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Du schaffst
das schon!

Ging mir
genauso!

Editorial

Selbst Hilfe

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

der Begrift Selbsthilfe setzt sich aus den Wortern
»Selbst” und ,,Hilfe“ zusammen.

Wobei selbst bedeuten kann, dass ich selbst etwas tue,
aktiv bin oder vielleicht sogar etwas einbringe. Hilfe
hingegen wird meist in Zusammenhang mit anderen
gesehen, einer Gemeinschaft, dem Erhalt von Unter-
stutzung.

Moglicherweise macht Selbsthilfe genau das aus: sich
selbst einbringen und Gemeinschaft leben bzw. erleben.

Die Diagnose einer chronischen Lungenerkrankung zu
erhalten, ist alles andere als einfach. Die erste Zeit da-
nach und die Auseinandersetzung mit mir selbst war
schwer. Nach und nach habe ich jedoch gelernt, die
Situation zu akzeptieren, mein Leben anzunehmen, so
wie es jetzt ist.

Mit der Akzeptanz der Erkrankung entwickelte sich zu-
nehmend die Bereitschaft, sich auf das neue Leben, die
neuen Wege einzulassen. Heute bin ich sogar tiberzeugt
davon, dass die Akzeptanz der eigenen Erkrankung
der erste, vielleicht sogar der entscheidende Schritt fiir
ein gutes Leben mit der Erkrankung bedeutet. Solange
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Das Problem
kenne ich.
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Akzeptanz fehlt, solange ist das ,sich Einlassen® auf
neue Dinge, wie die Therapie, den Lungensport oder
den Sauerstoft, nicht wirklich méglich.

Als ich in die Selbsthilfegruppe Augsburg kam, hatte
ich vor allem ein Ziel: zu lernen, mir Wissen anzueig-
nen, besser zu verstehen. Mit Ursula Kriitt-Bockemiihl
hatte ich das Gliick, eine Art Mentorin zu finden, die
mich anleitete, aber ebenso forderte.

Ich lernte in der Gruppe viele Sauerstoffpatienten ken-
nen, die mir zeigten, wie sie mit der LOT ihren Alltag
gestalten. Als mir selbst Sauerstoff verordnet wurde,
bereitete mir diese Therapieform daher kaum mehr
Angste. Ich wusste, was auf mich zukommt und dass
man auch damit gut leben kann

Mit einer Sauerstoffbrille in die Offentlichkeit gehen,
war allerdings anfangs mit grofier Unsicherheit verbun-
den, bis ich verstand, dass es lediglich galt, den Blick-
winkel zu andern. Denn ist es nicht vielmehr so, dass
vor allem mein Gegeniiber verunsichert ist, die Sauer-
stofftherapie nicht kennt und nicht weif3, wie mit mir
umzugehen ist? Diese Sichtweise zaubert seither bei je-
der Begegnung ein Lacheln in mein Gesicht.

Erfahrungen wie diese in der Grup-
pe auszutauschen, bedeutet Selbst-

hilfe.

Fiir Probleme gemeinsam Losun-
gen suchen, Tipps und Informati-
onen diskutieren, auch schwierige
Themen, wie Inkontinenz, Angste
etc. ansprechen zu koénnen, ist die
Grundlage einer jeden Selbsthilfe-

gruppe.

Sich auch ohne viel Worte zu verste-
hen - denn alle befinden sich in einer
ahnlichen Lebenssituation - stiarkt
das Miteinander und das Wir-Ge-
fithl, von dem jeder profitiert.

Bei mir war
das so...

Zumal selbst Familienangehorige,
Freunde manchmal schwer nachzu-
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Selbsthilfe (st Gemeinschaft,
st Miteinander, (st Lernen
und (st Verstehen!

vollziehen konnen, wie sich Betroffene wirklich fiihlen.
Chronische Lungenerkrankungen sind oft eine sehr
lange Zeit auflerlich kaum sichtbar.

hilfe untereinander austauschen kénnen, kann ich als
behandelnder Arzt gar nicht haben. Die Aktivititen der
Selbsthilfegruppen halte ich daher fiir einen sehr wich-

tigen Baustein innerhalb der Therapie.”
Nicht einmal die klassische Strohhalmiibung, wiahrend
der bei korperlicher Aktivitat ausschlie8lich Giber einen
Strohhalm geatmet wird, kann das Gefiihl von Atemnot
realistisch nachzeichnen und funktioniert nur bedingt.

Ich wiinsche Thnen eine interessante Lektiire der Zeit-
schrift ,, Atemwege und Lunge®

Besonders freut mich, dass immer mehr Arzte ein gutes
Miteinander mit Selbsthilfegruppen schatzen und deren
Aktivitaten als Erganzung zum Arzt-Patienten-Gesprach
betrachten, was z.B. auch Professor Dr. Michael Kreuter
in seinem Beitrag zum Ausdruck bringt (Seite 14):

Thre

Angelika Uher
Selbsthilfegruppenleiterin

»Die alltagsnahen Informationen, Erfahrungen und
Fragestellungen, tiber die sich Betroffene in der Selbst-
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Selbst Hilfe

Barcamp

Arzt-Patienten-Kommunikation

In der Friihjahrsausgabe 2024
schilderte Christian Schmitt-
Plank, Vorsitzender des Bun-
desverbandes Selbsthilfe Lun-
genkrebs e.V. (BSL), seine
personlichen Erfahrungen im
Umgang mit der Erkrankung
Lungenkrebs (nachzulesen als
Download auf www.Patienten-
Bibliothek.de) und wie Selbst-
hilfe sein Denken, Handeln und ebenso seine personli-
che Wahrnehmung gepragt hat. Das Miteinander spiel-
te dabei immer eine wichtige Rolle.

Eine spezielle Form des Miteinanders zwischen Patien-
ten und Arzten realisieren Sie auch innerhalb des
Verbandes mit dem Projekt ,Lungenkrebs Barcamp”.
Um was fir ein Veranstaltungsformat handelt es sich
und welche Erfahrungen konnten Sie bisher damit
sammeln?

Die Zielsetzung des Bundesverband Selbsthilfe Lun-
genkrebs e.V. war, eine eigenstindige Plattform fiir ei-
nen unmittelbaren Austausch zwischen Arzten und Pa-
tienten ins Leben zu rufen.

Auf Augenhoéhe diskutieren Patienten, Angehoérige und
Onkologen gemeinsam tber spezifische Themen, die
meist sogar erst wihrend der Veranstaltung definiert
werden.

Als Veranstaltungseinstieg werden zunachst kurze Im-
pulsvortrage zu aktuellen oder allgemein wichtigen
Themen gehalten. Anschliefend werden im groflen
Plenum, mit etwa 30-40 Teilnehmern, die Diskussions-
themen festgelegt.

Danach findet in mehreren parallel verlaufenden Dis-
kussionsrunden ein intensiver Austausch statt. Wah-
rend des gemeinsamen Abendessens werden die Ergeb-
nisse dann vertieft.

Die Resonanz auf das Konzept ,,Barcamp” ist sehr po-
sitiv. Patienten bietet das Barcamp die Moglichkeit,
Themen in einer grofien Detailtiefe anzusprechen. Eine
Option, die im medizinischen Alltag nicht geleistet wer-
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den kann. Arzte wiederum lernen die Perspektive von
Patienten auf eine neue, ganz besondere Weise kennen.

Die Gesprachsfiihrung auf Augenhoéhe ist fiir das Ge-
lingen der Veranstaltung entscheidend. Kleine Details,
wie z.B. Namensschilder ohne Titel, sondern nur mit
Vor- und Zunamen, sind forderlich fiir das gemein-
schaftliche Miteinander.

