Die Inhalationstherapien zur Sekret-
mobilisation ist ein Grundpfeiler in
der Behandlung von CF-Patientinnen
und -Patienten.

Pflege von Patienten mit zystischer Fibrose in London

Figenverantwortliche
Ptlege in der Praxis

Im Royal Brompton Hospital in London beurteilen, beraten und betreuen spezialisierte
Pflegefachpersonen auf APN-Niveau Patienten mit zystischer Fibrose eigenverantwortlich.
Die Erstautorin begleitete eine Consultant Nurse und reflektiert, wie die Pflege von

Menschen mit einer chronischen Krankheit in der Schweiz optimiert werden kénnte.
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Im Rahmen meines Studiums Master in
Pflegewissenschaften (MScN) an der
Ziircher Hochschule fiir Angewandte
Wissenschaften (ZHAW) absolvierte ich
ein zweiwochiges Workshadowing bei
einer Advanced Practice Nurse (APN) in
London am Royal Brompton Hospital.
Das Spital betreut rund 144000 ambu-
lante und 32000 stationdre Patienten
mit Herz- und Lungenerkrankungen.
Eine Spezialitit des Royal Brompton

Hospitals ist die Betreuung von Patien-
ten mit zystischer Fibrose. Insgesamt
behandeln sie 730 Erwachsene und 360
Kinder mit dieser chronischen Lungen-
erkrankung. Es gilt damit als das grosste
Zentrum fiir zystische Fibrose (CF) in
Europa. Da ich mich fiir diese Patienten-
gruppe besonders interessiere und in
der Schweiz die APN-Rolle noch im Auf-
bau ist, absolviere ich mein Workshado-
wing in diesem Zentrum. Meine Ziele

waren, zu beobachten wie die Rolle
einer APN in der Praxis umgesetzt wird.
Dabei wollte ich verstehen lernen, wo
die Unterschiede beider Gesundheits-
systeme sind und wie man eine Umset-
zung im Schweizer Gesundheitssystem
bewerkstelligen konnte.

In London lernte ich hauptsachlich die
Rolle der Nurse Practitioner (NP) ken-
nen, welche Clinical Nurse Specialist
(CNS) verkorperten (s. Kasten S. ee).



Frage des Wonats...

Welche Erfahrungen macht ihr mit
chronisch-kranken Menschen mit einem
erh6hten Bedarf an spezieller Pflege?

Wir freuen uns Uber eure kurzen Antworten an
redaktion@sbk-asi.ch

> Chronischkranke >Advanced Nursing Practice = International
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Die Consultant Nurse hingegen {iber-
nahm eine Mischrolle. Sie hatte sowohl
NP- als auch CNS-Aufgaben, indem sie
fiir die Beratung und das Coaching der
Pflegenden zustdandig war aber auch in
der direkten Pflegepraxis die Patienten-
untersuchung in den Sprechstunden
ibernahm.

Klinikalltag der Consultant
Nurse...

Die APN, welche ich begleiten durfte,
fiihrt die Bezeichnung Consultant
Nurse. Sie hat einen Doktorabschluss
in Pflege und ist spezialisiert auf
Patientinnen und Patienten mit Zysti-
scher Fibrose (s. Kasten S. ee). Die
Consultant Nurse ist die Leiterin eines
CF-Nurse Teams und ist fiir die Gesam-
torganisation, Projektplanung sowie
Forschung zustandig. Weiter leitet und
organisiert sie ihr Team und setzt sich
dafiir ein, dass deren Anliegen durch-
gesetzt werden um den Patienten die
beste Pflege bieten zu kdnnen. Ihr sind
acht Clinical Nurse Specialists (CNS)
unterstellt. Vier davon betreuen Er-
wachsene Patienten. Die anderen vier
sind auf Kinder und Jugendliche spe-
zialisiert.

Maisa Omerovic, Dipl. Pflegefach-
frau BScN, Studentin Master of
Science in Pflege, Zircher Hoch-
schule fir Angewandte Wissenschaf-
ten (ZHAW), Winterthur. Kontakt:
omeromai@students.zhaw.ch

Co-Autorinnen:

Dr. Daniela Handler-Schuster, RN,
Dozentin Studiengang Master of
Science in Pflege und Projektleiterin,
ZHAW.

Prof. Dr. Romy Mahrer-Imhof, PhD,
RN, FESC, Studiengangsleiterin
Master of Science, ZHAW.

Zudem arbeitet die Consultant Nurse
dreimal pro Woche in der CF-Sprech-
stunde, wo sie Erwachsene CF-Patienten
untersucht, ihnen neue Medikamente
verordnet, Untersuchungsresultate mit-
teilt und erldutert und sie im weiteren
Therapieverlauf berdt. Sie unterstiitzt
sie bei ethischen Entscheidungen, bei-
spielsweise hinsichtlich der Familien-
planung.

