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Lebensqualitat bei Patienten mit Herzinsuffizienz und
Evaluation zur Herztransplantation: Eine Ubersicht

Kurzfassung: Die chronische Herzinsuffizienz
(CHF) schrankt die Lebensqualitét (LQ) wesent-
lich starker ein als andere chronische Krankhei-
ten. Das Ziel jeder Intervention bei Patienten mit
CHF muss die Beeinflussung der LQ und Vermin-
derung der psychiatrischen Komorbiditaten sein.
Diese kann durch komprehensive (ambulante)
und kombiniert spezialdrztlich-hausarztliche
Module verbessert werden. Nach Rehabilitation
zeigen die linksventrikuldre Ejektionsfraktion,
die NYHA-Klassifikation und die Parameter der
submaximalen und maximalen kérperlichen
Leistungsfahigkeit signifikante Verbesserungen
zwischen 11 und 20 %, die Gehstrecke im 6-Mi-
nuten-Gehtest im Mittel um 58 %. Die Bedeu-
tung des kérperlichen Trainings ist hoch und
wird oft vernachléssigt. Patienten und Angehdri-
ge profitieren von einer guten Betreuung (in Be-
zug auf Lebensqualitat und Mortalitét). Andmie,
Ateminsuffizienz und Flissigkeitsretention (Nie-
reninsuffizienz) determinieren die meisten Hos-
pitalisationen. Psychische Betreuung bedeutet
vorab: Information, Handling, Feed-back. Wenn
aber trotz aller therapeutischen Bemiihungen

K. Laederach-Hofmann', C. Buri', B. Bunzel?

die fortschreitende Erkrankung und Lebensbe-
drohung nicht aufzuhalten ist, endet dieser Pro-
zess oft mit der vorerst angedachten Mdglich-
keit einer Herztransplantation. Die Entscheidung
dafir/dagegen ist eine schwerwiegende, so-
wohl vonseiten der Arzteschaft als auch der Pa-
tienten. In der vorliegenden Arbeit wird die psy-
chosomatische Perspektive dieser Evaluation
vorgestellt.

Abstract: Quality of Life in Patients Suffer-
ing from Chronic Heart Failure: A Qualita-
tive Review. Chronic heart failure (CHF) exerts
an important reduction in quality of life (QoL),
more than any other chronic disease. Therefore,
the aim of any comprehensive treatment in CHF
is to advance QoL and to minimize comorbid psy-
chiatric or psychological sequelae. It has been
shown that family practitioners and specialized
nursing centers can afford these requirements.
Comprehensive rehabilitation positively influ-
ences physical performance between 11-20 %,
and walking distance (6 minute walking test) up

to 58 %. The importance of physical training
cannot be overestimated and constitutes an im-
portant key to better QolL. Moreover, patients
and their spouses profit from a specialized care
as well as for morbidity and for mortality.
Anemia, breathing problems, and fluid retention
are the utmost important reasons for repeated
hospitalizations in CHF patients. As a conse-
quence, patients should be followed meticu-
lously by providing thorough information, adapted
instructions, and a complaisant feed-back. The
respective communications skills have to be
trained and practiced by all staff members of
such specialized units. Although optimized medi-
cal therapy has improved the survival rates as
well as quality of life in severely ill CHF patients,
heart transplantation has become the treatment
option with good long-term benefit. Patient se-
lection as receiver of a donor organ still remains
a severe decision, both on the part of the pa-
tients and the physicians. The paper highlights
the relevance of the psychosomatic perspective
of the evaluation process. J Kardiol 2010; 17:
14-24.

¥ Einleitung

Bedeutung der Lebensqualitat bei Herzinsuffi-
zienz

Wie kaum eine andere Erkrankung wirkt sich die Herzinsuffi-
zienz auf die korperliche und psychisch-emotionale Lebens-
qualitit aus [1]. Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit gilt
als ein wichtiger prognostischer Faktor bei Patienten mit
Herzinsuffizienz — dhnlich wie Mortalitdt und Hospitalisie-
rungsraten. Dariiber hinaus wird sie als ein Priadiktor fiir Mor-
talitdt [2] und Wiedereinweisung [3] bei Herzinsuffizienz an-
gesehen und selbst durch Multimorbiditédt und kardiale Dys-
funktion beeinflusst. Weiterhin findet sich bei Patienten mit
Herzinsuffizienz eine erhohte psychosoziale Belastung, die
sich einschridnkend auf die subjektive Lebensqualitit auswirkt
und gleichzeitig Krankheitsverlauf [4] und Mortalitit [5] ent-
scheidend beeinflusst. Im Praxisalltag steht die subjektiv
wahrgenommene Lebensqualitit als diagnostisches Kriterium
noch deutlich hinter der traditionellen klinischen Befund-
erhebung zuriick, obschon ein Grofiteil der Hausérzte subjek-
tive Informationen fiir wichtig und relevant hélt [6]. Fiir
Hausarztpraxen existieren derzeit noch wenige Daten iiber die
Lebensqualitit und ihre Beziehung zu depressiver Komorbi-
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ditdt herzinsuffizienter Patienten. In diesem Bereich besteht
dringender Forschungsbedarf, nicht zuletzt, weil gerade Haus-
arzte einen wesentlichen Teil der Grundversorgung herz-
insuffizienter Patienten sicherstellen. Weibliche Patienten,
partnerlose und subjektiv in der Leistung eingeschrinkte Pati-
enten (NYHA und Goldman III/IV) gehdren zu den Risiko-
gruppen fiir eine deutlich reduzierte korperbezogene Lebens-
qualitdt. Letztere Patientengruppe weist zusammen mit den
< 60-jdhrigen Patienten zudem schlechtere emotionale Ska-
lenwerte auf als die entsprechenden Vergleichsgruppen. Die
Datenanalyse zeigt allerdings, dass Geschlecht, Alter, Famili-
enstand und Partnerschaft per se keinen unabhingigen Effekt
auf die Lebensqualitit zu haben scheinen, sondern eher das
Risiko einer ungiinstigen psychischen Krankheitsverarbei-
tung erhohen und damit nur indirekt Einfluss auf die Lebens-
qualitdt nehmen. In der Vorhersage der Lebensqualitit stellen
sich Depressivitit und Krankheitsverarbeitung durch Bagatel-
lisierung und Wunschdenken als unabhéngige Determinanten
fiir allgemein erhohte Problemwerte heraus, wihrend bei Kor-
perproblemen die NYHA- und Goldman-Klasse, Religiositit
und Sinnsuche sowie bei emotionalen Problemen depressives
Coping als Einflussfaktoren hinzutreten.

Zufriedenheit im Privatleben hat eine hohe prognostische Be-
deutung fiir die Langzeitiiberlebensrate bei Herzinsuffizienz
[7]. Da alleinstehende Patienten oftmals erhohte Korper-
probleme aufweisen, wire es deshalb moglicherweise sinn-
voll, dieser Patientengruppe generell vermehrt stiitzende
Gespriche anzubieten. Insbesondere Depressivitit stellt als
Prédiktor fiir die Lebensqualitit einen entscheidenden Faktor
dar, zumal depressive Komorbiditit wie auch Lebensqualitit
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Lebensqualitat bei Herzinsuffizienz

als wichtige Faktoren fiir Krankenhauseinweisung (,,readmis-
sion rate”) und Mortalitdt gelten [8, 9]. Hier scheint eine
Wechselbeziehung zwischen Depressivitit, Lebensqualitit
und Langzeitprognose vorzuliegen: Depressivitit und Le-
bensqualitit bedingen sich gegenseitig und besitzen doch jede
fiir sich allein eine prognostische Bedeutung. Eine wichtige
Rolle spielt dabei zudem die subjektive Schwere der Herz-
insuffizienz (NYHA und Goldman), weil sie einerseits mit
psychosozialer Belastung interferiert, andererseits aber auch
eine Wechselwirkung mit dem Konstrukt Lebensqualitit be-
sitzt. Ahnliches gilt fiir Krankheitsverarbeitung durch Baga-
tellisierung und Wunschdenken, die konzeptionell auf Nicht-
Wahrhaben-Wollen und Herunterspielen der Bedeutung und
Tragweite der Erkrankung angelegt ist. Diese Bagatellisie-
rung wirkt sich jedoch negativ auf die berichtete Lebens-
qualitédt aus — eine durchaus nicht triviale Beobachtung, weil
es sich anscheinend um eine selektive Bagatellisierung han-
delt. Andernfalls miissten Patienten mit dieser Form der
Krankheitsverarbeitung auch zu besseren (,,wunscherfiillen-
den) Selbsteinschitzungen ihrer Erkrankung und der Le-
bensqualitidt neigen. Offenbar wird die Bagatellisierung
der Erkrankung aber mit schlechterer subjektiver (und evtl.
auch objektiver) Anpassungsleistung erkauft. Psychosoziale
Belastung bei Herzinsuffizienz ist ein wesentlicher Risiko-
faktor fiir eine beeintrichtige Lebensqualitit. Da psychische
Symptome nicht nur fiir die Langzeitprognose bei Herzinsuf-
fizienz, sondern auch fiir die krankheitsspezifische Lebens-
qualitdt bedeutsam sind, sollte ihre Diagnostik und Therapie
als fester Bestandteil in die Routineversorgung integriert wer-
den.

