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Abstract

Einleitung

In der Schweiz leben rund 400'000 Personen mit und nach Krebs, wovon viele eine
geringere Lebensqualitat aufweisen als vor der Erkrankung. PROMs (patient-re-
ported outcome measures) ermdglichen, die Patient:innenperspektive bezlglich Le-
bensqualitat und Symptomstatus systematisch zu erheben und diese Daten flir die

weitere Behandlung in der onkologischen Nachsorge zu nutzen.

Ziel
Diese Bachelorarbeit hat zum Ziel, Starken, Schwachen, Chancen und Risiken des
Einsatzes von PROMs in der onkologischen Nachsorge zu eruieren und daraus

Handlungsempfehlungen fur die Krebsliga Schweiz abzuleiten.

Methode
Dafur wurden leitfadengestitzte Expert:innen-Interviews mit Fachpersonen und Per-
sonen, die mit und nach Krebs leben, geflhrt und die Ergebnisse in einer SWOT-

Analyse synthetisiert.

Zentrale Ergebnisse

Die Ergebnisse zeigen, dass die Patient:.innenorientierung und die Forderung der In-
terprofessionalitat grosse Starken der PROMSs sind, wohingegen die bendtigte digi-
tale Infrastruktur eine Schwache darstellt. Chancen werden in einer geschlossenen
Versorgungskette und der Verringerung von Gesundheitskosten gesehen, wahrend
unklare Zustandigkeiten und das foderalistische Gesundheitssystem zu den Risiken
zahlen. Der Krebsliga Schweiz werden im Sinne der Ottawa Charta der Gesundheits-

forderung (WHO, 1986) Aktivitaten auf drei Ebenen vorgeschlagen.

Schlussfolgerung
Diskutiert werden unter anderem die Verknupfung zur Pravention in der Gesundheits-
versorgung und die Mdglichkeit zur Patient:innenorientierung Uber die gesamte Ver-

sorgungskette mit Unterstlitzung der interprofessionellen Zusammenarbeit.
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1 Einleitung

Die Einleitung bietet einen Uberblick Uber die Thematik und die Problemstellung,
zeigt die Relevanz fur die Gesundheitsforderung und Pravention und die thematische
Eingrenzung auf. Zum Schluss wird auf die Fragestellungen eingegangen und ein

Uberblick tiber die Bachelorarbeit geboten.

1.1 Darstellung des Themas und Problemstellung

Jahrlich erkranken in der Schweiz 42'500 Personen an Krebs. Mit den heutigen Be-
handlungsstandards konnte die Uberlebensrate bei Krebs gesteigert werden, sodass
die 5-Jahres-Uberlebensrate in der Schweiz aktuell bei 67% liegt (Krebsliga Schweiz
[KLS], 2020). Damit steigt auch die Zahl an Personen, die mit und nach Krebs leben
auf aktuell ungefahr 400'000 Personen in der Schweiz (Schatzung der KLS basie-
rend auf diversen Quellen). Krebs hat sich damit «von einer lebensbegrenzenden,
unheilbaren Krankheit zu einer lebensverandernden, chronischen Erkrankung entwi-
ckelt» (KLS, n.d.-b) und es stellt sich die Frage, mit welcher Lebensqualitat die Be-
troffenen weiterleben. Um diese Antwort strukturiert und umfanglich zu erhalten, kon-
nen Messinstrumente wie PROMs — patient-reported outcome measures — eingesetzt
werden. Die Patient:innen beantworten dabei Fragen zu ihrer gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat sowie zum Symptomstatus und erméglichen damit die Darstellung pa-
tient:innenrelevenater Outcomes. Diese kdnnen zu einer verstarkten Patient:innenori-
entierung beitragen, wie sie in den letzten Jahren angestrebt wird. Gemass Robert
Koch-Institut (2006, S. 15) bedeutet Patient:innenorientierung, «dass sich das Ge-
sundheitssystem und die darin handelnden Professionellen an den Winschen, Er-
wartungen und der Zufriedenheit der Patienten und Patientinnen orientieren». Wie
wichtig die Erhebung dieses Blickwinkels ist, zeigt Schlander (2020, S. 384) auf: «Die
besondere Bedeutung von PROs [= patient-reported outcomes] ergibt sich gerade
auch daraus, dass viele biologische und medizinisch-klinische Parameter nur
schwach mit der Krankheitserfahrung der Patienten korrelieren und dass zudem ihre
relative Wertigkeit aus der Perspektive der betroffenen Patienten sehr stark kontext-
abhangig sein kann.» Und auch Berchtold et al. (2020) konnten mit ihrer Studie auf-
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zeigen, dass «professionell wahrgenommene Qualitat auf der einen und Patientener-
fahrung auf der anderen Seite zwei grundsatzlich verschiedene Perspektiven darstel-
len». Vor diesem Hintergrund scheint es vielversprechend, die PROs als zusatzlichen
Indikator fur Behandlungsqualitat beizuziehen. Wie Abbildung 1 zeigt, kdnnen die
PROs als weitere Leistungskennzahl zu den bereits Ublichen strukturellen und klini-

schen Indikatoren flr die Erfolgsmessung hinzugezogen werden.

Das International Consortium for Health Outcomes Measurement ICHOM

(www.ichom.org) setzt sich weltweit fir die Entwicklung und die Anwendung von
Standard Sets fur die PROMs ein. Fir diverse Krankheitsbilder werden Fragekata-
loge entwickelt und den Kliniken zur Verfligung gestellt. Die Umsetzung gestaltet sich
von Land zu Land unterschiedlich. Wahrend England im Jahr 2009 als erstes Land
weltweit auf nationaler Ebene (top-down) eine obligatorische PROMs-Messung fur
vier chirurgische Verfahren eingeflihrt hat, entwickelt sich die Nutzung von PROMs
oft aus Bottom-up-Initiativen von Versorgern (Steinbeck et al., 2021).

Auch in der Schweiz nehmen die patientenberichteten Ergebnisse an Wichtigkeit zu
und einige Spitaler setzen die Fragebdgen bereits ein. Das Unispital Basel hat 2016
als Pionier in der Schweiz mit der Befragung von Patientinnen in der Brustchirurgie
durch die international standardisierten Fragekataloge begonnen (Universitatsspital
Basel, 2020).

Auf Ubergeordneter Ebene verfolgte die Nationale Strategie gegen Krebs (Dialog Na-
tionale Gesundheitspolitik, 2013, S. 30) mit dem Projekt 3.2 ein «einheitliches Kon-

zept der Qualitatssicherung auf nationaler Ebene». Der WeiterfUhrungsbericht der
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NSK (Gasser et al., 2018) legt fest, dass neben dem medizinischen Outcome auch
das patient-reported Outcome bericksichtigt werden soll, welches im Projekt 3.2.1
unter dem Lead der Schweizerischen Gesellschaft fur Medizinische Onkologie und
der Krebsliga Schweiz (KLS) thematisiert wird.

Die Onkologie gehort damit zu den Vorreitern beim Einsatz von PROMs und in ein-
zelnen Spitalern werden die patientenberichteten Ergebnisse in die Behandlung mit-
einbezogen. Grosses Potential besteht bezlglich der Nutzung von PROMs in der on-
kologischen Nachsorge. Die Befragung der Patient:innen, uber die mehrere Jahre
dauernde Nachsorge, ermdglicht eine Steigerung der Lebensqualitat und kann sogar

die Gesamtuberlebensrate steigern (Basch et al., 2017).

1.2 Relevanz fur die Gesundheitsforderung und Pravention

Wahrend Arzte die Qualitat einer Behandlung in erster Linie an klinischen Indikatoren
(Biomarker, Mortalitat, Aufenthaltsdauer, Re-Hospitalisierungen,...) festmachen, hat
fur die Patient:innen die Behandlungsqualitat einen anderen Charakter: Sie mochten
ihre Lebensqualitat wiedererhalten oder verbessern, «gesund werden» und im Alltag
zurechtkommen. PROMs ermdglichen, die Aussagen von Patient:innen strukturiert
und aus einer bio-psycho-sozialen Perspektive zu erfassen und im Anschluss auf
ihre Bedurfnisse einzugehen.

Die PROMs sind fur das Berufsfeld der Gesundheitsférderung und Pravention inso-
fern relevant, als dass sie die Patient:innen empowern, aktive Partner:innen in ihrer
Behandlung und Genesung zu sein. Mit den generischen PROMs wird nach der emp-
fundenen Lebensqualitat gefragt. Indem diese thematisiert wird, erhoht sich die
Chance auf eine Verbesserung der aktuellen Lebensqualitat bei Personen, die mit
und nach Krebs leben. Damit ergibt sich auch die Einordnung in die Tertiarpraven-
tion, deren Ziele «die Vermeidung des Fortschreitens einer bestehenden Storung, die
Abmilderung von Folgeschaden und Chronifizierungen, die Verhutung von Ruckfallen
durch die wirksame Behandlung einer manifesten, symptomatisch und chronisch ge-
wordenen Erkrankung, des Weiteren die Wiederherstellung weitestmoglicher Funkti-
onsfahigkeit und Lebensqualitat nach einem Krankheitsereignis» sind (Franzkowiak,
2022).
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Die Ottawa Charta (Weltgesundheitsorganisation [WHO], 1986) formuliert fUnf Hand-
lungsfelder fur die Gesundheitsférderung. Das Handlungsfeld «Gesundheitsdienste
neu orientiereny» strebt ein Versorgungssystem an, welches starker auf die Férderung
von Gesundheit ausgerichtet ist und sich an den Bedurfnissen der Patient:innen ori-
entiert (Kaba-Schonstein, 2018). Daflr sind oft gesundheitspolitische Entscheidun-
gen notig, welche mit dem Handlungsfeld «Gesundheitsfordernde Gesamtpolitik ent-
wickeln» fokussiert werden. Beide Handlungsfelder werden bei der Einfihrung von

PROMs in der onkologischen Nachsorge adressiert.

1.3 Thematische Eingrenzung

Das Feld der PROMs ist facettenreich und umfassend, weshalb fur diese Arbeit the-
matische Eingrenzungen vorgenommen werden auf die onkologische Nachsorge und
die Schweiz.

In Expert:inneninterviews werden Fachpersonen aus den Bereichen PROMs und
Cancer Survivorship ebenso zur Sprache kommen wie Personen, die mit und nach
Krebs leben. Auf die Perspektive der Kostentrager wurde hier bewusst verzichtet, da

diese das Feld wieder stark vergrossern wurde.

1.4 Zielsetzung und Fragestellung

In der Schweiz werden PROMs noch nicht flachendeckend eingesetzt und es besteht
eine Wissenslucke zu den Vorteilen und der praktischen Umsetzung der patient:in-
nenberichteten Ergebnisse. Die KLS als Themengeberin flr diese Bachelorarbeit
strebt eine klare Positionierung im Bereich des Cancer Survivorships bzw. der Nach-
sorge an und sieht in den PROMs eine vielversprechende Ressource. Die Datenlage
zu PROMs in der onkologischen Nachsorge in der Schweiz ist jedoch noch schwach.
Die geplante Bachelorarbeit soll Wissen dazu generieren und eine erste Entschei-
dungsgrundlage fur das weitere Vorgehen der KLS bieten. Daraus ergibt sich die
Zielsetzung fur die vorliegende Arbeit: Die gewonnenen Erkenntnisse sollen in einer
SWOT-Analyse synthetisiert werden, woraus wiederum Handlungsempfehlungen flr
die KLS zum Einsatz von PROMs in der Nachsorge abgeleitet werden.
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Aus der Zielsetzung ergeben sich folgende Fragestellungen:

a) Welche Starken und welche Schwachen weist der Einsatz von PROMs in der
onkologischen Nachsorge der Schweiz auf aus Sicht von Fachpersonen sowie
Personen, die mit und nach Krebs leben?

b) Welche Chancen und Risiken bestehen bezuglich des Einsatzes von PROMs
in der onkologischen Nachsorge der Schweiz aus Sicht von Fachpersonen so-
wie Personen, die mit und nach Krebs leben?

c) Welche Empfehlungen fur den kunftigen Einsatz bzw. die Férderung von
PROMs in der onkologischen Nachsorge konnen fur die Krebsliga Schweiz

abgeleitet werden?

1.5 Aufbau der Arbeit

Zunachst werden im Kapitel 2 zentrale Begriffe und Konzepte aus dem Feld der
PROMSs und der onkologischen Nachsorge beleuchtet, bevor im dritten Kapitel die
methodische Vorgehensweise bestehend aus einer selektiven Literaturrecherche,
Expert:innen-Interviews und einer SWOT-Analyse dargelegt wird. Danach werden in
Kapitel 4 die Ergebnisse in einer Ubersichtlichen SWOT-Tabelle dargelegt und Hand-
lungsempfehlungen fur die KLS formuliert. Zum Schluss werden die Ergebnisse in
der Diskussion reflektiert und Implikationen fur das Berufsfeld der Gesundheitsforde-

rung und Pravention vorgestellt.

