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COPD oder Alpha-1?

Anzeige

Initiative

4PROAlpha

Der AlphalD® von Grifols gibt Gewissheit.

Jeder COPD-Patient sollte getestet werden

Schatzungen gehen von etwa 20.000 Betroffenen mit AATM
in Deutschland aus - viele von ihnen wissen jedoch gar nicht,
was die Ursache flr ihre Beschwerden ist.? Dabei ist eine frithe
Diagnose von groBBer Bedeutung, denn sie ermoglicht eine in-
dividuelle Therapie. Experten raten dazu, dass alle Menschen
mit COPD einmal im Leben auf Alpha-1 getestet werden.

Einfach testen mit dem AlphalD® von Grifols

Ob eine ,,genetische*“ oder doch eine ,,gewdhnliche*
COPD vorliegt, kann ein Arzt mit dem AlphalD® Testkit ein-
fach per Wangenabstrich feststellen. Der kostenfreie Test
kann von Threm Arzt durchgefiihrt werden. Bei einem be-
griindeten Verdacht auf AATM empfiehlt es sich, iber einen
erfahrenen Lungenfacharzt weitere Behandlungsschritte ein-
zuleiten.

GRIFOLS

1 Biedermann A, Kohnlein T. Alpha-1-Antitrypsin-Mangel - eine versteckte
Ursache der COPD. Dtsch Arztebl 2006; 103{)

Estimated Worldwide Prevalence of the PI*ZZ Alpha-l Antitrypsin Genotype
in Subjects With Chronic Obstructive Pulmonary Disease. Archivos de Bronco-
neumologia. 2023. 3 Schroth S, et al. Alpha-1-Antitrypsin-Mangel: Diagnose
und Therapie der pulmonalen Erkrankung. Pneumologie. 2009; 63:335-45.

4 Bals R, Kéhnlein T (Hrsg.). Alpha-1-Antitrypsin-Mangel: Pathophysiologie,
Diagnose und Therapie. 1. Aufl. Thieme; 2010.

Atemnot, chronischer Husten, Auswurf - viele denken bei
diesen Symptomen zundchst an eine chronisch obstruktive
Lungenerkrankung, kurz COPD. Solche Beschwerden kénnen
auch Zeichen eines Alpha-1-Antitrypsin-Mangels (Alpha-1
oder AATM) sein.! Diese Erbkrankheit tritt seltener auf,
dhnelt hinsichtlich der Symptome aber stark einer COPD.
Das kann die Diagnose erschweren, muss es aber nicht,
denn mit dem AlphaID® Testkit, der ganz einfach von
einem Arzt durchgefiihrt werden kann, lasst sich die
Erkrankung schnell ausschlieBen.

Aufkldren und unterstiitzen: die Initiative PROAlpha
Zahlreiche Betroffene sind bislang nicht richtig diagnos-
tiziert, da die Erkrankung kaum bekannt ist. Um die Versor-
gung von Betroffenen zu verbessern, haben wir von Grifols
die Initiative PROAlpha ins Leben gerufen. Wir unterstiitzen
die Aufklarung zum Thema AATM. Ein

Online-Selbsttest kann erste Hinweise E E

auf ein Risiko fiir AATM geben:

www.pro-alpha.de

Was ist der Alpha-1-Antitrypsin-Mangel (AATM)?
AATM ist eine vererbbare Erkrankung.’ Der Kérper pro-
duziert aufgrund einer Genmutation zu wenig oder gar
kein Alpha-1-Antitrypsin. Dieses EiweiR ist sehr wich-
tig fir den Schutz des Lungengewebes. Durch einen
Mangel an Alpha-1-Antitrypsin bekommen die Betrof-
fenen unbehandelt zunehmend schlechter Luft.*

Per Wangenabstrich zur
schnellen Diagnose des

Alpha-1-Antitrypsin-Mangels.

Grifols Deutschland GmbH

Colmarer Str. 22 - 60528 Frankfurt/Main
Tel.: (+49) 69 660 593 100

Mail: info.germany@grifols.com
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Editorial

Bewusstsein fur Ziele

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

»Lebensqualitit® bildet den Schwerpunkt
der Herbstausgabe der ,,Atemwege und
Lunge®, die Sie in Ihren Handen halten. Die-
ser zentrale Begriff orientiert sich vor allem
an den Patienten selbst, er beleuchtet also
nicht nur die Behandlungsseite, sondern
vielmehr ganz unmittelbar die Seite der Pa-
tienten sowie die der Angehdrigen.

Oft wird Lebensqualitdt nur mit dem etwas
diffusen Begriff Wohlbefinden verbunden.
Qualitat des eigenen Lebens bedeutet je-
doch sehr viel mehr.

Wenden sich Patienten mit dem Anliegen,
ihre Lebensqualitit verbessern zu wollen,
an mich, versuche ich im Gesprich zu-
nichst durch Fragen herauszufiltern, was
dies konkret fiir den Einzelnen bedeutet.
Fiir manche bedeutet es, mit den Enkelkin-
dern auf den Spielplatz gehen, Dinge gemeinsam erle-
ben zu konnen, fiir andere steht die eigene Erledigung
von Einkdufen, sich selbst versorgen zu konnen oder
der Erhalt einer gewissen Mobilitit im Vordergrund.

Der Blick auf die eigenen Wiinsche und Bediirfnisse
macht Lebensqualitit fassbarer.

Es entwickelt sich ein Bewusstsein im Sinne eines kon-
kreten personlichen Ziels.

Ja, mir ist wichtig, mit meinen Enkelkindern Zeit zu
verbringen, mich mit ihnen drauflen zu bewegen, das
macht mich zufrieden, ich spiire die Verbundenheit mit
den Enkelkindern und das gibt meinem Leben Qualitit.

Mit dem Bewusstmachen des eigenen Ziels wird auch
der Weg dorthin klarer. Ok, wenn ich weiter mit auf den
Spielplatz mochte, bedeutet dies, dass ich z.B. die tag-
lichen Ubungen mit dem Theraband durchfiihre und
wochentlich in den Lungensport gehe, denn so bleibe
ich beweglicher.

Die Beitrage der Patientinnen und Patienten in dieser

Ausgabe spiegeln die Vielfalt der Blickwinkel auf die ei-
gene Lebensqualitit wider und ebenso die bereits aus
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dieser Zielsetzung heraus gewonnene Kraft. Beispiele,
die dokumentieren, dass ein Bewusstsein fiir die eige-
nen Ziele, der erste Schritt zu mehr Lebensqualitit be-
deutet.

Verschiedene ,,Stellschrauben®, an denen gedreht wer-
den kann, kénnen helfen, die gesteckten Ziele dann
auch zu erreichen. Vier Komponenten davon werden
Thnen im Beitrag ab Seite 14 vorgestellt: die

o psychische Situation

o korperliche Verfassung

« sozialen Beziehungen

« funktionale Kompetenz bzw. Leistungsfahigkeit

Ich wiinsche Thnen eine interessante und hilfreiche
Lekttire.

Thre

Monika Tempel

Arztin, Referentin, Autorin
Schwerpunkt Psychopneumo-
logie
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Lebensqualitat

Situationen der Hilflosigkeit

Bedeutung der Selbsthilfe

Wenn sich jemand mit Symptomen, die zunehmend auf
eine Erkrankung hinweisen und immer stérker mit Be-
eintrachtigungen verbunden sind, endlich entschliefit,
zum Arzt zu gehen, dann hat diese Person oftmals
schon eine ldngere Zeit hinter sich, in der die Lebens-
freude deutlich geddmpft war.

Der Weg zur Diagnose

Jetzt steht der Arzt vor der Aufgabe, diese Symptome
zu deuten und einer Krankheit zuzuordnen. Die Stan-
dard-Messwerte ergeben keine eindeutige Orientie-
rung, denn die Sarkoidose kann praktisch alle Organe
betreffen. Manchmal treten Beschwerden nur in einem
Organ und in einer Korperregion auf. Es konnen aber
auch mehrere Organe in den unterschiedlichsten Zu-
sammensetzungen betroffen sein. Ein Gliicksfall also,
wenn ein Arzt gleich die richtige Vermutung hat.

Meistens ist der Diagnoseweg jedoch mit einer ldnge-
ren Odyssee und mit stark belastenden Situationen ver-
bunden. Wird etwa bei einer Rontgenaufnahme eine
Veridnderung im Lungengewebe festgestellt oder sind
Lymphknoten stark vergroflert, wird von den meisten
Arzten ein méglicher Tumorverdacht geduflert. Allein
aufgrund des Verdachts entwickelt sich fiir Patienten
eine extreme Belastungssituation, die mehrere Tage,
manchmal sogar linger anhalten kann. Lebensqualitit?
In diesen Momenten eher Entsetzen und Depression!

Lautet die endgiiltige Diagnose: ,,Sie haben Gliick, es
ist nur Sarkoidose®, ist dies zunédchst verbunden mit
grofer Erleichterung. Das Problem hat einen Namen
erhalten und dieser lautet nicht Krebs. Das innere
Gleichgewicht ist damit aber noch lange nicht wieder-
hergestellt. Sarkoidose? Was ist das? Wer kennt sich da-
mit aus? Nicht umsonst gilt Sarkoidose als das Chama-
leon der Inneren Medizin.

Hinzu kommen die Varianten, bei denen die Dia-
gnostik, die Ursachenforschung oft viel linger und
quélender verlaufen. Nicht jeder Arzt, nicht jeder
medizinische Fachbereich kann iiber eine ausreichen-
de Erfahrung mit einer seltenen Erkrankung, wie der
Sarkoidose, verfiigen. Zudem ist zu bedenken, wie vie-
le verschiedene Fehlregulationen allein die Neurosar-
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koidose verursachen kann, je
nachdem, welche Zellen sich
im Kopf und im Gehirn ent-
ziindet haben.

Suche nach erfahrenen
Ansprechpartnern

Mit der Diagnose kommt auf viele Betroffene daher eine
neue Unsicherheits- und Belastungssituation zu. Wel-
cher Arzt, welche Klinik kennt sich mit Sarkoidose aus?
Wo gibt es ausreichend Erfahrung angesichts der selte-
nen Fille und der vielen Varianten? Wo arbeiten Arzte
gewinnbringend interdisziplindr zusammen? Welcher
Arzt koordiniert den Patienten fachgerecht? Kennt der
Betroffene jemanden, der auch Sarkoidose hat?

Diese Situation der Hilflosigkeit und des Ausgeliefert-
seins ist die nachste Belastungsstufe.

In den meisten Fillen fithrt dann der Weg ins Internet.
Es kann sein, dass schnell ein rettender Anker gefunden
wird, wie ein kompetenter Selbsthilfeverband oder eine
Fachklinik und auch der behandelnde Arzt bereits ent-
sprechende Hinweise geben kann. Vielfach berichten
die Betroffenen jedoch, dass sie von der Flut der Infor-
mationen verwirrt und erschlagen werden.

Keine du3eren Krankheitszeichen

Und dann kommt fiir Sarkoidosepatienten noch ein be-
sonders belastender Umstand hinzu. Die meisten von
ihnen sehen nicht krank aus, kennen keinen anderen
Betroffenen, finden in ihrem privaten und beruflichen
Umfeld niemanden, der sich mit ihrer Problemsituati-
on beschaftigen will und beschéftigen kann. Sie fithlen
sich oftmals vollig hilflos und allein gelassen.

Diese Situation ist weit von normaler Lebensquali-
tat entfernt und zeigt ganz klar die Bedeutung von
Selbsthilfe: Menschen auffangen, sie orientieren, von
ungeeigneten Handlungen abhalten und eine konkre-
te Zuversicht vermitteln. So dass Betroffene wieder ein
Fundament, einen positiven Blick in die Zukunft erhal-
ten und ihr Leben wieder eine spiirbare Qualitt.

312024



Was ist Sarkoidose?

Die Sarkoidose (Morbus Boeck) ist eine entziindliche Syste-
merkrankung, sie kann also den ganzen Korper betreffen.
Die Erkrankung kann akut oder chronisch verlaufen. Man
erkennt die Sarkoidose an knétchenférmigen Veranderun-
gen im Gewebe, so genannten Granulomen. Diese kdnnen
die Funktion der betroffenen Organe stéren. Granulome
sind unter dem Mikroskop sichtbar.

Als Chamaleon der Inneren Medizin hat die Sarkoidose so
variantenreiche Erscheinungs- und Verlaufsformen, dass
Arzte bei Diagnose und Therapie oftmals vor gréBeren He-
rausforderungen stehen und viel Erfahrung benétigen.

Die Erkrankung betrifft meist Menschen zwischen 25 und
40 Jahren, wird bei vielen aber erst festgestellt, wenn sie &l-
ter als 40 Jahre sind. Sarkoidose ist nicht ansteckend. Frauen
sind tendenziell hdufiger betroffen als Mdnner. Insgesamt ist
die Sarkoidose aber eine sogenannte seltene Erkrankung.

Die Krankheit verlduft in etwa 90 Prozent der Falle chro-
nisch. Die Lunge ist am hdufigsten betroffen. Zunéchst
bleibt die Sarkoidose oft unbemerkt. Spater zeigt sie sich
bei vielen durch andauernden Reizhusten und Atembe-
schwerden. Auch an Augen, Herz und Haut macht sich die
Krankheit unter Umstanden bemerkbar. Es bilden sich Bin-
degewebskndtchen, die aber meist ohne Folgen abheilen.
Wenn sie jedoch vernarben, kdnnen die betroffenen Orga-
ne dauerhaft in ihrer Funktion gestort sein. Die chronisch
Sarkoidose heilt oft nach einem bis drei Jahren aus.

Wenn nur die Lunge betroffen ist, bildet sich die Sarkoido-
se in vielen Féllen ohne Therapie zurlck. Dies giltinsbeson-
dere fir die akute Sarkoidose, aber auch eine chronische
Form kann sich ohne Behandlung zurickbilden. Insge-
samt kann man sagen: Je jinger die Patienten sind und
je akuter die Krankheit zu Beginn ist, desto besser sind die
Heilungschancen.

Welche Symptome kdénnen auftreten?

Es gibt viele verschiedene Symptome, die auf eine Sarkoi-
dose hinweisen kénnen. Daher ist die Krankheit schwer zu
fassen. Mégliche Symptome kdnnen Anzeichen von Midig-
keit, Abgeschlagenheit, Gewichtsabnahme oder Husten-

Sarkoidose -

Welche Organe

konnen betroffen sein?
o Gehirn

Augen nh"‘“-h.__

HNO o— lk T Lymphknoten

Leber o— . L’ o Milz
. K\o Mieren

Haut 4

Gelenke o— Knochen

Nervensystem < +—0 Muskeln

@

reiz sein. Bei den meisten Betroffenen verlduft Sarkoidose
schleichend. Bei einigen hingegen tritt die Krankheit plétz-
lich auf mit deutlichen Beschwerden wie Fieber, Lymphkno-
tenschwellungen, Gelenkschmerzen und Hautveranderun-
gen. Je nachdem, welches Organ betroffen ist, dulSert sich
Sarkoidose unterschiedlich. Ist die Lunge betroffen, kénnen
z.B. trockener Husten, Hustenanfille, Schmerzen im Brust-
korb, pfeifende Atmung oder Atemnot auftreten.

Telefon 01573 — 7977124
verein@sarkoidose-netzwerk.de

Kontakt

Sarkoidose-Netzwerk e.V.

Geschaftsstelle e a=p
Konigswinterer Strafe 37 5;3:::;?
53227 Bonn

> @ oo

www.sarkoidose-netzwerk.de

Hildegard und Bernd Stachetzki
Sarkoidose-Netzwerk e.V.
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B | cbensqualitat

Mehr als korperliche Gesundheit

...ein kontinuierlicher Lernprozess

Lebensqualitdt ist ein Begriff, der fiir jeden Menschen
etwas anderes bedeutet. Fiir mich personlich, als 75-jéh-
rige Frau mit einer seit 18 Jahren bestehenden COPD
(chronisch obstruktive Lungenerkrankung) aufgrund
eines Alpha-1-Antitrypsin-Mangels*, die auf Sauerstoff
angewiesen ist, hat Lebensqualitdt eine ganz besondere
und tiefere Bedeutung gewonnen.

Gesundheit ist zweifellos der zentrale Aspekt meiner
Lebensqualitit. Durch meine COPD ist meine kor-
perliche Leistungsfihigkeit stark eingeschrinkt. Dies
bedeutet, dass ich viele Aktivititen, die ich frither gern
gemacht habe, nicht mehr in der gleichen Weise aus-
uben kann. Aber anstatt mich darauf zu konzentrieren,
was ich nicht mehr tun kann, versuche ich, mich auf das
zu konzentrieren, was noch moglich ist. Das tagliche
Atmen mit Sauerstoff ist zwar eine Herausforderung,
jedoch gibt mir diese Therapie die Moglichkeit, weiter-
hin am Leben teilzuhaben.

Essenzieller Bestandteil meiner Lebensqualitét ist auch
der soziale Kontakt. Ich habe das Gliick, eine liebevol-
le Familie und unterstiitzende Freunde zu haben. Thre
Besuche, Telefonate und die gemeinsame Zeit bedeuten
mir sehr viel und helfen mir, mich weniger isoliert zu
tithlen. Dies gibt mir Kraft und macht Herausforderun-
gen ertraglicher.

Selbststindigkeit ist ebenso ein wichtiger Aspekt der
Lebensqualitit. Denn trotz meiner gesundheitlichen
Einschrinkungen versuche ich, so viel wie moglich
selbst zu erledigen, z.B. das Zubereiten von Mahlzei-
ten und selbststindige Arzt- und Physiobesuche. Ich
habe gelernt, meine Krankheit und die nétige Anpas-
sung meines Lebensstils zu akzeptieren und somit ein
ausgeglichenes und erfiilltes Leben zu fiithren. Es war
ein kontinuierlicher Lernprozess, aber er hat mich auch
starker gemacht. So spielen eine positive Einstellung
und Dankbarkeit eine wichtige Rolle fiir meine Le-

*Alpha-1-Antitrypsin-Mangel

Alpha-1-Antitrysin-Mangel (AATM) ist eine der haufig-
sten Erbkrankheiten, dennoch bleibt die Erkrankung in
den meisten Fallen unerkannt oder wird erst spat dia-
gnostiziert. Erhalten Betroffene im Erwachsenenalter
die Diagnose Lungenemphysem, wird zumeist von ei-
ner COPD (chronisch obstruktiven Bronchitis und/oder
Lungenemphysem) ausgegangen. Diese wird vor allem
durch langjahriges Rauchen erworben. Haufig wird dabei
Ubersehen, dass ein Lungenemphysem (LungenUberbla-
hung) auch genetisch durch einen AAT-Mangel entstan-
den sein kann. Im Schnitt dauert es etwa sechs Jahre bis
von AATM-Betroffene erfahren, was tatséchlich hinter den
Symptomen steckt.

Alpha-1-Antitrypsin ist ein korpereigenes Eiweils (Protein),
das vorwiegend in den Zellen der Leber gebildet wird.
Von dort gelangt AAT in den Blutkreislauf und ist praktisch
in allen Koérpergeweben vorhanden. Die Aufgabe von AAT
besteht darin, als eine Art molekulares Schutzschild zu
fungieren.

Die eindeutig hdufigste Auswirkung eines Alpha-1-Anti-
trypsin-Mangels ist eine Erkrankung der Lunge. Da mit je-
dem Atemzug nicht nur Sauerstoff, sondern auch kleine
Schwebepartikel wie Staub, schadigende Gase, Viren oder

Bakterien in die Lunge gelangen, ist das Immunsystem
der Lunge kontinuierlich aktiv, um eindringende Krank-
heitserreger unschadlich zu machen. Besteht ein Mangel
des Schutzeiweil3es AAT, kommt das,System"” der Entziin-
dungshemmung aus dem Gleichgewicht. Die Folge ist,
gesundes Lungengewebe wird zerstort,

Wissenschaftler empfehlen, jeden COPD- und Asthma-Pa-
tienten sowie Patienten mit einer Leberschadigung einmal
im Leben auf AATM zu testen. Bereits wenige Tropfen Blut
reichen aus. Lassen Sie sich beim nédchsten Arztbesuch auf
einen Alpha-1-Antitrypsin-Mangel testen.

Mehr Informationen finden Sie bei:

Alpha1

DEUTSCHLAND &.V

Alpha1 Deutschland e.V.

Gesellschaft fur Alpha-1-
Antitrypsin-Mangel-Erkrankte

Alte LandstralSe 3, 64579 Gernsheim
Kostenfreie Servicenummer 0800 — 5894662
info@alphal-deutschland.org
www.alphal-deutschland.org
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Anzeige

bensqualitdt. Ich schitze die kleinen Freuden des Le-
bens und bin dankbar dafiir.

Ich suche im Zusammenhang mit meiner Erkran-
kung eine effektive Behandlung und zur Kontrolle der
Krankheitssymptome medizinischen Rat, um meinen
Alltag so wenig wie moglich zu beeintrachtigen. Unter-
stitzung erhalte ich ggf. auch durch Selbsthilfegruppen
und Psychologen. Dort bekomme ich emotionale und
praktische Hilfe.

Ein weiterer Faktor ist eine gesunde Lebensweise mit
ausgewogener Erndhrung, regelmifliger Bewegung
und ausreichend Schlaf. Stress sollte gar nicht erst auf-
kommen und wird mit Techniken wie Meditation, Yoga
oder regelméfligen Pausen bekampft.

Mein personliches Fazit

Lebensqualitat bedeutet fiir mich nicht nur korperliche
Gesundheit, sondern gleichermafien emotionales und
soziales Wohlbefinden. Trotz der Herausforderun-
gen, die meine COPD mit sich bringt, habe ich Wege
gefunden, ein erfiilltes und gliickliches Leben zu fiih-
ren. Wichtig ist ein positives Denken, Unterstiitzung
anzunehmen und die kleinen Freuden des Alltags zu
schitzen.

Lebensqualitat ist fiir mich das Ergebnis der Anpas-
sungsfahigkeit, trotz aller Widrigkeiten immer das Bes-
te aus jedem Tag zu machen.

E: 1}5» In diesem Sinne, bleiben Sie ge-
sund und lieben Sie Thre Krank-
heit, denn sie halt Sie gesund!

Sonja Reif
Mitglied des Alphal
Deutschland e.V.
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Anpassung an unveranderbare Bedingungen

...ohne die Lebenslust zu verlieren

Lebensqualitat ist ein Sammelbegriff fiir all jene Fakto-
ren, welche die Lebensbedingungen eines Individuums
oder der Mitglieder einer Gesellschaft ausmachen. Ub-
licherweise versteht man unter der Qualitat des Lebens
vor allem den Grad des subjektiven Wohlbefindens ei-
ner Person oder einer Gruppe von Menschen. So for-
muliert in Wikipedia.de:

Fiir jeden Menschen bedeutet Lebensqualitét etwas an-
deres und vielen von uns fallt zuerst ein, was uns fehlt,
damit wir gliicklich sind. Wir denken nicht an das, was
wir bereits haben.

Doch wie verhilt es sich mit Menschen, deren Lebens-
qualitit durch gesundheitliche Einschrinkungen be-
eintrachtigt ist? Konnen sie dem Leben noch positive
Seiten abgewinnen? Wir haben einigen Mitgliedern
unserer COPD-Selbsthilfegruppe die Frage gestellt, was
Lebensqualitat fiir sie bedeutet, und sehr interessante
Antworten erhalten.

Ein Netzwerk und selbst aktiv sein
Marion (65): COPD, GOLD 2 (2011)
seit 2022 GOLD 4, Asthma (1974),
Lungenemphysem (2016), Sauerstoft-
therapie (2018)

Manchmal ist es nicht einfach, mit der Erkrankung
und ihren Nebenwirkungen umzugehen, aber da ist
dann meine Familie, die mich auffingt und mir im-
mer wieder hilft, Mut zu fassen und weiterzumachen.
Meine Kinder und Enkelkinder geben mir das Ge-
fithl, dass mein Rat gefragt ist und ich immer noch
gebraucht werde.

Auch wenn ich so eine tolle Familie habe, sind fiir mich
die Kontakte zu meinen Freundinnen und Bekannten
und die gemeinsamen Unternehmungen gleicherma-
8en wichtig, da ich mich nicht mehr allein drauf3en be-
wegen kann. Sie stehen mir seit der Diagnose bis heu-
te zur Seite, wofur ich sehr dankbar bin. Im Laufe der
Zeit habe ich mir so ein grofles Netzwerk aufgebaut.
Dieses Netzwerk aus Familie und Freunden wird dann
wichtig, wenn mein Mann mich mal nicht unterstiit-
zen kann, ich aber dennoch die Gewissheit habe, dass
immer jemand fiir mich da ist und ich Hilfe bekomme,
wenn ich sie benotige.
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Ebenso macht es mich gliicklich zu sehen, dass meine
Erfahrungen mit der Erkrankung fiir andere Mitglie-
der in der Selbsthilfegruppe wichtig sind und sie durch
meinen positiven Umgang damit selbst eine positivere
Einstellung zu ihr bekommen. Die Gruppentreften und
der direkte Kontakt und Austausch sind mir sehr wich-
tig, da ich einige Gruppenmitglieder schon seit Jahren
kenne und wir gemeinsam durch schwere Zeiten gegan-
gen sind, ohne das Lachen verlernt zu haben.

Regelmiflige Bewegung gibt mir ein gutes Gefiihl, trotz
der zunehmenden Einschrankungen durch die Atemlo-
sigkeit. Viele Ubungen sind auch im Sitzen ausfiihrbar
und helfen mir, fit zu bleiben, seit fiir mich eine Teilnah-
me am Lungensport aufler Haus nicht mehr moglich ist.
Zusitzlich hat mir die Empfehlung, Atemphysiothera-
pie zur Aktivierung der Atemhilfsmuskulatur im Haus-
besuch auszuprobieren, neue Lebensqualitiat gebracht.
Dies alles hilft mir, kleinere Aufgaben im Haushalt noch
selbst verrichten zu konnen, auch wenn es etwas langer
dauert. So ist noch vieles moglich und ich kann sogar
noch gemeinsam mit meinem Mann verreisen.

Das Leben ist auch mit der Erkrankung noch schon! Al-
lerdings liegt es an einem selbst, was man daraus macht.

Selbstbestimmt und zufrieden
Erich (70): Herzinsuffizienz (2013),
Herzschrittmacher (2013) Lungen-
emphysem (2018), COPD, GOLD 3-4
(2020)

Fiir mich war und ist es wichtig, unabhingig zu sein und
mein Leben so selbstbestimmt wie moglich zu leben.
Ich habe mich immer gefreut, arbeiten zu diirfen. Auch
heute noch versuche ich, so viel wie méglich selbst zu
erledigen, auch wenn das mittlerweile weniger gewor-
den ist und der Pflegedienst mir bei den anstrengen-
den Titigkeiten zur Hand geht. Ich bin dankbar, dass
es ihn gibt, denn ohne die Anregung und Mitwirkung
des Pflegdienstes hitte ich heute keine Pflegestufe und
damit auch keine Unterstiitzung im Alltag. Sie haben
mich bei einer Nachbarin gesehen und bemerkt, dass
ich Hilfe benotige.

