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Editorial

...und die lhrer Angehdrigen

Liebe Leserinnen und liebe Leser,

schwerpunktmaflig befasst sich diese Ausgabe mit dem
Thema ,,Thre Gesundheitskompetenz®.

Unmittelbar denkt man zunichst dabei an den Betrof-
fenen selbst, seine Gesundheitskompetenz und die viel-
faltigen Wege, wie Kompetenz erlangt werden konnte.

Bei chronischen Erkrankungen, wie z. B. COPD, Lun-
genemphysem, Alpha-1-Antitrypsin-Mangel, Lungen-
fibrose, Lungenkrebs, Mukoviszidose etc., die zudem
progressiv verlaufen konnen, gilt es den Blickwinkel je-
doch unbedingt auch auf die Angehorigen zu lenken.

Bei einer chronischen Erkrankung ist niemals nur der
Erkrankte allein betroffen.

Die Erlangung von Gesundheitskompetenz gilt sowohl
fir Erkrankte als auch Angehorige gleichermaf3en.

In dieser Ausgabe der ,Patienten-Bibliothek — Atem-
wege und Lunge® wurden beide Aspekte, beide Blick-
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winkel beriicksichtigt. Die Autoren berichten von Thren
eigenen Erfahrungen und Wegen.

Ein personliches Anliegen ist es mir zudem, in diesem
Zusammenhang den Bereich der pflegenden Angehori-
gen anzusprechen, dessen Wahrnehmung in der Of-
fentlichkeit immer noch viel zu gering ist.

Aktuell leben in Deutschland circa. 4,6 Millionen pfle-
gebediirftige Menschen - Tendenz steigend.

Statistiken besagen, dass der Frauenanteil iiberwiegt
und ungefihr 30 % zur hochbetagten Altersgruppe
zdhlt. Anndhrend 80 % (oder 4 von 5) der Pflegebe-
diirftigen werden zu Hause versorgt, zum grofiten Teil
von Angehorigen, die eher selten einen ambulanten
Pflegedienst zur Unterstiitzung einbeziehen.

Die Bedeutsamkeit dieser grofien Gruppe steht aufler
Frage.

Warum Angehorige ihre Familienmitglieder pflegen hat
von Fall zu Fall unterschiedliche Griinde und egal, ob es
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aus Liebe, Uberzeugung oder reinem Pflichtbewusst-
sein geschieht: fiir viele ist und bleibt es ein Kraftakt,
ein Organisationsmarathon, eine Aufgabe, an der man
wachsen, aber auch zerbrechen kann.

Nicht selten wird die Tragweite im Vorfeld falsch ein-
geschitzt. Die grofle Verantwortung, die haufige Pra-
senz, die biirokratischen Hiirden, der tdgliche Spagat
zwischen Pflege, Beruf, Haushalt und den eigenen Be-
diirfnissen empfinden viele Pflegepersonen iiber kurz
oder lang als stark belastend. Sie fithlen sich ausge-
brannt, gehen immer héufiger iiber die eigenen Gren-
zen und sehen sich mit ihren Problemen allein gelassen.

Die finanzielle Unterstiitzung seitens der Pflegekasse ist
dann eher ein schwacher Trost, denn diese steht in kei-
nerlei Verhiltnis zu dem, was ein nahestehender
Mensch leisten und bewéltigen muss.

Fiir die Zukunft wird erwartet, dass noch mehr Men-
schen zu Hause versorgt werden miissen, weil der Fach-
kraftemangel sich in den kommenden Jahren noch
verstarken wird.

Es wird allerhdchste Zeit, dass Konzepte erstellt wer-
den, welche die hdusliche Pflege kiinftig durch bessere
finanzielle Unterstiitzung und durch unbiirokratischen
und schnellen Zugang zu Hilfsmitteln und vor allem
Angeboten, wie z. B. Kurzzeit-, Tages- und Verhinde-
rungspflege attraktiver macht und diese dadurch lang-
fristig sicherstellt. Die Pflegereform 2021 beriicksichtigt
die dringenden Erfordernisse leider bei weitem nicht
so, wie erhofft.

Kommen Sie gut durch den
Winter!

Heike Lingemann
COPD - Deutschland e.V.
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Gesundheitskompetenz

Es funktioniert nur gemeinsam

Grundlagen schaffen

Gesundheitskompetenz ist die Fahigkeit, Gesundheits-
informationen zu finden, zu verstehen, zu beurteilen
und anzuwenden, um im Alltag angemessene Entschei-
dungen zur Gesundheit treffen zu konnen. Gesund-
heitskompetenz gehort zur Bildung und umfasst Wissen,
Motivation und Handlungskompetenz. Sie wird in den
Bereichen der Krankheitsbewiltigung, der Pravention
und der Gesundheitsférderung fiir sich selbst, fiir seine
Nachsten und fiir Menschen, fiir die man Verantwor-
tung tragt, benoétigt. Eine hohe Gesundheitskompetenz
ermoglicht, die Lebensqualitdt wihrend des ganzen Le-
bens zu erhalten oder zu verbessern. So formuliert in
Wikipedia.de

Wie geht man selbst, als Betroffener oder als Angehori-
ger in Bezug auf die Erkrankung COPD mit Gesund-
heitskompetenz um. Welche Wege wir selbst genutzt,
welche Erfahrungen wir gemacht und wie wir diese in-
nerhalb unserer Selbsthilfegruppe eingesetzt und weiter-
geben haben, mdchten wir im Nachfolgenden berichten:

...als Betroffener
Riickblickend wird mir klar,
dass meine verschiedenen
Krankheiten Anlass waren,
mich immer wieder fortzubil-
den und dadurch auch meine
Gesundheitskompetenz aktiv
anzuwenden.

I

Nachdem ich mich von einer
schweren Krebserkrankung wieder einigermaf3en erholt
hatte, konnte ich mich um die nichste Baustelle kiim-
mern, meinen Zigarettenkonsum. Uber 40 Jahre hatte
ich mit dem Rauchen kaum Probleme. Jetzt bekam ich
die Folgen zu spiiren, denn mir fehlte zunehmend die
Puste, wenn ich mich anstrengte und mir wurde klar,
dass ich etwas unternehmen musste. Heute bin ich stolz,
dass ich den Ausstieg auf Anhieb und ohne fremde Hilfe
geschafft habe, auch wenn fiir die Umsetzung eine ldn-
gere Anlaufzeit erforderlich war. Ich bekam dadurch
zwar wieder etwas mehr Luft, war aber nach wie vor
nicht in der Lage, mich korperlich stéirker zu belasten.

Als der Lungenfacharzt die Diagnose COPD stellte, war
ich anfangs nicht sonderlich beunruhigt und verdriangte
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COPD

Selbsthilfegruppe
Bonn

das Thema, weil ich ja Medikamente erhielt und die
Kontrolltermine regelméflig wahrnahm. Dass ich auch
praventiv etwas fiir mich tun kann, z. B. am Lungensport
teilnehmen oder eine Reha-Mafinahme durchfiithren,
wurde dabei allerdings nicht angesprochen. Zudem hatte
ich immer mehr Fragen, auf die ich wenig oder keine zu-
friedenstellenden Antworten erhielt. Das fihrte dazu,
dass ich den Arzt wechselte, mich zunehmend mit der
Krankheit beschaftigte und auf mich zugeschnittene Lo-
sungen suchte.

Von meinem neuen Lungenfacharzt nahm ich die Idee
mit, eine COPD-Selbsthilfegruppe zu besuchen. Es
stellte sich allerdings heraus, dass die einzige Selbsthil-
fegruppe im Umbkreis vor einigen Jahren krankheitsbe-
dingt eingestellt worden war. Mein Arzt motivierte mich,
eine neue Gruppe zu griinden. Eine gute Idee, von der
ich aber wusste, dass ich sie gesundheitlich nicht allein
sondern nur gemeinsam mit meiner Frau umsetzen
konnte. Wir beide hatten bereits in einer sozialen Selbst-
hilfegruppe gut zusammengearbeitet. Nach kurzem Z6-
gern wagten wir den Schritt und griindeten mit
Unterstiitzung der Selbsthilfekontaktstelle im Februar
2018 eine neue COPD-Selbsthilfegruppe. Das Angebot
wurde von Anfang an sehr gut angenommen, es tauch-
ten sogar einige Leute auf, die schon an den Treffen der
eingestellten Gruppe teilgenommen hatten.

Der Austausch mit anderen Betroffenen und ihren An-
gehorigen half mir, die Krankheit besser zu akzeptieren
und fiihrte sogar dazu, dass ich endlich auch eine Lun-
gensportgruppe besuchte.

Standig auf dem aktuellen Wissensstand rund um die
COPD zu bleiben und sich um die Organisation der
Gruppe und die Gruppenmitglieder zu kiimmern, ist
eine Herausforderung, die ich gern annehme.

...als Angehdorige

Als mein Mann die Diagnose
L,COPD* bekam, war das fir
mich ein ziemlicher Schock.
Eben erst hatten wir seine
Krebserkrankung gut iiber-
standen, jetzt kam er mit
einer unheilbaren Krankheit
um die Ecke. Anfangs fiihlte
ich mich total hilflos und
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iiberfordert, nach und nach aber iiberlegte ich, wie ich
ihm helfen kann und habe mir im Internet einen Uber-
blick iiber die Krankheit verschafft. Neben hilfreichen
Ratschldgen war auch viel Negatives iiber COPD zu
lesen. Zu diesem Zeitpunkt hat mich das sehr beunru-
higt, weil ich den Status seiner Erkrankung tiberhaupt
nicht richtig einordnen konnte.

Durch meine eigene Krankheitsgeschichte hatte ich her-
ausgefunden, dass ich mit einer Krankheit nur verniinftig
umgehen kann, wenn ich viel iiber sie weif8 und auch, wie
und wo ich Hilfe bekomme. So kann ich mir ein besseres
Bild iiber den Krankheitszustand verschaffen und er-
fahre, was ich dazu beitragen kann, dass sich die Situation
fiir mich oder einen Angehorigen verbessert.

Der Lungenfacharzt schied fiir mich als Ansprechpart-
ner aus, da es meinem Mann nicht so angenehm ist,
wenn ich ihn begleite. Vielleicht wire dies manchmal
besser, da es ihm - als Betroffener - oft schwerer fallt,
allen Aussagen des Arztes zu folgen und die Informa-
tionen gleichzeitig zu verarbeiten.

Meine Informationsquellen waren, neben dem Internet,
auch medizinische Ratgeber und Fachzeitschriften. Im
Internet ist es aber schwierig, relevante und nicht rele-
vante Informationen zu unterscheiden. Bei meinen Re-
cherchen bin ich auf den Verein ,,COPD-Deutschland
e.V.%, den Lungeninformationsdienst des ,,Helmholtz
Zentrums Miinchen® und die ,,Patienten-Bibliothek -
Atemwege und Lunge® gestoflen. Die dort gefundenen
Informationen waren fiir mich sehr wertvoll und so for-
muliert, dass ich sie auch als Nichtmediziner gut verste-
hen konnte. Mit der Zeit hatte ich mich gut eingelesen
und wusste schon bald sehr viel mehr tUber dieses
Krankheitsbild. Dies fithrte dazu, dass ich mich beru-
higte und meine Angste abbauen konnte.

Die Suche meines Mannes nach fiir ihn zugeschnittenen
Losungen, habe ich immer unterstiitzt, bin aber genauso
wie er, hdufig an Grenzen gestoflen, da es nicht immer
einfach ist, an bestimmte Informationen zu gelangen,
z. B. ortliche Anbieter von Lungensport zu finden.
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Den Ausschlag, gemeinsam mit ihm eine COPD-Selbst-
hilfegruppe zu griinden, gab die Uberlegung, dass ich
als Angehorige ja auch stindig mit der Krankheit kon-
frontiert sein wiirde. Sehr oft wird bei einer schweren
oder nicht heilbaren Erkrankung vergessen, dass Ange-
horige ebenfalls betroffen sind, da sich auch ihr Leben
andert. Deshalb ist unsere Gruppe fiir Betroffene und
Angehorige offen. In diesem Umfeld kénnen sich alle
Mitglieder personlich austauschen, von den Erfahrun-
gen der anderen profitieren, Wissen zur Krankheit und
zu krankheitsbezogenen Themen mitnehmen und von-
einander lernen, die Krankheit besser zu akzeptieren.

...in der Selbsthilfegruppe

Bei der Organisation der Selbsthilfegruppe biindeln wir
unsere Kompetenzen. Dabei achten wir sehr darauf, dass
die Informationen, die wir weitergeben, auch fundiert
sind. Durch regelmifligen Erfahrungsaustausch, Fach-
vortrdge, Informationsmaterial und einen eigenen
Newsletter mit Neuigkeiten und Veranstaltungshinwei-
sen zu COPD-relevanten Themen mdchten wir unseren
Mitgliedern die Moglichkeit geben, selbst Gesundheits-
kompetenz zu erwerben oder zu erweitern. Bei der
Griindung der Gruppe war uns auch wichtig, eine eigene
Homepage zu erstellen, um unseren Mitgliedern, deren
Angehorigen und Interessierten in iibersichtlicher Form
relevante und insbesondere ortsbezogene Hinweise und
Informationen geben zu kénnen.
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I Gesundheitskompetenz

Durch die Teilnahme an lokalen Informationsveranstal-
tungen zu den Themen Lunge/COPD und auf Gesund-
heitsmessen versuchen wir Betroffene, Angehorige und
Multiplikatoren zu erreichen, um die Krankheit und un-
sere Gruppe nach auflen sichtbarer zu machen. Dabei
werden wir tatkraftig von unseren Mitgliedern unter-
stiitzt, da es auch ithnen ein Anliegen ist, iber die Krank-
heit aufzuklaren.

...konkrete Erfordernisse

Aus unserer Sicht kommt den (Fach-)Arzten die wich-
tige Rolle zu, die Gesundheitskompetenz ihrer Patien-
ten zu fordern, da sie fiir den Erkrankten die erste
Anlaufstelle sind. In der Gruppe horen wir immer wie-
der, dass mit Patienten dabei sehr unterschiedlich um-
gegangen wird. Zudem informieren nicht alle Arzte
ausfiihrlich iiber die Krankheit und mégliche Préaventi-
onsmafinahmen; so sind Mediziner, die auf Selbst-hilfe-
gruppen hinweisen, nach unseren Erfahrungen leider
noch in der Minderheit. Oft bleiben auch Fragen aus
Zeitgriinden unbeantwortet.

Informationen, Patientenratgeber und weiterfiihrende
Hilfsangebote sind zwar vorhanden, kénnen aber oft-
mals nur durch langes und gezieltes Suchen gefunden
werden. Dabei spielt auch eine grofle Rolle, ob der ein-
zelne - bei COPD meist dltere - Patient Zugang zu digi-
talen Medien hat und wie gut er damit umgehen kann.
Manches wird auch nicht im benétigten Umfang ange-
boten, z. B. Lungensport oder COBRA-Schulungen.

Eine Starkung der Gesundheitskompetenz kénnte durch
Verbesserungen in der Zusammenarbeit aller Beteilig-
ten erreicht werden. Beispielhaft dafiir ist Jens Linge-

..mehr Zusammenarbeit
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mann, der Vorsitzende des Vereins ,,COPD-Deutschland
e.V.“. Auf dem Gebiet der COPD hat er sich, als selbst
von dieser Krankheit Betroffener, im Verlauf vieler Jahre
zu einem absoluten Experten entwickelt und arbeitet ge-
meinsam mit vielen Kooperationspartnern und Unter-
stitzern unermidlich daran, dass Betroffene und
Angehorige einen guten Zugang zu Informationen
haben, unter anderem durch das jéhrlich stattfindende
»Symposium Lunge® in Hattingen. Daneben gibt es noch
andere Organisationen und Informationsportale, die
sich fiir die Zielgruppe ,,COPD" einsetzen.

Wir wiirden uns wiinschen, dass alle Beteiligten (Arzte,
Kontaktstellen, Selbsthilfegruppen usw.) sich auf regio-
naler und lokaler Ebene besser vernetzen und so eine
Biindelung ihrer Kompetenzen herstellen. Aus dieser
Vernetzung konnten gemeinsame Plattformen mit fun-
dierten und umfassenden Informationen hervorgehen,
die bei Recherchen den Zeit- und Energieaufwand des
Einzelnen verringern und die Gesundheitskompetenz
aller férdern wiirden.

Gemeinsam konnen wir die Grundlage dafiir schaffen,
Betroffenen einen barrierearmen Zugang zu Informa-
tionen zu erméglichen, damit sie ein aktives und positi-
ves Leben mit der Krankheit fithren kénnen.

Patricia Ziindorf und
Jochen Rhinow
COPD-Selbsthilfegruppe
Bonn
kontakt@copd-bonn.de
www.copd-bonn.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 das muss nicht sein, denn mit dem neuen
AlphalD-Testkit - der ganz einfach von Threm Arzt durchgefiihrt werden kann - dsst 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 Verfligung.

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 Alpha-ID von Grifols

Ob ein AATM oder doch eine ,,gewdhnliche® COPD vorliegt,
lasst sich mit unserem neuen 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 Aufklarung 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
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Mukoviszidose

Vorsorge, Verantwortung, Selbsthilfe

Gesundheitskompetenz

~Wissen fiir eine bessere Gesundheit - Wie erreichen wir
noch mehr?“ lautete der Titel eines Digitalen Runden
Tisches mit renommierten Gésten aus Politik, Wissen-
schaft und Medizin, zu dem das Helmholtz Zentrum
Miinchen im Juni 2021 anlésslich des 10-jdahrigen Jubi-
laums des Lungeninformationsdienstes eingeladen hatte.
(Hinweis: Die Aufzeichnung finden Sie auf www.lungen-
informationsdienst.de/aktuelles/runder-tisch/index.

html)

Stephan Kruip, Vorsitzender des
Mukoviszidose e.V. und Mitglied
des Deutschen Ethikrates war
einer der Gesprdchsteilnehmer.
Die Redaktion sprach mit ihm
tiber das Thema Gesundheitskom-
petenz.

Wie Sie bereits wahrend der Ver-
anstaltung formuliert haben, ist
Information, insbesondere liber
das Internet, im Uberfluss vorhanden. Welche Art
von Wissen ist jedoch erforderlich, um zu mehr Ge-
sundheitskompetenz zu gelangen?

In der Corona-Pandemie wurde uns vor Augen gefiihrt,
wie wir in der riesigen Flut an ungefilterten und sich wi-
derspiichlichen Informationen die Orientierung verlie-
ren. Insbesondere im Internet und den sozialen Medien
kann inzwischen wirklich jeder seine mehr oder weniger
fundierte Meinung platzieren. Es wird fiir Normalbiirger
immer schwieriger, tatsdchlich relevante und seriose
Veroffentlichungen von Humbug oder Fake News zu un-
terscheiden. Wir alle sollten kontinuierlich analysieren
und bewerten: Wie sind die Informationen im Sinne von
Qualitt, Seriositdt und Wahrheitsgehalt einzuschdtzen?
Wer ist der Autor, wie kam die Verdffentlichung zu-
stande und wer hat diese ins Netz gestellt?

Anhand meiner eigenen Erfahrungen mit der Erkran-
kung Mukoviszidose mochte ich daher aufzeigen, wel-
che Wege ich personlich gegangen bin - und auch
weiterhin gehen werde - um zu mehr Gesundheitskom-
petenz zu gelangen.

Da meine Schwester an Mukoviszidose verstorben ist,
war mir bereits von Kindesalter an klar, dass es sich um
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eine gefihrliche, ja sogar lebensbedrohliche Erkrankung
handelt. Meine Eltern gingen mit dieser Situation offen
um, sie verheimlichten und verdrangten nichts, sondern
vermittelten mir die Uberzeugung, dass ich etwas gegen
die Erkrankung tun kann. Das Annehmen der Erkran-
kung als Aufgabe ist m.E. der erste grundlegende Schritt,
bevor man sich um den Erwerb von mehr Gesundheits-
kompetenz kiitmmern kann.

