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,Generate knowledge for action not only for understanding “
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Kurzzusammenfassung

Weiterentwicklung des Edukationsprogramms FIBS im Sinne von
Machbarkeit und Evaluierbarkeit zum Management von Cancer-related

Fatigue

Einleitung:

Die Versorgung von Menschen mit einer onkologischen Erkrankung wird durch
den medizinischen Fortschritt zunehmend komplexer. Cancer-related Fatigue
(CrF) zahlt zu jener Belastung die haufig von Betroffenen vor, wahrend und nach
erfolgter Therapie genannt wird. Die Wirksamkeit von edukativen MalRnahmen zur
Behandlung von CrF wurde bereits bestatigt, jedoch fehlt es an Wissen uber die
Machbarkeit und Implementierung solcher Programme ebenso wie zur

theoriegeleiteten Evaluierung von komplexen Interventionen.

Ziel:

Das Gesamtziel des Forschungsvorhabens ist die Implementierung und
Evaluierung einer edukativen Mallnahme zum Management von CrF. Dieser Tell
des Forschungsvorhabens konzentriert sich darauf nach den Grundsatzen des
MRC Frameworks eine komplexe Intervention zu entwickeln und einer
Uberpriifung der Machbarkeit aus der Sicht von Pflegepersonen zu unterziehen.
Ein weiteres Ziel ist die Entwicklung eines logischen Modells und einer Theory of

Change.

Methode:

Ein partizipativer Forschungsansatz wurde zur Entwicklung des Programms in
einem speziellen Kontext (AKH Wien, onkologische Bettenstation) ausgewahlt.
Eine Gruppe an Expertinnen und Experten aus der onkologischen Pflege arbeitete
in einer zyklischen Abfolge zusammen um die praktische Durchfuhrbarkeit
gemeinsam zu beobachten, zu reflektieren und in das bestehende Programm
einzuarbeiten. Die Machbarkeit wurde anhand eines strukturierten Fragebogens

Uberpruift.



Ergebnisse:

Im Rahmen von vier Workshops wurden die SchlUsselinterventionen in
Zusammenhang mit den Beobachtungen der Pflegeexpertinnen und des
Pflegeexperten diskutiert. Die Interventionen wurden in sieben Module aufgeteilt.
Ein profundes Screening und Assessment durch Pflegende der Station, fuhrt zur
Einleitung der weiteren sechs Modulen die sich mit Basisinformationen,
Einflussfaktoren und der Bedeutung von korperlicher Aktivitat befassen. Zu
weiteren Inhalten zahlen Energiemanagement, gesunder Schlaf, Umgang mit
Emotionen und Body-Mind Interventionen welche im Rahmen einer
weiterfiuhrenden Beratung durch erfahrene Onkologiepflegende mit spezieller

Ausbildung, angeboten werden.

Schlussfolgerung:

Die Ergebnisse zeigen, dass Pflegende hohe Motivation in sich tragen das
Programm in der entwickelten Form anzubieten. Herausforderungen bei der
Implementierung liegen weiterhin im Bereich der verfligbaren Ressourcen bspw.
der Zeit. Ebenso kann die Evaluierung des Programms mittels
Wirksamkeitstuberprafung zur Herausforderung werden, weshalb flr weitere

Untersuchungen ein Methodenmix zu empfehlen ist.



Abstract

Development of a Program for a educational intervention for the
management of Cancer-related Fatigue - the aspect of feasibility,

practicability and applicability

Introduction:

The care for patients with oncological diseases in acute hospitals is becoming
more complex as the progress of modern treatment accelerates. One of the most
widely reported side effects by patients before, during and after treatment is
Cancer related fatigue (CrF). While the effectiveness of educational programs for
CrF has already been proven, there is a lack of knowledge on the feasibility and
implementation of such programs as well as the theoretical evaluation of such

complex interventions.

Objectives:

The overall aim of this research proposal is the implementation and theory-based
evaluation of an educational intervention for the management of CrF (FIBS). The
developed intervention, based on the MRC (Medical Research Council)
framework, would pass a nurse practitioner feasibility test (practicability and
applicability). A secondary goal would be development of a logic model and a

Theory of Change.

Methods:

A participatory research approach was chosen to develop program in a special
context (General Hospital in Vienna, Division of Oncology) based on the program
FIBS. A group of nursing experts in oncology worked together in cyclical phases to
test out the practical implementation, to observe, reflect and finalize the program.

Finally, the feasibility of the program was tested via a detailed questionnaire.

Results:

A total of four workshops were held to discuss and finalize the key interventions
linked to the findings of the oncology nurses. The key interventions are divided into
seven modules. A detailed screening and assessment are followed by six further

teaching modules focused on basic information about manifestation, influencing



factors and the meaning of physical activity. Special content like energy
conservation, healthy sleep, emotional influence and a body mind intervention,
which needs more in-depth consultation, will be delivered by advanced oncology
nurses with a specialised training. All key interventions follow the
recommendations of actual guidelines for the management of CrF in adult

patients.

Conclusions:

The findings showed that oncology nurses are highly motivated to deliver the
above proposed program to patients affected by CrF. Some implementation
challenges could be the lack of time or resources available. A concern to be
voiced is the success evaluation of the program based on effectiveness
measurements only. Therefore, the overall evaluation of the program should be

based on the principles of a mixed method approach.
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1 Einleitung und Problemstellung

Aus demographischer Sicht kommt es zu einer Zunahme der Komplexitat in der
Versorgung von Patientinnen und Patienten in Krankenanstalten sowie im
hauslichen Bereich. Begrinden lasst sich dies durch die aktuellen Entwicklungen
von antineoplastischen Therapien, von welchen ein Viertel laut der National
Comprehensive Cancer Network [NCCN] Taskforce eine orale antineoplastische
Therapie ausmacht (Weingart et al., 2008). Die Verordnung von oraler
Chemotherapie bringt eine Reihe von Vorteilen, aber auch Schwierigkeiten mit
sich. Einer der Vorteile ist eine kirzere Aufenthaltszeit im Krankenhaus und damit
erhdhter Therapiekomfort, jedoch fluhren kirzere Aufenthaltszeiten ihrerseits zu
weniger Zeit fur eine Begutachtung durch das multiprofessionelle
Behandlungsteam (Winkeljohn, 2007). Aufklarung, Information Uber erwunschte
sowie unerwunschte Wirkungen und Edukation sind wesentliche Bestandteile von
oralen antineoplastischen Therapien. Wenig Aufmerksamkeit wird jedoch der
Frage geschenkt, inwieweit Patientinnen und Patienten bei einer Langzeittherapie
bleiben (Timmers et al., 2017). Uber 80 Prozent der onkologischen Patientinnen
und Patienten, die alter als 65 Jahre sind, leiden zudem an Komorbiditaten, was
eine erhohte Anzahl an Medikamenteneinnahmen und damit erhéhte Komplexitat
der Versorgung mit sich bringt (Sogaard, Thomsen, Bossen, Sorensen, &
Norgaard, 2013; Blower, Wit, Goodin, & Aapro, 2005).

Das NCCN (2017a) halt in seinen Empfehlungen zum Management von
psychologischem Distress auf Grund von auftretenden Symptomen fest, dass alle
Patientinnen und Patienten, welche unter einer Krebserkrankung leiden,
unterschiedliche Auspragungen von psychologischem Distress erleben. Dieser
Distress steht mit der Diagnose, den Auswirkungen der Erkrankung und der
Therapie, unabhangig vom Stadium der Erkrankung, in Verbindung. Humphreys et
al. (2014) beschreiben die dabei auftretenden Symptome als eine subjektive
Erfahrung, die auf eine Veranderung im Bereich der Emotionen oder der Kognition
einer Person hindeuten. Als Symptom gilt eine Abweichung vom Normalen und ist
somit ein mdglicher Hinweis auf eine wahrgenommene krankheits- oder

therapiebedingte Storung (Humphreys et al., 2014).



Durch das rasante Voranschreiten der Entwicklungen rund um Chemo-, Immun-,
oder Strahlentherapie kommt es zu einem Anstieg der Uberlebensraten bei einer
Krebserkrankung. Symptome wie Fatigue, Schmerzen, Angst und Depression
kénnen in unterschiedlichen Auspragungen vor, wahrend und nach einer
antineoplastischen Therapie vorliegen. Resultate einer Befragung zur
Symptombelastung wahrend einer Chemo- und/oder Strahlentherapie zeigen,
dass eine hohe korperliche Belastung bei Menschen mit Krebserkrankung am
haufigsten mit  Mudigkeit, Energiemangel, Haarausfall, verandertem
Geschmacksinn, vermindertem sexuellen Verlangen und Neuropathie verbunden
ist (Miaskowski et al., 2017; Wong et al., 2017; Kock-Hddi, Koller, Raphaelis, &
Mayer, 2014). Zu den Symptomen einer hohen psychischen Belastung zahlen
Sorgen, Niedergeschlagenheit und Zukunftsangste (Wong et al., 2017; Kock-Hodi
et al., 2014). Diese durch die Krankheit und Therapie hervorgerufenen und
unerwinschten Wirkungen und Symptome sowie eine Vielzahl mehr
beeintrachtigen Menschen bei der Durchfuhrung der Aktivitdten ihres taglichen
Lebens — der Versorgung von Kindern, der Arbeit oder dem Aufrechterhalten von
Sozialkontakten (Hoffman et al., 2009). Es wird empfohlen, unerwinschte
therapieassoziierte Wirkungen zu identifizieren, welche fur Betroffene eine hohe
Belastung oder Distress mit sich bringen (Humphreys et al., 2014). Zudem ist
bekannt, dass bei der Befragung von Patientinnen und Patienten nach unerfillten
Bedurfnissen haufig der Wunsch nach mehr Information, mehr Zeit fur Gesprache
und mehr materieller Unterstiitzung besteht (Bonacchi et al., 2016; Guiliani et al.,
2016). Ausgehend von der Annahme, dass eine Vielzahl der Betroffenen an
unerwinschten Wirkungen wahrend und nach der Behandlung einer
Krebserkrankung leiden, wird in diesem Forschungsvorhaben der Schwerpunkt
auf Cancer-related Fatigue (CrF) gelegt, welche sowohl medizinisch als auch

pflegerisch eine Herausforderung darstellt.

Das Syndrom der Tumor-assoziierten Fatigue (Cancer-related Fatigue) tritt bei
Betroffenen im Rahmen einer Krebserkrankung und -therapie sehr haufig auf
(Jones, 2016; Kock-Hdodi et al., 2013). In der Literatur wird die CrF als komplexes,
multidimensionales Phanomen beschrieben. Dieses dauerhafte subjektive Gefuhl

physischer und psychischer Mudigkeit und die damit verbundene Erschdpfung



sowie der Energieverlust schranken die Madoglichkeiten der Erholung der
Krebspatientinnen und -patienten ein. Die Belastung flr die Betroffenen ist enorm.
40% der Betroffenen geben zum Zeitpunkt der Diagnosestellung an, unter Fatigue
zu leiden, 90% im weiteren Verlauf der Krebstherapie (de Vries, Reif, &
Petermann, 2012; Horneber, Fischer, Dimeo, Ruffer, & Weis, 2012). Im Anschluss
an eine beendete Krebstherapie kommt es vor, dass Menschen bis zu sechs
Jahre unter den korperlichen, emotionalen und kognitiven Auswirkungen von
Fatigue leiden (Jones et al., 2016). Diese Aussagen bestatigt eine
pflegewissenschaftliche Studie aus dem Jahr 2013, die zur Erhebung der
Symptombelastung bei Patientinnen und Patienten mit Kolonkarzinom
durchgefuhrt wurde. Die Auswertung der Daten ergab eine Reihenfolge, bei
welcher Belastung durch Muidigkeit und Abgeschlagenheit am haufigsten genannt
wurde (Kock-Hodi et al.,, 2013). CrF fuhrt zu unterschiedlichen
Erscheinungsbildern und wird als sehr stark belastend empfunden (James et al.,
2015; Kock-Hodi et al., 2014; Kock-Hodi et al., 2013; Horneber et al., 2012).
Zudem Dbeeintrachtigt CrF das Wohlbefinden, die Lebensqualitat, den
Krankheitsverlauf und schrankt die Leistungsfahigkeit der Betroffenen ein (Jones
et al.,, 2016; Horneber et al., 2012; Reif, de Vries, & Petermann 2012).
Patientinnen und Patienten kénnen durch ihre Erkrankung, aber auch bedingt
durch die Tumortherapien, an CrF leiden. Das Ausmal® des Erlebens dieser
Erschopfung beeinflusst den Alltag der Betroffenen von der Diagnosestellung an
bis weit Uber den Abschluss der Tumortherapie hinaus (Reif et al., 2012). Nach
dem Abschluss einer aktiven Krebstherapie zeigt sich dies vor allem in einer
beeintrachtigten Rollenausibung am Arbeitsplatz, innerhalb der Familie und der
sozialen Lebenswelt von Betroffenen (Jones et al., 2016). In der Gruppe der
sogenannten AYA (Adolescent and Young Adults), die sich im Alter zwischen 20
und 39 Lebensjahren befinden, zeigt sich im Vergleich zu alteren Patientinnen und
Patienten eine starkere Belastung durch Fatigue. Dies konnte dadurch begrindbar
sein, dass sich junge Erwachsene zusatzlich zur Krebserkrankung mit ihrer
personlichen sozialen, emotionalen und beruflichen Entwicklung

auseinandersetzen mussen (Nowe et al., 2017).



Die Erfassung von Symptomen und unerwinschten Wirkungen im Rahmen einer
antineoplastischen Therapie gilt als Grundsatz in der Behandlung von
onkologischen Patientinnen und Patienten. Das Modell des
Symptommanagements von Humphreys et al. (2014) kann bei der Strukturierung
der Vorgehensweise innerhalb eines Krankenhauses dienlich sein, um eine
umfassende und ganzheitliche Betreuung gewahrleisten zu koénnen. Das
multiprofessionelle Symptommanagement zielt darauf ab, den individuellen
Gesundheitszustand von Betroffenen zu erfassen und ihn zu verbessern. Das
Auftreten von Symptomen bzw. unerwinschten Wirkungen soll dabei verhindert,
gemildert oder kontrolliert werden. Diese Symptome werden von der betroffenen
Person selbst erfasst und in Bezug zur eigenen Lebensqualitat gesetzt. Es besteht
auch die Mdglichkeit, Symptome von anderen Personen mittels eines
entsprechenden Instruments erfassen zu lassen. Humphreys et al. (2014) gehen
davon aus, dass Menschen, die von einem oder mehreren Symptomen betroffen
sind, oder die Erfahrung mit einem oder mehreren Symptomen gemacht haben,

Expertise in Bezug auf die Selbsterfassung dieser besitzen.

Das Symptommanagement basiert auf drei Dimensionen, die miteinander in
Verbindung stehen. Die Symptomerfahrung von Menschen stellt die erste
Dimension dar. Je nach Alter, kulturellem Hintergrund und vorhandenen
Risikofaktoren kann die Symptomerfahrung der Menschen variieren. Die
individuelle Bewertung des Symptoms durch die betroffene Person gibt Anlass
dazu, sich der zweiten Dimension zuzuwenden. Die sogenannten
Symptommanagementstrategien reduzieren die Frequenz des erlebten
Symptoms, minimieren dessen Auspragung (Intensitat) bzw. vermindern die
Belastung durch das Symptom. Sie befassen sich mit den Fragen wie, wo, wann
und durch wen eine Intervention zur Behandlung des Symptoms durchgefihrt
werden soll. Dabei wird, abhangig vom aktuellen Gesundheits- und
Krankheitsstatus sowie der sozialen Umwelt und den personlichen Charakteristika,
das Selbstmanagement der Betroffenen adressiert. Die Strategien sollen
Menschen dazu befahigen, das Symptomerleben selbst zu kontrollieren und
Autonomie im Alltag wiederherzustellen (Humphreys et al., 2014; Kanfer,

Reinecker, & Schmelzer, 2012). Das Symptommanagement versteht sich als



dynamischer Prozess, welcher durch individuelle Outcomes bestimmt wird.
Ergebnisse zeigen sich durch messbare Ziele wie bspw. die eindeutige Reduktion

eines Symptoms.

Die einleitend beschriebenen Herausforderungen stellen das multiprofessionelle
Team vor die Herausforderung, Symptome systematisch zu erfassen und
behandeln zu kénnen. Es ist notwendig, personelle Ressourcen und fachliche
Kompetenzen im Rahmen des Symptommanagements entsprechend einzusetzen.
Bedingt durch das haufige Auftreten des Symptoms sowie durch den damit
verbundenen hohen Belastungsgrad von Patientinnen und Patienten wird in dieser
Arbeit das Symptom CrF in den Vordergrund gestellt. Strukturiertes
Symptommanagement in Form eines Edukationsprogramms unterstutzt das
Selbstmanagement der Patientinnen und Patienten im Umgang sowie in der
Bewaltigung von CrF. Multiprofessionelle Aufgabenverteilung ist bei der
Behandlung des Symptoms erforderlich. Um die Lucke zwischen derzeitigen
Erkenntnissen aus Forschung und Wissenschaft einerseits und der Praxis
andererseits zu schlielen, wird in weiterer Folge die Machbarkeit und
Evaluierbarkeit eines Edukationsprogramms zur Forderung des

Selbstmanagements bei CrF untersucht.



2 Hintergrund

CrF stellt aus unterschiedlichen Perspektiven betrachtet ein multifaktorielles und
komplexes Symptom dar, welches betroffene Menschen stark belastet. Im
nachfolgenden Kapitel wird der derzeitige Wissensstand in Bezug auf ursachliche
Vermutungen, das Erkennen von CrF sowie Interventionen beschrieben. Die
Begriffsdifferenzierung und Bedeutung des Wortes Mudigkeit und der damit

verbundenen Empfindungen wird den weiteren Ausfuhrungen vorangestellt.
2.1 Begriffsdifferenzierung

In der Erforschung von CrF stellen die Sprache und Kultur neben der subjektiven
Empfindung die groRte Barriere dar. In einigen Landern wird das Wort Fatigue
verwendet, um aullergewdhnliche oder unubliche Mudigkeit auszudricken. In der
deutschen Sprache findet diese Bezeichnung kaum Anwendung, weshalb es
besonders schwierig ist, zwischen normaler Mudigkeit, aullergewohnlicher
Mudigkeit und undblicher Mudigkeit sprachlich zu unterscheiden (Glaus & Miller,
2001). Dies macht es erforderlich, sich zunachst mit den Begrifflichkeiten
auseinanderzusetzen und der Cancer-related Fatigue eine Definition

zuzuschreiben.

2.1.1 Mudigkeit

Der Begriff Mldigkeit (franz. fatigue) bezeichnet ein subjektives Gefuhl von
verminderter Leistungsfahigkeit bei der Erledigung von physischen oder kognitiven
Aufgaben. Die ermudete Person ist nur vermindert dazu in der Lage, ihren
gewohnten Tatigkeiten nachzukommen. Betroffene Bereiche sind hierbei vor allem
Muskelkraft, Aufmerksamkeit und Konzentrationsfahigkeit. Gesunde Menschen
suchen bei der Empfindung von Mudigkeit Erholung, welche zur Auflosung der
Mudigkeit fahrt. MUdigkeit schitzt Menschen vor zu hoher Belastung, weshalb sie
an keinen Tagesrhythmus gebunden ist (de Vries, Reis, Petermann, & Gorres,
2011).

2.1.2 Fatigue
Spricht man von Fatigue im medizinischen Kontext, so beschreibt der Begriff

mehrere Zustande, wie etwa: Schwache, Mattigkeit, extreme Mudigkeit,



Erschopfung, Kraft- und Energielosigkeit, Motivations- und Antriebslosigkeit sowie
Traurigkeit und Niedergeschlagenheit (de Vries et al., 2011). Durch langjahrige
Forschung ist bekannt, dass Fatigue im Rahmen unterschiedlicher korperlicher
oder psychischer Erkrankungen auftreten kann. Neben dem Auftreten bei einer
Krebserkrankung wird Fatigue bei chronischen Erkrankungen des Herzens und
der Lunge, Morbus Crohn, multipler Sklerose sowie Muskeldystrophien
beschrieben (de Vries et al., 2011; Glaus & Muller, 2001). Fatigue kann aul3erdem

die Folge einer psychischen Erkrankung wie Depression oder Angst sein.

2.1.3 Krebsbedingte Mudigkeit / Cancer-related Fatigue

In der deutschen Sprache ist der Begriff krebsbedingte, tumorbedingte oder
tumorassoziierte Miidigkeit fur die Betroffenen zu gebrauchen. In englischer
Sprache wird der Begriff Cancer-related Fatigue verwendet. Dieser Begriff wird im
deutschsprachigen Europa und dartber hinaus verwendet, und er drickt damit

folgendes aus:

Cancer-related Fatigue ist ein belastendes, anhaltendes, subjektives Geflhl von
physischer, emotionaler und/oder kognitiver Mudigkeit bzw. Erschopfung, die in
Zusammenhang mit einer Krebserkrankung oder deren Behandlung steht. Diese
Mudigkeit steht in keinem Zusammenhang zu vorhergegangenen Aktivitaten und
es beeintrachtigt das normale Funktionieren des Organismus (NCCN, 2017b;
Bower et al., 2014). |hr Auftreten hat erhebliche Auswirkungen auf das physische,
soziale, kognitive und berufliche Funktionieren. Krebsbedingte Mudigkeit |0st
dartber hinaus emotionalen und spirituellen Distress bei den Betroffenen und

deren Angehdrigen bzw. Bezugspersonen aus (Mitchell et al., 2014).

Im Unterschied zur Mudigkeit bei gesunden Menschen kann CrF durch Schlaf und
Erholung nicht abgebaut werden. Es handelt sich um ein bekanntes Symptom,
welches im Rahmen einer zytotoxischen Chemotherapie, Strahlentherapie,
Knochenmark- bzw. Stammzelltransplantation sowie bei der Behandlung mit
Biologika auftreten kann. Unabhangig von der Phase der Erkrankung kann CrF
bereits vor der Diagnose bestehen und noch Uber einen langen Zeitraum nach
Abschluss der Therapie vorliegen (NCCN, 2017b).



2.2 Atiologie

Die Entstehung von CrF ist bis heute nicht geklart (NCCN, 2017b; Saligan et al.,
2015; Bower, 2014). In der Literatur finden sich unterschiedliche
Entstehungstheorien, die in den letzten 40 Jahren entwickelt wurden. Seit 1970 ist
CrF Gegenstand von medizinischer, psychologischer und pflegewissenschaftlicher
Forschung (Bower, 2014). In den letzten Jahren wurde vermehrt versucht, die
Biologie von CrF zu verstehen, und es kristallisierten sich durch eine
Forschungsinitiative der Multinational Association of Supportive Care in Cancer
Fatigue Study Group [MASCC] sogenannte Biomarker heraus, die Einfluss auf die
Entstehung von CrF nehmen (Saligan et al., 2015). Die Vorarbeiten zur Erstellung
einer systematischen Ubersichtsarbeit wurden von der Arbeitsgruppe CrF des
National Cancer Institutes [NCI] geleistet. Mit einem Fokus auf biologische Marker
wurde ein atiologisches Modell von CrF entwickelt, welches in zukunftigen
Forschungsvorhaben dienlich sein kann. Biomarker, die in einem signifikanten
Zusammenhang mit CrF stehen, sind Immun-/Entzindungsreaktionen,
metabolische Prozesse, neuroendokrine Funktionen und die Genetik (Saligan et
al., 2015; Bower, 2014). In weiterer Folge wird auf die Biomarker und deren

Bedeutung naher eingegangen.

CrF ist das Ergebnis aus mehreren biologischen Prozessen. Die Krebserkrankung
selbst und deren Behandlung konnen zu einer Immunaktivierung mit einer
Freisetzung von pro-inflammatorischen Zytokinen fiuhren, die eine periphere
Entzindung unterstitzen. Es zeigen sich Zusammenhange zwischen der
Konzentration von Zytokinen, bspw. TNF-a (Tumornekrosefaktor-a) und IL-6
(Interleukin-6), und dem gemessenen Level von CrF. Weitere Zusammenhange
(mit einer niedrigeren relativen Haufigkeit) zwischen aktiven T-Lymphozyten
(CD3+/CD69+) und myeloiden dendritischen Zellen (HLA-DR+/CD11¢c+/CD14dim)
werden bei Frauen nach Brustkrebs diskutiert. Die Hohe des Entzindungswertes
C-reaktives Protein (CRP) spielt bei langanhaltender CrF und bei fortgeschrittener

Erkrankung eine Rolle (Bower, 2014; Saligan et al., 2015).

Einen weiteren Mechanismus im Entstehungsprozess von CrF stellt die

Hypothalamus-Hypophysen-Nebennierenrinden-Achse (HPA-Axis) dar. Die HPA-



Axis spielt eine wichtige Rolle bei der Produktion von Zytokinen und hat einen
starken inflammatorischen Effekt. Dieser Effekt tritt bei einer Veranderung der
Produktion von Glukokortikoiden bzw. bei einer herabgesetzten Sensitivitat der
Glukokortikoidrezeptoren auf. Starke Schwankungen des Cortisolspiegels lassen
ebenfalls Ruckschlisse auf das Ausmal von CrF zu (Bower, 2014; Saligan et al.,
2015).

Es existieren weiters auch Erkenntnisse zum Zusammenhang von genetischen
Entzindungsmarkern und CrF. Hier wurde der Fokus der Untersuchung auf
Einzelnukleotid-Polymorphismus (SNP) in Zusammenhang mit inflammations-
zugehorigen Genen (IL1B, IL-6 und TNF) gelegt. Vermutungen Uber einen
Zusammenhang lassen nur Studien zu, die Strahlentherapie und CrF untersucht
haben. Diese, wie auch alle anderen Thesen Uber die Entstehung von CrF, muss
allerdings kritisch betrachtet werden, da Inkonsistenzen in den einzelnen Studien
bestehen (Bower, 2014; Saligan et al., 2015).

Die Arbeitsgruppe CrF der MASCC kam in ihren Erkenntnissen Uberein, dass die
Entstehung von CrF auf jeden Fall ein multimodales Geschehen ist. Zu einem
weiteren Einflussfaktor zahlt der hamatologische Biomarker Hamoglobin (Hb).
Signifikante Zusammenhange mit CrF wurden bei niedrigen Hb-Werten gefunden.
Anamie, verursacht durch den Tumor, die Infiltration des Knochenmarks,
Blutverlust oder durch chronische Entzindungen, ist bei Patientinnen und
Patienten, die unter einer Krebserkrankung leiden, haufig zugegen. Ausgeldst
durch eine Krebstherapie kann es zu Anamie durch eine Myelosuppression
kommen. Der verringerte Sauerstofftransport kann zu einem deutlichen Abbau der
korperlichen und kognitiven Leistungsfahigkeit fuhren (Saligan et al., 2015; de
Vries et al., 2011). Zusammenhange mit dem Entzindungsparameter C-reaktives
Protein (CRP) und dem Biomarker Hb wurden ebenfalls untersucht, jedoch
konnten nach Ausschluss aller Kontrollvariablen keine statistisch signifikanten
Zusammenhange gefunden werden. Es wird vermutet, dass es vor allem bei
Strahlentherapie und dem Vorliegen von CrF Zusammenhange mit der

Immunaktivierung und der HPA-Axis gibt (Saligan et al., 2015).



Als nicht zu vernachlassigend bezeichnet Bower (2014) psychologische Faktoren
und das Verhalten der Betroffenen. Als bedeutend beschreibt sie das Vorliegen
von CrF bereits vor dem Erhalt einer Therapie, welche sich im Anschluss an die
Therapie auf das Ausmaly von CrF auswirkt. Betroffene berichten Uber die

Belastung durch CrF von mindestens einem bis zu zweieinhalb Jahren.

Eine Krebserkrankung und deren Therapie I6sen nicht nur physische Symptome
und unerwunschte Wirkungen aus, sondern schlagen sich auch auf der Psyche
der Betroffenen nieder. Fatigue kann ein Symptom der Depression oder
depressiven Verstimmung sein, weshalb hier Auswirkungen auf soziale, berufliche
und freizeitbezogene Aktivitdten zu beobachten sind. Zur Entstehung von CrF
tragen das Vorliegen einer Depression oder Angststorung bereits vor der
Behandlung einer Krebserkrankung bei. Auch wahrend und nach einer
Behandlung kénnen Depression und Angst zu CrF fihren. Auch das Vorliegen
anderer psychischer Erkrankungen im Vorfeld einer Krebsbehandlung wurde
untersucht, und es konnte fuir CrF ebenso eine Dauer von bis zu 42 Monaten
beobachtet werden. Interessant ist auch, dass Personen mit erh6htem Distress
wahrend des akuten Krankheitsstadiums bzw. wahrend der Behandlung dazu
neigen, eine persistierende CrF im Anschluss an die Behandlung zu entwickeln
(Bower, 2014; de Vries et al., 2011).

Ahnlich wie bei der depressiven Verstimmung gibt es einen engen
Zusammenhang zwischen CrF und Schlafstorungen. Das Vorhandensein einer
Schlafstérung kann die Symptome der CrF, die tagsuber auftreten, verstarken.
Zudem hangen Schlafstorungen mit einer starker ausgepragten CrF vor, wahrend
und nach einer Behandlung zusammen und kénnen bis zu sechs Monate nach

Abschluss einer Behandlung andauern (Bower, 2014).

