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Editorial

Das Projekt Leila ist der Initiative Gesundheitsnetz 2025 des Gesund-
heits- und Umweltdepartements der Stadt ZUrich zu verdanken.

Das Ziel, gemeinsam mit Partnerinnen und Partnern neue Formen der
Zusammenarbeit zu schaffen und die integrierte Versorgung im Raum
ZUrich zu férdern, wurde mit konkreten Projekten untermauert. Inzwischen
konnte sich der Verein Gesundheitsnetz 2025 unter Mitwirkung der ver-
schiedenen Akteurinnen und Akteure etablieren.

Leila war ein pflegebasiertes Projekt mit dem Ziel, ein Angebot fur
chronisch kranke Menschen aufzubauen. Dieses Angebot beinhaltete
Beratung, Begleitung und Befahigung der erkrankten Personen und ihrer
Angehdrigen im Umgang mit der Erkrankung und mit den Auswirkungen
im Alltag. 2 Durch eine enge Zusammenarbeit mit den zuweisenden Haus-
arztinnen und -&rzten wurden zudem Versorgungsprozesse unterstiutzt.

Mit dem Projekt Leila setzten wir drei Jahre lang in die Tat um, was
vielerorts proklamiert wird: «Selbstmanagement-Unterstlitzung», «Chronic
Care Teams» und «proaktive Versorgung» sind die Schlagworte dazu.

Die Durchftihrung des Projekts war auf allen Ebenen anspruchsvoll,

aber auch spannend. Nach der Pilotphase wurde das Projekt Ende 2012
beendet. Unser Ziel, Impulse fUr integrierte Versorgung zu geben,

konnten wir erreichen. Voraussetzung fr die Uberfiihrung des Projektes in
die Regelversorgung ware der Wille aller involvierten Akteure im Gesund-
heitswesen und eine Regelung der Leistungsvergutung.

Leila ist ein wichtiges und zukunftsweisendes Pilotprojekt. Die Erfahrungen

daraus mochten wir mit den Projektpartnern, den Unterstitzerinnen und

weiteren interessierten Fachpersonen teilen:

¢ In dem im Dezember 2012 publizierten Band «Leitfaden zur Beratung
bei Langzeiterkrankung durch APNs» (Klein et al., 2012) werden
Methoden und Instrumente der Arbeit mit den Patientinnen und
Patienten aufgezeigt, die sich bewahrt haben.

¢ Im vorliegenden Band bilanziert die Projektleitung die Erfahrungen der
Durchfihrungsphase und reflektiert das Erreichte vor dem Hintergrund
des wissenschaftlichen Diskurses.

Z{rich, Juli 2013

Renate Monego
Direktorin Stadtische Gesundheitsdienste

1 http://www.gn2025.ch
2 Unter «<Angehdrige» verstehen wir alle nahe stehenden, sich kiimmernden Personen.



Einleitung

«Chronische Krankheiten und Multimorbiditat sind die Herausforderung
des 21. Jahrhunderts, sie werden eine fundamentale Umstrukturierung
der Versorgung erzwingen.»3 Mit dem Projekt Leila wurde drei Jahre lang
insgesamt 187 Patientinnen und Patienten Beratung und Begleitung
angeboten. Es gelang, Selostmanagement-Unterstitzung, Verbesserung
von Versorgungsprozessen und Therapieanpassungen miteinander zu
verknUpfen. Dies fUhrte bei den Betroffenen zu einer verédnderten
Haltung, zu mehr Selbstvertrauen und zu gunstigen Strategien im taglichen
Umgang mit dem Kranksein. Parallel dazu konnten zusammen mit Haus-
arztpraxen diverse Versorgungsprobleme gelost werden.

Die wissenschaftliche Evaluation zeigt eine hohe Zufriedenheit der
Patientinnen und Patienten mit dem Angebot, 4 was nicht verwundert,
denn die beobachteten Veranderungen im Selbstmanagement und

die Verbesserungen in der Versorgung fihrten zu mehr Lebensqualitat
und oft zu nachhaltig stabilisierten Krankheitsverlaufen.

Dies wurde im Projekt mittels Nachverfolgung von Patienten und Patien-
tinnen beobachtet und mit etlichen Beispielen festgehalten. Auf diesen
Beispielen basiert der vorliegende Bericht. Er ist kein wissenschaftlicher
Evaluationsbericht, sondern eine Projektreflexion der Projektleitung.

Um die Subjektivitat hervorzuheben, wird im Folgenden die wir-Form ver-
wendet.

Leila war ein evidenzbasiertes Projekt, das heisst: Wir richteten uns nach
Best Practice, also nach forschungsgestuitzten Empfehlungen fur die
Versorgung von chronisch mehrfach kranken Menschen. Darum nehmen
wir in diesem Bericht immer wieder Bezug auf Erkenntnisse aus der
Forschung.

Im 1. Teil stellen wir das Projekt und dessen Umsetzung vor. Im 2. Teil

beschreiben wir, was wir erreicht haben und skizzieren unsere Diskussion

der Aspekte, die zum Erfolg geflhrt haben. Der 2. Teil ist nach den drei
wichtigsten Merkmalen von Leila gegliedert:

e Selbstmanagement-Unterstitzung fur mehrfach erkrankte Personen,
verstanden als Befahigung zu einem maoglichst guten Leben trotz
Langzeiterkrankung dank einer Dienstleistung, die in die Regel-
versorgung integriert ist.

e Erg&nzung der hausarztlichen Versorgung, um Probleme zu 16sen und
Therapien zu optimieren.

e Befahigung von Betroffenen mit geringer Gesundheitskompetenz, 5
also Menschen aus unteren Schichten mit und ohne Migrations-
hintergrund.

Das Projekt Leila wurde von der Abteilung Pflegeforschung der Zircher
Hochschule flir angewandte Wissenschaften (zhaw) unter Leitung von
Prof. Lorenz Imhof wissenschaftlich evaluiert. Zu den Resultaten dieser
externen Evaluation ist eine Zusammenfassung erhaltlich. 8 Dort sind auch
statistische Angaben zum evaluierten Teilsample des Projekts zu finden.

http://www.nationalegesundheit.ch/fileadmin/dateien/agenda/14._Arbeitstagung_dt/WS2_Rosemann_D.pdf

Zusammenfassung des Evaluationsberichtes:

http://www.gn2025.ch/fileadmin/files/docs/Projekte/Leila_FMC_2012_Nomin_fuer_Foerderpreis.pdf

5 Definition «Gesundheitskompetenz»: «...die Fahigkeit des Einzelnen, im téglichen Leben Entscheidungen zu treffen,
die sich positiv auf die Gesundheit auswirken», siehe www.gesundheitskompetenz.ch

6 http://www.gn2025.ch/fileadmin/files/docs/Projekte/Leila_FMC_2012_Nomin_fuer_Foerderpreis.pdf
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Hintergrund:
Best Practice bei Complex Chronic
Condition

Fachexpertinnen und -experten gehen, analog zur Zunahme &lterer
Menschen, von einer starken Zunahme der Anzahl chronisch Erkrankter
aus (insbesondere Herzinsuffizienz, Arthrose und Diabetes). So geben von
den 3721 Personen im Pensionsalter, deren Daten im Zusammenhang

mit Projekten des Gesundheits-Profil Verfahrens erhoben worden sind,
66 % an, mehr als zwei chronische Erkrankungen zu haben und 19 %,
mehr als funf verschreibungspflichtige Medikamente zu nehmen (Blozik et
al., 2007). Santésuisse geht von zwei Millionen chronisch Kranken in der
Schweiz aus, die 80 % der Gesundheitskosten verursachen.”

Es besteht ein breiter Konsens dartber, dass die heutige Versorgung

zu sehr auf Akutmedizin ausgerichtet ist und im Bereich der chronisch
Erkrankten qualitative Mangel aufweist. ® Gut belegt sind Probleme mit der
Therapiebefolgung. Das Nichtbefolgen der Therapien, Missverstandnisse
rund um Medikamente und Einnahmefehler flhren zum Beispiel zu un-
nétigen Spitaleintritten bei Patientinnen und Patienten mit Herzschwéache
(Wadgi et al., 1993). Santésuisse rechnet in Ableitung internationaler Zahlen
flr die Schweiz mit 829 920 chronisch Kranken, die «<non compliant»> sind,
und pro «non compliant»-Patient mit viermal héheren Kosten.©

Prof. Thomas Rosemann, Leiter des Instituts fir Hausarztmedizin der Uni-

versitat Zurich, nennt in Anlehnung an das Chronic Care Modell 10 folgende

Punkte, die fur die Verbesserung der Versorgung chronisch Kranker in der

Hausarztmedizin angegangen werden missten: 11

e frihzeitiges Erkennen von Chronifizierung;

e Selbstverantwortung und Selbstmanagement der Patienten und
Patientinnen fordern («patient empowerment»);

e aktive Planung und Steuerung des Versorgungsprozesses;

e Schnittstellenoptimierung zwischen Versorgungsebenen;

e konsequente Prioritdtensetzung (BerUcksichtigung von Ko- und Multi-
morbiditat) und risikoadjustierte Umsetzung wirksamer Therapien.