Unterstiitzung erhalte ich auch von meinem Pneumo-
logen, der sich viel Zeit fir mich nimmt und mir das
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Gefiihl gibt, dass er mich und meine Krankheit ernst
nimmt. Generell habe ich Gliick mit meinen Arzt:in-

nen, weil jede:r von ihnen zu meinem Wohlbefinden
beitragt. Die richtigen Medikamente und verschiedene
Hilfsmittel helfen mir, relativ gut mit meinen Krankhei-
ten zurechtzukommen.

Wann immer es geht, steige ich auf mein E-Bike, um
mich in der Natur zu bewegen; auch kleinere Erledi-
gungen sind so noch fiir mich moglich, ohne dass ich
das Auto nehmen muss. Um meine Atmung besser
kontrollieren zu konnen, gehe ich viel schwimmen. Die
kontrollierte Atmung hilft mir auch, mich besser iiber
Wasser zu halten. Bewegung ist generell ein wichtiger
Teil zum Erhalt der Lebensqualitt fiir mich, ebenso wie
Freunde und Familie. Ich feiere jeden Geburtstag und
habe mir fest vorgenommen, erst mal 75 und wenn es
gut lauft, auch 80 Jahre alt zu werden.

Wenn ich morgens aufwache und merke, es tut nichts
weh, bin ich zufrieden - mehr will ich gar nicht. Was
hinter dir liegt, kannst du nicht mehr dndern, nur vorne
geht es geradeaus. Ich lebe nach vorne.

Akzeptanz und Vertrauen
Marlies (71): COPD, GOLD 2-3 und
Lungenemphysem (2012)

Fiir mich muss alles ineinandergreifen, damit ich gliick-
lich bin. Zu dieser Ansicht kam ich aber erst, nachdem
ich meine Krankheit akzeptiert und sich mein Wohlbe-
finden spiirbar verbessert hatten.

Ein gutes soziales Umfeld ist fiir mich unerlasslich.
Dieses finde ich auch in meiner Gemeinde, die ein
sehr abwechslungsreiches Programm mit Spielenach-
mittagen, Vortragen, Ausfliigen und vielem mehr an-
bietet. Durch die regelméfligen Veranstaltungen trefte
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ich wochentlich auf vertraute Gesichter. Da so ein ak-
tives Gemeindeleben auf dem Prinzip von Geben und
Nehmen beruht, engagiere ich mich dort auch, soweit
es meine Erkrankung zuldsst und ich mich wohlfiihle.
Auch meine Familie und Freunde sind von grofler Be-
deutung, da sie mich immer unterstiitzen und mir zur
Seite stehen. Das Wissen, jederzeit Hilfe zu bekom-
men, wenn ich sie brauche, gibt mir ein starkes Gefiihl
der Sicherheit.

Besonders viel Freude bereitet mir das Singen im Chor.
Viele fragen sich vielleicht, wie eine an COPD erkrankte
Person in einem ,,normalen Chor singen kann, doch es
klappt erstaunlich gut. Durch gemeinsames Einsingen
gelingt auch das Ausatmen besser. Ich werde dabeiblei-
ben, so lange es geht.

Auch das Vertrauen zu meinen Arzten, insbesondere
zu meinem Hausarzt, ist wichtig fiir mein Wohlbefin-
den. Eine offene Kommunikation auf Augenhéhe ist fiir
mich unverzichtbar. Die notwendigen Informationen
dazu erhalte ich von meiner COPD-Selbsthilfegruppe,
sei es in Gruppentreffen oder durch Fachzeitschriften,
die dort zur Verfiigung gestellt werden. Die Treffen sind
mir sehr wichtig, da ich mich in der Gruppe gut aufge-
hoben fiihle. Wie bei vielen COPD-Betroffenen spielt
tiir mich, neben einer gesunden und ausgewogenen Er-
ndhrung, auch regelmiflige Bewegung eine grofie Rolle.
Ich merke sofort an meiner Atmung, ob meine Lungen-
sportgruppe Ferien hat oder ich nicht geniigend Diszi-
plin aufgebracht habe, meine Ubungen auch zu Hause
durchzufiihren.

Neben der Unterstiitzung durch andere ist es wich-
tig, auch gut auf sich selbst zu achten. Daher gonne
ich mir gelegentlich kleine Auszeiten in einer ,Wohl-
tithloase®, um neue Kraft zu tanken und einfach gut zu
mir selbst zu sein.
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Den Blickwinkel andern und teilha-
ben

Ursula (77): COPD und Asthma (seit
35 Jahren), Sarkoidose (2012), Aty-
pische Lungenresektion Oberlappen
links (2012), chronisch rezidivieren-
der Pleuraerguss rechtsseitig (2021)

Der beste Rat, um meine Lebensqualitit zu verbessern,
war der meiner Psychotherapeutin. Sie empfahl mir,
nicht immer nur das Negative zu sehen, sondern den
Blickwinkel zu dndern, um dadurch das Positive sehen
zu konnen. Dafiir bin ich ihr unendlich dankbar, da
dies bei mir ein Umdenken in vielen Lebensbereichen
bewirkt hat, was mir den Alltag mittlerweile sehr er-
leichtert. Schade nur, dass ich ihr erst jetzt begegnet bin.

Ich leide seit sehr vielen Jahren nachts unter Panikatta-
cken. Sie werden sehr wahrscheinlich von Atemausset-
zern ausgelost. Durch die Anregung umzudenken habe
ich festgestellt, dass mein Korper einfach genial ist. Er
sagt dem Gehirn, ich muss aufwachen, damit ich wieder
atmen kann. Nachdem ich mir das vergegenwirtigt hat-
te, habe ich gemerkt, dass ich mich auf meinen Korper
und seine Funktionen doch verlassen kann, ich hatte
schon arg daran gezweifelt. Diese Erkenntnis hat mich
sehr beruhigt und mir gezeigt, dass man manchmal
wirklich nur andere oder neue Wege gehen muss.

Ich habe mir mein Leben im Alter und das Fortschrei-
ten der Erkrankung auch dadurch leichter gemacht,
dass ich Vorsorge getroffen und alles geregelt habe (Pa-
tientenverfiigung, Beerdigungsvorsorge etc.), zu einem
Zeitpunkt, an dem ich noch geistig und korperlich dazu
in der Lage gewesen bin, mich damit auseinanderzu-
setzen. Am Anfang ist es mir schwergefallen, weil man
einfach nicht gerne dariiber nachdenkt. Nachdem ich
aber alles geregelt hatte, ging es mir besser und ich
konnte mich beruhigt zuriicklehnen.

Durch Zufall bin ich dann auch auf die COPD-Selbst-
hilfegruppe hier in Bonn gestofien. Ich bin ohne grofie
Erwartungen hingegangen, wollte einfach mal schauen.
Die Menschen, die ich dort kennengelernt habe, geben
mir so viel, dass ich mich auf jedes Gruppentreffen
freue. Ich nehme immer irgendetwas mit nach Hause,
was mich dann auch ein Stiickchen weiterbringt. Des-
wegen ist es mir ganz wichtig, so oft ich kann, an diesen
Treffen teilzunehmen.
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Was aber auch fiir mich wichtig ist und mich gliicklich
macht, ist der tolle Freundeskreis, den ich schon seit
vielen Jahren habe. Wir unternehmen viel und haben
schone gemeinsame Erlebnisse. Er unterstiitzt mich
und bringt fiir meine Erkrankung das richtige Maf3 an
Verstandnis auf, was mir sehr hilft, mich als Teil der Ge-
meinschaft zu fiihlen.

Es gibt also die dufleren Dinge, die man selbst beein-
flussen kann, damit es einem gut geht und man dem
Leben die positiven Seiten abgewinnen kann, aber es
braucht auch immer Menschen, die uns Wissen vermit-
teln, Tipps geben und manchmal einfach nur fiir uns
da sind.

Zusammenfassung

Es ist beeindruckend, wie positiv die Befragten mit ih-
ren diversen Krankheiten umgehen, diese akzeptieren
und trotz gesundheitlicher Schwierigkeiten nicht den
Mut verlieren. Die Reihe der Gespriche hitte sich un-
serer Meinung nach auch noch mit anderen Gruppen-
mitgliedern fortsetzen lassen, ohne deren Ergebnis zu
andern. Alle Betroffenen passen sich immer wieder an
verdnderte Bedingungen an und lassen sich die Lebens-
lust nicht nehmen. Vielen Menschen ist nicht bewusst,
dass sie selbst mafigeblich dazu beitragen konnen,
ihre Lebensqualitdt zu verbessern. Manchmal reicht es
schon, die Perspektive ein wenig zu verdndern.

Patricia Ziindorf
und Jochen
Rhinow

¢<COPD

Selbsthilfegruppe
nn

N

COPD Selbsthilfegruppe Bonn
Telefon 0228 - 9669230
kontakt@copd-bonn.de
www.copd-bonn.de
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Asthma

Personliches Umfeld

In Balance bleiben

Harry (66) ist verheiratet und
hat vier Kinder. Asthma beglei-
tet ihn von Geburt an, hat sein
Leben bestimmt. Hinzugekom-
men ist inzwischen eine COPD
auf mehreren Lungenlappen.
JWir haben im Ort Nauendorf
gelebt, genau neben einer Koh-
lefabrik, was sich stark auf mein
Asthma ausgewirkt hat.”

Um die dufleren Bedingungen fiir Harry zu verbessern,
nahm die Familie einen Ortswechsel vor und zog nach
Thiiringen. Die gesundheitliche Situation stabilisierte
sich, Krankenhausaufenthalte waren nicht mehr er-
forderlich. ,Meine Eltern haben damals alles, was sie
konnten, unternommen, damit es mir gut ging.“

Korperliche Einschrankungen bestanden bereits in der
Kinder- und Jugendzeit, immer waren alle anderen
schneller beim Laufen. ,,Aber ich hatte schon damals,
erganzend zu meiner Familie, loyale Freunde, die zu
mir gehalten und mir Mut gemacht haben.“

Das Berufsleben war abwechslungsreich, zunéchst ver-
bunden mit weiteren Belastungen fiir die Lunge. Auf-
grund von Erkrankungen der Eltern, tibernahm Harry
deren Gaststitte und wurde Passivraucher. ,,Ich selbst
habe zwar nie geraucht, doch das Passivrauchen hat
meine Lungenerkrankung deutlich verschlechtert.”
Weitere Aus- und Weiterbildungen, das Studium zum
Betriebswirt folgten und damit viele spannende, aber
auch herausfordernde Aufgaben. Die Belastungen ver-
lagerten sich im Sinne von stindigen Reisen, verant-
wortungsvollen Tétigkeiten und Stress. ,Immer wieder
habe ich bemerkt, dass sich Stress negativ auf meine Er-
krankung auswirkt.“

Soziale Stabilitat

Ein Garant fiir eine Balance der Herausforderungen,
gesundheitlich und beruflich, war stets die Familie
sowie Freunde und Bekannte. ,Vor allem meine Frau,
stand immer hinter mir, hat viel Riicksicht genommen,
ist eingegangen auf meine Erkrankung, hat sich gekiim-
mert und gemeinsam mit mir {iber Behandlungsoptio-
nen informiert. Auch gehen wir unseren gemeinsamen
Interessen nach, wie z.B. der Malerei und der Gartenar-
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beit oder pflegen unser abendliches Ritual mit Gesell-
schaftsspielen — all das fordert unsere Verbundenheit.*

Familie und Freunde waren immer tber die Erkran-
kung informiert. Entsprechende Riicksichtnahme und
Verstandnis, sei es bei gemeinsamen Reisen oder Unter-
nehmungen, waren daher selbstverstindlich. ,,Asthma
siecht man im Normalfall niemandem an, erst unter Be-
lastung. Langsam kann ich kilometerweit gehen, doch
kommt ein Anstieg, ist die Luft weg. Man muss reden,
denn nur so konnen andere lernen, damit umzugehen.*

Das Fazit von Harry lautet: ,Ein Leben mit Asthma ist
lebenswert! Erhélt man die Diagnose, ist es zunachst
wichtig, sich gut zu informieren, um vorhandene Be-
handlungsoptionen sowohl medikamentds als auch
nicht-medikamentds moglichst optimal nutzen zu
konnen. Den Austausch mit anderen in Selbsthilfe-
gruppen suchen, ebenso wie das personliche soziale
Umfeld kontinuierlich pflegen und lernen, Hilfe anzu-
nehmen. Ebenso einen Blick fiir die eigenen gesund-
heitlichen Veranderungen entwickeln, im Sinne einer
Selbstkontrolle.

Atmungsaktiv — der Asthma-Podcast

Ein aktives und selbstbestimmtes Leben trotz Asthma?
Ja, das geht! Im Podcast mit Moderatorin Katharina
Linnepe informieren Arzt*innen, Patient*innen und Ex-
pert*innen rund um das Thema Asthma. Die Zuhorer
erfahren mehr Uber Wissenschaft, Erfahrungen aus dem
Alltag von Betroffenen und erhalten praktische Tipps im
aktiven Umgang mit Asthma.

Denn: Manchmal sind es schon die kleinen, einfachen
Schritte, die die Lebensqualitat trotz Asthma verbessern
kdnnen.

ogy.de/Atmungsaktiv

Der Podcast wird von Sanofi
produziert.

Das komplette Gesprach mit
Harry finden Sie im
Asthma-Podcast.
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Psychopneumologie

Je unbelasteter die Psyche

...umso hoher die Lebensqualitat

Entstanden ist das ,,Konzept® des Begrifts ,Lebensqua-
litat“ in den 1960er Jahren und es gewann rasch an Po-
pularitdt. Maf3geblich zu seiner Entstehung beigetragen
hatte eine kritische Diskussion der sozialen und 6ko-
logischen Kosten sowie der ,Grenzen® des wirtschaft-
lichen Wachstums. (Meadows, Meadows, Randers & Behren
1972)

Alle sich anschlieenden Uberlegungen hatten grund-
satzlich eines gemeinsam: Lebensqualitit sei vom Le-
bensstandard zu unterscheiden und nicht ausschlief3lich
auf Wohlstand im Sinne der Versorgung mit materiel-
len Giitern und Dienstleistungen zu reduzieren. Wis-
senschaftliche Untersuchungen und Analysen lassen
inzwischen erkennen, dass Lebensqualitét als multidi-
mensionales Konzept zu betrachten ist und verschie-
dene Bereiche der individuellen und gesellschaftlichen
Lebensverhiltnisse betrifft sowie objektive und subjek-
tive Komponenten umfasst. (Heinz-Herbert Noll, Leibniz Ins-
titut fr Sozialwissenschaften, Mannheim 2022)

Im Gesprich mit Monika
Tempel, Arztin, Referentin,
Autorin mit dem Schwerpunkt
Psychopneumologie, www.psy-
chopneumologie.de erfahren wir
mehr iiber Lebensqualitét in der
Medizin und in der Verbindung
mit chronischen Lungenerkran-
kungen.

Was bedeutet ,Lebensqualitat” aus wissenschaftlicher
Sicht?

Die Frage klingt so einfach, verlangt aber, dass ich ein
bisschen aushole.

Der Begriff ,,Lebensqualitidt ist sehr unterschiedlich
definiert. Das damit beschriebene Konstrukt ,,Lebens-
qualitdt® ist zudem sehr unterschiedlich operationali-
siert (d. h. in beobachtbare und messbare Groéflen un-
terteilt). Bei den Begriffserklarungen greife ich mal die
Definition der WHO (Weltgesundheitsorganisation)
heraus: , Lebensqualitit ist die subjektive Wahrnehmung
einer Person iiber ihre Stellung im Leben in Relation zur
Kultur und den Wertsystemen, in denen sie lebt und in
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Bezug auf ihre Ziele, Erwartungen, Standards und An-
liegen.“ (WHO, 1997)

Das ist eine sehr breite und umfassende Definition, die sich
vielleicht folgendermaflen auf den Punkt bringen lasst:

Lebensqualitit ist der Grad, mit dem ein vom Einzel-
nen erwiinschter Zustand an korperlichem, psychischem
und sozialem Befinden tatsédchlich erreicht wird.

Diese Definitionen beziehen sich auf die allgemeine
Lebensqualitét. Fiir Patienten mit chronischen (Lun-
gen-)Erkrankungen ist vor allem das Konstrukt der
»gesundheitsbezogenen Lebensqualitidt” (Health Re-
lated Quality of Life = HRQoL) bedeutsam (Bullinger &
Kirchberger, 1998).

Das ist ein multidimensionales Konstrukt, das durch
mindestens vier Komponenten gekennzeichnet ist:

o das psychische Befinden

o die korperliche Verfassung

« die sozialen Beziehungen

« die funktionale Kompetenz (Leistungsfihigkeit)

Dieses Konstrukt schliefit deutlich mehr ein als ledig-
lich Aussagen zum individuellen Gesundheitszustand.
Wesentliche Orientierung ist hierbei die subjektive
Wahrnehmung durch die Testperson.

Patienten mit chronischen Lungenerkrankungen be-
gegnen dem Konstrukt der ,,gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit“ im Rahmen ihrer Behandlung meist
beim Ausfiillen eines Fragebogens. Damit wird das sub-
jektive Befinden im Hinblick auf den Gesundheitszu-
stand gemessen.

o In der Praxis verbreitet ist der CAT (COPD-Assess-
ment-Test — siehe Kasten), den vermutlich jeder
Patient bereits in- und auswendig kennt.

o In der Pneumologischen Rehabilitation und bei
Studien kommt der SGRQ (Saint George Respiratory

Questionnaire) zum Einsatz.

o Fir fortgeschrittene Krankheitsstadien (z. B. mit
Beatmung) gibt es den SRI (Severe Respiratory In-
sufficiency Questionnaire — Fragebogen zur Befind-
lichkeit bei schwerer respiratorischer Insuffizienz).
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Puh, das war jetzt ziemlich viel Theorie. Die nichsten
Antworten werden praxisndher. Versprochen!

Zufriedenheit steht in enger Verbindung zur Lebens-
qualitdt. Studien zeigen auf, dass dltere Menschen
trotz gesundheitlicher Beschwerden oft sehr zufrie-
den mit ihrem Leben sind. Wie passt das zusammen?

Das Konzept ,,Lebensqualitit“ steht in enger Verbin-
dung zu anderen Konzepten, wie beispielsweise:

« subjektives Wohlbefinden
o Glick
o Zufriedenheit

Beim Konzept der Zufriedenheit spielt (ebenso wie bei
dem der Lebensqualitit) die Bewertung eine Rolle so-
wie der Vergleich der eigenen Situation mit jener von
anderen. Mit dieser zentralen Rolle der Bewertung ni-
hern wir uns dem Phinomen des ,,Zufriedenheitspara-
doxons"

Was ist mit,,Zufriedenheitsparadoxon” gemeint?

Die objektive Situation und die subjektive Einschit-
zung miissen nicht immer gleich sein. Wenn objektiv
schlechte Lebensbedingungen und ein subjektiv gu-
tes Wohlbefinden zusammentreffen, spricht man vom
»Zufriedenheitsparadoxon (Leer, 1997).

CAT-Fragebogen
...zur Symptomkontrolle

Dieser CAT-Test (COPD-Assessment-Test™) wird Thnen und Threm Arzt helfen, die Auswirkungen der
COPD auf Ihr Wohlbefinden und Ihr tigliches Leben festzustellen.

Bitte geben Sie fiir jede der folgenden Aussagen an, was derzeit am besten auf Sie zutrifft.
Kreuzen Sie (x) in jeder Zeile bitte nur eine Moglichkeit an.

Beispiel: Ich bin sehr gliicklich Ich bin sehr traurig

Ich huste nie.

0XOXE)

Ich spiire keinerlei Engegefiihl in der
Brust.

@6

Wenn ich bergauf oder eine Treppe hinauf-
gehe, komme ich nicht auBBer Atem.

Ich bin bei meinen hauslichen Aktivitaten

Ich bin voller Energie.

®®6

O@O®®C

(1) {/'/\J (3)
nicht eingeschrankt. ®
Ich habe keine Bedenken, trotz meiner Lun-
generkrankung das Haus zu verlassen. “
Ich schlafe tief und fest.

Ich bin véllig verschleimt.

®®

Ich spiire ein sehr starkes Engegefiihl in der
Brust.

Wenn ich bergauf oder eine Treppe hinauf-
gehe, komme ich sehr schnell auBer Atem.

Ich bin bei meinen hauslichen Aktivitaten
stark eingeschrankt.

® 6

Ich habe wegen meiner Lungenerkrankung
grof3e Bedenken, das Haus zu verlassen.

Wegen meiner Lungenerkrankung schlafe
ich nicht tief und fest.

® ®

Ich habe Giberhaupt keine Energie.

vorbehalten.

Hinweis: Der COPD-Beurteilungstest wurde von einer von GSK unterstiitzten mutidisziplindren Gruppe internationaler COPD-
Experten erarbeitet. CAT, COPD-Beurteilungstest und das CAT-Logo sind Marken der GSK-Unternehmensgruppe. Alle Rechte
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Abstand zu
Gedanken

Das eigene Denken
beobachten.

Bewusstes Standhalten - Psychologische Flexibilitat

Den gegenwiirtigen Augenblick
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Das Selbst als Beobachter

Wahrnehmungen bewusst sein.

Im Hier und Jetzt

bewusst wahrnehmen.

- =

1~
Werte

| Wissen, was mir
wirklich wichtig ist

Engagiertes Handeln

Die eigenen Vorhaben
engagiert umsetzen.

— .

Sich der eigenen

Staudinger bezeichnet mit dem ,,Paradox der Lebens-
zufriedenheit im hohen Alter® die Tatsache einer rela-
tiv stabilen Lebenszufriedenheit im Alter, obwohl man
aufgrund von zahlreichen nebeneinander bestehenden
Erkrankungen und Funktionseinschrinkungen eine
Abnahme derselben vermuten wiirde. (Staudinger, 2000)

In einer aktuellen Studie wird sogar eine ,,U-Kurve des
Gliicks® beschrieben und aus neurobiologischer Per-
spektive erklart. Ich zitiere aus einem Artikel Giber die
Forschungsergebnisse: ,Die Entwicklung von Gliick
und Zufriedenheit wihrend der Lebensspanne gleicht
hiufig einer U-Kurve, die unabhédngig von guter Ge-
sundheit zu sein scheint. Bei méannlichen Teilnehmern
ist die Abnahme der Lebenszufriedenheit vom frithen
Erwachsenenalter bis zur Lebensmitte starker ausge-
pragt als bei weiblichen. Den grundlegenden Befund
einer hoheren Lebenszufriedenheit in der zweiten,
vermeintlich ,besseren” Lebenshilfte teilen sich Man-
ner wie Frauen, aber der konkrete Kurvenverlauf un-
terscheidet sie. Dafiir kann es viele Griinde geben, die
noch nicht ginzlich aufgeklért sind. Sicherlich spielen
hier biologische, aber auch psychosoziale Faktoren eine
Rolle.” (Esch, 2022)

Welche erlernbaren Kenntnisse, welche Mechanismen
konnen zu mehr Lebenszufriedenheit beitragen?

Alle Forscher sind sich bisher nur darin einig, dass bis
dato keine Einigung iiber die Mechanismen besteht,
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die die Lebenszufriedenheit bzw. die Lebensqualitit
beeinflussen. Es handelt sich vielmehr um eine Viel-
zahl objektiver und subjektiver Faktoren, die zusam-
menspielen.

Ein einpriagsames Modell der Lebensqualitit dlterer
Menschen stammt von Lawton (1991) und unterteilt
diese in vier Bereiche:

+ Verhaltenskompetenz

» wahrgenommene Lebensqualitit
« objektive Umweltbedingungen
 psychisches Wohlbefinden

Betrachtet man diese vier Bereiche, so lasst sich vor al-
lem folgendes Zusammenspiel beobachten: Je stabiler
das psychische Wohlbefinden, umso héher die Verhal-
tenskompetenz und umso besser die wahrgenommene
Lebensqualitét. (BOLD Study, 2013)

Oder anders ausgedriickt: Je unbelasteter die Psyche,
umso leichter die Alltagsbewiltigung und umso ho-
her die Lebensqualitit.

Auf der Grundlage dieser Erkenntnisse kann man nun
Behandlungsansitze entwickeln, z. B. fiir die Steige-
rung des psychischen Wohlbefindens.

Dazu bieten sich an:
+ Rauchentwohnung

« Patientenschulung
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o Psychoedukation (Aufklirung iiber physische und
psychische Erkrankungen)

 Verhaltensmodifikation (Verhaltensinderung)

» Achtsamkeitstraining

Welche Rolle nimmt die Gemeinschaft, das soziale Mit-
einander in diesem Kontext ein?

Soziale Faktoren spielen in diesem Zusammenhang
eine fundamentale Rolle. Sie nehmen entscheidend
Einfluss auf die Lebensqualitat.

Studien zeigen, dass es dabei eine Fiille von sozialen
Aspekten mit positiven Effekten auf die Lebensqualitat
gibt:

o soziale Teilhabe und Zugehorigkeit

o das Gefiihl, gebraucht zu werden

« soziale Rollen und Aktivititen

o Familie und Freunde

» soziale Netzwerke

 Unabhingigkeit

 Sozialkapital (Vertrauen und Unterstiitzung)

Soziale Kontakte zeigen einen deutlichen Zusammen-
hang mit der subjektiv wahrgenommen Lebensqualitit.
(Amman, 2009)

Es gibt also mehrere Stellschrauben, an denen man als
Patient mit einer chronischen Lungenerkrankung dre-
hen kann, um seine Lebensqualitét giinstig zu beein-
flussen.

Der Vollstandigkeit halber sollte jedoch auch erwihnt

werden: Es gibt einige Faktoren, deren negativer Effekt

auf die Lebensqualitit manchmal nur in begrenztem

Mafle vom Patienten beeinflussbar ist. Dazu zahlen:

« Pflegebediirftigkeit (Abhdngigkeit von informellen
oder professionellen Pflegekraften)

e Schmerzen

« Atemnot

Gerade bei diesen Faktoren spielen Krankheitsbewalti-
gung (Coping) und Resilienz (psychische Widerstands-
kraft) eine wichtige Rolle, um die Lebensqualitit so sta-
bil wie moglich zu halten.

Anzeige

Einotimen. Ausotimen. Aufotimen.

