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Pflegeexpertin APN in der Kinderkardiologie

Uber die Schulter geschaut

Im Rahmen des Masterstudiums in Pflegewissenschaft hatte Gabriela Staub die Mdglichkeit, eine
Pflegeexpertin ,,Advanced Practice Nurse Kardiologie* im Universitdts-Kinderspital Ziirich wéihrend
eines Workshadowings zu begleiten. Diese Art Praktikum ist gut geeignet, um Einblick in den

Tdtigkeitsbereich APN zu erlangen und so die eigene Rollenbildung zu fordern.
Gabriela Staub, Daniela Héndler-Schuster, Romy Mahrer Imhof
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I Das Universitdts-Kinderspital Zii-

rich ist das groRte pddiatrische
Herzzentrum in der Schweiz. Kinder ab
dem Neugeborenenalter bis zum adoles-
zenten Patienten werden dort betreut.
Jahrlich erhalten ca. 350 Kinder im eige-
nen pddiatrischen Herzkatheterlabor ei-
nen diagnostischen oder interventionellen
Eingriff und weitere ca. 350 Kinder wer-
den pro Jahr am Herzen operiert. Darunter
sind auch Kinder mit einer schweren Kar-
diomyopathie. Studien konnten aufzeigen,
dass Familien mit einem an Kardiomyopa-
thie erkrankten Kind aufgrund des Schwe-
regrads der Erkrankung emotional starker
belastet sind als Familien mit einem Kind,
das an einer anderen kardiologischen Er-
krankung leidet.! Die Erstautorin hatte das
Ziel, einen Einblick in das Tatigkeitsfeld ei-
ner APN zu erhalten. Das personliche Ziel
war, durch das Workshadowing die eigene
Rollenbildung zu fordern.

Dieser Beitrag beginnt mit der Begriffs-
definition APN. Zur besseren Darstellung
der Aufgaben einer APN und um den Mehr-
wert aufzuzeigen, den Familien durch das
Konzept von APN erhalten, dient das Bei-
spiel eines kleinen Patienten, der an einer
Kardiomyopathie erkrankt ist. Es folgt die
Betrachtung der Vorteile des Konzepts und
die Analyse, wer im Umfeld des Spitals die
Beftirworter zur Umsetzung der APN-Rol-
le sind und wer mit welchen Argumenten
noch iiberzeugt werden muss.

Definition und Aufgaben einer APN
Der Begriff APN steht fiir ein Schirmkon-
zept, dem sich unterschiedliche Rollen ei-
ner APN zuweisen lassen. Der Internatio-
nal Council of Nurses (ICN) definiert eine
APN als registrierte Pflegefachperson, die
sich Expertenwissen, Fahigkeiten fiir kom-
plexe Entscheidungsfindung sowie klini-
sche Kompetenz fiir erweiterte Pflegepra-
xis angeeignet hat. Die Eigenschaften wer-
den vom Kontext und/oder dem Land, in
dem sie zur Ausiibung der Tadtigkeit zu-
gelassen ist, geprdgt. Ein Masterabschluss
(Master in Nursing Science) gilt als Voraus-
setzung (ICN, 2009).

Die Aufgaben einer APN orientieren
sich an dem Modell von Hamric et al.2
(— Abb. 1). Sie unterteilen das Tatigkeits-
feld einer APN in Primdrkriterien, die die
Ausbildung betreffen, die Zentralkompe-
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Abb. 1 APN-Modell.?

tenz, die die direkte klinische Praxis um-
fasst, sowie die sechs Kernkompetenzen:
Coaching und Fithrung, Beratung und Kon-
sultation, Forschungsfahigkeiten, klinisches
und professionelles Leadership, Zusam-
menarbeit sowie ethische Entscheidungs-
findung. Anhand eines Fallbeispiels werden
die sechs Kernkompetenzen aufgefiihrt und
erldutert, wie sich deren Umsetzung in die
Praxis anhand des Fallbeispiels gestaltet.

