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Assistance for haemophilia

Today and tomorrow
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Im Jahre 2001 wurde offiziell der Arbeitskreis

der Himophilie-Assistentinnen (HA) ge-

griindet. Der Arbeitskreis hat sich u. a. zur

Aufgabe gemacht, die

» spezifischen Qualifikationen einer HA zu
beschreiben,

« den Aus- und Fortbildungsbedarf zu defi-
nieren und

» einen Vorschlag fiir einen Ausbildungs-
katalog zu entwickeln (1).

Bei den regelméafigen Treffen des Arbeitskrei-
ses zeigte sich, dass der Wissens- und Ausbil-
dungsstand der HA recht unterschiedlich ist.
Das konnte einerseits an den verschiedenen
Berufsausbildungen liegen (z. B. Kranken-
schwester, Arzthelferin, MTA), aber auch an
Unterschieden in Aus- und Weiterbildung in
den einzelnen Zentren und Kliniken. Um den
aktuellen Stand der fachspezifischen Kennt-
nisse zu ermitteln, wurde 2007 eine schriftli-
che Umfrage unter den Assistentinnen deut-
scher Hamophiliezentren durchgefiihrt, die
dem Arbeitskreis bekannt waren.

Die Ergebnisse wurden 2007 beim Treffen
der HA in Hamburg vorgestellt und dis-
kutiert. Ganz deutlich ergab sich bei der Um-
frage ein hoher Bedarf an fachspezifischer
Fortbildung. Die wichtigsten Resultate der
Umfrage sollen nun auch einem groferen
Kreis von in der Hiamostaseologie Tatigen
prisentiert werden. Zur Sicherung der Quali-
tit der Himophilie-Behandlung in Deutsch-
land scheint es notwendig zu sein, die Aus-
und Fortbildung auch der Assistentinnen auf
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einem einheitlich hohen Niveau zu standar-
disieren. Nur so kann die Anforderung des
Arztlichen Beirats der DHG nach qualifizier-
tem Pflegepersonal sichergestellt werden.

Methode

Ein Fragebogen wurde erarbeitet, der wesent-
liche Aspekte der Tétigkeit der HA beleuch-
ten und Informationen dazu sammeln soll.
Diese Aspekte sind:

= Arbeitsbedingungen,

- erlernte Berufe,

« aktuelle Funktion in der Ambulanz,

- Tatigkeitsspektrum und

= Aus- und Fortbildung.

Die Antworten wurden vorgegeben, sodass
die Fragen meist durch einfaches Ankreuzen
zu beantworten und spiter standardisiert
auszuwerten waren. Nur bei einigen Fragen
war eine Leerzeile fiir ,Sonstiges hinzuge-
tiigt worden, weil andere Antworten als die
Vorgegebenen denkbar erschienen.

Im Frithjahr 2007 wurde der Fragebogen
an alle HA in Deutschland verschickt, die
dem Arbeitskreis bekannt waren. Bei einigen
Zentren war das mehr als nur eine Assisten-
tin. Aus 19 Zentren wurden insgesamt 37 aus-
gefiillte Fragebogen zurtickgeschickt. Die
Auswertung erfolgte anonymisiert durch ein-
faches Auszihlen der angekreuzten oder zu-
sitzlich gegebenen Antworten. Im zweiten
Schritt wurden einige Angaben korreliert. Ei-
ne statistische Auswertung erfolgte nicht.

Ergebnisse

GroBe der Zentren

Die ausgefiillten Fragebgen kamen von HA
aus unterschiedlich grofien Behandlungszen-
tren. Zwolf der HA arbeiten in einem kleine-
ren Zentrum, das 10-40 Himophilie-Patien-

ten betreut und 21 der HA arbeiten in einem
grofleren Zentrum, das mehr als 40 Patienten
betreut. In vier Fillen wurde die Groflenord-
nung des Zentrums nicht angegeben.

