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Vorwort

»,Niemand darf wegen seiner Behinderung benachteiligt werden*.
Gleichheit vor dem Gesetz Artikel 3 Abs. 3 Satz 2 GG.

Leider ist dies noch keine allgemeine Realitat.

Das Leben von Menschen mit Behinderungen wird immer noch durch Barrieren erschwert.
Barrierefreiheit ist, bis auf wenige Ausnahmen, auch in der Medizin noch nicht angekommen.

Eine bedarfsgerechte Diagnostik und Versorgung mit medizin-technischen Hilfsmitteln wie z.B.
fiir die Schlafapnoe (CPAP-Therapie) ist fiir Menschen mit Behinderungen nicht oder nur unzu-

reichend gewabhrleistet.

Nur durch pragmatische und zeitintensive Losungen, durch engagierte Schlafmediziner und
Geratelieferanten ist eine, wenn auch eingeschrankte, Diagnostik und Therapie moglich.

Um diese Situation zu verbessern, haben wir wichtige Informationen zusammengefasst, die sich
auf Kinder und Erwachsene mit Behinderungen und zusatzlichem Betreuungsbedarf beziehen.
Diese Informationen richten sich an pflegende Angehorige, Betreuungspersonal in Behinder-
teneinrichtungen und Mitarbeitende in Sozialpadiatrischen Zentren (SPZ) sowie Medizinischen
Zentren fiir Erwachsene mit Behinderung (MZEB).

EINLEITUNG

Schnarchen und Atempausen sind die Haupt-
symptome der obstruktiven Schlafapnoe.
Schnarchen kann als isoliertes Symptom auftre-
ten oder als Symptom der obstruktiven Schlaf-
apnoe (OSA). Hierbei kommt es zu einem teil-
weisen oder kompletten Verschluss (Obstruktion)
der oberen Atemwege, der mit Sauerstoffabfallen
einhergeht.
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Schnarchen kommt bei 15% der Madchen und
18% der Jungen im Grundschulalter vor. Die ob-
struktive Schlafapnoe im Kindesalter erreicht mit

uber 12% aller Kinder ihren Héhepunkt im Alter
zwischen 2 und 8 Jahren, da in dieser Altersgrup-
pe das Wachstum der Rachen- und Gaumen-
mandeln im Verhaltnis zur GréRe der oberen
Atemwege zunimmt.

Zu den Risikofaktoren flr eine friih einsetzende
OSA gehoren Frihgeburtlichkeit, Trisomie 21
(Down-Syndrom) und andere syndromale Er-
krankungen. Dabei
handelt es sich um
Erkrankungen mit
dem gleichzeitigen
Auftreten mehrerer
klinischer  Auffal-
ligkeiten, welche
schon bei Geburt
vorhanden sind
oder sich erst im
Laufe der Kindheit/
Jugend entwickeln
konnen. Bei die-
sen Patienten kommt es haufiger zur obstruk-
tiven Schlafapnoe. Der Schweregrad kann bei
Kindern mit Ubergewicht erhéht sein.
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Jungen sind nach der Pubertat einem erhdhten
Risiko ausgesetzt. Das Risiko vor der Pubertat ist
bei Jungen und Madchen gleich.

Die Haufigkeit des Schnarchens insgesamt liegt
bei Mannern bei 35 bis 45% und bei Frauen
bei 15 bis 28%. Sowohl bei Mannern als auch
bei Frauen kommt es bis zum Alter von 50 bis
59 Jahren zu einem Anstieg des Schnarchens,
gefolgt von einem Rickgang des Schnarchens,
der bei Frauen weniger stark ausfallt. Die Hau-
figkeit des Schnarchens steigt bei Frauen ab
dem 50. Lebensjahr, dem mittleren Alter in den
Wechseljahren, deutlich an. Die Haufigkeit der
obstruktiven Schlafapnoe nimmt bei beiden Ge-
schlechtern mit zunehmendem Alter zu. Sie er-
reicht ihren Hohepunkt mit ca. 36% bei alteren
Menschen. Auch fir Erwachsene gilt, dass be-
stimmte Grunderkrankungen sowie Ubergewicht
mit einem deutlich erhéhten Risiko fur die obst-
ruktive Schlafapnoe einhergehen.

