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Editorial

Netzwerke schaffen

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

Netzwerke sind aus der heutigen Zeit nicht mehr weg-
zudenken. Ob Autobau, ob moderne Logistik, immer ist
eine Vernetzung verschiedener Strukturen erforderlich,
um damit etwas Besseres, Grof3eres zu schaffen als es die
Einzelkomponenten fiir sich kénnten. Das gilt inzwi-
schen auch fir die Medizin.

Die Zeiten sind vorbei, in denen man alle halbe Jahre
zum Lungenfacharzt ging, einen kleinen Lungenfunkti-
onstest machte, sich neue Rezepte und Uberweisungs-
scheine besorgte und davon ausgehen konnte, damit
alles Notwendige getan zu haben, um die nachsten Mo-
nate problemlos iiber die Runden zu kommen.

Léangst ist bekannt, dass COPD und Herz ganz eng mit-
einander verbunden sind, gleiches gilt fiir COPD und
Schlafapnoe oder fiir das komplizierte Zusammenspiel
unserer Hormone. Gut maglich, dass Sie als COPD-
Patient/-in daher irgendwann einmal auch zum Endo-
krinologen geschickt werden oder bei einem Orthopé-
den die Knochendichte bestimmt werden muss und vor
allem beim Kardiologen immer wieder nach der Bela-
stung fir die rechte Herzkammer geschaut wird.

Einerseits teilt sich die Lungenheilkunde im universi-
tiren Bereich in zahlreiche Subspezialisten auf, die
immer mehr tiber immer kleinere Teilbereiche wissen.
Andererseits wissen diese Spezialisten immer weniger
iiber das, was links und rechts vom eigenen Spezialge-
biet liegt.

Erst wenn aus alledem ein verniinftiges, verstandliches
Informationsnetz gekniipft wird, hat der Hausarzt die
Chance, richtig zu (be-)handeln, und Sie wiederum die
Moglichkeit, planvoll mitzumachen.
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Sie stehen als Patient/-in mittendrin in diesem Informa-
tionswirrwarr aus Arztbriefen, Befunden und Lungen-
funktionsdaten. Schnappen mal hier, mal dort ein paar
lateinische Fachbegriffe auf und miissen versuchen, sich
darauf irgendwie einen Reim zu machen.

Kaum jemand nimmt sich die Zeit, Ihnen in aller Ruhe
wichtige Informationen und Zusammenhinge zu er-
klaren.

Vernetzte Social media wie WhatsApp oder Facebook
konnen vielleicht ein Stiick weiterhelfen, findet sich hier
doch fast immer jemand, der selbst zu den schwierig-
sten Fragen etwas sagen kann. Allerdings gibt es in den
sozialen Netzen keinerlei Qualitidtskontrolle und man-
che Ratschldge sind eher ,,Schldge® als ,,Rat®

Trotzdem kann diese Form von Vernetzung gerade in
Coronazeiten helfen, mit anderen in Kontakt zu bleiben,
Sorgen und Angste zu teilen, um auch den positiven Sei-
ten des Lebens wieder etwas abzugewinnen. Hinsicht-

DMP

= Disease(Krankheits)-Management-Programme sind
strukturierte Behandlungsprogramme fUr chronisch
kranke Menschen. Patienten/Patientinnen mit be-
stimmten chronischen Krankheiten kénnen sich bei ihrer
Krankenkasse in ein solches Behandlungsprogramm ein-
schreiben lassen. Damit werden sie Uber Einrichtungs-
grenzen hinweg auf dem aktuellen medizinischen
Forschungsstand behandelt. Ein koordiniertes Vorgehen
soll dazu beitragen, unnétigen Komplikationen, Kran-
kenhausaufenthalten und Folgeschaden vorzubeugen.
Quelle: Gemeinsamer Bundesausschuss — www.g-ba.de
Bestandteil eines DMP sind Patientenschulungen.
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lich medizinischer Fragen ist jedoch zwingend erfor-
derlich, dass Sie selbst ein ausreichendes Grundwissen
mitbringen, um die ,,Spreu vom Weizen® trennen zu
konnen.

Eine wichtige Funktion in Threm Informationsnetzwerk
sollten daher Medien iibernehmen, die Informationen
zur COPD einerseits in hoher Qualitat aufbereiten und
andererseits darauf achten, dass Informationen ver-
standlich und leicht nutzbar bleiben. Als Leser/-in die-
ser Zeitschrift sind Sie da schon mal auf dem richtigen
Weg!

Wir wollen Sie in dieser Ausgabe der Patienten-Biblio-
thek — Atemwege und Lunge auf eine ,,Informations-
tour” zum Thema COPD mitnehmen, die sich an der
DMP*-Schulung orientiert, denn wir wissen, dass viele
COPD-Patienten/Patientinnen keinen ausreichenden
Zugang zu einer Schulung in ihrem Umfeld haben.

Es ist uns besonders wichtig, dass die Inhalte dieser In-
formationsreihe nicht nur top aktuell gestaltet, sondern
vor allem leicht verstandlich formuliert sind, damit Sie
wirklich etwas mit ihnen anfangen kdnnen.

Zogern Sie nicht, wenn beim Lesen dennoch Fragen auf-
kommen, diese an uns zu richten:
info@Patienten-Bibliothek.de. In einer vernetzten Welt
ist es elementar, nicht einfach alle Informationen unge-
filtert zu konsumieren, die auf einen einprasseln.

Wer selbst ein fundiertes Wissen mitbringt, Abldufe und
Zusammenhidnge verstehen lernt, kann letztendlich
Wichtiges von Unwichtigem trennen und damit das Ent-
scheidende fiir sich nutzen.

Ich wiinsche Thnen eine interessante, nachhaltige Lek-

tire.
Ll

Thr

Dr. Michael Barczok
Facharzt fir Innere Medizin,
Lungen- und Bronchialheil-
kunde, Allergologie, Sozial-,
Schlaf- und Umweltmedizin
Lungenzentrum Ulm

www.lungenzentrum-ulm.de
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Netzwerke schaffen

Personliche Erfahrungen

Tuberkulose

Vor knapp zehn Jahren wurde bei der damals 18-jih-
rigen Carolin Fuchs nach monatelangen Beschwerden
eine offene Lungentuberkulose diagnostiziert. Nach
einem mehrwochigen Klinikaufenthalt in einer Lun-
genfachklinik und einer sechsmonatigen Behandlung
mit Antituberkulotika galt sie als geheilt. Doch die
Krankheit und die Reaktionen ihres Umfeldes haben
Spuren hinterlassen. Heute mochte sie anderen Be-
troffenen mit ihrer Erfahrung helfen, iiber die Er-
krankung zu sprechen und die Moglichkeit schaffen,
sich mit anderen Patienten auszutauschen.

Keine einfache Diagnose

Tuberkulose hat viele Gesichter. Sie kann beinahe jedes
Organ befallen. Am haufigsten ist die Lunge betroften.
Ubertragen wird Tuberkulose in der Regel von Mensch
zu Mensch tiber Aerosole beim Sprechen, Husten oder
Niesen. Uber mehrere Wochen anhaltender Husten ist
meist das erste Anzeichen einer Tuberkuloseerkran-
kung. Im weiteren Verlauf konnen unter anderem
Nachtschweif3, Appetitlosigkeit, Abgeschlagenheit, Ge-
wichtsabnahme, Midigkeit, Brust- und Riickenschmer-
zen sowie Erschopfung und Teilnahmslosigkeit
auftreten.

Diese unspezifischen Symptome, die nicht alle gleich-
zeitig auftreten miissen, erschweren die Diagnose der so-
genannten Schwindsucht. Auch die Erkrankungszahlen,
die in Deutschland mit etwa 4.000 — 5.000 Neuerkran-
kungen pro Jahr niedrig sind, lassen nicht sofort an eine
Tuberkulose denken.

]

-
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r
]
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Bewusstsein schaffen

Wie in jedem Jahr ist am 24. Marz der Welttuberkulose-
tag. Der Tag, an dem der Erreger der Tuberkulose im Jahr
1882 von Robert Koch entdeckt wurde, steht fiir die vie-
len Opfer, die diese Krankheit gefordert hat und soll wei-
terhin auf die Tuberkulose aufmerksam machen.

Weltweit sind jahrlich etwa 10 Millionen Menschen be-
troffen, rund 1,5 Millionen davon sterben an der Tuber-
kulose — das bedeutet, etwa 4.000 Menschen an einem
Tag. Damit zéhlt die Tuberkulose weltweit zu den héiu-
figsten todlich verlaufenden Infektionskrankheiten.
Etwa ein Viertel der Bevolkerung trigt Tuberkuloseer-
reger in sich, von denen etwa 5-10 % eine behandlungs-
bediirftige Tuberkulose (TBC) entwickeln.

Gute Behandlungschancen

Diagnostiziert wird die TBC mithilfe einer Rontgenauf-
nahme der Lunge sowie einer Sputumuntersuchung. Zur
Behandlung werden in den meisten die vier Standard-
antituberkulotika Rifampicin, Isoniazid, Pyrazinamid
und Ethambutol eingesetzt.

In Deutschland sind die Heilungschancen sehr gut. Auf-
grund von Resistenzen, die sich bei eigenmachtigem und
vorzeitigem Abbrechen der Behandlung bilden, gibt es
jedoch Erreger, die auf die verfiigbaren Medikamente
nicht ansprechen. Dadurch wird die Prognose deutlich
verschlechtert.

Leben mit der Krankheit

Tuberkulose zu iiberleben, bedeutet gleichzeitig auch
mit Tuberkulose leben zu miissen. Das ist nicht immer
einfach, denn die Diagnose ist fiir die Patienten ein gro-
Ber Einschnitt in ihr Leben.

Bei einer offenen Lungentuberkulose werden sie unmit-
telbar nach der Diagnosestellung isoliert und miissen
sich einer monatelangen Behandlung unterziehen.
Zudem ist es notwendig, dass alle Kontaktpersonen dem
Gesundheitsamt gemeldet werden, um weitere Infizierte
ermitteln zu konnen. Kontaktpersonen werden mit
einem Bluttest (IGRA) oder mit einem Hauttest (Tuber-
kulin-Hauttest) untersucht. Ist dieser positiv, die Kon-
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taktperson hat aber keine Krankheitsanzeichen, soll den-
noch eine préaventive Therapie mit ein oder zwei Anti-
tuberkulotika (Rifampicin und Isoniazid) erfolgen.

Neben den Symptomen der Krankheit und den Neben-
wirkungen der Antituberkulotika sind die Patienten mit
den Reaktionen ihres Umfeldes konfrontiert. Oftmals
miissen sich Betroffene mit Vorurteilen und sozialer
Ausgrenzung auseinandersetzen. Dies fithrt in vielen
Fdllen dazu, dass Patienten die Erkrankung verdrangen
und aus Scham und Hemmungen nicht dariiber spre-
chen wollen.

Risikogruppen

Neben den Kontaktpersonen zdhlen unter anderem im-
mungeschwichte Personen, Kleinkinder, Drogenabhén-
gige, Alkoholabhingige, Obdachlose, HIV-Infizierte und
Migranten aus Hochprévalenzldndern zu den Risiko-
gruppen. Daraus resultieren zahlreiche Vorurteile, die
sich trotz der Seltenheit der Tuberkulose in Deutschland
in den Kopfen der Menschen verankert haben.

Tuberkulose kann jeden treffen

Doch nicht alle Tuberkulosepatienten gehdren zu einer
der oben genannten Risikogruppen. Auch Carolin Fuchs
gehorte keiner dieser Risikogruppen an, die Anstek-
kungsquelle konnte trotz intensiver Suche nie ermittelt
werden.

Der Mediziner und Mikrobiologe Robert Koch ent-
deckte 1882 das Mycobakterium tuberculosis, wof(r er
1905 den Nobelpreis erhielt. 1885 wird er Direktor des
neu gegriindeten Instituts fir Hygiene. Das im Jahr 1891
gegrindete Robert-Koch-Institut (RKI) ist nach ihm be-
nannt. Koch leitete das Institut bis 1904.

112022

tuberkuloser
Knoten

Lymphknoten
schwellen an

Als Abiturientin wies sie im Dezember 2011 die ersten
Symptome auf. Sie litt unter anhaltendem Husten und
erstmals einer Migrdneattacke mit Aura (sensorische
Wahrnehmungsstorungen, meist Sehstorungen). Die
Arzte verschrieben hustenstillende Medikamente und
sahen die Ursache fiir die plotzlich auftretenden Migra-
neanfille im Schulstress.

In den folgenden Wochen und Monaten kamen weitere
Symptome hinzu. Dazu zdhlten Appetitlosigkeit, starke
Gewichtsabnahme, Nachtschweif3, Riickenschmerzen
und Erschopfung. Trotz wiederholter Arztbesuche und
zunehmender Verschlechterung des physischen und
psychischen Gesundheitszustandes wurde die Krank-
heitsursache erst im Mai 2012 gefunden.

Die verabreichten Standardantituberkulotika zeigten
Wirkung und verursachten in den ersten Tagen nach Be-
handlungsbeginn Ubelkeit, niedrigen Blutdruck und
hohen Puls. Im Laufe der Behandlung traten Gelenk-
schmerzen auf, die nach Beendigung der Therapie wie-
der verschwanden.

Die Diagnose bedeutete fiir Carolin Fuchs nicht nur die
Bekdampfung der Tuberkulose, sondern auch den Kon-
taktabbruch zu Freunden, der Verschiebung der Abitur-
prifungen und des Studienbeginns sowie die
Stigmatisierung durch Bekannte und sogar Arzte.

Dennoch ging sie dankbar, gestarkt und selbstbewusst
aus dieser Erkrankung heraus und verspiirt das
Bediirfnis, mit ihrer Erfahrung die Menschen fiir die
Tuberkulose zu sensibilisieren und Betroffene zu un-
terstiitzen.

COPD in Deutschland 7



B \ctzwerke schaffen

Erfahrungen mit Tuberkulose teilen

Bereits wahrend ihrer stationdren Behandlung suchte
Frau Fuchs nach weiteren Patienten, Erfahrungsberich-
ten und Selbsthilfegruppen. Doch diese Suche verlief er-
folglos. Dem mochte sie nun entgegenwirken, indem sie
ein Projekt fiir Menschen startet, die wie sie an Tuber-
kulose erkrankt sind, ohne einer Risikogruppe anzuge-
héren.

Dazu hat sie als ersten Schritt eine Internetseite erstellt,
die Informationen rund um das Thema Tuberkulose ent-
halt. Auf www.mit-tuberkulose-leben.de sind medizini-
sche Fakten zur Tuberkulose und deren Behandlungs-
ablauf zu finden.

Der Schwerpunkt liegt jedoch auf den personlichen Er-
fahrungsberichten von Patienten und ihren Angehori-
gen. Auch Carolin Fuchs hat ihre Erfahrungen mit der
Tuberkulose detailliert auf oben genannter Homepage
veroffentlicht.

Gerne mochte sie die Rubrik Erfahrungsberichte mit
weiteren Beitragen fiillen und bittet um Thre Mithilfe.
Sind Sie selbst an Tuberkulose erkrankt, Angehéoriger
eines Tuberkulosepatienten, kennen Sie jemanden in
Threm Umfeld, der seine Erfahrungen teilen mochte
oder haben Sie Fragen zum Thema Tuberkulose?

Dann melden Sie sich bitte -
gerne auch anonym - per E-
Mail direkt bei Frau Fuchs
unter info@mit-tuberkulose-
leben.de

Carolin Fuchs
www.mit-tuberkulose-
leben.de

[ Lebew vl
[ubedeuloge

Expertenstimme
Mit Tuberkulose leben

Jeder Mensch ist einzigartig. Jeder kranke Mensch eben-
falls. Selbstredend auch jeder tuberkulosekranke Mensch.
Insofern musste ich verschiedene Geschichten von TBC-Er-
krankten erzahlen: von der 17-jahrigen Abiturientin, von
dem 24-jahrigen Migranten, von der 30-jéhrigen Verkaufe-
rin, von dem 42jahrigen technischen Angestellten, von
dem 87-jahrigen Beamten im Ruhestand und von vielen,
vielen anderen. Diese Geschichten umfassen individuelle
Erfahrungen — aber auch gemeinsame Erfahrungen, die
fast alle Betroffenen in dhnlicher Weise gemacht haben. In
der Fachliteratur werden diese Erfahrungen unter dem Be-
griff ,Tuberkulose-Angst-Depressions-Syndrom” zusam-
mengefasst und diskutiert. Hinter diesem ,Syndrom”
verbergen sich Erzahlungen von Ungewissheit, Nicht-
wahrhaben-Wollen, Isolation, Rickzug, Grubeln, Scham,
Beflrchtungen, Panik, Verzweiflung und von vielen weite-
ren Emotionen, die den Begriffen ,Angst” und ,Depression”
nur sehr vage zugeordnet werden kénnen.

Der Einfluss einer Tuberkuloseerkrankung auf das korperli-
che, psychische und soziale Befinden der Betroffenen ist
beachtlich. Dabei sind die kérperliche, die psychische und
die soziale Ebene vielfdltig untereinander verknipft. Kor-
perliche Einflisse (wie die Effekte von Stress auf das Im-
munsystem oder auf Gehirnfunktionen) interagieren mit
psychologischen Verhaltensweisen (wie Wahrnehmung,

Akzeptanz, Krankheitsverarbeitung oder Therapietreue)
und mit sozialen Faktoren (wie Stigma oder Isolation).

All diese Erfahrungen kénnen durch Interventionen aus
dem Repertoire von Psychosomatik und Verhaltensmedi-
zin glnstig beeinflusst werden. Deshalb gehort zu einem
patientenorientierten Behandlungskonzept der Tuberkulose
ein psychologisch-psychosomatischer Ansatz unabdingbar
dazu. Wie einige Studien nachweisen, eignen sich fur diese
spezielle Herausforderung besonders akzeptanzfordernde,
achtsamkeitsbasierte und sinnorientierte Interventionen. Ca-
rolin Fuchs fasst in inrem Erfahrungsbericht zusammen, wie
diese Methoden zur Akzeptanz der TBC-Erkrankung und zu
einem besseren Umgang mit den emotionalen Belastungen
fUhren konnen:, Verstehen kann man das Leben oft nur rtck-
warts, doch leben muss man es vorwarts.”

Diesen Ausspruch von Sgren Kierkegaard schétzte auch
Viktor Frankl, der Begriinder der (sinnorientierten) Logo-
therapie. Dass Frau Fuchs zudem ihre Erfahrungen mit der
eigenen Tuberkuloseerkrankung fUr andere Betroffene nut-
zen mochte, hatte Viktor Frankl ganz sicher gefallen. Ich
winsche Carolin Fuchs eine lebhafte und fruchtbare Re-
sonanz auf ihr Projekt,Mit Tuberkulose leben”.

Monika Tempel

Arztin, Psychosomatik, Psychoonkologie, Pain Care Ma-
nagement, psychopneumologischer Arbeitsschwerpunkt
www.psychopneumologie.de

8 COPD in Deutschland
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B \ctzwerke schaffen

DZK - Deutsches Zentralkommitee

zur Bekampfung
der Tuberkulose

Noch bis in die Zeit nach dem zweiten Weltkrieg war
Tuberkulose in Deutschland sehr verbreitet. In den
Nachkriegsjahren wurde sie hierzulande durch intensive
Bemiihungen des offentlichen Gesundheitswesens und
mit Hilfe des DZKs zuriickgedringt. Tuberkulose ist
heute in Deutschland eine seltene Erkrankung.

Tuberkulose wird von Bakterien, medizinisch Mycobac-
terium tuberculosis, verursacht. Das sind kleine, sehr wi-
derstandsfahige Krankheitserreger, die iiber Aerosole in
die Lunge gelangen, wo sie von der korpereigenen Im-
munabwehr kontrolliert oder eingekapselt werden. Da
der Korper diese infizierten Zellen erkennt und beseiti-
gen mochte, kann es zu einer lokalen Entziindungsreak-
tion kommen. Der menschliche Korper ist in der Lage,
die Infektion mit Tuberkulosebakterien ohne medizini-
sche Hilfe (iber Monate bis Jahre oder Jahrzehnte unter

Kontrolle zu halten. Die infizierten Personen erkranken

dann nicht oder die Tuberkulose heilt in manchen Fillen

sogar aus. In 5-10% der Fille schafft es das Abwehrsy-

stem aber nicht, der Vermehrung der Bakterien Einhalt

zu gebieten. Dann schreitet die Entziindungsreaktion fort

und es kommt zu einer Erkrankung an Tuberkulose, die

dann Beschwerden oder Symptomen zeigt.

Die Tuberkulose ist schwer iibertragbar. Je enger und je
héufiger allerdings der Kontakt zu einem ansteckenden
Tuberkuloseerkrankten ist, desto hoher ist das Anstek-
kungsrisiko.

Tuberkulose ist fast immer heilbar, wenn sie wirksam be-
handelt wird und alle Medikamente regelmafSigt einge-
nommen werden. Selten gibt es allerdings Erreger, die
nicht mehr auf alle Medikamente ansprechen oder andere
Begleitumstinde, die eine Therapie schwierig machen. In
Deutschland sind die Voraussetzungen gut, Tuberkulose
und auch resistente Tuberkulose erfolgreich zu behandeln.
In anderen Teilen der Welt sind die Voraussetzungen
dafiir oft nicht gegeben: die Diagnose Tuberkulose wird
nicht oder viel zu spit gestellt, die richtigen Medika-
mente sind nicht vorhanden oder die Betroffenen kén-
nen sie sich nicht leisten. Behandlung und Heilung einer
Tuberkulose sind dann nicht moglich. Daher ist Tuber-
kulose weltweit immer noch eine der haufigsten Todes-
ursachen.

10 COPD in Deutschland

Woran erkenne ich Tuberkulose?

Menschen, die an Lungentuberkulose erkrankt
sind, haben oft Husten und leichtes Fieber.
Diese Beschwerden sind jedoch nicht spezifisch
und treten z.B. auch bei Erkdltungen oder an-
deren Erkrankungen auf. Halten die Symptome
jedoch Uber mehrere Wochen an oder treten
weitere Beschwerden wie starkes Schwitzen,
ungewollter Gewichtsverlust oder Mudigkeit
hinzu, muss auch an Tuberkulose gedacht wer-
den. Dann ist es erforderlich, eine Rontgenauf-
nahme der Lunge und eventuell weitere
Untersuchungen zu veranlassen.

Quelle: DZK

Menschen aus Herkunftsldndern, in denen die Tuberku-
lose weiterhin haufiger vorkommt, sind natiirlich auch
nach Migration nach Deutschland stéirker betroften. Den-
noch bleibt die Ubertragung einer Tuberkulose eine sel-
tene Ausnahme.

»Tuberkulose — das erleben wir immer wieder in unse-
rem drztlichen Alltag - 16st mittelalterliche Angste der
Ansteckung und sogar des Todes aus. Wir kénnen uns
diese Tatsache nicht gut erklaren, doch es steht wahr-
scheinlich in Zusammenhang damit, dass Tuberkulose
die élteste bekannte Infektionskrankheit der Menschheit
ist. Gut zu wissen, dass der menschliche Korper in den
meisten Fillen bereits allein
mit der Erkrankung zurecht-
kommt. In Deutschland hat
die Einfiihrung der Antibio-
tikatherapie dazu gefiihrt,
dass die Tuberkulose zu einer
seltenen Erkrankung wurde®,
Professor Dr. Torsten Bauer,
Generalsekretir der DZK
i Berlin.

DZK

Das Deutsche Zentralkomitee zur Bekimpfung der Tu-
berkulose (kurz ,,DZK*) wurde am 21. November 1895
in Berlin zu Zeiten gegriindet, in denen die Tuberkulose
eine Volkskrankheit war und jeder vierte berufstatige
Mann an Tuberkulose verstarb. Heute ist eine der
Hauptaufgaben vor allem die Informationserstellung zu
Tuberkulose fiir Betroffene, fiir Arzte und Artzinnen
und den 6ffentlichen Gesundheitsdienst.

Kontakt

DZK - Deutsches Zentralkomitee zur
Bekdmpfung der Tuberkulose
Walterhoferstr. 11, Haus Q, 14165 Berlin
Telefon 030 - 81490922

Telefax 030 — 80496409
info@dzk-tuberkulose.de, www.dzk-tuberkulose.de
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Von elementarer Bedeutung

Alpha1i

DFNTSCEHLAND &, ¥,

...fur eine Selbsthilfeorganisation

Schon bei Griindung der Patientenorganisation im Jahr
2001 war ein Netzwerk wichtig, um tiberhaupt den Ver-
ein ins Leben zu rufen. Hier war es die Verbindung mit
der Ruhrlandklinik in Essen und ganz besonders die Zu-
sammenarbeit mit Dr. Heinz Steveling. Bis heute ist
Netzwerken fiir uns von allergrofiter Bedeutung.

Gerade bei einer seltenen Erkrankung wie dem Alpha-1-
Antitrypsin-Mangel kann man allein nur wenig bewir-
ken. Selbst wenn wir uns gemeinsam mit allen Patienten
stark machen, sind wir doch nur wenige: Schitzungs-
weise sind bis zu 20.000 Menschen in Deutschland ho-
mozygot (wenn das Erbut einer Zelle zwei identische
Allele, also zwei gleiche Kopien eines bestimmten Gens
auf beiden Chromosomen aufweist) am Alpha-1-Anti-
trypsin-Mangel erkrankt und viele wissen noch nicht
einmal, dass sie an dem Mangel leiden.

Das nachfolgende Bild zeigt wichtige Partner unseres
Netzwerkes:

Dass wir als Patientenorganisation mit Arzten und For-
schern vernetzt sind, ist selbsterklarend und fiir unsere
Arbeit grundlegende notwendig.

Gute Kontakte zur Pharmaindustrie, als Unterstiitzer
und Initiator bei Forschungen, aber auch als Unterstiit-
zer unserer Arbeit fiir den Patienten, sind wichtig. Wir
versuchen, moglichst frithzeitig Kontakte aufzubauen,
wenn Studien anlaufen oder neue Produkte auf den
Markt kommen, was leider sehr selten der Fall ist.

Um Spenden und Sponsoren fiir unsere Aktivitaten zu
finden, ist ebenfalls ein gutes Netzwerk erforderlich,
dabei helfen uns auch unsere Mitglieder, indem sie an
ihnen bekannte Firmen herantreten, eigene Initiativen
auf die Beine stellen oder einfach auf uns als Organisa-
tion aufmerksam machen.

Ein Netzwerk mit Krankenkassen und in der Politik ist
sinnvoll, aber schwierig aufzubauen, hier arbeiten wir

Sponsoren
und Spender

@\

Arzte/
Arztinnen

LOoT

”AG Lungensport
Atemwegsliga

— BAG Selbsthilfe

andere

Organisationen
Achse

Krankenkassen

und Politik
Digitale Welt
Soziale
Medien
Homepage _ EARCO
Links Pharma- Internationaler\ — pach
industrie Austausch ELF/ERS
“EAA
Global
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B \ctzwerke schaffen

meistens im Verbund mit anderen Organisationen wie
z.B. der Atemwegsliga, der ACHSE und der BAG Selbst-
hilfe. ,,Gemeinsam sind wir stark® so lautet das Motto
und so ist es auch, gerade in der Politik.

