Chronische beademing in Nederland
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- Het aantal Nederlandse patiénten dat behandeld wordt met chronische beademing is de laatste 20 jaar gestegen

van 200 naar 2000.

« Chronische beademing is een kosteneffectieve behandeling die de kwaliteit van leven van de patiénten aanzien-

lijk verbetert.

+ Anno 2011 woont 83% van de patiénten met chronische beademing thuis.

« In de toekomst is er een extra groei te verwachten van patiénten met het obesitas-hypoventilatiesyndroom en
een nieuwe potentiéle groep van patiénten met COPD.

- Strenge voorwaarden zijn noodzakelijk om de veiligheid te waarborgen bij de complexe zorg die chronische

beademing met zich mee brengt.
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Een patiént die chronisch beademd wordt, is buiten het
ziekenhuis afhankelijk van een beademingsapparaat om
de ademhaling te ondersteunen, meestal voor de rest van
het leven. In Nederland wordt chronische beademing in
de thuissituatie sinds 1960 toegepast, nadat door de poli-
omyelitisepidemie in de jaren 50 een grote groep patién-
ten langdurig respiratoir insufficiént was geworden.' In
de jaren 8o werd een begin gemaakt met non-invasieve
positievedrukbeademing (NPPV).>* Bij deze vorm van
beademing wordt gebruik gemaakt van een beademings-
masker dat over de neus of de mond van de patiént wordt
geplaatst (figuur 1). De juiste beademingsinstelling zorgt
ervoor dat de ventilatie toeneemt, waardoor de gaswisse-
ling verbetert.

Sinds een aantal jaren wordt het aantal chronische
beademde patiénten geregistreerd door de 4 centra voor
thuisbeademing (CTB’s), in Groningen, Maastricht, Rot-
terdam en Utrecht. Waren er in 1991 nog 200 van deze
patiénten in Nederland, in 2011 is dit aantal opgelopen
naar 2000.

In dit artikel geven wij informatie over chronische beade-
ming, omdat het in de verwachting ligt dat steeds meer
zorgverleners te maken krijgen met patiénten met deze
behandeling. We staan stil bij het doel van en de indica-
ties voor chronische beademing en we geven inzicht in de
resultaten, met name de invloed op de kwaliteit van leven,
na het starten met chronische beademing.

DOEL VAN CHRONISCHE BEADEMING

Het primaire doel van chronische beademing is het ver-
beteren van de kwaliteit van leven door het verminderen
van de klachten en symptomen van hypoventilatie. Verla-
ging van de CO,-concentratie in het bloed, met name ’s
nachts, is hierbij essentieel, waarbij een eventueel aanwe-
zige hypoxemie (Po, < 9,5 kPa) tegelijk wordt behandeld.
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Hypoxemie alleen is geen indicatie voor chronische
beademing.

Hypoventilatie, door spierzwakte of beperkte mobiliteit
van de thorax, kan een aantal klachten veroorzaken als
algehele malaise, hoofdpijn bij het ontwaken, nachtmer-
ries, spontane dyspneu ’s nachts, concentratiestoornis-
sen, sufheid en verminderde eetlust. Dit gebeurt overi-
gens zonder dat de patiént merkt wat er aan de hand is,
omdat hij of zij zich voortdurend adapteert aan de ver-
slechterde situatie.

GEPUBLICEERDE RESULTATEN

Diverse studies hebben laten zien dat chronische beade-
ming effectief is ten aanzien het verbeteren van de kwali-
teit van leven, de functionele status en de overleving.**
Een belangrijk punt is dat tijdens het instellen van een
patiént op chronische beademing wordt gestreefd naar
het maximaal verbeteren van de bloedgaswaarden.

Een recente studie liet zien dat na het starten met chro-
nische beademing de kwaliteit van leven significant ver-
beterde bij alle 85 patiénten, ongeacht het onderliggend
lijden® Bij dit onderzoek werd gebruik gemaakt van de
‘Severe respiratory insufficiency’-vragenlijst, een lijst die
speciaal is ontwikkeld om de kwaliteit van leven bij chro-
nisch beademde patiénten te meten. De antwoorden lie-
ten een significante en klinisch relevante verbetering
zien na 1 maand chronische beademing; na 1 jaar was
deze verbetering nog steeds aanwezig.

