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I.  Abkiirzungsverzeichnis

VAD= Ventrikuldres Herzunterstiitzungssystem (engl. Ventricular Assist Device)
SELMA-= Verbesserte Versorgungsstruktur fir Menschen mit chronischen Herzerkrankungen
mit implantierter Herzunterstiitzung durch curriculares Selbstmanagement

RCT= Randomisierte kontrollierte Studie (engl. Randomized Controlled Trial)

IG= Interventionsgruppe

KG= Kontrollgruppe

Qol= Lebensqualitat

PRO= Patient-reported Outcomes

EUROMACS= European Registry for Patients with Mechanical Circulatory Support
INTERMACS= Interagency Registry for Mechanically Assisted Circulatory Support
Bll= Body Image Integration

FKB= Fragebogen Koérperbild

F-SozU= Fragebogen Soziale Unterstiitzung

HADS= Hospital Anxiety and Depression Scale

KCCQ= Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire

PHQ-9= Patient Health Questionnaire 9-ltem Version

QoLVAD= Health-Related Quality of Life with a Left Ventricular Assist Device Questionnaire
INR= International Normalized Ratio

Konfidenzintervall= Cl

MCID= Minimal clinically important difference

M= Mittelwert

SD= Standardabweichung

OR= Odds Ratio

SMD=Standardized mean difference
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1. Zusammenfassung

Hintergrund: Die Implantation ventrikuldrer Herzunterstitzungssysteme (VAD) stellt eine
etablierte Behandlungsstrategie fiir selektierte Patient*innen mit Herzinsuffizienz im Endsta-
dium dar. Adaquat geschulte Menschen mit chronischen Herzerkrankungen mit implantier-
tem VAD koénnen zu wertvollen Partner*innen in der Versorgung und Langzeittherapie wer-
den. Nachhaltige Vermittlung von Selbstmanagementfahigkeiten auf Basis eines evidenzba-
sierten, VAD-spezifischen Selbstmanagementprogrammes ist obligat, um den extrem wachsen-
den Bedarfen und Implantationsraten fir diese Menschen in Deutschland gerecht werden zu
kdénnen.

Methodik: Das Projekt ,Verbesserte Versorgungsstruktur fir Menschen mit chronischen
Herzerkrankungen mit implantierter Herzunterstitzung durch curriculares Selbstmanage-
ment (SELMA)“ ist eine 3-phasige, multizentrische Studie. In Phase 1 wurde eine Prévalenz-
studie durchgefiihrt. Phase 2 zielte auf die Entwicklung eines evidenzbasierten, interprofessi-
onellen Curriculums zur Selbstmanagement Unterstitzung fir VAD-Patient*innen ab. In
Phase 3 wurde eine nicht verblindete, blockweise randomisierte kontrollierte Studie (RCT) mit
einem Zuteilungsverhiltnis von 1:1 und einer Uberlegenheit der Interventionsgruppe durch-
gefiihrt. Das Curriculum leitete die Intervention in der RCT.

Ergebnisse: In Phase 1 der SELMA Studie wurden 393 VAD Patient*innen befragt. Die Stich-
probe berichtete geringe Symptome von Depressivitat, Angst im oberen Normbereich, gutes
Selbstmanagement, hohe soziale Unterstltzung und eine positive Akzeptanz des VAD in Bezug
auf das eigene Korpererleben. Es wurde kein signifikanter Zusammenhang zwischen psycho-
sozialen Faktoren und dem Auftreten unerwiinschter klinischer Ereignisse festgestellt. Symp-
tome von Depressivitat sowie das angegebene Selbstmanagement der Patient*innen zeigten
einen signifikanten Einfluss auf die Lebensqualitdt. In Phase 2 wurde das evidenzbasierte Cur-
riculum entwickelt. In Phase 3 der SELMA Studie wurden 140 Patient*innen eingeschlossen
(IG=70 und KG=70). In Bezug auf Verstorbene, Komplikationen oder Rehospitalisierungen wur-
den zwischen den Gruppen keine signifikanten Unterschiede identifiziert. Die Interventions-
gruppe wies signifikant niedrigere Depressionswerte im Vergleich zur Kontrollgruppe aus. Die
Interventionsgruppe zeigte positive Tendenzen im Vergleich zur Kontrollgruppe fiir die Kon-
zepte Selbstmanagement, Angst, Lebensqualitdt und Korperbild.

Diskussion: Die SELMA Studie konnte in Phase 1 in einer groRRen, reprasentativen Stichprobe
geringe psychosoziale Symptome in dieser Population beschreiben; Phase 2 stellte ein evi-
denzbasiertes Curriculum zur Verfiigung, welches in Phase 3 erfolgreich implementiert wurde
und nach Studienabschluss frei abrufbar ist. In Phase 3 konnten infolge der Intervention Symp-
tome von Depression signifikant reduziert werden. Das Curriculum zeigt Potential in VAD Zen-
tren komplett oder in einzelnen Modulen implementiert zu werden.

2. Beteiligte Projektpartner

Tabelle 1: Ubersicht der beteiligten Projektpartner

Einrichtung Institut/ Projektleitung Funktion/
Abteilung Verantwortlichkeiten
Albert-Lud- Institut fur Pflege- Prof. Dr. Christiane Konsortialfihrung;
)[A./.ltgls:—U.r;)lversr wissenschaft Kugler Gesamtprojektkoordi-
at Frelburs, +49 761 270-64-824/- | nation, Ist-Analyse, Er-
Medizinische S .
Fakultst 825; christiane.kug- stellung Curriculum,
akufta ler@uniklinik-frei- Entwicklung, Koordina-
burg.de tion, Implementierung
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lern (CK, CSK), Gesundheitswissenschaftlern (HS, TB), Psychologen, teils mit Spezialisierung
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Spezialisierung (VL, EK) oder als Kardiotechniker (LR) auswiesen.

Mogliche Ansprechpartnerin nach Projektende:

Prof. Dr. Christiane Kugler
Direktorin Institut fur Pflegewissenschaft

Universitat Freiburg, Medizinische Fakultat, Institut fir Pflegewissenschaft
Breisacher Str. 153, 79110 Freiburg, Germany

Tel. 0761/270-64824/ -825
Fax 0761/270-64810
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Abbildung 1: Darstellung der Zusammenarbeit
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Koordination und Durchfiihrung an den Standorten

Abkirzungen: IPW=Institut fir Pflegewissenschaft der Albert-Ludwigs Universitat Freiburg (Konsortialfiihrung); IMBI= Institut fir Medizini-
sche Biometrie und Statistik; DHZC= Deutsches Herzzentrum der Charité; HZL= Herzzentrum Leipzig; UHZ=Universitats-Herzzentrum Freiburg
* Bad Krozingen; HDZ= Herz- und Diabeteszentrum NRW

3. Projektziele

Implantationen ventrikuldarer Unterstiitzungssysteme (VAD) sind zu einer gangigen Thera-
piestrategie fur Patient*innen mit Herzerkrankungen im Endstadium geworden (Stehlik et al.,
2017, 2020; VanderPluym et al., 2018). Das dritte europadische Register fiir Patient*innen mit
mechanischer Kreislaufunterstiitzung (EUROMACS) zeigte Daten zu 6.192 registrierten Im-
plantationen von 2011 bis 2020 (de By et al., 2022). Es wird erwartet, dass die Zahl der VAD-
Implantationen weiter zunehmen wird (Beckmann et al., 2019; de By et al., 2022). Zwischen
2017 und 2020 wurde VAD-Implantationen in 73,1 % sowohl als mogliche Uberbriickung zur
Transplantation als auch in 21,4 % als Zieltherapie durchgefiihrt (de By et al., 2022). Auch
Deutschland verzeichnete einen Anstieg an VAD-Implantationen um 36,6 % zwischen 2011
und 2015 (de By et al., 2015).

Trotz Verbesserungen der Lebensqualitdt (QoL) nach der VAD-Implantation ist das Leben mit
einem VAD alles andere als normal und erfordert eine psychologische und psychosoziale An-
passung des Einzelnen. Die Lebensqualitdt kann sich bei VAD-Unterstiitzung aufgrund anhal-
tender potenziell tédlicher Komplikationen erheblich verringern, darunter thromb-emboli-
sche neurologische Ereignisse (Schlaganfall 13 %), Wundinfektionen an der Austrittsstelle der
Driveline (20 %) und schwere Blutungsereignisse (5 %) (de By et al., 2018, 2022). Dariber hin-
aus kann die Lebensqualitat durch die Anzahl der Schlaganfille, Infektionen, Fehlfunktionen
des Gerats und Schmerzen an der Austrittsstelle beeintrachtigt werden (Kirklin et al., 2017;
Kroncke et al., 2018). Mit zunehmender Einsatzzeit des VADs wurden bei bis zu 64 % der Pati-
ent*innen erhdhte Risikoverhéltnisse im Zusammenhang mit kdrperlicher Inaktivitat, Uberge-
wicht und psychischen Stérungen berichtet (Bidwell et al., 2017; Caro et al., 2016; Kirklin et
al., 2017; Kroncke et al., 2018; Kugler et al., 2012; Stehlik et al., 2017). Auch Symptome von
Angstzustdanden, Depressionen und posttraumatischem Stress konnen in Folge des VAD-Im-
plantationsverfahrens und der damit verbundenen stationdren Behandlung oder von uner-
winschten Ereignissen sowie den damit verbundenen Behandlungsverfahren auftreten (Bid-
well et al., 2017; Eshelman et al., 2009; Kugler et al., 2012, 2018). Alarme und Fehlfunktionen
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technischer Gerate konnen bei 52 % zu psychischen Belastungen und Schlafstérungen fih-
ren(Eshelman et al., 2009; Kato et al., 2014; Kugler et al., 2018). Bei der Langzeittherapie
wurde Uber eine verringerte soziale Wiedereingliederung sowie finanzielle und soziale
Zwange berichtet (Eshelman et al., 2009; Kato et al., 2014; Kugler et al., 2018). Zudem deuten
Studien darauf hin, dass das Kérperbild durch den duReren sichtbaren Teil des VAD beeinflusst
werden kann (Melnikov et al., 2020; Tosto et al., 2019).

Um unerwiinschte Ereignisse zu vermeiden, ist ein addaquates Selbstmanagement der Be-
troffenen unerlasslich (Dew et al., 2018). Adaquat geschulte Menschen mit chronischen Herz-
erkrankungen mit implantiertem VAD kénnen zu wertvollen Partner*innen in der Versorgung
und Langzeittherapie werden. Nachhaltige Vermittlung von Selbstmanagementfahigkeiten
auf Basis eines evidenzbasierten, VAD-spezifischen Selbstmanagementprogramms ist obligat,
um den extrem wachsenden Bedarfen und Implantationsraten fiir diese Menschen in
Deutschland gerecht werden zu kénnen. Psychosoziale Evaluation und standardisierte Selbst-
managementunterstiitzung (SM) fir Patient*innen vor und langfristig nach der Implantation
werden laut zwei aktuellen Konsenserklarungen dringend empfohlen (Dew et al., 2018;
Kroncke et al., 2018). Deutsche Implantationszentren verfolgen dabei jedoch unterschiedliche
Vorgehensweisen.

Vor diesem Hintergrund wurde die 3-phasige Studie , Verbesserte Versorgungsstruktur fir
Menschen mit chronischen Herzerkrankungen mit implantierter Herzunterstiitzung durch cur-
riculares Selbstmanagement (SELMA)“ entwickelt. In der ersten Phase der Studie wurde das
Ziel verfolgt, den Selbstmanagementbedarf bei Patient*innen mit VAD-Unterstlitzung zu er-
heben. Darlber hinaus wurde eine Erhebung potentieller moderierender Variablen ange-
strebt. Phase 2 zielte darauf ab, ein modulares, evidenzbasiertes Curriculum zu entwickeln,
um die Selbstmanagementfdhigkeiten von Menschen mit VAD-Unterstiitzung zu verbessern.
Ziel der 3 Phase war es, das Curriculum im Rahmen einer randomisierten kontrollierten Studie
(RCT) zu implementieren und evaluieren.

Zu Beginn der Studie wurden zwei Hypothesen aufgestellt:

1. Verbesserte Selbstmanagementfahigkeiten fiihren zur Reduktion von Komplikationen
und stationadren Einweisungen bei Menschen mit VAD.

2. Verbesserte Selbstmanagementfidhigkeiten fiihren zur Verbesserung der Lebensquali-
tat bei Menschen mit VAD.

Aus der primdren Arbeitshypothese wurde folgende Forschungsfrage abgeleitet:

- In welchem Ausmal’ kdnnen durch Selbstmanagementbefahigung Komplikationsraten
(thromb-embolische neurologische Ereignisse, VAD-bezogene Infektionen, Blutungen)
bei Menschen mit VAD reduziert werden?

Unter Nutzung der sekunddren Arbeitshypothese wurden folgende Forschungsfragen aufge-
stellt:

- In welchem Ausmald kdnnen durch Selbstmanagementbefdhigung gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitat verbessert, Angst und Depression reduziert werden?

- In welchem Ausmal} kann ein evidenzbasiertes, standardisiertes Selbstmanagement
Curriculum mit erganzender App Unterstiitzung zur Verbesserung der Versorgungs-
struktur fir Menschen mit VAD beitragen?
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4. Projektdurchfiihrung
Das Projekt SELMA wurde in drei Phasen durchgefihrt (Abbildung 2).

Abbildung 2: SELMA 3-Phasendesign

‘ qualitativ ‘ ‘ quantitativ

L

Prévalenz =)

Train-the-
Evidenzbasiertes [ 3 Trainer
Curriculum + App Workshop +
App

Implementierung >
RCT

~

Follow-up

Phase 1: Pravelenzerhebung Phase 2: Curriculum Phase 3: RCT Intervention + Follow-up
Monat 1-18 Monat 12-20 Monat 19-48

In Phase 1 wurde eine Pravalenzerhebung von Selbstmanagementbedarfen sowie potentiell
moderierenden Variablen (medizinische Outcomes, Patient-Reported Outcomes (PRO)) bei
Menschen mit VAD-Unterstltzung durchgefiihrt. Die Erhebung fand mittels Fragebogenbefra-
gung in vier renommierten Herzzentren in ganz Deutschland statt. Zusatzlich wurde eine qua-
litative Befragung in Form von Interviews zu subjektiv erlebten Bedarfen von Menschen am
VAD und deren Angehérigen am Universitats-Herzzentrum Freiburg - Bad Krozingen durchge-
flhrt.

Basierend auf den Ergebnissen von Phase 1 wurde in Phase 2 ein modulares, evidenzbasiertes
Curriculum entwickelt. Die Inhalte des Curriculums wurden auf Basis eines sorgfiltig durchge-
fliihrten Scoping Reviews (Spielmann et al., 2021) identifiziert. Eine systematisierte Literatur-
recherche konnte 20 internationale Publikationen einschliefen und zwdlf relevante Kernas-
pekte des Selbstmanagements fiir erwachsene Menschen am VAD identifizieren.

Ndhere Informationen konnen unter dem folgenden Volltextlink eingeholt werden
https://www.heartandlung.org/article/S0147-9563(21)00019-4/fulltext.

Vollstandige Referenz:

Spielmann H, Seemann M, Friedrich N, Tigges-Limmer K, Albert W, Semmig-Konze S, Spitz-
Kéberich C, Kugler C. Self-management with the therapeutic regimen in patients with ventri-
cular assist device (VAD) support - a scoping review. Heart Lung. 2021 May-Jun;50(3):388-396.
doi: 10.1016/j.hrting.2021.01.019. Epub 2021 Feb 20.

Ziel des Curriculums war eine Verbesserung des Selbstmanagements. Die Entwicklung und Re-
vision der Inhalte erfolgte durch die beteiligten Professionen (Arzte, VAD Koordinator*innen,
Psycholog*innen, Erndhrungswissenschaftler*innen, Physiotherapeut*innen) der beteiligten
Konsortialpartner und deren Ressourcen an deren Zentren. Zuséatzlich wurde eine Smartphone
basierte erganzende Applikation (SELMA App) entwickelt. Inhalte und Struktur basierten auf
den Erkenntnissen des Scoping Reviews von Spielmann et al., 2021. Die Programmierung er-
folgte durch einen IT Experten, Layout und Bedienelemente wurden durch eine Grafikdesig-
nerin mit Expertise in der Entwicklung von Nutzerfreundlichen Smartphone Applikationen un-
terstitzt. Die Phase 2 wurde durch ein Training der beteiligten Professionen (Train-the-Trainer
Konzept) finalisiert, sodass die Intervention in Phase 3 nach vergleichbaren (trainierten) Be-
dingungen ablief.
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In Phase 3 wurde das modularen, evidenzbasierte Curriculum im Kontext einer gepowerten
RCT implementiert und evaluiert. Die Intervention erfolgte zeitgleich und zu Implantationsvo-
lumen-bezogenen Anteilen an allen vier teilinehmenden Herzzentren und umfasste 3 Monate,
plus ein 9-monatiges Follow-up je Proband.

Weitere Details der Projektdurchfiihrung werden STROBE-konform im Kapitel 5.1 berichtet.

5. Methodik

Diese dreiphasige Studie wurde prospektiv im ClinicalTrials.gov-Register registriert (Phase 1:
NCT04234230; Phase 3: NCT04526964). Die Durchfiihrung und Berichterstattung der Phase 1
erfolgte nach den STROBE-Leitlinien (von Elm et al., 2008), wahrend fir die Phase 3 die SPIRIT-
(Chan et al., 2013) und CONSORT-Leitlinien (Schulz, 2010) die Durchfiihrung und Berichter-
stattung bestimmten. Phase 2 wurde als theoretische Phase konzipiert, die darauf abzielte,
ein evidenzbasiertes, interprofessionelles Curriculum zur Unterstiitzung des Selbstmanage-
ments von Patient*innen mit einem VAD zu entwickeln. Die ethische Genehmigung fir die
Studienphasen 1 und 3 wurde von der Ethikkommission des koordinierenden Zentrums und
von den Kommissionen der teilnehmenden Einrichtungen erteilt (Phase 1 304/19, Phase 3
41/20).

Ein entsprechendes Studienprotokoll wurde im Journal BMJ Open veroffentlicht (Kugler et al.,
2021).

5.1 Studiendesign

Es handelte sich um eine dreiphasige, multizentrische Studie.

In Phase 1 wurde eine Pravalenzstudie durchgefiihrt. Phase 1 diente einer multi-zentrischen
IST-Analyse im Kontext von Selbstmanagementbedarfen sowie potentiell moderierenden Va-
riablen und wurde durch eine qualitative Befragung zu den subjektiv-erlebten Bedarfen von
Menschen am VAD und deren Angehdrigen erganzt.

Phase 2 zielte auf die Entwicklung eines evidenzbasierten, interprofessionellen Curriculums
zur Unterstlitzung des Selbstmanagements von VAD-Patient*innen ab. Fir das SELMA Curri-
culum wurden 11 Module konzipiert, welche alle Menschen nach VAD Implantation, welche
der Interventionsgruppe zugeordnet waren, erhalten haben (z.B. INR-Messung, Handling des
technischen VAD Equipments: Controller und Batterien). Das SELMA Curriculum enthalt, ent-
sprechend der Selbstmanagement Definition, Elemente von Wissensvermittlung, Befahigung,
Psychoedukation und Starkung der Selbstwirksamkeit. Das SELMA Curriculum wurde so kon-
zipiert, dass die Vermittlung der Inhalte in der postoperativen stationaren Phase begann und
in der ambulanten Versorgung weitergefiihrt wurde. Dies ist in der deutschen Versorgungs-
landschaft moglich, da Betroffene regelmalig in den Ambulanzen der Herzzentren nachver-
sorgt werden. Somit kann das Selbstmanagementkonzept konsequent umgesetzt werden. Die
Inhalte des SELMA Curriculums wurden durch die ergdnzende SELMA App erganzt. Es wurden
Uber die SELMA App keine Informationen gesendet, die App unterlag nicht dem Medizinpro-
duktegesetz (MPG). Phase 2 wurde durch ein eintdgiges Train-the Trainer Training unter Teil-
nahme aller relevanten Akteure aus allen teilnehmenden Zentren abgeschlossen.

In Phase 3 wurde als Studiendesign eine nicht verblindete RCT, Zuteilungsverhiltnis 1:1, Uber-
legenheit der Interventionsgruppe, mit einer nicht verblindeten, mehrstufigen Intervention
mit Bewertungen vor und nach der Intervention und zwei Nachuntersuchungen drei Monate
nach der Intervention und 12 Monate nach der VAD-Implantation durchgefiihrt. Bei der Pati-
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ent*innenrekrutierung wurden die zentrumsbezogenen Anteile bericksichtigt und die Stu-
dienteilnehmenden wurden zeitgleich rekrutiert. Teilnehmende der Interventionsgruppe (IGr)
erhielten obligatorisch die Inhalte des SELMA Curriculums wahrend der stationaren post-im-
plant Phase, die Refreshermodule nach Entlassung wahrend der reguldaren ambulanten Nach-
sorge, sowie die ergdnzende SELMA App. Alle Module wurden an die Patientenbedarfe ange-
passt flexibel stationar und/ oder ambulant und von den beteiligten Professionen vermittelt.
Die Teilnehmenden der Intervention erhielten die Smartphone Applikation auf ihr eigenes
Smartphone und wurden in deren Nutzung eingewiesen. Patient*innen mit implantierten
VADs, die langfristig ambulant unterstitzt werden, wurden beriicksichtigt. Die Datenerhe-
bungsmethoden wurden sorgfaltig konzipiert, um Antwortausfalle und fehlende Werte fiir
diese Studie zu reduzieren. Die Intervention wurde durch regelmaRige virtuelle Konsortial-
gruppentreffen im vierwochigen Rhythmus begleitet. Abbildung 2 zeigt das Studiendesign fiir
die 3-Phasen-Studie, wahrend Abbildung 3 den Ablauf des RCT inklusive Zeitplan fiur die Auf-
nahme, die Intervention und die Nachuntersuchung pro Teilnehmer*in darstellt. Nahere In-
formationen siehe Anlagen 1 und 2.

Abbildung 3: SELMA Flow Chart Randomisiert kontrollierte Studie (RCT)

Follow-up Periode >—-
4‘-

T0 T1 T2 T4

| | | | !

Implant 2-4 Tage post- 2-4 Wo. post- 3Mon. post- 12Mon. post-
Implant/ Implant Entlassung Implant

Normalstation
Stationar

Vor Entlassung Reguldrer Ambulanztermin Reguldrer Ambulanztermin

Intervention basierend auf Evidenz -basierten Selbstmanagement Modulen; Dauer jedes Modul fiir ca. 10-30min Lektionen, Angehdrige werden zur Teilnahme ermutigt.
Modul 0: Einfiihrung in die SELMA App*

Modul 1: Einfiihrung VAD Handling inclusive Batteriewechsel, Driveline und Controller*®

Modul 2: Wundmanagement**

Modul 3: Integration VAD in Korperbild und Unterstitzung emotionale Akzeptanz**

Modul 4: Teach-back Refresher VAD Handling inclusive Batteriewechsel, Driveline und Controller*
Modul 5: Ressourcen Aktivierung und pro-aktives Coping**

Modul 6: Ernahrungsmanagement zur Pravention von Malnutrition und Ubergewicht***

Modul 7: Selbstmanagement INR*

Modul 8: Bewegung und Korperliche Aktivitat****

Modul 9: Selbstr durch irkungen der i 1te und Erkrankung*

Modul 10: Stresstest — Alle Selbstmanagement Aspekte Betroffene und Angehérige*

Modul 11: Refresher — Alle Selbstmanagement Aspekte Betroffene und Angehdrige*

Modul ausgefiinrt von: *VAD Pflegende oder VAD Koordinator*in; **Psycholog*in; ***Ernihrungsspezialist*in; ****Physiotherapeut*in

Abkirzungen: App = Application; INR = International Normalized Ratio; VAD = Ventricular Assist Device

5.2 Studienrahmen (Setting)

Diese Studie wurde an vier renommierten universitdaren Herzzentren in Deutschland durchge-
flihrt, wobei zwei Zentren ein hohes Implantationsvolumen aufweisen, ein Zentrum ein mitt-
leres und das vierte Zentrum ein niedriges Implantationsvolumen hat.

In Phase 1 wurden ambulante Patient*innen an allen vier Zentren zeitgleich fir die Datener-
hebung einbezogen. In Phase 3 begann die Intervention fiir die Teilnehmenden, die der Inter-
ventionsgruppe zugewiesen wurden, wahrend des Krankenhausaufenthalts nach der Implan-
tation. Die Intervention wurde bei klinisch stabilen Patient*innen unmittelbar nach der Im-
plantation auf Normalstation eingeleitet und wahrend des gesamten Interventionszeitraums
ambulant fortgesetzt.
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5.3 Studienteilnehmende Ein- und Ausschlusskriterien
Stabile Patient*innen mit laufender VAD-Unterstiitzung wurden fir die Phasen 1 und 3 dieser

Studie in Betracht gezogen. In Tabelle 2 sind die Zulassungskriterien fiir die Teilnehmenden
aufgefihrt.

Tabelle 2: Ein- und Ausschlusskriterien der SELMA Studie

Zulassungskriterien Phase 1 Phase 3
Volljahrigkeit (18+ Jahre) X X
Laufende VAD-Unterstlitzung X X
Kognitive Fahigkeit zur Teilnahme X X
, Ausreichende Sprachkenntnisse X X

Einschluss-

kriterien Reguldare Nachsorge am jeweiligen X X
Zentrum
Zeit seit VAD Implantation 3-36 Monate 3-5Tage
Stabiler Gesundheitszustand Zuhause Normalstation
Schriftliche Einwilligung X X
Patient*in lebt nicht zu Hause X X
(z. B. in einem Pflegeheim)

Aus-

schluss- Patient*in war noch nicht zu X -

Kriterien Hause/kann das Management in
der hauslichen Umgebung nicht be-
urteilen

Fallzahlen (untersuchte Stichproben) inklusive Drop-Out

Fiir Phase 1 erfolgte eine Power-Analyse fir Pravalenzerhebungen gemall der Formel von
Naing, Winn und Rusli (2006). Es wurde ein konservativer Ansatz gewahlt mit einer erwarte-
ten Pravalenz oder Proportion von 50%, einem Konfidenzniveau von 95% und einer Prazision
von 5%. Die Berechnung ergab eine erforderliche StichprobengréRe von n = 384 Teilnehmen-
den.

Fiir Phase 3 wurden bei den Power-Berechnungen das Geschlecht und die zentrumsbezoge-
nen Implantaktivitaten bericksichtigt. Bei einer Power von 72,3 % und einem zweiseitigen
Signifikanzniveau von <0,05 waren 70 Teilnehmer*innen in der Interventions- und der Kon-
trollgruppe erforderlich, um statistisch signifikante Unterschiede festzustellen. Das bedeutet,
dass bei einer Stichprobe von jeweils 70 Teilnehmer*innen pro Gruppe ein Unterschied in der
Komplikationsrate (thromb-embolische neurologische Ereignisse, Wundinfektionen der Drive-
line, Blutungen) zwischen der Intervention- und Kontrollgruppe von 28,7 % zu 53 % mit einer
Wahrscheinlichkeit von 72,3 % festgestellt werden konnte.

Flir Phase 3 wurde durch die biometrische Beratung eine statistische Power von 80% festge-
legt, fiir die 142 Patient*innen erforderlich waren. Ein Unterschied in der Komplikationsrate
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zwischen der Interventions- und Kontrollgruppe von 30% gegeniiber 53% wurde als erforder-
lich erachtet, um mittels Chi-Quadrat-Tests signifikante statistische Unterschiede zwischen In-
terventions- gegeniiber Kontrollpatienten feststellen zu konnen (p<0,05; zweiseitiger Test).
Dieser Powerkalkulation lagen die Implantationsaktivitdten der beteiligten Zentren vor der
Covid-19 Pandemie zugrunde. Aufgrund der Auswirkungen des Coronavirus (SARS-CoV-2)
wurden an den beteiligten Konsortialzentren weniger VAD-Implantationen durchgefiihrt,
wodurch die angestrebte Fallzahl von 142 Patientinnen nicht erreicht werden konnte.

Fir die Herleitung des primaren Endpunktes wurden gemall den EUROMACS-Empfehlungen
(de By et al., 2018, 2022) und den entsprechenden INTERMACS-Definitionen (Kirklin et al.,
2017) die haufigsten und potenziell todlichen Komplikationen beriicksichtigt. Neurologische
Ereignisse wie Schlaganfall treten mit einer Haufigkeit von 13 % auf, Wundinfektionen an der
Driveline mit 20 % und schwere Blutungsereignisse mit 5 % (de By et al., 2018). Somit spiegeln
diese Endpunkte die wesentlichen Risiken und potenziellen Komplikationen wider, die bei der
Behandlung auftreten kénnen (de By et al., 2018, 2022).

Die Komplikationen wurden mit dem Einverstandnis der Patient*innen anhand ihrer Kranken-
akten erfasst.

Auf der Grundlage von Berichten aus vergleichbaren friheren Studien (Kugler et al., 2012,
2018) wurde eine Verweigerungsquote von 10 % und eine Abbrecherquote von 20 % in Be-
tracht gezogen.

Rekrutierung

Die Rekrutierung wurde von autorisiertem Personal der teilnehmenden Zentren durchgefiihrt,
welches in Bezug auf die Verfahrensweise im Rahmen dieser Studie geschult worden war. Als
Voraussetzung fur die Teilnahme an der Patient*innenrekrutierung musste das Personal den
Vorschriften zustimmen und sich mit den relevanten Informationsmaterialien zur Studie ver-
traut machen, wie z. B. mit dem Studienprotokoll.

In Phase 1 wurden die Patient*innen wahrend der reguldaren ambulanten klinischen Besuche
in den jeweiligen Herzzentren rekrutiert. Patient*innen, die in dieser Zeit keine regularen Ter-
mine hatten, wurden von den zustdndigen Mitarbeitenden telefonisch kontaktiert. Diejeni-
gen, die mindlich zustimmten, erhielten daraufhin alle Studienunterlagen. Diese umfassten
zwei Einverstandniserklarungen (eine verblieb beim Patient*in, die andere wurde an das be-
handelnde Herzzentrum zuriickgeschickt), eine Auswahl von Fragebogen sowie Kontaktdaten
fiir Anfragen oder Bedenken bezliglich des Studieninhalts. Zudem war ein Umschlag vorfran-
kiert und voradressiert, um die ausgefiillten Fragebdgen an das Studienzentrum zurlicksenden
zu kénnen. Patient*innen, die miindlich zustimmten und die Studienunterlagen nicht inner-
halb von zwei Wochen zuriicksendeten, erhielten einen weiteren Brief als sanfte Erinnerung.
Patient*innen, die nicht antworteten, wurden als Non-Responder betrachtet.