Bereits als Jugendlicher nahm ich an Tagungen des Mu-
koviszidose-Selbsthilfevereins teil, horte Vortrage, er-
fuhr von den jeweils neuen Erkenntnissen, diskutierte
mit Arzten und anderen Betroffenen, und konnte so
mein Wissen zur Erkrankung von Mal zu Mal erweitern.
Mir war immer klar, dass ich mich selbst um den best-
moglichen Weg und die fiir mich optimale individuelle
Therapie kiimmern muss, und zwar im partnerschaftli-
chen Austausch mit den behandelnden Arzten. Die Er-
krankung zu verdrangen, war fiir mich keine Option -
damit hatte ich in Kauf genommen, dass es mir schnell
gesundheitlich schlechter gegangen wire.

Die Komplexitdt der Mukoviszidose und die vielfiltigen
Therapieoptionen erfordern aus meiner Sicht die Be-
reitschaft fiir lebenslanges Lernen und Suchen. Es ist
eine andauernde, aber auch spannende Aufgabe, die wis-
senschaftlichen und medizinischen Fortschritte zu ver-
stehen und in die eigene Therapie zu iibersetzen.

Lassen Sie mich das anhand von zwei Beispielen ver-

deutlichen:

« Aufgrund der Verschleimung der Bronchien ist bei
Mukoviszidose morgens und abends Atemtherapie im
Aufwand von tdglich 2-3 Stunden erforderlich. Die
Wirkung dieser Therapie zeigt sich aber nicht sofort,
die Friichte erntet man in Form eines stabileren Ge-
sundheitszustands Gber Jahrzehnte und damit eine
verlangerte Lebenszeit. Damit wird klar, dass die fiir
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diese Therapie notwendige Disziplin, die weit iber
jegliches normale Maf8 hinausgeht, nur dann erbracht
werden kann, wenn nicht nur deren Sinn verstanden
wird, sondern daraus Akzeptanz und Uberzeu-
gung erwachsen.

« Wihrend einer internationalen Tagung horte ich von
einem Apnoetaucher, der iiber seine vollig ver-
schleimte Lunge aufgrund einer Bronchitis im Kin-
desalter berichtete. Er erlauterte, dass er mit den
Atemtechniken, die er fiir das Apnoetauchen beno-
tigt, gleichzeitig auch seine Lunge reinigt. Angeregt
durch den Vortrag, befasste ich mich intensiv mit den
gezeigten Atemtechniken, die sich fiir mich person-
lich als die effektivsten zur Reinigung meiner Lunge
herausstellten. Erst meine Neugier, die Beschiftigung
mit dem Thema und der Dialog mit anderen hat es
mir tiberhaupt ermdglicht, diese Techniken kennen-
zulernen.

(Mehr hiertiber erfahren Sie auf: http://www.familie-
kruip.de -> Komplementaermedizin -> Lernen von
Apnoetauchern)

Wie kann sich reine Information zu anwendbarem,
wirksamen Wissen entwickeln?

Diese Frage wird mir haufig auch von Eltern gestellt, die
Kinder mit Mukoviszidose haben: Was haben meine El-
tern richtig gemacht, damit ich meine Therapie so kon-
sequent eingehalten habe?

Ein wichtiger Punkt ist meines Erachtens die Erfassung
der Dringlichkeit. Kinder leben im hier und jetzt. Es ist
schwierig, ein Kind fiir eine Therapie zu motivieren,
damit es ihm in 30 bis 40 Jahre besser geht — das inter-
essiert ein Kind nicht. Es reicht m.E. auch nicht, zu er-
klaren, dass das Reinigen der Lunge ebenso wichtig sei,
wie taglich die Zdhne zu putzen. Vielmehr muss das
Kind auch begreifen, dass sein Leben davon abhingt,
und deshalb konsequentes Handeln sprichwortlich ,,not-
wendig® ist. Wenn Eltern ihr Kind schonen wollen und
diese Zusammenhiénge nicht erkldren, wird das Kind
nicht bereit sein, der erforderlichen Behandlung im all-
taglichen Leben den entsprechenden ,,Raum® einzurdu-
men. Fir diese Einsichten war es fiir mich
personlich sehr hilfreich, andere Betroffene kennenzu-
lernen.

Ahnliches trifft auch auf andere Erkrankungen oder un-
gesunden Lebensstil zu: Auch Rauchende werden mit

den realen Folgen zu wenig konfrontiert, so dass sie die
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Auswirkungen des Rauchens verdriangen, die sich meist
erst Jahrzehnte spater zeigen. Dadurch setzen sie ihr ge-
sundheitsschéddliches Verhalten fort.

Welche Rolle nimmt Selbsthilfe im Hinblick auf,,ge-
lebte” Gesundheitskompetenz bei chronischen Er-
krankungen ein?

Die Menschen haben oft eine falsche Vorstellung von
Selbsthilfegruppen. Das Klischee ist, dass dort Betrof-
fene zusammenkommen, um sich gegenseitig ihr Leid
zu klagen. Meine Erfahrung ist eine ganz andere: Men-
schen mit einer bestimmten Erkrankung treffen sich, um
ihre Erfahrungen auszutauschen, sich Tipps zu geben
und voneinander zu lernen. Der Austausch unterein-
ander stellt einen ganz wesentlichen Faktor bei der Be-
wiltigung der chronischen Erkrankung dar, denn es
geht um unendlich viele Fragen. Nirgendwo anders be-
kommt man so viele hilfreiche Tipps und wertvolle An-
regungen. Dabei ist die Stimmung positiv - am meisten
gelacht habe ich in meinem Leben iibrigens bei Selbst-
hilfetreffen.

Und auch hier mochte ich gern ein personliches Beispiel
aufzeigen:

Uber den Selbsthilfeverein bin ich zum Laufen gekom-
men. In unserer Mitgliederzeitung hatte ich iiber einen
jungen Mann mit Mukoviszidose gelesen, der Marathon
lauft. Meine neugierigen Gedanken waren: Wie gesund
muss der sein, dass er Marathon laufen kann? Oder ist er
etwa so gesund, weil er Marathon lduft? Ich habe Kon-
takt zu Burkhard aufgenommen, und es entstand eine
Freundschaft mit viel Lerneffekt. Anfangs konnte ich ge-
rade einmal 300 Meter joggen, bevor ich einen Husten-
anfall bekam. Vom Austausch mit anderen Laufern mit
Mukoviszidose habe ich enorm profitiert: Nach inzwi-
schen 15 Jahren Lauftraining bin ich in diesem Jahr mit
meinem Sohn einen Marathon unter vier Stunden
gelaufen - eine unglaubliche Erfahrung, zumal ich frither
immer davon iiberzeugt war, dass ich niemals eine
langere Strecke wiirde laufen konnen. Heute ist Sport
empfohlener wichtiger Bestandteil der Therapie bei
Mukoviszidose, und die positiven Wirkungen von Kraft-
und Ausdauertraining sind durch viele Studien nachge-
wiesen.

Mehr Bewegung in den Alltag bringen, ist ein klas-
sisches Beispiel fiir die Hiirde von theoretischem
Wissen hin zur Motivation und tatsachlichen tagli-
chen Umsetzung. Kénnen Sie uns lhr Fazit schildern?
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I \\ukoviszidose

Ich bin iiberzeugt, dass man den Austausch mit ande-
ren Betroffenen braucht, und sich personliche Ziele
setzen muss - je nach Gesundheitszustand konnen das
auch kleine Ziele sein, z.B. tiglich 20 Minuten Fahrrad-
fahren. Als Vater von drei Kindern hat mich besonders
motiviert, meine Gesundheit zu erhalten, damit meine
Kinder mit lebendem Vater erwachsen werden. Das ist
mir gelungen. Meine Kinder sind inzwischen 20 und 22
Jahre alt. Personliche Ziele waren der erste 10-km-Lauf,
eine Umrundung der Insel Amrum (26 km), und dann
der erste Marathon, oder wie in diesem Jahr ein 24-Stun-
den-Lauf, bei dem ich 70 km gelaufen bin.

(Lesen Sie hierzu auch den Beitrag ,,Buchvorstellung:
Laufend Mukoviszidose, na und?!“ n der Herbstausgabe
2021 der Patienten-Bibliothek - Atemwege und Lunge
Seite 21, online auf www.Patienten-Bibliothek.de)

Riickschlage muss man aber einkalkulieren, und man
braucht als chronisch kranker Mensch mehr Geduld als
Gesunde. Nach Jahren des Trainings habe ich zum Gliick
die Erfahrung gemacht, dass ich nach einer Phase der
Verschlechterung schneller wieder zu alter Leistung zu-
riickfinde als frither. Und auch diese Erkenntnis moti-
viert.

Welche Verantwortung kommt jedem selbst in der
Erlangung von Gesundheitskompetenz und Ge-
sundheitsfiirsorge zu?

In unserer liberalen Gesellschaft darf man sich fiir oder

gegen eine gesunde Lebensweise entscheiden. Doch
diese Freiheit bedeutet auch Eigenverantwortung: Ich
bekomme medizinische Behandlungen, wenn ich sie be-
notige. Aber ich sollte mich selbst darum kiimmern, so
zu leben, dass ich moglichst gesund bleibe - auch mit
einer chronischen Erkrankung.

Der Mensch ist ein Wesen mit grofSem Verstand, den wir
nutzen konnen. Auf die Naturwissenschaften zu horen
und daraus Handlungen abzuleiten, wére verniinftig —
nicht nur fiir Patienten, sondern z.B. auch fiir die ge-
samte Menschheit in Bezug auf den Klimawandel. Auch
hier entscheidet Kompetenz und daraus abgeleitetes
Handeln letztlich dartiber, ob wir tiberleben.

Basisinformationen

Mukoviszidose (englisch cystic fibrosis) ist eine angebo-
rene Stoffwechselerkrankung. Sie gehort zu den seltenen
Erkrankungen.

Ungleichgewicht im Salz-Wasser-Haushalt der Zelle
Eine Veranderung im Mukoviszidose-Gen (engl. cystic fi-
brosis transmembrane regulator, CFTR) verursacht die Er-
krankung. Der CFTR-Regulator ist ein Protein, das auf der
Oberflache einiger Zellen sitzt und wie ein Kanal fir Chlo-
ridionen wirkt. Dieser Kanal sorgt normalerweise dafur, dass
Salz und Wasser aus der Zelle ein- und ausstromen. Die Mu-
tation im CFTR-Gen fuhrt zu einem defekten Kanal, und es
kommt zu einem Ungleichgewicht im Salz-Wasser-Haus-
halt der Zelle. Deshalb enthalt der Schleim, der die Zellen
bedeckt, bei Mukoviszidose zu wenig Wasser und wird da-
durch zahflUssig.

Betroffene Organe

Der zéhe Schleim verstopft eine Reihe lebenswichtiger Or-
gane. Da das Mukoviszidose-Gen in fast allen Geweben des
Korpers vorkommt, kdnnen viele verschiedene Organe be-
troffen sein. Hierzu zéhlen vor allem die Lunge (Husten,
Atemnot, wiederkehrende Entziindungen), die Bauchspei-

cheldrise (Untererndhrung, Gedeihstoérung, Diabetes), die
Gallenblase (verstopfte Gallengdnge), die Leber sowie der
Darm (chronische Verstopfung, moglicher Darmver-
schluss).

Neugeborenen-Screening

In der Regel wird Mukoviszidose bei den betroffenen Kin-
dern in den ersten Wochen nach der Geburt festgestellt.
Denn der Test auf die Erkrankung ist seit September 2016
Teil des Neugeborenen-Screenings. Nach einem auffalli-
gen Ergebnis im Neugeborenen-Screening ist eine weiter-
fihrende Diagnostik — der sogenannte Schweiltest —
notig, um Mukoviszidose nachzuweisen. Auch bei dlteren
Kindern, die unter haufigen Entziindungen der Atemwege
und Untergewicht leiden, sollte ein SchweifStest durchge-
fuhrt werden.

Kontakt

Mukoviszidose e.V.

Bundesverband Cystische Fibrose (CF)

In den Dauen 6, 53117 Bonn

Telefon 0228 — 98780-0, Telefax 0228 — 98780-77
info@muko.info

12 COPD in Deutschland
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Zu flinft 267 km an einem Tag

24-Stunden-
Challenge

Wir fiinf Mukoviszidose-Patienten (Reiner Heske, Ri-
chard Koehler, Thomas Kotzur, Stephan Kruip und Ingo
Sparenberg) hatten hart trainiert, um das Ziel von
240 km gemeinsam zu schaffen. Ein Ermiidungsbruch
und eine fiebrige Mandelentziindung lieflen im Vorfeld
aber Traume platzen, und das Ziel schien in unerreich-
bare Ferne gertickt.

Am Samstag, den 28. August 2021 ging es punkt 10 Uhr
trotzdem los. Gemeinsam mit etwa 50 anderen Laufern
begann der 24-Stunden-Lauf des Vereins Magdeburger
Laufkultur. Wir gingen oder liefen mal allein, mal in der
Gruppe auf der 1,5-km-Strecke um den Adolf-Mittag-
See und sammelten Runde fiir Runde fiir die gemein-
same Distanz. Am Sonntag um 10 Uhr dann die
Sensation: Unsere Fiinfer-Gruppe ist gemeinsam un-
fassbare 267 km gelaufen. Spitzenreiter war Reiner, der
mit seiner neuen Lunge allein 81 km zuriickgelegt hat.
Ich kam auf 70 km und darauf bin ich stolz.
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Mukoviszidose

Wir haben beim Lauf fiir Organspende und entspre-
chende Ausweise geworben. Auflerdem erinnerten wir
mit dem Lauf an Burkhard Farnschéder und setzten sein
Engagement fiir den Laufsport von Mukoviszidose-Pa-
tienten fort: Andere Patienten zum Sport motivieren,
Mukoviszidose in der Gesellschaft bekannter zu machen
und Spenden zu sammeln.

Stephan Kruip
Vorsitzender des Mukoviszidose e.V.
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Kolumne i

Patientenschulung

Was bedeutet COPD fur mich personlich?

Menschen, die erstmals mit der Diagnose einer COPD
konfrontiert werden, stehen in der Regel vor einem gro-
en schwarzen Loch und fragen sich, was das jetzt fiir
ihr Leben bedeutet. Mancher googelt als erstes einmal,
bekommt dann einen Wust aus Informationen und
Links zu weiteren Informationen, frisst sich schnell an
schlimmen Verlaufen und Wundermedikamenten fest
und erhilt keinen Uberblick tiber das, was wirklich fiir
ihn von Bedeutung ist.

Andere versuchen von Freunden und Bekannten mehr
iiber die Erkrankung zu erfahren, sehen sich dann mit
mehr oder weniger gut verlaufenen Einzelschicksalen
konfrontiert. Wobei sich dann oft die Frage nach der
Vergleichbarkeit mit dem eigenen Krankheitsgeschehen
stellt und damit auch die Frage, ob der Aufenthalt am
Meer wirklich den Cortisonspray entbehrlich macht
oder das Einatmen von Bienenstock-Luft auch bei ihnen
schlagartig die COPD in Luft auflost.

Dabei lésst sich in jedem Stadium dieser Erkrankung
iiber die medikamentdse Therapie hinaus viel tun, um
das Fortschreiten einer COPD zu verzogern, entschei-
dende Verbesserungen zu erzielen und mehr Lebens-
qualitit zuriickzugewinnen. Notwendig dazu ist es aller-
dings, sich mit den Zusammenhéngen in der Entstehung
des Krankheitsbildes zu beschiftigen, Weichen zu iden-
tifizieren, die umgelegt werden konnen, um die Ent-
wicklung in bessere Bahnen zu lenken und konkrete
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Schritte zu unternehmen, um beispielsweise die korper-
liche Belastbarkeit zu verbessern und damit Lunge und
Herz zu entlasten.

Kurzum, gefragt ist in dieser Situation Gesundheits-
kompetenz und die kann jeder fiir seine gesundheitli-
chen Probleme erwerben.

Die Grundlage: das Gesprach mit dem Arzt/der Arztin
Grundlage und Ausgangspunkt hierfiir ist das Gesprich
mit Hausarzt oder Facharzt, in dem die aktuelle Situa-
tion ausfithrlich besprochen und konkret notwendige
Schritte aus Sicht des Arztes/der Arztin erdrtert werden
sollten.

In manchen Praxen wird dieses Gesprich zum Teil von
der pneumologischen Fachassistentin tibernommen,
was durchaus einen Zugewinn an Verstandlichkeit und
Effektivitit bedeuten kann.

An diesem Punkt ist es zunédchst notwendig, Verstand-
nis dafiir zu entwickeln, was genau in der eigenen Lunge
passiert, wodurch es verursacht ist und wie es gelingen
konnte, das weitere Fortschreiten der Erkrankung zu
stoppen, zu verlangsamen oder vielleicht sogar ein Stiick
weit die Leistungsfihigkeit der Lunge zuriickzuholen.
Haufig wird es dabei zunédchst darum gehen, Medika-
mente regelméflig einzusetzen und genau zu verstehen,
wie die einzelnen Medikamente in die Behandlung der
COPD eingreifen. Beispielsweise ist es enorm wichtig,
genau zu unterscheiden, welche Medikamente eine
Langzeitwirkung entfalten, regelméflig und unabhéngig
von akuten Beschwerden genommen werden miissen
und welche Medikamente lediglich bedarfsgesteuert er-
ganzend sinnvoll sind.

Und doch zeigen viele Patienten Unsicherheiten in die-
sem nun wirklich elementaren Behandlungsbereich.
Fragen Sie nach, l6chern sie Arzt oder Fachassistentin,
nutzen Sie gegebenenfalls auch die Moglichkeit, per E-
Mail oder Videosprechstunde Klarheit dariiber zu be-
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kommen, wie sie die Medikamente im Alltag optimal
nutzen und in Problemsituationen gegebenenfalls an-
passen konnen. In vielen pneumologischen Praxen gibt
es mittlerweile die Moglichkeit, in einer Telefonsprech-
stunde, per E-Mail oder Videokontakt schnell und ohne
grofe Terminvereinbarung Details nochmals nachzu-
fragen und sicherzustellen, dass bei der Medikation
keine Fehler entstehen.

Das Ziel: Zwischenfalle vermeiden

Wenn angeboten, sollten Sie sich auch unbedingt in das
Disease-Management-Programm (DMP) COPD ein-
schreiben lassen und die Mdoglichkeit einer Patienten-
schulung nutzen. Dies stellt einen elementaren Schritt
dar, um hinsichtlich der eigenen Erkrankung Gesund-
heitskompetenz zu erwerben und aufzubauen.

Der Sinn eines DMP liegt daran, dass sie regelmaflig
und ohne besonderen Anlass einen Kontrolltermin
wahrnehmen. Das soll sinnvoll sein? Ganz einfach,
wenn sie warten, bis Beschwerden wie Fieber, Atemnot
oder gelber Auswurf sie zum Arzt zwingen, kommen
sie immer zu spat.

Das Ziel eines DMP ist es, solche Zwischenfille zu ver-
meiden, indem man in regelmafligen Abstinden dar-
iiber spricht, wo man steht, was in ndchster Zeit
anstehen konnte und wie man sich dafir riisten kann.

Das Geheimnis einer erfolgreichen COPD-Behandlung
liegt nicht darin, schwere Krankheitsausbriiche mit
Cortisontabletten und Antibiotika abzufangen, sondern
es liegt darin, solche Situationen von vornherein zu
vermeiden, indem beispielsweise rechtzeitig geimpft
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wird, die Therapie den saisonalen Anforderungen ange-
passt wird, die Vermeidung von Infekten besprochen
und Moglichkeiten einer schnellen Reaktion erarbeitet
werden.

Und das gilt auch fiir alle anderen Behandlungsmog-
lichkeiten. Thr Schicksal als COPD-Patient entscheidet
sich daran, ob es gelingt, die Situation richtig zu erfassen,
eine medikamentdse Behandlungsstrategie dauerhaft
und zuverldssig zu etablieren, sich auf mogliche Ver-
schlimmerung einzustellen und zu wissen, was man
dann tun kann und im Ubrigen alle Moglichkeiten einer
nicht-medikamentosen Therapie zu nutzen, um langfri-
stig Boden gutzumachen und eine gute Lebensqualitat
zu erhalten.

