ob sie die Empfehlung eingehalten haben (Tabelle
adaptiert aus [97]):

Zufriedenheit*  Einhaltung
10 Ratschlage

n (%) n (%)
1. Vereinbare einen Termin mit dem Arbeitsmediziner. 9 (35) 25 (96)
2. Bleibe in Kontakt mit Deinem Arbeitgeber. 18 (69) 26 (100)
3. Bleibe in Kontakt mit Deinen Kollegen. 22 (85) 26 (100)
Entwerfe einen Rickkehr-Plan gemeinsam mit dem
4. Arbeitsmediziner und dem Supervisor. 21 (81) 16 (62)
Beginne mit der Ruckkehr zur Arbeit vor der vollstandigen
5. Erholung, aber beginne mit einer sehr reduzierten Anzahl 23 (86) 18 (69)
Arbeitsstunden.
Stelle sicher, dass Rickkehr-Plan Angaben enthalt zum
Arbeitsbeginn und zum Pensum, zu den Wochentagen an
6. denen gearbeitet wird, zur Planung der Steigerung des 23 (86) 16 (62)
Pensums, sowie zum geplanten Zeitpunkt der vollen
Ruckkehr.
7. Ratschlag gibt eine Prognose Uber die Rickkehr zur Arbeit. 22 (85) --
8. Evaluiere den Ruckkehr-Plan mit dem Supervisor alle zwei 25 (96) 20 (77)
Wochen.
Entwerfe einen zweiten, weniger ambitidsen, Rickkehr-
9. Plan, falls der erste scheitert. 22 (85) 4 (15)
10. Ratschlag gibt ein Beispiel eines "Riickkehr-Plans" 20 (77) - -

*Anteil Patienten, die den Ratschlag als "hilfreich” oder "bedingt hilfreich" bewerteten
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Aspekte, bei denen die Empfehlung trotz geringer Zufriedenheit sehr haufig eingehalten
wurde, lassen sich besonders dadurch erklaren, dass es sich dabei um Ubliche
Versorgungsprozesse handelt. Beispielsweise nimmt in den Niederlanden in der Regel
der Arbeitsmediziner Kontakt mit dem Patienten auf (Schritt 1), so dass Patienten den Rat
einen Termin mit dem Arbeitsmediziner zu vereinbaren, als nicht hilfreich empfinden. Die
Einhaltung der Ratschlage war in dieser Studie kein prognostischer Faktor flr die Zeit bis

zur Ruckkehr an den Arbeitsplatz. .

In einer frlhen Studie aus Deutschland aus 1994 wurden Krebspatienten zu
arbeitsbezogenen Problemen, zur Integration in die Arbeitswelt und zur Beurteilung der
stationaren, medizinischen Rehabilitation im Hinblick auf die Ruckkehr in die
Erwerbstatigkeit befragt [134]. Die Daten beziehen sich auf Rehabilitationsmassnahmen
der Jahre 1989-1991. Von den Patienten waren die meisten vom Mammakarzinom
betroffen (53%), gefolgt von gastrointestinalen (26%) und gynakologischen Tumoren
(14%). Von den Patienten waren zum Zeitpunkt der Befragung knapp 67% noch
erwerbstatig. 50% waren noch in der gleichen beruflichen Situation wie vor der
Erkrankung, wohingegen 14% das Pensum oder die inhaltliche Téatigkeit reduziert hatten
und nur 3% die berufliche Tatigkeit vollstandig geandert hatten (andere Berufstétigkeit).
Die wichtigsten, berufsbezogenen Hauptprobleme, die von den Patienten nach Abschluss
der Rehabilitation genannt wurden, waren die Einschrankungen bei der Ausfihrung der
beruflichen Tatigkeiten, die schnelle Erschopfung sowie die Notwendigkeit, haufiger
Pausen wahrend der Arbeit einzuhalten. Arbeiter erlebten deutlich mehr und schwerere
Probleme bei der beruflichen Tatigkeit als Angestellte. Die Patienten selber beurteilten
den Erfolg und den Einfluss der medizinischen Rehabilitation auf die Arbeitstatigkeit als

eher gering [134]:

Beurteilung der Rehabilitation hinsichtlich der beruflichen Reintegration

Rating*
Wirksamkeit der Rehabilitation hinsichtlich... (n=566)
Psychisches Wohlbefinden 3.3
Physische Kraft 3.2
Umgang mit der Erkrankung 3.1
Verbesserung der beruflichen Leistungsfahigkeit 2.6
Ruckkehr in die Berufstatigkeit 1.8

* Durchschnittliches Rating auf einer 5-stufigen Skala mit 1="nicht hilfreich" und
5="sehr hilfreich".
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Offensichtlich wird also die Rehabilitation von den Patienten insgesamt recht positiv
beurteilt, wahrend sie als wenig unterstitzend fur die berufliche Reintegration bewertet
wird. Diese Ergebnisse bestatigen frihere Studien der gleichen Arbeitsgruppe [80].

Dabei sind sowohl physische als auch psychische Leistungsfahigkeit notwendige
Bedingungen fir die Rickkehr in die Erwerbstatigkeit. Moglicherweise lassen sich diese
Ergebnisse dadurch erklaren, dass zum Zeitpunkt der Untersuchung stationare
Rehabilitationsmassnahmen noch keine Komponenten enthielten, die konkret auf die

Wiederaufnahme der Arbeit zielten.