Herzinsuffizienz und Psyche

Mehrere Faktoren aus dem psychischen Bereich wie affektive
Befindlichkeit und kognitive Leistungsfdhigkeit, aber auch
Faktoren der Alltagsbewiltigung bestimmen den Verlauf und
zum Teil auch die Prognose bei Patienten mit Herzinsuffizi-
enz wesentlich. Die klinische Definition der Herzinsuffizienz
enthilt neben der messbaren Verminderung der Herzfunktion
und dem Ansprechen auf die spezifische Therapie als wesent-
lichen Teil die klinische Symptomatik (Dyspnoe, Miidigkeit,
Odeme usw.). Diese iiberwiegend subjektiven Symptome
stellen wesentliche Verlaufsparameter der Herzinsuffizienz
dar, insbesondere bei dlteren Patienten. Sie beeinflussen die
Lebensqualitit, die zusitzlich sehr stark durch psychosoziale
Faktoren wie Depression, soziale Isolation und verminderte
kognitive Fahigkeiten bestimmt wird.

Bei Leiden, die subjektiv als langwierig und oft auch endlos

empfunden werden, sind Bewiltigungsstrategien, sogenannte

,,Coping Strategies®, fiir den Verlauf und die Prognose der

Krankheit essenziell. Ganz grundsitzlich kennt man 4 unter-

schiedliche Strategien:

1. die Informationssuche,

2. das direkte Handeln (welches aktives Handeln und das
Angehen von Problemen beinhaltet),

3. das Unterlassen von Handlungen (auch passives Handeln
oder Resignieren genannt, oft in einen Riickzug miindend)
und

4. das sogenannte intrapsychische Bewiltigen (zu welchem
positives Denken, Angstverminderung und eine zuver-
sichtliche Lebenseinstellung gehoren).

Diese 4 Strategien wurden in verschiedenen Studien in der Ver-
gangenheit mit dem Verlauf und Outcome von Patienten mit
Herzinsuffizienz in Zusammenhang gesetzt. Gemeinsam ka-
men sdmtliche Untersuchungen zum Schluss, dass genesungs-
fordernde Priadiktoren in der Krankheitsverarbeitung Optimis-
mus, positives Denken, Zuversicht und Selbstvertrauen dar-
stellen, wogegen krankheitsfordernde soziale Isolation, Resigna-
tion, Frustration, Angst, Depressivitit, Aggressivitit und Hoff-
nungslosigkeit beinhalten. Selbstverstindlich bedeutet dies,
dass zum einen personlichkeitsspezifische Fahigkeiten, zum
anderen aber auch krankheitsrelevante Zusatzfaktoren im
Coping eine Rolle spielen. Wihrend letztere behandelt wer-
den konnen (und sollten), stellen erstere eher konstitutionelle
Faktoren dar, die oft nur marginal beeinflusst werden konnen.
Somit wird klar, dass das Coping vom Allgemeinzustand des
Patienten, dessen Belastungen im Alltag, dem Selbstbild und
ebenso Personlichkeitsfaktoren mitbeeinflusst wird.

Aus drztlicher Sicht stehen wir bei den Patienten mit Herz-
insuffizienz aber auch in der Pflicht, dass wir sie addquat
iiber die Erkrankung, den voraussichtlichen Verlauf, iiber
die Chronizitit und deren Folgen fiir Partnerschaft, Sexualitét
und Beruf sowie iiber die Fragen der Therapiemdglichkeiten
informieren miissen. McKelvie schreibt dazu wortlich ,, These
people should receive: Appropriate counseling, Lifestyle
advice, Aggressive control of blood pressure, and treatment to
alter other risk factors for cardiovascular disease and heart
failure* [10]. Wie hdufig in solchen Arbeiten werden leider —
weil methodisch oft schwierig zu erheben — ganze Bereiche
der personlichen Belange wie Belastbarkeit, korperliche Hin-
falligkeit, Sexualitit und Partnerschaft ausgeklammert. Dass
diese Aspekte jedoch in der tdglichen Praxis beriicksichtigt
werden miissen, ist ebenso klar wie die Beobachtung, dass in
vielen Betreuungszentren gerade in der Langzeitbetreuung
diesbeziiglich erhebliche Defizite zu beklagen sind.

Fiir eine stimmige und schlieBlich auch fiir den Patienten pas-

sende und nachvollziehbare Informationsvermittlung braucht

es jedoch Féhigkeiten, die ich hier kurz Revue passieren las-

sen mochte. Grundwerte jeglicher Kommunikation sind die

Regeln der Gesprichsfiihrung, wie sie Rogers bereits 1985

[11] vorgeschlagen hat. Dazu gehoren die 3 folgenden Ele-

mente, deren Bedeutung in der Patientenbetreuung in keinem

Fall unterschitzt werden diirfen:

e Kongruenz — Ehrlichkeit (,,genuineness, honesty with the
client®)

e Empathie (,.the ability to feel what the client feels)

e Respekt— Wertschitzung (,,acceptance, unconditional posi-
tive regard towards the client*)

Wichtig im Gespridch mit Patienten sind allerdings weitere,
zentrale Faktoren, die integriert werden miissen. Dazu gehoren
bewusstes Zuhoren, sorgfiltiges Beobachten und je nach Situa-
tion adidquat verbal, mimisch oder gestisch Feedback zu ge-
ben und dabei die eigene Rolle als Therapeut wahrzunehmen.
Zu letzterer zdhlen wir das Respektieren und Unterstiitzen der
Anliegen der Patienten, ohne diese direkt zu bewerten. Dies
gibt den Patienten die Mdoglichkeit, gemeinsam mit dem Arzt
ein bediirfnisorientiertes Handeln vorauszuplanen und zu be-
sprechen. Viele chronisch kranke Menschen werden oft in der
Medizin auch als schwierig wahrgenommen. Hier empfiehlt

JKARDIOL2010; 17 (1-2) 15



Lebensqualitat bei Herzinsuffizienz

es sich, in der Kommunikation eine méglichst grole Wahl-
moglichkeit einzurdumen, den Patienten wenn immer ange-
zeigt frei entscheiden zu lassen unter Stirkung seiner Eigen-
verantwortung. Wichtig dabei ist das Ansprechen iiber Vor-
stellungen, Erwartungen und auch mogliche Unterstiitzungs-
optionen. Die Haltung soll dabei empathisch, aktivierend und
strukturierend sein. Im Bedarfsfalle wirkt eine Uberweisung
an Experten oft entlastend. Auch soll sich der Arzt nicht von
depressiver oder resignierter Stimmung anstecken lassen.