Die Zusammenhange: verstehen und Erfordernisse
konsequent umsetzen

Was heift in diesem Zusammenhang nicht-medika-
mentose Therapie? Nun, es gibt eine ganze Anzahl von
Optionen, vom Lungensport beispielsweise auf Vereins-
ebene bis hin zur Physiotherapie oder Atemtherapie. Die
Lunge ist ein schwammiges Gebilde, das sich im Brust-
korb durch einen leichten Unterdruck entfaltet, um den
Brustkorb auszufiillen. Wir konnen daher unsere Lunge
nicht trainieren, wir konnen auch nicht erreichen, dass
Lungenbldschen nachwachsen. Was wir aber sehr wohl
konnen:

Wir konnen erreichen, dass durch Training der Thorax-
muskulatur die Lunge besser beliiftet werden kann und
ebenso, dass durch ein Training aller anderen Muskeln,
eine hohere Effektivitat der Muskelarbeit unter Einsatz
von weniger Sauerstoft erzielt wird.

Der Lungensport kann auf diese Art und Weise dhnlich
stark wirksam werden wie die medikamentdse Thera-
pie, manche Studien sagen sogar: starker wirksam sein.
Das Wissen iiber diese Zusammenhénge muss man sich
allerdings erwerben, erschlieffen und dann auch um-
setzen.

Ahnliches gilt fiir Ubergewicht und Ernihrung, natiir-
lich auch fiir das Rauchen (soweit es fiir Sie noch ein
Thema ist) oder auch Themen wie Arbeitsplatz, soziale
Teilhabe und Ubergang in die Rente.

Wohin fahre ich als COPD-Patient am besten in Urlaub?
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I Kolumne

Was ist, wenn ich im Urlaub erkranke und, und, und. Sie
merken schon:

Bei dieser Erkrankung ist es wichtig, sich eingehend mit
allen Situationen des Lebens zu beschiftigen, Konse-
quenzen fiir den eigenen Alltag zu ziehen und mit einem
ebenso konsequenten Projektplan nach vorne zu gehen.

Der beste Weg: Patientenschulung

Der beste Weg, um sich das notige Wissen und damit
Kompetenz anzueignen, ist sicherlich die Teilnahme an
einer Patientenschulung, wie sie in manchen hausarztli-
chen und lungenfachirztlichen Praxen angeboten wird.
Im Rahmen des DMP COPD ist dies eine professionell
organisierte Moglichkeit, die Kompetenz zu erwerben,
die zu einem langfristig erfolgreichen Umgang mit der
Erkrankung notwendig ist.

Natiirlich gibt es auch im Internet Moglichkeiten, sich
zu informieren, allerdings ist es mitunter schwierig,
sinnvolle Angebote von Unsinn zu trennen. Dasselbe gilt
auch fiir Biicher, YouTube-Filme etc.

Gemeinsam mit Professor Petro, Bad Reichenhall, habe
ich vor etwa 30 Jahren das Thema Patientenschulung in
Deutschland fiir den ambulanten Bereich aufbereitet,
fithre seit vielen Jahren selbst Patientenschulungen
durch und bilde Kollegen und Kolleginnen aus, die

Patienten schulen wollen. Daher mochte ich versuchen,
auch in dieser Zeitschrift tiber die nidchsten Folgen hin-
weg Schulungsinhalte fiir sie zu erschlief3en.

Mir ist bewusst, dass viele von Thnen vor Ort in Coro-
nazeiten nur schwer einen Patienten-Schulungstermin
wahrnehmen kénnen. Natiirlich kann man eine erfor-
derliche Priasenzschulung durch eine schriftliche Form
nicht rechtsgiiltig ersetzen, doch einige wesentliche
Schulungselemente kénnen herausgenommen und ge-
nutzt werden.

Wenn Sie dariiber hinaus an einer 6-stiindigen DMP-
online-Schulung teilnehmen mochten (wir haben einige
wenige Platze im Lungenzentrum-Ulm verfiigbar), kon-
nen Sie sich bei smenrad@atempraxis-ulm.de melden.
Voraussetzung ist lediglich, dass Sie schon an einem
DMP-COPD Ihrer Krankenkasse eingeschrieben sind.

Dr. Michael Barczok
Facharzt fur Innere Medizin,
Lungen- und Bronchialheil-
kunde, Allergologie, Sozial-,
Schlaf- und Umweltmedizin
Lungenzentrum Ulm
www.lungenzentrum-ulm.de

Mehr Wissen...

Schulungen fuir Asthmatiker und COPD-Patienten

® [n einem Verzeichnis der Deutschen Atemwegsliga e.V.
finden Sie Adressen von Praxen, die Schulungen fiir
Asthma- und COPD-Patienten anbieten. Sie kdnnen ge-
zielt nach einem Ort suchen oder eine Umkreissuche
starten.
www.atemwegsliga.de/patientenschulungen.html

» Weiterhin finden Sie Kontaktdaten und Adressen tber
Asthma- und COPD-Schulungen Uber die Kassendrztliche
Bundesvereinigung (KVB).
www.kvb.de/service/patienten/patientenschulungen-
dmp-asthma/

Unter dieser Internetadresse wird das Vorgehen der
Suche innerhalb des Adressregisters sowohl fir COPD- als
auch Asthma-Schulungen, wie auch Raucherentwdhnun-
gen, erklart.

Das eigentliche Register finden Sie hier — bitte jedoch un-
bedingt zundchst die Erlduterungen lesen, das erleichtert
die Suchel!

www.dienste.kvb.de/arztsuche/app/erweiterteSuche.htm

Nutzen Sie auch die Patienten-Infoline der Kassenarztli-
chen Bundesvereinigung:

Telefon 089 — 54546-40420

Servicezeiten Mo.-Fr. 12.00-15.00 Uhr
Patienten-Infoline@kvb.de

= Eine Patientenschulung ist zudem Bestandteil einer
stationdren Pneumologischen Rehabilitation. Sprechen
Sie mit Ihrem Arzt/Ihrer Arztin Giber das Thema Rehabili-
tation.

Hintergrundinformationen zu DMP

Was Disease-Management-Programme sind, kbnnen Sie
z. B. beim Lungeninformationsdienst auf www.lungenin-
formationsdienst.de — Stichwortsuche DMP - nachlesen.

Ob lhre Krankenkasse ein DMP anbietet, erfahren Sie direkt
Uber lhren Kundenberater, der Ihnen auch alle erforderli-
chen Schritte einer Einschreibung mitteilt.
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"f@ lhr Weg zur nachsten Ausgabe Patienten-Bibliothek®
= Atemwege und Lunge

Natirlich, die Zeitschrift liegt in Deutschland und in Osterreich weiterhin kostenfrei zur Mitnahme bei lhrem Arzt,
in der Klinik, der Apotheke, dem Physiotherapeuten oder den Selbsthilfe- und Lungensportgruppen aus.
Diese Verteilergruppen kénnen die Zeitschrift und ebenso die Ratgeber kostenfrei zur Auslage und Weitergabe als
Sammelbestellung liber www.Patienten-Bibliothek.de anfordern.

Lesen Sie online als Pdf-Datei alle bisher erschienenen Ausgaben der Zeitschrift Patienten-Bibliothek sowie alle
Themenratgeber - kostenfrei und ohne Registrierung - oder als Einzelbeitrdage auf www.Patienten-Bibliothek.org.

Seit Anfang 2019 kann die jeweils aktuelle Ausgabe der Patienten-Bibliothek - Atemwege und Lunge auch Utber
den Buch- und Zeitschriftenhandel erworben werden. Die ISBN finden Sie auf dem Deckblatt und im Impressum.

Bestell- und Lieferservice

Sie mochten die nachste Ausgabe der Zeitschrift ganz bequem nach Hause geliefert bekommen? Nutzen Sie un-
seren Versandservice ohne Abonnementverpflichtung.

Wichtig: Der Bestellauftrag erhalt erst Giiltigkeit, sobald die entsprechende Einzahlung auf das u.g. Konto erfolgt ist.
Bitte notieren Sie lhre komplette Anschrift auf der Uberweisung!

Bestellungen kdnnen formlos per E-Mail (Angabe der Bestellung und Lieferadresse nicht vergessen!) an info@Pa-
tienten-Bibliothek.de, liber das Bestellsystem auf www.Patienten-Bibliothek.de oder per Einsendung des nachfol-
genden Bestellcoupons erfolgen. Bitte senden Sie den Bestellcoupon an:

Patientenverlag, Unterer Schrannenplatz 5, 88131 Lindau

Hiermit bestelle ich folgende Ausgabe(n) der Patientenzeitschrift Atemwege und Lunge

Atemwege und Lunge 2022 Frihjahr U] Sommer Herbst (] Winter (1
15.03.2022 01.06.2022 01.09.2022 30.11.2022

Atemwege und Lunge 2023 Frihjahr O Sommer Herbst O Winter O
15.03.2023 01.06.2023 01.09.2023 30.11.2023

Der Bezugspreis fiir eine Ausgabe betragt € 6,50 (in Deutschland) und € 9,50 (im europaischen Ausland) inkl. Porti
und Versandkosten.

Vorname Name
StralRe Hausnummer
PLZ Ort

E-Mail fir Rechnungsversand

Empfanger Patientenverlag

Geldinstitut Sparkasse Lindau

IBAN DE91 7315 0000 1002 2242 67

BIC BYLADEM1TMLM

Verwendungszweck Angabe der Ausgabe(n) und der kompletten Lieferadresse
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Psychopneumologie

Orientierung

...eine unubersichtliche Ausgangslage

Wer von einer chronischen (Lungen-)Erkrankung be-
troffen ist, steht vor hohen Anforderungen bei der
Krankheitsverarbeitung und der Orientierung im Ge-
sundheitssystem. Tag fiir Tag miissen Betroffene ge-
sundheitsrelevante Informationen finden, verstehen,
beurteilen und anwenden. Wie konnen diese Fihig-
keiten und Fertigkeiten gezielt gefordert und gestirkt
werden?

Gesundheitskompetenz — was ist das eigentlich?

Die Ausgangslage ist ziemlich verzwickt: Einerseits soll
der miindige Patient auf Augenhohe mit den Gesund-
heitsfachkréften kommunizieren und gemeinsame Be-
handlungsentscheidungen treffen. Andererseits findet er
sich im immer dichter und verwirrender werdenden
Dschungel von Versorgungsstrukturen und Informatio-
nen zunehmend schlechter zurecht. Die Digitalisierung
macht vieles leichter zugénglich. Gleichzeitig drohen
Uber-, Unter- oder Fehlversorgung durch zu komplexe
Informationen und Angebote. Besonders fiir Menschen
mit chronischen (Lungen-)Erkrankungen wird Gesund-
heitskompetenz immer wichtiger, um gemeinsam mit
den Behandlern verantwortliche Entscheidungen im
Krankheitsverlauf fillen zu kénnen.

Aber was steckt konkret hinter
,Gesundheitskompetenz”?

Eine allgemein akzeptierte Definition von Gesundheits-
kompetenz lautet etwa so:

dem Begriff

»Gesundheitskompetenz umfasst das Wissen, die
Motivation und die Fihigkeiten von Menschen,
relevante Gesundheitsinformationen

o zu finden

o zu verstehen

o zu beurteilen

o anzuwenden

um im Alltag in den Bereichen Krankheitsverar-
beitung, Krankheitsvorbeugung und Gesund-
heitsforderung Urteile fillen und Entscheidungen
treffen zu konnen, die ihre Lebensqualitit wih-
rend des gesamten Lebenslaufes erhalten oder ver-
bessern.“

(nach Sorensen K et al, 2012)

Diese Definition hat es in sich! Sie macht bereits deut-
lich: Gesundheitskompetenz ist ein komplexes Ge-
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flecht aus Fihigkeiten und Fertigkeiten des Betroffe-
nen im Zusammenspiel mit den Anforderungen und
der Komplexitit der Lebensumwelt.

Die beiden ,,Spielpartner” verweisen darauf, dass Ge-

sundheitskompetenz von zwei Seiten beeinflusst werden

kann:

o durch verbesserte personliche Fahigkeiten und Fer-
tigkeiten und

o durch eine angemessene System- oder Organisa-
tionsentwicklung.

Sowohl die personliche, als auch die systemische Ge-
sundheitskompetenz kénnen erfasst und gemessen wer-
den. Fiur die Erhebung der umfassenden
Gesundheitskompetenz verwenden Studien derzeit am
haufigsten den Fragebogen des European Health Lite-
racy Survey (HLS-EU-Q). Es gibt inzwischen sogar In-
strumente, um die spezielle Gesundheitskompetenz von
Patienten mit Lungen- und Atemwegserkrankungen zu
erheben, z. B. das Vancouver Airways Health Literacy
Tool (VAHLT).

So nebenbei: ,,Health Literacy“ ist der englische Begriff,
mit dem das Thema ,Gesundheitskompetenz® ur-
spriinglich in die Diskussion eingefiihrt wurde. Er spie-
gelt deutlicher als seine deutsche Ubertragung wider,
dass es bei der Gesundheitskompetenz ganz wesentlich
auf die Fahigkeit der Informationsverarbeitung an-
kommt.

Wo genau liegen die Probleme im Umgang mit ge-
sundheitsrelevanten Informationen?

Eine reprasentative Studie zur Gesundheitskompetenz
der deutschen Bevolkerung (HLS-GER, 2016) verweist
auf folgende Themenfelder:

o Uber 60 Prozent der Befragten finden es schwierig,
gesundheitsrelevante Informationen im Bereich der
Gesundheitsférderung zu finden, zu verstehen, zu
beurteilen und anzuwenden.

o Tast der Hilfte (47 Prozent) fallt es schwer, mit In-
formationen zur Krankheitsvorbeugung angemessen
umzugehen.

41 Prozent haben Probleme beim Umgang mit In-
formationen zur Krankheitsbewiltigung und Ge-
sundheitsversorgung.
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Es ist also noch viel Luft nach oben,
um die Gesundheitskompetenz gezielt
zu stirken. Zundchst miissen aller-
dings die Einflussfaktoren genauer
unter die Lupe genommen werden.

Welche Faktoren beeinflussen die Gesundheitskom-

petenz?

o Esbesteht ein enger Zusammenhang zwischen nied-
rigem Bildungsgrad und Sozialstatus und einer nied-
rigen Gesundheitskompetenz.

o Die Gesundheitskompetenz édlterer Menschen
(>65 Jahre) ist geringer ausgepragt als im Bevolke-
rungsdurchschnitt.

o Menschen mit chronischen Erkrankungen
(z. B. chronischen Lungenerkrankungen) stehen
iiberdurchschnittlich hiufig vor Problemen im Um-
gang mit gesundheitsrelevanten Informationen.

Wie kann angesichts dieser Ausgangslage die
Gesundheitskompetenz gezielt gestarkt werden?
Die wichtigsten Einsatzfelder, um Gesundheitskompe-
tenz zu verbessern, sind:

o die personliche Lebensumwelt und

 das Alltagsleben

Diese Einsatzfelder spielen besonders fiir das Leben mit
einer chronischen Erkrankung (z. B. COPD, Asthma,
Alphal-Antitrypsin-Mangel, zystischer Fibrose) eine
entscheidende Rolle. Denn diese chronischen (Lungen-)
Erkrankungen stellen hohe Anforderungen an Gesund-
heitskompetenz und Selbstmanagement.

Das Krankheitsgeschehen unterscheidet sich von Person
zu Person und es verdndert sich im Laufe der Zeit. Es

A

N

412021

gleicht einer Berg- und Talfahrt mit mal mehr, mal we-
niger ausgepragten Symptomen und Einschriankungen,
die sich zudem beim Fortschreiten der Krankheit ver-
schirfen und verdichten. Menschen mit chronischen
(Lungen-)Erkrankungen benétigen also eine Versor-
gung, die sich im gesamten Verlauf an ihrer individuel-
len Situation orientiert.

Die gewandelte Patientenrolle erfordert zudem eine ak-
tivere Beteiligung an der Behandlung und intensiveres
Engagement bei der Krankheitsbewdltigung (Coping).
Hier sind Angebote zur Stirkung der Gesundheitskom-
petenz gefragt, wie beispielsweise:

o Programme zur Forderung des Selbstmanagement
(DMP der gesetzlichen Krankenkassen, krankheits-
unspezifische Angebote),

 Qualifizierung und Einsatz von Selbsthilfestrukturen
(Selbsthilfegruppen, Patientenorganisationen),

o Angebote zum Ausbau der Kommunikationsfahig-
keit von Patienten und Angehorigen.

Ist der Erwerb von Gesundheitskompetenz nur eine
Herausforderung?

Bis hierher klingt es so, als bedeute es nur jede Menge
Arbeit und Einsatz, wenn Patienten ihre Gesundheits-
kompetenz stirken wollen. Dabei wird leicht die andere
Seite der Medaille tibersehen.

Eine gestirkte Gesundheitskompetenz macht aus Be-
troffenen Beteiligte! Sie fordert das Gefiihl der Selbst-
wirksambkeit. Die Selbstwirksamkeitsiiberzeugung hat
wiederum positive Effekte auf den Krankheitsverlauf.
Das belegen viele Studien. Deshalb ist eine Starkung der
Gesundheitskompetenz ein erstrebenswertes gemeinsa-
mes Ziel von Betroffenen, Unterstiitzern und Behand-
lern. Soweit die allgemeinen Ausfithrungen zum Thema
»Gesundheitskompetenz - vertiefend nachzulesen
im Nationalen Aktionsplan Gesundheitskompetenz
(www.nap-gesundheitskompetenz.de/aktionsplan/).
Dort werden auch allgemeine Hinweise zur Starkung der
Gesundheitskompetenz aufgefiihrt.
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Gesundheitskompetenz konkret

...am Beispiel ,Depression bei COPD*

Wie aber sieht eine Starkung der Gesundheitskompetenz

beim Thema ,,Lunge und Psyche® ganz konkret aus?

Es ergeben sich folgende Herausforderungen:

1. Wo finde ich verléssliche Informationen?

2. Wie kann ich die gefundenen Informationen verste-
hen und bewerten?

3. Wie setze ich die Informationen in meinem Alltag
um?

Ein mogliches Vorgehen angesichts dieser drei Heraus-
forderungen spiele ich fiir die Frage ,Depression bei
COPD* Schritt fiir Schritt exemplarisch durch.

1. Wo finde ich verlassliche Informationen?

Das fillt bereits Gesundheitsfachkriften schwer: die Ori-
entierung im Informations-Dschungel. Erst recht kann
ein COPD-Patient die neuesten Studien weder iiber-
blicken noch bewerten. Das muss er auch nicht! Es gibt
namlich Arbeitsgruppen, die es sich zur Aufgabe ma-
chen, Studien zu bestimmten Themen nach ihrer Wer-
tigkeit zu beurteilen und einzuordnen.

Die Ergebnisse dieser Arbeitsgruppen werden in der
Regel zusammengefasst in:

o Positionspapieren

o Leitlinien

« evidenzbasierten Reviews (systematischen Uber-
sichtsarbeiten)

Fir unsere Suche nach verldsslichen Informationen

zum Thema ,,Depression bei COPD* gibt es Stellung-

nahmen in:

o der Nationalen Versorgungs-Leitlinie COPD (NVL)
aus 2021 www.leitlinien.de/themen/copd/pdf/copd-

2aufl-vers1.pdf
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o einem Cochrane Review (Cochrane ist ein inter-
nationales unabhangiges Netzwerk aus Wissenschaft-
lern, Arzten, Angehorigen der Gesundheitsfachbe-
rufe und Patienten) www.cochranelibrary.com

In der NVL COPD taucht das Thema mehrfach auf, be-

sonders ausfithrlich in den Kapiteln zu:

o Diagnostik von Begleitkrankheiten (Komorbiditaten)
— Punkt 2.5.2 Angst und Depression,

o die nicht-medikamentdse Therapie — Punkt 4.7 Psy-
chosoziale Interventionen.