Eveline Bossart 9



2 Theoretischer Hintergrund

Dieses Kapitel erlautert zentrale Begriffe und Konzepte flr diese Arbeit. In einem ers-
ten Teil wird auf die Methode der PROMs eingegangen, im zweiten Teil werden die
onkologischen Aspekte fokussiert und zum Schluss weitere Konzepte aus dem Ge-

sundheitswesen aufgenommen.

2.1 Patient-reported outcome measures PROMs

Um Aussagen Uber die Qualitat der Behandlungsergebnisse treffen zu kbénnen, wer-
den patientenberichtete Ergebnisse bendtigt: Das sogenannte patient-reported out-
come (PRO). PROs werden definiert als «any report of the status of a patient’s health
condition that comes directly from the patient, without interpretation of the patient’s
response by a clinician or anyone else» (Food and Drug Administration, 2009, S. 2).
Um die patientenberichteten Ergebnisse systematisch erheben zu kénnen, werden
patient-reported outcome measures (PROMSs) in Form von Fragebogen genutzt.
«PROMs are standardised validated instruments (question sets) to measure patients’
perceptions of their health status (impairment), their functional status (disability), and
their health-related quality of life (well-being)» (Coulter et al., 2009, S. 9). Die dabei
erhaltenen Daten kbnnen gemass Kingsley & Patel (2017) fur verschiedene Zwecke
genutzt werden: Sie dienen der Forschung oder kénnen flr Qualitatssteigerungs-Pro-
jekte, die Evaluation von Arzteleistungen oder fiir die dkonomische Evaluation ver-
wendet werden. Oder wie es Steinbeck et al. (2021) in Abbildung 2 darstellen, kon-
nen die PRO-Daten neben der Systemebene auch auf individueller Ebene genutzt

werden.
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Die PROMs «fordern eine patientenzentrierte Behandlung und machen Konsultatio-

nen effizienter (Zeitgewinn, weil Patientinnen und Patienten gewisse Routinefragen
elektronisch bereits im Wartezimmer ausgeftllt haben)» (Rotenstein et al., 2017, zi-
tiert nach Hostettler et al., 2018, S. 1351). Insbesondere in der Onkologie kann die
Nutzung von PROMs auch die Gesamtuberlebensraten verbessern (Basch et al.,
2017), da die regelmassig ausgeflllten Fragebogen die friihere Identifikation von kri-
tischen klinischen Verlaufen unterstitzt. Die Fragebogen kénnen ab Diagnosestel-
lung in an die Erkrankung angepassten Intervallen Uber mehrere Jahre eingesetzt
werden und ermdglichen so die Beobachtung der Lebensqualitat im Langzeitverlauf.
Abzugrenzen sind die PROMs von den PREMSs, den patient-reported experience
measures. Diese messen nicht das Ergebnis (outcome) der Versorgung, sondern die

Patientenwahrnehmung des Versorgungsprozesses (Desomer et al., 2018).
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2.2 Lebensqualitat

PROMSs enthalten in der Regel neben Fragen zum Symptomstatus der spezifischen
Erkrankung auch generische Fragen zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat. Die
WHO (1946) definiert Gesundheit gemass ihrer Verfassung als einen «Zustand des
vollstandigen korperlichen, geistigen und sozialen Wohlergehens und nicht nur das
Fehlen von Krankheit oder Gebrecheny». Damit tritt auch das Konzept der Lebens-
qualitat bzw. Quality of Life in den Fokus, welches ein wesentlicher Bestandteil der
PROMs darstellt. Die WHO (1998, S. 11) definiert Lebensqualitat als «individuals'
perceptions of their position in life in the context of the culture and value systems in
which they live and in relation to their goals, expectations, standards and concerns».
Hier wird deutlich, dass es sich um die individuelle Wahrnehmung des Menschen
handelt und diese nicht ausschliesslich an medizinischen Parametern festgemacht
werden kann. PROMs bieten die Mdglichkeit zur Erhebung dieser Daten mithilfe vali-

dierter Fragebdgen wie beispielsweise dem «Short Form SF-36».

2.3 Onkologische Nachsorge

Die Onkologie ist die «Lehre von der Entstehung und Behandlung bdsartiger Erkran-
kungen» (Osterreichische Krebshilfe, n.d.), welche umgangssprachlich als Krebs be-
zeichnet werden. Fur die vorliegende Bachelorarbeit findet keine Eingrenzung auf
eine spezifische Krebsart statt. Die onkologische Nachsorge beinhaltet die Nachbe-
treuung im Anschluss an die Erstbehandlung und die allfallige Rehabilitation. Sie
«umfasst die Erkennung und Behandlung von unerwinschten Krankheits- oder The-
rapiefolgen, die Erkennung von Krankheitsruckfallen sowie die Begleitung und psy-
chosoziale/psychologische Unterstlitzung des Patienten» (Deutsches Krebsfor-
schungszentrum, n.d.). Von Fachpersonen werden an Krebs erkrankte und geheilte
Personen oft als Cancer Survivors bzw. Krebslberlebende bezeichnet, was jedoch
zwei Herausforderungen mit sich bringt: Manche Betroffene werden ungern als
Cancer Survivors bezeichnet, da sie die Beschreibung als stigmatisierend empfinden.
In der vorliegenden Arbeit wird deshalb die Beschreibung «Personen, die mit und
nach Krebs leben» verwendet. Ausserdem bestehen kontroverse Diskussionen und
unterschiedliche Definitionen, wann Cancer Survivorship beginnt: Ab Diagnose, nach

abgeschlossener Erstbehandlung oder ab funf Jahren nach der Diagnose. (Da es
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sich bei den Woértern Cancer Survivorship nicht um eine stigmatisierende Beschrei-
bung der Person handelt, wird der Begriff Cancer Survivorship hier verwendet.) Flr
diese Arbeit ist das Konzept von Miller et al. (2008) massgebend, welche das Leben

mit und nach Krebs in vier Phasen unterteilen:

» Die Akutphase schliesst direkt an die Diagnose an und beinhaltet die Behand-
lung.

= Die Ubergangsphase folgt nach Abschluss der ersten Behandlungen und mar-
kiert den Wechsel von der eng begleiteten Behandlung in die Nachsorge.

= In der erweiterten Phase wird nach Krankheitsstatus unterschieden: Men-
schen leben mit Krebs, befinden sich in Remission oder Heilung.

» In der dauerhaften Phase gelten die Betroffenen als geheilt, jedoch sind nicht
alle gesund. Sie konnen unter den Folgen der Krankheit und der Behandlung
leiden oder durch ein Rezidiv oder einen Zweittumor erneut in die Akutphase

zurickgeworfen werden (vgl. Abbildung 3).

Die KLS engagiert sich als Dachorganisation zusammen mit den 18 kantonalen und

regionalen Krebsligen flir Menschen, die mit und nach Krebs leben, sowie flr ihr Um-
feld. Sie bietet umfassende Beratung, Unterstlitzung und Information an und setzt

sich fUr die Krebspravention und -fruherkennung ein (KLS, n.d.-a).
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2.4 Patient:innenorientierung

Der Patient:innenorientierung ist ein umfassendes Konzept mit einem «Spektrum an
Forschungsthemen, das sich vom Arzt-Patienten-Gesprach Gber psychosoziale Barri-
eren der Inanspruchnahme bis hin zur strukturellen Gestaltung von Versorgungsan-
geboten und gesetzlichen Rahmenbedingungen spannt» (Brandstetter et al., 2015,
S. 201). Auch das Patient:innen-Empowerment und die PROs werden unter diesem
Spektrum erfasst. Ziel des Konzepts ist es, jede Person als Individuum mit den eige-

nen Bedurfnissen in den Mittelpunkt der Behandlung zu stellen.

2.5 Interprofessionalitat

Interprofessionalitat ist gemass der WHO (2010) dann erreicht, «when multiple health
workers from different professional backgrounds work together with patients, families,
carers and communities to deliver the highest quality of care». Dabei kommen die
Health Professionals zu einem gemeinsam geteilten Verstandnis, das sie ohne ei-
nander nicht hatten erreichen kdnnen. Davon profitieren vor allem chronisch kranke
Patient:innen wie beispielsweise Krebspatient:.innen, die einen starkeren Bedarf an
Koordinierung und Synchronisierung der unterschiedlichen Professionen (z.B. Onko-
logie, Physiotherapie, Psychoonkologie) haben (Schweizerische Akademie der Wis-
senschaften [SAMW], 2014).

2.6 Triple-Aim-Konzept

Das Triple-Aim-Konzept wird von der Schweizerischen Akademie der medizinischen
Wissenschaften (SAMW, 2019) als Orientierungsrahmen fiir eine Reform des
Schweizerischen Gesundheitssystems vorgeschlagen, mit der unter anderem die
steigenden Gesundheitskosten ausgebremst werden sollen. Das Triple-Aim-Konzept
verfolgt die Grundidee, gleichzeitig Ziele «aus einer Public-Health-Perspektive, einer
individualmedizinischen Perspektive und einer Nachhaltigkeitsperspektive zu formu-
lieren» (Whittington et al., 2015, zit. nach SAMW, 2019, S. 13). Abbildung 4 verdeut-

licht die drei Zieldimensionen des Konzepts:
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2.7 Value-based Healthcare und die PROMSs

Hier soll ein kurzer Exkurs zur Theorie der value-based healthcare (VBHC) geboten
werden, um deren Verbindung zu den PROMs aufzuzeigen. Auch die VBHC stellt
eine Reform des Gesundheitssystems dar wie das oben erwahnte Triple-Aim-Kon-
zept. Die value-based healthcare — oder zu Deutsch werteorientierte bzw. nutzerori-
entierte Gesundheitsversorgung — ist ein «modellibergreifendes Konzept der Ge-
sundheitsversorgung, in dem der Nutzen flr Patienten im Mittelpunkt steht und Er-
stattungen flr Leistungserbringer auf Behandlungsergebnissen bei Patienten basie-
ren» (Steinbeck et al., 2021, S. 14). Dieses Konzept erlautern Michael Porter und Eli-
zabeth Teisberg (2006) in ihrem Standardwerk «Redefining Health Care». Darin wol-
len sie aufzeigen, wie eine verbessertes Behandlungsergebnis fir Patientinnen und
Patienten pro Kosteneinheit erreicht werden kann. Der Fokus liegt dabei nicht auf der
Quantitat der Behandlungen, sondern auf dem besseren Gesundheitszustand und
der erhdhten Lebensqualitat nach der Behandlung. Diese Behandlungsergebnisse
sollen zudem moglichst wirtschaftlich erreicht werden (Olmsted-Teisberg, 2008). Um
dieses Verhaltnis ermitteln zu kdnnen, massen Informationen zur Qualitat der Leis-
tungen und damit zur erreichten Lebensqualitat der Patientinnen und Patienten zur
Verfligung stehen. Diese Liicke vermdgen die PROMs zu schliessen und sie sind ein
unverzichtbares Tool fir die VBHC. Wie ein Leiter Qualitdtsmanagement eines Spi-
tals (personliche Kommunikation, 2. Marz 2022) dazu sagt: «VBHC ohne PROMs
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funktioniert nicht, aber PROMs ohne VBHC funktioniert.» Damit verdeutlich er, dass
PROMSs auch unabhangig vom vorherrschenden Gesundheitssystem gewinnbringend
eingesetzt werden kdnnen. Diese werden auch in der Schweiz mit ihrer aktuell volu-
menbasierten Gesundheitsversorgung, bei welcher nach erbrachter Leistung abge-
rechnet wird, eingesetzt. Es bleibt zu beobachten, wie sich das Schweizer Gesund-

heitssystem weiterentwickelt.
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3 Methode

Zur Beantwortung der Fragestellungen wurde ein qualitatives Studiendesign in drei
Schritten gewahlt. Schritt eins stellte eine selektive Literaturrecherche zu Grundla-
geninformationen der PROMs dar als Basis fur die Erstellung der Interviewleitfaden.
Da die Datenlage zum Einsatz von PROMSs in der onkologischen Nachsorge noch
gering ist, wurden in einem zweiten Schritt funf Expert.innen aus den Bereichen
PROMs und Cancer Survivorship in einem halbstrukturierten, leitfadengestltzten In-
terview befragt. Die in diesem Prozess gesammelten Informationen wurden im dritten
Schritt in einer SWOT-Analyse strukturiert und synthetisiert, um daraus nachvollzieh-

bare Empfehlungen in der Nachsorge fur die KLS abzuleiten.

3.1 Literaturrecherche

Die selektive Literaturrecherche diente zur Gegenstandsbestimmung und als Grund-
lage flr die Entwicklung der Interviewleitfaden. Die Literatur wurde im ZHAW
swisscovery-Katalog sowie in den Datenbanken CINAHL Complete, MEDLINE, Pub-
Med und EMBASE uber den Zeitraum von August 2021 bis Februar 2022 in engli-
scher und deutscher Sprache recherchiert und Artikel ab 2009 bis 2022 einbezogen.
Fur die Datenbankrecherche wurden die in Tabelle 1 ersichtlichen Keywords mit Boo-

leschen Operatoren verknipft.

