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Zusammenfassung

In den letzten Jahren wird eine zunehmende
Zahl von Patienten mit neuromuskuldren Er-
krankungen und begleitender Ateminsuffizi-
enz zu Hause oder in speziellen Einrichtun-
gen dauerhaft oder intermittierend beatmet.
Die praktische Durchfiihrung einer Heimbe-
atmung wirft jedoch eine Fiille von organi-
satorischen, sozialen, ethischen und medizi-
nischen Problemen auf. Mit dem Ziel, eine ef-
fiziente Durchfiihrung von Heimbeatmun-
gen zu gewdhrleisten, wurden die folgenden
Empfehlungen der bayerischen Muskelzen-
tren in der DGM unter besonderer Beriick-
sichtigung der Situation von Patienten mit
neuromuskuldren Erkrankungen formuliert.
Es wird im einzelnen zu folgenden Themen-
bereichen Stellung genommen:

« Definition der Heimbeatmung,

« Ziele der Heimbeatmung,

« Indikationsstellung der Heimbeatmung
und deren Voraussetzung,

« technische Durchfiihrung der Heimbeat-
mung,

« Vorbereitung und praktische Durchfiih-
rung der Heimbeatmung und

« Beendung der Heimbeatmung auf
Wunsch des Patienten.

Schliisselworter
Heimbeatmung - Neuromuskuldre

Erkrankungen - Amyotrophe Lateralsklerose -
IPPV - Respiratorische Insuffizienz

Ergebnisse & Kasuistik

M.Winterholler' - D.Claus' - A. Bockelbrink? - G.D.Borasio® - D. Pongratz’ - B. Schrank*
K.V.Toyka* - B.Neunddrfer' - ' Neurologische Klinik, Friedrich-Alexander-Universitat, Erlangen
2 Stiftung Pfennigparade, Miinchen - * Neurologische Klinik, Ludwig-Maximilians-Universitat,
Miinchen - # Neurologische Klinik, Universitat Wiirzburg

Empfehlungen der bayerischen
Muskelzentren in der DGM

zur Heimbeatmung bei
neuromuskuldren Erkrankungen

Erwachsener

Stérungen der Atemfunktion treten
bei neuromuskuldren Erkrankungen
meist im Sinn einer mechanischen, re-
striktiven Atemstérung mit Verminde-
rung der Vitalkapazitdt und konsekuti-
ver Entwicklung einer Hyperkapnie, im
weiteren Verlauf auch einer Hypoxie,
auf. Bei einzelnen Patienten komplizie-
ren Schluckstérungen im Sinn einer
Bulbdrparalyse mit der Gefahr der
Aspiration die Atemsituation.

Die Intubation und invasive in-
termittierende  Uberdruckbeatmung
(IPPV) gelten als therapeutischer Stan-
dard in der akuten Phase einer schwe-
ren AtemstSrung. Sie wurde bis vor we-
nigen Jahren bei chronisch-progredien-
ten neuromuskuldren Erkrankungen
nur in wenigen Ausnahmefillen einge-
setzt, da eine oft monatelange, wenn
nicht jahrelange Beatmung auf der In-
tensivstation die unabwendbare Folge
war.

Mit Ausnahme einiger weniger
Zentren, wie z.B. der Stiftung Pfennig-
parade in Miinchen, die bereits Anfang
der 7oer Jahre eine Heimbeatmung fiir
Poliopatienten ermdglichten, wurden
solche Patienten nahezu ausschliefllich
in Kliniken beatmet.

Die Entwicklung kleiner, sicherer,
mobiler und einfach zu bedienender
Uberdruckbeatmungsgerite (IPPV=in-
termittent positive pressure ventilati-
on) wihrend der vergangenen 20 Jahre
schuf die technischen Voraussetzungen
fiir eine Beatmung unter nichtstationa-
ren Bedingungen [13]. Seit Anfang der

8oer Jahre kam die Moglichkeit der
nichtinvasiven Maskenbeatmung hin-
zu. Nicht zuletzt auch aufgrund der Ei-
geninitiative der Patienten nahm die
Zahl der neuromuskuldr erkrankten
Heimbeatmeten in den folgenden Jah-
ren rasch zu.

Dies hat dazu gefiihrt, daf3 die Or-
ganisation einer Heimbeatmung und
die Langzeitbetreuung der Patienten
heute nicht mehr nur von einzelnen
hochspezialisierten Zentren durchge-
fithrt werden.