Was der interessierte Leser dort findet, klingt leider bei-
spielsweise so:

»In einer systematischen Recherche nach aggregierter Evi-
denz zur Koinzidenz von Angst oder Depression bei Pa-
tient*innen mit COPD wurde jeweils eine systematische
Ubersichtsarbeit identifiziert...

... Aufgrund der hohen Préivalenzen von Angst und/oder
Depression als Komorbiditit bei Patient*innen mit
COPD weist die Leitliniengruppe auf die Relevanz einer
friihzeitigen Erfassung dieser Krankheiten hin. Dazu eig-
net sich in der Praxis der PHQ4 (Patient Health Questi-
onnaire-4). Dieser Test besteht aus je zwei Kernfragen fiir
depressive Storungen und fiir die generalisierte Angststo-
rung und wurde mittels einer Umfrage in der deutschen
Allgemeinbevolkerung validiert. Ein Punktewert > 3 deu-
tet auf einen klinisch bedeutsamen Fall hin. Die Leitlini-
engruppe nimmt als Versorgungsproblem wahr, dass in
der Praxis zu selten psychische Komorbiditit bei COPD
erfasst wird.“

Es bleibt zu hoffen, dass eine Patientenleitlinie COPD
diese und weitere wichtige Fakten zum Thema ,,De-
pression bei COPD in eine allgemein verstandliche
Sprache iibertriagt. (Wie es in der Patientenleitlinie
Asthma bereits vorbildlich gelungen ist!) Einstweilen
bleibt fiir COPD-Patienten nur der trostliche Hinweis
auf die bereits erstellten Patientenbldtter — dazu spiter
mehr.

Im Cochrane Review ,,Psychologische Therapien zur
Behandlung von Depression bei COPD“ finden eng-
lischsprechende Leser (bzw. alle, die sich mit einer
Ubersetzungs-Software, wie beispielsweise Deepl.com
auskennen!) immerhin eine Zusammenfassung in soge-
nannter Einfacher Sprache (plain language).
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Die deutsche Ubertragung des Cochrane Review lautet
sinngemaf so:

»Sind psychologische Therapien bei der Behandlung
von Depressionen bei COPD-Patienten effektiv?

Die chronisch obstruktive Lungenerkrankung (COPD)
umfasst zwei Krankheiten: Emphysem und chronische
Bronchitis. Sie ist anerkannt als ein ernstes Gesundheits-
problem und eine der Haupttodesursachen auf der gan-
zen Welt. Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) teilt
mit, dass die Zahl der Menschen mit COPD weiter zu-
nimmt, und bis 2030 wird COPD weltweit die dritthiu-
figste Todesursache sein. Die meisten Menschen mit
COPD leiden auch an Depressionen. Studien zeigen, dass
bis zu 80 % der Patienten mit schwerer COPD Symptome
einer Depression aufweisen konnen. Andere Ergebnisse
zeigen, dass Patienten mit COPD viermal hdufiger an De-
pressionen erkranken als Patienten ohne COPD.

Warum ist diese Uberpriifung wichtig?

Die Zahl der Menschen, die mit COPD leben, nimmt welt-
weit eher zu als ab. Depressionen in dieser Bevilkerungs-
gruppe werden hdufig nicht erkannt, und die Patienten
erhalten nur selten eine angemessene Behandlung. Eine
unbehandelte Depression erhéht das Risiko von Tod,
Krankenhausaufenthalten und die Kosten fiir das Ge-
sundheitswesen. Derzeit gibt es keine stichhaltigen Beweise
dafiir, welche psychologische Therapie fiir Patienten mit
COPD und Depression am wirksamsten ist.

Fiir wen ist diese Ubersichtsarbeit von Interesse?
Menschen mit COPD und Depressionen, Arzte fiir Atem-
wegserkrankungen, Fachdrzte fiir psychische Gesundheit,
Krankenschwestern fiir Atemwegserkrankungen, andere
Fachleute und politische Entscheidungstrdger.

Welche Fragen sollen mit dieser Ubersichtsarbeit be-
antwortet werden?

Welche psychologische Therapie (wenn iiberhaupt) ist
wirksam bei der Verringerung der Symptome von De-
pressionen bei Patienten mit COPD?

Welche Studien wurden in die Untersuchung einbezo-
gen?

Die Uberpriifung umfasste experimentelle Studien, soge-
nannte randomisierte kontrollierte Studien (RCTs), mit
Teilnehmern, bei denen eine COPD diagnostiziert wurde.
Was sagen uns die Erkenntnisse aus der Uberpriifung?
In diese Uberpriifung wurden 13 experimentelle Studien
(RCTs) mit 1.500 Teilnehmern einbezogen. Unser Haupt-
ergebnis zeigt, dass psychologische Therapien mit kogniti-

412021

ver Verhaltenstherapie (Cognitiv behavioral therapy CBT)
bei der Verringerung depressiver Symptome bei Patienten
mit COPD wirksam sein konnen. Die Qualitit dieser
Nachweise ist jedoch aufgrund zahlreicher Einschrinkun-
gen im Zusammenhang mit der Art und Weise, wie die
Studien durchgefiihrt wurden, sehr gering.

Wie sollte es weitergehen?

Es sind weitere experimentelle Studien mit grofseren Teil-
nehmerzahlen erforderlich, um die positiven Wirkungen
der CBT bei Patienten mit COPD-bedingten Depressio-
nen zu bestditigen.

Kiinftige Studien miissen qualitativ hochwertigere Belege
liefern und unerwiinschte Ereignisse und andere wichtige
Ergebnisse messen, wie Lebensqualitit oder Kosteneffekti-
vitdt.“

Die sehr zuriickhaltend formulierten Ergebnisse sind auf
die hohen Qualitdtsanspriiche der Cochrane Reviews an
die untersuchten Studien zuriickzufithren. Aber immer-
hin erfolgen die Empfehlungen fiir die Depressionsbe-
handlung bei COPD mittels leserfreundlicher
Formulierungen!

2. Wie verstehe ich die Informationen?

Eine echte Herausforderung! Das ist vor allem aus dem
aufgefiihrten Text der Nationalen Versorgungsleitlinie
COPD ersichtlich. Es bereitet wenig Freude, einen Text
mit zuverldssigen Informationen zu lesen, bei dem man
leider jedes zweite oder dritte Wort im medizinischen
Lexikon nachschlagen muss.

Um dieser Frustration zu entgehen, lohnt immer die
Suche nach:

o Patientenleitlinien
o Patienteninformationen

In diesen Dokumenten werden die Inhalte von Versor-
gungsleitlinien oder evidenzbasierten Ubersichtsarbei-
ten in patientenorientierter Darstellung prasentiert.

Fiir unser Thema ,,Depression bei COPD“ enthilt die
NVL COPD im Anhang ein Patientenblatt ,,COPD -
Warum alltigliche und seelische Belastungen wichtig
werden konnen®. Mit einem Klick auf das Patientenblatt
gelangt man zu folgender Internetsite des Arztlichen
Zentrums fiir Qualitit in der Medizin (AZQ): Patien-
ten-Information.de

Diese Website stellt laufend verldssliche Informationen
zu wichtigen Patientenanliegen online. Erfreulicher-
weise bietet sie im Website-Menti die zusdtzlichen Funk-
tionen ,Leichte Sprache“ und ,Suche® Machen Sie
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einfach die Probe aufs Exempel: Gehen Sie auf die
Homepage von www.Patienten-Information.de und
geben Sie ,,COPD* bzw. ,,Depression” bei der Suchfunk-
tion ein!

In ,Leichter Sprache“ erfahren Sie zu den Behand-
lungsmoglichkeiten bei Depression dort folgendes:

»Welche Behandlungsmaglichkeiten fiir Sie gut sind, hingt
von der Stufe Ihrer Depression ab. Auch Ihre Wiinsche
sind bei der Entscheidung wichtig. Zum Beispiel mogen
manche Menschen keine Medikamente. Oder manche
Menschen sprechen nicht gerne iiber ihre Gefiihle und
Probleme.

Bei einer leichten Depression konnen Sie zundchst abwar-
ten, ob die Depression von allein wieder weggeht. Wenn
die leichte Depression bleibt, konnen besondere Angebote
hilfreich sein. Zum Beispiel: Biicher oder Internet-Pro-
gramme zur Selbsthilfe

Gemeinsam mit Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt beobachten
Sie die Beschwerden. Wenn die leichte Depression weiter-
hin bleibt oder sich verschlimmert, dann konnen Sie eine
Psychotherapie bekommen. Bei einer mittelschweren

Depression konnen Sie eine Psychotherapie machen oder
Medikamente nehmen. Bei einer schweren Depression hel-
fen eine Psychotherapie und Medikamente gemeinsam am
besten.
(www.Patienten-Information.de/kurzinformationen/de-
pression-leichte-sprache#welche-behandlungsmoeg-
lichkeiten-gibt-es?)

3. Wie setze ich die Informationen in meinem Alltag
um?

Diese Frage stellt sich meist erst, wenn die bisherige In-
formationssuche konkrete Handlungsanweisungen er-
geben hat. Das ist eher die Ausnahme!

Meist finden sich in den Dokumenten nur allgemein ge-
haltene Hinweise auf mogliche Behandlungsansitze.
So ist es leider auch bei der Internet-Seite Patienten-In-
formation.de.

Gerade beim Hinweis auf Biicher oder Internet-Pro-
gramme zur Selbsthilfe wiére ein Link zu den verfiigba-
ren Angeboten hilfreich.

Wie geht es also ab hier weiter?
Fir den interessierten COPD-Patienten startet an die-

Ankiindigung
Wegweiser ,Lunge und Psyche”

Aus der Erkenntnis, dass es vermutlich ebenso viele Frage-
stellungen wie betroffene Patienten gibt, entstand eine
Idee: Ein Wegweiser durch den Informations-Dschungel
zum Thema,Lunge und Psyche’, um die Gesundheitskom-
petenz von Menschen mit chronischen Lungenerkrankun-
gen zu starken.,

Das Konzept dieses Wegweisers steht kurz vor der Umset-
zung. Der Wegweiser konzentriert sich ganz darauf, Pa-
tienten mit chronischen Lungenerkrankungen und ihre
Kimmerer Schritt fur Schritt bei der Suche nach verlassli-
chen Informationen und erprobten Angeboten zum
Thema,Lunge und Psyche” zu begleiten.

Dazu werden nicht nur allgemeine Wege zur Starkung der
Gesundheitskompetenz vorgestellt. Es wird auch anhand
von konkreten Fragen und Bedurfnissen alles zusammen-
getragen, was an vertrauenswdirdigen Informationen aus
dem Bereich,Psychopneumologie” verfigbar ist.

Da sich diese Erkenntnisse und Empfehlungen rasch an-
dern kénnen, werden die Inhalte des Wegweisers ,Ge-
sundheitskompetenz - Lunge und Psyche” laufend
Uberarbeitet und aktualisiert.

An dieser Stelle kommen Sie als Betroffene ins Spiel. Bevor
die Idee in verschiedenen Formaten (Print, online) umge-
setzt wird, soll sichergestellt sein, dass dabei an alles ge-
dacht ist. Deshalb die Bitte an Sie: Nehmen Sie sich einige
Minuten Zeit fur eine Antwort auf diese Frage:

Was Sind lhre beiden allerwichtigsten Fragen zum
Thema ,Gesundheitskompetenz — Lunge und Psyche”,
die in diesem Angebot unbedingt behandelt werden
sollten?

Ich freue mich auf Ihre Antworten

- per E-Mail: info@monikatempel.de

- Uber das Kontaktformular auf meiner Website:
www.psychopneumologie.de

- per Post an: Monika Tempel,
Clermont-Ferrand-Allee 28 F, 93049 Regensburg

Vielen Dank fur Ihre Mitarbeit!
lhre Monika Tempel

PS: Uber das Erscheinen des Wegweisers werden Sie in der
Patienten-Bibliothek — Atemwege und Lunge informiert.
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ser Stelle die zweite Runde der Informationssuche. Und
diesmal wird es richtig kniffelig - sogar mit Stichwort-
Kombinationen wie ,,COPD UND Depression UND
Selbsthilfe UND Kurs UND Online®...

Nur mit Ausdauer und der notwendigen Portion Tref-
fergliick stofen Surfer auf Programme oder Materialien,
die Elemente aus nachweislich wirksamen Therapie-
ansitzen fiir depressive Patienten mit COPD (kog-
nitive Verhaltenstherapie, Mind-Body-Medizin) auf-
weisen.

Zu nennen sind in diesem Zusammenhang beispiels-
weise spezielle Angebote fiir ,,Depression bei COPD“:

e abC - aktiver und bewusster leben mit COPD
Institut fiir Psychologie der Universitat Wiirzburg
https://www.psychologie.uni-wuerzburg.de/int/
abc-aktiver-und-bewusster-leben-mit-copd/

o Mehr Luft - COPD und Psyche
Chiesi Pharmaceuticals GmbH
www.mehr-luft.copd-kurs.at/copd-und-psyche/

oder Online-Selbsthilfe bei depressiven Verstimmungen:

e Moodgym
www.moodgym.de
Urspriinglich entwickelt von australischen Wissen-
schaftlern, von Wissenschaftlern der Universitit
Leipzig fiir den deutschen Sprachraum tibersetzt und
der AOK - der Gesundheitskasse unterstiitzt

o iFightDepression
Europaische Allianz gegen Depression e.V.
www.iFightDepression.com/de/

 Auflistung von Depressions-Apps der Gesetzlichen
Krankenkassen (GKV)
https://www.krankenkassen.de/gesetzliche-kranken
kassen/leistungen-gesetzliche-krankenkassen/apps/

depressionen/

Unter den angegebenen Internet-Adressen findet man
eine Menge verldssliche Empfehlungen und erprobte
Ubungen. Sie warten nur auf den ersten Schritt zur
Umsetzung!

Das war ein exemplarischer Durchgang zur Stirkung der
Gesundheitskompetenz beim Thema ,,Depression bei
COPD".

Viele andere Fragestellungen sind denkbar, zum Beispiel:

« Angst bei Atemnot

o Leben mit LTOT und NIV

o Motivation zu korperlicher Aktivitat

o Angst vor Fortschreiten der (Lungen-)Erkrankung

o psychische Belastungen bei seltenen Lungenerkran-
kungen (z. B. Alphal-Antitrysin-Mangel)

 und viele weitere wichtige Fragen ...

Thre

Monika Tempel

Arztin, Referentin, Autorin,
Regensburg
www.psychopneumologie.de
und www.atemnot-info.de

Anzeige

Kreisklinik Bad Reichenhall

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*)

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

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

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

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

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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Rauchstopp

Anteilige Kostenubernahme

lhr Weg zum Nichtrauchen

Als COPD (Chronisch Obstruktive Lungenerkrankung,
oder englisch: chronic obstructive pulmonary disease)
wird eine fortschreitende Erkrankung der gesamten
Lunge verstanden, die vor allem durch eine Verengung
(Obstruktion) der Atemwege Beschwerden macht und
etwa 6% der in Deutschland lebenden Erwachsenen
betrifft'. Typische Beschwerden bei einer COPD sind
Luftnot unter Belastung sowie ein tdglich bestehender
Husten mit Auswurf. Wenn sich neben einer Schadigung
der Atemwege auch die Lungenblédschen (Alveolen) in
funktionslose grofle luftgefiillte Blasen umwandelt,
spricht man von einem Lungenemphysem. Die COPD
und ein Lungenemphysem kommen haufig gemeinsam
vor. Bei Patienten mit einer COPD konnen plotzliche
Verschlechterungen (sog. Exazerbationen) auftreten, die
hiufig umgehend drztlich behandelt werden miissen.
Der entscheidendste und am weitesten verbreitete Risi-
kofaktor fiir das Entstehen und Fortschreiten einer
COPD/Lungenemphysems ist das Tabakrauchen.

Tabakrauchen in Deutschland

Tabakrauchen ist in Deutschland weit verbreitet. Im Jahr
2017 rauchten in Deutschland 22,4% der Gesamtbevol-
kerung iiber dem 15. Lebensjahr®. Médnner rauchten mit
26% haufiger als Frauen mit 19%. Es gibt zudem deutli-
che regionale Unterschiede (im Norden mehr als im
Stiden, im Osten mehr als im Westen und in den Stadt-
staaten mehr als in den Flichenstaaten). Insgesamt geht
die Haufigkeit von Tabakrauchen leicht zuriick, was vor
allem auf ein sich dnderndes Verhalten junger Erwach-
sener zuriickzufithren ist. Bei jungen Menschen steigt
dafiir andererseits der Konsum anderer Produkte wie
Wasserpfeifen, E-Zigaretten und E-Shishas.

Rauchen und COPD

Neben der COPD ist Tabakrauchen auch fiir viele an-
dere schwerwiegende Erkrankungen Risikofaktor Nr. 1:
Krebserkrankungen und hier vor allem Lungenkrebs,
Herz-Kreislauf-Erkrankungen (Bluthochdruck, Herzin-
farkt), Schlaganfille, Blutzuckererkrankung (Diabetes
Mellitus Typ 2) usw. Arzte sollten daher das Risikover-
halten regelmiaflig und griindlich erheben (aktives pas-
sives Rauchen, Dauer, Produkte, Intensitit). Neben dem
Raucherverhalten wird auch nach zuriickliegenden Ent-
wohnungsversuchen (Anzahl, Durchfithrung, Erfolg)
und bei aktiven Rauchern nach der Motivation jetzt auf-
zuhoren gefragt.
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Wichtig fiir rauchende Patienten ist es zu verstehen, dass
auch eine geringe Anzahl von tédglich konsumierten Zi-
garetten (<5/Tag) zu einer starken jahrlichen Abnahme
der Lungenleistung fiihrt. Ziel ist es also, nicht nur we-
niger, sondern gar nicht mehr zu rauchen; vor allem,
wenn schon tabakassoziierte Schiaden an der Lunge wie
eine COPD bestehen.

Wie mit dem Rauchen aufhéren?

Es gibt gut erprobte medikamentdse und nicht-medika-
mentdse Behandlungsmoglichkeiten einer Tabakabhan-
gigkeit. Am wirksamsten ist die Kombination beider
Therapieansitze. Zu den medikamentosen Optionen ge-
hort eine Nikotinersatztherapie (z.B. als Pflaster oder
Kaugummi) in Kombination mit/oder ohne Tabletten
(v.a. Vareniclin, Bupropion), die korperliche Entzugsbe-
schwerden abmildern. Sie werden nur voriibergehend
angewendet, da korperliche Entzugsbeschwerden in der
Regel innerhalb von Tagen nachlassen.

Die nicht-medikamentdsen Therapien verfolgen einen
verhaltenstherapeutischen Ansatz. Patienten lernen,
allein oder als Teil einer Gruppe in z.B. 6-8 Terminen

Auf den Punkt gebracht:

Die COPD ist eine fortschreitende Lungenerkrankung,
die sich durch Luftnot bei Belastung, sowie anhal-
tenden Husten mit Auswurf bemerkbar macht. Der
Hauptrisikofaktor ist das Tabakrauchen.

Tabakrauchen ist in Deutschland weit verbreitet und
schadigt neben der Lunge auch viele andere Organe
im Korper.

Selbst wenig zu rauchen, fihrt bei Patienten mit einer
COPD dazu, dass die Erkrankung rascher fortschrei-
tet. Das Ziel ist also immer ein absoluter Rauchver-
zicht.

Medikamentdse und nicht-medikamentose Thera-
pieangebote unterstitzen erfolgreich bei der Tabak-
entwohnung. Die Krankenkassen beteiligen sich
nach aktuellem Stand an den Kosten fur Kurse, nicht
aber an Medikamentenkosten.

