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DES VORSTANDS

Liebe Mitglieder,

liebe Freunde und Forderer des ph e.v.

2022 ein bewegendes Jahr!

Seit langer Zeit haben sich fur uns
wieder Turen geoffnet.

Wir durften wieder einander
begegnen.

Welche emotionale Freude,
endlich wieder liebe Menschen
personlich zu treffen und sich mit
ihnen auszutauschen.

Ich habe das sehr genossen und
Sie hoffentlich auch.

Der Héhepunkt in diesem Jahr
war sicher unser grof3es Patien-
tentreffen in Frankfurt.

Das Programm war wie immer
sehr breit gefachert und mit
hervorragenden Beitrdgen belegt.
Die Workshops boten interes-
sante Themen an und fanden eine
breite Zustimmung.

A

Der einzige Wermutstropfen war,
Pandemie bedingt, die relativ,
geringe Besucherzahl.

Die groBe Fraktion der Schweizer
war bis auf einen eisernen Stamm
nicht vertreten.

Bei allen, die da waren, bedanke

ich mich ganz herzlich fur die Herzlichst
Teilnahmel!

lhr 4
GroBes Dankeschon geht auch /
an die Organisatoren und die | / {
Referenten. { el Mt

Hans-Dieter Kulla
FUr das nachste Jahr sind schon ¥
etliche Veranstaltungen geplant,

A

und wir freuen uns auf eine rege b

r

Beteiligung. Seien Sie neugierig!
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In diesem Sinne gruBe ich Sie alle
herzlich und winsche lhnen
schone Feiertage.
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TERMINE 2023

28. Februar 2023
Tag der Seltenen Erkrankungen

Liebe Mitglieder im ph e.v,,

nten genannte T
Atemtraining fur PH-

m Link die Moglichkeit zur

29, Mérz -01. April 2023 Patienten anzubieten.

: s, lhnen mit U
63. Kongress der Deutschen Gesell- wir freuen un

.. . i einem neuen
schaft fir Pneumologie und Beat- Teilnahme an h um Aufzeichnungen
mungsmedizin in Disseldorf Es handelt siC

Kornisch.

der Physiotherapeutin Monika

12.-15. April 2023 | S erapie
89. Jahrestagung der Deutschen Ge- D€ Link Einfiih rung in die Atemth P

sellschaft fiir Kardiologie in Mannheim 24 den

Trainings
: lten Sie
05. Mai 2023 ernalten ;
Welt'PH'Tag als l\/htghed eram orsien Video: Einfohrung in dia Atomtharaph
. H Harzlich Willkomenan i U .
im Verelin Name ist Monlka Kornisch und ich bin Piysiothorapautin.
- Gutan Tog, main Hame ¥ or
2. September 2023 Uber den Nach mainar Fusstzausbiddurg 2T Meml}wmw‘ﬁ'f' ““m;.::der pulmonalen Hypertonie
Symposium Lunge virtuell Bundes- don. So aboich mich Such WL P
Verband. Anbaitung for o Zuhausa-Training 2U nn‘m\ndﬁﬂ:
30. September 2023 oo ' - oparmscdats i woder £ L
| i
Lungenta Ruten .
g g uns an! o5 sbgastimmin Videoginhadan spr Atmung finden
20.-22. Oktober 2023 o i S Spl AN s S
O . 0 er leh wiirde reuen,
Bundesweites Patiententreffen des Mt basten Grofian
ph e.v. in Frankfurt Monika Kormisch

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

Einladungen zu unseren Veranstal-
tungen werden rechtzeitig vorher

verschickt.

Termin bitte vormerken: 20. bis 22. Oktober 2023
)) 24. 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



Patiententreffen

A Der 1. Vorstizende Hans-
A Dieter Kulla freut sich iiber
die hohe Teilnehmerzahl

Journalistenpreis fiir Michael
Kastner

Die Aufmerksamkeit der Offent-
lichkeit auf die seltene und gefahr-
liche Krankheit Lungenhochdruck
zu richten, damit Betroffene eine
maoglichst frihzeitige Diagnose
und eine angemessene Therapie
erhalten — dazu tragen die Medien
entscheidend bei. Daher verleiht
ph eV. jedes Jahr den mit 3 000

NS
v

Gut besucht: die Mehrzweckhalle bei den Vortrdgen

O

Rheinstetten/Frankfurt am Main. Online ist gut — Prasenz ist besser: Nach
zwei ereignisreichen Jahren hat der gemeinnutzige Selbsthilfeverein pulmonale
hypertonie (ph) e.v. sein Patiententreffen erstmals wieder in der Bildungsstétte
des Landessportbunds Hessen in Frankfurt am Main ausgerichtet. Vom 21. bis
23.0ktober 2022 vermittelten Vortrage, Workshops und eine Ausstellung aktu-
elle Informationen Uber die schwerwiegende Krankheit Lungenhochdruck. Be-
troffene und Angehdrige, Expertinnen und Experten sowie Interessierte nutzten
darUber hinaus die Gelegenheit zum personlichen Austausch. ,Die emotionale
Bindung macht unsere Gemeinschaft aus®, sagte der 1. Vorsitzende von ph
e.v., Hans-Dieter Kulla. Unterdessen stellt sich der Verein den Anforderungen
der Zeit: Um alle Altersgruppen zu erreichen, betreibt er nicht nur eine eigene
Website (www.phev.de), sondemn ist auch in allen sozialen Medien vertreten.
Wéhrend der Pandemie bot er seinen Mitgliedern Webinare und Onlinetrainings
zu Bewegung und Atmung an. Technische Entwicklungen erleichtern auch

die internationale Vernetzung. So hat Hans-Dieter Kulla die neue européische
Dachorganisation AIPH (Alliance for PH) mitgegrindet, die eine allgemein zu-
gangliche Wissensplattform errichten wird.

Euro dotierten Journalistenpreis
»,aemeinsam gegen Lungenhoch-
druck®. Dieses Jahr fiel der Jury mit
Experten aus Medizin und Medi-
en die Entscheidung nicht leicht,
waren doch etliche hervorragende
Beitrage eingegangen. SchlieB3-

lich wahlte sie Michael Kastner als
Preistrager aus: Der freiberufliche
Filmjournalist aus Leipzig erhielt die
Auszeichnung fur zwei TV-Beitrage,

2\ Die Fragen der Patienten werden von
A den vortragenden Arzten beantwortet

ausgestrahlt im MDR-Magazin
»Hauptsache Gesund®, die jeweils
eine Betroffene vorstellen. Dazu
erklart die Pneumologin Dr. Eva
Lucke vom Universitatsklinikum
Magdeburg, wie Lungenhochdruck
entsteht und wie er sich behandeln
lasst. ,Sie haben das Problem sehr
breit, sehr tief, anschaulich und
berUhrend dargestellt, lobte der ph
e. v.-Vorsitzende Hans-Dieter Kulla
den Preistrager.
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A Prof. Dr. Heinrike Wilkens

a)

Bedeutung der Corona- und der
Influenza-Impfung

Was bedeutet Covid-19 fur Pati-
enten mit pulmonaler Hypertonie?
Dieser immer noch aktuellen Frage
widmete sich Professorin Heinrike

Prof. Dr. Ekkehard Griinig

)

In den vergangenen Jahren wur- Wilkens vom Universitatsklinikum

den vielversprechende Therapien des Saarlandes in Homburg/Saar.

entwickelt und weiterentwickelt; es  Sie betonte die Bedeutung der

bedarf jedoch dringend weiterer Corona-Impfung, die vor schwe-

Forschung. Beim PH-Patiententref-  ren Verlaufen und vor Long Covid

fen informierten Expertinnen und schutzt, und flgte hinzu, dass es
Was ist pulmonale Hypertonie? Experten Uber aktuelle Entwick- gerade fiir PH-Patienten wichtig
Bei Lungenhochdruck, auch als lungen. Die Moderation der groB3- ist, sich auch gegen Influenza
pulmonale Hypertonie (PH) bezeich-  en Vortragsreine am 22. Oktober impfen zu lassen. Zudem berich-
net, handelt es sich um eine Krank-  Ubernahmen Professor Ekkehard tete sie Uber eine Studie, nach
heit, die Lunge und Herz betrifft. Die  GrUnig, Leiter des Zentrums fur der das Tragen einer FFP2-Maske
BlutgefaBe der Lunge sind verengt,  Pulmonale Hypertonie am Uni- die Sauerstoffsattigung und die
sodass der Blutdruck in den Lun- versitatsklinikum Heidelberg, und Belastbarkeit bei Patienten mit mit-
gengefaBen zwischen rechter und Daniela Moritz aus Eschborn, die telschwerer bis schwerer PH nicht
linker Herzkammer ansteigt. Dies vor zehn Jahren selbst die Diagno-  beeintrachtigt.

fUhrt zu einer Durchblutungssto-
rung der Lunge, zu verschlech-
terter Sauerstoffaufnahme und zur
zunehmenden Uberlastung der
rechten Herzkammer bis zum Herz-
versagen. Lungenhochdruck tritt

in verschiedenen Formen auf; die
Ursachen sind noch nicht vollstan-
dig geklart. Die Krankheit beginnt
schleichend mit unspezifischen
Symptomen wie Mudigkeit und
Luftnot bei Belastung. Betroffene
sollten so fruh wie moglich in einem
auf PH spezialisierten Zentrum
vorgestellt und behandelt werden.
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A Prof. Dr. Ekkehard Griinig und unser Mitglied Daniela Moritz fithren durch’s Pro-

AN gramm

»

Roman Kopp, lnterrims-Schatzmei-
ster des Vereins, machte viele Fotos

A‘ Dr. Hans F. Klose

A "
|

Fotos:
Mit herzlichem Dank an unsere Mitglieder
Uwe Spickermann und Roman Kopp

Der Preistréger des Journalisten-
preises 2022 "Gemeinsam gegen

(( Lungenhochdruck" ist Herr Michael
Kéastner
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enberg betreut unseren Stand in der Infobhorse

A\ Unser liebes Mitglied Helga Grun

Herr Kulla im Gespréach
mit Dr. Held

AN, Dr. Matthias Held

In der Infoborse gab es neben vielen In- ))
formationen auch Getrianke und Kuchen.
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2\ D Benjamin Egenlauf
e

Neue hamodynamische Definition
der pulmonalen Hypertonie

Uber Neuigkeiten in der Diagnostik
und Risikoeinschatzung bei PH
sprach Dr. Benjamin Egenlauf vom
Universitatsklinikum Heidelberg: Die
dieses Jahr prasentierten aktu-
alisierten Europaischen Leitlinien
enthalten eine neue hamodyna-
mische Definition der PH mit einem
mittleren Pulmonalarteriendruck von
mehr 20 mmHg (Milimeter Queck-
silbersaule), statt wie bisher 25
mmHg. Zudem zielt ein neuer Al-
gorithmus in der Diagnostik darauf,
Lungenhochdruck friher zu erken-
nen und zu behandeln. Ein vergro-
Bertes Herz kann sich wahrend der
Behandlung wieder verkleinern.
~Wenn das Herz sich erholt, kann
ein Patient mit PH alt werden®,
erganzte Professor Grinig.

GefaBerweiterung fordern — GefaB-
verengung entgegenwirken

PD Dr. Natascha Sommer vom
Universitatsklinikum Giel3en be-
richtete Uber die aktuelle medika-
mentose Therapie bei pulmonal
arterieller Hypertonie (PAH) sowie
chronisch thromboembolischer
pulmonaler Hypertonie (CTEPH).
Grundsatzlich setzt die Behandlung
an molekularen Signalwegen an,
die zur Erweiterung oder zur Ver-
engung der Lungengefaie fUhren.
Manche Medikamente erweitern
die GefaBe und verbessern die
Durchblutung; andere wirken gegen
die Verdickung der GefaBwande
und die Verengung der GefaBe.

Bei CTEPH, gekennzeichnet durch

das Einschwemmen von Blutge-
rinnseln in die GefalBe, meist nach
einer Lungenembolie, kommen
neben medikamentdsen auch

und vor allem operative Therapien
infrage. Professor Ekkehard GrU-
nig stellte aktuelle Studien zu neu
entwickelten Medikamenten vor. Als
vielversprechend erweist sich eine
neue Generation von antiproliferativ,
das heiBt gegen das Zuwachsen
der kleinen Lungengefale wir-
kenden Medikamenten.

N Dr. Natascha Sommer

I *‘é”l |

sCha Sor
d DO0Mmar

. |
Prof. Dr. Ekkehard Griinig

PEA - Ausschdlen der Lungenar-
terien

Welche operativen Moglichkeiten
bei der CTEPH verflgbar sind,
erlauterte PD Dr. Stefan Guth von
der Kerckhoff-Klinik Bad Nauheim.
FUr einzelne Patienten kommt eine
Lungentransplantation infrage. In
den allermeisten Fallen stellt die
pulmonale Endarteriektomie (PEA)
die Therapie der Wahl dar, wobei
auch Kombinationen mit der pul-

A Dr. Stefan Guth

a

monalen Ballonangioplastie (BPA)
und mit Medikamenten mdoglich
sind. Die PEA, eine Ausschalung
der Lungenarterien, zielt darauf,
Narbengewebe zu entfernen.
Durch die insgesamt sieben Stun-
den dauernde Operation, bei der
die Bluttemperatur phasenweise
gesenkt werden muss, lasst sich
eine deutliche Besserung bis hin zur
Heilung erreichen. In spezialisierten
Zentren ist das Risiko des Eingriffs
mittlerweile niedrig. Die Kerckhoff-
Klinik betreibt eines der groBten
PEA-Programme weltweit.

BPA - Aufdehnen mit Ballons
Veranderungen in ganz feinen
LungengefaBen lassen sich mithilfe
der BPA behandeln. Dabei werden
zun&chst Fuhrungsdrahte in die
GefaBe eingeschoben, anschlie-
Bend werden diese mit Ballons
aufgedehnt. Dadurch zerreiBen
narbige Fasern, welche die Lun-
gengefaBe eingeengt oder verlegt
haben. Um eine nachhaltige Ver-
besserung der Durchblutung des
Lungengewebes zu erreichen, sind
mehrere Sitzungen erforderlich.

" Dr. Christoph Wiedenroth

-_ Y




Professor Christoph Wiedenroth,
ebenfalls von der Kerckhoff-Klinik,
erlauterte das Verfahren. ,Die BPA
ist inzwischen keine experimentelle
Therapie mehr, sondern eine klare
Leitlinienempfehlung.”

Workshops und Ehrung

Das PH-Patiententreffen bot neben
den Vortragen zahlreiche Work-
shops zu verschiedenen Themen
von Ernahrung Uber Atmung und
Bewegung bis hin zu Fliegen mit
Sauerstoff. An den Abenden gab es
Gelegenheit zum geselligen Ge-
sprach. Auch eine Ehrung stand auf
dem Programm: Marlies Schoénrock
bekam vom ph e. v.-Vorsitzenden
Hans-Dieter Kulla eine Urkunde flr
zehn Jahre Leitung des ph e.v.-
Landesverbands Niedersachsen/
Bremen Uberreicht.

