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Bei Patientinnen und Patienten mit chronischer Herzinsuffizienz sollen Therapieziele
friihzeitig festgelegt und im Verlauf regelmaBig lberpriift werden. Angesichts

des oft schwer vorhersehbaren Krankheitsverlaufs ist eine offene, wertorientierte
Kommunikation tiber Prognose, Belastungen und Erfolgsaussichten medizinischer
MaBnahmen essenziell. Das Konsensuspapier betont die Bedeutung einer strukturierten
Entscheidungsfindung im Sinne des Advance Care Planning (ACP) und einer engen
multiprofessionellen Zusammenarbeit zwischen Kardiologie, Hausarztinnen und
-drzten, Pflege und Palliativmedizin. Dabei sind sowohl medizinische als auch
ethische und rechtliche Aspekte zu beriicksichtigen, insbesondere die Ermittlung und
Beachtung des Patientenwillens. Palliative Therapieansatze sollen friihzeitig in die
Versorgung integriert und nicht erst in der terminalen Krankheitsphase beriicksichtigt
werden. RegelméRige Reevaluationen von Therapieentscheidungen und eine klare
Dokumentation individueller Werte, Wiinsche und Behandlungsgrenzen fordern

eine patientenzentrierte, konsistente Versorgung. Eine Anpassung bestehender
Versorgungs- und Vergiitungsstrukturen wird empfohlen, um herzinsuffiziente
Patientinnen und Patienten sektoreniibergreifend addquat und wiirdevoll zu begleiten.

Schliisselworter
Chronische Herzinsuffizienz - Palliativmedizin - Therapiezieldnderung - Advance Care Planning -
Shared Decision-Making

qualitat, wiederkehrende Krankenhaus-
aufenthalte und eine verkiirzte Lebenser-
wartung charakterisiert. Die individuelle
Prognose ist aufgrund des unsteten und
durch regelméBige De- und Rekompensa-

1. Einleitung

a. Hintergrund

Eine chronische Herzinsuffizienz ist trotz

optimaler Behandlung hdufig durch eine
anhaltende Beeintrachtigung der Lebens-

tionen charakterisierten Verlaufs schwer
vorauszusehen und trotz eines enormen
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Fortschritts in der Therapie kardiovaskula-
rer Erkrankungen nach wie vor schlechter
als bei vielen onkologischen Grunder-
krankungen [4, 25]. Altersassoziierte Be-
gleiterkrankungen wirken sich bei den
Betroffenen zusdtzlich negativ auf die
Lebensqualitdt, die Vertraglichkeit bzw.
das Ansprechen der medikamentdsen
Therapie und auf die Gesamtprognose
aus.

Trotz der in Abhdngigkeit vom Erkran-
kungsstadium variablen Gesamtprognose
erscheint sogar teilweise bis in sterbensna-
he Situationen hinein die Lebenszeitver-
langerung als einziges Therapieziel zu be-
stehen. Therapiebegrenzungen oder The-
rapieziele, bei denen eine Optimierung der
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Lebensqualitat (ggf. unter Inkaufnahme ei-
nerverkiirzten Lebenszeit) im Vordergrund
steht, werden dagegen, wenn {iberhaupt,
ofterstspat diskutiert. Die Folge sind hoch-
frequente Hospitalisierungen, wiederkeh-
rende Intensivbehandlungen und letztlich
haufigein Versterben aufIntensivstationen
[35].

Ziel des vorliegenden Konsensuspa-
piers ist es, Kriterien und Unterstiit-
zungsmoglichkeiten zur Festlegung und
Anderung von Therapiezielen zu geben
und ggf. erforderliche palliative Behand-
lungsoptionen bei chronischer Herzin-
suffizienz aufzuzeigen. Dariiber hinaus
sollen Strukturdefizite sowie mogliche
Losungsansdtze benannt werden.

Dieses Konsensuspapier wurde fiir Er-
wachsene mit Herzinsuffizienz konzipiert.
Bei Kindern mit Herzinsuffizienz und Er-
wachsenen mit Herzinsuffizienz aufgrund
von angeborenen Herzfehlern sind Beson-
derheiten zu beachten, und es bestehen
spezielle Versorgungsstrukturen, auf die
im Kontext dieser Arbeit nicht gesondert
eingegangen wird.

b. Medizinethische und rechtliche
Grundlagen

Jede &rztliche und pflegerische Mal3nah-
me bedarf einer Indikation und der in-
formierten Einwilligung der Betroffenen
(sog. Zweisdaulenmodell). Die Indikation
begriindet fachlich ein Behandlungsange-
bot, mit dem ein bestimmtes Therapie-
ziel mit einer ausreichend hohen Wahr-
scheinlichkeit erreicht werden kann [27].
Mégliche Therapieziele miissen mit den
Betroffenen konsentiert und entsprechen-
de Behandlungsangebote im Einklang mit
dem (aktuellen oder, wenn nichteinholbar,
mutmaBlichen) Patientenwillen stehen.

Therapieziele konnen Heilung, Le-
benszeitverldngerung, bestmdgliche Sym-
ptomkontrolle und/oder addquate Sterbe-
begleitung sein. Diese miissen nichtimmer
ultimativ verfolgt werden und schlieBen
sich gegenseitig nicht zwangsldufig aus,
sondern kdnnen situativ unterschiedlich
gewichtet werden. Es soll seitens der
Behandelnden kein Behandlungsangebot
erfolgen, wenn das Erreichen eines The-
rapieziels als aussichtslos eingeschatzt
wird.

Sowohl Indikation als auch Patienten-
wille sind von der Prognoseeinschatzung,
also der Wahrscheinlichkeit, das Therapie-
ziel zu erreichen, abhdngig. Diese unter-
liegt bei der chronischen Herzinsuffizienz
aufgrund des schwer vorhersagbaren Ver-
laufs jedoch einer inharenten Unsicherheit
und erfordert eine stindige Uberpriifung
der Erreichbarkeit der zuvor vereinbarten
Ziele. Dies erfordert eine offene Kommu-
nikation Gber Prognoseunsicherheiten, Er-
folgsaussichten bzw. Belastungen mdogli-
cher Therapieoptionen sowie iiber indivi-
duelle Wiinsche, Wertvorstellungen und
Praferenzen der Betroffenen.

2. Ermittlung des Patientenwillens

Grundsétzlich haben Patienten Anspruch
auf eine Behandlung nach den zum
Zeitpunkt der Behandlung geltenden all-
gemein giltigen fachlichen Standards
(88 630a BGB ff.). Vor jeder Behandlung
ist tber die Diagnose, die Risiken einer
Therapie oder eines Eingriffs bzw. deren
Nichtdurchfilhrung und den erwarteten
Verlauf miindlich aufzuklaren (Diagnose-,
Eingriffs- und Verlaufsaufkldrung). Oh-
ne Einwilligung gilt eine Therapie oder
ein Eingriff als rechtswidrig. Kommen
Zweifel an der Einwilligungsfahigkeit der
Betroffenen, also der Einsichts- und Ur-
teilsfahigkeit in Bedeutung und Tragweite
eines Eingriffs auf, ist diesen nachzugehen.
In Zweifelsfallen kann die Einwilligungsfa-
higkeit anhand der in @ Tab. 1 beschriebe-
nen 4 Dimensionen und Fragen Gberpriift
werden [17]. Ein psychiatrisches Konsil mit
der Frage nach der Einwilligungsfahigkeit
ist nur bei Verdacht auf eine psychische
Stérung erforderlich. Dahingegen sollten
eine psycho(kardio)logische Begleitung
und Beratung im Kontext schwieriger
Therapieentscheidungen stets erwogen
werden.

