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Zusammenfassung

Hintergrund: Die Behandlungszufriedenheit hat als subjektives Qualitatsmafl kli-
nischer Versorgung in den vergangenen Jahren an Bedeutung gewonnen. Allerdings
gibt es bis jetzt nur sehr wenige Studien mit zum Teil unterschiedlichen Resul-
taten, die die Behandlungszufriedenheit bei Patienten mit einem implantierbaren
Kardioverter-Defibrillator (ICD) erhoben haben. Aus diesem Grund lag der Fokus
der vorliegenden Arbeit auf der Identifizierung hiufig auftauchender Probleme von
ICD-Patienten bei ihrer Behandlung und von Risikomerkmalen fiir Unzufriedenheit
mit ihrer Behandlung.

Methoden: Die Fragebogen der 676 eingeschlossenen Patienten (76,8% Manner,
mittleres Alter 65,7 £ 13,39 Jahre) stammen aus einem klinischen Kollektiv des
Deutschen Herzzentrums in Miinchen (DHZ) und einem bundesweiten Kollektiv des
Bundesverbands Defibrillator Deutschland e.V.. Die Fragebdgen beinhalten neben
soziodemografischen und klinischen Fragen einen 10 Fragen umfassenden Zufrieden-
heitsfragebogen und den Patient-Health-Questionnaire-4 (PHQ-4). Die Patienten
wurden in vier Gruppen eingeteilt: Patienten 1) ohne eine der beiden Erkrankun-
gen, 2) Patienten mit einer Angststorung, 3) Patienten mit einer Depression und 4)
Patienten mit beiden Erkrankungen. Zudem wurde eine Zufriedenheitsskala gebildet
und dichotomisiert.

Ergebnisse: Im Gesamtkollektiv konnte eine Gruppe von 159 Patienten (23,5%)
mit niedrigerer Zufriedenheit identifiziert werden. Die Hauptprobleme der Patienten
stellen haufige Gedanken an das Geréat, Fremdkorpergefithle und der Wunsch nach
mehr Zeit bei der Entscheidungsfindung vor der Implantation dar. Die multivariate
logistische Regression zeigte, dass jiingere Patienten (Odds ratio (OR): 0,978; 95%
Konfidenzintervall (KI): 0,960-0,996; P = 0,014), Patienten mit > 5 Schocks (OR:
2,397; 95% KI: 1,308-4,392; P = 0,005) und Patienten mit Angststorungen (OR:
5,405; 95% KI: 2,034-14,360; P = 0,001), Depressionen (OR: 3,094; 95% KI: 1,473~
6,500; P = 0,003) oder beidem (OR: 5,185; 95% KI: 2,607-10,313; P < 0,001) ein
erhohtes Risiko fiir eine niedrigere Behandlungszufriedenheit haben.

Zusammenfassung: Entgegen der Erwartung war der Einfluss der Anzahl erleb-
ter Schocks auf die Unzufriedenheit geringer als der affektive Status eines ICD-
Patienten. Arzte sollten Risikopatienten engmaschiger betreuen und gegebenenfalls
Interventionsmafinahmen durchfiihren. Das Erreichen von Behandlungszufriedenheit
ist dabei aus personlichen, ethischen, klinischen und 6konomischen Griinden gebo-
ten.
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1. Einleitung

1.1 Der implantierbare Kardioverter-Defibrillator

1.1.1 Kurzer Uberblick

Der implantierbare Kardioverter-Defibrillator (ICD) stellt fiir Patienten, die dem Ri-
siko eines Kammerflimmerns/plotzlichen Herztodes ausgesetzt sind, ein wachsames
Auge dar, das ihren Herzrhythmus kontinuierlich iiberwacht, gefahrliche Rhythmus-
storungen des Ventrikels detektiert und gegebenenfalls auch terminiert. Im Jahr 1980
wurde dem ersten Menschen in den USA ein solcher ICD durch Michel Mirowski im-
plantiert (Mirowski et al. 1980), vier Jahre spéter folgte die erste Implantation in
Deutschland (Trappe 2009). Seit dieser Zeit kam es zu etlichen technischen Weiter-
entwicklungen und im Zuge dessen auch zu einer Ausweitung des Einsatzes dieser
Geréte. Seit einigen Jahren wird der Fokus nun vermehrt auf die Evaluation des
individuellen Anpassungsprozesses der Patienten gelegt, um ihre Adaptation an das
Gerat zu verbessern. In der vorliegenden Arbeit wird die Behandlungszufriedenheit
von ICD-Tragern anhand einer statistischen Analyse von Fragebogen untersucht.
Dabei geht es vor allem um héufig auftretende Probleme der Patienten mit der
Behandlung (Absatz 3.2.3 und 3.2.6) und Risikomerkmale, die zu einer Unzufrie-
denheit fithren kénnen (Absatz 3.2.5).

1.1.2 Aufbau

Um seine Funktionen erfiillen zu konnen, verfiigt das ICD-Gerat iiber Elektroden
und einen Generator.

Die Elektroden iibermitteln die Impulse zwischen Herz und Generator und dienen
so der Detektion von Rhythmusstorungen der Kammer und deren Terminierung.
Hierfiir gibt es entsprechend der Elektrodenanzahl verschiedene Systeme, die trans-
venos platziert werden konnen. Ein-Kammer-Defibrillatoren waren die ersten 1CDs
auf dem Markt und stellen auch heute noch die Standardtherapieform dar. Sie besit-
zen lediglich eine Elektrode im rechten Ventrikel (Trappe 2009, van Welsenes et al.
2011a). Seit Mitte der 1990er Jahre stehen auch Zwei-Kammer-Systeme zur Ver-
fiigung, die eine zusétzliche Elektrode im rechten Vorhof lokalisiert haben. Diese
Systeme sind die Therapie der Wahl, wenn die Patienten neben der Gefahr eines
Kammerflimmerns unter einem niedrigen Puls z.B. aufgrund einer Erkrankung des
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1.1 Der implantierbare Kardioverter-Defibrillator

Sinusknotens leiden, da iiber die zusatzliche Elektrode eine antibradykarde Stimu-
lation erfolgen kann (Trappe 2009, van Welsenes et al. 2011a). Noch einmal deut-
lich vorangebracht wurde die Defibrillatortherapie durch die Einfithrung der Drei-
Kammer-Defibrillatoren. Diese Gerate erfiillen im Zuge einer kardialen Resynchro-
nisationstherapie (CRT) durch eine dritte Elektrode im linken Ventrikel zusétzlich
die Funktion eines biventrikuldren Herzschrittmachers (Trappe 2009, van Welsenes
et al. 2011a). Das gewdhrleistet einen synchronen Kontraktionsablauf beider Ventri-
kel. Diese Geréte kommen v.a. fiir Patienten mit einer schweren Herzinsuffizienz in
Frage (Bristow et al. 2004), in deren Folge es z.B. zu einem Linksschenkelblock und
somit zu einer Verzogerung der Erregungsleitung und des Kontraktionsablaufs im
linken Ventrikel gekommen ist. Ihr groler Nutzen ist aber auch bei Patienten mit
geringerer Symptomatik belegt (Moss et al. 2009).

Der zweite wichtige Bestandteil eines jeden ICD ist der batteriebetriebene Gene-
rator, der neben der Steuerungs- und Aufzeichnungsfunktion bei einem Kammerf-
limmern tber Kondensatoren die Spannung aufbaut, die notwendig ist, um einen
Schock auszulosen. Wéahrend die ersten Generatoren aufgrund ihrer Grofle und ihres
Gewichts in einer aufwandigen Operation intraabdominell platziert werden muss-
ten, konnen sie heutzutage dank technischer Weiterentwicklungen subpektoral oder
subkutan in Lokalanésthesie in eine Hauttasche implantiert werden (Cannom and
Prystowsky 2004, Padeletti et al. 2011, Trappe 2009, van Welsenes et al. 2011a).

Mittlerweile ist zudem ein implantierbarer Kardioverter-Defibrillator zugelassen, bei
dem sowohl der Generator als auch die Elektrode subkutan implantiert werden (S-
ICD). Letztere liegt parasternal und tibermittelt von dort die Schocks auf das Herz.
Bei diesem System bedarf es keiner transvenésen Elektrodenplatzierung, was u.a.
das Infektionsrisiko bei der Operation stark vermindert. Erste Studien bezeichnen
ihn als wirksame Alternative zu den herkdmmlichen ICD-Geraten (Abkenari et al.
2011, Bardy et al. 2010).

1.1.3 Funktionsweise

Bei Detektion einer Rhythmusstorung stehen dem Gerét je nach deren Beschaffen-
heit verschiedene Moglichkeiten zur Verfiigung, diese zu beenden. Zu diesen Mog-
lichkeiten gehéren die antitachykarde Uberstimulation, die Defibrillation und die
antibradykarde Stimulation.

Die antitachykarde Uberstimulation kommt bei einer Kammertachykardie, die oft
einem gefahrlichen Kammerflimmern voraus geht, zum Tragen. Dabei versucht das
Gerat durch schwache Schrittmacherimpulse, die schneller als der in dem Moment
bestehende Eigenrhythmus des Herzens sind, die Tachykardie zu tiberlaufen und
dadurch zu beenden. Der grofie Vorteil dieser Therapieoption ist, dass sie vom Pati-
enten nicht bemerkt wird. Bleibt die Uberstimulation erfolglos oder handelt es sich
um ein Kammerflimmern, so versucht das Gerat, dieses durch eine Defibrillation
zu unterbrechen. Dabei werden durch das Abgeben eines elektrischen Schocks mog-
lichst viele Herzmuskelzellen gleichzeitig fiir kurze Zeit auler Gefecht gesetzt, damit
hoher angeordnete Zentren des Erregungsbildungssystems in diesem Zeitraum ihre
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Finleitung

Funktion wieder aufnehmen kénnen. Die antibradykarde Stimulation stellt die dritte
Behandlungsoption dar. Dabei gibt der ICD bei einem bradykarden Herzrhythmus
elektrische Impulse ab, die das Myokard stimulieren und dadurch zu einer Kontrak-
tion fithren (Cannom and Prystowsky 2004, Padeletti et al. 2011, van Welsenes et al.
2011a).

1.1.4 Indikation

Lange Zeit war unklar, wie gro3 der Nutzen des ICD im Vergleich zur medika-
mentosen Therapie ist und fiir welche Patienten die Indikation zur Implantation
gestellt werden soll. Eine Vielzahl von Studien, die nachfolgend vorgestellt werden,
hat in den vergangenen zwei Jahrzehnten dazu beigetragen, dass die Implantation
eines Kardioverter-Defibrillators heute als Methode der Wahl fiir die Behandlung
lebensbedrohlicher ventrikularer Rhythmusstorungen aus primér- und sekundarpra-
ventiven Griinden gilt (Epstein et al. 2008, Russo et al. 2013).

Den Nutzen dieses Gerates bei Patienten nach Kammerflimmern oder bei anhalten-
der ventrikuldrer Tachykardie, d.h. den Einsatz zur Sekundarpravention, untermau-
ern drei grofle Studien, die in den 90er Jahren beinahe zeitgleich publiziert wurden.
Die AVID-, CIDS- und CASH-Studie zeigen, dass eine ICD-Therapie im Vergleich zu
einer Behandlung mit Antiarrhythmika nicht nur das Risiko eines plétzlichen Herz-
todes, sondern auch die Gesamtmortalitétsrate signifikant senken kann (The AVID
Investigators 1997, Connolly et al. 2000a, Kuck et al. 2000). Eine im Jahre 2000
veroffentlichte Metaanalyse kommt zusammenfassend auf eine Senkung des Mortali-
tatsrisikos durch die Defibrillatortherapie um 28% (Connolly et al. 2000b). Fiir den
Einsatz des Defibrillators in der Primérpravention leisten die MADIT-, MADIT-II,
MUSTT-, SCD-HeFT- und CABG-PATCH-Studie einen groflen Beitrag. In allen
Studien wird durch die Implantation eines ICD das Risiko eines plotzlichen Herzto-
des verringert (Bardy et al. 2005, Bigger et al. 1999, Buxton et al. 1999, Moss et al.
1996, Moss et al. 2002). Eine hierzu veroffentlichte Metaanalyse spricht von einer
Mortalitatsreduktion von 25% (Nanthakumar et al. 2004). Widerspriichlicher sind
die Ergebnisse zum primérpraventiven Einsatz des Defibrillators bei Patienten mit
nichtischdmischer Herzerkrankung. Wéhrend in der AMIOVIRT- und CAT-Studie
kein Unterschied im Uberleben nachgewiesen wird (Bénsch et al. 2002, Strickberger
et al. 2003), ist in der DEFINITE-Studie das Risiko fir einen plotzlichen Herztod
in der ICD-Gruppe signifikant geringer (Kadish et al. 2004).

1.2 Langzeitversorgung

Nachdem sich der implantierbare Kardioverter-Defibrillator als Standardtherapie-
form etabliert hat und das Einsetzen eines solchen Gerates zu einem Routineeingriff
geworden ist, riicken immer mehr Fragen nach der optimalen Betreuung der Patien-
ten nach der Implantation in den Vordergrund. Fir die meisten Patienten bedeutet
die Implantation einen grofien Einschnitt in ihrem Leben. Sie miissen sich erst an
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den Lebensretter in ihrer Brust gewohnen. Burke et al. bezeichnen diesen Anpas-
sungsprozess als eine Sicherstellung des (Weiter-)lebens durch das Akzeptieren von
Technologie, der sich aus den drei aufeinander folgenden Schritten, 1) der Entschei-
dung fiir ein Leben mit der Technologie, 2) der Integration der Technologie in das
eigene Leben und 3) dem Weiterleben dank der Technologie, zusammensetzt (Burke
1996). Dieser Anpassungsprozess wird durch die Erfahrungen beeinflusst, die jeder
einzelne Patient vor und nach der Implantation macht. Es ergeben sich dabei neue
Einfluss- und Belastungsfaktoren, die den Therapieerfolg beeintrichtigen konnen.
Daher ist es wichtig, auch die Individualitit eines Patienten in den Blickpunkt zu
riicken und den Therapieerfolg auch aus seiner Sicht evaluieren zu lassen.

1.2.1 Haufige Einflussfaktoren

Von einigen Einfluss- und Belastungsfaktoren wie den Schockabgaben, der Posttrau-
matischen Belastungsstorung, Angst, Depression und einer hohen Mitbelastung der
Angehorigen ist bekannt, dass sie besonders héufig bei ICD-Patienten auftreten.
Diese Faktoren beeinflussen sich oft gegenseitig und enden dann in einer Art Teu-
felskreis. Schockabgaben konnen zu Posttraumatischen Belastungsstorungen sowie
Angst und Depression fiithren. Diese Erkrankungen wiederum haben eine arrhyth-
mogene Wirkung und kénnen die Schockhéaufigkeit erhohen. Auch die Angehorigen
leiden oft unter dem Miterleben des plotzlichen Herztodes und der Schockabgaben
und konnen dadurch wiederum die psychische Gesundheit ihrer herzkranken Part-
ner beeinflussen. Da all diese Faktoren sowohl einzeln als auch zusammen einen
starken Einfluss auf den Langzeitverlauf der ICD-Tréger nehmen koénnen, sollen sie
im Folgenden kurz dargestellt werden.

1.2.1.1 Schockabgaben

Das Erleben von Elektroschocks unterscheidet ICD-Tréger mafigeblich von anderen
kardiologischen Patienten. In diesem Unterkapitel geht es zundchst um Schocks im
Allgemeinen, gefolgt von dem Problem der ICD-Mehrfachschocks und nachfolgend
um sogenannte unerwiinschte, inadaquate Schocks.

Vom Gerédt abgegebene Schocks kommen insgesamt héufig vor. Laut der AVID-
Studie erfahren 39% der ICD-Patienten mindestens einen Schock innerhalb des ers-
ten Jahres, von denen 49% 1-2 Schocks und 51% drei Schocks oder mehr erleben
(Schron et al. 2002). Erlebt ein Patient > 5 Schocks, kann dies zu niedriger Behand-
lungszufriedenheit (Ladwig et al. 2005), zu einer negativeren Einstellung gegentiber
der Therapie (Herrmann et al. 1997), zu Gefithlen wie Nervositét, Traurigkeit und
Erschopfung (Heller et al. 1998) und zu einer Abnahme der Lebensqualitat (Irvine
et al. 2002, Passman et al. 2007) fihren.

Die Schockabgabe trifft die Patienten meist sehr unerwartet (Ahmad et al. 2000).
Waiéhrend des Schocks sind manche von ihnen fiir kurze Zeit bewusstlos, wéahrend ihn
andere bei voller Besinnung erleben (Godemann et al. 2001). Unter den wachen Pa-
tienten stellt sich die Wahrnehmung des Schocks sehr unterschiedlich dar. Wahrend
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manche ICD-Tréger bei der Schockabgabe kaum etwas sptiren, empfinden ihn ande-
re zum Beispiel wie einen Schlag in den Bauch oder ein Messer im Herzen (Ahmad
et al. 2000). 79% der Patienten ordnen ihn auf einer Skala zur Schockstérke, von
0-5 gehend, zwischen drei und fiinf ein (Ahmad et al. 2000). Vor allem die Anzahl
der Schocks und die durch eine erlebte Schockabgabe verursachte Angst fithren zu
einer besonders unangenehmen Empfindung nachfolgender Schocks (Baumert et al.
2006).

Problematisch ist aulerdem, dass Schocks einen Einfluss auf die Mortalitat zu haben
scheinen (Moss et al. 2004, Pedersen et al. 2010b). Patienten haben nach einer ven-
trikuldren Tachykardie ein 3,4-fach und nach Kammerflimmern ein 3,3-fach erhoh-
tes Mortalitédtsrisiko gegeniiber ICD-Trégern ohne erlebte Schockabgabe. Insgesamt
tiberleben nur 80% der Patienten nach einem Schock das erste Jahr (Moss et al.
2004).

Als Ausléser von Arrhythmien und demzufolge auch von Schocks wird der Ein-
fluss von Emotionen, Charaktereigenschaften und affektiven Stérungen diskutiert
(van den Broek et al. 2009b, Burg et al. 2004, Dunbar et al. 1999b, Lampert et al.
2002, Whang et al. 2005). Die Folge ist ein Teufelskreis, in dem auf einen Schock
psychische Probleme des Betroffenen folgen, die wiederum zu einer erneuten Schock-
abgabe und zu einer Verstarkung der psychischen Problematik fiihren kénnen. So
steigt durch erhohte Depressionswerte das relative Risiko fiir ein fritheres Auftreten
eines adaquaten Schocks bei ICD-Patienten um den Faktor 3,2 (Whang et al. 2005).

Sogenannte ICD-Mehrfachschocks oder auch ,electrical storms® stellen in besonde-
rem Mafle eine Belastung fiir die I[CD-Trager dar. ,Electrical storm* definiert sich
dabei als das Auftreten von mindestens drei unabhangigen Episoden ventrikulédrer
Tachykardien oder Kammerflimmerns innerhalb von 24 Stunden (Exner et al. 2001).
Diese ICD-Mehrfachschocks treten relativ haufig auf. Man spricht von Inzidenzraten
zwischen 18,9% (Beobachtungszeitraum 33426 Monaten) (Exner et al. 2001) und
20% (Beobachtungszeitraum 31413 Monaten) (Gatzoulis et al. 2005).

Zu den negativen Folgen der Mehrfachschocks zéhlen erhohte Angstlevel (Redhead
et al. 2010), die gehdufte Entwicklung posttraumatischer Belastungsstérungen (Jor-
dan and Sperzel 2011) und das erhohte Mortalitétsrisiko (Exner et al. 2001, Gat-
zoulis et al. 2005, Sesselberg et al. 2007). Patienten, die einen ,electrical storm*
erlebt haben, haben auflerdem héufiger sogenannte Phantomschocks. Diese Patien-
ten glauben, einen Schock zu erleben, dieser ist aber bei der Abfrage des Gerétes
nicht verifizierbar (Jacob et al. 2012, Juan and Pollack 2010, Prudente et al. 2006).

