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GruBwort

DES VORSTANDS

Liebe Mitglieder,

liebe Freunde und Forderer des ph e.v.

Sind wir zurUckgekehrt in die
gewohnte Normalitat?

Diese Frage stellen wir uns wohl
alle.

Wir haben in den letzten beiden
Jahren viele Veranderungen
hinnehmen mussen.

Um in Kontakt mit méglichst vielen
von ihnen zu kommen, waren neue
Wege erforderlich. Mit vielen
Online-Veranstaltungen konnten
wir Sie immer aktuell informieren.
Mit unserem Online-Training haben
wir versucht, sie auch kdrperlich fit
zu halten. Uber unsere Geschéafts-
stelle wurde Ihnen immer Hilfe
gegeben.

Aber alles war kein Ersatz fur ein
persdnliches Treffen.

Die Technik mag noch so gut sein,

eine emotional gepragte Begeg-
nung kann sie nie ersetzen.

A

Wenn ich das laufende Jahr
betrachte, so haben wir in vielen
Bereichen eine gewisse Normalitat
erreicht.

Wir haben in diesem Jahr unsere
Mitgliederversammlung in Karlsru-
he durchfuhren kdnnen.

Wir wollen wieder Patiententreffen
in den Regionen durchfuhren.

Wir wollen wieder verstéarkt zeigen,
dass wir eine lebendige Organisati-
on sind, die nicht nur Uber soziale
Netzwerke miteinander kommuni-
ziert.

Wir wollen unser Motto:
WIR SIND FUR SIE IMMER DA
UND ERREICHBAR
wieder neu beleben.

Wir werden aller Voraussicht nach
im Oktober wieder ein Patienten-
treffen in Frankfurt durchfUhren
kdnnen.

Ganz persdnlich freue ich mich
Uber diese Mdglichkeit, viele von
ihnen wieder zu treffen um sich
auszutauschen.

Herzlichst

Me
Hans-Dieter Kulla
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Wichtige

TERMINE 2022/2023

03. September 2022

2. Mitteldeutsche Selbsthilfekonferenz
in Erfurt

03.-04. September 2022
Seminar: Stark im Ehrenamt in Berlin

24. September 2022
Deutscher Lungentag
Motto: Lungenerkrankungen erkennen

24.-25. September 2022
28. Bad Krozinger Gesundheitsmesse

01.-02. Oktober 2022

12. Jahrestagung der Atmungsthera-
peuten Dortmund Kongresszentrum
Westfalenhallen

21.-23. Oktober 2022
Bundesweites Patiententreffen des
ph e.v. in Frankfurt

29. Marz -01. April 2023

63. Kongress der Deutschen Gesell-
schaft fir Pneumologie und Beat-
mungsmedizin in Dusseldorf

12.-15. April 2023
89. Jahrestagung der Deutschen Ge-
sellschaft fir Kardiologie in Mannheim

20.-22. Oktober 2023
Bundesweites Patiententreffen des
ph e.v. in Frankfurt

000000

Weitere Termine der Landesverbande und Aktualisierungen entnehmen
Sie bitte der Ubersicht auf unserer Homepage www.phev.de

Einladungen zu unseren Veran-staltungen werden rechtzeitig vorher
verschickt.

H H i v-
; itglieder im ph e.V., S
L|3be M | unten genanntem Link die Maglichkeit Zur Teilnah

' n uns, lhnen mit N K - o o
W‘ref::\enu:inem neuen Atemtraining fir PH-Patienten
m

Es handelt sich . an in die Atemtherapie

um Aufzeich- Einfihrung \
nungen der .
Physiotherapeutin |
Monika Kornlsoh. fkommen Zu unserem ersten Video Einfihrung in die Atemtherapie
. fich Willkommen zu U i
Ubngens Eh = Iﬁ1' Name ist Monika Kornisch und ich bin Physiotherapeutin. .
i 1 Guten Tag, mein Na 18 : R
den Sle belm Nach meiner Zusatzausbildung Zur Nﬂmiharﬂw““f‘ :?::l::l:;:‘p.:m:n:?e::ypeﬂomﬁ
SWelteﬂ in meine Praxis geful et eiiest gmmmnll
bunade ) den Weg gehandiung von P i
‘ Srein Training 2 :
Patlententre‘ﬁen " Daraus ist det Wunsch entstanden, eine Anle:lu?g fi ":uskil::::i i“;ﬂ e Fur_
Frankfurt d|e Ge_ damit moglichst taghch gezieft die Atanl: ur:d ::T:mhiedene Atars- und Fitnessstufen gibt
| - diich schwere Krankheitsveriauie & o
‘egenhe‘t habeg, i :‘E;Ts‘::::;::ids:;nhahan. wr
| h ) ; o den Spal an Aktivitat und bewusster Atmung -
Frau K?/(/rgflfsh Op Jch warde mich freuen, went Sie den Spal @
e|nem Mit besten GraGen
perSOnhCh ken- Maonika Kornisch
nenzulernen.

Den Link zu den
Trainings erhalten
Sie als Mitglied im
Verein Uber den
Bundes—verband.

Rufen Sie
uns an!

Termin bitte vormerken: 21. bis 23. Oktober 2022

)) 23. bundesweites PH-Patiententreffen mit Angehorigen
in Frankfurt am Main

Sportschule und Bildungsstatte des Landessportbundes Hessen e. V.,
Otto-Fleck-Schneise 4, 60528 Frankfurt am Main
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Preisverleihun

s 2022 der Rene
g- — Forsch

ohne Lungenhochdruck

Leipzig, 27. Mai 2022

Der mit 5.000 € dotierte Forschungspreis der gemeinniitzigen René
Baumgart-Stiftung fiir wissenschaftliche Arbeiten auf dem Gebiet der
pulmonalen Hypertonie wurde in Leipzig verliehen.

Der Preis ging an Dr. Prakash Chelladurai von der Justus-Liebig-Uni-
versitat GieBen und dem Max-Planck-Institut fiir Herz- und Lungen-
forschung Bad Nauheim fiir seine Arbeit zum Thema "Epigenetische
Reaktivierung von Transkriptionsprogrammen, die die fetale Lungenent-
wicklung bei pulmonaler Hypertonie steuern”.

)

Insgesamt wurden vier hochqua-
lifizierte Arbeiten eingereicht, die
eine Entscheidung der dreikdp-
figen Jury nicht leichtmachten. Die
pramierte Arbeit entspricht den
wichtigen Bewertungskriterien wie
Originalitat, Innovation und kli-
nische Relevanz.

Prof. Dr. med. Horst Olschewski
von der Klinischen Abteilung fur
Pulmonologie der Universitatsklinik
Graz und Vorsitzender des Beirats
der Stiftung sprach die Laudatio.

Die pulmonale arterielle Hyperto-
nie (PAH) ist eine fortschreitende

Der Preistrager Dr. Prakash Chelladurai mit Prof. Olschewski, Hans-Dieter Kulla,
1. Vorsitzender und Regina Friedemann vom Selbsthilfeverein pulmonale hyperto-
nie e.v.

GefaBerkrankung mit multifakto-
rieller Atiologie. Die derzeitigen
PAH-spezifischen Therapien zielen
auf ein Ungleichgewicht zwischen
Vasodilatatoren und Vasokon-
striktoren ab, um eine sympto-
matische Linderung zu erzielen.
Vor allem der GefaBumbau, ein
entscheidendes pathologisches
Merkmal der PAH, behindert die
guinstige Prognose von Patienten
mit schwerer PAH. Die strukturelle
Umgestaltung der GefaBwand ist
die Folge von "anhaltend akti-
vierten zellularen Phanotypen”,
die sich schlieBlich zu komplexen
GefaBlasionen entwickeln.

Die zugrundeliegenden moleku-
laren Mechanismen und die Art
und Weise, wie die Umweltreize zu
dauerhaften zellularen Phanotypen
fUhren, sind jedoch noch nicht
geklart.

Das Team, geleitet von Prof. Soni
Savai Pullamsetti von der Justus-
Liebig-Universitat GieBen und dem
Max-Planck-Institut fir Herz- und
Lungenforschung Bad Nauheim,
postulierte die Rolle epigenetischer
Mechanismen und entdeckte unter
Verwendung verschiedener omics-
Ansatze eine aberrante epigene-
tische Reaktivierung entwicklungs-
bedingter Transkriptionsfaktoren
als zugrundeliegenden Mechanis-
mus fur die anhaltenden zellularen
Phanotypen bei PAH.

Durch die Integration von
RNA-Sequenzierungs- und
Chromatin-Immunpréazipitations-
Sequenzierungsdaten von PAH-
Lungenarterienfibroblasten hat
das Team die massiven epige-
nomweiten Veranderungen in ver-
schiedenen Histon-Acetylierungs-
markierungen und die Beteiligung
epigenetischer Verdnderungen an
der Reaktivierung entwicklungs-
bedingter Transkriptionsfaktoren
und der Rekapitulation embryo-
naler Transkriptionsprogramme
bei erwachsener menschlicher
PAH aufgedeckt. Vor allem die
Transkriptionsfaktoren fur die
Lungenentwicklung, TBX4, TBX5
und SOX9, die anfanglich bei
Foten stark exprimiert und post-
natal unterdrickt wurden, blieben
in den Geweben der persistie-
renden PH des Neugeborenen
erhalten und werden bei PAH im
Erwachsenenalter wieder expri-
miert.



Bei einem weiteren Screening nach
dysregulierten histonmodifizie-
renden Enzymen wurde in PAH-
Lungenarterienfibroblasten eine
dysregulierte Aktivitat des P300/
CBP-Histonacetyltransferase-
Komplexes festgestellt. Wichtig ist,
dass das Ausschalten von TBX4,
TBX5 und SOX9 sowie von EP300,
einem Regulator fUr die Expression
von Entwicklungs-Transkriptions-
faktoren, zu einer Ruckbildung der
mesenchymalen Signaturen flhrte,
und dass die Hemmung des P300/
CREB-bindenden Proteinkom-
plexes durch pharmakologische
Substanzen (SGC-CBP30 und
CCS1477) den GefaBumbau in
prézise geschnittenen Lungenge-
webeschnitten reduzierte.

.

René Baumgart

O

In drei Rattenmodellen von PAH
verbesserten diese Verbindungen
die H&modynamik und verringerten
die Muskularisierung der distalen
Lungenarterien, was darauf hin-
deutet, dass die Kontrolle der
epigenetischen Dysregulation von
entwicklungsbedingten Transkrip-
tionsfaktoren bei dieser Krankheit
von Nutzen sein kdnnte.

Diese wahre Gemeinschaftsstudie
verschiedener nationaler und in-
ternationaler Partner unterstreicht,
dass die gezielte Beeinflussung
der epigenetischen Landschaft
durch die P300/CBP-Hemmung
sehr vielversprechend ist, um eine
Umkehrung der etablierten Krank-
heit in in vitro-, in vivo- und ex vivo-
Modellen der PAH zu erreichen.
Die Anwendung von integrativen

Ansatzen in vaskularen Zellen hat
es uns ermaoglicht, die Existenz
von genomweiten Veradnderungen
in der Chromatin-Zuganglichkeit
und die daraus resultierende
epigenetische Reaktivierung von
entwicklungsbedingten Transkrip-
tionsfaktor-Netzwerken und Tran-
skriptionsprogrammen zu entde-
cken, die zu den phanotypischen
Anomalien bei erwachsener PAH
beitragen. Diese Omics-basierte
Studie, die mit dem renommierten
Preis der René-Baumgart-Stiftung
ausgezeichnet wurde, lieferte eine
umfassende genomweite Perspek-
tive der Krankheit und hat neue
Erkenntnisse Uber die Genregula-
tionslandschaft der PAH erbracht
und damit neue therapeutische
Wege erdffnet.

Die René Baumgart-Stiftung

Die René Baumgart-Stiftung wurde
im Jahr 2001 vom gemeinnutzigen
Selbsthilfeverein pulmonale hyper-
tonie e.v. gegrindet und mit einen
Kapitalstock von 70000 € ausge-
stattet. Seit 2004 wird jahrlich ein
Forschungspreis ausgelobt. Die
René Baumgart-Stiftung fordert

NS
v
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die klinische Forschung zur pulmo-
nalen Hypertonie bei Kindern und
Erwachsenen. Ziel ist es, durch
Ursachenforschung neue Erkennt-
nisse Uber den Lungenhochdruck
Zu gewinnen, so dass eine frihzei-
tige Diagnose gestellt und mittel
und langfristig neue Therapieopti-
onen entwickelt werden kdnnen,
die PH-Patienten nicht nur eine
Stabilisierung oder Linderung der
Beschwerden versprechen, son-
dern eine vollstandige Heilung.

Der Namensgeber der Stiftung,
René Baumgart, wurde 1971 in
Aalen geboren. Als René 10 Jahre
alt war, starb seine Mutter an
|diopathischer Pulmonal Arterieller
Hypertonie (IPAH). René Baumg-
art erhielt seine Diagnose IPAH im
Alter von 19 Jahren. Er erlernte den
Beruf des Druckers und meldete
sich nach bestandener Gesellen-
prufung zur Meisterprtfung an.
Kurz vor seinem Abschluss verstarb
er im Alter von 23 Jahren an der
tUckischen Krankheit.

Eine Information der
René Baumgart-Stiftung

Die Laudatio sprach Prof. Dr. med. Horst Olschewski von der Uniklinik Graz
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Unser Stand beim DGP-Kongress

Forschungspreis

Endlich war es so weit! Wir waren
wieder live dabei bei einem richtig
groBen Kongress!

Nach Uber zwei Jahren Pandemie
konnte der pulmonale hypertonie
e.v. endlich wieder einen Stand
aufbauen, die Rollups aufstellen
und Broschuren auslegen. Endlich
konnten wir wieder persdnlich mit
bekannten und neuen Arzten und
Assistenten aus den pneumolo-
gischen Abteilungen sprechen und
unseren Verein in Erinnerung rufen
oder uns vorstellen. Nattrlich trugen
alle noch Masken und hielten einen
Sicherheitsabstand ein.

Frau Jutta Glaser, Landesleiterin
vom Landesverband Hamburg/
Schleswig-Holstein und Regina
Friedemann vom Bundesverband
betreuten den Stand. Der erste
Vorsitzende Hans-Dieter Kulla
reiste ebenfalls nach Leipzig und
war in seiner Funktion als Schrift-
fUhrer der René Baumgart-Stiftung
auch bei der Preisverleihung des
Forschungspreises dabei und
Uberreichte zusammen mit Prof.
Horst Olschewski den Preis an

Die schone Leipziger Altstadt ))

v Das Kongressgeldnde in Leipzig
N

N Jutta Gléiser am Stand

Vv

Dr. Prakash Chelladurai von der
Justus-Liebig-Universitat GiefBen
und dem Max-Planck-Institut fr
Herz- und Lungenforschung Bad
Nauheim.

Wir hatten ein traumhaftes Wetter
und am Abend konnten wir uns bei
sommerlichen Temperaturen die
schone Stadt Leipzig ansehen.

phev
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24. MITGLIEDERVERSAMMLUNG
AM 21. MAI 2022

Protokoll Das Protokoll der letztjghrigen Mit-
Anwesend: Vorstandschaft und weitere Mitglieder, insgesamt 30 gliederversammlung vom 7. August
stimmberechtigte Teilnehmer. 2021 und die Tagesordnung werden
Von 30 Mitgliedern liegen zusétzliche StimmuUbertragungen  einstimmig angenommen.
VOr. In Erinnerung an die verstorbenen
Ort: Leonardo Hotel Karlsruhe, Ettlinger Str. 23 Vereinsmitglieder erheben sich die
Zeit: 15.00 - 17.00 Uhr Anwesenden zu einem stillen Ge-
denken.
TAGESORDNUNG
Annahme des Protokolls der Mitgliederversammlung vom 07.08.2021 ZuTOP 1
Annahme der Tagesordnung Nach der BegriBung durch den 1.
Vorsitzenden gibt Herr Kulla im Fol-
TOP 1 Jahresbericht 2021, Vorsitzender Hans-Dieter Kulla genden einen Uberblick tber das
Aussprache und Beschluss zurUckliegende Geschaftsjahr 2021.
TOP 2 Finanzbericht 2021, Interims-Schatzmeister Roman Kopp
Aussprache und Beschluss Beim Blick auf das zurUckliegende
TOP 3 Bericht der Kassenprtferinnen Anne-Christin Kopp und Ines Ferring  Jahr zeigt sich ein diffuses Bild: die
TOP 3.1 Entlastung des Vorstands und der Kassenprufer Pandemie veranderte die Gesell-
TOP 4 Haushaltsentwurf 2022 schaft, eine groBe Verunsicherung
Beratung und Beschluss ist das Zeichen davon. Beim BUn-
TOP 5 Antrag auf Satzungsanderung Art.2.1 deln der Kréfte in der Gemeinschaft
Zweck des Vereins, siehe Anlage des Vereins zeigen sich vereinzelte
Beschluss Gegenstromungen.

TOP 6 Antrag auf Satzungsanderung Art. 4.4
Beendung Mitgliedschaft, Ausschluss von Mitgliedern, siehe Anlage  Bei unseren Préasenzveranstaltungen

Beschluss in den Landern waren wir durch
TOP 7 Antrag auf Satzungsanderung Art 5.2 die Pandemie und die gesetzlichen
Erganzungen zur Abstimmungen bei Vorstandswahlen, siehe Schutzmalnahmen ausgebremst.
Anlage Erst im Sommer entspannte sich
Beschluss die Lage durch die nun verfugbaren
TOP 8 Verschiedenes Impfstoffe etwas, sodass wir unsere
N Mitgliederversammlung fUr die beiden
N Der 1. Vorsitzende Hans-Dieter Kulla begriiBt die Mitglieder Jahre 2019 und 2020 durchfihren

konnten. Um die Hygienestandards
einzuhalten, wurde das Treffen in
einem Hotel mit ausreichend Platzan-
gebot durchgefihrt. So konnten auch
die anstehenden Wahlen fUr den
Vorstand abgehalten werden. Leider
stellte die gewahlte Schatzmeisterin
Gabriele Kohl schon nach kurzer Zeit
ihr Amt wieder zur Verflgung, sodass
gegenwartig der vormalige Schatz-
meister Roman Kopp interimsweise
tatig ist. Wir suchen aber zurzeit
einen Nachfolger/in.
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Das weitestgehend geplante
jahrliche Patiententreffen im herbst-
lichen Frankfurt wére 2021 aller-
dings nur mit Teilnehmerbeschran-
kungen moglich gewesen, deshalb
sagten wir das Treffen ab. Als
Ersatz wurde ein dreitédgiges Webi-
nar organisiert, bei dem Arzte aus
verschiedenen PH-Zentren Vortrage
hielten. Bei der Gelegenheit wurde
auch das sehr gut gelungene Video
zum Jubildum des Vereins prasen-
tiert, das groBen Anklang findet.

Als Ersatz fUr die nicht mdglichen
Patiententreffen wurde ein wo-
chentliches Online-Training mit
Markus Rossmann durchgefUhrt.
Es haben zahlreiche Mitglieder da-
ran teilgenommen und im Netz gab
es Lob und Anerkennung flr das
Angebot. Nachdem Herr Rossmann
das Training beendete, konnten wir
mit Frau Kornisch eine Atemthe-
rapeutin gewinnen, die das Ange-
bot mit einem etwas veranderten
Schwerpunkt fortsetzt. (Frau Kor-
nisch stellte sich den Anwesenden
in einer Programmpause vor.)

Die als Ersatz fUr die ausgefallenen
Prasenzveranstaltungen gedachten
Webinare wurden gut nachgefragt.
Diese konnten gemeinsam mit den
PH-Zentren Hannover, Wirzburg,
Neuwittelsbach und GieBBen veran-
staltet werden. Weiter erganzt um
ein Webinar mit den Guardians of
PH und eines mit Arzten aus UlIm
und Munster fUr padiatrische PH.

Um die Leitungen der Landesver-
bande auf den neuesten Stand zu
bringen, wurden zwei Online-Mee-
tings Uber Zoom realisiert.

Zum Welt-PH-Tag organisierte die
Fahrrad-Gruppe PHenomenal Hope
einen virtuellen Lauf, bei dem sich
jeder beteiligen konnte und seine
Strecke mit bendtigter Zeit melden
konnte.

Ein fester Bestandteil unserer Of-
fentlichkeitsarbeit sind die beiden
jahrlich publizierten Rundbriefe, ein

groBer Teil unserer Mitglieder setzt
auf das haptische Erleben beim
Lesen.

Der mit 3.000 € dotierte Journa-
listenpreis ging an Vera Russwurm
fOr ihren Beitrag Uber die an PH
erkrankte Marleen Fischer, der im
ORF2 gesendet wurde. Vera Rus-
swurm verdoppelte das Preisgeld
und spendete es dem Verein.

Die Spenden, mit denen der Verein
bedacht wurde, beliefen sich insge-
samt auf 21.975 €.

A Ines Ferring und Anne-Christin Kopp ha-
# ™\ ben die Rechnungspriifung 2021 durch-
gefiihrt und trugen ihren Bericht vor.

Die Zuwendungen von Seiten der
Pharmafirmen gingen im vergange-
nen Jahr nochmals zurtick: von vor-
mals 60.000 auf nunmehr 17.500¢€.
Auf Dauer hatten andererseits die
hohen Zuwendungen der Industrie
den Status der GemeinnUtzigkeit
unseres Vereins gefahrdet.

Umso notiger ist der durch die Pan-
demie unterbrochene Kontakt in
den Landesverbanden zu unseren
Mitgliedern und maoglichst vielen
neuen Mitgliedern.

Doch konnten z.B. in keiner Klinik Ver-
anstaltungen durchgeflhrt werden.

Der Verein hat aktuell 1.265 Mitglieder.
Die Suche nach einem neuen

Schirmherren und Nachfolger/in
von Herrn Dr. Vetter halt noch an.

International ist der Verein bemuht,
gemeinsam mit den Partnerorganisa-
tionen aus der Schweiz, Frankreich,
Belgien, Italien und Griechenland die
neue Organisation AfPH (Alliance

for Pulmonary Hypertension) auf die
Beine zu stellen. Hauptthema soll
eine gemeinsame Wissensbibliothek
Uiber die Krankheit sein, mit Uber-
setzungen und Bereitstellung medi-
zinwissenschaftlicher Beitrage aber
auch Blogs von Patienten.

A Vor Beginn der Mitgliederversammiung

A\

hielt Prof. Dr. med. Claus Neurohr vom
RBK Lungenzentrum Stuttgart, Klinik
Schillerhéhe einen interessanten Vortrag
iiber die neuen Entwicklungen in der
Behandlung der pulmonalen Hyperto-
nie und beantwortete viele Fragen der
Teilnehmer.

Zum Schluss seines Berichts dankt
Herr Kulla den Mitarbeiterinnen

im BUro der Geschéftsstelle, den
Mitgliedern des Vorstands, den
Landesleiterinnen und Landeslei-
tern sowie den Anwesenden der
Mitgliederversammlung.

Der Bericht des Jahres 2021 wird
von der Mitgliederversammlung zur
Kenntnis genommen.

Zu TOP 2

Interims-Schatzmeister Roman
Kopp erlautert den Finanzbericht
des vergangenen Jahres per Po-
werpoint-Prasentation. Dabei listet
er alle Posten der Einnahmen- und
Ausgabenseite auf und erldutert die
wichtigsten Posten.



Die Bilanz fur das Jahr 2021 weist
Einnahmen von 178.484 € und
Ausgaben von 206.745 € auf. Damit
ergibt sich ein Verlust von 28.260 €.

Das Umlaufvermogen des Vereins
ging zurtick von 219.705 € (2020)
auf 198.993 € (2021).

Der Finanzbericht fur 2021 wird
einstimmig gebilligt.

Zu TOP 3:

Die erforderlichen Prifungen wur-
den von den KassenprUferinnen
Anne-Christin Kopp und Ines Fer-
ring vorgenommen. Frau Kopp teilt
mit, dass die Prifungen keinerlei
Anlass zu Beanstandungen erga-
ben.

A Roman Kopp, wieder in seiner Funktion

a

als Schatzmeister des Vereins.

Alle vorgelegten Unterlagen Uber
die einzelnen Vorgange waren
Ubersichtlich und systematisch
nach Bundesgeschéftsstelle und
einzelnen Landesverbanden ge-
ordnet und konnten nachvollzogen
werden. Es bestand kein weiterer
Klarungsbedarf.

Die vorhandenen Belege wurden
stichprobenartig gepruft und waren
korrekt bezeichnet und archiviert.
Die unbaren Geldbestande waren
vollstandig durch Bankausziige
nachgewiesen.

Der Prifbericht wurde dem Inte-
rims-Schatzmeister Ubergeben.

Die Kassenprufer empfehlen, den
gesamten Vorstand fUr das Ge-
schaftsjahr 2021 zu entlasten.

Zu TOP 3.1:

Die Entlastungen des Vorstands
und der Kassenpruferinnen erfolgen
einstimmig.

Zu TOP 4:

Der Haushaltsentwurf 2022 wird
erlautert und auf das Abwenden
von Verlusten hingewiesen.

Der Haushaltsentwurf 2022 wird
einstimmig angenommen.

Zu Top 5:
Die geplante Satzungsanderung zu
§ 2.1 wird erlautert und diskutiert.

Die Anderung wird einstimmig an-
genommen.

Zu TOP 6:
Die geplante Satzungsanderung zu
§ 4.4 wird erlautert und diskutiert.

Die Anderung wird mit 1 Gegen-
stimme und 2 Enthaltungen mehr-
heitlich angenommen.
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ZuTOP 7:
Die geplante Satzungsanderung zu
§ 5.2.3 wird erlautert und diskutiert.

Die Anderung wird mit 21 Ge-
genstimmen und 8 Enthaltungen
abgelehnt.

Das Einflgen einer zusatzlichen Be-
stimmung § 5.2.4 Uber das nichtige
Stimmrecht von Férdermitgliedern
wird ebenso diskutiert.

Das Hinzuflgen des Passus gemal
der Anlage wird einstimmig beflr-
wortet.

Zu TOP 8:

Von mehreren Anwesenden wird
angeregt, kunftig mit den Mitglie-
derversammlungen friher am Tag
Zu beginnen.

Der Vorsitzende, Herr Kulla, wird fir
seine 10jahrige emsige Tatigkeit als
erster Vorstand mit einem kleinen
Geschenk geehrt

Kurz vor 17.00 Uhr beendet Herr
Kulla die Mitgliederversammlung.

Karlsruhe, 21.05.2022
Protokollant: Klaus Konz

N Mit Abstand und HygienemaBnahmen konnte die Mitgliederversammlung durchge-

\/ fithrt werden.
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HANS-D

- [ER KULLA -

Als unser Vereinsgriinder, Bruno
Kopp, im Februar 2012 starb, konn-
te sich keiner so richtig vorstellen,
wie es mit dem Verein ph e.v. wei-
tergehen sollte. In dieser prekaren
Situation stellte sich Uberraschend
Hans Dieter Kulla als Kandidat flir
die Wahl zum 1. Vorsitzenden zur
Verfugung.

AR

A Herrn Kulla wiirdigte.

Im Mai fand die Wahl statt, und Herr
Kulla wurde zum 1. Vorsitzenden
gewahlt. Herr Kulla erklarte sofort,
dass er den Verein im Sinne von
Bruno Kopp weiterfUhren wolle.
Wabhrlich eine gewaltige Aufgabe.
Aber mit Feuereifer und Engage-
ment stlrzte sich Herr Kulla in die
Arbeit, wobei er sich auf ein gut
eingespieltes Team stitzen konnte.

Eine wichtige Aufgabe eines Vor-
sitzenden ist es, mit den Spon-
soren Kontakt zu halten, bzw.

-INE GUTE WAHL

neue Sponsoren zu gewinnen
und fUr eine solide Finanzierung
zu sorgen. Diese Aufgabe nahm
Herr Kulla sofort in Angriff, recht
erfolgreich bis zum heutigen Tag.
Auch der Kontakt zu den Arzten
und medizinischen Zentren wurde
schnell hergestellt-

Herr Grimm, 2. Vorsitzender, hielt eine Rede, in der er die langjahrige Arbeit von

Wichtig ist auch der Kontakt zu
den Landesleitungen. Hier wurden
regelmaBige Treffen installiert mit
Multiplikatorenschulungen.

Eine der ersten Neuerungen war,
dass der Rundbrief in neuer Aufma-
chung und mit gedndertem Format
erschien. Auch die Homepage des
Vereins wurde neu aufgelegt mit
Forum und Chat und eine DVD
fertiggestellt mit Filmen Uber Erkran-
kung, Diagnose und Formen des
Lungenhochdrucks. Verschiedene

Fachgruppen wurden vorgestellt
und das Buro von Karlsruhe nach
Rheinstetten verlegt.

Weitere Projekte: Organisation von
Familientreffen, Treffen flr junge
Patienten, Newsletter, Gesprachs-
kreise, Kontakt zu Verbanden in
Frankreich, Schweiz, und Europa,
Dreilandertreffen, Initierung und
UnterstUtzung besonderer Aktionen,
sowie ein Patenschaftsprogramm.
Selbstverstandlich mussten auch
die Mitgliederversammlungen und
die Patiententreffen in Frankfurt
organisiert werden.

Und dann kamen die Coronaein-
schrankungen. Persdnliche Treffen
waren nicht mehr moglich. Diese
Zeit wurde Uberbrickt mit Vide-
okonferenzen, Webinaren, einer
Online-Bewegungsstunde und neu-
erdings eine Online-Atemtherapie.

Zum Schluss bleibt festzustellen,
dass Bruno Kopp, trotz seiner
Krankheit oder gerade wegen seiner
Krankheit ein GlUcksfall fir den
Verein war. Aber nach 10 Jahren

im Amt als 1. Vorsitzender gilt das
Gleiche fUr Herrn Kulla. Auch er ist
ein Glucksfall fir den Verein und war
eine gute Wah!. Bleibt zu hoffen,
dass dem Verein seine Schaffens-
kraft noch lange erhalten bleibt.

In diesem Sinne: Alles Gute, lieber
Herr Kulla.

Manfred Weber



Die 88. Jahrestagung der Deut-
schen Kardiologen fand nach zwei
Jahren Corona-Virus -Pandemie
wieder live im Mannheimer Ro-
sengarten Kongresshaus vom

20.- 23.April 2022 statt. Inr Motto:
Neue Raume fiir kardiovaskulare
Gesundheit. Der Tagungsprasident
war Professor Dr. Gerhard Hind-
ricks vom Herzzentrum der Univer-
sitat Leipzig.

AN\
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Auch der Phev war mit seinem
Info-Stand dabei. Hygiene wurde
groBgeschrieben und so konnte
man das Kongressgebaude nur mit
Impfnachweis und Maske betreten
und auch nur mit Maske am Stand
»Kundengesprache* fuhren. Unser
Stand war gut platziert am Eingang
zum Raum flr die Medienabgabe,
sodass alle Referenten, die an uns
vorbeikamen, mit einem Blick auto-
matisch die Postertafeln des Phev
streiften. Klaus Konz gab unserem
Stand noch eine persdnliche Note:
Eine selbstbepflanzte Blumenschale
schmuckte unseren Tisch.

Gleich am Eréffnungstag stellte die
Arbeitsgruppe Pulmonale Hyper-
tonie (Arbeitsgruppe 25 = AG25)
sechs neue Aspekte aus unter-
schiedlichen Blickwinkeln vor. Die
Blickwinkel waren Nachsorge der
akuten Lungenembolie (S. Konstan-
tinies - Mainz), Hamodynamische
Stellenwerte und Prognose bei
pulmonaler Hypertonie (S. Rosen-
kranz - Kd&ln), Therapie-Optionen

Hanna Kiister und Peter Bénning am Stand des Vereins

bei Tricuspidalklappeninsuffizienz
(C. Opitz -Berlin), Telemedizinische
Versorgungs-Konzepte bei pulmo-
naler Hypertonie-Tool or Toy? (D.
Dimitresscu - Bad Oynhausen).

In diesem Rahmen wurde der mit
6.000€ dotierte Julius Kolb- Preis
an den Kinderkardiologen Dr.
Georg Hansmann von der Medi-
zinischen Hochschule Hannover
verliehen.

Die AG 25 machte am Donners-
tag eine Standortbestimmung der
pulmonalen Hypertonie 2022 mit

Medikamenten, Interventionen und
speziellen Aspekten. Es wurden
neue Behandlungsansatze und
Therapiekonzepte von PD Dr. Tobi-
as Lange vom Universitatsklinikum
Regensburg vorgestellt. Druckge-
steuerte Differenzialtherapie der
Herzinsuffizienz zeigte Prof. Dr. S.
Rosenkranz von der Uniklinik Kéln
auf. Dekonditionierung und Training
bei pulmonaler Hypertonie stellte
Prof. Dr. E. GrUnig aus Heidelberg
vor. Die interventionelle Thera-

pie chronischer Lungenembolien
zeigte PD C. B. Wiedenroth von der
Kerkhoff-Klinik Bad Nauheim auf.

Den Vorsitz dieser Sitzung hatten
Herr Dr. D. Dimitrescu vom Herz-
und Diabeteszentrum Bad Oeyn-
hausen und PD Dr. C. Opitz von
den DRK Kiiniken Berlin.

Schon um 13:00 Uhr ging es weiter:
Das Symposium mit den vorge-
nannten Referenten fand jedoch
nicht in einem Vortragssaal statt,
sondern in einem Studioraum mit
wenigen Zuschauern und wurde

im Online Channel Gbertragen. Wer
seinen Laptop dabei hatte, konnte
diese Vortrage online verfolgen.
Auch hier waren die Referenten
der AG 25 dabei. Ob diese Online
Channel Symposien zunehmen
werden?

In diesem Jahr waren 5.300 Be-
sucher vor Ort in Mannheim, dazu
noch 1.700 Online-Gaste. Vor der
Corona - Pandemie im Jahr 2000
waren 8.500 Arzte nach Mannheim
zum Kongress gekommen.

Mit Publikum wurden ab 14:30 bis
16:00 Uhr neun Vortrage im Poster-
Bereich diskutiert. Der Zulauf war
groB, die jungen Referenten stan-



den Rede und Antwort, und sie
waren erfreut Uber das Interesse.
Schon dieser Tag zeigte, dass die
pulmonale Hypertonie immer mehr
in den Blickwinkel der Kardiologen
kommt.