Korperliche Aktivitat wirkt sich auf die Auspragung von CrF aus. Menschen, die
korperlich inaktiv sind, berichten von einer starkeren Auspragung der CrF. Ein
Mangel an korperlicher Aktivitat fuhrt zur sogenannten Dekonditionierung, was
wiederum dazu flhrt, dass die Bewaltigung von taglichen Aufgaben schwieriger
wird und sich ggf. eine persistente CrF entwickeln kann. Nicht nur ein Mangel an

korperlicher Aktivitat, sondern auch eine geringe kardiorespiratorische Fitness
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spielen in der Entstehung von persistierender CrF eine Rolle. Im Zusammenhang
mit korperlicher Aktivitdt wurde auch die Hohe des Body-Mass-Index (BMI)
gemessen, und es konnte festgestellt werden, dass ein erhdhter BMI ein
Schlusselfaktor in der Entstehung der CrF im Anschluss an eine Behandlung ist
(Bower, 2014).

Gedanken, Einstellungen und die Stimmungslage haben Einfluss auf die
Auspragung von CrF. Es wurde festgestellt, dass eine Neigung zu negativen
Gedanken und Einstellungen mit einer hoheren Auspragung der CrF wahrend und
bis zu 42 Monate nach Abschluss der Behandlung zusammenhangt. Auch
Patientinnen und Patienten die das Auftreten von CrF nur beflrchten erleben ein

hdéheres gemessenes Level an CrF (Bower, 2014).

In den letzten Jahren wurden viele Studien im Zusammenhang mit der Entstehung
von CrF und deren Risikofaktoren durchgefuhrt. Es gibt zur Zeit viele
Einzelerkenntnisse, welche Faktoren einen Einfluss auf die Entstehung haben
konnten, aber es liegen noch keine gesicherten Erkenntnisse uber deren
Zusammenhange vor. Langzeitstudien mit sogenannten Cancer Survivors geben
noch nicht genligend Aufschluss darUber, welche Faktoren bei der Entstehung
einer persistierenden Fatigue eine Rolle spielen. Fir die Entwicklung von
Interventionen ist es wichtig, die Zeitpunkte des Auftretens zu berucksichtigen. Es
ist anzunehmen, dass CrF vor, wahrend und nach einer Behandlung aus
unterschiedlichen Grinden entstehen kann, was ggf. unterschiedliche
Interventionen  zu  unterschiedlichen  Zeitpunkten im Rahmen einer
Krebserkrankung und danach erfordern kann (Bower, 2014). Weiters ist CrF nicht
als isoliertes Symptom zu betrachten, sondern immer in einem Symptomcluster zu
sehen (NCCN, 2017b; Bower, 2014; de Vries et al., 2011).
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2.3 Screening und Assessment

Bei CrF handelt es sich um ein rein subjektives Phanomen, weshalb beim
Screening und Assessment durch das Behandlungsteam ausschliel3lich die
Symptombeschreibung und deren Bewertung heranzuziehen ist (NCCN, 2017b;
Howell et al., 2015; Bower et al., 2014; de Vries et al., 2011). Fir das Screening
und Assessment gibt es Dbereits spezielle Empfehlungen, die unter
Berucksichtigung der Anwendbarkeit im deutschsprachigen Europa in weiterer

Folge vorgestellt werden.

2.3.1 Arten und Zeitpunkte des Screenings

Ein CrF-Screening muss systematisch erfolgen. Es wird empfohlen, ein Screening
entsprechend der jeweiligen Altersgruppe der Betroffenen vorzunehmen. Die
Altersgruppen werden in <12 Jahre und =212 Jahre unterteilt. Die Verwendung
einzelner Screenings wird in der nachfolgenden Tabelle 1 dargestellt und in
weiterer Folge beschrieben (NCCN, 2017b; Howell et al., 2015; Bower et al.,
2014).

Altersgruppe | Screening Werte
5 -6 Jahre » Verbale Rating Skala (VRS) miide oder nicht miide
7 —12 Jahre * Numerische Rating Skala (NRS): 1 — 2 = keine bis mild
0 — nicht mide -
5 — starke Miidigkeit 3 = moderat
4 — 5 = stark
ab 12 Jahre * Numerische Rating Skala (NRS): < 3 = keine bis mild

0 — nicht mude -
10 — am schlimmsten vorstellbare Miidigkeit 4 =6 = moderat
7 —10 = stark
¢ Verbale Rating Skala (VRS):
- keine Mudigkeit

- milde Midigkeit

- moderate Mudigkeit

- starke Mudigkeit

Tabelle 1: Screenings in Altersgruppen (NCCN, 2017b; Howell et al., 2015; Bower et al., 2014)

Bei der Screening-Methode in der Altersgruppe 212 Jahren geht es darum, die
Frage zu beantworten, wie die Mldigkeit auf einer Skala von 1-5 oder von 0-10
Uber die letzten sieben Tage hinweg einzuschatzen ist. Anhand der in Tabelle 1
dargestellten Werte kann die Intensitat der Mudigkeit eingeschatzt werden.

Konnen die Betroffenen der Intensitat keine Nummer zuweisen, werden sie nach
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dem Vorliegen von keiner, leichter (milder), mittlerer (moderater) oder starker
Mudigkeit gefragt. Kinder im Alter von 5 bis 6 Jahren wird die einfache Frage nach
dem Vorliegen von Mudigkeit gestellt (NCCN, 2017b; Bower et al., 2014; de Vries
et al., 2011).

Jede Patientin bzw. jeder Patient sollte unabhangig von der Phase der
Erkrankung, je nach Altersgruppe, vor, wahrend und nach einem
Behandlungszyklus auf das Vorliegen von CrF untersucht werden. Zeitpunkte
fallen auf den Erstbesuch, in regelmaRig individuell festgelegten Intervallen,
wahrend und nach der Behandlungszyklen, bei der Nachuntersuchung sowie nach
klinischer Indikation, langstens jedoch jahrlich (Howell et al., 2015; Bower et al.,
2014).

Es konnte festgestellt werden, dass bei Betroffenen 212 Jahren eine Einstufung
von der Mudigkeit bei den Werten =7 mit kdrperlichen Funktionseinschrankungen
in Zusammenhang steht. Validitats- und Reliabilitatsuntersuchungen zeigen, dass
die NRS als Screeninginstrument bei CrF eingesetzt werden kann. Expertinnen
und Experten des NCCN (2017b) und der Canadian Association of Psychosocial
Oncology [CAPQO] (Howell et al., 2015) empfehlen den praktischen Einsatz der
NRS auf Grund von Praktikabilitat in allen Settings, zur weiteren
Entscheidungsfindung betreffender Interventionen. Als anwendungslimitierend ist
anzumerken, dass der Einsatz dieser Screeninginstrumente erst nach
vorangegangener Implementierung im jeweiligen Setting erfolgen kann. Zu den
Barrieren auf Seiten der Betroffenen zahlt das Nichtbewusstsein Uber die
Auswirkungen von CrF und die Angst vor einer Dosisreduktion der Therapie auf
Grund der Toxizitat. Dies fuhrt zu einer Meldungslicke, welche durch
entsprechende Edukationsmal3nahmen geschlossen werden kann (NCCN,
2017b).

Kommt es zu einem Vorliegen von CrF bei einem Screening, muss in weiterer
Folge ein Fokusassessment bzw. ein Fragebogen sowie eine korperliche
Untersuchung durchgeflihrt werden. Screenings erfassen ausschliel3lich den

Schwere- bzw. Auspragungsgrad von Mudigkeit bei Betroffenen, weshalb in einer
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vertieften Untersuchung die Qualitat der Eigenschaften zu erfassen sind (de Vries
et al., 2011).

2.3.2 Fokusassessment und korperliche Untersuchung

Die Erfassung der unterschiedlichen Dimensionen von CrF macht es erforderlich,
ein vertieftes Assessment durchzufihren. Ab einem Auspragungsgrad von 4 bei
einem Alter 212 Jahren wird empfohlen, ein Assessment und eine korperliche
Untersuchung durchzufiuhren (NCCN, 2017b; Howell et al., 2015; Bower et al.,
2014). In der nachstehenden Tabelle 2 werden jene Elemente des
Fokusassessments dargestellt, die unabhangig vom angewandten Assessment

erfasst werden missen.

Element Inhalt
Anamnese und ¢ Wann hat die Mudigkeit begonnen? (akut, chronisch/>3 Monate)
physischer Status e Dauer der Mldigkeit?

e Erscheinungsform, Qualitat der Midigkeit (Formen der Mudigkeit)

e Was wurde bereits unternommen?

e Status der korperlichen Aktivitat?

o Was versteht die betroffene Person unter Mudigkeit?

¢ Welche Bereiche beeinflusst die Midigkeit? (Arbeit, Sozialleben,...)
o Welches Ziel und welche Erwartungen hat die betroffene Person?
¢ Welche Unterstitzungsmdglichkeiten gibt es? (Familie, Freunde,...)

Evaluierung des ¢ Krankheitsstadium (vor/wahrend/nach einer Behandlung, Rezidiv,
Krankheitsstadiums Progression, aktuell verordnete Medikamente)?
o Welche Form der antitumoralen Therapie wird verabreicht?

Behandelbare o Erfassung der behandelbaren Einflussfaktoren:

Einflussfaktoren o Schmerz

Emotionaler Distress (Angst, Depression)

Anamie

Schlafstérungen

Anderung im Ernahrungszustand (Gewicht, Kalorienzufuhr,

Elektrolythaushalt — Calcium, Magnesium, Natrium, Kalium)

o Veranderter funktionaler Status (Ab- oder Zunahme der
kérperlichen Aktivitat, Dekonditionierung)
Nebenwirkungen und Interaktionen von Medikamenten

o Komorbiditadten (Alkoholmissbrauch, kardiale, endokrine,
gastrointestinale, hepatische, neurologische, pulmonale oder
renale Dysfunktion sowie Infektion)

O O O O

Tabelle 2: Elemente des Fokusassessments (NCCN, 2017b; Howell et al., 2015; Bower et al.,
2014)

Unterschiedliche Instrumente wurden bereits in englischer Sprache entwickelt. In
deutscher Sprache empfiehlt sich die Anwendung der FAQ (Anhang), welche von

Glaus und Miuller (2001) entwickelt wurden. Das deutschsprachige BFI (Brief
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Fatigue Inventory) eignet sich als gangiges Instrument im deutschsprachigen
Raum nur zur Erfassung der Intensitat, nicht jedoch, um Dimensionen von Fatigue
genauer zu untersuchen. Schwierigkeiten bei der Ubersetzung aus der englischen
Sprache fuhrten zu Schwierigkeiten bei der Validation des Instruments (Radbruch
et al. 2003). Der FAQ bezieht sich in 20 Items auf die Formen der psychischen,
affektiven und kognitiven Anteile der Mudigkeit. Der Zeitraum, auf den sich der
FAQ bezieht, ist die vergangene Woche. Die Validation erfolgte bei Personen mit
unterschiedlichen Krebserkrankungen, weshalb er sich zur Anwendung bei
Krebserkrankten eignet. Glaus und Mdller (2001) weisen jedoch darauf hin, dass
ein Vergleich mit anderen deutschsprachigen Instrumenten sinnvoll ware, und

bezeichnen dieses Instrument als Forschungsinstrument.

In der Tabelle 3 werden die Elemente und Inhalte der kdrperlichen Untersuchung

dargestellt.

Element Inhalt

Kdrperliche Gangpbild, Kérperhaltung, Bewegungsausmalf}

Untersuchung Augenuntersuchung

Untersuchung der Mundhéhle (Entziindungen)

Atmung

EKG

Korpertemperatur

Blutuntersuchung (Infektionsparameter, Hamoglobin, Hamatokrit,
Thrombozyten, Leukozyten, Granulozyten, Lymphozyten)

Tabelle 3: Umfang der kérperlichen Untersuchung (Howell et al., 2015; Bower et al., 2014)

Die Erfassung von CrF stellt Behandlungsteams vor die Herausforderung,
festzulegen, welcher Teil des Assessments von welcher Berufsgruppe
durchgefuhrt wird. Differenzialdiagnostisch ist die Abgrenzung zur Depression
vorzunehmen da bei nahezu einem Drittel der an Krebs erkrankten Menschen eine
Depression vorliegt (NCCN, 2017b).
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2.4 Management von CrF

Die Haufigkeit des Auftretens sowie das hohe Belastungsempfinden der CrF
erfordern eine gezielte Behandlung. Den Auftrag der Behandlung erkannte auch
die Wissenschaft, die den Gegenstand der CrF aufgriff, wodurch es zu einer
unuberschaubaren Anzahl von Publikationen kam. Das National Comprehensive
Cancer Network (NCCN, 2017b) entwickelte eine Leitlinie zum Management von
CrF, welche jahrlich aktualisiert wird. Die American Society of Clinical Oncology
[ASCO] publizierte unter Bezug auf die Leitlinie des NCCN und der Pan-Canadian
Guideline eine weitere Leitlinie zum Screening, Assessment und Management von
CrF nach einer aktiven Behandlung (Bower et al., 2014). Die Oncology Nursing
Society [ONS] veroffentlichte 2015 ein Update in Form einer PEP-Guideline (put
evidence into practice), mit dem Fokus auf evidenzbasierten Interventionen zum
Management von CrF wahrend und nach einer Behandlung im Rahmen einer
Krebstherapie (Mitchell et al., 2014). Basierend auf diesen Publikationen werden
im folgenden Text die derzeitigen Empfehlungen zum Management von CrF vor,
wahrend und nach einer Therapie bzw. am Ende des Lebens (End of Life, [EoL])

beschrieben.

Die komplexe und wenig eindeutige Ursache von CrF stellt Behandlungsteams vor
eine Herausforderung. Der Stand der wissenschaftlichen Forschung und deren
Erkenntnisse werden in den Guidelines der NCCN, ASCO, ONS und CAPO
zusammengefasst. Hohe inhaltliche Ubereinstimmung im Management von CrF
zeigt, dass die Behandlung unterschiedlichen Ansatzen folgt, die im Weiteren
naher beschrieben werden. Zur allgemeinen Ubersicht dient Abbildung 1, die eine

Vorgehensweise im Sinne eines Behandlungspfades fur CrF darstellt.
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[ Screening und Assessment von Cancer related Fatigue bei Erwachsenen |

Fatiguescreening beim Erstbesuch, in regelmaRig festgelegten Intervallen, wéhrend und nach dr
Behandlungszylien. bei der Nachuntersuchung sowie nach klinischer Indikation, Ifngstens jahrlich.

Behandlungspfad 1 Behandlungspfad 2 Behandlungspfad 3
Moderate Fatigue Starke Fatigue
Keine bis milde Fatigue NRS 4-6 NRS 7-10
NRS 0-3 Symptome vorhanden, Symptome stark ausgepragt, stark
Geringe Symptome, keine Einschrankungen in den tagl. erhohtes Schlafbedirfnis, starke
Einschrankung der tagl. Aktivitdten Aktivitdten und in den Einschrankungen in den tagl.
Kérperfunkiionen Aktivitaten
v
[ Fokusassessment und kdrperliche Untersuchung |
' '

[Behandlungspfad 1,2 und 3
Information:
e Unterschied zwischen Mudigkeit und CrF

* Behandlungsbezogene Einflussfaktoren

e Dauer und Ausmaf von CrF

e Ursachliche Faktoren und Einflussfakioren

*  Auswirkungen von CrfF

* Vorteile von kdrperlicher Aktivitat wahrend und nach der Behandlung
e Zeichen und Symptome von CrF

Beratung:

* Balance zwischen Aktivitat und Ruhe (Energieeinsparung)
* Priorisierung von Aktivitaten

* Annahme von Unterstitzung bspw. durch die Familie

+ Erholungsphasen vor anstrengenden Aktivitdten und Schiaf
* Ablenkung und Entspannungsmethoden

Motivation:

* Verwendung eines Energietagebuchs

* Selbstbeobachtung

* Feststellen von Energiespitzen im Tagesveriauf

® Vorausplanung von Akiivitdten

+ Behandlung der Einflussfaktoren
+ Behandlung der vorliegenden Symptome
* Information, Beratung und Schulung:
* Auslbung von koérperlicher Aktivitat
* Psychosoziale Interventionen
o Forderung des Selbstmanagement
o Management des Energiehaushaltes
o kognitive Verhaltensberatung
o Stressmanagement
o Problemlgsetraining
o Forderung von Copingstrategien
o Entspannungstraining
* Mind-Body Interventionen
* Optimierung der Schlafqualitat
* Zuweisung zur Rehabilitation bzw. zur begleiteten Therapie

| Evaluierung der Interventionen, Messung von CrF ggf. erneutes Fokusassessment |

Abbildung 1: Behandlungspfad zum Management von CrF
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2.4.1 Behandelbare Einflussfaktoren

Im Anschluss an das Fokusassessment ist es in erster Linie notwendig, die
Einflussfaktoren auf CrF zu behandeln. CrF stellt in den seltensten Fallen ein
isoliert auftretendes Symptom dar. Ein Cluster bestehend aus verschiedenen
Einflussfaktoren tragt zum subjektiven Erleben von CrF bei (NCCN, 2017b;
Fiorentino, Rissling, Liu, & Ancoli-Israel, 2011). Der Zusammenhang von CrF und
einer Depression, Schlafstérung, Angst und Schmerzen ist bekannt. Die
rechtzeitige Diagnose einer Depression oder einer depressiven Verstimmung im
Rahmen der Erfassung von Einflussfaktoren ist unabdingbar (Fulcher, Kim, Smith,
& Sherner, 2014). Ebenso zahlt die Behandlung von Schlafstérungen, von der
Hypersomnie bis zur Insomnie, zu den in Betracht zu ziehenden Einflussfaktoren.
Haufig lasst sich beobachten, dass Menschen wahrend einer laufenden
Behandlung viel Zeit im Bett verbringen und sich ausruhen. Das gestorte
Schlafverhalten kann ein Zeichen einer Depression sein und muss unbedingt
genauer untersucht werden. Angst spielt in diesem Symptomcluster eine
besondere Rolle und tragt maligeblich zur Belastung der Menschen bei. Angst,
bspw. vor dem Rollenverlust innerhalb einer Familie oder am Arbeitsplatz, muss
im Rahmen der Behandlung aufgegriffen werden (Smith, Cope, Sherner, &
Walker, 2014). Ein umfassendes Schmerzassessment und die Behandlung von
Schmerzen zahlen ebenso zu den behandelbaren Einflussfaktoren (NCCN,
2017b).

In Tabelle 4 wird eine Ubersicht (ber die mdglichen Behandlungsansatze
gegeben. Diese Darstellung ist nicht vollstandig, da die Vorgehensweisen von

Institution zu Institution variieren konnen.
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Einflussfaktor Behandlungsansatz

kardiale Dysfunktion Echografie, EKG, Belastungstest

endokrine Dysfunktion Messung von HbA1C, TSH, Glucose, Testosteron

pulmonale Dysfunktion Lungenrdntgen, 6 Minuten Gehtest,
Lungenfunktionstberprifung

renale Dysfunktion Blutlaboruntersuchung (Niere und Elektrolyte)

Anamie Blutbildkontrolle

neuromuskulare Komplikationen Testung der Sensorik, Elektromyografie

Schlafstérungen Schlafassessment

Schmerz Umfassendes Schmerzassessment

emotionaler Distress Distressthermometer

Tabelle 4: Behandlungsansatze (Bower et al., 2014)

Die empfohlenen Untersuchungen zahlen nicht zur standardisierten
Vorgehensweise bei der Behandlung von CrF, sondern mussen im Verlauf des
Auftretens von CrF berlcksichtigt und in weiterer Folge durchgeflhrt werden
(Bower et al., 2014).

Der Erfassung von Komorbiditaten im Rahmen einer Krebserkrankung kommt
spezielle Bedeutung zu, da bereits bekannt ist, dass Begleiterkrankungen einen
negativen Einfluss auf das Gesamtuberleben der Menschen haben, die an Krebs
erkrankt sind. Bestehende psychische Erkrankungen bspw. fuhren haufig zu einer
verspateten Diagnose der Krebserkrankung. Menschen mit vorliegenden
Komorbiditdten neigen ebenfalls dazu, Behandlungszyklen weniger oft
abzuschlieRen, als Menschen ohne Begleiterkrankungen. Das Auftreten von
postoperativen Komplikationen und die Mortalitat sind beim Vorhandensein von
Komorbiditaten ebenfalls hoher. Einflussfaktoren wie Nikotin-, Alkoholabusus und
kérperliche Inaktivitat sind den Uberlebenschancen bei einer Krebserkrankung
abtraglich. Kardiopulmonale Erkrankungen und Stoffwechselerkrankungen haben
einen bedeutenden Einfluss auf Therapieentscheidungen, die Wahl des
Behandlungsschemas und die Dosierung einer Therapie. Viele Zusammenhange
sind noch nicht ausreichend erforscht, jedoch steht fest, dass ein solcher zwischen

Prognose, Gesamtbehandlung und Mortalitat besteht (Sogaard et al., 2013).

Diese beispielhaft genannten Komorbiditdten kdnnen Einfluss auf das Ausmal}
von CrF haben, weshalb der Krankheitsstatus beim Management mitberucksichtigt
werden muss. Weiters gilt es, bereits verordnete Medikationen und deren Einfluss
auf CrF zu Uberprifen (NCCN, 2017b). Dieser erste Schritt zeigt die Relevanz der
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multiprofessionellen Zusammenarbeit beim Management von CrF auf. Arztinnen
und Arzte sind dazu aufgefordert, die aktuellen Behandlungsempfehlungen der
Einflussfaktoren im Rahmen des Managements von CrF anzuwenden (Bower et
al., 2014).

2.4.2 Pharmakologische Interventionen

Die medikamentose Behandlung von CrF stellt die Wissenschaft und Forschung
bislang vor grol3e Herausforderungen. Die bereits genannten Einflussfaktoren auf
CrF und Komorbiditaten sowie deren medikamentdése Behandlung machen es
schwierig, Nebenwirkungen dieser Medikamente zu kontrollieren.
Schlafmedikamente bspw. fihren zu einer Reihe an Nebenwirkungen, missen
jedoch eingesetzt werden, um Schlafstérungen zu behandeln. Die Verordnung von
Sedativa muss daher aufgrund der potentiellen Nebenwirkungen gut abgewogen
werden. Der Einsatz von Sedativa kann zu vermehrter Tagesschlafrigkeit,
sozialem Ruckzug, Gedachtnisproblemen, Orthostase und
Medikamenteninteraktionen fihren (NCCN, 2017b). Bei Vorliegen einer
therapiebedingten Anamie zeigt die Verabreichung von hamatopoetischen
Wachstumsfaktoren zur Behandlung der Anamie bis zu einem Zielwert von Hb 11—
12g/dl eine Verbesserung von CrF. Eine standardisierte Behandlung mit
hamatopoetischen Wachstumsfaktoren ohne Vorliegen einer therapiebedingten
Anamie ist nicht empfohlen (Bower, 2014; Mitchell et al., 2014). Bei der
Verabreichung von Wachstumsfaktoren ist speziell auf das erhohte
Thromboserisiko zu achten (Mitchell et al., 2014).

Zwei Medikamente zeigen in randomisiert kontrollierten Studien einen Beitrag zur
Reduktion von CrF. Niedrigdosiertes und kurzzeitig verabreichtes Dexamethason
(8mg/Tag) verbessert das Ausmall von CrF bei Menschen mit einer
fortgeschrittenen Krebserkrankung. Eine maximale Verabreichungsdauer von zwei
Wochen ist empfohlen (Howell et al., 2015; Mitchell et al., 2014).

Auch der Einsatz von Methylphenidat (Ritalin®) aus der Substanzgruppe der
Phenylethylamine zeigt in einigen RCTs eine Reduktion von CrF (NCCN, 2017b;
Bower et al. 2014; Mitchell et al., 2014). Die CAPO empfiehlt die Anwendung von

Methylphenidat bei Menschen mit fortgeschrittener Krebserkrankung, nicht jedoch

20



zur generellen Behandlung (Howell et al., 2015). Eine Zulassung von Ritalin® zur

Behandlung von CrF liegt in Osterreich noch nicht vor.

Trotz zahlreicher randomisiert kontrollierter Studien, die die Wirksamkeit weiterer
Medikamente bei der Behandlung von CrF untersuchen, liegt bislang zu keinem
Medikament ausreichend Evidenz vor, sodass keine Empfehlung zur
standardisierten Behandlung ausgesprochen werden kann (NCCN, 2017b; Howell
et al., 2015; Bower et al., 2014; Mitchell et al., 2014). Nahrungserganzungsmittel
wie bspw. das Koenzym Q10 oder L-Carnitin zeigen in aktuell vorliegenden
Studien unterschiedliche Ergebnisse, sodass zu deren generellem Einsatz keine
Empfehlung gemacht werden kann (NCCN, 2017b; Howell et al., 2015; Bower,
2014). Intensiver untersucht wurde die Verabreichung von American/Wisconsin
Ginseng. Daten hierzu zeigen eine Verbesserung der CrF wahrend der laufenden
Behandlung, fruhestens nach acht Wochen. Die Ergebnisse in der Verbesserung
von CrF waren bei Menschen wahrend einer Behandlung besser als die
Ergebnisse bei Menschen nach abgeschlossener Behandlung, denn in letzterer
Gruppe zeigte sich keine signifikante Verbesserung. Aufgrund der geringen
Studienlage zum Einsatz von American/Wisconsin Ginseng kann keine generelle
Behandlungsempfehlung gemacht werden (NCCN, 2017b; Howell et al., 2015;
Bower, 2014).

Pharmakologische Interventionen zur Reduktion von CrF werden und sind in der
Forschung rund um die Behandlung und das Management von CrF nicht
wegzudenken. Dennoch liefern die zuvor dargestellten inhaltlichen Ausfihrungen
kaum robuste Daten, die eine medikamentdse Behandlung rechtfertigen warden.
Dies ist der Grund, warum Medikamente zur Behandlung von CrF nicht oder nur
nach kritischem Hinterfragen in Guidelines aufgenommen und zur Behandlung
wahrend einer laufenden Therapie, nicht jedoch nach Abschluss empfohlen
werden. Die pharmakologische Behandlung von Komorbiditaten ist fixer
Bestandteil der Behandlungspfade und muss in der gangigen Praxis berlcksichtigt

werden.
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2.4.3 Edukation und Beratung

Patientinnen und Patienten sowie deren Bezugspersonen sollen zu Beginn einer
Behandlung durch Bestrahlung, Chemotherapie oder Biotherapie Uber die
Moglichkeit des Auftretens von Fatigue informiert werden. Diese Information ist
unabhangig vom Auftreten von CrF notwendig, da bei Vorliegen von CrF Angst vor
einer Krankheitsprogression bestehen koénnte, was wiederum ein Grund sein
konnte, dass Patientinnen und Patienten nicht dartber berichten (NCCN, 2017b).
Die Information, dass selbst nach Beendigung der Therapie Mudigkeit weiter
anhalten und zu einer andauernden Belastung fuhren kann, ist fir Menschen, die
eine Krebstherapie erhalten, bereits am Anfang der Therapie sehr wichtig. Weiters
mussen diese Personen Uber die Erscheinungsformen von CrF, die Ursachen und
die Einflussfaktoren informiert werden (Bower et al., 2014).

Die Unterstutzung von Patientinnen und Patienten in Form von edukativen
MaRnahmen, um korperliche Bewegung als Teil der Pravention zu erkennen und
zu akzeptieren, ist Inhalt der pflegerischen Beratung vor einer Behandlung.
Menschen mit einer Krebserkrankung sollen motiviert werden, moderate
korperliche Aktivitat wie Gehen oder Radfahren zwischen funf bis zehn Minuten
taglich durchzufuhren, da dadurch das Ausmald von Fatigue reduziert werden
kann. Eine Verbesserung der Schlafqualitat durch Anpassung des Schlafrhythmus
bedeutet bspw., jeden Tag zur gleichen Zeit ins Bett zu gehen. Energieeinsparung
und ein entsprechendes Aktivitatsmanagement kann unterstitzend sein, um
tagliche Routinen zu planen und ein Gleichgewicht zwischen Erholung und
Aktivitat zu sichern (NCCN, 2017b; Bower et al., 2014). Die Inhalte der ersten
Information und Beratung, die alle Patientinnen und Patienten bekommen sollen,
werden in Tabelle 5 dargestellt. Die multiprofessionelle Unterstutzung bei der
Planung dieser generellen MaRnahmen und Aktivitaten in Form von Beratung ist
dazu notwendig. Die Zusammenarbeit mit Physiotherapeutinnen und
Physiotherapeuten ist dabei nicht aul3er Acht zu lassen. Pflegende nehmen dabei
eine wichtige Rolle ein. Offene Kommunikation tber die Belastung des Symptoms
innerhalb des Familiensystems und des Betreuungsteams hilft Patientinnen und
Patienten, flr weitere Interventionen Motivation und Mut zu finden (NCCN, 2017b;
Mitchell et al., 2014).
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Form Inhalt

Information ¢ Unterschied zwischen Miidigkeit und CrF

¢ Behandlungsbezogene Einflussfaktoren

e Dauer und Ausmald von CrF

o Ursachliche Faktoren und Einflussfaktoren

e Auswirkungen von CrF

o Vorteile von korperlicher Aktivitdt wahrend und nach der Behandlung
e Zeichen und Symptome von CrF

Beratung e Balance zwischen Aktivitat und Ruhe (Energieeinsparung)
o Priorisierung von Aktivitaten

e Annahme von Unterstlitzung bspw. durch die Familie

¢ Erholungsphasen vor anstrengenden Aktivitaten und Schlaf
¢ Ablenkung und Entspannungsmethoden

Motivation e Verwendung eines Energietagebuchs

e Selbstbeobachtung

o Feststellen von Energiespitzen im Tagesverlauf
o Vorausplanung von Aktivitaten

Tabelle 5: Inhalte der Erstberatung (NCCN, 2017b; Howell et al., 2015)

Abschlief3end sollen Betroffene die Information Uber das regelmafige Screening,
wie in Kapitel 2.3 beschrieben, erhalten. Sie sollen in der Lage sein, Fatigue

erkennen und benennen zu konnen.