Wesentliche Inhalte werden wahrend des Barcamps
protokolliert und im Nachgang an die Teilnehmer ge-
sendet. Dies ermaglicht eine Reflektion und ebenso ei-
nen Lernprozess anhand der wichtigsten Diskussions-
ergebnisse.

Da es sich bei der Veranstaltungsform des Barcamps
um einen geschiitzten Raum handelt, schafft dies
gleichzeitig Vertrauen. Teilnehmenden Patienten fallt
es dort leichter selbst schwierige Themen anzusprechen
— oftmals leichter als in einem Einzelgesprach mit dem
behandelnden Arzt.

Zweimal jahrlich ladt der BSL zum Barcamp ein. Eine
Veranstaltung findet als Online-Veranstaltung statt
und die andere in Prasenz. Beide Veranstaltungs-
formen haben ihre Vorteile. Sitzt man sich physisch
unmittelbar gegentiber, ist der Austausch nochmals
intensiver als bei einer virtuellen Veranstaltung. Bei
einer virtuellen Veranstaltung hingegen konnen auch
Patienten teilnehmen, die nicht so mobil sind.

Welche Bedeutung hat gerade bei einem sensiblen
Thema wie Lungenkrebs ein gelingendes Miteinander
fir alle Beteiligten?

Seitens der Medizin wird das Thema ,,Kommunikati-
on bzw. mehr Miteinander® deutlich stirker wahrge-
nommen. Wahrend meiner akuten Erkrankung 2007
spielten diese Belange noch eine eher untergeordnete
Rolle.

Leider konnen wir mit dem Projekt ,,Barcamp® immer
nur die jeweiligen Teilnehmer vor Ort — sowohl auf
Seiten der Patienten als auch auf Seiten der Arzte — er-
reichen. Das finde ich personlich sehr schade und ich
wiirde mir wiinschen, dass mehr Patienten von diesem
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Veranstaltungsformat und dem Mit-
einander profitieren konnen.

Grundsatzlich habe ich den Eindruck,
dass sich die Patienten in zwei Grup-
pen mit unterschiedlichen Haltungen
aufteilen lassen: die Patienten, die sich
in ihr Therapiekonzept aktiv einbrin-
gen und mitbestimmen wollen und die
Patienten, die sich im Grunde nicht
damit auseinandersetzen mochten.

Ich glaube, dass Patienten von einem

stairkerem Miteinander und der Moglichkeit sich ein-
zubringen profitieren konnten, zumal die Anzahl an
neuen Therapieoptionen stetig wichst und somit die
Moglichkeiten deutlich komplexer werden. Bei Ent-
scheidungen wird es daher zunehmend bedeutsamer,
dass auch der Patient sich personlich einbringt.

Natiirlich, die behandelnden Arzte sind die Spezialis-
ten hinsichtlich medizinischer und pharmakologischer
Fragestellungen — dennoch, die Patienten sind die Spe-
zialisten hinsichtlich ihres eigenen Lebens. Fragen, wie
»Mochte ich eine moglichst hohe Lebensqualitat oder
mochte ich vielleicht eine moglichst hohe Lebenserwar-
tung®, kann nur individuell jeder Patient fiir sich selbst
beantworten.

Stehen viele Therapieoptionen zur Verfiigung, wird das
Wissen des Patienten hinsichtlich seiner Wiinsche, sei-
ner Bediirfnisse bendtigt, um die bestmogliche, d.h. die
individuell am besten passende Option auswahlen zu
konnen.

Kontakt

Bundesverband Selbsthilfe
Lungenkrebs e.V. (BSL)
Rotenkruger Weg 78
12305 Berlin

Bundesverband
Soll ife L obs 0.V,

info@bundesverband-selbsthilfe-lungenkrebs.de
www.bundesverband-selbsthilfe-lungenkrebs.de
Telefon 0160 90671779 Christian Schmitt-Plank
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Wertschatzung, Authentizitat, Empathie
Kommunikation als Therapie

Erstaunlich weitblickend hat bereits der Nationale
Krebsplan 2008 ,Kommunikation® und ,Patienten-
kompetenz® zu zentralen Zielen der zukiinftigen onko-
logischen Versorgung erklart.

Im Gespraich mit Dr. med.
Christian Grah, Leitender Arzt
der Abteilung fiir Pneumologie
und des Lungenkrebszentrums
Havelhohe (DGK) des Berliner
Gemeinschaftskrankenhauses
Havelhohe, erfahren wir mehr
tiber Kommunikation in der
Onkologie.

Was kann mit ,guter” Kommunikation erreicht werden
und wie wird gute Kommunikation definiert?

Zunichst einmal sei gesagt, dass gute Kommunikati-
on keine naturgegebene Fahigkeit ist. Kommunikation
muss trainiert werden!

Die Kommunikationsforschung der letzten 100 Jah-
re hat uns dafiir Instrumente an die Hand gegeben, die
es ermoglichen, Kommunikation zu verstehen und zu
analysieren und fiir das arztliche Gesprach bestméglich
einzusetzen. Wobei klar sein sollte, dass Kommunikation
keineswegs dadurch definiert ist, dass ausschliellich In-
formationen ausgetauscht werden. Studien belegen, dass
der wesentlich groflere Anteil einer guten Kommunika-
tion nonverbal — also ohne Worte — ablauft. Diesen Teil
der Kommunikation kann man als innere Aufmerksam-
keit dem Gegeniiber bezeichnen, bei dem es zunachst
darum geht, eine Beziehung aufzubauen und Vertrauen
zu gewinnen. Damit ist z.B. gemeint: wie spreche ich mit
dem Patienten, wie wirke ich auf ihn, wie setze ich mich
hin oder wie erwecke ich iiberhaupt in meinem gesamten
Verhalten den Eindruck und die Uberzeugung, dass in

diesem Moment nur sie bzw. er gemeint ist.

Untersuchungen zeigen, dass die Qualitat der Beziehung
zwischen Arzt und Patient — und natiirlich ebenso The-
rapeuten oder medizinischem Fachpersonal und Patient
— eine wirksame Voraussetzung fur das Bewiltigungs-
vermogen bei Krankheiten fiir Patienten ist. Daher soll-
ten drei Qualitaten von Kommunikation in einer thera-
peutischen Beziehung angestrebt werden: unbedingte
Wertschatzung, Authentizitat und Empathie.
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Erst ein entstandenes Vertrauen gibt dem Patienten den
notwendigen Raum und die Moglichkeit, schwerwie-
gende Fragen, Fragen die Patienten dngstigen, zu stellen
oder auch Zweifel zu daulern. Wobei es nicht nur um
die wichtige Kernfrage der Lebenszeit, sondern auch
um viele Fragen, die fir die Lebensqualitat des Patien-
ten entscheidend sein konnen, geht.

Gelingt die Kommunikation nicht und ist keine wirk-
liche Beziehung entstanden, fiihlt sich der bzw. die
Betroffene allein gelassen und weif8 nicht, wie mit den
eigenen Fragen umgegangen werden soll. Untersuchun-
gen hierzu zeigen, dass diese Situation Auswirkungen
auf das Wohlbefinden der Patienten und sogar auf de-
ren Uberlebenszeit haben kann.

Welche Maglichkeiten sollten Patienten und Angehd-
rige nutzen, um das Gesprach mit dem Arzt aktiv zu
gestalten?