Nur wenn Betroffene in Bezug auf
die konkret anstehende Mafnahme nicht
als einwilligungsfahig bezeichnet werden
konnen, ist zu priifen, ob eine Patienten-
verfligung (8§ 1827, 630d BGB) vorliegt.
Mittels Patientenverfligung legen Be-
troffene fest, in welchen Behandlungs-
und Lebenssituationen sie bestimmte
MalBnahmen ablehnen oder in diese ein-
willigen. Liegt eine situativ zutreffende
Patientenverfligung vor, ist der darin
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verstdndnis tisch und therapeutisch

relevanten Informationen

Tab.1 Priifung der Einwilligungsfahigkeit[ 1
Ebene Erklarung Beispielfragen
Informations- | Verstandnis von diagnos- Wiirden Sie bitte in eigenen Worten wiederge-

ben, was wir gerade besprochen haben?

keit von Optionen hinsichtlich
Konsequenzen im Kontext
der eigenen Situation

Einsichtsfd- Einschdtzung und Bezug der | Was sind Vor- und Nachteile fiir Sie, wenn die
higkeit Information auf die eigene Behandlung durchgefiihrt wird? Und was sind
Situation Vor- und Nachteile fiir Sie, wenn die Behandlung
nicht durchgefiihrt wird?
Urteilsfihig- | Abwagen und Beurteilung Wie wiirden Sie die Vor- und Nachteile fiir sich

personlich abwdgen?

Entschei- -
dungs- und

Kommunika-
tionsfdhigkeit

Wie entscheiden Sie sich?

zum Ausdruck kommende Wille recht-
lich unmittelbar bindend. Liegt keine
Patientenverfiigung vor oder ist sie auf
die aktuelle Behandlungssituation nicht
anwendbar, sind zuvor geduBerte Be-
handlungswiinsche oder schlieflich der
mutmalliche Wille der betroffenen Person
maflgebend (§ 1827 Abs. 2 BGB). Diesen
Patientenwillen zum Ausdruck zu bringen
ist Aufgabe des rechtlich Stellvertreten-
den. Rechtliche Stellvertretende kdnnen
Vorsorgebevollmachtigte, Betreuungsper-
sonen oder auch Eheleute im Rahmen des
sog. Ehegattenvertretungsrechts sein [15].
Ist eine rechtliche Stellvertretung nicht
benannt, ist das Betreuungsgericht zu
involvieren. Kommt es zu einem Dissens
Uber den mutmallichen Willen der be-
troffenen Person, so besteht vielerorts die
Méglichkeit, eine moderierte Fallbespre-
chung uber ein klinisches Ethikkomitee
anzufordern. In den seltenen Féllen, in
denen sich dennoch kein Konsens finden
lasst, muss das zustandige Betreuungsge-
richt involviert werden.

Solange Betroffene einwilligungsfahig
sind, kommt es ausschlieBlich auf ihre ei-
gene aktuelle Entscheidung an, auch bei
Bestehen einer rechtlichen Betreuung im
Bereich Gesundheit oder einer Patienten-
verfligung.

Da die Entscheidungsfahigkeit im Laufe
der Erkrankung, ggf. auch akut abnehmen
kann, ist es ratsam, friihzeitig mit Betrof-
fenen mogliche Krankheits- und Therapie-
verlaufe zu besprechen und diese zu do-
kumentieren. So besteht ausreichend Ge-
legenheit, den Inhalt einer bestehenden
Patientenverfligung zu erortern, sie zu er-
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ganzen oder erst noch zu erstellen und
so personliche Vorstellungen festzuhalten
oder diese Vertrauenspersonen mitzutei-
len.

Patientenverfiigungen, Behandlungs-
wiinschen oder der mutmaBlichen Einwil-
ligung (§ 1827 Abs. 1 und 2 BGB) kommen
insbesondere bei Entscheidungen am Le-
bensende eine besondere Bedeutung zu.
Ein Behandlungsabbruch oder Zulassen
des Sterbens (friher teils missverstandlich
als sog. ,passive Sterbehilfe” bezeichnet)
ist dann rechtlich zuldssig, wenn auf medi-
zinische MaBnahmen verzichtet wird, die
Erkrankung ohne diese MalBnahmen na-
tirlicherweise zum Tode fiihren wird und
Betroffene die Fortsetzung oder Durch-
fiihrung dieser MaBnahmen (mutmaBlich)
nicht (mehr) wiinschen. Die Feststellung
des mutmaRlichen Willens muss dabei
mit besonderer Sorgfalt anhand konkre-
ter Anhaltspunkte erfolgen.

Der Behandlungsabbruch schliefSt ma-
schinelle (intensivmedizinische) Therapie-
formen sowie die Therapie mit jeglichen
implantierbaren kardialen Devices (ein-
schlieBlich  Schrittmacher/Defibrillatoren
und ventrikuldren Unterstiitzungssyste-
men) ein [19, 26, 36]. Eine Pflicht zur
Weiterbehandlung entféllt auch dann,
wenn die medizinische Indikation fir
diese MaBnahmen nicht mehr besteht.

Um Betroffene bei einer reflektierten,
individuellen Entscheidungsfindung zu
unterstiitzen, existiert das urspriinglich
im angloamerikanischen Raum entwi-
ckelte Konzept des ,Advance Care Plan-
ning” (ACP). Hierbei wird ein stetiger
Gesprachsprozess zwischen Betroffenen,

ihren  Angehodrigen, Bevollmachtigten
sowie dem Personal aus den Gesund-
heits(fach)berufen angestrebt, um Be-
handlungs- und Versorgungsentschei-
dungen fiir mogliche medizinische, pfle-
gerische und psychosoziale Szenarien im
Voraus strukturiert und detailliert zu be-
sprechen. Vorausverfligende Gesprache
sollen aufgrund der sich im Verlauf einer
chronischen Herzinsuffizienz verandern-
den Lebensqualitat und Lebensumstande
regelmaBig angeboten werden. Zusatz-
lich zu regelmaBigen arztlichen Kontakten
bietet sich dafiir auch ein qualifiziertes
Informations- und Beratungsgespréch z.B.
durch in Gesprachsbegleitung qualifizierte
Personen aus den Fachbereichen Pflege,
Psychologie/Psychotherapie sowie soziale
Arbeit an.

3. Entscheidung zur Therapieziel-
anderung

a. Mogliche Therapieziele bei der
Therapie der Herzinsuffizienz

Grundsatzlich kénnen bei der Therapie
der chronischen Herzinsuffizienz Lebens-
verldngerung, aber auch bestmdgliche
Symptomkontrolle oder addquate Ster-
bebegleitung legitime Therapieziele sein,
die sich gegenseitig nicht zwangslaufig
ausschlieBen, sondern je nach Situation
unterschiedlich gewichtet werden kénnen
(vgl. Abschnitt 1b). Bisher wird die The-
rapiequalitdt der Herzinsuffizienz haufig
implizit an der Lebenszeitverlangerung
bemessen [41].

Meist gibt es keinen konkreten Zeit-
punkt, ab dem alleinig eine addquate
Symptomkontrolle als Therapieziel ver-
folgt wird. Vielmehr vollzieht sich eine
Therapiezieldanderung haufig schleichend
und kennzeichnet sich dadurch, dass die
Belastungen der Therapien in der Wahr-
nehmung der Betroffenen gegeniiber der
Prognoseverbesserung in den Vorder-
grund treten oder medizinische Maf3nah-
men aufgrund des sich verschlechternden
Zustandes immer weniger sinnvoll er-
scheinen.

