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Seit 33 Jahren lhre Wahl
in der auBerklinischen
Beatmung
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Liebe Leser*innen,

anlasslich der 30. Jahrestagung un-
serer Fachgesellschaft, deren An-
fange bis in das Jahr 1997 reichen,
starten wir mit der Herausgabe
unseres , DIGAB magazins”, das in
Zukunft alle sechs Monate erschei-
nen wird. Darin méchten wir nicht
nur unseren Mitgliedern, Forder-
und Ehrenmitgliedern eine Stimme
geben, sondern allen, die sich in
unserer Fachgesellschaft oft schon
seit Jahrzehnten engagieren. Dabei
stehen die Menschen mit Bedarf
an aulierklinischer Beatmung oder
Intensivversorgung im Mittelpunkt.
Sie, ihre pflegenden Angehdrigen
und alle Berufsgruppen, die in die
Versorgung eingebunden sind, wol-
len wir zu Wort kommen lassen.
Flr spezielle Themen gibt es in der
DIGAB verschiedene Sektionen, in
denen Expert*innen zusammenar-
beiten und die ebenfalls im DIGAB
magazin ihre Arbeit vorstellen.

Das DIGAB magazin gibt Einblick in
das, was wir tun, einen Ausblick auf
das, was wir anstreben und einen
Ruckblick auf die Geschichte, auf
der unsere gegenwadrtigen Aktivi-
taten aufbauen. Die aulRerklinische
Beatmung und Intensivversorgung
und ihre Rahmenbedingungen er-
leben gerade einen tiefgreifenden
Verdnderungsprozess, den  wir
konstruktiv begleiten und mitge-
stalten mochten.

Wir danken allen, die in den ver-
gangenen Jahrzehnten und gegen-
wartig in unserer Fachgesellschaft
mitarbeiten, die sie fordern und die
es moglich machen, dass wir unser
30-jahriges Jubildum in Augsburg
feiern konnen. Es freut uns, dass die

Deutsche Gesellschaft fir Pneumo-
logie und Beatmungsmedizin (DGP)
e.V. die Schirmherrschaft Gber un-
seren Kongress hat und nun schon
ihr 17. Beatmungssymposium in
Augsburg durchfihren wird. ,Au-
Rerklinische Beatmung: Ein Thema,
viele Blickwinkel!” ist das Motto der
diesjahrigen Jahrestagung in Augs-
burg, zu der Sie in diesem Heft ein
Interview mit Kongressprasidentin
Maria-Cristina  Hallwachs lesen
konnen. Sie und Kongressprasident
Dr. med. Jens Geiseler sehen Sie auf
der Titelseite.

Wir winschen viel Freude bei der
LektUre!

Herzliche GriuRRe

Christoph Jaschke

Dr. med. Martin Grof3

Dr. med. Bernd Schucher
Kay Wilke-Schultz
Maria-Cristina Hallwachs

Werden Sie Abonnent*in
des DIGAB magazins!
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“Ich freue darauf, die ,DIGAB-Familie’ wiederzusehen!”
Interview mit Maria-Cristina Hallwachs

17. Beatmungssymposium
Priv. Doz. Dr. Sarah Bettina Stanzel

Gliickwiinsche an die DIGAB
Prof. Dr. Bernd Schonhofer, Dinah Radtke,
Meike Grimm, Uwe Frevert

“Die Paritat von Frauen ist mir ein grof3es Anliegen”
Interview mit Nicolin Béhre

Férderung von Inklusion und Teilhabe
Dr. med. Paul Diesener

DIGAB-Mitglieder kommen zu Wort
Mitglieder der DIGAB

Kinder und Jugendliche in der AKI
Markus Behrendt

Zukiinftige Kongresprasidentin stellt sich vor
Claudia Lohse-Jarchow

Beatmungsentwéhnung, auBerklinische
Beatmung und Intensivversorgung in Deutschland
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FORTBILDUNG Zertifizierung in der AKI
Kira Nordmann

DIGAB INTERN Ergebnisse der Mitgliederbefragung
Dr. med. Martin Grof

DIGAB INTERN Ehrenmitglieder

NACHRUF Gedenken an Dr. med. Martin Bachmann
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“Ich freue darauf,
die ,DIGAB-Familie’ wiederzusehen

Interview mit Kongressprasidentin
Maria-Cristina Hallwachs anlasslich
des 30. Jahreskongresses der DIGAB

6.-7.Juni 2024
»Kongress am Park“ in Augsburg
www.digab-kongresse.de
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Wie bist Du DIGAB-Kongressprasi-
dentin geworden? Wurdest Du in
dieses Amt gewahlt oder hast Du
dich dafiir beworben?

Bei mir war es weder eine Wahl
noch habe ich mich als Kongress-
prasidentin beworben. Jens Gei-
seler und Ansgar Schitz waren
offiziell als neue Prasidenten be-
nannt. Sie haben mich gefragt, ob
ich Lust dazu hatte. Zuerst war ich
skeptisch, weil ich geahnt habe,
dass das viel Arbeit werden wird.
Alle aus dem damaligen Vorstand
waren sofort begeistert und haben

o
!

mich ermutigt: ,Das musst du un-
bedingt machen, es ist wichtig und
wir unterstitzen dich!” Mit Jens
Geiseler habe ich einen Co-Prasi-
denten, der viel Erfahrung hat. Er
hat viele Kontakte und hat schon
damals beim Kongress in Bam-
berg Dinah Radtke dazu geholt. Er
mochte unbedingt, dass wir Men-
schen mit Beatmung beteiligt sind.
Flr den Kongress in Rostock 2025
haben wir ja bereits ein tolles Kon-
gressprasident*innen-Team, aber
wir Uberlegen im Vorstand mo-
mentan, wie es danach weiterge-



hen kdnnte. Sowohl hinsichtlich der
Frage, wer Kongressprasident*in
wird, als auch welcher Ort gut pas-
sen wirde. Fir die Frage nach den
zukinftigen Kongressprasident*in-
nen sind Vorschlage genauso will-
kommen wie Bewerbungen. In der
jahrlichen Mitgliederversammlung
wird dartber abgestimmt.

Gibt es etwas, das Du den néachsten
Kongressprasidenten gerne als Tipp
mit auf den Weg geben wiirdest?
Es ist ein grolRer Vorteil, wenn sich
die Kongressprasident*innen vorher
gut kennen und mdglichst an dem
Ort sind, an dem idealerweise auch
der Kongress stattfindet. Die Rosto-
cker kennen sich sehr gut. Bei uns
war das anders und es hat eine Zeit-
lang gebraucht, bis wir wussten, wie
der andere tickt. Ich finde es wichtig,
dass man sich gut kennenlernt mit
allen Starken und Schwaéchen. Diese
ergdnzen sich ja oft.

Hattest Du schon Erfahrung mit der
Organisation von Veranstaltungen
oder einem Kongress?

Nein, ich hatte keinerlei Erfah-
rung. Ich lerne gerade viel und im
Grunde misste ich das im nachs-
ten Jahr gleich nochmal machen,
dann ware ich um einiges kllger.
Ich bin froh, dass intercongress die
Erfahrung von vielen Jahren mit-
bringt und Jens Geiseler versiert
ist. AuRerdem ist Jens sehr gut ver-
netzt, was fur die Kongressplanung
naturlich auch von Vorteil ist.

Wann habt lhr mit den Vorberei-
tungen fiir den Kongress in Augs-
burg begonnen?

So richtig konzentriert angefan-
gen haben wir im Oktober 2023.
Zuvor haben wir uns getroffen,
um Tagungsorte und Hotels zu be-
sichtigen. Jens hatte die Idee, den
Kongress im alten Theater in Augs-

burg auszurichten. Wir haben das
und weitere Orte besichtigt. Dann
hat mich Jens angeguckt und ge-
sagt: Wir brauchen gar nicht zu
diskutieren. Das alte Theater passt
nicht. Das war der Moment, in
dem ich dachte, er hat mich nicht
nur als Aushadngeschild eingela-
den, sondern wir kdnnen wirklich
zusammenarbeiten. Es war ein gu-
tes Geflhl, zu spiren, dass meine
Meinung zahlt.

Gibt es in Augsburg ein kulturelles
Rahmenprogramm?

Nein. Das ware zeitlich nicht mog-
lich. Der Kongress findet in diesem
Jahr erstmals nur zweitdtig statt.
Wir hatten gern mehr Sessions ge-
habt, weil es so viele tolle Themen
gibt, aber wir konzentrieren uns jetzt
auf das, was wir unbedingt im Pro-
gramm haben wollen. Ein kulturelles
Rahmenprogramm ist leider wegge-
fallen, aber den Gesellschaftsabend
gibt es in der gewohnten Form.

Welcher Programmpunkt ist Dein
personliches Highlight?

Am meisten freue ich mich dar-
auf, die ,DIGAB-Familie’ mal wie-
der zu sehen. Auch wenn das selt-
sam klingt, aber so fihlt es sich fir
mich an. Man kennt etwa die Hélfte
der Leute, die immer wieder dabei
sind. Und zugleich gibt es auch die
Chance, neue Menschen kennen-
zulernen. Ich freue mich auch sehr
auf das Treffen des Vorstands. Wir
sehen uns zwar regelmalig bei On-
line-Meetings, aber das ersetzt das
personliche Treffen nicht.

Warum sollten Menschen mit Be-
atmung in die DIGAB eintreten und
auch die Kongresse besuchen?

Ich finde es wichtig, Erfahrungen
auszutauschen und Informationen
zu erhalten, die ich sonst nirgendwo
bekomme. Ich kann nur mitbekom-

men, welche neuen Entwicklungen
es gibt, wenn ich an Fachveran-
staltung teilnehme. Weder meine
Querschnittldhmung noch meine
Beatmung werden von jemandem
kontrolliert, Uberwacht oder Uber-
pruft. Deshalb ist es flir mich umso
wichtiger, mich mit anderen Men-
schen auszutauschen, die ahnliche
Sorgen und Probleme haben.

Manchmal werden die eigenen Prob-
leme auch ein bisschen kleiner, wenn
man damit nicht allein ist. Auerdem
ist es wichtig, dass wir Menschen mit
Beatmung unsere Perspektive ein-
bringen. Wenn wir verlangen, ,seht
uns mehr!“ und ,kimmert Euch um
uns’, dann mussen wir auch etwas
daflr tun. Es ist unsere Verpflichtung,
nicht nur zu nehmen und zu fordern,
sondern auch etwas zu geben. Und:
Die DIGAB ist einer der wenigen Orte,
an denen man mit einer relativ ein-
schrankenden Behinderung nicht
auffallt. Das ist selten. Im Alltag sieht
man kaum Menschen mit einer so ho-
hen Lahmung und verstandlicherwei-
se schauen die Leute dann erstmal.
Ich glaube, diese Erfahrung kennen
viele Menschen mit Beatmung. Auf
einem DIGAB Kongress dreht keiner
den Kopf nach einem um. Vielmehr
ist es ein freudiges Wiedersehen. Es
ist fir mich ein tolles Geftihl, endlich
mal nichts Besonderes zu sein.

Wie bist du zur DIGAB gekommen
und seit wann bist Du Mitglied?

In den 90er Jahren hat Jo Borgel zu
mir gesagt: wir missen Euch Men-
schen mit Beatmung mehr in den
Vordergrund ricken. Ihr musst eine
Gesellschaft griinden. Wir haben
damals die GAB gegriindet — Gesell-
schaft fur aulRerklinische Beatmung.
Jo hat das gefordert, aber er hat auch
immer gesagt, ,Ihr msst das selbst in
die Hand nehmen. Ich bin Industrie-
vertreter und kann das nicht, aber ich
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unterstitze Euch!’ Das tat er auch,
aber damals war die Vernetzung
schwierig. An Internet oder gar Zoom-
Meetings war noch nicht zu denken.
Die Mobilitat war auch ein Problem.
Der Impuls war gut, aber die prakti-
sche Umsetzung frustrierend.

Zu dieser Zeit gab es schon den Vor-
lduferverein der DIGAB und ich bin
dort einmal gewesen. Ich war aber
mitten im Studium und hatte weder
den Kopf dafiir noch habe ich den
Bedarf gesehen. Nach dem Studi-
um habe ich mich umgeschaut, bin
zu einem DIGAB-Kongress gefahren
und dachte mir, ,da mussen wir
doch alle hin. Es kann doch nicht
sein, dass kaum Menschen mit Be-
atmung hier sind!” Ich bin froh, dass
sich in dieser Hinsicht in den letzten
Jahren viel bewegt hat. Das ist auch
dem Vorstand zu verdanken. Alle,
die ich dort kennengelernt habe,
setzen sich sehr fir uns ein, da-
mit Menschen mit Beatmung dazu
kommen und dazu gehoren.

Ist das ein Alleinstellungsmerkmal
der DIGAB oder gibt es das anders-
wo auch?

Das ist ein Alleinstellungsmerkmal
der DIGAB. Ich habe auch bei ande-
ren Vereinen und Fachgesellschaf-

BORGEL

Beatmungsmedizinische
Dienstleistungen und Technik

ten mitgewirkt und hinterher dach-
te ich mir immer: ,Ich bin bei der
DIGAB im richtigen Vorstand!” Es ist
klasse, dass wir regelmdRig und eng
zusammenarbeiten. An der DIGAB
schéatze ich, dass sie interdisziplinar
ist. Keine Berufsgruppe ist unter
sich, sondern wir lernen voneinan-
der. Bei den Sitzungen von medizi-
nischen Fachgesellschaften habe
ich mich nicht so wohlgefiihlt. Ich
mochte keine neue Operationsme-
thode entwickeln, aber ich mochte
gefragt werden, mit welcher Opera-
tionsmethode ich operiert werden
mochte. Natirlich habe ich dazu
etwas zu sagen.

Gibt es einen Programmpunkt, den
Du Menschen, die zum ersten Mal
auf einem DIGAB Kongress sind, un-
bedingt empfehlen wiirdest?

Ich finde die Open Stage spannend.
Jede*r konnte sich fiir einen Beitrag
bewerben. Sowohl mit einem nied-
rigschwelligen Thema als auch mit
einem praktischen Einblick. Auch
die Industrie kann neue Ideen pra-
sentieren, um ein Feedback zu er-
halten, ob es sich lohnt, in dieser
Richtung weiterzuentwickeln. Die
Open Stage kann super werden,
wenn sie angenommen wird. Ich
freue mich, das auszuprobieren

und vielleicht kdnnen wir sie in den
nachsten Jahren weiterentwickeln.
In den Workshops kann man immer
viel lernen und es ist fur alle etwas
dabei. Fir Mediziner*innen ebenso
wie fir Menschen mit Beatmung.
Es werden auch viele spannende
Sessions angeboten, z.B. zur Frage,
wie man es mit dem personlichen
Budget in Zeiten des Intensivpfle-
ge- und Rehabilitationsstakungsge-
setzes (GKV-IPReG) weitergeht oder
wie Assistenzkraften beschaftigt
werden konnen.

AuRerdem sind Themen dabei, die
das personliche Interesse wecken
sollten. Ich habe die Session ,Sterben
in der AuBerklinik’ organisiert, die
mir ein grofles Anliegen ist. Dieses
Thema ist fir uns alle schwierig und
emotional, aber auf dem DIGAB-Kon-
gress wird es einfacher sein, dartber
zu sprechen. Denn wir alle wissen,
wie schnell ein gesundes unbesorg-
tes Leben kippen und wie man damit
trotzdem leben kann. Ich freue mich
auf diese Session, in der u. a. auch
Dr. med. A. Hakim Bayarassou, der
nicht nur Facharzt fur Innere Medi-
zin, Pneumologie, Schlaf- und Beat-
mungsmedizin, sondern auch Pallia-
tivmediziner ist, dabei sein wird.

Seit uber 35 Jahren versorgen und beraten wir Kinder und Erwachsene

mit Beatmungsabhangigkeit nach einem ganzheitlichen Konzept.

Unsere Leistungen:

Wir liefern:
¢ Gerate zur invasiven und

* Information und Beratung fur Betroffene,

Atrostim PNS 2.0 Phrenicus R .
Angehdrige, Arzte, Pflegepersonen,

'-x :ﬁr;:: sstt;:::?at?;n = jen > nichﬂt invasiven Beatmung
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* Hilfestellung zur Organisation der auf3er- e Gerate zur Sekretmobilisation
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Teehnischer Service und 24-Stunden-Notdienst  « Phrenicusnervenstimulator (PNS)
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Dasd7. =
—Beatmungssymposium auf

dem diesjabrigen
DIGAB Kongress

Das Beatmungssymposium, welches
unter der Schirmherrschaft der der
Deutschen Gesellschaft fir Pneu-
mologie und Beatmungsmedizin e.V.
(DGP) seit 2006 zunachst auf der
Jahrestagung der Arbeitsgemein-
schaft Heimbeatmung und Respi-
ratorentwohnung eV. ausgetragen
wurde und spater auf dem DIGAB
fortgefiihrt wurde, findet in diesem
Jahr in Augsburg zum 17. Mal statt.
Auch in diesem Jahr wird bei dem
Beatmungssymposium ein Schwer-
punkt auf die Fortschritte und wis-
senschaftlichen Neuerungen in der
Beatmungsmedizin gelegt. Dieses
Symposium wird in  Zusammen-
arbeit mit der Sektion 5 ,Intensiv-
und Beatmungsmedizin“ der DGP
organisiert. In diesem Jahr wird der
Fokus auf die neue S3-Leitlinie zur
nicht-invasiven Beatmung als The-
rapie der chronisch respiratorischen

Insuffizienz gelegt. Die vielen wis-
senschaftlichen Publikationen der
letzten Jahre, insbesondere im Be-
reich der nicht-invasiven Beatmung,
haben dazu geflhrt, dass die DGP
sich entschieden hat, die Themen-
gebiete der nicht-invasiven und in-
vasiven Beatmung aufzuteilen und
somit beiden Versorgungsbereichen
einen fokussierten Blick auf die The-
rapie- und Versorgungsaspekte der
unterschiedlichen  Krankheitsbilder
zu ermoglichen. Durch die zuneh-
mende wissenschaftliche Evidenz
wurde ebenfalls das Niveau der Leit-
linie angehoben, sodass die neue
Leitlinie zur nicht-invasiven Beat-
mung Uber das S3 Niveau nach dem
Bewertungsmalistab der AWMF ver-
figen wird. Auch die Ausgestaltung
der Leitlinie zur invasiven Beatmung
als Therapie der chronisch respirato-
rischen Insuffizienz geht voran und

D
‘?