Ich empfehle jedem Lungenkrebspatienten und eben-
so den Angehorigen, Mut zu fassen und nachzufragen.
Fordern Sie ein, dass mit Ihnen gesprochen wird. Brin-
gen Sie zum Ausdruck, wenn Thnen die stattfindende
Kommunikation nicht ausreicht, Sie Erlauterungen
nicht verstanden haben oder grundsatzliche Fragen, die
direkt oder indirekt Ihre Krankheit betreffen, nicht aus-
reichend besprochen wurden.

Veranderungen konnen nur stattfinden, wenn Wiin-
sche, aber auch Kritik unmittelbar formuliert werden.
Insofern ist es ein ganz wichtiges Instrument, dass Be-
troffene lernen, selbst zu sagen, was sie benoétigen.
Nehmen Sie eben nicht gleich den Weg der ,,Drehtiir®
zum nachsten Arzt, wenn eine Problematik auftaucht,
sondern wahlen auch Sie als Patient den Weg der offe-
nen Kommunikation.

Dariiber hinaus sollten Sie alle Moglichkeiten nutzen,
die helfen, ein sicheres Gefiihl bei den nachsten Behand-
lungsschritten zu gewinnen. Hier konnen erginzend
zum Arztgesprich Informationswege, z.B. uber den
Krebsinformationsdienst oder andere Organisationen,
in Anspruch genommen werden. Eine weitere Moglich-
keit bietet ggf. die Einholung einer Zweitmeinung.

Hinweis: Erstverdffentlichung Sonderausgabe Lungenkrebs,
www.Patienten-Bibliothek.de
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Aktueller Status
Lungenkrebsscreening

Friherkennung

Weltweit ist Lungenkrebs mit 1,8 Millionen Todesfallen
im Jahr 2020 die haufigste krebsbedingte Todesursache.
Bei Mannern ist Lungenkrebs nach Prostatakrebs die
zweithaufigste, bei Frau nach Brustkrebs und Darm-
krebs die dritthaufigste Krebsneuerkrankung.

Anders als beim Brustkrebs ist bei Lungenkrebs kein
flachendeckendes Screening (gezielte Praventionsmaf3-
nahme zur friihzeitigen Erkennung) in Deutschland
vorgesehen. Vielmehr ist ein risikobasiertes Screening
zur Fritherkennung von Tumoren geplant mit dem
Ziel, mehr Lungenkrebserkrankungen in den poten-
ziell heilbaren Stadien I und II zu entdecken. Derzeit
werden die meisten Erkrankungen erst in den Stadien
III und IV diagnostiziert. Die Uberlebensaussichten
unterscheiden sich jedoch deutlich in Abhangigkeit
vom Stadium der Erkrankung.

Die beiden wichtigsten Risikofaktoren fiir Lungen-
krebs in den meisten Populationen sind Rauchen und
hoheres Alter. Bei Rauchern steigt das Risiko mit der
kumulativen Dauer und Menge des Zigarettenrau-
chens, wahrend es bei Ex-Rauchern mit zunehmen-
dem zeitlichen Abstand seit dem Aufhoren abnimmt.
Die derzeitigen Uberlegungen hinsichtlich der Voraus-

f
k,

i
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setzungen fur eine Teilnahme am Screeningverfahren

orientieren sich daher primar am hoéheren Alter und
der Raucheranamnese.

Anlasslich des Kongresses der Deutschen Gesellschaft
fiir Pneumologie und Beatmungsmedizin, Ende Marz
2024 in Mannheim, prognostizierte Professor Dr. Tors-
ten Gerriet Blum, Lungenklinik Heckeshorn, Berlin
und federfithrender Autor des Positionspapiers ,Emp-
fehlungen fiir die Implementierung des Lungenkrebs-
screenings®, dass das Bundesamt fiir Umwelt, Natur-
schutz, nukleare Sicherheit und Verbraucherschutz
(BMUYV) die Verordnung zur Fritherkennung von Lun-
genkrebs im zweiten Quartal 2024 herausgeben wird.

Nach der Verordnung des BMUV erfolgt als letzter
Schritt die Prifung des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses (G-BA) hinsichtlich der Verordnung des Lun-
genkrebsscreenings. Der G-BA entscheidet dann tiber
dessen Einfi.ihrung, die fiir Ende 2025 erwartet wird.

. .DGP

Weitere Informationen zum Positionspapier Lungen-
krebsscreening finden Sie auf den Seiten der Deut-
schen Gesellschaft fiir Pneumologie und Beatmungs-
medizin e.V.

www.pneumologie.de

7
&

1\\\\!
2\

Quellen:
www.dgp.de, Positionspapier, Pneumologie 2024; 78(01:15-34,
Thieme Verlag
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Einjahriges Bestehen

,Selten” benotigt mehr Aufmerksamkeit

Laut Robert Koch-Institut erhielten im Jahr 2022 4.033
Menschen die Diagnose Tuberkulose. Damit zahlt Tu-
berkulose in Deutschland zu den seltenen Erkrankun-
gen. Selten darf jedoch nicht gleichbedeutend sein mit
weniger wichtig oder weniger beachtenswert. Vielmehr
benoétigen gerade seltene Erkrankungen deutlich mehr
Aufmerksamkeit, denn die Realitat zeigt, dass Men-
schen mit seltenen Erkrankungen oftmals ganz auf sich
gestellt sind.

»Ich fihle mich allein gelassen mit all meinen Fragen
zur Behandlung und wie es nach der Therapie weiter-
gehen soll berichtet ein Mitglied der Selbsthilfegruppe
und ist damit nicht die Einzige. Die meisten Tuberkulo-
sepatienten kampfen fiir sich allein und suchen vergeb-
lich ein Netz, das sie auffangt.

Mit Erhalt der Diagnose Tuberkulose verandert sich
das Leben der Betroffenen gravierend. Isolation (bei
einer offenen Lungentuberkulose), eine sechsmonati-
ge Vierfachtherapie mit speziellen Antituberkulotika
und Chemotherapie gehoren zu den therapeutischen
Behandlungsmafinahmen. Die Therapiezeit ist gepragt
von Emotionen, Hohen und Tiefen und ebenso dem
unbedingten Wunsch, wieder an das Leben vor der Tu-

berkulose anzukniipfen.
Erste Selbsthilfegruppe

Auch ich suchte wahrend meiner Tuberkuloseerkran-
kung nach Erfahrungsaustausch und Selbsthilfegrup-
pen — leider erfolglos. Motiviert durch den Wunsch,
aus meiner eigenen Erkrankung etwas Gutes und Sinn-
volles entstehen zu lassen, stellte ich Anfang 2022 eine
Homepage (www.mit-tuberkulose-leben.de) mit Infor-
mationen rund um die Tuberkulose online und begab
mich mithilfe von Pressemitteilungen auf die Suche
nach anderen Betroffenen.

Mein Herzensprojekt, einen Austausch zwischen Be-
troffenen zu ermoglichen, Aufklarungsarbeit zu leisten,
Vorurteile zu minimieren und Informationen zu biin-
deln, konnte ich im Juni 2023 mit der Griindung der
Selbsthilfegruppe ,Leben mit Tuberkulose® realisieren.

»Ich bin froh, die Selbsthilfegruppe gefunden zu haben

und mich mit anderen Betroffenen austauschen zu kon-
nen’, so die Meinung eines Teilnehmers. Die Selbsthil-
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fegruppe ist bunt gemischt. So finden sich ehemalige
Patientinnen und Patienten, ebenso Angehorige, akut
und latent Betroffene. Wir fangen uns gegenseitig res-
pektvoll auf, der Austausch gibt uns Wiirde und Selbst-
standigkeit.