RC-Cornet® PLUS
Atemtherapie mit Vibrationen und
Feuchtinhalations-Anschluss fur:

O Losen von Bronchialschleim
(] Verhinderung von Exazerbationen

o Gleichzeitige Feuchtinhalation

PZN 12 419 336

W GE/P@

D
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RC-FIT® CLASSIC
Atemtherapie und Atemtraining
mit Vibrationen und Tonen fur:

O Kraftigung der Atemmuskulatur
& Reduktion der Atemfrequenz
 Beruhigung Atmung und Psyche

PZN 17 875 642

CEGLA

CEGLA Medizintechnik GmbH | Horresser Berg 1 | 56410 Montabaur | cegla.de
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Mehr Aufmerksamkeit

... fur hilfreiche Konzepte

Erginzend finden Sie nachfolgend die Kurzvorstellung
der Konzepte von Viktor Frankl, Aaron Antonovsky
und Emmy Werner aus dem Resilienz-Blog-Beitrag
www.pschopneumologie.de.

Resilienz wird heute vor allem als ein Prozess verstan-
den, der sich durch das Zusammenspiel mehrerer Kom-
ponenten entwickelt:

 Resilienzfaktoren (neurobiologisch, personal,
psychologisch, sozial ...)
+ Resilienzmechanismen (z.B. Bewertungsprozesse)

Die Elemente des Resilienz-Prozesses konnen beschrie-
ben werden als:

o Resistenz (Widerstand)
+ Regeneration (Erholung)
+ Rekonfiguration (Anpassung)

Als Metapher fiir Resilienz als Prozess wird haufig das
Bild vom Baum im (Kisten)Wind genutzt: Biegsam
und standhaft zugleich trotzt er dem rauen Wind am
Meeresstand.

Viktor Frankl

Viktor Frankl ist der Begriinder der sogenannten Lo-
gotherapie, die Sinn als zentralen Resilienzfaktor (Wi-
derstandskraft oder Kraft der Psyche, Belastungen bes-
ser auszuhalten) betrachtet. Frankl bezeichnet Sinn als
ysurvival value“ (Uberlebens-Wert) und zitiert dazu
den Ausspruch von Friedrich Nietzsche: ,Wer ein War-
um zu leben hat, ertragt fast jedes Wie.“

Viktor Frankl tiberlebte vier Konzentrationslager und
beobachtete, dass vor allem das Bewusstsein einer fa-
milidren Bindung und Verantwortung, Humor und die
Fahigkeit zur Imagination (Vorstellungskraft fir Ver-
gangenes und Zukiinftiges) zum Uberleben der KZ-Ge-
fangenen beitrugen.

Seite 18

Ich erschaffe etwas.

el

Ich erlebe etwas.

Ich ertrage etwas.
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Die Wege zum Sinn in Anlehnung an Viktor Frank!
Aaron Antonovsky

Auch Aaron Antonovsky entwickelte sein Salutogene-
se-Konzept im Zusammenhang mit den Erfahrungen
von KZ-Uberlebenden. Die Salutogenese geht davon
aus, dass wir alle im Fluss des Lebens zwischen den
Ufern Gesundheit und Krankheit schwimmen. In dem
Kontinuum zwischen Gesundheit und Krankheit hangt
unsere Position wesentlich ab vom jeweiligen Kohi-
renzgefiihl (sense of coherence). Antonovsky fasst den
sense of coherence als ein Gefiihl oder als Lebensori-
entierung zusammen, die dariiber Auskunft gibt, wie
man mit dem Leben oder mit Herausforderungen klar-
kommt - auch wenn es schwierig wird.

Ich verstehe,
was geschieht.

Ich kann es
handhaben.

Ich weil3, wozu.

Die Elemente des Kohdrenzgefiihls nach Aaron Antonovsky
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Emmy Werner

In der berithmten “Kauai-Studie® (Hauptinsel der
Hawaii-Inselgruppe) untersuchte Emmy Werner mit
Forscherkollegen iiber Jahrzehnte die Bedeutung per-
sonaler und sozialer Ressourcen in einem Hochrisi-
koumfeld. Die erstaunlich gute Entwicklung von etwa
einem Drittel der Kinder aus stark belasteten Fami-
lienverhéltnissen fasst Emmy Werner mit folgenden
Schlagworten zusammen:

Biegsam und standhaft zugleich

o Verletzlich, aber unbesiegbar
o Allen Widrigkeiten zum Trotz.

Als Erkldrung fiir diese Resilienz (Widerstandskraft)
beschreibt sie mehrere Schutzfaktoren, z.B. eine emo-
tionale Bezugsperson, einen stabilen Familienzusam-
menhalt, eine hohe Schulbildung, hohe Sozialkompe-
tenz und positive Selbstwirksamkeitserwartungen.

Soistes also. Es gefdllt mir nicht — aber es ist so!
Schluss mit dem Gejammer. Es ist schwer — trotzdem!
Irgendwie werde ich es schaffen!

Was ich nicht alleine schaffe, schaffe ich mit anderen!
Was genau wird mir helfen, dieses Problem zu IGsen?
Ich entscheide mich — mit allen Konsequenzen.

Die Richtung stimmt. Da geht es jetzt lang!

312024
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Die Schltissel zur Resilienz als "Merksdtze"
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Lungenkrebs

Der nachste Schritt

Lungenkrebsscreening

Die strukturierte Fritherkennung von Lungenkrebs
durch eine Niedrigdosis-Computertomografie (LDCT)
bei Personengruppen mit einem hohen Lungenkrebs-
risiko ist eine wirksame, sichere und kosteneffektive
Methode, formulierte die Deutsche Atemwegsliga an-
lasslich des Weltlungenkrebstages am 1. August. Zahl-
reiche Studien bekraftigen diese Aussage. Durch eine
Diagnosestellung bereits in einem frithen - und damit
noch heilbarem - Tumorstadium kann die Sterblichkeit
bei Lungenkrebs nachweislich gesenkt werden.

Mit der Lungenkrebs-Fritherkennungs-Verordnung
hat der Gesetzgeber nun die rechtliche Grundlage fiir
die Einfithrung eines nationalen Screeningprogramms
geschaffen - ein bedeutender Schritt. Mit Inkrafttreten
der Verordnung vom 01.07.2024 hat nun der Gemein-
same Bundesausschuss (G-BA) maximal 18 Monate
Zeit, um iiber die Einfithrung dieser neuen Leistung der
gesetzlichen Krankenkassen zu entscheiden - der letzte
Schritt vor Umsetzung des Lungenkrebsscreenings.

Neues Mitglied
Patientenbeirat

Christian Schmitt-Plank (56) ist Vor-
sitzender des Bundesverbandes Selbst-
hilfe Lungenkrebs e.V. (BSL). In der
Frithjahrsausgabe 2024 der ,, Atemwe-
ge und Lunge® erzihlte er der Selbst-
hilfe Lungenkrebs seine personliche
Geschichte, die mit einem Zufalls-
befund im Jahr 2007 im Alter von 39
Jahren begann (nachzulesen auf www.
Patienten-Bibliothek.de).

»In der Zeit nach der Diagnose haben mir vor allem die
Gesprdche mit anderen Betroffenen bei meinem eige-
nen personlichen Umgang geholfen.

Langsam stellte sich ein Gefiihl dafiir ein, dass man der
Hilflosigkeit sehr wohl entgegenwirken kann, indem
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Vorschlage zur Umsetzung

Wissenschaftliche Fachgesellschaften veréffentlichen
aktuell Empfehlungen, wie das Programm in der Re-
alitait implementiert werden konnte und welche Vor-
aussetzungen fiir eine Teilnahme gegeben sein sollten.
Hierzu zahlen beispielsweise

 Einbeziehung von Menschen im Alter zwischen 50
und 75 Jahren, die mindestens 25 Jahre rauchen bezie-
hungsweise geraucht haben und dabei auf mindestens
15 Packungsjahre kommen (eine Packung pro Tag iiber
15 Jahre hinweg) und deren Rauchstopp weniger als
zehn Jahre zuriickliegt

« eine Beratung zur Tabakentwohnung als Bestandteil
tiir jeden Teilnehmer des Screeningverfahrens.

Quellen: Deutsche Atemwegsliga e.V. 31.07.2024 www.atem-
wegsliga.de, Positionspapier der DGP - Implementierung der
Tabakentwohnung in den Workflow des Lungenkrebsscreenings

man zu einer Art Manager der eigenen Erkrankung
wird. Mein Blickwinkel dnderte sich, durch Eigen-
initiative verlor sich mein Ohnmachtsgefiihl.

Ich verstand, dass ich beeinflussen kann, mit welcher
inneren Haltung ich den Weg meiner Erkrankung
gehe. Zudem entwickelte sich - trotz oder vielleicht
sogar aufgrund der Situation - eine deutlich intensi-
vere Wahrnehmung fiir all die vielen schénen klei-
nen Momente des Lebens, die ich nicht mehr missen
mochte.”

Wir freuen uns sehr, Christian Schmitt-Plank im Gre-
mium des Patientenbeirates willkommen heiflen zu
konnen und sind gespannt auf den Erfahrungsaus-
tausch, und seine Mitgestaltung der Inhalte der ,, Atem-
wege und Lunge®
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Lungentransplantation

Immer ein Ziel vor Augen

Willenskraft und Vorbereitung

Anfang der 90er Jahre wendete
sich Burkhard Tapp (68) auf-
grund extremer und anhalten-
der Kopfschmerzen, die ihm
nicht einmal mehr den Schlaf
ermoglichten, an ein Kranken-
haus. Dass die Grunderkran-
kung Bronchiektasen vorlag,
wusste er, doch dass sich die
Situation seiner Lunge so ver-
schlechtert hatte, dass ihm eine Lungentransplantation
empfohlen wurde, war ein Schock.

Burkhard Tapp ist seit nunmehr 22 Jahren transplan-
tiert, er ist beim Bundesverband der Organtransplan-
tierten e.V. Ansprechpartner fiir den Fachbereich Lun-
gentransplantation und Herz-Lungentransplantation.
Erfahren Sie mehr im nachfolgenden Gesprach.

Warum wurde |hre Transplantation notig?

Bereits im Alter von eineinhalb Jahren wurden nach
einer Masernpneumonie Bronchiektasen festgestellt.
Seit der Kinder- und Jugendzeit haben mich aufgrund
dessen regelmiaf3ig Bronchitis und Lungenentziindung,
insbesondere im Herbst und im Friihjahr, begleitet. Es
hief3 fiir mich immer: etwas wéirmer anziehen als ande-
re Kinder. Zudem wurde ich erst spéter eingeschult und
auch von der Teilnahme am Sportunterricht rasch be-
freit. Doch ich lernte mit der Erkrankung umzugehen,
sie gehorte einfach zu meinem Leben dazu.

Nicht in meinem Bewusstsein verankert war, dass sich
meine Grunderkrankung und die damit einhergehen-
den Verdnderungen am Lungengewebe langsam, schlei-
chend weiterentwickeln konnen.

Zwar wurde ich internistisch kontinuierlich betreut
und war konsequent in der Anwendung meiner In-
halationen, doch dass zusitzlich regelmaflig Uberprii-
fungen meiner Lunge, meiner Lungenfunktionswerte
bei einem Lungenfacharzt hitten stattfinden miissen,
hatte man mir nicht gesagt.

Viele Jahre spéter bemerkte ich, dass ich meine gelieb-
ten ausgiebigen Fahrradtouren nicht mehr bewdltigen
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konnte. Langere Strecken wurden richtiggehend zur
Quilerei. Doch erst als sich starke Kopfschmerzen ein-
stellten, und zwar so stark, dass ich nicht einmal mehr
schlafen konnte, kam ich ins Handeln und wusste intu-
itiv, dass ich diesmal der Ursache auf den Grund gehen
muss. Denn mir war klar, ohne erholsamen Schlaf wiir-
de ich irgendwann zusammenbrechen.

Die Untersuchungen im Krankenhaus ergaben, dass
meine Lunge aufgrund meiner Grunderkrankung und

Bronchiektasen

Bronchiektasen sind Erweiterungen bzw. Aussackungen
der unteren Atemwege.

Haufig geht die Erkrankung zundchst mit einer Einen-
gung der Bronchien einher, ausgeldst durch eine Ent-
zUndung. Wird die Erkrankung chronisch, kann dies zu
einer Zerstérung der obersten Zellschicht des Schleim-
hautgewebes (Epithel) der Bronchien fuhren. Die Ver-
anderungen am Bronchialgewebe sind nicht reversibel,
d.h. nicht rtckfUhrbar oder heilbar. Eine Stérung des
Selbstreinigungsmechanismus der Bronchien resultiert
aus dem Verbleiben von Sekret in den Aussackungen,
welches die Entzindung verstérkt und (bakterielle) In-
fektionen begunstigt.

Die Ursachen von Bronchiektasen sind vielféltig. COPD/
Lungenemphysem gehdren zu den hdufigeren Ursa-
chen. Auch stattgehabte Infektionen in der Kindheit,
wie zB. Tuberkulose, Lungenentziindungen, Masern,
Keuchhusten kdnnen Ausldser fir Bronchiektasen sein.”

Bronchiektasen

—ine gas nicht 50 ssibens Erkraniung

@Jlmw.u!ungf 8 N
e

Lesen Sie weiter im Ratgeber,Bronchiektasen — eine gar
nicht so seltene Erkrankung”
www.Patienten-Bibliothek.de
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des sich daraus entwickelt habenden Lungenemphy-
sems inzwischen stark geschddigt war. Die Kopfschmer-
zen standen in Zusammenhang mit dem Emphysem
und den daraus resultierenden zu hohen Kohlendioxid-
werten im Blut und dem zu niedrigen Sauerstoffgehalt.

Eine Lungentransplantation wurde mir als einzig wirk-
liche Losung angeraten. Uber den Stationsarzt erhielt
ich einen soeben erschienenen Artikel im Deutschen
Arzteblatt iiber die aktuelle Situation von Lungentrans-
plantationen in der Medizinischen Hochschule (MH)
Hannover. So begann meine personliche Auseinander-
setzung mit der Lungentransplantation.

Wie haben Sie die Zeit bis zur Transplantation erlebt?

Im Herbst 1991wurde ich auf die Warteliste fiir eine
Lungentransplantation gesetzt. Die erste schwierige
Hiirde bestand in der Auseinandersetzung mit der Zeit,
auf einen unbestimmten Zeitpunkt zu warten und zu-
dem stets verfiigbar zu sein. Anrufe, insbesondere zu
ungewohnlichen Zeiten, lieffen mich hochschrecken.
Die ersten beiden Anrufe aus Hannover erhielt ich be-
reits in der dritten und vierten Woche. Doch zu dem
Zeitpunkt hatte ich einen Infekt und so musste ich auf
diese Optionen der Transplantation verzichten.

Fiir mich personlich war allerdings eine langere War-
tezeit gut. Ich hatte mich zwar fiir die Transplantation
entschieden, doch es bestanden noch Angste und eine
innere Unruhe. Erst nach 1,5 Jahren hatte ich mich
wirklich mit der Situation arrangiert und das Gefiihl,
dass es nun gut wire, wenn ich transplantiert werden
konnte. Letztendlich war ich 3,5 Jahre gelistet, mit einer
mehrjdhrigen Unterbrechung, bevor ich transplantiert
werden konnte.

Die Zeit vor der Transplantation erlebt jeder Betroffe-
ne sehr individuell. Bei mir war es am Anfang so, dass
ich versuchte, mich abzulenken, ich verbrachte viel Zeit
vor dem Fernseher, denn ich wollte nicht, dass sich mei-
ne Gedanken stindig im Kreis drehten. Meine Arbeit
musste ich aufgeben und erhielt fortan eine Erwerbsun-
fahigkeitsrente, im Alter von 36 Jahren. Ich hatte keine
Aufgabe, nur den Haushalt und die Gesundheit, war
zudem sauerstoffpflichtig.
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Bis ich im Internet auf den Bundesverband der Organ-
transplantierten stiefS und zunéchst tiber diesen Weg
in Kontakt mit einer bereits transplantierten Patientin
kam. Ich erhielt vielfiltige Informationen, nahm dann
an der ndchsten Mitgliederversammlung teil und wur-
de als Wartelistepatient in den Vorstand gewahlt. Ich
begann Berichte fiir die Zeitschrift des bdo zu formu-
lieren, daraus entwickelte sich die Aufgabe, die Redak-
tion der Zeitschrift zu iibernehmen, bis hin zur Funkti-
on des Pressesprechers.

Mein Studium war also nicht umsonst gewesen, hier
konnte ich es einsetzen. Die neuen Aufgaben machten
mich stark, ich hatte wieder das Gefiihl, ein sinnvolles
Leben zu fihren.

Heute rate ich Patienten, die sich in der Warteschleife
der Transplantationsliste befinden, sich bereits jetzt zu
tiberlegen, was sie sich fiir die Zeit nach der Transplan-
tation wiinschen. Ganz bewusst Ziele zu formulieren —
sei es ein Hobby, eine Familienfeier, eine Sprache lernen,
was auch immer. Entscheidend ist, dass man weif3, das
ist mein Ziel, darauf arbeite ich hin, dafiir nehme ich all
das auf mich. Es wird immer wieder Krisensituationen
geben, ein klares Ziel vor Augen, das erreichbar ist, hilft,
schwierige Zeiten deutlich besser zu iiberstehen.

Wann sollten sich chronisch kranke Lungenpatienten
mit dem Thema Transplantation auseinandersetzen?

Auf jedem Fall empfehle ich, moglichst friih ein Trans-

plantationszentrum aufzusuchen. Dann, wenn bereits
Einschrinkungen in der Lebensqualitit bestehen, es
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I | ungentransplantation

jedoch noch friih ist fiir eine Transplantation. Es gilt er-
forderliche Untersuchungen vornehmen zu lassen und
eine erste Einschdtzung und Beratung zu erhalten.

Innerhalb des Bundesverbandes der Organtransplan-
tierten haben wir einen Fachbereich Lungentransplan-
tation, bei dem ich selbst einer der Ansprechpartner
bin. Interessierte, Betroffene und Angehoérige aus dem
gesamten Bundesgebiet konnen uns kontaktieren und
erhalten Informationen, Adressmaterial und wir be-
antworten Fragen. Auch Kontakte zu Transplantierten
oder anderen Patienten auf der Warteliste in der Néhe
konnen vermittelt werden.

Die Entscheidung und ggf. der Weg fiir eine Transplan-
tation sollten Schritt fiir Schritt angegangen werden.

Man muss sich im Klaren dariiber sein, dass das Zeit-
fenster fiir eine Transplantation in der Regel sehr klein
ist. Patienten in der Listungsphase befinden sich in ei-
nem fortgeschrittenen Stadium ihrer Erkrankung, allein
das ist schon nicht einfach und die Wartezeit benétigt
zudem viel Willenskraft und eine gute Vorbereitung.

Wie geht es lhnen heute?

Mir geht es immer noch besser als vor der Transplanta-
tion. Aber nicht mehr ganz so gut, nach so langer Zeit.
Ungefahr 10 Jahre nach der Transplantation wurde eine
chronische AbstofSung festgestellt, die sich jedoch zum
Gliick stabilisiert hat.

Allerdings hat nach einer Coronainfektion ein Ver-
schlechterungstrend eingesetzt und zudem hatte ich im
vergangenen Jahr einen Unfall mit acht Rippenbriichen
und einem Schliisselbeinbruch, sowie einem Thoraxt-
rauma beidseits. Ich formuliere gerne flapsig: ,,Meine
Lunge ist beleidigt.“ Nach meinem Reha-Aufenthalt
war ich jedoch wieder so stabil, was mich zu einem neu-
en Ziel angespornt hat: Gemeinsam mit meiner Part-
nerin mochte ich ihren 80sten Geburtstag, der in etwa
17 Jahren sein wird, feiern.

Ja, auch heute hilft mir das Setzen von neuen Zielen im-

mer wieder, denn Ziele tragen mich in Situationen, die
weniger optimal verlaufen.
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Freiburg, 1. Juni 2024 beim Tag der Organspende
vor einem begehbarem Lungenmodell.

Kontakt

Bundesverband der
Organtransplantierten e.V.
Opferstrafle 9, 38723 Seesen
Telefon 05381 — 4921735
Telefax 05381 — 4921739
post@bdo-ev.de
www.bdo-ev.de
www.facebook.com/BDO.Transplantation
www.instagram.com/bdo _ev

0OO

Bundesverband der
Organtransplantierten eV

Burkhard Tapp

Fachbereich Lungentransplantation und
Lungen-Herztransplantation

Telefon 07642 - 9279317

burkhard.tapp@bdo-ev.de

Hinweis:

Neben vielen weiteren Informationen sind auch solche von
niedergelassenen Psychotherapeuten, die Erfahrungen mit Pa-
tienten vor und nach Transplantationen haben, iber den bdo
erhéltlich.
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Lungen- und Herzlungentransplantation

Fragen und Antworten

Was ist eine AbstoBung?

Im Gegensatz zu anderen Operationen (wie z.B. der Ent-
fernung von Blinddarm oder Gallenblase), ist bei einer
Transplantation die Behandlung mit dieser Operation nicht
abgeschlossen. Der Korper erkennt das verpflanzte Organ
als fremdes Gewebe. Die natlrliche Reaktion darauf ist,
dass sich der Kérper gegen dieses fremde Organ wehrt,
wie gegen fremde Organismen bei einer Infektion. Diese
AbstoBungsreaktion ist nach einer Transplantation normal
und wird bei der Mehrzahl der Patienten beobachtet (Herz,
Niere, Leber oder Lunge). Allerdings ist nicht jede Abstol3-
ungsreaktion behandlungsbeddrftig und oft nur schwer
von einer Infektion zu unterscheiden.

Welche Nachsorge ist notwendig?

Es besteht ein lebenslanges Absto3ungs- und Infektionsri-
siko. Deswegen ist es Uberlebenswichtig, vorsorgende Un-
tersuchungen durchzufiihren und, wenn es notwendig ist,
sofort mit einer gezielten Behandlung zu beginnen. Nur so
kann sichergestellt werden, dass es lhnen und lhrem neu-
en Organ maglichst lange moglichst gut geht.

Neben anderen Untersuchungen gehort in der Regel eine
Bronchoskopie zum Kontrollprogramm. Hierbei wird unter
ortlicher Betdubung ein dinner Schlauch in die Luftréhre
und die Hauptbronchien vorgeschoben. So kann unter
Sicht Sekret aus der Lunge gewonnen und dieses im Hin-
blick auf mogliche Infekterreger weiter untersucht werden.

Daneben wird sorgfaltig darauf geachtet, ob durch die Me-
dikamente Nebenwirkungen, wie z.B. eine Einschrankung
der Leber- oder Nierenfunktion, auftreten. Bei jedem dieser
Kontrolltermine wird die medikamentdse Behandlung neu
an die aktuelle Situation angepasst. Natdrlich ist es neben
diesen Nachuntersuchungen wichtig, dass Sie sich selbst
beobachten und mit dem Transplantationszentrum in
Verbindung setzen, wenn Sie Verdanderungen, wie z.B. eine
Infektion, bemerken.

Wie verbringe ich die Wartezeit?

Ihre persénlichen Daten werden an die Eurotransplant-Zen-
trale in Leiden (Niederlande) gemeldet (sog. T-Status). Ab
diesem Tag beginnt die Wartezeit, deren Dauer im Einzelfall
nie vorauszusagen ist und abhangig von der Grunderkran-
kung und dem Schweregrad der Einschrankung wenige
Tage bis Jahre dauern kann. Ausschlaggebend ist, dass in
der Eurotransplant-Zentrale bei der bestmdglichen Zuord-

LUNGEN- UND HERZ-
LUNGENTRANSPLANTATION
- Fragen und Antworten -

nung von Spenderorgan und Organempfanger eine fir Sie
optimal passende Organspende angeboten wird.

Die Verteilung (Allokation) der Spenderlungen erfolgt seit
dem 10. Dezember 2011 in Deutschland anhand des Lung
Allocation Scores (LAS). Dieser bertcksichtigt die Dring-
lichkeit und die Erfolgsaussicht einer Transplantation. Die
Dringlichkeit wird anhand der Uberlebendwahrscheinlich-
keit wahrend eines Jahres auf der Warteliste gemessen. Die
Erfolgsaussicht wird aufgrund der angenommenen Uber-
lebenswahrscheinlichkeit im ersten Jahr nach der Trans-
plantation beurteilt.

Die Allokation von Spenderlungen erfolgt fir alle transplan-
tablen Patienten zunéchst nach OrgangréRe und Blutgrup-
pe. Kommen danach mehrere Patienten als Empfanger in
Betracht, wird nach dem hochsten LAS-Wert vermittelt.

Zur Berechnung des LAS werden auch verschiedene Para-
meter herangezogen, zu denen u.a. das Alter, die Grund-
und Nebenerkrankungen und diverse medizinische Fakto-
ren (z.B. Lungenfunktion, 6-Minuten-Gehtest, Menge der
notwendigen Sauerstoffzufuhr, um eine Sauerstoffsatti-
gung von 90 % zu erreichen) zéhlen.

Diese Parameter mussen mindestens vierteljahrlich im
Transplantationszentrum aktualisiert erhoben und an die
Vermittlungsstelle (Internationale Stiftung Eurotransplant)
in Leiden gemeldet werden. Bei Patienten mit einem LAS
von mehr als 50 muss die Aktualisierung alle zwei Wochen
erfolgen.

Lesen Sie weiter

...und fordern Sie die Broschire beim Bundesverband fir
Organtransplantierte eV. an - siehe nebenstehende An-
schrift.
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Simeox im Einsatz

Persdnliche Erfahrungen

Bereits vor vielen Jahren erhielt Manuel Gollek (65),
Antiquitdten-Restaurator aus der Ndhe von Wasserburg
am Inn, die Diagnose Lungenemphysem. Das Emphy-
sem sei nicht weiter schlimm, so die damalige Aussage,
er miisse allerdings mit dem Rauchen aufhéren, da dies
die Situation weiter verschlechtere. Von einer COPD
wurde zunéchst nicht gesprochen.

Der Rauchstopp seiner Frau einige Jahre spéter forder-
te auch die eigenen Ambitionen aufzuhéren, quasi mit
einer mehr personlich sportlichen Sichtweise — und es
gelang.

Regelmiflig erfolgten Routinekontrollen, irgendwann
wurde die Erkrankung dann als COPD, chronisch
obstruktive Lungenerkrankung (ein Oberbegrift fiir
chronisch obstruktive Bronchitis und/oder ein Lungen-
emphysem), bezeichnet.

»Mittlerweile bin ich auf der obersten Stufe - Gold IV -
angekommen. Medikamentds ist alles ausgeschopft,
was moglich ist. Therapeutisch gébe es noch die Option
des Einsatzes sogenannter Ventile zur Lungenvolumen-
reduktion und somit Reduzierung des Emphysems, was
aber zum einen mit Risiken verbunden und zum ande-
ren nicht bei jedem Patienten moglich ist. Die ultima
ratio - also der letzte mogliche Weg - wire eine Lun-
gentransplantation.®

Vermehrte Schleimbildung

Die Schleimproduktion in den Bronchien, die in Verbin-
dung mit der chronischen Entziindung der Bronchial-
schleimhaut steht, war mal starker, mal weniger stark,
ahnlich wie die immer wiederkehrenden Auf und Abs
der personlichen Krankheitsempfindung mit mal guten
und mal weniger guten Tagen.