4.3 Kurzzusammenfassung relevanter Instrumente

Insgesamt wurden relativ wenige Instrumente in den analysierten Studien identifiziert, die
geeignet sind, Bedirfnisse an die, oder Beurteilungen der onkologischen Rehabilitation zu
erfassen. Vereinfacht lasst sich formulieren, dass die Mehrzahl der identifizierten
Instrumente entweder a) diagnosespezifisch flr Krebserkrankungen ist, aber nicht fur
Rehabilitationsaspekte geeignet ist, oder b) die Rehabilitation gut abbilden kann, aber
nicht spezifisch fir eine, oder die Gruppe der onkologischen Erkrankungen ist. Die
wichtigsten Instrumente, die grundsatzlich relevante Aspekte der onkologischen
Rehabilitation aus Patientensicht abbilden kénnen, wurden bereits vorgestellt und werden

hier noch einmal kurz aufgefihrt:

Instrument Zielbereich

FREM-17, FREM-8 Erwartungen und Motivationen an die Rehabilitation,
urspringlich fir Patienten mit Riickenschmerzen
entwickelt [135], Adaption in einer Kurzform, FREM-8, der
auch in der Onkologie erprobt ist [117]

Libecker Patientenfragebogen Zufriedenheit mit (stationdren)

"Rehabilitation” Rehabilitationsmassnahmen, indikationenibergreifend
[118]

BFA Fragebogen zur Beurteilung der  zyfriedenheit mit (stationéren)

Rehabilitation Rehabilitationsmassnahmen, indikationeniibergreifend fiir

den somatischen Bereich [119]. Der Fragebogen erfahrt
aktuell eine Modifikationsphase. In diesem
Zusammenhang wird auch der Umfang reduziert.

Supportive Care Needs Survey Bedurfnislage in verschiedenen relevanten Dimensionen,
primar bezogen auf die akute Erkrankungsphase [136]

Die genannten Instrumente kommen — unter Bericksichtigung ihres Einsatzgebietes, der
Zielkriterien und etwaiger sprachlicher Adaptionsnotwendigkeiten — grundsatzlich auch

fur die patientenseitige Beurteilung der Rehabilitation in der Schweiz in Frage.
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5 Diskussion und Schlussfolgerungen

Die vorliegende Literatur-Arbeit liefert eine umfassende Beschreibung des aktuellen
Forschungsstandes zu Bedurfnissen und Bedirfnissen an und zur Zufriedenheit mit der
onkologischen Rehabilitation, auch wenn nicht ausgeschlossen werden kann, dass
einzelne, relevante Studien nicht identifiziert werden konnten. Viele der im Volltext
analysierten Studien erfillten nicht alle Einschlusskriterien sondern bezogen sich auf die
primare onkologische Behandlung, einzelne rehabilitative Massnahmen, bezogen sich
nicht auf die Patientenperspektive oder prasentierten keine Primardaten. Die
ausgewerteten Untersuchungen wiesen oftmals eine geringe methodische Qualitat und
viele Defizite auf. So handelt es sich bei vielen Studien um reine Fallbeschreibungen oder
observatorische Studien bei denen oft unklar ist, wie verlasslich und verallgemeinerbar die
Ergebnisse sind [50]. Gllcklicherweise werden zunehmend auch randomisierte Studien
durchgefuhrt, so zum Beispiel die 'active for life' Studie, die die Effektivitat von
Rehabilitationsmassnahmen bei Patienten mit Prostatakarzinom untersucht [137;138].

Die Mehrzahl der relevanten Studien stammt aus Deutschland, einige wenige jlingere
Studien auch aus den Niederlanden und den skandinavischen Landern. Die Konzentration
deutscher Studien ist nicht erstaunlich, hat die Rehabilitation insgesamt, insbesondere
aber auch die onkologische Rehabilitation eine relativ lange Tradition in Deutschland.
Dies hat in den letzten Jahren zu einer etablierten Versorgungsstruktur und zur
Entwicklung von vielen Modellprojekten gefuhrt. Diese Entwicklung wurde begleitet von
intensiver Evaluation und Forschungsférderung der Rehabilitationswissenschaften, was
sich in der Publikationsfrequenz zeigt. Zudem existiert bereits ein umfangreiches
Qualitatssicherungssystem flir die deutschen Rehabilitationseinrichtungen, was sich unter
anderem in systematischen verbindlichen Patientenbefragungen und verbindlichen
Qualitatsberichten zeigt. Aus der Tatsache, dass es einen sehr grossen "Markt" an
Rehabilitationsangeboten gibt, ergibt sich auch eine gewisse Konkurrenz zwischen den
Einrichtungen und damit ein "Wettbewerb um Patienten”. Diese Umstande helfen zu
erklaren, warum gerade die Erforschung von Patientenbedirfnissen und —Beurteilungen
nicht nur aus wissenschaftlicher Sicht relativ weit entwickelt sondern auch aus Sicht der

Versorgungsinstitutionen von herausragender Bedeutung ist.

Auch die vorliegenden Messinstrumente spiegeln diese Konzentration wieder: Zum einen
stammen fast alle Fragebdgen zur Erhebung von Patientenbedirfnissen und —
Beurteilungen aus Deutschland. Zum anderen reflektieren diese Instrumente dann

entsprechend auch die deutschen Versorgungsstrukturen, die im Vergleich mit anderen
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europaischen Landern im Bereich der Rehabilitation gekennzeichnet sind durch ein hohes
Mass an Struktur und konzeptualisierten Programmen. Darunter ist zu verstehen, dass
sowohl im ambulanten als auch im stationaren Bereich klare Leistungsangebote und "-
pakete" existieren, die zu mehr oder weniger "ganzheitlichen" Rehabilitations-
massnahmen zusammengefilhrt sind. Dahin gegen haben Patienten nach einer
onkologischen Erkrankung in anderen L&ndern, so auch in der Schweiz, zwar viele
Mdglichkeiten, die entsprechenden Einzelleistungen in Anspruch zu nehmen (z.B.
Physiotherapie, soziale Unterstitzungsangebote), diese sind aber haufig wenig
koordiniert und aufeinander abgestimmt. Auf Ebene der Messinstrumente (z.B.
Patientenzufriedenheit) fihrt dies dazu, dass die Messinstrumente die Versorgungsrealitat
in Deutschland spiegeln und nicht zwangslaufig direkt auf andere Versorgungssysteme

Ubertragbar sind.