In Phase 3 wurden Patient*innen nach Verlegung auf die Normalstation zur Studienteilnahme
rekrutiert. Patient*innen wurde dabei ausfiihrlich durch geschultes Personal tber die Studie
aufgeklart. Nach mindlicher Zustimmung erhielten diese zwei Einverstandniserklarungen
(eine verblieb beim Patient*in, die andere beim behandelnde Herzzentrum). Nach erfolgter
schriftlicher Zustimmung wurden die Teilnehmenden in die entsprechenden Gruppen rando-
misiert.

Randomisierung

Die Rekrutierung von Patient*innen fiir Phase 3 erforderte eine Randomisierung, die nach Ge-
schlecht (80 % mannlich) und nach Implantationsvolumen der Zentren (35 % Zentren mit ho-
hem, 20 % mit mittlerem und 10 % mit niedrigem Implantationsvolumen) im Rahmen eines
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stratifizierten Blockrandomisierungsverfahrens erfolgte. Mit diesem Verfahren sollte die Sta-
bilitat der Teilnehmer*innen der Interventions- und der Kontrollgruppe in allen Schichten aus-
geglichen werden (Bortz & Lienert, 2008). Die Randomisierung fiir jedes Stratum wurde mit R
(Blockrand oder randomizeR) durchgefiihrt. Die zufallige Zuteilungsreihenfolge bestand aus
sieben Blocken, die durch fortlaufend nummerierte Listen bereitgestellt wurden. Um einen
Selektionsbias zu vermeiden, wurde eine verdeckte Zuteilung durchgefiihrt, bei der die Rei-
henfolge bis zur Zuteilung der Interventionen verborgen blieb: Blockrandomisierte, fortlau-
fend nummerierte Listen wurden von der Statistikerin der Studie erstellt und an das Koordi-
nierungsteam der Studie Gbermittelt. Zwei Teammitglieder bewahrten die Liste auf, und die
Rekrutierungsmitarbeitenden der Studienzentren erhielten die fortlaufende Randomisie-
rungscodenummer, um den potenziellen Studienteilnehmenden entweder der Intervention
oder der Kontrolle zuordnen zu kénnen. Die Teilnehmer-Codenummern wurden dokumentiert
und zu Zwecken der Qualitatssicherung tiberwacht.

5.4 Datenerhebung

In den Phasen 1 und 3 erfolgte die Erhebung von Patient*innenbezogenen Daten durch stan-
dardisierte PRO Fragebdgen, nach schriftlicher Einwilligung. Darliber hinaus wurden die klini-
schen Daten aus den Patient*innenakten entnommen und von geschultem Personal in den
teilnehmenden Zentren in elektronische Fallberichtsformulare eingegeben. Die Datenerhe-
bung wurde vorzugsweise wahrend der reguldren ambulanten klinischen Besuche durchge-
fihrt. In Phase 1 wurde eine Datenerhebung pro Teilnehmer*in durchgefiihrt. In Phase 3 wur-
den die Patient*innen der Interventions- und der Kontrollgruppe zu den in Abbildung 3 dar-
gestellten Messzeitpunkten nachbeobachtet. Alle Daten wurden vom Studienzentrum in einer
zentralen Datenbank zusammengefihrt, wobei ein kombinierter pseudonymisierter Code ver-
wendet wurde. Fir die Phasen 1 und 3 wurden zwei separate Datenbanken erstellt und ver-
waltet. Die Daten wurden in Papierform in verschlossenen Schranken aufbewahrt, wahrend
die elektronischen Daten auf institutionellen Servern gespeichert wurden, wobei der Zugriff
auf die passwortgeschiitzten Dateien jederzeit eingeschriankt war. Die Daten wurden in Uber-
einstimmung mit dem deutschen Gesetz zur Aufbewahrung von medizinischen Patient*innen-
daten archiviert.

5.5 Instrumente und Messmethoden

Fir die empirischen Phasen 1 und 3 wurden vergleichbare Instrumente und Messmethoden
eingesetzt. Eine Ubersicht findet sich in Tabelle 3.

Patient-Reported Outcome (PRO) Instrumente

GemalR dem aktualisierten Bericht der US-amerikanischen Gesundheitsbehérde Food and
Drug Administration von 2009 (Food and Drug Administration, 2009) wurden die PRO-Ergeb-
nisse mit psychometrisch validen Instrumenten erfasst. Die fiir diese Studie identifizierten In-
strumente sind in Tabelle 3 dargestellt. In Anbetracht der untersuchten Patient*innenpopula-
tion wurde ein Papier-Bleistift-Format gewahlt (Tourangeau et al., 2000). Alle Patient*innen-
materialien wurden mit dem SELMA Logo und dem Corporate Design der Herzzentren gestal-
tet, um die Wiedererkennung zu gewahrleisten.
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Tabelle 3: Ubersicht der in SELMA verwendeten Instrumente

Outcome Instrument Phase 1 | Phase 3

QoLVAD (Sandau et al., 2021) X X
Selbstmanagement

SELMA VAD* X X

L QoLVAD (Sandau et al., 2021) X X

Lebensqualitat

KCCQ (Faller et al., 2005) X -//-
Soziale Unterstitzung FSoZu-K14 (Fydrich et al., 2007) X X
.. ) HADS (Herrmann-Lingen et al., 2011) X X
Angste und Depressionen -

PHQ-9 (Lowe et al., 2002) X X

FKB-20, Subskala vitale Korperdynamik « «
Korperb”d (Alban| et al., 2006)

BII** (Hartmann et al., 2017) X X

Abkulrzungen: **BIl = Body Image Integration, speziell fur diese Studie entwickelte Items auf der Grundlage der Arbeiten von Hartmann et
al., und Kaps; FKB = Fragebogen Korperbild; F-SozU = Fragebogen Soziale Unterstltzung; HADS = Hospital Anxiety and Depression Scale;
KCCQ = Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire; PHQ-9 = Patient Health Questionnaire 9-ltem Version; QoLVAD = Health-Related Quality
of Life with a Left Ventricular Assist Device questionnaire; *SELMA VAD = Self-management Ventricular Assist Device, speziell fir diese Studie
entwickeltes Instrument

Der SELMA VAD (Selfmanagement Ventricular Assist Device) stellt ein speziell fiir diese Studie
entwickeltes Instrument dar. Er enthalt relevante Aspekte des taglichen Selbstmanagements
im hauslichen Setting fir Menschen am VAD (z. B. in der Lage sein, das VAD richtig zu hand-
haben, Gerinnungswerte zu kontrollieren, etc.). Das Instrument wurde durch Mitglieder der
Konsortialgruppe auf Basis deren langjahriger Expertise in der Arbeit mit Menschen am VAD
entwickelt (CK, KTL) und durch weitere Mitglieder der Konsortialgruppe revidiert und inhalts-
validiert (SSK, WA).

Demographische Parameter

Relevante demographische Parameter wie Alter, Geschlecht oder Familienstand wurden
durch Selbstauskiinfte der Patient*innen im Fragebogen erhoben oder mit Erlaubnis aus den
Krankenakten der Patient*innen entnommen.

Klinische Parameter

Potenziell relevante klinische Variablen wurden mit Erlaubnis aus den Krankenakten der Pati-
ent*innen entnommen. In Tabelle 4 werden die klinischen Variablen fiir die Phasen 1 und 3
aufgefihrt. Zu den fir diese Studie relevanten klinischen Variablen gehorten unter anderem
die Zeit am Gerat (Monate), der Grund fiir die Implantation (Uberbriickung bis zur Genesung,
Uberbriickung bis zur Transplantation, Destinationstherapie) und die Implantationsstrategie
(elektiv, Notfall).

Tabelle 4: Klinische Parameter Phase 1 und 3

= Zeit seit Implantation
Medizinische Parameter = |mplantationsform (Elektiv vs. Notfall)
= VAD-Typ (HVAD, HMIII, andere)
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* |mplantationsziel (Uberbriickung zur Herztrans-
plantation; Destinationstherapie; Uberbriickung
zur Erholung; Andere)

= Art & Anzahl thromb-embolische Komplikationen
(Gar nicht/ einmalig/ mehrfach)

= Anzahl der Blutungen

Relevante Komplikationen (Gar nicht/ einmalig/ mehrfach)

= Anzahl der Infektionen der Driveline

(Gar nicht/ einmalig/ mehrfach)

Abkirzungen: HMIII = HeartMate 3; HVAD = HeartWare Ventricular Assist Device

VAD-spezifische Komplikationen

Es wurden relevante thromb-embolische Ereignisse (Pumpe, Gefalle), neurologische Ereig-
nisse (Schlaganfall), Blutungen (Lokalisation), Infektionen der Driveline und Tod Uberwacht.
Far die Definition von VAD-spezifische Komplikationen wurden die EUROMACS-Empfehlungen
(de By et al., 2018, 2022) und die entsprechenden INTERMACS-Definitionen (Kirklin et al.,
2017) verwendet. Die Daten wurden mit Erlaubnis anhand der Krankenakten erhoben.

5.6 Intervention

Die Interventionsentwicklung basierte im Wesentlichen auf den Erkenntnissen der Evidenz aus
der Literatur, welche auf Basis eines Scoping Reviews von einigen Mitgliedern der Konsortial-
gruppe (Spielmann et al., 2022) identifiziert worden war. Die identifizierten Aspekte des
Selbstmanagements fiir Menschen am VAD wurden im Rahmen eines Fokusgruppenmeetings
durch die inhaltliche und methodisch-didaktische Expertise der Konsortialgruppenmitglieder
verifiziert. Das SELMA Curriculum wurde durch die beteiligten Professionen der Konsortial-
gruppe und weitere beteiligte Professionen an den Konsortialzentren entwickelt und durch
mehrere Revisionsrunden angepasst und konsentiert.

In Phase 3 dieser Studie wurde die Selbstmanagement Intervention auf der Grundlage des
evidenzbasierten SELMA Curriculums (Kugler et al., 2022) und der in Phase 2 dieser Studie
entwickelten erganzenden SELMA App durchgefiihrt (siehe Abbildung 3). Nahere Angaben
siehe Anlagen 2, 3 und 4.

Train-the-Trainer Workshop

Ein eintagiger Train-the-Trainer-Workshop schloss Phase 2 ab und bereitete die interprofessi-
onelle Studiengruppe auf die standardisierte Durchfiihrung der simultanen Intervention an
allen vier Standorten vor. Dieser Workshop zielte darauf ab, die Fachkrafte, die die Interven-
tion durchfihrten, auf eine standardisierte Schulung vorzubereiten, die sich auf inhaltliche
und didaktische Elemente konzentrierte, damit die Intervention auf einem vergleichbaren Ni-
veau durchgefiihrt werden konnte. Diese Schulung bereitete bewusst auf das "Was" (Ziele und
Inhalte), das "Wie" (Methoden und Didaktik) und das "Wer" (Rollen und Berufe) vor. Dariiber
hinaus wurde fiir den gesamten Interventionszeitraum eine Peer-Group-Beratung fir das teil-
nehmende interprofessionelle Team aus allen vier Standorten durchgefihrt, um einen Erfah-
rungsaustausch zwischen den Herzzentren zu ermdéglichen und mogliche zentrumsbezogene
Verzerrungen bei der Durchflihrung der Intervention zu minimieren. Nahere Angaben zur
Agenda des Train-the-Trainer Workshop finden sich in Anlage 10.
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SELMA Curriculum

Das SELMA Curriculum beruht auf einer Synthese der aktuellen Erkenntnisse der Literatur. Ein
Entwurf des Curriculums wurde auf Basis eines Literaturreviews (Spielmann et al., 2021) ent-
wickelt, Gberprift und vom Kernteam der Studie genehmigt.

Der Scoping Review kann unter dem folgenden Open Access Link eingesehen werden:
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0147956321000194?via%3Dihub

Das SELMA Curriculum enthélt 11 Module, die darauf abzielen, VAD-Patient*innen und vor-
zugsweise ihren Partner*innen Wissen, Fahigkeiten und Kompetenzen zu vermitteln. Inhalt
und Didaktik des Curriculums sollen neu implantierte Patient*innen und ihre Partner*innen
in die Lage versetzen, ihren Alltag mit VAD-Unterstiitzung besser selbst zu bewaltigen, und sie
mit den besten Fahigkeiten und Kenntnissen darauf vorbereiten, Anzeichen und Symptomen
potenzieller unerwiinschter Ereignisse vorzubeugen und/oder angemessen darauf zu reagie-
ren: Blutungen, Infektionen an der Austrittsstelle der Driveline und neurologische Ereignisse.
Die Inhalte des Curriculums wurden von den geschulten multiprofessionellen VAD-Teams ver-
mittelt. Sie begannen unmittelbar nach der Implantation und wurden im ambulanten Bereich
fortgesetzt (Tabelle 5). Fiir jedes Modul wurden unterschiedliche didaktische Feedback- und
Bewertungselemente verwendet. Die Module 4 und 11 wurden als Auffrischung (Refresher)
konzipiert. Das Curriculum wurde durch die SELMA App ergdnzt, die Informationen zu bzw.
aus den vermittelten Modulen enthielt. Nahere Angaben siehe Anlage 1.

Tabelle 5: Inhalte des SELMA Curriculums (vgl. Kugler et al., 2022)

Nr. | Module Modulinhalt Anleitung
0 Einfihrung in die SELMA | Erlduterung, Handhabung VAD Koordinator*in,
App SELMA App VAD Techniker*in
1 Einfihrung VAD Hand- Erldauterung, Handhabung der | VAD Koordinator*in,
ling VAD-Ausstattung VAD Techniker*in
2 | Wundmanagement Einweisung, Handhabung des | VAD Koordinator*in,
aseptischen Wundverbands- | VAD Techniker*in
wechsels, Fixierung der Driveline
3 Integration des VADs in | Integration von VAD in Korper- | Psycholog*in
das Korperbild und bild, emotionale Akzeptanz und
emotionale Akzeptanz Sexualitat
4 | Teach-back Refresher Refresher zur Handhabung von | VAD Koordinator*in,
VAD Handling VAD-Gerdten VAD Techniker*in
5 Ressourcenaktivierung Ressourcenaktivierung und Psycholog*in
und proaktives Coping Bewaltigungshilfe
6 | Erndhrungsmanagement | Strategien zur Anpassung an ein | Erndhrungsberater*in
zur Pravention von Mal- | gesundes Essverhalten
nutrition und Uberge-
wicht
7 | Selbstmanagement INR | Vorbereitung und Durchfiihrung | VAD Koordinator*in,
von INR-Messungen; adaquate VAD Techniker*in
INR-Interpretation und Verhal-
tensreaktion (praventiv und the-
rapeutisch)
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Nr. | Module Modulinhalt Anleitung
8 Bewegung und korperli- | Korperliche Aktivitat und kérper- | Physio-/ Bewegungs-
che Aktivitat liche Rekonditionierung mit ei- therapeut,
nem VAD

9 Symptommanagement Interpretation und Umgang mit VAD Koordinator*in +
durch Nebenwirkungen | potenziell belastenden Sympto- | Ergdnzung durch

der Medikamente und men der Herzinsuffizienz und mit | Psychologen
Erkrankung Symptomen medikamentoser
Nebenwirkungen

10 | Stress Test Schulung im Umgang mit Notfall- | VAD Koordinator*in,
situationen VAD Techniker*in
11 | Refresher Alle Selbstmanagement Aspekte | VAD Koordinator*in,

VAD Techniker*in

Abkurzungen: App = Applikation; INR = International Normalized Ratio; VAD = Ventricular Assist Device

Das SELMA — Curriculum wurde im Verlagshaus “Westdeutscher Universitatsverlag” verof-
fentlicht und steht unter folgender ISBN-Nr. 9783865155047 der Fachoffentlichkeit zur freien
Verfligung. Das vollstandige Curriculum ist in Anlage 11 hinterlegt.

Vollstandige Referenz:

Kugler, C., Spielmann, H., Pfeiffer, C., Lauenroth, V., Wacker, R., Pieck, P., Spitz-Kéberich, C.,
Rosner, L., Semmig-Konze, S., & Neubert, M. (2022). Curriculum zum Projekt SELMA Verbes-
serte Versorgungsstruktur fiir Menschen mit chronischen Herzerkrankungen mit implantierter
Herzunterstlitzung durch curriculares Selbstmanagement (Erste Auflage). Europaischer Uni-
versitatsverlag.

Ergdnzende SELMA App

Alle Inhalte des Curriculums wurden den Patient*innen der Interventionsgruppe per App als
Ergdnzung zur Selbstmanagement Intervention angeboten. Die vollstandigen Inhalte der
SELMA-App werden in Anlage 12 aufgelistet. Die SELMA App wurde auf die Smartphones der
Patient*innen heruntergeladen und konnte wahlweise nur zum Lesen oder zum Einloggen ge-
nutzt werden. Der Lesemodus bietet Inhalte, die mit den SELMA Modulen in Verbindung ste-
hen, und zielte darauf ab, die in den personlichen Schulungen (siehe Tabelle 5) vermittelten
Inhalte mit Hilfe von Bildern, Texten und Animationen zu verstarken. Der Anmeldemodus
wurde so geplant, dass er den Patient*innen der Interventionsgruppe eine Plattform zur
Selbstliberwachung relevanter Gesundheitsparameter bot, z. B. Gewicht, Body-Mass-Index,
Temperatur, Schlafverhalten und Stimmung. Alle Parameter konnten als grafische Linien im
Zeitverlauf angezeigt werden. Dariiber hinaus wurde die App so programmiert, dass sie den
individuellen Medikationsplan der Patient*innen mit Erinnerungsfunktionen speichert, um die
Therapietreue zu unterstiitzen. Alle Daten, die Gber den Login-Modus eingegeben wurden,
wurden ausschlielich dem einzelnen Patient*innen angezeigt; es wurden keine Informatio-
nen an die teilnehmenden Herzzentren oder an die zentrale Datenbank des Studienzentrums
Ubermittelt. Die Daten wurden auf einem externen Server gespeichert, der von einem beauf-
tragten IT-Spezialisten iberwacht wird, welcher nicht zum Projektteam gehdérte. Nach Ende
der Intervention wurde die App auch den Patient*innen der Kontrollgruppe zur Verfligung
gestellt. Nahere Angaben siehe Anlage 2.
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Interventionsdurchfiihrung

Im Rahmen der Intervention (Abbildung 2, Abbildung 3) wurde den Patient*innen der Inter-
ventionsgruppe nach der Randomisierung ab dem Aufenthalt auf Normalstation nach der Im-
plantation ein individuelles VAD-spezifisches Selbstmanagementtraining auf der Grundlage
des modularen Curriculums angeboten. Modul 10 wurde als "Stresstest" konzipiert, der un-
mittelbar vor der Entlassung aus dem Krankenhaus durchgefiihrt werden sollte, um erfolgrei-
che Selbstmanagementfahigkeiten als Voraussetzung fiir die Entlassung aus dem Krankenhaus
nach der Implantation sicherzustellen. Das Interventionstraining wurde im ambulanten Be-
reich fortgesetzt, um die Selbstmanagementfahigkeiten zu den zwischen dem VAD-Schulungs-
personal und den Patient*innen zu vereinbarten Themen aufzufrischen und zu vertiefen. Dies
geschah mit einem bidirektional anpassbaren Algorithmus, der eine malRgeschneiderte Inter-
vention auf der Grundlage der von der Person geduRerten und/oder von den ausfiihrenden
Schulungsmitarbeiter*innen angebotenen individuellen Bediirfnissen ermoglicht. Verschie-
dene didaktische Feedback- und Evaluierungselemente haben dabei geholfen, die Selbstma-
nagementinhalte fiir die ambulante Intervention zusammen mit dem Algorithmus zu steuern
und zu priorisieren. Wahrend des ambulanten Interventionszeitraums konnten die Interven-
tionsinhalte (iber Kommunikationskanéle vermittelt werden, die der Einzelne bevorzugt (z. B.
Telefon, E-Mail, Videokonferenz) und die dem Thema angemessen sind, z. B. konnte Wund-
management am besten Uber eine Videokonferenzleitung (z. B. FaceTime) vermittelt werden-
Die Auffrischungssitzung (Refresher) bildete den Abschluss der Interventionsphase fiir jede*n
Patient*in.

Standardversorgung/ Usual Care

Die Standardversorgung (usual care) fiir beide Gruppen umfasste die standardisierte VAD-spe-
zifische Schulung, die von geschulten Fachkraften an jedem teilnehmenden Standort durch-
geflhrt wurde, als derzeitigen Versorgungsstandard.

5.7 Monitoring

Im Einklang mit ethischen Uberlegungen war das Monitoring ein integraler Bestandteil dieser
Studie. Das Monitoring wurde von einer unabhangigen, neutralen Fachkraft des Zentrums Kli-
nischer Studien des Universitatsklinikums Freiburg durchgefiihrt, welche nicht Mitglied der
Studiengruppe war. Jedes Herzzentrum wurde mindestens einmal durch den Monitor kontrol-
liert. Aufgrund der pandemiebedingten Restriktionen wurden alle Monitoring Visits virtuell
und mit groBtmoglicher Sorgfalt durchgefiihrt. Im Falle einer Nichteinhaltung der im Studien-
protokoll festgelegten Vorgehen ware dem konsortialfihrenden Zentrum ein Bericht vorge-
legt und ein zweiter Besuch angesetzt worden. Alle Monitoring Visits verliefen jedoch ohne
Beanstandungen. Zu Monitorzwecken wurde fiir jedes Zentrum ein spezifisches Monitorpro-
tokoll erstellt und archiviert.

5.8 Statistische Analysen

Die statistischen Analysen wurden von der betreuenden Statistikerin der Studie mit R oder
SAS durchgefihrt. Bei den Berechnungen der Power fiir die Phasen 1 und 3 wurden die jings-
ten Implantationsaktivitaten der teilnehmenden Herzzentren beriicksichtigt. Eine erste Da-
tenanalyse wurde durchgefiihrt, um die Datenqualitat zu Giberprifen, einschlieBlich zuldssiger
Bereiche, Auslassungen, Datenstruktur und Fehler. Deskriptive und univariate Analysen zwi-
schen den Gruppen wurden fir relevante demografische und klinische Variablen durchge-
flhrt, um die Merkmale der Stichprobe in beiden Teilstudien der Phasen 1 und 3 zu beschrei-
ben.
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In Phase 1 wurden die Pravalenzraten relevanter psychosozialer Variablen wie Angst und De-
pression berechnet und zusammen mit den 95%-Konfidenzintervallen (95% KI) dargestellt.
Werte fir soziale Unterstitzung, Lebensqualitdt und den Grad der Integration des VAD in das
Kérperbild wurden in Ubereinstimmung mit den Benutzerhandbiichern fiir die verwendeten
PRO-Instrumente dargestellt. Geeignete (wie z.B. lineare und logistische) Regressionsmodelle
wurden zur Analyse der interessierenden Outcomevariablen (Komplikationen, Lebensqualitat)
herangezogen.

In Phase 3 wurde ein. Die sekundadren Endpunkte (Angst, Depression, Korperbild und Lebens-
qualitdt) wurden deskriptiv und mittels gemischter linearer Regressionsmodelle auf ihren Zu-
sammenhang mit dem Selbstmanagement untersucht. Zusatzlich wurde ein zufalliger Inter-
cept fur das Zentrum in die Modellierung einbezogen. Als unabhdngige Variablen wurden
Messzeitpunkte, der jeweilige Baseline Score (T0), Geschlecht und Gruppenindikator mit ei-
nem random Intercept fiir jede*n Patient*in und jedes Zentrum gerechnet. Erganzend wurde
die Variable Selbstmanagement mittels gemischter Regression mit den unabhangige Variab-
len: Messzeitpunkte (T1-T3), Geschlecht und Gruppenindikator mit einem random Intercept
fiir jede*n Patient*in und jedes Zentrum analysiert. Da Selbstmanagement erst nach der Schu-
lung zu T1 erfasst werden konnte, konnte der Baseline Score (T0) nicht als Messzeitpunkt auf-
genommen und somit auch nicht flir diesen im Modell adjustiert werden. Die Kalkulation kann
somit nur eine Tendenz der Entwicklung der Selbstmanagementfdhigkeiten der Patient*innen
aufzeigen. Fir die Analyse des Endpunktes Rehospitalisierung wurde berlicksichtigt, dass im
vorliegenden Szenario das konkurrierende Ereignis des Versterbens vor einer Rehospitalisie-
rung der Teilnehmenden auftreten konnte. Es wurde eine konkurrierende Risiko Analyse
durchgefiihrt, in der die Variable Tod als konkurrierendes Risiko fiir Rehospitalisierung bertick-
sichtigt wurde. Hierzu wurde ein Multistadien Modell modelliert.

Die Analysen wurden nach dem Intention-to-treat-Prinzip durchgefiihrt, d.h., alle Teilnehmen-
den wurden wie urspriinglich randomisiert analysiert. Alle durchgefiihrten Tests sind zweisei-
tig und das Signifikanzniveau wird auf <0,05 festgelegt.

5.9 Klinische Signifikanz

Zusatzlich zu den statistischen Analysen wurde fir Phase 3 die klinische Signifikanz in Form
des minimalen klinischen wichtigen Unterschiedes (engl.: minimal clinically important diffe-
rence, MCID) betrachtet. Dieser ist definiert als die kleinste Verdanderung eines Behandlungs-
ergebnisses, die von klinischer Bedeutung ist (Lemay et al., 2019).

Bei den in Phase 3 verwendeten Fragebdgen konnte der MCID nur fir die HADS ausgewertet
werden. Fir alle anderen Fragebdgen wurde ein entsprechender MCID noch nicht wissen-
schaftlich validiert. Fir die HADS wurde sich hierbei an Lemay und Kollegen (2019) orientiert,
welche einen MCID von 1,7 Punkten identifiziert haben. Geprift wurde klinische Signifikanz
zwischen den Messezeitpunkten TO und T1 (Baseline und nach Intervention) sowie TO und T3
(Baseline und 12 Monate nach Implantation) fir Personen, welche zu TO einen auffalligen
Wert (>7) hatten.

6. Projektergebnisse
6.1 Phasel

Charakteristika der Stichprobe Phase 1
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Insgesamt wurde 393 Teilnehmende analysiert. Die Mehrheit der Stichprobe war mannlich
(85,8%) und verheiratet oder in einer festen Partnerschaft (68,9%). Im Mittel waren Teilneh-
mende 58,3 Jahre alt (SD=11,3) und lebten seit 530,4 Tagen am VAD (SD=345,5). Tabelle 6
beschreibt die relevanten Charakteristika der Stichprobe in Phase 1. Diese wurden im Journal
Heart & Lung publiziert und kénnen unter dem folgenden Open Access Link eingesehen wer-

den (siehe Anlage 5):
Vollstandige Quelle:

Spielmann, H., Albert, W., Semmig-Konze, S., Lauenroth, V., Spitz-Kdberich, C., Staus, P., Tig-
ges-Limmer, K., Kugler, C., (2023). High Level of Psychosocial Adjustment in Patients on
ongoing Ventricular Assist Device Support — A national multi-center Study. Heart &
Lung. 2023 Oct 12;63:92-97. doi: 10.1016/j.hrtIng.2023.10.003. Epub ahead of print.

PMID: 37837720.

Link: https://www.heartandlung.org/article/S0147-9563(23)00247-9/fulltext

Tabelle 6: Charakteristika der Stichprobe in Phase 1 (vgl. Spielmann et al., 2023a)

Variablen n (%)
Gesamt 393 (100,0)
Geschlecht (n=393)
Weiblich 56 (14,2)
Mannlich 337 (85,8)

Alter (M1SD, range) (n=384)

58,3+11,3 (18-85)

Familienstand (n=389)

Verheiratet/ Feste Partnerschaft 268 (68,9)

Geschieden/ Getrennt 63 (16,2)

Alleinstehend 58 (14,9)
Wohnsituation (n=387)

Allein lebend 97 (25,1)

Nicht allein lebend 290 (74,9)
Tage seit Erstimplantation (M+SD) (n=392) 530,4 (£345,5)
Implantationsgrund (n=384)

Uberbriickung zur Transplantation 237 (60,3)

Destinationstherapie 89 (22,6)

Uberbriickung zur Erholung des Herzmuskels 58 (14,8)
Komplikationen

Thromb-embolisch neurologische Ereignisse 32 (8,1)

Blutungsereignisse 41 (10,4)

Infektion an der Driveline 128 (32,6)

Abklrzungen: M = Mittelwert; SD = Standardabweichung
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Pravalenz von Selbstmanagement Phase 1

Selbstmanagement am VAD wurde mittels eines speziell fiir diese Studie entwickelten Instru-
mentes erhoben. Fir die Auswertung wurden die erzielten Werte standardisiert und reichen
von 0 bis 100, wobei hohere Punktwerte ein besseres Selbstmanagement anzeigen.

Insgesamt schatzte die Stichprobe ihr Selbstmanagement im hoheren Bereich ein
(M+SD=82,4+11,6; 95%-CI=81,2-83,5, n=369). Unsicherheiten zeigten sich in den Bereichen
Blutdruckkontrolle, Nebenwirkungen der Medikamente verstehen sowie Gewichtskontrolle.
Hier gaben 6,7-11,1% der Teilnehmenden an, sich nach der Standardschulung nicht bis gar
nicht in der Lage zu fuhlen, dies im Alltag selbststandig umzusetzen.

Pravalenz von sozialer Unterstiitzung, Angst, Depression, Integration des VADs in das Koér-
perbild und Lebensqualitdt Phase 1

Die Pravalenzen sowie entsprechende Referenzwerte sind in Tabelle 7 abgebildet. Die wahr-
genommene soziale Unterstlitzung war in der gesamten Stichprobe hoch. Angstsymptome la-
gen im oberen Normbereich. Allerdings zeigte die betrachtete Stichprobe leichte depressive
Symptome im HADS sowie im PHQ-9. Zudem zeigten die Ergebnisse eine positive Akzeptanz
des VAD in Bezug auf das eigene Kérpererleben und die Mehrheit (85,0 %) der Patient*innen
gab an, dankbar fir den Eingriff zu sein. Insgesamt berichteten die Teilnehmenden liber eine
gute Lebensqualitat im KCCQ-Gesamtscore, funktionellen sowie klinischen Status.