Rein technisch gesehen ist heute
bei allen neuromuskuldren Erkrankun-
gen mit entsprechender Stérung der
Atemfunktion auch eine héusliche
Langzeitbeatmung moglich (Tabelle 1).
Dadurch riicken bei der Indikations-
stellung die sozialmedizinischen Aspek-
te vermehrt in den Vordergrund [8, 23].
Biniek et al. [2] haben darauf hingewie-
sen, dafl die Heimbeatmung heute viel-
fach unter vollig unkontrollierten Be-
dingungen verlduft. Die Autoren haben
ebenfalls die Erfahrung gemacht, daf§ -
meist aufgrund organisatorischer Mén-
gel - insbesondere die invasive Dauer-
beatmung Schwerstbehinderter die Fa-
milien der Patienten hdufig zumindest
an den Rand der physischen und psy-
chischen Belastbarkeit bringt.
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Home ventilation of adults with neuro-
muscular diseases a consensus paper of
the Bavarian Centers of Neuromuscular
Disease

Summary

During recent years home ventilation has
been shown to be useful for a growing num-
ber of patients with neuromuscular diseases
and respiratory insufficiency caused by we-
akness of the respiratory muscles. Despite its
technical simplicity, home ventilation leads
to a number of social, ethical, medical and
infrastructural problems. This consensus pa-
per discusses the special situation of patients
with neuromuscular diseases in home venti-
lation and describes the current thinking in
the following topics: (1) definition of home
ventilation; (2) aims of home ventilation; (3)
indications and preconditions of home ven-
tilation; (4) techniques and forms of home
ventilatory support; (5) preparation for and
practical questions of home ventilation; (6)
stopping home ventilation.

Key words
Home ventilation - Neuromuscular disorders -

Amyotrophic lateralsclerosis - Positive-
pressure ventilation - Respiratory insufficiency
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Tabelle 1

Neurologische Erkrankungen mit restriktiver Atemstorung, mogliche
Indikationen fiir eine Heimbeatmung, modifiziert nach Bockelbrink [3]

Neuromuskulare Erkrankungen
Erkrankungen der Vorderhornzellen

spinale Muskelatrophien, ALS, Poliomyelitis

anterior acuta, Postpoliosyndrom

Erkrankungen der peripheren Nerven

Guillain-Barré-Syndrom, Polyneuropathien,

Phrenikusparesen (traumatisch entziindlich)

Muskelerkrankungen

Muskeldystrophien, kongenitale Myopathien

Glykogenosen
Storungen der neuromuskuldren Ubertragung  Myasthenia gravis

Erkrankungen des Gehirns und Riickenmarks

Zervikales Querschnittsyndrom, Syringomyelie/-bulbie, Encephalomyelitis disseminata

Die weite und zunehmende Ver-
breitung dieser neuen Technik macht
die Festlegung von gewissen Standards
notig, um eine sichere, suffiziente, fla-
chendeckende und fiir alle Beteiligten
zumutbare Versorgung der Patienten
mit fortgeschrittenen neuromuskuld-
ren Erkrankungen zu gewdhrleisten.
Dieses Konsensuspapier soll einen um-
fassenden Uberblick iiber die Indikati-
onsstellung, die technischen Moglich-
keiten, die praktische Durchfithrung
und die Probleme der Heimbeatmung
aus neurologischer Sicht geben. Es ver-
steht sich somit als Ergédnzung bislang
publizierter Ubersichtsarbeiten und
Richtlinien anderer Arbeitsgruppen [1,
7,9,14,17,18, 20].

Definition der Heimbeatmung

Heimbeatmung ist die voriibergehende
oder dauerhafte Anwendung von me-
chanischen Atemhilfen unter hiusli-
chen Bedingungen oder in Pflegeein-
richtungen. Die mechanischen Atem-
hilfen werden unterteilt in die gdngigen
Uberdurckbeatmungsgerite  (IPPV),
wobei die Beatmung mit Hilfe dieser
Gerite nichtinvasiv (mit Hilfe verschie-
dener Masken) oder invasiv (iiber Tra-
cheostoma) erfolgen kann, sowie Un-
terdruckbeatmungsgerite. Diese, vom
klassischen Tankrespirator (eiserne
Lunge) abgewandelten Gerite, erleich-
tern die Atemarbeit iiber einen am
Thorax ausgeiibten intermittierenden
Unterdruck, der zur Entfaltung des
Thorax und damit zur Inspiration
fithrt.

Ziele der Heimbeatmung

Ziele einer Langzeitbeatmung unter
héuslichen Bedingungen sollten sein:

+ Die Lebensqualitdt des Patienten zu
verbessern und dem Patienten die
Moglichkeit zu geben, sein individu-
elles Potential optimal zu entfalten.

+ Eine vom Patienten gewdiinschte Le-
bensverldngerung herbeizufiihren.

+ Die Symptome und sekundéren Fol-
gen der chronischen alveoldren Hy-
poventilation (Tabelle 2) zu vermin-
dern und damit evtl. den Krankheits-
prozefd zu stabilisieren.

Die Indikationsstellung zur Heimbe-
atmung und deren Voraussetzungen

Die Indikation zur Heimbeatmung soll-
te gestellt werden aufgrund:

+ der subjektiven Symptomatik des Pa-
tienten,

+ objektiver medizinischer Parameter
wie Lungenfunktion und Blutgase,

+ des Patientenwillens nach ausfiihrli-
cher Aufklirung tiber die Erkran-
kung und die Konsequenzen der Be-
atmung.

Berticksichtigt werden sollten weiter-
hin:

+ die Personlichkeit des Patienten und
sein allgemeiner Gesundheitszu-
stand,

+ der soziale Hintergrund des Patien-
ten und

+ das Vorhandensein einer entspre-
chenden Infrastruktur.