Auf inhaltlicher Ebene der ausgewerteten Studie ergeben sich eine Reihe wichtiger

Ergebnisse:

1. Aus Sicht der Patienten betreffen die wichtigsten Zielbereiche der onkologischen
Rehabilitation die "korperlichen Leistungsfahigkeit”, den Bereich "Ernahrung/
Gewicht", und den Bereich "seelische Belastung".

2. Die Erwartungen der Patienten an die onkologische Rehabilitation zeigen, dass sie ein
ganzheitliches, umfassendes Verstandnis der Rehabilitation haben und Hilfestellung
und Unterstltzung in der gesamten Bandbreite erwarten. Dazu gehdren insbesondere
die Erhohung der korperlichen Leistungsfahigkeit, eine Entlastung von Stress und eine
Verbesserung des seelischen Befindens.

3. Viele Krebspatienten weisen zu Beginn deutliche Angste vor der
Rehabilitationsmassnahme auf. Da diese Befiirchtungen haufig auch mit starkeren
korperlichen und psychischen Belastungen korrelieren, kénnte dies ein Hinweis darauf
sein, warum bestimmte Patientengruppen keine rehabilitativen Leistungen in Anspruch
nehmen. Fur die Anbieter von Rehabilitationsmassnahmen stellt sich damit die
Herausforderung, ebenso wie fiir zuweisende Arzte, Patienten die Angste vor der
Rehabilitation zu nehmen, zum Beispiel durch verbesserte Information Uber Inhalte
und Rahmenbedingungen der Massnahmen.

4. Arzte und Patienten weisen oftmals sehr divergierende Zielformulierungen fur die
Rehabilitation auf. Arzte formulieren pro Patienten eine geringere Anzahl an Zielen,
formulieren zum Teil andere Zielperspektiven und setzen andere Prioridten als die
Patienten selber [113]. Vor allem bei den Zielbereichen, die sich auf die Reintegration

in den sozialen Alltag beziehen, zeigt sich bei einer fallweisen Betrachtung oftmals
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eine geringe Ubereinstimmung zwischen Patienten und Arzten. Offensichtlich wird die
grosse Bedeutung, die diesen Bereichen aus Patientensicht zu kommt, von Arzten
haufig nicht in ausreichender Form wahrgenommen oder anerkannt.

5. Im Hinblick auf die Bedeutung der Wohnort-N&ahe fir die onkologische Rehabilitation
ergeben sich nur wenige, und primér indirekte Hinweise. Deutlich wird aus den
Untersuchungen, dass die Méglichkeit, wahrend der Massnahme einen engen Kontakt
zu Angehdrigen aufrecht halten zu kénnen (z.B. Wochenend-Besuchsmdglichkeit),
eine hohe Bedeutung fur Patienten hat. Gleichzeitig nimmt auch die Erwartung,
"Abstand” vom Alltagsleben bekommen zu konnen (im Ubertragenen Sinne), eine
grosse Wichtigkeit ein, wofur auch eine raumliche Distanz hilfreich sein kann.
Insgesamt liegen wenige Erkenntnisse zu dieser Thematik vor, was sich insbesondere
dadurch erklaren lasst, dass es in Deutschland, aus dem die meisten Evaluationen
von  Versorgungspraferenzen  vorliegen, eine  so hohe Dichte  an
Versorgungseinrichtungen gibt, dass vermutlich alle Patienten eine Leistung in der fir
sie angemessenen Entfernung zum Wohnort in Anspruch nehmen kénnen.

6. Die Beurteilung der Rehabilitation durch die Patienten im Sinne der Erfullung von
Erwartungen und der Zufriedenheit mit Rehabilitationsmassnahmen fallt insgesamt
positiv aus.

7. In den vorliegenden Untersuchungen aus Deutschland zeigt sich, dass die stationare
und die ambulante/teilstationdre onkologische Rehabilitation gleichermassen gut
durch die Patienten beurteilt wird. Patienten der ambulanten Rehabilitation schatzen
vor allem die Wohnort-Nahe und den dadurch gewahrleisteten engen Kontakt zum
privaten Umfeld. Sowohl in den Bewertungen der Gesamtmassnahme als auch der
Einzelleistungen lassen sich keine Vorziige der einen oder anderen
Rehabilitationsform erkennen. Auch unterscheiden sich die Patienten der stationéren
und der ambulanten Rehabilitation nicht in ihren Erwartungen und ihren Einschatzung
hinsichtlich der notwendigen Leistungen. Dies kann vermutlich zu einem grossen Teill
dadurch erklart werden, dass die deutschen Rentenversicherungstrager in beiden
settings ein konzeptionelles Verstandnis sowie einen umfassenden Zielanspruch
verfolgen und gegeniber den Rehabilitationseinrichtungen die Anforderung stellen,
dass auch die rehabilitativen Leistungen in beiden settings in Art und Umfang
vergleichbar sind.

8. Internationale  Untersuchungen der Patientenpraferenzen  gegeniiber der
Ausgestaltung von Rehabilitationsmassnahmen oder einzelnen Komponenten machen
sehr deutlich, dass die Patienten in der Regel einen umfassenden, koordinierten

Ansatz bevorzugen, der Angebote beinhaltet, die auf die verschiedenen Dimensionen
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der Lebensqualitat zielen. Dabei scheinen insbesondere Angebote fur die
Wiedererlangung der korperlichen Leistungsfahigkeit von grossem Interesse.