MENSCHEN MIT SCHWERWIEGENDEN
GRUNDERKRANKUNGEN

Bei Menschen mit schwerwiegenden Grund-
erkrankungen werden Atmungsstorungen im
Schlaf haufig kaum beachtet. Dabei ist gerade
bei Menschen mit intellektuellen Einschrankun-
gen und erhdéhtem Pflegebedarf erholsamer
Schlaf besonders wichtig. Erholsamer Schlaf for-
dert die Gedachtnisbildung, ermdglicht bessere
Konzentration und Aufmerksamkeit tagstiber und
dient dem psychischen Wohlbefinden.
Schlafbezogene Atmungsstérungen, die langer
unbehandelt bleiben, fihren zu Herz-Kreislaufer-
krankungen, insbesondere Bluthochdruck, Stoff-
wechselstérungen mit Adipositas als Folge und
psychischen Stérungen wie Depressionen und
Angsten. Im spateren Lebensalter erhéht sich
das Risiko fir dementielle Erkrankungen.

DIAGNOSTIK BEl MENSCHEN
MIT BEHINDERUNGEN

Die Diagnose einer Schlafapnoe wird durch die
Messung der Apnoe-Ereignisse wahrend des

Bild: Untersuchung im Schiaflabor. ResMed

Schlafes gestellt. Der diagnostische Goldstan-
dard ist die Polysomnographie (PSG) in einem
Schlaflabor. Die PSG ist eine umfassende Unter-
suchung, bei der Gber Sensoren die wichtigsten
Parameter fir Schlaf, Atmung und Herztatigkeit
gemessen werden.

Sie erfordert die Kooperation der zu Untersu-
chenden. Diese ist bei Menschen mit Behinde-
rungen haufig nur eingeschrankt moglich, was zu
nicht verwertbaren Untersuchungsergebnissen
fuhren kann.

Hinzu kommt, dass die fremde Umgebung in
einem Schlaflabor fir einige Betroffene angstbe-
setzt sein kann.

Es sollte deshalb zunachst eine ambulante Un-
tersuchung in der gewohnten Umgebung ange-
strebt werden.

Eine Mdglichkeit dafur ist die

sog. kardiorespiratorische

Polygraphie, bei der auch

die Atmungs- und Herzpara-

meter erfasst werden.

Bild:
Kardiorespiratorische
Polygraphie (PG) in der
héuslichen Umgebung.
ResMed



Beispiel: Periphere arterielle Tonometrie WatchPat 300
Bild: Neuwirth Medical Products GmbH.

Durch den technologischen Fortschritt gibt es zu-
satzlich einige einfach anzuwendende Verfahren
zur Diagnostik der obstruktiven Schlafapnoe, die
alternativ eingesetzt werden konnten, z.B. Sys-
teme mit peripherer arterieller Tonometrie (PAT).
Bei Menschen mit Schnarchen und Atempausen
und bei Menschen mit nicht erholsamem Schlaf
sollte zum Nachweis bzw. zum Ausschluss einer
OSA eine entsprechende Diagnostik durchge-
fuhrt werden. Weitere Hinweise fir OSA sind
haufiges, nachtliches Aufwachen und sekunda-
res nachtliches Einnassen. Kinder mit OSA ha-
ben Schlafstérungen, die zu Verhaltensproble-
men wie Hyperaktivitdt, Reizbarkeit oder sogar
Aggression fuihren kénnen.

Die vier Hauptmerkmale, die zu OSA beitra-
gen, sind Ubergewicht, VergréRerung der Ra-
chen- und Gaumenmandeln, Auffalligkeiten des
Gesichtsschadels und der Kieferfunktion, wie
schmales Mittelgesicht, Unterkieferriicklage, St6-
rungen der Anatomie von Ober- und Unterkiefer,
bevorzugte Mundatmung und neuromuskulare
Dysfunktionen.

Alle diese Anomalien begtinstigen das Kollabie-
ren der oberen Atemwege im Schlaf. Uberge-

wicht fuhrt dazu, dass Fettablagerungen die obe-
ren Atemwege umgeben und den duleren Druck
erhéhen, der zum Kollaps fuhrt.