A Monika Kornisch leitet den Workshop
A "Kriftigung der Atemmuskulatur -
bessere Lebensqualitat"

R Teilnehmer im Workshop "Tai Chi-Qi

»

Dr. Egenlauf im Workshop "Therapie
mit Prostacyclinen"

-

AN
)

I

il

Herr Kulla bedankt sich bei Marlies
Schonrock vom Landesverband
Bremen fiir ihre langjéhrige ehren-
amtliche Tatigkeit im Verein

Ein herzliches Dankeschon

Fur die freundliche Unterstutzung
des 23. PH-Patiententreffens
dankt pulmonale hypertonie e.v.
seinen Fordermitgliedern Bayer

Vital GmbH Leverkusen, Janssen-

Cilag GmbH Neuss und MSD

Patiententreffen 1 1

Sharp & Dohme GmbH Haar
sowie den Firmen AOP Orphan
Pharmaceuticals Germany GmbH
Ismaning, GlaxoSmithKline GmbH
& Co. KG Munchen und OMT
GmbH & Co. KG Minden. Fur die
Versorgung der Sauerstoffpati-
enten bedankt sich der Verein

bei den Firmen Linde Gas Thera-
peutics GmbH OberschleiBheim,
VitalAire GmbH LUnen und VIVI-
SOL Deutschland GmbH Arnstadt.
Ein besonderer Dank gilt Professor
Ekkehard Grlinig, Leiter des Zen-
trums fUr Pulmonale Hypertonie
am Universitatsklinikum Heidel-
berg, der auch 2022 die Pro-
grammgestaltung unterstutzte.

Sibylle Orgeldinger
www.phev.de

N Dr. Gall und Frau Moritz im Workshop "Pegasus Studie - Fliegen mit Sauerstoff"

A Im Workshop "Ernéhrung fiir PH-Patienten" gab es auch
A Leckeres zum Probieren

\_—
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HAMBURG/

SCHLESWIG-HOLSTEIN

Bundesweite
Aktionswoche
Selbsthilfe

23. August bis
10. September 2022

"WIR HILFT",

unter diesem Motto fanden
verschiedene Veranstaltungen
statt, auch hier bei uns in
Hamburg!

Als Vertreterin des pulmonale
hypertonie e.v. war ich am 8. Sep-
tember zum Tag der Offenen

Tar bei der "KISS* (Kontakt- und
Informationsstelle fur Selbsthilfe)

in Hamburg. Zwischen 15:30 Uhr
bis 18:30 Uhr konnte man sich mit
anderen Vertretern der Selbsthilfe
und Vertretern der KISS austau-
schen.

In aller Ruhe sich umschauen
kdnnen und miteinander gute
Gesprache fuhren, in liebevoll ge-
stalteten Raumen mit vollig unter-
schiedlichen Menschen spezieller
Gruppen, war sehr informativ.
Dazu gab es zur Starkung auch
ein kleines Kuchenbuffet in einem
kleinen Café.

Herzliche GruRe
Jutta Glaser

Programm

Weitere Infos
www.kiss-hh.de/aktuelles/veranstaltungen

Hamburg

Di | 23.08. Di | 30.08. Do | 1.09. Sa. | 03.09.

Di | 6.09.

Ein Baby mit
Down-Syndrom
Veranstaltung
KIDS Hamburg

Alle Infos und

Veranstaltungen auf Aktionswoche - 22
wir-hilft.de - #WirHilft Selbsthilfe 0

3. bis 11. September

Y e Sl Spres] ¢4 R v
== by e

1 eh, B, faste rd bve 1
‘= DER PARITATISCHE .-n-.h-.-a U — [: DER PARITATISCHE
L Bt YT
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SAARLAND/RHEINLAND-PFALZ

Mein Name ist Antje Gillenberg und
ich habe im August die Landeslei-
tung Rheinland - Pfalz /Saarland
iibernommen.

Auf diesem Wege mdchte ich mich
kurz vorstellen.

Ich bin 43 Jahre alt, verheiratet und
habe 3 Kinder (Zwillinge und eine
kleine NachzUglerin). Ich bekam die
Diagnose IPAH im Oktober 2014.

Zwei Wochen zuvor hatte ich per
Kaiserschnitt unsere Tochter Emma
entbunden, und seit der Geburt ging
es mir zusehends schlechter. Ich
entwickelte eine Lungenentzindung
und musste nach 2 Tagen zuhause
erneut stationar aufgenommen wer-
den, auch wegen des Verdachst auf
eine Lungenembolie. Meine Tochter
war da 5 Tage alt.

Ich lag in Pirmasens, hier arbeitete
ich selbst als Krankenschwester,
und man war sehr bemuht mir zu
helfen. Aber alle Untersuchungen
und Ergebnisse fuhrten immer nur
zu Fragezeichen bei den Arzten.
Mein Chefarzt Gberzeugte mich
dann, mich nach Homburg zu verle-
gen. Er hatte da eine Kollegin, die er
seit vielen Jahren kenne und die mir
hoffentlich helfen kdnne.

Zu diesem Zeitpunkt konnte ich kei-
ne 2 Meter allein laufen, bekam trotz
Sauerstoff keine Luft und fihite mich
hundeelend. Am selben Tag wurde
ich nach Homburg verlegt und Prof.
Wilkens Ubernahm die Behandlung.

Sie setzte direkt einen Rechts-
herzkatheter an und etliche andere

Untersuchungen, und so hatte ich
bereits am nachsten Tag die Diagno-
se pulmonale Hypertonie.

Die Einteilung bzw. der Ausschluss
einer CTEPH erfolgte recht schnell.
Ich wurde auf Medikamente einge-
stellt und wurde dann nach gut 4
Wochen mit einem Sauerstoffbedarf
von 15 | bei Belastung/ 10 L in Ruhe
entlassen.

Die Medikamente schlugen gut an,
die Hormonumstellung nach der
Schwangerschaft half vielleicht auch
ein wenig, jedenfalls verbesserte ich
mich stetig.

Meine erste Gehstrecke (und jeder
PHler kennt den 6 Min Gehtest) lag
bei 22 Meter, mit 15 Liter Sauerstoff.
Bereits ein halbes Jahr spater lief ich
300 Meter mit 4 Liter.

Ende 2016 machte ich die Reha in
Heidelberg, und im Januar 2017
begann ich zu arbeiten. Ich machte
eine Weiterbildung, zunachst zur
Pflegedienstleitung, und arbeitete in
diesem Beruf. 2020 machte ich dann
die Weiterbildung zur Einrichtungslei-
tung und Ubernahm im selben Jahr
die Leitung eines Pflegeheimes.

Ich bendtige nachts Sauerstoff und
bei Belastung (1-3L/min), und nehme
3 PH spezifische Medikamente.

Durch Prof. Wilkens wurde ich be-
reits 2014 Mitglied vom ph e.v. und
gehore seit 2018 zu den GOPHSs, zu-
sammen mit Carolin Thurmann und
Bianca Niederberger. Wir versuchen,
die jingere Generation der PHler zu
unterstitzen.

A\ Antje Gillenberg
e

Ich selbst habe durch die Gemein-
schaft des ph e.v. viel Unterstit-
zung erfahren durfen und finde den
Austausch mit Gleichgesinnten
unheimlich wichtig.

NatUrlich ist es ebenso wichtig,
dass Pulmonale Hypertonie weiter
erforscht wird und man endlich das
Ziel ,Heilung* erreicht.

Ich freue mich, meine Unterstt-
zung in den Verein mit einbringen
zu kénnen.

Kontakt:

Antje Gillenberg

Windsberger Str. 60

66954 Pirmasens

Tel: 06331-1534030

Mobil: 0151-40729760

E-Mail: Gillenberg-SRP@phev.de
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SAARLAND/RHEINLAND-PFALZ

Regionalverband Sudliches Rheinland-Pfalz

Treffen des Gesprachskreises der
Regional Gruppe

Siidliches Rheinland - Pfalz des
Pulmonale Hypertonie e.v.

Am Freitag, den 30.09.2022, be-
gruBte ich um 17:30 Uhr alle Teilneh-
mer.

Unter insgesamt 20 Gasten war un-
sere neue Landesleiterin Frau Antje
Gillenberg Landesleiterin Saarland /
Rheinland-Pfalz sowie unsere Refe-
rentin Frau Monika Kornisch.

Unser Thema: was gibt es Neues
und wie beantrage ich mit einem
Pflegegrad verschiedene Dinge?
Dies konnte ich mit vorab gedruck-
ten Infos aufzeigen. Wie und wo
erhalte ich den Haus Notruf, wie
erhalte ich den Entlastungsbetrag/
Nachbarschaftshilfe oder eine Reha
fur Pflegende Angehdrige?

Unsere Referentin Frau Monika Kor-
nisch, Atemtherapeutin/Physiothera-
peutin, erklarte uns an einem Modell
die verschiedenen Funktionen, die
Atemmuskeln, die Zwischenrippen-
muskeln und das Zwerchfell.

Das Zwerchfell ist unser wichtigster
Atemmuskel und trennt die Lunge
von dem Bauchraum. Beim An-
spannen dehnt es die Lunge nach
unten aus, damit die frische Atemluft
eingesaugt werden kann und dabei
verdrangt es die inneren Organe. Die
Bauchdecke hebt sich (Bauchat-
mung), bei praktischen Ubungen in
unserer Runde konnten wir alle spU-
ren, wie hecheln oder schntffeln den
Bauch wippen lasst und regelmaBige
Ubungen kraftigen das Zwerchfell.

Es wurde auch auf die Videoreihe
auf unserer Vereinsseite hingewie-
sen, die all das Wichtigste flr phev-
Vereinsmitglieder erklart und spezi-
elle Ubungsprogramme fir dieses
Krankheitsbild vorstellt.

Nach dem leckeren Abendessen
entstand ein lebhafter Austausch
Uber verschiedene Sauerstoffgeréate,
FlUssigsauerstoff/Konzentratoren
oder Medikamente.

Ich bedanke mich ganz herzlich bei
allen Teilnehmern und freue mich
auf unser nachstes Treffen.

Liebe GrliRe und bleiben Sie
gesund.
Mary Grimm
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SACHSEN

Bericht iiber das 63. Patien-
tentreffen des Landesver-
bandes in der Uniklinik in
Dresden

Vor der Veranstaltung trafen sich alle
Teilnehmer zu Kaffee und Kuchen
und kamen dabei Uber alle Dinge,
die sie aktuell bewegten, ins ge-
meinsame Gesprach. Es gab viel zu
berichten, denn nach Uber einem
Jahr war es das erste Zusammen-
treffen im Landesverband.

Herr Ralf Lisse!, unser Landesleiter.
begriBte 23 Teilnehmerinnen zu die-
ser Veranstaltung. Eine Danksagung
ging an alle Referentinnen, die sich
bereiterklart hatten. mit ihren Vor-
tragen zum Programm des Treffens
beizutragen.

Gemeinsam mit Dr. med. Michael
Halank hatte der Landesverband ein
Tagesprogramm entworfen. welches
folgende Themen, die fUr unsere
Mitglieder von Interesse waren,
beinhaltete:

Der erste Vortrag thematisierte die
Verantwortung der Schwestern im
Bereich der Sozialarbeit in der Klinik.
Zu diesem Thema referierte Schwe-
ster F. Dvorak aus der Uniklinik Dres-
den. Wissenswert war hierbei z.B.,
dass die Arbeit der Betreuung be-
reits vor der Entlassung auf Wunsch
der betreuenden Arzte bzw. des
Patienten beginnt. \Weiterhin wur-
den Fragen zum Leben nach einem
Krankenhausaufenthalt geklart -
egal. ob bzgl. eines Kuraufenthaltes
oder der Wiedereingliederung in den
Arbeits- oder Rentneralltag. AuBer-
dem gab es Hilfestellungen beim

Erstellen von Patientenverfligungen
und anderen wichtigen Themen
(ospw. Antradge zum Pflegegrad oder
der hauslichen Pflege).

Im zweiten Beitrag berichtete Frau
Dr. Kulka Uber ihre Arbeit im Palliativ-
Team. Besonders erwahnenswert
sei an dieser Stelle der Einstieg ihres
Vortrages, in welchem sie die Funkti-
on der Palliativarbeit beschrieb. Diese
bestehe nicht nur aus der Betreuung
im Sterben, sondern umfasse auch
MaBnahmen fur ein langes Leben.
Wertvolle Tipps zur Pflege der
Patienten mit einfachen Mitteln und
Methoden rundeten den Vortrag ab.

Mit dem Thema zum Umgang mit
Tabletten. die die Wassereinlagerung
im Kérper regeln, befasste sich der
dritte Vortrag, gehalten von Frau

Dr. Haberling. Dabei stellte sie die
moglichen Wassereinlagemengen
im Kérper als gefahrlich dar. Wichtig
sei, durch regelmaBige Gewichts-
kontrollen die Wassereinlagerungen
zu kontrollieren und daraus ableitend
die Menge der einzunehmenden
Tabletten zu regulieren. Abschlie-
Bend gab sie jedem Patienten an

die Hand, diese Krankheit nicht zu
unterschétzen.

Zum Abschluss sprach erneut Herr
Dr. M. Halank zu dem Thema ,Neue
Daten zur Diagnose und Therapie
der PAH". In seinem Vortrag stellte er
die neuesten Regeln zum Umgang
mit Therapien und Medikamenten in
den Mittelpunkt seiner Darlegungen.
Mit dem Verweis auf die mogliche
Zulassung von neuen Medikamen-
ten konnte er wieder Hoffnungen
wecken.
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Landesverband Sachsen
Einladung

63. Patiententreffen
am 31.08.2022

im Uniklinikum Dresden
Haus 66

Bezuglich der Coronaimpfung
empfahl er allen Betroffenen, sich
mit dem Wirkstoff von Biontech 5
impfen zu lassen. Gleichzeitig warb
er daftr. die Grippeimpfung nicht zu
vergessen.

Im Anschluss an alle Vortréage und
die dabei geflhrten Diskussionen
stellte unser Landesleiter diese Ver-
anstaltung als Erfolg dar. Er dankte
allen Referenten flr ihre wichtigen
Beitrage. Mit einem Verweis auf
kommende Vorhaben, wie beispiels-
weise einem Jahrestreffen in Frank-
furt oder dem Jahresabschluss im
November, beendete er die Veran-
staltung.

Ralf Lissel
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Adressen
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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

LV Hamburg/Schleswig-Holstein
Jutta Glaser

Staderstr. 137

21075 Hamburg

Tel.: 040-63862090

Handy: 0178-9076123

E-Mail: Glaeser-Hamburg@phev.de

OOO0OOO

LV Nordrhein-Westfalen
Daniela Kramer

Saarstr. 63

50996 KdIn

Tel.: 0221-314541

E-Mail: Kraemer-NRW@phev.de

LV Saarland/Rheinland-Pfalz
Antje Gillenberg

Windsberger Str. 60

66954 Pirmasens

Tel: 06331-1534030

Mobil: 0151-40729760

E-Mail: Gillenberg-SRP@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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Regionalverband

Siidl. Rheinland-Pfalz
Marianne Grimm
Sparbenhecke 1a

76744 Worth am Rhein

Tel: 07271-5009315

E-Mail: Grimm-SRP@phev.de

Wir suchen noch einen
Landesleiter fiir

LV Hessen,

LV Niedersachsen/Bremen,
LV Thiiringen,

LV Sachsen-Anhalt

Kontaktaufnahme bitte Uber ph e.v.
Bundesverband

E-Mail: info@phev.de




Mein Name ist Mary Grimm und
ich engagiere mich gerne ehren-
amtlich in unserem Selbsthilfe-

verein als Gesprachskreisleiterin.

GroBes Danke an die ACHSE e V.
fUr das Organisieren und Durch-
fUhren der Workshops.

Im Ehrenamt ist mir aber auch die
Weiterbildung sehr wichtig und
neue ldeen bei Workshops zu
erhalten.

Dankeschdn an alle Referenten
und unser genehmigtes Teilneh-

Von unserem Dachverband
ACHSE e.V. wurde vom 03.-
04.09.2022 ein zweitatiger Work-
shop mit dem Thema: ,Selbstma-
nagement im Ehrenamt® in Berlin
organisiert.

Bei meiner Fahrt mit der Bahn

von Karlsruhe bis Berlin konnte
ich die Aussicht der Landschaft
und interessante Gesprache mit
Mitreisenden geniefBen. Nach
meiner Ankunft im Hotel Grenzwall
erkundete ich die Berliner Umge-
bung zu FuB.