Die CN nimmt auch an inter- und intra-
disziplindren Sitzungen teil. Dort ver-
tritt sie die Standpunkte der Pflege.
Zudem beschdftigt sie sich wissen-
schaftlich mit diesem Krankheitsbild.
Aktuell erforscht sie unter anderem die
Anwendung von Tai-Chi bei CF-Patien-
ten. Im Rahmen ihrer Mitgliedschaft in
der europdischen Gesellschaft fiir zys-
tische Fibrose (ECFS) ist sie auch oft
Referentin an nationalen und interna-
tionalen Konferenzen.

...und der Clinical Nurse
Specialist

Die vier CNS, welche fiir die erwachse-
nen CF-Patienten und -Patientinnen
zustandig sind, teilen sich verschie-
dene Aufgaben. Sie sind hauptsadchlich
dafiir verantwortlich, dass der Infor-
mationsfluss zwischen dem CF-Team
und den Patienten aufrechterhalten
wird. Sie fungieren gemeinsam mit der
Consultant Nurse als primdre An-
sprechperson fiir die Patienten. Die Pa-
tienten haben die Moglichkeit, bei Pro-
blemen, Veranderungen oder Fragen
die CNS telefonisch, per Mail oder SMS
rund um die Uhr zu erreichen. So
gehort es zu den ersten Aufgaben der
CNS, nach Dienstbeginn die Anrufe ab-
zuhoren und Mails zu sichten, welche
liber die Nacht eingegangen sind. Geht
es einem Patienten sehr schlecht, so
versuchen sie ihn so schnell wie mog-
lich in die ndchste Sprechstunde auf-
zubieten oder vereinbaren separate
Sprechstunden fiir diese Patienten. Zu-

Kolumne

Eine ideale
Kombination

Wir waren gerade beim Nachmittags-
rapport und sprachen iiber die aktuelle
Bettenknappheit auf der Station. Da
wurde eine alte Frau eingeliefert, die
an einer komplexen Oberarmfraktur
litt. Sie war der Inbegriff der Giite und
der Freundlichkeit. Jeden Tag ldchelte
sie uns an und ertrug ihre Schmerzen
mit einer Ruhe und Gelassenheit, die
uns alle iiberraschte. Wegen dem mit
der Demenz verbundenen Bewegungs-
drang lag sie in einem Einzelzimmer.
Dort langweilte sie sich jedoch sehr.
Eine Woche spdter wurde eine junge
Frau eingeliefert, die am Knie operiert
werden musste.
Wegen der knap-
pen Bettensitua-
tion legten wir sie
zu der dlteren
Dame. Die junge
Patientin ~ hatte
furchtbare Angst
vor dem Kran-
kenhaus und be-
sonders vor der
bevorstehenden Operation. Sie weinte
fast ununterbrochen. Das ging so weit,
dass wir nicht mehr genug Zeit und
Personal hatten, um sie zu trosten.
Das ganze Team fiihlte sich mit der
Situation iberfordert und hatte auch
Mitleid mit ihrer Zimmernachbarin,
der alten Dame. Doch diese hatte zu-
friedener nicht sein konnen. Immer,
wenn die junge Frau zu weinen be-
gann, nahm sie sie beschiitzend in den
Arm, fuhr ihr sanft iibers Haar und be-
ruhigte sie. Das tat sie immer wieder,
ohne dass es ihr jemals zu viel wurde,
da sie immer gleich wieder vergass,
dass sie das schon den ganzen Tag tat.
Und siehe da: Alle waren gliicklich.
Die beiden Patientinnen gaben einan-
der genau das, was die jeweils andere
gerade benotigte. Das war die wohl
beste Zimmerkombination, die ich je
gesehen habe.

Leandra Kissling, HF Pflege 3. Ausbildungs-
jahr, Careum Bildungszentrum/Spital Zolliker-
berg.



Definitionen
APN, CNS und NP

«Eine Advanced Practice Nurse ist
eine registrierte Pflegefachperson,
welche sich Expertenwissen, Fdhig-
keiten zur Entscheidungsfindung bei
komplexen Sachverhalten und klini-
sche Kompetenzen fiir eine erwei-
terte pflegerische Praxis angeeignet
hat. Die Charakteristik der Kompe-
tenzen wird vom Kontext und/oder
den Bedingungen des jeweiligen Lan-
des geprdgt, in dem sie fiir die Aus-
iibung ihrer Tdtigkeit zugelassen ist.
Ein Masterabschluss (Master in Nur-
sing Science) gilt als Voraussetzung»
(International Council of Nurses,
2002).