Wir haben aber auch gelernt, wo unsere Grenzen sind,
wir konnen als ehrenamtlich Tatige nicht alle Bereiche
abdecken und tiberall Experten werden. Bei passenden
Anfragen verweisen wir diese gern an unsere befreun-
deten Vereine wie die LOT (Deutsche Sauerstoff- und
BeatmungsLiga LOT e.V), die AG Lungensport, den bdo
e.V. (Bundesverband der Organtransplantierten) und
viele andere, die gute Arbeit leisten.

Fiir die notige ,, Awareness®, also das Bemiihen der Er-
krankung mehr Aufmerksamkeit zukommen zu lassen
und sie bekannter zu machen, helfen uns im Internet die
vielen Verlinkungen zu anderen Seiten und von ande-
ren Seiten zu uns. Hier diirfen auch die sozialen Medien
nicht fehlen, eine heute unverzichtbare Form des Netz-
werkens. Trotz aller modernen Wege sind die Printme-
dien nach wie vor bedeutend, das zeigt sich eben auch
dadurch, dass Sie, liebe Leser, gerade die Patienten-Bi-
bliothek - Atemwege und Lunge in den Handen halten
und iiber uns lesen.

...auch international

Was in den letzten Jahren an Bedeutung zugenommen
hat, ist ein Netzwerk an Verbindungen zu internationa-
len Verbanden und die Zusammenarbeit mit Alpha-1-
Patientenorganisationen in anderen Lindern.

Warum ist das wichtig?

Eines unserer Ziele ist es, dem Patienten und seinen An-
gehorigen den Alltag zu erleichtern, besser mit der Er-
krankung leben zu konnen und die bestmdgliche
Behandlung zu erhalten. Aber eigentlich reicht uns das
nicht! Wir wiinschen uns Heilung. Wir wiinschen uns, ge-
rade bei einer genetischen Erkrankung, eine Losung zu
finden, sodass es der nachsten Generation nicht wie uns
ergeht. Wir wiinschen uns, dass die Forschung Medika-
mente oder Therapien findet, die uns wirklich helfen.

Wie lasst sich das erreichen?

Gerade bei einer seltenen Erkrankung ist das nicht so
einfach. Einschlusskriterien bei Studien begrenzen die
Zahl der Probanden (Testpersonen) und es gibt doch
schon nur so wenige Studien.

12 COPD in Deutschland

Wo liegt also die Losung?

Wenn wir ein internationales Netzwerk aus Alpha-1-Pa-
tienten bilden, haben wir eher eine Chance, Forscher
und Sponsoren zu interessieren, aber eben auch Patien-
ten zu finden, die sich fiir die Teilnahme an Studien be-
reiterklaren. Mit den Alpha-1-Patientenorganisationen
in Osterreich und der Schweiz bestehen bereits seit vie-

len Jahren gute und hilfreiche Verbindungen. Ebenfalls
seit Jahren sind wir mit der amerikanischen Alpha-1-
Foundation vernetzt, der grofiten Alpha-1-Anlaufstelle
weltweit.

Aus mehreren Griinden brauchten wir aber auch einen
Schulterschluss in Europa, denn hier gelten andere Ge-
setze und mit der EMA (European Medicines Agency
bzw. Europdische Arzneimittel Agentur) gibt es eine ei-
gene europaische Zulassungsstelle fiir Medikamente.

Von grofSer Bedeutungn ist, dass wir frithzeitig Kenntnis
tiber anlaufende Studien benétigen. Bisher werden héu-
fig nur die Lander informiert, in denen Studiencenter
konkret nach Patienten suchen. Das reicht uns aber
nicht, denn letztlich soll das fertige Produkt spater tiber-
all auf den Markt kommen und allen Alphas helfen.

Auch Forscher schlieflen sich in Europdischen Netzwer-
ken (den ERNs) zusammen, haufig unter Mitarbeit von
Patienten. So hat der EARCO-Arbeitskreis (European
Alpha-1 Research Collaboration - ein paneuropiisches
Netzwerk, das sich der Forderung der klinischen For-
schung und Ausbildung im Bereich Alpha-1-Antitryp-
sin-Mangel verschrieben hat) bei 13 Mitgliedern im
Lenkungsausschuss zwei Patientenvertreter. Die Patien-
tenvertreter stehen hier nicht stellvertretend fiir ihr
Land, sondern fiir alle Alphas in Europa. Daher miissen
Informationen fiir den Arbeitskreis und auch aus dem
Arbeitskreis manchmal schnellstméglich bei den euro-
péischen Patientenvertretungen landen.
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Ein anderer Grund ist schlicht und einfach, dass man
gute Dinge nicht neu erfinden muss, wenn es sie bereits
gibt. Jedes Land setzt andere Prioritaten und entwickelt
andere Wege und Ideen, die den Alltag der Patienten
verbessern und oder die Aufmerksambkeit steigern. Um
diesen Austausch geht es.

Gerade wihrend der Pandemie haben wir nach Ant-
worten auf Fragen gesucht, wie: Sind wir gefahrdet? Sol-
len wir uns impfen lassen? Welche Erfahrungen gibt es
in anderen Landern?

Um einen bestmdéglichen Austausch zu haben und ge-
meinsam immer auf dem neuesten Stand zu sein, haben
wir die European Alpha-1-Allianz ins Leben gerufen
und treffen uns nun einmal im Monat. Dies geschieht
ohne viel Aufwand virtuell, klima- und gesundheits-
freundlich, mit vielen neuen Informationen und Spaf}
am landertibergreifenden Miteinander.

Marion Wilkens

1. Vorsitzende Alphal
Deutschland e.V.
Kostenfreie Servicenummer
0800 - 5894662
£, Wwww.alphal-
deutschland.org m- E

Gut zu wissen
Alpha-1-Antitrypsin-Mangel

Alpha-1-Antitrypsin-Mangel (AATM) ist eine der haufig-
sten Erbkrankheiten der Lunge, dennoch bleibt die Er-
krankung in den meisten Fallen unerkannt oder wird
erst spat diagnostiziert.

Erhalten Betroffene im Erwachsenenalter die Diagnose
Lungenemphysem, wird zumeist von einer COPD aus-
gegangen. Diese wird vor allem durch langjahriges Rau-
chen erworben. Haufig wird dabei Gbersehen, dass ein
Lungenemphysem auch genetisch durch einen AATM
entstanden sein kann.

Wissenschaftler empfehlen daher die nur einmal not-
wendige Testung auf AAT bei jedem COPD-Patienten
oder bej jeder Leberschadigung.

Anzeige

GTI1-
medicare

0Oxygen Technology

ALLES AUS EINER HAND:
GTI medicare

GTI medicare ist Ihr kompetenter und zuverldssiger Part-
ner flur die stationdre und mobile Sauerstoffversorgung.
Ob im Rettungswesen, beim medizinischen Fachhandel
oder fir die Langzeit-Sauerstofftherapie in der hduslichen
Versorgung.

IMMER GUT 02-VERSORGT MIT DEN GTI MEDICARE
VERSORGUNGSKONZEPTEN

Im Bereich der Sauerstoff-Langzeittherapie gibt es bei
unterschiedlichen Indikationen unzahlige Versorgungs-
formen. Wir verstehen uns als Ihr Partner und sehen es
daher als unsere selbstverstandliche Aufgabe an, mit
lhnen Ihr individuell angepasstes Sauerstoffsystem
zusammenzustellen.

Fragen Sie uns an. Wir beraten Sie gernel!
AUCH IN IHRER NAHE:

Servicetelefon Hattingen +49 (0)2324 9199-0,
Servicetelefon Hamburg +49 (0)40 611369-0

oder per E-Mail unter auftrag@gti-medicare.de

www.gti-medicare.de
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Sarkoidose-Netzwerk e.V.

Vielfalt eines Krankheitsbilds

Bereits der Vereinsname: Sarkoidose-Netzwerk e.V. do-
kumentiert die Bedeutung. Warum ,Netzwerke zu
schaffen, bei einem
Krankheitsbild wie der
Sarkoidose so elementar
ist, erfahren wir im
Gespriach mit Hildegard
und Bernd Stachetzki.
Hildegard Stachetzki ist
von Sarkoidose betroffen.
Ehemann Bernd ist 1. Vor-
sitzender des bundesweit
tatigen Vereins.

Der Begrift ,Netzwerk® hangt sehr eng mit den Not-
wendigkeiten zusammen, die wir bei der Erkrankung
Sarkoidose angetroffen und immer wieder erlebt haben,
zusammen.

Bei Sarkoidose handelt es sich um eine Erkrankung, die
den ganzen Korper betreffen kann. Viele Fragen zur Er-
krankung sind nach wie vor offen, therapeutische Optio-
nen oftmals nicht eindeutig Als Betroffener findet man
nicht den einen fur Sarkoidose zustinden Facharzt, an
den man sich wenden kann. Vielmehr bestimmen die in-

Sarknidg
Wi Emwd

o =

dividuell auftretenden Probleme bzw. die jeweilige Kor-
perregion, welchen Arzt man letztendlich aufsucht. Han-
delt es sich um allgemeine Beschwerden, wird in der Regel
der Hausarzt einbezogen, bei Atembeschwerden der Lun-
genfacharzt und so setzen sich die Moglichkeiten fort.

Erschwerend kommt hinzu, dass Sarkoidose eine relativ
seltene Erkrankung ist, nicht jeder Arzt kann {iber eigene
Erfahrungen mit dem Krankheitsbild verfiigen. Ohne
eine Anlaufstelle wie das Sarkoidose-Netzwerk e.V. ist ein
Austausch mit anderen Betroffenen oft schwierig.

Gemeinsam: Arzte und Patienten

Diese Ausgangssituation haben wir zu Beginn der eige-
nen Erkrankung vorgefunden und sie hat uns dazu be-
wogen, selbst aktiv zu werden. Da gleich mehrere
Fakultdten an der Universitats-Poliklinik in Bonn ver-
treten waren, suchten wir zunachst Kontakt zu Profes-
sor Vetter, schilderten ihm unser Anliegen zur Bildung
eines Netzwerks und erhielten seine Unterstiitzung. Es
war uns wichtig, Arzte aus den verschiedenen Fachbe-
reichen zusammenkommen, die bereit sind, sich sowohl
mit uns als auch untereinander auszutauschen.

Was ist Sarkoidose?

Sarkoidose ist im eigentlichen Sinne keine Lungenerkrankung,
doch bei der Mehrzahl der Betroffenen sind das Lungengewebe
und die Lymphknoten in Mitleidenschaft gezogen.

Sarkoidose, auch Morbus Boeck genannt, ist eine entziindliche Er-
krankung, die systemisch auftritt, d.h. den gesamten Koérper betrifft.
Dabei entwickeln sich im Bindegewebe mikroskopisch kleine
Knotchen (Granulome), die die Funktion der betroffenen Organe ein-
schranken konnen. Zudem koénnen Entziindungsreaktionen binde-
gewebige Veranderungen (Fibrose) hervorrufen. Neben der Lunge
und den Lymphknoten kénnen auch Organe wie z. B. Leber, Milz,
Herz, Nieren, Haut, Augen oder das Nervensystem betroffen sein.
Sarkoidose tritt oft zwischen dem 25. und 40. Lebensjahr auf, wird
aberin den letzten Jahren zunehmend erst im spateren Lebensal-
ter festgestellt. Die Ursache der Erkrankung ist bis heute unbekannt.

Wie duBert sich die Erkrankung?

Krankheitssymptome kénnen sich sehr unterschiedlich du8ern.
Viele Patienten klagen jedoch Uber allgemeine unspezifische Sym-
ptome, wie z. B. erhdhte Kérpertemperatur, Gewichtsabnahme,
Nachtschweil, Midigkeit und Abgeschlagenheit. Da fast immer
die Lunge beteiligt ist, kann es zu Husten und Atemnot kommen,
insbesondere unter Belastung. Es wird zwischen akuter und chro-
nischer Verlaufsform unterschieden. Die Erkrankung wird bei Lun-

genbeteiligung in die Rontgentypen
0-4 eingeteilt. Die Aussichten auf Hei-
lung sind je nach Ausprdgung der
Erkrankung sehr unterschiedlich.

Wie wird die Erkrankung festge-
stellt?

Bei einem Lungenfacharzt kénnen
durch bildgebende Verfahren Verdn-
derungen an der Lunge und den
Lymphknoten im Brustraum erkannt, die Lungenfunktion genau
untersucht und endoskopische Untersuchungen wie eine Lun-
genspiegelung mit einer Entnahme von Lungengewebe veran-
lasst werden. Darliber hinaus sind fachdrztliche Untersuchungen
der Augen, des Herzens (z. B. EKG), der inneren Organe (Ultraschall)
oder des Skeletts (z. B. Rontgen, MRT) sinnvoll. Eine Gewebeprobe
sichert erst die eindeutige Diagnose.

Die Vielfalt der Erscheinungsformen einer Sarkoidose fuhrt dazu,
dass fast jeder Betroffene seine ,eigene” Sarkoidose entwickelt.
Dies erschwert die Diagnosestellung erheblich. Da die Krankheit
an allen Stellen im Korper auftreten kann, bendtigen Betroffene
meist verschiedene Fachbereiche der Medizin zu Diagnostik und
Therapie. Sarkoidose wird aufgrund ihrer vielen Besonderheiten
und Wandlungseigenarten auch als das Chamaleon der Inneren
Medizin bezeichnet.

Sarkoidose gilt
aufgrund seiner
Vielfalt als Chamdileon
in der Inneren Medizin

14 COPD in Deutschland
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Mehrere Jahre wurden so Kontakte zu einer Reihe von
Arzten gekniipft, bevor wir dann einige zu einem Ge-
sprach zu uns nach Hause einluden. Ein sicher unge-
wohnlicher Weg, der jedoch allen Beteiligten vielleicht
gerade deswegen als etwas Besonderes in Erinnerung ge-
blieben ist.

Es war ein harmonisches Zusammentreffen, trotz Pra-
senz einiger konkurrierender Einrichtungen. Am Ende
wurde einhellig beschlossen, ab sofort im Hinblick auf
das Thema Sarkoidose eng zusammenzuarbeiten.
Dieses interdisziplinire Netzwerk bestehend aus Arzten
verschiedener Einrichtungen wie auch niedergelassenen
Arzten wurde in den folgenden Jahren Stiick fiir Stiick
erweitert. Zu drztlichen Fortbildungsveranstaltungen, die
von uns organisiert werden und bei denen sogar die offi-
ziellen Fortbildungspunkte innerhalb der Facharztaus-
bildung vergeben werden konnen, laden wir neben den
Betroffenen auch immer moglichst viele Arzte ein.

Netzwerken, Anlaufstelle sein fiir andere Betroffene und
Angehorige sind die Basis unserer Aktivitdten. Erhalt
man die Diagnose Sarkoidose, fiithlt man sich oftmals
vollig allein. Viele haben eine lange Odyssee an Arztbe-
suchen und Diagnosen hinter sich, bis die tatsachliche
Ursache der Beschwerden erkannt wird. Innerhalb des
Patientennetzwerks ist der Austausch von Erfahrungen
und Informationen daher besonders wichtig.

Durch unsere Netzwerktreffen, an denen sowohl Arzte
als auch Patienten teilnehmen, werden Distanzen abge-
baut. Betroffene werden in die Lage versetzt, ihre Anlie-
gen ohne Vorbehalte und unmittelbar auf Augenhéhe
mit dem Arzt anzusprechen.

Ebenso bitten wir Arzte, an Gruppentreffen teilzuneh-
men. Bei diesen Treffen handelt es sich nicht nur um die
klassische Veranstaltung, bei denen ein Arzt einen Vor-
trag halt. Vielmehr geht es bei diesen Treffen oft um den

Eine positive Auswirkung...

Bei einer Veranstaltung in Aachen formulierte seinerzeit
ein Arzt vor Publikum, dass sich Sarkoidose scheinbar zu
einer Volkskrankheit entwickeln wirde. Wir waren ver-
blifft und sprachen mehrere Arzte in Bonn daraufhin an.
Ja, der Eindruck sei nicht ganz verkehrt, wurde uns ge-
sagt, Sarkoidose sei zwar nicht wirklich eine Volkskrank-
heit, da nicht ansteckend. Doch das Bewusstsein um die
Erkrankung seiin der Wahrnehmung der Arzte durch die
vielfaltigen Netzwerkaktivitdten des Verbands deutlich
gestiegen, so dass von Sarkoidose Betroffene inzwischen
in der taglichen Praxis eher erkannt werden.

unmittelbaren Austausch und um Fragestellungen von
Patienten. Immer wieder wird uns versichert, wie wert-
voll die Gruppentreffen gerade auch fiir Arzte sind, da
sich die hier vorgebrachten Probleme dort deutlich von
den Fragen im Rahmen eines Arzt-Patienten-Gesprachs
in der Arztpraxis unterscheiden.

Fazit

Netzwerken besteht immer aus einem Geben und einem
Nehmen, ist ein stetiger Lernprozess und ein Fokussie-
ren und Sammeln von Informationen. Selbst wenn die
ersten Schritte einer Netzwerkbildung zundchst mit
einer gewissen Unsicherheit beginnen.

Auch nach so vielen Jahren sind wir immer wieder tiber-
rascht, dass sich die Tiiren, an die wir klopfen, tatsach-
lich o6ffnen. Breiten wir unsere Wiinsche aus, sind wir
dabei nie auf Ablehnung gestof3en. Wir haben die Er-
fahrung gemacht, dass Arzte Selbsthilfe wollen. Sie wol-
len, dass es uns als Sarkoidose-Netzwerk e.V. gibt.

Kontakt

Sarkoidose-Netzwerk e. V.
Rudolf-Hahn-Str. 148, 53227 Bonn
Telefon/Telefax 0228 — 471108
verein@sarkoidose-netzwerk.de
www.sarkoidose-netzwerk.de

Anzeige

Kreisklinik Bad Reichenhall
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KLINIKEN / W\
SUDOSTBAYERN

Pneumologie, Schlaf- und Beatmungsmedizin

Wir sind als Akutklinik kompetent fiir:

Diagnostik im Schlaflabor
Einstellung auf nachtliche Beatmungstherapie

+ 4+ + ++++ o+

Behandlung komplizierten Hustens (,Cough Center*)

Behandlung aller Lungen- und Rippenfellerkrankungen
Therapie Ihrer Begleiterkrankungen (z.B. Osteoporose, Diabetes, KHK,...) +
alle Arten bronchoskopischer und thorakoskopischer Eingriffe

stationdre Optimierung lhrer Sauerstoff- und Beatmungstherapie

Entwdhnung von der Beatmungsmaschine (Weaning-Center) +

enge Zusammenarbeit mit der Thoraxchirurgie, Onkologie sowie den Rehabilitationszentren

Akademisches Lehrkrankenhaus
der Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen

Wir halten fiir Sie bereit:

+ Komfortable Zimmer

Leistungsstarkes Arzteteam, freund-

liches und engagiertes Pflegeteam,

kompetente Physikalische Medizin

sehr gute Verpflegung

+ enge Kooperation mit leistungsstarken
Partnern in der Rehabilitationsmedizin
und im AHB-Sektor durch das Lungen-
Zentrum Sudost

Wir freuen uns auf Sie - bitte melden Sie sich an (am besten durch den Hausarzt) (|

Innere Medizin, Pneumologie, Schlaf- und Beatmungsmedizin
Chefarzt Dr. Ch. Geltner MSc, MBA
Kreisklinik Bad Reichenhall
Riedelstr. 5, 83435 Bad Reichenhall

T 08651 772351, F 08651 772 151
E christian.geltner@kliniken-sob.de
www.kreisklinik-badreichenhall.de

Wir sind Mitglied im LungenZentrum Siidost
www.lungenzentrum-suedost.de
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Sauerstoff

25 Jahre

Deutsche Sauerstoff- und
BeatmungsLiga LOT e.V.

Die Macht des Patientenwillen

,Es konnen die unterschiedlichsten Ursachen sein,
warum die Lungenblédschen nicht mehr gentigend Sau-
erstoff aus der Luft aufnehmen konnen, eine schwere
chronische Bronchitis, die sog. COPD, bindegewebige
Veranderungen, die Lungenfibrosen, Gefaerkrankun-
gen oder auch ein Lungentumor. Die Ursachen sind
vielfiltig.“

Es ist ein schleichender, zumeist langsamer Prozess der
Veranderung, der mit der Erkrankung einhergeht. Zu-
néchst besteht Atemnot nur unter Belastung, wie z. B.
typischerweise beim Treppensteigen. Erst in sehr weit
fortgeschrittenen Stadien zeigt sich Atemnot auch be-
reits in Ruhe, erldutert Dr. Birgit Krause-Michel in
ihrem Schwerpunktbeitrag des aktuellen O2-Reports
der LOT.

In diesen fortgeschrittenen Stadien kann, gemaf3 Indi-
kation, Sauerstoff zum Finsatz kommen.

Dr. Birgit Krause-Michel ist Arztin fiir Innere Medizin,
Palliativmedizin und Psychotherapie sowie Vorsitzende
der auflerklinischen Ethikberatung und Ehrenvorsit-
zende der SauerstoffLiga. Sie hat den Weg der Langzeit-
Sauerstofttherapie von Anfang an mitgestaltet, wie im
0O2-Report nachzulesen ist: ,,Ich habe Hans Dirmeier
1987 das erste mobile Sauerstoffgerit verordnen konnen.
Ich war Griindungsmitglied der SauerstoftLiga, habe mit
Ursula Kriitt-Bockemiihl acht Jahre lang als Vorsitzende
die SauerstoffLiga gefithrt und ich habe die Macht des
Patientenwillen kennengelernt.“

Die Macht des Patienten, um Entwicklungen voranzu-
treiben, beschreibt sie eindricklich. Initiativen wie
beispielsweise von Hans Dirmeier einen kleinen Fliis-
sigsauerstofftank oder die elegante Losung der Sauer-
stoffbrille im Biigel einer Brille, zusammen mit dem
Optiker Anton Kickinger, zu entwickeln, haben sich
durchgesetzt und die Lebensqualitdt von vielen Sauer-
stoftpatienten verbessert.

,Fur mich war es unfassbar, dass Patienten, die nach
arztlicher Meinung eigentlich schon 'nicht mehr leben
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sollten' mit diesem Mut, diesem Lebenswillen und die-
ser enormen Disziplin, heute noch ein lebenswertes
Leben fiihren.

Ich habe beim Aufbau und der Fithrung der Sauerstoft-
Liga, aber auch in der Zusammenarbeit mit Ursula
Kritt-Bockemiihl als Arztin, als Mensch und jetzt als
Freundin sehr viel gelernt. Entscheidend ist der unbén-
dige Wille zum Leben und der Mut, dafiir zu kimpfen.
Alles, was in Lehrbiichern steht, wird durch diese Ein-
stellung in Frage gestellt.“

Gewusst wie...

Vor nunmebhr fast 25 Jahren wurde die Selbsthilfegruppe
fir Langzeit-Sauerstoff 1997 anldsslich des ersten
Patientenkongresses in Bad Reichenhall mit zunéchst
25 Mitgliedern gegriindet. Inzwischen liegen die Mit-
gliederzahlen im vierstelligen Bereich.

Fiir alle Fragen zur Sauerstofftherapie finden Sie in der
LOT einen kompetente(n) Ansprechpartner*in, der/die
Thnen gerne weiterhilft. Sie erhalten durch die LOT Hilfe
beim Umgang mit Krankenkassen und Behorden. Denn
eines haben die Mitglieder des Verbandes gelernt: Wir
miissen fiir unsere Gesundheit kimpfen. Sei es um die Be-
reitstellung von Sauerstoff oder den Erhalt eines Schwer-
behindertenausweises fiir Gehbehinderung, also Kenn-
zeichen ,,G* oder ,,aG" Gewusst ,wie® heifdt es dann...

Die Mitglieder der LOT wissen, welche einschneidende
Mafinahme eine Sauerstofftherapie ist. Sie verandert
das personliche Leben und das soziale Umfeld. Alles
dreht sich scheinbar nur noch um den Sauerstoff. Die-
sen Umstand positiv zu gestalten, ist eine der Zielset-
zungen der LOT.

Die LOT hilft Thnen bei der Suche nach Arzten und
Therapeuten mit Fachkenntnissen in der Sauerstoffthe-
rapie. Umgekehrt ist die LOT Ansprechpartner fiir viele
Arzte.

Weiterhin berdt die LOT telefonisch bei Alltagsproble-
men, die mit der Erkrankung und der Sauerstoftthera-

pie einhergehen. Oder bei der Planung von Reisen ins
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In- und Ausland. Erfahrungsberichte von Mitgliedern Der _OZ-R.e”por_t erscheint
sind dabei eine grofle Stiitze. zweimal jéhrlich
Basis der Arbeit sind derzeit 40 bundesweite Regional- Im aktuellen Report finden Sie

) ) neben dem zitierten Beitrag
gruppen, die konsequent erweitert werden. Mehr als 20 Die Macht des Patientenwillens”
LOT-Mitglieder stehen telefonisch als Ansprechpartner weitere Themen wie 7. B.:
zur Verfiigung.

Lungenfibrose und andere

interstitielle Lungenerkrankungen
Die Internetseite www.sauerstoffliga.de halt Informatio- 9 9

nen rund um das Thema Sauerstoff bereit und bietet ein
Forum fiir den Erfahrungsaustausch. Die auf der Web- - Hilfsmittel zur Sauerstoff-Langzeittherapie
seite zur Verfiigung gestellten Informationen dienen
dazu, die bereits bestehende Arzt-Patienten-Beziehung
zu unterstiitzen und keinesfalls, sie zu ersetzen.

Copingstrategien bei Lungenerkrankungen

Leben mit dem Schlauch in der Nase
Angehdrigenberatung

Ihr standiger Begleiter: Der Sauerstoffpass

Jedes Jahr veranstaltet die LOT einen Patientenkongress
mit anschlieflender Mitgliederversammlung. Diese bie-
tet die Moglichkeit, die Mitglieder kennenzulernen und
neue Kontakte zu kntipfen.

Zusitzliche Beratungszeiten

Quellen: www.sauerstoffliga.de und O2 Report, 2/2021 Bis auf weiteres werden zusatzliche telefonische Bera-
tungszeiten angeboten:

Kontakt Montag, Dienstag, Mittwoch, Donnerstag

Deutsche Sauerstoff- und Beat- jeweils zwischen 09.00-12.00 Uhr und 14.00-16.00 Uhr

mungsLiga LOT e.V. Ursula Kriitt-Bockemiihl

Frithlingstr. 1, 83435 Bad Reichenhall
Telefon 08651 — 762148
Telefax 08651 — 762149

info@sauerstoffliga.de
www.sauerstoffliga.de

Telefon 0821 — 783291

Schon jetzt vormerken
Termin fiir das 25-jahrige Jubilaum
17.-18. September 2022, Bad Reichenhall

Anzeige

air-be-c
S aquers 'I' O ff Einfach gut betreut

fOr zu Hause und unterwegs. Beratungstelefon

M. o o, o 6

www.air-be-c.de

Tt

i &

lhr Vers‘orger for alle Sauerstoftkonzentratoren

Bundesweit « Beste Beratung « Service vor Ort « Partner aller Kassen « Urlaubsversorgung « Miete und Kauf « Gute Preise



I Sauerstoff

Jeder kann es

...personliche Vernetzung

In dieser Ausgabe der Patienten-Bibliothek - Atemwege
und Lunge befassen wir uns schwerpunktmaflig mit dem
Thema ,,Netzwerke schaffen®. Vielleicht mag es dem ein
oder anderen so erscheinen, als wenn ,,Netzwerken® nur
etwas fiir Verbande und Organisationen ist, keineswegs
aber fiir den Einzelnen.