AN\
AN\

Vortrage im Posterbereich

Freie Vortrage zur Pulmonalen
Hypertonie mit neuen Aspekten
diskutierte man am Freitagnachmit-
tag im Saal10. Ein Symposium mit
dem Titel: ,Das linke und das rechte
Herz" zeigte nochmals auf, wie eng
alles miteinander verbunden ist.
SGLT2-Inhibitoren, eingesetzt bei
Diabetikern zur Glucosesenkung,
wirkt sich auch auf das Herz aus,
Folge: Blutdrucksenkung. Das Herz
wird entlastet. Prof. Grlnig zeigte
an einem Fallbeispiel, wie durch
pldtzliche Entlastung des rechten
Herzens (z.B. durch Thrombendar-
teriektomie) auch das linke Herz in
ein Versagen kommen kann. Dr.
Wiedenroth sprach Uber die Lun-

genembolie und die Langzeitfolgen
und welche Moglichkeiten bei der
Thrombenentfernung gegeben sind.

Die Arbeitsgruppe Interventionelle
Kardiologie (AGIK) und die AG25
diskutierten am abschlieBenden
Samstag Uber Zusammenarbeit der
pulmonalen Zirkulation und Tricu-
spitalklappenvitien.

Unser Eindruck als Laien und pH-
Betroffene war: Es wird der pulmo-
nalen Hypertonie mehr kardiolo-
gische Aufmerksamkeit geschenkt.

Das Kongresszentrum Rosengarten

NS
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Zeitweise waren wir zu Dritt am
Stand, unser Phev-Mitglied Peter
Bdnning kam ,.zu Besuch®, um
Kongress-Luft zu schnuppern.

Einige Arzte waren erstaunt, dass
am Phev-Stand Patienten standen.
Das wurde fur gut befunden. Uns
gegenuber hatte das DZHK (Deut-
sches Zentrum fur Herz-Kreislauf-
Forschung e.V.) den Info-Stand. Wir
haben uns von ihnen verabschiedet
mit den Worten: Bis zum nachsten
Jahr.

Hanna Kuster




Im Januar haben wir Uber unsere
sozialen Medien eine Challenge
gestartet, die dabei helfen sollte,
dass man aus dem Winterblues
kommt und sich nach all der Co-

Nun, der Gedanke hinter der Chal-
lenge war, dass der Winter oft die
Gemuter runterzieht und viele sich
in dem sogenannten Winterblues
wiederfinden. Sie sollte dazu die-
rona Zeit auch mal wieder auf sich  nen den Winter leichter zu Uberste-
selbst konzentriert. hen. Wir haben die Challenge so

\ ausgelegt, dass man daftr nicht

\ - I
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viel investieren muss und haben
bei ein paar Tagen auch einiges an
Spielraum gelassen. Damit wollten
wir erreichen, dass man sich auch
Zu nichts gezwungen fuhlt.

© Canva

Die Challenge ist bei unseren
Followern sehr gut angekommen
und wir haben auch international
Aufmerksamkeit bekommen. Doch
wozu das alles?

Wir haben neben der deutschen
Version der Challenge auch eine
englische verdéffentlicht, da wir
gerade auf Instagram eine hohe
englischsprachige Anzahl an Follo-
wern haben und wir wollten auch
niemanden ausschlieBen. Etwa

ab Mitte Januar hatten wir dann
auch eine Anfrage aus Argentinien,
ob wir die Challenge auch auf
Spanisch verdffentlichen kdnnen.
Diesem Wunsch sind wir nachge-
kommen.

Bilder: Carolin Thurmann

Wer mdchte, kann die Challenge
gern fUr sich zu Hause nachma-
chen und den Rhythmus natirlich
auch selbst wahlen. Da die Self-
Care-Challenge so gut angekom-
men ist und wir damit auch auf die
pulmonale Hypertonie aufmerk-
sam machen, haben wir uns dazu
entschieden, dass wir daraus eine
Dreierreihe machen. Demnachst
werden wir mit unserer Selflove-
Challenge starten.

Carolin Thurmann

© Canva




Eigentlich sollte die Mitgliederver-
sammlung (MV) der LAG im letzten
Herbst stattfinden, doch die Pande-
mie machte das Vorhaben unmag-
lich. Jetzt, beim zweiten Mal, hat es
geklappt: die Mitgliederversamm-
lung der LAG konnte am 9. April
Uber die BUhne gehen.

J i .

P Vorstand der LAG SELBSTHILFE B.W., Foto von E. Kissling

Veranstaltungsort war die Sparkas-
senakademie Bawu in Stuttgart, und
so konnte ich als Vertreter unseres
Vereins den Austausch mit den
anderen Selbsthilfeorganisationen
pflegen. Rund 40 Organisationen
waren vertreten. Der PH e.v. selbst ist
schon lange Mitglied in der Dachor-
ganisation der Selbsthilfe im Landle.

Der Vormittag des Veranstaltungs-
tags war Gffentlich zuganglich und
widmete sich dem Thema ,Innova-
tive Landesentwicklung flr Baden-
Wirttemberg. Planen und Bauen
neu denken.” In einer unterhalt-
samen BegruBungsansprache gab
der Vorsitzende der LAG Hubert
Seiter das Vortragswort an die Mi-
nisterin fUr Landesentwicklung und
Wohnen Nicole Razavi (CDU) weiter.

[
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DIE MITGLIEDERVERSAMMLUNG 2022

Frau Razavi legte in ihrem Vortrag
den Schwerpunkt auf das Schaffen
von bezahlbarem und barrierefreiem
Wohnraum. Der Landesentwick-
lungsplan hierzu ist Gber 20 Jahre
alt, Begriffe wie Wohngemeinschaf-
ten oder andere Wohnformen sucht
man darin vergebens — sie passten

|

wohl nicht in das Weltbild der CDU
geflihrten Vorgangerregierungen.
Allzu oft war fUr die Zuhdrer in dem
Vortrag der Ministerin auch die Rede
von vagen Kann-Bestimmungen,
wo ein verbindliches Muss ange-
bracht ware. Eine rege Diskussion
folgte.

Nach der Mittagspause ging's
weiter mit dem Tatigkeits- und dem
Finanzbericht durch den Vorsitzen-
den Hubert Seiter und die Ge-
schéaftsflhrer/in Ines Vorberg und
Frank Kissling. Durch die seit 2018
bestehenden sieben Beratungs-
stellen im Land fUr Hilfesuchende
»Erganzende Teilhabeberatung in
BaWu“ hat sich das Aufgaben- und
Arbeitsfeld der LAG grundlegend
verandert und erweitert.

Bei den folgenden Wahlen trat eine
Reihe von Vorstandsmitgliedern
nach jahrelangem Engagement
nicht mehr an. Als neue Vorsitzen-
de wurde Frau Béarbel Kehl-Maurer
gewahlt. Hansjurgen Hillenhagen
(Schatzmeister), Hermann Weidner
und Werner Jost (Beisitzer) sowie
das Mitglied unseres PH e.v. Win-
fried Otte (SchriftfUhrer) folgten neu
in diese Ehrenamter.

Mit der Ehrung der langjahrigen Mit-
arbeiterin Gisela Silberer und einem
Ausblick auf die Themen und Ter-
mine fUr dieses Jahr verabschiedete
sich auch der nunmehr ehemalige
Vorsitzende Hubert Seiter. Als Patien-
tenvertreter und alternierender Vorsit-
zender des Medizinischen Dienstes
wird er allerdings weiter fur die LAG
und die Betroffene tétig sein.

Klaus Konz

v Vorsitzender der LAG Hubert Seiter
N
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Welt-PH-Tag

Hallo, mein Name ist Sabine Malina
und im August 2006 wurde bei mir
eine Pulmonale-arterielle Hyperto-
nie diagnostiziert. lch war immer
ein sportlich aktiver Mensch und
ging regelmaBig joggen, Skifah-
ren etc. Doch bei den sportlichen
Aktivitaten oder auch bei ganz
alitdglichen Dingen, Treppenstei-
gen, bergauf gehen stellten sich
Probleme ein, ich bekam Atemnot.

Beim Hausarzt bekam ich dann
mehrere evt. Ursachen aufgezahlt
(z.B Allergien bis hin zu Depressi-
onen), an denen es liegen kénnte,
dass ich so schlecht Luft bekam.
Da es aber kein richtiges Ergebnis
gab, wurde ich in die Kardiologie
Uberwiesen. Dort dauerte es auch,
bis nach vielen Untersuchungen die
Diagnose PAH feststand. Es folgten
unterschiedliche Therapieansatze,
bis schlieBlich eine medikamentdse
Therapie gekoppelt mit Sauerstoff
unter Belastung und einer Psycho-
therapie zum guten Umgang mit
der Krankheit fuhrten.

Inzwischen fuhre ich wieder ein
Leben, in dem auch Sport wieder
moglich ist (gezielt auf die Krankheit
ausgerichteter Lungensport, E-Bike
fahren oder langere Spaziergan-
ge). Dank meines Kardiologen, der
hartnackig untersucht hat, den Me-
dikamenten, die damals noch nicht
lange auf dem Markt waren und
einer positiven Lebenseinstellung,
kann ich wieder aktivam Leben
teilnehmen und z.B. mit Freunden
E-Bike Touren starten, natdrlich im
Rahmen meiner Méglichkeiten.

Auch dem Verein méchte ich fur
seine Arbeit danken, er war und
ist ein guter Begleiter auf meinem
Weg und hat mit Veranstaltungen,
positiven Beitrdgen und Semi-
naren zu einem guten Umgang mit
der Krankheit, mit der ich mittler-
weile 16 Jahre lebe, beigetragen.
Deshalb freue ich mich, dass ich
gemeinsam mit meinen Freunden
auf die Erkrankung und die Arbeit
des Vereins aufmerksam machen
kann.

Unsere Strecke geht durchs
Sauerland, wo ich lebe. Wir be-
ginnen die Tour auf dem Hof einer
befreundeten Familie Richtung
Wasserschlésschen Badinghagen.
Ein Rundweg fuhrt uns vorbei an
der Genkeltalsperre, dort befinden
wir uns zum Teil schon im Ober-
bergischen Kreis. Nun geht es
zurUck nach Meinerzhagen, dort
besuchen wir die Sprungschanze
und genieBen den Weitblick Uber
das Ebbegebirge. Von dort flhrt
der Weg wieder zurtick zum Hof
und wir genieBen den Abend an
der Quelle der Volme, die dort
entspringt...

lhre Sabine Malina
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So ein Tandem ist einfach das ideale Gefahrt, so-
fern man genug Fahrraderfahrung hat. Ich als PH-
Betroffene trete zwar hinten automatisch mit, kann
meine Kraft aber der augenblicklichen Form entspre-
chend einsetzen (falls es nicht zu steil ist, was sich
bei uns im Bergischen Land nicht immer vermeiden
lasst). Unterhaltungen wahrend der Fahrt sind Uberall
maoglich, und wir erreichen unsere Ziele immer ge-
meinsam! Das absolute Highlight bleibt gewiss unsere
Fahrt 2014 mit Zelt und dem nétigen Zubehdr bis zu
unserem Ferienhdauschen in Schweden (1400 km in
17 Tagen), aber solange mein Mann so fit bleibt und
es mir weiterhin gut geht, haben wir noch so einiges
vorl

Christiane aus Moglingen

Hallo liebes phev-Team,

mein Mann und ich waren am Samstag, 22. Mai,
in der schénen Wetterau (Hessen) mit den E-
Bikes unterwegs. Gestartet in Bad Vilbel mit dem
"Stockheimer Lieschen" (Zug) bis Altenstadt und
ab da ca. 35 km geradelt Giber Staden, Florstadt
und Karben (gréBtenteils am Flisschen Nidda)
zuriick zum Startpunkt. Das Foto ist vor llben-
stadt aufgenommen (die beriihmte Basilika ist
rechts im Hintergrund). Ich habe seit nunmehr 20
Jahren eine APAH (mit einer Autoimmunerkran-
kung - Sklerodermie - assoziierten pulmonalen
Hypertonie) und bin sehr dankbar, so sch6-

ne Fahrradtouren machen zu kénnen (E-Bike
macht's moglich!).

Wir wiinschen allen Betrof-
fenen und ihren Familien einen
tatenreichen Sommer!

Liebe GriiBe aus Bad Vilbel
Mary Ann und Thomas

S—
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Vorstands-Radeln zum Welt-PH-Tag

Am Sonntag, dem 15. Mai zogen
die beiden Vorstande Hans-Dieter
Kulla mit seiner Frau Agnes und
Udo Grimm mit seiner Frau Mary
ihre Vereins-T-Shirts an und star-
teten bei tollem sonnigem Wetter
ihre Fahrrad Tour zum Welt-PH-Tag
2022.

Als PH-Patient kann Udo mit
arztlicher Genehmigung kleine
Radtouren mit seinem E-Bike und
seinem tragbaren FlUssigsauerstoff-
Tank im Fahrradkorb unternehmen.
Alle anderen strampelten ohne
elektrische Unterstitzung. Gut,
dass es in der Rheinebene fast
Uberall flach ist!

Von Maximiliansau aus radelten
die Grimms gemutlich am Rhein

entlang nach Neuburg zum ge-
meinsamen Treffpunkt. Familie
Kulla startete bereits in Rheinste-
tten entlang der gut beschilderten
Radwege und grunen Felder bis zu
unserem gemeinsamen Treffounkt
in Neuburg bei Karlsruhe.

Unsere gemeinsame Tour flhrte
uns Uber insgesamt 16 km Uber
Felder, Wiesen und am Rhein
entlang. Auf dem Ruckweg kehrten
wir in der Gaststétte Lautermuschel
ein, die sich in einem Seitenarm des
Rheins auf einem Schiff befindet.

Nach einer Pause mit leckerem
Essen und vielerlei Gesprachen
konnte jeder gut gestarkt seine
Fahrradtour nach Hause antreten.
GruB Udo und Mary Grimm

W WL
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Drei Lander und eine Krankheit

So sollte der Titel des Artikels Uber
das diesjahrige Drei-Lander-Treffen
am 11. Juni 2022 lauten. Doch - wie
so oft in dieser kuriosen Zeit — kam
es anders als gedacht. Laure Rose,
lange Zeit Prasidentin der franzo-
sischen PH-Selbsthilfe und stets
bei unseren landerUbergreifenden
Treffen mit dabei, musste sich einer
Operation unterziehen und konnte
leider nicht teilnehmen. So gab

es heuer ein Zwei-Lander-Treffen.
Eingeladen hatten dieses Jahr un-
sere Freunde aus der Schweiz. Sie
hatten daflr das beschauliche mit-
telalterliche Stadtchen Rheinfelden
ausgewahlt. Wir parkierten (so heiBt
das in der Schweiz) im badischen
Rheinfelden und gingen Uber die
Rheinbricke zum nahen Treffpunkt,

b~
A

Blick nach Rheinfelden (D)
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Im Garten des Restaurants Schiitzen

der Kirche St. Martin im schweize-
rischen Rheinfelden.

Ein sachkundiger Stadtfuhrer

— Stephan Schéttli — zeigte uns
neben der Hauptkirche die ver-
winkelten Gasschen, das Rathaus,
das Schelmengéasschen und
weiter Sehenswertes der Stadt, die
Ubrigens wie Freiburg im Breisgau
eine Grundung des Herrscherge-
schlechts der Z&ahringer ist. Lange
Zeit bestimmten dann die Habs-
burger Uber das Wohl und Wehe
der Stadt. Die wechselvolle Stadt-
geschichte wurde mit dem Blick
aufs Heute erklart, Corona hatte so
seine Vorlaufer in den Pestepide-
mien und damals wie heute half da
eine harsche Abwehr wenig. Eine
sehenswerte Stadt und eine sehr
gute Wahl fUr das Treffen.

Welt-PH-Tag 2 1
\_—

Chorraum St. Martin
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N MarkistraBe in Rheinfelden
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Nach dem Rundgang kehrten wir
in dem Restaurant Schitzen ein,
einem alten Kurhotel und damals
eine der ersten Adressen der Erho-
lungssuchenden. Nach der langen
pandemiebedingten Pause gab

es viel zu erzahlen: die Verande-
rungen im schweizerischen Verein,
die neuen REHA-Mdglichkeiten flr
PH-Patienten in der Schweiz....
Und wir alle hoffen auf ein baldiges
Wiedersehen, dann in groBerer
Runde, beim herbstlichen Treffen in
Frankfurt.

Klaus Konz
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WAS BIETET
UNSER VEREIN?

Die Mitgliedschaft in unserem
Verein kostet etwas. Was hat er
daflr zu bieten?

Das fragt sich mancher, der mit
dem Gedanken spielt, in den
Verein ph e.v. einzutreten.

Da hatten wir zunachst einmal den
Bundesverband und die Regional-
verbénde.

In der Geschéftsstelle des Bundes-
verbandes gibt es Informationen
und Informationsmaterial. Bei allen
lhren Anliegen wird Innen dort ge-

holfen oder entsprechend vermittelt.

Hier wird auch das jahrliche mehr-
tagige Patiententreffen in Frankfurt
organisiert (jahrlich im Oktober).
Das ist eine Veranstaltung auf
hochstem Niveau mit Vortragen von
med. Kapazitaten und Workshops.
Dieses Patiententreffen ist ziemlich
einzigartig. Alle, die schon einmal
daran teilgenommen haben, kon-
nen das bestéatigen.

Von den Landesverbanden wer-
den kleinere Patiententreffen z.T.
mehrmals im Jahr regional orga-
nisiert. Auf diesen Treffen finden
Vortrage zu aktuellen Themen
statt. Es kann aber auch sein,
dass nur eine lockere Kennenlern-
und Gesprachsrunde bei Kaffee
und Kuchen angeboten wird oder
ein Ausflug oder eine Besichti-
gung. Hier besteht die Moglichkeit,
im Kreis Gleichgesinnter person-
liche Kontakte zu knUpfen und
evtl. Hilfe beim einen oder ande-
ren Problem zu bekommen. Viele
unserer Patienten haben schon

gesagt, wie wertvoll fir sie diese
Regionaltreffen sind. Alle Termine
werden auf unserer Homepage
veroffentlicht.

Unsere Mitglieder schatzen auch,
dass sie, wenn gewunscht, Uber
den ph e.. Patienten mit dem-
selben Krankheits-Hintergrund als
Gesprachspartner vermittelt be-
kommen.

Und dariiber hinaus?
Da hatten wir unseren zweimal

jahrlich erscheinenden ,,Rundbrief*.

Er ist ein umfangreiches Journal
mit Berichten aus der Vereinsarbeit,
Forschung, Medizin und anderen
Informationen. Auch der Rundbrief
wird von Patienten, Angehdrigen,
Arzten und Pharmavertretern sehr
geschatzt.

Auch online sind wir vertreten.
Unsere Homepage ist fir jeden ein-
sehbar. Auch das &ffentliche Forum
und der Chat. Es gibt aber inner-
halb des Forums einen privaten
Bereich nur fur Mitglieder, in dem
,Sensiblere” Themen besprochen
werden kdnnen.

Facebook und Instagram durfen

auch nicht fehlen. Da sind wir mit
einer offiziellen Seite vertreten:

Ed
()

Facebook: @pulmona-
lehypertonieev (Lungen-
hochdruck Deutschland
- pulmonale hypertonie
ev. - gemeinnutziger
Selbshilfeverein)

Instagram:
pulmonalehypertonie_ev

Und sonst?

Zu den Zielen des Vereins gehort
auch die finanzielle Férderung wis-
senschaftlicher und medizinischer
Forschung (Ursachenforschung)
und Entwicklung von Therapien zur
Bekampfung und Behandlung der
Pulmonalen Hypertonie, schwer-
punktmaBig der pulmonal arteriellen
Hypertonie.

Zu diesem Zweck wurde vom Ver-
ein vor 20 Jahren die René Baum-
gart-Stiftung gegriindet. Seitdem
wird jahrlich ein Forschungspreis
ausgelobt flr herausragende For-
schungsergebnisse.

Wissen muss man auch, dass der
Verein einen hochkarétig besetz-
ten Wissenschaftlichen Beirat

hat. Dadurch ist er immer auf dem
aktuellsten Stand der medizinischen
Entwicklungen - zum Nutzen der
Mitglieder.

Und dann noch jede Menge

Engagement:

e \ermittlung ph-spezifischer Kii-
niken und Arzte

e Kontakt zu wissenschaftlichen
Zentren und Organisationen der
PH-Selbsthilfe

¢ Unterstltzung der Mitglieder,
wenn es um deren Anspriche
im Bereich der medizinischen
und sozialen Hilfsleistungen
(Schwerbehinderung, Reha,
Pflege, Erwerbsminderung)
geht

¢ \ermittlung zu einem Rechts-
anwalt fur eine kostenlose Erst-
beratung bei Problemen in der
Beantragung von Bedarfen im
Sozialrecht.



e |nitiieren von Projekten, die den
Betroffenen helfen, wie PH-Assi-
stenz, Atem-und Bewegungsthe-
rapie, Patienten-Informationsver-
anstaltungen, Familientreffen usw.

¢ Aufklarungsarbeit bei Kranken-
kassen und Behorden

e Mitarbeit bei Gesetzgebungsvor-
lagen zur Verbesserung der ge-
setzlichen Rahmenbedingungen

» Offentlichkeitsarbeit in verschie-
denen Medien, um das Thema PH
bundesweit bekannt zu machen.

e Jahrliche Ausschreibung eines
Journalistenpreises fur Arbeiten
und Beitrdge zum Thema PH

e Besuch von Kongressen und
Tagungen

A

e Mitarbeit an der européaischen Ver-
netzung und in Dachorganisationen

e Organisation bzw. Férderung
besonderer Veranstaltungen, z.B.
Benefiz- Veranstaltungen

e Sicherung der Finanzierung bei 6f-
fentlichen und privaten Sponsoren

Ganz wichtig fur unsere Betrof-
fenen ist die persodnliche Hilfestel-
lung durch andere Betroffene oder
Angehdrige. Das lasst sich aber
nicht anordnen oder erzwingen.
Das kann nur kommen, wenn das
Verstandnis fur Patient und Verein
wachst. Wir winschen uns, dass
sich immer mehr Gleichgesinnte
treffen, um dieses Ziel zu ver-

" 3
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Die Inhalative bei PAH:

¢ Einfach innovativ
¢ Einfach schnell
¢ Einfach effektiv

PP-VEN-DE-0052-1

Informieren Sie sich jetzt unter www.lungenhochdruck.de
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wirklichen und vielleicht auch mit
personlichem Einsatz den Verein

starken. Eine starke Gemeinschaft
kann viel erreichen!

Der Beitrag fur den ph e.v. durfte
gut angelegt sein. Man bekommt
etwas fur's Geld.

Vieles, was heute fUr PH-Patienten
selbstverstandlich ist, ist erst durch
das Bemuhen unseres Vereins
ermaoglicht worden.

2021 war der ph e.v. 25 Jahre alt.
Wir denken, wir kdnnen stolz darauf
sein!

Vorstand des
pulmonale hypertonie e.v.

D ol ©
Oreelib
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HAMBURG/

SCHLESWIG-HOLSTEIN

28.Februar 2022 Tag der Seltenen
Erkrankungen,

ein sehr bewegter Tag, in diesem
Jahr gefuhlt noch schwerer durch
einen unvorstellbaren Krieg hier

in Europa, und auch unter all den
Betroffenen gibt es Menschen mit
seltenen Erkrankungen. Auch das
war mit ein Grund, warum ich mich
an den 5 Aktionstagen der ACHSE
vom 28. Februar 2022 bis 4. Marz
beteiligt habe.

Da ich ein praktisch veranlagter
Mensch bin, gerne ein bisschen
bastle und zudem am liebsten auf
Wasser schaue, habe ich einfach
meinen alten ,Hula-Reifen®, ein
Fischernetz und meine Frihlings-
schals genommen (wir Frauen
lieben sowas) und losgelegt. Die
Schals habe ich mit Kupferdraht am
Netz befestigt, allein dabei habe ich
schon richtig Spal3 gehabt! Tage,
an denen ich unterwegs war, waren
einzigartig! In Hamburg war traum-
haft schones Wetter, es war trocken
und das in Hamburg! Mit dem Wind
war es aber auch knackig kalt und
windig. Meine Thermoskanne, Kaf-
fee, Obst und Knabberzeug waren
immer dabei.

Nun erzahl ich euch, wo wir, also
mein ,Hula — Reifen” und ich unter-
wegs waren.

Am 28. Februar, das war Tag 1:

Der Hula-Reifen und ich fuhren mit
Bus und Fahre riber zum Muse-
umshafen und zum Strand. Am Ha-
fen waren Arbeiter damit beschaftigt
einiges neu zu machen und ich
durfte den Hula- Reifen an dem
groBen Anker fotografieren, das war
super! Ich habe mich riesig gefreut,
denn eigentlich war dort abgesperrt,
doch mir wurde es erlaubt, direkt zu
den Ankern zu kommen. Das war
einfach toll und wir haben uns noch
eine Weile unterhalten.

Tag 2

Mit Bus und S - Bahn fuhr ich in die
Innenstadt zu unserem Hamburger
Rathaus und habe dort im Innenhof
fotografiert. Touristen haben mich
angesprochen, und ich konnte wie
am Tag zuvor erkldren, dass es

sich um eine Aktion zum Tag der
Seltenen Erkrankungen handelt und
was pulmonale Hypertonie bedeu-
tet. Von dort bin ich dann zur Binne-
nalster weiter gegangen um Fotos
zu machen. Der ,Hula-Reifen® rollt
ja, bewegt sich, ich auch und gut,
dass ich heiBBen Kaffee dabei hatte,
denn es war zwar sonnig, aber im-
mer sehr kalt. Die Gesprache waren
klassel!

Abends zuhause musste ich meinen
,Hula-Reifen” ein bisschen ausbes-
sern, denn das Fischernetz hatte
sich gelockert.

3. Aktionstag
Mit Bus und S-Bahn fuhr ich bis

Elbbricken und von dort mit der U-

Bahn zur Hafencity. Wahnsinn, was
hier alles gebaut wird und wie sich
die Stadt wandelt! Ich war dann viel
unterwegs, beim Stortebeker-Denk-
mal, von dort sieht man ein Stlick
der Speicherstadt, von dort Uber die
Magellan-Terrassen bis zu den Lan-
dungsbrtcken, immer zwischen-
durch Pausen gemacht, Gesicht in
die Sonne gehalten, Schllickchen
Kaffee, Fotos und Gesprache, es
war einfach umwerfend gut! Von
den Landungsbrtcken fuhr ich mit
der Fahre ruber nach Finkenwerder.
Ein letztes Stlick mit dem Bus, dann
war ich zuhause.

An meinem 4. Tag war es mor-
gens bitterkalt und richtig neblig!
Da ich immer mittags los bin, war
ich an dem Tag sehr froh, dass es
am Mittag wieder wunderschon
wurde. Dennoch war es kalt. Mit
offentlichen Verkehrsmitteln fuhr

ich zum Hamburger Michel. Trotz
Baustelle drumherum ist er den-
noch immer wieder sehenswert und
anschlieBend bin ich mit meinem
»Hula-Reifen* Uber die Reeperbahn.
Egal wo ich war, ich kam mit den
unterschiedlichsten Menschen ins
Gesprach, das war schon tat gut.

Leider komme ich jetzt zum letzten
Tag, das war der 04.Méarz 2022

Am 5. Tag der Aktionstage bin ich
zur Speicherstadt, eindrucksvoll,
ehrwirdig! Barkassen waren in den
Fleeten, mein ,Hula-Reifen® und ich
waren ganz schon viel unterwegs!

Ich wollte mit meinem Hula-Reifen
eigentlich noch durch den Alten
Elbtunnel rollen, aber leider habe ich
das nicht mehr geschafft, ich war



einfach mude. Schade, ich hatte
dort noch so gern fotografiert und
mit Sicherheit ware ich auch da auf
interessierte Menschen getroffen...

Obwohl ich einen Ort, den ich ge-
plant hatte, leider doch nicht mehr
geschafft habe, weil ich einfach zu
k.0. war und auch mein Haushalt
auf der Strecke blieb (morgens nur
gefruhstuckt, Mittagessen gekocht
und dann los), wirde ich diese
Woche immer wieder so machen.
Diese Aktion zeigte mir, dass viele
Menschen noch nie vom Tag der
Seltenen Erkrankungen gehort ha-
ben! Durch unseren Rundbrief und
unsere Flyer konnte ich ein bisschen
dazu beitragen, dass andere erfah-
ren konnten, was es bedeutet an
Lungenhochdruck erkrankt zu sein.

Herzlichen Dank an die Menschen,
die mir begegnet sind.

Liebe GrURe
Jutta Glaser
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Unser letztes Telefonat von Markus
und mir war am 04. Dezember 2021,
an einem Samstag.

T In der folgenden Woche sollte es zu

| einem erneuten Telefonat mit der

Liebe Mitglieder und Freunde,
~Patenschaft bei uns” - unter diesem
Titel habe ich im Rundbrief Nr. 46,
Dezember 2020, meine Patenschaft
mit Markus beschrieben. Das ist
eigentlich noch gar nicht lange her!

Fast zwei Jahre lang habe ich Markus

durch all seine ,Baustellen” begleitet:
Krankheit, Arzttermine, Behdrden...
Mit allem konnte Markus besser
gedanklich klarkommen, wenn wir
dies als Baustelle bezeichneten. Ich
habe ihm mal in einem Telefonat
diesen Vorschlag gemacht, und das
war genau richtig, wie er mir immer
wieder sagte. Das gab ihm Mut, inne-
re Starke und den Blick nach vomne.
Markus begann Plane zu schmieden,
er wollte so gerne wieder beruflich in
die Bibliothek/Bucherhalle.

Doch Ende 2021 sollte er dringend
in die Kerckhoff-Klinik nach Bad
Nauheim, eigentlich war alles gere-
gelt, die Berichte lagen dort vor und
ein Termin war kurzfristig moglich.
Dennoch ist Markus nicht hinge-
kommen, weil die Krankenkasse die
Transportkosten nicht bewilligt hat!
Ein lebenswichtiger Transport eines
schwerkranken Menschen!

Die Kerckhoff-Klinik, unser Verein,
alle haben sich daflr eingesetzt,
dass die Fahrt zur Klinik von der
Krankenkasse Ubernommen wird ...

Krankenkasse kommen, doch am

8. Dezember 2021 ist Markus im
Alter von 56 Jahren gestUrzt und in
Zusammenhang seiner Erkrankung
verstorben. Unfassbar tragisch, sinn-
los und allein.

Seine Verwandten haben mich infor-
miert, wir habben mehrfach telefoniert.
Niemand kann diesen Tod begreifen.

Ich habe einen Trauerspruch aus-
gesucht und einen Brief fur Markus
geschrieben, den seine Verwandten
bei der Trauerfeier vorlasen.

Der Trauerspruch, der zu Markus
passte:

Denn ich bin ein Mensch gewesen.
Und das heif3t ein Kdmpfer zu sein.
(Johann W. von Goethe)

Er musste immer und um alles k&mpfen!
FUr mich bedeutet das, dass wir, un-
ser Verein sich weiter daflr einsetzen
muss, dass schwer kranke Menschen
endlich ohne Verzogerung den Krank-
entransport bewilligt bekommen!

Unsere schwere und seltene Erkran-
kung muss der Offentlichkeit und den
Sachbearbeitern bei Krankenkassen
und Versorgungsamtern verstandlich
gemacht werden. Die Forschung
muss vorangetrieben werden und der
Zugang zu den wirksamen Medika-
menten und Hilfsmitteln muss erleich-
tert werden!

Mein MitgefUhl gilt den Angehdrigen.

Jutta Glaser
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10 jahriges Bestehen der Selbsthil-
fegruppe Niedersachsen — Bremen

2022 jahrt sich das Griindungsdatum
zum zehnten Mal und ich versuche
die zurtckliegenden Ereignisse in
diesem Brief zusammen zu fassen.

Seit 2012 bin ich Landesleiterin der
SHG Niedersachsen — Bremen.
Inspiriert wurde ich durch Dr. Lan-
genbeck vom Rotes Kreuz Kran-
kenhaus in Bremen.

Im Schnitt hatte die Selbsthilfegrup-
pe funfzig bis sechzig Mitgliede-
rinnen. Einige habe ich telefonisch
kennen gelernt, andere kamen zu
den Treffen, die drei Mal im Jahr
stattfanden. Im Laufe der Zeit hat
sich eine Kerngruppe etabliert.
Leider mussten wir uns in dieser Zeit
auch von langjahrigen Mitgliedern
und Freunden fUr immer verabschie-
den. Es war schon und bereichernd
sie kennen lernen zu durfen.

Neben dem wichtigen Austausch
von Befindlichkeiten und persdn-
lichen Erfahrungen mit unserer
Krankheit Puimonale (arterielle) Hy-
pertonie, sowie den zur Verflgung
stehenden Medikamenten, habe ich
Fachleute verschiedener Fachbe-
reiche zu einigen Treffen eingeladen.

Da war der Fachmann, der uns Uber
den Unterschied von Sauerstoffauf-
nahme durch Konzentratoren bzw.
durch Flussigsauerstoff informierte
und uns wichtige Tipps zur Kosten-
beteiligung durch die Krankenkas-
sen gab.

Eine Mitarbeiterin der Krankenkasse
informierte Uber die richtige Antrag-
stellung fUr Reha-Aufenthalte. Sie
wies uns auf die Schwierigkeiten
der Mitarbeiterlnnen im Umgang mit
seltenen Erkrankungen hin.

Der Leiter der Schwerbehinder-
tenstelle in Bremen gab uns wich-
tige Hinweise, was wir beachten
mussen, wie wir einen Grad der
Behinderung mit unserer Krankheit
erreichen bzw. wie wir eine hdhere
Prozentzahl anstreben sollten. Er
machte uns auf die Tlcken der elek-
tronischen Eingabe aufmerksam.
Aufgrund unserer seltenen Krankheit
wird oftmals Bluthochdruck einge-
geben, da Lungenhochdruck im
Aufnahmeprotokoll nicht vorgesehen
ist.

Gerne denke ich auch an den Nach-
mittag zurtck, als ein befreundeter
Physiotherapeut uns aufklarte wie
wir am effizientesten atmen, um so-
gleich Ubungen mit uns gemeinsam
durchzuflhren, die den Brustkorb
weiten und das Atmen erleichtern.

Um eine Einsicht Uber mdgliche
psychische Auswirkungen unserer
Erkrankung zu bekommen, war der
Besuch der psychologisch geschul-
ten Klinikpastorin hilfreich. Sie lief3
uns durch Ubungen herausfinden,
wo jeder Einzelne Stress erlebt und
evtl. unter psychischen Druck gerét.