Vor allem aus den USA gibt es etliche Studien zu neuen Versorgungs-
|6dsungen, mit welchen diese Probleme angegangen werden. Meist wird
die arztliche Versorgung mit zuséatzlichen Fachpersonen und neuen
Elementen wie Care Management und Selbstmanagement-Unterstitzung
erganzt (OQuwens et al., 2005). FUr diese zusétzlichen Elemente werden fast
immer Pflegeexpertinnen beigezogen (Bischofberger & Bonsack, 2009).
Einerseits gibt es krankheitsspezifische Angebote, deren Nutzen sehr gut
belegt ist, 2 andererseits und immer haufiger werden neue Versorgungs-
I6sungen fur mehrfach erkrankte Personen erprobt. Dabei scheint sich der
Begriff Complex Chronic Condition fir in Kombination auftretende, sich
gegenseitig beeinflussende, chronische Krankheiten zu etablieren.

In diesem Bereich zeigen sich einerseits gute Resultate bei Spitalaustritts-
begleitungen (Coleman et al., 2006), andererseits bei Chronic Care Teams
in der ambulanten Grundversorgung (Boult et al., 2011; Katon et al., 2010
und 2012).

7 Dank sms zum Erfolg? Info Santésuisse Im Fokus 6(12) 16-17.

8 www.improvingchroniccare.com; Bodenheimer & Grumbach (2007); Lewis & Dixon (2004).

9 Siehe Fussnote 7.

10 Siehe zum Beispiel: Steurer-Stey & Rosemann (2009).

11 http://www.nationalegesundheit.ch/fileadmin/dateien/agenda/14._Arbeitstagung_dt/WS2_Rosemann_D.pdf

12 fiir COPD: Bourbeau et al., 2003; fiir Diabetes: Sadur et al. 1999; Uberblick fiir Herzinsuffizienz: Windham et al. 2003).



Hintergrund:
Best Practice bei Complex Chronic
Condition

TEAMcare (Katon et al., 2010 und 2012)

Zielpersonen: Patientinnen und Patienten mit Diabetes und/oder
Herzkreislauferkrankung und der Komorbiditat Depression, Alters-
durchschnitt 57.

Intervention: Ein Hausarzt/eine Hausérztin und eine Pflegeexpertin
begleiten die Patientinnen und Patienten eine Phase lang intensiv,
danach organisiert die Pflegeexpertin die Nachbegleitung.

Inhalt: Selbstmanagement-Unterstlitzung, Monitoring der wichtigen
physiologischen Parameter, Verfolgung gemeinsamer, zusammen mit
den Patientinnen und Patienten erarbeiteter Versorgungsziele.
Pflegexpertinnen sind erfahrene Nurse Diabetes Educators, zusétzlich
unterstltzt durch ein Supervisionsteam inkl. Psychiater und Mail-
kontakt zu Diabetologen und Kardiologen.

Resultate: signifikant verbesserte Blutwerte und Depressionswerte
(Katon et al., 2010), verbesserte Lebensqualitét (gemessen am QUALY-
Wert) und Kostenneutralitat (Katon et al., 2012).




Teil 1: Das Projekt

Projektgestaltung

Das Angebot von Leila

Mit dem Projekt Leila nahmen wir die Forschungsresultate auf und
schufen ein multifaktorielles Angebot. Dieses lasst sich gut anhand des
untenstehenden Pyramidenmodells veranschaulichen. Das Modell wird

von der WHO empfohlen (Nolte & McKee, 2008) und in den National
Health Services in Grossbritannien zur Steuerung der Versorgung
chronisch Kranker angewendet. 3

high Im Versorgungsteam:
complexity Mithilfe bei Abklarung;
Case- Koordination;
Management Therapieoptimierung.

high risks

Disease-, Care-
Management

Chronic Care Teams

70-80%
Self Care Support;
Selfmanagement-Support

Betroffene unterstiitzen:
bei Krankheitsverarbeitung,
Problemlésung und
Therapieumsetzung.

Hilfe beim Erwerben von wirk-
samen Fahigkeiten, Fertigkeiten
und Strategien im Umgang mit

dem multiplen Kranksein.

Stufenmodell fir die Versorgung bei «long term condition» (Nolte & Mc Kee, 2008).
Blauer Kreis und Text neben Graphik = Leila-Angebot

Das Modell zeigt eine dreistufige Versorgung fur Langzeiterkrankte:

1 FUr die grosse Mehrheit wird eine konsequent durchgefiihrte Befahigung
zum Selbstmanagement empfohlen. Selbstmanagement besteht aus
der emotionalen Bewaltigung und aus vielfaltigen Handlungen rund um
das Kranksein sowie aus den Therapien und der Alltagsgestaltung mit
oder trotz Beschwerden und Einschrankungen.

2 FUr chronisch Kranke mit erhdhtem Risiko, oder in einer aktuelleren
Ausdrucksweise: bei Complex Chronic Condition oder/und
psychosozialen Belastungsfaktoren braucht es zudem vorausplanende
koordinierte Versorgung durch multidisziplindre Versorgungsteams.

3 Ganz an der Spitze der Pyramide erschweren meistens psychische
Erkrankung und Instabilitat die Situation. Hier steht Case- und Krisen-
management im Vordergrund.4

Der Auftrag des Leila-Teams lautete, auf den zwei unteren Stufen zu
wirken und die rechts der Grafik vermerkten Aufgaben zu Gbernehmen.
FUr die Spitze der Pyramide startete im Gesundheitsnetz 2025 zeitgleich
das Projekt Kompass.1®

13 http://webarchive.nationalarchives.gov.uk/+/www.dh.gov.uk/en/Healthcare/Longtermconditions/DH_4130655
retrived 8.12.2012

14 Case Management wird meistens als fallbezogene Koordinationsarbeit verstanden, bei der Sozialarbeit inbegriffen ist.
Siehe http://webarchive.nationalarchives.gov.uk/+/www.dh.gov.uk/en/Healthcare/Longtermconditions/DH_4130655
retrived 8.12.2012

15 http://www.gn2025.ch/abgeschlossene-projekte/kompass/angebot



Projektgestaltung

Durchfiihrung mit APNs

Das Projekt wurde, wie weltweit Ublich, von Pflegeexpertinnen geleitet und
durchgefuhrt. Es handelt sich um ein typisches Arbeitsfeld von Advanced
Nursing Practice (ANP). ANP wird als erweiterte und vertiefte Pflegepraxis
definiert mit folgenden Charakteristika:

1 Spezialisierung im klinischen Feld;

2 Erweiterung der professionellen Grenzen;

3 evidenzbasierte Entwicklung und Weiterentwicklung der Interventionen.16

All diese Kriterien erfllite das Projekt Leila. Uneinig waren wir uns bei der
Frage, ob die bei Leila arbeitenden Fachpersonen zwingend Advanced
Practice Nurses (ANP), das heisst, wie es aktuell in der Schweiz Konsens
ist, Absolventinnen eines Masterstudiums sein missen. Wir denken, dass
die bei Leila bendtigten Kompetenzen auch in einer Kombination von
klinischer Erfahrung und Weiterbildungsmodulen ohne Masterabschluss
erworben werden kdnnen und dass umgekehrt einseitig wissenschaftlich
orientierte Studiengénge der Pflegewissenschaft nicht genligend auf die
Leila-Arbeit vorbereiten. So stellten wir Pflegeexpertinnen mit und ohne
Masterabschluss an, reden aber im Folgenden zur Vereinfachung von
Leila-APNs.

In der Umsetzung erwiesen sich folgende mitgebrachte und on the job

weiter entwickelte Kompetenzen der Leila-APNs als unerlasslich:

e Klinische Erfahrung in der inneren Medizin, Geriatrie oder Spitex;

e Kenntnisse in clinical assessment ( = systematische medizinisch-
pflegerische Situationserhebung, teils mit kérperlicher Untersuchung);

e Kenntnisse in Beratung, insbesondere Familienberatung;

e gute Grundlagenkenntnisse der Pathophysiologie, Gerontologie und der
Selbstmanagement-Unterstitzung;

e Kenntnisse der lokalen Versorgungsstruktur und der Angebote
(von der Rheumaliga bis zum kirchlichen Sozialdienst).

Das Leila-Team bildete sich wahrend des Projekts vor allem im Bereich
Beratungstheorie weiter, fuhrte Fallbesprechungen durch, wurde durch
Supervision unterstiUtzt und von Facharztinnen und -arzten der Kardio-
logie, Endokrinologie, Rheumatologie und Pulmologie begleitet.