Am nachsten Morgen fand beim
gemeinsamen Fruhstick das Ken-
nenlernen aller 12 Teilnehmer aus
verschiedenen Bundeslandern
statt. In Kleingruppen entwickelten
wir gemeinsam verschiedene
Strategien: wie organisiere ich
mich, erstelle Plane fur Veran-
derungen, Losungen fur BedUrf-
nisse, Werte erkennen und wie im
Team zusammenarbeiten.

Fuar mich waren es zwei tolle
Workshop-Tage, in denen ich
gedanklich viel Neues mitnehmen
konnte und andere Selbsthilfe
Gruppen, bzw. deren ehrenamt-
liche Vertreter kennen lernen
konnte. Ganz sicher wird sich der
eine oder andere Kontakt vertie-
fen.

®achse

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen

mer Gruppenfoto von Frau Chris-
tiane Metzner.

Herzlichen GruB
M. Grimm
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CORONA ODER WAS KEINER BRAUCHT

Gastbeitrag von Ralf Weiss, Gruppenleiter der
Deutschen Sauerstoff und Beatmungsliga e. V.

»@rieB enk beinand“ (Allgauerisch,
was heiBt ,GriB Gott beieinander®)
mein Name ist Ralf Weiss, ich bin
kein PH Patient sondern COPD
Gold4, auch so etwas was niemand
braucht, habe seit 22Jahren Sau-
erstofflangzeittheraphie und habe
2019 einen Workshop in Frankfurt
PH gehalten.

Man sollte meinen, dass einem All-
gauer Naturburschen Covid nichts
anhaben kann, Ich wurde eines
Besseren belehrt.

Ende September hatte ich eine
schwere Exazerbation, die ver-
nunftigerweise im Krankenhaus in
6 Tage stationar behandelt wurde,
nicht weiter schlimm, bis auf die
Tatsache, dass Prednisolon in einer
hohen Dosis verabreicht wur-

de, was 8 Tage spater eine Rolle
spielte.

So eine Woche nach meinem
stationaren Aufenthalt im Klinikum
Flssen ist es mir ziemlich schnell
schlechter gegangen mit mir nicht
bekannten Symptomen wie Kopf-

schmerz und absolute Mattigkeit

und natdrlich mit Luftnot, aber in

einer Heftigkeit, dass ich dann doch
freiwillig zu meinem Hausarzt bin.

Die Damen der Praxis sind anhand
meines Erscheinungsbildes er-
schrocken, ebenso mein Hausarzt,
der anhand von Lunge abhdren

und EKG einen Schnelltest machen
lieB, Ergebnis ,Positiv*. Das I&st bei
einem Patienten mit chronischer
Lungenerkrankung ein Horrorkopf-
kino aus, von Beatmungsmaschi-
nen, IPS und Intubation.

Weiter ging es ins Klinikum Flssen
mit allen erforderlichen Untersu-
chungen, alles nattrlich abge-
schirmt von der sonstigen Not-
aufnahme, dann Isolierstation und
nicht IPS, dann Gesprach mit dem
Leitenden Oberarzt, der mir nahe-
legte, eine Therapie mit “Remdesi-
vir zu starten (eigentlich ein Ebola
Medikament), was wir dann auch so
gemacht haben, nach 2 Tagen, weil
das Medikament deutschlandweit
vergriffen war.

Das Medikament habe ich gut
vertragen bis auf dass ich nach jeder
Infusion vollig groggy war. 12 Tage
Isolation ist schon heftig, kann mir
vorstellen, dass manche Menschen
danach pssychische Probleme
haben. Ach ja noch zum Predniso-
lon. Ich habe vor 2 Monaten meine
Immun Titer bestimmen lassen und
die waren alle im griinen Bereich,
aber Prednisolon in hoher Dosierung
fahrt natUrlich das Immunsystem in
den Keller.

Das war es von mir und denkt da-
ran, wer ofter Kortison und Pred-
nisolon nimmt, seid achtsam!

Pfiet enk und tunet vom
Nachlassen, nachlassen
(Allgauerisch, auf Wiedersehen)
Mit besten GriiBen aus dem
allerschinsten Allgau, Ralf Weiss
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monal arterielle Hypertonie (PAH)
handelt. Jennifer wurde auf ihre
Medikamente eingestellt und ist bis
heute damit sehr gut versorgt und
stabil.

Wahrend Corona entschied sich
Jennifer dazu, ihre Geschichte mit
den Menschen teilen zu wollen und
er6ffnete den Instagram-Account
@mutimherz. Dort redet sie vor
allem Uber die Themen Selbstliebe,
Akzeptanz, Achtsamkeit im Alltag
und Selbstwertarbeit. Jennifer
mochte Menschen mit chronischen
Krankheiten Mut machen und
ihnen zeigen, dass sie nicht allein
sind. Sie mochte all denjenigen
Mut machen, die bereits mit sol-
chen Schicksalsschlagen konfron-
tiert wurden oder die sich gern
auch personlich weiterentwickeln
mochten.

Jennifers Worte an Euch: ,, Jeder von
euch ist wertvoll. Glaubt an Euch.*

Jennifer ist 27 Jahre alt und kommt
aus der Nahe von Bamberg.

Bei Jennifer fing alles 2006 an, im
Alter von 11 Jahren. Im Skiurlaub
mit ihrer Familie wurde bemerkt,
dass sie auf einmal schlechter Luft
bekam. Da sich keiner erklaren
konnte, woher diese Luftnot kam,
suchten ihre Eltern mit ihr einen
Arzt auf. Nach einigen Tests gingen
die Arzte davon aus, dass Jennifer
unter Asthma leiden wurde.

Leider stellte sich diese Diagno-
se dann als falsch heraus und
Jennifer kam in die Kinderklinik in
GieBen. Hier hatte sie ihren ersten
Herzkatheter und schnell stellte
man fest, dass es sich nicht um
Asthma, sondern um eine pul-




Herzbericht 2021

14. September 2022: Herzschwéache unter den 10 Haupttodesursachen. Herzme-
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WAS IST WANN BEI SCHWERER
HERZSCHWACHE NOTWENDIG?

dizinische Fachgesellschaften setzen bei Therapie schwerer Form auf interdis-
ziplindre Erwachsene und Kinder mit schwerer Herzschwache: Medikamente,
Herzunterstiitzungssystem, Herztransplantation — was ist wann sinnvoll?

Die Herzschwéche gehort zu den zehn héaufigsten Todesursachen. Meist ist sie
das Endstadium von Herz-Kreislauf-Erkrankungen oder Folge nicht-kardialer
Ursachen (Covid-19, Entziindungskrankheiten, Krebstherapie). Daher erfordert
die (schwere) Herzinsuffizienz interdisziplinare Teamarbeit zwischen Kardiolo-

gie, Herzchirurgie und Kinderkardiologie sowie den Austausch iiber die herzme-

dizinischrn Disziplinen hinaus.

© pixabay

Die Herzschwache (Herzinsuffizienz)
zahlt zu den zehn haufigsten Todes-
ursachen in Deutschland und ist
ein Hauptfaktor fur den Plotzlichen
Herztod mit Uber 65.000 Todesfal-
len pro Jahr. Wahrend die Sterblich-
keit durch Herzschwache seit meh-
reren Jahren kontinuierlich abnimmt
mit 34.855 Verstorbenen im Jahr
2020 (2018: 37.709), bewegt sich
die Zahl der vollstationaren Aufnah-
men — wenn auch jingst mit einem
Ruckgang — weiterhin auf hohem
Niveau. Allein im Jahr 2020 gab es
429,104 Krankenhausaufnahmen
(2018: 456.012, 2019: 487.247).

,Die Herzinsuffizienz galt bereits
vor Corona-Zeiten als, Epidemie
unseres Jahrhunderts'. lhre erfolg-
reiche Einddmmung erfordert die
gemeinsamen Anstrengungen aller
an der medizinischen Versorgung
von Herzschwache-Patient*innen

beteiligten Fachdisziplinen: allen vo-
ran der Kardiologie, Herzchirurgie,
Kinderkardiologie und Herz-Kreis-
lauf-Rehabilitation®, betont Prof. Dr.
med. Thomas Voigtlander, Vor-
standsvorsitzender der Deutschen
Herzstiftung anlasslich der Vor-
stellung des aktuellen Deutschen
Herzberichts 2021. Dieser kann
unter www.herzstiftung.de/herzbe-
richt kostenfrei angefordert werden.
LAIs Endstadium zahlreicher Herz-
und Kreislauferkrankungen wie
koronare Herzkrankheit, Bluthoch-
druck, Herzklappenerkrankungen,
Rhythmusstorungen, aber auch
angeborene Herzfehler, erfordert
die Eind@mmung der Herzschwa-
che und ihrer Grunderkrankungen
den Austausch von kardiologischer
und herzchirurgischer oder kinder-
kardiologischer Expertise in der
Patient*innenversorgung, klinischen

Fragestellungen und in der For-
schung.*

Bei der Herzinsuffizienz steigt die
Zahl der vollstationaren Aufnahmen
bei Frauen und Mannern besonders
ab 65 Jahren steil an (12-mal mehr
Krankenhausaufnahmen bei Uber
65-Jahrigen gegenuber den 45- bis
unter 65-dahrigen). Aufgrund der
Altersentwicklung der Gesellschaft
und dank heutiger innovativer The-
rapieverfahren der kardialen Grun-
derkrankungen der Herzschwache
ist mit einer stetigen VergréBerung
dieser Patientengruppe zu rechnen.
Hinzu kommen Risikokrankheiten
wie Bluthochdruck, Diabetes mel-
litus, Fettstoffwechselstdrungen,
Adipositas, Infektionskrankheiten
und neuerdings Covid-19, die direkt
bzw. indirekt zu einer Schadigung
des Herzmuskels (Myokarditis,
Kardiomyopathie) und einer dau-
erhaften Herzmuskelschwache
flhren kdnnen. Am Ende kann der
Worst Case einer schweren Herz-
insuffizienz und einer notwendigen
Herztransplantation durch ein
Spenderherz oder ein Herzersatz
durch Herzkreislaufunterstitzungs-
systeme stehen. ,Unser Ziel muss
daher sein, durch frihzeitige und
gezielte Pravention das Risikoprofil
von gesunden und bereits herz-
kranken Menschen so zu optimie-
ren, dass es entweder gar nicht erst
zur Herz- oder GefaBerkrankung
kommt beziehungsweise bei einer
diagnostizierten Erkrankung durch
konsequente Behandlung die Herz-
leistung und Lebensqualitat der
Patient*innen zu verbessern oder
zu erhalten, um es nicht zu einer
Herzmuskelschwache kommen

zu lassen®, erklart Prof. Dr. med.

\—
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Bernhard Schwaab, Président der
Deutschen Gesellschaft fur Praven-
tion und Rehabilitation von Herz-
Kreislauferkrankungen (DGPR).

Wie lassen sich Krankheitslast und
Sterblichkeit durch Herzschwéche
verringern?

Die haufigsten Ursachen der Herz-
schwéche sind vorangegangene
Herzinfarkte, die dauerhafte Scha-
den am Herzmuskel hinterlassen
haben, Bluthochdruck und Diabetes
mellitus. Der Herzinsuffizienz kann
daher nicht nur durch einen gesun-
den Lebensstil mit viel korperlicher
Aktivitat, Nikotinverzicht und gesun-
der Ernahrung vorgebeugt werden,
was gleichzeitig die Haufigkeit von
Herzinfarkten und das Auftreten
von Bluthochdruck verhindern
kann. Auch das rechtzeitige und
konsequente Behandeln von Blut-
hochdruck und Diabetes mellitus
sowie von erhdhten Cholesterin-
werten kann das Entstehen einer
Herzinsuffizienz verhindern oder zu-
mindest das Fortschreiten glnstig
beeinflussen.

Wissenschaftliche Studien der
letzten Jahre haben allerdings
auch eindrucksvoll die groBe Rolle
sowohl von Herzklappenerkran-
kungen wie der Mitralklappeninsuf-
fizienz und Aortenklappenstenose,
sowie von Herzrhythmussto-
rungen, wie dem Vorhofflimmern,
bei Entstehung und Fortschreiten
der Herzinsuffizienz verdeutlicht.
,Die Behandlung dieser Grunder-

krankungen durch Ausschopfen
der optimalen medikamenttsen
Optionen oder durch minimal-
invasive Eingriffe wie die Kathe-
terablation oder den invasiven
Herzklappenersatz sind daher von
enormer Wichtigkeit fUr Herzin-
suffizienz-Patient*innen®, betont
Prof. Dr. med. Stephan Baldus,
Prasident der Deutschen Gesell-
schaft fur Kardiologie — Herz- und
Kreislaufforschung (DGK). ,Seit
Jahren sind erfreulich hohe Uber-
lebensraten bei invasiven Eingriffen
trotz des steigenden Lebensalters
der Patient*innen zu verzeichnen®,
flgt Prof. Dr. Andreas Boéning,
Prasident der Deutschen Ge-
sellschaft fur Thorax-, Herz- und
GeféaBchirurgie (DGTHG) hinzu. Die
Prasidenten von DGTHG und DGK
unterstreichen in diesem Kontext
die Bedeutung einer konsequenten
leitliniengerechten Diagnostik und
Therapie von Herzkrankheiten.

Effizientes Vorgehen erfordert
auch Herzteams unter Einbezie-
hung der Patient*innen

Die Herzinsuffizienz ist mit einer
hohen Last durch Begleit- und
Grunderkrankungen wie Bluthoch-
druck, Nierenschwéche, Diabetes
und Ubergewicht sowie koronare
Herzkrankheit (KHK) und Vorhof-
flimmern verbunden. Das erfordert
in der Behandlung die multidiszi-
plindre Abstimmung zwischen den
herzmedizinischen Fachgebieten
in Form von Herzteams, etwa bei
KHK-Patient*innen, oder auch den
Austausch mit Kolleg*innen weiterer
Fachgebiete wie Nephrologie und
Pneumologie (Niereninsuffizienz
und COPD).

Dass bei den meisten Herzinsuffizi-
enz-Patient*innen die Begleit- und
Grundkrankheiten auch in Kombi-
nation auftreten, unterstreicht noch
einmal mehr, wie essenziell die
enge Zusammenarbeit aller herz-
medizinischen Fachgebiete ist. ,Ob
friihzeitige Erkennung von Risiko-
faktoren, die optimale medikamen-
tose Therapie durch die niederge-

lassenen Kardiolog*innen oder die
gemeinsam in interdisziplinren
Herzteams in der Klinik diskutierten
Implantationen von Herzschritt-
machersystemen, Transplantati-
onen — ohne alle Méglichkeiten der
Herzmedizin zu nutzen, ist eine
bestmdgliche Therapie der Herz-
insuffizienz nicht denkbar*, betont
DGK-Prasident Baldus.