Die individuelle Therapiezielfestlegung
sollte iber reine medizinische Ziele — sei es
zur Lebensverlangerung oder Symptom-
kontrolle — hinausgehen und auch per-



sonliche Werte, Lebensziele, Hoffnungen
und Sorgen der Betroffenen umfassen.

b. Mdgliche Schwierigkeiten bei der
Therapiezieldanderung

Die Gesprache liber Therapieziele, gemein-
same Therapiezielfindung und -dnderun-
gen kdnnen durch mehrere Faktoren er-
schwert werden:

— Der oft undulierende Verlauf der
chronischen Herzinsuffizienz kann
die subjektive Wahrnehmung von
Lebensqualitat und Therapiepraferenz
abhangig von der aktuellen Symptom-
last erheblich verandern. So kénnen
Betroffene in stabilen Phasen eine
lebensverldngernde Strategie bevor-
zugen, wahrend sie bei schwerer Dys-
pnoe, Fatigue oder Hospitalisationen
palliative Aspekte in den Vordergrund
riicken. Dies erschwert eine konsistente
Entscheidungsfindung und erfordert
eine fortlaufende Reevaluation der
Therapieziele.

— Die schwierige Prognostizierbarkeit des
Krankheitsverlaufs erschwert es sowohl
Betroffenen als auch Behandelnden,
den richtigen Zeitpunkt fiir eine
Therapiezieldnderung festzulegen.

— Menschen mit Herzinsuffizienz sind
sehr haufig von kognitiven Einschran-
kungen einerseits und psychischen
Begleiterkrankungen, wie z.B. Angst
und Depressionen, andererseits be-
troffen, die mit dem Fortschreiten der
Herzinsuffizienz und konsekutiven
Einschrankungen wie sozialer Isola-
tion korrelieren. Diese kognitiven/
psychosozialen Faktoren konnen
entscheidenden Einfluss auf Thera-
pieentscheidungen haben, werden
aber in der Praxis oft nicht ausreichend
erkannt [23].

— Die Gewichtung zwischen Lebensver-
langerung und Symptomkontrolle
ist haufig schwer vorzunehmen, da
diese einer subjektiven Bewertung
unterliegen und nicht unmittelbar
vergleichbar sind. Die Entscheidung
fiir oder gegen (invasive) MaBnahmen
(z.B. implantierbare Defibrillatoren,
mechanische Kreislaufunterstiitzung)
basiert haufig auf komplexen me-
dizinischen Uberlegungen, die fiir
Betroffene und Zugehdrige oft ab-

strakt bleiben. Dabei besteht nicht
zuletzt das Risiko, dass Aufkldrende die
Entscheidungsfindung bewusst oder
unbewusst beeinflussen, personliche
Wertvorstellungen einflieBen lassen
oder gar paternalistisch handeln.
Zwischen den Behandelnden besteht
oft ein unzureichender Austausch,
etwa intersektoral zwischen am-
bulantem und stationdarem Sektor,
interdisziplinar zwischen Kardiologie,
Palliativmedizin und hausarztlicher
Versorgung und interprofessionell zwi-
schen Arzten, Pflegenden und anderen
Berufsgruppen. Dies ist von besonderer
Bedeutung, da neben den niedergelas-
senen Kardiologen auch Kardiologen in
Krankenhdusern unterschiedlicher Ver-
sorgungsstufen und in fortgeschritte-
nen Erkrankungsstadien mit Zunahme
von Begleit- und Folgeerkrankungen
auch Arzte aus anderen Fachdiszipli-
nen (z.B. Nephrologie) Einfluss auf
das Therapiegeschehen nehmen. Mit
Progress der Erkrankung steigt auch
die Zahl der involvierten Berufsgrup-
pen (z.B. Pflegefachpersonen, Soziale
Arbeit, Psycho[kardio]logie), um den
zunehmenden Versorgungsbedarf
und die Belastungen der Betroffenen
und Angehdrigen adressieren zu kon-
nen. Im zunehmend kondensierten
Klinikalltag stellt der notwendige Dia-
log zwischen allen Beteiligten eine
grole Herausforderung dar. Die An-
bindung des Patienten an vernetzte
Versorgungsstrukturen zwischen den
Behandelnden im ambulanten Be-
reich und den Kliniken, wie z.B. die
Heart Failure Unit (s. 4c), kann hier
Unterstiitzung bieten.

In der Kardiologie besteht meist we-
nig palliativmedizinische Expertise
bzw. Erfahrung [10],wéhrend in der
Palliativmedizin und hausarztlichen
Versorgung oftmals Kenntnisse der
umfangreichen (auch apparativen)
kardiologischen Therapieoptionen
und deren Deeskalation fehlen. Daher
werden Anpassungen der Therapieziel-
setzungen haufig erst spat und ohne
Weitblick vorgenommen.

c. Praxisleitfaden Therapiezielande-
rung

Kommunikation {iber Therapieziele
im Krankheitsverlauf einer
chronischen Herzinsuffizienz
Grundsétzlich basiert der Kommunika-
tionsprozess Uber Therapieziele auf fol-
genden Schritten: Nach Mitteilung der
Diagnose soll ein Bewusstsein fiir die
Erkrankung geschaffen werden, indem
mogliche Krankheitsverldufe aufgezeigt
werden. Betroffenen sollen Behandlungs-
optionen einschlieBlich palliativer Thera-
pien erldutert werden. lhnen soll zu jeder
Zeit im Krankheitsverlauf deutlich ge-
macht werden, dass sie eine Wahl haben.
Eine aktive Teilnahme am Entscheidungs-
prozess soll geférdert werden. Im Kontext
der neuen Erkrankungsrealitdt sollen per-
sonliche Werte und Vorstellungen eruiert
und daraus Therapieziele abgeleitet wer-
den. Die beschriebenen Inhalte teilen sich
unter Beriicksichtigung der individuellen
Bediirfnisse in der Regel auf mehrere Ge-
sprache im Krankheitsverlauf auf. Neben
der drztlichen Kommunikation werden
Gesprachsinhalte auch im Austausch mit
anderen Berufsgruppen aufgegriffen, etwa
in psycho(kardio)logischen und seelsor-
gerischen Kontakten oder im Rahmen
der Betreuung durch auf Herzinsuffizi-
enz spezialisiertes Personal: spezialisierte
Herzinsuffizienz-Assistenz  (SHIA), Heart
Failure Nurses (HFN), ventrikuldre Assist-
Device(VAD)-Koordinatoren, ~ Advanced
Practice Nurses (APN), detaillierte Be-
schreibung s. Abschnitt 4c.

- In der Phase der Diagnosestellung
einer chronischen Herzinsuffizienz soll
verstandlich vermittelt werden, dass es
sich um eine unheilbare, progrediente,
lebensverkiirzende Erkrankung han-
delt. In dieser Phase sind viele Berufs-
gruppen involviert. Aus diesem Grund
sollen multiprofessionelle Gesprachs-
inhalte in Arztberichten zuverldssig
dokumentiert und Nachbehandeln-
de im vorgeschlagenen Procedere
des Arztberichtes auf ausstehende
Inhalte hingewiesen werden. In dieser
Phase soll auch auf die Bedeutung
einer gesundheitlichen Vorauspla-
nung (ACP) hingewiesen werden, was
durch verschiedene Berufsgruppen
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Tab.2 Anlasse fiir eine (Re-)Evaluation von Therapiezielen und -grenzen

RoutinemaBig

Zeitraum

Wer?

Diagnosestellung

Arzte aus den Bereichen Kardiologie, hausirztliche
Versorgung, Innere Medizin, z.B. im Prozess der Dia-
gnosestellung oder wéahrend der Anschlussrehabilita-
tion, Pflegefachpersonen, ggf. erganzt durch weitere
Berufsgruppen

Ambulant-kardiologische Vorstellung,
z.B. jahrlich

Arzte aus den Bereichen Kardiologie, ggf. erganzt
durch andere Fachpersonen (spezialisierte Herzinsuffi-
zienz-Assistenz [SHIA], Heart Failure Nurse [HFN], Ven-
tricular-Assist-Device[ VAD]-Koordinatoren, Advanced
Practice Nurses [APN])

Anlassbezogen

Beispielhafte Anldisse

Wer?