Seit Bestehen der Selbsthilfegruppe durfte ich viele
Menschen kennenlernen, deren Geschichten mich tief
beriihrten. Jede Leidensgeschichte ist individuell, die
physischen und psychischen Auswirkungen der Tuber-
kulose lassen sich nicht verallgemeinern.

Tuberkulose wird oft erst sehr spat erkannt.

Psychische und physische Folgen der Tuberku-

lose werden zu wenig ernst genommen.

Eine ausfiihrliche und ehrliche Aufklarung ist
notwendig.

Gehort werden

Anrufe und E-Mails erhalte ich nicht nur von Patienten
und Angehorigen, sondern auch von Menschen, die im
Rahmen einer Umgebungstestung positiv getestet wur-
den, aber keinerlei Symptome bzw. Anzeichen eines Aus-
bruchs zeigen. Diese sind oftmals verunsichert in Bezug
auf die praventive Chemotherapie. ,Die Arzte drangen
mich férmlich zur Durchfihrung der praventiven Be-
handlung. Doch ich bin nicht krank und habe Angst vor
den Nebenwirkungen. Was soll ich machen?®, fragt ein
verzweifelter Anrufer. Als medizinischer Laie kann und
darf ich selbstverstandlich keine Behandlungsempfeh-
lungen abgeben, doch meine eigenen Erfahrungswerte
kann ich teilen und vor allem aber zuhéren.

Zuhoren, Betroffene ernst nehmen - dies sind wichtige
Bestandteile meiner Arbeit in der Selbsthilfegruppe.
Fragen in einem geschiitzten Raum stellen zu konnen,
die man sich bei einem Arzt vielleicht nicht zu stellen
traut. Dariiber hinaus besprechen wir Themen rund
um aktuelle Behandlungsmoglichkeiten, neueste Er-
kenntnisse aus der Forschung, Folgen der Tuberkulose
und deren Behandlung, Lungensport, Buchempteh-
lungen, Wiinsche, Sorgen, Offentlichkeitsarbeit und
vieles mehr.
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Blindelung von Informationen

Auch die Einbindung und Aufklarung der Angehorigen
und die Bindelung von Informationen zu sozialrechtli-
chen Fragen, zur Rehabilitation, zur Schwerbehinder-
tenbeantragung und zur psychologischen Betreuung
spielen in der Gruppe eine grofie Rolle.

Besonders die Biindelung von Informationen ist ein
wichtiger Aspekt der Selbsthilfearbeit. Viele Patienten
erfahren leider trotz der in den Leitlinien verankerten
Themen von ihren behandelnden Arzten oder zustan-
digen Sachbearbeitern, z.B. bei Krankenkassen und
Gesundheitsamtern, nicht die notwendige Aufklarung
und erhalten deshalb relevante Informationen nicht.
Hier gibt die Selbsthilfegruppe Hilfestellungen, indem
Erfahrungen geteilt und Rechercheergebnisse zusam-
mengetragen werden.

Neben Betroffenen nehmen auch Arzte, Gesundheits-
amter und Pressevertreter Kontakt zu mir auf und in-
formierten sich tiber die Arbeit der Selbsthilfegruppe.
Einige erkliren sich dankbarerweise dazu bereit, an Tu-
berkulose erkrankte Patienten und deren Angehorige
auf die Selbsthilfegruppe hinzuweisen.

Bestandteil meines Lebens

Tuberkulose gehort seit mittlerweile zwolf Jahren zu
meinem Leben. Auch wenn man mit dem Ende der
Therapie als geheilt gilt, so ist man doch weit davon ent-
fernt, so gesund wie vor der Erkrankung zu sein. Mit
Tuberkulose lebt man ein Leben lang.

Mit der Griindung der Selbsthilfegruppe ist ein wichti-

ger Schritt in Richtung Hilfe fiir Betroffene getan und
ich wiinsche mir, dass sich weitere Personen anschlie-
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8en und sich trauen, iiber ihre Erkrankung zu sprechen
und sich Hilfe zu suchen.

Gleichzeitig wiinsche ich mir, dass Arzte verstarkt
Empathie und Achtsamkeit bei der Diagnosefindung,
Behandlung und Nachbehandlung zeigen, eine Selbst-
hilfegruppe als zusitzlichen Baustein und Hilfe fir
Patienten sehen und die betroffenen Personen darauf
hinweisen.

Das ,,Sicherheitsnetz®, das viele durch die Erkrankung
verloren haben, versuchen wir durch die Selbsthilfe-
gruppe wieder ein Stiick weit neu zu kniipfen und die
Lebensqualitat, die Selbsthilfe, die Selbststindigkeit
und die Selbstfiirsorge zu starken.

Die Aussage einer Teilnehmerin der Selbsthilfegruppe
und mittlerweile guten Freundin beriihrt mich immer
wieder und motiviert mich zudem, weiterzumachen:
»Fur mich personlich ist ein Leidensgenosse gleich-
zeitig auch ein neuer Freund, den ich sonst nicht hatte
kennenlernen konnen. Selbsthilfe bedeutet Teilhabe am
sozialen Leben, bedeutet manchmal weinen, aber eben-
so lachen und zuhoren.®

Tuberkulose ist in Deutschland selten, dennoch sind
wir viele...

Carolin Fuchs

Griinderin, Gruppenleiterin
SHG Tuberkulose
www.mit-tuberkulose-leben.de
info@mit-tuberkulose-leben.de

5 Y Lebm mT
- F.l uloge

Seite 11



B Sclbst Hilfe

Friherkennung férdern

,Narbenlunge”

Die idiopathische Lungenfibrose (idiopathic pulmo-
nary fibrosis = IPF) ist eine seltene Erkrankung des
hoheren Lebensalters, Manner sind haufiger betroffen
als Frauen. Thre Ursache ist, wie das Wort idiopathisch
sagt, nicht bekannt; genetische Faktoren spielen ver-
mutlich eine Rolle, Tabakrauch gilt als begtinstigendes
Moment.

Durch die Zunahme von Bindegewebe vor allem in den
unteren Lungenabschnitten mit Narbenbildungen (da-
her auch die Bezeichnung ,Narbenlunge®) kommt es
zu einer Verringerung des Sauerstoftiibertritts von den
Lungenblaschen (Alveolen) in die kleinen Blutgefafle
(Kapillaren).

Symptomatisch sind ein anhaltender, teils trockener
krampfartiger, teils schleimiger Reizhusten und zuneh-
mende Luftnot, zunachst bei korperlicher Belastung,
spater auch in Ruhe. Viele leiden unter abnormer Mii-
digkeit und Leistungsabnahme.

Diagnostische Untersuchungen

In der arztlichen Untersuchung fallt beim Abhéren der
Lunge meist ein Knisterrasseln beim Einatmen auf, das
an das Gerausch beim Offnen eines Klettverschlusses
erinnert. Viele Betroffene entwickeln im Verlauf Trom-
melschlagelfinger (aufgetriebene Finger- und Zehen-
endglieder) oder Uhrglasnagel (dem Uhrglas ahnliche
Wolbung der Nagel) infolge der verminderten Sauer-
stoffversorgung des Gewebes.