Nicht zu vergessen, dass Dr. Lan-
genbeck Uber die 10 Jahre als An-
sprechpartner zur Verfigung stand
und immer mal wieder an unseren
Treffen teilgenommen hat. Er inte-
ressierte sich fUr unser Befinden und
wie wir die Medikamente vertragen.
Andererseits teilte er uns die neusten
medizinischen Erkenntnisse Uber die
pulmonale arterielle Hypertonie mit.

Zu meinen Aufgaben wahrend der
zehn Jahre gehorte die Teilnahme
an Messen u.a. in Hannover und
Bremen mit Infostanden. Gerne
habe ich diese bestlckt und den
Interessenteninnen fur Informatio-
nen zur Verfigung gestanden. An
Fachtagungen u.a. in Berlin, Olden-
burg, Karlsruhe und Frankfurt habe
ich teilgenommen und das Wissen
an die Mitglieder meiner Selbsthilfe-
gruppe weitergeleitet.

In den letzten 2 1/2 Jahren bremste
uns Corona aus. Fachtagungen
fanden Online statt und wir konnten
uns leider nicht in der SHG treffen.
Der telefonische Kontakt zu einem
Teil der Mitgliederlnnen brach aber
nicht ab. Gerne habe ich zugehdrt
und wenn ndtig geholfen.

Auf diesem Wege danke ich allen,
die mich wahrend der langen Zeit
unterstiitzt haben und fiir die inte-
ressanten Gespréache.

Zum Ende des Jahres werde ich
die ehrenamtliche Leitung der SHG
Niedersachsen-Bremen beenden.
Vielleicht hat einer/eine von euch
ja Interesse an dieser Aufgabe. Ich
wiirde mich freuen.

lhre Marlies Schdnrock
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| ANDESLEITER des ph e.v.

Reihenfolge alphabetisch

LV Baden-Wiirttemberg
Helga Kihne

FasanenstraBe 7

73035 Gdppingen

Tel.: 0 71 61-4 45 97

E-Mail: Kuehne-BW@phev.de
Konz-BW@phev.de

LV Bayern

Roland Stenzel

90459 Nurnberg

Tel.: 01511-768 05 21

E-Mail: Stenzel-Bayern@phev.de

LV Berlin/Brandenburg/
Mecklenburg-Vorpommern
Dr. Harald Katzberg
Hibiskusweg 8A

13089 Berlin

Tel.. 0171-3420 086

E-Mail: Katzberg-Berlin@phev.de
Findling-Berlin@phev.de
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Regionalverband

Siidl. Rheinland-Pfalz
Marianne Grimm
Sparbenhecke 1a

76744 Worth am Rhein

Tel.: 07271-4980464

E-Mail: Grimm-SRP@phev.de

LV Hamburg/Schleswig-Holstein
Jutta Glaser

Staderstr. 137

21075 Hamburg

Tel.: 040-63862090

Handy: 0178-9076123

E-Mail: Glaeser-Hamburg@phev.de

LV Sachsen

Ralf Lissel

Blumenauer Str. 1B

09526 Olbernhau

Tel.: 037360-35395

E-Mail: Lissel-Sachsen@phev.de

Unsere Landesleiter sind in der Regel selbst von PH
betroffen.
Deshalb kann es sein, dass aus verschiedenen Griinden
die Erreichbarkeit nicht immer kurzfristig maglich ist.

Sie konnen sich mit lhren Fragen jederzeit auch an den
Bundesverband wenden.

[
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LV Niedersachsen-Bremen
Marlies Schénrock

Blocklander Str. 8

28215 Bremen

Tel.: 0421-3714 38

Handy: 0176-5440 9377

E-Mail: Schoenrock-NSBremen@

phev.de

LV Nordrhein-Westfalen
Daniela Kramer

Saarstr. 63

50996 Kaln

Tel.: 0221-314541

E-Mail: Kraemer-NRW@phev.de

LV Hessen, LV Thiiringen,

LV Saarland und Rheinland Pfalz
und LV Sachsen-Anhalt
Kontaktaufnahme bitte
Bundesverba '




Forscher*innen des Herzzentrum
der Universitatsmedizin Gottingen
entdecken neuen Entstehungs-
mechanismus von Herzrhythmus-
storungen bei Herzinsuffizienz.
Ergebnisse in renommierter
Fachzeitschrift Nature Communi-
cations publiziert.

(umg) Jeder Herzschlag ist eine
Aufeinanderfolge von elektrophy-
siologischen und biochemischen
Prozessen. Bei einem gesunden
Herzen sind die verschiedenen lo-
nenstrome haargenau aufeinander
abgestimmt. Kommt es zu Dys-
balancen zwischen den einzelnen
lonenstromen, begunstigt dies das
Auftreten von Herzrhythmussto-
rungen. Das ist bei verschiedenen
Herzerkrankungen der Fall, insbe-
sondere aber bei Patient*innen mit
Herzschwéache. Vor allem kommt
es hier zu einem verspateten
SchlieBen von Natriumkanalen
und dem Entstehen eines spat
flieBenden Natriumstroms, der zu
den genannten Dysbalancen fuhrt.
Insbesondere Rhythmusstérungen
aus den Herzkammern sind dabei
potenziell lebensbedrohlich und
fUhren zu einer erhdhten Sterblich-
keit der Patient*innen.

Forscher*innen des Herzzentrums
der Universitatsmedizin Goéttingen
(UMG) unter der Leitung von Prof.
Dr. Samuel Sossalla, Leiter der
Arbeitsgruppe Kardiovaskulare
experimentelle Elektrophysiologie
und Bildgebung, und Prof. Dr.
Katrin StreckfuB-Bémeke, Leiterin
der Arbeitsgruppe Translationale
Stammzellforschung, beide Klinik
fUr Kardiologie und Pneumologie
der UMG, ist es gelungen, einen
neuen Entstehungsmechanismus
von Herzrhythmusstérungen bei

Herzschwéche aufzudecken. Ihre
Erkenntnisse wurden in der re-
nommierten Fachzeitschrift Nature
Communications veroffentlicht.

~on Herzrhythmusstérungen ist
etwa jeder dritte Herzschwéche-
Patient betroffen. Bislang gibt es
nur wenige Medikamente fur die
Behandlung, die zugelassenen
Praparate fUhren oft zu starken
Nebenwirkungen. Daher besteht
der Bedarf, neue wirksame Sub-
stanzen zu entwickeln, die fur
diese Patient*innen sicher und
wirksam eingesetzt werden kon-
nen. Um dies zu erreichen, ist
zundchst jedoch ein verbessertes
Verstandnis fur die Entstehung der
Rhythmusstérungen noétig”, sagt
Prof. Sossalla.

Die Arbeitsgruppen um Prof. Dr.
StreckfuB-Bémeke und Prof. Dr.
Sossalla untersuchen seit langerer
Zeit die Entstehung des spaten
Natriumstroms. Durch eine Viel-
zahl aufwandiger Versuchsreihen
konnten sie nun nachweisen: Ein
eigentlich dem Nervensystem zu-
geordneter Natriumkanal (Nav1.8)
kommt bei einer Herzschwache
vermehrt in den Herzmuskelzel-
len vor. Dieser interagiert mit der
Kalzium-Calmodulin-abhangigen-
Proteinkinase Il (CaMKIl), einem
zentralen Protein in der Entstehung
der Herzschwéache. Durch diese
Interaktion kommt es zu einer dra-
matischen Steigerung des spaten
Natriumstroms.

FUr ihre Untersuchungen verwen-
deten die Forscher*innen Herz-
muskelgewebe von Patient*innen
mit Herzschwache sowie humane
induzierte pluripotente Stamm-
zellen. Diese Zellen werden aus

© pixabay

Haut- oder Blutbiopsien von
Patient*innen gewonnen und
unter definierten Bedingungen zu
schlagenden Herzmuskelzellen
umgewandelt.

,In diesen Zellen wurde mit der
Genschere CRISPR-Cas9 der Na-
triumkanal Nav1.8 herausgeschnit-
ten. Bei den so veranderten Zellen
konnte der spate Natriumstrom
tatsachlich gestoppt werden. Dies
brachte den endgultigen Nach-
weis, dass Nav1.8 am spaten Na-
triumstrom beteiligt ist, sagt Prof.
StreckfuBB-Bomeke. In weiteren
Versuchen mit den veranderten
Zellen bestétigte sich die Annah-
me, dass sich mit Hemmung des
spaten Natriumstroms auch die
Herzrhythmusstérungen vermin-
dern. ,Jm Mausmodell zeigten sich
ebenfalls weniger Herzrhythmuss-
torungen, nachdem Nav1.8 aus-
geschaltet wurde. Dadurch ver-
besserte sich auch das Uberleben
der Mause. Dies macht Hoffnung,
dass es sich hierbei tatsachlich um
einen wirksamen Therapieansatz
fUr Rhythmusstérungen handelt®,
sagt Dr. Philipp Bengel, Assistenz-
arzt der Klinik fur Kardiologie und
Pneumologie der UMG und einer
der Erstautoren der Publikation.

In einem nachsten Schritt méchten
die Wissenschaftlerinnen Hem-



mer des Kanals im Hinblick auf die
Wirksamkeit bei Herzrhythmuss-
térungen untersuchen, die bereits
im Bereich der Schmerzforschung
in klinischen Studien eingesetzt
wurden.

,Die Studie ist eine wichtige
Grundlage und koénnte ein
Durchbruch fur die bis dato

nicht ausreichende Behandlung
der Herzrhythmusstérung bei
Herzinsuffizienz-Patient*innen
darstellen. Die Zusammenarbeit
verschiedener Arbeitsgruppen am
Herzzentrum Gottingen waren die
Voraussetzungen, verschiedene
Sichtweisen und Anséatze zum
Gewinn neuer, wichtiger Erkennt-
nisse beizutragen®, sagt Prof. Dr.
Gerd HasenfuB, Vorsitzender des
Herzzentrums der Universitatsme-
dizin Géttingen und Mitautor der
Studie.

Originalpublikation: Bengel, P., Dyb-
kova, N., Tirilomis, P. et al. Detrimental
proarrhythmogenic interaction of Ca2+/
calmodulin-dependent protein kinase
and NaV1.8 in heart failure. Nat Commun
12, 6586 (2021). https://doi.org/10.1038/
s41467-021-26690-1 Quelle: deutsches-
gesundheitsportal.de

Bild: pixabay
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Einem internationalen Forschungs-
team ist es gelungen, auf einfache und
kostengiinstige Weise Lungengewebe
im Labor zu ziichten. Die sogenannten
Organoide konnen kiinftig in der Erfor-
schung von Lungenkrankheiten, der
Medikamentenentwicklung oder der
personalisierten Medizin eine wich-
tige Rolle spielen, so die Hoffnung der
Forschenden. lhre Ergebnisse verof-
fentlichten sie in der Fachzeitschrift
,American Journal of Physiology".

Organoide sind sich selbst organi-
sierende dreidimensionale mensch-
liche Zellsysteme, die im Labor aus
Stammzellen geziichtet werden.
Solche Modelle von Lungengewebe
gibt es bereits. Um diese herzustellen
waren bislang jedoch viele Schritte
notwendig. So mussten entnommene
Zellen zunachst mittels komplizierter
Methoden in einen Embryo-ahnlichen
Zustand gebracht werden. Weiterhin
war bisher die AuBenseite des Lun-
gengewebes mit seinen Flimmerhar-
chen (Zilien) in solchen Organoiden
stets nach innen gerichtet und ent-
sprach damit deutlich weniger dem
natUrlichen Vorbild.

FUr die neue Methode kombinierten
die Forschenden entnommene Lun-
genzellen mit nur zwei Botenstoffen,
woraufhin sich die Organoide bildeten.
Neu ist auch, dass das Gewebe eine
dreidimensionale Struktur bildet, bei
der sich die Flimmerharchen auf der
Oberflache befinden, so wie es fur
Lungengewebe typisch ist.

Die neue Methode zur Zlchtung

von Lungengewebe sei einfach und
kostengunstig und bilde wichtige
biologische Aspekte gut ab, betonen
die Forschenden. Ihrer Einschatzung
nach konnten die neuen Organoide
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Menschliche Atemwegszellen im Labor
geziichtet. Auch im Labor bildet das Ge-
webe Flimmerhéarchen aus (Magenta) und
bildet verschiedene Zelltypen (zum Beispiel
sekretorische Club-Zellen, gelb angefarbt).
© C.Boecking, UCSF & P.Walentek Universi-
téatsklinikum Freiburg, vormals UC Berkeley

zukunftig in der Diagnose, in der
Medikamentenentwicklung und in
der Grundlagenforschung eingesetzt
werden. Auch ein Ersatz zu Tierver-
suchen ist denkbar, denn bislang
werden die Lungenentwicklung oder
auch Lungenkrankheiten haufig in
Tiermodellen untersucht.

Organoide fiir die individuelle The-
rapieplanung?

In weiteren Versuchen gelang es dem
Forschungsteam auch, aus Zellen
von Patientinnen mit Mukoviszidose
(cystische Fibrose) Organoide zu
zUchten, die fUr die Krankheit charak-
teristische Veranderungen zeigten.

Die Vision der Forschenden ist es,
diese individuellen Zellsysteme zu-
kunftig fUr die personalisierte Medizin
nutzbar zu machen. Denkbar ware
es zum Beispiel, das Gewebe einzel-
ner Lungenpatientinnen im Labor zu
zUchten, um dann schon vorab zu
prufen, ob eine Therapie anschlagt
oder nicht. Ob und wann dies mag-
lich sein wird, steht allerdings noch
nicht fest.

Quellen: Albert-Ludwigs-Universitat Freiburg:
Lungengewebe aus dem Labor. Presse-
meldung vom 18.3.2022, Boecking, C.

A., Walentek, P. et al.: A simple method to
generate human airway epithelial organoids
with externally-oriented apical membranes.
In: American Journal of Physiology. (2022)
DOI: 10.1152/ajplung.00536.2020

SN—
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In Bakterien schlummert grosses
Potential fiir medizinische Wirk-
stoffe. Mit computerbasierten
Genomanalysen haben Forschende
der ETH Ziirich eine neue Klasse
von Naturstoffen aufgespiirt, die
eines Tages als Antibiotika dienen
konnten.

Ob Tiere, Pflanzen, Pilze oder Bak-
terien: Jeder Organismus verfugt
Uber ein Arsenal an chemischen
Verbindungen, mit denen er mit
der Umwelt kommuniziert, Partner
anlockt oder Feinde abschreckt.
In Bakterien, die zu den éaltesten
Lebewesen der Erde gehdren, hat
die Evolution Uber zig Millionen
Jahre eine Fllle an komplexen
chemischen Strukturen hervorge-
bracht.

Viele dieser Stoffwechselprodukte
haben sich als potente Wirkstoffe
flr den Menschen erwiesen. Rund
ein Drittel der heute zugelassenen
Medikamente sind von Naturstoffen
abgeleitet — darunter auch die mei-
sten Antibiotika.

Den Bakterien ihre chemischen
Geheimnisse zu entlocken, ist
allerdings gar nicht so leicht: Viele
Bakterienarten lassen sich nicht
oder nur muhevoll im Labor kulti-
vieren. Die fUr die Medizin interes-
santen Naturstoffe produzieren sie
zudem oft nur in Gemeinschaft mit
anderen Organismen.

Mittels moderner DNA-Sequenzie-
rungsmethoden und Bioinformatik
lasst sich die Suche nach neuen
Wirkstoffen deutlich beschleunigen.
Nun haben Forscher:innen um
Jorn Piel, Professor fur Mikrobio-
logie an der ETH Zurich, auf diese

Weise einen neuen Syntheseweg
fUr Peptid-Naturstoffe entdeckt, der
in Bakterien weit verbreitet zu sein
scheint. lhre Resultate veroffentli-
chten sie kirzlich im Fachjournal
PNAScall_made.

Trefferliste Schritt fiir Schritt ein-
geschrankt

Flndig wurden die
Wissenschaftler:innen, indem sie
riesige digitale Bibliotheken bakte-
rieller Genome durchstdberten: zu-
erst nach Bauplanen fur kleine Ei-
weissmolekUle (Peptide) dann nach
Bauplanen fur Enzyme, welche
diese Peptide verandern kdnnen.
Denn durch die enzymatischen
Veranderungen entstehen in den
Bakterien komplexe Naturstoffe
mit oftmals besonderen Aktivitaten
oder erhdhter Stabilitat.

Weil die Bauplane der Peptide cha-
rakteristische Muster aufweisen,
konnten die Forscher:innen diese
mittels Suchalgorithmen am Com-
puter aufspuren. Der Clou ist, dass
die Bauplane fUr solche Peptid-Na-
turstoffe im Genom in kompakter
Form hinterlegt sind. In unmittel-
barer Nahe des Peptid-Gens liegen
auch die Gene flr Enzyme.

«Weil diese Enzyme sehr unter-
schiedlich funktionieren, bergen
Peptid-Naturstoffe ein riesiges
Potential flr neue Wirkstoffe»,
sagt Florian Hulbrich, einer der
Hauptautor:innen der Studie.

Von den Bauplanen zum Naturstoff
Die Enzyme waren denn auch

der Schlussel zur neu entdeckten
Naturstoffklasse: Basierend auf
den Bauplanen der verschie-
denen Enzyme unterteilten die
Forscher:innen die Kandidatenliste

in ahnliche Gruppen. Dabei fiel auf,
dass die Funktion der Enzyme in
einer der grossten Gruppe noch
unbekannt war.

Bei drei Naturstoff-Kandidaten aus
dieser Gruppe Uberprtften die
Forscher:innen die Computervo-
raussagen anschliessend im Labor.
Sie setzten die entsprechenden
Gene in Laborbakterien ein und
analysierten, welche Substanzen
die Mikroorganismen tatsachlich
herstellten. So fanden sie heraus,
dass es sich bei der neuen Na-
turstoffklasse um ein ringférmiges
Eiweissmolekil handelt, das eine
Fettsdure als Anhangsel tragt.

Mit Fettsduren bestlckte Pepti-

de, sogenannte Lipopeptide, sind
bereits als Wirkstoffe bekannt. So
hat beispielsweise das Antibiotikum
Daptomycin, das biotechnologisch
hergestellt wird, eine sehr &hnliche
Struktur. Allerdings ist die Produk-
tion dieses Antibiotikums noch
immer sehr aufwandig.

Das Bakterium, in dem das Antibi-
otikum hergestellt wird, produziert
namlich mehrere Naturstoff-Varian-
ten mit unterschiedlich langen Fett-
sauren, wovon nur eine Variante als
Medikament eingesetzt wird. Die
Aufreinigung von Daptomycin aus
den Bakterienzellen ist entspre-
chend muhsam. Genau hier sieht
Jorn Piel den grossen Vorteil der
neu entdeckten Naturstoffklasse.

Tests zu Antibiotika-Wirkung noch
ausstehend

Daptomycin und andere Lipopep-
tide werden im Ursprungsorganis-
mus von einem riesigen, eigens



dafur zustandigen Enzym aus den
entsprechenden Aminosauren
zusammengebaut. Diese Riesene-
nyzme sind fur Gentechnik-Verfah-
ren schwer zuganglich. Dagegen
lassen sich die neuen Peptid-Na-
turstoffe leichter mit gentechnisch
veranderten Bakterien herstellen.
DarUber hinaus lassen sich mit
dieser Methode auch neue Natur-
stoffvarianten erzeugen.

Die Naturstoff-Bauplane kénnen
die Forscher:innen in wenigen
Schritten gezielt modifizieren, um
«massgeschneiderte» Wirkstoffe
herzustellen. So kénnen sie die
Abfolge der Aminosduren des
Peptid-Ruckgrats durch Mutationen
im entsprechenden Gen anpassen.
Die grossangelegte Genomanalyse
hat zudem viele neue Enzymkan-
didaten identifiziert, die sich nach
dem Baukastenprinzip mit einem
Peptid-Gen kombinieren lassen.

In der vorliegenden Studie haben
die Wissenschaftler:innen bereits
drei Enzyme beschrieben, die je-
weils unterschiedlich lange Fettsau-
ren mit einem Peptid verknipfen.
«Erste Versuche zeigen, dass sich
solche massgeschneiderten Lipo-
peptide im Labor tatsachlich erzeu-
gen lassen», sagt Anna Vagstad,
Co-Leiterin der Studie. Der nachste
Schritt ist nun, die biologische Wir-
kung der neuen Substanzklasse zu
untersuchen.

«Gerade weil fUr Pharmaunter-
nehmen oft kein finanzieller An-

reiz besteht, neue Antibiotika zu
entwickeln, kann die Forschung
zumindest diesen ersten Schritt der
Wirkstoffsuche Ubernehmen», so
Vagstad.

Literaturhinweis

Hubrich F, Bésch NB, Chepkirui C, Mori-
naka Bl, Rust M, Gugger M, Robinson SL,
Vagstad AL, Piel J: Ribosomally derived
lipopeptides containing distinct fatty acyl
moieties. PNAS January 18, 2022 119 (3).
doi: 10.1073/pnas.2113120119call_made
Quelle: gesundheitsportal.de
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Marija Gredic JLU © Red

09.06.2022 - GieRen (pm). Die chro-
nisch obstruktive Lungenerkrankung
(COPD) ist die dritthaufigste Todes-
ursache weltweit und wird durch
Luftverschmutzung oder Tabakrauch
ausgeldst. Damit einher geht haufig
chronisch erhdhter Lungenhochdruck,
der zu eingeschrankter Leistungsfa-
higkeit, Atemnot und letztendlich zu
Herzversagen fuhren kann. Die Nach-
wuchswissenschaftlerin Marija Gredic
hat mit ihrer Arbeit neue Erkennt-
nisse zur Entstehung und méglichen
Behandlung des Lungenhochdrucks
bei COPD geliefert und daftir den mit
10 000 Euro dotierten Forschungs-
preis der Deutschen Gesellschaft fur
Pneumologie und Beatmungsmedizin
(DGP) fur die beste grundlagenwis-
senschaftliche Arbeit erhalten.

Gredic hat ihre Arbeit im Rahmen
eines Projekts des von der Deut-
schen Forschungsgemeinschaft
(DFG) geforderten Sonderfor-
schungsbereichs (SFB) »Pulmonale
Hypertonie und Cor pulmonale« an
der Justus-Liebig-Universitat Gie3en
(JLU) durchgefthrt und in der inter-
national hochangesehenen Zeitschrift
»European Respiratory Journal«
veroffentlicht. Die Nachwuchswissen-
schaftlerin forscht in der Arbeitsgrup-
pe von Prof. Norbert WeiBmann, die
am Cardio-Pulmonary Institute und
dem Deutschen Zentrum fur Lungen-
forschung in GieBen angesiedelt ist.
»Diese Arbeit sticht durch ihre sorgfal-
tige mechanistisch orientierte Kon-
zeption und Darstellung heraus. Das
Ergebnis ist von klinischer Bedeutungs,
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sagt Jury-Sprecher Windisch. Gredic
konnte in ihren Forschungen zeigen,
dass die Inaktivierung eines bestimm-
ten Enzyms vor Lungenhochdruck

in der COPD schutzen kann. Dies
koénnte ein Ansatz zur Entwicklung
neuer Therapiekonzepte sein. »Es

gilt, diesen Sachverhalt jetzt weiter zu
untersuchen und die Ubertragbarkeit
der préklinischen Daten auf den Men-
schen weiter zu prifens, sagt dazu
Marija Gredic.

»Ich freue mich sehr fUr Marija Gre-
dic Uber diesen verdienten Preis, der
ein weiterer Beleg fUr die Exzellenz
der GieBener Lungenforschung istx,
betonte JLU-Préasident Prof. Joy-
brato Mukherjee. »Ich gratuliere der
Preistragerin sehr herzlich - vor allem
auch zu ihren beeindruckenden
Fortschritten im Kampf gegen den
gefahrlichen Lungenhochdruck.«
Auch SFB-Sprecher WeiBmann
gratulierte Marija Gredic zu dieser
herausragenden Arbeit: »Sie konnte
zum ersten Mal mit inren Modellen
zeigen, dass ein bestimmter Makro-
phagen-Phanotyp fUr die Entstehung
einer pulmonalen Hypertonie bei
COPD verantwortlich sein kann und
bestatigt, dass der Lungenhochdruck
auch unabhangig vom Lungenem-
pyhsem bei COPD auftritt. Dies zeigt,
dass Lungenhochdruck nicht nur eine
Folge der COPD-Erkrankung sein
kann - ein derzeit groBer Diskussions-
punkt in der COPD-Forschung.« FUr
Prof. Werner Seeger, Sprecher des
Deutschen Zentrums fur Lungenfor-
schungs in GieBen, und Prof. Friedrich
Grimminger, Sprecher des Universities
of Giessen and Marburg Lung Center,
ist dieser Nachwuchspreis Ausdruck
der exzellenten Nachwuchsforderung
im Bereich der Lungenforschung am
Standort Gie3en.

Quelle: giessener-allgemeine.de
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Zaher Schleim in den Atemwegen
stellt bei Lungenkrankheiten wie
Asthma, der chronisch obstrukti-
ven Lungenkrankheit COPD oder
Mukoviszidose ein ernstes Pro-
blem dar. Forschende stellen in
der Fachzeitschrift ,Nature* aktuell
einen maglichen Behandlungsan-
satz vor, der die unkontrollierte
Bildung von zahem Schleim unter-
binden koénnte.

Atemwege in einem Asthmamodell ohne
Behandlung (links) und Behandlung mit
SP9 (rechts). © The University of Texas MD
Anderson Cancer Center

Im Zentrum der Untersuchungen
standen die sogenannten Mucine,
oder auf Deutsch Muzine. Diese
Proteine sind zentraler Bestandteil
der Schleimschicht, beispielswei-
se in der Lunge, dem Darm oder
dem Magen. In den Atemwegen
werden Muzine normalerweise nur
allmahlich von den Schleimhauten
freigesetzt. Durch ihre Fahigkeit
Wasser zu binden, bilden sie eine
dinne Schutzschicht aus Schleim,
die Krankheitserreger abfangt und
von den Flimmerharchen leicht
abtransportiert werden kann. Bei
Lungenerkrankungen wie Asth-
ma, COPD oder Mukoviszidose
werden allerdings plétzlich groBe
Mengen der Proteine freigesetzt.
Kdénnen diese nicht genug Was-
ser aufnehmen bildet sich z&-

her Schleim, der die Atemwege

verstopft und die Lungenfunktion
beeintrachtigt.

Die Forschenden der aktuellen
Studie untersuchen die Prozesse
der Muzin-Freisetzung bereits seit
zwei Jahrzenten und konnten so
die wichtigsten Gene und Protei-
ne identifiziert, die daran beteiligt
sind. Ein Faktor, das sogenannte
Synaptotagmin-2 (Syt2), schien
sich nach ihrer Einschatzung am
besten zu eignen, um die Abgabe
der Muzine zu blockieren, denn es
wird nur bei einer starken Reizung
aktiviert. Die Hoffnung der For-
schenden bestand daher darin,
dass sie die massive Muzin-Frei-
setzung verhindern kénnen, wenn
sie die Aktivitat von Syt2 blockie-
ren. Dabei aber gleichzeitig die
langsame, gleichmaBige Muzin-
Freisetzung, die fur die Gesundheit
der Atemwege erforderlich ist,
nicht beeinflussen.

Neuer Wirkstoff hemmt iibermaBi-
ge Schleimbildung

Um die Syt2-Aktivitdt zu hemmen
entwickelten sie einen neuen Wirk-
stoff mit Namen SP9. In Studien
an Zellen konnten sie zeigen, dass
SP9 die UbermaBige Freisetzung
der schleimbildenden Muzine
unterdrickte. In weiteren Untersu-
chungen an einem Mausmodell,

in denen sie SP9 in vernebelter

Form einsetzten, konnten sie diese
Ergebnisse bestatigen.

Die meisten Medikamente zur
Behandlung von COPD, Asthma
oder Mukoviszidose wirken ent-
zUndungshemmend oder erweitern
die Atemwege, beschreiben die
Forschenden. Die hartnackigen
Verstopfungen durch den z&hen
Schleim in der Lunge wirden diese
Wirkstoffe jedoch nicht behandeln.
Ein inhalatives Medikament auf
Grundlage der aktuellen Ergeb-
nisse, kénnte ihrer Einschatzung
nach, wahrend eines akuten Anfalls
einer Atemwegserkrankung helfen,
indem es die schnelle Freisetzung
von Muzin stoppt und damit die
Produktion von z&hem Schleim
verhindert.

Bevor der Ansatz aber tatsachlich
in klinischen Studien am Menschen
getestet werden kann, ist noch

viel Forschungsarbeit und weitere
Studien im Labor nétig. Ziel der
Forschenden ist es jetzt zunachst,
SP9 weiter zu verfeinern.

Quellen: Universitat Texas: Novel therapy
could help people with asthma, COPD,
cystic fibrosis and cancer-related lung
disease. Pressemeldung vom 23. Méarz
2022, Lai, Y. et al.: Inhibition of calcium-
triggered secretion by hydrocarbon-
stapled peptides. In: Nature (2022).



16. Februar 2022 - Eine neue Stu-

die des Deutschen Zentrums fiir
Herz-Kreislauf-Forschung (DZHK)
tiberpriift, ob Patienten mit einer un-
dichten (insuffizienten) Trikuspidal-
klappe von einer Katheter-gestiitzten
Reparatur der Herzklappe profitieren.

Eine insuffiziente Trikuspidalklappe
stellt eine schwere und fortschreiten-
de Erkrankung dar, die oftmals zu
einer zusehenden Verschlechterung
des klinischen Zustandes fuhrt. Bis
vor einiger Zeit standen zur Behand-
lung der Herzklappe ausschlieBlich
herzchirurgische Operationsverfahren
zur Verfugung und erst wahrend der
letzten Jahre sind minimal-invasive
Behandlungsmethoden mittels Herz-
kathetertechnik verfligbar. Uber einen
kleinen Schnitt in der Leiste schiebt
der Arzt einen Katheter Uber die Vene
bis zum Herzen vor, wo er die Klappe
dann mithilfe spezieller Systeme
reparieren kann.

Die DZHK-Studie TRICI-HF-DZHK24
ist die erste industrie-unabhangige,
multizentrische Studie, die fur meh-
rere solcher Katheter-gestUutzten
Systeme Uberprtift, ob dieser Eingriff
den Patienten Vorteile bringt, verg-
lichen mit einer rein medikamentdsen
Therapie. Daflr beurteilen die Wis-
senschaftler Uber einen Zeitraum von
12 Monaten nach dem Eingriff, wie
viele Patienten Uberleben und ob eine
Krankenhauseinweisung aufgrund
von Herzschwache notwendig wird.

Neue Behandlungsmaglichkeiten
werden dringend bendtigt

Eine insuffiziente Trikuspidalklappe
kann der Korper Uber einen langeren
Zeitraum tolerieren, anfangliche

[
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Perkutane Trikuspidalklappenreparatur

FIN ZUKUNFTIGER WEG AUS DER RECHTS-
HERZINSUFFIZIENZ?

Beschwerden sind eher unspezi-
fisch, die Patienten fuhlen sich mude
und abgeschlagen. Auf Dauer kann
sich durch den Klappenfehler eine
Rechtsherzschwéache entwickeln,
dann treten zum Beispiel Wasserein-
lagerungen in den Beinen und der
Lunge auf, und die Patienten sind
schon im Alltag weniger belastbar.

Bisher gibt es nur wenige Medika-
mente, um eine solche Rechtsherz-
schwache zu behandeln. Dazu ge-
horen entwassernde Medikamente
(Diuretika). Sie lindern die Beschwer-
den, kdnnen das eigentliche Problem
aber nicht I6sen. Auch herzchirur-
gische Optionen sind problematisch,
denn mit einer fortgeschrittenen
Rechtsherzschwache, steigt das OP-
Risiko. ,Weltweit liegt das Risiko an
einer Operation der Trikuspidalklap-
pe zu versterben bei zehn Prozent®,
berichten die Studienleiter Professor
Jorg Hausleiter und Privatdozent
Thomas Stocker vom LMU-Klinikum
MUnchen. ,Viele Patienten werden
deshalb erst gar nicht operiert, dies
ist ein groBes Problem.” Die neuen
Katheter-gestutzten Techniken, um
die Trikuspidalklappe abzudichten,
seien daher sehr bedeutend. Da-
bei handelt es sich zum einen um
Clip-Systeme, die eine Art Klammer
darstellen, die gezielt in das Herz
eingefuhrt und an die Klappensegel
befestigt werden. AuBBerdem steht
ein Ring zur Verflgung, der um die
Trikuspidalklappe gelegt werden
kann und zur Raffung der Herzklap-
penbasis verwendet wird.

Technisch anspruchsvoller Eingriff
Der Katheter-gestutzte Eingriff ist
technisch nicht ganz einfach, wes-

Bild: pixabay

halb er bislang nur von spezialisierten
Zentren durchgefuihrt werden kann.
Zum einen ist die Trikuspidalklappe
sehr variabel angelegt und individu-
ell konfiguriert. FUr jeden Patienten
miissen die Arzte daher eine indivi-
duelle Therapiestrategie entwickeln.
AuBerdem ist die begleitende Bild-
gebung haufig schwieriger. Der daflr
eingesetzte Schluckultraschall sitzt in
der Speiserdhre und diese ist weiter
von der Trikuspidalklappe entfernt als
etwa von der Mitralklappe. Die Bilder,
mithilfe derer die Klappe angesteuert
wird, sind deshalb haufig nicht ein-
fach zu erheben. In die DZHK-Studie
werden daher nur Zentren aufge-
nommen, die bereits mindestens 20
solcher Behandlungen durchgefuhrt
haben. Insgesamt nehmen circa 20
Zentren und insgesamt 360 Pati-
enten an der Studie teil.

»Bisher liegen uns nur Daten aus
Beobachtungsstudien vor®, so
Hausleiter. ,Aber die sind vielver-
sprechend, viele Patienten erzahlen
uns bei der Nachkontrolle, dass es
ihnen nach dem Eingriff deutlich
besser geht.” Die geplante Studie
soll nun wissenschaftlich belegen,
dass die Therapie den Patienten
wirklich hilft.

Studientitel: TRICuspid Intervention in
Heart Failure Trial (TRICI-HF-DZHK24)

Quelle: deutschesgesundheitsportal.de
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Professor Dr. Marius Hoeper

Eine Studiengruppe unter der
Leitung von Professor Dr. Marius
Hoeper hat herausgefunden, dass
Rauchen wahrscheinlich eine
ursachliche Rolle bei der Entwick-
lung einer Form der pulmonalen
Hypertonie ist.

