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Abstract

Seit den 1990er-Jahren hat sich hierzulande mit hoher Dynamik ein spezialisiertes Versor-
gungsangebot fir invasiv langzeitbeatmete Menschen herausgebildet. Hierzu gehéren Ange-
bote in verschiedenen stationaren Einrichtungen, in der eigenen Hauslichkeit oder auch in
vermehrt entstehenden Wohngemeinschaften. Dieses spezialisierte und differenzierte Ver-
sorgungsangebot zu Uberblicken, fallt ausgesprochen schwer. Beklagt werden bundesweit
uneinheitliche Versorgungsstrukturen, undurchsichtige Wege der Patienten durch das Ver-
sorgungssystem, wenig transparente und in Teilen fragwiirdige Handlungspraktiken sowie
ungeniigende Qualitatsstandards. Vor diesem Problemhintergrund wurde von Juli 2015 bis
Juni 2016 eine mehrteilige explorativ-deskriptive Studie zur Versorgungssituation invasiv
langzeitbeatmeter Patienten unter regionalen Gesichtspunkten durchgefuhrt (VELA-Regio).

Der erste Teil dieser Studie diente der literaturgestiitzten Anndherung an diesen Versorgungs-
bereich sowie der Aufbereitung des (inter-)nationalen Stands der Literatur zur sektoren-,
organisations- und professionsiibergreifenden Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patien-
ten. Ziel war es, eine Orientierung liber die vorliegenden Erkenntnisse zur Versorgung dieser
Patientengruppe zu ermoglichen und den Referenzrahmen fiir die Analyse der im Rahmen
der VELA-Regio-Studie gewonnenen empirischen Erkenntnisse zu diesem Thema zu erarbei-
ten. Die kommentierte Bibliografie dokumentiert das Ergebnis dieses Arbeitspakets.

Durchgefiihrt wurde eine umfangreiche Literaturrecherche in einschlagigen Datenbanken im
Sinne eines explorierenden Vorgehens. Eingeschlossen wurden ohne zeitliche Limitierung
Ubersichtsarbeiten, Meta-Analysen, randomisiert kontrollierte Studien und solche mit me-
thodisch schwacherem Design bis hin zu (Modell-)Projektberichten. Ergdnzend wurden auch
Gesetze, Leitlinien, Handlungsempfehlungen, Stellungnahmen und Positionspapiere sowie
graue Literatur zum Thema berticksichtigt. Die Quellen wurden in mehreren Bearbeitungs-
schleifen gesichtet, thematisch geordnet und libersichtsartig dokumentiert.

Insgesamt ist die Literatur zur Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten Ubersichtlich
und zu einzelnen Themenbereichen auch liickenhaft geblieben. Allerdings ist in den letzten
funf bis zehn Jahren eine zunehmend intensivere (forschungsgestiitzte) Auseinandersetzung
mit dieser Patientengruppe und deren Versorgungssituation erkennbar. International verglei-
chende Arbeiten bilden die Ausnahme, zumeist werden national oder regional relevante The-
menstellungen bearbeitet. Anspruchsvollere Quellen finden sich in englischsprachigen Publi-
kationsorganen zu einem breiten Themenspektrum, wohingegen die deutschsprachige Bear-
beitung des Themas quantitativ und qualitativ begrenzt geblieben ist. Es dominieren medizi-
nische Perspektiven — vorwiegend mit Blick auf die Behandlung invasiv beatmeter Patienten
oder auf das Thema Beatmungsentwohnung (Weaning), weniger auf das eigentliche Versor-
gungsgeschehen. Eine fundierte pflege- oder therapiewissenschaftliche Auseinandersetzung
mit der Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten in den unterschiedlichen Settings ist
international ansatzweise, hierzulande jedoch noch kaum zu erkennen.

Die kommentierte Bibliografie bietet eine Momentaufnahme lber den aktuellen Stand der
Literatur zur Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten sowie Orientierung lber ein-
schlagige Forschungs- und Entwicklungsaktivitdten. In diesem Rahmen konnten nicht alle
Quellen systematisch ausgewertet, unter Qualitatsgesichtspunkten geprift und auf ihren
Nutzen fir die Auseinandersetzung hin bewertet werden. Dennoch erlaubt die Bibliografie,
die im weiteren Verlauf der VELA-Regio Studie generierten empirischen Erkenntnisse zur Ver-
sorgung dieser Patientengruppe vor dem Hintergrund der (inter-)nationalen Literatur kritisch
einzuordnen und sich zu ausgewahlten Teilfragestellungen vertieftes Wissen systematisch er-
schlieRen zu kdnnen.
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Die VELA-Regio-Studie wurde von Juli 2015 bis Juni 2016
durch den AOK-Bundesverband geférdert.
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Glossar

Amyothrophe Lateralsklerose

Abkiirzung: ALS; nicht heilbare, fortscheitende Erkrankung des motorischen Nervensystems
mit irreversibler Schadigung oder Untergang von Nervenzellen, die fiir Muskelbewegungen
zustindig sind; der Tod tritt nach einer mittleren Uberlebenszeit von drei bis fiinf Jahren hiu-
fig durch eine Lungenentziindung ein; diese wiederum wird durch den Verlust des Schluck-
vermogens und die Lahmung der Atemmuskulatur begiinstigt

Bronchiektasen

Bleibende Ausweitungen der mittelgrofen Atemwege (Bronchien), die von einer chronischen
bakteriellen Infektion der Bronchialwand begleitet werden; die dabei eintretenden Bronchi-
alverdnderungen kénnen zur Verlegung der Bronchien fiihren

Bronchopulmonale Dysplasie

Chronische Lungenkrankheit, die vor allem bei frithgeborenen Kindern mit geringem Geburts-
gewicht auftritt, die Gber langere Zeit beatmet werden missen

CoPD

Vom englischen: Chronic Obstructive Pulmonary Disease, chronische obstruktive Atemwegs-
erkrankung; chronische Erkrankung der Lunge durch entziindete und dauerhaft verengte
Atemwege; typische COPD-Symptome sind Husten mit Auswurf und Atemnot — zunéachst bei
Belastung, im fortgeschrittenen Stadium auch in Ruhe, was eine Beatmung notwendig ma-
chen kann; das hochste Risiko fiir COPD haben Raucher

Critical lllness Myopathie

Abkirzung: CIM; Storung der Muskelfunktion, insbesondere mit Muskelschwache, die haufig
bei intensivtherapiepflichtigen Patienten auftritt und u.a. die Entwéhnung vom Beatmungs-
gerat erschwert; hdufig einhergehend mit einer Critical lliness Polyneuropathie (siehe dort)

Critical lllness Polyneuropathie

Abkiirzung: CIP; Stérung des peripheren Nervensystems mit schlaffen Lahmungen, die im Zu-
sammenhang mit schweren, intensivmedizinisch zu behandelnden Krankheitssituationen auf-
tritt; sie tritt z.B. in Folge von Sepsis (umgangssprachlich: Blutvergiftung), Multiorganversagen
und Langzeitbeatmung auf; haufig einhergehend mit einer Critical Illness Myopathie (siehe
dort)

Chronische kritische Krankheit
Englisch: Chronic Critical lliness; Abkiirzung: CCl; siehe: chronisch-kritisch-krank
Chronisch-kritisch-krank

Englisch: chronically critically ill; mindestens 21 Tage dauernde und auch langfristig weiter
bestehende kritische Erkrankungssituation mit der Notwendigkeit zur intensivmedizinischen
Behandlung; in der Regel besteht dabei eine Abhangigkeit des Patienten von implantierten,
penetrierenden (z.B. Trachealkaniile) und / oder von externen technischen Systemen mit Ver-
bindung in den Korper (z.B. Beatmungsgerat, Dialysemaschine, Kunstherz, Zwerchfellstimula-
tor); In Abgrenzung zur chronischen Pflegebedirftigkeit allein besteht bei chronisch-kritisch-
kranken Patienten ein besonderer technischer oder personeller Uberwachungsbedarf

Chronische respiratorische Insuffizienz

Abkirzung: CRI; Atempumpenschwache; Folge von schweren Atemwegs- oder Lungenerkran-
kungen wie COPD oder Lungenfibrose sowie auch von bestimmten neurologischen Krank-
heitsbildern wie Amyothrophe Lateralskleros (siehe dort) oder Muskeldystrophien (siehe
dort); es kommt zu einem chronischen Sauerstoffmangel und ggf. in dessen Folge zu einem
Anstieg des Kohlendioxids im Blut; bei einem chronischen Sauerstoffmangel ist ggf. eine
Sauerstofflangzeittherapie angezeigt; bei einem Anstieg des Kohlendioxids im Blut bedarf es
ggf. einer Beatmungstherapie (ggf. mit zusatzlicher Sauerstofflangzeittherapie)
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Hyperkapnie
Erhohter Kohlendioxidgehalt im Blut z.B. aufgrund einer Atempumpenschwache
Invasive Beatmung

In der aullerklinischen Beatmungsversorgung wird eine invasive Beatmung Uber eine
Trachealkantile (siehe dort) ermdoglicht

Kyphoskoliose

Unphysiologische Verformung der Wirbelsdaule mit gleichzeitiger Verkrimmung nach hinten
(,,Buckelbildung”) und zur Seite

Lungenfibrose

Chronische Erkrankung der Lunge augrund verschiedener Ursachen mit einem fortschreiten-
den bindegewebigen Umbau des Lungengewebes, welches dadurch seine Funktionsfahigkeit
verliert

Motoneuronerkrankung

Spezifische Gruppe neuro-muskulédrer Erkrankungen, zu der z.B. die Amyotrophe Lateralskle-
rose gehort (siehe dort)

Muskeldystrophie

Umgangssprachlich: Muskelschwund; Gruppe von erblich bedingten, nicht heilbaren Muskel-
erkrankungen, die zu fortschreitenden Abbau- und Umbauprozessen der Muskulatur, sog.
dystrophischen Veranderungen, fiihren; diese Veranderungen gehen mit einer zunehmenden
Muskelschwache einher — z.B. auch der Atemmuskulatur; in Folge der Atemmuskelschwache
kann es zu einer chronischen respiratorischen Insuffizienz (siehe dort) mit Beatmungsabhan-
gigkeit kommen

Neurologische Erkrankungen

Erkrankungen des Nervensystems, z.B. Amyotrophe Lateralsklerose (siehe dort), Multiple
Sklerose oder Schlaganfall

Neuromuskuldre Erkrankungen

Dazu zahlen z.B. Muskeldystrophien (siehe dort) und Motoneuronerkrankungen wie die Amy-
otrophe Lateralsklerose (siehe dort)

Nicht-invasive Beatmung

Englisch: non-invasive ventilation, NIV; Beatmung meist Uber eine Maske, ggf. auch Gber eine
Nasensonde, zur Entlastung der Atemmuskulatur bei einer (akuten oder chronischen) respi-
ratorischen Insuffizienz (siehe dort); dabei wird ein Beatmungsgerat so an den Bedarf des Pa-
tienten angepasst, dass die Atemmuskulatur wahrend der Beatmung moglichst wenig oder
nicht beansprucht wird und sich ggf. erholen kann

Obesitas-Hypoventilationssyndrom

Abkirzung: OHS; auch: Pickwick-Syndrom; definiert ist das OHS durch eine Kombination von
Adipositas (Fettleibigkeit, BMI > 30 kg/m?) und einer krankhaften Verminderung der norma-
len Lungenbeliftung aufgrund einer durch die Fettleibigkeit liberlasteten, geschwachten
Atemmuskulatur; dabei behindert die Leibesfille die Atmung

Pneumologische Erkrankungen

Erkrankungen der Lunge wie z.B. COPD (siehe dort)
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Prolongierte Beatmungsentwohnung

Auch: prolongiertes Weaning; hiervon wird gesprochen, wenn Patienten mehr als drei Spon-
tanatemversuche oder mehr als sieben Tage zur erfolgreichen Entwéhnung von der Beat-
mung bendtigen

Terminales Weaning

Palliativmedizinische Behandlung der Atemschwéche im fortgeschrittenen Stadium z.B. einer
Amyotrophen Lateralsklerose (siehe dort) oder einer Muskleldystrophie (siehe dort); nach der
Maligabe des Willens des Patienten wird dabei die Beatmung beendet und die ggf. eintre-
tende Atemnot behandelt

Tetraplegie
Form der (Querschnitt-)Ldhmung, bei der alle vier GliedmalRen betroffen sind
Thorakal-restriktive Erkrankungen

Erkrankungen, die mit einer Deformierung des Brustkorbes (Thorax) und Behinderung der
Lungenfunktion und des gesamten Atemsystems einhergehen, indem auch die Atemmusku-
latur und dabei insbesondere das Zwerchfell in seiner Tatigkeit eingeschrankt sind

Tracheostoma

Umgangssprachlich: Luftréhrenschnitt; operativ angelegte Offnung der Luftréhre (Trachea)
durch die Halsweichteile nach auRen

Tracheotomiert
Patient mit operativ angelegter Offnung der Luftréhre
Weaning

Vom englischen: to wean = entwéhnen; Beatmungsentwdhnung, auch: Respiratorentwdh-
nung; Trainingsphase eines Patienten, der Gber einen langeren Zeitraum, z.B. auf einer Inten-
sivstation, beatmet wurde

Weaningversagen

Komplikation bei der Entwéhnung vom Beatmungsgerat; nicht gelungene Entwéhnung vom
Beatmungsgerat

Zystische Fibrose

Auch: Mukoviszidose; von Geburt an bestehende vererbbare Stoffwechselstérung; durch eine
vermehrte Bildung von klebrigem, zahflissigem Schleim vor allem auch in den Atemwegen
kommt es bei bakterieller Besiedlung u.a. zu chronischen Entziindungen der Atemwege
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I. Hintergrund und Zielstellung

Invasiv langzeitbeatmete Menschen bilden eine extrem heterogene, in der Summe aber ver-
haltnismaRig kleine Patientengruppe. Aufgrund des allgemeinen demographisch-epidemiolo-
gischen Wandels, des medizinisch-wissenschaftlichen Fortschritts, der erweiterten therapeu-
tisch-technischen Interventionsméglichkeiten sowie der mit der Versorgung dieser Patienten
verbundenen wirtschaftlichen Interessen wird erwartet, dass deren Zahl in den kommenden
Jahren weiter zunehmen wird (Simonds 2003; Windisch et al. 2010). Der Schweregrad der
Erkrankungen, an denen die Patienten jeden Lebensalters leiden, die mit der ventilatorischen
Insuffizienz einhergehende stindige Lebensbedrohung und der hohe Bedarf an Uberwa-
chung, therapeutisch-technischer Unterstitzung und alltagsnaher Fremdhilfe stellen die Ge-
sundheitssysteme vieler entwickelter Lander vor grolRe Herausforderungen (Rose et al. 2011).
Dabei ist es unerheblich, in welchem Setting die Patienten von wem im welchem Umfang
tatsachlich versorgt werden oder welche konkreten Modelle fiir deren Versorgung innerhalb
der jeweiligen Gesundheitssysteme umgesetzt werden. Umso erstaunlicher ist, dass bislang
wenig valide Informationen lber diese hochgradig vulnerable Patientengruppe vorliegen und
dass deren Spezialversorgung in den unterschiedlichen Settings des Gesundheitssystems erst
allméhlich in den Fokus der Aufmerksamekeit riickt (Ewers 2010).

Hierzulande hat sich in den letzten Jahrzehnten fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten ein
hochgradig differenziertes stationdres und ambulantes Angebot der Spezialversorgung her-
ausgebildet. Neben Beatmungs- und Weaningzentren und Rehabiliationsmdglichkeiten ist
insbesondere im ambulanten Bereich ein breites pflegerisches Angebot an hauslicher Einzel-
versorgung und an spezialisierten Wohnformen fiir diese Patientengruppe entstanden, er-
ganzt um Platze in der stationdren Langzeitversorgung. Inzwischen fallt es selbst Fachleuten
schwer, diese dynamische Entwicklung zu (iberblicken und sich in dem hochgradig differen-
zierten Versorgungsangebot zu orientieren. Umso mehr dirfte dies fiir die invasiv beatmeten
Patienten und ihre Angehdrigen gelten. Zugleich aber mehren sich die Anzeichen dafiir, dass
sich die fiir diese Patientengruppe entstandenen Versorgungsstrukturen und -prozesse regi-
onal stark voneinander unterscheiden und dass allgemeine Forderungen nach Integration,
Qualitat und Effizienz der Versorgung sowie Patientensicherheit und Nutzerorientierung bei
diesen Entwicklungen noch wenig Beachtung finden (ex. Landtag Mecklenburg-Vorpommern
2013). Die Frage, ob den Problem- und Bedarfslagen invasiv langzeitbeatmeter Patienten und
ihres sozialen Umfeldes unabhangig vom jeweiligen Ort der Leistungserbringung entsprochen
sowie ein hohes Mal an Kontinuitat, Lebens- und Versorgungsqualitat gewahrleistet werden
kann, lasst sich derzeit aufgrund fehlender Erkenntnisse kaum zufriedenstellend beantwor-
ten.

Notwendig ist somit eine intensivere forschungsgestiitzte Auseinandersetzung mit diesem
Feld, die dazu beitragen sollte, an (inter-)nationale Diskurse, Forschungs- und Entwicklungs-
erkenntnisse anzukniipfen. Zudem wird die Informations- und Erkenntnislage Giber invasiv be-
atmete Patienten erweitert, werden empirische Erkenntnisse (iber die Struktur- und Prozess-
entwicklung in diesem speziellen Versorgungsbereich erarbeitet und wird die Transparenz in
diesem Versorgungsbereich erhoht werden missen. Ziel solcher Forschungsaktivitaten sollte
es sein, Anhaltspunkte flr die kiinftige Gestaltung und Steuerung der Spezialversorgung auf-
zuzeigen, aktuelle Herausforderungen zu identifizieren und zu beschreiben sowie Entwicklun-
gen hin auf mehr Transparenz, Bedarfsgerechtigkeit, Nutzerorientierung, Qualitdt und
schlieBlich auch Effizienz des Versorgungsangebots fiir invasiv langzeitbeatmete Patienten
und ihre Angehorigen anzustof3en.

Eben diesem Ziel war eine mehrteilige explorativ-deskriptive Expertise zur ,Versorgung lang-
zeitbeatmeter Patienten unter regionalen Gesichtspunkten — VELA-Regio” gewidmet, deren
Entstehung vom AOK-Bundesverband angeregt und gefordert wurde. Die forschungsge-
stutzte Auseinandersetzung mit Struktur- und Prozessdimensionen der Versorgung invasiv
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langzeitbeatmeter Erwachsener erfolgte von Juli 2015 bis Juni 2016 am Institut fiir Gesund-
heits- und Pflegewissenschaft der Charité — Universitatsmedizin Berlin. Vorgesehen waren
insgesamt drei thematisch miteinander verbundene, methodisch aber unabhangig voneinan-
der durchgefiihrte Arbeitspakete. Deren Arbeitsergebnisse wurden in drei Working Papern
niedergelegt, darunter dem hier vorliegenden.

In einem der drei Arbeitspakete wurde vor dem Hintergrund bestehender soziodemographi-
scher und gesundheitlicher Disparitaten in vier ausgewahlten Regionen — Schwerin, Berlin,
Hof und Tlibingen — nach dem identifizierbaren Bedarf an Spezialversorgung fiir die hier inte-
ressierende Patientengruppe und nach der Ausstattung mit und der regionalen Verteilung
von spezialisierten Versorgungseinrichtungen gefragt. Erfasst wurden Anbieter aus unter-
schiedlichen Sektoren, Organisationen und Professionen. Die Rechercheergebnisse wurden
in regionalen Health Care Maps (Versorgungslandkarten) visualisiert und mit Erlduterungen
in tabellarischer und deskriptiver Form in einem Working Paper zusammenfassend dokumen-
tiert (Stark et al. 2016). Auf diese Weise sollte eine erste Orientierung in der Spezialversor-
gung fir invasiv langzeitbeatmete Patienten vermittelt werden.

Ein anderes Arbeitspaket widmete sich den Sichtweisen von zentralen Akteuren in den vier
ausgewdhlten Regionen. Die dabei durchgefiihrte qualitativ-empirische Befragung sollte Er-
kenntnisse dazu liefern, wie sich die zuvor angesprochenen Entwicklungen aus der Sicht zent-
raler, in der Spezialversorgung besonders ausgewiesener und exponierter Akteure darstellen
und wie sie die aktuelle Bedarfs- und Strukturentwicklung bewerten. Ferner sollten durch die
gualitativ-empirische Befragung die Wege invasiv beatmeter erwachsener Patienten durch
das Versorgungssystem und seine Instanzen nachgezeichnet und wesentliche Herausforde-
rungen in diesem Versorgungsbereich identifiziert werden. Die Daten wurden inhaltsanaly-
tisch ausgewertet, die dabei gewonnenen Erkenntnisse und Einblicke verdichtet und in einem
weiteren Working Paper berichtsférmig aufbereitet (Lehmann et al. 2016).

Das erste der drei Arbeitspakete diente dazu, den Stand der (inter-)nationalen Literatur zur
Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten zu erschlieBen und in Form einer kommen-
tierten Bibliografie zu dokumentieren. Die Momentaufnahme (iber den Stand der Literatur
zur Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten sollte als Ausgangspunkt dienen, um sich
den Forschungs- und Erkenntnisstand zu ausgewahlten Teilfragestellungen systematisch er-
schlieen zu kénnen. Zudem war beabsichtigt, einen literaturgestitzten Referenzrahmen fiir
die Auseinandersetzung mit dem hier interessierenden Thema und den Erkenntnissen aus
den beiden zuvor skizzierten empirischen Arbeitspaketen zu schaffen. Die Sichtung der Lite-
ratur sollte nicht zuletzt Anregungen fiir die kiinftige Gestaltung und Steuerung dieses Ver-
sorgungsbereichs zu Tage fordern, etwa indem Beschreibungen von Modellen der Spezialver-
sorgung aus anderen Landern recherchiert und gesichtet werden. In diesem hier vorliegenden
Working Paper sind die methodische Vorgehensweise und die Ergebnisse dieses Arbeitspa-
ketes dokumentiert.

Verwendete Literatur (Kapitel 1)

Ewers M (2010): Vom Konzept zur klinischen Realitat. Desiderata und Perspektiven in der
Forschung UGber die technikintensive hadusliche Versorgung in Deutschland. Pflege &
Gesellschaft 15(4), 314-329.

Landtag Mecklenburg-Vorpommern (2013): Unterrichtung durch die Landesregierung: Be-
richt der Landesregierung Mecklenburg-Vorpommern zur Qualitdtssicherung in der am-
bulanten Intensivpflege. Drucksache 6/2054 vom 05.07.2013.

Lehmann'Y, Stark S, Ewers M (2016): Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten unter
regionalen Gesichtspunkten — VELA-Regio. Teil 3: Strukturen und Prozesse aus Akteurs-
sicht. Working Paper No. 16-03 der Unit Gesundheitswissenschaften und ihre Didaktik.
Berlin: Charité — Universitdtsmedizin Berlin.
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Stark S, Lehmann Y, Ewers M (2016): Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten unter
regionalen Gesichtspunkten — VELA-Regio. Teil 2: Bedarf und Strukturen. Working Pa-
per No. 16-02 der Unit Gesundheitswissenschaften und ihre Didaktik. Berlin: Charité —
Universitatsmedizin Berlin.

Windisch W, Brambring J, Budweiser S et al. (2010): Nichtinvasive und invasive Beatmung
als Therapie der chronischen respiratorischen Insuffizienz. S2-Leitlinie der Deutschen
Gesellschaft fiir Pneumologie und Beatmungsmedizin e.V. Pneumologie 64(4), 207-240.
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Il. Methodisches Vorgehen

Um den Stand der Literatur zur Versorgung invasiv langzeitbeatmter Patienten umreiRen und
auf diese Weise einen Referenzrahmen fiir die weitere Auseinandersetzung mit dem hier in-
teressierenden Thema schaffen zu kénnen, erfolgten anknipfend an eigene Vorarbeiten
systematische Recherchen (inter-)nationaler Veréffentlichungen zum Thema. Hierfiir wurden
zunachst die Datenbanken DIMDI, Pubmed, CINAHL, Embase und Cochrane Library sowie die
Online-Ressourcen zentraler Fachzeitschriften genutzt (Tabelle 1). Darliber hinaus wurde in
zentralen Portalen der Versorgungsforschung, Beatmungsmedizin, Pflege- und Therapiewis-
senschaft (Tabelle 2) sowie auf Homepages von Ministerien, Behorden, Berufsverbdnden,
Fachgesellschaften und Kostentragern recherchiert.

Im Sinne eines explorativen Vorgehens und in Anlehnung an das Konzept des Mapping Re-
views (Grant, Booth 2009) wurde mit wenig eingeschrankten Schlagworten gesucht, wobei
MeSH-Terms und Trunkierungen genutzt wurden (Tabelle 3). Ein Mapping Review stellt an-
hand der zur Verfiigung stehenden internationalen Literatur einen breiten Uberblick zum in-
teressierenden Themenfeld zusammen. Mit seinem explorativen Charakter kann es Aus-
gangspunkt fur weitere spezifisch vertiefende Reviews (Literaturlibersichten) zu einzelnen
Detailfragestellungen sein (ebd.). Eine systematische Ubersichtsarbeit (Systematic Review)
wurde in diesem Rahmen weder angestrebt noch durchgefiihrt.

Bei der Suche wurden —wie an den Schlagworten erkennbar —Publikationen in englischer und
deutscher Sprache bericksichtigt. Dabei ist zu beriicksichtigen, dass anspruchsvolle wissen-
schaftliche Publikationen aus dem deutschsprachigen Raum zwichenzeitlich haufig in der Wis-
senschaftssprache Englisch und in internationalen Publikationen veroffentlicht werden. Allein
aus dem Nicht-Vorhandensein deutschsprachiger Publikationen ldsst sich somit noch nicht
unbedingt auf den Stand der Forschung und Erkenntnisse hierzulande schlieen. Allerdings
sind fehlende Publikationen in der Landessprache ein gewisser Indikator flir den Stand der
Diskussionen in dem jeweiligen Land, denn diese werden meist in der Landessprache gefiihrt.
Zudem zeugen landessprachliche Veroffentlichungen davon, dass neben den Mitgliedern der
Wissenschaftsgemeinschaft auch Entscheidungstrager, Praktiker unterschiedlicher Qualifika-
tionsstufen sowie Nutzer angesprochen und Uber aktuelle Entwicklungen in dem jeweiligen
Versorgungsbereich informiert werden.