Apparativ fallt frithzeitig ein Abfall der Sauerstoffsat-
tigung bei korperlicher Belastung auf, der mit einem
Pulsoxymeter dokumentiert werden kann. Kénnen
eine Herzschwiche (EKG, im Bluttest proBNP, even-
tuell kardiologische Untersuchung) und eine Blutar-
mut (Labor) ausgeschlossen werden, kommt vor allem
eine Lungenerkrankung in Frage. Bei anfangs noch
unauffalliger Lungenfunktionspriifung (Spirometrie)
und wenig auffalligem Rontgenbild der Lunge fallt der
Verdacht auf eine sogenannte interstitielle* Lungener-
krankung, zu der auch die idiopathische Lungenfibro-
se gerechnet wird. Eine Blutgasanalyse in Ruhe und
unter Belastung lasst das Ausmaf der Gasaustausch-
storung erkennen.
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Computertomografisch
(HR-CT) fallen milchga-
sartige Eintribungen und honig-

wabenartige Strukturen in den Lungenunterfeldern auf;
bei der Diffusionsmessung wird ein Abfall des Gasaus-
tausches gemessen. Zur Differenzialdiagnose (Abgren-
zung von dhnlichen Erkrankungen) kann auch eine
Spiegelung der Luftwege (Bronchoskopie) erforderlich
sein. Dabei kann eine Spiilung von Luftwegen und Lun-
genblaschen und die Entnahme von Gewebsproben, im
Einzelfall auch operativ, die Diagnose sichern.

Maoglichst friihzeitige Behandlung

Eine frithzeitige Diagnosestellung ermoglicht eine
frithzeitige Behandlung. Zwar ist die idiopathische
Lungenfibrose noch nicht heilbar, es stehen heute aber
zwei wirksame Medikamente (Nintedanib und Pirfine-
don) zur Verfiigung, die den tédlichen Verlauf um Jahre
verzogern und die Lebensqualitat der Betroffenen er-
heblich verbessern konnen. Wie bei vielen wirksamen
Pharmaka stellen Nebenwirkungen eine therapeutische
Herausforderung dar.

Neuere, vielversprechende Medikamente sind in Erpro-
bung. Ziel ist es, eine Besserung der Lebensqualitat und
des Uberlebens zu erreichen. Letztlich hoffen wir auf
eine Heilung durch Pharmaka.

Bei jiingeren Patienten kann eine Lungentransplantati-
on in Betracht gezogen werden. Neben der medikamen-
tosen Therapie konnen Training und Physiotherapie die
Leistungsfahigkeit Erkrankter fordern.

Virale oder bakterielle Bronchial- oder Lungenerkran-
kungen konnen Schiibe der Erkrankung mit ungtins-

*Interstitielle Lungenerkrankungen umfassen eine heterogene,
d.h. uneinheitliche, Gruppe verschiedenster Lungenerkrankun-
gen, die das Zwischengewebe der Lunge (das sogenannte In-
terstitium) und die Lungenblaschen (Alveolen) betreffen. Durch
eine zunehmende Vernarbung der Lunge entsteht in manchen
Féllen eine Lungenfibrose.

Quelle: Consensus guidline on the interdisciplinary diagnosis of
interstitial lung diseases

Kreuter M, Behr J, Bonella F, Costabel U, Gerber A, Hamer OW,
Heussel CP, Jonigk D, Krause A, Koschel D, Leuschner G, Markart

P, Nowak D, Pfeifer M, Prasse A, Walscher J, Winter H, Kabitz HJ.
Pneumologie. 2023 May;77(5):269-302. doi: 10.1055/a-2017-8971
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Ein Knisterrasseln, das sich wie das Offnen
eines Klettverschluss oder ein Laufen auf
frisch gefallenem Schnee anhdrt, kann ein
Hinweis fiir eine Lungenfibrose sein.

tigem Verlauf auslosen, die eine facharztliche oder
stationare Behandlung erfordern. Das erhohte Lungen-
krebsrisiko gibt zu jahrlichen HR-Computertomogra-
fien Anlass.

Bei zunehmender Luftnot koénnen Sauerstoffgaben
durch stationare oder mobile Verabreichung Linderung
verschaffen. Neben Konzentratoren stehen Sauerstoftf-
laschen oder Flissigsauerstoftbehalter zur Verfigung.
Eine bedarfsorientierte Sauerstoffgabe dient der Bes-
serung der Lebensqualitat, eine Langzeitsauerstoffbe-
handlung kann die Prognose verbessern.

Mogliche Begleiterkrankungen

Zu den Komplikationen der Lungenfibrose zahlt auch
die Entwicklung eines Lungenherzens (Cor pulmo-
nale) durch einen Lungenhochdruck (pulmonale Hy-
pertonie). Dabei kommt es durch Verminderung oder
Einengung der kleinen Arterien (Arteriolen) zum
Druckanstieg in den Lungenarterien und in der rech-
ten Herzkammer, die die Luftnot verstirken konnen.
Zur Diagnosestellung konnen Laboruntersuchungen,
der Herzultraschall (Echokardiografie) und die Rechts-
herzkatheteruntersuchung herangezogen werden. Die
Behandlung sollte in spezialisierten Zentren erfolgen.
Der Lungenhochdruck kann auch andere Ursachen ha-
ben, die hier nicht erortert werden.

Patienten mit idiopathischer Lungenfibrose leiden hau-
figer unter einer Schlaf-Apnoe und haben ein erhohtes
Thromboserisiko. Eine Kombination von Lungenfi-
brose und chronisch obstruktiver Lungenerkrankung
(COPD, Blahlunge = Lungenemphysem) wird im Eng-
lischen als ,,combined pulmonary fibrosis emphysema®
= CPFE) bezeichnet.

Wie bei vielen ernsten Erkrankungen leiden Betroffene
oftan Angsten und Depression. Im Endstadium der Er-
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krankung konnen gezielte palliativmedizinische Maf3-
nahmen die quilende Luftnot wesentlich erleichtern.

Lungenfibrose e.V.

Der gemeinniitzige Verein Lungenfibrose e.V. hat das
Ziel, die Fritherkennung, die Behandlung und die Er-
forschung dieser schweren Erkrankung zu fordern.

Er unterstiitzt die Mitglieder und ihre Angehorigen bei
medizinischen oder sozialen Fragen und informiert
iiber neue Forschungsvorhaben. Fachlich wird der Ver-
band vom wissenschaftlichen Beirat mit kompetenten
Experten unterstiitzt.

Die Lungenfibrose e. V. erreichen Sie tiber das Internet,
dort finden Sie auch die Kontaktdaten und Ansprech-
partner der regionalen Selbsthilfegruppen.

Dr. med. Richard Gronemeyer
Internist und 1. Vorsitzender
Lungenfibrose e.V.

& Lungenfibrose e.V.

:1.

—

Kontakt

Geschaftsstelle Lungenfibrose e.V.
Kupferdreher Strafle 114, 45257 Essen
Geschaftsstellenleitung Olga Drachou
Telefon 0201 - 488990

drachou@lungenfibrose.de
www.lungenfibrose.de
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Ein wichtiger Baustein der Therapie

Selbsthilfegruppen
medizin des Marienhaus Klini-

q .1 =
. |
| —_—
kums Mainz und der Klinik fiir

» | Pneumologie der Universitits-
medizin Mainz sowie Vorsitzen-
der des Wissenschaftlichen Bei-

rats des Lungenfibrose e.V.

Im Gesprach mit mit Professor
Dr. Michael Kreuter, Direktor
des Lungenzentrums Mainz als
Chefarzt der Klinik fiir Pneumo-
logie, Beatmungs- und Schlat-

Was sind die wichtigsten Botschaften zur Lungenfibrose?

Die erste wichtige Botschaft lautet: Lungenfibrose ist
nicht gleich Lungenfibrose, vielmehr gibt es viele ver-
schiedene Arten von Lungenfibrose.