16 http://swiss-anp.ch/w/media/Akutelles/Positionspapier_SZ-RS_2-4-2012.pdf




Projektgestaltung

Integration in die Hausarztmedizin

Folgende Grinde sprachen gegen die Anbindung an eine Spitex-

organisation und fur die Umsetzung des Projekts mit Hausarztpraxen:

1 Chronisch kranke Menschen nehmen nur zu einem kleinen Teil Spitex-
dienste in Anspruch. Erst im hohen Alter deckt sich chronisch Krank-
sein, Gebrechlichkeit und Hilfsbedurftigkeit. So geben von den 55- bis
B4-jahrigen der Befragten der Schweizerischen Gesundheitsbefragung
2007 zwar 48 % an, ein dauerndes Gesundheitsproblem zu haben,
Spitexdienstleistungen beziehen aber nur 2 %. Bei den 75+ -jahrigen
sind es 48 % mit einem chronischen Gesundheitsproblem, 49 % mit
Hilfebedarf in Haushaltsaktivitaten und 12 % mit Spitexdienstleistungen
(Lieberherr et al., 2010). Diese Zahlen spiegelten sich im Leila-Projekt
wieder: Bei einem Durchschnittsalter von 72 Jahren beanspruchten nur
10 % Spitexdienstleistungen.'”

2 Bei mehrfach erkrankten Personen stehen meistens gewichtige
Behandlungsfragen an, wie z.B. eine bessere Schmerztherapie. Diese
kénnen und sollen sinnvollerweise nur innerhalb der arztlichen Grund-
versorgung gelodst werden.

Darum suchten wir Hauséarztinnen und Hausarzte (im folgenden HA),
e die Leila als Erganzung ihrer Praxis verstanden,
e das Angebot ihren Patientinnen und Patienten empfahlen und
e uns mit der Zuweisung Uber Problemstellung, Diagnosen
und Behandlung informierten.

Umgekehrt verpflichteten wir uns, den behandelnden HA mindestens
nach dem Erstgesprach und bei Abschluss der Beratung eine schriftliche
Zusammenfassung unserer Arbeit zu geben. Wenn Patientinnen und
Patienten Uber andere Zuweisungswege zu uns kamen, nahmen wir mit
dem/der behandelnden HA Kontakt auf.

FUr die Patientinnen und Patienten hiess dies, dass sie mit dieser
Zusammenarbeit und dem Informationsaustausch einverstanden sein
mussten. Das war Bedingung, um die kostenlose Leila-Dienstleistung in
Anspruch zu nehmen und war in der Umsetzung praktisch nie ein
Problem. Im Gegenteil: Die Patientinnen und Patienten schatzten diesen
Austausch zwischen HA und Leila-Mitarbeitenden.

Struktur

Um mit den sich teilweise konkurrenzierenden Arztpraxen zusammen-
arbeiten zu kdnnen, betrieben wir das Projekt Leila als stadtisches
Angebot. Wir schufen 260 Stellenprozente, die wir nur im zweiten Projekt-
jahr voll ausnutzten.

Als BurostUtzpunkt stellte uns die Gruppenpraxis santémed Zlrich
Wiedikon Raume zur Verflgung. Die Beratungen fanden zu zwei Dritteln
bei den chronisch Kranken zuhause statt und zu einem Drittel in den
Praxen ihrer Arztinnen und Arzte, in Apotheken oder in Spitalern.

17 Interne Projektdokumentation.



Teil 1: Das Projekt

Projektgestaltung

Finanzierung

Es ergab sich keine Mdéglichkeit, um die Leistungen Uber die Kranken-
versicherer abzurechnen. Dazu fehlen die gesetzlichen Grundlagen,

und santésuisse war nicht bereit, eine Sonderregelung fur ein Projekt

der offentlichen Hand einzugehen. Wir ersuchten darum die grossen
Krankenversicherungen um Mitfinanzierung und konnten die SWICA-
Gesundheitsorganisation davon Uberzeugen, unsere Préasenz in der da-
mals neu gegriindeten Gruppenpraxis SWICA Gesundheitszentrum
Zlrich Wiedikon, heute santémed, pauschal zu verguten. Der grosste An-
teil an den Projektkosten wurde von der 6ffentlichen Hand Ubernommen.
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Projektumsetzung

Projektpartner

Unsere Partner waren: santémed Zurich Wiedikon und Zurich Oerlikon,
MediX Gruppenpraxis Zirich Wipkingen, einzelne Hausarztinnen und
Hausarzte des Arztenetzwerkes z-med AG und des Vereins Hausérzte
ZUrich, insbesondere Dr. med. Andrea Haner. Nicht arztliche Partnerinnen
waren Apotheken von TopPharm und des Apothekerverbandes der Stadt
ZUrich,8 die Abteilung Case Management der Gesundheitsorganisation
SWICA und im letzten Projektjahr fir die Durchfihrung von Kursen das
Bildungsinstitut Careum.

Um die Patientinnen und Patienten gut beraten zu kdnnen, arbeiteten wir
mit zahlreichen weiteren Institutionen und Diensten zusammen: mit Spitex,
Rheumaliga, Lungenliga, Sozialdienste etc.

Zielgruppe und Zuweisungen

Leila nahm explizit die Problematik der Multimorbiditat auf, das heisst,

das Projekt richtete sich an Menschen mit den typischen Kombinationen
von chronischen rheumatologischen, Herz-, Kreislauf-, Lungen- und
Stoffwechselerkrankungen (insbesondere Diabetes Typ 2). Das sind die

in den Hausarztpraxen am haufigsten gesehenen Krankheiten (Laux et al.,
2008), die zu Complex Chronic Condition fihren. Ab dem zweiten Projekt-
jahr schrankten wir die Zielgruppe auf Gber 50-jahrige Personen ein, um
uns zur Vereinfachung einen geriatrischen Schwerpunkt zu geben. Mit der
bei Klein et al. (2012) beschriebenen familienzentrierten Beratung wurden
die Angehdrigen konsequent einbezogen.

Als wichtigstes Einschlusskriterium definierten wir das Vorliegen von
mindestens zwei der oben genannten Krankheiten. Die Partnerarzte und
-arztinnen (HA) wiinschten zusétzliche Kriterien flr die gezielte Auswahl
von besonders bedUrftigen Patientinnen und Patienten. So definierten
wir Kriterien der erhdhten Komplexitat auf verschiedenen Ebenen, etwa
Risikomedikation, Komorbiditat, Depression oder Probleme bei der
Therapiebefolgung.

Als Rekrutierungsweg wéhlten die HA folgendes Prozedere:

e Sie Uberlegten sich mit Hilfe der Kriterien, welche Patientinnen und
Patienten das Angebot bendtigen und

e empfahlen das Leila-Angebot diesen Personen wahrend einer
Konsultation.

Weder die Definition der Kriterien noch dieses Vorgehen fUhrten zum
Ziel. Wir erhielten weniger Zuweisungen als vereinbart, und viele der
Zugewiesenen litten unter Problemen, flr deren Losung es andere,
besser qualifizierte Dienste gab, so z.B. fUr finanzielle Schwierigkeiten
einen Sozialdienst. Wir wurden hier als Vermittlerinnen von geeigneten
Angeboten gebraucht. Das war wertvolle Arbeit, aber nicht der Sinn des
Projekts.

18 Mit den Apotheken bauten wir, vom Pharmaunternehmen MSD unterstitzt, ein spezielles Angebot auf, bei welchem
Kunden und Kundinnen durch ein Team von Apotheker / Apothekerin, Leila-APN und Hausarzt / Hauséarztin ein Stiick weit
in ihrem Umgang mit der Erkrankung begleitet wurden.



Projektumsetzung

Ein viel besserer Zuweisungsweg, fur den wir mit der Zeit einige der HA
gewinnen konnten, war die systematische Anfrage aller mehrfach er-
krankten Patientinnen und Patienten einer Praxis. Am besten funktionierte
dies im Gesundheitszentrum santémed ZUurich Wiedikon dank der
Bruckenfunktion einer Medizinischen Praxisangestellten: Sie filterte aus
der elektronischen Datenbank die Patientinnen und Patienten heraus,
welche die Kriterien > 2 chronische Erkrankungen und/oder mindestens
4 Dauermedikamente 9 erfllliten und kontaktierte sie nach dem
Verschicken eines Empfehlungsschreibens des behandelnden Arztes
telefonisch. 30 % der Angefragten willigten in ein Erstgesprach mit der
Leila-APN ein und aus zwei Dritteln dieser Gesprache entstand ein sinn-
voller Beratungszyklus.