9. Hinsichtlich der Wiedereingliederung und die Ruckkehr in die Erwerbstéatigkeit zeigen
viele internationale Studien, dass die Mehrzahl der Patienten, die vor der Erkrankung
berufstatig waren und auch nach der Erkrankung noch in einem entsprechenden Alter
sind, an ihren Arbeitsplatz zuriickkehren. Allerdings koénnen haufig sehr
unterschiedliche und komplexe Verlaufe der Wiedereingliederung beobachtet werden.
Viele Patienten berichten lber Veranderungen im Arbeitspensum, in den Tatigkeiten
sowie in den Fahigkeiten, mit der beruflichen Belastung umzugehen. Die Vorbereitung
des Arbeitsumfeldes auf die Riickkehr von Patienten durch die Arbeitgeber scheint ein
besonders effektives Instrument zu sein, welches von onkologischen Patienten gut
angenommen und als sehr unterstitzend anerkannt wird. Dabei ist zu vermuten, dass
auch Arbeitgeber, insbesondere in kleineren Unternehmen, Unterstitzung benétigen,
eine solche Rickkehr sinnvoll vorzubereiten. Hier kdnnte sich auch fiur die Schweiz
moglicherweise Handlungsbedarf ergeben. Dahingegen beméangeln viele Patienten
deutlich, dass sie wahrend der Akutbehandlung nur unzureichend Uber berufliche
Aspekte der Erkrankung und die Rickkehr ins Erwerbsleben informiert werden.
Offensichtlich wird diese Thematik noch zu wenig im Rahmen der Behandlung der
Priméarerkrankung thematisiert. Erste Studien deuten darauf hin, dass Massnahmen
der Information und Unterstltzung erfolgreich und effektiv sein kdnnen, wenn sie
schon wahrend der Akutbehandlung eingeleitet werden. Auch hier kdnnten gezielte
Aktivitaten zu einer Vebesserung der Versorgung und einem gleitenderen Ubergang
zwischen Erkrankung, Behandlung und Wiedereingliederung fihren.

10. Einige Untersuchungen aus Deutschland zeigen hingegen, dass die Patienten die
Rehabilitation hinsichtlich der Rickkehr in die Erwerbstétigkeit eher schlecht
beurteilen [134]. Dabei missen zwei Aspekte bertcksichtigt werden: Zum einen
handelt es sich um relative frihe Untersuchungen, die sich auf
Rehabilitationsangebote beziehen, die vermutlich keine friihe berufsspezifischen
Komponenten beinhalteten. Zum anderen muss bertcksichtigt werden, dass es sich
um die subjektive Beurteilung der Patienten handelt. In der vorliegenden
Untersuchungen wurde die Massnahme durch die Patienten im Hinblick auf die
Verbesserung der physischen und psychischen Lebensqualitdat als wirksam
beschrieben. Beides sind wichtige Voraussetzungen fur die Ruckkehr in die
Erwerbstétigkeit und berufliche Integration. So fallt es Patienten moglicherweise
schwer, die Wirksamkeit der Rehabilitation auf verschiedene Lebensbereiche

voneinander zu differenzieren und zu abstrahieren.
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Auf Basis der Literaturanalyse lassen sich auch einige wichtige Forschungsliicken

beschreiben:

1. Im Bereich der onkologischen Rehabilitation existiert eine enorme Varianz der
angebotenen Leistungen [50]. Fir viele Interventionen im Bereich der Rehabilitation
von Patientinnen mit Mammakarzinom liegt bisher nur unzureichende Evidenz
bezuglich der Wirksamkeit vor. So konnten flr Entspannungsverfahren, Sporttherapie
und psychosoziale Beratung und Therapie gute Evidenzbasierung, fir
Lymphdrainagen und kinstlerische Therapien eher geringe Evidenzbasierung
gefunden werden. Fur andere onkologische Erkrankungen ist die wissenschaftliche
Grundlage zudem vermutlich weniger gut untersucht.

2. In der vorliegenden Literaturanalyse konnten praktisch keine fiir die Beantwortung der
Forschungsfragen relevanten wissenschaftlichen Publikationen aus der Schweiz, bzw.
mit Schweizer Patienten, identifiziert werden. Daraus ergibt sich, dass wir keine
empirischen Hinweise auf Bedurfnisse und Erwartungen an und Zufriedenheit von
Schweizer Patienten mit der Rehabiliation gewinnen konnten. Ebenfalls fehlen
Untersuchungen zur langfristigen Lebensqualitat von Krebs-Uberlebenden, die einen
Hinweis auf persistierende Einschrankungen der Lebensqualitét liefern konnten.

3. Leider liegen auch aus den Landern, in denen Patienten nach einer onkologischen
Erkrankung systematisch eine Rehabilitationsmassnahme angeboten bekommen,
keinerlei Daten daruber vor, wie sich Patienten charakterisieren lassen, die diese
Leistung in Anspruch nehmen und wie sie sich von jenen unterscheiden, die sich
keiner "geordneten" Rehabilitation unterziehen. Daher sind auch nur wenige
Aussagen dartber mdglich, welche Bedirfnisse in dieser letztgenannten Gruppe
vorliegen und ob die Bedurfnisse dieser Patienten nicht, oder anders erflillt werden
(kénnen). Daten aus Schweden deuten allerdings darauf hin, dass der Wunsch an
eine Teilnahme an einer Reha-Massnahme ein relativ guter Indikator fir die
Rehabilitationsbedurftigkeit ist [139].

4. Allgemein bleibt fir L&nder ohne umfangreiches und strukturiertes explizites
Rehabilitationssystem unklar, welche Leistungen von den Patienten in Anspruch
genommen werden, welche Erwartungen mit dieser Inanspruchnahme verbunden sind
und wie zufrieden sie mit den Leistungen sind.