Die E-Zigarette wird aktuell nicht standardmaBig als
Alternative zum Tabakrauchen und in der Tabakent-
wohnung empfohlen.
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unter anderem ihren Konsum und aufrechterhaltende
Faktoren zu verstehen, eine Motivation und Strategie
zum Rauchstop zu entwickeln und sich auf eine mogli-
che Riickfallsituation vorzubereiten. Patienten sollten
sich auf ihrem Weg zur Rauchfreiheit beraten lassen
(z.B. durch ihren Lungenfacharzt). Eine niederschwel-
lige telefonische Beratungsmoglichkeit ist das Rauchfrei-
Telefon (gebiihrenfrei unter 0800 8313131) der Bundes-
zentrale fiir gesundheitliche Aufklarung.

Wer zahlt fiir Entwéhnungstherapien?

Leider muss in Deutschland der Grof3teil der Therapien
in der Tabakentwohnung durch die Patienten selbst ge-
tragen werden’. Patienten sollten vor Therapiebeginn
daher unbedingt mit ihrer Krankenkasse Riicksprache
halten und erfragen, welche Unterstiitzung moglich ist.
Bei Entwohnungskursen (ca. 300 Euro) beteiligen sich
Kassen hdufig mit 75-150 Euro. Medikamente werden
nicht bezuschusst.

Im Juni 2021 beschloss der Deutsche Bundestag ein Ge-
setz, nach dem Medikamente zur Tabakentw6éhnung bei
schwerer Abhingigkeit zukiinftig verordnungsfahig sein
sollen. Allerdings wartet das Gesetzt weiterhin darauf,
in die Praxis umgesetzt zu werden.

...keine gute Alternative
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Stellenwert der E-Zigarette

Der Einsatz der E-Zigarette fiir die Tabakentwohnung
oder als potenziell weniger schidliche Alternative zum
Tabakrauchen wird immer wieder kontrovers diskutiert.
Die aktuelle Nationale Versorgungs-Leitlinie (NVL) rdt
klar davon ab; vor allem wegen der noch unbekannten
Langzeit(neben)wirkungen. Auch ein haufig eintreten-
der sog. ,Dual-Use® also ein zeitgleiches oder abwech-
selndes Konsumieren von E-Zigarette und Tabak,
kann problematisch sein. Nach aktueller mehrheitlicher

Aktive Unterstiitzung

Mentorenprogramm

Kennen Sie das auch? Menschen mit ahnlichen person-
lichen Erfahrungen sind oft sehr gute Gesprachspartner
- man schéatzt ihren Rat. Genau diese Erfahrung mochte
die Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung
(BZgA) mit dem Mentorenprogramm ,Rauchfrei-Lotsin-
nen und -Lotsen” nutzen. Rauchfrei-Lotsinnen und -Lot-
sen haben den Rauchstopp bereits hinter sich und
kennen maogliche Hiurden auf dem Weg dorthin sehr
gut. Mit dieser Erfahrung sind sie online auf www.rauch-
frei-info.de aktiv. In Forum und Chat findet man sie mit
Beitrdgen und Statements — im Forum sind sie auch in
eigenen Gruppen direkt ansprechbar.

Qualifizierte Experten in lhrer Nahe

In einer Online-Datenbank finden Sie Entwdéhnungs-
programme von qualifizierten Expertinnen und Exper-
ten in lhrer Ndhe. Das Angebot der Datenbank ist eine
Gemeinschaftsaktion des Deutschen Krebsforschungs-
zentrums und der Bundeszentrale fir gesundheitliche
Aufklarung.

Neben der Anbietersuche werden viele weitere hilfrei-
che Informationen rund um den Rauchstopp auf der
Internetseite www.anbieter-raucherberatung.de aufge-
zeigt.
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I Rauchstopp

Expertenmeinung sollte die E-Zigarette, wenn iber-
haupt, dann nur eingesetzt werden, wenn alle anderen
Optionen gescheitert sind.

Rauchen und COVID-19

Ein weiteres aktuelles Argument fiir Tabakraucher, ihren
Konsum zu beenden, ist die bestehende SARS-CoV-2-
Pandemie. Nach einer aktuellen Ubersichtsarbeit* haben
Raucher im Vergleich zu Nierauchern ein bis zu 2,5-fach
erhohtes Risiko fiir schwere Verldufe und fiir ein Ver-
sterben im Zuge der Infek-
tion im Krankenhaus.

Dr. med. Matthias Raspe
Charité — Universitiatsmedi-
zin Berlin

Klinik mit Schwerpunkt
Infektiologie und Pneumo-
logie, Berlin
matthias.raspe@charite.de

Stellungnahme

Quellen:

' Bundesarztekammer (BAK), Kassenarztliche Bundesvereinigung
(KBV), Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften (AWMF). Nationale Versorgungsleitlinie COPD
- Teilpublikation der Langfassung, 2. Auflage. Version 1.2021. Im
Internet: leitlinien.de/copd (letzter Zugriff: 15.11.2021)

2 Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fach-
gesellschaften (AWMF). S3-Leitlinie Rauchen und Tabakabhangig-
keit: Screening, Diagnostik und Behandlung, Langversion. Version
3.1.2021. Im Internet: https://www.awmf.org/uploads/tx_szleitli-
nien/076-0061_S3 Rauchen- Tabakabhaengigkeit-Screening-Dia-
gnostik-Behandlung 2021-03.pdf (letzter Zugriff: 15.11.2021)

3 Sozialgesetzbuch (SGB) Fiinftes Buch (V) - Gesetzliche Kranken-

versicherung - (Artikel 1 des Gesetzes v. 20. Dezember 1988, BGBI.

I'S.2477), § 34 Ausgeschlossene Arznei-, Heil- und Hilfsmittel, Ab-

satz 2. Im Internet: https://www.gesetze-im-internet.de/sgb 5/
34.html (letzter Zugriff: 15.11.2021)

“Raspe M, Bals R, Hering T, Pankow W, Rupp A, Rustler C, Urlbauer
M, Andreas S. COVID-19 und Rauchen - Ein Positionspapier der
Task Force Tabakentwdhnung der DGP. Pneumologie. 2021 May 26.
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AKTIONSBUNDNIS .NIGHTH-"LUGHEN
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Nikotinbeutel, ein neues Suchtmittel

Das ABNR sieht mit Sorge, dass Tabakkonzerne als Re-
aktion auf den Riickgang des Zigarettenkonsums und
auf die zunehmende Regulierung von Rauchtabakpro-
dukten versuchen, neue Tabak- und Nikotinprodukte
auf dem Verbrauchermarkt zu etablieren. Es handelt sich
dabei derzeit in erster Linie um oral (iiber den Mund)
zu applizierende Nikotinbeutel, wobei das Nikotin aus
Tabak gewonnen oder neuerdings auch synthetisch her-
gestellt wird. Mit weiteren Produktentwicklungen ist zu
rechnen.

Es ist zu befiirchten, dass besonders Jugendliche und
junge Erwachsene im Fokus dieser Produkte stehen.
Nikotinbeutel sollen nun auf E-Zigaretten und Tabaker-
hitzer folgen. Damit kann das Snus-Verbot (Snus ist
rauchloser Tabak) in der EU, das fiir alle EU-Lander mit
Ausnahme von Schweden gilt, umgangen werden.

Esist die Absicht der Tabakkonzerne, diese Nikotinbeu-
tel auf dem deutschen Markt als ,Tabakprodukte“ oder
eigenstdndige Produktkategorie zu etablieren. Um ihren
Markt und ihre Gewinne stabil zu halten, miissen
Tabakkonzerne ihre Produkte méglichst an Dauerkon-
sumenten:innen, aber auch an Neukonsument:innen
verkaufen.
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Zu Nikotinbeuteln liegen bislang noch keine Studien zu
Abhidngigkeitspotenzial und moglichen Gesundheits-
risiken vor, jedoch ist die Wirkung der Substanz Nikotin
bereits untersucht worden. Nikotin wirkt auf bestimmte
Hirnareale und macht psychisch und korperlich abhén-
gig. Nikotin steht im Verdacht, eine Einstiegsdroge fiir
weiteren Drogenkonsum zu sein.

Quelle:

Auszug Stellungnahme des Aktionsbiindnis Nichtrauchen e.V.
vom 10.08.2021, siehe www.abnr.de

Das Aktionsblindnis ist ein Zusammenschluss flihrender deut-
scher Gesundheitsorganisationen.
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Anzeige

LISA®.

Unsere APP fur Sauerstoffpatienten.

Sie mochten mit Ihrer Sauerstofftherapie
immer auf dem aktuellsten Stand sein?
LISA® informiert Sie.

LISA®, die digitale Assistenz - jetzt neu fir alle
Flissigsauerstoffpatienten der Linde Gas Therapeutics GmbH.
Fur i0S und Android.

- Erhalten Sie immer die aktuellsten Informationen
uber Ihren Liefertermin.
- Behalten Sie mit Ihrem Lieferkalender alle wichtigen Termine
rund um Ihre Sauerstoffversorgung im Blick.
- LISA qibt Ihnen wertvolle Informationen rund um
die Sauerstofftherapie.
- Erhalten Sie Informationen zu Veranstaltungen und saisonale Tipps.
- Uber unser Kontaktformular nehmen Sie jetzt noch einfacher
Kontakt mit uns auf.

Weitere Informationen finden Sie auf unserer Website
unter www.linde-healthcare.de

Linde Gas Therapeutics GmbH
Linde Healthcare, Mittenheimer Stralle 62, 85764 Oberschleilsheim
Telefon (089) 37000-300, Fax (089) 37000-37300, www.linde-healthcare.de



Sauerstoff

An Aufgaben wachsen

Zukunft gestalten

Das eigene Leben mit einer komplexen Therapieform
wie der Langzeit-Sauerstofttherapie neu zu gestalten, ist
eine grofle Herausforderung und bedeutet zunachst Ak-
zeptanz.

Von Angelika Uher, stellver-
tretende Vorsitzende der
Deutschen Sauerstoff- und
BeatmungsLiga LOT e.V. er-
fahren wir, wie sie selbst mit
ihr umgegangen ist.

Was hat Ihnen selbst im Hin-
blick auf die nétige Akzep-
tanz geholfen?

Am Anfang war die Akzeptanz der Therapie wirklich
nicht einfach. Wenn ich rausgegangen bin, war ich
immer angespannt, obwohl ich wusste, dass ich den Sau-
erstoff benotige. Doch die Blicke der Leute, denen ich
begegnete und die mich anstarrten - so dachte ich zu
mindestens damals — gaben mir ein ungutes Gefiihl. Ich
schaute meist auf den Boden, ein Ausweichen war je-
doch letztendlich nicht méglich.

Ein Schliisselerlebnis hat in meiner Wahrnehmung
dann die entscheidende Wende eingeleitet. Ich traf
eines Tages zufillig unterwegs einen Bekannten, der
tiber meine Therapie nicht informiert war und wir
kamen ins Gesprich. Innerlich reifte parallel daneben
die Erkenntnis, dass doch gar nicht ich das komische
Gefiihl wegen der Nasenbrille im Gesicht haben miisse,
sondern vielmehr mein Gegeniiber. Denn schlieflich
musste ja er mich anschauen und wusste tiberhaupt
nicht, wie er mit der unbekannten Situation umgehen
sollte.

Die Verdnderung meiner Perspektive, meines Blickwin-
kels hat mir erméglicht, die neue Herausforderung lang-
sam anzunehmen.

Die Erstverordnung habe ich 2008 erhalten, zunachst fiir
einen Konzentrator. Im Jahr 2009 wurde ich dann wih-
rend einer Rehabilitationsmafinahme auf Fliissigsauer-
stoff, mit einer Flussrate von 2-3 Litern, umgestellt und
komme damit sehr gut zurecht.
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Im Moment der Verordnung habe ich natiirlich gedacht,
ich bin ganz allein damit und es gibt niemand anderen
mit einer entsprechenden Therapie. Doch auch hier
spielt einem die eigene Wahrnehmung einen Streich. Zu-
nichst nimmt man nur die vielen Gesunden um sich
herum wahr, erst spéter 6ffnet sich der Blick fiir die vie-
len anderen Sauerstoftpatienten.

Inzwischen sehe ich all das Positive, das mit der Sauer-
stofftherapie einhergeht, dass ich z. B. wieder freier
atmen kann. Ich betrachte die LTOT als das, was sie ist:
ein Hilfsmittel, dhnlich wie eine Brille oder einen Rolla-
tor, den ich ebenfalls nutze und der mir viele Erleichte-
rungen im Alltag erméglicht.

Ich habe gelernt, dass es unwichtig ist, sich damit zu be-
schaftigen, was andere moglicherweise denken konnten.
Auf mégliche Gedankengédnge anderer habe ich keinen
Einfluss. Vielmehr ist es wichtig, dass ich bestmdoglich
mit meiner Erkrankung und den dafiir zur Verfiigung
stehenden Hilfsmitteln zurechtkomme, denn darauf
habe ich unmittelbar Einfluss.

Mein Selbstbewusstsein ist im Laufe der Zeit ganz deut-
lich gewachsen. Ich gehe immer aufrecht am Rollator,
mit klarem direktem Blick und ohne mich zu verstecken.

Wie haben Sie die erforderliche Kompetenz im Um-
gang mit der LTOT erworben? Welche Hilfen haben Sie
genutzt?

Ich habe vor allem Gleichgesinnte gesucht, bin der
Selbsthilfegruppe der Sauerstoftliga in Augsburg beige-
treten und zwar bereits 2007 - also noch bevor ich die
Verordnung der Sauerstofftherapie erhalten habe.

Ich wollte mich frithzeitig informieren. Es war mir klar,
dass, wenn man im Verlauf der Erkrankung ohne
Vorbereitung mit einer komplexen Therapieoption
konfrontiert wird, damit eine grofie Unsicherheit ein-
hergeht.

Meine schlimmste Vorstellung war, aufgrund einer aku-
ten Verschlechterung ins Krankenhaus zu kommen und
unmittelbar nach der Entlassung einen Fahrer mit Sau-
erstoft zu Hause vorzufinden. Wenngleich solche Situa-
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v.li. nach re. Hermann Kiefer,
Finanzvorstand, Angelika
Uher, stellv. Vorsitzende,

Dr. Jens Geiseler, Vorsitzen-
der, Harald Seidel, Beisitzer
der Gruppenleiter, Wolfgang
Kuntzsch, Beisitzer Webseite

tionen heute nicht mehr vorkommen sollten, so wollte
ich damals ganz einfach besser vorbereitet sein.

Die aktuelle wissenschaftliche Sauerstoffleitlinie emp-
fiehlt die Verordnung der Therapie ausschlieSlich in
einer stabilen Erkrankungssituation. Einweisungen er-
folgen in aller Regel tiber den Sauerstofflieferanten

Wer die Moglichkeit hat, an einer stationdren pneumo-
logischen Rehabilitation mit Ausrichtung auf eine Sau-
erstofftherapie teilzunehmen, sollte dies unbedingt
wahrnehmen und erhélt dort zudem eine Schulung.

Der Erfahrungsschatz in Selbsthilfegruppen ist gerade
bei Sauerstoff einzigartig und bereits bei der Verordnung
sollte daher deutlich mehr auf die Selbsthilfe verwiesen
werden.

Die LOT bietet neuen Mitgliedern unter anderem eine
BegriifSungsmappe mit einer Fiille von Informationsfly-
ern und themenspezifischen Fragestellungen, sodass
sich rasch l6sungsorientierte Antworten finden.

Vorfreude

Die SauerstoffLiga feiert im kommenden Jahr ihr
25-jahriges Bestehen. Eine Vielzahl von Veranstaltun-
gen, Uber die wir Sie noch informieren werden, ist in
Planung.

Der Termin der Hauptveranstaltung kann jedoch be-
reits benannt werden:

16-17. September 2022
Konigliches Kurhaus in Bad Reichenhall
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Vielen Sauerstoffpatienten fehlt leider sogar das Basis-
wissen und so kann es aufgrund von Unkenntnis zu feh-
lerhaften Anwendungen der Therapie kommen.

Ich empfehle daher unbedingt den Austausch in
Selbsthilfegruppen. Die Deutsche Sauerstoff- und Beta-
mungsLiga LOT e.V. bietet zudem telefonische Bera-
tung, Online-Chats und Fortbildungsveranstaltungen
an. Nutzen Sie dieses Angebot!

Im September wurden Sie zur stellvertretenden
Vorsitzenden der Sauerstoff- und BeatmungsLiga LOT
e.V. gewahlt. Was bedeutet das neue Amt fur Sie per-
sonlich?

Als ich ,schwanger mit dem Gedanken einer mogli-
chen Vorstandsarbeit gegangen bin, habe ich mich zeit-
gleich mit dem nahen Ende meines Berufslebens und
dem Eintritt in das Rentendasein befasst. Meine Sorge,
ohne Aufgaben in ein tiefes Loch zu fallen, war grof3.

Die Moglichkeit, neue spannende Aufgaben angehen
und im Rahmen einer bestehenden Struktur auch mit
gestalten zu konnen, hat meine Entscheidung fiir den
Verband leicht gemacht.

Ich bin iiberzeugt davon, dass wir als von einer chroni-
schen Lungenerkrankung Betroffenen niemals stehen-
bleiben sollten - auch wenn wir uns durch die
Einschrankungen der Erkrankung ,verlangsamen®
Wenn wir stehenbleiben, haben wir verloren. Das Ziel
muss daher lauten: gut und vor allem aktiv mit der Er-
krankung zu leben.
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I Sauerstoff

Fiir mich gibt es durch die Wahl zur stellvertretenden I[J’_}' Deulsche SALETSLON- Und BealmungsLIg 10 ev

Vorsitzenden somit keinen Stillstand, sondern meine - S -

personlichen Aktivititen gehen nahtlos vom Berufsle- Geschiftsstelle

ben in das Verbandsleben und das Einfinden in neue Friithlingstrafle 1, 83435 Bad Reichenhall

Aufgaben weiter. Telefon 08651 - 762148, Telefax 08651 — 762149
geschaeftsstelle@sauertoffliga.de, www.sauerstoffliga.de

Welche Ziele sind Ihnen im Hinblick auf die LOT vor

allem wichtig? Beratungstelefon
Montag und Mittwoch:

Mir personlich ist besonders die Griindung von neuen  Margrit Selle 15.00-18.00 Uhr

Selbsthilfegruppen wichtig. Es gilt, die bundesweite Pra-  Telefon 04207 — 9092243

senz von regionalen Sauerstoftgruppen als Anlaufstellen

flachendeckend zu erweitern. Der Bedarf an Gruppen Dienstag und Donnerstag:

ist riesig grof3! Ursula Kriitt-Bockemiihl, 09.00-12.00 Uhr
Telefon 0821 - 783291

Da ich selbst die Erfahrung gemacht habe, wie es ist, eine

neue Gruppe ohne Vorkenntnisse zu griinden, mochte  Angehorigenberatung

ich mein Wissen gern auch an andere weitergeben. Hil- Edda Kulpe

festellung gibt es in vielfiltiger Weise, es gilt jedoch, Telefon 0561 — 5297651

diese Wege zu kennen und zu nutzen. angehoerigenberatung@sauerstoffliga.de

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 Lange 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.




Mehr Wissen: Teil 1
Firesafe

...kleiner Schlauchverbinder mit gro8er Wirkung

Ein bisweilen unterschétztes Risiko im Umgang mit me-
dizinischem Sauerstoff ist dessen brandférdernde Wir-
kung. Sauerstoff hat eine hohere Dichte als Luft und
beschleunigt die Verbrennungsgeschwindigkeit.
Offenes Feuer, etwa durch einen Kamin oder Kerzen,
stellt deshalb eine Gefahrenquelle bei der Durchfiihrung
einer Sauerstoff-Langzeit-Therapie dar. Der kontinuier-
lich nachstromende Sauerstoff wiirde das Feuer zusitz-
lich anfachen.

