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An wen richtet sich dieser
Leitfaden und was ist seine

Intention?

Dieser Leitfaden méchte Menschen mit einer
Herzklappenerkrankung dabei unterstiitzen, sich bei
der Entscheidungsfindung beziiglich ihrer Behandlung
aktiv einzubringen. Menschen, bei denen eine
Herzklappenerkrankung diagnostiziert wird, sehen sich
haufig mit einer Vielzahl an Behandlungsmaoglichkeiten
konfrontiert. In den neuesten ESC/EACTS-Leitlinien

zur Behandlung der Herzklappenerkrankung
(Infokasten 1), die 2021 veroffentlicht wurden,

heilt es, dass ,der Patient und seine Angehérigen
ausfuhrlich informiert und bei ihrer Entscheidung

fur die beste Behandlungsoption unterstitzt werden
sollten”! Die gemeinsame Entscheidungsfindung geht
Uber die reine Aufklarung einer Person Uber ihre
Krankheit hinaus. Sie bedeutet, dass Arzt und Patient
zusammenarbeiten, um auf Basis der Praferenzen des
Patienten und seiner Ziele sowie der klinischen Evidenz
und der Fachkompetenz des Arztes die am besten
geeignete Behandlung zu wdahlen.>*

Die gemeinsame Entscheidungsfindung bei
Herzklappenerkrankungen hat nachweislich Vorteile.
Es hat sich gezeigt, dass sie u.a. die Zufriedenheit und
Lebensqualitat des Patienten verbessert sowie andere
bedeutsame Verbesserungen fur den Einzelnen bringt.
Aber allzu oft findet sie nicht statt.

Bei einer vor kurzem
durchgefiihrten Umfrage

unter Menschen mit
D Herzklappenerkrankung in
Osterreich und Deutschland
stellte sich heraus, dass
nur etwa die Halfte der
Befragten an Gespréchen

Uber unterschiedliche Behandlungsméglichkeiten
beteiligt war.®

Ziel dieses Leitfadens ist es, Menschen mit
Herzklappenerkrankung dazu zu befdhigen,

ihre Ziele und Behandlungswinsche gegenuber
ihrem Behandlungsteam zum Ausdruck zu bringen.
Er versucht nicht, etablierte klinische Leitlinien far
die Behandlung der Herzklappenerkrankung zu
wiederholen oder zu ersetzen.

Infokasten 1. Was sind die ESC/EACTS-Leitlinien?

Die 2021 ESC/EACTS Guidelines for the
management of valvular heart disease
(ESC/EACTS-Leitlinien aus dem Jahr 2021 fur
die Behandlung von Herzklappenerkrankungen)
wurden Uberwiegend von klinischen Experten
der beiden wichtigsten medizinischen
Gesellschaften in Europa fiir die Behandlung
von Herzklappenerkrankungen verfasst: der
European Society of Cardiology (ESC) und der
European Association for Cardio-Thoracic
Surgery (EACTS).

Die Leitlinien reprasentieren den
wissenschaftlichen Konsens dartber, welche
Behandlungen und Eingriffe im besten

Interesse der Patienten sind. Zwar sind die
Leitlinien kein strenges Protokoll fiir jede
Behandlungsentscheidung oder Person, dennoch
sind sie ein wichtiges und richtunggebendes
Dokument, das Arzte und Patienten kennen sollten.

Die ESC/EACTS-Leitlinien bieten Empfehlungen
fur die Behandlung, die auf der verfiigbaren
wissenschaftlichen Evidenz und medizinischem
Fachwissen basieren. Diese Empfehlungen haben
keinen verbindlichen Charakter, da die jeweiligen
Bedrfnisse, Wiinsche und Umsténde der
einzelnen Patienten individuell verschieden sind.
Die endguiltige Entscheidung dariiber, welche
Behandlungsstrategie fur die jeweilige Person
gewdhlt werden sollte, héingt vielmehr von ihren
Charaktereigenschaften und Préferenzen ab und
sollte daher gemeinsam von den behandelnden
Arzten und der betroffenen Person selbst

(und ggf. einer Pflegekraft) getroffen werden.
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Gemeinsame

Entscheidungsfindung:

Wann und wie Sie in Entscheidungen lber Ihre Behandlung

einbezogen werden kénnen

Wenn bei lhnen eine Herzklappenerkrankung diagnostiziert wurde

Was sagen die Leitlinien?