Tabelle 2

Folgen und Symptome chronischer Hypoventilation

INS — Ein- und Durchschlafstorungen Alptraume

- Morgendlicher Kopfschmerz

- Tagesmiidigkeit, Pickwick-Syndrom

- Konzentrationsstorungen, Abgeschlagenheit zunehmender Leistungsabfall

- Schwindelanfalle, Synkopen

Kardiovaskuldr — Tachykardie, Palpitationen

— Pulmonale Vasokonstriktion/Hypertension

Rechtsherzinsuffizienz, 0)deme
- Rhythmusstérungen

Pulmonal - Tachypnoe, Dyspnoe (z.B.beim Sprechen)

- Stimmveranderungen

- Sichtbarer Einsatz der auxilaren Atemmuskulatur

Sonstiges

Depressionen, Angstzustande
- Zyanose

Subjektive Symptomatik (Tabelle 2)
Eine Reihe unspezifischer Symptome,
die im weitesten Sinn einen Leistungs-
abfall zur Folge haben, weisen auf eine
(tiberwiegend nichtliche) Hyperkapnie
hin (Tabelle 2).

Ursache fiir diese unspezifische
Symptomatik ist bei nicht sicher patho-
logischen Blutgasen wihrend des Tages
meist eine passagere, {iberwiegend
nichtliche Hypoxie oder Hyperkapnie.
Diese sollten durch ein nichtliches
Blutgasmonitoring unter stationdren
Bedingungen objektiviert und durch
einen Beatmungsversuch, der eine
deutliche Besserung der Symptomatik
herbeifiihren sollte, verifiziert werden.
Dies sollte als das entscheidende Krite-
rium fiir die Indikationsstellung gewer-
tet werden.

Objektive Parameter
Hier sind Verlaufsuntersuchungen des
Sauerstoff- (pO,) und Kohlendioxid-
partialdrucks (pCO,) sowie der Vital-
kapazitit (VK) durchzufithren. Als
Grenze fiir eine evtl. notige mechani-
sche Unterstiitzung der Eigenatmung
sind ein pCO,>45 mmHg und ein
pO.<60 mmHg zu sehen. Als Richtwert
gelten eine Einschridnkung der Vitalka-
pazitit (VK) auf unter 20% des Soll-
werts und ein maximaler statischer In-
spirationsdruck (PImax) <3 kPa (beim
Erwachsenen) [9]. Die Dynamik dieser

Nervositat, Hyperhidrosis, Tremor
Kopf-, Nacken-, Gliederschmerzen

Persistierende und rezidivierende respiratorische Infekte
Atelektasenbildung, hartnackige Verschleimung

Parameter im Verlauf ist bei der Indika-
tionsstellung heranzuziehen.

Beim Erwachsenen sind in Abhin-
gigkeit von der Einschriankung der Vi-
talkapazitit folgende Empfehlungen
fiir die tagliche Dauer der Beatmung zu
geben [4]: VK<1000 ml: stundenweise
Beatmung, VK 500-800 ml: néchtliche
Beatmung, VK 200-500 ml: stunden-
weise und nichtliche Beatmung,
VK<200 ml: stindige Beatmung.

Aufklarung

Voraussetzung fiir die Entscheidung
zur Heimbeatmung ist die vollstindige
Aufkldrung des Patienten und seiner
nichsten (ihn pflegenden) Angehori-
gen {iber die Art und die Prognose des
natiirlichen Verlaufs seiner Erkran-
kung. Besonderes Augenmerk sollte
hierbei auf die Bedeutung der respira-
torischen Funktion und die Folgen der
drohenden oder manifesten Ateminsuf-
fizienz gelegt werden.

Die verschiedenen technischen
Formen einer Heimbeatmung sollten
dargestellt werden, wobei hier auf die
Vorteile einer in der Regel besseren Le-
bensqualitdt, besseren respiratorischen
Funktion und geringeren Infektanfil-
ligkeit hinzuweisen ist. Andererseits
sollte auf die Belastungen, welche die
Beatmung fiir den Patienten und die
Angehorigen mit sich bringt, hingewie-
sen werden. Die Problematik einer Ter-

minierung der Beatmung sollte erortert
werden.

Um Entscheidungszwénge in Not-
fallsituationen zu umgehen und eine
solide Entscheidung zu ermoglichen, ist
eine frithzeitige Aufklirung des Patien-
ten, spétestens beim Auftreten erster
Dyspnoesymptome, zu fordern.

Insbesondere bei Patienten mit
rasch progredienten Erkrankungen
(z.B. ALS) sollte bei der Aufklirung
iiber eine mogliche Maskenbeatmung
der weitere Verlauf der Erkrankung in-
klusive der zukiinftig anstehenden Ent-
scheidung iiber ein Tracheostoma mit
Patient und Angehorigen detailliert er-
ortert werden.

Palliative Methoden (Sedierung,
O,-Applikation) zur Behandlung der
Atemnot in der terminalen Phase der
Erkrankung sollten erértert werden.

Personlichkeit des Patienten und sein

allgemeiner Gesundheitszustand
Im Vordergrund sollte der nach Aufkli-
rung geduflerte explizite Beatmungs-
wunsch des Patienten stehen. Begleiter-
krankungen, Krankheitsverarbeitung,
Stimmungslage und Einsichtsfdhigkeit
in die praktischen Aspekte der Heimbe-
atmung sollten gewdiirdigt werden.