Angst/sympathischer Arousal/Schlafstérung
Mit der Funktionsverminderung des Herzens in der Herz-

insuffizienz sind physiologische Kompensationsmechanis-
men verbunden, die direkt neural oder aber hormonell die
Stressachse aktivieren. Dieser Zustand erhohter Aktivitét des
Endokriniums und des Vegetativums [12] ist klinisch fest-
stellbar, wird jedoch von Patienten subjektiv sehr unter-
schiedlich wahrgenommen. Wihrend die einen die physio-
logische Belastungsreaktion auf damit in der Vergangenheit
verbundene emotive Zustidnde beziehen, wie Anspannung,
Unruhe, Arger und Angste, empfinden andere lediglich die
dazugehorige korperliche Reaktion (erhohter Puls, Schwitzen
etc.). In jedem Fall ist das Gefiihl der Angst vorder- oder hin-
tergriindig zentral. Die Angst ist zudem oft gepaart mit dem
Gefiihl von Kontrollverlust, weil subjektiv auf den Korper,
der vorher als Instrument und ausfithrendes Organ nicht wahr-
genommen wurde, nun kein Verlass mehr zu sein scheint, die
Bedrohung durch die Hinfilligkeit und Einschrinkung in tig-
lichen Aktivitdten das Wohlbefinden erheblich beeintréichtigt.
Grundsitzlich ist Angst sinnvoll. Sie stellt ein Signal fiir eine
Gefahr dar, die von au3en oder innen kommen kann, real oder
nur phantasiert ist. Als Gefahr wird in der Regel alles erlebt,
was das Individuum schiddigen kann. Angst ist allgegenwiértig
und niitzlich, weil sie vor Gefahren warnen kann. Sie wird
entweder bewusst oder unbewusst wahrgenommen — aber
dennoch da. Keine Angst zu haben, ist bedingt durch eine star-
ke Abwehrhaltung. Es gibt nicht , keine Angst* — besonders
nicht bei Patienten mit chronischen Krankheiten wie der
Herzinsuffizienz.

Es kann daher niitzlich sein, neben den klinischen Parametern
wie Puls, Blutdruck, Belastungstoleranz, auch die autonome
Grundaktivitdt und die Aktivierungs- und Deaktivierungs-
funktionen zu bestimmen. Dies wird oft im Zusammenhang
der Kontrolle der Effekte einer medikamentdsen Umstellung
nicht-invasiv durchgefiihrt. So gelingt es, neben den klini-
schen Variablen auch direkt die Einfliisse des sympathischen
und parasympathischen Nervensystems auf unterschiedliche
Stressoren (mental-psychische und belastungsbedingt-kor-
perliche) zu bestimmen. In Studien hat sich gezeigt, dass
durch eine optimale diétetische und medikamentose Einstel-
lung die autonomen Funktionen (und damit auch die Lebens-
prognose) wesentlich verbessert werden konnen und dies bei
Patienten mit Herzinsuffizienz direkt mit einer verbesserten
Belastungstoleranz verbunden ist [13].

Angstlichkeit und Lebenssituation unter élteren Frauen mit
Herzinsuffizienz

Frauen sind ,,anfélliger als Minner, tiber Angst und deren
Auswirkungen zu klagen und wohl auch, sie wahrzunehmen.
Spezifische Programme zur Behandlung von Frauen mit
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Herzinsuffizienz sind deshalb von Noten [14]. Statistisch ge-
sehen sind gerade éltere Frauen besonders vom Problem der
Herzinsuffizienz betroffen: In einer Studie — allerdings nur
bei 12 Frauen — wurden 5 Kategorien von Uberlegungen iden-
tifiziert [15]. Dies waren zum ersten Gefiihlsinhalte. Diese
lassen sich wie folgt festlegen: ,,Mein Leben war bisher gut,
ich nehme jeden Tag wie er kommt*, ,.,es geht mir gut, so lan-
ge ich fiir mich sorgen kann®, ,.ich bin froh, wenn ich jeden
Morgen aufstehen kann®, ,.ich verlange nicht mehr viel vom
Leben®. Als 2. wichtige Kategorie wurde genannt, Unterstiit-
zung zu spiiren. Stichworte dazu sind: ,,Ich muss alles allein
tun, sogar die Ambulanz anrufen®, ,,es gibt jemanden der fiir
dich da ist, das gibt ein Gefiihl von Sicherheit“. Drittens wur-
den Gefiihle iiber Einschriankungen (physische, soziale) ange-
fiihrt wie: ,,Nichts kann ich tragen®, ,,die Wege sind so lang
geworden®, ,nur ja nicht eilen, sonst geht’s nicht mehr,
,muss mich iiberwinden, etwas zusammen mit anderen zu
tun®, ,werde zu rasch miide, kann nicht mehr folgen®.
Viertens kamen Gefiihle von Angst zum Ausdruck wie ,,Ich
fiihle keine innere Harmonie mehr®, ,,alles wird miithsam und
bedrohlich®, ,,plotzlich ist man allein, niemand ist da, man
ruft und niemand kommt®. Schliesslich wurden 5. Gefiihle
von Kraftlosigkeit angefiihrt. Dazu gehorten Aussagen wie
,Kann nicht mehr dabei sein®, ,, niemand vermisst mich®, ,ich
werde den anderen ladstig®, ,,nur ein Weichling geht fiir jede
Kleinigkeit ins Spital®.

Schlafstérungen
SchlieBlich seien auch die hdufigen Episoden gestorten Schla-

fes angefiihrt. Laut einer Untersuchung von Brostrom [16]
standen diese bei Herzinsuffizienz mit folgenden Symptomen
im Zusammenhang: Probleme des tdglichen Lebens, Ver-
schlechterung der Herzinsuffizienz (mehr Atemnot, Husten,
Arrhythmien), Angst und Panikgefiihle, negative Gedanken
iiber die Medikamente und Ruhelosigkeit. Diese Schlafsto-
rungen fiihrten zu mehr Tagesschlédfrigkeit (mit Stérungen im
Sozialbereich) und waren mit vermehrten Konzentrations-
einschrinkungen tagsiiber verbunden.

Konkomittierende Stérungen
Neben der Depression, die mit Erschopfung und einem

Giving-up in Erscheinung treten kann (iibrige Angaben siehe
Arbeit ,,Depression‘ in diesem Heft), entwickeln sich parallel
zu emotionalen Storungen im Zusammenhang mit der Herz-
insuffizienz auch andere Symptome. Ein nicht zu vernachlis-
sigender Anteil an Storungen ist der Verdnderung sexueller
Funktionen zuzuschreiben, die zum einen auf die verminderte
kardiale Leistungsfahigkeit, zum andern auf den negativen
Einfluss der gedriickten Stimmung zuriickzufiihren sind.
Hiufig in diesem Zusammenhang sind Libidoverminderung
und Erektionsstérungen zu beobachten. Daneben sind aber
besonders auch die eigentlichen Schlafstérungen und der da-
mit verbundene Abusus von Schlafmitteln zu erwédhnen (siehe
oben), wogegen Delirien oder Psychosen im Zusammenhang
mit einer terminalen Herzinsuffizienz nicht sehr hiufig auf-
treten.

Lebensqualitit
Lebensqualitit ist ein abstraktes und nur indirekt messbares

Konstrukt, fiir welches keine allgemeingiiltigen Messpara-
meter bestehen. Grundsitzlich sind nach Bullinger et al. [17]
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und Aaronson et al. [18] die fiir die Lebensqualitit relevanten
Faktoren die folgenden:

e Psychisches Befinden

e Korperliche Verfassung

e Soziale Beziehungen

¢ Funktionsfdhigkeit im Alltag und Beruf

Bei Patienten mit chronischer Herzinsuffizienz wird die
Lebensqualitit grundsitzlich als schlechter bewertet als es bei
anderen chronischen Erkrankungen der Fall ist [19]. Mit
zunehmendem NYHA-Stadium geht eine signifikante Ver-
schlechterung der Lebensqualitit einher [19]. Klinische Vari-
ablen (wie NYHA-Stadium, LVEF, VO, etc.) und sozio-
demographische Variablen (wie Alter, Geschlecht, Familien-
stand etc.) kldren insgesamt nur maximal 40,7 % der Varianz
der Lebensqualitét auf [20]. Trotz erheblicher prognostischer
Bedeutung fiir Morbiditdt und Mortalitdt scheinen somit
wichtige Varianzanteile der Lebensqualitit bisher unklar zu
bleiben [19]. Eine Verbesserung der Lebensqualitit ist dann
nachweisbar, wenn die subjektiven Krankheitssymptome
abnehmen, die Verschlechterung der Herzfunktion sich ver-
zogert, letztlich auch die Mortalitit abnimmt und — besonders
wichtig auch fiir Angehorige von Kranken — sich die Haufig-
keit kardialer Ereignisse und Spitaleinweisungen reduziert.
Genau so wichtig werden zusétzlich eine Verminderung der
Nebenwirkungen der Pharmakotherapie sowie die Verbesse-
rung der ,,End-of-life*-Erfahrung von Patienten und dem Be-
treuungsteam bewertet.