Wechsel der Wohn- und Pflegesitua-
tion (z. B. aus der Hauslichkeitin eine
Pflegeeinrichtung)

Arzte aus dem Bereich hausirztliche Versorgung
Pflegefachpersonen

Einschneidende Lebensereignisse, z. B.
Tod von Partnern

Arzte aus dem Bereich hausirztliche Versorgung
Pflegefachpersonen, Fachpersonen aus dem Bereich
Psycho(kardio)logie, Seelsorge

Verschlechterung bei der Durchfiih-
rung von Aktivitaten des taglichen
Lebens (z.B. Verschlechterung des
Allgemeinzustandes, zunehmende
Gebrechlichkeit, Stiirze ...)

Arzte aus den Bereichen hausirztliche Versorgung,
Kardiologie (niedergelassen) und Innere Medizin, Pfle-
gefachpersonen, Sozialdienst

(Wiederholte) Dekompensation der
Herzinsuffizienz mit Hospitalisierung

Arzte aus den Bereichen hausirztliche Versorgung,
Kardiologie und Innere Medizin
Pflegefachpersonen, SHIA, HFN, APN

Kontinuierlicher Steigerungsbedarf
von Diuretika

Arzte aus den Bereichen hausirztliche Versorgung,
Kardiologie und Innere Medizin
SHIA, HEN, APN, andere Pflegefachpersonen

Intoleranz gegeniiber Herzinsuffizi-
enzmedikation

Arzte aus den Bereichen hausirztliche Versorgung,
Kardiologie und Innere Medizin
SHIA, HEN, APN, andere Pflegefachpersonen

Vor groen Operationen und Interven-
tionen

Arzte aus den Bereichen Kardiologie, Chirurgie bzw.
aus betreffenden Fachbereichen

Kardiogener Schock

Arzte aus dem Bereich Intensivmedizin

Indikation zur HTx-Listung oder LVAD-
Therapie

Arzte aus den Bereichen Kardiologie, Herzchirurgie
VAD-Koordinatoren, HI-Assistenz, HFN, APN, Fachper-
sonen aus dem Bereich Psycho(kardio)logie

Erster oder erneuter ICD-Schock, ICD-
Batterieerschopfung

Arzte aus den Bereichen Kardiologie, Herzchirurgie

Fortschreitende Folgeerkrankungen,
z.B. Evaluation eines Nierenersatzver-
fahrens

Arzte aus den Bereichen hausérztliche Versorgung,
Kardiologie und Innere Medizin, Palliativmedizin und
anderen (z.B. Nephrologie)

APN

Diagnose relevanter Komorbiditaten,
z.B. maligne Erkrankung, demenzielle
Entwicklung

Arzte aus den Bereichen hausirztliche Versorgung,
Kardiologie und Innere Medizin, Palliativmedizin und
anderen (z.B. fiir Himato-/Onkologie)

APN

mit entsprechender Qualifikation

{ibernommen werden kann.

- Im Verlauf der Erkrankung sollen Pro-
gnose, patientenseitige Préferenzen
und damit Therapieziele und -grenzen
routinemaBig sowie anlassbezogen
reevaluiert werden (8 Tab. 2). Die regel-
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maRige Reevaluation der Therapieziele
umfasst im Idealfall eine gemeinsame
jahrliche Riickschau (,annual heart
failure review", [1]), die jedoch aktuell
nicht vergiitet wird. Anlassbezogene
Gesprache dienen der Reflexion der
Therapieziele angesichts der veran-

derten Lebens-, Erkrankungs- und
Behandlungssituation sowie bei neu
entstandenem oder zunehmendem
Pflegebedarf. Die Ergebnisse dieser
Gesprache sollen als Teil des Arzt-
briefes berichtet werden (@ Abb. 1).
Betroffene sollten relevante Inhalte
in einer Vorsorgedokumentation wie
einer Patientenverfligung einarbeiten,
um die Verbindlichkeit zu erhéhen.

- Mit der sog. ,Surprise Question” (mit
der sich Behandelnde fragen, ,Wére
ich Gberrascht, wenn dieser Patient
innerhalb der nachsten 12 Monate
versterben wiirde?”) kénnen Herzin-
suffiziente innerhalb ihres letzten
Lebensjahres mit hoher Sensitivitat
(jedoch geringer Spezifitat) identifi-
ziert werden [40]. Wird die ,Surprise
Question” verneint, ist es neben einer
griindlichen Reevaluation der gesetz-
ten Therapieziele ratsam, konkrete
Plane fiir eine angepasste Behand-
lung, Versorgung und Betreuung am
Lebensende zu erstellen. Neben einer
addquaten Symptomkontrolle sollen
die Lebensqualitat negativ beeintrach-
tigende MaBBnahmen einer kritischen
Nutzen-Risiko-Abwdgung unterzogen
werden.

Gesprdchsbeteiligung

Um medizinische Behandlungen in ein
realistisches  Versorgungskonzept ein-
zubetten, sind eine interprofessionelle
Betrachtung und ein Austausch mit den
an der Betreuung beteiligten Angeho-
rigen wichtig. Erganzend zu arztlicher
Interaktion ist daher, wo verfiigbar, ein
Gesprach mit speziell ausgebildeten Pfle-
gefachpersonen sinnvoll. So kdnnen die
zeitaufwendigen Gesprache, die in der
Praxis aufgrund von limitierten arztlichen
Ressourcen nicht ausreichend erfolgen
[10], nicht nur effizienter gestaltet, son-
dern insbesondere auch patientenseitige
Bediirfnisse abseits der medizinischen
Behandlung mit pflegerischer Kernkom-
petenz besser adressiert werden.

Kommunikationstipps

Eine offene Kommunikation tber die Pro-
gnose der Herzinsuffizienz ist unerléss-
lich. Bereits zum Zeitpunkt der Erstdia-
gnose sollen Prognose, Therapieziele und
-grenzen erdrtert sowie erste Vorauspla-
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Abb. 1 A Kommunikation und Reevaluation von Therapiezielenim Verlauf einer chronischen Herzinsuffizienz. Typische Zeit-
punkte und Anlasse fir Gesprache zur Festlegung, Uberpriifung und Anpassung von Therapiezielen unter Einbezug multi-

professioneller Perspektiven

nungsschritte vorgenommen werden. Der-
zeit wird jedoch in lediglich rund einem
Drittel dieser Gesprache die Prognose der
Erkrankung thematisiert. Mehr als die Half-
te aller Herzinsuffizienten wird selten oder
nie tiber die Prognose der Erkrankung auf-
geklart. Hauptursachen hierfiir scheinen
fehlende Zeitressourcen sowie die Sorge
vor ,Nocebo”-Effekten zu sein [10]. Be-
handelnden kommt in ihrer medizinischen
Expertenrolle jedoch die Aufgabe zu, Be-
troffenen realistische medizinische Mdg-
lichkeiten aufzuzeigen, auf deren Grenzen
hinzuweisen sowie berechtigte Hoffnun-
genzustiitzen. Dabei soll differenziert tiber
die unterschiedlichen Therapieziele und
ihren maglichen Einfluss auf die Lebens-
qualitat gesprochen werden. Wiinschen
Betroffene konkrete Angaben zu ihrer er-
warteten Lebenszeit, so sollte die Prognose
bestmdglich (z.B. durch entsprechend va-
lidierte Risikokalkulatoren) eingrenzt und
vermittelt, gleichzeitig aber auch auf die
teils erhebliche prognostische Unsicher-
heit hingewiesen werden.

Folgende Aspekte sollen bei der Ver-
mittlung der Erstdiagnose, der Festlegung
von Therapiezielen sowie bei Therapieziel-
anderungen beriicksichtigt werden:

- klare Kommunikationsstruktur (z.B.
SPIKES-Modell [@ Tab. 3]),

- Verwenden von klarer und verstandli-
cher, adressatengerechter Sprache,

- Vermeiden floskelhafter Ausdriicke
(z.B. ,das wird schon wieder”) und
dramatisierender Sprache (z.B. ,das ist
eine furchterliche Krankheit”).

