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Langzeitbeatmung bei neurologischen Erkrankungen

G. D. Borasio und A. Bockelbrink

Quintessenz

Bei neurologischen Erkrankungen,
die mit chronisch-progredienter
Ateminsuffizienz einhergehen, wie
z. B. bei Muskeldystrophien, amyo-
tropher Lateralsklerose und auch
multipler Sklerose, ist oft die Lang-
zeitbeatmung die einzig verfiigbare
lebensverlidngernde MaBnahme.

Eine Beatmung ist ab einem pO,
unter 60 mm Hg und/oder pCO,
tiber 45 mm Hg indiziert. Zur tech-
nischen Durchfiihrung eignen sich
speziell angepafite Maskensysteme
wie die ,,Miinchner Atemmaske®,
in spdteren Stadien ist ein Tracheo-
stoma notwendig.

Wichtige Voraussetzung fiir die
Langzeitbeatmung ist eine frithzei-
tige und ausfiihrliche Aufklidrung
des Patienten unter Einbeziehung
der Angehdrigen. Ist eine Heimbe-
atmung moglich, so ist sie der sta-
tionéren Beatmung unbedingt vor-
zuziehen, wenn eine ausreichende
Pflegeversorgung sichergestellt ist.
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Einleitung

Die Ateminsuffizienz ist bei verschie-
denen neurologischen Erkrankungen
die hauptséchliche Todesursache. Da-
bei ist zwischen einer akuten Atemin-
suffizienz, wie sie z. B. bei Halsmarkla-
sionen oder dem M. Guillain-Barré
auftritt, und einer progredienten
Ateminsuffizienz bei neuromusku-
liren Erkrankungen zu unterscheiden,
z. B. bei amyotropher Lateralsklerose
[1, 2, 3], Muskeldystrophien, spinalen
Muskelatrophien, Poliomyelitis und
Post-Polio-Syndrom [4, 5], aber auch
bei multipler Sklerose.

Die akute Ateminsuffizienz wird in
der Regel durch kiinstliche Beatmung
als NotfallmaBnahme behoben. Pati-
enten mit chronisch-progredienter
Ateminsuffizienz werden hingegen
sehr selten beatmet, moglicherweise
aus Furcht vor vermeintlichen Schwie-
rigkeiten, die eine Langzeitbeatmung
mit sich bringt. DaB dies nicht zwin-
gend der Fall ist, sollen drei Fallbei-
spiele verdeutlichen.
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Fallbeispiele

32jihriger Patient mit Muskeldystro-
phie Duchenne

Seit dem 6. Lebensjahr Muskeldystro-
phie Duchenne bekannt; Rollstuhlver-
sorgung mit 8 Jahren, erster Elek-
trorollstuhl mit 14 Jahren. Entwick-
lung einer schweren Thorakolumbal-
skoliose sowie multipler Kontraktu-
ren. Nur noch geringe Fingerfunktion
vorhanden.

Mai 1986

Ein- und Durchschlafstérungen
(wacht ca. 20mal auf), Alptraume, Ge-
wichtsverlust, sichtbarer Einsatz der
auxilidren Atemmuskulatur. Vital-
kapazitdt (VK) 830 ml; Blutgasanalyse
(BGA): pO, 62 mm Hg, pCO, 58 mm
Hg, pH 7.33. Daraufhin Versorgung
mit Leihrespirator und Nasenmaske
zur Einiibung der Beatmung (Pro-
blem: Leakage durch Schwiche der
Mundmuskulatur), gleichzeitig An-
passung der Miinchner Atemmaske.
Nach Umstellung auf die Atemmaske
(Ende Mai) Beatmungszeiten mehr-
mals tédglich ca. 30 Min. (pO; 61 mm
Hg,pCO,53 mm Hg, pH 7,38). Im Juni
kann die Atemmaske die ganze Nacht
hindurch benutzt werden. Der Patient
wacht noch etwa fiinf mal pro Nacht
auf und gibt gesteigerten Appetit an
(pO2 72 mm Hg, pCO; 48 mm Hg, pH
7.41).

Dezember 1987
Bronchopneumonie, Therapie: Beat-
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mung 20 Stunden pro Tag, Mukolyti-
ka, Physiotherapie, Antibiotika. Nach
fiinf Tagen Besserung.

