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Zusammenfassung

Immer mehr Patienten mit neuromuskuldren
Erkrankungen werden heimbeatmet. Eupho-
rischen Berichten Uiber die Methode stehen
kritische bis ablehnende Haltungen vieler
Arzte gegeniiber.Wir untersuchten prospek-
tiv iiber einen Zeitraum von 6 Jahren den
Langzeiteffekt, die Komplikationen und den
Erkrankungsverlauf der Heimbeatmungs-
behandlung von Patienten mit neuromusku-
laren Erkrankungen (NMK). In diesem Zeit-
raum wurden 31 Patienten iiber 17.517
Heimbeatmungstage beobachtet [im Mittel
565 (Min/Max: 30-2930) Tage]. 25 Patienten
konnten nichtinvasiv mit verschieden Beat-
mungsmasken beatmet werden. Das mittle-
re Uberleben mit Maskenbeatmung betrug
bei Patienten mit stabilen NMK 2.052

(SE: £317,8) Tage, bei ALS-Patienten ohne
bulbdre Symptomatik 248 (£35,7) Tage, bei
Bulbdrparalyse 82 (+27,4) Tage. Bei masken-
beatmeten und tracheotomierten ALS-
Patienten wurden im Vergleich zu nicht-
invasiv beatmeten sNMK-Patienten signifi-
kant mehr Komplikationen beobachtet.
Diese Daten zeigen, dass die nicht-invasive
Beatmung fiir Patienten mit stabilen oder
langsam-progredienten neuromuskuldren
Erkrankungen (iber viele Jahre effektiv ist,
Komplikationen sind selten. ALS-Patienten
ohne bulbdre Symptomatik profitieren eben-
falls von dieser Beatmungsform, der Erfolg
bei Patienten mit Bulbdrparalyse ist deutlich
geringer.
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Uberleben

mit Heimbeatmung

Eine offene, prospektive Untersuchung

zur Heimbeatmung bei neuromuskularen
Erkrankungen unter besonderer Beriicksich-
tigung der Situation von ALS-Patienten

Schliisselworter

Heimbeatmung - Neuromuskuldre
Erkrankungen - Uberlebensrate -
Amyotrophe Lateralsklerose

Bei zahlreichen neuromuskuldren Er-
krankungen kommt es im Erkrankungs-
verlauf zu einer Schwiche der Atem-
muskulatur, mit konsekutiver Hypoven-
tilation, Hyperkapnie und Hypoxdmie
[17, 28]. Bis vor wenigen Jahren wurde
dieses bekannte Phdanomen als schick-
salhaft hingenommen, auf eine Behand-
lung der Hypoventilation wurde meist
verzichtet.

Die Entwicklung kleiner, sicherer,
mobiler und einfach zu bedienender
Uberdruckbeatmungsgerite (IPPV, in-
termittent positive pressure ventilation)
wihrend der vergangenen 20 Jahre schuf
die technische Voraussetzung fiir eine
Beatmung auch auflerhalb der Klinik
[14, 27]. Seit Anfang der 8oer Jahre kam
die Méglichkeit der nichtinvasiven Mas-
kenbeatmung hinzu. Nicht zuletzt auch
aufgrund der Eigeninitiative der Patien-
ten nimmt die Zahl der Patienten mit
neuromuskuldren Krankheiten (NMK),
die nun zu Hause eine intermittierende
Selbstbeatmung (ISB) durchfiihren, ste-
tig zu [4,17,27].

Nach ersten Erfahrungen mit der
Heimbeatmung von insgesamt 3 Patienten,

die z. T. erhebliche Komplikationen durch-
machten, wurde die hier vorliegende offe-
ne, prospektive Untersuchung konzipiert,
angeregt durch z. T. sehr widerspriichliche
Berichte iiber die Methode [2, 4,12].

Ziel war es, ein zuvor erarbeitetes
Konzept zur Vorbereitung und Durch-
fithrung der Heimbeatmung von Patien-
ten mit NMK, das 1995 zum Konzept der
bayerischen Muskelzentren weiterent-
wickelt wurde [28], in den klinischen
Alltag umzusetzen. Die Effektivitdt und
die Komplikationsrate der Methode soll-
ten untersucht werden. Nicht zuletzt
sollte die Frage beantwortet werden,
welche Rolle die Heimbeatmung im Ein-
zugsbereich der Neurologischen Univer-
sitatsklinik Erlangen (etwa 1,2 Mio. Ein-
wohner) spielt und welche Rolle die mit
einer Intensivstation ausgestattete Neu-
rologische Klinik dabei spielen kann.

Da aufgrund des Erkrankungsverlau-
fes und hohen Alters der Patienten die Si-
tuation bei der Amyotrophen Lateralskle-
rose (ALS) besonders problematisch er-
schien, sollte diese Patientengruppe mit
den sonstigen, nur langsam progredient
oder stationir verlaufenden neuromusku-
larer Krankheiten (sNMK) verglichen
werden.
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