Tabelle 7: Priivalenzen und Referenzbereiche fiir Soziale Unterstiitzung, Angst, Depression
und Lebensqualitdit

Variable MzSD (95% Cl) Referenzbereich
. . 1.00-2.35=Sehr auffallig niedrig
+ - ’

?;'_Zs'glzeu;mterswtz“”g 4,410,8 (4,3-4,4) 2.36-3.28=Auffllig niedrig
3.29-4.70=Normal/unauffallig
4.71-4.99=Auffallig hoch
5.00=Sehr auffallig hoch

Angst (HADS) 6,0+3,9 (5,5-6,3) < 7=Unauffillig,
8-10=Grenzwertig eingestuft,

Depression (HADS) 7,6£2,9 (7,3-7,9) 11-14 =Schwere Symptomatik
15-21=Sehr schwere Symptomatik

. 0-4=Unauffallig
- + -

Depression (PHQ-9) 6,2+4,7 (5,8-6,8) 5-9=Milde Symptomatik
10-14=Mittelgradige Symptomatik
15-19=Ausgepragte Symptomatik
20-27=Schwerste Symptomatik

Lebensqualitat (KCCQ) 0-100,

Gesamtscore | 65,3+17,9 (63,6-67,1) hohere Punktwerte=Bessere Le-
Funktioneller Status | 66,7+21,2 (64,6-68,8) bensqualitat
Klinischer Status | 62,0+19,6 (60,1-64,0)

Referenzwerte: Faller et al., 2005; Fydrich et al., 2007; Herrmann-Lingen et al., 2011; Kroenke et al., 2001; Petermann, 2011; Spertus &
Jones, 2015;

Abkurzungen: F-SozU = Fragebogen Soziale Unterstltzung; HADS = Hospital Anxiety and Depression Scale; KCCQ = Kansas City Cardiomyo-
pathy Questionnaire; PHQ-9 = Patient Health Questionnaire 9-Item Version; M= Mittelwert; SD= Standardabweichung; Cl = Konfidenzinter-
vall
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Ausfihrliche Ergebnisse zu den Konzepten soziale Unterstitzung, Angst und Depression, so-
wie gesundheitsbezogene Lebensqualitdt konnten im Journal Heart & Lung publiziert wer-
den. Die vollstandige Quelle kann unter dem folgenden Link eingesehen werden (siehe An-
lage 5).

Vollstandige Quelle:

Spielmann, H., Albert, W., Semmig-Konze, S., Lauenroth, V., Spitz-Kdberich, C., Staus, P., Tig-
ges-Limmer, K., Kugler, C., (2023). High Level of Psychosocial Adjustment in Patients on
ongoing Ventricular Assist Device Support — A national multi-center Study. Heart &
Lung. 2023 Oct 12;63:92-97. doi: 10.1016/j.hrtIng.2023.10.003. Epub ahead of print.
PMID: 37837720.

Link: https://www.heartandlung.org/article/S0147-9563(23)00247-9/fulltext

Bindre logistische Regressionen fiir psychosoziale Faktoren und unerwiinschte klinische Er-
eignisse Phase 1

Insgesamt traten unerwiinschte Ereignisse bei weniger als 33,0 % (n=130) der Stichprobe auf.
Infektionen an der Driveline waren die haufigsten unerwiinschten Komplikationen (32,6 %,
n=128). Es wurde kein signifikanter Zusammenhang zwischen psychosozialen Faktoren und
dem Auftreten unerwiinschter klinischer Ereignisse festgestellt. Es waren leichte Tendenzen
zu einem geringeren Odds-Risiko (OR) fir Blutungen bei Personen mit erhéhten HADS-Angst-
Scores (OR 0,9; 95% Cl 0,8-1,0; p=0,07) zu beobachten.

Multiple Regression mit Schrittweisem Einschluss fiir psychosoziale Faktoren und Lebens-
qualitidt Phase 1

Die Ergebnisse der multiplen Regressionsanalyse mit schrittweisem Einschluss zeigten, dass
die Faktoren Symptome von Depression (HADS und PHQ-9) sowie Selbstmanagement (SELMA
Score) einen Einfluss auf die Lebensqualitdt der Teilnehmenden hatten (F(3,323)=118,1,
p<0,001). Stieg der Punktewert des PHQ-9 (Depression) um einen Wert an, sank die Lebens-
qualitat (KCCQ overall) um 1,7 Einheiten (p<0,001). Stieg der Punktewert des HADS (Depres-
sion) um einen Wert an, sank die Lebensqualitdt (KCCQ overall) um 1,8 Einheiten (p<0,001).
Und stieg der Punktewert fiir Selbstmanagement um einen Wert an, stieg die Lebensqualitat
um 0,2 Punkte (p=0,002). Die psychosozialen Faktoren Angst (HADS) sowie soziale Unterstut-
zung hatten keinen signifikanten Einfluss (p>0,05) auf die Lebensqualitat der Teilnehmenden
und wurden nicht in das finale Regressionsmodell mit aufgenommen.

Berufliche Re-Integration der Menschen am VAD Phase 1

In einer Subanalyse wurden die Teilnehmenden in Bezug auf ihre berufliche Aktivitat im Sinne
einer Re-Integration in eine versicherungspflichtige Tatigkeit befragt. Ein Anteil von n=375
Teilnehmenden der Gesamtstichprobe (n=393) entschied sich dafiir, diesen Fragebogen zur
Berufstatigkeit WPI (Work Performance Index) vollstéandig auszufiillen und erlaubten Analysen
fir diese Subfragestellung.

Ein Anteil von 61.6% (n=231) Teilnehmende waren im berufsfahigen Alter, definiert als eine
Altersgrenze bis 60 Jahre fir Frauen und eine Altersgrenze bis 65 Jahre fiir Manner. Die beruf-
liche Re-Integration in eine Vollzeit- (6,13%) oder Teilzeitbeschaftigung (3,20%) war insgesamt
sehr niedrig, wahrend ein Anteil von 52,23% im arbeitsfahigen Alter nicht berufstatig war, ein
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Anteil von 37,07% der Teilnehmenden dieser Stichprobe waren aufgrund ihres Alters beren-
tet.

Mittels binominalem Regressionsmodell wurden demografische, klinische und psychosoziale
Variablen in Bezug auf ihren Einfluss auf die berufliche Aktivitat untersucht. Jingeres Alter (OR
0,95; 95% Cl 0,91-0,98; p<0,005) und hohere Bildung (OR 3,05, 95% CI 1,72-5,41, p<0,001)
waren in dieser Stichprobe mit beruflicher Re-Integration assoziiert. Es ist von besonderer Be-
deutung, dass zwischen denjenigen, welche am VAD berufstdtig waren, versus denen, die
nicht berufstatig waren, keine Unterschiede in Bezug auf das Auftreten unerwiinschter Ereig-
nisse (thromb-embolische Ereignisse, Blutungen sowie Driveline Infektionen, alle p>0,05)
identifiziert werden konnten.

Ausfihrliche Ergebnisse zur beruflichen Re-Integration der Menschen am VAD konnten als
Open Access Publikation im Journal ASAIO publiziert werden. Die vollstandige Quelle kann
unter dem folgenden Link eingesehen werden (siehe Anlage 7).

Vollstandige Quelle:

Kugler C, Spielmann H, Albert W, Lauenroth V, Spitz-Koeberich C, Semmig-Koenze S, Staus P,
Tigges-Limmer K; SELMA Study Group. Professional Employment in Patients on Ventricular
Assist Device Support-A National Multicenter Survey Study.

ASAIO J. 2024 Jan 3. doi: 10.1097/MAT.0000000000002124. Online ahead of print. PMID:
38170263 SELMASELMA

Korperbild bei Menschen am VAD Phase 1

Das Korperbild bei Menschen am VAD wurde explorativim Rahmen der SELMA Studie mit
einer Sekundardatenanalyse eines Teildatensatzes mit kompletten Datensdtzen von n=365
Teilnehmenden untersucht. Dazu wurden finf Kérperbild Items der Kérperbild Skala (BE-S =
Bodily Experience Scale), sowie ein Item ,Dankbarkeit” genutzt. Diese Sekundardatenanalyse
konnte aufzeigen, dass sich eine wahrgenommene Beeintrachtigung des Kérperbildes mit der
Zeit am VAD reduziert (p<0,04), und Dankbarkeit mit dem implantierten VAD mit zunehmen-
der Zeit am VAD (p<0,02) zunimmt. In Bezug auf das Geschlecht konnten Unterschiede derge-
stalt nachgewiesen werden, dass Frauen im Vergleich zu Mannern signifikant hohere Beein-
trachtigungen des Korperbildes durch das VAD wahrnahmen (p<0,01) und weniger Dankbar-
keit mit dem implantierten VAD (p<0,01) berichteten. Die vollstandige Quelle kann unter fol-
gendem Link eingesehen werden (siehe Anlage 6).

Vollstéandige Quelle:

Richter, F., Spielmann, H., Semmig-Kdnze, S., Falk, V., Spitz-Kdberich, C., Kugler, C., Tigges-
Limmer, K., Albert, W., (2023). The impact of ventricular assist device implantation on bodily
experience as an indicator of psychological device integration. Journal of Heart and Lung
Transplantation. 2023 Nov 1:51053-2498(23)02109-5. doi: 10.1016/j.healun.2023.10.019.
Epub ahead of print. PMID: 37923150.Link:

https://www.jhltonline.org/article/S1053-2498(23)02109-5/fulltext.
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Bediirfnisse von Menschen am VAD Phase 1

Zusatzlich zur Pravalenzerhebung mittels standardisierten PRO Instrumenten wurden Inter-
views mit 10 Menschen am VAD (9 mannlich, 1 weiblich) durchgefiihrt. Die Interviewten be-
fanden sich gemaR der Einschlusskritieren zwischen 3 Monaten bis 3 Jahren nach der VAD
Implantation. Vier Interviewte hatten die VAD Implantation innerhalb der letzten 12 Monate,
bei weiteren vier lag die VAD Implantation zwischen 1 und 2 Jahren und bei zwei Interviewten
lag sie im Zeitfenster 2-3 Jahre zurlick. Das zentrale Thema war ,Suchen nach Normalitat”,
welches in drei Kategorien unterteilt werden konnte, diese waren:

- Funktionale Bedirfnisse
- Soziale Bedurfnisse
- Mentale Bedurfnisse.

Die Inhalte dieser Interviews fanden bei der Entwicklung des SELMA Curriculums in Phase 2
Beriicksichtigung. Die vollstandige Quelle kann unter folgendem Link eingesehen werden
(siehe Anlage 4).

Vollstéandige Quelle:

Tress F, Spitz-Koeberich C, Rebafka A, Schibilsky D, Kugler C. Balancing normalcy and safety:
health-related needs in patients with a ventricular assist device within their home environ-
ment. Eur J Cardiovasc Nurs. 2022 Jun 30;21(5):446-452. doi: 10.1093/eurjcn/zvab113. PMID:
34871390.

Link:
https://academic.oup.com/eurjcn/article/21/5/446/64538497|ogin=false.

6.2 Phase?2

Phase 2 der SELMA Studie diente der Entwicklung eines Evidenz-basierten Curriculums sowie
einer erganzenden App in Vorbereitung auf die Intervention in Phase 3. Aufgrund der nicht
beeinflussbaren Verzégerungen des Starts der Intervention in Phase 3 aufgrund der Covid-19
Pandemie wurden die Inhalte der SELMA App zusatzlich als Broschiiren-basierte Patientene-
dukationsmaterialien erstellt und den Teilnehmenden der Intervention zur Verfligung gestellt.
Der Curriculumsentwicklung ging ein Scoping Review voraus. Dieser kann unter folgendem
Link im Volltext eingesehen werden (siehe Anlage 1):

Vollstdndige Quelle:

Spielmann H, Seemann M, Friedrich N, Tigges-Limmer K, Albert W, Semmig-Kénze S, Spitz-
Koberich C, Kugler C. Self-management with the therapeutic regimen in patients with
ventricular assist device (VAD) support - a scoping review. Heart Lung. 2021 May-
Jun;50(3):388-396. doi: 10.1016/j.hrtIng.2021.01.019. Epub 2021 Feb 20.

Link:
https://www.heartandlung.org/article/S0147-9563(21)00019-4/fulltext

Das SELMA Curriculum umfasst 11 Module, welches multi-professionell durch die SELMA Ar-
beitsgruppe konzipiert wurde und durch verschiedene beteiligte Professionen, je nach Zusam-
mensetzung der VAD Teams, vermittelt werden kdnnen. Die Modulinhalte wurden in Tabelle
5 ,Inhalte des Curriculums’ dargestellt (siehe Seite 18). Modul ,0“ stellte die Bereitstellung
und Einweisung in die SELMA App dar. Das Curriculum wurde veréffentlicht und steht unter
folgender ISBN-Nr. 9783865155047 der Fachoffentlichkeit zur freien Verfligung.
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Vollstandige Quelle:

Kugler, C., Spielmann, H., Pfeiffer, C., Lauenroth, V., Wacker, R., Pieck, P., Spitz-Kéberich, C.,
Rosner, L., Semmig-Konze, S., & Neubert, M. (2022). Curriculum zum Projekt SELMA
Verbesserte Versorgungsstruktur fiir Menschen mit chronischen Herzerkrankungen
mit implantierter Herzunterstitzung durch curriculares Selbstmanagement (Erste Auf-
lage). Europaischer Universitatsverlag.

Die ergdanzende SELMA App wurde in Zusammenarbeit mit einem IT Spezialisten und einer
Grafikdesignerin entwickelt. Alle Inhalte der Informationen der App wurden zusatzlich in
schriftlicher Form der Teilnehmenden zur Verfligung gestellt. Funktionen der SELMA App fo-
kussieren zusatzlich auf Erinnerungsfunktionen beispielsweise, um regelmalig und plinktlich
Medikamente einzunehmen, oder grafische und tabellarische Angebote fiir das Monitoring
verschiedener relevanter Vitalfunktionen, z. B. des INR. Die App ist so aufgebaut, dass die Pa-
tient*innen im Hauptmen verschiedene Symbole sehen, welche unterschiedliche Rubriken
darstellen. Durch Anklicken eines Symbols (Icons) gelangen die Nutzer*innen in die jeweilige
Kategorie, in der weitere Uberschriften erscheinen. Beim Anklicken dieser erscheinen Texte
und Sprechblasen mit hilfreichen Tipps. Zu den Rubriken zdhlen: VAD, Hygiene und Pflege,
Emotionen, Partnerschaft, Kraftquellen, Erndhrung, INR-Messung, Bewegung, Freizeit und
Symptome. In der Rubrik Bewegung erhalten die Patient*innen beispielsweise Informationen
dariber, warum korperliche Aktivitat wichtig ist, welche Aktivitaten geeignet sind oder wie
stark die Belastung sein darf. Zusatzlich werden hilfreiche Tipps gegeben, wie: ,,Beachten Sie
Ihre eigene Belastbarkeit und liberfordern Sie sich nicht! Beginnen Sie mit einem persénlich auf
Sie angepassten Training. Steigern Sie lhre Leistung langsam und legen Sie ausreichend Pausen
ein.” Oder ,,Jeder Mensch ist anders und die VAD-Zentren haben unterschiedliche Richtlinien,
was Patient*innen tun diirfen und was nicht. Sprechen Sie ein neues Sportvorhaben deshalb
zundchst mit lhrem VAD-Team ab.” Es werden von der SELMA App keinerlei Informationen an
das betreuende Zentrum gesendet, alle Informationen dienen dem Selbstmonitoring durch
die Teilnehmenden.

Vor der eigentlichen Anwendung wurde die App mit mehreren Probanden ausfihrlich getes-
tet. Die Rickmeldungen der Probanden waren insgesamt positiv: Sie berichteten, dass die App
nicht nur reibungslos funktionierte, sondern auch leicht verstandlich erklart wurde.

Mithilfe einer standardisierten Anleitung zum Download der App (separat fiir iOS oder And-
roid) erhielten alle Probanden der Intervention (n=70) den Link zum Download der App unter
SELMA-vad.de; der Download wurde mit Unterstitzung der verantwortlichen VAD Koordina-
toren durchgefiihrt.
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Abbildung 4: SELMA-App
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Phase 2 endete mit einem Ganztages Workshop, welcher als Train-the Trainer Workshop kon-
zipiert war und trotz Restriktionen der Covid-19-Pandemie in Prasenz am Zentrum Bad Oeyn-
hausen abgehalten werden konnte. Er diente dazu, alle Beteiligten Professionen der Phase 3
auf die Intervention vorzubereiten und alle Elemente des modularen Curriculums so zu trai-
nieren, dass die Intervention in allen Elementen in allen Zentren vergleichbar ablaufen konnte.

Die SELMA App bot Inhalte und Informationen zum Selbstmanagement fiir Menschen am VAD
im hauslichen Alltag. Samtliche Inhalte basierten auf einer Literaturanalyse mittels Scoping
Review (Spielmann et al., 2021, siehe Anlage 3) sowie einem sorgfaltigen Review der teilneh-
menden Experten der Konsortialgruppe. Trotz sorgfaltiger inhaltlicher, grafischer und opti-
scher Aufbereitung und einem durchgefiihrten Pretest wurde die SELMA App nur von wenigen
Probanden genutzt. Wahrend der Interventionsphase zeigte sich, dass trotz wiederholter Auf-
forderungen und ausfihrlicher Erklarungen nur wenige Patient*innen die SELMA-App nutz-
ten. Altere Teilnehmende empfanden das Medium App im Vergleich zu den schriftlich bereit-
gestellten Informationen als unattraktiv. Fir jiingere Teilnehmenden hingegen war die App
nicht interaktiv genug. Zudem wurde angeregt, die App um ein Verzeichnis aller VAD-Zentren
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in Deutschland und im Ausland zu erweitern. Die Teilnehmenden empfanden das Design groR-
tenteils als ansprechend, jedoch wurde von einigen Patient*innen angemerkt, dass die App zu
umstandlich sei.

7. Diskussion der Projektergebnisse

Die SELMA Studie zielte als multizentrische, nationale Studie in drei Phasen auf eine Verbes-
serung des Selbstmanagements bei chronisch herzkranken Menschen, welche mit einem
ventrikuldren Herzunterstitzungssystem (VAD) versorgt waren. Die blockrandomisiert, kon-
trollierte, nicht verblindete Interventionsstudie in Phase 3 wurde durch eine Ist-Analyse in
Phase 1, sowie eine systematisierte Literaturanalyse und anschliefRende Entwicklung eines evi-
denzbasierten, multimodalen Curriculums in Phase 2 vorbereitet.

Die SELMA Studie konnte in Phase 1 eine groRe, repradsentative Stichprobe beschreiben. Re-
levante Charakteristika, z. B. Geschlecht und Alter der Stichprobe sind vergleichbar mit den
Daten des 2. Europdischen Registerreports EUROMACS (de By et al., 2022). In Bezug auf die
untersuchten psychosozialen Konzepte wiesen die Ergebnisse bei einem unerwartet hohen
Anteil der Stichprobe sehr hohe Werte fir soziale Unterstlitzung aus. Ein Anteil von 75% der
Stichprobe gaben an, nicht allein zu leben, dies kann ein hohes Mal3 an sozialer Unterstiitzung
implizieren. Gleichzeitig befand sich der Giberwiegende Teil der Stichprobe mit 60,3% auf der
Warteliste flir eine Herztransplantation, fir welche ausreichende soziale Unterstiitzung als
relative Kontraindikation und Indikator fiir (Non-)Adharenz in der Evaluation fiir (oder gegen)
eine Aufnahme auf die Wartliste fiir eine Herztransplantation angesehen werden kann. Diese
Interpretation lasst sich konservativ durch die im Vergleich mit der Literatur niedrigen Anteile
von Symptomen von Depression und Angst erklaren. Zudem wurden in Phase 1 durch die VAD
Patient*innen hohen Werte von Selbstmanagement Fahigkeiten, sowie niedrige Raten von
Depression und Angst berichtet, diese Einschatzung des Selbstmanagements, sowie von De-
pression und Angst wurde nicht erwartet und deckt sich nur zum Teil mit dem klinischen Bild.
Jedoch gab es in drei der vier beteiligten Zentren bereits vor der Intervention in Phase 3 struk-
turierte Edukationskonzepte und Angebote psychologischer Betreuung wahrend und nach
dem stationdren Aufenthalt. Diese vorbildliche Struktur kann einen Beitrag zu dieser Sympto-
matik geleistet haben und sollte bei weitergehender Forschung Beriicksichtigung finden.

In Phase 2 wurde auf Basis einer systematisierten Literaturanalyse mit anschlieBendem Sco-
ping Review ein Mapping der identifizierten notwendigen, zu vermittelnden Selbstmanage-
ment Aktivitaten vorgenommen und mit dem im Projektantrag entwickelten Selbstmanage-
ment Modell fir Menschen mit VAD Versorgung abgeglichen. Diese Selbstmanagement Akti-
vitaten wurden in der Literatur als geeignet und notwendig identifiziert, um im hauslichen
Setting ein kompetentes Selbstmanagement durchfiihren zu kénnen. Als wichtige Erkennt-
nisse konnte herausgearbeitet werden, dass (a) Selbstmanagement Interventionen nach Maog-
lichkeit nicht nur auf den/ die betroffenen Patient*innen abzielen sollten, sondern deren Fa-
milien aktiv in die Intervention einbeziehen sollten; (b) das Selbstmanagement Interventionen
flir Menschen mit VAD Versorgung haptisch/ manuelle Fahigkeiten trainieren, aber auch phy-
sische, psychische und soziale Aspekte des Selbstmanagements berlicksichtigen missen, (c)
eine solche Intervention eines multiprofessionellen Teams bedarf, und (d) diese Interventio-
nen in Modulen , portioniert” angeboten und in Form von Refresher Modulen wiederholt und
das Gelernte vertieft und verfestigt werden sollte. Das in Phase 2 entwickelte evidenzbasierte
modulare Curriculum wurde in allen vier beteiligten VAD Zentren implementiert und fand fir
die Intervention in Phase 3 Anwendung. Zusatzlich wurde eine Smartphone basierte ergan-
zende Applikation (SELMA App) entwickelt. Dieses war bewusst nicht als Medizinprodukt an-
gedacht, es sollte stattdessen in einem modernen Format zum Nachlesen, Informieren und
sich selbst organisieren im Sinne des Selbstmanagements dienen. Inhalte und Struktur basier-

Gefordert durch:

Ergebnisbericht 28

Gemeinsamer
Bundesausschuss



Akronym: SELMA
Forderkennzeichen: 01VSF18012

ten auf den Erkenntnissen des Scoping Reviews von Spielmann et al., 2021. Die Teilnehmen-
den haben die im traditionellen Format zur Verfligung gestellten Informationen denen der
App vorgezogen. Das Konsortium hat den Servicevertrag der SELMA App nicht verlangert.

Phase 3 wurde durch einen Train-the-Trainer Workshop vorbereitet, in welchem alle an der
Intervention beteiligten Professionen aus allen Zentren einheitlich geschult wurden, um eine
standardisierte und vergleichbare Durchfiihrung aller Elemente der Intervention zu gewahr-
leisten. Dieser Workshop fand in Prasenz statt, um den interaktiven Austausch zwischen allen
an der Intervention Beteiligten zu initiieren. Wahrend der aktiven Intervention, sowie der
Follow-up Periode der RCT erfolgte ein durch das koordinierende Zentrum moderierter regel-
maRiger Austausch in Form von virtuellen Teammeetings zur Sicherstellung und Synchronisie-
rung aller Aspekte der Intervention. Die Rekrutierung von Phase 3 wurde durch die Covid-19-
Pandemie und die damit verbundenen Restriktionen und Besuchsverbote an den Zentren,
aber auch durch Angste der VAD Patient*innen, sowie deren Familien vor einer méglichen
Ansteckung massiv erschwert und verzégert. Die Anzahl der durchgefiihrten VAD Implantati-
onen war an allen beteiligten Zentren reduziert. Auch der personelle und zeitliche Aufwand
fir die Intervention war massiv erhéht, in einem Zentrum mussten Wegstrecken von je vierzig
Minuten zwischen ausgelagerten Standorten stationdrer Patient*innen und den Studienver-
antwortlichen fiir die Rekrutierung und Intervention zurickgelegt werden. Dieser Mehrauf-
wand konnte nur bedingt kompensiert werden. Trotz hochster Motivation und Bemihungen
aller beteiligten Zentren wurde die geplante Stichprobe in Héhe von 144 VAD Patient*innen
verfehlt, es konnten 140 VAD Patient*innen erfolgreich in die Studie eingeschlossen werden,
was zu einer Reduktion der Power von 72,3 % (anstelle der geplanten 80%) dieser Studie
flhrte. Alle in den Analysen identifizierten Tendenzen fir die relevanten Konzepte Angst, Le-
bensqualitat und Korperbild gehen in die richtige Richtung und weisen Tendenzen zugunsten
der Interventionsgruppe im Vergleich zur Kontrollgruppe aus. Im Hinblick auf den primaren
Endpunkt wurden keine statistisch signifikanten Unterschiede in der Haufigkeit von Todesfal-
len oder Komplikationen zwischen den untersuchten Gruppen zu drei verschiedenen Mess-
zeitpunkten: T1, T2 und T3 festgestellt. Angesichts dessen ist es wichtig zu berlcksichtigen,
dass die Analysestrategie fir Intention-to-Treat-Daten konservativ ist. Dies bedeutet, dass der
Effekt der Behandlung tendenziell unterschatzt wird, unabhangig davon, ob der primare End-
punkt eine Verbesserung oder eine Verschlechterung darstellt (Kabisch et al., 2011). Im Fall
der vorliegenden Datenkonnte diese konservative Natur der Analysestrategie dazu beigetra-
gen haben, dass keine signifikanten Unterschiede in der Haufigkeit von Todesfallen oder Kom-
plikationen zwischen den untersuchten Gruppen zu den verschiedenen Zeitpunkten festge-
stellt wurden. Die Ergebnisse der Analysen der sekundaren Outcome Parameter zeigten am
Ende der Intervention einen signifikanten Unterschied in Bezug auf die Wahrnehmung der
vitalen Korperdynamik zwischen Interventions- und Kontrollgruppe zugunsten der Teilneh-
menden der Intervention. Mittels Regressionsanalyse erreichen bis auf die Werte fiir Depres-
sion keine statistische Signifikanz. Durch die Reduktion der Power kénnte dieses nicht-Errei-
chen eines statistisch signifikanten Unterschiedes zwischen den Gruppen erklart werden. Sehr
wohl weisen aber die Richtungen der Tendenzen, sowie die klinisch signifikanten Unterschiede
zwischen der Interventions- und Kontrollgruppe zugunsten der Intervention auf einen Erfolg
der Intervention in Bezug auf eine Reduktion von Angst sowie eine Verbesserung von Selbst-
management, Lebensqualitdat und Korperbild hin. Die an diesem Verbundprojekt beteiligten
VAD Zentren sind etablierte Herzzentren aus dem gesamten Bundesgebiet. Dabei wurden im
Kontext der Reprasentation aller Versorgungsstrukturen Zentren mit groRen, mittleren und
kleinen Implantationsaktivitdten gewahlt. Insbesondere in der Interventionsphase 3 wurden
alle relevanten Analysen in Bezug auf mogliche Zentrumseffekte auf die erzielten Analysen
kontrolliert. Es konnten keine statistisch signifikanten Zentrumseffekte identifiziert werden.

Diese Studie weist Limitationen aus. Die wichtigste Limitation ist das Auftreten der SARS-CoV-
2 Pandemie, welche den Beginn der Intervention verzogert sowie deren Durchfiihrung und
Durchflihrbarkeit massiv beeintrachtigt und enorme zusatzliche Ressourcen vom Studienteam
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gefordert hat. Die Intervention war multi-modal angelegt und zielte auf Menschen unmittel-
bar nach Implantation eines VADs, welche wahrend des stationdren Aufenthaltes und mog-
lichst im Beisein der Angehorigen durchgefiihrt werden sollte, da diese im h&uslichen Setting
zum Beispiel den Wundverbandswechsel der Driveline vornehmen oder in Notsituationen den
Batteriewechsel und weitere Schritte durchfiihren miissen. Die Angehdrigen waren aufgrund
der Besuchsverbote der Kliniken wahrend der Pandemie nicht in der Lage, an den Selbstma-
nagement Schulungen teilzunehmen oder wollten im Fall von Sondererlaubnis zum Betreten
der Kliniken nicht kommen aus Sorge, sich und ihren Angehdrigen mit dem Virus anzustecken.
Die Bereitschaft der Menschen am VAD zur Teilnahme an der Studie war reduziert, da die
Menschen jeden zusatzlichen menschlichen Kontakt meiden bzw. so gering wie moglich halten
wollten, um ein Ansteckungsrisiko mit dem Virus zu reduzieren. Die Powerkalkulation erfolgte
auf Basis der Implantationsaktivitaten an den teilnehmenden Zentren vor der Pandemie. Im-
plantationsaktivitaiten wahrend der Pandemiewellen mussten aufgrund zur Verfligung ste-
hender OP und Bettenkapazitaten reduziert werden und erfolgten meist mit Notfallindikatio-
nen. Dies flhrte zu einer langeren und verzogerten Rekrutierung und kann die Charakteristika
der Stichprobe in Phase 3 beeintrachtigt haben. Somit kann ein potentieller Rekrutierungsbias
aufgrund der Konditionen der Pandemie nicht ausgeschlossen werden, welcher sich in den
kleinen, nicht statistisch signifikanten Unterschieden zwischen Interventions- versus Kontroll-
gruppe niedergeschlagen haben kann. Die Intervention wurde zeitgleich an vier verschiede-
nen etablierten Herzzentren durchgefiihrt und wurde durch eine Train-the Trainer Interven-
tion eingeleitet. Wahrend der Intervention fanden regelmaRige virtuelle Besprechungen zum
Austausch von Erfahrungen und zur Lésung potentieller Hiirden statt. Obwohl das Curriculum
standardisiert und transparent vorlag und alle an der Intervention Beteiligten das Training ab-
solvierten, kann die Personlichkeit der an der Intervention sowie Rekrutierung Beteiligten auf
die Ergebnisse der Intervention Einfluss ggnommen haben. Alle Outcome Analysen wurden in
Bezug auf potentielle Zentrumseffekte kontrolliert, es konnten keine signifikanten Zentrums-
effekte identifiziert werden.