»Als Problem habe ich die vermehrte Sekretbildung
zundchst nicht empfunden, denn zu meiner Zeit als
Raucher gehorte diese Symptomatik als eine Form von
akzeptierter Normalitét einfach dazu.“

Mit dem Verlauf und der Progression der Erkrankung

entwickelt sich der meist festsitzende Bronchialschleim
und das mithsame Abhusten jedoch mehr und mehr
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zum Problem, die Atmung wird behindert, zudem ist
das Husten kraftezehrend und oft schmerzhaft.

Hilfsmittel

Physiotherapeutische Mafinahmen kénnen das Losen
und Abhusten von Bronchialschleim verbessern und
erleichtern. Hierzu zahlen bestimmte Techniken, die
unter Anleitung von speziell ausgebildeten Atemphy-
siotherapeuten erlernt werden konnen und ebenso
Hilfsmittel, die sogenannten PEP-Systeme, wie z.B.
RC-Cornet oder Flutter.

~Verschiedene Hilfsmittel habe ich ausprobiert, leider
hatten diese bei mir keinen Effekt. Doch beim letzten
Termin fragte mich mein behandelnder Lungenfacharzt,
ob ich bereit wire, etwas Weiteres auszuprobieren. Ich
war neugierig und sagte sofort zu. Bald darauf wurde
mir das Gerit zu Hause zur Verfiigung gestellt und Phy-
sioAssist hat mir den Zusammenbau und die richtige
Handhabe erldutert.

Das Handling des Gerites und seine tigliche Anwen-
dung sind wirklich ausgesprochen einfach und unkom-
pliziert. Das durch meine Inhalationen bereits etwas
verfliissigte Sekret wird sozusagen schmerzfrei aus den
Tiefen der Lunge zum Abhusten nach oben befordert
— fiir meinen schon belasteten Korper ein enormer Ge-
winn.

Zu meiner morgendlichen Routine mit Inhalation und
Medikation ist nun auch die Behandlung mit Simeox,
der immer einsatzbereit auf meinem Schreibtisch steht,
hinzugekommen und der lastige Bronchialschleim kein
Thema mehr fiir mich.“
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Advertorial mit freundlicher Unterstlitzung von PhysioAssist GmbH I

Raus mit dem Schleim!

Husten und starke
Verschleimung
ernst nehmen

Schleim in der Lunge ist hiufig ein grofies Problem
bei COPD, Bronchiektasen, chronischer Bronchitis,
schwerem Asthma und anderen chronischen Lungen-
erkrankungen. Der Schleim ist nicht nur stérend und
der damit verbundene Husten belastend - festsitzen-
der Schleim kann auch zum Nahrboden fiir Bakterien
und Viren werden. Hiufige Infektionen bis hin zu
Krankenhausaufenthalten sind moglicherweise dessen
Folge. Deshalb sollte dauerhaftes Husten und starke
Verschleimung ernst genommen und im Zweifelsfall
arztlich behandelt werden.

Simeox — Eine wirksame Therapie gegen den Schleim

Wer dauerhaft von iibermifligem oder zihem Schleim
in der Lunge betroffen ist, braucht eine wirksame
Therapie, um den Schleim aus den Atemwegen zu be-
fordern. Simeox wurde als Sekretmobilisationsgerit
genau zu diesem Zweck entwickelt, um Patienten von
ihrer Sekretlast zu befreien.

Simeox verfliissigt den Schleim aus den tiefen Berei-
chen der Lunge. Auf3erdem hilft das Gerit, das storen-
de Sekret in die zentralen Bronchien zu transportie-
ren, von wo es dann einfach abgehustet werden kann.

simeo:?‘
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Die Simeox-Anwendung erfolgt entspannt zu Hause ganz einfach im
Sitzen oder Liegen fiir ca. 10-15 Minuten pro Einsatz.

Die Simeox-Therapie wird von der Krankenkasse er-
stattet, wenn folgende Voraussetzungen zutreffen:

1. Ich bin mit einer chronischen Lungener-
krankung in drztlicher Behandlung
(COPD, Bronchiektasen, Chronische Bron-
chitis, schweres Asthma, PCD/Kartagener
Syndrom, Mukoviszidose/CF, u.a.).

2. Der Schleim in der Lunge bereitet mir Probleme M
und ich kann diesen schlecht abhusten.

3. Ich nutze bereits ein Gerat zur Inhalation mit M
Kochsalzlosung
(Inhalationsgerit/Vernebler - z.B. PariBoy).

|

4. Ich besitze ein PEP-Gerit
(Atemtherapie-Hilfsmittel mit und ohne
Oszillation, wie z.B. RC-Cornet, Flutter, Gelo-
Muc, Acapella, Aerobika, PARI PEP, o.a.).

|

5. Folgende Kontraindikationen liegen bei mir
nicht vor:
» akuter/nicht drainierter Pneumothorax
» instabile Herz-Kreislauf-Erkrankung
» schwere Lungenblutungen

Wenn die o.g. Punkte alle auf Sie zutreffen, konnte
Thnen Simeox moglicherweise helfen.

Rufen Sie uns gerne an unter 08025 - 925 9588 und
informieren Sie sich iiber unsere Website.

PhysioAssist GmbH

Stadtplatz 10

83714 Miesbach

E-Mail: kontakt@physio-assist.de
Telefon: 08025 - 925 95 88
www.physioassist.de
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Lungenfibrose

Neuer Medienpartner

Lungenfibrose e.V.

In der Sommerausgabe 2024 der ,,Atemwege und
Lunge“ hat Thnen Dr. Richard Gronemeyer, Vor-
sitzender des Lungenfibrose e.V. in seinem Beitrag
»Narbenlunge - Friiherkennung fordern“ bereits
die Notwendigkeit einer moglichst frithen Diagnose
der Lungenfibrose erldutert (nachzulesen Seite 12 ff.
www.Patienten-Bibliothek.org).

Wir freuen uns daher besonders, nachfolgend den
Lungenfibrose e.V. als neuen Medienpartner der
»Atemwege und Lunge“ vorstellen zu konnen und
werden zukiinftig regelméflig Beitrige zur Lungenfi-
brose veroffentlichen.

Lungenfibrose — was ist das?

Anhaltender Husten, Luftnot bei korperlicher Belas-
tung und Lungengerdusche konnen auf eine Lungenfi-
brose hinweisen.

Die Vermehrung von Bindegewebe (Fibrosierung) zwi-
schen den Lungenbldschen (Alveolen) fiihrt zu einer
Verschlechterung der Aufnahme von Sauerstoft in die
Blutgefifie.

Zur Abklirung werden Lungenfunktionspriifungen,
eine hochauflosende Computertomografie, Blutunter-
suchungen und eine Bronchoskopie durchgefiihrt. Eine
frithe Diagnose ermdglicht eine frithe Behandlung ent-
sprechend den Ursachen.

Aktuell sind zwei hochwirksame Medikamente zur
Therapie der Lungenfibrose zugelassen. Beide verlang-
samen das Fortschreiten der Fibrosierung und die Ver-
schlechterung der Lungenfunktion. Zusétzlich wird bei
Auftreten eines Sauerstoffmangels eine bedarfsange-
passte Sauerstofftherapie durchgefiihrt.

Altere Prognosedaten, die man haufig noch im Inter-
net findet, gelten unter einer modernen Behandlung
somit nicht mehr. Der Verlauf der Erkrankung gestaltet
sich im Einzelfall sehr unterschiedlich und ist zudem
abhingig von moglichen zusitzlichen Erkrankungen
(Begleiterkrankungen). Bei jiingeren Menschen wird
erganzend die Moglichkeit einer Lungentransplantati-
on in Betracht gezogen.
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Wir helfen i Ein Knisterrasseln, das
Wir Informleren P P o i
Wi kimpton. b sich wie das Offnen ei
s nes Klettverschluss oder
informatlonen fir 3 ein Laufen auf frisch
Patienten mit -
Lungenfibrose & gefallenem Schnee
und Angehorige g anhért, kann ein
EU:_P_FF.Q:‘& s Hinweis fiir eine .
< Lungenfibrose sein.

Menschen mit Lungenfibrose brauchen...

» ecine frithe Diagnosestellung, sobald Verdachts-
symptome darauf hinweisen,

« ecine gute und kontinuierliche Versorgung beim
Lungenfacharzt in Zusammenarbeit mit auf Lungen-
fibrose spezialisierten pneumologischen Zentren,

 ecine gute Beratung zum Umgang mit Nebenwir-
kungen und der entscheidenden Bedeutung der
Therapietreue,

+ eine Betreuung durch Atemphysiotherapeuten, un-
terstiitzenden Behandlungen zur Rehabilitation und
Beratung zur seelischen Gesundheit,

o einen rechtzeitigen Zugang zur héuslichen sowie
mobilen Sauerstoffversorgung, sobald diese vom
Lungenfacharzt verordnet wird.

Lungenfibrose e.V.

Wir helfen Menschen, die an einer Lungenfibrose er-
krankt sind oder mit solchen in familidrer Gemein-
schaft leben durch Beratung und Unterstiitzung.

Wir arbeiten mit pneumologischen Universitatsklini-
ken, Lungenfachkliniken sowie Lungenfachdrzten zu-
sammen, um zur Verbesserung der Behandlung von
Menschen mit Lungenfibrose beizutragen.

Wir arbeiten mit Selbsthilfegruppen, Vereinigungen
und Einrichtungen in Deutschland und Europa zu-
sammen, welche auf gleichem oder dhnlichem Gebiet
tatig sind.

Wir informieren umfassend und allgemeinversténdlich
tiber die Lungenfibrose mit Flyern, Broschiiren, Web-
seite, Newsletter und Webinaren.

Wir informieren nicht nur tiber medizinische Aspek-
te, sondern auch iiber die erginzende Betreuung mit
Atemphysiotherapeuten, Lungensport, Rehabilitation,
Beratung zur seelischen Gesundheit und Versorgung
mit Sauerstoff. Das kann dazu beitragen, die Lebens-
qualitdt zu verbessern.
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Wir setzen uns fiir die Forderung der Forschung iiber
neue effektivere Behandlungsmethoden der Lungenfi-
brose ein. Wir informieren Menschen mit Lungenfibro-
se iber neue Studien, motivieren und beraten sie bei der
Teilnahme an einem wohnortnahen Studienzentrum.
Wir bieten in kleinen Regionalgruppen Foren fiir Er-
fahrungsaustausch und gegenseitige Unterstiitzung, ein
wichtiges Mittel fiir die Krankheitsverarbeitung. Wir
fordern den Aufbau von Regionalgruppen in allen Ge-
genden Deutschlands.

Wir kldren iiber Patientenrechte auf und setzen uns fiir
deren Durchsetzung gegeniiber Arzten, Amtern, Kran-
kenkassen und Regierungsstellen ein.

Wir machen die seltene Krankheit Lungenfibrose in der
Offentlichkeit bekannter und organisieren Presse-In-
terviews mit Lungenfibrose Experten.

Fir die Erfillung unserer Aufgaben sammeln wir
Spenden bei Angehérigen, Fachkreisen und in der Of-
fentlichkeit. Wenn wir Forderspenden durch pharma-
zeutische und andere Firmen erhalten, bewahren wir
dabei unsere Produkt-unabhingige Selbststandigkeit.
Uber die Finanzierung veréffentlichen wir jahrlich eine
transparente Ubersicht.

Der gemeinniitzige Verein Lungenfibrose e.V. wurde
am 07.07.2012 in Essen gegriindet.

Vorstand

Dr. med. Richard Gronemeyer
Vorsitzender
r.gronemeyer@lungenfibrose.de

Andreas Wiinsch
1. Stellvertreter
a.wuensch@lungenfibrose.de

Dr. med. Gottfried Huss MPH
2. Stellvertreter

EU-PFF Board of Directors
g.huss@lungenfibrose.de

312024

Atemwege und Lunge

e Lungenfibrose e.V.

Geschiftsstelle und Vermittlung von Beratung
Lungenfibrose e.V.

Geschiftsstellenleitung Olga Drachou
Postfach 15 02 08

45242 Essen

Telefon 0201 - 488990

Telefax 0201 — 488990
o.drachou@lungenfibrose.de
www.lungenfibrose.de

Montag-Freitag von 10.00-13.00 Uhr

Auflerhalb der Biirozeiten ist der Anrufbeantworter
fiir Sie da. Bitte hinterlassen Sie uns eine Nachricht so-
wie die entsprechenden Kontaktdaten, wir melden uns
dann schnellstmoglich.

Die Kontakte zu den Regionalgruppen finden Sie auf
www.lungenfibrose.de/Regionalgruppen.

7]

Nehmen Sie teil am Zoom-Meeting

Die offenen Zoom-Meetings finden jeweils am dritten
Donnerstag eines Monats etwa 18.30 bis 20.30 Uhr statt.
Den Link, um direkt dem Meeting beizutreten, finden
Sie auf www.lungenfibrose.de/kalender

Meeting-ID: 837 5089 1463

Kenncode: 618213

Die nachsten Termine
19. September 2024
17. Oktober 2024
21. November 2024
19. Dezember 2024
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Patiententag Lungenfibrose

Veranstalter Lungenfibrose e.V. k
Tag/Uhrzeit Freitag, 11. Oktober 2024, 09.00-17.30 Uhr
Ort Grol3er Horsaal — Ebene 02 — Medizinische Klinik

LMU Campus Innenstadt
Ziemssenstraf3e 1, 80336 MiUnchen, Telefon 089 — 4400-0

Hybrid-Veranstaltung Personlich oder online teilnehmen.

Anmeldung erwiinscht  Uber www.lungenfibrose.de oder
https://shorturl.at/POEWQ
oder den nebenstehenden QR-Code scannen

Nach Anmeldung werden Ihnen automatisch entweder der
Einwahllink oder die Anreise- und Parkinformationen tbersandt.

Programm . SCHON KLINIK
IV KLINIKUM Berchtesgadener Land

In Kooperation mit

Beginn 09.00 Uhr Begriiflung
Lungenfibrose, Ursachen, Diagnostik, Verlauf, Exazerbation
Professor Dr. Jiirgen Behr
Therapie der Lungenfibrose, Behandlungsbeginn
Update offene Studien
Dr. Gabriele Leuschner

Kaffeepause
Lungentransplantation - Voraussetzungen und Prognose
PD Dr. Tobias Veit
Palliativmedizin bei Lungenfibrose
Ricarda Schreiner MSc
Lebensqualitiit erfassen
Doktorandin Stoltefuss
Mittagsbuffet
Zeit fiir Gespréche
Bewegung und Training - die Epidemie der Immobilitit
Professor Dr. Rembert Koczulla
Mit Sauerstoff mobil bleiben - bedarfsorientierte O,-Gabe
Dr. Tessa Schneeberger
Kaffeepause

Atemphysiotherapie bei Lungenfibrose LIVE erleben
Daniela Richter

Positive Wirkungen von Rehabilitation und Selbsthilfe
Dr. Inga Jarosch

Podiumsgesprach der Referenten und Beantwortung von Fragen aus dem Publikum und online und
anschlieflend Griindung der Selbsthilfegruppe Miinchen - Bayern

Hinweis: Im Vorfeld kénnen sich noch Anderungen im Programm ergeben.
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Symposium Lunge

In einer Lungenfachklinik

Akute Verschlechterung

Eine COPD ist eine chronische und somit dauerhafte
Atemwegserkrankung.

Der Verlauf der Erkrankung ist bei der COPD durch
eine langsame Verschlechterung der Lungenfunktion
mit Zunahme der Beschwerden charakterisiert. Den-
noch erleben die Patienten héaufig Phasen, in denen die
Symptome und die Beschwerden stabil sind.

Diese Phasen der Stabilitdt konnen aber unterbrochen
werden durch akute Anderungen der Situation. Diese
akuten Ereignisse sind definiert durch eine schnelle
Zunahme der Beschwerden und deutliche Verschlech-
terung der Gesundheitssituation.

Im medizinischen Fachjargon wird die akute Ver-
schlechterung als Exazerbation bezeichnet. Dieser Be-
griff leitet sich aus dem Lateinischen von exacerbare fiir
»aufbringen®, ,,aufstacheln” ab und wird in der medizi-
nischen Literatur, aber ebenso im Arzt-Patienten-Ge-
sprach verwendet.

Bedeutung

Durch die Verwendung dieses Fachbegriffs besteht
bei Patienten hdufig Unklarheit, was eine solche Ver-
schlechterung konkret bedeutet. Eine Bezeichnung als
»akuter Lungenanfall® wire aufgrund der Bedrohlich-
keit der Situation wahrscheinlich angemessener.

Eine akute Verschlechterung bzw. Exazerbation ist de-
finiert durch vermehrt auftretende Atemnot und/oder
Husten sowie Auswurf. Die Beschwerden nehmen in
weniger als 14 Tagen zu. Zusitzlich kdnnen eine schnel-
lere Atmung (Tachypnoe) und auch ein beschleunigter
Herzschlag (Tachykardie) vorhanden sein. Entziindli-
che Verdnderungen zeigen sich in den Atemwegen und
in der Lunge.

Maogliche Ursachen

Die Ursachen fir eine akute Exazerbation konnen viel-
faltig sein. Infektionen der Atemwege insbesondere
durch Viren sind der hiufigste Ausloser einer Exazer-
bation. Aber auch Infektionen mit Bakterien oder die
Inhalation von Stiauben, wie auch andere Irritationen
konnen eine Exazerbation ausldsen.
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Zu beachten ist, dass bei Patienten mit COPD die Ursa-
che einer Exazerbation in Verbindung mit anderen Er-
krankungen, sogenannten Begleiterkrankungen, stehen
kann. Daher muss ergidnzend gepriift werden, ob mog-
licherweise Hinweise fiir eine verschlechterte Herz-
funktion (Herzinsufhizienz), eine Lungenentziindung
(Pneumonie) oder einen Verschluss von Lungenarteri-
en (Lungenembolie) vorliegen, denn diese Erkrankun-
gen verursachen dhnliche Beschwerden wie eine akute
Exazerbation einer COPD.

Diagnostik

Patienten mit dem Beschwerdebild einer Exazerbation
missen klinisch untersucht werden, damit der Schwe-
regrad der akuten Verschlechterung bestimmt werden
kann.

Dazu gehort die Bestimmung der Symptome, mittels
Fragestellungen nach Husten und Auswurf, sowie die
Erfassung der Farbe des Auswurfs. Bei der korperli-
chen Untersuchung sollte insbesondere auf die Haufig-
keit der Atemziige (Atemfrequenz), Schnelligkeit des
Herzschlags (Herzfrequenz) und Anzeichen fiir einen
vermehrten Einsatz der Atemhilfsmuskulatur geachtet
werden.

Es wird zwischen milden, moderaten und schweren Ex-
azerbationen unterschieden. Insbesondere bei Patienten
mit bekannter fortgeschrittener COPD und vielféltigen
Beschwerden gilt es zu entscheiden, ob eine sofortige
Vorstellung im néchsten Krankenhaus erforderlich ist.
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Im Rahmen der weiteren Diagnostik im Krankenhaus
sollten eine Blutuntersuchung und eine Rontgenauf-
nahme der Lunge erfolgen.

Eine weitere wichtige Untersuchung ist die Messung
der sogenannten Blutgase. Hierbei wird der Gehalt von
Sauerstoff (O,), Kohlendioxid (CO,) und der pH-Wert
im Blut gemessen. Diese wichtigen Parameter ermogli-
chen Aussagen dariiber, ob eine Uberlastung der Atem-
muskulatur vorliegt.

Schwerwiegende Symptome beachten!

Bei Vorliegen folgender Kriterien sollten Patientinnen
und Patienten mit einer COPD-Exazerbation unbe-
dingt stationdr aufgenommen werden:

 schwergradige Luftnot, hohe Atemfrequenz, Reduk-
tion der Sauerstoffsittigung im Blut (Messung mit-
tels Blutgasanalyse), Verwirrtheit, Miidigkeit

o akutes Versagen der Atemmuskulatur

« neu aufgetretene korperliche Verdnderung, wie
Blaufirbung der Finger oder der Lippen

« kein Ansprechen auf eine bereits begonnene medi-
kamentose Therapie

« bestehende andere zusitzliche Erkrankungen
(z.B. Herzerkrankungen, Herzrhythmusstérungen)

Einleitung therapeutischer MaBhahmen

Bei Aufnahme von Patienten im Krankenhaus ist eine
sofortige Einleitung einer Therapie entscheidend. Bei
Versagen der Atemmuskulatur ist eine Beatmung erfor-
derlich.

Die Entscheidungsgrundlage fiir die Aufnahme einer
Beatmung basiert auf der Blutgasanalyse und wird bei
Verminderung des pH-Wertes und/oder einer Erho-
hung des CO,-Wertes getroffen. Die Beatmung sollte,
wenn moglich, iiber eine Maske erfolgen (nicht-invasi-
ve Beatmung).

Klinische Untersuchungen zeigen deutlich, dass die
Komplikationen und auch die Sterberaten bei einer
nicht-invasiven Beatmung geringer ausfallen als im
Vergleich zur Verwendung einer Beatmung mittels In-
tubation. Da es sich um eine lebensbedrohende Situati-
on handelt, muss eine Beatmung auf einer Intensivstati-
on durchgefiihrt werden.
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Symposium Lunge

Das Symposium Lunge war seit dem Jahr 2007 eine
jahrliche Veranstaltung, die von Patienten fUr Patienten
durchgefiihrt wurde. Die Initiative dazu kam von Jens
Lingemann t, der als Betroffener gemeinsam mit seiner
Frau Heike fUr die Organisation und DurchfUhrung der
Symposien verantwortlich war.

Seit 2021 wurden die Symposien aufgrund der Coro-
na-Situation in Form von virtuellen Veranstaltungen im
Internet angeboten.

Sémtliche Vortrdge sowie alle weiteren Informationen,
zu den zuriickliegenden Symposien Lunge, kdnnen Sie
den Webseiten des COPD — Deutschland entnehmen.

www.copd-deutschland.de/symposium-2023

www.copd-deutschland.de/mediathek

www.copd-deutschland.de

Zur medikamentdsen Behandlung der Exazerbation
werden verschiedene Medikamente eingesetzt. Medi-
kamente zur Inhalation sollten moglichst frithzeitig
angewendet werden, da diese unmittelbar am Ort des
Geschehens, d.h. in den Atemwegen und in der Lunge,
ihre Wirkung entfalten konnen.

Hierbei kommen Medikamente zum Finsatz, die die
Atemwege erweitern (Bronchodilatatoren). Als Sub-
stanzen werden sowohl sogenannte Beta-2-Sympatho-
mimetika als auch Anticholinergika oder eine Kombi-
nation aus beiden verwendet.

Zusitzlich sollte immer Kortison als Infusion oder in
Tablettenform eingesetzt werden. Die Kortisonbehand-
lung kann bei leichten oder mittleren Exazerbationen
bereits nach 5 Tagen wieder abgesetzt werden.

Bei schweren Exazerbationen ist die Behandlung ab-
héangig vom klinischen Verlauf und kann ggf. auch lan-
ger erforderlich sein. Bei Verdacht auf eine bakteriel-
le Infektion werden zusétzlich Antibiotika verordnet.
Besonders bei deutlich vermehrtem Sputum, eitrigem

Seite 33



I Symposium Lunge

Sputum und/oder erhohten Entziindungswerten im
Blut, sollte eine Behandlung mit Antibiotika erfolgen.
Ggf. bestehende andere Faktoren, wie z.B. Herzrhyth-
musstorungen, benotigen ebenfalls eine medikamentd-
se Behandlung.

Stabilisierung

Bei einem Grofiteil der Patientinnen und Patienten mit
einer COPD-Exazerbation stabilisiert sich die Situation
bereits innerhalb weniger Tage und sie konnen wieder
nach Hause entlassen werden.

Bei einigen Patienten treten aber auch lebensbedroh-
liche Situationen auf, einige wenige miissen iber ei-
nen ldngeren Zeitraum beatmet und ggf. von einer
Beatmungstherapie auch wieder entwohnt werden
(Weaning).

Wichtig ist, Exazerbationen durch vorbeugende Maf3-
nahmen, wie z.B. Vermeidung von Infekten, Impfungen
etc. moglichst zu verhindern bzw. im Falle eines Auftre-
tens diese frithzeitig zu behandeln.

Professor Dr. med.

%~ Christian Taube
Direktor der Klinik fir
o Pneumologie
Universitatsmedizin Essen —
$ Ruhrlandklinik

Hinweis: Erstveroffentlichung Kongresszeitung 15. Symposium Lunge,
02. September 2023

Einfache Messwerte
...zur frihen Erkennung

Nutzen Sie einfache Messwerte, die Sie selbst erfassen
konnen, zur Erkennung einer Exazerbation.

Bekommen Sie schlechter Luft, sollten Sie lhre Herzfre-
quenz (Puls), lhre Atemfrequenz (Atemzilige Uber einen
Zeitraum von 10 Sekunden zdhlen und die ermittelte An-
zahl mit 6, um auf den Wert von einer Minute zu gelangen,
multiplizieren; ein Atemzug bedeutet einmal einatmen +
einmal ausatmen) und auch lhre Sauerstoffsdttigung mes-
sen. Puls und Sauerstoffsattigung lassen sich ganz leicht
Uber ein Pulsoximeter messen. Auch die Atemfrequenz
l3sst sich leicht ermitteln, ggf. mit Hilfe eines Angehdorigen.
Weichen die gemesse-
nen Werte deutlich von
den personlichen Basis-
werten ab, halten diese
zudem ldnger als 24
Stunden an und gehen
Uber das Ubliche Mal3
an Tagesschwankungen

/

hinaus, sollte Kontakt mit dem behandelnden Arzt aufge-
nommen werden. Auch der Einsatz von Bedarfsmedikatio-
nen sollte mit dem Arzt besprochen werden.

Professor Dr. med.

Claus F. Vogelmeier
Vorsitzender des Wissenschaft-
lichen Komitees der GOLD-
Initiative

Mitglied der COPD-Leitlinien-
kommission

Direktor der Klinik fir Innere
Medizin mit Schwerpunkt
Pneumologie

UKGM, Standdort Marburg

Quelle: Atemwege und Lunge ...eine Patienten-Bibliothek, Friih-
jahr 2024, S.18ff.
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Neu denken...