5. Insgesamt bleibt offen, welche Form eines systematischen Rehabilitationsangebotes
eher in der Lage ist, die Bedirfnisse und Praferenzen der Patienten zu erfillen:
Anhand der Versorgungsrealitat zeichnen sich zwischen den verschiedenen L&ndern
deutliche Unterschiede ab, die aber nie in l&nderubergreifenden Studien in ihren

Auswirkungen fur Patienten untersucht wurden. So ware fir die Intensivierung eines
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rehabilitativen Leistungsangebotes flir onkologische Patienten sicher von Vorteil zu
wissen, ob ein System strukturierter ambulanter und stationdrer Angebote (z.B.
Deutschland) oder ein "Einzelleistungs-System" (wie z.B. in Teilen der Schweiz), in
denen Patienten direkt oder indirekt (Uber den behandelnden Arzt) einzelne
Komponenten auswahlen, von denen sie eine Verbesserung ihrer Situation erwarten,
welche Versorgungsstruktur eher in der Lage ist, die Bedirfnissen der Patienten zu
erfullen.

6. Konkret deutlich wurde in einer Vielzahl Studien, dass Patienten in der Rehabiliation
ein enormes Bedirfnis an zuséatzlichen Informationen aufweisen. Dabei ist unklar, ob
es sich um aus der akuten Erkrankungsphase fortgeschriebene Informationsdefizite,
oder um solche, die erst im Verlaufe der Nachsorge und Rehabiliation entstehen, oder
um Beides handelt. Ganz offensichtlich jedoch besteht auch zu Beginn der
Rehabiliationsphase noch ein grosses Informationsdefizit zu Themen, die nicht nur
ausschliesslich die weitere Perspektive, sondern durchaus auch grundséatzliche
Fragen der Erkrankung betreffen.

7. Geht man davon aus, dass selbst in der Rehabiliationseinrichtung oft noch eine
deutliche Divergenz zwischen arztlich und patientenseitig definierten Reha-Zielen
existiert, so kann davon ausgegangen werden, dass diese Differenzen vermutlich in,
oder kurz nach der akutversorgung noch grosser ausfallen. Hier stellt sich die Frage,
ob und wie gut das akutmedizinische onkologische Versorgungssystem in der Lage
ist, Rehabiliationsbedirfnisse der Patienten zu erkennen, ihnen entsprechend zu
begegnen und Informationen, Versorgungswege und Nachsorgeleistungen flr diese
Patienten vorzuhalten.

8. Auf Ebene der Instrumente zur Evaluation der rehabilitativen Angebote zeigt sich,
dass zwar (primar deutschsprachige) Fragebégen und Messinstrumente zur
Erfassung der Rehabilitationsmotivation und Zufriedenheit vorliegen. In wie weit diese
aber inhaltich auf Systeme ohne  strukturiertes und  koordiniertes

Rehabilitationsangebot tbertragbar sind, ist zweifelhaft.

Insgesamt zeigen sich im Bereich der onkologischen Rehabiliation aus internationaler
Perspektive sowohl schon zahlreiche wichtige Erkenntnisse, als auch noch deutliche
Forschungslicken. Diese Lucken betreffen zwei Dimensionen: Zum einen liegen fur viele
Aspekte und Einzelinterventionen bisher nur begrenzte wissenschaftlich belastbare Daten
hinsichtlich der Effektivitat der Massnahmen vor. Zum anderen beziehen sich die
identifizierten empirischen Erkenntnisse fast ausschliesslich auf Lander mit etablierten

stationdren und ambulanten rehabilitativen Versorgungssystemen, insbesondere auf
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Deutschland. Daten zu patientenseitigen Erwartungen, Bedirfnissen und zur
Zufriedenheit mit der Rehabilitation nach der onkologischen Erkrankung liegen fast
ausschliesslich aus Deutschland vor. Es ist vollig unklar, in wie weit diese Erkennisse auf
die Schweiz mit einem strukturell verschiedenen Versorgungsangebot tbertragbar sind.
Es konnten einige konkrete Hinweise auf wichtige Optimierungspotentiale gewonnen
werden, z.B. die frihzeitige Information der Patienten Uber berufliche Aspekte oder auch
das Unterstltzungspotential der Arbeitgeber fir die Rickkehr von Krebspatienten an den
Arbeitsplatz. Diese Aspekte kbnnen neben der Bearbeitung der strukturellen Perspektive
des Rehabilitationsangebotes wichtige konkrete Hinweise zur Verbesserung der

Versorgung von Patienten nach onkologischen Erkrankungen liefern.
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7.2 Anhang 2: Instrumente

7.2.1 Supportive Care Needs Survey (SCNS) [136]

Factor ltem

Psychologic (22 tems} Fears about losing vour independence
Confusion about why this bas happened to you
Feeling bored and/ or useless
Angiety
Feeling down or depressed
Feelings of saduness
Fears about the cancer spreading
Fears ahout the cancer returning
Fears about pain
Amdety gbout having any treatment
Fears about physical disability or deterioration
Accepting changes in vour appearance
Worry that the results of treatrment are bevond your control
Uncertainty about the fiture
Leaming to feel in control of your situation
Making the most of your time
Keeping a positive outlook
Finding meaning in this experience
Feelings about death and dving
Caneerns about the worries of those close o you
Changes in usual rotine and lifestyle
Concerns about the ability of those dose to you to cope with caring for you

Health system and Huospital stalf to convey a sense of hope to vou and your fuaily
information (15 The opporturity to talk to someone who understands and bas been through a similar experience
itemas) To be given written information zhout the important aspects of vour care

To be given information fwritten, diagrams, drawings} about aspects of managing your llness and side effects at home

Ta be given explanations of those tests for which vou would lke explanations

To be adequately informed about the berefits and side effects of treatments before you choose to have them

Ta be informed about your rest results as soon as possible

To be informed about cancer that is under contral or diminishing {that s, remission]

Ta be informed about things von can da to help yourself get well

To be informed about support groups in vour area

Ta have access to professional counselling {eg, psyshologist, social worker, counselor, numse specialist) if you/ family/friends need it
To be treated like a person, not just another case

To be treated in a hospital or clinic that is as physically pleasant as possible

To be given choices sbout when vou go in for tests or treatment

To have one member of hospital staff with whom vou can talk to about all aspects of vour condition, weatment, and follow-up