Schwerpunkte der Ambulanzen:

Gut die Hilfte der HA arbeitet in Zentren, die
schwerpunktmiflig Hidmophilie-Ambulan-
zen sind. Der Grofteil der anderen Zentren
hat neben der Himophilie zumindest einen
weiteren Schwerpunkt (z. B. Hamatologie/
Onkologie, Transfusionsmedizin, Immuno-
logie oder hereditires Angioddem) (P> Tab.
1), was auch hohere Anforderungen an die
Kenntnisse der Assistentinnen stellt. Die
Patienten der Hiamophilie-Ambulanzen tei-
len sich wie folgt auf:

« 60% Himophilie A,

= 12% Himophilie B,

« 14% von-Willebrand-Syndrom und

= 14% sonstige Gerinnungsstorungen.

Ausbildung und Funktion

Von 37 HA sind

= 21 examinierte Krankenschwestern,
= 6 Arzthelferinnen,

= 3 MTAs,

« 1 Sekretirin.

Andere oder mehrere Qualifikationen und
Funktionen haben sechs HA: Arzthelferin +
Sekretdrin + Study Nurse (n = 1), Arzthelfe-
rin + Study Nurse (n = 2), Krankenschwester
+ Study Nurse (n = 1), Study Nurse (n = 1)
und CTA (n=1).

Dieses Spektrum unterschiedlicher Aus-
bildungen und auch sehr unterschiedliche
Kenntnisse beziiglich Himostaseologie und
Himophilie hat zur Folge, was durch ange-
messene Fort- und Weiterbildung ausgegli-
chen werden kann. Ein stindiger Fortbil-
dungsbedarf ergibt sich auch aus der Fluk-
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tuation des Pflegepersonals. Fast 60% der HA
arbeiten seit weniger als 10 Jahren in der Hi-
mophilie-Ambulanz, 27% konnen auf eine
mehr als 15-jahrige Erfahrung zuriickblicken.

Tatigkeits-Spektrum

Das Aufgabenspektrum der HA und damit die
erforderlichen Kenntnisse sind sehr grof. Un-
abhangig von der Grofle des Zentrums wird
von etwa 2/3 der Assistentinnen der grofite Teil
der vorgelegten Titigkeitsliste als ihr Auf-

gabengebiet genannt (P> Tab. 2). Nur die Ver-
sorgung von Port-Systemen und Hickman-
Kathetern ist auf wenige Zentren beschrinkt.

Aus- und Fortbildung

Die Hiamophilie-spezifischen Kenntnisse wer-

den auf unterschiedlichen Wegen erworben:

- organisierte Aus- und Fortbildung der
Klinik (3%),

- interne Weiterbildung in der Abteilung
oder Ambulanz (17%),

- Tab. 1

Ambulanzen mit HA (n) Schwerpunkte der
einem Hamophilie/Hdmostaseologie 20 Hamophilie-
ST Hamatologie/Onkologie 2 Ambulanzen

Transfusionsmedizin 0

sonstige 0
mehreren Hamophilie/Hamostaseologie 3
Schwerpunkten + Hamatologie/Onkologie

Hamophilie/Hamostaseologie 1

+ Hamatologie/Onkologie

+ Rheumatologie

Hamophilie/Hamostaseologie 1

+ Hamatologie/Onkologie

+ Transfusionsmedizin

Hamophilie/Hamostaseologie 7

+ Transfusionsmedizin

Hamophilie/Hamostaseologie 3

+ Immunologie

+ hereditares Angioddem

e Tab. 2
0,

Tatigkeit Nennungen (%) Tatigkeitsspektrum
Organisation der Ambulanz 33(89,2) der Hamophilie-
Terminvergabe 32 (86,5) Assistentinnen
Pflege der Krankenakten 30 (81,0)
Vorbereitung der Rezeptierung 30 (81,0)
Vorbereitung zur Blutabnahme / Infusion 35 (94,6)
Verantwortung fiir Lagerung und 34 (91,9)
Dokumentation der Faktorenkonzentrate
Schulung fiir die Heimselbstbehandlung 27 (73,0)
Anleitung zum Umgang mit Port-Systemen 15 (40,5)
oder Hickman-Kathetern
Ansprechpartner fiir krankheitsbezogene Fragen 27 (73,0)
Ansprechpartner fiir personliche Fragen 28 (76,7)
Pflegefragen und -probleme der Patienten 28 (76,7)
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» FEigenstudium (14%),

= Learning-by-doing (21%),

= Tagungen und Kongresse (21%),

« Teilnahme am Arbeitskreis der HA (21%),
= Hospitation in anderen Zentren (1%).