-

wird federfihrend von Mitgliedern
der DIGAB in Zusammenarbeit mit
der DGP erstellt. Das Beatmungs-
symposium geht in diesem Jahr
nicht nur auf die Aspekte der nicht-
invasiven Beatmung und des Wea-
nings ein, sondern diskutiert auch
neue Entwicklungen hinsichtlich der
High-Flow-Therapie und deren Be-
deutung fr die chronisch respirato-
rische Insuffizienz, sodass ein breites
Spektrum der auRerklinischen und
innerklinischen Beatmungsmedizin
gemeinsam diskutiert werden kann.

Priv. Doz. Dr. Sarah Bettina Stanzel

Sprecherin der Sektion Intensiv- und
Beatmungsmedizin der DGP, Stellv.
Sprecherin der Sektion aufSerklini-
sche drztliche Versorgung der DIGAB
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Liebe DiGAB-Familie, als Pionier
der DIGAB freue ich mich sehr,
dass in diesem Jahr i.R. der Jah-
restagung in Augsburg der 30.
Geburtstag gefeiert wird. Von An-
fang an war es etwas Besonderes,
dieser ,Community”“ anzugehoren;
d.h. interdisziplindr mit allen betei-
ligten Berufsgruppen und dartber
hinaus mit den Betroffenen und
deren Angehorigen sehr konstruk-
tiv zusammenzuarbeiten.

Die DIGAB hat im Laufe der Jahre
wesentlich zur Etablierung und Wei-
terentwicklung der aulerklinischen
Beatmung in Deutschland beigetra-
gen. Sie hat dabei starke Impulse in
die Offentlichkeit und in die Gesund-
heitspolitik ausgesandt. Die DIGAB

war unverzichtbares Mitglied der
Projektgruppen zur Erstellung meh-
rerer Leitlinien zum Thema ,Beat-
mungsmedizin“. Bei den jahrlichen
Tagungen war ich unter Freunden.

Ich hatte die grolRe Ehre, als Prasi-
dent zu den Tagungen nach Schmal-
lenberg (1993), Celle (2005) und zu-
letzt nach Hannover (2018) einladen
zu durfen. Die Freude an der mensch-
lichen Begegnung innerhalb der DI-
GAB-Gemeinschaft hat viele Gesich-
ter. FUr mich personlich bleiben die
musikalischen Highlights bei den live-
Auftritten der DIGAB-Bigband rund
um Sven Hirschfeld mit seiner phan-
tastischen Band ,Abraxas” bei den
Gesellschaftsabenden in  Hamburg
und Hannover unvergesslich. Es gab

aber auch sehr traurige Momente
des Abschieds von wunderbaren
Menschen unserer Gesellschaft,
wie Prof. Dr. H. Becker im vergan-
genen Jahr und Dr. M. Bachmann
im Marz dieses Jahres.

LAlles flieRt” — sagt Heraklit — und in
diesem Sinne dnderte sich in den ver-
gangen 30 Jahren so Manches in der
DIGAB und es wird sicherlich weitere
Veranderungen geben. Ich wiinsche
allen Beteiligten und den Verantwort-
lichen dabei gutes Gelingen.

Prof. Dr. Bernd Schénhofer,

Klinik fiir Innere Medizin, Pneumo-
logie und Intensivmedizin, Evan-
gelisches Klinikum Bethel (EvKB),
Universitdtsklinikum Ost Westpha-
len Lippe (OWL) der Universitdt
Bielefeld, Bielefeld, Ehrenmitglied
der DIGAB e.V. (siehe auch S. 38)

A
B

Neben der Medizin gehort die Musik zu den Leidenschaften von Prof. Schonhofer L
(2.v.re.), wie hier beim DIGAB-Gesellschaftsabend am eBass in Koln 2017.




Partizipation bedeutet nicht nur Teilnahme,

sondern besonders auch Mitwirkung!

Ich bin seit 1998, zuerst in der
Arbeitsgemeinschaft  ,Heimbe-
atmung und Respiratorentwoh-
nung” (AGH), dann in der DIGAB,
aktiv. Dies begann damit, dass mir
Wolfgang Uhl, ein Freund und Kol-
lege, der selbst beatmet war, da-
von schwarmte, wie jung und auf-
geschlossen die Arzte in der AGH
seien. Sie hatten innovative Ideen
und es gebe so gut wie keine Hi-
erarchien. Nachdem Wolfgang,
der mit mir und einigen anderen
das Erlanger Zentrum fir selbst-
bestimmtes Leben Behinderter
(ZSL) gegriindet hatte, im selben
Jahr starb, war dies fir mich der
Ausloser, tatsachlich den Kontakt
zur AGH zu suchen. Und obwohl
ich mich damals noch nicht selbst
beatmete, interessierte mich das
Thema. Ich wollte dazu beitragen,
die Beatmung in der Behinderten-
bewegung bekannter zu machen
und sie als normales Hilfsmittel zu
etablieren. Deshalb fuhr ich auch
zwei bis dreimal pro Jahr zu den
Sitzungen nach Lenglern.

Beim Kongress der AGH 1999 in
Magdeburg horte ich den Vortrag
einer Sozialpdadagogin und fand,
dass ich das besser kdnne. Das war
der Anstol8, auf Kongressen selbst
Vortrage zu halten und andere
Menschen mit Beatmung zu Uber-
zeugen, dies auch zu tun. Denn wir
sind die Hauptpersonen bei sol-
chen Kongressen. Wir dirfen uns
nicht vertreten lassen, sondern
mussen uns selbst vertreten.

2008 hatte Stefan Berninger, selbst
beatmet, die Idee, die Frosch-
atmung auf Kongressen wieder
bekannt zu machen. Diese war in

den 1950er und 60er Jahren wah-
rend der Polioepidemien genutzt
worden, um Transfers zu ermog-
lichen oder etwas Zeit auRerhalb
von Eisernen Lungen geniellen zu
konnen. Damit sie nicht in Verges-
senheit gerat, stellten Stefan und
ich bei der DIGAB einen Antrag,
eine Lehr-DVD zu finanzieren. Seit-
dem verkaufen bzw. verschenken
wir diese. Seit vielen Jahren gibt
es auf den DIGAB-Kongressen nun
einen Workshop zur Froschatmung
mit Rainer Kessler, einem Mitarbei-
ter des ZSL Erlangen. Dieses fiihrte
von 2011 bis 2013 ein Projekt der
‘Aktion Mensch’ zur Froschatmung
durch, damit diese praktische Tech-
nik bekannt bleibt und genutzt
werden kann.

2016 wurde ich zur ersten Kon-
gressprasidentin - mit  Beatmung
des DIGAB-Kongresses in Bamberg
ernannt. Ich war die erste Frau
Uberhaupt in einem Kongressprasi-
dententeam und noch dazu war ich
keine Arztin. Seit einiger Zeit bin ich
die Sprecherin der Sektion ,Selbst-
bestimmt leben mit Beatmung”,
meine Stellvertreterin ist Anika Zin-
ken. Die Corona-Pandemie hat uns
die Moglichkeit der online-Treffen
geschenkt. Jetzt konnen Menschen,
die schlecht reisen kdnnen an unse-
ren online-Treffen teilnehmen. Wir
versenden Informationen z. B. Uber
die gesetzliche Lage (GKV-IPReG),
die grolRe Angst macht, Uber die
Hilfsmittelversorgung und vieles
mehr, woriber wir diskutieren und
gegebenenfalls planen, etwas da-
gegen zu unternehmen.

Ich bin Uberzeugt, dass wir als Mit-
glieder der DIGAB die Rechte von

Menschen mit Beatmung verteidi-
gen und dementsprechende For-
derungen an Politik und Gesetzge-
ber stellen mussen. Die Basis dafir
bieten unser Grundgesetz und die
UN-Behindertenrechtskonvention.
Dazu gehoren flur mich vor allem
die folgenden Artikel: die unantast-
bare Wiirde des Menschen (Art. 1
GG, Art. 1 UN-BRK, Art 3 Absatz 3
GG) das angeborene Recht auf Le-
ben (Art. 2 GG, Artikel 10 UN-BRK),
das erreichbare HochstmalR an
Gesundheit, ohne Diskriminierung
aufgrund von Behinderung (Art.
25 UN-BRK), unabhangige Lebens-
fihrung und Einbeziehung in die
Gemeinschaft, d.h. das Recht den
eigenen Wohnort zu bestimmen
sowie dariiber, mit wem man leben
mochte, nicht verpflichtet zu sein
in besonderen Wohnformen zu le-
ben, das Recht auf Unterstitzungs-
leistungen, inklusive personlicher
Assistenz (Art. 19 UN-BRK).

Dinah Radtke,

Sprecherin der Sektion , Selbstbestimmt

leben mit Beatmung’; Aktivistin der

Behindertenbewegung
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Herzlichen
Gliickwunsch
zu 30 Jahren
DIGAB!

Erst einmal ein riesiges ,,Danke” an
alle, die im Laufe dieser 30 Jahre
mit ihrem personlichen Einsatz dazu
beigetragen haben, verschiedenste
Bereiche der aulRerklinischen Be-
atmung nachhaltig zu unterstitzen
und zu verbessern. Meinen ersten
,Heimbeatmungs-Kongress” erleb-
te ich, recht frisch nach Ausbildung
und Studium, 1995 in Bad Wildun-
gen. Dort wurde mir klar, dass far
mich als Krankenschwester und Sozi-
alarbeiterin die aulRerklinische Beat-
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mung genau das Richtige sein wird.
Heute, 29 Jahre spater und 27 Jahre
als Mitarbeiterin der Firma Borgel,
ist es immer noch genau ,,s0”!

Von Beginn an nahm ich an den Ar-
beitskreistreffen in Bovenden Leng-
lern teil, die spater in Oberhausen
stattfanden und besuchte, bis auf
zwei Ausnahmen, seit 1995 jeden
Jahreskongress der DIGAB: in den
90ern noch in Zelten oder auch mal
wegen fehlender Schltssel im Frei-
en, in den folgenden Jahren wurden
die Veranstaltungsraume zu Sélen
und Hallen. 2011 in Berlin wurde
ich vollig Gberraschend, (ich wuss-
te nicht, dass es ein Wettbewerb
war und es etwas zu gewinnen gab,
hatte mal wieder das Kleingedruck-
te nicht gelesen) mit dem Innova-
tionspreis fir meine und Yvonne
Meyers Idee des ,BeatmungsMo-
bils“, ausgezeichnet (siehe Foto im
Inhaltsverzeichnis S. 4).

Die Offenheit der DIGAB, mich
2017 zur Schatzmeisterin in den ge-
schéftsfihrenden Vorstand zu wah-
len, hat mich sehr gefreut und aus-
gezeichnet. Immerhin war/bin ich
Mitarbeiterin eines Medizintechnik
Providers, und das hatte es bis da-
hin noch nicht gegeben. Bis 2022
habe ich dem Vorstand angehort
und zusammen mit Martin Bach-
mann sowie zeitweise mit Bernd
Schucher, J6rg Brambring und Kars-
ten Siemon eine intensive, produk-
tive und bewegte Zeit erlebt. Daflr
bin ich sehr dankbar und denke ger-
ne daran zurick.

Was fur mich die DIGAB immer aus-
gemacht hat, ist vor allem das ,1“:
das ,Interdisziplinare”. Eine Menge
Menschen: die Betroffenen, ver-
schiedenste Berufsgruppen und
Professionalitaten, Institutionen
und Organisationen sind mit Ab-

ldufen und Inhalten der aulerkli-
nischen Beatmung beschaftigt und
beauftragt. Es gibt so viel Wissen,
Erfahrungen, Meinungen, Uber-
schneidungen, Zustandigkeiten,
aber besonders auch Synergien
durch die wir gemeinsam lernen,
wachsen und Dinge verbessern
konnen. Das Miteinander der Be-
teiligten ist fur mich das ,,G“ der DI-
GAB. Der Austausch- ohne personli-
che Befindlichkeiten und Interessen
— bringt fir alle einen Benefit, der
uns starkt, neue Herausforderun-
gen zu bewaltigen. Ich durfte von
Euch und von der DIGAB viel lernen.

Auch wenn sich die Rahmenbedin-
gungen, politisch, gesellschaftlich
und rechtlich verandert haben, so
winsche ich mir, dass die DIGAB
auch in den kommenden Jahre ihre
interdisziplindre Arbeit fortfuhrt,
um die Rahmenbedingungen und
die Lebensqualitdt der Menschen
mit Beatmung zu verbessern und
zu starken. Lasst uns besonders die
positiven Dinge sehen und nach
auRen tragen, um die Offentlichkeit
von unserer Arbeit zu begeistern,
wodurch wir weitere Unterstitzung
erhalten werden.

Die DIGAB hat viel erreicht! Weiter
sol!

Meike Grimm

Dipl.  Sozialarbeiterin, Examinier-
te  Krankenschwester, Manage-
ment flir Gesundheits- und Sozial-
einrichtungen, Case Managerin
(DGCC) BORGEL GmbH Limburg,
Beatmungsmedizinische Dienst-
leistungen und Technik, langjéhrige
Schatzmeisterin der DIGAB.
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Die Lebenssituation in der Bun-
desrepublik Deutschland  fir
Menschen in Abhangigkeit von le-
bensnotwendigen Hilfsmitteln, wie
einem Beatmungsgerat, wird derzeit
immer bedrohlicher.

Gesetzesentwurf

Das zeigte der

RISG (Reha- und Intensivpflege-Star-
kungsgesetz) des friitheren CDU-Ge-
sundheitsministers Jens Spahn am
13.08.2019, die Diskussion aufgrund
einer moglichen Triage-Entscheidung
mit der Verfassungsbeschwerde vom

27.06.2020 und jetzt die Realisierung
der AuBerklinischen Intensivpflege
(AKI) seit dem 31.10.2023 in Verant-
wortung des SPD-Gesundheitsminis-
ters Karl Lauterbach.

Uwe Frevert, im Vorstand des Bundesverbandes der

All diese Vorhaben beinhalten eine
Absprache von lebenswertem Leben
in Eigenverantwortung und Selbst-
bestimmung bestimmter behinder-
ter Menschen.

Mit der DIGAB haben wir behinderte
Menschen verblndete Kapazitdten
an unserer Seite, die unsere Segre-
gation in Beatmungswohngemein-
schaften in Fremdbestimmung oder
die Selektion wegen Triage zu verhin-
dern wissen. Demonstriert wird dies
mit Maria-Cristina Hallwachs und Dr.
Jens Geiseler in ihrer Kongresspra-
sidentenschaft auf dem Jahreskon-
gress in Augsburg.

Wir wiinschen mehr denn je viel Er-

folg! ‘

Interessenvertretung ,, Selbstbestimmt leben in Deutschland”e.V. - ISL

Werde Teil des Netzwerks

cody.care



,Die Paritat der F
ist mir ein gro

Nicolin Bahre ist eine erfahrene Sprachheilpddagogin mit eigener Praxis. Sie behandelt Patient*innen im eige-
nen Zuhause, in Wohngemeinschaften fiir Intensivpflege sowie in Alten- und Pflegeeinrichtungen. In der DIGAB
ist sie Sprecherin der Sektion Au3erklinische therapeutische Versorgung und Dysphagie.

Warum engagierst Du dich in der DI-
GAB und warum sollten Deiner Mei-
nung nach mehr Berufskolleg*innen
in der DIGAB mitarbeiten?

Das Besondere an der DIGAB ist,
dass die Menschen mit Beatmung
oder Intensivpflege eingebunden
sind und aktiv den jahrlichen Kon-
gress mitgestalten. Diejenigen, die
Beatmung und Intensivpflege wirk-
lich betrifft, reden in der DIGAB mit.
Ilhre Ansichten werden gehoért und
nichts wird Uber ihre Kopfe hinweg
entschieden. Die betroffenen Men-
schen bringen ihre Position ein,
formulieren ihre Bedarfe und ihre
Bedurfnisse und geben uns Einblick
in ihre Lebensrealitdt. Das ist so
wichtig, denn wer kann sich schon
vorstellen, wie das ist, ein Leben mit
Beatmung und auRerklinischer In-
tensivversorgung zu fihren? Auf den
meisten anderen Fachtagungen, die
ich besuche, spielen diese Aspekte
keine Rolle. Der andere Punkt, der
mir an der DIGAB so wichtig ist, ist
ihre Multiprofessionalitat. Ich habe
dadurch in der Vergangenheit schon
viel gelernt und tue das immer wei-
ter. Ich finde es sehr wertvoll und
toll, wenn in den Workshops auf den
DIGAB-Kongressen eine gemischte
Gruppe - von betroffenen Menschen
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Uber Arzt*innen, Therapeut*innen,
Pflegenden bis hin zu Vertreter*in-
nen von Kostentragern — miteinan-
der spricht. Ich habe den Eindruck,
dass das von allen Beteiligten sehr
geschatzt wird.