Doch gerade fiir jeden Einzelnen hat ein personliches
Netzwerk einen unschitzbaren Wert, und zwar nicht nur
fiir mehr Lungengesundheit, sondern vor allem auch fiir
das eigene Wohlbefinden, die Lebensqualitdt. Was ist
damit gemeint und wie konnte ganz praktisch eine Um-
setzung aussehen?

Dartiiber sprachen wir mit
Ursula Kriitt-Bockemiihl,
Ehrenvorsitzende der Deut-
schen Sauerstoff- und Beat-
mungsLiga LOT e.V.

L
# - } Netzwerken bedeutet Ver-
% trauen und Verbindlichkeit
V \ zwischen zwei oder mehreren
i Personen aufzubauen. Netz-
werke bestehen immer aus Geben und Nehmen. Netz-
werke entstehen keineswegs von heute auf morgen,
sondern miissen kontinuierlich gepflegt werden, damit
sie im Laufe der Zeit wachsen konnen.
Und ja, ,,Netzwerken® kann nicht jeder mit jedem, indi-
viduell muss es von der menschlichen Komponente her
fiir jeden einfach ,,passen®

Was bedeutet Vernetzung bei chronischen Lungen-
erkrankungen?

Chronische Lungenerkrankungen, wie z.B. COPD, Lun-
genemphysem, Alpha-1-Antitrypsin-Mangel, Bron-
chiektasen, Lungenfibrosen etc. sind sehr komplex. Um
den Verlauf der Erkrankung méglichst stabil zu halten
und Verschlechterungen zu vermeiden, kénnen eine
Reihe von Mafinahmen, die alle in Verbindung mit per-
sonlichen ,,Netzwerkpartnern® stehen, beitragen. Zu den
Netzwerkpartnern zdhlen beispielsweise:

o Hausarzt
 Lungenfacharzt
o (O,-Assistent

18 COPD in Deutschland

+ Atemphysiotherapeut
« pneumologische Akutklinik
(im Fall einer Verschlechterung)
« pneumologische Rehabilitationsklinik
 Lungensportgruppe
o Selbsthilfegruppe

Vielleicht haben Sie die medizinischen Fachkompeten-
zen, die sich unmittelbar um Ihre Gesunderhaltung be-
mihen, noch nie als Thr Netzwerk betrachtet?
Vielleicht liegt es an einer gewissen Unverbindlichkeit
der bisherigen Kontakte von beiden Seiten?

Vielleicht war Thnen auch bisher nicht bewusst, dass ein
verbindlicher Kontakt zu einzelnen Personen dieser
Fachgruppen mehr bedeuten kann?

Mein Leben mit drei lebenserhaltenden
Therapien

Im Alter von 36 Jahren erhielt ich die Diagnose Bron-
chiektasen.

Im Jahr 2000 wurde aufgrund der *Bronchiektasen eine
Langzeit-Sauerstofftherapie erforderlich — meine erste
lebenserhaltende Therapie. Seit dieser Zeit kommt
wochentlich der Sauerstofflieferant, fillt jeweils den 60-
Liter-Tank im Haus und zusétzlich den 20-Liter-Reisetank
im Auto — um meine Mobilitat bestmdglich zu erhalten.

Im November 2011 begann meine zweite lebenserhal-
tende Therapie, die aufgrund von *Zystennieren not-
wendig wurde. Dreimal wochentliche ,Waschvorgdnge”
der Dialyse als Nierenersatztherapie, je 4,15 Stunden,
sind notwendiger Bestandteil meines Lebens.

Meine dritte lebenserhaltende Therapie ist das Engage-
ment fur die Deutsche Selbsthilfegruppe der Langzeit-
Sauerstofftherapie - die Deutsche Sauerstoff- und
Beatmungsliga LOT e.V. — die mit Grindung der LOT-
Gruppe Augsburg begann.

Ursula Krutt-Bockemihl (68)

Ehrenvorsitzende der Deutschen Sauerstoff- und
BeatmungsLiga LOT e.V.

Leiterin der Selbsthilfegruppen Augsburg, Landsberg
und Lindau, Bundesverdienstkreuz 2021
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Was kann das konkret bedeuten?

Zwei Beispiele konnen aufzeigen, was mit Netzwerken
gemeint ist. Bedenken Sie jedoch, dass ein Vorgehen
immer individuell und mit der eigenen Person im Ein-
klang stehen sollte.

Selbsthilfegruppe

Sie mochten sich in einer Selbsthilfegruppe mit anderen
Betroffenen und Angehorigen austauschen, um z.B. von
Erfahrungen zu lernen. Ein Tipp wire, zunachst Kon-
takt mit dem/der Gruppenleiter/-in aufzunehmen. Dies
kann telefonisch oder im ersten Schritt per E-Mail er-
folgen. Dadurch erofinet sich die Méglichkeit eines in-
tensiveren, konzentrierteren Kontakts. Optimalerweise
findet ein mehrmaliger Austausch statt - die Anbahnung
einer ersten Vernetzung.

Sucht man ohne vorherigen Kontakt eine Gruppe auf,
ist man zwangsldufig ein Unbekannter unter lauter

Kein Rollentausch

Aktueller Tipp von UKB:

Sauerstoff-Patienten mit einem Konzentrator-Versor-
gung sollten fur den Fall eines Stromausfalls dafr Sorge
tragen, dass der Akku ihres Mobilgerdtes immer aufge-
laden ist. Eine Moglichkeit zum Aufladen bietet zudem
der Zigarettenanzinder im eigenen Auto (oder dem
Auto des Nachbarn...).

Fremden. Die Hiirden fiir eine verbindliche Kontaktan-
bahnung sind deutlich héher.

Ein weiterer Tipp ist die Nutzung der neuen Medien, wie
z. B. von Facebookgruppen, um sich zunachst mit Mit-
gliedern auszutauschen und sich tiber den Versand von
Nachrichten kennenzulernen. Entwickeln sich Kontakte
positiv, wird das Interesse grofier und die Themen per-
sonlicher, entsteht oft auch der Wunsch, sich personlich
kennenzulernen. Bei einem ersten Treffen sind dann die
iiblichen Anfangshiirden durch die Kontakte per Face-

...aber viel mehr als ein Miteinander

Mehr als aufgeregt, sal3 ich als frisch gebackene, damals 22-
jahrige Physiotherapeutin im bereits abgedunkelten Dia-
gnostikraum. Es war fiir mich erst das zweite Mal, dass ich
bei einer Bronchoskopie* dabei sein konnte.

*Bronchoskopie ist ein ist ein diagnostisches Untersuchungs-
verfahren, bei dem ein Endoskop tGiber Mund oder Nase, durch
die Luftrohre in die Bronchien geschoben wird. Da die Atem-
wege nicht mit Schmerzfasern ausgestattet sind, verursacht
die Bronchoskopie keine Schmerzen. Unangenehm kann je-
doch der Hustenreiz sein, weswegen vor und wahrend der Un-
tersuchung eine ortliche Betdubung der Schleimhaut
durchgefiihrt wird.

Eine gut gelaunte Patientin betrat den Raum und sprach
mich an: “Heute werden Sie bei der Lungenspiegelung
etwas sehen, was Sie sicher so schnell nicht vergessen
werden!”

Sie hatte bemerkt, dass ich sehr aufgeregt war und wollte
mich beruhigen. Mich beruhigen? Sollte nicht vielmehr ich
sie beruhigen? Die Bronchoskopie verlief tadellos und tat-
sachlich war ich so beeindruckt von der diagnostischen Dar-
stellung der Bronchiektasen*, dass auch bei mir alle
Aufregung vollends verflog.

*Bronchiektasen sind Erweiterungen bzw. Aussackungen der
unteren Atemwege und kdnnen den natirlichen Selbstreini-
gungsmechanismus der Atemwegsschleimhaut storen.
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Wer hatte gedacht, dass sich aus dieser innersten” Begeg-
nung sogar eine Freundschaft entwickeln wirde? Nahezu
jahrlich sehen wir uns in der Rehabilitationsklinik Schénau
am Konigssee. Sobald der Anreisetag feststeht, bekomme
ich Nachricht zwecks gemeinsamer Atemphysiotherapie-
planung. Seit einigen Jahren treffen wir uns auch an freien
Nachmittagen, trinken gemeinsam einen Kaffee oder Kakao
und tauschen uns Uber Themen aus, die uns bewegen.

Den Ublichen Rollenvorstellungen entspricht sicher eher, dass
eine Physiotherapeutin Ratgeber*in fir Patientinnen und Pa-
tienten ist. Wie fruchtbar jedoch ein wechselseitiger Aus-
tausch sein kann, dafur ist,UKB" ein ganz besonderes Beispiel.
Fur ihre Erfahrungen und ehrlichen Meinungen und ebenso
unsere gegenseitige ,Netzwerkpflege” bin ich sehr dankbar.

Ich kenne nur zwei Menschen, die mit einer so schweren
gesundheitlichen Einschrankung wie ein unermadlich po-
sitives ,Stehaufmannchen” funktionieren, einer davon bist
Du, liebe Ulli. Auf meine Frage, woher Deine Energie
stammt, lautete die Antwort; ,Ich kann noch nutzliches tun!”
Ja, wie recht Du hast!

In der Freundschaft zueinander sind wir Netzwerk furein-
ander.

Stephanie Sterzinger
Atemphysiotherapeutin, Schénau

COPD in Deutschland 19



I Sauerstoff

Einblicke

...ermdglichen gegenseitiges Lernen

Die meisten Leistungserbringer — auch wir — im Bereich der
Patientenversorgung haben sich hehre Ziele wie ,Verbesse-
rung der Lebensqualitat” und ,Patient im Mittelpunkt” auf
die Fahnen geschrieben. Dies sollte unser aller absoluter An-
spruch sein. Damit dieser Anspruch aber wirklich gelebt
wird und nicht nur eine Marketingphrase bleibt, sind der di-
rekte Kontakt zum Betroffenen und der konstruktive Aus-
tausch ein absolutes MUSS.

Umso dankbarer bin ich dafir, dass ich schon sehr frih
Ursula Kritt-Bockemhl kennen- und vor allem sehr schat-
zen gelernt habe. In den vergangenen 20 Jahren habe ich
durch sie viele wertvolle Einblicke in die Lebenssituation
speziell von Sauerstoffpatienten und die damit verbunde-
nen Sorgen, Note und Bedirfnisse gewonnen, die zur
kontinuierlichen Verbesserung unserer Dienstleistung bei-
getragen haben und dies auch weiterhin werden.

,UKB" war beispielsweise Ideengeberin fir ein kleines Tasch-
chen, in dem Sauerstoffpatienten ihre Nasenbrille sicher und
hygienisch verpacken kdnnen, z. B. wahrend einer Lungen-
funktionsuntersuchung. Auch fur die schon fast legendare

book nicht mehr vorhanden, man fiithlt sich bereits ver-
trauter miteinander - eine gute Basis fiir ein Netzwerk.

Haus- oder Lungenfacharzt

Bereiten Sie sich auf jedes Arztgesprach vor. Mein Tipp:
Formulieren Sie die wichtigsten drei Fragen, die Sie stel-
len mochten, schriftlich. Mehr Fragen werden in einem
Gesprach kaum geklart werden konnen. Durch eine Re-
duzierung auf die drei wichtigsten Fragen, nehmen Sie
einen gewissen Druck aus Threm Arztkontakt.

Gehen Sie positiv an jeden Praxisbesuch heran. Nehmen
Sie strukturell bedingte, eventuell stérende Gegebenhei-
ten gelassen und sehen Sie immer auch die Perspektive
des Arztes und Praxispersonals. Ein freundlicher,
vertrauensvoller Austausch ist die Basis jeder Netz-
werkbildung.

Fazit

Seien Sie gewiss, mit Netzwerken im Sinne von Ver-
trauen bilden, Verbindlichkeit herstellen, kann jede/r je-
derzeit beginnen.

Warten Sie nicht ab, dass jemand auf Sie zukommt, son-
dern ergreifen Sie die Initiative. Seien Sie neugierig und
fangen Sie einfach gleich morgen an.

20 COPD in Deutschland

Ammerseefahrt, die wir bis Pandemiebeginn jahrlich ge-
meinsam mit bis zu 280 Teilnehmern durchgefiihrt haben,
gab sie den Anstol$ und hat damit ihren ,Mitpatienten” ein
jahrliches Ausflugshighlight mit gesicherter Sauerstoffver-
sorgung ermaglicht.

Der fruchtbare Austausch schafft zudem natdrlich auch auf
Betroffenenseite Verstandnis fir Rahmenbedingungen und
Zwange, die uns Leistungserbringer betreffen, wie z. B. re-
gulatorische Anforderungen oder Vergltungsthematiken.

Um es auf den Punkt zu brin-
gen: ich konnte - und darf das
hoffentlich auch weiterhin -
viel von ihr lernen!

=
Armin Kasbohrer

\ Direktor Operations
E’;‘- VIVISOL Deutschland
= Neufahrn

Erfahrungen und Kontakte
...miteinander verknipfen

Kennengelernt habe ich UKB bei meinem ersten Prakti-
kum in Berchtesgaden. Auf Anraten von Professor Dr.
Klaus Kenn durfte ich einem Sauerstoffvortrag von ihr zu-
horen. Mir sind ihre Expertise und die Starke, auch im Um-
gang mit der eigenen Erkrankung, aufgefallen.

Trotz O,-Pflichtigkeit durfte ich einem sehrinhaltsstarken
Vortrag lauschen, der zu keiner Zeit ins Stocken geriet.

Das gelernte Wissen nahm ich mit in die Klinik und ver-
suchte dort, die LTOT-Therapie besser zu etablieren. Der
Kontakt zu UKB blieb und geht tiber das normale Arzt-Pa-
tienten-Verhaltnis hinaus.

Ich bin dankbar, UKB begegnet zu sein. lhre Sicht auf die
Dinge, ihre Starke und ihr Willen faszinieren mich. Von
Herzen wiinsche ich ihr alles
GlUck dieser Welt und so viel
Gesundheit, wie maglich.

Professor Dr. Rembert
Koczulla

Chefarzt - Fachzentrum
far Pneumologie
Schon Klinik Berchtes-
gadener Land
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Advertorial I

Jederzeit und an jedem Ort

Mobile Atemtherapie ohne Medikamente

Besonders im Friihling haben wir den Wunsch, so viel
Zeit wie moglich an der frischen Luft zu verbringen.

Mit dem RC-Cornet® PLUS haben Sie auch die Mog-
lichkeit, Thre Atemtherapie im Garten, auf dem Balkon
oder der Terrasse durchzufithren.

Und das ganz nach Thren personlichen Vorlieben
lageunabhiangig:
aufrecht sitzend, entspannt zuriickgelehnt oder liegend.

Das RC-Cornet® PLUS liegt gut in der Hand, ist leicht
und einfach anzuwenden. Finatmen, bewusst tiber den
Mund in das Gerat ausatmen und sofort ist der Effekt
spiirbar.

Der sanfte, individuell einstellbare Druck weitet die
Atemwege, die Vibrationen lésen den festsitzenden
Schleim.

Atemtherapiegerdte wie das RC-Cornet® PLUS werden
Beim Einatmen kann mehr Sauerstoff aufgenommen in der Leitlinie fiir COPD und Lungenemphysem emp-
und beim Ausatmen mehr Kohlendioxid abgeatmet wer-  fohlen und sind in der Regel erstattungsfihig.
den. Bronchialsekret wird mobilisiert, gelost und besser
abtransportiert. Sie konnen leichter atmen. Mehr Informationen finden Sie unter www.cegla.de.

Anzeige

Schleimlésend, hustenlindernd, atmungserleichternd.

Dank oszillierendem Ausatemdruck befreit das RC-Cornet® PLUS
die unteren Atemwege und senkt die Gefahr von Atemwegsinfekten.
Regelmafig angewendet, werden Klinikaufenthalte und

Antibiotikabedarf gesenkt.
- "_'- Bitte immer Gebrauchsanweisung
T ——— i i i
P beachten. Produkte sind online,
— ~ — in stationaren Apotheken und
e | Sanitatsfachhandel erhaltlich
| J a .
PZN 12 419 336 | Erstattungsfahig
l unter Hilfsmittel-Positions-Nr.
14.24.08.0013

LEICHTER ATMEN mit CEGLA Medizintechnik. | cegla.de

RCxg» CEGLA



I Sauerstoff

Mehr Wissen: Teil 2

Nasenschleimhaut gereizt?

Befeuchtung, eine Kontroverse...

Bis Juli 2020 wurde in der wissenschaftlichen Leitlinie
zur Langzeit-Sauerstofftherapie (siehe auch www.
awmf.org/leitlinien/detail/ll/020-002.html) eine Be-
feuchtung ab einer Flussrate von 2 1/min angeraten. In
der aktuellen Version findet sich diese Empfehlung,
aufgrund fehlender Studiendaten iiber positive Effekte,
nicht mehr.

Es ist davon auszugehen, dass — auflerhalb der High-
Flow-Sauerstofftherapie - die Notwendigkeit einer
Befeuchtung im Ermessen eines jeden einzelnen An-
wenders liegt.

Vorsorgemafinahmen sind bei einer Dosierung ab einer
Flussrate von 3 l/min erfahrungsgemif} angebracht.
Spatestens ab dem Zeitpunkt, an dem gereizte Schleim-
hdute wahrgenommen werden, besteht Handlungsbe-
darf.

Zwei Optionen der Befeuchtung
Grundsitzlich existieren zwei Moglichkeiten, Trocken-
heit der Schleimhiute durch Befeuchtung zu vermeiden.

P
ir .
tfl* .verschiedene Formen
. von Nasenbrillen

Unterschieden wird zwischen Anfeuchtung des Sauer-
stoffs und Befeuchtung der Schleimhaute.

Gut zu wissen:

Fiir welche der beiden Befeuchtungsvarianten auch
immer Sie sich entscheiden, auf Qualitat oder Kon-
zentration des Sauerstoffs nimmt die Befeuchtung
keinerlei Einfluss.

Anfeuchtung des Sauerstoffs

Soll der Sauerstoff angefeuchtet werden, geschieht dies
durch die Nutzung von Sterilwasser. Der Sauerstoff wird
im Dauerfluss durch den Behalter mit Fliissigkeit gelei-
tet und gelangt angefeuchtet zur Nasenbrille.

Gut zu wissen:

Die Sauerstoffanfeuchtung ist im sog. Demandmo-
dus (Atemzugsteuerung) nicht moglich. Der
Schlauch wird durch den Fliissigkeitsbehalter unter-
brochen, sodass eine Auslosung des notwendigen
Sauerstoffabgabesensors nicht mehr erfolgen kann.

...besonders weiche Modelle

!
1

22 COPD in Deutschland

sind aus Silikon erhdiltlich

Befeuchtung
der Schleim-
hdute durch
Pflegeprodukte
RC
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In sich geschlossene Sterilwasserpacks gewdhrleisten bis
zum vollstindigen Aufbrauchen eine sehr hohe Reinheit.
Ob dies auch fiir die Nachfiillung von Sterilwasser in
Mehrwegbehalter zutriftt, ist kritisch zu hinterfragen.

Die Verwendung von abgekochtem Wasser anstelle von
geschlossenen Sterilwasserpacks ist moglich, jedoch auf-
grund der erschwerten Einhaltung einer konsequenten
Hygiene und der notwendigen Reinheit aufwendiger.

Ein weiteres Risiko

des Mehrwegbehilters und des Feuerschutzventils. Auf-
grund der Mineralablagerung ist der Fluss des Sauer-
stoffs zur Nasenbrille nicht mehr méglich.

Der Anschluss einer Wasserfalle schiitzt vor dem Ein-
dringen von Kondenswasser in die Nase. Das tigliche
Ausleeren und Reinigen der Wasserfalle ist zur Auf-
rechterhaltung der Hygiene vorgeschrieben.

Befeuchtung der Schleimhiute

von abgekochtem Da die Befeuchtung durch ein direktes Auftragen auf die
Wasser ist die Verkal- ~ Schleimhaute erfolgt, eignen sich Gels und Sprays so-
- kung des Sauerstoft- wohl fiir die Atemzugsteuerung als auch fiir den konti-
zulaufes innerhalb nuierlichen Fluss.
OxyMask als Alternative
zur vorlibergehenden
— Entlastung der
o Schleimhciute
e, T Sterilwasserpack
=~ zur Anfeuchtung
= des Sauerstoffs
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I Sauerstoff

Zur Verwendung des Sprays ist kein weiteres Zubehor
notig. Das Gel wird lediglich mit einem Wattestdbchen
auf die betroffenen Stellen aufgetragen.

Beide Befeuchtungsvarianten haben Zusitze wie Dex-
panthenol, Hyaluronsdure oder isotonische Kochsalzlo-
sung und sorgen somit fiir eine rasche Linderung und
ggf. Wundheilung.

Da keine abschwellenden Zusatzstoffe enthalten sind,
wird ein Gewohnungseftekt ausgeschlossen.

Gut zu wissen:

Riickfettende Salben sind keine Alternative zu Gel
und Spray, denn Fett reagiert chemisch mit Sauer-
stoff.

Zubehor

Schleimhautirritationen konnen nicht nur durch den
Sauerstofffluss auftreten, auch die Wahl des richtigen
Zubehors hat einen Einfluss. Mechanische Reize, z. B.
durch fehlerhaften Sitz der Nasenbrille oder chemische
Reize durch Materialunvertraglichkeit, sind nicht aufSer
Acht zu lassen.

Gut zu wissen:

Individuelle Beratung sowie ein breites Spektrum an
Zubehor, um Schleimhautirritationen zu vermeiden,
bietet der Fachhandel.

Neben geraden Nasenbrillen bietet der Fachhandler
auch gebogene, trichterformige, phthalatfreie (Phtalate
sind Weichmacher fiir Kunststoffe), besonders weiche
oder Modelle aus Silikon. Selbst wenn die aufgezahlten
Optionen nicht die erhoffte Linderung bringen, gibt es
weitere Moglichkeiten, wie Nasal-/Oralbrillen oder Sau-
erstoffmasken.

Tipp

von Ursula Kritt-Bockemdihl

Denken Sie bei einem Klinikaufenthalt daran, in lhren
,Krankenhaus-Notfallkoffer” auch einen Aquapak zu

packen. Immer mehr Kliniken geben keine Befeuchtung
mehr zum Sauerstoff.

24 COPD in Deutschland

CE dh «
Firesafe
Feuerschutzventil

Bitte beachten Sie auch den Mehr Wissen Beitrag, Teil 1in
der Winterausgabe 2021 der Patienten-Bibliothek -
Atemwege und Lunge zum Thema Firesafe ...kleiner
Schlauchverbinder mit grol3er Wirkung. Ein bisweilen un-
terschatztes Risiko im Umgang mit medizinischem Sau-
erstoff ist dessen brandférdernde Wirkung. Der als
Firesafe bezeichnete Schlauchverbinder besitzt eine ein-
gebaute Sicherung.

Erfahren Sie mehr in der Onlineversion der Winteraus-
gabe auf www.Patienten-Bibliothek.de.

Fazit

Das Thema Befeuchtung und Schleimhautreizung kann
aufgrund der komplexen Losungsansitze nicht pauschal
behandelt werden. Ob die Notwendigkeit einer An-
feuchtung mittels Sterilwasser bzw. Gel und Spray be-
steht und welche Wahl des Zubehors die richtige ist,
liegt an den Bediirfnissen des Anwenders.

Alle Varianten haben das gleiche Ziel - eine méoglichst
nebenwirkungsfreie Durchfithrung der Langzeit-Sauer-
stofftherapie.

Anja Spaja
Patientenberaterin
air-be-c
Medizintechnik GmbH
Tel. 0365 20571818
www.air-be-c.de
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Lass dich testen!

Anzeige

Per Wangenabstrich zur
schnellen Diagnose des
Alpha-1-Antitrypsin-Mangels.

COPD oder Alpha-1? Der AlphalD® von Grifols gibt Gewissheit.

Atemnot, chronischer Husten, Auswurf - viele Arzte denken bei solchen Symptomen zunichst an eine
chronisch obstruktive Lungenerkrankung, kurz COPD. Was vielen jedoch nicht bewusst ist: Die Beschwerden
kénnen auch das Zeichen eines Alpha-1-Antitrypsin-Mangels (AATM) sein.! Diese Erbkrankheit tritt seltener
auf, dhnelt hinsichtlich der Symptome aber stark einer COPD, was eine Diagnose erschweren kann.

Im Schnitt vergehen sechs Jahre bis zur korrekten Diagnose. Aber dass muss nicht sein, denn mit dem
AlphaID®-Testkit - der ganz einfach von Ihrem Arzt durchgefiihrt werden kann - ldsst sich die Erkrankung
schnell ausschlieBen. Die Friherkennung des AATM liegt uns von Grifols besonders am Herzen. Aus diesem
Grund stellen wir seit Jahren kostenlose Testmoglichkeiten zur Verfiigung.

Jeder COPD-Patient sollte getestet werden

Schétzungen gehen von etwa 20.000 Betroffenen in
Deutschland aus - viele von ihnen wissen jedoch noch gar
nicht, was die Ursache fiir ihre Beschwerden ist.? Dabei ist
eine friihe Diagnose von groler Bedeutung, denn sie ermég-
licht eine spezifische Therapie. Daher raten Experten dazu,
dass alle Menschen mit COPD einmal im Leben auf Alpha-1
getestet werden.

Einfach testen mit dem AlphalD® von Grifols

Ob ein AATM oder doch eine ,,gewdhnliche® COPD vorliegt,
ldsst sich mit unserem Testkit einfach feststellen. Der
kostenlose AlphaID® von Grifols hilft hierbei per Wangen-
abstrich einen AATM zu diagnostizieren und ist vom Arzt
einfach und schnell anzuwenden. Bei einem begriindeten
Verdacht auf AATM empfiehlt es sich iber einen erfahrenen
Lungenfacharzt weitere Behandlungsschritte einzuleiten.

Aufkldren und unterstiitzen: Die Initiative PROAlpha
Damit Menschen frither getestet werden und um die Versor-
gung von Betroffenen zu verbessern, haben wir von Grifols

die Initiative PROAlpha ins Leben gerufen. Wir unterstiitzen
die Aufkldrung der Allgemeinheit sowie von Arzten rund
um das Thema Alpha-1. So bieten wir unter anderem ver-
schiedene Informationsmaterialien sowie die Moglichkeit
eines schnellen Online-Selbsttest an. Denn ein relativ nied-
riger Bekanntheitsgrad der Erkrankung ist eine Mitursache
dafir, dass zahlreiche Betroffene bislang nicht richtig dia-
gnostiziert wurden: Weitere Informationen finden sie unter
www.pro-alpha.de

Was ist der Alpha-1-Antitrypsin-Mangel? \
Beim Alpha-1-Antitrypsinmangel handelt es sich um
eine Erbkrankheit.’> Der Kérper produziert aufgrund
eines Gendefekts zu wenig oder gar kein Alpha-1-Anti-
trypsin. Dieses EiweiR ist jedoch wichtig fiir den Schutz
des Lungengewebes. Durch den Mangel bekommen die
\Betroffenen unbehandelt zunehmend schlechter Luft.*

Initiative

4PROAlpha

1 Biedern|1amL1JAA uEd ‘Ij(fjhgt)eg)%TbAlpEaAl-Anbtlitrypsgn-Marggg;—Aei§e8 Grifols Deutschland GmbH
versteckte Ursache der . Dtsch Arztebl 2006; 103(26): A1828-32. . i

2 Blanco I et al. Alpha-1 antitrypsin Pi*Z gene frequency and Pi*ZZ Colmarer St 22. 60528 Frankfurt/Main
genotype numbers worldwide: an update. Int ) COPD 2017; 12: 561-9. .T?L- (+49) 69 660 593 100

3 Schroth S et al. Alpha-1-Antitrypsin-Mangel: Diagnose und Therapie Mail: info.germany@grifols.com
der pulmonalen Erkrankung. Pneumologie 2009; 63: 335-45.