Advanced Nursing Practice (ANP) im
Universitdts-Kinderspital Ziirich -
Befiirworter in der Institution

Am Universitdts-Kinderspital Ziirich hat die
Weiterentwicklung der Pflegepraxis durch
den Einsatz von APN und ANP-Projekten
seit 2002 eine grof3e Bedeutung. Im Jahr
2002 startete das erste Projekt. Im Verlauf
der Jahre kamen immer mehr Fachgebiete
dazu. Es gibt verschiedene Optionen, ANP
in die Praxis umzusetzen. In der Regel sind
es Einzelpersonen mit einer akademischen

Ausbildung, die sich auf ein Fachgebiet spe-
zialisiert haben. Im Kinderspital kommt der
Teamansatz zum Tragen, der dadurch ge-
kennzeichnet ist, dass sich eine Gruppe von
Pflegenden unter der Leitung einer APN-
Fachperson zusammenschlief3t und sich auf
ein Fachgebiet spezialisiert. Seit rund zehn
Jahren wird in verschiedenen Spezialge-
bieten das pflegerische Angebot fiir Fami-
lien systematisch entwickelt und evaluiert.
Es besteht eine groRe Offenheit innerhalb
der Institution fiir die APN-Rolle. Insbeson-
dere die Pflegedirektorin und Leiterin Pfle-
geentwicklung nehmen mit der Etablie-
rung von APNs im Universitdts-Kinderspi-
tal Ziirich eine Pionierrolle in der Schweiz
ein. Auf nationaler Ebene sind der Schwei-
zerische Verein fiir Pflegewissenschaft so-
wie Swiss APN, aber auch die Elternvereini-
gungen fiir angeborene Herzfehler wichtige
Schliisselinstitutionen, die das Vorantrei-
ben der Rollenentwicklung bzw. die Rollen-
etablierung befiirworten.
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Definition Kardiomyopathie

Eine Kardiomyopathie bei Kindern und Ju-
gendlichen ist eine sehr seltene, jedoch
schwerwiegende Funktionsstérung des
Herzmuskels. Die jdhrliche Inzidenz wird
gemadld dem Kardiomyopathieregister der
USA auf 1,13 Fille pro 100.000 Personen
unter 18 Jahren geschditzt.3 Die Kardio-
myopathie wird in verschiedene Formen
unterteilt, wobei die dilatative Kardiomyo-
pathie (DCM) und die hypertrophe Kardio-
myopathie (HCM) am haufigsten vorkom-
men. Bei beiden Formen handelt es sich
um eine lebensbedrohliche Erkrankung,
die mit einer abnormalen Herzstruktur
und Herzfunktion sowie schlechten Prog-
nosen einhergeht.4 Die Erkrankung ist so-
wohl die hdufigste Ursache einer schwe-
ren Herzinsuffizienz, als auch die hdufigs-
te Indikation fiir eine Herztransplantation
bei Kindern unter einem Jahr.# Wie sich
die Erkrankung zeigen kann, wird am fol-
genden Fallbeispiel beschrieben.

Fallbeispiel

Micha* ist sechs Jahre alt und das ers-
te Kind einer Familie mit Migrationshin-
tergrund. Bis vor seiner Erkrankung war
er ein aktiver, gesunder Knabe. Die ersten
Anzeichen der Erkrankung waren Zahn-
schmerzen, Appetitlosigkeit, Schwache
und Fieber. Kurze Zeit spdter erfolgte bei
Atemnot eine Konsultation beim Kinder-
arzt. Wegen Verdachts auf eine obstrukti-
ve Bronchitis wurde eine Inhalationsthe-
rapie mit Ventolin angeordnet. Im Verlauf
zeigte er zunehmend nachtliches Erwa-
chen mit Aufsitzen, weiterhin Dyspnoe so-
wie schmerzhafte Bauchumfangszunah-
me. Nach Schwellung der Beine sowie des
Skrotums und Bauchschmerzen wurde er
im Spital des Wohnorts der Familie vor-
stellig. Dort wurde die Diagnose einer di-
latativen Kardiomyopathie gestellt und
es erfolgte eine unverziigliche Zuweisung
ins Universitdts-Kinderspital Ziirich. Rund
zwei Monate spdter wurde wegen ventri-
kuldrer Tachykardien sowie zur kardialen
Resynchronisationstherapie die Implan-
tation eines Implantable Cardiac-device
(ICD) notwendig. Bei terminaler Herzin-
suffizienz trotz maximaler konservativer
und medikamentdser Herzinsuffizienz-

* Name gedindert
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therapie erfolgte sechs Wochen spiter die
elektive Implantation eines biventrikula-
ren Berlin Hearts (kardiales Ersatzverfah-
ren) zur Uberbriickung bis zur Transplan-
tation. Rund vier Monate spdter wurde fiir
Micha ein passendes Herz gefunden und er
wurde erfolgreich transplantiert. Sein ge-
samter Aufenthalt im Universitdts-Kinder-
spital dauerte acht Monate, bis er in einem
guten Allgemeinzustand nach Hause ent-
lassen werden konnte.