Tabelle 1
Keywords und Synonyme

Keywords Synonyme

PRO patient-reported outcome, patientenberichtete Ergebnisse
PROM patient-reported outcome measure
cancer cancer care, oncology, Onkologie, Krebs

follow-up care Nachsorge, long-term care

Swiss Health Care system | Schweizer Gesundheitssystem, Schweizer Gesundheitswesen

Ausserdem wurde von Expert.innen empfohlene Literatur und graue Literatur mitein-

bezogen. Die Literaturrecherche wurde als breite Uberblickssuche gefuhrt und hat
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nicht den Anspruch auf eine systematische Literaturrecherche. Das explorative Vor-
gehen war nétig, da noch wenig Literatur zum Einsatz von PROMs in der onkologi-

schen Nachsorge verflgbar ist.

3.2 Expert:innen-Interview

Das Expert:innen-Interview dient der Generierung von Wissen, das in der Literatur
noch nicht oder kaum abgebildet ist. Als Expert:innen gelten laut Littig (2008, S. 4)
Personen, die in Bezug auf das Forschungsinteresse spezifisches Kontextwissen be-
sitzen. Sie sind «Informantinnen, die tGber Wissen verfligen, das den Forscherlnnnen
uber andere Quellen nicht zuganglich ist». Fur die vorliegende Arbeit gelten als Ex-
pert:innen einerseits Fachpersonen aus den Bereichen PROMs und Cancer Survi-
vorship, andererseits Menschen mit einer Krebserfahrung in der Schweiz. Wie Helf-
ferich (2011) postuliert, kbnnen auch Laien als Expert:innen gelten, da sie Sonder-
wissen zu bestimmten, sie betreffenden Themen besitzen. In diesem Fall ist das ihr
Wissen zum personlichen Krankheitsverlauf und der eigenen Lebenswelt, in welcher
die Krebserkrankung und ihre Folgen eine wichtige Rolle spielen. Die breite Abstut-
zung auf unterschiedliches Expertenwissen ermoglicht es, den Forschungsgegen-
stand aus unterschiedlichen Perspektiven zu beleuchten. So kdnnen die Ergebnisse

— ohne Anspruch auf Vollstandigkeit — breit abgestutzt werden.

3.2.1 Rekrutierung der Stichprobe

Die Rekrutierung der Fachpersonen beinhaltete eine Sammlung maoglicher Inter-
viewpartnerinnen und -Partner, welche im Verlauf der Literaturrecherche erstellt
wurde. Ziel war es, mdglichst breit abgestutzte Meinungen zur Thematik zu erhalten.
Deshalb wurde im Anschluss aus der Liste je eine Person aus den Bereichen
«PROMs-Forschung», «PROMs-Umsetzung» und «Cancer Survivorship/Nachsorge»
via E-Mail angeschrieben und fur das Interview angefragt.

Die Menschen mit einer Krebserfahrung wurden Uber den Betroffenenrat der KLSre-
krutiert. In diesem Rat engagieren sich Personen mit und nach einer Krebserkran-
kung und stehen der Krebsliga fiir unterschiedliche Anliegen zur Verfligung. Uber die
zustandige Person fur den Betroffenenrat wurde eine Anfrage-E-Mail mit den Zielen

und Inhalten der Interviews sowie der Einschlusskriterien an funf weibliche und funf

Eveline Bossart 18



mannliche Mitglieder mit den jungsten Jahrgangen versandt, da diese Personen vo-
raussichtlich eine lange Uberlebenszeit vor sich haben, auf welche sie die Fragen zu
den PROMs beziehen kdnnen.

Kapitel 4.1 zeigt die Charakterisierung der Stichprobe auf.

3.2.2 Datenerhebung

Leitfaden

Die leitfadengestitzte, teilstrukturierte Befragung ermdglicht eine strukturierte Daten-
erhebung und Iasst die Interviewteilnehmenden dennoch moglichst offen zu Wort
kommen (Mey & Mruck, 2020). So kann auf individuelle Aspekte eingegangen wer-
den und Schwerpunkte kdnnen gesetzt werden, ohne die Vergleichbarkeit der Inter-
views zu gefahrden.

Es wurden zwei Leitfadengeriste mit je ca. neun Fragen (vgl. Anhang C und D) er-
stellt, welche an die jeweiligen Expert:innen angepasst wurden. Die Personen, die
mit und nach Krebs leben, erhielten im Vorfeld einen generischen Quality of Life-Fra-
gebogen (EORTC, 1995) und die Fragen zielten auf ihre Meinungen und personli-
chen Empfindungen ab (z.B. Kénnten Sie sich vorstellen, nach einer Krebserkran-
kung jahrlich oder halbjéhrlich so einen Fragebogen zu Ihrer Lebensqualitat und Ih-
ren Symptomen auszufiillen?). Die Fragen an die Fachexperten zielten auf ihre fach-
lichen Einschatzungen ab (z.B. Welche Voraussetzungen miissen aus lhrer Sicht er-
fillt sein, damit PROMSs gewinnbringend in der onkologischen Nachsorge eingesetzt
werden kénnen?)

Die offenen Fragen zielten darauf ab, Erfahrungen und Gedanken der Befragten zu
den PROMs in der onkologischen Nachsorge zu erheben und waren in einleitende
Fragen, Hauptfragen und ihre Konkretisierungsfragen sowie Abschlussfragen unter-
teilt.

Durchfiihrung der Interviews

Den Interviewteilnehmenden wurde die Durchfliihrung an einem zu vereinbarenden
Ort, via Videokonferenz oder via Telefon vorgeschlagen. Alle funf Interviews fanden
auf Wunsch der Befragten online Uber die Kommunikationsplattformen Zoom oder
MS Teams statt. Im Vorfeld des Gesprachs erhielten die Interviewteilnehmenden
eine zu unterzeichnende Einverstandniserklarung (vgl. Anhang A und B), welche mit

beiliegendem Ruckantwortcouvert oder digital an die Autorin zurlickzusenden war.
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Nach einer Einfuhrung zu den Zielen und Inhalten des Projektes sowie dem Interview
wurde die mindliche Einverstandniserklarung zur Aufzeichnung des Gesprachs ein-
geholt. Danach wurde das Interview durchgefihrt, wobei der Leitfaden als grobe
Struktur diente und Vertiefung in einzelnen Bereichen zuliess. Zum Schluss wurden
die Gesprachsteilnehmenden nach offenen Punkten gefragt, welche noch nicht zur
Sprache kamen. Damit erhielten sie die Moglichkeit, flr sie zentrale Themen anzu-
bringen. Die Verfasserin bedankte sich flr die Offenheit und die Bereitschaft zum Ge-
sprach und sandte den interviewten Personen als Dank eine Sussigkeit als Zeichen
ihrer Wertschatzung zu. Alle Interviews wurden Uber die Kommunikationsplattform
aufgezeichnet, um die anschliessende Transkription zu erméglichen (Mey & Mruck,
2020, S. 329). Die aufgezeichneten Interviews dauerten zwischen 34 und 53 Minu-

ten.

3.2.3 Datenauswertung

Transkription

Fur die Expert:innen-Interviews wurden keine lautsprachlichen Transkriptionen ange-
fertigt, da der Fokus auf den inhaltlichen Aussagen lag. Die Gesprache wurden, so-
fern notig, ins Hochdeutsche Ubersetzt und das Gesagte in ganzen Satzen niederge-
schrieben. Dies verbessert die Leserlichkeit der Transkripte und hilft bei der Extrak-

tion der zentralen Inhalte.

Thematische Analyse nach Braun und Clarke
Die Auswertung erfolgte anhand der thematischen Analyse nach Braun & Clarke
(2006, 2013) und unter Verwendung der Software MAXQDA. Tabelle 2 verdeutlicht

die sechs Phasen der thematischen Analyse.
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Den Aussagen der Interviewteilnehmenden wurden Codes zugewiesen, wobei Codes
definiert werden als «the most basic segment, or element, of the raw data or infor-
mation that can be assessed in a meaningful way regarding to the phenomenon»
(Boyatzis, 1998, S. 63; zit. nach Braun & Clarke, 2006). Die Codierung erfolgte so-
wohl induktiv als auch deduktiv und die Themen wurden auf dem semantischen, ex-
pliziten Level interpretiert (Braun & Clarke, 2006). Eine theoretische Sattigung konnte
durch funf Interviews mit Personen mit unterschiedlichen — beruflichen und privaten —
Perspektiven nicht erreicht werden. Dafur hatte das Sampling vergrossert werden
mussen. Das Ziel dieses Forschungsprojekts bestand jedoch darin, moglichst ver-
schiedene Sichtweisen aufzuzeigen ohne Anspruch auf Vollstandigkeit.
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3.2.4 Forschungsethik

Fur die vorliegende Arbeit wurden Personen, die mit und nach Krebs leben sowie
Fachpersonen interviewt, wobei die forschungsethischen Grundsatze zu beachten
sind. Die Kantonale Ethikkommission Zurich (Kanton Zurich, 2022) definiert bewilli-
gungspflichtige Forschung wie folgt: «Bewilligungspflichtig sind Forschungsprojekte,
welche in den Geltungsbereich des Humanforschungsgesetzes fallen (Art. 2 HFG)
sowie Forschung mit humanen, embryonalen Stammzellen, die unter das Stammzel-

lenforschungsgesetz (StFG) fallt.» Das zugehdrige Flussdiagramm zeigt auf, dass

dieses Forschungsprojekt nicht bewilligungspflichtig ist, da es sich um rein qualitative
Forschung handelt (vgl. Abbildung 5).

Die Interviewteilnehmenden unterzeichneten eine Einwilligungserklarung (vgl. An-
hang A und B), welche auf Freiwilligkeit beruht. Es handelte sich dabei um eine infor-
mierte Einwilligung mit Informationen Uber das Thema und die Ziele der Bachelorar-
beit sowie die weitere Nutzung der Daten. Die World Medical Association (2013) pos-
tuliert in ihrer Deklaration von Helsinki unter anderem, dass «alle Vorsichtsmassnah-
men getroffen werden [mUssen], um die Privatsphare der Versuchspersonen und die
Vertraulichkeit ihrer personlichen Informationen zu wahren». Deshalb wurden flr

diese Arbeit alle Interviewteilnehmenden anonymisiert.
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3.3 SWOT-Analyse

Die durch die Expert:innen-Interviews gewonnen Erkenntnisse wurden in einem drit-
ten Schritt beurteilt und nach den vier SWOT-Kategorien Starken, Schwachen, Chan-
cen und Risiken geclusterd (Billing & Schawel, 2018). Daflir wurden alle codierten
Textstellen auf ihre Inhalte fur die SWOT-Kategorien analysiert. Ziele der SWOT-
Analyse bestehen in einer «transparenten Darstellung der Starken und Schwachen
gespiegelt an den Moglichkeiten und Risiken» sowie in der «Erarbeitung einer Basis
fur die strategische Planung» (Billing & Schawel, 2018, S. 331), wobei es sich bei

diesem Projekt um Handlungsempfehlungen fur die KLS handelt.

3.4 Qualitatssicherung

In der qualitativen Forschung gibt es unterschiedliche Vorschlage fur Gutekriterien.
Fur die vorliegende Bachelorarbeit gelten die Massstabe von Steinke (2000, zit. nach
Motschnig, 2012). Gute qualitative Forschung muss demnach beispielsweise Uber
grundliche Dokumentation und kodifizierter Verfahren intersubjektiv nachvollziehbar
sein und zudem empirisch verankert sein. Limitationen sind zu beachten und die Ko-
harenz zu untersuchen. Zudem ist die Relevanz der Forschung zu prifen und die
Subijektivitat zu reflektieren.

Die Subjektivitat der Forscherin ist insofern vorhanden, als dass sie Uber ihr Studium
in Gesundheitsforderung und Pravention und die Anstellung bei der KLS bei der Co-
dierung gewisse Aspekte starker gewichtet, als beispielsweise eine Person aus dem
Feld der Rehabilitation. Die intersubjektive Nachvollziehbarkeit wurde Uber peer-
coding erhoht, wobei Prof. Dr. Andrea Glassel die Codes und codierten Segmente

Uberarbeitet hat.
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4 Ergebnisse

Nachfolgend werden die Ergebnisse aus den Expert:innen-Interviews dargelegt. Da-
fur wird die Stichprobe charakterisiert und die Ergebnisse der thematischen Analyse
nach Braun und Clarke (2006, 2013) werden aufgezeigt. Um die Fragestellungen be-
antworten zu konnen, sind die Erkenntnisse ausfuhrlich in Textform in den vier
SWOT-Kategorien «Starkeny», «Schwachen», «Chancen» und «Risiken» aufgefuhrt.
Ausserdem fasst eine Ubersichtliche SWOT-Tabelle die Ergebnisse in Kurzform zu-
sammen. Zum Schluss folgen Handlungsempfehlungen fur die KLS fur das weitere

Vorgehen in der Thematik «PROMs in der onkologischen Nachsorge».