Die beteiligten HA fuhlten sich durch diese Form der Zuweisung entlastet.
Der hohe Anspruch entfiel
e in der Alltagsroutine an das Angebot Leila zu denken,
e im Voraus abschétzen zu kbnnen, wer vom Angebot profitieren wlrde
und
e dieses in der sowieso mehr als ausgefliliten Konsultationszeit
zu «verkaufen».
Ausserdem erlebten sie den Nutzen von breit geflihrten Erstgesprachen
durch die Leila-APN (siehe unten).

Ein typischer Leila-Patient als gutes Beispiel fir Complex Chronic
Condition: Der 76-jahrige Mann kam Uber das Auswahlkriterium «mehr
als 4 Medikamente» in die Beratung. Seine Diagnoseliste: mittelschwere
bis schwere Depression; Arteriosklerose mit PAVK, Status nach Stent
A. fem. Superficialis 2006, St. n. Hirninsult 2004; Art. Hypertonie,
Hyperlipidamie, Diabetes mellitus Typ Il, Adipositas, Kniearthrose bds.,
rezidivierende Divertikulitis.

Bewdhrtes Vorgehen

Nach gut einem Jahr Laufzeit hatten wir das Projekt konzeptionell
gescharft.

1 Es war Klar, dass nur die systematischen Anfragen mit dem oben
beschriebenen Vorgehen zu regelmassigen Zuweisungen von
Patientinnen und Patienten fihren wirden. Es hatte sich als sinnloses
Unterfangen erwiesen, Kriterien zu definieren, wer der mehrfach
Kranken eine Leila-Begleitung bendtigt und wer nicht, respektive davon
profitiert oder nicht. Von einem Angebot wie Leila profitieren nur
Personen, die Veranderungsprozesse selber vornehmen oder
wenigstens zulassen kénnen. Die Féhigkeit, sich auf Verdnderungs-
prozesse einzulassen, hangt aber von vielen Faktoren ab (Persénlich-
keitsstruktur, momentane psychische Verfassung, Phase im Krank-
heitsverlauf und Ressourcen). Erst mit zunehmender Erfahrung lernten
wir im Erstgesprach abzuschatzen, woran und wie gut mit den
Betroffenen gearbeitet werden kann. Vorauszusehen war es nicht.

Diese Zahl war mit dem zustandigen Apotheker der SWICA als plausibel festgelegt worden. Vergleicht man sie mit den

Zahlen von Blozik et al. 2007 (siehe Kapitel Forschungsgrundlagen) werden mit dem Kriterium «mindestens vier Dauer-
medikamente» sicher Personen mit mehr als zwei chronischen Krankheiten erfasst.

©
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Projektumsetzung

2 Es lohnte sich auf alle Félle, Erstgesprache durchzuflihren, auch wenn
sich daraus keine langere Beratung entwickelte. Die Arztinnen und
Arzte erhielten dadurch wichtige Informationen und die Patientinnen und
Patienten eine gute Gelegenheit, ihren Umgang mit den Erkrankungen
zu reflektieren.

3 Mit den ersten Erfahrungen verfeinerten wir unser Vorgehen in der
Beratung, wéhlten geeignete Instrumente und Methoden aus und
konnten den Beratungsablauf, soweit sinnvoll, standardisieren.

Das Resultat dieses Prozesses ist bei Klein et al. (2012) beschrieben.
Wir definierten Beratungszyklen, die folgendermassen dargestellt
werden kdnnen:

Zuweisung und Erstes Gesprach: Ruickkopplung
Auftrag durch «Auftrag» von mit
Hausarzt /-arztin Patient/Patientin Hausarzt /-arztin

wenn komplex: nach funf bis acht Abschluss

schen:
Vorgehensplan mit Gesprachen oder
allen Beteiligten Abschluss oder Nachbegleitun
g neuer Auftrag 9 9

Schematische Darstellung eines Leila-Beratungszyklus

Zusammenfassung

Die Rekrutierungsfrage war eine grosse Herausforderung. Die Zusammen-
arbeit mit den Arztpraxen stellte sich als enorm wichtig heraus. Dort, wo
sie gut war, zeigte sich unser Angebot als ideale Verbindung zwischen
Arbeit mit den Betroffenen und Hilfe bei der Lésung von Versorgungs-
problemen, genau so, wie dies Pflegeexpertinnen weltweit in zukunfts-
weisenden Versorgungslésungen tun. Was wir damit bewirken konnten
und aufgrund welcher Grundlagen, zeigen wir in den folgenden Kapiteln.



Lebensqualitat

Teil 2: Best Practice
erfolgreich umgesetzt

Selbstmanagement-Unterstiitzung

Umsetzung in Leila

Kern des Leila-Angebots war die Arbeit mit den chronisch kranken
Personen und ihren Angehdérigen im Umgang mit der Krankheit, also die
so genannte Selbstmanagement-Unterstitzung. Dabei stUtzten wir uns
auf das im n&chsten Kapitel vorgestellte Konzept des «Lebens mit
chronischer Krankheit» und des «lliness Trajectory». Wir boten vor allem
individuelle Begleitung als intensiven Prozess Uber einen begrenzten
Zeitraum von ungefahr zwei bis funf Monaten an. Zudem fuhrten wir Ver-
anstaltungen und Kurse durch, im letzten Projektjahr die «Evivo»-Kurse.20
Der Blick in die Forschung zeigt, dass unterschiedlich gestaltete
Programme wirksam sein kénnen, so Gruppen- oder Einzelschulungen,
krankheitsspezifische oder krankheitstbergreifende Programme, von
Professionellen oder von Laien geleitete Programme (de Silva, 2011).

De Silva und Battersby et al. (2010) pladieren fir ein Nebeneinander
verschiedener Angebote. Wir erlebten Patientinnen und Patienten, die im
zeitlichen Verlauf von verschiedenen Programmen profitierten. Beispiel:

Die heute 80-jéhrige Frau C., ehemalige Zeitungsverkauferin, hat tber
die Jahre hinweg verschiedene Programme besucht, jedes Mal mit
einer deutlichen Wirkung auf ihre Befindlichkeit und auf den Krankheits-
verlauf. Hier dargestellt als Verlaufskurve ihrer Lebensqualitat:

A Leila

spaziert wieder, isst bewusster

Blutzucker in Ordnung

Vertrauen zu Spitex aufgebaut
Ehemann: Epilepsie
Sie: Gewichtszunahme

Herzinfarkt
Spital

«Evivo»-Kurs

Spitex

gibt sich Sorge, fiir Mann

pflegt sich

Allfit  spaziert taglich
akzeptiert Medikation
wieder zuhause Ausbruch Diabetes
depressiv
>
Alter 71 72 73 74 75 76 77 78 79

Verlaufskurve des Krankseins von Frau C. und Einfluss der Interventionen

Frau C., die nach einem Herzinfarkt depressiv wurde, konnte mit dem
Besuch von «allfit»21 ihre Kurve positiv beeinflussen und erlebte eine
ldngere stabile Phase. Mit den zunehmenden gesundheitlichen Prob-
lemen ihres Ehemanns wurde sie in ihrer Selbstsorge nachlassig und

rutschte mit starker Gewichtszunahme in eine Stoffwechselproblematik.

Nach Ausbruch des Diabetes kam sie in die Leila-Beratung, was — nach
ihren Worten — wieder «eine Wende» bewirkte. Aber da die Beratung
wissenslastig war, was beim Diabetes-Selbstmanagement unvermeid-
lich ist, und weil Frau C. mit vielen negativen Emotionen zu kdmpfen
hatte, riet die Leila-APN zum Besuch des vom Projekt angebotenen
«Evivo»-Kurses. Diese Gruppenkurse bewirken liber soziales Lernen
ziemlich sicher eine emotionale Starkung, so auch bei Frau C.
20 «Evivo» ist das vom Careum Bildungsinstitut adaptierte und lizenzierte Chronic Desease Self-Management Program

der Standford Universitét.

21 «allfit» bestand aus einem krankheitsspezifischen Gruppenkurs und aus Turnen, je achtmal, wéchentlich,
geleitet von Pflegeexpertinnen (siehe Bonsack et al., 2006).
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Selbstmanagement-Unterstiitzung

In der Leila-Einzelberatung erreichten wir bei vielen Patientinnen und
Patienten, aber auch bei Angehdérigen mit einem Aufwand von zwei
bis zwolf Beratungsstunden (Durchschnitt: vier)22 Veranderungen auf
folgenden Ebenen:
1 psychische Starkung und Verbesserung der Lebensqualitét;
2 Verdnderungen in Haltung, Einstellung und Verstandnis zur Krankheit
und zu deren Behandlung;
3 neues oder wieder aufgenommenes Gesundheitshandeln,
wie z. B. gesunde Bewegung (siehe unten).