Wenn ein Arzt ein Herzgerdusch hort, sollte er Sie zu
weiteren Untersuchungen Uberweisen, idealerweise

an eine Herzklinik, in der Sie fachdrztlich behandelt
werden kénnen.

Zur Bestatigung der Diagnose einer
Herzklappenerkrankung sollte von einer in
Echokardiografie geschulten Fachkraft ein

Echokardiogramm gemacht werden. Gegebenenfalls
sind weitere Tests wie beispielsweise ein Belastungstest
erforderlich, um die Diagnose Herzklappenerkrankung

zu bestdtigen.®

Was ist unter der Behandlung einer
Herzklappenerkrankung durch Spezialisten
zu verstehen?

Alle Patienten mit Herzklappenerkrankungen
sollten idealerweise von einem Team aus

entsprechend geschulten Spezialisten behandelt

werden. Das Team, haufig als Herzteam
bezeichnet, setzt sich in der Regel wie folgt
zusammen: Herzchirurgen, Kardiologen, die fir
Eingriffe bei strukturellen Herzerkrankungen,
Bildgebung und Herzinsuffizienz ausgebildet
sind, Andsthesisten und Fachpflegekrdafte.!
Sie alle bringen ihr Fachwissen ein, um die
optimale Behandlungsempfehlung fiir einen
einzelnen Patienten zu geben. Gemeinsam
kénnen sie helfen, die Risiken und Vorteile
der verschiedenen Verfahren abzuwdgen
und mit den Patienten zu besprechen.

Sie sollten dann gemeinsam mit dem
Patienten eine Entscheidung tber die Art

der Behandlung treffen.

Welche Méglichkeiten habe ich, an Entscheidungen
Uber meine Behandlung mitzuwirken?

e Nachdem bei lhnen eine Herzklappenerkrankung

diagnostiziert wurde, sollte Ihnen lhr Arzt
Informationsmaterial Uber lhre Erkrankung
geben. So kdnnen Sie etwas Uber lhre
Erkrankung lernen und Fragen stellen, auf die das
Informationsmaterial keine Antworten gibt.

Viele Menschen mit Herzklappenerkrankung
brauchen friher oder spater einen Klappenersatz
oder eine Klappenreparatur. Indem Sie sich
frihzeitig GUber die moéglichen Optionen
informieren, sind Sie vorbereitet, wenn es darum
geht, eine Enfscheidung Uber verschiedene
Behandlungsmadglichkeiten zu treffen.

Wenn sich |hre Symptome verschlimmern,

wdahrend Sie auf eine Uberweisung zur Bestdtigung

lhrer Diagnose warten, teilen Sie dies lhrem
tiberweisenden Arzt mit - moglicherweise

bendtigen Sie schon friher weitere Untersuchungen.

Gemeinsame Entscheidungsfindung fiir Menschen mit Herzklappenerkrankung: ein Patientenleitfaden
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+sWachsames Warten”: der Zeitraum vor dem Eingriff

Was sagen die Leitlinien?

Wenn bei lhnen eine Herzklappenerkrankung
diagnostiziert wurde, bendtigen Sie nicht

unbedingt sofort einen Eingriff. In dieser Phase

des ,wachsamen Wartens” werden Sie regelmdalig
Termine bei Arzten haben, die in der Behandlung

der Herzklappenerkrankung erfahren sind, um Ihre
Gesundheit zu Uberwachen und alle Veranderungen
am Zustand lhrer Herzklappen und lhres Herzmuskels
festzustellen. Der Zeitraum dieser engmaschigen
Uberwachung ist von Person zu Person verschieden
und dauert so lange, bis Sie eine Klappenreparatur
oder einen Klappenersatz bendtigen. An diesem Punkt
ist es an der Zeit, eine Entscheidung tber die Art der
Behandlung zu treffen!