2.4.4 Nicht-pharmakologische Interventionen

Die nicht-pharmakologischen Interventionen zum Management von CrF zahlen zu
jenen, von denen Patientinnen und Patienten am meisten profitieren. Das Ausmalf}
der CrF kann durch kérperliche Aktivitat und psychosoziale Interventionen deutlich
reduziert werden. Die NCCN, ASCO, ONS und CAPO empfehlen solche
Interventionen, die einen hohen Evidenzlevel aufweisen. Dazu zahlen korperliche
Aktivitat, psychosoziale Interventionen und Mind-Body-Interventionen. Weiters
erweisen sich Entspannungsibungen, kognitive Verhaltensberatung und Yoga als
wirksam in der Behandlung von CrF. Im weiteren Verlauf der Arbeit werden nun

jene Empfehlungen mit hoher Evidenz sowie deren Wirksamkeit naher erlautert.

2.4.4.1 Korperliche Aktivitat

Korperliche Aktivitat ist derzeit die effektivste Methode, um das Ausmal} an
Fatigue zu reduzieren (Mustian et al., 2017), und daher zu empfehlen. Die WHO
definiert korperliche Aktivitat als korperliche Bewegung, die durch die
Skelettmuskulatur produziert und mit Kraftaufwand erreicht wird (WHO, 2018).

Howell et al. (2015) empfehlen, koérperliche Aktivitat sowohl in der Pravention von
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CrF, als auch wahrend und nach einer Krebsbehandlung durchzufuhren.
Nachgewiesene Wirksamkeit zeigt sich bei allen soliden und systemischen
Tumorarten, sowie wahrend und nach einer Tumortherapie, unabhangig davon, ob
es sich um Strahlen-, Chemo- oder Biotherapie handelt (Mitchell et al., 2014).

Die Modalitaten der unterschiedlichen korperlichen Aktivitaten sind derzeit noch
nicht vollstandig geklart. Eine Reduktion der CrF kann durch korperliche
Betatigung im aeroben Trainingsbereich, wie Walking, Radfahren, Schwimmen in
Kombination mit Ubungen gegen Widerstand, Krafttraining (Theraband oder
Gewichte), herbeigefuhrt werden. Unklarheit besteht bei Frequenz, Dauer und
Intensitat der jeweiligen korperlichen Aktivitat (Mitchell et al., 2014). Die
kanadische Expertinnen- und Expertengruppe der CAPO empfiehlt in der
Guideline 2015, korperliche Aktivitat in moderater Intensitat fur 30 Minuten pro Tag
an fuanf Tagen in der Woche durchzufihren (Howell et al., 2015). Diese
Empfehlung deckt sich mit den Empfehlungen der ASCO und des NCCN, die
ebenso moderate korperliche Aktivitat im aeroben Trainingsbereich mit einer
Dauer von 150 Minuten pro Woche vorgeben. Zu konkreten Aktivitdten moderaten
Levels zahlen bspw. schnelles Gehen, Schwimmen oder Radfahren, erganzt
durch Aktivitaten lebhafter Intensitat, wie Krafttraining mit Gewichten zwei Mal pro
Woche. Diese Aktivitaten kdnnen von Patientinnen und Patienten durchgefihrt
werden, die keine der nachfolgend beschriebenen Indikationen zur begleitenden
Therapie aufweisen (NCCN, 2017b; Bower et al., 2014).

Eine enge Zusammenarbeit innerhalb der Behandlungsteams ist dann erforderlich,
wenn betroffene Personen zu Beginn oder im Laufe der Behandlung die in der
nachfolgenden Tabelle 6 dargestellten Indikationen aufweisen oder die zuvor
genannten korperlichen Aktivitaten nicht selbstandig erfullen kdnnen. Speziell bei
Vorliegen dieser Indikationen missen Arztinnen und Arzte bzw.
Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten bezlglich eines
Bewegungsprogramms konsultiert werden (NCCN, 2017b; Howell et al., 2015;
Bower et al., 2014).
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Indikationen fiir die Zuweisung zu einer begleiteten Therapie

Komorbiditaten (bspw. kardiale Dysfunktion, COPD,...)

kirzlich erfolgter operativer Eingriff

Funktionseinschrankungen (bspw. Bewegungseinschrankung, Neck Dissection,...)
erhebliche Dekonditionierung

Knochenmetastasen

Thrombozytopenie

Anamie

Fieber bzw. Infektionen

Neuropathie

Lymphddem

Sturzrisiko

e Fatigue, die mit erheblichen Einschrankungen in den Aktivitdten des taglichen Lebens
einhergeht

Tabelle 6: Indikationen fir begleitete Bewegungstherapie (NCCN, 2017b; Bower et al., 2014)

Das Ausmall der Belastung durch CrF zu reduzieren stellt das Ziel von
korperlicher Aktivitat dar. Die Wirksamkeit von korperlicher Aktivitat in Kombination
mit anderen nicht-pharmakologischen Methoden wurde von Hilfiker et al. (2017) in
einer Metaanalyse untersucht. Eingeschlossen wurden randomisiert, kontrollierte
Studien, die alle mdglichen Arten an korperlicher Aktivitat in Kombination mit
anderen nicht-pharmakologischen Interventionen unabhangig von der Art der
Krebserkrankung untersuchten. Der Fokus wurde auf Interventionen wahrend und
nach Abschluss einer Behandlung gelegt. Es wurden insgesamt 245 Arbeiten far
die Analyse verwendet. Wahrend einer aktiven Krebstherapie zeigen
Entspannungstiibungen und korperliche Aktivitat, kombiniert mit kognitiver
Verhaltensberatung, einen moderaten bis starken Effekt (SMD -0,72, Cl -1,34 bis -
0,09) in der Reduktion von CrF. Eine Kombination aus Ausdauertraining und
Krafttraining (Training gegen Widerstand) zeigt ebenso einen moderaten bis
starken Effekt (SMD -0,67, Cl -1,01 bis -0,34). Krafttraining (SMD -0,53, Cl -1,02
bis -0,03), Ausdauertraining (SMD -0,53, CI -0,80 bis -0,26) sowie Yoga (SMD -
0,51, CI -1,01 bis 0,00) als Einzelinterventionen ebenso. Nach einer
abgeschlossenen Behandlung zeigt sich, dass Yoga einen moderaten bis starken
Effekt hat (SMD -0,68, Cl -0,93 bis -0,43) hat. Eine Kombination aus
Ausdauertraining und Krafttraining zeigt einen moderaten Effekt (SMD -0,50, ClI -
0,66 bis -0,34). Eine Kombination aus Entspannungsubungen, Massagen und
Ausdauertraining und Krafttraining gewinnt in der Phase nach einer Therapie

zunehmend an Bedeutung. Yoga scheint hier eine gute Option flr betroffene
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Menschen zu sein (Hilfiker et al., 2017; NCCN, 2017b). Konkrete positive
Auswirkungen auf korperliche Leistungsfahigkeit (Verbesserung beim 6-Minuten-
Gehtest) und die reduzierte Anzahl von inflammatorischen Markern im Blut Iasst
Ruckschlisse auf korperliche Aktivitat zu. Betroffene sind in der Lage, durch
korperliche Aktivitat ihre korperliche Leistungsfahigkeit zu verbessern (Hojan et al.,
2016). Trotz dieser Erkenntnisse ist noch nicht geklart, welche korperliche Aktivitat
sich eignet, um die unterschiedlichen Erscheinungsformen von CrF gezielt zu
erreichen. Behandlungsteams kdnnen jedoch aus den genannten, gesicherten
korperlichen Aktivitaten eine individuelle Auswahl gemeinsam mit Patientinnen
und Patienten treffen und eine Empfehlung zu korperlicher Betatigung

aussprechen (Hilfiker et al., 2017).

2.4.4.2 Psychosoziale Interventionen

Der derzeitige Stand der Wissenschaft und Forschung um die Entstehung von CrF
l&dsst Ruckschlisse auf einen starken Zusammenhang zwischen CrF und
emotionalem Distress zu. Der Ursache- und Wirkungszusammenhang ist nicht
geklart. Einige Hypothesen Uber die Ursache beziehen sich auf eine
Deregulierung von 5-HT3-Neurotransmittern, eine Muskel- und Adenosin-
Triphosphat-Veranderung, eine Dysfunktion der HPA-Axis, eine Veranderung im
circadianen Rhythmus sowie eine Deregulierung von Zytokinen. Bislang sind
genaue Wirkmechanismen von psychosozialen Interventionen nicht bekannt. Es
besteht die Mdglichkeit, dass sie auf einige der zuvor aufgezahlten biologischen
Mechanismen Einfluss nehmen, jedoch ist die Studienlage hinsichtlich dieser
Outcomes zu schwach, um eine Aussage zu machen, bzw. ist es schwierig, hierzu
RCTs durchzufuhren (NCCN, 2017b; Mitchell et al., 2014; de Vries et al., 2011).
Trotz der unklaren Wirkungsweise von psychosozialen Interventionen zeigt sich in
einer Metaanalyse eine hohe Wirksamkeit in der Reduktion von CrF (WES 0,30;
Cl 0,25-0,36). Die Kombination aus korperlicher Aktivitat und psychosozialer
Intervention fuhrt zu starker Reduktion von CrF (WES 0,26; Cl 0,13-0,38). Die
frhzeitige, im bzw. nach dem ersten Behandlungszyklus angebotene kognitive
Verhaltensberatung stellt unter allen psychosozialen Interventionen die effektivste
dar (Mustian et al., 2017).
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Psychosoziale Interventionen richten sich an Betroffene, die durch CrF belastet
sind. Sie sollen Menschen, die an einer Krebserkrankung leiden, dabei
unterstutzen, gezielte Malnahmen und Empfehlungen zur Bewaltigung von CrF
sowie zum Selbstmanagement umzusetzen (Mitchell et al., 2014). Das Konzept
des Selbstmanagements geht davon aus, dass Menschen dazu fahig sind sich mit
Herausforderungen auseinanderzusetzen und ohne externe Unterstitzung damit
zurecht zu kommen. Hilfestellungen in Form von Kurzinterventionen kdnnen dann
zum Einsatz gelangen wenn Menschen dazu befahigt werden mussen, im Alltag
autonom und selbstbestimmt agieren zu koénnen. In der Edukation wird dabei
Selbsthilfekompetenz unter Einbezug von personlichen Ressourcen entwickelt und
gestarkt (Kanfer et al., 2012). Der Uberbegriff psychosoziale Intervention umfasst
MafRnahmen zur reinen Informationsvermittlung, zur kognitiven
Verhaltensberatung, zum Stressmanagement, zum Problemldsetraining, zur
Forderung von Copingstrategien und Entspannungstrainings bis hin zu Methoden,
den Energiehaushalt auszubalancieren (Howell et al., 2015; Mitchell et al., 2014;
Reif et al., 2011).

Die kognitive Verhaltensberatung gilt als aullerst wirksame Methode, CrF zu
reduzieren. Sie zielt dabei auf negative Gedanken Uber Fatigue, Copingstrategien,
Management des Energiehaushalts, I6sungsorientierte Beratung, Umgang mit
Emotionen, Resilienz und Schlafhygiene ab (Howell et al., 2015; Bower et al.,
2014). Kognitive Verhaltensberatung im Rahmen von mehreren Treffen mit
Gruppen oder Einzelpersonen zeigt, dass das Ausmal} von CrF reduziert werden
kann. Untersuchungen von unterschiedlichen Programmen aus drei und mehr
Sitzungen zeigen Wirkung in der Reduktion von CrF. Es gibt bereits Erkenntnisse
darlUber, dass eine Kombination mit Hypnose ebenso zum Erfolg fuhrt (Bower,
2014). Diese Beratung kann sowohl individuell als auch in Gruppen stattfinden.
Beide Settings zeigen gleichermallen Wirksamkeit, ebenso zeigen sich
internetbasierte Programme in der Reduktion von CrF wirksam (NCCN, 2017b;
Mitchell et. al., 2014; Bower, 2014) Unterschiedliche Komponenten, wie in Tabelle
7 dargestellt, werden fur eine mehrmalig stattfindende kognitive

Verhaltensberatung wahrend und im Anschluss an eine Krebstherapie empfohlen.
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Komponenten einer kognitiven Verhaltensberatung

Management des Energiehaushaltes
Kdrperliche Aktivitat im Alltag
Entspannungsibungen

Schlafhygiene und schlafférdernde MalRnahmen
Yoga

Stressmanagement

Resilienz

e Umgang mit Emotionen

Tabelle 7: Komponenten der kognitiven Verhaltensberatung (NCCN, 2017b; Howell et al., 2015;
Bower et al., 2014; Mitchell et al., 2014)

Verhaltensberatung knupft an die Psychologie des Lernens von Verhaltensweisen
die bereits seit langer Zeit bestehen an (Michael & Ehlers, 2009). Das Erlernen
von Strategien zur Verhaltensanderung, Erhalt von Selbststandigkeit und
Unabhangigkeit im Alltag ist dabei das Ziel (Hummel-Gaatz & Doll, 2007).

2.4.4.3 Mind-Body-Interventionen

Eine Ubersetzung fiir Mind-Body-Interventionen in deutscher Sprache konnte nicht
gefunden werden. Zu diesen Interventionen zahlen Akupunktur, Meditation, Yoga,
Imaginationstibungen, Entspannungsubungen, Hypnose, Tai Chi, Qigong und die
Biofeldtherapie (Carlson et al., 2017; Bower, 2014). Die Anwendung von Mind-
Body-Interventionen zahlt zu den komplementaren Methoden, die begleitend zu
einer Krebstherapie von Betroffenen in Anspruch genommen werden kénnen. In
einer Arbeit von King et al. (2015) konnte festgestellt werden, dass die Halfte aller
befragten Patientinnen und Patienten komplementare Methoden in Anspruch
nehmen (n=227). Wiederum die Halfte dieser Gruppe wenden neben
energiebasierten Methoden Mind-Body-Interventionen an (n=110). Der haufigste
Grund fur die Anwendung zielt auf den Erhalt oder die Verbesserung von
Lebensqualitat ab. Das Immunsystem zu unterstitzen, sich selbst etwas Gutes zu
tun und Hoffnung aufrecht zu erhalten, sind weitere Grunde fur die Anwendung
dieser Methoden. Speziell wenn es um die Behandlung von CrF geht, geben
Patientinnen und Patienten an, sich zusatzlich an Mind-Body-Interventionen zu
halten (King et al., 2015). Dies deckt sich mit den bereits im Vorjahr erlangten
Erkenntnissen von Bower (2014). Mind-Body-Interventionen zielen auf
Gesundheitsforderung und Lebensqualitat ab. In neueren Studien zu den zuvor

genannten Interventionen werden gezielte Auswirkungen auf Symptome wahrend
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einer Krebserkrankung untersucht. Neben CrF wurden weitere Symptome wie
Angst, Schmerz, Depression, Schlaflosigkeit und Stress untersucht (Carlson et al.,
2017). In der nachfolgenden Tabelle 8 werden jene Interventionen aufgelistet,

auch Einfluss auf das Ausmal} von CrF haben.

Mind-Body-Intervention moglicher Effekt bei

Entspannungs- und Stimmung, Depression, Ubelkeit und Erbrechen, Fatigue,

Imaginationstibungen Schmerz, Schlaflosigkeit

Meditation Stress, Angst, Depression, Fatigue, Schlaflosigkeit

Yoga Stress, Angst, Depression, Fatigue, Schiaflosigkeit, korperliche
Funktionen

Tai Chi, Qigong Fatigue, Depression, Angst

Akupunktur Fatigue

Tabelle 8: Einfluss von Mind-Body-Interventionen (Carlson et al., 2017; Bower, 2014)

Die genannten Interventionen und deren bisherige Erforschung sind aufgrund der
mangelnden Kontrollierbarkeit und oftmals kleinen Stichproben kritisch zu
betrachten. Dennoch sind Mind-Body-Interventionen in den aktuellen Guidelines
zum Management von CrF zu finden. Die Empfehlung der Anwendung kann sich
nicht auf einen gezielten Ursache-Wirkungsmechanismus berufen (Carlson et al.,
2017). Patientinnen und Patienten suchen nach Moglichkeiten, die medizinische
Therapie der Krebserkrankung durch komplementare Methoden zu begleiten,
weshalb sie zumeist bereits zum Zeitpunkt der Diagnose Uber komplementare
Methoden informiert werden mochten. Mind-Body-Interventionen zahlen dabei zu
den beliebtesten Methoden. Selbst mehrere Monate nach dem Start einer
Therapie greifen Betroffene gerne komplementare Methoden auf. Betroffene
brauchen bei der Auswahl der Methode und deren Integration in den Alltag
entsprechende Unterstitzung durch das Behandlungsteam (King et al., 2015).
Dies ist der Grund, warum Informationen zu Mind-Body-Interventionen im
Management von CrF unumganglich sind. Die zuvor beschriebene
Verhaltensberatung, die das Selbstmanagement der Menschen adressiert, ist

hierbei eine mogliche Methode.
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2.4.5 Edukationsprogramme zum Management von CrF

Edukationsprogramme, die das Management von CrF adressieren, existieren
bereits in Uberschaubarer Anzahl. Shizheng et al. (2015) fuhrten eine
systematische Ubersichtsarbeit durch, um derzeit vorhandene
Edukationsprogramme und deren Wirksamkeit zu identifizieren. Randomisiert
kontrollierte Studien, welche die Auswirkungen von Edukationsprogrammen auf
die Reduktion von CrF als primares Ziel hatten, wurden dabei ausgewahlt. Bis
zum Jahr 2014 konnten insgesamt 10 Studien dieser Art identifiziert werden.
Diese Arbeiten untersuchten Edukationsprogramme, die einem strukturierten

Ablauf folgen und der Beschreibung eines Edukationsprogramms folgen:

e Personen, die das Programm anbieten
e Zielgruppe des Programms

e Rahmenbedingungen des Programms
e Ablaufbeschreibung des Programms

e Anzahl der Module

e Beschreibung der Compliance

¢ Inhaltliche Konstruktion des Programms

e QOutcomes des Programms

Elemente, die in den eingeschlossenen Edukationsprogrammen adressiert
wurden, sind korperliche Aktivitdt, Schlafhygiene, Entspannungsibungen,
Ernahrungsberatung, die Verwendung eines Tagebuchs, Imaginationstibungen
und die Verwendung von Edukationsmaterial wie Broschuren, Flyern und
Informationsblattern. Der Ablauf der Edukationsprogramme gestaltet sich
heterogen. Die Dauer der Programme reicht von einer bis zu 12 Wochen, mit
einem Follow-up der Teilnehmerinnen und Teilnehmer von zwei Wochen bis zu 12

Monaten.

Die Ubersichtsarbeit filhrte zu dem Ergebnis, dass die Wirksamkeit der
Edukationsprogramme unterteilt werden kann in (i) statistisch signifikanter
positiver Effekt, (ii) begrenzt positiver Effekt und (iii) kein positiver Effekt. Zwei

Studien zeigten einen statistisch signifikanten Effekt in der Reduktion von CrF;
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sechs Studien einen begrenzt positiven Effekt und zwei Studien keinen positiven
Effekt (Shizheng et al., 2015).

Das Edukationsprogramm von Chan, Richardson und Richardson (2011) folgte
dem Ansatz, Patientinnen und Patienten mit Lungenkrebs im fortgeschrittenen
palliativen bei der Strahlentherapie zu unterstitzen. Dem Programm liegt keine
erfassbare Theorie zu Grunde. Es dauert drei Wochen, und das primare Follow-up
der Patientinnen und Patienten lag bei sechs Wochen, das sekundare Follow-up
bei drei Monaten. Das Programm gliedert sich in eine Vorabinformation tber CrF,
Atemnot und Angst, eine Besprechung der Symptome und deren Bedeutung
wahrend der Behandlung und die Erarbeitung von Selbstpflegestrategien. Das
Programm Psychoeducational Intervention (PEI) zeigte einen vielversprechenden
Effekt bei der Messung von CrF mittels Piper Fatigue Scale (PFS). Obwohl das
Programm positive Effekte aufweist, wird es flr das Zielvorhaben dieser Arbeit
nicht herangezogen, da es bei Patientinnen und Patienten aus dem palliativen
Setting getestet wurde bzw. nur bei Patientinnen und Patienten, die

Strahlentherapie erhielten.

Das von Reif, de Vries und Petermann (2011) entwickelte Edukationsprogramm
FIBS wendet sich an Patientinnen und Patienten mit keiner spezifischen
Krebserkrankung. Eingeschlossen werden Patientinnen und Patienten in einer
stabilen Phase der Erkrankung bzw. nach Abschluss einer Behandlung. Diesem
Edukationsprogramm liegt kein theoretischer Rahmen zu Grunde, und es wurde
anhand einer Mapping Methode entwickelt. Das sechswochige Programm besteht
aus sechs Modulen mit zwei zusatzlichen Modulen und einem Follow-up von
sechs Monaten. Es zeigt sich bei der Messung von CrF mittels Fatigue
Assessment Questionnaire (FAQ) in allen Subskalen ein positiver Effekt. Weiters
zeigt sich eine positive Auswirkung auf die Belastung durch Fatigue und auf die

Schlaflosigkeit.

Generell ist eine  kritische  Auseinandersetzung mit  verfugbaren
Edukationsprogrammen notwendig, da die Qualitat der durchgefiihrten RCTs als

aulerst heterogen zu bezeichnen ist (Bennett et al., 2016). Edukationsprogramme
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haben einen Einfluss auf das Ausmal} und die Belastung durch CrF, jedoch ist auf

Grund der Multimodalitat dieses Symptoms weitere Forschung notwendig.

2.4.6 Relevanz von edukativen Interventionen

Anhand der vorhandenen Leitlinien zum Management von CrF (NCCN, 2017b;
Mitchell et al., 2014; Bower et al. 2014;) wurde zur Einschatzung eine Bewertung
derselben mittels DELBI (Deutsches Instrument zur methodischen Leitlinien-
Bewertung) vorgenommen. Die Doméane 2 umfasst den Beurteilungspunkt der
Beteiligung von Interessensgruppen sowie unter Ziffer 7 die Bewertung der
getesteten Leitlinie von Mitgliedern der Anwenderzielgruppe im Rahmen einer
Pilotstudie. Bewertet wird in diesem Punkt, ob auf Grund von Rickmeldungen zu
Brauchbarkeit, Praktikabilitdt und Akzeptanz aus der Anwendergruppe
Problembereiche identifiziert werden kdnnen, die eventuelle Aktualisierungen oder
Einarbeitungen nach sich ziehen (Beyer, 2008). Dieser Punkt musste in allen
beurteilten Guidelines als nicht zutreffend bewertet werden. Unter Doméne 7 wird
eine generelle Anwendbarkeit im Gesundheitssystem Uberpruft. Ziffer 28 beurteilt,
ob ein Konzept zur Implementierung der Leitlinie beschrieben wird. Hier geht es
vor allem um den Transfer von Handlungsempfehlungen in das individuelle
Handeln von Gesundheitsfachleuten, Patientinnen und Patienten und deren
Angehorigen. Erforderlich sind hierfur erganzende Malinahmen in Form eines
Konzeptes zur Implementierung. Dazu werden Uberlegungen, wie Empfehlungen
an bereits etablierte Institutionen und Gruppen gelangen kénnen, gezahit. Vor
allem geht es hierbei um Informationssysteme, die eine direkte Verfugbarkeit der
Daten beim Kontakt mit Patientinnen und Patienten sicherstellen. Ein weiteres
Element der Implementierung ist die Einbringung der Leitlinie in die Weiter- und
Fortbildung von Gesundheitsfachpersonen (Beyer, 2008). Die Bewertung aller

Guidelines ergab, dass kein Konzept zur Implementierung der Leitlinie vorlag.

Aus der Bewertung der beiden Domanen 2 und 7 kann geschlossen werden, dass
eine  Implementierung  dieser MalRnahmen und  Empfehlungen in
Gesundheitssystemen der deutschsprachigen und teilweise englischsprachigen
Lander Europas noch nicht vollstandig erfolgt ist. Diese Schlussfolgerung

untermauert eine Befragung von O’Regan und Hegarty (2017) in Irland, in welcher
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Patientinnen und Patienten zu Selbstpflegestrategien bei CrF befragt wurden. Ein
Drittel (n=362) der befragten Personen gab an, zu Beginn der Therapie keine
Information Uber das Auftreten von CrF erhalten zu haben. Weiters wurde
vonseiten der Gesundheitsfachpersonen festgestellt, dass am Anfang der
Therapie zwar zumeist Uber das Auftreten von CrF informiert wird, in weiterer
Folge jedoch kaum Screenings stattfinden. Unstrukturierte Informationen, die von
Gesundheitsfachpersonen weitergegeben werden, werden von Betroffenen nur als
wenig hilfreich in der Bewaltigung von CrF empfunden (James et al., 2015). Aus
diesem Grund ergibt sich Forschungsbedarf betreffend der Umsetzung von
Empfehlungen aus den aktuellen Leitlinien zum Management von CrF im

klinischen Bereich.

Weiters zeigt die geringe und heterogene Studienlage im Bereich der Wirksamkeit
der klinischen Interventionen zum Management von CrF, dass gezielte
Uberlegungen zu nicht-medikamentdsen Mafnahmen noch nicht ergriffen wurden.
In einer rezenten Metaanalyse konnten keine konkreten Hinweise identifiziert
werden, die eine Detailbeschreibung der nicht-medikamentdsen Behandlung einer
CrF in all ihren Facetten beinhalten (Bennett et al., 2016). Unklar bleibt auch,
welche Outcome-Messpunkte existieren, um eine Veranderung im Umgang mit
Fatigue festzustellen. In den genannten Messpunkten in der Studie von Reif, de
Vries, Petermann und Gorres (2013) zeigt sich zwar ein Effekt, jedoch ist die
Intervention im Praxisalltag nicht praktikabel und durchfihrbar. Damit begriindet
sich der Bedarf an weiterer Forschung im Bereich der Evaluation von nicht-
medikamentosen MalRnahmen im Bereich der klinischen Pflege auf onkologischen
Abteilungen oder in Tumor-Zentren. Dennoch zeigt sich in der Metaanalyse von
Bennett et al. (2016), dass das Edukationsprogramm von Reif, de Vries,
Petermann und Gorres eine Ausnahme unter den bis zu diesem Zeitpunkt
publizierten Edukationsprogrammen darstellt. Begriindet durch die nachgewiesene
Wirksamkeit des Schulungsprogramm FIBS bei keiner spezifischen
Krebserkrankung und dessen Anwendung und Entwicklung im deutschsprachigen

Raum wird es im nachfolgenden Kapitel detailliert erlautert.
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2.5 Selbstmanagementprogramm zur Bewaltigung von Fatigue (FIBS)

Auf Basis der wissenschaftlichen Erkenntnisse zu Cancer-related Fatigue wurde
von Reif, de Vries, und Petermann (2012) eine systematische Ubersichtarbeit zum
Thema nicht-medikamentdse Interventionen bei tumorbedingter Fatigue erstellt.
Der Fokus bei dieser Recherche lag auf Interventionen zur Bewaltigung von
Fatigue von Krebspatientinnen und Krebspatienten in allen Krankheitsstadien.
Insgesamt wurden 450 Betrage durch diese Recherche generiert. Nach Durchsicht
und Ausschluss aller irrelevanten Beitrage und Duplikate wurden 24 Arbeiten
aufgenommen. Eingeschlossen wurden in dieser Ubersichtsarbeit alle
systematischen Reviews, die Interventionen zur beschriebenen Thematik als

zentralen Fokus hatten.

In der Beurteilung der Ubersichtsarbeiten konnten die Forscherin und Forscher
zwei wesentliche Aspekte zur Reduktion von Fatigue identifizieren, namlich
korperliche Bewegung und fatigue-spezifische, psychosoziale Interventionen, die
einen Ausgleich zwischen Ruhe und Aktivitdt der Betroffenen ermdglichen. Die
Verbindung der genannten Aspekte zu multimodalen Interventionen fuhrte zur
Entwicklung eines Selbstmanagementschulungsprogramms fur Krebspatientinnen
und Krebspatienten mit CrF, welches von geschulten Onkologiepflegenden
durchgefuhrt werden kann. Dabei stellen die individuell angepasste korperliche
Aktivitat und die psychosozialen Unterstitzungsmadglichkeiten einen grof3en
Nutzen zur Bewaltigung von CrF dar (Reif et al.,, 2012). Diese Ergebnisse der
wissenschaftlichen Arbeiten und der damaligen aktuellen Guidelines sind
Grundlage flur die Entwicklung eines Selbstmanagementschulungsprogramms fur
Menschen mit Fatigue. FIBS (Fatigue individuell bewaltigen - ein
Selbstmanagementprogramm), ist ein Programm fir Krebspatientinnen
und -patienten, die nach Abschluss der Therapie an CrF leiden.
Bewaltigungsaufgaben werden im Schulungsprogramm ins Zentrum geruckt. Das
Selbstmanagementprogramm FIBS berlucksichtigt die zum Zeitpunkt der
Entwicklung aktuellen wissenschaftlichen Erkenntnisse und zielt auf die
Befahigung zum Selbstmanagement der Fatigue ab. Wissenschaftlich fundierte

Interventionen finden sich in sechs Beratungsmodulen wieder. Die Module

34



fokussieren auf die Schulung von Fahigkeiten und Fertigkeiten zur Befahigung

beim Management der Fatigue (de Vries et al., 2011).