Publikationen in anderen Sprachen (z.B. franzdsisch, spanisch, portugisiesch), die sich durch-
aus ebenfalls mit dem hier interessierenden Thema befassen, wurden nicht erfasst. Einge-
schlossen wurden ohne zeitliche Limitierung sowohl systematische Ubersichtsarbeiten und
Meta-Analysen, randomisiert kontrollierte Studien und weitere Interventionsstudien mit me-
thodisch schwacherem Design, z.B. kontrollierte klinische Studien oder Studien mit quasi-
experimentellem Design und Vorher-Nachher-Vergleich. Ebenfalls beriicksichtigt wurden de-
skriptive Studien, qualitative / hermeneutisch-interpretative Arbeiten sowie (Modell-)Pro-
jektberichte. Zur Erlduterung der thematischen Relevanz wurden zudem Grundlagenartikel
und theoretische Essays gesammelt. Hinzu kamen Gesetze, Leitlinien, Handlungsempfehlun-
gen, Stellungnahmen, Positionspapiere von Fachgesellschaften und graue Literatur. Genutzt
wurde schlieBlich auch ein Schneeballsystem, bei dem bereits gefundene Literaturquellen —
einschliefllich von Fach- und Handbiichern, Readern und grauer Literatur — auf haufig vor-
kommende Autoren oder Arbeitsgruppen hin gesichtet und entsprechend weitere, gezielte
Recherchen angestellt wurden. Auf diese Weise liel8 sich das Suchergebnis verdichten bzw.
abgleichen.

Inhaltlich wurden Texte einbezogen, die sich dezidiert auf Versorgungsaspekte konzentrieren.
Die grof3e Fiille an krankheitsbezogenen und im engeren Sinne klinischen Veroffentlichungen,
die sich—insbesondere aus der Perspektive der Medizin, aber auch aus anderen Gesundheits-
professionen — vornehmlich mit der Behandlung der Patienten oder ausgewahlten pflegeri-
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schen, therapeutischen oder auch technischen Aspekten befassen, wurden nicht in die Be-
trachtung eingeschlossen. Auch wurde darauf verzichtet, Publikationen zu erfassen, die sich
mit anderen Patientengruppen, jedoch vergleichbaren Versorgungsherausforderungen be-
fassen (z.B. Patienten mit Heimdialyse, Menschen am Lebensende) oder aber solche, die
grundsatzliche Fragen einer nutzerzentrierten, qualitativ hochwertigen und effizienten Ge-
sundheitssystem- und Versorgungsgestaltung thematisieren und bearbeiten. Dies hatte we-
nig Substantielles zu der hier interessierenden Fragestellung beigetragen und auch den ge-
setzten Projektrahmen gesprengt.

Die insgesamt ca. 400 beriicksichtigten Quellen wurden in mehreren Bearbeitungsschleifen
kursorisch gesichtet, in thematische Kategorien eingeordnet und libersichtsartig kommen-
tiert. Die Ergebnisse wurden im Folgenden anhand der thematischen Kategorien zusammen-
gefasst. Dabei wurden einige Quellen, die mehrere Facetten des Themas ,Versorgung invasiv
langzeitbeatmeter Patienten” beriihren, mehreren Kategorien zugeordnet. Wo dies sinnvoll
schien, wurden als wichtig erachtete Aspekte etwas ausfiihrlicher oder auch in Form von kur-

zen Exkursen beschrieben.

Tabelle 1: Gesichtete Fachzeitschriften

Zeitschrift

| Kurzbeschreibung

Internationale Zeitschriften

Acta Anaesthesiologica
Scandinavica

Official publication of the Scandinavian Society of Anaes-
thesiology and Intensive Care Medicine

American Journal of Respira-
tory and Critical Care Medi-
cine

Official publication of the American Thoracic Society

Canadian Journal of
Respiratory Therapy

Journal of the Canadian Society of Respiratory Therapists

Canadian Respiratory Jour-
nal

Journal of the Canadian Thoracic Society

CHEST Journal

Official Publication of the American College of Chest
Physicians

Chronic Respiratory Disease

Journal of the Royal Society of Medicine in the United
Kingdom

European Respiratory Jour-
nal

Official Scientific Journal of the European Respiratory
Society

Health and Social Care
in the Community

An essential journal for anyone involved in nursing, social
work, physiotherapy, occupational therapy, general prac-
tice, health psychology, health economy, primary health
care and the promotion of health

Heart & Lung

The Journal of Acute and Critical Care

Home Health Care
Management & Practice

The journal appeals to physicians, nurses, social workers,
rehabilitation therapists, nutritionists, pharmacists,
psychologists, pastoral counselors, home care administra-
tors, and any other specialty area that touches the pa-
tient’s care at home.

Intensive and Critical
Care Nursing

The aims of the journal are to promote excellence of care
of critically ill patients by specialist nurses and their pro-
fessional colleagues.

Journal of Advanced Nursing

A world-leading international nursing research journal

Journal of Clinical Nursing

International scientific journal that seeks to promote the
development and exchange of knowledge that is directly
relevant to all spheres of nursing practice
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(Fortsetzung Tabelle 1)

Journal of Intensive
Care Medicine

A journal offering medical and surgical clinicians in adult
and pediatric intensive care

Journal of Palliative Medi-
cine

The premier journal covering medical, psychosocial, pol-
icy, and legal issues in end-of-life care and relief of suffer-
ing for patients with intractable pain

Nursing and Health Sciences

A premier international journal focusing on the exchange
of knowledge in nursing and health sciences, particularly
between the East and West

Nursing Inquiry

International journal of interest to nurses, health care
professionals, social scientists and health policy makers
on ideas and issues pertaining to nursing and healthcare

Respiration

International journal of Thoracic Medicine

Respiratory Care

The official science journal of the American Association
for Respiratory Care

Respiratory Medicine

A leading, international journal devoted to the rapid pub-
lication of the most up-to-date information in the field of
respiratory medicine

Scandinavian Journal
of Caring Sciences

International journal publishing research that has a pa-
tient, family or community focus and which promotes an
interdisciplinary team approach

The Lancet Respiratory
Medicine

The journal launched in 2013 and is a Lancet specialty
journal; the Lancet is committed to applying scientific
knowledge to improve health and advance human pro-
gress

Thorax One of the world's leading respiratory medicine journals
Nationale Zeitschriften
Arimediplus Magazin flir auBerklinische Beatmung

Das Gesundheitswesen

Forum fiir alle Bereiche des Gesundheitswesens: Sozial-
medizin, Gesundheits-systemforschung, Medizinischer
Dienst, Public Health, Offentlicher Gesundheitsdienst,
Versorgungsforschung

Der Pneumologe

Die Zeitschrift bietet aktuelle Fortbildung fiir alle
pneumologisch titigen Arzte in Praxis und Klinik

Deutsche Medizinische
Wochenschrift

Die Zeitschrift publiziert Wissenschaft und Fortbildung
aus allen Bereichen der Inneren Medizin und angrenzen-
den Gebieten

Gepflegt durchatmen

Fachzeitung fir auBerklinische Intensivversorgung

Intensiv

Fachzeitschrift fur Intensivpflege und Anadsthesie

Pflege

Wissenschaftliche Zeitschrift fiir Pflegeberufe

Pneumologie

Zeitschrift fir Pneumologie und Beatmungsmedizin

Trauma und Berufskrankheit

Zeitschrift fir die Bereiche Unfall- und Wiederherstellung-
schirurgie, Berufserkrankungen, Arbeitsmedizin sowie Be-
gutachtung
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Tabelle 2: Gesichtete Portale der Versorgungsforschung, Beatmungsmedizin und

Pflegewissenschaft

Portal

Adresse

Internationale Portale

Homepage der AARC — American Asso-
ciation for Respiratory Care

http://www.aarc.org

Homepage der ERS —
European Respiratory Society

http://www.ersnet.org

Homepage des FIRS — Forum of Inter-
national Respiratory Societies

http://www.firsnet.org

Homepage der International
Association of Respiratory Therapists

http://iaresp.com

Deutschsprachige Portale

AWMF online — Das Portal der
wissenschaftlichen Medizin

http://www.awmf.org

Beatmungspflegeportal

http://www.beatmungspflegeportal.de/

Homepage der DGF — Deutsche Gesell-
schaft fir Fachkrankenpflege und
Funktionsdienste

http://www.dgf-online.de

Homepage der DGP — Deutsche Gesell-
schaft fir Pneumologie und Beatmungs-
medizin e.V.

http://www.pneumologie.de

Homepage der DIGAB — Deutsche inter-
disziplindre Gesellschaft fiir auRerklini-
sche Beatmung e.V.

http://www.digab.de

Homepage der DIVI — Deutsche Inter-
disziplindre Vereinigung fur Intensiv-
und Notfallmedizin e.V.

http://www.divi.de

Homepage der DGM — Deutsche Gesell-
schaft fiir Muskelkranke e.V.

http://www.dgm.org

Homepage der DMGP — Deutsch-
sprachige Medizinische Gesellschaft fir
Paraplegie e.V.

http://www.dmgp.de

Homepage des Deutschen Netzwerks
Versorgungsforschung e.V.

http://www.netzwerk-versorgungsfor-
schung.de
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Tabelle 3: Fiir die Recherche genutzte Suchworte

Zentrale Suchworte und Kombinationen

Schlagworte englisch

Chronic respiratory failure
Respiratory failure

Respiratory insufficiency
Respirator-dependent
Respiratory therapy
Domiciliary ventilation

Home mechanical ventilation
Home ventilation

Home ventilator
Home-ventilated

Home tracheostomy ventilation
Invasive ventilation

Invasive mechanical ventilation
Mechanical ventilation
Mechanical ventilator
Mechanical ventilated

Mechanically ventilated
Long-term ventilation

Long-term invasive ventilation
Prolonged mechanical ventilation
Long-term community ventilation
Living on ventilator

outpatient

Respiratory care service
Managing mechanical ventilation
Ventilator-assisted
Ventilator-dependent

Ventilator treatment

Ventilator weaning

Weaning

Technology-dependent
Tracheostomy

Weitere Schlagworte (englisch) in Bezug auf Versorgung(swege und -steuerung)

Discharge

Post-discharge care

Transition to home

Transition from hospital to home
Transition management
Transitional care

Transitional case management
Home health care

Home health support

Home-based (chronic) care (model)
Specialised (community) health care
Transition care-giving
Hospital-at-home

High-tech home care

Home-care technology

Medical technology in homecare
Technological dependency
Technology-dependent

Schlagworte deutsch

Beatmung
Beatmungsmedizin
Beatmungstherapie
AuBerklinische Beatmung
Heimbeatmung

Invasive Beatmung

Langzeitbeatmung

Mechanische Heimventilation
Chronische respiratorische Insuffizienz

Weitere Schlagworte (deutsch) in Bezug auf Versorgung(swege und -steuerung)

Entlassung
Uberleitung
Integriert
Krankenhaus

Rehabilitation
Héauslich
Heim

Verwendete Literatur

Grant MJ, Booth A (2009): A typology of reviews: an analysis of 14 review types and associ-
ated methodologies. Health Information and Libraries Journal 26, 91-108.
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lll. Ergebnisse

Werden die vorliegenden Quellen zunachst in der Gesamtschau betrachtet, fallt auf, dass die
(inter-)nationale Literatur zur Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten Ubersichtlich
und zu einzelnen Themenbereichen auch liickenhaft geblieben ist. Dies gilt insbesondere,
wenn Themen wie die Versorgung von Menschen am Lebensende bzw. die Palliativversor-
gung als Vergleich herangezogen werden. Allerdings fallt auf, dass in den letzten fiinf bis zehn
Jahren eine zunehmend intensivere (forschungsgestitzte) Auseinandersetzung mit (nicht-)in-
vasiv beatmeten Patienten und deren Versorgungssituation in der Literatur erkennbar ist.
Noch werden dabei zumeist national oder regional relevante Themenstellungen bearbeitet —
vermutlich weil die Bedingungen der Versorgung in den einzelnen Gesundheitssystemen fir
diese Patientengruppe zum Teil ausgesprochen heterogen und landes- oder systemspezifi-
sche Herausforderungen bei der Versorgung beatmeter Patienten zu bearbeiten sind. Inter-
national vergleichende Arbeiten, die sich dieser Problematik annehmen und eine landeriiber-
greifende Konzeptentwicklung oder einen Vergleich einzelner Versorgungsmodelle erlauben
wirden, bilden daher die Ausnahme.

Bei ndherer Betrachtung zeigt sich, dass anspruchsvollere, auch forschungsgestiitzte Quellen
vor allem in englischsprachigen, international verbreiteten Zeitschriften zu finden sind. Sie
berticksichtigen unterschiedliche disziplinare Perspektiven (insbesondere medizinische, pfle-
gerische, therapeutische, 6konomische, rechtliche, sozialwissenschaftliche, gesundheitspoli-
tische) und decken ein breites Themenspektrum ab, wie sich anhand dieser kommentierten
Bibliografie ablesen lasst. Allerdings finden sich in der englischsprachigen Literatur auch zahl-
reiche Projekt- und Konzeptpapiere oder Modellbeschreibungen sowie verbandliche Stel-
lungnahmen oder politische Positionspapiere, die auf ausgepragte Praxisaktivitdten und ge-
sundheitspolitische Diskurse schlieen lassen. Einige davon haben Eingang in die kommen-
tierte Bibliografie gefunden. Wie bereits angemerkt, ist auch eine ganze Reihe thematisch
einschlagiger Publikationen aus dem franzosischen, spanischen und portugischen Sprach-
raum in den Datenbanken gelistet, die hier jedoch nicht ausgewertet und nicht beriicksichtigt
werden konnten. Diese Beobachtung kann jedoch als Hinweis darauf gedeutet werden, dass
derzeit in vielen Landern die mit der Versorgung beatmeter Patienten einhergehenden Her-
ausforderungen auf die Agenda riicken.

Etwas anders stellt sich die Situation derzeit noch in Lindern wie Deutschland, Osterreich und
der Schweiz dar — zumindest wenn die deutschsprachigen Veroéffentlichungen in Betracht ge-
zogen werden. Sowohl quantitativ wie auch qualitativ ist die Bearbeitung des Themas in deut-
scher Sprache noch begrenzt geblieben. Zudem fallt auf, dass die Themenauswahl gegeniiber
der englischsprachigen Literatur begrenzter ausféllt. Dominierend sind dabei medizinische
Perspektiven vorwiegend auf Themen wie die Behandlung invasiv beatmeter Patienten und
die Beatmungsentwdhnung, weniger auf das eigentliche Versorgungsgeschehen. Selbst eine
fundierte pflege- oder therapiewissenschaftliche Auseinandersetzung mit den klinischen Di-
mensionen der Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten ist noch kaum zu erkennen.
Ahnlich verhilt es sich mit der multiprofessionellen und multiperspektivischen Versorgungs-
forschung zu diesem Thema, die sich hierzulande ohnehin noch in einem vergleichsweise fri-
hen Entwicklungsstadium befindet. Das Thema , beatmete Patienten” und die mit ihm ver-
bundenen Herausforderungen wurden bislang nur in Ausnahmefallen aufgegriffen.

Die gefundenen Literaturquellen wurden zehn Themenfeldern zugeordnet, die zum Teil wei-
ter untergliedert wurden. Die Themenfelder werden in ihrer Relevanz einschlieflich einer
Kurzbeschreibung des Inhalts der jeweils relevanten Quellen knapp umrissen. In einigen Fal-
len finden sich kurze erganzende Exkurse, um fiir zentral befundene Themen sowie aktuelle
Forschungs- und Praxisentwicklungsprozesse naher vorzustellen. Die herangezogene Litera-
tur wird jeweils unter dem Text aufgelistet, getrennt nach englisch- und deutschsprachigen
Quellen.
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In wenigen Ausnahmeféllen wurden auch Quellen aufgenommen, die nicht explizit invasiv
beatmete Patienten tangieren, jedoch durch ihren besonderen Fokus auf die Versorgung
technikabhéangiger, chronisch schwer kranker Patienten den Diskurs zu ihrer Versorgung be-
reichern. Diese Quellen wurden besonders kenntlich gemacht (*).

In diesem Kapitel werden zunachst relevante Leitlinien, Empfehlungen und verbandliche Stel-
lungnahmen (Kap. 111.1) sowie einschlagige Lehr-, Fach- und Handbuiicher zur Versorgung inva-
siv langzeitbeatmeter Patienten gelistet (Kap. 111.2). Sie lassen erkennen, dass das Thema so-
wohl auf einer verbandlich-politischen Ebene wie auch auf der klinischen Ebene einen gewis-
sen Standardisierungsgrad erreicht hat und dass sich inzwischen ein gewisser Konsens tber
einige zentrale Fragen der Versorgung abzeichnet. Es folgt eine Auseinandersetzung mit epi-
demiologischen Aspekten invasiver Langzeitbeatmung sowie mit mehr oder weniger for-
schungsgestiitzten Beschreibungen der verschiedenen Patientengruppen (Kap. 111.3). Danach
werden einzelne Settings und Versorgungsbereiche beleuchtet (Kap. l11.4), bevor im Anschluss
die Literatur Uber Versorgungsmodelle sowie Aspekte der Versorgungssteuerung fiir invasiv
beatmete Patienten (Kap. Ill, 5), Gber Ergebnisse und Effekte von Langzeitbeatmung (Kap.
111.6) und Uber 6konomischen Fragestellungen (Kap. I1l.7) vorgestellt wird. Das Thema Quali-
fizierungsfragen wird in der Literatur ebenso bearbeitet (Kap. 111.8) wie einige weitere mit der
Langzeitbeatmung in Verbindung stehende Themen (Kap. 111.9).

Insgesamt betrachtet bietet die kommentierte Bibliografie eine Momentaufnahme tber den
aktuellen Stand der (inter-)nationalen Literatur zur Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Pa-
tienten sowie Orientierung liber einschldgige Forschungs- und Entwicklungsaktivitaten. Sie
erhebt — trotz gewissenhafter Recherchearbeit — keinen Anspruch auf Vollstandigkeit. Zudem
konnten im Rahmen dieser Expertise nicht alle Quellen systematisch ausgewertet, unter Qua-
litatsgesichtspunkten geprift und auf ihren Nutzen fir die Auseinandersetzung hin bewertet
werden. Dies bleibt der weiteren Auseinandersetzung sowie einer thematischen Fokussie-
rung auf ausgewdhlte Themenbereiche vorbehalten. Dennoch wurde hiermit eine Ausgangs-
basis flr die kiinftige Auseinandersetzung mit der Versorgung invasiv langzeitbeatmeter und
anderer schwer chronisch kranker Patienten in Praxisentwicklung, Politik und Forschung ge-
schaffen. Zudem ist es auf dieser Grundlage moglich, die im Rahmen der VELA-Regio-Studie
erarbeiteten empirischen Erkenntnisse zur Versorgung dieser Patientengruppe vor dem Hin-
tergrund der (inter-)nationalen Literatur kritisch einzuordnen, den Stand der Literatur zu aus-
gewahlten Teilfragestellungen systematisch zu erschliefen und als Referenz fiir die Formulie-
rung von Empfehlungen zur kiinftigen Gestaltung und Steuerung dieses Versorgungsbereichs
ZU nutzen.
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1. Leitlinien, Empfehlungen und Stellungnahmen

Leitlinien sind systematisch entwickelte, wissenschaftlich begriindete und explizit ausformu-
lierte, praxisorientierte Entscheidungshilfen flr eine angemessene (arztliche) Vorgehenswei-
se bei spezifischen gesundheitlichen Problemen. Sie stellen den nach einem definierten,
transparenten Vorgehen erzielten multiprofessionellen Konsens moglichst unter Einbezie-
hung von Patienten dar und sollen dazu dienen, Transparenz von Versorgungsprozessen und
Entscheidungsfindungen zu fordern (Europarat 2001). Sie bilden Handlungs- und Entschei-
dungskorridore fir eine angemessene Vorgehensweise ab, von denen in begriindeten Fallen
abgewichen werden kann oder sogar muss. Dabei konnen sie die bedarfsgerechte und konti-
nuierliche Vesorgung, z.B. von Menschen mit bestimmten komplexen und chronischen Er-
krankungen, unterstiitzen und positiven Einfluss auf die Qualitdt und Effizienz sowie die Be-
darfsgerechtigkeit der Versorgung nehmen (Rosenbrock, Gerlinger 2014). Die Anwendung
von Leitlinien obliegt zunachst keiner Rechtsverbindlichkeit. Sie kdnnen jedoch rechtliche Be-
deutung erlangen, wenn sie z.B. in rechtsverbindliche Vorschriften eingebunden oder vor
Gericht als Hilfsnormen angewendet werden, um z.B. im Fall eines arztlichen Fehlverhaltens
oder einer arztlichen Fehlbehandlung zu einem Urteil zu gelangen (Europarat 2001).

In Reaktion auf den Bedeutungszuwachs invasiver Beatmung und deutlich steigender Fallzah-
len langzeitbeatmeter Patienten wurden international Leitlinienprozesse in Gang gesetzt, de-
ren Ergebnisse u.a. in folgenden Publikationen dokumentiert sind:

* McKim D, Road J, Avendano M, Abdool S, Coté F, Duguid N, Fraser J, Matlais F, Morrison
DL, O’Connell C, Petrof BJ, Rimmer K, Skomro R (2011): Home mechanical ventilation: A
Canadian Thoracic Society clinical practice guideline. Ed.: Canadian Thoracic Society Me-
chanical Ventilation Committee. Canadian Respiratory Journal 18(4), 197-215.

* American Thoracic Society (2005): Statement on home care for patients with respiratory
disorders. American Journal of Respiratory and Critical Care Medicine 171, 1443-1464.

* Maclntyre NR, Epstein SK, Carson S, Scheinhorn D, Christopher K, Muldoon S (2005): Man-
agement of patients requiring prolonged mechanical ventilation. Report of a NAMDRC
Consensus Conference. Chest 128(6), 3937-3954.

e Soler M (fir die AG Heimventilation) (2010): Mechanische Heimventilation. Richtlinien der
Arbeitsgruppe ,Heimventilation” der Schweizerischen Gesellschaft fiir Pneumologie
(SGP). Schweizerisches Medizin-Forum 10(25), 445-447.

Auch in Deutschland wurde zwischenzeitlich eine Leitlinie erarbeitet, die zur Sicherstellung
einer hohen Versorgungsqualitdt im Zusammenhang mit der Beatmung beitragen soll. Sie
tragt den Titel ,Nichtinvasive und invasive Beatmung als Therapie der chronischen respirato-
rischen Insuffizienz” (Windisch et al. 2010)* und enthilt Empfehlungen zur Einleitung, Um-
stellung und Kontrolle der Beatmung, zur Uberleitung und zur technischen Ausstattung in der
aullerklinischen Beatmung sowie zu den Intervallen notwendiger Kontrolluntersuchungen.
Angestrebt wird eine Vereinheitlichung der Versorgungsorganisation auBerhalb von Kranken-
hdusern und Rehabilitationskliniken (ebd.). Eng daran angelehnt sind die , Durchfiihrungs-
empfehlungen zur invasiven aulerklinischen Beatmung” (Randerath et al. 2011), die als Ar-
beitshilfe fur Kliniken, Pflegedienstleister und Kostentrager dienen. Sie enthalten u.a. einen
Uberleitungsalgorithmus in den auRerklinischen Bereich und zur sektoreniibergreifenden
Fall- und Versorgungssteuerung (ebd.). Zentrale Aussagen der Durchfiihrungsempfehlungen
sind in Tabelle 4 zu finden.

1 Die Gultigkeit dieser Leitlinie ist zwischenzeitlich abgelaufen. Derzeit erfolgt eine Revision der bestehenden Leit-
linie. Diese soll im Juni 2017 abgeschlossen sein (AWMF 2016).
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Tabelle 4: Zentrale Aussagen der Durchfiihrungsempfehlungen zur invasiven aullerklinischen
Beatmung (Randerath et al. 2011)

Themenfeld Aussage
Krankenhaus- Die Einleitung einer invasiven auBerklinischen Beatmung nach
behandlung Weaningversagen sollte stets unter stationaren Krankenhausbe-

dingungen unter Aufsicht von geschultem Personal erfolgen. Ideal-
erweise wird die Einleitung in einem Weaningzentrum oder in Ko-
operation mit einem Weaningzentrum durchgefihrt.

Weaningzentrum
(Qualifikation
von Arzten und
Pflegenden)

Die Beatmungstherapie ist eine originar arztliche Aufgabe. Die Ein-
stellung auf eine Beatmung darf nur durch einen in der Beatmung
fachkundigen Arzt erfolgen.

Pflegefachkrifte oder Atmungstherapeuten diirfen bei Anderun-
gen der Beatmungsgerateeinstellung, des Zubehors sowie des Be-
atmungszugangs nur auf arztliche Anordnung hin tatig werden.

Uberleitungs-
management

Eine Entlassung mit dem Ziel, den Weaningprozess in der Hauslich-
keit, in einer ambulanten oder stationdren Betreuungseinrichtung
fortzufiihren, ist obsolet.

Eine Uberleitkonferenz, an der die weiter betreuende Pflegeinsti-
tution, der Hausarzt / der weiter betreuende Vertragsarzt, der Kos-
tentrager, ggf. vertraglich ermachtigte Leistungserbringer und der
MDK, aber auch die Angehérigen / Eltern, Therapeuten des Patien-
ten oder der Patient selbst teilnehmen, ist dringend zu empfehlen.

Vor Entlassung eines invasiv beatmeten Patienten in die Hauslich-
keit oder eine Betreuungseinrichtung ist in jedem Fall ein
Weaningzentrum zu konsultieren. Wenn kein Weaningpotenzial
mehr vorhanden ist, ist der Patient nicht zwingend in ein Weaning-
zentrum zu verlegen.

Arztliche auRerkli-
nische Versorgung

Der betreuende Arzt ist flir die gesamte Beatmung verantwortlich.

Hilfsmittel-
versorgung

Unabdingbar fiir eine zeitgerechte Bereitstellung der erforder-
lichen Hilfsmittel und Materialien ist eine frithzeitige Information
(14 Tage vor Entlassung) direkt an den Kostentrager — Fallmanager
— mit Ubermittlung der entsprechenden &rztlichen Verordnungen.

Das Beatmungsgerat muss bereits in der Klinik (also vor der Entlas-
sung des Patienten) zur Verfligung stehen, die Einstellung des Be-
atmungsmodus und der Beatmungsparameter obliegt dem verant-
wortlichen Arzt.

Vor der Entlassung des Patienten in die auRerklinische Versorgung
muss die Finanzierung der Versorgung gesichert sein.

Monitoring /
Personelle Uber-
wachung

Veranderungen der stationar erfolgten Beatmungsgerateeinstel-
lung, der als erforderlich erachteten Beatmungsdauer, des Beat-
mungssystems und des -zuganges sind arztliche Mallnahmen.