Der Grund, warum ich dies besonders betone, liegt
im Internet. Denn im Internet finden sich vorwiegend
Informationen zur Therapie, zu Uberlebensdaten und
zu Verlaufen der idiopathischen Lungenfibrose. Doch
es gibt viele weitere Formen, wie beispielsweise die
durch Rheumaerkrankungen oder durch Medikamen-
te ausgelosten Formen oder auch die Vogelhalterlunge
und weitere. Und jede dieser Lungenfibrosen verlauft
anders und wird anders behandelt.

Besteht also der Verdacht auf eine interstitielle Lungen-
erkrankung, eine Lungenfibrose, muss zunachst eine
komplexe Diagnostik, gemafl der wissenschaftlichen
Empfehlungen und unter Einbeziehung der entspre-
chenden Facharzte, wie z.B. Lungenfacharzt, Radiologe,
Rheumatologe, stattfinden, bevor die Diagnose gestellt
und eine Therapie eingeleitet werden.

Die zweite wichtige Botschaft lautet: Ein erster einfa-
cher Test ist der Einsatz des Stethoskops.

Ist beispielsweise bekannt, dass Lungenfibrose bereits
in der Familie aufgetreten ist oder hat sich im héheren
Alter die Symptomatik Husten und/oder Luftnot entwi-
ckelt, sollte dies zunachst bei einem Lungenfacharzt ab-
geklart werden. Der einfachste Test ist das Abhoren mit-
tels eines Stethoskops. Ist hierbei ein Knistern zu horen,
wie beim Laufen auf frisch gefallenem Schnee, konnte
dies auf eine bestehende Lungenfibrose hinweisen.
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Sensibilisiert sein sollten zudem Betroffene mit einer
rheumatischen Erkrankung, der sogenannten systemi-
sche Sklerose, denn etwa die Halfte dieser Patienten
erkranken auch an einer begleitenden Lungenfibrose.
Patientinnen und Patienten mit einer rheumatischen
Erkrankung und der Symptomatik Husten und Luftnot,
sollten sich daher hinsichtlich einer méglichen Lungen-
fibrose untersuchen lassen.

Was ist wichtig zu wissen im Hinblick auf die Therapie
einer Lungenfibrose?

Auch hier mochte ich zunéchst betonen, dass das In-
ternet der schlechteste Ratgeber fiir Fragen dieser Art
ist. Die moglichen Therapieoptionen sind heute deut-
lich ausgefeilter und vielfaltiger als dies zumeist im In-
ternet dargestellt wird. Zudem hat sich die Prognose
einer Lungenfibrose erheblich verbessert, die Patien-
tinnen und Patienten haben inzwischen eine hohere
Lebenserwartung bei gleichzeitig verbesserter Lebens-
qualitat.

Neben den medikamentosen Optionen haben sich er-
ganzend sowohl die korperliche Aktivitat als auch die
Rehabilitation als zwei sehr wichtige Behandlungskom-
ponenten erwiesen.

Weiterhin konnte in einer Datenbankanalyse in Zusam-
menarbeit mit Krankenkassen nachgewiesen werden,
dass der Einsatz von Impfungen zu einer deutlich ver-
besserten Prognose bei Lungenfibrose fiihrt. Die Impf-
empfehlungen der Standigen Impfkommission (STI-
KO), wie z.B. der Grippe-, Pneumokokken-, Corona-,
Giirtelrose-, aber auch der klassischen Standardimp-
fungen sollten somit unbedingt Anwendung finden.
Lassen Sie Thren Impfpass bzw. Thren Impfstatus von
Ihrem Hausarzt kontrollieren.

Welche Bedeutung haben Selbsthilfegruppen bei
Lungenfibrose?

Ich arbeite schon sehr lange mit Selbsthilfegruppen, v.a.
solchen fiir Menschen mit seltenen Lungenerkrankun-
gen zusamme. Die Aktivititen der Selbsthilfegruppen
halte ich fiir einen sehr wichtigen Baustein innerhalb

der Therapie.
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Anzeige

Die alltagsnahen Informationen, Erfahrungen und Fra-
gestellungen, Gber die sich Betroffene in der Selbsthilfe
untereinander austauschen konnen, kann ich als behan-
delnder Arzt gar nicht haben.

Betroffene selbst haben naturgemafl einen anderen
Blickwinkel und kénnen somit auch ganz andere Tipps
und Hinweise geben.

Bei Lungenfibrose e.V. werden wichtige Informatio-
nen gesammelt, um so moéglichst vielfaltig Tipps und
Hilfestellungen weitergeben zu konnen. Es werden
unterschiedlichste Fragestellungen behandelt, von der
Rehabilitation bis zu Hilfsmitteln oder der Unterstiit-
zung im Alltag.

Zudem unterstiitzen Selbsthilfegruppen nicht nur
Betroffene. Auch Angehorige haben durch Selbsthil-
fegruppen die Moglichkeit, sich mit anderen Ange-
horigen auszutauschen und dadurch eine Starkung zu
erfahren. Denn betroffen ist keineswegs nur der Er-
krankte allein, betroffen sind gleichermaflen immer
auch die Angehorigen.

Die Teilnahme in Selbsthilfegruppen und deren Akti-
vitaten tragen zu einer verbesserten Lebensqualitét so-
wohl der Betroffenen als auch der Angehorigen bei.
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Vorstellung

Starthilfe: Ein NAKOS-Leitfaden

Die Zahl der Selbsthilfegruppen in Deutschland wird
auf 70.000 bis 100.00 mit 3 bis 3,5 Millionen Mitwir-
kenden geschitzt. Vor etwa 15 Jahren wurde festge-
stellt, dass fast jeder zehnte Erwachsene in Deutsch-
land iiber 18 Jahren im Laufe seiner Lebensgeschichte
Erfahrungen mit der Teilnahme an Selbsthilfegrup-
pen hat; von denjenigen mit einem erhéhten Bedarf
an Selbsthilfeaktivititen (z.B. chronisch Kranke) wa-

ren dies sogar 13 von Hundert (Gesundheitssurvey
des Robert Koch-Instituts 2003).

Der Leitfaden richtet sich an Menschen, die iiberlegen,
eine Selbsthilfegruppe, eine Selbsthilfeinitiative oder ein
Austauschnetz, beispielsweise im Internet, ins Leben zu
rufen. Gehoren Sie dazu? Welche Griinde haben Sie?

Beweggriinde

Im Einzelnen sind die Beweggriinde fiir den Aufbau
oder die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe ganz un-
terschiedlich. Immer wieder aber sind drei zu finden:

1. Leidensdruck

Das heif’t, die Betroffenen nehmen selbst wahr, dass sie
in eine schwierige, vielleicht sogar bedrohliche Situati-
on geraten sind, die ihr bisheriges Leben in Frage stellt.
Sie sind dann damit konfrontiert, dass sie plotzlich
krank geworden oder seelisch in ein tiefes Loch gefal-
len sind, dass sich in Partnerschaft und Familie, in der
Nachbarschaft, am Ausbildungs- und Arbeitsplatz vie-
les verandert hat. Sie stellen fiir sich fest, dass es nicht so
weitergehen kann wie frither und weitergehen soll wie
jetzt, es muss etwas passieren. Auf einmal muss man
sich und will man sich nach Trost und Halt, Hilfe und
Unterstiitzung umsehen, bei Freunden und Verwand-
ten, bei Fachleuten — und vielleicht eben auch in einer

Selbsthilfegruppe.