Sozialer Hintergrund/Familie
Voraussetzung fiir eine invasive, je nach
Grad der Behinderung auch eine nicht-
invasive, Beatmung ist in der Regel das
Vorhandensein tragfihiger familidrer
oder sonstiger sozialer Strukturen mit
der Bereitschaft, einen Grofiteil der
Pflege zu tibernehmen. Alternativ kom-
men auch Assistenzgemeinschaften, die
ein selbstbestimmtes Leben ermogli-
chen, zur Versorgung des Patienten in
Frage.Da bislang entsprechende Pflege-
pldtze kaum zur Verfiigung stehen, ist
hier eine bedarfsgerechte Versorgung
zu fordern.

Infrastruktur
Vor der Entscheidung fiir eine Heimbe-
atmung muf sichergestellt sein, daf} ei-
ne ausreichende &rztliche, pflegerische
und medizintechnische Versorgung des
Patienten gewihrleistet ist (zu den ein-
zelnen Punkten s. unten).

Technische Durchfiihrung

Um die Indikation fiir eine Heimbeat-
mung zu sichern und den Zustand des

Der Nervenarzt 4-97 ‘ 353



Patienten unter den Bedingungen der
Spontanatmung zu beobachten, sollte
bei noch nicht beatmeten/tracheoto-
mierten Patienten ohne Zeichen vitaler
Bedrohung initial ein Blutgasmonito-
ring durchgefiihrt werden. Dieses sollte
zumindest 2mal arterielle Blutgasana-
lysen (pO,, pCO,, pH, tags und nachts)
umfassen, Pulsoximetrie und - falls
moglich - auch perkutane Kapnome-
trie sollten wéhrend der Nacht kontinu-
ierlich durchgefithrt werden, wiin-
schenswert wire auch das Monitoring
der Atemfrequenz, u.U. der Schlafstadi-
en. Bei entsprechend pathologischen
Werten (s. oben) sollte unter den glei-
chen Bedingungen mit der Beatmung
begonnen werden. Eine detaillierte
Darstellung der Methoden wurde von
der ,Arbeitsgruppe Heim- und Lang-
zeitbeatmung® [14] erarbeitet.

Heute stehen eine Reihe verschie-
dener Beatmungsformen zur Verfii-

gung:

Uberdruckbeatmung (IPPV)/techni-
sches Equipment
Hier stehen eine Reihe von kleinen, re-
lativ leicht zu bedienenden Beatmungs-
gerdten zur Verfiigung. Die technischen
Mindestanforderungen umfassen:

« kontrollierter und kontrolliert-assi-
stierter Beatmungsmodus,

+ Kontrolle und Anzeige von Atemzug-
volumen, Inspirations-Exspirations-
Verhiltnis (I:E), Atemfrequenz, Inspi-
rationsdruck,

« Einstellung von Unter- und Ober-
druckgrenzen fiir die Inspiration,

+ Alarm: bei Stromausfall, Batteriede-
fekt oder Entladung, bei Fehlfunkti-
on innerhalb des Geriits (self-check),
Unterschreitung der unteren Druck-
grenze (Diskonnektionsalarm), Uber-
schreitung der oberen Druckgrenze
(Obstruktionsalarm),

« addquate Filterung der Inspirations-
luft und

+ Moglichkeit zur Installation einer
Atemluftbefeuchtung.

Die nichtinvasive Uberdruckbeat-

mung (nIPPV)/Maskenbeatmung
Bei leicht bis méfliggradiger, sympto-
matischer Einschrinkung der Atem-
funktion sollte zundchst immer ver-
sucht werden, intermittierend mit der
nichtinvasiven Maskenbeatmung zu
beginnen. Nach einer Gewohnungspha-
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se mit stundenweiser, zunehmender
Beatmungsdauer wéhrend des Tages
sollte eine Beatmung wéhrend der ge-
samten Nacht und in Ruhephasen wih-
rend des Tags angestrebt werden.

Die Beatmungsmasken ermogli-
chen eine relativ belastungsarme Beat-
mung bereits in den Frithstadien der
Ateminsulffizienz, nach Angaben in der
Literatur werden sie jedoch teilweise
nur von ca. 80% der Patienten gut tole-
riert [11]. Insbesondere die Symptome
einer néchtlichen Ateminsuffizienz las-
sen sich beseitigen. In der Regel bes-
sern sich bei nichtlicher Maskenbeat-
mung auch die Blutgase wahrend des
Tags. Hier werden 3 Mechanismen dis-
kutiert [12, 20, 21]:

+ Erholung der erschépften Atemmus-
kulatur wihrend der Ruhephase,

+ Verhinderung einer Adaptation der
CO,-Rezeptoren,

+ Minderung der sekunddren Organ-
verdnderungen (Mikroatelektasen,
negative Beeinflussung der Atem-
muskulatur durch Hyperkapnie und
Azidose).