Nach Corona haben
sich die Reisegewohn-
heiten vieler Menschen
verandert. Der Rick-
gang von Auslandsrei-
sen wahrend der Pan-
demie ist mittlerweile
wieder emsiger Reise-
tatigkeit gewichen, doch zunehmend lésst sich erken-
nen, dass sich seither die Reiseziele andern. Auch der
Klimawandel beeinflusst mehr und mehr die Reisepla-
nung, insbesondere derer, die im Sommer in siidliche
Gefilde, also nach Griechenland, Spanien oder in die
Tiirkei gereist sind. Berichte iiber vermehrte Hitzetage
mit Temperaturen tiber 40° Grad, Trockenheit, Wald-
brande oder Badestrande mit mehr als 30° Grad Was-
sertemperatur lassen Buchungen in den fritheren Tou-
rismushochburgen zuriickgehen.

Lander wie Deutschland, Osterreich oder Danemark
werden wohl vom Klima her in den nédchsten Jahren
mit Stranden an Nord- und Ostsee zum ,,neuen Itali-
en“ werden. Sogar der hohe Norden mit Landern wie
Norwegen, Schweden oder die baltischen Staaten wer-
den vermutlich an Attraktivitidt gewinnen. Italien, Grie-
chenland oder die Tiirkei werden voraussichtlich nur
mehr im Winter erstrebenswerte Ziele fiir den Famili-
enurlaub darstellen.

Von den klimatischen Verdnderungen sind vor allem
altere Menschen und Patienten mit einer chronischen
Atemwegserkrankung, wie COPD, Lungenemphysem,
Asthma betroffen, da bei ihnen die Toleranz gegeniiber
Hitze und Trockenheit meist deutlich geringer ist als in
anderen Bevolkerungsgruppen. Thnen kann man nur
raten, sich vor allem Reiseziele in Mitteleuropa und
Nordeuropa auszusuchen und dabei gleichzeitig von
der vielerorts stabileren Infrastruktur zu profitieren,
was beispielsweise die arztliche Versorgung anbetrifft
oder die Verfiigbarkeit von Medikamenten.

Vielleicht ist es an der Zeit iiber Reisen neu nachzu-
denken...

Bei Flugreisen

Nach der langen Wartezeit auf dem Flughafen, kann der
Flug selbst manchmal zum Abenteuer werden, weil der

312024

Atemwege und Lunge

Lebensqualitat I

Reisen mit COPD

Sauerstoffgehalt der Luft im Flugzeug abnimmt, sich
die Luftqualitdt verschlechtert und man zunehmend
Atembeschwerden entwickelt. Grundsitzlich gilt, dass
die Luft im Flugzeug mehr Schadstoffe, wie beispiels-
weise Ozon, enthilt als im Wohnzimmer zu Hause.
Wenigstens ist das Rauchen im Flugzeug verboten.
Wer schon etwas ilter ist, weifS sicher noch ein Lied da-
von zu singen, als Raucher ganz hinten saflen und die
rauchgeschwingerte Luft im Flugzeug zirkulierte. Auch
wenn dies heute nicht mehr zu befiirchten ist, Probleme
konnte es aber mit dem Sauerstoftgehalt in der Kabi-
nenluft geben.

Planen Sie also eine Flugreise, sollten Sie unbedingt
rechtzeitig vorher dariiber mit Ihrem behandelnden
Arzt/Lungenfacharzt sprechen. Dies gilt ganz beson-
ders, wenn Thre Sauerstoffwerte bereits bekanntermafen
»schwicheln oder Sie gar eine Sauerstoff-Langzeitthe-
rapie benétigen. Der Innenraum eines Flugzeugs ist bei
Langstreckenfliigen nicht auf einen normalen Luftdruck
ausgerichtet, sondern wird auf eine Hohe von etwa 2400
m iiber dem Meeresspiegel einreguliert. Bedenkt man,
dass z.B. der Miinchener Flughafen auf einer Hohe von
520 m tber dem Meeresspiegel liegt, kann dies also
ziemlich hoch sein. Gleichzeitig ist der Sauerstoffgehalt
in der Luft deutlich niedriger ist als auf dem Boden, so-
dass weniger Sauerstoffmolekiile in der Atemluft enthal-
ten sind und unsere roten Blutkorperchen daher weni-
ger Sauerstoff ins Gewebe transportieren konnen.

Immer wieder werde ich gefragt, ob ich voraussagen
kann, wie tief die Sauerstoffsattigung im Einzelfall sin-
ken konnte. Das hédngt natiirlich von den Ausgangs-
werten ab. Auf der Internetseite der Deutschen Atem-
wegsliga e.V. finden Sie ein kleines Programm, in das
man den Tiffeneau-Wert* aus der Lungenfunktion
sowie den Sauerstoftdruck eingeben und dann berech-
nen kann, wie tief der Sauerstoffdruck im Blut wihrend
eines Fluges absinken konnte — www.atemwegsliga.de/
sauerstoffrechner

Bei einem Tiffeneau-Wert von 0,7 und einem Sauer-
stoftdruck von 60 Millimeter Hg ist auf einem Langstre-
ckenflug beispielsweise ein Absinken auf 50 Millimeter
Hg und damit in einen problematischen Bereich zu
erwarten. In einer solchen Situation sollte man entwe-
der nicht fliegen oder zu mindestens sicherstellen, dass
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man wahrend des Fluges Sauerstoff bekommen kann,
wenn erforderlich.

Bei vielen Airlines ist es moglich wihrend des Flugs
eine kleine Sauerstoffflasche zu bekommen oder man
wird an das bordeigene Sauerstoffsystem angeschlossen.
Ohne eine vorherige Vereinbarung ist das allerdings
schwierig, wichtig daher, dass man diesen Wunsch
rechtzeitig anmeldet.

Ein kleiner Belastungstest kann ebenfalls zeigen, wie
gut Sie mit weniger Sauerstoff zurecht kommen. Alles
was Sie dazu brauchen ist ein kleiner Fingeroximeter
zur Messung der Sauerstoffsittigung, mit dem sie tiber-
priifen konnen, wie der Korper unter Belastung etwa
beim Gehen oder Treppensteigen reagiert. Sinkt die
Sauerstoffsattigung bei Anstrengung stark ab oder liegt
sie bereits in Ruhe unter 90 %, ist es wahrscheinlich,
dass sie wihrend eines lingeren Fluges zusitzlich Sau-
erstoff bendtigen

Am Urlaubsort

Was den Sauerstoffgehalt am Urlaubsort anbetrifft, soll-
te es nur selten Probleme geben. Es sei denn, man fliegt
an einen sehr hoch gelegenen Ort dieser Welt. Es gibt
einige Stddte, die iiber 2400 m hoch gelegen sind (La
Paz mit 3869m oder Mexiko mit 2316m).

Fiir Patienten mit einer Sauerstoff-Langzeittherapie gilt
immer, dass die Sauerstoffversorgung vor Ort im Vor-
feld organisiert werden muss.

In vielen Reiselindern kann es Probleme mit der Luft-
qualitdt geben. Insbesondere in Grof3stadten ist eine
hohe Luftverschmutzung denkbar. Grundsitzlich gilt,
dass auflerdem sehr kalte, heile oder feuchte Klimazo-
nen fiir Patienten mit COPD eine zusitzliche Belastung
darstellen. Fiir Allergiker ist auch wichtig, ob vor Ort
beispielsweise eine hohe Pollenbelastung besteht.
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Auch das Reisen selbst, das lange Herumsitzen auf
Bahnhofen, in Abflughallen sowie dass Bewiltigen
langer Strecken mit Gepéack kann Probleme bereiten.
Ausreichend Pausen sollten in die Planung einbezogen
werden. Gut wiére, wenn man durch den Einsatz von
Atemtherapie mit Stress ein wenig entspannter um-
gehen kann, sonst wird man auf Reisen schnell aufler
Atem geraten.

Eine weitere Herausforderung gerade bei Flugreisen ist
das lange Sitzen in engen Sitzen, was dazu fithren kann,
dass das Risiko fiir eine tiefe Beinvenenthrombose er-
hoht ist. Hier kann es sinnvoll sein, vor Reiseantritt eine
Thrombosevorbeugung mittels Heparin-Spritze durch-
zufiihren oder aber regelmiflige Bewegungsiibungen
einzuplanen, damit das Blut immer wieder zirkulieren
kann.

Ein typisches Problem heifler Linder sind haufig voll
aufgedrehte Klimaanlagen. Dadurch konnen starke
Temperaturunterschiede zwischen drauflen und drin-
nen bestehen, die wiederum Atemwegsinfekte begiins-
tigen, zumal Klimaanlagen ohnehin nicht selten echte
Bakterienschleudern sind.

COPD-Patienten sind besonders anfillig fiir Atem-
wegsinfektionen. Das Reisen in Flugzeugen oder sich
in groflen Menschenmengen aufzuhalten, erhoht das
Risiko, sich mit Viren anzustecken. Besonders ungiins-
tig ist es daher, wenn das Immunsystem durch laufende
Kalt-Warm-Wechsel zusitzlich belastet ist. Hier kann
die vielerorts noch reichlich vorhandene FFP-Maske
zuverldssigen Schutz bieten.

Zeitunterschiede und Anderungen der normalen All-
tagsroutine konnen die regelmiflige Einnahme von
Medikamenten erschweren. Dabei gilt es natiirlich
beachten, dass geniigend Medikamente und vor al-
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lem auch Notfallmedikamente mitgenommen werden.
Nicht tiberall ist ein Nachschub vor Ort gesichert. Bei
manchen Medikamenten ist dariiber hinaus auch die
Lagerung unter definierten Umgebungsbedingungen
wichtig, sie diirfen beispielsweise nur im Kiihlschrank
aufbewahrt oder zu mindestens nicht in der prallen
Sonne gelagert werden.

Bedenken Sie, dass der Zugang zu drztlicher Versorgung
in manchen Regionen dieser Welt Probleme bereiten
kann. Sie sollten daher mit ihrem Arzt einen Notfall-
plan besprechen und erdrtern, wie Medikamente ggf.
an wechselnde Bedingungen angepasst werden sollten.

Tipps zur Vorbeugung

1. Lassen Sie sich vor einer Reise drztlich beraten und
priifen Sie kritisch ihre Reisefdhigkeit.

2. Kldren Sie im Voraus, ob Sie wihrend des Fluges
oder bei einem hochgelegenen Reiseziel zusitzlichen
Sauerstoft benotigen.

3. Packen Sie geniigend Medikamente ein und fithren
Sie einen schriftlichen Notfallplan mit.

4. Es kann auch nicht schaden, einen Uberblick iiber
die wichtigsten Erkrankungen und Medikamente
dabei zu haben, falls Sie vor Ort drztliche Hilfe in An-
spruch nehmen miissen.

5. Vermeiden Sie extreme klimatische Bedingungen
und achten Sie auf die Luftqualitit am Reiseziel.

6. Bewegen Sie sich regelmdflig im Flugzeug, um das
Risiko von Thrombosen zu minimieren.

7. Achten Sie auf eine griindliche Handhygiene und
vermeiden Sie den Kontakt mit hustenden oder
erkennbar kranken Personen, um Infektionen vor-
zubeugen. Nehmen Sie gegebenenfalls auch ein paar
Corona-Masken mit, um sich in tberfillten Riumen
schiitzen zu kénnen.

Mit sorgfiltiger Planung kénnen auch Sie Ihre Reise
trotz COPD genieflen.

Dr. Michael Barczok

Facharzt fiir Innere Medizin,
Lungen- und Bronchialheilkun-
de, Allergologie, Sozial-, Schlaf
und Umweltmedizin
Lungenzentrum Ulm,

www.lungenzentrum-ulm.de

'
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Lungeninformationsdienst

Lungenforschung aktuell

Chronische Lungenkrankheiten kénnen
die Lebensqualitit erheblich belasten.
Betroffene setzen sich nicht nur mit den
Diagnose- und Behandlungsmafinahmen
auseinander. Vielmehr miissen sie sich mit
der Erkrankung im Alltag einrichten. Dabei konnen
verschiedene Mafinahmen und Techniken helfen - al-
lem voran Schulungen fiir Patient:innen, aber zum Bei-
spiel auch Atemschulungen, Entspannungstechniken
oder eine angepasste Ernahrung.

Tipps und Tricks rund um das Leben mit einer Lungen-
krankheit finden Sie unter www.lungeninformations-
dienst.de im Kapitel ,,Leben mit der Krankheit®

In unserer ersten Meldung lesen Sie, wie sich eine feh-
lende Erhaltungstherapie bei COPD auf das Sterberisiko
auswirkt. Die zweite Meldung zeigt, wie Mikroorganis-
men in Lunge und Darm interstitielle Lungenkrank-
heiten beeinflussen kénnen. Zu dieser Gruppe gehoren
mehr als 200 verschiedene Erkrankungen, darunter
zum Beispiel die Lungenfibrose.

Eine interessante Lektiire wiinscht Ihnen
das Redaktionsteam des Lungeninformationsdienstes.

COPD-Exazerbationen:
Fehlende Erhaltungstherapie steigert
das Sterberisiko

COPD ist die dritthdufigste Todesursache weltweit.
In einer grof angelegten Beobachtungsstudie unter-
suchte ein Forschungsteam nun den Zusammenhang
von Krankheitsverschlechterungen und Sterblich-
keit.

Die Forschenden nutzten fiir ihre Studie deutsche
Krankenkassendaten von 250.723 COPD-Betroftfenen
ab 40 Jahren. Die Studie verglich die Sterblichkeit von
COPD-Betroffenen mit einer Kontrollgruppe ohne
COPD und analysierte die Auswirkungen von Exazer-
bationen (Verschlechterungen der Krankheit) auf die
Sterblichkeit. Dazu teilten sie die COPD-Betroffenen
in vier Gruppen ein: keine vorangegangenen Exazer-
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bationen, eine moderate Exazerbation, eine schwere
Exazerbation, zwei moderate und/oder schwere Exa-
zerbationen.

Sterberisiko bei COPD um 60 Prozent erhoht

Die Auswertung der Daten zeigt, dass COPD das Ster-
berisiko innerhalb eines Jahres um fast 60 Prozent er-
hoht im Vergleich zu Menschen ohne COPD. Beson-
ders gefihrdet waren Betroffene, die in den letzten
zwoOlf Monaten vor ihrem Tod mehr als eine moderate
oder schwere Exazerbation erlitten hatten. Von den ver-
storbenen COPD-Betroffenen hatten 17,2 Prozent eine
schwere Exazerbation und 34,8 Prozent eine moderate
Exazerbation innerhalb von drei Monaten vor ihrem
Tod erlebt.

Trotz steigender Exazerbationsraten am Lebensende er-
hielt iiber die Halfte der Betroffenen im Jahr vor ihrem
Tod keine empfohlene medikamentdse Erhaltungsthe-
rapie fiir COPD.

Notwendigkeit einer konsequenten Behandlung

Die Studie unterstreicht die Notwendigkeit einer kon-
sequenten COPD-Behandlung und der regelmifligen
Bewertung von Exazerbationen. Eine friihzeitige und
kontinuierliche Therapie (Erhaltungstherapie) konnte
die Sterblichkeit bei COPD senken.

Quelle:

Vogelmeier C.F. et al.: Impact of COPD on mortality: An 8-year
observational retrospective healthcare claims database cohort
study. In: Respiratory Medicine 2024, 222: 107506. doi: 10.1016/j.
rmed.2023.107506.

312024

INFORMATIONSDIENST



Das sagt der Experte

,Es gibt bislang nur wenige Daten zur Situation von
COPD-Patienten in Deutschland. Im Gegensatz zu anderen
Landern werden in Deutschland Krankheitsdaten nicht sys-
tematisch erfasst und zentral ausgewertet. Krankenkassen-
daten sind eine Moglichkeit, zumindest eine Idee davon zu
bekommen, wie sich die Erkrankung auf die Patienten aus-
wirkt. Diese Daten haben keine besondere Tiefe und es feh-
len viele wichtige Aspekte wie z. B. die Lungenfunktion der
Betroffenen. Aber man sieht zumindest die Diagnose und
die verordneten Medikamente. Darlber hinaus besteht
die Mdglichkeit, den Verlauf der Erkrankung GUber im Zu-
sammenhang mit der COPD stehende Krankenhausauf-
enthalte und einen méglichen tédlichen Ausgang zu eva-
luieren.

Vor diesem Hintergrund haben wir die Daten von mehr als
250.000 COPD-Patienten zusammengestellt. Dies ist der
bisher groBte Datensatz aus Deutschland zu dieser Erkran-
kung. Es zeigte sich, dass COPD eine Erkrankung ist, die
mit einem erheblich gesteigerten Versterberisiko verbun-
den ist. Das bestatigt die Daten aus anderen Landern, die
schon ahnliches gezeigt haben. Weiter fand sich, dass das
Risiko an einer COPD zu sterben, mit der Haufigkeit und der
Schwere von akuten Verschlechterungen der Erkrankung,
den sogenannten Exazerbationen, zusammenhangt.

Diese Daten unterstreichen, dass der Verhinderung der
COPD-Exazerbationen eine groe Bedeutung zukommt.
Dies kann mit nicht-medikamentdsen Mallnahmen wie
Rehabilitation, korperlicher Aktivierung und Impfungen
sowie stadiengerechter Medikation erreicht werden. Umso
verwunderlicher ist es, dass mehr als die Halfte der verstor-

benen Patienten im letzten Jahr vor dem Tod keines der
empfohlenen Medikamente erhalten hat.

Hier kommt eine weitere wesentliche Schwache von Kran-
kenkassendaten ins Spiel: Wir sehen nur den Befund, nicht
aber die Grinde, die zu dem therapeutischen Vorgehen
gefiihrt haben. So kdnnen wir nur spekulieren: Hatten die
Patienten andere Erkrankungen, die fir wichtiger erach-
tet wurden? War man der Ansicht, dass die verfligbaren
COPD-Medikamente nicht ausreichend wirksam sind? Soll-
te letzteres der Fall gewesen sein, dann ware das in jedem
Fall unbegrindet: Bei stadiengerechter Behandlung kann
man wesentliche Therapieeffekte erzielen in Bezug auf
Symptome, Lebensqualitat, Exazerbationen, ja sogar auf
das Sterberisiko.

Auf der Basis der erhobenen Daten mochte ich folgenden
Appell formulieren: Bei der Behandlung der COPD mdissen
wir wegkommen von einem reaktiven Verhalten (man re-
agiert auf Ereignisse, die schon passiert sind) und hinkom-
men zu einem proaktiven Vorgehen (man verhindert das
Eintreten der Ereignisse). Wie fUr andere chronische Erkran-
kungen muss auch fur die COPD
gelten: Pravention geht vor!"

Prof. Dr. med.

Claus F. Vogelmeier

Direktor der Klinik fUr Innere
Medizin, Schwerpunkt Pneumo-
logie am Universitatsklinikum
Marburg, Deutsches Zentrum fur
Lungenforschung (DZL)

Welche Rolle spielt das Mikrobiom bei
interstitiellen Lungenkrankheiten?

Das Mikrobiom der Lunge kann die Lungengesund-
heit beeinflussen. Forschende wollten herausfinden,
wie es sich auf interstitielle Lungenkrankheiten aus-
wirkt. Dabei handelt es sich um eine Gruppe ver-
schiedener Lungenerkrankungen, die das Zwischen-
gewebe, das sog. Interstitium, der Lunge und die
Lungenblidschen betreffen, wie z.B. Lungenfibrose,
Sarkoidose etc. auswirkt. Sie fanden Zusammenhin-
ge zwischen Verdnderungen im Mikrobiom und dem
Fortschreiten der Erkrankung.

Der Begriff ,,Lungenmikrobiom" umfasst alle Mikroor-
ganismen im Atmungstrakt. In gesunden Lungen lebt
eine vielfiltige Gemeinschaft von Mikroben. Geraten
die bakterielle Zusammensetzung oder die Stoftwechsel-
aktivititen der Mikroorganismen durcheinander oder

312024

Atemwege und Lunge

siedeln sie sich an anderen Stellen an, konnen Lun-
genkrankheiten auftreten. Forschende konnten bereits
Zusammenhdénge einer solchen ,,Dysbiose” mit Erkran-
kungen wie COPD, Asthma und interstitiellen Lungen-
krankheiten nachweisen.

In einer systematischen Datenbankrecherche suchte
ein Wissenschaftsteam nun nach Studien, die den Ein-
fluss des Lungenmikrobioms auf den Verlauf einer in-
terstitiellen Lungenkrankheit untersuchten. Sie fanden
sechs Studien, die ihren Kriterien entsprachen. In die
Literaturauswertung eingeschlossen wurden Beobach-
tungsstudien, klinische Studien und Fallberichte, die
das Lungenmikrobiom von gesunden Personen und
Menschen mit einer interstitiellen Lungenerkrankung
verglichen.

Die Ergebnisse zeigten, dass bei den erkrankten Studi-
enteilnehmer:innen einige Unterschiede in der Art und
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Vielfalt der angesiedelten Mikroben des Lungenmikro-
bioms bestehen. Die Ergebnisse deuten darauf hin, dass
das Lungenmikrobiom den Verlauf der Erkrankung
beeinflussen konnte. Allerdings sind weitere Studien
erforderlich, um die zugrundeliegenden Krankheitsme-
chanismen zu kldren.

Therapeutische Bedeutung des Lungenmikrobioms

Forschende suchen nach Moglichkeiten, um Erkran-
kungen durch eine Veridnderung des Mikrobioms zu
behandeln. Das Ziel: Durch das gezielte Abtéten durch
Antibiotika oder Ansiedeln bestimmter Mikroben
durch Probiotika soll ein ,,gesundes® Mikrobiom wie-

...mehr Wissen

www.lungeninformationsdienst.de

Das Internetportal des Lungeninformationsdienstes bie-
tet aktuelle, wissenschaftlich geprufte Informationen aus
allen Bereichen der Lungenforschung und -medizin in
verstandlich aufbereiteter Form, vor allem fir Patient:in-
nen, Angehérige und die interessierte Offentlichkeit. Der
Lungeninformationsdienst wird von Helmholtz Munich
in Kooperation mit dem Deutschen Zentrum fur Lun-
genforschung (DZL) betrieben und arbeitet unabhangig
von jeglichen Interessen Dritter.

Aktuelle Meldungen aus der Lungenforschung direkt
nach Hause? Abonnieren Sie den Newsletter und den
WhatsApp-Kanal des Lungeninformationsdienstes!
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derhergestellt werden. So profitierten Studien zufolge
z. B. Menschen mit einer fortschreitenden Lungen-
fibrose von einer vorbeugenden Behandlung mit den
Antibiotika Azithromycin oder Doxycyclin. In einer
Vorstudie zu einer klinischen Studie verbesserte eine
dreimonatige Behandlung mit Co-Trimoxazol die Le-
bensqualitdt und verringerte den Verlust der Lungen-
funktion bei Patient:innen mit interstitiellen Lungen-
krankheiten, die mit einer Vernarbung (Fibrosierung)
einhergehen.

Bislang sind solche Behandlungen nur im Rahmen von
Studien méglich. Weitere Forschung inklusive klini-
scher Studien ist notwendig, um das Verfahren mogli-
cherweise in die praktische Anwendung im Alltag zu
bringen.

Auch Bakterien aus dem Darm beeinflussen die Lungen-
gesundheit

Doch nicht nur das Lungenmikrobiom beeinflusst
die Lungengesundheit. Studien haben gezeigt, dass
das Mikrobiom des Magen-Darm-Trakts und des At-
mungssystems miteinander in Wechselwirkung stehen.
Forschende bezeichnen dies als Darm-Lungen-Achse.
Demnach kann auch ein gestortes Mikrobiom im Ma-
gen-Darm-Trakt das Lungenmikrobiom durch chemi-
sche Botenstofte beeinflussen.

Quelle:

Puiu, R. et al.: The Role of Lung Microbiome in Fibrotic Interstitial
Lung Disease — A Systematic Review. In: Biomolecules 2024; 14
(3): 247; doi: 10.3390/biom 14030247
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Sauerstoff

Traume, Plane, Vorfreude

...das Wesen der Lebensfreude

Chronisch krank in der sogenannten ,,Endstufe” bin
ich seit nunmehr 17 Jahren. ,,Auf und Abs®“ sind im-
mer wiederkehrende Begleiter. In den ersten Jahren
der Erkrankung war noch weitestgehend alles méglich
- langsamer als vorher - doch damit konnte ich mich
»arrangieren. Mit der Zeit dreht sich die Spirale der
Erkrankung weiter. Heute ist Vieles nicht mehr mog-
lich, korperliche Aktivititen werden von Jahr zu Jahr
anstrengender.

Auch auf den Freundeskreis wirkt sich der einge-
schrankte Bewegungsradius aus, er wird kleiner. Doch
die, die bleiben, sind echte Freunde geworden. Nein,
nicht aus Mitleid, vielmehr wissen sie um die Bedeu-
tung von ,,mitleiden®, was echte Hilfe, aber ebenso ein
»in-den-Hintern-treten“ zur rechten Zeit beinhalten.
Diese Freundschaften sind ein wahres Plus in meinem
Leben.

Als ich im August 2020 nach einem kiinstlichen Koma
und 21 Tagen Krankenhaus entlassen wurde, brauchte
ich einen Rollator und eine Langzeit-Sauerstofftherapie.
Seit dieser Zeit ist nichts mehr wie vorher — aufer mei-
nem Glauben und meiner Willenskraft. Die ,,Auf und
Abs“ kommen hiufiger und sie kiindigen sich nicht an
- nicht durch Anzeichen einer Erkdltung oder andere
Symptome.

Am Morgen freue ich mich
auf den Theaterbesuch am
Abend. Alles scheint ,,nor-

nahe geht es zuriick auf die Couch - ganz, ganz lang-
sam - sprechen oder gar telefonieren ist kaum moglich,
es fehlt die Luft — ,,schnell eine WhatsApp-Nachricht
schreiben: ,,Ich kann nicht kommen.*

Wieder einmal eine Exazerbation - eine Entziindung
der Lunge - ohne ,Voranmeldung® von jetzt auf gleich...
Eine Stofitherapie mit Cortison ist erforderlich.

Die Unvorhersehbarkeit macht es schwierig und die
moglichen Ursachen sind vielfiltig, mal ist es ein biss-
chen zu heif3, mal die Luftfeuchtigkeit zu hoch, Stress
mit der Familie, ein anstrengender Vortag...

Von meinem Glauben und meinem Lebenswillen habe
ich bereits geschrieben — wenn es mir korperlich sehr
schlecht geht, bitte ich ein paar liebe Menschen aus mei-
ner Gemeinde um ein Gebet, damit ich nicht in Depres-
sionen verfalle. Bis jetzt wurden diese Gebete erhort
und es sind nur Depri-Phasen, die zum Gliick immer
wieder vorbei gehen. Leider gehéren Depressionen als
»Begleiterscheinungen oftmals zum Krankenbild von
COPD und Lungenemphysem dazu.