Bei Vorliegen einer VergroRerung der Rachen-
und Gaumenmandeln kommt es zu einer Obst-
ruktion der oberen Atemwege, die durch die er-
héhte Muskelentspannung im Schlaf besonders
deutlich wird.

Bei Patienten mit Anomalien des Gesichtsscha-
dels, einschlieBlich Patienten mit Crouzon-,
Pierre-Robin-, Apert-, Pfeiffer-, Rubinstein-Taybi-
oder Goldenhar-Syndrom sowie Patienten mit
Lippen- oder Gaumenspalten besteht ein erhoh-
tes OSA-Risiko.

Dabei kommt es zu einer Verengung des hinte-
ren Rachenraumes.

Weitere Erkrankungen mit haufigem Vorkommen
von OSA sind u.a. Prader-Willi-Syndrom, Ehlers-
Danlos-Syndrom, Achondroplasie und Mukopoly-
saccharidose.

Neuromuskulare Dysfunktionen kénnen zu
Schlafapnoen fuhren. Dies tritt am haufigsten bei
Fallen wie dem Down-Syndrom (Pravalenz 60
bis zu 80%) auf, bei denen eine Muskelschwa-
che, die man als Muskelhypotonie bezeichnet,
vorliegt, die zu einer erhdhten Anfélligkeit der
Atemwege fiir einen Kollaps beitragt.

Bestatigt sich der Verdacht auf OSA in der ambu-
lanten Untersuchung, ist das weitere Vorgehen
schlafmedizinisch festzulegen. Sollte die Indika-
tion flr eine Atmungsunterstitzung durch eine
sogenannte CPAP-Therapie gestellt werden, ist
eine Schlaflaboruntersuchung erforderlich, in der
das Therapiegerat angepasst wird.

Bei der CPAP-Therapie wird Uber eine Maske
Raumluft mit leicht erhéhtem Druck in die Atem-
wege geleitet. Dadurch werden sie offengehalten.
Die CPAP-Therapie stellt allerdings nur eine
Therapieoption dar.



Ausschnitt aus der Polysomnographie eines 3-jahrigen Kindes

<~30sec ™

(1) Nasenfluss

(2) Brustatmung

(3) Bauchatmung

(4) Sauerstoffabfalle

(5) Pulsschwankungen

Ausschnitt aus der Polysomnographie eines
3-jahrigen Kindes mit 30sekindigen, obstrukti-
ven Apnoen mit Stillstand des Luftflusses durch
Mund und Nase (Zeile 1: NAF) unter fortgesetz-
ten Brust- (Zeile 2) und Bauchatmungsbewegun-
gen (Zeile 3). Einhergehend mit dem Verschluss
der oberen Atemwege (Zeile 1) sind erhebliche
Abfalle der Sauerstoffsattigung (Zeile 4: SpO2)
und Pulsschwankungen (Zeile 5).

Als wichtiges Kriterium fur die Beurteilung von
Polysomnographien gilt der Apnoe-Hypopnoe-In-
dex (AHI). Dabei handelt es sich um die Anzahl
von Apnoen, also kompletten Verschlissen der
oberen Atemwege sowie Hypopnoen (teilweisen
Verschlissen der oberen Atemwege) pro Stunde
Schlaf.

Eine obstruktive Schlafapnoe (OSA) wird dann
diagnostiziert, wenn bei Erwachsenen entweder
mehr als 15 Apnoen/Hypopnoen (Ereignis jeweils
= 10 Sekunden) pro Stunde Schlafzeit auftreten
oder 5 und mehr Apnoen/Hypopnoen pro Stun-
de Schlafzeit in Kombination mit einer typischen,
klinischen Symptomatik oder mit relevanten Be-
gleiterkrankungen.

Die Anzahl der Apnoen/Hypopnoen pro Stunde
wird als Apnoe-Hypopnoe-Index (AHI) bezeichnet.

Ab einem Apnoe-Hypopnoe-Index > 15/h und
< 30/h wird die Schlafapnoe als mittelgradig, ab
einem Apnoe-Hypopnoe-Index > 30/h als schwer
eingestuft.