8. Verwendung der Ergebnisse nach Ende der Férderung

Die Ergebnisse dieses Verbundprojektes leisten einen wertvollen Beitrag fir die kiinftige Ver-
sorgung von herzkranken Patient*innen, welche mit einem ventrikuldaren Herzunterstiitzungs-
system versorgt sind. Die Ergebnisse aus Phase 1 konnten auf nationalen und internationalen
Kongressen mit der Fachoffentlichkeit geteilt werden und erlangten hohe Aufmerksamkeit.
Mehrere Publikationen befinden sich im Publikationsprozess, wurden einem Peer-Review Ver-
fahren unterworfen und von internationalen Gutachtern in anerkannten, Impact-basierten
Zeitschriften begutachtet. Die Ergebnisse fiir Phase 3 befinden sich in einem fortgeschrittenen
Stadium der Vorbereitung fiir eine Publikation in einer internationalen, Impact-basierten Zeit-
schrift mit Peer-Review Verfahren.

Das modulare Curriculum wurde evidenzbasiert entwickelt und im Rahmen der Intervention
in Phase 3 in allen vier beteiligten Herzzentren implementiert. Alle beteiligten Professionen in
allen beteiligten Zentren wurden zu Inhalten und Nutzung des Curriculums und aller dazu ent-
wickelten Materialien (SELMA Manual, SELMA App) geschult. Das Curriculum bericksichtigt
ausdricklich, dass die Zusammensetzung der professionellen Teams der VAD Zentren unter-
schiedlich hinsichtlich Ausbildung, Schwerpunkt und Profession sein kann. Es liefert fiir alle
Module prazise Anwendungshinweise und Optionen, kognitive Inhalte und Fahigkeiten des
Selbstmanagements zu vermitteln. Die multiprofessionelle Ausrichtung und flexible Anwend-
barkeit der Inhalte durch verschiedene Professionen ist als Starke dieses Curriculums beson-
ders hervorzuheben. Das Curriculum hat die Ablaufe, Struktur und Qualitat der Selbstmanage-
ment Schulung und Beratung von VAD Patient*innen trotz aller Hiirden im Kontext der SARS-
CoV-2 Pandemie an den Zentren verbessert. Das Curriculum, sowie diese neuen Strukturen
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werden nach Abschluss des Projektes weiter Anwendung in den Zentren finden. Die Erkennt-
nisse aus dem Projekt werden an die Rehabilitationskliniken zur Versorgung von Menschen
mit VAD weitergegeben und leisten so einen wertvollen Beitrag zur Verbesserung und Wei-
terentwicklung der GKV-Versorgung. Ein Workshop zum Training der Behandler in den Reha-
bilitationskliniken ist in Planung und soll einen Dominoeffekt initiieren.

Neben der Umsetzung in der Praxis der Partnerzentren ist besonders hervorzuheben, dass das
Curriculum im Verlauf des Projektes veroffentlicht werden konnte und mit allen Materialien
(SELMA Manual, SELMA App) fiir andere interessierten Herzzentren zur Verfliigung gestellt
werden konnte. Aufgrund der im Projektverlauf absolvierten Prasentationen und Sichtbarkeit
des Projektes und deren Vertreter*innen konnte ein hoher Grad an Interesse und Aufmerk-
samkeit national und international erzielt werden. Mehrere Zentren sind auf das Projektteam
zugekommen und haben die Nutzung des Curriculums angefragt und nach Publikation erhal-
ten.

Im Kontext der Verwendung der Ergebnisse nach dem Ende der Férderung freuen wir uns da-
rauf verweisen zu kénnen, dass im Rahmen dieses Verbundprojektes zwei internationale For-
schungskooperationen entstehen konnten. Im Rahmen des Projektes wurde das QoLVAD Fra-
gebogen Instrument durch Frau Dr. Spielmann im Rahmen ihrer Dissertation aufwendig fir
die deutsche Ubersetzung validiert. Im Rahmen dieses Prozesses konnte eine enge Koopera-
tion mit der Entwicklergruppe des Instrumentes in den USA etabliert werden und miindete
bereits in einer sich im Revisionsprozess befindlichen gemeinsamen Publikation im Journal of
Cardiovascular Nursing (Spielmann et al.). Eine Prasentation der Ergebnisse des SELMA Pro-
jektes unter Nutzung des QoLVAD Instrumentes fiihrte zur Anbahnung einer weiteren Koope-
ration mit einem sehr groRen und etablierten Herzzentrum in Wien mit der Fragestellung der
sprachlichen Adjustierung des Instrumentes in der deutsch-6sterreichischen Sprachkultur bei
VAD Patient*innen.

Aus der Nachhaltigkeitsperspektive ist es von besonderer Bedeutung, dass an einem der an
diesem Verbundprojekt beteiligten VAD Zentren zum Studienstart noch kein*e feste*r
Psycholog*in in die reguldare Betreuung der VAD Patient*innen und deren Familien involviert
war. Im Rahmen der Intervention in Phase 3 wurde eine Person mit psychologischer Expertise
rekrutiert, in einem anderen beteiligten Zentrum trainiert. Nach Beendigung der SELMA Stu-
die wurde diese aus Zentrumsmitteln weiter finanziert fir die Versorgung kinftiger VAD Pati-
ent*innen zur Verfigung gestellt. Damit konnte im Rahmen des Projektes eine signifikante
Verbesserung der Versorgungsstruktur an diesem und auch allen anderen Zentren erreicht
werden.

Weiterer Forschungsbedarf besteht in Bezug auf Bedarf und Bedirfnisse der Medien fir
Selbstmanagement Schulung im Kontext von Menschen mit chronischen Erkrankungen. In die-
ser Studie wurde die entwickelte SELMA App trotz groRRter Miihe aller Beteiligten im Entwick-
lungs-, Pilotierungs- und Durchfiihrungszeitraum der Intervention nicht gut angenommen. Die
Teilnehmenden argumentierten, dass sie nicht noch eine App haben und nicht noch mehr mit
einem Bildschirm kommunizieren wollten und die Inhalte der App als Handbuch-basiertes
Nachschlagewerk einfacher zu handhaben waren. Gleichzeitig gab des Teilnehmende, denen
die App nicht interaktiv genug war. Aus einer friiheren gemeinsamen Studie der Konsortial-
fihrung und deren Stellvertretung konnte identifiziert werden, dass Menschen unterschiedli-
che Bedarfe in Bezug auf Schulung im Umgang mit der chronischen Erkrankung haben, dies
konnte auch auf unterschiedliche Bedarfe in Bezug auf die Praferenz unterschiedlicher Medien
zutreffen — hier besteht weiterer Forschungsbedarf, welcher Alter und Bildungsgrad der chro-
nisch Kranken bericksichtigt. In diesem Kontext ist zu bericksichtigen, dass App Entwicklung
kostenintensiv ist und Gesundheits- Apps in der Programmierung so beschaffen sein missen,
dass sie die Datensicherheit der Nutzenden nicht gefahrden und Europaischen Datenschutz-
standards geniigen.
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Anlage 10: Agenda des Train-the-Trainer-Workshops

Curriculares Selbstmanagement
fiir Menschen mit chronischer
Herzerkrankung und implantierter
Herzunterstitzung

SELMA MEETING

Datum Freitag, den 04.09.2020 in Bad Oeynhausen
08:30 — 15:30 Uhr

Ort Herz- und Diabeteszentrum Bad Oeynhausen, Georgstrale 11, 32545 Bad
Oeynhausen,
Empfang Haupteingang Herzzentrum, wir werden abgeholt und in den Seminarraum
begleitet
AGENDA
08:30- BegrifRung & evtl. Vorstellung Alle
08:40
08:40- Abschluss Datenerhebung Phase 1 Alle
08:50
08:50- Phase 3 - Ubersicht zum Vorgehen in der Intervention Kugler,
09:30 Alle
09:30- Pause Alle
09.45
09:45- Start ,Train-the-Trainer“-Workshop parallelisiert in den Kleingruppen Alle
12:15 - VAD Koordination + Aufspielen der App
- Psychologie
12:15- Mittagspause Alle
13:00
13:00- Kooperationsvertrage Kugler,
13:30 Alle
13:30- Weiter mit , Train-the-Trainer“-Workshop parallelisiert in den Alle
15:00 Kleingruppen
- VAD Koordination
- Psychologie
- Informationen zu den Modulen Sport, Ernahrung und
Symptome
15:00- Weitere Schritte, Riickmeldungen, Verabschiedung Alle
15:30




Curriculares Selbstmanagement
fiir Menschen mit chronischer
Herzerkrankung und implantierter
Herzunterstiitzung

Noch einige wichtige Infos:

Hygiene: Die hausinterne Regel am Herzzentrum schreibt vor, dass alle von einem Wachmann
in Empfang genommen, mit MNS versehen und (bei Symptomfreiheit) in den
Seminarraum begleitet werden.

Ein Hygienekonzept des Herz- und Diabeteszentrum liegt vor. Im Herz- und
Diabeteszentrum Bad Oeynhausen werden die aktuellen Hygienevorschriften
umgesetzt und eingehalten.
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Einflhrung

Hintergrund: Die Versorgung von Menschen mit chronischen Herzerkrankungen, welche bei
fortgeschrittener Herzinsuffizienz durch Implantation von Ventrikuldren Assist Devices (VAD; deutsch:
Herzunterstlitzungssysteme) therapeutisch behandelt werden, steigt stetig. Ein Leben mit einem VAD
stellt Patienten und deren Angehdrige vor multiple Herausforderungen und fordert das Erlernen
komplexer Selbstmanagementfahigkeiten. Sie miissen nach der VAD-Implantation in die Lage versetzt
werden, einem komplexen therapeutischen Regime zu folgen. Dazu bendétigen sie umfassendes Wissen

sowie Fahigkeiten flr die sichere Gestaltung des Alltags im hauslichen Setting.

Ziel des Curriculums: Ziel des Curriculums ist es, Selbstmanagementfahigkeiten der Patienten und
deren Angehdrigen zu vermitteln, zu trainieren und damit zu starken. Hierflir werden Grundkenntnisse
und Bewaltigungsstrategien zu den Themenbereichen VAD-Handling, Wundmanagement, Korperbild,
Ressourcenaktivierung, Erndhrungsmanagement, INR-Messung, Bewegung und
Symptommanagement vermittelt. AuBerdem werden kurz- und langerfristige Auswirkungen auf den

Alltag mit einem VAD diskutiert und auf die Bewaltigung und das emotionale Befinden eingegangen.

Inhalte: Die Inhalte des Curriculums wurden in Anlehnung an das Selbstmanagement Modell fir
Menschen mit VAD ausgewahlt. Die Inhalte basieren auf einer umfassenden Literaturrecherche sowie

der klinischen Expertise der Autoren.

Setting: Die Bearbeitung des liberwiegenden Anteils der Module findet im stationaren Setting vor der

Entlassung ins hausliche Umfeld statt. Das empfohlene Setting wird im jeweiligen Modul ausgewiesen.

Umsetzung: Das Curriculum umfasst 10 Module plus ein Refresher Modul. Die Module kénnen in
einzelne Sessions aufgeteilt werden. Pro Tag kdnnen bis zu 2 Sessions durchgefiihrt werden. Dies sollte
je nach Zustand der Patienten entschieden werden. Das Curriculum startet 1-3 Tage nach der
Verlegung von der Intensivstation auf die periphere Station. Die Reihenfolge der Module ist nicht
festgelegt. Der zeitliche Richtwert pro Modul ist von dessen Inhalt sowie der Situation des einzelnen
Patienten abhdngig. Bei den Modulen 3 und 5 werden verschiedene Mdoglichkeiten der Umsetzung
angeboten, aus der eine ausgewahlt und dokumentiert werden sollte. Eine Teilnahme der Angehdrigen
an den Sessions ist sehr empfehlenswert. Die Module bzw. Sessions sollten durch Verweise auf

zusatzliche Materialien (z. B. die SELMA-App, schriftliche Materialien, konkrete Links) ergdnzt werden.

Erginzende Materialien — SELMA-App: Die SELMA-App wurde vom SELMA-Projektteam in
Kooperation mit einer Grafikdesignerin und einem IT Fachmann entwickelt. Sie stellt eine Ergédnzung

zur personlichen fachlichen Vermittlung der Selbstmanagementfahigkeiten fiir VAD-Patienten und



deren Angehorige dar. Nahere Informationen kdnnen bei Bedarf bei den Entwicklern dieses

Curriculums angefragt werden.

Erganzende Materialien — SELMA-Patientenmappe: Die SELMA-Patientenmappe wurde ebenfalls vom
Projektteam entwickelt. Sie dient zur Veranschaulichung und Aufbewahrung der erlernten
Modulinhalte. Die Mappe wird simultan zur ersten Schulung ausgehandigt und verbleibt bei den
Patienten. Zusatzlich werden erarbeitete Arbeitsblatter aus diesem Curriculum in die Patientenmappe
eingepflegt. Nahere Informationen kdnnen bei Bedarf bei den Entwicklern dieses Curriculums

angefragt werden.

Zielgruppe: Patienten mit VAD und deren Angehorige. Es kann bei erwachsenen Patienten liber 18

Jahre angewandt werden.

Anleitung: Die Module werden je nach Thema und Zentrum von dem VAD-Team bestehend aus Arzten,
Psychologen, VAD-Koordinatoren, Erndhrungsberatern, spezialisierten Pflegenden, Kardiotechnikern
sowie Physio- oder Bewegungstherapeuten betreut. Die Zusammensetzung der Professionen der VAD-
Teams kann in den Zentren variieren, die Inhalte der Module sollen an die Zentrumsspezifika angepasst
vermittelt werden. Die angegebenen Berufsgruppen fiir die Vermittlung der Module sind als Vorschlag

zu bewerten.

Hinweis: Im Interesse der Lesbarkeit wird in diesem Curriculum das generische Maskulinum in den
FlieRtexten verwendet. Weibliche und anderweitige Geschlechteridentitaten sind hierbei ausdrticklich

mit inbegriffen, soweit es fir die Aussage von Relevanz ist.



Modul 1: Einfihrung VAD-Handling

Thema: Das VAD.
Inhalte: In diesem Modul wird dem Patienten und Angehérigen das VAD-System erklart.
Lernziele: (1) Die grundlegende Funktion des VADs verstehen.

(2) Das VAD-Equipment sicher handhaben kénnen.

(3) Relevante Werte des VAD-Monitorings ablesen und sicher interpretieren kbnnen.

Methode: Zielgerichtete, individualisierte Edukation mit Feedback-Schleifen zum VAD und

Equipment.
Setting: Ruhiger, ungestorter Raum (z.B. Einzelzimmer auf Station oder in der Ambulanz).
Zeitansatz: 30 Minuten/ wiederholende kleinere Sequenzen sehr empfehlenswert.

Anleitung: VAD-Koordinator, Kardiotechniker.

In diesem Modul wird dem Patienten sowie den Angehérigen das System erklart. Je nach der
kognitiven und korperlichen Verfassung des Patienten sollte das Modul nach der Verlegung von der
Intensivstation begonnen werden. Somit sind das Modul und das notwendige Training individuell

anzusehen sowie den Bedlrfnissen des Patienten anzupassen.

VAD ist die englische Abkiirzung fiir Ventricular Assist Device und wird als Herzunterstiitzungssystem
Ubersetzt. Das Herz besteht aus zwei Herzkammern und zwei Vorhdfen, welche jeweils in der rechten
und linken Herzhalfte durch eine Herzklappe getrennt sind. Das sauerstoffarme Blut gelangt durch das
rechte Herzin die Lunge. In der Lunge erfolgt der Gasaustausch. Im Anschluss wird das sauerstoffreiche
Blut aus der linken Herzkammer in den Korperkreislauf gepumpt. Diese Pumpfunktion des Herzens ist
aufgrund der Erkrankung eingeschrankt und es kommt somit zur Reduzierung der Organdurchblutung
und zum Rickstau des Blutes im Herz-Lungen-Kérperkreislauf. Aus diesem Grund wurde dem
Patienten ein VAD implantiert. Das VAD besteht aus einer Einlasskaniile (Inflow), einer Pumpe und
einer Auslassprothese (Outflow). Die Einlasskaniile wird chirurgisch in die linke Herzkammer
implantiert. Das Blut wird somit aus der geschwichten linken Herzkammer herausgesaugt. Uber die

Pumpe wird das Blut Gber die Auslassprothese zur groRen Korperschlagader (Aorta) geférdert. Von
3



hier geht das Blut den natirlichen Weg zu allen anderen Organen. Der Antrieb der Pumpe ist
elektromagnetisch. Die Energieversorgung erfolgt tiber ein Verbindungskabel (Driveline), welches die
Pumpe mit einer externen Kontrolleinheit (Controller) verbindet. Diese wird mit Netzstrom respektive
mit Batterien verbunden. So kann der Controller die Energie zur Pumpe weitergeben. Die Driveline tritt
auf der rechten oder linken Seite durch die Bauchdecke aus. Das Kabel wird durch einen ,speziellen”

Verband gesichert. Dieser Verband deckt die Eintrittsstelle der Driveline steril ab und schiitzt den

Patienten vor Infektionen.

W Batterie Pumpe

f
Driveline  Batterie —{

Controller

Abb. 1: HeartMate 3™ Left
Ventricular Assist System (LVAS)
(Mit freundlicher Genehmigung der
Firma Abbott, © 2021)

Mit den ersten Erlduterungen sollen die taglichen Handgriffe beschrieben, gezeigt und durch den
Patienten sowie die Angehdrigen umgesetzt werden. Diese Schritte geben einen ersten Uberblick tiber
das VAD-Equipment und sollen durch das eigenstdndige Handling zur Selbstsicherheit, Angstreduktion
und Akzeptanz dem VAD-System gegeniiber beitragen. Es werden von Beginn an dem Patienten die
Handgriffe bei pflegerischen sowie therapeutischen MaRnahmen am VAD-Equipment erkldrt. Nach der
ersten Trainingseinheit des Moduls 1 ist das Selbstmanagement zu Uberprifen und bei erlangter
Sicherheit sind diese MaRnahmen von dem Patienten im Klinikalltag selbststandig durchzufiihren und

regelmalRig dem Klinikpersonal zu erlautern.

Inhalte flir das Modul 1 sind die Energieversorgung je nach VAD-System und der Controller in seiner
Funktion zu erlautern, vorzufiihren und sich vom Patienten das Erlernte zeigen zu lassen. Wichtig ist,
dass der Patient und seine Angehdrigen Sicherheit im Umgang mit dem VAD erlangen. Dies kann durch
das ,selbstindige” Umsetzen des Erlernten Gberprift werden und sollte unbedingt u. a. fir
Haftungszwecke dokumentiert werden. Die untenstehende Tabelle kann dabei hilfreich sein, falls es

keine zentrumsspezifische Vorlage in der zentralen Patientenakte gibt.



Dieses Modul ist fur den Patienten sowie seine Angehdrigen empfohlen. Dabei ist die Reihenfolge der
kognitiven Fahigkeit anzupassen und stellt keine Priorisierung dar. Die vorgegebene Tabelle dient der

besseren Ubersicht und Vollstandigkeit.

. .. Zeigen/ .y A .
VAD-Equipment Erldutern Vorfiihren Selbststdndig | Schulungseinheiten | Schulungszeit
Controller
Uberblick

(Anschlisse, ...)

Batterien

Batteriewechsel

Batterieversorgung

Stromversorgung/
Netzadapter

Anschluss der
Energieversorgung

Controller
Funktion

Erldutern der
Kontroll-LED
Erldutern der
Controllertasten
Erldutern der VAD-
Parameter

Batteriestatus/
Testknopf

Batterie-
Ladestation

Batterie-
Ladezyklus

Taschen-/
Tragesystem

Tabelle 1: Elemente zum Vermitteln des Handlings des VADs und VAD-Equipments



Modul 2: Wundmanagement

Thema: Das Wundmanagement.

Inhalte: Anleitung und Uberpriifung der korrekten Durchfilhrung des aseptischen

Wundverbandes sowie der korrekten Fixierung der Driveline.
Lernziele: (1) Korrekte Durchfiihrung des aseptischen Wundverbandes.
(2) Korrekte Fixierung der Driveline.

Methode: Zielgerichtete, individualisierte Edukation mit Feedback-Schleifen zum korrekten

Wundmanagement und Fixieren der Driveline.
Setting: Ruhiger, ungestorter Raum (z.B. Einzelzimmer auf Station oder in der Ambulanz).
Zeitansatz: 15 Minuten.

Anleitung: VAD-Koordinator, Kardiotechniker.

Das Modul 2 dient der Sensibilisierung des Patienten und der Angehdérigen in Bezug auf die Versorgung
der Driveline-Austrittsstelle sowie der notwendigen Hygiene in diesem Bereich. Die Infektion der
Austrittsstelle der Driveline ist die haufigste Komplikation in der VAD-Therapie. Somit ist ein sicherer
Umgang in der Verbandspflege sowie die Prdvention einer solchen , Driveline-Infektion” so friih wie
moglich nach der erfolgreichen Implantation zu trainieren. Dem Patienten ist der Aspekt der
Pravention zu erldutern. So muss der Patient bei jeder Mobilitdt an seine VAD-Tasche erinnert werden,
um Zug auf die Driveline zu verhindern und so einer Verletzung vorzubeugen. Im weiteren Schritt ist
die Kldarung der Verbandspflege nach dem Klinikaufenthalt zu kldren. In den letzten Jahren hat sich
immer mehr die Versorgung durch die Angehdrigen als erfolgreich etabliert, da durch die hausliche
Versorgung eine unabhdngige und somit kontinuierliche Verbandspflege und Beobachtung der
Austrittsstelle gewahrleistet werden kann. Im optimalen Fall kdnnen die Schulungen zum
Verbandswechsel in der Klinik erfolgen. Im ersten Schritt sind die Aspekte der Handehygiene,
Infektionsprophylaxe, sterilen Arbeitsweise, die Wechselintervalle sowie die Zeichen einer Infektion zu
erldutern. Dies wird optimalerweise beim Zeigen und Durchfiihren des ersten Verbandswechsels mit

den Angehorigen trainiert. Im zweiten Schritt ist ein selbststandiger Verbandswechsel durch die



Angehdorigen unter moglicher Hilfestellung und Beobachtung durchzufiihren. Ein dritter Schritt ist bei
Notwendigkeit ein erneuter selbststiandiger Verbandswechsel sowie die Bereitstellung des

Klinikstandards.

Abb. 2: Wundversorgung Austrittsstelle der Driveline. Foto: Marcel Mompour

Dieses Modul ist fiir den Patienten sowie seine Angehérigen empfohlen. Die folgende Tabelle kann als
Orientierungshilfe genutzt werden. Die Haufigkeit des Trainierens ist an die Fahigkeiten der

Angehdrigen zu adaptieren.

Vorgang Erldutern Zeigen/ Vorfiihren Selbststdndig

Aspekte der
Infektionsprophylaxe

Aspekte der Hygiene

Handedesinfektion

Aspekte des sterilen
Arbeitens

Aspekte des
Wechselintervalls

Verbandswechsel

Driveline-Fixierung

Zeichen einer
Infektion

Tabelle 2: Elemente zum Vermitteln der Wundversorgung und der Infektionspravention



Modul 3: Integration des VADs in das Kérperbild und emotionale Akzeptanz —
Moglichkeit A

Thema: ,Taufe” des VADs.

Inhalte: Der Patient wird explizit eingeladen, fir das VAD einen eigenen und personlichen

Namen zu finden.

Lernziele: Emotionale Akzeptanz fordern, Angstreduktion vor der Maschine am Herzen.
Methode: Einen personlichen Namen finden fiir das VAD.

Setting: Ruhiger, ungestorter Raum (z.B. Einzelzimmer auf Station oder in der Ambulanz).
Zeitansatz: 5 Minuten.

Anleitung: Psychologe.

Der Patient wird explizit eingeladen, flir das VAD einen eigenen und personlichen Namen zu finden.

Folgende Hilfen kénnen dabei angeboten werden:

Expertentipp: Die Einladung zur ,Taufe” des VADs muss nicht wortlich Gbernommen werden. Die
folgenden Formulierungen diirfen als Hinweis wahrgenommen werden, kénnen jedoch individuell auf

den Patienten angepasst werden.

Mannliche Patienten:

»Ich habe einen vielleicht etwas ungewdhnlichen Vorschlag fiir Sie. Ich méchte Sie gerne einladen, einen
eigenen Namen fiir das VAD zu finden. Ilhre Maschine (alternativ Gerét oder Pumpe) am Herzen wird
nun fiir lange Zeit (CAVE: Destinationstherapie ,fiirimmer”) bei lhnen bleiben. Manchen Menschen hilft
es, diesem herznahen Begleiter und Helfer einen ganz persénlichen Namen zu geben. Englische
Oldtimersammler geben zum Beispiel ihren alten Autos Frauennamen als Ausdruck dafiir, dass sie eine
persénliche, liebevolle und pflegende Beziehung zu dem Auto aufbauen. Mdnner kénnen also sehr wohl
eine persénliche Beziehung zu Maschinen aufnehmen. Und vielleicht méchten Sie ja auch eine mehr

persénliche Beziehung zu lhrem VAD aufnehmen und sich einen ganz persénlichen Namen iiberlegen.”

Weibliche Patienten:



»Ich habe einen vielleicht etwas ungewdéhnlichen Vorschlag fiir Sie. Ich méchte Sie gerne einladen, einen
eigenen Namen fiir das VAD zu finden. Ihre Maschine (alternativ Gerdit oder Pumpe) am Herzen wird
nun fiir lange Zeit (CAVE: Destinationstherapie ,fiir immer“) bei lhnen bleiben. Manchen Menschen hilft
es, diesem herznahen Begleiter und Helfer einen ganz persénlichen Namen zu geben. Viele Frauen
reden ganz unbewusst mit ihren technischen Alltags-Gerditen. Da wird ein Computer beschimpft, einer
Waschmaschine gut zugeredet und die Kaffeemaschine liebevoll begriifit. Sie nehmen auf diese Art eine
emotionale Beziehung zu einem technischen Gerdt auf, um im Alltag besser damit zurechtzukommen.
Und vielleicht méchten Sie auch eine mehr persénliche Beziehung zu lhrem VAD aufnehmen und sich

einen ganz persénlichen Namen fiir die Pumpe in Ihrem Herzen liberlegen.”

Taufe des VADs:

Falls der Patient prinzipiell diesen Hinweis aufnehmen moéchten, ihm aber kein Name einfallt, kann

gemeinsam Uberlegt werden, wer bei der Namenssuche helfen konnte.

Manche Patienten mochten sich ein Namensschild an die Tasche heften.

Expertentipp: Nur einladen, nicht drangeln! Wer die Namensgebung fiir sich ablehnt, wird einen guten

Grund haben.



Modul 3: Integration des VADs in das Kérperbild und emotionale Akzeptanz —
Moglichkeit B

Thema: Objekterleben und -beziehung.
Inhalte: Objekterleben und -beziehung.
Lernziele: Exploration des korperlichen und emotionalen Erlebens des VADs, Aufbau einer

positiven Objektbeziehung zum VAD.

Methode: Edukative Information, explorative Gesprachsfiihrung, Wahrnehmungslenkung,

Imaginationstechnik.

Setting: Ruhiger, ungestorter Raum (z.B. Einzelzimmer auf Station oder in der Ambulanz).
Zeitansatz: 30 Minuten.
Anleitung: Psychologe.

Wiederholung: Funktion und Lage des VADs anhand der Bilder mit dem Patienten besprechen.

Ruhetdénung zum Einstimmen auf die Ubung einleiten.

Imagination:

e Herz
- Wenn Sie mégen, schliefSen Sie Ihre Augen. Bitte legen Sie die Hand auf die Stelle (iber Ihrem
Herzen.
- Spiiren Sie Ihr Herz? Wie viel Raum nimmt es im Brustkorb ein? Fiihlt es sich wohl in lhrem
Kérper? Ist es Ihnen nah oder eher fremd? -Riickmeldung abwarten-
- Auch mit dem VAD wird Sie Ihr Herz weiterhin zuverldssig begleiten, lhren ganzen Kérper mit
Blut versorgen und am Leben erhalten.
e VAD-Pumpe
- Wenn Sie mégen, schliefSen Sie wieder Ihre Augen. Legen Sie nun bitte noch einmal lhre Hand
auf Ihr Herz. Suchen Sie jetzt die Stelle, wo Sie lhre VAD-Pumpe spiiren/ vermuten.
- Wie viel Raum nimmt die Pumpe im Brustkorb ein? Fiihlt sie sich wohl in Ihrem Kérper? Ist sie

Ihnen nah oder eher fremd? -Riickmeldung abwarten-
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Stellen Sie sich nun bitte vor, dass die Pumpe lhren Platz in Ihrem Kérper gefunden hat. Sie ist
nun Teil Ihres Brustkorbs/ Bauches. Sie liegt ganz ruhig in Ihrem Kérper und macht gelassen

ihre Arbeit.

e Herz und VAD-Pumpe

Bitte schliefsen Sie nun lhre Augen und wenden lhren Blick nach innen auf lhren Kérper. Richten
Sie lhre ganze Aufmerksamkeit auf Ihren Brustbereich, auf Ihr Herz und die Pumpe. Nehmen
Sie sich Zeit, um zu spliren, wie sie sich anfiihlen. (Pause)

Bitte versuchen Sie sich ein Bild fiir die Verbindung der beiden vorzustellen. Welches kénnte
das sein? Sind die beiden z.B. wie zwei Freunde, die an einem Strang ziehen oder wie Pilot und
Co-Pilot, die gemeinsam fliegen, oder wie zwei Trapezkiinstler, die einander auffangen und
sich vertrauen? Sie kénnen nun Ihr eigenes Bild fiir die Verbindung zwischen lhrem Herzen

und der Pumpe finden. (Pause) -Nachfrage, wie das Bild aussieht-

Abb. 3: Trapezkinstler (Quelle: Bruno/Adobe Stock)

Halten Sie dieses Bild nun fest. Haben Sie Vertrauen in die Zusammenarbeit der beiden? Oder
erwarten Sie auch Schwierigkeiten dabei?
Was gibt Ihnen Vertrauen, dass die Zusammenarbeit klappen kann? Und was kénnte lhnen

Grund zur Sorge geben? (hier moglichst im Bild des Patienten bleiben)

Integration und Raum fiir Reaktionen/ Riickfragen:

Legen Sie nun bitte lhre Hand noch einmal auf Ihr Herz und dann auf die Stelle, wo lhre Pumpe
liegt. (kurze Pause) Folgen Sie bitte dem Kabel und schauen Sie, wie es von lhrem Kérper zu
dem Controller fiihrt. (kurze Pause) Schauen Sie bitte auf die Akkus, die Ihre Pumpe mit Energie
versorgen.