Rund ein Prozent der erwach-
senen Weltbevolkerung leidet an
Lungenhochdruck, im Fachjargon
pulmonale Hypertonie (PH) genannt.
Es gibt zahlreiche Formen dieser
Erkrankung. Eine davon ist die idio-
pathische pulmonal arterielle Hyper-
tonie (IPAH). Dabei handelt es sich
um eine seltene, aber sehr schwere
Form des Lungenhochdrucks. Der
Begriff idiopathisch” bedeutet, dass
es fur die Erkrankung keine fass-
bare Ursache gibt. In diesem Punkt
ist eine Studiengruppe unter der
Leitung der Klinik fur Pneumologie
der Medizinischen Hochschule Han-
nover (MHH) jetzt einen entschei-
denden Schritt weitergekommen:
Das Team fand heraus, dass Rau-
chen wahrscheinlich eine ursach-
liche Rolle bei der Entwicklung einer
besonders schweren Form der IPAH
spielt. Zu der Erkenntnis kamen die
Studienmacher durch die Analyse
von Daten zweier Lungenhoch-
druckregister. Die wissenschaftliche
Arbeit wurde in dem Fachjournal
The Lancet Respiratory Medicine
verdffentlicht.

Zunehmende Luftnot bei kérper-
licher Belastung

Bei Lungenhochdruck ist der
Blutdruck in den Lungengefal3en
krankhaft erhdht. Besonders haufig
betroffen sind Menschen, die an
einer chronischen Herz- oder Lun-
generkrankung leiden. Ein typisches
Symptom bei allen Formen des
Lungenhochdrucks ist die zuneh-
mende Luftnot bei kdrperlicher
Belastung. Fur ihre Studie griffen die
Forschenden auf Daten des COM-
PERA Lungenhochdruckregisters,
eines der weltweit groBten Register
dieser Art, und auf das britische
Lungenhochdruckregister ASPIRE
zurtck. Studienleiter ist Professor
Dr. Marius Hoeper, stellvertretender
Direktor der Klinik fir Pneumologie.

Forschende verglichen drei ver-
schiedene Patientengruppen

In der Untersuchung verglich das
Team drei verschiedene Patienten-
gruppen miteinander. Die erste
Gruppe bildeten Patienten mit IPAH,
die zeitlebens stark geraucht haben
und bei denen die sogenannte
Diffusionskapazitat als ein entschei-
dender Faktor fur die Sauerstoffauf-
nahme von den Lungenbl&schen in
die Lungengefae hochgradig ein-
geschrankt war. Zur zweiten Grup-
pe gehdrten Betroffene mit einer
klassischen Form der IPAH ohne
hochgradig eingeschrénkte Diffu-
sionskapazitat. Die dritte Gruppe
bestand aus Menschen, die einen
Lungenhochdruck im Rahmen einer
Lungenerkrankung wie beispielswei-
se COPD, Emphysem oder Lungen-
fibrose entwickelt hatten.

Ergebnisse helfen bei der Differen-
zierung von Patienten

Wir stellten fest, dass die Gruppe
der Raucherinnen und Raucher

mit extrem eingeschrankter Dif-
fusionskapazitat in nahezu allen
wichtigen Punkten der Gruppe
mit Lungenhochdruck im Rahmen
einer Lungenerkrankung ahnelte®,
erklart Professor Hoeper. ,Dies

betraf unter anderem die Alters- und
Geschlechtsverteilung, das schlech-
te Ansprechen auf medikamentdse
Therapien und die Lebenserwartung.”
Auf der anderen Seite unterschie-
den sich diese Patienten erheblich
von der Gruppe klassischer IPAH,

die Uberwiegend jlinger war, bes-

ser auf medikamentdse Therapien
ansprach und eine deutlich hohere
Lebenserwartung hatte. Das Studi-
enteam schlussfolgerte daraus, dass
Patienten mit IPAH-Diagnose und
Rauchervorgeschichte sowie stark
eingeschrankter Diffusionskapazitat
von der Gruppe mit einer klassischen
IPAH abgegrenzt werden soliten.

Zukiinftig gezieltere Therapien
moglich

,Die Ergebnisse der Studie un-
terstUtzen die Hypothese, dass
Rauchen eine direkte und schwer-
wiegende Schadigung der Lungen-
gefaBe hervorrufen kann®, erlautert
Professor Hoeper. AuBerdem zeigen
die Befunde, dass diese Art von
Schadigung auch bei Patientinnen
und Patienten vorkommt, die keine
typische ,Raucherlunge” haben.
Einerseits sind die Daten relevant,
weil sie eine vermeidbare Ursache
fur Lungenhochdruck belegen.
Andererseits sind sie wichtig, weil
sie Arztinnen und Arzten helfen, die
Erkrankung besser zu verstehen und
zu klassifizieren. ,Die Erkenntnisse
werden einen groBen Einfluss auf die
Durchfuhrung zukUnftiger Studien
haben, und sie werden uns helfen,
zukunftig die Betroffenen besser
beraten und gezielter therapieren zu
kdénnen®, sagt Professor Hoeper.

Quelle: hannover.de
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KLINISCHE STUDIEN:
LUNGENHOCHDRUCK

Im Bereich Lungenhochdruck
(pulmonale Hypertonie) werden
derzeit Teilnehmerinnen und
Teilnehmer fiir die folgenden
Studien gesucht:

Bild: pixabay

e Passion:
Behandlung mit dem Phosphodiesterase-5-Hemmer Tadalafil bei kombiniertem post- und prakapillarem
Lungenhochdruck in Verbindung mit Herzinsuffizienz mit erhaltener Ejektionsfraktion.

e Breelib Akut:
Erfassung der akuten hamodynamischen (d.h. den Blutfluss betreffenden) Wirkung von inhalativem lloprost
Uber den Breelib® Vernebler bei Lungenhochdruck.

e CHANGE - MRI:
Kann eine Magnetresonanztomographie (MRT)-Untersuchung die bisher notwendige Ventilations-Perfusions-
szintigraphie als Screening-Untersuchung zur Diagnose einer CTEPH ersetzen?

e FOCUS:
Nachbeobachtung nach akuter Lungenembolie.

e PEGASUS:
Multizentrische Studie zur Sicherheit von Flugreisen bei Patienten mit Lungenhochdruck.

e REPLACE:
Riociguat bei Patienten mit Lungenhochdruck.

¢ Right Heart 1-3
Verbesserung der Funktion der rechten Herzkammer mit dem Ziel, die Prognose der Patienten entscheidend
Zu verbessern.

e TRITON:
Wirksamkeit und Sicherheit oralen Kombinationstherapie bei Patienten mit neu diagnostiziertem Lungen-
hochdruck.

Alle Studien sind auf den Seiten des Lungeninformationsdienst.de verlinkt und genau beschrieben. Dort
finden Sie auch die Kontakte zu den beteiligten Kliniken:

https://www.lungeninformationsdienst.de/klinische-studien/aktuelle-klinische-studien/lungenhoch-
druck/index.html




\
36

Vereinsinterne

INFORMATIONEN

Unsere Broschiiren fiir Mitglieder

Wir haben an verschiedenen Bro-
schuren des Klarigo-Verlags mitge-
arbeitet.

e PAH — Das will ich wissen, Betrof-
fene fragen, Experten antworten

e | eben mit Pulmonal Arterieller
Hypertonie in leichter Sprache

¢ \/on Patient zu Patient - Lungen-
hochdruck

e Atempause Thema Bewegung,
Entspannung und Ernahrung.

e Auswirkungen der PAH auf das
Leben der Patienten und

Danke an alle Forderer

(ph) Wir freuen uns, dass unsere Arbeit durch
viele Spenden in kleinen und groBen Betra-

gen unterstutzt wird. Anlass fur Spenden sind
haufig Geburtstagsfeiern, Hochzeiten oder andere
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pflegenden Angehdorigen / Ergeb-
nisse einer internationalen Erhe-
bung.

Die Broschuren kdnnen Sie bei
Veranstaltungen lhres Landesver-
bandes von Ihrem Landesleiter
erhalten. Auf Wunsch kdnnen die
Broschlren auch an unsere Ver-
einsmitglieder verschickt werden.
Bitte wenden Sie sich an unser
Blro in Rheinstetten.

VD%

Familienfeste. Allen Spenderinnen und Spendern danken wir ganz
herzlich fur ihre hilfreiche Unterstitzung. Ganz besonderer Dank gilt
jenen, die zu Spenden statt Blumen und Kranzen aufgerufen haben,
wenn sie ihre Lieben zur letzten Ruhe begleitet haben.

Bitte teilen Sie uns lhre
Mailadresse mit!

Liebe Mitglieder und Freunde des
ph ey,

da Briefsendungen viel Papier
und Portokosten erzeugen, bitten
wir Sie, uns |hre Mailadresse
mitzuteilen. Sie erhalten dann alle
Informationen, Einladungen und
Links per Mail. Bitte teilen Sie uns
auch mit, wenn sich |hre Mail-
adresse andert.

Naturlich versenden wir weiterhin
parallel Briefpost fur Mitglieder
ohne Mailadresse!

Pre-Notification
(Vorabinformation)

Den Mitgliedsbeitrag in H6he von
30 € bzw. 50 € ziehen wir mit einer
SEPA-Lastschrift von Ihrem Konto
jeweils zum 31.03. des Kalender-
jahres ein.

Fallt der Falligkeitstag auf ein
Wochenende/Feiertag, verschiebt

sich der Falligkeitstag auf den 1.
folgenden Werktag.

Beitrédge von neuen Mitgliedern im
laufenden Jahr werden zum 31.07.
bzw. 30.11. eingezogen.

Unsere Glaubiger-ID lautet:
DE83727700000172493

Als Mandatsreferenz verwenden
wir lhre Mitglieds-Nummer.



Patenschaft fiir PH-Zentren
Liebe Mitglieder im ph e.v,,

unser Verein versorgt die PH-
Zentren regelmaBig mit Rund-
briefen. Trotzdem kommt es vor,
dass unsere Rundbriefe vergriffen
sind und keine mehr ausliegen.
Dies mochten wir gerne &ndern
und freuen uns auf lhre Mitarbeit!

Da viele von Ihnen in der Nahe
eines PH-Zentrums wohnen und
dort regelmaBig zur Behandlung
oder Untersuchung sind, kdnnten
Sie doch eine Art Patenschaft fur
Lhr Zentrum Ubernehmen!

Bitte wenden Sie sich an unser
BUro in Rheinstetten!

Wir stehen in engem Kontakt mit
den Zentren, stellen den Kontakt
her und versorgen Sie mit Material!

Gesprachskreise und Online-
Chats: Wir sind fiir Sie da!

In Ihrer Nahe gibt es derzeit kein
Patiententreffen oder einen Ge-
sprachskreis? Sie mdchten sich
aber gerne personlich mit ande-
ren Patienten oder Angehdrigen
austauschen?

Werden Sie selbst aktivl Suchen
Sie ein passendes Restaurant
oder Café und wahlen Sie einen
Termin. Wir veroffentlichen dies
und laden unsere Mitglieder im
Umkreis dazu ein. Sobald wieder
Treffen moglich sind, unterstitzen

wir Sie gerne bei der Planung von

Prasenz-Treffen!

Bis dahin helfen wir gerne bei der

Kontaktaufnahme untereinander:

e wir senden Ihnen Adresslisten
von anderen Mitgliedern in Ihrer
Néahe, die der Datenweitergabe
zugestimmt haben.

e Wir unterstlitzen Sie bei der
Technik, wenn Sie ein Online-
Treffen Uber unsere Zoom-Platt-
form organisieren mochten und
laden alle Teilnehmer ein!

Bitte wenden Sie sich gerne an

unseren Bundesverband oder an

unsere Landesleiter.

Spende an den ph e.v. ilber Amazon Smile

Sie bestellen ofter Uber Amazon?
Dann kdnnen Sie ohne zusatz-
liche Kosten bei jedem Einkauf an
unseren Verein spenden. Melden
Sie sich Uber www.smile.amazon.
de wie gewohnt in lhrem Ama-
zon-Account an und wahlen Sie
unseren Verein als begunstigte
Organisation.

Mit jedem qualifizierten Einkauf
gibt Amazon 0,5 Prozent des Ein-
kaufspreises direkt an uns weiter.
Dabei kdnnen AmazonSmile Kun-
dinnen und Kunden auf das volle
Amazon Sortiment zugreifen und
erhalten die gewohnten Preise
und Liefermoglichkeiten. Vielen
Dank fur Ihre Unterstitzung!

Verstarkung gesucht!

Wir, Mitglieder und Ehrenamtliche
des gemeinnutzigen Selbsthilfe-
vereins pulmonale hypertonie e.v.
(ph e.v.) suchen Ehrenamtliche(n)
Mitarbeiter(in/nen) zur Unterstt-
zung unserer Vereinsarbeit!

Das Téatigkeitsfeld umfasst ver-
schiedene Online-Aktivitaten
oder das Organisieren von Ge-
sprachskreisen. Auch Leiter/innen,
Stellvertreter/innen und Helfer

flr unsere Landesverbande sind
herzlich wilkommen!

Egal wo deine Starken liegen, ge-
meinsam finden wir die passende
Aufgabe fur dich!

Du bist gerne bei Facebook, Twit-
ter, Instagram & Co aktiv? Bist du
kommunikativ und teamfahig? Oder
bist du ein Organisationstalent?
Dich erwartet ein Team von netten,
engagierten Ehrenamtlichen und
regelmaBige Schulungen. Alle
Auslagen werden erstattet.

Wenn du dich angesprochen fuhlst,
freuen wir uns auf deine Kontakt-
aufnahme mit unserer Bundesge-
schéaftsstelle unter: info@phev.de,
Tel. 07242-953 4141. Bis bald!

lhr Schicksal interessiert uns!

Geben Sie anderen Betroffenen
Einblick in Inre PH-Geschichte!
Egal ob Sie selbst von pulmonaler
Hypertonie betroffen sind oder
als Angehoriger Ihren Weg und
den Umgang mit der Erkrankung
lhres/r Partners/in suchen oder
gefunden haben - teilen Sie Ihre
Erfahrungen!

Senden Sie uns |lhre Geschichte,
wir verdffentlichen sie in unserem
Rundbrief, gerne mit Bildern!

Kiindigung der Mitgliedschaft

(ph) Hin und wieder bekommen
wir Kindigungen der Mitglied-
schaft mit sofortiger Wirkung. Wir
durfen darauf hinweisen, dass
laut Satzung die Kiindigung im
laufenden Jahr zum Jahresende
einzureichen ist und der Mitglieds-
beitrag fur das laufende Jahr voll

fallig ist. Bitte beachten Sie, dass
die Klindigung schriftlich an den
Bundesverband erfolgen muss.
Im Todesfall erlischt die Mitglied-
schaft. Bei einer Partnermitglied-
schaft kann dann der Partner mit
sofortiger Wirkung austreten.

Liebe Mitglieder,

um Druck- und Portokosten zu
sparen, werden seit 2016 keine
Bescheinigungen der Mitglieds-
beitrage mehr versandt.

Bei Geldzuwendungen bis 300 € gilt
die Abbuchung auf dem Kontoaus-
zug als Zuwendungs-bestéatigung.

In Einzelfallen kann eine Bestati-
gung bei uns angefordert werden.




- llen:
Dank Nabe\schnur—Stammze :

Stefan Zom Stabsste

MHH-Arzte behandeln dreijihriges
Madchen erfolgreich/Veroffentlichung
in ,,Nature Cardiovascular Research*
Klinischen Forscherinnen und
Forschern der Medizinischen Hoch-
schule Hannover ist es weltweit
erstmals gelungen, den zumeist
tédlichen Krankheitsverlauf bei
schwerem Lungenhochdruck dank
eines neuartigen Therapieansatzes
zu stoppen. Ein dreijahriges Méad-
chen, das an der sogenannten
pulmonal arteriellen Hypertonie (PAH)
litt, wurde ein halbes Jahr lang ins-
gesamt funfmal mit mesenchymalen
Stammzellprodukten behandelt, die
aus einer menschlichen Nabelschnur
gewonnen worden waren. ,,Die
Behandlung fiihrte zu einer deut-
lichen Verbesserung des Wachs-
tums, der Belastbarkeit und der
klinischen Herz-Kreislauf-Variablen
und verringerte im Blut die Anzahl
der Plasmamarker, die bei GefaB-
verengungen und -entziindungen
nachgewiesen werden konnen“,
sagt Professor Dr. Georg Hansmann,
Leiter der Arbeitsgruppe Translati-
onale Kardiopulmonale Biomedizin,
und leitender Oberarzt in der Klinik
fiir Padiatrische Kardiologie und
Intensivmedizin. Nach sechs Mona-
ten zeigte sich nicht nur eine deut-
liche gesundheitliche Verbesserung,
sondern es ergaben sich auch keine
unerwunschten Nebenwirkungen.

Damit gibt es zum ersten Mal eine
Therapie fur Menschen, die unter
ausgepragten Formen von Lun-
genhochdruck leiden. ,,Weitere
Studien sind erforderlich, um den
Nutzen dieser neuen Stammzell-
therapie zu bestatigen und zu er-
forschen, betont Professor Hans-
mann. Das renommierte Fachblatt
,Nature Cardiovascular Research”
berichtet in seiner neusten Ausga-
be Uber den Erfolg.

jzinische Hochschule Hannover

PAH ist eine Krankheit, bei der der
Blutdruck im Lungenkreislauf chro-
nisch erhoht ist —daher auch der
Name Lungenhochdruck. Schuld fur
den Hochdruck sind zumeist verengte
LungengefaBe, und/oder ein Verlust
derselbigen. Die Krankheit ist fort-
schreitend und endet meist tddlich.

Im fortgeschrittenen Stadium ist PAH
derzeit nicht heilbar. Die aktuell zuge-
lassenen PAH-Medikamente zielen
vor allem auf eine GefaBerweiterung.

Die repetitive mesenchymale Stamm-
zelltherapie basiert auf Zellen aus der
Nabelschnur von Neugeborenen und
wird nach ihrer englischen Bezeich-
nung auch HUCMSC genannt (human
umbilical cord mesenchymal stem
cell). Die Analysen der Forschenden
zeigten, dass die Stammzellen aus der
Nabelschnur die Regeneration in den
geschadigten BlutgefaBen verbessern,
EntzUndungen der Blutgefae hem-
men und die Schadigungen bestimm-
ter Zellanteile eindammen konnten.
JWir haben Hinweise, dass durch die-
se HUCMSC-Therapie im Herzen der
Behandelten vor allem die energielie-
fernden Mitochondrien geschitzt und
in der Lunge vor allem EntzUndung
gehemmt und Regeneration stimuliert
werden konnte™, erlautert Professor
Hansmann, ,Wir kdnnen zeigen, dass
die in der Stammzelitherapie angerei-
cherten Proteine, Lipide und Prostag-
landin E2 gleich mehrere Schilisselsi-
gnalwege der PAH modulieren.”

Der nun verdffentliche, neue Thera-
pieansatz wurde durch eine Kollabo-
ration zwischen Professor Hansmann
und Professor Dr. Ralf Hass aus der
Frauenklinik der MHH moglich. Ein
sehr groBBes Team aus Wissenschaft-
lerinnen, Wissenschaftlern, Arztinnen
und Arzten half bei der Umsetzung
dieses ,individuellen Heilversuchs®,
Professor Hansmann infundierte das
S0 genierte konditionierte Medium der
mesenchymalen Stammzellen zwei-

Therapieerfold bei schwerem Lung

lle Kommunikation, Med

Erstmals
enhochdruck

mal im Herzkatherlabor direkt in die
Lungenarterien und dreimal Uber eine
zentrale Korpervene.

Weitere sogenannte Omics-Analysen
der Stammzellen und deren Produkte
erfolgte durch die Arbeitsgruppe von
Professor Hansmann sowie durch
Kollaborationspartner an der Univer-
sitat Leiden (NL) und der Charité Ber-
lin. Professor Hansmann kam auf den
neuen Therapieansatz bei PAH unter
anderem durch Vorversuche mit
tierischen mesenchymalen Stamm-
zellen, die er 2011 und 2012 an der
Harvard Medical School in Boston
durchgefuhrt hatte, aber auch durch-
laufende in vivo-Experimente seiner
AG an der MHH -und letztendlich
durch die Anfrage der Eltern.

Die Forschergruppe von Professor
Hass aus der Frauenklinik beschéftigt
sich seit Jahren mit mesenchymalen
Stammzellen und hat Uber ihre beson-
deren regenerativen Eigenschaften
und Wirkungen in geschéadigten und
pathophysiologischen Geweben publi-
ziert. Mit einer speziellen Technologie
konnte Professor Hass die mesenchy-
malen Stammzellen aus dem Nabel-
schnurgewebe isolieren und anschlie-
Bend in der Zellkultur ausreichend
vermehren, sodass diese dann fur die
Therapie eingesetzt werden konnten.
Es ist anzunehmen, dass eine solche
Therapie in regelmaBigen Abstanden
wiederholt werden muss, um dauer-
haft beim chronisch fortschreitenden,
oft therapie-resistenten Lungenhoch-
druck (PAH) erfolgreich zu sein.

Weitere Informationen erhalten Sie
unter bei Professor Dr. Georg Hans-
mann, Telefon (0511) 532-9594, hans-
mann.georg@mh-hannover.de.

Die Originalarbeit finden Sie unter:
https:/www.nature.com/articles/

s44161-022-00083-z
Quelle: idw-online.de
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Wie ist der Langzeitverlauf nach
einer Lungentransplantation bei
Kindern unter zwolf Jahren und
warum erhalten junge Menschen
in Deutschland momentan eine
neue Lunge? Dies haben For-
schende des Deutschen Zentrums
fiir Lungenforschung (DZL) in
einer riickblickenden Studie un-
tersucht und mit den Ergebnissen
von Jugendlichen zwischen 12
und 17 Jahren verglichen.

Mukoviszidose (cystische Fibrose,
CF) ist schon lange der haufigste
Grund fur eine Lungentransplan-
tation bei Kindern und Jugend-
lichen. Aufgrund immer besserer
Therapieoptionen ist ihr Anteil in
den letzten Jahren jedoch konti-
nuierlich gesunken. Dagegen ist
die Zahl der Lungentransplantati-
onen bei kritisch kranken jungen
Kinder mit anderen Grunderkran-
kungen wie Lungenhochdruck
oder interstitiellen Lungenerkran-
kungen des Kindes (ChILD) — also
Erkrankungen, die das Lungenge-
rust (Interstitium) betreffen —stetig
gestiegen. Es erhalten also immer
mehr jungere Kinder eine neue
Lunge. Dies stellt Mediziner:innen
vor neue Herausforderungen, .
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Lungentransplantation bei Kindern:

GRUNDE UND LANGZEITVERLAUF

Aufgrund der niedrigen Zahl an
Patient:innen sind die Erfahrungen
dazu im Vergleich zu Erwach-
senen gleichzeitig noch immer

gering.

Um die Wissensgrundlage zu
erweitern, analysierten die For-
schenden aus Hannover in der
aktuellen Studie ruckblickend
den Verlauf nach einer Lungen-
transplantation bei Kindern unter
zwolf Jahren. Zudem verglichen
sie die Ergebnisse mit jenen

von Jugendlichen zwischen 12
und 17 Jahren, die ebenfalls
eine neue Lunge erhielten. Die
Daten von 42 Kindern und 75
Jugendlichen, die zwischen 2005
und 2021 an der Medizinischen
Hochschule Hannover eine neue
Lunge erhielten, flossen in die
Betrachtung ein.

Die Ergebnisse im Uberblick: In
der Gruppe der Kinder unter zwolf
waren interstitielle Lungenerkran-
kungen des Kindes (ChILD) und
Lungenhochdruck statistisch
deutlich haufiger der Grund fur die
Lungentransplantation als bei den
Jugendlichen. Zudem mussten
Kinder vor der Operation wesent-
lich haufiger maschinell beatmet
werden und bendtigten auch wah-
rend und nach der Lungentrans-
plantation haufiger eine maschi-
nelle Lungen- beziehungsweise
Herz-Lungen-Unterstltzung. Nach
der Lungentransplantation muss-
ten Kinder auch langer auf der
Intensivstation behandelt werden
als Jugendliche.

Langzeitverlauf bei Kindern ten-
denziell besser

Beim Organtberleben — also der
Zeit, wie lange das neue Organ
funktionierte — zeigten sich ten-
denziell bessere Werte bei den
Kindern als bei den Jugendlichen.
Allerdings waren diese statistisch
nicht signifikant. Acht Jahre nach
der Lungentransplantation lebten
noch 87 Prozent der Kinder und
69 Prozent der Jugendlichen.
Unterschiede hinsichtlich akuter
und chronischer AbstoBungen
sowie Infektionen, die stationar
behandelt werden mussten, gab
es nicht.

Nach den Ergebnissen befin-

den sich Kinder zum Zeitpunkt
der Lungentransplantation oft in
einem kritischeren Zustand als Ju-
gendliche. Trotzdem sei der Lang-
zeitverlauf in dieser Altersgruppe
sogar tendenziell besser als bei
Jugendlichen, schlussfolgern die
Studienautor:innen. Ihrer Ansicht
nach, sollte die Lungentransplan-
tation in dieser Altersgruppe daher
haufiger als Therapieoption in
Betracht gezogen werden.

Quellen:BREATH Hannover: Indikationen
und Langzeitverlauf nach Lungentrans-
plantation bei Kindern unter zwolf Jahren.
Pressemeldung vom 24.03.2022, lablon-
skii, P. et al: Indications and outcome af-
ter lung transplantation in children under
12 years of age: A 16-year single center
experience. In: J Heart Lung Transplant.
2022 Feb;41(2):226-236.



Notfall-Tipps

Kostenlose Pflegehilfsmittel im
Wert von 40 € - Zuzahlungsfreie
Pflegehilfsmittel zum Verbrauch

Jeden Monat zuzahlungsfreie

Pflegehilfsmittel im Wert von 40 € —

auch fUr privat Versicherte

Viele Pflegebedurftige mit Pfle-
gegrad 1 bis 5 bezahlen die Pfle-
gehilfsmittel selbst, weil sie nicht
wissen, dass Sie (hach § 40 Abs.
2 SGB Xl) monatlich einen gesetz-
lichen Anspruch auf kostenlose
Pflegehilfsmittel haben.

Zum Verbrauch bestimmte Pflege-
hilfsmittel sollen die Pflegesituation
zu Hause erleichtern und sowohl
den Patienten als auch die Pfle-
geperson vor Krankheitstibertra-
gungen schutzen.

Die Firma Sanubi ist ein von uns ge-
prufter Partner, der unseren Anspru-

chen entspricht und zuverlassig liefert.

Welche Produkte enthélt eine Pfle-
gehilfsmittelbox?

Zu den gesetzlich festgelegten
,zum Verbrauch bestimmten Hilfs-
mitteln“ gehdren:

. BLOBAL BUSINESS

d

x

Wir mdchten Ihnen einige Notfallhilfen aufzeigen, die lhnen in
bestimmten Situationen helfen konnen. Alle Artikel sind bei

verschiedenen Organisationen oder Handlern erhiltlich.
phev

FFP2-Masken: Selbstverstandlich
erhalten Sie auch FFP2-Masken.
Gerade zu Corona-Zeiten sind
diese in der Pflege sehr wichtig.
Handedesinfektionsmittel: Sie
tragen dazu bei, die Keimbela-
stung durch Viren oder Bakterien
Zu verringern.

Mundschutz: Die Pflegeperson
verwendet einen Mundschutz, um
den pflegebedurftigen Menschen
vor fremden Keimen zu schitzen.
Fingerlinge: Im Prinzip haben sie
die gleiche Funktion wie Einmal-
handschuhe, jedoch eher fur klei-
nere Flachen. So eighen sie sich
z.B. fur das Auftragen von Salben.
Einmalhandschuhe: Diese schit-
zen sowohl die Pflegenden als
auch die kranken Menschen vor
Krankheitserregern und erhoht
damit die Hygiene in der haus-
lichen Pflege.
Flachendesinfektionsmittel: Mit
ihnen werden gréBere und kleine-
re Flachen, wie z.B. das Bett des
pflegebedurftigen Menschen, me-
dizinische Gerate usw. desinfiziert.
Bettschutzeinlagen: Die Einlagen
haben eine aufsaugende Wirkung
und schitzen die Matratze vor
Nasse und Verunreinigung.

Euroschliissel fiir € 23,-
Der Euroschlussel ist ein 1986 vom CBF Darmstadt — Club Behinderter und ihrer Freunde in
Darmstadt und Umgebung e. V. — eingeflhrtes, inzwischen Uber die Landesgrenzen hinaus
genutztes SchlieBsystem, das es korperlich beeintrachtigten Menschen ermdglicht, mit
einem Einheitsschlussel selbstandig Zugang zu behindertengerechten sanitaren Anlagen
und Einrichtungen zu erhalten, z. B. an teilnehmenden Autobahn- und Bahnhofstoiletten,
aber auch fur 6ffentliche Toiletten in FuBgangerzonen, Museen oder Behdrden.

Paketpreis mit dem Locus-Behindertentoiletten-Verzeichnis : € 30,-

¢ Schutzschiirzen: Diese dienen
zum Schutz der Kleidung der
Pflegeperson.

¢ Wiederverwendbare Bett-
schutzeinlagen. Zusatzlich zu
den regularen, oben genannten
Pflegehilfsmitteln stehen Ihnen
jahrlich 3 wiederverwendbare
(waschbare) Bettschutzeinlagen
zu. Diese schutzen die Matratze
vor Nasse und verringern den
Mull. Diese kdnnen Sie zusatzlich
mit Ihrem Pflegehilfsmittel-Paket
beantragen.

Um fur PflegebedUrftige die Pfle-
gehilfsmittel zu erhalten, mussen
folgende Voraussetzungen erfullt
sein

e Sie haben einen Pflegegrad 1 bis 5

¢ Sie werden zu Hause, im ambu-
lant betreuten Wohnen oder einer
Pflege-WG gepflegt

e |hre Pflege wird von einer privaten
Person (Angehdrige, Verwand-
te, Freunde) durchgefuhrt (eine
zuséatzliche Hinzuziehung eines
privaten Pflegedienstes schlieBt
dieses nicht aus.)

Quelle: pflege-durch-anghoerige.de

Bezugsberechtigung: Der Schilssel wird ausschlieBlich an Menschen ausgehandigt, die
auf behindertengerechte Toiletten angewiesen sind. Der deutsche Schwerbehindertenaus-
weis gilt als Berechtigung, wenn

e das Merkzeichen: aG, B, H, oder BL
e oder das Merkzeichen G und der GdB ab 70 und aufwarts enthalten ist.
Quelle: cbf-da.de



Der mobile Notruf
fiir Sicherheit zu Hause und unter-
wegs

Die moderne Technik macht es
madglich, dass wir nicht nur einen
Notruf von zu Hause aus absetzen
kdnnen, sondern auch von unter-
wegs. Mit dem Notrufsystem in der
mobilen Variante kdnnen Sie mittels
Handynetz einen Notruf absetzen.
Die mobile Variante gibt es bereits
zu den gleichen Kosten, wie den
stationaren Hausnotruf.

Wie ist die mobile Variante aufge-
baut?

Mobiles Notrufsystem mit Notrufarmband

Im Folgenden beschreibe ich eine
bekannte Variante. Der mobile
Notruf, der von den Pflegekassen
anerkannt und zugelassen ist,
besteht aus drei Elementen: dem
Mobilgerat, dem Funkarmband und
der Ladestation.

Das Mobilgerat beinhaltet die
Freisprechanlage zur Kommunika-
tion mit der Notrufzentrale, sowie
das Modul zur GPS-Ortung und
die SIM-Karte. Es ist stoBfest und
spritzwassergeschutzt. Mit nur 729
Gewicht und maBen von 7,9 x 4,3
X 2,7cm, passt es in jede Jackenta-
sche. Durch die SIM-Karte funktio-
niert es Uberall — in Deutschland, in
Europa und sogar weltweit.

Das Funkarmband ist mit dem Mo-
bilgerat verbunden und ermdbglicht
das Ausldsen eines Notrufs direkt
am Handgelenk. Es ist wasserdicht
und kann somit auch beim Baden
getragen werden. Es kann sich bis
zu 250m vom Mobilgerat entfernt

befinden, sodass man einen beson-
ders groBen Bewegungsradius hat.

Die Ladestation dient priméar dem
laden des Mobilgerats, ist jedoch
um einen Lautsprecher und eine
SOS-Taste erweitert. Wir empfehlen
daher die Ladestation neben dem
Bett stehen zu habe. So kann das
Mobilgerat Uber Nacht aufladen,
ohne dass man auf seine Sicherheit
verzichten muss.

Wie verlauft ein Notruf beim mobi-
len Notrufsystem?

Mobiles Notrufsystem fiir unterwegs

Der SOS-Knopf wird wenige Se-
kunden gedruckt, daraufhin baut
sich die Verbindung zur Notrufzen-
trale auf. Sie kann Uber die Gegen-
sprecheinrichtung mit dem Nutzer
sprechen und bekommt gleichzeitig
den Standort des Nutzers zuge-
sendet. Die Rettungskréfte werden
Uber Ort und Situation informiert
und leiten HilfsmaBnahmen ein.

Auf Wunsch werden anschlieBend
Angehdrige oder der Pflegedienst
informiert. Kann die betroffene Per-
son nicht mehr sprechen werden
Ubrigens immer Rettungskrafte
losgeschickt.

Zusammenfassung, was Sie iiber
Hausnotruf und Notrufsysteme
wissen sollten:

Was Sie zu den Notrufsystemen
wissen sollten, fasse ich Ihnen hier
im Kurztiberblick zusammen:

¢ Die Pflegekasse Ubernimmt bei
Personen mit einer Pflegestufe
/ einem Pflegegrad unter be-

Notfall-Tipps 4 1
\—

stimmten Voraussetzungen einen
monatlichen Festbetrag.

e Je nach Anbieter und Umfang der
Leistungen reicht der Zuschuss
der Pflegekasse aus und Sie
mussen dann Uberhaupt nichts
zuzahlen. Sie erhalten also quasi
den Notruf zum Nulltarif.

e s gibt mittlerweile hervorragende
Geréte, die sowohl im Haus als
auch unterwegs eingesetzt wer-
den kdnnen.

¢ Bei einem klassischen Hausnot-
rufsystem kann der Notruf nur
innerhalb der Wohnung abgesetzt
werden. Oftmals ist es schon
nicht mehr mdglich, vom Garten
aus einen Hilfsdienst zu rufen.

¢ Wer sich haufiger alleine auBer
Haus bewegt, sollte sich Uberle-
gen, ob ein mobiles Notrufsystem
fUr ihn nicht geeigneter wére.
So kann zum Beispiel bei einem
Spaziergang oder auf dem Weg
zum n&chsten Einkaufscenter ein
Notruf abgesetzt werden, wenn
es Ihnen schlecht geht.