Oft bestehen bei Behandelnden in der
Praxis Hemmungen, Betroffene konkret
auf ihre limitierte Prognose oder mégliche
Therapiebegrenzungen anzusprechen. Die
in @Tab. 4 genannten Formulierungsvor-
schldge fiir verschiedene Erkrankungssi-
tuationen kdnnen in solchen Gesprachen
hilfreich sein.

4. Therapiebegrenzung und
Palliativversorgung

a. Verstandnis von Palliativver-
sorgung in der Therapie der
Herzinsuffizienz

Einer Therapiezielanderung folgt nicht
selten die Palliativversorgung. Aufgrund
des undulierenden Krankheitsverlaufs
und der zahlreichen unterschiedlichen
Device-Therapien und chirurgischen The-
rapieoptionen (z.B. Schrittmacher- und
Defibrillatoren bis hin zu ventrikuldren Un-
terstiitzungssystemen) unterscheidet sich
die Palliativversorgung von Herzerkrank-
ten erheblich von der bei Tumorpatienten.

Entsprechend der Definition der Welt-
gesundheitsorganisation ist Palliativver-
sorgung ,[...] ein Ansatz zur Verbesse-
rung der Lebensqualitdt von Patienten
und deren Familien, die mit Problemen
konfrontiert sind, die mit einer lebens-
bedrohlichen Erkrankung einhergehen:
durch Vorbeugen und Lindern von Lei-
den, durch friihzeitiges Erkennen, unta-
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Tab.3 SPIKES-Modell[ ]

S Setting (dt. Situation): angemessene Umgebung schaffen, Storfaktoren eliminieren,
zeitlichen Rahmen setzen und klar kommunizieren

P Perception (dt. Perzeption/Patientenwissen): bisherigen Verlauf aus Perspektive der Be-
troffenen erfragen, Zusammenfassung

| Invitation (dt. Informationsbedarf): eruieren, ob bzw. wie viel Information die betroffene
Person (bzw. die Angehdrigen) aktuell erfassen kann

K Knowledge (dt. Kenntnisvermittlung): Information in mdglichst klaren Worten vermitteln

E Empathy and exploration (dt. Empathie und Exploration): Emotionen wahrnehmen, auf-
greifen und validieren, ggf. Informationen wiederholen

S Summary (dt. Strategie und Zusammenfassung): Zusammenfassung des Gesprachs,

Ausblick beziiglich des weiteren Vorgehens, Vereinbarung eines Folgetermins

delige Einschatzung und Behandlung von
Schmerzen sowie anderen belastenden
Beschwerden physischer, psychosozialer
und spiritueller Art". Dies schlief3t die Ent-
tabuisierung des Sterbens, MafBnahmen
zur Krisenbewdltigung ebenso wie die
Integration von medizinischen Konzepten
und Versorgungskonzepten mit ein. Diese
Aspekte kommen teils in der Spatphase
der Erkrankung zum Tragen und erfordern
mitunter spezialisiertes Personal.

b. Bewertung vorhandener Evidenz
zu palliativmedizinischen Ansatzen
in der Therapie der Herzinsuffizienz

Verschiedene jedoch schwer miteinander
vergleichbare Studien zeigten fiir pallia-
tive Interventionen bei Menschen mit fort-
geschrittener Herzinsuffizienzinkohérente
Effekte. In der amerikanischen PAL-HF-Stu-
die konnte durch eine interdisziplindre pal-
liative Intervention eine signifikante Stei-
gerung der Lebensqualitdt sowie eine Re-
duktion von Angst und Depression erreicht
werden [33]. Die ebenfalls in den USA
durchgefiihrte ADAPT-Studie untersuchte
bei Menschen mit Herzinsuffizienz, COPD
und/oderinterstitieller Lungenerkrankung
sowie hohem Risiko fiir Hospitalisation
oder Tod eine telefonische Unterstiitzung
durch Pflegepersonen und Sozialarbeiter
und zeigte ebenfalls eine signifikante Bes-
serung der Lebensqualitat [8]. Dagegen
zeigte die kirzlich publizierte deutsche
randomisiert kontrollierte EPCHF-Studie,
allerdings in einem sehr friihen Stadium
der Herzinsuffizienz und in einer Kohorte
mit geringen Symptomen, keinen zusatz-
lichen Vorteil einer spezialisierten pallia-
tivmedizinischen Mitbetreuung [6]. Insge-
samt geben systematische Reviews und
Metaanalysen Hinweise fiir positive Effek-
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te auf die Lebensqualitdt durch eine pal-
liativmedizinische Intervention bei Men-
schen mit chronischer Herzinsuffizienz[14,
42, 43]. Insbesondere fiir eine Einbindung
von in der Therapie der Herzinsuffizienz
spezialisierten akademisierten Pflegeper-
sonen konnte eine Reduktion von Hospi-
talisierungen und Besserung der Lebens-
qualitat gezeigt werden [18, 30].

¢. Spezialisierte Versorgungsstruktu-
ren bei Herzinsuffizienz

Es bestehen in Deutschland unterschiedli-
che spezialisierte Angebote fiir Menschen
mit Herzinsuffizienz. Die Deutsche Gesell-
schaft fiir Kardiologie zertifiziert Herzin-
suffizienz-Schwerpunktpraxen, Herzinsuf-
fizienz-Schwerpunktkliniken sowie iiber-
regionale Herzinsuffizienzzentren, die in
einem Netzwerk (Heart Failure Unit [HFU])
miteinander verbunden sind, um eine ver-
besserte interdisziplindre und intersekto-
rale Behandlung von Menschen mit Herz-
insuffizienz zu ermdglichen [32].

Aufgrund der Komplexitét des Verlaufs
und der vielschichtigen Belastungen er-
gibt es Sinn, bereits friihzeitig spezialisier-
tes nichtarztliches Personal in die Versor-
gung von Menschen mit Herzinsuffizienz
zu integrieren. Diese kdnnen durch das
Erfassen von Symptomen und deren Aus-
wirkungen auf Betroffene und ihr Umfeld,
die Uberwachung von Vitalwerten (z.B.
zur Anpassung von Medikation) und die
zeitgerechte Einbeziehung anderer Fach-
disziplinen einen nennenswerten Beitrag
fiir die Versorgung leisten [29].

Ziel der 32-stiindigen DGK-zertifizier-
ten Weiterbildung ,Spezialisierte Herzin-
suffizienz-Assistenz” fiir medizinisch-tech-
nische Assistenzen (oder Pflegefachperso-
nen)istes, drztliches Personal beiBeratung,

Monitoring, Kommunikation, Organisati-
on und Dokumentation im Langzeitver-
lauf der Herzinsuffizienz zu unterstiitzen
[39]. An manchen Standorten wird auch
eine auf 120 h erweiterte, an europdischen
Standards ausgerichtete Weiterbildung fiir
Pflegefachpersonen zur ,Heart Failure Nur-
se” angeboten.

Aktuell steigt die Zahl derjenigen,
die das Bachelor-/Master-Studium in ,Ad-
vanced Practice Nursing” Giber 10 bis 12 Se-
mester absolvieren und die komplexen
Aufgaben der Versorgung ubernehmen
konnen. Eine wichtige Herausforderung
fiir die Kardiologie in Deutschland besteht
darin, die Rolle dieser hochausgebildeten
Pflegefachpersonen zu definieren und
diese gezielt in die Versorgung Herzin-
suffizienter zu integrieren (s. auch Ab-
schnitt 5d).