In einigen Fallen kénnen die Herzchirurgen und
Kardiologen in Ihrem Behandlungsteam eine

sofortige Klappenreparatur oder einen Klappenersatz
vorschlagen, auch wenn Sie noch keine Symptome
haben. Dies kénnte verhindern, dass Sie in Zukunft Herz-
Kreislauf-Probleme bekommen, und kénnte in Betracht
gezogen werden, wenn bei Ihnen nur ein geringes Risiko
far Komplikationen nach der Operation besteht!

Eine Behandlungsentscheidung treffen

Was sagen die Leitlinien?

Wenn die Zeit fUr eine Reparatur oder den Ersatz
lhrer Herzklappe gekommen ist, bieten sich lhnen
verschiedene Optionen (Tabelle 7).

Ihr Arzteteam sollte die Risiken und Vorteile jeder
Methode sorgfdltig fur Sie abwdgen und sie Ihnen
erklaren. In den Leitlinien wird deutlich darauf
hingewiesen, dass Behandlungsempfehlungen mit
Ihnen als Patient besprochen werden sollten, damit Sie
und lhr Behandlungsteam gemeinsam eine fundierte
Behandlungsentscheidung treffen kdnnen.

Welche Méglichkeiten habe ich, an Entscheidungen
Uber meine Behandlung mitzuwirken?

¢ Achten Sie genau auf Verdnderungen lhrer
Symptome und nehmen Sie regelmdBige
Untersuchungstermine bei lhrem Arzt wahr.
Der Arzt kann beurteilen, ob sich der Zustand Ihrer
Herzklappen verschlechtert hat, auch wenn Sie
selbst keine Veranderungen bemerkt haben.

¢ Denken Sie sorgfdltig liber Ihre persénlichen
Lebensziele und alle Bedenken bezliglich des
Eingriffs nach. Sprechen Sie unbedingt mit lhren
Arztinnen und Arzten dartber, damit diese Ihre
Perspektive bei der Empfehlung einer Art von
Klappenreparatur oder -ersatz und des genauen
Zeitpunkts bertcksichtigen kénnen. Es kann zum
Beispiel wichtig sein, zu bertcksichtigen, wie sich
geplante Aktivitdten mit der Genesungsphase nach
dem Eingriff vereinbaren lassen. Ihr Behandlungsteam
sollte auch auf die Bedenken und Angste eingehen,
die Sie moglicherweise haben.

* Nehmen Sie Kontakt mit lhrer
Patientenorganisation vor Ort auf. Es kann sinnvoll
sein, sich an eine Patientenorganisation zu wenden,
die Ihnen Unterstitzung anbieten und Sie auf
Informationen und Ressourcen hinweisen kann.

Deutschland: www.initiativeherzklappe.de

Osterreich: www.meineherzklappe.at

3 Gemeinsame Entscheidungsfindung fiir Menschen mit Herzklappenerkrankung: ein Patientenleitfaden
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Tabelle 1. Optionen fiir Reparatur und Ersatz einer Herzklappe

Herzklappenreparatur

Operationstechniken

Es ist unter Umstdnden maoglich, die Herzklappen zu reparieren, statt sie zu ersetzen. Bei der Reparatur ist eine
Operation am offenen Herzen erforderlich. Ziel ist es dabei, Defekte der Herzklappe zu beheben. Die Reparatur
einer Herzklappe fuhrt oft zu besseren Ergebnissen als ein Herzklappenersatz.’

