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Hintergrund
1. Myotone Dystrophie (DM) kann die Atemfunktion beeintrachtigen
a. DM schéadigt im Allgemeinen nicht das Lungengewebe

=  Selbst DM-Patienten mit schwachen Muskeln bendtigen keinen zusatzlichen Sauerstoff,
wenn sie ansonsten gesund sind

b. Eine Atmungsstdrung bei DM ist auf ein schwaches Zwerchfell und die Atemhilfsmuskeln
zuriickzufihren

= Die Beatmung wird tber eine Nasen- oder Mund-Nasen-Masken mit modernen BIPAP-Gerdten
(Bilevel-Positive Airway Pressure/Heimbeatmungsgeraten) unterstitzt, was allgemein als sog.
nichtinvasive Beatmung (NIV) bezeichnet werden. Dies wird oft zunachst nur nachts
verwendet.

= Ein Luftréhrenschnitt (Tracheotomie) und ein dauerhafte Heimbeatmung werden dann
verwendet, wenn die Atemmuskulatur sehr schwach ist

2. COVID-19 kann die Atemfunktion bei allen Personen beeintrachtigen, auch wenn ihre Muskeln
stark sind

a. COVID-19 wirkt sich nicht direkt auf die Atemmuskulatur aus, sondern entztindet das
Lungengewebe

= Sauerstoff hat bei der COVID-19 Erkrankung grofRere Schwierigkeiten, sich durch das
Lunggewebe zu bewegen

= COVID-19 Patienten mit niedrigem Sauerstoffgehalt profitieren von einer zusatzlichen
Sauerstoffgabe

COVID-19 ERKRANKUNG UND ATMUNGSUNTERSTUTZUNG BEI DER MYOTONEN DYSTROPHIE

1. DM-Patienten mit COVID-19 benétigen sowohl BIPAP-Beatmung (NIV oder Intubation) als auch
zusatzlichen Sauerstoff

2. Die NIV-Unterstiitzung bei COVID-19 kann die Ausbreitung von Viruspartikeln in die Umgebung
erhohen und Andere infizieren

a. COVID-19 wird hauptsachlich durch Tropfchen verbreitet, die durch Husten oder Niesen entstehen

b. NIV- und Atemwegsunterstiitzende Gerate (Abhustenunterstiitzung, Vernebler) konnen das
SARAS-CoV2- Virus in der Raumluft verwirbeln und weiter verbreiten

c. Um die Ausbreitung von Viren zu verringern, stellen die meisten Krankenhauser die routinemaRige
Verwendung von eigenen NIV- und Atemwegsfreigabegeraten ein.

d. Schnittstellen fiir die Hausmaske werden beliftet und kénnen Viren aus den CO2-
Ausatmungsoffnungen austreten und das Virus in der Umgebung verbreiten

e. Masken mit einer hohen Leckage/Luftaustritt erh6hen die Virendispersion



3. Das Modifizieren von NIV-Geraten wird fiir DM-Patienten empfohlen, bei denen der Verdacht
besteht, dass sie COVID-19 haben oder mit SARS-CoV-2 infiziert sind

a. Nicht-entliiftete, gut sitzende Vollmasken missen mit einem Schlauch mit zwei Lumen und einem
kompatiblen Beatmungsgerat verwendet werden

= Ohne Entliftung kann sich in der Lunge gefahrlich hohe Mengen an CO2 ansammeln

= Ein Doppellumenschlauch erméglicht die Entfernung von CO2 und begrenzt die Ausbreitung
des Virus

b. Neue Heimbeatmungsgerate (z. B. Philips EVO, ResMed Astral 150, VOCSN) kdnnen mit
Doppellumenschldauchen verwendet werden

ATEMUNTERSTUTZUNGSOPTIONEN FUR MYOTONE DYSTROPHIE-PATIENTEN WAHREND DER
COVID-19-PANDEMIE
1. Zu Hause

a. Wenn Sie SARS-CoV2 /COVID-19 nicht ausgesetzt waren, sind tbliche Atemhilfen weiter
angebracht und nutzbar

= Pflegekrafte miissen die allgemeinen Hygiene-Richtlinien (z.B. des Robert-Koch-Instituts
www.rki.de) genau befolgen