Neben den Schocks, die ein Kammerflimmern beenden, kommt es, unter anderem
ausgelost durch ,Oversensing®, Ektopie, Vorhofimmern, supraventrikulare Tachy-
kardien oder Elektrodendefekte, zu unerwiinschten Schocks (Gehi et al. 2006, Mis-
hkin et al. 2009, Tung et al. 2008). Das Risiko eines Elektrodendefektes steigt dabei
mit der Zeit und betrdgt bei Elektroden, die bereits seit 10 Jahren implantiert
sind, 20% (Kleemann et al. 2007). Zwischen 11,5% (Daubert et al. 2008) und 17,4%
(Poole et al. 2008) aller Patienten erleben solche inadaquaten Schocks, die auch mit
einem erhohten Mortalitatsrisiko verbunden sind (Daubert et al. 2008, Poole et al.
2008). Durch das Erleben unerwiinschter Schocks kann sich das Mortalitatsrisiko
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verdoppeln (Daubert et al. 2008). Abgesehen von ihrem Einfluss auf das Uberleben
werden unerwiinschte Schocks von den Patienten zudem unangenehmer empfunden
als notwendige Schocks (Marcus et al. 2011).

Neben vielen Studien, die den negativen Einfluss der Schocks auf die Lebensqualitét,
das psychische Wohlbefinden und die Prognose unterstreichen, gibt es auch Studien,
die iiber einen geringeren Einfluss von Schocks diskutieren (van den Broek et al.
2008, Kapa et al. 2010, Pedersen et al. 2010a). Duru et al. zeigen, dass Patienten
mit Schockerfahrung ihren Defibrillator haufiger positiv, namlich als ,,Lebensverlan-
gerer”, wahrnehmen (Duru et al. 2001). Pedersen et al. machen vor allem eine Typ-D
Personlichkeit und vermehrtes Besorgtsein fiir das Vorhandensein psychischer Pro-
bleme nach der Implantation verantwortlich (Pedersen et al. 2008b). Eine Typ-D
(,distressed”) Personlichkeit ist charakterisiert durch die vermehrte Wahrnehmung
negativer Affekte, die von ihr in der sozialen Interaktion stark supprimiert werden
(Denollet et al. 1996). Sie wird mit einem erhéhten kardialen Risiko in Verbindung
gebracht (Denollet et al. 2010).

Zusammenfassend ist es fiir das Wohl des Patienten von grofler Bedeutung, das Auf-
treten von Schocks, egal welcher Beschaffenheit, zu verhindern bzw. die Haufigkeit
der Schockabgabe soweit es geht zu reduzieren. Die bereits in 1.1.3 beschriebene
Methode der antitachykarden Stimulation stellt ein sehr wirksames Mittel dar, das
auch die Lebensqualitiat der Patienten verbessern kann (Wathen et al. 2001, Wathen
et al. 2004). Auch durch die Art der Programmierung des Gerates konnen Schocks
reduziert werden (Moss et al. 2012, Wilkoff et al. 2006, Wilkoff et al. 2008).

1.2.1.2 Posttraumatische Belastungsstorung

ICD-Patienten bilden eine besondere Risikogruppe fiir die Entwicklung posttrauma-
tischer Belastungsstorungen (PTBS). Nach den DSM-V Kriterien handelt es sich um
eine PTBS, wenn ein Patient A) Tod, sexueller Gewalt oder schwerwiegenden Verlet-
zungen ausgesetzt war, B) ein oder mehrere mit dem Trauma assoziierte Symptome
wie z.B. aufdrangende Erinnerungen, Dissoziation, C) eine anhaltende Vermeidung
von mit dem Trauma assoziierten Stimuli, D) negative Kognitionen von Affekten
oder Kognitionen und E) deutliche Veranderungen in der Erregbarkeit und den Re-
aktionen bestehen. Auflerdem miissen F) die Beschwerden mindestens einen Monat
andauern, G) in klinisch bedeutsamer Weise Leiden oder Beeintréachtigung verursa-
chen und diirfen nicht durch Substanzeinfluss oder andere Erkrankungen erklarbar
sein (American Psychiatric Association 2013).

Das Erleben eines Myokardinfarktes, eines plotzlichen Herztodes oder auch eines
oder mehrerer Schocks stellen mogliche Préadispositionsfaktoren fiir diese Erkran-
kung bei ICD-Trigern dar. Die Bewaltigung dieser Ereignisse wird zuséatzlich da-
durch erschwert, dass die Gerate - unter der Haut sowohl sicht- als auch tastbar -
die Patienten ununterbrochen an ihre zugrunde liegende lebensbedrohliche Herzer-
krankung erinnern (Hamner et al. 1999, Jordan and Sperzel 2011).

Die Pravalenzzahlen fiir die PTBS variieren je nach Studie und Erhebungszeitpunkt
und liegen zwischen 7,6% und 21% (Habibovi¢ et al. 2012, von Kénel et al. 2011,
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Kapa et al. 2010, Versteeg et al. 2011). Bei Kapa et al. erfiillen 21% zu Studienbeginn,
12% nach sechs Monaten und 13% nach zwolf Monaten die Kriterien einer PTBS
(Kapa et al. 2010). Kaenel et al. zeigen, dass 18% der untersuchten Patienten auch
noch spéter im Behandlungsverlauf an einer PTBS erkranken und 12% die Kriterien
einer PTBS im Verlauf nicht mehr erfiillen (von Kénel et al. 2011). Dies unterstreicht
die Notwendigkeit eines kontinuierlichen Screenings.

Als Pradiktoren fiur die Entwicklung einer PTBS werden Schocks (vor allem ab
einer Anzahl von mindestens fiinf), affektive Storungen, eine Typ-D Personlichkeit
und weibliches Geschlecht diskutiert (Habibovié et al. 2012, von Kénel et al. 2011,
Versteeg et al. 2011).

Die Posttraumatische Belastungsstorung stellt auch einen Prognosefaktor dar. In
einer von Ladwig et al. veroffentlichten prospektiven Studie anhand der LICAD-
Daten an 147 Patienten mit einer mittleren Beobachtungszeit von 5,1 Jahren zeigte
sich, dass Patienten, die unter einer PTBS leiden, ein mehr als 3-fach so hohes
Mortalitétsrisiko im Vergleich zu Patienten ohne PTBS aufweisen (Ladwig et al.
2008).

1.2.1.3 Depression

Depressionen stellen ein héufiges Problem bei der Langzeitbetreuung von ICD-
Patienten dar. Als Erklarungsmodell fiir das Auftreten dieser Erkrankung bei ICD-
Tréagern dient oft das Modell der ,,Erlernten Hilflosigkeit“ von Martin E. P. Seligman.
Dabei geht man davon aus, dass die Erfahrung der Patienten, die durch das Gerat
abgegebenen unangenehmen Schocks nicht kontrollieren und vermeiden zu kénnen,
bei ihnen iiber den Weg des Erlebens von Hilflosigkeit und Ausgeliefertsein zu Re-
signation, Passivitdt und schlieflich Depression fiithrt (Goodman and Hess 1999).
Hinsichtlich genauer Préavalenzzahlen, des Verlaufs und moglicher Einflussfaktoren
liegen zum Teil widerspriichliche Ergebnisse vor.

Laut einer Ubersichtsarbeit von Magyar-Russell et al. leiden ca. 20% aller ICD-
Trager an einer Depression (Magyar-Russell et al. 2011). Allerdings ist umstritten, ob
sich diese Zahlen im Verlauf konstant verhalten. Wéhrend sich die Pravalenzzahlen
bei vielen Studien innerhalb des Beobachtungszeitraums nicht signifikant veréndern
(Burke et al. 2003, Kamphuis et al. 2003, Kapa et al. 2010, Pedersen et al. 2008b,
Suzuki et al. 2010, Tavenaux et al. 2011), sind bei Thomas et al. nach zwei Jahren
nur noch 26% der untersuchten Patienten depressiv, wahrend es anfangs noch 35%
sind (Thomas et al. 2009).

Auch der Einfluss von Schocks auf die Depressionsentstehung ist noch nicht ab-
schliefend diskutiert (Magyar-Russell et al. 2011). Wahrend manche Autoren einen
signifikanten Einfluss der Schocks auf die Entwicklung von Depressionen finden (Jacq
et al. 2009, Suzuki et al. 2010, Thomas et al. 2009), liegen auch Studien vor, die
keinen (Burke et al. 2003, Kapa et al. 2010) oder einen sehr viel geringeren Einfluss
der Schocks nachweisen (Johansen et al. 2008, Pedersen et al. 2005, Pedersen et al.
2008b). Pedersen et al. zeigen, dass Sorgen in Bezug auf den ICD, eine Typ-D Per-
sonlichkeit, die Einnahme psychotroper Medikamente und eine chronische Herzinsuf-
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fizienz einen groferen Einfluss auf das Auftreten einer Depression haben als Schocks
(Pedersen et al. 2008b, Pedersen et al. 2011b).

Depressionen beeinflussen die Prognose der ICD-Triager, da die Symptome einer
Depression Schocks auslosen (Whang et al. 2005) und das Mortalitatsrisiko erhdhen
kénnen (van den Broek et al. 2013b, Tzeis et al. 2011). Dieser arrythmogene Einfluss
kann wiederum zu dem in 1.2.1 erwéhnten Teufelskreis fiihren.

1.2.1.4 Angst

Schon Sears et al. sahen 1999 in ihrem Review in ICD-spezifischen Angsten und
damit verbundenen Symptomen eine der héufigsten psychischen Belastungen fiir die
ICD-Tréger (Sears et al. 1999b). Ein Review aus dem Jahre 2011, das 45 verschie-
dene Studien miteinschliefft, kommt anhand der vorhandenen Literatur auf Prava-
lenzzahlen zwischen 13-63% fir eine Angstsymptomatik und zwischen 11-28% fir
eine Angststorung. Zusammenfassend gehen Magyar-Russell et al. davon aus, dass
ca. 20% aller ICD-Patienten unter einer Angststorung leiden (Magyar-Russell et al.
2011).

Die meisten Studien belegen, dass sich die Prévalenz der Angststorungen im zeitli-
chen Verlauf nicht verdndert (Kamphuis et al. 2002, Pedersen et al. 2010c, Pedersen
et al. 2011a, Pedersen et al. 2013, Tavenaux et al. 2011, Thomas et al. 2009). Dem-
gegeniiber gibt es auch Studien, die eine Verbesserung der Angstlevel im Laufe der
Zeit aufzeigen konnen (Kapa et al. 2010, Pedersen et al. 2008b).

Hinsichtlich der Frage, was zur Angstentwicklung bei diesen Patienten fithrt, gibt
es unterschiedliche Erklarungsanséitze. Das Konditionierungsmodell ist einer davon:
Man geht davon aus, dass die Patienten durch den Schock (unbedingter Reiz) un-
angenehme korperliche Empfindungen wie Angst erleben (unbedingte Reaktion).
Diese Gefiihle verbinden sie nachfolgend mit der Situation, in der diese aufgetre-
ten sind. Dieselbe Situation (bedingter Reiz) kann nun auch ohne die Schocks zu
Symptomen der Angst fiihren (bedingte Reaktion), was wiederum zur Folge hat,
dass die Patienten versuchen, diese Situation zu vermeiden. Auf diese Weise konnen
sie keine gegensitzlichen positiven Erfahrungen sammeln und es kommt zur Auf-
rechterhaltung des Vermeidungsverhaltens im Zuge der operanten Konditionierung
(Godemann et al. 2001, Godemann et al. 2004a). Das kann im Verlauf die Genesung
gefédhrden (Dunbar et al. 1999a).

Ob es wirklich einen Zusammenhang zwischen Angststorungen und den Schockab-
gaben gibt, ist umstritten. Einige Studien konnen einen signifikanten Einfluss von
Schocks auf die Entstehung von Angststorungen belegen (Bilge et al. 2006, Carroll
and Hamilton 2005, Cho et al. 2012, Godemann et al. 2001, Godemann et al. 2004a,
Jacq et al. 2009, Kamphuis et al. 2003, Pedersen et al. 2004, Pedersen et al. 2008b,
Pedersen et al. 2013, Redhead et al. 2010). Doch es gibt auch Studien, die keinen
signifikanten Zusammenhang zwischen der Schockerfahrung und dem Auftreten von
Angststorungen feststellen (Kapa et al. 2010, Thomas et al. 2009).

Unklar ist dariiber hinaus die Bedeutung von Schocks im Vergleich zu anderen Fak-
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toren bei der Entstehung von Angsten. Eine Typ-D Personlichkeit (van den Broek
et al. 2008, Pedersen et al. 2008b), Sorgen (Pedersen et al. 2005, Pedersen et al.
2008b), oder eine symptomatische Herzinsuffizienz (Johansen et al. 2008, Thomas
et al. 2009) beeinflussen die Angstentstehung in den oben genannten Studien mehr
als Schocks. Neben die Angst féordernden Faktoren scheinen ein hoheres Alter und

der primarpraventive Einsatz des Gerétes als protektive Einflussfaktoren zu wirken
(Pedersen et al. 2013).

Die bereits erwahnte Konditionierungstheorie ist umstritten, da auch Patienten ohne
Schockerfahrung Angste vor einem solchen Ereignis empfinden und nicht alle Pati-
enten die gleiche uniforme Reaktion auf einen Schock zeigen (Ladwig et al. 2004).
Gegen ein reines Konditionierungsmodell und fiir ein kognitives Modell der Angst-
entstehung sprechen zum Beispiel die Daten von Pauli et al. (Pauli et al. 1999). In
ihrer Querschnittstudie vergleichen sie die Werte von 61 ICD-Patienten mit denen
von 29 Patienten mit Panikstorung. ICD-Patienten, die Angst vor kiinftigen Schocks
haben, haben Angstwerte, die mit denen der Panikpatienten vergleichbar sind. Eine
mogliche Erklarung hierfir ist, dass ICD-Patienten, die tatséchlich an einer das Le-
ben gefahrdenden Krankheit leiden, dem Risiko besonders ausgesetzt sind, harmlose
korperliche Symptome wahrzunehmen und ihnen falschlicherweise einen lebensbe-
drohlichen Charakter im Rahmen ihrer kardialen Erkrankung zuzuordnen, wie das
charakteristischerweise ein Panikpatient machen wiirde. Dieser leidet allerdings im
Gegensatz dazu meist nicht an einer somatischen Grunderkrankung (Pauli et al.
1999).

Phobische Storungen finden sich ebenfalls bei ICD-Patienten. Bei Cho et al. geben
die von ihnen untersuchten 140 Patienten 10-fach hohere Werte phobischer Angst an
als eine reprasentative Bevolkerungsstichprobe. Dabei nimmt die Pravalenz schwe-
rer phobischer Angst unter den ICD-Trigern im Verlauf zu (Cho et al. 2012). Die
Lebensqualitat wird durch diese Form der Angst beeintrachtigt (Godemann et al.
2004b).

Angststorungen kénnen ebenso wie Depressionen durch ihre arrhythmogene Wir-
kung die Prognose verschlechtern (van den Broek et al. 2009b, Burg et al. 2004,
Dunbar et al. 1999b) und dartber hinaus zu dem in 1.2.1 erwahnten Teufelskreis
fithren. Crossman et al. konnen einen solchen Zusammenhang zwischen Angst und
Prognose nicht feststellen (Crossmann et al. 2007). In einer Studie von van den Broek
et al. mit 391 Patienten zeigt sich, dass v.a. die Kombination einer Typ-D Person-
lichkeit und einer Angststorung die Prognose beeinflusst. Diese Patienten haben
ein 1,7-fach erhohtes Risiko fiir das Auftreten ventrikuldrer Arrhythmien (van den
Broek et al. 2009b).

1.2.1.5 Soziales Umfeld

Nicht nur psychische, sondern auch soziale Faktoren wie die Unterstiitzung durch
die Angehorigen und deren psychische Verfassung konnen das Wohlbefinden und
dadurch den Krankheitsverlauf der ICD-Patienten beeinflussen (Simson et al. 2006).
So leiden ICD-Patienten, deren Partner unter Stress leiden, ebenfalls hdufiger unter
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Stress (van den Broek et al. 2013a) und ICD-Tréger mit einer Typ-D Personlichkeit,
deren Partner auch eine Typ-D Personlichkeit haben, haufiger an einer Depression
(van den Broek et al. 2011).

Die Situation, dass es durch den plétzlichen Herztod oder durch die Schockabgaben
auch bei den Angehorigen, abhéngig von deren personlicher Konstitution, zu psy-
chischen Problemen kommt, ist nicht selten (Pedersen et al. 2004, Pedersen et al.
2009a). Die Partner von ICD-Patienten leiden oft unter vergleichbarem Disstress
(van den Broek et al. 2010), genauso héufigen Depressionen (Pedersen et al. 2004)
und unter noch gréfieren Angsten als die Patienten selbst (Dougherty 1995, Dougher-
ty and Thompson 2009, Pedersen et al. 2004, Pedersen et al. 2009a, Sowell et al.
2007). Die Sorgen der Partner drehen sich dabei vor allem um den Tod, eine erneute
Arrhythmie und deren Einfluss auf die Lebensqualitat (Jenkins et al. 2007). Die
Beeintrachtigung ist fiir sie zum Zeitpunkt der Entlassung am groten (Dougherty
and Thompson 2009).

Dariiber hinaus scheinen ICD-Patienten und ihre Partner im Vergleich zu Herzinsuf-
fizienzpatienten weniger soziale Unterstiitzung zu erfahren (Pedersen et al. 2009b).
Daher kann es fiir ICD-Trager und ihre Angehorigen, besonders auch fiir Patienten
mit einem weniger dichten sozialen Umfeld, sehr hilfreich sein, eine Selbsthilfegrup-
pe zu besuchen. Hier konnen Kontakte zu anderen Betroffenen gekniipft, Probleme
thematisiert und Informationen ausgetauscht werden. Die Patienten kénnen dadurch
lernen, mit dem Gerdt und ihrer zugrunde liegenden Erkrankung im Alltag besser
zurecht zu kommen (Burke 1996, DeBasio and Rodenhausen 1984, Dickerson et al.
2000). In einer Studie mit 135 Patienten besuchen 39% eine Selbsthilfegruppe und
96% von ihnen finden diese sehr hilfreich (Heller et al. 1998).

1.2.2 Evaluation durch den Patienten

Um den bereits erwdhnten individuellen Anpassungsprozess evaluieren zu konnen,
bedarf es eines Untersuchungsmafles, das die Therapie im Langzeitverlauf aus Sicht
des Patienten inklusive seiner individuellen Gedanken und Gefiihle erfasst. Da sich
ICD-Patienten unter anderem durch die oben genannten Belastungsfaktoren von
anderen kardiologischen und nicht-kardiologischen Patienten mafigeblich unterschei-
den, ist es wichtig, diesen Prozess mit einem auf sie zugeschnittenen Fragebogen zu
untersuchen und dabei auch diese moglichen Einflussfaktoren zu erheben. Es gibt
bis jetzt nur ein paar Studien, die sich mit der Evaluation des Anpassungsprozesses
in der Gruppe der ICD-Patienten beschéiftigen (Burns et al. 2005, Chair et al. 2011,
Ladwig et al. 2005, Liideritz et al. 1993, Liideritz et al. 1994, Newall et al. 2007,
Pedersen et al. 2008a, Versteeg et al. 2012). Dabei werden entweder der Begriff der
»Akzeptanz“ oder der Begriff der ,Zufriedenheit” als Mafle des Behandlungserfolgs
herangezogen. Im Folgenden sollen beide Begriffe vorgestellt werden.

1.2.2.1 Akzeptanz

Die meisten der oben genannten Studien untersuchen die Anpassung an das Ge-
rat durch das Messen der Akzeptanz. Der Begriff der Akzeptanz beinhaltet dabei
die Wahrnehmung des Gerates sowie moglicher Schocks, ein sich veranderndes Kdpy
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perbild, Verédnderungen des Lebensstils, die Sichtweise des Patienten sowie seiner
Angehorigen, Sorgen, die nach Hause getragen werden und die Angst vor Kompli-
kationen (Burns et al. 2005) oder versteht sich als eine seelische Anpassung an die
Vor- und Nachteile des Gerites, eine Befiirwortung des Gerétes und eine Ableitung
eines Nutzens auf biomedizinischer, psychologischer und sozialer Ebene (Burns et al.
2004), ein Gerite-spezifisches Element der Lebensqualitat (Burns et al. 2005).