Herzklappenersatz

Operationstechniken

Ein operativer Klappenersatz wird Ublicherweise am offenen Herzen

durchgefihrt. Es stehen aber auch immer mehr minimalinvasive

Techniken mit kleineren Schnitten zur Verfligung.

Mechanischer Klappenersatz

Mechanische Klappen bestehen
aus Carbon oder Metall und
sind sehr robust - sie kdnnen ein
Leben lang halten. Das bedeutet,
dass es weniger wahrscheinlich
ist, dass Sie einen zweiten
Klappenersatz bendtigen.

Bei einer mechanischen
Herzklappe mussen Sie fir

den Rest lhres Lebens taglich
blutverdinnende Medikamente
einnehmen, um das Risiko der
Bildung von Blutgerinnseln

im Bereich der Herzklappe

zu verringern.

Mechanische Herzklappen
kénnen das Risiko von
Blutungen erhéhen!

Mechanische Herzklappen
machen ein Klickgerdusch, das
manche Patienten héren kénnen.

Bioprothetischer/biologischer
Klappenersatz

Biologische Herzklappen
bestehen aus tierischem Gewebe,
das so stark und flexibel ist,

dass es 10-20 Jahre halt.

Bei diesen Klappen sind

in der Regel keine hohen

Dosen von blutverdinnenden
Medikamenten Uber einen
langen Zeitraum erforderlich!

Das bedeutet, dass die
Wahrscheinlichkeit einer weiteren
Operation hoher ist als bei einer
mechanischen Klappe, das Risiko
von Blutungen jedoch geringer.®
Dies kann wichtig sein, wenn
einige lhrer taglichen Aktivitaten,
z. B. Ihr Beruf oder Ihre Hobbys,
Ihr Blutungsrisiko erhéhen.

Kathetergestiitzte Methode

Bei dieser Methode wird ein
dunner Schlauch (Katheter)
durch ein BlutgefdB eingefahrt
und ermoglicht so den Zugang
zur Herzklappe. Daraufhin kann
eine neue biologische Klappe
eingesetzt werden, ohne die alte
Klappe zu entfernen.

Eine kathetergestitzte Methode
wird in der Regel empfohlen,
wenn eine Operation nicht
empfehlenswert ist. Beispielsweise
wird eine Transkatheter-
Aortenklappenimplantation (TAVI)
far Uber 75-)ahrige empfohlen,
die ein hoheres Operationsrisiko
haben." Eine mittels TAVI-Verfahren
ersetzte Herzklappe kann bei
dieser Patientengruppe bis zu
acht Jahre (und moglicherweise
l&dnger) halten.

Komplikationen, wie die
Notwendigkeit der Implantation
eines Herzschrittmachers

und Probleme mit einer
undichten Klappe, sind bei TAVI
wahrscheinlicher als bei einer
Operation.!
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Welche Méglichkeiten habe ich, an Entscheidungen

»Es gibt viele verschiedene Griinde, warum iiber meine Behandlung mitzuwirken?

eine Herzklappe mitunter mehrmals ersetzt

werden muss. Es ist daher wichtig, sich ¢ Fragen Sie, ob Sie lhre Prioritaten hinsichtlich einer
darauf einzustellen, dass dies passieren Klappenreparatur oder eines Klappenersatzes
kann. Als Patientin mit einer angeborenen mit einem Mitglied lhres Herzteams, besprechen
Herzerkrankung war dies bei mir der Fall. kénnen. Ihr behandelnder Herzchirurg oder
Mein erster Klappenersatz fand vor mehreren Kardiologe kann Ihnen weiterhelfen.
Jahrzehnten statt. Es ist groBartig zu sehen,

dass es so viele Fortschritte gegeben hat: ¢ Schreiben Sie zur Vorbereitung auf dieses
Heutzutage stehen mehrere weniger invasive Gesprach alle Fragen vorher auf. Versuchen Sie,
Operationsverfahren zur Verfiigung und die lhre Ziele und Praferenzen fur das Leben nach
Genesung ist deutlich besser als vor 40 Jahren.” der Klappenoperation zu definieren (Sie kénnen

dazu die Leitfragen aus der Checkliste fur die

Maria Cecilia Salvador Gonzdlez, Patientenfirsprecherin

gemeinsame Entscheidungsfindung verwenden).

