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Vorwort

Unsere Bevölkerung soll eine Pflege erhalten, die sich auch auf wis-

senschaftlich gesicherte Erkenntnisse stützt. Die Pflegenden ihrerseits 

müssen in die Lage versetzt werden, wissenschaftliche Ergebnisse erar-

beiten beziehungsweise anwenden zu können. Das berufliche Wissen 

der Pflege muss laufend erweitert und verbessert werden. Aus diesen 

Überzeugungen heraus errichteten Catherine Oeri und Marianne Zie-

rath die Stiftung Pflegewissenschaft Schweiz am 27. Juli 2005.

Die Stiftung unterstützt zum einen Projekte auf dem Gebiet der Pflege-

forschung und der Pflegeentwicklung sowie Institutionen, die auf dem 

Gebiet der Pflegewissenschaft, der Lehre und der Pflegeentwicklung 

vor allem in der Schweiz tätig sind. Hierzu gehört auch die Unterstüt-

zung von akademischem Nachwuchs, damit Studierende im Doktorat 

qualitativ hochstehende Projekte durchführen und publizieren kön-

nen. Zum anderen unterstützt die Stiftung Veranstaltungen und Publi-

kationen, welche die vorgenannte Zweckbestimmung fördern.

Als Grundlage für die Beurteilung der Projekte wird jedes einzelne 

Gesuch durch einen hochrangigen wissenschaftlichen Beirat beurteilt. 

Diese sehr aufwendige Arbeit erleichtert es dem Stiftungsrat, einen 

fundierten Entscheid zu fällen.

In den vergangenen 10 Jahren sind viele unterschiedliche Gesuche 

eingereicht und beurteilt worden. Die Veranstaltungen, Publikatio-

nen und Projekte deckten ein breites Gebiet an Themen ab – sei es 

auf klinischer Ebene (spitalintern oder -extern) oder der Versorgungs-

forschung. Vielfältige Fragestellungen zu unterschiedlichen Bevölke-

rungsgruppen waren Gegenstand der Forschungsarbeiten – von Klein- 

und Kleinstkindern, Müttern, Erwachsenen, pflegenden Angehörigen 

bis hin zur Versorgung von betagten Menschen und den jeweils dazu 

gehörenden Herausforderungen. In diesem Buch werden 13 Projek-

te, die mit finanzieller Unterstützung der Stiftung Pflegewissenschaft 

Schweiz durchgeführt werden konnten oder noch am Laufen sind, 

von den Autoren und Autorinnen vorgestellt.

Die Stiftung Pflegewissenschaft Schweiz ist sehr erfreut zu sehen, was 

aus den unterschiedlichsten Projekten geworden ist, und gratuliert den 

Autoren und Autorinnen zu ihren Arbeiten! Vieles wurde schon unter 

dem Schirm der Stiftungsabsicht erarbeitet, noch viele Themen liegen 

brach und warten auf Forschungsgruppen, die sich ihnen, annehmen. 
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Die Stiftung Pflegewissenschaft Schweiz hofft, auch in der Zukunft 

über qualitativ hochwertige Gesuche entscheiden zu können, um im 

Sinne der Stiftung die Pflege in der Schweiz in ihrer akademischen 

Entwicklung fördern zu können.

Nach einer Dekade hervorragender Zusammenarbeit ist es mir ein An-

liegen, den Spendenden, dem Stiftungsrat und dem wissenschaftlichen 

Beirat zu danken – nur dadurch konnte sich die Stiftung zu dem ent-

wickeln, was sie heute ist! 

Ich wünsche allen Lesern viel Freude am Erkunden der Projekte – viel-

leicht motiviert es Sie, selbst ein Thema an die Hand zu nehmen und 

zu erforschen – wir freuen uns darauf, von Ihnen zu hören.

Im Namen des Stiftungsrates

Monica Fliedner, MSN

Präsidentin Stiftung Pflegewissenschaft Schweiz

Mai 2015
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Die Frühgeburtenrate (Geburt vor der 37. Schwangerschaftswoche) 

hat in den letzten Jahrzehnten weltweit stetig zugenommen (Beck et 

al., 2010) und liegt in der Schweiz bei ~7.5 % (Bundesamt für Statistik, 

2012). Die Hauptgründe dafür sind das zunehmende maternale Alter 

bei Geburt und der Einsatz neuer Reproduktionstechnologien, wel-

che häufiger zu Mehrlingsgeburten führen (Goldenberg et al., 2008; 

Lumley, 2003). Fortschritte in der medizinischen und technischen Ver-

sorgung auf einer neonatalen Intensivstation ermöglichen heute auch 

das Überleben sehr frühgeborener Kinder unter 32 Gestationswochen 

(Hack & Fanaroff, 1999; Lumley, 2003). 

Allerdings stellen auch heute noch die Mortalität und hohe Morbidi-

tät eine grosse Herausforderung in dieser Patientenpopulation dar. Die 

vielen diagnostischen und therapeutischen Massnahmen, die zur Über-

lebenssicherung notwendig sind, stellen auch eine bedeutende Quelle 

für die hohe Schmerzerfahrung betroffener Kinder dar. Frühgebore-

ne erleben in den ersten zwei Lebenswochen bis zu 14 schmerzhafte 

Interventionen täglich (Carbajal et al., 2008; Cignacco et al., 2009). 

Dies bleibt nicht ohne Konsequenzen: Eine frühe und wiederholte 

Schmerzexposition kann mit der gleichzeitigen Phase hoher Plastizi-

tät des zentralen Nervensystems (ZNS) Frühgeborener zu chronischen 

Schädigungen der Zytoarchitektur des ZNS führen. Dies kann zu mo-

torischen und kognitiven Beeinträchtigungen im späteren Kindesalter 

führen (Brummelte et al., 2012; Grunau et al., 2009). Um negative 

Langzeitfolgen einer frühen Schmerzexposition zu verhindern, gilt es, 

ein wirksames Schmerzmanagement zu betreiben. Obwohl die Fol-

gen der Schmerzexposition Frühgeborener heute weitgehend bekannt 

sind, ist das Schmerzmanagement nach wie vor suboptimal (Badr et 

al., 2010; Carbajal et al., 2008; Cignacco et al., 2009). Als Gründe der 

zurückhaltenden Verabreichung von Analgetika werden Nebenwir-

kungen und fragliche Wirkungen bei Neugeborenen genannt. Zudem 

sind viele der Medikamente zur Schmerzbehandlung bei Kindern nicht 

erprobt (Anand et al., 1999; Anand et al., 2004; Simons et al., 2003), 

womit ein hohes Risiko für Nebenwirkungen einhergeht. Aus diesen 

Gründen werden nicht-pharmakologische Massnahmen zur Schmerz-

linderung empfohlen (Cignacco et al., 2007).
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Nicht-medikamentöse Massnahmen zur 
 Schmerzlinderung

Nicht-medikamentöse Massnahmen eignen sich zur Prävention und 

Schmerzlinderung geringer bis mässig starker Schmerzen (z.B. bei der 

kapillären Blutentnahme oder dem Einlegen der Magensonde). Bis-

her erforschte nicht-medikamentöse Massnahmen zur Schmerzlinde-

rung sind die orale Verabreichung einer Zuckerlösung (Saccharose), 

die Froschhaltung, das Stillen, das nich-nutritive Saugen, die Kängu-

ru-Haltung und das «Swaddling» (Einwickeln) (Cignacco et al., 2007; 

Stevens et al., 2013). Diese Massnahmen führen zu einer Reduktion 

des Erregungszustandes von Früh- und Termingeborenen während 

und nach schmerzhaften Verrichtungen und regulieren physiologische 

und verhaltensorientierte Reaktionen. Zudem aktivieren diese Inter-

ventionen die Aufmerksamkeit der Neugeborenen, lenken sie vom 

Schmerz ab und modifizieren den Schmerzimpuls. Im Gegensatz zu 

medikamentösen Massnahmen weisen sie keine oder kaum Nebenef-

fekte auf. Ausserdem liegen sie im pflegerischen Verantwortungsbe-

reich und können von Pflegefachpersonen selbstständig durchgeführt 

werden (Cignacco et al., 2007). 

Die Wirkung oral verabreichter Saccharose zur Schmerzlinderung bei 

Frühgeborenen wurde bisher am häufigsten untersucht und bestätigt 

(Stevens et al., 2013). Die Einnahme zuckerhaltiger Lösungen führt 

zur Ausschüttung endogener Opioide (Bach, 1997; Blass & Ciaramita-

ro, 1994). Die Saccharoselösung wird 2–3 Minuten vor einer schmerz-

haften Intervention auf einem Beruhigungssauger oder mithilfe eines 

Watteträgers verabreicht. 

Die Froschstellung beschreibt das Halten des Kindes in einer Mittelpo-

sition, in der sich die Beine und Arme des Kindes angewinkelt nahe 

dem Körper befinden (siehe auch Abb. 1). Das Kind befindet sich dabei 

in Bauch-, Seiten- oder Rückenlage. Während der gesamten schmerz-

haften Massnahme wird das Kind durch eine Person in dieser Positi-

on gehalten. Diese nicht-medikamentöse Massnahme stabilisiert den 

physiologischen und verhaltensorientierten Zustand des Frühgebore-

nen und führt zur besseren Schmerz- und Stressbewältigung (Huang 

et al., 2004; Obeidat et al., 2009; Ward-Larson et al., 2004). Während 

die Effektivität dieser Interventionen bereits in zahlreichen Studien 

bei einmaligen schmerzhaften Massnahmen überprüft wurde, war es 

lange unklar, wie effektiv diese Massnahmen auch bei wiederholten 

schmerzhaften Interventionen noch sind. Darum wollte die PAMI-
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NA-Studie der Frage nach der Wirksamkeit spezifischer nicht-pharma-

kologischer Massnahmen bei wiederholter Schmerzexposition nach-

gehen. 

Die PAMINA-Studie

Die PAMINA-Studie (Pain Management in Neonates) wurde in den 

Jahren 2009–2012 in den Neonatologien der drei Universitätsklini-

ken Bern, Basel und Zürich durchgeführt. Die Studie erfuhr von der 

Stiftung Pflegewissenschaft Schweiz eine Anschubfinanzierung zur 

Durchführung einer Pilotstudie (Cignacco et al., 2009). Es sollte getes-

tet werden, wie wirksam verschiedene nicht-pharmakologische Mass-

nahmen sind, und ob diese auch bei wiederholter Schmerzexposition 

noch einen Effekt nachweisen. 

Dazu wurde das Schmerzempfinden von Frühgeborenen zwischen der 

24. und der 32. Schwangerschaftswoche während fünf kapillären Blut-

entnahmen mit dem Berner Schmerzscore für Neugeborene in drei 

unterschiedlichen Gruppen gemessen: 

Abb. 1: Froschhaltung
© Cignacco, E.; Axelin, A.; Stoffel, L.; Sellam, G.; Anand, K; Engberg, S: Facilitated tucking 
as a non-pharmacological intervention for neonatal pain relief: is it clinically feasible? Acta 
Paediatrica, 2010 Dec; 99(12): 1763–5. doi: 10.1111/j.1651–2227.2010.01941.x.
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1. nach oraler Gabe von Saccharose (20%, 0,2ml/kg), 

2. während der Froschhaltung und 

3. nach oraler Gabe von Saccharose (20%, 0,2ml/kg) in Kombina tion 

mit der Froschhaltung. 

Wir gingen davon aus, dass die Kombinationsmethode einen additiven 

Effekt erzielen und darum zur bestmöglichen Schmerzlinderung füh-

ren würde. Die Daten wurden mittels Videosequenzen erhoben. Je-

des Frühgeborene wurde während fünf konsekutiver routinemässiger 

Blutentnahmen in drei verschiedenen Sequenzen gefilmt: (a) kurz vor 

dem Fersenstich in einer Ruhephase = Baseline, (b) während des Fer-

senstichs und (c) 2 Minuten nach dem Fersenstich (Erholungsphase). 

Insgesamt wurden 1065 Videosequenzen produziert, die mit einem 

speziellen Computerprogramm verarbeitet wurden (zum Rausschnei-

den von möglichen Verzerrungseffekten, die Hinweise auf die entspre-

chende Sequenz geben konnten). Die Sequenzen wurden digitalisiert 

und auf DVDs gebrannt. All diese Sequenzen wurden von 4 unabhän-

gigen und der Situation gegenüber verblindeten Pflegefachfrauen mit-

tels des Berner Schmerzscores für Neugeborene eingeschätzt. Die Pfle-

gefachfrauen waren beim Betrachten der Videos gegenüber der Zahl 

des Fersenstichs (1–5) und gegenüber der Sequenz (a–c) verblindet. 

Da jede Videosequenz zunächst während einer Minute auf das Gesicht 

fokussierte, konnte nicht gesehen werden, in welcher Sequenz sich das 

Kind befand (War es in der Ruhephase? Während des Fersenstichs? In 

der Erholungsphase?).

Resultate

71 Frühgeborene mit einem mittleren Gestationsalter von 29.24 Wo-

chen wurden in die Studie eingeschlossen. 26 Kinder waren in der 

Gestationsgruppe zwischen 24 bis 28 Wochen, und 45 Kinder waren 

in der Gestationsgruppe zwischen 29 bis 32 Wochen. Bei den Messun-

gen der Videosequenzen durch die vier Pflegefachfrauen wurde eine 

sehr hohe Mess-Übereinstimmung erzielt (Interrater: Cronbach’s a: 

0.90–0.95). Die Froschhaltung allein war signifikant weniger effektiv 

in der Schmerzlinderung (P < .002) als die Saccharose allein (20%, 

0,2ml/kg). Im Vergleich zu den beiden Einzelinterventionen erzielte 

die Froschhaltung in Kombination mit der oralen Saccharose (20%, 

0,2ml/kg) einen signifikant additiven Effekt in der Erholungsphase, 
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d.h. diese Intervention erzielte die signifikant tiefsten Schmerzsco-

re-Werte (P = .003). Die Frühgeborenen in dieser Interventionsgruppe 

erholten sich rascher vom schmerzhaften Impuls und gelangten ra-

scher wieder zurück zur Baseline (siehe Abb. 2). Erstaunlicherweise 

konnte die Kombinationsmethode für die Phase des Fersenstichs kei-

nen besseren Effekt als die orale Saccharose erzielen. Diese Resultate 

unterschieden sich zwischen den Gestationsgruppen nicht.

Abb. 2: Schmerz-Mittelwerte über alle fünf Fersenstiche während der drei Sequenzen 
bei n = 71 Frühgeborenen

12

10

8

6

4

2

0
 Saccharose  Froschhaltung  Kombination

Schlussfolgerungen

Die Verabreichung von 0,2 ml/kg oraler Saccharose 20% für Früh-

geborene kann wirksam gegen wiederholte prozedurale Schmerzen 

eingesetzt werden. Die Kombination von 0,2ml/kg oraler Saccharose 

und der Froschhaltung erzielte keinen additiven Effekt in der akuten 

schmerzhaften Phase des Fersenstichs, sondern lediglich in der Erho-

lungsphase, was dazu führte, dass die Frühgeborenen dieser Interven-

tionsgruppe sich rascher vom Fersenstich erholten. Die Froschhaltung 

alleine ist signifikant weniger schmerzlindernd als die orale Saccharo-

se.  Der  klinischen Praxis wird empfohlen, bei wiederholten schmerz-

haften Prozeduren bei Frühgeborenen 0,2ml/kg 20%  orale Saccharo-

se zu verabreichen. Die Kombinationsmethode kann allenfalls für die 

Erholungsphase angewendet werden, d.h. nach dem Fersenstich, weil 
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diese zu diesem Zeitpunkt den stärksten Effekt hat. Es gilt auch zu 

bedenken, dass die Froschhaltung sehr ressourcenbindend ist, da zwei 

Personen involviert werden müssen (eine Pflegefachfrau, die die Blut-

entnahme durchführt, und eine, die das Kind hält). Um diese Inter-

vention für das klinische Setting praktikabel zu machen, sollte disku-

tiert werden, Eltern von Frühgeborenen in das Schmerzmanagement 

aktiv miteinzubeziehen. Diese könnten beispielsweise helfen, das Kind 

während eines Fersenstichs zusätzlich zur oralen Saccharose in Frosch-

haltung zu halten.

Rezension der PAMINA-Studie in US-Medien

Die PAMINA-Studie konnte im weltweit besten pädiatrischen wis-

senschaftlichen Journal PEDIATRICS publiziert werden (Cignacco et 

al., 2012, IF 5.437). Auch wurde die Studie in US-Medien rezensiert, 

so z.B. in der Ärzte-Fernsehsendung «2-Minutes Videos for Doctors» 

http://www.thedoctorschannel.com/view/sucrose-better-than-facili-

tated-tucking-for-heel-stick-pain-in-preemies/.

Finanzierung der Studie

Die Finanzierung der Studie wurde geleistet durch die Stiftung Pfle-

gewissenschaft Schweiz, den Schweizerischen Nationalfonds und die 

Botnar Stiftung Basel.
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Im Jahr 2009 konnte ich mich dank der Unterstützung der Stiftung 

Pflegewissenschaft Schweiz auf die Reise begeben, um meine For-

schungskompetenzen durch ein Doktoratsstudium an der Florence 

Nightingale Faculty of Nursing & Midwifery am King’s College in Lon-

don zu vertiefen. Die Unterstützung der Stiftung ermöglichte mir, mich 

nach reicher Berufserfahrung in der Schweiz und im Ausland und, 

aufbauend auf dem im Jahr 2002 abgeschlossenen Master-Studien-

gang in Pflegewissenschaften, auf den Ausbau der Forschungskompe-

tenzen zu fokussieren.

Der thematische Schwerpunkt der Forschungsarbeit basierte auf mei-

ner Expertise und meinen Interessen, die ich in der bis dahin fast 

20-jährigen Berufserfahrung, mehrheitlich in der klinischen Praxis 

und in der Lehre, entwickeln konnte. Mit einem speziellen Interesse 

an der Pflege von älteren Menschen und ihren Familien in diversen 

Fachgebieten im Akutsetting und meinen Erkenntnissen in der am-

bulanten onkologischen Praxis war es nicht schwierig, eine praxisrele-

vante «Forschungslücke» zu finden. Die Erfahrungen und der Unter-

stützungsbedarf von pflegenden Angehörigen von älteren Menschen 

mit Krebs waren nur unzulänglich beschrieben, und mögliche Erklä-

rungsmuster zum Erleben ihrer Situation fehlten.

Ältere Menschen mit Krebs

Fast die Hälfte aller Krebsdiagnosen wird in der Schweiz bei Men-

schen ab dem 70. Lebensjahr gestellt. Ältere Menschen sind häufig 

von   Brust-,  Prostata-, Darm- oder hämatologischen Krebsdiagnosen 

betroffen. Die Behandlung dieser Krebserkrankungen hat sich über die 

letzten zwei Jahrzehnte, nach einer zum Teil initial chirurgisch durch-

geführten Behandlung, fast vollständig in den ambulanten Bereich 

verschoben. 

Die Gruppe von Menschen ab dem 70. Lebensjahr ist nicht homogen, 

das heisst, dass bei Therapieentscheiden neben dem chronologischen 

auch das biologische Alter mitberücksichtigt werden sollte. Trotz der 

zum Teil massiven Unterschiede sind ältere Menschen durch physiolo-

gische Alterungsvorgänge vulnerabler und oft auch neben der Krebs-

erkrankung mit Komorbiditäten belastet (Balducci, 2000). Durch die 

Behandlung und Betreuung im ambulanten Bereich ist darum zum 

Beispiel die nötige Kontinuität in der Unterstützung der älteren Men-

schen mit einer Chemotherapie nicht immer gewährleistet. Das soziale 
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Umfeld des älteren Menschen mit Krebs, allen voran nahestehende 

Angehörige, wird so zur wichtigsten Unterstützung in der Alltags-, 

Krankheits-, respektive therapiebezogenen Bewältigung.

Herausforderungen für pflegende Angehörige

Pflegende Angehörige leisten in der Schweiz einen Beitrag zur Gesund-

heitsversorgung im Wert von umgerechnet 3,4 Milliarden Franken pro 

Jahr (BASS, 2014). Angehörige können aber nicht nur als Ressource 

in wirtschaftlich schwierigen Situationen angesehen werden. Es hat 

sich gezeigt, dass die Lebensqualität von pflegenden Angehörigen von 

an Krebs erkrankten Menschen durch die Belastungen, die diese Rolle 

mit sich bringt, stark beeinflusst wird (Tamayo et al. 2010). Schon län-

ger ist bekannt, dass ein grosser Teil von pflegenden Angehörigen von 

älteren Menschen sich durch eine schlechtere psychische Gesundheit 

und geringere Lebenszufriedenheit auszeichnet (Gauggler & Rössler, 

1999). Forschungsresultate zu den spezifischen Herausforderungen 

von Angehörigen von über 70-jährigen Krebspatienten sind spärlich 

publiziert. Die Erkenntnisse der Angehörigenforschung in der Onko-

logie und der Geriatrie unterstützen die Annahme, dass Angehörige 

von älteren Menschen mit Krebs vor besondere Herausforderungen 

gestellt sind. Die Erkenntnisse über ihre Situation müssen erweitert 

und vertieft werden, um als Grundlage angepasster Entwicklungen für 

zukünftige pflegerische Angebote dienlich zu sein.

Forschungsfrage, Ziele und Methoden

Das Forschungsprojekt, welches im Rahmen des Fellowship der Stif-

tung Pflegewissenschaft Schweiz durchgeführt wurde, versucht fol-

gende, übergeordnete Frage zu beantworten:

 – Was sind die Erfahrungen und Bedürfnisse von pflegenden Ange-

hörigen von älteren Krebspatienten und in welchem Bezug ste-

hen diese Bedürfnisse zu persönlichen Charakteristika sowie zur 

Lebens qualität von Angehörigen und Krebspatient?

Es wurde ein sequenzielles, Zwei-Phasen-Mixed-Methode-Design ge-

wählt (Stolz Baskett, unveröffentlichter Up-grade-Report, King’s Col-
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lege London). In der ersten Phase konnten 86 pflegende Angehörige 

eingeschlossen werden, die einen schriftlichen Fragebogen ausfüllten, 

mit Instrumenten zur Erfassung von demografischen Daten, geleiste-

ter Pflege/Unterstützung, positiven und negativen Auswirkungen auf 

die pflegenden Angehörigen, deren Unterstützungsbedarf, als auch der 

gesundheitsbezogenen Lebensqualität und des psychischen Gesund-

heitsstatus. In einer zweiten qualitativen Phase wurde mit 19 dieser 

Angehörigen ein semi-strukturiertes Interview geführt. Diese Inter-

views wurden mittels Framework Approach (Ritchie & Spence, 2007) 

analysiert. Diese Daten sollen die Resultate der ersten Phase ergänzen, 

erweitern und mögliche Erklärungen für Erfahrungsmuster vertiefen.

Untergeordnete Teilziele der Studie waren:

1. die Art und Frequenz von erfülltem und unerfülltem Unterstüt-

zungsbedarf der pflegenden Angehörigen zu beschreiben;

2. den Einfluss von Geschlecht und Beziehungstyp auf die Häufigkeit 

von unerfülltem Unterstützungsbedarf zu untersuchen, und

3. den Unterstützungsbedarf dieser spezifischen Angehörigenpopula-

tion mit internationalen Untersuchungen zu vergleichen.

Der Unterstützungsbedarf wurde mit einem eigens für diese Studie in 

die deutsche Sprache übersetzten Instrument, dem Supportive Care 

Needs Survey Partner & Caregiver (SCNS-P&C44), gemessen (Girgis 

et al. 2010). Das Instrument enthält 44 Items zur Einschätzung des 

Unterstützungsbedarfs über die letzten vier Wochen. Der Unterstüt-

zungsbedarf wird hauptsächlich in vier Bereichen erfasst: (a) Gesund-

heitsdienstleistungen, (b) Arbeit und Recht, (c) psycho-emotionale 

Unterstützung, und (d) in Bezug auf Informationsbedarf. Die Einschät-

zung wird auf einer Likert-artigen Skala mit «kein Bedarf», «erfüllter 

Bedarf», «wenig Bedarf», «mittlerer Bedarf» und «hoher Bedarf» fest-

gehalten. Zur deskriptiven Analyse wurden die Kategorien Mittlerer 

und hoher Unterstützungsbedarf» zusammengelegt.

Der internationale Vergleich wurde anhand publizierter Daten von 

zwei Untersuchungen aus dem englischsprachigen Raum dargestellt. 

Die Stichprobe der australischen Instrument-Entwickler umfasste 547 

Teilnehmer. Sowohl die Angehörigen als auch die Krebspatienten wie-

sen ein durchschnittliches Alter von 61 Jahren auf (Girgis et al. 2010). 

Armoogum, Richardson & Armes (2013) setzten das SCNS-P&C44 in 

einer Stichprobe von 98 pflegenden Angehörigen von Knochenmarks-

transplantierten ein: 73% von ihnen waren die Ehe- oder Lebenspart-
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ner der Krebserkrankten und hatten ein Durchschnittsalter von 52 

Jahren.

Erkenntnisse zum Unterstützungsbedarf von Angehöri-
gen älterer Krebspatienten

Die Datenanalyse der übergeordneten Mixed-Methode-Studie ist ak-

tuell noch nicht vollständig abgeschlossen. Hier werden erste Teilre-

sultate, die an der 14. Konferenz der International Society of Geriatric 

Oncology (SIOG) in Lissabon vorgestellt werden konnten, aufgeführt 

(Stolz Baskett, Taylor, Glaus, Imhof & Ream, 2014). Im Fokus der Kon-

gresspräsentation standen der erfüllte und unerfüllte Unterstützungs-

bedarf der pflegenden Angehörigen im internationalen Vergleich. 

Die Mehrheit der Teilnehmenden (61% von 86) waren Frauen. Die 

Angehörigen standen in einer Ehe-/Partnerbeziehung (67%) mit den 

älteren Menschen mit Krebs oder waren deren erwachsenen Kinder 

(33%). Angehörige rapportierten im Mittel drei und gesamt zwischen 

0 und 41 Items mit mittlerem/hohem Unterstützungsbedarf. Nur 28% 

der Angehörigen äusserten keinen Unterstützungsbedarf auf mittle-

rem/hohem Niveau. Die zehn Items mit dem höchsten unerfüllten 

Unterstützungsbedarf waren im Rahmen von Gesundheitsdienstleis-

tungen und dem Erhalt von Informationen zu verzeichnen (Tab. 1).

Chi-quadrat-Kreuztabellen zeigten einen statistisch signifikanten Ge-

schlechterunterschied. Im Vergleich zu männlichen Angehörigen ga-

ben mehr Frauen an, einen mittleren/hohen Unterstützungsbedarf 

in einem oder mehreren Gebieten zu haben (79% Frauen vs. 59% 

Männer, p = 0.05). Der Vergleich von Ehe- und Lebenspartnern mit er-

wachsenen Kindern ergab keinen signifikanten Unterschied (p = 0.46). 

Obwohl sich im internationalen Vergleich Ähnlichkeiten zeigten, war 

doch über die Hälfte der in der Schweizer Stichprobe erfassten Bedarfs-

beschreibungen in anderen Bereichen als in der australischen resp. der 

englischen Stichprobe.

Diese Resultate weisen darauf hin, dass viele pflegende Angehörige 

von älteren Menschen mit Krebs mit ambulanter Chemotherapie Un-

terstützungsbedarf aufweisen, der sich unter Umständen geschlechter-

spezifisch präsentiert. Anzeichen, dass der Unterstützungsbedarf pfle-

gender Angehöriger mitunter auch abhängig ist von Alter, kulturellem 

Hintergrund als auch von der Behandlungsmodalität der erkrankten 

Person, müssen weiter verfolgt werden.

SPS Inhalt.indd   23 02.09.2015   13:40:11



24

Wie gross war Ihr Bedarf an 
zusätzlicher Unterstützung, Domäne

Stolz Baskett 
et al. (2014)

Girgis et 
al. (2010)

Armoogum 
et al. (2013)

n % n % n %

um sicherzugehen, dass die Pro-
bleme der erkrankten Person an-
gemessen angegangen werden.

GDL 29 35 10 1 48

um mit der Sorge eines mögli-
chen Rückfalles umzugehen.

PSE 29 35 1 19

um die bestmögliche Behand-
lung für den Krebspatienten zu 
erhalten.

GDL 28 33 7 15

um Ängste in Bezug auf eine 
Verschlechterung der Verfassung 
des Erkrankten anzugehen.

GDL 28 33 8 14 7 31

um Gelegenheit zu bekommen, 
Sorgen und Bedenken mit den 
Ärzten besprechen zu können.

GDL 28 33 13

um sicher zu sein, dass die 
Betreuung der erkrankten Person 
koordiniert ist.

GDL 27 32 13

um Informationen über alternative 
Therapieverfahren zu erhalten.

INF 26 31 8

um Informationen über die 
Prognose des Krebspatienten zu 
erhalten.

INF 25 30 14

um Informationen zu erhalten, 
damit Sie am Entscheidungsfin-
dungsprozess teilhaben können.

INF 25 30 5 15 3 38

um Belastungen im Leben des 
Krebspatienten zu vermindern.

GDL 24 29 2 18

um sich an der Pflege des Krebs-
patienten beteiligen zu können.

GDl 24 29 13

Tab. 1: Unerfüllter Unterstützungsbedarf pflegender Angehöriger im internationalen Ver-
gleich (aus dem Englischen von Stolz Baskett et al. 2014,  66).

Abkürzungen: GDL: Gesundheitsdienstleistung; PSE: Psycho-emotionale Unterstützung; 
INF: Informationen

Ausblick

Auf meiner Reise zum Doktorat konnte ich einige neue Pfade beschrei-

ten, die mich schon zu lohnenswerten Zielen führten und deren Wei-

terbegehung neue Ziele in Aussicht stellt: 

 – Forschungskompetenzen vertiefen und erweitern durch Lehrange-

bote an der Universität, der Besuch von internationalen Kursange-

boten in spezifischer Methodik und der Austausch mit renommier-
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ten Forscherinnen im In- und Ausland sowie einer «Peergruppe» 

von Doktoranden-Kolleginnen.

 – Präsentationen zum Forschungsschwerpunkt an nationalen und in-

ternationalen Kongressen und damit Erweiterung des beruflichen 

Netzwerks sowie Zugang zu weiteren Gebieten und zu Möglichkeit-

en des Austausches.

 – Aspekte der Gestaltung von Versorgungsmodellen innerhalb der 

geronto-onkologischen Pflege mit der nötigen Evidenz untermau-

ern und die Entwicklung neuer Modelle damit beeinflussen. 

 – Die Entwicklung und Führung von wertvollen, weiteren Projekten 

in Forschung, Praxis und Lehre. 

Ohne den Beitrag der Stiftung Pflegewissenschaft Schweiz wäre der 

begangene Weg nicht möglich gewesen. Ich möchte der Stiftung herz-

lich für ihre Unterstützung danken und zum 10. Jubiläum gratulieren. 

Herzlichen Dank und Gratulation! 
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Einleitung

International, und damit auch in der Schweiz, besteht die grosse Her-

ausforderung in der Entwicklung und Implementierung einer Grund-

versorgung, welche den Bedürfnissen von Menschen mit chronischen 

Erkrankungen auch in Zukunft gerecht werden kann (1). Die Qualität 

dieser gesundheitlichen Dienstleistungen zeichnet sich dadurch aus, 

dass neben einer wirksamen medizinischen Behandlung verstärkt die 

Expertise der Patientinnen/Patienten berücksichtigt und der Zugang 

zu Leistungen vereinfacht wird. Damit Patientinnen/Patienten und 

ihre Angehörigen im «Kranksein», d.h. im Selbst- und Alltagsmanage-

ment sowie in der Entscheidungsfindung unterstützt werden können, 

sind regelmässige Kontakte mit professionellen Fachpersonen im Ge-

sundheitswesen und nicht zuletzt der Informationsaustausch zwischen 

den verschiedenen Akteuren notwendig. Traditionell spielt die profes-

sionelle Pflege gemeinsam mit der ärztlichen Grundversorgung hier 

eine zentrale Rolle (2, 3). 

Im Kontext des steigenden finanziellen Drucks im Gesundheitswesen 

und der verstärkten Spezialisierung und Aufteilung von Leistungs-

erbringern ist die kontinuierliche Versorgung über zeitliche, institu-

tionelle und professionelle Grenzen hinaus zu gewährleisten (1, 4, 

5). Pflegefachpersonen mit erweiterter Praxis, sogenannte Advanced 

Practice Nurses, spielen international eine entscheidende Rolle in der 

Versorgung und Begleitung von älteren Menschen mit chronischen 

Erkrankungen, da sie mit ihren spezifischen Kompetenzen Tätigkeits-

gebiete abdecken, die von anderen Berufsgruppen bis jetzt vernach-

lässigt wurden (2, 3, 6). Erfahrungen und Resultate solcher APN-Pro-

jekte durch Pflegeforschungsprojekte sichtbar zu machen, wurde im 

 Rahmen der Swiss Research Agenda for Nursing (SRAN) empfohlen 

(7). Diese Empfehlung wurde auch für das Projekt «Leila» aufgegrif-

fen.