Liideritz et al. untersuchten bereits vor 20 Jahren die Therapieakzeptanz von ICD-
Patienten. Sie schlossen dafiir 57 Patienten in ihre Studie ein und stellten ihnen
acht verschiedene Fragen zu dieser Thematik. Sie berichten in ihrer Veroffentlichung
nur tber absolute Antworthaufigkeiten und kommen abschlieend zu dem Ergebnis,
dass eine sehr grofie Zahl von Patienten die Therapie akzeptiert (Liideritz et al.
1994). Burns et al. benutzten ihren FPAS-Fragebogen, einen Fragebogen zur Erfas-
sung der Akzeptanz, bei ICD-Patienten das erste Mal 2005, als sie deren Akzeptanz
mit der von Trégern eines implantierbaren atrialen Defibrillators (ICD-AT) und
Schrittmacherpatienten verglichen. Sie kamen auch zu dem Ergebnis einer hohen
Akzeptanzrate unter den ICD-Tragern, allerdings war die Akzeptanzrate in beiden
Vergleichsgruppen noch héher (Burns et al. 2005). Pedersen et al. verwendeten den
gleichen Fragebogen bei einer Erhebung an 566 dénischen Patienten und zeigten,
dass dieser auch aulerhalb Nordamerikas ein valides Messinstrument darstellt. Sie
suchten dartiber hinaus nach Korrelaten einer schlechteren Akzeptanz. Dabei kristal-
lisierte sich heraus, dass die psychologische Ausstattung eines Patienten gemessen
an Parametern wie einer Typ-D Personlichkeit, einer dngstlichen und depressiven
Symptomatik sowie den ICD betreffende Sorgen mehr Einfluss als klinische Varia-
blen haben (Pedersen et al. 2008a). Chair et al. untersuchten anhand des FPAS den
Einfluss verschiedener Variablen auf die Akzeptanz bei chinesischen ICD-Tragern
und kamen zu dem Schluss, dass Angst einen mindernden Einfluss, eine korona-
re Herzerkrankung und hoheres Alter einen férdernden Einfluss auf die Akzeptanz
haben (Chair et al. 2011). Bei ihnen waren demnach neben psychischen Faktoren
auch klinische und soziodemografische Variablen fiir die Einstellung eines Patien-
ten zur Therapie verantwortlich. Eine andere Studie untersuchte mit dem FPAS
die ICD-Akzeptanz bei 272 holldndischen Patienten. Auch bei diesen Patienten war
die Gerateakzeptanz gut. Die Korrelate niedriger Akzeptanz waren Angst, Depres-
sion und eine Typ-D Personlichkeit. Demografische oder klinische Variablen zeigten
keinen Einfluss (Versteeg et al. 2012).

Zusammenfassend lésst sich sagen, dass die Akzeptanzrate der ICD-Patienten sehr
hoch ist. Patienten mit einer geringeren Akzeptanz scheinen vor allem depressive,
angstliche und mit einer Typ-D Personlichkeit ausgestattete ICD-Tréger zu sein.
Soziodemografische und klinische Faktoren spielen offenbar eine weniger grofie Rolle.

1.2.2.2 Zufriedenheit

Zwei Studien haben die Adaptation an den ICD durch das Messen der Zufrieden-
heit evaluiert (Ladwig et al. 2005, Newall et al. 2007). Ware et al. definieren die
Zufriedenheit als ein Maf}; mit dem die Behandlung aus der Perspektive des Patien-
ten unter gleichzeitiger Widerspiegelung seiner Person bewertet werden kann (Ware
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et al. 1983). Sie verstehen die Patientenzufriedenheit dabei als multidimensiona-
les Konstrukt, das sich aus verschiedenen Komponenten zusammensetzt und durch
unterschiedliche Faktoren beeinflusst wird. Die von ihnen definierten acht Kompo-
nenten lauten: zwischenmenschliches Verhalten des Arztes gegeniiber dem Patien-
ten, Behandlungsqualitdt inklusive der Kompetenz des Arztes, Zuganglichkeit und
Patientenfreundlichkeit, Kosten, Wirksamkeit/Therapieerfolg, Stetigkeit der Versor-
gung, die Umgebung, in der die Behandlung stattfindet und Verfiigharkeit (Ware
et al. 1978). Sitzia et al. fiigen dem noch die Aufkliarung des Patienten hinzu (Sitzia
and Wood 1997).

Einflussfaktoren auf die Evaluation stellen die Erwartungen, die der Patient mit-
bringt, seine Charakteristika, zu denen sie Alter, Geschlecht, aber auch psychische

Faktoren zédhlen, sowie psychosoziale Aspekte, die das Antwortverhalten beeinflus-
sen, dar (Sitzia and Wood 1997, Ware et al. 1983).

Newall et al. verglichen die Zufriedenheit mit dem Geréat und der Therapie zwischen
46 ICD- und 49 Schrittmacherpatienten in Neuseeland. Es zeigte sich, dass ICD-
Patienten haufiger an ihr Gerat denken und eine langere Zeit fiir die Gewohnung dar-
an benotigen. Einer Selbsthilfegruppe oder einer psychologischen Beratung messen
ICD-Patienten einen gréfleren Wert bei. Insgesamt zeigten sich die ICD-Patienten
sehr zufrieden und gut informiert iiber die Erkrankung und die durchgefiihrte The-
rapie (Newall et al. 2007). Ladwig et al. untersuchten die Behandlungszufriedenheit
bei 195 ICD-Patienten. Die wichtigsten Prédiktoren fiir Unzufriedenheit der ICD-
Tréager waren > 5 Schocks, Berufstéitigkeit, Gefithle der Ohnmacht, Einschrankungen
des taglichen Lebens und eine kardiale Diagnose, die nicht einer koronaren Herzer-
krankung oder einem akuten Myokardinfarkt entsprach. Die psychischen Parameter
Angst und Depression zeigten einen geringeren Einfluss (Ladwig et al. 2005).

Es lésst sich erkennen, dass trotz eines ldngeren Anpassungsprozesses an die Be-
handlung, verglichen mit Schrittmacherpatienten, die Therapiezufriedenheit unter
den ICD-Tragern sehr hoch ist. Im Gegensatz zu den Ergebnissen der Studien zur
Therapieakzeptanz scheinen klinische Parameter im Vergleich zu psychischen Pa-
rametern einen grofferen Einfluss auf die Zufriedenheit zu haben. Allerdings kann
aufgrund der geringen Datenlage keine abschlieffende Aussage getroffen werden.

1.3 Problemstellung und Zielsetzung

Das Ziel dieser Arbeit war es, sechs Jahre nach der Veroffentlichung zur Behand-
lungszufriedenheit von Ladwig et al. (Ladwig et al. 2005) mit einer grofilen multi-
zentrischen Stichprobe von ICD-Patienten eine aktuelle Bestandsaufnahme der Be-
handlungszufriedenheit in Deutschland zu erheben. Die Anzahl von Erhebungen zu
diesem Thema ist wie bereits oben erwiahnt weltweit sehr gering und eine solche
Erhebung wurde in Deutschland wohl erst einmal durchgefithrt. Aulerdem besteht
noch Unklarheit dariiber, ob klinische Faktoren wie die Anzahl der erlebten Schock
oder der affektive Status einen grofleren Einfluss auf die Zufriedenheit eines Patien-
ten haben. Um die Behandlungszufriedenheit darzustellen, wurde anhand des Zu-
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friedenheitsfragebogens zunéchst herausgearbeitet, welche Aspekte der Behandlung
aus Sicht der Patienten mit den grofiten Problemen verbunden sind. Anschlielend
wurden Risikofaktoren fiir Unzufriedenheit abgegrenzt und die Patienten entspre-
chend in Risikogruppen eingeteilt. Nachfolgend wurde bei jeder dieser Risikogruppen
getrennt untersucht, welche konkreten Behandlungspunkte von der jeweilige Gruppe
am héaufigsten kritisiert werden.

Mit den psychischen Faktoren, Angst und Depression, wurden Risikogruppen ge-
formt, um bei ICD-Patienten erstmals auch untersuchen zu kénnen, ob das gleich-
zeitige Vorhandensein von Angst und Depression das Risiko fiir Unzufriedenheit
erhoht. Bei den Schocks fungiert die Erfahrung von > 5 Schocks als eigene Ver-
gleichsgruppe, da diese Zahl, wie in 1.2.1.1 erwéahnt, einen besonderen Risikofaktor
u.a. fir eine Behandlungsunzufriedenheit darstellt.

Die Ergebnisse dieser Arbeit sollen es Arzten im eng getakteten Klinikalltag er-
leichtern, in ihrer groflen Gruppe iiberwiegend zufriedener ICD-Patienten diejenigen
zu identifizieren, die Schwierigkeiten mit der Behandlung haben. Auflerdem soll ein
Bewusstsein dafiir geschaffen werden, in welchen Behandlungsaspekten Verbesse-
rungsbedarf besteht.
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2. Material und Methodik

2.1 Stichprobe

Die in dieser Studie untersuchte Stichprobe aus Defibrillatortriagern setzt sich aus
zwei unterschiedlichen Patientengruppen zusammen. Beiden Gruppen wurden Fra-
gebogen ausgehédndigt, die von diesen selbststandig ausgefiillt wieder zurtickgesendet
wurden. Die erste Gruppe der Patienten besteht aus deutschlandweiten Teilnehmern
verschiedener Selbsthilfegruppen (SHG). Die in diese Studie integrierten Selbsthil-
fegruppen unterstehen alle der Dachorganisation ,Defibrillator (ICD) Deutschland
e.V.£ einem gemeinniitzigen Bundesverband fiir Defibrillator (ICD) Selbsthilfegrup-
pen. Innerhalb dieser Patientengruppe erfolgte das Versenden der Fragebogen iiber
den Dachverband, der diese an die Gruppenleiter der einzelnen Selbsthilfegruppen
in Deutschland im Februar 2011 weiterleitete. Die Gruppenleiter waren wiederum
fiir das Austeilen und Einsammeln der Fragebogen unter den Teilnehmern verant-
wortlich. Anschliefend wurden die ausgefiillten Bogen durch Teilnehmernummern-
und Gruppennummernvergabe anonymisiert. Durch diese Nummern ist jederzeit
eine Riickverfolgung zur Selbsthilfegruppe und zum einzelnen Patienten moglich,
die auswertende Person hat jedoch keinen Zugriff auf diese Informationen. Die Bo-
gen wurden dann vom Dachverband wieder gesammelt und bis Oktober 2011 an
das Helmholtz Zentrum zuriickgesandt. Die zweite Patientengruppe wurde iiber das
Deutsche Herzzentrum (DHZ) in Miinchen rekrutiert. Sie besteht aus in Deutschland
wohnenden ICD-Trégern, die sich zwischen dem 01.01.2007 und dem 31.12.2009 ei-
nem Eingriff (Erstimplantation, Wechsel, Revision) am DHZ unterzogen haben. All
diesen Patienten wurde im August 2010 ein Fragebogen zugesandt, der von ihnen
dann ausgefiillt und anonym an das DHZ zuriickgesendet wurde. Insgesamt kamen
699 ausgefiillte Fragebogen zuriick, 404 Stiick von Patienten aus 26 verschiedenen
Selbsthilfegruppen und 295 Stiick von Patienten des DHZ. ICD-Trager, die mehr als
drei der 10 Fragen zur Behandlungszufriedenheit nicht beantworteten, wurden von
der nachfolgenden Datenanalyse ausgeschlossen.

2.2 Fragebogen

Die Fragebogen beider Patientengruppen unterscheiden sich in einigen Fragen. Da-
bei ist der Bogen der Selbsthilfegruppenteilnehmer bis auf vier zuséatzliche Fragen
deckungsgleich mit dem Bogen der DHZ-Patienten. Im Folgenden wurde er daher
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als Basis fiir die Analyse verwendet. Dabei wurden einige urspriinglich nur im Fra-
gebogen des DHZ enthaltene Fragen fiir die nachfolgende Analyse aus Griinden
der Vergleichbarkeit vernachlassigt. Die vier erwahnten zusétzlichen Fragen an die
Selbsthilfegruppen werden nachfolgend nur in Bezug auf die Selbsthilfegruppenpa-
tienten betrachtet. Bevor die Daten der zwei Fragebogen zusammengelegt werden
konnten, mussten manche Antwortmoglichkeiten umformuliert werden. Die davon
betroffenen Variablen sind unter den jeweiligen Punkten unten erwéhnt.

Alle im Rahmen der vorliegende Arbeit verwendeten Fragebogen sind in ihrer Ori-
ginalform im Anhang (S.63-73) zu finden.

2.2.1 Fragebogen fiir die Selbsthilfegruppenteilnehmer

Der Fragebogen fiir die Selbsthilfegruppenteilnehmer gliedert sich thematisch in Fra-
gen zu soziodemografische Daten, Fragen zum Gerat, Fragen zur Erkrankung, Fragen
zu eventuell erhaltenen Schocks durch das Gerét, Fragen zur Behandlungszufrieden-
heit, einer Frage zur Ferntiberwachung, Fragen zur Arzt-Patienten-Beziehung und
Fragen zur seelischen Situation.

2.2.1.1 Soziodemografische Daten

Zur Erhebung der soziodemografischen Daten wurden die Patienten nach ihrem Ge-
burtsjahr, ihrem Geschlecht, ihrer Lebenssituation (alleine, mit Partner, in einer
sozialen Einrichtung, mit den Kindern unter einem Dach) und nach der Berufsta-
tigkeit (voll berufstatig, Teilzeit, frithberentet, berentet, nicht berufstitig aus sons-
tigen Griinden) gefragt. In der spateren Datenanalyse wird nur unterschieden, ob
ein Patient ,alleine“ oder ,,mit Partner/Kindern“ bzw. ,beschéftigt” oder ,nicht be-
schéftigt /im Ruhestand“ ist, um die Daten mit denen des DHZ zusammenlegen zu
konnen.

2.2.1.2 Klinische und geratespezifische Daten

An Daten zum Gerat wurden das Modell und die Firma des ICD, das Implanta-
tionsdatum, ein evtl. Aggregatswechsel und das Vorhandensein einer Vorhofsonde
erhoben. Die Fragen zur Erkrankung beinhalteten kardiovaskulére Risikofaktoren
(arterielle Hypertonie, Dyslipoproteindmie, Diabetes mellitus, Nikotinabusus, gene-
tische Disposition, Ubergewicht), das NYHA-Stadium (New York Heart Association
I, II, 1T oder IV) und die Indikation (Primaér- vs. Sekundarpriavention). In der spéa-
teren Datenanalyse wird nur differenziert, ob ein Patient im NYHA-Stadium I/II
oder ITI/IV ist. Die NYHA-Klassifikation dient zur Einteilung der Herzinsuffizienz
in verschiedene Stadien je nach Symptomatik: Patienten im NYHA-Stadium I/11
leiden unter keiner oder einer leichten Einschrankung der korperlichen Leistungs-
fahigkeit bei stirkerer korperlicher Belastung, Patienten im NYHA-Stadium II1/TV
leiden bereits unter Erschopfung, Atemnot oder Angina pectoris bei leichter korperli-
cher Belastung oder schon in Ruhe. Die kardiovaskularen Risikofaktoren wurden nur
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vom Selbsthilfegruppenkollektiv erhoben. Die Antwortmdéglichkeiten werden nach ja
(vorhanden) und nein (nicht vorhanden) kategorisiert. Eine genauere Definition der
kardiovaskularen Risikofaktoren durch eine Angabe von Grenzwerten auf dem Fra-
gebogen wurde nicht vorgenommen. Dariiber hinaus wurden die Patienten gefragt,
seit wann sie schon im Besitz ihres ICD sind (< 1 Jahr, 1-3 Jahre, > 3 Jahre). Die
Fragen zu den Schocks beinhalteten, ob (ja/nein) und wie viele Schocks (freie An-
gabe) von den Patienten schon erlebt wurden und wie grof die Belastung durch den
Schock war. Die Antwort zur Belastung konnte auf einer Skala von 0-10 angegeben
werden, wobei der Zahlenwert 0 keiner Belastung und der Wert 10 der starksten vor-
stellbaren Belastung entspricht. Die Patienten sollten zudem die Frage beantworten,
wie grof3 ihr Interesse an einer Ferniiberwachung sei. Analog wurde hier die gleiche
Skala verwendet, auf der ein Zahlenwert von 0 kein Interesse und der Wert 10 sehr
grofles Interesse an der Teilnahme bedeutet.

2.2.1.3 Arzt-Patienten-Beziehung

Die Patienten wurden gefragt, ob sie regelmafig die Sprechstunde ihrer Defibril-
latorambulanz aufsuchen wiirden, ob ihr Arzt genug Zeit fiir sie habe und ob sie
das Gefuihl héatten, sie konnten alle fiir sie bedeutsamen Themen bei ihrem Arzt
ansprechen. Zur Beantwortung der Fragen standen ,ja“ oder ,nein® zur Auswahl.
Der DHZ-Fragebogen beinhaltet diese Fragen nicht.

2.2.1.4 Seelische Situation

Zur Erhebung der seelischen Situation wurde der PHQ-4 (Patient Health Ques-
tionnaire) benutzt. Er stellt eine Kombination aus dem PHQ-2 und dem GAD-2 (Ge-
neralized Anxiety Disorder) dar und dient zur Diagnostik von Angststérungen und
Depressionen (Kroenke et al. 2009, Léwe et al. 2010). Der PHQ-2 erfasst dabei das
Vorhandensein zweier Kardinalsymptome fiir Depression innerhalb der letzten zwei
Wochen: 1) Interessen- und Freudeverlust sowie 2) Niedergeschlagenheit, Schwermut
oder Hoffnungslosigkeit. Die Antworten kénnen auf einer 4-Punkte-Likert-Skala ge-
geben werden und umfassen die Antwortmoglichkeiten ,iiberhaupt nicht“ (Zahlen-
wert 0), ,an einzelnen Tagen“ (Zahlenwert 1), ,an mehr als der Hélfte der Tage“
(Zahlenwert 2) und ,beinahe jeden Tag® (Zahlenwert 3) (Kroenke et al. 2003). Der
GAD-2 erfasst anhand von zwei Fragen spezifische Symptome der Angststérung: 1)
Nervositit, Anspannung oder Angstlichkeit sowie 2) die Unfihigkeit, seine Sorgen
stoppen zu konnen. Die Antwortmoglichkeiten und zugehorigen Zahlenwerte ent-
sprechen denen des PHQ-2 (Kroenke et al. 2007). Sowohl der PHQ-4 als auch der
PHQ-2 und der GAD-2 bewiesen in Studien gute Validitat und Reliabilitat (Kroenke
et al. 2007, Kroenke et al. 2009, Lowe et al. 2005, Lowe et al. 2010).

Fiir den PHQ-4 lasst sich entsprechend der moglichen Zahlenwerte bei der Beant-
wortung der vier Fragen ein Score von 0-12, fiir die anderen beiden durch die Beant-
wortung jeweils zweier Fragen ein Score von 0-6 bilden. Da eine von Kroenke et al.
durchgefiithrte Faktoranalyse ergab, dass beide Skalen des PHQ-4 dennoch verschie-
dene Stérungen messen (Kroenke et al. 2009), werden hier beide Ursprungsskalen

16



Material und Methodik

einzeln betrachtet. Dies hat auch zum Ziel, eine hohere Transparenz zu erhalten,
ob der Patient an einer Angststérung oder an einer Depression leidet. Dabei wird
ab einem Cut-off-Wert von jeweils > 3 Punkten von dem Vorliegen einer Depressi-
on bzw. einer Angststorung bei dem Patienten ausgegangen wie das von den oben
genannten Autoren empfohlen wird.

Abschlieflend werden mit den Parametern vier Gruppen geformt, sodass unterschie-
den werden kann zwischen Patienten 1) ohne eine affektive Stérung, 2) Patienten
mit einer Angststorung, 3) Patienten mit einer Depression und 4) Patienten, die so-
wohl unter einer Depression als auch unter einer Angststorung leiden. Es konnte in
der Vergangenheit gezeigt werden, dass sich, verglichen mit der Betrachtung einzel-
ner Risikofaktoren, durch deren Zusammenballen die Ergebnisse beziiglich Disstress,
ventrikularer Arrhythmien und Mortalitdt nochmals verschlechtern (van den Broek
et al. 2009b, Pedersen et al. 2008b, Pedersen et al. 2009c, Pedersen et al. 2010b,
Rozanski et al. 2005). Daher wird hier eine differenzierte Betrachtungsweise ange-
strebt.