Nachfolgend wird anhand der sechs
Kernkompetenzen nach Hamric et al.2 das
Tatigkeitsfeld der APN mit dem geschilder-
ten Fallbeispiel erldutert.

Coaching und Fithrung

Diese Kompetenzen beinhalten die Patien-
ten- respektive Familienedukation im sta-
tiondren und ambulanten Setting. Zum
Zeitpunkt der Diagnosestellung waren die
Eltern mit unterschiedlichen Gefiihlen kon-
frontiert, die als Zeit der Transition bezeich-
net werden. Die wohl wichtigste Aufgabe
war, die Familie durch diese Transition zu
begleiten. Aufgrund der Erkrankung stand
das Management der schweren Herzinsuf-
fizienz zu Beginn im Vordergrund. Die Auf-
gabe der APN bestand unter anderem darin,
die Eltern zu schulen. Nach der Herztrans-
plantation nahmen VorsichtsmafSnahmen
und Pflegerichtlinien fiir transplantierte
Kinder einen hohen Stellenwert in der Edu-
kation ein. Die Eltern wurden von der APN
Kardiologie in der Verabreichung von Me-
dikamenten und MaBnahmen zur Hygiene
angeleitet und somit befdhigt, das aufwen-
dige Therapiemanagement daheim weiter-
zufiihren. Unter Beriicksichtigung der Um-
gebungsfaktoren, aktueller Forschungsre-
sultate und der Expertise der APN wurde
stets darauf geachtet, dass die Priferenzen
von Micha und seiner Familie respektiert
wurden, wie beispielsweise Essgewohnhei-
ten des Heimatlandes.

Beratung und Konsultation

Insbesondere als Micha mit dem Ber-
lin Heart nach dem Intensivaufenthalt auf
der Pflegestation betreut wurde, musste
das Pflegeteam im Umgang mit dem Berlin
Heart geschult werden. Fiir das Team war es
eine besondere Situation, ein Kind, dessen
Leben von diesem Gerdt abhdngig war, auf
der Bettenstation zu haben. Die APN ver-

fasste in interdisziplindrer Zusammenar-
beit einen Leitfaden zur Betreuung des Pa-
tienten, Handhabung des Gerdts sowie der
Durchfiithrung des Verbandwechsels und
schulte die Pflegenden am Patientenbett.
Mit der Zeit war es fiir Micha auch moglich,
mit dem Berlin Heart im Spital spazieren zu
gehen. Durch ihre Verfiigbarkeit bei pfle-
gerischen Fragen und spontanen Schulun-
gen ibernahm die APN eine wichtige Rolle,
das Empowerment der Pflegenden zu for-
dern. Vor Austritt nach der Herztransplan-
tation mussten die nachbetreuenden In-
stitutionen beraten werden. Ein weiterer
Aspekt dieser Kernkompetenz ist der Aus-
tausch bzw. das Teilen von persdnlichem
Wissen und Expertise mit anderen APNs
und Gesundheitsfachpersonal. Die nationa-
le und internationale Vernetzung der APN
ist zentral, um Fachexpertise weiterentwi-
ckeln und Praxisfragen gemeinsam disku-
tieren zu kénnen. Dies unterstiitzt wiede-
rum die pflegerische Betreuung des Patien-
ten und seiner Familie und fithrt zu einem
besseren Patientenergebnis.

Forschungsfiahigkeiten

Der Bedarf, Forschungsresultate im Sinne
einer ,best Evidence-based Practice* in der
Praxis zu generieren und zu implementie-
ren, ist insbesondere bei seltenen Erkran-
kungen zentral. Durch die Literatursuche in
relevanten Datenbanken zu pflegerischen
Themen und der Bedeutung einer Kardio-
myopathie fiir die Kinder und deren Eltern
hat die APN einen wichtigen Beitrag geleis-
tet, um fiir Micha und seine Familie eine Be-
gleitung nach neusten Standards zu bieten.
Dabei wurden aktuelle Forschungsergeb-
nisse fiir Betreuungskonzepte fiir Kinder,
die von einer Kardiomyopathie betroffen
sind, sowie die Begleitung ihrer Familien
kritisch beurteilt. Da es leider nur sehr we-
nige Studien in diesem Bereich gibt, unter-
stiitzt die APN nun ein sehr interessantes
und praxisrelevantes Forschungsprojekt,
um Daten fiir die Begleitung von Familien
nach Neudiagnose einer Kardiomyopathie
zu generieren — mit dem Ziel, betroffene
Kinder und ihre Familien umfassender un-
terstiitzen und begleiten zu kdnnen.