Gibt es beim diesjahrigen DIGAB
Kongress eine Session, die Du be-
sonders empfehlen wiirdest?

Meinen Berufskolleg*innen, aber
auch meinen Mitarbeiter*innen, die
mich auf den Kongress begleiten,
lege ich immer die Slots ans Herz,
in denen Menschen mit Beatmung
Uber ihre Anliegen und ihren Alltag
sprechen. Wir missen hierbei aber
immer bedenken, dass die Menschen
mit Beatmung, die in der DIGAB aktiv
sein kénnen, nur ein kleiner Teil der
Gruppe ist. Die meisten Menschen,
mit denen wir Therapeut*innen ar-
beiten, kann sich ndmlich gar nicht
mitteilen, geschweige denn an einer
Veranstaltung teilnehmen und sie
mitgestalten. Wenn man dann auf ei-
nem DIGAB-Kongress ist oder sich in
der Szene bewegt, verschwimmt das
ein bisschen, weil die Menschen mit
Beatmung, die ich hier treffe, so ak-
tiv sein kdnnen und sich engagieren.
Im direkten therapeutischen Kontakt
habe ich haufig nicht die Moglichkeit,

den Menschen zu fragen: wie sieht
denn ihr Alltag aus?’ ,Wie erleben sie
das?’ Bei der DIGAB und ahnlichen
Kongressen kann ich mich mit den
betroffenen Menschen direkt Uber
Fragen der Autonomie und Unab-
hangigkeit austauschen. Das ist eine
wertvolle Erfahrung, die sich deutlich
vom beruflichen Alltag abhebt.

Was wiirdest Du gerne in der DI-
GAB erreichen?

Eines meiner grolRen Anliegen ist
die Paritdat der Geschlechter ge-
nerell und auch in der DIGAB. Ich
wirde mir wuinschen, dass mehr
Frauen in aktiven Positionen vertre-
ten sind — sowohl als Sektionsspre-
cherinnen als auch im Vorstand. Es
gibt so viele kompetente Arztinnen,
Therapeutinnen, Pflegende und
auch betroffene Frauen, und es
sind Uberwiegend Frauen, die an
der Versorgung von Menschen mit
intensivpflegerischen Bedarfen be-
teiligt sind. Ich glaube, es tut gut,
sowohl einen Blick aus einer mann-
lichen als auch aus einer weiblichen
Sicht auf die Themen zu haben.
Denn es sind einfach unterschied-
liche Perspektiven und Lebensrea-
litdten, die ich gar nicht bewerten
mochte. Wir sollten uns mit dieser



Frage auseinandersetzen, weil sie
fur alle Beteiligten von Vorteil wére.
Leider sind im DIGAB-Vorstand
immer weniger Frauen. Nur noch
Maria-Cristina Hallwachs, Dinah
Radtke undich gehéren ihm an. Ich
gendere bewusst in der Sprache,
aber es eribrigt sich, wenn gar kei-
ne Frauen mehr dabei sind. Weil
die Situation von Frauen mit Be-
atmung und Tracheotomie anders
ist als die von Mannern, darf die-
ser Aspekt in der Vorstandsarbeit
nicht verloren gehen.

Dass in den Vorstanden zu wenig
Frauen sind, betrifft ja nicht die DI-
GAB allein. Wenn ich sehe, welches
Pensum Kollegen im Beruf und im
Ehrenamt absolvieren, und ich hore,
dass sie kleine Kinder haben, dann
frage ich mich, wer die Care-Arbeit
zu Hause macht. Naturlich spielen
diese Kollegen mit ihren Kindern, un-
ternehmen Ausflige und Urlaube,
aber im Alltag kann da einfach nicht
viel Zeit sein. Hinter einem sehr pra-
senten Mann steht immer eine Frau,
die, wie man so schon sagt, ,ihrem
Mann den Rucken freihalt”. Umge-
kehrt ist das leider immer noch sel-
tener der Fall. Naturlich muss jede
Frau fUr sich selbst entscheiden, wie

sie ihre Beziehung aufstellt. Ich den-
ke, es wirde allen guttun, wenn die
Frauen sicht- und horbarer wirden.

Warum bewerben sich so wenig
Frauen?

Das hat sicherlich vielschichtige Grin-
de. Es gibt Frauen, die sich nicht be-
werben, weil sie im Hintergrund blei-
ben wollen. Wieder andere schaffen
die ehrenamtliche Tatigkeit neben
Alltag und Familie einfach nicht. Des-
halb sollten wir die Formate so an-
passen, dass sie zur Lebensrealitdt
der Frauen passen. Ansonsten bleibt
es bei der Feststellung, dass sich
Frauen ja gerne bewerben kdnnen,
es aber eben nicht tun. Wir sollten
Uberlegen, ob es alternative Modelle
gibt, damit so ein Amt fiir Frauen rea-
listisch wird. Warum nicht die Arbeit
einfach auf noch mehr Schultern ver-
teilen? Mir geht es auch um die Au-
Renwirkung. Denn wir wollen doch
alle ansprechen, und immerhin sind
es Uberwiegend Frauen, die in den
Berufsgruppen der DIGAB arbeiten.
Also muss ich als Fachgesellschaft
auch dafUr Sorge tragen, dass sie an-
gemessen reprasentiert sind.

Hast Du eine besondere Erinnerung
im Zusammenhang mit der DIGAB?
Als ich zum ersten Mal an einem
DIGAB-Kongress  teilgenommen
habe, war ich sehr beeindruckt.
Der DIGAB-Kongress war fir mich
Neuland, und als ich zum ersten
Kongress allein dorthin gefahren
bin, kannte ich niemanden. Des-
halb war ich sehr froh, dass ich
die beiden Therapeutinnen Janine
Ehlers und Inga Brambring traf, die
mich bei allen, die sie kannten, vor-
gestellt haben. Obwohl wir uns zu
diesem Zeitpunkt noch nicht gut
kannten, haben sie mich Uberall-
hin ,mitgeschleppt® Das ist mir in
sehr guter Erinnerung geblieben,
weil mir das den Einstieg in die
Szene rund um die aulRerklinische
Intensivversorgung enorm erleich-
tert hat. Diese integrierende Art
der beiden Kolleginnen habe ich
mir dann selbst auf die Fahnen ge-
schrieben. Auch ich mochte dazu
beitragen, dass Besucher*innen,
die zuvor noch nie auf den Jahres-
tagungen waren, die Chance erhal-
ten, sich zu mit uns zu vernetzen.

Nicolin Béhre, Sprecherin der Sektion
AufSerklinische therapeutische Ver-
sorgung und Dysphagie

Helfen! Mit Kompetenz und Herz.

medigroba: |hr Medizintechnik & HomeCare Komplettversorger mit jahrzehntelanger Erfahrung als Partner der
auflerklinischen Intensivpflege fiir Nordrhein-Westfalen, Hessen, Rheinland-Pfalz und Baden-Wirttemberg.

Wir versorgen, Hersteller unabhangig und patientenorientiert, mit beratungsintensiven Hilfsmitteln und Medizinprodukten,

sowie mit qualifizierten Dienst- und Serviceleistungen und das mit Kompetenz und Herz.

» Medizintechnik (Heimbeatmung/Inhalation/Absaugung/Sauerstoffversorgung)

¢ Tracheostomaversorgung

e Parenterale Ernahrung und Schmerztherapie
e Enterale Erndhrung (Trink- und Sondennahrung]

¢ Wund- und Bauchstomaversorgung
e Kids Care [Kinderintensivversorgung)
¢ Standardrehatechnik

¢ Inkontinenzversorgung und Pflegehilfsmittel

medigroba

Helfen! Mit Kompetenz und Herz.

medigroba GmbH - Spessartstrafle 4 « 72336 Balingen
Telefon 07433 9896-70 - info@medigroba.de - www.medigroba.de



Eine funktionierende

aullerklinische Intensivver-

sorgung ist eine der wich-

tigsten Voraussetzungen
fur Inklusion und Teilhabe

Weil auRerklinische Intensivversor-
gung so wichtig flur Inklusion und
Teilhabe ist, war und ist es fir mich
selbstverstandlich, mich mit Betrof-
fenen und Fachleuten in der DIGAB
auszutauschen. Ebenso wichtig ist
mir, Uber diese Versorgungsform
aufzuklaren, Fehler auszurdumen
und darauf hinzuweisen, wenn auf-
grund fehlerhafter Annahmen oder
bewusst falscher Behauptungen Wei-
chen gestellt werden, die in eine fata-
le Richtung fihren.

Unser kurativ gepragtes Verstandnis
an die Medizin gleicht der Erwar-
tung an die Autoreparaturwerkstatt.
Kaputt abgeben, reparieren lassen
(Betonung auf “lassen”!) und heil
wieder (bernehmen. Geht beim
Schenkelhalsbruch oder beim Blind-
darm, nicht aber nach angeborener
oder erworbener schwerer Hirn-
verletzung. Die Rehabilitation tickt
hier anders. Wir registrieren, was
Lkaputt” ist und erkennen, dass dort
andere vergeblich die Reparatur
versucht haben. Das lasst uns aber
nicht zufrieden. Wir setzten Metho-
den und Hilfsmittel ein, trainieren

die verbliebenen Fahigkeiten, damit
eine gleichberechtigte Teilhabe im
Familienkreis, Kindergarten, Schule
und Beruf sowie in anderen sozialen
Bezligen moglich ist. Und da prallen
oft gegensatzliche Erwartungen auf-
einander. Die eingesetzten Hilfsmittel
wie Rollstuhl, Pflegebett, Trachealka-
ntle, Beatmungsgerat werden allen-
falls als notwendiges Ubel zum Uber-
leben und fir eine erleichterte Pflege
und Mobilitat akzeptiert. Wohl ge-
merkt: Maximal akzeptiert, aber nie
begrifRt. Was liegt dann naher, als an
die Behandlung in der Rehabilitation
die Erwartung zu kndpfen, alles daran
zu setzten, diese Hilfsmittel alsbald
wieder loszuwerden?

Dabei sind Hilfen fir eine gleichbe-
rechtigte, souverane Entfaltung un-
abdingbar. Sie sind nicht Selbstzweck,
sondern sollen der Personlichkeits-
entwicklung dienen. Ob es nun Be-
atmung oder PEG, Pflegedienst oder
Absauggerat, Sondennahrung oder
Monitor ist, all diese Hilfen kdnnen als
Partner betrachtet werden. Als Stiit-
ze flrs Weiterkommen. Wir erleben
immer wieder Eltern und Angehorige
Erwachsener, die die Beseitigung von
Sonden oder Schlduchen als Triumph
feiern. Triumph Uber wen oder was?
Was niitzt es, wenn ich Kriicken fort-
werfe und nicht mehr vom Fleck
komme? Es ist immer eine Frage
der Betrachtungsweise, ob ich die
Hilfsmittel als Einschrankung meiner
Autonomie, als Abhéangigkeitsfaktor
oder als Sprungbrett fir die Entfal-
tung meiner Autonomie betrachte.

Im Zusammenhang mit dem 2020
verabschiedeten Intensivpflege und
Rehabilitationsstarkungsgesetz st
diese Frage in Bezug auf das Wea-
ning, also die Entwdhnung von der
Hilfsmittelversorgung,  hochaktuell.
Diese gilt nun gesetzlich als Ziel der
aulerklinischen Intensivbehandlung.
Keiner fragt, wie das Leben dann
ohne das Hilfsmittel aussieht. Viel-
leicht konnen einzelne Betroffene
ohne Beatmungsapparat und ohne
Trachealkanlle durch Eigenatmung
Uberleben. Aber wie? Hier hat ein
Kind klipp und klar gesagt: Mein Beat-
mungsgerat nehmt ihr mir nicht weg.
Damit kann ich viel unbeschwerter
atmen und zudem laut und verstand-
lich sprechen. Kinder, die sich nicht
so klar aulBern konnten, zeigten sub-
jektiv Atemnot und Stress. Sie waren
unter diesen Umstanden nicht fir
Therapien zugénglich und zeigten
erst dann Entwicklungsfortschritte,
wenn mit Beatmungsunterstltzung
der Stress abgebaut werden konnte,
um Energien zur Aufnahme anderer
Dinge frei zu setzen.

Mit dem Intensivpflege- und Reha-
bilitationsstarkungsgesetz ~ werden
- unter dem Deckmantelchen ,Wir
wollen doch nur Euer (qualitativ)
Bestes” und ,,Keiner von Euch wird
von zu Hause vertrieben- vom Vater
Staat die Bedingungen diktiert, unter
denen die Solidargemeinschaft der
Versicherten fur die aullerklinische
Intensivpflege aufkommt. Wer nicht
horen will, muss fihlen — oder eben
selbst zahlen. Dabei geht es inner-
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halb der Gesellschaft um eine winzige
Minderheit von Menschen mit aul3er-
klinischen  Intensivversorgungsbedar-
fen. Hinter dem Gesetz steht ein Men-
schenbild von Behinderung, welches
wir mit dem Bundesteilhabegesetz im
9. Buch des Sozialgesetzbuchs und mit
Unterzeichnung der UN-Behinderten-
rechtskonvention fiir Gberwunden ge-
glaubt hatten.

Statt die gesetzlich verbrieften Anspri-
che zur Forderung von Autonomie,
Teilhabe und selbst bestimmter Gleich-
berechtigung zu garantieren, wurde
das Rad wieder zuriickgedreht und mit
wohltatigem Lacheln, wurden wieder
Flrsorge und Paternalismus hervor-
gekramt nach dem Motto: Wir wissen
schon, was flir Euch gut ist. Den Be-
troffenen bleibt nur noch die Wahl zwi-
schen Heilung oder Palliativbehandlung
statt der Sicherstellung einer gleich-
berechtigten  Teilhabe. Gleichzeitig
kénnen Klinikbetreiber und Pflegeein-

richtungen erlostrachtige Wertschop-
fungsketten mit stationdren Spezialein-
richtungen zur Entwohnung von der
Beatmung und fUr Langzeitbeatmete
aufbauen, wahrend ambulante Pflege-
dienste und ambulant Pflegebedrftige
benachteiligt werden. Soziale Gerech-
tigkeit?

Dr. med. Paul Diesener

25. - 26. Oktober 2024
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DER AUSSERKLINISCHEN
INTENSIVVERSORGUNG
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DIGAB-Mitglieder kommen zu Wort

,Das Leben ist doch schon!“

Oliver Jiinke,
Mitbegrtinder und 1. Vorsitzender
des ALS-mobil e.V., Berlin

,Menschen mit einer Beatmung
traf ich auf meinem ersten DIGAB-
Kongress vor 30 Jahren kaum an.
Davon, dass wir Experten in eige-
ner Sache sind, haben viele in der

Cornelia Ermeier;

Diplom Sozialpddagogin,
Uber zwei Jahrzehnte tétig in
Qualitdtsmanagement und
psychosozialen Beratung,

Matthias Kiiffner, Auferklinischen Intensivpflege Gber  aktuell als Scrum Master im
-Handicap meets Life- die letzten Jahre hinweg gelernt. Es T Projektmanagement,
Utzmemmingen macht mich stolz, diese Entwicklung  Stadtrdtin in Erding

hin zu einer selbstbestimmten, in-
terdisziplinaren Versorgung von uns
Menschen mit einer Beatmung zu
begleiten.”

,Die DIGAB ist ein einzigartiges
Netzwerk aus Medizin, Pflege, Pa-

tienten, Versorgern und Kranken-
kassen, bei denen sich alle gegen-
seitig wertschatzen und achten.
Hier hat man eine grolRartige
Moglichkeit, sich untereinander
auszutauschen und jeder kann
sich selbst einbringen. Egal ob Pa-
tient, Krankenkasse oder Arzt. Das
schatze ich an der DIGAB sehr.

Johannes Koch,
Hamburg
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,,Ich bin seit 33 Jahren invasiv be-
atmet und habe das Personliche
Budget. Mein erster Besuch beim
DIGAB-Kongress warim Jahr 2011
in meiner Heimatstadt Berlin. Seit
2016 bin ich Mitglied. In der Sekti-
on Selbstbestimmt leben mit Be-
atmung ist mir der Austausch von
Informationen und Erfahrungen
untereinander sehr wichtig. Nach
meinem Vortrag Uber Lebens-
qualitatin Hannover 2018 war ich

Uberrascht, als ich plotzlich von
einem Reporter vom Deutsch-
landfunk flr einen Radiobeitrag
interviewt wurde. Ich hoffe, dass
die DIGAB uns Betroffene weiter-
hin Unterstltzung geben kann,
z. B. bei der Nichteinhaltung der
vorgegebenen Fachkraftquote im
Personlichen Budget.”

Antje Mehlei, Berlin




Von Anfang an war ich Uber die je-
weilige Firma, in der ich tatig war
und bin, aktives Mitglied in der
DIGAB. Zuerst Uber Lifecare Euro-
pe, Respironics Deutschland, seit
1999 (ber Heinen + Lowenstein
und nun Loéwenstein Medical.

Bei allen 30 Jahrestagungen war
ich dabei, denn die DIGAB ist eine
wichtige interdisziplindre Ver-
einigung, in der sich Arzt*innen,
Pflegende, Vertreter*innen der
Industrie und die Patient*innen
auf Augenhohe begegnen und
sich dartber austauschen, wie
eine bestmogliche aulerklinische
Intensivversorgung moglich ist.