Vorgehensweise

Das Gesundheits- und Umweltdepartement der Stadt Zürich (GUD) 

engagierten sich seit mehreren Jahren in Projekten des «Gesundheits-

netzes 2025» mit dem Ziel der Förderung einer verstärkt vernetzten 

Zusammenarbeit zwischen den Dienstleistungsanbietern im Gesund-

heitssystem. Eines dieser Innovationsprojekte war «Leben mit Lang-
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zeiterkrankung (Leila)» (8, 9). Leila war ein dreijähriges Pilotprojekt 

(2010–2012), in welchem pflegerische Leistungen in mehreren Haus-

arztpraxen angeboten, evaluiert und weiterentwickelt wurden. Ziel des 

Projekts Leila war die Stärkung eines integrierten Versorgungsmodells 

und richtete sich an Menschen aller Altersgruppen, mit verschiedens-

ten chronischen Leiden. Die Versorgung wurde priorisiert in Stadttei-

len mit geringer Ärztedichte, einem hohen Anteil bildungsferner Men-

schen sowie Personen mit Migrationshintergrund angeboten (10). 

Im Projekt Leila wurden Pflegeexpertinnen APN v.a. im Bereich ambu-

lanter Dienstleistungen eingesetzt. Pflegefachpersonen mit erweiter-

ten Kompetenzen in klinischer Praxis verfügen über ein abgeschlos-

senes Masterstudium in Pflegewissenschaft (MScN), welches sie für 

die  Tätigkeiten in folgenden Bereichen vorbereitet: Klinische Beurtei-

lung der Gesundheits- und Lebenssituation, Beratung, Patienten- und 

 Angehörigencoaching, Führung und Anwendung von Forschungs-

methoden zur Evaluation erbrachter Leistungen. Als Spezialistinnen 

mit erweiterter Praxis haben sie zudem die Aufgabe, neben ihrer kli-

nischen Tätigkeit im Kontakt mit Patientinnen auch ihre Kolleginnen 

in Fachfragen zu beraten und entsprechende Weiterbildungen anzu-

bieten. 

Im Projekt Leila wurden folgende Dienstleistungen definiert: Abklä-

rung des Gesundheitszustands; Erhebung des Beratungsbedarfs; Mo-

tivierungs-, Beratungs-, Schulungs- und Befähigungsarbeit mit Pati-

entinnen/Patienten, um deren Umgang mit multiplen chronischen 

Erkrankungen zu stärken; direkte Hilfe in der gesundheitsbezogenen 

Alltagsgestaltung; Mithilfe bei der Therapieoptimierung wie Medika-

tion und Koordination verschiedener Therapieangebote sowie Förde-

rung des Selbstmanagements. Dabei arbeiteten die Pflegeexpertinnen 

APN mit den überweisenden Ärztinnen und Ärzten (Zuweisende) 

möglichst eng zusammen (11).

Die wissenschaftliche Evaluation wurde durch die Stiftung Pflege-

wissenschaft Schweiz finanziert und von einem Forschungsteam des 

Instituts für Pflege der Zürcher Hochschule für Angewandte Wissen-

schaften (ZHAW) durchgeführt. Die Leitung des Projekts Leila hat da-

bei aus projektorganisatorischen Gründen auf einen experimentellen/

quasiexperimentellen Nachweis der Wirksamkeit der Intervention 

verzichtet. Die deskriptive Begleitforschung hatte das Ziel, die projekt-

interne Wirksamkeit aus der Perspektive aller am Projekt beteiligten 

Akteure (Patientinnen/Patienten, Leila-Beraterinnen = Pflegeexpert-

innen APN und Zuweisende) darzustellen. Dazu wurde ein deskripti-
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ves Mixed-Methods-Design gewählt. Nach zehn Monaten Projektlauf-

zeit erfolgte die Datenerhebung (September 2010 bis Dezember 2011), 

welche die Grundlage sowohl für eine quantitative als auch eine qua-

litative Analyse bot. Im quantitativen Teil der Studie wurden Gesund-

heitsdaten, Daten zur Person, zur Intervention und den Interventions-

ergebnissen sowie zur Zufriedenheit mit der Dienstleistung (APN-IQ) 

erhoben. Zusätzlich wurden Angaben von Patientinnen/Patienten zur 

Lebensqualität (SF-8) und Selbstwirksamkeit (SWE) gesammelt und 

deskriptiv analysiert. 

Um die Erfahrungen aller beteiligen Personen mit den Leila-Dienst-

leistungen zu beschreiben, wurden zufällig ausgewählte Personen (Pa-

tientinnen/Patienten, Zuweisende) und alle APN-Pflegeexpertinnen 

befragt. Diese Interviews wurden mit der Methode der Grounded The-

ory analysiert (12). Durch Triangulation der Ergebnisse konnten die 

erhaltenen Ergebnisse verifiziert werden.

Von insgesamt 158 an Leila zugewiesenen Patientinnen/Patien-

ten konnten 101 in die Begleitstudie eingeschlossen werden. Da bei 

15 Personen Überweisungen an Fremdanbieter erfolgten oder ledig-

lich Angaben zur Demografie vorhanden waren, konnten Daten zur 

Leila-Dienstleistung von 86 Patientinnen/Patienten analysiert werden. 

Zugleich konnten qualitative Daten in insgesamt 38 Interviews gesam-

melt werden: Patientinnen/Patienten (n = 20), Pflegeexpertinnen APN 

(n = 6) und Zuweisende Ärzte/Ärztinnen (n = 12).

Die Auswertungen der soziodemografischen und gesundheitsbezo-

gene Daten zeigten, dass die Zielgruppe «Menschen mit chronischen 

Leiden» durch das Programm erreicht werden konnte. Die Zuweisen-

den überwiesen hauptsächlich Patientinnen/Patienten in komplexen 

gesundheitlichen und sozialen Situationen oder wenn die zeitlichen 

Ressourcen der Sprechstunde stark beansprucht wurden. Das durch-

schnittliche Alter der Patientinnen/Patienten lag bei 72 Jahren, und 

der Frauenanteil betrug 50%. Durchschnittlich nahmen die Patient-

innen/Patienten sechs Medikamente ein (Median 6, Range 12), und 

66% nutzten gleichzeitig verschiedenste Unterstützungsangebote/

Therapien. 

Wie erwartet waren Menschen mit den Hauptdiagnosen Hypertonie, 

Diabetes Mellitus Typ II mit Adipositas und Depression jene Gruppen, 

die am häufigsten für Interventionen an die Pflegeexpertin APN über-

weisen wurden. Vor allem in Situationen, in denen der häufig vor-

handene Migrationshintergrund, kulturelle Gewohnheiten, Sprach-

schwierigkeiten, finanzielle Sorgen und die berufliche Beschäftigung 
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der Patientinnen/Patienten die Situation anspruchsvoll gestalteten, 

wurde die Leila-Beratung stark gefordert. Die Patientinnen/Patienten 

waren motiviert und veränderungsbereit, sodass gute Beratungsvor-

aussetzungen vorhanden waren. Die Aussagen der Interviewpartner 

bestätigten, dass nicht hauptsächlich die Schwere der Erkrankungen, 

sondern der Umgang mit chronischen, mehrfachen Erkrankungen im 

Alltag den erweiterten Pflegebedarf erklärte. Genau hier setzte die Lei-

la-Dienstleistung an.

Die Resultate

Die Resultate zu den Leila-Interventionen zeigten, dass das Dienst-

leistungsangebot den Bedürfnissen der Patientinnen/Patienten sowie 

Zuweisenden entsprach. Die Zuweisenden schätzten die Hausbesuche 

und zeitlichen Ressourcen der Pflegeexpertinnen APN, die so enger 

mit den Patientinnen/Patienten arbeiten konnten und neue Hand-

lungsoptionen für alle Beteiligten schuf. 

Insgesamt führten die Pflegeexpertinnen APN 272 Interventionen 

durch, fünf Interventionen pro Patientin/Patient. Die direkte Kontakt-

zeit betrug insgesamt 242 Stunden, wobei die persönlichen Beratun-

gen durchschnittlich 60 Minuten (SD ±17 Minuten) in Anspruch nah-

men. Die telefonischen Beratungen (n = 37) dauerten durchschnittlich 

13 Minuten (SD ± 9 Minuten). Diese Zeit wurde als ausreichend erach-

tet, um eine professionelle und vertrauensvolle Beziehung zwischen 

Patientinnen/Patienten und den Pflegeexpertinnen APN aufzubauen, 

welche von allen Beteiligten als zentrale und notwendige Grundlage 

erfolgreicher Interventionen erachtet wurde. Die fünf Themen, die je-

weils von mehr als 50% den Patientinnen/Patienten zur Bearbeitung 

mit den Pflegeexpertinnen APN bestimmt wurden, gehörten: (1) Me-

dikamente und ihre Nebenwirkungen, (2) sich gesund bewegen, (3) 

die Zukunft und ihre Herausforderungen, (4) Gefühle im Umgang mit 

der Krankheit sowie (5) der Umgang mit Symptomen. Patientinnen/

Patienten besprachen während ihrer gesamten Beratungszeit durch-

schnittlich fünf Themen, was die schwierige Alltagssituation und 

den Unterstützungsbedarf von Patientinnen/Patienten mit mehreren 

chronischen Erkrankungen widerspiegelt. Die zeitliche Auswertung 

der Aktivitäten der Pflegeexpertinnen APN zeigte, dass der grösste 

Teil der Beratungszeit für Schulungs- und Beratungsgespräche aufge-

wendet wurde (Anteil von 50%), gefolgt von 26% für die professi-

SPS Inhalt.indd   31 02.09.2015   13:40:11



32

onelle  Einschätzung der Patientensituation, welche wichtige Grund-

lagen für die Planung der Interventionen lieferte. Total wurden von 

 Patientinnen/Patienten 274 eigene Handlungen zur Problemlösung 

und zur Ver änderung ihrer Situation vorgeschlagen und durchgeführt. 

Der grösste Anteil der Patientinnen/Patienten (81%) wählte mindes-

tens eine Handlung im Bereich «Symptome/sich selbst beobachten» 

aus. Der zweitgrösste Bereich «Alltagshandlungen gestalten» wurde 

in 60% der Fälle gewählt und enthielt Vorschläge zur Neugestaltung 

von Akti vitäten des täglichen Lebens. Diese Ergebnisse entsprachen 

den Zielen der Leila-Dienstleistung, welche sich als Hilfe zur Selbsthilfe 

verstand. 

Die Ergebnisse der Leila-Dienstleistung wurden anhand der Beur-

teilungen der Patientinnen/Patienten zur Durchführbarkeit und 

Wirksamkeit gemessen. Diese Daten wurden durch Beurteilung der 

Beratungsqualität ergänzt und mittels der Interviewaussagen aller Be-

teiligten interpretiert. Die Qualität konnte als gut bezeichnet werden. 

Die Patientinnen/Patienten führten 72% der Handlungen oft bis immer 

wie geplant durch und bezeichneten 67% der Handlungen als wirk-

sam. Die 40 Patientinnen und Patienten, die zusätzlich einen Frage-

bogen ausfüllten, beurteilten anhand des Qualitätsindexes APN-IQ die 

Zufriedenheit mit der Leila-Dienstleistung (13). Das Instrument un-

terscheidet gute bis ausgezeichnete Leistungen (Index > 80%), befrie-

digende Leistungen 70–80% und unbefriedigende Leistungen < 70%. 

Die Bewertung der allgemeinen Beratungsqualität war gut bis ausge-

zeichnet (Qualitätsindex 84%). Die Beratungsstruktur mit Angaben 

zu Aufbau, Länge und Häufigkeit (Qualitätsindex 93%) sowie der Be-

ratungsprozess mit Aussagen zur Selbstbestimmung, zur Möglichkeit, 

eigene Ziele setzen zu können, und zur Beratungsatmosphäre (Qua-

litätsindex = 91%) wurden ebenfalls als ausgezeichnet beurteilt. Die 

Ergebnisse der Beratung, die Schaffung der Möglichkeit von Änderun-

gen im Gesundheitsverhalten wurden als befriedigend beurteilt (Qua-

litätsindex = 71%). Dieses Resultat spiegelt die Tatsache wider, dass 

Veränderungsprozesse im Bereich chronischer Leiden meist zeitlich 

längerfristig beurteilt werden müssen, da kaum kurzfristige Resultate 

zu erwarten sind. Aus den Interviews ging hervor, dass Patientinnen/

Patienten sich ganzheitlich umsorgt fühlten, ihre Selbstpflegefähigkei-

ten verbessert wurden und sie besser mit den oft anspruchsvollen the-

rapeutischen Behandlungen umgehen konnten. Generell wurden sie 

mutiger, gewisse Handlungen auszuprobieren oder sich im Kontakt mit 

dem Gesundheitswesen gezielter für ihre eigenen Belange einzusetzen.
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Die Zusammenarbeit zwischen den Akteuren, den Zuweisenden und 

den Pflegeexpertinnen APN wurde unterschiedlich erlebt. Während 

die APN-Rolle aus der Perspektive der Zuweisenden mehrheitlich die 

«Erweiterung des ärztlichen Dienstes» durch zusätzliche Informatio-

nen (sinnbildlich «Augen und Ohren des Arztes») verstanden wurde, 

strichen die Pflegeexpertinnen APN ihre spezifischen Kompetenzen 

und ihre eigenständige Rolle innerhalb eines Behandlungsteams her-

vor. Zuweisende beurteilten die Zusammenarbeit mehrheitlich posi-

tiv, wohingegen die Pflegeexpertinnen APN kritischer bezüglich der 

Qualität der Zusammenarbeit Stellung nahmen. Kritisiert wurde, dass 

die neue Rolle mehrheitlich als Auftragsempfängerin verstanden wur-

de. Therapieempfehlungen oder der pflegerische Beitrag erhielt nicht 

das nötige Gewicht. Dort, wo eine partnerschaftliche Zusammenarbeit 

limitiert blieb, litten der Informationsaustausch und die Bereitschaft, 

Patientinnen zuzuweisen. 

Schlussfolgerungen

Die Evaluation der Wirksamkeit des Projekts ist angesichts des de-

skriptiven Designs mit Vorsicht zu interpretieren. Wie bei vielen neuen 

Interventionsprogrammen konnten auch in diesem Projekt nicht alle 

Entwicklungen vorhergesagt werden. Das Resultat wurde beeinflusst 

von Problemen mit Zuweisungsprozessen, einer nicht nur am Anfang 

unklar definierten und ausgehandelten APN-Rolle, der Notwendigkeit 

zur Entwicklung/Anpassung der Dienstleistung während des Projekts 

und den sich daraus ergebenden schwierigen Datenerhebungsbedin-

gungen und einer kleiner Fallzahl. Trotzdem konnten aufgrund des 

Projekts wichtige Erkenntnisse für die Entwicklung von weiteren 

Dienstleistungsangeboten gewonnen werden:

 – Integrierte Versorgungsmodelle, welche Pflegeexpertinnen APN 

einschliessen, sind eine sinnvolle Möglichkeit, um mit aufsuchen-

den Dienstleistungen stark belastete Patientengruppen erreichen zu 

können.

 – Patientenzentrierte Ansätze in der pflegerischen Versorgung, welche 

das soziale Umfeld einbeziehen, versprechen bessere und nachhal-

tigere Resultate. Dazu gehört eine flexible, patientengeleitete Un-

terstützung, welche sich primär an der Lebenswelt der Menschen 

mit chronischen Leiden und ihren familiären Netzwerken orien-
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tiert. Entsprechende Konzepte und Programme der professionellen 

Pflege sind vorhanden. 

 – Das APN-Dienstleistungsangebot muss enger mit bestehenden 

Strukturen, zum Beispiel der Spitex, koordiniert werden.

 – Das Zuweisungs- und Delegationskonzept zwischen der ärztlichen 

Praxis und der APN funktioniert so nicht. Die Möglichkeit der Fall-

führung durch die Pflegeexpertinnen APN muss als Option vorhan-

den sein. 

 – Die Einführung neuer Rollen muss verhandelt werden. Die Zusam-

menarbeit der Pflegeexpertinnen APN mit dem ärztlichen Dienst 

der Grundversorgung muss ausgehandelt werden. Verschiedenste 

APN-Rollen können heute international beobachtet werden. Sie 

sind dokumentiert und können als Grundlage dieser Diskussion 

die nen.

 – Resultate dieser Diskussionen müssen öffentlich kommuniziert 

werden. 

 – APN-Projekte müssen systematisch durch Begleitforschung evalu-

iert werden, welche auch Wirkungsketten darzustellen vermag. 

Die Erfahrung in neuen Projekten genutzt

Die Erkenntnisse aus dem Projekt Leila flossen in der Folge in ver-

schiedene Projekte ein, welche den Einsatz einer Pflegeexpertin APN 

im ambulanten Bereich untersuchten. Leila-Resultate können kombi-

niert mit den Resultaten des Projekts «SpitexPlus» interpretiert wer-

den, welches mit einem randomisiert-kontrollierten Design nachwies, 

dass ein APN-Einsatz Spitaleinweisungen, Stürze, und akute Gesund-

heitsereignisse bei zu Hause lebenden Personen im Alter von mehr als 

80 Jahren signifikant reduzieren kann (14). Die Bedeutung der Kon-

tinuität von Dienstleistungen, welche im Projekt Leila deutlich betont 

wurde, sowie die Frage der Fallführung durch Pflegepersonen wur-

den im Forschungsprojekt Fachstelle Palliative-Care der Stadt Zürich 

2012–2013 weiter untersucht (15). Auch diese Studie hat deutlich ge-

macht, dass eine aufsuchende Dienstleistung zusammen mit der Rolle 

der koordinierenden Fallführung die Bildung eines funktionalen Netz-

werks wesentlich unterstützt. Wird diese traditionell der Pflege über-

tragene Aufgabe auch formell vonseiten der zuweisenden Hausärztin-

nen bestätigt, hat dies wesentlich zur Qualität der Versorgung auch in 

schwierigsten Situationen beigetragen und das Gefühl der Handlungs-
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fähigkeit und damit der Sicherheit aller Beteiligten gefördert. Auch in 

den Interviews dieser Studie berichten Zuweisende von verhinderten 

Spitaleinweisungen durch ein koordinierendes pflegerisches Angebot.

In den letzten Jahren hat die Bedeutung einer partnerschaftlichen Ko-

ordination zwischen ambulanter Pflege und den Hausarztpraxen zuge-

nommen. Die ZHAW hat deshalb die Idee aufgenommen, eine Pflegeex-

pertin APN direkt in einem Ärztenetz zu integrieren. In einer Pilotstudie 

hat sie deshalb den Bedarf an APN-Dienstleistungen abgeklärt. 

Durch die demografischen Entwicklungen und die Zunahme von 

chronischen Krankheitsverläufen steigen der Bedarf und die Anfor-

derungen an kontinuierlicher Behandlung und Betreuung in der am-

bulanten Versorgung, so das Fazit der befragten Ärztinnen/Ärzte. Eine 

Mehrheit der teilnehmenden Ärztinnen/Ärzte von WintiMed AG be-

fürwortete den Einsatz einer Pflegeexpertin APN in der medizinischen 

Grundversorgung und in ihrem Ärztenetz. Dabei wurden vier Patien-

tengruppen genannt, die vom Einsatz einer Pflegeexpertin APN profi-

tieren könnten. Wie beim Projekt Leila sah man das grösste Potenzial 

in der Verbesserung der Versorgung von Patientinnen/Patienten mit 

chronischen Leiden. Unterstützung im Alltag und erhöhte Kontinuität 

wurden als Faktoren guter Versorgung genannt. Zusätzlich sahen die 

Ärztinnen/Ärzte von WintiMed AG auch bei akuten Gesundheitsereig-

nissen das Einsatzgebiet einer Pflegeexpertin APN. Eine aufsuchende 

pflegerische Dienstleistung mit triagierender Funktion soll die orga-

nisatorisch schwierigen Unterbrechungen der ärztlichen Sprechstun-

denzeiten durch notfallmässige Hausbesuche reduzieren. Übergänge 

vom Spital nach Hause, bei denen die Pflegeexpertin APN notwendige 

pflegerische Massnahmen plant und medizinische Leistungen in Ab-

sprache mit der Hausärztin / dem Hausarzt in die Wege leitet, bilden die 

dritte Gruppe. Immer dann, wenn Patientinnen/Patienten in schwie-

rigen sozialen Situationen leben und der Therapie nicht folgen kön-

nen oder durch kognitive Einschränkungen (v.a. Demenz) Probleme 

in der Bewältigung des Alltags haben, soll die Pflegeexpertin APN eine 

detaillierte Einschätzung der Situation im häuslichen Umfeld durch-

führen, Gefahrenpotenziale und Veränderungen früh erkennen und 

konkrete Beratungsangebote für Patientinnen und Angehörige ma-

chen. Damit wurde klar, dass die Aufgaben der Pflegeexpertin APN 

sowohl als substituierend als auch komplementär zur ärztlichen Leis-

tung gesehen werden; substituierend, wenn sie medizinisches Assess-

ment, Screening übernimmt und nach Absprache die Hausärztin/den 

Hausarzt durch medizinische Diagnostik und Therapieentscheide im 
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häuslichen Umfeld entlastet; komplementär, wenn sich die Pflegeex-

pertin APN in der Prävention engagiert, in der Abklärung der Wohn-/

Lebenssituation, im Schnittstellen-Management zwischen verschiede-

nen Dienstleistungen, im Bereich der Beratung, Schulung (Therapie 

und Verhaltensänderungen) und im Training von Patientinnen und 

Angehörigen. Aufbauend auf den Erfahrungen von Leila wurde dieses 

Projekt als Aktionsforschung (Participatory Action Research) geplant. 

Das Aushandeln der neuen Rolle und die Implementierung der Stelle 

in das Ärztenetz sind neben der Evaluation des Effekts auf die Patient-

innen/Patienten Teile des Forschungsdesigns. 

Leila hat verschiedene Fragen der Rollengestaltung und der Zusam-

menarbeit zwischen Arztpraxis und der aufsuchenden Dienstleistung 

der APN aufgeworfen. Die Reihe von Forschungsprojekten, die wie im 

Projekt Leila Handlungsoptionen entwickeln und evaluieren ist nicht 

abgeschlossen. Das Projekt WintiMed wird vom Bund, Kanton Zürich 

und privaten Geldgebern unterstützt. Eine Restfinanzierung wird zur-

zeit noch gesucht. 
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Einleitung

Für ihr Doktorat in Pflegewissenschaft an der Universität Turku hat 

die Erstautorin Nachwuchsförderung durch die Stiftung Pflegewissen-

schaft Schweiz erhalten. Das oben genannte Forscherteam begleitet die 

Erstautorin im Doktorat und für die Studie in fachlicher Hinsicht. Sie 

wird von Frau Prof. Dr. M. Müller von der Zürcher Fachhochschule 

für Angewandte Wissenschaften (ZHAW) in statistischen Bereichen 

begleitet. Im Doktorat wird beabsichtigt, einen Fragebogen und eine 

Austrittscheckliste zur Erfassung des Wissensbedarfs von Eltern eines 

Kindes mit einer angeborenen Fehlbildung zu entwickeln.

Die hier vorgestellte Studie ist Teil des Doktorats in Pflegewissenschaft 

an der Universität Turku (Finnland). Es handelt sich um eine Multi-

zenterstudie, an der sich in der Schweiz die Universitätsklinik für Kin-

derchirurgie des Inselspitals, Universitätsspital Bern, und das Univer-

sitäts-Kinderspital beider Basel sowie in Deutschland die Kinderklinik 

des Universitätsklinikums Bonn beteiligt. Die Studie wurde zusätzlich 

zur Unterstützung durch die Stiftung Pflegewissenschaft Schweiz auch 

von der Finnish National Post-Graduate School in Nursing Science, 

Academy of Finland, gefördert.

Hintergrund der Studie

Jedes Jahr werden in der Schweiz ca. 500 (Hässig, Adams, Zwimpfer 

& Schwab, 2007) und in Deutschland etwa 49 000 Kinder mit einer 

Fehlbildung geboren (Queisser-Luft & Spranger, 2006). Mit den Fort-

schritten im pränatalen Screening sinkt der Anteil Kinder, die mit ei-

ner angeborenen Fehlbildung geboren werden (EUROCAT Guide 1.4. 

Instructions for the registration and surveillance of congenital ano-

malies [Online], 2013; Europäische Gemeinschaften, 2008). Es gibt 

jedoch keine umfassende Statistik der beiden Länder. Die Fortschritte 

in der neonatologischen Erst- und Intensivversorgung verhindern bei 

den meisten Anomalien den Todesfall und führen manchmal zu einem 

langen Leben mit einer starken Behinderung, die eine zusätzliche spe-

zialisierte Versorgung verlangt. 

Diese Kinder sind oft in den ersten Lebenswochen oder sogar -monaten 

hospitalisiert, da sie aufgrund ihrer Fehlbildung eine oder mehrere Ope-

rationen benötigen und/oder einen erhöhten Pflegebedarf haben. Auch 

bei Austritt nach Hause kann dieser Pflegebedarf oft bestehen bleiben. 

SPS Inhalt.indd   40 02.09.2015   13:40:12



41

Die Eltern sind dadurch gezwungen, vieles zusätzlich zu erlernen, da-

mit sie ihr Kind gut pflegen und versorgen können. Ausserdem kann es 

passieren, dass die Eltern auf Hilfe von anderen angewiesen sind. 

Eltern von einem Neugeborenen mit einer angeborenen Fehlbildung 

stehen vor vielen Aufgaben in den ersten Lebensmonaten ihres Kin-

des. Neben der Bewältigung der Tatsache, dass ihr Kind «nicht nor-

mal» und «nicht gesund» ist, müssen sie die spezielle Pflege und Be-

handlung ihres Kindes erlernen. Darunter fallen z.B. die Pflege eines 

Stomas oder eines Shunts nach der Entwicklung eines Hydrozephalus, 

das Katheterisieren, komplexe Medikationen bei einer Herzfehlbil-

dung oder intensive Physiotherapie. Eine häufige Komplikation sind 

Ernährungsprobleme (Wray & Maynard, 2006). Trotz oder gerade we-

gen dieser Herausforderungen wollen die Eltern an der Planung der 

Betreuung und Pflege ihres Kindes teilnehmen und in die Entschei-

dungen einbezogen werden (Hallstrom & Elander, 2007). 

Wenn ein Baby nach längerem Krankenhausaufenthalt das erste Mal 

nach Hause kommt, ist das für die Eltern oft eine angstauslösende Er-

fahrung. Angst ist häufig eine Folge vom Empfinden, nicht gut genug 

auf die Herausforderungen vorbereitet zu sein. Sie kann aber auch aus 

Zweifeln an der eigenen Kompetenz entstehen, das eigene Kind nicht 

richtig versorgen zu können (Weiss et al., 2008). Für die Eltern dieser 

Kinder ist die Austrittsplanung oft sehr komplex. Eine gute Austritts-

planung ist aber zentral, um die Eltern in der Pflege und Versorgung 

des Kindes zu befähigen. Damit kann ein guter Start ins neue Leben 

mit dem Kind ermöglicht werden (Lewis & Noyes, 2007). 

Das Wissen über den Umgang mit der Situation des Kindes erhalten die 

Eltern durch Informationsmaterial im Spital und durch die Gespräche 

mit Ärzten und Pflegefachpersonen. 

Besonders die Pflegefachfrauen sind wichtige Bezugspersonen in der 

Betreuung der Kinder sowie deren Eltern. Die Pflegefachpersonen 

organisieren häufig die Austrittsplanung, sind ein wichtiger Informa-

tionskanal und haben laufende Interaktionen mit den Eltern (Miles, 

Carlson, & Brunssen, 1999). Sie haben eine Schlüsselstellung in der 

Erfassung des Wissens- und Informationsbedarfs der Eltern im Hin-

blick auf die Pflege und Betreuung ihres Kindes. Patienten- resp. El-

tern-Empowerment durch das Aneignen von Wissen und die Rolle 

der Pflege darin ist zu einem weltweit wichtigen Thema in der Pflege 

und Forschung geworden (Christensen & Hewitt-Taylor, 2006; Gibson, 

1991; Kuokkanen & Leino-Kilpi, 2000; Lau, 2002; Nyatanga & Dann, 

2002; Virtanen, Leino-Kilpi, & Salanterä, 2007). Erfahren die Eltern 
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schon vor der Geburt von der Fehlbildung ihres Kindes, können sie 

sich schon viele Informationen im Internet oder bei den Vorsorgeun-

tersuchungen (ein)holen. Wenn das Ausmass der Fehlbildung vor der 

Geburt unbekannt ist oder die Fehlbildung erst bei der Geburt festge-

stellt wird, entfallen diese Möglichkeiten. Der Wissensbedarf von Eltern 

mit einem Kind mit Fehlbildungen ist daher oft verschieden (Humme-

linck & Pollock, 2006), und er ändert sich auch im Verlauf der Zeit mit 

der Erfahrung der Eltern (Aite et al., 2006; Chuacharoen, Ritthagol, 

Hunsrisakhun & Nilmanat, 2009; Hummelinck & Pollock, 2006; Joffe, 

2001; Kuttenberger, Ohmer & Polska, 2010; Lanners & Lamert, 1999; 

Muggli, Collins & Marraffa, 2009; Nuutila & Salanterä, 2006; Stinson & 

McKeever, 1995; Young, O’Riordan, Goldstein & Robin, 2001).

Auch wenn sich die Eltern in den ersten Wochen nach der Geburt Wis-

sen aneignen können, fehlen den Pflegefachpersonen geeignete Erfas-

sungsmittel, ob die Eltern sich im Umgang mit dem Baby sicher fühlen. 

Es ist auch unklar, ob die Eltern Ansprechpersonen kennen, wenn sich 

die Situation ändert und Hilfe nötig ist. Da angeborene Fehlbildun-

gen im Vergleich zu anderen Erkrankungen eher selten sind, kann bei 

den Pflegefachpersonen die Routine fehlen. Es besteht die Gefahr, dass 

wichtige Informationen vergessen gehen.

Die pädiatrische Forschung zum Thema des Wissensbedarfs von El-

tern eines Kindes mit erhöhtem Pflegebedarf nimmt stetig zu. Es gibt 

jedoch noch wenig Forschung in spezialisierten Fachgebieten, wie den 

angeborenen Fehlbildungen, und es gibt wenige Instrumente, die die 

Pflegenden nutzen können, um den Wissensbedarf von Eltern mit ei-

nem Kind mit einer angeborenen Fehlbildung systematisch zu erfas-

sen. Von den existierenden Instrumenten, deckt keines den gesamten 

Wissensbedarf ab. 

Schlussfolgerungen

Kinder mit einer angeborenen Fehlbildung weisen einen erhöhten 

Pflegebedarf auf, und ihre Eltern haben infolgedessen unterschiedli-

chen Wissensbedarf. Diese verändern sich im Verlauf der Zeit. Es ist 

also wichtig, dass diese individuell mit einem geeigneten Instrument 

erfasst werden. Es gibt einige Instrumente um diesen Wissensbedarf zu 

erfassen, jedoch keines davon deckt alle ab. Eine gute Austrittsvorbe-

reitung ist für die Eltern eines Kindes mit einer angeborenen Fehlbil-

dung unerlässlich (Stoffel, 2014). 
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Ziel der Studie

Ziel des Doktorats ist die Erarbeitung eines Fragebogens zur Erfassung 

des Wissensbedarfs von Eltern mit einem Kind mit einer angeborenen 

Fehlbildung während des ersten Spitalaufenthaltes nach der Geburt.

Fragestellung der Gesamtstudie:

1. Welcher Wissensbedarf haben Eltern eines kranken oder behinder-

ten Kindes?

2. Welche Instrumente zur Erfassung dieses Wissensbedarfs werden in 

der Literatur beschrieben?

3. Decken diese Instrumente den in der Literatur gefundenen Wissens-

bedarf ab?

Vorgehen

Die Methodologie richtet sich nach den Vorgaben zur Erstellung eines 

Fragebogens (DeVellis, 2003; Streiner & Normann, 2003) und kom-

biniert qualitative und quantitative Ansätze. Die Studie beinhaltet 4 

Phasen:

1. Literaturrecherche

2. Fokusgruppeninterviews / Interviews

3. Erstellen des Instrumentes 

4. Überprüfen des Instrumentes mit Erfassung des Wissensbedarfs
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Statistisches Auswertungskonzept

Die Inhaltsvalidität wurde mit dem Content-Validity-Index der einzel-

nen Fragen und des ganzen Fragebogens (Lynn, 1986; Polit & Beck, 

2006; Polit, Beck & Owen, 2007) durch zwei  Eltern und vier Pfle-

geexpertinnen überprüft. Sie haben alle Fragen mit einer Punktzahl 

von 0 bis 4 beurteilt. Der Content-Validity-Index (S-CVI-AVE) über 

den ganzen Fragebogen ergab einen guten Wert von 0.93, der CVI 

(S-CVI-AVE) der Austrittscheckliste lag bei 0.96. Der Wissensbedarf 

wird mittels deskriptiver Statistik dargestellt (Minimum, Maximum, 

Häufigkeitstabellen der Werte Median und Quartile).