4.1 Charakterisierung der Stichprobe

In Tabelle 3 wird die Stichprobe charakterisiert. Sie setzt sich zusammen aus drei
Fachpersonen aus den Bereichen PROMs und Cancer Survivorship sowie zwei Per-
sonen, die mit und nach Krebs leben. Die Fachpersonen wurden im Januar 2022 per
Mail fur das Interview angefragt und alle stimmten der Teilnahme zu. Der Ricklauf
auf die zehn versandten Anfragen an die Mitglieder des Betroffenenrats der KLS be-

trug 60 %. Davon wurden ein Mann und eine Frau in die Stichprobe aufgenommen.
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Tabelle 3
Stichprobeneigenschaften

2
= 2 " 2 H
g 3 : 81§ | 1|48
a e g a 62| <|8E
1 | Qualitadtsmanagement | Leitung Qualitdtsmanage- | m 49
eines Spitals ment, Kaderarzt
2 | Gesundheitsversor- Leitung Gesundheitsver- m 45
3 gungsforschung sorgungsforschung,
g Dr. sc. ETH Sociology
g
E 3 | Beratung Cancer Sur- | Fachberaterin Cancer w 5%
s vivorship Survivorship, Psychoon-
kologische Beraterin
SGPO, MAS Onkologie,
Pflegefachfrau HF
- 4 | Engagement im Be- w Brust- 35 36’
E E troffenenrat der KLS krebs
E 2 (2019)
S e
§ X | 5 | Engagementim Be- m Hoden- | 32 35
g g troffenenrat der KLS krebs
& (2019)

Anmerkung. grau hinterlegte Felder = Angabe flr Forschungskontext nicht relevant

4.2 Ergebnisse der thematischen Analyse

Die thematische Analyse nach Braun und Clarke (2006, 2013) ergab das in Tabelle 4
ersichtliche Kategoriensystem mit funf Hauptkategorien und diversen Unterkatego-
rien auf zwei Ebenen. Das Kategoriensystem inklusive codierter Segmente ist in An-

hang F zu finden.
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Tabelle 4

Kategoriensystem

Liste der Codes

Implementierung von PROMs
top-down vs._ bottom-up
systematische Umsetzung
Digitalisierung
Regulatonen zur Erhebung von PROMs
Krankheitsregister
Interprofessionalitat
Medical Professionals
machtgestiitzte Verweigerung
Stimme fur die Schwachen im System
Qualitatsmerkmal
Verbreitung von PROMs in der CH
Forschungsperspektive vs. klinischer Alltag
Frageset (ICHOM, PROMIS)
aus der Praxis lemen
PROMSs im Noffallsetting
PREMs
VBHC

Aspekte der Versorgungspraxis von PROMs
Ausfiillen des Fragebogens
digital vs. Papier vs. Telefonisch
Zeitaufwand firs Ausfillen eines Fragebogens
Anruf im Anschluss ans Ausfiillen des Fragbogens
zeitliche Aspekie
Zeitersparnis
zu viele Frage(bogen); fehlende Compliance
Zusatzaufwand
Intervall
aus Expertinnen-Sicht
aus Patient:innen-Sicht
Einbindung in den Klin k- und Praxisalltag
Patientinnen-Nahe
gute Aufklarung der Patient:innen
aussagekraftiger Name des Fragebogens

Einsatz von Assessments

wissenschaftlich-systematisches Potential von PROMs
Reliabilitat
Standardisierung
Administration der PROM-Daten
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Datensicherheit, Datenschutz, Einverstandnis

Einfache Lesbarkeit/Verstandlichkeit der Resultate
Daten zeigen Entwicklung auf

Nutzung und Weiterverarbeitung der gewonnenen Daten
Wer wertet aus?

aggregierie Auswertung / systemische Ebene

medizinische Evidenz

Patient:innen-Perspektive zu PROMs
positive Aspekte
Mehrwert fir Patient:in
Offenheit und Genauigkeit der Antworten
genaues Hinschauen
Entscheidungen treffen
Austausch mit Gleichgesinnten
v
negative Aspekte
Erinnerung an die Krankheit
sich alleine gelassen fihlen
Leidensdruck
weitere Aspekie
berahigte Patient:innen
bei Sprechstunde unter Druck bzw. Zeitdruck stehen
Selbstreflexion
Selbsthehandlung

auf Krebs bezogene Aspekte
Beginn der Nachsorge?
Reha-Angebot
chronische Erkrankungen
frihzeitig reagieren anstatt Chronifizierung

integrative Onkologie

In der Kategorie «Implementierung von PROMs» werden Codes aufgefuhrt, welche
Hinweise flr eine gelungene Einfihrung geben oder wichtige Erfahrungen aufzeigen.

Eine zentrale Frage stellt sich bezuglich einer top-down- oder bottom-up-Implemen-

tierung, wobei ein Code wie folgt lautet: NN
e —

I Dic «Aspekte der Versorgungspraxis von PROMs» beinhal-

ten Codes zur Umsetzung von PROMSs, wie beispielsweise den unter der Kategorie

«Zusatzaufwand» erfassten Code
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...
I D-s «wissenschaftlich-syste-
matische Potential von PROMs» wird in der dritten Kategorie ersichtlich und enthalt
beispielsweise den Code «medizinische Evidenzy: | NG
|
|
I Dic «Patient:innen-Perspektive zu

PROMSs» stellt in diesem Forschungsprojekt einen zentralen Teil dar. Die Aussagen
zu dieser Perspektive werden in den Unterkategorien positive Aspekte, negative As-

pekte und weitere Aspekte zusammengefasst, um einen raschen Uberblick zu bieten.

|
I (St beispielsweise eine
Aussage, welche fur «Mehrwert fur Patient:in» codiert wurde. In der letzten Kategorie
«auf Krebs bezogene Aspekte» werden Aussagen zusammengefasst, welche spe-
zifisch auf onkologische Themen eingehen. Es wurde mehrfach erwahnt, dass in der
Krebsnachsorge frihzeitig reagiert werden soll, damit eine Chronifizierung unter-
schiedlicher Leiden verhindert werden kann. Die Cancer Survivorship-Beraterin meint

dazu:
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4.3 Ergebnisse in den vier SWOT-Kategorien

Die funf Interviews bieten eine multiperspektivische Sichtweise auf den Einsatz von
PROMs in der onkologischen Nachsorge. Die gewonnenen Erkenntnisse werden in
vier Unterkapiteln entsprechend der SWOT-Kategorien vorgestellt. Die ersten beiden
Kapitel zeigen Starken und Schwachen von PROMs generell auf. Die nachsten bei-
den Kapitel prasentieren Chancen und Risiken fur den Einsatz von PROMs in der on-
kologischen Nachsorge. Innerhalb der Kategorien wird unterschieden zwischen Fak-
toren, welche die medizinischen Institutionen (z.B. Spitaler, Reha-Kliniken oder
Hausarztpraxen) und ihre Health Professionals betreffen, und patient:innenorientier-
ten Aspekten. Die Unterscheidung ist lediglich als grobe Struktur zu betrachten. Sie
ist nicht trennscharf, da alle Aspekte jeweils Auswirkungen auf die Patient:innen wie

auch die Institutionen mit inren Health Professionals haben.

431 Starken von PROMs

Medizinische Institutionen und ihre Health Professionals

Aus den Daten geht hervor, dass mit den PRO-Fragebdgen durch das gezielte Abfra-
gen zentraler Informationen eine gewisse Systematisierung erreicht werden kann.
Die Resultate sind damit weniger abhéngig von den durch die Arztin oder den Arzt
ausgewabhlten Fragen. Der Einsatz von PROMSs stellt damit auch ein Qualitatsmerk-
mal fur eine Klinik dar. Ausserdem kdnnen die aggregierten Daten fur die Qualitats-
kontrolle der angewendeten Behandlung genutzt werden, indem die Auswirkungen
unterschiedlicher Behandlungen auf die Lebensqualitat verglichen werden.

Die Aussagen mehrerer Interviewteilnehmenden machen deutlich, dass PROMs die
Outcome-Orientierung unseres Gesundheitssystems bezuglich Lebensqualitat erho-
hen kénnen, da sie den Fokus auf die erreichte Lebensqualitat der Patient:innen rich-
ten.

Zu den Starken der PROMs gehoren auch die sofortige grafische Darstellung der Re-
sultate und deren einfache Lesbarkeit durch eine Ubersichtliche Grafik — vorausge-
setzt, die Fragen werden digital beantwortet. Dadurch kann die Effektivitat der arztli-
chen oder pflegerischen Konsultation erhéht werden. Der Leiter Qualitatsmanage-

ment eines Spitals |GG 0ot dazu an:
T
-
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Da die PRO-Daten gespeichert werden, entsteht eine durchgangige Datenbasis mit
patient:innenorientierten Outcome-Parametern wie der Liebensqualitat von der Diag-
nose bis in die Nachsorge. Dadurch Iasst sich die Entwicklung der Indikatoren im
Langzeitverlauf abbilden und es werden inter- und intrapersonelle Vergleiche ermog-
licht.

Die Implementation von PROMs in einer Klinik kann die Interprofessionalitat in einem

Spital fordern, da alle einen Teil zum Gelingen beitragen missen. Dazu nochmals

der Leiter Qualittsmanagement (RGN ) I

Obwohl| die PROMSs aktuell vermehrt thematisiert werden, sind sie keine neue Erfin-
dung. In der Forschung werden die PRO-Daten schon seit vielen Jahren erhoben.
Auf diese Erfahrungen kdnnen medizinische Institutionen zurtickgreifen.
Abschliessend lasst sich sagen, dass die PROMs ihren Nutzen auf mehreren Ebenen
entfalten kdnnen. Zum einen auf der individuellen Ebene der Patientinnen und Pati-

enten, zum anderen auf der Systemebene.

Patientinnen und Patienten

Die Interviews lassen zudem folgende Starken von PROMs aus der Patient:innen-
sicht erkennen: Sie ermdglichen mehr Nahe zu den Patient:innen, da das Behand-

lungspersonal ausfuhrlicher Uber die Lebensqualitat und die Lebensrealitat informiert

ist. Die Cancer Survivorship-Fachberaterin || cint

dazu: |
|
I Uber regelmassige Befragungen kénnen

mogliche negative Entwicklungen frihzeitig erkannt und behandelt werden.
PROM-Fragebogen werden zu Hause oder im Wartezimmer ausgefullt. So bieten sie
den Patientinnen und Patienten ausreichend Zeit, Uber die Fragen nachzudenken.
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Werden dieselben Fragen in der Konsultation gestellt, kdnnen die Patientinnen und
Patienten hingegen unter Zeitdruck stehen. Ausserdem erwahnte eine betroffene
Person, dass es einfacher fallen kénnte, Fragen zu tabuisierten Themen (z.B. zur
mentalen oder sexuellen Gesundheit) an einem Tablet zu beantworten, als das Ge-
sundheitspersonal direkt darauf anzusprechen.

Indem den Patientinnen und Patienten der Verlauf ihrer berichteten Lebensqualitat
grafisch aufgezeigt wird, kann die Motivation und der Durchhaltewillen gesteigert

werden. Eine betroffene Person | Hcrichtet Folgen-

des dazu:

Die durch PROMs erhobenen Daten kénnen einen Beitrag zur personalisierten Medi-
zin leisten. Diese soll Uber eine auf die einzelne Person massgeschneiderte Behand-
lung maglichst wirksame Therapien mit geringen Nebenwirkungen bieten (Bundes-
amt fur Gesundheit [BAG], 2008). Wenn PROM-Daten systematisch erfasst und ag-
gregiert werden, ermdglichen sie, Voraussagen uber einen moglichen Verlauf der Be-
handlung zu treffen. Den Patient:innen wird damit eine Entscheidungsgrundlage ge-
boten, denn ihnen kann aufgezeigt werden, wie eine Behandlung in der Regel bei
Personen mit ahnlichen Voraussetzungen verlauft.

Fur fremdsprachige Patient:innen bieten die PROMs in digitaler Form den Vorteil,
dass mit einem Klick die gewunschte Sprache gewahlt werden kann — sofern die Fra-
gen in diese Sprache ubersetzt wurden. Die Antworten kdnnen so an Genauigkeit

gewinnen, was dem Behandlungserfolg zugute kommt.

4.3.2 Schwachen von PROMs

Medizinische Institutionen und ihre Health Professionals

Um mit PROMs zu starten, ist ein grosserer Initialaufwand fur die Erstellung einer di-

gitalen Infrastruktur nétig. Die IT-Losung (Soft- und Hardware) muss im Verlauf auch
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entsprechend gewartet und erneuert werden. Wenn jedes Spital diese Digitalisierung
selbst zu schaffen versucht, kdnnen viele unterschiedliche Systeme entstehen.
Durch das regelmassige Ausflllen der Fragebogen fallen grosse Datenmengen an,
welche technisch administriert und gesichert, aber auch durch medizinisches Fach-
personal begutachtet werden mussen. Hier werden auch hohe Anforderungen an
den Datenschutz ersichtlich.

