SCAPE-Umfragen

Pflegewissen

Die Meinung der Patient:innen
erheben: warum und wie?

Die Meinungen von Patient:innen sind entscheidend, um die Versorgung individuell zu
gestalten, die gemeinsame Entscheidungsfindung zu fordern und die Wirksamkeit und
Qualitat der Versorgung zu bewerten. Die SCAPE-Umfragen zielen darauf ab, berichtete
Versorgungserfahrungen (PREMs) von Krebsbetroffenen systematisch zu sammeln

und zu analysieren. Sie liefern wichtige Daten zur Verbesserung der Qualitat.
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In der klinischen Praxis ist es von ent-
scheidender Bedeutung, die Meinungen
und Erfahrungen der Patient:innen zu
erfassen, um zu verstehen, wie sie sich
fithlen, welche aktuellen Bediirfnisse
sie und welche individuellen Vorlieben
und Werte sie haben. So kann die Ge-
sundheitsversorgung auf die einzigar-
tigen Merkmale jeder Person zuge-
schnitten werden. Die Meinungen der
Patient:innen sind auch fiir den Prozess
der gemeinsamen Entscheidungsfin-
dung entscheidend. Durch das Einholen
ihrer Meinungen wird zudem ihr Enga-
gement flir den eigenen Versorgungs-
prozess gefordert.

PROMs und PREMs

Meinungen konnen auch systematisch
und in grosserem Massstab gesammelt
werden, beispielsweise bei allen oder
einer Stichprobe der Patient:innen einer
Praxis, eines Versorgungsnetzes, eines
Spitals, einer Region oder sogar eines
Landes. Man spricht dann von Patien-
t:innen-berichteten Messungen (pati-
ent-reported measures), die meist mit-
hilfe von Fragebdgen, elektronisch oder
in Papierform gesammelt werden. Sie
lassen sich in zwei Hauptkategorien
unterteilen: Messungen der von Patien-
t:innen berichteten Ergebnisse (patient-
reported outcome measures, PROMs)

39% fanden keine

resp. der von Patient:innen berichteten
Erfahrungen (patient-reported experi-
ence measures, PREMs).

PROMs messen unter anderem Sympto-
me (z.B. den Grad der Schmerzen), die
korperliche Funktion (z.B. Mobilitat),
das Wohlbefinden (z.B. Angstniveau)
und die Lebensqualitét. -2 Sie ermogli-
chen es, die Wirksamkeit der Behand-
lung und Versorgung aus der Sicht der
Patient:innen zu beurteilen, was {iber
klinische Messungen im Labor hinaus-
geht. Sie erlauben zudem eine zeitliche
Uberwachung, um die Entwicklung der
Krankheit zu beurteilen. Thre regelmas-
sige Anwendung in der klinischen Pra-

37% erhielten keine
Erklarungen zu den
Warnzeichen, auf die
sie nach der Riickkehr
nach Hause achten
sollten.

43% erhielten keine
schriftlichen, leicht
verstandlichen
Informationen iiber
die Krebsart.

44% haben nicht
geniigend praktische
Ratschldge/Unter-
stiitzung erhalten, um
mit den langfristigen
Auswirkungen von
Krebs oder
Behandlungen
umzugehen.

44% der Angehdorigen
hatten nicht geniigend
Informationen, um
der betroffenen
Person zu Hause bei
der Pflege zu helfen.

Fachperson, mit der

sie iber ihre Sorgen

und Angste sprechen
konnten.

Die SCAPE-2 Umfrage umfasste Antworten von 3220 Personen mit einer Riicklaufquote von 49 %. Davon wurden 1631 Menschen in vier Spitdlern
in der Deutschschweiz und 1589 in vier Spitalern in der Romandie wegen Krebs behandelt.

11/12 2024 Krankenpflege | Soins infirmiers | Cure infermieristiche 21



Pflegewissen

22

PREMS

Versorgung objektiv
messen

Im Gegensatz zum eher globalen und
subjektiven Wert «Zufriedenheit»
messen PREMs (patient-reported
experience measures) objektive
Aspekte der der Versorgung. Diese
hangen die mit den acht Schlissel-
dimensionen der patient:innenzen-
trierten Versorgung* zusammen:
1) Respekt vor Werten, Vorlieben
und Bediirfnissen
2) Klare Information und Kommuni-
kation, therapeutische Edukation
3) Kérperliches Wohlbefinden
4) Emotionale Unterstiitzung
5) Einbezug und Unterstiitzung
von Familie und Angehdrigen
6) Koordination und Integration
der Versorgung
7) Kontinuitat und einfache Uber-
gange zwischen Einrichtungen
der Gesundheitsversorgung
8) Einfacher Zugang zu medizinischer
Versorgung
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Zu den positiven Erfahrungen gehdren das Vertrauen in das Gesundheitspersonal und der
Kontakt mit spezialisierten Pflegefachpersonen. Weniger positiv wurde die Information tiber
die Auswirkungen von Krebs auf die taglichen Aktivitaten sowie iber die psychosozialen

und finanziellen Folgen der Erkrankung bewertet.