Vielen Menschen fallt es sehr schwer (besonders vielen
Mannern!), ihr Leiden und ihre Probleme zunachst vor
sich selbst und dann auch vor anderen einzugestehen.
Leben wir doch in einer Gesellschaft, die Jugendlich-
keit und Gesundheit, Tiichtigkeit und Erfolg, Durch-
setzungs- und Konkurrenzfahigkeit sehr hoch bewertet
und Problemlosigkeit das ist, was zahlt. Und nun soll
man Hilfsbediirftigkeit oder Hilflosigkeit, Unsicherheit
oder fehlende Orientierung eingestehen? Der ,,Leidens-
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STARTHILFE

ZUM AUFBAL VON SELBSTHILFEGRUPPEN
A EIN LEITFADEN

% NAKOS

druck® ist ein wichtiger Motor, Hiirden zu iiberwinden

und sich anderen zu offnen.

2. Prinzip Hoffnung

Das heifit, Menschen haben die Hoffnung, dass etwas
zu machen ist — im Unterschied zu Verzweiflung, Re-
signation, Aufgabe. Und dass sie die Hoftnung haben,
selbst etwas zur Bewaltigung oder Losung des Problems
und zur Besserung ihrer Lebenssituation beitragen und
ihre personliche Entwicklung in die Hand nehmen zu
konnen - im Unterschied zur Ubergabe der Verantwor-
tung allein an professionelle Hilfesysteme, z. B. an Me-
dizin, Psychotherapie und Sozialarbeit.

3. Begegnung und Austausch

Betroffene suchen bei Gleichbetroffenen Verstindnis
fiir ihre Problematik und wiinschen sich Solidaritat bei
der Bewaltigung und bei Schritten zur Veranderung.
Sie suchen Begegnung und Austausch mit anderen, die
gleich oder dhnlich betroffen sind, denen sie nichts vor-
machen miissen, mit denen sie aktiv werden und ge-
meinsam Anliegen voranbringen kénnen.

Ob jemand dazu in der Lage ist, eigenes Leiden zu spii-
ren, Hoffnung aufzubringen, selbst aktiv zu werden und
Begegnung und Austausch zu suchen, hangt sicher von
der eigenen Personlichkeit ab, von der individuellen
Lebensgeschichte, von bisherigen Erfahrungen mit hilf-
reichen Beziehungen zu anderen und von der momen-
tanen sozialen Umgebung.
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Positive Wirkungen der Selbsthilfegruppenarbeit

Vielleicht werden Thre Entschlusskraft und Ihr Mut
auch dadurch gestarkt, wenn Sie von positiven Wirkun-
gen der Selbsthilfegruppenarbeit horen. Betroffene und
Fachleute berichten

« vom Riickgang von Depressionen und Angsten bei
seelischen Problemen,

« von einem anderen Umgang mit chronischen Er-
krankungen; diese werden durch Selbsthilfegruppen
zwar nicht geheilt, aber das Wissen iiber die Erkran-
kung und die Kompetenzen im Umgang mit ihr
werden erheblich gestarkt und die seelischen und so-
zialen Folgen kénnen deutlich gemildert werden,

« davon, dass durch gelingende Gesprache und ge-
meinsame Aktivititen manches Medikament, man-
cher Besuch bei einem Fachdienst oder einer Bera-
tungsstelle tiberfliissig werden kann,

«» davon, dass die Betroffenen sich in Selbsthilfegrup-
pen und Austauschnetzen {iber Moglichkeiten von
Diagnose und Therapie, von Betreuung und Pflege,
von padagogischen und sozialen Hilfen oft sehr gut
informieren, was ein ganz wichtiger Schritt ist, eine
miindige Patientin/ein miindiger Patient zu werden,

« davon, dass Selbsthilfegruppen neue ,Netzwerke®
bilden; das ist fiir unsere Gesellschaft, deren Zu-
sammenhalt brockelt und in der viele isoliert sind,
von grofler Bedeutung. Selbsthilfegruppen sind ein
Ort, wo sich der Einsatz fiir die eigenen Angelegen-
heiten, das soziale Engagement fir Mittebetroffene
und die Einmischung in die Lebensumstinde ver-
binden konnen.

Zeit fiir die Selbstklarung

Nehmen sie sich geniigend Zeit zu tberlegen, ob Sie
wirklich eine Selbsthilfegruppe, eine Selbsthilfeinitia-
tive oder ein Austauschnetz griinden wollen. Die Fra-
ge, ob Sie das konnen, ist zunachst einmal zweitrangig.
Zuerst miissen Sie entscheiden, ob Sie es wollen. Denn
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der Aufbau einer solchen Gruppe beziehungsweise ei-
nes solchen Netzes kostet, Zeit, Geduld und manchmal
auch ein wenig Geld. Lassen Sie sich auf keinen Fall von
anderen zur Griindung einer Gruppe driangen: Es muss
Thr eigener ganz personlicher Entschluss sein.

Selbsthilfekontaktstellen nutzen

Seit mehr als vier Jahrzehnten gibt es in Deutschland
eigenstandige Einrichtungen zur Anregung, Unterstiit-
zung und Beratung von Selbsthilfegruppen und inte-
ressierten Menschen. Diese Einrichtungen haben oft
ganz verschiedene Namen. Sie heifien ,,Kontakt- und

Hintergrundinformation

Die NAKOS ist die zentrale Anlaufstelle in Deutschland
rund um das Thema Selbsthilfe. Als Knotenpunkt ver-
netzt NAKOS die relevanten Akteure. Interessierte, Be-
troffene und Angehdorige finden hier alle notwendigen
Informationen. Dabei zeigt NAKOS die Vielfalt und Mog-
lichkeiten gemeinschaftlicher Selbsthilfe auf und fordert
und vertritt sie gegeniiber Politik und Gesellschaft.

NAKQS ist eine Einrichtung des Fachverbandes Deut-
sche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen eV. und
besteht seit 1984.

Das zentrale Ziel der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen elV. ist es, Menschen anzuregen zur
freiwilligen, gleichberechtigten und selbstbestimmten
Mitarbeit in Selbsthilfegruppen. Die Arbeitsgemein-
schaft ist Mitglied im Deutschen Paritdtischen Wohl-
fahrtsverband, Gesamtverband e.V.

Die Arbeit der NAKOS wird ausschlieflich Uber Forder-
mittel finanziert, die sie als pauschale Mittel von der
GKV-Gemeinschaftsforderung auf Bundesebene sowie
fir verschiedene ProjektmalRnahmen vom Bundesmi-
nisterium fir Gesundheit (BMG) sowie durch die Bun-
desverbande der gesetzlichen Krankenkassen erhalt.
Die NAKOS erhalt keine Sponsoringmittel und erzielt
keine Werbeeinnahmen.
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B Sclbst Hilfe

Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen - KIS,
»3elbsthilfehilfekontakt- und Informationsstelle — SE-
KIS® ,Kontakt, Information und Beratung im Selbst-
hilfebereich — KIBIS®, ,,Selbsthilfebiiro® oder ahnlich.
Allgemein werden sie kurz ,Selbsthilfekontaktstelle®
genannt.

Gegenwartig bestehen in Deutschland in 303 Stadten,
Kreisen und Gemeinden Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen. Von diesen werden weitere 28 Au-
enstellen unterhalten. Somit gibt es in Deutschland
zurzeit an 331 Standorten professionelle Angebote
zur Unterstiitzung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
(Stand: November 2023).

Bei Selbsthilfekontaktstellen sind Sie also mit allen Fra-
gen an der richtigen Adresse, die sich auf Selbstorga-

nisation und Selbsthilfegruppenarbeit bezieht, wenn
Sie z.B.:

« sich tber Selbsthilfegruppen informieren mochten,

» Kontakt mit bestehenden Gruppen aufnehmen
mochten,

« eine Selbsthilfegruppe aufbauen maochten,

» mit kompetenten und erfahrenen Fachleuten Ihre
Ziele und Ihr Vorgehen klaren mochten,

« Unterstiitzung bei der Offentlichkeitarbeit benotigen
und/oderbeider Durchfithrungvon Veranstaltungen.