,Wie vielen engagierten Personlich-
keiten und klugen Kopfen bin ich bei
den DIGAB-Jahrestagungen schon
begegnet! Und das ist noch immer
so. Besonders beeindruckt hat mich
Dr. Ortrud Karg, eine der ersten
Arzt*innen in diesem Bereich, die in
Gauting die Weaning-Abteilung auf-
baute. Von ihr habe ich als junger
Krankenpfleger so viel gelernt, bis ich
in der Lage war, selbst zu schulen und
zu unterrichten! Nach wie vor ist die
DIGAB fur die Forschung wichtig, und

,DIGAB — damit verbinden
sich Erinnerungen an Kon-
gresse, an wertvolle Begeg-
nungen mit verschiedensten
Menschen, an Vortrage, die
ich besucht und Workshops,
die ich gegeben habe. In mei-
ner jetzigen Arbeit ist es vor al-
lem die S2k-Leitlinie, deren Bedeu-
tung und Inhalte ich in ungezahlten
Qualifizierungskursen fir die Pfle-
genden in der aulRerklinischen In-

Ich freue mich auf die weiteren
Jahrestagungen und wiinsche al-
len, die sich in der DIGAB engagie-
ren, weiterhin viel Erfolg.

Andreas Bosch,
Bereichsleiter Beatmung
bei Léwenstein Medical

© MAIK Update,
DEUTSCHEFACHPFLEGE

es gibt fUr sie angesichts des Paradig-
menwechsels in der aulRerklinischen
Intensivversorgung, der auf das GKV-
IPReG zurlckzuflhrenist, viel zu tun.”

Werner Fulle,

Key Account Manager,
Produktmanagement,
Hygienefachkraft

WKM Medizintechnik GmbH

tensivpflege zu vermitteln versuche.
Meine personliche Erwartung flr
die weitere Arbeit der DIGAB liegt
in der Weiterentwicklung der Leit-
linie, die Orientierung in diesen, fir
technologieabhdngige Menschen,
wilden Zeiten bietet.”

Friedemann Ohnmacht

Leitung der Akademie | Produktma-
nagement | Team Medizintechnik
medigroba GmbH

»Die Kunst in meinem Job
liegt nicht nur darin,
Menschen mit Beatmung am
Leben zu erhalten, sondern
auch darin, ihnen ein

Leben mit Beatmung

zu ermoglichen!

32 Jahre auBlerklinische
Beatmung und

30 Jahre DIGAB.

Ich bin ein Teil davon.”

Ralph Beitzel

Bereichsleitung Beatmung,
PhrenicusNervenStimulation
Bérgel GmbH, Mitglied der Band
ThE vents”

© frohfotografie.de
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Bei Kindern und jungen Menschen
mit Beatmung besteht der Bedarf an
aulerklinischer Intensivpflege (AKI)
meist ein ganzes Leben lang. Auch
bei Menschen ohne Beatmung pragt
ein AKI-Bedarfin jungen Jahren nach-
haltig den weiteren Lebensweg. Die
korperliche, psychische und soziale
Entwicklung der heranwachsenden
jungen Menschen ist daher mit be-
sonderen und vielfaltigen Heraus-
forderungen verbunden, die eine
komplexe interdisziplindre und inter-
professionelle Versorgung erfordern.

Neben der regelméligen Kontrolle
und Anpassung von Beatmungs-
parametern oder Hilfsmitteln an die
wechselnden  Entwicklungsphasen
sind haufig auch invasive Eingriffe
entsprechend der physiologischen
Entwicklung erforderlich, z.B. bei
angeborenen oder krankheitsbe-
dingten Fehlbildungen oder auftre-
tenden Komplikationen. Abhéangig
vom Krankheitsbild ist die Einleitung
und wiederholte Einstellung einer
maschinellen Beatmung daher meist
nur ein Teilaspekt der erforderlichen
medizinischen Behandlungen und er-
folgt unter anderem in Abstimmung
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Kinder und junge Menschen in der

auBlerklinischen Intensivpflege

mit neurologischen, padiatrischen,
paraplegiologischen oder chirurgi-
schen Anforderungen. Insgesamt ist
unter den Kindern und Jugendlichen
mit AKI-Bedarf zum gegenwartigen
Zeitpunkt nur rund ein Drittel beat-
met oder tracheotomiert.

Die gesundheitliche, physiologische
und soziale Entwicklung vom Kind
zum Erwachsenen stellt auch be-
sonders hohe Anforderungen an
die pflegerische Versorgung. Ins-
besondere in der frihkindlichen
Lebensphase ist eine spezifisch pad-
iatrische Versorgung von besonders
hoher Bedeutung. Mit zunehmen-
der Reife und Entwicklung sind Pfle-
gekrafte in der auRerklinischen Be-
gleitung der jungen Menschen dann
auch gefordert, die fachgerechte
Versorgung an wechselnden Orten
zu gewahrleisten, um die Teilnahme
an Angeboten zur Bildung, Freizeit
und Erholung zu ermoglichen.

Denn ebenso wichtig wie die me-
dizinische und pflegerische Versor-
gung sind in dieser Altersgruppe die
Forderung einer altersentsprechen-
den Entwicklung, die Notwendigkeit

gesundheitliche  Einschrankungen
so gut wie moglich zu kompen-
sieren und die Herausforderung,
jungen Menschen eine gleichbe-
rechtigte Teilhabe am Leben in der
Gesellschaft zu ermdglichen. Die
Begleitung durch qualifizierte Pfle-
gekrafte ist dabei eine malgebliche
Voraussetzung dafir, dass die jun-
gen Menschen trotz ihrer schweren
Erkrankung und unterschiedlich aus-
gepragten Formen von Behinderung
in einem alterstypischen Umfeld
aufwachsen und sich im Rahmen ih-
rer individuellen Moglichkeiten und
Fahigkeiten selbstbestimmt entfal-
ten kénnen.

Bei Kindern und jungen Menschen
wird im Alltag die Versorgung in der
Regel von Eltern oder Familienmit-
gliedern koordiniert, die dartber hin-
aus auch selbst in die Betreuung und
Pflege ihrer Kinder aktiv eingebunden
sind. Zusatzlich sind Eltern haufig ge-
fordert, auch die Behandlungspflege
eigenverantwortlich zu Gbernehmen,
wenn Dienstzeiten wegen Krankheit
oder Personalmangel von Leistungs-
erbringern nicht vollstandig abge-
deckt werden konnen. Dabei fihren
die anhaltende Verantwortung fir
die Betreuung und Versorgung lhrer
Kinder und die damit verbundenen
oft weitreichenden Eingriffe in die
personlichen und familidren Verhalt-
nisse dazu, dass Eltern selbst zu Co-
Betroffenen der Behinderung und
des Versorgungsbedarfes der jungen
Menschen werden.

Aktuell ist davon auszugehen, dass
rund 16 % der Menschen mit AKI-Be-
darf unter 18 Jahre alt sind. Fir die-
se Patientengruppe ist festzustellen,



dass die Lebenserwartung durch die
medizinische und technische Ent-
wicklung seit etwa der Jahrtausend-
wende stark gestiegen ist und auch
bei lebenslimitierenden frihkindli-
chen Erkrankungen mit zunehmen-
der Haufigkeit die Grenze zum Er-
wachsenenalter Gberschritten wird.
Da die korperliche und geistige Ent-
wicklung dieser jungen Menschen
durch die jeweils vorliegende Grund-
erkrankung malRgeblich beeinflusst
wird, liegen haufig nicht regelhafte
physiologische oder psychosoziale
Entwicklungsstande vor. Dem wird im
Kindes- und Jugendalter durch eine
spezialisierte  pddiatrische  Versor-
gung Rechnung getragen wird.

Mit Eintritt in das Erwachsenenalter
andert sich bei gleichbleibendem
Gesundheitszustand der Bedarf an
medizinischer und pflegerischer Ver-
sorgung zunachst einmal nicht. Den-
noch werden die jungen Menschen
sowohl durch den anstehenden

Wechsel aus der padiatrischen Ver-
sorgung in die interdisziplinar weit
weniger koordinierte Erwachsenen-

medizin (Transition) als auch durch
neue Anforderungen im sozialen
Umfeld (z. B. Ablésung vom Eltern-
haus oder Teilhabe am Arbeitsle-
ben) vor neue komplexe Herausfor-
derungen gestellt, fir die es bisher
nur sehr vereinzelt Angebote oder
Losungsstrategien gibt. Die jungen
Menschen und ihre Familien sind
daher haufig mit den veranderten
Anforderungen des Erwachsenen-
alters auf sich allein gestellt.

Festzuhalten ist, dass in der Alters-
gruppe der Kinder und jungen
Menschen eine bedarfsgerechte
Versorgung nur durch koordinierte
Angebote unterschiedlicher medi-
zinischer, pflegerischer, sozialer und
padagogischer Trager gelingen kann.
Da geeignete Strukturen und Pro-
zesse fur die Uberleitung in das Er-
wachsenenalter fehlen, ist es bisher
nicht moglich, eine Altersgrenze fir
die Gruppe von jungen Menschen
zu definieren, bei denen ein Krank-
heitsbild oder Entwicklungsstand
des Kinder- und Jugendalters Uber
das 18. Lebensjahr hinaus weiterbe-

steht. Vielmehr fihren die fehlenden
Leistungs- und Versorgungsangebote
bei jungen Menschen mit zuneh-
mendem Alter zu einem steigenden
Koordinierungs- und Versorgungs-
bedarf. Angesichts dieser vielfaltigen
und haufig sehr individuellen Anfor-
derungen an eine bedarfsgerechte
Versorgung unter Beteiligung unter-
schiedlicher Trager, Leistungserbrin-
ger und Dienstleister fehlen bisher
die Strukturen fur geeignete Anlauf-
stellen zur Beratung und Koordina-
tion einer umfassenden Versorgung.
Junge Menschen und die sie beglei-
tenden Akteure erleben dagegen ins-
besondere seit Einfiihrung der auler-
klinischen Intensivpflege nach §37 C
SGB V vermehrt, dass sie selbst fir
die Bewilligung facharztlich verord-
neter Leistungen zwischen Kostentra-
gern hin und her geschoben werden
und Leistungszusagen verzogert oder
ganzlich verweigert werden. Selbst
bei vorliegenden Leistungszusagen
sind in vielen Fallen Versorgungen
durch fehlende Fachkrafte und be-
grenzte Kapazitdten der moglichen
Leistungserbringer gefahrdet.

Ziel der DIGAB-Sektion Kinder und
junge Menschen ist es daher, durch
die aktive Vernetzung mit unter-
schiedlichen Akteuren den fachli-
chen Austausch zu intensivieren, be-
darfsgerechte Unterstitzungs- und
Beratungsangebote zu férdern und
durch die Mitwirkung an der Ent-
wicklung von Versorgungsstandards
fachUbergreifend auf die Verbesse-
rung von Versorgungsangeboten fir
Kinder und junge Menschen mit AKI-
Bedarf hinzuwirken.

Markus Behrendt,

Sprecher der DIGAB-Sektion
Kinder und junge Menschen
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Zweierlei Gnaden

Dass im Atemholen ,zweierlei
Gnaden“ sind, schreibt Goethe*
und weilR doch sicher ganz genau:
Es sind mehr als zwei. - Als Mensch
mit Beatmung, weil ich das auch.
Es sind vielerlei. Und schon das
Atemholen ist ja gar nicht nur ein
Holen, sondern zugleich etwas
Unverfiigbares. Ein Geschenk, auf
das ich angewiesen bin.

Der Lebensatem, der aus uns We-
sen macht, die sich von Lehm-
klumpen unterscheiden. Der Geist,
der nicht aus uns selbst kommt,
sondern mit dem wir als bedurfti-
ge Geschopfe angeblasen werden
mussen, damit er uns im besten
Wortsinn mit lebensnotwendiger
Inspiration erfillt. Pneuma, im
griechischen Atem und Geist, wird
als vergleichbares Phanomen in
den Ursprungserzahlungen vieler
Kulturen als ein zentraler Aspekt
des Menschseins beschrieben.
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,Zweierlei Gnaden” reichen nicht
aus, um seine Bedeutung zu mes-
sen. Goethe, der sich ganz intensiv
mit der Bedeutung des Atems und
mit tdglichen Atemibungen be-
schaftigt hat, wird das klar gewe-
sen sein. Und so hat er hier wohl
das Augenmerk vor allem auf die
Polaritat des Atmens legen wollen.
Die Wechselwirkungen von Ein-
stromen und HinausflieBen, von
Bedrdngnis und Erfrischung, von
Not und Leichtigkeit. — Als Mensch
mit Beatmung ist mir das alles be-
sonders vertraut.

Die Sorge um das Atemholen ge-
hort, seit ich denken kann, exis-
tenziell zu meinem Leben. Als ich
zehn Monaten alt war, wurde mei-
ne Diagnose ,Spinale Muskelatro-
phie“ gestellt. Ich wirde niemals
sitzen, niemals stehen und niemals
ein hoheres Alter als drei Jahre
erreichen, hieR es dazu. - Davon

erfreulich unbehelligt wuchs ich
unter den ganz normalen, ziemlich
besonderen Bedingungen eines
ostdeutschen Pfarrhauses auf, mit
zwei voll berufstatigen Eltern und
einer drei Jahre éalteren Schwes-
ter. Ich hatte Glick. Der Geist, der
weht, wo er will, gab meinem Le-
bensschiffchen von Anfang an gu-
ten Wind unter die Segel. Ich konn-
te niemals laufen. Meinen ersten
Rollstuhl bekam ich, abgesehen
von einer robusten Karre firs Ge-
lande, trotzdem erst mit vier. Bis
dahin saR ich auf Kiichenschranken
und Kommoden, der Erde, Schau-
keln, Treppenstufen und vor allem
den Knien und Armen aller mog-
licher Menschen. Ich glaube, dass
die verschiedenen Perspektiven,
aber vor allem das viele Gehal-
tenwerden in der frihen Kindheit
meinem Leben einen guten Grund
gegeben haben. Ich bekam gute
Physiotherapie. Ansonsten wurde



pragmatisch mit meiner Behinde-
rung umgegangen. Ich war rich-
tig, wie ich war. Man brachte mich
nicht zu Spezialisten mit der ban-
gen Frage, was noch rauszuholen
sei. Dass meine Mutter Arztin war,
hat mir oft das Leben gerettet. Ich
erinnere mich an die ersten Pneu-
monien und Klinikaufenthalte mit
all ihrer Bedrohlichkeit, mit Angst
und Heimweh, Luftnot und dem
allgemeinen Ernst der Lage. Ich er-
innere mich an den Kampf darum,
es zu Hause, ohne Krankenhaus zu
schaffen. Daflir schlugen meine
Mutter und ich dann unser Lager
im Wohnzimmer auf, wo wir bis
zur totalen Erschopfung Tage und
Néachte durchhusteten, abklopften,
inhalierten, mich auf den Kopf und
wieder zurlckstellten.

Die DDR hatte fir mich einen Son-
derkindergarten vorgesehen. Den
gab es in der Kleinstadt nicht, und
so wurde ich zu einer Tagesmut-
ter gegeben, die selbst auf den
Rollstuhl angewiesen war. Welch

gluckliche, inklusive Flgung. Von
ihr habe ich gelernt, dass fast alles
geht, wenn der Kopf nur rund ge-
nug ist, damit das Denken die Rich-
tung wechseln kann**,

Ich wiirde sagen, die Mischung aus
guten Bedingungen, schwierigen
Umstdanden, Gefahrdung, Bewah-
rung, genauso wie der Mihe, aus
dem was da ist, etwas zu machen,
ist charakteristisch fir meinen Le-
bensweg. Die Luft wurde knapper,
die Kraft wurde weniger. Nach dem
zehnten Schuljahr brach ich das
Gymnasium ab. Also kein Abitur,
kein Studium. Die Kraft und die
Zeit, die Ubrig blieben, sollten re-
serviert sein fur die wirklich wich-
tigen Dinge: Reisen, Beziehungen,
kiinstlerische Arbeit. Ich malte,
schrieb, ging als Gasthorerin an die
Uni und arbeitete in der Seelsorge.
Unter anderem Umstdnden waére
es vielleicht ein Theologiestudium
geworden. Dann wdsste ich jetzt
mehr zu sagen Uber die Zusam-
menhadnge von dem im Judischen

verorteten Sitz der Seele in der
Kehle. Auch davon, was es bedeu-
tet, wenn in diese Kehle, die Ne-
fesch, ein Loch geschnitten wird.
So habe ich vor allem das eigene,
subjektive Erleben von Tracheo-
tomie und Beatmung. Neben al-
ler Lebensrettung ist es auch eine
traumatisierende Erfahrung.

Vor 24 Jahren lernte ich meinen
Mann kennen. Seitdem arbeiten
wir gemeinsam an Foto-Interview-
Projekten zum Geworden-Sein
von Menschen. Bei all unseren
Projekten, die wir seit 2011 unter
Tragerschaft unseres Vereins Zeit-
Anschauen umsetzen, wollen wir
sichtbar machen, wie Menschen
unter den ihnen zur Verfligung
stehenden Bedingungen lebensfa-
hig sind und werden. Wir erzdhlen
exemplarische Geschichten von
Brichen und Losungsmomenten
und der einzigartigen Schonheit
menschlicher Biografien. Auf dem
DIGAB-Kongress 2025 in Rostock
wird es eine Ausstellung zum
Thema Personliche Assistenz und
Leben mit Beatmung geben. Die
Protagonist:innen dieses Projek-
tes sind die Assistent:innen des
Teams, das mich begleitet. Ich lebe
seit mehr als zehn Jahren mit per-
sonlicher Assistenz.