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

DE-UBD-2100003



Psychopneumologie

Gesundheit ist schon

...macht aber viel Arbeit!

Ist dieser Titel nicht zu flapsig fiir ein folgenschweres
Thema? Wohl kaum, denn er trifft ins Schwarze: Wir
alle haben in den vergangenen zwei Jahren erfahren,
wie anstrengend die tigliche ,,Gesundheitsarbeit® sein
kann. Patienten mit chronischen Lungenerkrankungen
kennen diese stindige Anstrengung bereits aus Vor-
Corona-Zeiten. Wie kann eine effektive Unterstiitzung
bei dieser ,,Gesundheitsarbeit” aussehen?

Gesundheitskompetenz: mehr als ein Schlagwort

Gesundheitsinformationen suchen und finden, verste-
hen und bewerten, auswahlen und umsetzen: Das alles
sind Aspekte einer umfassenden Gesundheitskompe-
tenz. Wer diese ,,Gesundheitsarbeit” erfolgreich mei-
stert, kann aktiv und wirksam zu seinem Wohlbefinden
beitragen. Das gilt fiir allgemeine Gesundheitsthemen
ebenso wie fiir spezielle krankheitsbedingte Belastungen
und Bediirfnisse.

Je spezieller eine krankheitsbedingte Belastung ist, umso
anstrengender kann die ,,Gesundheitsarbeit” werden. Bei
einem Thema wie ,,Chronische Lungenerkrankungen
und psychische Belastungen® sind die Anspriiche an
die Gesundheitskompetenz besonders hoch. Die Web-
site ,Psychopneumologie.de“ mochte seit Anfang 2022
genau auf diese Herausforderung reagieren.

Nach den ersten Pilotbeitragen lauft inzwischen die
Riickmeldephase des Internetangebots. DANKE
SCHON an alle, die bereits mit ihren wertvollen Hin-
weisen zur Weiterentwicklung der Inhalte von ,,Psy-
chopneumologie.de® beigetragen haben!

Nachfolgend finden Sie einige Inhalte des Internetange-
botes, zu dessen Besuch ich Sie herzlich einladen
mochte:

Verlassliche Informationen finden

Wie kann es anschaulicher und einfacher gelingen, ein
Gefiihl fiir die Arbeitsweise der evidenzbasierten Me-
dizin beim Thema ,,Lunge und Psyche“ zu entwickeln?

Die Arbeitsweise der evidenzbasierten Medizin wird an-
hand von ausgewdhlten interessanten Studien zum
Thema ,,Lunge und Psyche® vorgestellt.
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Fiir das wichtige Thema ,,Angst und Depression bei
COPD“ besteht bereits die Moglichkeit, in einem Blog-
Beitrag am Verlauf des TANDEM-Projektes teilzuneh-
men. Dabei werden einerseits die Mihen der
psychopneumologischen Forschung dargestellt — ande-
rerseits werden die erwarteten Behandlungsvorteile fiir
Betroffene beschrieben und so die Hoffnung auf ein wir-
kungsvolles neues Angebot zum Umgang mit psychi-
schen Belastungen bei COPD gestarkt.

Ahnlich geht auch ein Blog-Beitrag zu einer neuen Bio-
feedback-Intervention bei Atemnotangsten vor. Gerade
Ansitze aus der Mind-Body-Medizin, wie die im Blog-
Beitrag vorgestellte CART-Intervention, sind vielver-
sprechend fiir den Umgang mit Atemnot und
Atemnotangsten.

Verstandliche Informationen und Hinweise fiir Betroffene

Wie konnen die Hinweise der vorgestellten Internet-
portale zum Thema ,,Lunge und Psyche“ gezielter be-
gleitet werden?

Mit kommentierten LINK-Listen zu ausgewéhlten The-
men erhalten Betroffene eine Art ,,Spezialfahrplan” fiir
die weitere Informationssuche.
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Das ist beispielsweise die Vorgehensweise bei den kom-
mentierten LINK-Listen zu den seltenen Lungener-
krankungen Mukoviszidose, Bronchiektasen, Lungenfi-
brose, Sarkoidose, LAM, pulmonale Hypertonie, Tuber-
kulose (seltene Lungen-Erkrankungen und die Psyche:
Eine kommentierte LINK-Liste, Teil 1 bis 3).

Bewertung der Empfehlungen

Wie kann im Rahmen der digitalen Kommunikation
eine individuellere Bewertung von Empfehlungen er-
leichtert werden?

Anhand von Patientenerfahrungen im Krankheitsver-
lauf (sogenannten Patientenreisen) werden beispielhaft
konkrete Empfehlungen fiir typische (Schwellen-)Situa-
tionen vorgestellt.

Fiir Alpha-1-Patienten kann eine solche Vorgehensweise
von der Diagnoseiibermittlung bis zum fortgeschritte-
nen Krankheitsstadium beispielsweise in einer dreiteili-
gen Beitragsserie verfolgt werden (Alpha-1-Antitrysin-
Mangel und die Psyche: Belastungen - Bediirfnisse -
Behandlungsperspektiven, Teil 1 bis 3).

Umsetzung der Empfehlungen
Wie lassen sich im Rahmen der digitalen Kommuni-
kation die Umsetzung der Empfehlungen erleichtern
und die Motivation und Adhirenz beim Thema
»Lunge und Psyche“ steigern?

Motivation und Adhdrenz galten lange Zeit als Doma-
nen der personlichen Beziehungsgestaltung. Das ist
nicht verwunderlich, denn bei Motivation und Adhi-
renz spielen fachliche und menschliche Kompetenz der
Behandler, Vertrauen und Kontinuitdt eine entschei-
dende Rolle.
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Digitale Gesundheitsanwendungen (DiGA) konnten in
Zukunft diese Domine erginzen oder eventuell sogar
tibernehmen (Stichwort: Fachkraftemangel!). Wichtig
tiir Behandlungserfolge beim Einsatz der digitalen Ge-
sundheitsanwendungen bleibt aber sicherlich ein kom-
petenter, personlich verfiigbarer Ansprechpartner.

Patientenorganisationen, Selbsthilfe und Gesundheits-
kompetenz

Nach zwei Jahren im ,,Pandemiemodus” deuten sich auch
fiir Patientenorganisationen und Selbsthilfegruppen vor-
sichtige Moglichkeiten zu einem ,,Neustart an.

Vielleicht lassen sich bei diesem ,,Neustart® die Ansitze
zur Starkung der Gesundheitskompetenz noch intensi-
ver nutzen. Beispielsweise in einer sinnvollen Kombi-
nation von digitalen und analogen Angeboten zum
Thema , Lunge und Psyche® Vor allem aber in einem
lebhaften Austausch dar-
tiber, wie sich Patienten und
Angehorige ganz konkret Un-
terstiitzung bei ihrer ,,Krank-
heitsarbeit wiinschen.

Monika Tempel

Arztin, Arbeitsschwerpunkt
Psychopneumologie
www.psychopneumologie.de
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I Psychopneumologie

Zusammenhange

Lunge und Psyche

Chronisch obstruktive Lungenerkrankungen wie z.B.
COPD, chronisch verengende Bronchitis oder Lungen-
emphysem, die auch bei Alpha-1-Antitrypsin-Mangel
auftreten konnen, gehen im Verlauf oft mit einer Reihe
von korperlichen Beeintriachtigungen einher. Die Aus-
atmung fillt schwerer, Atemnot unter Belastung tritt auf,
die Muskulatur baut sich ab, korperliche Aktivitdten ko-
sten deutlich mehr Kraft und eine hohere Infektanfal-
ligkeit stellt sich ein. Die Sorge um diese und mogliche
weitere Auswirkungen oder gar ein Fortschreiten der Er-
krankung bedeuten gleichzeitig eine starke Belastung fiir
die Psyche.

Die Vermutung liegt nahe, dass korperliche Einschréin-
kungen somit zwangsldufig die Lebensqualitit ver-
schlechtern

Tatsdchlich zeigen Studien bei COPD-Patienten jedoch,
dass die Lebensqualitdt nur indirekt mit der korperli-
chen Belastung, wie beispielsweise einer verminderten
Lungenfunktion, zusammenhingt.

Psychische Belastungen haben dagegen einen deutlich
hoheren Einfluss auf die Lebensqualitit, das Wohlbefin-
den und die Zufriedenheit im Leben.

Eine Untersuchung bei Patienten mit pneumologischen
Berufskrankheiten verdeutlicht die Situation: Anhand
eines 6-Minuten-Gehtestes wurde die korperliche Be-
lastbarkeit sowohl von Patienten mit als auch von Pa-
tienten ohne eine diagnostizierte Depression, bei
gleichen korperlichen Einschrankungen, verglichen. Es
stellte sich heraus, dass die Gruppe der Patienten ohne
Depression eine deutlich lingere Gehstrecke zuriickle-
gen konnte (Miller et al,, 2015).

Dabei ist es wichtig zu wissen, dass sich gleichzeitig be-
stehende psychische und korperliche Belastungen ge-
genseitig im Sinne einer Wechselwirkung ungiinstig
beeinflussen und zu einer Negativspirale bzw. einem
Teufelskreis fithren kénnen, in dem sich die Einschrén-
kungen gegenseitig hochschaukeln, sodass die Lebens-
qualitét weiter leidet.

Zusammenfassend kann man sagen, dass sich keines-
wegs die korperliche Situation allein negativ auf die Le-
bensqualitat auswirkt.
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Aktive Krankheitsbewaltigung

Mit der Fragestellung, wie Angste und Depressionen bei
COPD-Patienten positiv beeinflusst werden konnen,
haben sich viele Studien auseinandergesetzt.

Drei hilfreiche Strategien zeigen sich als besonders er-
folgreich:

Patientenschulungen

Eine aktive Informationssuche und Auseinandersetzung
mit der Erkrankung und den Therapiemdglichkeiten
kann Angste und Depressionen deutlich reduzieren.
(Bove et al., 2016; Jang et al,, 2019)

Psychotherapie

Schrittweises Einiiben sinnvoller Bewegungsmuster und
angeleitete Entspannungsiibungen in Ruhepausen zum
»verlernen“ der Angst bei Anstrengungen kénnen hilf-
reich sein.

Die kognitive Verhaltenstherapie ist dabei das am héu-
figsten angewendete Therapieverfahren mit den grofiten
Erfolgsaussichten.

(Ma et al., 2020)

Spezielle Atem- und Achtsamkeitstrainings
Grundsitzlich kann Bewegung auch bei psychischen Be-
lastungen positiv Einfluss nehmen. Dabei geht es nicht
um iiberfordernde, sondern vielmehr ausreichend for-
dernde und regelméflige Bewegung.

Besonders langsam-flieflende und atemzentrierte Bewe-
gungen konnen Leistungsfahigkeit, Lebensqualitit, Ang-
ste. und Depressionen verbessern, wie Studien
dokumentieren.

Hierzu zdhlen z.B. QiGong (Wu. et al., 2019), Tai-Chi (Guo.
etal, 2020) und spezielle Ubungen des Yoga (Cramer et al.,
2019).

Zusammenfassung eines Vortrags
von Paul Kébler, Psychologischer
Psychotherapeut und Psychoonko-
loge, Univ. Klinik fiir Psychosoma-
tische Medizin und Psycho-
therapie, Paracelsus Medizinische
Privatuniversitat, Klinikum Nirn-
berg anldsslich eines Patienten-
Webinars, 01/2022 www.aatm-pa-
tientenwebinar.de von CSL Beh-
ring in  Zusammenarbeit mit '
Alpha1 Deutschland e.V.
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Kapitel 1

COPD, was ist das eigentlich?

COPD ist eine chronische Erkrankung, die durch
eine Schidigung der Bronchien durch Luftschad-
stoffe entsteht und in der Regel nicht von allein ver-
schwindet. COPD bleibt dauerhaft bestehen und
lisst hidufig eine Tendenz zur langsamen Ver-
schlechterung erkennen.

Dies bedeutet aber ganz und gar nicht, dass Sie keine
Moglichkeit haben, den Verlauf der Erkrankung zu be-
einflussen. Genau das Gegenteil ist richtig. Je mehr Sie
tiber die Erkrankung wissen, desto mehr konnen Sie
im Umgang mit ihr erreichen.

1.1 Was kann ich zum Thema COPD erwarten?
o Raus aus der Abwirtsspirale der COPD!

Menschen, die bei kérperlicher Anstrengung wenig
Luft bekommen, neigen automatisch dazu, sich immer
weniger zu belasten. Diese geringe Belastung fiihrt je-
doch in einen Teufelskreis. Je weniger man sich be-
wegt, desto rascher bauen sich Muskeln ab und desto
unsicherer wird man auch bei gezielten Anstrengun-
gen, wie z. B. Balancieren oder schnellen Bewegungen.

Man wird also immer langsamer
und bewegt sich deshalb fortlau-
fend noch weniger.

Diese negative Spirale wollen wir
stoppen und méglichst riickgén-
gig machen, indem Thnen bewusst
wird, wo Sie selbst aktiv werden
konnen. Wobei es dabei natiirlich
auf Thre aktuelle gesundheitliche
Situation ankommt und darauf,
welche Moglichkeiten Sie nutzen
konnen.

Speziell ausgerichtete Sportprogramme wie Lungen-
sport verfolgen das Ziel, Einschrankungen zu reduzie-
ren, um Thnen buchstéblich neue Wege zu eréffnen. Je
frither, desto besser.

o Den Alltag trotz COPD organisieren!

Viele COPDler neigen dazu, ihre Erkrankung zu ver-
niedlichen und zu verstecken.

Mehr Wissen: COPD

Information schafft Akzeptanz
und ermdglicht zu handeln

Dabei ist es enorm wichtig, dass vor allem Menschen
aus dem personlichen, unmittelbaren Umfeld, wie
z. B. Ehepartner, Kinder oder Kollegen, mit denen man
am Arbeitsplatz laufend zu tun hat, Ihre Probleme ken-
nen. Sie miissen wissen, wie sie Sie gegebenenfalls un-
terstiitzen konnen und das dann auch tun.

Es ist wichtig, dass Thre Angehorigen Sie ermutigen,
korperlich aktiv zu werden, statt Sie immer zu ermah-
nen, vorsichtig zu sein und maoglichst keine Risiken
einzugehen. Natiirlich sollen Sie auch nicht stiirzen
oder sich gar tiberfordern, hier gilt es, das richtige Maf
zu finden.

Beziehen Sie die Menschen aus Threr nahen Umgebung
in das Wissen um Ihre Erkrankung und die Wege aus

Dr. med. Michael Barczok,
Facharzt fUr Innere Medizin,
Lungen- und Bronchialheil-
kunde, Allergologie, Sozial-,
Schlaf- und Umweltmedi-
zin Lungenzentrum Ulm,
www.lungenzentrum-
ulm.de und zudem Autor
des COBRA-Schulungspro-
gramms des Bundesver-
bandes der Pneumologen,
und Schlafmediziner eV. (BdP) -

Beatmungs-
www.pneumologenverband.de.

Mit freundlicher Genehmigung des BdP wurden die
Inhalte des Programms basierend auf den aktuellen
wissenschaftlichen Leitlinien von Dr. Barczok tberar-
beitet und in dieser sowie den folgenden Ausgaben
der Patienten-Bibliothek — Atemwege und Lunge ver-
offentlicht.
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der Erkrankung ein. Auch dafiir ist diese Veroffentli-
chung gedacht.

o COPD, na und?! Davon lasse ich mich nicht un-
terkriegen?

Nein, Sie sollen vor Threr Erkrankung nicht kapitulie-
ren. Genau das exakte Gegenteil wollen wir erreichen!
Wir wollen, dass Sie sich informieren, Thre Situation
richtig einschdtzen lernen und dann dafiir kimpfen,
Thr Leben maglichst gut und lange nach Thren Wiin-
schen zu gestalten.

Dazu zdhlt aber auch, dass Sie nicht einfach die Augen
verschliefSen und so tun, als wire da nichts. Sie wer-
den immer wieder an Thre Grenzen stoflen, die Sie
auch akzeptieren sollten! Thr Weg fiihrt nicht mit Ge-
walt gegen die Mauer, sondern vielmehr vorsichtig um
die Mauer herum. Diesen Weg gibt es fast immer, Sie
mussen ihn nur finden und wir helfen Thnen dabei.

Grenzen akzeptieren, dann aber nicht davor stehen
bleiben, sondern lernen, Grenzen zu umgehen. Umge-
hen! Das ist das Ziel.

o Wenn ich weif3, worum es geht, kann ich meine
Erkrankung besser angehen.

Angst kann sich vor allem dort breitmachen, wo Wis-
sen fehlt! Fiir kaum eine Erkrankung ist diese Aussage
so zutreffend, wie fiir die COPD.

Schon der Begriff COPD an sich ist nebul6s, viele

Menschen konnen damit wenig an-

fangen. Je mehr Sie iiber Hinter-

griinde wissen, je klarer das

Bild der Erkrankung wird

und je gezielter Sie sich

mit Symptomen und

Befunden auseinan-

dersetzen konnen,

desto einfacher wird

es fir Sie werden,

Thren eigenen Weg

fir den Umgang

mit der Erkrankung

und Threr Behand-
lung zu finden.

Sie werden lernen, die
damit verbundenen Risi-
ken und Einschrankungen
besser einschatzen zu konnen
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und manche Hiirden entweder zu nehmen oder zu
umgehen und auf jeden Fall die Option nutzen, Thr
Leben sinnvoll und zukunftsoffen zu gestalten.

o Atemnot, Husten, Auswurf, da muss es doch was
geben...

Ja, COPD ist mit einigen Beschwerden und Ein-
schrankungen verbunden. Zum Gliick gibt es eine
ganze Reihe von Moglichkeiten, diese Beschwerden
mit Medikamenten zu lindern, vielleicht sogar, zu be-
seitigen.

Dartber hinaus konnen aber viele weitere, zusatzliche
Ansatzpunkte die Situation verbessern: wie z. B. Atem-
therapie, Lungensport, komplementdre Therapiean-
sitze und vieles mehr. Leider kommen solche Aspekte
im Alltag hiufig zu kurz. Egal, ob beim Hausarzt, Fach-
arzt oder im Krankenhaus.

Auf allen Ebenen unseres Gesundheitssystems ist es
schwierig, Zeit fiir eine umfassende Beratung und An-
leitung fiir komplementdre (ergdnzende) Behand-
lungsmoglichkeiten zu finden. Wir wollen daher
unsere Informationsreihe dazu nutzen, um Sie auch
auf solche Moglichkeiten hinzuweisen und Ihnen
somit den Zugang hierzu erméglichen.

o Das wird ja immer schlimmer, oder?

Eines ist sicher! Wenn schiadigende Einfliisse bestehen
bleiben und Therapieméglichkeiten versaumt werden,
wird die Erkrankung COPD fortbestehen und sich all-
mahlich weiter breitmachen. Mit ,, Abwarten und Tee
trinken® ist hier nichts zu holen oder zu gewinnen.

Andererseits gilt auch: manche Einschriankungen las-
sen sich reduzieren, mehr Spielraum und Freiheiten
konnen gewonnen werden.

Also setzen Sie sich Ziele und fangen Sie bereits heute
damit an, sie zu erreichen.

o« Nehmen Sie das Steuer in die Hand!

Natiirlich, ich verstehe gut, wenn Sie unsicher und vor-
sichtig sind, weil Sie nicht wissen, ob dies oder jenes
Thren Zustand verbessern oder verschlechtern konnte.
Aber genau diesen Punkt wollen wir ja angehen!

Sie konnen sich Wissen aneignen iiber das, was in
Threm Korper passiert, welche MafSnahmen Sie ergrei-
fen oder wie Sie sogar Verbesserungen erreichen kon-
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nen. Sie konnen entweder die Kontrolle iiber Thren
Korper zuriickgewinnen oder immer tiefer in Sorgen,
Angste und Einschrinkungen hineingeraten.

Das Ziel kann nur sein, das Steuer in die Hand und
Selbstkontrolle zu iibernehmen.
Wir helfen Thnen, das zu erreichen.

o Notfalls wissen, was zu tun ist!

Ein ganz héufiges Problem im Alltag ist, eine Ver-
schlechterung richtig einzuschétzen und richtig auf sie
zu reagieren. Oh je, heute bin ich schon mit Atemnot
aufgewacht, ich huste, soll ich schon etwas unterneh-
men? Vielleicht ist es morgen besser? Ich kann doch
nicht immer gleich noch mehr Medikamente nehmen?
Und wenn ja, was soll ich iiberhaupt nehmen? Diese
Fragen stellen sich viele Menschen mit COPD, wenn
sich eine Verschlechterung beispielsweise durch einen
Infekt, anbahnt.

Wire es nicht groflartig, so eine Art Checkliste zu
haben, um schnell entscheiden zu konnen, ob man rea-
gieren muss oder nicht und wenn ja, was zu tun ist.

Der Kapitin eines Verkehrsflugzeugs kann und darf
nicht lange dariiber philosophieren, ob er nun dies
oder jenes tun sollte, wenn plétzlich eine Alarmmel-
dung aufleuchtet. Er verfiigt iiber eine Checkliste, in
der alles Notwendige fiir diesen Fall aufgelistet ist und
die vorgibt, was jetzt zu passieren hat. Er ist darauf trai-
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niert, eine solche Liste abzuarbeiten, damit das Flug-
zeug mit seinen Insassen sicher zur Landung kommt.

Genau das gleiche gilt auch fiir Sie: eine Checkliste im
Kopf zu haben, was wann passieren sollte und die dann
auch genauso umzusetzen. Dazu zdhlt die entspre-
chend notwendigen Hilfsmittel, wie z. B. Notfallspray
etc., stets parat zur Hand zu haben.

o Bewegen Sie sich und klettern Sie nach oben!

Muskeln, die nicht benutzt werden, werden konse-
quent abgebaut, Tag fiir Tag, immer mehr. So gilt: was
letzte Woche noch ging, geht niachste Woche schon
nicht mehr.

Komme ich heute noch die Treppe hinauf, wird das in
ein paar Wochen nicht mehr funktionieren, wenn ich
nur noch im Bett oder auf der Couch liege und nichts
mehr tue.

Natiirlich, das kostet Uberwindung und Kraft. Aber
anders funktioniert es nicht.

In Bewegung bleiben, noch mehr in Bewegung kom-
men und das mit den richtigen Vorgaben, beispiels-
weise erlernt im Lungensport.

Der Spirale nach unten entgehen, indem man nach
oben klettert, auch wenn es mithsam ist. Oben locken
die Sonne und das Leben. Das muss unser Ziel sein!

1.2 Aufbau und Funktion der Lunge
Unsere Lunge - ein Hochleistungssportler

Die Luft, die wir atmen, gelangt {iber Nase oder Mund,
Rachen, Kehlkopf und Luftrohre in die peripheren
Luftwege (Bronchien) bis hinein in die feinsten Lun-
genverdstelungen (Bronchiolen). Von dort tritt die ein-
geatmete Luft iber die Lungenbldschen (Alveolen) in
das Gefafsystem des Korpers iiber. Besser gesagt: Der
eingeatmete Sauerstoff wird an die roten Blutkorper-
chen gebunden und im Korper weiter transportiert.
Andererseits wird Kohlendioxid (,,verbrauchte Luft®)
auf dem umgekehrten Weg aus dem Korper herausge-
schafftt und abgeatmet.

Damit es zu einem ausreichenden Gasaustausch kom-
men kann, wird eine sehr grofle Oberfliche benétigt.
In unserem Korper sind dafiir die Lungenbldschen zu-
standig. Wir haben etwa 300 Mio. davon und sie neh-
men eine Oberfliche von etwa 80-120 m? - ungefdhr
die Grofie eines Tennisplatzes - ein.

COPD in Deutschland 3



bein heben sich

Luft stromt in
die Lunge

Volumen des
Brustkorbs

Rippen, Brust- . .
vergroRert sich

Zwerchfell
kontrahiert

Einatmung

Das Zwerchfell senkt sich, Brustkorb und Bauchdecke dehnen
sich aus: die sauerstoffreiche Luft kann einstromen.

Wichtig: Beim Einatmen durch die Nase wird die Luft gereinigt,
angefeuchtet und erwdrmt. Ein gesunder Erwachsener bendtigt
in Ruhe ca. 12-18 Atemztige, ein Kleinkind 22-24 Atemziige in
der Minute, um seinen Sauerstoffbedarf zu decken.

Ein Liter Luft enthdlt nur zu einem Fiinftel den le-
bensnotwendigen Sauerstoff. Um eine ausreichende
Versorgung aller Korperzellen gewéhrleisten zu kon-
nen, schleusen wir taglich etwa 15.000 Liter Luft durch
unsere Lunge. Dies entspricht im Laufe einer Woche
ungefihr dem Volumen eines HeifSluftballons.

In dieser gewaltigen Luftmenge befinden sich auch
grofSe Mengen an unterschiedlichen Schadstoffen gas-
formiger oder teilchenférmiger Natur. Wahrend die
gasformigen Stoffe tief in die Lunge eindringen kon-
nen, werden die unterschiedlich grofien Teilchen (z.B.
Ruf3partikel) von verschiedenen Filtern zuriickgehal-
ten. Ein solches, sehr wirksames Filtersystem ist die
Nase, ein weiteres bilden die Flimmerharchen, die un-
sere Bronchien auskleiden.

Sehr kleine Teilchen allerdings, die den sogenannten
Feinstaub* bilden, konnen von diesen Filtern nicht zu-
riickgehalten werden und gelangen sogar durch die
Winde der Lungenbldschen bis in die Blutgefif3e und
konnen dort Entziindungen auslosen.

4 COPD in Deutschland

(0, stromt

ausderLunge <= \

Rippen, Brustbein
senken sich

Volumen des
Brustkorbs
nimmt ab

Zwerchfell ent-
spannt und wolbt
sich nach oben

Ausatmung

Das Zwerchfell entspannt sich (d.h. es verlagert sich nach
oben), der Brustkorb senkt sich, die Bauchdecke geht zuriick:
die verbrauchte Luft stromt aus.

* Feinstaub ist ein Teil des Schwebstaubs. Als Schwebstaub
bezeichnet man Teilchen in der Luft, die nicht sofort zu
Boden sinken, sondern eine gewisse Zeit in der Atmosphdre
verweilen. Feinstaub ist mit bloSem Auge nicht wahrzu-
nehmen. Lediglich wahrend bestimmter Wetterlagen kann
man Feinstaub in Form einer "Dunstglocke" sehen. (Um-
weltbundesamt)

1.3 So funktioniert unsere Atmung

Unser ganzes Leben verlduft in rhythmischen Prozes-
sen, unsere Organe und Kérperfunktionen gehorchen
ihren eigenen Rhythmen, so auch unser Atem. Rhyth-
mus ist ein dynamisches Wechselspiel, ein flexibles
Wiederholen von Abldufen, dabei jedoch niemals starr,
sondern anpassungsfihig an die jeweiligen Gegeben-
heiten.