Mirz 1990-August 1991

Wegen fortschreitender Schwiiche der
Atemmuskulatur miissen die Beat-
mungszeiten schrittweise bis aufl 16
Stunden pro Tag erhoht werden.

September 1991

Tracheotomie, um den Totraum bei
der Eigenatmung zu verkleinern, pro-
blemloser iiber ldngere Zeitrdume be-
atmen zu kénnen und um das Absau-
gen des Bronchialsekretes zu ermogli-
chen. Nach Schulung der Laienhelfer
Entlassung nach Hause.

Juli 1993

Befinden unverédndert gut, Figenat-
mung ca. 3 Stunden téglich, BGA am
Respirator: pO, 80 mm Hg, pCO, 39,7
mm Hg, pH 7 41.

64jihrige Patientin mit multipler
Sklerose

Seit 20 Jahren multiple Sklerose, Te-
traplegie mit starker Spastik und Bla-
seninkontinenz; nur noch geringe
Handfunktion vorhanden. Die Patien-
tin ist geschieden und lebt in der Fami-
lic der Tochter, ein ambulanter Pflege-
dienst hilft zwei Stunden pro Tag.

Mai 1987

Seit 3 Monaten starkc Miidigkeit mit
Einnicken am Tage, briichige, leise
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Stimme, pritibiale Odeme. VK 680 ml,
p0O, 58,3 mm Hg, pCO, 54 mm Hg, pH
7,35. Ineinem Gespriach unter vier Au-
gen lehnte die Tochter die lebensver-
lingernde Beatmung der Mutter ab,
da sie der Betreuung nicht mehr ge-
wachsen sei und durch ein weiteres
Zusammenwohnen auch ihre Ehe ge-
fahrdet sehe. In weiteren Gespréchen
zeigte sich, daB die Pflegesituation
schon seit Jahren als unertréiglich emp-
funden wurde. Die Tochter fand aber
nicht den Mut, dies der Mutter gegen-
iiber klarzustellen und sah auBerdem
keine Anderungsméglichkeit. Als ein-
fachste Losung erschien es, der Mutter
die Beatmungstherapie vorzuenthal-
ten und sie sterben zu lassen. Gleich-
zeitig empfand die Tochter starke
Schuldgefiihle wegen ihres Todeswun-
sches, den sie selbst als , T6tungs-
wunsch* bezeichnete.

Nach weiteren Gespriachen gab die
Tochter zu, wenn sie selbst an der Stel-
le ihrer Mutter wire, iber die Fortset-
zung des eigenen Lebens selbst ent-
scheiden zu wollen. Dies wolle sie auch
ihrer Mutter einrdumen, benétige aber
Hilfe, um ihre eigenen Interessen ver-
treten zu konnen. In einem gemein-
samen Gesprich wurde nun die Mog-
lichkeit und medizinische Notwendig-
keit der intermittierenden Beatmung
besprochen, wobei es die Arztin iiber-
nahm, auf die offensichtliche Uberla-
stung der Tochter und die Notwendig-
keit der Anderung der Versorgungssi-
tuation hinzuweisen. Gemeinsam wur-
de beschlossen, da die Patientin ein
Trainingsprogramm von ca. 6 Mona-
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ten in einer Rehabilitationseinrich-
tung durchlaufen und anschlieBend in
eine eigene Wohnung ziehen sollte.

Juni 1987
Fertigstellung der Miinchner Atem-
maske und Beginn der intermit-

tierenden Beatmung (pO, 59,1 mm
Hg, pCO, 56,2 mm Hg, pH 7,37).

Oktober 1987

Beatmung nachts ca. 8-9 Stunden,
Miidigkeit gebessert (pO, 64,2 mm
Hg, pCO,49,8 mm Hg, pH 7,38).

Oktober 1988 :
Umzug in eine Wohngemeinschaft mit
zwei weiteren Behinderten, Befinden
gut.

Februar 1993
Befinden unveréndert gut, bei unver-
dnderten néchtlichen Beatmungszei-
ten (pO; 69,2 mm Hg, pCO; 42,4 mm
Hg,pH741).