Es werden von der Industrie eine Reihe
von Nasenmasken in verschiedenen
Groflen angeboten. Hauptproblem der
Nasenmasken ist eine deutliche Lecka-
ge bei der Beatmung, die wihrend des
Tiefschlafs durch das Erschlaffen der
Gesichtsmuskulatur und unwillkiirli-
che Offnung des Munds (Mund-Lecka-
ge) zunimmt. Engmaschige Kontrollen
zur Uberpriifung der Effektivitit der
Beatmung sind hier notig. Gelegentlich
schrinken Hautunvertréglichkeit, Na-
senobstruktion und vermehrte Schleim-
bildung die Anwendbarkeit ein.

Regional findet die sog. Miinchner
Atemmaske, die aus einem Nasen- und
Mundstiick samt Bifdteil besteht und
individuell von einzelnen Zahnirzten
aus gut hautvertriglichem Dentalacryl
gefertigt wird, Verbreitung. Der hohe
Aufwand bei der Fertigung der Maske
wird durch eine deutlich verbesserte
Effizienz der Beatmung gerechtfertigt
[14].

Die maximale tdgliche Beatmungs-
dauer mit einer Maske ist stark von der
individuellen Toleranz der Patienten
abhingig, als Grenze fiir den evtl. Uber-
gang zu einer Tracheostomabeatmung
ist eine Beatmungsdauer von 16-20
h/Tag zu sehen.

Ob die Maskenbeatmung einen
Einfluf auf die Progredienz verschiede-
ner neuromuskuldrer Erkrankungen
hat, ist Gegenstand der derzeitigen Dis-
kussion [20].

Kontraindikationen fiir eine Mas-
kenbeatmung unter hduslichen Bedin-
gungen sind:

» schwere Schluckstdrungen mit Aspi-
rationsneigung,

+ qualitative und quantitative Stérun-
gen des Bewuf3tseins, Demenz, Debi-
litat,

+ Magen- oder Duodenalulzera, erheb-
licher gastrosophagealer Reflux, re-
zidivierendes Erbrechen: Maskenbe-
atmung erst nach erfolgreicher Be-
handlung dieser Stérungen;

+ kardiopulmonale Dekompensation.
Ziel sollte hier zunéchst eine Rekom-
pensation unter intensivmedizini-
schen Bedingungen sein.

Uberdruckbeatmung iiber Tracheosto-
ma (tIPPV)
Indikationen fiir die Anlage eines Tra-
cheostoma und Beatmung iiber dassel-
be sind:

+ schwere Schluckstérungen mit rezi-
divierender Aspiration,

« insuffiziente bronchiale Clearance
mit starker Bronchialsekretion und
Notwendigkeit des Absaugens,

+ Insuffizienz oder Intoleranz der Mas-
kenbeatmung,

» tdgliche Beatmungszeit mit Maske
>16-20 h (individuell).

Das Tracheostoma sollte fiir eine Lang-
zeitbeatmung plastisch gedeckt, also
ohne offene Wundflidche angelegt wer-
den.

Auswahl der Trachealkaniile und

Trachealkaniilenwechsel
In erster Linie sollten, weiche, flexible
Trachealkaniilen mit High-volume-
low-pressure-cuff Verwendung finden,
die Blockierung des Cuffs sollte zur
Vermeidung einer Tracheomalazie mit
maximal 10-15 cm H,0 (Cuff-Mano-
meter) erfolgen. Bei vielen Patienten
(ohne Schluckstérungen) ist eine De-
blockierung bzw. die Beatmung mit ei-
ner ungeblockten Trachealkaniile un-
ter Beachtung der entstehenden Lecka-
ge zur Erhaltung der Sprechfihigkeit
moglich.



Trachealkaniilenwechsel

Unter hduslichen Bedingungen ist ein
1(-2)mal wochentlicher Wechsel der
Trachealkaniile ausreichend, bei Infek-
tionszeichen wegen der Keimbesiede-
lung des Kunststoffmaterials 6fter. Eine
Reinigung und Wiederverwendung der
Kaniile ist anzustreben, eine Sterilisie-
rung ist nicht unbedingt nétig.

Luftbefeuchtung bei Uberdruck-

beatmungssystemen
Sowohl die invasive als auch die nicht-
invasive Beatmung werden von vielen
Patienten mit einer aktiven Luftbe-
feuchtung subjektiv angenehmer emp-
funden. Die mukoziliare Clearance
wird verbessert, die Anzahl respiratori-
scher Infekte nimmt ab [3, 5]. Aus die-
sem Grund sollte eine aktive Luftbe-
feuchtung insbesondere wihrend der
Nacht grofiziigig angewendet werden,
in jedem Fall aber eine passive Befeuch-
tung (kiinstliche Nase) Anwendung fin-
den.