Der Atemrhythmus ist das Wechselspiel der drei Atem-
phasen:
Einatmen — Ausatmen - und Atempause (Atemruhe).
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Unser Atem ist vergleichbar mit der Wellenbewegung
am Meer: Eine Welle ist nie identisch mit der andren,
doch jede Welle unterliegt dem gleichen Grundrhyth-

mus von Kommen und Gehen.

In der Atemarbeit versuchen wir, unseren Atem in sei-
ner eigenen Lebendigkeit frei flieflen zu lassen. Alle
drei Atemphasen sind dabei gleich wichtig.

Im Einatem nehmen wir auf, lassen Leben in uns ein-
stromen. Im Ausatem driicken wir uns aus (Sprache,
Lachen, Singen, Weinen, Handeln etc.). In der Atem-
pause sind wir scheinbar nur da. Doch dieses ,,Nur-da-
Sein® ist fiir den Atem sehr wichtig, aus der Pause
heraus entsteht der Impuls fiir den folgenden neuen
Einatem. Das Sprichwort ,,in der Ruhe liegt die Kraft*
diirfen wir uns in der heutigen temporeichen und oft
»atemlosen® Zeit besonders zu Herzen nehmen.

Die meisten Menschen erleben ihren Atem gliickli-
cherweise als selbstverstindlich und nehmen ihn nur
dann bewusst wahr, wenn er nicht wie gewohnt ein-
fach automatisch funktioniert.

Fiir Menschen mit einer Atemwegserkrankung jedoch
lauft der Atem oft gar nicht selbstverstandlich, es
kommt je nach Schweregrad der Erkrankung zu mehr
oder weniger ausgepragten Zustinden von Atemlosig-
keit oder Atemnot. Aber auch ohne Vorliegen einer
manifesten (deutlich erkennbaren) Erkrankung kann
es zu spiirbaren Stérungen kommen, die dann genauso
empfunden werden.

Zu den Moglichkeiten, unsere Lunge zu trainieren,
kommen wir in einem spdteren Kapitel. Wichtig ist,
dass Sie mitnehmen, das Sie die Lunge im eigentlichen
Sinn nicht trainieren kénnen.

Die Lunge ist ein Gewebesack gefiillt mit Lungenblés-
chen und liegt im Brustkorb. Sozusagen ,,angeheftet”
an die Brustkorbwand kann die Lunge nur durch trai-
nierte und leistungsfahige Muskulatur offengehalten
und bewegt werden.

Das gilt insbesondere fiir das Zwerchfell, aber auch fiir
unsere Zwischenrippenmuskeln.

1.4 Jetzt nochmal ganz langsam: COP D
COPD (chronic obstructive pulmonary disease) ist ein

englischer Sammelbegrift fiir die chronische Bronchi-
tis und das Lungenemphysem. Die Atemwege sind
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dauerhaft entziindet und verengt, es kommt zuneh-
mend zu Atembeschwerden und schliefllich auch zu
Schiadigungen des Lungengewebes.

Der deutsche Begriff fiir COPD ist nicht ganz einfach
zu definieren. Es gibt den Begriff der chronischen
Bronchitis, der gepriagt wurde fiir Menschen, die
mehr als drei Monate im Jahr und iber mehr als drei
Jahre (also chronisch) immer wieder mit Husten und
Verschleimung kdmpfen - wobei hier aber die dauer-
hafte Entziindung fehlt, die bei der COPD zur zu-
nehmenden Verengung der Bronchien und damit zu
Atemnot und letztendlich zum Untergang von Lun-
genbldschen fihrt.

Lungendrzte haben dann gern auch von der chronisch-
obstruktiven oder chronisch-spastischen Bronchitis
gesprochen, wobei ,,obstruktiv® oder ,,spastisch® fiir
Verengung steht. Der Untergang von Lungenbldschen
und die Entstehung eines Emphysems sind bei dieser
Bezeichnung ebenfalls nicht beinhaltet.

So hat sich in Deutschland dann der Begriff der
COPD bei Arzten und in Leitlinien durchgesetzt, weil
hier die Betroffenheit der Bronchien ebenso wie die
der Lungenbldschen und damit der Lunge insgesamt
einbezogen ist.

-

Steckbrief fiir COPD:

o Chronischer, ziher Husten,
vor allem morgens iiber
mindestens ein Jahr

o Atemnot bei immer gerin-
gerer Belastung

o Vermehrte  Schleimbil-
dung: Auswurf, vor allem
morgens

o Gerdusche beim Ausatmen

« Wiederkehrende Atemwegsinfekte oder Exa-
zerbationen*

Wir sprechen von einer *Exazerbation, wenn es zu
einer akuten, mindestens zwei Tage anhaltenden Ver-
schlechterung von Atemnot, Husten und/oder Aus-
wurf kommt. Es ist wichtig, dass Sie wissen, wann eine
Exazerbation vorliegt und was dann auch konkret zu
tun ist. Wir werden uns daher in einem spiteren Ka-
pitel damit sehr ausfiihrlich beschaftigen.

COPD in Deutschland 5



Kapitel 2

Warum bekomme ausgerechnet

ich COPD?

In meinen Ohren klingt das so dhnlich wie: ,Warum
werde ich dick? Ich esse doch auch nicht mehr als an-
dere!“ Ja, genauso, wie es fiir das Thema Ubergewicht
auch eine genetische Komponente gibt, wird eine sol-
che angeborene Komponente auch fiir die Entwicklung
einer COPD mitverantwortlich gemacht. Allerdings
verhilt es sich auch hier ganz dhnlich wie beim Uber-
gewicht. Die genetische Komponente ist das eine, die
Frage nach Essverhalten und Kalorien das andere.
Kommt beides zusammen, sind die Folgen besonders

uppig.

So dhnlich ist es auch mit der COPD. Grundsatzlich
ist man gefihrdet, eine COPD zu bekommen, wenn
man intensiv mit Luftschadstoffen in Kontakt kommt,
wobei der hdufigste und wichtigste sicherlich das in-
halative Rauchen und auch das Mitrauchen in der Fa-
milie oder am Arbeitsplatz sein diirfte.

Allerdings steckt der eine derlei Belastungen mitunter
tiber viele Jahrzehnte hinweg problemlos weg und der
andere bekommt schon nach kurzer Zeit grofite Pro-
bleme. Im Falle der COPD lasst sich dafiir tatsachlich
als moglicher Kofaktor ein genetisches Problem iden-
tifizieren: das Alpha-1-Antitrypsin. Dieses Enzym
schiitzt die Lunge davor, im Kampf gegen Luftschad-
stoffe selbst Schaden zu nehmen. Fehlt es, oder ist es
nicht ausreichend funktionsfahig, gehen mit der Zeit
die Lungenblédschen zugrunde und es entwickelt sich
die Symptomatik einer COPD. Der Defekt lasst sich
durch eine einfache Blutuntersuchung feststellen.
Sollten Sie also an COPD leiden, ohne zu rauchen bzw.
ohne frither geraucht zu haben oder ohne mit anderen
Luftschadstoffen in grofierem Ausmaf3 zu tun gehabt
zu haben, sollten Sie beim Haus- oder Lungenarzt
einen entsprechenden Alpha-1-Antitrypsin-Test
durchfiihren lassen.

Im Ubrigen gilt auch fiir COPD die sogenannte
Gaufl'sche Normalverteilung:

FEtwa 5-10 % der Menschen konnen sehr viel rauchen,
ohne eine COPD zu bekommen. Etwa genauso viele
Menschen haben kaum geraucht und bekommen
trotzdem diese Erkrankung. Fiir den iiberwiegenden
Teil der Bevolkerung jedoch gilt: wer raucht oder Luft-
schadstoffen tiberméfig ausgesetzt ist, bekommt iiber
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kurz oder lang Arger mit seinen Bronchien und nicht
selten dann auch eine COPD.

2.1 Haufige Ursachen einer COPD

Rauchen ist die haufigste Ursache fiir die Entwicklung
einer chronischen Bronchitis, seltener wird sie durch
Infekte (akute Bronchitis, Lungenentziindung, Grippe)
oder andere Luftschadstoffe ausgeldst.

Aber selbst, wenn die Ursache der COPD nicht auf
Rauchen zuriickzufiihren ist, verschlechtert sich die
Gesamtsituation einer COPD durch Rauchen deut-
lich!! Im Zigarettenrauch befinden sich mehrere tau-
send verschiedene Stoffe, die wir bis heute teilweise
noch nicht alle kennen.

PP | ——

..auch E-Zigaretten sind keine echte Alternative

Die Gefahren des Rauchens potenzieren sich und
erhohen das Risiko der so genannten tabakasso-
ziierten Erkrankungen:

o Lungenerkrankungen (COPD)
o Tumorerkrankungen (Lungenkrebs)

o Gefiflerkrankungen (Arteriosklerose)

Um diese Zusammenhinge zu verstehen, miissen wir
in die Tiefe unserer Lunge gehen: Raucher rauchen,
um Nikotin einzuatmen, das schnurstracks tiber die
Schleimhiute aufgenommen und in das Gehirn trans-
portiert wird und dort ein Gliicksgefiihl - auch das Ge-
fithl leistungsfahiger zu sein - auslést und somit
Gegenstand der Begierde ist.

So weit so gut, die Kehrseite der Medaille ist aber, dass
Nikotin freigesetzt wird, indem getrocknete Blitter der
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Luftschadstoffe in der Umwelt

/

|

..1‘:‘:

Haushalt

Beruf

Tabakpflanze verbrannt oder besser verschwelt werden
und damit aufler dem Nikotin tausende mehr oder we-
niger problematische ,,Dreck“molekiile mit eingeatmet
werden, die teils giftig und sogar radioaktiv sind. Der
grofite Teil dieser Stoffe ist im Ubrigen so klein, dass sie
miihelos unsere Filtersysteme in Nase und Bronchien
durchlaufen, ja sogar die Wand der Lungenblédschen
wie ein Meteoritenschauer durchschlagen und in die
Blutgefaf3e vordringen konnen. Dort 16sen sie dann
Entziindungen aus, die in Gefifien zu Engstellen fiih-
ren und nicht nur in der Lunge Tumoren entstehen las-
sen konnen. Das erklart, warum das Rauchen auch fiir
Tumorerkrankungen und GefafSerkrankungen haftbar
gemacht werden muss.

Grundsitzlich gibt es eine Reihe von Luftschadstoffen,
die ebenfalls die Bronchien schiadigen kénnen, vor
allem, wenn Sie bereits vorgeschadigt sind oder das
Rauchen als erschwerender Faktor hinzukommt. Ei-
nige der Problemstoffe, um die es hier geht, finden Sie
in der Abbildung Luftschadstoffe in der Umwelt.

Maler, Lackierer oder Schreiner sind beispielsweise be-
ruflich besonderen Atembelastungen ausgesetzt. Glei-
ches gilt auch fiir eine Vielzahl anderer Berufe, wie
etwa Friseure, Arbeiter, die mit Abbrucharbeiten oder
Hausreparaturen beschiftigt sind und dhnliches mehr.
Ebenso bietet der Haushalt eine Menge moglicher
Luftschadstoffe, wie z. B. das Kochen auf einem Gas-
herd ohne ausreichende Liiftung, diverse Putz- und
Reinigungsmittel oder auch ein schlecht ziehender
Kamin. All das kann Stickoxide, Feinstaub, CO, und
manches mehr an Schadstoffen erzeugen und bei un-
geniigender Liiftung die Lunge belasten.

Fiir Patienten mit COPD ist es daher wichtig, mogli-
chen beruflichen oder privaten Luftschadstoffen so
weit wie moglich aus dem Weg zu gehen.

Wohnumfeld
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Freizeit

2.2 Veranderungen der Atemwege bei COPD
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Veranderungen bei COPD
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cheenisch verengends Branchitih

Bei COPD kommt es durch verschiedene Ausloser zu
einer Verengung der mittelgrof3en bis kleinen Atem-

wege.

gesunder Bronchus

Muskel

Schleim-
driisen
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Bronchial-

muskel

Bronchialschleimhaut
mit Flimmerharchen

kranker Bronchus

Bronchialschleimhaut:
Entziindung = Schwellung und
Zerstorung der Flimmerhérchen

Verkrampfung
der Bronchial-

Vermehrung der Schleimdriisen muskulatur

= verstarkt zaher Schleim



(Lungenbldschen)

gesunde
Lunge

Alveolen

feinste BlutgefaBe

Die Verengung wird im Wesentlichen durch drei
Mechanismen hervorgerufen:

o Verkrampfung der bronchialen Muskulatur
« Schwellung der bronchialen Schleimhaut

« Verstopfung der Luftéiste durch zihen Schleim

Bei COPD hat sich die chronische Entziindung der
Atemwege durch immer wiederkehrende Infekte
selbststindig gemacht. Daraus ergeben sich meist ein
Umbau und die Zerstorung der Atemwege durch Bil-
dung eines Lungenemphysems.

2.3 Was ist ein Lungenemphysem?

Gesundes Lungengewebe besteht aus vielen Millionen
winziger Lungenbldschen. Wird die Ausatmung durch
verengte Bronchien erschwert, entsteht in den Lun-
genblischen ein bestdndiger Uberdruck, der mit der
Zeit die Winde der Lungenbldschen zerstort. Eine Zer-
storung, die nicht wieder riickgangig gemacht werden
kann. Es entstehen grof3e, schlaffe Lungenblasen. Wir
sprechen dann von einem Emphysem.

Durch ein Lungenemphysem geht ein Teil der Atem-
fliche verloren, sodass der Gasaustausch zwischen
Sauerstoff und Kohlendioxid im Blut gestort wird. Die
erschlafften Bronchien fallen quasi bei einer Belastung
leichter zusammen, sie kollabieren.

Infolge eines Lungenemphysems entstehen Atemnot
bei Belastung und pfeifende Atemgerdusche, die Aus-
atmung wird behindert.
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Lungenemphysem |
mit teilweiser Zerstorung
der Lungenstruktur

Lungenemphysem II

Entziindete, teilweise
zerstorte Alveolen

Lungenemphysem und chronische Bronchitis ent-
wickeln sich fast immer zusammen und gehen ein-
her mit der typischen AHA-Symptomatik =

Auswurf + Husten + Atemnot bei Belastung

2.4 Fiinf Bausteine einer erfolgreichen Behand-
lung

Eine COPD lésst sich im Sinne einer ,vollstaindigen
Normalisierung® nicht heilen, aber die Beschwerden
lassen sich durch eine konsequente Behandlung deut-
lich bessern.

Fiinf Grundsitze der Therapie haben sich
bewihrt:

» Vermeidung schidigender Einfliisse
« Selbstkontrolle der Erkrankung
» Konsequente medikamentose Therapie

o Nicht-medikamentdse Therapie
(z. B. Atemtherapie, korperliche Aktivitit...)

o Weiterfithrende Mafinahmen wie Langzeit-
Sauerstofftherapie

Hinweis:

In der diesjahrigen Sommerausgabe der Patienten-
Bibliothek — Atemwege und Lunge geht es weiter mit
dem Kapitel,Selbstkontrolle der Erkrankung”.
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Lungeninformationsdienst

Lungenforschung aktuell

»S0 unterschiedlich Volkskrankheiten auf
den ersten Blick sind, bei ihrer Bekdmp-

fung gibt es zahlreiche Moglichkeiten einer

effizienten Zusammenarbeit.“ So heif3t es
im Editorial der aktuellen Ausgabe des SYNERGIE-Ma-
gazins der Deutschen Zentren der Gesundheitsfor-
schung (DZG). Und genau mit diesem Fokus auf eine
effiziente Zusammenarbeit, wurden die DZG vor zehn
Jahren vom Bundesministerium fiir Bildung und For-
schung (BMBF) gegriindet. Durch Verbiinde aus Hoch-
schulen, Kliniken und Forschungsinstitutionen sollte
eine Infrastruktur geschaffen werden, die Synergien
zum Wohle der Patientinnen und Patienten nutzt.
Immer mit dem groflen Ziel, die Vorbeugung, Diagnose
und Therapie von Volkskrankheiten wie Lungen- und
Herz-Kreislauf-Erkrankungen oder Diabetes zu ver-
bessern. In ihrem SYNERGIE-Magazin berichten die
DZG unter dem Motto ,Forschen fiir Gesundheit®
zweimal im Jahr tiber Projekte und Erfolge in der trans-
lationalen Forschung. Lesen Sie im Folgenden mehr zur
aktuellen Ausgabe mit dem Titelthema ,,Prazisionsme-
dizin® in der es unter anderem um sogenannte Check-
point-Inhibitoren als grofien Hoffnungstrager in der
Therapie von Lungenkrebs geht.

Um verbesserte Diagnose und Fritherkennung von Lun-
genkrankheiten wie COPD geht es auch in unserem
zweiten Artikel. Miinchner Forschende berichten in der
Fachzeitschrift ,Lancet Digital Health® iber eine neue
Rontgentechnologie, die frithe Veranderungen in der
Struktur der Lungenbldschen sichtbar machen kann.
Und das, mit einer geringeren Strahlenbelastung als bei
bisher iiblichen Untersuchungsmethoden.

Eine interessante Lektiire wiinscht Thnen
das Redaktionsteam des Lungeninformationsdienstes

&Lungen-'ﬂ--r'" ationsdienst

SYNERGIE - Forschen fir die
Gesundheit

Haben Sie schon mal vom SYNERGIE-Magazin der
Deutschen Zentren der Gesundheitsforschung (DZG)
gehort? Zweimal jahrlich veroffentlichen die DZG Be-
richte iiber ihre aktuelle Forschung in ihrem gemein-
samen Magazin ,SYNERGIE - Forschen fiir die
Gesundheit®. Dieses kann man online lesen, oder sich
kostenfrei nach Hause bestellen.

In der aktuellen Ausgabe des Magazins berichten For-
schende des Deutschen Zentrums fiir Lungenforschung
unter anderem {iiber sogenannte Checkpoint-Inhibito-
ren als grofie Hoffnungstriger in der Therapie von Lun-
genkrebs. Diese zielgerichteten Medikamente machen
sich die Waffen des Immunsystems zunutze. Mit ihnen
ist es heute moglich, spezielle Formen von Lungenkrebs
ganz gezielt zu behandeln.

Im Artikel des Deutschen Zentrums fiir Infektionsfor-
schung (DZIF) dreht sich alles um die passgenaue
Therapie von Tuberkulose. Sieht man aktuell von
COVID-19 ab, so ist Tuberkulose noch immer die welt-
weit gefdhrlichste Infektionskrankheit. Im Jahr 2020
fielen ihr 1,5 Millionen Menschen zum Opfer. Die Wis-
senschaftlerinnen und Wissenschaftler des DZIF sind
vor allem auf multiresistente Tuberkuloseerreger spe-
zialisiert — jene Bakterien also, gegen die Antibiotika
teils nicht mehr helfen, weil sie widerstandsfihig ge-
worden sind. Diese Varianten kommen immer héufi-
ger vor — die Prazisionsmedizin sei der beste Weg, um
die Resistenzen zu brechen und der Entstehung weite-
rer resistenter Tuberkuloseerreger vorzubeugen, beto-
nen die Forschenden.
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Das sagt der Experte

,Als das Bundesministerium fur Bildung und Forschung vor
rund zehn Jahren die DZG griindete, ging es vor allem
darum, durch Verblnde aus Hochschulen, Forschungsin-
stitutionen und Kliniken eine Infrastruktur zu schaffen, die
die Vorbeugung, Diagnose und Therapie von Volkskrank-
heiten nachhaltig und zum Wohle der Patientinnen und Pa-
tienten verbessert.

Wir blicken heute auf eine nationale Erfolgsgeschichte der
medizinischen Innovation und Translation: Forschungs-
ergebnisse werden am Krankenbett eingesetzt und von
dort wiederum in Forschung zurtickgespielt, sozusagen ein
,Circulus beneficiosus”.

So unterschiedlich die Volkskrankheiten auf den ersten Blick
sind: Bei ihrer Bekdmpfung ergeben sich sich Gberschnei-
dende Ansdtze und Moglichkeiten einer effizienten
Zusammenarbeit. So verfligen die DZG heute Uber ge-
meinsame Datenbanken und Plattformtechnologien. Ex-
pertise zur Wirkstoffentwicklung wird fachtbergreifend
genutzt. GrolSe multizentrische Studien werden machbar.
Ob es um Diabetes, Infektionen, Demenz, Krebs, Herz-Kreis

lauf- oder Lungenerkrankungen geht — die DZG haben eine
hochangesehene internationale Sichtbarkeit und Vorbild-
funktion erreicht.”

Professor Dr. Werner Seeger
Amtierender Sprecher der Deut-
schen Zentren der Gesundheits-
forschung (DZG) 2022
Vorstandsvorsitzender und Spre-
cher des Deutschen Zentrums
fur Lungenforschung (DZL)
Direktor der Medizinischen Klinik
Il / Leiter der Abteilung fur In-
nere Medizin an der Justus-Lie-
big-Universitat Giel3en

Direktor der Abteilung Entwicklung und Umbau der Lunge
am Max-Planck-Institut fur Herz- und Lungenforschung
Bad Nauheim

Sprecher des Exzellenzclusters,Cardio-Pulmonary Institute”
(CPI), GieRen

Grindungsdirektor des Instituts fir Lungengesundheit
(ILH), Giefen

Um die gesamte Welt des DZG-Magazins zu erleben,
konnen Sie die Printversion der SYNERGIE kostenlos
abonnieren - oder auch bequem online per E-Reader
lesen.

Schauen Sie doch mal rein: https://dzg-magazin.de/

Volkskrankheiten gemeinsam bekampfen

Insgesamt gibt es derzeit sechs Deutsche Zentren der
Gesundheitsforschung. So z.B. das Deutsche Zentrum
fiir Lungenforschung (DZL), das Deutsche Zentrum fiir
Diabetesforschung (DZD) oder auch das Deutsche Zen-
trum fiir Infektionsforschung (DZIF).

Alle Zentren bestehen aus universitiren und aufler-
universitdren Forschungseinrichtungen. Thr Ziel ist es,
gemeinsam Volkskrankheiten zu bekdmpfen und deren
Vorbeugung, Diagnose und Therapie zu verbessern.
Die DZGs arbeiten dafiir auch untereinander eng zu-
sammen, um Erfahrungen auszutauschen und Syner-
gien zu nutzen.
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Bessere Diagnose von Lungenkrankhei-
ten durch neue Réontgentechnologie?

Das sogenannte Dunkelfeldrontgen kann friihe Ver-
inderungen in der Struktur der Lungenblischen
sichtbar machen, die infolge der chronisch obstrukti-
ven Lungenkrankheit COPD entstehen. Dabei beno-
tigt die neue Technologie nur ein Fiinfzigstel der in
der Computertomografie iiblichen Strahlendosis.
Dariiber berichten Miinchner Forschende in der Fach-
zeitschrift ,,Lancet Digital Health".

Typisch fiir COPD sind teilweise zerstorte Lungenblas-
chen und eine Aufblihung der Lunge (Lungenemphy-
sem). Veranderungen in dem feinen Lungengewebe sind
jedoch in normalen Rontgenaufnahmen kaum sichtbar,
sodass auf aufwendigere und oft teurere Methoden, wie
beispielsweise die Computertomografie (CT) zuriickge-
griffen werden muss. Mit der neuen Technologie
hoffen die Forschenden nun, eine schnelle und
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kostengiinstige Diagnoseoption
mit geringerer Strahlenbelastung
firr Friherkennung und Nachun-
tersuchungen bereit stellen zu
kénnen.

Wie funktioniert das Dunkelfeld-
rontgen?

Normales Rontgen beruht darauf,
dass Rontgenstrahlung auf ihrem
Weg durch das Gewebe abge-
schwicht wird. Das Dunkelfeldrontgen dagegen nutzt
Anteile der Rontgenlstrahlung, die gestreut werden und
beim konventionellen Rontgen unbeachtet bleiben. Das
physikalische Phanomen der Streuung wird zum Beispiel
auch bei der schon langer bekannten Dunkelfeldmikro-
skopie mit sichtbarem Licht genutzt: Dabei konnen
Strukturen von weitgehend transparenten Objekten
sichtbar gemacht werden. Im Mikroskop erscheinen
diese dann als helle Strukturen vor einem dunklen Hin-
tergrund. Dies verleiht der Methode auch ihren Namen.

An Grenzflichen zwischen Luft und Gewebe sei die
Streuung besonders stark, erkldren die Autor:innen der
aktuellen Studie. In einem Dunkelfeldbild der Lunge las-
sen sich dadurch Bereiche mit intakten, luftgefiillten,
Lungenblédschen klar von Regionen unterscheiden, in
denen weniger intakte Lungenbldschen vorhanden sind.
Diese Verdnderungen zu erkennen, ist in der Lungen-
heilkunde sehr wichtig, denn nur mit intakten Lungen-
blaschen sind der Gasaustausch und damit die Funktion
der Lunge sichergestellt. Die ersten klinischen Ergeb-
nisse des Forschungsteams bestdtigen, dass das Dunkel-
feldrontgen zusétzliche bildliche Informationen tiber die
Mikrostruktur der Lunge liefert.

Hinzu kommt, dass das das Dunkelfeldrontgen mit einer
deutlich geringeren Strahlendosis verbunden ist als die
ansonsten verwendete Computertomografie. Denn
Dunkelfeldrontgen erfordert nur eine einzelne Auf-
nahme pro Patient:in. Im CT dagegen miissen zahlreiche
Einzelaufnahmen aus verschiedenen Richtungen erstellt
werden.

Das Dunkelfeldrontgen konnte in Zukunft zu einer bes-
seren Fritherkennung von COPD und anderen Lungen-
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erkrankungen beitragen, hoffen die Forschenden. Denn
auch bei Lungenfibrose, Pneumothorax, Lungenkrebs
oder Lungenentziindung sei ein Einsatz der Methode
denkbar. Sie wollen das Dunkelfeldrontgen nun in wei-
teren klinischen Studien testen und so die Entwicklung
marktfihiger Gerite beschleunigen.

Quellen:

Technische Universitat Miinchen: Neue Rontgentechnologie im
Patienteneinsatz. Pressemeldung vom 26.10.2021

Willer, K. et al.: X-ray dark-field chest imaging for detection and
quantification of emphysema in patients with chronic obstructive
pulmonary disease: a diagnostic accuracy study. In: Lancet Digital
Health, Volume 3

...mehr Wissen

www.lungeninformationsdienst.de

Das Internetportal des Lungeninformationsdienstes
bietet aktuelle, wissenschaftlich geprufte Informationen
aus allen Bereichen der Lungenforschung und -medizin
in verstandlich aufbereiteter Form, vor allem fur
Patient:innen, Angehdrige und die interessierte Offent-
lichkeit. Der Lungeninformationsdienst wird von Helm-
holtz Munich in Kooperation mit dem Deutschen
Zentrum fur Lungenforschung (DZL) betrieben und
arbeitet unabhangig von jeglichen Interessen Dritter.