Dies entspricht den Forschungsresultaten. Als direkte Wirkung von
Selbstmanagementprogrammen wurden verschiedentlich gestarkte «self
efficacy beliefs» 23 und verbesserte Lebensqualitét sowie verbessertes
Gesundheitshandeln und sinkende Symptombelastung nachgewiesen
(de Silva, 2011). In Studien, welche krankheitsspezifische Programme
evaluieren, gelingt dartber hinaus der Nachweis von Folgewirkungen:

Bei Diabetikerinnen und Diabetikern sind dies bessere Blutzuckerwerte
oder bei Herz- und Lungenkranken weniger negative Ereignisse im Zeit-
verlauf, was zu weniger Notfallkonsultationen und Spitaleinweisungen und
damit zu Kostenreduktionen fihrt (Newman et al., 2004).

FUr die externe Evaluation hielten wir die Handlungen schriftlich fest,
welche die Patientinnen und Patienten in der Beratung planten und danach
grosstenteils auch umsetzten. Bei einem Teilsample von 59 Patientinnen
und Patienten waren dies 274 Handlungen. 24 Diese Handlungen waren
unterschiedlich kleine und grosse Schritte in Richtung eines aktiven
Umgangs mit dem Kranksein. Beispiele:

Der einsame Rheumatiker besuchte ein Bewegungsprogramm der
Rheumaliga. Eine Diabetikerin schaffte es zwar nicht, die Erndhrungs-
empfehlungen zu verstehen, geschweige denn umzusetzen, aber sie
bat den Wirt ihrer Stammbeiz, ihr statt Dessert jeweils einen Salat zu
spendieren. Ein Hilfsarbeiter holte sich im auf die Beratung folgenden
Jahr dreimal rechtzeitig die notwendigen Antibiotika (vorher kam er
jeweils mit Lungenentziindung notfallmassig ins Spital), ausserdem
schitzte er sich vor Erkaltungen, indem er seine bei der Arbeit nass
geschwitzten Unterleibchen wechselte. Die altere, verwitwete Hausfrau
mit Minderwertigkeitsgeflihnlen und der Klage, dass der Arzt sie nicht
ernst nehme, konnte dazu gebracht werden, bei der n&chsten Arzt-
konsultation eine Liste mit ihren Haupt- und Nebenanliegen vorzulegen.
Das Ehepaar, welches mit ihrem Stolz, alles immer allein gemeistert zu
haben, wegen Krankheit und Alter in eine desolate Situation gerutscht
war, meldete sich bei der Spitex an.

22 Interne Projektstatistik.

23 Self efficacy beliefs (Selbstwirksamkeitsiiberzeugungen) zeigen die Zuversichtlichkeit einer Person in Bezug
auf ihre Fahigkeit, sich Wissen anzueignen oder Handlungen auszufiihren. Zu deren Erhebung gibt es verschiedene
Messinstrumente (http://patienteducation.stanford.edu/research/).

24 http://www.gn2025.ch/fileadmin/files/docs/Projekte/Leila_FMC_2012_Nomin_fuer_Foerderpreis.pdf
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Best Practice der Selbstmanagement-Unterstiitzung

Die Forschung zeigt deutlich, dass Selbstmanagement-Unterstitzung
oder -Schulung nur wirkungsvoll ist, wenn mehr getan wird als Wissen
zu vermitteln (de Silva 2011; Newman, 2004). Es braucht neben dem
Aufbau von krankheitsbezogenen kognitiven Kompetenzen auch die ; . 3
Stérkung der Gesundheitskompetenz, die Motivierung und Beféhigung ’F%“ S

zu Verhaltensénderungen und den Aufbau der Uberzeugung von Selbst- b —

wirksamkeit (de Silva, 2011). De Ridder et al. (2008) weisen mit ihrer % (il

Literaturanalyse deutlich auf die bessere Wirksamkeit von Programmen L ne {

hin, welche die psychische Verarbeitung adressieren. 25 j : : l "

Die Erfahrungen aus dem Projekt bestatigen, dass es auf die Art und i §- i
Weise der Selbstmanagement-Unterstliitzung ankommt. Dabei sind ; e i N
Beratungsmethoden wie motivierendes Interviewing oder familienzentrierte m ]

Beratung wichtig26, aber sie funktionieren nicht ohne ein fundiertes Ver- i .

standnis der Erfahrungen mit dem Kranksein. Die wichtigen Fragen sind: l ’

Welche (neuen und zahlreichen) Aufgaben sind zu bewéltigen? Welche |

|
Strategien wenden die Betroffenen an? Was gelingt, was gelingt nicht? ’ f
Wie werden all die Therapien in den Alltag eingepasst? Warum kommt es . I i ok
so oft zu den verheerenden Entmutigungsspiralen? Welche Phasen in den _ - T
Karrieren des Krankseins sind typisch?27 Dazu gibt es gute theoretische
Grundlagen, ohne die Leila nicht denkbar gewesen ware, und darum
beschreiben wir sie hier genauer.

Theoretische Grundlagen der Selbstmanagement-
Unterstiitzung

Die in der interaktionstheoretischen Tradition stehenden Sozialwissen-
schaftler rund um Anselm Strauss fuhrten zahlreiche Interviews mit von
chronischer Krankheit betroffenen Menschen und entwickelten daraus
eine Theorie (Strauss et. al., 1984). Sie erfassen das Leben mit der Er-
krankung in seiner jahrelangen, prozessualen Eigendynamik und der
damit einhergehenden sozialen Interaktion als Laufbahn, die sie «/llness
Trajectory» nennen, hier mit «Verlaufskurve des Krankseins» Ubersetzt.28
Sie konzeptualisieren das Auf und Ab im Leben mit dem Kranksein,
beeinflusst durch die Bewaltigungsarbeit der Kranken und ihres Umfelds.
Sie bUndeln die Aufgaben, die es zu bewaltigen gibt, zu folgenden
Themen: den Krankheitsverlauf bewaltigen, mit Krisen und Symptomen
umgehen, zu einer Normalitét finden, diverseste Therapieverordnungen in
den Alltag einpassen, soziale Isolation vermeiden und einen guten Um-
gang mit Angehdrigen und Hilfspersonen finden.

In der Weiterentwicklung dieses Ansatzes wurde der Begriff «Selbst-
management» gepragt. Barlow et al. (2002) definieren Selbstmanagement
folgendermassen: «The individuals ability to manage the symptoms, treat-
ment, physical and psychosocial consequences and life stile change
inherent in living with a chronic condition» (S177).

15

25 De Ridders et al. nennen dies «psychological adjustment».

26 Beschreibung der Methoden bei Klein et al. (2012).

27 Eine gute Beschreibung der Phasen und der Entmutigung geben Schaeffer & Moers (2008).

28 Es gibt keine einheitliche deutsche Ubersetzung fiir «lliness trajectory». Schaeffer & Moers (2008) verwenden
sowohl «Trajekt» als auch «Verlaufskurve».
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Selbstmanagement-Unterstiitzung

Das Forscherteam um Kate Lorig arbeitete heraus, wie die Betroffenen
ihre Verlaufskurve des Krankseins so beeinflussen kdnnen, dass diese
milder verlauft und es zu weniger Krisen kommt. Lorig & Holman (2003)
beschreiben folgende hilfreichen Fahigkeiten und Fertigkeiten: Problem-
|6sung, Entscheidungsfindung, partnerschaftlicher Umgang mit
Fachpersonen aus der Gesundheitsversorgung, Handlungsplanung und
self-tailoring. Unter letzterem verstehen sie die auf das eigene Leben an-
gepasste Anwendung von Wissen und Fertigkeiten zur Therapie. Diese
Fertigkeiten und Fahigkeiten k&nnen in Kursen erlernt und eingelbt
werden. Darauf aufbauend entwickelten Lorig und ihr Team das Chronic
Disease Self-Management Program (CDSMP). In diesen CDSMP-Kursen
wird die Abwartsdynamik der sich gegenseitig beeinflussenden Symptome
sehr ernst genommen. Die Teilnehmenden lernen einfach anzuwendende
und wirksame Mittel zur Unterbrechung des so genannten Symptom-
kreislaufs, wie zum Beispiel Turntbungen, Entspannungstechniken, die
Anwendung von Alltagshilfen und vieles mehr (Lorig et. al., 2011).

Krankheit

chronische
Mudigkeit
Erschopfung

Muskel-
verspannungen

Atemnot Symptom- Schmerzen

kreislauf

Stress

Depression
P : Angstzustande

Schwierige
Emotionen

Symptomkreislauf nach Lorig et al. (2011)

Tausende von Teilnehmenden aller Alters-, Schichts- und Kulturzugehorig-
keit mit diversesten chronischen Krankheiten haben unterdessen die Kurse
besucht, diese Mittel ausprobiert und damit psychische Starkung erfahren,
diverse Probleme geldst, gesundes Handeln in ihr Leben integriert und ihre
Symptombelastung gesenkt.29

29 Literatur zum Chronic Disease Self-Management Program und deren Wirksamke:it siehe:
http://patienteducation.stanford.edu/bibliog.html
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Anwendbarkeit der theoretischen Grundlagen im Projekt Leila
Das in den USA entwickelte Verstandnis der Verlaufskurve des Krank-
seins und den Anforderungen an das Leben mit chronischer Erkrankung
entsprach ausgesprochen gut der Erfanrungswelt der Leila-Patientinnen
und -patienten. So konnten wir dieses Wissen bestens anwenden und
damit die Betroffenen bei ihrem Erleben abholen.