= Hainde waschen, Desinfektionsmittel auf mindestens 60% Alkoholbasis verwenden, Gesicht
nicht berthren, Abstand halten, Kontakt mit moglicherweise infizierten Personen vermeiden
b. Wenn Anzeichen einer SARS-CoV-2/COVID-19-Exposition oder -Infektion vorliegen, sich die
Atmung jedoch nicht gedndert hat
= Erhohen Sie den Schutz der Pflegekrafte, um das Infektionsrisiko zu verringern
= Befolgen Sie die Reinigungsempfehlungen fiir Gerdte genau

» (Uberwachen Sie die Sauerstoffversorgung sorgfiltig und verwenden Sie nach Méglichkeit ein
Pulsoximeter zu Hause

= Pflegen Sie engen Kontakt zu medizinischen Pflegeanbietern

2. Notaufnahme oder Lungenversorgung des Krankenhauses bei Verdacht auf COVID-19

a. DM-Patienten mit COVID-19-Infektion benétigen BIPAP-Unterstiitzung (NIV oder Intubation) und
zusatzlichen Sauerstoff

b. Um die Ausbreitung von COVID-19 im Krankenhaus zu verringern, ist die Verwendung von des
eigenen BIPAP / NIV von zu Hause ggf. nicht zulassig, sollte aber immer mitgebracht werden

¢. Um eine Intubation zu vermeiden, kann ein mit zwei Lumen kompatibles Beatmungsgerat mit einer
nicht beltfteten, gut angepassten Vollmaske verwendet werden

d. Eine schwere Lungenentziindung kann eine Intubation und maschinelle Beatmung erforderlich
machen

e. Wenn Krankenhausbeatmungsgerate knapp werden, kénnen bestimmte Heimbeatmungsgerate (z.
B. Trilogy EVO, Astral 150, VOCSN) verwendet werden, wenn die Krankenhausrichtlinien dies
zulassen

Weitere Informationen finden Sie unter
https://www.dgn.org/images/Neuromuskuldr Covid-19 Empf PB BS.pdf



http://www.rki.de/
https://www.dgn.org/images/Neuromuskulär_Covid-19_Empf_PB_BS.pdf
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CHEST NetWork fiir Ambulante mechanische Beatmung und neuromuskuldre Erkrankungen
Pflegeempfehlungen fiir den ambulanten Beatmungspatienten, der sich einer Therapie wegen
bekannter oder vermuteter Virusinfektion der Atemwege mit COVID-19~*? unterzieht

Die Experten fiir Lungen- und Lungengesundheit des American College of Chest Physicians (ACCP)
sowie das NetWork, Home Mechanical Ventilation and Neuromuscular Disease, mochten
Empfehlungen mit spezifischen Richtlinien zur nichtinvasiven Uberdruckbeatmung (NIPPV) und zur
mechanischen Atemwegsfreigabe bei Patienten mit neuromuskularer Erkrankungen (und diejenigen,
die wegen anderer chronischer Atemversagensyndrome zu Hause beatmet werden), die sich einer
Untersuchung und Therapie flr bekannte oder vermutete Infektionen unterziehen. Nichtinvasive
Uberdruckbeatmung und mechanische Atemwegsfreigabe kénnen das Risiko einer Ausbreitung des
aerosolisierten Virus in die Umwelt erhdhen. Dieses Risiko betrifft insbesondere schlecht sitzende
Maskenschnittstellen, hohe Leckagen und offene Beatmungssysteme mit Tracheotomie.

1) NIPPV kann infektiose Partikel verbreiten - Uberlegungen zur Begrenzung der Ausbreitung
a. Die Verwendung einer Vollmaske (Nase und Mund bedeckend) ist empfohlen.

b. Flgen Sie einen zusatzlichen kombinierten Bakterien- / Virusfilter (Hepa) zwischen Maske und
Gerateschlauch hinzu, um die Partikelausbreitung zu verringern (fiigen Sie einen drehbaren CO2-
Ausatemanschluss am Schlauch hinzu und wechseln Sie zur nicht bellifteten Maske).

i. Bei dieser Option muss der Geratebefeuchter ausgeschaltet sein

c. Oder platzieren Sie einen Filter (iber der CO2-Ausatemoffnung lhrer Maske (wenn Sie eine
beliiftete Maske verwenden), um die Partikelausbreitung zu verringern. Es ist Vorsicht geboten,
um sicherzustellen, dass der Filter nicht an der Ausatemoffnung der Maske haftet und diese
verschlieRt, da dies zu einer CO2-Retention fiihren wiirde.