Bei der Entwicklung von PROM-Fragebdgen besteht die Herausforderung, alle zent-
ralen Fragen zu integrieren, aber den Fragebogen nicht zu Uberladen. PROMs wer-
den nie einen allumfassenden Blick ermoglichen.

Zum oben genannten Mehraufwand flr den Aufbau einer digitalen Basis kommt der
Zusatzaufwand fir die Einflihrung in der medizinischen Institution hinzu. Ebenso
mussen im stationaren Setting Zeitfenster eingeplant werden, in welchen die Pati-
ent:innen die Fragen beantworten.

Ausserdem wird fur jede onkologische Erkrankung ein eigenes Frageset bendtigt,
welches auf die (Nachsorge-)Aspekte der Diagnose abgestimmt ist und welches der

Krebsart entsprechende Befragungsintervalle aufweist.

Patientinnen und Patienten

Die Betroffenen bendtigen digitale Grundkompetenzen, um die Fragebogen selbstan-
dig auszufullen. Wirden papierbasierte Verfahren eingesetzt, bedeutet dies einen
grossen Mehraufwand und viele Vorteile (z.B. sofortige Darstellung der Resultate)
wurden verloren gehen.

Von den Patient:innen wird mdglichst mehrjahrige Compliance gefordert, insbeson-
dere, wenn die PROMSs in der onkologischen Nachsorge eingesetzt werden. Dies er-
fordert Patient:innenaufklarung. Die onkologische Nachsorge dauert mehrere Jahre
und viele Menschen, die mit und nach Krebs leben, mdchten ihre Erkrankung auch
mal vergessen bzw. in den Hintergrund stellen. Treffen nun in der Nachsorgezeit re-
gelmassig Fragebdgen ein, werden die Patient:innen immer wieder an ihre Erkran-
kung erinnert. Zudem tragen die PROM-Fragebdgen zu einer Flut an Befragungen

bei, welche die Betroffenen beantworten sollen.
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4.3.3 Chancen fur den Einsatz von PROMs

Medizinische Institutionen und ihre Health Professionals

Fur das Schweizer Gesundheitssystem sind Veranderungen notwendig, um mit den
steigenden Gesundheitskosten umzugehen. Mit der aktuellen Diskussion zu VBHC
gewinnen auch die PROMs — als eine der Voraussetzungen fur VBHC — immer mehr
an Interesse bei den Dienstleistern und den Versicherern. Gewisse Kantone diskutie-
ren ein PROM-Obligatorium fur die Listenspitaler oder setzen dies bereits durch (z.B.
Kantone Basel-Stadt und Basel-Land (Heartbeat Medical, 2021). Auch Versicherer
wie die Group Mutuel entwickelt im Rahmen eines Pilotprojekts in Zusammenarbeit
mit zwei Spitalern ein innovatives Anreiz- und Tarifsystem, welches den Grundsatzen
von VBHC folgt (Universitatsspital Basel, 2021). Auch weitere wichtige Player im
Schweizer Gesundheitssystem wie die Swiss Medical Association FMH, die Eidge-
ndssische Qualitatskommission EQK und der Verband Die Spitaler der Schweiz H+
sind den PROMSs gegenuber positiv eingestellt.

Uber PROMSs kénnen mdgliche Schwierigkeiten im onkologischen Heilungsprozess
(z.B. cancer-related Fatigue) frihzeitig erkannt werden, bevor sie sich chronifizieren.
Dies bietet einerseits den Personen, die mit und nach Krebs leben, mehr Lebensqua-
litat, andererseits kdnnen Uber die fruhzeitige Behandlung Gesundheitskosten verrin-
gert werden. Gemass der Cancer Survivorship-Beraterin || NG
I stellen die PROMs deshalb insbesondere in der Survivorship-Phase «Transi-
tion» ein vielversprechendes Werkszeug dar. Der systematisch Einbezug der Pati-
ent:innenperspektive ermoglicht eine Nachsorge nahe an der Lebensrealitat der Be-
troffenen und kann Empowermentprozesse auslosen, da sich die Patient:innen ernst-
und wahrgenommen flihlen. In Kombination mit den PREMs (patient-reported experi-
ence measures) kdnnten die Behandlung und die Nachsorge zusatzlich optimiert
werden.

Wenn PRO-Daten systematisch ab der Diagnose uber die verschiedenen Survi-
vorship-Phasen hinweg erhoben werden, tragen sie auch zur Entwicklung einer ge-
schlossenen Versorgungskette von der Akut-Phase bis ins Permanent Survivorship
bei.

Eine weitere Chance fiir den Einsatz von PROMs in der onkologischen Nachsorge

liegt laut einem Versorgungsforscher | " dcr interpro-

fessionell organisierten Zusammenarbeit:
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Der Einsatz von PROMSs kann hier unterstitzend wirken, wenn alle Player (z.B. Ergo-
therapie, Cancer Survivorship-Beratung) Zugriff auf die PRO-Daten haben.

Mit der obligatorischen Meldepflicht von Erkrankungen in Krankheitsregistern (z.B. im
Krebsregister) konnten zukunftig auch PROM-Daten verpflichtend eingefordert wer-
den, welche unter anderem fur die Forschung interessant waren: |

Patientinnen und Patienten

Patient.innen werden wahrend der onkologischen Behandlung engmaschig begleitet.
Doch sobald die Behandlung als abgeschlossen gilt und die Phase der Nachsorge

beginnt, fallt diese enge Begleitung weg. Den Betroffenen fehlt es teilweise an Infor-

mation und Struktur

I Hier liegt eine grosse Chance der PROMSs: Sie konnten diesen Effekt ab-
mildern, da uber die Fragebogen ein regelmassiger Kontakt zur Gesundheitsversor-
gung besteht und Schwierigkeiten angesprochen werden kdnnen.

Die Befragung der Fachpersonen wie auch der Personen, die mit und nach Krebs le-
ben, haben gezeigt, dass die Betroffenen durchaus Bereitschaft zeigen, in einem
Ein- bis Drei-Monats-Intervall 5-15 Minuten flr das Ausfullen der PROM-Fragebogen
einzusetzen.

Eine weitere Chance der PROMs besteht in der Unterstitzung der Selbstreflexion
der Betroffenen. Die Fragen machen mdglicherweise auf Themen aufmerksam, die
nicht im Bewusstsein lagen und sie ermdglichen es, sich selbst Ziele fur den Fort-

schritt zu setzen.

Eveline Bossart 34



4.3.4 Risiken fur den Einsatz von PROMs

Medizinische Institutionen und ihre Health Professionals

Ein grosses Risiko liegt in der fehlenden Uberzeugung fuir die Sinnhaftigkeit der
PROMs. Leitungsgremien (z.B. Verwaltungsrat, Spitalleitung, medizinische Direktion)

wie auch die Health Professionals mussen die EinfiUhrung unterstitzen, um zu einem

erfolgreichen Ergebnis zu gelangen. [ EG_—
I

I Health Professionals beispielsweise kdnnen Frustration erleben, wenn sie bot-
tom-up Anstdsse geben mochten, dabei aber bei der Leitung auf Ablehnung stossen.

Die Burokratie und das Machtgefalle kdbnnen hier Hindernisse fir die PROMs darstel-

len, wie die Cancer Survivorship-Beraterin | NN 2nerkt:

Auch das Schweizer foderalistische Gesundheitssystem erschwert den flachende-
ckenden Einsatz von PROMSs, da jeder Kanton eigene Entscheidungen trifft. Eine ge-

meinsame digitale Basis ware sinnvoll, doch daftir mussten sich alle Kantone fur ein

PROM-Tool entscheiden. I
|
.|
I Da-u tragt unter anderem bei, dass die Swiss Medial
Association FMH zwar Empfehlungen aussprechen kann, jedoch keine Qualitatsstan-
dards verpflichtend verhangen kann.

Erschwerend kommt hinzu, dass gerade in der onkologischen Nachsorge viele
Player (z.B. Spital, Reha-Klinik, Hausarzt:innen, Gynakolog:innen, Physiothera-
peut:iinnen,...) involviert sind, zwischen denen der Informationsfluss gewahrleistet
sein musste. Es besteht das Risiko, dass die Daten nicht allen Playern zur Verfligung
stehen. Und hiermit zeigt sich eine weitere Herausforderung: Wer wird fur die Erhe-
bung der PROM-Daten in der onkologischen Nachsorge zustandig sein und den In-
formationsfluss gewahrleisten?

Ein weiteres Risiko besteht in der ungenigenden Auswertung der gesammelten Pati-

ent:innendaten. Es besteht die Verpflichtung zur Auswertung der Informationen und
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deren Ruckspielen in das System im Sinne eines kontinuierlichen Verbesserungspro-
zesses. Denn es ist als unethisch zu erachten, zahlreiche Daten Uber die Betroffenen
zu erfassen, diese aber nicht auszuwerten oder die sich daraus ergebenden Konse-
guenzen nicht umsetzen zu kdnnen: Die Daten konnten beispielsweise bei Personen,
die mit und nach Krebs leben, einen Rehabilitations-Bedarf aufzeigen. Dies stellt ein
Risiko dar, wenn zu wenig Rehabilitationsplatze vorhanden sind oder Finanzierung

nicht gewahrleistet werden kann.

Patientinnen und Patienten

Ein Risiko besteht darin, dass die Betroffenen ungenugend Uber Ziele und personli-
chen Mehrwert der PROMs aufgeklart werden. Dadurch kénnte sich die Compliance
insbesondere nach einigen Monaten verschlechtern.

Gerade in der onkologischen Nachsorge mit vielen alteren Patient:innen stellt sich
die Frage nach den digitalen Kompetenzen: Sind alle Personen, die mit und nach
Krebs leben, in der Lage, einen Fragebogen uber E-Mail oder App zu erhalten und
auszuflllen? Wann und wie wird hier auf die Papierform zuriickgegriffen? Und wenn
die Papierform verwendet wird, mussen die Daten ins System Ubertragen werden,

um Diskriminierung zu verhindern.

4.4 SWOT-Analyse

Tabelle 5 fasst die oben ausgefihrten Resultate aus den Expert:innen-Interviews in
Kurzform in der SWOT-Tabelle zusammen. Die Starken und Schwachen sind dabei
auf die PROMs generell bezogen. Der untere Teil zeigt Chancen und Risiken fur den

Einsatz von PROMs in der onkologischen Nachsorge auf.
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Tabelle 5
SWOT-Analyse zur Ubersicht

Stérken (Strenghts)

Medizinische Institutionen
und ihre Health Professionals
= Qualitatssteigerung durch Systematisierung und
Standardisierung der von den Health Professionals
gestellten Fragen
= Foérderung der Interprofessionalitat
= Erhohung der Outcome-Orientierung beziiglich Le-
bensqualitat
= durchgangige Datenbasis (Diagnose bis Nach-
sorge) mit patient:innenorientierten Outcome-Para-
metern ermaglicht inter- und intrapersonelle Ver-
gleiche
= Abbildung der Entwicklung im Langzeitverlauf
= sofortige grafische Darstellung und einfach Lesbar-
keit der Daten
= Erhohung der Effektivitat der arztlichen oder pfle-
gerischen Konsultation
= mehnahnge Erfahrung mit PROMs in der For-
schung
= Nutzen auf der Systemebene und der individuellen
Ebene
Patientinnen
= Patientiinnenorientierung — Lebensrealitat
= fruhzeitiges Erkennen negativer Entwicklungen
= weniger Zeitdruck bei Beantworten von Fragen
= Steigerung der Motivation
= einfacheres Thematisieren von tabuisierten The-
men
= Forderung der personalisierten Medizin
= einfache Anpassung an die Muttersprache

PROMSs

Chancen (Opportunities)

Medizinische Institutionen
und ihre Health Professionals
= Entwicklungen im Gesundheitssystem treiben den
Einsatz von PROMs voran
= Verringerung von Gesundheitskosten iber fruhzei-
tiges Erkennen negativer Entwicklungen
= vielversprechend in der Cancer Survivorship-Phase
«Transition»
= geschlossene Versorgungskette (akut bis Perma-
nent Survivorship)
= systematischer Einbezug der Patient:innenper-
spektive ermoglicht Empowermentprozesse
= Forderung der Interprofessionalitat durch den Zu-
griff aller Player auf die Daten
= obligatorische Krankheitsregistereinirage konnen
PROM-Daten verpflichtend einfordern
Patient innen
= Begleitung der Betroffenen nach Abschluss der Be-
handlung
= Bereitschaft der Betroffenen, Zeit fir die Fragebo-
gen aufzuwenden
= Unterstutzung der Selbsireflexion
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Schwichen (Weaknesses)