Demnach ist jede Veranderung der Beatmungsgeréateeinstellung
ausschlieBlich durch einen in der Beatmung fachkundigen Arzt
durchzufiihren bzw. anzuordnen.

Der Gerateprovider, Leistungserbringer oder Hilfsmittellieferant ist
nicht zur Einstellung oder Verdanderung von Beatmungsparametern
oder Beatmungszugangen befugt.
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Leitlinien der Mitgliedsgesellschaften der Arbeitsgemeinschaft Wissenschaftlicher Medizini-
scher Forschung (AWMF) werden hinsichtlich ihrer Entwicklungsmethodik und damit Giite in
drei Klassen eingeteilt (Miller et al. 2004). Fur die Versorgung langzeitbeatmeter Patienten
sind neben der bereits genannten Leitlinie und Durchfiihrungsempfehlung (Windisch et al.
2010; Randerath 2011) die folgenden deutschen Leitlinien und mit ihnen vergleichbaren Em-
pfehlungen relevant, wobei nur eine tGber ein mittleres Qualitdtsniveau (S2) hinausreicht:

e Windisch W, Brambring J, Budweiser S, Dellweg D, Geiseler J, Gerhard F, K6hnlein T, Mel-
lies U, Schonhofer B, Schucher B, Siemon K, Walterspacher S, Winterholler M, Sitter H
(2010): S2-Leitlinie ,Nichtinvasive und invasive Beatmung als Therapie der chronischen
respiratorischen Insuffizienz”. Hrsg.: Deutsche Gesellschaft fiir Pneumologie und Beat-
mungsmedizin e.V. Pneumologie 64(4), 207-240.

e Randerath WJ, Kamps N, Bramring J, Gerhard F, Lorenz J, Rudolf F, Rosseau S, Scheumann
A, Vollmer V, Windisch W (2011): Durchfiihrungsempfehlungen zur invasiven
auBerklinischen Beatmung. Gemeinsame Empfehlung der Deutschen Gesellschaft fir
Pneumologie (DGP), der Deutschen Interdisziplinaren Gesellschaft fir AuRerklinische Be-
atmung (DIGAB), des Medizinischen Dienstes des Spitzenverbandes Bund der
Krankenkassen e.V. (MDS) und des AOK-Bundesverbandes (AOK-BV). Pneumologie 65(2),
72-88.

o Deutschsprachige Medizinische Gesellschaft fur Paraplegie e.V. (DMGP) (2009):
Empfehlungen zur auRerklinischen Beatmung und Intensivpflege querschnittgelahmter
Menschen. http://www.dmgp.de/index.php/dmgp/empfehlungen (Stand: 24.08.2015).

e Schonhofer B, Geiseler J, Dellweg D, Moerer O, Barchfeld T, Fuchs H, Karg O, Rosseau S,
Sitter H, Weber-Carstens S, Westhoff M, Windisch W (2014): S2K-Leitlinie ,,Prolongiertes
Weaning”. Leitlinie der Deutschen Gesellschaft fir Pneumologie und Beatmungsmedizin
e.V., unter Beteiligung der Deutschen Gesellschaft fir Anadsthesiologie und Intensivme-
dizin e.V. (DGAI) et al. Pneumologie 68(1), 1-75.

e Schonhofer B, Kuhlen R, Neumann P, Westhoff M, Berndt C, Sitter H (2008): S3-Leitlinie
,Nichtinvasive Beatmung als Therapie der akuten respiratorischen Insuffizienz”. Hrsg.:
Deutsche Gesellschaft flir Pneumologie und Beatmungsmedizin e.V. (DGP). Pneumologie
62, 449-479.

Eng verbunden mit dem Konzept der Leitlinien sind Expertenstandards, standardisierte klini-
sche Behandlungspfade, Disease Management Programme und integrierte Versorgungsmo-
delle. Allerdings konnten fiir die Versorgung langzeitbeatmeter Patienten keine spezifischen,
ausgearbeiteten und publizierten Konzepte dieser Art identifiziert werden.

Verwendete Literatur (Kapitel 111.1)

AWMF — Arbeitsgemeinschaft der der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften
(2016): Angemeldetes Leitlinienvorhaben — Registernummer 020-008 — Nichtinvasive
und invasive Beatmung als Therapie der chronischen respiratorischen Insuffizienz.
http: //www.awmf.org/leitlinien/detail/anmeldung/1/11/020-008.html (Stand:
21.06.2016).

Europarat (2001): Entwicklung einer Methodik fiir die Ausarbeitung von Leitlinien fiir opti-
male medizinische Praxis. Empfehlung Rec(2001)13 des Europarates und Erlduterndes
Memorandum — Deutschsprachige Ausgabe. http://www.leitlinien.de/mdb/edocs/pdf/
literatur/europaratmethdt.pdf (Stand: 21.06.2016).

Grant MJ, Booth A (2009): A typology of reviews: an analysis of 14 review types and associ-
ated methodologies. Health Information and Libraries Journal 26, 91-108.
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Miller W, Lorenz W, Kopp |, Selbmann H-K (2004): Erarbeitung von Leitlinien fiir Diagnostik
und Therapie — Methodische Empfehlungen (, Leitlinie fiir Leitlinien", Stand Dez. 2004).
http://www.awmf.org/fileadmin/user_upload/Leitlinien/Werkzeuge/Publikatio-
nen/methoden.pdf (Stand: 21.06.2016).

Randerath WJ, Kamps N, Bramring J, Gerhard F, Lorenz J, Rudolf F, Rosseau S, Scheumann A,
Vollmer V, Windisch W (2011): Durchfiihrungsempfehlungen zur invasiven aullerklini-
schen Beatmung. Pneumologie 65(2), 72-88.

Rosenbrock R, Gerlinger T (2014): Gesundheitspolitik. Eine systematische Einfiihrung. Bern:
Huber.

Windisch W, Brambring J, Budweiser S et al. (2010): Nichtinvasive und invasive Beatmung
als Therapie der chronischen respiratorischen Insuffizienz. S2-Leitlinie der Deutschen
Gesellschaft fir Pneumologie und Beatmungsmedizin e.V. Pneumologie 64(4), 207-240.
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2. Lehr-, Fach- und Handbiicher

Lehr-, Fach- und Handbiicher sind Monografien oder Sammelwerke, die das mehr oder weni-
ger gesicherte, geordnete und verdichtete Wissen zu einem spezifischen Gegenstand doku-
mentieren. Lehrbiicher konzentrieren sich auf wesentliche Aspekte und sind didaktisch auf-
bereitet, um den Vermittlungs- und Lernprozess zu unterstiitzen. Fachblicher sollen hingegen
einen (wissenschaftlichen) Diskurs anregen oder vertiefen. Sie richten sich daher vornehmlich
an ein Fachpublikum. Handbiicher dokumentieren den Wissensstand zu einem groReren Wis-
sensgebiet, wobei einzelne Beitrage in knapper Form Wesentliches darstellen. Sie konnen da-
her auch als Nachschlagewerke dienen. Das Vorhandensein solcher Publikationen gibt Aus-
kunft Giber den Entwicklungsstand eines Wissensgebiets.

Im konkreten Fall ist auffallig, dass die vorliegenden Lehr- und Fachbiicher mit Bezug zu me-
dizinischen, pflegerischen und therapeutischen Aspekten der Versorgung invasiv langzeitbe-
atmeter Patienten lberwiegend seit den 2000er Jahren erschienen sind. Dies gilt sowohl im
englisch- wie im deutschsprachigen Raum. Allenfalls zu explizit medizinisch-therapeutischen
Themen gibt es auch weiter zuriickreichende und inzwischen in wiederholter Auflage erschie-
nene Werke (z.B. Lemaire 2012). Dabei sind einerseits Werke auszumachen, die sich explizit
an Arzte wenden, andererseits auch solche spezifisch fiir Pflegende oder Therapeuten. In letz-
teren fallt eine deutliche Fokussierung auf (patho-)physiologische und medizinisch-diagnosti-
sche sowie medizinisch-therapeutische Aspekte auf, wahrend originar als pflegerisch zu cha-
rakterisierende Aspekte eher randstidndig behandelt werden. Dies gilt insbesondere fiir Ver-
sorgungsaspekte auRerhalb der Institutionen Krankenhaus und Rehabilitationseinrichtung
und insbesondere fiir die in Deutschland besonders relevante ambulante Pflege. Klassische
Handblicher sind zu diesem Thema bislang nur vereinzelt zu finden, dafiir gibt es jedoch Mo-
nografien, die sich neben dem Fachpublikum auch an Nutzer der invasiven Langzeitbeatmung
wenden (Patienten, Angehorige) und damit einen stark anwendungsbezogenen, edukativen
Charakter tragen (z.B. Niers 2014).

Englischsprachige Literatur

Cairo JM (2012): Pilbeam's Mechanical Ventilation: Physiological and Clinical Applications.
Fifth Edition. St. Louis: Elsevier Mosby.

Esquinas AM (Ed.) (2016): Noninvasive Mechanical Ventilation and Difficult Weaning in Criti-
cal Care: Key Topics and Practical Approaches. New York et al.: Springer.

Esteban A, Anzueto A, Vincent J-L, Cook DJ (2004): Evidence-Based Management of Patients
with Respiratory Failure (Update in Intensive Care Medicine). New York et al.: Springer.

Finucane B, Tsui BCH, Santora A (2010): Principles of Airway Management. Fourth Edition.
New York et al.: Springer.

Gonce P, Fontaine MDK (2012): Critical Care Nursing. A Holistic Approach. Tenth Edition.
New York: Lippincott Williams and Wilkins.

Hasan A (2010): Understanding Mechanical Ventilation: A Practical Handbook. London:
Springer.

Hasan RA, Kaynar M (2009): A Pocket Guide to Mechanical Ventilation & Other Measures of
Respiratory Support. Third Edition. Boston: Book Surge Publishing.

Hess DR, Kacmarek RM (2014): Essentials of Mechanical Ventilation. Third Edition. New York
et al.: McCraw Hill Education.

Kreit JW (Ed.) (2013): Mechanical Ventilation (Pittsburgh Critical Care Medicine). Oxford:
University Press.

Kuhlen R, Moreno RP, Ranieri VM, Rhodes A (Ed.) (2007): 25 Years of Progress and Innova-
tion in Intensive Care Medicine. Berlin: Medizinische Wissenschaftliche Verlagsgesell-
schaft.

Kuhlen R, Moreno RP, Ranieri M, Rhodes A (Ed.) (2008): Controversies in Intensive Care Me-
dicine. Berlin: Medizinische Wissenschaftliche Verlagsgesellschaft.
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Lemaire F (Ed.) (2012): Mechanical Ventilation. Erstausgabe 1991. Berlin et al.: Springer.

Lucangelo U (2007): Respiratory System and Artificial Ventilation. Milan et al.: Springer Italy.

MaclIntyre NR, Branson RD (2008): Mechanical Ventilation. Second Edition. St. Louis: Saun-
ders Elsevier.

Nugent K, Nourbakhsh E (Ed.) (2011): A Bedside Guide to Mechanical Ventilation. Lubbock:
CreateSpace Independent Publishing Platform.

Owens W (2012): The Ventilator Book. First Draught Press.

Rousos C (Ed.) (2009): Mechanical Ventilation from Intensive Care to Home Care. Lausanne:
European Respiratory Society Journals Ltd.

Society of Critical Care Medicine (Ed.) (2009): Mechanical Ventilation: Trends in Adult and
Pediatric Practice. Chicago: Society of Critical Care Medicine.

Tobin MJ (Ed.) (2012): Principles and Practice of Mechanical Ventilation. Third Edition. New
York et al.: McCraw Education.

Truwit JD, Epstein SK (Ed.) (2011): Practical Guide to Mechanical Ventilation. Oxford: John
Wiley & Sons.

Deutschsprachige Literatur

Bachmann M, Schucher B (2013): Kompendium AuRerklinische Beatmung im Kindes- und
Erwachsenenalter. Dresden: Kleanthes.

Bein T, Pfeifer M (Hg.) (2010): Intensivbuch Lunge: Von der Pathophysiologie zur Strategie
der Intensivtherapie. 2. Auflage. Berlin: Medizinische Wissenschaftliche Verlagsgesell-
schaft.

Bremer F (2014): 1x1 der Beatmung. 4., erweiterte und tberarb. Auflage. Berlin: Lehmanns
Media.

Brock A, Kany A, Knipfer E (Hg.) (2014): Handbuch Intensivpflege. Medizinische und pflegeri-
sche Grundlagen. Miinchen: Urban & Fischer bei Elsevier.

Doddenhoff E, Hofmann | (2012): AuRerklinische Beatmung. (Reihe: Pflegiothek). Berlin:
Cornelsen.

Haas M (2012): Pflege von Menschen mit Querschnittlahmung. Probleme, Bediirfnisse,
Ressourcen und Interventionen. Bern: Huber.

Hien P (2011): Praktische Pneumologie. 2. Auflage. Berlin, Heidelberg: Springer.

Knipfer E, Kochs E (2012): Klinikleitfaden Intensivpflege. 5. Auflage. Miinchen: Urban &
Fischer bei Elsevier.

Kohlen D, Schonhofer B, Voshaar T (2014): Pneumologie. Ein Leitfaden fir rationales Han-
deln in Klinik und Praxis. 2. Auflage. Stuttgart: Thieme.

Kroegel C, Costabel U (Hg.) (2013): Klinische Pneumologie. Das Referenzwerk fur Klinik und
Praxis. Stuttgart: Thieme.

Larsen R, Miller-Wolf T (2012): Anasthesie und Intensivmedizin fur die Fachpflege. 8. Auf-
lage. Berlin, Heidelberg: Springer.

Larsen R, ZiegenfulR T (2012): Beatmung: Indikationen — Techniken — Krankheitsbilder.
(5. Auflage). Berlin, Heidelberg: Springer.

Loscalzo J, Welte T (Hg.) (2011): Harrisons Lungenheilkunde und intensivmedizinische Be-
treuung. Berlin: ABW Wissenschaftsverlagsgesellschaft.

Mittelmayer C (2010): Die Pflege des beatmeten Menschen. Hagen: Brigitte-Kunz-Verlag bei
Schlltersche.

Niers N (2014): Tracheotomie: Ein Ratgeber fir Betroffene, Angehorige, Pflegekrafte und
Arzte. 2., Uberarb. Auflage. Idstein: Schulz-Kirchner.

Oczenski W, Andel H, Werba A (2012): Atmen — Atemhilfen: Atemphysiologie und Beat-
mungstechnik. Stuttgart: Thieme.

Oehmichen F, Pohl M, Koschel D (Hg.) (2015): AuRerklinische Intensivpflege. Ein Leitfaden.
3., vollst. Giberarb. u. erw. Auflage. Miinchen: Zuckschwerdt.
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Rathgeber J, Baum J, Neumann P, Schiffmann J-H, Ziichner K (2010): Grundlagen der maschi-
nellen Beatmung. Einfihrung in die Beatmung fiir Arzte und Pflegekrifte. 2. Auflage.
Stuttgart: Thieme.

Schéfer S, Kirsch F, Scheuermann G, Wagner R (2015): Fachpflege Beatmung. 7. Auflage.
Minchen: Urban & Fischer bei Elsevier.

Ullrich L, Stolecki D, Griinewald M (2010): Intensivpflege und Anasthesie. 2. Auflage. Stutt-
gart: Thieme.

von Hintzenstern U, Bein T (Hg.) (2003): Praxisbuch Beatmung. 3. Auflage. Miinchen: Urban
& Fischer.
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3. Patienten

Invasiv langzeitbeatmete Patienten sind eine insgesamt relativ kleine, in sich aber hochgradig
heterogene Patientengruppe, was in der Literatur immer wieder hervorgehoben wird. Inso-
fern fillt es schwer, sich einen geordneten Uberblick tiber die verschiedenen Patientengrup-
pen zu verschaffen — sowohl in quantitativer wie auch in qualitativer Hinsicht. Dennoch gibt
es zahlreiche Quellen, die sich entweder aus klinisch-epidemiologischer, medizinischer oder
sozialwissenschaftlicher Perspektive mit diesem Thema befassen und sich darum bemihen,
ein moglichst valides Bild der unterschiedlichen Patientengruppen und ihrer je spezifischen
Problem- und Bedarfslagen zu zeichnen. Im Folgenden werden zunachst einige epidemiologi-
sche Aspekte beleuchtet, bevor dann die verschiedenen Patientengruppen und die dazu re-
cherchierten Publikationen ndher charakterisiert werden.

3.1 Epidemiologische Aspekte

Bei der epidemiologischen Charakterisierung invasiv langzeitbeatmeter Patientengruppen ist
zu bedenken, dass in lediglich etwa zehn Prozent aller initialen Beatmungsfalle Langzeitbeat-
mung aufgrund eines Weaningversagens notwendig wird (Schonhofer et al. 2008). Es handelt
sich demnach um eine verhéaltnismaRig kleine Patientengruppe (ex. Lloyd-Owen et al. 2005).
In zahlreichen Landern — z.B. Kanada (Rose et al. 2015), US (King 2012), Stiidkorea (Kim et al.
2014) — werden dhnlich wie in Deutschland Herausforderungen in der ndheren Bestimmung
der Patientenpopulation invasiv langzeitbeatmeter Patienten und ihrer Versorgungsbedarfe
aufgrund einer fehlenden systematischen Erfassung der Beatmungsfélle problematisiert. An-
dere Lander wie Norwegen, Schweden und Polen kdnnen bereits auf unterschiedlich detail-
lierte Datengrundlagen, zum Beispiel in Form von Patientenregistern, zurtickgreifen oder be-
finden sich im Aufbau entsprechender Datenpools. In diesen Landern liegt somit differenzier-
te(e)s Wissen zu den Charakteristika langzeitbeatmeter Patienten, deren Versorgungssitua-
tion sowie zu Effekten der Versorgung in verschiedenen Seettings und Konstellationen vor
(ex. Laub, Midgren 2007; Tollefsen et al. 2009). Auch diese Datenquellen erlauben aber auf-
grund unterschiedlicher Aufbau- und Auswertungsmodalitdten nur vereinzelt einen vollstan-
digen und differenzierten Uberblick. Ubereinstimmend zeigen sie aber, dass die Pravalenz in-
vasiver Langzeitbeatmung in der Langsschnittbetrachtung steigt und regional variiert (ex.
Laub, Midgren 2007; Tollefsen et al. 2009; Divo et al. 2010; Nasilowski et al. 2010, 2015; Rose
et al. 2015).

In der internationalen Literatur sticht vor allem die Heterogenitat (invasiv) langzeitbeatmeter
Patienten hinsichtlich der ursdchlichen Grunderkrankungen und der soziodemografischen
Charakteristika hervor. Wahrend in Deutschland iberwiegend Lungenerkrankungen als Ursa-
che der invasiven und nicht-invasiven Langzeitbeatmung genannt werden, zeigt sich interna-
tional, dass deren Anteil im Vergleich zu neurologischen, neuromuskuldren oder thorakal-
restriktiven Erkrankungen vielfach geringer ist (ex. Laub, Midgren 2007; Tollefsen et al. 2009;
Kim et al. 2014; Nasilowski et al. 2010, 2015; Rose et al. 2015). Zu bedenken ist dabei, dass
landerspezifisch zum Teil deutlich abweichende epidemiologische Ausgangssituationen be-
stehen — zum Beispiel in der Pravalenz und Haufigkeitsverteilung zugrundeliegender Erkran-
kungen oder hinsichtlich des Anteils invasiv langzeitbeatmeter Patienten an allen Beatmungs-
fallen. Zu beachten ist zudem, dass die nicht-invasive und die invasive Beatmung in epidemi-
ologischen Studien haufig zusammen betrachtet werden. So zeigt bspw. eine Untersuchung
von Nasilowski et al. (2015) aus dem Jahr 2010 in Polen eine Prdvalenz der Langzeitbeatmung
von 2,5/100.000 Einwohner (EW) mit einem Anteil invasiv beatmeter Patienten von 50 Pro-
zent. In Norwegen, das eine der héchsten Heimbeatmungsraten aufweist, betrug die Pra-
valenz dagegen im Jahr 2007 19,9/100.000 EW mit einem Anteil invasiv beatmeter Patienten
von 7,9 Prozent (Tollefsen et al. 2009). Zwischen diesen Extremwerten liegt der Gberwie-
gende Teil internationaler epidemiologischer Daten.
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Als Ursachen fiir Unterschiede in den empirischen Daten werden zum einen epidemiologi-
scheVariationen zum Beispiel in der Raucherprévalenz und der damit assoziierten Haufigkeit
der respiratorischen Insuffizienz angefiihrt (ex. Laub et al. 2004; Garner et al. 2013). Aber
auch die uneinheitliche Indikationsstellung, Erfahrung, Expertise und die heterogenen Ein-
stellungen der behandelnden Mediziner sowie die Versorgungsqualitat bei unterschiedlichen
Diagnosegruppen wird als einflussnehmender Faktor angefiihrt (Midgren et al. 2000; Laub et
al. 2004; Tollefsen et al. 2009; Dybwik et al. 2010; Nasilowski et al. 2010). Weitere Ursachen
werden in der politischen, wirtschaftlichen und kulturellen Orientierung und entsprechenden
Anreizsystemen in der Gesundheitsversorgung gesehen, die zur Selektion spezifischer Patien-
tengruppen in die bzw. aus der Versorgung sowie zu international oder auch regional unter-
schiedlichen Versorgungspfaden fihren (ex. Laub et al. 2004; Kim et al. 2014).

Aktuelle epidemiologische Daten zur Inzidenz und Pravalenz der invasiven Langzeitbeatmung
im deutschsprachigen Raum sind ausgesprochen rar. Bislang werden sie nicht systematisch
erfasst und sind daher weder auf Bundes-, noch auf kleinrdumiger Ebene verfligbar (ex. Gei-
seler et al. 2010; Calleghari et al. 2015). Zwar gibt es mit WeanNet, dem Kompetenznetzwerk
pneumologischer Weaningzentren, auch in Deutschland erste Ansatze fir die Etablierung ei-
nes Patientenregisters. Ahnlich wie in anderen deutschen Studien besteht jedoch das Prob-
lem, dass nur ein Teil aller langzeitbeatmeten Patienten Deutschlands erfasst wird, weil nur
ein geringer Prozentsatz in diesen Zentren versorgt wird (Schonhofer, Pfeiffer 2010) (siehe
dazu auch Kap. 111.4.1.2).

Die vielfach fiir Deutschland zitierten Zahlen beruhen auf Schatzungen der Eurovent-Studie
(Lloyd-Owen et al. 2005). Ihr liegen bundesdeutsche Daten langzeitbeatmeter Patienten des
Jahres 2001 aus wenigen spezialisierten Zentren zugrunde. Die geschéatzte Pravalenz nicht-
invasiv und invasiv Beatmeter auRerhalb der akutklinischen Versorgung betrug im Jahr 2001
demnach 6,5/100.000 EW mit einem Anteil invasiv beatmeter Patienten von etwa 13 Prozent
(ebd.). Angesichts methodischer Limitationen dieser Studie (ex. Dreher, Windisch 2010) sowie
des anhaltenden medizinisch-technischen Fortschrittes, der demografischen Alterung und
der Zunahme von Multimorbiditdt sowie Pflegebedirftigkeit sowie nicht zuletzt auch auf-
grund systemimmanenter (6konomischer) Anreizsysteme, ist aktuell von deutlich héheren
sowie von zukiinftig weiter steigenden Patientenzahlen auszugehen (Schonhofer et al. 2008,
2010; Randerath et al. 2011; RKI 2015).

Genaue Daten zur Haufigkeitsverteilung der invasiven Langzeitbeatmung, zur Relevanz unter-
schiedlicher Grunderkrankungen, zu soziodemografischen Merkmalen der Patienten oder zur
Intensivversorgungsdauer in verschiedenen Settings sind fir Deutschland kaum verfligbar.
Anhaltspunkte kann allenfalls die erwahnte Eurovent-Studie geben. Sie zeigt, dass demogra-
fische Merkmale invasiv langzeitbeatmeter Patienten ebenso wie die Grunderkrankungen, an
denen sie leiden, vielfaltig sind. Wahrend beatmete Patienten mit Lungen- und Thoraxerkran-
kungen durchschnittlich alter sind, weisen beatmete Patienten mit neurologischen Erkran-
kungen demnach meist ein jlingeres Alter auf. Die Beatmungsdauer bei Patienten mit Lun-
generkrankungen liegt mit weniger als einem Jahr deutlich unterhalb der von Patienten mit
neurologischen oder thorakalen Erkrankungen (6 bis tiber 10 Jahre) (Lloyd-Owen et al. 2005).
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3.2 Einzelne Patientengruppen und ihre Versorgungsbedarfe

In der internationalen Studienlage deutet sich eine Fokussierung auf Untersuchungen zur Si-
tuation beatmeter Patienten mit chronischen Lungenerkrankungen an, vor allem COPD. Zu-
dem werden Menschen mit neuromusklaren Erkrankungen verstarkt in den Blick genommen.
Da-

riber hinaus fillt eine Haufung von Arbeiten zu beatmeten Kindern und Jugendlichen (in ih-
rem sozialen Umfeld) auf; siehe dazu auch Kap. 111.9.1. Qualitative wie quantitative Arbeiten
zu spezifischen Patientengruppen sind in der deutschsprachigen Literatur allenfalls punktuell
zu finden.

3.2.1 Patienten mit Lungenerkrankungen und Thoraxerkrankungen

Eine hadufige Ursache fiir die Langzeitbeatmung sind chronische Lungenerkrankungen (Lloyd-
Owen et al. 2005; Schonhofer et al. 2008; Windisch 2010). Dazu gehoéren z.B. die chronisch
obstruktive Lungenerkrankung (COPD), zystische Fibrose, Bronchiektasen, Lungenfibrose und
padiatrische Erkrankungen, wie die bronchopulmonale Dysplasie (Lloyd-Owen et al. 2005;
Dreher, Windisch 2010; Windisch et al. 2010; Biermann, Geissler 2013, RKI 2015). Sogenannte
thorakal-restriktive Erkrankungen kénnen durch schwerwiegende Verformungen des Brust-
korbs und Einschrankungen der Atemmechanik eine invasive Langzeitbeatmung erfordern
(DGP 2009). Zu diesen Erkrankungen zahlen z.B. die Kyphoskoliose, das Obesity-Hypoventila-
tions-Syndrom (OHS) oder Komplikationen infolge einer Tuberkulose oder nach einer Lun-
gen(teil-) resektion, d.h. der operativen Enfernung von Lungenanteilen (Windisch et al. 2010;
RKI 2015).