Ergebnisse

1. Literaturrecherche

2. Fokusgruppeninterviews mit Pflegenden

3. Interviews mit Eltern

Schritt 1: Literaturrecherche

Die Literatursuche wurde in PubMed, CINAHL and EMBASE durchge-

führt. Für die Erstellung des Fragebogens wurden 29 Artikel verwen-

det. Darin waren 34 Wissensbedarfe beschrieben. Diese wurden in 8 

Kategorien unterteilt: 

Literatur-
recherche
(Qualitativ)

Fokusgruppen-
interviews

(Quantitativ)

Erstellen 
des 

Instrumentes

Test und 
Gebrauch des 
Instrumentes 
(Quantitativ)

Abb. 1: Phasen des Doktorats
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 – Wissen über den Zustand und die Krankheit, 

 – Wissen über die Behandlung, 

 – Wissen über die Pflege des Kindes im Alltag, 

 – Wissen über den Umgang mit technischen Geräten, 

 – Wissen über die Zukunft, 

 – Wissen über organisatorische Dinge, 

 – Wissen, wie man die Erkrankung anderen erklärt sowie 

 – Wissen über Unterstützung. 

Abb. 2: Wissenskategorien

. . . Unterstützung
–  Unterstützungsperson für die 

psychologischen Bedürfnisse 
des Pflegenden / des Geschwis-
ters

–  Kontaktperson
–  Unterstützungsgruppen /  

Unterstützung durch  
Ebenbürtige

–  Gemeindeunterstützung
–  Finanzielle Unterstützung

Wissen. . .

. . . über die Behandlung
–  Behandlungsplan
–  Ergebnis der Behandlung
–  Testresultate
–  Medikation und Neben-

wirkungen der Medikation / 
Behandlung

–  Medizinische Information
–  Operationstechniken
–  Was gemacht wird und weshalb

. . .  wie man die Erkrankung  
anderen erklärt

–  Wie die Krankheit dem Kind / 
anderern involvierten Personen 
(Geschwister, Babysitter etc.) 
erklärt werden kann

. . .  über den Umgang mit 
 technischen Geräten

–  Wie man mit technischen 
 Geräten umgeht

. . .  über die Pflege des Kindes 
im Alltag

–  Pflege des Kindes
–  Ernährung des Kindes
–  Ausscheidung
–  Hautpflege
–  Alltagssituationen
–  Mit dem Verhalten des Kindes 

zurechtkommen

. . .  über organisatorische Dinge
–  Datum der Entlassung
–  Organisation auf der Station
–  Nachkontrollen

. . .  über die Zukunft
–  Die Entwicklung des Kindes und 

Entwicklungsrückstände
–  Über Wachstum und Entwick-

lung
–  Bildung des Kindes
–  Lebenserwartung

. . .  über den Zustand und die 
Krankheit

–  Veränderungen im Zustand des 
Kindes

–  Beobachtungen des Zustandes 
des Kindes und welche Ent-
scheidungen getroffen werden 
sollen

–  Erwartete Dauer des Problems
–  Erholungszeit
–  Prävention der Erkrankung
–  Nicht schuld sein an der 

Krankheit
–  Wechselnde Bedürfnisse des 

sterbenden Kindes
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In der Literatur sind 10 Instrumente zur Erfassung von Wissensbedarfe 

beschrieben. Diese sind zum Teil sehr detailliert oder auf einem kon-

zeptuellen, eher übergeordneten Niveau.

Name des Instruments Entwicklung beschrieben 
in folgenden Studien

Verwendet in folgenden 
Studien 

Family Needs Assessment Rawlins, Rawlins & Horner, 
1990

Buran, Sawin, Grayson & 
Criss, 2009

Family Needs Questionnai-
re (paediatric version) 

Kreuzer, 2000 Armstrong & Kerns, 2002

Family Needs Survey Bailey & Simeonsson, 1988 Bailey, Blasco & Simeons-
son, 1992; Ellis et al., 2002; 
Graves & Hayes, 1996; 
Lanners & Lamert, 1999

Family Inventory of Needs 
FIN-PED II 

Family Inventory of Needs 
(FIN): Kristjanson, Atwood 
& Degner, 1995 

FIN-PED: Whiteley, Krist-
janson, Degner, Yanofsky & 
Mueller, 1999

Monterosso, Kristjanson & 
Dadd, 2006

Impact on Family Scale, 
German version called 
«Familien-Belastungsskala» 
(FABEL) 

Stein & Riessman, 1980 Thyen, Sperner, Morfeld, 
Meyer & Ravens-Sieberer, 
2003

MINI I and II Bubela et al., 1990; Stinson 
& McKeever, 1995

Stinson & McKeever, 1995

Needs of Parents Questi-
onnaire (NPQ)

Kristjansdottir, 1991 Bragadottir, 1999; Kristjans-
dottir, 1995; Kyritsi, Matzi-
ou, Perdikaris & Evagelou, 
2005; Shields, Hunter & 
Hall, 2004; Shields & Kris-
tensson-Hallstrom, 2004; 
Shields, Kristensson-Hall-
strom & O‘Callaghan, 2003; 
Shields, Young & McCann, 
2008

Nurse Parent Support Tool 
(NPST) 

Miles et al., 1999 Miles et al., 1999

Parental Control Preference 
Scale (PCPS) 

Schepp, 1992 Balling & McCubbin, 2001

Support Needs Inventory 
for Parents of Asthmatic 
Children

Coleman, Maltby, Kristjan-
son & Robinson, 2001

Toye, Kristjanson, Coleman, 
Maltby & Jackson, 2004

Tab. 1: Instrumente zur Erfassung des Wissensbedarfs (vgl. Adler et al. (2015), An Integ-
rated Literature Review of the Knowledge Needs of Parents With Children With Special 
Health Care Needs and of Instruments to Assess These Needs)
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Schritt 2: Fokusgruppeninterviews

Es wurden zwei Fokusgruppeninterviews mit Pflegefachpersonen 

durchgeführt, die mit Kindern mit einer angeborenen Fehlbildung ar-

beiten. Die Interviews wurden wörtlich transkribiert und mit einem 

induktiven und deduktiven Ansatz analysiert. 

Die meisten in den Fokusgruppeninterviews erwähnten Wissensbedar-

fe waren bereits aus der Literatur bekannt. Aber die Wissensbedarfe 

waren ausführlicher beschrieben:

 – normale Anatomie, Physiologie und Pathophysiologie des Kindes

 – zu beobachtende Aspekte wie z.B. die Atmung, Komplikationen 

mit dem Stoma, Durchfall, Fieber, Schmerz beim Kind

 – Internetseiten und deren Verständlichkeit 

 – Identifikation von zuständigem Oberarzt, Assistenzarzt und Pflege-

fachperson 

 – Kennen der Sondenernährung, des Legens der Magensonde und 

der Handhabung der enteralen Ernährung

 – Handhabung der Ernährungspumpe, des Überwachungsmonitors, 

Absauggeräts, Insuflons®

 – Katheterisieren sowie Darmspülung

 – Stomapflege inkl. Hautpflege der Umgebung

 – Hautpflege generell 

 – Identifikation derjenigen Person, die in der Pflege des Kindes ge-

schult werden soll

 – Auftretende Probleme mit dem veränderten Körperbild des Kindes

Schritt 3: Interviews mit Eltern

Insgesamt wurden drei Interviews mit Eltern eines Kindes mit einer 

angeborenen Fehlbildung durchgeführt. Ihre Wissensbedarfe deckten 

sich mit denjenigen, die in der Literatur beschrieben sind. Ergänzend 

dazu kam der Zeitbedarf für die Pflege des Kindes und die Materialbe-

wirtschaftung. Die Eltern benötigen Anleitungen zu den möglicher-

weise auftretenden Problemen.

Der Fragebogen

Mithilfe des Fragebogens sollen die Wissensbedarfe der Eltern von Kin-

dern mit einer angeborenen Fehlbildung erfasst werden. Es soll mög-
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lich sein, die Wissensbedarfe während des ersten Spitalaufenthalts zu 

erheben sowie zu identifizieren, ob die Eltern sich zum Austritt bereit 

fühlen und sich sicher fühlen, mit dem Kind nach Hause zu gehen. 

Der entwickelte Fragebogen besteht aus zwei Teilen. Der erste Teil wird 

ungefähr zwei Wochen vor dem geplanten Austritt des Kindes den El-

tern abgegeben. Der erste Teil des Fragebogens besteht aus 59 Fragen, 

die auf einer Skala von 0 bis 10 bezüglich Wichtigkeit eingeschätzt 

werden können. Die Eltern können die Wichtigkeit des Wissens ange-

ben, welches für die Pflege des Kindes nötig ist. Zudem schätzen die El-

tern ein, ob sie zum jeweiligen Punkt über genügend Wissen verfügen. 

Da nicht alle Fragen auf alle Kinder mit Fehlbildungen zutreffen, kann 

man «hat mein Kind nicht/braucht mein Kind nicht» ankreuzen. Am 

Ende des ersten Teils des Fragebogens befinden sich 7 Fragen bezüglich 

der zuständigen Oberärzte, Assistenzärzte und Pflegefachpersonen. Die 

Eltern können angeben, ob sie in die Entscheide zu Therapie und Be-

handlung einbezogen wurden. Zudem sind zwei Fragen vorhanden, 

die zum Erkennen einer persönlichen Überlastung und hilfreicher Be-

wältigungsstrategien dienen.

Der zweite Teil des Fragebogens besteht aus einer Checkliste, die kurz 

vor dem Austritt abgegeben werden kann. Damit schätzen die Eltern 

ein, ob ihr Wissen zu den Themenschwerpunkten in Teil 1 genügend 

ist und ob sie sich sicher fühlen, ihr Kind nach Hause zu nehmen.

Mithilfe des Fragebogens kann der Wissensbedarf von Eltern eines 

Kindes mit einer angeborenen Fehlbildung systematisch erfasst wer-

den. Als Folge davon können die Eltern spezifisch informiert werden 

oder auf sie abgestimmte Information oder Schulungen durchgeführt 

werden. Die Austrittscheckliste hilft den Eltern, ihre Sicherheit im 

Umgang mit ihrem Kind kurz vor dem Spitalaustritt nach Hause anzu-

geben. So kann verhindert werden, dass Eltern nach Hause austreten, 

die sich mit dem Kind unsicher fühlen. 

Aktueller Stand der Arbeiten

Der Fragebogen befindet sich momentan in der Testphase. 
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Ausgangslage

Kinaesthetics wurde in den 1970er-Jahren von zwei Amerikanern, Dr. 

Lenny Maietta und Dr. Frank Hatch, entwickelt, um die menschliche 

Fähigkeit zur Bewegung und deren Funktionen zu lernen. Kinaes-

thetics wird seit über 30 Jahren im Gesundheits- und Sozialwesen im 

deutschsprachigen Raum geschult und beschäftigt sich hauptsächlich 

mit folgenden Inhalten:

 – Die Entwicklung der differenzierten und bewussten Wahrnehmung 

der eigenen Bewegung,

 – die Entwicklung der eigenen Bewegungskompetenz, d.h. eines ge-

sunden und flexiblen Einsatzes der eigenen Bewegung bei privaten 

und beruflichen Aktivitäten,

 – die differenzierte Analyse menschlicher Aktivitäten mittels des er-

fahrungsbasierten Blickwinkels von Kinaesthetics (EKA, 2015, Su-

ter et al,. 2010).

Pro Jahr werden in Europa ungefähr 3000 Kinaesthetics-Basiskurse 

mit 40  000 Teilnehmerinnen/Teilnehmern in diversen Institutionen 

angeboten (EKA, 2015). Es sind aber nur wenige wissenschaftliche 

Studien bezüglich des Nutzens der Kinaesthetics für das Pflegeperso-

nal, die Patienten/Klienten und die Pflegeorganisation vorhanden. So-

mit bestehen keine gesicherten Daten, ob und inwieweit Kinaesthetics 

im Pflegealltag umgesetzt wird, was sich bei den Pflegefachpersonen 

und Patienten/Klienten mit Kinaesthetics verändert und ob durch Ki-

naesthetics die körperliche Belastung während der Mobilisation ver-

hindert bzw. reduziert werden kann. 

Eine interne Befragung im Pflegehotel St. Johann in Basel im Jahr 

2009 zum Thema Fortbildung im Pflegedienst zeigte, dass das Thema 

Kinaesthetics dringend bearbeitet werden sollte. Auch sollte eine sys-

tematische Evaluation durchgeführt werden. Das Institut für Ange-

wandte Pflegewissenschaft (IPW-FHS) der Fachhochschule St.Gallen 

wurde für die wissenschaftliche Evaluation des Nutzens der Kinaes-

thetics-Schulungen für das Pflegepersonal und die Seniorinnen/Seni-

oren angefragt. Auftraggeberin des Projektes war die Pflegedienstlei-

tung. In diesem Beitrag wird der Studienprozess beschrieben. 
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Ziel und Fragestellung

Das Ziel dieser Studie war, den Nutzen der Kinaesthetics-Schulungen 

im Pflegehotel St. Johann in Basel zu evaluieren. Die Evaluation ver-

folgte eine zweifache Zielerreichung:

1. Den Nutzen der Kinaesthetics-Schulungen für die Pflegefachperso-

nen aufzeigen.

2. Den Nutzen der Kinaesthetics-Schulungen für die Seniorinnen und 

Senioren aufzeigen.

Folgende Fragestellungen wurden formuliert:

1. Inwieweit entwickeln die Pflegefachpersonen ihre Bewegungskom-

petenzen bei den Mobilisationen der Seniorinnen/Senioren? 

2. Wie beurteilen die Pflegefachpersonen ihr Wissen/ihre Fähigkeiten, 

ihre Motivation sowie die Anwendung und den Nutzen bzgl. Ki-

naesthetics?

3. Inwiefern ist bei den Pflegefachpersonen eine gezielte individuel-

le Bewegungsunterstützung der Seniorinnen/Senioren feststellbar 

und wie zeigt sich diese? 

4. Wie beurteilen die Seniorinnen/Senioren die Sicherheit, das Wohl-

befinden und das Schmerzempfinden ihrer Mobilisation wie auch 

ihre eigene Beteiligung an der Mobilisation? 

5. Inwiefern wird durch die nach Kinaesthetics ausgeführte Mobili-

sation das Anstrengungsempfinden der Pflegenden während der 

Mobilisation reduziert? 

6. Wie erleben die Pflegeteams das Lernen und die Umsetzung der 

Kinaesthetics im Pflegealltag? 

Design und Methode

Die Studie wurde als eine Mixed-Methods-Interventionsstudie mit 

pre-post Test Design (T0-T1-T2) durchgeführt. 
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Kontext und Untersuchungspersonen

Die Studie wurde im Pflegehotel St. Johann in Basel mit drei Stati-

onen, 76 Heimbewohnenden und 60 Pflegenden (40 100%-Stellen) 

durchgeführt. Die Studie wurde am 16.9.2010 (ref: 224/10) von der 

zuständigen Ethikkommission des Kantons Basel genehmigt. Die Stif-

tung Pflegewissenschaft Schweiz und der Schweizerische Berufsver-

band für Pflegefachfrauen und Pflegefachmänner (SBK) haben die 

Studie teilfinanziert.

Das Sample erfasste als gezielte Stichprobe (LoBiondo-Wood & Ha-

ber 2005) alle Pflegefachpersonen, die die Kinaesthetics-Schulungen 

besuchten (n=38), und 24 Seniorinnen/Senioren, die Bewegungsun-

terstützung benötigen auf allen drei Stationen. Die Praktikantinnen 

und Praktikanten wie auch die Pflegefachpersonen mit geringem Ar-

beitspensum wurden aus Ressourcengründen nicht während des Pro-

jektes geschult.

Einschlusskriterien

Pflegefachpersonen

 – Sie nehmen während des Projektes an den Kinaesthetics-Schulun-

gen teil. 

 – Sie haben die informierende Zustimmung unterschrieben.

Seniorinnen/Senioren

 – Sie benötigen Bewegungsunterstützung durch Pflegefachpersonen. 

 – Sie sind gesundheitlich in der Lage, an der Studie teilzunehmen 

(Berücksichtigung des körperlichen und psychischen Zustandes des 

Patienten).

 – Sie sind imstande, deutsch zu sprechen und zu lesen.

 – Sie sind imstande, die Studieninformation zu verstehen und haben 

die informierende Zustimmung unterschrieben.

Demografische Daten des Pflegepersonals und der 
 Seniorinnen/Senioren

Die Pflegenden waren zum Erhebungszeitpunkt durchschnittlich 38.24 

(±12.5) Jahre alt. Es sind zu 92 % (35) Frauen. Beim diplomierten Per-
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sonal hat eine Person (3 %) eine HF-Ausbildung, drei (8%) eine DN1- 

und fünf (13%) eine AKP- sowie eine Person (3%) eine PsyKP-Aus-

bildung. Eine Person (3 %) hat eine FaGe-Ausbildung, zehn Personen 

(26 %) sind Pflegeassistentinnen, und 13 Personen (34%) haben die 

Pflegehelferin-SRK-Ausbildung. Vier Personen (11%) haben «ande-

res» unter Pflegeausbildung angegeben. Die durchschnittliche Erfah-

rung der Pflegenden in der Altenpflege beträgt 12.51 (±17.3) Jahre. 

Die befragten Personen sind seit durchschnittlich 5.79 (±6.1) Jahren in 

der Institution tätig. Acht Pflegende (21%) haben bereits einen Kurs in 

Mobilisationstechnik (z.B. Bobath) besucht.

Die Seniorinnen/Senioren waren zum Erhebungszeitpunkt durch-

schnittlich 86.17 (± 6.7) Jahre alt. Es sind zu 41.7 % (10) Frauen. Die 

Senioren leben bereits seit durchschnittlich 3.59 (± 2.8) Jahre im Pfle-

geheim. Eine Person lebt bereits zwischen 11 und 15 Jahren im Heim. 

70.8% (17) haben eine bewegungseinschränkende Diagnose. Zwei 

Personen (8.3%) sind leicht abhängig (RAI 0–3), 16 Personen (66.7%) 

sind mittel abhängig (RAI 4–8) und sechs Personen (25%) sind schwer 

abhängig (RAI 9–12). Alle Seniorinnen/Senioren brauchen eine Be-

wegungsunterstützung: Eine Person (4.2%) braucht nur die Hilfe ei-

ner Pflegenden, 19 Senioren (79.1%) brauchen eine Pflegende und 

ein Hilfsmittel, und vier Personen (16.7 %) sind vollständig abhängig 

und auf Hilfe der Pflegenden angewiesen. Acht Seniorinnen/Senioren 

(33.3%) nehmen einmal pro Woche und drei Seniorinnen/Senioren 

(12.5%) zweimal pro Woche an einer hausinternen Bewegungsgrup-

pe teil. 13 Seniorinnen/Senioren (54.2%) nehmen nicht teil. Zehn 

Senior innen/Senioren (41.7%) nehmen regelmässig Schmerzmittel 

ein und 14 Senioren (58.3%) nicht.

Intervention

Insgesamt wurden im Zeitraum von Oktober 2010 bis Oktober 2012 

60 % des Pflegepersonals geschult (n = 38). Es wurden jeweils zwei 

Grund- und Aufbaukurse angeboten, inklusive einer kontinuierlichen 

Praxisbegleitung. 
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Kinaesthetics-Grundkursphase

 – 4 Tage innerhalb 4 Monaten

 – 2 Gruppen 

 – 2 x 1/2 Tag Praxisbegleitung

 – Externe Kinaesthetics-Trainer

Kinaesthetics-Aufbaukursphase

 – 10 Monate nach dem Grundkurs

 – 2 Gruppen

 – 4 Tage innerhalb 6 Monaten

 – 4 x 1/2 Tag Praxisbegleitung

 – Externe Kinaesthetics-Trainer

Zusätzlich haben drei Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter einen Peer-Tu-

toring-Kurs angefangen. Alle Schulungen und Praxisbegleitungen 

wurden von einem externen Kinaesthetics-Trainer durchgeführt. Für 

die Prozessbegleitung waren der Kinaesthetics-Trainer, die hausinterne 

Pflegeexpertin sowie die Stationsleitungen der drei Abteilungen zu-

ständig.

Datenerhebung und Analyse

Die Datenerhebungen erfolgten in drei Phasen im Zeitraum von Sep-

tember 2010 bis Oktober 2012: T0 vor dem Kinaesthetics-Grundkurs; 

T1 einen Monat nach dem Grundkurs und T2 einen Monat nach dem 

Aufbaukurs. Zuständig für die Erhebungen waren die Studienleiterin, 

die wissenschaftliche Mitarbeiterin und eine Praktikantin (MNSc im 

Studium) vom IPW-FHS St. Gallen. Die Projektmitarbeiterinnen wur-

den von der Studienleiterin in den Projektablauf eingeführt und für 

die Datenerhebung und -analyse vor dem Studienstart geschult. Für 

die Organisation der Studie vor Ort war die hausinterne Pflegeexpertin 

zuständig. Es wurde aus organisatorischen Gründen in zwei Gruppen 

geschult und demzufolge auch getestet.

Bis Dezember 2012 konnten die Videoaufnahmen (T0, T1, T2), die 

Fragebogenerhebungen beim Pflegepersonal und bei den Seniorin-

nen/Senioren (T0, T1, T2) wie auch das Fokusgruppeninterview 
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(T1) durchgeführt werden. Die Videoaufnahmen wurden im Früh- 

und Spätdienst durchgeführt. Welche Mobilisationen die Pflegenden 

durchführten, war abhängig von der Pflegesituation und dem Unter-

stützungsbedarf der Seniorinnen/Senioren. An der Studie teilneh-

mende Pflegende führten je 2–3 verschiedene Mobilisationen durch. 

Häufige Mobilisationen waren mit Hilfe an den Bettrand zu gelangen, 

Bett-Rollstuhl-Transfers, Gehen mit Rollator und sich im Bett Rich-

tung kopfwärts bewegen. 

Im Laufe der zweijährigen Studie verstarben 8 von 24 Seniorinnen/

Senioren (Drop out Rate 33%). Von 38 in die Studie eingeschlossenen 

Pflegenden fielen im Laufe der Studie 12 Pflegende wegen Stellen-

wechsels aus (Drop out Rate 31%). Die Tabelle 1 zeigt die durchge-

führten Datenerhebungen und die Datenanalyse.

Schluss

Diese Studie ist die erste im Bereich Kinaesthetics in diesem Umfang. 

Die Studienergebnisse sind publiziert (Fringer et al., 2014) bzw. be-

finden sich im Publikationsprozess. Die Studienergebnisse tragen zu 

einer Minderung des Forschungsdefizits im Bereich Kinaesthetics bei. 

Die daraus gewonnenen Daten und Erkenntnisse helfen uns, das For-

schungsdesign weiterzuentwickeln. Die Schwierigkeit, den Nutzen von 

Kinaesthetics nachweisen zu können, liegt einerseits daran, dass die 

Ursachen-Wirkungs-Zusammenhänge dieser Intervention nicht linear 

sondern mehrdimensional sind. Die Wirkungsweise solcher komplexer 

Interventionen (Interventionen, die mehrere interagierende Kompo-

nenten aufweisen) ist nicht aus ihren Einzelteilen heraus verstehbar 

und so auch schwierig anhand von Untersuchungen von Einzelfakto-

ren messbar (Craig et al. 2008). Anderseits besteht die Schwierigkeit, 

das in einer Schulung vermittelte Wissen in einem weiteren Schritt 

umzusetzen. Bei dieser Umsetzung der Kinaesthetics in die Praxis 

 müssen die Pflegenden sowohl das Wissen, das sie gelernt haben, als 

auch das Neue, das damit verbunden ist, in die einzelnen Pflegesitua-

tionen und in die tägliche Arbeit einbauen (Arnold, 2000). Es geht um 

einen Lern- und Entwicklungsprozess und nicht nur um den Erwerb 

einer Pflegetechnik. Dies kommt einer Verhaltensänderung der Pfle-

genden im Pflegealltag gleich. 

Für die weiteren Studien sind folgende Punkte dringend zu berück-

sichtigen:
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 – Entwicklung eines reliablen und validen Beobachtungsinstruments, 

das im Sinne von Kinaesthetics die Bewegungskompetenzen mes-

sen kann,

 – Einbezug von grösserer Stichprobe bei älteren Teilnehmenden we-

gen des möglichen Todes während der längeren Studiendauer,

 – Einbezug von grösserer Stichprobe bei den Pflegenden und

 – Follow-up nach einem Jahr.
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«Hohe Qualität in der Alterspflege, aber auch grosse Arbeitsbelastung» – die-

sen Titel trug die am 29. Oktober 2013 verfasste Medienmitteilung 

zur Veröffentlichung des SHURP-Studienberichts in Bern. Seither hat 

der in den drei Landessprachen herausgegebene Studienbericht zum 

Swiss Nursing Homes Human Resources Project (SHURP) in der Fachwelt 

vielfache Resonanz erfahren. Im vorliegenden Beitrag geben wir ei-

nen Überblick zur bis anhin grössten und umfassendsten Studie in 

Schweizer Alters- und Pflegeinstitutionen. Dazu präsentieren wir in 

den folgenden Abschnitten allgemeine Studienergebnisse im Sinne ei-

nes Themenquerschnitts und gehen etwas detaillierter auf die Themen 

Arbeitszufriedenheit, Rationierung von Pflege, Mobbing und Mitar-

beiterbindung ein, da wir dort bereits weiterführende Analysen vor-

genommen haben. Abschliessend geben wir noch einen Ausblick auf 

laufende und zukünftige Aktivitäten.

Die SHURP-Studie

SHURP (Swiss Nursing Homes Human Resources Project) ist eine multizen-

trische Querschnittstudie (2011–2013). Sie hatte zum Ziel, ein umfas-

sendes Verständnis der Zusammenhänge zwischen strukturellen und 

organisatorischen Profilen von Pflegeinstitutionen, dem Pflege- und 

Betreuungspersonal sowie den Ergebnissen bei den Bewohner/-innen 

in Schweizer Alters- und Pflegeinstitutionen zu gewinnen, um drän-

gende Fragen in der Langzeitpflegeversorgung zu beantworten. Die 

SHURP-Studie wurde vom Institut für Pflegewissenschaft der Univer-

sität Basel durchgeführt und konnte dank finanzieller Unterstützung 

durch die Stiftung Pflegewissenschaft Schweiz sowie weiterer Partner2 

realisiert werden.

SHURP basiert auf einer repräsentativen Studienstichprobe von 163 Al-

ters- und Pflegeinstitutionen, stratifiziert nach Sprachregion (deutsch-, 

französisch-, italienischsprachige Schweiz) und Betriebsgrösse (klein: 

20–49 Betten, mittel: 50–99 Betten, gross: 100 und mehr Betten). Zu-

sätzlich nahmen weitere 18 Betriebe aus eigener Initiative an der Studie 

teil. In der SHURP-Studie wurden das Pflege- und Betreuungspersonal 

sowie die Heimleitungen schriftlich befragt. Die Fragebogen deckten 

2 Schweizerisches Gesundheitsobservatorium (OBSAN), Schweizerische Alzheimer-

vereinigung, Universität Basel Forschungsfonds 2012, Roger Hasler sowie eine ano-

nyme Spende
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verschiedene Themenbereiche ab wie beispielsweise Betriebsstrukturen 

(Betriebsgrösse, Grademix usw.), Merkmale des Pflege- und Betreu-

ungspersonals (Ausbildung, Berufserfahrung usw.), Arbeitsumgebung 

(Zusammenarbeit, Arbeitsbelastung usw.), Ergebnisse beim Pflege- und 

Betreuungspersonal (Arbeitszufriedenheit, Gesundheit, Kündigungsab-

sichten usw.) sowie Bewohner-/-innenergebnisse (Stürze und Sturzfol-

gen, Dekubitus, usw.). In Abb. 1 sind die Studien variablen aufgeführt, 

anhand deren die verschiedenen Fragestellungen untersucht wurden.

Allgemeine Ergebnisse

Die SHURP-Studie stiess auf grosses Interesse in den Pflegeinstituti-

onen und zeichnete sich durch eine insgesamt hohe Beteiligung des 

Pflege- und Betreuungspersonals in den teilnehmenden Betrieben aus. 

Von den teilnehmenden Pflegeinstitutionen liegen 5323 ausgefüllte 

Fragebogen vor, was einem Gesamtrücklauf von rund 76% entspricht. 

Dazu kommen detaillierte Strukturangaben von den Heim- und Pfle-

gedienstleitungen zum Gesamtbetrieb und zu 434 einzelnen Pflegeab-

teilungen in diesen Betrieben. Die Studienbetriebe waren zahlenmäs-

sig wie folgt auf die drei Sprachregionen verteilt: Deutschschweiz 123 

(75%), Romandie 31 (19%) und Tessin 9 (6%). Von der Betriebsgrösse 

her gliederten sich die Betriebe in 64 kleine (20–49 Betten), 75 mittle-

re (50–99 Betten) und 24 grosse (≥ 100 Betten) Alters- und Pflegeins-

titutionen. Von den teilnehmenden Betrieben wiesen 61% eine eher 

ländliche und 39% eine eher städtische Lage auf. Punkto Rechtsform 

handelte es sich um öffentliche Betriebe (37%), private, öffentlich sub-

ventionierte Betriebe (27%) und private Betriebe (36%). 

Heimbewohner/innen, Pflegebedarf und Versorgungs-
angebote 

In den Alters- und Pflegeheimen der SHURP-Studie wurden sozio-de-

mografische Angaben, Aufenthaltsdauer und Pflegestufen von 10 061 

Bewohner/-innen erfasst. Ihr mittleres Alter lag bei 84.7 Jahren, und 

der Frauenanteil betrug 73.6%. Die mittlere Beherbergungsdauer lag 

bei 1274 Tagen (3.5 Jahre), und die Pflegeaufwandstufen3 (0–12) ver-

3  Eine Pflegeaufwandstufe hat einen Zeitwert von 20 Minuten. Es gilt jeweils der täg-

liche Pflegeaufwand pro Bewohnerin/Bewohner. 
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teilten sich bei den Bewohner/-innen insgesamt wie folgt: Stufe 0–3: 

26%, Stufe 4–6: 27%, Stufe 7–9: 33% und Stufe 10–12: 11% (3% 

waren keiner Pflegestufe zugeordnet). Die teilnehmenden Betriebe 

wiesen eine Vielzahl von Versorgungsschwerpunkten und Betreuungs-

angeboten auf. Neben der allgemeinen Langzeitpflege (99%) gehörten 

zu den am häufigsten genannten die Demenzpflege (86%), Palliative 

Care (82%) und Kurzzeitaufenthalte (71%). Demenzspezifische An-

gebote mit passender Infrastruktur, Wohnform und spezifisch geschul-

tem Personal lagen insgesamt lediglich in einem bis zu zwei Drittel 

der befragten Abteilungen mit Versorgungsschwerpunkt Demenz vor. 

In den untersuchten Alters- und Pflegeinstitutionen wiesen 33% der 

Bewohner/-innen eine ärztlich diagnostizierte Demenz auf, und zu-

sätzliche 27% der Bewohner/-innen zeigten Demenzsymptome, ohne 

eine entsprechende Diagnose zu haben.

Das Pflege- und Betreuungspersonal – Grademix, Aus-
bildung und Berufserfahrung

Das Pflege- und Betreuungspersonal in den Schweizer Alters- und 

Pflegeinstitutionen setzte sich zusammen aus 31% Pflegefachpersonen 

der tertiären Ausbildungsstufe (Abschluss einer höheren Fachschule 

(HF) oder einer Fachhochschule (FH)), weitere 42% wiesen einen Ab-

schluss der Sekundarstufe 2 (Eidgenössisches Fähigkeitszeugnis oder 

Berufsattest) auf, und die restlichen 27% waren angelerntes Hilfsper-

sonal einschliesslich jener, die z. B. beim Schweizerischen Roten Kreuz 

einen Kurs als Pflegehelfer/in SRK absolviert haben. Insgesamt war 

der Anteil an Hilfspersonal in den Alters- und Pflegeinstitutionen der 

deutschsprachigen Schweiz mit 32% beinahe doppelt so hoch wie in 

den übrigen Landesteilen.