¢ Die Notrufsender sind entweder
als Armband erhaltlich oder zum
Umhéngen um den Hals.

Wie immer gilt: Vor Anschaffung/
Bestellung mit der Pflegekasse
RUcksprache halten und die Moda-
litdten abklaren.

Quelle: pflege-durch-angehoerige.de

Bild: pixabay

NOTRUF
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Die Notfallbox, die Information fiir
den Rettungsdienst.

Wird der Rettungsdienst gerufen,
zahlt jede Minute.

e Kontaktdaten des Hausarztes

e Namen von Angehdrigen/Freun-
den, die informiert werden mussen

e Informationen zu bekannten
Erkrankungen, Allergien, Unver-
traglichkeiten

¢ \Welche Medikamente mussen
regelmaBig genommen werden?
(Hier ist es hilfreich, ein Teil einer
leeren Verpackung zu nehmen)

¢ \Wo lagern die Medikamente?

¢ Gibt es eine Patientenverfugung?

* MUssen Menschen und Tiere
versorgt werden?

Informationen zum Hausnotruf/

© vdk Landesverband

Und die Helfer bendtigen schnell
die wichtigsten Informationen des
Patienten.

Doch woher nehmen, wenn der

Patient nicht ansprechbar ist und

keine der anwesenden Personen

Auskunft geben kann?

¢ \Welche Vorerkrankungen hat der
Patient?

¢ \Welche Medikamente nimmt er
und gibt es Unvertraglichkeiten?

® Diese Informationen sind wichtig,
damit schnell und gut geholfen
werden kann.

¢ Aber die wenigsten Patienten
koénnen im Notfall die Ersthelfer
damit versorgen.

Wo bewahre ich diese Dose auf?
Im Kiihlschrank

Warum im Kuhlschrank?

Denn dieser Ort hat sich bewahrt,
da jeder Haushalt Gber einen Kihl-
schrank verfugt und auch in einer

fremden Wohnung leicht zu finden ist.

Diese Aufkleber mit wei3er Schrift
an Wohnungstur und Kihlschrank
leiten den Notdienst zur SOS-Dose
mit den vielleicht sogar lebensret-
tenden Informationen.

Diese Informationen sollten in der

Dose zu finden sein

¢ |nformationen zur Person, zur
schnellen Identifizierung auch ein
aktuelles Foto

Mobilruf

Schnelle Hilfe kommt per Knopf-
druck

Der Bezirksverband Kassel des
Sozialverbands VdK hat flir seine
28.000 Mitglieder in Nordhessen
eine Hausnotruf-Kooperation mit
den funf nordhessischen Kreis-
verbanden des Deutschen Roten
Kreuzes (DRK) in Wolfhagen, Hof-
geismar, Witzenhausen, Eschwege
und Schwalm-Eder abgeschlossen.
VAK-Mitglieder erhalten beson-
dere Konditionen eingerdumt. Bei
Nachweis der Mitgliedschaft gibt es
einen Rabatt von 5 Prozent auf alle
Leistungen.

Fiir ein selbstbestimmtes Leben
Diese Aktion ist eine weitere gute
Maoglichkeit, ein selbstbestimmtes
Leben zu fUhren. Gemeinsames
Ziel der beiden gemeinnutzigen
Organisationen ist es, auch bei
Einschrankungen, wie zum Beispiel
chronischen Erkrankungen oder
Behinderungen, den Menschen ein
Leben in den eigenen vier Wanden
zu ermoglichen. Hausnotruf oder
Mobilruf bieten dann die Sicherheit,
dass im Bedarfsfall schnell Hilfe
geholt werden kann. Dies geschieht
per Knopfdruck und Sprechver-
bindung mit der Hausnotruf-Zen-
trale des DRK Rettungsdienstes
Nordhessens. Sie ist rund um die
Uhr mit medizinisch geschultem
Personal besetzt und kann bei Be-
darf eine vorher vereinbarte Hilfelei-
stungskette in Gang setzen.

© DRK

Wahrend ein Hausnotruf-Gerat

nur flr die Nutzung im hauslichen
Bereich konzipiert ist, funktioniert
Mobilruf auf Basis eines Handys.
Dadurch kann Sicherheit Gber den
hauslichen Bereich hinaus gewahr-
leistet werden - zum Beispiel beim
Spaziergang. Mit dem Mobilrufgerat
des DRK kann im Notfall Gberall in
Deutschland Hilfe geholt werden.

© DRK

Beim Notruf durch Tastendruck
wird der Standort des Gerates
durch Satellitennavigation bestimmt.
Eine vorher vereinbarte Hilfelei-
stungskette wird dann in Gang
gesetzt. Das kann zum Beispiel die
DRK-Rufbereitschaft sein, die eine
kurze Hilfestellung gibt. Im Ernstfall
stehen jedoch auch alle Moglich-
keiten des modernen Rettungswe-
sens zur Verflgung.

Hausnotruf steuerlich absetzbar

Die Kosten eines Hausnotrufs
kdnnen als haushaltsnahe Dienst-
leistung teilweise von der Steuer-
schuld abgezogen werden. Dies
gilt auch bei "betreutem Wohnen".
(Bundesfinanzhof (BFH, MUnchen,
Az.: VIR 18/14).

Quelle: vdk



Welche Notrufdienste gibt es?

Es gibt unterschiedliche Arten von
Notrufsystemen:

* Der klassische Hausnotruf zur
Nutzung im eigenen Zuhause.

¢ Der mobile Notruf zur flexiblen
Nutzung auch fur unterwegs.

Eine Erweiterung hierzu bieten
Seniorenhandys (seniorenge-
rechte Smartphones). Diese sind
mit einer Notruf-App bzw. einem
Notfallknopf ausgestattet.

¢ Demenz-Ortungssysteme ermdg-
lichen die értliche Uberwachung
von Menschen mit Demenz und
erhdhen somit deren Sicherheit.
HierfUr tragt der Demenzkranke
einen GPS-Sender bei sich.

e Warnmelder werden im eigenen
Zuhause angebracht und alarmie-
ren bei groBeren Gefahren, wie z.
B. bei Rauch-, Gas- oder Wasser-
austritt.

e Ambient Assisted Living (AAL-
Systeme) kombiniert mehrere
Gerate und Funktionen zu einem
intelligenten Notrufsystem.

Was ist ein Notrufknopf?
Ein Hausnotrufsystem besteht im-
mer aus mindestens zwei Geraten:

1. Sendegerat mit Notrufknopf
2. Empfangsgerat

Der Notrufknopf befindet sich am
Sendegerat, wie z. B. an einem
Armband oder er wird als Hals-
kette getragen. Im Notfall wird per
Knopfdruck die Hausnotrufzentrale
alarmiert, die sich dann im nachsten
Schritt mit dem Trager Uber das
Empfangsgerat in Verbindung setzt.
Bei Bedarf wird im letzten Schritt
Hilfe geschickt.

Was ist ein Notrufarmband?

Das Notrufarmband ist eine Mdg-
lichkeit, den Notrufknopf immer am
Korper zu tragen. Der Notrufknopf
befindet sich an einem Armband
und wird wie eine Uhr am Handge-
lenk getragen.

Was ist eine Notrufkette?

Eine Notrufkette kombiniert eine
Halskette mit dem Notrufknopf. Sie
ist eine einfache Mdglichkeit, den
Sender des Hausnotrufsystems
immer am Korper zu tragen.

Was ist ein Dect Notruf?
Hausnotrufsysteme, die den Notruf
per Dect senden, bestehen aus
einem Sender und einem Empfan-
ger, der in die Steckdose gesteckt
wird. Diese Gerate sind vor allem
darauf ausgelegt, dass der Trager
mit Angehorigen auch auBerhalb
der Horweite mithilfe einer Frei-
sprech-Funktion Kontakt aufneh-
men kann.

Was ist ein GSM Notruf?

Die Abkurzung GSM steht fur
Global System for Mobile Com-
munications. In Haushalten ohne
Festnetzanschluss wird der Notruf
Uber das Mobilfunknetz per GSM
Ubertragen.

Was kostet ein Notrufknopf?

Die einmalige Anschlussgebuthr
gangiger Hausnotrufsysteme liegt
ca. zwischen 10 und 80 Euro.

Daneben fallen zuséatzlich monatli-
che Betriebskosten von etwa 20 bis
30 Euro an.
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Welche Kasse iibernimmt die Ko-
sten fiir ein Notrufsystem?

Ein Hausnotruf ist ein Hilfsmittel fur
Senioren. Bei anerkanntem Pfle-
gegrad zahlt die Pflegekasse des
Betroffenen einen Zuschuss zum
Hausnotruf 25,50 Euro pro Monat.
Die meisten Anbieter bleiben bei
den Monatskosten innerhalb dieses
Rahmens. Des Weiteren bezu-
schusst die Pflegekasse die Instal-
lationsgebUhren einmalig mit 10,49
Euro, sofern eine Pflegebedurftig-
keit anerkannt wurde.

Wie kann man einen Notrufknopf
beantragen?

Den Antrag fUr ein Hausnotrufsy-
stem erhalten Sie entweder bei
Ihrer zustandigen Pflegekasse oder
direkt bei einem Anbieter. Haufig ar-
beiten die Pflegeversicherungen mit
festen Vertragspartnern zusammen.
Informieren Sie sich also am besten
im Vorfeld bei Ihrer Kasse.

Quelle: pflege.de

Bild: pixabay

gy

Weitere Mdglichkeiten fiir den Notfall:

Es gibt viele verschiedene Armbander und Anhanger mit der Mag-
lichkeit ein Papier mit den wichtigsten Hinweisen einzulegen. Auch
Modelle, die graviert werden konnen, werden angeboten. Da diese

Schmuckstiicke oft der Mode oder dem eigenen Geschmack ange-
passt sind, konnte es aber sein, dass sie im entscheidenden Mo-
ment nicht als Notfallhinweis erkannt werden. Deshalb sollte hier
zwischen Mode und Nutzen gut abgewogen werden.

phev




Aktueller Status:

Die ,Konkretisierung“ zur pulmona-
len Hypertonie wurde am 17.12.15
durch den G-BA verabschiedet. Sie
ist am 1.6.2016 in Kraft getreten.

Patientenzugang:

Die ASV in diesem Bereich umfasst
die Diagnostik und Behandlung von
Patienten mit pulmonaler Hypertonie.

Zur Gruppe der Patientinnen und

Patienten mit pulmonaler Hyperto-

nie im Sinne der Richtlinie z&hlen

Patientinnen und Patienten mit

folgenden Erkrankungen:

e [27.0 Primére pulmonale Hypertonie

e |27.2- Sonstige naher bezeichnete
sekundare pulmonale Hypertonie

e P29.3 Persistierender Fetalkreislauf

entsprechend der Nizza-Klassifika-

tion

e Pulmonale Hypertonie der Klassen
1, 1 oder 1“ der Nizza-Klassifikation

e Pulmonale Hypertonie der Klasse
4 der Nizza-Klassifikation

e Pulmonale Hypertonie der Klasse
3.2 der Nizza-Klassifikation, die
sich bereits im Kindesalter entwi-
ckelt hat

e Puimonale Hypertonie der Klassen
5.1 oder 5.3 der Nizza-Klassifikation

e Pulmonale Hypertonie der Klassen
2, 3 (ohne 3.2, die sich bereits im
Kindesalter entwickelt hat), 5.2
oder 5.4 der Nizza-Klassifikation
mit einem deutlich Uber den
Ublichen Schweregrad hinausge-
henden Krankheitsverlauf

Die ASV-Aufnahme des Patienten
setzt eine Uberweisung durch
einen Vertragsarzt voraus, die auch
aufgrund einer Verdachtsdiagno-
se erfolgen kann. Bei Pulmonaler
Hypertonie (ICD-Kode 127.28) ist die
Uberweisung durch eine Fachérz-

tin bzw. einen Facharzt fUr Innere
Medizin und Kardiologie oder eine
Facharztin bzw. einen Facharzt fur
Innere Medizin und Pneumologie
erforderlich. FUr Patienten aus dem
stationéren Bereich eines ASV-
berechtigten Krankenhauses besteht
keine Uberweisungserfordernis;
dasselbe gilt fur Patienten von ASV-
berechtigten Vertragsarzten.

Behandlungsumfang und Abrech-
nung:

Die fur ASV-Patienten mit pulmo-
naler Hypertonie abrechenbaren
Leistungen wurden durch den Ge-
meinsamen Bundesausschuss ab-
schlieBend definiert (Liste abrechen-
barer EBM-Leistungen sowie von
noch nicht im EBM aufgenommenen
Leistungen — sog. ,Appendix).

Die VergUtung dieser Leistungen er-
folgt als Einzelleistungen (kein Bud-
get) zundchst zum jeweils regional
gultigen Orientierungspunktwert, der
bei der zustandigen KV angefragt
werden kann.

Voraussetzung fiir Vertragsarzte

und Krankenhéauser:

Um im Bereich pulmonale Hyperto-

nie ambulant spezialfacharztlich tatig

zu werden, ist eine Berechtigung
notwendig, die durch Anzeige beim
zustandigen Erweiterten Landes-
ausschuss erworben werden kann.

Dazu sind folgende Punkte nachzu-

weisen:

e Tatigkeit in einem interdisziplindren
Behandlungsteam (Zusammenset-
zung siehe unten)

e Erflllung von Qualitédtsanforde-
rungen von Qualitatsvereinba-
rungen nach § 135 Abs. 2 SGB
V, sofern diese fUr Leistungen des
Behandlungsumfangs zutreffen
(z.B. Sonographie-Vereinbarung)

¢ Mindestmenge: das Kernteam
(siehe unten) muss gemeinschaft-
lich mindestens 50 Patienten mit
den oben genannten Indikationen
(Verdachts- oder gesicherte Dia-
gnose) pro Jahr behandeln. Dies
gilt fur das Vorjahr der Aufnahme
der ASV-Tétigkeit sowie fur die
laufende ASV.

¢ Sachliche / organisatorische

Voraussetzungen:

e Zusammenarbeit mit Physio-
therapie und sozialen Diensten
sowie einem Transplantations-
zentrum (Lunge, Herz) (keine ver-
tragliche Vereinbarung nétig)

e Angebot einer 24-Stunden-
Notfallversorgung mindestens
in Form Rufbereitschaft durch
einen Kardiologen oder Pneu-
mologen; Angebot von Notfallla-
bor und -Bildgebung

® Moglichkeit zur intensivmedizi-
nischen Behandlung

e \/orhaltung von Notfallplanen
(SOP) und furr Reanimation und
sonstige Notfalle bendtigten
Gerate und Medikamenten fur
typische Notfalle bei der Behand-
lung von Patientinnen und Pati-
enten mit pulmonaler Hypertonie

e Befund- und Behandlungsdoku-
mentation, die zeitnah den Zugriff
aller an der Behandlung betei-
ligten Fachérztinnen und Fach-
arzte des Kernteams ermoglicht

Interdisziplinares Team:

Ein Team der folgenden Zusammen-
setzung ist Voraussetzung fur die
ASV-Berechtigung in der pulmona-
len Hypertonie:

¢ Teamleitung:
¢ |nnere Medizin und Pneumologie
oder
¢ Innere Medizin und Kardiologie



e Sofern Kinder / Jugendliche
behandelt werden auch Kin-
der- und Jugendmedizin mit
Schwerpunkt Kinder-Kardiologie
oder Kinder- und Jugendmedizin
mit Zusatzweiterbildung Kinder-
Pneumologie

¢ Kernteam:

® |Innere Medizin und Pneumologie
oder

¢ |nnere Medizin und Kardiologie

e Sofern Kinder / Jugendliche be-
handelt werden auch Kinder- und
Jugendmedizin mit Schwerpunkt
Kinder-Kardiologie oder Kinder-
und Jugendmedizin mit Zusatz-
weiterbildung Kinder-Pneumologie

e Hinzuzuziehende Facharzte:

* Humangenetik

¢ Innere Medizin und Gastroentero-
logie

e |nnere Medizin und Rheumatologie

e | aboratoriumsmedizin

e Nuklearmedizin

e Psychiatrie und Psychotherapie
oder Psychosomatische Medizin
und Psychotherapie oder Psycho-
logische oder arztliche Psycho-
therapeutin oder Psychologischer
oder arztlicher Psychotherapeut,

¢ Radiologie

e Sofern Kinder und Jugendliche
behandelt werden, kann zu-
satzlich eine Facharztin bzw. ein
Facharzt fur Kinder- und Jugend-
medizin mit Zusatzweiterbildung
Kinder-Gastroenterologie oder
Kinder-Rheumatologie oder eine
Facharztin bzw. ein Facharzt fur
Kinder- und Jugendpsychiatrie
und -psychotherapie oder eine
Kinder- und Jugendlichenpsycho-
therapeutin bzw. ein Kinder- und
Jugendlichenpsychotherapeut als
Teammitglied benannt werden.

Quelle: bv-asv.de

9,0,0/0/0,0
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COVID-19-INFEKTIONEN GREIFEN

DIE LEBER AN

Wissenschaftler:innen des Universi-
tatsklinikums Hamburg-Eppendorf
(UKE) hatten zu Beginn der Pande-
mie SARS-CoV-2 als Multiorganvirus
beschrieben, welches sich neben
der Lunge auch in zahlireichen ande-
ren Organen nachweisen lasst. Nun
hat dieses Team in einer internatio-
nal durchgefiihrten Studie gezeigt,
dass SARS-CoV-2 auch direkt die
Leber befalit und hier zu Entziin-
dungs- und veranderten Stoffwech-
selprogrammen fiihrt, welche auch
langfristige Folgen haben konnten.
Die Daten sind in der aktuellen
Ausgabe des Fachmagazins Nature
Metabolism veréffentlicht.

Nachdem die Forschenden SARS-
CoV-2 als Multiorganvirus beschrie-
ben hatten, zeigen sie nun ei-nen
direkten Leberbefall durch das
Corona-Virus. Aufgefallen waren
erhohte Leberwerte bei CO-VID-19-
Patient:innen schon vorher und in
der nun vorliegenden Studie konnte
bei fast 60 Prozent der rund 1200 in
die Untersuchung eingeschlossenen
COVID-19-Patient:innen erhdhte
Leberwerte bei der Krankenhaus-
aufnahme nachgewiesen werden.
Nur bei wenigen Patient:innen
waren zuvor Lebererkrankungen
bekannt gewesen. In einer zusatz-
lich durchgefuhrten Autopsie-Studie
bei 45 an COVID-19 verstorbenen
Patient:innen konnte das Virus in
zwei Drittel der Falle in der Leber
nach-gewiesen werden und mitunter
auch noch als aktiver Erreger aus
der Leber isoliert werden.

In hochauflésenden molekularen
und bioinformatischen Analysen
zeigte sich zudem, dass eine SARS-
CoV-2 Infektion die Zellprogramme
in der Leber deutlich verandern

kann, ahnlich wie zum Beispiel bei
unterschiedlichen Formen einer
Hepatitis. ,Diese Ergebnisse unter-
streichen erneut, wie vielfaltig die
potentiellen Schadigungsmechanis-
men bei COVID-19 sind. Es ist zu
beflrchten, dass wir in den kom-
menden Jahren und Jahrzehnten
vermehrt COVID-19 Folgeerkran-
kungen in Organen wie Leber und
Nieren sehen werden*, erlautert
Studienleiter Prof. Dr. Tobias B. Hu-
ber, Direktor der lll. Medizinischen
Klinik und Poliklinik (Nephrologie,
Rheumatologie, Endokrinologie) des
UKE.

An der Studie waren
Wissenschaftler:innen aus sieben
Kliniken und Instituten des UKE
sowie zahl-reiche Partnereinrich-
tungen aus Freiburg, Heidelberg
und den USA beteiligt.

Literatur
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AFR-Device (Occlutech);
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Was tun wenn sich der klinische
Zustand bei pulmonaler Hypertonie
unter pharmakologischer Therapie
weiter verschlechtert?

Wir alle sind sehr dankbar fur die
mittlerweile deutlich verbesserte
Lebenserwartung unter den derzeit
zugelassenen hocheffektiven Medi-
kamenten. Dennoch verschlechtert
sich die Erkrankung bei manchen
trotz Zweifachtherapie weiter und
perspektivisch muss in diesen
Fallen eine zusatzliche Medikamen-
tengruppe oder eine Lungentrans-
plantation n&her in Betracht gezo-
gen werden. Da die Wartezeiten
auf ein Organ aktuell mitunter sehr
lang sein kdnnen sollte frihzeitig
die Behandlung optimiert werden
um eine therapeutische Uberbri-
ckung zur Lungentransplantation zu
ermdglichen.

Bekanntermafen ist der Faktor, der
den klinischen Zustand der Betrof-
fenen am Meisten beeintrachtigt,
das zu geringe Blutvolumen, das
der linken Herzkammer aufgrund
der Verengung der Lungengefai3e
zur Verfugung gestellt werden kann.
Das Blutvolumen, welches pro
Minute beim jeweiligen Betroffenen
vom Herzen zur Durchblutung des

ial-Flow-Regulator {

ngeschran

Korpers bereitgestellt werden kann

nennt man Herzzeitvolumen; dieses
ist in unterschiedlicher Auspragung

bei Betroffenen reduziert.

Um das Herzzeitvolumen zu opti-
mieren ware es winschenswert,
wenn die rechte Herzkammer ent-
lastet werden kdnnte und die linke
Herzkammer besser geflllt wéare.
Dies ist Ziel der wirksamen Medi-
kamente, diese reichen jedoch sehr
oft nicht aus. Mit einem einfachen
Trick, ndmlich einem kleinen Loch
zwischen den Vorkammern, kann
dies jedoch erreicht werden. Dies
ist keine neue Technik, die soge-
nannte Ballon-Atrio-Septostomie
wird weltweit schon langer durch-
gefuhrt, vor allem dort, wo die sehr
teuren modernen Medikamente nur
sehr eingeschrankt verfugbar sind.
Das Problem dieser Technik war
bisher, dass man nie genau vorher-
sehen konnte, wie gro3 das Loch
wird: ist es zu klein kommt nicht
genug Blut in der linken Herzkam-
mer an, ist es zu gro3 kommt zu viel
ungesattigtes, blaues Blut in den
Korperkreislauf.

Dank einer Weiterentwicklung
konnte dieser Therapieansatz nun
optimiert und fUr die Patienten
sicher gemacht werden. Mit Hilfe
eines speziellen Implantates, dem
Atrial-Flow-Regulator (AFR) de-
vice ist es nun madglich, eine exakt
definierte ,LochgréBe” zu schaffen
und damit eine préazise Abgabe
von ungeséttigtem Blut an die
linke Herzkammer zu ermaoglichen.
Dadurch wird das Herzzeitvolu-
men verbessert. Die Auswirkungen
dieser Behandlung spiegeln sich
sowohl im 6 Minuten Gehtest, als
auch im der NHYA functional class,
der Verbesserung der Nierenwerte

AFR) Device alS

ankter Leist
rschiechterung

ahigkert

stungsfa

und in vielen weiteren Aspekten
wieder. Besonders gut wirkt diese
Behandlung, wenn die Patienten
unter Synkopen (Ohnmachts- bzw.
Schwindelanfallen) leiden, diese
verschwinden meistens vollstan-
dig. Zu berUcksichtigen ist das die
Sauerstoff-sattigung aufgrund des
ungesattigten Blutes niedriger ist
und das Device fUr Patienten mit
einer Sauerstoffsattigung von unter
85% nicht geeignet ist. Daher ist ein
frlhzeitiger Einsatz dieser Therapie
wichtig, z.B. vor Beginn einer Tri-
pletherapie oder Implantation einer
subkutanen Prostazyklinpumpe.

Korrespondenz:

LMU Miinchen Campus Grosshadern
Padiatrische Kardiologie und Inten-
sivmedizin

OA Dr.med. J. Pattathu
MarchioninistraBBe 15, 81377 Minchen
Mail: Joseph.Pattathu@med.uni-
muenchen.de
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UKE-Wissenschaftler:innen:

WENIGER TODESFALLE DURCH

Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Im Verlauf der Pandemie sind einer Studie von Wissenschaftler:innen des
Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf (UKE) zufolge weniger Menschen

an einer SARS-CoV-2-Infektion gestorben als noch zu Beginn. Vor allem nahm

die Sterblichkeit bei Geimpften ohne Risikofaktoren deutlich ab; am Omikron-

Subtyp verstarb im UKE kein Geimpfter ohne Risikofaktoren. Die Forschenden

des Instituts fiir Rechtsmedizin und der Klinik fiir Intensivmedizin des UKE
fiihren dies auf die Wirksamkeit der Impfung zuriick. Inwieweit der Omikron-
Subtyp selbst weniger todlich ist, kann nicht bewertet werden.

Die Ergebnisse der Studie, die
ausschlieBlich im UKE verstorbene
Patient:innen eingeschlossen hat, ha-
ben die Forschenden im Deutschen
Arzteblatt versffentlicht.

,aeimpfte Personen ohne Risikofak-
toren haben unserer Studie zufolge
ein extrem niedriges Risiko fur einen
todlichen Verlauf nach einer Infektion
mit dem SARS-CoV-2-Erreger. Der
Hauptanteil der Verstorbenen ist der
Gruppe der noch Ungeimpften oder
der Gruppe der Geimpften mit Risi-
kofaktoren zuzuordnen. In unserer
Erhebung waren dies beim Omikron-
Subtyp Uberwiegend Patient:innen
mit hdmato-onkologischen oder
autoimmunen Erkrankungen,

Bild: pixabay

also zum Beispiel Krebs- oder
Rheumapatient:innen mit stark ge-
schwachtem Immunsystem. Das Al-
ter war hingegen kein bestimmender
Faktor*, erklart Prof. Dr. Benjamin
Ondruschka, Direktor des Instituts
fur Rechtsmedizin des UKE.

»=Unsere Ergebnisse unterstreichen
die gute Wirksamkeit der zugelas-
senen COVID-19-Impfstoffe in Bezug
auf ihre Fahigkeit, todliche Verlaufe
zu verhindern. Sie zeigen aber auch,
dass fur Patient:innen mit Risiko-
faktoren weiterhin das Tragen eines
Mund-Nasenschutzes, die Gabe
monoklonaler Antikdrper und der
frihzeitige Einsatz antiviraler Sub-

[
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OMIKRON-VARIANTE — IMPFUNG WIRKT

stanzen einen wichtigen Bestandteil
zur Reduktion der COVID-19-asso-
Ziierten Sterblichkeit darstellt”, sagt
Prof. Dr. Dominic Wichmann aus der
Klinik fr Intensivmedizin des UKE.

In der Studie haben die
Wissenschaftlerinnen 227
Patient:innen eingeschlossen, die
von Marz 2020 bis einschlieBlich
April 2022 im UKE an beziehungs-
weise mit einer SARS-CoV-2-In-
fektion verstarben und bei denen
eine Virus-Typisierung durchgefihrt
worden war. 117 Verstorbene waren
mit dem Wildtyp von SARS-CoV-2
infiziert, 33 mit dem Alpha-, 38 mit
dem Delta- und 39 mit dem Omi-
kron-Subtyp. Die Rate der an einer
SARS-CoV-2-Infektion verstorbenen
Patient:innen betrug fur die einzelnen
Virus-Subtypen 85 Prozent (Wild-
typ), 94 Prozent (Alpha), 82 Prozent
(Delta) und 46 Prozent (Omikron).
Hiervon waren bei den mit dem
Delta-Subtyp infizierten 24 Prozent
der Patient:innen geimpft bezie-
hungsweise geboostert, von denen
wiederum 16 Prozent einen Risiko-
faktor fUr einen schweren Verlauf der
CQOVID-19-Erkrankung hatten. Bei
den mit dem Omikron-Subtyp Infi-
Zierten betrug der Anteil der geimpf-
ten beziehungsweise geboosterten
Verstorbenen 41 Prozent, von denen
alle Risikofaktoren fUr einen schwe-
ren COVID-19-Verlauf aufwiesen.

Originalpublikation:
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Lachen ist

Jenaer Metastudie bestéatigt posi-
tiven Effekt von Lachtherapien

Mit einer aktuellen Metastudie konn-
ten Forscherinnen am Universitats-
klinikum Jena diese Binsenweisheit
wissenschaftlich bestétigen. Die jetzt
verdffentlichte Auswertung von 45
randomisiert-kontrollierten Studien,

die die Wirkung von Lachtherapien

in verschiedenen Patientengruppen
testeten, ergab positive Effekte sowohl
fur physiologische Parameter als

auch fur die kdrperliche und seelische
Gesundheit. Vor einer allgemeinen
Empfehlung von Lachtherapien

sehen die Autorinnen jedoch weiteren
Forschungsbedarf zu den Anwen-
dungsgebieten und Wirkmechanismen
sowie zu Nebenwirkungen, die bislang
kaum dokumentiert wurden.

Jena (vdG/UKJ). Ein Zeitungsarti-

kel zum Weltlachtag vor vier Jahren
weckte die Aufmerksamkeit der Psy-
chologin PD Dr. Jenny Rosendahl vom
Universitatsklinikum Jena und der Je-
naer Medizinstudentin Katharina Stiwi.
LISt Lachen wirklich gesund?*, fragte
der Text auf der Ratgeberseite der
Regionalzeitung und konstatierte eine
nicht eindeutige Wirkung auf Koérper
und Geist, aber eine vielversprechende
Studienlage. Vor dem Hintergrund

der zahlreich vorhandenen Studien
machte die Studentin die Klarung
dieser Frage zum Gegenstand inrer
Dissertation. Mit der methodischen
UnterstUtzung inrer Betreuerin Jenny
Rosendahl fasste sie die aktuellen
Befunde systematisch in einer Meta-
studie zusammen, die im Fachjournal
Complementary Therapies in Clinical
Practice verdffentlicht wurde.

In ihrer umfassenden internatio-
nalen Literaturrecherche stie3en

die Wissenschaftlerinnen auf eine
Vielzahl von Untersuchungen, die
sich mit der Wirkung des Lachens als
Therapie beschéftigten. Nach deren

rsitatsklinikum Jena

gesund

akribischer Analyse erflllten letztlich
45 Studien aus den vergangenen 30
Jahren und 14 Landern mit insge-
samt mehr als 2500 Personen die
Anforderungen fur die Metaanalyse.
In die Auswertung gingen nur Studien
ein, in denen die Teilnehmenden ein
kdrperliches oder psychisches Ge-
sundheitsproblem hatten und zufallig
in eine Lachinterventions- und eine
Vergleichsgruppe verteilt wurden.

Vielféltige Lachtherapieansatze
Diese Studien zeigen die vielfaltigen
Ansétze fUr den Einsatz des Lachens
als Therapie in der Medizin. Sie be-
trachteten spontanes Lachen, z.B. als
Reaktion auf humorvolle Spiele oder
Filme, und simuliertes bzw. angelei-
tetes Lachen wie beim Lachyoga.
Das Spektrum der Studiengruppen
reichte von Diabetes- und Herz-Kreis-
Lauf-Patienten Uber Pflegeheim-
bewohner mit Depressionen und
Krebspatienten wahrend der Che-
motherapie bis hin zu Smartphone-
stichtigen Schulern. Die Lachthera-
pie dauerte von einmalig wenigen
Minuten bis Uber Wochen in regel-
maBigen Terminen. Sie wurde einzeln
oder in Gruppen durchgefihrt, und
es wurde gemessen, wie sich das
Lachen auf physiologische Parameter
wie den Blutzuckerspiegel, Blutdruck
oder Entziindungsmarker, auf die
korperliche Gesundheit, wie z.B.
Schmerz oder Beweglichkeit, oder
auf die psychische Gesundheit, etwa
auf Depressivitét, Angstlichkeit oder
Stress, auswirkt.

»Insgesamt konnten wir eine posi-
tive Wirkung der Lachinterventionen
feststellen”, fasst Katharina Stiwi

das Ergebnis zusammen, ,,und zwar
sowohl auf physiologische und
korperliche ZielgréBen als auch bei
mentalen Parametern.” AuBerdem
zeigte sich, dass das therapeutische
Lachen in Gruppen wirksamer ist als
wenn die Teilnehmer allein lachten.

In Bezug auf psychische Merkmale
erzielte spontanes Lachen weniger
Effekt als das absichtliche, simulierte
Lachen, das in der Regel von Atem-
und Entspannungstibungen begleitet
wird. Zudem fanden die Autorinnen
einen Zusammenhang von Wirkung
und Alter der Studienteilnehmer: Je
junger diese waren, desto hilfreicher
erwies sich die Lachtherapie.

Weiterer Forschungsbedarf

Jenny Rosendahl restimiert: ,In der
groBen Heterogenitat der zugrun-
deliegenden Studien liegen sowohl
Starke als auch Schwéache unserer
Metaanalyse — sie sorgt zum einen
fUr eine robuste Gesamtbewertung
des Lachens als Intervention, macht
es aber schwierig, eine Empfehlung
fUr eine konkrete Patientengruppe
abzugeben.” Die Studienautorinnen
sehen den Bedarf an weiteren
qualitativ hochwertigen randomisiert-
kontrollierten Studien, die Effekte des
therapeutischen Lachens differenziert
fUr bestimmte Anwendungsgebiete
testen und die die Wirkungsweise der
verschiedenen Interventionsformen
untersuchen. Auch zu Nebenwir-
kungen ist bislang wenig bekannt, kei-
ne der betrachteten Studien erfasste
systematisch unerwiinschte Effekte.
Katharina Stiwi konnte ihre Dissertati-
on erfolgreich verteidigen und absol-
viert derzeit ihr Wahltertial des prak-
tischen Jahres in einer Kinderklinik.
Sie liebaugelt auch mit einer Facharzt-
qualifikation in der Kindermedizin nach
dem Studium — auf alle Félle kann sie
auch auf Lachen zur therapeutischen
Unterstitzung setzen.

Originalpublikation:
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Vitamin D-Anreicherung von Lebensmitteln

POTENZIALE AUCH FUR DIE
KREBSPRAVENTION

Deutsches Krebsforschungszentrum (DKFZ)
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Die systematische Anreicherung von Lebensmitteln mit Vitamin D kénnte mehr als hunderttausend krebsbe-
dingte Todesfélle pro Jahr in Europa verhindern. Das ermittelten Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler vom
Deutschen Krebsforschungszentrum (DKFZ) mithilfe statistischer Modellrechnungen.