Sollte es beim Inhalieren von Sauerstoff zu einem Brand
kommen, blockiert ein Feuerstopp-Ventil das weitere
Ausstromen des Sauerstoffs und damit ein Beschleuni-
gen des Brandes. Die Norm DIN EN ISO 8359/A1:2012-
10 schreibt seit einigen Jahren - allerdings nur beim
Einsatz von Sauerstoffkonzentratoren - einen Feuer-
schutz im Schlauchverbinder zwischen Schlauch und
Nasenbrille vor. Auch wenn es keine festgelegte Norm
fir die Versorgung mit Fliissigsauerstoff gibt, kann die-
ser dafiir auch praventiv eingesetzt werden.

Der als Firesafe bezeichnete Schlauchverbinder besitzt
eine eingebaute Sicherung. Dadurch wird im Falle eines
Brandes an der Nasenbrille ein Ubergreifen der Flamme
auf den Verldngerungsschlauch zuriick zur Sauerstoff-
quelle verhindert.

L
|

m
=
Lz

Ein Austausch des Feuerschutzes wird laut Fachverband
SPECTARIS jéhrlich empfohlen. Sofern zwischen Sau-
erstoffquelle und Firesafe ein Sprudelanfeuchter einge-
setzt wird, kann sich dessen Nutzungsdauer durch
Feuchtigkeit und Kalkablagerungen verringern. Einen
verstopften Durchlass erkennt man z. B. daran, dass die
Perle in der Flussanzeige am Konzentrator sinkt.
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Firesafe™

Einzelfille, in denen es wegen Rauchens zu Explosionen
in Privathaushalten von Sauerstoffpatienten kam, bele-
gen den Sinn des Einsatzes von Feuerstopp-Ventilen.
Auch mit diesem Hilfsmittel sind Patienten nicht davor
geschiitzt, dass es zu Verpuffungen kommen kann, wenn
sich der tiber die Nasenbrille ausstromende Sauerstoft,
z. B. unter der Kleidung, anreichert und mit Feuer in
Verbindung kommt. Sowohl beim Aufstellort als auch
an der Nasenbrille sollen daher mindestens drei Meter
Abstand zu Gefahrenquellen eingehalten werden. Eine
gefahrlose Alternative zu offenem Feuer bieten z. B. LED-
Kerzen. Und dass Rauchen nicht zur Sauerstoff-Lang-
zeit-Therapie passt, sollte hinlanglich bekannt sein...

Anja Spaja
Patientenberaterin
air-be-c
Medizintechnik GmbH
Tel. 0365 20571818
www.air-be-c.de
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I Sauerstoff

Sauerstoffgruppe Muihldorf

Nachhaltiges Gruppenleben

Im Juli d.J. haben wir uns das erste Mal nach mehr als
einem halben Jahr mit 28 Teilnehmern der Selbsthilfe-
gruppe wieder personlich im Inncarreecafé in Miihldorf
am Inn getroffen. In den Monaten zuvor wurde der Kon-
takt vor allem tiber das Telefon sowie iiber regelmaflige
Versande, z. B. mit den aktuellsten Patientenzeitschriften
und internen Gruppeninformationen, gehalten.
Betroffene mit einer Neuverordnung der Langzeit-Sau-
erstofftherapie besuchte ich allerdings auf deren Wunsch
auch zu Hause. Nur zu gut weif ich noch, wie es mir
selbst damals vor gut acht Jahren ergangen ist, als ich aus
dem Krankenhaus kam und hilflos in meinem Wohn-
zimmer mit meinem tragbaren Sauerstoffgerit stand. In
dieser Situation hatte ich mir gewiinscht, jemanden zu
haben, der mir mit Rat und Tat zur Seite steht. Daher
liegt es mir heute besonders am Herzen, andere Betrof-
fene und Angehorige zu unterstiitzen, auch wenn nicht
immer alle Fragen sofort geklart werden konnen.

Doch nun im Juli war es endlich soweit, dass wir uns alle
wieder gegeniiberstehen und sehen konnten — mit Hy-
gienekonzept und an mehreren auseinanderstehenden
Tischen. Gerade die personlichen Treffen sind fiir viele
Gruppenmitglieder wie eine Art Lebenselixier. Nicht nur,
weil einige sich bereits iiber viele Jahre kennen, vielmehr
wird die gesamte Selbsthilfegruppe getragen durch den
Informationsaustausch und die personlichen Erfahrun-
gen der einzelnen Teilnehmer. Dieses geballte Wissen ist
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ein wahrer Schatz, zumal die personlichen Informati-
onsgespriche mit den jeweils behandelnden Arzten und
Therapeuten kaum mehr geleistet werden konnen.

Von da an trafen wir uns regelmaflig wieder, immer am
ersten Dienstag eines jeden Monats. Mitte Oktober
konnten wir zudem die bereits fiir 2020 geplante — und
wegen Corona ausgefallene - Busfahrt nach Tuntenhau-
sen in die Waldgaststitte Filzenklas mit 21 Teilnehmern
endlich realisieren. Gut versorgt durch einen Sauer-
stofftank von Vivisol in der Gaststétte sowie einem zu-
satzlichen Autotank im Kofferraum und zwei gefiillten
Ersatzgeraten.

Wir genossen den Ausflug, bei einem gutem Essen und
wer Lust hatte, bei einem anschlieflenden kleinen Spa-
ziergang. In kleinen, selbstgefundenen Gruppen wurde
philosophiert, gescherzt, jeder auf seine Weise, ob mit
anderen, allein, vertraumt mit geschlossenen Augen sit-
zend in der Sonne oder im Zwiegesprach. Einige ver-
suchten die geloste Stimmung mit ihren Kameras
einzufangen.

Auf einmal schien alles wieder moglich, Corona war so
fern. Spontan wurde vorgeschlagen, eine WhatsApp-
Gruppe zu griinden. Die Idee wurde sofort umgesetzt.
Selbst der Wunsch nach einer gemeinsamen Weih-
nachtsfeier wurde laut.

Auf der Riickfahrt im Bus lachten
wir, erzihlten uns Witze und Anek-
doten. Jeder spiirte, dass sich die
Herzen der Teilnehmer weit 6ffne-
ten und personlichen Gedanken
freien Lauf lielen.

Auch unsere neuen Gruppenmit-
glieder fiihlten sich gut aufgehoben.
Fiir sie war es der erste Ausflug mit
ihrer Sauerstoffversorgung. Ge-
meinsam ist es oft leichter, sich mit
seiner Einschrankung in der Offent-
lichkeit zu zeigen. Obwohl jedem

Persénlicher Austausch ist und
bleibt einfach unvergleichlich
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frither oder spater bewusst wird, dass die Sauerstoffna-
senbrille nun 24 Stunden tdglich dazugehort.

Der Ausflug war eine Bereicherung und so wurde schon
das ndchste Reisewunschziel anvisiert: eine Schiffstour
von Deggendorf nach Passau.

Im November wollten wir uns in den Riumen im Haus
der Begegnung treffen, unserem urspriinglichen Treff-
punkt. Dass wir uns abermals fiir lange Zeit wohl nicht
mehr personlich sehen werden, ahnte zu diesem Zeit-
punkt noch niemand. Doch gerade in den letzten Tagen
sind die Coronainfektionszahlen in Miihldorf sprung-
haft angestiegen.

Ich bin sicher, dass die schonen Tage und Erinnerungen
uns wieder Kraft geben und uns begleiten werden. Und
so hoffen wir auf ein baldiges
gesundes Wiedersehen im Jahr

2022. I

Annette Hendl
Sauerstoffgruppe Miihldorf
der LOT e.V.

muehldorf@sauerstoffliga.de
Telefon 08071 — 7289511

Buchtipp

Leben mit Sauerstoff-
Langzeittherapie

Erfahrungen, Infos und Tipps

Annette Hendl (58) aus Ober-
bayern wendet sich mit
ihrem autobiografischen Pa-
tientenratgeber ,Leben mit
Sauerstoff-Langzeittherapie” sowohl an
Lungenerkrankte mit Sauerstofftherapie als auch an
Arzte, Psychotherapeuten, Krankenpfleger und an An-
gehdrige.

Sie beschreibt ihr Leben nach der Diagnosestellung
eines Asthma-COPD-Overlap-Syndroms (ACOS), die Ver-
anderungen und die Angste, die eine chronische
Erkrankung und die notwendige Langzeit-Sauerstoff-
therapie mit sich bringen, ebenso wie die positiven Er-
fahrungen, die Hilfestellungen und den neuen
Lebensmut mit der Erkrankung. Sie mdchte mit ihrem
Buch anderen Betroffenen Mut machen, dass das Leben
mit einer Sauerstoff-Langzeittherapie noch lange nicht
zu Ende ist. Es soll lhnen mit Tipps und Tricks hr Leben
etwas erleichtern.

Durch die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe der
Deutschen Sauerstoff- und Beatmungsliga LOT eV.
konnte sie sehen, dass andere Betroffene mit der LOT
zurechtkommen und sie keineswegs allein ist. Das hat
sie gestarkt und Angste genommen. Der Austausch hat
ihr zudem viele hilfreiche Informationen Uber das Arzt-
gesprach hinaus erschlossen. Heute ist Annette Hendl
Leiterin der Sauerstoffgruppe in Mihldorf am Inn, wel-
che zur Deutschen Sauerstoff- und BeatmungsLiga LOT
eV.gehort.

Verlag Hartmut Becker, Taschenbuch,
100 Seiten, Juli 2018, ISBN 978-3-92480-61-0

Anzeige

Qir-be-c

Einfach gut betreut.

Beratungstelefon

{0365) 20 5718 18

Folgen Sie uns auf Facebook [l

www.air-be-c.de

Sauerstoff

fOr zu Hause und unterwegs.

. GO uiiny 4

[

lhr Vers'orge'r for alle Sauverstoftkonzentratoren

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



Bronchialsekret

Aktuelle Forschungsergebnisse

Starke Verschleimung

fordert Entziindung

Forscherinnen und Forscher des DZL am Translatio-
nal Lung Research Center Heidelberg (TLRC) haben
herausgefunden, wie die Verstopfung der Atemwege
mit zihem Schleim Entziindungsreaktionen fordert,
die bei Mukoviszidose und chronisch obstruktiver
Lungenerkrankung (COPD) zum Krankheitsbild ge-
horen. Das Forschungsteam zeigte, dass Schleim in
den Atemwegen bestimmte Zellen des Immunsystems,
sogenannte Makrophagen, umprogrammiert, damit
ihre Funktionen stort und sie entziindungsfordernde
Eigenschaften entwickeln. In der Zukunft kénnten
Atemwegsmakrophagen zum Ziel neuer Therapien
zur Behandlung von Mukoviszidose und COPD wer-
den. Die Studie wurde im Fachmagazin Nature Com-
munications veroffentlicht.

Lungenerkrankungen wie Mukoviszidose und COPD,
aber ebenso Bronchiektasen, gehen oftmals mit einer
starken Verschleimung und Entziindung der Atemwege
einher. Normalerweise sind Entziindungsreaktionen ein
wichtiger Teil des Heilungsprozesses. Bei diesen Er-
krankungen fithren anhaltende Entziindungen jedoch
zu einer fortschreitenden Zerstorung des Lungengewe-
bes und verstirken Infektionen. Forscherinnen und
Forscher konnten sich die Ursache der dauerhaften
Atemwegsentziindungen bisher nicht erkldren. ,,Selbst
junge Kinder mit Mukoviszidose, bei denen keine In-
fektion der Lunge mit Krankheitserregern nachgewie-
sen werden kann, haben bereits chronisch entziindete
Atemwege. Wir fragten uns also, wie diese chronischen
Entziindungen ausgelost werden und hatten den
Schleim selbst in Verdacht®, sagt Professor Marcus Mall,
Direktor der Klinik fiir Pddiatrie mit Schwerpunkt
Pneumologie, Inmunologie und Intensivmedizin an der
Charité — Universititsmedizin Berlin und Koautor der
Veréftentlichung.

Zaher Schleim verdndert Eigenschaften von Atem-
wegsmakrophagen

Die Forscher am Universititsklinikum Heidelberg und
dem Deutschen Krebsforschungszentrum Heidelberg
(DKFZ) testeten, inwieweit die Verstopfung der Atem-
wege mit zihem Schleim bestimmte Immunzellen — Ma-
krophagen - verandert. Makrophagen werden auch als
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»Fresszellen“ bezeichnet und beseitigen zum Beispiel
Bakterien, Viren oder abgestorbene Zellen, womit sie
einer chronischen Entziindung entgegenwirken. Uber-
raschenderweise beobachteten die Forscher aber, dass
Makrophagen aus den Atemwegen kranker Méduse mit
stark verschleimten Atemwegen entziindungsférdernde
Eigenschaften besitzen. Die kranken Mause waren ge-
netisch so verdndert worden, dass sie vermehrt Atem-
wegsschleim produzieren. Sie dienen damit als
Tiermodell fiir die Erforschung von Mukoviszidose und
COPD beim Menschen. ,Die Makrophagen aus den
Lungen dieser Mause erfiillten ihre Funktion als Fress-
zellen nicht mehr und produzierten entziindungsfor-
dernde Botenstoffe®, erklart Dr. Michelle Paulsen,
Koautorin der Arbeit. Diese Ergebnisse wurden durch
weitere Experimente bestitigt, bei denen Makrophagen
gesunder Mduse mit Schleim behandelt wurden. In
Folge des Kontakts zeigten die Atemwegsmakrophagen
die gleichen Veranderungen wie die aus den Lungen der
genetisch verdnderten Miuse.

Epigenetische Veranderungen programmieren Atem-
wegsmakrophagen um

Um zu erkldren, warum Atemwegsmakrophagen, die in
Kontakt mit zihem Atemwegsschleim gekommen sind,
andere Eigenschaften aufweisen als Makrophagen aus
gesunden Atemwegen, schauten sich die Forscherinnen
und Forscher das Erbgut der Immunzellen genau an.
Dabei legten sie besonderes Augenmerk auf die Struktur
der DNA im Zellkern. ,Wir konnten zeigen, dass be-
stimmte Abschnitte der Makrophagen-DNA so verdn-
dert waren, dass Gene fiir entziindungsfordernde
Botenstoffe vermehrt abgelesen werden®, fasst Prof.
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Christoph Plass, Abteilungsleiter am DKFZ und eben-
falls Koautor der Veroffentlichung zusammen. Bei den
Verianderungen der DNA handelte es sich nicht um Ver-
anderungen in der DNA-Sequenz, sondern um soge-
nannte epigenetische Veranderungen, die die Struktur
der DNA beeinflussen. Die beobachteten Veranderun-
gen an der Makrophagen-DNA bewirkten eine Locke-
rung der DNA-Struktur.

Fazit

Die Ergebnisse dieser Studie zeigen, dass die starke Ver-
schleimung der Atemwege durch eine Umprogrammie-
rung von Atemwegsmakrophagen zur chronischen
Entziindung der Atemwege beitrigt und die Symptome
von Patientinnen und Patienten mit Mukoviszidose und
COPD verschlimmert. Die Ergebnisse unterstreichen die
Bedeutung schleimlosender Therapien zur Behandlung
beider Lungenerkrankungen und 6ffnen neue Wege fiir
die Forschung. ,Zukiinftig konnten die verdnderten
Atemwegsmakrophagen als Angriffspunkt fiir die Ent-
wicklung zielgerichteter Therapien fiir Mukoviszidose
und COPD dienen, postuliert Dr. Joschka Hey, Wissen-
schaftler am DKFZ und Koautor der Arbeit.

Quelle: Translational Lung Research Center Heidelberg (TLRC),
11.11.2021
Text: Dr. Doreen Penso Dolfin

DZ L Deutsches Zentrum fur
Lungenforschung

Deutsches Zentrum fiir Lungenforschung
(DZL)

Das DZL ist ein Zusammenschluss aus 29 fihrenden uni-
versitdren und auBeruniversitdren Einrichtungen, die
sich der Erforschung von Atemwegserkrankungen wid-
men. Im DZL wird die grundlagen-, krankheits- und pa-
tientenorientierte Forschung auf dem Gebiet der
Lungenerkrankungen koordiniert und auf internationa-
lem Spitzenniveau durchgeflhrt, um so die Translation
grundlagenwissenschaftlicher Erkenntnisse in neue kli-
nische Konzepte zur Verbesserung der Patientenversor-
gung zu beschleunigen. Das Translational Lung Research
Center (TLRC) Heidelberg ist einer von funf Standorten
des DZL und eine Kollaboration zwischen dem Univer-
sitatsklinikum Heidelberg und der Medizinischen Fakul-
tat Heidelberg.

www.dzl.de
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Produktinformation

Hochfrequente
Vibrationsweste

Sowohl die hochfrequente Vibrationsweste (HFCWO)
VibraVest als auch die AffloVest arbeiten nach dem
Prinzip der "High Frequency Chest Wall Oscillation",
auch HFCWO genannt. Durch eine Reihe kleiner,
batteriebetriebener Motoren, welche vertikal an der
Brustwand und am Riicken schwingen, wird die Vis-
kositdt des Sekretes verringert und der Patient dabei
unterstiitzt, das Sekret zu mobilisieren und abzuhu-
sten. Gleichzeitig werden die Durchblutung und der
Lymphfluss geférdert. All dies geschieht ohne Kabel,
Schlauch oder Draht zu einem externen Gerit. Der
Nutzer kann also wahrend der Therapie seine Mobi-
litat erhalten, welches in den meisten Fallen zu einer
erhohten Compliance fiihrt.

Durch die Methode HFCWO wird das Sekret durch
"Tiefenschwingungen" geldst, ohne Druck auf den
Thorax auszuiiben. Eine verbesserte Schleimlosung
wird erreicht, wenn vor dem Einsatz der VibraVest
oder AffloVest inhaliert wird, um den Schleim zu ver-
fliissigen.

Die AffloVest unterscheidet sich hauptsidchlich im
Design und lasst mehrere variable Einstellungen fiir
die Therapie zu. Zudem ist im Lieferumfang der Af-
floVest nicht nur eine einfache Tragetasche, sondern
ein hochwertiger Tragetrolley auf Rollen inklusive.

Weitere Informationen sowie den Erfahrungsbericht
einer Mukoviszidosepatientin finden Sie auf
www.oxycare-gmbh.de
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Ratgeber
Bronchiektasen

Bronchiektasen sind Erwei-
terungen bzw. Aussackun-
gen der unteren Atemwege.
Bronchiektasen  konnen
den natiirlichen Selbstrei-
nigungsmechanismus der
Atemwegsschleimhaut st6-
ren, was jedoch nicht
bei allen Bronchiektasener-
krankungen der Fall ist.
Das sich in den Aussackun-
gen der Bronchien vermehrt stauende Sekret bietet
einen optimalen Néhrboden fiir Bakterienbesiedlungen
und ist Quelle hdufig wiederkehrender Infektionen.

Normaler Bronchus

Als héufigste Symptome treten Husten mit grof3en Men-
gen von schleimigem und manchmal auch eitrigem Aus-
wurf auf, gefolgt von Kurzatmigkeit bzw. Atemnot.
Bronchiektasen sind gekennzeichnet durch eine dauer-
hafte Erweiterung der Atemwege und einen Teufelskreis
aus chronischen Infektionen, Entziindungen und
Sekretstau.

Bronchiektasen werden in CF-Bronchiektasen (cystische
Fibrose bzw. Mukoviszidose) und Non-CF-Bronchiek-
tasen unterteilt. Die Funktionsstorungen und auch die
Behandlungswege unterscheiden sich deutlich vonein-
ander. Der Ratgeber befasst sich nur mit Non-CF-Bron-
chiektasen.

Die Ursachen von Non-CF-Bronchiektasen sind viel-
faltig, was eine Herausforderung sowohl fiir Diagnostik
als auch Therapie bedeutet. Die chronisch obstruktive
Lungenerkrankung (COPD) gehort mit etwa 15-20 %
zu den eher haufigeren bekannten Ursachen von Bron-
chiektasen.

Als Methode der Wahl zur Diagnostik von Bronchiek-
tasen gilt die hochauflosende Computertomografie
(HRCT). Oft kénnen die radiologischen Veranderungen
sowie Lokalisiation der Bronchien bereits Hinweis auf
deren Entstehung geben.