Physical and dadly Pain
{iving {7 itemns) Lack of energyftiredness
Nausealvorniting
Feeling unwell

Not steeping welt
Wotk around the home
Not being able 0 do the things you used to do
Patient care and ‘Waiting 2 long dme for dinic appointments
support (8 iems) Fanily o1 friends to be allowed with you in hospital whenever vou want
More fully protected rights to privacy when you're at the hospital
More choice 2bout which cancer speciakist you see
More choice shout which hospital you attend
Reassurance by medical staff that the way vou feel is normal
Hospital staff to attend promptly o your physical needs
Hospital staff to acknowledge, and show sensitivity (o, your feelings and emotional needs
Sexnalite (3 ltems) Changes in sexaal feelings
Changes in sexud relationshins
To be given information about sexual relationships
No specific factor Talking to other people sbout the cancer
inadings (4 items) Changes in other people’s attitudes and behavior towards you
Coneerns about your financial situation
Concerts abont getiing to and from the hospita
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7.2.2 Cancer Rehabilitation Evaluation System (CARES-SF) [37]

The response categories for all items are expressed in terms of per-
ceived applicability, with response choices ranging: Not At All, A
Little, A Fair Amount, Much, Very Much.

. I have difficulty bending or lifting.
. I do not have the energy I used to.
. I have difficulty doing household chores.
. I have difficulty bathing, brushing my teeth, or grooming
myself.
5. I have difficulty planning activities because of the cancer® or
its treatments.
6. I cannot gain weight.
7.1 find food unappealing.
8. I find that cancer? or its treatments interfere with my ability to
work.
9. I frequently have pain.
10. I find that my clothes do not fit.
11. I find that doctors don’t explain what they are doing to me.
12. 1 have difficulty asking doctors questions.
13. I have difficulty understanding what the doctors tell me about
the cancer® or its treatments.
14. 1 would like to have more control over what the doctors do to
me.
15. I am uncomfortable with the changes in my body.
16. 1 frequently feel anxious.
17. T have difficulty sleeping.
18. I have difficulty concentrating.
19. T have difficulty asking friends or relatives to do things for me.
20. I have difficulty telling my friends or relatives about the
cancer®.
21. I find that my friends or relatives tell me I'm looking well
when 'm not.
22. 1 find that my friends or relatives do not visit often enough.
23. I find that friends or relatives have difficulty talking with me
about my illness.
24. 1 become nervous when I am waiting to see the doctor.
25. I become nervous when I get my blood drawn
26. 1 worry about whether the cancer® is progressing
27. I worry about not being able to care for myself
28. I do not feel sexually attractive.
29. I am not interested in having sex.
30. I sometimes don’t follow my doctors instructions.
31. I have financial problems.
32. I have insurance problems.
33. I have difficulty with transportation to and from my medical
appointments and/or other places.
34. 1 am gaining too much weight.
35. I have frequent episodes of diarrhea.
36. I have times when I do not have control of my bladder.
Do you have children?
37. 1 have difficulty helping my children cope with my illness.
Are you working or have you been employed during the last
month?

W R =
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38. I have difficulty talking to the people who work with me about
the cancer®.

39. I have difficulty asking for time off from work for medical
treatments.

40. I am worried about being fired.

Did you look for work during the past month?

41. I have difficulty finding a new job since 1 have had cancer.

Have you attempted sexual intercourse since your cancer diag-

nosis®?

42,1 find that the frequency of sexual intercourse has decreased.

Are you married or in a significant relationship?

43. My partner and I have difficulty talking about our feelings.

44, My partner and I have difficulty talking about our wills and
financial arrangements.

45. 1 do not feel like embracing, kissing, or caressing my partner.

46. My partner and I are not getting along as well as we usually
do.

47. My partner spends too much time taking care of me.

48. I have difficulty asking my partner to take care of me.

Are you single and not in a significant relationship?

49. 1 have difficulty initiating contact with potential dates.

50. T have difficulty telling a date about the cancer® or its treat-
ments.

Have you had chemotherapy treatments in the last month?

51. I become nervous when I get chemotherapy.

52. I become nauseated during and/or before chemotherapy.

53. I feel nauseated after I receive chemotherapy.

54. 1 vomit after chemotherapy.

55. I have other side effects after chemotherapy.

Have you had radiation therapy treatments in the last month?

56. I get nervous when I get radiation treatments.

57. I feel nauseous or vomit after my radiation treatments.

Do you have an ostomy?

58. I have problems with ostomy care and maintenance.

Do you have a prosthesis?

59. I have difficulty with my prosthetic device (artificial imb,
breast prosthesis, etc.).
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7.2.3 Social Difficulties Inventory (SDI) [35]

All information will be treated confidentially

During the past month No difficulty A Ilittle

Quite a bit

Very much

1 Have you had any difficulty maintaining your independence?

2 Have you had any difficulty in carrying out your domestic chores?
(e.g. cleamng, gardening, cooking, shopping)

3 Have you had any difficulty with managing your own personal care?
(e.g. bathing, dressing, washing)

4 Have you had any difficulty with looking after those who depend
on you? (&.g. children, dependent adults, pets)

5 Have any of those close to vou (e.g. partner, children ,parents) had
any difficulty with the support available to them?