Das Konzept des lliness Trajectory, der Verlaufskurve des Krankseins,
verhilft zu einer konsequenten BerUcksichtigung der langzeitlichen
Dimension. Diese kommt sonst in der eher episodenhaft ausgerichteten
medizinischen Versorgung zu kurz, ist aber fur die Betroffenen all-
gegenwartig. Es gilt als schwierige, aber wichtige «Uberlebensstrategie»,
trotz des multiplen Krankseins, eine Zukunftsperspektive zu entwickeln
(Schaeffer & Moers, 2008; Lorig et al., 2011). In der Leila-Beratung konnten
wir hier ansetzen, die individuelle Verlaufskurve des Krankseins mit
unserem Wissen zu den Krankheitsverlaufen erganzen und gemeinsam
mit den Betroffenen Mdglichkeiten suchen, um den Verlauf positiv zu
beeinflussen.

Die von Lorig et al. (2011) zusammengestellten «Werkzeuge», um den Ver-
lauf aktiv zu beeinflussen, erwiesen sich als Schltusselempfehlungen, weil
sie korrekt sind und bei richtiger Umsetzung meistens rasch eine spirbare
Erleichterung bringen. Wie wichtig diese Erleichterung ist, erlebten wir

vor allem bei passiven, entmutigten Patientinnen und Patienten: Wenn sie
mit MUhe und Not zu etwas motiviert werden konnten, war eine positive
Erfahrung ausschlaggebend, um ihre «Es niitzt doch alles nichts»-Geftihle
zu Uberwinden.

Zusammenfassung

Das in einer langen Forschungstradition aufgebaute Wissen rund um

das Leben mit der Erkrankung und der Verlaufskurve des Krankseins ist
eine exzellente, flr die Akzeptanz und Wirksamkeit wahrscheinlich un-
abdingbare Grundlage fur Selbstmanagement-Unterstitzung.
Glucklicherweise werden diese Ansatze an den schweizerischen Instituten
der Pflegewissenschaft gezielt weiterentwickelt und verbreitet.
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Erweiterung der Hausarztmedizin

Wie bereits erwahnt, zeichnet sich ein Konsens der Best Practice fur

die Hausarztversorgung chronisch kranker Menschen ab: Die Hausarzt-
medizin soll durch auf chronische Krankheiten spezialisierte Fachpersonen
erweitert und in Teamarbeit erbracht werden. Mit Leila gelang es ein
Stlck weit, in diese Richtung zu gehen.

Erreichte Ziele

1 Den Ruckmeldungen der Hausarztinnen und -arzte (HA) ist zu ent-
nehmen, dass sie durch die Zusammenarbeit mit uns Informationen
erhielten, die ihnen zu einem erweiterten Verstandnis der Patienten-
situation verhalfen. Sie schatzten vor allem unsere Erhebungen der
h&uslichen Situation, des Hilfsbedarfs sowie der Motivation und Ziele
der Patientinnen und Patienten.

2 Die Forschung zu Problemen mit der Therapieumsetzungs° spiegelte
sich im Projekt. Wir trafen auf Patientinnen und Patienten, welche die
Verordnung nicht verstanden oder sich an veralteten Medikamenten-
verordnungen orientierten. Einige trauten den neu verordneten Generika
nicht. Andere waren so mutlos geworden, dass sie sich nicht mehr zum
Kauf der Medikamente entschliessen konnten. Auch Lebensereignisse
wie Arbeitslosigkeit fUhrten zur Vernachlassigung der Therapie. Im Hin
und Her zwischen der Arbeit mit den Betroffenen und Besprechungen
mit den HA wurden Lésungen gefunden, die zu einer guten Uberein-
stimmung zwischen Verordnung und Umsetzung flhrten.

3 Gute Therapieumsetzung ist eine Grundbedingung, um Versorgungs-
ziele verfolgen und Therapien optimieren zu kdnnen. Einige HA ergriffen
die Gelegenheit der Zusammenarbeit mit Leila, um dies zu tun. Dabei
gelang die von Thomas Rosemann angesprochene 3! und bei Multi-
morbiditat so anspruchsvolle «<konsequente Prioritatensetzung und risiko-
adjustierte Umsetzung wirksamer Therapien» unter Berlcksichtigung
der Vorstellungen, Moglichkeiten und Entscheide der Patientinnen und
Patienten.

4 Vor allem im Bereich der Geriatrie, das heisst bei Fragen wie Sturz-
gefahrdung, diffusem Schwindel, Inkontinenz und Umgang mit Hilfs-
bedarf konnten wir die HA sinnvoll erganzen. Hier ein Beispiel:

Eine hochaltrige Frau kommt mit einer Platzwunde an der Stirn in die
Praxis. Der Arzt naht diese. Die Medizinische Praxisassistentin schaltet
Leila ein, weil sie erkennt, dass es sich hier um eine Sturzproblematik
handeln kénnte. Die Leila-APN geht zu der Frau nach Hause, macht
eine umfassende Sturzabklarung, der Arzt baut darauf auf und schliesst
den Verdacht auf Herzrhythmusstérung aus, die APN geht weitere drei
Mal zu der Frau und zeigt ihr einfache Md&glichkeiten, um ihre Gang-
sicherheit zu erhéhen (gute Schuhe, Licht/Gelander im Treppenhaus,
gezielte Turnibungen).

30 Auch «Compliance» oder «Adherence» genannt.
31 http://www.nationalegesundheit.ch/fileadmin/dateien/agenda/14._Arbeitstagung_dt/WS2_Rosemann_D.pdf
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5 Die Angst vieler HA, Leila wirde die Patientinnen und Patienten von
der Praxis weglotsen, erwies sich als falsch. Das Gegenteil war der Fall:
Unsere Arbeit mit den Patientinnen und Patienten half diesen, die
Arztbesuche bewusster und ohne Uberhodhte Hoffnungen anzugehen.
Patientinnen und Patienten, die sich wegen Missverstandnissen ab-
gewendet hatten — bei &lteren Menschen war dies oft nur ein Problem
der nicht erkannten Gehdrschwéche —, konnten wir mit etwas Ver-
mittlung wieder an die Praxis anbinden.

6 Einige HA schétzten unsere Hilfe, um schwierige Situationen zu stabili-
sieren. Hier ein Beispiel, wo dank der facettenreichen Intervention der
Leila-APN und der guten Zusammenarbeit mit der Arztin eine enorme
Veranderung bewirkt wurde:

Herr Z. ist seit zwei Jahren zum ersten Mal wieder in die Praxis
gekommen und véllig verzweifelt. Er redet viel und wirr und erscheint
verwahrlost. Seine Blutwerte deuten auf eine schlechte Erndhrung hin.
Dies ist aber nicht das einzige zu I6sende Gesundheitsproblem.

Die Arztin weiss, dass er die dringenden Untersuchungen und Ein-
griffe im Spital nicht allein bewaltigen kann. Sie beflirchtet, dass er
wieder flr l&ngere Zeit «abtaucht». Herr Z. besitzt kein Telefon, und so
bittet sie die Leila-APN, ihn aufzusuchen. Diese begleitet Herrn Z. in
den folgenden Monaten Schritt fiir Schritt durch die nétigen Unter-
suchungen. Parallel dazu ermutigt sie ihn, fremde Hilfe zu akzeptieren.
Dabei geht sie sehr zurtickhaltend vor, um den verwahrlosten und
sozial isolierten &lteren Herrn nicht zu Uberfordern. Die Bilanz nach
einem halben Jahr ldsst sich sehen: Er hat ein Telefon, hélt die Termine
bei der Arztin ein, freut sich auf die Besuche des Spitexpflegers und
hat mit Hilfe einer kirchlichen Sozialarbeiterin Wohnung und Finanzen
in Ordnung gebracht.

Viel mehr als Versorgungskoordination

Im angelséchsischen Raum tbernehmen APNs in den erfolgreichen
Versorgungsteams selbstverstandlich verschiedene Aufgaben. Sie klaren
ab, machen Untersuchungen, koordinieren, bringen Ideen in die Ver-
sorgungsteams ein und arbeiten mit den Familien. Gut qualifizierte APNs
entscheiden selber, welche Interventionen im Vordergrund stehen.