Fiir die standardisierte Erfassung der Lebensqualitidt stehen
verschiedene Instrumente zur Verfiigung. Zum einen gibt es
sog. Globalmafe wie die ,,Visual Analog Scale®, die zur sub-
jektiven Einschitzung der Lebensqualitdt zwar generell als
reliabel und valide bezeichnet wird [21], jedoch zu einem
Verlust an Informationen fiihrt, da die Mehrdimensionalitit
des Konstrukts nicht beriicksichtigt wird und zudem Veridnde-
rungen iiber die Zeit schlecht abbildet. Zu den krankheitsiiber-
greifenden und gesundheitsbezogenen Instrumenten, die vor
allem in der Kardiologie eingesetzt werden, gehoren das
,.Nottingham Health Profile* (NHP) [22] sowie die ,,36-Item
Short Form* (SF-36) [23]. Da die Messung der Lebensqualitit
krankheitsunabhingig erfolgt, konnen Ergebnisse dieser all-
gemeinen Fragebogen auch zum Vergleich unterschiedlicher
Krankheiten in Bezug auf die Lebensqualitit herangezogen
werden. Die krankheitsspezifischen Fragebogen eignen sich
zur Abbildung spezifischer krankheitsbedingter oder krank-
heitsassoziierter Bereiche. Fiir die Beurteilung von Bewe-
gungsaktivitdt und Symptomatik der Herzinsuffizienz werden
der ,,Minnesota Heart Failure Questionnaire* (Deutsche Ver-
sion) [24, 25] und der ,,MacNew Questionnaire* [26, 27] ver-
wendet. Zur Erhebung spezifischer psychischer Symptome
wie Angstlichkeit, Schreckhaftigkeit sowie des AusmaBes an
psychischer Belastung durch die Krankheit dient die ,,Impact
of Event Scale” (IES-R) [28, 29].

Die so gemessene Lebensqualitit kann schlielich direkt zu
Verbesserungen in verschiedensten Lebensbereichen heran-
gezogen werden. So gibt es beispielsweise klare Evidenzen
fiir einen Zusammenhang zwischen dem Ausmalf an korperli-
chem Training und der Lebensqualitit (Evidenz B, [30-33].
Ebenso zeigen sich sog. ,,Disease management“-Programme

als wirksam, die Lebensqualitit von Patienten entscheidend
zu verbessern (Evidenz A) [34, 35]. Allerdings ist es wichtig
zu wissen, dass eine Verminderung der Lebensqualitit (ge-
rade weil sie eben mehrere Lebensbereiche beriicksichtigt)
nicht zwangsldufig in Beziehung zur Schwere der linksventri-
kulédren systolischen Dysfunktion [36, 37] — also eines soma-
tischen Parameters — zu bringen ist. Ebenso fiihrt eine vermin-
derte Lebensqualitit zu Einschrankungen der Rollenfunktion
in Partnerschaft, Familie, und Beruf [38] sowie zu unzurei-
chender emotionaler Unterstiitzung [39, 40]. Andererseits
gibt es wiederum Belege dafiir, dass ein direkter, signifikanter
Zusammenhang zwischen Symptomatik und reduzierter Leis-
tungsfihigkeit [41-43] von Patienten besteht. Durch Verbes-
serung der Lebensqualitit selber konnen nachweislich klini-
sche Ereignisse vermindert werden, was in Studien mit Kon-
troll- und Interventionsgruppen nachgewiesen wurde. Die In-
tervention bei Jaarsma et al. bestand beispielsweise aus Tele-
fonkontakten oder Hausbesuchen von ausgebildeten Pflege-
fachleuten, in welchen Erndhrung, Medikamente, Bewegung,
Monitoring von Elektrolyten, Anleitung zum Self-Monito-
ring, psychologische Unterstiitzung (eingeschlossen des Part-
ners) und eine Verbesserung der Koordination der Behandler-
interventionen (Ambulanz, Hausarzt, Spezialist) untersucht
wurden [44-46]. So wurde auch untersucht, wann Patienten
eine Herzinsuffizienz-Nurse anrufen [47]. In der oben er-
wihnten Studie umfasste die Intervention Erkldrungen iiber
die Krankheit, Folgen der Krankheit, Fliissigkeitsrestriktion,
Salzrestriktion, Medikamentencompliance, Schwerpunkte bei
Diit, Beschwerden der verminderten Herzfunktion, tigliches
Wiegen, Gleichgewicht zwischen Ruhe und Aktivitit sowie
Nutzen und Nebenwirkungen von Medikamenten. Die Inter-
ventionen wurden anhand verschiedener Fallberichte von
Patientinnen und Patienten entwickelt [48]. Die meisten An-
rufe erhielten die Pflegenden nach dieser Intervention wegen:
Gewichtszunahme (30 %), Atemnot (9 %), unklare Anderun-
gen nach Klinikvisiten (11 %), Medikation (15 %), Beunruhi-
gung iiber Mitteilungen klinischer Untersuchungsresultate
(7 %) und aus anderen Griinden (28 %), worunter vorwiegen-
de psychische Storungen sowie eine Zunahme einer depressi-
ven Entwicklung figurierten.

B Kognitive Defizite

Kognitive Einschriankungen bei Herzinsuffizienz sind hiufig
und treten mit vermehrter Einschrinkung der kardialen Pump-
funktion hiufiger auf. Almeida et al. haben den Zusammen-
hang zwischen kognitiven Defiziten und LV-Funktion mittels
SPECT belegen konnen [49]. Dabei sind vorwiegend die psy-
chischen Funktionen wie Aufmerksamkeit und Gedichtnis-
leistung eingeschrinkt. Bei schwerer Herzinsuffizienz wer-
den Privalenzen von bis zu 80 % [50] berichtet. Wichtig sind
zudem die mit der Kognition und Gedichtnisleistung assozi-
ierten Folgen fiir die Medikamenteneinnahme und den Ein-
fluss auf die sog. Hygienefaktoren wie Gewichtsbeobachtung,
Salz- und Wasserrestriktion zu bedenken. So ist die medika-
mentdose Mal-Compliance klar mit einem schlechterem
Outcome assoziiert [51]. Wihrend kognitive Stérungen bei
schwerer Herzinsuffizienz klar zu erkennen sind, lassen sie
sich bei geringerer Einschrinkung oft nur schwerlich quanti-
fizieren und entgehen somit der Entdeckung und Behandlung
[52].
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Neben den direkten Einfliissen der kognitiven und mnesti-
schen Funktionen gibt es auch Hinweise dafiir, dass die Re-
hospitalisationsrate besonders bei dlteren Patienten mit Herz-
insuffizienz erhoht ist. Almeida et al. wiesen bei einer
Population von 335 Patienten (54 % Frauen, 46 % Minner)
nach, dass neben den eingeschrinkten kognitiven Funktionen
(Minimental unter 23) auch die vermehrte Abhéngigkeit von
Pflegepersonen, notige Hilfe beim Anziehen, beim Beniitzen
des Telefons, beim Einnehmen der Medikamente [53] die
Rehospitalisationsrate mitbestimmen.