2017 wurde mein erstes Tracheos-
toma wieder verschlossen. 2020
bekam ich mitten in der begin-
nenden Corona-Pandemie mei-
ne zweite Tracheotomie, die bis
heute durch einen malgeschnei-
derten Platzhalter fir wiederkeh-
rende Ernstfille offengehalten
wird. Nachts werde ich nicht in-
tensiv beatmet. Mein Hilfsmittel
stolkt landlaufig auf Unkenntnis
und Erstaunen. Mir beschert es
ein hohes Mal an Lebensqualitat
und einen riesigen Unterschied
zu standardisierten Platzhaltern
oder Trachealkanilen. Ich lebe,
obgleich alltaglich auf intensivpfle-
gerische MaRnahmen angewiesen,
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mit einem freien Lebensgefihl.
Meine Assistent:innen und mein
Mann haben rasch gelernt, gut mit
meiner Tracheostomaversorgung
und der Beatmung umzugehen.
Ich habe die Erfahrung gemacht,
dass es keine Intensivpflegekrafte
braucht, um meine Situation gut
zu bewdltigen. Was es vor allem
braucht, sind Menschen, die bereit
sind, nach individuellen Lésungen
zu suchen. Solche Personen auch
in Arzt:innen und Therapeut:innen
zu finden, ist eine Gnade.

Seit Sommer letzten Jahres bin ich
Mitglied in der DIGAB und darf im
nachsten Jahr Kongressprasidentin
in Rostock sein. Den ersten Ein-
druck vom bemerkenswerten Mit-
einander in der DIGAB bekam ich
auf dem Kongress in Hamburg.
Dass auf den Ausweisen der Teil-
nehmenden nichts als Vor- und
Nachname zu lesen war, kein aka-
demischer Grad, keine Profession,
kein Institut und keine Firma, hat
mir sehr imponiert.

Als Referentin zu Inklusionsthe-
men versuche ich mit den Men-
schen, mit denen ich arbeite, der
jeweils eigenen Behinderungser-
fahrung auf die Spur zu kommen.

Denn wir machen sie alle. In die-
sem Sinne und ohne mich auf das
Glatteis der Gleichmacherei bege-
ben zu wollen, kdnnte man auch
von Beatmungserfahrungen spre-
chen, die wir alle machen. Das soll
die Achtung fur den besonderen
Lebenshorizont von beatmeten
Menschen nicht schmalern. Aber
zu erkennen, dass wir alle auch
,Beatmete” sind, der Unverflgbar-
keit ausgesetzt, angewiesen und
bedurftig, konnte helfen, Stigmati-
sierungshierarchien aufzubrechen
und einander neu zu begegnen.
Bei der DIGAB ist davon schon et-
was zu spuren.

Im Hinblick auf die anfangs von
Goethe hergeleitete Gnade glaube
ich, dass nicht nur das Atemholen,
sondern das Leben an sich eine Viel-
zahl von Gnaden bereithdlt. Und
manchmal erlebe ich, dass auch die
zunachst als schwer erscheinenden
Dinge eine bereichernde Dimen-
sion haben. Ganz besonders, wenn
wir darlber in Austausch geraten:
Teilhabend und Teilgebend.

Claudia Lohse-Jarchow,
Greifswald,

Kongressprésidentin des 31.
DIGAB Kongresses 2025 in Rostock

zeitanschauen.de
alltagsliebhaberin.com

* Gedicht ,,Im Atemholen sind zweierlei
Gnaden”von Johann Wolfgang v. Goethe,
West-6stlicher Divan

** Francis Picabia

Fotos: Annette Klinkhardt

Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft
fr AuBerklinische Beatmung
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Beatmungsentwohnung,
auBlerklinische Beatmung
und Intensivversorgung

in Deutschland —

ein Uber- und Ausblick

Dr. med. Martin GroR, Prasident-elect, Deut-
sche Interdisziplinare Gesellschaft fiir Aus-
serklinische Beatmung (DIGAB) e.V.

Georg Fabritius, Sprecher der Sektion Tele-
medizin, Digitales und Kl, Deutsche Inter-
disziplinare Gesellschaft fur AuRerklinische
Beatmung (DIGAB) e.V.

Dr. med. Bernd Schucher, Past-Prasident,
Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft fur
AuRerklinische Beatmung (DIGAB) e.V.

Dr. med. A. Hakim Bayarassou, komm. Spre-
cher der Sektion auRerklinische &rztliche
Versorgung, Deutsche Interdisziplinare Ge-
sellschaft fur Auerklinische Beatmung (DI-
GAB) eV.

Kay Wilke-Schulz, Schatzmeister, Deutsche
Interdisziplindre Gesellschaft fur Auerklini-
sche Beatmung (DIGAB) e.V.

Christoph Jaschke, Prasident, Deutsche In-
terdisziplindre Gesellschaft fir AuRerklini-
sche Beatmung (DIGAB) e.V.

Maria-Cristina Hallwachs, Vertreterin der
Menschen mit Beatmung, Deutsche Inter-
disziplindre Gesellschaft fir Auerklinische
Beatmung (DIGAB) e V.

Dr. Maria Offentlichkeitsarbeit,
Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft fur
AuRerklinische Beatmung (DIGAB) e.V.

Panzer,

Dr. Lena Panzer-Selz, Offentlichkeitsarbeit,
Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft fur
AuRerklinische Beatmung (DIGAB) e.V.

EINLEITUNG

Die inner- und aulerklinische In-
tensivversorgung von Menschen
mit prolongierter Abhangigkeit von
lebenserhaltenden Technologien in
Deutschland ist im internationalen
Vergleich aullerordentlich ausdif-
ferenziert. Allerdings ist es schwie-
rig, sich einen Uberblick tber die
bestehenden Versorgungsstruktu-
ren, Leitlinien, Fachgesellschaften,
Forschungsprojekte und mogliche
zukUnftige Entwicklungen zu ver-
schaffen. Die DIGAB bringt sich
unter Einbezug des Wissens und
der Erfahrung ihrer Mitglieder in
die Gestaltung dieser Versorgungs-
landschaft ein. Ein wichtiger Schritt
war die Teilnahme an der Mitglie-
derbefragung zur zuklnftigen Aus-
richtung der DIGAB. Fiur die rege
Teilnahme ist der geschaftsfihren-
de DIGAB-Vorstand sehr dankbar.

Es ist auch sehr wichtig, dass alle Mit-
glieder sich einen Uberblick (iber die
Versorgungslandschaft  verschaffen
konnen, damit sie an deren zukinf-
tiger Gestaltung mitwirken konnen.
Dieser Artikel soll dazu dienen, einen
solchen Uberblick zu férdern, soweit
das moglich ist, denn vieles — wie z.
B. die genauen Charakteristika und
Bedurfnisse der Patient*innen der
auRerklinischen Intensivpflege — ist
noch gar nicht bekannt. In diesem
Artikel wird ein Uberblick Giber me-
dizinische Zentren, Leitlinien, Fachge-
sellschaften und Selbsthilfegruppen,
auRerklinische Intensivpflege (AKI),
arztliche Versorgung von Patient*in-
nen der AKl und Telemedizin gege-
ben. AnschlieRend werden erforder-
liche MalRnahmen zur Verbesserung
der Versorgung vorgestellt. Ein Uber-
blick Uber die Fort- und Weiterbil-
dung mit Bezug zur aulRerklinischen
Beatmung und Intensivversorgung
wird im ndchsten DIGAB magazin fol-
gen. Also bleibt dran!

MEDIZINISCHE ZENTREN IN
DEN BEREICHEN BEATMUNGS-
ENTWOHNUNG UND AUSSER-
KLINISCHE BEATMUNG

Die zwei Saulen der Beatmungsent-
wohnung in Deutschland sind die ca.
60 durch die Deutsche Gesellschaft
fir Pneumologie und Beatmungs-
medizin zertifizierten Weaningzen-
tren (DGP)! und die Einrichtungen
der neurologisch-neurochirurgi-
schen Frihrehabilitation (NNFR), die
Uber insgesamt ca. 1.100 Beat-
mungsbetten verfiigen?, und von
denen mittlerweile ca. 20 durch die
Deutsche Gesellschaft fur Neuro-
rehabilitation (DGNR) als Zentrum
fir Beatmungsentwohnung in der
Neurologisch-neurochirurgischen
Frihrehabilitation zertifiziert wur-
den®*>. Im Bereich der Beatmungs-
entwdhnung  existiert
noch das Zertifikat Entwdhnung von
der Beatmung, welches durch die
Deutsche Gesellschaft fir Anasthe-
siologie und Intensivmedizin (DGAI)
erteilt wird®. Aufgrund fehlender
aktueller Publikationen ist eine Be-
urteilung der Rolle des Zertifikats
der DGAI fur die Versorgungsland-
schaft in Deutschland noch nicht
moglich. Die Behandlungsergebnis-
se der Weaningzentren werden in
einem Patient*innenregister erfasst
und wurden unlangst in einer her-
vorragenden Arbeit veroffentlicht’.
Ein  Beatmungsentwohnungsregis-
ter der DGNR befindet sich aktuell
in Planung.

weiterhin

Die Behandlung von Beatmungs-
patient*innen  findet auch in
Querschnittgelahmten-Zentren,
Neuromuskuldren ~ Zentren  und
Schlaflaboren statt, welche jeweils
Uber klar definierte medizinische
Schwerpunkte verfiigen und durch
die zustdndigen Fachgesellschaften
zertifiziert bzw. akkreditiert werden.
Nicht zertifiziert werden zurzeit padi-
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atrische Beatmungszentren und Zen-
tren fur AulRerklinische Beatmung. Ei-
nen Uberblick tiber die bestehenden
Einrichtungen, die prolongiert oder
dauerhaft beatmete Menschen ver-
sorgen, gibt Tabelle 1.

Die Rolle von Zentren fir Auller-
klinische Beatmung wurde in der
Leitlinie , Nichtinvasive und invasive
Beatmung als Therapie der chroni-
schen respiratorischen Insuffizienz”
beschrieben: ,Die klinische Beat-
mung soll um ein Zentrum fur Auler-

klinische Beatmung organisiert sein.
Der aufRerklinisch beatmete Patient
benotigt dieses Zentrum fir Einstel-
lung, Kontrollen und Optimierung der
Beatmungstherapie, sowie zur Not-
aufnahme im Falle einer Verschlech-
terung und als Ansprechpartner fir
das auRerklinische Pflegeteam und
den behandelnden niedergelassenen
Arzt® In einer Mitgliederbefragung
der DIGAB wurde nun die Idee von
Zentren fir AuRerklinische Beatmung
und Intensivversorgung vorgestellt:

,Die DIGAB sollte fachgerechte und
gegenlber Politik und Kostentrdagern
klar darstellbare Versorgungsstruktu-
ren fordern. Daher sollte die Zertifizie-
rung von Zentren fir AufRerklinische
Beatmung und Intensivversorgung
etabliert werden. Eine solche Zerti-
fizierung sollte sich an bestehenden
Strukturen orientieren und der inter-
disziplindren und intersektoralen Zu-
sammenarbeit einen hohen Stellen-
wert einrdumen.” Diesem Vorgehen
stimmten 68 % der Mitglieder zu.

Zentrum

Zertifizierende/
Akkreditierende Fachgesellschaft

Wichtige
Alleinstellungsmerkmale

Weaningzentrum

Deutsche Gesellschaft fur
Pneumologie und Beatmungsmedizin
(DGP)

Station fur auRerklinische Beatmung,
Beschaftigung von Atmungsthera-
peut*in, Weaningregister, Fallzahl im
prolongierten Weaning: >40°

Zentrum fUr Beatmungsentwohnung
in der Neurologisch-neurochirurgi-
schen Friihrehabilitation (NNFR)

Deutsche Gesellschaft fur
Neurorehabilitation (DGNR)

Bettenkapazitat fir die Frihrehabi-
litation nicht beatmeter Patient*in-
nen > Anzahl der Beatmungsbetten,
flexible endoskopische Evaluation des
Schluckakts, kooperative Leitungsmo-
delle moglich, Fallzahl im prolongier-
ten Weaning: >40%°

Zertifikat Entwohnung von der Be-
atmung

Deutsche Gesellschaft flir Andsthesio-
logie und Beatmungsmedizin (DGAI)

Fallzahl im prolongierten Weaning:
>20°

Querschnittgeldhmten-Zentrum

Deutschsprachige medizinische
Gesellschaft fur Paraplegiologie
(DMGP)

Definition verschiedener Level der
Versorgung, Life-long-Care, Zwerch-
fellschrittmacher®*

Neuromuskulares Zentrum

Deutsche Gesellschaft fur
Muskelkranke (DGM)

Fallzahl: >50 Erwachsene und >20
Kinder mit neuromuskuléren Erkran-
kungen, wissenschaftlicher Schwer-
punkt*?

Schlaflabor

Deutsche Gesellschaft fur Schlaffor-
schung und Schlafmedizin (DGSM)

Polysomnographie, schlafmedizini-
sche bzw. somnologische Qualifika-
tion der Person, die das Labor leitet,
nur nichtinvasive Beatmung?

Pddiatrische Beatmungszentren

keine

Versorgung padiatrischer Patient*in-
nen

Zentren fur auBerklinische Beatmung

keine, aber Rolle in der Leitlinie
,Nichtinvasive und invasive Beatmung
als Therapie der chronischen respira-
torischen Insuffizienz” beschrieben

Organisation der auRerklinischen
Beatmung um ein Zentrum fur
auBerklinische Beatmung fur Einstel-
lung, Kontrolle und Optimierung der
auBerklinischen Beatmung, Notfall-
versorgung und als Ansprechperson
far auRerklinisches Pflegeteam und
niedergelassenen Arzt oder Arztin®

Tabelle 1:
Medizinische Zentren
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LEITLINIEN MIT BEZUG ZU BE-
ATMUNGSENTWOHNUNG UND
AUSSERKLINISCHER BEATMUNG
Finf Leitlinien haben Themen-
schwerpunkte in den Bereichen Be-
atmungsentwohnung und Langzeit-
beatmung. Diese sind in Tabelle 2
zusammengefasst. Neben der Leit-
linie ,Prolongiertes Weaning“** exis-
tieren zwei Leitlinien, die dariber hi-
naus spezielle Aspekte des Weanings
fokussieren: Die Leitlinie ,Besonder-
heiten des prolongierten Weanings
bei Patienten in der neurologisch-
neurochirurgischen  Frihrehabilita-
tion“ behandelt spezielle Aspekte der
Beatmungsentwdhnung bei neurolo-
gischen Erkrankungen®, und die Leit-
linie , Atmung, Atemunterstitzung
und Beatmung bei akuter und chro-
nischer Querschnitttidhmung“® be-
handelt spezielle Aspekte des Wea-

nings bei Querschnittldhmung. Die
auRerklinische Beatmung steht im
Zentrum der Leitlinie ,Nichtinvasive
und invasive Beatmung als Therapie
der chronischen respiratorischen In-
suffizienz“®, wird jedoch auch von
weiteren Leitlinien thematisiert: Die
Leitlinie , Atmung, Atemunterstit-
zung und Beatmung bei akuter und
chronischer Querschnitttladhmung®
thematisiert die aulRerklinische Beat-
mung bei Querschnittldhmung, und
die Leitlinie ,Nicht erholsamer Schlaf/
Schlafstérungen, Kapitel Schlafbezo-
gene Atmungsstorungen bei Erwach-
senen“’” behandelt die nichtinvasive
Beatmung, bei schlafbezogenen At-
mungsstorungen.

SchlieRlich wird die bisherige S2k-
Leitlinie ,Nichtinvasive und invasive
Beatmung als Therapie der chroni-

schen respiratorischen Insuffizienz®
voraussichtlich im Jahre 2024 durch
eine neue S3-Leitlinie zur NIV bei
chronischer respiratorischer Insuf-
fizienz abgelost. Die DIGAB plant
erganzend dazu eine neue S2k-Leit-
linie ,AulRerklinische invasive Be-
atmung und Intensivversorgung”,
zumal  wahrscheinlich  mehr als
50 % der Patient*innen der auRerkli-
nischen Intensivpflege nicht beatmet
sind, aber Uber eine Trachealkanile
verfiigen. Dem Fehlen verbindlicher
Behandlungsempfehlungen fir Pa-
tient*innen der auferklinischen In-
tensivpflege soll mit dieser neuen
Leitlinie Rechnung getragen werden,
und es soll eine Orientierung geschaf-
fen werden, die zukinftig das Erstel-
len angemessener Regelungen und
Richtlinien durch die Instanzen der
Selbstverwaltung ermoglicht?®,

Leitlinie Niveau

Fachgesell-

schaft Stand

Giiltig bis

Bemerkungen

Nichtinvasive und invasive  S2k
Beatmung als Therapie der
chronischen respiratori-

schen Insuffizienz®

DGP 2017 2022

Aktualisierung auf S3-Niveau und

Fokussierung auf die nichtinvasive
Beatmung, Veroffentlichung 2024
erwartet

Atmung, Atemunterstit- S2k
zung und Beatmung bei
akuter und chronischer

Querschnittlahmung?®®

DMGP 2022 2027

Nicht erholsamer Schlaf/ S3
Schlafstorungen, Kapitel
Schlafbezogene Atmungs-
storungen bei Erwachsenen

DGSM 2016 2021

Teilaktualisiert 2020

Prolongiertes Weaning S2k

DGP 2019 2024

Besonderheiten des pro- S2k
longierten Weanings bei
Patient*innen in der
neurologisch-neurochirurgi-

schen Frihrehabilitation®

DGNR 2016 2021

Aktualisierung lauft, Konsentierung

2024 erwartet

Tabelle 2: Leitlinien mit Bezug

zu Beatmungsentwéhnung
und Langzeitbeatmung.
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FACHGESELLSCHAFTEN MIT BE-
ZUG ZU BEATMUNGSENTWOH-
NUNG UND AUSSERKLINISCHER
BEATMUNG

In Deutschland existiert eine Viel-
zahl von Fachgesellschaften und
Selbsthilfegruppen, die einen Be-
zug zur aullerklinischen Beatmung
und Intensivversorgung haben, und
bei denen es sich allesamt um ein-
getragene Vereine handelt. Unter
bestimmten Voraussetzungen kon-
nen diese Gesellschaften Mitglied
in der Arbeitsgemeinschaft medi-
zinisch-wissenschaftlicher Fachge-
sellschaften (AWMF) werden?®, was
sie wiederum dazu berechtigt, Leit-

linienprojekte anzumelden. Die DI-
GAB ist nicht Mitglied in der AWMF
und benotigt daher fir Leitlinien-
projekte eine Fachgesellschaft, die
Mitglied in der AWMF ist. Fir die
Leitlinienarbeit ist die interdiszipli-
nare Zusammenarbeit von grolSer
Bedeutung, sodass an Leitlinien
i.d.R. mehrere Fachgesellschaft mit-
wirken. Einen Uberblick Gber einige
wichtige Fachgesellschaften und
Selbsthilfegruppen, die einen Be-
zug zur aullerklinischen Beatmung
und Intensivversorgung haben, und
Auszige aus deren satzungsgema-
Ren Zwecken sowie Aufgabenberei-
chen stellt Tabelle 3 zur Verflgung.