,FUr die Patientensicherheit

muss die Diagnostik, Indikati-
onsstellung und Behandlung der
Herzpatient*innen im professio-
nellen multidisziplinaren Herzboard
(MDH) als Team erfolgen®, erganzt
DGTHG-Préasident Béning

Diagnose chronische Herzschwa-
che: Was leisten Medikamente?
Herzinsuffizienz ist nach wie vor
nicht heilbar, sondern kann nur in
ihrem Fortschreiten verlangsamt
werden. ,Das gelingt allerdings mit
den uns zur Verflgung stehenden
Medikamenten immer besser*,
berichtet Kardiologe Baldus. Die
aktuellen Behandlungsleitlinien

aus dem Jahr 2021 empfehlen

eine Strategie, die auf vier Saulen
beruht. Dazu gehdren folgende vier
Wirkstoffgruppen: ACE-Hemmer/
Sartane oder ARNI (Angiotensin-
Rezeptor-Neprilysin-Inhibitor), Beta-
blocker, Mineralkortikoid-Rezepto-
rantagonisten und SGLT2-Hemmer.
Bei Erkrankten, die unter Wasser-
einlagerungen leiden, kommen
noch Diuretika hinzu. Zusétzlich
mussen gegebenenfalls zugrun-
deliegende Erkrankungen wie eine
KHK, Vorhoffimmern oder auch zu
hohe Cholesterinwerte medikamen-
t6s behandelt werden. Durch die
Herzinsuffizienz-Einheiten, die sog.
Heart Failure Units (HFU), an deren
Zertifizierung auch der Bundesver-
band Niedergelassener Kardiologen
beteiligt ist, wird zudem die enge
Verzahnung zwischen den einzel-
nen Sektoren im Gesundheitswe-
sen verbessert. ,Die Versorgung
durch die niedergelassenen Kol-
leginnen und Kollegen spielt eine
essenzielle Rolle fur die Erkrank-



ten®, so Baldus. ,Daher gilt es vor
allem, die Kommunikation zwischen
stationarer und ambulanter Patien-
tenversorgung zu verbessern, wie
es glucklicherweise durch die Heart
Failure Units oft schon gelebt wird.*
In Deutschland gibt es rund 200
erstzertifizierte HFU-Zentren,- Kli-
niken und -Praxen.

Bringen medikamentdse Therapien
keine ausreichende Verbesserung
des klinischen Bildes, muss haufig
ein sogenanntes CRT-System zur
kardialen Resynchronisationsthera-
pie eingesetzt werden. Dieses be-
sondere Schrittmachersystem dient
dazu, die Kontraktion der Herzkam-
mer zu synchronisieren und damit
die Pumpfahigkeit des Herzens zu
verbessern. 2020 wurden insge-
samt 12.632 Neuimplantationen
von CRT-Geréaten in Deutschland
vorgenommen.

Herzschwache stabilisieren:
Grund- und Begleiterkrankungen
behandeln!

,2Damit eine stabile Herzinsuffizienz
sich nicht verschlechtert und es
dauerhaft vermehrt zu einer Kilini-
keinweisung wegen Entgleisung
der Symptome (Dekompensation)
kommt, mUussen im Fokus aller
medizinischen MaBnahmen stets
auch die Grund- und Begleiter-
krankungen der Herzschwache
sein“, so der Kardiologe und
Herzstiftungs-Vorsitzende Voi-
gtlander. ,Um das Therapieziel

zu erreichen, mussen Arzt und
Patient konsequent an einem
Strang ziehen: durch Einhalten
eines gesunden Lebensstils mit
regelmaBiger Ausdauerbewe-
gung, durch gesunde Ernédhrung,
Rauchstopp, das Senken hohen
Blutdrucks oder das Einstellen von
LDL-Cholesterin und Blutzucker
auf Normwerte.” Konsequentes
praventives und therapeutisches
Vorgehen sei allerdings auch bei
den Begleiterkrankungen von
essenzieller Bedeutung. Im Fall der
KHK — nach wie vor bei rund Zwei-
drittel aller Patient*innen Hauptur-

sache der Herzinsuffizienz tragen
insbesondere die Akutintervention
bei Herzinfarkt durch Katheterver-
fahren wie die HerzgefaBaufdeh-
nung mit einem Stent/Ballon (PC)
und die Notfallversorgung von
Patienten mit akutem Koronarsyn-
drom (Herzinfarkt, instabile Angina
pectoris) durch die bundesweiten
Chest-Pain-Units wesentlich dazu
bei, Herzschwache-Falle zu verhin-
dern. Auch hat etwa die koronare
Myokard-Revaskularisation durch
die herzchirurgische aortoko-
ronare Bypassoperation (ACB)
wesentliches Potenzial, um die
Herzschwéache zu verbessern und
zumindest zu stabilisieren.

Insbesondere bei der schwer zu
behandelnden Hauptstammstenose
und/oder der sog. 3-GefaBerkran-
kung ist die koronare Bypasso-
peration geman Leitlinien bzw.

im Kontext patientenindividueller
Faktoren (Alter, Komorbiditaten)
vorzugsweise zu empfehlen, weil
sie in dieser Konstellation gute
Langzeitergebnisse erzielt. 2020
wurden bundesweit 29.444 isolierte
aortokoronare Bypassoperationen
(ACB) durchgefuhrt und weitere
8.540 ACB-Operationen erfolgten
zumeist in Kombination mit Herz-
klappenoperationen; in Summe
37.984 Bypassoperationen. Rund
299.000 PCI wurden im Jahr 2020
durchgeflihrt.

Bei hochgradiger (altersbedingter)
Aortenklappenstenose oder Mitral-
klappeninsuffizienz wird die Pro-
gnose der Herzinsuffizienz wiede-
rum verbessert, wenn die invasive
Herzklappenbehandlung nach
Konsensfindung im interdiszipli-
naren Herzteam rechtzeitig mit dem
patientenindividuell festzulegenden
Eingriff durchgefiihrt wird. 2020
erhielten 8.049 Patienten einen
isolierten Aortenklappenersatz und
6.050 isolierte Mitralklappen-Opera-
tionen wurden durchgefiihrt (2019:
6.419); in 61,1 Prozent der Falle
konnte die Mitralklappe rekonstru-
iert werden.
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Mit Sorge blickt die Deutsche
Herzstiftung auf die Covid-bedingte
Rucklaufigkeit in der kardiolo-
gischen und herzchirurgischen
Versorgung im Pandemiejahr 2020
insbesondere bei den sogenannten
elektiven, d. h. planbaren Eingriffen.
Von 2018 zu 2020 kam es zu einer
deutlichen Abnahme bei herzchi-
rurgischen und kardiologischen
Eingriffen.

Therapie der schweren Herzinsuf-
fizienz: Worauf kommt es an?
Gerade bei den besonders schwer
an Herzinsuffizienz erkrankten
Patient*innen ,ist die Zusammen-
arbeit zwischen Kardiologie und
Herzchirurgie von unschatzbarem
Wert", wie DGK-Prasident Prof.

Dr. Stephan Baldus betont. In den
von DGK und DGTHG gemein-
sam zertifizierten Heart Failure
Units, leben Kardiolog*innen und
Herzchirurg®innen die enge Koope-
ration seit Jahren. Mit enormen Vor-
teilen fur die Patient*innen: Die be-
darfsgerechte Patientenversorgung
nach aktuellem Wissensstand,

die das individuelle medizinische
und soziale Umfeld der Erkrankten
berUcksichtigt, sei hier Itckenlos
gewahrleistet. ,Da es sich bei der
Herzinsuffizienz um eine chronische
und nicht heilbare Krankheit han-
delt, liegt hinter den Patient*innen
meist schon ein langerer Krank-
heitsweg, bevor die Entscheidung
fUr ein Herzunterstutzungssystem
oder eine Herz-Transplantation
getroffen werden muss®, so Baldus.
,Die Begleitung dieses Weges wird
dann erfolgreich, wenn sie interdis-
ziplinér in den Zentren begangen
wird.”

Schwere Herzinsuffizienz: Fiir wen
eine Transplantation, fiir wen ein
Herzunterstiitzungssystem?

FUr Patient*innen mit schwerer
Herzinsuffizienz im Endstadium

ist die Herztransplantation eines
Spenderorgans Goldstandard. Fur
das menschliche Herz gibt es ak-
tuell keinen kompletten Kunsther-
zersatz. Die sogenannten Kunst-
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herzen (Total Artificial Hearts,
TAH) sind noch im Frihstadium
ihres Einsatzes beim Menschen,
daher sind weder mittelfristige
Erkenntnisse noch Langzeiter-
gebnisse verfugbar. Auch die
Transplantation eines tierischen
Herzens, die sogenannten Xe-
notransplantation, ist zurzeit keine
Alternative. Erfreulicherweise
leben ca. 60% der Patient*innen
10 Jahre und langer nach einer
Herztransplantation. Dank stetig
weiterentwickelter und innova-
tiver Medikamente, vor allem
Immunsuppressiva, verbessert
sich das LangzeitUberleben der
Herztransplantierten kontinuier-
lich. Allerdings stehen in Deutsch-
land derzeit 700 transplantablen
Herzpatient*innen nur rund 340
Herztransplantationen (2020: 339)
pro Jahr gegenuber. FUr diese
Patient*innen auf der Warteliste
flr ein Spenderherz gibt es bis zur
Erholung des Herzmuskels oder
zur Uberbriickung bis zur Herz-
transplantation die Option eines
HerzunterstUtzungssystems.

—

Am haufigsten kommmt das Links-
herzunterstitzungssystem (LVAD)
zum Einsatz, es sind jedoch auch
ventrikulare Assistsysteme flr den
rechten Ventrikel oder fUr bei-

de Herzkammern (RVAD, BVAD)
verflugbar. Ein LVAD kommt fur
Patient*innen infrage:

¢ die medikamentds optimal, also
leitliniengerecht, behandelt sind
und dennoch mehr als dreimal
im Jahr mit einer ausgepragten
Herzschwache ins Krankenhaus
zur Stabilisierung mussen, und

¢ bei denen bereits weitere Endor-
ganschaden auftreten, etwa an
den Nieren oder der Leber oder

¢ pbei denen das Alter und Be-
gleiterkrankungen gegen eine
Transplantation sprechen.

,Die invasive Behandlung der
schweren unumkehrlichen Herz-
schwéche durch eine sogenannte
mechanische Herzunterstlitzung

ist eine zentrale herzchirurgische
Aufgabe. Sind andere Therapien
limitiert, ausgeschodpft oder erkran-
kungsbedingt nicht mdglich, eroff-
nen Herzunterstltzungssysteme
die einzige Uberlebenschance®,
betont DGTHG-Préasident Boning.
Die meisten der permanent implan-
tierbaren Systeme, vorrangig LVAD,
werden meist in herzchirurgischen
Fachabteilungen implantiert, die
auch gleichzeitig Uber ein Trans-
plantationsprogramm verfligen
(LVAD; 63,8%/21 Kliniken).

Die Versorgung mit permanenten
Herzkammerunterstltzungssy-
stemen (VAD) bei unumkehrbarer
Herzinsuffizienz, fUr Patient*innen,
bei denen die weiteren Therapie-
maoglichkeiten nicht mehr stabili-
sierend bzw. ausgeschdpft sind,
bleibt seit Jahren stabil auf hohem
Niveau bei insgesamt 843 (2019:
953), wobei die Links-/Rechtsherz-
Unterstltzungssysteme bei 97%
der Patienten zum Einsatz kom-
men (827 L/R VAD; BVAD 12 und
Kunstherzen, TAH, 4).

Ein Herzteam aus Kardiolo-

gen und Herzchirurgen kann
Patienten*innen mit schwerer
Herzschwache frihzeitig mit einem
Fahrplan auf die Frage vorbereiten,
wann und in welchem Zentrum

die Implantation eines Herzkreis-
laufunterstitzungssystems oder
die Transplantation erfolgt. Spate-
stens, wenn die Funktion der linken
Herzkammer sich immer weiter
verschlechtert und in Bereiche
kommt, wo die Auswurfleistung
(Ejektionsfraktion) unter 30-20
Prozent fallt, ,ist ein Gesprach

mit den Kolleg*innen eines ent-
sprechenden Zentrums sinnvoll,
das sowohl Herzunterstutzungs-
systeme als auch Transplantati-
onen durchfuhrt®, empfiehlt der
Herzstiftungs-Vorsitzende Prof.
Voigtlander. Diesen Kontakt sollten
Kardiologen, die einen Patienten
mit Herzschwéche betreuen, fruher
als bisher suchen, so seine Erfah-
rung.

Die Langzeituberwachung und
technische Uberwachung der
LVAD und die medikamentdse
(immunsuppressive) Therapie und
antikoagulatorische Therapie muss
in den Zentren und unter der Betei-
ligung der Kardiologen stattfinden.

FUr Patient*innen mit schwerer
Herzinsuffizienz ist nach einer LA-
VD-Implantation eine KardReha be-
sonders wichtig. ,Die Patient*innen
mussen lernen, mit der neuen
Technik umzugehen. Dazu zahlt der
Batteriewechsel so wie das Uben
des taglichen Verbandswechselns
unter Anleitung, damit sie zuhau-
se mbglichst selbststandig sind”,
erklart DGPR-Prasident Schwaab.
,+Auch hat die Krankheitsverarbei-
tung eine enorme Bedeutung: Den
Lebensmut nicht verlieren, wieder
Zutrauen zur Leistungsfahigkeit des
eigenen Korpers fassen, mit Unter-
stUtzung der Pumpe wieder einen
aktiven Lebensstil erlernen und die
Angst verlieren — all das sind wich-
tige Aufgaben der psychosozialen
Unterstltzung in der KardReha.*
Durch regelmaBiges korperliches
Training erfahren die Patienten
zudem, wie sie mit anfanglichen
Kreislaufproblemen nach VAD-Im-
plantation oder nach Herztransplan-
tation umgehen kdnnen.

Schwere Herzinsuffizienz bei
Kindern und Jugendlichen: Wel-
che Therapieoptionen stehen zur
Verfilgung?

Hauptursachen fUr die Entwick-
lung einer schweren (terminalen)
Herzinsuffizienz sind im Kindes-,
Jugend- und jungen Erwachse-
nenalter (EMAH) ein Versagen
des Herzmuskels im Endstadium
(z. B. Zustand nach vorangegan-
gener Herzmuskelentzindung,
Kardiomyopathien) und komplexe
angeborene Herzfehler im termi-
nalen Herzkreislaufversagen (z. B.
Herzversagen bei einem Einkam-
merherzen nach Herstellung einer
sogenannten Fontanzirkulation, d.
h. nach mehreren operativen und
interventionellen Eingriffen).



Prof. Dr. med. Matthias Gorenflo,
Prasident der Deutschen Gesell-
schaft fur Padiatrische Kardiolo-
gie und Angeborene Herzfehler
(DGPK), betont, dass hinsichtlich
der Therapiemdglichkeiten der
schweren Herzinsuffizienz aktuell
noch keine ursachlich wirkenden
MaBnahmen existieren. ,Zwar hilft
eine medikamentdse Behandlung
in besserem Maf als friiher, und
mechanische Herzkreislaufer-
satzverfahren und insbesondere
die Herztransplantation kénnen
das Leben dieser schwerkranken
Patienten deutlich erleichtern und
verlangern®, so Gorenflo. ,Es ist
jedoch weitere Forschung zu den
Ursachen und zur Behebung von
Herzversagen bei angeborenen
und erworbenen Herzerkran-
kungen erforderlich.”

Ziel von Herzersatzverfahren ist
auch bei jungen Patient*innen

mit angeborenem Herzfehler

die Uberbriickung bis zur Erho-
lung des Herzmuskels oder zur
Herztransplantation. Der Einsatz
verschiedener Herzkreislaufunter-
stltzungssysteme erfolgt je nach
Grunderkrankung und Situation:
z.B. die veno-arterielle extrakor-
porale Membranoxygenierung
(va-ECMO) sowie ventrikulare
Assistenzsysteme flr den rech-
ten, linken oder beide Ventrikel
(RVAD, LVAD, BVAD). Indikationen

© pixabay

zur weiterfhrenden Therapie mit
einem mechanischen Herzkreis-
laufunterstitzungssystem sind bei
Patient*innen mit angeborenem
Herzfehler: therapieresistentes
Herzversagen bei intakter Lungen-
funktion (kardiogener Schock, zu-
nehmende Verschlechterung trotz
inotroper* Therapie mit sekundarer
Organbeteiligung). Ein frihzeitiger
Kontakt mit einem auf Herzkreis-
laufersatzsysteme spezialisierten
Zentrum ist dringend geboten.