Sie setzt sich fiir die Aus- und Wei-
terbildungen von Pflegefachperso-
nen ein. Dariiber hinaus besitzt die
APN Forschungskompetenzen, um
die Pflege weiter zu entwickeln und
diese auf den neusten Stand der Er-
kenntnisse (Evidence based nursing)
zu bringen. Die APN- Rolle wird sehr
unterschiedlich gestaltet. So fallen
verschiedene Bezeichnungen unter
den Schirm der APN. Im angloame-
rikanischen Raum haben sich insbe-
sondere die Begriffe Clinical Nurse
Specialist (CNS) und der Nurse Prac-
titioner (NP) etabliert. In anderen
Landern wird der Begriff APN auch
Higher Level Practitioners und Nurse
Consultants zugeordnet (Mahrer-
Imhof et al., 2012). Die CNS ist vor
allem fiir die Pflegeentwicklung in
der Praxis verantwortlich. Sie fiihrt
Qualitdtsprojekte durch und ist fiir
die Organisation von Fallbespre-
chungen zustdndig. Die NP hingegen
arbeitet oft selbstindig in einem
Team und iibernimmt pflegerische,
aber auch traditionell drztliche Auf-
gaben (Hamric et al., 2009).
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dem ist immer eine CNS in den CF-
Sprechstunden anwesend und erfragt
die allgemeinen Anliegen der Patienten
und ihrer Angehorigen. Sie schulen
und beraten die Patienten zum Beispiel
bei der intravendsen Antibiotikaverab-
reichung, um sie zum Selbstmanage-
ment zu befdhigen.

Eine andere CNS ist vor allem fiir die
Jahresuntersuchungen zustdndig. Ein-
mal jdhrlich kommen die Patienten zu
einer Allgemeinuntersuchung, dort
wird eine Lungenfunktion durchge-
fiihrt, verschiedene gesundheitliche
Tests werden gemacht und die Patien-

tens in Palliativ-Situationen oder war-
ten auf eine Lungentransplantation.
Auch bei Problemen im familidren Um-
feld versuchen sie die Situation fiir den
CF-Patienten so angenehm wie moglich
zu gestallten. Wenn sie sich selbstandig
Antibiotika zu Hause verabreichen,
iiberwachen CNS die ambulanten The-
rapien und erfragen das aktuelle Befin-
den nach der Kur. Erscheinen sie nicht
zu den Terminen, gehen die CNS der
Ursache dafiir nach. Einmal wochent-
lich erfolgt ein Telefonmeeting mit den
Patienten, welche zu diesem Zeitpunkt
wegen eines Infektes unter Behandlung

Im Royal Brompton Hospital in London ist das grésste Zentrum fir zystische
Fibrose in Europa.

ten haben Gesprdache mit den Erndh-
rungsberaterinnen, den Pharmakolo-
gen und der CNS. Die CNS organisiert
und koordiniert diese Jahreskontrollen
fiir die 730 Patienten. Sie erfragt zu-
sdtzlich das aktuelle Befinden, den
Umgang mit der Krankheit im Alltag
und am Arbeitsplatz sowie die Zu-
kunftsplanung, insbesondere Themen
wie Familiengriindung und Heirat wer-
den besprochen. Abschliessend fiihrt
die CNS eine klinische Untersuchung
am Patienten durch.

Sollten Probleme am Arbeitsplatz oder
im Studium aufgrund der CF bestehen,
informiert eine der CNS die Arbeitge-
ber und Mitarbeitende vor Ort {iber das
Krankheitsbild. Dadurch ist es vielen
CF-Patienten in London moglich, be-
rufstdtig zu sein oder zu studieren. Zu-
sdtzlich besuchen die CNS Patienten
zu Hause. Diese befinden sich meis-

stehen, um nachzufragen wie es ihnen
ergeht, ob sie pflegerische Unterstiit-
zung oder andere Dienste wie Physio-
therapie oder Ernahrungsberatung be-
notigen.

Unterschiede zur Schweiz

Im Gegensatz zu der Schweiz ist das
Gesundheitswesen in England kom-
plett durch Steuergelder finanziert und
wurde 1984 als National Health Ser-
vice gegriindet. Es stellt die Prdven-
tion, Grundversorgung aber auch die
Spitalversorgung der Menschen in die-
sem Land sicher. Alle Bewohner und
Bewohnerinnen haben das Recht, kos-
tenfrei behandelt zu werden. Nur we-
nige Leistungen des Gesundheitswe-
sens miissen sie selber iibernehmen,
wie z.B. Zahnarztbehandlungen oder
bestimmte Medikamente (Boyle, 2011).
Im englischen System miissen die Pati-



enten immer zuerst zu einem Haus-
arzt, welchen sie sich nicht aussuchen
konnen. Dieser wird ihnen je nach
Wohnregion zugeteilt. Er leitet die Pa-
tienten dann an den Spezialisten ins
Spital weiter.