xis der Onkologie wurde mit Uberle-
bensvorteilen in Verbindung gebracht. 3
PREMs decken die gesamte Bandbreite
der Interaktionen der Patient:innen mit
dem Gesundheitssystem ab, wie z.B.
Erfahrungen mit der Spitalversorgung,
der Grundversorgung oder der hdusli-
chen Pflege. Diese Messungen konzen-
trieren sich darauf, was die Patient:innen
wdhrend eines Spitalaufenthalts oder
eines Besuchs bei medizinischem oder
pflegerischem Personal konkret erlebt
haben, z. B. welche Informationen iiber
die Behandlung sie erhalten haben. Es
geht darum, wie die Menschen jeden
Schritt in ihrer Behandlung als Patien-
t:in wahrnehmen und empfinden.

Wichtiges Instrument

PREMs sind ein wichtiges Instrument,
um die wahrgenommene Versorgungs-
qualitdt zu bewerten, insbesondere, ob
die Versorgung auf die Bediirfnisse der
Patientin oder des Patienten ausgerich-
tet ist, also Patient:innen-zentriert ist
(patient-centered care). Sie helfen da-
bei, Bereiche zu identifizieren, in denen
die Versorgung verbessert werden
kann, vor allem in Bezug auf Kommu-
nikation, Zugdnglichkeit und Koordina-
tion der Versorgung. Das ist wichtig, da
verschiedene Studien gezeigt haben,
dass eine Patient:innen-zentrierte Ver-
sorgung zu positiveren Erfahrungen
fiihrt, die wiederum mit einer besseren
Wirksamkeit der Behandlung und einer
besseren Gesundheit verbunden sind. 56
Im Bereich der Onkologie hat ein kiirz-
lich durchgefiihrter Review gezeigt,
dass positive Erfahrungen mit der Ver-
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sorgung, psychosoziale Unterstiitzung
und Zufriedenheit mit der Lebensqua-
litdt mit einem besseren Uberleben bei
Krebs verbunden sind.” In der Schweiz
werden PREMs noch immer zu wenig
genutzt und sind wenig bekannt, insbe-
sondere in standardisierter Form. Die
meisten Spitdler und Kliniken verwen-
den ein eigenes Instrument zur Mes-
sung der Erfahrungen, was keine Ver-
gleiche zwischen den Anbietern zuldsst.
Zwar sammelt und veroffentlicht die
Nationale Vereinigung fiir Qualitdtsent-
wicklung (ANQ) PREMs unter der
Bezeichnung «Patient:innen-Zufrieden-
heit». Jedoch beziehen sich diese Mes-
sungen nur auf hospitalisierte Personen
in der Akutversorgung (alle Fachrich-
tungen), der Psychiatrie und der Reha-
bilitation. Zudem enthielt das bis vor
kurzem verwendete Instrument nur
sechs Fragen, was die Verwendung die-
ser Informationen fiir Initiativen zur
Verbesserung der Versorgungsqualitat
stark einschrankt.

Erhebung von PREMs in der
Onkologie

Die Erhebung von PREMs in der Onko-
logie ist aus mehreren Griinden von
besonderem Interesse. Erstens machen
Krebsbehandlungen aufgrund der stei-
genden Prdvalenz und Inzidenz sowie
einer wachsenden Zahl von Uberleben-
den einen grossen Teil der Gesundheits-
versorgung aus. Zweitens kann Krebs
neben den gesundheitlichen Auswir-
kungen der Krankheit und ihrer Be-
handlung auch erhebliche emotionale,
soziale und finanzielle Folgen fiir die
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Betroffenen und ihre Angehorigen ha-
ben. Daher ist es entscheidend, dass das
Gesundheitssystem auf alle ihre Bediirf-
nisse eingeht. Aus diesem Grund wur-
den spezielle PREMs fiir die Onkologie
entwickelt. Sie wurden Anfang der
2010er Jahre vor allem in Grossbritan-
nien und den USA erarbeitet, um die oft
komplexen und langen Behandlungs-
pfade in der Onkologie besser zu be-
riicksichtigen und die Niitzlichkeit der
Ergebnisse fiir Initiativen zur Verbesse-
rung der Qualitdt zu erhohen.