Wichtig!

Selbsthilfekontaktstellen sind keine Mitgliederorgani-
sationen. Das heif’t, die Angebote stehen jeder Blirgerin
und jedem Biirger, interessierten Fachleuten und Medi-
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en schnell, ohne formale Hiirden offen. Die Leistungen
sind in der Regel kostenfrei, unter Umstanden werden
geringe Beitrage fiir Raummiete, Fotokopien und Ahn-

liches erhoben.
Informationsangebote und Adressen

Nutzen Sie das Informationsangebot unter www.nakos.de
Orientieren Sie sich in der Rubrik ,,Publikationen®

Unter www.nakos.de finden Sie auch folgende Daten-
banken:

« Selbsthilfeunterstiitzung/Selbsthilfekontaktstellen in
Deutschland — Rote Adressen

« Gemeinschaftliche Selbsthilfe in Deutschland -
Griine Adressen

 Seltene Erkrankungen und Probleme: Suche nach
Gleichbetroffenen und Selbsthilfegruppen — Blaue
Adressen/Themenliste

« Corona-Selbsthilfegruppen

Im 140 Seiten umfassenden Leitfaden, den Sie auf den
Internetseiten der NAKOS downloaden kénnen, finden
Sie weitere konkrete Hilfestellen, wie z.B.

« Erste Schritte unternehmen

« Die Gruppe organisieren

« Raume finden

« Die Gruppenarbeit gestalten

+ Im Internet informieren und kommunizieren
« Offentlich werden

 Geld beschaffen und Fordermoglichkeiten erkunden/
Mittel beantragen

& NAKOS

Kontakt

NAKOS, Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur
Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppe
Otto-Suhr-Allee 115, 10585 Berlin

Telefon 030 — 31018960, Telefax 030 — 31018970
selbsthilfe@nakos.de

www.nakos.de

Quelle: Auszuge des Leitfadens: Starthilfe zum Aufbau von
Selbsthilfegruppen und www.nakos.de
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Advertorial mit freundlicher Unterstiitzung von PhysioAssist GmbH || Gz

Raus mit dem Schleim!

Husten und starke
Verschleimung
ernst nehmen

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

Simeox — Eine wirksame Therapie gegen den Schleim

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

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

!s'n'\neoﬁH
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Die Simeox-Anwendung erfolgt entspannt zu Hause ganz einfach im
Sitzen oder Liegen fiir ca. 10-15 Minuten pro Einsatz.

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

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

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

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

|

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

|

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

Wenn die o.g. Punkte alle auf Sie zutreffen, kénnte
Ihnen Simeox maglicherweise helfen.

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

PhysioAssist GmbH
Stadtplatz 10
83714 Miesbach

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

www.physioassist.de
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DIGAB

Leben-mit-Beatmung.de

« DIGAB

Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft
fiir AuBerklinische Beatmung

Einlassen auf das Leben

Maria-Cristina Hallwachs
(49), Stuttgart, ist Peer Coun-
selorin und Tagungsprasiden-
tin der 30. Jahrestagung der
DIGAB (sieche Kasten). Ihre
personlichen Themen sind das
Leben mit Beatmung und Men-
schen mit Beatmung.

Aus eigener Erfahrung weif} sie,
was Gemeinschaft wirklich bedeutet, denn allein kénn-
te sie nicht leben. Ihr Alltag funktioniert nur, weil alle
gut zusammenarbeiten. Das Wissen, um die Bedeutung
des Miteinanders und der Gemeinschaft empfindet sie
als besonderen Vorteil. Denn allzu oft vergessen wir alle
aufgrund unserer Individualitdt, was Mensch sein be-
deutet und wie sehr Gemeinschaft doch fiir jeden ein-
zelnen von uns lebensnotwendig ist.

Was hat lhnen im Hinblick auf Ihre persénliche Akzep-
tanz besonders geholfen?

Das Einlassen auf das neue Leben war sicherlich der
entscheidende ,,Knackpunkt*®

Zudem haben mir mein Umfeld geholfen, meine Fa-
milie, meine Freunde. Meine jiingere Schwester ist von
Geburt an schwer geistig behindert. Sie war dennoch
immer und iiberall mit dabei. Diese Selbstverstandlich-
keit hat mir den Umgang mit meiner eigenen Situation
erleichtert. In unserer Familie haben wir Teilhabe ge-
lebt. Auch Kreativitat und Losungsorientierung waren
immer Bestandteil des Alltags. Nie haben wir mit dem,
was ist gehadert. Ich hatte somit ein optimales Umfeld
fiir meine personliche Akzeptanz.

Zudem spielt mein Glaube, mit dem ich grof3 gewor-
den bin, eine Rolle. Es ist immer jemand da, der mich
auffangt, ein Grundvertrauen vorhanden und weniger

Zweifel.

Doch genau wie jeder andere, hadere auch ich immer
wieder. Dennoch, ich habe viel Sinn, viele erfiillende
Aktivititen gefunden, die mich trotz allem weiterhin
tragen.
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Wie kann es gelingen, trotz komplexer Therapie wie der
Beatmung, Mut zu fassen und neue Perspektiven zu er-
kennen?

Ich glaube, es geht darum zu entdecken, dass Beat-
mung, sei sie nicht-invasiv oder invasiv, Leben bedeutet
oder, bei fortschreitenden Erkrankungen wieder mehr
Lebensqualitat.

In der Regel wird eine Beatmung ja erst dann in Er-
wagung gezogen, wenn es gar nicht mehr anders geht,
man sich richtig elend fiihlt, standig miide ist und alles
immer anstrengender wird. Dieses ,,selber atmen™ aber
so extrem anstrengend ist, dass keine Kraft mehr fiir an-
deres iibrig bleibt und deswegen die Beatmung Lebens-
qualitat bedeutet.

Erkennt man, dass die Beatmung wieder Kraft gibt, vie-
les leichter fallt und auch die Luftnot geringer wird, kann
dies ein erster Schritt zum Verstehen bedeuten. Wobei
verstehen keineswegs gleichzusetzen ist mit akzeptie-
ren. Bis zur tatsichlichen Akzeptanz ist es leider oft ein
langer und schwerer Weg. Sich immer wieder bewusst
klarzumachen, dass eine Beatmung mit verbesserter
Lebensqualitat, einem besseren kérperlichen Befinden
einhergeht, kann bei diesem Prozess hilfreich sein.

Vielleicht besteht die Kunst darin, eine erforderliche
Beatmung eher als neue Aufgabe zu betrachten und
nicht als eine weitere Katastrophe.

Welche Rolle spielen aus Ihrer Sicht Selbsthilfegruppen?

Die DIGAB e.V. ist zwar eine Fachgesellschaft und
trotzdem finden sich hier Menschen mit allen Beat-
mungsformen, die sich gegenseitig ermutigen und ei-
nen intensiven Austausch pflegen. Selbsthilfeorganisa-
tionen, Selbsthilfegruppen halte ich fiir ganz wichtig,
sie konnen meines Erachtens vor allem Impulse setzen,
Anregungen und Ermutigungen geben. Im Miteinander
voneinander lernen, wie z.B. sich selbst Ziele setzen, die
realistisch und erreichbar sind oder immer das sehen,
was geht und nicht, das, was nicht mehr geht. Worte,
die einfach klingen mogen, es in der Umsetzung jedoch
keineswegs sind. Dennoch, Selbsthilfe kann auch hin-
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