6 Have you had any difficulties with benefits? (e.g. statutory sick pay,
attendance allowance, disability living allowance)

7 Have you had any financial difficulties?

8 Have you had any difficulties with financial services? (e.g. loans,
mortgages, pensions, nsurance)

9 Have you had any difficulty concerning your work? (or education if
vou are a student)

10 Have you had any difficulty with planning for your own or your family’s
future? (e.g. care of dependents, legal issues, business affairs)

11 Have vou had any difficulty with communicating with those closest to
you? (e.g. partner, children, parents)

12 Have you had any difficulty with commumcating with others?
(e.g. friends, neighbours, colleagues, dates)

13 Have you had any difficulty concerning sexual matters?

14 Have you had any difficulty concerning plans to have a family?

15 Have youhad any difficulty concerning your appearance or body image?

16 Have you felt isolated?

17 Have you had any difficulty with getting around? (e.g. transport, car
parking, your mobility)

18 Have you had any difficulty with where you live? (e.g. space, access,
damp, heating, neighbours, security)

19 Have you had any difficulty in carrying out your recreational activities
(e.g. hobbies, pastimes, social pursuits)

20 Have you had any difficulty with your plans to travel or take a holiday?

21 Have you had any difficulty with any other area of vour everyday life?

Thank you for your help

Originators of the Social Difficulties Inventory: Wright, E.P., Cull, A. and Selby, P.
Owner and holder of Copyright of the Social Difficulties Inventory: Cancer Research UK
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7.2.4 FREM-8[117]

Reha- Erwartungen

Im Folgenden finden Sie eine Reihe von Aussagen, die Erwartungen und Wiinsche von Pati-
enten in einer Rehabilitationsklinik beschreiben. Sicherlich werden auch Sie mit bestimmten
Erwartungen und Wiinschen in die Rehabilitationsklinik kommen.

Birtte lesen Sie die nachfolgenden Aussagen der Reihe nach durch und kreuzen Sie bei jeder
Aussage an, in welchem Mafie Sie den genannten Erwartungen und Wiinschen zustimmen.

stimmt stimmt stimmt stimmt
genau eher cher nicht iiberhaupt
nicht
¢ Ich erwarte, dass ich mich eine Zeit lang um ] ] ] ]

nichts kiimmern muss
¢ Ich erwarte, dass ich mich erhole
¢ Ich erwarte, dass ich lerne, gesiinder zu leben

¢ Ich erwarte, dass ich meine Leistungsfiihigkeit
erhiéhen kann

¢ Ich erwarte, dass ich beruflichen Stress abbau-
en kann

¢ Ich erwarte, dass ich lerne, mir mehr Freizeit
zu nehmen und sie fiir mich zu nutzen

¢ Ich erwarte, dass ich meine verminderte Leis-
tungsfiihigkeit hier bestiitigt bekomme

¢ Ich erwarte, dass man mir bei einer Rentenan-
tragstellung hilft

I I ) A N B I B O
O o o o o oOoaodg
O o o o O oOadg
O o o o o oOoaodg
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7.2.5 Cancer Rehabilitation Questionnaire (CRQ) [7]

Physical
| am able to walk and move around comfortably despite my illness and
treatment.
My iliness and its treatment to do not interfere with my energy level.
My ifiness and its treatment cause pain.*
My appetite is like it used to be.
My bowel habits interfere with my activities of daily living. *
I have been able to maintain or regain weight.
| feel fatigue from the cancer and its treatment.*
| have difficulty fulfilling my daily responsibilities.*
Psychological
My illness and its treatment make me feel anxious.*
| feel angry about having cancer.*
My illness and its treatment have made spirituality more important in
my life.
| do not participate in the leisure activities that | used to.*
| have difficulty understanding the information that | receive from my
healthcare providers about my cancer and its treatment.*
Future orientation

I can think about the future because my iliness and its treatment are under
control.

My illness and its treatment have made me feel thankful for the future,
| am able to plan future activities.

| do not worry about health insurance.

I am concerned about financial problems.*

[ worry about losing my job.*

My iHiness makes it difficuit to seek a new jobh.*

Role-relationship
My relationship with my family and/or friends has become closer.
I need assistance from my family and/fer friends to perform everyday
activities (cocking, cleaning, dressing}.*
| feel comfortable talking with my family and/or friends about the future.
My illness and its treatment interfere with my sexual functioning,*
My iliness and its treatment do not interfere with my ability to work (in
or outside of the home},
| am able to talk about my illness and its treatment with my supervisor
or co-warkers.

ttem

~ 3 Ol & W N

11
16
18
20
21
22

12
13

14
15
17

19

*Negatively worded items
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7.2.6 Lubecker Patientenfragebogen "Rehabilitation” [118]

1.

Die folg

. I Fragen um Kiinikaufes

‘tkglt."u_tid seiner Béq‘rteilq;gg C

endenFrngcnund Aussagmbeaehen sicll fmf“d-ii:: B‘?“T'ﬂi!““gl!!‘lﬂ;Béhi‘ﬁind!ti‘n:g‘"_ih‘-de}i{iinik,- i

Unterbringung

Wie waren Sie in der Klinik untergebracht?

RinzelZimmier ..o veivieeioninnniins . 01
Doppel-/Mehrbettzimmer ................. 02

Hiitten Sie eine andere Unterbringung vorgezogen?

gahr SChIEChL. e veeee e o1

SCHIECHE ..o, v veveererr s beser s e 02
weder schlecht noch guf ....oceivinerreene a3
P ORI P TR £4
SEIE EUL .o vveveeee ot verineseerssriseses v os

Ich fiihlte mich in meinem Zimmer durch Lirm und Unruhe gestort.