2.2.1.5 Behandlungszufriedenheit

Um die Behandlungszufriedenheit der Patienten zu erfassen, wurden ihnen 10 ver-
schiedene Fragen zu dieser Thematik gestellt, die der Tabelle 2.1 entnommen wer-
den konnen. Sie entstammen einem 2005 entworfenen und veroffentlichten Frage-
bogen (Ladwig et al. 2005). Dieser wurde gezielt dafiir entwickelt, das Mafl der
Zufriedenheit von ICD-Patienten mit der Versorgung durch einen Defibrillator zu
erheben. Die Fragen konnen jeweils mit ,,ja“ oder ,nein“ beantwortet werden.

Urspriinglich war dieser Fragebogen in drei Rubriken gegliedert: Fragen unter der
Rubrik 1) misstrauische Haltung, Rubrik 2) niedrige Wertschatzung und Rubrik 3)
negatives Korperbild. Um im Vorfeld entscheiden zu kénnen, ob der Fragebogen un-
tergliedert oder zusammen betrachtet werden soll, wurde vor Beginn der Auswertung
eine Faktorenanalyse durchgefiihrt. In dieser war die interne Konsistenz der drei Ru-
briken jeweils niedriger (Cronbachs Alpha 0,69, 0,57 und 0,54) als fir alle Fragen
zusammen (Cronbachs Alpha 0,72) . Die interne Konsistenz des gesamten Fragebo-
gens mit einem Cronbachs Alpha von 0,72 zeigte ausreichende Reliabilitdt. Daher
wird der Fragebogen in der nachfolgenden Datenanalyse im Ganzen untersucht.

Aus den 10 Fragen wurde ein Score von 0 (0 negative Antworten = sehr zufrieden)
bis 10 (10 negative Antworten = unzufrieden) gebildet. Dafiir mussten die Fragen
,Jedem Patienten in meiner Lage wiirde ich die Implantation eines Defibrillators
empfehlen®, ,Ich habe das Gefiihl, jetzt optimistisch in die Zukunft sehen zu koén-
nen*, ,Ich fithle mich durch den Defibrillator sicher und ausreichend vor gefahrlichen
Rhythmusstorungen geschiitzt und ,Ich wiirde jederzeit wieder einer Defibrillato-
rimplantation zustimmen® umformuliert werden, sodass jeweils die Antwort , ja“
eine Unzufriedenheit ausdriickt, die durch durch den Zahlenwert 1 reprasentiert
wird. Durch die Addition dieser Einzelwerte kann nun maximal eine Summe von
10 entstehen, die fiir hochste Unzufriedenheit steht. Um unzufriedene von zufriede-
nen Patienten unterscheiden zu konnen, wird angenommen, dass 75% der Patienten
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Tabelle 2.1: Die 10 Fragen zur Behandlungszufriedenheit

Welcher der folgenden Einstellungen zur Defibrillator-Therapie wiirden Sie zustimmen?

1. Jedem Patienten in meiner Lage wiirde ich die Implantation eines Defibrillators
empfehlen.

Mich stort die Verdnderung der Korperform.

Ich habe das Gefihl, jetzt optimistisch in die Zukunft sehen zu kénnen.

Ich empfinde das Gerét als eine Art Fremdkorper.

Ich fiithle mich durch den Defibrillator sicher und ausreichend vor geféhrlichen
Rhythmusstérungen geschiitzt.

Ich wiirde jederzeit wieder einer Defibrillatorimplantation zustimmen.

Ich hétte mir mehr Zeit fir die Entscheidung zum Defibrillator gewiinscht.
Ich verstehe manchmal nicht, wozu ich das Gerat iiberhaupt brauche.

Ich denke héufig an das Geriét.

Ich habe Angste seit der Implantation.

U N

CLOXI>

in dieser Studie zufrieden sind. Dieser Cut-off Wert steht in Analogie zu der im
Jahre 2005 erschienenen Veréffentlichung von Ladwig et al. (Ladwig et al. 2005).
In unserem Patientenkollektiv charakterisieren demnach mindestens drei negative
Antworten einen mit seiner Behandlung unzufriedenen Patienten.

2.2.2 Fragebogen fiir die DHZ-Patienten

Die Patienten des DHZ in Miinchen erhielten wie bereits oben erwahnt einen anderen
Fragebogen, der in weiten Teilen dem Fragebogen der Selbsthilfegruppenpatienten
gleicht. Lediglich die Fragen zu den kardiovaskuldren Risikofaktoren, zur Indikation
und zur Arzt-Patienten-Beziehung sind hier nicht enthalten und werden demmnach
nur beim Selbsthilfegruppenanteil der Stichprobe untersucht. Zuséatzliche Fragen des
DHZ-Fragebogens, die auf dem Fragebogen der Selbsthilfegruppenpatienten nicht
aufgefithrt sind, werden nicht in die Datenanalyse aufgenommen.

2.3 Statistische Analyse

Patienten, die mehr als drei der 10 Fragen zur Behandlungszufriedenheit nicht beant-
worteten, wurden aus der nachfolgenden statistischen Analyse ausgeschlossen. Um
die Gruppe der ausgeschlossenen Patienten mit der Gruppe der in der Analyse be-
riicksichtigten Patienten zu vergleichen, wurde eine Drop-out Analyse durchgefiihrt.
Die Drop-out Gruppe wurde in Hinblick auf ihre soziodemografischen, klinischen
und psychischen Charakteristika mit der in die Analyse aufgenommenen Stichprobe
verglichen. Bei kategorialen Variablen wurde Pearson’s Chi-Quadrat-Test und bei
metrischen Variablen Student’s T-Test fiir unabhéngige Stichproben angewendet.
Die Ergebnisse finden sich im Abschnitt 3.1.1.

Bei der Beschreibung der Stichprobe erfolgt die Darstellung bei kategorialen Va-
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riablen durch absolute und relative Haufigkeiten, bei metrischen Variablen durch
den Mittelwert und die Standardabweichung. Dies erfolgt fiir Fragen an die gesamte
Stichprobe und fiir zusétzliche Fragen an die Selbsthilfegruppe in zwei gesonderten
Tabellen (Abschnitt 3.1.2-3.1.5).

Die zwei Patientengruppen (DHZ und SHG) wurden im Anschluss in Hinblick auf so-
ziodemografische, klinische und psychische Charakteristika miteinander verglichen.
Bei kategorialen Variablen wurde Pearson’s Chi-Quadrat-Test und bei metrischen
Variablen Student’s T-Test fiir unabhéngige Stichproben angewendet (Abschnitt
3.1.6).

Zur Darstellung des Antwortverhaltens zum Thema Behandlungszufriedenheit wird
die relative Haufigkeit der Patienten angegeben, die jeweils eine bestimmte Anzahl
der 10 Fragen negativ beantwortet hat (Abschnitt 3.2.1).

AnschlieBend folgt der Vergleich beider Patientengruppen (DHZ und SHG) bei der
Beantwortung jeder der 10 Fragen zur Behandlungszufriedenheit. Bei kategorialen
Variablen wurde Pearson’s Chi-Quadrat-Test und bei metrischen Varibalen Stu-
dent’s T-Test fiir unabhangige Stichproben angewendet. Die Ergebnisse finden sich
im Abschnitt 3.2.2.

Des Weiteren wurden die Hauptprobleme der Patienten mit der Behandlung iden-
tifiziert. Dafiir wurden die relativen Haufigkeiten der negativen Antworten fiir jede
der 10 Fragen miteinander verglichen (Abschnitt 3.2.3).

Dann folgt in einer univariaten Analyse der Vergleich der unzufriedenen Patienten
mit den zufriedenen Patienten. Dabei gehoren wie in Abschnitt 2.2.1.5 beschrieben
alle Patienten mit > 3 negativen Antworten zur Gruppe der unzufriedeneren Patien-
ten. Bei kategorialen Variablen wurde Pearson’s Chi-Quadrat-Test verwendet. Die
Ergebnisse sind in Prozent angegeben. Bei metrischen Variablen wurde Student’s
T-Test fiir unabhéngige Stichproben verwendet. Die Ergebnisse sind als Mittelwerte
mit Standardabweichung dargestellt (Abschnitt 3.2.4).

Im Anschluss wurde eine binér logistische Regression durchgefiihrt, in deren Rah-
men mogliche Einflussfaktoren auf die Unzufriedenheit identifiziert werden sollten.
Aufgrund der Tatsache, dass nicht alle Daten fir beide Stichproben verfiigbar sind,
wurden zwei logistische Modelle erstellt. Nach Dichotomisierung der Zufriedenheits-
skala in ,Zufriedenheit“ und ,Unzufriedenheit” diente ,Unzufriedenheit® als ab-
héangige Variable in der Regressionsanalyse. Die unabhéngigen Variablen wurden in
drei Schritten hinzugefiigt. Das erste Modell besteht aus den Daten, die fiir beide
Stichproben verfiighar sind. In einem ersten Schritt wurden die soziodemografischen
(Alter, Geschlecht, Lebenssituation, Berufstétigkeit), in einem zweiten die klinischen
(Zeit seit der Implantation, Schockanzahl, NYHA-Stadium), in einem dritten Schritt
die psychischen Parameter (Angststorung, Depression) mit eingeschlossen. In das
zweite Modell wurden alle Variablen mit einem P < 0,1 des ersten Modells und die
Variablen Indikation und Arzt-Patienten-Beziehung eingeschlossen. Zu den Untersu-
chungsgrofien, die das Kriterium P < 0,1 des ersten Modells erfiillten, gehorten das
Alter, das Geschlecht, die Schockanzahl, Depressionen und Angststorungen. Dieses
zweite Modell wurde durchgefithrt, um auch die Variablen, die nur von den Selbst-
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hilfegruppenteilnehmern zur Verfiigung stehen, auf einen moéglichen Einfluss auf die
Behandlungszufriedenheit zu iiberpriifen. Da viele Patienten Probleme bei der Be-
antwortung der Frage zu den kardiovaskuldren Risikofaktoren hatten und hier viele
Daten fehlten, wurden diese Parameter nicht in die Regressionsanalyse aufgenom-
men. Aufgrund fehlender Daten umfasst das erste Modell 587 Patienten, das zweite
Modell 319 Patienten. Die Ergebnisse der logistischen Regression werden durch die
Odds Ratio, das 95%-Konfidenzintervall und den P-Wert dargestellt (Abschnitt
3.2.5).

Anschlielend wurde untersucht, welche Punkte des Fragebogens zur Behandlungs-
zufriedenheit fiir die Patienten mit den zuvor identifizierten Risikomerkmalen ein
besonderes Problem darstellen. Dafiir wurde nach einer Einteilung der Patienten
in die Risikogruppen ebenfalls eine univariate Analyse durchgefiihrt. Hierfiir wurde
bei kategorialen Variablen Pearson’s Chi-Quadrat-Test verwendet. Die Ergebnisse
sind in Prozent angegeben. Bei metrischen Variablen wurde Student’s T-Test fiir
unabhéngige Stichproben verwendet (Abschnitt 3.2.6).

Die Datenanalyse wurde mit SPSS 20.0 und 21.0 fir Windows (SPSS Inc., Chica-
go, IL, USA) durchgefithrt. Alle Ergebnisse mit einem P-Wert < 0,5 werden als
signifikant betrachtet.
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3. Ergebnisse

3.1 Patienten

Im Folgenden werden die Ergebnisse der statistischen Analyse der zwei Fragebogen
zu den Patientencharakteristika vorgestellt. Eine Beschreibung der Fragebogen ist in
Abschnitt 2.2 zu finden. Die Details der statistischen Analyse sind in Abschnitt
2.3 erlautert.

3.1.1 Drop-out Analyse

Patienten, die mehr als drei der 10 Fragen zur Behandlungszufriedenheit nicht be-
antworteten, werden aus der nachfolgenden Datenanalyse ausgeschlossen. Dies be-
trifft 11 Patienten aus dem Selbsthilfegruppenkollektiv und 12 Patienten aus dem
DHZ-Kollektiv. Insgesamt bemisst die endgiiltige Stichprobe 676 ICD-Patienten. Die
,Drop-out-Analyse” fithrte zu dem Ergebnis, dass die ausgeschlossenen Patienten si-
gnifikant alter sind (75,13 (SD 8,04) vs. 65,67 (SD 13,39); P = 0,046). Ansonsten
ergaben sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den ausgeschlossenen Pati-
enten und der endgiiltigen Stichprobe.

3.1.2 Soziodemografische Daten

Von den 676 eingeschlossenen Patienten sind 76,8% Ménner und 23,2% Frauen. Das
Durchschnittsalter liegt bei 65,7 Jahren mit einer Standardabweichung von 13,39.
Der alteste Patient ist 97, der jiingste Patient 15 Jahre alt. Die Altersverteilung
ist in Abbildung 3.1 zu sehen. 17,6% der ICD-Patienten leben alleine, wahrend
82,4% von ihnen mit ihrem Partner oder ihrer Familie unter einem Dach wohnen.
18,2% der Patienten gehen weiterhin einer Beschaftigung nach, wahrend 81,8% nicht
berufstétig sind oder sich in Rente befinden. Alle Ergebnisse zu den Fragen, die an
die gesamte Stichprobe gestellt wurden, sind in Tabelle 3.1 dargestellt.

3.1.3 Klinische und geratespezifische Daten

Bei der Frage nach kardiovaskuliaren Risikofaktoren ergibt sich, dass 71% der Pa-
tienten eine arterielle Hypertonie, 45,5% eine Dyslipoproteindmie und 29,5% einen
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Abbildung 3.1: Verteilung des Alters innerhalb der Gesamtstichprobe

Diabetes mellitus haben. 5,9% der Befragten rauchen, 34% bringen eine genetische
Disposition fiir kardiovaskulare Erkrankungen mit und 50,2% der ICD-Trager sind
iibergewichtig. Der Anteil der Personen, die eine dieser sechs Fragen nicht beantwor-
tete, liegt je nach Frage zwischen 15% und 27,2%. Die Ergebnisse sind in Tabelle
3.2 dargestellt. Diese Tabelle umfasst alle Fragen, die nur an das Selbsthilfegruppen-
kollektiv gerichtet wurden. Beziiglich einer Einschréankung durch ihre Grunderkran-
kung geben 63,6% der Befragten an, dass sie sich in einem NYHA-Stadium I oder
I1, und 36,4% an, dass sie sich in einem NYHA-Stadium III oder IV befinden. 17,6%
der Patienten haben den ICD aus primérpraventiven Griinden erhalten, 82,4% ha-
ben zuvor einen plotzlichen Herztod oder dhnliches erlitten. Die meisten Patienten
(44,8%) besitzen ihren ICD bereits mehr als 3 Jahre, bei 13,6% ist die Implantation
erst weniger als 1 Jahr her. 41,6% sind seit 1-3 Jahren im Besitz ihres Defibrillators.
Die Mehrzahl der ICD-Patienten (60,8%) hat zum Erhebungszeitpunkt noch keinen
Schock erlitten, 25,3% geben an, 1-4 Schocks erlebt zu haben und 14,0% sogar schon
mehr als 5 Schocks (Abbildung 3.2). Die Zahl erlebter Schocks sowie die Ergeb-
nisse zum NYHA-Stadium und der Zeit nach der Implantation sind in Tabelle 3.1,
die Ergebnisse zur Indikation in Tabelle 3.2 zu finden.

O kein Schock
B 1-4 Schocks
B > 5 Schocks

Abbildung 3.2: Verteilung der Anzahl erlebter Schocks innerhalb der Gesamtstichprobe
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3.1.4 Arzt-Patienten-Beziehung

Von den 393 befragten Selbsthilfegruppenpatienten geben 92,7% an, regelméflig die
Sprechstunde ihrer Defibrillatorambulanz aufzusuchen. 85,1% haben das Gefihl,
dass ihr behandelnder Arzt auch geniigend Zeit fir sie hat und 88,3% sind der
Meinung, sie konnen alle fiir sie wichtigen Dinge bei ihrem Behandler ansprechen
(Abbildung 3.3 und Tabelle 3.2).

100% 100%

80% 80%

B0% 60%

40% 40%

20% 20%

0%

0%
ja nein ja nein

Regelmifige Sprechstunde Genug Zeit von Seiten des Arztes

100%

80%

60%

40%

20%

0%

ja nein

Maéglichkeit, alle Themen anzusprechen

Abbildung 3.3: Antwortverhalten der Selbsthilfegruppenteilnehmer bei der Beantwortung
der drei Fragen zur Arzt-Patienten-Beziehung
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Tabelle 3.1: Patientencharakteristika (Fragen an gesamte Stichprobe)

Total
(n = 676)

Soziodemografische Daten I MW SD
Alter* 65,67 13,39
Soziodemografische Daten II n %
Geschlecht*

Ménnlich 504 76,8

Weiblich 152 23,2
Lebenssituation®

Alleine 116 17,6

Mit Partner/Bezugsperson 543 824
Berufstatigkeit*

Berufstétig 120 18,2

Nicht berufstétig/in Rente 540 81,8
Krankheits-/Geratespezifische Daten n %
NYHA-Stadium der Herzinsuffizienz*

NYHA I/11 421 63,6

NYHA II1/TV 241 36,4
Zeit seit der Implantation

< 1 Jahr 92 13,6

1-3 Jahre 281 41,6

> 3 Jahre 303 448
Anzahl der Schocks*

Kein Schock 387 60,8

1-4 Schocks 161 25,3

> 5 Schocks 89 14,0
Seelische Situation* n %

Keine Angst oder Depression 534 81,5

Angst 27 4,1

Depression 42 6,4

Angst und Depression 52 7,9

*: Antworten nicht vollsténdig
MW: Mittelwert; SD: Standardabweichung
n: Anzahl; NYHA: New York Heart Association
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Tabelle 3.2: Patientencharakteristika (Fragen an Selbsthilfegruppenteilnehmer)

Total
(n = 393)

Krankheits- /Geritespezifische Daten n %

Arterielle Hypertonie*

Ja 237 71,0

Nein 97 29,0
Dyslipoproteindmie*

Ja 136 45,5

Nein 163 54,5
Diabetes mellitus*

Ja 88 29,5

Nein 210 70,5
Nikotinabusus®*

Ja 17 5,9

Nein 296 94,1
Genetische Disposition*

Ja 100 34,0

Nein 194 66,0
Ubergewicht*

Ja 156 50,2

Nein 155 49,8
Indikation*

Priméarpravention 65 17,6

Sekundarpravention 305 824
Arzt-Patienten-Beziehung n %
Regelméfige Sprechstunde*

Ja 357 92,7

Nein 28 7,3
Genug Zeit*

Ja 320 85,1

Nein 56 14,9
Alle Themen ansprechbar*

Ja 333 88,3

Nein 44 11,7

x: Antworten nicht vollstdndig; n: Anzahl
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3.1.5 Seelische Situation

Von den 676 eingeschlossenen Patienten der Gesamtstichprobe haben 81,5% weder
eine Angststorung noch eine Depression. Von den restlichen 18,5% leiden 4,1% an
einer Angststorung und 6,4% an einer Depression. 7,9% leiden unter beiden Erkran-
kungen. Differenziert man gemafl des PHQ-4 nur zwischen einer Depression und einer
Angststorung, so trifft auf 12% die Diagnose einer Angststorung und auf 14,3% die
Diagnose einer Depression zu (Tabelle 3.1 und Abbildung 3.4).