Beim Pflegefachpersonal (tertiäre Ausbildungsstufe) absolvierten 

knapp zwei Drittel der Befragten ihre Pflegeausbildungen in der 

Schweiz und mehr als ein Drittel im Ausland (15% in Deutschland, 

9% in Frankreich und Italien und 14% in anderen Ländern). Die Be-

rufserfahrung in einem Pflege- und Betreuungsberuf in Jahren verteil-

te sich insgesamt wie folgt: weniger als 5 Jahre: 19%, 5 bis 15 Jahre: 

39% und mehr als 15 Jahre: 42%. Rund ein Drittel des Pflege- und 

Betreuungspersonals war mehr als 50-jährig und wird damit in den 

nächsten 10 bis 15 Jahren aus der Arbeitstätigkeit aussteigen. 
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Generell hohe Qualität in der Pflege und Betreuung 
trotz Zeitnot 

Die Qualität der Pflege und Betreuung war gemäss den verwendeten 

Indikatoren insgesamt hoch. Die Bewohner/-innen wiesen relativ we-

nig Dekubitus (2.7%), Harnwegsinfektionen (5.1%), Gewichtsverluste 

(4.5%) und freiheitsbeschränkende Massnahmen (2.9% körpernahe 

Fixationen) auf, allerdings zeigten sich zwischen den einzelnen Be-

trieben je nach Indikator deutliche Unterschiede. Vom befragten Pfle-

ge- und Betreuungspersonal waren 93% mit der Qualität der Pflege 

und Betreuung in ihren Betrieben eher oder sehr zufrieden, und 83% 

würden ihre Alters- und Pflegeinstitution einem Mitglied ihrer Familie 

oder einer befreundeten Familie wahrscheinlich oder sicher empfeh-

len. Auf der anderen Seite fehlte dem Pflege- und Betreuungspersonal 

oft die Zeit, sich umfassend über den Zustand der Bewohner/-innen 

zu informieren (35%). Ein Drittel der Befragten gab an, dass sie die 

Bewohner/-innen oft warten lassen müssen, und ein Fünftel konn-

te manchmal bis oft bei Ängsten und Sorgen der Bewohner/-innen 

keinen emotionalen Beistand anbieten. Einem Viertel der Befragten 

fehlte manchmal bis oft die Zeit für die aktivierende Pflege, die die 

Selbstständigkeit der Bewohnern-/-innen fördert oder erhält. Diese 

sogenannte implizite Rationierung der Pflege, das Weglassen oder Hin-

auszögern von notwendigen pflegerischen Handlungen aufgrund von 

Ressourcenmangel wurde in SHURP zum ersten Mal international in 

diesem Umfang in Alters- und Pflegeinstitutionen untersucht. Es zeigt 

sich, dass in Zeitnot als Erstes die Dokumentation und die emotionale 

Unterstützung von Bewohnern/-innen sowie soziale Aktivitäten weg-

gelassen werden. Erst ganz am Schluss werden Aktivitäten wie Essen 

und Trinken verabreichen, bei der Mobilisation oder beim Toilettengang 

unterstützen gestrichen. Die sichere Versorgung der Bewohner/-innen 

steht im Vordergrund. Mit der Priorisierung werden jedoch wichtige 

Aktivitäten zur Erhaltung der Lebensqualität der Bewohner/-innen in 

den Hintergrund gestellt. Vertiefende Analysen zeigten, dass die Merk-

male des Pflege- und Betreuungspersonals, wie z. B. Berufserfahrung 

oder Ausbildung, keinen Zusammenhang haben mit Rationierung, ge-

nauso wenig wie die Stellenbesetzung oder Personalfluktuation. Zent-

ralen Einfluss haben das Ausmass des Arbeitsstresses, die Möglichkeit, 

als Team zusammenzuarbeiten und die Wahrnehmung des Personals, 

dass zu wenig Personalressourcen vorhanden sind. Hier zeigen sich 

auch Ansatzpunkte, um die Rationierung zu reduzieren. 
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Insgesamt gute Arbeitsbedingungen und zufriedenes 
Personal

Die Arbeitsumgebungsqualität in den Bereichen Führung, Partizipati-

onsmöglichkeiten, Ressourcen und Personal sowie Autonomie bei der 

Arbeit wurde insgesamt positiv beurteilt. Die jeweilige Zustimmung 

in den einzelnen Bereichen variierte je nach Merkmalen bei der Füh-

rung zwischen 72% und 90%, bei der Partizipation zwischen 77% und 

90%, bei Ressourcen und Personal zwischen 61% und 76%, und bei 

der Autonomie wies die Zustimmung 82% auf. Das befragte Pflege- 

und Betreuungspersonal beurteilte die Qualität der Zusammenarbeit 

innerhalb des eigenen Teams und mit den verschiedenen Berufsgrup-

pen insgesamt sehr positiv. Die Zustimmungswerte reichen von 85% 

(Zusammenarbeit mit der Heimleiterin/dem Heimleiter) über 89% 

(Zusammenarbeit mit den Ärztinnen/Ärzten) bis 96% (Zusammen-

arbeit mit den Teamkolleginnen und -kollegen). Trotz hoher Zustim-

mung schwankten die Werte zwischen einzelnen Betrieben stark.

Die Zufriedenheit mit dem Arbeitsplatz wurde durch das befragte Pfle-

ge- und Betreuungspersonal insgesamt positiv beurteilt: 88% waren 

mit ihrem Arbeitsplatz eher oder sehr zufrieden, und 87% der Befrag-

ten würden Kolleginnen/Kollegen ihren Arbeitsplatz als guten Ar-

beitsort weiterempfehlen. Die generell hohe Arbeitszufriedenheit un-

tersuchten wir noch etwas detaillierter, indem wir einerseits auf jene 

rund 36% der Mitarbeitenden fokussierten, die mit ihrem Arbeitsplatz 

«sehr zufrieden» waren, und andererseits die Arbeitsplatzmerkmale, 

die damit in Zusammenhang standen, analysierten. In diese Analysen 

wurden nur Befragte ohne Vorgesetztenfunktion eingeschlossen. Die 

mit Abstand wichtigsten Faktoren für eine hohe Arbeitszufriedenheit 

waren die Führungsqualität, die «Freude an der Arbeit», die Zusam-

menarbeit mit den Kolleginnen und Kollegen sowie die Pflegequalität 

vor Ort. Zum anderen drückten die Faktoren Konflikte am Arbeits-

platz, Rationierung von Pflege, geringe Autonomie und «von der Ar-

beit ausgelaugt sein» auf die Arbeitszufriedenheit. Diese Ergebnisse 

erstaunen nicht wirklich, stehen sie doch weitgehend mit internatio-

nalen Befunden im Einklang. Hingegen wurden sie in dieser Deutlich-

keit in Schweizer Pflegeinstitutionen bisher noch nicht identifiziert. 

Was wir hierbei lernen ist, dass es sich lohnt, in die Qualität der Ar-

beitsumgebung des Pflege- und Betreuungspersonals, zu investieren 

durch Leadership, Personalförderung und Organisationsentwicklung. 

Zudem schaffen diese Studienergebnisse auch wichtige Grundlagen für 
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Interventionsstudien, um z. B. Auswirkungen von Personalmassnah-

men auf die Pflege- und Betreuungsqualität und den Personalerhalt zu 

untersuchen.

Berufliche Belastung, Stress und Gesundheits-
beschwerden

Es zeigten sich vielfältige Belastungssituationen und physische und 

psychische Gesundheitsbeschwerden, mit denen das Pflege- und Be-

treuungspersonal in den Alters- und Pflegeheimen konfrontiert ist. Die 

Mehrheit der Befragten litt ein bisschen oder stark an Rücken- oder 

Kreuzschmerzen (71%), an Energielosigkeit (66%) oder an Gelenk- 

oder Gliederschmerzen (51%). Dazu gab beinahe ein Viertel des Per-

sonals an, einmal pro Woche oder häufiger emotional erschöpft zu sein, 

und mehr als ein Drittel fühlte sich am Ende des Tages ausgelaugt. Das 

Pflege- und Betreuungspersonal erlebte zudem auch aggressives Ver-

halten von den Bewohnern/-innen, wobei verbal aggressives Verhalten 

am häufigsten (23%) erlebt wurde, gefolgt von körperlich aggressivem 

Verhalten (10%), und erlebtes Mobbing vonseiten der Mitarbeitenden. 

Über Mobbingerfahrungen berichteten 4.6% der befragten Personen, 

was sich insgesamt mit europäischen und schweizerischen Studien-

ergebnissen deckt. Von den 242 Betroffenen gaben 61.6% an, wö-

chentlich oder häufiger zu erleben, dass «Vorgesetzte ihnen viel mehr 

Arbeit als anderen Teammitgliedern zuteilten, sodass sie diese nicht 

mehr bewältigen konnten», und 34.7% erlebten «ausgeschlossen 

oder ignoriert werden durch Teammitglieder oder Vorgesetzte». Des 

Weiteren empfanden 22.3% der Betroffenen «von Teammitgliedern 

oder Vorgesetzten blossgestellt oder beschämt» zu werden, und 28.1% 

erlebten ein «absichtliches Zurückhalten von Informationen durch 

Teammitglieder oder Vorgesetzte». Bei der Analyse von Zusammen-

hängen zeigte sich beispielsweise, dass Personen mit Mobbingerfah-

rungen gegenüber den Nichtbetroffenen mehr als siebenmal häufiger 

gesundheitliche Beschwerden, mehr als fünfmal häufiger Kündigungs-

absichten und eine um mehr als 80% geringere Arbeitszufriedenheit 

aufwiesen. Von den Ergebnissen dieser Substudie ausgehend kann 

gesagt werden, dass die Förderung eines gesunden Arbeitsklimas, in-

dem hektische und belastende Situationen als Team gemeistert wer-

den können, einen wichtigen Beitrag zur Verhinderung von Mobbing 

leistet. Wichtig ist auch, dass Vorgesetzte und Mitarbeitende die Augen 
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offen halten und reagieren, wenn Mobbing beobachtet oder vermutet 

wird, und dass die Betriebsleitung dies durch transparente Kommuni-

kationsregeln unterstützen kann.

Betriebstreue und Rekrutierungsschwierigkeiten

Die organisationale Bindung des Pflege- und Betreuungspersonals zu 

ihrem Arbeitsplatz war mit Zustimmungswerten von 63% (Stolz, für 

diese Organisation zu arbeiten) bis 75% (Übereinstimmung der eige-

nen Vorstellung von guter Pflege und Betreuung mit jener der Orga-

nisation) bei einer Mehrheit der Befragten gegeben. Trotzdem denkt 

jede achte Pflege- und Betreuungsperson oft daran, die jetzige Stelle 

zu kündigen resp. die Arbeit im Alters- und Pflegeheim ganz aufzu-

geben. Weiterführende Untersuchungen zeigten, dass die Qualität der 

Arbeitsumgebung einen wesentlichen Zusammenhang damit hat, ob 

Mitarbeitende sich emotional verbunden fühlen mit ihrem Betrieb. 

Besonders wichtig sind eine unterstützende Führung auf der Abteilung 

sowie eine gute Zusammenarbeit mit Heimleitung, Pflegedienstleitung 

und mit Teamkollegen/-innen. Ebenso zentral ist eine hohe Arbeits-

zufriedenheit, die Möglichkeit, eine gute Pflegequalität anzubieten, 

und eine genügende Personalausstattung. Gemäss den Ergebnissen 

der SHURP-Studie zeigen Mitarbeitende mit einer hohen emotiona-

len Bindung eine deutlich geringere Kündigungsabsicht, ein wichti-

ger Hinweis im Wissen um die Schwierigkeiten beim Rekrutieren und 

Erhalten von Personal in der Altenspflege. Die grosse Mehrheit der 

Pflegeheime (rund 92%) beurteilte die Rekrutierungssituation beim 

Pflegefachpersonal (HF/FH) als schwierig oder sehr schwierig, wäh-

rend beim Personal mit einer Ausbildung mit eidgenössischem Fähig-

keitszeugnis noch rund zwei Drittel der Betriebe eine schwierige Re-

krutierungssituation meldeten. Eine Stärkung oder Verbesserung der 

Führung und Arbeitsumgebungsqualität kann einen wichtigen Beitrag 

zur Erhöhung der emotionalen Mitarbeiterbindung und damit der Sta-

bilität beim Personal leisten. 
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SHURP – der wichtige Beitrag für die Szene der 
 Schweizer Alters- und Pflegeinstitutionen 

Mit der SHURP-Studie wurden erstmals umfassende und national re-

präsentative Daten zur Situation des Pflege- und Betreuungspersonals, 

ihrer Arbeitsumgebung und der Pflegequalität in Schweizer Alters- 

und Pflegeinstitutionen erhoben. Bei der der SHURP-Studie spielten 

nebst den Sponsoren auch zwei Kooperationspartner mit, die Berner 

Fachhochschule, Fachbereich Gesundheit, die im Kontext von SHURP 

die komplementäre Studie RESPONS (Residents Perspectives of Living 

in Nursing Homes in Switzerland) durchführte, und die Haute école 

de santé Fribourg (HEdS-FR), die eine wissenschaftliche Mitarbeiterin 

stellte. Daneben bezogen wir für die Planung und Durchführung, Aus-

wertung und Ergebnisumsetzung eine Reihe von Stakeholdern4 mit 

ein. Der Einbezug von Stakeholdern und der teilnehmenden Betrie-

be ist ein zentraler Ansatz der Forschungsprojekte am INS und wur-

de auch in SHURP ab Beginn der Studie als wesentlich erachtet, um 

SHURP breit zu verankern und die Perspektiven verschiedener für den 

Langzeitpflegebereich wichtiger Akteure zu kennen und bei gegen-

wärtigen und zukünftigen SHURP-Aktivitäten zu kooperieren.

Der Einbezug der teilnehmenden Betriebe erfolgte in der Form von 

Performance-Feedback und Benchmarking-Möglichkeiten. Jeder der 

teilnehmenden Betriebe erhielt zwei Monate nach der Datenerhebung 

einen individuellen Kurzbericht mit beschreibenden Resultaten und 

nach Studienabschluss den ausführlichen Gesamtbericht. Die Betriebe 

erhielten zudem ein interaktives Instrument, um ihre Ergebnisse im 

Sinne eines Benchmarks mit anderen Betrieben nach Sprachregion, 

Betriebsgrösse und Rechtsform vergleichen zu können (vgl. Abb. 2). 

4  AFIPA/VFA Association Fribourgoise des Institutions pour Personnes agées / Ver-

einigung Freiburgischer Alterseinrichtungen, AVDEMS Association Vaudoise d’Éta-

blissements Médico-Sociaux, BAG Bundesamt für Gesundheit, BZG Bildungszent-

rum Gesundheit Basel-Stadt, CURAVIVA Verband Heime und Institutionen Schweiz, 

DSS Dipartimento della sanità e della socialità, Divisione dell’azione sociale e delle 

famiglie e Ufficio del medico cantonale, DVSP Dachverband Schweizer Patientenstel-

len, GDK Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und 

-direktoren, IG PH SRK Schweizerische Interessengemeinschaft Pflegehelfer/in SRK, 

OBSAN Schweizer Gesundheitsobservatorium, OdASanté Nationale Dach-Organisa-

tion der Arbeitswelt Gesundheit, SBK Schweizer Berufsverband der Pflegefachfrauen 

und Pflegefachmänner, Schweizer Alzheimervereinigung, Senesuisse Verband wirt-

schaftlich unabhängiger Alters- und Pflegeeinrichtungen Schweiz, Spitex Verband 

Schweiz, SVPL Schweizerische Vereinigung der Pflegedienstleiterinnen und Pflege-

dienstleiter sowie Einzelpersonen.
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Mit dem Kaderpersonal der beteiligten Betriebe (Heim- und Pflege-

dienstleitungen, Qualitätsverantwortliche und Pflegeexperten/-innen 

etc.) fanden zwischen November 2013 und Februar 2014 zudem sie-

ben sogenannte Regionaltreffen statt, an denen Studienergebnisse und 

Implikationen diskutiert und Handlungsbedarf für die Betriebe skiz-

ziert wurden. Zu den dort meist angesprochenen Themen gehörten: 

Bindung an den Betrieb, Rekrutierung und Erhaltung von Mitarbei-

tenden, Attraktivität des Arbeitsortes Pflegeinstitution, Arbeitszufrie-

denheit, Gesundheitsbeschwerden und Gesundheitsförderung sowie 

Zeitressourcen und Rationierung.

Im Frühjahr 2015 führten wir die SHURP-Follow-up-Heimleiterbefra-

gung online in allen SHURP-Betrieben durch. Dabei untersuchten wir 

einerseits, welchen Nutzen die Teilnahme an der SHURP-Studie für 

die Betriebe hatte und wie die Studienergebnisse verwendet und um-

gesetzt wurden, und andererseits interessierte uns, welche Themen in 

der Langzeitpflege im Hinblick auf eine mögliche SHURP-Folgestudie 

von den Heim- und Pflegedienstleitungen als wichtig erachtet werden. 

Über diese Befragungsergebnisse wird demnächst berichtet. 

Alle in diesem Beitrag erwähnten Ergebnisse sind im SHURP-Studien-

bericht ausführlich und detailliert beschrieben sowie in bereits veröf-

fentlichen Beiträgen in Fachzeitschriften publiziert oder wurden an Ta-

gungen präsentiert. Der SHURP-Studienbericht kann via www.shurp.

unibas.ch/publikationen bezogen werden, und weitere Informationen 

zu SHURP-Publikationen sind der Website des Instituts für Pflegewis-

senschaft der Universität Basel zu entnehmen.
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Studienaufenthalt in den USA 
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dietmar.ausserhofer@claudiana.bz.it
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Mit einem zufriedenen Lächeln blicke ich auf meinen Studienaufent-

halt vom 14. Januar bis zum 11. Februar 2012 im «Land der unbe-

grenzten Möglichkeiten» zurück. Es war ein einmaliges Erlebnis und 

Privileg, als Doktorand am Institut für Pflegewissenschaft der Universi-

tät Basel einen Monat an der Johns Hopkins Universität und am Johns 

Hopkins Hospital in Baltimore (Maryland, USA) verbringen zu dürfen. 

Möglich war dies nur Dank der finanziellen Unterstützung durch die 

Stiftung Pflegewissenschaft Schweiz. Mittlerweile sind drei Jahre ver-

gangen und viele Erinnerungen bereits verblasst. Doch einige Erfah-

rungen und Begebenheiten – von denen ich hier berichten möchte – 

fühlen sich an, als wären sie gestern passiert. 

Mein Studienaufenthalt erfolgte auf Einladung von Prof. Dr. Martha 

Hill – mittlerweile Dekanin im Ruhestand – von der Johns Hopkins 

Universität, School of Nursing (JHU-SON). Das Institut für Pflege-

wissenschaft der Universität Basel unterhält seit vielen Jahren gute 

Kontakte und pflegt den Austausch mit der JHU-SON im Bereich For-

schung und Lehre. Die JHU-SON zählt in den USA zu den führenden 

Ausbildungsstätten für Pflegefachpersonen, und das Ausbildungsange-

bot reicht vom Bachelor’s Degree in Nursing bis hin zum Doctor in Nursing 

Practice (DNP) und Doctor of Philosophy (PhD) in Nursing Science. Zudem 

ist sie bekannt für ihre exzellente Pflegeforschung und sehr erfolgreich 

beim Einwerben von Drittmitteln beim National Institute of Health (NIH). 

Das Johns Hopkins Hospital (JHH) wird vom U.S. News & World Report 

auf der Liste von 5000 amerikanischen Spitälern seit Jahrzehnten un-

ter den Top 10 gelistet. Im letzten Jahrzehnt ist das JHH weltweit für 

seine Pionierarbeit im Bereich der «Patientensicherheit und Versor-

gungsqualität» bekannt geworden, wie z. B. für die Entwicklung und 

Umsetzung effektiver Strategien zur Reduktion von Zentralvenen-

katheter-assoziierten Infektionen oder das Erfassen und den Aufbau 

einer Sicherheitskultur. Wesentlichen Anteil an diesem Erfolg hatte 

Peter Pronovost, MD, PhD, Anästhesist und Direktor des Armstrong 

 Institute for Patient Safety and Quality, der laut Time Magazine zu den 100 

einflussreichsten Persönlichkeiten in den USA zählt.

Bereits bei der Vorbereitung meines Studienaufenthalts merkte ich, 

mit welcher Professionalität am JHU-SON gearbeitet wird. Das Pro-

gramm wurde vom «Center for Global Nursing» zusammengestellt, wel-

ches sich eigens der Förderung des internationalen Austauschs und 

der Zusammenarbeit widmet, indem z. B. interessierte Pflegefachper-

sonen aus aller Welt bei der Realisierung eines Studiums unterstützt 

werden. Ausgehend von meiner persönlichen Zielsetzung wurde das 
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Programm bereits ein halbes Jahr im Voraus geplant. Ziel meines Stu-

dienaufenthaltes war, meine Fachkenntnisse im Bereich «Patientensi-

cherheit und Versorgungsqualität» insbesondere zum Thema Sicher-

heitskultur/-klima und dem Zusammenhang mit Patientenergebnissen 

zu vertiefen. Durch den Erfahrungsaustausch mit Experten wollte ich 

meine Forschungsperspektive und meinen Horizont erweitern. Zudem 

diente der Studienaufenthalt dazu, die neu gewonnenen Erkenntnisse 

in die Überarbeitung eines wissenschaftlichen Artikels und in die Fer-

tigstellung meiner Dissertation einfliessen zu lassen.

Die Reise ins Unbekannte begann am 10. Januar 2012 vom Flughafen 

Zürich. In Baltimore angekommen spürte ich, dass hier irgendwie al-

les «grösser» zu sein scheint. Im Verlaufe meines Aufenthalts konnte 

ich dies sowohl am Ausmass der Strukturen und den (personellen) 

Ressourcen festmachen, als auch am Engagement und Leadership der 

Menschen, die ich hier kennenlernen durfte. Die Taxifahrt zu meiner 

Unterkunft am anderen Ende der Stadt führte am wunderschönen Ha-

fen vorbei. Wie ich später lernte, fand hier 1814 die entscheidende 

Schlacht von Baltimore statt, in der die Streitkräfte der «Neuengland-

staaten» die britische Armee zurückschlugen und damit ein Wende-

punkt im Britisch-Amerikanischen Krieg erreichten. Während der vier 

Wochen wohnte ich bei Sue Noonan, welche in ihrem Haus Zimmer 

an Studenten und Professoren vermietet, die die Johns Hopkins Uni-

versität besuchen. Trotz ihres rüstigen Alters (oder gerade deshalb) 

gibt sie noch heute im Walters Art Museum Führungen für Schulklassen. 

Gleich am ersten Abend war ich die Attraktivität an Sues Familienfeier 

und war bei Chili con carne von der Gastfreundlichkeit und Herzlich-

keit der Menschen angetan. Mit viel Interesse wurde meinen Ausfüh-

rungen zur Schweiz, dem Gesundheitssystem und meiner Arbeit bzw. 

meinem Studium am Institut für Pflegewissenschaft der Universität 

Basel gelauscht. Ich fand es entspannend, mal nicht erklären zu müs-

sen, was «Pflegewissenschaft» ist; Nursing science war ihnen bereits ein 

Begriff. Sue habe ich es zu verdanken, dass ich die kulturellen Sei-

ten von Baltimore kennenlernte. Trotz des sehr intensiven Programms 

reichte an den Wochenenden die Zeit für einige kulturelle Highlights, 

wie z. B. den Besuch des Baltimore Symphonic Orchesters, Besuche im 

Walters Museum of Arts und des American Visionary Art Museum, Fish & 

Chips und die (erfolglose) Teilnahme beim Pubquiz in einem «Irish 

Pub» im Butchers Hill Quartier oder den Fernsehmarathon beim Su-

perbowl Finale zwischen den New York Giants und den New England 

Patriots. 
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Bereits in den ersten Tagen meines Studienaufenthalts lernte ich den 

hohen Stellenwert kennen, dem das Thema «Patientensicherheit und 

Versorgungsqualität» im JHH beigemessen wird. Ich nahm an einigen 

Treffen von spitalweiten Komitees, welche sich zum Thema «Patien-

tensicherheit und Qualität» beraten und austauschen («Patient Safety 

committee», «Quality Improvement committee» und «Risk manage-

ment committee»), teil. So erhielt ich Einblicke in die Art und Häufig-

keit von unerwünschten Ereignissen, den geplanten oder bereits um-

gesetzten Verbesserungsmassnahmen und staunte nicht schlecht über 

die Höhe der Schadensersatzzahlungen aufgrund dieser Ereignisse im 

Jahr 2011. Besonders spannend waren für mich die Treffen mit und 

das Shadowing von Paula Kent, Pflegefachperson mit einem Masterab-

schluss und «Patient Safety Coordinator», wo ich mehr über das Com-

prehensive Unit-based Safety Program (CUSP) erfahren durfte. Dieses 

Qualitäts-Programm, das im Rahmen wissenschaftlicher Untersuchung 

zur Reduktion von nosokomialen Infektionen erfolgreich getestet wur-

de, besteht aus folgenden Elementen: (1) jährlicher systematischer Er-

fassung der Sicherheitskultur im gesamten Spital durch Mitarbeiterbe-

fragungen, (2) Feedback zu Patientensicherheitsindikatoren und den 

Ergebnissen der Befragungen im Rahmen von multiprofessionellen 

CUSP-Meetings auf Abteilungsebene, (3) Sicherheitsrundgängen durch 

Führungskräfte, und (4) dem Lernen aus Fehlern auf Abteilungsebe-

ne. Durch die Teilnahme an zahlreichen CUSP-Meetings auf medizini-

schen und chirurgischen Abteilungen konnte ich die Dynamiken und 

konstruktiven Diskussionen verfolgen, welche durch die Rückmeldun-

gen der Ergebnisse entstanden. Darüber hinaus war ich beeindruckt, 

dass auf jeder Abteilung speziell ausgebildete «Patient Safety Officers», 

meistens Pflegende mit einem Masterabschluss, im Einsatz sind. Diese 

nehmen verschiedene Aufgaben wahr, z.B. Leiten von Hygienekam-

pagnen, Durchführen von Fortbildungen zur Patientensicherheit oder 

Unterstützen des Krankenhausmanagements bei systematischen Ana-

lysen von kritischen Ereignissen. 

In den vier Wochen meines Aufenthalts hatte ich die Möglichkeit, 

mich mit zahlreichen ausgewiesenen Experten zu treffen und auszu-

tauschen. Mein Programm lässt sich anhand der folgenden Aktivitäten 

am JHH und am JHU-SON zusammenfassen: 

 – Austausch zum Thema Sicherheitskultur/-klima in Spitälern mit 

Dr. Jill Marsteller («JHU-School of Public Health») sowie Dr. Sallie 

Weaver («Armstrong Institute for Patient Safety and Quality»).
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 – Besprechung mit Frau Lori Paine (Direktorin für Patientensicher-

heit – Johns Hopkins Hospital) und Dr. Chip Davis (Medizinischer 

Direktor für Qualität – Johns Hopkins Hospital) zur spitalinternen 

Organisation und Koordination von Komitees und Programmen im 

Bereich Patientensicherheit und Qualität.

 – Mithilfe und Unterstützung von Fr. Paula Kent (Koordinatorin Pa-

tientensicherheit – Johns Hopkins Hospital) bei der Entwicklung 

eines spitalinternen Fragebogens zur Erfassung struktureller Ein-

fluss-/Störgrössen im Zusammenhang mit der spitalweiten Mes-

sung der Sicherheitskultur.

 – Teilnahme an mehreren Doktorandenseminaren der JHU-SON und 

Austausch/Netzwerkarbeit mit DoktorandInnen.

 – Austausch mit Dr. Cheryl Dennison-Himmelfarb (JHU-SON) und 

Dr. Peter Pronovost (Direktor des Armstrong Institut für Patien-

tensicherheit und Qualität) zur Entwicklung eines gemeinsamen 

Trainingsprogramms für Ärzte und Pflegefachpersonen zum Thema 

«Patientensicherheit und Qualität». 

 – Überarbeiten und Wiedereinreichen meines Manuskripts «The as-

sociation of nurse-reported patient safety climate and nurse-rela-

ted organizational factors with patient outcomes – A cross-section-

al survey study» bei der Fachzeitschrift «International Journal of 

Nursing Studies».

 – Verfassen des Einleitungs- und Diskussionskapitels meiner Disser-

tation. 

An einige Erlebnisse, welche mich sehr berührt haben, muss ich oft 

denken. An meinem ersten Tag wurde ich an der JHU-SON gefragt, wie 

ich denn von meiner Unterkunft zur JHU-SON gelangt sei. «Zu Fuss, 

es sind ja nur 15 Minuten», antwortete ich nichtsahnend, woraufhin 

ich in ein schockiertes Gesicht blickte, das mich ansah und mich fragte, 

ob ich denn verrückt sei, da dies doch viel zu gefährlich sei. Für den 

Rest meines Studienaufenthalts wurde ich morgens von einer Kollegin 

mit dem Auto abgeholt und abends wieder heimgebracht (Sicherheit, 

und das schliesst Patientensicherheit mit ein, ist wohl oder übel vom 

kulturellen Kontext abhängig). Ich lernte, dass hier nicht nur unbe-

grenzte Möglichkeiten existierten, sondern auch sehr grosse Gegen-

sätze herrschen. Das JHH glich einem Hochsicherheitsgefängnis, mit 

Wachtürmen und Sicherheitsleute an jeder Ecke, und hinein kam man 

nur nach erfolgtem Sicherheitscheck. Im Gegensatz dazu befand sich 

im Eingangsbereich des alten Krankenhauses eine Jesus-Statue mit der 
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Aufschrift «Kommet her zu mir alle, die ihr mühselig und beladen seid; 

ich will euch erquicken» (Matthäus 11, 28). Und spätestens als ich auf 

die Werbetransparente in der Nähe des JHH aufmerksam wurde, auf 

denen Anwälte grinsend dafür warben, das Spital zu verklagen, begriff 

ich, dass dem Thema «Patientensicherheit und Versorgungsqualität» 

am JHH nicht zuletzt auch aus rechtlich-ökonomischen Gründen so 

grosse Bedeutung beigemessen wurde.

Am 15. Februar landete ich wieder am Flughafen Zürich. Im Inter-Ter-

minal-Shuttle wurde ich freundlich von Kuhgeräuschen und Alphorn-

klängen begrüsst und freute mich, wieder zu Hause zu sein und meine 

Frau zu sehen. Der Studienaufenthalt war eine sehr inspirierende Zeit, 

zeigte mir Innovationen im Bereich «Patientensicherheit und Versor-

gungsqualität» im Spital auf und gab mir die Möglichkeit, Menschen 

mit einem hohen Grad an Professionalität und Engagement kennen-

zulernen. Die beruflichen und persönlichen Erfahrungen haben mein 

Leben bereichert. Nicht zuletzt deshalb habe ich den Plan gefasst, in-

nerhalb der nächsten zwei Jahre einen weiteren Aufenthalt an der 

JHU-SON und JHH für 6 Monate im Rahmen meines Postdocs zu ver-

bringen. Ich bedanke mich nochmals ganz herzlich für den finanziel-

len Beitrag der Stiftung Pflegewissenschaft Schweiz, welcher meinen 

Studienaufenthalt ermöglicht hat!
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Das pflegewissenschaftliche Forschungsprojekt «Postnatale Depres-

sionen: Die Praxis als Schlüssel für den Zugang zur Studienpopula-

tion» wurde im Rahmen der Dissertationsarbeit der Erstautorin an der 

Universität Witten/Herdecke in Deutschland durchgeführt und durch 

die Stiftung Pflegewissenschaft Schweiz finanziell unterstützt. Die Da-

tensammlung erfolgte im Kanton Tessin. Diese Studie beantwortet die 

Fragen, wie PnD erkannt und wie betroffene Frauen und ihre Familien 

im Alltag am besten unterstützt und betreut werden können. Das ge-

wählte Studiendesign basiert auf der Methode der Grounded Theory. 

Es wurden halbstrukturierte narrative Tiefeninterviews durchgeführt, 

mit der Absicht, intensive und explorative Gespräche zu führen (Char-

maz, 2006). Dafür wurden 29 Mütter in die Studie eingeschlossen. 

Der Zugang zur Studienpopulation erfolgte in dem Setting der nor-

malen ambulanten Nachversorgung nach der Geburt durch die Müt-

ter- und Väterberatung (MVB). Die MVB hat eine zentrale Rolle im 

primären Gesundheitsversorgungssystem für Familien mit Kindern 

von 0 bis 3 Jahren und ist als Beratungsangebot kostenlos. Im Kanton 

Tessin ist die MVB in die Spitex integriert, die im Südkanton auf sechs 

Regionen verteilt ist1. Mütterberaterinnen (MB) haben zusätzlich zu 

ihrer Grundausbildung eine Ausbildung in pädiatrischer Pflege und/

oder ein Höheres Fachdiplom in der Mütter- und Väterberatung2.

Die Dissertation stand bei der Drucklegung dieses Buches kurz vor der 

Einreichung. Dieser Beitrag gewährt einen Einblick in die Erfahrungen 

und Herausforderungen sowie die Ergebnisse der Rekrutierung der 

Studienpopulation. 

Die Praxis als Türöffner 

Im Fall dieser Studie zum Alltag von PnD-betroffenen Frauen war der 

beste Zugang zur Studienpopulation jener über die praktisch tätige 

Pflege. Die erste Herausforderung war, dass es sich bei Postnataler De-

pression (PnD) um eine psychische Krankheit handelt, die sich nicht 

immer offensichtlich zeigt und deshalb gerne unterschätzt wird. Bei 

über 50% der betroffenen Frauen wird die PnD nicht erkannt (Hearn 

et al., 1998). Gründe für das Nichterkennen sind einerseits das Scham-

gefühl und das Schweigen der leidenden Mütter (Knudson-Martin 

1 http://www.sacd-ti.ch (23.03.2015)

2 http://www.muetterberatung.ch/SVM/ (23.03.2015)
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& Silverstein, 2009; National Institute for Health and Clinical Excel-

lence – NICE, 2007). Andererseits hemmen fehlendes Verständnis für 

die Krankheit sowie gesellschaftliche Vorstellungen über die Mut-

terschaft auch die Familienmitglieder daran, depressive Symptome 

anzusprechen (Dennis & Chung-Lee, 2006). Bei Fachpersonen sind 

das Nicht-Wissen über PnD und die Risikofaktoren, die Qualität der 

Beziehung zu den Frauen sowie die fehlende systematische Anwen-

dung von Einschätzungsinstrumenten entscheidende Faktoren für die 

Nicht erkennung von PnD (Dennis & Chung-Lee, 2006). 