AUSSERKLINISCHE
INTENSIVPFLEGE

In Deutschland erhalten ca. 26.000
Menschen aulerklinische Intensiv-
pflege (AKI)®. Die Leistungsvoraus-
setzungen werden in §37c des SGB
5 geregelt: ,Versicherte mit einem
besonders hohen Bedarf an medi-
zinischer Behandlungspflege haben
Anspruch auf aulerklinische Inten-
sivpflege. Ein besonders hoher Be-
darf an medizinischer Behandlungs-
pflege liegt vor, wenn die standige
Anwesenheit einer geeigneten Pfle-
gefachkraft zur individuellen Kontrol-
le und Einsatzbereitschaft oder ein
vergleichbar intensiver Einsatz einer

Tabelle 3:

Fachgesellschaften und
Selbsthilfegruppen

Name Kiirzel Auszug aus den satzungsgemaBen Zwecken

Deutsche Interdisziplinare DIGAB Forderung der Versorgung und der Versorgungsstrukturen von Patient*in-

Gesellschaft fur nen mit auRerklinischer Beatmung, Forschung zu Ursachen und Therapie

AuRerklinische Beatmung der chronischen respiratorischen Insuffizienz?°

Deutsche Gesellschaft fur DGP Forderung der Wissenschaft, Forschung und Lehre, der Fort- und Weiter-

Pneumologie und bildung, Pravention, Krankenversorgung und Rehabilitation im Bereich der

Beatmungsmedizin gesamten Pneumologie, einschlieflich der Intensivmedizin mit Schwer-
punkt Beatmungsmedizin?

Deutsche Gesellschaft fur DGNR Weiterentwicklung sowie Forschung und Fortbildung in der neurologi-

Neurorehabilitation schen Rehabilitation?

Deutsche Gesellschaft fur DGM Forderung von Gesundheitspflege und Forschung auf dem Gebiet der

Muskelkranke neuromuskuldren Erkrankungen®

Deutschsprachige DMGP Forderung des o6ffentlichen Gesundheitswesens, der 6ffentlichen Gesund-

Medizinische Gesellschaft heitspflege und der Bildung, insbesondere die Wahrnehmung der wissen-

far Paraplegiologie schaftlichen und praktischen Belange bei Verletzungen, Erkrankungen und
allen sonstigen Schadigungen des Rickenmarks?

Deutsche Gesellschaft fur DGAI Ausbau und Fortschritt der Andsthesiologie, Intensivmedizin, Notfallmedi-

Anasthesiologie und zin, Schmerz- und Palliativmedizin und Sicherstellung der bestmoglichen

Intensivmedizin Versorgung der Bevolkerung auf diesen Gebieten?

Deutsche Interdisziplindre DIVI Forderung von Wissenschaft, Praxis und Forschung in Bezug auf die Inten-

Gesellschaft fur Intensiv- siv- und Notfallmedizin?®

und Notfallmedizin

ALS-mobil ALS-mobil ' Einrichtung und Organisation eines Fahrdienstes flir von Amyotropher La-
teralsklerose (ALS)-Betroffene, Beratung, Information und Unterstitzung

fir ALS-Betroffene, Aufzeigen von Moglichkeiten zur Entwicklung neuer
angepasster Lebenskonzepte, Organisation von Aus- und Fortbildung fir
interessierte Vereinsmitglieder und Mitarbeitende sowie von nationalem
und internationalem Erfahrungsaustausch zur Unterstitzung von ALS-Be-
troffenen?
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Pflegefachkraft erforderlich ist. Die
Patient*innen der AKI sind im Mittel
ca. 50 Jahre alt. Mehr als 75 % von
ihnen sind neurologisch erkrankt, ca.
15 % haben Lungen- und Atemwegs-
erkrankungen®. Es gibt in der AKI
mehr Menschen mit Trachealkanule
ohne Beatmung als nichtinvasiv oder
invasiv beatmete Patient*innen zu-
sammen. Bei den Menschen mit
Beatmung liegt Uberwiegend eine
invasive Beatmung und seltener
eine nichtinvasive Beatmung vor. Die
Menschen mit Beatmung leben am
haufigsten zu Hause, in Intensivpfle-
ge-Wohngemeinschaften, stationa-
ren Intensivpflegeeinrichtungen und
Phase-F-Einrichtungen.

Die AKI-Richtlinie des Gemeinsa-
men Bundesausschusses (G-BA)
trifft die untergesetzlichen Rege-
lungen in Bezug auf die AKI. Die
AKI-Richtlinie sieht insbesondere
vor, dass Patient*innen der AKI
alle sechs Monate eine Erhebung
des Potenzials zur Entwdhnung
von der Beatmung und der Entfer-
nung der Trachealkanile erhalten.
Die Potenzialerhebung ist Voraus-
setzung der Verordnung von AKI.
Auch Menschen mit fortschreiten-
den Erkrankungen sollen Potenzial-
erhebungen erhalten, auch wenn
schon a priori eine Entwdhnung
von Beatmung und Trachealkaniile
unmoglich ware bzw. die Lebens-
qualitdt verschlechtern und das
Leben gefdhrden wirde. Erst wenn
zweimal in Folge ,innerhalb eines
Zeitraums von mindestens zwei
Jahren auf Grundlage einer unmit-
telbar personlichen Untersuchung”
ein fehlendes Potenzial festgestellt
wird, kann dieser birokratische Akt
unterbleiben. Wird nun aber ein Po-
tenzial zur Entwdhnung von der Be-
atmung und der Trachealkaniile do-
kumentiert, soll der/die Patient*in
unverzlglich in eine spezialisierte

Einrichtung (s.0.) eingewiesen wer-
den. Allerdings ist nicht bekannt, ob
es Uberhaupt ausreichend Behand-
lungskapazitaten in spezialisierten
Einrichtungen gibt. Regelungen in
Bezug auf Teilhabe trifft die AKI-
Richtlinie nicht, das Wort Teilhabe
kommt im Dokument nicht vor®°.

Die Verbesserung von Risikoprofil
und Teilhabe bei einem korrekt ge-
weanten und dekandlierten Men-
schen ist unzweifelhaft vorhanden.
Allerdings gibt es rund um die Beat-
mungs- und Trachealkanulenent-
wohnung in spezialisierten Einrich-
tungen noch ungeklarte Fragen:

e Wie hoch ist Gberhaupt die An-
zahl der Patient*innen in der
AKI, die erfolgreich geweant
und/oder dekantliert werden
kébnnen? Anfangs wurde an-
genommen, dass 80 % der
Patient* der AKI geweant und
dekandliert werden kénnen, je-
doch scheint aktuell ein Anteil
von 0- 20 % realistischer. Dies-
bezlglich besteht Forschungs-
bedarf.

e Wie haufig und wie bedrohlich
sind  Komplikationen, welche
direkt auf die Beatmungsent-
wohnung und Dekanllierung
bei Menschen der AKI zurickzu-
fUhren sind (z.B. Pneumonie bei
Dekandlierung  dysphagischer
Patient*innen)? Warum werden
die Menschen Uber die Risiken
der Beatmungsentwohnung und
Dekanulierung nicht aufgeklart?

Weaning ist zu einem Wirtschafts-
faktor fur Kliniken geworden, die
neben den reguldren Erldésen zu-
satzliche Pramien auf Basis von
Qualitatsvertragen bekommen kon-
nen. Dies wiederum schafft Fehlan-
reize mit dem Potenzial lebensbe-

drohlicher Komplikationen bei den
Menschen der AKI.

ARZTLICHE VERSORGUNG VON
PATIENT*INNEN MIT AUSSER-
KLINISCHER BEATMUNG UND
BEDARF AN AUSSERKLINISCHER
INTENSIVPFLEGE

Die arztliche Versorgung von Men-
schen mit auRerklinischer Beatmung
oder auRerklinischer Intensivpflege
erfolgt initial in den Kliniken, idealer-
weise von Expert*innen in einem
der oben genannten Zentren. Nach
der Entlassung soll eine Anbindung
an eines der Zentren mit regelmaRi-
gen stationdren Kontrollen erfolgen.
Allerdings besteht hier ein erheb-
licher Mangel an entsprechenden
Uberwachungsbetten in den Klini-
ken, in vielen Kliniken konkurrieren
die aulRerklinischen Beatmungs- und
Intensivpflegepatient*innen mit der
Akutversorgung von Patient*innen
und werden entsprechend verdrangt.
Die ambulante Versorgung durch die
Klinikdrzt*innen ist nur in Ausnahme-
fallen moglich, z.B. im Rahmen einer
Ermachtigungsambulanz, die jedoch
bei den Kassenarztlichen Vereinigun-
gen beantragt und von diesen auch
genehmigt werden muss. Die Anzahl
von niedergelassenen Arzt*innen mit
ausreichender Erfahrung in diesem
Gebiet und auch der Bereitschaft zur
Betreuung dieser Patient*innen st
klein, sodass die Versorgung oftmals
durch die niedergelassenen Haus-
arzt*innen vor Ort ohne eine hin-
langliche Erfahrung in diesem Gebiet
erfolgen muss.

TELEMEDIZIN

Die Versorgung auferklinisch be-
atmeter und von Intensivpflege
abhangiger Menschen steht vor
tiefgreifenden Herausforderun-
gen, wie z.B. dem Mangel an qua-
lifiziertem Personal und dem Kos-
tendruck im Gesundheitswesen.
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Daher sind innovative Losungen
gefragt, um die Ziele der Lebens-
qualitat und Teilhabe sowie des ef-
fizienten Einsatzes von Arzt*innen,
Pflegefachkrdften, Therapeut*in-
nen und weiteren Professionen
miteinander zu vereinen.

Die fortschreitende Digitalisierung
im Gesundheitswesen hat trans-
formative Auswirkungen auf die
Bereitstellung von medizinischer
Versorgung. Insbesondere im Be-
reich der aullerklinischen Beat-
mung und Intensivpflege er6ffnet
die Integration von Telemedizin
neue Horizonte und Herausforde-
rungen. Ubergeordnete Ziele ad-
ditiver telemedizinischer Anséatze
sind die Verbesserung der Versor-
gungsqualitat und die Senkung von
Gesundheitsausgaben. Aus medi-
zinethischer Sicht ist das Prinzip
der Gerechtigkeit zu betonen. **

Alle betroffenen Menschen mus-
sen flachendeckend die gleichen
Chancen auf qualifizierte multipro-
fessionelle Betreuung haben. Die
Integration der Telemedizin in die
Versorgungspraxis ist ein entschei-
dender Schritt in diese Richtung.

WKM Medizintechnik GmbH

Insgesamt ist die Telemedizin bereits
heute ein unverzichtbares Instru-
ment in der taglichen Versorgung
aulerklinisch beatmeter und von In-
tensivpflege abhangiger Menschen.
In der Durchfiihrung dieser taglichen
Versorgung werden unter anderem
telemedizinische Gerate wie Beat-
mungsgerdte mit eingebauten Sen-
soren und drahtlosen Datenlbertra-
gungsfahigkeiten eingesetzt. Diese
Gerate erfassen kontinuierlich Daten
wie Atemfrequenz, Sauerstoffsatti-
gung sowie Beatmungsdriicke und
senden sie sicher an eine zentrale
Uberwachungsstelle. Das medizi-
nische Personal kann dann die er-
haltenen Daten analysieren und bei
Bedarf Anpassungen an den Beat-
mungseinstellungen  vornehmen.
Bei Auffalligkeiten oder Veranderun-
gen im Gesundheitszustand werden
sofortige telemedizinische Interven-
tionen bzw. Beratungen eingeleitet.

Die telemedizinische Unterstit-
zung in der taglichen Versorgung
aulerklinisch beatmeter und von
Intensivpflege abhangiger Men-
schen bietet zahlreiche Vorteile.
Hierzu zahlen eine Verbesserung
der Sicherheit und eine schnelle
Reaktion auf Gesundheitsprob-

leme. Telemedizin bietet groRes
Potenzial fir weitere Innovationen
und Verbesserungen. Daflr ist es
erforderlich, die technologische
Infrastruktur fir die telemedizini-
sche Unterstlitzung zu evaluieren,
einschlieflich der Verfigbarkeit
von Telekommunikationsnetzen,
der Qualitdt von Video- und Au-
diolbertragungen sowie der Si-
cherheit und Datenschutzbestim-
mungen. Aullerdem mdissen im
Bereich der telemedizinischen Un-
terstltzung die organisatorischen
Abldufe, die personellen Voraus-
setzungen und die Schnittstelle zu
bestehenden Strukturen der Pati-
ent*innenversorgung wissenschaft-
lich untersucht und in Bezug zu den
Behandlungsergebnissen und -kos-
ten gesetzt werden. Ein Beispiel fir
eine solche Untersuchung ist das
Wissenschaftliche Projekt , Digitales
Weaning und Dekanulierung (DI-
WEDEK)” fir welches im Mai 2024
Mittel aus dem Innovationsfonds
beantragt wurden.

Wir sind also dabei, ein umfassendes
Verstandnis fur die telemedizinische
Unterstltzung zu entwickeln, um
zuklnftig Empfehlungen fir die An-
wendung zu geben. Nur so kdnnen
wir das Potenzial dieses innovativen

Im Dienst unserer Kunden. Jederzeit .V‘ WKM

EIN UNTERNEHMEN DER AU)’(ILIUM GRUPPE

WKM Medizintechnik GmbH - Dr.-Rank-Str. 8 - 82275 Emmering - T 08141 2297-0 - F 08141 2297-111 - info@wkm-medizintechnik.de

www.wkm-medizintechnik.de



Ansatzes voll ausschopfen und die
Lebensqualitat und Teilhabe von au-
Rerklinisch beatmeten Menschen,
die auf Intensivpflege angewiesen
sind, nachhaltig verbessern.

AUSBLICK — WIE KANN DIE PA-
TIENT*INNENVERSORGUNG IN
DER AUSSERKLINISCHEN BEAT-
MUNG UND INTENSIVPFLEGE
VERBESSERT WERDEN?

Die DIGAB verfligt durch ihre inter-
disziplinare Mitgliederschaft Uber
eine hohe Expertise in Bezug auf die
optimale Versorgung von Patient*in-
nen mit aullerklinischer Beatmung
und Intensivversorgung. Eine Aus-
weitung des satzungsgemalen Zwe-
ckes auf die ,Forderung der Versor-
gung und der Versorgungsstrukturen
von Patienten mit aullerklinischer
Beatmung und Intensivversorgung”
hatte den Vorteil, dass die DIGAB
sich fur die Verbesserung der Pati-
ent*innenversorgung im Bereich der
gesamten AKl einsetzen kdnnte, also
auch fur die Verbesserung der Ver-
sorgung nicht beatmeter Menschen
mit Trachealkanile. Diese Erweite-
rung des satzungsgemafen Zweckes
wurde in der Mitgliederbefragung
2023 von 85 % der Mitlieder unter-
stltzt. Sie wilrde auch die Voraus-
setzung dafir schaffen, eine — wie
bereits oben geschildert dringend
bendtigte — Leitlinie ,AuRerklinische
invasive Beatmung und Intensivver-
sorgung” zu erstellen und ,Zentren
fir AuBerklinische Beatmung und
Intensivversorgung” zu etablieren.

Des Weiteren muss die bisherige Fo-
kussierung der Beatmungsentwoh-
nung auf das akutstationare Setting
Uberdacht werden: Nach der Leitlinie
,,Prolongiertes Weaning” soll z. B. die
apparative Ausstattung von Weanin-
geinheiten oder -zentren strukturell
der einer Intensivstation entspre-
chen.** Allerdings sind regional kei-

nesfalls deutschlandweit ausreichend
Kapazitdten in spezialisierten Ein-
richtungen zum Weaning oder zur
Dekandlierung von Patient*innen der
AKl vorhanden. Somit missen ambu-
lante Weaning- und Dekanulierungs-
konzepte erprobt und wissenschaft-
lich evaluiert werden.

