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Korperliche Folgeschaden

: Medizinische Diagnosen

Infektionen

Chronische GvHD
Lungenerkrankungen
Endokrine Storungen
Nieren-/Harnwegserkrankungen
Myopathien/Osteoporosen
Ophtalmologische Probleme

Sonstige

Pravalenz
(%)

63

33-64
15-20

80

Relevante Pflegediagnosen

Infektionsrisiko, veranderter Selbstschutz
Haut-/Schleimhautdefekte, Diarrho
Beeintrachtigte Atmung, Aktivitatsintoleranz
Gestorte Sexualitat/Warmeregulation
Veranderte Urinausscheidung, Odeme
Beeintrachtigte Mobilitat, Schmerzen

Visuelle Wahrnehmungsstorung

Erndhrungsstorung, Wissensdefizit




Psychosoziale Probleme

Medizinische Diagnosen Pravalenz  Relevante Pflegediagnosen

' (%)

Neurologische Storungen 37-64 Gedé&chtnisstorung, verand. Denkprozesse
Rezidive/sekundare Malignome  6-7 Machtlosigkeit, Hoffnungslosigkeit, Furcht
Fatique-Syndrom 65 Erschépfung, Schlafstérung

Sexuelle Funktionsstorungen 25 Veréndertes Sexualverhalten

Psychische Storungen 15-30 Angst, Depression, unwirksames Coping
Anpassungstorungen 35 Korperbildstérung, gestorter Selbstwert
Partnerschaftliche Konflikte 10 Unwirksame Rollen, Familienkonflikte

Erschwerte berufl. Integration 90 Soziale Isolation, Beschaftigungsdefizit




Zlele des Projektes

1. Entwicklung einer inhaltlichen und strategischen Konzeption vor
dem Hintergrund forschungsgesttzter Erkenntnisse

2. Konsentierung der entwickelten Beratungskonzeption auf der Basis
eines interdisziplinaren Fachurteils (Experten, KMT-AG)

3. Etablierung der ambulanten Patientenberatung als Erganzung der
medizinischen Nachsorge am Universitatsklinikum Jena

4. Evaluation der Wirksamkeit des eingefiihrten Konzeptes anhand
wissenschaftlicher Kriterien (Lebensqualitat, Patientenkompetenz)



Arbeits- und Zeitplan

Projektiibersicht (Oktober 2005 - Oktober 2008)




Rehabilitation & Support

Bartsch H, Auclair P, Mumm A, Weis J (2006)

Eine auf HSCT-Patienten spezialisierte stationdre Rehabilitation wirkt
nachhaltig positiv auf die kdrperliche und psychosoziale Lebensqualitét

Frick E, Motzke C, Fischer N, Busch R, Bumeder | (2005)

Psychoonkologische Interventionen nach HSCT reduzieren emotionale
sowie korperliche Probleme und fordern die psychosoziale Anpassung

Hayes S, Davies PSW, Parker T, Newman B (2004)

Modularisierte Trainingsprogramme nach HSCT stérken die korperliche
Fitness, reduzieren Fatigue und therapiebedingte Nebenwirkungen



Patientenedukation

Kemp J, Dickerson J (2002)

Eine modularisierte HSCT-Schulung zur Vorbereitung, Transplantation
und Nachsorge steigert Wissen und Therapieverstandnis der Patienten

Schmit-Pokorny K, Franco T, Frappier B, Vyhlidal RC (2003)

Individuelle Schulung und Anleitung von Patienten und Angehdrigen im
Vorfeld einer ambulante HSCT unterstiitzen die Therapieeffekte

Kisch A, Pizunski A (2004)

Eine strukturierte telefonische Beratung von HSCT-Patienten in der
Nachsorge steigert langfristig die globale und emotionale Lebensqualitat



Delphi-Studie

1. Fragestellung: Relevanz von insgesamt 30 Interventions- und
Beratungsschwerpunkten (NIC) nach autologer und allogener HSCT

2. Stichprobe: Transplanteure, Rehabilitationsmediziner, Psychoonko-
logen, Psychologen, Sozialarbeiter und Pflegeexperten (KMT-AG)

3. Befragung: Delphi-Methode, Nullrunde in interdisziplinarer Gruppe
und wiederholte Befragung in KMT-AG mit anonymen Feedback

4. Zielstellung: stabiler Konsens tiber die Wichtigkeit der einzelnen
Beratungsinhalte flir die autologe und allogene HSCT-Nachsorge



Studienablauf

' Februar 2006 - | Marz 2006 - £ April 2006
Qualitative Nullrunde 1. Gesamthefragung 2. Gesamtbefragung
Validierung der Inhalte Urteil zu Inhalten Konsens zu Inhalten
Interdisziplinares Team Nationale KMT-AG Nationale KMT-AG
Teilnehmer: 6 Teilnehmer: 42 Teilnehmer: 29

- Response: 100 % © © Response: 69 % © © Response: 72 %




Beratungsschwerpunkte

: Krperpflege und Symptome

Hautpflege bei beeintréchtigtem Hautzustand (GvHD) zum Erhalt der Schutzfunktion bzw.  :
: zur Symptomlinderung, Mundpflege bei Defekten der Mundschleimhaut zum besseren Wohl- :
* befinden und Selbstschutz, Pflege bei Sicca-Syndrom, geschulte Wahrmehmung von Symp-
tomveranderungen, Umgang mit kdrperlichen Schmerzen, Wissen tiber Langzeitfolgen