Aktuelle Meldungen aus der Lungenforschung direkt
nach Hause? Abonnieren Sie den Newsletter des Lun-
geninformationsdienstes und folgen Sie uns auf Face-
book und Twitter!
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Mit COPD
Mein aktives Leben

In diesem Ratgeber beschreibe ich, wie ich es geschaftt
habe, die Krankheit in den Griff zu bekommen und ein
aktives Leben zu fiihren. Sie erfahren, was COPD ist,
wie sie behandelt wird und welche Rolle Bewegung, Er-
nihrung, ein liebevolles Umfeld und Eigeninitiative
spielen. Offen schreibe ich iiber Riickschldge, aber
auch, wie es gelingt, weiter nach vorn zu blicken. Ein
Buch, das COPD-Patienten dazu ermutigen soll, ihr
Leben in die Hand zu nehmen und aktiv zu sein - trotz
und mit der Krankheit. Ein Buch fiir Betroffene deren
Partner und Umfeld.

Sie haben eine neue Begleiterin mit dem Namen COPD?
Sie ist immer mit dabei, vom Aufstehen bis zum Schla-
fengehen. Vom Treppensteigen oder Einkaufen ganz zu
schweigen. Sie ist immer da, nimmt Ihnen den Atem,
nervt und ldsst Sie verzweifeln. Sich an sie zu gewohnen,
fallt schwer. Und der Versuch ist auch nicht sinnvoll,
denn sie ist und bleibt schwer ertrdglich. Aber es ist
ebenso: Sie leben jetzt ganz eng mit ihr zusammen.
Direkt in Threm Korper, rund um die Uhr und ohne
Moglichkeit, sich wieder zu trennen. Machen Sie also
das Beste daraus! Wie in so vielen Beziehungen, gibt es
fiir das Zusammenleben keine allgemeingiiltige Regel,
kein »So-ist-es-richtig«.

Nicht einfach den Verlauf abwarten

Mein Name ist Eberhard Jordan, ich bin 60 Jahre alt und
habe COPD. Ich habe dieses Buch geschrieben, um
Menschen wie Thnen, die unter dieser Krankheit leiden,
Mut und Zuversicht zu geben. Mir ist klar, dass COPD
extrem unterschiedliche Auspragungen haben kann und
von jedem auch unterschiedlich wahrgenommen wird.
Trotzdem plddiere ich ganz allgemein dafiir, die Krank-
heit nicht einfach nur hinzunehmen und ihren Verlauf
abzuwarten. Das ist meiner Meinung nach ganz sicher
der verkehrte Weg. Es ist im Gegenteil wichtig, mog-
lichst aktiv mit ihr umzugehen!

Wie mir das gelungen ist und wie auch Sie das schaffen
konnen, erfahren Sie in diesem Buch. Meine wesentli-
che Motivation war der Australier Russell Winwood. Er
begann schon frith mit dem Rauchen, erlitt mit 36 Jah-
ren einen Schlaganfall, der ihn fast das Leben kostete,
und erhielt im Jahr 2011 die Diagnose COPD. Nach die-
sen Schicksalsschlagen krempelte er sein Leben total um
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und ist heute begeisterter Marathonldufer und Triathlet
- eine absolute Ausnahmeerscheinung und nicht nur fiir
Patienten ein grofartiges Vorbild! Einen Marathon zu
laufen, ist nicht mein Ziel, der Typ bin ich nicht. Aber
ich mochte spazieren gehen, meine alltdglichen Tatig-
keiten erledigen und méglichst viel schone Zeit mit mei-
nen Kindern und meinen Enkeln verbringen.

Den eigenen Lebensstil verandern

Daher habe ich meinen Lebensstil verdndert und bin
aktiv geworden. Ich fing mit Krafttraining an und legte
immer weitere Strecken zu Fuf§ und mit dem Fahrrad zu-
ruck. Schliefilich fasste ich den Entschluss, meine Erfah-
rungen, Eindriicke und Gedanken wiéhrend der langen
Spaziergidnge durch den Prater in meinem Blog ,,my-
COPD-Blog.com” zu beschreiben. Ich begann méglichst
genau zu beobachten, welche Strecken ich wie lange
gehen konnte, wie es mir mit verschiedenen Temperatu-
ren ging — wie sich die Natur bei meinen Wanderungen
durch die Jahreszeiten dnderte. Und ich dachte viel tiber
meine Erkrankung und dariiber nach, wie weit sich auch
meine eigene Wahrnehmung mir gegeniiber in den letz-
ten Jahren verandert hat. Einige Texte und Fotos, die
dabei entstanden sind, finden Sie in diesem Buch.

Auch mir wurde erst, als ich selbst davon betroffen
war, bewusst, wie wenig bekannt COPD ist. Mit der
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I Buchtipp

Awareness-Kampagne ,,myCOPD-Challenge“ mochte
ich der Krankheit in der Offentlichkeit mehr Aufmerk-
samkeit verschaffen. Ich mochte Sie dazu motivieren,
sich rechtzeitig mit der Krankheit zu befassen, es mir
nachzumachen und ein aktives Leben zu wagen!

Selbst die Initiative ergreifen
Ergreifen Sie die Initiative, gehen Sie in die Welt hinaus

und auf andere zu. Ein Vorteil einer chronischen Er-
krankung ist, dass sie einen immer wieder daran erin-

Mein personliches Expertenteam:

fur Reha, Physiotherapie, Sport und Bewegung
Martin Gutlbauer,

Physiotherapeut, Therme Wien Med,

Ambulante Pneumologische Rehabilitation

fur Ventilimplantation

Prim. Priv.-Doz. Dr. Arschang Valipour

Vorstand der Abteilung fur Innere Medizin und Pneu-
mologie, Karl-Landsteiner-Institut fir Lungenforschung
und Pneumologische Onkologie

fur Krankenhaus und Intensivstation

Matthias Harasek

Fachbereichskoordinator Pflege, Intensivstation,
Otto-Wagner-Spital Wien

fur Erndhrung, Sport und Bewegung

Dr. med. Ralf Harun Zwick

Facharzt fir Innere Medizin und fur Lungenkrankheiten,
Diplom-Sportmediziner, Arztlicher Leiter Ambulante
Pneumologische Rehabilitation, Therme Wien Med

fur,Was COPD fiir Angehérige bedeutet, wie das
Umfeld helfen kann”

Inka

meine jingste Tochter

fur Rauchstopp

Mag. Sophie Meingassner

Fachliche Leiterin Rauchfrei,

Telefon der dsterreichischen Gesundheitskasse (OGK)

fur ,den COPD-Patienten”
Dr. med. Heinrich Stolz
Facharzt fir Lungenkrankheiten

nert, dass das Leben endlich ist und nur hier genossen
werden kann. Also nehmen Sie all Thren Mut zusammen
und machen Sie den ersten Schritt in die Welt hinaus.

Ich kann nur jedem empfehlen: Gehen Sie raus aus den
eigenen vier Wianden, genief3en Sie die Natur und die
Menschen, die um Sie herum sind. Tom Waits sagte
einmal ,,Das Universum macht die ganze Zeit Musik"
es geht nur darum zuzuhoren. Seien Sie neugierig — Sie
werden sehen, das tut Thnen gut. So lernen Sie neue
Menschen kennen, und sie alle haben etwas zu erzih-
len. All jene, die miirrisch durch den Tag gehen oder
die Thnen nicht sympathisch sind, konnen Sie auflen
vor lassen.

Wie kommt es zu meinem personlichen
Netzwerk?

Oder Expertenteam, wie ich es in meinem Buch ge-
nannt habe (siehe Kasten links).

Ich denke einfach, ich kann nicht alles und es gibt Gber-
all Spezialisten, die sich in den einzelnen Fachgebieten
wesentlich mehr auskennen als ich. Es ist dhnlich wie
bei einer Fullballmannschaft — nicht jeder ist Strmer,
Tormann oder Verteidiger. Jeder bringt sein Wissen,
sein Kénnen ein, um zu einem gemeinsamen Ziel zu
kommen.

Und in diesem Fall ist es halt nicht das 1:0 gegen Brau-
schweig, nein, es ist das 10:0 gegendber einer chroni-
schen Krankheit. Es ermoglicht mir ein gutes aktives
Leben mit COPD.

Die im Buch aufgezahlten oder zu Wort Kommenden
sind nur einzelne Wegbegleiter. In Summe sind es we-
sentlich mehr Personen, die mit ihren Inputs beitragen
- seien es nun Ubungsideen, Entspannungs- oder Er-
nahrungstipps. Oder auch Videos, die ich mir im Netz
angesehen habe.

Ich bin einfach Uberzeugt: Wenn man Menschen, die
eine fachliche Kompetenz haben, fragt oder um Hilfe
bittet, oder — noch einfacher - ein Interesse entwickelt,
werden diese sehr gerne Inputs geben und ihr Wissen
teilen.

Und noch etwas: Es ist keine Schwéache um Hilfe, Ideen
oder Sonstiges zu bitten — sondern Starke. Immer be-
achtend und wertschatzend, dass man etwas bekommt.
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Kommen Sie mit Gleichgesinnten ins Gespréch, ob im
Museum, im Theater, im Malkurs, beim Trommeln oder
beim Reisevortrag tiber Nepal. Was auch immer Sie in-
teressiert. Setzen Sie sich ins Café oder auf die Parkbank
und schauen Sie sich die Leute an. Denken Sie sich
kleine Geschichten aus: Welchen Beruf hat dieser Mann
wohl? Ist er verheiratet? Hat er Kinder? Welche Hobbys
mag er haben? Wohin ist er gerade unterwegs? Wenn
Sie das Gliick einer Familie oder Partnerschaft haben,
genieflen Sie die Zeit und Anteilnahme am Leben des
anderen.

Eberhard Jordan ist bildender Kinstler, Vater von drei
Kindern und lebt und arbeitet in Wien. Im Jahr 2000
wurde bei ihm COPD diagnostiziert, 2014 war er des-
halb erstmals auf der Intensivstation. Seit 2017 setzt er
sich aktiv fiir die Aufklairung zum Thema COPD ein -
mit dem Blog »myCOPD-Blog« und der Awareness-
Kampagne »myCOPD-Challenge«. Sein Motto fiir ein
freudvolles Leben mit COPD stammt von Karl Valen-
tin: »Man soll die Dinge nicht so tragisch nehmen, wie
sie sind.«

Eberhard Jordan:
Hoch hinaus mit Hﬂﬂh hinaus
COPD mit COPD &
Taschenbuch,

160 Seiten,

humboldt Ratgeber,
Schliitersche Fachme-
dien

ISBN-10: 3842629265

Anzeige

GTI1L—
_medicare

0Oxygen Technology

HOMECARE

KOMPETENZ IN
SACHEN SAUERSTOFF

Auch in lhrer Nahe immer gut
O, versorgt.

Servicetelefon Hattingen +49 (0)2324 9199-0
Servicetelefon Hamburg +49 (0)40 611369-0
E-Mail: auftrag@gti-medicare.de

www.gti-medicare.de
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Long-COVID

Rehabilitation

...einer Systemerkrankung

Erinnern Sie sich an die ,lebendige” Patientenleitlinie
zum Long- und Post-COVID-Syndrom? Die Leitlinie
wurde in der Winterausgabe 2021 der Patienten-Biblio-
thek — Atemwege und Lunge vorgestellt, nachzulesen auf
www.Patienten-Bibliothek.de.

Zehn bis 15 Prozent der Patient*innen sind nach einer In-
fektion mit SARS-CoV2 schitzungsweise von Langzeit-
folgen betroffen. Grund genug fiir die Entwicklung einer
ersten Leitlinie zur Orientierung fiir Betroffene und An-
gehorige unter Federfithrung von Dr. Christian Gogoll,
Facharzt fiir Innere Medizin und Pneumologie, Berlin,
und einst selbst an einer COVID-19-Infektion erkrankt.

Wihrend zu Beginn der Pandemie noch die Meinung
existierte, dass es sich bei der COVID-19-Infektion im
Wesentlichen um eine Lungenerkrankung handelt, weif3
man heute, nach weit tiber 100.000 wissenschaftlichen
Arbeiten zu dieser Erkrankung, dass es sich um eine Sy-
stemerkrankung unterschiedlichen Ausmafles handelt,
die sich im Bereich der Atemwege und der Lunge als
Eintrittspforte massiv niederschldgt, aber den gesamten
menschlichen Organismus betreffen kann.

Der Schweregrad der Erkrankung, wie auch die Bestén-
digkeit der dadurch bedingten Leistungs- und Sinnes-
einschrinkungen sowie korperlichen Belastungen, ist
dabei hochst unterschiedlich. Es zeigt sich jedoch, dass
eine hohe Anzahl der Patienten unter langfristig persi-
stierenden (andauernden) Beschwerden unterschied-
lichster Art nach akuter Infektion noch zu leiden hat,
zusammengefasst unter dem Begrift Long-COVID-Syn-
drom (siehe Abbildungen).

Héufig ist mit herkommlicher Diagnostik nur in einge-
schranktem Maf3e ein Krankheitsbefund fiir die emp-
fundenen Langzeitbeschwerden zu sichern, weshalb die
Betroffenen zusitzlich unter der eingeschrankten Ak-
zeptanz ihrer Symptome durch ihre soziale Umgebung
leiden.

Wie funktioniert die COVID-Infektion?

Das Coronavirus befillt den Korper, indem es an ein
Protein (ACE2) bindet, welches an vielen Stellen im Kor-
per vorkommt. Hierdurch kommt es zu einem direkten
toxischen Schaden in den betroffenen Zellen.
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Einmal in der Blutbahn kann das Virus zu einer Schéadi-
gung der Zellinnenschicht in den Gefifien und iiber eine
verstarkte Thrombinproduktion zu einem erhdhten
Thrombose-Schlaganfallrisiko fiithren.

Diese Reaktion wird in einem sich gegenseitig befor-
dernden Prozess durch eine COVID-bedingte hyperak-
tive initiale Immunantwort des Korpers zusitzlich
verstarkt und kann zu systemischen, den ganzen Korper
betreffenden Entziindungsprozessen fithren.

So entstehen zusitzlich vielféltige Erkrankungsbilder der
COVID-Infektion auch auflerhalb der Lunge.
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Wichtiger Hinweis:

Die Daten der Abbildungen auf Seite 44 stammen aus
einer frihen Studie im Jahr 2020. Das prozentual oft vor-
kommende und meist hartndckige Symptom der Geruchs-
und Geschmacksstorung, das bei den Betroffenen zu einem
hohen Leidensdruck fuhrt, wurde hierbei noch nicht berdicksichtigt.

In der kommenden Sommerausgabe werden wir Gber diese Problematik
gesondert berichten und ein Konzept als Losungshilfe vorstellen.

Personliche Erfahrungen

Andrea Stahlmann (44) ist
medizinische Fachangestellte
in Bayreuth. Bereits im Januar
2020 hat sie sich im Rahmen
ihrer beruflichen Tatigkeit
mit COVID-19 infiziert. Eine
Kollegin war zunéchst positiv
getestet worden. Vermutlich
wurde der Virus aufgrund der
engen Zusammenarbeit, trotz
Mund-Nasen-Schutz tibertragen. FFP2 Masken waren
zu diesem Zeitpunkt noch nicht im Einsatz. Die ersten
Symptome mit Durchfall, Magenschmerzen, Husten
und Kreislaufproblemen zeigten sich bei Andrea Stahl-
mann nach Ablauf der ersten Quarantanewoche.

Angste stellten sich ein, angesichts eines Herzfehlers und
einer als grenzwertig bekannten Lungenfunktion. Die
erst vor Kurzem verinderten Lebensumstiande, der Ein-
zug ins Elternhaus, verstdrkten die Sorge, insbesondere
da es vor allem galt, die Mutter vor einer Infektion zu
schiitzen. Tatsdchlich konnte mit Hilfe der beruflichen
Kenntnisse in Hygiene, Aerosoliibertragung und durch
grofite Sorgfalt, eine Ansteckung der Mutter verhindert
werden.

Nach zehn Tagen zeigte sich ein Ausschlag mit dicken,
erhabenen Quaddeln und starkem Juckreiz am ganzen
Korper. Ein Gefiihl der Hilflosigkeit machte sich breit,
die behandelnde Hausirztin vermutete keinen Zusam-
menhang mit Corona. Ein Antiallergikum schaffte Ab-
hilfe, allerdings nur vorriibergehend.

Trockener Husten und ebenso trockene Mundschleim-
hiaute wurden zum Dauerproblem, heifle oder kalte
Getrianke zur Qual. Die Infektiositdt mit positiven PCR-
Testungen zog sich tiber fiinf lange Wochen hin. Muskel-
abbau durch Bewegungsarmut machte sich bemerkbar.

Besonders zermiirbend waren sowohl die selbst zu be-
wiltigenden biirokratischen Hiirden, die Sorge, wie es
weitergeht, als auch die immer wieder erlebten Zweifel
iiber die Zusammenhinge der verschiedensten Sympto-
matiken mit der Coronainfektion, der Eindruck nicht
ernst genommen zu werden.
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Als die Teilnahme am Berufsleben wieder moglich
wurde, begleiteten sie weiterhin die Symptome des trok-
kenen Hustens, die Mundtrockenheit, fehlende Muskel-
kraft und das Fatigue-Syndrom (qudlende Form von
Miidigkeit und Erschopfung). ,Mein Leben bestand im
Prinzip nur noch aus Arbeiten und Schlafen®, so Andrea
Stahlmann. ,,Ich hatte das Gefiihl, dass mit meinem ge-
samten Korper etwas nicht stimmt.“

Eine per Zufall bemerkte Werbung der Deutschen
Rentenversicherung eréffnete die Moglichkeit einer sta-
tiondren RehabilitationsmafSnahme fiir Long-COVID-
Patienten. Die direkte telefonische Kontaktaufnahme
gestaltete sich unkompliziert, die erforderlichen Formu-
lare und Antrage wurden rasch tibersandt und auch die
Hausérztin unterstiitzte das Rehabilitationsvorhaben.
Der Antrag wurde ziigig genehmigt und die Nordsee-
klinik Westfalen in Wyk auf der Insel Fohr, auf Long-
COVID-Patienten spezialisiert, von der Deutschen
Rentenversicherung empfohlen.

Die vier Sdulen des in der Nordseeklinik seit April 2020
entwickelten Konzepts CORONACH" legen den Fokus
neben der Medizin, auf Bewegung/Atmung, Erndh-
rung/Geruch- & Geschmack und mentale Resilienzstar-
kung. ,,Ja, die Rehabilitationsmafinahmen haben mich
wirklich gefordert, es war harte Arbeit, die mir jedoch
vom gesamten Reha-Team so angenehm wie moglich ge-
staltet wurde und die letztendlich zu einer starken Lei-
stungssteigerung und anhaltender Symptomfreiheit
gefithrt haben. Neben der Atemtherapie waren fiir mich
personlich die Elemente der Resilienz, die Bewegungs-
therapie und die psychologische Auseinandersetzung
mit der Erkrankung besonders wichtig. Das Reizklima
der Nordsee hat ergianzend zur Genesung beigetragen.”
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Tagliches Training

Personliche Erfahrungen mit und Pladoyer fur

... Prasenz- und Online-Lungensport

Inzwischen sind gut zwei Jahre vergangen, seit wir zum
ersten Mal von einem Virus mit dem Namen Corona
horten. Das unbekannte Virus habe Auswirkungen ahn-
lich einem Grippevirus, allerdings sei es deutlich ag-
gressiver, hiefy es zundchst. Die ersten Meldungen
erreichten uns aus dem fernen China - sehr weit weg
von mir und meinem unmittelbaren Umfeld also, sodass
ich mich in absoluter Sicherheit wog.

Wie sehr ich mich doch irrte. Uberraschend schnell kam
die Bedrohung naher. Die Auswirkungen nahmen ein
fur mich bis dahin unvorstellbares Ausmaf$ an. Meine
personlichen Vorsichtsmafinahmen gegentiber dem un-
sichtbaren Virus verstérkten sich, gleiches konnte ich
auch in meinem Umfeld bemerken.

In den Lungensportstunden diskutierten wir die Situa-
tion. Wir beruhigten uns gegenseitig und redeten uns
dabei auch so manch Falsches ein - vor allem aufgrund
von Unwissenheit und Unsicherheit.

Nichts ist fur die Katz ...

UND DANN fiihrte ich an einem Freitag mit meinen
beiden Lungensportgruppen in Neuwied-Gladbach die
letzten Trainingsstunden in einer Sporthalle durch.

Die Bundesregierung hatte dazu aufgefordert, umsich-
tig zu sein, Abstand sowohl zu unseren Liebsten, die
nicht im Haushalt leben, zu halten, als auch zu allen an-
deren Menschen und maglichst — aufler den notwendi-
gen Einkdufen - zu Hause zu bleiben.

Zu Hause zu bleiben war in der ersten Woche fiir mich
noch kein Problem! Endlich hatte ich einmal Zeit, die
Dinge zu erledigen, die ich schon lange immer wieder
vor mir hergeschoben hatte.

In der zweiten Woche begann ich mir jedoch mehr und
mehr Gedanken tiber die Teilnehmer meiner Lungen-
sportgruppen zu machen. Hatte ich sie nicht immer und
immer wieder ermahnt, die Ubungen regelmafig durch-
zufithren, wohlwissend, dass sich die Atemhilfsmusku-
latur bereits nach nur zwei Wochen ohne Training
zuriickzubilden beginnt. War also alles, was wir uns bis
zu diesem Zeitpunkt erarbeitet hatten fiir die Katz?
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Nach kurzem Uberlegen fing ich an, kleine Videos an-
zufertigen. Doch ich bin keine Filmemacherin, ich bin
Ubungsleiterin. Selbst die Anfertigung einer Halterung
tiir das Handy dauerte ldnger als erwartet. Dann ging es
los: Ich versuchte zunéchst, die Trainingsstunden ent-
sprechend dem Présenztraining aufzubauen, beginnend
mit der Atemwahrnehmung.

Voller Stolz zeigte ich meinem Mann und meinem Sohn
als ,Testpersonen“ das Resultat. Das Gesicht meines
Mannes sprach Bande. Der Kommentar meines Sohnes:
,Oh Mama!!“ Mein enttauschtes Gesicht brauche ich
nicht ndher zu beschreiben.

Was hatte ich falsch gemacht? Der Hintergrund war viel
zu dunkel, ich war kaum zu erkennen. Meine Stimme
kaum zu verstehen. Das Video glich einem Stummfilm.

Diese Erkenntnisse entmutigten mich zunéichst. Aber
nicht lange. Also noch einmal von vorne, mit neuen Vor-
aussetzungen.

Drei Tage spater konnte ich meiner ,,Jury® drei neue Vi-
deos prasentieren — die ihrem Urteil standhielten.

Im nédchsten Schritt informierte ich die Mitglieder der
Lungensportgruppe per Rundschreiben und tiber Whats
App. Das Schreiben kam an, doch das Datenvolumen
der angehdngten Videos war viel zu grof$ zum Versen-
den. Wieder ein Riickschlag. Die Filme mussten zeitlich,
gemaf’ den Vorgaben von WhatsApp, gekiirzt werden.
Noch einmal von vorne.

Die Anforderungen insgesamt haben mich bei der Neu-
produktion zeitweise so aus der Bahn geworfen, dass ich
die Reihenfolge der Ubungen durcheinanderbrachte,
mich immer wieder versprach, Bewegungsablaufe falsch
erkliarte und, und, und ...

Eine ganze Woche hat es schliefilich gedauert, bis die Vi-
deos erneut versandfertig vorlagen. Die Teilnehmer wur-
den per Mail und iiber WhatsApp versorgt und zum
Uben angeregt.

Aber natiirlich verfiigen nicht alle iiber die erforderliche
moderne Technik!
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Also habe ich mich kurzerhand erneut hingesetzt und
die Ubungen aufgeschrieben. Die Ausfithrungen mit Bil-
dern und Zeichnungen ergénzt, alles ausgedruckt und
dann per Post versandt, so dass auch dieser Teilnehmer-
kreis der Lungensportgruppe ausgestattet werden
konnte.

Jetzt war ,,mein Gewissen® etwas beruhigt. Jeder war ver-
sorgt und konnte, wenn er oder sie wollte, die Ubungen
zu Hause durchfithren.

Ein weiterer digitaler Schritt

Ende Mirz 2020 erhielt ich ein Informationsschreiben
vom Behindertensportbund mit dem Hinweis, dass die
gesetzlichen Krankenkassen nun auch Online-Reh-
sportkurse anerkennen und eine Kostenerstattung tiber-
nehmen.

Eine Vielzahl von Programmanbietern war zu diesem
Zeitpunkt bereits auf dem Markt. Es galt, zunichst die
einfachste und beste Moglichkeit fiir die Umsetzung her-
auszufiltern.

Erneut musste meine Familie herhalten, um die Anbie-
ter zu testen. Diesmal waren es mein Mann, meine
Sohne, nebst Schwiegertochter und meine Schwester, die
iber keinerlei Interneterfahrung verfiigte. Die Entschei-
dung fiel auf ein leicht bedienbares Programm, wobei
vor allem die Meinung meiner Schwester zahlte, denn
auch fir digital Unerfahrenen sollte die Teilhabe an
einer Online-Lungensportstunde moglichst barrierefrei
moglich sein.

Die nichste Aufgabe lautete: Uberzeugung der Teilneh-
mer*innen. Bewusst konzentrierte ich mich zunéchst auf
die , kleinste” meiner Lungensportgruppen. Uber Rund-
schreiben, in Gesprachen und ebenso iiber den schrift-
lichen Weg erlduterte ich Schritt fiir Schritt, wie eine
Teilnahme am Online-Training erfolgt. Schriftliche Er-

War etwa alles
fiir die Katz?

lauterungen fiir die verschiedenen Teilhabemdoglichkei-
ten per Computer oder Laptop, Tablet oder Handy hatte
ich bereits erganzend ausgearbeitet.

Nach anfinglichem Zogern waren vier Mitglieder bereit,
den Online-Lungensport mit mir ,,zu iiben®. Und siehe
da, es funktionierte wunderbar. Wir konnten uns wie-
der sehen, wir konnten miteinander sprechen - zwar nur
nacheinander - aber alles war gut verstandlich.

Wihrend des Trainings war mein kompletter Oberkor-
per zu sehen, gleichzeitig konnte ich die Ubungen er-
kldren und alle Teilnehmer konnten parallel mitmachen.
Wir waren erstaunt, wie gut es funktionierte.

Bereits eine Woche spiter waren 12 Teilnehmer*innen
dabei. Ja, auch in den Gruppen klappt der ,,Flurfunk®
prima. So konnten wir fast sechs Wochen nach dem letz-
ten personlichen Treffen, nun wieder unseren Lungen-
sport gemeinsam durchfithren und auch wieder eine
Form von Gemeinschaft aufbauen. Es wurde sehr viel
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I Tagliches Training

gelacht, nicht nur tiber die kleinen per-
sonlichen Einblicke, die wir ja quasi on-
line jedem Teilnehmer gewidhrten.

Eine Gruppe nach der anderen konnte
fiir den Online-Lungensport, den wir bis
heute regelmiflig durchfithren, gewon-
nen werden. Gliicklicherweise fand sich
in jeder Lungensportgruppe eine sehr
verstandnisvolle Person, die diejenigen
mit viel Geduld unterstiitzte, die digital
nicht affin sind. Jede Woche war und ist es eine grofle
Freude, Neuanmeldungen fiir das Online-Training be-
grifSen zu kdnnen.