In die Versorgung von Menschen mit
ventrikularen Assist-Devices (VAD) sind
auch VAD-Koordinatoren involviert, die
besonders auf die pflegerische und tech-
nische Versorgung des VAD spezialisiert
sind. Diese Rolle ist jedoch nicht einheit-
lich definiert und wird teils arztlich oder
pflegerisch sowie durch die Kardiotechnik
tibernommen.

d. Struktur einer multiprofessionel-
len interdisziplindren palliativen
Versorgung

Die sog. allgemeine Palliativversorgung
(APV) erfolgt é&rztlich durch die haus-
arztliche Versorgung, aber auch durch
die Kardiologie oder andere beteiligte
Fachdisziplinen (z.B. Innere Medizin, Ne-
phrologie, Herzchirurgie), pflegerische
Strukturen der Grund- und Behandlungs-
pflege (z.B. ambulante Pflegedienste und
Pflegeheime), spezialisierte Herzinsuffizi-
enz-Assistenz, Heart Failure Nurses oder
Advanced Practice Nurses sowie ande-
re Berufsgruppen (z.B. Physiotherapie,
Ergotherapie oder Soziale Arbeit). Im Rah-
men der APV findet die Kommunikation
Uiber Therapieziele und -grenzen statt,
ebenso wie die Planung individueller
(Lebens-)Ziele sowie die Gestaltung von
Lebensaktivitditen nach eigenen Préfe-
renzen. Die zur Symptomkontrolle un-
erlassliche Herzinsuffizienztherapie muss
bei zunehmender Unvertrédglichkeit (v. a.
Hypotonie und Niereninsuffizienz) konti-



Tab.4 Formulierungsvorschldge unseres Expertengremiums fiir die Praxis
(Ab) Dia- ,Je nach Ursache lhrer Herzschwiche liegt die statistische Uberlebensdauer bei wenigen Jahren. Manche Menschen leben Jahre kiir-
gnosestel- | zer, manche leben Jahre ldnger. Wie lange genau Sie leben werden, kann niemand vorhersagen.”
lung Wir konnen den Verlauf der Herzschwache nicht mit letzter Sicherheit vorhersagen und mit unseren MaBnahmen lediglich die Korper-
funktionen so unterstiitzen, dass die Erkrankung mdglichst langsam voranschreitet.”
,Durch unsere Mallnahmen kénnen wir den Verlauf Ihrer Herzschwéche verlangsamen, Sie aber nicht heilen.”
,Es ist wahrscheinlich, dass Sie irgendwann infolge der Herzschwéche versterben werden.”
,Unsere Behandlung richtet sich immer an einem Therapieziel aus: Wo soll die Behandlung hinfiihren?”
»Mir ist wichtig, dass Sie verstehen, dass wir das Therapieziel, das Sie fir sich und Ihr Leben anstreben, gemeinsam besprechen miis-
sen. Sagen Sie daher offen, was Sie fiir sich wollen und was nicht!”
Klinische sIch mache mir Sorgen, dass lhre Herzschwéche in ndchster Zeit schlimmer werden kénnte.”
Verschlech- [ aych wenn wir bestimmte MaRnahmen nicht durchfiihren, méchte ich Ihnen zusichern, dass wir Sie trotzdem immer weiter medizi-
B_egung/ nisch behandeln und Ihr Leid lindern werden.”
ergan - - — = . P
in eingle—g Wir hoffen immer auf den bestmdglichen Verlauf, miissen uns aber auch darauf vorbereiten, wenn es schlechter kommt, als erhofft!
bensqua- sIch mochte Ihnen deutlich machen, dass Sie einen groBRen Einfluss auf das weitere therapeutische Vorgehen haben.”
litatsori- ,Um diesen Punkt zu verdeutlichen, nenne ich mal zwei unterschiedliche Therapieziele: Wenn das Ziel die Lebensverldngerung ist,
entiertes dann sind andere MaBnahmen erforderlich, als wenn das Therapieziel ausschlieBlich in einer Linderung von Symptomen und Leid
Konzept besteht.”
LEs ist fiir mich hilfreich, wenn Sie mir schildern, welche Belastungen fiir Sie durch die Behandlung selbst entstehen.”
Was bedeutet es fiir Sie, auf eine Intensivstation zu kommen oder (dauerhaft oder zeitlich begrenzt) von Maschinen abhangig zu
sein?”
Wie wiirden Sie fiir sich selbst Lebensqualitdt definieren?”
,Sollte es zu weiteren Veranderungen in Ihrer Lebenssituation kommen: Was muss mindestens gewahrleistet sein, damit Sie fiir sich lhr
Leben (noch) als lebenswert ansehen wiirden?”
,Gibt es medizinische MalBnahmen, die Sie aufgrund der nicht mehr ausreichenden Lebensqualitdt ablehnen wiirden?”
Ubergang | ,Ich méchte lhnen zusichern, dass wir Sie nicht allein lassen und lhre Wiinsche beriicksichtigen werden.”
indie Ster- [ k&nnen Sie sich vorstellen, dass es Situationen gibt, in denen Sie lieber sterben mdchten, als mit der Behandlung weiterzuleben? Was
bephase ware das fiir eine Situation?”
,Damit Sie eine gute Wahl fiir sich treffen kdnnen, beschreibe ich einmal ganz konkret, was wir zur Kontrolle von Luftnot und anderen
Symptomen tun kdnnen, wenn das Behandlungsziel nicht mehr die Lebensverlangerungiist: ..."

nuierlich angepasst werden. Dahingegen
sollten Medikamente, die nicht zur Ver-
besserung der Lebensqualitdt beitragen,
abgesetzt werden (sog. Deprescribing),
da allein die Anzahl der eingenommenen
Tabletten negativ mit der Lebensqualitat
korreliert [28]. Daneben soll die Indi-
kation der antitachykarden Funktionen
einer Device-Therapie Uberpriift werden
und, sofern sinnvoll, ein konkreter Plan
zur Deaktivierung erstellt werden. Selbst
die Sterbebegleitung von Herzerkrank-
ten erfolgt oft, ohne dass spezialisierte
Palliativstrukturen einbezogen werden.
Zeitmangel wird von niedergelassenen
Arzten als Hauptgrund dafiir angegeben,
keine APV zu leisten [10].

Einrichtungen der sog. spezialisierten
Palliativversorgung (spezialisierte ambu-
lante Palliativversorgung [SAPV], speziali-
sierte Palliativambulanzen, multiprofessio-
nelle Konsildienste [Palliativdienste] oder
Palliativstationen) konnen in komplexen
Belastungssituationen von den Primérbe-

handelnden unterstiitzend hinzugezogen
werden.

Die SAPV ist eine auf diese Komplexi-
tat ausgerichtete, multiprofessionelle und
sektorenlibergreifende Unterstlitzung in
der auBerklinischen Versorgung. Die arzt-
liche SAPV-Verordnung gilt in der Regel
fiir 6 Wochen, kann mit unterschiedlicher
Intensitdt wahrgenommen und bei Be-
darf auch pausiert werden. SAPV-Teams
sind regional unterschiedlich organisiert,
sodass Verfiigbarkeit und Aufgaben ort-
lich variieren. Ein vorrangiges Ziel ist es,
die auBerklinische Situation zu stabilisie-
ren, um Hospitalisationen zu vermeiden.
Dies wird durch arztlich-pflegerische Ex-
pertise in der Optimierung von Sympto-
men, der Koordination beteiligter Versor-
gungsstrukturen und der 24-stiindigen te-
lefonischen Erreichbarkeit zur Kriseninter-
vention erreicht. Fiir eine funktionierende
SAPV-Versorgung ist es wichtig, Therapie-
ziele und -limitationen klar auszuformulie-
ren und mit den Beteiligten zu konsentie-
ren. So kann vermieden werden, dass dies

in Akutsituationen durch Rettungsdiens-
te, Notaufnahmen oder Intensivstationen
geschieht.