Een andere studie liet zien dat het sociale en mentale
functioneren van patiénten verbeterde en dat zij een toe-
genomen vitaliteit en betere cognitie hadden.® Bij patién-
ten met de ziekte van Duchenne verbeterde het respira-
toire uithoudingsvermogen na het starten met chronische
beademing’

Chronische beademing heeft daarnaast een duidelijk
positieve invloed op de overleving, zoals blijkt uit 2
Nederlandse studies. Van de patiénten met de ziekte van
Duchenne was 5 jaar na het starten van chronische
beademing 70% nog in leven en van de patiénten met het
postpoliosyndroom was na 10 jaar eveneens 70% nog in
leven.®® Niet alleen het aantal ziekenhuisopnames ver-
mindert na het starten met chronische beademing, maar
de behandeling is ook kosteneffectief.” Ten slotte kan
ook uit het feit dat in Nederland tegenwoordig 83% van
de chronische beademde patiénten thuis woont, worden
afgeleid dat chronische beademing een gunstig effect
heeft op de kwaliteit van leven en behoud van functiona-
liteit (figuur 2) (www.vsca.nl).

INDICATIES VOOR CHRONISCHE BEADEMING

De patiénten die momenteel in aanmerking komen voor
chronische beademing zijn onder te verdelen in 4 groe-
pen (figuur 3). De eerste groep omvat patiénten met een
neuromusculaire aandoening van het centrale of het
perifere zenuwstelsel. Voorbeelden zijn patiénten met
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spierdystrofie (bijvoorbeeld de ziekte van Duchenne),
amyotrofische laterale sclerose (ALS), een dwarslaesie of
een diafragmaparese.

De tweede groep wordt gevormd door patiénten met een
thoraxwandafwijking, bijvoorbeeld congenitale kyfosco-
liose of status na pneumonectomie. Het obesitas-hypo-
ventilatiesyndroom wordt ook tot deze groep gerekend,
omdat obesitas de thoraxmobiliteit negatief beinvloedt.
Deze diagnose mag worden gesteld bij patiénten met een
BMI > 30 kg/m*® en een arteriéle Pco, > 6,0 kPa (45
mmHg) waarbij de hypercapnie niet verklaard kan wor-
den door een andere aandoening dan de obesitas.

De derde groep betreft de patiénten met longziekten. In
Nederland bestaat nog geen consensus ten aanzien van
chronische beademing bij patiénten met COPD. Patién-
ten die op de wachtlijst staan voor longtransplantatie,
bijvoorbeeld patiénten met cystische fibrose, komen in
aanmerking voor chronische beademing als overbrug-
ging naar transplantatie.

De vierde groep zijn de patiénten met slaapgerelateerde
ademhalingsstoornissen, zoals het obstructief slaap-
apneusyndroom en het centraal slaapapneusyndroom.
Bij hen wordt chronische beademing toegepast als conti-
nue positievedrukbeademing niet effectief is.

INSTELLEN OP CHRONISCHE BEADEMING

In 2010 hebben de 4 CTB’s criteria opgesteld op basis
waarvan patiénten verwezen kunnen worden; deze zijn
gepubliceerd op de website van de Vereniging Samen-
werkingsverband Chronische Ademhalingsondersteu-
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ning (www.vsca.nl). In Nederland werden vorig jaar 531
patiénten ingesteld op chronische beademing op een
intensive- of mediumcare-afdeling of op een verpleeg-
afdeling met specifieke expertise op dit terrein.

Op dit moment loopt een onderzoek waarbij patiénten
met een neuromusculaire aandoening of een thoraxwand-
aandoening buiten het ziekenhuis op chronische beade-
ming worden ingesteld. Dit lukte bij 51 van de 55 deel-
nemers (nog niet gepubliceerde data). In een ander
onderzoek in de klinische setting lukte dit bij 85% van de
patiénten met COPD." Het gebruik van de juiste beade-
mingsapparatuur en van het juiste beademingsmasker is
maatwerk, vraagt tijd en aandacht en is essentieel voor
een goed resultaat.* De CTB’s kunnen door hun expertise
en jarenlange ervaring op dit gebied de patiént met de
beschikbare middelen professioneel begeleiden, zowel
tijdens de instelfase als aansluitend in de thuissituatie.