...ein Traumurlaub

Zu meinem Lebenswillen gehort der Satz: ,Das Leben
ist schon, von einfach war nie die Rede und aufgeben ist
keine Option!“. Im Alltag bedeutet das konkret: Ich pla-
ne kleine Highlights, eine
Tages-Busreise, ein Treffen
mit Freunden, Theaterbe-

mal“, doch dann benoti-
ge ich deutlich mehr Zeit
als sonst fur das Waschen
und fiur das Anziehen. Die
Pausen dazwischen werden
linger, die Zeit lauft davon.
Endlich bin ich fertig, das
mobile Sauerstoffgerit ist
gefiillt, nun konnte es los-
gehen - doch nein, nein
es geht nicht... Ich weif3
nicht, wie ich die Stufen im
Hausgang  hinunterkom-
men soll, ganz zu schwei-
gen von dem Weg bis in
die Tiefgarage. Den Trianen
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Lebensqualitat ist fir mich auch,
dass ich seit 2010 an einer
Reha-Lungensportgruppe
teilnehmen kann, gut mit
Medikamenten eingestellt bin,
seit drei Jahren wochentlich
Atemtherapie erhalte und eine

Sauerstoffversorgung selbst
auBerhalb meiner Wohnung
moglich ist.

Dafir bin ich dankbar, denn
ich weif3, dass diese Optionen
keineswegs in allen EU-Landern
gegeben sind.

Atemwege und Lunge

suche (die Karten fiir die
kommenden Monate sind
bereits gekauft!), einen
Wellness-Urlaub und eben-
so ein Patientenseminar im
kommenden Jahr.

Natiirlich habe ich definitiv
keine Ahnung, wie es mir
an den jeweiligen Tagen
gehen wird und ob ich die
Aktivitaten tatsachlich re-
alisieren kann. Aber, Vor-
freude bedeutet fiir mich
ein Stiick Lebensqualitit!
Denn wenn ich keine Trau-
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In einem behindertengerechten Hotel kommt man auch mit
Rollator in die Sauna, ins Schwimmbad und zu den Massage-
anwendungen, St. Georg in Bad Aibling

sehr gerne.

me und Pline mehr habe, auf was im Leben soll ich
mich dann noch freuen?

Im vergangenen Jahr habe ich mich zum ersten Mal,
seitdem ich auf Rollator und Sauerstoft angewiesen bin,
in einen Urlaub getraut - zusammen mit meiner sehr
aktiven Schwester, die jeden Tag etwa 30.000-50.000
Schritte geht. Wir hatten zunichst beide ein mulmiges
Gefiihl, ob unsere unterschiedlichen ,,Schrittlingen®
zusammenpassen.

Natiirlich, die Vorbereitungen waren umfangreich, es
galt, viele Fragen abzukldren: Sind alle Wege, auch die
zum Schwimmbad, zur Sauna, zu den Massagen etc.
behindertengerecht eingerichtet? Ist die Sauerstoftver-
sorgung gewahrleistet, wo kann der Sauerstofttank zwi-
schengelagert werden? Und trotz bester Planung wird
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Die Fahrt auf den Wendelstein war nur mit Begleitperson und
einem Helfer méglich. Die Stufen in die Zahnradbahn sind gut
erkennbar — ich denke, die Gondel wire leichter gewesen. ..
Doch ich bin noch nie Zahnradbahn gefahren, also mit Hilfe . ..
geschafft!

Auch eine kleine Stadt-Tour konnte
ich unternehmen, ich fotografiere

Hier bin ich in Bad Aibling in der
Pfarrkirche Marid Himmelfahrt.

Ich lache auf allen Fotos, doch keineswegs flir die
Fotos, sondern weil es einfach traumhaft schén war.
Flir mich Lebensqualitét pur. ..
Momentan plane ich den néchsten Wellness-Urlaub.
Nicht so einfach, wieder ein behindertengerechtes
Wellness-Hotel zu finden.

Aber auch hier gilt, aufgeben ist keine Option. ..

ein Grad von Ungewissheit bleiben, ob vor Ort wirklich
alles funktioniert.

Ja, allein die Vorbereitung war ganz schén aufregend.
Doch Uberlegungen wie: ,Was mache ich, wenn ich es
atemtechnisch kaum aus dem Bett schaffe®, wollte ich
keinen Raum geben. So wuchsen Vorfreude und Auf-
regung, bis es dann im Oktober
tatsachlich losging. Vier Tage
waren geplant und sie wurden
zum Traumurlaub.

Eure

Tina Baier

SHG Augsburg
shg-lot-augsburg@t-online.de
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Aus dem Nahkastchen

...mehr Wissen,

mehr Enkeltauglichkeit

Michaela Frisch
air-be-c Medizintechnik
www.air-be-c.de

Jutta Remy-Bartsch
Bronchiektasen-Patientin
Ubungsleiterin Lungensport

Hallo Jutta, vielen Dank fiir Deine Zeit und Deinen
Einsatz fiir dieses Interview.

Aufgrund Deiner Grunderkrankung Bronchiektasen
(Erweiterungen bzw. Aussackungen der Bronchien)
wurde Dir zunichst fiir nachts eine Langzeit-Sauer-
stofttherapie verordnet. Diese Situation hat sich mittler-
weile etwas verandert.

Hallo Michaela, ja, mittlerweile benétige ich das Medi-
kament Sauerstoff oftmals auch am Tage bei Anstren-
gung bzw. unter Belastung.

Wie definierst Du Belastung, wann merkst Du, dass die
LTOT erforderlich ist?

Im Prinzip sendet mir mein Korper automatisch gewis-
se Signale. Wenn ich beispielsweise nicht mehr ohne
Lippenbremse unsere Treppe hinaufkomme, ist der
Sauerstoffgehalt in meinem Blut zu niedrig. Sollte ich
dann noch kérperliche Anstrengungen, wie z.B. Putzen,
Staubsaugen, Fensterputzen oder Lungensport vor mir
haben, benétige ich auf jeden Fall die Unterstiitzung in
Form des Sauerstoftkonzentrators.

Werde ich plétzlich sehr miide, kann auch dies ein An-
zeichen fiir einen reduzierten Sauerstoffgehalt im Blut
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sein. Ist dies der Fall, hilft mir das Medikament Sauer-
stoff, wieder , fitter®, leistungsfahiger zu werden. Natiir-
lich, ich konnte mich dann einfach nur in den Sessel
setzen, auf die Couch oder ins Bett legen — was automa-
tisch den Sauerstoffbedarf meines Korpers reduziert -
und sagen: ,,Heute mache ich nichts mehr!“ Doch damit
wiirde ich einerseits meinem ganz personlichen An-
spruch an mich selbst nicht gerecht werden, anderer-
seits und viel entscheidender ist aber, dass ich weif3, wie
wichtig tagliche Bewegung jeglicher Art ist, um meinen
Korper und meine Lunge moglichst langfristig gesund
zu erhalten.

Mal einen Tag etwas mehr Pause machen, o.k. Aber
dann heif3t es wieder aufstehen und, wenn erforder-
lich, unter Zuhilfenahme des Sauerstoffs, den ,,inneren
Schweinehund® iiberwinden. Denn nur aufgrund mei-
ner korperlichen Bewegung steckt noch Power in mir,
die ich sonst nach und nach verlieren wiirde.

Welche Angste, welche Sorgen hattest Du aufgrund der
Verordnung der LTOT fiir Deinen Alltag bzw. Deine Le-
bensqualitat?

Nach dem Gesprach mit dem Arzt gingen mir verschie-
dene Fragen durch den Kopf: Wie soll das in meinem
Alltag gehen? Ist Fliissigsauerstoft oder ein Konzentra-
tor besser? Was ist, wenn der Strom mal ausfallt? Hilft
es meinem Korper? Kann ich damit meine Erkrankung
beeinflussen, verbessern oder sogar zum Stillstand brin-
gen? Woran muss ich alles denken, wenn ich einkaufen
gehe, wenn ich iiber Nacht von zu Hause weg bin, wenn
ich mal Urlaub machen méchte?

Wie soll eine Versorgung auflerhalb der Wohnung er-
folgen. Was passiert, wenn ich den Sauerstoff nicht neh-
men kann oder vielleicht auch nicht will? Bleibt es bei
nachts oder muss ich doch mehrfach auch tagsiiber den
Sauerstoff einsetzen? Kann ich weiter aktiv bleiben oder
stort Sauerstoff bei der Bewegungsfreiheit?

Fragen tiber Fragen, die sich wohl jeder Sauerstoffpa-
tient erst nach der Verordnung stellt, denn wéhrend
des Gespriaches mit dem Arzt waren diese noch nicht
prasent.
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Wichtig wire meines Erachtens daher, entspre-
chende explizite Beratungsgespriche sowohl beim
Arzt als auch bei einem Versorger zu ermogli-
chen, um somit eine optimale Umsetzung der LTOT
im sehr individuellen Alltag und den personli-
chen Bediirfnissen Rechnung tragend zu gewihr-
leisten. Auch sollte sich jeder Sauerstoffpatient seine
Fragen notieren und aktiv darum bemiihen, diese im
néchsten Arzt- und Versorgergesprich zu klaren. Auch
Kontakte zu Selbsthilfegruppen und ein Austausch mit
anderen Sauerstoffpatienten sind hilfreich.

Wie hat sich Deine Lebensqualitat mit der Langzeit-Sau-
erstofftherapie verandert?

Durch und mit dem Sauerstoff kann ich besser und ru-
higer schlafen. Morgens bin ich ausgeruhter und habe
deutlich weniger Erschopfungsphasen im Tagesver-
lauf. Meine Muskelkrampfe sind zudem fast vollig ver-
schwunden.

Was bedeutet Lebensqualitat grundsatzlich fur Dich
personlich?

Lebensqualitat bedeutet fiir mich, dass ich trotz meiner
Erkrankung noch vieles tun kann, an dem ich Freude
habe. Ich versuche, aus allem das Beste herauszuholen,
nicht in der Vergangenheit zu verharren oder Dingen
nachzutrauern, die nicht mehr machbar sind.

Es ist sehr schon, Spazierengehen und auch Radfahren
zu konnen. Aber eine ganz besondere Lebensfreude be-
deuten meine zwei wunderbaren Enkelkinder fiir mich
und dass ich sie ,mit Schlauch in der Nase“ weiterhin
betreuen, mit Thnen toben und spielen kann.

Welche Notwendigkeiten siehst Du, damit eine korrekte
Umsetzung einer verordneten Langzeit-Sauerstoffthe-
rapie gemal3 den Empfehlungen der Leitlinie erfolgt
und sich so letztendlich die Lebensqualitat der Patien-
ten verbessert?

Ich denke, dass deutlich mehr verstandliche Erklarun-
gen seitens des behandelnden Arztes, des medizini-
schen Praxispersonals, ebenso Schulungen und Unter-
stiitzungen der Versorger erforderlich sind. Patienten
miissen verstehen, welche Auswirkungen ein Mangel
an Sauerstoff im Korper verursacht.

Wenn in den wissenschaftlichen Leitlinien fiir Arzte

von einer taglich mindestens 15-stiindigen Anwendung
der LTOT die Rede ist, miissen diese Empfehlungen
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den Patienten erklart werden. Auch, warum sogar eine
24-stiindige Anwendung téglich sinnvoll ist und insbe-
sondere, warum im Normalfall eine Sauerstofftherapie
nur unter Belastung einzusetzen nicht ausreicht.

Es fehlt vor allem an verstindlicher Kommunikation,
an Erlduterungen. Beispielsweise bedeutet der Begriff
»Belastung® fiir einen Patienten durchaus etwas anderes
als fiir einen Arzt.

Einige Wortmeldungen von Teilnehmerinnen und Teil-
nehmern aus meinen Lungensportgruppen, konnen das
Verstandnisdefizit vielleicht verdeutlichen:

»Ich nehme den Sauerstoff nur, wenn ich beim Fernse-
hen auf dem Sofa sitze. Der Doktor hat gesagt, ich brau-
che Sauerstoff nur ab und zu!“

»15 Stunden tédglich hat mein Arzt gesagt, daher nehme
ich den Sauerstoff, wenn ich zu Hause bin, aber nicht,
wenn ich unterwegs bin.“

Beide Aussagen sind Fehlinterpretationen, da insbeson-
dere nicht verstanden wurde, dass jegliche Form von
korperlicher Bewegung einen hoheren Sauerstoftbedarf
auslost. Doch sie verdeutlichen die Notwendigkeit ver-
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standlicher Erlduterungen fiir Patientinnen und Pati-
enten sowie deren Angehorige in Bezug auf Sinn und
Zweck der Langzeit-Sauerstofftherapie und ebenso hin-
sichtlich der richtige Versorgungsform.

Je mehr Patientinnen und Patienten addquat aufgeklért
und in Therapieentscheidungen partnerschaftlich ein-
gebunden werden, umso grofier sind die Therapietreue
und der Therapieerfolg.

Mehr Verstindnis und Aufklirung kénnen zudem zu
mehr grundsiétzlicher Akzeptanz beitragen. In meinen
Lungensportgruppen erlebe ich immer wieder, dass
der Einsatz des Sauerstofts abgelehnt wird mit Begriin-
dungen wie: ,Wie sieht das denn aus! So gehe ich nicht
unter die Leute. Dann sieht doch jeder, dass ich krank
bin, und jeder schaut mich an. Aulerdem ist es lastig,
unbequem und alles muss vorausschauend organisiert
werden.

Dass die Sauerstofftherapie ein Hilfsmittel ist, welches
das Leben im Endeffekt sogar erleichtert und vor al-
lem die Lebensqualitat erhoht, wird vielfach erst spit
erkannt - oft erst, wenn die Erkrankung aufgrund der
Unterversorgung sehr weit fortgeschritten ist.

Welche personlichen Erfahrungen moéchtest Du ande-
ren Betroffenen noch mitgeben?

Informieren Sie sich gut. Uberlassen Sie es nicht an-
deren, sondern setzen Sie sich selbst mit allen fiir Sie
wichtigen Themen auseinander. Horen Sie sich nicht
nur eine Meinung an, sondern verschaffen Sie sich
moglichst einen gewissen Uberblick durch Vielfaltig-
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Tipp:

Fragen Sie bei lhrem ndchsten Besuch beim Lungen-
facharzt nach einer O,-Assistentin/Assistenten. Hierbei
handelt es sich um eine Zusatzausbildung fur pneu-
mologische Assistenzberufe. Jedes Jahr werden mehr
O,-Assistenten ausgebildet, die Uber ein spezielles Fach-
wissen zur Langzeit-Sauerstoffversorgung verfigen und
somit Sauerstoffpatient besser unterstitzen kénnen.

keit. Besuchen Sie Schulungen. Ein Register von Arz-
ten und Praxen, die COPD- und Asthma-Schulungen
durchfiihren, finden Sie auf www.atemwegsliga.de/pati-
entenschulungen. Entwickeln Sie aus dem ganzen Mix
an Informationen eine fiir Sie passende eigene Strategie
und Vorgehensweise.

Jeder Betroftene sollte zudem lernen, Hilfe anzunehmen
und sich trauen, tiber die Erkrankung und die person-
lichen Einschrankungen zu sprechen. Leider nehmen
viele Betroffene nicht wahr, wie sehr das eigene Umfeld
durch Unausgesprochenes mitleidet.

Mir hat nach meiner Lungenoperation und der ersten
grofien Einschrinkung sehr geholfen, mich mit ande-
ren Lungenerkrankten austauschen zu konnen.

Einen weiteren Aspekt halte ich gleichermaf3en fiir sehr
wichtig: die Umgangsweise mit der eigenen Lebens-
qualitdt. Ob ich die Sichtweise ,,Ich lebe aktiv mit der
Erkrankung...“ oder ,,Ich bin krank und kann nichts
mehr...“ vertrete, macht bereits hinsichtlich des per-
sonlichen Empfindens der Lebenssituation einen gro-
fen Unterschied. Sich hdngen lassen, nichts mehr tun,
tithrt in eine Sackgasse.

Und natiirlich Bewegung in jeglicher Form. Manche
Betroffene wiren erstaunt, was noch alles machbar ist,
trotz Sauerstoffpflichtigkeit. Sauerstoft ist
ein Medikament, welches uns das Leben
erleichtert und verlangert. Gut eingestell-
te Patientinnen und Patienten, die sich
mit dem Leben ,,am Schlauch® arrangijert
haben, konnen ein ,,fast“ normales Leben
fithren.

Natiirlich gibt es Tage, Situationen und
Momente, in denen die Maschine nervt,
unpassend ist oder einfach nur stort, den-
noch sollte sich jeder bewusst sein, wie
hervorragend es ist, dass es dieses Hilfs-
mittel gibt und dass man damit gut leben
kann.

Liebe Jutta, vielen Dank und mach bitte
so engagiert und lebensfroh weiter!
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DIGAB

Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft
fir AuBerklinische Beatmung
und Intensiveersorqung

i

30 Jahre DIGAB-Kongress

...viele Impulse und noch

mehr Miteinander

Die Deutsche Interdisziplinire Gesellschaft fir Au-
erklinische Beatmung (DIGAB) e.V. hatte vom 6. bis
7. Juni 2024 Mitglieder und interessierte Nicht-Mitglie-
der zu ihrer 30. Jahrestagung eingeladen, die in diesem
Jahr in Augsburg stattfand. Den Vorsitz hatten Ma-
ria-Cristina Hallwachs, Vertreterin der Menschen mit
auflerklinischer Beatmung oder Bedarf an auf8erklini-
scher Intensivversorgung, die auch als Peer der Forder-
gemeinschaft Querschnittgeldhmter FGQ e. V. tdtig ist,
sowie Dr. Jens Geiseler, Medizinische Klinik IV - Pneu-
mologie, Beatmungs- und Schlafmedizin, Klinikum
Vest GmbH, Paracelsus-Klinik Marl.

Der Kongress stand unter dem Motto ,, AufSerklinische
Beatmung: Ein Thema, viele Blickwinkel!“ Diese vielen
Sichtweisen auf die auflerklinische Beatmung sind die
Besonderheit der DIGAB €.V, in der, neben den Men-
schen mit auferklinischer Beatmung oder Bedarf an
auferklinischer Intensivversorgung und ihren An- und
Zugehorigen, alle Berufsgruppen vertreten sind, die in
die Versorgung eingebunden sind. Dies sind Arzt*in-
nen in Klinik und Auf3erklinik, Therapeut*innen, Pfle-
gende, Vertreter*innen von Firmen der Medizintechnik
und/oder Hilfs- und Heilmittel, der Krankenkassen
und des Medizinischen Dienstes.

Bei der Jahrestagung ging es um Neuerungen in der
Diagnostik, die Behandlung sowie auflerklinische Be-
gleitung der Menschen, die Anderungen durch das In-
tensivpflege- und Rehabilitationsstarkungsgesetz, kurz
GKV-IPREG, die Richtlinie iiber die Verordnung von
auflerklinischer Intensivpflege, die hdusliche Kranken-
pflege-Richtlinie sowie die Neuauflage der S2k-Leit-
linie ,Nichtinvasive und invasive Beatmung bei chro-
nisch respiratorischer Insuffizienz, nun als S3-Leitlinie
»Nichtinvasive Beatmung als Therapie der chronischen
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respiratorischen In-
suffizienz®. Zudem
ist eine S2k-Leitli-
nie "Auflerklinische
invasive Beatmung
und Intensivversor-
gung" in Planung.

Maria-Cristina Hallwachs, Kongress-
prdsidentin (Mitte) mit Assistentin (Ii.),
und Dr. Jens Geiseler, Kongress-
prdsident (re.), bei der Eréffnung

der 30. DIGAB Jahrestagung

Bei der Mitgliederversammlung der DIGAB e.V. wur-
den wichtige Beschliisse gefasst: Nachdem sich in ei-
ner vorangegangenen Mitgliederbefragung der grofite
Teil der Mitglieder der DIGAB dafiir ausgesprochen
hatte, dass die DIGAB sich zukiinftig nicht nur fiir die
auflerklinischen Beatmung, sondern dariiber hinaus
fir die gesamte auflerklinische Intensivversorgung
einsetzen soll, wurde eine Namensanderung beschlos-
sen. Zukiinftig wird die Gesellschaft ,,Deutsche inter-
disziplindre Gesellschaft fiir aufSerklinische Beatmung
und Intensivversorgung (DIGAB) e.V.“ heiflen. Die
satzungsgemaflen Vereinszwecke wurden dementspre-
chend ergénzt. Zudem wird nun dem DIGAB-Vorstand
immer ein Mensch mit auflerklinischer Beatmung oder
Bedarf an auflerklinischer Intensivversorgung angeho-
ren. Aktuell ist dies Maria-Cristina Hallwachs.

Der DIGAB-Kongress war nicht nur als Informations-
veranstaltung sehr erfolgreich, sondern stellte auch die
Weichen fiir die Zukunft, indem die Fachgesellschaft
ihr Profil schérfte. Zudem stimmte der Kongress zuver-
sichtlich, gemeinsam fiir die Menschen mit auflerklini-
scher Beatmung und Intensivversorgungsbedarf, ihre
An- und Zugehorigen und alle an der Patientenversor-
gung Beteiligten etwas erreichen zu kénnen.

Mehr unter www.digab-kongresse.de
Quelle: PM der DIGAB e.V. — Dr. Maria Panzer
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Aktualisierte Leitlinie

Maskenbeatmung

Der diesjahrige Jahreskongress der DIGAB, der Deut-
schen Interdisziplindren Gesellschaft fiir Auflerkli-
nische Beatmung und Intensivversorgung e.V. hat in
Augsburg stattgefunden. Das Présidentenduo setzte
sich aus einem Menschen mit Beatmung und einem
Arzt zusammen, was sich auch thematisch im Kon-
gressprogramm widerspiegelte - eine Kombinati-
on, die sich bewihrt hat und im kommenden Jahr in
Rostock in einer Dreierkombination im Prasidium
seine Fortsetzung findet.

Bereits in der Sommerausgabe konnten wir Thnen aus
dem Team der Tagungsprisidenten Maria-Cristina
Hallwachs und deren Leben mit Beatmung vorstellen
- online nachzulesen auf www.Patienten-Bibliothek.de
- siehe S.20ff. , Leben-mit-Beatmung.de: Einlassen auf
das Leben® Maria-Cristina Hallwachs wurde wéihrend
der Mitgliederversammlung in Augsburg als stindige
Vertreterin der Menschen mit auflerklinischer Beat-
mung oder Bedarf an auflerklinischer Intensivversor-
gung in den Vorstand der DIGAB gewihlt.

Im Gesprich mit Tagungsprasi-
dent Dr. Jens Geiseler, Chefarzt
der Medizinischen Klinik IV
fiir Pneumologie, Beatmungs-
und Schlafmedizin, Klinikum
Vest in Marl, erfahren Sie nach-
folgend mehr tiber die nichtin-
vasive Maskenbeatmung.

Welche Besonderheiten sind hinsichtlich der aktualisier-
ten Leitlinie zur nichtinvasiven Beatmung (NIV) hervor-
zuheben?

Durch die hohe Evidenz, d.h. aufgrund der vielfalti-
gen wissenschaftlichen Studien und Empfehlungen,
die eingebunden werden konnten, erlangt die Leitlinie
erstmals den Status S3, also das héchstmégliche Niveau
einer Leitlinie.

Ein Schwerpunkt der Leitlinie betrifft den Einsatz der
NIV insbesondere bei COPD, der grofiten Patienten-
gruppe, bei der eine Maskenbeatmung angewendet
wird. Etliche randomisiert kontrollierte Studien bele-
gen eindeutig, dass die High-intensity-Beatmung bei
Patienten mit dauerhaft erhohtem Kohlendioxidgehalt
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im Blut (Hyperkapnie) effektiv wirkt und zudem nach
einer akuten Exazerbation mit Krankenhausaufenthalt
eingesetzt werden sollte, um die Wahrscheinlichkeit
einer erneuten Verschlechterung mit Krankenhausau-
fenthalt innerhalb der kommenden sechs Monate zu
reduzieren.

Das Angebot der zur Verfiigung stehenden Geridte und
ebenso der Masken hat sich enorm erweitert. Entschei-
dend fiir eine Therapieadhérenz, d.h. eine Akzeptanz
der verordneten Beatmung und Therapietreue der Pa-
tienten ist jedoch eine individuelle Auswahl der Maske
sowie eine addquate Einstellung des Beatmungsgerites.
Ist beides optimal gegeben, kann von einer Adhérenz
von iiber 70 % ausgegangen werden.

In der Realitdt sehen wir bei Kontrolluntersuchungen
jedoch, dass hier noch ein deutlicher Optimierungs-
bedarf besteht. Das von der DIGAB geplante Projekt
zur Zertifizierung von Zentren fiir auflerklinische Be-
atmung konnte zu dieser Optimierung beitragen, aller-
dings konnte das Projekt aufgrund der Coronapande-
mie und den damit verbundenen Auswirkungen leider
noch nicht realisiert werden. Die Zahl der nichtinvasi-
ven Beatmungen und somit deren Bedarf ist allerdings
in den vergangenen Jahren deutlich gestiegen, was ak-
tuelle Zahlen belegen.

Ein weiterer Schwerpunkt der Leitlinie ist das
Obesitas-Hypoventilationssyndrom (OHS). Hierbei
handelt es sich um eine mit schwerem Ubergewicht
assoziierte Storung des zentralen Atemantriebs, Ein-
schrankungen der Lungenfunktion und schlatbezoge-
nen Atmungsstorungen. Als schweres Ubergewicht gilt
ein Body-Mass-Index (BMI) von > 30 kg/m>

Das Kapitel zur OHS wurde komplett {iberarbeitet und
dem stark gestiegenen Anteil an adipdsen Patienten
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damit Rechnung getragen. Die neuen Empfehlungen
beziehen sich auf eine differenziertere Diagnostik mit
entsprechend angepasste Beatmungsmodi.

Bei dem dritten Schwerpunkt handelt es sich letztend-
lich um eine erneute Bestitigung, dass der Einsatz ei-
ner NIV nach erfolgreicher Entwéhnung von einer
invasiven Beatmung (mittels Tubus), dem sog. We-
aning, sinnvoll ist und moglichst noch wéhrend des
stationdren Aufenthaltes, spitestens jedoch wéhrend
des anschlieflenden Rehabilitationsaufenthaltes, an-
gewendet werden sollte. Durch die Langzeitbeatmung
mittels NIV wird die Atempumpe entlastet und ein
CO,-Anstieg vermieden. Diese Patientengruppe pro-
fitiert gleichermaflen vom Einsatz einer NIV, dhnlich
wie die bereits erwdhnten Patienten nach einer akuten
Verschlechterung mit Krankenhausaufenthalt. Bei bei-

den Patientengruppen besteht das Ziel einer Masken-
beatmung darin, einen weiteren Krankenhausaufent-
halt zu vermeiden.

Wie bereits eingangs formuliert, bestand das Kongres-
sprasidium dieses Mal aus einem Duo. Welche Bedeu-
tung hat eine aktive Beteiligung von Betroffenen?

