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HINTERGRUND

Sarkome sind selten (< 1% aller Tumorerkrankungen). In der Schweiz sind jährlich ca. 400 Personen betroffen, davon überdurchschnittlich viele Jugendliche und junge Erwachsene. 
Unterschieden wird zwischen Weichteil- und Knochensarkomen, mit über 100 Subtypen.1 Die 5-Jahresüberlebensrate liegt bei 35-70%. Patienten  und Angehörige benötigen Unterstützung 
während Diagnostik, Therapie, 5-10jähriger Nachsorge oder ggf. Palliation. Für bestmögliche Ergebnisse sollten Diagnostik und Therapieentscheide in einem erfahrenen interdisziplinären 
Team erfolgen. Dazu wurde am Inselspital das Sarkomzentrum aufgebaut. Um nebst der hochspezialisierten ärztlichen Betreuung auch die pflegerische Versorgung optimal abzudecken, wird 
eine APN im Zentrum integriert.   

ZIELE

 Patienten mit Sarkomerkrankung und ihre Angehörigen… 
 werden umfassend und ganzheitlich betreut, d.h. die APN erfasst Bedarf und bietet individuell und gezielt Information und Unterstützung an. 
 erhalten niederschwellig Zugang zu einer konstanten Fachperson (APN).
 werden von der APN durch alle Krankheitsphasen begleitet. 

 Die APN stärkt/befähigt Pflegende im stationären Bereich in der Betreuung von Patienten und Angehörigen.
 Die APN fördert eine optimale Vernetzung der Fachdisziplinen im Sarkomzentrum, im Comprehensive Cancer Center (CCC) und spitalextern. 

RESULTATE

METHODEN

Die APN Rolle wird im Rahmen eines Projektes und in Anlehnung an die partizipative Aktionsforschung erarbeitet. Dabei werden in einem zyklischen Prozess mit den Phasen ‘look’, ‘think’, 
und ‘act’ Lösungen für die Praxis entwickelt.2 Zusätzlich orientiert sich das Vorgehen an den Schritten des PEPPA Rahmenkonzepts.3 Mittels Literaturrecherche und Stakeholderanalyse
(Fokusgruppeninterviews mit Pflegefachpersonen und -expertinnen, Gespräche mit weiteren Fachpersonen) wird zuerst der Betreuungsbedarf erfasst , darauf aufbauend das Tätigkeitsfeld 
der APN definiert und ihr Einsatz in einer Pilotphase getestet, laufend evaluiert und angepasst. 
Nachfolgend wird die erste ‘look’ Phase dargestellt.   

SCHLUSSFOLGERUNGEN

Um eine möglichst hohe Lebensqualität zu erhalten, ist es wichtig, krankheitsbedingte Herausforderungen und Belastungen von Patienten und Angehörigen zu erkennen. Die Studienlage 
zum Bedarf von Betroffenen mit Sarkomerkrankungen ist spärlich. Deshalb ist es wichtig in einem weiteren Schritt durch Interviews mit Patienten und Angehörigen mehr über deren Erleben   
zu erfahren. Eine erfolgreiche Entwicklung der APN Rolle bedingt eine enge interprofessionelle Zusammenarbeit in der Projektgruppe und im Sarkomzentrum. Die Implementierung der APN 
Rolle ist nur erfolgreich, wenn die Interprofessionalität Realität ist/wird.

2.1 Erfahrungen von Patienten mit Sarkomerkrankungen und ihren Angehörigen:

 Grosse physische, psychische und psychosoziale Herausforderungen für Patienten

 Distress bei 17% der Patienten während Diagnostik, wegen neuer Lebensumstände mit 
veränderten sozialen Rollen, Verlust der Unabhängigkeit, ungenügender Kommunikation und 
Patientenedukation von Fachpersonen  reduzierte Lebensqualität4

 Krankheitsbezogene Symptome (Schmerzen, Angst, eingeschränkte physische Funktions-
fähigkeit, etc.) und Nebenwirkungen der Therapien (Nausea, Fatigue, etc.) 
 negativer Einfluss auf Lebensqualität und orthopädische Genesung5-8

 Keine Studien zu Erfahrungen von Angehörigen gefunden

 Angehörige von Patienten mit anderen Tumorerkrankungen sind stark belastet, haben Angst 
vor Verlust des/der Erkankten, vor ungewisser Zukunft9,10

2.2 Unterstützungsbedarf von Patienten und ihren Angehörigen:

 Keine Studien zum Unterstützungsbedarf von Patienten mit Sarkomerkrankungen und ihren 
Angehörigen gefunden 

 Studien zu anderen Tumorerkrankungen zeigen, dass der Informations- und Unterstützungs-
bedarf hoch ist, insbesondere Jugendliche und junge Erwachsene sind vulnerabel, haben 
ungedeckte Bedürfnisse aufgrund fehlender Kommunikation und mangelnder Zusammen-
arbeit im interprofessionellen Team4,11-15

IST

 Krankheitsbedingte Unklarheiten während Diagnostik und Behandlung

 Unklar, wo Patient im Bewältigungsprozess steht und welche supportiven Dienste 
einbezogen sind

 Unklar, wer den Behandlungslead hat

 Belastende Patientensituationen
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3. Fokusgruppeninterviews mit Pflegefachpersonen Orthopädie, Pflegeexpertinnen Onkologie

SOLL

 APN soll Patient und seine Situation gut kennen

 APN soll Vertrauensperson für Patienten sein

 APN soll unterstützend wirken und psychosoziale Bedürfnisse abdecken im ganzen 
Krankheitsverlauf

 APN soll «rundum Blick fürs Ganze» haben, d.h. Transparenz schaffen, Überblick haben 
bezüglich Behandlung und supportiver Dienste, Bindeglied sein und Koordination im 
interprofessionellen Team fördern

 APN soll für Patienten und Fachpersonen der rote Faden durch den Behandlungsplan 
sein

1. Übersicht der Stakeholder: 2. Literaturrecherche