In der internationalen Literatur dominieren im Bereich der obstruktiven Lungenererkrankun-
gen (vor allem COPD) sowie der thorakal-restriktiven Erkrankungen Publikationen zur Sauer-
stofftherapie und nicht-invasiven Beatmung (ex. Ambrosino et al. 2007; Murphy, Hart 2015).
Die invasive Beatmung wird zumeist als Ausnahme-Therapieoption bei akuter Verschlechte-
rung und Weaningversagen diskutiert (ex. Windisch et al. 2010). Auch die palliative Versor-
gung und deren Zugang fir Patienten mit chronisch obstruktiven Lungenerkrankungen — und
hier vor allem mit COPD — wird international aus der professionellen, ethischen und Patien-
tenperspektive thematisiert, allerdings nicht ausschliefRlich unter den Fokus der (nicht-)inva-
siven Beatmung (ex. Nielson, Wingett 2004; Carlucci et al. 2012; Fahim, Kastelik 2014; Weber
et al. 2014).

Versorgungsbedarfe werden in der internationalen Literatur ebensowenig betont wie in der
deutschen. Hierzulande bestehen bislang neben Leitlinien zur Versorgung von beatmeten
COPD-Patienten (Windisch et al. 2010) einzelne deskriptive und klinische Studien (nicht-)in-
vasiver Langzeitbeatmung von Patienten mit chronischen Lungenerkrankungen (Budweiser et
al. 2009; Heinemann et al. 2011).
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3.2.2 Patienten mit neurologischen & neuromuskuldren Erkrankungen und Querschnitt-
lahmung

Zu den neurologischen und neuromuskularen Erkrankungen als mogliche Ursache einer Lang-
zeitbeatmung gehdren u.a. Muskeldystrophien, Motoneuronenerkrankungen, einschlieBlich
Amyotropher Lateralsklerose (ALS), Verletzungen des Riickenmarks (Querschnittldhmung)
oder die Phrenikusparese (Zwerchfelllahmung) (Lloyd-Owen et al. 2005; Dreher, Windisch
2010; Windisch et al. 2010; Biermann, Geissler 2013; RKI 2015). Hierzu liegen im internatio-
nalen Raum einige quantitative und qualitative Forschungsarbeiten vor allem aus Europa so-
wie ein systematisches Review (Radunovic et al. 2013) zur nicht-invasiven Langzeitbeatmung
von Patienten mit neuromuskuldren Erkrankungen vor, darunter Giberwiegend solcher mit
ALS. Diese beleuchten u.a. epidemiologische oder ethische Aspekte (ex. Lo Coco 2007; Dreyer
et al. 2012; Tagami et al. 2014), Effekte und Ergebnisse der Versorgung (ex. Farrero et al.
2005) sowie die Patientenperspektive (ex. Brooks et al. 2004; Dreyer et al. 2010; Foley et al.
2014). Insgesamt ist der Erkenntnis- und Diskussionsstand zu Versorgungsbedarfen und zur
Versorgungssituation dieser Patientengruppen — mit Ausnahme der Lander, die detaillierte
epidemiologische Daten erheben (z.B. Norwegen, Schweden) — wenig differenziert. Dies muss
ebenso fiur Deutschland konstatiert werden. Hierzulande finden sich vereinzelte Publikatio-
nen, die die invasive Langzeitbeatmung neuromuskuldr erkrankter Patienten thematisch
streifen.

Ursache der invasiven Langzeitbeatmung von Patienten mit Querschnittlahmung in Form ei-
ner Tetraplegie ist in erster Linie eine hohe Schadigung des Rickenmarks im Halswirbelbe-
reich, die zu einer erheblichen Beeintrachtigung bzw. zum Ausfall der Atemmuskulatur fihrt.
Aber auch tiefere Schadigungen des Riickenmarks kdnnen u.a. eine invasive Langzeitbeat-
mung bedingen (ex. DMPG 2009). Innerhalb der hier interessierenden Patientenpopulation
handelt es sich um eine kleine, aber rasch wachsende Gruppe. Zum Vergleich: Im Jahr 2009
wurden bundesweit in den bestehenden Querschnittzentren 90 beatmete Tetraplegiepatien-
ten registriert, was einer Verdreifachung im Vergleich zum Jahr 2000 entspricht (Hirschfeld et
al. 2010). Versorgungsbedarfe dieser Patientengruppen sind international sowie national bis-
lang kaum beleuchtet worden. International konnten einzelne Publikationen, Gberwiegend
Fallstudien, bis Mitte der 1990er Jahre identifiziert werden. Danach ebbt die wissenschaftli-
che Auseinandersetzung ab. Es Giberwiegen Studien zur Versorgung tetraplegischer Patienten
mit Phrenikusnervstimulation als alternative Versorgungsmoglichkeit bei vorhandener Rest-
funktion der Phrenikus- und Zwerchfellfunktion (Detailinformationen zu dieser Therapieform:
ex. Hirschfeld et al. 2008). Eine aktuelle franzdsische Publikation verdeutlicht wesentliche
Wissensliicken tiber Versorgungsbedarfe und -situationen dieser Patienten (Quesnel et al.
2015).

Uber wenige Publikationen, die vor allem die epidemiologische, medizinisch-klinische Ver-
sorgungssituation von invasiv langzeitbeatmeten Patienten mit Querschnittlahmung fokus-
sieren, konnten in der deutschen Literatur ebenfalls keine Arbeiten zu dieser Patientengrup-
pe identifiziert werden. Unabhangig davon bestehen Empfehlungen der Deutschsprachigen
Medizinischen Gesellschaft fiir Paraplegie e.V. (DMGP) zur auRerklinischen Beatmung und In-
tensivpflege querschnittgeldhmter Menschen, die neben medizinischen und funktionellen
Behandlungszielen auch die Selbststandigkeit und -bestimmtheit sowie die soziale Integration
der Patienten in den Blick nehmen. Darin werden erforderliche Versorgungsstrukturen, per-
sonelle, prozessuale und zum Teil auch qualifikatorische Anforderungen im klinischen, reha-
bilitativen und hauslichen Setting bzw. anderen pflegerischen Versorgungsformen (WG und
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vollstationdre Langzeitpflege) spezifiziert (DMPG 2009). Diese Empfehlungen gelten als Min-
deststandard und dienen der Entwicklung bundesweiter Versorgungsstandards (Hirschfeld et
al. 2010); die zugrundeliegende Evidenzbasis wurde jedoch nicht dokumentiert.
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3.2.3 Invasiv beatmete Kinder und Jugendliche

Unabhangig von den jeweiligen Erkrankungen lassen sich die Patienten auch nach Altersgrup-
pen unterscheiden, wobei mit Blick auf die Beatmung zwischen jungen und alteren Erwach-
senen und Kindern? (und Jugendlichen) differenziert werden kann. Bei letzteren liegen haufig
(angeborene) neuromuskulare, aber auch thorakal-restriktive und Lungenerkrankungen zu-
grunde (zusammenfassend: Reiter et al. 2010; Peterson-Carmichael et al. 2012; Pfleger, Ebner
2015). Insbesondere die pflegerische Versorgung von Kindern birgt sowohl fiir professionelle
Akteure, aber auch fir die Patienten und ihre Familien besondere Herausforderungen. Neben
anatomischen und physiologischen sowie kommunikativen Besonderheiten gegeniiber Er-

2 In den meisten der identifizierten Arbeiten wird von ,Kindern“ und nicht zugleich von ,Jugendlichen” gespro-
chen, wenngleich haufig explizit auch Patienten bis zum Alter von 18 Jahren eingeschlossen waren. Im Einklang
mit dem Verstandnis von Artikel 1 der UN-Kinderrechtskonvention und von § 2 BGB des deutschen Zivilrechts,
gelten dabei Personen, die das achtzehnte Lebensjahr noch nicht vollendet haben, grundsatzlich als Kinder.
Gleichwohl folgen wir diesem Sprachduktus hier nicht uneingeschrankt.
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wachsenen sind Kinder im Entwicklungsprozess besonders vulnerabel und weisen Besonder-
heiten in der Therapieadherence (eingeschrankte Kooperation) sowie ein erhdhtes Risiko fir
Komplikationen auf (ebd.). Versorgungssettings und -konstellationen weichen von denen er-
wachsener Patienten ab (Peterson-Carmichael et al. 2012). Auch die sozialen, psychischen
und finanziellen Anforderungen an die Familien sind bei der Versorgung invasiv langzeitbeat-
meter Kinder und Jugendlicher besonders zu berticksichtigen (ex. ebd.; Jalowy, Wiedmayer
2012).

Wie auch die Studienlage flir erwachsene Patienten gezeigt hat, ist die Differenzierung inter-
nationaler Erkenntnisse zur Versorgung und zu den Versorgungsbedarfen invasiv langzeitbe-
atmeter Kinder und Jugendlicher weiter vorangeschritten als im deutschsprachigen Raum.
Trotz einer bereits eingesetzten Debatte Uber die bedarfsgerechte Versorgung in verschiede-
nen Erkrankungsphasen und zu konzeptionellen Uberlegungen zur Versorgungsgestaltung,
wird auch dort die empirische Daten- und Erkenntnisbasis als nach wie vor ungentigend be-
schrieben. Es bestehen jedoch ernstzunehmende Hinweise darauf, dass der Zugang zu kom-
plexer bedarfsgerechter Versorgung haufig nicht gewahrleistet ist (ex. Noyes et al. 2006; Hef-
ner, Tsai 2013). In Deutschland reicht die verfligbare Literatur tiber deskriptive und wenige
empirische Studien mit kleiner Fallzahl nicht hinaus. National wie international ist insbeson-
dere zur palliativen Versorgung dieser Patientengruppe wenig bekannt.

Nur vereinzelt liegen bislang Erkenntnisse aus qualitativen Studien zu den Sichtweisen der
betroffenen Kinder und Jugendlichen vor. Earle et al. 2006 zeigten dabei beispielsweise, dass
sich die Abhangigkeit von der Technik fir hduslich beatmete Kinder nicht als vordergriindig
belastend darstellt. Mit der Technik arrangieren sie sich und integrieren sie in ihr Leben. Be-
lastender erleben sie etwa das Gefiihl, dass Eltern und professionell Pflegende ihnen Wissen
Uber ihre Situation vorenthalten oder wenn diese zu sparsam mit Zuwendung umgehen. Cejer
(2007) zeigte in ihrer Untersuchung den Wunsch beatmeter Kinder auf, sich so wenig wie
moglich von ihren Altersgenossen abheben und so normal wie méglich leben zu wollen. Oet-
ting-RoR et al. (2014) untersuchten in einem deutschen Literaturreview, wie die Perspektive
lebenslimitierend erkrankter Kinder (auch mit invasiver Langzeitbeatmung) in der Forschung
zur padiatrischen Palliativversorgung berticksichtigt wird. Die eingeschlossenen Studien zei-
gen, dass diese Kinder eine differenzierte, vielschichtige Sicht auf ihre Situation haben, die
sich von der Fremdsicht, etwa derjenigen der Eltern, deutlich unterscheiden kann.
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3.2.4 Chronisch-kritisch-kranke Patienten

Auffallend ist der in der internationalen Literatur zunehmend intensiver gefiihrte Diskurs zur
Versorgung so genannter ,chronisch-kritisch-kranker” und vergleichbar schwer kranker, tech-
nikabhdngiger Menschen. Als chronisch-kritisch-krank gelten Patienten mit einer mindestens
21 Tage dauernden und auch langfristig weiterbestehenden kritischen Erkrankungssituation,
die eine intensivmedizinische Behandlung erfordert. In der Regel besteht dabei eine Abhan-
gigkeit der Patienten von implantierten, penetrierenden (z.B. Trachealkantle) und / oder von
externen technischen Systemen mit Verbindung in den Korper (z.B. Beatmungsgerat, Dialyse-
maschine, Kunstherz, Zwerchfellstimulator). In Abgrenzung zur allgemeinen Pflegebediirftig-
keit — beispielsweise aufgrund altersbedingter Funktionsstorungen — besteht bei chronisch-
kritisch-kranken Patienten ein besonderer technischer oder personeller Uberwachungsbe-
darf (Oehmichen, Pohl 2016). Chronisch-kritisch-kranke Patienten mit einer Critical lllness Po-
lyneuropathie (CIP) sowie Critical lliness Myopathie (CIM), die infolge schwerer Erkrankungs-
verlaufe grundsatzlich bei jeder intensivmedizinisch versorgungspflichtigen Erkrankung auf-
treten konnen (Oehmichen et al. 2012), sind haufiger von langerdauernder Beatmungsent-
wohnung und ggf. Langzeitbeatmung betroffen. Aufgrund steigender Diagnosezahlen vor
dem Hintergrund stetig optimierter und verbesserter Intensivtherapieverfahren sowie demo-
grafischer Entwicklungen, erschwertem Weaning und damit ressourcenintensiver Langzeit-
versorgung, kommt dieser Patientengruppe wachsende Bedeutung zu (Bickenbach 2015).
Dennoch werden Versorgungsbedarfe und -moéglichkeiten fir chronisch-kritisch-kranke Pati-
enten sowohl international als auch national bislang nur vereinzelt betrachtet. Nicht zuletzt
fehlt es an klaren Definitionen zur Abgrenzung der Patientenpopulation (ex. Kahn et al. 2015)
und an (Versorgungs-)Forschung zu bedarfsgerechten Versorgungsangeboten (ex. Ambrosino
et al. 2012; Laudi 2012). Die internationale, vorrangig US-amerikanische Literatur beleuchtet
spezifische Versorgungsaspekte etwa seit Mitte des vorigen Jahrzehnts. Dennoch scheinen
auch dort valide und generalisierbare Daten und Erkenntnisse noch zu fehlen (ex. Kahn et al.
2015 fir die US).

Die Bearbeitung der Thematik in der deutschen Literatur ist bislang eng begrenzt. Anhalts-
punkte Uber die Bedarfe chronisch-kritisch-kranker Patienten werden vereinzelt aus einer
theoretischen Perspektive gefiihrt (ex. Laudi 2012; Rousseau, Suttorp 2013) oder sind aus der
Versorgung chronisch Kranker in anderen Versorgungsbereichen ableitbar (ex. Schaeffer
2006; Schaeffer, Moers 2008).
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3.2.5 Nicht-invasiv beatmete Patienten
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4. Versorgungssettings und -bereiche

4.1 Krankenhaus und stationdre Spezialeinrichtungen

In der Literatur finden sich Ausfiihrungen zur Versorgung invasiv (langzeit-)beatmeter Patien-
ten in verschiedenen akutstationdren und rehabilitativ-stationdren Einrichtungen. Dazu ge-
hort die Versorgung auf allgemeinen Intensiv- und Uberwachtungsstationen in Akutkranken-
hausern unterschiedlicher Versorgungsstufen sowie auf spezialisierten Stationen bzw. in Ab-
teilungen oder Zentren, die auf die Versorgung (langzeit-)beatmeter Patienten spezialisiert
sind. Hinzu kommen noch Rehabilitationskliniken oder (friih-)rehabilitativ ausgerichtete Insti-
tutionen ohne oder mit Beatmungs(entwohnungs)schwerpunkt.

4.1.1 Allgemeine Krankenhausversorgung

Geht es um die allgemeine Krankenhausversorgung wird in der internationalen Literatur ver-
gleichsweise breit diskutiert, wie eine invasive Beatmung etwa im Zuge einer Notfallbehand-
lung oder geplanten Operation durch alternative Beatmungstechniken vermieden werden
kann. Beispielsweise soll durch den bevorzugten Einsatz nicht-invasiver Beatmung (non-inva-
sive mechanical ventilation, NIV) das Risiko einer dauerhaften Technikabhadngigkeit moglichst
verringert werden (ex. Rothaug et al. 2009; Hess 2012; Escherich 2013; Hess, Kacmarek 2014;
Vrijsen et al. 2015). In geltenden Leitlinien wird die Anwendung evidenzbasierter Konzepte
und Verfahrensanweisungen (Standard Operating Procedures, SOP) zur Vermeidung von
(zeitweiser oder dauernder) invasiver Beatmung empfohlen (ex. Ely et al. 2001; Maclintyre et
al. 2001; McKim et al. 2011; Ellger, Boésel 2014; Schonhofer et al. 2014). Ihre Wirksamkeit wird
inzwischen durch diverse Studien von hoher methodischer Giite sowie systematische Uber-
sichtsarbeiten mit Metaanalysen belegt (ex. Scheinhorn et al. 2001; Blackwood et al. 2013).

Die Akutversorgung beatmeter Patienten wird auf Intensiv- und Intermediate Care- (Uberwa-
chungs-)Stationen des Krankenhauses durchgefiihrt. Die Beatmungsentwdhnung, z.B. nach
einer Operation, gelingt bei der Mehrheit der Patienten in diesem Setting zligig. Allerdings
nimmt auch international die Anzahl der Patienten kontinuierlich zu, die nicht oder nur ver-
z6gert vom Respirator entwohnt werden kdnnen. Nicht nur wegen ihrer steigenden Zahl, son-
dern auch wegen der hoheren Intensitdt ihrer Behandlung ist die Langzeitbeatmung auch zu
einem aus wirtschaftlicher Sicht diskutierten Faktor der Krankenhausbehandlung geworden
—sowohl unter Einspar-, als auch unter Erlésgesichtspunkten.

Das erfolgreiche Weaning auf Intensivstationen und in spezialisierten Weaningstationen setzt
eine hohe Expertise in der modernen Intensivmedizin, die Anwendung unterschiedlicher Be-
atmungsverfahren, klare Weaningkonzepte und -protokolle sowie eine enge, fachiibergrei-
fende interdisziplindre Absprache voraus (ex. ebd.; Rose, Nelson 2006). Dies gilt insbesondere
fur Patienten mit schwieriger oder prolongierter Beatmungsentwdhnung3. Dabei werden
Weaningprozesse auf Grundlage vorliegender Verfahrensanweisungen in vielen Ldndern von
Pflegenden mit erweiterten Kompetenzen oder von speziell qualifizierten Atmungstherapeu-
ten (Respiratory Therapists) geleitet. Mittlerweile gilt als wissenschaftlich belegt, dass deren
Leistungen einem arztlich geleiteten Weaning gleichwertig sind (ex. Scheinhorn et al. 2001;
Rose, Nelson 2006; Schénhofer et al. 2014; Erbabacon et al. 2015).

Fiir Deutschland wird berichtet, dass die Infrastruktur von nicht-spezialisierten Intensivstati-

3 GemadR einer internationalen Konsensus-Konferenz im Jahr 2005 werden drei Gruppen der Beatmungsentwoh-
nung unterschieden: Gruppe 1 — Einfaches Weaning — erfolgreiches Weaning nach dem ersten Spontanatmungs-
versuch (Spontaneous Breathing Trial, SBT) und der ersten Extubation; Gruppe 2 — Schwieriges Weaning — er-
folgreiches Weaning nach initial erfolglosem Weaning spatestens beim 3. SBT oder innerhalb von 7 Tagen nach
dem ersten erfolglosen SBT; Gruppe 3 — Prolongiertes Weaning — erfolgreiches Weaning erst nach mindestens 3
erfolglosen SBT oder Beatmung ldnger als 7 Tage nach dem ersten erfolglosen SBT (Boles et al. zit. nach Schon-
hofer 2013).
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onen in der Regel keine adaquate Therapie von Patienten mit schwierigem bzw. prolongier-
tem Weaning erlaubt. Die Kapazitdten auf diesen Stationen seien zudem eng begrenzt und
der 6konomische (Entlassungs-)Druck hoch (ex. Lubin 2008). Beklagt wird in diesem Zusam-
menhang, dass Patienten in der Folge in Heime oder in die Hauslichkeit verlegt werden, ohne
dass mogliche Weaningpotentiale und damit rehabilitative Potenziale ausgeschopft seien (ex.
Bonnet 2013; Rosseau 2015). Fiir Deutschland wird in der Literatur zudem das Fehlen einheit-
licher Standards beklagt. Weaningkonzepte und -protokolle sind noch keineswegs Standard
und viele Patienten werden unnétig (lange) invasiv beatmet (ex. Schonhofer et al. 2014). An-
satze zur Verbesserung der Situation werden in der S2k-Leitlinie ,Prolongiertes Weaning”
(Schénhofer et al. 2014), in der S3-Leitlinie ,Nichtinvasive Beatmung als Therapie der akuten
respiratorischen Insuffizienz” (Westhoff et al. 2015) sowie in dem 2013 eingefiihrten Zertifi-
zierungsverfahren ,, Entwohnung von der Beatmung” der Deutschen Gesellschaft fiir Andasthe-
siologie und Intensivmedizin (DGAI) gesehen (Bingold et al. 2013). Es handelt sich um ein Mo-
dul einer umfassenden Zertifizierung zur Qualitdtssicherung von Intensivstationen.
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4.1.2 Spezialisierte Krankenhausversorgung (Weaning- und Beatmungszentrum)

Die Versorgung beatmeter Patienten, die nur schwer von der Beatmung entwéhnbar sind,
sollte nach dem (inter-)nationalen Stand der Literatur in eigenen Funktionseinheiten stattfin-
den (ex. Gantt 2009; Windisch et al. 2010; Bonnet 2013). In derartigen Zentren fiir die Beat-
mungsentwohung (Weaningzentren) arbeiten Fachéarzte, qualifizierte Pflegende, Atmungs-
therapeuten, fachspezifische Physiotherapeuten, Logopaden, Ergotherapeuten und Sozialar-
beiter daran, den Betroffenen das selbststandige Atmen wieder zu ermdglichen. Zur fachge-
rechten Entwohnung von der Beatmung gehort das Einbeziehen diverser Methoden wie
nicht-invasive Beatmung, Frihmobilisation, Atemmuskeltraining, Husten-, Sekret- und
Trachealkanilenmanagement, Sprach-, Sprech- und Schlucktraining, Physio- und Ergothera-
pie, Betreuung durch einen Sozialarbeiter, Erndhrungsberatung sowie soziale (Re-)Integra-
tion. Zielsetzung ist die vollstdndig wiederhergestellte Spontanatmung oder die Einstellung
auf eine intermittierende hausliche Beatmung. Wird eine invasive Dauerbeatmung im priva-
ten Lebensumfeld notwendig, erfolgt eine Uberleitung einschlieRlich des Anleitens / der In-
struktion der Betroffenen und ihrer Angehorigen oder die Entlassung in die ambulante Beat-
mungspflege mit regelmaRigen Nachkontrollen im Weaningzentrum (ebd.).

In der Literatur werden in diesem Zusammenhang vor allem auch medizinische Aspekte der
erschwerten Beatmungsentwohnung und die auf Intensivstationen sowie besonders in spezi-
alisierten Beatmungs- und Weaningzentren erzielbaren Effekte diskutiert (ex. Schonhofer et
al. 2010; Oehmichen et al. 2012; Barchfeld et al. 2014). International gilt die klinische
Leistungsfahigkeit von Weaningzentren als belegt (ex. Rose et al. 2011, 2015). Eine exempla-
rische deutsche Untersuchung zu diesem Thema ist die 2014 publizierte Studie zur ,, Entwoh-
nung von der Langzeitbeatmung: Daten eines Weaningzentrums von 2007 bis 2011“ (Barch-
feld et al. 2014), die insgesamt ebenfalls positive Effekte dieser Spezialeinrichtungen doku-
mentiert. Wahrend in anderen Landern dariber hinausgehend auch tber Erfolge der Beat-
mungsentwohnung in anderen als akutstationdren Settings berichtet wird, etwa in Langzeit-
pflegeeinrichtungen, oder tiber die Beteiligung von Pflegefachpersonen mit erweiterten Kom-
petenzen bzw. Atmungstherapeuten, finden sich hierzu in der deutschsprachigen Literatur
kaum wissenschaftlich gestltzte Aussagen (ex. lediglich Karg et al. 2008; Tanjo, Bartl 2015).

Exkurs: WeanNet

Inzwischen gibt es in Deutschland ein bundesweit arbeitendes Kompetenznetzwerk pneumo-
logisch geflihrter Weaningzentren, das so genannte ,WeanNet”. Es wurde 2009 unter der
Schirmherrschaft der Deutschen Gesellschaft fir Pneumologie und Beatmungsmedizin (DGP)
gegriindet. Wesentliches Ziel von WeanNet ist die Verbesserung der Zusammenarbeit der
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spezialisierten pneumologischen Weaningzentren, eine weitere Verbesserung der Behand-
lungsabldufe und damit die Qualitatssicherung der Versorgung. Zentrale Instrumente sind das
Weaning-Register, in das alle Zentren Daten zu ihren Beatmungspatienten eingeben, und die
Zertifizierung der Zentren. Um die Qualitat zu sichern, die Transparenz zu erhéhen und die
dazu erforderliche Weiterbildung zu etablieren, werden im ,, WeanNet“-Register anamnesti-
sche Daten, die Dauer der Beatmung, Parameter zum Prozedere der Respiratorentwéhnung,
Daten zu aufgetretenen Komplikationen und zum Outcome (Erfolgsrate und Letalitat) erho-
ben (Schonhofer 2013). Zum Stand Januar 2016 waren insgesamt 114 Kliniken im WeanNet
registriert, 91 davon aktiv. Insgesamt waren mehr als 17.000 Patienten eingeschlossen (West-
hoff, Kluge 2016). Seit Abschluss einer Pilotphase im Frihjahr 2010 kénnen sich Weaningzen-
tren innerhalb des WeanNet zertifizieren lassen. Hierfiir hat WeanNet einen Katalog mit Qua-
litatskriterien fur die Behandlung von Patienten mit prolongiertem Weaning entwickelt. In-
zwischen (Stand: August 2015) sind ca. 30 Kliniken von der DGP zertifiziert und somit als Ex-
pertenzentren anerkannt (DIGAB 2015).%
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4.1.3 Rehabilitation

International wird auch mit Blick auf invasiv beatmete Patienten wiederholt auf die Notwen-
digkeit einer grundsatzlich praventiven und rehabilitativen Ausrichtung des Handelns aller
Gesundheitsprofessionen in allen Versorgungssettings hingewiesen (ex. Rose, Nelson 2006;
Rose et al. 2011; Winck et al. 2015). Zudem werden positive Effekte von standardisiert durch-
geflihrten rehabilitativen MaRnahmen — insbesondere zur Beatmungsentwéhnung und zur
sozialen Reintegration — berichtet. Besondere Verantwortung fallt dabei aber auch interna-
tional den Einrichtungen zu, die explizit einem rehabilitativen Auftrag verpflichtet sind.

Fiir Deutschland liegen Publikationen zur rehabilitativen Versorgung (invasiv) langzeitbeat-
meter Patienten vor allem bezilglich Einrichtungen der neurologisch-neurochirurgischen
Frihrehabilitation (Phase B) vor (ex. Rollnick et al. 2010; Pohl et al. 2012, 2016; Wallesch
2016). Im Zentrum der Aufmerksamkeit steht dabei Uberwiegend die Beatmungsentwdh-
nung. Vereinzelt wird zudem Uber erste Modelleinrichtungen und -konzepte fiir eine speazifi-
sche Friihrehabilitation —auRerhalb der etablierten Einrichtungen der neurologischen Friihre-
habilitation — nach bzw. bei Langzeitbeatmung berichtet (ex. Pohl et al. 2010; Siemon 2015).