d. Oder wechseln Sie den Schlauch zu einem geschlossenen System mit einem Doppellumenschlauch
und einer nicht belifteten Vollmaske fiir kompatible Heimbeatmungsgerate.

e. Sie missen dies mit Ihrem DME-Anbieter besprechen, um die oben genannten Optionen
einzurichten.
2) Pflege von Einwegartikeln fiir Liftungsgerate:

a. Maskenschnittstelle - Ein Leck aus der Maske ist eine bedeutende Infektionsquelle. Eine tagliche
Reinigung mit einem Reinigungstuch sollte in Betracht gezogen werden. (Maskenkissen aus
Schaumstoff kdnnen keinem Wasser ausgesetzt werden und sollten nicht bei Krankheit
verwendet werden.) Die Ticher kdnnen wie folgt einfach zu Hause hergestellt werden:

Um Einweg-Reinigungstiicher herzustellen, benétigen Sie:

= 1 verschlieBbarer Behilter, der groR genug ist, um eine in zwei Halften geschnittene Rolle
Papierhandtilicher aufzunehmen

= 1 Rolle der DICKEN Papiertiicher. (Nehmen Sie das Mittelrohr heraus.)
= 2 Tassen Wasser, gekocht und gekiihlt
= 2 Essloffel konzentrierte Splilmittel

= 2 Essloffel weiBer Essig
Legen Sie die Handtilicher in den Behalter und sattigen Sie sie mit der Losung. Behalter
verschlossen halten.

b. Schlduche - Reinigen Sie die Schlauche jeden zweiten Tag mit einer Sterilisationslésung. Dies
kénnte mit kommerziellen Losungen erfolgen. Sie kénnen auch eine 50% ige
Wasserstoffperoxidldsung verwenden.



c. Feuchtigkeitskammern - Geben Sie taglich frisches Wasser in die Kammer (destilliert / abgefullt
oder gekocht). Reinigen Sie die Kammer und den Schlauch jeden zweiten Tag.

d. Siehe auch ResMed- und Philips-Reinigungsanleitungen
= https://www.resmed.com/en-us/sleep-apnea/cpap-parts-support/cleaning-cpap-equipment/

= https://www.usa.philips.com/c-e/hs/better-sleep-breathing-blog/better-sleep/keeping-it-
clean-cpap.html

e. Filter

e Erwagen Sie, das Gerat mit einem zusatzlichen kombinierten Bakterien- / Virusfilter
auszustatten. Sie sollten den Filter alle drei Tage wechseln, wahrend Sie krank sind. Der Filter
kann dazu beitragen, Tropfchen und die Ausbreitung von Infektionen auf die Pflegekrafte zu
reduzieren.

e Der Standard-Geratefilter sollte auch einmal pro Woche gewechselt werden, wenn Sie krank
sind.

3) Pflege des Liiftungsgerats

a. Die Reinigung sollte von Ihrem Gerate-Anbieter durchgefiihrt werden.

4) Orale und nasale Absaugung

a. Reinigung der Saugvorrichtung - Reinigen Sie lhren Saugbehélter taglich mit einer handelsiiblichen
Sterilisation

b. Reinigung und Wechsel von Schldauchen und Sauger

= Sauger - taglich mit einer handelsiiblichen Sterilisationslésung oder einer 50% igen
Wasserstoffperoxidlosung reinigen. Wischen Sie zwischen dem oralen Absaugen mit einem
Papiertuch oder einer Gaze mit Chlorhexidinlésung ab. (

= Saugkatheter - nach dem Absaugen mit einer 50% igen Wasserstoffperoxidlésung reinigen.
Verwenden Sie einen Katheter pro Tag und entsorgen Sie ihn.

c. Erwagen Sie das Hinzufligen zusatzlicher Saugadapter

= Nase - Erwégen Sie, einen kleinen Silikonadapter fiir die Nasenabsaugung hinzuzufiigen. Nach
dem Absaugen mit einer 50% igen Wasserstoffperoxidlosung reinigen.

= Tiefes Absaugen des Rachens. Zwischen den Anwendungen mit einer 50% igen
Wasserstoffperoxidlosung reinigen.