Unterdruckbeatmungssysteme in der

Heimbeatmung
Die derzeit verfiigbaren Unterdrucksy-
steme sind samtlich Weiterentwicklun-
gen des klassischen Tankrespirators
(eiserne Lunge), basieren also auf der
Ausiibung eines Unterdrucks auf den
Thorax, wodurch eine Sogwirkung ent-
steht, die zur Entfaltung des Thorax
und damit zur Inspiration fithrt. Neben
Weiterentwicklungen der Tankrespira-
tors und dem Beatmungsponcho, die
den gesamten Korper des Patienten
einschliefSen, werden nur den Thorax
einschlieende Varianten (z.B. Kiirass)
angeboten. Hier bestehen derzeit nur in
einzelnen Zentren der Bundesrepublik
Erfahrungen. Gleiches gilt fiir den
Pneumobelt (Beatmungsgiirtel) und
das sog. Rocking bed (Schaukelbett).

Hygiene

Unter héuslichen Bedingungen ist in
der Regel bei der Versorgung des Pati-
enten Sauberkeit ausreichend, eine re-
gelméflige Handedesinfektion, z.B. vor
dem Absaugen, ist nicht notig, da der
Patient an das hédusliche Keimspektrum
gewohnt ist. Die verwendeten Kunst-
stoffteile (Schlduche, Trachealkaniile)
sind 1- bis 2mal/Woche zu reinigen und
desinfizieren.

Eine detaillierte Darstellung des
Materialbedarfs einer Heimbeatmung

wurde von der ,Arbeitsgruppe Heim-
und Langzeitbeatmung® [1] publiziert.

Vorbereitung und praktische
Durchfiihrung der Heimbeatmung

Heimbeatmungskoordinator(in)

Um eine individuelle, vertrauensvolle
und qualifizierte Betreuung des Patien-
ten zu garantieren, sollte eine Person
fiir die (unten beschriebenen) Abldufe
wiéhrend der Initiierung der Heimbeat-
mung, fiir die 1. Phase der Beatmung
unter hiuslichen Bedingungen sowie
fiir die Langzeitbetreuung der Patien-
ten und eine evtl. nétige Kriseninter-
vention zustdndig sein. Es sollte sich
hier um einen in der Langzeitbeatmung
von Patienten mit neuromuskuldren
Erkrankungen erfahrene(n) Arztin/
Arzt oder eine entsprechend qualifi-
zierte Pflegekraft handeln. Diese kon-
nen von einer Klinik oder einem ambu-
lanten Pflegedienst beschéftigt werden.

Aufgaben des Heimbeatmungskoor-
dinators (jede dieser Aufgaben kann de-
ligiert werden, fiir die korrekte Ausfiih-
rung ist jedoch der Heimbeatmungsko-
ordinator verantwortlich):

+ Die Schulung des Patienten, der An-
gehorigen und der Pflegenden be-
treffend:

- Pflege des Patienten (z.B. Absaugen,
Tracheostomapflege),

- Bedienung und technisches Ver-
stdndnis der Heimbeatmungsgerite,

- Pflege von Beatmungsgerit und Zu-
behor,

- Notfallmafinahmen, manuelle Beat-
mung mit dem Beatmungsbeutel.

+ Verantwortung fiir die Grundausstat-
tung des Heimbeatmungsplatzes mit
entsprechender Hardware und aus-
reichend Verbrauchsmaterial. Beur-
teilung der hiuslichen Verhiltnisse
und Hygiene.

+ Ermittlung des Pflegebedarfs. Sicher-
stellung einer ausreichenden pflege-
rischen Versorgung des Patienten
und hinreichender Entlastungsmog-
lichkeiten fiir die Angehorigen.

+ Sicherstellung einer ausreichenden
drztlichen Versorgung durch den
Hausarzt und evtl. hinzuzuziehende
Spezialisten vor Ort. Einweisung des
Hausarzts in die medizinisch-techni-
sche Versorgung des Patienten.

» Sicherstellung einer guten medizin-
technischen Versorgung durch ent-

sprechende Abmachungen mit einer
in der Heimbeatmung erfahrenen
Medizintechnikfirma.

» Medizinische und psychologische
Betreuung des Patienten und der An-
gehorigen wihrend der ersten 3 Mo-
nate.

+ Krisenintervention und 3monatige
Check-ups der genannten Punkte im
Rahmen eines Hausbesuchs oder am-
bulant in der Klinik (s. Monitoring).

Da diese Aufgaben wegen der geringen
Patientenzahl in erster Linie Klinikbe-
schiftigte ausiiben werden, sind Uber-
einkiinfte mit den Krankenkassen zur
Kldrung der Titigkeitserlaubnis und
der Kostenerstattung auf regionaler
Ebene wiinschenswert. Diese sollte eine
zeitlich und inhaltlich beschrinkte Er-
laubnis zur Betétigung der betreuenden
Klinikdrzte auch auflerhalb der Klinik
umfassen. Bei entsprechender Patien-
tenzahl sollten diese Funktionen im
Personalschliissel berticksichtigt wer-
den.

Technische Infrastruktur

Die technische Betreuung der Heimbe-
atmung erfolgt durch den Kunden-
dienst des Gerédteherstellers. Dieser hat
mindestens alle 3 Monate die Funktion
samtlicher technischer Gerite des
Heimbeatmungsplatzes zu iiberpriifen.
Eine Generaliibberholung des Beat-
mungsgerits ist halbjahrlich durchzu-
fithren.