® Die Rolle der Partner

Dass eine chronische Krankheit fiir den Patienten mit Verar-
beitungsproblemen verbunden ist, erscheint durchaus selbst-
verstiandlich. So realisieren Patienten mit chronischer Herz-
insuffizienz oft eine erhohte Verletzlichkeit des Korpers, spii-
ren vermehrt Einschrinkungen und interpretieren die Einnah-
me von Medikamenten logischerweise als typischen Aus-
druck des Krankseins. Damit verbunden ist der Verlust der
Unabhingigkeit, die Patienten berichten davon mit Bemer-
kungen wie ,,Alles ist anders®. Plotzlich werden Problem-
bereiche sichtbar, die vorher durch Aktivitidt und Ablenkung
nicht im Vordergrund standen. Zudem erféhrt der Alltag Ver-
dnderungen durch die eingeschrinkte Bewegungsfreiheit,
durch Anderungen in Arbeitsfihigkeit und Beziehungen am
Arbeitsplatz. Die neue Rolle als Kranke(r) muss zuerst einmal
wahrgenommen werden und damit ist auch verbunden, dass
die Umgebung auf diese Rollendefinition reagiert. Viele Be-
kanntschaften reagieren irritiert, wenn sich jemand als krank
zu erkennen gibt. Oftmals wird empfohlen, doch zuhause zu
bleiben, was jedoch die sozialen Kontakte zusitzlich ein-
schriankt. Von Patienten horen wir auch Aussagen wie ,,der
Tag beginnt mit Medikamenten, ...“ und ,,ich stehe unter stén-
diger drztlicher Kontrolle®, welche die Abhingigkeit als neue
Dimension des Erlebens sichtbar machen. Aufgrund von spe-
zifischen Untersuchungen wissen wir, dass die soziale Wer-
tung durch Andere und das Gefiihl, nicht dazuzugehoren bei
Patienten und Partnerinnen als wichtigste Dimensionen im
Vordergrund stehen. Die Studie von Nyamathi et al. [54] zeigt
bei 23 Patienten (15 Minner/8 Frauen), dass die Belastungen
der unterstiitzenden Partner derjenigen vergleichbar ist, die
bei der Pflege von Schwerstkranken oder Sterbenden geleistet
werden muss. In einer anderen Untersuchung wurden wichti-
ge Faktoren identifiziert, die fiir die betreuenden Partner im
Vordergrund stehen. Dazu zéhlen die soziale Wertung durch
Andere (Aufmerksamkeit, Wertschitzung, Einbindung in Be-
treuung) und das Nichtdazugehoren (Distanz zu Patient und
Arzt, fehlende Unterstiitzung durch Verwandte und Arzt, Un-
zufriedenheit mit der Betreuung) [15, 55].

B Bedeutung der Rehabilitation bei Herz-
insuffizienz

Nach den neuesten Guidelines der ,,Europidischen Gesell-
schaft fiir Kardiologie® [56] gibt es gute Evidenz dafiir, dass
Patienten mit Herzinsuffizienz nicht nur spezialérztlich kon-
trolliert, sondern komprehensiv rehabilitiert werden sollten.
Eine solche Rehabilitation fiihrt nicht nur zu verminderter
Herzinsuffizienz-assoziierter Morbiditit, sondern auch zu
lingerem Uberleben [56]. Deshalb ist es wichtig, die zentralen
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Elemente und deren Zusammenhinge, wie sie aktuelle Stu-
dien zeigen, hier kurz Revue passieren zu lassen. Eine der ers-
ten grofen, kontrollierten Studien fiir komprehensive Rehabi-
litation ist die MeOS (,,Medical Outcomes Study®) von
Stewart et al. [57]. In dieser Studie wurden 1758 Pat. mit ver-
schiedenen chronischen Krankheiten (Diabetes, Hypertonie,
CHF) iiber 2 Jahre in einem cross-sectional und observational
Design verfolgt. Statistisch lie sich nachweisen, dass die
Rehabilitation zur Verbesserung der korperlichen Leistungs-
fahigkeit und zu besserer Lebensqualitit fiihrt. Die Effekt-
stiarken lagen dabei bei 0,17-0,39. Die nachfolgende Home-
base-Study [58] schloss 40 Minner, 40 Frauen mit chroni-
scher Herzinsuffizienz ein. Uber einen Zeitraum von 4 Mona-
ten wurden die Patienten randomisiert einer Therapie oder
einer Wartegruppe zugeordnet. Es zeigte sich nachfolgend,
dass sich die behandelten Patienten mittels tidglichem 40-Mi-
nuten-Training in Symptomen wie verminderte Miidigkeit,
geringere Atemnot und verbessertem emotionalen Zustand
von den nicht behandelten signifikant unterschieden. Etwas
weniger euphorisch im Bezug auf den Effekt einer solchen,
teils aufwendigen rehabilitativen Mallnahme war die ,,Auck-
land Heart Failure Management Study* [59]. Darin wurden
197 Patienten mit chronischer Herzinsuffizienz eingeschlos-
sen und iiber 12 Monate randomisiert und kontrolliert vergli-
chen. Es fanden sich keine Unterschiede in Bezug auf Morta-
litdat zwischen Kontroll- und Interventionsgruppe. Allerdings
wiesen die behandelten Patienten eine signifikant bessere
Lebensqualitidt und eine geringere Hospitalisierungsrate (56
vs. 95 %) auf.

Sollte tatsdchlich die Rehabilitation einen positiven Einfluss
auf verschiedene wichtige Variablen aufweisen, ist es wichtig
zu identifizieren, welche dieser Variablen wie viel der Vari-
anz erkldren. Wichtig dabei ist sicherlich der Zusammenhang
zwischen Bewegung und psychischem Befinden. Verschiede-
ne Arbeiten zeigen, dass, wer sich regelméfig bewegt, gene-
rell weniger unter psychischen Storungen wie Depression und
Angst leidet [60]. Duman et al. zeigten, dass Bewegung direkt
die Stimmung hebt [61]. Zudem ist bei dlteren Personen be-
legt, dass regelmédBige Bewegung die Gedichtnisleistung und
Fitness verbessert und damit die Zeit verldngert, bis jemand
aus motorischen Griinden pflegerisch unterstiitzt werden
muss [62]. Physiologisch wissen wir, dass regelmifige Bewe-
gung die Entziindungs- (TNF-o, IL-6, Thrombozytenzahl,
Leukozytenzahl) und die Gerinnungsaktivitdt vermindert und
zur Abnahme des Bedarfsblutdrucks fiihrt. Somit ist sie direkt
kardioprotektiv. Ahnliches gilt auch fiir Patienten mit Herz-
insuffizienz. Allerdings gibt es dort Einschriankungen. Diese
betreffen besonders die Bewegungsaktivititen im Wasser
[63, 64], aber auch solche mit bestimmten kraftorientierten
Aktivititen [65]. Nicht-erkrankungsspezifische LQ (z. B.
»~Short Form-36 Fragebogen®) zeigen generell Verbesserun-
gen an. Die Verbesserung der krankheitsspezifischen LQ
(z. B. ,,Minnesota Living with Heart Failure-Fragebogen®)
zeigt sich hauptséchlich in der korperlichen Leistungstihig-
keit (siehe Cochrane Library [66]).
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W Ethische Aspekte

ICD (Intracardial Converter-Defibrillator) und
wiederholte Schockabgaben

Zweifelsohne hat der ICD bei schwerer Herzinsuffizienz zu
einem erheblich verbesserten Uberleben und zudem zu einer
Verbesserung der LV-Funktion beigetragen [67], was in der
Companion-Studie publiziert wurde. Bei Patienten mit
miBiggradiger Herzinsuffizienz konnte die MIRACLE-II-
Studie [68] Ahnliches zeigen. Diese harten Endpunkte wer-
den aber durch die Problematik der Schockabgabe fiir den
individuellen Patienten etwas relativiert. Bainger et al. [69]
konnten beispielsweise zeigten, dass sich zwar die Lebens-
qualitdt verbessert, doch dass sich die Patienten gleichzeitig
vermehrt vor Entladungen fiirchten, was vor allem bei Fehl-
schocks ein groBes psychologisches Problem in der Langzeit-
betreuung darstellt. Solche Patienten kénnen andererseits in
tiber 70 % besser in den Berufsalltag integriert werden oder
sich anderweitig besser in eine Tatigkeit eingliedern als Pati-
enten ohne ICD [70]. Dazu ist also eine individuelle Abschit-
zung der Cost-Benefit-Rate nétig, wenn es um die Implanta-
tion eines ICD geht. Zudem ist weiterhin offen, ob sich die
Lebensqualitit nur initial verbessert oder ob sich im Laufe der
Zeit die negativen Erfahrungen mit Fehlschocks ebenfalls
negativ auf die Lebensqualitit auswirken. Die PACE-Studie
[71] konnte so belegen, dass ebenso wie die Patienten auch die
Partner durch die Implantation eines ICD beeintrichtigt wer-
den. So wiesen 31 % der Patienten und 42 % der Partner er-
hohte Angstwerte auf. Pedersen et al. [72] konnten anderer-
seits zeigen, dass Patienten mit hohen Werten im Typ-D-Ver-
halten mit einer Odd-Ratio von 8,7 vermehrt Angst und mit
4,4 erhohte Depressionswerte aufwiesen. Zum anderen ldsst
sich ein Zusammenhang zwischen hoherem psychosozialem
Stress, der Anzahl der Entladungen, verminderter korperli-
cher Aktivitit und jliingerem Alter finden. Ebenso war der
psychosoziale Stress mit klinischen Variablen wie niedrigere
LVEF, vorangehender Herzinfarkt, hohere NYHA-Klasse
korreliert [73]. Nicht geklért ist die Richtung des Zusammen-
hangs in dem Sinne, ob die Ereignisse (z. B. Entladungen) die
Angst der Patienten oder Partner bestimmen oder der Verlauf
der Krankheit selbst.