2.5.1 Entwicklung des Programms

Die Ausgestaltung des Schulungsprogramms FIBS basiert auf der Interventions-
Mapping-Methode, welche zur Entwicklung von evidenzbasierten
Gesundheitsschulungsprogrammen eingesetzt wird (Bartholomew, Parcel, Kok, &
Gottlieb, 2011). In das Mapping flir das Schulungsprogramm FIBS wurden
Interventionsstudien basierend auf der Selbstmanagementtheorie einbezogen (de
Vries et al, 2011). Der Selbstmanagement-Ansatz stellt ein anerkanntes
Grundkonzept fur Schulung und Beratung dar, sowohl flr Einzelpersonen als auch
fur Familien. Selbstmanagement ist ein multidimensionales, komplexes
Phanomen, das Individuen, Paaren und Familien Uber alle Entwicklungsstadien
betrifft. Grundsatzlich umfasst die Theorie des Selbstmanagements drei
unterschiedliche Perspektiven: Selbstmanagement als Prozess, Intervention und
Outcome. Der erste Aspekt des Selbstmanagements konzentriert sich auf
Risikofaktoren und schitzende Faktoren, sowie zugrundeliegende Outcomes und
den Prozess der Selbstregulation. Der zweite Aspekt umfasst Theorien, die
Interventionsprogramme beschreiben, und der dritte Aspekt greift die Effizienz des
Selbstmanagements auf (Mooney, Ryan, Uhing, Reid, & Epstein, 2005). FIBS liegt
die Perspektive des Selbstmanagements als Programm zugrunde, welches auf die
Theorie von Lorig und Holman (2003) zurickgeht und auf Individuen abzielt.
Familien bzw. daraus resultierende Familienschulungsprogramme sind nicht in
FIBS inkludiert, wobei die Rolle innerhalb der Familie ein Thema der Schulung ist.
Individuenbezogene Selbstmanagementprogramme befahigen Menschen zu
Selbstmanagement und beinhalten Aktivitaten, um ihr Verhalten in Bezug zur
Gesundheit zu beeinflussen bzw. zu verbessern, die Lebensqualitat und das

Wohlbefinden zu steigern.
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Insbesondere das Leben mit chronischer Krankheit stellt Betroffene vor
schwerwiegende Bewaltigungsaufgaben, die Lorig und Holman (2003) wie

nachfolgend beschrieben unterteilen:

e Krankheitsbezogene  Aufgaben (z.B. Medikation, therapeutische
Bewegungsprogramme usw.)

o Aufgaben, die der Bewaltigung des Alltags dienen (z.B. Erwerbsarbeit,
Familienleben usw.)

e Aufgaben, die sich aus der veranderten Zukunftsperspektive ergeben (z.B.
Umgang mit Emotionen wie Wut, Zorn oder Depression, evtl. veranderte

Lebensplanung)

Das Management dieser Aufgaben erfordert vielfaltige Fahigkeiten und
Fertigkeiten. Eine Selbstmanagementschulung bedeutet deshalb, Kranke und ihre
Familien beim Erwerb der erforderlichen Fertigkeiten und Fahigkeiten zu
unterstltzen, ihnen dabei zu helfen, das nétige Selbstvertrauen zu entwickeln, um
diese Fertigkeiten und Fahigkeiten einzusetzen und um die veranderten Rollen-
und Gemiutszustanden zu bewaltigen (Lorig, 1996). Das Schulungsprogramm
FIBS zielt auf die Befahigung zum Selbstmanagement der Fatigue ab und ruckt
die Bewaltigungsaufgaben nach Lorig und Holman (2003) ins Zentrum, welche
durch ein intensives Literaturstudium fur CrF spezifiziert wurden (de Vries et al.,
2011).

Die Zielsetzungen von FIBS liegen in der Reduktion der selbsterlebten CrF und
der Optimierung der Alltagsgestaltung bei bestehender CrF. Unter diesen Zielen
kénnen ein verbessertes Wissen Uber Fatigue, die Steigerung der Lebensqualitat
und Verhaltensanderungen der Betroffenen subsummiert werden (de Vries et al.,
2011).

2.5.2 Inhaltliche Gestaltung des Schulungsprogramms

Methodisch und didaktisch entspricht das Schulungsprogramm den Grundlagen
und Kriterien (Basisdimensionen einer Schulung) von zeitgemaflen und
Uberpruften Schulungen fir Patientinnen und Patienten (Hacker, Slobodenka, &

Titzer, 2017; de Vries et al., 2011). Es handelt sich bei diesem Programm um
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sechs Schulungsmodule, welche einem curricularen Aufbau folgen (Abbildung 2).
Zur Vermittlung der Inhalte stehen neben Arbeits- und Informationsblattern
unterschiedliche Materialien (Handout, Broschire, Tagebuch) zur Verfugung. Es
wird explizit darauf hingewiesen, die Teilnehmerinnen und Teilnehmer nicht mit
Informationen zu Uberhaufen, sondern ihnen gezielt Informationen anzubieten,

welche zur psychischen Entlastung beitragen (de Vries et al., 2011).

[ Selbstmanagementprogramm - FIBS ]
Einschlusskriterien: Friher Zeitpunkt nach Auftreten von CrF
> 18 Jahre Grundmotivation zur Teilnahme
Abgeschlossene onkologische Keine psychiatrische Erkrankung, Hor-
Behandlung oder Sehschwiache
Train the Trainer (multiprofessionell)
(Modul 0)
Zeit und Energie-
Einfuhrung Ursachen management
Formen der Behandlung
Fatigue der Fatigue
(Modul 1) (Modul 2)
(Modul 3)
Bewusster l\ /I
- Umgang Gesunder
Individuelle mit
. Schlaf und
Alltagsgestaltung Gefiihlen
(Modul 6) (Modul 5) Genuss
(Modul 4)

Abbildung 2: Aufbau des Selbstmanagementprogrammes FIBS

Jedes Modul von FIBS folgt einem einheitlichen Ablauf und wird entweder von
einer Gruppenleiterin oder einem Gruppenleiter bzw. einer zusatzlichen Trainerin
oder einem Trainer begleitet. Nach einer gleich ablaufenden Einfuhrung durch die
schulende Person, in welcher Fragen zum vorhergehenden Modul beantwortet
werden, vertiefen sich die Teilnehmerinnen und Teilnehmer im Schwerpunkt des
jeweiligen Moduls. Zum Abschluss werden offengebliebene Fragen beantwortet.
Jedes Modul enthalt Lernziele, methodische Vorschlage und Materialien sowie

Informationen zum Ablauf. Die Reihenfolge ist so gestaltet, dass die Module
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einander erganzen und aufeinander aufbauen. Die Zeit zwischen den Modulen
muss fur eine Integration des Gelernten in den Alltag genutzt werden (de Vries et
al., 2011). Die nachfolgende Tabelle 9 gibt einen Uberblick Uber die

Basisdimensionen des Programms.

Basisdimension Inhalt
Qualifikation des - Erfahrung mit Gruppen (Therapie bzw. Erwachsenenbildung)
Personals - Fachkenntnisse in der Onkologie

- Umgang mit Gefuihlen der Teilnehmerinnen und Teilnehmer

- Pflegepersonen, Arztinnen und Arzte, Psychologinnen und
Psychologen

- bei interdisziplindrer Durchfihrung wird das Modul jeweils durch
Angehorige der jeweiligen Berufsgruppe durchgefihrt

- padagogische und menschliche Eignung

Modul 1: Pflegepersonen, Arztinnen, Arzte, Psychologinnen,
Psychologen

Modul 2: Pflegepersonen, Arztinnen, Arzte

Modul 3: Ergo-, Sport-, Physiotherapie

Modul 4: Ergo-, Sport-, Physiotherapie

Modul 5: Pflegepersonen, Psychologinnen, Psychologen

Modul 6: Pflegepersonen, Psychologinnen, Psychologen, Ergo-, Sport-,

Physiotherapie
Voraussetzungen der | - max. 8 Personen pro Gruppe
Gruppe - mind. 3 Personen pro Gruppe

- Homogenitat hinsichtlich des Alters, Erkrankungscharakteristika (Art
und Schwere)

- keine unregelmafige Teilnahme

- Gruppe durchlauft alle Module gemeinsam

Situationsdimension - ausreichend Platz

- Ruhe, angenehmes Raumklima

- dialogorientierte Anordnung der Sitzgelegenheiten (Halbkreis)
- ggf. Tische zur Verfigung stellen

- 90 Minuten pro Modul (inkl. 15 Minuten Pause)

- Flexible Pausenregelung

- Vorgeschlagene Tageszeit (9:00-11:00 oder 16:00-19:00)

- pro Woche max. ein Modul anbieten

Inhaltsdimension - Modul 1-6 soll im Ablauf beibehalten werden

Methodendimension - Methode der themenzentrierten Interaktion
- Brainstorming-Phasen
- Gesprach zwischen teilnehmenden und lehrenden Personen

- Gruppenarbeit
Padagogisch- - Erwachsenenbildung
didaktische - Handlungsorientierte Didaktik

Orientierung

Tabelle 9: Basisdimensionen FIBS angelehnt an de Vries et al., 2011
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2.5.3 Modul 0 — Allgemeine Trainerhinweise

Modul 0 richtet sich an die Trainerinnen bzw. Trainer des Schulungsprogrammes
und definiert keine Ziele der Teilnehmerinnen und Teilnehmer. Der Inhalt wurde im
vorangegangenen Kapitel in Form von Basisdimensionen (Tabelle 9) dargestellt
(de Vries et al., 2011). Es wird empfohlen, ein Train-the-Trainer-Programm zu
absolvieren (Reif et al., 2013).

2.5.4 Modul 1 - Einfiihrung und Formen der Fatigue

Modul 1 beinhaltet die Einflihrung in das Schulungsprogramm und den
Beziehungsaufbau zwischen den Teilnehmerinnen und Teilnehmern der Schulung
wie auch zu den Schulungsleiterinnen bzw. Schulungsleitern. Die Formen der
Fatigue und ihre Symptome und die Erfahrungen damit stellen die weiteren Inhalte
des ersten Moduls dar. Das Energietagebuch wird den Teilnehmerinnen und
Teilnehmern vorgestellt und erlautert. Dieses dient der Kkontinuierlichen
Aufzeichnung der im Alltag wahrgenommenen Fatigue-Symptome und deren

Einflussfaktoren (de Vries et al., 2011). Die Ziele des ersten Moduls umfassen:

e das Kennenlernen der Gruppenleiterinnen bzw. Gruppenleiter und der
anderen Schulungsteilnehmerinnen und -teilnehmer, sowie das Wissen
Uber das Schulungskonzept, den Ablauf und die Ziele des Seminars.

e das Kennen der Formen der tumorbedingten Fatigue und das

Wiedererkennen der Symptomatik anhand von Erfahrungsberichten.

2.5.5 Modul 2 — Ursachen und Behandlung der Fatigue

Das Modul 2 gibt Auskunft Uber die Entstehung der Fatigue, Uber mdgliche
Einflussfaktoren sowie Uber Behandlungsansatze. Die in Modul 1 erlauterten
Symptome werden in Modul 2 wieder aufgegriffen und mit dem personlichen
Erleben verglichen. Den Teilnehmerinnen und Teilnehmern wird die Bedeutung
des korperlichen Trainings nahergebracht und deren Auswirkungen auf
korperlicher, emotionaler und sozialer Ebene beschrieben. Individuelle
Bewegungsprogramme werden erarbeitet und in den Alltag eingebaut. Fur Modul
2 wurde als Lernziel 1 die Erlangung von Kenntnissen uber die Haufigkeit,
Ursachen und Einflussfaktoren sowie Behandlungsansatze der Fatigue formuliert

(de Vries et al., 2011). Das Lernziel 2 bezieht sich darauf, dass die
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Teilnehmerinnen und Teilnehmer Uber den Stellenwert und die Mdoglichkeiten
korperlicher Aktivitat im Rahmen der Fatigue informiert sind. Lernziel 3 des Moduls
beschreibt das Vermogen, die korperliche Aktivitat gezielt zu planen und in den

Alltag umzusetzen (de Vries et al., 2011).

2.5.6 Modul 3 — Zeit und Energiemanagement

In Modul 3 werden die Mdoglichkeiten einer optimalen bis zumindest gunstigen
Tagesplanung vermittelt. Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer lernen den
bewussten Umgang mit Energie, indem eine Balance zwischen Unter- und
Uberforderung angestrebt bzw. eine langsame und schrittweise Steigerung des
Aktivitatsniveaus avisiert wird. Das angestrebte Lernziel umfasst die Optimierung
der Tagesgestaltung und die bewusstere und krafteschonendere Planung des
Tages (de Vries et al., 2011).

2.5.7 Modul 4 — Gesunder Schlaf und Genuss

Das zentrale Thema von Modul 4 ist die aktive Lebensgestaltung. Die Bedeutung
des gesunden Schlafes inklusive der Schlafhygiene wird erlautert und praktische
Hilfestellungen werden vermittelt. Der Stellenwert von Emotionen wird diskutiert
und reflektiert, insbesondere jener der negativen Emotionen. Ziel ist hierbei die
Vermittlung von Fertigkeiten zur Aufrechterhaltung eines ausgeglichenen
Aktivitatsniveaus. Die Erarbeitung und Aktivierung individueller Ressourcen ist ein
zentrales Element, welches durch ein Genusstraining geférdert und unterstitzt

wird. Die verfolgten Lernziele aus Modul 4 umfassen (de Vries et al., 2011):

e Die Entwicklung eines gunstigen Schlaf-Wach-Rhythmus.

e Das Reflektieren von Emotionen und die Einschatzung des Stellenwertes
fur die Fatigue.

e Das Erkennen des Zusammenhangs zwischen Emotionen und Verhalten
und der Umsetzung von Strategien zur Beeinflussung negativer Emotionen

und Aktivierung positiver Emotionen.
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2.5.8 Modul 5 — Bewusster Umgang mit Gefilihlen

Zentrale Thematik des Moduls 5 ist der bewusste Umgang mit Geflhlen. Negative
Emotionen und die damit verbundenen Vorstellungen werden reflektiert und
Strategien zur Bewaltigung erarbeitet. Hierzu lernen die Teilnehmerinnen und
Teilnehmer die bewusste Erkennung, Umdeutung und Neudeutung negativer
Gedanken sowie Imaginationsubungen zur Erlangung von Entspannung und Kraft
in emotional schwierigen Zustanden. Die im Schulungsprogramm angestrebten
Lernziele umfassen das Einsetzen kognitiver Strategien zur Beeinflussung
negativer Emotionen und die Aktivierung positiver Emotionen sowie das

Kennenlernen von Imaginationsubungen (de Vries et al., 2011).

2.5.9 Modul 6 — Individuelle Alltagsgestaltung

Modul 6 stellt im Schulungsprogramm eine Wiederholung und Zusammenfassung
aller Inhalte dar, mit dem Ziel der Festigung und des Resumierens des Gelernten
(de Vries et al., 2011).

2.6 Wirksamkeit des Schulungsprogramms

Die Autorin und die Autoren des Schulungsprogramms (Reif et al., 2013)
evaluierten die Wirksamkeit der Schulung in einer randomisiert kontrollierten
Studie in 10  deutschen  Krankenhdusern. Die  Zielgruppe des
Schulungsprogramms sind an Krebs erkrankte Menschen, die bereits eine
Chemotherapie abgeschlossen haben und sich in einem stabilen Zustand
befinden. 261 Patientinnen und Patienten konnten randomisiert werden. Die
Interventionsgruppe erhielt das sechsteilige Schulungsprogramm und die
Kontrollgruppe standardisierte schriftliche Information. Die Kontroligruppe erhielt
die Intervention sechs Monate nach dem Follow-up der Interventionsgruppe.
Primare Outcome-Parameter waren die Messung des Levels von Fatigue mittels
Fatigue Assessment Questionnaire (FAQ) und die Messung der Lebensqualitat
mittels European Organization for Research and Treatment of Cancer Core
Quality of Life Questionnaire (EORTC QLQ-C30), wobei der Fragebogen zur
Lebensqualitat auf die Population der sogenannten Cancer Survivors abgestimmt
wurde und 21 Items entfernt wurden. Die Messung der Selbstwirksamkeit wurde

mittels der General Self Efficacy Scale gemessen; die Selbstwirksamkeit

41



hinsichtlich der Bewegung in Zusammenhang mit der Selbstwirksamkeit wurde
mittels der Physical Exercise Self-Efficacy Scale erhoben und die korperliche
Aktivitat wurde durch den Freiburger Questionnaire on Physical Activity erfasst.
Weiters konnte Angst und Depression durch die deutsche Version der Hospital
Anxiety and Depression Scale (HADS-D) erfasst werden. Um das Wissen Uber
CrF messen zu konnen, wurde der Fatigue Knowledge Test (F-WT) entwickelt. Die
Zufriedenheit der Betroffenen wurde durch die Fatigue Educaction Satisfaction
Scale erfasst. Drei Messzeitpunkte wurden zur Berechnung der Unterschiede

herangezogen: Beginn der Intervention, am Ende und sechs Monate danach.

Die Ergebnisse zeigten in der Interventionsgruppe eine deutliche Reduktion des
primaren Outcome-Levels von Fatigue, wahrend es in der Kontrollgruppe keine
Veranderung des Levels von Fatigue gab. Die Lebensqualitat erfuhr in der
Interventionsgruppe eine signifikant positive Veranderung. Die Ergebnisse des
FAQ wurden durch eine Subskala im QLQ-C30 noch verstarkt. Die
Selbstwirksamkeit hinsichtlich der kdrperlichen Aktivitdt und der Bewegung war in
der Interventionsgruppe ebenfalls hdher einzuordnen als in der Kontrollgruppe. In
dieser wurde Uber die zeitliche Dauer hinweg eher eine Abnahme der Aktivitat
festgestellt. Der groRte positive Effekt konnte im Bereich der Freizeitaktivitaten der
Interventionsgruppe gemessen werden. Angst und Depression zeigte sich in der
Interventionsgruppe ebenfalls reduzierter als in der Kontrollgruppe. Das Wissen
um CrF zeigte ein Anwachsen in der Interventionsgruppe erst zu einem spateren
Messzeitpunkt gegenltber der Kontrollgruppe, in welcher der Anstieg des Wissens

gar nicht zu verzeichnen war (Reif et al, 2013).

Das evidenzbasierte Schulungsprogramm FIBS zeigt Wirksamkeit in nur einer
randomisiert, kontrollierten Studie, entspricht jedoch inhaltlich den Empfehlungen
der damals aktuellen Guidelines zum Umgang mit CrF. Die beiden wichtigen
Elemente im Symptommanagement bei CrF, die Edukation und korperliche
Aktivitat, werden dieser Form des Schulungsprogramm FIBS aufgegriffen und in

entsprechender Form vermittelt.
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2.7 Kiritik am Schulungsprogramm

Das Forschungsteam empfiehlt bei der Weiterentwicklung von FIBS das
Augenmerk speziell auf dessen Umfang in Form von mehreren Modulen und
dessen Machbarkeit zu legen. Unklar ist, ob das Programm in dieser Form in
jedes Setting Ubertragbar und durchfihrbar ist. Schwierigkeiten bei der
Erforschung des Selbstmanagementprogramms lassen ebenso die Frage offen,
welche Methode gewahlt werden muss um Wirksamkeit von edukativen
Interventionen nachzuweisen zu koénnen. Es ist anzunehmen, dass eine Form-
und Ablaufveranderung dazu fuhrt, eine andere Forschungsmethode andenken zu
mussen (Reif et al., 2013).

Weiters lasst sich in der Publikation zur Wirksamkeit von FIBS durch Reif et al.
(2013) kein konkreter Hinweis auf die Bedeutung der abgeschlossenen Therapie
oder Krankheitsremission finden. Hinsichtlich der neuen Therapieschemen, die
zumeist eine lange Zeit eine Einnahme oder die Verabreichung von
Medikamenten vorsehen, ist zu Uberlegen, ob das Schulungsprogramm bereits
frher im Behandlungsverlauf eingesetzt werden kann. In den Einschlusskriterien
wird der Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG) Performance Status 0 — 2
berucksichtigt. Dies bedeutet, dass Menschen in das Programm eingeschlossen
werden, die einer vollen Aktivitdt, ohne Einschrankung, bis hin zu Menschen die
ihren Aktivitdaten nachgehen konnen, jedoch nicht in der Lage sind ihrer
beruflichen Tatigkeit nachzugehen (Reif et al., 2013). Dies deutet darauf hin, dass
Informationen und Beratung bereits friher stattfinden kdnnen, entsprechend den
Empfehlungen der aktuellen Guidelines zum Management von Fatigue (NCCN,
2017b; Andersen et al., 2014; Bower et al. 2014; Mitchell et al., 2014).

Die Bestrebung Edukationsprogramme zu beschreiben und evaluierbar zu
machen, fordern Forscherinnen und Forscher dahingehend, zu entscheiden um
welche Form der Komplexitat es sich beim jeweiligen Programm handelt. Funnell
und Rogers (2011) unterscheiden bei der Entwicklung einer Programmtheorie zur
prozessgeleiteten Evaluierung einer Intervention zwischen der Einstufung in eine

einfache, komplizierte und komplexe Intervention. Die Autorinnen haben versucht
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dieser Unterscheidung eine Definition zuzufUhren. In Summe ergibt sich eine

Einstufung der Intervention aus den in Tabelle 10 dargestellten Komponenten.

Werden die Komponenten einer komplexen Intervention in Anlehnung an Funnell
und Rogers (2011) auf das vorliegende Edukationsprogramm FIBS Ubertragen, ist
es in seiner Interventionsanordnung als komplex einzuordnen. Inhaltlich kann das
Programm nur teilstandardisiert werden. Eine genaue Beschreibung der Ursache

und Wirkungsweise, wie bereits in den vorangegangenen Kapiteln dargestellt, ist

nicht vorhanden.

Einfach Kompliziert Komplex
Schwerpunkt - einzelnes Ziel - verschiedene Ziele, - Ziele entwickeln sich
(Set an Zielen) die unterschiedlich erst
bewertet werden
- mehrere
konkurrierende
Voraussetzungen
- Ziele in
unterschiedlichen
Ebenen
Steuerung - Einzelperson - verschiedene - Flexibler Einsatz von
(Organisation) Personen Personen
(Organisationen) mit (Organisationen)
spezifischen
Anforderungen
Einheitlichkeit - standardisiert - angepasst - anpassungsfahig
(adaptiv)
Weg der - einfache Beziehung | - komplizierte - komplexe Beziehung
Verédnderung zwischen Intervention | Beziehung zwischen zwischen Intervention

und Outcomes
(bereits bekannt)

Intervention und
Outcome

- erfordert Erfahrung,
um sie zu verstehen
und vorherzusagen

und Outcome

- mehrere
Wendepunkte, die
nicht erklarbar und
vorhersagbar sind

Unbeabsichtigte
Ziele

- sind vorhersagbar
und adressierbar

- nur in speziellen
Situationen

- brauchen Expertise,
um sie vorherzusehen
und zu adressieren

- kdnnen nicht
vorhergesehen
werden

Tabelle 10: Komponenten der Komplexitat (Funnell & Rogers, 2011)
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Es kann nur eine ungefahre Zuordnung getroffen werden, welcher Teil der
Interventionen, die im Programm enthalten sind, Auswirkungen auf die Outcomes
haben konnte. Weiters adressiert das Edukationsprogramm mehrere zu
erreichende Ziele, die individuell abgestimmt werden und sich im Verlauf der
Intervention andern. Die Erfahrung der Anwenderinnen und Anwender spielen in
der zuverlassigen Umsetzung des Edukationsprogramms eine unabdingbare
Rolle. Verschiedene Komponenten des Programms interagieren miteinander und
haben dadurch Einfluss auf die zu erreichenden Ziele. Eine genaue Begrindung
daflr, warum Interventionen miteinander agieren und zu einem bestimmten Effekt

fuhren, kann nicht getroffen werden (Funnell & Rogers, 2011; Craig et al., 2008).
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3 Forschungstheoretischer Hintergrund

Die Entwicklungsschritte einer bspw. zuvor beschriebenen komplexen Intervention
kénnen anhand der methodischen Vorgehensweise des MRC (Medical Research
Council) Frameworks bestimmt werden. Die Art und der Charakter des
beschriebenen Edukationsprogramms lassen eine Entwicklung anhand des MRC
Framework zu. Im Weiteren folgt eine Beschreibung des theoretischen

Hintergrunds.
3.1 MRC Framework zur Entwicklung einer komplexen Intervention

Das MRC Framework zur Entwicklung einer komplexen Intervention besteht aus
vier Kernbereichen (Abbildung 3). Diese vier Kernbereiche gliedern sich in die
Phase der Entwicklung der Intervention (Development), die Phase der
Machbarkeit bzw. Pilotierung (Feasibility/piloting), die Phase der Evaluierung

(Evaluation) und die Phase der Implementierung (Implementation).

Feasibility/piloting

1 Testing procedures

2 Estimating recruitment /retention
3 Determining sample size

Development Evaluaplon ‘

1 Identifying the evidence base 1 Assessing effectiveness

2 Identifying/developing theory 2 Understanding change process
3 Modelling process and outcomes 3. Assessing cost-effectiveness

Implementation

1 Dissemination

2 Surveillance and monitoring
3 Long term follow-up

Abbildung 3: MRC Framework zur Entwicklung und Evaluierung einer komplexen Intervention
(Craig et al., 2008)

Die erste Phase, auch als Entwicklungsphase bezeichnet, beginnt mit der

Identifikation der verfugbaren Evidenz. Hier wird versucht, den Effekt der
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Intervention so klar und eindeutig wie mdglich zu beschreiben. Herangezogen
werden hierfuir Quellen mit hohem Evidenzlevel. Ein Grundprinzip der Entwicklung
einer komplexen Intervention ist die Beschreibung und Entwicklung einer Theorie.
Es geht darum, ein theoretisches Verstandnis dafur zu entwickeln, welche
Veranderungen durch die Intervention zu erwarten sind. Die Entwicklung einer
Programmtheorie steht dabei im Vordergrund. Diese Phase ist fur die
anschlieende Evaluierung der Intervention von grof3er Bedeutung. Anhand des
theoretischen Modells und des Designs kann eine Evaluierung vorgenommen
werden (Craig, Macintyre, Michie, & Nazareth, 2008).

Die zweite Phase in der Entwicklung ist die Phase der Machbarkeitsiberpriufung
bzw. Pilotierung. Nachfolgende Evaluierungen sind haufig von geringer
Akzeptanz, Compliance oder einer mangelhaften Durchfihrung der Intervention
gepragt. Eine Uberpriifung der Machbarkeit bzw. Durchfiihrbarkeit einer
Intervention kann fruhzeitig Hindernisse aufdecken und eine Adaption der
Intervention erforderlich machen. Es ist notwendig, zu untersuchen, in welchem
Kontext die Intervention durchgefuhrt werden soll. Wesentliche Fragestellungen,
die bei der Machbarkeitsuberpriufung beantwortet werden sollen, liegen im Bereich
der Zuganglichkeit zur Zielgruppe, Akzeptanz, Praktikabilitat und der Verfugbarkeit

von Ressourcen (Bowen et al., 2009; Craig et al., 2008).

Eine weitere Phase im Entwicklungsprozess stellt die Evaluierung der komplexen
Intervention dar. Zur Evaluierung konnen unterschiedliche Methoden
herangezogen werden. Eine randomisiert kontrollierte Studie stellt dabei die
empfohlene Methode dar, da sie als robust gegenuber Bias gilt. Die Bestimmung
der primaren und sekundaren Outcomes sowie deren Messungen sind relevant,
um im Anschluss statistische Analysen vornehmen zu kdnnen. Die Evaluierung
des Prozesses, die im Rahmen einer Studie vor der vierten Phase, der
Implementierung, stattfindet, kann wertvolle Einblicke liefern, warum eine
Intervention scheitert, zu anderen oder unerwarteten Ergebnissen fuhrt oder
erfolgreich ablauft bzw. welche Anteile optimiert werden kénnen (Craig et al.,
2008).
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Die Weiterentwicklung des MRC Framework brachte durch Erfahrung und
Expertise von Forscherinnen und Forschern neue Sichtweisen in den Ablauf einer
Prozessevaluierung innerhalb der Entwicklung einer komplexen Intervention ein.
Basierend auf den Kernbereichen aus dem Framework von 2008 wurden die
Kontextfaktoren bei der Entwicklung, Evaluierung und Implementierung mehr in
den Fokus gerickt (Abbildung 4). Die bestehende Praxis nimmt Einfluss auf die
Implementierung einer Intervention. Als Kontext gelten alle externen Faktoren die
eine Barriere darstellen oder eine Implementierung férdern kénnen. Die Erfassung
der Kontextfaktoren ist notwendig, um die Ergebnisse einer Evaluierung
interpretieren und ggf. generalisieren zu konnen. Eine Intervention kann
grundsatzlich sehr einfach gestaltet sein; in einem bestimmten Kontext

durchgefuhrt, kann sie jedoch komplex werden (Moore et al., 2015).