Bislang ist die Rehabilitation von Patienten mit invasivem Beatmungsbedarf hauptsachlich ein
Thema der neurologischen Rehabilitation (Phase B). Mit Einflihrung des Fallpauschalen-
systems wurde sie zu einem integralen Bestandteil der akutstationaren Behandlung — entwe-
der in Krankenhausern oder in separaten Rehabilitationseinrichtungen. Sie dient primar der
intensivmedizinischen Weiterbehandlung von Patienten mit neurologischen Grunderkran-
kungen und Komplikationen (Wallesch 2016). Die Weiterbehandlung von Patienten in kon-
trollierter Beatmung oder mit absaugpflichtigen Trachealkaniilen ist im Zuge dessen zu einer
ihrer Doméanen geworden (ebd.). Eine Erhebung der Arbeitsgemeinschaft Friihrehabilitation
ergab flr das Jahr 2014 einen Anteil an beatmeten Patienten von 25,5% im Vergleich zu 15,2%
im Jahr 2002, wobei zugleich das Durchschnittsalter der behandelten Patienten im gleichen
Zeitraum von 61 auf 68 Jahre anstieg (Pohl et al. 2016).>

Dauerhaft invasiv beatmete Patienten werden vermehrt in (neurologischen) Friihrehabilitati-
onseinrichtungen versorgt (Rollnik et al. 2010). Der Nutzen dessen zeigt sich beispielsweise
darin, dass viele Patienten (ca. 60-80 Prozent, ex. Rollnick et al. 2010; Pohl et al. 2012, 2016)
erfolgreich entwdhnt oder auf eine nichtinvasive Beatmungsform umgestellt werden kénnen.
Die Studienlage etwa bei Schlaganfallpatienten belegt ein deutlich besseres Outcome, je fri-
her die Patienten in die Rehabilitation verlegt werden — ggf. auch mit noch nicht beendeter
Beatmung oder zum Aufnahmezeitpunkt nicht moglich erscheinender Beatmungsentwéh-
nung (Pohl et al. 2012). Berichtet wird zudem von besseren funktionellen Outcomes sowie
mehr Lebensqualitat, einer Minimierung und Verkiirzung von Krankenhausaufenthalten so-
wie einer Senkung der Mortalitatsrate (Rollnik et al. 2010; Bertram, Brandt 2013). Die neuro-
logische Frithrehabilitation bildet damit einen wichtigen Baustein im Behandlungskonzept

5 Die hier gemeinten rehabilitativen MaRnahmen sind nicht zu verwechseln mit den MaRnahmen der klassischen

»Pneumologischen Rehabilitation”. Diese richtet sich nicht primar an (invasiv) beatmete Patienten. Der aktuellen
Definition zufolge stellt die Pneumologische Rehabilitation eine MaRnahme dar, die — nach ausfuhrlicher Unter-
suchung — individuell an den Patienten angepasst wird, verschiedene Komponenten wie u.a. eine patienten-
orientierte Behandlung, Bewegungstrainings und Patientenschulung beinhaltet und neben der Verbesserung der
physischen sowie psychischen Verfassung eine langandauernde Verhaltensanderung im Sinne der Gesundheits-
forderung zum Ziel hat (Buhr-Schinner, Zwick 2015, Spruit et al. 2013). Indikationen fiir eine solche Rehabilitati-
onsmaflnahme stellen Atemwegserkrankungen —am haufigsten die COPD —dar. Nicht zuletzt aufgrund der nach-
gewiesenen positiven Effekte im Hinblick auf das verzégerte Voranschreiten der Erkrankungen, die moglicher-
weise auch zu einer Beatmungspflichtigkeit fihren kénnen, besteht in Deutchland seit 2001 ein gesetzlicher
Anspruch zur Pneumologischen Rehabiltation (Buhr-Schinner, Zwick 2015).
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schwerstkranker Patienten mit neurologischen Grunderkrankungen (Pohl et al. 2016).

Offensichtlich werden aber — auch aus Mangel an Alternativen — vielfach auch beatmete Pa-
tienten mit anderen als primar neurologisch-neurochirurgischen Erkrankungen in diesen Re-
habilitationseinrichtungen aufgenommen. Einer Erhebung der Arbeitsgemeinschaft Friihre-
habilitation zufolge zahlt die Critical lliness Polyneuropathie / -Myopathie mit ca. 17 Prozent,
nach den Hirninfarkten mit ca. 31%, zu den haufigsten Hauptdiagnosen der aufgenommenen
Patienten (Pohl et al. 2016). Die Critical lliness Polyneuropathie / -Myopathie kann infolge
schwerer Verldaufe grundsatzlich bei jeder intensivmedizinisch versorgungspflichtigen Erkran-
kung auftreten und geht haufig mit Beatmungsabhangigkeit einher. Bei den beatmeten Pati-
enten mit neurologische Komplikationen (z.B. Critical Iliness Polyneuropathie) sind zu 40%
nicht neurologische Ersterkrankungen ursachlich (Wallesch 2016). Aufgrund der bei diesen
Patienten bestehenden Begleiterkrankungen (Multimorbiditat) sind in den neurologischen
Frihrehabilitationseinrichtungen ausgepragte internistische Kompetenzen gefragt (ebd.).
Diskutiert wird in der Literatur, ob die Konzepte und die (personelle) Ausstattung dieser Ein-
richtungen dem besonderen Bedarf langzeitbeatmeter Patienten mit diversen Erkrankungs-
bildern gerecht wird (Rollnick et al. 2010).

Als wichtig wird herausgestellt, dass RehabilitationsmaRnahmen so friih wie moglich — ggf.
auch bei noch bestehender invasiver Beatmungsabhangigkeit — und mit einem dezidiert mul-
tidisziplindren Ansatz durchgefiihrt werden (Pohl et al. 2010; Rollnik et al. 2010). Zudem wer-
den Praxisentwicklungsprojekte und Evaluationsforschung gefordert, um die Entwicklung von
Konzepten vorantreiben und Effektivitatsnachweise zur Rehabilitation langzeitbeatmeter Pa-
tienten vorlegen zu kénnen (Pohl et al. 2010; Spruit et al. 2013).

Exkurs: Modelle fiir die Friihrehabilitation bei und nach Langzeitbeatmung

In der Literatur finden sich einige Hinweise auf neue Modelle der Friihrehabilitation bei und
nach Langzeitbeatmung. Beispielsweise wird vom Lungenzentrum am HELIOS-Klinikum Kre-
feld Giber ein spezielles Konzept berichtet, bei dem — ergdnzend zur Weaning-Station — eine
eigene Transfereinheit flr die fortgesetzte (prolongierte) Beatmungsentwdhnung eingerich-
tet wurde (,,Station Lebensluft”). Schwer kranken Patienten nach Langzeitbeatmung wird dort
eine bis zu sechs Monate dauernde intensive therapeutisch-pflegerische Begleitung angebo-
ten, um sie in ihrem Leben ohne Beatmungsgerat zu unterstiitzen. Die Station liegt abseits
auf dem Campus des Klinikums. Krankenhausatmosphare und -technik treten bewusst in den
Hintergrund, um den Ubergang in das alltigliche Leben fiir die schwer kranken Patienten
greifbar zu machen. Die Versorgung wird durch speziell ausgebildete und erfahrene Pflege-
krafte in der Intensiv- und Beatmungsmedizin geleistet. RegelmaRige arztliche Visite durch
Beatmungs- und Entwohnungsspezialisten, Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadische Be-
handlung, Spezielle Atemtherapie sowie Pflegetraining fiir Angehérige werden ebenfalls an-
geboten (HELIOS Klinikum Krefeld 2016).

Eine andere in der Literatur beschriebene Modelleinrichtung wurde 2005 in Schmallenberg
(Hochsauerland) eingerichtet (Siemon et al. 2015). Die Modelleinrichtung fiir (fachibergrei-
fende) Friihrehabilitation nach Langzeitbeatmung ist in eines der groRten Beatmungszen-
tren Deutschlands, das Fachkrankenhaus Kloster Grafschaft, integriert. In der Abteilung fur
Frihrehabilitation mit zwanzig Betten werden Patienten, die langzeitbeatmet waren, es
noch sind oder es voraussichtlich auch dauerhaft bleiben werden, von einem multiprofessi-
onellen Team therapiert und mobilisiert. Die Patienten, die aufgrund beispielsweise von
COPD, Lungenparenchymerkrankungen, OHS, neuromuskuladren und kardialen Erkrankun-
gen, Thorakalrestriktionen sowie Tracheaerkrankungen beatmungsabhangig sind, erhalten
wahrend ihres durchschnittlich 35 bis 40-tdgigen Aufenthalts individuell angepasste Thera-
piemaRBnahmen (Kloster Grafschaft 0.J.) — mit sehr positiven Effekten (Siemon et al. 2015).
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4.2 Ambulante allgemein- und facharztliche Versorgung

International ist die ambulante arztliche Versorgung schwer chronisch kranker Patienten mit
therapeutisch-technischem Unterstiitzungsbedarf durchaus ein Thema in der Literatur, aller-
dings haufig vor einem anderen strukturellen Hintergrund. Denn in vielen anderen Landern
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gibt es keine niedergelassenen Facharzte (Stichwort: doppelte Facharztschiene in Deutsch-
land). Die facharztliche Expertise ist vorwiegend im stationdren Bereich oder in Kranken-
hausambulanzen angesiedelt. Die Primarversorgung wird dagegen durch Allgemein- und
Familienarzte oder —in jingster Zeit verstarkt — durch qualifizierte Pflegende mit erweiterten
Kompetenzen sichergestellt. Zudem sind teambasierte Modelle von mehreren Arzten im Ver-
bund mit anderen Gesundheitsprofessionen (Pflege, Therapeuten, Apotheker) deutlich ver-
breiteter als arztliche Einzelpraxen (ex. Schaeffer et al. 2015). Bei der Behandlung und Ver-
sorgung komplexer Falle — wie etwa Beatmungspatienten — arbeiten Haus- und Familienarzte
haufig eng mit Experten aus Krankenhdusern bzw. speziellen Behandlungszentren zusammen.
Dabei werden Moglichkeiten der Telekonsultation / Telemedizin intensiv genutzt (ex. White
et al. 2008; De Almeida et al. 2010, 2012; Garuti et al. 2013). Zudem werden in der Literatur
teambasierte Modelle der Schwerkrankenversorgung (im ambulanten Sektor) beschrieben,
in die andere als arztliche Gesundheitsprofessionen, darunter auch Atmungstherapeuten (Re-
spiratory Therapists), verantwortlich eingebunden werden (Pierson 2001; Stoller et al. 2006).

In der deutschen Literatur wird seit langem auf die problematische Rolle der niedergelasse-
nen Arzte in der ambulanten Schwerkrankenversorgung hingewiesen (ex. Schaeffer, Ewers
2002; Ewers 2003; Ewers, Schaeffer 2005), wenngleich auch noch selten im Beatmungsbe-
reich. Sofern Quellen zur ambulanten arztlichen Versorgung zu finden sind, befassen sie sich
vorwiegend mit dem Behandlungsgeschehen (ex. Suter et al. 2011). Einige wenige anekdo-
tische Berichte geben Einblick in die Herausforderungen, vor denen niedergelassene Arzte in
der Versorgung invasiv beatmungspflichtiger Patienten stehen (ex. Hommel 2016). Daruber
hinaus finden sich erste Modellbeschreibungen lber telemedizinische Anwendungen zur Un-
terstlitzung der arztlichen Versorgung in der ambulanten und stationaren intensivpflegeri-
schen Langzeitversorgung durch Arzte in Expertenzentren (Augustin et al. 2015; BMBF 2016;
siehe dazu auch Kapitel 111.5.3).

Exkurs: Initiativen zur Verbesserung der ambulanten drztlichen Versorgung

In der S2-Leitlinie ,,Nichtinvasive und invasive Beatmung als Therapie der chronischen respi-
ratorischen Insuffizienz” wird empfohlen, in die Versorgung auBerklinisch invasiv beatmeter
Patienten einen in der Beatmung erfahrenen Arzt hinzuzuziehen (Windisch et al. 2010). In der
Durchfiihrungsempfehlung zur invasiven auRerklinischen Beatmung werden dazu die not-
wendigen Erfahrungen und Anforderungen an die Qualifikationen des ambulant tatigen Arz-
tes dezidiert beschrieben (Randerath et al. 2011). Die real existierenden Versorgungsstruktu-
ren flr beatmete Patienten aulRerhalb des Krankenhauses sind jedoch nicht genau bekannt.
Dabei wird angenommen, dass aufgrund des Mangels an qualifizierten Beatmungszentren
und niedergelassenen Facharzten viele Patienten unzureichend facharztlich versorgt werden
(DIGAB 2014). Uberwiegend scheint die drztliche Versorgung von auRerklinisch beatmeten
Patienten im Wesentlichen durch Hausarzte und nur punktuell durch Facharzte stattzufinden,
die nicht regelhaft Gber Erfahrungen auf dem Gebiet der auRerklinischen Beatmung verfiigen.
Aus diesem Grund werden die Patienten, gemessen an der Schwere und Komplexitat ihrer
Erkrankung, im &rztlichen Bereich als unterversorgt beschrieben (Stieglitz, Randerath 2012).

Vor diesem Hintergrund begann die Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft fiir AuRerklini-
sche Beatmung (DIGAB) e.V. im Herbst 2014 eine Studie, in der zunachst mit Hilfe schriftlich
zu bearbeitender Fragebogen fiir ambulante Pflegedienste und fiir Betroffene die Versorgung
der aulRerklinisch beatmeten Patienten in Deutschland analysiert werden soll. Der Fokus der
Erhebung richtet sich dabei auf die arztliche Versorgung, wobei auch weitere Aspekte der
Versorgung bericksichtigt werden. Ziel der Studie ist es, durch die beiden entwickelten Erhe-
bungsbogen ein besseres Verstandnis flr die aktuelle Situation der aulRerklinischen Versor-
gung zu erhalten und um langfristig die Versorgung zu verbessern (DIGAB 2014). Veréffent-
lichte Ergebnisse liegen bislang nicht vor (Stand: 06.2016).

In Berlin ist das Konzept der ,,Praxis fur auBerklinische Beatmung im Centrum flir Gesundheit
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der AOK Nordost” entwickelt worden, um auf die Herausforderungen in der arztlichen Ver-
sorgung zu reagieren. Ziel des zunachst auf zwei Jahre angelegten Modellversuchs ist es, mit-
tels vierteljahrlicher Hausbesuche durch einen in der auRerklinischen Beatmung erfahrenen
Arzt und eine Atmungstherapeutin die Stabilisierung und Verbesserung der Beatmungssitua-
tion von Patienten mit invasiver Beatmung im ambulanten Bereich zu erreichen. Zudem soll
mogliches Weaningpotential der Patienten in Zusammenarbeit mit Weaningzentren eruiert
und genutzt werden, um die Patienten im besten Fall abschlieBend zu dekaniilieren und in ihr
normales hausliches Umfeld zu entlassen. Das Angebot der Praxis flr aullerklinische Beat-
mung versteht sich als Erganzung bereits bestehender (arztlicher) Versorgungsstrukturen; es
will diese keinesfalls ersetzen. Die vor Ort niedergelassenen Arzte sollen weiterhin in die Be-
handlung dieser komplex erkrankten Patienten eingebunden werden bzw. bleiben. Erste Er-
gebnisse aus dem Jahr 2014 deuten an, dass die arztliche Versorgung durch regelhafte fach-
arztliche Hausbesuche verbessert wird (Frisch et al. 2015; Hommel 2016).
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4.3 Hausliche Pflege und Wohngemeinschaften

Die internationale Literatur zur pflegerischen Spezialversorgung invasiv beatmungspflichtiger
Patienten ist Uberschaubar geblieben, besonders wenn der Home Care Sektor oder die pfle-
gerische Langzeitversorgung in den Blick genommen werden. Thematisiert wird vor allem die
hdusliche Versorgung langzeitbeatmeter Patienten durch Angehorige oder Assistenzkrafte,
die dabei wiederum durch professionelle Pflegefachkrafte supervidiert und begleitet werden
(ex. Huang, Peng 2010; Dybwik et al. 2011; King et al. 2012; Swedberg 2014; Rose et al. 2015;
Israelsson-Skorgsberg, Lindahl 2016). Dabei werden vor allem Fragen zu den Aufgaben und
Verantwortungsbereichen von professionell Pflegenden, Hilfs- und Assistenzkraften im Zu-
sammenwirken mit den pflegenden Angehorigen thematisiert (ex. ebd.; Swedberg et al. 2013,
2014). Ferner werden Veranderungen im personlichen Lebensumfeld der von Technikab-
hédngigkeit betroffenen Patienten und der mitbetroffenen Angehdrigen angesprochen. Dies
geschieht beispielsweise unter Schlagworten wie ,, Hospital at home” — einem bereits aus den
1990er Jahren stammenden Diskurs (vgl. Ewers 2003).

Ein Aquivalent zu der in Deutschland praktizierten pflegerischen Einzelversorgung durch Pfle-
gefachkrifte nach § 37 SGB V, HKP Nr. 24 (G-BA 2014)° ist in der internationalen Literatur
nicht beschrieben. Stattdessen wird die Versorgung schwer kranker, intensivpflegebeddirfti-
ger Patienten entweder in den an Krankenhadusern angesiedelten ,,Chronic Continuing Care

6 Die h&usliche Versorgung und die Versorgung in Wohngemeinschaften fir invasiv langzeitbeatmete Patienten
wird nach einem 2010 revidierten Urteil des Bundessozialgerichts (Urteil vom 17. 6. 2010 - B 3 KR 7/09 R) als
Krankenhausersatzpflege gem. § 37(2) SGB V klassifiziert und vergitet. Dem Leistungsverzeichnis der hauslichen
Krankenpflege (HKP) Nr. 24 zufolge stellt sie eine spezielle Krankenbeobachtung fur Patienten dar, die aufgrund
vitaler Bedrohung einer permanenten Interventionsbereitschaft bedirfen (sog. Intensivpflegebedirftigkeit).
Dies setzt in der Regel die Anwesenheit einer Pflegekraft bis zu 24 Stunden am Tag voraus (G-BA 2014). Ergan-
zend sind oft auch Leistungen der Grundpflege und hauswirtschaftlichen Versorgung gem. SGB XI zu erbringen.
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Units“ und ,,Complex Continuing Care Programs” oder in den so genannten ,Long Term (A-
cute) Care Hospitals” und vergleichbaren stationdren Pflegeinrichtungen thematisiert (ex.
Kahn et al. 2010, 2013; siehe dazu auch Kapitel 111.4.4).

Die deutschsprachige Literatur zu diesem Thema ist wenig ergiebig. Zwar gibt es Praxisbe-
richte und Modelldarstellungen sowie einige wenige fundierte Forschungsarbeiten und Prob-
lemanalysen zur ambulanten Versorgung schwer kranker Menschen mit technikintensivem
Unterstitzungsbedarf (ex. Ewers, Schaeffer 1999; Ewers 2003, 2010; Friesacher 2010; Wessel
2010; Dellweg et al. 2011). Eine breite pflegewissenschaftliche Diskussion oder nennenswerte
Aktivitaten im Bereich der Versorgungsforschung sind aber bislang ausgeblieben (Geiseler et
al. 2010). Verbandliche oder behérdliche Leitlinien, Standards oder Verlautbarungen zur pfle-
gerischen Spezialversorgung gibt es lediglich vereinzelt (ex. bpa 2009).

Zunehmende Aufmerksambkeit ziehen Fragen der Qualitatssicherung und -entwicklung in die-
sem Feld auf sich. Entweder wird auf fehlende Standards und expertenbasierte Empfehlun-
gen mit zu geringer Bindungswirkung hingewiesen (DIGAB 2014) oder das Fehlen geeigneter
Prifinstrumentarien beklagt (Probsthein 2014). Zwar finden sich in der Literatur Hinweise auf
erste Initiativen, um diesem Misstand abzuhelfen, diese sind aber entweder regional begrenzt
(MDK Bayern 2012), noch nicht hinreichend differenziert und konsequent angewendet (Dem-
mel, Knoferl 2012) oder theoretisch und empirisch unzureichend fundiert. Besondere Auf-
merksambkeit richtet sich dabei in jingster Zeit auf die Versorgung von beatmeten Patienten
in Wohngemeinschaften, wobei die Literatur dazu qualitativ und quantativ eng begrenzt ge-
blieben ist (ex. lediglich Department fiuir Pflegewissenschaft Universitat Witten/Herdecke
2014).

Exkurs: Zertifizierung von Pflegediensten fiir die Versorgung beatmeter Patienten

Ein aktuelles Praxisentwicklungsprojekt der Fachgesellschaft DIGAB strebt eine Zertifizierung
von Pflegediensten an, die beatmete Kinder und Erwachsene pflegen. Da vorhandene Leitli-
nien und Empfehlungen nicht gesetzlich verankert und damit fiir Pflegedienste nicht bindend
sind, soll die Zertifizierung Abhilfe und zugleich Transparenz schaffen. Hierzu wurde 2014 mit
einer Online-Umfrage zu Qualitdtsmerkmalen in der auRerklinischen Beatmungspflege be-
gonnen. Untersucht werden soll, wie in Pflegediensten Qualitat definiert wird. Zudem geht es
darum Kriterien zu identifizieren, nach denen ein Pflegedienst fiir die Betreuung aufRerklinisch
Beatmeter als geignet oder ungeeignet klassifiziert werden kann (DIGAB 2014). Befragungs-
ergebnisse wurden bislang nicht veroffentlicht (Stand: 06.2016).
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4.4 Stationdre pflegerische Langzeitversorgung

International nimmt die Diskussion und Forschung zur Versorgung in Langzeitpflegeeinrich-
tungen zu, was sich unter den Schlagworten ,Long-term acute care hospital“ (LTAC) oder
,Long-term care hospital” (LTCH) auch in der internationalen Literatur niederschlagt. Diese
Einrichtungen entsprechen dabei nicht den klassischen stationaren Langzeitpflegeeinrichtun-
gen (,,Heimen”) in Deutschland. Wie die Bezeichnung ,long-term (acute) care hospital” (LTAC
/ LTCH) andeutet, entsprechen sie eher krankenhausahnlichen Institutionen, die im Sinne von
,step-down-units” / ,,step-down-facilities” (Macintyre 2012) auf die langerfristige Versorgung
liberwachungsbediirftiger, beatmeter und anders technikabhangiger, chronisch schwer kran-
ker Patienten ausgerichtet sind. Diese Einrichtungen arbeiten aufgrund klarer interprofessio-
neller und teambasierter Versorgungskonzepte sowie einheitlicher, nicht selten von staatli-
chen Behorden, Kostentragern oder professionellen Koérperschaften definierten Qualitats-
standards (ebd.). Die Anzahl dieser Institutionen nimmt — fur die US beschrieben — in den
letzten Jahren deutlich zu (ex. Kahn et al. 2010, 2013). Ein Grund hierflr wird im Anstieg vor
allem der ,Intensive Care Unit Survivors” gesehen, d.h. von haufig adlteren, multimorbiden
Patienten, die eine Akutbehandlung mit dem Aufenthalt auf einer Intensivstation liberleben.
Dies geschieht jedoch um den Preis einer schweren Muskelschwéache (Chronical lliness Myo-
pathie, CIM) — einschlieBlich haufig einer Atemmuskelschwache — die zum Weiterleben eine
fortgesetzte Anwendung intensiver medizinisch-therapeutischer und pflegerischer MaRnah-
men und Uberwachung notwendig macht (siehe dazu auch Kap. 111.3.2.4). Hinzu kommt, dass
es eine der deutschen Einzelversorgung nach § 37(2) SGB V, HKP Nr. 24, vergleichbare Ver-
sorgungsoption international so nicht zu geben scheint. So fiihrt der Weg der Patienten dann
meist von der Intensivstation in ein Long-term care hospital (Kahn et al. 2013).

Wissenschaftliche Publikationen zur Versorgung langzeitbeatmeter Patienten im stationéren
Langzeitpflegebereich konnten fiir Deutschland nicht identifiziert werden. Zu finden sind je-
doch Praxisberichte (ex. ASB 2013; Remeo® 2015) sowie gesetzlich oder untergesetzlich ver-
ankerte Rahmenbedingungen fiir die Versorgung dieser Patienten in stationdren Langzeitpfle-
geeinrichtungen. So besteht beispielsweise in Berlin fiir die vollstationare Versorgung lang-
zeitbeatmeter Patienten zusatzlich zum Rahmenvertrag gemalR § 75 Absatz 1 und 2 SGB XI
eine Vereinbarung liber Qualitatsstandards in stationdren Pflegeeinrichtungen (vgl. SenGS
2011). In dieser Zusatzvereinbarung sind die Zugangsvoraussetzungen fiir Patienten sowie
das Vorhandensein eines einrichtungsspezifischen patienten- und partizipationszentrierten
Pflegekonzeptes fiir die Versorgung vereinbart. Darliber hinaus sind hier besondere Anforde-
rungen an das Qualitatsmanagement hinsichtlich Hygiene-, Aufnahme-, Einarbeitungs- und
Evakuierungskonzept, der raumlichen Ausstattung der Wohnbereiche mit maximal 12 Platzen
entsprechend dem Versorgungs- und individuellen Bedarf geregelt. Ebenfalls darin definiert
sind eine Fachkraftquote von 80 Prozent und ein mindestens zu garantierender Pflegeschlis-
sel von 1:1,0 (bzw. zwei Pflegekrafte in der Nacht; eine davon Pflegefachkraft), qualifikatori-
sche Anforderungen an die Wohnbereichsleitung und Fortbildungsanforderungen an das
Pflegepersonal. Zusatzlich enthédlt diese Vereinbarung Anforderungen an zielgruppenge-
rechte Therapie- und Pflegeziele, Dokumentationsgrundlagen und Notfallplane, die techni-
sche Grundausstattung sowie das interdisziplindre Versorgungsmanagement und den Um-
gang mit Bezugspersonen (vgl. SenGS 2011). Auf welcher (wissenschaftlichen) Grundlage
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diese Festlegungen vorgenommen wurden, ldsst sich den Quellen nicht entnehmen.
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gerischen Versorgungs- und Betreuungsbedarf von langzeitbeatmeten Pflegebedirfti-
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stationaere-pflege/mdb-anlage_beatmung.pdf (Stand: 28.01.2016).