Medizinische Institutionen

und ihre Health Professionals

= gufwandige digitale Infrastruktur
= grosse Datenmengen (Pflege und Sicherung)
* hohe Anforderungen an den Datenschutz
= Reduktion auf zentrale Fragen, um den Fragebo-
gen nicht zu Gberladen
= /usatzaufwand fir die Implementierung
= Zusatzauiwand fur die Praxis
* Frageset notwendig fur jede Erkrankung oder Er-
krankungsgruppen
Patient:innen
= digitale Grundkompetenzen notwendig
= mehrahrige Compliance notwendig
» Innerhalb des Screenings Erinnerung an die
Krankheit
= tragen zur Flut an Befragungen bei

Risiken (Threats)

Medizinische Institutionen
und ihre Health Professionals
= fehlende Uberzeugung top-down und bottom-up
= Birokratie und Machtgefalle als Hindemis
= Schweizer foderalistisches Gesundheitssystem
= ungenugender Informationsfluss zwischen den vie-
len Playern in der onkologischen Nachsorge
= unklare Zustandigkeiten fur die Erhebung und
Auswertung der PROM-Daten
= picht ausreichende Ressourcen fir die Verarbel-
tung von PROM-Daten und deren Konseguenzen
(z.B. Rehabilitations-Platze)
= Verpflichtung zur Auswertung und Ruckspielen der
Informationen in das System im Sinne eines konti-
nuierlichen Verbesserungsprozesses
Patient.innen
= bei ungenigender Aufklarung schlechte Compli-
ance
= ungenigende digitale Kompetenzen
= Papierversionen in das System ubertragen, damit
keine Diskriminierung erfolgt
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4.5 Handlungsempfehlungen fur die Krebsliga Schweiz

Die vorangegangene SWOT-Analyse zeigt grosses Potential fur den Einsatz von
PROMs in der onkologischen Nachsorge, wenn Schwachen minimiert und Gefahren
durch sorgfaltige Planung abgewendet werden kénnen. Die gewonnenen Erkennt-
nisse aus den funf multiperspektivischen Expert:innen-Interviews legen den Schluss
nahe, dass die KLS gleichzeitig auf mehreren Ebenen agieren sollte, um den Einsatz

von PROMs in der onkologischen Nachsorge zu fordern:

A) Strukturen beeinflussen
Als Dachorganisation der Krebsligen kann die KLS politisch aktiv werden und
auf die Schweizer Gesundheitspolitik einwirken. Diese soll sich vermehrt fur
Patient:innenorientierung, Interprofessionalitat und Qualitat einsetzen, da dies
die Grundpfeiler fir PROMs sind. PROMs sollen schliesslich nicht zum Selbst-
zweck eingesetzt werden, sondern weil sie erhebliche Vorteile fir Patient:in-
nen und das Gesundheitssystem bieten.
In einem weiteren Schritt kann im Sinne von Agenda-Setting die Entwicklung
einer nationalen Strategie bzw. eines nationalen Rahmenprogramms fr

PROMSs vorangetrieben werden.

B) Vernetzung vorantreiben und Vermittlerinnen-Rolle tibernehmen
Die KLS verfugt uber ein breites Netzwerk an nationalen und internationalen
Partner:innen (n.d.-c) und ist Mitglied in diversen Fachgesellschaften, Gesund-
heitsverbanden oder Allianzen (z.B. oncoreha.ch, Oncosuisse, Allianz Ge-
sunde Schweiz). Sie kann dieses Netzwerk nutzen, um die Thematik der
PROMSs regelmassig zu platzieren und die Zusammenarbeit diesbezuglich vo-
ranzutreiben. Das Ziel soll darin bestehen, den Einsatz von PROMs im Allge-
meinen zu fordern und erst spater den Fokus auf PROMSs in der Nachsorge zu
legen. Es soll schliesslich eine geschlossene Versorgungskette entstehen von
der Diagnose bis in die Nachsorge.
In die onkologische Nachsorge sind viele Player (z.B. Hausarzt:innen, ambu-
lante und stationare Rehabilitationsanbieter:innen, Physiotherapie, Psychoon-
kologie) eingebunden, die es zu vernetzen gilt. In dieser Hinsicht soll die KLS

ihr Netzwerk ausbauen und darin eine Vermitlerinnen-Rolle einnehmen.
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C) Pilotprojekte starten
Daneben empfiehlt sich das praktische Voranschreiten, indem Pilotprojekte zu
PROMs in der Nachsorge umgesetzt werden. Dies kann beispielsweise in ein-
zelnen Regionen in Zusammenarbeit mit den kantonalen und regionalen
Krebsligen und deren Partner:innen geschehen, wobei Erfahrungen aus natio-
nalen und internationalen Projekten genutzt werden sollen.
Uber die Pilotprojekte kann Aufmerksamkeit gewonnen und Erfahrungen kon-
nen generiert werden, die im Anschluss fur die Umsetzung auf nationaler
Ebene genutzt werden konnen. Die KLS kann so Expertise aufbauen, die ih-

ren Standpunkt als zentraler Player starkt.
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5 Diskussion

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse zusammengefasst und anschliessend in
Bezug zu einschlagigen Konzepten der Gesundheitsversorgung sowie der Gesund-
heitsforderung und Pravention gestellt. Abschliessend folgen die Limitationen dieses

Forschungsprojekts.

5.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Mit der vorliegenden Bachelorarbeit werden Starken, Schwachen, Chancen und Risi-
ken beim Einsatz von PROMs in der onkologischen Nachsorge der Schweiz eruiert
und daraus Empfehlungen fur den kinftigen Einsatz bzw. die Férderung von PROMs
in der onkologischen Nachsorge fir die KLS abgeleitet. Wahrend in Kapitel 4 die Er-
gebnisse ausfuhrlich dargestellt werden, folgt hier eine Zusammenfassung zur Beant-
wortung der Fragestellungen.

Die Expert:innen-Interviews haben gezeigt, dass die Starken von PROMs klar in der
erhdhten Outcome-Orientierung beziiglich Lebensqualitat der Betroffenen liegen.
Diese Patient:innenorientierung bringt Vorteile fur die Personen, die mit und nach
Krebs leben, aber auch fur das Gesundheitssystem und die Gesellschaft. Der ganz-
heitliche Blick auf die Lebensqualitat férdert zudem die Interprofessionalitat, da eine
Optimierung der Lebensqualitat meist nur unter Zusammenarbeit unterschiedlicher
Professionen maoglich ist.

Als Schwache kann die aufwandige digitale Infrastruktur erachtet werden, die beno-
tigt wird, um die grossen Datenmengen zu administrieren und zu sichern. Ausserdem
werden hohe Anforderungen an den Datenschutz gestellt. Flr die Patient:innen kann
sich ein Nachteil ergeben, da sie Uber die regelmassigen PROM-Befragungen wie-
derholt an ihre Erkrankung erinnert werden. Viele Menschen, die mit und nach Krebs
leben, mochten in der Nachsorgephase mental Abstand von ihrer Krankheit gewin-
nen, woran sie durch die Erinnerung gehindert werden.

Grosse Chancen flur den Einsatz von PROMs in der onkologischen Nachsorge lie-
gen in der geschlossenen Versorgungskette, die durch PROM-Befragungen und de-
ren Auswertung von der Diagnose bis ins Permanent Survivorship erreicht werden

kann. Viele Krebspatient:innen flhlen sich aktuell nach Abschluss der Behandlung
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alleine gelassen, da die enge Betreuung entfallt. Die PROM-Befragungen ermaogli-
chen eine engere Begleitung der Betroffenen auch in der Nachsorgephase. Dieser
systematische Einbezug der Patient:innenperspektive wiederum ermoglicht Em-
powermentprozesse bei den Betroffenen. Eine weitere Chance besteht in der Verrin-
gerung von Gesundheitskosten Uber die frihzeitige Erkennung negativer Entwicklun-
gen.

Aus den Interviews geht hervor, dass das Schweizer foderalistische Gesundheitssys-
tem eine Gefahr fur den flachendeckenden Einsatz von PROMSs in der onkologischen
Nachsorge darstellt. Zudem sind in die onkologische Behandlung und Nachsorge
viele Player eingebunden. Es kdnnte deshalb zu unklaren Zustandigkeiten fir die Er-
hebung und Auswertung der Daten kommen.

Die Autorin leitet aus den gewonnenen Erkenntnissen die Empfehlung fur die KLS
ab, gleichzeitig auf mehreren Ebenen zu agieren, um den Einsatz von PROMs in der
onkologischen Nachsorge zu fordern. Primar sollen gesundheitspolitische Strukturen
beeinflusst werden und die Entwicklung einer nationalen Strategie fir PROMs voran-
getrieben werden. Ausserdem soll die Vernetzung mit diversen Partner:innen ver-
starkt werden und die KLS soll in diesem Netzwerk eine Vermittlerinnen-Rolle uber-
nehmen. Auf der praktischen Ebene sollen Pilotprojekte zu PROMs in der onkologi-

schen Nachsorge angegangen werden.

5.2 Bezug der SWOT zum theoretischen Hintergrund

Uber die ersten beiden Fragestellungen entstand eine SWOT-Analyse fir den Ein-
satz von PROMs in der onkologischen Nachsorge. Diese Ergebnisse werden hier in
einen Bezug zu Konzepten gestellt.

In den Interviews wurde haufig die Erhéhung der Patient:innenorientierung als Starke
der PROMs hervorgehoben. Zu diesem Schluss kommen auch Brandstetter et al.
(2015), welche die PROs sowie das Patient:innen-Empowerment als zwei von vielen
Konzepten sehen, die unter dem Begriff der Patient:innenorientierung zusammenge-
fasst werden und zu deren Umsetzung beitragen. Berchtold et al. (2020) haben mit
ihrer Studie «Quality through patients’ eyes» aufzeigen kénnen, das Patient:innen es

als sehr unangenehm empfinden, nur als Objekt anstatt als «ganzer Mensch» wahr-
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genommen zu werden und dabei moglichst rasch in medizinische Kategorien ge-
presst zu werden. Dies ist nicht nur im Akutsetting, sondern insbesondere in der
Nachsorge wichtig, denn gerade dort sind die Bedurfnisse vielfaltig. Die PROMs stel-
len hier eine Moglichkeit unter vielen dar, den Betroffenen eine Stimme zu geben und
sie ganzheitlicher zu betrachten. Denn wenn die Lebensqualitat erhoben wird, erhalt
die rein medizinische Sichtweise eine neue Dimension. Diese Entwicklung hin zu ei-
ner ganzheitlicheren Betrachtung der Betroffenen im Sinne des bio-psycho-sozialen
Modells ist begrussenswert. Diese Entwicklung wird unterstutzt durch eine zuneh-
mende Interprofessionalitat, denn jede Profession hat einen etwas anderen Blickwin-
kel auf die Patient:innen. Dabei ist wichtig zu beachten, dass Interprofessionalitat
nicht von allein geschieht, wenn unterschiedliche Professionen zusammen in einem
Raum arbeiten, sondern dass sie angeleitet und bewusst ausgefihrt werden muss
(WHO, 2019). Der Einsatz von PROMs in der onkologischen Nachsorge stellt hierfur
eine vielversprechende Ausgangslage dar.

Die Erhebung von PROs von der Behandlungsphase und durchgehend in der Nach-
sorge ermdoglicht eine geschlossene Versorgungskette. Gerade der von Patient:innen
empfundene Bruch zwischen Behandlung bzw. Akutphase und Ubergangsphase des
Survivorships (Miller et al., 2008) konnte durch PROMs abgemildert werden, da
dadurch eine systematische Begleitung moglich wird.

Die Ergebnisse haben gezeigt, dass PROMs mit der Grundidee des Triple Aim-Kon-
zepts (SAMW, 2019) vereinbar sind. Sie zielen auf eine qualitativ hochstehende Ge-
sundheitsversorgung ab, welche die Patient:innen ins Zentrum stellt (Ziel 2), und sie
nehmen durch die Férderung von Gesundheitskompetenz der Betroffenen eine
Public Health-Perspektive ein (Ziel 1). Ausserdem ist der Nachhaltigkeitsaspekt mit
einem verantwortungsvollen Umgang mit Ressourcen (Ziel 3) ein grosses Anliegen
der PROMs-Philosophie.

Eine grosse Herausforderung fur die flachendeckende Einfihrung von PROMs in der
Schweiz stellt das foderalistische System dar. Eine flachendeckende Einfuhrung ist

jedoch im Sinne der Chancengerechtigkeit unbedingt anzustreben.
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5.3 Einordnung der Handlungsempfehlungen in den Kontext

Die Autorin erachtet es als eine Verpflichtung der KLS, im Felder der PROMs aktiv zu
werden. Mit ihrer Vision setzt sie sich unter anderem daflr ein, «dass weniger Men-
schen an den Folgen von Krebs leiden und sterben, mehr Menschen von Krebs ge-
heilt werden und Betroffene und ihr Umfeld die notwendige Zuwendung und Hilfe er-
fahren» (KLS, n.d.-d). Die KLS in ihrer Rolle als Unterstutzerin von Menschen, die mit
und nach Krebs leben, agiert damit im Feld der Tertiarpravention, zu welchem auch
die PROMs gezahlt werden kénnen.