Context

Contextual factors that shape theories of how the intervention works

Contextual factors that affect (and may be affected by) implementation, intevention mechanisms and outcomes
Causal mechanisms present within the context which act to sustain the status quo, or potentiate effects

Implementation l
Implementation process (How | Mechanisms of impact
delivery is achieved; training, Participant responses to and

s . . resources etc) interactions with the
el What is delivered intervention Outcomes
and its causal assumptions Fidelity Mediators
Dose Unexpected pathways and
Adaptations consequences

Reach
| <—|

Abbildung 4: Erweitertes MRC Framework - Kernbereiche und deren Zusammenhange
(Moore et al., 2015)

Nach der Entwicklung einer Intervention bspw. durch die Erstellung einer Theorie
inklusive eines logischen Modells, wird die Phase der Machbarkeitsuberprufung
bzw. Pilotierung empfohlen. In dieser Phase des Prozesses der Entwicklung einer
Intervention, hat die Praktikabilitdt und Machbarkeit eine wesentliche Rolle, wenn
es darum geht, die Intervention zu optimieren oder sie anzupassen (Moore et al.,
2015).
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Die erste Phase der detaillierten Beschreibung einer komplexen Intervention wird
im Rahmen der Erstellung einer Programm Theorie aufgegriffen. Dabei handelt es
sich um einen phasenhaften Wechsel zwischen der Beschreibung der Theorie und
der Analyse der einflussnehmenden Faktoren aus dem Kontext in dem die
Intervention stattfinden soll. Im Rahmen dieser Phase ist es madglich das
vorliegende Edukationsprogramm FIBS einer inhaltlichen und kontextuellen
Analyse zu unterziehen und so eine Adaption vorzunehmen (Moore et al., 2015;
Craig et al., 2008). Speziell die Phase der Beschreibung der Intervention ist durch
enge Zusammenarbeit zwischen den beteiligten Personen, den Forscherinnen und
Forschern und Stakeholdern gepragt. Eine klare Rollenverteilung und Kontinuitat
in der Zusammenarbeit gelten als Voraussetzung fur die Entwicklung einer

komplexen Intervention (Moore et al., 2015).

Das Ziel der Implementierung und Evaluierung von FIBS macht es zunachst
erforderlich, das Edukationsprogramm einer inhaltlichen Analyse zu unterziehen
und auf einen aktuellen Erkenntnisstand zu heben. Die Uberpriifung der
Machbarkeit einer komplexen Intervention folgt dem ersten inhaltlichen Schritt.
Das MRC Framework, welches zur Entwicklung und Implementierung bzw.
Evaluierung einer komplexen Intervention dient, wird fur dieses
Forschungsvorhaben als theoretisches Rahmenmodell herangezogen (Moore et
al., 2015; Craig et al., 2008).
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4 Fragestellung und Zielsetzung

Das Gesamtziel des Forschungsvorhabens ist die Implementierung und
Evaluierung des Selbstmanagementprogramms FIBS zum Management von CrF
im Setting einer onkologischen Bettenstation an der Universitatsklink fur Innere
Medizin 1 am AKH Wien — Medizinischer Universitatscampus. Im Rahmen der
vorliegenden Forschungsarbeit zur Erreichung eines Teilziels wird eine Adaption
des bestehenden Edukationsprogramms FIBS durchgefuhrt. Die Forschungsarbeit
findet, nach den Grundsatzen des MRC Framework, zur Entwicklung einer
komplexen Intervention statt. Primare Bedingung fir die Adaption ist die
Erkundung und Analyse des Praxisfeldes und dessen vorherrschende
Rahmenbedingungen. Die Ergebnisse aus der Kontextanalyse flieRen in die
Adaption des bereits entwickelten Edukationsprogramms FIBS ein (Moore, et al.,
2015; Craig et al., 2008). Expertinnen und Experten der Onkologiepflege leisten
durch ihre Sichtweise und Erfahrung einen wesentlichen Beitrag zur Adaption des
Edukationsprogramms hinsichtlich seiner Praktikabilitdt und Machbarkeit im
geplanten Setting (Williamson, Bellman, & Webster, 2012; Koshy, Koshy, &
Waterman, 2011).

Zu Beginn in der Entwicklung einer komplexen Intervention im Rahmen des MRC
Framework gilt es, das Edukationsprogramm konkret, beschreibbar und damit
prozessgeleitet evaluierbar zu machen. Als erster Schritt ist die Beschreibung des
Edukationsrogramms im Rahmen der Entwicklungsphase vorgesehen. Das
Edukationsprogramm und dessen Interventionen zum Management von CrF
werden damit konkretisiert. Den in den Guidelines empfohlenen Interventionen im
Rahmen eines Edukations- bzw. Schulungsprogramms, vergleichbar mit dem von
de Vries et al. (2011) entwickelten FIBS, wird bei der Umsetzung damit Folge
geleistet. Speziell fur das Setting der stationaren Pflege soll das
Edukationsprogramm hinsichtlich seiner Praktikabilitat und Machbarkeit anhand
der im nachfolgenden Kapitel beschriebenen Machbarkeitskriterien (Bowen et al.,
2009), quasi als zweiter Adaptionsschritt, Uberprift und diskutiert werden. Im
Weiteren wird dadurch die Anpassung des Edukationsprogramms ermoglicht, und

ein  Zusammenhang zwischen den Einzelinterventionen und den jeweiligen
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Outcomes lasst sich ableiten. Die Evaluierbarkeit des Edukationsprogramms wird
durch die Identifikation von Outcomes im Rahmen dieser Forschungsarbeit
ermdglicht und ein konzeptionelles logisches Modell wird erarbeitet. Dieses
Zielvorhaben wird durch folgende Fragestellung mit zugehorigen Subfragen

geleitet:

e Inwiefern muss das Edukationsprogramm FIBS adaptiert werden, um an
der onkologischen Bettenstation im AKH Wien — Medizinischer
Universitatscampus umgesetzt werden zu kbnnen?

o Welche Inhalte sind im geplanten Kontext durchfihrbar und welche
Inhalte sind nicht durchfihrbar?

o Welche Zeitpunkte muissen bei der Durchfuhrung des
Edukationsprogramms berucksichtigt werden?

o Welche Rahmenbedingungen sind notwendig, um das
Edukationsprogramm praktikabel und akzeptabel durchfihren zu
kénnen?

o Inwieweit kann das adaptierte Edukationsprogramm mit den zur

Verfligung stehenden Ressourcen zuverlassig umgesetzt werden?
e Welche Outcomes adressiert das Edukationsprogramm FIBS?

e Wie stellt sich die logische Begrindung zwischen dem adaptierten

Edukationsprogramm FIBS und den Outcomes dar?
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5 Design

Um das Ziel einer konkreten Beschreibung des Edukationsprogramms vor dem
Hintergrund der Machbarkeit und Praktikabilitat erreichen zu kénnen und ein
logisches Modell sowie eine Theory of Change zu entwickeln, wurde ein
partizipativer Forschungsansatz gewahlt. Dieser Ansatz ist den qualitativen
Forschungdesigns zuzuordnen und entspricht der empfohlenen Vorgehensweise
zur Entwicklung einer komplexen Intervention (Moore et al., 2015; von Unger,
2014).

5.1 Partizipativer Forschungsansatz

Der partizipative Forschungsansatz versteht sich als Uberbegriff fir jene
Forschungsansatze, die soziale Wirklichkeit partnerschaftlich untersuchen,
erforschen und verandern wollen (von Unger, 2014). Der Begriff Partizipation wird
von Stral3burger und Rieger (2014, S. 230) als die Mdglichkeit beschrieben ,[...] an
Entscheidungen mitzuwirken und damit Einfluss auf das Ergebnis nehmen zu
kénnen. Sie basiert auf klaren Vereinbarungen, die regeln, wie eine Entscheidung
gefallt wird und wie weit das Recht auf Mitbestimmung reicht. Eine eindeutige
Abgrenzung zu anderen Formen der Beteiligung besteht hinsichtlich der
Auswirkung von Meinungen anderer Personen auf das Ergebnis, die Entscheidung
bzw. der Einfluss anderer Meinungen in der Entscheidungsfindung (Stralburger &
Rieger, 2014). Der partizipative Forschungsansatz hingegen zeichnet sich durch
Empowerment aus. Unter dem Begriff Empowerment versteht sich die individuelle
und Kkollektive Selbstbefahigung von Co-Forscherinnen und Co-Forschern im
Forschungsprozess (von Unger, 2014). Das Interesse soll geweckt und
Fahigkeiten genutzt werden, um aktiv an sozialen, gesellschaftlichen und
politischen Entscheidungen mitzuwirken und sich auf individuelle Art einzubringen
(StraBburger & Rieger, 2014). Nicht nur an der Forschung beteiligte Personen
sollen am Prozess teilhaben, sondern auch jene Personen, um die es in der
Forschung geht, also die Zielgruppe (von Unger, 2014). Empowerment und
Partizipation bedingen einander in gewisser Art und Weise, denn durch eine

partizipative Arbeitsweise ist es teilhabenden Personen mdglich, selbstbestimmt
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mitzubestimmen. Innerhalb der Gruppe herrscht Gleichberechtigung aller
Personen, welche durch standigen Dialog ins Zentrum des Vorhabens gestellt wird
(StraBburger & Rieger, 2014). Teilnehmende Personen werden rege in den
Gestaltungsprozess miteinbezogen und sind dazu aufgefordert, die Sichtweise der
Expertinnen und Experten einzubringen. Als Vorteil erweist sich der gegenseitige
Austausch uUber ein Problem der Praxis und damit ein Teilen der Expertise unter
den Teilnehmerinnen und Teilnehmern. Eine Veranderung der gangigen Praxis
lasst sich leichter vornehmen, wenn die beteiligten Personen aktiv in den Prozess
eingebunden werden (Mayer, 2015; Stral3burger & Rieger, 2014). Partizipative
Forschungsansatze existieren in einer Vielfalt, deren Gemeinsamkeiten
international nur schwer zu erfassen sind. In englischer Sprache hat sich der
Begriff Action Research etabliert, im deutschen Sprachraum hingegen eher der
der partizipativen Forschung. Historisch gesehen lassen sich Unterschiede in der
Bezeichnung durch den Ursprung in der Aktionsforschung begrinden. Werden
beide Ansatze gegenubergestellt, so steht in der Partizipation die Beteiligung und
Teilhabe der betroffenen Personen im Vordergrund. In der Aktionsforschung
hingegen steht die Aktion mehr im Mittelpunkt. Ein in den 70er Jahren ublicher
Vorwurf gegenuber der Aktionsforschung besagt, dass es sich bei dieser Art der
Forschung um reinen Aktionismus bzw. Aktivismus handle. Die Kombination von
partnerschaftlicher Zusammenarbeit und empirischer Forschung wird beim
partizipativen Forschungsansatz genutzt, um gemeinsam Fragestellungen kritisch

zu reflektieren und auf das Ergebnis aktiv Einfluss zu nehmen (von Unger, 2014).

Drei zentrale Merkmale der partizipativen Forschung missen beim Design eines

Forschungsvorhabens berucksichtigt werden (von Unger, 2014):
e Beteiligung von Co-Forscherinnen und Co-Forschern

Personen, die in der jeweiligen Lebens- bzw. Arbeitswelt eine Rolle spielen und
erforscht werden, sind im Forschungsprozess Partnerinnen und Partner. Sie
forschen, bestimmen, entscheiden und verwerten aktiv mit. Das Modell der
Partizipationspyramide beschreibt die Vorstufen (Stufe 1 bis Stufe 3) und die
Stufen (Stufe 4 bis Stufe 6) der Beteiligung von teilnehmenden Personen.

Abbildung 5 zeigt die Vorstufen und Stufen der Partizipation.
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Stufe 3: Lebens)filtexpertise einholen

Abbildung 5: Eigene Darstellung der Partizipationspyramide (StralBburger & Rieger, 2014)

e Befahigungs- und Ermachtigungsprozesse (Empowerment)

Partizipative Forschung tragt zur Weiterentwicklung des Wissens und der
Kompetenzen von Teilnehmerinnen und Teilnehmern bei. Durch Schulung und
Fortbildung wahrend des gesamten Forschungsprozesses werden teilnehmende

Personen dazu befahigt, sich im Handeln und in der Reflexion aktiv einzubringen.
¢ Doppelte Zielsetzung

Neben dem Ziel, die soziale Wirklichkeit zu verstehen, hat partizipatives forschen
auch den Anspruch, die Wirklichkeit zu verandern. Das Generieren von neuem
Wissen und daraus Handlungsalternativen oder neue Handlungsansatze zu

entwickeln ist ein Kernelement der partizipativen Forschung.

Das Forschungsvorhaben folgt dem partizipativen Ansatz der Praxisforschung, der
sich in den Bereich der Aktionsforschung eingliedert und auch gleichzeitig davon
abgrenzt (von Unger, 2014). Pflegeforschung und Praxis stehen durch das
gemeinsame Handlungsfeld der Pflege miteinander in Verbindung (Mayer, 2010).

So postuliert auch von Unger (2014), dass die Praxisforschung auf der
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Zusammenarbeit zwischen Expertinnen und Experten aus Praxis sowie
Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftlern beruht. Moser (1995) beschreibt das
Ziel von Praxisforschung als eine gemeinsame Herangehensweise, die
Schnittstellenproblematik zwischen Wissenschaftssystem und Praxis zu l6sen,
indem Forscherinnen und Forscher mit Praktikerinnen und Praktikern kooperieren,
um jene Forschungsergebnisse zu erzielen, die zu einer Verbesserung oder

Weiterentwicklung der Praxis flihren.

Durch die Nahe der Thematik zur Pflegepraxis eignet sich der partizipative

Forschungsansatz, um die genannten Fragestellungen zu beantworten.

5.1.1 Ablauf der partizipativen Forschung
Die Beschreibung des Ablaufs eines partizipativen Forschungsvorhabens wird in
den nachstehenden Kapiteln beschrieben bzw. im Kapitel 5.2 bezogen auf das

aktuelle Forschungsvorhaben dargestellt.

5.1.1.1 ldentifikation von Partnerinnen und Partnern

Am Beginn des Forschungsprozesses steht das Finden von Partnerinnen und
Partnern, um mit ihnen gemeinsam eine Eingrenzung des Forschungsthemas
vorzunehmen. Es empfiehlt sich, Partnerinnen und Partner auszuwahlen, die im
jeweiligen Kontext oder Arbeitsfeld beruflich tatig bzw. von der Thematik betroffen
sind. Ihre Sichtweisen, ihr Wissen, die Interessen und Kontakte bestimmen die
weitere Entwicklung des Vorhabens. Wichtig ist es, bestehende Machtverhaltnisse
bei der Auswahl der Partnerinnen und Partner zu berucksichtigen und Inklusion
sowie Exklusion zu vermeiden. Es besteht die Madglichkeit, Vorstufen der
Partizipation zu nutzen, um Personen miteinzubeziehen, deren Beteiligung
relevant ist, die aber nicht am Entscheidungsprozess beteiligt sind. In diesem
ersten Schritt wird die Art und Weise der Zusammenarbeit festgelegt und

transparent dargestellt (von Unger, 2014).

5.1.1.2 Ziele setzen
Partizipative Forschung fordert einen gemeinsamen Beschluss der zu
verfolgenden Ziele. Die Zusammenarbeit innerhalb eines Forschungsvorhabens

kann von W.issenschaftlerinnen und Wissenschaftlern initiert werden, die
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Festlegung der Ziele basiert jedoch auf den Sichtweisen und der Priorisierung des
Handlungsbedarfs von Betroffenen. Flexibilitdt und Offenheit gegenuber der
Zielsetzung zeichnen das partizipative Forschen aus. Alle Partnerinnen und
Partner haben bezogen auf die Zielsetzung die gleiche Entscheidungsmacht. Es
gilt in diesem Schritt, die gemeinsame Schnittmenge zwischen den Zielen zur
Veranderung der Praxis und dem Erkenntnisgewinn (wissenschaftliche Ziele) zu

identifizieren (von Unger, 2014).

5.1.1.3 Methodische Vorgehensweise (Design)

Die Wahl der Methode orientiert sich an der Zielsetzung und Fragestellung des
Forschungsvorhabens sowie an den Mdglichkeiten im Handlungsfeld. Co-
Forscherinnen und Co-Forscher mussen in der jeweiligen Methode geschult, und
eine Beteiligung am Design muss ermdglicht werden. Die Methodenvielfalt bei der
Datenerhebung und Datenauswertung bietet neben den klassischen Methoden der
empirischen Sozialforschung auch interaktive Methoden wie Weltcafé oder
Mapping-Verfahren. Gutekriterien der partizipativen Forschung werden in Kapitel
5.1.2 naher beschrieben. Neben jenen der qualitativen Forschung liegt ein
besonderer Fokus auf Beteiligung, Empowerment und doppelte Zielsetzung (von
Unger, 2014). In der Praxisforschung werden Gutekriterien wie Transparenz,
Stimmigkeit, Adaquatheit, Intersubjektivitat und Anschlussfahigkeit vorgeschlagen
(Moser, 1995).

5.1.1.4 Datenerhebung

Uber die Jahre hinweg haben sich viele Mdglichkeiten der systematischen
Vorgehensweise entwickelt. Die zyklische Vorgehensweise in der Datensammlung
basiert auf einer Abfolge von Handeln (Aktion) und Auswertung (Reflexion). Einen
weiteren Zyklus stellt die Neuplanung der Aktion dar, um Veranderungen und
neue Ideen und Vorstellungen einflieBen lassen zu kénnen, um danach folgend
wieder in die Praxis zurickzukehren und nach der neuen Vorgehensweise zu
handeln. Durch die zyklische Abfolge von Datenerhebung und Datenauswertung
kommt es zu einem neuen, vertieften Verstandnis der Zusammenhange. Neue
Handlungsansatze lassen sich dadurch generieren (Mayer, 2015; von Unger,
2014; Williamson et al., 2012; Koshy et al., 2011).
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5.1.1.5 Partizipative Auswertung

Charakteristisch fur partizipative Auswertungsverfahren ist die Beteiligung von Co-
Forscherinnen und  Co-Forschern auch an diesem  Schritt des
Forschungsprozesses. Eine gemeinsame Reflexion muss ermdoglicht werden, um
unterschiedliche Perspektiven zu erlangen. Methoden zur Dokumentation der
Datenauswertung sind detaillierte Protokolle und Notizen im Rahmen der
partizipativen Zusammenarbeit. Auf ein wortgetreues Transkript kann verzichtet
werden. Die Auswertung der erhobenen Daten in der Gruppe stellt jene Art und
Weise dar, die gleichzeitig Ergebnisse durch Kommunikation innerhalb der Gruppe
validiert. Ein von Creswell (1998) vorgeschlagenes Verfahren folgt vier Schritten.
Die Daten werden aufbereitet, im Weiteren gruppiert und Themen identifiziert, dem
Ganzen wird ein Sinn gegeben und die Geschichte erzahlt. Im partizipativen
Prozess werden verschiedene Perspektiven zugelassen, die Uber lebensweltliche,
praktische und wissenschaftliche Wissensbestande reflektieren. So kbnnen neue

Erkenntnisse hervorgebracht werden (von Unger, 2014).

5.1.2 Gutekriterien

Die Beurteilung der Qualitdt von aktionsorientierten Forschungsvorhaben wurde
im Vergleich zu den Ublichen Qualitatskriterien seit der Entwicklung stark
diskutiert. Begriffe wie Validitat, Reliabilitat und Objektivitat sind hier zur
Uberpriifung der Qualitdt nicht verfligbar. Qualitatskriterien im Rahmen von
partizipativen Forschungsvorhaben sind stark vom jeweiligen Kontext abhangig, in
dem das Forschungsvorhaben stattfindet. Eine madgliche Darstellung der
Qualitatskriterien ist die Verbindung zwischen funf Zielen des partizipativen
Forschungsvorhabens, den Forschungsprozessschritten und der Glaubwurdigkeit,
Vertrauenswiurdigkeit im weiteren Sinn mit dem Begriff der Validitat. Ein Beispiel
daflr von Herr und Anderson (2005) wird nachfolgend (Tabelle 11) angefluhrt
(Williamson et al., 2012).
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Ziele der Forschung Gutekriterien/Gultigkeit

Generierung von Wissen Hat eine spiralartige Reflexion stattgefunden?
Welche Daten wurden diskutiert? Wurde
Literatur recherchiert und bewertet?
(Prozessvaliditat)

Erreichung von aktionsorientierten Outcomes Hat Veranderung stattgefunden?
(Outcome-Validitat)

Edukation von Forscher und Co-Forscherinnen | Hat sich die Sichtweise auf die soziale Realitat

und Co-Forschern verandert? (Catalytic Validitat)

Ergebnisse sind fiir das Setting relevant Hat Partizipation stattgefunden?
(Demokratische Validitat)
Solide und angemessene Methoden Ist der Forschungsprozess solide?

(Prozessvaliditat)

Tabelle 11: Gitekriterien (Williamson et al., 2012)

Eine detaillierte Beschreibung der Kriterien ermdglicht es, den Forschungsprozess

fur andere Personen nachvollziehbar und transparent zu machen.
5.2 Methodische Vorgehensweise

Das gesamte Vorgehen zur Beantwortung der Forschungsfragen orientiert sich an
den Grundsatzen des partizipativen Forschungsansatzes wie in Kapitel 5.1
beschrieben. Es knlUpft an ein Kooperationsprojekt zwischen dem Institut fur
Pflegewissenschaft der Universitat Wien und dem Allgemeinen Krankenhaus der
Stadt Wien — Medizinischer Universitatscampus aus dem Jahr 2016 an. Ziel
dieses Projekts war die Erstellung einer Leitlinie zum Management der Symptome
Fatigue, Haarausfall, vermindertes sexuelles Verlangen, veranderter
Geschmacksinn, periphere Neuropathie, Sorgen, Niedergeschlagenheit und
Zukunftsangst bei Menschen mit einer onkologischen Erkrankung. Die Methode
zur Leitlinienentwicklung basierte auf den international anerkannten Regeln zur
Leitlinienentwicklung und deren Bewertung durch die Arbeitsgemeinschaft der
Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e. V. (AWMF) und das
Arztliche Zentrum fUr Qualitat in der Medizin (2008). Es wurde eine Expertinnen-
und Expertengruppe gebildet, bestehend aus Pflegewissenschafterinnen und
Pflegewissenschaftern sowie sieben Onkologiepflegenden. Innerhalb dieser
Gruppe wurden im Rahmen von Workshops klinische Fragestellungen entwickelt,
um an die gangige Praxis des Symptommanagements anzuknipfen. Die
Recherche der Leitlinien erfolgte von Marz bis April 2016 in Leitliniendatenbanken

und bei facherUbergreifenden Leitlinienanbietern. Speziell fur das vorliegende
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Forschungsvorhaben wird der Fokus auf Leitlinien zum Management von Cancer-
related Fatigue gelegt und von anderen Abstand genommen. Einschlusskriterien

fur die Recherche waren:

e evidenzbasierte Leitlinien
e Beschreibung der methodischen Vorgehensweise der Entwicklung
e zumindest ein Teil fur Pflegende formuliert

e englische oder deutsche Sprache

Zur Bewertung gelangten sechs Leitlinien, die sich mit dem Management von
Cancer-related Fatigue befassten. Zur Bewertung derselben wurde das DELBI-
Instrument herangezogen (Beyer et al., 2008). Zur Adaption des
Edukationsprogramm FIBS wurden jene drei Leitlinien herangezogen, die rezente
Evidenz aufwiesen bzw. zu neueren Erkenntnissen beitrugen. Auf dieser Basis
fand in weiterer Folge die Diskussion der Forschungsgruppe Uber die

Interventionen zum Management von CrF im Rahmen dieser Arbeit statt.

5.2.1 Identifikation der Co-Forscherinnen und Co-Forscher

Das vorliegende Vorhaben wurde auf der onkologischen Bettenstation der
Universitatsklinik fur Innere Medizin 1 des AKH Wien - Medizinischer
Universitatscampus durchgefuhrt. Zwei diplomierte Pflegepersonen mit einer
Weiterbildung in onkologischer Pflege und eine Advanced Practice Nurse nahmen
an dem geplanten Forschungsvorhaben als Co-Forscherinnen und Co-Forscher
teil. Die Motivation dieser Pflegepersonen zur Teilnahme an diesem Vorhaben
wurde vorab in einem Gesprach mit dem Forscher geklart. Alle drei

Pflegepersonen gaben bekannt, dass das Vorhaben:

e auf Freiwilligkeit basiert

e ihrem personlichen und fachlichen Interesse entsprach

e ihrem Verstandnis gegenuber der Notwendigkeit zur Veranderung der
gangigen Praxis entsprach

e der Weiterentwicklung des Handlungsrepertoires entsprach

e in der Zusammenarbeit mit Betroffenen stattfinden musste

e die Meinung und die Bedurfnisse der Betroffenen adressiert
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Durch die Vorbildung der Pflegepersonen konnte auf Basiswissen zu
Forschungsmethoden zurlickgegriffen werden. Die Forschungsgruppe bestand
aus dem Leiter der Forschungsgruppe, zwei Co-Forscherinnen und einem Co-
Forscher. Alle diplomierten Pflegepersonen besitzen jeweils mehr als 10 Jahre
Berufs- und Praxiserfahrung. In Form eines Informed Consent wurde die
Freiwilligkeit an der Teilnahme sowie ein jederzeit mdglicher Ausstieg bekundet
(Anhang). Die Form der Zusammenarbeit wurde auf der Stufe 5 der Partizipation
festgelegt (StralRburger & Rieger, 2014). Alle Entscheidungen, die innerhalb der
Gruppe getroffen wurden, basieren auf gleichberechtigter Beteiligung und
einstimmiger Entscheidung. Der Forscher legt in dieser Stufe die
Entscheidungskompetenz in die Hande der Co-Forscherinnen und des Co-
Forschers. Weiters wurden Shareholder Uber das Vorhaben informiert und in der
Vorstufe 1 der Partizipation miteinbezogen (StralBburger & Rieger, 2014). Dazu
zahlte die Stationsleitung Pflege der onkologischen Bettenstation und die
Bereichsleitung Pflege der Universitatsklinik fur Innere Medizin 1 sowie die
Direktorin des Pflegedienstes. Die Personalvertretung wurde Uber das
Forschungsvorhaben und dessen geplantes Stundenausmall informiert und

unterstltzte das Vorhaben.

5.2.2 Ziel der Workshops

Die  Beschreibung einer komplexen Intervention in Form eines
Edukationsprogramms  zum Management  von CrF anhand des
Selbstmanagementprogramms FIBS gilt als Globalziel des Vorhabens, welches
vom Forscher beschrieben wurde. Durch ihn wurde das Teilforschungsprojekt
initiiert. Die Subziele des Teilprojektes wurden gemeinsam unter Berucksichtigung

des zeitlichen Rahmens innerhalb des ersten Workshops festgelegt.

e Analyse des Praxisfeldes

¢ Analyse der Rahmenbedingungen

¢ Analyse der Ressourcen

e Diskussion der Interventionen

e Diskussion der Programmzusammenstellung

e Reflexion Uber Praktikabilitat
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e Reflexion Uiber Machbarkeit

¢ |dentifikation und Diskussion von Qutcomes

Als Basis zur Analyse und Diskussion wurde ein strukturierter Fragebogen zur

Uberpriifung der Machbarkeit von Bowen et al. (2009) verwendet. (Anhang).

Analog der zuvor beschriebenen Methodik und des ausgewahiten Designs wurden

die Workshops abgehalten.

5.2.3 Methodische Abfolge
Es wurden vier Workshops im privaten Umfeld des Forschers durchgefuhrt. Jeder
Workshop umfasste einen zeitlichen Rahmen von zwei Stunden. Die Inhalte der

Workshops werden nachfolgend beschrieben.

5.2.3.1 Workshop 1

Ziel von Workshop 1 im Oktober 2017 war die Eingrenzung und Abgrenzung des
Themas. Die Co-Forscherinnen und der Co-Forscher wurden Uber die
Vorgehensweise, die zeitliche Abfolge und das Zielvorhaben der gesamten
Forschungsarbeit informiert. Die weitere Form der Zusammenarbeit wurde
definiert und der Informed Consent unterzeichnet. Zum Abgleich des
gemeinsamen Verstandnisses von CrF fand als Einstieg eine kurze Prasentation
Uber die aktuellen Erkenntnisse zur Multimodalitat von CrF, zu moglichen
Assessmentinstrumente sowie diagnostischen Malnahmen und
Behandlungsgrundlagen statt. Die Vorstellung des Edukationsprogramms FIBS
wurde anhand einer Tischvorlage vorgenommen, die vom Initiator angefertigt
wurde. Im Anschluss daran wurde der strukturierte Fragebogen zur Uberpriifung
der Machbarkeit vorgestellt. Der Auftrag fur die erste Phase im Praxisfeld bestand
darin, die gestellten Fragen zur Machbarkeit anhand einer Beobachtung des
personlichen Arbeitsalltags und Arbeitsablaufs zu beantworten. Notizen wurden in
der Tischvorlage vorgenommen. Die Beobachtungsphase wurde unter
Berucksichtigung der zeitlichen Ressourcen des Forschungsteams fur vier

Wochen festgelegt.
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5.2.3.2 Workshop 2

Der zweite Workshop fand im November 2017 statt. Die Fragen der Machbarkeit
wurden diskutiert und direkt in die Module des Edukationsprogramms
eingearbeitet. Mittels offener Diskussion wurde jede Einzelintervention analysiert
und hinterfragt. Der Abstand zum dritten Workshop wurde mit einer Woche

festgelegt.