4.5 Heilmittelversorgung

Die Heilmittelversorgung umfasst in der vorliegenden Expertise die physio- und ergothera-
peutische sowie die logopddische Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten. Der aktu-
elle Literaturdiskurs zur therapeutischen Versorgung in diesen Bereichen wird in den folgen-
den Abschnitten vorgestellt.
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4.5.1 Physiotherapie

Der internationale Stand der Literatur zur physiotherapeutischen Versorgung invasiv langzeit-
beatmeter Patienten ist eng begrenzt. Vorrangig wird darin die Akutversorgung auf Intensiv-
stationen betrachtet. Vereinzelte Publikationen neueren Datums nehmen auch die Langzeit-
versorgung invasiv beatmeter Patienten in den Blick (ex. Yang et al. 2010; Chen et al. 2011;
Connolly et al. 2015). Anspruchsvolle Ubersichtsarbeiten gibt es jedoch nicht.

Die physiotherapeutische Versorgung von Patienten mit eingeschrankter Atemfunktion wird
international haufig im Rahmen holistischer Rehabilitationsansdtze in multidisziplinaren
Teams beschrieben. Konzeptentwicklung und -evaluation bilden einen Teil der wissenschaft-
lichen Literatur, kdnnen aber nicht als flaichendeckend etabliert betrachtet werden (Hodgin
et al. 2009; Jolley et al. 2014). Einzelne Autoren bemangeln uneinheitliche oder fehlende The-
rapie- sowie Ausbildungs- und Qualifikationsstandards (Pawlik, Kress 2013). Effekte und Wirk-
samkeit physiotherapeutischer Manahmen wurden sowohl in der Akut-, als auch in der
Langzeitversorgung nachgewiesen, die methodische Qualitat dieser Nachweise wird aber zum
Teil in Zweifel gezogen (Ambrosino et al. 2012; Mehrholz et al. 2015). Mehrere Studien (z.T.
RCTs) und Metaanalysen geben Anlass zu der Vermutung, dass physiotherapeutische Inter-
ventionen die Beatmungs- und Hospitalisierungsdauer verkirzen, funktionelle Fahigkeiten
(z.B. Gehen) verbessern oder die Mortalitat verringern konnen (vgl. Choi, Hoffman 2008; Grif-
fiths, Hall 2010; Clini et al. 2011; Puhan et al. 2011; Chen et al. 2012).

In Deutschland liegen kaum wissenschaftliche Arbeiten vor, die sich mit der Rolle der Physio-
therapie in der Versorgung invasiv beatmeter Patienten oder mit Effekten und der Wirksam-
keit physiotherapeutischer Interventionen bei dieser Patientengruppe befassen. Zumeist
werden internationale Forschungserkenntnisse aufgegriffen und auf Deutschland Ubertragen
(Nydahl et al. 2010). Dabei liegt der Fokus auf der intensivmedizinischen Akutversorgung. Zur
Langzeitversorgung waren keine Publikationen auffindbar. Die Rollen und Aufgaben von Phy-
siotherapeuten in diesem Arbeitsfeld scheinen hierzulande — ebenso wie international — bis-
lang nicht hinreichend geklart (Nydahl et al. 2015). Nichts desto trotz wird der physiothera-
peutischen Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten hierzulande sowohl in der S2-
Leitlinie zur nichtinvasiven und invasiven Beatmung als Therapie der chronischen respiratori-
schen Insuffizienz (Windisch et al. 2010) und der S2k-Leitlinie zum prolongierten Weaning
(Schénhofer et al. 2014) Bedeutung beigemessen. Sie wird als obligatorischer Bestandteil der
interdisziplindren Versorgung in zertifizierten Weaningzentren angesehen. Einzelne spezifi-
sche Versorgungs- und Qualifikationskonzepte (Atemphysiotherapie) konnten auch hierzu-
lande identifiziert werden (ex. Nydahl et al. 2010, Weise et al. 2008).
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4.5.2 Logopadie

Logopadie fir invasiv beatmete Patienten wurde in einer Reihe von Studien beleuchtet. Dies
ist darauf zurtickzufiihren, dass die Beatmung die Kernbereiche der Logopadie, d.h. Sprechen,
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Sprache, Stimme und Schlucken, berthrt. Der Gberwiegende Teil der identifizierten Quellen
stammt aus dem internationalen Raum. Ein nicht unbeachtlicher Teil fokussiert allerdings we-
niger explizit logopadische MaBnahmen, als vielmehr die medizinische Diagnostik und Thera-
pie. Versorgungsaspekte werden so gut wie nicht von der Literatur (iber die logopadischen
Leistungen bearbeitet. Relevante Quellen enthalten Uberwiegend Fallberichte, teilweise
Richtlinien oder Therapiestudien, selten handelt es sich um RCTs. Fiir Deutschland konnten
lediglich zwei Publikationen identifiziert werden, die explizit die Versorgung invasiv langzeit-
beatmeter Patienten betrachten. Die groRte Zahl an Quellen behandelt klinische Aspekte, wie
etwa Schluckstérungen, die im Zusammenhang mit der Trachealkantle, der Beatmung oder
der Grunderkrankung stehen kénnen. An zweiter Stelle steht die Problematik der Sprechfahi-
gkeit trotz der notwendigen Beatmung. Das ist dahingehend relevant, da das Sprechen, z.B.
mit einem Sprechventil, zumeist ein Entblocken der Trachealkanile erfordert, wodurch je-
doch die Effektivitdt der Beatmung abnimmt, was von den Patienten meist nur temporar to-
leriert wird. Viele Patienten leiden unter der fehlenden oder deutlich eingeschrankten verba-
len Kommunikationsfahigkeit. Im Wesentlichen sind folgende Themen in der Literatur inden-
tifizierbar:

e Logopadie allgemein bei Patienten mit Trachealkanile: McGrath, Wallace 2014; Bidu
2015; Heidler, Bidu 2015

e Logopéadische Empfehlungen fiir beatmete Patienten: Miihlbauer et al. 2004; Deutsche
Medizinische Gesellschaft fiir Paraplegie e.V. (DMGP) 2006 und 2009

e Sprechen bei Beatmung / mit Sprechventil: Siebens 1991; Byrick 1993; Hess 2005; Kunduk
et al. 2010; Diaferia et al. 2013; Garguilo et al. 2013; Laakso et al. 2014; Rose et al. 2015

e Schluckvorgang / Schluckstérungen bei Patienten mit Trachealkanile und nach Extuba-
tion: Tippelt, Siebens 1991; Goldsmith 2000; Ward et al. 2001; DuBose et al. 2005; Warn-
ecke et al. 2006; Heffner 2010; Zenner et al. 2011; Macht et al. 2012 und 2013; Garuti et
al. 2014; Leisi 2014; Paliege et al. 2014

¢ Rehabilitation / Therapie einschlieRlich Logopadie: Jackson 1991; Kiither/Leon-Carrion et
al. 2002; Kuratorium ZNS fiir Unfallverletzte mit Schaden des Zentralen Nervensystems
e.V. 2004; Schroter 2010; Gulell et al. 2013; Walsh et al. 2015
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4.5.3 Ergotherapie

Wenngleich international einige wissenschaftliche und theoretische Arbeiten zur Ergothera-
pie bei beatmeten Patienten vorliegen, sind die Erkenntnisse zum gegenwartigen Zeitpunkt
rar. Zur Langzeitversorgung invasiv beatmeter Patienten konnten keine Quellen identifiziert
werden. Vorrangig werden ergotherapeutische Interventionen im Rahmen der Akutversor-
gung bzw. Frihrehabilitation (Affleck et al. 1986; Schweickert et al. 2009; Pohlman et al. 2010;
Dinglas et al. 2013), aber auch der Palliativversorgung betrachtet (Hammill et al. 2014). Ergo-
therapeutische Schwerpunkte in frithen Rehabilitationsphasen scheinen zunachst aktivierend
und sensorisch orientiert zu sein. Mit zunehmender Aktivitat und Belastbarkeit der Patienten
treten das Training alltagspraktischer Fahigkeiten und Fertigkeiten sowie Belastungssteige-
rung oder Stressmanagement im Weaningprozess in den Vordergrund (Affleck et al. 1986;
Pohlman et al. 2010; Davis et al. 2013). Einzelne Studien untermauern die Wirksamkeit, Si-
cherheit und Durchfiihrbarkeit ergotherapeutischer Interventionen bei invasiv beatmeten Pa-
tienten (Pohlman et al. 2010; Schweikert et al. 2009). Eindeutige Interventionsprinzipien oder
Therapiestrategien fehlen jedoch.

Die Rolle von Ergotherapeuten in der Versorgung (langzeit-)beatmeter Patienten ist von Land
zu Land unterschiedlich, sodass generalisierbare Aussagen nicht getroffen werden kénnen.
Teilweise werden sie als obligatorischer Teil des Rehabilitationsteams betrachtet (Affleck et
al. 1986), wobei auch Leitlinien fur die Versorgung etabliert sind (NICE 2009). Andere Quellen,
die explizit multidisziplindre Rehabilitationsstrategien thematisieren, erwdhnen hingegen
keine ergotherapeutischen Interventionen (Vitacca et al. 2014; McWilliams et al. 2015).

In Deutschland gibt es zur ergotherapeutischen Versorgung invasiv (langzeit-)beatmeter Pa-
tienten aktuell keine Debatte, die sich in der wissenschaftlichen Literatur niedergeschlagen
héatte. Lediglich ein deutsches systematisches Review nimmt konkrete ergotherapeutische
Interventionen in der auBerklinischen Versorgung langzeitbeatmeter Patienten am Beispiel
COPD — und dabei orientiert an der internationalen Literatur — in den Fokus (Ehlers, Konig
2014). Ergotherapeuten werden zwar als Teil des therapeutischen Versorgungsteams fir be
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atmete Patienten in der S2-Leitlinie zur nichtinvasiven und invasiven Beatmung (Windisch et
al. 2010) sowie der der S2k-Leitlinie Prolongiertes Weaning (Schonhofer et al. 2014) aufge-
flihrt; Rollen und Aufgaben sind dort jedoch nicht konkretisiert. Auch hierzulande fehlt es an
ergotherapeutischen Therapie- oder Interventions- sowie Qualifikationsstandards.
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4.6 Hilfsmittelversorgung / Technikeinsatz

Im Bereich der Hilfsmittelversorgung gilt den beatmungsassoziierten Medizinprodukten das
primdre Interesse. Dazu gehoren insbesondere Produkte zur Beatmung selbst sowie zur Sau-
erstoffversorgung, Atemgaskonditionierung, Inhalation, Absaugung, Hustenassistenz und zur
Uberwachung in der Hauslichkeit des Patienten’. Bleiben explizit (medizin-)technisch orien-
tierte Veroffentlichungen auBen vor, ist die internationale Literatur fiir den Bereich der Hilfs-
mittelversorgung Ubersichtlich. Einzelne Quellen stammen aus den US, GroBbritannien sowie
den skandinavischen Landern. In Deutschland wird das Thema kaum beleuchtet.

Vorwiegend internationale quantitative und qualitative Untersuchungen befassen sich mit
der Bedienungsfreundlichkeit diverser Gerate, z.B. zur Beatmung. Dabei werden sowohl Pa-
tienten und Angehorge, aber auch professionell Pflegende betrachtet. Untersucht wurden
etwa Griinde fir Bedienungsschwierigkeiten, Fehlfunktionen und damit assoziierte sicher-
heitsgefahrdende Momente sowie die Akzeptanz und soziale Aspekte der technologieinten-
siven Versorgung. Darin werden einschlagige Verbesserungspotentiale deutlich (ex. Lehoux
2004a, b; Gonzalez-Bermejo et al. 2006; Chatwin et al. 2010).

In der internationalen Literatur findet sich u.a. auch ein europaisches Review zur Qualitats-
kontrolle von Heimbeatmungsgeraten, in dem gezeigt werden konnte, dass — vermutlich auf-
grund fehlender Standards — Kooperation und Informationsaustausch zwischen spezialisier-
ten Versorgungszentren und den mit der Qualitdtspriifung beauftragten Akteuren begrenzt
sind und landerspezifisch variieren (Farre et al. 2005).

Eine weitere Gruppe von Arbeiten —in die auch die deutsche Publikation von Manzei (2005)
einzuordnen ist — befasst sich mit Aspekten der Technisierung der Medizin und Pflege, u.a.
am Beispiel der Beatmung, und deren Einflussnahme auf medizinisches und pflegerisches
Handeln. Die Diskurse, die in diesen Arbeiten gefiihrt werden, tangieren zugleich das The-
menfeld des Nutzens, der Vermeidung von Technologieabhangigkeit, der Lebensqualitdt und
ethischer Fragestellungen (international ex. Sandelowski 1993; Marden 2005; Crocker & Tim-
mons 2009, deutsch ex. Hiilsken-Giesler 2007a, b; Ewers 2010; Friesacher 2010). Eine weitere
deutsche Literaturquelle zur ,Begutachtung der Versorgung mit Hilfsmitteln — Hilfsmittel bei
auBerklinischer Langzeitbeatmung” (MDS 2012) befasst sich mit sozialrechtlichen und sozial-
medizinischen Aspekten der beatmungsassoziierten Hilfsmittelversorgung und -begutach-
tung in der nachstationdren Beatmung in Deutschland.
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4.7 Versorgung am Lebensende

International hat sich mit der Versorgung am Lebensende und insbesondere der spezialisier-
ten Palliativversorgung ein eigenstandiger Versorgungsbereich im Gesundheitssystem her-
ausgebildet, der ebenfalls fiir die Versorgung von invasiv beatmeten Patienten als relevant
anzusehen ist. Bislang konzentrieren sich die Forschungsaktivitaten im Kontext von Palliative
Care und End-of-life-care jedoch liberwiegend auf Tumorpatienten. Chronisch-kritisch-kranke
Menschen, einschlieBlich solcher mit Langzeitbeatmungsbedarf, sind international wie natio-
nal bislang kaum im Fokus der versorgungswissenschaftlichen wie versorgungspraktischen
Reflexion (Magnussen et al. 2009; Partridge et al. 2009; Dreher, Windisch 2010; Johnson,
Booth 2010; Dinges, Oehmichen 2012).

So ist wenig dartber bekannt, unter welchen Bedingungen invasiv langzeitbeatmete Patien-
ten ihre letzte Lebensphase verbringen, wie therapiebegrenzende Entscheidungen getroffen
werden und wie es um die Lebens- und Sterbequalitat bei diesen Patienten bestellt ist (Din-
ges, Oehmichen 2012). Anekdotische Berichte aus der Versorgungspraxis deuten auf eine un-
zureichende allgemeine und spezialisierte palliative Versorgung dieser Klientel hin (ebd.).
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5. Versorgungsmodelle und Versorgungssteuerung

5.1 Versorgungsmodelle / Netzwerkbildung

Die internationale Literatur befasst sich ausgiebig mit der Struktur- und Angebotsentwicklung
flir schwer chronisch kranke Menschen mit technikintensivem Unterstitzungsbedarf und in-
vasiv langzeitbeatmete Patienten sowie mit Fragen der Bedarfsgerechtigkeit. Einerseits wird
dabei auf die mit dieser Versorgung verbundenen Risiken, andererseits auf den besonderen
Ressourceneinsatz hingewiesen (ex. Macdonald et al. 2011; Rose et al. 2011). Gefordert wer-
den bedarfsgerechte, regional differenzierte, integrierte und auf Kontinuitat angelegte An-
satze mit ausgepragter Vernetzung aller beteiligten Akteure (ex. ebd.; Coleman et al. 2009;
Suter et al. 2011). Favorisiert werden Versorgungsangebote, die sich an das Chronic Care Mo-
dell anlehnen, Case und Care Management-Ansatze integrieren und die regionale und kom-
munale Verantwortung stirken. Es dominieren konzeptionelle und programmatische Uberle-
gungen. Erkenntnisse der (Versorgungs-)Forschung oder (international) vergleichende Analy-
sen fehlen jedoch weitgehend.

Einzelne Studien sprechen ausgewahlten Versorgungsmodellen positive Wirkungen auf die
Versorgungsqualitadt und -outcomes zu (ex. ATS, ERS 2004; Douglas et al. 2007; Coleman et al
2009; NICE 2010). Erkennbar werden — entsprechend des Versorgungsbedarfs einzelner Pati-
entengruppen oder Erkrankungsstadien — vereinzelt auch abgestufte und ineinandergrei-
fende Versorgungsangebote, die zum Teil auch modular und in rdumlicher Beziehung vorge-
halten werden (Campus Modelle / Health Hubs). So finden sich bspw. in Kanada Angebote
mit hoher (Akutversorgung, Rehabilitation) und geringerer Versorgungsintensitat (pflegeri-
sche Langzeitversorgung) sowie solche zur Versorgung am Lebensende gebindelt. Damit soll
der gleichermaRen bedarfsgerechte wie niederschwellige Zugang zu spezialisierten Angebo-
ten sichergestellt werden (ex.McKim et al. 2011; Critical Care Service Ontario 2013; West Park
Healthcare Center Toronto, Kanada 2016). Gerade bei der Integration von Versorgungsange-
boten am Ende des Lebens (End-of-life-care / Palliative Care) bestehen international aller-
dings erhebliche Liicken (ex. Partridge et al. 2009, Suter et al. 2011). Einzelne Untersuchungen
weisen auf eine unzureichende spezialisierte palliative Versorgung von Patienten mit technik-
intensivem Unterstlitzungsbedarf hin (ex. ebd.; Dybwik et al. 2011; siehe auch Kapitel 111.4.7).

Der Stand der deutschsprachigen Literatur zur sektoren-, organisations- und professions-
Ubergreifenden Versorgung fir invasiv langzeitbeatmete oder andere schwer chronisch er-
krankte Patienten, stellt sich als begrenzt dar. Dabei besteht anscheinend hoher Problem-
druck. Die Versorgung fir invasiv langzeitbeatmete Menschen in Deutschland wird als du-
Rerst heterogen, die Weiterentwicklung des Versorgungsangebots als aullerordentlich dyna-
misch und die Anbietervielfalt als hoch und oftmals intransparent beschrieben (Dellweg et al.
2011). Dabei wird das Thema mangelnder Transparenz in der Spezialversorgung in einer Viel-
zahl von Versorgungsbereichen seit langem problematisiert (ex. Lademann 2007; Geiseler et
al. 2010; Biischer 2011; Dellweg et al. 2011). Ahnliche Herausforderungen werden in der eng-
lischsprachigen Literatur in diesem MaRe nicht beschrieben. Die Versorgungsplanung oder
Kontrahierung mit Leistungsanbietern folgt in anderen Landern (z.B. Kanada) jedoch auch an-
deren Prinzipien, wodurch weniger ein reiner Preis-, als ein Qualitatswettbewerb forciert wird
— mit entsprechenden Auswirkungen auf die Anbieter- und Angebotsentwicklung (ex. Schaef-
fer et al. 2015).

In der deutschsprachigen Literatur finden sich zahlreiche grundsatzliche Uberlegungen zum
Uberleitungs-, Case und Care Management, zur Entwicklung von Versorgungspfaden fiir den
Beatmungsbereich (ex. Helms 2013) oder auch aus anderen Versorgungsbereichen (ex. SVR
2012, 2014; Koczula et al. 2012). Vor dem Hintergrund internationaler Entwicklungen werden
auch Fragen einer regional differenzierten Versorgungsplanung angesprochen. Sie soll
Leistungsfahigkeit und Bedarfsgerechtigkeit der Gesundheitsversorgung zukiinftig sektoren
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Gibergreifend (Krankenhaus-, Rehabilitations-, Primar- und Langzeitversorgung) weiterent-
wickeln und sicherstellen sowie Zugangsbarrieren abbauen (ex. Knieps et al. 2012; SVR 2014;
Schaeffer et al. 2015). Den Kommunen, die mit der Sicherstellung der Daseinsvorsorge be-
traut sind, wird dabei aufgrund ihrer Biirgerndahe sowie den Vernetzungspotentialen mit lo-
kalen Akteuren und Entscheidungstrdagern eine bedeutende Rolle zugesprochen (ex. SVR
2014). Bislang werden die bereits vorhandenen Maoglichkeiten regionaler Versorgungspla-
nung — etwa im Rahmen von Gesundheits- und Pflegekonferenzen — jedoch nicht hinreichend
ausgeschopft (Isfort et al. 2016).

Exkurs: Modellbeschreibungen

In der deutschsprachigen Literatur werden einzelne Modelle beschrieben, die sich um eine
integrierte, bedarfsgerecht abgestufte und regional abgestimmte Versorgung invasiv beat-
meter Patienten bemiihen (z.B. Krankenhaus Bethanien gGmbH 2011; Stieglitz, Randerath
2012; Heinemeyer et al. 2013). Als ein solches Praxis- / Entwicklungsprojekt kann das so ge-
nannte ,Solinger Konzept” gelten, gemall dem langzeitbeatmete Patienten im Solinger Kran-
kenhaus seit 2004 integrativ behandelt werden. Das Diakonische Werk Bethanien als Trager
bietet diesen Patienten vom Weaning auf der Intensivstation tiber die dauerhafte Einstellung
auf invasive und nicht-invasive Beatmungsverfahren bis hin zur hduslichen oder heimstatio-
naren Pflege ein umfassendes Versorgungspaket an. Hierzu wurde ein Verbund gegriindet, in
dem an die behandelnde Klinik eine Beatmungspflegestation im Seniorenzentrum des Diako-
nischen Werkes Bethanien angeschlossen wurde und verschiedene Beatmungspflegedienste
eingebunden sind.

Zudem erfolgt eine enge Zusammenarbeit mit Haus- und Facharzten. Jahrlich werden inner-
halb des Solinger Konzepts u.a. mehr als 200 Weaning-Patienten betreut (Krankenhaus Betha-
nien gGmbH 2011).
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5.2 Versorgungssteuerung

Zahlreiche internationale Arbeiten thematisieren Steuerungsaspekte in der Versorgung
schwer chronisch kranker, technikabhadngiger — darunter auch invasiv langzeitbeatmeter —
Patienten. Sie beschreiben auf wissenschaftlich fundierten Versorgungskonzepten basieren-
de, standardisierte und abgestimmte Versorgungspfade (ex. Critical Care Services Ontario
2013; Rose et al. 2014b, 2015). Die Grundlage dafir bilden etablierte Verfahren zur Fall- und
Versorgungssteuerung, die sektoren-, organisations- und professionsiibergreifend angelegt
sind, und die in der Versorgung anderer Patientengruppen seit langem erfolgreich erprobt
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und etabliert sind. Beschrieben werden eindeutige Rollen- und Qualifikationsprofile der pro-
fessionellen Akteure, die mit der Fallsteuerung (Case Mangement), der Versorgungssteue-
rung (Care Management) oder dem Management klinischer Pfade (Pathway Management)
betraut sind (ex. Escarrabill 2007; Graham 2013). Auch die patienten- und systemseitigen Ef-
fekte solcher Versorgungskonzepte werden untersucht (ebd.).

In Deutschland dagegen werden die Fall- und Versorgungssteuerung fir invasiv langzeitbeat-
mete Patienten und die damit verbundenen fachlichen oder qualifikatorischen Anforderun-
gen noch kaum thematisiert. Die Zustandigkeit fiir das Entlassungs- und Uberleitungsmanage-
ment aus dem stationaren Sektor liegt hierzulande bei den Krankenhausern. Seit Verabschie-
dung des Versorgungsstrukturgesetzes 2015 besteht gem. § 11(4) und § 39(1a) SGB V ein
Rechtsanspruch auf Entlassungsmanagement beim Ubergang in die nachstationire Versor-
gung. Das Entlassungs- bzw. Uberleitungsmanagement kénnen Kliniken in Kooperation mit
anderen Leistungserbringern und unterstitzt von den Krankenkassen realisieren (gem. § 7a
SGB XI). Im nationalen Expertenstandard ,Entlassungsmanagement in der Pflege” werden da-
fir Handlungsgrundsatze definiert (DNQP 2009; Wingenfeld 2011), die grundsatzlich auch bei
invasiv beatmeten Patienten angewendet werden kdnnten.

Abgesehen von anekdotischen Hinweisen (Deimel et al. 2012; SVR 2014) ist wenig dariber
bekannt, ob und wie diese Empfehlungen in der Praxis umgesetzt werden. In den wenigen
deutschen Studien zur Versorgung schwer chronisch kranker, technikabhdngiger Patienten
wurde dieser Aspekt bislang ausgespart (Ewers 2003; Lademann 2007; Horn 2008; Biiker
2010). Die Notwendigkeit zur Gewahrleistung von Versorgungskontinuitat fiir schwer chro-
nisch kranke Menschen (ex. Prinzen 2008) und zur Beantwortung der Herausforderungen des
klinischen Entlassungsmanagements (ex. lhrke et al. 2011) werden in der Literatur beleuchtet,
allerdings nicht bezogen auf die hier interessierende Patientengruppe. In einer ersten quali-
tativ-explorativen Sondierungsstudie zu diesem Thema zeigten Lehmann und Ewers (2016),
dass die Wege, auf denen invasiv beatmete Patienten in die hausliche Intensivversorgung ge-
langen, hochgradig zufallsabhangig, risikoreich und unsicher erscheinen. Dabei sind Koordi-
nations- und Kooperationsprobleme sowie intransparente und ungeklarte Interessenlagen
der beteiligten Akteure und Instanzen erkennbar. Zudem scheinen Rehabilitationspotenziale
nicht systematisch ausgeschopft und Forderungen nach informierten und partizipativen Ent-
scheidungsprozessen tendenziell vernachlassigt zu werden.

Wird der Literatur gefolgt, haben Weaningzentren eine Schliisselfunktion in der Versorgungs-
steuerung invasiv langzeitbeatmeter Patienten. Sie (ibernehmen die Einschatzung des nach-
stationdren Beatmungs- und Weaningpotentials, die Beratung, nachstationdre Begleitung
und Verlaufskontrolle. Ob sich diese Ansatze auf andere Versorgungsstandorte Gbertragen
lassen, gilt es zu prifen — so einzelne Autoren (Callegari et al. 2015).
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5.3 Telemedizinische Verfahren

Fiir eine erfolgreiche Beatmungsversorgung ist die enge Zusammenarbeit zwischen Patien-
ten, Angehorigen, Pflegediensten, niedergelassenen Arzten und spezialisierten klinischen
Zentren erforderlich. Telemedizinische Anwendungen stellen eine ernstzunehmende Option
dar, um diese Zusammenarbeit zu optimieren und den Informationsaustausch zwischen den
beteiligten Akteuren zu verbessern (ex. Rauchhaus et al. 2012; Geiseler et al. 2014).