Die Frage, wieso ein ICD einen Stressor darstellt, muss noch
aus einer anderen Sicht beantwortet werden. Nachweislich
haben Patienten mit ICD eine hohe psychiatrische Komor-
biditit (bis 87 % der Patienten) [74-77]. Sie leiden vorwie-
gend an Depression und Angststérungen (bis 38 %). Griinde
dafiir konnten sein, dass es zu einer Art klassischer Kondi-
tionierung kommt oder dass sich eine gelernte Hilflosigkeit
oder bestimmte kognitive Bewertungsmodelle beim Patien-
ten etablieren [78]. Immerhin ist nachgewiesen, dass es eine
klare Abhéngigkeit von der Anzahl Entladungen gibt [79].
Eine weitere Frage bleibt das Messkonzept. Wie lésst sich
zuverldssig messen, was die Patienten als Belastung empfin-
den? Wir konnen entweder zur Messung Fragebogen ver-
wenden (beispielsweise den ,,Impact of event Scale”, IES)
oder physiologische Parameter heranziehen. Eine gut doku-
mentierte Methode ist die sog. Startle- (oder Schreck-) Re-
aktion. Die Ergebnisse in der IES beinhalten als zusitzliche
Skala das Item ,,Hyperarousal“. Die Korrelation der Skala
Hyperarousal mit erhohter Startle-Aktivitit ist gering, die

beiden Skalen ,,Intrusion® und ,,Avoidance* zeigen klar bes-
sere korrelative Zusammenhinge zum Startle-Paradigma
[80].

Notfalleinweisungen/Intensivstation

Griinde fiir Einweisungen ins Spital sind in erster Linie De-
kompensation der chronischen Herzinsuffizienz oder Atem-
probleme. Hiufiger sind dltere Patienten davon betroffen, die
weniger mobil sind. Die Schwere der Herzkrankheit und Lén-
ge des vorangehenden Spitalaufenthaltes spielen ebenfalls
eine Rolle. Zudem sind auch die noch offenen Behandlungs-
optionen wesentliche Faktoren, die nach der Entlassung im
Sinne einer erhohten Rehospitalisation eine bestimmende
Funktion ausiiben. Oft jedoch — das geht aus dem obigen her-
vor — sind es mehrere Faktoren gleichzeitig, verwoben mit
individuellen Griinden (z. B. soziale Situation) die mitbestim-
mend sind, wobei keiner der einzelnen Griinde die Gesamtheit
der Hospitalisationen begriinden kann [81]. Auch ist es noch
heute leider so, dass jiingere Patienten mit Herzinsuffizienz
eher spezialdrztlich behandelt werden, somit eher von neueren
Medikationskonzepten profitieren konnen (also beispiels-
weise eher ACE-Hemmer und Kombinationen mit Betablo-
cker erhalten). Altere Patienten werden zumeist unterbehan-
delt und zwar nicht nur in medikamentdser Hinsicht, sondern
auch betreuungsmifig. Als weiteren wichtigen Punkt spielt
das Ausmal der (renalen) Anédmie fiir die Patienten — mogli-
cherweise auch fiir die Prognose — eine Rolle. In vielen Multi-
center-Studien mit CHF gilt eine Andmie immer noch als
Ausschlusskriterium, wobei zu bemerken ist, dass durch-
schnittlich 2-67 % der Patienten mit CHF eine Anédmie auf-
weisen. Die Symptomatologie dussert sich in erhohter Miidig-
keit und verminderter kognitiver Funktion, was wiederum die
Medikamenten-Compliance beeintrichtig. Die Schwere der
Andmie ist grundsitzlich zur Einschrinkung der Nieren-
funktion korreliert und meist ab einer Kreatinin-Clearance
von < 60 klinisch relevant. Neuere Arbeiten, so die meta-
analytische Aufarbeitung durch Silverberg et al. [82], zeigen,
dass das Ausmal der Andmie direkt zur Hospitalisationszeit
und Mortalitét korreliert ist.

Tod im Spital/zu Hause

In vielen Lehrbiichern steht, obgleich die Mortalitit der chro-
nischen Herzinsuffizienz weit hoher ist als diejenige der meis-
ten onkologischen Krankheiten, iiberraschenderweise nichts
iiber den Tod. Zumeist ist dieser bei CHF-Patienten ein plotz-
liches Ereignis (oft durch eine Arrhythmie verursacht) und bei
Patienten, die zu Hause leben, praktisch mit obligater Todes-
folge verbunden. Einschrinkend muss hier erwéhnt werden,
dass Patienten mit ICD oftmals die Schockeinwirkung als
Zeichen fiir einen schweren Zwischenfall und nicht als ,,Fehl-
schock* wahrnehmen. Allerdings haben nur wenig Arzte Er-
fahrungen mit der Inaktivierung eines ICDs [83]. So ist auch
verstandlich, dass ein Sterben mit ICD mit deutlich hoherer
Einbufle von Lebensqualitdt verbunden ist als ohne (siehe
auch oben). Im Spital sind die Uberlebenschancen — jedenfalls
kurzfristig — erheblich besser. So rechnet man mit einem
durchschnittlichen Erfolg einer CPR von > 50 %, wenn sie
auf der Abteilung erfolgt und von > 90 %, wenn der Patient
auf der IPS reanimiert wird. Fiir Patient und Partner sind die
Traumatisierungen im Spital leider oft grosser, bedingt durch
die nicht selten spektakulidre Hilfeleistung. Zu Hause stirbt
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die Mehrzahl der Patienten im Schlaf. Fiir die Partner kann es
zu zusitzlicher Traumatisierung fiihren, am Morgen neben
dem toten Patienten aufzuwachen. Andererseits ist die Wiirde
des Sterbens im Spital oftmals durch divergierende Ansichten
der verschiedenen Player (Arzte, Pflegende, Therapeuten)
kompromittiert. Ethische Fragen des Sterbens werden zum
Leidwesen von Patienten und Partnern oftmals vernachléssigt
(siehe dazu: [84]).

Sicht der Betreuenden

Arzte und Pflegende nehmen problematische Situationen oft
ungleich wahr. Dies gilt besonders fiir den Bereich der termi-
nal herzinsuffizienten Patienten ohne Aussicht auf Transplan-
tation oder Kunstherz. Hier ist ein interprofessioneller, aber
auch ein intraprofessioneller Dialog wichtig, in welchem
beide Teile von der Sichtweise der anderen Berufsgruppe pro-
fitieren konnen. Diese Einsichten und Haltungskldrungen
kommen schlielich den betroffenen Patienten und deren An-
gehorigen zugute. Wichtig in diesem Zusammenhang ist der
Austausch in sog. Balint-Gruppen oder dhnlichen institutio-
nalisierten Intervisionszirkeln [85, 86].

@ Evaluation zur Herztransplantation -
die psychosomatische Perspektive

Wenn trotz aller therapeutischer Bemiihungen jeglicher Art
die fortschreitende Erkrankung und Lebensbedrohung, ver-
bunden mit zunehmender Einengung des Lebensraumes und
massiver Verschlechterung der Lebensqualitit, nicht aufzu-
halten ist, endet diese Spirale nach unten seit einigen Jahr-
zehnten nicht mehr wie friither unweigerlich mit dem Tode des
Patienten, sondern mit der vorerst angedachten Moglichkeit
einer Herztransplantation. Die Entscheidung zur Transplanta-
tion ist eine schwerwiegende, sowohl vonseiten der Arzte-
schaft als auch vonseiten der Patienten. ,,Heart transplantation
is a process, not an event*, warnt Peter Shapiro, einer der er-
fahrensten Psychiater auf dem Gebiet der Transplantations-
psychiatrie ,,a process, that continues for the remainder of the
recipient’s life* [87].