trifft iiberhaupt nmicht Zu. .. o1
teifft eher nicht zu ......., vt uz
trifft tetls zu, teils nicht zu
trifft eher ZU ..ooeriiverineeee
trifft voll und ganz Zu.......veeseencnian
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2. Arztliche Betreuung wihrend der Rehabilitation
trifft trifft  triffiteils  triffR  trifft voll
fiberhanpt  eher zu, teils  eherzu und ganz
nichtzu  nichtzu  nicht zu ball
I"ch bin von zu vielen verschiedenen
Arztinnen/Arzten behandelt worden, ............ 0 o o n & 3
Die Arztin/der Arat war einfiihlsam und )
VErStANANISVOLL vucu v sveerncceresensessesreseennees 0 a 0 o 8 6
Die Arztinfder Arzt hat sich zu wenig Zeit fir
1MICh ZRNOMINE. ... e oot 0 ] o O i 7
Die Arztinfder Arzt hat mir alles, was mit
meinen Beschwerden zusammenhéngt,
verstAndich erKIAM. ..o riiennnns 0 a o 0 o 8
Die Arztin/der Arzt hat die fiir mich richtigen i
Behandlungen und Therapien veranlaf. ...... 0 0 0 u U 9
1 2 3 4 5
3. Betreuung durch die Pllegekriifte (z.B. Schwestern/Pfleger)
trifft trifft  trifft teils  trifft  trifft voll
iiberhaupt  eher zu, teils  eher zu und ganz
nicht zu  nichtzy  nicht zu zZi
Von den Pflegekriften fidhite ich mich fachlich
sehr gut betreut und beraten. 1 a u} 0 O 10
Die Pflegekriifte wechselten zu héufig, | 0 0 O O 11
Die Pflegekrifte waren ginfiihlsam und
VerstAndnisvoll, ...o.cvcvecrerniinsrerrcriereessereeens N] a | o 12
Die Pliegekrafte hatten immer Zeit fiir mich. 0 a
13
1 2 3 4 5
4. Freizeitmdglichkeiten
weder
sehr schlecht
. schlecht schlechit noch gut Zut sehr gut
Wie beurteilen Sie die Freizeit-méglichkeiten
innerhalb des Hauses (z.B. Spiele, Sport,
Gegelligheit)? oovvee e cvecirreererrreerreseerseeneees 0 a [l ] [1 14
Wie beurteilen Sie die Freizeit-méglichkeiten
auBerhalb des Hauses (z.B. Ausfliige,
Spaziergéinge,
Veranstaltungen)? ....vovenneienisneens s 0 0 a 0 rl 15
1 2 3 4 5
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7. Behandlungen

An welchen der folgenden Behandlungen haben Sie in der Kiinik teilgenommen, und wie
beurteilen Sie diese?

(Bilte beantworten Sie afle Fragen. Wenn Sie z.B. Massagen erhalten haben, kreuzen Sie zundchst
bitte unter der Rubrik ,teilgenommen  ja" an,

War diese Behandlung sehr schlecht, kreuzen Sie unfer der Rubrik ,, Urteil” das ganz linke Kdstchen
an; war diese Behandlung sehr gut, kreuzen Sie das ganz rechie Kistchen an. Sonst wihlen Sie bitte
ein entsprechendes Kdsichen dazwischen.

Huben Sie 2.8, keine Massagen erhalten, kreuzen Sie nur unter der Rubrik , teilgenommen® , nein*

an.)
teilgenommen? falls ja: Urteil
sehr sehr
schlecht gut
MESSALRI .oveveinoriersemsrarnrsnrass s Nein O Jal =8 0080
) 23/24
Krankengymnastik einzeln ..o, Nein @ Jam =4 o b oo
_ 25/26
Krankengymnastik in der Gruppe... Nein D Jadl -~ 0 o oot
27/28
Sport- und Bewegungstherapie .
(z.B. Konditions~/Terraintraining)... Nein O Jan =0 uo g5 b8
29/30
Beschamgu‘ngs—, Gestaltungs-therapie und Neia 00 JaQ -~ 0 N o o0 o
Ergotherapie........coorereininnniio, 31/32

Physikalische Anwendungen

(z.B, Kilte, Wiirme, Strom, Béder, .
Packungen, Inhalationen) .........oomeens Nein D a0 = 0og ooa d|san
Entspannungstherapien

(z.B. autogenes Training) ..........cvveeen Nein O fag = o oo oo

35/36

Arbeitstherapie/ : -
Belastungserprobung v Nein [ fad noooEo 37/38
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Die Therapeutinnen/Therapeuten haben zu hiiufig gewechselt.

trifft fiberhaupt nicht zo.................... 01 47
trifft eher nicht 20 ..o, nz2
trifft teils zu, teils nicht zu.................. 03
trifftelier 2o .o v 4
trifit voll und ganz zu...........oooevvievnnn. 03
10. Rehabilitationsplan und -Ziele
trifft trifft trifft trifft  trifft voll
fiberhaupt gher teils zu, eherzu und
nichtzu  nichtzu  teils ganz zu
nicht zu
Die Rehabilitations-Ziele und
Behandlungen sind im einzelnen ] o u; 0 a 43
mit mir abgestimmt worden.............ccceerenen.
Das Behandlungsteam arbeilete
Hand in Hand, ...........cormremrinrrimeerne seneieermeenens 0 O [ ] a 49
1 2 3 4 5

In der Rehabilitationsklinik wurde sehr

viel Wert daranf gelegt, ...

.. daf} die Patientinnen/Patienten

sich auch erholen kOnnen, .............cooeevervnnn. O o o o r 50
... dafl die Patientinnen/Patienten
gesundheitsforderliche Verhaltensweisen und
Einstellungen ermen. ... D 0 0 o t 51
... die kérperlichen Krankheitserscheinungen .
ung Beschwerden zu behandeln, (] fl O ] 0 52
... daf die Patientinnen/Patienten lernen, mit
ihren Einschrinkungen bei alltdglichen
Verrichtungen umzugehen, 0 ] 0 1 O 53
... Sich miit den krankheits- und
behinderungsbedingten Problemen
im privaten und beruflichen Leben
aULeiNANAErZUSBIZEN, . ..vvvivvvrsrervee cvreenaereneares u| ] 0 (] 0O 54
... sich den seelischen Prablemen
zuzuwenden, die durch die Krankheit und ihre
Folgen verursacht sind............ocoveennvniiinonis ] 0 a ] 0 55

1 2 3 4 5
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7.2.7 BFA Fragebogen zur Beurteilung der Rehabilitation [119]
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