ERVARINGEN BlJ VERSCHILLENDE ZIEKTEN

ZIEKTE VAN DUCHENNE

Chronische beademing bij patiénten met de ziekte van
Duchenne lukt steeds beter via een beademingsmasker,
waardoor het aantal chronische beademde patiénten dat
een tracheostoma nodig heeft de laatste 10 jaar is gedaald
van 40% naar 19%. Door patiénten niet alleen ’s nachts met
een masker, maar ook overdag via een mondstuk te beade-
men, nam hun overleving toe; beademing via een mond-
stuk is veilig voor de meeste van deze patiénten.”” Recent
Belgisch onderzoek heeft aangetoond dat de ademhalings-
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FIGUUR 3 Indicaties voor chronische beademing (CB): aandoening van het centraal zenuwstelsel of neuromusculaire ziekte (M), thoraxwandaandoening (H),

longziekte () en obstructief slaapapneusyndroom of centraal slaapapneusyndroom (). Vanaf 2009 worden patiénten met een obesitas-hypoventilatiesyndroom,

vanwege de beperkte thoraxmobiliteit meegeteld als patiénten met een thoraxwandprobleem in plaats van obstructief slaapapneusyndroom.

spieren overdag minder arbeid hoefden te verrichten,
indien patiénten overdag ook via een mondstuk beademd
werden, naast maskerbeademing tijdens de nacht.’
Patiénten met de ziekte van Duchenne ervaarden dat ze
door chronische beademing een onafhankelijk leven kon-
den leiden. De kwaliteit van leven nam toe vanaf het
starten met de behandeling door verbetering van de
slaapkwaliteit en vermindering van de klachten door hyp-
oventilatie. Het was opvallend dat de score voor kwaliteit
van leven van deze patiénten op veel domeinen vergelijk-
baar was met die van de gezonde populatie. Patiénten die
beademd werden, en bij wie de ziekte dus verder was
voortgeschreden, scoorden op kwaliteit van leven onge-
veer even hoog als patiénten met de ziekte van Duchenne
die nog niet beademd werden.” Tegelijk met de toegeno-
men kwaliteit van leven nam de overleving in deze groep
door de chronische beademing toe met 5 tot 10 jaar.™

AMYOTROFISCHE LATERALE SCLEROSE

Het aantal patiénten met ALS in Nederland dat met
chronische beademing begon, is gestegen van 62 in 2008
tot 113 in 2010. Deze patiénten kozen voor chronische
beademing mede omdat in een gerandomiseerde studie
was aangetoond dat deze behandeling een aantal domei-
nen van de kwaliteit van leven en de overleving signifi-
cant verbeterde.” Ook was de mediane overleving in de
groep patiénten met niet-bulbaire ALS 205 dagen langer
dan in de groep zonder chronische beademing. Daarbij

had de groep met chronische beademing een hogere
kwaliteit van leven. Bij de patiénten met bulbaire ALS
werd geen significante verbetering in overleving en kwa-
liteit van leven gevonden.

ALS NON-INVASIEVE BEADEMING NIET MEER VOLDOENDE EFFECT HEEFT
Bij een progressieve aandoening is het van belang dat al
bij de start van de chronische beademing wordt nage-
dacht over het beleid wanneer de non-invasieve beade-
ming niet meer voldoende effect heeft. Zorgvuldige
afstemming van de zorg met de huisarts en andere hulp-
verleners is van belang om op tijd te kunnen anticiperen
op de verslechterende klinische situatie, die zich zeker
gaat aandienen. In dat kader is het aan te bevelen samen
met de hoofdbehandelaar een adequaat medicatiebeleid
op te stellen, voor het geval de kortademigheid niet meer
afdoende kan worden behandeld met chronische beade-
ming. Dan wordt vaak palliatie in de vorm van morfine of
midazolam toegepast. Sommige patiénten kiezen voor
euthanasie.

Indien de patiént kiest voor chronische beademing, is dit
meestal voor de rest van het leven en heeft dit conse-
quenties voor de zorgverlening in huis, die een inbreuk
kan zijn op de privacy. Als er geen mogelijkheden zijn om
deze zorg thuis te verlenen, is opname in een verpleeg-
huis een mogelijkheid. Voor veel patiénten is dit echter
geen reéle optie. De opnamecapaciteit voor beademde
patiénten in een verpleeghuis is bovendien gering; het
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gevolg is dat nogal wat patiénten niet in de buurt van hun
woonplaats kunnen verblijven.

ONTSLAG EN NAZORG

Ontslag naar huis kan alleen plaatsvinden op het moment
dat de veiligheid rondom de chronische beademing is
gegarandeerd. De patiént en alle zorgverleners krijgen
instructies over het gebruik van de apparatuur, de moge-
lijke alarmen en de te nemen acties bij problemen. Op de
dag van ontslag wordt de patiént thuis bezocht door de
verpleegkundige van het CTB en wordt de apparatuur
geinstalleerd. Het CTB is 24 uur per dag bereikbaar en
beschikbaar. Door het CTB worden thuisregistraties ver-
richt, dat wil zeggen dat zowel de zuurstofsaturatie als
het koolzuurgehalte tijdens de nacht worden bepaald.
Daarnaast komt de patiént ook minimaal 1 maal per jaar
op de polikliniek van het CTB.