Relevanz nach allogner HSCT
 sehr wichtig O (iberhaupt nicht wichtig

Relevanz nach autologer HSCT
- sehr wichtig O tiberhaupt nicht wichtig




Beratungsschwerpunkte

: Aktivitat und Ruhe

Umgang mit alltdglichen Anforderungen, Anpassung der Alltagsstrukturierung an vorhan-
: dene Einschrankungen, Ubungen zur Kraftigung der Muskulatur, Verwirklichung in Sport,
: Hobby und Beruf, Unterstiitzung der Konzentrations- und Gedachtnisleistung, Schulung von  :
Techniken zur Entspannung und Schlafférderung :

Relevanz nach allogner HSCT
 sehr wichtig O (iberhaupt nicht wichtig

Relevanz nach autologer HSCT
 sehr wichtig m lberhaupt nicht wichtig




Beratungsschwerpunkte

: Emnahrung und Sicherheit

Verstehen wichtiger Prinzipien des Kostaufbaus und einer keimarmen und leichtverdaulichen :
: Ernahrung, Beriicksichtigung von Erndhrungshinweisen bei bestimmten Medikamenten (z.B. :
: Immunsuppressiva), Wissen (iber Infektionsentstehung und Kennen von Infektionsrisiken,  :
Umsetzen von Hygienemalinahmen zu Hause und im 6ffentlichen Leben

Relevanz nach allogner HSCT
 sehr wichtig O (iberhaupt nicht wichtig

Relevanz nach autologer HSCT
: sehr wichtig O tiberhaupt nicht wichtig




Beratungsschwerpunkte

: Therapiekooperation

Forderung der aktiven Mitwirkung des Patienten bei der Therapie, Unterstiitzung bei der

: Umsetzung von medikamentdsen Therapien (z.B. Schulung von Inhalation oder Injektion),
: Wissen iiber medikamentds bedingte Nebenwirkungen, Kennen und Anwenden gesund-

: heitsforderlicher MaRnahmen

Relevanz nach allogner HSCT
 sehr wichtig O (iberhaupt nicht wichtig

Relevanz nach autologer HSCT
- sehrwichtig ~ m lberhaupt nicht wichtig




Beratungsschwerpunkte

: Soziale Interaktion

Bewaltigung von krankheits- und therapiebedingten Rollenkonflikten in der Partnerschaft

: bzw. innerhalb der Familie, Umgang mit sexuellen Funktionsstérungen und Einschran- :
: kungen, Vermeidung sozialer Isolation und Verstirkung sozialer Unterstiitzung, Entlastungs-
madglichkeiten fiur Angehdrige :

Relevanz nach allogner HSCT
 sehr wichtig O (iberhaupt nicht wichtig

Relevanz nach autologer HSCT
 sehr wichtig m lberhaupt nicht wichtig




Beratungsschwerpunkte

: Integritat der Person

Umgang mit verandertem Korperbild, Strategien zur Stabilisierung des Selbstwertgefiihls,

. Unterstlitzung bei der Bewaltigung seelischer Belastungen, emotionaler Beistand in Krisen-
 situationen, Erkennen und Respektieren von kérperlichen und seelischen Belastungsgren-
zen, gegebenenfalls Vermittiung professioneller Hilfe

Relevanz nach allogner HSCT
 sehr wichtig O (iberhaupt nicht wichtig

Relevanz nach autologer HSCT
 sehr wichtig m lberhaupt nicht wichtig




Konzept Patientenberatung

: 1. Zielrichtung:
- Gesteigerte Patientenkompetenz und LQ,
nachhaltige Behandlungsergebnisse

2. Organisation:
: Anbindung der HSCT-Pflegesprechstunde
: an Transplantationseinheit und Ambulanz

3. Interdisziplinaritat:
Abstimmung zur Patientenversorgung im
: Ambulanzteam und mit externen Partnern

4. Kompetenzprofil:
- Fachlichkeit (HSCT), Methodenkompetenz
- (Beratung, Studien), Sozialkompetenz

5. Schwerpunkte:
Korperpflege, Aktivitdt/Ruhe, Ernahrung,
Sicherheit, Therapie, Psychosoziales

6. Evaluation:
Wirksamkeitsnachweis bzgl. Intervention  :
tber randomisierte kontrollierte Pilotstudie :

7. Dokumentation:
Pflegediagnosen (NANDA), Pflegeinter-
ventionen (NIC), Pflegeergebnisse (NOC)

8. Finanzierung:
Mischfinanzierung Pflegebudget und
Drittmittel der Klinik fiir 50% Study Nurse




Ausblick: Evaluation

Prospektive randomisierte kontrollierte Pilotstudie,
Instrumente: ASA-A, PAS, SEIQoL-DW

T1 T2 T3

Beratungsgruppe (n 25) _ tbliche KMT-Nachsorge

Kontrollgruppe (n 25) ubliche KMT-Nachsorge  bliche KMT-Nachsorge



Zusammenfassung

,Four key concepts to enhance the quality of care delivery
emerged: knowledge, communication, support, and skills."

Griffiths (2005)
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