International finden sich in der Literatur Ergebnisse einzelner Studien und (systematischer)
Reviews zur Anwendung telemedizinischer Verfahren bei invasiv und — wesentlich haufiger —
nicht-invasiv langzeitbeatmeten Patienten. Sie zeigen, dass durch telemedizinische Verfahren
auch im Vergleich zur Standardbehandlung (face-to-face) die Lebensqualitat der Patienten
verbessert sowie akute Verschlechterungen und Krankenhaus(wieder)einweisungen redu-
ziert werden kénnen. Eindeutige Auswirkung auf die Sterblichkeit sind nicht erkennbar (ex.
Vitacca et al. 2009; Polisena et al. 2010; McLean et al. 2012). Andere Quellen dokumentieren,
dass die initialen Kosten der telemedizinischen Versorgung zwar hoch sind, im Verlauf jedoch
mit direkten und indirekten Kosteneinsparungen gerechnet werden kann (Miyasaka et al.
1997; Vitacca et al. 2009; De Almeida et al. 2010). Bemerkenswert ist dabei, dass telemedizi-
nische Anwendungen haufig in pflegerischer Verantwortung durchgefiihrt bzw. von Pflegen-
den fiir die professionsiibergreifende Zusammenarbeit und Kommunikation genutzt werden
(Vitacca et al. 2006, 2009). Im internationalen Kontext ist insbesondere auf eine aktuelle eu-
ropaische Befragung zum Telemonitoring bei auRerklinisch beatmenden Patienten der Euro-
paischen Gesellschaft fir Pneumologie (ERS) zu verweisen, mit der Bedarf, Einsatz und Mog-
lichkeiten des Telemonitorings zur Unterstilitzung in der aulRerklinischen Beatmung evaluiert
werden sollen (DIGAB 2015).

Der Einsatz von Telemedizin (auch: Telehealthcare) hat auch in Deutschland in den letzten
Jahren an Bedeutung gewonnen, ist aber trotz des allgemein anerkannten Nutzens im deut-
schen Gesundheitswesen noch nicht breit in die Regelversorgung bernommen worden (Ditt-
mar et al. 2009; von Baer, Barczok 2014). Dies gilt auch fur telemedizinische Verfahren in der
Versorgung von Beatmungspatienten, die gelegentlich auch als , Telepneumologie” bezeich-
net werden. Trotz der verfiigbaren technischen Moglichkeiten werden telemedizinische An-
wendung in der invasiven Beatmung erst vereinzelt genutzt. Als Barrieren werden fehlende
Vergiltungsanreize, fehlendes Wissen und bislang unzureichende Akzeptanz der Patienten
und professionellen Akteure betrachtet (ebd.). Entsprechend des geringen Durchdringungs-
grades in der Praxis ist die deutsche Literatur zur Telemedizin bei auRerklinischer Beatmung
sparlich. Einzelne Praxis- und Entwicklungsprojekte werden dennoch initiiert.

Exkurs: Modellprojekte EViVa und Bea@Home

Aktuell werden zwei einschlagige Modellprojekte zum Beatmungsbereich durchgefiihrt. Im
Modellprojekt , Einfluss von Videovisiten auf die Versorgungsstabilitdt von auBerklinisch in-
vasiv beatmeten Patienten” (EViVa) wird eine wohnortunabhéingige, zeitnahe spezialisierte
facharztliche Betreuung mittels eines Videokonferenzsystems ermaglicht (EViva 2016). Damit
kann ein regelmaBiger Kontakt zwischen Facharzt und Patient erfolgen. Neben einer verbalen
oder nonverbalen Kommunikation ist eine Echtzeitanamnese moglich und kénnen betreu-
ende Pflegende und Angehorige Fragen oder Probleme in der Versorgung an den Facharzt
richten bzw. mit ihm erortern. Fiir die Umsetzung der Videovisiten werden die Patienten wo-
chentlich von einem Atmungstherapeuten in ihrem Zuhause besucht. Dieser bringt einen spe-
ziellen Patiententerminal mit, Gber den die Videokonferenz zum Arzt im Beatmungszentrum
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hergestellt wird. Uber ein Jahr lang werden Notfall-Krankenhauseinweisungen, die Lebens-
qualitdt sowie die Zufriedenheit bei 24 Patienten sowie deren Angehorigen und Pflegenden
erfasst; 12 davon in der Interventionsgruppe, die neben der konventionellen Betreuung die
Videovisite erhilt, und 12 in der Kontrollgruppe (Augustin et al. 2015). Publikationen zu den
Ergebnissen des Projektes liegen noch nicht vor (Stand: 06.2016).

Im Modellprojekt ,Beatmungspflege Zuhause: Assistierte Pflege von morgen — ambulante
technische Unterstilitzung und Vernetzung von Patienten, Angehérigen und Pflegekraften”
(Bea@Home, Laufzeit: 08.2013-07.2016) wird ein neues Versorgungs- und Pflegekonzept ent-
wickelt und erprobt, in dem die Versorgungskette vom Krankenhaus bis zur hduslichen Um-
gebung berilicksichtigt wird. Daflir werden vorhandene pflegerische Angebote mit Informa-
tions- und Kommunikationssystemen, telemedizinischen Lésungen und Dienstleistungen mo-
dular kombiniert und auf ihre Wirksamkeit untersucht. Flankierend wird ein interaktives In-
formations- und Schulungsangebot fiir Patienten, Angehorige und Mitarbeiter zu allen rele-
vanten Aspekten der Beatmungspflege konzipiert (BMBF 2016). Durch das Versorgungs- und
Pflegekonzept soll die Handlungskompetenz aller in die hdusliche Beatmungspflege involvier-
ter Personen mit Blick auf die Pflegeablaufe und die eingesetzten Technologien gestarkt wer-
den (ebd.). Auch zu diesem Projekt gibt es bislang noch keine Publikationen, die Gber Ergeb-
nisse der Innovation Auskunft geben (Stand: 06.2016).
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6. Quantitative und qualitative Ergebnisse der Langzeitbeatmung

Insgesamt stellt sich der internationale wie nationale Stand der Literatur zu Ergebnissen (Out-
comes) der invasiven (Langzeit-)Beatmung sowie zur Verbesserung der Versorgungssituation
als wenig differenziert dar. Die wenigen hiesigen Arbeiten verweisen oftmals auf die interna-
tionale Literatur. Ahnlich wie bei Nierenersatzverfahren, parenteraler und enteraler Ernih-
rung oder kontinuierlichen Kreislaufunterstiitzungssystemen lassen sich Patienten mit respi-
ratorischer Insuffizienz, bei denen die Kuration der Grunderkrankung wenig aussichtsreich ist,
mit medizintechnischer Unterstiitzung am Leben erhalten. Der Nutzen dieser MaBnahmen
bedarf allerdings der kritischen Reflexion, wobei medizinische, ethische, rechtliche und 6ko-
nomische Moglichkeiten, Grenzen und Effekte der Behandlung zu beriicksichtigen sind (Kling-
ler, Marckmann 2015). Als Ziel einer ,,guten Versorgung” langzeitbeatmeter Patienten wird
immer wieder der Gewinn an Lebenszeit und Lebensqualitat und die Senkung der Mortalitat
benannt (ex. DMGP 2009; Windisch et al. 2010; Randerath et al. 2011; Kahn 2015). Mehrfach
wurden diese Kriterien deshalb bei langzeitbeatmeten Patienten auch untersucht. Funktio-
nelle und psychosoziale Outcomes sind dagegen noch weitgehend unklar (Kahn 2015). Insge-
samt fallt zudem auf, dass zumeist nur einzelne Effekte der Behandung betrachtet werden,
wohingegen die Wirkungen des gesamten komplexen Versorgungsgeschehens mit seinen
zahlreichen Einflussfaktoren schwerlich erfassbar und untersuchbar erscheinen.

6.1 Quantitative Ergebnisse

Ein Teil der Literatur befasst sich mit messbaren Effekten der Beatmung als solcher, insbeson-
dere mit physiologischen und funktionellen Merkmalen sowie der Uberlebenszeit und Mor-
talitat. Demnach kann die nicht-invasive und invasive Beatmung positive Auswirkungen ha-
ben auf die Normalisierung und Stabilisierung von Laborwerten und Blutgasen, die Reduktion
der Hyperkapnie, die Verbesserung der Lungenfunktion und -liberbldhung, die Entlastung der
Atemmuskulatur oder die Verbesserung des Erndhrungszustands (zusammenfassend: Bud-
weiser et al. 2009; Windisch et al. 2010). Auch der funktionelle Zustand des Patienten und
typische Symptome der chronischen respiratorischen Insuffizienz (COPD) kénnen sich verbes-
sern. Diese Effekte wirken nicht nur wahrend der Beatmungs-, sondern auch wahrend poten-
tieller Spontanatmungsphasen (ebd.). Daneben werden auch positive Effekte auf die physi-
sche Belastbarkeit oder Schlafqualitat berichtet (zusammenfassend: Dreher, Windisch 2010;
Windisch et al. 2010) sowie auf die Reduzierung von Krankenhauseinweisungen (Windisch et
al. 2010). Eine Herausforderung in der Nutzenbestimmung der Langzeitbeatmung ist jedoch,
dass die meisten Effekte nicht ausschlieRlich Folge der Beatmung allein sind. Vielmehr mis-
sen sie im Zusammenhang mit der Grunderkrankung und mit multidimensionalen Versor-
gungsaspekten betrachtet werden (Budweiser et al. 2009; Windisch et al. 2010). Nicht zu un-
terschatzen sind zudem mogliche Nebenwirkungen, z.B. volumen- oder druckinduzierte Lun-
genschadigung, Beeintrachtigungen im Zusammenhang mit der Trachealkanile bzw. dem
Tracheostoma, Infektionen, Schmerzen, Schluck- und Sprechstérungen oder die Beeintrach-
tigung des Abhustens (Windisch et al. 2010). Auch darauf wird in der Literatur mehrfach hin-
gewiesen.

Zusammenfassend berichten Criée (2002) und spater auch Dreher und Windisch (2010) von
positiven Effekten der Langzeitbeatmung auf das Langzeitliberleben in Abhdngigkeit von der
zugrundeliegenden Erkrankung. Vor allem profitieren Patienten mit thorakal-restriktiven und
neuromuskuldren Erkrankungen. Diskursiv werden allerdings die Effekte auf die Mortalitat
bei COPD diskutiert. In einer Metaanalyse der internationalen Literatur — hier ohne Unter-
scheidung zwischen invasiver und nicht-invasiver Langzeitbeatmung — konnte gezeigt wer-
den, dass die 1-Jahres Mortalitdt mit 59 Prozent international und vor allem in den US hoch
ist, landerspezifisch jedoch variiert. Die Krankenhaussterblichkeit betragt durchschnittlich ca.
30 Prozent und ist auf Intensivstationen etwas hoher als auf Weaningstationen. (Damuth et
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al. 2015). Mit zunehmender Erkrankungsschwere sowie zunehmendem Alter steigt erwar-
tungsgemal auch die Mortalitdt invasiv langzeitbeatmeter Patienten (ex. Feng et al. 2009; Lu
et al. 2012). Patienten mit prolongiertem Weaning versterben mit einem Drittel deutlich hau-
figer als Patienten mit einfachem oder schwierigem Weaning (13% resp. 22%) (Schonhofer et
al. 2014). Spezifische Untersuchungen der Mortalitat (nicht)invasiv langzeitbeatmeter Patien-
ten und ihrer Einflussfaktoren sind beispielsweise bei Kumar et al. (2013) sowie fiir die Adi-
positas bei Winterholler et al. (2001), fiir ALS bei Lo Coco et al. (2007), fur die Tuberkulose bei
Jager et al. (2008), fur Tetraplegien bei Hirschfeld et al. (2010) sowie zusammenfassend fur
weitere beatmungsassoziierte Erkrankungen bei Schucher und Magnussen (2007) zu finden.
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6.2 Qualitative Ergebnisse

Die Lebensqualitit® als Ergebnis der Versorgung langzeitbeatmeter Patienten wird zum Teil
als ethische Herausforderung oder Dilemma beschrieben, bei dem es Nutzen und Risiken der
Therapie sorgfaltig abzuwéagen gilt (ex. Criée 2002; Dybwik et al. 2011). Quantitativ wie qua-
litativ erfassbare Daten lber den emotionalen Status und die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitdt invasiv langzeitbeatmeter Patienten sind international, aber auch in Deutschland rar
und methodisch haufig mangelhaft und uneindeutig, sodass generalisierte Aussagen schwer
zu treffen sind (Windisch et al. 2002; Tempel 2016). Ein Grund liegt in der Erfassung des Kon-
zepts der gesundheitsbezogenen Lebensqualitadt bei diesen Patienten. Als eine Reaktion da-
rauf kann die Entwicklung des spezifisch flir Beatmungspatienten entwickelten Befragungsin-
struments ,Severe Respiratory Insufficiency (SRI) Questionaire” (Windisch et al. 2003) gese-
hen werden.

ErwartungsgemaR ist die gesundheitsbezogene Lebensqualitat gegeniiber gesunden Kontroll-
gruppen erheblich eingeschrankt, verschlechtert sich mit zunehmendem Alter und variiert
zwischen Patientengruppen mit unterschiedlichen Grunderkrankungen (zusammenfassend:
Windisch et al. 2002; 2003; Windisch, Criée 2006; Huttmann et al. 2015). Zu den Unterschie-
den der Lebensqualitat invasiv langzeitbeatmeter Patienten und nicht-invasiv beatmeter Pa-
tienten liegen divergente Ergebnisse vor. Diskutiert wird — dhnlich des Outcomes Mortalitat
— ebenfalls der Einfluss der Langzeitbeatmung auf die Lebensqualitdt von COPD-Patienten.
Tendenziell scheint sie bei diesen Patienten starker beeintrachtigt, als bei anderen beatmeten
Patientengruppen (ex. Criée 2002; Windisch et al. 2002; Windisch, Criée 2006).

Zusammenfassend berichten Windisch et al. (2002), Windisch und Criée (2006) sowie Dreher
und Windisch (2010) — mit dem Fokus auf nicht-invasive Beatmungsformen — von positiven
Effekten der Langzeitbeatmung fir eine Vielzahl an Grunderkrankungen auf die gesundheits-
bezogene Lebensqualitat, die bereits friihzeitig nach Einleitung der Beatmung eintreten und
anhalten. Wesentlich scheint dabei der Einfluss der Symptomreduktion, die Steigerung der
korperlichen Belastbarkeit (nicht bei neuromuskularen Erkrankungen) oder die Verbesserung
der Schlafqualitat zu sein (Dreher, Windisch 2010; zum Einfluss der NIV auf die Lebensqualitat
von ALS-Patienten siehe auch: Radunovic et al. 2013).

In der internationalen Literatur findet sich eine Reihe von Publikationen, die sich dem Erleben
der Langzeitbeatmung und dem diese therapeutisch-technische Intervention begleitenden
Versorgungsgeschehen, vor allem in der Hauslichkeit, zuwenden. Ein systematisches Litera-
turreview von Tsay et al. (2013) fasst die aktuelle Studienlage folgendermalRen zusammen:
Empirisches Wissen Uber das Patientenerleben in der Langzeitbeatmung ist rar; die professi-
onelle Versorgungspraxis nur unzureichend an den bekannten Sichtweisen, Herausforderun-
gen und Wiinschen der Patienten interessiert und ausgerichtet (Tsay et al. 2013; vgl. auch:
Drystad et al 2013). Das Review betont — dhnlich wie auch vergleichbare Untersuchungen —
diverse untersuchungsbediirftige Themen im Zusammenhang mit der Versorgung dieser Pa-
tienten. Dazu gehoren beispielsweise das Stresserleben der Patienten, ihre beeintrachtigte
Kérperwahrnehmung und Angsgefiihle durch Kontrollverlust und Abhangigkeit von Technik
und Fremdhilfe oder auch ihre Art und Weise im Umgang mit den Herausforderungen ihrer
Lebenssituation (ex. ebd.; Goldstein et al. 1995; Lindahl 2011). Wichtig sei es, die Ausrichtung
des professionellen Versorgungshandelns auf diese eher negativen Assoziationen und Aus-
wirkungen der Beatmungssituation in den Blick zu nehmen — wie in der Literatur an einigen
Stellen betont wird (Lindahl et al. 2005; Ingaddttier, Jonsdottir 2006; Dybwik et al. 2011).
Ebenso essentiell ist aber auch die Fokussierung und Bekraftigung positiver Assoziationen,

8 Lebensqualitat wird haufig mit standardisierten Instrumenten gemessen, die auf dem quantitativen Paradigma
grinden. Aus pragmatisch-inhaltlichen Griinden wird Lebensqualitat hier dennoch unter dem Gliederungpunkt
,Qualitative Ergebnisse” thematisiert.

82



VELA-Regio — Teil 1: Kommentierte Bibliografie

wie z.B. Unterstlitzung der Lebensqualitat, Symptomlinderung, Wohlbefinden, sowie die Un-
terstlitzung einer aktiven, selbstbestimmten, partizipativen, von Vertrauen und Kontinuitat
gepragten Versorgung (ex. Arslanian-Engoren, Scott 2003; Ballangrud 2009; Drystad et al.
2013; Tsay et al. 2013).

In Deutschland finden sich in der Literatur vorwiegend indirekte Hinweise auf das Erleben und
die Bedtrfnisse von Patientengruppen mit vergleichbarem Versorgungsbedarf (ex. Lademann
2007; Horn 2008; Ewers et al. 2016). Das Forschungsprojekt Sicherheit in der hduslichen Ver-
sorgung beatmeter Patienten (SHAPE) beleuchtet hierzulande erstmals Erfahrungen und
Sichtweisen langzeitbeatmeter Patienten und ihrer Angehérigen in der Hauslichkeit insbeson-
dere unter Sicherheitsaspekten (Ewers et al. 2016).
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7. Gesundheitsokonomische Betrachtungen

Die Literatur, die sich mit gesundheitsokonomischen Aspekten der Versorgung von invasiv
beatmeten Patienten befasst, stammt vorrangig aus den US, vereinzelt auch aus GroRbritan-
nien. Betrachtet werden vorwiegend 6konomische Fragen die mit der Versorgung auf Inten-
sivstationen in Verbindung stehen, zumal es sich dabei um einen Hochkostensektor handelt.
Die Gesamtzahl der Publikationen zu diesem Thema ist aber verhaltnismaRig gering, zudem
zeigen sich voneinander abweichende Befunde und vielfach wurde mit sehr kleinen Stichpro-
bengréBen gearbeitet. Die Generalisierbarkeit und Ubertragbarkeit sind somit begrenzt. Auf-
fallend ist zudem, dass eine ganze Reihe 6konomischer Studien zur Versorgung beatmeter
Patienten als veraltet anzusehen ist. Wissens- und Forschungsliicken zeigen sich insbeson-
dere, wenn es um die Beurteilung der 6konomischen Relevanz und Dimensionen der aul3er-
halb von Krankenh&usern oder Rehabilitationskliniken durchgefiihrten Beatmung geht.

Ungeachtet dessen wird die Versorgung invasiv langzeitbeatmeter Patienten in der interna-
tionalen Literatur Ubereinstimmend als kosten- und ressourcenintensiv bezeichnet und vor
diesem Hintergrund sowie der vermutlich stetig steigenden Patientenzahlen diskutiert. Den
Quellen folgend scheint diese vergleichsweise kleine Patientenpopulation nicht unerhebliche
Gesundheitskosten zu verursachen (ex. Zilberberg, Shorr 2008; zusammenfassend: Cox, Car-
son 2012; Donahoe 2012), die je nach in den jeweiligen Gesundheits- und Versorgungssyste-
men vorherrschenden Bedingungen jedoch variieren. Erwartungsgemal sind die finanziellen
Aufwendungen bei komplexen Versorgungsverlaufen besonders hoch, vor allem bei dlteren,
multimorbiden Patienten mit schweren Beeintrachtigungen und schlechtem prognostischem
Outcome sowie intensiver Inanspruchnahme des Versorgungssystems (Sevick et al. 1996; Cox
et al. 2007; Unroe et al. 2010). Aber auch flr die Versorgung invasiv beatmeter Kinder gibt es
Publikationen, die entsprechende 6konomische Themen aufgreifen (Noyes et al. 2006).

Die Versorgung auf Step-Down-Units, wie z.B. Weaningeinheiten, wird gegenliber der Ver-
sorgung auf Intensivstationen als kostenglinstiger beurteilt — zum einen, da kostenintensive
Intensivkapazitaten entlastet werden (Lone, Walsh 2011), zum anderen weil spezialisierte
und bedarfsgerechte Strategien und Konzepte die Beatmungsentwdhnung unterstiitzen
(Lindsay et al. 2004). Einige Untersuchungen zeigen, dass die Versorgung invasiv langzeitbe-
atmeter Patienten in der Hauslichkeit tendenziell mit geringeren Kosten einhergeht als eine
spezialisierte stationare Krankenhausversorgung (Sevick et al. 1996; Noyes et al. 2006; Shep-
perd et al. 2008; Geiseler et al. 2010). Gleichzeitig gilt die hausliche Versorgung beatmeter
Patienten durch aufwédndige Pflege-, Heil- und Hilfsmittelleistungen als ressourcenintensiv
(Shepperd et al. 2008). Entsprechend wird die Frage, ob eine auBerklinische Versorgung lang-
zeitbeatmeter Patienten kostensparend sei, in der Literatur kontrovers diskutiert (zusam-
menfassend: Donahoe 2012). Autoren, die neben direkten auch indirekte Kosten in die ge-
sundheitsokonomische Betrachtung einbeziehen, betonen, dass vermeintliche Einsparungen
teilweise auf eine Verlagerung in den indirekten Kostenbereich zuriickzufiihren sind — z.B.
aufgrund finanzieller Verluste durch fehlende Einkommen der informellen Helfer. So kénnten
die finanziellen Vorteile bei einer hauslichen Versorgung tatsachlich geringer sein, als der Ver-
gleich direkter Kosten zunachst impliziert (Sevick et al. 1996). In Reaktion darauf wird in eini-
gen Publikationen argumentiert, dass tatsachliche 6konomische Vor- und Nachteile verschie-
dener Versorgungsformen und Settings nur dann valide beurteilt werden kénnen, wenn Ver-
sorgungsverlaufe sektoreniibergreifend sowie orientiert an typischen Transitionen analysiert
wirden (Donahoe 2012; Cox, Carson 2012).

In der deutschsprachigen Literatur konnte keine gesundheitsékonomische Auseinanderset-
zung mit der Versorgung langzeitbeatmeter Patienten identifiziert werden. Ob es aktuell Stu-
dien zu diesem Thema gibt, deren Ergebnisse womoglich noch nicht veréffentlicht sind, ist
nicht bekannt, insgesamt aber eher unwahrscheinlich. Das Thema wird hierzulande in ge-
sundheitsokonomischen Kreisen bislang nicht bearbeitet. Lediglich Geiseler et al. (2010) neh-
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men in einem HTA-Bericht zur invasiven Heimbeatmung insbesondere bei neuromuskularen
Erkrankungen eine gesundheitskonomische Betrachtung auf der Basis internationaler Lite-
ratur vor.
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8. Qualifizierung

In der internationalen Literatur werden Qualifikationsanforderungen fiir die Spezialversor-
gung beatmeter Patienten durchaus diskutiert — vorrangig mit Blick auf die anspruchsvolle
und eigenverantwortliche klinische Versorgung und basierend auf einer regelhaft hochschu-
lischen Qualifizierung von Pflegenden (ex. Duke, Street 2003; Rose et al. 2008; Swedberg
2014). Spezifische Qualifikationsanforderungen und -bedarfe etwa fir arztliche Versorgung
invasiv langzeitbeatmeter Patienten, v.a. auch auRerhalb der akutstationdren und stationar-
rehabilitativen Versorgung werden hingegen kaum auf wissenschaftlicher Ebene bearbeitet,
obwohl deutliche Hinweise auf qualifikatorische Defizite etwa in der hausarztlichen und am-
bulanten facharztlichen Versorgung vorliegen (ex. DIGAB 2014a).

8.1 Pflegerische Qualifizierung

Neben ausgewahlten klinischen Aspekten der Spezialpflege wird international iber einen an-
gemessenen pflegerischen Qualifikationsmix diskutiert, der — je nach patientenseitigem Be-
darf, Versorgungssituation und Setting — von der Assistenzebene, (iber beruflich qualifizierte
(licensed practical nurses), hochschulisch primarqualifizierte Pflegende (Bachelor) bis hin zu
Pflegeexperten (Advanced Practive Niveau) reichen kann (ex. Swedberg et al. 2013, 2014).
Ahnlich wie in der Intensivpflege wird dabei der jeweilige Verantwortungsbereich (scope of
practice) sowohl innerhalb der Pflegeprofession wie auch gegeniiber anderen Gesundheits-
professionen (z.B. Arzten) eindeutig und unmissverstindlich festgeschrieben.

Zudem enthélt die internationale Literatur Hinweise auf einschlagige, fachspezifische Weiter-
qualifizierungen. In der Regel sind solche Qualifizierungen zertifiziert und dirfen nur von
Fach- und Standesorganisationen der Gesundheitsprofessionen oder akkreditierten Bildungs-
einrichtungen angeboten werden (ex. Rose et al. 2008; CC3N 2012, 2015). Daneben enthalt
die internationale Literatur auch Berichte iber teambasierte Expertenmodelle fur die Versor-
gung beatmeter Patienten, die einen breiten Professionenmix favorisieren. Arzte, Pflegende
und diverse Therapeuten mit spezieller Expertise arbeiten oftmals bereichs- und sektoren-
Gibergreifend zusammen. Damit verbunden werden auch Aspekte interprofessionellen Ler-
nens und interprofessioneller Praxis in der Literatur thematisiert (ex. Beachey et al. 2007;
Stoller et al. 2010; Marshall 2015).