Da in der Schweiz keine onkologiespe-
zifischen PREMs erhoben werden, wur-
de 2018 die erste Swiss Cancer Patient
Experiences Survey (SCAPE) bei Krebs-
betroffenen lanciert, die in vier Spita-
lern in der Westschweiz behandelt wur-
den (www.scape-enquete.ch). Ziel war,
die Liicke zu schliessen und fundierte
Daten zur Qualitdt der onkologischen
Versorgung in der Schweiz aus der Per-
spektive der Patient:innen zu liefern.
2021 wurde die Studie auf acht Spitdler
in der Romandie und der Deutsch-
schweiz ausgeweitet, im Jahr 2023 auf
alle onkologischen Zentren, die an der
Studie teilnehmen wollten (21 Zentren).

Berichtete positive und weniger
positive Erfahrungen

Die Ergebnisse der ersten beiden
SCAPE-Erhebungen zeigten positive Er-
fahrungen in Bezug auf die schnelle
Durchfiihrung und Niitzlichkeit diag-
nostischer Tests, das Vertrauen in das

Spezifische PREMs fir die Onkologie wurden Anfang der 2010er Jahre entwickelt, um die oft

Gesundheitspersonal, den Kontakt mit
spezialisierten  Pflegefachpersonen,
Operationen sowie die Versorgung wah-
rend eines Spitalsaufenthalts oder einer
ambulanten Behandlung.

Die Erfahrungen waren weniger positiv
in Bezug auf die Informationen, die die
Personen zum Zeitpunkt der Diagnose
erhielten, im Hinblick auf Hinweise und
Unterstiitzung in Bezug auf kurz- und
langfristige Nebenwirkungen von Er-
krankung und Therapie, sowie die Un-
terstiitzung nach Abschluss der Be-
handlung (s. Abbildung S. XX). Weniger
gut waren auch die Erfahrungen beziig-
lich der Informationen iiber die Auswir-
kungen von Krebs auf die tdglichen
Aktivitdten, psychosoziale und finanzi-
elle Folgen und den Einbezug der An-
gehorigen. Auch gab es Schwierigkei-
ten, eine Fachperson zu finden, um {iber
Sorgen und Angste zu sprechen.

Diese Ergebnisse fiihrten zu Projekten,
die darauf abzielen, die onkologische
Versorgung an die tatsdchlichen Be-
diirfnissen der Patient:innen anzupas-
sen. Dazu gehort z.B. eine Anderung
im Einladungsschreiben, das nun dazu
auffordert, auf Wunsch eine Begleitper-
son mitzubringen.

Zusammenfassend ldsst sich sagen,
dass PREMs ein wichtiges Instrument
sind, um die Qualitdt der Gesundheits-
versorgung zu bewerten und konkrete
Verbesserungsmassnahmen zu entwi-
ckeln, die auf die spezifischen Bediirf-
nisse der Patient:innen ausgerichtet

komplexe und langwierige Versorgung besser zu beriicksichtigen.

PARTIZIPATION

Zusammenarbeit
mit Patient:innen

Die SCAPE-Umfragen wurden in Zu-
sammenarbeit mit den Patientinnen
Christine Bienvenu und Ursula Ganz-
Blattler und dem Patienten Aldo Fis-
calini entworfen. Sie spielten eine
aktive Rolle in allen Phasen der Um-
fragen, von der Konzeption bis zur
Verbreitung der Ergebnisse, und nah-
men auch an den Sitzungen zur Steu-
erung der Umfragen teil. Sie halfen
bei der Anpassung des Fragebogens
sowie bei der Gestaltung und Verbrei-
tung von Informationsmaterialien fir
Patient:innen. Sie beantworteten auch
die Anfragen von Personen, die gebe-
ten wurden, den Fragebogen auszu-
fillen, und trugen zur Analyse der
Daten bei. Ihre Beteiligung gewahr-
leistete die Relevanz der gesammel-
ten Daten und trug zur weitreichen-
den Verbreitung der Ergebnisse bei.

sind. Die aktive Forderung ihrer Nut-
zung und Bedeutung ist daher von ent-
scheidender Bedeutung fiir die Gewdhr-
leistung einer patient:innenorientierten
Gesundheitsversorgung.
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