Dies betrifft insbesondere
Patient*innen mit austherapiertem
angeborenen Herzfehler und
Herzinsuffizienz bzw. Herzmuskel-
problemen (primare und sekundére
Kardiomyopathien) auf der Warte-
liste fUr eine Herztransplantation.
Die Uberlebenschancen nach einer
Herztransplantation sind bei mehr-
fach voroperiertem angeborenem
Herzfehler schlechter als bei einer
Kardiomyopathie mit Linksherzver-
sagen und umso besser, je junger
das Kind ist.

Herzmedizinische Fachgesell-
schaften appellieren an die Bereit-
schaft der Deutschen zur Organ-
spende

Einige Patient*innen sind ganz klar
Kandidaten flr eine Transplantati-
on. ,Gerade bei sehr jungen Men-
schen muss man mit allem Druck
versuchen, das zu realisieren®,
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betont Voigtlander. Die Lebenser-
wartung mit einem Spenderherz ist
deutlich héher als mit einem LVAD.
Bis zu 30 Prozent leben auch nach
20 Jahren noch mit ihrem neuen
Herzen. LVAD-Trager kbnnen zwar
inzwischen auch recht gut mit
ihrem kinstlichen Pumpsystem
leben. Allerdings: Patient*innen,

bei denen beide Herzkammern
geschédigt sind, kann nach wie
vor nur eine Herztransplantation
helfen. ,Wir mUissen als Vertreter
der Herz-Kreislauf-Medizin und der
Interessen von Herzpatient*innen
fur die Organspende k&dmpfen und
die Offentlichkeit und die Politik
immer wieder darauf hinweisen,
dass wir einen Spenderorganman-
gel haben®, sagt der Herzstiftungs-
Vorstandsvorsitzende Voigtlander.
,Nur so kdnnen wir Patienten mit
einem lebensbedrohlich schwer
geschadigten Herzen eine optimale
Perspektive geben. Auch wenn ein
Linksherzunterstitzungssystem le-
bensrettend ist: Die Lebensqualitat
nach einer Transplantation ist bes-
ser als mit einem LVAD-System.”
Die DGTHG hat im Kontext des
Organspendemangels wiederholt
eigene Kampagnen durchgefuhrt
und zusétzlich einen Spendenlauf
fUr Kinderherztransplantationen in
Kooperation mit der DGPK initiiert,
um auf den eklatanten Organspen-
demangel aufmerksam zu machen.

*inotrop: die Schlagstarke bzw.
die Kontraktionskraft des Herzens
positiv beeinflussend

Der Deutsche Herzbericht wird von
der Deutschen Herzstiftung zu-
sammen mit den arztlichen Fach-
gesellschaften, den Deutschen Ge-
sellschaften fur Kardiologie (DGK),
flr Thorax-, Herz- und GefaBchirur-
gie (DGTHG) sowie fur Kinderkardi-
ologie und Angeborene Herzfehler
(DGPK) alljghrlich herausgegeben.

(wi)

Quelle: www.deutschesgesund-
heitsportal.de



Kernbotschaften

Die ,European Society of Cardio-
logy” (ESC) und die ,European Re-
spiratory Society” (ERS) haben die
Leitlinie zur pulmonalen Hypertonie
aktualisiert. Besonderes Gewicht
legen die Autoren der Leitlinie unter
anderem auf eine frihe Diagnose
der Erkrankung und rechtzeitige
Behandlung der Betroffenen und
Risiko-Patienten. Die neuen Emp-
fehlungen sind auf dem aktuellen
Kongress der ESC in Barcelona
vorgestellt worden und zeitgleich
im ,,European Heart Journal® und
im ,European Respiratory Journal*
erschienen.

Oft erst spat erkannt

,Die Diagnose der pulmonalen
Hypertonie und damit die Ein-
leitung einer angemessenen
Behandlung werden erheblich
verzogert", sagte der Vorsitzende
der ESC-Leitliniengruppe Pro-
fessor Stephan Rosenkranz von
der Universitatsklinik Koln. ,,Bei
jungen Patienten, haufig Frauen,
sind die Verzdgerungen oft da-
rauf zurGckzufihren, dass eine
schwere Krankheit bei einem
ansonsten gesund aussehenden
jungen Menschen nicht erkannt
wird. Bei &lteren Patienten wer-
den oft Begleiterkrankungen (wie
Bluthochdruck, Adipositas oder
kardiopulmonale Erkrankungen)
flr die Symptome verantwortlich
gemacht; die pulmonale Hy-
pertonie wird dann Ubersehen.”
Rosenkranz und seine Kollegen
empfehlen daher, dass Patienten
mit Atemnot, bei denen Hausarzt,
Kardiologe oder Pulmologe keine
eindeutige Ursache feststellen
kbnnen, an ein spezialisiertes
Zentrum fUr pulmonale Hypertonie
Uberwiesen werden sollten.

Rechtzeitige Therapie prognos-
tisch relevant

Die pulmonale Hypertonie betrifft
etwa ein Prozent der Weltbevolke-
rung und bis zu zehn Prozent der
Uber 65-Jahrigen. Lungenhoch-
druck ist eine schwere Erkran-
kung, die die Lebenserwartung
erheblich verringert, wenn sie nicht
erfolgreich behandelt wird. Neuere
Studien haben gezeigt, dass selbst
ein maBig erhéhter pulmonalar-
terieller Druck oder pulmonaler
GefaBwiderstand mit einer erhdh-
ten Sterblichkeit verbunden ist. Aus
diesem Grund mussten die hamo-
dynamischen Definitionen aktuali-
siert werden.

Spezifische Symptome der pul-
monalen Hypertonie gibt es nicht,
aber die Patienten leiden in der
Regel unter zunehmender Kurzat-
migkeit bei Anstrengung und ein-
geschrankter Bewegungsfahigkeit.
Viele Patienten leiden unter chro-
nischer Mudigkeit, und als Folge
der eingeschrankten Rechtsherz-
funktion kann es zu Flussigkeits-
ansammlungen kommen. Weitere
Symptome sind Brustschmerzen
und Schwindel, insbesondere bei
fortgeschrittener Rechtsherzinsuf-
fizienz.

Wie die Vorsitzende der ERS-Leit-
linien-Taskforce, Professor Marion
Delcroix von den Universitatskli-
niken in Leuven (Belgien), ebenfalls
betonte, ,hat die Diagnose der Er-
krankung enorme psychologische,
emotionale und soziale Auswir-
kungen auf die Patienten und ihre
Familien®. Da die Patienten oft
Depressionen und Angstzustan-
de entwickelten, sollten sie auch
eine psychosoziale Unterstltzung
erhalten.

Die pulmonale Hypertonie wird
nach inrer Ursache in funf Haupt-
gruppen eingeteilt:

1. Pulmonale arterielle Hypertonie
(PAH), eine eigenstandige pul-
monale GefaBerkrankung

2. Pulmonale Hypertonie im Zu-
sammenhang mit einer Links-
herzerkrankung

3. Pulmonale Hypertonie im Zu-
sammenhang mit einer chro-
nischen Lungenerkrankung

4. Chronisch thromboembolische
pulmonale Hypertonie (CTEPH)
aufgrund wiederkehrender pul-
monale Thromboembolien

5. Pulmonale Hypertonie mit un-
klaren und/oder multifaktoriellen
Ursachen.

Fokus auf PAH und CTEPH

Die Leitlinien decken das gesamte
Spektrum ab, wobei der Schwer-
punkt auf der Diagnose und
Behandlung von PAH und CTEPH
liegt.

Bei der PAH sind eine fruhzei-

tige Diagnose und die Einleitung
einer Behandlung auch daher

von entscheidender Bedeutung,
weill sich die therapeutischen
Maoglichkeiten in den letzten 15
Jahren verbessert haben. Wichtig
auBer der frihen Diagnose und
Therapie ist die Impfung gegen
COVID-19, Influenza und Pneumo-
kokken. Bei Frauen mit PAH kann
eine Schwangerschaft mit einem
erheblichen Risiko fUr mutterliche
Komplikationen oder sogar fur den
Tod der Mutter verbunden sein,
insbesondere wenn die PAH mit
einer medikamentdsen Therapie
nicht gut kontrolliert ist. Daher wird
empfohlen, dass erkrankte Frauen
im gebarfahigen Alter zum Zeit-



punkt der PAH-Diagnose Uber die
Risiken und Unwéagbarkeiten im
Zusammenhang mit einer Schwan-
gerschaft aufgeklart werden.

Die CTEPH ist ebenfalls eine po-
tenziell lebensbedrohliche Erkran-
kung, bei der allerdings inzwischen
auch eine Therapie mdglich ist. Mit
etwa funf neuen Fallen pro Million
Einwohner pro Jahr ist die CTEPH
eine seltene Erkrankung, so dass
die Gefahr grof3 ist, sie nicht
rechtzeitig zu erkennen. Erschwert
wird die Diagnose darUber hinaus
dadurch, dass die klinischen Sym-
ptome in frihen Stadien unspe-
zifisch sind oder fehlten. selbst

in spezialisierten Kliniken oder
Abteilungen vergingen im Median
mehr als ein Jahr zwischen dem
Auftreten der Symptome und der
Diagnose, berichtete vor wenigen
Monaten ein Team um Luca Valerio
von der Universitatsklinik in Mainz
im ,,European Heart Journal®. Es
ist daher dringend erforderlich,

die Friherkennung der CTEPH zu
verbessern.

FUr die Behandlung der CTEPH
gibt es drei Optionen, die allein
oder in Kombination eingesetzt
werden kdnnen, und zwar die
pulmonale Endarteriektomie, die
pulmonale Ballonangioplastie und
eine Pharmakotherapie.

Individuelle Behandlungsstrategien
bei Patienten mit Lungenhoch-
druck sollten in Zentren mit hohem
Patienten-Aufkommen mit multidis-
ziplindren Teams besprochen wer-
den. Der multidisziplinre Beitrag
ist von zentraler Bedeutung, da
eine Vielzahl von unterschiedlichen
Erkrankungen eine pulmonale
Hypertonie verursachen kdnnen,
wobei Linksherzerkrankungen und
chronische Lungenerkrankungen
die haufigsten Ursachen sind. Da-
rUber hinaus kénnen auch andere
Erkrankungen wie Bindegewebser-
krankungen, Lebererkrankungen,
Infektionen mit HIV und angebore-
ne Herzerkrankungen zu einer PAH
fUhren.

Quelle: univadis.de
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WAS IS
LETLINIE PULM

7. September 2022/ ESC 2022

Im Rahmen der Kongresse der Eu-
ropean Society of Cardiology (ESC)
und der European Respiratory So-
ciety (ERS) wurde die aktualisierte
Leitlinie der beiden Gesellschaften
zu Diagnostik und Management
des Lungenhochdrucks (Guidelines
for the diagnosis and treatment of
pulmonary hypertension) prasen-
tiert. Die Anderungen im Vergleich
zum Vorgangerdokument beginnen
bereits beim Schwellenwert fiir die
Diagnose einer PH.

Die neue Leitlinie zu Diagnostik

und Management des Lungen-
hochdrucks unterstreicht, dass
Lungenhochdruck keineswegs eine
seltene Erkrankung ist. In der Ge-
samtbevolkerung liegt die Pravalenz
in der GroBenordnung von einem
Prozent. Bei alteren Menschen sind
es jedoch bereits zehn Prozent,
wobei die mit Abstand haufigsten
Formen Lungenhochdruck infolge
von Erkrankungen des Herzens
und Lungenhochdruck infolge von
Erkrankungen der Lunge sind. In
der Préambel der Leitlinie wird auch
hervorgehoben, dass jede Form der
PH zu einer verstarkten Belastung
des rechten Herzens und damit zu
einer erhdhten Mortalitat fihrt.

| NEU BEI DER ESG/ERS-
ONALE HYPERTONIE?

Die Pravalenz durfte mit dem neu-
en ESC/ERS-Dokument steigen,
denn die Anderungen in der neuen
Leitlinie beginnen bereits im Kern
der Definition des Lungenhoch-
drucks, flr den der Schwellenwert
von 25mmHg auf 20mmHg ge-
senkt wurde. Weiters soll nun auch
der pulmonale GefaBwiderstand in
die Diagnostik einbezogen wer-
den, wobei mehr als zwei Wood
Units fur einen prakapillaren oder
kombiniert pra- und postkapillaren
Lungenhochdruck sprechen. Liegt
der pulmonale GefaBwiderstand
bei maximal zwei Wood Units, so
handelt es sich um eine isolierte
postkapillare PH. Bei der Erstel-
lung der Guidelines wurde erst-
mals mit PICO-Fragen (Patient/
Population, Intervention, Compa-
rison, Outcome) sowie mit ,Key-
Questions” gearbeitet, die nach
der gewohnten ERS-Methodologie
beantwortet wurden, so Prof. Dr.
Jean-Luc Vachiery vom Hopital
Erasme — Cliniques Universitaires
de Bruxelles.

Bericht: Reno Barth

© Yulia Sutyagina/iStock
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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 Zuwendungsbestéatigung.

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




Unter einer Langzeit-Sauerstofft-
herapie oder LTOT (Englisch: long
term oxygen therapy) versteht man
die dauerhafte Gabe von Sauer-
stoff Uber mindestens 16 Stunden
taglich. Sie ist eine bewahrte Be-
handlungsmethode bei Menschen
mit chronischem Sauerstoffmangel
im Blut (Hypoxamie).

FUr die Sauerstoffzufuhr stehen ver-
schiedene Systeme zur Verfugung:
Stationare Sauerstoffgerate fur zu
Hause, aber auch mobile, tragbare
Gerate, die relativ klein und leicht
sind und den Patientinnen und Pati-
enten viel Bewegungsfreiheit bieten.

Wann wird die Langzeit-Sauerstoff-
therapie angewendet?

Eine Langzeit-Sauerstofftherapie
kommt bei Menschen in Frage, die
unter einem chronischen Sauer-
stoffmangel (Hypoxamie) leiden.
Das heiBt, in ihnrem arteriellen Blut
ist zu wenig Sauerstoff an die roten
Blutkorperchen gebunden, um die
Organe und Zellen des Kdrpers aus-
reichend mit diesem lebenswich-
tigen Element zu versorgen.

KURZ ERKLART:

Die Langzeit-Sauerstofftherapie wird
bei Menschen mit chronischem Sau-
erstoffmangel eingesetzt. Bedingt
wird eine solche Hypoxamie (Sauer-
stoffrmangel im Blut) vor allem durch
schwere Lungenerkrankungen wie
COPD oder Lungenfibrose.

Eine solche chronische Hypoxamie

kann eine Reihe von Ursachen ha-

ben. An erster Stelle zu nennen sind

schwere Lungenerkrankungen wie

¢ die chronisch obstruktive Lun-
generkrankung (COPD),

¢ das Lungenemphysem,

e die Lungenfibrose,

©sudok1 - AdobeStock

¢ die cystische Fibrose (Mukoviszi-
dose)

e oder wiederkehrende Lungenem-
bolien.

Auch Krankheiten, die den Atem-
vorgang behindern wie etwa Lah-
mungen der Atemmuskulatur oder
Brustkorb-Einengungen zum Beispiel
durch Verformung der Rippen oder
der Wirbelsaule, kdnnen zu einem
chronischen Sauerstoffmangel fihren.

Aber nicht nur Erkrankungen der
Atmungsorgane kénnen einen
chronischen Sauerstoffmangel
bedingen, sondern auch Herz- und
Herz-Kreislauf-Erkrankungen. Dazu
gehoren der Lungenhochdruck, das
so genannte Cor pulmonale (Lun-
genherz) sowie die schwere chro-
nische Herzinsuffizienz.