Klinisches und professionelles Leadership
Klinisches Leadership fokussiert sich zu-

erst auf den Patienten und seine Bediirf-
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nisse. Die APN hat sichergestellt, dass die
Pflege und Betreuung von Micha und sei-
ner Familie von ausgezeichneter Qualitit
war. Dafiir organisierte sie Fallbesprechun-
gen und Schulungen zu relevanten pflege-
rischen Themen, die das Team beschaf-
tigte. Um Leadership leben zu kénnen, ist
es wichtig, die Institution als Mikrosys-
tem und das Makrosystem, welches das
Mikrosystem beeinflusst, zu verstehen.?
Aufgrund der langjdhrigen Arbeitstatig-
keit der APN Kardiologie im Universitdts-
Kinderspital Ziirich kennt sie die Institu-
tion als Mikrosystem sehr gut und konnte
deshalb einschdtzen, welche pflegerischen
Innovationen nétig waren, um Micha und
seine Familie umfassend unterstiitzen zu
kénnen. AuRerdem wusste sie, wer in der
Institution an Bord geholt werden musste,
damit Verdnderungen reibungslos imple-
mentiert werden konnten. Zudem hatte
das Mentoring und Empowerment der Fa-
milie sowie des Gesundheitspersonals ei-
nen wichtigen Stellenwert. Die APN iiber-
nahm dadurch eine Schliisselrolle in der
Betreuung und hat die Interessen des Pa-
tienten und seiner Familie vertreten. Bei
Unklarheiten wurde sie durch Mitglieder
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des Behandlungsteams kontaktiert und
koordinierte sowohl die Termine als auch
die Begleitung der Familie und des invol-
vierten Teams. Ferner konnte durch das
professionelle Leadership der APN ein Ar-
beitsklima entstehen, das durch Vertrau-
en gepragt war.

Zusammenarbeit

In medizinisch sehr komplexen Situatio-
nen ist die multiprofessionelle Zusam-
menarbeit ein zentraler Aspekt, da sie die
pflegerische Betreuung mafdgeblich be-
einflusst und durch gemeinsame Zielset-
zungen bessere Patientenergebnisse er-
moglicht werden. Einerseits ist die Zusam-
menarbeit mit dem Patienten und seinen
Eltern zentral, aber auch die Zusammen-
arbeit mit den Pflegeteams, den drztlichen
und interdisziplindren Diensten ist du-
Berst wichtig. In die Betreuung von Micha
war ein grofRes interdisziplindres Betreu-
ungsteam involviert. Erndhrungsberatung,
Physiotherapie, Psychologie, Kindergarten,
Sozialdienst, Kardiopoliklinik, drztlicher
Dienst etc. haben alle einen wichtigen Bei-
trag zur Realisierung eines optimalen The-
rapiemanagements geleistet. Fiir die APN
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hat dies bedeutet, Termine mit zu koordi-
nieren und dafiir zu sorgen, dass der Infor-
mationsfluss aufrecht erhalten bleibt. Um
dies zu erreichen, organisierte sie in regel-
mafigen Abstidnden interdisziplindre Sit-
zungen. Jedoch nicht nur Dienste der In-
stitution, sondern auch externe Partner
wie beispielsweise das Pflegefachperso-
nal, das die pflegerische Nachbetreuung
im hduslichen Umfeld nach Austritt iiber-
nahm, musste frithzeitig involviert wer-
den. Um diese Nachbetreuung sicherzu-
stellen, wurden diese externen Partner
mit detaillierten Pflegeplanungen tiber die
Pflege von Micha informiert und ein tele-
fonischer Kontakt hergestellt.