Gemessen daran ist die deutschsprachige Literatur zu diesem Thema bislang deutlich be-
grenzt geblieben. Fragen der anforderungsgerechten Qualifizierung von Pflegenden und an-
deren Gesundheitsprofessionen fiir die Versorgung von invasiv beatmeten Patienten werden
allenfalls punktuell und wenig systematisch bearbeitet (ex. Friesacher 2010; Wessel 2010).
Die Einbindung der inzwischen auch hierzulande hochschulisch qualifizierten Pflegenden mit
Bachelor- oder Master-Abschluss wird bislang ebenso wenig in den Blick genommen, wie die
Frage eines auf diesen Bereich abgestimmten Qualifikationsmixes bestehend aus Pflegeassis-
tenten, beruflich und hochschulisch qualifizierten Pflegenden. Allerdings befassen sich zahl-
reiche Quellen ganz generell mit Fragen einer zeitgemaRen Qualifizierung von Pflegenden
und der Beantwortung basaler und spezieller Qualifikationsanforderungen im deutschen Ge-
sundheitswesen. Diese wurden hier nicht einbezogen, sind aber gleichwohl auch fiir diesen
Versorgungsbereich relevant (ex. WR 2012, Lehmann et al. 2014). Was die Fort- und Weiter-
bildung fiir den Beatmungsbereich betrifft, finden sich vereinzelt Erfahrungs- oder Projektbe-
richte. Allerdings wird darin deutlich, dass vorhandene Qualifikationsangebote vielfach inte-
ressengeleitet sind und es an einer soliden Konzeptualisierung und Evaluation der dabei zu
erwerbenden Kompetenzen mangelt (ex. Wessel 2010).
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Exkurs: Weiterqualifizierungsangebote fiir die aufSerklinische Beatmungspflege

Eine in Deutschland von Gesundheits- und (Kinder-)Krankenpflegerinnen haufig absolvierte
Weiterbildung ist eine in der Regel zweijahrige, berufsbegleitende, staatlich anerkannte Fach-
weiterbildung auf der Basis der Empfehlungen der Deutschen Krankenhausgesellschaft (DKG)
fir die , Intensivpflege und Anéasthesie” bzw. fir die ,Padiatrische Intensiv- und Anasthesie-
pflege” (DKG 20154, b). Diese richtet sich jedoch vorrangig an (Kinder-)Krankenpflegeperso-
nen, die im Krankenhaus tatig sind. Themen der auBerklinischen Intensivversorgung werden
in den DKG-Empfehlungen nicht benannt. Je nach Anbieter der Weiterbildung kénnen sie al-
lerdings — mehr oder weniger umfangreich — integriert sein.

In der Leitlinie zur nichtinvasiven und invasiven Beatmung als Therapie der chronischen res-
piratorischen Insuffizienz (Windisch et al. 2010) werden Empfehlungen zur Qualifikation des
Pflegepersonals —in Abhangigkeit von der Art der notwendigen Versorgung —getroffen. Dabei
ist fr die Versorgung invasiv beatmeter Patienten immer eine ,,fachpflegerische” Versorgung
notwendig. Diese wird durch eine der folgenden weiterflihrenden Qualifikationen als gewéahr-
leistet angesehen: Atmungstherapeutin; Fachgesundheits- und (Kinder-)Krankenpflegerin fir
Intensiv- und Anéasthesiepflege mit mindestens einem Jahr Berufserfahrung im Beatmungs-
bereich (Intensivstation, Intermediate Care-Station oder auBerklinische Beatmung) innerhalb
der letzten finf Jahre. Abweichend davon kann eine Zusatzqualifikation durch einen struktu-
rierten Kurs zur Beatmungspflege absolviert werden. Diese Kurse sollen von der Deutschen
interdisziplindren Gesellschaft fir auRerklinische Beatmung (DIGAB) anerkannt (Windisch et
al. 2010) bzw. zwischenzeitlich zertifiziert sein. Eine gesetzliche Verpflichtung zur Umsetzung
der Empfehlung besteht jedoch nicht.

Als Zusatzqualifikation fur die Beatmungspflege hat die DIGAB zweierlei konzipiert: einen Ba-
siskurs ,,Pflegefachkraft fir auBerklinische Beatmung” im Umfang von 120 Zeitstunden (40
Stunden Theorie und 40 Stunden Praktikum) (DIGAB 2014b) sowie einen mit 200 Zeitstunden
umfangreicheren Kurs , Pflegeexperte fir aulerklinische Beatmung” (120 Stunden Theorie
und 80 Stunden Praktikum) (DIGAB 2013). Inhalte werden durch die o.g. Leitlinie (Windisch
et al. 2010) vorgegeben, wobei medizinisch-technische bzw. therapeutisch-behandlungspfle-
gerische Aspekte im Vordergrund stehen. Daneben sollen auch rechtliche und psychosoziale
Aspekte bericksichtigt werden. Konkrete inhaltliche Empfehlungen zur Versorgung beat-
mungspflichtiger Kinder und Jugendlicher finden sich darin nicht, allerdings haben Weiterbil-
dungsanbieter den Bedarf danach erkannt und entsprechende Kurse fir die padiatrische Be-
atmungspflege konzipiert. In diesem Zusammenhang bleibt noch zu erwdhnen, dass die
DIGAB aktuell an einem Curriculum , Pflegefachkraft fiir auRerklinische Beatmung / DIGAB
(Kinder)” (Hanelt 2015) arbeitet. Fraglich erscheint, ob bei dieser verbandlichen Initiative der
aktuelle Stand der Pflegewissenschaft, der Pflegepadagogik und der Bildungswissenschaften
bericksichtigt wird und ob auf eine hinreichende Anschlussfahigkeit an Entwicklungen in der
Aus-, Fort- und Weiterbildung der Pflegeprofession geachtet wird (Darmann-Finck, Foth
2011).

Insgesamt gibt es in der Literatur Hinweise darauf, dass Umfang, Inhalte und Kosten der Wei-
terbildungsangebote — und wohl auch Qualitdt — erheblich varrieren. Vor allem wegen der
Qualitatssicherung und Patientensicherheit wird inzwischen vereinzelt gefordert, dass die
Weiterbildungsangebote fiir die aullerklinische Intensiv- bzw. Beatmungspflege Uberprift
und standardisiert werden sollten (KNAIB o.J.). Systematische Evaluationen Gber Wirkungen
der diversen BildungsmaRnahmen und einschlagige Forschungsarbeiten zu diesem Thema lie-
gen in der deutschsprachigen Literatur indes nicht vor.
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8.2 Spezialisierungen: Atmungstherapie

Atmungstherapeuten / Respiratory Therapists (RTs) spielen (international) sowohl im statio-
naren als auch im ambulanten Sektor eine bedeutende Rolle in der Versorgung invasiv beat-
meter Patienten (Barnes et al. 2010; Kacmarek 2013). Grundsétzlich kommen sie in allen Be-
reichen der Versorgung zum Einsatz — sowohl in der Diagnostik wie auch der Therapie. Eine
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besondere Rolle scheinen sie aber in der Beatmungsentwdhnung in komplexen, schwierigen
Situationen einzunehmen.

In der Literatur werden Atmungstherapeuten als Spezialisten in der Betreuung von Patienten
mit pneumologischen Erkrankungen beschrieben, sie sind jedoch auch interdisziplinar bei an-
deren Gesundheitsproblemen einsetzbar. Tatig werden sie beispielsweise auf Weaning-,
Heimbeatmungs-, Intensiv- und Palliativstationen sowie in der ambulanten Versorgung (ex.
Coughlin et al. 2015). Das Aufgabengebiet von Atmungstherapeuten umfasst im stationdren
Krankenhausbereich z.B. die Durchfilhrung und Uberwachung der Beatmungsentwdhnung
unter Nutzung von Weaning-Protokollen, die Befundung von Blutgasanalysen, die Uberwa-
chung der Sauerstofftherapie und Beatmungseinstellungen sowie das Atemwegsmanage-
ment (endotracheale Absaugung blind und bronchoskopisch, Tracheostoma-, und Kantlen-
pflege, Kanllenauswahl und Kaniilenwechsel) (ex. Erbabacon et al. 2015). Auch die Betreuung
von Patienten mit nicht-invasiver und invasiver Beatmung, einschlieRlich der Maskenauswahl
bei akuter und chronischer respiratorischer Insuffizienz, kann zu ihren Aufgaben gehoren (ex.
Mussa, Langsam 2007). Dabei verfiigen sie international liber eine auch gegeniiber Arzten
hohe Handlungskompetenz und -autonomie (ex. Barnes et al. 2010).

International erlangen RTs ihren Abschluss entweder grundstdandig oder aufbauend, in der
Regel auf der Basis einer hochschulischen Pflege- oder Physiotherapeutenqualifikation (ex.
Kacmarek et al. 2012; Kacmarek 2013). Beschrieben wird, dass sie mit ihrem Kompetenz- und
Aufgabenprofil wesentlich zum Therapieerfolg beitragen, z.B. zur Verbesserng und Stabilisie-
rung von Beatmungsparametern oder zum Weaning. Zudem werden sie als ein wesentlicher
Einflussfaktor fur eine gesteigerte Patientenzufriedenheit angesehen (Geiseler 2015).

In Deutschland stellt der Atmungstherapeut ein im Jahr 2004 neu eingefiihrtes Berufsbild dar.
Dabei ist Atmungstherapie kein eigenstdandiger bundesrechtlich geregelter Gesundheitsfach-
beruf oder ein Giber das Berufsbhildungsgesetz legitimierter dualer Ausbildungsberuf. Vielmehr
handelt es sich um eine von der Deutschen Gesellschaft flir Pneumologie und Beatmungsme-
dizin e.V. (DGP) zertifizierte Weiterbildung. Pflegefachpersonen und Physiotherapeuten kon-
nen diese Qualifikation in der Regel innerhalb von zwei Jahren berufsbegleitend erwerben
(Karg et al. 2004, 2008). Atmungstherapeuten werden hierzulande nach dem Delegations-
prinzip unter Supervision eines Facharztes tatig (ebd.; Rotert 2009), womit ihre Handlungs-
spielrdaume und Verantwortlichkeiten gegeniiber den international tatigen Kollegen deutlich
limitierter sind. Uber die Bedingungen der Arbeit von Atmungstherapeuten in Deutschland
und die von ihnen erzielten Effekte sind der Literatur derzeit keine weiterfihrenden Erkennt-
nisse zu finden.
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9. Weitere Themen

In der internationalen Literatur werden noch zahlreiche weitere Themen zur Versorgung in-
vasiv langzeitbeatmeter Patienten bearbeitet. Sie alle eingehender zu betrachten, wiirde den
hier gesetzten Rahmen sprengen. Zumindest aber zu den aus unserer Sicht wichtigsten soll
der Stand der Literatur an dieser Stelle zusammenfassend skizziert werden. Dazu zahlen die
Situation der Angehoérigen, das Sicherheitsthema und die Auseinandersetzung mit ethischen
Herausforderungen in der Versorgung invasiv beatmeter Patienten.

9.1 Angehérige

Insbesondere in der Literatur zur hauslichen Beatmungspflege richtet sich international die
Aufmerksambkeit stets auch auf die Angehérigen, zumal sie weite Teile dieser Spezialversor-
gung sicherstellen. Dies gilt sowohl fiir Angehorige erwachsener Patienten als vor allem auch
flir Eltern und nahe Bezugspersonen beatmeter Kinder und Jugendlicher.

Studien zu Angehdrigen erwachsener Patienten mit invasiver, nicht-invasiver oder nicht na-
her definierter Beatmung befassen sich vor allem mit deren Erleben und der Bewaltigung ih-
rer Situation. Zum Teil wird der Blickwinkel dabei erweitert und nicht allein die Beatmungs-
abhangigkeit, sondern das Leben und der Umgang mit der chronischen (kritischen) Krankheit
und / oder der Intensivtherapie- bzw. Technologieabhangigkeit betrachtet. In der Regel wer-
den dabei qualitative Forschungsdesigns genutzt (Nelson et al. 2005; Ingadottir, Jonsdottir
2006; Huang, Peng 2010; Evans et al. 2012; Swedberg 2014).

Der Literatur ldsst sich entnehmen, dass die Angehdrigen sich den erwachsenen beatmeten
Patienten gegeniliber oftmals stark verpflichtet fiihlen und ihre eigenen Bedirfnisse im Alltag
zurickstellen missen oder wollen, was ausgepragtes Belastungserleben (,,caregiver burden®)
und individuelle Gesundheitsbeeintrachtigungen nach sich ziehen kann (ex. Nelson et al.
2005; Evans et al. 2012). Die Situation der Angehéringen sowie das Mal} der eigenen und
fremden Unterstiitzungsleistungen und der Schweregrad der Krankheit des Patienten spielen
dabei eine wichtige Rolle (Huang, Peng 2010). Sowohl Patienten als auch Angehdrige empfin-
den die Technologieabhangigkeit ambivalent. Sie dulRern, dass durch den Technikeinsatz das
Leben verlangert und Beschwerden gelindert werden kdnnen. Andererseits besteht jedoch
auch das Empfinden, durch die Technik wenig sinnvollen Anstrengungen ausgesetzt zu sein
und fremd bestimmt zu werden (Ingadottir, Jonsdottir 2006).

VerhiltnismaRig viel Literatur befasst sich mit dem Thema Angehérige von beatmeten und /
oder intensivpflegebedirftigen Kindern. Darin wird unter anderem die Besonderheiten der
Konstellation betont, dass namlich neben Eltern oft auch Geschwister, GroReltern und das
gesamte Familiensystem in mehrfacher Hinsicht betroffen sind — physisch, psychisch und so-
zial (Kohlen 2004; Friedemann, Kéhlen 2010). Neben den auch bei anderen Angehorigen zu
beobachtenden gesundheitlichen Risiken, emotionalen Belastungen und Einschrankungen
der Lebensqualitat (Kirk 1998; Carnevale et al. 2006; Toly et al. 2012a, b) wird haufiger das
Thema der sozialen Isolation thematisiert. Eltern hauslich versorgter beatmeter Kinder sind
in der Berufsauslibung und bei aullerhduslichen Aktivitaten erheblich eingeschrankt und
Freunde und Verwandte ziehen sich nicht selten aus Unsicherheit und Angst zuriick (Cejer
2007; Toly et al. 2012a). Neben zahlreichen emotionalen Problemen, die sich auf die Partner-
beziehung und den Umgang mit Geschwisterkindern auswirken kénnen, belasten sie oftmals
auch finanzielle Sorgen (Kirk 1998; Wang, Barnard 2004).

Sowohl in der englischsprachigen, als auch in der deutschsprachigen Literatur finden sich zwi-
schenzeitlich Forschungsbefunde zu dieser komplexen Problemlage der Angehdrigen in ihren
unterschiedlichen Facetten (ex. K6hlen 2003; Biiker 2010; Toly et al. 2012a, b; Bachmann
2014). Aufgegriffen werden dabei auch die Unterstiitzungsbediirfnisse, die insbesondere an
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die Pflegefachkrafte herangetragen werden, zumal sie den Patienten und Familien(systemen)
meist am nachsten sind. Allerdings finden sich in der Literatur zahlreiche Hinweise darauf,
dass die Zusammenarbeit zwischen Angehoérigen und den professionellen Helfern nicht kon-
fliktfrei verlauft (Hall et al. 2006; Toly et al. 2012a; Kirk, Glendinning 2004; Wang, Barnard
2004). Vielfach werden in der Literatur Angehorige in ihrer Rolle als Teil des Versorgungssys-
tems betrachtet, denen ein erhebliches Mal} an Verantwortung tbertragen wird. lhre Leis-
tungen sehen Angehorige allerdings nicht immer hinreichend gewdirdigt (Biiker 2010; Kéhlen
2011; Bachmann 2014), auch sind die Strukturen und Angebote fiir die Versorgung beatmeter
und / oder anders technikabhédngiger Patienten (noch) selten auf die besonderen Anforde-
rungen einer solchen Zusammenarbeit von formellen und informellen Hilfesystemen ausge-
legt (ebd.; Gessenich 2009).

Auffallend ist in diesem Zusammenhang, dass sich zahlreiche Publikationen mit Konzepten
und Strategien zur Anleitung pflegender Angehdériger beatmeter Patienten befassen, z.B. zu
Themen wie Trachealkanilen- und Sekretmanagement, Umgang mit dem Beatmungsgerat
und zum Verhalten in Notfallsituationen (Wessel 2007). Dabei kommen unterschiedliche Kon-
zepte und -strategien zum Einsatz (Tofil et al. 2013). In der Literatur wird eine ganze Spann-
breite an pflegebezogenen Beratungs-, Anleitungs- und Handlungssituationen beleuchtet, in
die Angehorige eingebunden sind (ex. Kirk, Glendinning 2004; Hall et al. 2006; Cejer 2007,
Dybwik et al. 2011; Lindahl, Lindblad 2011; Tofil et al. 2013; Toly et al. 2012a). Auch Uber die
Wiinsche und Erwartungen an eine solche Unterstiitzung und geeignete Wege zu deren Rea-
lisierung liegen erste Erkenntnisse vor (ex. Nelson et al. 2005).

Exkurs: Riickzugspflege als neues Versorgungskonzept

Bei intensivpflegebedirftigen Patienten erscheint nicht immer eine 24-stlindige Versorgung
und Beaufsichtigung durch professionell Pflegende notwendig. International ist sie — anders
als in Deutschland — uniiblich, weshalb vielfach Angehérige und auch Pflegehilfskrafte oder
Betreuungskrafte — so genannte ,,Personal Support Worker” — zum Einsatz kommen. Aller-
dings werden deren Aktivitdten von verantwortlichen, in der Regel hochschulisch qualifizier-
ten Pflegefachpersonen supervidiert und fachlich begleitet. Auch hierzulande ist das Prinzip
einer familienergdanzenden Versorgung nicht unbekannt, im Gegenteil: Im Bereich der pflege-
rischen Langzeitversorgung gem. SGB Xl ist sie das leitende Prinzip. Auch eine Verordnungs-
fahigkeit fir Leistungen der hauslichen Intensivpflege nach § 37 SGB V ist generell nur gege-
ben, wenn im selben Haushalt lebende Personen die Pflege nicht selbst Gibernehmen kénnen,
wobei hier das Mogliche, Vertretbare und Verantwortbare individuell gepriift werden muss.

Vor diesem Hintergrund wird in verbandlichen Publikationen die sogenannte Riickzugspflege
(RZP) als ein komplementares Versorgungskonzept vorgestellt (Windisch et al. 2010; erwei-
tert durch KNAIB o.J.). Sie soll dazu beitragen, eine wirtschaftliche, fach- und sachgerechte
prioritdr hausliche Versorgung beatmeter Patienten im deutschen Gesundheitssystem zu er-
moglichen. Riickzugspflege bedeutet, dass der Einsatz des professionellen Pflegeteams in
dem Ausmal’ reduziert wird, in dem Angehdrige oder andere informelle Helfer Kompetenzen
und Handlungssicherheit in der Versorgung erwerben. Rickzugspflege darf nur im Konsens
mit dem Patienten, dem Pflegeteam, den Angehdrigen sowie den behandelnden (Fach-)Arz-
ten und Kliniken durchgefiihrt werden und darf nicht mit QualitatseinbuBen einhergehen.
Ruckzugspflege beginnt idealtypisch bereits in der Klinik mit der Schulung von pflegenden
Angehorigen (Windisch et al. 2010; erweitert durch KNAIB o0.J.). Publizierte Erkenntnisse zur
konkreten Umsetzung des Riickzugspflegekonzepts, zu den damit erzielten Wirkungen auf die
Angehdrigen und die Ergebnisse dieses Versorgungsansatzes liegen nicht vor. Auch ist bislang
nichts Uber eine wissenschaftlich begleitete Erprobung und Implementierung dieses Konzepts
bekannt. Diese ware allerdings geboten, um moglicherweise nicht antizipierte oder uner-
winschte Wirkungen eines solchen Vorgehens vermeiden zu kénnen.
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9.2 Patientensicherheit

Mit der Verlagerung technischer Lebenserhaltungssysteme — hier beatmungsassoziierter
Hilfsmittel — aus Intensiv- und Intermediate Care- (Uberwachungs-)Stationen des Kranken-
hauses in das aulRerklinische Setting sind zahlreiche Risiken verbunden. Diese gilt es sorgfaltig
zu Uberwachen und zu kontrollieren, insbesondere, wenn eine invasive Heimbeatmung fir
schwer kranke und oftmals multimorbide und / oder &ltere Patienten angeboten wird. Ernst-
zunehmende Gesundheitsschdden fiir diese Patienten kdnnen sich z.B. aufgrund von Fehl-
funktionen des Beatmungsgerats, unbeabsichtigter Dekonnektierung oder Blockade des
Tracheostomas sowie aufgrund von Infektionen oder anderen medizinischen Komplikationen
ergeben. Unachtsamkeit oder Abwesenheit informeller Helfer oder professioneller Dienst-
leister konnen akute Verschlechterungen des Krankheitszustands oder andere kritische Fol-
gen haben (Masotti et al. 2010). Die technikintensive und an sich bereits risikoreiche kiinstli-
che Beatmung vollzieht sich im Fall einer ambulanten Versorgung in weitgehend unkontrol-
lierten Settings, sprichwortlich , hinter verschlossenen Tiiren“. Involviert sind neben dem Pa-
tienten selbst und seinen nahen Angehdorigen Pflegefachpersonen, Assistenzkrafte, Thera-
peuten und zahlreiche andere Personen. Diese und weitere Griinde tragen dazu bei, dass Pa-
tientensicherheit in der auRerklinischen Versorgung invasiv beatmeter Patienten als ein aus
wissenschaftlicher wie praktischer Sicht dringend zu bearbeitendes Thema betrachtet wird
(Lewarski, Gay 2007; Ewers 2010). Zugleich wird in der Literatur darauf hingewiesen, dass
dieses Thema — im Unterschied zur Debatte lber Patientensicherheit im Krankenhaus — bis-
lang weitgehend unbeachtet geblieben ist. Dementsprechend finden sich bislang kaum ein-
schlagige wissenschaftliche Publikationen zu diesem Thema.
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Exkurs: Studie zur Sicherheit in der hduslichen Versorgung beatmeter Patienten

Im Zeitraum 11.2013 bis voraussichtlich 10.2016 wird am Institut fir Gesundheits- und Pfle-
gewissenschaft der Charité — Universitatsmedizin eine vom BMBF geforderte qualitativ-
empirische Versorgungsforschung zum Thema Sicherheit in der hauslichen Versorgung beat-
meter Patienten druchgefiihrt (SHAPE. — Safety in Home Care for ventilated Patients). Darin
geht es um die Exploration und Analyse der Erfahrungen und Sichtweisen sowie des Sicher-
heitsempfindens beatmeter Patienten und ihrer Angehdrigen in der technikintensiven haus-
lichen Versorgung und Pflege. Neben leitfadengestiitzten Patienten- und Angehdrigeninter-
views wurden ergdnzend auch Fokus Groups mit relevanten Akteuren aus diesem Versor-
gungsbereich sowie Expertenhearings mit internationaler Beteiligung durchgefiihrt. Ziel ist
die diskursive (Weiter-)Entwicklung patientenzentrierter Sicherheitsleitlinien und konsentier-
barer Risikomanagementstrategien fiir die ambulante Versorgung beatmeter Patienten. Im
Einzelnen zielt SHAPE. darauf ab:

* aus der Perspektive von Nutzern sowie Pflegenden und weiteren professionell Helfenden
tiefe Einblicke in die hdusliche Beatmungspflege als ein weitgehend unerforschtes Feld
der spezialisierten hauslichen Gesundheitsversorgung in Deutschland zu ermdoglichen;

* Menschen mit schweren Erkrankungen und therapeutisch-technischem Unterstiitzungs-
bedarf sowie ihre Angehorigen zu ihren Sicherheitserfahrungen und Prioritaten in der
hauslichen Gesundheitsversorgung zu befragen und diese Befunde mit Blick auf die darin
zum Ausdruck kommenden nutzerseitigen Relevanzkriterien zu analysieren;

* empirisch fundierte Empfehlungen fir eine patientenorientierte Gestaltung von Sicher-
heitsleitlinien und Risikomanagementstrategien in der technikintensiven hauslichen Ver-
sorgung bzw. in der hauslichen Beatmung (Home Mechanical Ventilation) zu erarbeiten.

Die Ergebnisse der ersten Phase der SHAPE.-Studie (Patienten- und Angehdrigeninterviews)
wurden zwischenzeitlich publikationsférmig aufbereitet und befinden sich aktuell zum Teil in
internationalen Zeitschriften im Review-Prozess (Stand: 06.2016). Daneben wurden erste
deutschsprachige Veroffentlichungen zu diesem Thema auf den Weg gebracht (Ewers et al.
2016).
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9.3 Ethische Fragestellungen und Partizipationsaspekte

Ethische Fragestellungen, Konflikte oder Dilemmata im Zusammenhang mit einer (invasiven)
Langzeitbeatmung werden in (inter-)nationalen Studien bislang eher zuriickhaltend themati-
siert. Vorhandene Untersuchungen weisen z.B. auf Herausforderungen in der angemessenen
Indikationsstellung und einem gleichwertigen Zugang zur Langzeitbeatmung hin. Sie thema-
tisieren die (unzureichende) Berlicksichtigung der Autonomie, Versorgungswiinsche und In-
teressen von Patienten und Angehdrigen. Zudem werden verschiedene ethische Diskussions-
punkte aufgegriffen, die sich aus den erweiterten Moglichkeiten der Langzeitbeatmung fiir
Patienten, Angehorige und das Versorgungssystem ergeben (Dybwik et al. 2011). Auch wer-
den ethische Diskussionen hinsichtlich 6konomischer Restriktionen und der Ressourcenallo-
kation im personal-, technik- und kostenintensiven Bereich der Intensivversorgung gefihrt
(ex. Schonhofer et al. 2006; Hickman et al. 2012). SchlieBlich werden in einigen Fachbeitragen
Fragen nach dem Sinn und Nutzen bzw. ggf. der Sinnlosigkeit (Medical Futility) lebensverlan-
gernder intensivmedizinischer Therapien aus Patientensicht beleuchtet und diskutiert (ex.
Schneiderman 2011; Dinges, Oehmichen 2012).

Vor dem Hintergrund bestehender Erkenntnisse, beispielsweise zum Zusammenhang zwi-
schen hohem Alter, Erkrankungsschwere und Beatmungsdauer mit erhdhter Sterblichkeit be-
atmeter Patienten werden ethische Diskurse auch liber die Versorgung in Abhangigkeit von
prognostischen Faktoren und dem Lebensende diskutiert (Feng et al. 2009). Die unter diesen
Voraussetzungen verschwimmenden Grenzen von Intensiv- und Palliativmedizin werfen Fra-
gen auf, die die Lebensverlangerung oder aber Leidensverlangerung ebenso betreffen, wie
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Aspekte der Lebensqualitdt und des wiirdevollen Sterbens. Sie tangieren zudem Moglichkei-
ten und Grenzen der partizipativen Entscheidungsfindung zu moglichen Therapieoptionen,
einer Therapiebegrenzung bzw. eines Therapieendes bei vulnerablen und von komplexen,
schweren Beeintrachtigungen betroffenen Patienten (Schdonhofer et al. 2006). Konflikte in
ethischen Versorgungsfragen bei invasiv langzeitbeatmeten Patienten werden dabei verein-
zelt sowohl fir formelle (zusammenfassend: Schonhofer et al. 2006) wie auch fir informelle
Helfer beleuchtet (Hirano, Yamazaki 2010; Hickman et al. 2012). Noch scheinen die in diesem
Bereich bestehenden Herausforderungen aber nur selten Aufmerksamkeit zu erregen und
Anlass flr wissenschaftliche oder praktische Initiativen und Reflexionen zu bieten.
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