KURZ ERKLART:

Chronischer Sauerstoffmangel kann
auch Folgeerscheinungen nach sich
ziehen - vor allem am Herz-Kreislauf-
System - welche die eingeschrankte
Sauerstoffversorgung weiter be-
eintrachtigen. Durch eine Langzeit-
Sauerstofftherapie lasst sich dieser
Teufelskreis durchbrechen.

Der Nutzen der LTOT wurde in
verschiedenen wissenschaftlichen
Studien untersucht, vor allem im
Zusammenhang mit der GOPD.
Die Ergebnisse zeigen, dass eine
Langzeit-Sauerstofftherapie die
Lebenserwartung der Patientinnen
und Patienten signifikant erhdht.

Auch in Hinblick auf korperliche Leis-
tungsfahigkeit und Lebensqualitat wur-
den positive Effekte nachgewiesen.
Oft ist unter der Langzeit-Sauerstofft-
herapie wieder eine erheblich verbes-
serte korperliche Betatigung maglich.

Anzeichen und Folgen eines chro-

nischen Sauerstoffmangels

Nahezu alle Organe und Zellen

unseres Korpers sind auf eine stetige

Versorgung mit sauerstoffreichem

Blut angewiesen. Kommt es zu

einem anhaltenden Mangel, da in der

Lunge nicht mehr gentgend Sauer-

stoff aufgenommen wird, kann das

entsprechend weitreichende Auswir-

kungen auf den Korper haben. Die

ersten Anzeichen eines chronischen

Sauerstoffmangels sind meist

e Mudigkeit,

e Abgeschlagenheit und

e ein Abfall der korperlichen Lei-
stungsfahigkeit.

Bei einer schweren Unterversorgung
fUhren schon geringe Belastungen
zu Luftnot und Erschdpfung.

Um den Sauerstoffmangel zu
kompensieren, pumpt die rechte
Herzkammer verstarkt Blut in die
Lungenarterien. Dies bewirkt einen
Lungenhochdruck, der zu einer
Verdickung der GefaBwande fuhrt,
was die Sauerstoffaufnahme aus
der Atemluft ins Blut zusétzlich
erschwert. In Folge des Lungen-
hochdrucks wird die Muskulatur der
rechten Herzkammer immer mehr
Uberlastet, dies kann dann bis zu
einer Rechtsherzinsuffizienz fGhren.

Ein weiterer Anpassungsmecha-
nismus an die Sauerstoffunterver-
sorgung besteht — &hnlich wie beim
Hohentraining von Leistungssport-
lern — darin, vermehrt rote Blut-
kdrperchen zu bilden. Man spricht
medizinisch von Polyglobulie. Die
UbermaBige Zahl an roten Bultkor-
perchen verschlechtert aber die
FlieBeigenschaften des Blutes und
behindert so zusatzlich den Sauer-
stofftransport.



Welches Ziel hat die Langzeit-Sau-
erstofftherapie?

Die chronische Hypoxamie mun-
det also in Mechanismen, die den
Sauerstoffmangel noch weiter
verstarken und schwerwiegende
Folgeerscheinungen an anderen
Organen nach sich ziehen. Ziel der
Langzeit-Sauerstofftherapie ist es,
diesen Teufelskreis zu durchbrechen
und die kdrperliche Leistungsfahig-
keit und Lebensqualitat der Kranken
Zu verbessern.

Wie klart man den Bedarf fiir eine
Langzeit-Sauerstofftherapie ab?
Nach den Leitlinien der Deutschen
Gesellschaft fur Pneumologie und
Beatmungsmedizin ist die Indikation
zur Langzeit-Sauerstofftherapie dann
gegeben, wenn trotz maximaler The-
rapie mit Medikamenten und anderen
Behandlungsverfahren ein anhal-
tender Sauerstoffmangel besteht.

Diagnostisches Kriterium fur einen
solchen chronische Sauerstoffman-
gel ist, dass der sogenannte arte-
rielle Sauerstoffpartialdruck (PaO2)
unter Ruhebedingungen wahrend
einer stabilen Krankheitsphase von
vier Wochen mindestens dreimal
bei einem Wert von 55 mmHg
(Millimeter Quecksilbersaule) oder
darunter liegt. Bei Menschen mit
COPD und Begleiterkrankungen wie
einem Cor pulmonale betragt der
Grenzwert 60 mmHg.

s | - (9]
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Bestimmt wird der arterielle Sauer-
stoffpartialdruck durch eine Blutgas-
analyse. Dabei entnimmt man eine
Blutprobe aus einer Arterie oder aus
dem Ohrlappchen, die dann maschi-
nell analysiert wird. Das Ergebnis liegt
bereits nach wenigen Minuten vor.

Nachdem die chronische Hypo-
xamie diagnostisch bestatigt ist,

kann der Arzt oder die Arztin die
Langzeit-Sauerstofftherapie verord-
nen. Ziel ist es durch die Gabe von
zusétzlichem Sauerstoff das Sauer-
stoffangebot im Korper auf minde-
stens 60 mmHg oder mehr zu erh6-
hen. Um dies zu erreichen missen
zu Beginn der Therapie noch die
notwendigen Sauerstoffflussraten,
die spater am Sauerstoffgerat
eingestellt werden kénnen, genau
ermittelt werden.

Wie wird eine Langzeit-Sauerstoff-
therapie durchgefiihrt?

Studien zeigen, dass eine Langzeit-
Sauerstofftherapie nur dann den
erwUnschten Erfolg hat, wenn sie
mindestens 16 Stunden t&glich
durchgefuhrt wird. Generell gilt das
Prinzip: Je langer, desto besser.
Anzustreben sind deshalb wenn
moglich 24 Stunden Behandlung
pro Tag. Das bedeutet allerdings,
dass die Menschen, die eine LTOT
erhalten den gesamten Tag oder
zumindest weite Teile davon mit
einem Gerat verbunden sind, das
den Sauerstoff liefert. Hierflr gibt es
verschiedene Systeme: Stationére
fiir zu Hause, aber auch mobile,
tragbare Sauerstoffgerate, die
relativ klein und leicht sind und den
Betroffenen viel Bewegungsfreiheit
geben. Typischerweise kann eine
LTOT mit Hilfe von Konzentratoren
oder als FlUssig-Sauerstoff ver-
abreicht werden, selten kommen
auch noch Stahldruckflaschen zum
Einsatz.

Welches System, beziehungsweise
welche Kombination von Geraten
fUr die individuellen Anforderungen
der einzelnen Patienten am besten
geeignet ist,muss man mit dem be-
handelnden Facharzt oder der be-
handelnden Facharztin besprechen.
Verabreicht wird der Sauerstoff in
der Regel Uber die Nase, wobei es
auch hier verschiedene Applikati-
onssysteme gibt.

Menschen, die eine Langzeit-Sau-
erstofftherapie erhalten, sollten re-
gelmaBige Kontrolluntersuchungen
durch ihren Lungenfacharzt/Lun-
genfacharztin erhalten. Die Leitlinie
empfiehlt alle drei Monate.

Sauerstoff 3 1
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Welche Risiken und Nebenwir-
kungen gibt es bei einer Langzeit-
Sauerstofftherapie?

Vor allem bei hohen Flussraten kann
die LTOT die Nasenschleimhaute
austrocknen. Durch Vorschal-

ten eines Befeuchters und durch
entsprechende PflegemaBnahmen
kann man dem jedoch entgegnen.

Davon abgesehen ist die Langzeit-
Sauerstofftherapie auch bei jahre-
langer Anwendung prinzipiell frei
von Nebenwirkungen, wenn die
Patienten die arztlich verordneten
Sauerstoffflussraten konsequent
einhalten. Das bedeutet

e cinerseits, die Behandlung niemals
in Eigenregie zu unterbrechen,

e andererseits darf die Sauerstoff-
menge selbst bei Luftnot nicht
Uber einen vorgegebenen Maxi-
malwert erhoht werden.

Denn eine langer andauernde
Uberdosierung des Medikaments
Sauerstoff kann schwerwiegende
Folgen haben. Zu viel Sauerstoff
kann ebenso schadlich sein wie zu
wenig.

Weitere Informationen zur Langzeit-

Sauerstofftherapie

Selbsthilfegruppen

e Deutsche Sauerstoff- und Beat-
mungsLiga LOT e.V.

e Patientenorganisation Lungenem-
physem COPD Deutschland

Informationen im Internet:

e Deutsche Gesellschaft fur Pneu-
mologie und Beatmungsmedizin:
Leitlinie zur Sauerstoff-Langzeit-
therapie

¢ Deutsche Atemwegsliga e.V.:
Broschiire zur Langzeit-Sauer-
stofftherapie

e Patientenorganisation COPD
Deutschland e.V.: Verschiedene
Patientenratgeber (u.a. Sau-
erstoff - Der Stoff, der Leben
moglich macht und Langzeit-
Sauerstofftherapie...fordert die
korperliche Belastbarkeit)

Quelle: lungeninformationsdienst.de



Um spontan als Sauerstoffpatient
ein paar Tage verreisen zu kon-
nen, gibt es die Mdglichkeit, sich
einen entsprechenden Auto Tank
(z.B. 20 Liter) bei Ihrem Versorger
zu mieten. Als Privatperson unter-
liegen Sie bei der Mithahme von
Sauerstofftanks bzw. Tragbaren
Geraten oder FlUssigsauerstoff-
Gasflaschen fur den personlichen
Gebrauch, keinen Vorschriften
nach dem Gefahrengutrecht. Aber
es ist nicht ratsam, den geflliten
Tank bzw. andere geflilite Gerate
spazieren zu fahren, wenn diese
fUr keinen der Autoinsassen bend-
tigt werden. Kleine Besorgungen
z.B. Einkaufen am Urlaubsort usw.
sind davon ausgenommen.

Welche Vorschriften miissen Sie

zu lhrer Sicherheit und zur Sicher-

heit anderer Verkehrsteilnehmer

auBerdem beachten:

¢ \Wahlen Sie einen lhrer Fahr-
zeughohe entsprechenden Tank,
damit Sie Ihr tragbares Gerat
noch bequem befullen kdnnen
(ausreichende Innenhdhe) um Ihr
mobiles Gerat (bei Topfill - Gera-
ten) gut laden zu kénnen. Hohe:
21 Liter= 70cm. Die GroBe des
mobilen Gerates muss noch
dazugerechnet werden. Zur Not
mussen Sie den Tank zum Aufla-
den herausheben. Wahrend der
Autofahrt, kbnnen Sie sich mit
einer Schlauchverlangerung an
den Tank direkt anschlieBen. Das
ist vor allen von Vorteil bei langen
Autofahrten und spart das stan-
dige Aufladen.

e Sorgen Sie wahrend der Fahrt,
ebenso wenn das Fahrzeug mit
dem geflliten Tank langere Zeit
steht, stets fUr ausreichende
BelUftung des Fahrgastraumes

(Fenster leicht 6ffnen). Da der
Tank immer, auch im geschlos-
senen Zustand Sauerstoff an die
Umgebungsluft abgibt, reichert
sich sonst der Innerraum ihres

Fahrzeuges zu sehr an. Ach-
tung, immer vor dem Verlassen
des Fahrzeuges das Standgerat
abschalten.

e Achtung, absolutes Rauchverbot
und der Umgang mit offenem
Feuer. Sauerstoff selbst ist nicht
brennbar aber er kann in Verbin-
dung mit Feuer in hoher Konzen-
tration zur Verpuffung fGhren.

Ladesicherung von ,,Fliissigsauer-

stoff im Fahrzeug“

e Es gibt die Mdglichkeit seinen
Tank im Auto (immer nur auf-
recht, da sonst Sauerstoff un-
gehindert entweichen kann) mit
einer eingebauten Halterung wie
abgebildet zu sichern.

Wer so etwas nicht hat, kann den
Tank auch hinter die Ruckbank
stellen und mit einem Spanngurt
um die Ruckenlehne befestigen.
Wenn Sie ihn auf dem Sitz trans-
portieren, dann unbedingt mit
einem zusatzlichen Spanngurt um

die Ruckenlehne sichern. Der Si-
cherheitsgurt ist nicht ausreichend.
Wenn es zu einem Auffahrunfall
oder einer Gefahrenbremsung
kommt, ist es sonst lebensgefahr-
lich, da der Tank ungebremst nach
vorn geschleudert wird.

Achtung, den Tank ohne das Ge-
stell mit den Rollen befestigen.

e Tragbare Sauerstoffgerate sollten
entweder mit dem Gurt an der
Kopfstitze ricklings an den
Autositz gehangt werden oder
wenn vorhanden vom Beifahrer
im FuBraum stehend sicher auf-
bewahrt werden. Diese Sicher-
heitsmanahme ist notwendig,
da wenn das Gerat umfallt, es
einen lauten Signalton abgibt
(damit nicht unbemerkt Sau-
erstoff austritt) und der Fahrer
sich dabei erschrecken und das
Lenkrad verreien kann. Das Ge-
rat nur mit dem Sicherheitsgurt
auf dem Beifahrersitz zu sichern
ist bei einer Gefahrenbremsung
nicht ausreichend.

e Gasdruckflaschen kdnnen am
sichersten in einem Flaschenka-
sten transportiert werden. Dort



sind sie ausreichend vor dem
Umfallen geschitzt. Achtung,

[
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wahrend des Transportes das
Ventil entfernen und mit Deckel
sicher verschlieBen. Wenn das
Ventil durch einen Auffahrunfall
abreif3t, kann der Flasche sonst
zu einer Gefahr werden (200 bar
Uberdruck)

Wie lange kann ich mit diesem
Tank verreisen?

Der 20- Liter- Tank beinhaltet ca.
17.000I gasférmigen Sauerstoff.

Wenn ein Patient rund um die Uhr
3l/min. verbraucht, kann der Pati-
ent knappe 4 Tage damit auskom-
men. Achtung, wenn Sie haufig lhr
mobiles Geréat beflllen, missen
Sie fur das Abdampfen etwas Sau-
erstoff noch abrechnen.

Sollten Sie langer in Deutschland
unterwegs sein, gibt es die Mdg-
lichkeit, sich bei ihrem Versorger
Uber Tanklager in der Nahe lhres
Aufenthaltsortes zu erkundigen.
Dort hatten Sie dann mit termin-
licher Absprache jederzeit die
Moglichkeit, Inren Autotank wieder
kostenlos beflllen zu lassen.

Durch den Auto Tank haben Sie
die Moglichkeit auch Uber Nacht
gut versorgt zu sein. Mit dem Roll-
gestell unter dem Tank kdénnen Sie
diesen ganz bequem mit auf das
Zimmer nehmen.

Kann ich den Tank auch bei einer
Busreise oder Schiffsreise mitneh-
men?

Prinzipiell ist es mdglich einen Auto
Tank dafur mitzunehmen. Erkun-
digen Sie ich vorher bei Ihrem
Reiseveranstalter, ob eine Mitnah-
me moglich ist. Im Kofferraum der
Busse gibt es Moglichkeiten, den
Tank mit Spanngurten zu sichern.
Aber das letzte Wort hat der Ver-
anstalter.

Kontakt:

Annette Hend|

Tel: 08071 7289511

Mail: sauerstoffgruppemuehldorf@
gmx.de

Das Bundesministerium fur Ge-
sundheit hat diesen Patientenratge-
ber kostenlos herausgebracht.

Als Patient wollen Sie Ihrer Arztin
oder lhrem Arzt partnerschaftlich
begegnen und gemeinsam Uber die
Behandlung entscheiden. Das ist
ein wichtiger Faktor fUr eine erfolg-
reiche Therapie. Voraussetzung da-
fUr ist der Zugang zu Informationen
— Uber Erkrankungen und Therapie-
moglichkeiten, Uber die Qualitat der
angebotenen Leistungen und nicht
zuletzt auch Uber die Rechte und
Pflichten der Beteiligten.