Mittlerweile hat die intersektora-
le — also der den ambulanten und
stationaren Sektor Ubergreifenden
— Versorgung von Menschen der AKI
einen festen Stellenwert. Dies zeigt
sich einerseits in der stationaren Wie-
dereinbestellung von Patient*innen
zur Kontrolle und Optimierung der
auRerklinischen Beatmung in Wea-
ningzentren, in bereits etablierten
telemedizinischen, tagklinischen und
ambulanten Angeboten, auch in Me-
dizinische Zentren fir Erwachsene
mit Behinderung (MZEBs)*. Ande-
rerseits ist Intersektoralitat auch zen-
traler organisatorischer Bestandteil
wissenschaftlicher Projekte wie z. B.
OptiNIV3,

Eine fundamentale Uberarbeitung
der AKI-Richtlinie ist unabdingbar.
Z. B. enthalt die AKI-Richtlinie keine
Aussagen zu den Teilhabezielen der
AKI und setzt das Ziel der Verbes-
serung der Lebensqualitdt in einen
nachgeordneten  Kontext, nam-
lich als Ziel fur Patient*innen ohne
Potenzial zur Entwohnung von Be-
atmung und Trachealkanile. Des
Weiteren mussen Patient*innen mit
fortschreitenden Erkrankungen wie
der ALS oder anderen neuromusku-
laren Erkrankungen unbedingt von
der Potenzialerhebung ausgenom-
men werden, zumal allein schon auf-
grund der Grunderkrankung gar kein
Potenzial bestehen kann und die Er-
hebung eines solchen somit unsin-
nig, kostenintensiv und fur den be-
troffenen Menschen belastend ist.

Insgesamt mussen Anstrengungen
unternommen werden, die beat-
mungsmedizinischen, rehabilitativen
und palliativen Bedarfe von Men-
schen der AKI besser zu verstehen
und die Versorgungsstrukturen so zu
gestalten, dass diesen Bedarfen Rech-
nung getragen wird. Interdisziplinari-
tat ist ein Basisprinzip, sodass fir die
Verbesserung der Versorgung gerade
interdisziplinar angelegte ambulante
Strukturen wie MZEBs oder Mobile
Rehabilitation, bei der der betroffene
Mensch durch das Rehabilitations-
team in seiner Wohnumgebung auf-
gesucht wird, infrage kommen®.

Die Versorgung von Patient*innen
der AKI muss interdisziplinar, inter-
sektoral, patient*innenzentriert, an-
gehorigenorientiert und lebenslang
erfolgen. Dabei missen beatmungs-
medizinische, rehabilitative und palli-
ativmedizinische Behandlungsaspekt
integriert werden, um ein stabiles,
moglichst symptomfreies Leben mit
guter Lebensqualitdt und gleichbe-
rechtigter Teilhabe zu erreichen.

Den Artikel mit allen Literaturanga-
ben finden Sie hier:
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Zentralisierte Zertifizierung
in der auBerklinischen Intensivpflege:

Einheitliche Standards und Durchfiihrung

In der aulenklinischen Intensivpfle-
ge hat sich ein wesentlicher Wandel
in der Zertifizierung von Basiskursen
vollzogen. Friher variierten die Re-
gelungen stark und hingen von den
unterschiedlichen Curricula ab, die
wiederum verschiedene Anforderun-
gen an die Bildungsanbieter stellten.
Nun wurde ein einheitliches Curri-
culum etabliert, das von fuhrenden
Fachgesellschaften und Verbanden
wie der Deutschen Interdisziplindren
Gesellschaft fur AuRerklinische Be-
atmung (DIGAB) e.V., der Deutschen
Gesellschaft fiir Fachkrankenpflege
und Funktionsdienste (DGF) eV,
dem Kompetenz Netzwerk AulRerkli-
nische Intensiv- und Beatmungspfle-
ge (KNAIB) eV, dem Intensivpflege-
verband Deutschland (IPV) eV. und
dem Competenz Netzwerk auRerkli-
nischer Intensivpflege (CNI) e.V. Gber-
einstimmend beschlossen wurde.

Dieses Vorgehen gewahrleistet ein-
heitliche formale Kriterien und eine
erhéhte Transparenz. Besonders
hervorzuheben ist, dass auch die
Rahmenempfehlungen des GKV-
Spitzenverbandes auf das Curriculum
der Fachgesellschaften Bezug neh-
men, wobei die Inhalte selbst nur in
Grundzugen beschrieben werden.



Neugestaltung der
Zertifizierungsvorgange

Der Prozess beginnt fur Bildungs-
anbieter mit einer Online-Regis-
trierung auf der Plattform Certi.
Care, wo sie notwendige Unterla-
gen herunterladen und hochladen
konnen. Diese Unterlagen mussen
ausgefillt eingereicht werden, um
die Anerkennung fir die Durchfth-
rung der Basis- und Expertenkurse
zu erhalten. Nach der Einreichung
der Unterlagen erfolgt eine Uber-
prifung durch ein Gutachterteam
nach dem Vier-Augen-Prinzip. Die-
se Bewertung umfasst unter ande-
rem die Uberprifung der Qualifi-
kationen der Referierenden sowie
der eingereichten Prifungsfragen
fur die Lernzielkontrollen, die nach
jedem Kurs erforderlich sind.

Erteilung und Verwaltung

von Zertifikaten

Nach erfolgreichem Abschluss der
Kurse Ubermittelt der Bildungsan-
bieter die Antragsunterlagen fir
die Ausstellung der Zertifikate an

Eines der Kernthemen der DI-
GAB war die Entwicklung von
Curricula fir den Basiskurs
,Pflegefachkraft flr auRerkli-
nische Beatmung/DIGAB”, den
Expertenkurs ,Pflegeexperte/in
fur auRerklinische Beatmung/
DIGAB“ den Basiskurs , Pflege-
fachkraft fir aulRerklinische pa-
diatrische  Beatmung/DIGAB”
sowie ,Fachtherapeut*in in

die Teilnehmenden. Ein Laufzettel
dokumentiert sowohl theoretische
als auch praktische Lernphasen und
garantiert das Zertifikat bei erfolgrei-
chem Kursabschluss.

Im Unterschied zu friheren Ver-
fahren, bei denen Teilnehmende
ihre Zertifikate selbst beantragten,
ermoglicht das neue System eine
Weitergabe der Zertifikate fiir Uber-
prufungen durch Behorden, Kosten-
trager sowie Bildungsanbieter und
Arbeitgeber.

Vorteile der zentralen
Uberpriifung der

Zertifikatechtheit

Ein bedeutender Vorteil des revi-
dierten Systems ist die Moglich-
keit einer zentralen Uberpriifung
der Echtheit von Zertifikaten Gber
eine fur jedes Zertifikat vergebene
Identifikationsnummer. Dies er-
hoht sowohl die Transparenz als
auch die Sicherheit bezlglich der
tatsachlich durchgefiihrten Kurse.
Teilnehmende konnen die Zustim-
mung zur Weitergabe ihrer Daten
jederzeit widerrufen, was einen

der aufRerklinischen Intensiv-
versorgung/DIGAB” und die
Zertifizierung von Bildungsan-
bietern durch die DIGAB-Zertifi-
zierungskommission.

Im Zuge des GKV-IPReGs und
der  Bundesrahmenempfeh-
lungen wurde dieser Bereich
aus der DIGAB ausgelagert. Bis
dahin haben sich ehrenamtlich

zusatzlichen Schutz ihrer person-
lichen Informationen bietet.

Das neue System der zentrali-
sierten Zertifizierung und Echt-
heitsprifung stellt somit einen
bedeutenden Fortschritt in der
Standardisierung und Qualitats-
sicherung in der aullenklinischen
Intensivpflege dar und verspricht
eine effektivere und transparen-
tere Handhabung professioneller
Weiterbildung in diesem wichtigen
medizinischen Fachbereich.

Wer Fragen zu den vergangenen
DIGAB-Kursen hat, wende sich bit-
te an die Certi.Care GmbH.

Alle Informationen finden Sie un-
ter: www.certi-care.net

Kira Nordmann
1. Vorsitzende KNAIB e V.
Geschéftsflhrerin Certi.Care GmbH

und mit groRem Zeitaufwand
Uber Jahrzehnte DIGAB-Mitglie-
der fur die Weiterqualifizierung
fir die Beatmungspflege auf
hohem Niveau und die Zertifi-
zierung von Bildungsanbietern
engagiert.

Dafiir sei an dieser Stelle noch
einmal allen herzlich gedankt.

DIGAB magazin 33



Mitgliederbefragung

Ergebnisse der
DIGAB-Mitgliederbefragung

vom 02.10.2023 bis 30.11.2023

Dr. med. Martin GroR,
Prasident-elect der DIGAB fiir den
geschiftsfiihrenden Vorstand
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Einfithrung: Im Jahr 1997 wurde die
Arbeitsgemeinschaft fir Respirator-
entwdéhnung und Heimbeatmung
(AGH) gegriindet. Die Mitglieder der
AGH beschlossen im Jahr 2010 die
Umbenennung in Deutsche inter-
disziplindre Gesellschaft fur auller-
klinische Beatmung (DIGAB) elV. Die
DIGAB stellte sich bei der Mitglieder-
versammlung am 22. Juni 2017 orga-
nisatorisch neu auf und arbeitet seit-
dem in Sektionen.

Ziel: Mit dem Befragungsprojekt soll-
te auf Veranlassung des geschafts-
fihrenden Vorstands die Haltung der
Mitglieder in Bezug auf die inhalt-
liche Ausrichtung und Organisation
der DIGAB erfasst werden.

Methode: Es wurde mit SoSci Survey
Programm-Version 3.4.20 ein Online-
Fragebogen erstellt, der geschlosse-
ne und offene Fragen beinhaltete.
Die geschlossenen Fragen wurden
deskriptiv und die offenen Fragen
qualitativ mittels Inhaltsanalyse aus-
gewertet.

Ergebnisse: Insgesamt wurde nah-
men 143 DIGAB-Mitglieder an der
Befragung teil. Zunachst werden die
Ergebnisse des quantitativen Anteils
der Befragung dargelegt.

Der Aussage ,Ich bin der Ansicht,
dass die DIGAB sich nicht nur fiir die

aulRerklinische Beatmung® sondern
fur die aulRerklinische Intensivversor-
gung insgesamt einsetzen sollte, wel-
che auch die Versorgung tracheoto-
mierter, nicht beatmeter Menschen
umfasst.” stimmten 122 (85 %) zu, 12
(8 %) stimmten nicht zu und 9 (6 %)
waren unentschieden. Beziglich der
Aussage ,Ich bin der Ansicht, dass
dem geschaftsfiihrenden Vorstand
der DIGAB ein Mensch mit Bedarf
an aullerklinischer Intensivpflege
angehoren sollte” waren 85 (59 %)
zustimmend, 20 (14 %) nicht zustim-
mend und 38 (27 %) unentschieden.

AuRRerdem wurde ein Konzept be-
schrieben: ,Die DIGAB sollte fach-
gerechte und gegeniber Politik und
Kostentragern klar darstellbare Ver-
sorgungsstrukturen fordern. Daher
sollte die Zertifizierung von ,,Zentren
fur auRerklinische Beatmung und In-
tensivversorgung” etabliert werden.
Eine solche Zertifizierung sollte sich
an bestehenden Strukturen orien-
tieren und der interdisziplindren und
intersektoralen Zusammenarbeit ei-
nen hohen Stellenwert einrdumen.”
Die Einschatzung der Befragten wur-
de auf eine 5-stufigen Likert-Skala
erhoben, die detaillierten Antwort-
haufigkeiten finden sich in Tabelle
1. Zusammenfassend stimmten 94
(68 %) dem Konzept voll zu oder
stimmten ihm eher zu.
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Tabelle 1: Zustimmung zum Konzept der ,,Zentren fiir auBerklinische Beatmung und Intensivversorgung”

Des Weiteren wurden die Mitglieder befragt, welche Aussage in Bezug auf die Sektionen der DIGAB fir sie
zutrifft. Die Ergebnisse sind in Tabelle 2 dargestellt.

Kein
50 Sektions-
mitglied,
zieht aber Keine
40 Sektions- Aussage
mitarbeit trifft zu/
30 in Erwdgung WeiR nicht, Frage
was die nicht
Sektionen beantwortet
20 der DIGAB
machen
i B
0
Sektions- Mochte Wusste
mitglied nicht nicht,
in einer dass die
Sektion DIGAB
mitarbeiten Sektionen
hat

Tabelle 2: Bezug der Befragten zu den Sektionen der DIGAB

100 (75 %) Befragte fuhlten sich von der DIGAB gut informiert. 13 (10 %) fihlten sich nicht gut informiert,
19 (14 %) waren unentschieden und 2 (1 %) beantworteten diese Frage nicht.
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Zu der Frage, welche Informa-
tionen ihrer Ansicht nach auf der
Hompage der DIGAB fehlen, konn-
ten die Teilnehmer Freitextangaben
machen. Kategorisiert und zusam-
mengefasst wurde Informationsbe-
darf angegeben in folgenden The-
menbereichen:

e Treffen und Themen
der Sektionen

e \Veranstaltungen und
Netzwerktreffen

» Anderungen von Gesetzen
und untergesetzlichen
Regelungen

e \eranstaltungen
e Intensivpflege

¢ Informationen und Unterlagen
zur Zertifizierung flr Kursteil-
nehmer*innen und Kursanbie-
ter*innen

e Liste aller Anbieter aulRerklini-
scher Intensivpflege

Es wurde zudem gewdlinscht, dass
ein Networking der Mitglieder
iiber die Homepage ermoglicht
wird. Von den Mitgliedern wurden
auch Hinweise zur zukiinftigen
Ausrichtung der DIGAB erbeten.
Diese konnten als Freitext eingege-
ben werden. Die Vielzahl wertvol-
ler Hinweise wird im Folgenden ka-
tegorisiert und zusammengefasst:

e Vertretung der Interessen aller
Menschen mit aulRerklinischer
Intensivpflege, auch solcher,
die diese Interessen nicht sel-
ber vertreten kdnnen

e Fokussierung auf die Interes-
sen der Betroffenen gegen-
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Uber den Interessen von Indus-
trie und Leistungsanbietern

Einbezug Betroffener in die
Sektionen

Unterstitzung fur Angehorige

Politisches Engagement in Be-
zug auf neue Gesetze, Samm-
lung von Beschwerden und
Weitergabe an Aufsichtsbe-
horden

Vorangehen bei der Festle-
gung von Behandlungspfaden

Starkung der Pflegethemen,
aber auch Wahrung der Balan-
ce zwischen den Disziplinen

Stérkung der Verbindung zwi-
schen Patienten, Pflegkraften,
Therapeuten und Arzten

Erhalt der Verbindung zu Wea-
ningzentren DGP und zur DGP
und

AuRerklinische Beatmung im
Mittelpunkt behalten

Zusammenarbeit mit der In-
dustrie auf Augenhohe

Starkung der sektorentbergrei-
fenden Zusammenarbeit (Kran-
kenhauser, auBerklinische Ver-
sorgung, Kostentrager)

Erhalt von Wohngemeinschaften
fir intensivpflichtige Personen

Wissenschaftliche Aspekte der
Pflege und internationale Aspek-
te der Pflege und der Medizin

Thema des fehlenden Fach-
personals im Bereich der au-
Rerklinischen Beatmung und

Intensivversorgung bearbeiten
und  Unterstltzungssysteme
wie digitale Dokumentation
und Substitution von Leistun-
gen evaluieren

e Losung des Themas nicht aus-
reichender Praktikumsplatze fur
die Basis-Qualifikation Padiatrie

e Klarung der rechtlichen und
finanziellen Rahmenbedin-
gungen der Delegation von
arztlichen Aufgaben an Pfleg-
krafte und an nicht-arztliche
Therapeuten, z.B. Atmungs-
therapeuten und Logopéaden

e FEinbeziehung der neuen Bun-
deslander auch bei Kongress-
standorten

e Moglichkeiten und Grenzen
des auRerklinischen Weanings
(Netzwerkanforderungen,
arztliche Moglichkeiten, Rolle
der Atmungstherapeuten, An-
forderungen an Einrichtungen,
Potentialerebungen mit / ohne
Televisite ...)

e Eine Arbeitsgruppe oder Sek-
tion zum Thema der Ethik im
Gesundheitswesen

Auf die Notwendigkeit der Ge-
winnung und Forderung jlngerer
Mitglieder wurde hingewiesen.
SchlieRlich fasste ein Befragter eini-
ge der genannten Punkte in einem
Vision statement zusammen: ,,Die
DIGAB sollte sich fachlich, sozial-
rechtlich und politisch weiterhin
mit ihren interdisziplindren und
intersektoralen Ressourcen und
Kompetenzen fiir eine bedarfsge-
rechte Versorgung von Menschen
mit Beatmung oder Intensivpfle-
gebedarf in allen Altersgruppen
einsetzen.”



Fazit

Die Mitglieder der DIGAB sind
bereit, die Zukunft der Fachge-
sellschaft aktiv mitzugestalten.
Viele haben ihre Haltung zu zent-
ralen Themen und Impulse fur die
Weiterentwicklimg der Fachgesell-
schaft eingebracht. Zentralen The-
men der Mitgliederbefragung sto-
Ren auf starke Beflrwortung durch
die Mitglieder:

1. die Vertretung der Interessen
der gesamten aulerklinischen In-
tensivversorgung, also auch von
Patient*innen mit Trachealkanile
ohne Beatmung

2. die Aufnahme des standigen
Vertreters der Betroffenen in den
geschaftsfiihrenden Vorstand

3. das Konzept der Zentren flr
AuRerklinische Beatmung und In-
tensivversorgung

Zur Erweiterung des Vereins-
zwecks auf die gesamte auler-
klinische Intensivversorgung und
zur  Aufnahme des standigen
Vertreters der Betroffenen in den
geschaftsfiihrenden Vorstand der
DIGAB ist eine Satzungsianderung
erforderlich.

Diese wird in der Mitgliederver-
sammlung anlasslich der Jahresta-
gung 2024 in Augsburg vorgestellt
und diskutiert.

Die Mitglieder sind herzlich eingeladen, an den von lhnen eingebrachten Themen weiterzuarbeiten. Hier-
fiir konnt lhr bestehenden Sektionen beitreten, die Griindung von Sektionen vorschlagen oder direkt mit
dem Vorstand Kontakt aufnehmen.