5.2.3.3 Workshop 3

Nach der Einarbeitung der Ergebnisse durch den Forscher wurde die Tischvorlage
neugestaltet und beim dritten Workshop im November 2017 erneut prasentiert.
Diesem Workshop folgte eine weitere vierwdchige Beobachtungsphase im
Praxisfeld, um das neu entwickelte Edukationsprogramm anhand der Kriterien der

Machbarkeit zu Uberprufen.

5.2.3.4 Workshop 4
Im Dezember 2017 fand der vierte Workshop statt. Die Ergebnisse aus der
Beobachtungsphase wurden in einer offenen Diskussion in das

Edukationsprogramm eingearbeitet.

Im Anschluss an Workshop 4 folgte eine Einarbeitungsphase, in welcher der
Forscher die Ergebnisdarstellung vornahm, um im Weiteren das
Edukationsprogramm sowohl inhaltlich als auch im Ablauf an die erarbeitete Basis
anzupassen. Im Janner 2018 fand ein Abschlusstreffen der Forschungsgruppe

statt, im Rahmen dessen das entwickelte Edukationsprogramm vorstellt wurde.

5.2.4 Datenerhebung

In der partizipativen Forschung werden die Datenerhebung und die
Datenauswertung gemeinsam von Co-Forscherinnen und Co-Forschern
durchgefuhrt. Hierfur ist die zuvor in Kapitel 5.1.1 beschriebene spiralférmige
Abfolge relevant, um schrittweise neues Verstandnis fur Zusammenhange zu
erlangen (von Unger, 2014). Zur Datenerhebung wurden anhand des zuvor
entwickelten  strukturierten  Fragebogens zur  Machbarkeit qualitative
Gruppendiskussionen im Sinne von Experteninterviews im Rahmen der einzelnen

Workshops durchgefuhrt (Mayer, 2015). Die als Basis entwickelten Fragen zur
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Machbarkeit standen bei der Diskussion im Hintergrund, weshalb die
Erhebungsform als halbstandardisiertes Interview einzuordnen ist. Durch die
direkte und offene Interaktion der teilnehmenden Personen war es moglich,
Diskussionspunkte direkt zu scharfen bzw. Fragen zu stellen, um Inhalte zu
klaren. Die Gesprachsinhalte der Diskussionen wurden audiographisch mittels
Diktaphon aufgezeichnet und im Anschluss sinngemaf® transkribiert. Weiters
wurden vom Forscher wahrend der offenen Diskussionen Notizen angefertigt, um
Verstandnis zu schaffen. Diese Transkripte und Notizen dienten der

Datenabsicherung und stellten nicht das primare Datenmaterial dar.

5.2.5 Datenauswertung

Die Datenauswertung im Rahmen eines partizipativen Forschungsvorhabens
unterliegt keiner strengen Regelung (von Unger, 2014). Von hdchster Relevanz ist
die gemeinsame Reflexion, welche innerhalb der Workshops stattfand. Die Co-
Forscherinnen und der Co-Forscher brachten durch das Gesprach ihre
personliche Sichtweise ein, welche gleichzeitig diskutiert wurde. Im
Gruppenkonsens wurden Ziele und Interventionen ein- bzw. ausgeschlossen. Die
Workshops dienten dazu, die Sichtweisen zu blndeln, zu organisieren und
Ergebnisse gleichzeitig in das logische Modell einzuarbeiten. Die Einarbeitung
wurde vom Initiator des Forschungsvorhabens in schriftlicher Form im Rahmen
der Workshops vorgenommen, um hdchste Transparenz zu garantieren. Durch
diese Vorgehensweise konnte die Teilnahme der Co-Forscherinnen und des Co-
Forschers am Auswertungsprozess ermdglicht werden. Als Ergebnis entwickelte
sich im Laufe der Workshops das logische Modell und die nachfolgend

beschriebene Theory of Change.

Erarbeitung des logischen Modells und der Theory of Change

Die Evaluierbarkeit der Intervention hangt von der genauen Beschreibung der
Outcomes ab, welche die Intervention adressiert. Je genauer die Outcomes der
Intervention definiert sind, desto besser kann der Zusammenhang zwischen den
Einzelkomponenten der Intervention und den daraus resultierenden Outputs und

Outcomes hergestellt werden. Moore et al. (2015) empfehlen zur Sicherstellung
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der Evaluierbarkeit die Entwicklung eines logischen Modells, in dem sich

Zusammenhange zwischen Intervention und Outcome beschreiben lassen.

Das logische Modell ist eine systematische und visuelle Darstellung von
Zusammenhangen zwischen Inputs, Aktivitaten, Outputs, Outcomes und
Auswirkungen einer Intervention. Die in Abbildung 5 dargestellten Komponenten
eines logischen Modells basieren auf jenen Empfehlungen der W.K. Kellogg
Foundation (2006).

Ressourcen/
Aktivitat Outputs
Inputs . ivitaten ’ utp .

Personal,
Finanzierung,

Anderung im
Verhalten, in
der
Einstellung

Anzahl der
Veranstalt-
ungen
Material

Auswirkung
auf der
Organisations
-ebene

Informations-

» material
Gemeinde, ‘

Zeit

Screenings

Abbildung 5: W.K. Kellogg Foundation Logic Model (Funnell & Rogers, 2011)
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Die Hauptannahmen zum Modell werden durch die Annahmen 2zu den
Komponenten ergénzt. Diesbeziigliche Uberlegungen sind notwendig, um Klarheit,
Genauigkeit und Erfolg darzustellen. Eine Beschreibung der Einzelkomponenten,

die erarbeitet werden, bietet die nachfolgende Tabelle 12.

Komponenten Annahmen

Inputs/Ressourcen Es handelt sich um Faktoren, welche die
Wirksamkeit der Intervention beeinflussen.
Bspw. Finanzierung, Zusammenarbeit,

Personal, Zeit, Ausstattung;
Barrieren werden ebenso angefihrt wie bspw.
Politik, Regelungen, fehlende Ressourcen.

Aktivititen Hier sind Prozesse, Techniken, und
Instrumente gemeint, die
durchgeflihrt/angewandt werden sollen. Ebenso
zahlen Materialien wie Informationsmaterial und
Screeninginstrumente dazu.

Outputs Dies sind die direkten zu erwartenden
Ergebnisse, die aus den Aktivitaten resultieren.
Bspw. wie viele Veranstaltungen stattfinden,

welches Material ausgegeben wird,
demographische Daten.
Outcomes Spezifische zu erwartende Anderungen, bspw.

in der Einstellung von Personen, Anderungen
im Verhalten, Erweiterung des Wissens,
Veranderung der Fahigkeiten. Sie resultieren
ebenso wie Outputs, aus den Aktivitdten und
driicken sich auf einer individuellen Ebene aus.

Auswirkungen Gemeint sind Veranderungen und
Auswirkungen auf der Ebene der Organisation,
der Population oder auf einer systemischen
Ebene. Sie sind ebenso auf die Aktivitaten
zurtuckzufihren. Sie beschreiben gdf.
Anderungen in den Bedingungen oder
systemische Veranderungen.

Tabelle 12: Komponenten eines logischen Modells (W.K. Kellogg Foundation, 2006)

Die gemeinsame Entwicklung des logischen Modells verfolgte das Ziel,
Ressourcen und Aktivitaten/Interventionen mit den erwlinschten bzw. erwarteten
Outcomes zu verknupfen. Hierfur wurde eine Gliederung in unmittelbar zu
erreichende bzw. langerfristige Outcomes vorgenommen. Diese Art von Modell
wurde mit theoretischen Annahmen zur Veranderung (Theory of Change)
hinterlegt (W.K. Kellogg Foundation, 2006).

Die Entwicklung des logischen Modells als Basis fur die weitere Entwicklung einer
Programmtheorie basierte auf zwei Schritten. Im ersten Schritt wurden die

Outcomes so spezifisch wie moglich beschrieben. Im zweiten Schritt die dafur
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notwendigen Ressourcen und Interventionen (W.K. Kellogg Foundation, 2006). Im
Ergebnisteil dieser Arbeit wird eine graphische Darstellung des logischen Modells

und der Theory of Change vorgenommen.

Schritt 1 — Beschreibung der Outcomes

In Programmen besteht die groflite Herausforderung darin, zu beschreiben, warum
sie wirksam sind. Eine Unterscheidung zwischen Output und Outcome ist hierbei
vorzunehmen. Outcomes wurden anhand der in Abbildung 5 dargestellten Vorlage
definiert und folgen der SMART-Formulierung von Zielen: Spezifisch, messbar,
aktionsorientiert, realistisch, terminiert. Als Ergebnis entstand eine Abbildung der

Wirkungszusammenhange (W.K. Kellogg Foundation, 2006).

Schritt 2 — Beschreibung der Aktivitaten

Der zweite Schritt in der Entwicklung eines logischen Modells diente der
Identifikation von Ressourcen und Aktivitdten, die dazu fuhren, dass das
entwickelte Programm auch in der Praxis funktioniert und die erwarteten
Outcomes erreicht werden konnen. Hierfur ist das Wissen um den jeweiligen
Kontext und dessen Bedingungen notwendig. Was ist notwendig, um die
geplanten Interventionen/Aktivitaten durchfihren zu kénnen, war an dieser Stelle
die Leitfrage (W.K. Kellogg Foundation, 2006). Die graphische Darstellung der

einzelnen Aktivitaten und Ressourcen war das Ziel dieses Arbeitsschritts.

Die Verknipfung von Ressourcen, Interventionen, Outputs und den zu
erwartenden Outcomes wurde in Form einer Konzeptualisierung des logischen
Modells innerhalb des Forschungsvorhabens erarbeitet, um in einem

nachfolgenden Projekt eine Prozessevaluierung anzuschlie3en.
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Schritt 3 — Planung einer Programmtheorie anhand der Theory of Change

Die Theory of Change basiert auf dem erstellen logischen Modell und stutzt
dessen Inhalt. Im Weiteren, jedoch nicht im Rahmen dieser Arbeit, dient die
Erstellung einer Theory of Change als wesentlicher Schritt zur Entwicklung einer
Programmtheorie, welche das Programm auf eine Evaluierung vorbereitet. Hierzu
wurden folgende Fragen gestellt und in dieser Arbeit graphisch in der im

Hintergrund liegenden Theory of Change dargestellt:

e Welches Problem steht im Mittelpunkt?

e Welcher Bedarf steht hinter dem Problem?
e Was sind die gewlnschten Ergebnisse?

¢ Welche Einflussfaktoren spielen eine Rolle?
e Warum funktioniert das Programm?

e Warum ist der gewahlte Ansatz erfolgreich?

Die inhaltlichen Uberlegungen ergeben sich aus der Wahl des beschriebenen

partizipativen Designs dieses Forschungsvorhabens.
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5.3 Forschungsethische Uberlegungen

Ethische Uberlegungen zum Aktionsforschungsprozess werden in der Literatur als
schwierig und herausfordernd beschrieben. Grundsatzlich gelten ethische
Prinzipien gleich wie bei anderen Forschungsvorhaben. Neben den ethischen
Prinzipien der Pflege sind in der Aktionsforschung Uberlegungen zu
Machtverhéltnissen und gemeinsamer Entscheidung anzustellen (Williamson et
al., 2012).

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer an den Workshops werden Uuber das
Zielvorhaben informiert. Ein Informed Consent mit der Zielvorgabe und der
freiwilligen Teilnahme am Projekt wurde an die Co-Forscherinnen und den Co-
Forscher weitergegeben. Den Teilnehmerinnen und Teilnehmern war es jederzeit
mdglich, aus der Untersuchung ohne jede Konsequenz auszusteigen. Da die
Forschungsgruppe in mehreren Workshops aufeinandertrifft, konnte der Prozess
jederzeit transparent und fur alle einsehbar dargestellt werden. Innerhalb der
Workshops herrschte ein demokratisches Prinzip, nach welchem alle
Teilnehmerinnen und Teilnehmer gleichberechtigt waren. Durch audiographische
Aufzeichnungen und deren Transkription werden Daten anonymisiert und in einer
Cloud abgespeichert, zu welcher nur der Initiator des Forschungsvorhabens

Zugang besitzt.

Da ein Teil des Vorhabens darin bestand, die Intervention im Praxisfeld anhand
festgelegter Kriterien zu Uberpriufen, wurde eine Informationsveranstaltung fir
Shareholder durchgefuhrt. Ein Ethikgutachten wurde aufgrund der patientinnen-

und patientenfernen Uberpriifung nicht eingeholt.
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6 Ergebnisse

Die Ergebnisdarstellung setzt sich aus der Beschreibung der Zielgruppe, der
Darstellung der Basisdimensionen, der inhaltlichen Gestaltung des
Edukationsprogramms in Form eines logischen Modells sowie der Theory of
Change zusammen. Im ersten Teil der Ergebnisdarstellung wird eine
Gegenuberstellung des Ziels, der Zielgruppe und der Basisdimensionen
vorgenommen, um die Adaption des Programms zu verdeutlichen. Im Weiteren
folgt eine Detaildarstellung des Ablaufs bzw. eine ausfuhrliche Beschreibung der
inhaltlichen Ausgestaltung, die in Zusammenhang mit den jeweiligen Outputs und
Outcomes gestellt werden. Abschliel3end findet sich in konzeptualisierter Form

eine Darstellung des logischen Modells.
6.1 Ziel und Zielgruppe

Das Edukationsprogramm befahigt Betroffene, sich eigenverantwortlich und aktiv
dem Umgang mit CrF zu widmen (Hacker et al., 2017; de Vries et al., 2011).
Pflegeexpertinnen und -experten begleiten die betroffene Person durch die
Module des Edukationsprogramms. Unterschiede in den Einschlusskriterien

werden in der nachfolgenden Tabelle 13 aufgezeigt.

FIBS FIBS NEU

e  Gruppenintervention e Einzelintervention

e Max. 8 Personen pro Gruppe

e Mind. 3 Personen pro Gruppe

e Homogenitat der Gruppe

e Keine unregelmaRige Teilnahme e Individuelle Terminvereinbarung

e Erwachsene e Erwachsene

e Nach abgeschlossener Therapie e Am Beginn der Therapie

e Grundmotivation zur Teilnahme e Grundmotivation zur Teilnahme

e Moglich auch bei fortgeschrittener

Krebserkrankung

¢ Keine kognitive Beeintrachtigung o Keine kognitive Beeintrachtigung

Tabelle 13: Unterschiede in der Zielgruppe

FIBS NEU wird als Einzelintervention durchgefuhrt. Dies unterscheidet sich
grundlegend von der Version von de Vries et al. (2011). Die Forschungsgruppe
geht davon aus, dass eine individuelle Terminplanung mit den Betroffenen ein

weniger komplexes Vorhaben darstellt und eine DurchfGhrung aller Module
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ermoglicht. Die Autorin und Autoren von FIBS haben keine Angaben dazu
gemacht, was passiert, wenn betroffene Personen an der Teilnahme verhindert
sind. Durch die Individualisierung in der Durchfihrung kénnen Terminausfalle
kompensiert werden. Ein weiterer wesentlicher Unterschied zu FIBS ist der
Zeitpunkt des Beginns des Programms. FIBS NEU versucht, alle Patientinnen und
Patienten, die der Zielgruppe entsprechen, einzuschlieRen und ihnen Modul 1
anzubieten. Die Entscheidung Uber eine Weiterfuhrung des Programms findet
anhand der individuellen Bedurfnisse der Betroffenen in Kombination mit einem
CrF-Screening bei jedem Kontakt mit einer Pflegeperson bei der Aufnahme an der
Station statt. Ein weiterer Unterschied liegt im Angebot des Programms bei
fortgeschrittener Krebserkrankung. Aufgrund der in der Einleitung beschriebenen
demographischen Entwicklung wird eine Krebserkrankung oftmals zu einer
chronischen Erkrankung. FIBS NEU orientiert sich nicht am Behandlungsstatus
von Betroffenen. Das Forschungsteam entscheidet im Konsens darlber, dass sich
das Angebot an alle betroffenen Personen richten muss, die an der onkologischen
Bettenstation des AKH Wien — Medizinischer Universitatscampus behandelt

werden.
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6.2 Gegenuberstellung der Basisdimensionen

Gleichermalien wie FIBS folgt das adaptierte Edukationsprogramm FIBS NEU den Basisdimensionen einer Schulung. Die
Unterschiede zwischen FIBS und FIBS NEU werden in der nachfolgenden Tabelle 14 dargestellt. Unterschiede zeigen sich bei
der Weiterentwicklung von FIBS in der Qualifikation und im Einsatz des Personals. Im Unterschied zu FIBS werden bei FIBS
NEU Pflegepersonen, Pflegeexpertinnen und -experten sowie Psychologinnen und Psychologen eingesetzt. Unter
Pflegeexpertinnen und -experten werden Pflegepersonen verstanden, die im Sinne einer Advanced Practice Nurse im Kontext
des Bildungsprogramms in Osterreich ausgebildet sind. Dies sind Personen mit entweder einer Bachelor- oder

Masterausbildung in der Pflege. Erforderlich ist Erfahrung im Bereich der Edukation und Beratung.

FIBS FIBS NEU
Qualifikation des - Erfahrung mit Gruppen (Therapie bzw. Erwachsenenbildung) - Erfahrung in der Erwachsenenbildung
Personals - Fachkenntnisse in der Onkologie - Fachkenntnisse in der Onkologie
- Umgang mit Gefiihlen der Teilnehmerinnen und Teilnehmer - Umgang mit Gefiihlen der Teilnehmerinnen und
- Pflegepersonen, Arztinnen und Arzte, Psychologinnen und Teilnehmer
Psychologen - Pflegepersonen, Pflegeexpertinnen und -experten,
- bei interdisziplindrer Durchfiihrung wird das Modul jeweils Psychologinnen und Psychologen

durch Angehorige der jeweiligen Berufsgruppe durchgefuhrt
- padagogische und menschliche Eignung
- Modul 1: Pflegepersonen

- Modul 1: Pflegepersonen, Arztinnen, Arzte, Psychologinnen, - Modul 2: Pflegeexpertinnen und -experten
Psychologen - Modul 3: Pflegeexpertinnen und -experten
- Modul 2: Pflegepersonen, Arztinnen, Arzte - Modul 4: Pflegeexpertinnen und -experten
- Modul 3: Ergo-, Sport-, Physiotherapie - Modul 5: Pflegeexpertinnen und -experten,
- Modul 4: Ergo-, Sport-, Physiotherapie Psychologinnen, Psychologen

- Modul 5: Pflegepersonen, Psychologinnen, Psychologen - Modul 6: Pflegeexpertinnen und -experten,
- Modul 6: Pflegepersonen, Psychologinnen, Psychologen, Psychologinnen, Psychologen

Ergo-, Sport-, Physiotherapie - Modul 7: Pflegeexpertinnen und -experten
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FIBS

FIBS NEU

Voraussetzungen der
Gruppe

- max. 8 Personen pro Gruppe

- mind. 3 Personen pro Gruppe

- Homogenitat hinsichtlich des Alters,
Erkrankungscharakteristika (Art und Schwere)
- keine unregelmafige Teilnahme

- Gruppe durchlauft alle Module gemeinsam

Keine

Situationsdimension

- ausreichend Platz

- Ruhe, angenehmes Raumklima

- dialogorientierte Anordnung der Sitzgelegenheiten (Halbkreis)
- ggf. Tische zur Verfigung stellen

- 90 Minuten pro Modul (inkl. 15 Minuten Pause)

- Flexible Pausenregelung

- Vorgeschlagene Tageszeit (9:00-11:00 oder 16:00-19:00)

- pro Woche max. ein Modul anbieten

- ausreichend Platz (Beratungszimmer)
- Ruhe, angenehmes Raumklima
- runder Tisch, zwei Stlihle

- Zeitrahmen pro Modul zwischen 15 Minuten bis 30
Minuten

- individuelle Terminvereinbarung bzw. Zeiteinteilung

- Abstand zwischen den Modulen betragt eine Woche
bzw. stattfinden bei Wiederaufnahme an der Station

- Abstand kann individuell um eine weitere Woche
verlangert werden (drei Wochen nicht Gberschreiten)

Inhaltsdimension

- Modul 1-6 soll im Ablauf beibehalten werden

- Module 14 sollen im Ablauf beibehalten werden
- Modul 5,6 kénnen individuell geplant werden
- Modul 7 schliel3t das Programm ab

Methodendimension

- Methode der themenzentrierten Interaktion

- Brainstorming-Phasen

- Gesprach zwischen teilnehmenden Personen und lehrenden
Personen

- Gruppenarbeit

- Methode der Lésungsorientierung
- Methode der Verhaltensberatung
- Gesprach

- Brainstorming

- Reflexion

Padagogisch-
didaktische
Orientierung

- Erwachsenenbildung
- Handlungsorientierte Didaktik

- Erwachsenenbildung
- Handlungsorientierte Didaktik

Tabelle 14: Unterschiede in den Basisdimensionen
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Fur das Modul 5 und 6 kénnen sowohl Pflegeexpertinnen und -experten als auch
Psychologinnen oder Psychologen eingesetzt werden. Voraussetzungen an eine
Gruppe werden bei FIBS NEU nicht gestellt.

Der zeitliche Ablauf unterscheidet sich von FIBS insofern, als dass pro Modul
zwischen 15 Minuten und 30 Minuten Durchfihrungszeit geplant ist. Der Termin
hierfur ist mit den betroffenen Personen individuell zu vereinbaren und zu planen.
Der Mindestabstand zwischen den Modulen betragt eine Woche, kann aber auf bis
zu maximal drei Wochen verlangert werden. Ist eine Wiederaufnahme der
Patientinnen und Patienten bereits geplant, kann dieser Termin genutzt werden.
Die Forschungsgruppe erachtet die zeitliche Abfolge als wesentliche Bedingung

fur die Durchfihrbarkeit des Programms.

FIBS NEU besteht insgesamt aus sieben Modulen. An Modul 1 nehmen alle
Patientinnen und Patienten teil. Daran anschlieBend findet ein Screening bei
jedem weiteren Kontakt mit den Patientinnen und Patienten statt. Die
Besonderheit an Modul 1 ist, dass alle Pflegepersonen dieses Modul anbieten
kénnen. Erst nach positiver Beantwortung der Screeningfrage ,Leiden Sie an
unublicher oder auRergewohnlicher Mudigkeit?” im Rahmen der Pflegeanamnese
bieten Pflegeexpertinnen und -experten das Edukationsprogramm an. Dies wird in
Kapitel 6.4 genauer beschrieben. Modul 5 und Modul 6 werden im Verlauf des
Edukationsprogramms individuell geplant. Das Forschungsteam beschliel3t im
Konsens, dass fur die Durchfuhrung dieser Module klinische Psychologinnen oder
Psychologen herangezogen werden konnen. Details zu Modul 5 und Modul 6 sind
in Kapitel 6.8 und 6.9. dargestellt. Nach mindestens funf Wochen und maximal 14
Wochen beendet das Modul 7, durchgefuhrt von Pflegeexpertinnen und -experten

das Edukationsprogramm.

Die Methode des Edukationsprogramms bezieht sich auf die Grundsatze der

Ldsungsorientierung und Verhaltensberatung.
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6.3 Logisches Modell

Die Darstellung des logischen Modells erfolgt mittels tabellarischer Ubersicht jedes
Moduls, welche die Ziele, Interventionen, Output, Outcomes und
Material/Ressourcen miteinander verknupft zeigen. Zur Einarbeitung der
Outcomes wurden die von Reif et al. (2013) verwendeten primaren Outcome
Parameter herangezogen. Wie in Kapitel 2.6. beschrieben handelt es sich hierbei

um:

Fatigue Assessment Questionnaire (FAQ)

- EORTC QLQ-C30 zur Messung der Lebensqualitat

- General Self Efficacy Scale zur Messung der Selbstwirksamkeit
- Freiburger Questionnaire on physical activity (FFKA)

- Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS-D)

- Fatigue Knowledge Test (F-WT)

Das Modell ist von links nach rechts zu lesen und gibt detaillierte Auskunft tGber
das jeweilige Zielvorhaben des Moduls. Zur Erreichung des Ziels werden sowohl
die Form der Intervention als auch die inhaltliche Ausgestaltung dargestellt. Zu
jeder Intervention findet sich der zugehdrige Output und die zur Evaluierung

notwendigen Outcomes.
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6.4 Modul 1 — Basisinformationen zu CrF

Modul 1 wird allen Patientinnen und Patienten angeboten, die an der Station entweder zum ersten Therapiezyklus
aufgenommen werden oder generell den ersten Aufenthalt auf der Station haben. Dieses Modul stellt die Voraussetzung fur das
Erkennen von Fatigue und die Grundlage fir eine Bedeutungszuschreibung dar. Patientinnen und Patienten entwickeln in
diesem Modul das Bewusstsein fur Cancer-related Fatigue und sind in weiterer Folge in der Lage, dartuber zu berichten. Fur

Modul 1 werden insgesamt 15 Minuten bendtigt, und es wird von allen Pflegepersonen (DGKP) der Station angeboten. Das

Gesprach kann ggf. direkt im Zimmer beim Bett der Patientinnen und Patienten oder am Tisch im Zimmer stattfinden.

Ziel Intervention + Inhalt Output Outcome Material
- Kennenlernen der | - Vorstellung der eigenen Person (Name, | - Sie wissen um die
Patientinnen und Patienten | Funktion, Beruf) Moglichkeit, am
und Vorstellung der eigenen Edukationsprogramm
Person. teilnehmen zu kénnen.
- Die Patientinnen und |- Information Uber die persdnliche - Informationsblatt 1
Patienten: Erreichbarkeit bzw. Ansprechpersonen im
- kennen ihre | Team
Ansprechperson. - Information Uber folgende Themen:
- sind Uber das - Das Auftreten von unublicher | - Sie verstehen, dass - F-WT, FAQ
Auftreten von Mudigkeit und Erschdpfung im | unitbliche Madigkeit eine
unublicher Mudigkeit weiteren Verlauf der Behandlung. unerwinschte Wirkung
im Laufe der - Das Benennen der unublichen | darstellt.
Behandlung Mudigkeit als Fatigue.
informiert. - Normale Erholungsmechanismen

- kennen die Formen
von CrF und sind in

der Lage, eigene
Symptome zu
erkennen.

wie Schlaf flhren nicht zur
Behebung der uniblichen Mudigkeit.
- Fatigue verlauft immer individuell.

- Fatigue bedeutet nicht das
Fortschreiten der Erkrankung.
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- das Vorhandensein von drei | - Sie kennen die - F-WT, FAQ
Formen: der Gefiihle (Emotionen), | Symptome der CrF und
der Konzentration und Denkfahigkeit | sind tber die emotionalen,
(Kognition) und der | physischen und kognitiven
Kérperfunktionen (Physis) Formen informiert.

- Formen und Auspragungen
kénnen unterschiedlich stark,
einzeln oder gleichzeitig auftreten

- die Darstellung der Auspragung | - Sie erfahren, dass CrF - F-WT, FAQ
mittels NRS/VRS Skala (0= keine, 1- | nicht nur auf kdrperlicher
3= malige, 3-6 starke, 7-10 sehr | Ebene stattfindet, sondern

starke) auch die Stimmung und

- mogliche Symptome: die Kognition beeinflusst.

- Mudigkeit, Erschopfung, | - Sie sind in der Lage, - FAQ
Energiemangel CrF quantitativ oder

- Schwache, Gliederschwere qualitativ auszudricken

- Verlust der korperl. Belastbarkeit und dariber zu berichten.

- Motivationsverlust

- Desinteresse

- Traurigkeit, Frust, Reizbarkeit

- geringere Konzentrationsfahigkeit

- Entfremdung von Familie,
Freundinnen und Freunden

- Vorstellung des Energietagebuchs und | - Sie sind Uber die - FAQ - Energietagebuch
Information Uber: Flhrung eines oder eine
- tagliches Flihren des Tagebuchs Energietagebuchs (oder individuelle Alter-
- Ziel: gibt Aufschluss Uber das | einer Alternative) informiert native
Ausmal der Erschdpfung und kdénnen

Aufzeichnungen fuhren.
- Offene Fragen klaren.
- Verabschieden.
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Im Anschluss an das Modul 1 kénnen Patientinnen und Patienten in weiterer Folge bei allen Aufenthalten gescreent werden.
Das Screening wird von jeder DGKP bei der Aufnahme von Patientinnen und Patienten durchgefuhrt. Dies erfordert im Rahmen

der Anamnese eine Antwort auf die Fragen:

Screeningfragen:
- Leiden Sie an unublicher oder auf3ergewohnlicher Mudigkeit/Erschépfung?

- FUhlen Sie sich erschopft und made?