Viele Ubungen werden mit Gegenstinden des Haushalts
durchgefiihrt. Als Gewichte fungieren z. B. Getriankefla-
schen, Dosen oder Nudel-, Zucker- und Mehlpackun-
gen. Der Trainingsstab wird durch einen Wanderstab,
Regenschirm oder Besenstil ersetzt. Ebenso werden
Handetiicher, Geschirr- und Halstiicher zu Ubungsmate-
rial umfunktioniert. Die Strumpthose ersetzt das Trai-
ningsband.

Jede Woche setzten wir ein anderes Hilfsmittel ein, so
wurde es nie langweilig. ... und keiner musste Angst vor
einer Ansteckung haben.

Da ich als Ubungsleiterin jeden Teilnehmer sehen kann,
konnen auch kleine Fehler korrigiert werden. Werden
die Mitglieder sichtbar miide, lege ich eine Pause ein.
In den Ubungsgruppen diirfen bis zu 15 Personen an-
wesend sein, sodass eine Unter- oder Uberforderung
durch die Ubungen gut erkennbar und eine Korrektur
sofort umsetzbar ist.

Ja, wir sind alle begeistert vom Online-Lungensport.
Eine zusatzliche Option

Lungensport ist eine tragende Séaule bei der Bewiltigung
von Lungenerkrankungen! Leider gibt es bundesweit
noch nicht geniigend Ubungsleiter bzw. Lungensport-
gruppen, um den Bedarf zu decken.

Die ergianzende Weiterfithrung des Online-Lungen-
sportangebotes bietet daher die Moglichkeit einer er-
weiterten Teilhabe.

Natiirlich, ein Wermutstropfen des Digitalen ist, dass
nicht jede*r die technischen Vorsetzungen mitbringt,
um einer Online-Stunde beizuwohnen. Andererseits
kénnen durch das Online-Training viele neue Teilneh-
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mer gewonnen werden, die bisher dem Prasenztraining
fernbleiben mussten. Die Griinde hierfiir sind vielfaltig,
wie z.B., dass manche Mitglieder ihr Haus nicht mehr
verlassen konnen oder eine Anbindung an 6ffentliche
Verkehrsmittel nicht gegeben ist oder das Fahren mit
dem eigenen Auto bei Dunkelheit oder schlechtem Wet-
ter gemieden wird etc.

Fortsetzung unbedingt erwiinscht

Wihrend der Pandemie wurde der Online-Rehasport
von den Krankenkassen fortlaufend, wenn auch immer
zeitlich begrenzt, genehmigt. Oft kam eine Weiterfiih-
rungsgenehmigung erst wenige Tage vor dem Ablauf-
termin. So manches Mal haben wir gezittert und
gebangt, ob es weitergeht.

Die aktuelle Genehmigung fiir den Online-Rehasport
lauft am 19.03.2022 aus, was wir als Gruppe sehr be-
dauern und zudem als viel zu frith - in Bezug auf Co-
rona - ansehen. Wir mochten dazu aufrufen, dass sich
moglichst viele Menschen fiir eine Fortsetzung des On-
line-Rehasports stark machen und dieses Anliegen z. B.
ihrer Krankenkasse mitteilen.

Ich bin froh, die Moglichkeit der Fortfithrung des Lun-
gensports in Pandemiezeiten gefunden zu haben, um
diese meinen Teilnehmer*innen anbieten zu kénnen.
Online-Rehasport ist eine sehr sinnvolle Option und ich
pladiere dafiir, dass kiinftig Online-Rehasport weiter-
hin in Ergdnzung zum Pra-
senz-Lungensport angeboten
wird. Ich bedauere, dass
die Moglichkeit des Online-
Trainings voraussichtlich am
20.03.2022 endet.

Jutta Remy-Bartsch
Lungensport Ubungsleiterin
Bronchiektasen-Patientin
Westerwald
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Tipp
Online-Training
der AG Lungensport

Die Arbeitsgemeinschaft Lungensport in Deutschland
e.V. (AG Lungensport) ladt in unregelmafligen Ab-
stainden zur kostenlosen Online-Lungensportstunde
ein. Die Lungensportgruppe wird von erfahrenen
Ubungsleitern/Physiotherapeuten gefithrt, wie z.B.
von Jara Gundelach, Mitarbeiterin des Physiothera-
piezentrums Zwanzig-Neun-Fiinf in Essen.

An der kostenlosen Online-Sportstunde kann eine be-
liebige Zahl an Besuchern teilnehmen, daher ist es fiir
den Ubungsleiter nicht moglich, auf einzelne Teilneh-
mer*innen einzugehen, Fehler zu korrigieren oder
Uberlastungen zu bemerken.

Die AG Lungensport weist im Vorfeld darauf hin, dass
die Teilnahme an dieser Online-Lungensportstunde
auf eigene Gefahr und in Eigenverantwortung erfolgt.
Jegliche Haftung wird von der AG Lungensport aus-
geschlossen.

Dieses Angebot eignet sich gut fiir Lungenpatienten,
die bereits an Prasenz-Lungensport teilgenommen
haben, routiniert die Lippenbremse anwenden und
hinsichtlich des Verhaltens bei Atemnotsituationen
geschult wurden.

Interessierte senden eine E-Mail mit dem Betreff
»Lungensport® an sportstunde@atemwegsliga.de und
erhalten dann den Einwahllink. Wer regelméflig teil-
nehmen mochte, hat die Moglichkeit, sich in den
E-Mail-Verteiler eintragen zu lassen und erhélt dann
wochentlich die Einwahldaten.

Die nichsten Termine des Online-Lungensports:
« Donnerstag, 24.03.2022 - von 17.00-18.00 Uhr
» Montag, 28.03.2022 von 18.00-19.00 Uhr

Nicht live, aber dafiir jederzeit abrufbar sind die
kostenlosen Lungensport-Videos mit Michaela Frisch
auf www.lungensport.org/videos.html.
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Symposium Lunge

Aktuell verfigbare Medikamente

...zur Behandlung der COPD

Medikamente stellen einen wesentlichen Bestandteil in
der Behandlung der COPD dar. Mittlerweile gibt es eine
Vielzahl pharmakologischer Substanzen mit sich daraus
ergebenden Kombinationsmoglichkeiten. Der sinnvolle
Einsatz der Substanzen orientiert sich zum einen an der
funktionellen Situation, mit den vier verschiedenen
Funktionsgradeinschrinkungen, die anhand der FEV1
festgelegt werden: von leicht (FEV1 >80%), maf3ig (FEV1
> 50 bis <80%), schwer (FEV1 > 30 bis 50% bis sehr
schwer (FEV1 < 30%). Zum anderen entscheiden der
Grad der Dyspnoe und die Héufigkeit der Exazerbatio-
nen (Klassen A-D) iiber die Intensitidt der Behandlung
und den Umfang der eingesetzten Medikamente.

Wesentliches Ziel ist die Symptomlinderung, die Ver-
meidung héaufiger und schwerer Exazerbationen sowie
die Verbesserung der Belastbarkeit, dies sinnvoller Weise
kombiniert mit einer Bewegungstherapie bzw. rehabili-
tativen Mafinahmen.

Im Einzelnen kommen als Medikamentengruppen zum
Einsatz:

1. Bronchialerweiternde Substanzen, sog. Broncho-
dilatatoren

Atemwegserweiternde Medikamente sind eine wesentli-
che Sdule der Therapie. Zum einen werden die Bron-
chodilatatoren nach Wirkansatz, zum anderen nach
Wirkdauer unterschieden.

So gibt es kurz- und langwirksame Substanzen, die ent-
weder bis zu 4 Stunden wirken oder einen bis zu 12 oder
24 Stunden anhaltenden Effekt haben. Der Wirkansatz
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richtet sich nach den Rezeptoren, tiber die die Atem-
wegsweite beeinflusst wird. So konnen entweder 3-Re-
zeptoren stimuliert oder Muskarinrezeptoren blockiert
werden. Je nach Wirkdauer wird zwischen kurz- bzw.
langwirksamen Betasympathomimetika (SABA bzw.
LABA) und Muskarinrezeptorenantagonisten — auch
Anticholinergika genannt - (SAMA bzw. LAMA) un-
terschieden. Die langwirksamen Substanzen, speziell in
Kombination, tragen zu einer Symptomverbesserung
und auch Abnahme von Exazerbationen bei.

Die jeweiligen Wirkstoffe (Wirkdauer in Klammern)
lauten wie folgt: bei den SABAs Salbutamol, Terbutalin,
Fenoterol, bei den LABAs Fomoterol (12 h), Salmeterol
(12 h), Olodaterol (24 h), Vilanterol (24 h) und Indaca-
terol (24 h), bei den SAMAs Ipratropiumbromid und bei
den LAMAs Tiotropium (24 h), Glycopyrronium (24 h),
Umeclidinium (24 h) sowie Aclidiniumbromid (12 h).

Diese Substanzen konnen einzeln oder in Kombination,
zum Teil auch in einem Applikationssystem, eingesetzt
werden. Die Entscheidung dariiber wird in Abhangig-
keit von den individuellen Beschwerden getroffen und
kann im Verlauf variieren. Eine LABA/LAMA-Kombi-
nation ist eher schwereren Formen vorbehalten.

Eine weitere bronchialerweiternde Substanz ist Theo-
phyllin, ein Methylxanthin, das aber heutzutage seinen
Stellenwert in der Behandlung der COPD weitestgehend
verloren hat. Dies liegt insbesondere an der geringen
therapeutischen Breite, mit Gefahr einer Uberdosierung,
im Rahmen derer es zu Herzrhythmusstérungen
und/oder Krampfanfillen kommen kann.

2. Antientziindliche Substanzen

2.1 Inhalative Kortikosteroide (ICS)

ICS werden hauptsichlich beim Asthma bronchiale
angewandt. Sie konnen aber auch bei einer COPD
in Kombination mit einem langwirksamen ,,Basis“-
Bronchodilatator zum Einsatz kommen, insbesondere,
wenn eine bronchiale Uberempfindlichkeit, gehdufte
Exazerbationen oder sogar ein begleitendes Asthma
bronchiale vorliegen.

Die héufigsten ICS sind: Beclometason, Fluticasonderi-
vate und Budesonid. Die Dosierung erfolgt nach Aus-
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mafl der Beschwerden und der ICS-Wirkstarke. Mitt-
lerweile werden Triple-Therapien aus ICS, LABA und
LAMA auch als fixe Kombination in einem Inhalations-
system angeboten.

Die Entscheidung tiber eine Triple-Therapie und das zu
verwendende Inhalationssystem ist individuell zu tref-
fen. So kann, abhangig vom Ausmafd der Beschwerden
und ihrer Variabilitat im Tages- und Nachtverlauf, eine
Kombination aus den drei Wirkstoffen im Einzelfall
sogar iiber drei Applikationssysteme und mit unter-
schiedlich lang wirkenden Substanzen erfolgen.

2.2 Systemische Steroide

Eine Therapie mit Kortison in Tabletten- oder ,,Sprit-
zen“-Form sollte, wenn moglich, auf kurze Einsatzzeiten
beschrinkt bleiben. Die Anwendung erfolgt vorwiegend
bei akuten COPD-Exazerbationen, um die Entziindung
und Bronchialverengung méglichst rasch ,,in den Grift“
zu bekommen. Lingere Gaben sind immer mit dem Ri-
siko der Osteoporose, einer Diabetesentwicklung bzw.
schlechten Blutzuckereinstellung, sowie erhéhtem In-
fektionsrisiko verbunden.

2.3 Phosphodiesterase-4-Hemmer

Das Wirkprinzip von Roflumilast (sog. PDE4-Inhibitor)
beruht auf einer Zunahme von cAMP in den Zellen.
Dies fithrt im Wesentlichen zu einer Abnahme der
bronchialen Entziindung und langfristig bronchitischer
Symptome, sowie der Exazerbationshdufigkeit. Neben-
wirkungen in Form von Bauchschmerzen, Durchfillen
und/oder Gewichtsverlust begrenzen mitunter den
Einsatz des Préiparates, das immer nur in Kombination
mit einer inhalativen Therapie angewandt werden
sollte.

2.4 Makrolid-Antibiotika

Makrolide kommen als Antibiotika hauptsdchlich bei
Lungenentziindungen zum Einsatz. Allerdings hat sich
gezeigt, dass sie — unabhéngig von ihrer antibiotischen -
auch eine entziindungshemmende und bei langerfristi-
ger Anwendung die Exazerbationshéufigkeit reduzie-
rende Wirkung haben. Thren positiven Effekten stehen
Nebenwirkungen entgegen, wie eine Antibiotikaresi-
stenzentwicklung, Horstorungen oder Herzrhythmus-
storungen. Insofern sollte ihr Einsatz wohl iiberlegt und
nur in ausgewihlten Fillen erfolgen.
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3. Weitere Substanzen

3.1 Schleimlésende Substanzen (Mukolytika)

Die Datenlage fiir positive Effekte von schleimlésenden
oder -verfliissigenden Substanzen, wie z. B. N-Acetylcy-
stein, Ambroxol, Myrtol und Cineol ist verglichen mit
den bislang genannten Medikamenten eher gering. Die
beste Datenlage existiert fiir Cineol, Myrtol und hoher
dosiertem N-Acetylcystein. Aufgrund der geringen Ne-
benwirkungsrate ist im Bedarfsfall ein ergdnzender Ein-
satz unkritisch.

3.2 Opioide

Bei fortgeschrittener COPD kann trotz inhalativer The-
rapie eine ausgepragte Luftnot vorliegen. In diesen Fil-
len kann die Gabe von Opioiden (Morphinpréparaten),
die im Gehirn eine Minderung des Luftnotempfindens
bewirken, hilfreich sein.

Die Einstellung sollte jedoch durch erfahrene Arzte und
unter Kontrolle der Blutgaswerte erfolgen, um etwaige
Nebenwirkungen, wie eine Dampfung der Atmung mit
Anstieg des Kohlendioxids im Blut, zu erfassen.

3.3 Antibiotika

Antibiotika sind bakteriell bedingten Exazerbationen
der COPD oder pneumonischen Verlaufsformen (d.h.
in Verbindung mit einer Lungenentziindung) vorbehal-
ten. Noch werden zu viele Antibiotika — gerade bei den
am héufigsten durch Viren bedingten Infekten — ver-
ordnet. Dadurch steigt das Risiko einer Resistenzent-
wicklung.

3.4 Alpha-1-Antitrypsin

Ein genetisch bedingter Mangel eines ,,Schutzenzyms®,
dem Alpha-1-Antitrypsin, kann zur Entwicklung eines
Lungenemphysems fithren, was durch gleichzeitiges
Rauchen noch beschleunigt wird. In diesen Fillen ist
eine Behandlung mit diesem Enzym, sog. Substitutions-
therapie, moglich und hilfreich.
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3.5 Immunglobuline

Vereinzelt ist ein Mangel an Immunglobulinen, sog.
»Abwehrstoffen®, Ursache gehdufter Infektionen und
Exazerbationen. In einer derartigen Situation ist eben-
falls eine Substitutionstherapie moglich, um einen giin-
stigeren Einfluss auf den Verlauf auszuiiben.

Zusammenfassung

Die medikamentdse Therapie der COPD orientiert sich
an Symptomen, klinischem Verlauf und Funktionsein-
schrankung. Im Wesentlichen - und individuell ange-
passt — kommen LABAs und LAMAs, einzeln oder
kombiniert, zum Teil mit Gabe von ICS, zum Einsatz.
Forschungsansitze betreffen
insbesondere die gezieltere
Hemmung der bronchialen
Entzindung, um dadurch
den Verlauf der Erkrankung
glinstig zu beeinflussen.

PD Dr. med. Michael West-
hoft

Chefarzt Lungenklinik
Hemer

Hinweis: Veroffentlichung in Anlehnung an den gleichnamigen
Vortrag anldsslich des 13. Symposium Lunge. Der Beitrag wurde
in der begleitenden Kongresszeitschrift erstveroffentlicht.

Mit dieser Ausgabe der Patienten-Bibliothek — Atem-
wege und Lunge starten wir die neue Rubrik ,Sympo-
sium Lunge” und greifen jeweils ein Thema der
vergangenen Veranstaltung auf. Beachten Sie auch
die Ankundigung fir das kommende Symposium am
3. September 2022.

Das Symposium Lunge ist eine jahrlich jeweils im Sep-
tember stattfindende Veranstaltung, die von Patienten
fur Patienten durchgefhrt wird. Die Initiative dazu kam
von Jens Lingemann, der als Betroffener gemeinsam mit
seiner Frau Heike flr die Organisationsleitung der Sym-
posien verantwortlich ist.

Veranstalter des Symposium Lunge ist der COPD -
Deutschland eV. www.copd-deutschland.de ge-
meinsam mit der Patientenorganisation Lungenem-
physem-COPD

eutschy, wPhyse
Deutschland. g, &° ”
\
& 4k e Q o
15 : S =)
* * -l o
? & ‘o o
‘%s 2006 obo 0,6 £ ‘QQ
Oeytscn\® Sthiiteo®
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Nachgefragt
In Anlehnung an seinen Vortrag beantwortet PD Dr.
Michael Westhoff erganzend einige aktuelle Fragen:

Welche ,,Mitwirkung® des Patienten im Hinblick auf
die medikamentose Therapie ist fiir einen moglichst ef-
fektiven Einsatz entscheidend?

1. Compliance bzw. Therapieadhérenz, d.h. die Einhal-
tung der Therapievorgaben.

2. Ggf. Teilnahme an Schulungen beziiglich der Nutzung
der Devices (Inhalatoren) bzw. der Durchfithrung der
Inhalation.

Warum kann ein Emphysem bei einer weit fortge-
schrittenen COPD dazu beitragen, dass Atemnot trotz
inhalativer Medikation auftritt?

1. Das Emphysem ist durch eine Diffusionsstorung ge-
kennzeichnet, als Folge eines Verlustes an Alveolarraum,
d.h. der Gasaustausch zwischen den Lungenblaschen und
dem Blut ist gestort, wahrend die obstruktive, verengende
Bronchitis durch den chronischen Entziindungsprozess
der Bronchien hervorgerufen wird. Dadurch kénnen un-
terschiedliche Phénotypen (Auspragungen der COPD)
vorliegen, entweder mehr Emphysem (manchmal sogar
nur) oder mehr Atemwegsobstruktion im Sinne einer
chronisch obstruktiven Bronchitis.

2. Den Verlust an Alveolarraum und damit an Gasaus-
tauschfldche fiir Sauerstoff kann man durch Sprays, die
an den Bronchien ansetzen und die Bronchien dilatie-
ren, d.h. erweitern sollen, nicht riickgangig machen.

Bedeutet eine COPD/ein Lungenemphysem im Prin-
zip eine ,,frithzeitige” Alterung des Lungengewebes?

1. Eine Veréftentlichung in der wissenschaftlichen Fach-
zeitung Chest im Jahr 2020 ist dieser Fragestellung an-
hand von vorliegenden Untersuchungen und Daten
nachgegangen.

2. Zusammenfassend kann man sagen, dass im Rahmen
der chronisch entziindlichen Veranderungen, die die
Noxen (schidigende Stoffe) hervor gerufen und damit
eine COPD-Entwicklung in Gang gesetzt haben, ein Al-
terungsprozess in der Lunge stattfindet, der gegeniiber
der normalen Alterung akzelleriert, d.h. beschleunigt ist.
Zum Teil auch dadurch, dass Substanzen, die eine iiber-
schieflende Alterung verhindern sollen, vermindert ge-
bildet oder inhibiert (gehemmt) werden.
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COPD und Lungenemphysem

Erste Anzeichen erkennen, Diagnostik
und mogliche Therapieoptionen

am Sa. 03.09.2022 von 10:00 bis 15:00 Uhr

Das 14. Symposium-Lunge findet in
Form eines virtuellen Kongresses statt. Veranstalter:

Ein Symposium fur alle Atemwegs- und
Lungenerkrankte, deren Angehdrige,
Arzte und Fachpersonal

Kostenlos teilnehmen unter:

www.copd-deutschiand.de
www.lungenemphysem-copd.de




I Buchtipp

Patientenratgeber

Gut leben mit COPD

Trotz aller Fortschritte in der Medizin leidet in Deutsch-
land jeder vierte Mensch iiber 70 Jahren an einer COPD.
Die Zahl der Todesfélle aufgrund dieser Erkrankung
nimmt stetig zu, sie ist weltweit inzwischen auf Platz 4
der Todesursachenstatistik geriickt.

Dem Autor dieses Ratgebers ist es in hervorragender
Weise gelungen, durch gut verstandliche Informationen
den Patienten von Beginn an in die erforderliche Thera-
pie seiner Erkrankung mit einzubinden. Dieses setzt vor-
aus, dass der Patient umfénglich tiber die Entstehung der
COPD, die weiterfithrende Diagnostik und die krank-
heitsstadiengerechten Behandlungsmaglichkeiten infor-
miert ist.

Dr. Peter Hannemann beginnt mit einer klaren und ver-
stindlichen Présentation der verschiedenen Ursachen
der COPD, gefolgt von der Darstellung der typischen
Beschwerden und der ergianzenden Diagnoseverfahren.
Besonders breiten Raum nehmen die verschiedenen

Gt
ot leben mit Copp

Ll S ——

Bausteine der Therapie und
die Therapieziele ein — Luft-
not lindern, Verschlimme-
rungen verhindern und das
Fortschreiten der Erkrankung aufhalten.

Besonders lesenswert ist zum Abschluss das Kapitel tiber
die Mafinahmen, welche jeder betroffene Patient selbst
ergreifen kann und sollte. Neben dem Erlernen speziel-
ler Atemtechniken, der konsequenten Rauchentwoh-
nung, Sport und Erndhrung wird auch eingegangen auf
die Fragen der Berufs- und Reisefdhigkeit.

Auszug aus dem Vorwort
Dr. med. Martina Wenker, Prisidentin der Arztekammer Nieder-
sachen, Vizeprasidentin der Bundesarztekammer

Dr. Peter Hannemann: Gut leben mit COPD
Taschenbuch, 144 Seiten, humboldt Gesundheitsratgeber
Schliitersche Verlag, ISBN-10: 9783899938890

Die 11. DVDs der Symposien-Lunge 2008, 2009, 2011, 2012, 2013, 2014, 2015, 2016, 2017, 2018 und 2019

kénnen beim COPD -Deutschland e.V. bestellt werden.

Auf den von einem professionellen Filmteam erstellten DVDs sind alle Referate in voller Lénge festgehalten.
Des Weiteren gibt es einen Einleitungsfilm mit Eindriicken und Interviews zur Veranstaltung.
Die Gesamtspieldauer betrdgt (je nach Jahrgang) zwischen 220 und 360 Minuten.

Bestellungen bitte unter: verein@copd-deutschland.de oder der Faxnummer: 02324 - 68 76 82

Bitte teilen Sie uns unbedingt Ihre komplette Lieferanschrift sowie Informationen darlber mit,
welche DVD Ausgaben Sie bestellen méchten. Der Name muss identisch mit dem auf dem Uberweisungstrager sein,

anderenfalls ist eine eindeutige Zuordnung nicht mdglich.

Uberweisen Sie die Schutzgebiihr in Héhe von 5,00 € je DVD auf folgendes Konto:

Volksbank Rhein-Ruhr

Kontoinhaber COPD - Deutschland e.V.
IBAN: DE54350603867101370002
BIC : GENODED1VRR

Verwendungszweck: DVD Symposium und Ihr Vor- und Zuname

Eine Bezahlung ist ausschlieBlich mittels Uberweisung auf oben genanntes Konto méglich.
Nachdem die Zahlung auf dem Konto des COPD - Deutschland e.V. gebucht wurde, werden die DVDs versendet.
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Ernahrungstipps und Rezepte aus der Praxis (Teil 10)

Untergewicht und Mangelernahrung bei COPD

Ernahrungszustand als Prognosefaktor

Der Erndhrungszustand bei COPD-Patienten beein-
flusst die Schwere und den Verlauf der Erkrankung.
Zwischen 20 und 60 % der COPD-Patienten weisen
eine Mangelerndhrung auf. Auch normal- und iiberge-
wichtige Patienten kénnen von dieser Mangelernih-
rung betroffen sein, wenn zu wenig Muskelmasse
vorhanden ist.

Eine Mangelerndhrung senkt die Muskelkraft, ver-
schlechtert die Lungenfunktion und die Belastbarkeit
der Patienten und mindert die Lebensqualitat im All-
tag. Das Immunsystem ist schwécher, was das Risiko fiir
haufigere Exazerbationen erhoht. Mangelerndhrte Pa-
tienten haben deshalb ein hoheres Sterblichkeitsrisiko.

Diagnostik einer Mangelerndhrung

Zur Diagnostik einer Mangelernahrung eignet sich die
bioelektrische Impedanzanalyse (BIA), die den Fett-
freie-Masse-Index (FFMI = fettfreie Masse / GrofSe m?)
bestimmt. Ein FFMI < 15 bei Frauen, bzw. < 17 bei
Minnern wird als Mangelerndhrung definiert.

Weitere Instrumente sind verschiedene Screening-Fra-
gebdgen beim Lungenfacharzt oder bei einer Ernéh-
rungstherapie, die den aktuellen Body Mass Index
(BMI) (Gewicht kg / Grofie m?) und den Gewichtsver-
lauf abfragen.

Ein BMI < 18,5 kg/m? wird
als Untergewicht definiert
und direkt als Mangel-
erndhrung eingestuft.

COPD in Deutschland

Ursachen der Mangelernahrung
und des Untergewichts

Die Ursachen fiir eine Mangelernahrung und das dar-
aus entstehende Untergewicht sind vielfiltig. Eine Ver-
dnderung der Korperzusammensetzung mit einem
Verlust an Muskelmasse beginnt schleichend. Als wich-
tigste Ursache gilt ein erhohter Energieverbrauch durch
eine vermehrte Atemarbeit der Lunge. Dieser entsteht
besonders bei Patienten mit einem Lungenemphysem
(so genannte ,,Pink Puffer®).

Die an COPD erkrankte Lunge kann bis zu 10 x mehr
Energie verbrauchen als eine gesunde Lunge. Damit er-
hoht sich der Grundumsatz dieser Patienten zwischen
15 und 20 %.

Allmahlicher Muskelabbau

Wird dieser erhohte Energieverbrauch nicht durch eine
entsprechende Ernahrung aufgefangen, beginnt der
Korper mit dem Aufzehren der eigenen Korperreser-
ven. Dabei geht nicht nur Fettmasse verloren, sondern
vor allem Muskelmasse, besonders die Atemhilfsmus-
kulatur im Oberkorper. Dies wiederum verstarkt die
Symptomatik bei COPD. Wird die Muskelmasse ohne
einen Gewichtsverlust in Fettmasse umgewandelt,
bleibt eine Verdnderung der Kérperzusammensetzung
héaufig unbemerkt. Eine BIA sorgt hierbei fiir Transpa-
renz.

Mangelnde Bewegung und Sport

Auch mangelnde Bewegung bedingt die Mangelernih-
rung, da nicht genutzte Muskeln vom Korper abgebaut
werden. Korperliche Aktivitdt und Sport dagegen tra-
gen zum Erhalt der Muskelmasse bei und verbessern
so die Korperzusammensetzung.