Die Verordnungshoheit bleibt dabei unangefochten bei den Arztinnen
und Arzten (Watts et al., 2009)]).

In der Schweiz stiessen wir mit unserem nicht standardisierten Kombina-
tionsangebot oft auf Unverstandnis. Die Erfahrung mit dem Projekt zeigte
aber, dass es bei Complex Chronic Condition genau diese flexible, ganz
am individuellen Bedarf orientierte Intervention braucht.
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Die Rolle der Leila-APN im Therapieoptimierungsprozess kann folgender-
massen dargestellt werden:

Leila Leila
Assessment Umsetzungs-
ganzheitlich, hilfe
geriatrisch,

Hausbesuche

Rolle der Pflege im Prozess der Therapieoptimierung

Wichtig war, die beteiligten Fachpersonen immer wieder zu einer
Sonderanstrengung flir verbesserte Versorgungsresultate zu gewinnen.
Dies gelang uns, auf die konkreten Patientensituationen fokussiert,

sogar Uber Animositaten hinweg, zum Beispiel zwischen Hausérzten und
Apothekerinnen. Naturlich waren wir uns bewusst, dass wir temporéar und
neu in Situationen kamen, fUr die schon etliche Sonderanstrengungen
getatigt worden waren. Aber wir hatten einen besonderen Trumpf auszu-
spielen: Weil wir parallel mit den Betroffenen an ihrem Selbstmanagement
arbeiteten, konnte mit einer aktiveren Rolle ihrerseits gerechnet werden.
Zudem begleiteten wir die Veranderungen, bis sie zufriedenstellend um-
gesetzt waren.

Zusammenfassung

Mit Leila wurde die Grundversorgung wahrend einer begrenzten Zeit-
phase intensiviert, und es kam zu mit den Betroffenen geplanten, unter
den Fachpersonen gut abgesprochenen und koordinierten, bis zur
Umsetzung begleiteten Optimierungsanstrengungen. Die vielen positiven
Veranderungen zeigen, dass sich die Interventionen gelohnt haben.



Befahigung sozial benachteiligter Menschen

Theoretische Grundlagen

Gesundheit hangt vom sozio-6konomischen Status ab. In den Statistiken
zeigt sich ein Schichtgradient, das heisst: Je tiefer der sozio-6konomische
Status, desto schlechter ist die Gesundheit. Deutlich wurde dies einmal
mehr in der Schweizerischen Gesundheitsbefragung 2007:32

Personen mit wenig Schulbildung leiden haufiger unter psychischen und
physischen Beschwerden und an mehr gesundheitlichen Einschrankungen
als Personen mit viel Schulbildung.

Es gibt etliche Erklarungsversuche, warum soziale Ungleichheit so stark
auf die Gesundheit durchschlagt. Im Zusammenhang mit Leila ist die

enge Korrelation zwischen tiefer Gesundheitskompetenz 33 und Zugehdrig-
keit zu einer unteren sozialen Schicht wichtig (Gazmararian et al., 1999).
Zudem fuhrt tiefe Gesundheitskompetenz erwiesenermassen zu
unglnstigem Selbstmanagement und damit z. B. bei Diabetikern und
Diabetikerinnen zu schlechteren Blutzuckerwerten (Schillinger et al., 2002).
Und obwohl hier ein Bedarf besteht, sind Personen aus unteren sozialen
Schichten in den Selbstmanagement-Unterstitzungsprogrammen,
respektive in den Studien dazu, deutlich untervertreten (Pignone et al.,
2005).

Umsetzung in Leila

Wir wollten im Projekt Leila auch Menschen mit geringem sozio-

dkonomischem Status erreichen:

1 Darum suchten wir Partnerarztinnen und -&rzte in Quartieren, in denen
viele Menschen aus unteren sozialen Schichten leben, wie in Zlrich
Nord oder in Wiedikon.

2 Darum war uns die Verknipfung von Selbstmanagement-Unterstitzung
und -schulung mit dem Losen von anstehenden Versorgungsproblemen
so wichtig, denn dieser praktisch ausgerichtete Ansatz gilt als Methode
der Wahl, um Menschen aus sozial unteren Schichten zu erreichen
(Coulter et al., 2008).

3 Darum orientierten wir uns an Beratungsmethoden, von denen alle
Menschen profitieren, die aber bei Menschen mit tiefer Gesundheits-
kompetenz besonders wichtig sind, und hielten uns an folgende
Regeln:

e mdglichst wenig reine Wissensvermittlung, mdglichst viel praktisches
Eindben;

e nicht Uber konkrete, subjektiv vordringliche Probleme hinweggehen;

¢ \ereinfachungen und gute Bilder finden;

¢ nicht meinen, man erkenne die Lebenswelt der Patientinnen und
Patienten von alleine, sie ist wertschatzend und fragend
Zu explorieren;

e keine Ratschléage erteilen, bevor nicht Vertrauen und eine tragfahig
Beziehung aufgebaut ist;

e nichts Uber die Betroffenen hinweg tun, sie nicht managen, sondern
sie Schritt fur Schritt mitnehmen.

32 Gute Zusammenstellung in der Prasentation von Wiedenmayer et al. 2009:
www.statoo.ch/jss09/presentations/Wiedenmayer.ppt

33 In den Studien wird Gesundheitskompetenz als «health litteracy» enger als im deutschen Sprachgebrauch als Grad
des Versténdnisses von Fachinformationen definiert und gemessen.
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Bei den im Projekt Leila begleiteten chronisch kranken Menschen aus
sozial unteren Schichten erlebten wir nicht nur geringe Gesundheits-
kompetenz als Problem, sondern auch die Divergenz zwischen den
eigenen Vorstellungen und dem Tun und Denken der Fachpersonen.

Die Entfremdung zur Fachwelt potenzierte sich manchmal mit Ohnmachts-
erfahrungen aus anderen Lebensbereichen. Diese Patientinnen und
Patienten sind misstrauisch, hegen oft merkwurdige Vorstellungen von
ihren Krankheiten, versuchen sich trotzig Eigenbestimmung zu erobern
und ecken damit an. Sie generieren laufend neue Erfahrungen der Macht-
losigkeit. Auch das ist ein negativer Kreislauf, den es zu durchbrechen gilt.
In Leila gelang es uns, diese Menschen zu erreichen, zwischen ihnen und
Fachpersonen zu vermitteln und ihnen zu Erfolgserlebnissen zu verhelfen.

Migrantinnen und Migranten

Unsere Erfahrungen mit chronisch kranken Menschen aus der Migrations-
bevblkerung gehen in eine ahnliche Richtung. Wir arbeiteten einerseits

mit Arbeitsmigrantinnen und andererseits mit Fltichtlingen ohne definitive
Aufenthaltsbewilligung. Diese Gruppen haben dieselben Probleme wie
alle Menschen aus unteren sozialen Schichten, verstarkt und erschwert
allerdings durch Sprachschwierigkeiten, durch die Unkenntnis der
hiesigen Regeln des Gesundheitswesens und durch die kulturelle Differenz
(Kayser & Klaui, 2010). In ihrer Studie erwahnen Bischoff & Denhaerynck
(2010), dass Kranke mit Verstandigungsschwierigkeiten zwei- bis dreimal
soviel Leistungen der Gesundheitsversorgung brauchen wie solche ohne
Sprachbarrieren.

Wir méchten hier zwei Erfahrungen hervorheben:

1 Im Gegensatz zu den Arztpraxen leisteten wir uns professionelle
Dolmetscher und Dolmetscherinnen. Wir zogen diese mindestens fur
das Erstgesprach zu, teilweise auch bei schon langer in der Schweiz
lebenden Arbeitsmigranten und -migrantinnen. Interessanterweise war
es fUr die dolmetschenden Personen ungewohnt, vorwiegend deren
Antworten zu ihrem Erleben des Krankseins Ubersetzen zu missen und
kaum Informationen und Anweisungen der Leila-APNs. Aber gerade
weil wir mit der gleichen Methode arbeiteten wie bei allen Patientinnen
und Patienten, namlich die sorgféltige Erhebung der Erfahrungen mit
dem Kranksein an den Anfang stellten, erhielten wir wertvolle Informa-
tionen und deckten manches Missverstandnis auf.