63jiihriger Patient mit amyotropher
Lateralsklerose

Seit Sommer 1992 rasch progrediente
Symptomatik mit generalisierten Fas-
zikulationen, progredienter Muskel-
schwiche und Atrophie insbesondere
der Handmuskulatur. Schluckstdrun-
gen und gelegentliche Atemnot, 20 kg
Gewichtsverlust.

Februar 1993
Stationédre Aufnahme zur Bestitigung
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der Diagnose. Entwicklung einer glo-
balen respiratorischen Insuffizienz im
Rahmen einer fulminanten Urosepsis.
NotfallméBige Intubation, nach 10 Ta-
gen Anlage eines Tracheostomas. Alle
Versuche einer Respiratorentwoh-
nung blieben erfolglos.

Mirz 1993

Beginn der Vorbereitungen fiir eine
Heimbeatmung. Die Ehefrau des Pati-
enten lehnt dies zunidchst grund-
sdtzlich ab, weil sie sich ,total iiber-
fordert* fiihlt.

Uber mehrere Wochen wird unter
personlicher Betreuung Motivations-
arbeit geleistet; im Anschluf daran
Schulung der Ehefrau in Absaugen,
Kaniilenwechsel und Notfallbeat-
mung mit dem Ambubeutel.

April 1993

Entlassung des Patienten nach Hause,
wo er von erfahrenen Pflegekriften ei-
nes privaten Pflegevereines 6 Stunden
taglich versorgt wird. Ateminfekte tre-
ten nicht auf.

Die angespannte Situation inner-
halb der Familie beruhigt sich, zumal
die Ehefrau mit dem Sozialdienst des
Krankenhauses in regelmiBigem Kon-
taktsteht.

Oktober 1993

Unveridnderte Situation nach 6 Mona-
ten Heimbeatmung, der Patient ist mit
seiner Lebensqualitit zufrieden, be-
sondere Probleme sind zwischen-
zeitlich nicht aufgetreten.
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Welche Patienten kommen fiir eine
Langzeitbeatmung in Frage?

Grundsitzlich kann jeder Patient mit
einer neurologischen Erkrankung bei
Auftreten einer progredienten Atem-
insuffizienz einer Langzeitbeatmung
zugefiihrt werden. Entscheidend sind
dabei die Einstellung des behandeln-
den Arztes und die ausfiihrliche Auf-
kldrung des Patienten iiber die Um-
stinde und Folgen einer Beatmung.
Wie das zweite Fallbeispiel zeigt, ist es
unerldBlich, auch die pflegenden An-
gehorigen in die Entscheidung fiir eine
Langzeitbeatmung einzubeziehen, da
sie oft die schwerste Belastung tragen
miissen.

Laut einer amerikanischen Studie
iiber beatmete Patienten mit amyotro-
pher Lateralsklerose (ALS) wurde
mehr als die Hilfte der Patienten in ei-
ner Notfallsituation ohne ausreichen-
de Aufkldrung intubiert [2]. In der Stu-
die gaben 90 % der beatmeten ALS-
Patienten an, zufrieden mit der Beat-
mung zu sein, aber nur 50 % der pfle-
genden Angehdrigen wollten fiir sich
selbst einer Beatmung in einer dhnli-
chen Situation zustimmen.

Wann ist eine Beatmung indiziert?

Eine Beatmungstherapie sollte bei
Unterbeatmungssymptomen mit Be-
eintrichtigung der Lebensqualitit
(Tab.1) und/oder pathologischen
Blutgaswerten (pO; unter 60 mm Hg
und/oder pCO, iiber 45 mm Hg) be-

Q.M. 2(1994)2
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Tabelle 1. Chronische respiratorische Insuffizienz - Symptome

Alptrdume

fall, Konzentrationsstorungen

- Depressionen, Angstzustinde

(z. B. beim Sprechen)

- persistierende Odeme

- Zyanose

- Miidigkeit und Einnicken am Tage, Ein- und Durchschlafstérungen,
- morgendlicher Kopfschmerz, Abgeschlagenheit, zunehmender Leistungsab-

- Nervositit, Hyperhidrosis, Tremor, Herzklopfen

- sichtbarer Einsatz der auxilidren Atemmuskulatur, Tachypnoe, Dyspnoe

- hartnickige Bronchialverschleimung, rezidivierende oder persistierende
respiratorische Infekte, Stimmverdnderungen