We care

A
s’

SOLGROUP

WIR GRATULIEREN
DER DIGAB ZUR
30. JAHRESTAGUNG

VIVISOL

Home Care Services

www.VIVISOL.de



DIGAB intern

In der Sparte DIGAB intern wird es
Riickblicke auf Meilensteine in der
Entwicklung der Fachgesellschaft
geben und es kommen die Ehren-
mitglieder zu Wort, die als Mit-
begriinder*innen der ,Arbeitsge-
meinschaft Respiratorentwohnung
und Heimbeatmung” (AGH), den
Grundstein fiir die DIGAB gelegt
haben und Pioniere ihres Faches
waren und sind. Diese Personlich-
keiten sind (in alphabetischer Rei-
henfolge) Ehrenmitglieder in der
DIGAB, die in den folgenden Aus-
gaben des DIGAB magazins einzeln
gewiirdigt werden.

Dr. med. Martin Bachmann

In der Mitgliederversammlung 2023
war beschlossen worden, dass Dr.
med. Martin Bachmann neues Eh-
renmitglied werden wird. Die Ehren-
mitgliedschaft wird ihm posthum in
Augsburg verliehen. Mehr zu Martin
Bachmann auf der Seite gegentiber.

Sabine Bansch

Physiotherapeutin Evange-
lischen Krankenhaus in Boven-
den-Lenglern sowie Lehrkraft an
der Physiotherapeutenschule der
Universitatsklinik  Gottingen mit
Schwerpunkt Atemtherapie.

im

Prof. Dr. med. Carl-Peter Criée
Facharzt fir Innere Medizin mit den
Teilgebieten Pneumologie und Kar-
diologie. 1996 - 2014 war er bis zu
seinem Eintritt in den Ruhestand
Chefarzt der Abteilungen Pneumolo-
gie, Beatmungsmedizin und Schlaf-
labor des Evangelischen Kranken-
hauses, Gottingen-Weende.

Dr. med. Ortrud Karg

Facharztin far Innere Medizin,
Cheférztin der Klinik fur Intensiv-
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Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft
fiir AuBerklinische Beatmung

medizin und Langzeitbeatmung,
Zentrum flr Pneumologie und
Thoraxchirurgie, in den Asklepios-
Fachkliniken Minchen-Gauting.

Prof. Dr. med. Dieter Kohler
Mediziner, Hochschullehrer und In-
genieur. 1986 - 2013 bis zu seinem
Eintritt in den Ruhestand arztlicher
Direktor des Fachkrankenhauses
Kloster Grafschaft in Schmallenberg.
1992 wurde er auRerplanmaliger
Professor an der Universitat Frei-
burg, spater in Marburg.

Anne Kreiling

Krankenschwester und studier-
te Sozialarbeiterin, die sich schon
frih far muskelkranke Kinder und
deren Familien engagierte. Im Jahr
1982 wurde sie Mitglied in der
Deutschen Gesellschaft fur Mus-
kelkranke e.V. (DGM) und war 20
Jahre im Bundesvorstand. Mitbe-
grinderin des Achse e.V. und lang-
jahrige Vorsitzende. Anne Kreiling
verstarb 2018.

Prof. Dr. med. Gerhard Laier-
Groeneveld

Facharzt fir Innere Medizin und
Pneumologie, Allergologie, Schlafme-
dizin, FCCP, aulRerplanmaRiger Pro-
fessor an der Georg August Univer-
sitat Gottingen, Lehrauftrage an den
Universitdten Jena und Disseldorf.
17 Jahre lang leitender Oberarzt im

Evangelischen Krankenhaus Gottin-
gen-Weende gGmbH, aktuell tatig an
der Georg-August-Universitat Gottin-
gen sowie freiberuflich im MVZ Pneu-
mologie Nordhausen (Thiringen).

Dr. med. Matthias Wiebel

Facharzt fiir Innere Medizin und Inne-
re Medizin und Pneumologie. 30 Jah-
re lang bis zu seinem Eintritt in den
Ruhestand Oberarzt in der Abteilung
Innere Medizin und Pneumologie an
der Thoraxklinik in Heidelberg.

Dr. med. Kurt Wollinsky

Facharzt Andsthesiologie Zusatz-
bezeichnungen: Intensivmedizin,
Notfallmedizin, Schmerzthera-
pie, Labordiagnostik. 1984 bis zu
seinem Eintritt in den Ruhestand
2014 Oberarzt, Klinik far Anas-
thesiologie, Intensivmedizin &
Schmerztherapie der RKU Univer-
sitdts- und Rehabilitationskliniken
Ulm.

Prof. Dr. med. Bernd Schdonhofer
Facharzt fir Innere Medizin, Pneu-
mologie und Schlafmedizin. 2002
- 2019 Leiter der Abteilung Pneu-
mologie, internistische Intensiv-
medizin und Schlafmedizin im KRH
Klinikum Siloah in Hannover, nun
Klinik fGr Innere Medizin, Pneumo-
logie und Intensivmedizin Evange-
lisches Klinikum Bethel (EvKB), Uni-
versitatsklinikum Bielefeld.



Er fehlt uns

Am 20. Marz 2024 ist Dr. med. Mar-
tin Bachmann im Alter von nur 61
Jahren nach schwerer Krankheit. Der
Chefarzt der Klinik fur Intensiv- und
Beatmungsmedizin im Asklepios Kli-
nikum Harburg, dessen spezielle kli-
nischen und wissenschaftlichen Inte-
ressen in den Bereichen Beatmung
bei neuromuskularen Erkrankungen,
besondere Beatmungsverfahren z.B.
NAVA sowie Sekretmanagement in
der Beatmungsmedizin lagen, war,
wie die Deutsche Gesellschaft fir
Pneumologie und Beatmungsmedi-
zin (DGP) in ihrem Nachruf schreibt,
,einer der Pioniere auf dem Gebiet
der Beatmungsmedizin.” Er war Mit-
glied in vielen Fachgesellschaften,
doch die DIGAB e.V. lag ihm als einer
der Mitbegrinder der AGH beson-
ders am Herzen. Durch sein Wirken,
insbesondere als DIGAB-Prasident
von 2019 bis 2021, Prasident-elect
und Kongressprasident, trug Martin
Bachmann zu dem hohen Ansehen
unserer multiprofessionellen Fach-
gesellschaft bei.

,Mit Dr. Bachmann verlieren wir
nicht nur einen bedeutenden Be-
atmungsmediziner, sondern einen
engagierten Mitstreiter fir die Men-
schen mit Beatmung. Er war ein
freundlicher Mensch, der seine Pa-
tient*innen mit grolRer Fachkennt-
nis, Sorgfalt und Empathie versorgte.
Und wir verlieren einen Freund mit
einem ansteckenden Humor und ei-
ner grofRen Begeisterung fir Musik,
Sport und Geselligkeit.”

Christoph Jaschke, DIGAB-Prdsident

,Martin Bachmann war eine fachlich
herausragende Personlichkeit. Als er
mir einmal berichtete, dass er so-
wohl die ECMO als auch das Anfer-
tigen von Individualbeatmungsmas-
ken selber durchfihrte, verstand
ich, dass er die lebenslange Fursorge
fur Beatmungspatienten — von der
Akut- bis hin zur Langzeitversorgung
— wie kaum ein anderer lebte.”

Dr. med. Martin Grof3
Prisident-elect

,Humane, noninvasive means of
ventilatory support have been avai-
lable alternatives to tracheostomy
ventilation for people with ventilato-
ry pump failure too weak to breathe
since 1953. Some of our patients
with O ml of vital capacity have been
using these instead of tracheosto-
my tubes for over 65 years since
coming out of Iron Lungs. However,
few physicians in the United States,
or in most other countries, have ta-
ken the time or made the effort to
learn them. Dr. Martin Bachmann is
one of only a handful of such physi-
cians, of whom | am aware, in all of
Germany who has, despite the ab-
sence of any financial incentives to
do so. Indeed, all financial incentives
in the United States are to quickly
tracheotomize them, and dispense
with them for others to manage the
subsequent morbidity and mortality
caused by the tubes. The conven-
tional management paradigm is to
tracheostomize people too weak to
breathe, especially when intubated
for acute on chronic ventilatory fai-
lure. Martin has known this to not

Dr. med. Martin Bachm@hn

be true and advocated for humane
management since we met over 30
years ago. He will be sorely missed
by many, including myself.”

John R. Bach MD, Professor of
Neurology, Professor of Physical
Medicine and Rehabilitation,
Rutgers University, USA

,Als standiger Vertreter der Betrof-
fenen hatte ich an Dr. Bachmann
spezielle Fragen. Darauf reagierte
er immer sehr liebevoll, und sein
Verhalten entsprach genau meinem
Verstandnis vom Innen-Verhaltnis in
der DIGAB. Er hat das Thema ,,Inter-
disziplinar” auf bewundernswerte
Weise gelebt. Seine fachliche Kom-
petenz sowie seine Empathie haben
mir dabei geholfen, anderen Men-
schen hilfreich zur Seite zu stehen.”

Hans-Joachim Wobbeking

2. Vlorsitzender Bundesverband Polio
e.\V., Sprecher der Sektion
Sozialgesetzgebung
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Wir gedenken in Dankbarkeit

In den vergangenen Jahren sind Mitglieder der DIGAB Family gestorben, an die wir an dieser Stelle er-
innern mochten. Diese Liste erhebt nicht den Anspruch auf Vollstandigkeit, denn nicht immer wird unsere

Dr. med. Christoph Aring

20 Jahre lang Chefarzt der Klinik fur
Kinder- und Jugendmedizin am AKH
Viersen und Sprecher der , Arbeits-
gemeinschaft Lebenswelten Kinder
und Jugendliche mit Beatmung” ist
am 10. Mai 2023 im Alter von 68
Jahren verstorben.

A

Marcel Renz

Blogger, Journalist und Aktivist ver-
starb am 27. Oktober 2023 im Alter
von 40 Jahren.

Prof. Dr. med. Heinrich Becker

Ein wissenschaftlich und fachlich
exzellenter Lungenspezialist, der 3.
September 2023 im Alter von 65
Jahren verstorben ist und um den
zahlreiche Wegbegleiter*innen in
der Pneumologie, Intensiv- und
Schlafmedizin trauern.
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Geschéftsstelle informiert.

Karin Brich

Aktivistin, Mitbegrinderin des VbA,
der sich fir das Arbeitgebermodell
von Menschen mit Assistenzbedarf
einsetzt, sowie Griindungs- und Vor-
standsmitglied des NITSA e.V. — Netz-
werk fir Inklusion, Teilhabe, Selbst-
bestimmung und Assistenz, ist am 29.
Februar 2024 im Alter von 68 Jahren
verstorben

Prof. Dr. med. Tobias Welte

Einer der bekanntesten und be-
deutendsten Lungenarzte Deutsch-
lands, der bei der 7. DIGAB-Jahres-
tagung im Jahr 1999 in Magdeburg
Kongressprasident war und letztlich
der Mentor der von der DIGAB ini-
tiierten sog. Kéhnlein Studie war, ist
am 10. Mérz 2024 im Alter von 64
Jahren verstorben.

Erich Weihrauch

Beim Blattern in meinem Privatar-
chiv habe ich Briefe, Bilder und Mails
von Erich Weihrauch gefunden. Wir
haben uns meist aber geschrieben
und das jahrelang. Es war fast ein
kleines Tagebuch, wenn auch mit
groRen Abstdnden, und es war fir
uns beide eine Art psychologische
Verarbeitung des Alltags. Wir haben
uns gegenseitig im Umgang mit un-
seren Pflegeteams gestarkt, unseren
Frust niedergeschrieben oder auch
gemeinsam Ldsungen flr konkrete
Probleme gesucht. Er hat mir Fotos
von abenteuerlichen Bettkonstruk-
tionen flr seinen Urlaub geschickt
oder mir die Botox-Injektion in die
Blase erklart. Schon frih stellte er
die Frage: brauchen wir ausgebilde-
te Krankenpflegekrafte, interessierte
und engagierte Assistenzkrafte oder
einfach beides? Mit Erich konnten
Probleme pragmatisch geldst, eine
unverdnderbare Situation mit Hu-
mor akzeptiert und mit Gottvertrau-
en der Blick in die Zukunft gerichtet
werden! Wir haben Freud und Leid
geteilt und trotz unterschiedlicher
Lebenssituation gab es eine grofe
Verbundenheit. Erich — Du wirst mir
fehlen!” Maria-Cristina Hallwachs



NACHRUF AUF ¢
ZWEI LIEBENSWER
SCHWESTERN |

llona und Claudia Brandt waren
1989 die Geburtshelferinnen der
Arbeitsgemeinschaft Heimbeat-
mung und Respiratorentwdéhnung
(AGH). Die Zwillinge waren als ein-
zige Beatmete an der Grindung
beteiligt. Sie sagten, sie seien aus
Neugier und Eigennutz dabei, um
Informationen zum Thema Beat-
mung zu sammeln, Neues zu lernen
und ihr Wissen weiterzugeben. Mit
der AGH wollten sie die Beatmungs-
medizin verbessern bzw. bekannt
machen. Auch politisch waren sie
engagiert. Ihre Erwartungen an die
DIGAB waren folgende:

e der Blick solle auf jeden einzel-
nen Menschen gerichtet sein,

e jede*r Patient*in solle Uber Be-
handlungen aufgeklart werden,
um auf dieser Basis Entschei-
dungen treffen zu kdnnen.
Jede*r Beatmungspatient*in
sollten beispielsweise die ver-
schiedenen Beatmungsformen
vorgestellt werden.

e essolle mehr Zeit investiert
werden, um nachhaltige Be-
handlungen durchfiihren zu
konnen und damit letztlich
Ressourcen zu sparen.

e essolle voneinander
gelernt werden.

Claudia und llona waren mit spi-
naler Muskelatrophie auf die Welt
gekommen. Claudia absolvierte
ein Jurastudium, llona das der Psy-
chologie. Beide waren einige Jahre
berufstatig und fuhrten nebenbei
ihren selbstorganisierten Pflegebe-
trieb im Arbeitgebermodel mit Per-
sonlichem Budget.

Die Zwillinge waren an der tech-
nischen Verbesserung ihrer Hilfs-
mittel interessiert. So entstand in
Zusammenarbeit mit einer Ortho-
padiefirma z.B. eine Kopf-Zieh-Stit-
ze, die es Menschen mit Muskel-
erkrankungen erlaubt, eigenstandig
die Wirbelsaule zu strecken.

Dadurch werden die Atmung ver-
tieft und eine Druckentlastung im
Korsett bzw. in der Sitzschale er-
reicht. Weitere positive Effekte sind
eine Schmerzlinderung und die er-
leichterte Nutzung des Rollstuhls
bzw. in einigen Fallen ermoglicht sie
diese Uberhaupt erst dauerhaft.

Die beiden hatten auch die Idee fir
einen gepolsterten Elektrorollstuhl
mit gelandegédngigem Druckaus-
gleich. Die Schwestern pragten mal3-
geblich das Gesicht der DIGAB als
interdisziplindre Gesellschaft, in der
die Meinung von beatmeten Men-
schen wichtig ist und gehort wird.

Die Brandt-Schwestern bei der
DIGAB Jahrestagung in Kéin 2017

Ubrigens: Die Zwillinge regten an,
dass die Pusteblume ins DIGAB-Logo
aufgenommen werden sollten. Und
da sind sie bis heute. Ihre Briefe en-
deten mit den Worten:

“Viele doppelherzliche GriiRe von
llona Brandt (und Clon) Vollblut-
SMArty-Schrotti / Evolutions-Experi-
ment / Berufssitzer”

Claudia Brandt:
20. Juli 1968 - 23. August 2022

llona Brandt:
20. Juli 1968 - 6. Dezember 2023

In der Traueranzeige von llona stand:
,Freiheit ist das Einzige, was zahlt.
Unsere Korper waren es nie, aber
unser Geist!” Ich bin froh, dass ich
die beiden gekannt habe. Wer mehr
Uber llona und Claudia erfahren
mochte, findet einen Einblick in ihr
Leben auf der DIGAB-Homepage un-
ter “Menschen mit Beatmung”.

Dinah Radtke,
Sprecherin der Sektion
,Selbstbestimmt leben

mit Beatmung”
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Folgen Sie uns auch auf unseren Social-
Media-Kanélen!
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/" DEUTSCHEFACHPFLEGE

DFG | BONITAS | BIPG

S DETEGESO
VIEL MEHR IST.

Wir sind das Netz, das Pflegebedrftige und Angehorige auffangt, ihnen Alltag,
Selbstbestimmung und vor allem Sicherheit gibt. Durch ein breites Angebot an
Pflege- und Wohnformen ist mit der DEUTSCHENFACHPFLEGE, ein Verbund von
Uber 80 Pflegediensten, eine passgenaue und wohnortnahe Versorgung moglich.
Denn jeder Mensch ist einzigartig.

Treffen Sie uns am 6. und 7. Juni 2024
am STAND 22 auf dem DIGAB-Kongress

und wir finden gemeinsam heraus,
was zu lhnen passt!

WWW.DEUTSCHEFACHPFLEGE.DE
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Abenteuer fangen
im Kopf an.

Traumen, planen und dann nichts wie los, mitten ins Leben.
Die mobile Beatmung mit LUISA macht Abenteuer moéglich

und den Alltag einfacher.

Léwenstein entwickelt Beatmungstechnologie, die flexibel,

anpassungsfahig und rundum zuverlassig ist.

Wo auch immer Sie sind. LUISA ist an Ihrer Seite.

Immer unterwegs. Mit LUISA.
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