Palliativmedizinische = Ambulanzen
(z.B. als Hochschulambulanzen) kdnnen
— wo vorhanden - gerade fiir Menschen
mit Herzerkrankungen, bei denen eine
SAPV nicht nétig oder nicht verordnungs-
fahig ist, ein prognostisch unabhangiges
Beratungsangebot zu verschiedenen The-
men der letzten Lebensphase bieten.

Im stationdren Sektor kann unterstiit-
zende spezialisierte Palliativversorgung
begleitend auf den primdrbehandeln-
den Stationen durch multiprofessionelle
Konsildienste (sog. ,Palliativdienste”) ge-
leistet werden. Diese konnen z.B. bei der
Therapiezielfindung, der Koordination ei-
nes umfassenden Versorgungskonzeptes,
der Eindosierung symptomkontrollie-
render Medikamente oder der Kldrung
schwieriger ethischer Fragestellungen un-
terstlitzen. Auch wenn Palliativstationen
aus Sicht der Deutschen Gesellschaft fiir
Palliativmedizin als Therapieangebot auch
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Menschen mit nichtonkologischen Erkran-
kungen offenstehen, werden hier aktuell
nur selten Menschen mit Herzinsuffizi-
enz behandelt [20, 31]. Dennoch kann
z.B. bei einer mit starken Symptomen
einhergehenden Sterbebegleitung oder
komplexen, andernorts nur schwer zu
adressierenden Problemen eine Behand-
lung von Menschen mit Herzinsuffizienz
hier sinnvoll sein.

Hospize sind pflegerisch geleitete Ein-
richtungen und stark vom ehrenamtlichen
Engagement gepragt. Dort werden Men-
schen in der letzten Lebensphase betreut,
wenn eine symptomorientierte Sterbebe-
gleitung im hauslichen Umfeld nicht ge-
wabhrleistet werden kann.

5. Strukturherausforderungen

a. Ambulante Vergiitung von
Beratungsleistungen

Die Vergitung ambulanter Leistungen
erfolgt Uber teilweise arztgruppenspe-
zifische  Gebiihrenordnungspositionen
(GOP) des Einheitlichen Bewertungsma@-
stabs (EBM). Leistungen der APV im
ambulanten Sektor werden dabei durch
GOP im Kapitel 3.2.5 des EBM geregelt.
Derzeitig kénnen diese jedoch nur im
Kontext der hausarztlichen Versorgung
abgerechnet werden (GOP 03370, 03371,
03372 und 03373). Leistungen der be-
sonders qualifizierten Palliativversorgung
sind arztgruppeniibergreifend durch ver-
schiedene GOP im Kapitel 37.3 des EBM
abrechenbar (GOP 373xx). Diese GOP sind
jedoch durch die zustdndige Kassenarzt-
liche Vereinigung genehmigungspflichtig
nach Nachweis der entsprechenden fach-
lichen Qualifikation (in der Regel der
Zusatzbezeichnung ,Palliativmedizin®).
Die Verordnung von SAPV kann mit
den Ziffern 01425 und 01426 auch jetzt
schon arztgruppeniibergreifend - also
auch durch Fachdrztinnen und Facharzte
fiir Kardiologie — erfolgen und ist nicht
genehmigungspflichtig.

Eine Vergiitung der fachdrztlichen Be-
teiligung (Innere Medizin und Kardiologie)
an der - auch allgemeinen - ambulan-
ten palliativmedizinischen Versorgung ist
mit Erwerb der Zusatzbezeichnung ,Pallia-
tivmedizin” moglich. Eine Weiterentwick-
lung des GKV-Abrechnungssystems, z.B.
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durch die arztgruppeniibergreifende Ab-
rechnungsmdglichkeit der GOP 0337, ist
aus Autorensicht dringend erforderlich zur
Sicherstellung der erforderlichen interdis-
ziplindren Betreuung von Menschen mit
Herzinsuffizienz, z.B. durch ein ,annual
heart failure review” (s. Abschnitt 3c).

b. SAPV-Strukturen

In der SAPV stellen Menschen mit soliden
Tumoren mit 70-80% die klar tiberwie-
gende Gruppe dar [22]. Onkologische
Krankheitsverldufe unterscheiden sich
von den Verldufen bei Herzinsuffizienz
teilweise deutlich. Langere stabile Erkran-
kungsphasen fiihren bei Herzinsuffizienz
daher nicht selten zu einem Pausieren der
SAPV, die bei einer kardialen Dekompen-
sation rasch re-initiiert werden miisste.
Dekompensationsphasen kodnnten alter-
nativ auch in einem Synergismus aus
notdrztlichem Rettungsdienst als Erstver-
sorgendem vor Ort und einer hduslichen
Nachsorge durch das SAPV-Team, das
notdrztlich hinzugerufen wird, aufgefan-
gen werden. Derzeit sind jedoch nur
wenige SAPV-Teams auf einen perakuten
(Wieder-)Einschluss akut belasteter Men-
schen eingestellt (24/7-Notfallnummer,
Hausbesuche auch ohne schriftlich Vorin-
formationen usw.). Daher muss auch mit
Blick auf den von palliativmedizinischer
Seite zunehmend geduflerten Anspruch
auf Mitbetreuung von Menschen mit Herz-
insuffizienz gefordert werden, dass sich
die etablierten palliativmedizinischen Ver-
sorgungsstrukturen auf die besonderen
Bediirfnisse und Erkrankungsverldufe von
Menschen mit fortgeschrittener Herzin-
suffizienz konkreter als bisher einstellen
muissen.

¢. Verordnungsfahigkeit von SAPV

Die Voraussetzungen des Sozialgesetzbu-
ches (§ 37b SGB V) zur Verordnungsfahig-
keit der SAPV sind in der Auslegung durch
den G-BA (Richtlinie des G-BA zur SAPV:
https://www.g-ba.de/richtlinien/64/) be-
grifflich missverstandlich und werden
von Verordnenden sowie von Kosten-
tragern teilweise so restriktiv ausgelegt,
dass Menschen mit chronischer und fort-
schreitender Herzinsuffizienz tendenziell

ausgeschlossen werden. Hierbei spielen

insbesondere folgende Aspekte eine Rolle:

- die geforderte prognostische Eindeu-
tigkeit einer sterbenahen Situation
mit eingeschatzter Lebenserwartung
von nur noch ,Tagen, Wochen oder
Monaten’,

- das definitorische Verstdndnis von
Komplexitat als das Vorliegen fokaler
physischer Symptome (wahrend
Schwéche oder ein krisenhafter Verlauf
per se keine Verordnungsindikation
darstellen wiirde),

- die Deutung des Ausschlusses ,kura-
tiver Ansdtze” zumeist als Ausschluss
Jkausaler” Therapieansatze, was spezi-
ell bei Menschen mit Herzinsuffizienz
keinen sinnvollen Diskriminator dar-
stellt.