- Appetitlosigkeit, Gewichtsverlust, rezidivierende Gastritiden

- Kopf-, Nacken- und Gliederschmerzen
- Sehstorungen, Schwindelanfille, Synkopen

gonnen werden. Dabei darf nie verges-
sen werden, da die Hyperkapnie
meist lange vor der Hypoxie auftritt
und der Hyperkapnie daher die gro-
Bere diagnostische Bedeutung zu-
kommt. Auf den ersten Blick erschei-
nen die Grenzen fiir den Beginn der
Beatmung niedrig angesetzt. Man soll-
te aber bedenken, daB es sich zumeist
um progredient erkrankte Patienten
handelt, die zur Erhaltung ihres Le-
bens in jedem Falle auf einen Respira-
tor angewiesen sein werden. Es ist da-
her durchaus sinnvoll, diesen bereits
vor der Entstehung von starken Be-
schwerden oder gar Dauerschdden
einzusetzen [6].

Die ,Friihbeatmung* hat noch ei-
nen weiteren entscheidenden Vorteil:
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Der Patient kann sich bei guter
korperlicher Verfassung und ohne
Zeitdruck iiber Methoden und Konse-
quenzen der Beatmung informieren
und in Ruhe seine Entscheidung fiir
oder gegen diese Behandlungsmetho-
de treffen.

Einige Zentren propagierten eine
Beatmung in einem noch fritheren Sta-
dium, z. B. bei der Muskeldystrophie
Duchenne bereits bei Stagnation oder
Absinken der Vitalkapazitit, aber
normalen Blutgaswerten. Im Ver-
gleich konnte aber weder eine Verbes-
serung der Muskelrestfunktionen
noch eine zusétzliche Lebensverlédnge-
rung beobachtet werden. Sie hat sich
daher - auch wegen der zusitzlichen
Belastung der Betroffenen und der er-

197



G. D. Borasio und A. Bockelbrink: Langzeitbeatmung bei neurologischen Erkrankungen

heblichen Kosten - nicht generell
durchsetzen konnen.

Wo sollte eine Langzeitbeatmung
durchgefiihrt werden?

Zu Hause

Eine Heimbeatmung ist, wo mdglich,
immer anzustreben. Dafiir sprechen
nicht nur die h6éhere Lebensqualitit in
einer vertrauten Umgebung, sondern
auch die erhebliche Kostensenkung.
Voraussetzungen fiir eine Heimbeat-
mung sind
- ein gutes familidres Umfeld mit star-
ker Motivation der Angehdorigen
- eine gute Anbindung an die ortliche
Sozialstation
— eine ausreichende pflegerische Ver-
sorgung durch ambulante Dienste.
Der letzte Punkt bereitet erfahrungs-
gemil die groBten Schwierigkeiten:
Viele ambulant tétige Pflegekrifte
schrecken vor der Pflege -eines
beatmeten Patienten zuriick. Hier gilt
es durch konsequente Information un-
begriindete Angste abzubauen. Bei
den Angehorigen muf3 unberechtigten
Schuldgefiihlen bei einem evtl. Ver-

sterben des Patienten vorgebeugt wer-
den [6].

In Rehabilitationszentren und Lang-
zeitpflegeeinrichtungen

Wenn auch grundsitzlich die Beat-
mung im héuslichen Bereich an-
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gestrebt wird, so kann dieses Ziel oft

nur iiber Umwege, gelegentlich gar

nicht erreicht werden. Bei vielen neu-

rologischen Patienten ist der Schritt

zur Beatmung mit einer grundsétzli-

chen Neuorientierung verbunden:

— die Familie fiihlt sich einer weiteren
jahrelangen Pflege nicht gewachsen

— der bisher tétige Pflegedienst muf} -
bei Trachealbeatmung - neu ge-
schult und strukturiert werden

- der Patient steht der Beatmungssi-
tuation unsicher gegeniiber und
sucht die Unterstiitzung eines erfah-
renen Rehateams

- der Patient mochte sich, angesichts
der nun groBeren Lebenserwartung,
eine neue private und berufliche

Perspektive schaffen.