Damit der Zugang zu den Frauen mit PnD möglich war, wurde, ge-

stützt auf wissenschaftliche Erkenntnisse, ein Screening-Verfahren 

festgelegt. «Screening» bezieht sich hier auf den Einsatz von einfachen 

Instrumenten, die es erlauben, Risikofaktoren oder frühzeitige Zeichen 

einer Krankheit in einem scheinbar gesunden Menschen aufzudecken 

(World Health Organisation – WHO, 2006). Das ausgewählte Verfah-

ren ermöglichte nebst dem eigentlichen Nutzen für die Studie auch 

eine Erweiterung der Einschätzungskompetenzen der MB für die früh-

zeitige und zuverlässige Erkennung von PnD. Das Screening-Verfahren 

entspricht den Empfehlungen von internationalen Guidelines für das 

Erkennen und Behandeln von PnD (National Institute for Health and 

Clinical Excellence – NICE, 2014).

Ein Screening-Verfahren unterstützt die Rekrutierung

Für die Rekrutierung der Studienpopulation wurde ein zweistufiges 

Verfahren ausgewählt und dem Kontext angepasst (National Institute 

for Health and Clinical Excellence – NICE, 2014). Nebst den Kriterien 

zur Validität der ausgesuchten Screening-Instrumente war es wichtig, 

dass diese einfach anzuwenden waren und der Zeitaufwand für die 

Mütter und Pflegefachfrauen möglichst gering gehalten werden konn-

te. Es wurde eine Testphase und eine halbtägige Schulung für alle MB 

durchgeführt. 

Das Screening-Verfahren sah vor, dass in einem ersten Schritt die Müt-

ter ohne Hinweise auf eine Depression identifiziert wurden. Für diese 

erste Stufe wurde das Patient Health Questionnaire-2 (PHQ-2) aus-

gewählt (Kroenke, Spitzer, & Williams, 2003). Dieses Instrument be-

steht aus zwei Fragen. Diese werden auch als «Red-flags-questions» 

bezeichnet und empfehlen sich auch für andere Pflegebereiche, wie 

z.B. bei Menschen mit chronischen somatischen Krankheiten (Nation-
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al Institute for Health and Care Excellence – NICE, 2009). Bei einem 

positiven Ergebnis des PHQ-2 wurde in einem zweiten Schritt das As-

sessment einer depressiven Verstimmung vorgenommen und dabei die 

die Edinburgh Postnatal Depression Scale (EPDS) eingesetzt (Cox & 

Holden, 2008). 

Das Screening-Verfahren wurde in einer Routineberatung bei allen 

Müttern einmal zwischen der 6. und der 12. Woche, dazu einmal 6 

Monate nach der Geburt sowie immer dann angewendet, wenn es 

von der Pflegefachperson als nötig eingeschätzt wurde (Cox & Holden, 

2008). Alle Frauen erhielten von den MB Informationen zu ihren Re-

sultaten und wurden über die entsprechenden Behandlungsmöglich-

keiten informiert und beraten. Bei einem positiven Ergebnis wurden 

die betroffenen Frauen über die Studie informiert und für eine Teil-

nahme angefragt. Nachdem die Einwilligung durch die betroffene Frau 

vorlag, wurde die Adresse an die Studienautorin weitergeleitet. Dieser 

ganze Prozess lag somit in der Verantwortung der Praxis. 

Ergebnisse des Screening-Verfahrens

Die Rekrutierungsphase dauerte 15 Monate von Juni 2012 bis August 

2013. In diesem Zeitraum wurde das Screening-Verfahren ein erstes 

Mal bei 620 Frauen angewendet. Fünf Frauen wurden wegen ungenü-

gender Sprachkompetenz nicht in das Verfahren eingeschlossen, und 

bei zehn Frauen fehlten die Gründe für eine Nichtteilnahme (siehe 

Abb. 1). 

Der erste Schritt des Screening-Verfahrens, die Anwendung des PHQ-2, 

zeigte bei 575 Frauen (92.7%) ein negatives Resultat. In diesen Fällen 

wurde der zweite Schritt des Screening-Verfahrens nicht durchgeführt 

(siehe Abb. 1). Von den 45 Frauen, die mit dem Instrument EPDS in 

den zweiten Schritt des Screening-Verfahrens eingeschlossen wurden, 

zeigten elf Frauen keinen Hinweis auf eine Depression. Anzeichen ei-

ner Depression wurden bei 34 Frauen (5.5%) festgestellt. Fünfzehn 

dieser 34 Frauen konnten aus verschiedenen Gründen nicht in die 

Studie eingeschlossen werden. Neunzehn Frauen konnten durch das 

erste Screening-Verfahren rekrutiert werden. Zudem wurden weitere 

zehn Frauen rekrutiert. Darunter waren zwei Frauen, die schon bei 

der Testphase des Screening-Verfahrens rekrutiert worden waren und 

fünf Frauen, die auf Anfrage ein zweites Mal gescreent und einbezogen 

werden konnten. Schliesslich konnten weitere drei Frauen mit einer 
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Anfrage n= 635

PHQ-2 negativ n = 575

EPDS ≤ 8 n = 11

Teilnehmende Screening PHQ-2
n = 620

PHQ-2 positiv + EPDS n = 45

EPDS ≥ 9 n = 34

Gesamte Teilnahme Studie
n = 29

Nicht-Teilnahme am Screening- 
Verfahren n = 15

Nicht-Teilnahme an der Studie n = 15

Durch MB ohne Screening-Verfahren 
n = 2

Spontan durch Anruf n = 1

Testphase des Screening-Verfahrens 
n = 2

Zusätzliche Sreenings = 5

Abb. 1: Rekrutierungsprozess Studienteilnehmerinnen. Anmerkungen: PHQ-2: negativ 
= ≤ 1 Punkte, positiv = ≥ 2 Punkte; EPDS: negativ = ≤ 8 Punkte, positiv = ≥ 9 Punkte 

bereits gestellten Diagnose auf PnD eingeschlossen werden. Insgesamt 

konnten so 29 Frauen in die Studie eingeschlossen werden.

Die im Screening-Verfahren angefragten Frauen hatten ein durch-

schnittliches Alter von 33 Jahren. Fast zwei Drittel der Frauen waren 

Erstgebärende. Das Screening-Verfahren wurde im Durchschnitt circa 

10 Wochen nach der Geburt während einer ersten oder weiteren Be-

ratung durch die MB durchgeführt. Bei circa einem Drittel der Frauen 

erfolgte die Beratung während eines Hausbesuches (siehe Tab. 1). 
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Teilnehmerinnen 
Screening-Verfahren   
N = 620

Frauen ohne  
Depression
n %

Frauen mit  
Depression 
n %

Teststatistik P-Wert

Alter Frauen in Jahren, 
n, M (±SD)

585 33.1 (5) 33 33.2 (5) t(1, 616) = –.185 0.414

Alter des Kindes und Zeit-
punkt Screening in Wochen 
nach Geburt, n, M (±SD)

579 10.7 (6.3) 34 12.5 (8.7) t(1, 611) = –1.621 0.057

Anzahl Kinder     Chi-Quadrat (1) 
0.092 0.762

 1 Kind 340 94.7 19 5.3

 ≥ 2 Kinder 241 94.1 15 5.9

Ort des Screening- 
Verfahrens 

    Chi-Quadrat (1) 
0.703 0.402

 Hausbesuch 209 93.3 15 6.7

 Ambulatorium 339 95 18 5

Anzahl Beratungen 
Screening-Verfahren 

    Chi-Quadrat (1) 
6.378

 1 Beratung 273 97.2 8 2.8 0.012*

 ≥ 2 Beratungen 311 92.6 25 7.4 RR=2.24

*(p ≤ 0.05)

Tab. 1: Eigenschaften und Vergleiche der Studienpopulation

Bei einem Vergleich wurde die Gruppe von Frauen ohne Hinweise auf 

PnD der Gruppe von Frauen mit Hinweisen gegenübergestellt. Ein-

schlusskriterium für die Gruppe mit Hinweisen auf Depression war ein 

EPDS-Wert mit und über neun Punkte. Die Gruppen von Frauen ohne 

und die mit PnD unterschieden sich nicht bezüglich der Eigenschaften 

des Alters, der Anzahl Kinder und in Bezug auf die Lebensumstände. 

Die Rahmenbedingungen für die Durchführung des Screening-Verfah-

rens wie der Ort oder der Zeitpunkt nach der Geburt hatten ebenfalls 

keinen Einfluss auf das Resultat des Screenings. 

Signifikante Unterschiede zeigten sich jedoch abhängig von der An-

zahl der Beratungen. So war die Wahrscheinlichkeit, eine PnD bei der 

zweiten oder einer weiteren Beratung zu entdecken, mehr als doppelt 

so hoch wie bei der ersten Beratung (RR = 2.24, p = .012) (siehe Tabel-

le 1). Wenn davon ausgegangen wird, dass bei mehreren Beratungen 

auch eine vertiefte Beziehung zwischen Patientin und Pflegefachper-

son entsteht, bestätigt die Studie die Erkenntnis, dass eine gute Bezie-

hung eine wichtige Voraussetzung dafür ist, dass Frauen über ihre Pro-

bleme sprechen können (Dennis & Chung-Lee, 2006; Glavin, Ellefsen 
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& Erdal, 2010). Dies würde auch mit den Aussagen einiger MB über-

einstimmen. Gemäss diesen MB stehen im ersten Beratungsgespräch 

die administrative Datensammlung, die Anamnese und der erste Kon-

takt im Vordergrund. Bei einem zweiten und weiteren Besuch verbes-

sern sich die Bedingungen für den Aufbau einer Vertrauensbeziehung. 

Weitere Analysen zu diesen Ergebnissen wurden von der Autorin der 

Dissertation durchgeführt und publiziert (Knüppel Lauener, Schnepp 

& Imhof, 2014).

Herausforderungen bei der Umsetzung des 
Screening-Verfahrens

Alle Dienststellen der Spitex unterstützten das Forschungsvorhaben. 

Die MB zeigten eine hohe Motivation, an der Studie teilzunehmen. An 

der halbtägigen Schulung nahmen 22 von insgesamt 24 MB teil. 

Praktisch tätige Pflegefachpersonen verfügen meist über eine grosse 

Praxis- und Lebenserfahrung. Sie haben aber in den meisten Fällen 

noch wenig Erfahrung in der Umsetzung von Forschungsvorhaben. 

Dies stellte eine weitere Herausforderung dar. Schon bei den ersten 

Beobachtungen zum Verlauf der Datensammlung zeigte sich, dass 

nicht alle MB die beiden Fragen des PHQ-2 regelmässig und explizit 

stellten. Es wurde klar, dass die psychische Gesundheit der Mutter un-

terschiedlich in den Praxisalltag integriert wurde. Darauf reagierte die 

Studienautorin. Sie suchte das Gespräch mit den MB und besuchte die 

einzelnen Dienststellen mehrmals persönlich. Die Gespräche wurden 

protokolliert und teilweise aufgezeichnet. Exemplarisch stehen an die-

ser Stelle zwei Aussagen von MB im Zusammenhang mit den haupt-

sächlichen Herausforderungen.

1. Aussage (aus dem Italienischen übersetzt)

    «Warum gehe ich dann zu diesen Müttern, besonders zu denen, die schon 

müde und deprimiert sind, und stelle ihnen noch diese Fragen, wenn sie 

sonst schon genug haben? Was hilft ihnen das?»

Hinter dieser Frage stehen zwei Themen: Der Sinn der Anwendung 

von Screening-Instrumenten und die Herausforderung im Umgang mit 

psychischen Beschwerden in einem nicht psychiatrischen Setting. Hier 

kommt zum Ausdruck, wie auch in der Literatur beschrieben, dass vor 

allem bei Fachpersonen die Gründe für das Nichterkennen von PnD 
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im fehlenden Wissen über die Anwendung der Screening-Instrumente 

und der PnD im Allgemeinen liegen (Dennis & Chung-Lee, 2006). Die 

Bedenken, dass die betroffenen Frauen vielleicht noch mehr destabi-

lisiert werden könnten, hinderten einige MB daran, Fragen zu stellen, 

die in ihren Augen allzu intim waren. Dieselben MB sagten, dass es 

ihnen wichtig war, zuerst eine gute Beziehung aufzubauen. Erst nach 

einer gewissen Zeit hätten sie dann die Fragen zum psychischen Wohl-

befinden gestellt. Dies stellte jedoch das Ziel des Screening-Verfahrens 

infrage, vor allem nicht offensichtliche depressive Symptome frühzei-

tig aufzudecken. 

Weitere Hürden, die einige MB am Anfang hinderten, das Screening-Ver-

fahren umzusetzen, waren die fehlende Zeit und Energie, den Anlie-

gen von Frauen mit PnD gerecht zu werden. Sie äusserten Zweifel, 

in der Lage zu sein, Frauen mit depressiven Verstimmungen pflegen 

zu können. Oft brachten sie dabei auch eigene persönliche Erfahrun-

gen als Mutter ein. Diese Bedenken im Umgang mit der psychischen 

Krankheit in der primären Gesundheitsversorgung sind nicht neu. Oft-

mals fehlen den in diesem Setting tätigen Fachpersonen die nötigen 

Beratungs- und Pflegekompetenzen im Bereich der psychischen Ge-

sundheit. 

2. Aussage (aus dem Italienischen übersetzt):

    «Ich stelle die Fragen, aber ein bisschen anders.»

Diese Aussage betrifft die Antwort auf die Frage an eine MB, wie sie 

die beiden Screening-Fragen des PHQ-2 stellen würde. Obwohl wäh-

rend der vorhergehenden Schulung aufgezeigt worden war, warum es 

sinnvoll ist, Screening-Instrumente einzusetzen, und wie dies erfolgen 

sollte, wurde dies trotzdem nicht ohne Weiteres so von allen MB in der 

Praxis umgesetzt. 

Pflegerisches Wissen stützt sich auf das empirische, ethische, persön-

liche und ästhetische Wissen (Carper, 1978). Das persönliche Wissen 

basiert auf der eigenen beruflichen und privaten Erfahrung, empi-

risches Wissen greift auf die Erkenntnisse von Studien zurück. Hier 

zeigt sich die Herausforderung der Umsetzung von wissenschaftlichen 

Grundsätzen für eine Forschungsarbeit. Für die Autorin stand die Ri-

gorosität im Vordergrund, mit welcher der Rekrutierungsprozess um-

gesetzt werden sollte. Für die Praxis ist es hingegen eher die praktische 

Erfahrung, die auf dem Vertrauen beruht, dass die gewohnte Art und 

Weise zu handeln funktioniert und gelingt. Es war deshalb für einige 
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eher erfahrungsorientierte Pflegefachpersonen naheliegend, die empi-

rische Vorgehensweise – wie zum Beispiel der Einsatz eines Screening- 

Instrumentes – relativ schnell an die eigene Art und Weise im pflegeri-

schen Alltag anzupassen. Dies ist nicht unbedingt falsch. Es besteht je-

doch die Gefahr, kontraproduktiv zu sein, wenn es willkürlich erfolgt, 

ohne Absprache und ohne die Konsequenzen zu reflektieren. Dies er-

schwert nicht nur die Rekrutierung der Studienpopulation, sondern 

beeinträchtigt auch die Qualität der praktischen Beratung und Pflege. 

Ein nicht oder falsch angewendetes Screening-Verfahren führt dazu, 

dass Frauen mit PnD nicht erkannt werden und somit auch nicht be-

handelt werden können. 

Synergien zwischen Praxis und Forschung

Für Forscher und Forscherinnen ist es wichtig, sich immer wieder vor 

Augen zu halten, dass die Forschungsperspektive nicht unbedingt mit 

derjenigen der Pflegefachpersonen in der Praxis überein stimmt. Der 

Einsatz von spezifischen Verfahren muss geplant und nahe begleitet 

werden, damit die Zusammenarbeit mit der Praxis erfolgreich ist, der 

Zugang zur Studienpopulation möglich wird und so die erforderlichen 

Daten gesammelt werden können. Besonders in der ersten Zeit der 

Rekrutierung ist es wichtig, dass das Forscherteam eng mit der Praxis 

zusammenarbeitet. Dafür empfiehlt sich ein permanentes Monitoring 

des Rekrutierungsstandes, um die Praxis frühzeitig zu unterstützen 

und ihre Aufgaben wo möglich zu erleichtern. Die dafür nötigen Res-

sourcen müssen bei der Planung des Forschungsvorhabens berücksich-

tigt werden. 

Gerade am Beispiel dieser Dissertation über Postnatale Depressionen 

können die «Knackpunkte» und lauernden «Fallstricke» bei der Um-

setzung von Screening-Verfahren sehr gut aufgezeigt werden. Vor der 

Durchführung des Rekrutierungsverfahrens einer Studienpopulation 

sind vier Fragen wesentlich: 

 – Welche professionellen und persönlichen Erfahrungen haben die 

praktisch tätigen Pflegefachpersonen in dem Themenbereich, der 

durch das Rekrutierungsverfahren angesprochen wird? 

 – Welche Erfahrungen haben die Pflegefachpersonen in der Zusam-

menarbeit mit Forschungsprojekten und der Umsetzung von evi-

denzbasierter Pflege?
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 – Welche Rahmenbedingungen (Zeit sowie Umstände der Pflege bzw. 

der Beratung) sind nötig, damit das Rekrutierungsverfahren umge-

setzt werden kann? 

 – Welches sind die Voraussetzungen (Bsp. Vertrauen, Beziehungs-

kompetenzen), damit Pflegefachpersonen Screening- oder Assess-

mentinstrumente in der Pflegesituation anwenden können?

Eine wichtige Strategie für die Begleitung der MB während den Re-

krutierungsverfahrens war, den Austausch der Erfahrungen zwischen 

den MB zu fördern. Einige MB hatten schon viele Erfahrungen mit 

Frauen mit PnD und waren sehr interessiert an der Umsetzung des 

Screening-Vorhabens. Diese Fachpersonen stellten eine wichtige Res-

source für alle dar. Für die eher zurückhaltenden MB waren sie positi-

ve Vorbilder. Deshalb war es wichtig, diese Schlüsselpersonen früh zu 

identifizieren und sie als Multiplikatorinnen für ein gutes Gelingen des 

Rekrutierungsverfahrens einzusetzen. 

Wesentlich für eine erfolgreiche Begleitung der Praxis ist es, genü-

gend Zeit für die Begleitung vorzusehen und Standortbestimmungen 

zu planen. So werden auftauchende Schwierigkeiten frühzeitig ange-

sprochen, und gemeinsame Lösungen können gefunden werden. Die 

Aufgabe der Forschenden ist es vor allem, der Praxis die Rekrutierung 

wo immer möglich zu erleichtern und zusammen mit den Pflegefach-

personen aus den Erfahrungen zu lernen. 

Zu Beginn der Arbeit an der Dissertation hatten die beteiligten Dienst-

stellen der Spitex ihr Interesse geäussert, das Screening-Verfahren auch 

über das Forschungsvorhaben hinaus als Standard in ihre Arbeitsme-

thodik zu integrieren. Eineinhalb Jahre nach Abschluss der Rekrutie-

rungsphase zeigte sich der Stand der Einführung des Screening-Ver-

fahrens jedoch sehr unterschiedlich. Es gelang bis zu diesem Zeitpunkt 

nicht, das Screening-Verfahren als Standard flächendeckend einzufüh-

ren. Trotzdem zeigten die Rückmeldungen der MB auch nach 18 Mo-

naten, dass ihre Aufmerksamkeit gegenüber PnD durch die Teilnahme 

an der Studie deutlich anstieg und sie auch die neuen Instrumente 

bei Bedarf einsetzen. Dies ist ein Beispiel, wie Forschung ganz direk-

te Auswirkungen auf die Praxis haben kann. Veränderungsprozesse 

brauchen jedoch Zeit und Flexibilität. Es sind oft die Umwege, die zum 

Ziel führen, und nicht immer der direkte Weg. 
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Einleitung

Diabetes mellitus ist eine zunehmende chronische Krankheit, deren 

Spätfolgen das Leben der Betroffenen beeinflussen und für das schwei-

zerische Gesundheitssystem mit hohen Kosten verbunden sind. Eine 

schwerwiegende Komplikation ist das diabetische Fusssyndrom ein-

hergehend mit chronischen Wunden. Pflegerische Leitlinien empfeh-

len, die Betroffenen in der selbstständigen Ausübung der Fusspflege 

zu schulen. Doch in der Praxis werden Patienten selten in die tägli-

che Pflege ihrer Füsse instruiert. Im Rahmen einer Studie wird ein 

von der Zürcher Hochschule für Angewandte Wissenschaften (ZHAW) 

entwickeltes Schulungs- und Beratungsprogramm getestet. Es wird 

evaluiert, ob Betroffene, die das Schulungs- und Beratungsprogramm 

durchlaufen, eine bessere Selbstpflegefähigkeit erlangen und dadurch 

neu auftretende Fussulzerationen früher erkennen oder sogar vermei-

den können.

Hintergrund

Eine schwerwiegende Komplikation der Erkrankung Diabetes melli-

tus ist der «diabetische Fuss», welcher aufgrund von angio- und neu-

ropathischen Veränderungen entsteht. Etwa jeder vierte Mensch mit 

Diabetes mellitus erleidet mindestens einmal in seinem Leben eine 

diabetische Fussulzeration (Singh, Armstrong & Lipsky, 2005). Auch 

nach einer vollständigen Abheilung der Fussulzeration tritt diese in 

34% der Fälle nach einem Jahr, in 61% der Fälle nach drei Jahren 

und in 70% der Fälle innerhalb von fünf Jahren wieder auf (Abbott, 

Vileikyte, Williamson, Carrington & Boulton, 1998; Apelqvist, Larsson 

& Agardh, 1993). Das Risiko einer Amputation liegt bei 3% im ersten 

Jahr, 10% nach drei Jahren bzw. 12% nach fünf Jahren. In 80 bis 85% 

aller Patientenfälle ist die Amputation auf die diabetische Fussulzera-

tion zurückzuführen (Aksoy et al., 2004; Apelqvist & Larsson, 2000). 

In der Schweiz lässt sich auf 1000 Amputationen/Jahr ein direkter 

Zusammenhang mit einer diabetischen Fussulzeration nachweisen 

 (Schweizerische Diabetes-Stiftung, 2005).

Ein elementarer Bestandteil der Behandlung, um solche Ulzeratio-

nen zu verhindern, ist eine adäquate Fusspflege sowie die Früherken-

nung von Hautläsionen (Chefärztevereinigung der Schweizerischen 

Gesellschaft für Innere Medizin, 2002; Van Acker, 2012). Richtlinien 
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beschreiben die Wichtigkeit von regelmässiger Fussinspektion und 

Fusspflege durch die Betroffenen (Frykberg et al., 2006). Patienten-

schulungen zur Erlernung dieser Fusspflegefähigkeiten sind deshalb 

eine wichtige pflegerische Intervention zur Reduktion von diabeti-

schen Fussulzerationen. Jedoch existieren über die Art und Weise, wie 

diese Schulungsprogramme effektiv gestaltet sein müssen, wenige und 

sich widersprechende Forschungsergebnisse (Lincoln, Radford, Game 

& Jeffcoate, 2008; Malone et al., 1989; Valk, Kriegsman & Assendelft, 

2008). Um die Evidenz in diesem Bereich zu erhärten, führt die ZHAW 

in Zusammenarbeit mit der Universitätsklinik Balgrist Zürich ein For-

schungsprojekt durch. Das Ziel der Studie ist die Überprüfung der 

Wirksamkeit eines von der ZHAW entwickelten Schulungs- und Be-

ratungsprogramms, welches im spitalexternen Bereich durchgeführt 

wird. Finanziert wird diese Studie durch den Schweizerischen Natio-

nalfonds zur Förderung der wissenschaftlichen Forschung (SNF), der 

Stiftung Pflegewissenschaft Schweiz sowie der Firma Coloplast. 

Methode

Design

Die longitudinale, randomisierte klinische Studie wurde im Januar 

2013 gestartet und wird im April 2016 abgeschlossen. Dazu werden 

rund 120 an Diabetes mellitus erkrankte Betroffene, die an einer aktu-

ellen Fussulzeration bzw. Amputation leiden, eingeschlossen. Rekru-

tiert werden die Studienteilnehmenden aus der ambulanten Wund-

sprechstunde der Universitätsklinik Balgrist. Die Daten werden über 6 

Monate und in einem Follow-up nach 12 Monaten erhoben.

Intervention

Alle Studienteilnehmer erhalten weiterhin ihre ambulanten Wundbe-

handlungen entsprechend der ärztlichen Verordnung. Darüber hinaus 

werden die Studienteilnehmer in der Interventionsgruppe in regelmäs-

sigen Schulungs- und Beratungssequenzen durch speziell ausgebildete 

Pflegeexpertinnen APN (Advanced Practice Nurses) zur selbstständi-

gen Fusspflege und -inspektion angeleitet und befähigt. Die Interventi-

onen erfolgen bei den Studienteilnehmenden zu Hause. Wann immer 

möglich, werden auch deren Angehörige in die Schulungen und Bera-

tungen miteinbezogen. Das Programm unterstützt die Selbstwirksam-

keit der Studienteilnehmenden (Vertrauen in die Fähigkeit, eine Auf-

gabe erfolgreich durchführen) und fördert gemeinsame Aktions- und 
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Zielvereinbarungen sowie eine proaktive Identifizierung von Schwie-

rigkeiten und Hindernissen. Ein spezielles Augenmerk wird dabei auf 

folgende Elemente gelegt: 

 –  persönliche Risikofaktoren 

 –  tägliche Fussinspektion 

 –  tägliche Fusspflege 

 –  Schuhversorgung

 –  Umgang mit Fussverletzungen 

 –  Fussgymnastikübungen

Zur Unterstützung erhalten alle Studienteilnehmenden drei auf ak-

tueller Evidenz basierende Fusspflegebroschüren (Jörgens & Grüss-

er, 2011; Keller-Senn & Imhof, 2011b, 2011c). Darin werden Hin-

tergrundwissen vermittelt, die einzelnen Schritte der Fussinspektion 

und -pflege beschrieben sowie in einfache Fussgymnastikübungen 

eingeführt. Weiter erhalten die Studienteilnehmenden ein Fusspfle-

ge-Necessaire mit den nötigen Pflegematerialien sowie einem Fusspfle-

getagebuch zur Dokumentation ihrer Tätigkeiten und Beobachtungen 

(Keller-Senn & Imhof, 2011a). 

Datensammlung

Als Hauptergebnisse werden bei den Studienteilnehmenden in der 

Interventionsgruppe 1) eine Reduktion von neu auftretenden diabe-

tischen Fussulzerationen und 2) eine Reduktion der stationären Be-

handlung aufgrund diabetischer Fussulzerationen nach einem Jahr 

erwartet. Zudem werden ausgewählte sekundäre Ergebnisvariablen, 

wie Selbstvertrauen in der Ausführung der Fusspflege (FCCS), Fuss-

pflegewissen (NAFF), Lebensqualität (DFS-SF), soziale Unterstützung 

(ESSI) und Depression (PHQ-9), erhoben. Zusätzlich werden die Schu-

lungs- und Beratungsmassnahmen der APNs dokumentiert und die 

Qualität der Beratung (APN-IQ) durch die Teilnehmenden evaluiert. 

Die Datensammlung erstreckt sich über einen Zeitraum von 12 Mo-

naten, wobei die Daten bei vier Messzeitpunkten (nach 1, 3, 6 und 12 

Monaten) erhoben werden. 
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Bedeutung dieser Forschung

Die Forschungsagenda Pflege Schweiz 2007–2017 (SRAN) definierte 

in einem nationalen Prozess sieben Prioritäten der Pflegeforschung 

(Imhof et al., 2008). Die vorgestellte Studie berücksichtigt vier dieser 

Prioritäten. Erstens evaluiert das Forschungsprojekt die Ergebnisse 

einer pflegerischen Intervention. Diese Intervention wurde in einem 

klinischen Prozess entwickelt, in einer Pilotstudie getestet und erhöht 

dadurch die Evidenzlage im pflegerischen Bereich. Zweitens schliesst 

die Studie eine Hochrisikogruppe mit starken Einschränkungen bei 

der Symptomerkennung ein. Daher wurden die Interventionen basie-

rend auf den Einschränkungen der Betroffenen konzipiert, um neue 

und zusätzliche Wege des Symptommanagements und des Selbstma-

nagements in dieser Patientengruppe zu fördern. Beides, Symptom-

management und Selbstmanagement, gehört zu den Kernelementen 

der heutigen pflegerischen Interventionen. Die Prinzipien der Patien-

tenzentriertheit und der individuellen Interventionen, zugeschnitten 

auf die Patientenbedürfnisse, sind Bestandteile der aktuellen pflege-

rischen Diskussion. Während viele Publikationen Ergebnisvariablen 

präsentieren, wird nur in wenigen Publikationen das Augenmerk auf 

die pflegerische Intervention selbst gelegt. Diese Studie hat das Poten-

zial, beide Aspekte zu präsentieren. Sie wird deutlich machen, welche 

Art des Assessments und pflegerischen Handels notwendig ist und wel-

che theoretischen Annahmen die Entwicklung solcher Interventionen 

leisten können. Die Studie folgt den Empfehlungen zur Entwicklung 

von zusätzlichen pflegegeleiteten Richtlinien bezüglich Fusspflege und 

Selbstkontrolle, um das Amputationsrisiko zu senken (Frykberg et al., 

2006). Drittens testet die Studie neue Strukturen, welche das Gesund-

heitssystem herausfordern. 47% aller Hospitalisationen der Menschen 

mit Diabetes mellitus sind bedingt durch das diabetische Fusssyndrom 

(Katavic & Groechenig, 2008). Ihr Spitalaufenthalt beträgt rund 20 

Tage, was 59% länger ist als bei Patienten mit Diabetes mellitus ohne 

eine diabetische Fussulzeration (Frykberg et al., 2006). Im Falle einer 

Amputation kann die Aufenthaltsdauer zwischen 37 und 55 Tagen lie-

gen (Katavic & Groechenig, 2008). Aus diesem Grund ist es ein wich-

tiger Schritt, diesen Betroffenen eine evidenzbasierte und kosteneffek-

tive Praxis in der Schweiz zu bieten. In Anbetracht der zukünftigen 

Knappheit an Pflegefachpersonal und Ärzten und einer laufenden Re-

duktion der Spitalaufenthalte in Tagen aufgrund der Einführung der 

DRG ist die kritische Evaluation, welche Gesundheitsversorgung durch 
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welches Gesundheitspersonal angeboten werden kann, elementar. Da-

her ist es zeitgemäss, ein ambulantes pflegegeleitetes Schulungs- und 

Beratungsprogramm zu testen. Die vorgeschlagene Intervention wur-

de als ergänzender Service zur stationären und ambulanten Behand-

lung durch Pflegefachpersonen und Ärzte entwickelt. Diese Integration 

zeigt die multiprofessionelle Herangehensweise, wie sie auch von der 

Weltgesundheitsorganisation für Patienten mit chronischen Erkran-

kungen empfohlen wird (World Health Organization [WHO], 2002). 

Viertens: Die Reduktion der Rehospitalisationen ist nicht nur aufgrund 

der Kostenreduktion im Gesundheitswesen interessant, sondern vor 

allem für die Betroffenen, welche an einem diabetischen Fusssyndrom 

leiden. Selbstständig zu sein im Alltag und die Aufrechterhaltung der 

eigenen Sicherheit sind von zentraler Bedeutung für die Betroffenen. 

Trotz der Umstände, dass ein hoher Prozentsatz der Betroffenen an 

einem wiederauftretenden Ulcus leidet und 1000 Amputationen pro 

Jahr direkt auf das diabetische Fusssyndrom zurückzuführen sind, 

wurde bis heute nur wenig pflegerische Forschung in diesem Bereich 

geleistet. Aus diesem Grund liefert diese Studie einen tieferen Einblick 

in diese durch die Pflege unterversorgte Patientengruppe. Die Studie 

folgt den Empfehlungen der WHO und der Internationalen Diabetes 

Vereinigung (IDF), die besagen, dass die diabetesbedingten Komplika-

tionen und die Amputationsrate durch Patientenschulung als Bestand-

teil der medizinischen Behandlung gesenkt werden (Chefärztevereini-

gung der Schweizerischen Gesellschaft für Innere Medizin, 2002; Van 

Acker, 2012). Mit dem spezifischen Schulungs- und Beratungsangebot 

werden Betroffene und ihre Angehörigen befähigt, einen wesentlichen 

Beitrag zur Beeinflussung ihrer Gesundheit beizutragen. Mit ersten 

Studienergebnissen ist im Frühjahr 2016 zu rechnen.
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Einleitung

Die Pädiatrische Palliative Care (PPC) befindet sich in der Schweiz 

noch in den Anfängen. Es ist bisher kaum bekannt, wie Kinder in der 

letzten Phase ihres Lebens betreut werden, wie sich die Betreuung von 

Kindern in Bezug auf ihre Diagnosen und in Bezug auf die Region 

der Schweiz, in der die Familie des Kindes lebt, gestaltet und allenfalls 

unterscheidet. Dieses Wissen ist essenziell, um in Zukunft Konzepte zu 

entwickeln, die den Begebenheiten der Region, den Bedürfnissen der 

betroffenen Familien und den Bedürfnissen und Haltungen der Fach-

personen gerecht werden.

