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Fall
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� Elias P., 27 Jahre alt, tätig in Logistikunternehmen

� Z.n. multiplen OP‘s bei angeborener Herzerkrankung

� Älterer Bruder mit 18 J. an Herzerkrankung gestorben

� Elias zuletzt in Kinderklinik zwecks Nachsorge, nimmt 
Medikamente unzuverlässig, zuweilen depressiv

� Am Arbeitsplatz Herzstillstand → Vegetativer Status

� Eltern in Trennung, uneins über Behandlungsziel

� Keine Vollmacht/Patientenverfügung, keine Gespräche



EMAH
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EMAH
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� Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern (EMAH), ein 
relativ junges Phänomen

� Lebenserwartung ↑ durch wirksamere Interventionen 
(2/3 der Patienten sind erwachsen)

Mazor Dray E et al. Cardiol Clin 2015, Webb G et al. Int J Cardiol 2015

� Häufigste angeborene Erkrankung (Inzidenz 6000 p.a.)

� Versorgung durch Diskontinuität im Gesundheitssystem 
und Qualifikationsdefizite verbesserungsbedürftig

Kaemmerer H et al. Clin Res Cardiol 2006



EMAH
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� Heilung nicht möglich, Lebenserwartung bleibt 
durchschnittlich < 50 J. (manchen nicht bewusst)

Verheugt CL et al. Eur Heart J 2010, Reid GJ et al. JACC 2006

� Lebensqualität variabel, v.a. bei jungen Männern ↓

� Manche Komplikationen/Progressionen voraussehbar

� Todesumstände mitunter traumatisierend für 
Umgebung (Arrhythmien, plötzlicher Herztod)

� Palliativmedizinische Ansätze kaum integriert trotz 
Leitlinienempfehlungen

Warnes CA et al. Circulation 2008, Sable C et al. Circulation 2011



Palliative Care
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Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der 
Lebensqualität von Patienten und ihren Familien, die mit 
Problemen konfrontiert sind, welche mit einer 
lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen. Dies 
geschieht durch Vorbeugen und Lindern von Leiden durch 
frühzeitige Erkennung, sorgfältige Einschätzung und 
Behandlung von Schmerzen sowie anderen Problemen 
körperlicher, psychosozialer und spiritueller Art. 

Diagnose

Sterbe-
begleitung

Tod
Nach Murray SA 
et al, BMJ 2005

Trauer-
begleitung

Integrierte Therapie 
(kurativ + palliativ)

Rehabilitation
Palliation

Lebenserhalt

t



Vorausplanung
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� Patientenverfügung: gesetzliches Instrument mit 
verbindlicher Wirkung unabhängig von Krankheit

BtRÄndG 2009

� Schweizer EMAH-Studie: nur 5% haben PV, 56% hatten 
nie davon gehört, nur 17% haben eine Vorsorgevollmacht

Tobler D et al. Am J Cardiol. 2012

� Ärzte denken bei Herzpatienten kaum an Vorausplanung 
und sprechen es selten an (progn. Unsicherheit)

DeVleminkck A et al. PLoS One 2014

Greutmann M et al. Congenit Heart Dis 2013

� Patienten jedoch zu 76-87% interessiert!
Tobler D et al. Int J Cardiol 2010, Tobler 2012, Greutmann 2013



Patientenverfügung
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Keine PV 
verfasst

PV nicht 
vorhanden/verfügbar

PV nicht 
anwendbar

PV nicht gültig

PV ignoriert
PV respektiert & 
umgesetzt



Wirkung
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Hartog CS et al. 
J Crit Care 2014 
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Advance Care 
Planning
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Patientenverfügung

Patientenorientierte 
Therapieentscheidung

?

?

Professionell 
unterstützter 

Kommunikations-
Prozess: regelm. 

Beratung

Regionale 
Implementierung: 

Standards, 
Schulung, 

Vernetzung

?

?

Dokumente der 
Vorausplanung: PV, 

VV, Notfallplan, 
Wertanamnese…
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Advance Care 
Planning

Jox RJ 
in press
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� ACP zielt nicht primär auf das Lebensende, sondern 
den Zustand der Einwilligungsunfähigkeit

� ACP macht nicht nur am Lebensende Sinn, sondern 
ab Diagnose 

� ACP kann bereits mit einwilligungsfähigen 
Minderjährigen stattfinden

� ACP kann bei EMAH spezifiziert werden (z.B. 
Notfallplan bzgl. Reanimation, ICU, OP, ICD…)

Advance Care 
Planning
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Advance Care 
Planning



� Randomisierte Studie, n = 309 Patienten > 80 J.

� Nach 6 Monaten 56 †: Präferenzen respektiert 
bei 86% (ACP) vs. 30% (kein ACP)

� Angehörige (ACP): ↓ Stress, Angst, Depression

Detering KM et al. BMJ 2010
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Nutzen
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Effekte von ACP bei 
Herzpatienten

� Tatsächliche Behandlung entspricht häufiger den 
Patientenpräferenzen

Kirchhoff KT et al. JAGS 2012

� Angehörige kennen die Patientenpräferenzen 
signifikant besser

Kirchhoff KT et al. JAGS 2010

� Rate an Vorausverfügungen deutlich höher
Schellinger S et al. J Palliat Med 2011

� Positive Effekte auf Arzt-Patient-Kommunikation, 
Lebensqualität und ökonomische Indizes

Klingler C et al. Palliat Med 2015
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Empfehlungen
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� Vorausschauende Kommunikation (auch über Lebensende) als 
Normalität für alle Patienten

� Spezifisches Training und Planung dieser Gespräche

� Kognitive Fähigkeiten und kulturellen Hintergrund beachten

� Wenn Patient einverstanden möglichst mit Familie

� Ask-tell-ask cycle

� Verständliche, empathische und ehrliche Kommunikation

� Neben PV, VV, etc. eigene Dokumentation des Gesprächs

� Dokumente allen im Team effektiv weitergeben

� Eigene Emotionen verbalisieren

Kovacs AH et al. World J Ped Cong Heart Surg 2012
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ACP in Deutschland

ACP-Pilotprojekt in 
Pflegeheimen 

→ Zunahme 
handlungsleitender 
Vorausverfügungen

In der Schmitten J et al. 
Deutsch Ärztebl Int 2014



Hospiz- und Palliativ-
Gesetz 2015
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� § 132g SGB V : „Gesundheitliche Versorgungs-
planung für die letzte Lebensphase“ (GVP)

� Abrechenbare Leistung für Pflegeeinrichtungen und 
Einrichtungen der Eingliederungshilfe (GKV)

� Individuelle, durch Berater moderierte 
Fallbesprechungen mit Bewohner, behandelndem 
Arzt, ggf. Angehörigen (→ letzte Lebensphase)

� Informationsweitergabe bei Patiententransfer
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Erweiterung auf andere Patientengruppen in Zukunft?  
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Aufmerksamkeit!

ralf.jox@med.lmu.de