Ein 82-jahriger Arbeitsmigrant aus Stideuropa mit Diabetes, Arthrose
und Adipositas kommt in die Apotheke zur Leila-Beratung. Er bringt all
seine Medikamente in einer Sporttasche mit, weiss aber nicht genau,
wie er sie einzunehmen hat, respektive versteht die schriftliche Verord-
nung (Blutdruck- und Blutzuckerlimite) nicht richtig. Die Ehefrau scheint
die Zustandige flr seinen Diabetes zu sein. So geht die Leila-APN fort-
an zu ihm nach Hause, nimmt eine Ubersetzerin aus seiner Herkunfts-
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kultur mit und bezieht die Ehefrau in die Beratung mit ein. Und obwohl
das Ehepaar immer wieder in gebrochenes Deutsch wechselt, kbnnen
nur dank der Ubersetzerin die Missverstindnisse zur Verordnung
rasch und sicher beseitigt werden. Zudem spricht er pl6tzlich in seiner
Muttersprache aus, dass er wegen seiner Knieschmerzen Selbstmord-
gedanken wélze. Im Team von Hausarzt, Apothekerin, Leila-ANP und
Ubersetzerin gelingt daraufhin die als heikel bekannte Einstellung auf
Morphinpflaster. Diese bringt zwar keine vollige Schmerzfreiheit, aber
eine deutliche Verbesserung der Lebensqualitat.

2 Wir gehen mit Kayser & Klaui (2010) einig, die sagen, die kulturelle
Differenz sei ein erschwerender Faktor unter vielen und durfe nicht
Uberbewertet werden. Dazu folgendes Beispiel:

An einem Arztrapport entspann sich eine rege Diskussion Uber die

— zugegeben fir uns sehr fremde — Vorstellung eines Westafrikaners
zu seinem Diabetes. Die Meinung war, dass er darum die verordnete
Therapie verweigere. In der Leila-Beratung stellte sich aber heraus,
dass er unsicher war, wie die Verordnung (Darstellung des Insulin-
nachspritzschemas) zu lesen war. Neben all seinen andern Problemen
als arbeitsloser Afrikaner in Zurich war dieses Problem nattrlich 16sbar
und brachte schon ein gutes Stlick bessere Blutzuckerwerte.

Zusammenfassung

Unsere Erfahrung zeigt, dass allein schon der Beizug von professionellen
Ubersetzungsdiensten ein enormer Verbesserungsschritt wére. Kulturelle
Differenzen sollten wertschéatzend exploriert und geachtet werden, statt
sie hochzuspielen und dann genervt das Handtuch zu werfen.

Diese Ausfuhrungen zu ausgewahlten Patientinnen- und Patientengruppen
gelten grosstenteils auch fir weitere vulnerable Gruppen wie Hochaltrige
(in den Sinnen eingeschrankte) oder flr kognitiv eingeschrankte
Menschen. Und zudem kann das chronische Kranksein auch gesundheits-
kompetente und sozio-6konomisch gut gestellte Personen in Erfahrungen
der Machtlosigkeit, des Kontrollverlusts und der Entfremdung zur
Gesundheitsversorgung katapultieren (Thorne & Paterson, 2001). Auch
diese Menschen profitieren von dem Empowerment nach den oben
genannten Regeln.

Wir brauchten bei diesen Menschen allerdings mehr Zeit als bei gesund-
heitskompetenten Personen, bis etwas in Gang gekommen ist und die
grobsten Probleme geldst waren. So erklart sich die grosse Varianz von
zwei bis zwolf Beratungen pro Patient respektive Patientin.

Zudem erwies sich bei Patientinnen und Patienten aus unteren sozialen
Schichten eine Nachbegleitung als wichtig und sinnvoll. Diese braucht
nicht intensiv zu sein, sollte aber aus regelmassigen Kontaktaufnahmen
und bei Bedarf aus wiederholten Beratungen bestehen.
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Schlusswort

Rolle der Pflege in der erweiterten Hausarztmedizin

Mit dem Projekt Leila zeigten wir auf, was der Beitrag von Pflege-
expertinnen (mit oder ohne Titel APN) zur erweiterten Hausarztmedizin
und damit zur Qualitat der Versorgung chronisch kranker Menschen
sein kann:

e Selbstmanagement-Unterstitzung mit bewahrten und weiter zu ent-
wickelnden Methoden;

e Starkung der im Chronic Care Modell geforderten Voraussicht der
Versorgungsteams mittels des Konzepts des lliness Trajectory und der
Kenntnis von Gesetzmassigkeit, Beeinflussbarkeit und Voraussehbarkeit
von Krankheitsverlaufen;

e erganzende Erhebungen (Clinical Assessments) und deren Durch-
fihrung in Hausbesuchen, bei Bedarf mit professioneller Ubersetzung,
und damit Vertiefung des Verstandnisses der Situation;

e Mithilfe bei der Erstellung von Versorgungsplanen, der Versorgungs-
koordination, bei der Losung von Versorgungsproblemen und bei der
Anpassung von Therapien;

¢ Vermittlung zwischen dem Erleben der Betroffenen und dem Ver-
sorgungssystem, so dass Winsche, Vorstellungen und Mdglichkeiten
der Betroffenen besser in die Therapieentscheide einfliessen.

Falls das zusatzliche Angebot einen geriatrischen Schwerpunkt hat,
bringen die APNs zudem Gerontologiewissen ein und kennen die
Zusammenhange zwischen chronischen Erkrankungen, der Entstehung
von Gebrechlichkeit und Hilfebedarf sowie den Moglichkeiten der
Beeinflussung dieser Entwicklungen. Ausserdem kennen sie diverse Hilfs-
angebote und kdnnen diese vermitteln.




Empfehlungen/Dank

Wir sind davon Uberzeugt, dass ein Angebot wie Leila in die Hausarzt-
praxis gehort, denn nur so ist die in Leila als produktiv erfahrene
Parallelitat von Selbstmanagement-Unterstitzung und Optimierung der
Behandlung gewéhrleistet.

Dazu muss das Angebot ein integrierter Bestandteil von Praxen sein, in
denen alle Beteiligten bereit sind, alte Routinen aufzugeben. Die Zu-
weisungsfrage kdnnte in der Praxis als Teamprozess angegangen und
geldst werden. Wir empfehlen bei einfachen und objektiven Auswahl-
kriterien zu bleiben und nicht nach speziell geeigneten Patientinnen und
Patienten zu suchen. Anzahl Dauermedikamente oder Anzahl Diagnosen
von chronischen Krankheiten zeigten sich als geeignete Kiriterien.
Medizinische Praxisassistentinnen (MPA) sind fur die Gewinnung der
Patientinnen und Patienten sehr wichtig. Wir kdnnen uns gut weiter-
gehende Funktionen fur die MPA vorstellen, vor allem in Arbeitsteilung
mit APNs, wie sie schon erfolgreich praktiziert werden (Rea et al., 2004;
Katon et al., 2010).

Naturlich musste die Finanzierungsfrage geldst sein. Wir unterstitzen

die lIdee, dass die Krankenversicherungen im Rahmen von Managed
Care, also von Budgetvertragen mit Gruppenpraxen und Arztenetzen
ihren Beitrag an erweiterte Hausarztmedizin leisten kénnten und mussten.
Eine andere M&glichkeit wére die direkte Vergltung der von der APN
erbrachten Leistung. Dazu musste ein spezieller KLV-Artikel fur
APN-Leistungen im ambulanten Bereich geschaffen und ein Tarif ausge-
handelt werden, analog zur Diabetesberatung 34.

Die Stadt Zirich, selber Anbieterin von Grund- und Sekundéarversorgung
ist auf gute Hausarztversorgung angewiesen. Mit dem Pilotprojekt Leila
wollte die Regierung Impulse fUr erweiterte Hausarztmedizin im Bereich
Complex Chronic Condition geben und Erkenntnisse zur méglichen Rolle
von Pflegeexpertinnen gewinnen. Dies ist sicher gelungen, was sich auch

an dem anhaltend starken und breit gestreuten Interesse am Projekt zeigt.

Wir schliessen diese Projektreflexion mit einem herzlichen Dank an
unsere Vorgesetzten, die immer an uns glaubten; an all die zahlreichen
Fachpersonen, die mit uns diskutierten, uns (unentgeltlich) untersttitzten
und begleiteten; an diejenigen Arztinnen und Arzte, die unsere Arbeit
schétzten und darauf aufbauten; an die Praxisassistentinnen, die uns
den Zugang zu den Praxen erleichterten; an die Spitex, die uns nicht als
Konkurrenz empfand, sondern unsere Anregungen schatzte — und vor
allem an die von chronischer Krankheit betroffenen Menschen, die uns
an ihren Erfahrungen teilnehmen liessen.

34 Dies wird in einem Vorstoss zur Reglementierung der Pflegeexpertin APN vorgeschlagen und braucht folgende Schritte:
1. Antrag durch die Eidgendssische Leistungskommission; 2. Beschluss des Bundesrats; 3. Tarifverhandlung mit den
Krankenversicherungen. Siehe: http://swiss-anp.ch/w/media/Aktuelles/Eckpunktepapier.pdf
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Abkiirzungsverzeichnis

HA = Hausarztinnen und Hausarzte

APN = Advanced Practice Nurse

ANP = Advanced Nursing Practice

CDSMP = Chronic Disease Self-Management Program
MPA = Medizinische Praxisassistentinnen
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