Bevor wir auf die PELICAN-Studie eingehen, sollen einige einführen-

de Gedanken und Hintergrundinformationen der Leserschaft helfen, 

sich die Situation eines schwerstkranken Kindes am Lebensende bes-

ser vorzustellen. Im Vergleich zu Erwachsenen machen Kinder, und 

damit ist die gesamte Altersspanne von 0 bis 18 Jahren gemeint, er-

freulicherweise nur einen kleinen Teil aller Todesfälle in der Schweiz 

aus, nämlich weniger als 1% der jährlich ca. 60 000 Todesfälle. Von 

diesen 400–500 Kindern stirbt fast die Hälfte im ersten Lebensjahr und 

von diesen wiederum ein grosser Teil in den ersten 4 Lebenswochen, 

der Neugeborenenzeit. Anders als viele Laien, aber auch Fachperso-

nen vermuten, stehen die Krebserkrankungen nicht an erster Stelle 

der krankheitsbedingten Todesfälle. Im Neugeborenenalter spielen 

Fehlbildungen, genetisch-kongenitale Erkrankungen und Frühgeburt-

lichkeit die grösste Rolle. Nach dem Neugeborenenalter stehen neuro-

muskuläre Erkrankungen mit unterschiedlichsten Ursachen an erster 

Stelle und werden gefolgt von Krebserkrankungen und Erkrankungen 

des Herzens. Ohne auf die breiter gefasste palliative Betreuungsphase 

vertieft einzugehen, sei darauf hingewiesen, dass die jährlichen Todes-

fälle keinen Rückschluss auf die Anzahl Kinder, die von einer pallia-

tiven Begleitung profitieren, erlauben: Die palliative Begleitung eines 

Kindes kann sich über Jahre erstrecken.

Die Zeit der Krankheit eines Kindes, in der klar ist, dass die Krank-

heit nicht geheilt werden kann und zu einem frühzeitigen Tod führen 

wird, ist für Familien äusserst belastend. Eltern müssen nicht nur die 

Krankheit des Kindes verstehen und akzeptieren, mit dem Wissen um 

Unheilbarkeit und der Vorstellung des Abschieds und schwersten Ver-

lustes leben lernen, sondern auch mit den Bürden des Alltags, den Aus-

wirkungen der Krankheit des Kindes auf das eigene Leben wie das der 

Familie zurechtkommen. Die Krankheit im Alltag zu bewältigen und 
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den Pflege- und Betreuungsaufwand zu meistern, vergleichen viele 

mit einem Kampf «gegen Windmühlen». Kämpfen um Informationen, 

die eine Voraussetzung sind, um Entscheidungen zu treffen, Kämpfen 

für Unterstützung in der Betreuung des Kindes im häuslichen Umfeld 

oder die Suche nach Fachpersonen, die sich zuständig und verantwort-

lich erklären, sind bekannte Schwierigkeiten, mit denen viele Familien 

konfrontiert sind (3–7). 

Kinder, die im Neugeborenenalter sterben, führen zu anderen Pro-

blemstellungen und Fragen. Entscheidungen müssen in sehr kurzer 

Zeit getroffen werden, und dies in einer Lebenssituation, in der der 

Beginn des Lebens und dessen Ende so nah beieinanderliegen, dass 

die psychische Belastung dadurch kaum vorstellbar ist. Das Kind ist 

noch «unbekannt», die Bindung zum Kind hat für die Mutter zwar 

während der Schwangerschaft begonnen, für die übrige Familie kann 

es aber enorm schwierig sein, die Realität und Bedeutung dieses jun-

gen Lebens in angemessener Form zu würdigen. Umso wichtiger ist es 

für diese Familien, dass in der kurzen Zeit nicht zusätzliche und v.a. 

vermeidbare Belastungen durch Unachtsamkeit oder eine zu wenig re-

flektierte und besprochene Entscheidung entstehen.

Für die Schweiz bestehen bis heute weder systematisch erhobene Da-

ten über die Versorgungsprozesse im Bereich der pädiatrischen Pallia-

tivpflege noch ist bekannt, welche Erfahrungen Eltern im Rahmen der 

End-of-Life-Care (EOL-Care) durchlaufen und welche Bedürfnisse sie 

beispielsweise hinsichtlich des Einbezugs in Entscheidungsfindungen 

oder der Unterstützung des Familiensystems äussern. Unbekannt ist 

auch, was Fachpersonen, die in der pädiatrischen Palliative Care tä-

tig sind, für Erfahrungen in diesem herausfordernden und höchst an-

spruchsvollen Tätigkeitsgebiet machen, und welcher Weiterbildungs-

bedarf besteht. Um diese Wissenslücken in der Schweiz zu schliessen, 

wurde die PELICAN-Studie konzipiert.

Das übergeordnete Ziel der PELICAN-Studie ist es, umfassende Infor-

mationen zu der aktuellen Praxis in der Betreuung von sterbenden 

Kindern in der Schweiz zu liefern und das Verständnis für die elterliche 

Perspektive wie auch die Perspektive von Professionellen zu fördern. 

Auf Grundlage der Studienergebnisse soll ein Konzept für Pädiatrische 

Palliative Care erarbeitet werden, das den Bedürfnissen betroffener Fa-

milien und involvierter Fachpersonen gerecht wird und für die gesam-

te Schweiz Gültigkeit hat. 
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PELICAN – Paediatric End-of-Life Care Needs in 
 Switzerland: Eine nationale und multizentrische 
 Beobachtungsstudie

Diese nationale und multizentrische Beobachtungsstudie, die grosszü-

gigerweise zu einem grossen Teil von der Stiftung Pflegewissenschaft 

Schweiz, als eine der ersten Geldgeberinnen, finanziert wurde, hat zum 

Ziel, die aktuelle Situation rund um die Pädiatrische Palliative Care 

(PPC) in der Schweiz zu beleuchten. Um ein möglichst umfassendes 

Bild der PPC darzustellen, war es dem Forschungsteam ein Anliegen, 

die Situation aus verschiedenen Perspektiven anzugehen. Es wurde re-

trospektiv die Betreuung in den letzten vier Lebenswochen sterbender 

Kinder eruiert, die Erfahrungen und Bedürfnisse ihrer Eltern erfragt 

und die Perspektive von Fachpersonen, die in der PPC tätig sind, in 

allen Sprachregionen der Schweiz erfasst. In die Studie eingeschlos-

sen wurden Kinder, welche in den Jahren 2011 und 2012 an einer 

chronischen Erkrankung (kardiologische, neurologische, onkologische 

Diagnosen) oder im Neugeborenenalter (innerhalb der ersten vier Le-

benswochen) verstorben sind. Dieser Erfassungszeitpunkt wurde ge-

wählt, um sicherzustellen, dass zum Befragungszeitpunkt (Mitte 2014) 

der betroffenen Eltern mindestens ein Jahr seit dem Tod des Kindes 

verstrichen ist. Dies gewährleistete, dass Eltern die akutesten Trauer-

reaktionen durchlebt hatten und für eine Studienteilnahme angefragt 
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werden konnten. Um möglichst alle Kinder, die aufgrund beschriebe-

ner Diagnosen im gewählten Zeitraum verstorben sind, zu erfassen, 

berücksichtigten wir nebst Einrichtungen der akuten pädiatrischen 

Versorgung auch den ambulanten Bereich (Kinder-Spitex-Organisati-

onen) sowie Langzeiteinrichtungen (z.B. für neurologisch geschädigte 

Kinder) für die Datenerhebung. 

Der Anspruch der nationalen Repräsentativität und des möglichst lü-

ckenlosen Einschliessens aller Kinder, welche im Jahr 2011 und 2012 

an einer der vier Krankheiten verstorben sind, bedingte eine enorme 

regionale und nationale Vernetzungsarbeit. Allein für die Bewilligung 

der Studie mussten elf Ethikkommissionen angeschrieben und Füh-

rungspersonen zahlreicher Institutionen um eine Beteiligung an der 

Studie angefragt werden. Die Rekrutierung der Institutionen war al-

lerdings sehr erfolgreich, sodass wir siebzehn Spitäler, fünf Spitexorga-

nisationen und zwei Langzeiteinrichtungen für die Rekrutierung der 

Studienteilnehmer gewinnen konnten. Schliesslich fand die Daten-

erhebung in dreizehn Spitälern, zehn Spitexorganisationen und zwei 

Langzeiteinrichtungen statt. Diese hohe Beteiligungsrate von Instituti-

onen zeigt, wie gross das Interesse pädiatrischer Institutionen an Fra-

gen der PPC ist.

Die PELICAN-Studie besteht aus drei Teilen:

PELICAN I beinhaltet die Krankengeschichtenanalyse von Kindern, 

die 2011 oder 2012 an einer kardiologischen, neurologischen oder on-

kologischen Erkrankung oder in den ersten vier Lebenswochen ver-

storben sind. Diese vier Krankheitsgruppen wurden gewählt, um den 

häufigsten Todesursachen von Kindern zu gerecht zu werden und Un-

terschiede bzgl. Krankheitsverläufen und Bedürfnissen darzustellen. 

Hieraus werden sich Hinweise ergeben, worauf Betreuungsteams in Zu-

kunft besonders achten sollten und in welchen Bereichen Handlungs-, 

Unterstützungs- und Schulungsbedarf besteht. Pro Kind wurden über 

200 Variablen aus den Krankengeschichten erfasst. PELICAN ICU ist 

eine Substudie von PELICAN I und untersucht das Sterben der Kinder 

in allen pädiatrischen Intensivstationen in der Schweiz. 

PELICAN II richtet sich an die Eltern von den in PELICAN I erfassten 

Kindern und basiert auf einer Fragebogenbefragung sowie auf Einzel-

interviews einer ausgwählten Gruppe dieser Eltern. Der Fragebogen 

wurde vollständig neu entwickelt und validiert, und in diesem Prozess 
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mehrfach angepasst. Hier standen uns Knowhow und Erfahrungen 

von 26 Fachpersonen aus dem ärztlichen, pflegerischen und psycho-

logischen Bereich der verschiedenen Spezialgebiete und Betreuungs-

sektoren zur Verfügung. Der Fragebogen wurde für seine Verwendung 

in allen Sprachenregionen in die französische und italienische Spra-

che übersetzt. PELICAN II HOME ist eine Substudie von PELICAN 

I und II und beschreibt die EOL-Care im häuslichen Umfeld. Hier-

mit wollten wir der Betreuung zu Hause besondere Aufmerksamkeit 

schenken und die Bedürfnisse dieser Familien spezifisch erfassen. Es 

wurden 307 betroffene Familien zur Teilnahme an PELICAN I und II 

angeschrieben. 149 Familien stimmten einer Teilnahme zu (49%). Für 

PELICAN I konnten 149 Patienten eingeschlossen werden. Für die Fra-

gebogenumfrage (PELICAN II) haben 135 Familien einer Teilnahme 

zugestimmt (z.T. auch nur ein Elternteil). Es wurden 224 Fragebögen 

(getrennte Fragebögen für Mütter und Väter) verschickt. 200 Frage-

bögen kamen ausgefüllt zurück, was einem hervorragenden Rücklauf 

von 89% entspricht. Die Zusammensetzung der Studienteilnehmen-

den für PELICAN I und II ist in der Tab. 1 dargestellt

Zusammensetzung der Studienteilnehmenden PELICAN I + II*

Diagnosegruppen

Kardiologie 
n (%)

Neonato-
logie 
n (%)

Neurologie 
n (%)

Onkologie 
n (%)

Total 
n (%)

Patienten 
(PELICAN I)

19 (13) 57 (38) 36 (24) 37 (25) 149(100)

Familien 
(PELICAN II)

17 (14) 49 (39) 30 (24) 28 (23) 124 (100)

Fragebögen**

Sprache

Deutsch 21 (81) 66 (82) 44 (92) 31 (69) 162 (81)

Französisch 5 (19) 9 (11) 3 (6) 12 (27) 29 (15)

Italienisch 0 (0) 6 (7) 1 (2) 2 (4) 9 (4)

Total 26 (100) 81 (100) 48 (100) 45 (100) 200 (100)

Elternteil

Mutter 14 (54) 43 (53) 28 (58) 27 (60) 112 (56)

Vater 12 (46) 38 (47) 20 (42) 18 (40) 88 (44)

Total 26 (100) 81 (100) 48 (100) 45 (100) 200 (100)

*  Insgesamt 307 Familien wurden zu einer Teilnahme an PELICAN I + II eingeladen; 
** Es wurden 224 Fragebögen verschickt.

Tab. 1 Zusammensetzung der Studienteilnehmenden PELICAN I + II*

Zusammensetzung der Studienteilnehmenden PELICAN I + II*

Diagnosegruppen

Kardiologie 
n (%)

Neonato-
logie 
n (%)

Neurologie 
n (%)

Onkologie 
n (%)

Total 
n (%)

Patienten 
(PELICAN I)

19 (13) 57 (38) 36 (24) 37 (25) 149(100)

Familien 
(PELICAN II)

17 (14) 49 (39) 30 (24) 28 (23) 124 (100)

Fragebögen**

Sprache

Deutsch 21 (81) 66 (82) 44 (92) 31 (69) 162 (81)

Französisch 5 (19) 9 (11) 3 (6) 12 (27) 29 (15)

Italienisch 0 (0) 6 (7) 1 (2) 2 (4) 9 (4)

Total 26 (100) 81 (100) 48 (100) 45 (100) 200 (100)

Elternteil

Mutter 14 (54) 43 (53) 28 (58) 27 (60) 112 (56)

Vater 12 (46) 38 (47) 20 (42) 18 (40) 88 (44)

Total 26 (100) 81 (100) 48 (100) 45 (100) 200 (100)

*  IInsgesamt 307 Familien wurden zu einer Teilnahme an PELICAN I + II eingeladen; 
** Es wurden 224 Fragebögen verschickt.
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107Tab. 2: Charakteristika der Stichprobe PELICAN III

n (%)
Geschlecht
Weiblich 
Männlich

34 (71) 
14 (29)

Alter in Jahren Mittelwert 45.7 
Berufsgruppen  
Ärzte (inkl. je 1 Psychiater & Kinderarzt) 
Pflegefachpersonen 
Kispex-Pflegefachpersonen 
Psychologen 
Musiktherapeuten 
Sozialarbeiter 
Seelsorge

n = 48
17 (35) 
18 (38) 
 6 (13) 
 1 (2) 
 1 (2) 
 4 (8) 
 1 (2)

Funktion*

Ärzte   
Chefarzt 
Leitender Arzt 
Oberarzt 
Psychiater & Kinderazt
Pflegefachpersonen   
Stationsleitung 
Pflegeexpertin 
Intensivpflegefachperson 
Anästhesiepflegefachperson 
Diplomierte Pflegefachperson
Kispex-Pflegefachperson   
Geschäftsleitung 
Diplomierte Pflegefachperson

n = 17

n = 18

n = 6

 
 6 (35) 
 4 (24) 
 5 (29) 
 2 (12)
 
 2 (11) 
 3 (17) 
 3 (17) 
 1 (5) 
 9 (50)
 
  (50) 
 3 (50)

Berufserfahrung in Jahren Median (Range) 20 (5–39)
Erfahrung in EOL Care in Jahren Median (Range) 13 (3–32)
Anzahl betreuter EOL Patienten  
im vergangenen Jahr Median (Range)  3 (0–20)
Palliative Care Weiterbildung
Nein 
Ja

36 (75) 
12 (25)

Art der Weiterbildung 
Master of Advanced Studies (MAS) Palliative Care 
Diploma of Advanced Studies (DAS) Palliative Care 
Certificate of Advanced Studies (CAS) Palliative Care 
Weiterbildung/Kurs: 1–21 Tage

 
 1 (8) 
 1 (8) 
 2 (17) 
 8 (67)

Institution 
Spital 
Kispex 
Arztpraxis 
Hospiz (TI)

 
40 (83) 
 5 (11) 
 2 (4) 
 1 (2)

Anstellungsdauer in der Institution in Jahren  Median (Range) 13.5 (1–39)
Pädiatrisches Palliative Care Team in der Institution** 
Nein 
Ja

 
14 (82) 
 3 (18)

*  Nur von Ärzten und Pflegfachpersonen berücksichtigt; 
** Teilnehmer aus 17 verschiedenen Institutionen
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Erwähnenswert ist, dass 91 Familien (148 Einzelpersonen), die zur 

Studienteilnahme einwilligten, auch einem Einzelinterview zuge-

stimmt haben. Dieses Bedürfnis nach dem Erzählen der eigenen, sehr 

existenziellen Geschichte hat uns als Forschungsteam überrascht. Wir 

haben aufgrund festgelegter und sehr sorgfältig diskutierter Kriterien 

insgesamt 30 Interviewpartner (Mütter oder Väter) ausgesucht.

PELICAN III untersucht die Perspektive der Fachpersonen, die in der 

Betreuung dieser Kinder im stationären, ambulanten und häuslichen 

Bereich involviert sind. Hierzu wurden sechs Fokusgruppeninterviews 

in der ganzen Schweiz durchgeführt (drei in der deutschsprachigen, 

zwei in der französischsprachigen und ein Interview in der italienisch-

sprachigen Schweiz). Die Zusammensetzung der Studienteilnehmen-

den für PELICAN III ist in der Tab. 2 dargestellt.

Alle Ergebnisse der gesamten PELICAN-Studie werden im Dezember 

2015 vorliegen und anschliessend in Fachzeitschriften publiziert sowie 

im Rahmen von Vorträgen in der Schweiz disseminiert. Auf Grundlage 

der Studienergebnisse soll ein nationales Konzept für Pädiatrische Pal-

liative Care erarbeitet werden, das den Bedürfnissen betroffener Fami-

lien und involvierter Fachpersonen gerecht wird und für die gesamte 

Schweiz Gültigkeit hat. 

Was erwarten wir von der Studie?

Die beschriebene Studie ist aus vielfacher Sicht wichtig und hat das Po-

tenzial, Wegbereitern den Pädiatrischen Palliative Care in der Schweiz 

zu werden. Die Studie kommt der Aufforderung des Bundesamts für 

Gesundheit und der Schweizerischen Konferenz der kantonalen Ge-

sundheitsdirektorinnen und -direktoren (8) nach, die «aktuelle Situa-

tion, die Bedürfnisse und die bestehenden Ressourcen und Angebote» 

zu analysieren, da nur auf dieser Basis weitere Massnahmen und eine 

Förderung möglich seien. Zum ersten Mal werden durch die PELI-

CAN-Studie in der Schweiz in einem solch umfassenden Ausmass die 

verschiedenen Perspektiven der Betreuung von Kindern am Lebens-

ende beleuchtet. Hierbei wurde der Unterschiedlichkeit von Krank-

heitsverläufen und Betreuungsaspekten, die durch Diagnosen oder das 

Alter des Kindes, insbesondere des Neugeborenen, gegeben sind, und 

auch den unterschiedlichen Bedürfnissen von betroffenen Eltern, Fa-

milien und involvierten Fachpersonen Rechnung getragen. 
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Der Weg, den diese Studie genommen hat, verdient Erwähnung, weil 

er eine wesentliche Voraussetzung für eine gelingende Palliative Care 

darstellt. Palliative Care ist im klinischen Alltag Teamwork. Forschung, 

die den Anspruch erhebt, die Heterogenität der Pädiatrie innerhalb der 

Betreuung am Lebensende abzubilden, muss in einem ebensolchen 

Mass Teamwork sein. Dies ist mit der interprofessionell und interdis-

ziplinär zusammengesetzten Forschungsgruppe, die auch eine Verbin-

dung mit der französisch- und italienischsprachigen Schweiz pflegt, in 

einer beglückenden Form gelungen. Im Weiteren wurde in der Vor-

bereitung der Studie grosser Wert auf eine gute Zusammenarbeit mit 

Kinderkliniken, Kinder-Spitex-Diensten und Langzeitinstitutionen ge-

legt, um möglichst viele betroffene Familien in die Studie einschliessen 

zu können. Auch dies ist geglückt. Warum ist das erwähnenswert? 

Mit dieser Zusammenarbeit wurde bereits ein erster Schritt für die zu-

künftige Palliative Care und End-of-Life Care bei Kindern gemacht. 

Dies ist ein wichtiger Schritt für die Betreuung, aber auch für die wei-

terhin notwendige Forschung in diesem noch wenig erforschten Be-

reich der Pädiatrie. Die Studie wird sehr viele und sehr wertvolle Er-

gebnisse liefern. Eine Frage und damit verbundene Aufforderung, die 

wir uns im Forschungsteam immer wieder gestellt haben, war: «War-

um ist diese Studie wichtig?» und «Wir möchten mehr über Erfah-

rungen Betroffener, inkl. Fachpersonen, wissen und herausarbeiten, 

was sie gebraucht hätten in dieser schwierigen Lebenssituation.» Die 

Ergebnisse der Studie werden helfen, Grundlagen für Konzepte zur 

Betreuung von Kindern am Lebensende und zur Begleitung der Fa-

milien zu erarbeiten, die den Bedürfnissen und Erwartungen Betroffe-

ner entsprechen. Wir werden Empfehlungen zu Betreuungsstrukturen 

und Unterstützungsangeboten für die Betreuung in der Klinik oder im 

häuslichen Umfeld in Abhängigkeit der Patientengruppe formulieren. 

Weiter werden wir Bereiche für die Aus- und Weiterbildung definie-

ren und in Bezug auf ihre Dringlichkeit priorisieren können. Bereits 

jetzt zeichnet sich ab, dass es einen dringenden Aus- und Weiterbil-

dungsbedarf für die folgenden Betreuungsaspekte gibt: Information 

über die Krankheit des Kindes und den zur erwartenden Verlauf der 

Krankheit, Antizipation des Todes und Vorbereitung der Eltern, Ent-

scheidungsfindungsprozesse und Symptommanagement. Neben der 

Berücksichtigung der Individualität und der Bedürfnisse von Patien-

ten und Familien ist bekannt, dass klare Strukturen und Richtlinien 

hilfreich sind, um auf individuelle Bedürfnisse eingehen zu können. 

Im Rahmen dieser nötigen zukünftigen Entwicklungen wird es weiter-
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hin wichtig sein, Anpassungen und Massnahmen wissenschaftlich zu 

überprüfen und die Qualität in einem sich stetig verändernden System 

zu kontrollieren.

Wie eingangs dargestellt, sind es zum Glück wenige Kinder, die Pal-

liative Care oder eine Sterbebegleitung brauchen, und aufseiten der 

Fachpersonen werden es im pädiatrischen Kontext entsprechend nur 

wenige sein, die sich in einer spezialisierten Form mit dieser Thema-

tik auseinandersetzen. Um den Kindern und ihren Familien jedoch zu 

ermöglichen, an dem Ort zu sein, an dem sie sich am wohlsten und 

geborgen fühlen, ist eine Vernetzung von Wissen nötig. Damit palliati-

ve Krankheitssituationen frühzeitig antizipiert werden und eine qua-

lifizierte Betreuung angeboten werden kann, ist auch in der Pädiatrie 

eine Sensibilisierungsarbeit dringend notwendig. 

Schluss: PELICAN-Studie ermöglichte akademische 
Nachwuchsförderung

Mit der Durchführung der PELICAN-Studie konnte eine sehr gezielte 

akademische Nachwuchsförderung betrieben werden: Im Rahmen von 

PELICAN entstanden ein pflegewissenschaftliches Doktorat, drei Mas-

terthesen (zwei in der deutschsprachigen Schweiz und eine in der Ro-

mandie) sowie eine Bachelorthese einer Hebammenstudentin an der 

Berner Fachhochschule.

PELICAN-Finanzierungsquellen

Stiftung Pflegewissenschaft Schweiz, Krebsliga Schweiz, Bundesamt 

für Gesundheit, Bangerter-Stiftung (SAMW), Susy Rückert-Gedenk-

stiftung Basel, PhD Start Stipend Universität Basel
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Pflegequalität in der Langzeitpflege als Herausforderung 
der kommenden Jahre

Eine qualitativ hochstehende Langzeitpflege ist national und internati-

onal von zentraler Bedeutung. In 28 OECD-Ländern wurde daher die 

Sicherung und Förderung der Langzeitpflege in den Jahren 2009/2010 

als zweitwichtigste politische Priorität postuliert (OECD/Europäische 

Kommission, 2013). In der Schweiz fordern Gesetzgebung sowie 

fachliche und betriebliche Standards die Sicherung der Pflegequa-

lität. Darüber hinaus müssen sich die Institutionen den sich verän-

dernden Ansprüchen von Pflegeheimbewohnerinnen, -bewohnern 

und Angehörigen nach einer qualitativ hochstehenden Pflege stellen. 

Trotzdem wurde die Pflegequalität aus der Sicht der Bewohnerinnen 

und Bewohner von Alters- und Pflegeheimen selten evaluiert. Für die 

Schweiz liegen bis heute diesbezüglich keine umfassenden Evalua-

tionsdaten vor. Hier setzt das von der Stiftung Pflegewissenschaft 

Schweiz, der Schweizerischen Alzheimervereinigung und der Berner 

Fachhochschule finanzierte Forschungsprojekt Residents’ Perspectives 

of Living in Nursing Homes in Switzerland (RESPONS) an: Es erfasst 

die Pflegequalität aus der Sicht der Bewohnerinnen und Bewohner 

in den Pflegeheimen und lässt damit die Betroffenen selbst zu Worte 

kommen.

Die Schweizer Bevölkerung hat eine der höchsten Lebenserwartun-

gen der Welt. Sie wird bis im Jahr 2050 für Frauen 89.5 Jahre und 

für Männer 85.0 Jahre betragen, und die Zahl der über 80-Jährigen 

wird von heute 373  000 auf rund 600  000 im Jahr 2050 ansteigen 

(Bundesamt für Statistik, 2010). 9% der 80- bis 84-jährigen und 44% 

der über 94-jährigen Personen leben in Pflegeheimen (Bundesamt für 

Statistik, 2012), dementsprechend wird sich mit der demografischen 

Veränderung auch die Anzahl Pflegebedürftiger in den nächsten Jah-

ren erhöhen. Einfluss auf das Gewährleisten einer qualitativ hochste-

henden Langzeitpflege hat die bereits heute bestehende Multimorbidi-

tät der Heimbewohnerinnen und -bewohner. 86% von ihnen leiden 

unter Multimorbidität, bei 23% davon wurden sogar fünf oder mehr 

Krankheiten diagnostiziert. 78% der Heimbewohnenden weisen eine 

somatische und 69% eine psychische Krankheit auf. Zu den meistge-

nannten psychischen Erkrankungen zählen die Demenz (39%) und 

die Depression (26%). Rund ein Drittel (33%) der Heimbewohnerin-

nen und -bewohner haben keine diagnostizierte Demenz, weisen aber 

kognitive Beeinträchtigungen auf (Bundesamt für Statistik, 2012). 
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Die demografische Veränderung und die bereits heute hohe Krank-

heitslast der Heimbewohnenden sind mitverantwortliche Faktoren für 

den stark ansteigenden Bedarf an Gesundheitspersonal: Bis ins Jahr 

2030 sollen Schätzungen zufolge 80  000 zusätzliche Fachpersonen 

notwendig sein (Rüegger & Widmer, 2010). Dem erhöhten Personal-

bedarf steht ein Personalmangel gegenüber. Dieser verschärft sich, da 

gemäss dem Nationalen Versorgungsbericht für die Gesundheitsberufe 

2009 im Bereich Pflege und Betreuung in der Schweiz nur die Hälfte 

des benötigten Nachwuchses ausgebildet wird (Schweizerische Kon-

ferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren & 

Nationale Dachorganisation der Arbeitswelt Gesundheit, 2009). Multi-

morbidität und Personalengpass sind also schon heute wichtige Fakto-

ren, welche das Gewährleisten einer qualitativ hochstehenden Lang-

zeitpflege zur grossen Herausforderung werden lassen. 

Pflegequalität ist mehr als die Abwesenheit von 
 Komplikationen 

In der Literatur werden viele verschiedene Qualitätsdefinitionen disku-

tiert. Donabedian definierte 1968 Qualität als «den Umfang des Erfolges, 

der unter optimalen Verhältnissen und vertretbaren Kosten tatsächlich 

zu erreichen ist.» (Baartmans & Geng, 2006). «Spezifisch für die Ge-

sundheitsversorgung definierte das Institute of Medicine (IOM) Qua-

lität als «das Ausmass, mit dem Gesundheitsleistungen für Individuen 

und Populationen die Wahrscheinlichkeit erhöhen, den gewünschten 

Gesundheitszustand zu erreichen, und im Einklang mit dem aktuel-

len professionellen Wissen stehen». (Committee on Quality of Health 

Care in America Institute of Medicine, 2001). Diese Definitionen sind 

überzeugend, sie liefern aber wenig konkrete Anhaltspunkte, was eine 

qualitativ hochstehende Pflege ausmacht. Das IOM ergänzt die Defini-

tion um folgende Kriterien: Eine hochwertige Versorgung soll sicher, 

wirksam, personenzentriert, rechtzeitig, effizient und gerecht sein. 

Diese Beschreibung impliziert, dass bei der Bewertung der Pflegequa-

lität verschiedene Perspektiven von Bedeutung sind. Insbesondere die 

Sicht der Hauptakteure, namentlich der Gesundheitsfachpersonen und 

der direkt Betroffenen, scheint relevant zu sein. Bis heute wird Pfle-

gequalität zumeist aus der Sicht der Gesundheitsfachpersonen mittels 

Ergebniskriterien wie beispielsweise Sturz- und Dekubitusraten, frei-

heitseinschränkenden Massnahmen oder Gewichtsverlust erfasst. Um 
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ein umfassenderes Bild der Pflegequalität zu erhalten, ist es wichtig, 

zusätzlich die subjektive Einschätzung der Betroffenen einzubeziehen. 

Pflegequalität, Zufriedenheit mit der Pflege oder 
 Lebensqualität

Die Zufriedenheit mit der Pflege ist ein weitverbreiteter und akzep-

tierter Indikator, um Informationen über die subjektiv wahrgenom-

mene Pflegequalität zu gewinnen (Chou, Boldy, & Lee, 2002; Wag-

ner & Bear, 2009); selbst wenn das Konstrukt «Zufriedenheit mit der 

Pflege» bis anhin nicht vollständig verstanden wird und verschiedene 

Studien darauf hinweisen, dass die Zufriedenheit nur einen begrenz-

ten Teil des Gesamtkonzepts Pflegequalität zu beschreiben vermag 

(Ryden et al., 2000). Mehrere Studien zeigen auf, dass Zufriedenheits-

befragungen nicht vollständig erfassen, was Heimbewohnende unter 

Qualität verstehen (Bowers, Fibich, & Jacobson, 2001; Chao & Roth, 

2005). Ihnen fehlen wichtige Komponenten wie emotionale Unter-

stützung oder Unterstützung in der Pflege. Zufriedenheit scheint also 

nur eine Dimension der Pflegequalität abzubilden. Dies kann darin 

begründet sein, dass Zufriedenheit auf einem Modell basiert, das die 

Pflegeheimbewohnerinnen und -bewohner als Konsumentinnen be-

ziehungsweise Konsumenten versteht. Ausgehend davon, werden die 

Pflegeheimbewohnenden als informierte und unabhängige Nutzende 

des Gesundheitssystems betrachtet (Estermann & Kneubühler, 2008). 

Sie werden als Personen wahrgenommen, welche in der Lage sind, zu 

wählen, wo und von wem sie gepflegt und behandelt werden wollen 

(Baron-Epel, Dushenat, & Friedman, 2001). Gemäss Estermann und 

Kneubühler (2008) ist dieses Konsumentenmodell für die Langzeit-

pflege wenig passend. Im Gegensatz zum Akutbereich leben die Pflege-

heimbewohnerinnen und -bewohner meist bis zu ihrem Lebensende 

im Pflegeheim und nehmen nicht nur vorübergehend eine medizini-

sche Dienstleistung in Anspruch. Vielmehr gleichen die Betroffenen 

ihr Leben und ihren Alltag dem Pflegeheim, dem «neuen Zuhause», 

an (Bergland & Kirkevold, 2005). Zusätzlich sind sie aufgrund von 

physischen und/oder kognitiven Beeinträchtigungen oftmals von den 

Pflegepersonen abhängig. Demzufolge sind die Pflegeheimbewohner-

innen und -bewohner weder unabhängig, wie dies im Konsumenten-

modell postuliert wird, noch haben sie die vollständige Wahlmöglich-

keit in Bezug auf ihre Pflegepersonen und das Betreuungsangebot. Im 
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Bestreben ein umfassendes Verständnis von Pflegequalität aus der Be-

wohnerperspektive zu erhalten, würde die Erfassung von Zufrieden-

heit mit der Pflege also allein nicht ausreichen.