Aus dieser Liste geht hervor, dass die Aus- und
Fortbildung der HA iiberwiegend extern er-
folgt (z. B. auf Kongressen und Tagungen),
durch Eigenstudium und Fortbildungen des
Arbeitskreises der Hamophilie-Assistentin-
nen. Eine offizielle und organisierte Ausbil-
dung von Seiten der Klinik ist eine Raritit
(3%) und auch abteilungsinterne Aus- und
Fortbildung tragt nur zu 17% zum erforderli-
chen Kenntnisstand bei. Mit 23% erschre-
ckend hoch ist der Anteil des Learning-by-
doing — erschreckend hoch, weil das immer
wLernen aus Fehlern“ bedeutet.

Bei diesem Ausbildungskonzept, das zum
groBeren Teil auf Eigeninitiative der HA ba-
siert, kann der gewiinschte hohe und ein-
heitliche Kenntnisstand der HA nicht erwar-
tet werden.

Wertung der Angebote
zur Aus- und Weiterbildung

Die offiziellen oder von Arbeitgeber ermog-
lichten Aus- und Weiterbildungsmafinahmen
werden von den Assistentinnen zum grofie-
ren Teil als unzureichend empfunden:

« ausreichend: 16 (43,2%),

- nicht ausreichend: 21 (56,8%).

Der Grad der Unzufriedenheit wichst mit der
Grofle des Zentrums und dem Anteil der
schwierigen und betreuungsintensiven Pa-
tienten. Vor allem die examinierten Kranken-
schwestern halten ein besseres Ausbildungs-
angebot fir unbedingt erforderlich.

Schlussfolgerungen

Die Umfrage bei den Assistentinnen der deut-
schen Hamophilie-Zentren ergab ein sehr
uneinheitliches Bild, was die fachlichen An-
forderungen und die Aus- und Fortbildung
betriftt. Fast die Halfte der Zentren haben ne-
ben der Himostaseologie noch andere
Schwerpunkte mit der Notwendigkeit ent-
sprechender Fachkenntnisse auch bei den
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HA. Die Mehrzahl der HA hat ein Aufgaben-
spektrum, das mindestens 70% der im Fragebo-
gen aufgelisteten Titigkeiten erfasst. Mehr als
die Hilfte der HA (57%) sind zwar examinierte
Krankenschwestern, die Himostaseologie wird
in deren Ausbildung jedoch allenfalls gestreift.

Die erforderlichen gerinnungsspezifischen
Kenntnisse werden ganz {iberwiegend extern
oder durch Eigeninitiative der HA erworben
und zu einem geringeren Teil (20%) durch
klinik- oder abteilungsinterne Aus- und Fort-
bildungsangebote. Erschreckend hoch ist mit
21% der Anteil von Learning-by-doing.

Das Aus- und Fortbildungsangebot der
Klinik oder der Abteilung wird von 57% der

© Schattauer 2009

HA als unzureichend empfunden. Der Grad

der Unzufriedenheit wichst mit der

« Grofle des Zentrums und dem

= Anteil von problematischen und betreu-
ungsintensiven Patienten.

Vor allem examinierte Schwestern halten eine
Verbesserung der Ausbildung fiir erforderlich,
um die gewiinschte Qualitit der Versorgung
und das hohe Niveau der Himophilie-Thera-
pie in Deutschland zu sichern (2). Ziel des Ar-
beitskreises der Himophilie-Assistentinnen
ist es, durch eine geregelte Aus- und Fortbil-
dung einen gleichmifig hohen Kenntnisstand
bei den HA in Deutschland zu erreichen.
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