Die Ottawa-Charta zur Gesundheitsférderung (WHO, 1986) formuliert drei Hand-
lungsstrategien zur Gesundheitsférderung: «advocate», «enable» und «mediate».
Die hier formulierten Handlungsempfehlungen basieren auf diesen drei Strategien.
Durch die Beeinflussung politischer Strukturen tGbernimmt die KLS die Anwaltschaft
(advocate) fur Gesundheit der Menschen, die mit und nach Krebs leben, und Utber
die Vernetzung mit und Vermittlung (mediate) zwischen zentralen Stakeholdern kann
die KLS die Entwicklungen im Bereich PROMs vorantreiben. Uber erste Pilotprojekte
kommt auch die Zielgruppe direkt in Kontakt mit PROMs und die Betroffenen werden
dadurch befahigt (enable), aktiv an der Entwicklung ihres Gesundheitszustandes und
ihrer Lebensqualitat mitzuwirken.

Mit ihnrem Engagement kann die KLS in erster Linie auf zwei der funf Handlungsebe-
nen der Gesundheitsférderung (WHO, 1986) aktiv werden:

= FEine gesundheitsfordernde Gesamtpolitik entwickeln

In erster Linie wird sich die KLS auf das Anstossen von Entwicklungen in der
Gesundheitspolitik konzentrieren. Das Hinwirken auf die nationale Zusammen-
arbeit fur einen flachendeckenden Einsatz von PROMs kann jedoch auch Vor-
bildcharakter flr andere Politikbereiche haben. Die Ottawa-Charta (1986) pos-
tuliert, dass «nur koordinierte, verblndetes Handeln [...] zu einer grosseren
Chancengleichheit im Bereich der Gesundheits-, Einkommens- und Sozialpoli-
tik fihren» kann. Daraus lasst sich schliessen, dass die vorgeschlagene Ver-
netzungs- und Vermittlungsrolle grosses Potential aufweist.

= Gesundheitsdienste neu orientieren

Gesundheitsdienste sollen «gemeinsam darauf hinarbeiten, ein Versorgungs-
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system zu entwickeln, das auf die starkere Forderung von Gesundheit ausge-
richtet ist und weit Uber die medizinisch-kurativen Betreuungsleistungen hin-
ausgeht» (WHO, 1986). Mit der Durchfiihrung von Pilotprojekten zu PROMs in
der onkologischen Nachsorge kann die KLS mit ihren Partner:innen Entwick-
lungen in den Gesundheitsdiensten anstossen hin zu vermehrter Patient:in-
nenorientierung und Interprofessionalitat.
Die Neuorientierung der Gesundheitsdienste erfahrt aktuell in der Schweiz Aufmerk-
samkeit unter dem Begriff «Pravention in der Gesundheitsversorgung» (PGV). Das
Gemeinschaftsprojekt des Bundesamtes fur Gesundheit (BAG) und der Gesundheits-
forderung Schweiz (2019, S. 4) hat zum Ziel, «Pravention in der Gesundheitsversor-
gung uber die gesamte Versorgungskette hinweg zu starken, um Lebensqualitat so-
wie Autonomie der Patientinnen und Patienten zu foérdern und den Behandlungsbe-
darf zu vermindern». Aus sechs Interventionsbereichen erscheinen der Autorin drei
Bereiche fur den Einsatz von PROMs zentral:
= Schnittstellen innerhalb der Gesundheitsversorgung sowie zwischen Gesund-
heitsversorgung, Public Health und Gemeinwesen
= Kollaboration, Interprofessionalitat, Multiprofessionalitat
= Neue Technologien (insbesondere im Bereich Daten/Outcomes, eHealth und
mHealth)
(BAG und Gesundheitsférderung Schweiz, 2019)
Hier stellt sich die Fragen, ob ein Antrag auf Projektforderung lohnenswert ware. Die
KLS als Gesundheitsliga ist antragsberechtigt und konnte ihre Chance Uber die vor-
geschlagene Zusammenarbeit mit anderen Stakeholdern erhéhen. Uber diese An-
strengungen konnte sich die KLS zu einem nationalen Kompetenzzentrum fir

PROMs in der Onkologie entwickeln.

5.4 Limitationen

Der qualitative Ansatz erwies sich fur dieses Forschungsprojekt als geeignet. Es wur-
den funf Expert:innen-Interviews gefiihrt, womit die Bandbreite der Perspektiven je-
doch nicht abgedeckt werden konnte und keine theoretische Sattigung erreicht

wurde. Der 6konomische Aspekt aus dem Blickwinkel der Krankenkassen wurde be-
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wusst weggelassen, sollte jedoch in einem weiteren Forschungsschritt miteinbezo-
gen werden. Es ware ausserdem lohnenswert gewesen, die Perspektive von Onko-
log:innen miteinzubeziehen.

Als limitierender Faktor muss auch die Auswahl der Interviewteilnehmenden betrach-
tet werden, die teilweise aufgrund ihres beruflichen Hintergrunds grundsatzlich positiv
zu den PROMs eingestellt sind. Ein Interview mit einer Person, welche den PROMs
tendenziell negativ gegenubersteht, kann diese Arbeit nicht bieten. Dies kann die Er-
gebnisse verfalschen.

Die Expert:innen-Interviews wurden geflihrt, da die Studienlage zu PROMs in der
Nachsorge noch unzureichend ist und von den Interviewten weiterflihrende Erkennt-
nisse erwartet wurden. Die Autorin hatte bei den Interviews noch starker auf Informa-
tionen bezuglich Nachsorge beharren dirfen, um die Forschungsfragen exakter be-
antworten zu kdnnen.

Eine weitere Limitation stellt die Einschrankung auf den deutschsprachigen Raum
der Schweiz dar. Die gewonnenen Daten sind damit nicht reprasentativ flr die ge-

samte Schweiz.
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6 Schlussfolgerung

Das Thema PROMs hat grosse Relevanz fur den Bereich Gesundheitsforderung und
Pravention. Die Anzahl Personen, die in der Schweiz mit und nach Krebs leben ist
mit 400'000 (Schatzung der KLS basierend auf diversen Quellen) sehr gross und
wird in den kommenden Jahren weiter ansteigen, da die Bevolkerung wachst und die
Behandlungstechnologien immer besser werden. Krebs kann glticklicherweise oft ge-
heilt werden, trotzdem gelten viele Personen, die mit und nach Krebs leben nicht als
vollstandig gesund. Sie tragen Langzeitfolgen der Erkrankung und/oder der Behand-
lung davon, ihre Lebensqualitat ist verringert und sind chronisch krank. Die Krank-
heitslast aus Sicht der Public Health wird weiter zunehmen. PROMs erheben die Le-
bensqualitat und den Symptomstatus Betroffener und leisten damit einen ersten Bei-
trag zur Optimierung derselben. Es ist essentiell, die PROMs als ein Werkzeug unter
vielen zu sehen, welche zu einer besseren Lebensqualitat fir Personen, die mit und

nach Krebs leben fihren konnen.

Diese Arbeit hatte zum Ziel, Starken, Schwachen, Chancen und Risiken des Einsat-
zes von PROMs in der onkologischen Nachsorge zu ermitteln und Handlungsemp-
fehlungen fur die KLS zu formulieren. Die Ergebnisse bestatigen, dass der gewinn-
bringende Einsatz von PROMs komplex ist und interprofessionelle Zusammenarbeit
fordert. Doch die Einfuhrung ist vielversprechend im Hinblick auf die Patient:innenori-
entierung und shared decision making. Die Autorin empfiehlt der KLS, Anstrengun-
gen zum Einsatz von PROMs in der Nachsorge auf mehreren Ebenen zu unterneh-

men; ganz im Sinne der Ottawa-Charta zur Gesundheitsférderung (WHO, 1986).

6.1 Implikationen fur die Gesundheitsforderung und Pravention

Fur das Berufsfeld der Gesundheitsférderung und Pravention ist hierflr die enge Zu-
sammenarbeit mit dem kurativen Gesundheitssystem bedeutsam, wie es mit dem
Konzept der Pravention in der Gesundheitsversorgung PGV bereits gefordert wird.
Denn bei den PROMs in der onkologischen Nachsorge wird der Fokus auf die Terti-
arpravention und die Gesundheitsférderung bei Patient:innen gelegt. Ausserdem
stellen PROMSs ein Tool zur Férderung der Gesundheitskompetenz Betroffener dar,

da sie die systematische Reflexion unterstitzen.

Eveline Bossart 46



Das Berufsfeld der Gesundheitsforderung und Pravention wird gefordert, sich fur eine
flachendeckende Einfihrung von PROMs in der onkologischen Nachsorge einzuset-
zen. Im Sinne der Chancengerechtigkeit sollen die PROMs allen Personen, die in der
Schweiz mit und nach Krebs leben zuganglich gemacht werden. Neben dem flachen-
deckenden Einsatz beinhaltet dies auch die Niederschwelligkeit des Angebots. Nie-
mand soll Uber organisatorische, sprachliche oder zeitliche Barrieren an der Nutzung

der PROM-Fragebdgen gehindert werden.

6.2 Ausblick und offene Fragen

Diese Bachelorarbeit hat erste Erkenntnisse zum Einsatz von PROMs in der onkolo-
gischen Nachsorge geliefert, jedoch ist weitere Forschung nétig. Die Durchfuhrung

weiterer Expert:innen-Interviews ist angezeigt, um eine theoretische Sattigung zu er-
reichen. Zwingend notwendig ist auch der Einbezug weiterer Stakeholder wie Onko-

log:innen, Pflegefachpersonen oder Versicherungen und Krankenkassen.

Steinbeck et al. (2021) haben in ihrer Publikation «Patient-Reported Outcome Mea-
sures (PROMs): ein internationaler Vergleich» gezeigt, dass weltweit unterschiedli-
che Anstrengungen zur Einfihrung von PROMs unternommen werden und dass teil-
weise erfolgreich Projekte umgesetzt wurden. Nun gilt es, die Erfahrung aus Kliniken

in der Schweiz wie auch dem Ausland zu nutzen.

Neben den PROMs gewinnt auch das Konzept der PREMs (patient-reported experi-
ence measures) immer mehr Aufmerksamkeit. Diese sind nétig, um ein ganzheitli-
ches Bild Uber die Behandlungs- und Begleitungsqualitat zu erhalten und weitere
Forschung auf diesem Gebiet ist angezeigt. Damit kann der Patient:innenperspektive

noch mehr Gewicht gegeben werden.

Fir die Zukunft drangt sich die Frage auf, welche Institution die Verantwortung und
Koordination fir die PROMs in der onkologischen Nachsorge Ubernimmt und welche
Rolle die KLS dabei spielt. Neben den Unsicherheiten zur Umsetzung stellt sich die
Frage der Finanzierung, die noch zu klaren ist. Hierfur bleiben auch die weiteren Ent-
wicklungen im Schweizer Gesundheitssystem zu beobachten.
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12 Anhang

A) Einverstandniserklarung: Fachpersonen

Einverstandniserklarung zur Teilnahme an einem Experteninterview
im Rahmen der Bachelorarbeit «<PROMs in der onkologischen Nachsorge»

Ich erklare mich damit einverstanden, an einem Experteninterview fir die Bachelorarbeit
«PROMs in der onkologischen Nachsorge» teilzunehmen. Die Bachelorarbeit wird von Eve-
line Bossart im Rahmen des Studiengangs «Gesundheitsférderung und Pravention» der Zir-
cher Hochschule fur angewandte Wissenschaften ZHAW durchgefuhrt.

Ziel der Arbeit ist es, Starken, Schwachen, Chancen und Risiken flr einen mdglichen Einsatz
von PROMs in der onkologischen Nachsorge herauszuarbeiten.

Hiermit bestatige ich meine freiwillige Teilnahme an der Datenerhebung. Meine Zustimmung
zur Teilnahme kann ich jederzeit ohne Angabe von Griinden widerrufen.

Ich erklare mich damit einverstanden, dass das Gesprach digital aufgezeichnet wird. Das Au-
dio-/Videomaterial wird ausschliesslich zur Verschriftlichung der Antworten verwendet und
dient der Datenauswertung. Nach Abgabe der Bachelorarbeit im Mai 2022 werden die Auf-
zeichnungen umgehend geldscht.

Name der/des Befragten:

Befragungsdatum:

Ort:

Unterschrift:

Kontaktadresse:
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B) Einverstandniserklarung: Personen, die mit und nach Krebs leben

Einverstandniserklarung fiir die Datenaufnahme und
Zusicherung des Datenschutzes

Ich erklare mich dazu bereit, an einem Interview im Rahmen der Bachelorarbeit «PROMSs in
der onkologischen Nachsorge» von Eveline Bossart teilzunehmen. Ich wurde Uber das Ziel
des Interviews und der Bachelorarbeit informiert. Hiermit bestatige ich meine freiwillige Teil-
nahme an der Datenerhebung. Meine Zustimmung zur Teilnahme kann ich ohne Angabe von
Grinden jederzeit widerrufen.