Seit mehreren Jahren wird Lebensqualität in den Diskurs um die Qua-

lität in der Langzeitpflege eingebracht (Cooney, Murphy, & O’Shea, 

2009; Estermann & Kneubühler, 2008; Kane et al., 2003). In welchem 

Ausmass Pflegequalität und Lebensqualität korrelieren, wird von der 

Forschung nicht einheitlich beantwortet. Unter der Annahme, dass 

Lebensqualität von Pflegeheimbewohnerinnen und -bewohnern mit 

Pflegequalität positiv korreliert, kann Lebensqualität als Indikator von 

Pflegequalität verstanden werden (Europäisches Zentrum für Wohl-

fahrtspolitik und Sozialforschung, 2010).

Lebensqualität stellt ein multidimensionales, komplexes Konstrukt 

dar, das unterschiedlich definiert wird. Trotz der Definitionsvielfalt be-

steht ein Konsens darüber, dass Lebensqualität objektive und subjekti-

ve Elemente enthält, die aus verschiedenen Perspektiven erfasst wer-

den sollten (Brandenburg, Adam-Paffrath, Brühl, & Burbaum, 2011; 

Europäisches Zentrum für Wohlfahrtspolitik und Sozialforschung, 

2010; Kane, 2003). Als wichtige Dimensionen von Lebensqualität 

gelten: Objektiver und subjektiver körperlicher Zustand, psychisches 

Wohlbefinden, soziale Beziehungen und Funktionsfähigkeit im Alltag 

(Bullinger, 2010 zitiert in Brandenburg et al., 2011). In der Literatur 

finden sich mittlerweile auch einige Definitionen, die Lebensqualität 

aus Sicht von Pflegeheimbewohnenden beschreiben (Bowling et al., 

2003; Brandenburg et al., 2011; Estermann & Kneubühler, 2008; Kane 

et al., 2003). Obwohl viele Übereinstimmungen vorhanden sind, kann 

keine Aussage gemacht werden, welches die wichtigsten Dimensio-

nen der Lebensqualität für Pflegeheimbewohnerinnen und -bewohner 

sind. Es ist deshalb nicht möglich von der Lebensqualität im Alter zu 

sprechen. Dennoch wird die Messung der Lebensqualität, als ein Indi-

kator der Nutzerperspektive, zunehmend als unabdingbaren Bestand-

teil von Qualitätsentwicklung anerkannt.

Pflegequalität aus der Perspektive der Betroffenen – 
eine wichtige Lücke schliessen 

Wie bereits beschrieben, wird in der Schweiz die Pflegequalität meist 

mittels Ergebniskriterien evaluiert. Zwar werden Zufriedenheitsbefra-

gungen durchgeführt, diese greifen aber aus oben erwähnten Grün-
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den häufig zu kurz. Pflegequalität wird daher nur unzureichend und 

für die Bewohnenden wenig bedeutsam beschrieben. Diesen Mangel 

greift die Studie der Berner Fachhochschule auf. Die Studie «Resi-

dents’ Perspectives of Living in Nursing Homes in Switzerland (RES-

PONS)» stellt die Perspektive der Heimbewohnerinnen und -bewoh-

ner auf die Pflegequalität ins Zentrum. Die Pflegequalität soll anhand 

von wichtigen alltäglichen Faktoren, welche die Lebensqualität und 

die Zufriedenheit mit der Pflege beeinflussen, erfasst werden. Damit 

beschreibt RESPONS erstmalig umfassend die Sicht von Pflegeheimbe-

wohnerinnen und -bewohnern auf die Pflegequalität. Durch die Zu-

sammenarbeit mit dem Institut für Pflegewissenschaft der Universität 

Basel im Rahmen der Studie «Swiss Nursing Homes Human Ressource 

Project» (SHURP) kann zudem die Verbindung zwischen subjektiven 

und objektiven Qualitätsindikatoren erfolgen. Die Studie SHURP un-

tersucht die Zusammenhänge zwischen organisatorischen Merkmalen 

von Schweizer Pflegeheimen und Ergebnissen von Bewohnenden und 

Pflegepersonal der Heime (Zúñiga et al., 2013). Die beiden Studien 

RESPONS und SHURP widmen sich damit der Pflegequalität in Pflege-

heimen aus unterschiedlichen Blickwinkeln und tragen zu einem ver-

tieften Verständnis von Pflegequalität in Schweizer Pflegeheimen bei.

Die Studie RESPONS

Die Studie RESPONS hat zum Ziel, zu beschreiben, wie Pflegeheimbe-

wohnerinnen und -bewohner die Pflegequalität erleben und wie die 

wahrgenommene Pflegequalität mit objektiven Pflegeoutcomes und 

Charakteristika der Bewohnerinnen und Bewohner zusammenhängt. 

RESPONS ist eine Multicenter-Studie mit einem Querschnittdesign. 

Aus der Stichprobe der SHURP-Studie, welche 10% der Schweizer 

Pflegeheime erfasste, wurde eine Zufallsstichprobe von 51 Heimen der 

deutsch- und französischsprachigen Schweiz, stratifiziert nach Sprach-

region und Grösse der Heime, gezogen. Die Stichprobe beinhaltet 24 

kleine (20–49 Betten), 20 mittlere (50–99 Betten) und 7 grosse (≥ 100 

Betten) Pflegeheime.

Setting und Stichprobe

Ausgehend von einer geschätzten Antwortrate von 55% wurden rund 

2000 Bewohnerinnen und Bewohner eingeladen an der Studie teilzu-

nehmen. In die Studie eingeschlossen wurden Bewohnerinnen und 
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Bewohner mit bis zu leichten kognitiven Einschränkungen (Cognitive 

Performence Scale < 4), welche in der Lage waren, eine der Landes-

sprachen zu sprechen und zu verstehen.

Messinstrumente

Pflegequalität wurde über Lebensqualität und Zufriedenheit operati-

onalisiert. Zur Erfassung der Lebensqualität bei einem breiten Spekt-

rum von Pflegeheimbewohnerinnen und -bewohnern mit und ohne 

demenzielle Erkrankung wurde das von R.A. Kane et al. (2003) ent-

wickelte Instrument Resident Quality of Life Questionnaire (RQL) ein-

gesetzt. Es erfasst die Lebensqualität von Menschen im Pflegeheim in 

zehn Dimensionen: Behaglichkeit, Umgebung, Privatsphäre, Würde, 

Aktivitäten, Essen, Autonomie, Individualität, Sicherheit und Bezie-

hungen. Zudem erfasst der Resident-Quality-of-Life-Fragebogen die 

Konstrukte Zufriedenheit und Emotionales Wohlbefinden.

Der RQL-Fragebogen wurde für die Studie gemäss internationalen 

Standards aus dem Amerikanischen übersetzt. Um die Inhaltsvalidität 

zu prüfen, wurde der Fragebogen mehreren Expertinnen mit fachli-

cher Vertiefung in Gerontologie vorgelegt. Die Fragen wurden zudem 

in einem kognitiven Pretest mit Heimbewohnenden auf Verständlich-

keit und Anwendbarkeit getestet. Zudem wurde eine Pilotstudie mit 

63 Bewohnenden aus vier Pflegeheimen durchgeführt. Dies führte zu 

sprachlichen Anpassungen im Fragebogen sowie zu einer Reduktion 

der Antwortskalierung von vier auf drei Antwortmöglichkeiten. Für 

die Erfassung der kognitiven Fähigkeiten wurde die Cognitive Perfor-

mance Scale (CPS) eingesetzt. Die CPS ist Teil des Resident Assessment 

Instruments (RAI). Die Pflegeabhängigkeit wurde mit der Pflegeab-

hängigkeitsskala erfasst. Diese erfasst 15 pflegerelevante Aspekte von 

Abhängigkeit in physischer, psychischer und sozialer Hinsicht (Dassen 

et al., 2007; Lohrmann, Dijkstra & Dassen, 2003). Zusätzlich wurden 

demografische Daten der Bewohnerinnen und Bewohner erhoben.

Datensammlung

Mit den Bewohnerinnen und Bewohnern wurden zwischen November 

2013 und November 2014 in ihrer gewohnten Umgebung strukturierte 

face-to-face-Interviews zu den Themen Lebensqualität, Zufriedenheit 

und emotionales Wohlbefinden geführt. Die Pflegeabhängigkeit, kog-

nitive Leistungsfähigkeit und demografischen Daten der Bewohnerin-

nen und Bewohner wurden mittels eines strukturierten Fragebogens 

bei den Pflegeverantwortlichen erhoben.
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Datenanalyse

Deskriptive Methoden werden zur Darstellung der Charakteristika der 

Bewohnerinnen und Bewohner, des Grads der Pflegeabhängigkeit, der 

Zufriedenheit mit der Pflege und der Lebensqualität verwendet. Para-

metrische und nichtparametrische Tests sowie multivariate Methoden 

(Multilevel-Analyse) werden zur Untersuchung der Beziehungen zwi-

schen diesen Variablen und zwischen subjektiven und objektiven Qua-

litätsindikatoren, Charakteristika der Bewohnerinnen und Bewohner 

und der Institutionen genutzt. 

Ethische Überlegungen

Die Studie wurde den kantonalen Ethikkommissionen zur Prüfung 

vorgelegt und bewilligt. Die Teilnahme an der Studie war freiwillig. 

Interessierte Heimbewohnerinnen und -bewohner wurden schriftlich 

und mündlich über den Inhalt und die Ziele der Studie informiert. Das 

mündliche und schriftliche Einverständnis zur Teilnahme wurde ein-

geholt. Bei Bewohnenden, die nicht in der Lage waren, selbstständig 

zu entscheiden, sich jedoch an der Studie beteiligen wollten, wurden 

die gesetzliche Vertretung oder die Angehörigen gebeten, die schriftli-

che Zustimmung zu geben. Die Befragungen konnten jederzeit ohne 

Angabe von Gründen unterbrochen oder beendet werden. Die Aus-

sagen der Bewohnerinnen und Bewohner wurden in verschlüsselter 

Form weiterverarbeitet. 

Erste Ergebnisse der Studie RESPONS

Insgesamt konnten 1035 Bewohnerinnen und Bewohner aus 51 Pfle-

geheimen der deutsch- und französischsprachigen Schweiz befragt 

werden. In der Deutschschweiz wurden 840 Interviews in 16 kleinen, 

16 mittleren und 6 grossen Heimen durchgeführt. In der französischen 

Schweiz wurden 195 Bewohnerinnen und Bewohner aus 8 kleinen 

Heimen, 4 mittleren Heimen und einem grossen Heim befragt. Leider 

war es nicht möglich, die Bewilligung des Kantons Tessin zur Durch-

führung der Studie in vier Tessiner Heimen zu erhalten. 

Zum Zeitpunkt des Verfassens dieses Beitrags findet die Gesamtaus-

wertung der Daten statt, daher können hier noch keine Ergebnisse 

präsentiert werden. 

Die teilnehmenden Heime erhielten einige Monate nach der Befragung 

einen oder mehrere heimspezifische Berichte mit den Ergebnissen für 
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die an der Studie beteiligten Organisationseinheiten und/oder die Ge-

samtorganisation. Neben der Darstellung der einzelnen Fragen wur-

den die Fragen zur Lebensqualität als Dimensionen zusammengefasst 

und einander gegenübergestellt. Dies ermöglicht den teilnehmenden 

Heimen einen qualitativen Vergleich und zeigt, welche Dimensionen 

von den Bewohnerinnen und Bewohnern besser respektive schlech-

ter bewertet wurden. Die heimspezifischen Resultate und im Weiteren 

die vergleichbare Analyse mit den Gesamtdaten ermöglichen den teil-

nehmenden Heimen eine gezielte Auseinandersetzung mit bestimm-

ten Aspekten der Pflege- und Lebensqualität, aus denen sich konkrete 

Zielsetzungen und Verbesserungsmassnahmen ableiten lassen.

Die zusätzlich zur Gesamtanalyse geplante multivariate Analyse in-

nerhalb von RESPONS und in Zusammenarbeit mit SHURP wird dazu 

beitragen, Zusammenhänge zwischen den institutionellen, personel-

len und bewohnerspezifischen Charakteristika zu verstehen. Dies wird 

die verschiedenen Stakeholder im Qualitätsmanagement unterstützen. 

Nutzen für die Pflegeentwicklung

RESPONS gibt den Bewohnerinnen und Bewohnern der Pflegeheime 

eine Stimme. Die Studie wirft einen wertvollen und einmaligen Blick 

auf die Perspektive der Bewohner und Bewohnerinnen. Die Sicht der 

Betroffenen unterstützt die Identifikation zentraler Faktoren für die 

Qualitätsverbesserung. Somit leistet diese Studie einen Beitrag zur För-

derung der Pflege- und Lebensqualität in Pflegeheimen.

Ideelle Unterstützung

Die Studie RESPONS wird durch folgende Organisationen ideell unter-

stützt: Schweizerischer Verband für Pflegefachfrauen und Pflegefach-

männer, Senesuisse – Private Alters- und Pflegeeinrichtungen Schweiz, 

Patientenstelle Schweiz, DVSP Dachverband Schweizer Patientenstel-

len, SVPL Schweizerische Vereinigung der Pflegedienstleiterinnen und 

Pflegedienstleiter, c u r a h u m a n i s – Fachverband für Pflege und Be-

treuung, CURAVIVA.CH – Verband Heime und Institutionen Schweiz.
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1. Einleitung 

Freiheitsbeschränkende Massnahmen (FBM) waren in den letzten 

Jahren Gegenstand zahlreicher empirischer Studien. Da sich diese auf 

unterschiedliche Forschungsmethoden und Definitionen abstützten, 

zeigten die Resultate eine sehr grosse Spannweite in der Prävalenz auf. 

Obwohl der Gebrauch von FBM in vielen Ländern auf der gesetzlichen 

Ebene eindeutig geregelt ist, liegt die Prävalenz nach wie vor auf einem 

hohen Niveau (1). Meyer, Köpke, Haastert und Mühlhauser beschrei-

ben eine beachtliche Variation in der Prävalenz. Sie reicht in Pflegehei-

men in der Stadt Hamburg von 4,4% bis 58,9% (2). Diese Unterschie-

de liessen sich weder durch die Merkmale der Bewohner/-innen noch 

durch institutionsbezogene Merkmale erklären. Effekte von Schu-

lungsprogrammen für Pflegende zeigen noch unzureichende Evidenz 

(3) .  Köpke et al. konnten mit der Durchführung eines leitlinienba-

sierten Interventionsprogramms eine signifikante Reduktion von FBM 

erzielen (4).

In der Pflege implizieren FBM ein ethisches Dilemma. Sie zeigen den 

Konflikt der Pflegenden auf zwischen dem Recht des Menschen auf 

Autonomie einerseits und der Einhaltung der Prinzipien «Gutes tun» 

beziehungsweise «Nicht-Schaden» andererseits (5). Beispielsweise 

wenden Pflegende FBM häufig an, um Schäden von Bewohnern/-in-

nen abzuwenden, etwa zur Sturzprävention oder um selbst- bzw. 

fremdgefährdendes Verhalten im Zusammenhang mit Agitation und 

Bewegungsdrang zu verhindern (6). Entscheidungen über pflegerische 

Massnahmen nehmen an Komplexität zu und werden häufiger in ei-

nem multidisziplinären Rahmen gefällt. Dabei sind Pflegende auch mit 

interdisziplinären ethischen Debatten im Spannungsfeld zwischen Au-

tonomie und Sicherheit konfrontiert (7).

Das Einleiten freiheitsbeschränkender Massnahmen ist assoziiert mit 

den individuellen Merkmalen der Bewohner/-innen und des Gesund-

heitspersonals sowie mit den Einflussfaktoren der Umgebung und der 

Institution (8, 9). Bei Menschen mit Demenz beispielsweise besteht 

eine erhöhte Wahrscheinlichkeit, FBM anzuwenden (10). Institutio-

nen mit spezialisierten Abteilungen für Menschen mit Demenz und 

gezielten Qualitätsentwicklungsstrategien scheinen seltener FBM an-

zuwenden. Auch lassen sich in öffentlichen Institutionen weniger 

FBM feststellen als in privaten (8, 11, 12).

Bislang liegen in der Schweiz nur wenige Daten bezüglich der Anwen-

dung von FBM vor. Feng et al. zeigen im Rahmen ihrer multinationa-
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len Studie eine FBM-Prävalenzrate von 6% in der Schweiz auf (13). 

Diese Ergebnisse schliessen jedoch Bettgitter nicht mit ein. Die Studie 

stützte sich auf RAI-Daten aus 94 Institutionen, verteilt auf fünf Kan-

tone in der deutschsprachigen Schweiz. Eine kürzlich veröffentlichte 

Studie (14) ermittelte eine Prävalenzrate für Bettgitter von 18,5% in 

Schweizer Pflegeheimen.

Aussagekräftige Studien sind erforderlich, um die Häufigkeit freiheits-

beschränkender Massnahmen sowie die Merkmale, die mit ihrer An-

wendung verbunden sind, zu benennen – mit dem Ziel, aus diesen 

Erkenntnissen den Interventionsbedarf zu ermitteln. 

2. Zielsetzungen

2.1. Rahmenbedingungen des Projekts
Zeitgleich starteten an der Universität Witten/Herdecke zwei Disserta-

tionsprojekte aus der Schweiz mit der Thematik der freiheitsbeschrän-

kenden Massnahmen. Im Vordergrund des ersten Projektes stand die 

Prävalenz in Kombination mit personenbezogenen Merkmalen, die zu 

FBM führen können. Das andere Projekt bezog sich ebenfalls auf die 

Prävalenz, jedoch mit dem Fokus auf organisationsbezogene Merkma-

le. Wir entschieden uns, diese beiden Projekte methodisch zu synchro-

nisieren, um aussagekräftigere Ergebnisse zu erzielen und die Erhe-

bungen aus zwei Kantonen der Schweiz zusammenzuführen.

2.2. Projektziele und Methoden
Das Projekt hat das Ziel, die Anwendung von FBM bei betagten Men-

schen im Pflegeheim zu untersuchen und zu beschreiben. Im Detail 

beinhaltet dies:

1. Erstellen einer systematischen Übersicht zur Prävalenz und zu per-

sonen- bzw. organisationsbezogenen Merkmalen, die zu FBM füh-

ren,

2. Erstellen einer systematischen Übersicht zu individuellen gesund-

heitlichen Beeinträchtigungen der fixierten Menschen als mögliche 

Folge der FBM,

3. Erhebung der Prävalenz von FBM in Alters- und Pflegeheimen in 

den Schweizer Kantonen St. Gallen und Freiburg, 

4. Beschreibung der verwendeten Arten von FBM und

5. Untersuchung der personen- und organisationsbezogenen Assozia-

tionen bei der Anwendung von FBM.
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Um die beiden ersten Zielsetzungen zu bearbeiten, wurden systema-

tische Literaturreviews durchgeführt. Diese ermöglichten, den gegen-

wärtigen Wissensstand zum Themengebiet zusammenzufassen und zu 

erläutern. Die Zielsetzungen 3–5 waren Bestandteil einer multizentri-

schen Querschnittsstudie. Diese untersuchte die Prävalenz und die Art 

der FBM sowie die personen- und organisationsbezogenen Merkmale. 

3. Systematische Analyse der Literatur

3.1. Personenbezogene Merkmale und mögliche Folgen von FBM

Datensammlung und Datenanalyse

Die systematische Recherche erfolgte in den Datenbanken Cochrane 

Library, Medline via PubMed, CINAHL und ISI Web of Science. Einge-

schlossen waren englische und deutsche Fachpublikationen aus dem 

Zeitraum Januar 2005 bis November 2011. Das Alter der untersuchten 

Population war 65 Jahre und älter.

Resultate

Neun Studien eigneten sich für die Aufnahme in die systematische 

Literaturanalyse, eine qualitative und acht quantitative. Statistisch si-

gnifikante Assoziationen mit der Anwendung von FBM konnten bei 

niedrigen Skalenwerten der Activities of Daily Living (ADL) (15) und 

schwerer mentaler Beeinträchtigung ermittelt werden (16). Bei Per-

sonen mit niedrigem kognitivem Status und starken Bewegungsein-

schränkungen bestand eine statistisch signifikant erhöhte Wahrschein-

lichkeit der Anwendung von FBM (15), ebenso bei Menschen mit Sturz 

und/oder Fraktur im Vorfeld (2). Wiederholte verbale und körperliche 

Agitation zeigten eine positive Assoziation mit FBM (2, 17).

Fixierte Personen waren kognitiv eingeschränkter und hatten mehr 

Unterstützungsbedarf in den ADLs, höhere Mobilitätseinschränkung 

(8), gehäufte Stürze, Dekubitus, Urin- und Stuhlinkontinenz (1, 17) – 

dies als mögliche Folge der Anwendung von FBM. Die Literaturanalyse 

wurde im Journal of Clinical Nursing publiziert (18).
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3.2.  Organisationsbezogene Merkmale

Datensammlung und Datenanalyse

Es wurde eine Suche nach Originalarbeiten und Reviews durchge-

führt, welche Zusammenhänge zwischen organisationsbezogenen 

Merkmalen und der Anwendung mechanischer FBM in Pflegeheimen 

untersucht haben und zwischen Januar 2001 und Juli 2013 publiziert 

wurden. Die Recherche erfolgte in den Datenbanken CINAHL, Cochra-

ne Library, Medline und PsycInfo. 

Resultate

Insgesamt wurden 55 Studien in die systematische Literaturübersicht 

eingeschlossen. Dabei handelte es sich um 46 quantitative und vier 

qualitative Studien sowie fünf systematische Reviews. Die Synthese 

der Studienergebnisse zeigte ein sehr heterogenes Bild. Bei den unter-

suchten Merkmalen waren inkonsistente Befunde vorhanden: 

 – Personalschlüssel: Nur in zwei Studien lagen signifikante Assozi-

ationen vor (11, 19), demgegenüber konnten in elf Studien keine 

Zusammenhänge festgestellt werden (2, 8, 9, 16, 20–26). 

 – Qualifikation des Pflegepersonals: In fünf Studien waren keine As-

soziationen identifizierbar (2, 8, 21, 27, 28), in drei anderen Studi-

en kamen jedoch signifikante Assoziationen vor (11, 20, 29). 

 – Grösse der Pflegeheime: In drei Studien gab es keine Zusammen-

hänge (2, 26, 27), in fünf weiteren Studien zeigten sich jedoch 

statistisch signifikante positive Assoziationen zwischen höheren 

Bettenzahlen und der Anwendung von FBM (13, 24, 25, 29, 30). 

 – Demenzspezifische Abteilungen: In sieben Studien wurden in de-

menzspezifischen Abteilungen signifikant weniger FBM angewen-

det (11, 24, 30–34), drei Studien konnten keine Assoziationen auf-

zeigen (2, 35, 36). 

 – Trägerschaft der Pflegeheime: Bei öffentlicher Trägerschaft kamen 

weniger FBM zum Einsatz (8, 13), in privaten Pflegeheimen hinge-

gen waren FBM wahrscheinlicher (37). Eine Studie konnte keine 

Zusammenhänge feststellen (38).

 – Arbeitsbedingungen: Fünf Studien untersuchten hierzu unter-

schiedliche Merkmale und kamen zu teilweise inkonsistenten 

Ergebnissen (9, 16, 26, 39, 40).

 – Richtlinien und Entscheidungsfindung: Ein Drittel der Pflegeheime 

verfügte über schriftliche Richtlinien, 57% der Entscheidungen zur 
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Anwendung von FBM erfolgten interprofessionell (41). In Pflege-

heimen mit einem FBM-Komitee kamen signifikant weniger Bett-

gitter und Zewi-Decken zur Anwendung (22).

 – Qualitätssicherung: Mit gezielten Massnahmen zur Qualitätssi-

cherung liessen sich die FBM signifikant reduzieren (12, 42). In drei 

Best-Practice-Aktionsforschungen verbesserte sich der Umgang mit 

FBM (43–45). Bei einer höheren Patientensicherheitskultur-Rate 

kamen signifikant weniger FBM zum Einsatz (46). Dieses Ergebnis 

liess sich in einer Schweizer Pilotstudie nicht bestätigen (47).

 – Interventionsstudien: In acht Studien liessen sich positive Effekte 

aufzeigen (4, 48–54), in vier Studien gab es teilweise positive Effek-

te (55–58), und zwei Interventionen hatten keinen Effekt (59, 60). 

 – Qualitative Studien: Es waren verschiedene Faktoren identifizier-

bar, welche den Einsatz von FBM beeinflussen (61–63). Pflegen-

de betrachteten Überwachungstechnologien als Ergänzung, jedoch 

nicht als Alternative zu FBM (64).

4. Multizentrische Querschnittsstudie

4.1. Stichprobe
Es erfolgte die Bildung einer repräsentativen Zufallsstichprobe, stra-

tifiziert nach Region (St. Gallen/Freiburg), Grösse (klein/gross) und 

Lage (ländlich/städtisch) der Pflegeheime. Innerhalb der aufgeführten 

Schichten erfolgte eine randomisierte Auswahl der Institutionen. Nach 

einer schriftlichen Anfrage an die Heimleitung zur Studienteilnahme 

erfolgte der telefonische Kontakt. Bei Absagen folgte eine weitere ran-

domisierte Auswahl und Anfrage anderer Pflegeheime aus dem jewei-

ligen Stratum, bis 20 Pflegeheime mit 1362 Bewohnern/-innen zuge-

sagt hatten. Insgesamt wurden 32 Einladungen zur Studienteilnahme 

verschickt. 

4.2. Datenerhebung
Die Datenerhebung erfolgte von November 2013 bis Februar 2014. Sie 

umfasste die Prävalenz und Arten von mechanischen FBM sowie be-

wohner- und organisationsbezogene Merkmale. 

Die Prävalenz und Arten von mechanischen FBM wurden anhand vor-

definierter Kategorien erfasst. Diese orientierten sich an den Items der 

deutschen Version des Maastricht Attitude Questionnaire (MAQ) (65, 

66) und umfassten Anwendungen von FBM im Bett (8 Items) und im 
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Stuhl (5 Items). Als Quellen dienten bestehende Daten aus der Pflege-

bedarfserhebung mittels der Instrumente BESA und RAI (67, 68) so-

wie die Pflegedokumentationen. Die jeweiligen Institutionen stellten 

die Daten in vollständig anonymisierter Form zur Verfügung. Die For-

schenden hatten keinen direkten Zugang zur Pflegedokumentation. 

Mit diesem Vorgehen sind keine Rückschlüsse auf einzelne Bewoh-

ner/-innen mehr möglich, die Daten sind irreversibel anonymisiert. 

Bei den Bewohnern/-innen wurden folgende Merkmale erhoben: 

Alter, Geschlecht, Pflegestufe, Aufenthaltsdauer im Pflegeheim, her-

ausforderndes Verhalten, kognitiver Status, Einschränkungen bei den 

Aktivitäten des täglichen Lebens (ADL), Mobilitätseinschränkungen, 

Sturzereignis oder sturzbedingte Fraktur. Diese Variablen haben sich 

aus der vorgängig durchgeführten Literaturrecherche ergeben. Pfle-

gedienstleiterinnen und Pflegeexpertinnen in Heimen bestätigten ihre 

Relevanz. Die Erhebung der bewohnerbezogenen Merkmale erfolgte 

ebenfalls aus den BESA- und RAI-Einstufungen sowie aus der Pflege-

dokumentation in vollständig anonymisierter Form. 

In den Pflegeheimen wurden folgende organisationsbezogenen Merk-

male erhoben: Trägerschaft, Grösse der Einrichtung, demenzspezifi-

sche Abteilung, Personalschlüssel, Qualifikation des Pflegepersonals, 

Nachtwache, medizinische Betreuung, Instrumente zur Kontrolle der 

FBM, Eingangs- und Ausgangskontrolle. Das Erhebungsinstrument 

entstand aufgrund der Ergebnisse aus der Literaturübersicht. Der 

Daten extraktionsbogen wurde vor der Datenerhebung bezüglich Re-

levanz dieser Merkmale mit Pflegedienstleiterinnen und Pflegeexpert-

innen aus Heimen diskutiert. Die Erhebung organisationsbezogener 

Daten erfolgte anhand strukturierter Interviews mit der Pflegedienst- 

oder Heimleitung.

4.3. Datenanalyse
Die Merkmale der Pflegeheime und der Bewohner/-innen sind als Mit-

telwerte ± Standardabweichung und als absolute und relative Häufig-

keiten dargestellt. Outcomes waren alle Variablen, welche den Einsatz 

von FBM beschreiben, sowie die bewohner- und organisationsbezoge-

nen Merkmale. Das primäre Outcome der Studie war die Prävalenz der 

FBM (Anzahl Bewohner/-innen mit mindestens einer FBM). Die Prä-

valenzschätzungen mit 95%-Konfidenzintervallen wurden bezüglich 

der Korrelationen innerhalb der Heime cluster-adjustiert (69). Assozi-

ationen der personen- und organisationsbezogenen Merkmale mit der 

Anwendung von FBM wurden mit einer cluster-adjustierten multiplen 
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logistischen Regressionsanalyse untersucht (verallgemeinerte lineare 

Modelle). 

Das Signifikanzniveau lag bei 5%. Alle Berechnungen und Konfidenz-

intervalle sind zweiseitig. Die statistischen Analysen erfolgten mit der 

statistischen Software SPSS 21 und SAS 9.4.

4.4. Ethische Aspekte
Die zuständigen Ethikkommissionen der Kantone St.Gallen (SG) und 

Freiburg (FR) haben das Studienprotokoll im Juli bzw. September 2013 

genehmigt. Die Erhebung der bewohnerbezogenen Daten erfolgte in 

irreversibel anonymisierter Form anhand bestehender Routinedaten. 

4.5. Ergebnisse
Insgesamt wurden 20 Pflegeheime (12 SG/8 FR) mit 1362 Bewoh-

nern/-innen (844 SG/518 FR) eingeschlossen.

Organiations- und personenbezogene Merkmale

Zwei Drittel der Pflegeheime sind in ländlichen Regionen angesiedelt, 

und 70% haben eine öffentliche Trägerschaft. Die durchschnittliche 

Bettenzahl pro Heim liegt bei 70. Ein Drittel der Heime verfügt über 

mindestens eine demenzspezifische Abteilung. Eine Pflegeperson be-

treut im Durchschnitt 1.7 (± 0.4) Bewohner/-innen, während des 

Nachtdienstes ist eine Pflegeperson für 30.9 (± 8.0) Bewohner/-innen 

verantwortlich. Der Anteil des ausgebildeten Pflegepersonals (mit Dip-

lom oder Eidgenössischem Fähigkeitszeugnis) liegt bei 45%. In 80% 

der Pflegeheime gibt es mindestens eine Fachperson mit einer geron-

tologischen Weiterbildung. 

Die Bewohner/-innen sind zwischen 42 und 105 Jahre alt, mit einem 

Durchschnittsalter von 85.1 (±8.4) und einem Median von 86.0 Jah-

ren. 71.7% der Bewohner/-innen sind weiblich, und gut zwei Drittel 

haben eine Pflegebedarfseinstufung zwischen vier und neun. Gut die 

Hälfte der Bewohner/-innen weisen Bewegungseinschränkungen auf, 

und 15% sind in den letzten 30 Tagen sowie 26 % in den letzten 31 

bis 180 Tagen gestürzt. 22% der Bewohner/-innen zeigen verbale und 

13% physische Agitationen. 
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Prävalenz der freiheitsbeschränkenden Massnahmen

Die Prävalenz von Bewohnern/-innen mit mindestens einer mechani-

schen FBM beträgt 26.8% [95% Konfidenzintervall (KI) 19.8–33.8%]. 

Sie variiert in den 20 Pflegeheimen zwischen 2.6% und 61.2%. Beid-

seitige Bettgitter und einseitige Bettgitter (mit der anderen Seite zur 

Wand) sind die am häufigsten angewendeten FBM [20.3% (95% KI 

13.5–27.1%) und 5.7% (95% KI 2.7–8.8%)]. Zum Einsatz kommen 

auch Rollstühle mit Stecktisch [1.8% (95% KI 0.6–3.1%)], Bauchgur-

te im Lehnstuhl [1.1% (95% KI 0.4–1.9%)] sowie Zewi-Decken [1.1% 

(95% KI 0.4–1.8%)]. Weitere Formen von FBM sind selten oder fin-

den gar keine Anwendung (siehe Tab. 1).

Cluster-adjustierte 
Prävalenz, %  
(95% KI)

ICCCa DFb 

Bewohner/-innen mit ≥ 1 FBM 26.8 (19.8–33.8) 0.1168 8.958

Bettgitter beidseits 20.3 (13.5–27.1) 0.1319 9.973

Bettgitter einseitig, andere  
Bettseite zur Wand

 5.7 (2.7–8.8) 0.0847 6.805

Zewi-Decke  1.1 (0.4–1.8) 0.0092 1.684

Bauchgurt im Bett  0.1 (0.0–0.3) 0.0066 1.496

Bauchgurt im Stuhl  1.1 (0.4–1.9) 0.0133 1.969

Tiefer Stuhl  0.5 (0.0–1.2) 0.0190 2.366

Stuhl mit Stecktisch  0.3 (0.0–0.6) 0.0005 1.039

Rollstuhl mit Stecktisch  1.8 (0.6–3.1) 0.0315 3.218

a ICCC = Intraklassen-Korrelationskoeffizient; b DF = Design-Faktor. Aufgrund der niedri-
gen Prävalenz der FBM (alle Outcomes ausser Bewohner/-innen mit ≥ 1 FBM und Bett-
gitter beidseits) muss die asymptotische Einschätzung der cluster-adjustierten 95%-Kon-
fidenzintervalle mit Vorsicht interpretiert werden.