Bij een patiént die thuis wordt beademd, is de huisarts
hoofdbehandelaar en eerste aanspreekpunt. Hoe actief
de rol van de huisarts is, is afhankelijk van de mate van
invaliditeit en de progressie van het onderliggend lijden.
Met name in de eindfase van een ziekte wordt er een
groot beroep gedaan op de mantelzorgers, de professio-
nele hulpverleners en de huisarts om het comfort van de
patiént te waarborgen.*

TOEKOMST

De World Health Organization voorspelt dat er in 2015
2,3 miljard mensen zijn met overgewicht, van wie 700
miljoen met obesitas. De verwachting is dat daarbij het
aantal patiénten met het obesitas-hypoventilatiesyn-
droom toeneemt en daarmee ook de vraag naar chroni-
sche beademing.”™* Onderzoek bij deze groep heeft aan-
getoond dat starten met chronische beademing binnen
een maand verbetering geeft van de bloedgaswaarden en
dat verschijnselen als ochtendhoofdpijn, dyspneu en sla-
perigheid-overdag verdwijnen.

De tweede potentieel groeiende groep die voor chroni-
sche beademing in aanmerking komt, zijn patiénten met
COPD. Na een lange periode waarin het effect van deze
behandeling bij deze groep ter discussie stond, zijn er nu
aanwijzingen dat chronische beademing effectief zou
kunnen zijn bij een groep patiénten met COPD met een
te hoge CO,-concentratie.”” Zo kan naast een verbeterde
gaswisseling mogelijk zelfs verbetering in het geforceerde
expiratoire 1-secondevolume (FEV,) bereikt worden.***
Een recente Nederlandse gerandomiseerde en gecontro-
leerde studie bevestigde deze resultaten en rapporteerde
een verbeterde kwaliteit van leven 3 maanden na starten
met chronische beademing. In deze studie werd revalida-
tie gecombineerd met chronische beademing tijdens de

LEERPUNTEN

+ Chronische beademing is een effectieve en kostenbesparende
behandeling voor patiénten met een neuromusculaire aandoening
en thoraxwandprobleem.

+ De laatste 10 jaar is er een grote groei van chronisch beademde
patiénten, van wie 81% non-invasief beademd wordt.

+ Detoename in complexiteit van de zorg vraagt om strikte
voorwaarden om de veiligheid van de patiént met chronische
beademing te waarborgen.

+ Door de verwachte groei van patiénten met het obesitas-
hypoventilatiesyndroom en de mogelijk potentiéle nieuwe groep
van patiénten met een chronische obstructieve longziekte zal de
vraag naar chronische beademing verder toenemen.

+ De kwaliteit van de zorg rondom chronisch beademde patiénten is
het beste bij centra voor thuisbeademing (CTB’s) die voldoende
patiénten begeleiden.

nacht; de patiénten in de controlegroep revalideerden
uitsluitend.”

De CTB’s bemerken de laatste jaren een toename van
patiénten die complexere zorg nodig hebben. Door deze
ontwikkeling ontstaat er een extra vraag naar de facilitei-
ten voor deze groep patiénten, zoals verpleeghuizen en
thuiszorgorganisaties. Omdat bij complexere patiénten er
vaak weinig tijd zonder beademing is, komen de veilig-
heidsaspecten onder druk te staan. Dit legt een nog grotere
druk op de organisaties waar patiénten verblijven. Daarbij
worden tegenwoordig nog strengere veiligheidseisen
gesteld aan de complexe zorg rondom de patiént. Recent
Europees onderzoek laat zien dat de kwaliteit van de zorg
rondom chronische beademing significant beter is bij
CTB’s die voldoende patiénten begeleiden.”” Op basis
daarvan verdient het de voorkeur chronische beademing
primair te blijven aanbieden in daarvoor aangewezen cen-
tra. In de toekomst zal het aantal patiénten dat een indica-
tie heeft voor chronische beademing toenemen. Uitgaande
van de laatste jaren is een gemiddelde groei van 10% per
jaar te verwachten. Deze groei in combinatie met een ver-
dere toename van complexe patiénten betekent dat chro-
nische beademing in de toekomst alleen kan worden
gegarandeerd als alle betrokken partijen in de gezond-
heidszorg bereid zijn zich hiervoor maximaal in te zetten.
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