Bereits 2016 bestand das Prasidium aus Dinah Radtke,
selbst betroffen, PD Dr. Martin Winterholler, Neurolo-
ge und mir, einem Pneumologen. Damals ein Novum
mit dem Ziel, dass Betroffene das Programm entschei-
dend mitgestalten. Es ging und geht darum, von Betrof-
fenen selbst zu horen, was sie brauchen und von ihnen
zu erfahren, was besser gemacht werden konnte. Bereits
damals wurde ein Fiinftel aller Sitzungen von Betroffe-
nen selbst bestritten.

Zusammenhange verstehen

Schwachung der Lunge

Erkrankungen der Lunge kénnen den Gasaustausch zwi-
schen den Millionen kleinen Lungenbldschen und den sie
umschlieBenden kleinen Gefainetzen beeintrachtigen.
Die notwendige Flache zum Gasaustausch wird durch die
Erkrankung reduziert bzw. eingeschrankt. Dies fihrt primar
zu einer Storung der Sauerstoffaufnahme. Als Konsequenz
draus nimmt der Gehalt des Sauerstoffs im Blut ab. Haufig-
ste Ursache fiir eine Sauerstoffstorung ist die chronisch ob-
struktive Lungenerkrankung (COPD), unter diesem Begriff
werden das Lungenemphysem und die chronisch obstruk-
tive Bronchitis zusammengefasst. Wird ein behandlungs-
bedurftiger chronischer Sauerstoffmangel im Blut von
Ihrem Lungenfacharzt festgestellt, wird eine Langzeit-Sau-
erstofftherapie (LTOT) verordnet. Eine LTOT erhoht die Kon-
zentration des Sauerstoffs bei der Einatmung.

Ziel einer Langzeit-Sauerstofftherapie ist die Verbesserung
der Sauerstoffversorgung der einzelnen Organe und die
Entlastung der Atemmuskulatur - dem Haupteffekt der
LTOT, damit diese nicht Uberlastet bzw. geschwacht wird.

Schwachung der Atempumpe/Atemmuskulatur

Eine Dauerliberbelastung der Atemmuskulatur durch er-
hohte Atemarbeit Uber Jahre bzw. Jahrzehnte hinweg,
etwa aufgrund einer Erkrankung mit chronischem Sau-
erstoffmangel, kann sekundar zu einer Uberlastung der
Atemmuskulatur fihren. Eine Schwéchung der Atempum-
pe fihrt zu einer Stérung der Abatmung des Kohlendi-

Formen der Atmungsschwache

Die Atmung funktioniert im Zusammenspiel zwischen Lunge
und Atemmuskulatur. Eine Schwdédchung der Lunge, bedeutet
auch eine Schwéchung der Atemmuskulatur.

oxids, es staut sich im Kérper und lasst die CO,-Blutgaswer-
te ansteigen.

Wichtigste Kriterien fUr die Einleitung einer nichtinvasi-
ven Beatmung (Maskenbeatmung/NIV) bei COPD sind ein
chronisch erhohter Kohlendioxidgehalt im Blut und eine
chronische Uberlastung der Atemmuskelpumpe.

Die Maskenbeatmung funktioniert &hnlich dem Prinzip ei-
ner Luftpumpe. Durch erhéhten Druck gelangt mehr Luft
in die Lunge als Gber den Weg der normalen Atmung.
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Nach der Tagung 2016 wurde dieser Gedanke, wohl
auch coronabedingt, zunidchst nicht fortgefiihrt. Die
Tagung in diesem Jahr war also der zweite grofSe An-
lauf fiir ein gemischtes Prasidium und ein verstarktes
Miteinander, was bei sehr vielen Themen innerhalb des
Programms zum Tragen kam.

Wir haben uns mit den Angsten und den Sorgen von
Betroffenen, die einer auflerklinischen Intensivpflege
bediirfen, innerhalb vieler Programmpunkte beschét-
tigt. Eine Neuerung war z.B. die sog. Open-Stage-Ver-
anstaltung, eine offene Biithne, die Maria-Cristina Hall-
wachs mit Laien organisiert hatte.

Grundsitzlich halte ich es fiir dringend erforderlich,
dass sich Betroffene und Angehorige stirker einbrin-
gen. Wir bendtigen Interessenvertreter sowohl fiir die
grofle Gruppe der Langzeit-Sauerstoftpatienten als
auch fiir die auferklinisch intensivpflegerisch versorg-
te Gruppe. Nur Betroffene selbst konnen Fiirsprecher
fir ihre Belange sein, diese Aufgabe konnen weder
Arzte noch Kassenvertreter oder andere Personen
iibernehmen.

Ich bedaure die Auflésung der Deutschen Sauerstoff-
und BeatmungsLiga LOT e.V. sehr und hoffe, dass sich
wieder - ahnlich wie vor 27 Jahren, als die LOT ins Leben
gerufen wurde - eine neue Generation von Akteuren
finden wird, die sich als Interessenvertreter formiert.

Gerade bei einem Thema wie der auflerklinischen Be-
atmung ist eine intensive Diskussion in unserer Gesell-
schaft notwendig, in der die Stimmen von Betroffenen
Gehor finden miissen. Bei der NIV handelt es sich um
eine medizinische Therapie, die lebensverldngernd sein

Der DIGAB-Kongress war nicht nur als Informationsver-
anstaltung sehr erfolgreich, sondern stellte auch die
Weichen fir die Zukunft, indem die Fachgesellschaft ihr
Profil scharfte. Zudem stimmte der Kongress zuversicht-
lich, gemeinsam fur die Menschen mit auf3erklinischer
Beatmung und Intensivversorgungsbedarf, ihre An- und
Zugehorigen und alle an der Patientenversorgung Be-
teiligten etwas erreichen zu kénnen.

Wie gut das gelungen ist, wird eines der Themen auf der
31. Jahrestagung sein, die vom 22. bis 23. Mai 2025 in
Rostock stattfinden wird. Leiten werden den Kongress
Claudia Lohse-Jarchow, Dr. med. Christian Warnke und
Prof. Dr. med. Ralf Ewert (von re. nach Ii.).

kann. Ob dieser Therapieweg mit einer gesteigerten
Lebensqualitat verbunden ist, muss der Betroffene ent-
scheiden.

Fiir die Auseinandersetzung mit Fragestellungen dieser
Art, die auch das Ende des Lebens betreffen, benétigen
wir einen starken Verband betroffener Menschen, der
bei den Diskussionen auch beratend eingreifen kann.

Anzeige
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Tagliches Training

Motivation

Bewegung fast ohne Hilfsmittel

Viele chronische Atemwegs- und Lungenerkrank-
te leiden vor allem bei korperlicher Belastung unter
Atemnot. Erstaunlicherweise sind die Atemnot und
die eingeschrankte Leistungsfahigkeit jedoch nicht aus-
schliefllich durch die eingeschrankte Lungenfunktion
bedingt. Sehr oft ist die Atemnot zumindest teilweise
auch durch einen Trainingsmangel (mit-)verursacht,
der aus der krankheitsbedingten Schonhaltung folgt.

Dieser Trainingsmangel fiihrt rasch zu einem verhéng-
nisvollen Teufelskreis (Atemnot — korperliche Scho-
nung — Trainingsmangel — vermehrte Atemnot —
noch mehr korperliche Schonung usw.) und bewirkt
eine starke Verschlechterung der Lebensqualitit und
des korperlichen Leistungsvermdgens.

Geeignetes korperliches Training fiihrt hingegen zu ei-
ner Zunahme der Leistungsfahigkeit und einer Abnah-
me der Atemnot und damit zu einer Verbesserung der
Lebensqualitat.

Durch Sport- und Trainingstherapie konnen sowohl die
korperlichen als auch die psychischen Folgen der Er-
krankung gebessert werden (Verringerung der Atem-
not, Besserung der Belastbarkeit, Verbesserung der
Lebensqualitat). Dabei kommt es vor allem auf eine an-
gemessene Dosierung der Belastung an: also weder zu
viel - noch zu wenig.

Ubung leicht
Ausgangsstellung:

Zu Hause nur mit
einem Stuhl. ..

Die Wirksamkeit des Lungensports ist bei Patienten mit
chronischen Atemwegserkrankungen wissenschaftlich
erwiesen und ebenso wichtig wie eine medikamentose
Behandlung.

Quelle: www.lungenaerzte-im-netz.de

Michaela Frisch, stellvertretende Vorsitzende der AG
Lungensport — www.lungensport.org - 1adt Sie wieder
ein, sich auf ihr personliches, tagliches Motivationstrai-
ning einzulassen — mit einem Lécheln.

Aufrechter und stabiler Sitz, beide Arme in Schulterhohe nach vorne strecken, die Daumen zeigen nach oben.

Atmung - Schultermobilisation, Brustkorbdehnung und -mobilisation, Atemkoordination:

Mit der Einatmung durch die Nase einen Arm nach oben strecken und lang zur Decke rausschieben, mit der
Ausatmung mit der Lippenbremse - langsames Ausstromen der Luft {iber die Lippen - wieder nach vorne in

die Ausgangsstellung - Seitenwechsel

Training:

Die Arme in kleinen Bewegungen auf und ab (Hackbewegung) und nach auflen bzw. zuriick bewegen. Gleich-
zeitig auf den Zehenspitzen kleine, schnelle Tippelschritte machen. Dabei ganz bewusst die Atmung mit der
Lippenbremse - langsames Ausstromen der Luft iiber die Lippen - flief}en lassen.
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Ubung mittel
Drauf8en unterwegs

mit einem E-Bike. ..

Ausgangsstellung:
Aufrechter und stabiler Sitz, beide Arme in
Schulterhohe zur Seite strecken, die Daumen
zeigen nach oben.

Atmung - Schultermobilisation, Brustkorbdeh-
nung und -mobilisation, Atemkoordination:
Mit der Einatmung durch die Nase beide Arme
an beugen und Hénde an den Hinterkopf
fihren.

Zusitzlich den Oberkorper ganz bewusst auf-
richten (Brustbein nach vorne oben schieben).
Mit der Ausatmung mit der Lippenbremse -
langsames Ausstromender Luftiiber die Lippen -
wieder in die Ausgangsstellung zuriickkehren.
Variation: bei der Einatmung drei- bis viermal
kraftig schniiffelnd einatmen.

Training:

Mit beiden Armen kleine Kreise beschreiben
und die Hande zur Faust ballen und wieder
offnen. Zusatzlich im Wechsel eine Ferse tiber
Kreuz vor das andere Bein setzen. Dabei ganz

bewusst die Atmung mit der Lippenbremse - Ein Couchpotato zU sein, scheint so

langsames Ausstromen der Luft iiber die Lip- - ' ; .

pen - flieRen lassen. viel einfacher. Aberich weif, dass
Bewegung mir nicht nur ein Lacheln

Variation: Bewegungstempo variieren. auf die Li ppen za ubert...

Ubung belastend

Ausgangsstellung:
Aufrechter und stabiler Stand, die Arme in Schulterhhe nach vorne strecken, die Daumen zeigen zur
Decke hoch.

Atmung - Brustkorbmobilisation und -dehnung, Schultermobilisation, Atemkoordination:

Mit der Einatmung durch die Nase den rechten Arm nach auflen oben fithren und das linke Bein zur
Seite strecken. Mit der Ausatmung mit der Lippenbremse - langsames Ausstromen der Luft iiber die
Lippen - wieder in die Ausgangsstellung zuriickkehren. Seitenwechsel

Training:

In kleinen, schnellen Schritten vor und zuriick laufen, zusétzlich mit der
rechten Hand auf den Kopf tippen und dann mit der linken Hand auf die
rechte Schulter tippen. Dabei ganz bewusst die Atmung mit der Lippen-
bremse - langsames Ausstromen der Luft iiber die Lippen - flieflen lassen.

Variation: in kleinen, schnellen Schritten nach rechts und links laufen.
Viel Spal3 und Erfolg beim Trainieren!
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I Tagliches Training

Eine Erfolgsgeschichte

25 Jahre Lungensport

Die Arbeitsgemeinschaft Lungensport freut sich im
Jahr 2024 tiber das 25-jéhrige Bestehen des Vereins.

Die Ziele der in Bad Reichenhall gegriindeten AG Lun-
gensport in Deutschland waren und sind, die nicht-me-
dikamentose Therapieoption Bewegungstherapie bzw.
Lungensport in einem mdglichst breiten Rahmen,
wohnortnah, fiir den Patienten gut erreichbar und in
ganz Deutschland zu etablieren. Derzeit gibt es iiber
1.800 Lungensportgruppen von mehr als 750 Anbie-
tern, mit steigender Tendenz.

Lungensport ist neben der individuellen medikamen-
tosen Therapie ein wichtiger evidenzbasierter Baustein
des Krankheitsmanagements von Lungen- und Atem-
wegserkrankungen. Lungensport ist eine gezielte und
dosierte, der Krankheit angepasste Sport- und Bewe-
gungstherapie. Erginzt durch Schulungselemente wird
Lungensport von speziell ausgebildeten Ubungsleitern
fiir Patienten mit unterschiedlichen Erkrankungen an-
geboten.

Ziel des Lungensports ist es, die Belastbarkeit (auch im
Alltag) zu verbessern, die (soziale) Mobilitit wieder zu
erhohen und die Lebensqualitiit zu stabilisieren.

Mittels Bewegungstherapie und Lungensport kann zwar
wenig an der Lungenfunktion selbst verdndert werden,
da diese durch die chronische Lungenerkrankung stark
beeintrachtigt ist. Allerdings lasst sich sehr wohl die
Belastbarkeit verbessern und somit grundsitzlich die
Moglichkeit, sich zu bewegen, um mit der Erkrankung

g
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besser zu leben. Durch korperliches Training werden
Muskulatur, Biander und Gelenke an eine starkere Be-
weglichkeit angepasst, was zu einer verbesserten Leis-
tungsfahigkeit trotz gleichbleibender Einschrankung
der Lungenfunktion fiihrt.

Quelle: Prof. Dr. Heinrich Worth, Vorsitzender AG Lungensport -
Video 25 Jahre Lungensport

Die positiven Effekte der Bewegungstherapie und des
Lungensports sind am besten belegt fiir die Erkrankung
COPD. Ebenso profitieren Asthmatiker von Lungen-
sport und Bewegungstherapie. Weiterhin konnte nach-
gewiesen werden, dass auch Patienten mit sog. Lungen-
geriisterkrankungen, mit Lungenfibrosen eine hoéhere
Lebensqualitit und Belastbarkeit durch Lungensport
erlangen konnen. Selbst bei Patienten mit Lungenkrebs
kann in einer stabilen Phase der Erkrankung oder auch
nach operativen Eingriffen korperliches Training nicht
nur zu einer Steigerung der Lebensqualitit fithren, son-
dern dariiber hinaus zu Verbesserungen des allgemei-
nen Befindens, da Depression und Angst reduziert und
Miidigkeit, die im Rahmen des Tumorleidens eine gro-
e Rolle spielt, zuriickgedrangt werden.

Kontakt

AG Lungensport in Deutschland e.V.
Geschiftsstelle

Raiffeisenstrafle 38, 33175 Bad Lippspringe
Telefon 05252 - 9370603
lungensport@atemwegsliga.de

www.lungensport.org
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Erndhrung I

Ernahrungstipps und Rezepte aus der Praxis (Teil 21)

Exkurs Hafer:

Ein heimisches Superfood

Hafer, eine der altesten kultivierten Getreidesorten,
hat in den letzten Jahren als ,,Superfood” zunehmend
Aufmerksambkeit erregt.

Dieses zur Familie der Stifigraser gehorende Getreide
bietet zahlreiche gesundheitliche Vorteile, welche be-
sonders bei Erkrankungen wie Hypercholesterindamie,
Diabetes oder diversen Verdauungsstorungen die Le-
bensqualitdt verbessern konnen.

Fakten zu Hafer: Herkunft und Inhaltsstoffe

Urspriinglich aus dem Nahen Osten stammend, wird
Hafer heute weltweit angebaut. Bei den Sorten werden
Nackthafer, Saathafer und Sandhafer unterschieden.

Hafer findet in der européischen Kiiche Verwendung
in Form von Haferflocken, Haferkleie, Hafermehl und
Hafermilch. Neben unléslichen langkettigen Koh-
lenhydraten (Ballaststoffen) enthilt Hafer den 16sli-
chen Ballaststoff Beta-Glucan. 75% des Fettanteils im
Hafer bestehen aus hochwertigen mehrfach ungesit-
tigten Fettsauren.

Verglichen mit anderen Getreidesorten stellt Hafer
eine gute pflanzliche Eiweilquelle dar. Weiterhin
zeichnet sich Hafer durch seinen Gehalt an Biotin,
Thiamin, Vitamin K, Folsdure, Magnesium, Phosphor,
Mangan, Kupfer, Eisen und Zink aus.

Rolle in der Erndahrung

Hafer ist nicht nur vielseitig und lecker, sondern auch
sehr nahrhaft. Er kann im Rahmen einer ausgewo-
genen Erndhrung einen guten Beitrag leisten — und
ist dabei gleichzeitig sehr preiswert. Die enthaltenen
Nihrstoffe konnen dazu beitragen, das Immunsystem
und insbesondere den Darm zu starken und unterstiit-
zen als gesunde Sattmacher beim Abnehmen.

Nahrwerte (Ubliche Portion von 50 g Haferflocken)

Kalorien: 186 kcal

Kohlenhydrate: 29 g

Ballaststoffe: 5 g (davon ca. 2,25 g Beta-Glucane)
Eiwei: 6,75 g

Fett:3,59

Vitamine: Vitamin B1, B6, E

Mineralstoffe: Magnesium, Eisen, Zink

Als naturbelassenes und glutenarmes Lebensmittel
bietet Hafer eine willkommene Abwechslung in einer
oft stark eingeschrankten Erndhrung wie beispielswei-
se bei Zoliakie.

Tipp: Einweichen von Haferflocken

Das Einweichen von Haferflocken iiber Nacht ver-
bessert die Bioverfiigbarkeit der Néhrstoffe erheblich.
Durch das Einweichen werden antinutritive Phytate
abgebaut, die sonst die Aufnahme von Eisen und Zink
hemmen konnen. Insgesamt werden die Flocken so
auch bekdmmlicher.

Probieren Sie gleich unser Rezept
fir die ,,Overnight Oats“ aus!

Gesundheitsfordernde Effekte von Hafer

Hafer hat vielfiltige gesundheitliche Vorteile, die be-
sonders fiir Patienten mit bestimmten Erkrankungen
von Bedeutung sind. Ein bedeutender Vorteil von Hafer
ist seine blutzuckersenkende Wirkung. Die im Hafer
enthaltenen loslichen Ballaststoffe, insbesondere das
Beta-Glucan, verlangsamen die Verdauung und sorgen
dafiir, dass die Korperzellen fiir Insulin empfindlicher
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werden. Hierdurch wird ein schneller Anstieg des
Blutzuckerspiegels verhindert. Dies ist besonders vor-
teilhaft fiir Patienten mit bereits beeintrachtigter Blut-
zuckerregulation, wie es hdufig bei Diabetes Typ 2 der
Fall ist.

Ein weiterer gesundheitlicher Nutzen von Hafer ist
seine Fahigkeit, den Cholesterinspiegel zu senken.
Die hohen Gehalte an Beta-Glucan kénnen den Cho-
lesterinspiegel senken, indem sie die Aufnahme von
Cholesterin im Darm reduzieren. Ein niedriger Cho-
lesterinspiegel verringert das Risiko von Herz-Kreis-
lauf-Erkrankungen, die oft mit Lungenerkrankungen
einhergehen.

Zusitzlich unterstiitzt Hafer die Gewichtsreduktion.
Dank seines hohen Ballaststoffgehalts fordert Hafer
ein langanhaltendes Sattigungsgefithl, welches zur
Gewichtsreduktion beitragen kann. Ein gesundes Kor-
pergewicht kann ebenfalls die Atmung erleichtern und
die Belastung der Lungen verringern.

Besonders erwihnenswert ist auch der positive Effekt
von Hafer auf die Lebergesundheit, insbesondere bei
einer Fettlebererkrankung. Die Ballaststoffe im Hafer
konnen die Fettansammlung in der Leber reduzieren
und die Leberfunktion verbessern, was zu einer allge-
meinen Verbesserung der Gesundheit beitragen kann.

Nicht zuletzt wirkt Hafer blutdrucksenkend. Er ist
vergleichsweise natriumarm und kaliumreich. Kalium
kann in seiner Funktion als Gegenspieler des Natriums
den Blutdruck und damit die Herzfunktion regulieren.

Einsatz der Hafertage

Hafertage sind eine bewéhrte Methode zur Entlastung
des Verdauungssystems und zur Férderung der allge-
meinen Gesundheit. An Hafertagen wird hauptséich-
lich Hafer in verschiedenen Formen verzehrt. Diese
speziellen Tage konnen helfen, den Blutzuckerspiegel
zu stabilisieren, den Cholesterinspiegel zu senken und
das Verdauungssystem zu entlasten.

Fiir Patienten mit Lungenerkrankungen kénnen Ha-
fertage ein wertvoller Beitrag zur Verbesserung der
Lebensqualitit sein.

Bei insulinpflichtigen Diabetikern ist es wichtig, vor
dem Start der Hafertage mit einem Arzt oder Diabeto-
logen zu sprechen.

Strenge Hafertage:

An zwei oder vier aufeinanderfolgenden Tagen, wer-
den tiglich 225 Gramm Haferflocken konsumiert.
Diese werden auf drei Mahlzeiten verteilt und mit je-
weils 500 Milliliter Wasser oder Briihe angeriihrt. Bei
der Zubereitung sollten Salz, Zucker und Stilungsmit-
tel vermieden werden. Krauter und Gewtirze diirfen
nach Belieben verwendet werden.

Basisrezept siifi:

75 g Haferflocken anrdsten und mit ca. 200 ml Wasser
aufgiefSen. Kurz aufkochen und quellen lassen.
Mit Gewiirzen und Beeren verfeinern.

Basisrezept pikant:

75 g Haferflocken anrésten und mit der doppel-
ten Menge Wasser oder Gemiisebrithe aufkochen
und quellen lassen. Bei Bedarf kohlenhydratarmes
Gemiise wie z.B. Lauch klein schneiden und unter-
rithren. Nach Belieben mit verschiedenen Krautern
verfeinern.

Geeignete Gemiisesorten
(unter 4 g Kohlenhydrate auf 100 g)

Aubergine, Blumenkohl, Brokkoli, Chinakohl,
Kohlrabi, Lauch, Fenchel, Griinkohl, Zucchini,
Tomate, Spinat, Wirsing, Sauerkraut, Spargel,
Schwarzwurzel, Rotkohl

Geeignete Obstsorten

(unter 10 g Kohlenhydrate auf 100 g)

Heidelbeere, Brombeere, Himbeere, Erdbeere, Kiwi,
Stachelbeere, Pfirsich, Aprikose, Wassermelone,
Clementine, Zitrone, Papaya, Johannisbeere, Quitte,
Sternfrucht, Limette

Gemalligte Hafertage:

Die gemifligten Hafertage konnen sich tiber zwei bis
drei Tage erstrecken. Auch hier werden drei Hafer-
mahlzeiten zubereitet mit 60-80 g Haferflocken am
Tag. Im Gegensatz zu den strengen Hafertagen, diirfen
diese auch mit Milch oder Milchalternativen zuberei-
tet werden. Zusitzlich kénnen auch 50 g Gemiise oder

A e Beeren, sowie 20 g Niisse oder Saaten verwendet wer-
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Haferpuffer Overnight-Oats
mit Paprikacreme ~Cheesecake-Style”
Néhrwerte pro Portion (285,5 g): 352 keal, 17,6 g Eiweif3, 19,6 g Fett, Néhrwerte pro Portion(245 g): 336 kcal, 14,3 g Eiweif3, 11,9 g Fett,
davon 8,5 g gesattigt davon 2,95 g gesattigt
Zutaten fiir 2 Portionen: Zutaten fiir 1 Portion:
1 grof3e Mohre 2 Vollkorn-(Hafer-)Kekse
30g geriebener Cheddar 1EL Chiasamen
(oder anderen Hartkase) 30g zarte Haferflocken
50g Haferflocken 1 Prise  Salz
60 ml Gemisebrihe Milch (Kuh- oder Pflanzenmilch)
1EL Rapsol 150g Naturjoghurt
1 rote Paprika Zitronenschale, Saft
1 Lauchzwiebel Agavendicksaft oder Honig nach Bedarf

120g Magerquark
50g Schmand

Zubereitung
Pfeffer, Salz

= Die Kekse in einem Gefrierbeutel fein zerkriimeln

. und im Boden einer Schale festdriicken
Zubereitung

= Chiasamen mit den Haferflocken und der Prise

= Die Mohre schalen und grob raspeln, die Hafer- Salz, sowie der Milch vermischen und auf die

flocken mit der heien Briihe libergieBen und

L na - = . Keksschicht geben
mit M6hrenraspeln, geriebenem Kase sowie
20 g Magerquark mischen. m Den Joghurt nach Bedarf mit etwas Honig oder
Agavendicksaft stiBen, Zitronenabrieb sowie -saft
m Aus der Masse mit feuchten Handen vier flache unterrihren und auf die beiden Schichten geben

Puffer formen und diese mit Rapsol in der Pfanne

von beiden Seiten knusprig braten m Abgedeckt tiber Nacht im Kiihlschrank ruhen

lassen

= Fir die Paprikacreme die Paprika und die
Lauchzwiebel ganz fein schneiden und mit dem
restlichen Quark sowie dem Schmand mischen.

TIPP: Je nach Geschmack Beeren, Apfelmus oder
Bananen auf die Joghurtschicht geben.

= Mit Pfeffer und Salz abschmecken.
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Asiatische Haferflockenpfanne
(gemalligte Hafertage)

Bananenporridge
o Néahrwerte pro Portion (317 g): 277 kcal, 10,3 g EiweiR, 10,5 g Fett,
(gemaligte Hafertage) davon 2,04 g gesattigt
Nahrwerte pro Portion (267 g): 410 kcal, 12,7 g EiweiB3, 15,2 g Fett, . .
davon 2,31 g gesttigt Zutaten fiir 1 Portion:
50g Haferflocken (zart oder grob)
Zutaten fiir 1 Portion: 100 ml  Wasser
509 Haferflocken (zart oder grob) 209 Zucchini
50 ml  Milch oder Wasser 20g Karotten
1/2  Banane (zerkleinert) TEL Cash.ewkerne ‘
1 Handvoll Beeren (z.B Johannisbeeren, Wenig Salz oder Sojasauce
gerne auch tiefgefroren) Nach Belieben mit Kurkumapulver
1EL  Walnisse und geriebenen Ingwer wiirzen
Kakao und/oder Zimt nach Belieben
Zubereitung
Zubereitung = Haferflocken in einer Pfanne leicht anrésten.
= Haferflocken in einem Topf leicht anrosten. = Die doppelte Menge Wasser zu den Haferflocken
= Dieselbe Menge Wasser oder Milch zu dazugeben und nach Belieben wiirzen.
den Haferflocken geben. = Karotten und Zucchini waschen und klein
= Fiir die SiiBe eine zerkleinerte Banane kurz schneiden. Zuerst Karotten in die Pfanne geben
mitkochen. und mitbraten, nach 2 min Zucchini dazugeben.
= Zimt oder Kakao in den Haferbrei einriihren. = Am Schluss mit einer Handvoll Cashewkerne

) ) ) garnieren und geniel3en!
= Mit Walnlssen und den Beeren garnieren

und genieBen!