Tab. 1: Häufigkeiten freiheitsbeschränkender Massnahmen 

Assoziationen von organisations- und personenbezogenen Merkmalen und  

FBM

Die Ergebnisse zu den Assoziationen der Merkmale sind in Tab. 2 dar-

gestellt. Bei den organisationsbezogenen Merkmalen liess sich nur die 

positive Assoziation der Anzahl Bewohner/-innen pro Pflegeperson 

Vollzeit-Äquivalenz (≤ 1.7 vs. > 1.7) im univariaten Modell (AOR 2.39, 

95% KI 1.14–5.05, p = 0.025) durch die anderen Variablen im multip-

len Modell erklären. Bei den personenbezogenen Merkmalen sind im 

finalen multiplen Modell mit ausgewählten Variablen die Aufenthalts-

dauer mehr als 4.5 Jahre (AOR 1.92, 95% KI 1.22–3.02, p = 0.005), 
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Pflegestufe 4–6 (AOR 9.93, 95% KI 3.63–27.13, p < 0.001), Pflegestufe 

7–9 (AOR 50.06, 95% KI 18.54–135.15, p < 0.001), Pflegestufe10–12 

(AOR 294.25, 95% KI 94.37–917.45, p < 0.001) und Bewegungsein-

schränkungen (AOR 3.46, 95% KI 2.35–5.10, p < 0.001) positiv und 

signifikant mit dem Einsatz von FBM assoziiert. Keine der organisati-

onsbezogenen Variablen zeigte ein signifikant erhöhtes oder reduzier-

tes Odds für den Einsatz von FBM. 

4.6. Diskussion
Diese Querschnittstudie in zwei Schweizer Kantonen zeigt, dass bei 

annähernd 27% der Bewohner/-innen eine mechanische FBM zum 

Einsatz kommt. Damit ist die Prävalenz vergleichbar mit der in einer 

Studie mit Hamburger Pflegeheimen ermittelten Prävalenz (2). Die am 

häufigsten angewendete Massnahme sind Bettgitter. In einer kürzlich 

publizierten Schweizer Studie wurden ebenfalls Bettgitter als häufigste 

FBM beschrieben. Die Prävalenz war jedoch niedriger (14), was wahr-

scheinlich auf unterschiedliche Methoden der Datenerhebung zurück-

zuführen ist.

Frühere Studien haben beschrieben, dass Pflegende Bettgitter als eine 

weniger restriktive Massnahme ansehen und daher eher bereit sind, 

diese anzuwenden (65). Daraus lässt sich schliessen, dass Bettgitter in 

einzelnen Institutionen noch zur Routinepflege gehören, zum Beispiel 

zur Sturzprävention und um Sicherheit zu gewährleisten. Bettgitter 

haben jedoch nicht immer einen schützenden Effekt für die Bewoh-

ner/innen, sondern können auch negative Folgen haben (70).

Hinsichtlich der personenbezogenen Merkmale zeigt die Studie signi-

fikante Resultate auf. Eine erhöhte Pflegeabhängigkeit sowie Bewe-

gungseinschränkungen sind mit einer hohen Wahrscheinlichkeit für 

die Anwendung von FBM assoziiert. Frühere Studien bestätigen diese 

Ergebnisse (2, 14, 18). Betrachtet man die Ausgangserhebungen bei 

den Bewohnern/-innen, in denen 75% einen erhöhten Pflegebedarf 

zeigten und mehr als die Hälfte der Personen in ihrer Mobilität ein-

geschränkt waren, ist die Wahrscheinlichkeit freiheitsbeschränkender 

Massnahmen erheblich erhöht. Die Resultate zeigten keine Assozia-

tionen mit Alter und Geschlecht wie in anderen Studien beschrieben 

(15, 16). Auch für verbale und körperliche Agitation ergaben sich nach 

Adjustierung für Konfounder im multiplen Modell keine signifikanten 

Resultate, obwohl auch für diese Merkmale eine positive Assoziation 

mit FBM besteht (18).
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Bei den organisationsbezogenen Merkmalen zeigten sich keine signi-

fikanten Ergebnisse, und somit bestätigten sich Resultate aus früheren 

Studien (2, 22, 23). Allgemein bieten Studien, welche Institutionsmerk-

male bezogen auf FBM untersuchten, wenig konsistente Resultate. Per-

sonenbezogene Merkmale scheinen daher eher einen Einfluss auf die 

Anwendung von FBM zu haben als organisationsbezogene Merkmale. 

Die Studie hat Stärken, so die grosse untersuchte Stichprobe mit 20 

Institutionen und 1362 Bewohnern/-innen. Die Durchführung der 

Feldphase, mit persönlichen Besuchen bei den Institutionen und den 

genauen Erläuterungen des Studienverlaufs, schuf vertrauensvolle 

Rahmenbedingungen, welche bei dem ethisch sehr sensiblen Unter-

suchungsthema unabdingbar sind. Bedingt durch die Datensammlung 

vor Ort war die Vollständigkeit der Erfassung gewährleistet.

Vorausgegangene Studien zeigten auf, dass der kognitive Status der Be-

wohner/-innen einen Einfluss auf die Anwendung von FBM haben kann 

(18). Leider liessen sich diese Merkmale in der Analyse nicht verwen-

den, da die gesammelten Daten uneinheitlich und unvollständig waren.

5. Schlussfolgerungen

Seit Inkrafttreten des neuen Erwachsenenschutzgesetztes (71) ist in 

der Schweiz ein neuer rechtlich abgestützter Prozess erforderlich, um 

freiheitsbeschränkende Massnahmen anzuwenden. Diese Studie stellt 

zeitgerecht Ergebnisse zum Einsatz von FBM in zwei Schweizer Kan-

tonen zur Verfügung.

Die Resultate zeigen einen grossen Unterschied in der Häufigkeit von 

FBM in verschiedenen Institutionen auf. Sie machen aber auch deut-

lich, dass eine Reduktion dieser Massnahmen möglich ist und somit 

Autonomie und Würde der Bewohner/-innen respektiert werden kön-

nen. Forschungsergebnisse beschreiben, dass Interventionen, welche 

mehrere unterschiedliche Ansätze integrieren, eine Reduktion in der 

Anwendung von FBM zur Folge hatten (53, 72). Beim Planen und 

Durchführen solcher Interventionsprogramme sollten im Speziellen 

Merkmale von Bewohnern/-innen Berücksichtigung finden.

Die Anwendung von FBM erfordert in jedem Fall, die Situation der 

Bewohnern/-innen zu reflektieren und ebenso pflege- und organisati-

onsbedingte Faktoren zu berücksichtigen. Die Entscheidungsprozesse 

sollen evidenzgeleitet sein und immer die Konsequenzen für die Be-

troffenen bezogen auf ihre Lebensqualität mitberücksichtigen.
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Das nachfolgend beschriebene Projekt wird im Rahmen einer Disser-

tation am Universitätsspital Zürich und an der Universität Manchester 

durchgeführt. Es startete im September 2013 und wird bis September 

2017 dauern. Die Projektziele sind die Entwicklung eines Fragebogens, 

der Symptommanagement während einer akuten Lungeninfektion bei 

erwachsenen Patientinnen1 mit Cystischer Fibrose erfasst, und eine 

erste Testung der Validität und Reliabilität des neuen Instruments. Ein 

solches Instrument ist wichtig, um Veränderungen zu monitorisieren 

und Interventionen zu evaluieren; es dient als Basis für eine gemeinsa-

me Entscheidungsfindung zwischen der Patientin und dem CF-Team. 

In diesem Beitrag werden der Hintergrund und die Methodologie des 

Projektes vorgestellt.

Cystische Fibrose

In der Schweiz leben ungefähr 1000 Menschen mit Cystischer Fibrose 

(CF). Im Jahr 2012 waren 494 betroffenen Kinder und junge Erwach-

sene bis zum 19. Lebensjahr registriert (1). Die Zahl der betroffenen 

Erwachsenen über 19 Jahre ist nicht genau bekannt. Sie wird auf un-

gefähr 500 geschätzt, wovon im Jahr 2012 107 Personen einen Beitrag 

von der Invalidenversicherung erhielten (1). 

Cystische Fibrose ist eine genetische Erkrankung. Sie wird autosomal 

vererbt und betrifft ungefähr eines von 2500 Neugeborenen. Mutier-

te Proteine führen zu einer verdickten Sekretion in der Lunge, der 

Bauchspeicheldrüse, der Leber und im Darm. Die Lebenserwartung ist 

in den letzten Jahrzehnten aufgrund des medizinischen Fortschrittes 

stetig gestiegen. Zurzeit liegt sie in den EU-Ländern bei 40 Jahren (2). 

Krankheitsmanagement in stabilen Phasen

Der Anstieg der Lebenserwartung von Menschen mit CF machte diese 

Krankheit auch zu einer Krankheit von Erwachsenen und stellt Pa-

tientinnen und Betreuer vor zusätzliche Herausforderungen: Thera-

pieansprüche müssen mit denen von Beruf und Familie abgestimmt 

werden. Zu den Hauptzielen des Managements bei CF gehören, das 

Fortschreiten der Krankheit zu verlangsamen, akute Lungeninfekti-

1 Es wird die weibliche Form verwendet; die männliche ist immer mitgemeint.
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onen zu verhindern und zu behandeln sowie Symptome zu mildern 

und die Lebensqualität zu erhöhen (3). Menschen mit CF müssen da-

her ein komplexes und zeitaufwändiges Krankheitsmanagement in ih-

ren Alltag integrieren, um diese Ziele zu erreichen. Dazu gehören die 

orale Einnahme und Inhalationen von Medikamenten sowie täglich 

mehrere Physiotherapiebehandlungen. Die Gesamttherapie nimmt 

in stabilen Phasen ungefähr zwei Stunden in Anspruch (4). Bei fort-

schreitender Krankheit kommen weitere Behandlungen dazu, wie die 

Messung des Blutzuckers, das Spritzen von Insulin, die Verabreichung 

von Sondennahrung oder eine Sauerstofftherapie.

Krankheitsmanagement während akuter Lungen-
infektionen

Trotz massgeblichen medizinischen Verbesserungen sind akute 

Lungen infektionen häufig. Eine erwachsene CF-Patientin erkrankt 

durchschnittlich zwei- bis dreimal pro Jahr an einer akuten Lungenin-

fektion (5), nachfolgend «Exazerbation» genannt. Im klinischen Alltag 

wird die Entscheidung, ob die Exazerbation behandelt wird, aufgrund 

folgender Parameter gefällt: Mehr Sputum, stärkere Atemnot, niedrige 

Aktivitätstoleranz, Appetitlosigkeit, Absenzen am Arbeitsplatz, neue 

Befunde bei der Auskultation des Thorax, neue Befunde beim Tho-

rax-Röntgen, Fieber oder eine Abnahme der Lungenfunktion (6). Exa-

zerbationen werden mit Antibiotika behandelt; wenn möglich werden 

orale Antibiotika eingesetzt. Oft ist jedoch eine Behandlung mit intra-

venösen Antibiotika notwendig (7). Richtlinien empfehlen, die Ent-

scheidung für eine intravenöse Therapie gemeinsam mit der Patientin 

zu treffen. Dabei sollen wichtige soziale Aspekte in die Entscheidung 

einfliessen (6), wie beispielsweise Abschlussprüfungen oder Ferien. Im 

klinischen Alltag zeigt sich, dass Patientinnen oft zurückhaltend sind 

gegenüber einer intravenösen Therapie, besonders wenn die Sympto-

me als mild (8) und die Unterbrechung des Alltag durch die Therapie 

als störend empfunden werden. Entscheidet sich die Patientin für eine 

intravenöse Therapie, steht ihr die Wahl der Behandlung im Spital oder 

zu Hause offen. Eine Metaanalyse (9), die jedoch nur eine randomisiert 

kontrollierte Studie (10) einschloss, bestätigte, dass die Heimtherapie 

zwar sicher ist, aber sowohl positive als auch negative Auswirkungen 

auf die Lebensqualität haben kann. Aus Patientensicht gibt es Vortei-

le für die Behandlung zu Hause: Einerseits erleben Patient innen eine 
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Heimtherapie oft als weniger einschneidend, andererseits wird das 

Risiko für Kreuzinfektionen reduziert. Ein Nachteil ist die zusätzliche 

Therapiebelastung. Diese nehmen besonders die Patientinnen wahr, 

deren Therapieaufwand bereits hoch (11) oder deren Befinden stark 

reduziert respektive deren Symptombelastung sehr hoch ist.

Gemäss europäischem Konsensus soll ein CF-Zentrum die Möglichkeit 

einer Heimtherapie anbieten (12). Dies beinhaltet u.a. Heimbesuche 

durch das medizinische Fachpersonal des CF-Zentrums. In der Schweiz 

besteht diesbezüglich noch Handlungsbedarf: Heimbesuche durch das 

Fachpersonal des CF-Zentrums können derzeit noch nicht abgerechnet 

werden, und für Patientinnen fallen bei einer Heimbehandlung meist 

höhere Kosten an als bei einer Spitalbehandlung. Der Grund ist, dass 

nicht alle Materialien durch die Grundversicherung der Krankenkasse 

vergütet werden.

Symptommanagement während einer akuten Lungen-
infektion

Symptomerleben und -managementstrategien sind zentrale Aspekte 

eines Lebens mit CF. Symptomerleben umfasst die Wahrnehmung, Be-

wertung und Antwort auf ein Symptom. Indikatoren eines Symptoms 

sind Schwere, Belastung, Häufigkeit und Qualität (13, 14). Patientin-

nen, die eine Exazerbation erlebten, rapportierten eine hohe Prävalenz 

von Symptomen wie Husten (94 %), Atemnot (77 %) und Mangel 

an Energie (77 %) (15). Rund 2/
3
 der Patientinnen beschrieben diese 

drei genannten Symptome als mittel bis sehr schwer ausgeprägt, aber 

nur 1/
5
–1/

3 
der Patientinnen bewerteten diese als etwas bis stark belas-

tend. Diese Resultate zeigen auf, dass die Schwere des Symptoms und 

die Belastung durch das Symptom als zwei unterschiedliche Dimensi-

onen wahrgenommen werden (15). Welche Symptome bei einer Ex-

azerbation als Erstes wahrgenommen werden, ist unterschiedlich und 

unterscheidet sich je nach der Krankheitsausprägung von CF (5, 16). 

Das Symptomerleben ist aufgrund von Beobachtungen in der Praxis 

ein massgebender Faktor, ob die Behandlung oral, intravenös im Spital 

oder intravenös zu Hause durchgeführt wird.

Da Patientinnen mit CF die Schwere und die Belastung eines Symp-

tomes unterschiedlich einschätzen, ist ein multidimensionales As-

sessment erforderlich. Zurzeit gibt es kein Instrument, welches das 

Symptom erleben multidimensional erfasst und für die Phase der Ex-
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azerbation entwickelt wurde. Das respiratorische Symptomtagebuch 

für Cystische Fibrose (engl. Cystic Fibrosis Respiratory Symptom Diary, 

Abkürzung CFRSD) (5) wurde für das Symptomerleben bei Exazer-

bation entwickelt, jedoch erfasst es Symptome nur unidimensional, 

nämlich die Schwere des Symptoms. Die Memorial-Symptom-As-

sessmentskala für Erwachsene mit Cystischer Fibrose (engl. Memorial 

Symptom Assessment Scale for Adults with Cystic Fibrosis, Abkürzung 

MSAS-CF) (15) erfasst Symptomerleben multidimensional, wurde je-

doch nicht für Exazerbationen entwickelt. 

Unter «Symptommanagementstrategien» werden Strategien von Pa-

tientinnen verstanden, die darauf abzielen, negative Resultate zu ver-

hindern oder hinauszuzögern. Diese können auf mehreren Ebenen 

wirksam sein, indem sie die Schwere eines Symptoms minimieren, 

die Belastung lindern oder die Häufigkeit reduzieren (17). Zurzeit gibt 

es wenig Evidenz, welche Strategien Patientinnen anwenden, um mit 

Symptomen während einer Exazerbation umzugehen. Auch liegt kein 

Instrument vor, das Symptommanagementstrategien während einer 

Exazerbation bei Erwachsenen erfasst. Jedoch gibt es einige Evidenz 

dazu, wie Patientinnen während stabiler Krankheitsphasen mit Symp-

tomen umgehen. 

Unterstützung beim Erkennen der Exazerbation. Kürzlich wurde eine In-

terventionsbeschreibung veröffentlicht, in der während eines stabilen 

Krankheitsverlaufs ein elektronisches Symptommonitoring zur Erken-

nung einer Exazerbation zu Hause eingesetzt wurde (18). Diese Pu-

blikation zeigt die erste Studie, in der das validierte Instrument, das 

CFRSD für das Symptommonitoring, eingesetzt wird. Die Resultate der 

Studie sind noch nicht publiziert.

Unterstützung bei der Reduktion der Symptom-
belastung

Stenekes und Kollegen (2009) beschreiben pharmakologische und 

nicht-pharmakologische Managementstrategien, die Patientinnen bei 

Symptomen wie Schmerz, Atemnot und Husten einsetzten (19). Ihre 

Arbeit macht keine Aussage zur Effektivität der Interventionen und ist 

nicht auf Exazerbation bezogen. Havermans und Kollegen (2013) fass-

ten in einer Übersichtsarbeit Studien zu Schmerzen bei Patientinnen 

mit CF zusammen (20) und nennen dabei auch Managementstrate-

gien, die Patientinnen selber anwandten. Die Effektivität der Strate-
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gien wurde leider nicht untersucht, und die Autoren trennten nicht 

zwischen akuten und stabilen Phasen. Ihre Review enthält eine In-

terventionsstudie bei Erwachsenen (21). Diese untersuchte den Effekt 

einer einmaligen Massage durch die Physiotherapie auf Schmerz und 

Atmung in einem Vor-Nach-Test-Design, ohne dabei den Fokus auf die 

Befähigung der Patientin zu legen. Dies zeigt, dass inzwischen einzelne 

Arbeiten vorliegen, die Managementstrategien von CF-Patientinnen 

beschreiben. Leider fehlt es an Evidenz, wie das Selbstmanagement 

während einer Exazerbation effektiv unterstützt werden kann, sodass 

es sich positiv auf das Symptomerleben auswirkt.

Unterstützung bei der Durchführung der Therapie

Vermehrte Unterstützung ist besonders dann wichtig, wenn Patient-

innen durch eine hohe Symptombelastung in der Durchführung der 

Therapie eingeschränkt sind und diese zu Hause selbstständig durch-

führen müssen. Balaguer und Kollegen (2012) beschrieben (9), dass 

Patientinnen, die eine Heimtherapie durchführten, durch Müdigkeit 

stärker belastet waren und es für sie schwieriger war, mit der Thera-

pie umzugehen. Von Menschen mit einer chronischen Erkrankung ist 

bekannt, dass Symptome wie Müdigkeit und Niedergeschlagenheit die 

Umsetzung der verordneten Therapie beeinflussen (22). Ob und in-

wieweit dies bei einer akuten Lungeninfektion bei CF auch der Fall ist, 

ist zurzeit nicht erforscht. Kelemen und Kollegen (2012) entdeckten 

einen Zusammenhang zwischen den Schmerzen und dem Auslassen 

der Atemtherapie während einer Exazerbation (23). Es ist zudem be-

kannt, dass Patientinnen mit hoher Symptom- und Therapiebelastung 

ihre Therapie priorisieren (24). Dabei werden am ehesten zeitintensive 

Therapien weggelassen, wie dies beispielsweise bei der Atemtherapie 

der Fall ist (25, 26). Es gibt auch Hinweise, dass die Umsetzung einer 

intravenösen Heimtherapie davon betroffen sein kann (27). Das Weg-

lassen der Therapie kann Auswirkungen auf klinische Resultate wie 

die Lungenfunktion haben (28). Aus diesem Grund ist eine vermehrte 

Unterstützung der Betroffenen vonnöten. Ein Ansatz in mehreren Län-

dern ist eine auf CF-spezialisierte Heimunterstützung. In der Schweiz 

wird diese zurzeit nicht finanziert. Am Universitätsspital Zürich läuft 

zurzeit ein Projekt in Zusammenarbeit mit der Schweizerischen Gesell-

schaft für Cystische Fibrose mit dem Ziel, die Heimbetreuung während 

einer Exazerbation zu optimieren.
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Bedarf an ein Instrument, um die Patientenperspektive 
zu erfassen

Der Bedarf an validen Instrumenten zur Erfassung von patienten-rap-

portierten Resultaten (engl. patient-reported outcome instruments, 

Abkürzung: PROMS) wurde vonseiten der Forschung als auch von der 

klinischen Praxis betont. Diese Instrumente dienen dazu, Interventi-

onen zu evaluieren und Veränderungen zu monitorisieren, um damit 

klinische Entscheide zu ermöglichen (29–31). Ein valides Instrument 

zur Messung von Symptomerleben und Symptommanagementstrate-

gien während einer Exazerbation hat folgendes Potenzial:

 – Interventionen evaluieren. Während pharmakologische Interven-

tionen vorwiegend darauf abzielen, den Schweregrad oder die 

Häufigkeit eines Symptomes zu reduzieren, haben psychosozial 

orientierte Interventionen auch das Ziel, die wahrgenommene 

emotionale Belastung zu vermindern. Um solche Interventionen 

evaluieren zu können, ist ein multidimensionales Assessment von 

Symptomen zentral. Ein valides Instrument, das Belastung durch 

Symptome während einer Exazerbation erfasst, ist die Grundlage, 

um solche Interventionen evaluieren zu können. 

 – Veränderung monitorisieren. Das respiratorische Symptomtagebuch 

für Cystische Fibrose (CFRSD), das die Ausprägung von Symp-

tomen erfasst, wurde bereits zu diesem Zweck in stabilen Phasen 

ein gesetzt (18). Die Resultate sind noch ausstehend. Ein solches 

Instrument kann die Patientinnen dabei unterstützen, Symptome 

einer Exa zerbation zu erkennen oder während der Exazerbation 

die Entwicklung der Symptome zu monitorisieren. Während einer 

Exazerbation kann ein solches Instrument die Patientin in der Ein-

schätzung unterstützen, ob die medikamentöse Therapie anschlägt. 

Ein Instrument, das zusätzlich die Belastung durch die Symptome 

und Managementstrategien erfasst, hat das Potenzial, die Patientin 

bei der Selbsteinschätzung zu unterstützen, ob angewandte Ma-

nagementstrategien effektiv sind oder ob sie bei hoher Symptom-

belastung zusätzliche Unterstützung anfordern soll. 

 – Klinische Entscheide treffen. Die Resultate des Instrumentes können 

seitens der behandelnden Fachpersonen dazu benutzt werden, ge-

meinsam mit betroffenen Patientinnen das Symptomerleben und 

die Effektivität von angewandten Strategien zu reflektieren respek-

tive zu evaluieren. Darauf basierend können die nächste Behand-

lung und der Unterstützungsbedarf geplant werden. 
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Zusammenfassend lässt sich festhalten, dass es im Bereich CF zwar In-

strumente gibt, die Symptomerleben erfassen, jedoch keine, die das 

Symptomerleben multidimensional erfassen und gleichzeitig für Pha-

sen der Exazerbation entwickelt wurden. Es gibt zudem kein Instru-

ment zur Erfassung von Managementstrategien bei Exazerbationen. 

Ein solches Instrument ist jedoch wichtig, um Veränderungen zu mo-

nitorisieren, Interventionen zu evaluieren sowie als Reflektionsbasis, 

um die weitere Behandlung zu planen. Aufgrund eines multidimen-

sionalen Assessments ist es möglich, den Effekt von Managementstra-

tegien von Patientinnen als auch von Interventionen auf verschiede-

ne Dimensionen von Symptomerleben zu untersuchen und folglich 

zukünftige Interventionen zur Unterstützung des Krankheitsmanage-

ments gezielter zu planen. 

Ziel des Projektes

Das übergeordnete Ziel dieser Forschungsarbeit ist es, einen Fragebo-

gen zu entwickeln, um die Symptome und den Umgang damit wäh-

rend einer akuten Lungeninfektion zu erfassen.

Die Forschungsfragen lauten:

 – Teil 1: Wie erleben Patientinnen mit CF das Symptommanagement 

während einer Exazerbation?

 – Teil 2: Wie schätzen Patientinnen die Relevanz, Vollständigkeit und 

Verständlichkeit der neu erstellten Fragenliste ein?

 – Teil 3: Wie ist die Reliabilität, Konstrukt- und Kriteriumsvalidität 

des neu entwickelten Instrumentes? 

Methodologie und Forschungsplan

Design

Ein Mixed-Methods-Design wird eingesetzt, wobei mehrere Phasen 

der Datensammlung sequenziell folgen. Qualitative Methoden werden 

angewandt, um den konzeptuellen Rahmen für die Instrumentenent-

wicklung zu erarbeiten. Quantitative Methoden werden angewandt, 

um die psychometrischen Eigenschaften des neu entwickelten Instru-

mentes zu testen. Die zentrale Prämisse von Studien mit Mixed-Me-

thods ist, dass die Kombination von qualitativen und quantitativen 
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Ansätzen zu einem besseren Verständnis des Forschungsgegenstands 

führt (32), was im Besonderen bei der Entwicklung von Instrumenten 

empfohlen wird (33).

Qualitatives Teilprojekt 

Als theoretischer Rahmen für das gesamte Projekt wird eine erwei-

tere Version der Symptom-Management-Theorie verwendet (13), der 

u.a. die Theorie der Unpleasant Symptoms (TOUS) (14), die Theory 

of Self-efficacy (34–36) und das Common Sense Model (37) integriert 

(Schmid-Mohler, Caress, Spirig, Benden, Yorke, in progress). Die The-

orie beinhaltet die Konzepte Symptomerleben, Managementstrategien 

und Ergebnisse und erklärt deren Zusammenhang. Dies besonders im 

Kontext von Faktoren, die mit der Person, der Umgebung und der 

Krankheit in Zusammenhang stehen (13). 

Zu Beginn werden zwei systematische Literaturreviews durchgeführt; 

eine zu Instrumenten, die das Symptommanagement während einer 

Exazerbation bei CF-Patientinnen erfassen, und eine zu qualitativen 

Studien, die Aussagen zum Erleben einer Exazerbation von Patientin-

nen enthalten. 

In einem weiteren Schritt folgt eine qualitative Studie. Ziel dieser Stu-

die ist es, die Sichtweise der Patientinnen auf das Symptommanage-

ment während einer Exazerbation zu erheben. Dazu werden bis zu 15 

Patientinnen befragt, die 18 Jahre oder älter sind und in den letzten 12 

Monaten eine akute Lungeninfektion erlebt haben. Weiter werden bis 

zu zehn Patientinnen befragt, die gerade an einer akuten Lungeninfek-

tion leiden. Diese werden dreimal befragt: In der ersten und zweiten 

Woche nach Therapiestart und ein bis zwei Wochen nach Abschluss der 

Therapie. Beide Stichproben werden zielgerichtet ausgewählt, anhand 

von Kriterien, die den Schweregrad von CF beschreiben. Die Inter-

views werden auf Tonband aufgenommen und transkribiert. Die Daten 

werden mit der Framework-Analysis-Methode analysiert (38). Diese 

Methode eignet sich, um Daten in vordefinierte Kategorien einzuord-

nen. Charakteristisch ist die Erstellung der Framework-Matrix, in der 

die Probanden in den Zeilen und die Kategorien in den Spalten aufge-

führt werden. In der Zelle, wo sich die Spalte mit der Zeile trifft, wird 

jeweils die Zusammenfassung eines Probanden zur jeweiligen Katego-

rie eingefügt. Die Zelleninhalte werden zwischen den Probanden und 

den Kategorien verglichen. Die Methode eignet sich für die Analyse 

von Daten, welche unter einer bestimmten Fragestellung oder vordefi-

nierten Kategorien extrahiert werden. Sie lässt jedoch auch Raum für 
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ein induktives Vorgehen. In diesem Fall wird ein offenes Zeile-für-Zei-

le-Kodieren des Textes in einem ersten Analyseschritt empfohlen (39). 

Basierend auf den Resultaten der qualitativen Studie werden der the-

oretische Rahmen angepasst und die Fragenliste entwickelt. Nachfol-

gend werden fünf Experten befragt, die Relevanz der Fragen einzu-

schätzen. Im Anschluss werden zehn Patientinnen mit sogenannten 

«Cognitive Debriefing Interviews» befragt. Diese Methode wird bei 

der Entwicklung von Fragebogen benutzt, um zu erforschen, was Pa-

tientinnen beim Beantworten einer Frage durch den Kopf geht und 

somit die Antwort beeinflusst. Ziel ist es, verzerrende Faktoren zu eli-

minieren und die Fragen so zu formulieren, dass der Wortlaut und das 

Layout für die Patientengruppe eindeutig sind (40). Zusätzlich wer-

den Relevanz und Vollständigkeit erhoben. Es werden Patientinnen 

interviewt, die 18 Jahre oder älter sind und im letzten Jahr eine Ex-

azerbation gehabt haben. Auch diese Patientinnen werden zielgerich-

tet ausgewählt. Dabei werden Kriterien angewandt, die den Schwe-

regrad von CF beschreiben. Die Patientinnen werden gefragt, wie 

verständlich und wichtig sie den Inhalt des Fragebogens einschätzen. 

Die Interviews werden auf Tonband aufgenommen, transkribiert und 

analysiert. Danach wird der Fragebogen überarbeitet.

Quantitatives Teilprojekt

Die psychometrischen Eigenschaften des entwickelten Fragebogens 

werden in einer Querschnittstudie getestet. Ziel ist es, die Reliabilität, 

Konstrukt- und Kriteriumsvalidität des neu entwickelten Instrumentes 

zu testen und die Frageliste auf die wesentlichen Fragen zu reduzieren. 

Dazu werden voraussichtlich bis zu 150 Patientinnen angefragt, die 18 

Jahre oder älter sind und gerade an einer akuten Lungeninfektion lei-

den. Bei Einverständnis füllen diese den neu entwickelten Fragebogen 

sowie ein zusätzliches Set an Fragebogen aus. Die Reduktion der Fra-

gen wird aufgrund sorgfältiger Abwägungen bezüglich Validität und 

Reliabilität vorgenommen. Dazu wird eine Hauptkomponenten- und 

eine Raschanalyse gerechnet. Um die Konstrukt- und Kriteriumsvali-

dität zu testen, wird der Zusammenhang zwischen vorher definierten 

Variablen mit Korrelation und Regressionsanalyse getestet. 

Diskussion und Relevanz

Da Exazerbationen häufig sind und eine Belastung für CF Patientinnen 

darstellen, besteht die Notwendigkeit, die Patientinnen in dieser Pha-

se individuell zu unterstützen. Um Interventionen zu evaluieren und 
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Anpassungen in der Behandlung vorzunehmen, ist ein valides und re-

liables Instrument notwendig. Das sequenziell explorative Vorgehen 

soll gewährleisten, dass in der qualitativen Teilstudie die relevanten 

Inhalte für ein Instrument identifiziert werden, um so zu einer hohen 

Inhaltsvalidität des Instrumentes beizutragen. 

Zentral für ein patienten-rapportiertes Instrument ist es, die Fragen 

aufzunehmen, die aus Patientenperspektive relevant sind. Um dies zu 

gewährleisten, erheben wir die Patientensicht in einer vorangehen-

den qualitativen Studie. Die Fragen im Instrument werden darauf 

basierend entwickelt. Die Relevanz der neu entwickelten Fragenliste 

wird in kognitiven Debriefing-Interviews erhoben. Die geplante Studie 

wurde vorgängig zwei Patientinnen vorgelegt mit der Bitte um eine 

Einschätzung der Relevanz und Zumutbarkeit der Datensammlung. 

Beide Patientinnen schätzten die Entwicklung eines solchen Fragebo-

gens als relevant ein und die Datensammlung als machbar. 

Ein kritischer Punkt ist die Länge des Instrumentes. Da die Therapiebe-

lastung dieser Patientinnen schon sehr hoch ist, muss das Instrument 

kurz sein. Die Patientin soll maximal fünf Minuten brauchen, um den 

Fragebogen auszufüllen. Welchen Aufwand Patientinnen als machbar 

einschätzen, wird in den qualitativen Interviews erhoben und dann 

entsprechend in die Entwicklung einfliessen. 

Neben der Instrumentenentwicklung wird dieses Projekt Wissen gene-

rieren, wie Patientinnen Symptome während einer Exazerbation er-

leben und mit diesen umgehen. Wir hoffen, dass dieses Wissen weiter 

dazu beitragen wird, für Patientinnen zugeschnittene Interventionen 

zu entwickeln, mit dem Ziel, die Symptombelastung zu reduzieren und 

somit die Lebensqualität positiv zu beeinflussen.

Dieses Projekt ist ein Beitrag in der Bemühung, das Krankheitsma-

nagement bei Patientinnen mit Cystischer Fibrose zu verbessern. Neu 

ist der Fokus auf Phasen der Exazerbation, zu denen das Wissen noch 

sehr limitiert ist. Diese Studie hat das Potenzial, Wissen zu generieren, 

um das Symptommanagement während Exazerbationen zu unterstüt-

zen und zu evaluieren.
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