Vitamin D-Mangel wird nicht nur

mit Knochen- und Muskelerkran-
kungen, sondern auch mit einer
erhohten Infektanfalligkeit und
zahlreichen anderen Erkrankungen
in Zusammenhang gebracht. Meta-
Analysen groBBer randomisierter
Studien haben gezeigt, dass die
Einnahme von Vitamin D-Praparaten
die Sterberaten an Krelbs um circa
13 Prozent senkt. Die Anreicherung
von Lebensmitteln mit Vitamin D
kann die Vitamin D-Spiegel in &hn-
licher Weise erhdhen wie die Ein-
nahme von Vitamin D-Praparaten.
Einige Lander wie die USA, Kanada
und Finnland reichern Lebensmittel
bereits seit langerem mit einer Ex-
traportion Vitamin D an. Die meisten
anderen Nationen tun das allerdings
bislang nicht.

Epidemiologen am Deutschen
Krebsforschungszentrum (DKF2)
unter Leitung von Hermann Brenner
untersuchten nun den maglichen
Einfluss einer gezielten Anreiche-
rung von Lebensmitteln mit Vita-
min D auf die Krebssterblichkeit in
Europa. Brenners Team sammelte
dazu zun&chst Informationen Uber
die Richtlinien zur Nahrungsmit-
telergénzung von Vitamin D aus
34 europaischen Landern. Zudem
ermittelten die Wissenschaft-

ler aus Datenbanken die Anzahl
krebsbedingter Todesfalle und die
Lebenserwartung in den einzel-
nen Landern. Diese Informationen

verknUpften sie mit den Ergebnis-
sen der Studien zum Einfluss der
Vitamin D-Gabe auf die Krebsster-
beraten. Mit statistischen Methoden
schéatzten sie daraus die Anzahl der
krebsbedingten Todesféalle, die in
den Landern mit Lebensmittelanrei-
cherung bereits verhindert werden.
AuBerdem errechneten sie die Zahl
der Todesfalle, die zusatzlich ver-
mieden werden kdnnten, wenn alle
europaischen Lander die Anreiche-
rung von Vitamin D in Lebensmitteln
einfGhren wlrden.

Die Forscher kamen zu dem
Ergebnis, dass die Vitamin D-
Anreicherung aktuell etwa 27.000
Krebstodesféalle in allen betrachte-
ten européischen Landern pro Jahr
verhindert. ,Wurden alle von uns
betrachteten Lander Lebensmittel
mit angemessenen Mengen Vita-
min D anreichern, kénnten nach
unseren Modellrechnungen ca.
130.000 bzw. etwa neun Prozent
aller Krebstodesfalle in Europa
verhindert werden. Das entspricht
einem Gewinn von fast 1,2 Millionen
Lebensjahren, so Brenner.

Die regelmaBige Gabe von Vitamin
D bei Kindern ist zwischenzeitlich
weltweit gangige Praxis. Sie hat die
friher verbreitete Rachitis, die be-
kannteste Vitamin D-Mangelerkran-
kung, weitestgehend verschwinden
lassen. Aber noch immer hat ein
groBer Teil der Bevolkerung, ins-

besondere der alteren Menschen,
niedrige Vitamin D-Spiegel, die mit
einem erhohten Risiko zahlreicher
anderer Erkrankungen in Verbin-
dung stehen. ,Die aktuellen Daten
zur Senkung der Krebssterblichkeit
zeigen das immense Potenzial,
das eine Verbesserung der Vitamin
D-Versorgung auch, aber nicht nur
fUr die Krebspravention, haben
konnte®, erlautert Brenner. ,Das
sollten wir kiinftig besser nutzen.*

Neben der Zufuhr von Vitamin D
Uber die Nahrung kann eine aus-
reichende Versorgung auch durch
Sonnenbestrahlung sichergestellt
werden:; Der Krebsinformations-
dienst des DKFZ empfiehlt, sich bei
Sonnenschein im Freien zwei- bis
dreimal pro Woche flr etwa zwolf
Minuten aufzuhalten. Gesicht,
Hande und Teile von Armen und
Beinen sollten fUr diese Zeitspanne
unbedeckt und ohne Sonnenschutz
sein.

Tobias Niedermaier, Thomas Gredner,
Sabine Kuznia, Ben Schottker, Ute Mons,
Jeroen Lakerveld, Wolfgang Ahrens, Her-
mann Brenner. Vitamin D food fortification
in European countries: The underused
potential to prevent cancer deaths.
European Journal of Epidemiology 2022,
DOI: 10.1007/s10654-022-00867-4



Deutschland verfiigt iiber ein leis-
tungsfahiges Gesundheitssystem.
Im Behandlungsalltag erleben
Patientinnen und Patienten jedoch
auch immer wieder Defizite.

Durch das Patientenrechtegesetz ist das
Biirgerliche Gesetzbuch (BGB) um einen
eigenen Abschnitt ergénzt worden, der Re-
gelungen iiber den medizinischen Behand-
lungsvertrag und die Rechte und Pflichten
im Rahmen der Behandlung enthélt.Foto:
shutterstock

Das reicht von der Nichtbeachtung
personlicher Behandlungswunsche,
der Versagung der Einsicht in die
Behandlungsdokumentation bis

hin zu Fehlern in der Behandlung.
Notwendig sind Regelungen, die
die Rolle des mundigen Patienten
starken und ihn auf Augenhdhe mit
dem Behandelnden bringen. Durch
das am 26. Februar 2013 in Kraft
getretene Gesetz zur Verbesserung
der Rechte von Patientinnen und
Patienten (Patientenrechtegesetz,
BGBI. | 2013, 277) sind die zuvor
groBtenteils nur durch Richterrecht
geregelten Rechte von Patientinnen
und Patienten erstmals auf eine
ausdruckliche gesetzliche Grundla-
ge gestellt worden.

Dies hilft Patientinnen und Pati-
enten, ihre Rechte zu kennen und
besser durchsetzen zu kdnnen.
Ferner sollen sie im Falle eines
Behandlungsfehlers starker unter-
stUtzt werden. Zugleich schaffen

die Regelungen auch Rechts-
sicherheit fur Arztinnen und Arzte
und andere Gesundheitsberufe im
\ersorgungsprozess.

Behandlungsvertrag

Durch das Patientenrechtegesetz
ist das Burgerliche Gesetzbuch
(BGB) um einen eigenen Abschnitt
erganzt worden, der Regelungen
Uber den medizinischen Behand-
lungsvertrag und die Rechte und
Pflichten im Rahmen der Behand-
lung enthalt.

So stehen am Anfang der neuen
gesetzlichen Regelungen die ver-
tragstypischen Pflichten, die sich
aus dem medizinischen Behand-
lungsvertrag ergeben, namlich

der Anspruch des Patienten auf
Leistung der versprochenen, den
medizinischen Standards ent-
sprechenden Behandlung, sowie
im Gegenzug der Anspruch des
Behandelnden auf Gewahrung der
vereinbarten Vergltung. Erfasst
werden die Vertragsbeziehungen
zwischen Patienten und Arzten,
aber auch anderen Heilberufen wie
Heilpraktikern, Hebammen, Psy-
cho- oder Physiotherapeuten.

Informations- und Aufklarungs-
pflichten

Patientinnen und Patienten missen
umfassend Uber alles aufgeklart
werden, was fur die Behandlung
wichtig ist, also zum Beispiel die
Diagnose, die voraussichtliche ge-
sundheitliche Entwicklung und die
richtige Therapie. Denn nur eine
sorgféltige und umfassende Auf-
klarung fuhrt dazu, dass der Pati-
ent sein Selbstbestimmungsrecht
austben und Uber seine Einwilli-
gung in einen Eingriff wohlUberlegt
entscheiden kann. Umfassend, das

bedeutet Aufklarung Uber Risiken,
Chancen und Behandlungsalterna-
tiven.

Das Gesetz fordert insoweit eine
Lverstandliche® Information des
Patienten. Der Behandelnde muss
sich sprachlich auf den Patienten
einstellen und darf sich nicht nur
im Fachjargon ausdrticken. Recht-
zeitig vor einem Eingriff muss ein
mundliches Aufklarungsgesprach
gefuhrt werden. Dann kann der
Patient, wenn er etwas nicht ver-
steht, gleich nachfragen und hat
Zeit, sich seine Entscheidung in
Ruhe zu Uberlegen. Die Aufklarung
darf also nicht erst erfolgen, wenn
der Patient mit Schmerz- und Be-
ruhigungsmitteln versehen auf ei-
ner Trage liegt und auf den Eingriff
vorbereitet wird. Der Patient soll die
von ihm unterzeichneten Unterla-
gen ausgehandigt bekommen und
kann diese dann mit nach Hause
nehmen.

Individuelle Gesundheitsleistungen
(»GeL?)

Individuelle Gesundheitsleistungen
(,IGelY) sind Leistungen, die von
den meisten Krankenkassen nicht
Ubernommen werden - zum Bei-
spiel Reiseschutzimpfungen. Wich-
tig ist, dass der Patient dies vorher
weif3 und nicht spater Uberrascht
wird, wenn er die Behandlung aus
eigener Tasche zahlen muss. Des-
halb muss ihn der Behandelnde
vorher Uber die voraussichtlichen

Kosten einer solchen Behandlung
informieren.

Bietet der Arzt also eine Akupunk-
tur oder eine reisemedizinische
Impfung an, so muss er genau
angeben, wie hoch die dafur
entstehenden Kosten sein werden.



Ein pauschaler Hinweis auf ein
Kostenrisiko reicht nicht. Vielmehr
muss der voraussichtliche Betrag
konkret beziffert werden. Halt sich
der Behandelnde nicht daran, darf
er spater die Kosten nicht vom
Patienten einfordern.

Patientenakte und Einsichtsrecht
Gesetzlich festgelegt ist die Pflicht
des Behandelnden, samtliche flr
die Dokumentation wichtigen Um-
stande zeitnah in der Patientenakte
zu dokumentieren und sie sorgfal-
tig und vollstandig zu fuhren. Zu
dokumentieren sind insbesondere
Befunde, Eingriffe und ihre Wir-
kungen sowie Einwilligungen und
Aufklarungen.

Selbstverstandlich darf der Pa-
tient jederzeit auch Einsicht in
seine vollstandige Patientenakte
nehmen und Kopien davon anfer-
tigen. Lehnt der Behandelnde die
Einsichtnahme ab, muss er seine
Ablehnung begrunden.

Wird die Akte spater gedndert
oder erganzt, muss dies kenntlich
gemacht werden, damit nichts
vertuscht werden kann.

Das gilt auch fur elektronisch
geflihrte Akten. Die Dokumentation
ist besonders wichtig in Haftungs-
fallen - wenn also nach einem
Behandlungsfehler geklagt wird.
Die Dokumentation ist dann ein
wichtiges Beweismittel im Prozess.
Hat der Behandelnde gegen seine
Befunderhebungs- oder Befund-
sicherungspflicht verstoBen, bleibt
unklar, ob der Behandelnde einen
Befund Uberhaupt erhoben oder
einen erhobenen Befund tatséach-
lich richtig gedeutet hat. Damit der
Patient dennoch Beweis fUhren
kann, wird zu Lasten des Behan-
delnden vermutet, dass die nicht
dokumentierte MalBBnahme auch
nicht erfolgt ist.

Beispiel:
Der Patient, der aufgrund einer
Verletzung am Bein im Kranken-

haus behandelt wird, erleidet
dort aufgrund einer Beinvenen-
thrombose eine Lungenembolie
und stirbt. Im Prozess behaupten
die Erben des Patienten, dass
der Arzt keine Thrombosepro-
phylaxe durchgefuhrt habe, mit
deren Durchfuhrung der Tod hatte
verhindert werden kénnen. Der
Arzt behauptet, diese durchge-
fUhrt zu haben; die Durchflihrung
der Prophylaxe ist allerdings in
der Krankenakte nicht dokumen-
tiert. Nun wird rechtlich davon
ausgegangen, dass die Thrombo-
seprophylaxe unterblieben ist. Da
die unterbliebene Thrombosepro-
phylaxe in diesem Fall auch als
grober Behandlungsfehler ange-
sehen werden kann, gilt in der
Folge zugunsten des Patienten,
dass die unterbliebene Prophy-
laxe auch fUr die Lungenembolie
ursachlich war.

Behandlungsfehler

FUr Haftungsfalle wegen Behand-
lungs- und Aufklarungsfehlern
gibt es mehr Transparenz und
Offenheit. Gesetzlich festgelegt
ist, dass der Behandelnde unter
bestimmten Voraussetzungen
dazu verpflichtet ist, eigene Fehler
zuzugeben und die Fehler anderer
Behandelnder offenzulegen.

AuBerdem sind die von der hochst-
richterlichen Rechtsprechung
entwickelten Beweiserleichte-
rungen ausdricklich gesetzlich
geregelt worden. Damit kann jetzt
jeder im Gesetz nachlesen, wer im
Prozess was beweisen muss. So
sind fur bestimmte Fallgruppen wie
den ,groben Behandlungsfehler®
Beweiserleichterungen zugunsten
des Patienten vorgesehen.

Beispiel:

Ein Arzt unterlasst eine zwingend
erforderliche Desinfektion vor einer
Injektionsbehandlung. Die Wunde
entziindet sich. Nun wird davon
ausgegangen, dass die fehlende
Desinfektion fur die Entziindung
ursachlich war. Es ist dann die
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Aufgabe des Arztes, das Gegentell
Zu beweisen.

Weitere Beweiserleichterungen
betreffen etwa das sogenannte
,Voll beherrschbare Risiko" und
den sogenannten ,Anfangerfehler,
Verwirklicht sich bei der Behand-
lung ein sogenanntes allgemeines
Behandlungsrisiko, das fur den
Behandelnden voll beherrschbar
war, so wird ein Behandlungsfehler
vermutet.

Der Patient muss also darauf
vertrauen kdnnen, dass der Be-
handelnde alles Erforderliche un-
ternehmen werde, um ihn zumin-
dest vor den mit der Behandlung
verbundenen typischen Gefahren
zu schutzen.

Beispiel:

Ein Patient unter Narkose fallt im
Verlaufe einer Operation vom Ope-
rationstisch. Hier wird im Regelfall
vermutet, dass er nicht ordentlich
gesichert war. Der Behandelnde ist
dann fUr diesen Fehler verantwort-
lich.

AuBerdem werden Patientinnen
und Patienten bei dem Verdacht,
dass ein Behandlungsfehler vor-
liegt, nicht allein gelassen. Im
Gesetz ist vorgesehen, dass die
Krankenkassen verpflichtet sind,
ihre Versicherten bei der Durchset-
zung von Schadensersatzanspri-
chen aus Behandlungsfehlern zu
untersttzen.

Individuelle Unterstitzung und
Beratung erhalten Patientinnen und
Patienten bei der Unabhangigen
Patientenberatung Deutschland

Quelle: BMJV




Drei Instrumente stehen zur Ver-
flgung, um in gesunden Tagen
im Sinne der Selbstbestimmung
schriftliche Willenserklarungen
fir den Fall einer spateren Einwil-
ligungsunfahigkeit abgeben zu
kdnnen:

Eine Patientenverfiigung ist eine
schriftliche Vorausverflgung einer
Person fur den Fall, dass sie ihren
Willen nicht mehr (wirksam) erklaren
kann. Sie bezieht sich auf medizi-
nische MaBnahmen wie arztliche
Heileingriffe und steht meist im Zu-
sammenhang mit der Verweigerung
lebensverlangernder MaBBnahmen.

Die Betreuungsverfiigung ist eine
Moglichkeit der personlichen und
selbstbestimmten Vorsorge fir den

Fall, dass man selbst nicht mehr in
der Lage ist, seine eigenen Ange-
legenheiten zu erledigen. |hr Vorteil
ist, dass sie nur dann Wirkungen
entfaltet, wenn es tatséchlich erfor-
derlich wird..

Anstelle der Betreuungsverfigung
kann auch eine Vorsorgevollmacht
ausgestellt werden. Damit bevoll-
machtigt eine Person eine andere
Person, im Falle einer Notsituation
alle oder bestimmte Aufgaben fur
den Vollmachtgeber zu erledigen.
Mit der Vorsorgevollmacht wird der
Bevollméachtigte zum Vertreter im
Willen, d. h., er entscheidet an Stelle
des nicht mehr entscheidungsfa-
higen Vollmachtgebers.

Quelle: aerztekammer-bw.de

NEUAUFLAGE DER BROSCHURE
"PATIENTENRECHTE UND ARZTEPFLICHTEN" DER BUNDES-

ARBEITSGEMEINSCHAFT DER PATIENT:INNENSTELLEN

Bild: pixabay
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e 5 \Vassermelone

¢ 1 Gurkenmelone

¢ 100 g Feta

¢ 80 ml WeiBweindressing

e 1 TL Honig

e 100 ml Ol (z.B. Olivendl, Sonnen-
blumendl)

e ctwas Minze

1. Die Wassermelone von der
Schale trennen und in mundge-
rechte Stiicke schneiden. Die
Gurkenmelone kann mit Schale
verarbeitet werden, die Schale ist
jedoch etwas hart. Wer mag kann
die Schale entfernen. Auch die
Gurkenmelone in mundgerechte
Stlcke schneiden, sowie den
Feta.

2. Den WeiBweinessig mit dem
Ol und dem Honig anriihren in
einer groBen Schissel und Salz
und Pfeffer nach Belieben dazu
geben. Alles gut vermengen und
die mundgerechten Stlicke in die
Schussel geben.

Zum Schluss noch etwas frische
Minze dazugeben.

Hintergrundbild und Hauptbilder:
pixabay
Rezepte und Einklinkerbilder: Canva

¢ 3 Knoblauchzehen
e 2 Becher Sahne

¢ 1 Pckg Parmesan
e 1 Pckg Spaghetti
e 1 Zitrone

1. Wasser mit Salz zum Kochen
bringen und die Spaghetti dazu
geben. In der Zwischenzeit die
Knoblauchzehen schalen und
klein hacken.

2. Eine Pfanne mit etwas Ol erhitzen

und den Knoblauch kurz darin
anbraten.

3. Den Knoblauch mit der Sahne

abléschen und den Parmesan
langsam unterheben. Die Nudeln
in die SoBe geben und etwas
Nudelwasser dazu geben bis die
Sol3e angedickt ist.

4. Die Schale von einer halben

Zitrone abreiben und die Zitrone
auspressen.

5. Die Schale und den Zitronensaft

dazugeben und alles gut ver-
mengen. Salz und Pfeffer nach
Belieben dazugeben.

6. Wer mag kann noch etwas frisch

gehackte Petersilie dazugeben.

¢ 1 Knoblauchknolle
¢ 1 Aufback-Baguette
e 250 g Butter

¢ Alufolie

1. Den Kopf der Knoblauchknolle
abschneiden, sodass die einzelnen
Zehen freigelegt sind. Die Knolle
auf Alufolie legen und etwas Oli-
vendl dartiber traufeln. Etwas Salz
und Pfeffer drliber geben und die
Knolle in die Alufolie wickeln.

2. Die Knolle mit Alufolie bei ca. 180
Grad fur 30min in den Ofen schie-
ben, bei Ober-und Unterhitze.

3. Die Knolle nach 30 min aus dem
Ofen holen und in eine Schissel
pressen.

4. 250 g weiche Butter dazugeben
und alles gut vermengen. Nach
Belieben mit Salz, Pfeffer und
PaprikagewUrz abschmecken.

5. Wer mag kann auch ein paar
Krauter wie Petersilie dazu geben.

6. Das Baguette der L.ange nach auf-
schneiden und die Halften groBzU-
gig mit der Butter bestreichen. Die
beiden Halften fur 15 min in den Ofen
geben, bei Ober- und Unterhitze.

\_—



Forschen fiir ein Leben ohne Lungenhochdruck

Die gemeinniitzige René Baumgart-
Stiftung zur Forderung der medizi-
nischen Forschung im Krankheits-
bereich des Lungenhochdrucks bei
Kindern und Erwachsenen schreibt
den Forschungspreis 2023 fir
wissenschaftliche Arbeiten auf dem
Gebiet der pulmonalen Hypertonie
aus.

Angesprochen werden Forsche-
rinnen und Forscher, die klinisch
oder als Grundlagenwissenschaft-
ler/innen auf dem Gebiet des
Lungenhochdrucks arbeiten.

Pramiert werden kbnnen wissen-
schaftliche Arbeiten, die zum Zeit-
punkt der Einreichung innerhalb
der letzten 12 Monate oder noch
nicht veroffentlicht sind und sich
klinisch oder experimentell mit der
pulmonalen Hypertonie beschafti-
gen. Wichtige Bewertungskriterien
sind Originalitat, Innovation und
klinische Relevanz der Arbeit. Die
Verbesserung der Versorgung und
Betreuung des Patienten steht

im Vordergrund. Die Arbeit muss
schwerpunktmaBig im deutsch-
sprachigen Raum, Schweiz, Oster-
reich und Deutschland, durchge-
fUhrt worden sein.

Das Preisgeld wird auf 5.000,00 €
zur personlichen Verflgung des
Preistragers festgesetzt. Die
Verleihung erfolgt im Rahmen des
63. Kongresses der Deutschen
Gesellschaft fur Pneumologie und
Beatmungsmedizin eV. am 29.03.-
01.04.2023 in Dusseldorf

Es wird gebeten, ein Originalma-
nuskript bzw. einen Sonderdruck
in vierfacher Ausflihrung, einen
Lebenslauf mit Foto sowie ein
deutschsprachiges Abstract bis
zum 31. Dezember 2022 (Postein-
gang) bei der René Baumgart-
Stiftung einzureichen. Auch eine
Bewerbung via E-Mail mit PDF-
Dateien und Bild im jpg-Format an
info@rene-baumgart-stiftung.de ist
zuldssig.

Der Erstautor der Arbeit gilt als
Bewerber fur den Preis.

René Baumgart-Stiftung
Prof. Dr. Werner Seeger
1. Vorsitzender
Rheinaustr. 94

76287 Rheinstetten
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Wer war

RENE BAUMGART?

René Baumgart war ein Neffe von
Bruno Kopp, dem Initiator der Ver-
einsgrundung. René erfuhr mit 19
Jahren die Diagnose primére pul-
monale Hypertonie (heute idiopa-
thische pulmonal arterielle Hyper-
tonie) und verstarb mit 23 Jahren
an dieser tuckischen Krankheit. Als
René 10 Jahre jung war, verlor er
seine Mutter, die auch an der PPH

A

René Baumgart
Er war der Neffe von Bruno Kopp,

Mitglieder im Vorstand der Stiftung
sind Prof. Dr. Werner Seeger, Gie-
Ben, Vorsitzender; Dr. Hans Klose,
Hamburg, stellv. Vorsitzender; Prof.
Dr. Ekkehard Grunig, Heidelberg,
Schatzmeister, Hans-Dieter Kulla,
Rheinstetten, 1. Vorsitzender ph
e.v., SchriftfGhrer.

Mitglieder des Beirats der Stiftung
sind Vorsitzender Prof. Dr. Horst

»

Griindungsmitglied des pulmonale
hypertonie e.v. und der Stiftung

O

verstarb. Die Griindungsmitglieder
verfolgten mit der Vereinssatzung
im Jahr 1996 die Errichtung ei-

ner Stiftung zu Ehren von René
Baumgart. Im Jahr 2001 hatte

der Selbsthilfeverein pulmonale
hypertonie e.v. das Grundungs-
kapital von 70.000,00 € zusam-
mengetragen und konnte in der
Mitgliederversammlung die Stiftung
errichten. Seit 2004 schreibt die
Rene Baumgart-Stiftung jahrlich
einen Forschungspreis aus. Eine
weitere Aufgabe der Stiftung ist

die Forderung der klinischen und
experimentellen Forschung zur
pulmonalen Hypertonie bei Kindern
und Erwachsenen. Ziel ist es, durch
Ursachenforschung neue Erkennt-
nisse Uber den Lungenhochdruck
Zu gewinnen. Vorrangiges Ziel ist
es, ein Heilmittel zu finden, mit dem
eine vollstandige Genesung gelingt.

Olschewski, Graz; stellv. Vorsitzen-
der Dr. Matthias Held, WUrzburg;
Prof. Dr. Stephan Rosenkranz,
KoIn; Dr. Michael Halank, Dresden;
Prof. Dr. Heinrike Wilkens, Hom-
burg; Anne-Christin Kopp, Karls-
ruhe.

Uber weitere Zustiftungen zum
Kapitalstock oder allgemeine
Spenden freuen sich die Mitglie-
der von Vorstand und Beirat der
Stiftung.

Spenden und Zustiftungen mit dem
Stichwort ,Kapitalstock*

Damit Spenden oder Zustiftungen
gezielt dem Kapitalstock zuge-
ordnet werden kdnnen, mussen
Spenden mit diesem Ziel das
Stichwort ,Kapitalstock® im Ver-
wendungszweck aufweisen. Der
Spendenbetrag bleibt dann dau-
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erhaft bestehen. Spenden ohne
Stichwort ,Kapitalstock® dienen
der zeitnahen Verwendung. Bitte
immer die Adresse flir die Spen-
denbescheinigung angeben. Spen-
den und Zustiftungen sind von der
Steuer absetzbar.

Vielen Dank im Voraus fur lhre
Zuwendungen.

Bankverbindung:

Bank fUr Sozialwirtschaft Karlsruhe
BIC: BFSWDE33KRL

IBAN: DE18 6602 0500 0008 7057 00



Das Pflegegesetz wird von Zeit zu
Zeit angepasst. So hatten wir zum
01.01.2017 das Pflegestarkungsge-
setz Il. Zum 01.01.2022 bekommen
wir die Pflegereform 2021.

Pflegereform 2021 — Anderungen
zum 01.01.2022

Zum 01.01.2022 tritt die Pflegere-
form 2021 in Kraft. Eigentlich ist

es eher ein Pflegereférmchen und
weniger eine Reform. So schon sich
das auch auf den ersten Blick liest,
bleibt fr die Pflegebedurftigen und

ihre Angehdrigen letztendlich nicht
viel hangen.

1. Pflegesachleistungen (Pflege-
dienst)

Der monatliche Leistungsbetrag
Pflegesachleistungen nach § 36
SGB XI steigt um ca. 5 %. Mit den
Pflegesachleistungen werden die
Leistungen des Pflegedienstes
verrechnet.

Daraus ergibt sich folgender An-
spruch auf Pflegesachleistungen:

Pflegegrad Eiflegg;?chleistungen ;{)Iggesachleistungen ab
Pflegegrad 2 689 € 724 €
Pflegegrad 3 1.298 € 1.363 €
Pflegegrad 4 1.612 € 1.693 €
Pflegegrad 5 1.995 € 2.095 €

Auswirkungen der Pflegesachlei-
stungs-Erhdhungen fiir die Pflege-
bediirftigen

¢ Die Erhdhung der Pflegesachlei-
stungsansprtche bedeutet in der
Praxis, dass bei Inanspruchnah-
me der Kombinationspflege dem
PflegebedUrftigen am Ende des
Monats mehr Pflegegeld ausbe-
zahlt wird. Die genauen Zahlen
kdnnen Sie unserem kostenlosen
Pflegegeldrechner entnehmen.

e Die Pflegekréfte sollen ab 2023
Gehaltserhdhungen bekommen.
Das ist nur gerecht. Treibt aber
andererseits die Preise in die
Hohe. Es ist abzuwarten, ob die
Erhdhung des Sachleistungsbe-
trags auch tatsachlich dazu fuhrt,
dass durch die Pflegereform die
PflegebedUrftigen entweder mehr
Pflegeleistungen ,einkaufen”
kdnnen oder am Monatsende (bei

Kombinationspflege) mehr Pflege-
geld Ubrigbleibt.

¢ 40 % der ungenutzten Pflege-
sachleistungsbetrage kénnen
auch ohne Antrag fUr Entlastungs-
leistungen verwendet werden.
Mehr dazu bei der Audi BKK.

2. Kurzzeitpflege

Die Leistungen der Kurzzeitpflege
erhdhen sich von bisher 1.612 Euro
auf 1.774 Euro. Daraus ergibt sich
auch, dass bei der Kombination
aus der Kurzzeitpflege mit den nicht
in Anspruch genommenen Mitteln
aus der Verhinderungspflege dann
auf maximal 3.386 Euro (§ 42 Abs.
2 SGB Xl) im Kalenderjahr aufge-
stockt werden kann.

Berechnungsgrundlage:
Kurzzeitpflege 1.774 € + Verhinde-
rungspflege 1.612 € = 3.386 €.

3. Stationéare Pflege (im Pflege-
heim)

Die Pflegeheimkosten sind in vielen
Einrichtungen schon sehr hoch.
Heimbewohner erhalten deshalb
von der Pflegeversicherung zu-
satzlich zu den Pflegekosten (nach
§ 32 SGV Xl) ab dem 01.01.2022
einen sogenannten Leistungszu-
schlag zum Eigenanteil der pflege-
bedingten Kosten, welcher mit der
Dauer der Pflege wie folgt steigt:

Jahre

Aufenthalt ;;‘;i?:;;ualer

im Heim 9

Im 1. Jahr 5.% e pﬂegebe—l
dingten Eigenanteils

im 2. Jahr |22 7% des pflegebe-
dingten Eigenanteils

Im 3. Jahr 4_5 % desl pflegebg—
dingten Eigenanteils

Ab dem 70 % des pflegebe-

4. Jahr dingten Eigenanteils

Was bedeutet der Zuschlag fiir die
Heimbewohner?

Die Begrifflichkeit ,Leistungszu-
schlag® ist fUr Laien sicherlich sehr
verwirrend, denn letztendlich ist es
ein Zuschuss zu den Pflegeheim-
kosten und keine Mehrkosten. Die
Zuschusse von 5, 25, 45 bzw. 70 %
lesen sich auf den ersten Blick sehr
schén. Doch diese gibt es nur auf
den pflegebedingten Eigenanteil.
Kost und Logis, evtl. Ausbildungs-
kosten oder Investitionskosten
mussen nach wie vor selbst getra-
gen werden.

Wie sich das auswirkt, méchte ich
Ihnen an einem Preis-Beispiel un-



seres ortsansassigen Pflegeheims
verdeutlichen. Hier handelt es sich
um ein ,Standard-Pflegeheim® und
NICHT um ein Luxus-Pflegeheim.

Beispiel: Herr Altmann hat Pflege-

grad 4 und ist im 2. Jahr im Pflege-
heim. Folgende monatliche Kosten
kommen auf ihn zu:

Kostenart Kosten
bis 2021

Einrichtungseinheit- | 1.850,00 €

licher Eigenanteil (incl.

Ausbildungskosten)

Unterkunft + 955,00 €

Verpflegung

Investkosten 770,00 €

Summe Heimkosten |3.575,00 €

bis 2021

25 % Erstattung 462,50 €

auf pflegebedingten

Eigenanteil aus 1.850 €

Summe Heimkosten |3.112,50 €

ab 2022

Zusammenfassung ,,Stationére

Pflege*:

e Anhand dieses Beispiels konnen
Sie erkennen, dass Herr Altmann
anstatt 3.575 € bis Ende 2021 mit
der neuen Pflegereform ab 2022
nur noch 3.112,50 € zahlen muss.
Damit sehen die Prozente nicht
mehr ganz so glanzend aus.

¢ Die angestrebten 70 % Leistungs-
zuschlag ab dem 4. Unterbrin-
gungsjahr in der Pflegeeinrichtung
sind sehr sportlich angesetzt, da
die durchschnittliche Verweildauer
im Pflegeheim bei ca. 30 Monaten
liegt.

e Die bisherigen Jahre, die der

Betroffene bereits im Pflegeheim

untergebracht war, werden bei

der Berechnung bertcksichti-

gt. Ist z.B. zum 01.01.2022 eine

Person schon 6 Jahre im Pflege-

heim untergebracht, bekommt sie

tatséchlich den Leistungszuschlag
von 70 %.

Um den Zuschlag zu erhalten,

muss kein Antrag bei der Pfle-

gekasse gestellt werden. Die

Pflegekasse rechnet den Leis-
tungszuschlag direkt mit dem
Heimbetreiber ab.

e Auch hier ist davon auszugehen,
dass die Personalkosten steigen,
da die Pflegeheime einen verbes-
serten Personalschlissel (bemes-
sen an der Bewohnerstruktur)
vorweisen und die Pflegekrafte
nach Tarif bezahlen sollen. Was
dann letztendlich von dem Zu-
schlag Ubrigbleibt, ist abzuwarten.

4. Verordnung von Hilfsmitteln und
Pflegehilfsmitteln

Bislang konnte nur der MDK, ein
Krankenhausarzt oder der behan-
delnde Arzt eine Verordnung fur

ein Hilfsmittel oder Pflegehilfsmittel
ausstellen.

Bei der Auswahl von geeigneten
Hilfsmitteln und Pflegehilfsmitteln
soll das Pflegepersonal nun mehr
Entscheidungsbefugnis bekom-
men. Die Pflegekrafte sollen kon-
krete Empfehlungen fur Hilfsmittel
und Pflegehilfsmittel aussprechen
kdnnen. Dies ist im Rahmen ihrer
Leistungserbringung nach den § 36
SGBV, § 37 und 37c SGB V sowie
bei Beratungseinséatzen nach § 37
Abs. 3 SGB XI maglich.

Durch diese neue Regelung ist
dann keine &rztliche Verordnung
mehr notig.

Bitte beachten: \Wenn Sie bei der
Kasse ein Hilfsmittel oder Pfle-
gehilfsmittel beantragen, darf die
Empfehlung der Pflegekraft nicht
alter als 14 Tage sein.

Die Bearbeitungsfrist fur Antrage fur
Pflegehilfsmittel durch die Pflege-
kasse wird auf 3 Wochen festgelegt
(§ 40 Abs. 7).

Fazit: Dass die Pflegekrafte mehr
Entscheidungsbefugnis bekom-
men, macht natdrlich Sinn. Sie
kennen aus der regelmaBigen
Pflege die Patienten und wissen,
wo ein entsprechendes Hilfsmittel
die Pflege maBgeblich erleichtern
wlrde. Haufig ist es auch so, dass

[
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die behandelnden Arzte nicht
gentgend dartber informiert sind,
welche Hilfsmittel es gibt und fur
den Patienten hilfreich wéaren. Ich
denke, dass sich dieser Teil der
Pflegereform zugunsten der Betrof-
fenen auswirken wird.

5. Ubergangspflege im Kranken-
haus:

Ist nach einem Krankenhausauf-
enthalt keine Versorgung durch
hausliche Krankenpflege, Pflegelei-
stungen nach dem SGB XI, Kurz-
zeitpflege oder einer Reha sicher-
gestellt, besteht laut § 39e SGB V
ein Anspruch auf eine zehntéagige
Ubergangspflege im Krankenhaus.