Mit dem 2013 in Kraft getretenen
Patientenrechtsgesetz wurden
deshalb wichtige Patientenrechte
ausdrucklich im Gesetzt festge-
schrieben. Damit Patienten wissen,
was genau im Gesetz steht, wurden
alle Rechte in dieser Broschure kurz
und Ubersichtlich zusammenge-
fasst.

Zusatzlich finden Sie auf den letzten
Seiten der Broschure wichtige
Ansprechpartner, die Ihnen bei
weitergehenden Fragen gerne mit
ihren Beratungsangeboten zur Seite
stehen.

Bestellen kann man die Broschuire:

Publikationsversand der Bundesre-
gierung

Postfach 181009

18132 Rostock

E-Mail: publikation@bundesregie-
rung.de

Tel: 030/ 182722721

NFORMATIONEN UND SELBSTBESTIMMT-
RATGEBER FUR PATIENTENRECHTE

AuBerdem steht ihnen die Bro-
schure: Ratgeber zur gesetzlichen
Krankenversicherung unter:

www.bundesgesundheitsministe-
rium.de

zur Verfugung. Dieser Ratgeber
kann ihnen unter anderem helfen,
sich bei Zuzahlungen von Arz-
neimitteln im Gesundheitswesen
besser zurechtzufinden.

Annette Hendl|

© Musterbilder der
Bundesregierung

Ratgeber Krankenversicherung

Alles, was Sie zum Thema Krankenversicherung wissen sollten

fur PatientenreChk‘r
selb stbeSf‘mmt

anorm'\ert und

Ratgeber




Manche Menschen mit einer
schweren Atemwegs- und/oder
Lungenerkrankung oder mit einer
Erkrankung der Atemmuskulatur
leiden unter einer chronischen
Unterversorgung mit Sauerstoff,
einer sogenannten Hypoxie.
Dieser Sauerstoffmangel kann
bereits in Ruhe nachweisbar sein,
manchmal tritt er jedoch erst unter
Belastung auf. Ein Sauerstoffpar-
tialdruck (pO2) unter 55 mmHG
zeigt einen Sauerstoffmangel an,
der therapiebedurftig ist. Der pO2
wird Ublicherweise durch eine
kapillare Blutgasanalyse (meist aus
dem Ohrlappchen) bestimmt. Der
Nachweis eines derart erniedri-
gten pO2 in Ruhe und/oder unter
Belastung ist notwendig, um eine
Sauerstofftherapie verordnen zu
kdénnen.

Der Sauerstoffmangel wird meist
mit einer Langzeit-Sauerstoffthe-
rapie (englisch: ,long-term oxygen
therapy” oder abgekurzt LOT oder
LTOT) behandelt. Darunter ver-
steht man die dauerhafte Gabe
von konzentriertem medizinischem
Sauerstoff Uber mindestens 16
Stunden pro Tag. Empfohlen wird
24 Stunden pro Tag anzustreben,
um eine maoglichst erfolgreiche
Behandlung zu erzielen.

GUT ZU WISSEN:

Gerate mit ,kontinuierlichem Flow*
geben durchgangig Sauerstoff an
die Patienten ab. Damit ist sicher-
gestellt, dass die Betroffenen auch
im Schlaf mit ausreichend Sauer-
stoff versorgt werden. Entgegen
diesem Prinzip steht die ,Atem-
zugsteuerung®. Hier wird nur Sau-
erstoff ausgegeben, wenn durch
die Nase eingeatmet wird. Dieses
System ist sparsamer.

Auf dem Markt stehen verschie-
dene Systeme und Gerate zur
Verfugung, die die durchgangige
Versorgung der Patienten mit
Sauerstoff gewahrleisten kdnnen.
Welches Versorgungssystem fur
die Betroffenen am besten geeig-
net ist, muss im Einzelfall, je nach
Wohnsituation, familiarem und
sozialem Umfeld und auch nach
der Mobilitat des Patienten ent-
schieden werden.

Prinzipiell unterscheidet man zum
einen zwischen stationédren und
mobilen, also tragbaren Geraten.
Auf der anderen Seite gibt es
zudem die Versorgung mit gasfor-
migem Sauerstoff, zum Beispiel
Uber sogenannte Sauerstoffkon-
zentratoren, oder die Versorgung
mit fliissigem Sauerstoff.

Stationare Sauerstoffgerate

Stationare Sauerstoffgerate si-

chern vor allem die Versorgung

der Betroffenen mit Sauerstoff zu

Hause. Die Geréate sind meist rela-

tiv grof3 und schwer, wodurch sie

nur eingeschrankt transportabel

sind. Stationare Sauerstoffgerate

bieten jedoch auch Vorteile:

e zuverlassig

e keinen Akku nétig

e andauernde Versorgung mit
Sauerstoff durch ,kontinuier-
lichen Flow* auch bei Nacht

Mobile Sauerstoffgerite
Besonders wichtig flr Betroffene
ist es, trotz der Sauerstoffthera-
pie weiterhin am téglichen Leben
teilzuhaben, sich in ihrem sozia-
len Umfeld zu bewegen und so
ihre Lebensqualitat bestmdglich
zu erhalten. Patienten mit einer
Langzeit-Sauerstoff-Therapie wird
dies durch mobile Sauerstoffge-

rate ermdglicht. Sie sind deutlich
kleiner und leichter als die statio-
naren Sauerstoffgerate und somit
in Umhangetaschen, Rucksacken
oder auf Rollwéagen einfach zu
transportieren.

GUT ZU WISSEN:

Sogenannte Sparsysteme oder
auch Demandsysteme kdnnen den
Sauerstoffverbrauch verringern
und so die Reichweite/Nutzungs-
dauer von mobilen Sauerstoffge-
raten erhdhen. Das Atemventil des
Systems erkennt, wenn der/die
Betroffene einatmet und gibt nur
dann eine gewisse Menge Sauer-
stoff ab.

Nachteile mobiler Sauerstoffge-

rate:

e |hre Nutzungsdauer ist durch die
Flllmenge oder die Akkulaufzeit
auf nur einige Stunden begrenzt.

e Einige mobile Gerate verfligen
nur Uber eine ,Atemzugsteue-
rung“ und eignen sich deshalb
nicht fUr den Betrieb in der
Nacht/beim Schlaf, da eine
durchgangige Versorgung mit
Sauerstoff nicht garantiert wer-
den kann.

Bei allen mobilen Sauerstoffge-
raten mussen Lungenfachérzte
zusammen mit den Patienten

die richtige Stufeneinstellung am
jeweiligen Gerét festlegen. Dies
geschieht Uber eine Blutgasanaly-
se, bei der die Sauerstoffsattigung
der Patienten in Ruhe und unter
Belastung gemessen wird. Diese
Untersuchung sollte einmal im
Jahr wiederholt werden.

Verschiedene Sauerstoff-Systeme
Bei der Versorgung mit Sauerstoff
kommen nicht nur verschiedene



Gerate, sondern auch verschie-
dene Systeme zum Einsatz. Diese
nutzen entweder gasférmigen
oder flissigen Sauerstoff.

Sauerstoffkonzentratoren (gasfor-
miger Sauerstoff)
Sauerstoffkonzentratoren produ-
zieren kontinuierlich reinen Sauer-
stoff aus der Umgebungsluft. Die
Raumluft wird Uber einen Kom-
pressor durch eine Art Filter, ein
sogenanntes Molekularsieb, ge-
pumpt. Im Molekularsieb bleiben
relativ groBe MolekUle wie Stick-
stoff und Kohlendioxid hangen, die
kleinen Sauerstoffmolekile gelan-
gen jedoch hindurch. So kann der
aufgereinigte, gasférmige Sauer-
stoff im Konzentrator gesammelt
und Uber eine sogenannte Na-
senbrille abgegeben werden. Von
Vorteil ist, dass diese Gerate den
Sauerstoff aus der Umgebungsluft
selbst herstellen. Dadurch ist ihr
Unterhalt relativ gunstig.

Sauerstoffkonzentratoren gibt es
als stationare und mobile, also
tragbare Geréte.

Stationare Sauerstoffkonzentra-
toren sind fUr die Sauerstoffver-
sorgung zuhause gedacht. Sie
besitzen keinen Akku, arbeiten
deshalb sehr zuverlassig und
garantieren eine andauernde
Versorgung mit Sauerstoff, auch in
der Nacht. Aufgrund ihrer GroR3e
kdnnen sie jedoch nur schwer
transportiert werden.

© pixabay

Mobile und tragbare Sauerstoff-
konzentratoren sind sehr viel
kleiner, leichter und handlicher als
die stationaren Sauerstoffkonzen-
tratoren. Sie kdnnen leicht in einer
Tragetasche, im Rucksack oder

in einem Trolley transportiert und
mitgenommen werden. So sind sie
gut fUr Spaziergange, den Einkauf
oder Tagesreisen geeignet. Mobile
Sauerstoffkonzentratoren kdnnen
meist auch Uber Akkus oder den
12 Volt -Anschluss im Auto betrie-
ben werden.

Da die meisten mobilen Gerate nur
eine Atemzugsteuerung besitzen,
kann eine durchgangige Versor-
gung mit Sauerstoff nicht garantiert
werden. Deshalb sind diese Geréate
nicht fur den Schlaf geeignet. Auch
fUr Menschen, die mehr als vier
Liter pro Minute Sauerstoff bendti-
gen, sind die mobilen Sauerstoff-
konzentratoren meist ungeeignet,
da sie durch ihre begrenzte Lei-
stung oft keinen gréBeren Sauer-
stofffluss erzeugen kénnen.

Druckflaschen

Druckflaschen sind eine weitere
mobile Moglichkeit, gasformigen
Sauerstoff mit sich zu fUhren.

Die Flaschen kdénnen beim Fach-
handler beflllt oder gegen volle
Flaschen ausgetauscht werden.
Es gibt aber auch sogenannte
Sauerstoff-FUllstationen. An einen
speziellen Sauerstoffkonzentrator
kdénnen Sauerstoffflaschen an-
geschlossen werden, wo sie die
Patienten selbststandig befullen.
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In eine Sauerstoff-Druckflasche
passen bis zu zwei Liter gasfor-
miger Sauerstoff. Je nach Ver-
brauch kann eine Flasche dann fur
zwei bis sechs Stunden reichen.
Mit angeschlossener Atemzug-
steuerung auch langer.

Nachteile der Sauerstoff-Druckfla-

schen sind:

® begrenzte Mobilitat durch Inhalt
der Flaschen

e fUr einen langeren Ausflug mus-
sen mehrere Flaschen mitge-
nommen werden

e Beflllung/Austausch beim Fach-
handler relativ teuer

Fliissigsauerstoff-Systeme
Systeme mit Flussigsauerstoff,
oder auch LOX (englisch: ,liquid
oxygen®), sind sehr patienten-
freundlich. Die Basis bildet immer
ein stationarer Flussigsauerstoff-
Tank zuhause. In diesem Tank wird
der Sauerstoff in flissigem Zu-
stand bei minus 183 Grad Celsius
gelagert. Im Gegensatz zu gasfor-
migem Sauerstoff kann bei diesem
System sehr viel mehr Sauerstoff
gelagert werden. Aus einem Liter
FlUssigsauerstoff lassen sich etwa
850 Liter gasférmigen Sauerstoff
gewinnen.

Die Beflllung des Vorratstanks

durch die Sauerstofflieferanten

muss deshalb meist nur alle ein
bis drei Wochen erfolgen.

FUr die mobile Versorgung steht
den Betroffenen eine mobile und
tragbare Einheit zur Verfigung.
Diese kdnnen sie selbststandig
und ohne groBen Aufwand Uber
den Vorratsbehalter aufflllen. Die
mobilen Systeme sind unabhan-
gig von der Stromversorgung und
beinahe gerauschlos. Dies stellt
einen weiteren Vorteil von mobilen
Flissigsauerstoffgeraten dar.

Quelle: lungeninformationsdienst.de



Forschung

Bei der Aufnahme neuer Verfahren

in die Versorgung spielt die klinische
Forschung eine Schliisselrolle. lhr
wichtigstes Instrument sind klinische
Studien. Sie schlagen die Briicke von
der biomedizinischen Grundlagenfor-
schung zum Versorgungsalitag.

Wie kdnnen Erkrankungen besser
behandelt, besser erkannt oder
vielleicht sogar verhindert werden?
Erkenntnisse aus der Gesundheits-
forschung beantworten diese Fragen.
Laut Gesetzgeber mussen neue The-
rapie- und Diagnosemdglichkeiten
jedoch wichtige Voraussetzungen
erflllen, bevor sie den medizinischen
Versorgungsalltag erreichen. Kii-
nische Studien mUssen die Wirksam-
keit und die Unbedenklichkeit neuer
Verfahren wissenschaftlich belegen.
Die klinische Forschung arbeitet
dabei nicht — wie die praklinische For-
schung — mit Zellkulturen, Tier- oder
Computermodellen: sie forscht direkt
an Patientinnen und Patienten.

Forschende Pharmaunternenmen
initiieren die meisten klinischen
Studien, um neue Arzneimittel auf
den Markt bringen zu k&nnen. Es
gibt aber auch davon unabhan-
gige, von der Wissenschatft initiierte
Studien. Solche Studien férdert das
Bundesministerium fur Bildung und
Forschung (BMBF), wenn sie eine
hohe Relevanz fur das Gesundheits-
system haben und sie von hochster
wissenschaftlicher Qualitat sind.

Qualitat und Sicherheit: Klinische
Studien erfiillen hohe Anforderungen
Bevor Kklinische Studien stattfinden
kdnnen, mussen praklinische Studi-
en wissenschaftlich belegen, dass
die Teilnehmenden nur einem sehr
geringen gesundheitlichen Risiko
ausgesetzt sind. Die Sicherheit der

Studienteilnehmerinnen und -teil-
nehmer hat hochste Prioritat. Nur
unter diesen Voraussetzungen ist es
ethisch zu rechtfertigen, an Men-
schen zu forschen.

Koordinierungszentren fiir Klinische
Studien

Das BMBF initierte an den Universi-
tatskliniken den Aufbau von Zentren
fUr Klinische Studien (ZKS) und
Koordinierungszentren fur Klinische
Studien (KKS). Deren Aufgabe ist
es, Forschende bei der Erfullung der
hohen Qualitatsstandards in der Kili-
nischen Forschung zu unterstutzen.
ZKS/KKS stellen den Forschungs-
gruppen daflr ausgebildetes Per-
sonal zur Verflgung oder bilden
Arztinnen, Arzte und Pflegepersonal
fUr die Mitarbeit in klinischen Studien
aus. So starken diese Zentren die
Forschungslandschaft in Deutsch-
land und tragen dazu bei, die Ver-
sorgungspraxis durch Forschungs-
erfolge schneller zu verbessern.

Voraussetzungen fiir die Durch-

fithrung Klinischer Studien

e Labor- und Tierversuche sowie
pharmakologisch-toxikologische
Priifungen miissen die Unbe-
denklichkeit einer neuen Be-
handlung belegen, bevor ihre
Wirksamkeit auch am Menschen
gepriift werden darf.

¢ Eine Bundesoberbehdrde - das
Bundesinstitut fiir Arzneimittel und
Medizinprodukte oder das Paul-
Ehrlich-Institut — sowie eine unab-
hangige Ethikkommission miissen
jede klinische Studie genehmigen.
Dabei priifen sie beispielsweise
die Nutzen-Risiko-Abwagung,
die Qualifikation des beteiligten
medizinischen Personals und die
umfassende Aufklarung der Pro-
bandinnen und Probanden.