Appetitlosigkeit
Leiden Patienten aufgrund von Atemnot an Appetitlo-

sigkeit, wird das Essen hdufig vernachldssigt oder
schlicht ,,vergessen®

Dies kann zu einem deutlichen Kaloriende-
fizit fuhren, was einen Gewichtsverlust
begiinstigt. Hilfreich ist es, die Lieblings-
speisen oder Snacks griftbereit zu haben,

. um auch im Alltag fiir seine Erndhrung
e gut vorzusorgen.
-

e
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Chronische Entziindung der Atemwege

Die bei COPD chronische Entziindung in der Lunge
hat Auswirkungen auf den ganzen Korper. Uber Ent-
ziindungsmediatoren wird ein verstarkter Eiweiflabbau
in Gang gesetzt. Dadurch werden die Muskel- und die
Zellmasse reduziert.

Untergewicht und Mangelerndahrung

Besonders betroften von einer Mangelerndhrung sind
Patienten mit einem Untergewicht. Durch die fehlende
Atemhilfsmuskulatur fallt das Atmen noch schwerer,
was eine Vermeidung von korperlicher Aktivitat nach
sich zieht. Zudem sind untergewichtige Patienten deut-
lich anfalliger fiir Infekte.

Im Falle einer akuten Exazerbation mit Krankenhaus-
aufenthalt sind die korperlichen Reserven fiir eine Ge-
nesung gering. Oft gehen dabei weitere Kilogramm,
besonders in Form von wertvoller Muskelmasse, ver-
loren.

Pravention entscheidend!

COPD-Patienten sollten sich regelmafig wiegen und
einen ungewollten Gewichtsverlust zeitnah mit dem
Lungenfacharzt oder dem Hausarzt besprechen. Jedes
verlorene Kilogramm muss mithsam wieder erlangt
werden. Eine gezielte Erndhrungstherapie in Kombi-
nation mit korperlichem Training kann wertvolle Mus-
kelmasse erhalten und gleichzeitig die Immunabwehr
des Korpers stiarken.

Ernahrungstherapie fiir Patienten mit Untergewicht
Fiir COPD-Patienten mit Untergewicht (BMI< 18,5 kg/
m?) wird eine dringende Stabilisation des Gewichts
empfohlen. Ziel ist hier ein Aufbau von Muskel- und
Fettmasse gleichermaflen.

Neben der ausreichenden Kalorienzufuhr ist auch die
richtige EiweifSzufuhr von Bedeutung. Diese wurde in
den Ausgaben Herbst 2019 und Sommer 2021 thema-
tisiert.

Kalorienbedarf abdecken
Fir einen Aufbau von Muskel- und Fettmasse
muss der erforderliche Kalorienbedarf des Patien-

Es muss nicht immer ,Astronautennahrung”
fiir eine Gewichtszunahme sein — wir
haben ein paar leckere Mahlzeiten mit
viiiiel Energie fiir Sie gezaubert!

Guten Appetit!
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ten mindestens abgedeckt sein - giinstiger ist ein Ka-
lorientiberschuss. Empfohlen sind bei Untergewicht:
45 kcal pro Kilogramm des aktuellen Korpergewichts.

Zum Beispiel: ein Mann mit 1,80 m Gréf8e und 60 kg
hat mit 18,5 kg/m?* ein Untergewicht. Seine empfohlene
tagliche Kalorienzufuhr betréagt:

45 kcal x 60 = 2700 kcal.

Mit einer hochkalorischen, energiedichten Erndhrung
kann diese gut erreicht werden. Dabei ist es empfeh-
lenswert, die benétigten Kalorien auf mehrere kleine
Mahlzeiten am Tag zu verteilen. Dies erleichtert das
Essen und beugt einem Vollegefiihl nach dem Essen,
verbunden mit Atemnot, vor.

Als hochkalorisch wird ein Lebensmittel oder eine
Speise eingestuft, wenn die Energiedichte mehr als
1,2 kcal pro Gramm betrédgt. Zur Erhhung der Ener-
giedichte bei der Erndahrung eignen sich:

Niisse, Nussmus, Samen und Kerne

Ole (Olivendl, Nuss- und Kernéle)

Avocados
Fetter Fisch (Makrele, Hering, Lachs, Thunfisch)

fettreiche Milchprodukte (Kdse, Sahne,
fettreicher Quark, fettreicher Frischkdse)

Maltodextrin (aus der Apotheke)

Trinknahrung (diese wird zum Teil von der
Krankenkasse bezahlt, nachfragen lohnt sich!)

Naturlich dirfen auch Vitamine und Ballaststoffe nicht
fehlen. Da Obst und Gemiise aber schnell satt machen,
sollten diese immer zusammen mit kalorienreichen Le-
bensmitteln kombiniert werden, z.B. Salat und Kase,
Obst und Sahne-Joghurt, Obst und Niisse.
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Buttermilchpancakes mit

Salbei-Hahnchenbrust Mascarponecréme und
mit Champignons Waldbeeren
(Nahrwerte pro Portion (510 g): 890 keal, 35,7 g Eiweil3, 46,3 g Fett, davon
und Rahmpolenta 143 9 gesittigt)
(Nahrwerte pro Portion (530 g): 794 keal, 53,5 g Eiweil3, 50 g Fett,
davon 23,5 g gesattigt) Zutaten fiir 2 Portionen:
. . 150g Vollkornmehl
Zutaten fiir 2 Portionen: 5 Eier
400g Hahnchenbrust 2EL Zucker
2 Stangel Salbei 300 ml Buttermilch
250 ml  Milch (3,5 % Fett) 100 g Quark (40 % Fett)
175 ml  Sahne (30 % Fett) 2 Pck. Vanillezucker
40g Parmesan 200g TK-Beeren
1EL Rapsol zum Braten Rapsol zum Braten
400g Hahnchenbrust 60g Mandelstifte
1 kleine Zwiebel, in Wiirfeln Zimt, Salz

20g Haselnusse
200g Champignons, in Scheiben

Salz, Pfeffer, Rosmarin, Muskatnuss Zubereitung

B Mehl, Eier, Buttermilch, Quark, (Vanille-)Zucker
mit einer Prise Salz vermengen.

B Pancakes in einer warmen Pfanne in etwas

Rapsol ausbacken.

Mandeln rosten.

B Mascarpone mit Vanillezucker und Zimt
abschmecken.

B Beeren in einem Topf kurz erhitzen und mit den
Pancakes, den Mandeln und der Mascarpone-
créme anrichten.

Zubereitung

B Die Milch mit Sahne, Salz, Pfeffer, Rosmarin
und Muskatnuss aufkochen und die Polenta -
einstreuen.

B Die Polenta bei schwacher Hitze ca. 10 Minuten
kocheln lassen.

B Parmesan einrlihren und ca. 15 Minuten
quellen lassen.

B Die Champignons mit den Zwiebeln und
Haselnlssen in einer Pfanne anrdsten.

B Die Hahnchenbrust wiirzen und braten,
anschlieBend den Salbei hinzugeben.

Tipp: Auch Zwetschgen- oder Apfelkompott
eignet sich als Fruchtkomponente.

Tipp: Probieren Sie auch mal Lamm- oder
Wildfleisch zur Rahmpolenta.
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Roxana J. Jochheim, BSc

Kasespatzle

(N&hrwerte pro Portion (540 g): 1226 kcal, 68,2 g Eiweil3,
58,6 g Fett, davon 30 g gesattigt)

Zutaten fiir 2 Portionen:

300g Quark (40 % Fettanteil)
140g Weizenmehl
140g Vollkornmehl
4 Hihnereier
140 g Bergkase, gerieben
1 groBe Zwiebel, in Streifen
Salz, Muskatnuss

Zubereitung

B Aus Quark, Mehl, Ei, Salz und Muskatnuss einen
Spatzleteig schlagen.

B |n einem Topf Wasser mit Salz zum Kochen
bringen und die Spatzle in das wallend kochende
Wasser pressen oder schaben.

B Die Zwiebel in einer beschichteten Pfanne
anrosten. Spatzle und Bergkadse hinzugeben
und den Kase bei mittlerer Hitze schmelzen lassen.

Tipp:
Fir dieses Rezept kdnnen auch vorgefertigte Spatzle
(z.B. aus dem Supermarkt) verwendet werden!

/

58 COPD in Deutschla

Britta Ziebarth, MSc

Spinatknodel mit Mandelmus
und Parmesan

(Néhrwerte pro Portion (470 g): 786 kcal, 37,3 g Eiweil3,
37,1 g Fett, davon 13 g gesattigt)

Zutaten fiir 2 Portionen:

330g TK-Spinat, aufgetaut (ohne Flissigkeit)
230g Knodelbrot (oder alte Brétchen,
in Wiirfel geschnitten)
80 ml Milch (3,5 % Fett)
1 Ei
1 mittlere Zwiebel, in Wiirfeln
1 TL Butter
75 g Parmesan, gehobelt
20g Mandelmus hell
40 g Mandelblatter
Salz, Muskatnuss

Zubereitung

B Zwiebelwiirfel in der Butter in einem Topf anro-
sten, Milch hinzugeben und erwarmen.

B Die Milchmischung zusammen mit dem Spinat und
dem Ei zum Knddelbrot geben und vermengen.
Menge kurz ruhen lassen.

B Aus der Masse sechs Knddel formen und diese in
leicht siedendem Wasser ca. 15 Minuten garziehen
lassen, bis diese nach oben schwimmen.

B Mit dem Schaumlo6ffel herausnehmen.
Mandelblatter in einer Pfanne rosten.

B Die Knddel zusammen mit dem Mandelmus,
Parmesan und den Mandelblattern anrichten.

Guten Appetit!

wlnschen die Ernéhrungstherapeutinnen
der Nordseeklinik Westfalen
Wyk auf Fshr
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Veranstaltungen

Anzeige

Veranstaltungen '- e W

Sonntag, 27. Mirz 2022 online

Bronchiektasen Patient*innenkonferenz 2022
10.00-16.00 Uhr

Europiische Lungenstiftung (ELF) und Européisches
Bronchiektasen-Register (EMBARC)

Vortrage und Zeit fiir Fragen

Anmeldung erforderlich

Die Veranstaltung findet auf Englisch statt, eine Simul-
taniibersetzung soll angeboten werden.

Weitere Informationen und Anmeldung auf
https://europeanlung.org/en/get-involved/events/ Das Meer ganz nah,
bronchiectasis-patient-conference-2022/

fiir Meer Lebensqualitat

Gesundheitskompetenz F

der Strand vor der Tiir,

Samstag, 30. April 2022 Prisenz die Stadt um die Ecke. LF—J =
Patiententag zum 128. Internistenkongress Und SIE mittendrin! -~ ':_:*1
09.30-16.00 Uhr
Geplanter Veranstaltungsort: Unsere Nordseeklinik Westfalen
Rathaus, Schlof3platz 6, 65183 Wiesbaden liegt in 1A-Lage, direkt am fein- . izFrYVme;pEEﬁtg]kngg;LéZ;D&
Weitere Informationen auf sandigen Hauptstrand Un(_j der S Folgesriqankungen
https://kongress.dgim.de/programm/patiententag/ Strandpromenade des Heilbads
. ' ' Wyk auf der Insel Fohr, wenige _USIEICIE S e
' Klimatische Reize, schadstoff-

Samstag, 03. September 2022 online Meter von der Altstadt und dem arme Luft, Meeresaerosol
14. Symposium Lunge Hafen entfernt. _| PRAGRESS®-Konzept
10.00-15.00 Uhr Ein erfahrenes, gesundheits- g’ézvig‘l?:gr“g%mfgp'& S
Motto ,,Erste AnZelChen erkennen, Dlagnostlk und orientiertes Mitarbeiterteam freut Stérkung e
mdgliche Therapieoptionen sich, Sie arztlich, therapeutisch und 1 Nachhaltige Reha mit
COPD - Deutschland e.V. personlich auf lhrem individuellen wissenschaftlicher Expertise
https://www.copd-deutschland.de Weg der Krankheitsbewaltigung www.atemwege.science

und Gesundung zu begleiten. _| Patientenorientierter
Samstag, 17. bis Sonntag, 18. September 2022 i tschatzende und unt Familienbetrie mit den
25. Jahre Dt. Sauerstoff- und BeatmungsLiga LOT e wertschatzende und unter- gelsbten Werten Vertrauen,
Bad Reichenhall stiitzende Kommunikation ist flir Unterstitzung und Transparenz
Weitere Informationen zeitnah auf uns dabei wesentlich im Umgang _| Beihilfefahig
www.sauerstofflica.de miteinander. Seien Sie herzlich | alle Renten- & Krankenkassen

willkommen.
Samstag, 24. September 2022 Prisenz und online N O RD S EEKLINIK Sandwall 25-27
25. Deutscher Lungentag WESTFALEN 25938 Wyk auf Fohr
Motto ,,Lungenerkrankungen erkennen!* e Telefon 0 46 81/599-0
Einen Kalender mit bundesweiten Veranstaltungen B™ pneuvoreHA AMmEER  info@Nordseeklinik.online

rund um den 24. September finden Sie zeitnah auf www.Nordseeklinik.online

https://www.lungentag.de

Long Covid: Genesen, noch nicht gesund!

Samstag, 08. Oktober 2022 Das Virus ist nicht mehr nachweisbar. Trotzdem zeigen sich im

1. Suddeutscher Alphal-Patient*innentag spateren Verlauf multiple Folgeerkrankungen. Als Lungenfachklinik
Alpha-1-Center Stuttgart und Alphal-Leberzentrum sammeln wir seit Mérz 2020 Erfahrungen mit LONG-COVID. Seit
Uniklinik Aachen Januar 2021 bietet unser Team jetzt mit dlem CORONACH?-
Stuttgart Konzept seine Expertise und Erfahrung an: www.CORONACH.info

Wiss. Leitung Dr. Alexander Rupp
rupp@lunge-stuttgart.de
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Kurz und wichtig

Aktualisiert

Nationale Versorgungsleitlinie COPD

Die neue Leitlinie zur chronisch-obstruktiven Lun-
generkrankung (COPD) wartet mit einigen Neuigkei-
ten auf: Zum Beispiel werden die Referenzwerte fiir die
Lungenfunktionsmessung flexibler, aber der Einsatz
von inhalativen Steroiden (Kortison) limitierter.

Diagnostik

Bisher wurde fiir die spirometrische Diagnose der
COPD ein starrer Grenzwert genutzt. Der Quotient aus
Einsekundenkapazitit und forcierter Vitalkapazitit
(FEV1(FVC) sollte nach Bronchodilatation (Bronchien-
erweiterung) unter 70 % liegen. Dieses Vorgehen ist
zwar einfach, fiihrt aber bei einem erheblichen Teil der
dlteren Patienten zur Uberdiagnose. Thnen wird eine
COPD attestiert, obwohl sie nur eine physiologische
(»altersgerechte®) Verschlechterung der Lungenfunktion
aufweisen. Umgekehrt wird das Lungenleiden bei jiin-
geren Menschen (< 55 Jahre) in mehr als 20 % der Falle
tibersehen, wie eine retrospektive Analyse von iiber
17.000 Patienten ergab.

Die neue Nationale Versorgungsleitlinie soll das Risiko
fir derartige Fehldiagnosen senken. Empfohlen wird,
sich primér an den flexiblen Referenzwerten der Global
Lung Initiative (GLI) zu orientieren. Demnach ist eine
COPD anzunehmen, wenn der FEV1/FVC-Quotient
niedriger ist als die untere Normgrenze fiir die jeweilige
Altersgruppe. Das bisherige Kriterium, ein Tiffeneau-
Index < 70 %, sollte nur noch angewandt werden, wenn
es keinen GLI-Referenzwert gibt.

Medikation

Wichtige Anderungen betreffen auch die medikamen-
tose Langzeitbehandlung. Man unterscheidet nun zwei
Situationen: Dominieren Symptome und eingeschriankte
Lungenfunktion das Bild oder leidet der Patient vorwie-
gend unter wiederholten Verschlechterungen (Exazer-
bationen)? In beiden Fillen sind langwirksame
Anticholinergika (LAMA) und Beta-2-Mimetika
(LABA) die Basistherapie.

Inhalative Kortikosteroide (ICS) kommen zusatzlich in
Betracht, wenn unter LAMA/LABA weiterhin vorran-
gig Exazerbationen auftreten. Die Indikation fiir ICS
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sollte regelmaflig iiberpriift werden, was nach Ein-
schitzung der Leitlinienautoren derzeit noch zu selten
geschieht. Ein Absetzen wird empfohlen, falls die Zahl
bestimmter Entziindungszellen, der Eosinophilen, im
Differenzialblutbild unter 100 Zellen/pl liegt und sich
keine Asthmakomponente eruieren ldsst. Denn dann
sind ICS nach aktueller Datenlage wahrscheinlich nicht
wirksam. Auch wenn Patienten unter der Steroidbe-
handlung eine Lungenentziindung entwickeln, ist ein
Steroidverzicht wegen des erhdhten Rezidivrisikos sinn-
voll. Bei hoch dosierten ICS kann eine langsame Dosis-
reduktion diesen Schritt erleichtern. Unerldsslich ist
eine drztliche Kontrolle des Befunds einige Wochen
nach dem Absetzen bzw. bei einer Verschlechterung der
Symptome.

Aktionsplan

Der Erfolg der COPD-Therapie steht und fillt damit,
dass der Betroffene sich selbst zu helfen weif3. Deshalb
empfiehlt die Leitlinie, allen Patienten einen schriftli-
chen Aktionsplan - siehe nebenstehend - auszuhédndi-
gen. Dieser kann z.B. auf der Seite der Atemwegsliga
heruntergeladen werden: www.atemwegsliga.de/infor-
mationsmaterial-COPD.html. Er hilft dem Patienten,
immer die richtige Medikation in korrekter Dosis ein-
zunehmen und Verschlechterungen rechtzeitig zu er-
kennen. Auflerdem wird iibersichtlich dargestellt, was
im Notfall zu tun ist.

Quelle: Lungenaerzte-im-Netz.de 8.11.2021www.lungenaerzte-
im-netz.de, Medical Tribune vom 8.10.2021; Nationale Versor-
gungsLeitlinie COPD, AWMF-Register-Nr. nvl-003, www.awmf.org
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Personlicher COPD-Aktionsplan

auf Grundlage des COBRA-Schulungsprogramms
Autoren Prof. Dr. Heinrich Worth, Fiirth und Dr. Christian Schacher, Nirnberg, ©Deutsche Atemwegsliga e. V.

Vorname, Nachname: Datum:
g B e d and = =1- erade gdle g 0 B e (0 €
Stabile Lunge Instabile Lunge Infekt
Sie haben tagsiiber selten Atemnot. | Sie haben tagsiiber 6fter Atemnot. Verstarkte Atemnot.
Sie haben kaum Husten. Der Husten verstarkt sich. Vermehrter Husten.
Sie haben wenig Auswurf. Der Auswurf nimmt zu und verdndert sich.| Zunahme von Menge und Z&hig-

keit des Auswurfs, der sich bei
einem bakteriellen Infekt gelb-griin

verfarbt.

Sie sind normal belastbar. Ihre Belastbarkeit nimmt ab. Deutlich eingeschrankte
Belastbarkeit.

Der Verbrauch lhres Bedarfssprays | Sie miissen |lhr Bedarfsspray Sie miissen lhr Bedarfs-

ist unverdndert. ofter anwenden. spray haufig anwenden.

Keine Zeichen eines Infektes. Zeichen eines Infektes konnen auftreten. | Allgemeines Krankheitsgefiihl,
Schwitzen, Halsschmerzen, Fieber.

Ihr Peak-Flow-Wert entspricht Ihre Peak-Flow-Werte sinken. Abfall der Peak-Flow-Werte.

lhrem persoénlichen Bestwert.

e . C < J € - & .:....... ...._...... pfe :... ._‘
Medikamente Stabile Lunge Instabile Lunge | Infekt

Richtiges Verhalten im Notfall:

1. Messen g Ermitteln Sie Ihren Peak-Flow-Wert.

am besten mit Inhalationshilfe.
Alternativ konnen Sie {ber lhren Vernebler atemwegserweiternde Medikamente inhalieren, z. B. drei bis fiinf Tropfen
eines kurzwirksamen Betamimetikums und 250 pg eines kurzwirksamen Anticholinergikums.

2. Inhalieren g Zwei Hiibe eines kurzwirksamen Betamimetikums (Bedarfsspray)
@

3. Warten Fiinf bis zehn Minuten - atemerleichternde Karperhaltung - Lippenbremse.

4. Messen Ermitteln Sie Ihren Peak-Flow-Wert.
Falls keine Besserung oder gar eine Verschlechterung eingetreten ist:

am besten mit Inhalationshilfe.
Alternativ kénnen Sie Uber Ihren Vernebler atemwegserweiternde Medikamente inhalieren, z. B. drei bis fiinf Tropfen
eines kurzwirksamen Betamimetikums und 250 bis 500 ug eines kurzwirksamen Anticholinergikums.

5. Inhalieren g Zwei Hiibe eines kurzwirksamen Betamimetikums (Bedarfsspray)
@

Einnehmen ®@ 40 bis 50 mq Prednisolon (Kortisontablette)

6. Warten Zehn bis flinfzehn Minuten - atemerleichternde Korperhaltung - Lippenbremse.

7. Messen g Ermitteln Sie Ihren Peak-Flow-Wert.

((( */D/]o_c Bei weiterer Verschlechterung Notarzt rufen (Telefon 112).

Quelle: www.atemwegsliga.de
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By info@bundesverband-selbsthilfe-lungenkrebs.de
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Kontaktadressen

Selbsthilfeorganisationen

Alpha1

NIWTRCELAND & ¥

Alpha1 Deutschland

Gesellschaft fuir Alpha-1-Antitrypsin-Mangel-Erkrankte e.V.
Alte Landstral3e 3, 64579 Gernsheim

Kostenfreie Servicenummer 0800 - 5894662

www.alphal-deutschland.org, info@alphal-deutschland.org

Bundesverband Selbsthilfe Lungenkrebs e.V.

; Rotenkruger Weg 78, 12305 Berlin
Telefon 016090 - 671779

O COPD - Deutschland e.V.
$ % Landwehrstral8e 54, 47119 Duisburg
o o Telefon 0203 - 7188742
°¢°~° ms“\“&'. www.copd-deutschland.de,
Qutsc

verein@copd-deutschland.de

Deutsche Sauerstoff- und BeatmungsLiga LOT e.V.
Selbsthilfegruppen fiir Sauerstoff-Langzeittherapie
Frihlingsstral3e 1, 83435 Bad Reichenhall

Telefon 08651 — 762148, Telefax 08651 — 762149
www.sauerstoffliga.de, geschaeftsstelle@sauerstoffliga.de

Lungenfibrose e.V.

Postfach 15 02 08, 45242 Essen

Telefon 0201 - 488990, Telefax 0201 - 94624810
www.lungenfibrose.de, d.kauschka@lungenfibrose.de

P, Patientenorganisation
g K3 Lungenemphysem-COPD Deutschland
E °© LindstockstraBe 30, 45527 Hattingen
S QQ,,J Telefon 02324 - 999000,
Sthiites® www.lungenemphysem-copd.de,
shg@lungenemphysem-copd.de
Sarkoidose-Netzwerk e.V.
— - Rudolf-Hahn-Stra3e 248,
53227 Bonn
e Telefon/Telefax 0228 - 471108
—s =

www.sarkoidose-netzwerk.de,
verein@sarkoidose-netzwerk.de
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Patientenorientierte Organisationen

L
-
-
LUNGENSPORT

Arbeitsgemeinschaft Lungensport in Deutschland e.V.
RaiffeisenstraBe 38, 33175 Bad Lippspringe
Telefon 0525 — 93706-03, Telefax 05252 — 937 06-04
www.lungensport.org, lungensport@atemwegsliga.de
d—u

www.atemwegsliga.de,
kontakt@atemwegsliga.de

~» DIGAB

Doty frirmangiein Coeluha®
Lo it ]

Deutsche Atemwegsliga e.V.

in der Deutschen Gesellschaft fur
Pneumologie

RaiffeisenstraBe 38, 33175 Bad Lippspringe
Telefon 05252 - 933615,

Telefax 05252 - 933616

Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft
fiir AuBBerklinische Beatmung (DIGAB) e.V.
Geschiftsstelle c/o Intercongress GmbH
Ingeborg-Krummer-Schroth-StraBe 30, 79106 Freiburg
Telefon 0761 — 69699-28, Telefax 0761 - 69699-11
www.digab.de, digab-geschaeftsstelle@intercongress.de
()'()
www.lungenstiftung.de,
deutsche.lungenstiftung@t-online.de
&Lungun nformationsdienst

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

00

Deutsche Gesellschaft fiir Pneumologie
und Beatmungsmedizin e.V. (DGP)
www.pneumologie.de/aktuelles-service/
patienteninformation/

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

Telefax 0511 - 2155113

www.lungenaerzte-im-netz.de
Herausgeber: Deutsche Lungenstiftung e.V.
In Zusammenarbeit mit dem Verband
Pneumologischer Kliniken e.V.
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Patientenorganisation
Lungenemphysem-COPD Deutschland
Jens Lingemann

LindstockstraBe 30, 45527 Hattingen
Telefon 02324 — 999000
www.lungenemphysem-copd.de
shg@lungenemphysem-copd.de
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(OPD — Deutschland e.V.
LandwehrstraBe 54, 47119 Duisburg
Telefon 0203 — 7188742
www.copd-deutschland.de
verein@copd-deutschland.de

Alpha1
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Alpha1 Deutschland

Gesellschaft fiir Alpha-1-Antitrypsin-Mangel
Erkrankte e.V.

Alte Landstrale 3, 64579 Gernsheim
Kostenfreie Servicenummer 0800 - 5894662
www.alpha-deutschland.org
info@alpha1-deutschland.org
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Bundesverband Selbsthilfe
Lungenkrebs e. V.
Rotenkruger Weg 78, 12305 Berlin
www.bundesverband-selbsthilfe-
lungenkrebs.de
info@bundesverband-selbsthilfe-
lungenkrebs.de

Telefon 01609067 17 79

“DIGAB
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Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft
fiir AuBerklinische Beatmung (DIGAB)
eV.

Geschaftsstelle ¢/o Intercongress GmbH
Ingeborg-Krummer-Schroth-StraBe 30
79106 Freiburg

Telefon 0761 — 69699-28

Telefax 0761 — 69699-11

www.digab.de

R
Deutsche Sauerstoff- und BeatmungsLiga
L0TeV.
Friihlingsstrae 1, 83435 Bad Reichenhall
Telefon 08651 — 762148
Telefax 08651 — 762149
www.sauerstoffliga.de
geschaeftsstelle@sauerstoffliga.de

im Netz
www.lungenaerzte-im-netz.de
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LUNGENARZTE i,“,-"-‘
ot

www.lungenaerzte-im-netz.de
Monks — Arzte im Netz GmbH
Tegernseer Landstrale 138
81539 Miinchen
Telefon 089 — 642482-12
Telefax 089 — 642095-29
info@lungenaerzte-im-netz.e
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HELMHOLTZ
MUNICH

Lungeninformationsdienst

Helmholtz Zentrum Miinchen —

Deutsches Forschungszentrum fiir Gesundheit
und Umwelt (GmbH)

Ingolstadter Landstrale 1, 85764 Neuheberg
Telefon 089 — 3187-2340

Telefax 089 —3187-3324
www.lungeninformationsdienst.de
info@lungeninformationsdienst.de

Sarkoidose-Netzwerk e.V.
Rudolf-Hahn-StraRe 148, 53227 Bonn
Telefon/Telefax 0228 — 471108
www.sarkoidose-netzwerk.de
verein@sarkoidose-netzwerk.de
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