Das bedeutet, dass das behandeln-
de Krankenhaus nicht nach Hause
oder in eine andere Einrichtung
entldsst, sondern flr max. 10 Tage
je Krankenhausaufenthalt den Pati-
enten weiter behandelt. Das Kran-
kenhaus versorgt den Patienten mit
allen nétigen Arznei-, Heil und Hilfs-
mitteln, aktiviert ihn und Gbermimmt
die Grund- und Behandlungspflege.

Die Kosten fir die Ubergangspfle-
ge, incl. Unterkunft, Verpflegung
und éarztliche Behandlung Uber-
nimmt die Krankenkasse (nicht die
Pflegekasse).

Die Entlassung erfolgt nach den
Regeln des Entlassmanagements.

6. Anspruch auf Pflegeberatung
Es besteht auch nach der Bean-
tragung eines Pflegegrades der
Anspruch auf Pflegeberatung
seitens der Pflegeversicherung. Die
Pflegeversicherung muss innerhalb
von 2 Wochen einen Ansprechpart-
ner, auch fur weitere Leistungen der
Pflegekasse zur Verfugung stellen
(z.B. Pflegesachleistungen, wohn-
umfeldverbessernde MaBnahmen
usw.).

7. Kostenerstattung nach dem Tod
Kostenerstattungsanspriiche nach
dem SGB Xl sollen nicht mit dem
Tod des Pflegebediirftigen erlo-
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schen. Die bis zum Todestag nicht

in Anspruch genommenen Leis-

tungen kdnnen noch innerhalb von

12 Monaten nach dem Tod geltend

gemacht werden. Dies betrifft z.B.

die Kosten fur

¢ \erhinderungspflege

¢ \Wohnumfeldverbessernde Mai3-
nahmen

e Entlastungsleistungen

Fazit: Dies ist eine erfreuliche Rege-
lung der neuen Pflegereform. Denn
gerade bei den o.g. Leistungen
gehen die Betroffenen in Vorlei-
stung. Jetzt kbnnen die Erben auch
nach dem Tod noch die im Voraus
verauslagten Kosten zurlickerstattet
bekommen.

Sonstige Anderungen der Pfle-

gereform 2021

® 40 % der Pflegesachleistungen
kdnnen als Entlastungsleistungen
verwendet werden. FUr die
Umwandlung des Sachleistungs-
betrags ist es ab 01.01.2022

Wer wegen PflegebedUirftigkeit umziehen muss, kann Zuschusse fur den

Umzug beantragen

nicht mehr nétig, einen Antrag zu
stellen. (§ 45a SGB XI).

Erhéhung Pflegeversicherungs-
beitrag: Der Beitragssatz zur
Pflegeversicherung steigt fiir Kin-
derlose um 0,1 %. Damit missen
kinderlose Beitragszahler 3,4 %
Pflegeversicherungsbeitrag an-
statt 3,3 % bezahlen. Versicherte
mit Kinder bezahlen weiterhin
3,05 %. Diese Regelung gilt fur
alle Bundeslander, mit Ausnahme
von Sachsen.

Mehr Pflegekrafte im Pflege-
heim: Durch die Vorgabe von
bundeseinheitlichen Personal-
grenzen soll ab 01.07.23 die
Einstellung von mehr Personal
ermaoglicht werden. Der Perso-
nalbedarf wird anhand des neuen
Personalbemessungsverfahrens
anhand der Bewohnerstruktur
errechnet.

e Verbesserung der Versorgung in

der Altenpflege durch Verbesse-
rung der Arbeitsbedingungen und
der Bezahlung. Die Pflegereform

sieht vor, dass ab 01.09.22 nur
noch Pflegeeinrichtungen zur Ver-
sorgung zugelassen werden, die
die Pflege- und Betreuungskréafte
mindestens nach Tarif oder auch
nach kirchenarbeitsrechtlichen
Regelungen bezahlen.

e Ab 2022: Jahrlich pauschaler
Bundeszuschuss von 1 Milliarde
Euro an die Pflegeversicherung.

Was wurde mit der Pflegereform

nicht realisiert?

® \Weder das Pflegegeld noch
die Verhinderungspflege wurde
erhoht.

e Im Gesetzentwurf war vorge-
sehen, dass osteuropéische
Pflegekrafte fur die 24h-Pflege
mit bis zu 40 % aus den Pflege-
sachleistungen finanziert werden
kénnen. Das wére eine groB3e
finanzielle Erleichterung fur die
Pflegebedurftigen gewesen.

Quellen: AOK-Verlag - Haufe-Verlag

0,0,0,0,0,0
ZUSCHUSS FUR UMZUGSKOSTEN BE

PFLEGEBEDURFTIGKEIT

B
4

Die eigene Wohnung ist pldtzlich nicht mehr behindertengerecht. Die Flure und Turen zu schmal, das Bad zu
klein fur den Rollstuhl oder kein Aufzug

Wer eine Wohnung nicht so barrierefrei umbauen kann, dass sie den BedUrfnissen und Anforderungen eines
PflegebedUrftigen entspricht und deshalb umziehen muss, kann einen Zuschuss fur wohnumfeldverbes-
sernde MaBnahmen von der Pflegekasse bekommen.

Voraussetzung: Der Pflegebedurftige hat einen Pflegegrad und der Umzug ist erforderlich.

Der Antrag auf Zuschuss fur MaBnahmen zur Verbesserung des individuellen Wohnumfeldes (§ 40 Abs. 4
SGB XI) wird bei der Pflegekasse gestellt. Es macht Sinn, sich vor dem Umzug bei der Pflegekasse bestati-
gen zu lassen, dass die Kosten fur einen Umzug tbernommen werden.

Quelle: pflege-durch-angehoerige.de



Ambulanter Pflegevertrag mit dem
Pflegedienst — Darauf sollten Sie
achten

Wenn ein Pflegedienst fUr Sie tatig
ist, sollten Sie einen ambulanten
Pflegevertrag haben. Das ist wich-
tig. Aber wissen Sie, was in lhrem
Pflegevertrag steht und welche
Leistungen Ihnen zustehen? Laut
der Verbraucherzentrale sind viele
Vertrége fur ambulante Pflege nicht
nur unverstandlich sondern sogar
so global formuliert, dass nicht
Uberprufbar ist, welche Leistungen
der ambulante Pflegedienstleister
tats&chlich in der hduslichen Pflege
erbringen muss.

Das bedeutet, dass die pflegebe-
durftigen Menschen unter Um-
stdnden nicht die Pflegeleistungen
erhalten, die sie bezahlen.

Das Problem ist, dass nicht die
Krankenkassen/Pflegekassen fur
die Prufung der Pflege- und Be-
treuungsvertrage zustandig sind,
sondern die PflegebedUrftigen bzw.
die Pflegenden.

Was sollte ein ordentlicher Pflege-
vertrag enthalten

Der Pflegevertrag ist eine wichtige
Basis zwischen lhnen und dem
Pflegedienstleister, also dem ambu-
lanten Pflegedienst.

[
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CHECKLISTE: DARAUF SOLLTEN SIE BE
AMBULANTEN PFLEGEVERTRAGEN ACHTEN

Nur wenn alle Pflegeleistungen im
Vertrag auch aufgefuhrt sind, kdn-
nen Sie Uberprlfen, ob diese auch
erbracht wurden und bei Nichtein-
haltung des Vertrages auch ent-
sprechend Beschwerde einlegen.

Darauf sollten Sie achten:
Vertragsform

Prinzipiell ist (seit Januar 2002)
gesetzlich vorgeschrieben, dass
die ambulanten Pflegevertrage
schriftlich abgeschlossen werden
mussen.

Hinweis: Wer einen Pflegegrad hat
und zu Hause gepflegt wird hat je-
den Monat Anspruch auf kostenlose
Pflegehilfsmittel. Diese kénnen Sie
hier einfach bestellen.

Vertragspartner

Wer Vertragspartner ist, der zahlt
auch!ll Deshalb sollte der Vertrags-
partner fur den Pflegedienst IMMER
der Pflegebedurftige und NICHT
ein pflegender Angehoriger oder
Betreuer sein.

Im Klartext bedeutet das: Vertrags-
partner ist der Pflegebedurftige,
unterschreiben kann jedoch der
Angehorige oder Betreuer ,in Ver-
tretung®

L&sst sich hingegen der Angehorige
als Vertragspartner eintragen, muss
dieser fur die Kosten aufkommen,
wenn der PflegebedUrftige selbst
nicht mehr zahlen kann.

Beispiel: Die pflegebedirftige Frau
Modller hat als Angehorige drei
Kinder sowie Enkelin Tanja. Tanja
hat sich bereit erklart, zu ihnrer Oma
zu ziehen und diese zu pflegen.
Zusétzlich hat sie aber noch einen
mobilen Pflegedienst beauftragt, der
bei der Pflege hilft.

Wirde jetzt Enkelin Tanja als Ver-
tragspartner im Pflegevertrag
stehen und die Oma konnte die
Rechnungen des Pflegedienstes
nicht mehr bezahlen, mtsste Tanja
die Rechnungen begleichen, ob-
wohl Frau Mulller 3 Kinder hat, die
—im Gegensatz zu Tanja — vorrangig
unterhaltspflichtig wéren.

Vertragsleistungen
Sind alle Pflegeleistungen ausfuhr-
lich und umfassend beschrieben?

Die Formulierung ,Grundpflege® ist
viel zu global und schwammig, denn
die Grundpflege ist Bestandteil von
insgesamt 11 unterschiedlichen
Modulen. Deshalb sollte zumindest
das Modul aufgefuhrt sein wie z.B.
Modul ,GroBe Toilette” oder Modul
,opezielles Lagern®.

Beispiel: Das Modul 1 ,GroRe
Toilette” ist eines von 11 Bestandtei-
len der Grundpflege und beinhaltet
folgende Pflegeleistungen

e An- und Auskleiden

® Hautpflege

e Kammen

¢ Rasieren

e Mund- und Zahnpflege

\—
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e Zahnprothesenpflege einschlie3-
lich Parotitis- und Soorprophylaxe

¢ \Waschen (im Bett oder am
Waschbecken)/Duschen/Baden/
Haare waschen

e Transfer aus dem Bett bzw. ins
Bett

e Bett machen und richten

Zum Modul 3 ,Transfer An- und
Auskleiden® gehdren

¢ Transfer aus dem Bett oder ins Bett
e An- und Auskleiden

¢ Bett machen und richten

ACHTUNG Modul 1 und 3 kon-
nen nicht gleichzeitig miteinander
abrechnet werden, da die Pflege-
leistungen von Modul 3 in Modul 1
enthalten sind.

Beispiel: Frau MUller bekommt
Dienstag morgens immer das
Modul 1, also ,GroBe Toilette” und
wird dann auch geduscht. Flr
Dienstagmorgen darf deshalb nicht
noch das Modul 3 im Pflegevertrag
eingetragen sein, da ja bereits im
Modul 1 die Leistungen von Modul
3 enthalten sind.

Ganz wichtig ist auch die Haufigkeit
einer Leistung. Wie oft soll in der
Woche die ,GroBe Toilette", zu der
auch das Duschen oder Baden
gehdrt, durchgefuhrt werden. Wie
oft soll die ,Kleine Toilette* durch-
gefuhrt werden. AuBerdem sollte
genau festgehalten werden, an wel-
chen Wochentagen diese Pflegelei-
stungen durchgeflhrt werden und
auch die ungefahre Uhrzeit.

Kosten

¢ |n Pflegevertragen mussen alle
Kosten genau aufgeftihrt sein.

e AuBerdem muss aus der Kosten-
aufstellung hervorgehen, welche
Kosten die Pflegeversicherung
tréagt und welche Kosten evtl.
durch den Pflegebedurftigen
selbst zu zahlen sind.

¢ \Werden Investitionskosten berech-
net, muss auch dies im Vertrag
aufgefuhrt werden, denn diese
werden nicht von der Pflegekasse
ubernommen.

e Auch Sonn- und Feiertagszu-
schlage missen separat aufge-
fuhrt werden.

e Preiserhbhungen mussen schrift-
lich mitgeteilt werden und im
Voraus erfolgen.

Preiserh6hungen

Auch hier verweist die Verbraucher-
zentrale im November 2017 darauf,
dass die Investitionskosten nicht
einseitig erhdht werden durfen, so-
pald sich die Kosten der Pflege er-
hohen. Bei einer einseitigen Preiser-
hohung dUrfen nur die tatséchlich
entstandenen Kostensteigerungen
weitergegeben werden. Dies ist
nicht der Fall, wenn die Investitions-
kosten automatisch erhdht werden,
wenn sich die Pflegekosten erho-
hen (Entscheidung Bundesgerichts-
hof).

Zu den Investitionskosten, die der
Pflegedienst in Rechnung stellen
kann, gehoren zum Beispiel War-
tung, Leasing von Fahrzeugen,
Mieten fUr Buros usw.

Dokumentation

Die durchgefUhrten Pflegeleistungen
mussen jedes Mal in einer Pfle-
gedokumentation aufgeschrieben
werden. Diese Pflegedokumenta-
tion muss beim PflegebedUrftigen
bleiben.

Bitte prifen Sie, ob die aufgefuhrten
Leistungen mit den tatsachlich
erbrachten Leistungen Ubereinstim-
men oder ob einfach nur die einzel-
nen Positionen abgehakt aber nicht
erbracht wurden.

Am Monatsende wird auf Basis die-
ser Pflegedokumentation dann ein
Leistungsnachweis erstellt. Prifen
Sie auch hier wieder, ob dieser mit
den taglichen Nachweisen Uberein-
stimmt.

Lassen Sie sich von dem unter-
schriebenen Leistungsnachweis
eine Kopie ausstellen, denn der
Leistungsnachweis ist die Grundla-
ge fur die Rechnungsstellung.

Kooperationspartner

Kann der Pflegedienst selbst nicht
alle notwendigen Leistungen er-
bringen und verpflichtet dafdr

einen Kooperationspartner, muss
dies schriftlich geregelt sein. Zum
Beispiel ist nicht jeder Pflegedienst
darauf ausgelegt, eine Palliativpflege
oder eine auBerklinische Heimbeat-
mung zu Ubernehmen.

Schliissel

Oftmals ist es notwendig, dass dem
Pflegedienst ein Haus-/Wohnungs-
schllssel Ubergeben wird. Auch
dies sollte schriftlich festgehalten
werden. Die Schltssel durfen von
den Pflegedienstmitarbeitern selbst-
verstandlich nicht an Personen wei-
tergegeben werden, die nicht beim
Pflegedienst arbeiten. Erneut hat
die Verbraucherzentrale im Novem-
ber 2017 darauf hingewiesen, dass
manche Pflegedienste die Haftung
flr Schltssel ausschlieBen.

Das Oberlandesgericht Stuttgart
halt diesen Ausschluss fur nicht
zuldssig. Pflegedienste mussen alle
Uberlassenen WohnungsschlUssel
der pflegebedurftigen Personen
sorgsam aufbewahren, ein Haf-
tungsausschluss fur verloren gegan-
gene SchlUssel ist ungdltig.

Termine absagen

Kann ein vereinbarter Termin durch
den Pflegebedurftigen nicht einge-
halten werden, muss dieser beim
Pflegedienst abgesagt werden. An-
sonsten mussen die Kosten vom Pfle-
gebedurftigen selbst bezahlt werden.

Beim Vertrag muss darauf geachtet
werden, dass genau beziffert wird,
bis zu welchem Zeitpunkt der Ter-
min abgesagt werden muss.

Eine Bezeichnung wie zum Beispiel:
»Der Termin muss rechtzeitig abge-
sagt werden* ist viel zu schwammig.
Der Pflegedienst versteht unter
srechtzeitig” vermutlich etwas anderes
als die Pflegenden. Dieses eine Wort
ware im Streitfall dann unter Umstan-
den Ermessenssache des Richters.



Haftung

Es kann immer wieder mal was zu
Bruch gehen. Entstehen flr den
Pflegebedurftigen Schaden durch
die Pflegedienstmitarbeiter an Hilfs-
mitteln, WWohnungseinrichtung oder
verloren gegangenen Schllssen
usw., sollte der Pflegedienst ent-
sprechend versichert sein.

Deshalb kénnen Sie verlangen, dass
der Pflegedienst die Haftung fur
Schaden Ubernimmt, unabhangig
davon ob der Schaden aus Versehen
oder grob fahrlassig entstanden ist.
Das muss schriftlich geregelt sein.

Vertragslaufzeit

Es ist empfehlenswert zu vereinba-
ren, dass der Pflegedienst eine Kin-
digungszeit von 6 Wochen einhalten
muss. Das macht insofern Sinn,
dass der PflegebedUrftige nicht von
heute auf morgen ohne Pflegedienst
dastent.

Anders ist es jedoch bei Kiindigung
durch den Pflegebeduirftigen/Ange-
horigen. Hier ist eine fristiose Kin-
digung mdoglich und das sollte auch
im Vertrag unbedingt festgehalten
werden, alles andere ist gesetzes-
widrig. AuBerdem muss der Vertrag
sofort mit Eintritt des Todes erlo-
schen sein. Jeder PflegebedUrftige
kann den Vertrag ohne Angabe von
Grunden kundigen.

Muss der Pflegebedurftige ins
Krankenhaus, eine Kur- oder
Rehaeinrichtung oder eine andere
vollstationére Einrichtung, muss der
Vertrag nicht gekindigt werden. Er
ruht lediglich.

Zusatzvereinbarungen im Pflege-
vertrag

Zusatzvereinbarungen immer
schriftlich und mit beiderseitiger
Unterschrift verlangen.

Rechnungsbegleichung

Sie haben meist die Moglichkeit,

die Rechnung per Bankeinzug oder
per Uberweisung zu bezahlen. Ich
personlich bevorzuge die Variante
der Uberweisung. So kann ich die
Rechnung prtfen und evtl. Unstim-
migkeiten klaren, BEVOR der Betrag
vom Konto abgebucht wird.

Die Rechnungserstellung erfolgt
NACH der Leistungserbringung. Sie
haben als PflegebedUrftiger nicht in
Vorleistung zu gehen.

Verbraucherzentrale priift kostenlos

Pflege- und Betreuungsvertrage

Da immer wieder UnregelmaBig-

keiten bei Pflege- und Betreuungs-

vertragen fUr die

e ambulante Pflege

e 24h-Pflege bzw. bei den

e zusatzlichen Betreuungs- und
Entlastungsleistungen

auftreten, wurde das Projekt

»Marktprifung ambulante Pflege-

vertrage* gestartet.

Pflegebedurftige und Pflegende
haben die Moglichkeit, bei der
Verbraucherzentrale inre Vertrage
kostenlos prufen zu lassen.

Da ich dieses Projekt fur sehr wich-
tig halte, habe ich mich direkt mit
der Verbraucherzentrale in Verbin-
dung gesetzt und alle relevanten
Daten abgefragt.

Zuschrift von einem unserer Mitglieder:

Danke fiir Ihre Unterstiitzung bei meiner Erhdhung des Pflegegrades!
Heute kam die Nachricht, dass alles gepriift wurde und mir der Pflegegrad 3
zuerkannt wurde. Toll, ich freue mich, es hat dank lhrer Hilfe gut geklappt.

Mit freundlichen GriiBen
Lieselotte E.

[
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Wer kann einen Pflegevertrag prii-
fen lassen

Pflegende sowie auch mit der Pfle-
ge beauftragte Personen (Angeho-
rige usw.) kdnnen sich kostenlos
Rat holen und ihre Vertrége prufen
lassen. Obwohl dieses Projekt

nur von den Verbraucherzentralen
Berlin, Brandenburg und Saarland
betrieben wird, kdnnen Betroffene
— unabhangig davon in welchem
Bundesland sie leben — ihre Fragen
stellen.

Kontakt zur Verbraucherzentrale
Wer seinen Vertrag prufen lassen
mochte, kann sich wie folgt mit der
Verbraucherzentrale in Verbindung
setzen: Verbraucherzentrale Berlin
e.V,, Hardenbergplatz 2, 10623 Berlin,
mail@pflegevertraege.de,

Infotelefon 030 / 54 44 59 68
Montags zwischen 8.00 u. 13.00 Uhr
Mittwochs zwischen 14.00 u. 18.00 Uhr
und

Freitags zwischen 9.00 u. 12.00 Uhr

Die Verbraucherzentrale teilt mit,
dass es nicht maglich ist, auf alle
Vertrage schriftlich einzugehen.
Deshalb sei wohl der telefonische
Erstkontakt der bessere Weg.

Wer mdchte, kann seinen Vertrag
anonymisiert einreichen, indem die
personlichen Daten unkenntlich
gemacht werden.

Die Verbraucherzentrale sichert zu,
dass alle Daten vertraulich behan-
delt und nicht an Dritte weitergeleitet
werden.

Quelle: www.pflege-durch-angehoerige.de




6 2 Literaturhinweise
"

Literaturhinweise

RATGEBER

Ratgeber fir Menschen mit Behinderung,
Bundesministerium fur Arbeit und Sozi-
ales, kostenlos. Bestell-Nr.: A 712, Tel.:
030 - 18 272 272 1, Schriftlich: Publi-
kationsversand der Bundesregierung,
Postfach 48 10 09, 18132 Rostock,
E-Mall: publikationen@bundesregierung.de,
Internet: http:/www.bmas.de

Ratgeber fiir Patientenrechte
Artikel-Nr. BMG-G-11042

Leben unter 02 Therapie Tipps + Tricks, Aus
der Praxis fur die Praxis, Herausgeber:
Deutsche Selbsthifegruppe Sauerstoff-
Langzeit-Therapie (LOT) eV, Verlag Hartmut
Becker, Taschenbuch, 100 Seiten, Juli 2018
ISBN 978-3-929480-61-0

Kontakt : Annette Hendl, muehldorf@sauer-
stoffliga.de, Tel: 08071/7289511, Tel.. 08651-
762148, Internet: www.selbsthilfe-lot.de

Lungenbeteiligung bei Sklerodermie,
Broschiire des Sklerodermie Selbsthilfe e.V.
Geschaftsstelle: EM. Reil, Am Wollhaus 2,
74072 Heilbronn, Tel.: 07131 - 3902425,
Internet; www.sklerodermie-selbsthilfe.de

Handicapped-Reisen von Escales GmbH,
Auf dem Rapsfeld 31, 22359 Hamburg,
Tel.: 040 26 100 360, Fax: 040 26 100 361,
E-Mail: info@escales.de. In diesem Ratge-
ber finden Sie rollstuhigeeignete Hotels,
Pensionen, Ferienwohnungen, Apartments,
Bauernhéfe und Jugendherbergen in

Deutschland und in Europa/Ubersee mit de-

tailierten Informationen fur Rollstuhifahrer.

Ratgeber der Verbraucherzentrale: ,,Patientenver-
fligung, Vorsorgevollmacht, Digitaler Nachlass, Be-
treuungsverfligung, Testament” und "Das Pflege-
qutachten. Antragstellung, Begutachtung, Bewilligung"
4. Auflage 2021, 152 Seiten 9,90 Euro

Im Online-Shop unter www.ratgeber-ver-
braucherzentrale.de oder unter 0211 38
09-555. Die Ratgeber sind auch in den
Beratungsstellen der Verbraucherzentra-
len und im Buchhandel erhaltlich.

In der Broschiire ABC Rehabilitation des BSK e.V.
werden die Regelungen des Sozialgesetzbuches
X verstandiich erldutert und, die gesetzlichen
Moglichkeiten einzufordern und fur Selbstoestim-
mung und Telhabe am Leben in der Gesell-
schaft fit zu machen. Auch Arbeitgeber finden
hiffreiche Informationen Uber die Beschéftigung
von Menschen mit Behinderung, die Gestaltung
eines barrierefreien Arbeitsplatzes und welche
finanzielle Unterstitzung es daflir gibt. Bun-
desverband Selbsthitfe Kbrperbehinderter e\,
Altkrautheimer StraBBe 20, 74238 Krautheim,
BSK Onlineshop: https://shop.bsk-ev.org/
Ratgeber_1, E-Mail: bestellung@bsk-ev.org

Broschtire zum EU-Parkausweis fir behinder-
te Menschen (PDF-Datei)file:///C:/Users/User/
Downloads/2884D1310364883%20(1).pdf
Parkausweis fUr Personen mit Behin-
derungen in der Europaischen Union:
Bedingungen in den Mitgliedstaaten
Quelle: Européische Kommission, Stand: 2009

Literatur zur Atem- und Bewegungsschulung
Dehn- und Kréftigungsgymnastik 6. Auflage, Thie-
me Veerlag, Autoren: Hans Spring, Urs Il u.a.

Fitness Gymnastik

Autor; Karl-Peter Knebel, rororo - Sport (1090)
Trainingsbuch Thera-Band - rororo - Sport (1490)
Autoren: Kempf, Schmelcher, Ziegler

Atemtherapie, Therapie mit dem Atem
Autorin: Hannelore Géhring, Thieme
Verlag 2001, ISBN 3-13-124261-2

Literatur Erfahrung von Patienten
Herzfehler im Gepack: Autobiografie von Anke
Trebing, Verlag: Anke Trebing (Nova MD), ISBN-
10: 3966984040, ISBN-13; 978-3966984041

,Dem Himmel ganz nah”, Peggy Krebs,
Re Di Roma-Verlag, ISBN-10: 3868700870
ISBN-13: 978-3868700879

,Jetzt ist's ein Stiick von mirl“ Sibylle Storke-
baum: Kdsel Verlag, ISBN-Nr. 3-466-30434-2

,Mein Kind soll leben!!" Hedwig Kleineheismann,
Claudia Kleineheismann, Traumstunden-Verlag
2010, ISBN: 978-3-942514-00-2, E-Mail: hedi@
hedwigkleineheismann.de, Tel.: 05056-1215

,Als gabe es kein Morgen” Maleen Fischer,
PRIMA VISTA Verlag, ISBN-10: 3950317937,
ISBN-13: 978-3950317930

,Defining The New Normal® Colleen Brunett,
Bannon River Books, ISBN 978-0-9908842-0-0

,Leben mit Sauerstoff-Langzeittherapie”
Erfahrungen, Infos und Tipps, Annette Hendl, Be-
cker, Hartmut (Verlag), ISBM 978-3-929480-61-0

Medizinische Fachbiicher

,Pulmonale Hypertonie” - Pathophysiologie,
allgemeine MaBnahmen und Entwicklung ei-
ner pulmonal selektiven Therapie* - Prof, Dr.
Horst Olschewski/Prof. Dr. Werner Seeger
UNI-MED Verlag AG - Bremen, London, Boston
1. Auflage — Bremen: UNI-MED, 2000
ISBN 978-3-89599-482-0 — 2002 auch in
englischer Sprache ISBN 978-3-89599-594-1

Akrale Ischamiesyndrom: von Raynaud-Syndrom zur
systematischen Sklerose. Prof. Dr. UIf Miiller-Ladner,
UNI-MED Verlag AG - Bremen, London, Boston,

neubearb. Auflage 2009, ISBN 978-3-8374-2095-1

Artikel im Internet

Pulmonale Hypertonie: Neue Therapie mit
Phosphodiesterase-5-Inhibitoren

Stephan Rosenkranz, Evren Caglayan &
Erland Erdmann, link.springer.com/arti-
cle/10.1007/s00063-007-1078-4

Richter, M.J. et al.: Medikamentose Therapie
der pulmonalen Hypertonie - Was ist neu?

In: Internist 2015, 56:573-582
Pulmonal-arterielle Hypertonie - Widerstand in der
Lunge - PTA Forum Online (Magazin der Phar-
mazeutischen Zeitung), Ausgabe 05/2017

Leitlinien

Opitz, Ch. Et al.. ESC-Leitlinie 2015: Diagnos-
tik und Therapie der pulmonalen Hypertonie.
Dtsch med Wochenschr 2016; 141(24)

Arbeitsgemeinschaft Pulmonale Hyptero-
nie: Leitlinie zur Diagnostik und Therapie der
chronisch pulmonalen Hypertonie.

In: Pneumologie, 2006, 60: 794-711

Hoeper et al.. Diagnostik und Therapie der
pulmonalen Hypertonie: Européische Leitlinien
2009. In: Pneumologie 2010, 64: 401-414

Deutsche Gesellschaft fir Kardiologie,
European Society of Cardiology (Hrsg.,
2009): Diagnostik und Therapie der pulmo-
nalen Hypertonie. ESC Pocket Guidelines.

Ratgeber zur Pflege - Alles, was Sie zur Pflege
und zu den neuen Pflegestarkungsgesetzen wis-
sen missen, kostentrei, www.bundesregierung.de

Ihr Recht auf Reha - Alles tiber Antragstellung,
Leistungen u. Zahlung, 5, € zzgl. Vlersandkosten,
Verbraucherzentrale Bestell Tel: 0211 - 38 09 555
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Gemeinsam gegen Lungenhochdruck

JOURNALISTENPREIS

Der Journalistenpreis 2022 ,,Gemeinsam
gegen Lungenhochdruck® ist mit 3.000
Euro dotiert. Er wird fiir eine in einem
Printmedium, Horfunk, Fernsehen oder
online verdffentlichte herausragende
journalistische Arbeit zum Thema ,,Pul-
monale Hypertonie® verliehen.

Der pramierte Beitrag soll sich
durch sorgfaltige Recherche, ein-
fUhlsame Aufarbeitung des The-
mas sowie eine allgemeinverstand-
liche Vermittlung auch komplexer
Zusammenhange auszeichnen.

Er soll verdeutlichen, dass die Medien
den Wissensstand Uber die seltene
und tiickische Erkrankung ,Pulmonale
Hypertonie® durch eine qualifizierte und
sachliche Berichterstattung sowohl in
der Arzteschaft als auch in der breiten
Offentlichkeit verbessern — und so zu
einer optimalen Diagnose und Therapie
der Erkrankung — beitragen kdnnen.

Bewerbungsmodus

Jeder Autor kann sich mit einem oder
mehreren deutschsprachigen Beitragen
bewerben. Auch Dritte (z.B. Verleger,
Chefredakteure) kénnen Vorschlage
einreichen.

Auch Gemeinschaftsprojekte werden
in den Wettbewerb aufgenommen.

Textform

Der Text kann in jeder journalisti-
schen Stilform eingereicht werden,
auch als Serie. Auch bezulglich
des Umfangs sind keine Kriterien
vorgegeben.

Fristen

Bewerbungen fur den
Journalistenpreis kbnnen bis zum
31. August 2022 auf dem Postweg

an Durian GmbH (s. unten) einge-
sandt werden. Die journalistischen
Arbeiten mUssen dem

1. September 2021 und dem

31. August 2022 veroffentlicht
worden sein.

Bewerbungsunterlagen
Die Arbeiten sind in folgender Form
einzureichen:

Print: kopierfahiges Original
oder PDF

TV: DVD

Horfunk: CD-Rom

Online: ~ CD-Rom

Eingereichte Beitrage werden nicht zu-
riickgeschickt.

Der Bewerbung muss ein tabella-
rischer Lebenslauf mit Personalien
und Foto, sowie ein Abriss des be-
ruflichen Werdegangs beigeflgt sein.

Preisverleihung & Jury

Zur Jury gehoren:

« Hans-Dieter Kulla,

1. Vorsitzender ph e.v., Rheinstetten
« Professorin Dr. med. Heinrike Wilkens,
Homburg

o Professor Dr. med. Horst Olschewski,
Graz

e Professor Dr. med. Ekkehard Griinig,
Heidelberg

« Professor Dr. med. Ardeschir Ghofrani,
Giel3en

* Dr. Sibylle Orgeldinger,

freie Redakteurin, Karlsruhe
Entscheidungen der Jury sind nicht
anfechtbar. Der Rechtsweg ist ausge-
schlossen.

Stiftung

pulmonale hypertonie (ph) e.v.
GemeinnUtziger Selbsthilfeverein
76287 Rheinstetten

Journalistenpreis

Ansprechpartner:
Hans-Dieter Kulla,

1. Vorsitzender ph e. v.,
Rheinstetten

Weitere Informationen
Durian GmbH

Public Relations & Redaktion
Tibistr. 2

47051 Duisburg

Frank Oberpichler

Tel: +49(0)203 346783-12




Sauverstoff immer und tberall
e Beratungstelefon

e egal ob Fahrrad, Auto, Flugzeug oder Schiff (0365) 2705718 18

» einfach zu laden Uber die Steckdose Folgen Sie uns auf Facebook &

e im Auto Uber die Bordsteckdose WWWw.air-be-c.de
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Deutsche Verbande

Nationale Kontaktstelle fiir
Selbsthilfegruppen

www.nakos.de

BAG-SELBSTHILFE — Bundesarbeits-
gemeinschaft SELBSTHILFE von Men-
schen mit Behinderung und chronischer
Erkrankung und ihren Angehdrigen,
Dachverband von Selbsthilfeverbanden
www.bag-selbsthilfe.de
LAG-SELBSTHILFE Baden-Wiirttem-
berg e. V., Dachverband der Selbsthil-
feverbande in Baden-Wirttemberg
www.lagh-bw.de

ALLIANZ CHRONISCHER SELTENER
ERKRANKUNGEN — ACHSE
www.achse-online.de

Deutsche Atemwegsliga e.V.
www.atemwegsliga.de
Kindernetzwerk
www.kindernetzwerk.de

BDO Bundesverband der Organtrans-
plantierten

www.bdo-ev.de

Sklerodermie Selbsthilfe e.V.
www.sklerodermie-sh.de
Scleroderma Liga e.V.
www.scleroliga.de

Deutsche Sarkoidose Vereinigung
gemeinnutziger e.V. - Bundesverband
www.sarkoidose.de

Deutsche SauerstoffLiga LOT e.V.
www.sauerstoffliga.de

Bundesverband behinderter Eltern e.V.

www.behinderte-eltern.com
SEKIS - Selbsthilfe Kontakt- und
Informationsstelle
www.sekis-berlin.de

Deutsche Lungenstiftung e.V.
www.lungenstiftung.de
Herztransplantation Stidwest e.V.
www.herztransplantation.de
Lungeninformationsdienst, Helmholtz
Zentrum Miinchen
www.lungeninformationsdienst.de

Stiftung Kindness for Kids
www.kindness-for-kids.de

Europdische Verbande

PHA Europe

www.phaeurope.org

EURORDIS European Organisation for
Rare Diseases

www.eurordis.org

Verbinde in den USA

PHA Pulmonary Hypertension
Association, USA
www.phassociation.org

PHCentral, Pulmonary Hypertension
www.phcentral.org

Hier kdnnen Patienten ihre medizi-
nischen Befunde durch ehrenamtlich
tatige Medizinstudierende und Arzte
in eine leicht verstandliche Sprache
Ubersetzen lassen:
www.washabich.de

Bundesweites kostenfreies
Beratungstelefon:

Montags bis freitags von 8 bis 18 Uhr
Tel: 0800 0 11 77 22

Dieser Service wird auch in Turkisch,
Russisch und Arabisch angeboten.