Es bedarf mdglicherweise eines Dialogs
mit den Kostentragern, um flachende-
ckend eine reibungslose Verordnung und
Durchfiihrung von SAPV fiir Menschen
mit Herzinsuffizienz zu ermdglichen.

d. Pflegerische Ausgestaltung

Derzeit erfolgt in Deutschland eine deut-
liche Ausweitung der Qualifikation von
Pflegefachpersonen und damit eine qua-
litative Steigerung der pflegerischen Ver-
sorgung, insbesondere durch eine Akade-
misierung der Pflege. Es existieren Master-
Studiengdnge fiir Pflegefachpersonen zu
Advanced Practice Nurses (APN, z.B. APN
,Palliative Care” und APN ,Critical Care”).
Die internationale wissenschaftliche Da-
tenlage zeigt, dass die Integration von
APNs zu einer signifikanten Verringe-
rung von Krankenhauseinweisungen (bis
zu 33%) und der Sterblichkeitsrate (bis
zu 17%) bei Herzinsuffizienten fiihren
kann. Bei konstanter Betreuung durch
eine spezialisierte APN ldsst sich durch
Gesundheitsedukation eine Lebensstilver-
anderung bei Menschen mit Herzinsuffi-
zienz erreichen. Teil der Betreuung durch
APN ist die zuverldssige und engmaschige
Uberwachung klinischer Parameter, die
kritische Priifung von Medikamentenver-
ordnungen im Therapieverlauf im Dialog
mit den é&rztlichen Behandlungsfiihrern
sowie die Empfehlung von spezialisierter
Versorgung [12, 13, 24, 30, 37]. Auch Mo-
delle einer hybriden Versorgungsstruktur,
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z.B. in der Nutzung von Tele-Pflege, soll-
ten mitgedacht werden [2]. Wesentliche
Aspekte der APN im Kontext der Pallia-
tivversorgung, sowohl in der ambulanten
als auch in der akutstationdren Versor-
gung bis zur Intensivstation, sind das
Assessment von Symptomen und deren
Auswirkungen auf die Betroffenen und
ihr Umfeld als Basis eines ganzheitlichen
und familienorientierten Pflegeprozesses,
die effektive Kommunikation mit allen
beteiligten Versorgergruppen sowie die
zeitnahe Erfassung von speziellen Pallia-
tive-Care-Bedarfen und die Unterstiitzung
beim Shared Decision Making [9].

SHIA bzw. HFN kdnnen einige dieser
Aufgaben adressieren und so ebenfalls die
Qualitét der Versorgung von Menschen mit
Herzinsuffizienz steigern, was bereits vie-
lerorts erfolgreich geschieht. So wird z.B.
fir die Zertifizierung einer HFU-Schwer-
punktpraxis bzw. -Klinik einer HFU-Unit
eine Personalisierung mit SHIA bzw. HFN
zwingend gefordert. In Anbetracht der ak-
tuellen Entwicklung einer vielschichtigen
Umgestaltung von Pflege in Deutschland
durch eine zunehmende Akademisierung
sollte erganzend dazu auch die Rolle von
APN im Kontext der Betreuung von Men-
schen mit Herzinsuffizienz besser definiert
werden. Einen besonderen Fokus sollte da-
bei die hochkomplexe Versorgung von Be-
troffenen mit hoher Symptomlast und in
der Palliativversorgung darstellen.

e. Psychokardiologische
Mitbetreuung

Herzinsuffizienz geht hdufig mit psychi-
schen Symptomen und Stdrungen wie
Angsten und Depressionen einher. Die-
se haben einerseits direkten negativen
Einfluss auf die Lebensqualitdt und an-
dererseits (z.B. aufgrund von reduzierter
Selbstfiirsorge oder mangelnder Compli-
ance) einen erwiesenen Einfluss auf das
Fortschreiten der Herzinsuffizienz selbst
[23]. Die Psychokardiologie zeigt vom
ganzheitlichen Grundansatz her viele Par-
allelen zu dem der Palliativversorgung
und bietet die Moglichkeit, auch lebens-
qualitdtsorientierte Aspekte friihzeitig im
Erkrankungsverlauf einzubeziehen [11].
Dennoch werden Menschen mit Herz-
insuffizienz weiterhin insgesamt selten

einer psychokardiologischen Beurteilung
und Betreuung zugefiihrt.

Zu fordern ist ein Ausbau der psycho-
kardiologischen  Betreuungskapazitaten
und ein Einbezug psychokardiologischer
Aspekte in der Therapiezielfindung bis hin
zur palliativen Versorgung von Menschen
mit Herzinsuffizienz.

f. Messung der Qualitdt von
Gesprachen zur Therapiezielfindung

Fiir Leitlinienempfehlungen mit hohem
Evidenzgrad braucht es ebenso wie fiir
Vergiitungsempfehlungen belastbare Evi-
denz. Die Qualitat von Gesprachen zur
Therapiezielfindung und -dnderung zu
messen ist jedoch nur schwer mdglich,
da einerseits Parameter fehlen, die Ge-
sprachsfiihrung oder -inhalte addquat
abbilden konnten, und diese Gesprache
ergebnisoffen gefiihrt werden sollten. Es
wird daher mitunter auf Surrogatparame-
ter zuriickgegriffen: Eine Ubersichtsarbeit
nennt als Qualitdtsindikatoren die Hau-
figkeit und Friihzeitigkeit dokumentierter
Therapiezielgesprache, das Vorliegen von
Vorsorgevollmacht und Patientenverfi-
gung sowie die Dokumentation indivi-
dueller Wiinsche, Werte und Ziele [7].
AuBerdem werden die Effekte von ACP-
Gesprichen auf Lebensqualitit, Angst-
lichkeit sowie Depressivitat und auf die
nachfolgende Behandlung, z.B. in Form
der Zahl stationdrer Einweisungen, statio-
narer Behandlungstage und Intensivstati-
onsaufenthalte, gemessen 3,21, 34]. Auch
die Konkordanz zwischen gewiinschter
und tatsdchlich erhaltener medizinischer
Versorgung wird als Outcome-Parameter
eingesetzt [21].

All diese Parameter erlauben allerdings
keine direkten Riickschlisse auf eine ad-
aquate Versorgung, sodass ihre wissen-
schaftliche Verwendung in der Kritik steht.
Viele Indikatoren sind indirekt, stark von
anderen Faktorenabhédngig oder suggerie-
ren falschlicherweise, dass hochqualitative
Therapiezielgesprache in eine Patienten-
verfigung miinden miissten. Hier bedarf
eseinerkritischen Reevaluation, Scharfung
und Vereinheitlichung von Qualitétsindi-
katoren fiir Gesprache zur Therapiezielan-
derung.

6. Zusammenfassung

Bei Menschen mit chronischer Herzinsuf-
fizienz sollen Therapieziele unter Bertick-
sichtigung von Lebensqualitdt, Symptom-
last und Patientenwillen friihzeitig defi-
niert und im Krankheitsverlauf routinema-
Big und anlassbezogen lberpriift werden.
Aufgrund des oft schwer prognostizier-
baren Verlaufs soll eine offene, friihzeiti-
ge Kommunikation tiber mogliche Krank-
heitsverlaufe und Therapieoptionen ein-
schlieBlich palliativer MaBnahmen erfol-
gen. Eine strukturierte Entscheidungsfin-
dung - etwa im Rahmen von ,Advance
Care Planning” — sowie multiprofessionel-
le Zusammenarbeit sind essenziell. Beste-
hende Versorgungs- und Abrechnungs-
strukturen missen dafiir angepasst und
palliativmedizinische Angebote besser in
die kardiologische Versorgung integriert
werden.
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Determination and modification of the treatment goal in the course of
chronic heart failure. Consensus paper of the German Cardiac Society
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(DGTHG), the German Society for Pediatric Cardiology and Congenital
Heart Defects (DGPK), the Federal Association of Cardiologists in Private
Practice (BNK) and the German Association for Palliative Medicine (DGP)

For patients with chronic heart failure treatment goals should be defined at an early
stage and regularly reassessed. Given the often unpredictable disease trajectory,
open and value-oriented communication about the prognosis, treatment burden
and expected outcomes of medical measures are essential. The consensus paper
empbhasizes the importance of structured decision-making within the framework of
advance care planning (ACP) and a close interprofessional collaboration between
cardiology, primary care, nursing and palliative medicine. Medical, ethical and legal
considerations must guide the process, particularly the assessment and respect of
the patient’s will. Palliative treatment approaches should be integrated at an early
stage in the disease course and not limited to end of life care. Regular re-evaluation
of treatment decisions and a clear documentation of individual values, preferences
and treatment limits require patient-centered and coherent care. An adaptation of
existing reimbursement and care structures is recommended to enable comprehensive,
dignified and cross-sectoral support for patients with advanced heart failure.
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