Guten Appetit!

wiinschen die Ernéhrungstherapeutinnen
der Nordseeklinik Westfalen
Wyk auf Fohr
WWW.PRAEGRESS.de

Cindy Maréchal Alissa Kern, M.Sc.
Dipl. oec. troph. (FH) Leitende Erndhrungstherapeutin
Erndhrungstherapeutin der Nordseeklinik Westfalen
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Neues Mitglied
Patientenbeirat

Wir freuen unssehr, Burkhard
Tapp (68) im Gremium des
Patientenbeirates  willkom-
men zu heiflen und zukiinftig
mehr Uber das Thema Lun-
gen- und Herztransplantation
zu erfahren.

Monatliche Sprechstunde in
Freiburg

Neben seinen Aufgaben und Aktivititen im Bundes-
verband der Organtransplantierten e.V. (BDO) (siehe
Artikel ab Seite 22) bietet Burkhard Tapp seit 2011 eine
monatliche Sprechstunde in der Lungentransplantati-
onsambulanz und auf der Station ,,Brehmer® im Uni-
versititsklinikum Freiburg an. Bei Bedarf anschlie-
3end auch auf den Stationen der Thoraxchirurgie oder
anderer Abteilungen.

Mehr zur Sprechstunde, den Terminen und Zeiten
erfahren Sie auf der Internetseite der Regionalgruppe
Stidbaden:

www.bdo-ev.de/regionalgruppen/rg-suedbaden/

Gerne konnen Sie Burkhard Tapp direkt kontaktieren
burkhard.tapp@bdo-ev.de,
Telefon 07642 - 9279317.

Erste S3-Leitlinie zur Nachsorge nach Lungentrans-
plantation

Derzeit wird an einer wissenschaftlichen S3-Leitlinie
zur Nachsorge Erwachsener nach Lungentransplantati-
on fiir Deutschland, Osterreich und der Schweiz, unter
Federfithrung von Professor Dr. Jens Gottlieb, Medi-
zinische HochschuleHannover gearbeitet - auch Burk-
hard Tapp ist hierin involviert. Die Verdffentlichung
der Leitlinie ist fir Ende 2024 geplant.

In der Friihjahrsausgabe 2025 der ,, Atemwege und

Lunge®, die im Marz erscheinen wird, werden wir Th-
nen die wichtigsten Inhalte der Leitlinie vorstellen.
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Das Meer ganz nah,
der Strand vor der Tiir,
die Stadt um die Ecke.
Und SIE mittendrin!

Unsere Nordseeklinik Westfalen
liegt in 1A-Lage, direkt am fein-
sandigen Hauptstrand und der
Strandpromenade des Heilbads
Wyk auf der Insel Fohr, wenige
Meter von der Altstadt und dem
Hafen entfernt.

Ein erfahrenes, gesundheits-
orientiertes Mitarbeiterteam freut
sich, Sie arztlich, therapeutisch und
personlich auf lhrem individuellen
Weg der Krankheitshewdltigung
und Gesundung zu begleiten.

Eine wertschatzende und unter-
stlitzende Kommunikation ist fiir
uns dabei wesentlich im Umgang
miteinander. Seien Sie herzlich
willkommen.

NORDSEEKLINIK
B3 WESTFALEN
[ <

X PNEUMOREHA AM MEER

Anzeige

Gesundheitskompetenz
fiir Meer Lebensqualitat ¢
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b 1T

i el A ol WL,

Schwerpunktklinik fiir COPD,
Asthma, Lungenemphysem &
COVID-19 Folgeerkrankungen

Wohnen direkt am Strand.
Klimatische Reize, schadstoff-
arme Luft, Meeresaerosol

PRAGRESS®-Konzept

mit Ernahrungstherapie,
Bewegung & Atmung und
Stérkung mentaler Ressourcen
www.Praegress.de

Nachhaltige Reha mit
wissenschaftlicher Expertise
www.Atemwege.science

Patientenorientierter
Familienbetrieb mit den
gelebten Werten Vertrauen,
Unterstltzung und Transparenz

Renten, Krankenkassen & Beihilfe

Sandwall 25-27

25938 Wyk auf Fohr
Telefon 0 46 81 / 599-0
info@Nordseeklinik.online
www.Nordseeklinik.online

Long Covid: Genesen, noch nicht gesund!

Das Virus ist nicht mehr nachweisbar. Trotzdem zeigen sich im
spéteren Verlauf multiple Folgeerkrankungen. Als Lungenfachklinik
sammeln wir seit Marz 2020 Erfahrungen mit LONG-COVID. Seit
Januar 2021 bietet unser Team jetzt mit dem CORONACH"®-
Konzept seine Expertise und Erfahrung an: www.CORONACH.info

Atemwege und Lunge
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Patientenratgeber des COPD - Deutschland e.V.
Besser verstehen, bewusster handeln

Zusammenhinge, Hintergriinde verstehen kann auch
dazu beitragen, die eigene Lebensqualitit zu verbes-
sern. Mehr Wissen, mehr Kenntnisse fordern die Be-
reitschaft, eigene Erfahrungen zu wagen. Zum Beispiel
den Schritt zu gehen und eine stationidre pneumologi-
sche Rehabilitation in Anspruch zu nehmen, um sich
auf die dort angebotenen Maflnahmen einzulassen.
Konsequent das mit dem behandelnden Lungen-
facharzt vereinbarte Therapiekonzept einzuhalten,
die Kontrolltermine regelmiflig wahrzunehmen
und das Gesprich mit dem Arzt zu suchen, bei allen
Fragen, die sich wihrend der Behandlung stellen.

Atemphysiotherapie
...Schwerpunkt COPD/Lungen-

Atemphysiotherapie emphysem

Schwarpunskd (DT LargeneTabyien

@

Atemphysiotherapie ist ein wesentlicher Bestandteil des
gesamten Behandlungskonzeptes bei Erkrankungen der
Atmungsorgane — insbesondere bei COPD und einem
Lungenemphysem.

Ein Therapieschwerpunkt der Atemphysiotherapie liegt
in der Vermittlung von Selbsthilfetechniken zur Verbes-
serung der Atmung und zur Vermeidung von Atemnot-
situationen. Mit diesen Techniken bekommen Sie ein
Werkzeug an die Hand, mit dem eine bestméogliche Kon-
trolle {iber krankheitsbedingte Einschrankungen wieder-
erlangt werden kann. Atemphysiotherapie kann zu einer
deutlichen Verbesserung des Krankheitsverlaufs und der
damit einhergehenden Symptomatik fithren.

»Ziel der Atemphysiotherapie ist die Verbesserung der
Lebensqualitdt durch eine bestmogliche Wiederherstel-
lung und Erhaltung der Atemfunktion und der kérper-
lichen Leistungsfihigkeit.“

Sabine Weise, Miinchen

Physiotherapeutin, Mitinitiatorin und Dozentin der Fortbildungsreihe
+Atemphysiotherapie” der AG Atemphysiotherapie im Dt. Verband fir
Physiotherapie (ZVK) e.V.
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Die atemphysiotherapeutischen Ziele richten sich nach
den individuell bestehenden funktionellen Problemen
des Patienten. Sie sind abhéngig vom Stadium und dem
Verlauf der Erkrankung.

Atemnot unter Belastung schrankt die Lebensqualitit
vor allem bei Alltagsaktivititen extrem ein. Zur Ver-
meidung von Atemnot kénnen Patienten durch atem-
physiotherapeutische Mafinahmen ldngere kraftfor-
dernde Bewegungsabldufe des taglichen Lebens lernen,
mental vorauszuplanen und zu strukturieren.

Wichtig! Compliance bei COPD
und Lungenemphysem

Unter Compliance versteht man
vor allem die Einhaltung der me-
dikamentosen Therapie. Doch es
geht dabei ebenso um die Akzep-
tanz und die Umsetzung des ge-
samten Behandlungskonzeptes und nicht nur die ord-
nungsgemifle Einnahme von Medikamenten.

Compliance

| bl COPD und Lusgersmpbysam

@

Gerade bei chronischen Erkrankungen muss oftmals
der personliche Lebensstil auf die Erkrankung ausge-
richtet bzw. die Verhaltensweisen an diese angepasst
werden. Den eigenen Lebensstil konsequent verdndern
bedeutet viel Disziplin, innere Bereitschaft und Uber-
zeugung fiir das Therapiekonzept.

Compliance wird von drei Faktoren getragen:
e Vertrauen

+ Verstehen

o Therapieerfolg

Professor Dr. Rainer W. Hauck, Miinchen

Das Gespriach miteinander ist gerade bei einer chroni-
schen Erkrankung oftmals entscheidend fiir das richtige
Behandlungskonzept und den Therapieerfolg. Teilen Sie
Threm Arzt so konkret wie moglich mit, wie es Thnen
geht, welches Beschwerdebild Sie haben, wie Sie mit der
Medikation zurechtkommen und welche Probleme bei
Thnen bestehen.
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Lungensport, Medizinische
Trainingstherapie und Atem-
therapie bei COPD

Lungenspaort,
Trainings- und
\ Atemtherapie bei
| COPD

Durch die zunehmende Atemnot, eine Folge der Lun-
generkrankung, schrianken Patienten oftmals zusdtzlich
ihre korperlichen Aktivititen ein - reduzieren diese
manchmal sogar auf ein Minimum - mit dem Ziel, wei-
tere Atemnot zu vermeiden oder dieser vorzubeugen.
Doch das Gegenteil tritt ein, denn die Folge korperli-
cher Inaktivitit ist Konditionsverlust und Muskelabbau,
was zu einer noch frither einsetzenden Atemnot bereits
bei geringster Anstrengung fiihrt.

»Speziell an die Atemwegserkrankung und den aktu-
ellen Schweregrad angepasstes korperliches Training
kann die Lebensqualitdt und die Belastbarkeit erhohen
sowie Krankheitssymptome vermindern.*

Michaela Frisch
Stellvertretende Vorsitzende der AG Lungensport

Korperliches Training ist die wichtigste und effektivste
nicht-medikamentose Mafsnahme, die man zur Beein-
flussung des Krankheitsverlaufes selbst ergreifen kann.

Symptome der Erkrankung konnen gelindert, die Be-
lastungsfahigkeit erhoht und auch die Lebensqualitit
durch korperliches Training gesteigert werden — auch
wenn sich die krankheitsbedingten Verdnderungen der
Lunge selbst nicht aufhalten lassen.

Auch bei fortgeschrittenen Krankheitsstadien sind eine
Verringerung der COPD-Symptomatik, eine Steigerung
der Belastbarkeit, eine Abnahme der krankheitsbezoge-
nen Depression sowie eine Verringerung der akuten
Verschlechterungen moglich.

Wesentlich ist die Fortsetzung der Trainingstherapie
nach Beendigung intensiver stationdrer Rehabilitati-
onsprogramme im ambulanten Bereich, etwa durch
Heimtraining (Treppensteigen, Gehtraining) in Verbin-
dung mit der Teilnahme an ambulanten Lungensport-

gruppen.

Nutzen Sie diese Therapien, um den Verlauf Threr Er-
krankung positiv zu beeinflussen.
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Pneumologische Rehabilitation
- Schwerpunkt COPD/Lungen-
emphysem

Pneumologische
Rehabilitation

Sehr viele Betroffene mit Atemwegserkrankungen, die
zur Teilnahme an einer pneumologischen Rehabilitati-
on berechtigt wéren, haben noch nie an einer solchen
MafSnahme teilgenommen. Dabei stellt die pneumo-
logische Rehabilitation insgesamt eine der wichtigsten
nicht-medikamentésen Behandlungsoptionen dar, um
etwa die Symptome und die korperliche Belastbarkeit
von Lungenpatienten zu verbessern.

Vielfdltige wissenschaftliche Untersuchungen belegen
bei COPD und Lungenemphysem nachweisbare Effek-
te, wie beispielsweise mehr korperliche Leistungsfahig-
keit, weniger Atemnot, mehr Lebensqualitdt sowie we-
niger Depressionen und Angste.

Dringend angeraten wird eine pneumologische Rehabi-
litation auch nach einer akuten Verschlechterung (Exa-
zerbation) mit Krankenhausaufenthalt.

»Gibe es ein Medikament mit der Wirkungsweise einer
pneumologischen Reha, so wiirde dessen Nicht-Ver-
ordnung als ein Kunstfehler angesehen werden.”

Professor Dr. Klaus F. Rabe, Grosshansdorf

Patienten mit COPD soll eine pneumologische Re-
habilitation angeboten werden, wenn trotz addquater
ambulanter &rztlicher Betreuung beeintrichtigende
korperliche, soziale oder psychische Krankheitsfolgen
bestehen, welche die Moglichkeit von normalen Akti-
vitdten bzw. die Teilhabe am beruflichen und privaten
Leben behindern.

Néhere Informationen zu den Rat-
gebern des COPD - Deutschland
e.V. finden Sie auf der Homepage:
www.copd-deutschland.de

<,
D, W
"0, utsc\\\"‘

Die Patientenratgeber kdnnen online gelesen
oder als Printversion angefordert werden.
Bitte beachten Sie die auf der Homepage
verdffentlichten Versandinformationen.
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Patienten direkt

Dr. Michael Barczok

Atemweg- und Lungenerkran-
kungen sind meist sehr kom-
plex, ebenso die vielfiltigen
therapeutischen ~ Optionen.
Im Arzt- und/oder Thera-
peutengesprach findet sich
manchmal nicht ausreichend
Zeit, doch viele Fragen erge-
ben sich auch erst, wenn man
sich zu Hause in Ruhe mit den
Mafinahmen und seiner Erkran-
kung befasst.

In dieser Rubrik beantwortet

Dr. med. Michael Barczok, Facharzt
fir Innere Medizin, Lungen- und Bronchialheilkun-
de, Allergologie, Sozial-, Schlaf- und Umweltme-
dizin, Lungenzentrum Ulm (www.lungezentrum-
ulm.de) regelmifig Thre Fragen.

1.

Als bei mir die Diagnose COPD mit Lungenemphy-
sem, Stadium III, gestellt wurde, bin ich ,aus allen
Wolken gefallen®. Ich kann die Krankheit nicht ein-
ordnen, nichts damit anfangen. Das Schlimmste da-
bei ist, dass scheinbar niemand hilft, um alles zu be-
greifen bzw. aufzeigt, wie es weitergeht, was ich tun
kann. Ich habe begonnen, im Internet zu recherchie-
ren, fithle mich jedoch iiberfordert.

Welche Schritte, welche Mafinahmen sind nun nach
der Diagnose zunichst wichtig zu gehen?

Ich kann nachvollziehen, wie es Thnen geht. Im Arztge-
sprach wird man tiberflutet mit Details zu Ursache, Be-
handlung und Prognose der Erkrankung. Der kurze Kon-
takt im Arztgesprach, sei es beim Facharzt oder oft wenig
besser auch beim Hausarzt, hinterldsst viele Fragen. Die
Antwort im Internet zu suchen, ist in der Tat nicht wirk-
lich ratsam. Jedenfalls nicht, indem man das Wort COPD
in den Browser eingibt und dann zehntausende Links
und Infos ausgespuckt bekommt, die auf hochst unter-
schiedlichem Level und haufig mit kommerziellen oder
ideologischen Inhalten durchsetzt angeboten werden.

Perfekt wire es, in dieser Situation rasch eine Reha-
bilitation machen zu konnen, in deren Verlauf Schu-
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...beantwortet Ihre Fragen

@

lung und ausfiihrliche Arzt-Patienten-Gespriche
Standard sein sollten.

Als erste Hilfe empfehle ich Thnen, auf die Internetseite
der Deutschen Atemwegsliga zu gehen, die ein laufend
aktualisiertes und auf Patientenprobleme zugeschnit-
tenes Informationsangebot fiir Patienten mit COPD
oder Asthma anbietet. Hier werden die Ursachen der
Erkrankung ausfiihrlich behandelt, der Verlauf der
Erkrankung dargestellt und ausgefiihrt, wie man ihn
beeinflussen kann und nicht zuletzt werden alle in
Deutschland erhaltlichen Inhalationsmedikamente de-
tailliert mit kleinen Filmchen vorgestellt. Dieses Inter-
net-Portal kann ich Thnen uneingeschrinkt als Infor-
mationsquelle empfehlen.

Eine hervorragende Erganzung hierzu ist dann auch die
ambulante Patientenschulung COPD, die in Deutsch-
land fiir jeden Patienten kostenlos angeboten wird,
aber leider nicht iiberall flichendeckend zur Verfiigung
steht. Hier sollte dann auch die letzte Frage ausreichend
qualifiziert beantwortet werden konnen. Aus meiner
Erfahrung zeigt sich immer wieder: nur Patienten, die
gut Uber ihre Erkrankung und deren Behandlung Be-
scheid wissen, kénnen auf Dauer von den umfangrei-
chen therapeutischen Moglichkeiten profitieren, die
heute vorhanden sind.

Hier finden Sie ein Verzeichnis von Arztpraxen, die Pa-
tientenschulungen anbieten:

www.atemwegsliga.de/patientenschulungen.html.

312024



2.

Ich habe eine COPD mit einem Lungenemphysem,
Stadium II bis III. Immer wieder habe ich Phasen, in
denen es mir gut und dann wieder sehr schlecht geht.
Es ist ein stindiges Auf und Ab. In den weniger guten
Phasen bin ich sehr miide, kaum belastbar.

Was sind die Ursachen und wie kann ich schlechte
Phasen moglichst vermeiden?

Je weiter eine COPD voranschreitet, desto kleiner wird
der Spielraum, der dem Korper bleibt, um Schwankun-
gen auszugleichen. Besonders spiirbar wird dies bei
klimatischen Schwankungen, die leider auch in unse-
ren Breiten immer stirker zunehmen, und bei korper-
licher Belastung. Auch seelische und psychische Belas-
tungssituationen schlagen stirker durch als Sie dies aus
fritheren Zeiten gewohnt waren.

Vermeiden lassen sich diese Faktoren nur selten, man
kann aber versuchen, seine Widerstandsfahigkeit zu
starken. Ganz wichtig ist hierfiir, konsequent die ver-
bliebene korperliche Belastbarkeit tagtiglich zu trai-
nieren und, wenn irgend moglich, zu verbessern. Eine
hervorragende Maoglichkeit dafiir ist es, sich einer
Lungensportgruppe anzuschlieflen, alternativ einer
Herzsportgruppe, falls Lungensport vor Ort nicht an-
geboten wird. Die Erfahrung zeigt, dass Patienten, die
korperlich aktiv sind, spiirbar an Belastbarkeit auch in
Problemsituationen wie beispielsweise einem Infekt
gewinnen. Auch eine Atemtherapie kann einen wich-
tigen Beitrag leisten, widerstandsfihiger zu werden,
indem man lernt, auch unter Druck ruhig und effektiv
zu atmen.

3.

Wie kann ich unterscheiden, ob ich ,,nur“ eine
schlechte Phase habe oder eine akute Verschlechte-
rung vorliegt?
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Objektivieren lasst sich eine akute Verschlechterung
durch eine rasch abnehmende korperliche Belastbar-
keit, die Notwendigkeit eines haufigeren Einsatzes
bronchienerweiternder Sprays und gegebenenfalls auch
das Absinken der Peak flow-Werte und/oder der Sau-
erstoffsittigung. Im Zweifelsfall versuchen Sie, drztliche
Hilfe zu bekommen, insbesondere dann, wenn ein In-
fekt beteiligt ist, der zusitzliche MafSnahmen erfordert.

4.

Vor meiner Diagnose eines Lungenemphysems im
Stadium III sind wir jdhrlich in den Urlaub geflogen.
Im Herbst 2019 fand letztmalig ein Flug in die Tiirkei
statt. Jetzt mochten wir doch wieder einmal eine Rei-
se ans Mittelmeer unternehmen.

Ich habe gelesen, dass zur Abklirung, ob man flug-
tauglich ist, ein Hypoxietest sinnvoll sei.

Um was fiir einen Test handelt es sich dabei, wo kann
man diesen ggf. durchfiihren lassen? Und welche
Auswirkungen kann ein Flug auf ein vorliegendes
Lungenemphysem haben?

In speziellen Forschungseinrichtungen gibt es die Mog-
lichkeit, den Sauerstoffgehalt der Atemluft kontrolliert
zu reduzieren und damit zu testen, was im Korper pas-
siert, wenn man in grofler Hohe im Flugzeug unterwegs
ist. Bei Langstreckenfliigen wird der Luftdruck in der
Kabine nicht vollstindig ausgeglichen, so dass der Sau-
erstoffgehalt auf ein Niveau sinken kann, das den so-
genannten Sauerstoffpartialdruck um 10-30 % sinken
lasst. Fiir Gesunde ist das kein Problem, Patienten, die
schon im Alltag Probleme mit ihren Sauerstoffwerten
haben, kénnen dadurch aber in eine schwierige Situa-
tion geraten. Grundsitzlich kann man sagen, dass bei
einer Sauerstoffsittigung unter 90 % im Alltag wihrend
des Fluges zusitzlicher Sauerstoff zumindest zur Verfii-
gung stehen sollte. Die Atemwegs-Liga stellt auch ein
kleines Programm zur Verfiigung, mit dem man seine
Werte konkret iiberpriifen kann: www.atemwegsliga.
de/sauerstoffrechner.html.

Bei Unterschreitung der Grenzwerte sollte man auf
Langstreckenfliige verzichten oder vorab sicherstellen,
dass fiir den Flug ein Sauerstoffgerdt an Bord zur Ver-
fiigung gestellt wird, was meist gegen entsprechenden
Aufpreis moglich ist.
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Kontaktadressen

Selbsthilfeorganisationen

Alpha1 Deutschland
Gesellschaft fiir Alpha-1-Antitrypsin- ﬁ,lqlr:: ,I]N?‘!

Mangel-Erkrankte e.V.

Alte LandstrafBe 3, 64579 Gernsheim

Kostenfreie Servicenummer 0800 - 5894662
www.alphal-deutschland.org, info@alphal-deutschland.org

bm Bundesverband der Organtransplantierten e.V.
OpferstraBe 9, 38723 Seesen
findesetand 051 Talefon 05381 - 4921735
www.bod-ev-de, post@bdo-ev.de

Bundesverband Selbsthilfe Lungenkrebs e.V.
Rotenkruger Weg 78, 12305 Berlin

Telefon 016090 - 671779

Wiz et www.bundesverband-selbsthilfe-lungenkrebs.de,
semsmate Lungmints o info@bundesverband-selbsthilfe-lungenkrebs.de

COPD - Deutschland e.V. °'°°“mh'°"u

LandwehrstraBe 54, 47119 Duisburg & £

Telefon 0203 - 7188742 ;

www.copd-deutschland.de, % w40

verein@copd-deutschland.de Deyrscne®
Deutsche LOT e

Deutsche Sauerstoff- und BeatmungsLiga LOT e.V.
Weiterhin erreichbar info@sauerstoffliga.de und
www.sauerstoffliga.de.

Telefonische Beratung durch Angelika Uher:

Telefon 08431 - 9078075 oder ingolstadt@sauerstoffliga.de

Leben Leben braucht Luft
% braucht | ocerVerbund von Selbsthilfegruppen
Luft  Telefon 08071 - 9045253
www.lebenbrauchtluft.de, info@lebenbrauchtluft.de

Lungenfibrose e.V.
k Postfach 15 02 08, 45242 Essen
Telefon 0201 — 488990, Telefax 0201 — 94624810
www.lungenfibrose.de, o.drachou@lungenfibrose.de

Patientenorganisation (oo,

Lungenemphysem-COPD Deutschland ;90
LindstockstraBBe 30, 45527 Hattingen 1
Telefon 02324 — 999000
www.lungenemphysem-copd.de,
shg@lungenemphysem-copd.de

®, qa0?

‘% sHe
%, Q
Sthiltest™

Sarkoidose-Netzwerk e.V.
- aO» Rudolf-Hahn-StraBe 248,
5;;:;711:1; 53227 Bonn
s — TeIefon/TeIgfax 0228 -471108
www.sarkoidose-netzwerk.de,
verein@sarkoidose-netzwerk.de

Patientenorientierte Organisationen

‘—-"
-
LUNGENSPORT

Arbeitsgemeinschaft Lungensport in Deutschland e.V.
RaiffeisenstraBe 38, 33175 Bad Lippspringe

Telefon 05252 - 93706-03, Telefax 05252 - 937 06-04
www.lungensport.org, lungensport@atemwegsliga.de

Deutsche Atemwegsliga e.V. -
in der Deutschen Gesellschaft fir

Pneumologie

RaiffeisenstraBe 38, 33175 Bad Lippspringe

Telefon 05252 - 933615, Telefax 05252 - 933616
www.atemwegsliga.de, kontakt@atemwegsliga.de

.« DIGAB

Deutsche Interdisziplinire Gesellschaft
i AuBerklinische Beatmung
und Intenasnersongung

Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft fiir AuBBerklinische
Beatmung und Intensivversorgung (DIGAB) e.V.
Geschaéftsstelle c/o Intercongress GmbH
Ingeborg-Krummer-Schroth-Stral3e 30, 79106 Freiburg
Telefon 0761 — 69699-28, Telefax 0761 — 69699-11
www.digab.de, digab-geschaeftsstelle@intercongress.de

Deutsche Lungenstiftung e.V. L J
Reuterdamm 77, 30853 Langenhagen
Telefon 0511 -2155110,

Telefax 0511 - 2155113
www.lungenstiftung.de,
deutsche.lungenstiftung@t-online.de

&Lungen'n"c}' mationsdienst

www.lungeninformationsdienst.de
Helmholtz Zentrum Miinchen - Dt. Forschungszentrum
fur Gesundheit und Umwelt GmbH

www.lungenaerzte-im-netz.de ‘@@*‘\
In Zusammenarbeit mit dem Verband (1 . )I
Pneumologischer Kliniken e.V. g gcg;
ferumie ¥
™

Deutsche Gesellschaft fir Pneumologie

S
ﬁ %\\ und Beatmungsmedizin e.V.

Deutsche Gesellschaft fiir Pneumologie und
Beatmungsmedizin e.V. (DGP)
https://pneumologie.de/aktuelles-service/patienten
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