Die Behandlung von Bronchiektasen zielt darauf ab, In-
fektionen und Symptome im Brustraum zu vermindern,
die Lebensqualitdt zu verbessern und die Wahrschein-
lichkeit des Auftretens von Komplikationen, wie etwa
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Wand

Schleim
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vermehrter Schleim

Atemweg eingeengter Atemweg

Schleimdriisen .
Zerstorung der

Flimmerharchen Wand

(Zilien)
Verlust von Zilien

Bronchiektasen

eine Verringerung der Lungenfunktion, zu reduzieren.
Tégliche Atem- und physiotherapeutische Mafinahmen
zur Verbesserung des Abhustens des Bronchialsekrekts
und ebenso zur Bewiltigung von Atemnotsituationen
bilden die Basis einer Bronchiektasentherapie.

Grundvoraussetzung ist dabei eine ausreichende Fliis-
sigkeitszufuhr zur Verfliissigkung von Bronchialsekret.
Eine weitere Unterstiitzung ermoglicht die Inhalation
von 0,9 - bis 7-%iger Kochsalzlosung.

Die Atemphysiotherapie nimmt eine wesentliche Rolle
innerhalb der Behandlung von Bronchiektasie ein. Bei
Vorliegen von regelméfligem Husten empfiehlt die wis-
senschaftliche Leitlinie eine ein- bis zweimal tagliche
Anwendung von Techniken zur Reinigung der Atem-
wege. Eine vorherige Einweisung durch geschulte Atem-
physiotherapeuten zur korrekten Ausiibung ist un-
bedingt erforderlich.

Wissenschaftliche Beratung:
Dr. Pontus Mertsch, Ludwigs-Maximilian Universitat Miinchen,
Medizinische Klinik V, Miinchen

Medienpartner des Ratgebers:
Alphal Deutschland e.V. www.alphal-deutschland.org und
COPD - Deutschland e.V. www.copd-deutschland.de

Bronchieklzsen
negarnicht soseltne Erkrantngs

Informieren Sie sich weiter

im 28-seitigen Ratgeber:
Bronchiektasen ...doch keine
so seltene Erkrankung?”

Der Ratgeber kann online
gelesen oder bestellt werden:
www.Patienten-Bibliothek.de

412021



Wenn es kalt ist...

Nasenbrillen

Wenn es kalt ist, werden unsere Nasenbrillen aus PVC,
die zur Standardversorgung einer Langzeit-Sauer-
stofftherapie gehoren, wieder sehr steif und hart. Dies
kann leicht zu wunden Ohren oder auch aufgerauten
Wangen fithren. Auflerdem ist auch die Zuleitung
dann sehr starr.

Wer sich im Winter drauflen bewegt oder mit dem Auto
fahrt, ist sicherlich mit einer Silikon-Nasenbrille gut be-
dient, zumal sie sehr lange verwendet werden kann -
was den hohen Anschaffungspreis wiederum amorti-
siert. Leider handelt es sich hierbei um einen Selbst-
kaufartikel.

Ersatznasenstege werden allerdings nicht mehr herge-
stellt. Weitere Informationen finden Sie z. B. auf
www.sauerstoff-shop-com

Um den notwendigerweise hohen Hygienestandard zu
erhalten, sollten Nasenbrillen aus Silikon regelmif3ig
alle 2 Wochen, Verlangerungen hingegen alle 4-6 Mo-
nate ausgekocht werden.

Ubrigens: Zu empfehlen ist auch die Oxymask. Wenn
die Nase bereits wund oder gereizt ist, kann die Oxy-
mask eingesetzt werden, um der Nase die notige Ruhe
zu ermoglichen, damit die
Wundstellen rasch wieder
verheilen.

Kommen Sie gut durch den
Winter!

Ursula Kriitt-Bockemiihl
Ehrenvorsitzende
Deutsche Sauerstoff- und
BeatmungsLiga LOT e.V.

Anzeige

GTI1- i
medicare

0Oxygen Technology

NG

ompetent in Sachen >

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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B Atemtherapie - Advertorial

Einsatz von Hilfsmitteln

Atmen mit Wirkung

Die Atemtherapie umfasst Ubungen und Techniken, die
Patient:innen die Atmung erleichtern und die Korper- ? é K?
wahrnehmung bewusst fordern. Sie ist ein Teilgebiet der i‘r 5 m

Physiotherapie und hilft z. B. bei Asthma bronchiale ——

oder chronisch obstruktiver Lungenerkrankung

(COPD). Sie umfasst ein breites Spektrum an bewe-  srgurHERAPIE & FEUCHTINHALATION EFFEXTIV KOMBINIEREN
gungsorientierten Korperiibungen, Anleitungen fiir die
Verbesserung der Atmung an sich (wie z. B. Tiefe,
Rhythmus ...), auch unter Anwendung von Therapiege-
riten. Der Therapieschwerpunkt der Atemphysiothera-
pie liegt in der Vermittlung von Selbsthilfetechniken zur
Verbesserung der Atmung.

Atemtherapiegerate bei COPD

Sehr effektiv fiir die Weitung der Atemwege sind spe-
zielle Atemtherapiegerate. Wahrend des Ausatmens er-
zeugen sie einen sogenannten ,,dauerpositiven Druck
(PEP - positive expiratory pressure)“. Dieser Druck wei- Pt — —_—==
tet die Atemwege. So kann beim Einatmen mehr Sauer-

stoff ein- und beim Ausatmen mehr Kohlendioxid

abgeatmet werden. Dadurch reduziert sich die Atemnot

merklich. Oszillierende Atemtherapiegerdte (OPEP)

OPEP konnen sogar noch mehr: Sie erzeugen Druck-
und Flussschwankungen, also Vibrationen, die sich di-
rekt auf die Bronchien tibertragen. Diese Schwingungen
befreit die Atemwege von festsitzendem Schleim l6sen festsitzenden Bronchialschleim und verbessern
den Abtransport. So fillt das Abhusten deutlich leichter
und die Atemnot wird besonders gut gelindert. Diese
senkt den Bedarf an Medikamenten Gerdte werden in der Leitlinie fiir die Behandlungen von
COPD und Lungenemphysem empfohlen und sind in
der Regel erstattungsfihig.

Regelmalige Atemtherapie

- erleichtert das Abhusten

Atemtherapie mit Feuchtinhalation bei COPD

Besonders wirksam ist die Kombination von Atem- und
Inhalationstherapie. Feuchtinhalation und gezielte
Atemtherapie gemeinsam verkiirzen die tagliche Thera-
piezeit und verbessern die Wirkung Ihrer Medikamente.

Ein spezielles oszillierendes Atemtherapiegerdt zu die-
sem Zweck ist das RC-Cornet”PLUS. Dank individueller
Einstellungsmoglichkeiten der Behandlungsformen so-
wie der Intensitaten (Widerstande A-D) kann das RC-
Cornet®PLUS besonders fein auf Ihre personlichen
Bediirfnisse abgestimmt werden. Zudem ist eine Ver-
dingungsméglichkeit mit ISO-genormten Verneblern
integriert.
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LEICHTER ATMEN

GESUNDHEITSPORTALI

Advertorial - Atemtherapie il

Das Gesundheitsportal fur

Atemwegspatienten

Einatmen. Ausatmen. Einfach so. Das ist fiir die meisten
selbstverstandlich. Fiir Menschen mit Atemwegser-
krankungen wie Asthma oder COPD, ist es alles andere
als das.

Sowohl fur die Patienten selbst als auch Familie, Freunde
oder das berufliche Umfeld - es ist eine Herausforde-
rung, das Leben moglichst unbeschwert, sicher und po-
sitiv zu gestalten.

Das Gesundheitsportal mochte bei der gesundheitlichen
Eigenverantwortung unterstiitzen und es den Menschen
ermoglichen, sich aktiv in Behandlungs- und Entschei-
dungsprozesse einzubringen. Auf leichter-atmen.de fin-
den Sie dafur hilfreiche, verstindliche und fundierte
Informationen rund um die Themen ,,Atmung und Ge-
sundheit® - und das schon seit mehr als 10 Jahren. Heute
nutzen jahrlich iber 2 Millionen Menschen die Fach-
artikel, wochentlichen News und den monatlichen
Newsletter.

Besonders hervorzuheben
sind die hochgeschitzten
Blogger: Betroffene, Thera-
peut:innen und Arzt:innen
geben interessante und hilf-
reiche Einblicke in die ver-
schiedenen Bereiche von
Atemwegserkrankungen
und schreiben iiber ihre Er-
fahrungen und Erlebnisse
mit COPD. Rund um die

LESCTN WTTEE B A O Ty
Wy Fre ﬂ““""‘r‘hﬁ e
At 0 Aarva s DR
oy gy ey an

et ] L e ——
il T I S ——
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Autor:innen des Blogs hat sich iber Kommentare und
einen themenbezogenen Ausblick eine starke Gemein-

schaft gebildet.

Im Jahr 2021 hat die Plattform einen umfassenden
Relaunch erhalten und strahlt in neuem Glanz - auch

fur die mobilen Nutzer.
www.leichter-atmen.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
beachten. Produkte sind online,
in stationaren Apotheken und
Sanitatsfachhandel erhaltlich.

PZN 12 419 336 | Erstattungsfahig
unter Hilfsmittel-Positions-Nr.
14.24.08.0013

LEICHTER ATMEN mit CEGLA Medizintechnik. | cegla.de
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Alpha1

20 Jahre Entwicklung

...hin zu WIKI(pedia)

Als Alphal Deutschland e.V. im Jahr 2001 seine Tétig-
keit aufnahm, war nicht im Entferntesten absehbar, dass
wir eines Tages den Wunsch haben wiirden, WIKI fiir
den Alpha-1-Antitrypsin-Mangel werden zu wollen. Mit
den Jahren sammelten wir immer mehr relevante Infor-
mationen hinsichtlich des Alpha-1-Antitrypsin-Mangels
und verlinkten uns mit zahlreichen anderen Organisa-
tionen. 2016 fassten wir uns ein Herz und gestalteten un-
sere Homepage komplett um. Es war Zeit, frischen Wind
hineinzubringen und unsere vielen Informationen bes-
ser zu strukturieren. Ein Schwerpunkt dabei war, die
Webseite responsiv (d.h. handylesbar) zu machen. Zu
der Zeit gab es vier ,Wissenswertes“-Kategorien sowie
sechs Kategorien zur Erkrankung selbst.

Im Jahr 2020 brachten wir die Webseite auf den heutigen
Stand. Das Ergebnis sind zwolf Kategorien zur Er-
krankung selbst sowie 17 Kategorien in der Sparte
~Wissenwertes“ (exklusive Links). Hinzu kommen aus-
differenzierte SHG-Unterseiten (15 an der Zahl).

Hier nun ein paar bemerkenswerte Daten auf unserem
Weg:

Webseite

Beeindruckende Entwicklung der Besucherzahlen: Gab
es 2016 noch 9.367 Besucher, waren es 2020 bereits
92.215. Dies entspricht einem Zuwachs von etwa 880 %

& Mpha

wt g - Oy e - Mg - Erboraeskn g

Wan zne skZumll baseg!
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in gerade einmal fiinf Jahren. Alphal folgt konsequent
relevanten Web-Entwicklungen: So ist die Webseite gut
nutzbar auf mobilen Endgeriten. Dies trigt dem Nut-
zungsverhalten der Besucher Rechnung: 69 % greifen
iiber Smartphone, 4 % tiber Tablet auf die Webseite zu.

Inhalte
Thematisch stellen wir uns immer breiter auf. Zu den
meistbesuchten Inhalten gehoéren mittlerweile (Stand
10/2021):
o Ein Artikel zu Atemnot und Psyche

(12.020 Aufrufe)
o Ein Artikel zu Wechselwirkungen (10.065 Aufrufe)
o+ Ein Corona-Erfahrungsbericht (4.965 Aufrufe)
Die Webseite wird dank guter Inhalte von Google pro-
minent ausgegeben. Daher gelangen 90 % der Seitenbe-
sucher iiber Google auf die Alphal-Webseite.

Wir werden auch bei nicht Alpha-1-spezifischen Such-

begriffen bei Google gefunden. Hier einige Beispiele:

o Suchbegrift , Kindergastroenterologen® (suchen bis
zu 950 Menschen im Monat bei Google). Die Alphal-
Webseite ist hier zeitweise auf Platz 2 bei Google.

o Suchbegriff ,eingebildete Atemnot® (suchen bis zu
1.350 Menschen im Monat bei Google). Die Alphal-
Webseite ist hier zeitweise auf Platz 5 bei Google.

« Suchbegriff ,,Corona Erfahrungsbericht® (suchen bis
zu 1.350 Menschen im Monat bei Google). Die
Alphal-Webseite ist hier zeitweise auf Platz 6 bei
Google.

Alpha1-Newsletter

Aktuell haben wir 575 Abonnenten

60 - 75 % offnen im Schnitt die Newsletter; 15 - 36 %
klicken auf einen Link in den Newslettern. Das sind au-
Berordentlich tiberdurchschnittliche Werte. Im Schnitt
o6ffnen nur 25 % der Empfinger im Bereich gemeinniit-
zige Organisationen einen Newsletter. Auf einen Link
klicken im Bereich gemeinniitzige Organisationen in der
Regel lediglich ca. 3 %. Alphal liegt somit deutlich iiber
diesen allgemeinen Werten.
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YouTube Kanal

Aktuell haben wir 247 Abonnenten

Seit Erstellung (Nov. 2017) gab es:

o 17.194 Aufrufe, 1.036 Std. Wiedergabezeit, 132.978
Impressionen

« Erfolgreichstes Video: Was ist Alpha-1 (etwa 7.500
Aufrufe), gefolgt von Alpha-1 und die Leber (etwa
3.400 Aufrufe) und Allgemeines, Neues und Seltenes
(etwa 2.200 Aufrufe)

o Zuschauer sind tendenziell eher weiblich (56,5 %)
und zwischen 45 und 64 Jahren alt. Zeigt auch: alle
Generationen nutzen YouTube - ist immerhin die
zweitwichtigste Suchmaschine bei Gesundheitsfragen
nach der Google-Suche.

Wir freuen uns von Herzen dariiber, dass die Webseite
mit all ihren Funktionen so gut angenommen wird. Dies
ermuntert uns, weiterhin Augen und Ohren offen zu
halten, um Thnen relevante Informationen rund um den
AATM zuginglich zu machen. WIKI fiir den Alpha-1-
Antitrypsin-Mangel bleibt ein
Ziel, dessen Erreichen uns ei-
niges abverlangt und viel
Freude bereitet. Deshalb:
lesen Sie regelmafiig, was es
Neues gibt — es lohnt sich!

Gabi Niethammer
2. Vorsitzende
Alphal Deutschland e.V.
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Wir versorgen Sie u. a. mit

* SAUERSTOFF »
* INHALATION « BEATMUNG -

CORONA-TIPPS 45
O o

Praventiver Therapieansatz: °
z.B. Inhalation mit Ambroxol und
Uberwachung der Sauerstoffsittigung im Blut
mit dem Pulsoxymeter OXY310

@ Beatmung mit COPD-Modi . qvenT o€
(ahnlich der sog. Lippenbremse) mit High_g?/‘:\in

® prisma VENT 30/40/50/50-C 5-
von Léwenstein Medical &

® OXYventCube 30 ATV i, Germa"Y’
- Target Volumen MaAngeb tspreis
- Target Minuten Volumen 2.995/ 00 -
. L ™
und Triggersperrzeit einstellbar r/

1 Infos/Studien:
¥ www.oxycare-gmbh.de: Therapie/Beatmung

@ Sauerstoffversorgung ﬂgi

- Stationar, mobil oder fliissig z.B.:

Everflo 615,00 €

@ SimplyGo, mit 2 I/min Dauerflow
® SimplyGo Mini, ab 2,3 kg

@ Inogen One G3 HF, ab 2,2 kg

@ Inogen One G5, ab 2,15 kg

® Inogen One G4, ab 1,27 kg NEUne
® Platinum Mobile POCI 17950 cn 1 -
™ Shop-Prel

2.1951

@ Inhalation
® Allegro / AirForce One /

InnoSpire Elegance ab 5330 € oy
Die Standardgerate fir die ganze Familie » -‘T-‘",

@ Nasaler High-Flow
® MuyAirvo2/prisma VENT 50-C/LM Flow

* Bei Lungenentziindung, Sauerstoffbeimischung mgl.

* Verbessert die Oxygenierung

* Erhoht das end-exspiratorische Volumen

* Verbesserte mukoziliare Clearance und
physiologische Atemgasklimatisierung .

* Auswaschung des nasopharyngealen Totraums -

* Von der WHO fiir die COVID-19 Behandlung anerkannt

Finger-Pulsoxymeter OXY 310 29,95 €

OxYCARE GmbH Medical Group
Fon 0421-48 996-6- Fax 0421-48 996-99
E-Mail ocinf@oxycare.eu + Shop: www.oxycare.eu




I Alphal

Aus Fehlern wird man klug

Mein personlicher Weg

Als ich die Diagnose eines schweren Alpha-1-Antiryp-
sin-Mangels, einem sog. PiZZ Genotyp (und es folgten
noch einige Daten mehr), erhielt, war ich nicht nur am
Boden zerstort, sondern mit der Situation vollig iiber-
fordert. Selbst mein Arzt formulierte ganz offen, er
kenne sich nicht mit dieser Erkrankung aus und wir
missten uns nun beide zunichst informieren, was dies
konkret fiir mich bedeutet.

Ja, und auch Google gab es damals schon und war somit
dann meine néchste ,, Anlaufstelle” - sogar noch bevor
ich mit meinem Mann gesprochen hatte. Ich landete auf
sehr merkwiirdigen Seiten, vielleicht hatte ich die
Namen der Erkrankung auch einfach falsch geschrieben.
Heute weif ich: Suchbegriffe sollten wohl iiberlegt ver-
wendet werden.

Als erstes erfuhr ich, dass ich nicht alter als 68 Jahre
werden wiirde, zudem Sauerstoff und eine Transplanta-
tion bendtige. Ich fand nur die ganz schrecklichen Vor-
hersagen. Offenbar gab es nichts, was mir helfen konnte,
keinerlei Option, Einfluss auf den Verlauf zu nehmen.
Diese Ergebnisse entstanden allerdings nur aufgrund
meiner eigenen ,Inkompetenz®, nach guten, d.h. fach-
lich kompetenten und gepriiften, Daten der Erkrankung
zu suchen.

Nachdem sich die erste Aufregung gelegt hatte, begab
ich mich nochmals, diesmal gemeinsam mit meinem
Mann, auf die Suche nach Fakten und Erklarungen. Wir
fanden nun auch die ,,guten” Seiten. Und davon gibt es
viele, auch das habe ich in den letzten 12 Jahren gelernt.

Unter anderem gelangte ich auf die Seite der Patienten-
organisation Alphal Deutschland. Hier konnte ich mich
zunéchst einlesen. Anschlieflend rief ich dort an und
wurde - damals noch von Gernot Beier - sehr gut aufge-
fangen. Ich erhielt aufmunternde Informationen, das
Angebot von Schulungsveranstaltungen der Selbsthilfe-
gruppen und per Post diverse Unterlagen. Die noch
offenen Fragen nahm ich mit zu meinem néchsten Arzt-
gesprach.

In all den Jahren seit meiner Diagnose habe ich jegliche
Information iiber die Erkrankung, die ich finden
konnte, gesammelt, versucht zu verstehen und zu ver-
arbeiten — und es hat sich wirklich viel angesammelt. Es
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entwickelte sich die Idee, dass die daraus erworbene Ge-
sundheitskompetenz nicht nur mir selbst zugutekommt,
sondern ich diese mit anderen teilen mdchte: zunéchst
in der Selbsthilfegruppe ,Ostsee®, spater im Verein
Alphal Deutschland.