In all diesen Fillen ist die zeitlich be-
grenzte Aufnahme des Patienten in ei-
nem Rehabilitationszentrum sinnvoll.
Durch medizinische und therapeuti-
sche Forderung, cin gezieltes Selbstin-
digkeitstraining und evtl. schulische
und berufliche Ausbildung wird der
Patient auf cin selbstbestimmtes Le-
ben auBBerhalb der Einrichtung vorbe-
reitet [S].

Wiinscht der Patient aber weiterhin
die Anbindung an eine Institution, so
sollte auch dieser Wunsch respektiert
werden. Man kann sich in solchen Fil-
len an Langzeitpflegeheime, aber auch
an Altenheime wenden, die jiingere
Bewohner oft sehr gerne aufnehmen
und gelegentlich auch zur Einrichtung
eines addquaten Arbeitsplatzes zu be-
wegen sind.

Q.M. 2(19%4)2
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Auf der Intensivstation

Dies ist die denkbar schlechteste Al-
ternative. Der Patient wird seinem
vertrauten Umfeld entzogen und muf
den Rest seines Lebens beatmet in ei-
ner sterilen Klinikumgebung verbrin-
gen. Die Kosten dieser Art der Lang-
zeitbeatmung sind auBerdem sehr
hoch. Leider tritt diese Situation nicht
selten ein, wenn nicht aufgeklérte Pati-
enten eine lebensbedrohliche Atemin-
suffizienz erleiden, vom Notarzt intu-

biert und stationdr eingewiesen wer-
den.

Andererseits haben sich kurzfristige
Aufenthalte von heimbeatmeten Pati-
enten auf Intensivstationen, z. B. zur
Therapie eines Atemwegeinfektes
oder zur Respiratorneueinstellung,
sehr bewihrt.

Welche Beatmungsmethoden gibt es?

Patienten, die nur eine intermittieren-
de Beatmung nachts und evtl. wenige

Tabelle2. Langzeitbeatmung — Vor- und Nachteile verschiedener Beatmungs-

methoden
Miinchner Nasen- Mund- Tracheal-

Atemmaske maske maske beatmung
Beatmungsleistung 100% bis100%  bis 100% 100%
Absaugen moglich nein nein nein ja
korperliche ja ja ja nein
Unversehrtheit
Sprechprobleme gering nein ja nur bei

Blockung

gesteigerte nein nein nein nein
Infektionsgefahr
Tracheomalazie, nein nein nein moglich
sekundire Stenosen,
GefédBarrosion
Hautprobleme nein selten selten méglich
Benutzungim Roll- ja ja ja ja
stuhl oder Auto
Alle genannten Beatmungsmethoden kénnen mit Hilfe des gleichen druckluftunabhéngigen trans-
portablen Respirators durchgefithrt werden, so daB ein Wechsel von Masken- zu Trachealbeat-
mung ohne groBe Umriistung moglich ist.

Q.M. 2(1994)2
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Stunden am Tage benétigen, wird man
bevorzugt mit noninvasiven Beat-
mungsmethoden behandeln.

Frither iibliche Beatmungsformen
wie Eiserne Lunge und Beatmungs-

anzug, Kiira, Pneumobelt und
Schaukelbett sind kaum noch erhilt-
lich und wegen ihrer Unhandlich-
keit nur noch bei Problemfillen in-
diziert. Heute kann man zwischen
verschiedenen Beatmungsmasken
wihlen, die nach MaB3 angefertigt wer-
den und so eine optimale Bequemlich-
keit und Dichtigkeit gewihrleisten
(Tab. 2).

Die aufwendigste, aber sicherste
Maske ist die ,,Miinchner Atemmas-
ke* aus hautvertriglichem Den-
talacryl (Abb. 1), die durch ein GebiB3-
teil auch ohne Halterung sitzt und
ohne Zuhilfenahme der Hiénde ent-
fernt werden kann. Die groBten Vor-
teile sind ihre Dichtigkeit, auch bei Pa-
tienten mit Schwiche der mimischen
Muskulatur (keine Leakage), sowie
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Abbildung 1. , Miinchner
Atemmaske* - Material
aus hautvertriglichem
Dentalacryl, guter Sitz
durch  Gebifteil, hohe
Dichtigkeit, Beatmung
wahlweise durch Mund
oder Nase moglich

die Mboglichkeit, wahlweise durch
Mund oder Nase (z. B. bei respiratori-
schen Infekten mit erschwerter Nasen-
atmung) zu beatmen [6]. Die Beat-
mungsadaption kann auf Wunsch am-
bulant erfolgen und wird stationdr fiir
eine Nacht zur Kontrolle der nichtli-
chen Blutgasanalyse und zur Feinein-
stellung des Respirators abge-
schlossen (Tab. 3).