Ihr Herz, die Pumpe, Kabel, Controller und Akkus bilden nun eine Einheit, die lhnen
Lebensenergie spendet. Zusammen geben sie lhnen Unterstiitzung, Kraft und Sicherheit.

(Pause)
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- Spiiren Sie die VAD-Pumpe zusammen mit lhrem Herz? Wie viel Raum nehmen beide (Bild hier
nutzen) im Brustkorb ein? Fiihlen sie sich wohl in lhrem Kérper? Sind sie Ihnen nah oder eher
fremd? -Riickmeldung abwarten-

- Haben Sie noch Fragen? Gibt es noch etwas, was lhnen unklar geblieben ist oder Sie irritiert

hat?

Expertentipp: Genligend Raum flr ambivalente bis negative Reaktionen geben und diese aufnehmen
und validieren. Bei Schwierigkeiten in der Gefiihlsverbalisierung verschiedene Begriffe zur Auswahl
anbieten. Bei Patienten mit Konzentrationsschwierigkeiten oder groBer Aufregung auf eine einfache,

fremdwortfreie Sprache und kurze Satze achten.
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Modul 3: Integration des VADs in das Kérperbild und emotionale Akzeptanz —
Moglichkeit C

Thema: Das VAD in sozialen Beziehungen.
Inhalte: Das VAD in sozialen Beziehungen.
Lernziele: Aufbau von Akzeptanz der verdnderten korperlichen Gestalt und von

korperbezogenem Selbstvertrauen, Pravention eines negativen Kérperbilderlebens in

der sozialen Interaktion.

Methode: Explorative Gesprachsfiihrung, edukative Information.

Setting: Ruhiger, ungestorter Raum (z.B. Einzelzimmer auf Station oder in der Ambulanz).
Zeitansatz: 20 Minuten.

Anleitung: Psychologe.

Exploration von Attraktivitdtserleben und Wohlbefinden:

- Jede Person hat etwas, das sie an lhrem Kérper besonders mag und etwas, was sie weniger
mag. Nun ist Ihr Kérper durch die Operation innerlich und dufSerlich veréindert. Wenn Sie an die
Zeit vor der Operation denken: Wie wohl haben Sie sich in lhrem Kérper allgemein gefiihit? Was

mdogen Sie an lhrer dufSerlichen Erscheinung und was eher nicht?

- Mit dem VAD verdndert sich auch etwas an lhrem Aussehen. Je nachdem wie Sie sich kleiden,
werden die dufSeren Teile des VADs mehr oder weniger zu sehen sein. Kénnen Sie sich vorstellen
wie es lhnen damit gehen wird? Wie wichtig oder unwichtig ist es lhnen, was andere Personen

liber Ihr Auf3eres denken?

Akzeptanz des verdanderten Kérpers:

- Den meisten Patienten gefillt es nicht, dass das VAD nun stets an lhrem Kérper zu sehen und

zu spliren ist. Gibt es etwas, das Sie am meisten stort oder spdter stéren konnte?

- Bitte schdtzen Sie ein, wie leicht oder schwer es lhnen fdllt, dies zu akzeptieren und damit

umzugehen.
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Gibt es etwas, was Sie selbst oder andere Personen tun oder sagen kénnten, damit es lhnen

leichter fdllt, Ihren K6rper mit dem VAD besser anzunehmen?

Gerade zu Beginn kann es sein, dass Sie das Bediirfnis haben, das VAD vor den Blicken anderer
zu verbergen und bestimmte Situationen zu vermeiden. Wenn Sie jedoch nach und nach sicherer
werden im Umgang mit dem VAD, kénnen Sie es dann auch mit Stolz an Ihrem Kérper tragen

und anderen zeigen, dass es lhnen gut damit geht.

Starkung des korperbezogenen Selbstvertrauens:

Denken Sie bitte an einen Moment in ihrem Leben zuriick als Sie sich kérperlich besonders vital

und attraktiv gefiihlt haben. Erzéhlen Sie mir bitte kurz davon. {(...)

Stellen Sie sich nun vor, dass Sie dieses Gefiihl in lhrem Kérper ein (kleines) Stiick weit wieder
erleben werden. Halten Sie sich vor Augen, dass Sie nach der Reha nach Hause kommen und
irgendwann wieder ... (friiheres Erleben des Patienten wiederholen, ggf. realistisch angepasst

auf Mdéglichkeiten mit dem VAD).

Mit dem VAD gewinnen Sie einen Teil Ihrer kérperlichen Energie zuriick und werden sich wieder
mehr auf lhren Kérper verlassen kénnen. Auf welche kérperliche Aktivitdt freuen Sie sich am

meisten? Was kénnen Sie dann wieder tun? Wie stellen Sie sich das vor?

Bitte denken Sie an ein Kompliment zuriick, das Sie schon einmal fiir Ihr Auf3eres erhalten haben.
Was an Ihrer dufleren Erscheinung hat anderen Menschen besonders gefallen? z.B. Lécheln,

Blick, Haare, Stimme, Gang, Figur, Kleidungsstil...

Gibt es etwas, das Sie liblicherweise tun, um sich wohl in lhrem Kérper zu fiihlen oder Ihr

Aussehen zu pflegen? Was davon kénnen Sie auch weiterhin mit dem VAD tun?

Vorbereitung auf Begegnungen mit anderen Menschen:

Die meisten Menschen hatten noch nie mit einem VAD zu tun und wissen nicht, was es ist. Daher
kann Ihr VAD bei anderen, die Ihnen begegnen, zu verschiedenen Reaktionen fiihren: Manche
werden aufgeschlossen, neugierig und interessiert sein, andere werden es vielleicht iibersehen

oder ignorieren und wiederum andere kénnten irritiert oder befremdet reagieren.

Wie kénnen Sie selbst dazu beitragen, damit andere Menschen entspannt auf Sie mit lhrem
VAD reagieren? Was kénnten Sie tun oder sagen, um die Reaktion zu erhalten, die Sie sich
wiinschen? (hier explorieren, welche Art des Umgangs der Patient bevorzugt) Auf welche Art
und Weise kénnen Sie sich vorstellen, es anderen nahe zu bringen? (Formulierungs- und

Verhaltensvorschldge machen falls dem Patienten nichts einfdllt)
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- Es gibt einen Tipp anderer Patienten, den ich gerne an Sie weitergeben méchte: Je
unaufgeregter und selbstversténdlicher Sie selbst mit lhrem VAD umgehen, desto gelassener ist

in der Regel auch die Reaktion anderer Menschen.

- Menschen, die Ihnen nahestehen, werden sich nach und nach an das VAD an lhrem Kérper
gewdhnen. Sie kénnen lhnen auch weiterhin kérperlich nahe sein und engen Kontakt haben.

Gibt es dabei etwas, worliber Sie sich Gedanken oder Sorgen machen?

- Viele Patienten fragen sich, ob Sie mit dem VAD wieder sexuell aktiv sein kénnen. Dies ist gut
méglich. Am Anfang kann das VAD fiir Patienten und Ihre Partner erst einmal ungewohnt oder
storend sein, jedoch finden die meisten Paare hier nach und nach einen guten Umgang damit.
Gibt es etwas, was Sie dazu noch wissen oder kliren méchten? (bei Bedarf Angste und

Unsicherheiten nédher explorieren und Tipps aus Ratgeber Herzstiftung erldutern).

Expertentipp: Die Tiefe der Exploration sollte davon abhangig gemacht werden, wie leicht bzw.
differenziert der Patient Zugang zu seinem korperlichen Erleben finden und dies verbalisieren kann;

moglichst mindestens die Vorbereitung auf Begegnungen mit anderen Menschen durchfihren.
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Modul 4: Teach-back Refresher VAD-Handling

Thema: Refresher zum VAD-Handling.

Inhalte: Wissen und Fahigkeiten des Patienten und der Angehorigen zum VAD-System prifen,

nicht-korrektes Handling korrigieren und korrektes Handling festigen.

Lernziele: (1) Die grundlegende Funktion des VADs sicher wissen.

(2) Das VAD-Equipment sicher handhaben kénnen.

(3) Relevante Werte des VAD-Monitorings ablesen und sicher interpretieren kbnnen.

Methode: Zielgerichtetes, individualisiertes Abfragen mit Feedback-Schleifen zum VAD und

Equipment.
Setting: Ruhiger, ungestorter Raum (z.B. Einzelzimmer auf Station oder in der Ambulanz).
Zeitansatz: + 10min/ wiederholende kleinere Sequenzen sehr empfehlenswert.
Anleitung: VAD-Koordinator, Kardiotechniker.

Abb. 5: HeartMate 3™
Left Ventricular Assist
Device Controller. (Mit
freundlicher
Genehmigung der Firma
Abbott, © 2021)

Dieses Modul ist zur Uberpriifung der trainierten Einheiten fiir den Koordinator hilfreich, um den
Status und moglichen Trainingsbedarf des VAD-Patienten bzw. seiner Angehdrigen zu erkennen. Die
Methodik ist abhdngig von der familidren Situation des Patienten. Gibt es keine Angehérigen, so wird
das Erlernte dem VAD-Koordinator erlautert und die Umsetzung gezeigt. Sind Angehdrige anwesend,
so ist das Erlernte durch den Patienten diesen zu erldutern, zu zeigen und im Anschluss durch die
Angehorigen die entsprechenden MaRnahmen durchzufiihren.
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Abb. 6: HeartMate 3™ Left Ventricular Assist System (LVAS) Alarm Codes. (Mit freundlicher Genehmigung der Firma Abbott, © 2021)

v

Ein weiterer Aspekt flir das Refresher Modul ist die Verwendung der zur Verfligung gestellten

Tragesysteme. Bei der Schulung ist vor allem auf die korrekte Anwendung sowie die notwendigen

Sicherheitsvorkehrungen einzugehen, um die Driveline sowie das gesamte VAD-Equipment nicht in

ihrer Funktionsweise zu beeintrachtigen. Dabei stellt die folgende Tabelle eine Hilfestellung dar und

priorisiert nicht die Reihenfolge oder Gewichtung der zu (ibenden Fahigkeiten.

VAD-Equipment

Erldutern

Zeigen/ Vorfiihren

Selbststandig/
Angehérige

Controller Uberblick &
Funktion

Anschluss der
Energieversorgung

Erldutern der Kontroll-
LED

Erldutern der
Controllertasten

Erldutern der VAD-
Parameter

Batteriestatus/
Testknopf

Batterieversorgung

Batteriewechsel

Stromversorgung/
Netzadapter

Tragetasche

Tragesysteme
(Waistpack, Holster,
Weste)

Duschtasche

Tabelle 3: Elemente fiir den Refresher fiir das Uberpriifen und Festigen des Handlings des VADs und

VAD-Equipments
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Modul 5: Ressourcenaktivierung und proaktives Coping —Moglichkeit A

Thema: Starken starken.

Inhalte: Einladen, Sorgen und Probleme zu Externalisieren.

Lernziel: Bewusstwerden der eigenen Starken.

Methode: Sorgenkuchen und Starkenkuchen erstellen.

Setting: Ruhiger, ungestorter Raum (z.B. Einzelzimmer auf Station oder in der Ambulanz).
Zeitansatz: + 15 Minuten.

Anleitung: Psychologe.

Der Patient wird eingeladen, auf dem Arbeitsblatt 1: ,Starken starken” (2 Seiten) seine Sorgen und
Probleme in den Kreis als Segmente oder Tortenstiicke einzutragen, wobei die Grof3e der Sorgen der
GroRe des Segments entspricht. AnschlieRend wird er eingeladen, alle seine Starken in den zweiten
Kreis einzutragen. Da viele Patienten zu den Starken weniger Zugang als zu den Sorgen haben, helfen

folgende ressourcenaktivierenden Fragen des Psychologen:

- Was konnen Sie besonders gut?

- Worauf sind Sie (vielleicht heimlich) stolz?

- Angenommen, lhr Partner/ Kind/ bester Freund dirfte Ihre Starken einzeichnen, was wiirde
er oder sie benennen?

- Was haben Sie schon mal geschafft, von dem Sie im Leben nie gedacht hatten, dass sie es
schaffen kénnen?

- Wofur sind Sie schon einmal gelobt worden?

- Was schatzen andere besonders an lhnen? Was noch?

Impuls des Psychologen zum Abschluss: Es geht nicht darum, eins zu eins die Stdrken den Sorgen
zuzuordnen. Es geht darum, sich der eigenen Stérken bewusst zu werden und die Stdrken den Sorgen
gegenliberzustellen. Manchmal sortieren sich spdter und wie von alleine die Stérken den Problemen zu

und bieten neue Lésungsméglichkeiten auf.

Beide Seiten des Arbeitsblattes in die SELMA-Mappe legen.

Expertentipp: Alle Stirken aufzdhlen lassen (auch z.B. Kuchenbacken oder Garage ausrdumen).

Patienten neigen manchmal dazu, eigene Fahigkeiten abzuwerten.
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Modul 5 - Arbeitsblatt 1: ,Starken starken”

Meine Sorgen
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Modul 5 - Arbeitsblatt 1: ,Starken starken”

Meine Starken




Modul 5: Ressourcenaktivierung und proaktives Coping —Mdoglichkeit B

Thema: Ziircher Ressourcen Modell (ZRM).

Inhalte: Ressourcenaktivierung nach dem ZRM von Storch, M., Krause, F. Selbstmanagement-
ressourcenorientiert. Grundlagen und Trainingsmanual fur die Arbeit mit dem Ziircher

Ressourcen Modell (ZRM), Bern Verlag Hans Huber, 2007.

Lernziel: Entwicklung eines personlichen positiven Leitsatzes als unbewusste Ressource fiir die

Zeit mit dem VAD.

Methode: Bildersammlung des ZRM auslegen und positiven Leitsatz erarbeiten.

Setting: Ruhiger, ungestorter Raum (z.B. Einzelzimmer auf Station oder in der Ambulanz).
Zeitansatz: * 45 Minuten.

Anleitung: Psychologe.

Auswaihlen des Ressourcenbildes:

Dem Patienten werden mit seinem Einverstandnis die Ressourcenbilder aus dem ZRM vorgelegt mit
dem Hinweis, diese einfach in Ruhe anzuschauen: Bei Bettlagerigkeit wird das Bett mit den Bildern und

folgendem dazu begleitend verbalisiertem Text ausgelegt:

Ich habe heute Bilder mitgebracht von Dingen, Landschaften, Gegenstdnden oder Eindriicken, die von
den meisten Menschen ausschlieflich positiv empfunden werden. Denn darum geht es heute, um
ausschliefSlich positive Empfindungen. Schauen Sie sich einfach in Ruhe diese Bilder an, wéhrend ich
diese so nach und nach auf ihrem Bett (oder dem Tisch) ausbreite. Und vielleicht fiihlen Sie sich zu einem
Bild besonders hingezogen. Wenn Sie mégen, fiihlen Sie in sich hinein und sptiren nach, zu welchem Bild
es Sie besonders zieht. Das muss fiir Sie nicht logisch sein, sondern einfach in sich wahrnehmen, welches
Bild Sie ganz besonders anspricht. Und wenn Sie noch zwischen mehreren Bilden schwanken sollten,
nehmen Sie sich alle Zeit, die sie brauchen, um fiir Sie , das” eine Bild zu finden. Das Bild, das Sie

besonders positiv anspricht. Das Bild sucht sozusagen Sie aus.

Nach der Bildauswahl des Patienten werden die anderen zusammengepackt. Der Patient erlautert

kurz, warum er dieses Bild gewahlt hat.
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Packen des Ideenkorbes:

Der Psychologe packt nun verbal und schriftlich den ,Ideenkorb”, in dem er assoziativ ausschlieRlich
positive Adjektive (mindestens 7) sammelt, die ihm zu dem gewahlten Bild einfallen. Er fordert den
Patienten auf, Ahnliches zu tun (nur positive Konnotationen und nur Adjektive). Dabei achtet er auf
ruhige, konzentrierte, positive AuBerungen als Modell fiir den Patienten. Der Patient wird nun
aufgefordert, hinter die Adjektive, die zu ihm passen, die er fiir sich als treffend einschatzt eine
numerische Bewertung zu geben: 0 = gar nicht passend, 10 = ganz genau passend. Kann er selbst nicht

schreiben, libernimmt dies der Psychologe.

Finden des personlichen positiven Leitsatzes:

Nun finden Psychologe und Patient zusammen aus den Adjektiven einen positiven Leitsatz.
Federfiihrend ist hier der Patient, der aus den als hoch bewerteten (9+) Adjektiven einen passenden
Satz flr sich findet. Das Feilen am Leitsatz sollte angemessen Zeit bekommen. Erst wenn der Patient

mit seinem Satz richtig zufrieden ist, ist der passende und fiir ihn stimmige positive Leitsatz gefunden.

Ankern des Satzes:

Der Satz wird humorvoll vom Psychologen geankert, indem viele, auch absurde Situationen,
angesprochen werden, in denen der Patient jederzeit auf den Satz zuriickgreifen kann. Zum Schluss
wird der Satz aufgeschrieben und an einem Platz der Patientenwahl aufbewahrt (z.B. Portemonnaie,
Nachttischschublade, Bildschirmschoner). Wenn das dazugehorige Bild kopiert und laminiert wird,

kann es dem Patienten als Geschenk Giberreicht werden.

Expertentipp:

1) Beider Auswahl des Bildes den Patienten zum Schweigen animieren.

2) Bei der Formulierung des positiven Leitsatzes unbedingt auf eine positive Wortwahl achten,
keine Negativierungen zulassen (z.B. statt: Ich brauche keine Angst zu haben, ich bleibe ruhig
und zuversichtlich). Ebenso bei der Formulierung des Satzes Zeit lassen.

3) Auf nonverbale Zustimmung des Patienten achten (Strahlen, zufriedenes Lacheln, Kopfnicken),

wenn der Satz als stimmig erlebt wird.
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Modul 5: Ressourcenaktivierung und proaktives Coping —Moglichkeit C

Thema: Zukunftsorientierung.

Inhalte: Der Patient wird eingeladen, seine ganz persénlichen Genesungsziele aufzuschreiben.
Lernziel: Genesungsziele fir das Leben mit VAD generieren.

Methode: Liste erstellen mit positiven VAD-Genesungszielen.

Setting: Ruhiger, ungestorter Raum (z.B. Einzelzimmer auf Station oder in der Ambulanz).
Zeitansatz: 10 Minuten.

Anleitung: Psychologe.

Der Patient wird eingeladen, auf dem Arbeitsblatt 2: ,Zukunftsorientierung” seine ganz personlichen

Genesungsziele aufzuschreiben.

Folgende ressourcenaktivierenden Fragen des Psychologen kénnen bei der Zielfindung

helfen:

- Was mochten Sie unbedingt erleben mit dem VAD?

- Worauf freuen Sie sich am meisten?

- Bei welchem Ziel merken Sie personlich, dass sich die VAD-Operation gelohnt
hat?

- Was mochten Sie in einem halben Jahr mit dem VAD machen und erleben L'

kénnen? )
Abb. 7: Ampel. Foto: Armin

- Welchen Wunsch haben Sie bezogen auf Ihre Zukunft? Kiihn

Impuls des Psychologen zum Abschluss:

Vielleicht merken Sie, dass Sie sich im Moment die Zukunft mit dem VAD wenig vorstellen kénnen.
Vielleicht kommen im Laufe der Zeit noch mehr Ziele in lhren Sinn, was Sie noch alles an Wiinschen fiir
das Leben mit dem VAD haben. Immer wenn lhnen ein Ziel einféllt, schreiben Sie es sich auf, dafiir sind
die noch zu fiillenden leeren Zeilen. Es gab einmal einen Patienten, der hatte sich die beriihmte 100-er
Liste zugelegt: 100 Dinge, die ich mit dem VAD erleben méchte. Wie viele Ziele liegen Ihnen wohl am
Herzen?
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Arbeitsblatt in die SELMA-Mappe legen

Expertentipp: Zunachst die Ziele frei assoziieren lassen, spater zusammen auf Realitdtsgehalt prifen.
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Modul 5 - Arbeitsblatt 2: ,,Zukunftsorientierung”

Meine personlichen Ziele mit dem VAD

Abb. 7: Ampel. Foto: Armin Kiihn

10.
11.

12.
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Modul 5: Ressourcenaktivierung und proaktives Coping —Moglichkeit D

Thema:

Inhalte:

Lernziel:

Methode:

Setting:

Zeitansatz:

Anleitung:

Soziales Netzwerk.

Der Patient wird eingeladen, sein soziales Netzwerk aufzumalen.

Bewusstwerden der Qualitdat und Quantitat des eigenen sozialen Netzwerks.

Soziales Kreismodell der eigenen Beziehungen erstellen.

Ruhiger, ungestorter Raum (z.B. Einzelzimmer auf Station oder in der Ambulanz).

20 Minuten.

Psychologe.

Der Patient wird eingeladen, auf dem Arbeitsblatt 3: ,Soziales Netzwerk” (Variante 1 oder 2) sein

soziales Netzwerk aufzumalen. In der Mitte steht er selbst und nun malt er je nach emotionaler Ndhe

Kreise um sich und benennt Personen namentlich, die ihm entsprechend nahestehen. In einem zweiten

Schritt Gberlegt er sich, welche Person er fiir welche (auch VAD bezogenen) Bediirfnisse brauchen

kénnte und schreibt dies stichwortartig mit einer anderen Farbe in den entsprechenden Kreis.

Expertentipp: Leeres Blatt mitnehmen, damit der Patient die Mdglichkeit hat, sein individuelles

Netzwerk aufzuzeichnen.

Da viele Patienten zu den eigenen Bedlrfnissen wenig Zugang haben und wenig gewohnt sind um Hilfe

zu bitten, konnen folgende ressourcenaktivierende Fragen des Psychologen den Prozess anstol3en:

- Wer merkt, wenn es lhnen gut geht/ schlecht geht?

- Wer trostet am besten?

- Wer hat schon mal seine Hilfe angeboten und Sie haben diese ausgeschlagen?

- Wer ist ganz praktisch veranlagt und packt gerne an?

- Wer telefoniert gerne?

- Wer hat Sie schon einmal bewundert oder gelobt?

- Wem haben Sie schon einmal geholfen?

- Wer hilft gerne?

- Wem konnen Sie helfen, jetzt, da Sie mehr Vitalitdt durch das VAD erleben?
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- Wer freut sich auf Sie?

Abb. 8: Herzhédnde. Foto: Marcel Mompour

Impuls des Psychologen zum Abschluss: Es geht nicht darum, das eigene soziale Netzwerk auszunutzen,
sondern sich als Teil dessen zu erleben. Viele Menschen wollen unterstiitzen und wissen nicht wie. Diese
sind froh um hilfreiche Hinweise und konkrete Bitten. Es geht auch nicht darum, mdglichst viele
Menschen aufzuzdhlen. Jede schwere Erkrankung kann auch eine Priifung der eigenen Beziehungen
bedeuten. Manche Menschen fallen durch die Priifung durch, manche bestehen mit Bravour, von

manchen hétte man mehr erwartet und manche (iberraschen ganz positiv.

Arbeitsblatt in die SELMA-Mappe legen.

Expertentipp: Patienten berichten in dieser Session auch von Verlusten von Beziehungen durch die

Erkrankung. Mit Verlustemotionen (Trauer, Wut, Enttduschung, ...) rechnen.
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Modul 5 - Arbeitsblatt 3: ,Soziales Netzwerk - Variante 1“
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Modul 5 - Arbeitsblatt 3: ,Soziales Netzwerk - Variante 2“
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Modul 5: Ressourcenaktivierung und proaktives Coping —Moglichkeit E

Thema:

Inhalte:

Lernziel:

Methode:

Setting:

Zeitansatz:

Anleitung:

Antizipation von Belastungen.

Auf einem Arbeitsblatt werden mogliche Belastungen, darunter besonders mogliche
Angste oder depressive Symptome gesammelt. Im Anschluss werden daran die dazu

passenden Copingstrategien gemeinsam erarbeitet und schriftlich fixiert.

Flr mogliche Belastungen mit dem VAD im Vorfeld Bewaltigungsstrategien erarbeiten.
Aktivierung von positiven Copingstrategien.

Ruhiger, ungestorter Raum (z.B. Einzelzimmer auf Station oder in der Ambulanz).

20 Minuten.

Psychologe.

Auf einem Arbeitsblatt werden mogliche Belastungen, darunter besonders mégliche Angste oder

depressive Symptome gesammelt. Im Anschluss daran werden die dazu passenden Copingstrategien

gemeinsam erarbeitet und schriftlich fixiert. Hierflir wird das Arbeitsblatt 4: , Coping” genutzt.

Arbeitsblatt in die SELMA-Mappe legen.

Wenn der Patient Schwierigkeiten haben sollte, Copingstrategien zu benennen, kénnen Vorschlage

gemacht werden.

CAVE: Nicht als Ratschldge, sondern eher als Hinweise formulieren!

Abb. 9: Karawane in der Sahara. Foto: Maik Limmer
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Psychologische Impulse zur Aktivierung von positiven Copingstrategien allgemein:

- Andere Patienten in Ihrer Lage berichten mir davon, dass ihnen xy geholfen hat...

- Was hat bei friiheren Herausforderungen geholfen? Was kdnnte davon wieder helfen?
- Was machen Sie so richtig gern?

- Was lenkt Sie besonders gut ab?

- Wo und an welchem Ort fiihlen Sie sich so richtig wohl?

- Wie entwickeln Sie Plane?

- Wie treffen Sie am besten Entscheidungen?

- Wer oder was hilft Ihnen immer?

Psychologische Impulse zu Strategien, depressive Symptome zu bewiltigen:

- Was hebt normalerweise lhre Stimmung?
- Was bringt Sie zum Lacheln?

- Worlber kdnnen Sie herzhaft lachen?

- Was schmeckt Ihnen besonders gut?

- Welche Musik lieben Sie?

- Wie und wo schlafen Sie am allerbesten?
- Was st lhr Lieblingsfilm, -buch, -CD?

Psychologische Impulse zu Strategien, angstliche Symptome zu bewiltigen:

- Wie haben Sie frither Angste iberwunden?

- Wer macht lhnen Mut? Und wie genau?

- Erzdhlen Sie eine Erfolgsgeschichte!

- Erinnern Sie sich, wie Sie friiher etwas Neues, vielleicht auch Angstauslosendes ganz
automatisch gelernt haben (Schwimmen, Radfahren, Eislaufen, ...)?

- Wie und wo entspannen Sie richtig gut?

- Wie und wo fiihlen Sie sich wohl, geborgen und behitet?



Modul 5 - Arbeitsblatt 4: ,,Coping”

Abb. 9: Karawane in der Sahara. Foto: Maik Limmer

Manchmal ist der Weg mit einem VAD wie ein Gang durch die Wiiste. Da brauche ich eine gute

Ausriistung und eine erfahrene Karawane....

Was kénnte mich allgemein belasten? Was werde ich dann tun?

1 1

2 2

3 3

4 4

Was mache ich bei bedriickter Stimmung? Wie méchte ich Angste bewiltigen?
1 1

2 2

3 3

4 4
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Modul 6: Erndahrungsmanagement zur Pravention von Malnutrition und

Ubergewicht
Thema: Erndhrung.
Inhalte: Grundlagen gesunder Erndhrung. Umgang mit Essensgellisten sowie bestimmten

Einschrankungen bei Herzerkrankungen. Empfehlungen zur Auswahl von

Lebensmitteln.

Lernziel: Vermittlung von Grundlagen ausgewogener Erndhrung und dem Verhaltnis zwischen

Energiezufuhr und -verbrauch.

Methode: Zielgerichtete, individualisierte Edukation mit Feedback-Schleifen.

Setting: Ruhiger, ungestorter Raum (z.B. Einzelzimmer auf Station oder in der Ambulanz).
Zeitansatz: 45 Minuten.
Anleitung: Erndhrungsberater.

In diesem Modul wird dem Patienten die Grundlagen einer ausgewogenen Erndhrung und dem
Verhaltnis zwischen Energiezufuhr und -verbrauch vermittelt. Er erlernt den Umgang mit
Essensgellisten sowie mit bestimmten Einschrankungen bei Herzerkrankungen und erhélt

Empfehlungen zur Auswahl von Lebensmitteln.

Wie ernahre ich mich richtig?

Generell gelten flr Patienten nach einer VAD-Implantation die gleichen Empfehlungen wie fir die
allgemeine Bevolkerung. Das heildt, sie missen keine spezielle Diat fiihren, sondern sollten auf eine
gesunde, ausgewogene und vielseitige Erndhrung achten. Besonders die mediterrane Kiiche ist bei
Herzerkrankungen eine glinstige Erndahrung. lhre Bestandteile sind beispielsweise viel frisches Obst
und Gemdse, Fisch und Meeresfriichte, Olivendl, Getreideprodukte und Krduter. Folgende Tipps

kénnen die Patienten bei der Auswahl Ihrer Nahrungsmittel unterstiitzen:

e Wenig Salz: Der Patient wird ermutigt, auf eine Kost mit wenig Salz zu achten. Das bedeutet

nicht, dass er das Salz ganzlich weglassen muss, jedoch sparsam damit umgehen sollten.
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Expertentipp: , Verzichten Sie beispielsweise darauf nachzusalzen, und nehmen Sie méglichst frische

Produkte zu sich. Besonders in Fertigprodukten ist viel Salz enthalten.”

e Die guten Fette: Der Patient lernt, zwischen gesattigten und ungesattigten Fettsauren zu
unterscheiden und bekommt Empfehlungen, in welchen Lebensmitteln gesunde und in

welchen mehr ungesunde Fette enthalten sind.