Im Vergleich dazu gelten fir Kinder véllig andere
Bewertungskriterien.
Die Apnoe oder Hypo-
pnoe wird nicht durch
die zeitliche Dauer be-
stimmt, sondern gilt be-
reits dann, wenn zwei
Atemziige ausfallen. Bild: Adobe Stock, Igor Sokolov
Bei Kindern ist nur max. bis zu eine obstruktive
Apnoe/Hypopnoe pro Stunde Schlaf normal.

Bei einem obstruktiven AHI (0AHI) von 1-5/h wird
eine milde Auspragung einer OSA diagnostiziert,
wobei bereits ab einem oAHI ab 3/h ein erhdhtes
Risiko fur Blutdrucksteigerung bei Kindern be-
steht.

Bei einem oAHI von tber 5-10/h liegt eine mode-
rate Auspragung einer OSA vor, bei einem oAHI
von Uber 10/h eine schwere Auspragung.

Fur die diagnostische Einteilung ist es wich-
tig, die unterschiedlichen Kiriterien fiir Kinder
und Erwachsene zu beachten.



THERAPIEMOGLICHKEITEN

Bild: Léwenstein Medical

Insbesondere bei Menschen mit schwerwiegen-
den Grunderkrankungen ist die Therapie indivi-
duell von einem erfahrenen Schlafmediziner ein-
zuleiten. Bei Einsatz der CPAP-Therapie ist es
bei Menschen mit Anomalien im Bereich des Ge-
sichtsschadels haufig erforderlich, eine individu-
ell angefertigte Maske zu nutzen.

Neben der Atmungsunterstiitzung (CPAP-Thera-
pie) stehen insbesondere kieferorthopadische
MafRnahmen im Vordergrund.

Durch individuell angepasste Schienen, Platten
oder andere Hilfsmittel kann erreicht werden,
dass der hintere Rachenraum erweitert wird und
damit einem Kollaps der oberen Atemwegsmus-
kulatur entgegengewirkt wird. Kieferorthopadi-
sche MaRnahmen sollten so fruh wie mdglich
eingesetzt werden, spatestens ab dem Alter von
4 Jahren.

Sie kdnnen sich auch positiv auf das weitere Kie-
ferwachstum auswirken.

Insbesondere bei bevorzugter Mundatmung und
erniedrigtem Muskeltonus sollte unbedingt eine
frihzeitige myofunktionelle Therapie einschl. der
Logopadie eingeleitet werden, auch in einem
Stadium, in dem die Sprachentwicklung noch im
Gange ist.

Bei VergroRerung der Rachen- und Gaumenman-
deln, insbesondere im Kindesalter, ist meistens die
HNO-arztliche Operation erforderlich. Bei Erwach-
senen ist je nach Rachenbefund zu entscheiden,
ob eine HNO-arztliche Operation zur Erweiterung
des Rachendurchmessers sinnvoll ist.

Bei Jugendlichen und Erwachsenen ist zu klaren,
ob Mund-Kiefer-Gesichtschirurgische Malinah-

men angezeigt sind. Dadurch kann der Veren-
gung der oberen Atemwege kausal entgegenge-
wirkt werden.

SchlieBlich besteht noch die Mdglichkeit einer
Therapie mit einer Unterkieferprotrusionsschiene
(UPS) oder der Implantation eines Zungenschritt-
machers. Dies sollte erwogen werden, falls unter
bestimmten Kriterien eine behandlungsbedurf-
tige Therapie der obstruktiven Schlafapnoe mit
CPAP therapieresistent oder nicht anwendbar ist.

Die Unterkiefer-

protrusions-

schiene wird

auch Schlafap-

noeschiene oder

umgangssprachlich

Schnarcherschie-

ne genannt und im

Mund ahnlich einer

Zahnspange getragen. Bild: SomnoMed
Sie besteht aus einem Teil, das stabil auf dem Ober-
kiefer und einem zweiten Teil, das stabil auf den Unter-
kieferzahnen aufsitzt. Beide Teile sind so miteinander
verbunden, dass der Unterkiefer im Schlaf ein kleines
Stlick weiter vorne gehalten wird. So sollen die oberen
Atemwege offengehalten werden.

Bild: Inspire

Bei einem Zungenschrittmacher, auch Hypoglossus-
Stimulator genannt, wird ein leichter Stromimpuls
auf bestimmte Anteile der Zungennerven geleitet. Es
kommt zu einer Bewegung der Zunge nach vorne. Der
Rachen erweitert sich, das Gewebe von Weichgau-
men und Zunge stabilisiert sich, Atempausen werden
vermieden.