¢ Viele Menschen finden es hilfreich, ein
Familienmitglied, eine nahestehende Person
und/oder eine Bezugsperson zu dem Termin
mitzubringen, um Uber die Behandlung
zu sprechen. Diese kénnen sich Notizen machen und
dabei helfen, Fragen zu stellen, da die Menge der
Ubermittelten Informationen manchmal zu einem
Gefiihl der Uberforderung fiihren kann.

¢ Wenn Sie sich nach diesem Gespréach immer noch
nicht fiir die Art der Behandlung entscheiden @
kénnen, ist es in Ordnung, einen weiteren
Gesprdchstermin zu vereinbaren oder um eine
Zweitmeinung eines anderen Herzteams zu bitten.

»Anfangs war die Diagnose
Herzklappenerkrankung ein Schock fiir mich,
mit vielen Unsicherheiten, aufkommenden
Angsten und unbeantworteten Fragen. Und als
Patient hat man oft nicht den Eindruck, dass
man ein offenes Gesprdch mit seinem Arzt
fihren kann. Meiner Meinung nach sind daher
zwei Dinge wichtig, wenn es um das Gesprdch
mit Ihrem Arzt geht. Erstens: Bereiten Sie sich
vor, indem Sie vor dem Gesprdch alle Fragen
aufschreiben, die Sie haben, und fragen Sie
nach, wenn etwas noch unklar ist. Zweitens:
Bringen Sie jemanden zu dem Gesprdch

mit — die andere Person kann Sie emotional
unterstitzen, zusatzliche Informationen
aufnehmen und mit lhnen dartber sprechen.”

Jens Naumann, Patientenflirsprecher
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Die Checkliste fiir die gemein-
same Entscheidungsfindung

Wie kénnen Sie sich auf das Gesprdch tiber die Wahl zwischen

Herzklappenreparatur und Herzklappenersatz vorbereiten?

Fragen Sie sich, was lhnen zuktinftig in lhrem Leben
wichtig ist.

Dies wird lhren Arzten helfen, die verschiedenen
verflgbaren Optionen und die optimale Wahl fir Ihre
Behandlung abzuwdgen. Sie sollten sich Folgendes
fragen:

» Wie sieht mein Lebensstil zurzeit aus? Bin ich
korperlich aktiv? Arbeite ich Vollzeit und bin ich der
Alleinverdiener bzw. die Alleinverdienende? Was sind
meine Hobbys und die Dinge, die ich gerne in meiner

Freizeit mache? Was gehort zu meiner wdchentlichen/

monatlichen Routine und wie flexibel kann ich bei
meinen Verpflichfungen und Interessen sein?

e Habe ich fur die ndchsten 12 Monate gréBere
Plane bezuglich Beruf, Urlaub, Familienleben
(beispielsweise Familiengrindung), religidser bzw.

kultureller Aktivitdten oder sonstiger Interessen oder

stehen entsprechende Ereignisse an?

e Welche Art von persénlicher Verpflichtung bin ich
bereit, einzugehen, um das bestmdgliche Ergebnis

mit der gewdhlten Behandlung zu erzielen? Welche
Anpassungen sind einfacher vorzunehmen und was
wirde meine Lebensqualitat stark beeintréchtigen?
Wirde es mir zum Beispiel leichtfallen, fir den Rest
meines Lebens taglich Medikamente einzunehmen,
oder kénnte das in der Realitdt schwierig sein?