5) So verhindern Sie Sekundarinfektionen (z. B. Lungenentziindung):
a. Halten Sie das Kopfteil Ihres Bettes auf ~ 35 Grad angehoben
b. Fhren sie tgl. eine Mundpflege durch, einschlielRlich ggf. einer Chlorhexidinldsung

c. Bei invasiv mechanisch beatmeten Patienten sollten Absaugung und einmal wochentlicher
Tracheotomie-Tubuswechsel in Betracht gezogen werden

6) Was lhre Familie und Betreuer wissen miissen:

a. Platzbedarf fur die Isolierung bei Verwendung von NIPPV - Es ist bekannt, dass NIPPV infektiose
Partikel verbreitet, insbesondere bei schlecht angepassten Masken. Gut angepasste Vollmasken,
die Nase und Mund abdecken (im Vergleich zu Nasen- oder Kissenmundmasken), erfordern
jedoch méglicherweise eine zusatzliche Uberwachung durch Pflegekréfte bei kleinen Kindern und
/ oder solchen, die die Maske nicht selbst entfernen kénnen. Gut sitzende Masken eignen sich am
besten zur Begrenzung der Ausbreitung.



b. Was Pflegekrafte tun muissen, um sich selbst zu schiitzen:

= Handschuhe - Wenn sich die Pflegekraft im Zimmer eines Patienten befindet, sollte sie
Handschuhe tragen und jedes Mal die Handschuhe wechseln.

= Masken - Wenn sich die Pflegekraft im Zimmer des Patienten befindet, sollte sie zum Schutz
eine Maske (vorzugsweise FPP2/N95) und eine Schutzbrille tragen, die Ausriistung an einem
Ort direkt auBerhalb des Patientenzimmers lassen und taglich entsorgen.

= Die Pflegekraft sollte im Zimmer Schutzkleidung / Schutzkleidung verwenden, dasselbe.

= Pflegekrafte sollten Oberflichen mit allgemein erhaltlichem antibakteriellem / viralem Spray
reinigen.

c. Welche Ressourcen sollten Sie zu Hause behalten -
= Destilliertes Wasser
= Einmonatige Zustaz-Versorgung mit Medikamenten

= Zusatzlicher Wéaschevorrat

7) Was soll ich tun, wenn ich eine Tracheotomie habe:

a. Tracheotomiekanilenwechsel / Reinigungshaufigkeit
= Wechsel - einmal pro Woche wechselt die Tracheotomiekaniile wahrend der Krankheit
® Tracheotomie-Reinigungsprotokoll -

Holen Sie sich alle 3 Monate eine neue Tracheotomiekantile und haben Sie immer mindestens 2
Tracheotomiekanilen zu Hause vorratig. Wechseln Sie die Tracheotomiekaniile jede Woche.

Verwenden Sie Tracheotomie-Reinigungskits, um das alte R6hrchen zu reinigen. Wenn es sehr
trocken ist, lagern Sie es in einem luftdichten Behalter, bis es fiir den nachsten R6hrchenwechsel
bendtigt wird.

Nach drei Monaten wird die dlteste Tracheotomiekanile ersetzt.

Reinigungsanleitung: Reinigen Sie den Tracheotomietubus mit der Biirste im Reinigungsset - geben
Sie heilles Seifenwasser in den Boden des Kits und spiilen Sie es nach dem Reinigen mit kochendem
Wasser durch. Wenn das Rohrchen trocken ist, legen Sie es in einen luftdichten Behélter und
bewahren Sie es flr den ndchsten Tracheotomiewechsel in einem Monat auf. (Falls gewiinscht, kann
anstelle von Seifenwasser eine 50% ige Wasserstoffperoxidlosung verwendet werden.)

b. Tracheotomie-Verbindungen- und Stomapflege - Fahren Sie mit den taglichen Verbandswechseln
fort und wechseln Sie den Stomalverband nach Bedarf, um Gaze und Stoma trocken zu halten.
Denken Sie daran, dass dies Atemsekrete sind und mit infektiésen Partikeln angereichert sein
kénnen. Die Verbindungen und Verbande sollten in einen Reifverschlussbeutel geworfen und
versiegelt werden, bevor sie in den Miill geworfen werden.