Die unterschiedlichen Therapiemoglichkeiten
zeigen, dass bei Menschen mit schwerwie-
genden Grunderkrankungen eine multidiszi-
plinare Zusammenarbeit erforderlich ist, um
die individuell geeignete Therapie einzuleiten
und zu begleiten.

Bei Patientinnen und Patienten mit beson-
deren Bediirfnissen und intellektuellen Be-
eintrachtigungen ist die schlafmedizinische
Versorgung in einer auf Inklusionsmedizin
ausgerichteten Einrichtung, z.B. einem Medi-
zinischen Zentrum fiir Erwachsene mit Behin-
derung (MZEB) indiziert.

Im Folgenden werden die einzelnen diagnos-
tischen und therapeutischen Schritte, wie sie
im Sengelmann Institut fiir Medizin und Inklu-
sion durchgefiihrt werden, beispielhaft aus-
fiihrlich beschrieben:

Menschen mit intellektuellen Beeintrachtigungen
und mehrfacher Behinderung leiden ebenso wie
die Allgemeinbevolkerung an Schlafstérungen
wie Schlafapnoe und — je nach Erkrankungsgrup-
pe — zum Teil deutlich haufiger. Beispielhaft seien
hier Patienten mit Trisomie 21 (Down-Syndrom)
erwahnt. Zu dieser Bevolkerungsgruppe liegen
relativ viele Daten
zur Schlafapnoe vor.
Hier konnte gezeigt
werden, dass einer-
seits nach Vorliegen
einer  Schlafapnoe
noch zu wenig ge-
fragt bzw. untersucht
wird, obwohl bis zu
60-80% der Erwach-
senen mit Trisomie
21 an einer Schlaf-
apnoe leiden. Andererseits konnte gezeigt wer-
den, dass die Therapie der Schlafapnoe mit einer
CPAP-Therapie oder auch mit einem modernen
Verfahren wie dem Zungenschrittmacher erfolg-
reich angewendet werden kann.

Bei anderen Schlafapnoe-Patienten mit Mehr-
fachbehinderung und mittelgradiger oder schwer-
gradiger Intelligenzminderung wird eine selbst-
standige Bedienung von CPAP-Geraten — auch
an moglicherweise sehr vereinfachten Geraten

Bild: Adobe Stock, jbrown
Erwachsener mit Trisomie 21

aufgrund der kognitiven oder motorischen Ein-
schrankungen — kaum mdoglich sein, obwohl die-
se eigentlich notig ware.

Da viele dieser Patienten in Einrichtungen
leben, wédre es ein Ansatz, dass dort betreu-
ende Personal in der Anwendung von Beat-
mungsmasken mit bestmoglichem Komfort
zu schulen.

Bild: Janina Schwabl,
Sengelmann Institut fir Medizin und Inklusion (MZEB)

Die geringe Toleranz von auferlich am Koérper
angebrachten Geraten, Gurten oder Schlauchen
bei Menschen mittelgradiger oder schwergradi-
ger Intelligenzminderung, deren eingeschrankten
Kommunikationsmdglichkeiten sowie deren Ver-
haltensauffalligkeiten sind dabei sicherlich eine
bedeutsame Herausforderung.

Barrierefreiheit in der Schlafmedizin heifit je-
doch auch, dass die Versorgung nicht daran
scheitern darf, dass der Umgang mit heraus-
forderndem Verhalten zum Abbruch einer
schlafmedizinischen Versorgung fiihrt.

Falls ein Zugang zur Diagnostik, z.B. aufgrund ei-
nes herausfordernden Verhaltens, in der Regel-
versorgung nicht gelingt, kann die Vorstellung in
einer auf Inklusionsmedizin ausgerichteten Pra-
xis, Institution oder Klinik mit schlafmedizinischer



Kompetenz oder in einem Medizinischen Zen-
trum fir Erwachsene mit Behinderung (MZEB)
erwogen werden. Dies sind Zentren, in denen
Vertreter unterschiedlicher medizinischer Diszi-
plinen unter einem Dach zusammenarbeiten und
auf die besonderen Verhaltensweisen, Bedarfe
und Probleme von Menschen mit Behinderungen
spezialisiert sind.