Ein Rund-um-die-Uhr-Service ist
vom Kundendienst sicherzustellen,
technische Hilfe sollte innerhalb von 2
h verfiigbar sein. Die durchgefiihrten
Mafinahmen sind dem Heimbeat-
mungskoordinator schriftlich mitzutei-
len, bei evtl. Problemen ist dieser umge-
hend zu benachrichtigen.

Die Einweisung aller Helfer hat
durch den Techniker gemifl den Richt-
linien der MedGV (Gruppe I) zu erfol-
gen.

Pflegedienste und deren Qualifikation
Die Hauptlast der Pflege des Patienten
wird neben den Angehdrigen von am-
bulanten Pflegediensten getragen wer-
den. Das Ausmafl der erforderlichen
Pflege ist vom Heimbeatmungskoordi-
nator in Absprache mit den Angehori-
gen und den Krankenkassen festzule-
gen. Die Pflege durch examinierte Pfle-
gekrifte ist wiinschenswert, wird aus
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Griinden der Wirtschaftlichkeit und
eingeschrinkter Ressourcen jedoch zu-
mindest fiir lingere Zeitrdume (z.B.
Nachtwachen) praktisch nicht durch-
fithrbar sein. Examinierte Pflegekrifte
sollten jedoch zumindest an der Pflege
beteiligt sein und diese supervidieren.
Angelernte Krifte (z.B. Zivildienstlei-
stende) sind voll einsetzbar, wenn ihr
Kenntnisstand vom Heimbeatmungs-
koordinator positiv beurteilt wurde, ih-
re technische Einweisung hat durch den
Gerdtekundendienst zu erfolgen. Nach
einer Eingewohnungsphase sollte eine
Selbstorganisation der Pflege (Pflege-
plan) durch den Patienten geférdert
werden.

Um Interessenkonflikte zu vermei-
den, sind die Pflege des Patienten und
die Zustandigkeit fiir die Materialver-
sorgung strikt zu trennen.

Arztliche Versorgung

Die langfristige drztliche Versorgung
erfolgt durch einen vom Beatmungsko-
ordinator in die Materie eingefiihrten
Hausarzt, der tiber Erfahrungen in den
Bereichen Beatmungstechnik und Not-
fallmedizin verfiigen sollte. Falls regio-
nal méglich, sollte ein niedergelassener
Anisthesist oder Pulmologe zur Kri-
senintervention und Blutgasanalyse
verfiigbar sein. Bei akuten Komplika-
tionen erfolgt die Behandlung stationér
im ndchstgelegenen geeigneten Kran-
kenhaus, das Aufnahmepflicht hat.
Uber das Ausmaf evtl. Notfallmafinah-
men (Reanimation?) sollten Abspra-
chen mit dem Patienten und seinen An-
gehorigen getroffen werden. Diese sind
vom Beatmungskoordinator schriftlich
zu dokumentieren und vom Patienten
in entsprechender Form zu fixieren
(z.B. Notfallpaf3 fiir Muskelkranke).

Technisches Equipment/Ausriistung

eines Heimbeatmungsplatzes (s. oben)
Grundsitzlich ist anzustreben, die
technische Ausstattung so einfach und
bedienerfreundlich wie méglich sowie
so sicher wie notig zu gestalten. Fiir
den Heimbeatmungsplatz (mechani-
sche Uberdruckbeatmung) sind vorzu-
sehen:

« Ein Beatmungsgerit mit integriertem
Akkumulator mit oben beschriebe-
nen Mindestanforderungen, bei Be-
darf mit einem Luftbefeuchtungsge-
rit ausgeriistet.
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« Mindestens 3 komplette, identische
Schlauchsysteme mit integrierten
Druckschlduchen.

+ Ein Beatmungsbeutel (Ambu-Beutel)
mit passender Maske.

+ Leistungsfahiges stationdres Absaug-
gerdt mit Absaugkathetern, bei Mobi-
litat zusdtzlich akkugestiitztes, mobi-
les Absauggerit.

+ Reinigungsutensilien fiir das
Schlauchsystem, Ersatzfilter.

+ Angepafite Beatmungsmaske und
Konfektionsersatzmaske oder Mate-
rial fiir Tracheostomapflege und Er-
satztrachealkaniilen (mindestens 2).

+ Bei Bedarf Sauerstoffkondensator/-
flasche.

+ Beatmungs- und Patientenmonitore
nach Mafigabe des behandelnden
Arztes, wobei hier aus Griinden der
Einfachheit und der guten subjekti-
ven Beurteilung der Beatmungssitua-
tion durch die bewufltseinsklaren Pa-
tienten eher Zuriickhaltung geiibt
werden sollte.

+ Bei Mobilitdt des Patienten externe
12-V-Batterie.

« Medikamentenvernebler (zur Be-
handlung respiratorischer Infekte).

Monitoring

Kontrollen des klinischen Zustands,
evtl. der arteriellen Blutgase und der Vi-
talkapazitit, sollten in 3monatigen Ab-
stinden oder bei Verschlechterung der
Beatmungssituation bzw. des Allge-
meinzustands des Patienten durchge-
fithrt werden. Im Zweifelsfall sollte ein
Blutgasmonitoring unter stationédren
Bedingungen mit dem Ziel einer Opti-
mierung der Beatmung durchgefiihrt
werden.