Expertentipp: ,Es gibt auch Fette, die gut fiir uns sind. Dies sind die ungesdttigten Fettséuren, die
beispielsweise in kaltgepresstem Olivendl oder Avocados enthalten sind. Seien Sie daher sparsam und

wdhlerisch mit Fleisch und Wurstwaren. Geniefsen Sie stattdessen z.B. héufiger Fisch.”

e Trinkmenge: Gegebenenfalls hat der Patient von den Arzten eine Trinkmenge verordnet

bekommen, diese sollte er dann auf jeden Fall einhalten.

e Alkohol: Ob der Patient Alkohol verzehren darf, sollte er individuell mit seinen zustdndigen

Arzten besprechen.
Ubergewicht:

Gewichtszunahme bis hin zum Ubergewicht (Adipositas) kann fiir Menschen mit VAD-Systemen eine
groBe Rolle spielen. Ubergewicht belastet das Herz, eine bevorstehende Operation oder
gegebenenfalls die Herztransplantation. Gewichtszunahme beruht meist auf einem gestorten
Verhaltnis zwischen Energiezufuhr und Energieverbrauch. Wenn die Zufuhr hoéher ist als der
Verbrauch, nimmt man zu. Durch eine verringerte tagliche korperliche Aktivitdit im Rahmen der
Herzerkrankung, beziehungsweise der VAD-Implantation, sinkt der Energieverbrauch und der Patient
fihrt moglicherweise aus Gewohnheit mehr Energie zu, als er eigentlich braucht. lhm wird der
Zusammenhang zwischen Energiezufuhr und -verbrauch vermittelt und wird bestarkt, auf das richtige

Verhaltnis zu achten und im Rahmen seiner Moglichkeiten wieder mehr kdrperlich aktiv zu sein.

Expertentipp: , Wenn Sie Gewicht abnehmen méchten, seien Sie kérperlich aktiv und geniefien Sie die

wiedergewonnenen Mdglichkeiten, dies zu tun.”
Die Krux mit den Diaten:

Neue Diattrends wie Low-Fat (wenige Fette), Low-Carb (wenig Kohlenhydrate) oder High-Protein (viel
EiweiB) bringen nicht den winschenswerten Erfolg. Sie flihren zwar zu einer kurzfristigen
Gewichtsreduktion, sind aber nicht nachhaltig. Schuld daran ist, dass derartige MaBnahmen nur auf
der Verstandsebene ablaufen. Wird mehr gegessen, hat das aber oft nichts mit Verstand oder Vernunft

(Wissen) zu tun. Jeder weiB, dass Obst gestinder ist als Schokolade. Trotzdem wird im entscheidenden
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Moment lieber zur Schokolade als zum Apfel gegriffen. SiiRes aktiviert namlich das Belohnungszentrum
und |6st kurzfristig positive Geflihle aus. Langfristig bekommen wir aber ein schlechtes Gewissen, wenn
wir haufiger die Schokolade essen als den Apfel. Um dem effizient entgegen wirken zu kdnnen,

bendtigen Menschen ein gewisses Mal? an Selbstkontrolle.

Der Patient lernt die Zusammenhange zwischen Essensgellisten und Selbstkontrolle kennen und wird
dazu angeregt, anhand verschiedener trainierbarer Strategien seine Essensgeliiste erfolgreich zu
kontrollieren. Wichtig ist hier auch, dem Patienten zu erklaren, dass es nicht darum geht, sich immer

zu kontrollieren, sondern dass jeder sich hin und wieder auch etwas Schénes (Leckeres) génnen darf.

Expertentipp: , Trainieren Sie sich selbst, die gesunden, siiffen Friichte sehr bewusst zu essen und zu
genieflen. Bereiten Sie das Obst vor dem Verzehr optisch schén auf. So fiittern Sie nicht nur lhren

Magen, sondern auch das Belohnungszentrum im Gehirn, das nach siifSer Belohnung ruft.”

Wie kénnen aufkommende ,,Essens-Geliiste” kontrolliert werden?
e Impulse kontrollieren: Der Patient lernt, seine Impulse zu kontrollieren, indem er

beispielsweise raumlichen Abstand zum Objekt der Begierde gewinnt.

Expertentipp: , Vielleicht hilft es, im Supermarkt das SiifSigkeiten-Regal zu meiden oder sich zu Hause

abzulenken, indem Sie etwas Anderes tun.”

e Das Ziel vor Augen haben: Bei aufkommenden Gelilsten kann es hilfreich sein, sich das
Gewichtsziel noch mal bewusst ins Gedachtnis zu rufen.

e Wasser trinken: Der Patient wird dazu angeregt, vor dem Essen gegebenenfalls Wasser oder
ungesiRten Tee zu trinken, um dem grolRen Hungergefiihl etwas entgegen zu wirken.

e Eine Portion: Dem Patienten wird nahegelegt, nach dem ersten Teller kurz innezuhalten und
zu Uberlegen, ob wirklich noch eine zweite Portion notig ist, oder ob eine Portion vielleicht
schon vollkommen ausreichend fiir ein Sattigungsgefiihl ist. In diesem Zusammenhang kann
es auch hilfreich sein, einige Minuten abzuwarten, da das Sattigungsgefiihl haufig etwas
zeitversetzt einsetzt. Wird sofort weiter gegessen, spirt man nicht, dass man eigentlich schon
satt war und isst darliber hinaus.

e Bewusst genieBen: Der Patient wird dazu ermuntert, sein Essen langsam, bewusst und mit
Genuss zu verzehren. Er wird dazu angeregt, seine Mahlzeiten optisch ansprechend
aufzubereiten und auf Ablenkung durch den Fernseher, eine Lektlire oder das Smartphone zu

verzichten.
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e Genussvolle Alternativen: Der Patient wird darin bestarkt, sich anderweitig gute Gefiihle zu
verschaffen als durch Essen. Beispielsweise durch ein gutes Buch, spazieren gehen, ein gutes
Gesprach, etc.

o Vorfreude genieBen: Der Patient lernt, dass man neben all der Kontrolle auch mal ,Fiinfe
gerade sein“ lassen darf. Wenn man beispielsweise die ganze Woche diszipliniert war, kann
eine Belohnung ein schoner Spaziergang mit anschlieBendem Besuch im Café sein oder ein

schones Abendessen.

Expertentipp: ,,Haben Sie Freude an dem, was Sie essen und lassen Sie auch mal Fiinfe gerade sein!
Wenn Sie generell auf eine ausgewogene und gesunde Ernéhrung achten, darf man sich zwischendurch
auch ruhig mal was génnen. Wenn die anderen alle ein Stiick Torte essen, essen Sie mit und geniefSen

Sie es!”
RegelmiRige Schritte - langfristige Anderung:

Der Patient bekommt vermittelt, dass im Vordergrund nicht eine schnelle Gewichtsreduktion steht,
sondern eine dauerhafte gesunde und ausgewogene Erndhrung. Zudem ist eine Gewichtsreduktion
auch nicht bei jedem Patienten das Ziel, aber dennoch ist es fiir alle wichtig, sich gesund, vielseitig und

ausgewogen zu erndhren, da auch schlanke Personen mangelernahrt sein konnen.

Wichtig bei der Anderung des Essverhaltens ist, dass der Patient sich individuelle und erreichbare
Etappenziele setzt. Dies kann sich auf eine schrittweise Gewichtsreduktion oder auch auf die Auswabhl
der Nahrungsmittel beziehen. Jede Veranderung sollte bestenfalls langsam in eine Gewohnheit

Ubergehen.

Die folgenden Tipps kdnnen dem Patienten helfen, ihre Gewohnheiten anzupassen:
e Erreichbare Ziele: Der Patient wird ermutigt, sich kleine erreichbare Ziele vorzunehmen, um
sich so immer wieder kleine Erfolgsmomente zu gbnnen.
e Sich loben: Der Patient wird ermuntert, sich selbst fiir die kleinen Erfolge zu loben. Gerade

dann, wenn er das Stiick Schokolade nicht gegessen hat, obwohl es ihn gelistet hat.

Expertentipp: ,,Mal abends vor dem Fernseher etwas naschen oder auf dem 70. Geburtstag zwei Stiicke

Kuchen essen ist véllig ok! Wichtig ist die Menge, ganz nach dem Motto die Dosis macht das Gift.”

Einige hilfreiche Links (Stand 17.01.2022):

e https://www.herzstiftung.de/ihre-herzgesundheit/gesund-bleiben/ernaehrung

e https://www.dge-ernaehrungskreis.de/start/
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https://www.herzstiftung.de/ihre-herzgesundheit/gesund-bleiben/ernaehrung
https://www.dge-ernaehrungskreis.de/start/

https://www.dge-ernaehrungskreis.de/orientierungswerte/

https://www.dge-ernaehrungskreis.de/lebensmittelgruppen/oele-und-fette/

https://www.essen-und-trinken.de/mediterrane-kueche

https://www.vis.bayern.de/ernaehrung/ernaehrung/ernaehrung allgemein/mediterrane ernaehrung

.htm
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https://www.essen-und-trinken.de/mediterrane-kueche
https://www.vis.bayern.de/ernaehrung/ernaehrung/ernaehrung_allgemein/mediterrane_ernaehrung.htm
https://www.vis.bayern.de/ernaehrung/ernaehrung/ernaehrung_allgemein/mediterrane_ernaehrung.htm

Modul 6 — Arbeitsblatt 5: ,Checkliste Erreichen der Erndhrungs- und Gesundheitsziele”

Notieren Sie sich fiir die folgenden Punkte:

1. Das Ziel:

2. Einzelne Schritte zum Ziel:

3. Mogliche Hindernisse:

4. Hilfen, die zur Erreichung des Ziels beitragen:

5. Belohnungen:

6. Mogliche Riickfalle:
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Modul 6 — Arbeitsblatt 6: ,,Uberblick meiner Erfolge”

Das habe ich schon geschafft (bitte ankreuzen):

Manchmal Haufig

Mehr Obst und Gem{se

Weniger Salz, mehr Krauter

Mehr Fisch statt Fleisch

Fettarmere Zubereitung

Mehr Olivendl statt gesattigter
Fettsauren

Mehr Wasser trinken statt
kalorienreicher Getranke

Mehr Getreideprodukte

Regelmalige Bewegung

Mehrere kleine Mahlzeiten




Modul 7: Selbstmanagement INR

Thema:

Inhalte:

Lernziel:

Methode:

Setting:

Zeitansatz:

Anleitung:

INR-Messung.

(1) SachgemaRe Durchfiihrung der INR-Messung.

(2) Wertebereich des INR und MalRnahmen zur Herstellung des Ziel INR-Wertes.

(3) VerhaltensmaRnahmen zur Verhinderung von Komplikationen der Antikoagulation.

(1) Die INR-Messung sachgemal selbstandig durchfiihren kdnnen.

(2) Die INR-Werte korrekt interpretieren und korrekte MalRnahmen zur Herstellung des

Ziel INR-Wertes ergreifen kdnnen.

(3) VerhaltensmaBnahmen zur Verhinderung von Komplikationen der Antikoagulation

beherrschen.

Zielgerichtetes, individualisiertes Training mit Feedback-Schleifen zur INR-Messung,
Bewertung der gemessenen INR-Werte sowie VerhaltensmaBnahmen zur

Verhinderung von Komplikationen der Antikoagulation.

Ruhiger, ungestorter Raum (z.B. Einzelzimmer auf Station oder in der Ambulanz).

90 Minuten.

VAD-Koordinator, Kardiotechniker, geschultes Pflegepersonal.

Die International Normalized Ratio, abgekiirzt INR, hat die Messung des Quick-Wertes zur Steuerung

der Gerinnungskontrolle im Blutserum abgel6st. Je nach dem Standard der Klinik, erfolgt das Training

des INR-Selbstmanagements vor der Entlassung in die Hauslichkeit. In einigen Zentren gibt es eine

Fachkraft, die diese Schulungen plant und durchfiihrt. Im Rahmen der SELMA-Studie soll dieses Modul

dem VAD-Koordinator den Uberblick tiber das notwendige Training geben. Fiir ein erfolgreiches INR-

Selbstmanagement sind nicht nur der Aspekt der INR-Bestimmung zu erlernen, sondern auch

essentielle Basics in Bezug auf die Dosierung und mogliche Antagonisierung sowie Aspekte der

Erndhrung. Dieses Modul ist fiir den Patienten sowie seine Angehdrigen empfohlen.
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Vorgang

Erldutern

Zeigen/ Vorfiihren Selbststindig

Uberblick CoaguChek®

Einstellung
CoaguChek®

Fehler CoaguChek®

Erldutern INR

Erldutern INR-Bereich

MaRknahmen zu
niedriger INR

Mafnahmen zu hoher
INR

Antagonisierung
(,Gegenspieler”)

Erndhrungstipps

Komplikationen der
Antikoagulation

Kontakt/
Ansprechpartner

Tabelle 4: Elemente zum Vermitteln der INR-Messung

Spezielle MalRnahmen im Zusammenhang mit dem aulerhalb des therapeutischen Bereichs

befindlichen INR sind den eigenen hausinternen Leitlinien/ SOP zu entnehmen. Allgemein gilt es, den

INR durch Anpassung der Antikoagulation zu senken oder

anzuheben. Eine zusatzliche Malnahme zur Sicherung der
empfohlenen Antikoagulation ist die duale Therapie durch
ein Heparin. Die Antagonisierung ist je nach Ursache und

dem Zentrumsstandard zu erldutern.

Dem Patienten sind der Zusammenhang und der Einfluss
der Erndhrung auf den INR sowie die Folgen von moglichen
Magen-Darm-Erkrankungen,

erlautern. Auch in diesem Aspekt sind die Zentrums-

spezifischen Standards einzuhalten.

respektive Infektionen zu

ConguChek

Abb. 10: INR-Messung mit CoaguCheck®. Foto:
Christiane Gollin
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Modul 8: Bewegung und kdrperliche Aktivitat

Thema: Bewegung.
Inhalte: Bewegung und korperliche Aktivitat.
Lernziele: Dem Patienten sind Handlungsempfehlungen zur Bewegungsumsetzung bei VAD

bekannt. Er weil}, wann er nicht aktiv sein soll. Der Patient setzt sich mit dem Thema

korperliche Aktivitat auseinander.

Methode: Zielgerichtete, individualisierte Edukation mit Feedback-Schleifen.

Setting: Ruhiger, ungestorter Raum (z.B. Einzelzimmer auf Station oder in der Ambulanz).
Zeitansatz: 20 Minuten.

Anleitung: Physio-/ Bewegungstherapeut, VAD-Koordinator, Kardiotechniker.

In diesem Modul wird mit dem Patienten sowie Angehdrigen Uber korperliche Aktivitat gesprochen.
Dabei wird darauf eingegangen, was bei kdrperlicher Aktivitat mit einem VAD beachtet werden muss,
wie stark sich der Patient belasten darf und wann er nicht aktiv sein sollte. Zudem wird die Umsetzung

eines aktiven Lebensstils besprochen.

~Insgesamt gilt: Bewegen Sie sich regelmdfSig und seien Sie aktiv in lhrem Alltag.”
Der Patient soll so gut es geht versuchen, seinen Alltag aktiv zu gestalten. Beispielweise kurze Wege zu
FuR gehen, regelmaRig kleine Spaziergange machen oder ab einem gewissen Fitnesslevel auch langsam

eine Treppe steigen.

Geeignete Aktivitaten:

e Spazierengehen

e Wandern

e Nordic Walking

e GemaRigtes Tanzen

e Leichte Gymnastik bspw. Reha-Sport oder Herzsportgruppen
e Sehr leichtes Krafttraining (unter Aufsicht!)
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Nicht geeignete Aktivititen:

e Aktivitaten, welche zu unkontrollierten Belastungen oder Beschadigungen des VADs und der
Driveline-Austrittsstelle fihren konnten (bspw. Spiel- und Kontaktsport)

e  Wassersport, da das VAD nicht nass werden darf

e Aktivitdten mit schnellen Lagewechseln (z. B. vom Sitzen in den Stand mit rascher
Blutvolumenverschiebung)

e Aktivitaten mit langer Einwirkung von Hitze oder Kélte (keine Sauna)

e  Aktivitaten mit erhdhter Verletzungsgefahr

Belastungsintensititen:

Aktivitaten sollten bei leichter bis moderater Intensitat durchgefiihrt werden. Die Intensitdaten werden
anhand der folgenden Merkmale erklart:
- Leichte Intensitat

Merkmale: Leicht erhohte Atemfrequenz, leichte Erwarmung des Korpers.

- Moderate Intensitat.
Merkmale: Warmwerden des Korpers, leichtes Anschwitzen, etwas auller Atem.

Zwei einfache Moglichkeiten, eine Belastung zu Uberprifen sind hierbei der Sprach-Test sowie die

Borg-Skala:

Sprach-Test: , Laufen ohne zu Schnaufen”. Wéhrend lhrer kérperlichen Aktivitét sollten Sie noch in der

Lage sein, sich zu unterhalten. Ist dies nicht mehr méglich, reduzieren Sie die Intensitdit.

Borg-Skala: Die Skala dient zur Einschatzung des eigenen Belastungsempfindens. Die Werte reichen
von 6 ,sehr, sehr leicht” bis hin zu 20 ,sehr, sehr anstrengend”. Es sollte sich an einem Borg Wert

zwischen 8 und 13 orientiert werden.

6

7 sehr, sehr leicht

8

9 sehr leicht

10

11 | relativ leicht

12

13 | etwas anstrengend
14

15 | anstrengend

16

17 | sehr anstrengend
18

19 | sehr, sehr anstrengend
20

Abb. 11: Die Borg-Skala nach G. Borg. (In Anlehnung an: Borg, G. (1998).
Borg's perceived exertion and pain scales. Human kinetics.)
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Wann sollte man nicht trainieren oder ein Training abbrechen?

»Insgesamt gilt immer: Horen Sie auf lhren Kérper und trainieren Sie nur, wenn Sie sich fit genug dafiir

flihlen! Machen Sie immer ausreichend Pausen.”

Keine Aktivitat: -
¥ o

e Wenn die Durchflussrate von dem ,,normalen” Wert abweicht

e Bei erhohter Korpertemperatur
e Bei Schwindel oder Kopfschmerzen
e Bei Kurzatmigkeit

e Bei Brustschmerzen oder Druck auf der Brust Abb. 12: Mann mit Kopfschmerzen
(Quelle: Ankomando/Adobe Stock)

Training abbrechen bei:

e  Brustschmerzen
e  Starker Kurzatmigkeit n
e Schwindel- oder Ohnmachtsgefihl h

° lfbermafélgem Schwitzen Falls die Symptome nach
e Ubelkeit Abbrechen der kérperlichen

e Verschwommener Sicht Aktivitdt anhalten oder sich

verschlimmern, bitte rufen Sie die

e Kopfschmerzen
P 112 und die Notfallnummer lhres

e Auftreten von Alarmen des Gerates Zentrums!”

e Blutungen (z. B. Nasenblutungen)
Abb. 13: Rotes Telefon (Quelle:

P . . Tehnika/Adobe Stock)
RegelmaRBig aktiv sein:

Eine regelmaRige korperliche Aktivitat umzusetzen und aufrechtzuerhalten ist nicht leicht, aber man

kann es lernen! Oft hilft es, sich konkrete Was-Wann-Wo-Pldne zu erstellen. Beispiel:

WAS? Taglich 30 Minuten spazieren gehen
WANN? Nachmittags um 17 Uhr
wo? Im Park

MIT WEM? Meinem Partner

Wichtig ist hierbei, dass die Pldne passend, umsetzbar und prazise sind. Es soll eine Aktivitdt gesucht
werden, die SpalR macht und fiir VAD-Patienten geeignet ist. Ambulante VAD-Gruppen kénnen hierbei
eine Moglichkeit sein. Mit dem Patienten zusammen Arbeitsblatt 7: ,Mein Bewegungsplan“ ausfiillen.
Hierbei soll der Patient Ideen sammeln, welchen Aktivitdten er nachgehen kann, um seinen Alltag aktiv
zu gestalten. Der individuelle Bewegungsplan kann als Ideenkorb gesehen werden und dient zur

Einschatzung, welche Aktivitaten sinnvoll und umsetzbar sind.
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Expertentipp: Durch die individuelle Krankheitsgeschichte, die verschiedenen VAD-Modelle und das
unterschiedliche Alter sind Menschen mit einem VAD sehr verschieden in Bezug auf Fahigkeiten und
Grenzen korperlicher Aktivitat. Ein Training muss deshalb individuell auf die Bediirfnisse des Einzelnen
angepasst werden und bendtigt zundchst eine fachliche Betreuung. Der Aufenthalt in einer
kardiologischen Rehabilitationseinrichtung (Anschlussheilbehandlung) nach Implantation des VADs

wird deshalb dringend empfohlen.

Expertentipp: Hilfreich zur Aufrechterhaltung von koérperlicher Aktivitdt kann es sein, sich die
Aktivititen aufzuschreiben. So behilt man den Uberblick iber seine Gesamtaktivitit und steigert die
Motivation, indem Trainingserfolge und Leistungssteigerungen sichtbar werden. Hier Arbeitsblatt 8:
,Bewegungstagebuch” zeigen und bei Interesse dem Patienten mitgeben. Auch auf das Logbuch in der

SELMA-App verweisen.
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Modul 8 — Arbeitsblatt 7: ,Mein Bewegungsplan - Ideenkorb*

Mein individueller Bewegungsplan kdonnte sein:

Was?

Wann?

Wo?

Mit
Wem?

Was kénnte mich davon abbringen, meinen Bewegungsplan durchzufiihren:

Keine Lust
- Schlechtes Wetter

- Kosten (z.B. Teilnahmegebiihren)

Was kénnte ich tun, um meinen Bewegungsplan trotzdem umzusetzen:

- Ich setze mich nicht vor den Fernseher, wenn ich eigentlich gleich spazieren gehen will.
- Ich verabrede mich zum Spazierengehen oder anderen Aktivitditen mit Freunden, Bekannten oder
Familie.

- Ich trete einer VAD-Gruppe bei.
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- Wann waren Sie aktiv? (Wochentag und Uhrzeit/en)

- Welche Art von Aktivitat? (z.B. Spazieren gehen, VAD-Gruppe,...)
Modul 8 — Arbeitsblatt 8: ,,Bewegungstagebuch” - Wie lange haben Sie sich bewegt? (Dauer in Minuten)

- Wie anstrengend war es fiir Sie? (Borg Skala 6-20)

) - Wie fihlen Sie sich danach? (z.B. mide, erschépft, stolz, froh)
Woche vom bis

Wann? Welche Art? Wie lange? Anstrengung? Wie fiihlen Sie sich?

Montag
Uhrzeit/en:

Dienstag
Uhrzeit/en:

Mittwoch
Uhrzeit/en:

Donnerstag
Uhrzeit/en:

Freitag:
Uhrzeit/en:

Samstag
Uhrzeit/en:

Sonntag
Uhrzeit/en:




Modul 9: Symptommanagement durch Nebenwirkungen der Medikamente und

Erkrankung
Thema: Mit Symptomen umgehen.
Inhalte: (1) Symptome der Herzinsuffizienz im Zusammenhang mit dem VAD-System.

(2) Symptome im Zusammenhang mit den Medikamenten und deren

Nebenwirkungen.

(3) Mogliche Symptombelastungen.

Lernziele: (1) Symptome der Herzinsuffizienz im Zusammenhang mit dem VAD-System kennen.

(2) Symptome im Zusammenhang mit den Medikamenten und deren Nebenwirkungen

kennen.

(3) Mogliche Symptombelastungen verstehen und die subjektiv empfundene
Symptomlast reduzieren (ohne Medikamente wegzulassen, zu reduzieren oder gegen

andere zu ersetzen).

Methode: Zielgerichtete, individualisierte Edukation mit Feedback-Schleifen zu den einzelnen

Symptomen und méglichem Umgang auf Patientenseite.

Setting: Ruhiger, ungestdrter Raum (z.B. Einzelzimmer auf Station oder in der Ambulanz).
Zeitansatz: 20 Minuten.
Anleitung: VAD-Koordinator + Erganzung durch Psychologen.

In diesem Maodul erlernen der Patient und dessen Angehorige mégliche Symptome der Herzinsuffizienz
im Zusammenhang mit dem VAD und welche MaRnahmen sie im Kontext des Selbstmanagements
trainieren sollten, um im hauslichen Umfeld diese Symptome identifizieren, korrekt interpretieren und

darauf reagieren zu kénnen.
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Die Gewichtszunahme kann ein Symptom einer nicht optimal eingestellten Medikation der
Herzinsuffizienz sein, Patienten bendtigen daher Anleitung, ihr Gewicht taglich zu bestimmen und zu

dokumentieren.

Odeme konnen ebenfalls Symptome einer nicht optimal eingestellten Medikation der Herzinsuffizienz
sein. Die Patienten sollen trainiert werden, im Bereich des Knéchels/ Schienbeins Odeme zu
identifizieren und beim Vorhandensein dieser, nicht-medikamentdse Malknahmen (z. B. Hochlagern

der Beine, Flissigkeitsmenge kontrollieren) zu ergreifen.

Dyspnoe kann ein weiterer moglicher Indikator fir nicht optimal eingestellte Medikation der
Herzinsuffizienz, nicht entlastendes VAD, Rechtsherzversagen oder eine pulmonale Komplikation sein.
Des Weiteren konnen Arrhythmien auftreten, die zu Schwindel, Herzrasen oder zu symptomatischen

Ansaugphanomenen des VADs fiihren kénnen.

Der Patient und die Angehorigen benétigen im Kontext des Selbstmanagements Wissen Uber
Symptome moglicher (haufiger) Komplikationen, welche am VAD auftreten kdnnen. Dazu gehoren die
Folgenden: In Bezug auf Embolien sollten akute Symptome wie plotzlich einsetzende Dyspnoe,
Schwindel, SchweilRausbriiche und Herzrhythmusstérungen thematisiert werden, sowie neurologische
Symptome, insbesondere Aphasie (Sprachstorung), Dysphagie (Schluckstérung) sowie Hemiparese

(Halbseitenldahmung) erlautert werden.

Bei gastrointestinalen Blutungen ist ein sukzessiver Rickgang der VAD-Parameter (Power/ Flow),
Schwindel und Anamie sowie blutiger Stuhl/ Teerstuhl moglich und somit ebenfalls ein essentieller
Bestandteil dieses Moduls fir den Patienten. Je nach Einstellung der Medikation bzw. bekannter
Medikation fiir den Patienten, sind die Medikamente der Herzinsuffizienz in verstandlicher Sprache zu

erldutern, sowie die méglichen Komplikationen/ Nebenwirkungen zu benennen.

Zusatzlich wird der Patient Gber die sexuelle Aktivitdit am VAD und mogliche sexuelle Dysfunktionen
aufgeklart. Bis zum Abschluss der Wundheilung ist von sexuellen Aktivitaten abzuraten. Im Verlauf ist
dies weitestgehend uneingeschrankt wieder moglich. Psychische Belastungsfaktoren wie Stress,
Krankheit oder Existenzangst konnen sich jedoch negativ auf die sexuelle Lust auswirken. Vor und nach
Herzoperationen kdonnen diese Belastungsfaktoren bestehen bleiben. Sexuelle Lustlosigkeit ist daher
als normal einzustufen. Alternativ kbnnen Nebenwirkungen mancher Medikamente, wie z.B. Mittel
gegen Herzrhythmusstérungen, Bluthochdruck oder Angina-Pectoris-Beschwerden, das sexuelle
Verlangen und die Funktionsfihigkeit beeintrachtigen. Bei Frauen kann sich das in einer
unzureichenden Produktion der Scheidenflissigkeit oder in einer abgeschwachten sexuellen

Erregbarkeit duRern. Bei Madnnern hingegen kann es zu einem vorzeitigen oder gar ausbleibenden
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Samenerguss kommen. Nebenwirkungen der Medikamente sind sehr viel seltener die Ursache fir

sexuelle Dysfunktionen als psychische Belastungsfaktoren.

Schlafstérungen konnen ein weiterer Indikator der psychischen Belastung am VAD darstellen. Manche
Patienten leiden am VAD und sind geplagt von Sorgen und Unsicherheiten im Umgang und der
Abhdngigkeit vom VAD. Persistierende Schlafstérungen kénnen ein erstes Anzeichen einer
beginnenden Depression sein. Bei anhaltenden Schlafstérungen, begleitet durch andere
Depressionsmerkmale wie z.B. Interessenverlust, Antriebslosigkeit, Niedergeschlagenheit, ist eine
umgehende Hilfesuche zu empfehlen. Differentialdiagnostisch sollten Schlafstérungen im
Zusammenhang mit der Medikamenteneinnahme abgeklart werden und von Schlafstérungen als

Stressreaktion auf die affektive Situation abgegrenzt werden.

Komplikation/ Wiedergabe durch
Mogliche Ursachen Mogliche Symptome
Nebenwirkung den Patienten

Odeme/ Gewicht

Dyspnoe

Arrhythmie

Herzrasen/

Pumpengerausch

Blutiger Stuhl/

Teerstuhl

Schwindel/ Midigkeit

Kopfschmerz

Betablocker

ACE-Hemmer/ ATR-

Blocker

Diuretika

Antikoagulation

Sexuelle Dysfunktion

Schlafstérungen
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Tabelle 5: Elemente zum Vermitteln von Symptommanagement

Patienten kdonnen auf als ,belastend” wahrgenommene Symptome mit Non-Adhdrenz reagieren!
Daher ist es wichtig, in diesem Modul dem Patienten mogliche Symptome und Nebenwirkungen der
Medikamente zu vermitteln. Dabei ist ein ,Gesprach auf Augenhohe” zielfiihrend, Worte wie ,Sie
missen” oder ,Sie dirfen nicht” kdnnen (meist stillen) Widerstand oder Widerspruch bei den
Patienten provozieren. Eine wertneutrale Sprache kann dem entgegenwirken, indem die
Mitverantwortlichkeit des Patienten herausgearbeitet und gestarkt wird (z.B. ,Mit einer tdglichen
Gewichtskontrolle leisten Sie einen wichtigen Beitrag, mdégliche Wassereinlagerungen so friih wie
méglich zu erkennen. Kénnen Sie sich vorstellen, dass in lhren Alltag zu integrieren? Wie schwer/ leicht

wiirde lhnen das fallen?”).

IM

Non-Adhéarenz tritt am haufigsten ,,nicht intentional” auf, das heiBt, der Patient ist prinzipiell fahig und
bereit, die Medikamenteneinnahme oder andere MaRnahmen des therapeutischen Vorgehens so zu
praktizieren, wie sie ihm verordnet wurde, vergisst aber ,,ohne Absicht” z. B. die plinktliche Einnahme
der Medikamente. Wertneutral gestellte Fragen (siehe Expertentipp) konnen helfen, Gesprache
einzuleiten und Strategien gegen das Vergessen zu finden. Fast alle Patienten haben Strategien, welche
flr sie gut oder auch nicht gut funktionieren — wir unterstiitzen mehr, wenn wir danach fragen! Erst
wenn der Patient keine Strategien/ Ideen haben, helfen Ratschldge im Kontext von ,ich habe von

anderen Patienten gehért, dass ihnen hilft, wenn... kénnten Sie sich vorstellen, dass das auch bei Ihnen

funktionieren/ helfen kénnte”.

