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Abstract

Auf Grund von Fortschritten in Behandlungsmethoden und friiheren Diagnosestellungen ist in den letz-
ten Jahren eine zunehmende Zahl an Langzeituberlebenden onkologischer Erkrankungen, sogenann-
ten Cancer Survivors, zu verzeichnen. Dabei nehmen Tumorerkrankungen vielfach einen chronischen
Charakter an, welcher oftmals von einer Vielzahl an Bedirfnissen begleitet wird. Als Voraussetzung fur
eine adaquate Versorgung von Cancer Survivors gilt deren Erhebung. Hier zeigt sich jedoch ein klarer
Mangel an geeigneten Instrumenten. Ziel dieser Arbeit war die Erarbeitung einer deutschsprachigen
Ubersetzung des Survivor Unmet Needs Surveys (SUNS) im Rahmen eines systematischen Uberset-
zungsprozesses entsprechend der ISPOR-Richtlinien. Zentrales Ergebnis ist mit dem Survivor Unmet
Needs Survey — German (SUNS-G) ein deutschsprachiges Instrument zur Erhebung bestehender Be-
darfnisse von Cancer Survivors. Ergebnisse des Pretests spiegeln gute Anwendbarkeit des Instruments
wieder, hinsichtlich Verstandlichkeit hat sich Verbesserungspotential gezeigt. Auf Basis des Uberset-
zungsprozesses konnten zentrale Empfehlungen flr eine weiterfiihrende Adaptierung sowie eine solide
Basis fir die Weiterentwicklung des Instruments erarbeitet werden.
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Hintergrund

Maligne Tumorerkrankungen stellen die zweithaufigste Todesursache in Osterreich dar. Auf Grund von
Fortschritten in den Behandlungsmethoden, weiterentwickelten Therapieansatzen und friheren Diag-
nosestellungen ist in den letzten Jahren jedoch ein Rickgang der Mortalitatsrate sowie eine zuneh-
mende Zahl an onkologischen Langzeitiiberlebenden, sogenannten Cancer Survivors, zu verzeichnen
(Campbell et al. 2014). In diesem Zusammenhang nehmen onkologische Erkrankungen vielfach einen
chronischen Charakter an, welcher oftmals von einer Vielzahl weitreichender Langzeitfolgen und Spéat-
komplikationen begleitet wird (Mehnert 2014). So kdnnen onkologische Patientinnen noch lange nach
Therapieende eine Reihe an Bedlrfnissen aufweisen, die vielfach jedoch unerkannt und dementspre-
chend unerfillt bleiben (Harrison et al. 2009). Als zentrale Voraussetzung flir eine adaquate Versorgung
von Cancer Survivors und die Entwicklung entsprechender Unterstiitzungsangebote gilt die gezielte
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Erfassung ihrer Bedurfnisse. Hier zeigt sich jedoch ein klarer Mangel an geeigneten Erhebungsinstru-
menten.

Ziel: Primares Ziel war es ein entsprechendes Instrument fur die Erhebung bestehender Bedurfnisse
von Cancer Survivors im deutschsprachigen Raum zu erarbeiten. Dazu wurde im Rahmen eines mehr-
stufigen, strukturierten Prozesses anhand der ISPOR-Richtlinien (Wild et al. 2005) eine Ubersetzung
des englischsprachigen Survivor Unmet Needs Survey (SUNS) (Campbell et al. 2011) angefertigt. Zur
Gewahrleistung méglichst hoher inhaltlicher Validitat wurde das Instrument zusatzlich einem umfassen-
den Cognitive Debriefing mit Fachexpertinnen und Cancer Survivors unterzogen. Im Anschluss an die
Fertigstellung wurde das Instrument einem ersten Pretest unterzogen.

Ergebnisse: Zentrales Ergebnis dieser Arbeit ist mit dem Survivor Unmet Needs Survey - German
(SUNS-G) ein deutschsprachiges Instrument zur Erhebung der unerfiillten Bediirfnisse erwachsener
Cancer Survivors. Die Ergebnisse des Pretests spiegeln insgesamt gute Anwendbarkeit des Instru-
ments wieder, hinsichtlich der Verstandlichkeit hat sich Verbesserungspotential gezeigt. Neben diesen
Ergebnissen konnten auf Basis der Expertinnenmeinungen zentrale Empfehlungen fir eine weiterfuh-
rende Verbesserung und Adaptierung des Instruments ausgearbeitet und gezeigt werden.

Diskussion: Im Zuge der Auseinandersetzung mit dem Instrument SUNS haben sich Kritikpunkte am
Originalinstrument SUNS gezeigt. Ein wesentlicher Teil konnte jedoch im Zuge der Ubersetzung ent-
sprechend adaptiert oder als Empfehlungen fiir Veranderungen im Rahmen weiterfiihrender Arbeiten
formuliert werden.

Schlussfolgerung: Inhalt zukinftiger Forschungsarbeiten sollte ebenso neben einer umfassenden Pra-
valenzerhebung der unerfiillten Bedurfnisse bei Cancer Survivors im deutschsprachigen Raum die Ent-
wicklung entsprechender evidence-basierter Interventionen sein. Das erarbeitete Instrument SUNS-G
stellt dazu eine wesentliche Grundlage dar. Um aussagekraftige Daten generieren zu kénnen, liegt der
Fokus laufender Forschungsarbeiten auf der Testung der messtheoretischen Gite des SUNS-G.
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