WAngst

[HDepression

[CJangst und Depression

M Keine Angst ader Depressian

Abbildung 3.4: Prévalenz affektiver Stérungen innerhalb der Gesamtstichprobe

3.1.6 Patientengruppenvergleich

Beim Vergleich der Patientengruppen stellt sich heraus, dass die Selbsthilfegruppen-
patienten signifikant élter sind (67,03 Jahre (SD 11,31) vs. 63,81 Jahre (SD 15,62);
P < 0,001). Sie befinden sich auBerdem signifikant hidufiger im Ruhestand bzw. sind
nicht berufstatig (84,7% vs. 77,9%; P = 0,026), befinden sich bereits langer im Besitz
eines ICD (> 3 Jahre: 55,7% vs. 29,7%; P < 0,001) und haben schon mehr Schocks
erlebt (> 5 Schocks: 19,1% vs. 6,8%; P < 0,001). In Bezug auf das Vorhanden-
sein von Depressionen oder Angststorungen zeigen sich dagegen keine signifikanten
Unterschiede (P = 0,552). Einen Uberblick dazu gibt Tabelle 3.3.
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Tabelle 3.3: Die Patientencharakteristika im Patientengruppenvergleich

SHG DHZ
(n = 393) (n = 283)
Soziodemografische Daten I MwW SD MW SD P-Wert
Alter* 67,03 11,31 63,81 15,62 < 0,001
Soziodemografische Daten II n % n % P-Wert
Geschlecht* 0,777
Maénnlich 295 772 209 76,3
Weiblich 87 22,8 65 23,7
Lebenssituation™ 0,689
Alleine 69 18,1 47 16,9
Mit Partner/Bezugsperson 312 81,9 231 83,1
Berufstatigkeit* 0,026
Berufstétig 58 15,3 62 22,1
Nicht berufstatig/in Rente 321 847 219 779
Krankheits-/Geritespezifische Daten n Y% n %  P-Wert
NYHA-Stadium der Herzinsuffizienz* 0,283
NYHA I/I1 237 61,9 184 65,9
NYHA II1/TV 146 38,1 95 34,1
Zeit seit der Implantation® < 0,001
< 1 Jahr 56 14,2 36 12,7
1-3 Jahre 118 30,0 163 57,6
> 3 Jahre 219 55,7 84 29,7
Anzahl der Schocks* < 0,001
Kein Schock 189 50,9 198 744
1-4 Schocks 111 29,9 50 18,8
> 5 Schocks 71 19,1 18 6,8
Seelische Situation* n % n % P-Wert
0,552
Keine Angst oder Depression 317 82,8 217 79,8
Angst 17 4.4 10 3,7
Depression 21 5,9 21 7,7
Angst und Depression 28 7,3 24 8,8

x: Antworten nicht vollstdndig; SHG: Selbsthilfegruppe; DHZ: Deutsches Herzzentrum
MW: Mittelwert; SD: Standardabweichung; n: Anzahl

NYHA: New York Heart Association
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3.2 Behandlungszufriedenheit

3.2 Behandlungszufriedenheit

Im Folgenden werden die Ergebnisse der statistischen Analyse der zwei Fragebogen
zur Behandlungszufriedenheit vorgestellt. Die Beschreibung der Fragebogen findet
sich in Abschnitt 2.2 und die Details der statistischen Analyse finden sich in Ab-
schnitt 2.3.

3.2.1 Antwortverhalten

Die Zahl der Patienten mit der entsprechenden Anzahl an negativen Antworten sinkt
mit zunehmender Behandlungsunzufriedenheit (Abbildung 3.5): Wahrend 37,1%
tiberhaupt nichts an ihrer Behandlung zu beméngeln haben, geben 26,6% der Pati-
enten Probleme mit einem und 12,7% Probleme mit zwei Aspekten der Therapie an.
GeméaB unserer Definition in Abschnitt 2.2.1.5 gehoren diese ICD-Trager (76,4%)
alle zur Gruppe der zufriedenen Patienten. Die restlichen 23,6% teilen sich unter
denjenigen auf, die drei bis zehn Kritikpunkte anbringen. Allerdings betragt der
Anteil derer, die sieben bis zehn Aspekte problematisieren, bei absteigendem Anteil
nur noch 1,2% bis 0,2% (Abbildung 3.5).

40%

Negative Antworten Prozent
371
26,6
12,7

35%]
9,8
5.6
3,0
24
1,2
1,0
0,4
0,2

30%

25%

oSO W WSO

-
=]

Prozent

20%

15%]

10%

5%

1] 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Anzahl negativer Antworten zur Behandlungszufriedenheit

Abbildung 3.5: Antwortverhalten aller eingeschlossenen Patienten bei der Beantwortung
der 10 Fragen zur Behandlungszufriedenheit; dargestellt als relative Hau-
figkeit

3.2.2 Patientengruppenvergleich
Beim Vergleich der Behandlungszufriedenheit zwischen den beiden Patientengrup-
pen (DHZ und SHG) ergibt sich, dass die Selbsthilfegruppenteilnehmer insgesamt

eher unzufriedener sind. Dieser Unterschied ist aber nicht signifikant (26,2% (SHG)
vs. 19,8% (DHZ); P = 0,052). Bei Betrachtung der einzelnen Fragen stellt sich
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heraus, dass sich Selbsthilfegruppenteilnehmer haufiger mehr Zeit fiir die Entschei-
dungsfindung vor der Implantation gewtinscht héatten (27,2% (SHG) vs. 17,7% (DHZ);
P = 0,004) und hiufiger Angste seit der Implantation verspiiren (21,1% (SHG) vs.
11,0% (DHZ); P< 0,001). In den Antworten zu den anderen Fragen der Behandlungs-
zufriedenheit unterscheiden sich beide Patientengruppen nicht signifikant (Tabelle
3.4).

Tabelle 3.4: Behandlungszufriedenheit: Die einzelnen Komponenten im Patientengruppen-
vergleich

SHG DHZ
(n =393) (n = 283)

n % n % P-Wert

1. Ich wiirde nicht jedem Patienten in meiner Lage die 13 3,3 15 5,3
Implantation eines ICD empfehlen.

2. Mich stort die Verdnderung der Koérperform. 49 12,5 44 15,5

3. Ich habe nicht das Gefiihl, jetzt optimistisch in die 64 16,3 47 16,6
Zukunft sehen zu kénnen.

4. Ich empfinde das Gerét als eine Art Fremdkoérper. 94 23,9 65 23,0

5. Ich fithle mich durch den ICD nicht sicher und ausrei- 19 4,8 17 6,0
chend vor Rhythmusstérungen geschiitzt.

6. Ich wirde nicht jederzeit wieder einer Defibrillatorthe- 22 5,6 16 5,7
rapie zustimmen.

7. Ich hétte mir mehr Zeit fir die Entscheidung ge- 107 27,2 50 17,7
wiinscht.

8. Ich verstehe manchmal nicht, wozu ich das Geréat iiber- 57 14,5 42 14,8
haupt brauche.

9. Ich denke haufig an das Geriét. 133 33,8 79 279

10. Ich habe Angste seit der Implantation. 83 21,1 31 11,0 <

0,200

0,251
0,911

0,774
0,503

0,975
0,004
0,903

0,101
0,001

SHG: Selbsthilfegruppe; DHZ: Deutsches Herzzentrum; n: Anzahl

3.2.3 Hauptprobleme der Behandlung aus Sicht der Patien-
ten

Die Patienten beklagen am héufigsten, oft an das Gerét denken zu miissen (31,4%),
gefolgt von dem Gefiihl, dass das Gerat einen Fremdkorper darstellt (23,5%) und
dass sie sich mehr Zeit fiir die Entscheidung zu einer Implantation gewiinscht hétten
(23,2%). Danach folgen mit etwas Abstand Zweifel beztglich der Indikation (14,6%),
Angste seit der Implantation (16,9%) und eine pessimistische Zukunftsperspektive
(16,4%). 13,8% stort die Veranderung der Korperform und 5,3% fiihlen sich trotz Im-
plantation vor erneuten Rhythmusstorungen nicht sicher geschiitzt. Dennoch wiirden
nur 4,1% die Implantation eines ICD einem anderen Patienten in einer vergleich-
baren Lage nicht empfehlen und nur 5,6% keiner erneuten Implantation zustimmen
(Abbildung 3.6).
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3.2 Behandlungszufriedenheit

1. Keine Weiterempfehlung der Implantation

2. Probleme mit veranderter Korperform

3. Keine optimistische Zukunftsperspektive

4, Empfindung des Gerites als Fremdkémer

5. Kein Gefiihl der Sicherheit und und des Schutzes
6 Keine Zustimmung zu erneuter Implantation

7. 2u wenig Zeit filr die Entscheidung

8. Zweifel an der Indikation

9. Haufige Gecanken an das Gerat

10. Angste seit der Implantation

Abbildung 3.6: Behandlungsunzufriedenheit: Haufigkeitsverteilung der einzelnen Kompo-
nenten

3.2.4 Merkmale der Gruppe unzufriedener Patienten

Wie oben bereits erwahnt gehoren zur Gruppe der unzufriedenen Patienten diejeni-
gen ICD-Tréger, die mindestens drei negative Antworten (n = 159; 23,5%) und zur
Gruppe der zufriedenen Patienten diejenigen, die hochstens zwei negative Antworten
(n = 517; 76,5%) auf dem Behandlungszufriedenheitsfragebogen gegeben haben.

Die Teilnehmer, die zur Gruppe der unzufriedenen Patienten gehoren, unterscheiden
sich von den anderen dadurch, dass sie signifikant alter sind (P < 0,001), héufiger
Frauen sind (P = 0,004), haufiger einem Beruf nachgehen (P = 0,001), seltener an
einem Diabetes mellitus leiden (P = 0,009), haufiger eine genetische Disposition
fir kardiovaskulare Erkrankungen aufweisen (P = 0,002) und mehr Schocks erlebt
haben (P = 0,001). Auflerdem hat diese Gruppe signifikant haufiger das Gefiihl,
dass ihr Arzt nicht genug Zeit fiir sie hat (P < 0,001) und sie mit ihm nicht tber
alle fur sie relevanten Themen sprechen konnen (P < 0,001). Diese Patienten leiden
zudem signifikant hdufiger unter Angststorungen oder Depressionen oder unter bei-
dem (P < 0,001). In den Parametern Lebenssituation (P = 0,796), NYHA-Stadium
(P = 0,423), Indikation (P = 0,668), Zeit seit der Implantation (P = 0,510) und
regelmafBige Teilnahme an Sprechstunden in der Defibrillatorambulanz (P = 0,770)
sowie den weiteren kardiovaskularen Risikofaktoren unterscheiden sich die zufriede-
nen nicht signifikant von den unzufriedenen ICD-Tragern. Die Ergebnisse sind in
Tabelle 3.5 (Fragen an gesamte Stichprobe) und Tabelle 3.6 (Fragen an Selbst-
hilfegruppenteilnehmer) dargestellt.
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Tabelle 3.5: Die Charakteristika unzufriedener und zufriedener Patienten im Vergleich

(Fragen an gesamte Stichprobe)

Unzufrieden Zufrieden
(n = 159) (n = 517)
Soziodemografische Daten 1 MwW SD MW SD P-Wert
Alter* 61,41 14,37 66,97 12,81 < 0,001
Soziodemografische Daten 11 n % n % P-Wert
Geschlecht* 0,004
Ménnlich 105 68,2 399 79,5
Weiblich 49 31,8 103 20,5
Lebenssituation™ 0,796
Alleine 28 18,3 88 17,4
Mit Partner/Bezugsperson 125 81,7 418 82,6
Berufstétigkeit™ < 0,001
Berufstétig 43 27,7 77T 15,2
Nicht berufstétig/in Rente 112 72,3 428 84,8
Krankheits-/Gerétespezifische Daten n % n % P-Wert
NYHA-Stadium der Herzinsuffizienz* 0,423
NYHA I/11 95 60,9 326 64,4
NYHA III/IV 61 39,1 180 35,6
Zeit seit der Implantation 0,510
< 1 Jahr 22 13,8 70 13,5
1-3 Jahre 60 37,7 221 42,7
> 3 Jahre 77 48,4 226 43,7
Anzahl der Schocks* 0,001
Kein Schock 76 50,0 311 64,1
1-4 Schocks 42 27,6 119 245
> 5 Schocks 34 224 55 11,3
Seelische Situation® n % n % P-Wert
< 0,001
Keine Angst oder Depression 100 64,1 434 87,0
Angst 15 9,6 12 24
Depression 15 9,6 27 5,4
Angst und Depression 26 16,7 26 5,2

x: Antworten nicht vollstdndig; MW: Mittelwert; SD: Standardabweichung

n: Anzahl
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Tabelle 3.6: Die Charakteristika unzufriedener und zufriedener Patienten im Vergleich
(Fragen an Selbsthilfegruppenteilnehmer)

Unzufrieden Zufrieden
(n = 103) (n = 290)

Krankheits-/Gerétespezifische Daten n % n % P-Wert
Arterielle Hypertonie * 0,267
Ja 57 66,3 180 72,6
Nein 29 33,7 68 274
Dyslipoproteinédmie * 0,716
Ja 35 43,8 101 46,1
Nein 45 56,3 118 53,9
Diabetes mellitus * 0,009
Ja 14 179 74 33,6
Nein 64 82,1 146 66,4
Nikotinabusus * 0,343
Ja 3 38 14 6,8
Nein 76 96,2 193 93,2
Genetische Disposition * 0,002
Ja 39 476 61 28,8
Nein 43 52,4 151 71,2
Ubergewicht * 0,460
Ja 44 53,7 112 489
Nein 38 46,3 117 51,1
Indikation * 0,668
Priméarpravention 16 16,2 49 18,1
Sekundéarpravention 83 83,8 222 81,9
Arzt-Patienten-Beziehung n % n % P-Wert
Regelméfige Sprechstunde * 0,770
Ja 93 92,1 264 93,0
Nein 8 79 20 7,0
Genug Zeit * < 0,001
Ja 73 73,7 247 89,2
Nein 26 26,3 30 10,8
Alle Themen ansprechbar * < 0,001
Ja 76 76,8 257 924
Nein 23 23,2 21 7,6

x: Antworten nicht vollstdndig; n: Anzahl
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3.2.5 Risikomerkmale fiir Unzufriedenheit

Mit dem ersten Modell der logistischen Regression wurden Faktoren innerhalb der
gesamten Stichprobe identifiziert, die zu Unzufriedenheit fithren konnen: Risiko-
merkmale stellen demnach sowohl jiingeres Alter (Odds ratio (OR): 0,978; 95% Kon-
fidenzintervall (KI): 0,960-0,996; P = 0,014) als auch das Erleben von > 5 Schocks
(OR: 2,397; 95% KI: 1,308-4,392; P = 0,005) und das Vorhandensein von Angst-
storungen (OR: 5,405; 95% KI: 2,034-14,360; P = 0,001), Depressionen (OR: 3,094;
95% KI: 1,473-6,500; P = 0,003) oder beidem (OR: 5,185; 95% KI: 2,607-10,313; P
< 0,001) dar. Bei Patienten, die 1-4 Schocks erlebt haben, erhoht sich die Wahr-
scheinlichkeit fiir Behandlungsunzufriedenheit (OR: 1,380; 95% KI: 0,845-2,253),
dieser Wert ist allerdings nicht statistisch signifikant (P = 0,198). Die Ergebnisse
des ersten Modells sind in Tabelle 3.7 dargestellt.

Im zweiten Modell der Selbsthilfegruppenteilnehmer mit den zusétzlichen Parame-
tern Indikation und Arzt-Patienten-Beziehung und allen Parametern mit einem P
< 0,1 aus dem ersten Modell ergeben sich die signifikanten Risikofaktoren jiingeres
Alter (OR: 0,971; 95% KI: 0,947-0,996; P = 0,021), das Erleben von mindestens 5
Schocks (OR: 2,168; 95% KI: 1,043-4,508; P = 0,038) und die affektiven Storungen
Angst (OR: 8,051; 95% KI: 2,123-30,527; P = 0,002) oder Angst und Depression
zusammen (OR: 9,045; 95% KI: 3,199-25,576; P < 0,001). Damit bestétigen die
Ergebnisse aus dem zweiten Modell die Ergebnisse aus dem ersten Modell mit der
einzigen Ausnahme, dass Depression alleine kein signifikanter Risikofaktor mehr ist
(OR: 2,258; 95% KI: 0,740-6,889; P = 0,153). Keine signifikanten Risikofaktoren
stellen die Indikation (OR: 1,052; 95% KI: 0,490-2,259; P = 0,896), die Teilnahme
an regelméaBigen Sprechstunden (OR: 0,465; 95% KI: 0,135-1,598; P = 0,224), aus-
reichend Zeit von Seiten des Arztes (OR: 1,363; 95% KI: 0,407-4,569; P = 0,616) und
die Moglichkeit, beim Arzt alles ansprechen zu kénnen (OR: 2,095; 95% KI: 0,582-
7,544; P = 0,258), also alle Parameter, die nur von den Selbsthilfegruppenteilnehmer
erhoben wurden, dar.
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Tabelle 3.7: Unabhéngige Risikomerkmale fiir Unzufriedenheit (1. Modell)

OR [95% KI| P-value
Alter 0,978  [0,960 — 0, 996] 0,014
Geschlecht
Ménnlich ° ° °
Weiblich 0,650  [0,406 — 1,041] 0,073
Lebenssituation
Mit Partner/Bezugsperson . . .
Alleine 0,928  [0,541 — 1,591] 0,786
Berufstatigkeit
Nicht berufstatig/in Rente . . o
Berufstatig 0,730  [0,407 — 1,311] 0,293
NYHA-Stadium der Herzinsuffizienz
NYHA III/TV ° ° °
NYHA /11 0,828  [0,521 —1,317] 0,426
Zeit seit der Implantation 0,441
< 1 Jahr ° ° °
1-3 Jahre 1,127 [0,569 — 2,233] 0,733
> 3 Jahre 1,455  [0,721 — 2,933] 0,295
Anzahl der Schocks 0,017
Kein Schock ° ° °
1-4 Schocks 1,380  [0,845 — 2,253] 0,198
> 5 Schocks 2,397  [1,308 — 4, 392] 0,005
Seelische Situation < 0,001
Keine Angst oder Depression ° ° °
Angst 5,405 [2,034 — 14, 360] 0,001
Depression 3,094  [1,473 — 6, 500] 0,003
Angst und Depression 5,185 [2,607 —10,313] < 0,001

OR: Odds Ratio; KI: Konfidenzintervall; e: Referenzkategorie
NYHA: New York Heart Association

3.2.6 Spezifische Probleme der Patienten mit den Risiko-
merkmalen

Die Identifikation von Risikofaktoren (Abschnitt 3.2.5) fithrt zu der Frage, mit wel-
chen Behandlungsaspekten diese Betroffenen (jiingeres Alter, Angst/Depression/beides,
> 5 Schocks) im Vergleich zu ICD-Trégern ohne diese Merkmale signifikant mehr
Probleme haben.

Dabei zeigt sich, dass jingere Patienten und Patienten mit Angststorungen und/oder
Depressionen in genau denselben Punkten unzufrieden sind: Beide Gruppen geben
an, mit beinahe allen von uns erfragten Teilaspekten von Behandlungszufriedenheit
signifikant mehr Probleme zu haben als altere Teilnehmer bzw. Teilnehmer ohne
Depressionen und Angststorungen. Eine Ausnahme davon bilden Zweifel an der kor-
rekten Indikationsstellung (P = 0,626 bzw. 0,776) und an der Weiterempfehlung des
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Geriétes (P = 0,107 bzw. 0,171). Hier finden sich keine signifikanten Unterschiede
zwischen den jeweiligen Gruppen.

Demgegeniiber zeigen sich bei Patienten, die schon mindestens 5 Schocks erlebt
haben, in anderen Punkten die meisten Probleme im Vergleich mit Patienten ohne
dieses Risikomerkmal: Sie denken signifikant héufiger an das Gerat (P = 0,006),
leiden héaufiger unter Angsten seit der Implantation (P < 0,001) und fiihlen sich trotz
ICD-Implantation nicht sicher vor Rhythmusstérungen geschiitzt (P < 0,001). Diese
Aspekte konnte man einem , berechtigten* gesteigerten Misstrauen zuschreiben.

Die Ergebnisse in Bezug auf die seelische Situation und die Schockanzahl sind zur
Veranschaulichung grafisch représentiert (Abbildung 3.7 und Abbildung 3.8).