Werden die Screeningfragen bei der Anamnese positiv beantwortet, folgt zeitnahe ein vertieftes Assessment sowie dessen
Auswertung durch eine onkologische Pflegeexpertin oder einen Pflegeexperten. Der Fragebogen kann von allen Pflegenden an
die Betroffenen weitergegeben werden. Fur das vertiefte Assessment wird der Fatigue Assessment Questionnaire (FAQ)

verwendet.

AnschlieBend an das Assessment werden die Betroffenen von Pflegexpertinnen oder Pflegeexperten Uber das

Edukationsprogramm informiert und gefragt, ob Interesse an einer Teilnahme besteht.

Ziel Intervention + Inhalt Output Outcome Material

- Die Betroffenen kennen das | - Information Uber: - Betroffene sind in der | - General Selfq - Informationsfolder
Konzept, den Ablauf und die - Ablauf in 7 Modulen Lage zu entscheiden, ob | Efficacy Scale

Ziele des - Gesamtdauer ca. 3,5 Stunden eine Teilnahme am

Edukationsprogrammes. - Treffen bei jedem Aufenthalt bzw. | Edukationsprogramm  fur

nach individueller Zeitabstimmung | sie mdglich ist.
(Offnungszeiten HOBI-Beratung)

- Ansatze und Mdglichkeiten zum
Umgang mit Fatigue

- Hilfe zur Bewaltigung von Fatigue
-  Methoden des Gesprachs,
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individuelle
Hausaufgaben
- Fuhren des Energietagebuchs

Erarbeitung und

6.5 Modul 2 — Ursachen, Einflussfaktoren der Fatigue und Bedeutsamkeit von korperlicher Aktivitat

Modul 2 folgt, nachdem Betroffene zugestimmt haben, am Edukationsprogramm teilzunehmen. Sie werden daruber informiert,
dass jederzeit Fragen gestellt werden kdnnen und dass bei individueller Terminvereinbarung eine Absage rechtzeitig stattfinden
muss. Bei bestehender stationarer Aufnahme wird ein individueller Zeitpunkt des Gesprachs festgelegt. Zur Abhaltung des
Moduls eignet sich der Raum der HOBI-Beratung, der Untersuchungsraum bzw. bei Aufenhalt im Zweibettzimmer ggf. der Platz

am Tisch im Zimmer. Unterbrechungen sollten in dieser Zeit nach Moglichkeit vermieden werden. Das Modul 2 nimmt 30

Minuten in Anspruch.

Ziel Intervention + Inhalt Output Outcome Material

- Wiederholen der Formen | - Teilnehmerinnen und Teilnehmer werden

von Fatigue und | Uber den Ablauf des Programms informiert.

Zuordnung der selbst

erlebten Symptome. - Betroffene werden dazu aufgefordert, die | - Betroffene sind in der Lage. | - FAQ - Arbeitsblatt 1

- Die Patientinnen und
Patienten:

erlebten Symptome mithilfe eines
Merkblattes den Formen der Fatigue
zuzuordnen.

- Betroffene werden nach der Fihrung des
Energietagebuchs gefragt. (Offene Fragen
und Hilfestellung dazu.)

Symptome selbst zu
erkennen und zuzuordnen.

- Energietagebuch
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- kennen die Ursachen und
die Haufigkeit von Fatigue.
- benennen und
identifizieren  personliche
Einflussfaktoren.

- kennen den Stellenwert
von korperlicher Aktivitat.

- planen individuelle
korperliche Aktivitat.

- Darstellung und Erklarung der Ursachen
von Fatigue:

- Krebserkrankung

- Therapie (Chemo-, Strahlen-,

Immuntherapie, Operation)

- Anamie

- Mangelernahrung,

Gewichtsverlust

- Medikamente

- Muskelabbau

- Nervenschadigung

- Infektionen

- Schlafprobleme

- Psychische Belastung

- Soziale Faktoren

- Darstellung und Erklarung der Haufigkeit
von Fatigue:
- wahrend einer Therapie
- im Anschluss an eine Therapie
- individuelle Frage, zu welchem
Zeitpunkt Fatigue am meisten
belastet
- Ubersicht (iber die Behandlungsansétze
von Fatigue.

- Information Uber korperliche Aktivitat:
- Hinweis auf das Energietagebuch.
- Vorhandene Energie sinnvoll
einsetzen.
- Bewegung und Sport in den Alltag
einbauen — 30 Minuten pro Tag
moderate Ausdauer.
- Ziel ist: Steigerung
Wohlbefinden, Kraft

von
und

- Betroffene kénnen
verstehen, warum es zu
Fatigue kommt, und erlangen
dadurch Kontrolle.

- Sie sind in der Lage zu
erkennen, dass viele von
Fatigue betroffen sind.

- Betroffene kennen die
Behandlungsmadglichkeiten.

- Sie sind in der Lage zu

verstehen, wie sich
korperliche Aktivitat auf den
Korper, Geist und Seele
auswirkt.

“F-WT

-F-WT

-F-WT

- F-WT, FFKA

- Schautafel 1

- Schautafel 2

- Schautafel 3

- Informationsblatt 2
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Belastbarkeit.

- Ubungen und Sport, der gut
zuhause ausgelbt werden kann.

- Darstellung von Beispielen: Kraft
und Ausdauer.

- Hausaufgabe:
- Uberlegungen zum persénlichen
Bewegungsplan.
- Uberlegungen zu einer neuen
Sportart.

- Offene Fragen klaren.
- Verabschieden.

- Betroffene reflektieren tber
ihre personlichen
Praferenzen  bzgl. einer
Sportart und wie diese in den
Alltag integrierbar ist.

- Sie wahlen individuell aus,
welche korperliche Aktivitat
fur sie passend ist.

- Sie kdnnen diese Aktivitat
gedanklich in ihren
Tagesplan einbauen.

- Sie wissen, welche
Faktoren bei der Umsetzung
eine  Barriere darstellen
kénnen.

- FFKA, General
Self-Efficacy

Scale

- FFKA

General Self-
Efficacy Scale

- FFKA

- Arbeitsblatt 2+3
+ Broschire
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6.6 Modul 3 — Umsetzung der korperlichen Aktivitat, Zeit- und Energiemanagement

Die organisatorischen Rahmenbedingungen gelten gleichermafien wie in Modul 2. Das Modul 3 folgt nach mindestens einer

Woche Abstand zum Modul 2 bzw. bei Wiederaufnahme. Dies gibt den Patientinnen und Patienten genugend Zeit, um einen

Plan fur die individuelle korperliche Aktivitat zu erarbeiten. Das Modul 3 nimmt 30 Minuten in Anspruch.

Ziel Intervention + Inhalt Output Outcome Material
- Unterstitzung bei der | - Besprechung des personlichen | - Betroffene kdnnen Uber | - General Self{ - Arbeitsblatt 2+3
Auswahl einer Form der | Bewegungsplanes und der neuen Sportart. die personlichen | Efficacy Scale
korperlichen Aktivitat. - Gemeinsames Reflektieren der Inhalte und | Uberlegungen  sprechen
- Unterstitzung bei der | Besprechung der Umsetzbarkeit im Alltag. und erhalten Motivation
Durchfuihrung der zur  Durchfihrung im
korperlichen  Aktivitdt im | - Betroffene werden nach der Flhrung des | Alltag. - Energietagebuch
Alltag. Energietagebuchs gefragt. (Offene Fragen
und Hilfestellung dazu.)
- Gemeinsames Reflektieren Uber die | - Sie stellen fest, wie viel | - General Self{ - Energietagebuch
Erkenntnisse aus dem Energietagebuch: Energie an bestimmten | Efficacy Scale
- Auffalligkeiten Tageszeitpunkten zur
- Phasen der Erschépfung Verfligung steht.
- Energiereiche Phasen
- Die Patientinnen und
Patienten: - Information Uber den Energieverbrauch: - Betroffene sind in der | - F-WT - Schautafel 4+5
- kennen ihren personlichen - Energie wird auf einmal verbraucht | Lage zu verstehen, in
Energiehaushalt und - Energie wird auf den Tag verteilt welchem Zusammenhang
dessen  Stellenwert im - Uberforderung sichtbar machen | Energiegewinn und
Alltag. und erkennen Energieverbrauch stehen.
- erarbeiten einen - Balance zwischen Anforderung
individuellen Tagesplan und Erholung
unter Berlcksichtigung des - Prioritaten setzen
Energiehaushaltes. - Aufgaben delegieren
- _erarbeiten  persdnliche - aktive Entspannung
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Ressourcen und Hilfsmittel
zur Bewaltigung von
Alltagsaufgaben.

- Hausaufgabe:
- Uberlegungen zu Pflichten/Dingen,
die taglich erledigt werden mussen.
- Uberlegungen zu Dingen die ich
tue, weil sie guttun.
- Uberlegungen zur Strategie der
Alltagsbewaltigung.

- Offene Fragen klaren.
- Verabschieden.

- Sie kénnen die
Tagesgestaltung
optimieren und
krafteschonend an zu
erledigende Aufgaben
herangehen.

- Sie kennen Ressourcen
und Hilfsmittel, die ihnen
die Erledigung von
Aufgaben erleichtern.

- General Self-
Efficacy Scale,
EORTC QLQ-C30

- General Self-
Efficacy Scale

- Arbeitsblatt 4

- Arbeitsblatt 5
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6.7 Modul 4 — Alltagsgestaltung und gesunder Schlaf

Die organisatorischen Rahmenbedingungen gelten gleichermal3en wie in Modul 2 und Modul 3. Das 4. Modul folgt in einem
Abstand von mindestens einer Woche zum 3. Modul. Hier stehen die Umsetzbarkeit der korperlichen Aktivitat und die
Uberlegungen zur Alltagsgestaltung im Fokus. Patientinnen und Patienten missen die Moglichkeit bekommen, ihren
personlichen Alltag genau zu analysieren und Aufzeichnungen daruber zu fuhren. Deshalb ist es ggf. in Erwagung zu ziehen,

den Abstand zwischen dem Modul 3 und dem Modul 4 um eine weitere Woche zu vergrof3ern. Das Modul 4 nimmt 30 Minuten

in Anspruch.
Ziel Intervention + Inhalt Output Outcome Material
- Reflexion dber die | - Besprechung der personlichen | - Betroffene konnen uber | - General Self{ - Arbeitsblatt 4+5
Tagesgestaltung und die | Tagesgestaltung in Zusammenhang mit dem | die personlichen | Efficacy Scale
zur Verflgung stehenden | verfligbaren Energiehaushalt. Uberlegungen sprechen
Ressourcen. - Besprechung der Umsetzung des | und erhalten Motivation
Bewegungsplans. zur  Durchfihrung im
- Unterstitzung bei der ldentifikation von | Alltag.
Ressourcen.
- Betroffene werden nach der Fihrung des - Energietagebuch
Energietagebuchs gefragt. (Offene Fragen
und Hilfestellung dazu.)
- Die Patientinnen und
Patienten: - Information Uber eine aktive Gestaltung des | - Betroffene sind in der | - EORTC QLQ- - Schautafel 6+7
- kennen die Bedeutung | Alltags in Zusammenhang mit Schiaf: Lage zZu verstehen, | C30, F-WT
von gesundem Schlaf. - Haufigkeit von Schlafproblemen | welchen Einfluss sie auf
- kennen die (Einschlaf-, Durchschlafstoérung, | ihre personliche
Einflussfaktoren auf einen wenig erholsam) Schlafqualitat nehmen
glnstigen Schlaf-Wach- - zu normalem Schlaf (REM, Non- | kdnnen.
Rhythmus. REM)
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- entwickeln einen
glnstigen Schlaf-Wach-
Rhythmus.

- Relevanz der Zeitspanne des
Schlafes und der Stabilitit des
Schlafprofils

- Erholungsschlaf wahrend des
Tages < 1 Stunde

- Einfluss von Gedanken auf das
Einschlafen

- Mdglichkeit der ,schlafférdernden®
gedanklichen Veranderung

- Hausaufgabe:
- Uberlegungen zu schlafférdernden
MalRnahmen.

- Offene Fragen klaren.
- Verabschieden.

- Sie wahlen bewusst
Strategien und
Malnahmen aus, die ihre
Schlafqualitat
verbessern.

- EORTC QLQA
C30, General Self
Efficacy Scale, F-
WT

- Checkliste 1
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6.8 Modul 5 — Emotionen und deren Einfluss auf Fatigue

Die organisatorischen Rahmenbedingungen gelten gleichermal3en wie in Modul 2, Modul 3 und Modul 4. Das 5. Modul folgt in
einem Abstand von mindestens einer Woche zum Modul 4. Da es um die Alltagserfahrungen der Patientinnen und Patienten
geht, kann der Abstand zum Modul 4 um eine weitere Woche verlangert werden. Dieses Modul wird erst durchgefuhrt, wenn im

Gesprach Emotionen und eine negative Stimmungslage angesprochen werden. Das Modul 5 nimmt 30 Minuten in Anspruch

und kann ggf. mit einer klinischen Psychologin oder einem Psychologen geplant werden.

Ziel Intervention + Inhalt Output Outcome Material
- Reflexion Uber das |- Besprechung der Checkliste zu | - Betroffene kdénnen Uber | - General Self{ - Checkliste 1
gesunde  Schlafverhalten | schlafférdernden MaRnahmen und | die personlichen | Efficacy Scale
und Unterstitzung bei der | gemeinsame Reflexion tber  deren | Uberlegungen  sprechen
Auswahl von | Umsetzung im Alltag. und erhalten Motivation zur
schlafférdernden Durchfuihrung im Alltag.
MalRnahmen. - Besprechung der Umsetzung des
Bewegungsplans.
- Betroffene werden nach der Fuhrung des - Energietagebuch
Energietagebuchs gefragt. (Offene Fragen
und Hilfestellung dazu.)
- Die Patientinnen und
Patienten:
- reflektieren Uber | - Erfragen von Geflihlen (Emotionen): - Sie sind in der Lage, ihre | - General Self{ - Schautafel 8
Emotionen und  deren - ggf. Uber das Auftreten von | vorherrschenden Geflihle | Efficacy Scale,
Stellenwert bei CrF. Traurigkeit oder | zu erkennen und zu | HADS-D
- kennen den Niedergeschlagenheit benennen.
Zusammenhang zwischen - ggf. Uber das Vorhandensein von
Emotionen und Verhalten negativen Gefuhlen
und - Information Uber die Auswirkung von | - Sie kennen den Einfluss | - General Self-
- kennen Strategien zur | Niedergeschlagenheit auf Handeln, Denken | der Gefihle auf das | Efficacy Scale,
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Beeinflussung negativer
Emotionen und Aktivierung
positiver Emotionen.

und Fihlen:
- Auswirkung auf alle Bereiche des
Lebens
- Wechselseitige Veranderung von
Denken, Handeln und Fuhlen
- Veranderung von Handeln und
Denken beeinflusst das Fuhlen

- Information {ber Angst/Hilflosigkeit und
korperliche Beschwerden:
- Angst und Vermeidung von
positiven Ereignissen — Verlust ->
negative Stimmung
- Desinteresse, Lustlosigkeit ->
weniger bekannte Situationen sind

mit Angst besetzt
- Fokussierung auf unangenehme
korperliche  Vorgénge  verstarkt

Angst und Anspannung
- Information Uber negative und positive
Stimmung:

- Spirale von Niedergeschlagenheit

- Positive Stimmungsspirale

- Hausaufgaben:
- Uberlegungen zu Resilienz.
- Uberlegungen zu Dingen,
guttun.

die

- Offene Fragen klaren.
- Verabschiedung.

Denken und Handeln.

- Sie sind in der Lage,
durch Handlungen ihre
Geflhle zu beeinflussen.

- Sie kennen die Spirale
der niedergeschlagenen
Stimmung.

- Sie kennen die positive
Stimmungsspirale.

- Sie sind in der Lage,
angenehme Aktivitaten zu
erkennen, zu planen und
durchzufihren.

- Sie erkennen
Genussmomente in ihrem
Leben und kdnnen sie als
positive
Einflussmdglichkeit auf das
alltagliche Verhalten
nutzen.

EORTC QLQ-C30,
HADS-D

- General Self-
Efficacy Scale,
EORTC QLQ-C30,
HADS-D

- General Self-
Efficacy Scale,
HADS-D, EORTC
QLQ-C30

- Schautafel 9

- Schautafel 10

- Arbeitsblatt 6
- Arbeitsblatt 7
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6.9 Modul 6 — Bewusster Umgang mit Gefuihlen

Die organisatorischen Rahmenbedingungen gelten gleichermalien wie in Modul 5. Das Modul 6 folgt in einem Abstand von
mindestens einer Woche zum Modul 5. Da es um die Alltagserfahrungen der Patientinnen und Patienten geht, kann der
Abstand zum Modul 5 um eine weitere Woche verlangert werden. Dieses Modul setzt dort an, wo das Modul 5 endet. Der

bewusste Umgang mit Gefuhlen steht hier im Vordergrund. Das Modul 6 nimmt 30 Minuten in Anspruch und kann ggf. mit einer

klinischen Psychologin oder einem Psychologen geplant werden.

Ziel Intervention + Inhalt Output Outcome Material
- Reflexion Uber Dinge, die | - Besprechung der Arbeitsblatter zu Resilienz | - Betroffene konnen tber | - General Self{ - Arbeitsblatt 6+7
guttun, und die innere | und Genussmomenten und gemeinsame | die personlichen | Efficacy Scale
Widerstandskraft, trotz | Reflexion Uber deren Umsetzung im Alltag. Uberlegungen sprechen
negativer Stimmung etwas und erhalten Motivation
zu tun. zur  Durchfihrung um
- Betroffene werden nach der Fihrung des | Alltag. - Energietagebuch
Energietagebuchs gefragt. (Offene Fragen
und Hilfestellung dazu.)
- Die Patientinnen und
Patienten:
- erkennen negative, | - Information tUber den Einfluss von Gedanken | - Sie sind in der Lage, | - General Self{ - Schautafel 11
unpassende und fehlerhafte | auf die Stimmung: kognitive Strategien zu | Efficacy Scale,
Gedanken. - Situationen und Begebenheiten | nutzen, um negative | HADS-D
- kennen eine Technik zur kdnnen alternativ bewertet werden Emotionen zu
Umdeutung und - Spirale von Niedergeschlagenheit beeinflussen.
Neudeutung negativer
Gedanken. - Erarbeitung der ABC-Technik zum Umgang | - Sie konnen negative | - General Self{ - Arbeitsblatt 8
- kennen eine | mit negativen Situationen und Geflhlen: Gedanken erkennen, | Efficacy Scale,
Imaginationstibung. - Ziel: Veranderter Umgang mit | umdeuten und | HADS-D
schwierigen Situationen, eine positive | neudeuten.

Interpretationsmdglichkeit soll
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gefunden werden

- Wahrnehmung und Beobachtung:
A — Auslésende Situation

B —
Gedanken) -

Bewertung
muss,

(automatische
misste, nie

niemals, keiner, alle,...

C — Consequence (Geflhle)

- Erweiterung und Umdeutung:

B-neu — Alternativer Gedanke (ich

hatte lieber,
nicht, dass...)

ich mochte,

ich mag

C-neu — Neue Consequence

- Durchfiihrung einer
(Traumreise)

- Hausaufgabe:

Imaginationsibung

- Ubung des ABC-Schemas.

- Offene Fragen klaren.
- Verabschiedung.

- Sie sind in der Lage
sich zu entspannen,
Kraft zu tanken und
innere Anspannung zu
reduzieren.

- Betroffene  kénnen
negative Situationen und
Gefihle erkennen und
eine alternative
Interpretation finden.

- General
Efficacy
HADS-D

- General
Efficacy
HADS-D

Self-
Scale,

Self-
Scale,

- Musik und Text

- Arbeitsblatt 8
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6.10 Modul 7 — Festigung im Alltag

Die organisatorischen Rahmenbedingungen gelten gleichermalRen wie in den vorhergehenden Modulen. Das Modul 7 folgt im
Abstand von mindestens zwei Wochen zum Modul 6. Im letzten Modul stehen die Erfahrungen mit dem Lerninhalt im Zentrum
des Gesprachs, weshalb die Moglichkeit der Umsetzung im Alltag von besonderer Bedeutung ist. Das Modul 7 nimmt 30

Minuten in Anspruch und stellt den Abschluss des Programms dar.

Ziel Intervention + Inhalt Output Outcome Material
- Reflexion Uber das gelbte | - Besprechung des Arbeitsblatts zum ABC- | - Betroffene koénnen Uber | - General Self{ - Arbeitsblatt 8
ABC-Schema und die | Schema und gemeinsame Reflexion Uber | die personlichen | Efficacy Scale
Erfahrungen mit der | dessen Umsetzung im Alltag sowie die | Uberlegungen sprechen
Umdeutung von Geflhlen. Durchfuihrung einer Imaginationstbung. und erhalten Motivation zur
Durchfiihrung um Alltag.
- Die Patientinnen und | - Betroffene werden nach der Fihrung des | - Betroffene sind in der | - EORTC QLQ4 - Informationsmaterial
Patienten: Energietagebuchs gefragt. (Offene Fragen | Lage, Uber ihre | C30
- kennen den | und Hilfestellung dazu.) Erfahrungen wahrend des
Zusammenhang  zwischen Programms zu berichten
allen gelernten Inhalten - Besprechung von: sowie  forderliche  und
- reflektieren Uber deren - Umsetzung des Bewegungsplans im | hinderliche Faktoren zu
Umsetzung im individuellen Alltag benennen.
Alltag - Individuelle Schlafgewohnheiten - Sie sind in der Lage, sich
- kennen weitere - Umgang mit Emotionen und | fur weitere
Unterstutzungsangebote Geflhlen Unterstutzungsangebote zu
entscheiden und diese in
- Informationen Uber: Anspruch zu nehmen.
- weitere Unterstitzungsangebote
- Selbsthilfegruppen
- Sportangebote/Physiotherapie
- Offene Fragen klaren
- Verabschiedung
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6.11 Theory of Change

Durch die oben beschriebenen Module, dargestellt im logischen Modell FIBS NEU, konnte innerhalb der Forschungsgruppe ein
Entwurf fur eine Theory of Change abgeleitet werden (Abbildung 6).

Annahmen:

- Die Intervention adressiert alle Bereiche, auf die sich CrF auswirkt

- Die Intervention basiert auf sieben inhaltiich festgelegten Modulen, die
individuell an die betroffene Person angepasst werden kdnnen

- Das multiprofessionelle Team lert durch die Auseinandersetzung mit
dem Symptom

- Pflegende mit einer spezialisierten Ausbildung unterstitzen die

Problem: Implementierung und flhren die Intervention durch

Einflussfaktoren:

Verflgbarkeit von
Ressourcen (Personal,
Material, Zeit, Raum)
Multiprofessionelle

Hohe Symptompravalenz unabhéngig vom Stadium der
Krebserkrankung und des Therapiestatus
- Korperliche, emotionale und kognitive Auswirkungen
- Einschrankung des Wohlbefindens, der Leistungsfahigkeit
und der Lebensqualitat
- Einfluss auf den Lebensalltag der Betroffenen
(Rollenausibung)
- Langanhaltendes Symptom
Wenig Wissen innerhalb des Behandlungsteams Uber
Managementstrategien bzw. zur Symptomerfassung

/\

Bedarf an materieller Unterstitzung (Betroffene)

Forderung von mehr Informationen zu CrF (Betroffene)
Frihzeitiger Erhalt von Informationen zum Management von CrF
(Betroffene)

Vertieftes Wissen zu CrF (Behandlungsteam, Betroffene)

Strategien:

Implementierung einer
systematischen
Symptomerfassung mit
speziellem Fokus auf CrF

Zusammenarbeit

Erwiinschte Ergebnisse:

- Reduktion der Belastung
durch CrF (FAQ)

- Verbesserung der
Lebensqualitdt (EORTC

Zusammenarbeit Kein effektives Management von CrF - Implementierung des QLQ-C30)

- Q:er::[(ll(bia"rgléﬁl‘t Keine ICD-10 Diagnose Edukationsprogramms E;?:,%er{,:?,ge: irkuvi(ﬁt
Symptom CrF bestehend aus sieben Modulen (FFKA)
(Byehandlungsleam zum Managament von CrF - Reduktion von Angst und
Betroffene) ' . - Befahigung des Depression (HADS-D)
Fehlendes Wissen zu Bedarf: multiprofessionellen Teams, CrF - Steigerung des Wissens
Managementstrategien mehr Aufmerksamkeit {iber CrF (F-WT)
bei CrF Bedarf an Symptommanagementstrategien (Behandlungsteam, zukommen zu lassen - Verbesserung der

Betroffene) - Forc{eru?g der allgemeinen
Bedarf an mehr Zeit fir Gespréche (Betroffene) multiprofessionellen Selbstwirksamkeit

(General Self-Efficacy
Scale)

Abbildung 6: Theory of Change
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6.11.1 Problem

An Krebs erkrankte Menschen leiden am Beginn, wahrend oder nach der
Behandlung unter den Auswirkungen von CrF. Korperliche, emotionale und
kognitive Beeintrachtigungen sind die globale Einteilung der Auswirkungen. CrF
fuhrt zu einer Einschrankung des Wohlbefindens, der Leistungsfahigkeit und der
Lebensqualitat von Betroffenen. Ebenso hat CrF bspw. Einfluss auf die
Rollenaustibung im Alltag der betroffenen Personen und deren Angehdriger.
Bedingt durch das mangelnde Wissen der Behandlungsteams und kaum
verfugbare Ressourcen im stationaren Bereich ist das Management des
Symptoms CrF unzureichend. Arztinnen und Arzte haben keine Méglichkeit, CrF
einer Diagnose im Sinne des ICD-10 zuzufiuhren. Das komplexe und
anspruchsvolle Management dieses Symptoms erfordert klare Strategien und

Vorgehensweisen, die in der derzeitigen Praxis nicht vorzufinden sind.

6.11.2 Bedarf

Betroffene geben bekannt, im Rahmen einer Krebsbehandlung mehr Zeit fur
Informationen zu bendtigen. Ebenso wird materielle Unterstutzung in Form von
Edukationsmaterial gefordert. Frihzeitig und nahe an der Diagnosestellung ist es
fur Betroffene wichtig, umfassende Informationen zu erhalten um am
Behandlungsprozess mitentscheiden zu koénnen. Die aktive Einbindung in die
Behandlung ist fur an Krebs erkrankte Menschen von grof3er Bedeutung. Seitens
der Behandlungsteams ist es notwendig, ein strukturiertes
Symptommanagementangebot zu gestalten. Das Behandlungsteam wird dadurch
befahigt, Betroffene bei der Umsetzung der Managementstrategien zu

unterstiutzen.

6.11.3 Einflussfaktoren

Ein wesentlicher Faktor, der unter dem Aspekt der Machbarkeit und
Durchfihrbarkeit eine Rolle spielt, ist die Verflgbarkeit von Ressourcen. Die
Forschungsgruppe war sich einig darin, dass sowohl personelle als auch zeitliche
Ressourcen fur die Durchfuhrung des Programms unabdingbar sind. Von hoher
Bedeutung ist die Verflgbarkeit von materiellen Ressourcen, zu denen nicht nur

Edukationsmaterial sondern auch ein Datenverarbeitungsprogramm zur
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Organisation und Dokumentation zahlen. Der edukative Aufwand erscheint der
Forschungsgruppe in der im logischen Modell dargestellten Form durchfihrbar.
Dennoch darf der Fokus im Management von CrF nicht allein auf Pflegenden
liegen. Die multidimensionalen Komponenten von CrF mussen durch das
multiprofessionelle Team erfasst werden. Die zuvor angesprochenen Ressourcen
ermoglichen qualitativ hochwertige multiprofessionelle Zusammenarbeit. Durch
eine Implementierung einer komplexen Intervention zum Management von CrF
ruckt das Symptom vermehrt in den Fokus des Behandlungsteams und
gleichzeitig in den Fokus der Betroffenen. Die Erfassung des Symptoms im
Rahmen der Behandlung durch gezielte Befragung oder Messung der Belastung
ist ein wesentlicher Schritt, um Managementstrategien zu initiieren.
Multiprofessionelles Lernen tragt dazu bei, gegenseitiges Verstandnis zu erlangen
und gemeinsam einen Wissenskorper zu erarbeiten, der zu einer erfolgreichen

Implementierung beitragt.

6.11.4 Strategien

Die Intervention umfasst insgesamt sieben Module. Am Beginn steht die
Basisinformation Uber CrF und das Kennenlernen der individuellen und
multidimensionalen Auspragungen des Symptoms. Pflegende oder Arztinnen und
Arzte konnen im Anschluss daran bei jedem Kontakt mit Patientinnen und
Patienten ein Screening durchfihren, welches aus zwei Fragen zur Belastung
durch CrF besteht. FUhrt das Screening zu einem positiven Ergebnis, wird ein
vertieftes Assessment durch Pflegepersonen durchgefuhrt, um zu erfahren, in
welchen Dimensionen CrF stark und weniger stark ausgepragt ist. Im Anschluss
daran erhalten Betroffene die Madglichkeit, an der Intervention teilzunehmen.
Beginnend mit dem Modul zu Ursachen, Einflussfaktoren und Bedeutsamkeit von
korperlicher Aktivitat wird Betroffenen vorstellt, welche Erklarungsmodelle es zur
Entstehung des Symptoms gibt. Ein weiteres Modul unterstitzt Betroffene dabei,
korperliche Aktivitat in deren Alltag zu integrieren. Besondere Aufmerksamkeit
wird dem Zeit- und Energiemanagement geschenkt. Eng in Zusammenhang mit
der Einteilung von verfigbarer Energie steht das Modul Alltagsgestaltung und
gesunder Schlaf. Hierbei lernen Betroffene, ihren Alltag entsprechend der

verfugbaren Energiereserven zu gestalten und einen gesunden Nachtschlaf zu
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entwickeln. Emotionen und Gefuhle werden in zwei weiteren Modulen je nach
Bedarf der Betroffenen eingebracht und werden entweder von Pflegenden oder
von Kklinischen Psychologinnen bzw. klinischen Psychologen angeboten. Das
Abschlussmodul zielt darauf ab, die Inhalte zu festigen und zu Uberprifen, ob
Licken bestehen bzw. wie weit die Managementstrategien bereits in den Alltag

der betroffenen Personen integriert wurden.