Internetangebot:
www.upd-online.de

Hier findet man Informationen, qua-
litdtsgesicherte Links, Kontaktdaten
und Downloads.

Es gibt hier auch die Mdglichkeit
einer gesicherten Online-Anfrage.

Regionale Beratungsstellen:

Die Adressen der regionalen Be-

ratungsstellen finden sich auf der
Homepage der UPD oder k&nnen
Uber die Kontaktstelle des ph e.v.
abgefragt werden.

Unabhangige Patientenberatung der
Verbraucherzentrale

Internet: www.vzbv.de oder
www.verbraucherzentrale.de
Sozialverband VdK Deutschland
Internet: www.vdk.de

Selbstandig wohnen — Hilfsmittel zur
Wohnungsanpassung, barrierefrei
(Um-) Bauen

Privatpersonen werden deutschland-
weit kostenfrei und neutral beraten:
www.barrierefrei-leben.de und
www.online-wohn-beratung.de

Reisebuchungen mit Sauerstoff-
versorgung:

Reiseblro am Marienplatz

Inh. Jutta Mauritz

Marienplatz 25

83512 Wasserburg

Tel: 0 80 71/ 92 28 60

Fax: 0 80 71/ 81 50
info@reisebuero-am-marienplatz.de

Kostenfreie Unterstitzung bei
Ablehnung beantragter Leistungen:
www.widerspruch.online

Um interessierte (potenzielle) Nutzer
bei der Wahl der richtigen App zu
unterstUtzen, kénnen laut VdK auf
folgenden Seiten seridse Apps ge-
funden werden:

www.appcheck.de
www.digimeda.de
www.healthon.de



Moglichkeit zur Dauerspende

Liebe Vereinsmitglieder,

seit vielen Jahren betragen die Kosten fir eine Mitgliedschaft in unserem Verein fur
Einzelpersonen 30,-- € und fur Partnermitgliedschaften 50,-- €.

Dies soll auch so bleiben!

Leider wird es immer schwieriger, genugend freie Mittel fur die Arbeit in unserem Verein zu
akquirieren, andererseits wurde mancher aus unserem Verein gerne weiter unterstitzen.
Deshalb moéchten wir mit beigefugtem Formular die Moglichkeit zu einer Dauerspende
bieten. Wir freuen uns Uber jeden Beitrag, mag er auch noch so klein sein!

Naturlich kann die Dauerspende jederzeit mit sofortiger Wirkung gektindigt werden!

Wir bedanken uns recht herzlich!

Dauerspende fur

pulmonale hypertonie (ph) e.v.
Gemeinnutziger Selbsthilfeverein

Spender: Empfanger:
Bundesgeschiftsstelle
Hans-Dieter Kulla

Nachname Rheinaustr. 94
D-76287 Rheinstetten

Vorname Tel.: 0 7242-9 53 41 41
Fax: 0 7242-9 53 41 42

Stralie E-Mail: info@phev.de
Bankverbindung

PLZ, Wohnort Spar- und Kreditbank
Rheinstetten eG

Geburtsdatum IBAN: DEQ9 6606 1407 0008 0245 96
International BIC: GENODE61RH2

[ 1ch bin bereit, den Verein mit einer Dauerspende liber ......... EUR zu unterstiitzen.
Der Betrag wird einmal jahrlich zusammen mit dem Mitgliedsbeitrag eingezogen.
Die Spende kann jederzeit widerrufen werden.

Glaubiger-Identifikationsnummer DE832Z2Z00000172493
Mandatsreferenz-Nummer:
(Als Mandatsreferenz verwenden wir Ihre Mitglieds-Nummer)

SEPA-Lastschriftmandat

Ich ermachtige den pulmonale hypertonie e.v., Rheinaustr. 94, 76287 Rheinstetten, Zahlungen von meinem
Konto mittels Lastschrift einzuziehen. Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die von dem pulmonale
hypertonie e.v. auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzulésen.

Hinweis:

Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des belasteten
Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen.

Name des Kreditinstituts

IBAN: DE_ _/_ / / / /

Datum, Unterschrift des Kontoinhabers




Beitrittserklarung

pulmonale hypertonie (ph) e.v.
Gemeinnutziger Selbsthilfeverein

Partner/in Bundesgeschiftsstelle
Hans-Dieter Kulla
Nachname Rheinaustr. 94
D-76287 Rheinstetten
Vorname Tel.: 0 7242-9 53 41 41
Fax: 0 7242-9 53 41 42
Wer ist Patient? E-Mail: info@phev.de
Bankverbindung
StralRe Spar- und Kreditbank
Rheinstetten eG
PLZ, Wohnort IBAN: DE09 6606 1407
0008 0245 96
Bundesland International
BIC: GENODEG61RH2
Geburtsdatum
Telefon
Mobil Fax
E-mail
Wie wurden Sie auf LI PH-Zentrum LI Facharzt
uns aufmerksam? [ Andere Klinik L1 Anderes, und zwar:
Bemerkungen:

Hinweise zum Datenschutz:

Wir weisen gemaB § 33 Bundesdatenschutzgesetz darauf hin, dass zum Zweck der Mitgliederverwaltung
und -betreuung folgende Daten der Mitglieder in automatisierten Dateien gespeichert, verarbeitet und
genutzt werden: Namen, Adressen, Telefonnummern, Geburtsdatum, Eintrittsdatum, E- Mailadresse, PH-
Patient ja/nein, wie wurden Sie auf uns aufmerksam.

Unser Verein Ubermittelt folgende mitgliedsbezogenen Daten an Druckereien fur den Versand von Post und
Rundbriefen: Name, Adresse. Mit dieser Ubermittlung im Rahmen des Vereinszwecks bin ich einverstanden.

Ich bin mit der Erhebung, Verarbeitung und Nutzung folgender personenbezogener Daten durch den Verein zur
Mitgliederverwaltung im Wege der elektronischen Datenverarbeitung einverstanden: Name, Anschrift,
Geburtsdatum, Telefonnummer, E-Mail-Adresse, PH-Patient ja/nein. Mir ist bekannt, dass dem Aufnahmeantrag
ohne dieses Einverstandnis nicht stattgegeben werden kann.

Ich bin damit einverstanden, dass der Verein im Zusammenhang mit dem Vereinszweck sowie
satzungsgemalen Veranstaltungen Fotos von mir in der Vereinszeitung, auf der Homepage und sozialen Medien
des Vereins veroffentlicht und diese ggf. an Print und andere Medien Ubermittelt. Mir ist bekannt, dass ich
jederzeit gegentber dem Vorstand der Veroffentlichung von Einzelfotos wiedersprechen kann. In diesem Fall
wird die Ubermittlung/Verdffentlichung unverziglich fiir die Zukunft eingestellt. Etwa bereits auf der Homepage
des Vereins veroffentlichte Fotos und Daten werden dann unverziglich entfernt.

Unterschrift, ggf. gesetzlicher Vertreter Unterschrift Partner/in, ggf. gesetzlicher Vertreter




Mitgliedsbeitrag per Lastschrift: jahrlich Einzelperson EUR 30,00 Partnerbeitrag EUR 50,00

Bitte entsprechendes Feld ankreuzen [] []

[] Ich bin damit einverstanden, dass meine Adresse und Telefonnummer, zur Vermittiung von Kommunikation, an
andere Patienten und Angehdrige weitergegeben wird (freiwillig).

D Ich bin bereit, den Verein mit einer Dauerspende uber ............. EUR zu unterstitzen. Der Betrag wird einmal
jahrlich zusammen mit dem Mitgliedsbeitrag eingezogen. Die Spende kann jederzeit widerrufen werden.

Glaubiger-ldentifikationsnummer DE8322200000172493

Mandatsreferenz-Nummer:

(Als Mandatsreferenz verwenden wir lhre Mitglieds-Nummer. Diese wird Ihnen nach Eingang
der Beitrittserklarung mitgeteilt)

Bitte bei Uberweisungen beachten: Geht der Beitrag per Uberweisung bis 30.06. des laufenden Jahres nicht ein, erfolgt eine
Rechnungsstellung. Fiir den erheblichen Mehraufwand wird eine Geblhr von 5 Euro zusétzlich zum Mitgliedsbeitrag erhoben.

SEPA-Lastschriftmandat

Ich ermachtige den pulmonale hypertonie e.v., Rheinaustr. 94, 76287 Rheinstetten,
Zahlungen von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen. Zugleich weise ich mein
Kreditinstitut an, die von dem pulmonale hypertonie e.v. auf mein Konto gezogenen
Lastschriften einzuldsen.

Hinweis:
Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung

des belasteten Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit meinem Kreditinstitut
vereinbarten Bedingungen.

Name des Kreditinstituts

IBAN: DE_ /[ _ / / / /

Datum, Unterschrift des Kontoinhabers

Wird vom Verein ausgefiilit

Eingangsdatum: Mitglieds-Nummer:

Beitrittsbestatigung




ph e.v.

Wissenschaftlicher Beirat im ph e.v.

In medizinischen Fragen beraten uns die
Mitglieder des Wissenschaftlichen Bei-
rats ehrenamtlich. Wir freuen uns, bisher
folgende Mitglieder fur den Wissen-
schaftlichen Beirat gewonnen zu haben:

Prof. Dr. Jurgen Behr, Minchen,

Prof. Dr. Ardeschir Ghofrani, GieBBen,
Prof. Dr. Ekkehard Grlnig, Heidelberg,
Dr. Matthias Held, Wirzburg

Spendenaufruf

(ph) Die Forschung zum Krankheits-
bild Lungenhochdruck macht groB3e
Fortschritte. In den letzten fUnfzehn
Jahren wurden einige Therapie-
optionen entwickelt, noch ist die
Krankheit aber nicht heilbar.

Nach der Diagnose stellen sich
viele Fragen, die haufig auch der
Arzt nicht beantworten kann. Eine
Anlaufstelle fur Patientinnen und
Patienten und deren Angehorige ist
der pulmonale hypertonie (ph) e.v.

Er informiert Uber Symptome, Dia-
gnose und Therapie. Der gemein-
nitzige Selbsthilfeverein mit seinen
Landes- und Regionalverbanden
unterstltzt Betroffene bei der
Durchsetzung ihrer Interessen.

Er halt Kontakt zu spezialisierten
Arzten und Kliniken und nimmt
Einfluss auf gesundheitspolitische
Entscheidungsprozesse. Der ph e.v.
fUhrt Veranstaltungen durch und
vermittelt Kontakte der Patientinnen

Prof. Dr. Marius Hoeper, Hannover,
Prof. Dr. Horst Olschewski, Graz,
Prof. Dr. Michael Pfeifer,
Regensburg,

Prof. Dr. Stephan Rosenkranz, Kéln
Prof. Dr. Werner Seeger, Gie3en,
Prof. Dr. Hans-Joachim Schéfers,
Homburg/Saar

Prof. Dr. Heinrike Wilkens,
Homburg/Saar,

und Patienten untereinander. Die
vom ph e.v. ins Leben gerufene
René Baumgart-Stiftung unter-
stutzt die medizinische Forschung
im Krankheitsbild. Sie vergibt jahr-
lich den mit 5000 Euro dotierten
gleichnamigen Forschungspreis.

Noch ist die Krankheit nicht
heilbar.

Helfen Sie uns bei der Bewalti-
gung unserer kinftigen Aufgaben.
Unterstitzen Sie uns im Kampf
gegen den Lungenhochdruck
durch eine Spende oder als (For-
der-) Mitglied. Herzlichen Dank!
Gemeinsam gegen Lungenhoch-
druck

Spendenkonto:

Spar- und Kreditbank
Rheinstetten eG

IBAN: DEOQ 6606 1407 0008
0245 96

BIC: GENODE61RH2

A

Brimo Kopp
Impressum:

Redaktion

Manfred Weber

BreslauerstraBe 6, 76287 Rheinste-
ttenTel: 07242 /17 72

E-Mail: moniweb@aol.com

Regina Friedemann, Buro Bundes-
verband ph e.v.

Fotos ph e.v. und andere
Herausgeber

pulmonale hypertonie (ph) e.v.
Gemeinnutziger Selbsthilfeverein

Der Verein ph e.v. wurde 1996

von Bruno Kopp initiiert und
mitbegrindet.

Bundesgeschaftsstelle
Hans-Dieter Kulla,
76287 Rheinstetten

Unsere Kontaktstelle:

Hans-Dieter Kulla, 1. Vorsitzender,
Regina Friedemann, Zita Stichnoth,
Frederike Reichel

Postanschrift:

Rheinaustr. 94, 76287 Rheinstetten
Tel.: 07242 9534 141

Fax: 07242 9534 142

E-Mail: info@phev.de

Burozeiten:
Mo — Do 10.00 — 16.00 Uhr,
Fr 09.00 — 13.00 Uhr

Druck/Design:
Fink GmbH — Druck und Verlag

Auflage: 5000

FUr den Inhalt der einzelnen Bei-
trage sind ausschlieBlich deren
Verfasser verantwortlich. Alle
Rechte der Vervielfaltigung sind
nur mit Genehmigung des Ver-
eins ph e.v. und des Verfassers
maoglich.V.i.S.d.P.: Hans-Dieter
Kulla
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PH IN DEN
NACHRICHTEN

Pulmonale Arterielle

Hypertonie (PAH) -

Wenn (zu) hoher Blutdruck in der

Lunge den Atem nimmt

Toxt Doreon Brumme

Prof. Dr. mod.
Hanmo Leuchio
Chefarat fi Innore
Medizin fj und
Arztichor Dirsktor
wm Krankenhaus
Hewwittelsbach,
Fliindk dhar Barmbar-
rigme et ptmn
biinahan

le Pulmonale Amerielle Hypartonis

(FAH) ist eine seltene Ericrankung.

die den Rlutdrusck i den Lun-

genwdern erhdht, was kurzatmig
macht und das Herz belaster: Unbahandeit
b dle PAH lebensbedrohlich. Prof. Dr. med.
Hanno Lewchie, Chefarz file Innere Medizin
I und Arztlicher Direktor am Krankenhaus
Netwittelshach, 72igt im Interview Warn-
signale und Risikegruppen fiir eine PAH auf
und erkiirr bewlihrre Behandlungen.

‘Womit bekommen as Patlenten zu tun, dis
an PAH loiden?

Dibe skch meisy aud leisen Sohlen eln
schielchende Rlovdrackerhfhung in den
Lungenadarn besintrichligt den Blutfiuss
in den Lungengefificn. Das fihrt zu elner
Mehrbelastung des rechen Herzens. Es gile:
Je weiter die Erkrankung anden Lungen-
adern fortschreitet, desto mehr jeider das
Herz. Unbehandelt Mhee die PAHInnerhalbh
wenlger Jahre zu erheblichen kdrperlichen
Becintrichtigungen und lamnlich zum Tod.
Erfreulicherweise gibl es mittlerweile gute
Behandlungseptionen

Wie zeigt sich dis PAHT

PAH-Fathenten berichton von elngeschrink-
ter Lofstumgsfihigheir nnd Kuratmigkeit
Das gind beides Beechwerden, diesichin
Ruhemomenten oft noch gur arcgleichen
lazsen. Elne kirperliche Balastiung jedoch,
zum Beispiel das Troppenstelgon, wird der
Lunge im Zusammensplel mit dem Herzen
schnell zo viel. Typlech ist, dass die Kurzag
migkedt nicht trainlerbar ist und sich in dec
Regel verstirkn. wenn auch langsam. Zuneh-
mends Wassersinlagerungen In den Belnen
(Odeme) und oder starkes Herzklopfen unter
Belastung, ofr gefolge von einer gréferen
Erschépfung. gehliren ebenfalls au den
Sympiomen. Bel manchen Patfenten firben
sich mich die Lippen oder Fingerspitzen blau
(Zyanoss)

Wie visla Batroffans gibt a2 in
Deutschiand?

Man gehr higreulande von soels bis fnf-
tausend Fallen sus, wobed eine Dunkelziffer
2y befilrchian ist. Dazu muss man wissen,
dass such in Deutschland nicht selten
mehrere Jahre vom Aufrreven klassiseher
Symptome bis Tur sicheren Disgnose verge-
hen.

Wan trifft dia PAH?

Wiilirend dis PAH friber iny Wesentlichen als
eine Erkrankung Janger Frauen gall. wissen
wir heute, dass ela Menschen jeden Alters
trifft. Das mittlers Erkrankungsaliter Hegtin

pulmonale hypertonie e.v.
Der pulmanale hypertapie s v. (plh el unterhalt efnen Informationsdienst zurn Krankhsitstild Lungenhochdruck. Er gibt Informa-
tionen Gber Maglichkeiten der Diagnostik und Theraple waiter unt vermittsit Kontakte 2u spaziaisierten Arzten und Kiiniken, E

Deautschland bel etwa 65 Jahren

Gibt ve Risthegruppen?
Eln Risiko besteht fiir Patlenten

M mit Bindegewobserkrankungen, inshe:
sendere des Sviremsklerose und der Soader-
form CREST-S¥ndrom,

B mit angeborenem Herzfehler, anch wenn
disser bereits korrigien wurde,

B miv Leberetkrankungen,

B mit diversen Infektionskrankhelten;
Zudem kinnen verschiedens Medikaments
und Stimulanzien dic Entwicklung elver
PAH Rrdern, fills elne AnfSlligheit vorlisgr.

Wis wird die PAH disgnoestiziart?
Auch wenn die PAH eine Lungensckrankung

29

i51, lhsst sle sich nicht so herkdmmilch wie
eine solche diagnostizieren. Der Grung: Die
FAH spielt sich an den LungengefiEen ab.
Mit verschiedenen Metsiingen, sowahl der
Funktion der Lunge samt Gasaustausch als
auch des Herzens, belsplelsweiss per Heraut-
rraschail, 1iast sich die PAH diagnostizieren.
Erganzend stitzen Blutwerte und bestimmte
bildgebende Verfahren wie Compulertomo-
Erafle die Dizgnose, Mitunter ist mudem eine
spezielle Belastungsuntersuchung nitig.
Wichitig: Eine Karheteruntersuchung der
rechien Herdammer st swingend erfordes-
lich - entwedar fiir dis sichere Diagnose

der Lungenhochdruckerkrankung oder um
she nwsruschilefen. Diese Untersuchungen
machen daraul sperzialisierte Tentren gemif
den Empfehiungen der europiischen und
getschen Leitlinien. in der Regal wihrend
eines hurren stationiren Aufenthaltes, Die
Herzkatheterantersuchung bestitige elnes-
sefts die Disgrose. T bestimmiten Konstella-
tionen lagsen sich wilhrenddessen auch Tests
machen, die anderersaits erste RUckschifisze
anf die mighiche individuells Bahandlung
erlguben.

Wie Lisst sich dia PAH behandein?
Erfrenlicherweise gibt és inzwischen gine

ganze Reihe medikamentiser Therapien filr
die PAH. Die Medikamente sind allerdings
nicht lefcht efnzusetzen, der behandeinde
Spezialist bravekt dafs sehr wiel Erfabrung,
Uind weil diese Therapien nur fom Behan-
deln der selvenen PAH oder CTEPH (Chro-
nisch thromboembolische palmonals
Hypertonie, élne weiters Form der Lungen-
hechdrackerkrankung) supelssesn gind. {31
dle Behandiung in den schon srwEhnten
Spezinizaatren dringend ratsam.

‘Was erschwort dic Medlkation?

In der Regel missen mehrere Madikaments
miteinander kombinlert werden. Welche und
whe viel daven jeweils 20m Elnsatz kommen,
das hingt nuch davon at, welche Thera-

gieziele fir dic Patlenten definiert werden,
Oftmials erfolgt dann elne Risikcansiyss
Und da Insbesondars Hltere Patiznten oft
Begleiterkrankungen haben, {5t es ent-
scheldend, die elnzelnen Therspien richiiy
#u balancieren,

‘Wia stuht es um dio Behandlungs-
sussichton?

Beim Behandeln der PAH — und aoch der
erwilinten CTEPH - slnd wir mitnlersoiie
sehr erfolgreich. Wobal der Behandiungser-
folg aueh immer davan abhing, Inwiewsit
Begletterkraniungen zu Belastungsein-
schrinkungen und mvehr fitheen,

Mit den aktisellan Behandhungen kinnen wir
heute in der Regel nicht nur die Krankheios-
verliufe stabilisizren. sondern auch die
Lebensqualivht der Betroffenen nachhaltig
verbessern. Das reig sich insbesondere mit
einer (wieder) zunchmenden Lelstungsfihig-
kedtind abnehmenden Rurzatmigheit im
Alltag. Vor allem funge Manschen mit dicser
sehienen Diagnoge kinnen dank dessen ¢in
Leben mit nar geringen Einschrankungen
fithren. Was niche deriiber hinwegrivschen
soll, daes es such schwere Verlinfe gibt, die
letztendlich aur mit giner Lungeniransplan-
tation zu behandein eind,

v bletat Untevstiitzung bel Fragen zur medizinischen und sorialan Versorgung und versnstaitet bundesweite Patisntentraffen mit
Angeharigen.

WA e 1y

%p

i lir el hechdruck
Preisverieihung - Forschen fiir ein Leben ohne Lungenhochdr
DI:rlfnit 5.000 Eguro dotierte Forschungspreis der gemeinniitzigen
René-Baumgart-Stiftung fir wissenschaftliche Arbeiten auf .defn
Gebiet der pulmonaien Hypertonie wurde am 27. Mai in Leipzig
P, iladurai der justus-Lie
Der Preis ging an Dr. Prakash Cheiladural von der Jusils-tic-
biegr-UniverEit‘agt GieRen und dem Max—qunck—lnst[tut fiir Herz-
und Lungenforschung Bad Nauheim fiiy seine l}rben zum Thema

Epigenetische Reaklivierung von Trgnsknpnonsprogrammen,
Elie die fetale Lungenentwicklung bei pulmonater Hyperionie
- lifizi Arbeiten eingereicht,
Insgesamt wurden vier hochqualifizierte Arbeiten .
diegeine Entscheidung der dreikdpfigen jury nicht feicht machten.
Die pramierte Arbeit entspricht den w.|c'ht|gen Bewertungskriteri-
en wie Originalitat, Innovation und Klinische Relevanz. .

i ini Abteilung fir
Prof. Dr. med, Horst Olschewski von der Klinischen A
puimonologie der Universitdtsklinik Graz und Vorsitzender des
Beirats der Stiftung sprach die Laudatio.

Pulmonale Hypertonie e. V.

istrd | mit Prof, Olschewski,
Der Preistriiger Dr. Prakash Chelladural mit Pro
Hans~Dieter$I]<uiia, 1, Vorsitzender unc_i Regina friedemanr vom
Selbsthilfeverein Pulmonale Hypertonie e. V.

izini | arterielle Hyper-
Lungenhochdruck, medizinisch auch pglmona ]
tonige (PAH), ist eine seltene, schwerwneger_n_de Erkrankun‘g,hdle
durch eine starke Verengung der Lungengefife gekennzeichnet
ist.

i i i i geri Belastung oder so-
Die Betroffenen leiden bereits bei ge.rmgster ela: -
gar in Ruhe unter Atemnot, blauen Lippen, Beinddemen, Brust
Zchmerzen, und Klagen allgemein iber schinelle Erschopfung
und Ermildung. T ——
Die René Baumgart-Stiftung wurde im Jahr 2001 vo n
niltzigen Selbsthilfeverein Bulmonale Hypertanie e. V. gegriindet
und fordert die dinische Forschung zur pulmonalen Hypertonie
pel Kindern und Erwachsenen. )

Eine Information der René $aumgart-5nftung,

Rheinaustr. 94, 76287 Rhemstetten,

www.rene-baumgart-stiftung.de
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Leeen Bie mehr auf soltenekrankhotton.de ﬂ

»ES ging um Leben und Tod*

Als wir Carolin Thurmann kennenlernen, erleben wir eine le-
benslustige, starke Frau. Dass sie schwer krank ist, sieht man ihr
aufden ersten Blick nicht an. Im Interview spricht sie tiber ihr
Leben mit PAH (Pulmonaler Arterieller Hypertonie).

Text Paul Howe

Frau Thurmann, Sie lelden an der Erkrankung
PAH. K&nnon Sie uns erzihlen; wie sich die
Erkrankung kel Ihnen gefiuBort hat und wie die
Diagnose gestellt wurde?
Es fing in der Grippewelle 2015 an, auch ich wurde
krank, habe es aber érst einmal ignoriert und bin
weiter arbeiten gegangan, Doch es wurde immer
schlimmer. Tch war schon nach ein paar Treppen-
stufen aus der Puste, meine Belastungsgrenze sank
von Tag zu Tag. Plotzlich traten starke Wassereinla-
gerungen in den Beinen auf, die Untersuchungen an
Herz, Lunge und das Blutbild ergaben jedoch keinen
Befund. Allerdings wurde eine Schilddriisenunter-
funktion festgestellr. Schilddrisenhormone sowie
vorGibergehend Entwasserungstabletten wurden ver-
ordner. Die Wassereinlagentngen blisben, zusitzlich
I8ste die Schilddriisenmedikation Migrineanfille
aus. Neue Symptome wie blaue Lippen, Atemnot und
Husten kamen hinzu. Da Ich etwas Obergewichtig
bin, horte ich von den Arzten immer wieder, dass ich
abnehmen solle und es mir dann besser gehe - das
war schrecklich fiir mich, und meine Selbstzweifel
stiegen. Ich versuchre abzunehmen; doch die Pro-
bleme blieben, verschlechterten sich sogar, Ubelkett
und Erbrechen kamen hinzu,

‘Warum sind She nikcit zum Arzt

| Meine Hochaedt stand kurz bevor, Darauf hame ich mich so

lange gefrent und alles sollte perfekt sein. Ich hatte Angst,
dassichsie absagen muss Also zog ich das durch und verei

Grund fiir meinen schlechten Gesundheitszustand heraus-

- zufinden. Doch daz kam es gar nicht mehr, In der Nachtvor

dem Termin wachte ich mit Schmerzen in den Benen und

- alkuter Lufinot auf. Der erste Gedanke, ein schlechrer Traum;

war jedoch nicht die Ursache. Mein Marn fithr mick zum
dratlichen Notdlenst. Der Notarzt nahm mich eiberhaupt
nicht emst, sagre nur, dass ich Sport machen solle und es
dann schon besser werde. Dénnoch wollte ér sine Zweit-
meinung und zog die Notaufnahme des Srtlichen Kranken-
hauses hinzu. Die stelleen eine

kam dann auch die Diagnose: pulmenale Hypettorie: Eine
medikamentdse Therape wurde eingeleitet und mir ging

£s schnell besser. Meine Behandhung beinhalter heute eine
Kombinationstherapie plus Langzeit-Saerstofftherapie.

| Wie sieht thr Alitag nun aus, da Sie in Behandlung
sind?
| Ich bin froh. dass ich weifl, wasich habe, Dennoch ist

mein Leben nicht mehr das, was s mal war. Vieles, was
ich mir fiir mein Laben gewiinschr habe, ist einfach nicht
mehr mbglich. Den Kinderwunsch loszulassen, war be-
sonders schwer und schmerzt bis heute, Lange habe ich
versucht, mich ins Arbeitsleben zuriickzukdmpfen, bis
ich einsehen musste, dass ich damit meiner Gesundhait
eher schade - somit bin ich heute berentet, Was mich
lange sehr belastet hat, waren die Blicke der anderen
Menschen. Eine junge Frau mit Sanerstoffgerar. dafiir
schelnen viele kein Verstindnis zu haben. Auch viele
Freunde und Bekannte haben sich von uns abgewandr,
Ich habe lange gebraucht, um das zu akzeptieren. 2016
habe ich angefangen, einen Blog im Internet zu schirei-
ben. Ich habe mir dabei all die vielen Fragen, auf dieich
keine Antworten erhalten habe, alles, was mich bedrick-
te, richtiggehend von der Seele geschrishen. Ich erfahre
durch den Austausch mit andersn Betroffenen, dass ich
mit meinem Blog genau das zum Ausdruck bringe, was
andére gleichermaten empfinden, selbst aber nicht wa-
gen, ausgusprechen. Durch den Blog hat sich efne neue
Aufgabe entwickalt, ein neuer Sinn ist entstanden, der
mich giticklich machr.

,Die Diagnose dauert oft sehr lange”

Weltweit gibt es schatzungsweise
nen. Das forschende Pharmaunterme

dem und wir sprachen dariiber mit der Mediz

i U h ciese sind natiir-
Besonderheiten die For- terstitzung, aber auch
Wmild'ﬂ Therapien g-gb:igt seltene lich seltener als bei haufigeren
I:r.*h:lnn‘? Erkrankungen,
Um neue Medikamente zu entwickeln,
| sind umfassande Kinische Studien not- hmmm 1
:\I.':ndig. Diese sind bej der limitierten gebieten forscht Janssen beisplelsweise

Zahl der Patientinnen sowie wenigen
spezialisierten Behandungszentren hau- I
fig sehe schwer durchzufihren und dau-

ern entsprechend lange. Auf der anderen
Seite haben die betroffenen Menschen

| Wir engagieren uns zum Beispiel im
Berneirur:‘i'sg lf:genhochdmck und seltenen
hamatologischen Erkrankungen wie Amy-
loicdose und Morbus Waldenstrim.
AuBerdem forschen wir an Behandlungs-

i i i ichkeiten fur einige seltene Lungen-
oft eine unglaublich hehe Bereitschaft, méglic! 3
E:"‘:::l‘:am an ;:n S:uglien mitzuwirken. Sie mochten I:nbsarterla. derselte:?n mlichwad'le
e | e e S e o
E:;Etri:z;' = s unheilbare Neuhamedu*ankung_hﬁn:fﬁs
o Vor welchen Schwierigheiten stehen | pigmentosa sowie zie r:;penb_lmdFrﬁL
Deutschland finnen Fordeion 4 Achromatopsie stehen bei uns im y
¢ :\m‘? e i Der medizinische Bedarf ist bei den

ie Diagnose dauert oft sehr lange, weil
E:der Regel zunichst haufigare Krankhai-
ten vermutet werden. Dadurch kann kest-
bare Zeit fiir die Patienten veroren
gehen und sie werden in ginem _krinke-
ran” Zustand diagnostizient. Bei Atemnot
denken z.B. viele zuerst an Asthma und
nicht an Lungenhochdrick. Dann kann es
sein, cass die Behandlungszentren
schwer zu finden sind oder dort Warte-
zaiten bastehen, Die Odyssee durch das
Gesundheitssystem bis zur Diagnose
kann bei Betroffenen das Vertrauen in die
Madizin arschizttern und im Extremfall zur |
Depression filhren. Manchmal finden
Patientzinnen in Selbsthifegruppen Un-

seltenen Krankheiten sehr groB und wir
wollen fiir die Betroffenen einen echten
Unterschied machan.

Wie will Janssen dazu beitragen, die
Versorgung bel seltenen Krankheiten
zu verbessern? ,
Meben der Farschung liegt ein wichtiger
Schwarpunkt in der Aufldérung — smrmi'fi
‘in der Offentlichkeit als such gezielt bei
Arztinnen, der Selbsthitfe sowie in der
Lehre. AuBardam wollen wir die Diagnos-
tik baschleunigen und setzen zusammen
mit Partnern auf neue Technologien, dis
zum Beizpiel Biomarker und kiinztliche
Intelligenz nutzen,

i ur vi isti i dlungsoptio-
kheiten und fiir viele existieren noch keine Behan: otio-
SIOtheeS: Iﬁggs:;:a [F;)eu?tschiand engagiert sich bei mehreren seltenen K:anlt(hmtsbll-
inischen Direktorin im Bereich PAH, Dr. Ursula Kleine-VoBbeck.

Lungenhochdruck:
Manchmal gar nicht selten
Die pulmenale aneriella Hyperionie (PAH), eine spezi-
elle Form des Lungenhachdrucks, kammt seibanw_:r. Al
lardings tritt bei manchen Menschen die Krankheit gar
nicht 30 selten auf - wer sind die Risikogruppen?

Ein erhahtes PAH-Risiko haben beispielsweise Men-
schen mit einem angeborenen Herdfehler. Schatzungs-
waise entwickeln bis zu zehn Prozent der Betroffenen
eine PAH - selbst Jahrzehnte nach erfolgreicher Kor
rektur des Herzfehlers, AuBerderm sind chronische Bin-
degawabserkrankungen wie die systemische Sldew
mit ainam erhéhten Erkrankungsrisiko verbunden. Fir
diese Risikogruppen ist daher ein regeimaBiger Check
in spezialisienien Zentren zu smpfehlen.

ist behandelbar

ng lisst sich heute haufig langfristig gut be-
handeln. Je friihzeitiger im Verlaul die Krankheit
erkannt wird, desto besser, Bei fast der Ha_lfle
dar Menschen mit PAH wird die Erkrankung nfch:
richtig diagnostiziert. Deshalt ist 5 unE 50 _wld'p-
tig, tber Lungenhochdruck aufzukha_ren, erlautert
Dr- med. StefanieWaliher, Commercial Director Rare and
Infectious Diseases bei Janssen Deutschiand.

Waitere Informationen zur Krankheit, Anlaufsteilen und
Erfahrungsberichte bigtet das Portal
JanssenWithMe.de



pulmonale hypertonie €.V. bietet seinen Mitgliedern

Sauerstoffversorgungd im Urlaub

n Urlaub und freuen uns Uber €

Wir wiinschen einen schone ine altmo-
dische Postkarte!

Die Organisation der Urlaubsver- Voraussetzung
sorgung mit sauerstoff flr sauer ist die Verordnung durch den
pehandelnden Arzt (Kopie), eine

stoffpflichtige Patienten ist oft mit
groBen gSchwierigkeiten verbunden.
i Unser Verein mochte helfen und
bietet seinen Mitgliedern deshalo
die Versorgung im Urlaub mit trans-
portablen und stationaren Sauer-
stoff—Konzentratoren an. 7u beachten ist dabei, dass das
« Die Abwicklung erfolgt direkt Angebot aus technischen Grinden
durch den Hersteller. nur bis zu einem Bedarf von
e Einmal im Jahr {bernimmt der 4 Liter pro Minute genutzt werden
Verein die Kosten ftur die Urlaubs- kann.
versorgung. Rufen Sie uns an!
e Das Mitglied {bernimmt eine Kosten fiir eventuelle Beschadi
Selbstbeteiligung von 30,- €. oder Verlust sind vom Patienten zu tragen.

glaubhafte Bestatigung der Ur-
laubsreise (. B. Buohungsbesté-
tigung) und die M‘\tgliedschaft im
Verein. Die Informationen soliten 30
Tage vor Reisebeginn vorliegen.

gungen
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