Intentionale Non-Adhdrenz liegt dann vor, wenn der Patient bewusst MalRhahmen des
therapeutischen Vorgehens, z. B. die Gewichtskontrolle, nicht durchfihrt. In solchen Fallen sind Fragen

nach dem ,warum* ein Wegweiser fiir ein besseres Selbstmanagement.

Der Patient sollte ,,neutral” und ,wertschatzend” gefragt werden, welche Symptome er als besonders
belastend empfindet und was er tun kann, um die subjektiv empfundene Symptomlast reduzieren zu
kénnen, ohne Medikamente wegzulassen, zu reduzieren oder gegen andere zu ersetzen. Oftmals ist

schon das Signal ,Symptome ansprechen diirfen” ein Weg, besser damit umgehen zu kénnen.

Expertentipp: Laden Sie den Patienten ein, Uber insbesondere sensible Themen und Symptome zu
sprechen, zum Beispiel:
1) ,Von anderen Patienten wissen wir, dass die Medikamente Nebenwirkungen machen kénnen,
mit denen es nicht leicht ist umzugehen. Wie ist das bei lhnen?”

2) ,Manche Patienten verschieben die Medikamenteneinnahme/ lassen einzelne Medikamente
weg/ Dosen aus. Ist Ihnen das auch schon passiert?“
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5)

,Die Medikamente regelmdfig/ piinktlich zu nehmen ist nicht einfach. Wir fordern lhnen da
viel ab. Was tun Sie, um sich an die Einnahme zu erinnern? Was funktioniert gut/ nicht gut?*
,Ein Patient hat mir berichtet, dass sich seine Sexualfunktion verdndert/ verschlechtert hat.
Wenn Sie dariiber Rat méchten, lassen Sie es uns gerne wissen.”

,Gibt es Nebenwirkungen durch die Medikamente, mit welchen Sie nur schwer umgehen
kénnen? Welche Sie besonders belasten? Welche sind das? Woas tun Sie, wenn Sie
Nebenwirkungen/ Symptome stark belasten?“
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Modul 10: Stresstest - Alle Selbstmanagement Aspekte Patient und Angehdrige

Thema:

Inhalte:

Lernziel:

Methode:

Setting:

Zeitansatz:

Anleitung:

Auf Notfélle reagieren.

In diesem Modul sind theoretisch, sowie praktisch, NotfallmaRnahmen und mégliche

Notfallsituationen zu trainieren.

Alle einzelnen Aspekte des Selbstmanagements und Notfallmanagements werden

sicher beherrscht (Patient & Angehorige).

Systematisches Feedback zu den einzelnen Aspekten des Selbstmanagements und
Notfallmanagements durch den Patienten und Angehdrige.

Ruhiger, ungestorter Raum (z.B. Einzelzimmer auf Station oder in der Ambulanz).

30 Minuten.

VAD-Koordinator, Kardiotechniker.

In diesem Modul sind inhaltlich, sowie praktisch, NotfallmaRnahmen und maogliche Notfallsituationen

zu trainieren. In Bezug auf das VAD-Equipment sind moégliche Alarme durch den Controller zu erldutern

und zu trainieren. Dabei ist als Stresstest ein moglicher Notfallalarm und ein Controllertausch an einem

Trainingssystem durchzufiihren. Mogliche organische oder korperliche Komplikationen sind im

Zusammenhang mit den méglichen Alarmen des Controllers zu erldutern. Wahrend des Stresstests ist

eine Beobachtung und Beurteilung der Selbststdandigkeit durch den VAD-Koordinator notwendig, um

einen moglichen Trainingsbedarf zu evaluieren.

Dieses Modul wird fiir den Patienten sowie seine Angehdrigen empfohlen. Je nach kognitiver und

hauslicher Situation ist moglicherweise die Einweisung eines Pflegedienstes mit in Betracht zu ziehen.
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Mogliche Ursachen

Was ist zu tun

Wiedergabe
durch
Patient
(Datum)

Was ist ein Notfall

Notfalltelefonkette

VAD-Spez

ifisch

Mogliche Ursachen

Was ist zu tun

Wiedergabe
durch
Patient
(Datum)

Niedriger
Durchfluss/ Low
Flow

Gelbe Alarme

Batteriealarme
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Controlleralarme

Rote Alarme

Controller Tausch
(Stress provozieren
durch
Alarmsituation)

Korperlich/ organisch

Mogliche Ursachen

Was ist zu tun

Wiedergabe
durch
Patient
(Datum)

Schwindel

Luftnot

Odeme/
Gewichtszunahme
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Kopfschmerzen

Blutungen (NRR, GlI,
etc.)

INR-Entgleisung

Infektion/ Fieber

Herzrhythmusstorun
gen

Tabelle 6: Elemente zum ,Stresstest” (NRR = Nasenrachenraum, Gl = Gastrointestinal, INR =
International Normalized Ratio)
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Modul 11: Refresher - Alle Selbstmanagement Aspekte Patient und Angehérige

Thema: Refresher.

Inhalte: Auffrischung der erlernten Inhalte ca. drei Monate nach der Entlassung.

Lernziel: Alle einzelnen Aspekte des Selbstmanagements werden sicher beherrscht (Patient &
Angehorige).

Methode: Systematisches Feedback zu den einzelnen Aspekten des Selbstmanagements durch

den Patienten und Angehorige.

Setting: Ruhiger, ungestorter Raum (z.B. Einzelzimmer in der Ambulanz).
Zeitansatz: 30 Minuten.
Anleitung: VAD-Koordinator, Kardiotechniker.

Das Modul Refresher ist als Auffrischung der Trainingsinhalte zu sehen. Je nach Einschatzung des
Lernstatus sind die taglichen Handgriffe, Selbstkontrolle der Vitalparameter, Aspekte im Umgang mit
der Driveline/ Trageequipment, Medikation und Lebensstil bzw. VorsichtsmaRnahmen in der
Hauslichkeit und dem Alltag zu erldutern. Dieses Modul ist fir den Patienten sowie seine Angehdérigen

empfohlen.
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Wiedergabe durch

MaRnahme Erlautern VorsichtsmaBnahmen .
Patienten

Controller

Batterien/
Stromversorgung

VAD-Parameter

Tragesysteme

Blutdruckmessung

INR-Messung

Gewichtskontrolle

Medikation

Hygiene/ Umgang mit
Wasser/ Duschen

Duschtasche &
VorsichtsmaBnahmen

Hausarzt/ Kardiologie

Ambulante Nachsorge

Bewegung/ Sport

Mobilitat/ Auto

Beruf/ Schule

Handbuch

VorsichtsmaBnahmen/
MRT

NotfallmaRnahmen/
Kontakt

Tabelle 7: Elemente zum Vermitteln aller Selbstmanagement Aspekte (VAD = Ventricular Assist Device,
INR = International Normalized Ratio, MRT = Magnetresonanztomographie)
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Curriculares Selbstmanagement
fiir Menschen mit chronischer
Herzerkrankung und implantierter
Herzunterstiitzung

Modul: VAD-Handling



VAD-Handling

Die Abkiirzung—VAD— kommtaus dem Englischen und bedeutet - Ventricular Assist Device - und wird
als Herzunterstiitzungssystem lbersetzt. Das Herz besteht aus zwei Herzkammern und zwei Vorhéfen,
welche jeweils in der rechten und linken Herzhélfte durch eine Herzklappe getrennt sind. Das
sauerstoffarme Blut gelangt durch das rechte Herz in die Lunge. Inder Lunge erfolgt der Gasaustausch.
Im Anschluss wird das sauerstoffreiche Blut aus derlinken Herzkammerin den Korperkreislauf gepumpt.
Aufgrund Ihrer Erkrankung konnte Ihr Herz diese Funktion nicht mehrausreichend erfiillen und lhnen

wurde vorribergehend oderdauerhaft ein VADimplantiert.

Das VAD besteht aus einer Einlasskaniile, einer Pumpe und einer Auslassprothese. Die Einlasskaniile
wurde chirurgischin die linke Herzkammerimplantiert. Das Blut wird somitaus der geschwachten linken
Herzkammer herausgesaugt. Uber die Pumpe wird dann das Blut (iber die Auslassprothese zur groRen
Koérperschlagader (Aorta) geférdert. Von hier geht das Blut den natiirlichen Weg zu allen anderen
Organen und kann diese ausreichend mitversorgen. Der Antrieb der Pumpe ist elektromagnetisch. Die
Energieversorgungerfolgt Giberein Verbindungskabel (Driveline), welches die Pumpe mit einer externen
Kontrolleinheit (Controller) verbindet. Diese wird mit Netzstrom und/oder Batterien verbunden. So kann
derControllerdie Energie zur Pumpe weitergeben. Die Driveline trittauf derrechtenoder linken Seite
durch lhre Bauchdecke aus. Das Kabel wird durch einen ,speziellen” Verband gesichert, damit keine

Keime an die Austrittstelle gelangen.

lhnenwurdenindiesem Modul die taglichen Handgriffe erlautert, gezeigtundSie haben diese unter
Anleitung umgesetzt. Diese Schritte geben einen ersten Uberblick iiber das VAD-Equipment und sollen
Sie im eigenstandigen Handling unterstitzen. Wirwiinschen uns, dass Sie dadurch mehr Selbstsicherheit
und Akzeptanzdem VAD-System gegeniiber erlangen. Nach der ersten Trainingseinheit méchten wirSie
dazu auffordern, die Handgriffe und MalRnahmen wahrend des Klinikaufenthaltes immer wieder
durchzufiihren, um Sicherheit im Umgang mit dem VAD zu erlangen. Sie kdnnen hierbei

selbstverstandlich Hilfe beim Klinikpersonalbekommen.

Anhand derfolgenden Tabelle erhalten Sie (und ggf. lhre Angehérigen) einen Uberblick der einzelnen
Lerneinheiten und kdnnen lhre Fortschritte Gberprifen. Zudem kdnnen Sie im systemspezifischen VAD -

Handbuch nachlesen.



Curriculares Selbstmanagement
fiir Menschen mit chronischer
Herzerkrankung und implantierter
Herzunterstiitzung

Modul: Wundmanagement



Modul Wundmanagement

In diesem Modul gingesumdie Versorgung der Driveline-Austrittsstelle sowie der notwendigen Hygiene
indiesem Bereich. Die Infektion der Austrittsstelleder Drivelineist die hdufigste Komplikation in der
VAD-Therapie. Umdas zu verhindern, ist es ganz besonders wichtig, dass Sie einen sicheren Umgang in
derVerbandspflegeso friih wie moglich nach der erfolgreichen Implantation trainieren.

Wenn Sie sich bewegen, denken Sie an lhre VAD-Tasche und vermeiden Sie Zug auf der Driveline. So

beugenSie einerVerletzungvor.

In den letzten Jahren hat sich immer mehr die Versorgung durch die Angehdrigen als erfolgreich
etabliert, da durch die hausliche Versorgung eine unabhangige und somit kontinuierliche
Verbandspflege und Beobachtung der Austrittsstelle gewahrleistet ist. Im optimalen Fall kdnnen die
Schulungen der Verbandswechsel in der Klinik erfolgen. Wir haben die Handehygiene,
Infektionsprophylaxe, sterile Arbeitsweise, den Wechselintervall sowie die Zeichen einer Infektion
zunachst erlautert und anschliefend gelibt. Dies wird optimaler Weise beim Zeigen und Durchfiihren

des erstenVerbandswechsels den Angehdrigen trainiert.

Anhand derfolgenden Tabelle erhalten Sie (und ggf. lhre Angehéorigen) einen Uberblick der einzelnen

Lerneinheiten und kénnen lhre Fortschritte Gberprifen.
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Modul Integration des VAD in das Korperbild und emotionale Akzeptanz

Dieses Modul beinhaltet verschiedene Méglichkeiten bzw. Ubungen. Wahrscheinlich haben Sie nicht alle
davon mit lhrem Psychologen/Ihrer Psychologin gemacht. Siebekommen hier noch mal einen Uberblick

und kdonnen einfach firsich die passende Aufgabe auswahlen.

Taufe des VADs:

1. Mannliche Patienten

Wir haben einenvielleicht etwas ungewohnlichen Vorschlag fir Sie. Wir méchtenSie gerne einladen,
einen eigenen Namen fiir das VAD zu finden. lhre Maschine im Herzen wird nun fir lange Zeit (bei
Destinationstherapie ,firimmer”) bei lhnen bleiben. Manchen Menschen hilftes, diesem herznahen
Begleiter und Helfereinen ganz persénlichen Namen zu geben. Englische Oldtimersammler geben zum
Beispielihrenalten Autos Frauennamen als Ausdruck dafiir, dass sie einepersdnliche, liebevolle und
pflegende Beziehung zu dem Auto aufbauen. Manner kénnen also sehrwohl eine persénliche Beziehung
zu Maschinen aufnehmen. Und vielleicht mochten Siejaauch eine mehr persoénliche Beziehung zu lhrem

VAD aufnehmen und sich einen ganz persénlichen Namen tiberlegen?

2. Patientinnen

Wir haben einenvielleicht etwas ungewdhnlichen Vorschlag fiir Sie. Wirméchten Sie gerne einladen,
einen eigenen Namen fir das VAD zu finden. lhre Maschine im Herzen wird nun fir lange Zeit (bei
Destinationstherapie ,firimmer”) bei lhnen bleiben. Manchen Menschen hilftes, diesem herznahen
Begleiterund Helfereinen ganz persénlichen Namen zu geben. Viele Frauenreden ganzunbewusst mit
ihren technischen Alltags-Gerdten. Da wird ein Computer beschimpft, einer Waschmaschine gut
zugeredet und die Kaffeemaschine liebevoll begriit. Sie nehmen auf diese Art eine emotionale
Beziehungzu einem technischen Gerat auf, umim Alltag besser damit zurechtzukommen. Und vielleicht
mochten Sie auch eine mehr personliche Beziehung zu lhrem VAD aufnehmen und sich einen ganz

personlichen Namen fiirdie Pumpein lhrem Herzen Giberlegen.

Objekterleben und Beziehung:

Wenn Sie mdgen, lassen Sie sich auf folgende Ubungein:

Herz:

Durch lhre Erkrankung wurde Ihr Herz, lhre ,Pumpe des Lebens®, geschwacht und hat sich erschopft.
Spliren Sie dessen Anstrengung? Bitte legen Sie die Hand auf die Stelle (iber Ihrem Herzen.

SpurenSie IhrHerz? Wie viel Raum nimmtesim Brustkorb ein? Fiihltes sichwohlinlhrem Kérper? Ist
eslhnennah odereherfremd?

Auch mit dem VAD wird Sie lhr Herz weiterhin zuverlassig begleiten, Ihren ganzen Kérper mit Blut

versorgenundam Leben erhalten.



VAD-Pumpe:

Durch die Einpflanzung der neuen mechanischen Pumpe ist Ihr geschwachtes Herz nun entlastet und
kann , durchatmen®. Legen Sie nun bitte noch einmal lhre Hand auf |hr Herz. Spiren Sie, wie es nun
leichterarbeiten kann?

Legen Sie nun lhre Hand auf die Stelle, wo Sie die neue Pumpe spliren oder sich vorstellen. Wie fihlt
sich diese Stellean? Spiren Sie wie tiefdie Pumpesitzt? Wie fuhlt sich Ihre Hautoberflaiche hieran?
StellenSie sich nun bitte vor, dass die Pumpe Ihren Platzin Ihrem Kérper ge funden hat. Sie ist nun Teil
Ihres Brustkorbs/Bauches. Sieliegt ganz ruhigin lhrem Kérper und macht gelassen ihre Arbeit.

Wie stellen Sie sich die Arbeit der Pumpe vor? Kénnen Sie beschreiben, was sie in lhrem Korper genau

macht?

Herz und VAD-Pumpe:

Die Pumpe und lhr Herz gehdren nun zusammen und arbeiten am selben Ziel: Ihnen genug Kraft zu
geben, damitSie in Zukunft wiederein normales Leben fiihren kdnnen. Wie stellenSiesich die beiden
vor? Arbeiten sie zusammen oder nebeneinanderher? Sind siein lhrem Kérperverbunden oder noch
getrenntvoneinander?

Bitte versuchen Sie, sich ein Bild fiirdie Verbindung der beiden vorzustellen. Welches konnte das sein?
Sind die beiden z.B. wie zwei Freunde, die an einem Strang ziehen oder wie Pilot und Co-Pilot, die
gemeinsam fliegen? Oder sehen Sie sie eher wie ein Motorrad und Seitenwagen? Sie konnen nun lhr
eigenesBild fiir die Verbindung zwischen Ihrem Herzen und der Pumpe finden.

Bitte schlieRen Sie nun Ilhre Augen und wenden Ihren Blick nach innen auf lhren Kérp er. Richten Sielhre
ganze Aufmerksambkeit auf lhren Brustbereich, auf Ihr Herz und die Pumpe. Nehmen Sie sich Zeit,um zu
spliren wie sie sichanfiihlen. Wie stellen Sie sich die beiden zusammen vor? Welches Bildkommtlhnen
indenSinn?

Halten Sie dieses Bild nun fest und 6ffnen Sie bitte wieder Ihre Augen. Haben Sie Vertrauen in die
Zusammenarbeitder beiden? Oder erwarten Sieauch Schwierigkeiten dabei?

Was konnte lhnen Grund zur Sorge geben? Und was gibt Ihnen Vertrauen, dass die Zusammenarbeit

klappenkann?

Kabel, Controller, Akkus:

AndersalsihrHerz benétigt die neue Pumpeihren Kraftzufluss von auBen. Das Kabel, der Controllerund
die Akkus sind fir Sie nun lebensnotwendig. Sie tragen sie zwar auRen an lhrem Kdrper, aber sie
gehoren ganz fest zu der Pumpe, die in Ihrem Korper liegt. Stellen Sie sich bitte vor, dass Sie darauf
aufpassen so wie Sie auch auf lhren Korper aufpassen, z.B. mit Essen, Trinken, Pflege und Training.

Genauso brauchen Kabel, Controller und Akkus Ihre Aufmerksamkeit und Flirsorge.



Wie geht es lhnen damit? Wie stellen Sie es sich vor, diese von nun an immer an lhrem Koérper zu
tragen?

Vielleichtsind Ihnen diese Teile noch etwas fremd und gewohnungsbedirftig. MitderZeit werden Sie
sich daran gewdhnen und lhnen vertrauter werden. Bis dahin kann es sein, dass Sie sichnoch unsicher
damitfahlen und Controller und Akkus sogarals storend empfinden. Auch kann es vorkommen, dass Sie
sich Sorgen dariber machen oder sogar Angst bekommen. Das ist vollig normal. Die meisten VAD-
Patienten haben diese Geflihle manchmal nach der OP, manche mehr und andere weniger. Auch Sie
werden etwas Zeit brauchen, um sich daran zu gew6hnen. Nach und nach werden Sie lernen, damit

umzugehen.

Das VAD in sozialen Beziehungen
Exploration von Attraktivitdtserleben und Wohlbefinden:
Jede Person hat etwas, das sie an lhrem Korper besonders mag und etwas, was sie weniger mag. Nun
ist |hr Korper durch die Operation innerlich und duRerlich verandert. Wenn Sie an die Zeit vor der
Operation denken: Wie wohl haben Sie sichinlhrem Kérperallgemein gefiihlt? Was mégen Sie an lhrer
duBerlichen Erscheinung,und was eher nicht?
Mit dem VAD verandertsich auch etwas an lhrem Aussehen. Je nachdem wie Siesich kleiden, werden
die duBerenTeile des VAD mehroderweniger zu sehensein. Kénnen Sie sich vorstellen wie es lhnen
damit gehen wird? Wie wichtig oder unwichtig ist es Ihnen, was andere Personen tiber lhr AuReres

denken?

Akzeptanz des verdnderten Korpers:

Den meisten Patienten gefallt es nicht, dass das VAD nun stetsan lhrem Kérperzu sehen und zu spiiren
ist. Gibt es etwas, das Sie am meisten stort oderspaterstéren kénnte?

Bitte schatzen Sie ein, wie leicht oderschweres lhnen fallt, dies zu akzeptieren und damit umzugehen.
Gibt es etwas, was Sie selbst oder andere Personen tun oder sagen kdnnten, damit es Ihnen leichter
fallt, lhren Kérper mitdem VAD besseranzunehmen?

Gerade zu Beginn kann es sein, dass Sie das Bediirfnis haben, das VAD vor den Blicken anderer zu
verbergen und bestimmte Situationen zu vermeiden. Wenn Sie jedoch nach und nach sichererwerden
beim Umgang mit dem VAD, kénnen Sie es dann auch mit Stolz an lhrem K6rper tragen und anderen

zeigen, dass es lhnen gut damit geht.

Stdrkung des kérperbezogenen Selbstvertrauens:
DenkenSie bitte an einen Momentinihrem Leben zuriick, als Sie sichkorperlichbesonders vital und

attraktiv gefihlthaben.



StellenSie sichnunvor, dass Sie dieses Geflihl in lhrem Korper ein (kleines) Stiick weit wieder erleben
werden. Halten Sie sich vor Augen, dass Sie nach der Reha nach Hause kommen und irgendwann
wieder... (dieskdnnen Dinge sein, diesie frither gern getan haben)

Mit dem VAD gewinnen Sie einenTeil Ihrer kérperlichen Energie zuriick und werden sichwieder mehr
auf lhren Korperverlassen konnen. Auf welche korperliche Aktivitatfreuen Siesicham meisten? Was
kénnen Sie dann wiedertun? Wie stellen Sie sich das vor?

Bitte denken Sie an ein Kompliment zuriick, das Sie schon einmal fiir Inr AuReres erhaltenhaben. Was
an lhrer dulBeren Erscheinung hat anderen Menschen besonders gefallen? z.B. Lacheln, Blick, Haare,
Stimme, Gang, Figur, Kleidungsstil...

Gibt es etwas, das Sie liblicherweise tun, um sichwohlin lhrem Kérperzu fiihlen oderlhrAussehen zu

pflegen? Was davon kdnnen Sie auch weiterhin mit VAD tun?

Vorbereitung auf Begegnungen mit anderen Menschen:

Die meisten Menschen hatten noch nie miteinem VAD zu tun und wissen nicht, was esist. Daher kann
Ihr VAD bei anderen, die lhnen begegnen, zu verschiedenen Reaktionen fiihren: Manchen werden
aufgeschlossen, neugierigund interessiert sein, andere werden esvielleicht (ibersehen oderignorieren,
und wiederumandere kénntenirritiert oderbefremdet reagieren.

Wie kénnen Sie selbst dazu beitragen, damit andere Menschen entspannt auf Sie mit lhrem VAD
reagieren? Was konnten Sie tun oder sagen, um die Reaktion zu erhalten, die Sie sich wiinschen?
Welche Art des Umgangs bevorzugen Sie? Auf welche Art und Weise kdnnen Sie sich vorstellen, es
anderennahe zu bringen?

Es gibteinen Tipp andererPatienten, den wirgerne an Sie weitergeben méchten: Je unaufgeregterund
selbstverstandlicher Sie selbst mit Ihrem VAD umgehen, desto gelassener ist in der Regel auch die
Reaktion anderer Menschen.

Menschen, die Ihnen nahe stehen, werden sich nach und nach an das VAD an lhrem Kérper gewdhnen.
Sie kdnnen lhnen auch weiterhin koérperlich nahe sein und engen Kontakt haben. Gibtesdabei etwas,
woriber Sie sich Gedanken oder Sorgen machen? Sprechen Sie gerne das Teamin lhrem Zentrum an.
Viele Patienten fragen sich, ob Sie mitdem VAD wieder sexuell aktiv sein kénnen. Diesistgutmoglich.
Am Anfangkann das VAD fiir Patienten und lhre/n Partner/in erst einmalungewohnt oder stérend sein,

jedochfinden die meisten Paare hier nach und nach einen guten Umgang damit.
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Modul: Ressourcenaktivierung und proaktives

Coping



Modul Ressourcenaktivierung und proaktives Coping

»Starken stirken”:
Als Ressourcen bezeichnen wir unsere personlichen Kraftquellen. Hierzu zahlen Starken, Begabungen,
Haltungen, Fertigkeiten, aberauch Beziehungen, soziale Netzwerke und Hobbys. Unsere Kraftquellen
kénnen uns dabei helfen, Herausforderungen zu bewaltigen. Haufig fallt es uns leichter unsere Sorgen
zu benennen, als unsere Starken, oder wir stapeln aus Bescheidenheit ehertief.
Folgende Fragen kdnnen lhnen deswegen helfen, sich Ihre Starken einmal gezielt bewusst zu machen.
Sie miissen nichtjede Frage beantworten, siesollen Ihnen lediglich eine Hilfestellungbieten, sich Ihrer
Starken bewusst zu werden:
e Was kdnnenSie besonders gut?
e WoraufsindSie (vielleicht heimlich) stolz?
e Angenommen, Ihr Partner/Kind/bester Freund durfte lhre Starken aufzahlen, waswiirde der
benennen?
e Was haben Sie schon mal geschafft, von dem Sie im Leben nie gedacht hatten, dass sie es
kénnen?
e WoflirwurdenSie gelobt?

e Was schitzenandere besondersanlhnen? Was noch?

Versuchen Sie doch einmal, Ihre Starken den Sorgen gegeniiberzustellen. Es gehtnicht darum, eins zu
eins fiir jede Sorge eine passende Starke parat zu haben, sondern sich seiner Starken bewusst zu

werden. Manchmal tunsich so auch neue Lésungsmoglichkeiten auf.

Zukunftsorientierung:
Vielleicht merken Sie, dass Sie sichim Moment die Zukunft mit VAD wenig vorstellen konnen. Vielleicht
kommenim Laufe derZeit noch mehr Ziele in lhren Sinn, was Sie noch alles an Wiinschen fiirdas Leben
mitdem VAD haben. Immerwenn lhnen ein Ziel einfallt, schreiben Sie es sich auf.
Es gab einmal einen Patienten, der hatte sich die beriihmte 100er-Liste zugelegt: 100 Dinge, dieich mit
demVADerleben méchte. Wie viel Zieleliegen Ihnen wohl am Herzen?
Die folgenden Fragen, kénnen lhnen eine Anregungsein:

e Was mochten Sie unbedingt erleben mitdem VAD?

e WorauffreuenSie sicham meisten?

e BeiwelchemZiel merken Sie persodnlich, dasssich die VAD-Operation gelohnt hat?

e Was mdchtenSieineinemhalbenJahrmitdem VAD machenund erlebenkénnen?

e Welchen Wunsch haben Sie bezogen auf Ihre Zukunft?



InnererKritiker:

Bei der Ressourcenaktivierung bemerken viele Patienten, dass sich noch andere Seiten (oder Stimmen)
inuns melden, die unsere Ressourcen versuchen, klein zu reden und als unwichtig definieren. Kennen
sie das, diese innere Stimme, die ihnen manchmal sagt, dass du als Mensch nicht gut genugbist?

Das Team der ,inneren Kritiker” kann unterschiedliche Charaktere darstellen wie z.B.
Leistungsantreiber, Perfektionisten, Rechthaber, Zweifler, Skeptiker, Pessimist, Selbst-Abwerter.

Zu einerkleinen Auswahl von diesen Anteilen méchten wirlhnenim Folgendeneine kurze Ube rsicht
vermitteln. Aus wissenschaftlicher Sicht, vorrangig aus Befunden der Hirnforschung, gehen wir heute
davon aus, dass der Mensch kein einheitliches In-Dividuum (wortlich Gbersetzt: Nicht-Teilbares) ist,
sondern unsere Personlichkeit aus verschiedenen Anteilen, Seiten, Rollenund Ich-Zustdandenbesteht.
Diese unterschiedlichen Einheiten sind z.B. Niederschlage von Erfahrungen oder neuronaler Netzwerke,
indenendas Wissen einerfriiheren Zeit gespeichertist.

Neben unserenverschiedenen Ressourcen haben wireben auch eine ganze Gruppe unterschiedlicher

NorgleroderQualgeisterinunswie z.B.:

Der Kontrolleur: Er sorgt dafiir, dass emotionale Regungen und Stimmungsschwankungen nicht gezeigt
werden, um uns vor Scham und Zweifel zu schiitzen. ,Du bist nur okay, wenn du immer stark und

unangreifbarbist”.

Der Perfektionist: eraktiviert ein standiges Streben nach Fehlerlosigkeit und hochstem Einsatz. Er will

unsvor Fehlern und Schuldgefiihlen schiitzen. ,mach blo8 keine Fehler*.

Der Antreiber: erist ein Hektiker, deralles schnell machen will und méglichst viele Dinge zur gleichen
Zeit. Er versuchtsein Geflihl von Minderwertigkeit durch Fleill und einem Hoher-Schneller-Weiter um

jeden Preis zuvermeiden. ,Beeiledich, dann kannst du noch mehrschaffen”.

Der Allen-Rechtmacher: er hat Sehnsucht nach Anerkennung durch andere und Angst vor Ablehnung. Es
falltihm schwer, Nein zu sagen. Sein Lieblingssatzist,Ja...selbstverstandlich“. Ersoll ein netter Mensch

sein, derauf die Wiinsche und Vorstellungen anderer gerne und bereitwillig eingeht.

Der Be- und Verurteiler: er tritt mit abwehrender Korpersprache, geballter Faust, steifem Nacken und
angespannten Schultern und vor allem abschéatzigem Blick auf. Er vermittelt: ,,so wie du bist, bist du

wertlos, enttduschend und nichtliebenswert...”.