Fiir das Transplantteam beginnt der Prozess mit der Evalua-
tion des Patienten/der Patientin (im Folgenden wird, auch
wegen der minnlichen Dominanz der Anzahl transplantier-
ter Patienten, die midnnliche Form beibehalten) mit der 4rzt-
lichen Entscheidungsfindung und Evaluation: Ist jener Pati-
ent nach drztlichen wie psychosozialen Kriterien als Emp-
fanger eines Spenderorgans geeignet? Die drztlichen Krite-
rien, Indikationen und Kontraindikationen zur Herztrans-
plantation sind genau definiert (z. B. [88-90]). Viel schwe-
rer ist die Abkldrung auf psychosozialem Gebiet (z. B. [91—
94]). Die Philosophie des Stanford-Transplantationszen-
trums als fithrende Institution war es seit Beginn ihrer
Arbeit, dass nur Patienten mit abgeklirter hirnorganischer
Storung oder Patienten mit florider Psychose aus nicht-me-
dizinischen Griinden als Organempfinger auszuschlieen
sind, und dass Ablehnung aus psychosozialen Griinden
nur im Falle der Unumgénglichkeit auszusprechen ist [95].
Im Laufe der Jahre haben sich durch Beobachtung der
Langzeiterfolge aus verschiedenen Zentren folgende Fakto-
ren identifizieren lassen, die den Erfolg der Transplantation
mit hoher Wahrscheinlichkeit voraussehen lassen:
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e Psychosoziale Indikatoren fiir einen guten Transplanta-

tionserfolg sind v. a.:

— Unterstiitzung durch das (familidre) Umfeld

— Starker Lebenswille

— Mitarbeit des Patienten an seinem Gesundungsprozess
(Compliance v. a. hinsichtlich Medikamenteneinnahme,
Nachuntersuchungen, Riickmeldung korperlicher Symp-
tome)

e Indikatoren fiir schlechtes Transplantationsergebnis und
damit mogliche Kontraindikationen zur Herztransplanta-
tion sind:

— Noncompliance v. a. hinsichtlich medizinischer Belange

— Abhingigkeiten (Alkohol, Drogen, Nikotin, Medika-
mente)

— Keine, mangelnde oder negative familidre Unterstiitzung

— Personlichkeitsstorungen (vor allem mit narzisstischer
und antisozialer Komponente)

— Lénger dauernde Geschichte (v. a. unbehandelter) psy-
chiatrischer Erkrankungen

— Hirnorganische Storungen und mentale Retardation

So klar diese hinweisenden Kriterien auch klingen, so unklar ist
immer noch deren Umsetzung in die Praxis. Christophersons
Bedauern von 1971 [95] ,,no set of definitive criteria for the
selection of suitable candidates has yet been formulated®, gilt
auch heute noch. Zwar wurden vonseiten der Psychologie
Testinstrumente und Empfehlungen zur Patientenauswahl
entwickelt (z. B. [96, 97]), jedoch ist dadurch eher ein Hin-
weis als eine klare, verlédssliche Vorhersage der Eignung des
Patienten als Organempfinger zu erwarten. Herrick und Mit-
arbeiter [98] warnen vor voreiliger Ablehnung eines Patien-
ten: ,,Denial of transplantation for nonmedical reason is filled
with potential for bias and prejudice because of the inherently
nonobjective nature of the criteria and also carries the possi-
bility for grievous misjudgement and even legal ramifica-
tions*. Jedoch wird das Problem nicht kleiner, indem man es
negiert. Evaluation von festen Auswahlkriterien nach dem
Stand aller wissenschaftlichen Erkenntnisse und der prakti-
schen Erfahrungen muss vorrangiges Ziel der am Entschei-
dungsprozess beteiligten Psychologen, Psychosomatiker und
Psychiater sein.

Bei der Akzeptanz versus Ablehnung eines Patienten als
Organempfinger darf jedoch nicht unerwéhnt werden, dass
ein mittlerer Grad an Angst und Depression (im Gegensatz zu
hohen Werten auf der Depressionsskala, siehe [99]) in der
préioperativen Phase keine Kontraindikation, sondern nur eine
Erschwernis im Transplantationsprozess darstellen [87, 100].
Sie sind nur als eine logische Folge des Krankheitsprozesses
zu betrachten und haben laut zahlreicher Studien keinen nega-
tiven Effekt auf die Transplantation. Es wird sogar berichtet,
dass ein gewisses Ausmal} an Angst und Depression mit bes-
serem Operationserfolg verkniipft sei: sie reflektierten nur
den Umstand, dass der Patient die Realitidt gut erfasst hat,
ohne von ihr iiberwiltigt zu werden.

So lange vom Transplantationsteam noch nichts entschieden
ist, schwebt die Ablehnung des Patienten als Organempféinger
aus medizinischen und/oder psychosozialen Griinden wie ein
Damoklesschwert tiber dem Patienten und erzeugt Spannung,
Angst, Unlust.
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Fiir den Patienten beginnt der Prozess ,,Herztransplantation
aber bereits mit der Mitteilung, alle konventionelle Therapie
sei nicht mehr imstande, den progredienten Verlauf seiner ter-
minalen Herzerkrankung eindimmen zu konnen. Er erfihrt,
dass seine Lebenserwartung aller Voraussicht sehr begrenzt
ist, und dass ein Ersatz seines irreparabel geschidigten Her-
zens durch ein gesundes eines hirntoten Spenders die einzige
Moglichkeit sei, den baldigen Tod mit hoher Wahrscheinlich-
keit zu vermeiden. Er erfahrt weiters, dass die Transplantation
ihm zwar zu besserer Lebensquantitit und -qualitit verhelfen
konne, dass sie fiir den einzelnen aber eine endgiiltige Ent-
scheidung bedeute: er hitte nicht, wie ein nierentransplantier-
ter Patient, die Moglichkeit, bei Abstofung des Spender-
organs wieder zum ,,Urzustand* (wie der Empfinger einer
Spenderniere zur Dialyse) zuriickzukehren. Die Er6ffnung
der Notwendigkeit einer Herztransplantation stellt fiir jeden
Patienten daher einen neuen Abschnitt seines Krankheits-
verlaufes dar, auf den er reagieren muss. Dies erfordert Aus-
einandersetzung mit der Krankheit und Anpassung an die
gednderte Situation, ist also ein Problem der Krankheits-
bewiltigung (Coping) des Patienten. Gerade in der Wartezeit
auf das Spenderherz zeigt sich dem Transplantteam auch die
tatsdchliche Belastbarkeit und Frustrationstoleranz des Pati-
enten, die oftmals als Pridiktoren des Operationserfolges ge-
sehen werden [101].

Trotz der ermutigenden Langzeitergebnisse aus medizini-
scher (http://www.ishlt.org/registry) [102] wie auch psycho-
logischer Sicht [103] bedeutet die Herztransplantation fiir die
Betroffenen nicht nur eine Chance zum Uberleben, sondern
auch eine vitale und psychische Bedrohung. Die Patienten
miissen mit der Tatsche leben, dass die Transplantation ein
groBer chirurgischer Eingriff ist, der eine postoperative Mor-
talitdt von immerhin 10 % beinhaltet. Sie miissen lebenslang
zuverldssig Medikamente zur Verhinderung der Organabsto-
Bung mit oft beachtlichen Nebenwirkungen einnehmen und
miissen sich in Abstinden Endomyokardbiopsien zur Absto-
Bungsdiagnostik unterziehen. Aber die Bedrohung beschrinkt
sich nicht auf Physisches, auch psychisch stellt der Eingriff
eine Bedrohung dar: das eigene Herz zu verlieren und das
eines (meist durch Unfall, tragische Erkrankung oder Selbst-
mord) zu Tode Gekommenen zu erhalten, bedeutet mehr als
nur eine Operation, mehr als einen blofen ,,Austausch® eines
Organs, das kaum mehr funktioniert [104, 105]. Das Herz
wird vielfach als Sitz der Gefiihle, ja der Personlichkeit, gese-
hen, und sein ,,Austausch* ldsst die Betroffenen oft fiirchten,
mit dem angeborenen Organ die Identitit zu verlieren.