Als Vorsitzende der Patientenorganisation heute reicht
es allerdings keineswegs aus, nur gut ,,googeln® zu kon-
nen. Vielmehr es ist wichtig, Informationen aus erster
Hand zu erhalten. Daher haben wir uns eng mit Arzten,
Forschern und vielen Fachverbinden vernetzt. Ergén-
zend helfen Kongressbesuche, Gesprache mit Fachkrei-
sen und wissenschaftlich fundierte Publikationen. Die
ganze Bandbreite der Informationen versuchen wir dann
so aufzubereiten, dass sie wirklich jeder verstehen kann.

Im Newsletter benennen wir beispielsweise die Haupt-
aussage bzw. das Ergebnis einer Studie. Wer mehr dar-
tiber erfahren mochte, gelangt iiber Links auf die
Originalveroffentlichungen.

Auf unserer Webseite finden sich Berichte von Patien-
ten, Selbsthilfegruppen und ebenso von Arzten, nahezu
jedes Stichwort fithrt zu weiterfithrenden Informationen
- wir wollen eben Wiki fiir Alphal werden, damit es an-
deren Patienten nicht so er-
geht, wie es mir ergangen ist,
sondern sie gleich mit kom-
petenten Informationen und
Alltagstipps versorgt werden.

Marion Wilkens

1. Vorsitzende

Alphal Deutschland e.V.
www.Alphal-
Deutschland.org

Hinweis:

Beachten Sie auch den dieser
Ausgabe beigelegten Ratgeber
»Atemlos durch Alpha-1? - Oft
unerkannt oder spit diagnosti-
ziert“ Sollte der Ratgeber nicht
mehr beiliegen, konnen Sie
diesen auf www.Patienten-
Bibliothek.de anfordern.
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Tagliches Training

Empfehlungen
Bewegungstherapie

Um der zu selten genutzten Behandlungsoption ,,Bewe-
gungstherapie® bei Patienten mit chronischen Lungen-
krankheiten eine bessere Anwendung und eine grof3ere
Verbreitung zu ermoglichen, wurden Anfang 2021 von
einer Expertengruppe aus Sportwissenschaftlern, Sport-
therapeuten und Pneumologen der Arbeitsgemeinschaft
Lungensport in Deutschland und der Deutschen
Atemwegsliga Empfehlungen zur Durchfithrung von
ambulantem, wohnortnahen Lungensport in Gruppen
verfasst. Die positiven Effekte von Sport und korper-
lichem Training bei Asthma, COPD, interstitiellen
Lungenkrankheiten, Mukoviszidose, Lungenkarzinom
und pulmonaler Hypertonie werden dargestellt.

Durchbrechen der Abwartsspirale

Infolge ihrer funktionellen Einschrankungen klagen Pa-
tienten mit chronischen Lungenkrankheiten haufig tiber
Atemnot unter korperlicher Belastung. Die verminderte
Belastbarkeit fiihrt zu einer Abwartsspirale mit zuneh-
mend eingeschréankter Belastbarkeit und Muskelabbau,
verbunden mit der Abnahme der Fihigkeit, den Alltag
zu bewdltigen. Letztlich resultieren korperliche Inakti-
vitdt und hédufig soziale Isolation, welche Lebensqualitat
und Prognose des chronisch Lungenkranken deutlich
verschlechtern.

Ziel der Bewegungstherapie und des korperlichen Trai-
nings ist die Durchbrechung dieser Abwirtsspirale.
Durch Steigerung von Kraft und Ausdauer sowie ver-
besserter Koordination konnen die Patienten nach
einem addquaten Trainingsprogramm trotz fortbeste-
hender Lungenfunktionsstorung haufig ihren Alltag bes-
ser bewiltigen, was zu einer Steigerung der
Lebensqualitit und zu einer besseren Prognose beitrégt.

Empfehlungen (E) und Statements (S)
Empfehlungen sind evidenzbasiert, Statements sind auf
den Konsens der Autoren gestiitzt.

El: Der Arzt soll jeden Patienten mit einer chronischen
Lungenerkrankung bei Diagnosestellung und minde-
stens einmal jahrlich nach dem Umfang seiner korper-
lichen Aktivitdt und sportlichen Betédtigungen befragen
und diese beurteilen.

S1: Eine moderate korperliche Aktivitat, mindestens 30
Minuten iiber den Tag verteilt, wird angestrebt.
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E2: Bei unzureichender Aktivitdt soll der Arzt {iber
Moglichkeiten der Bewegungssteigerung im Alltag be-
raten (ziigiges Gehen, Treppensteigen).

E3: Falls eine Bewegungssteigerung in Eigenregie nicht
realistisch erscheint, soll eine gezielte Beratung tiber am-
bulanten Lungensport und/oder Rehabilitation erfolgen.

E4: Die Teilnahme am Lungensport soll mindestens ein-
mal pro Woche erfolgen und durch hiusliches Training
und/oder regelmifiige Bewegung im Alltag erginzt
werden.

S2: Lungensportgruppen sind von ausgebildeten
Ubungsleitern fiir Lungensport anzuleiten.

S3. Die Anwesenheit eines Arztes ist wahrend des Trai-
nings im Lungensport nicht erforderlich.

S4. Vor dem Hintergrund der iiberzeugenden Evidenz
ist ein geritegestiitztes korperliches Training sinnvoll
und sollte im Rahmen des Lungensports moglich sein
und durch die Kostentriger finanziert werden.

Quelle/Auszug: Empfehlungen ,Ambulanter Lungensport und
korperliches Training bei Patienten mit Atemwegs- und Lungen-
krankheiten’, www.lungensport.org, Autoren: H. Worth, R. Bock,
M. Frisch, O. Gohl, E. Griinig, R. Gl6ckl, M. Limbach, K. Schultz, M.
Spielmanns, K. Taube, S. Teschler, H. Watz

Tipp

Empfehlenswert ist das Informationsvideo mit Michaela
Frisch auf dem Youtube-Kanal von Alpha1 Deutschland
e.V. Hier werden die wichtigsten Elemente der Empfeh-
lungen anschaulich naher erldutert.
www.alphal-deutschland.org oder www.youtube.com
und bei Suchen,Alphal Deutschland e V" eingeben.
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I Tagliches Training

Trainingsband

3Lf

LUNGENSPORT

Aktivitaten des Alltags trainieren

Wie jeder im Alltag und zu Hause aktiv sein kann, haben
Sie in der Herbstausgabe der ,Patienten-Bibliothek —
Atemwege und Lunge® bereits erfahren. Ebenso was Sie
beim Uben zu Hause beachten sollen. Nachzulesen in
der Onlineversion der Herbstausgabe auf www.Patien-
ten-Bibliothek.de.

Fiir das Training der Alltagsaktivititen eignen sich unter
anderem Trainingsbander. Im 10-seitigen Leporello
»Ubungen mit Trainingsband“ der Arbeitsgemein-
schaft Lungensport in Deutschland e.V. werden an-
schaulich in Schritt-fiir-Schritt-Anleitungen Ubungen
mit dem Band gezeigt, die beispielsweise Sturzpraven-
tion, Aufstehen, An- und Ausziehen etc. trainieren.

Michaela Frisch, stellvertretende Vorsitzende der AG
Lungensport und Manager Medical Affairs bei Vision-
Health GmbH, hat die Ubungen fiir Sie zusammenge-
stellt und beantwortet IThnen dartiber folgende Fragen:

Wie findet man das geeignete Trainingsband und auf
was gilt es grundsétzlich bei Ubungen mit dem Trai-
ningsband zu beachten?

« Mit einem Trainingsband lassen sich alle Krafttrai-
ningsgerite (MTT-Gerdte) fiir das Heimtraining ein-
fach und sinnvoll ersetzen.

« Viele Ubungen lassen sich auch in Verbindung mit
den alltaglichen Tatigkeiten bei der Kérperhygiene,
dem Alltag und der Hausarbeit gleichsetzen.

 Aufgrund der unterschiedlichen Farben der unter-
schiedlichen Hersteller ldsst sich hierzu keine Emp-
fehlung mehr beziiglich der Farbe geben.

« Die Belastungen lassen sich sowohl tiber die Grift-
weite (weiter = leichter, enger = anstrengender) als
auch tber die ,Faltungen® (doppelt, dreifach ...)
variieren.

o Lieber ein ldngeres Trainingsband zulegen -> dies er-
hoht die Trainingsmoglichkeiten (doppelt, dreifach,
mehrfach nehmen) und die Ubungsauswahl (z.B. um
das Band doppelt tiber die Tiir zu legen und diese
dann zu schlieflen ...).

 Bei lingeren steuerbaren Bewegungen die Atem-
koordination (AAEE = Ausatmung - Anstrengung,
Einatmung - Entlastung) beachten.
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e Zur Trainingsvariation auch mal die Endstellung
halten und ganz bewusst auf die Atmung per Lip-
penbremse (langsames Ausstromen der Luft iiber die
leicht gedffneten Lippen) achten. Oder die Bewegung
auch mal kleiner und schneller durchfiihren, dabei
ganz bewusst die Atmung mit der Lippenbremse flie-
3en lassen.

Bestelloption

Leporello ,,Ubungen mit
dem Trainingsband“
0,75 €/Exemplar
Bestellformular auf
www.lungensport.org

Denken Sie immer daran:
Jeder Schritt, jede Treppen-
stufe und jede Ubung bringt
Lebensqualitit!

Ubung: Aufstehen

Ausgangsstellung: stabiler Stand. Hiiftbreit in der Hock-
beuge (Barhocker-Hohe) auf das Band stellen, mit bei-
den Hinden seitlich greifen.

Mit der Ausatmung iiber die Lippenbremse (langsames
Ausstromen der Luft iiber die leicht geoffneten Lippen)
langsam aufrichten und die Arme seitlich bis zur Schul-
terhohe hochfiithren.

Mit der Einatmung durch die Nase langsam wieder in
die Hockbeuge zuriickkehren.
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Variation: die Bewegungen auch mal klein und schnell
ausfithren, dann die Atmung ganz bewusst mit der Lip-
penbremse flieflen lassen.

Ubung: Tragen des mobilen Sauerstoffgeréits oder des
Einkaufs

Ausgangsstellung: aufrechter Sitz oder stabiler Stand.
Das rechte Bein auf das Band stellen, mit der rechten
Hand greifen.
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Mit der Ausatmung iiber die Lippenbremse (langsames
Ausstromen der Luft iiber die leicht ge6ffneten Lippen)
das Band nach auflen-oben ziehen (Ellbogen bis auf
Schulterhéhe), mit der Einatmung durch die Nase lang-
sam wieder in die Ausgangsstellung zuriickkehren.

Nach einigen Wiederholungen: Seitenwechsel.
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Anzeige

GTIl-
medicare

Oxygen 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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I Tagliches Training

Atemubungen

Teil 2: Atemgymnastik

Liebe Leserinnen und Leser,

nun hatten Sie schon einige Tage bzw. Wochen Zeit, um
die in der Herbstausgabe vorgestellten Ubungen durch-
zufiihren.

Jede/jeder, der/die diese Ubungen regelmiflig - also
mindestens zweimal wochentlich (besser jeden zweiten
Tag) — durchgefiihrt hat, wird schon eine kleine Besse-
rung der Beweglichkeit an den Armen und auch eine
kleine Erleichterung im Brustkorb und beim Atmen be-
merkt haben. Durch die Konzentration, die Bewegung
mit der Atmung durchzufiihren, sind die Bewegungen
viel langsamer und auch bei grofierer korperlicher Ein-
schrankung machbar.

Wir erinnern uns: mit der Einatmung den Arm in die
Streckung bringen, mit der Ausatmung, die viel lang-
samer iiber die Lippenbremse erfolgt, den Arm zu-
riickfiithren.

Mir persénlich gefallen diese Ubungen deshalb so gut,
da man sie wirklich auch an ,schlechten Tagen® im ei-
genen Tempo und mit so vielen Wiederholungen durch-
fithren kann, wie es der Korper erlaubt.
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Auch bei der nachfolgend beschriebenen Atemgymna-
stik beginnen wir zunichst, die Ubung im Sitzen oder
im Liegen auszuprobieren. Nach dem Intervall zunachst
NUR Arme im Atemtakt bewegen, wir steigern den An-
spruch der Ubung, indem wir in dem zweiten Intervall
auch die Beine dazu mitnehmen.

Zundchst nur die rechte Seite: rechter Arm in die Strek-
kung fithren und rechtes Bein - so gut wie moglich - an
den Korper ziehen (siehe Abbildung). Die Bewegung mit
der Einatmung durchfithren. Mit der Ausatmung brin-
gen wir den Arm und das Bein wieder zuriick.

Achtung: AUSATMUNG {iber die Lippenbremse und
somit moglichst doppelt so lang verglichen mit der
eigenen Einatmung. Dabei wird ein Arm und/oder ein
Bein durchaus sehr schwer. Aus diesem Grunde bitte
auch, wenn man diese Trainingseinheit zum ersten Mal
durchfiihrt, lediglich dreimal wiederholen.

Nach einer kleinen Erholungspause von bis zu fiinf
Atemziigen, wechseln wir die Seite. Nun miissen der
linke Arm und das linke Bein im Atemtakt - mit der Ein-
atmung nach oben, mit der Ausatmung zuriick - die Be-
wegung durchfiihren.
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Nach einer weiteren Pause wird die Trainingseinheit im
Wechsel rechts/links durchgefiihrt.

Liebe Anwenderinnen und Anwender, Sie merken, es
wird immer ein bisschen schwieriger und anspruchs-
voller. Deshalb bitte immer auf die eigene Befindlichkeit
und Tagesform achten. Eine Uberforderung des Korpers
bringt nur Erschépfung und zudem Widerwillen gegen
Ubungen - beides gilt es zu vermeiden.
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Jetzt wollen wir auch noch die gegeniiberliegenden
Arme und Beine in Bewegung bringen. Bedeutet, der
rechte Arm und das linke Bein bewegen sich mit der
Einatmung in die Streckung (Arm) bzw. Beugung
(Bein).

Nach dreimaliger Durchfithrung wechseln wir die Seite
und der linke Arm mit dem rechten Bein fithren diese
Ubung durch. Immer im Atemtakt.

Achtung: Die Bewegung passt sich der Atmung an und
nicht die Atmung der Bewegung!

Auch diese Trainingseinheit konnen Sie im Wechsel -
rechter Arm/linkes Bein, Wechsel, linker Arm/rechtes
Bein - durchfiihren.

Wichtig: Beginnen Sie die Ubungen zunéchst mit weni-
gen Wiederholungen. Selbst die wochenlange Durch-
fithrung mit nur drei Wiederholungen ist sinnvoll.
Sobald Sie an sich selbst feststellen, die Gymnastik
strengt mich gar nicht mehr so an, steigern Sie langsam
die Intervalle nach eigenem Ermessen.

Jutta Remy-Bartsch

Ubungsleiterin Lungensport

COPD- und Bronchiektasen-Patientin
Westerwald

Mir ist sehr wohl be-
wusst, dass diese Ubun-
gen anstrengend sind!

Dennoch, keine Pille,
keine Spritze oder gar
eine andere Person kon-
nen die eigene korperli-
che Bewegung ersetzen.
Machen Sie sich immer
wieder bewusst, dass vor
allem Bewegung die
Situation lhrer Erkran-
kung und lhre Lebens-
qualitat verbessert.

Hier ist ganz einfach lhr persoénliches Handeln, lhre
Gesundheitskompetenz erforderlich.

Uberwinden Sie lhren inneren Schweinehund und
lassen Sie die faulen Socken einfach links liegen.

Fihren Sie die Ubungen regelmaRig durch, Ihr Kérper
wird Sie daftr lieben und mit mehr Beweglichkeit und
verbesserter Atmung belohnen.
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Lungeninformationsdienst

Lungenforschung aktuell

COPD gehort zu den haufigsten Krankhei-
ten weltweit, dennoch gibt es bislang keine
Moglichkeit, die chronisch obstruktive
Lungenkrankheit zu heilen. Im Fokus der
COPD-Forschung steht daher ganz besonders auch die
Suche nach neuen Therapieformen. Einen Ansatz bieten
sogenannte monoklonale Antikorper, die gezielt in
krankhafte Entziindungsprozesse eingreifen konnen. In
unserem ersten Forschungsbeitrag berichten wir {iber
eine aktuelle Studie, in der Forschende ein solches soge-
nanntes Biologikum als Behandlungsoption fiir COPD
getestet haben. Prof. Dr. Klaus E. Rabe, Erstautor der Stu-
die, erldutert im Expertenstatement, was genau mono-
klonale Antikorper sind, und in welchen Bereichen der
Lungenheilkunde sie bereits eingesetzt werden.

In unserem zweiten Bericht geht es um die wichtigste
Praventionsmafinahme, die im klinischen Alltag zur
Verfiigung steht — das Impfen. Neben der Impfung gegen
COVID-19 spielt aktuell auch die Grippeimpfung eine
zentrale Rolle, um schweren Krankheitsverliufen
vorzubeugen. Gerade fiir Menschen mit Lungenkrank-
heiten sind Schutzimpfungen wichtig. In einer gemein-
samen Nachricht haben das Bundesministerium fiir
Gesundheit (BMG), die Bundeszentrale fiir gesundheit-
liche Aufklirung (BZgA), das Robert Koch-Institut
(RKI) und das Paul-Ehrlich-Institut (PEI) vor Kurzem
insbesondere Menschen mit einem erhéhten Risiko fiir
einen schweren Grippeverlauf aufgerufen, sich jetzt
gegen die Grippe impfen zu lassen.

Eine interessante Lektiire wiinscht IThnen
das Redaktionsteam des Lungeninformationsdienstes.

Antikorper Itepekimab zur COPD-Be-
handlung?

Konnte der monoklonale Anti-IL-33-Antikorper Ite-
pekimab eine Therapieoption bei mittelschwerer bis
schwerer chronisch obstruktiver Lungenerkrankung
(COPD) sein? Das haben Forschende in einer Studie
zu Wirksamkeit, Sicherheit und Vertriglichkeit des
Antikorpers untersucht. Die Ergebnisse wurden in
der Fachzeitschrift ,,The Lancet Respiratory Medi-
cine“ veroffentlicht.

Genetische Daten deuten darauf hin, dass Interleukin 33
(IL-33) - ein Stoff des Immunsystems - eine Rolle bei der
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10 jahee

Lunganinformationsdienst

Asthmaanfilligkeit spielt. Auch bei der chronisch ob-
struktiven Lungenkrankheit COPD konnte er von
Bedeutung sein. Vorangegangene Studien zeigten bei-
spielsweise, das die IL-33-Konzentration im Blut bei
akuten Krankheitsverschlechterungen der COPD (Exa-
zerbationen) erhoht ist.

Die Autorinnen und Autoren der aktuellen Studie fiihr-
ten daher zunéchst Untersuchungen durch, um festzu-
stellen, ob genetische Varianten innerhalb der IL-33-
Signalwege mit dem Risiko fiir COPD in Verbindung
stehen. Sie fanden heraus, dass bei genetischen Varian-
ten, die zu einem Funktionsverlust von IL-33 fiithrten,
das COPD-Risiko geringer war. Bei Varianten, die dazu
fihrten, dass IL-33 aktiver ist, war das COPD-Risiko er-
hoht. Ein Hinweis darauf, dass IL-33 bei COPD tatsach-
lich eine Rolle spielen konnte.

Hemmung von IL-33 durch Itepekimab

Im zweiten Teil der Studie untersuchten sie daher die Si-
cherheit und Wirksamkeit des Antikorpers Itepekimab
bei mittelschwerer bis schwerer COPD. Itepekimab ist
gegen IL-33 gerichtet, wodurch er die Aktivitit des Ei-
weifistoffes hemmt. 343 Patient:innen im Alter von 40
bis 75 Jahren wurden in die Studie aufgenommen. Alle
waren derzeitige oder frithere Raucher:innen mit einer
COPD-Diagnose seit mindestens einem Jahr. Nach dem
Zufallsprinzip wurden sie entweder der Itepekimab-
oder der Placebogruppe zugeteilt. Personen der Itepeki-
mab-Gruppe erhielten - zusitzlich zur Standardthera-
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