1. Keine Weiterernpfehlung der Implantation ‘
2. Probleme mit veranderter Kérperforrm

3. Keine optimistische Zukunftsperspektive Keine Angst oder Depression
4, Empfindung des Gerdtes als Fremdkorper ® mAngst

3, kein Gefithl der Sicherheit und des Schutzes m Depression

6. keine Zustimmung zu erneuter Implantation B Angst und Depression

7. Zu wenig Zeit fir die Entscheidung

8. Zweifel an der Indikation
% sigrifikarte

9. Haufige Gedanken an das Gerat % G terschiede (p<0.05)

10, Angste seit der Implantation

Abbildung 3.7: Behandlungsprobleme der Patienten mit affektiven Stérungen im Vergleich
zu Patienten ohne diese Risikomerkmale

in%
o] 10 20 20 40 50

1. Keine Weiterempf ehlung der Irmplantation

2. Probleme mit veran derter Kérperform
3. keine optimistische Zukunftsperspektive —

4, Empfindung des Gerates als Fremdkérper keinisenack
53, Kein Gefilhl der Sicherheit und des Schutzes 73 u 14 Schacks
6. Keine Zustimmung zu erneuter Implantation m 25 Schocks

7. 2u wenig Zeit fur die Entscheidung
8. Zweifel an der Indikation G
3. Haufige Gedanken an das Gerit o Gruppenunterschiede
10, Angste seit der Implantation F3 {p=0.05)

Abbildung 3.8: Behandlungsprobleme der Patienten mit Schockerfahrung (> 5 Schocks)
im Vergleich zu Patienten ohne dieses Risikomerkmal
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4. Diskussion

Die vorliegende Studie hat zum Ziel, ein aktuelles Bild der Behandlungszufriedenheit
von [CD-Tragern in Deutschland anhand einer groflen multizentrischen Stichprobe
zu erstellen. Die im Rahmen der Arbeit durchgefiihrte statistische Analyse von Pa-
tientenfragebogen zeigt, dass viele der ICD-Trager mit ihrer Behandlung zufrieden
sind und kaum Punkte zu beanstanden haben (Abschnitt 3.2.1). Des Weiteren
ergeben sich kaum Unterschiede zwischen den beiden in dieser Arbeit untersuch-
ten Patientengruppen, aufler dass die Selbsthilfegruppenpatienten sich mehr Zeit
fiir die Entscheidung gewiinscht hitten und hiufiger Angste verspiiren als die DHZ-
Patienten (Abschnitt 3.2.2).

Trotz der iberwiegend vorhandenen Behandlungszufriedenheit konnten auch Proble-
me, die besonders haufig die Zufriedenheit beeintriachtigen (Abschnitt 3.2.3), signi-
fikante Unterschiede zwischen unzufriedenen und zufriedenen Patienten (Abschnitt
3.2.4) und Risikofaktoren fir die Entstehung von Unzufriedenheit wie jiingeres Al-
ter, Schockerfahrung und komorbide affektive Stérungen (Abschnitt 3.2.5) iden-
tifiziert werden. Im Folgenden sollen nun diese Ergebnisse diskutiert werden.

4.1 Hauptprobleme der Behandlung aus Sicht der
Patienten

Die Patienten fiihlen sich am haufigsten durch Gedanken an das Geréat, Fremdkorper-
gefiihle und eine zu kurze Entscheidungsfindung vor der Implantation beeintréchtigt.

Beinahe jeder dritte Patient (31,4%) dieser Erhebung kdmpft mit dem Problem, oft
an das ICD-Gerat denken zu miissen. Das mag zum einen an der Bedrohlichkeit der
zugrunde liegenden Herzerkrankung und der Abhéngigkeit vom Gerat liegen, zum
anderen an der Angst vor einer Schockabgabe und infolge dessen einer erhéhten
Wachsamkeit gegentiber kardialer Unregelméfigkeiten und einem damit verbunde-
nen Schonverhalten. Bei Ladwig et al. wurde diese Frage vor neun Jahren von nahe-
zu identisch vielen Patienten ebenfalls negativ beantwortet (31,5%) (Ladwig et al.
2005). Einen weiteren wichtigen Aspekt der Unzufriedenheit bei den Patienten stellt
ein durch das Geréat hervorgerufenes Fremdkérpergefiihl dar (23,5%). Eine mogliche
Erklérung hierfiir konnte die Tatsache sein, dass der ICD unter der Haut sowohl
sicht- als auch tastbar ist (Tagney et al. 2003). Zuséatzlich kénnte die Integration in
den eigenen Korper dadurch erschwert sein, dass der ICD fiir viele Patienten durch
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die Schockabgabe und damit einhergehende Schrecken und Schmerzen etwas Frem-
des und Bedrohliches verkérpert (Ginzburg et al. 2011). Bei ICD-Trégerinnen und
unter ihnen vor allem bei den Jiingeren ist dieses Gefiihl besonders ausgeprégt (Va-
zquez et al. 2008, Walker et al. 2004). Das Fremdkorpergefiihl folgt auch in der Vor-
untersuchung von 2005 dem oben bereits behandelten Problem. Allerdings wird es
damals noch von 28,8% thematisiert (Ladwig et al. 2005). Dies konnte unter anderem
der Entwicklung immer kleinerer Geréte zuzuschreiben sein. Beinahe ebenso viele
Betroffene beklagen, dass sie zu wenig Zeit fir ihre Entscheidung zur Implantation
gehabt haben (23,2%). Diese Tatsache konnte unter anderem darauf zuriickzufithren
sein, dass heutzutage Zeitmangel, durch die Einfiihrung des DRG-Systems noch ein-
mal verstarkt, ein haufiges Problem im Klinikalltag darstellt. Dafiir spricht auch die
Tatsache, dass vor ca. neun Jahren etwas weniger Patienten (20,2%) diesen Punkt
kritisierten (Ladwig et al. 2005). Des Weiteren stellt der plotzliche Herztod ein uner-
wartetes plotzliches Ereignis dar, das umgehender Therapie bedarf und naturgeméf
selten Zeit lasst fir eine partizipative Entscheidungsfindung (,,shared decision ma-
king“), obgleich diese aber zunehmend von Patienten und der Offentlichkeit erwartet
wird.

4.2 Merkmale der Gruppe unzufriedener Patien-
ten

Neben den erwéhnten Risikofaktoren (jiingeres Alter, Angst/Depression/beides, > 5
Schocks), sind besonders haufig anzufindende Charakteristika unzufriedener Patien-
ten weibliches Geschlecht, Berufstatigkeit, kein vorhandener Diabetes mellitus, eine
genetische Disposition fiir kardiovaskulare Erkrankungen sowie der Wunsch, mehr
Zeit fiir Gespréiche und mehr Moglichkeiten zur Ansprache aller wichtigen Themen
beim Arzt zu haben. Diese Charakteristika verlieren allerdings (im Gegensatz zu den
Risikofaktoren) ihren Einfluss in der multivariaten Analyse. Weder mit einer Unzu-
friedenheit in der univariaten noch in der multivariaten Analyse assoziiert sind die
Lebenssituation, alle anderen kardiovaskularen Risikofaktoren, das NYHA-Stadium,
die Indikation, die ICD-Tragedauer und regelméflige Sprechstunden. Im Folgenden
sollen die Ergebnisse dieser Studie in Bezug auf die in der Literatur am meisten
untersuchten Parameter wie das Geschlecht, eine symptomatische Herzinsuffizienz
und die Indikation kurz diskutiert werden.

Beziiglich des Einflusses des Geschlechts gibt es einen Review von Brouwers et al.
aus dem Jahre 2011, der 18 verschiedene Studien vergleicht und zu dem Schluss
kommt, dass ICD-Tragerinnen zwar in einigen Studien hohere Angstlevel und eine
schlechtere Lebensqualitdt haben, dass es aber voreilig sei, das Geschlecht als un-
abhéngigen Risikofaktor zu betrachten. In 80% der untersuchten Studien sind keine
Geschlechtsunterschiede beziiglich der Angst, der Depression und der Lebensquali-
tat nachweisbar (Brouwers et al. 2011). Auch Spindler et al. finden keinen Einfluss
des Geschlechts auf die Akzeptanz des Gerétes (Spindler et al. 2009). Das entspricht
dem Ergebnis der vorliegenden Arbeit, in der das Geschlecht keinen Risikofaktor
darstellt.
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Beziiglich der Symptomatik einer Herzinsuffizienz haben Patienten mit einer fort-
geschrittenen Herzinsuffizienz in anderen Studien eine schlechtere Lebensqualitat
(Johansen et al. 2008, Piotrowicz et al. 2007), ein erhohtes Risiko fir die Persistenz
ihrer Depression (Pedersen et al. 2011b), ein erhohtes Risiko fiir Angststorungen (Jo-
hansen et al. 2008) und eine geringere Akzeptanz der Behandlung (Pedersen et al.
2008a). Dartiber hinaus erweisen sich hohere NYHA-Stadien als unabhéngige Risiko-
faktoren fir das Auftreten adédquater und inadaquater Schocks (Hreybe et al. 2006,
Whang et al. 2004). Ein méglicher Grund fiir die unterschiedlichen Ergebnisse konn-
te sein, dass es sich um verschiedene Zielvariablen handelt, einige Studien nicht das
NYHA-Stadium, sondern den Minnesota Living With Heart Failure Questionnaire
benutzen (Johansen et al. 2008, Pedersen et al. 2008a, Pedersen et al. 2011b) oder
eine andere Gruppeneinteilung vornehmen (Piotrowicz et al. 2007, Whang et al.
2004).

Das Ergebnis dieser Studie, dass die Indikation (Primér- vs. Sekundérpravention)
keinen Einfluss auf die Zufriedenheit hat, kann durch andere Studien bestatigt wer-
den, in denen keine Unterschiede beztiglich psychologischer Parameter (Bilge et al.
2006, van den Broek et al. 2008, Pedersen et al. 2008b), der Lebensqualitét (Groene-
veld et al. 2007, Pedersen et al. 2007, Sweeney et al. 2005) und der Akzeptanz (Gro-
eneveld et al. 2007) zwischen den Indikationsgruppen nachweisbar sind. Auch die
Mortalitét scheint zwischen beiden Indikationsgruppen vergleichbar zu sein (Swee-
ney et al. 2005, van Welsenes et al. 2011b).

4.3 Risikomerkmale fiir Unzufriedenheit

4.3.1 Alter

Jiingeres Alter ist ein identifizierter Faktor fiir die Entwicklung von Unzufriedenheit
bei den Patienten dieser Studie. Es konnte bereits in anderen Studien gezeigt werden,
dass jingere ICD-Patienten unzufriedener sind (Khayat and Salter 1994), ihr Gerét
weniger akzeptieren (Birnie et al. 2009, Chair et al. 2011, Sears et al. 1999b, Sears
and Conti 2002, Spindler et al. 2009) und eine schlechtere Lebensqualitiat haben
(Bainger and Fernsler 1995, Sears and Conti 2002). Bei Vitale et al. gab nur einer
von neun Patienten im Alter zwischen 13-49 Jahren an, dass sich sein Leben durch
die Implantation verbessert habe (Vitale and Funk 1995).

Demgegeniiber gibt es auch Studien, die keinen signifikanten Einfluss des Alters auf
die Akzeptanz (Burns et al. 2004, Versteeg et al. 2012) und Zufriedenheit (Lad-
wig et al. 2003a, Ladwig et al. 2005) feststellen sowie eine Studie, in der &ltere
Patienten eine geringere Therapieakzeptanz aufweisen (Pedersen et al. 2008a). Ein
moglicher Grund fiir diese widerspriichlichen Ergebnisse konnte sein, dass in den
Studien unterschiedliche Altersgruppen gebildet werden, die nur eingeschrankt ver-
gleichbar sind. In dieser Studie wurden keine Gruppen gebildet, sondern das Alter
wird als metrische Variable behandelt.

Eine mogliche Erklarung fiir den in dieser Arbeit gefundenen Zusammenhang zwi-
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schen jiingerem Alter und Unzufriedenheit liefert die ,,Theorie des sozialen Ver-
gleichs® nach Festinger. Dieser postuliert, dass sich Menschen bevorzugt mit Gleich-
altrigen vergleichen (Festinger 1954). Dies kann bei jiingeren ICD-Patienten, die
mit einer schweren Erkrankung konfrontiert werden und sich korperlich und sozi-
al stark einschréanken missen (Sears et al. 1999b), zu erhohtem Disstress fithren,
da Gleichaltrige in den tiberwiegenden Fallen weder krank noch in ihrer Aktivitat
eingeschrankt sind (Sears et al. 2001). Weitere denkbare Faktoren, die die Unzufrie-
denheit schiiren und eine Anpassung erschweren kénnen, sind eine groflere Schock-
und Todesangst (Vazquez et al. 2008) sowie haufiger vorzufindende Angststorungen
(Godemann et al. 2001), mehr kérperliche Probleme (Vazquez et al. 2008), sowie
signifikant haufiger mittlere bis schwere Depressionen (Whang et al. 2005) und in-
addquate Schocks und Elektrodendefekte (Kleemann et al. 2007, Klein et al. 2003)
bei jiingeren ICD-Patienten.

4.3.2 Schockabgaben

Die statistische Analyse der vorliegenden Arbeit zeigt, dass neben dem starken Ein-
fluss psychischer Parameter auch die Zahl der Schocks die Behandlungszufriedenheit
beeinflusst. Wahrend 1-4 Schocks kein signifikantes Risikomerkmal darstellen, haben
Patienten mit > 5 erlebten Schocks ein signifikant erhohtes Risiko, mit der Behand-
lung unzufrieden zu sein. Auch in anderen Studien kommt es ab einer Anzahl von
> 5 Schocks zu schlechteren Ergebnissen beziiglich der Behandlungszufriedenheit
(Ladwig et al. 2005), der Therapieeinstellung (Herrmann et al. 1997), zu Gefiihlen
wie Nervositat, Traurigkeit und Erschopfung (Heller et al. 1998) und zu einer Ab-
nahme der Lebensqualitidt (Irvine et al. 2002, Passman et al. 2007). Bei Irvine et
al. zum Beispiel zeigen implantierbare Defibrillatoren einen positiven Effekt auf die
Lebensqualitdt ihrer Trager, der dann jedoch ab einer Anzahl von 5 Schocks nicht
mehr nachweisbar ist (Irvine et al. 2002). Demgegeniiber scheinen die ersten Schock-
abgaben einen umgekehrten Effekt zu haben und die Akzeptanz der Patienten noch
zu steigern (Ladwig et al. 2010).

Demgegeniiber gibt es Autoren, die zwischen Schockabgabe und Therapieakzeptanz
(Burns et al. 2004, Chair et al. 2011, Groeneveld et al. 2007, Pedersen et al. 2008a,
Versteeg et al. 2012) oder Lebensqualitat (Duru et al. 2001, Kamphuis et al. 2003,
Leosdottir et al. 2006, Strickberger et al. 2003) keine signifikanten Zusammenhénge
finden. Eine Erklarung fiir diese widerspriichlichen Ergebnisse konnte der unter-
schiedliche Erhebungszeitpunkt nach dem Schockerleben, eine fehlende gesonderte
Betrachtung des Einflusses von héufigen (> 5) Schocks und der Einschluss jeweils
anderer weiterer soziodemografischer, klinischer oder psychischer Faktoren in die
Analyse sein (Pedersen et al. 2010a).

Eine mogliche Erklarung fir die in dieser Arbeit gemachte Beobachtung ist, dass
Patienten mit mehr Schockerlebnissen deshalb unzufriedener sind, weil die Schock-
abgabe fiir sie eine unbeeinflussbare, erschreckende Therapickomponente darstellt
(Ladwig et al. 2010), die Schmerzen verursacht (Ahmad et al. 2000) und zu einem
Vermeidungsverhalten fithren kann, das ihren Alltag in einer Art Teufelskreis weiter
stark einschrankt (Godemann et al. 2001, Godemann et al. 2004a). Eine weitere
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mogliche Erklarung liefert der Einfluss von Schocks auf Depressionen und Angststo-
rungen (Bilge et al. 2006, van den Broek et al. 2008, Burgess et al. 1997, Ford et al.
2012, Godemann et al. 2001, Godemann et al. 2004a, Pedersen et al. 2009¢, Red-
head et al. 2010, Thomas et al. 2009). Diskutiert wird hier eine durch die vermehrten
Schocks hervorgerufene andauernd erhohte Bereitschaft des autonomen Nervensys-
tems zu tiberschieflenden Reaktionen (Ladwig et al. 2003b, Ladwig et al. 2004)
und eine Erschopfung der akuten Stressreaktionen auf physiologischer Basis bzw.
die Entwicklung von Resignation und Passivitat angesichts der Unkontrollierbarkeit
des auslosenden Reizes (Goodman and Hess 1999). Da die untersuchten affektiven
Storungen laut der Ergebnisse dieser Studie einen Einfluss auf die Behandlungszu-

friedenheit haben konnen, ist auch auf diesem indirekten Weg eine Beeinflussung
denkbar.

Die gefundenen Zusammenhéange zeigen, wie wichtig es ist, die Schockanzahl so weit
es geht zu reduzieren. Durch die Optimierung der Programmierung des einzelnen
Gerites (Wilkoff et al. 2006, Wilkoff et al. 2008) und die antitachykarde Uberstimu-
lation, die bei einigen Rhythmusstérungen erfolgreich alternativ zum Schock einge-
setzt werden kann (Bardy et al. 1993, The PCD Investigator Group 1994, Trappe
et al. 1994, Wathen et al. 2001, Wathen et al. 2004, Wietholt et al. 1993), ist man
diesem Ziel bereits naher gekommen. ICD-Mehrfachschocks, die oft eine besondere
Belastung fiir die Patienten darstellen, konnen durch eine Katheterablation (Carbu-
cicchio et al. 2008) oder eine zusétzliche medikamentdse Therapie mit Betablockern,
ACE-Hemmern oder Amiodaron reduziert werden (Arya et al. 2006, Credner et al.
1998). Betablocker und Amiodaron haben sich auch bei der Reduktion von Einfach-
schocks als wirksam erwiesen (Brodine et al. 2005, Connolly et al. 2006, Pacifico
et al. 1999). Da dennoch viele Patienten im Therapieverlauf irgendwann einen oder
mehrere Schocks erleben (in dieser Studie 39,3%), geht es dariiber hinaus auch um
die Frage des richtigen verbalen Umgangs mit den Betroffenen (Sears and Kirian
2010). Sears et al. nennen folgende drei Bausteine fir eine solche Intervention: 1)
ein Vertrauen schaffender Plan zur Reduzierung kinftiger Schocks, 2) die Vorbeu-
gung eines Vermeidungsverhaltens und 3) die Wiederherstellung eines Gefiihls von
Sicherheit (Sears et al. 2009). Laut Sears et al. und Ginzburg et al. kénnen dabei
sowohl ein aufklarendes Gespréch als auch kognitiv-verhaltenstherapeutische Kom-
ponenten hilfreich sein (Ginzburg et al. 2011, Sears et al. 2007). Sie empfehlen dafiir
die multidisziplindre Zusammenarbeit von Arzten, Psychologen und Pflegepersonal
(Ginzburg et al. 2011, Sears et al. 1999a). In Studien konnten bereits positive Effekte
gezeigt werden. Durch die angewandten Interventionen sinken Angst- und Depres-
sionslevel, Lebensqualitdt und Akzeptanz verbessern sich (Sears et al. 2007) und
Funktionslevel, die vor dem Schockereignis vorhanden gewesen sind, konnen wieder
erreicht werden (Sears and Conti 2003).

4.3.3 Angst und Depression

Insgesamt leiden 12,0% der 676 Patienten dieser Studie unter einer Angststorung
und 14,3% unter einer Depression. Verglichen mit den Ergebnissen eines neueren
Reviews, der zusammenfassend davon ausgeht, dass jeweils ca. 20% der ICD-Trager
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unter einer der Storungen leiden (Magyar-Russell et al. 2011), sind die Zahlen der
vorliegenden Studie etwas niedriger. Das Vorhandensein einer oder beider Storungen
stellt sich dabei in dieser Studie als wichtigstes Risikomerkmal fiir eine herabgesetzte
Behandlungszufriedenheit heraus. ICD-Trager mit Angststorungen haben das héchs-
te Risiko (OR 5,4), gefolgt von denjenigen, die unter beiden Erkrankungen leiden
(OR 5,2) und Patienten, die nur an einer Depression erkrankt sind (OR 3,1).