c. Erwagen Sie die Umstellung auf ein Inline-Absaugsystem - dies verringert die Exposition gegeniber
Pflegekraften (eine Aufgabe weniger fiir die Pflegekrafte) und verringert die Entwicklung von
Sekundarinfektionen.

d. Sprechkaniile - Kontrolle der Partikelausbreitung (Ballon-Up-Belliftung) - Sprechkantlern sind bei
Personen mit invasiver mechanischer Beatmung zu Hause Ublich. Die Sorge ist, dass das mit dieser
Art der Beltftung verbundene hohe Leck (Ballon nach unten) infektiose Partikel erheblich
verbreitet. Arbeiten Sie mit lhrem Arzt und Atemtherapeuten zusammen, um eine sichere
Alternative zu entwickeln, mit der Sie eine Tracheotomie mit Manschette durchfiihren und den
Ballon aufstellen kdnnen, bis es lhnen besser geht. Wenn Sie diesen Modus wahlen, miissen Sie
einen alternativen Kommunikationsmodus einplanen.



8) Wenn Sie ins Krankenhaus miissen

a. Vermeiden Sie nach Maoglichkeit eine Krankenhauseinweisung, es sei denn, Sie haben Fieber (>
38,5° C) und / oder eine zunehmende Atemnot, die nicht auf Ihre tbliche Behandlung anspricht.
Bitte wenden Sie sich auch an Ihren neuromuskuldren Arzt und Lungenarzt. Sie sollten sich
bewusst sein, dass Sie bei einer Krankenhauseinweisung moglicherweise keine nichtinvasive
Beatmung verwenden kdnnen.

b Heimllftungsgerate - Bringen Sie ALLE Ihre Heimgerate mit, da das Krankenhaus moglicherweise
nicht das hat, was Sie gewohnt sind - und sie moglicherweise keine Gerate mehr haben. In einigen
Krankenhdusern ist die Verwendung von Heimgeraten nicht gestattet, es ist jedoch eine sichere
VorsichtsmalRnahme, diese mitzubringen.

= Kennen Sie lhre Beatmungs-Einstellungen (bitten Sie Ihren Provider, Ihnen eine einseitige Liste
mit den Einstellungen Ihres PAP-Geréts / Heimbeatmungsgerats, Hustenunterstiitzung,
Absaugung und Verneblertherapie zu geben.)

= Wenden Sie sich an einen Krankenhausarzt, um die Gerateschlauch- / Maskenschaltung in ein
geschlossenes System (mit einem kompatiblen Beatmungsgerat) umzuwandeln, bei dem es
sich um einen Doppellumenschlauch mit einer nicht beltifteten Vollmaske handelt. Dies
begrenzt das Risiko einer Ausbreitung infektioser Partikel. (Neue Heimbeatmungsgerate
konnen Schldauche mit zwei Lumen verwenden, z. B. Philips Evo, ResMed Astral, VOCSN.)

= Kennen Sie lhr Medikationsschema
= Kennen Sie lhre Atemwegsreinigung

c. Fordern Sie haufige und geplante Atemwegsfreigabe - Bringen Sie Ihre Heimgerate
(Hustenunterstitzung, Therapieweste usw.) mit, und Sie miissen moglicherweise von lhren
Betreuern die Atemwegsfreigabebehandlungen durchfiihren lassen. Das Krankenhaus verfiigt
moglicherweise nur liber eine Grundabsaugung.

d. Herausforderungen im Zusammenhang mit der Verwendung von Sauerstoff - Wenn Sie an einer
neuromuskuldren Erkrankung leiden, kann die Verwendung von zusatzlichem Sauerstoff riskant
sein und zu einer starken Eskalation des Kohlendioxidspiegels im Blut (CO2) fiihren.
Moglicherweise wurden Sie angewiesen, niemals mit Sauerstoff behandelt zu werden. Sie sollten
sich bewusst sein, dass Sie bei einer infektidsen Lungenentziindung moglicherweise Sauerstoff
bendtigen, um eine ausreichende Sauerstoffsattigung bei nichtinvasiver Beatmung
aufrechtzuerhalten.

e. Mit COVID19 infizierte neuromuskulare Patienten bendtigen sowohl NIPPV als auch Sauerstoff.

f. Bei schwerkranken Patienten oder Anzeichen einer Verschlechterung kann eine Intubation und
mechanische Beatmung erforderlich sein.
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