Versagen des Respirators/Back-up-

Respirator
Bislang liegen keine gesicherten Daten
aus grofleren Patientenkollektiven iiber
die Héufigkeit des Versagens eines
Heimbeatmungsgerits vor. Nach Erfah-
rung der Neurologischen Universitdts-
klinik Erlangen (unveréffentlichte Da-
ten) diirfte sie bei etwa 0,2/Betriebsjahr
liegen. Aus diesem Grund ist ein Ersatz-
beatmungsgerdt indiziert, wenn die
Dauer der erwarteten suffizienten Ei-
genatmung des Patienten nicht minde-
stens 2 h iiber der fiir den Gerdtekun-
dendienst des Herstellers nétigen An-
fahrzeit fiir die Versorgung des Patien-
ten mit einem Ersatzgerdt liegt. Bei

mobilen Patienten (Reisen) mit schwe-
rer Ateminsuffizienz ist die Versorgung
mit einem Back-up-Respirator obligat.

Pharmakotherapie von medizinischen
Komplikationen bei heimbeatmeten
Patienten
Grundsitzlich sollte gelten, dafl jeder
Einsatz von Pharmaka im Einverstidnd-
nis mit dem Patienten zu erfolgen hat.

Antibiotika

Behandlung von respiratorischen In-
fekten: Nicht jede Vermehrung des Spu-
tums sollte gleich antibiotisch behan-
delt werden. Eine mikrobiologische Sa-
nierung der Atemwege gelingt in der
Regel nicht. Bei fieberhaften Infektio-
nen der Atemwege sollte die antibioti-
sche Therapie nach Antibiogramm er-
folgen, Initialbehandlung z.B. mit Am-
oxicillin und Clavulansdure. i.v.-Gabe
von Medikamenten sollte nur unter sta-
tiondren Bedingungen erfolgen, da
sonst das Wohnzimmer endgiiltig zur
Intensivstation wird.

Anticholinergika
Z.B. Belladonnatropfen zur Minderung
der Speichelsekretion.

Antidepressiva
Aufgrund ihrer anticholinergen Wir-
kung (s. oben) sollten Trizyklika bevor-
zugt werden. Bei fraglicher Wirksam-
keit sollte ein Auslafiversuch durchge-
fithrt werden. Stuhlregulation!

Laxanzien
Regelmiflige Gabe von Laktulose und/
oder Gleitmitteln bei den meisten bett-
ligrigen Patienten zur Stuhlregulie-
rung nétig, Dosistitrierung.

Opiate
Beachtung der obstipierenden Wir-
kung. Ansonsten in fortgeschrittenen
Krankheitsstadien (z.B. ALS) Anwen-
dung wie bei anderen terminalen Er-
krankungen im Einverstindnis mit
dem Patienten.

Sedativa
Chloraldurat oder sedierend wirkende
niederpotente  Neuroleptika/Antide-

pressiva sind wegen geringerer neuro-
muskuldrer Nebenwirkungen zu bevor-
zugen.



Beendung der Heimbeatmung auf
Wunsch des Patienten:

Im Endstadium progredienter Erkran-
kungen (z.B. ALS) wird sich immer wie-
der die Frage stellen, wie mit dem evtl.
Wunsch des Patienten nach einer Been-
digung der Beatmung umzugehen ist
[10, 15, 19, 22]. Hier ist zum einen die
prinzipielle Frage, wie die Ernsthaftig-
keit eines solchen Wunschs nach Ab-
bruch der Therapie zu kléren ist, zu be-
antworten. Weiterhin stellt sich die Fra-
ge, wer in welcher Form dem Patienten-
wunsch nachkommen soll. Da bei
schwerer Ateminsuffizienz durch das
Entfernen des Respirators bei den in
der Regel hyperventilierten Patienten
eine akute Dyspnoe auftritt, stellt sich
die Frage, inwieweit der behandelnde
Arzt z.B. pharmakotherapeutisch (Opi-
ate, Sedativa?) aktiv werden darf.

Die Rechtsprechung mifit in sol-
chen Fillen dem Patientenwillen die
hochste Bedeutung zu (s.a. LG Ravens-
burg, Urteil vom 3.12.86, Az3 Kls 31/86).
Bei der juristischen Besprechung eines
entsprechenden Fallberichts wurde
dem ALS-Patienten eindeutig das Recht
zur Zuriicknahme der Einwilligung in
eine invasive, wenn auch lebensretten-
de Mafinahme zugesprochen. Gleich-
zeitig wurde der Arzt aufgefordert, alle
notwendigen Mafinahmen zur Siche-
rung der Ernsthaftigkeit des Patienten-
willens und zur Verhinderung eines
qualvollen Erstickungstods zu treffen
[6,16].

Eine gesetzliche Regelung dieser
Frage steht noch aus und juristische
Leitlinien kénnen nicht alleine mafi-
geblich fiir eine drztliche Gewissensent-
scheidung sein. Die juristische Unsi-
cherheit sollte jedoch nicht dazu fiih-
ren, den Patienten diese Form der The-
rapie vorzuenthalten.
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