Die Daten werden in einem mindlichen Interview erhoben und das Gesprach wird aufge-
zeichnet. Das Audiomaterial wird ausschliesslich zur Verschriftlichung der Antworten verwen-
det und dient der Datenauswertung. Nach Abgabe der Bachelorarbeit im Mai 2022 werden
die Aufzeichnungen umgehend geldscht.

Personliche Daten werden vertraulich behandelt und nicht an Dritte weitergegeben. Im Inter-
view gemachte Aussagen werden in der Bachelorarbeit anonymisiert wiedergegeben, so-
dass keine Ruckschlusse auf die Teilnehmenden mdglich sind.

Name der/des Befragten:

Befragungsdatum:

Ort:

Unterschrift:

Kontaktadresse:
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C)

Interview-Leitfaden: Fachpersonen

Organisatorisches:

Vielen Dank, dass Sie sich heute die Zeit nehmen fiir dieses wichtige Thema.

Ich mochte Ihnen heute wie angekundigt einige Fragen zu den PROMs stellen und
dabei vor allem den Einsatz von PROMs in der onkologischen Nachsorge fokussie-
ren.

Ich schlage vor, dass ich Ihnen zuerst ein paar Infos gebe, dass wir dann ein paar or-
ganisatorische Dinge klaren und Sie dann auch noch Fragen stellen konnen, bevor
wir dann ins eigentliche Interview einsteigen. Okay?

Bachelorarbeit:

Gestartet habe ich mit einer selektiven Literaturrecherche zu den PROMs. Und bin
jetzt daran, Experteninterviews zu fihren. Einerseits mit PROMs-Experten, mit einer
Survivorship-Expertin, mit Betroffenen und wenn moglich auch noch mit einem Onko-
logen. Dabei fokussiere ich den Bereich der onkologischen Nachsorge und versuche
herauszufinden, was dort moglich ist.

Ziel meiner BA ist es, Starken und Schwachen, Chancen und Risiken herauszuarbei-
ten, die es beim Einsatz von PROMs in der Nachsorge geben konnte.

Haben Sie Fragen zu mir, meiner Arbeit oder dem Gesprach heute?

Sie haben ja eine Einverstandniserklarung bekommen. Sind Sie damit einverstanden,
dass ich unser Gesprach aufzeichne? Das hilft mir dabei, im Anschluss das Gesprach
zu protokollieren und nicht wahrenddessen mitschreiben zu missen. Die Aufzeich-
nung wird nach Abschluss der Bachelorarbeit wieder geloscht.

Kdénnten Sie mir das Formular bitte unterschrieben zuriicksenden? Digital unter-
schrieben reicht.

Ich werde Sie das dann nochmals kurz fragen, damit ich |hr Einverstandnis auf der
Aufnahme habe.

Aufnahme starten

Einstiegsfrage: (jeweils an die Fachperson angepasst)
Wie ich der Prasentation an der Krebsliga Schweiz entnehmen konnte, werden am [} be-
reits PROMs in der Onkologie eingesetzt (Brust-, Prostata-, Lungenkrebs, weitere?).

e 2 Patient dlagnosed with kg Caier, I lrestment, (ogreties, 3nd receives lecond trestment

Wie wird das umgesetzt und Uber welchen Zeitraum fuhren Sie follow-up-Befragun-
gen durch?

In der Grafik wird aufgezeigt, dass jahrlich, lebenslanglich ein Fragebogen ausgefllt
wird. Wird dies in der Onkologie bereits so umgesetzt?

Wie sehen Plane fur die Zukunft aus?

Baseline Patient-Reported Form (link
£l o] ! | ] Baseline Clinical Form
r s - i [ i ot Follow-Up Patient-Reported Form
3 months & manths 1year Progression Instiatson of

postintistion  postinitiation  post initistion of of disesse  chemo-
raamant therapy

O

. Follow-Up Clinical Form

Tracked Ongoing Annually for Life
treatment treatmant
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Hauptteil
Stellen Sie sich vor: Krebspatientinnen und -patienten haben wahrend der Behandlung regel-
massig PROMs-Fragebogen ausgefillt. Nun werden sie in der Nachsorge (ca. 5-10 Jahre)
jahrlich dazu aufgefordert, den Fragebogen auszuftillen.
= Erachten Sie die PROMs fir die onkologische Nachsorge liberhaupt als interes-
sant/hilfreich?
= Worin sehen Sie den grossten Vorteil bei der Verwendung von PROMs in der onko-
logischen Nachsorge?
= Welche Herausforderungen sehen Sie bei der Umsetzung von PROMs in der onko-
logischen Nachsorge? Welche Barrieren bestehen? Welche Bedenken haben Sie?
= Welche Voraussetzungen mussen aus lhrer Sicht erfullt sein, damit PROMs gewinn-
bringend in der onkologischen Nachsorge eingesetzt werden kdnnen? Was muss un-
bedingt beachtet werden?
(Wieso werden die PROMSs lhrer Ansicht nach in der Nachsorge noch nicht einge-
setzt?)
=  Wirden Sie aufgrund lhrer Einschatzung die flachendeckende Einflihrung von
PROMs in der onkologischen Nachsorge empfehlen?
= Konnen Sie Tipps geben, welche bei der Umsetzung von PROMs in der Nachsorge
unbedingt beachtet werden sollten?

Abschluss
= Von meiner Seite war’'s das nun. Vielen Dank fir Ihre Antworten. Mochten Sie noch
etwas anfligen, was noch nicht zur Sprache gekommen ist?

Vielen herzlichen Dank fir |hre Zeit und die interessanten Einblicke. Ich konnte Einiges flr
meine Arbeit herausnehmen.

Ich werde unser Gesprach nun noch protokollieren. Darf ich Ihnen das Gesprachsprotokoll
zum Gegenlesen zustellen?
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D)

Interview-Leitfaden: Personen, die mit und nach Krebs leben

Organisatorisches:

Vielen Dank, dass Sie sich heute die Zeit nehmen fir dieses — aus meiner Sicht —
wichtige Thema. Daflr nehmen wir uns ungefahr eine Stunde Zeit. Ist das in Ordnung
fur Sie?

Ich schlage vor, dass ich zuerst ein paar Infos gebe, dass wir dann ein paar Organi-
satorische Dinge klaren und Sie auch noch Fragen stellen kdnnen und dann steigen
wir ins eigentliche Interview ein. Okay?

Vielen Dank fiir Zurticksenden der Einverstandniserklarung.

Dort habe ich ja ganz wenig bereits iber das Thema berichtet und Sie haben so ei-
nen Fragebogen gesehen, aber ich wirde lhnen gerne noch etwas mehr zu meiner
Bachelorarbeit erzahlen. Ist das in Ordnung?

Bachelorarbeit:

In meiner Arbeit geht es um die PROMs, also diese Fragebogen, mit denen man die
Patient:innensicht mehr integrieren mochte. Die werden in der Behandlung teilweise
bereits eingesetzt, aber noch kaum in der Nachsorge.

Ziel meiner BA ist es, Starken und Schwachen, Chancen und Risiken herauszuarbei-
ten, die es beim Einsatz von diesen Fragebogen in der Nachsorge geben kdnnte. Da-
fir interviewe ich einerseits Experten, aber eben auch Betroffene, denn ihre Sicht-
weise ist dabei sehr wichtig.

Heute geht es in erster Linie um die Nachsorge und was man dabei verandern
koénnte. Ich werde Sie nicht gezielt nach lhrer Erkrankung fragen. Sie erzahlen ein-
fach so viel davon, wie Sie mochten und wie es flr Sie stimmt.

Mich interessiert Inre Meinung und |hre Ansichten. Es gibt also kein Richtig oder
Falsch!

Haben Sie Fragen zu mir, meiner Arbeit oder dem Gesprach heute?

Sie haben ja diese Einverstandniserklarung bekommen. Sind Sie immer noch damit
einverstanden, dass ich unser Gesprach aufzeichne? Das hilft mir dabei, wenn ich
nachher das Gesprach protokollieren kann und nicht wahrenddessen mitschreiben
muss. Die Aufzeichnung wird nach Abschluss der Bachelorarbeit wieder geléscht und
Ihre Namen werden anonymisiert.

Ich werde Sie das dann nochmals kurz fragen, damit ich Ihr Einverstandnis auf der
Aufnahme habe.

Aufnahme starten

Einstiegsfrage:

Sie haben ja einen Fragebogen von mir erhalten, bei dem es um die allgemeine Ge-
sundheit und um die Lebensqualitat ging. Kénnen Sie sich erinnern, ob Sie so einen
oder etwas Ahnliches wahrend oder nach der Behandlung auch mal ausgefiillt ha-
ben?

Eveline Bossart 59



Hauptteil
= Wie ging es lhnen, als Sie diesen Fragen angeschaut und vielleicht auch ausgefullt

haben? Wie haben Sie sich dabei gefuhlt?
Welche Gedanken gingen Ihnen dabei durch den Kopf?

Dies war ja ein genereller Fragebogen zu Gesundheit und Lebensqualitdt. Manchmal sind
die auch etwas kirzer, denn dazu kommt noch ein Fragebogen, der spezifische Fragen zur
Erkrankung und der Behandlung stellt. Das was Sie bekommen haben, war einfach ein ge-
nerelles Beispiel.

Wahrend der Behandlungsphase flllt man diesen Fragebogen relativ regelmassig aus; opti-
malerweise gleich vor einem Gesprach mit dem Arzt oder der Arztin, digital auf einem Tablet.
Dann wird das gleich digital ausgewertet und der Arzt hat Anhaltspunkte, wo er vertiefter
nachfragen kann.

Das Ziel davon ist, dass bei der Arztkonsultation nichts Wichtiges untergeht. Die sind ja oft
unter Zeitdruck und kénnen nicht allzu detaillierte Fragen stellen.

Fir die Patientinnen und Patienten hat das den Vorteil, dass genauer auf ihre Situation ein-
gegangen werden kann.

Konkret in der Nachsorge haben Studien gezeigt, dass Langzeitfolgen der Behandlung oder
auch Rezidive schneller erkannt wurden und dass so sogar die Sterblichkeit gesenkt werden
kann. Denn wenn Rezidive frihzeitig erkannt werden, kénnen sie noch besser behandelt
werden.

= Konnten Sie sich vorstellen, nach einer Krebserkrankung jahrlich oder halbjahrlich
so einen Fragebogen zu lhrer Lebensqualitat und lhren Symptomen auszufiillen?
(wenn ja, dann zuerst nach Vorteilen fragen; wenn nein, dann zuerst nach Nachteilen
fragen bzw. warum nicht?)
a) Welchen Vorteil/Gewinn sehen Sie darin fur sich selbst?
b) Welche Nachteile wiirde dieses Vorgehen fir Sie mit sich bringen?
= (Wenn er/sie es sich vorstellen kann:)
Kdénnten Sie sich vorstellen, das lebenslang zu machen? Oder nur die fir die Nach-
sorge ublichen 5-10 Jahre? Was ware lhnen lieber?
= Wenn Sie an diesem Programm teilnehmen wirden und regelmassig so einen Frage-
bogen ausflllen wirden: Was ware lhnen dabei wichtig?
(Umsetzung: lieber schriftlich per E-Mail oder Post oder lieber mindlich am Telefon?,
zeitliche Aspekte wie Haufigkeit oder Dauer des Ausflllens,...)
» (Wenn Sie an andere Krebsbetroffene denken: Denken Sie, diese wirden ahnlich
antworten wie Sie?)
= Mit welchen Aspekten lhrer Nachsorge sind Sie zufrieden? Womit sind Sie eher unzu-
frieden? Was wurden Sie sich anders wiinschen?
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Abschluss
= Darf ich Ihnen nun doch noch ein paar Fragen zu lhrer Erkrankung stellen? Damit ich
Sie in der Arbeit anonym beschreiben kann, welche Krebserkrankung Sie hatten, wie
lang die Diagnose her ist und Ihr Alter.
a) Wie lange ist Ihre Diagnose her?
b) Welche Krebserkrankung hatten Sie?
c) Alter?
= Von meiner Seite war’s das nun. Vielen Dank fur Ihre Antworten. Méchten Sie noch
etwas anfligen, was noch nicht zur Sprache gekommen ist? Etwas was Sie noch
gerne erganzen oder mir mitgeben méchten?

Vielen herzlichen Dank fur lhre Zeit und |hre Offenheit. Ich konnte Einiges fur meine Arbeit
herausnehmen.
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E) Beispiel-Fragebogen

Dieser Fragebogen wurde den Personen, die mit und nach Krebs leben im Vorfeld

des Interviews zugestellt, damit sie eine Vorstellung des Konzepts entwickeln kén-

nen. Es handelt sich dabei um einen generischen Quality of Life-Fragebogen i
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F) Summary aus MAXQDA mit codierten Segmenten
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