Diese Arzte arbeiten oft in Gesund-
heitszentren, welche sich Primary Care
Trusts nennen. Dort arbeiten auch
Zahndrzte, Physiotherapeuten, APN
und weitere Leistungserbringer. Zu-
sdtzlich beraten Pflegefachpersonen
die Patienten telefonisch und fiihren
Triagen durch. Erganzend dazu gibt es
Walk-in-Centers, welche ebenfalls von
Pflegefachpersonen gefiihrt werden
und bei Notfdllen die Erstversorgung
iibernehmen (Hajen et al., 2013, Boyle,
2011).

Eine Pflegefachperson in England darf,
wenn sie die entsprechende Zusatzaus-
bildung hat, Medikamente verschrei-
ben. Sie arbeitet als NP vor allem in
der Versorgung Chronischkranker und
der Neuaufnahme von Patienten. Diese
Kompetenzerweiterung erhielten die
Pflegefachpersonen urspriinglich auf-
grund des Arztemangels.

Umsetzung in der Schweiz

Die oben beschriebenen Rollen waren
meines Erachtens auch in der Schweiz
sehr wichtig. Patienten mit der chroni-
schen Krankheit CF weisen einen er-
hohten Bedarf an spezieller Pflege auf
und benétigen pflegespezifische Bera-
tung. Eine CF-Nurse wiirde dazu beitra-
gen, dass die Patienten und ihre Fami-
lien eine primdre Ansprechperson der
Pflege hitten. Sie wadre jederzeit bei
Fragen fiir die Patienten und ihre An-
gehorigen erreichbar, was zu mehr
Sicherheit bei den Patienten fiihren
wiirde. Durch die Case-Management-
Funktion der APN wiirde sie das Inter-
disziplindre Team und die Pflege-
fachpersonen auf den Bettenstationen
entlasten, da sie verschiedene Beratun-
gen ambulant anbieten konnte. Um
dem Schweizer Gesundheitswesen ge-
recht zu werden, iibernehmen APN
hier hauptsachlich die Rolle von Pflege-
expertinnen, welche der CNS nach
Hamric et al. 2009 entsprechen. Doch
auch NP- oder Mischrollen, wie die der
Consultant Nurse, sind zurzeit im Auf-
bau. Im Universitdtsspital Ziirich wird
momentan eine CF-Nurse-Rolle nach
dem Vorbild des Royal Brompton Hos-
pitals aufgebaut.
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Zystische Fibrose

Stoffwechselkrankheit

Schleim blockiert die Atemwege
der Lunge

Eine Zystische Fibrose, auch Mukoviszi-
dose genannt, ist die hdufigste erbliche
Stoffwechselkrankheit in Europa mit
einer Pravalenz von 1:2500 (Schweizer
Gesellschaft fiir Cystische Fibrose,
2014). Sie zeigt sich oft schon in den
ersten Lebensmonaten symptomatisch
und begleitet die Patienten ihr ganzes
Leben lang (Hofer, 2013). Aufgrund des
zahfliissigen Schleims in den Bronchien
kommt es zu chronischem Husten,
Bronchiektasen und hdufigen Infektex-
zerbationen der Lunge. Dazu kommen
Verdauungsstorungen, = Mangelerndh-
rung und Untergewicht im Rahmen der

Schleim blockiert Ausfiihrungsgang
der Bauchspeicheldrise und den
Gallengang

Je friiher eine optimale, auf den Patien-
ten angepasste Behandlung eingeleitet
wird umso spdter treten unheilbare
Organschdden auf (Eichler, 2009). Da
die Krankheit mehrere Organe betrifft
und jede CF-Erkrankung anders ver-
lduft, ist auch die Therapie sehr auf-
wendig und individuell. Trotzdem gibt
es vier wichtige Grundpfeiler bei der
symptomatischen Behandlung der CF.
Die Inhalationstherapien zur Sekret-
mobilisation, die prophylaktische,
orale oder intravendse Antibiotika-
therapie, die Einnahme von Pankreas-
enzymersatz und die hochkalorische

exokrinen Pankresinsuffizienz.

Dieses Workshadowing zeigte mit, wie
viel Potenzial in der Interpretation der
APN-Rolle steckt im Vergleich zu der
bereits etablierten Variante der Pflege-
expertin in der Schweiz. Sie beinhaltet
beispielsweise die eigenverantwort-
liche Beurteilung und das Fiihren von
Patienten, die fachiibergreifende Koor-
dination verschiedener Akteure des
Gesundheitswesens, die Forschung und
Prdsentation neuer Erkenntnisse auf
Fachkongressen sowie der Schulung
dieses Wissens. |
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