Die Anpassung von Nasenmasken
muf} wegen der hdufigen Leckbildung
im Tiefschlaf bei gedffnetem Mund
und erschlaffter Schlundmuskulatur
stets iiber mehrere Tage stationdr
iiberwacht werden. In vielen Fillen
sind  verschiedene Respirator-
einstellungen fiir Beatmung am Tage
und in der Nacht erforderlich. Beson-
ders bei progredienten Behinderun-
gen sind engmaschige stationére Kon-
trollen notwendig, um die zunehmen-
de Leakage rechtzeitig zu erkennen
und eine insuffiziente Beatmung zu
vermeiden.

Q.M. 2(1994)2
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Tabelle 3. Langzeitbeatmung =~ Kriterien fiir die Auswahl des Respira

- druckluftunabhéngig

- geringes Gewicht
- interne Batterie

ablesbare Beatmungsparameter

- ggf. Sauerstoffzufuhr moglich

lung von Ersatzgeriten

- vom TUV zugelassen (auch Zubehér)
— klein,d. h. Einbau in den Rollstuhl méglich

- leise, d. h. keine Beeintrachtigung des Schlafes und der Kommunikation

- optische und akustische Alarmsignale
- Benutzerfreundlichkeit durch rasch differenzierbare Alarmsignale und stets

- Befeuchter und Medikamentenvernebler anschlieBbar (TUV)

- stdndige Erreichbarkeit eines Service, 24-Stunden- und Notservice, Bereitstel-

Die Beatmung iiber ein Tracheosto-
ma ist angezeigt bei

— Dysphagie mit der Gefahr der Aspi-
ration (geblockte Kaniile)

- beeintrichtigender Bronchialsekre-
tion mit der Notwendigkeit des Ab-
saugens

— ausgeprégter Atrophie der mimi-
schen und der Schlundmuskulatur,
die selbst bei der Miinchner Atem-
maske eine gleichmiBige und aus-
reichende Beatmung erschwert

- langen téglichen Beatmungszeiten.

Ethische Aspekte der Langzeit-
beatmung

Die technische Moglichkeit einer
Langzeitbeatmung wirft schwierige

Q.M. 2(1994)2

ethische Fragen auf, die hier nicht alle
im Detail erortert werden kdnnen.
Grundsitzlich ist jedoch festzuhalten,
daB die oberste Instanz (auch in recht-
licher Hinsicht) der Wille des Patien-
ten ist. Es ist daher um so wichtiger,
Patienten mit entsprechenden neuro-
logischen Erkrankungen friihzeitig
iiber die zu erwartende Notwendigkeit
einer Beatmung aufzukldren, um so
eine iiberlegte Entscheidung zu er-
moglichen und ggf. unerwiinschte Not-
fallintubationen zu verhindern.

Der Tod tritt bei beatmeten Patien-
ten in der Regel als Folge nicht recht-
zeitig behandelter respiratorischer In-
fekte oder aufgrund von extrapulmo-
nalen Komplikationen der Grunder-
krankung ein. Bei Patienten, die unge-
wollt beatmet werden, aber auch bei
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langjdhriger freiwilliger Heimbeat-
mung, kann der Wunsch nach Ab-
schalten des Atemgerites auftreten.
Dieser Wunsch konfrontiert den be-
handelnden Arzt in Deutschland mit
einer rechtlichen Grauzone und erfor-
dert eine jeweils nach den Umstédnden
des Einzelfalls zu fillende Gewissens-
entscheidung. Allerdings darf die
Furcht vor einer solchen Situation un-
seres Erachtens kein Grund sein, den
Patienten eine Langzeitbeatmung gar
nicht erst anzubieten.
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