Beim Blick auf die Literatur entsprechen diese Ergebnisse denen anderer Autoren,
die den negativen Einfluss dieser beiden Erkrankungen auf die Behandlungszufrie-
denheit (Ladwig et al. 2005), die Therapieakzeptanz (Burns et al. 2004, Chair et al.
2011, Pedersen et al. 2008a, Versteeg et al. 2012) und eine niedrigere Lebensqua-
litdt (Dickerson et al. 2010, Fritzsche et al. 2007, Sears et al. 2005, Thomas et al.
2006) bei ICD-Patienten bereits thematisieren. Es gibt einige denkbare Erklarungen
dafiir, warum diese Storungen die Behandlungszufriedenheit beeinflussen konnten.
Hierfiir hilft ein Blick auf die mit der Behandlung verkniipften Charakteristika dieser
Patientengruppe. In der Literatur gibt es Hinweise darauf, dass ICD-Patienten mit
Angststorungen ihre eigene Gesundheit anders wahrnehmen, dabei héufiger kar-
diopulmonale Beschwerden empfinden (van den Broek et al. 2009a) und tber ein
gesteigertes Schmerzempfinden bei einer Schockabgabe verfiigen (Baumert et al.
2006). AuBerdem vermeiden sie hdufiger im Rahmen einer phobischen Verhaltens-
weise bestimmte Orte, Objekte oder Aktivitdten (Godemann et al. 2001, Lemon
et al. 2004). Dieses medizinisch nicht indizierte Verhalten betrifft meist Situationen,
in denen es in der Vergangenheit bereits zur Schockauslosung gekommen ist (Lemon
et al. 2004). Auch Depressionen kénnen das Krankheitserleben der Patienten beein-
trachtigen, indem sie einen signifikanten Einfluss auf den emotionalen Disstress und
die Lebensqualitét der Patienten haben (Fritzsche et al. 2007). Diese Einfliisse auf
die Wahrnehmung von Symptomen und die Lebensqualitit, sowie auf die Entwick-
lung von Disstress und eines Vermeidungsverhaltens konnten Erklarungsansatze fiir
den Zusammenhang zwischen diesen beiden Erkrankungen und der herabgesetzten
Behandlungszufriedenheit bieten.

Es ist daher wichtig, moglichst frithzeitig Angsterkrankungen und Depressionen zu
diagnostizieren und zu behandeln, da zahlreiche Autoren iiber stabile Angst- und De-
pressionslevel innerhalb ihrer Untersuchungszeitraume berichten (Créssmann et al.
2007, Kapa et al. 2010, Newall et al. 2007, Pedersen et al. 2010c, Pedersen et al.
2011a, Pedersen et al. 2013, Tavenaux et al. 2011). Ein Screening zum Implantations-
zeitpunkt scheint dafiir geeignet zu sein. Die Chronifizierungsneigung und schlechte
Prognose im Spontanverlauf unterstreichen ebenfalls die Bedeutung frith angesetz-
ter Interventionen. Zum Design und zur Wirksamkeit solcher Interventionen gibt
es einige Studien (Benninghoven et al. 2006, Dougherty et al. 2004, Dunbar et al.
2009, Fitchet et al. 2003, Frizelle et al. 2004, Ginzburg et al. 2011, Hirsh et al. 2009,
Kuijpers et al. 2002, Sears et al. 2007, Vazquez et al. 2010). Kuijpers et al. konn-
ten durch eine Kombination aus medikamentoser Therapie und Verhaltenstherapie
bei ICD-Patienten mit Panikstérung, Agoraphobie und depressiver Stimmung nicht
nur von psychiatrischer, sondern auch von kardiologischer Seite Erfolge erzielen, in-
dem sie durch ihre Intervention auch die ventrikulare Extrasystolie reduzieren konn-
ten (Kuijpers et al. 2002). Eine psychopharmakologische (Mit-)Behandlung scheint
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allerdings noch selten stattzufinden (Pedersen et al. 2011b, Redhead et al. 2010,
Suzuki et al. 2010). Nur 13% aller ICD-Patienten mit Angststorungen und 7% al-

ler ICD-Patienten mit Depressionen erhalten eine anxiolytische bzw. antidepressive
Medikation (Redhead et al. 2010).

4.4 Spezifische Probleme der Patienten mit den
Risikomerkmalen

Bei genauerem Blick auf die Unzufriedenheit der identifizierten Risikopatienten fallt
auf, dass sich sowohl jlingere Patienten als auch Patienten mit affektiven Storungen
erstens in beinahe allen Punkten (8 von 10 Punkten) und zweitens in den gleichen
Punkten von den alteren ICD-Trégern bzw. solchen ohne diese beiden Erkrankun-
gen unterscheiden. Lediglich Zweifel an der Indikationsstellung und das Ausbleiben
einer Weiterempfehlung des Gerétes treten unabhéngig von Alter und psychischer
Gesundheit auf. Wahrend also jingere Patienten und solche mit Angststorungen
und /oder Depressionen haufiger Probleme mit den korperlichen Verédnderungen, Ge-
fithle der Unsicherheit, Gedanken an das Gerét und einen gréferen Pessimismus ha-
ben, wiirden sie das Gerét genauso haufig wie dltere Patienten und Patienten ohne
affektive Erkrankungen einem anderen in einer vergleichbaren Lage weiterempfeh-
len. Sie selbst lehnen allerdings vermehrt eine erneute Implantation ab. Zweifel an
der Indikation scheinen ebenfalls kein spezifisches Problem dieser Risikopatienten
zu sein. Dies bestarkt die Einschatzung, dass Zeitmangel im Klinikalltag ursachlich
eine Rolle spielen konnte. Patienten mit mehr erlebten Schocks haben dagegen nur
in folgenden Punkten mehr Probleme: Sie haben seit der Implantation kein Sicher-
heitsgefiihl (mehr), missen haufiger an das Gerédt denken und leiden héufiger unter
Angsten.

Der behandelnde Arzt sollte demnach bei erst genannten Risikopatienten sowohl
Vertrauen in das Gerat schaffen als auch dessen Integration in das Korperempfin-
den fordern. Bei den Schockpatienten geht es vor allem darum, das entstandene
Misstrauen zu thematisieren und wieder Vertrauen in die Therapie zu schaffen. Da-
bei sollte das Gefiihl, der elektrische Schock sei ein Beleg fiir eine Progression der
Herzerkrankung, in das Gefiihl umgewandelt werden, dieser sei ein Beleg fiir die
Wirksamkeit des Gerétes.

4.5 Einschrankungen

Zu den grofiten Einschrankungen dieser Studie gehort die Tatsache, dass man auf-
grund ihres Querschnittcharakters kaum Aussagen iiber Urséchlichkeit und Folgen
treffen kann. Zudem beruht der gesamte Fragebogen auf Selbstangaben und Selbst-
einschitzung. Somit sind auch klinische Informationen, z.B. zu den Schocks, dem
NYHA-Stadium, der Indikation, den kardiovaskuldren Risikofaktoren etc. nicht ob-
jektivierbar und es kann nicht zwischen realen /nicht realen oder adiaquaten/fehlerhaften
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Schockabgaben unterschieden werden.

Diese Einschrénkungen werden erkauft durch die Starke der Studie, dass Betroffe-
ne selber den Therapieerfolg einschétzen. Hier gilt es wiederum zu beachten, dass
damit weitere Unsicherheiten fiir die Bewertung der Antworten verursacht durch
psychosoziale Aspekte hinzukommen. Dazu gehoren die Neigung, sozial erwiinscht,
dankbar, schmeichelnd sowie nach Eigennutz zu antworten, der kognitive Konsis-
tenzeffekt (d.h., dass das Ausdriicken von Zufriedenheit den personlichen Aufwand,
der in die Therapie gesteckt wird, legitimieren soll) sowie Gleichgiiltigkeit (d.h., dass
die Patienten ihre Probleme als nicht behebbar empfinden, da sie ihnen entweder als
zu grofl oder zu trivial erscheinen und daher keinen Sinn darin sehen, sie zu duflern)
(Sitzia and Wood 1997). Diese Faktoren konnen alle dazu fithren, dass Patienten
angeben, zufriedener zu sein als sie es wirklich sind. Dieses Phdnomen ist oft noch
ausgeprégter, wenn es sich um modernste Hightech-Geréte handelt, an deren Sinn-
haftigkeit und Nutzen wenig gezweifelt wird und deren subjektive Nachteile sich evtl.
noch nicht herauskristallisiert haben (Ladwig et al. 2003a). Zur Verzerrung des Ant-
wortverhaltens tragt auch bei, wenn sich ein Patient einem bestimmten Behandler
oder Zentrum verbunden und zugehorig fiihlt.
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5. Zusammenfassung

Mit einer statistischen Analyse von Patientenfragebogen wurde die Behandlungs-
zufriedenheit 676 befragter ICD-Patienten ausgewertet und es wurden dabei die
haufigsten Probleme und wichtige Einflussfaktoren identifiziert.

Die Ergebnisse zeigen, dass der Grofiteil der ICD-Trager mit der Behandlung zufrie-
den ist (Absatz 3.2.1). Dennoch gibt es einige Patienten, die nach der Implantation
mit verschiedenen Problemen zu kdmpfen haben. Dazu gehoren vor allem Gedan-
kenkreisen um das [CD-Gerét, die Wahrnehmung des ICD als Fremdkorper und
Zeitmangel bei der Entscheidungsfindung vor der Implantation, der mit Zweifeln
an der Notwendigkeit einhergehen kann (Absatz 3.2.3). Die beiden untersuchten
affektiven Erkrankungen, Angststorungen und Depressionen, stellten entgegen der
Erwartung den grofiten Risikofaktor dar und waren bedeutsamer als klinische und
soziodemografische Parameter (Absatz 3.2.5). Daneben sind jingere und haufig
elektrisch geschockte Patienten (> 5 Schocks) dem Risiko ebenfalls ausgesetzt, mit
der Behandlung unzufrieden zu sein (Absatz 3.2.5).

Durch kurze Fragebogen wie den hier verwendeten PHQ-4 ist es schnell und einfach
moglich, betroffene Patienten frith zu identifizieren und ihnen geeignete Therapie-
mafinahmen anzubieten, um so einen negativen Einfluss auf die Behandlungszu-
friedenheit zu verhindern. Zur moglichen Verbesserung der Unzufriedenheit durch
eine verbale Intervention auf direktem Wege liegt bislang leider nur eine Studie vor.
Diese zeigt allerdings, dass sich die Akzeptanz bei weiblichen Patienten durch eine
psychosoziale Intervention verbessern ldsst (Vazquez et al. 2010). Weitere Interven-
tionsstudien in Bezug auf die Behandlungszufriedenheit sind notwendig, um diesen
Effekt zu bestétigen.

Unzufriedenheit des Patienten mit der Behandlung kann zu erniedrigter Therapie-
treue (Barbosa et al. 2012) und in Kombination mit einer Typ-D Personlichkeit zu
erhohtem Disstress fithren (Pedersen et al. 2009¢). Demgegeniiber ist eine hohere
Therapieakzeptanz mit einer besseren auf die Gesundheit bezogenen Lebensquali-
tat verbunden (Chair et al. 2011) und eine hohere Lebenszufriedenheit hat einen
protektiven Einfluss auf die Mortalitiat (Lacruz et al. 2011). Die Bedeutung und
Verbesserung der Behandlungszufriedenheit stellt daher eine oberste arztliche Ma-
xime dar, die aus personlichen, ethischen, klinischen und 6konomischen Griinden
geboten scheint.
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Fragebogen

A. Fragebogen

A.1 Fragebogen SG

Initiative zur Verbesserung der Routineberatung und der
langfristigen Betreuung von Defi-Patienten

Allgemeine Patienten-Daten

Gruppe: Teilnehmernummer D:‘:‘:‘

Zu lhrer Person...

Bitte geben Sie ihr Geburtsjahr an: D:\:\:‘

Geschlecht: [J, weiblich [], méannlich
Sie leben... [, alleine
(Mehrfachnennungen moéglich): [J, mit Ihrem Partner zusammen

[Js in einer sozialen Einrichtung

[, mit Ihren Kindern unter einem Dach

Sind Sie berufstatig? [, ja, voll berufstatig

[, ja, Teilzeit beschaftigt

[Js nein, frihberentet

[ nein, berentet/pensioniert

[1; nein, aus sonstigen Grunden

ICD-Geratedaten

Firma: Modell:
Implantation: am 00.00.00 Aggregatwechsel: am Uo.00.00

Vorhofsonde: O ja O nein

Risikofaktoren i 2 3
Bluthochdruck
Fettstoffwechselstérung
Diabetes Mellitus

1
1= med. behandelt |
|

Rauchen I
|
|

2= vorhanden
3= nein

Familiare Belastung
Ubergewicht

10.2.2011/la
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Initiative zur Verbesserung der Routineberatung und der
langfristigen Betreuung von Defi-Patienten

Patienten-Fragebogen: Behandlungszufriedenheit

Gruppe: Teilnehmernummer: D:I:D

Zu lhrer Erkrankung...

Wie belastbar sind Sie? [0, keine Erschépfung, Atemnot, Herzstolpern oder
Brustenge bei alltaglicher kérperlicher
Belastung

[, Erschépfung, Atemnot, Herzstolpern oder
Brustenge bei starkerer kérperlicher Belastung
(z.B. langeres Treppensteigen)

[J; Erschépfung, Atemnot, Herzstolpern oder
Brustenge bei leichter kdrperlicher Belastung
(z.B. 1-2 Stockwerke Treppensteigen)

[ Erschépfung, Atemnot, Herzstolpern oder
Brustenge bereits in Ruhe

Mit welcher Indikation wurde Ihnen |[]; Primérpravention (Vorsorge)

i i ?
der 1CD implantiert: [J, Sekundarpravention (Rhythmusstérung lag

bereits vor)

Zu Ilhrem Defibrillator...

Seit wann sind Sie Defi-Trager? [, <1Jahr [, 1-3 Jahre [0; =3 Jahre

Hat Ihr Defibrillator bereits einen O, ja, I:I:\ —-mal

Schock abgegeben?

Wenn ja, wie unangenehm empfanden Sie die Schockabgabe? Bitte denken Sie an
die zuletzt von Ihnen erlebte Schockabgabe.

DO |:|1 |:|2 |:|3 |:|4 |:|5 |:|6 l:,7 l:,8 l:’g l:’lO

Keine Belastung Stéarkste vorstellbare Belastung
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Seite 2 von 3

Initiative zur Verbesserung der Routineberatung und der langfristigen
Betreuung von Defi-Patienten

Welcher der folgenden Einstellungen zur Defibrillator - Therapie wirden Sie
zustimmen?

Jedem Patienten in meiner Lage wiurde ich die [k ja
Implantation eines Defibrillators empfehlen. [, nein
Mich stort die Veranderung der Koérperform. [l ja
[, nein
Ich habe das Geflhl, jetzt optimistisch in die |:|1 ja
Zukunft sehen zu kénnen. [, nein

Ich empfinde das Gerét als eine Art Fremdkoérper. |[]; ja

[, nein

Ich fuhle mich durch den Defibrillator sicher und |:|1 ja
ausreichend vor gefahrlichen Rhythmusstdrungen 0
2

geschutzt. nemn
Ich wiirde jederzeit wieder einer Defibrillator- |:|1 ja
Implantation zustimmen. [, nein

Ich hatte mir mehr Zeit fur die Entscheidung zum |:|1 ja

Defibrillator gewunscht. [, nein
Ich verstehe manchmal nicht, wozu ich das Gerat |[], ja
Uberhaupt brauche. [, nein
Ich denke haufig an das Gerat. [l ja

[ nein
Ich habe Angste seit der Implantation. A ja

[ nein
Haben Sie regelmaRige Sprechstunden in einer Defi-Ambulanz? |[]; ja [, nein
Hat Ihr Defi-Arzt ausreichend Zeit fur Sie? [ ja [, nein
Kdnnen Sie mit IThrem Defi-Arzt alles besprechen, was Ihnen |:|1 ja |:|2 nein
wichtig ist?

Wie grof3 ist Ihr Interesse an der Implantation eines Defibrillators mit Fernuberwachung,
auch wenn dadurch regelméaRige Sprechstunden in lhrer Kardiologischen Ambulanz weg-
fallen wirden?

DO Dl DZ DS D4 DS DG D7 DS Dg DlO

Kein Interesse Sehr grol3es Interesse
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Seite 3 von 3

Initiative zur Verbesserung der Routineberatung und der langfristigen
Betreuung von Defi-Patienten

Selbsteinschatzung/seelische Situation

Wie oft fuhlten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen durch die folgenden
Beschwerden beeintrachtigt?

Uberhaupt nicht

=y

Wenig Interesse oder Freude an U
Ihren Tatigkeiten [, an einzelnen Tagen

[J; an mehr als der Halfte der Tage

[, beinahe jeden Tag

Uberhaupt nicht

=

Niedergeschlagenheit, Schwermut O
oder Hoffnungslosigkeit [, an einzelnen Tagen

[J; an mehr als der Halfte der Tage

[]; beinahe jeden Tag

Uberhaupt nicht

=y

Nervositat, Angstlichkeit oder g
Anspannung [J. an einzelnen Tagen

[J; an mehr als der Halfte der Tage

[, beinahe jeden Tag

Uberhaupt nicht

=y

Nicht in der Lage sein, Sorgen zu 0
stoppen oder zu kontrollieren [, an einzelnen Tagen

[J; an mehr als der Halfte der Tage

[]; beinahe jeden Tag

Wenn eines oder mehrere dieser 0
Probleme bei Ihnen vorliegen, geben
Sie bitte an, wie sehr diese Probleme |[], etwas erschwert
es lhnen erschwert haben, Ihre
Arbeit zu erledigen, Ihren Haushalt |[J; relativ stark erschwert
zu regeln oder mit anderen
Menschen zurecht zu kommen: L

Uberhaupt nicht erschwert

=y

sehr stark erschwert

Haben Sie noch Anregungen, Gedanken oder Bedurfnisse, die Sie uns mitteilen mochten? Hier
haben Sie den Platz dafir!

Wir hoffen, mit dieser Befragung die Betreuung unserer Patienten weiter
verbessern zu kénnen. Bitte prufen Sie noch einmal, ob Sie wirklich alle
Fragen beantwortet haben. Herzlichen Dank fur lhre Unterstiutzung!
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A.2 Fragebogen DHZ

Zu Ihrer Person...

Bitte geben Sie Ihr Geburtsjahr an:

NN

Geschlecht:

], weiblich [, mannlich

Entfernung Ihres Wohnorts zum DHZ
in km, falls bekannt:

NN

Falls nicht bekannt, PLZ Ihres

HREN

Wohnorts:
Ausbildung: [ kein Schulabschluss
[}, Hauptschulabschluss
[ s Mittlere Reife
[l Abitur
[ ]s Hochschulabschluss
Haben Sie Kinder? [hja
[k nein
Sie leben... [ alleine
(Mehrfachnennungen maoglich): [}, mit Threm Partner zusammen
[ ] in einer sozialen Einrichtung
[ ]« mit Ihren Kindern unter einem Dach

Sind Sie berufstatig?

[h ja, angestellt

[ ja, selbststandig

[ nein, berentet/pensioniert
[l nein, aus sonstigen Griinden

Sind Sie sportlich aktiv?

[} nein

[} ja, regelmé&Big lber 2 Std. pro Woche
[k ja, regelmé&Big 1-2 Std. pro Woche

[ L ja, weniger als 1 Std. pro Woche
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Zu Ihrer Erkrankung...

Meine Herzerkrankung betreut in [} Hausarzt
erster Linie (bitte nur eine Antwort .
ankreuzen): [k Kardiologe

[ s Deutsches Herzzentrum

[l anderes Krankenhaus
Hatten Sie bereits einen Herzinfarkt? [k nein

[ L ja, einen

[ ja, mehrere
Wurden Sie bereits reanimiert [ nein
(Herz-Lungen-Wiederbelebung)? Lk ja, einmal

[} ja, mehrfach

Mussten Sie in den letzten 12 [ ja

Monaten notfallmaBig oder [ L nein

ungeplant in ein Krankenhaus?

Wie belastbar sind Sie? [l keine Erschépfung, Atemnot, Herzstolpern oder

Brustenge bei alltaglicher kérperlicher
Belastung

O

Erschopfung, Atemnot, Herzstolpern oder

~

Brustenge bei starkerer kérperlicher Belastung

(z.B. langeres Treppensteigen)

O

Erschopfung, Atemnot, Herzstolpern oder

@

Brustenge bei leichter kdrperlicher Belastung

(z.B. 1-2 Stockwerke Treppensteigen)

Cl

Erschépfung, Atemnot, Herzstolpern oder
Brustenge bereits in Ruhe

Sind Sie durch Ihren derzeitigen Gesundheitszustand bei folgenden Tatigkeiten

eingeschrankt?

Mittelschwere Tatigkeiten, z.B. einen
Tisch verschieben, staubsaugen, kegeln...

[ ja, stark eingeschréankt
[ L ja, etwas eingeschrankt
[ nein, Gberhaupt nicht eingeschréankt

Mehrere Treppenabsatze steigen

[ ja, stark eingeschrankt
[k ja, etwas eingeschrankt
[ nein, Gberhaupt nicht eingeschrénkt
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Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen aufgrund Ihrer korperlichen Gesundheit
irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltdaglichen Tatigkeiten

im Beruf oder zu Hause?