Die urspriingliche Funktion unseres Gewissens bestand darin, uns auf ein Leben in der Gesellschaft
vorzubereiten und dabei zu helfen, uns Anerkennung zu verschaffen, und Peinlichkeit, Scham und
Schuldgefiihle zu vermeiden. Um uns vor moglichst vielen Fettndpfchen zu bewahren. Unsere inneren

Kritiker haben ihre Mal3stdbe beziiglich richtig und falsch von unseren Eltern, von Beziehungspersonen



imKindergarten/inderSchule usw. gelernt. Das hat uns davor bewahrt, nichtstdndiganzuecken und
ausgegrenzt zu werden. Auf der anderen Seite wurde dadurch aber auch unsere Spontanitat und
Lebendigkeit massiv beeintrachtigt.
Um die inneren Kritiker besser zu verstehen, ist es wichtig uns nochmal klar zu machen, dass sie zu
unterschiedlichen Zeiten der menschlichen Reifung vom Saugling zum jungen Erwachsenen entstanden
sind und einen normalen Entwicklungsprozess darstellen. Jeder musste frithim Leben damit beginnen,
die elterlichen Regeln zu verinnerlichen und diese Regeln durch innere Selbstanteile herauszubilden.
Diese Innenteile, die so halblaut vorsich hinmurmeln, aberauch energisch fordern kénnen, nennen wir
auch die verborgenen Personlichkeitsanteile im Gegensatz zu den sichtbaren Charakterziigen.
Alle Anteile zusammen brauchen wir, um als liebenswerte, soziale Menschen im Kontakt mit anderen
zu bestehen und geachtet zu werden. Sie sind innere Helfer in der Entwicklung vom Saugling zum
Erwachsenen.
Diese inneren Kritiker haben also biographische Hintergriinde, machen auf Dauer aber unsicher und
unzufrieden. Viele Menschen leiden unter diesen Giberzogenen und nie erfillbaren Erwartungen ansich
selbst. Ziel ist, dass sie wohlwollender und fiirsorglicher mit sich und ihren Themen umzugehen
lernen.
Wie wiére es firsie, wenn sie wohlwollender mit sich umgehen wirden (im beruflichen Alltag oder im
Privatleben)?
Wie wiirde es sich anfiihlen, wenn sie sich ein wenig bedingungsloserannehmen wiirden? Es kannsehr
entlastend, erleichternd, befreiend und beruhigend sein, fairer und wertschatzender mit sich
umzugehen.
Die folgenden Tipps, kdnnen es lhnen etwas erleichtern, eine wertschatzendere Haltung sich selbst
gegenlbereinzunehmen:
1. Werden Sie sich ihres eigenen inneren Kritikers und seiner Aussagen bewusst. (das braucht
auch Mut!)
2. TretenSie mitdiesem eigeneninneren Anteilin einen Dialog—innerlich oder (oft hilfreich) mit
Hilfe eines Gegeniibers.
3. Beginnen Sie, ihn als kindlichen, heute noch aktiven L&sungsversuch wahrzunehmen
beziehungsweise diese ,Sinnhaftigkeit” zu verstehen und ihn damit wiirdigen.
4. Moglicherweise kdnnen Sie ihrem inneren Kritikerirgendwann danken (ein herausfordernder
Schritt) undihm eine neue Aufgabe zuweisen, so dass er lhnen konstruktiv dienen kann.
5. LernenSieihreneigenenliebevollen Begleiterfiirsich selbstkennen.Ein selbstfiirsorglicher

innerer Anteil, dersich aus Erfahrungen mit liebevollen Bezugspersonen speist.

Soziales Netzwerk:



Vielen Menschen fallt es schwer, um Hilfe zu bitten. Folgende Fragen kénneneinen Impuls geben,
werwann fur Sie da ist:

e Wer merkt, wenneslhnengutgeht/schlechtgeht?

e Wertrostetam besten?

e Wer hat schon mal seine Hilfeangeboten, und Sie haben sieausgeschlagen?

e Weristganz praktisch veranlagtund packtgerne an?

e Wertelefoniertgerne?

e Wer hat Sie schon einmal bewundert odergelobt?

e Wem habenSie schoneinmal geholfen?

e Werhilftgerne?

e WemkonnenSie helfen, jetzt, daSie mehr Vitalitdt durch das VAD erleben?

e WerfreutsichaufSie?

Es geht nicht darum, das eigene soziale Netzwerk auszunutzen, sondern sich als Teil dessen zu
erleben. Viele Menschen wollen Sie unterstiitzen und wissen nur nicht wie. Diese sind froh um
hilfreiche Hinweise und konkrete Bitten. Es geht auch nicht darum, moglichst viele Menschen
aufzuzahlen. Jede schwere Erkrankung kann auch eine Priifung dereigenen Beziehungen bedeuten.
Manche Menschen fallen durch die Priifung durch, manche bestehen mit Bravour, von manchen

hatte man mehrerwartet, und manche tiberraschen ganz positiv.

Antizipationvon Belastungen:

Im Rahmen einer VAD-Implantation kénnen Gefiihle wie Angstlichkeit, depressive Verstimmung oder
auch Argerund Wut auftreten. Vielleicht sind Sie auch traurig dariiber, dass Sie einige Dinge heute
aufgrund der Erkrankung oder des VADs nicht mehrso machen kdénnenwie friiher. Angst, depressive
Verstimmung, Arger und auch Trauer sind ganz normale Reaktionen im Zusammenhang mit einer
korperlichen Erkrankung.

,Manchmal istder Wegmiteinem VAD wie ein Gang durch die Wiiste. Da braucht man eine gute
Ausristung und eine erfahrene Karawane...” In der psychologischen Betreuung sprechen wir bei
dieser Ausriistung von Copingstrategien. Dieses Kapitelsoll Ihnen dabei helfen, geeignete Strategien

im Umgang mit negativen Emotionen zufinden.

Allgemeine positive Copingstrategien:
e Andere PatienteninlhrerLage berichten mirdavon, dassihnen xy geholfen hat...
e Was hat beifriiheren Herausforderungen geholfen? Was konnte davon wieder helfen?
e Was machenSiesorichtiggern?

e Was lenktSie besondersgutab?



e Wo und an welchem Ortfihlen Siesich sorichtigwohl?
e WieentwickelnSie Plane?
e WietreffenSieambesten Entscheidungen?

e Weroderwas hilftlhnenimmer?

Strategien zur Bewdiltigung depressiver Symptome:
e Was hebtnormalerweise Ilhre Stimmung?
e Was bringtSie zum Lacheln?
e Worliberkdnnen Sie herzhaftlachen?
e Was schmecktlhnenbesonders gut?
e Welche MusikliebenSie?
e Wieundwo schlafenSie amallerbesten?

e Wasistihr Lieblingsfilm, -buch, -CD?

Strategien zur Bewdiltigung dngstlicher Symptome:
e Wie habenSie friiher Angste tiberwunden?
e Wer macht lhnen Mut? Und wie genau?
e ErzdhlenSie eine Erfolgsgeschichte!
e Erinnern Sie sich, wie Sie frilher etwas Neues, vielleicht auch Angstausldsendes ganz
automatisch gelernt haben (Schwimmen, Radfahren, Eislaufen...)?
e Wieundwo entspannenSierichtiggut?

e Wieundwo fiihlenSie sichwohl, geborgen und behitet?
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Modul Erndhrungsmanagement zur Privention von Malnutrition und Ubergewicht

Wie erndhre ich mich richtig?

Generell gelten fiur Sie als VAD-Patient/in die gleichen Empfehlungen wie fir die allgemeine
Bevolkerung. Das heil’t Sie miissen keine spezielle Diat fihren, sondern sollten auf eine gesunde,
ausgewogene und vielseitige Erndhrung achten. Besonders die mediterrane Kiiche ist bei
Herzerkrankungen eine glinstige Erndhrung. |hre Bestandteile sind beispielsweise viel frisches Obst
und Gemdise, Fisch und Meeresfriichte, Olivendl, Getreideprodukte und Krauter. Folgende Tipps

konnen Sie bei der Auswahl Ihrer Nahrungsmittel unterstitzen:

e Achten Sie auf eine Kost mit wenig Salz. Das bedeutet nicht, dass Sie das Salz ganzlich
weglassen missen, aber gehen Sie sparsam damit um. Verzichten Sie beispielsweise darauf
nachzusalzen und nehmen Sie moglichst frische Produkte zu sich. Besonders in
Fertigproduktenistviel Salzenthalten.

e VersuchenSie, sichmoglichstfettarm zu erndhren. Es gibtjedoch auch Fette, die gut fiir uns
sind. Dies sind die ungesattigten Fettsduren, die beispielsweise in kaltgepresstem Olivenol
oderAvocados enthaltensind.

e GegebenenfallshabenSievon lhren Arztinnen eine Trinkmenge verordnet bekommen, diese
solltenSie dann auf jeden Fall einhalten.

e Ob Sie Alkohol verzehren diirfen, sollten Sie individuell mit lhren zustindigen Arztinnen

besprechen.

,»,Gehen Sie sparsam mitSalz und (ungesundem) Fett um. GenieRen Sie stattdessen viel frisches Obst,

Gemiise, mageres Fleisch und Fisch.”

Ubergewicht:

Gewichtszunahme bis hin zum Ubergewicht (Adipositas) kann fiir Menschen mit VAD-Systemen eine
grolle Rolle spielen und belastet eine bevorstehende Herztransplantation. Eine Gewichtszunahme
beruht meist auf einem gestorten Verhaltnis zwischen Energiezufuhr und Energieverbrauch. Wenn
die Zufuhr héher ist als der Verbrauch, resultiert Ubergewicht. Durch eine verringerte tagliche
korperliche Aktivitat sinkt der Energieverbrauch und Sie filhren moglicherweise aus Gewohnheit
mehrzu, als Sie eigentlich brauchen.

»Wenn Sie Gewicht abnehmen mochten, seien Sie korperlich aktiv und genieBen Sie die

wiedergewonnen Moglichkeiten, dies zu tun.”

Die Krux mit den Diaten:
Neue Diattrends wie Low Fat (wenige Fette), Low Carb (wenig Kalorien) oder High Protein (viel

Proteine) bringen nicht den wiinschenswerten Erfolg. Sie fihren zwar zu einer kurzfristigen



Gewichtsreduktion, sind aber nicht nachhaltig. Schuld daranist, dass derartige MaBnahmen nur auf
der Verstandsebene ablaufen. Wird mehr gegessen, hat das aber oft nichts mit Verstand oder
Vernunft (Wissen) zu tun. Jeder weiR, dass Obst geslinderist als Schokolade. Trotzdem greifen wirim
entscheidenden Moment lieber zur Schokolade als zum Apfel. StRes aktiviert namlich unser
Belohnungszentrum und 16st kurzfristig positive Geflihle aus. Langfristig bekommen wir aber ein
schlechtes Gewissen, wenn wir haufiger die Schokolade essen als den Apfel. Um dem effizient
entgegenwirken zu kdnnen, bendtigen wirein gewisses MaR an Selbstkontrolle. Dasklingt erst mal
sehrstreng, aberdie gute Nachricht: Selbstkontrolle ldsst sich erfolgreich trainieren!

»Trainieren Sie sich selbst, die gesunden siiRen Friichte sehr bewusst zu essen und zu genieRen.
Bereiten Sie das Obst vor dem Verzehr optisch schon auf. So fiittern Sie nicht nur lhren Magen,

sondern auch das Belohnungszentrum im Gehirn, das nach siiRer Belohnungschreit.”

Wie kann ich aufkommende ,,Essens-Geliste“ kontrollieren?

e VersuchenSie, lhre Impulse zu kontrollieren: Gewinnen Sie z.B. rdumlichen Abstand zu lhrem
ObjektderBegierde. Vielleicht hilftes, im Supermarkt das StiRigkeiten-Regal zu meiden oder
sich abzulenken, indem Sieetwas anderes tun.

e Fihren Sie sich Ihr Ziel (die gesunde Erndhrung) noch mal vor Augen, wenn Sie Gellste
haben.

e UberlegenSie beim Essen, ob Sie wirklich noch eine zweite Portion essen miissen, oder ob
Sie nicht ehrlicherweise auch schon miteinerPortion zufrieden und satt sind.

e WartenSie nach dem Essen etwas ab. Meistens setzt das Sattigungsgefiihl etwas spater ein.
Wenn wirsofort weiteressen, bemerken wirgar nicht, dass wir eigentlich schon satt waren
und essenunndétigviel.

e Probieren Sie, sich anderweitig gute Geflihle zu verschaffen als durch Essen, z.B. etwas
Schoneslesen, spazieren gehen.

e GenieRen Sie die Vorfreude: Planen Sie doch fiir das Wochenende einen Spaziergang mit
anschliefendem Besuch im Café oderein schdones Abendessen.

e TrinkenSie gegebenenfalls Wasser oder ungesiiten Tee vor dem Essen oder auch dazu.

e EssenSie bewusstund ohne Ablenkung: kein Fernseher, keine Lektiire, kein Smartphone.

e BereitenSie lhre Mahlzeiten optisch ansprechend auf. So trainieren Sie sich selbst, weniger

und bewusster zu essen und sich mitgesundem Essen zu belohnen.

,Haben Sie Freude an dem, was Sie essen und lassen Sie auch mal Fiinfe gerade sein! Wenn Sie
generell auf eineausgewogene und gesunde Erndhrungachten, darf mansichzwischendurch auch
ruhig mal was gonnen. Wenn die anderen alle ein Stlick Torte essen, essen Sie mitund geniefRen Sie

es!”



RegelmaiRige Schritte - langfristige Anderung:
Im Vordergrund steht keine schnelle Gewichtsreduktion. Vielleicht ist eine Gewichtsreduktion in
lhrem Fall auch gar nicht das Ziel, sondern eine dauerhafte gesunde und ausgewogene Erndahrung.
Wichtigbei der Anderung des Essverhaltensist, sich individuelle Etappenzielezusetzen. Dies kann
sich auf eine schrittweise Gewichtsreduktion oder auch auf die Auswahl der Nahrungsmittel
beziehen. Jede Ihrer Veranderungen sollte bestenfalls langsamin eine Gewohnheit ibergehen. Der
Mensch istndmlich ein Gewohnheitstierund nurso kdnnen Sie dauerhaft Ihr Verhalten andern.
Die folgenden Tipps kénnen Ihnen helfen, ihre Gewohnheiten anzupassen:
e NehmenSiesichkleine erreichbare Ziele vor, um sichimmerwiederkleine Erfolgsmomente
zu génnen.
e Mal abends vor dem Fernseher etwas naschen oder auf dem 70. Geburtstag zwei Sticke
Kuchen essenistvollig ok! Wichtigistdie Menge, ganz nach dem Motto ,,die Dosis machtdas
Gift“.
e Loben Sie sich selbst und bei jedem Erfolg! Gerade dann, wenn Sie das Stlick Schokolade

nicht gegessen haben, obwohl es Sie gellstet hat.
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Modul INR-Messung

Durch die Implantation eines VADs entsteht ein erhdhtes Risiko fiir Blutgerinnsel. Deshalb ist eine
lebenslange Einnahme sogenannter ,Blutverdiinner” wie Aspirin, Warfarin, oder Marcumar
notwendig. Durch diese Medikamente wird Ihre Gerinnung gehemmt und dadurch das Risiko einer
Thrombose oder Schlaganfall verringert. So wird das VAD in seiner Pumpleistung unterstitzt und
man verhindertdie Bildung ungewollter Blutgerinnsel, welchedie Pumpen blockieren kénnten. Zu
»dinnes” Blut kann wiederum zu ungewollten Blutungen flhren. Die richtige Balance durch eine
optimale Dosierung der Medikamente ist somit entscheidend.

Bei Marcumar wird diese Balance durch die INR-Messung angestrebt. Hierbei werden die
Gerinnungswerte des Blutes Uberprift. Je nach Messergebnis wird daraufhin die Medikamentendosis
angepasst, umdas richtige Mall an Gerinnungshemmung zu erzielen. Eine regelmaRige Kontrolle des
Gerinnungswertesist wichtig, umdas Risiko fiir Blutungen (zu diinnes Blut)und von Blutgerinnseln
(zu dickes Blut) so klein wie moglich zu halten. Die Messung erfolgt ibereinenkleinen Pieks in die
Fingerkuppe. Der Blutstropfen wird daraufhin auf einen Messstreifen gegeben, den das Messgerat
dannauswertet. Fiir lhre personliche INR-Messung besprechen Sie |hre Soll-Werte und die jeweilige
Anpassung zu Beginn und in regelmiRigen Abstinden mit lhren Arztinnen. Auf den INR-Wert hat
auch die Erndhrungeinen groen Einfluss. Nahrungsmittel mitviel Vitamin K, Alkohol, Tiefseefisch
u.v.a. habeneinenstarken Einfluss auf Ihren INR-Wert. Eine Beratung und Erndhrungstippserhalten

Sievonlhrem VAD-Team.
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Modul: Bewegung und korperliche Aktivitat



Modul Bewegung und kérperliche Aktivitat

Warum sollte ich korperlich aktiv sein?

Regelmalige korperliche Aktivitat ist wichtig! Hierdurch wird lhre Leistungsfahigkeit und
Belastbarkeit gesteigert. RegelmaRige Bewegung senkt den Blutdruck und verbessert Blutfett und
Blutzuckerwerte. Herz, Lunge, Knochen und Muskeln werden gestarkt sowie eine Gewichtsabnahme
unterstitzt. Sie fihlen sich fitter, energiereicher und konnen Alltagsaktivitaten leichter umsetzen.
Zudem kann das Risiko fiir Diabetes, Atemwegserkrankungen und Blutgerinnsel gesenkt werden.
Auch positive Wirkungen auf psychosoziale Komponenten wie eine Reduktion von Angsten,
Depressionen, Stress sowie ein Steigerung der Lebensqualitat sind bei regelmaRiger kérperlicher

Aktivitat moglich.

Welche Aktivitdten sind fiir mich geeignet?

e Aktive Alltagsgestaltung! Erledigen Sie kurze Wege zu Ful3. Steigen Sie beispielweise eine
Station frilher aus dem Bus oder laufen Sie zum nachsten Supermarkt anstatt das Auto zu
nehmen. Benutzen Sie bei kleinen Etappen die Treppe statt Aufzug oderRolltreppe. Denke
Sie dran, auch kleine Wege summieren sich!

e Aktivitaten mitviel Bewegung und wenig Kraftaufwand

e langsamesTreppensteigen

e Spazierengehen, kleine Wanderungen, Nordic Walking

e Leichtesbismoderates Tanzen

e Herzsportgruppen

e Gymnastische Ubungen (nach Absprache):

» Kraft

» Koordination
> Beweglichkeit
>

Kérperwahrnehmung

Insgesamt gilt: Bewegen Sie sich regelmaRig und seien Sie aktiv in lhrem Alltag.
WICHTIG: Bitte beachtenSie Ihre eigene Belastbarkeit und Giberfordern Siesich nicht! Beginnen Sie
miteinem personlich auf Sie angepassten Training. Steigern Sie lhre Leistunglangsamundlegen Sie

ausreichend Pausen ein.

Wie stark darf ich mich belasten?
Aktivitdten sollten bei leichter bis moderater Intensitat durchgefiihrt werden. Die Intensitdten
werdenanhand derfolgenden Merkmale erklart:

e [eichte Intensitdt



Merkmale:leicht erhohte Atemfrequenz, leichte Erwarmung des Koérpers

Moderate Intensitdt

Merkmale: Warmwerden des Korpers, leichtes Anschwitzen, etwas auRer Atem

Zwei einfache Moglichkeiten, eine Belastung zu tiberpriifen sind hierbei derSprach Test sowie die

: sehr, sehr leicht
: sehr leicht

. relativ leicht

Borg Skala: z
Sprach Test: ,Laufen ohne zu Schnaufen”. Wahrend lhrer kérperlichen 7
Aktivitatsollten Sie nochin derLage sein, sich zu unterhalten. st dies g
nicht mehrmoglich, reduzieren Sie die Intensitat. 10 |
11
+ 12 .
Borg-Skala: Die Skala dient zur Einschdtzung des eigenen | 13 | etwas anstrengend
14
Belastungsempfindens. Die Werte reichenvon 6,,sehr sehrleicht” bis | 15 |

hin zu 20. Dies ist der Moment bei dem Sie die Aktivitit nicht mehr | 16 |

17
weiterfihrenkénnen. Siesolltensich bei lhrer AktivitdtaneinemBorg | 15|
Wert zwischen 12 und 14 ,,etwas anstrengend” orientieren. 19

20

Welche Aktivitdten sind nicht geeignet?

anstrengend

sehr anstrengend

sehr, sehr anstrengend

Aktivitaten mitunkontrollierten Belastungen, welche zu Beschadigungen des Gerates oder

die zu einer Verletzung am Driveline Ausgang fiihren kdnnten
Kontaktsport).

Jeglicher Wassersport, dadas Gerat nicht nass werden darf.

Aktivitaten mit schnellen Lagewechseln (z.B. vom Sitzen in den

Blutvolumenverschiebung).

(bspw. Spiel- und

Stand mit rascher

Aktivitaten mitlanger Einwirkung von Hitze oder Kalte. Gehen Sie nichtin die Sauna.

Aktivitaten miterhohterVerletzungsgefahr. Durch die Blutverdiinner haben Sie eine erh6hte

Blutungsneigung.

Am Anfang ist es gut, sich beim Training betreuen zu lassen. Spater ist ein Training meist alleine

moglich. Ambulante VAD-Gruppen oder Herzsportgruppen kdnnen Sie hierbei unterstiitzen. Suchen

Sie sich eine korperliche Aktivitat die Ihnen SpaR macht und die als giinstig fir VAD Patienten

eingeschatzt wird.

Wann sollte man nicht trainieren oderein Training abbrechen?

Insgesamt giltimmer: Horen Sie auf Thren Koérper und trainieren Sie nur, wenn Sie sich fit genug dafir

fahlen! Machen Sie immer ausreichend Pausen.

Keine Aktivitat:



Wenn lhre Durchflussrate von lhrem ,,normalen”Wert abweicht
Beierhohter Temperatur

Bei Schwindel oder Kopfschmerzen

Bei Kurzatmigkeit

Bei Brustschmerzen oder Druck auf der Brust

Training abbrechen bei:

Falls die Symptome nach Abbrechen der kérperlichen Aktivitat anhalten oder sich verschlimmern,

Brustschmerzen

Starker Kurzatmigkeit
Schwindel-oder Ohnmachtsgefiihl
UbermaRigem Schwitzen

Ubelkeit

Verschwommener Sicht
Kopfschmerzen

Auftretenvon Alarmen des Geradtes

Blutungen (z. B. Nasenblutungen)

bitte rufen Sie die 112 und die Notfallnummer lhres Zentrums.

Wie kann ich regelmaBig korperlich aktiv sein?

Eine regelmaRige korperliche Aktivitdt umzusetzen und aufrechtzuerhaltenist nichtleicht. Oft hilft

es, sich konkrete Was-Wann-Wo-Pléne zu erstellen. Wichtig ist hierbei dass die Plane passend,

umsetzbarund prazise sind.

Hilfreich zur Aufrechterhaltung von korperlicher Aktivitdat kann es zudem sein, sich die
Trainingseinheiten aufschreiben. So behalten Sie den Uberblick iiber lhre Gesamtaktivitat und

steigern lhre Motivation indem Sie Trainingserfolge und Leistungssteigerungen direkt sehen. Nutzen

WAS? Tédglich 30 Minuten spazieren gehen
WANN? Nachmittags um 17 Uhr
wo? Im Park

MIT WEM?  Meinem Partner/ meiner Partnerin

Sie hierflirein Bewegungstagebuch oder unsere SELMA App!
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Nebenwirkungen der Medikamente und
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Modul Symptommanagement durch Nebenwirkungen der Medikamente und Erkrankung

In diesem Modul erlernen Sie und ggf. auch ihre Angehdorige moégliche Symptome der Herzinsuffizienz

im Zusammenhang mit dem VAD-System kennen und welche MaRnahmen Sie im Kontext des

Selbstmanagements trainieren sollten, um im hauslichen Umfeld diese Symptome identifizieren,

korrektinterpretieren und darauf reagieren zu kdnnen.

Wassereinlagerungen:

Uberschiissige Wassereinlagerungen kénnen die Folge bzw. ein Symptom der Herzschwiche sein.

Besonders sichtbar sind diese am Ful auf dem FuBriicken, an der AuBen- und Innenseite des

Knochels oderam Schienbein. Bleiben Wassereinlagerungen unbehandelt, kann sich das Wasserauch

in der Lunge stauen und zu Atemnot fihren — ist dies der Fall, sollten Sie |hr VAD-Zentrum

kontaktieren.

Wie kénnen Sie diese identifizieren?

Sie kdnnen selbst untersuchen, ob Sie Uberschlissige Wassereinlagerungeninden FiiRen und/ oder

Beinen haben, indem Sie folgendes tun:

Positionieren Sie lhren rechten FuB auf einem Stuhl oder der Bettkante, so dass Sie ihn
bequem tasten kénnen

Driicken Sie mit dem Daumen den FufRriicken leicht ein

Entsteht eine , Delle”, welche einige Sekunden ,stehenbleibt“? —dies ist ein Symptom fir
Uberschissige Flissigkeit, die sich eingelagert hat

Wiederholen Sie den Druck mit dem Daumen an der AuRRen- und Innenseite des Knéchels
und des Schienbeins

Wiederholen Sie denVorgang mitdem linken FuR

Wiederholen Sie diesen Vorgang am Schienbein.

Was kénnen Sie selbstéindig tun?

Tagliche Gewichtskontrolle

Hochlagern derBeine

Flussigkeitsmenge kontrollieren/ evtl. reduzieren
Salz-haltige Speisen vermeiden
Venenpumpengymnastik

Enge Striimpfe vermeiden

Kompressionsstriimpfetragen

Atemnot (Dyspnoe):



Bleiben Wassereinlagerungen unbehandelt, kann sich das Wasserauch in der Lunge stauen und fihrt
zu einem Druckanstiegin der Lungenstrombahn. Die Folge ist Atemnot, auch als Dyspnoe bezeichnet.
Die Atemnot kann unterBelastung, z.B. Treppensteigen, oderauchin Ruhe auftreten. Wenn Sie tiber
Atemnotklagen, sollten Sie lhr VAD-Zentrum kontaktieren.

Herzstolpern (Arrhythmie):

Herzstolpern bedeutet, dass das Herz aus seinem normalen Rhythmus geratenist. Viele Menschen
haben das, die meisten bekommen davon gar nichts mit. Sollten Sie ein,,Pochen”oder,Rappeln“in
der Brust wahrnehmen, kann dies infolge von Herzstolpern auftreten. Wenn Sie von Herzstolpern
betroffensind, kann dies Angst machen. Wichtigist, dass Sie lernen, das Herzstolpernund auch Ihre

Angst zu kontrollieren —also wieder die Kontrolle bekommen.

Was Sie tun kénnen ist Folgendes:

. Atmen Sie ganz bewusst!

o AtmenSietief und gleichmaligein —versuchen Sie dabei lhre Lungenspitzen zu spiren

. Atmen Sie bewusstaus

. Wiederholen Sie dieses bewusste Atmen fiir 2-3 Minuten

o Falls Sie mégen, nehmen Sie Kontakt mit Ihrem stolpernden Herzen auf und beruhigen Sie es

mitihren eigenen Worten

BlutigerStuhl/ Teerstuhl:

Aufgrund der notwendigen Einnahme von Medikamenten fiir eineverzdgerte Blutgerinnungkann es
zu Blutungenim Magen-Darm-Trakt kommen. Diese kdnnen bei Toilettengang als Blutauflagerungen
oderals pechschwarzer Stuhl, auch als Teerstuhl bezeichnet, auftreten.

Zur weiteren Abklarung empfehlen wir, dass Sie zu lhrem Hausarzt/lhrer Hauséarztin Kontakt
aufnehmen, um entsprechende Laborkontrollen vornehmen zu lassen. Unter Umstanden ist eine

stationdre Aufnahme in Ihrem Heimatkrankenhaus notwendig.

Schwindel/ Mudigkeit/ Schlappheit:

Schwindel ist ein haufiges Phdanomen bei Menschen mit Herzschwéache. Besonders schnelles
Aufstehen oder schnelle Lagewechsel kdnnen Schwindel auslésen. Sie lernen mit der Zeitam besten,
bei welchen Bewegungen Schwindel entsteht — kontrollieren Sie in solchen Situationen lhre
Bewegungen bewusst. Schwindel kann besonders morgens beim Aufstehen entstehen. Wenn Sie
davon betroffen sind, setzen Sie sich zunachst fiir 1-2 Minuten an die Bettkante und beginnen Sie
denTag mit einigen tiefen Atemibungen und FuBgymnastik, so kommt lhr Kreislauf in Bewegung.
Midigkeit und Schlappheit konnen haufige Begleitsymptome lhrer Herzerkrankung sein, sie kénnen

aber auch Symptom der Anstrengung und Anspannung im Rahmen der VAD-Implantation sein.



Wichtigist, sich nichtdieserSchlappheit ,zu ergeben”, sondern mitkleinen, aber stetigen Schritten

dagegenanzugehen undsich Stiick fiir Stiick mehr Lebensqualitat zurtickzuholen.

Was kénnen Sie selbstindig tun?
e VerordnenSie sichselbst Ihrganz personliches ,Anti-Schlappheitsprogramm®
e BittesetzenSiesich dabeikleineundrealistischeZiele —sprechenSieam besten ,lhr Anti-

Schlappheitsprogramm®mitlhrem VAD-Zentrum ab

Kopfschmerz:

Kopfschmerzistein ernstzunehmendes Symptom. Die Ursachen sind dabei sehrunterschiedlich. In
Verbindung mit der Einnahme von Blutgerinnungshemmern besteht immer die Gefahr von
Schlaganfallen oder Hirnblutungen. Sollten Sie (ber Ihnen unbekannte und nicht vertraute
Kopfschmerzen klagen, kontaktieren Sie bitte sofort Ihren AnsprechpartnerinlhremVAD-Zentrum,

um weitere MalRnahmen zu besprechen.

Sexuelle Dysfunktion:

Wenn Sie sich korperlich dazu in der Lage fiihlen, konnen Sie mit einem VAD wieder sexuell aktiv
sein. Allerdings kann lhrkorperliches Befinden Sie davon abhalten. EingroRer Teil der Betroffenen
mit chronischer Herzschwéche ist von einer sogenannten sexuellen (erektilen) Dysfunktion betroffen.
Dafiir kann lhre Erkrankung selbst, aberauch die notwendige Begleitmedikation verantwortlichsein.
Wenn Sie unter sexueller Dysfunktion leiden, suchen Sie unbedingt das Gesprdach mit lhren
Arztinnen. Setzen Sieauf keinen Fall eigenstindig Medikamente ab, reduzieren Sie nicht die Dosis
der Medikamente und nehmen Sie keine potenzsteigernden Medikamente. In einigen Fallen kann
eine Umstellung auf ein anderes Priparat Abhilfe schaffen, dies miissen jedoch Ihre Arztinnen

entscheiden.
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