,Bei einem meiner Patienten beschlossen wir
gemeinsam, seine Mitralklappenreparatur um
einige Monate vorzuverlegen, da er plante, in ein
anderes Land umzuziehen. Es hatte ihn beruhigt,
den Eingriff durchfiihren lassen zu kénnen, bevor
er sich in einem neuen Land niederlieB, und er
hatte seitdem keine Probleme mehr.*

Victoria Delgado, Kardiologin

Gemeinsame Entscheidungsfindung fiir Menschen mit Herzklappenerkrankung: ein Patientenleitfaden 6
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Bereiten Sie Fragen vor, die Sie bei dem Treffen mit

dem Herzteam stellen méchten.

Dazu kénnten gehoren:

Was sind die verschiedenen Optionen fir einen
Klappenersatz oder eine Klappenreparatur

(d. h. bioprothetische/biologische oder
mechanische Klappen oder kathetergestitzte
Eingriffe) und welche Vor- und Nachteile kdnnten
sie fur mich haben? Was sind die Risiken, wenn ich
nichts unternehme?

Welche Auswirkungen haben die verschiedenen
Optionen voraussichtlich auf mein Alltagsleben?
Welche VorsichtsmaBnahmen muss ich
gegebenenfalls treffen und was muss ich tun,

um gesund zu bleiben (z. B. tégliche Einnahme von
Medikamenten)?

Wie lange dauert meine Genesung bei der
jeweiligen Art von Behandlung? Wie lange muss
ich im Krankenhaus bleiben? Wovon kénnte meine
Genesungszeit abhdngen?

Inwieweit beeintréchtigen der Zeitpunkt des
Eingriffs und die Genesungszeit mdoglicherweise
mein Alltagsleben und meine geplanten Aktivitéten?

Wie lange halt die jeweilige Art

des Herzklappenersatzes bzw. die
Herzklappenreparatur? Was wirde es fur mich
bedeuten, wenn meine Herzklappe erneut ersetfzt
werden musste?

Ihre Arzte kdnnen nicht in die Zukunft sehen! Sie

kédnnen lhnen aber hilfreiche Antworten geben.

Grundlage hierfur sind die Informationen Uber Sie

sowie Erkenntnisse aus der klinischen Forschung und

Erfahrungswerte mit anderen Patienten.

20/04/2022 12:04‘ ‘
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Beziehen die Arzte Sie in die Entscheidungsfindung ein?

Die Wahl der Behandlungsoption ist eine wichtige
Entscheidung. Sie hat Folgen flr lhre weitere
Gesundheit und Ihr Wohlbefinden. Vielen Menschen
fallt es schwer, beim Gesprdch mit dem Arzt an alles
zu denken. Denken Sie mit etwas zeitlichem Abstand
nochmal Gber Ihr Gespréch mit lhrem Arzt nach. Es
kann hilfreich sein, sich folgende Fragen zu stellen:

» Wurden mir die verschiedenen
Behandlungsmaoglichkeiten und deren Risiken und
Vorteile erklart? Haben die Arzte mir nitzliche
Materialien gegeben, die mir die verschiedenen
Maéglichkeiten erkléren?

e Erhielt ich Zeit, Gber meine Praferenzen, meinen
Lebensstil und meine Lebensziele nachzudenken,
und darltber, wie diese durch die einzelnen
Behandlungsmethoden beeinflusst werden kénnen?

« Hatte ich die Gelegenheit, meine Angste mitzuteilen
und Fragen zu stellen? Sind die Arzte auf meine
Praferenzen und Ziele eingegangen? Hatte ich Zeit,
Uber meine Entscheidung nachzudenken?

Wenn Sie sich im Nachhinein mit dem Gesprdach, das
Sie geflhrt haben, oder mit den Entscheidungen,

die Sie oder andere Uber Ihre Behandlung getroffen
haben, nicht wohl fuhlen, sollten Sie dies so bald wie

moglich mit Ihren Arzten besprechen oder Freunde und
Verwandte um Unterstitzung bitten.

7 Gemeinsame Entscheidungsfindung fiir Menschen mit Herzklappenerkrankung: ein Patientenleitfaden
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