6.11.5 Annahmen

Unterschiedliche Annahmen nehmen im Hintergrund Einfluss auf die Umsetzung
der Intervention und damit Einfluss auf die Erreichung der gewunschten
Ergebnisse. Durch die umfangreiche Ausgestaltung der Intervention kann davon
ausgegangen werden, dass alle Dimensionen von CrF adressiert werden. Die
Intervention ist durch sieben inhaltliche festgelegte Module bestimmt, die
einerseits in einer bestimmten Reihenfolge abgehalten, andererseits zum Teil
jedoch auch individuell an die betroffene Person angepasst werden. Die
Implementierung der Intervention flhrt zu einer vertieften Auseinandersetzung mit
dem Symptom und den damit in Verbindung stehenden Managementstrategien.
Das multiprofessionelle Team lernt gemeinsam und entwickelt Aufmerksamkeit
gegenuber CrF. Die Implementierung wird durch Pflegende mit einer
spezialisierten Ausbildung begleitet und unterstutzt. Sie fUhren die Intervention in

der Routine durch.

6.11.6 Erwiinschte Ergebnisse

Die Durchfihrung der Intervention fuhrt bei Patientinnen und Patienten zu einer
Reduktion der Belastung durch CrF (FAQ). Die individuelle Lebensqualitat der
Betroffenen verbessert sich (EORTC QLQ-C30). Betroffene sind in der Lage, im
Alltag korperliche Aktivitat ihren personlichen Ansprichen gemald durchzuflhren
(FFKA). Im Rahmen einer Krebserkrankung kommt es bei Betroffenen zu einer
Reduktion von Angst und Depression (HADS-D). Patientinnen und Patienten
entwickeln durch die Teilnahme an der Intervention vermehrt und vertieftes
Wissen zu CrF (F-WT). Die allgemeine Selbstwirksamkeit der Betroffenen wird im
Rahmen der Intervention verbessert und steigert die individuelle Entscheidungs-

und Problemlosefahigkeit von Betroffenen.
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7 Diskussion

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit wurde mittels Gruppendiskussion eine
Adaption des Edukationsprogramms FIBS vorgenommen. Geleitet wurde dieses
Vorhaben von dem Ziel, das Programm beschreibbar und prozessgeleitet
evaluierbar zu machen. Eine Verbindung der Interventionen mit deren Outcomes
ermoglichte die Entwicklung eines logischen Modells. Kriterien der Machbarkeit
wurden im Rahmen der Diskussionen Uberpruft und diskutiert sowie im weiteren in
die Beschreibung des Programms eingearbeitet. In diesem Kapitel erfolgt die
kritische Diskussion der Ergebnisse vor dem Hintergrund der aktuell verfigbaren
wissenschaftlichen Literatur. Im Besonderen wird der Fokus der Stakeholder in die
kritische Auseinandersetzung miteingebracht. Die Gliederung der Diskussion

orientiert sich an den Forschungsfragen dieser Arbeit.
7.1 Inhaltliche Gestaltung von FIBS NEU

Das Schulungsprogramm FIBS beinhaltet in seiner urspringlichen Version sechs
Module mit einem  zusatzlichen Trainermodul. Diese Form des
Schulungsprogrammes wurde unter Einbezug eines multiprofessionellen Teams
entwickelt. Der Einbezug von Betroffenen im Rahmen der Entwicklung ist in der
Publikation von de Vries et al. (2011) nur kurz erwahnt. Kritisch anzumerken ist,
dass dieses Forschungsvorhaben keine Einbeziehung von Betroffenen vorsah,
weshalb die Forschungsgruppe dazu aufgefordert war, mit Betroffenen zu
sprechen und deren Meinung in die Diskussionen miteinzubeziehen. Im Rahmen
der Workshops hat sich gezeigt, dass Interventionen aus dem nicht-
medikamentdsen Bereich speziell auf Einzelpersonen abgestimmt werden
mussen. Basisinformationen zu CrF mussen allen Patientinnen und Patienten
angeboten werden, weshalb sich Modul 1 an alle stationaren Patientinnen und
Patienten richtet. Methodisch bezieht sich die Vermittlung des Inhalts
hauptsachlich auf das Informationsgesprach als Form einer edukativen
Intervention. Die Bedeutung der Einbeziehung aller betroffenen Personen wurde
von der Forschungsgruppe mit der Notwendigkeit des Screenings in Verbindung

gebracht. Erst nach einer Informationsvermittiung kann Bewusstsein fur CrF

94



entwickelt und dieser Entwicklung anschlielend ein Screening durchgefuhrt
werden. In der qualitativen Studie von Canella et al. (2018) wurden zwei
Versionen von Schulungsprogrammen gegenubergestellt. Eine Version wurde
durch das Behandlungsteam entwickelt, die zweite Version durch die
Einbeziehung von Betroffenen. Nach Einbeziehung der Patientinnen und
Patienten wurde deutlich, dass die Information Uber CrF und die Bedeutung von
korperlicher Aktivitat an den Anfang aller Interventionen zu stellen ist. Betroffene
mussen Uber Behandlungsoptionen ebenso Bescheid wissen wie Uber die

Auswirkungen von CrF bspw. auf Ruhe und Schlaf.

Als besonders notwendig sehen Betroffene in der Studie von Canella et al., (2018)
die Bereitstellung einer Ansprechperson bzw. einer Koordinatorin oder eines
Koordinators an. Orientierung spielt im Rahmen des Edukationsprogramms eine
bedeutende Rolle, weshalb eine Expertin oder ein Experte an der Seite der
betroffenen Person als hilfreich erachtet wird. FIBS NEU sieht in Modul 1 vor, eine
Pflegeperson als Ansprechperson mit personlicher Erreichbarkeit zu bestimmen.

Das Forschungsteam erachtet eine Ansprechperson als unabdingbar.

Der modulhafte Aufbau des Schulungsprogramms ist auch den betroffenen
Personen wichtig, weshalb dieser in FIBS NEU beibehalten wurde. Orientierung in
der Behandlung von CrF war ein wichtiger Punkt, den Betroffene bei Canella et al.,
(2018) einbrachten. Mit besonderem Fokus auf das Individuum wurde in der Arbeit
von Canella et al. (2018) auch deutlich, dass Praferenzen von Patientinnen und
Patienten hinsichtlich der Auswahl von nicht-medikamentdésen MalRnahmen zu
beachten sind. Ein dreistufiges Konzept wurde hierfir empfohlen. Der zuvor
beschriebenen Information Uber CrF und Uber die Bedeutung von korperlicher
Aktivitat folgt im Anschluss die Vorstellung von Body-Mind Interventionen, wie
Entspannungstechniken, Meditation, Yoga, Akupunktur etc., je nach Wunsch der
Patientin oder des Patienten. Im Rahmen der Diskussion in der Entwicklung von
FIBS NEU wurde dieser Punkt ebenfalls aufgegriffen. Modul 5 und Modul 6 sehen
diese Techniken inhaltlich vor. Unter Einbeziehung von Expertinnen und Experten
kdnnen diese speziellen, nicht-medikamentésen MalRnahmen angeboten werden.

Die Durchfihrung im stationaren, klinischen Setting wird als schwierig erachtet.
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Canella et al. (2018) sehen hierflr ein ambulantes Setting vor. Im Rahmen von
FIBS NEU werden Betroffene durch Information und Beratung dabei unterstitzt,

die fur sie individuell bevorzugte Mal3nahme zu finden.

Medikamentose MalRnahmen wie in den Guidelines der ASCO, CAPO oder NCCN
werden in der Arbeit von Canella et al. (2018) ebenso als Teil des
Behandlungskonzeptes erachtet. Die Anwendung von Methylphenidat, Modafinil,
Cortikosteroiden, Ginseng oder Guarana zur Behandlung von stark ausgepragter
CrF wird von Betroffenen als dritter Teil des dreistufigen Konzeptes gewlnscht.
Diese medikamentdsen MaRnahmen wurden im Rahmen dieser Arbeit kritisch
Uberprift und diskutiert. Innerhalb des multiprofessionellen Teams kann die
Verordnung der genannten Substanzen diskutiert werden, jedoch sieht FIBS NEU
keine standardisierte medikamentése Malinahme vor. Pflegende unterstutzen
durch Information und Beratung das multiprofessionelle Team, Patientinnen und

Patienten bei der Entscheidungsfindung.
7.2 Zeitpunkt

De Vries et al. (2011) erachteten eine abgeschlossene Therapie als mdglichen
Zeitpunkt, um das Schulungsprogramm zu starten. Eine Begrindung fur diese
Entscheidung ist, dass bspw. der Zeitraum nach der Diagnosestellung besonders
von Angst und Unsicherheit gepragt ist. Dies bestatigt auch die Arbeit von Thorne
et al. (2014), in welcher Patientinnen und Patienten daruber berichteten, dass in
der Phase der Diagnosestellung Furcht und Angst in Bezug auf die Prognose eine
Rolle in der emotionalen Erregbarkeit spielen. In dieser Zeit ist betroffenen
Menschen die Verfugbarkeit einer kontinuierlichen Ansprechperson sehr wichtig.
Dies deckt sich mit den Erkenntnissen aus der Entwicklung von FIBS NEU. Der
Zeitpunkt des Beginns der Intervention wurde im Rahmen der Workshops
innerhalb der Forschungsgruppe diskutiert. Empfehlungen aus den aktuellen
Guidelines geben Anlass dazu, maglichst frih im Rahmen der Planung einer
Behandlung CrF zu thematisieren. Patientinnen und Patienten geben in der Arbeit
von Canella et al. (2018) zu bedenken, dass Betroffene so fruh wie moglich Uber
das Auftreten von CrF informiert werden sollen. Der Zeitpunkt des

Informationsgesprachs soll jedoch so gewahlt werden, dass er nicht in den
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Rahmen des Diagnosegesprachs fallt. Als ein angemessener Zeitpunkt wird bspw.
ein weiterer Konsultationstermin erachtet. Als ebenso hilfreich wird ein
webbasiertes Tool erachtet, welches Patientinnen und Patienten Uber CrF
informiert. Sobald eine Behandlung geplant ist missen beim ersten Termin
Patientinnen, Patienten und deren Angehorige Basisinformationen Uber CrF
erhalten, da sie nicht in der Lage sind sich selbst um diese Informationen zu
kimmern (Canella et al., 2018). FIBS NEU sieht einen ehestmdglichen Beginn mit
Modul 1 bei geplanter stationarer Aufnahme vor. Die weiteren Module erfolgen im
Verlauf der Behandlung, abhangig vom Ergebnis des Screenings. Abhangig von
der Moglichkeit, sich mit den Inhalten auseinanderzusetzen, sieht FIBS NEU einen
regelmafigen zeitlichen Ablauf der Module vor. Eine regelmallige Reflexion und

Wiederholung erfolgt jeweils am Beginn jedes Moduls.
7.3 Praktikabilitat und Akzeptanz

Im Unterschied zum urspruanglichen Schulungsprogramm von de Vries et al.
(2011), wurde FIBS NEU als Einzelintervention gestaltet. Im Rahmen der
Workshops wurde deutlich, dass FIBS NEU als Gruppenintervention nicht
angeboten werden kann. Einerseits fehlt die raumliche Ausstattung, andererseits
die Moglichkeit, Termine mit Patientinnen und Patienten so zu planen, dass eine
individuelle Abstimmung auf den Therapieplan erfolgen kann. FIBS NEU bietet als
Einzelintervention mehr Flexibilitat in der Tagesgestaltung und zudem kann
individueller auf die Bedulrfnisse der betroffenen Person und ggf. deren
Bezugsperson eingegangen werden. Patientinnen und Patienten in der Arbeit von
Canella et al. (2018) betonten, dass ihnen die Integration des Programms in das
Alltagsleben sehr wichtig sei. Dies gelingt jedoch nur, wenn sich das
Behandlungsteam auf die einzelne Patientin oder den einzelnen Patienten mit
ihren und seinen Ressourcen, Wiunschen und Meinungen konzentriert. Die
betroffene Person soll sich als Individuum und einzigartig wahrgenommen fuhlen.
Ein Gruppensetting wie von de Vries et al. (2011) vorgesehen bietet die
Mdglichkeit, im Sinne der Erwachsenenbildung voneinander zu lernen, jedoch
steht dies entgegen dem Anspruch an Individualitat, wie von betroffenen Personen

gefordert.
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Als wichtig erschien der Forschungsgruppe die zeitliche Dauer der einzelnen
Module. Da das Programm FIBS NEU den Anspruch hat, in den Stationsalltag
integriert zu werden, mussten die einzelnen Module zeitlich aufeinander abgestuft
werden. Dies hatte zur Folge, dass anstatt der urspringlichen Anzahl von sechs
Modulen in der neuen Version sieben Module abgehalten werden. Jedes Modul
umfasst einen maximalen Zeitrahmen von 30 Minuten. Dies entspricht einem
derzeit bestehenden pflegerischen Beratungsangebot im Rahmen eines
stationaren Aufenthaltes. Diesen Zeitrahmen halt die Forschungsgruppe fir
realistisch, und dem Wunsch der Patientinnen und Patienten, genligend Zeit far
Fragen und Gesprache zu haben, wird damit nachgekommen (Canella et al.,
2018; Thorne et al., 2014).

Motivation zur Teilnahme bzw. Motivation, die Schulungsinhalte in den Alltag zu
ubertragen, ist fur Betroffene von besonderer Bedeutung. Entgegen der
Empfehlung, eine Zielgruppe zu definieren, sieht es FIBS NEU vor, die
Grundmotivation zur Teilnahme zu prifen. Im Rahmen dieser Forschungsarbeit
wurde nicht darauf eingegangen, wie Motivation vorab Uberpruft werden kann,
damit eine vollstdndige Beendigung des Programms nicht gefahrdet ist.
Patientinnen und Patienten geben zu bedenken, dass junge, aktive und
interessierte Menschen eher an dem Programm teilnehmen als jene Personen, die
weniger Interesse daran haben, eine Verhaltensveranderung herbeizuflhren.
Hohe Motivation bringen jene Menschen mit, die fur sich selbst etwas tun wollen.
Eine Herausforderung ist es fur jene Menschen, die unter Komorbiditaten leiden
und die sich nicht vorstellen kdnnen, eine Lebensstildanderung zu vollziehen
(Canella et al., 2018). Es ist davon auszugehen, dass die Grundhaltung eines
Menschen zur Veranderung wesentlich zum Erfolg des Programmes und den

erwunschten Outcomes beitragt.

Corbett et al. (2017) entwickelten in ihrer Forschungsarbeit eine Programmtheorie
im Rahmen der Entwicklung einer komplexen Intervention mit Hilfe des MRC-
Framework. Das Ziel war es, eine internetbasierte Intervention eines CrF

Managementprogramms anzubieten. In Bezug auf die Diskussion der Zielgruppe,
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konnte diese Form der Intervention ein Zukunftsmodell von

Edukationsprogrammen sein.
7.4 Einstellung und Kommunikation

Die Beziehung zwischen Patientinnen und Patienten sowie dem Behandlungsteam
beginnt mit dem ersten Kontakt in der sogenannten Diagnosephase. Die Zeit,
wahrend Patientinnen und Patienten auf  Testergebnisse bzw.
Befundbesprechungen warten, wird als besonders belastend erlebt. Wird die
Diagnose Krebs ausgesprochen, verandert sich fur die betroffene Person die
gesamte Lebensperspektive. Thorne et al. (2014) untersuchten die Bedurfnisse in
Bezug auf Kommunikation zwischen an Krebs erkrankten Menschen und ihrem
Behandlungsteam. Betroffenen ist wichtig, dass das Behandlungsteam behutsam
und abgestimmt auf den Moment Informationen mitteilt. Besonders die Menge an
Informationen ist in jedem Gesprach abzuwagen. Zuviel Information Uberfordert
Patientinnen und Patienten und fuhrt zu Unklarheit. Wertschatzung, klare
Aussprache und einfache Begriffe sind zentral in der Kommunikation zwischen
Behandlungsteam und betroffener Person. Dieser Grundhaltung folgt FIBS NEU
durch fein abgestimmte Mengen an Informationen und der Durchfihrung von
regelmailigen Reflexionsschleifen mit den Teilnehmerinnen und Teilnehmern.
Durch die eingangs beschriebene Zusatzqualifikation der Pflegenden, die FIBS
NEU anbieten, werden Fahigkeiten in zwischenmenschlicher Kommunikation
garantiert. Sensibilitat und Offenheit gegentber Geflhlen von Betroffenen gelten

ebenso als Voraussetzung fur die Durchfuhrung von FIBS NEU.

Im gesamten Verlauf der Behandlung sehen Betroffene die Notwendigkeit, an
Entscheidungen aktiv teilzuhaben. Gemeinsame Entscheidungsfindung erachten
an Krebs erkrankte Menschen als besonders wichtig. Dabei geht es um
Wertschatzung ihrer personlichen Ansichten und Meinungen, die in den
Behandlungsprozess miteinflielen sollen (Thorne et al., 2014). Basierend auf
dieser Erkenntnis wird im vorliegenden Edukationsprogramm von gemeinsamer

Entscheidungsfindung ausgegangen.
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8 Schlussfolgerung

Die Entwicklung von Edukationsprogrammen zum Management von Cancer
related Fatigue ist ein standiges Bestreben unterschiedlicher Berufsgruppen.
Guidelines, die Interventionen vorgeben, welche Menschen, die unter CrF leiden,
angeboten werden sollen, sind von aktuellem Wert. Die ursachliche Frage nach
der Entstehung von Cancer related Fatigue konnte bis zum heutigen Tag nicht
geklart werden. Die vorliegende Arbeit beschaftigte sich mit der Weiterentwicklung
eines bestehenden Schulungsprogramms im Sinne von Machbarkeit und
Evaluierbarkeit. Der positive Effekt von Edukationsprogrammen unterschiedlicher
Art zeigt, dass Zeit, Zuwendung, Motivation, Bestarkung und qualitativ sowie
quantitativ hochwertige Informationen dazu beitragen kénnen, mit CrF umgehen
zu lernen. Die derzeitige Praxis sieht sich in der Ressourcenfrage gefordert,
entsprechend der Bedurfnisse von Patientinnen und Patienten zu reagieren.
Beratungsangebote theoriebasiert zu erstellen um sie einer adaquaten
Evaluierung zu unterziehen, ist dabei eine notwendige MalRnahme, in deren
Zustandigkeitsbereich sich die Pflegeforschung sieht. Die Herausforderung, diese
zumeist komplexen Programme in unterschiedlichen Kontexten auf ihre
Wirksamkeit hin zu Uberprufen, besteht bis heute. Das MRC-Framework bietet
bereits seit vielen Jahren einen profunden Rahmen, innerhalb dessen komplexe
Interventionen entwickelt werden koénnen. Offen bleibt jedoch die Frage, ob
Wirksamkeit von Programmen ausschlief3lich mittels randomisiert kontrollierter
Studien nachzuweisen ist. Ludvigsen et al. (2013) empfehlen einen Methodenmix
aus qualitativen und quantitativen Methoden. Die qualitative Untersuchung
versteht sich als Erganzung zur quantitativen Methode, um ein vertieftes
Verstandnis bspw. fur die Kontextfaktoren zu erlangen, in denen die Intervention
eingebettet sein soll. Speziell Menschen, die an den Programmen teilnehmen,
mussen interviewt werden, um ihre Perspektive zu verstehen und zu hoéren, was
sich fur sie verandert. Dies gilt als Empfehlung fur weitere Studien im Bereich der

Entwicklung von komplexen Interventionen.
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Anhang

Fatigue Assessment Questionnaire (Glaus & Miller, 2001)

Tumor- und Brustzentrum ZeTuP, Rorschacherstrasse 150, 9006 St. Gallen
Dr. Agnes Glaus

MUEDIGKEITS - FRAGEBOGEN FAQ (FATIGUE ASSESSMENT QUESTIONNAIRE) Datum:
Code Nr. Name: Vorname: Jahrgang:

Wir bitten Sie die, folgenden Fragen zu beantworten, indem Sie die fiir Sie passende Antwort einkreisen ( entsprechende Zahl einkreisen)
Die Antwort muss sich auf die Zeit der vergangenen Woche (inklusiv heute) beziehen

uberhaupt
nicht wenig massig sehr
1. Reagierten, handelten Sie langsamer? 0 1 2 3
2. Verspirten Sie ein extremes, unibliches Bedurfnis,
sich auszuruhen? (untblich fir Sie) 0 1 2 3
3. Versplrten Sie ein Gefiihl extremer, untblicher Madigkeit?
(untblich far Sie) 0 1 2 3
4. Erlebten Sie ein Gefiihl von "ausgewunden sein",
von Erschépfung? 0 1 2 3
5. Verspurten Sie eine Schwéache, einen Verlust an Kraft? 0 1 2 3
6. Versplrten Sie ein allgemeines Unwohlgefihl? 0 1 2 3
7. Versplrten Sie schwere Glieder? 0 1 2 3
8. Versplrten Sie eine reduzierte, kérperliche Leistungsfahigkeit? 0 1 2 3

9. Versplrten Sie einen Verlust an Energie?
(verglichen mit lhrer Gblichen Energie) 0 1 2 3
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Dr. Agnes Glaus

Code Nr. vergangene Woche

Uberhaupt

nicht wenig massig sehr
10. Brauchte es oft Ueberwindung, die sonst Gblichen

Aktivitaten durchzuflihren? 0 1 2 3

11. FOhlten Sie sich wahrend des Tages oft schlafrig? 0 1 2 3
12. Hatten Sie Schwierigkeiten, sich zu konzentrieren? 0 1 2 3
13. Fuhlten Sie sich vergesslicher als normalerweise? 0 1 2 3

14. War es fur Sie schwierig, aufmerksam zu bleiben,

zum Beispiel beim Zuhéren oder Lesen? 0 1 2 3
15. Hatten Sie den Wunsch, die Gedanken "abzuschalten"? 0 1 2 3
16. Verspurten Sie Angst? 0 1 2 3
17. Fahlten Sie sich angespannt? 0 1 2 3
18. Fuhlten Sie sich ungeduldig? 0 1 2 3
19. Flhlten Sie sich traurig, deprimiert? 0 1 2 3
20. Hatten Sie nachts Schlafprobleme ? 0 1 2 3

Auf der nachsten Seite folgen noch weitere Fragen dazu, wie intensiv Sie die unibliche Mudigkeit letzte Woche und letzten
Monat empfunden und wie stark Sie darunter gelitten haben.
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Auf der Vorderseite zeigen wir [hnen zuerst, wie Sie die Fragen beantworten kénnen.

ZUERST EIN BEISPIEL DAS IHNEN ZEIGT, WIE SIE DIE SKALEN AUSFUELLEN KOENNEN

Wenn Sie sich beispielsweise in der vergangenen Woche extrem stark, untiblich mude geflhlt haben, jedoch nicht
komplett erschopft waren, wirden Sie einen Strich auf die Linie setzen wie folgt:

Ich flihlte mich Ich fthlte mich
Uberhaupt nicht extrem mude,
unublich made Beispiel komplett erschopft

Den Strich ganz links auf die Linie zu setzen bedeutet, dass Sie tiberhaupt nicht untiblich miide waren. Je weiter Sie den
Strich nach rechts setzen, desto mehr Midigkeit geben Sie an. Wenn Sie den Strich ganz rechts setzen, bedeutet das,
dass Sie extrem mude, komplett erschopft waren.

Nun beantworten Sie bitte noch die letzten Fragen in dieser Weise auf der Rlckseite dieses Formulars. Besten Dank.
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Code Nr. Name/Vorname:

Wie stark fuhlten Sie sich uniiblich mude? (Unublich bedeutet ungewdhnlich flr Sie)

Bitte setzten Sie einen geraden Strich dort auf die Linie, wo es der Mudigkeit, die Sie empfunden haben,
am ehesten entspricht.

a) in der Ich fhlte mich Ich fGhlte mich
letzten Uberhaupt nicht extrem mude,
Woche untblich made total erschopft

b) im Ich fahlte mich Ich fGhlte mich
letzten Uberhaupt nicht extrem mude,
Monat unublich made total erschopft

c) Wenn Sie sich in einer dieser Zeitspannen unuiblich mide fuhlten, wie stark litten Sie unter dieser Mudigkeit ?

Ich litt Ich litt

Uberhaupt nicht sehr stark

darunter darunter
Hilfe beim Ausfillen: jal nein [J
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Fragebogen zur Uberpriifung der Machbarkeit (Bowen et al., 2009)
1) Zielgruppe

o |st die Zielgruppe die am Edukationsprogramm teilnehmen soll fir mich zuganglich?
Wenn Nein, warum nicht?

o Welche betroffenen Personen sollen hauptsachlich an dem Programm teilnehmen?

o Wie lasst sich die Zielgruppe identifizieren/entdecken?

e Gibt es derzeit Instrumente wie Screenings oder Assessments die eingesetzt werden um
das Phanomen zu erkennen? Wenn Ja, welche?

¢ Welche Eigenschaften (Charakteristika) weist die Zielgruppe neben den genannten auf?

¢ Welche Hindernisse ergeben sich beim Zugang zur Zielgruppe?

o Welche férderlichen Faktoren gibt es in Bezug auf die Zielgruppe?

e Welche Subgruppen sind vorhanden?

2) Akzeptanz

e |In wie weit ist es fur die Anwenderinnen und Anwender notwendig eine Intervention
durchflhren zu kénnen?

e Handelt es sich bei der Intervention um etwas Neues fur Pflegende?

o Welche Pflegepersonen sollen die Intervention anbieten? Welche Charakteristika weisen
sie auf?

e Ist die Intervention passend fur die vorherrschenden Rahmenbedingungen? Wenn nein,
warum nicht?

o Ist die Intervention wichtig fir die Zielgruppe?

o Ist die Intervention fir die Zielgruppe attraktiv?

3) Nachfrage

o Wairde die Intervention in der Praxis Anwendung finden? Wenn nein, warum nicht?
e Sind die Pflegenden davon Uberzeugt, dass es eine Intervention braucht?
e Passt die Intervention in die derzeitige Kultur des Teams? Wenn nein, warum nicht?

e Gibt es eine Nachfrage bezlglich einer Intervention die sich der Problematik annimmt?
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4) Implementierung

¢ In wie weit kann die Intervention im derzeitigen Kontext durchgefiihrt werden?
¢ Sind rdumliche Ressourcen vorhanden?

e Sind personelle Ressourcen vorhanden?

¢ Welche Ressourcen missen zusatzlich eingebracht werden?

o Welche férderlichen Faktoren gibt es bei der Einfihrung der Intervention?

¢ Welche hinderlichen Faktoren gibt es bei der Einflhrung der Intervention?

¢ In wie weit kann die Intervention in ihrem eigenen Umfang angeboten werden?

5) Praktikabilitat

e |st es mdglich die Intervention anzubieten? Wenn Nein, warum nicht?

o Ist die Intervention klar? Wenn Nein, in welchen Bereichen?

o Ist das Ziel verstandlich?

e Kann das Ziel mit den betroffenen Personen erreicht werden? Wenn Nein, warum nicht?

e Kann die Intervention durch die Pflegenden angeboten werden? Wenn Nein, warum
nicht?

e Entstehen Kosten durch das Angebot der Intervention? Wenn Ja, welche?

o Ist der zeitliche Aufwand angemessen, hoch oder gering?

o Wieviel Zeit wirde die Intervention in Anspruch nehmen?

e Zu welcher Tageszeit muss/kann die Intervention angeboten werden?

o  Welcher Zeitpunkt im Laufe der Behandlung eignet sich fiir das Angebot der Intervention?

o Welche Zeitpunkte sind ungtinstig flr das Angebot der Intervention?

o Welche Zeitpunkte sind aus Sicht der betroffenen Personen unglnstig flir das Angebot
der Intervention?

e Welche Zeitpunkte sind ginstig um die Intervention anzubieten?

6) Adaptierung

e |n wie weit muss die Intervention adaptiert werden?

¢ |n welchen Bereichen muss sie adaptiert werden?

7) Integration

e Kann die Intervention in die derzeitigen Bedingungen integriert werden? Wenn nein,
warum nicht?
¢ Kann die Intervention nachhaltig bzw. dauerhaft eingefihrt werden?

o Welche organisationsbezogenen Ziele unterstitzt die Intervention?
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8) Erweiterung

e |n wie weit muss die Intervention angepasst werden um organisationsbezogene Ziele zu
erreichen?
o Welchen positiven Effekt hat es fur die Organisation?

¢ Welchen negativen Effekt hat es fur die Organisation?