Ich habe weniger geschafft als ich [ ja

wollte [ nein

Ich konnte nur bestimmte Dinge tun [ ja
[} nein

Inwieweit haben Schmerzen Sie in
den letzten 4 Wochen bei der
Ausiibung Ihrer Alltagstatigkeiten zu
Hause und im Beruf behindert?

[ tiberhaupt nicht
[ ] ein bisschen

[, maBig

[ ziemlich

[]s sehr
Abgesehen von der Implantation des |[ ], nein
Defibrillators: Waren Sie in den . X

[k ja, wegen:

letzten 12 Monaten aufgrund von
Problemen mit dem Herzen
(Herzinfarkt, Herzschwaiche,
Rhythmusstérungen) oder wegen
des Defibrillators in stationarer
Krankenhausbehandlung?

[} kardiovaskuldrem Ereignis
(z.B. Herzinfarkt)

[ . Herzschwéche

[ Js Herzrhythmusstérungen

[l aufgrund des Defibrillators

Zu Ihrem Defibrillator...

Seit wann sind Sie Trager eines
Defibrillators?

[ weniger als 1 Jahr
[ 1-3 Jahre
[k tber 3 Jahre

Hat Ihr Defibrillator bereits einen
Schock abgegeben?

[l nein

EI: [k ja, -mal

Ich vermute davon unnétige Schocks:

i -
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Wenn ja, wie belastend empfanden Sie die Schockabgabe? Bitte markieren Sie mit
einem Kreuz, wo Sie sich zwischen den Aussagen sehen!

Lo L

Keine Belastung

Lk [k [

s Lk Lk Lk L

Starkste vorstellbare Belastung

[ o

Gab es im Rahmen Ihrer
Defibrillator-Implantation oder
innerhalb der ersten 30 Tage danach
Komplikationen?

[k nein

[} ja, folgende:
[ Nachblutung
[ Entziindung/Infektion
[ ]s Verrutschen der Sonde
[ ]« Thrombose
[ s Lungenverletzung
[ Js Verletzung des Herzmuskels
[ ]; sonstige, namlich:

Sind im weiteren Verlauf (mehr als
30 Tage nach Implantation)
Komplikationen aufgetreten?

[]i nein

[} ja, folgende:
[ vorzeitiger VerschleiB der Sonde
[ ]: chronische Schmerzen
[ ]s auBerplanmaBige Kontrolle

[ ]. sonstige, nadmlich:

Welcher der folgenden Einstellungen zur Defibrillator-Therapie wiirden Sie

zustimmen?

Jedem Patienten in meiner Lage wiirde |[ |, ja
ich die Implantation eines Defibrillators :
empfehlen. [k nein
Mich stort die Verédnderung der [ h ja
Kérperform. [ ], nein
Ich habe das Gefiihl, jetzt optimistisch in |[ ja
die Zukunft sehen zu kénnen. [] :
2 nein
Ich empfinde das Gerat als eine Art [h ja
Fremdkdrper. [ ], nein
Ich fithle mich durch den Defibrillator [hja
sicher und ausreichend vor gefahrlichen (], nein
Rhythmusstérungen geschitzt. 2
Ich wirde jederzeit wieder einer |:|1 ja
Defibrillator-Implantation zustimmen. [ ] nein
Ich hatte mir mehr Zeit far die [ ja
Entscheidung zum Defibrillator [ ] nein

gewlinscht.
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Ich verstehe manchmal nicht, wozu ich |:|1 ja
das Gerat Uberhaupt brauche. [ ], nein
Ich denke haufig an das Gerat. [ hja

[ L nein
Ich habe Angste seit der Implantation. Ch ja

[ . nein

Seit Kurzem stehen Defibrillatoren zur Verfiigung, die Ihre Daten tdglich per Funk an
eine Zentrale iibermitteln, bei Auffélligkeiten wird der behandelnde Arzt informiert.
Dadurch soll in Zukunft auf eine personliche Kontrolle des Geréts durch den Arzt
verzichtet werden.

Wie groB ist Ihr Interesse an der Implantation eines Defibrillators mit
Ferniiberwachung, auch wenn regelmaBige Sprechstunden in unserer Ambulanz
dadurch wegfallen wiirden? Bitte markieren Sie mit einem Kreuz, wo Sie sich
zwischen den Aussagen sehen!

DO D1 DZ D3 D4 DS DG D7 DS DQ D1 0

Kein Interesse Sehr groBes Interesse

Selbsteinschédtzung/seelische Situation

Wie wiirden Sie Ihren [ schlecht
Gesundheitszustand einschatzen? [ weniger gut
I:‘:; gUt
[ L sehr gut
[ ]s ausgezeichnet

Wie risikofreudig schidtzen Sie sich ein? Bitte markieren Sie mit einem Kreuz, wo Sie
sich zwischen den Aussagen sehen!

DO D" |:|2 |:|3 |:|4 |:|5 DG |:|7 DB DQ D’l 0

Uberhaupt nicht auBerst risikofreudig

Wie schiatzen Sie Ihre Zukunft ein? Bitte markieren Sie mit einem Kreuz, wo Sie sich
zwischen den Aussagen sehen!

DO |:‘1 D2 D3 D4 DS DB D7 DS DQ D‘]O

katastrophal ausgezeichnet
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Leiden Sie unter Schlafstorungen?

[} nein
[ | ja, folgender Art:

[l Einschlafstérungen
[ ] Durchschlafstérungen

[ frihzeitiges Erwachen

Hatten Sie

in den vergangenen 4 Wochen aufgrund seelischer Probleme

irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltaglichen Tétigkeiten
im Beruf bzw. zu Hause (z.B. weil Sie sich niedergeschlagen oder dngstlich fiihiten)?

Ich habe weniger geschafft als ich [ ja
wollte. .
[ nein
Ich konnte nicht so sorgfaltig wie [ ja
ublich arbeiten. .
[k nein

In diesen Fragen geht es darum, wie Sie sich fiihlen und wie es Ihnen in den

vergangenen 4 Wochen gegangen ist.

Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen...

ruhig und gelassen?

[
[k
[k
L
[
3

immer
meistens
ziemlich oft
manchmal
selten

nie

voller Energie?

L
I:‘Z
[]
Ch
I:‘S
[k

=

immer
meistens
ziemlich oft
manchmal
selten

nie

entmutigt und traurig?

[
[k
Lk
[
[k
[k

immer
meistens
ziemlich oft
manchmal
selten

nie
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Wie hdufig haben Ihre korperliche
Gesundheit oder seelische Probleme
in den vergangenen 4 Wochen Ihre
Kontakte zu anderen Menschen
(Besuche bei Freunden, Verwandten,
usw.) beeintrachtigt?

L
[k
I:‘S
L
[

immer
meistens
manchmal
selten

nie

Wie oft fiihlten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen durch die folgenden

Beschwerden beeintrachtigt?

Wenig Interesse oder Freude an [} tberhaupt nicht

Ihren Tatigkeiten [ ], an einzelnen Tagen
[ an mehr als der Halfte der Tage
[l beinahe jeden Tag

Niedergeschlagenheit, Schwermut [ uberhaupt nicht

oder Hoffnungslosigkeit [l an einzelnen Tagen
[ an mehr als der Halfte der Tage
[]s beinahe jeden Tag

Nervositit, Angstlichkeit oder [} uberhaupt nicht

Anspannung [ |, an einzelnen Tagen
[ s an mehr als der Hélfte der Tage
[ ]: beinahe jeden Tag

Nicht in der Lage sein, Sorgen zu [ uberhaupt nicht

stoppen oder zu kontrollieren [ ], an einzelnen Tagen
[ s an mehr als der Hélfte der Tage
[ ]: beinahe jeden Tag

Wenn eines oder mehrere dieser [ iberhaupt nicht erschwert

Probleme bei Ihnen vorliegen, geben

Sie bitte an, wie sehr diese Probleme [ etwas erschwert

es Ihnen erschwert haben, Ihre []s relativ stark erschwert

Arbeit zu erledigen, Ihren Haushalt [ sehr stark erschwert

zu regeln oder mit anderen
Menschen zurecht zu kommen:

Haben Sie noch Anregungen, Gedanken oder Bedlrfnisse, die Sie uns mitteilen modchten? Hier

haben Sie den Platz dafir!

Wir hoffen, mit dieser Befragung die Betreuung unserer Patienten weiter verbessern zu kdnnen.
Bitte prifen Sie noch einmal, ob Sie wirklich alle Fragen beantwortet haben. Herzlichen Dank fur

Ihre Unterstitzung!
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B. Zufriedenheitsbarometer

Initiative zur Verbesserung der Routineberatung & der langfristigen Betreuung von Defi-Patienten

Patienten-Fragebogen: Behandlungszufriedenheit

Das ICD-Patientenzufriedenheitsbarometer

2u lhrer Person...

1. Geburtsjahr bzw. Alter

70

60—

50

IS
S
1

Haufigkeit in %
g
1

20

0
10 15 20 25 30 35 40 45 50 55 60 65 70 75 80 85 90 95 100
Alter in Jahren

Einige Fakten:

1. Das Durchschnittsalter lag bei 66 Jahren.

2. Die Halfte von lhnen ist mindestens 69 Jahre alt.

3. Die 3 jlingsten Teilnehmer waren 15 Jahre, der dlteste Teilnehmer 97 Jahre alt.

4. Die beiden am haufigsten vertretenen Altersangaben lagen bei 71 und 75 Jahren.

Prof. Dr. Karl-Heinz Ladwig - Laura Linsenmeier — Nina Ischinger Seite 1
Institut fiir Epidemiologie, Helmholtz Zentrum Miinchen

Klinik und Poliklinik fiir Medizin und Klinikum Recht der Isar

Nov. 2011
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2. Geschlecht

weiblich

B mannlich

3. Sie leben....

Alleine

H Mit dem Partner

H Mit den Kindern

Mit Partner und

Kindern
4. Sind Sie berufstatig?
100 -
80
X _
£
s 60
4
> 1
&=
& 40 -
20
0 T 1
Ja Nein
Prof. Dr. Karl-Heinz Ladwig - Laura Linsenmeier — Nina Ischinger Seite 2

Institut fur Epidemiologie, Helmholtz Zentrum Miinchen
Klinik und Poliklinik fur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie, Klinikum Recht der Isar
Nov. 2011
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2u lhrer Erkrankung...

1. Wie belastbar sind Sie?

30 A
20 A
10 A

NYHA | NYHA I NYHA I NYHA IV

Haufigkeit in %

NYHA (New York Heart Association)-Klassifikation

NYHA I: keine Erschopfung, Atemnot, Herzstolpern oder Brustenge bei alltdglicher korperlicher
Belastung

NYHA 1I: Erschopfung, Atemnot, Herzstolpern oder Brustenge bei starkerer kérperlicher Belastung
(z.B. langeres Treppensteigen)

NYHA llI: Erschépfung, Atemnot, Herzstolpern oder Brustenge bei leichter kérperlicher Belastung
(z.B. 1-2 Stockwerke Treppensteigen)

NYHA IV: Erschopfung, Atemnot, Herzstolpern oder Brustenge bereits in Ruhe

2. Mit welcher Indikation wurde lhnen der ICD implantiert?

Primérpravention: Implantation des ICD vor
dem Auftreten einer Rhythmusstorung.
Sekunddrprévention: Implantation des ICD
nach bereits aufgetretenen
Rhythmusstérungen/Herzstillstand.

T

Primarpravention

B Sekundarpravention

Prof. Dr. Karl-Heinz Ladwig - Laura Linsenmeier — Nina Ischinger Seite 3
Institut fur Epidemiologie, Helmholtz Zentrum Miinchen

Klinik und Poliklinik fur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie, Klinikum Recht der Isar

Nov. 2011
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7

2Zu Ihrem Defibrillator...

1. Seit wann sind Sie Defi-Trager?

50 A

40 -

30 A

Haufigkeit in %

20

10 A

<1Jahr 1-3 Jahre >3 Jahre

2. Hat Ihr Defibrillator bereits einen Schock abgegeben?

50 -

40 -

30

Haufigkeit in %

20 ~

10 A

Nein Ja

Einige Fakten:

1. Die Anzahl der erlebten Schocks variiert zwischen einem und mehr als 100
erlebten Schocks.
2. Die Halfte von lhnen mit Schockerfahrung hat hochstens zwei Schocks erlebt.

Prof. Dr. Karl-Heinz Ladwig - Laura Linsenmeier — Nina Ischinger Seite 4
Institut fur Epidemiologie, Helmholtz Zentrum Miinchen

Klinik und Poliklinik fur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie, Klinikum Recht der Isar

Nov. 2011
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3. Wenn ja, wie unangenehm empfanden Sie die Schockabgabe? Bitte denken
Sie an die zuletzt von lhnen erlebte Schockabgabe.

0 = keine Belastung
10 = starkste vorstellbare Belastung

40,0
40 -
35 A
30
25
20 weiblich
H mannlich

[y
wv

iy
o

Relative Haufigkeit in %

w

o

0 1-2 3-4 5-6 7-8

Belastung durch den Schock

Einige Fakten:

1. Die Schocks werden von Frauen und Mannern unterschiedlich empfunden.

2. Fiir die Halfte von lhnen stellt die Abgabe eines Schocks durch das Gerat
mindestens eine Belastung der Starke 7 auf der bis max. 10 gehenden Skala dar.
3. Nur insgesamt 8,1 % von lhnen verspiiren keine Belastung durch den Schock.

Prof. Dr. Karl-Heinz Ladwig - Laura Linsenmeier — Nina Ischinger Seite 5
Institut fur Epidemiologie, Helmholtz Zentrum Miinchen

Klinik und Poliklinik fur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie, Klinikum Recht der Isar

Nov. 2011
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2u lhrer Therapie...

Welcher der folgenden Einstellungen zur Defibrillator-Therapie wiirden Sie
zustimmen?

1. Jedem Patienten in meiner Lage wiirde ich die Implantation eines Defibrillators
empfehlen.

100 -
< 80 1
c

= 60 -
3 ]
2 40 +
E ]
T 20 -

1 Enand

0 T T

ja nein

2. Mich stort die Veranderung der Kérperform.

100 -
80 -+
60 -
40 A

Haufigkeit in %

20

ja nein

3. Ich habe das Gefiihl, jetzt optimistisch in die Zukunft sehen zu kénnen.

100

80 -

X J
£

L 60 -

(] 4
3

&= 40 -+

= ]
(0

= 20

0 T
ja nein
Prof. Dr. Karl-Heinz Ladwig - Laura Linsenmeier — Nina Ischinger Seite 6

Institut fur Epidemiologie, Helmholtz Zentrum Miinchen
Klinik und Poliklinik fur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie, Klinikum Recht der Isar
Nov. 2011
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4. Ich empfinde das Gerat als eine Art Fremdkérper.

100 -
80 -

< |

£ 60 1

= |

5 40 -

& |

H i

® 20 1
O T 1

ja nein

5. Ich fithle mich durch den Defibrillator sicher und ausreichend vor gefahrlichen
Rhythmusstorungen geschiitzt.

100 -

X 80 -

£ 1

§ 60

>

5 40 A

Eig —

N s
0 T T

ja nein

6. Ich wiirde jederzeit wieder einer Defibrillatortherapie zustimmen.

100 -
X 80 A
£ 1
= 4
£ 60
X ]
20
5 40 A
:(IB 4

] sy
0 T 1
ja nein
Prof. Dr. Karl-Heinz Ladwig - Laura Linsenmeier — Nina Ischinger Seite 7

Institut fur Epidemiologie, Helmholtz Zentrum Miinchen
Klinik und Poliklinik fur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie, Klinikum Recht der Isar
Nov. 2011
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7. Ich hatte mir mehr Zeit fiir die Entscheidung zum Defibrillator gewiinscht.

100 -
80 -
°\° -
£ 60 -
E 4
40 -
3 i
Hl
T 20 -
O T 1

ja nein

8. Ich verstehe manchmal nicht, wozu ich das Gerat iiberhaupt brauche.

100 -
80 -
< il
£ 60 A
= R
]
% 40 -
to:-, 4
£ 20 -
O T 1

ja nein

9. Ich denke haufig an das Gerat.

100 -

80 -

60 -

40 -

Haufigkeit in %

20 A

ja nein

Prof. Dr. Karl-Heinz Ladwig - Laura Linsenmeier — Nina Ischinger
Institut fur Epidemiologie, Helmholtz Zentrum Miinchen

Klinik und Poliklinik fur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie, Klinikum Recht der Isar
Nov. 2011
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10. Ich habe Angste seit der Implantation.

100 -
. 80 -
X ]
£
= 60 7
%’n 1
£ 40 A
Hul B
==

20

0 T T

ja nein

Gesamtiiberblick tiber alle 10 Fragen zur Behandlungszufriedenheit

100 -
90 -
80 -
70
60
50 -
40 -
30
20 {7
10 7

weiblich

B mannlich

Relative Haufigkeit in %
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Kumulierte Anzahl negativ beantworteter Fragen

Einige Fakten:

1. Frauen sind mit der Behandlung unzufriedener als Manner.

2. Insgesamt haben 37 % von Ihnen bei keiner Frage eine negative
Antwort gegeben und sind mit der Behandlung zufrieden.

3. 70 % von lhnen haben hochstens zwei negative Antworten gegeben.
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Zufriedenheit mit dem behandelnden Defi-Arzt

1. Haben Sie regelmaRig Sprechstunden in einer Defi-Ambulanz?
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2. Hat Ihr Defi-Arzt ausreichend Zeit fiir Sie?
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3. Kénnen Sie mit lhrem Defi-Arzt alles besprechen, was lhnen wichtig ist?
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Wie groB ist Ihr Interesse an der Implantation eines Defibrillators mit
Ferniiberwachung, auch wenn dadurch regelmaRige Sprechstunden in lhrer
Kardiologischen Ambulanz wegfallen wiirden?

0 = Uiberhaupt kein Interesse
10 = sehr groBes Interesse Was bedeutet Fernliberwachung?

Bestimmte ICD-Systeme besitzen die Fahigkeit zur
Ferntiberwachung.

Dabei sendet der ICD mithilfe eines Ubertragungsgerites
technische und/oder medizinische Daten an ein Service
Center, das diese Daten wiederum dem behandelnden Arzt
zukommen lasst. Der Arzt kann auf diese Weise den
Herzrhythmus des Patienten und die Funktion des Gerates
iberwachen und ggf. Kontakt mit dem Patienten

aufnehmen.
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11 Patienten von lhnen (das entspricht 1,6 % der
befragten Defi-Trager) haben bereits Ferniberwachung.
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Selbsteinschdtzung/seelische Situation

Wie oft fuihlten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen durch die folgenden
Beschwerden beeintrachtigt?

1. Wenig Interesse oder Freude an lhren Tatigkeiten.
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2. Niedergeschlagenheit, Schwermut oder Hoffnungslosigkeit.
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3. Nervositit, Angstlichkeit oder Anspannung.
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4. Nicht in der Lage sein, Sorgen zu stoppen oder zu kontrollieren.
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5. Wenn eines oder mehrere dieser Probleme bei lhnen vorliegen, geben Sie bitte
an, wie sehr diese Probleme es lhnen erschwert haben, lhre Arbeit zu erledigen,
lhren Haushalt zu regeln oder mit anderen Menschen zurecht zu kommen.
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Einige Fakten:

Tagen Halfte der Tage Tag

oder kontrollieren.

59,6 % von lhnen kennen das Geflihl, wenig Freude und Interesse an

Tatigkeiten zu haben, 47,4 % kennen Gefiihle der Niedergeschlagen- und
Hoffnungslosigkeit,
erlebt und 44,6 % konnten schon einmal Ihre Sorgen nicht mehr stoppen

54,7 % haben schon Angstlichkeit und Anspannung

Wir hoffen, dass Sie durch diese Zusammenstellung einige interessante
Details zu den Ergebnissen der Umfrage zum Thema
Behandlungszufriedenheit gewinnen konnten und dass wir |hr
Interesse geweckt haben, sich an weiteren Fragebogenaktionen zu
beteiligen!

Vielen Dank fir Ihre Teilnahme!
lhr(e)

Prof. Dr. Karl-Heinz Ladwig, Helmholtz Zentrum Miinchen,
Laura Linsenmeier (stud.med.)
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