Aus obigem wird ersichtlich, dass die Diagnose der termina-
len Herzkrankheit mit Transplantation als einzige langfristige
Uberlebenschance einerseits fiir den Patienten schwer zu fas-
sen, andererseits fiir den Arzt schwer zu {ibermitteln sein
muss. Eine Untersuchung des Herztransplantzentrums der
medizinischen Universitdt Wien iiber 50 konsekutive Pati-
entInnen [106] zeigte folgendes Ergebnis: In der Reaktion auf
die Mitteilung der Notwendigkeit einer Herztransplantation
lieBen sich bei den von uns befragten Patienten 2 Gruppen
unterscheiden. Fiir etwas mehr als ein Drittel der Patienten
stellte die Indikation zur Herztransplantation eine logische
Konsequenz — ab einem bestimmten Punkt ihrer Krankenge-
schichte vorhersehbar — und Chance und Hoffnung auf ein
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Weiterleben ohne reelle Alternative dar. In diese Gruppe ge-
horten alle jene Personen mit langer Krankheitsdauer, die ihre
Identitit als chronisch Kranke schon erworben hatten, die ge-
nug Zeit gehabt hatten, ihr Leben auf die Krankheit einzustel-
len und die Einschrinkungen durch die Krankheit schmerz-
lich kennenzulernen, und jene, denen schon Jahre vor der aku-
ten Notwendigkeit der Transplantation fiir den Fall der unauf-
haltsamen Verschlechterung ihrer Erkrankung dieser Eingriff
angekiindigt wurde. Sie reagieren meist mit Dankbarkeit fiir
die Moglichkeit der Lebensverldngerung. Die hervorste-
chendsten Emotionen sind die Hoffnung auf ein Weiterleben
und die Angst vor dem plotzlichen Tod, noch bevor diese
Chance geniitzt werden konnte. Die Bewiltigungsmechanis-
men (Copingstile) bei diesen Patienten sind vor allem plan-
volles Handeln (Verfassen eines Testaments ,,auf alle Fille*),
Akzeptieren, sowie Compliance-bezogene Strategien, d. h.
Vertrauen zu den Arzten, Befolgen #rztlicher Ratschlige und
anderes. Bezeichnenderweise gehoren Patienten mit (lang
bestehender) Herzklappenerkrankung in diese Gruppe. Die-
sen Patienten ist die Lebensbedrohung durch die Krankheit
bewusst (,,ich war 9 Wochen in der Intensivstation, ich hétte
jeden Tag sterben konnen®); sie haben sich mit der Moglich-
keit des Sterbens auseinandergesetzt. Fiir sie bedeutet daher
die Moglichkeit der Transplantation neue, oft einzige Hoff-
nung zum Uberleben in einer sonst chancenlosen Situation.

Fiir die anderen 62 % der PatientInnen war die Ankiindigung
der notwendigen Transplantation eine vollig unerwartete
Nachricht und ein Schock. Sie erzdhlten sehr emotionell, die
Nachricht hitte sie so unvorbereitet getroffen, dass sie es ein-
fach nicht als wahr akzeptieren konnten, sie wiren ,,wie vor
den Kopf gestolen* worden, ,,wie im falschen Film*. Abwehr
und Verleugnung war die vorerst einzige Moglichkeit des
Umgehens mit der physischen und psychischen Bedrohung.
Vor allem Kardiomyopathie-Patienten, deren schwere Schi-
digung des Herzens sich rapide, oft innerhalb einiger Wochen,
entwickelt hatte, hatten meist noch zu wenig Zeit gehabt, sich
iiberhaupt mit ihrer Erkrankung auseinanderzusetzen. Kommt
nun die Erwidhnung der Transplantation in einer solch akuten
Situation, ist die Reaktion darauf ungldubiges Erstaunen,
Angst, Verleugnung und Riickzug.

Die Entscheidung des Patienten zur Transplantation muss also

getroffen, Angst und Ambivalenz ausgehalten und verbali-

siert werden. Es kann aber auch sein, dass ein von den Arzten

akzeptierter Patient die Operation ablehnt. Frierson & Tabler

[107] berichten iiber einen Prozentsatz von 15 %, die sich

gegen eine Transplantation entscheiden. Sie identifizierten

folgende Faktoren als Grundlage fiir diese ,,Entscheidung

dagegen*:

e Ambivalenz gegeniiber Operation und moglichem Uberle-
ben

e Chronische Depression

o Friihere traumatische Erfahrungen betreffend Chirurgie

e Akzeptieren der Unvermeidlichkeit des Todes (,,wenn die
Zeit kommt, musst du gehen®)

e Sorge beziiglich der postoperativen Lebensqualitit

e Die Angst vor der Transplantation ist grosser als die Todes-
angst: Die klare Vorhersage des baldigen Todes scheint
besser akzeptierbar als die Ungewissheit der Transplanta-
tion
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e Organische Hirnleistungsstorung

e Verleugnung der Schwere der zugrundeliegenden Herz-
erkrankung

e Der Wunsch, korperlich intakt zu bleiben (,,to die with the
original equipment intact*)

Die Autoren warnen eindeutig davor, Patienten zur Entschei-
dung fiir eine Transplantation zu dridngen, und auch Mai [100]
betont den fatalen Ausgang des Eingriffes fiir viele Patienten,
die unter irgend einem sozialen oder familidgren Druck zur
Transplantation gestanden seien. Die Entscheidung eines
potenziellen Organempfingers gegen den Eingriff ist sehr
schwer zu fassen, sowohl fiir die Umgebung des Patienten als
auch fiir das Transplantteam, das Arger, Frustration und
Kummer gegeniiber jemanden hegt, der ,,sich nicht retten las-
sen will*. Trotzdem sollte fiir jeden Patienten die Moglichkeit
vorhanden sein, die Operation abzulehnen, ohne dass er das
Wohlwollen des Teams verliert.

Wenn der Patient als Organempfénger geeignet ist und auch er
der Transplantation zustimmt, beginnt die eigentliche Warte-
zeit auf das Spenderherz, eine Zeit der physischen und psychi-
schen Instabilitit. Die Freude iiber die Aufnahme als Organ-
empfinger wird getriibt durch die Iihmende Gewissheit, dass
er nichts tun kann, um das Eintreffen des Spenderherzens zu
beeinflussen. Es kann theoretische jede Minute des Tages ein-
treffen — oder auch nicht schnell genug, um dem Tod zuvorzu-
kommen. Der Kontakt mit anderen, schon operierten Trans-
plantationspatienten, die als Rollenmodell dienen konnen, ist
oft entscheidend und bewirkt eine deutliche Reduktion von
Angst und Spannung (,,wenn der das geschafft hat, dann kann
ich das auch®).

Es ist also vor allem eine Frage, die die Wartezeit aus der
Sicht der Patienten dominiert: ,,Werde ich die Transplantation
tiberhaupt erleben?* Die symbolische Bedeutung des Herzens
ist in dieser Zeit meist nicht so wichtig, jede Phantasie iiber
die Personlichkeit des Spenders wird verdringt, um Angst
und Spannung nicht noch mehr zu erhéhen. Nicht das ,,WER*
ist jetzt wichtig, sondern das ,,WANN*.

B Zusammenfassung

Die chronische Herzinsuffizienz (CHF) schrinkt die Lebens-
qualitit (LQ) wesentlich stdrker ein als andere chronische
Krankheiten. Das Ziel jeder Intervention bei Patienten mit
CHF muss die Beeinflussung der LQ und Verminderung der
psychiatrischen Komorbidititen sein. Diese kann durch
komprehensive (ambulante) und kombiniert spezialdrztlich-
hausérztliche Module verbessert werden. Nach Rehabilitation
zeigen die linksventrikulidre Ejektionsfraktion, die NYHA-
Klassifikation und die Parameter der submaximalen und ma-
ximalen korperlichen Leistungsfahigkeit signifikante Verbes-
serungen zwischen 11 und 20 %, die Gehstrecke im 6-Minu-
ten-Gehtest im Mittel um 58 %. Die Bedeutung des korperli-
chen Trainings ist hoch und wird oft vernachléssigt. Patienten
und Angehorige profitieren von einer guten Betreuung (in
Bezug auf Lebensqualitit und Mortalitdt). Andmie, Atem-
insuffizienz und Fliissigkeitsretention (Niereninsuffizienz)
determinieren die meisten Hospitalisationen. Psychische Be-
treuung bedeutet vorab: Information, Handling, Feed-back.

Ethische Aspekte sollten nicht erst beim Sterben Berticksich-
tigung finden. Balint-Arbeit mit Kollegen 6ffnet neue Blick-
felder und vereinfacht die Betreuung schwieriger Patienten
oder Paare. Kognitive Einschrinkungen konnen durch verbes-
serte Therapie vermindert werden. Mal-Compliance und kog-
nitive Storungen gehen Hand in Hand und sind beeinflussbar.
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