Von diesen gab es 2023 erst 57 in Deutschland.
Obwohl in der Zwischenzeit weitere MZEBs ent-
standen oder in der Entstehung sind, muss eher
von einer schlafmedizinischen Unterversorgung
dieser Patientengruppe ausgegangen werden.
Nach einer ersten ambulanten Vorstellung im
MZEB kénnen dort angesprochene schlafmedi-
zinische Probleme ggf. mit Diagnostik im hausli-
chen Umfeld (ambulante Polygraphie oder ande-
re Devices, z.B. periphere arterielle Tonometrie)
oder bei weiterer Unklarheit versuchsweise im
stationaren Setting untersucht werden, d.h. in
spezialisierten Kliniken mit video-/audiometri-
schem Monitoring oder sogar — wenn es toleriert
wird — mittels Polysomnographie. Die Polysom-
nografie ist die umfangreichste schlafmedizini-
sche Diagnostik (Goldstandard).

Video-, audiometrisch oder polysomnographisch
erhobene Daten liefern die beste Grundlage, um
Schlafstérungen zu analysieren und mehrfache
Stérungen voneinander abzugrenzen und nach
Prioritat zu ordnen.

Dies trifft auch deshalb in besonderem Malfie zu,
da die in Rede stehenden Patienten ihre Wahr-
nehmung von Schlaf, ihre Beschwerden und
Symptome oft kaum oder mdglicherweise gar
nicht aul3ern kdnnen.

Die Fremdbeobachtung des Schlafes durch
Familie oder Betreuungspersonal ist in jed-
wedem diagnostischen Setting essentiell.
Falls die CPAP-Behandlung scheitert, kénnen
mogliche alternative MaRnahmen diskutiert wer-
den, z.B. Unterkieferprotrusionsschienen, kiefer-
orthopadische MalRnahmen oder sogar ein Zun-
genschrittmacher.

Bei Ubergewicht sollten didtische MaRnahmen
zur Gewichtsnormalisierung eingeleitet werden.
Ernahrungsberatung wird in Medizinischen Zen-
tfren fiir Erwachsene mit Behinderung (MZEB)
haufig angeboten.

Behinderungen der Nasenatmung oder Fehlstel-
lungen im Nasen-Rachen-Raum sollten HNO-
arztlich bzw. kieferorthopadisch mituntersucht
werden. Falls notwendig kdénnen chirurgische
MaRnahmen die anatomische Ursache einer
schlafbezogenen Atmungsstérung beseitigen.

Nach Diagnosestellung einer Schlafapnoe kénn-
ten auf inklusive Schlafmedizin ausgerichtete
Schulungsprogramme — fir medizinisches Per-
sonal oder auch nicht-medizinisches Betreu-
ungspersonal — einen wichtigen Schritt zur Ver-
besserung der langfristigen Therapietoleranz
und damit der schlafmedizinischen Versorgung
von Menschen mit Behinderungen darstellen.

Idee und Umsetzung:
Ein gemeinsames Projekt der

Schilafapnoe Selbsthilfegruppe
Wilhelmshaven Friesland, Reinhard Wagner

sowie Gesprachskreis fiir Eltern behinder-
ter und chronisch kranker Kinder,
Cornelia Peichert

Unterstiitzung durch:

Sengelmann Institut fir

Medizin und Inklusion — SIMI
Paul-Stritter-Weg 1, 22337 Hamburg

Dank an die Schlafmediziner Dr. Alfred Wiater
und Dr. Jan Gerdes fiir ihr ehrenamtliches
Engagement bei der Erstellung der Broschilire.


https://www.schlafapnoe-selbsthilfegruppe.de/homepage-selbsthilfegruppe-wilhelmshaven-friesland/
https://www.schlafapnoe-selbsthilfegruppe.de/homepage-selbsthilfegruppe-wilhelmshaven-friesland/
https://www.gk-sande.de/kontakt.html
https://www.gk-sande.de/kontakt.html
http://telepraxis-kinderschlaf.de
https://evangelisches-krankenhaus-alsterdorf.de/gesundheit-fur-menschen-mit-behinderung/sengelmann-institut-fur-medizin-und-inklusion-simi/
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