Ethische Entscheidungsfindung

Die Diagnose einer Kardiomyopathie und
die Therapie im Verlauf konnen verschie-
dene ethische Fragen aufwerfen. Aufgrund
des kulturellen Hintergrunds der Fami-
lie war die APN gefordert, im Rahmen von
Fallbesprechungen ethische Konflikte zu
erkennen und zu thematisieren. Anlass fiir
Diskussionen gab insbesondere die Kom-
munikation innerhalb der Familie, die auf
die Kultur zuriickzufiihren war. Es war
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eine Herausforderung, die Eltern davon zu
iiberzeugen, dass eine offene Kommuni-
kation mit Micha beziiglich der Therapie
und der bevorstehenden Herztransplanta-
tion wichtig ist. Das Kommunikationsver-
stdndnis der Familie war teilweise fiir das
Behandlungsteam schwierig einzuordnen,
weil es sich von demjenigen in unserer
Kultur unterschied. Durch zahlreiche Ge-
sprache mit den Eltern und dem Behand-
lungsteam hat die APN versucht, fiir alle
Beteiligten einen gangbaren Weg zu fin-
den und dennoch den kulturellen Hinter-
grund der Familie zu respektieren.

Mehrwert fiir Kinder, Jugendliche
und Eltern

Mit der Einfiihrung von APN seit dem Jahr
2002 liegen die grofSten und wichtigsten
Verdnderungen fiir die Kinder, Jugendli-
chen und deren Familien darin, dass die Fa-
milien durch die APN-Tdtigkeit eine wich-
tige und verldssliche Bezugsperson und
einen Ansprechpartner haben, was zu-
vor nicht gegeben war. Der Fall von Micha
in Bezug auf die Kernkompetenzen macht
deutlich, dass Betroffene und ihre Famili-
en von dem Handlungsfeld einer APN profi-
tieren, indem eine Kontinuitdt gesichert ist.
Besonders nach Spitalaustritt kénnen sich
heute Familien jederzeit bei Fragen oder
Unklarheiten bei der zustandigen APN mel-
den. Insbesondere in sehr komplexen Situ-
ationen tibernimmt die APN auch nach Spi-
talaustritt eine wichtige Funktion, indem
sie fiir die Weiterfiihrung des Behandlungs-
konzepts die ,Fiden in der Hand“ halt. Das
Handlungsfeld einer APN ist fiir die Patien-
ten und ihre Familien von groem Wert,
weil dadurch die Kontinuitdt der Beglei-
tung langfristig gewdhrleistet bleibt und
die Betreuung an Qualitdt gewinnt.

FAZIT

Das Ziel dieses Workshadowings war es
fiir die Erstautorin, Einblick in das Tatig-
keitsfeld einer APN zu erhalten und die
personliche Rollenfindung zu fordern. Es
war eine sehr spannende Zeit. Die Erstau-
torin konnte die Bedeutung und Wichtig-
keit dieser Rolle erkennen. Deutlich wur-
den besonders die Herausforderungen,
die mit der Rollenumsetzung verbunden
sind. Die Skepsis des arztlichen Dienstes,
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aber auch des Pflegepersonals konnte die
Weiterentwicklung der Rolle behindern.
Einerseits liegt dies daran, dass die APN
bislang in der Schweiz kein geschiitzter
Titel ist und somit auch das Handlungsfeld
auf Institutionsebene individuell definiert
wird. Dies kann zu Rollenunklarheiten und
Verunsicherungen fiihren und den Nutzen
immer wieder infrage stellen. Anderer-
seits missen auch die finanziellen Mittel
fiir diese Stellen zur Verfiigung gestellt
werden. Insbesondere auf politischer Ebe-
ne ist viel Uberzeugungsarbeit nétig, um
die Etablierung der Rolle in der Schweiz
voranzutreiben. Ein wichtiges Argument,
um die verantwortlichen Personen von
dem Nutzen der APNs zu iiberzeugen,

ist sicherlich das positive Feedback von
Patienten bzw. der Eltern, aber auch die
positiven Patientenergebnisse, die durch
pflegewissenschaftliche Forschungsta-
tigkeiten belegt werden kénnen. Jedoch
sind APNs gefordert, hier durch Forschung
und Leistungsausweis ihre Arbeit in den
verschiedenen Kontexten aufzuzeigen.
Das personliche Ziel der eigenen Rollen-
findung konnte mit dem Workshadowing
mehr als erreicht werden. Die Erstautorin
wurde in ihrem Wunsch bestarkt, ihr Fach-
wissen fiir Familien kardiologischer Kinder
einzusetzen. L
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