Klinische Studien beantworten viel-
faltige Fragen

Die wichtigste Frage in der klinischen
Forschung ist die nach der Wirk-
samkeit und der Sicherheit neuer
Behandlungsmethoden. Das gilt fur
Arzneimittel ebenso wie fUr neue
Operationsmethoden. Die Studi-

en vergleichen beispielsweise die
Haufigkeiten von Komplikationen bei
unterschiedlichen Operationstech-
niken. Auch wenn neue diagnos-
tische Verfahren eingeflihrt werden
sollen, die schonender und effektiver
als etablierte Methoden arbeiten,
mussen klinische Studien dies erst
einmal wissenschaftlich belegen.

Untersucht wird auch die Wirksam-
keit von Praventionsmalnahmen.

e Behorden und Ethikkommissionen
- in einigen Fallen zudem ein fiir
die jeweilige Studie eingerichtetes
Uberwachungskomitee - priifen
regelmaBig die Ergebnisse und die
Sicherheit laufender Studien.

e Klinische Studien unterliegen
einem engmaschigem Netz aus
gesetzlichen Bestimmungen: Eu-
ropaische Anforderungen setzten
das deutsche Arzneimittelge-
setz und die GCP (,,Good Clini-
cal Practice“)-Verordnung auf
nationaler Ebene um. ,,Ethische
Grundsétze fiir die medizinische
Forschung am Menschen“ hat der
Weltarztebund in seiner Dekla-
ration von Helsinki vorgegeben.
Dariiber hinaus sind weitere Ge-
setze zu beachten, beispielsweise
die Datenschutzgrundverordnung.




An solchen ,nicht klassischen”
klinischen Studien nehmen gesunde
Menschen teil, die sich beispiels-
weise auf eine bestimmte Art und
Weise ernahren. Forscherinnen und
Forscher kénnen dann feststellen,
ob eine bestimmte Erndhrung Herz-
Kreislauf- oder Stoffwechselerkran-
kungen tatséchlich vorbeugen kann.

Wo finden klinische Studien statt?
Klinische Studien finden in der Regel
in Krankenh&usern, Krankenhaus-
ambulanzen und - in geringerem
Umfang — in Arztpraxen statt. Viele
groBere klinische Studien, etwa zu
Krebstherapien, finden an Zentren
statt, die sich auf eine Erkrankung
spezialisiert haben. Haufig sind das
Universitatskliniken. Aber auch grofe,
nicht-universitare Krankenhauser
beteiligen sich an gréBeren Studien.

Viele Studien sind so umfangreich,
dass ein einzelnes Krankenhaus sie
gar nicht alleine durchftihren kann. In
diesen Fallen schlieBen sich mehrere
— teilweise mehrere hundert Einrich-
tungen — zu einem krankheitsspezi-
fischen Studiennetzwerk zusammen.
Klinische Studien, an denen sich
mehrere Einrichtungen beteiligen,
heiBen multizentrische Studien. Im
Bereich der klinischen Arzneimit-
telforschung — oder auch bei der
klinischen Erforschung Seltener
Erkrankungen —ist das die Regel.

Klinische Forschung in europaischer
Kooperation

Bei vielen Fragestellungen ist es
sinnvoll, dass internationale Teams
gemeinsam Klinisch forschen. Dafur
muUssen sie Regularien aus allen be-
teiligten Landern berUcksichtigen. Das
europaische Netzwerk fUr Klinische
Studien, ECRIN (European Clinical
Research Infrastructure Network),
unterstitzt die Forschenden dabei.

Das Ziel von ECRIN ist, die Qua-
litdt und Effizienz multinationaler
klinischer Studien in Europa weiter
zu verbessern. FUr die Studien legt
ECRIN internationale Qualitatsstan-
dards an und tragt mit der anschlie-
Benden Studienbegleitung zur Qua-
litdtssicherung in der europdischen
Forschung bei. Zudem vernetzt

ECRIN auf europaischer Ebene
vorhandene Studieninfrastrukturen.
ECRIN unterstitzt darlber hinaus
die Planung und Durchfihrung mul-

Wie sicher sind klinische Studien?
Um die medizinische Versorgung zu
verbessern sind klinische Studien
unverzichtbar. Wer an solchen Studi-
en teilnimmt, hat die Chance, friiher
als andere mit innovativen Therapien
behandelt zu werden. Regularien
gewahrleisten dabei die Sicherheit.

-~

GaSe, -~

A Die Teilnahme an klinischen Studien
ist freiwillig. Ihr geht ein ausfiihr-
liches Informationsgesprach — auch
iiber mogliche Risiken — voraus.
(monkeybusinessimages/Thinkstock)

Die Sicherheit der Teilnehmenden
steht in jeder klinischen Studie an er-
ster Stelle. Deshalb duirfen nur Wirk-
stoffe am Menschen erforscht wer-
den, die sich zuvor im Labor bewahrt
haben. Dennoch: Ein bestimmtes
Restrisiko bleibt. Studienteilneh-
merinnen und -teilnehmer werden
daher in jeder Priifphase medizinisch
sehr engmaschig kontrolliert. VWenn
ndtig — etwa bei unerwartet starken
Nebenwirkungen — werden Behand-
lungen sofort abgebrochen.

Das Arzneimittelgesetz schreibt vor,
dass jeder Auftraggeber klinischer
Studien Patientenversicherungen
abschlieBt. Fir den seltenen Fall,
dass die Gesundheit der Teilneh-
menden trotz aller Vorsichtsmal3-
nahmen Schaden nimmt, leistet die
Patientenversicherung Entschéadi-
gungszahlungen.

Keine Studie ohne Einverstandnis
Menschen, die an klinischen
Studien teilnehmen, helfen die
medizinische Versorgung weiter zu
verbessemn. Ihre Teilnahme ist stets
freiwillig. Dokumentiert wird das
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tinationaler klinischer Studien durch
Dienstleistungsangebote, beispiels-
weise die Beratung und Ausbildung
von Forschenden und Sponsoren.

Einverstandnis als ,informierte Einwil-
ligung*. Diese muss schriftlich nach
einem ausfuhrlichen Informationsge-
sprach erfolgen. Die Teilnehmenden
einer Studie kénnen im Verlauf der
Studie jederzeit ihre Einwilligung zu-
ruckziehen, wenn sie sich nicht mehr
beteiligen mdchten.

Die Rolle der Ethikkommissionen
Gesetzlich vorgeschrieben ist auch,
dass eine Ethikkommission jeder
kontrollierten Interventionsstudie
zustimmen muss. Die Ethikkom-
mission pruft, ob der Nutzen der
Studie mogliche Risiken Uberwiegt.
Ethikkommissionen begutachten
auch die Auswahl der Kontrollgrup-
pen und achten darauf, dass die
Patientinnen und Patienten dieser
Gruppen nach aktuellen Therapie-
standards behandelt werden.

Ethikkommissionen sind interdiszi-
plindre Gremien, in denen nicht nur
Medizinerinnern und Mediziner mit-
wirken, sondern beispielsweise auch
Expertinnen und Experten aus den
Bereichen Recht, Theologie und Ethik.

Risiken friih erkennen

Wahrend einer Studie gewahrlei-
sten Uberwachungsgremien die
Sicherheit der Teiinehmenden. Sie
analysieren die Daten schon vor
dem offiziellen Ende der Studie im
Hinblick auf Sicherheitsaspekte.
Erkennen sie dabei zu hohe Risiken
fUr die Teilnehmenden, brechen sie
die Studie vorzeitig ab.

Denkbar ist aber auch, dass eine
neue Behandlung so wirkungsvoll
ist, dass es unethisch ware, sie der
Kontrollgruppe vorzuenthalten. In
solchen Fallen wird eine Klinische
Studie vorzeitig abgeschlossen,
damit die neue Methode moglichst
schnell zugelassen werden kann
und allen Betroffenen zugutekommt.

Quelle: https://www.gesundheitsforschung-
bmbf.de



Es gibt einige Tricks und Kniffe, mit
denen Sie sich den Alltag mit der
Sauerstofftherapie erleichtern kon-
nen. Wir geben Ihnen Tipps gegen
Nebenwirkungen, erklaren lhnen die
notwendigen HygienemaBnahmen
und den sicheren Umgang mit FlUs-
sigsauerstoff.

Druckstellen und trockene Schleim-
haute - Tipps bei Nebenwirkungen
Eine haufige Nebenwirkung bei der
Sauerstofftherapie ist das Austrock-
nen der Nasenschleimhdute. Sie mer-
ken das durch Spannungsgeftihle,
Nasenbluten, Schmerzen oder eine
verstopfte Nase. Bei diesem Problem
kénnen folgende Tipps helfen:

e Schalten Sie einen Befeuchter vor.
Der Sauerstoff lauft dann durch
einen Behalter mit sterilem Wasser
und reichert die Atemluft so mit
Feuchtigkeit an.

¢ Pflegen Sie Ihre Nasenschleim-
haute gut. Geeignet sind spezi-
elle Nasensprays oder Cremes.
Aber auch Babydl ist schon sehr
hilfreich. Tragen Sie es einfach mit
einem Wattestabchen auf. Warten
Sie 10 — 15 Minuten, bevor Sie
wieder die Nasenbrille aufsetzen.
Diese Zeit bendtigt die Nasen-
schleimhaut, um das Medikament
aufzunehmen.

Ein weiteres Problem kdnnen Druck-

stellen hinter den Ohren oder an der

Nase sein. Hier gibt es verschiedene

Maoglichkeiten:

¢ Nutzen Sie Schaumstoffhillen flr
den Schlauch hinter dem Ohr oder
legen Sie diinne Kompressen unter.

¢ \lerwenden Sie die Nasenbril-
len verschiedener Hersteller im
Wechsel. Sie haben jeweils unter-
schiedliche Druckpunkte, sodass
die Belastung an einer Stelle nicht
SO grof3 wird.

HygienemaBnahmen bei Inhalati-

onsgerat und Zubehor

Um Sie vor Infektionen zu schitzen,

sind einige HygienemaBnahmen

wichtig:

1. Wechseln Sie die Nasenbrille
mindestens einmal wochentlich
aus. Tauschen Sie sie frUher, falls
sie zu hart wird oder sichtbare
Verschmutzungen erkennbar sind.

2. Schlauche aus Silikon kochen Sie
alle 14 Tage aus. PVC-Schlauche
werden nicht ausgekocht, mus-
sen aber etwa zweimal im Jahr
ausgetauscht werden.

3. Sollten sich Wassertropfen in den
Schlauchen zeigen, pusten Sie sie
mit Sauerstoff trocken, damit sich
dort keine Keime vermehren bzw.
damit diese den Sauerstofffluss
nicht behindemn.

4. Wechseln Sie bei lhrem Befeuch-
ter t&glich das Wasser und reini-
gen Sie den Behélter (nicht nétig
bei geschlossenen Systemen).

5. Reinigen Sie den Luftfilter am
Konzentrator einmal pro Woche.

6. Gehause und Armaturen lhres
Sauerstoffgerates kdnnen Sie mit
einem einfachen Desinfektions-
mittel abwischen.

Tipp: Lassen Sie sich die Pflege

lhres Gerates bei der Lieferung zei-

gen. Sie bekommen auBerdem eine

Broschire des Herstellers, in der die

Reinigung genau erklart wird.

Vorsicht: Sicherer Umgang mit
Fliissigsauerstoff

Sauerstoff selbst ist zwar kein
Brandstoff, aber er fordert Brande.
Je hoéher der Sauerstoffgehalt in der
Luft ist, umso schneller kdnnen sich
Brande ausbreiten. Aus lhrem Gerat
tritt immer etwas Sauerstoff aus,
das lasst sich gar nicht vermeiden.
Und vor allem vor Ihrem Gesicht ist
die Sauerstoffkonzentration hoch.
Beachten Sie deshalb diese Sicher-
heitsmalBnahmen:

¢ Halten Sie offenes Feuer un-
bedingt fern von Ihrem Gesicht
und vom Sauerstoffgerat. In Ihrer
Wohnung sollte auf keinen Fall
geraucht werden.

¢ Auch Bugeleisen, Heizungen oder
andere Hitzequellen sollten gebuh-
renden Abstand zum Sauerstoff-
geréat haben.

e Im Kontakt mit Fetten und Olen
kann Sauerstoff explodieren. Halten
Sie deshalb alle fetthaltigen Stoffe
von der Sauerstoffflasche fern.

e Achten Sie darauf, den Sauerstoff-
behalter nur aufrecht zu lagern und
nicht abzudecken.

¢ Der Raum, in dem der Behdlter
steht, sollte gut bellftet sein, damit
die Sauerstoffkonzentration nicht
zu stark ansteigt. Lassen Sie die
Turen in der Wohnung offen.

e Behalter fUr Flussigsauerstoff gelten
als Gefahrengut, Sie dirfen Sie
jedoch trotzdem im Auto transpor-
tieren. Informieren Sie allerdings
lhre KFZ-Versicherung dartber und
transportieren Sie die tragbaren
FlUssigsauerstoffgerate nur aufrecht.
Sichern Sie sie im Auto mit Spann-
gurten oder in speziellen Containern,
damit sie auch beim Bremsen oder
in engen Kurven stabil stehen.

Nicht nur Feuer kann Verletzungsge-
fahren bergen, sondern auch Kalte;
Flissigsauerstoff hat minus 187°C, so-
dass Sie sich Kalteverbrennungen zu-
ziehen kdnnen. Besonders beim
Beflllen eines Transportgeréates soliten
Sie deshalb vorsichtig sein. Berihren
Sie die Flllanschltisse nicht, denn
diese werden extrem kalt und fuhren
sogar zum Anfrieren der Haut binnen
Sekunden. Sollte einmal Sauerstoff
unkontrolliert aus dem Gerét aus-
treten, vermeiden Sie Hautkontakt,
offnen Sie die Fenster und informieren
Sie die Herstellerfirma. Versuchen Sie
nie, Schaden selbst zu reparieren!

Wichtiges Dokument:

Ihr Sauerstoffpass

Zu Beginn lhrer Sauerstofftherapie
bekommen Sie haufig einen Sau-

erstoffpass. In diesem Dokument

werden |hre Blutgaswerte und die
eingestellte Literzahl eingetragen.

Quelle: mehr-luft.copd-kurs.at
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Mit Nabelschnur-Stammzellen ha-
ben Arzte einem dreijahrigen Mad-
chen offenbar das Leben gerettet.
Es litt an schwerem Lungen-Blut-
hochdruck. Laut Mitteilung soll

es weltweit die erste erfolgreiche
Stammzellbehandlung bei dieser
Indikation gewesen sein.

L -

A Therapie mit Nabelschnur-Stamm-
zellen erstmals erfolgreich bei
schwerem Lungenhochdruck -
Foto: ©Paul Hakimata - Fotolia

Schwerer Lungenhochdruck,

die sogenannte pulmonal arte-
rielle Hypertonie (PAH), ist eine
fortschreitende Erkrankung, die
zumeist einen todlichen Verlauf
nimmt. Schuld fur den Hochdruck
sind verengte Lungengefale, die
dazu noch absterben kénnen. Bei
schwer geschadigten Lungenzellen
kdénnen Medikamente nur noch
wenig ausrichten.

Mit einem neuen Therapieansatz
haben nun Arzte der Medizinischen
Hochschule Hannover einem drei-
jahrigen Madchen vermutlich das
Leben retten kdnnen. Das Team
um Prof. Georg Hansmann behan-
delte die kleine Patientin, die an
einer schweren Form des Lungen-
hochdrucks litt, mit Nabelschnur-

OOOOOO

SGHWERER LUNGENHOCHDRUCK ERFOLGREICH
MIT NABELSCHNUR-STAMMZELLEN BEHANDELT

Stammzellen. Die Behandlung
erfolgte im Rahmen eines individu-
ellen Heilversuchs innerhalb eines
halben Jahres funfmal.

Fortschreitende Erkrankung erst-
mals gestoppt

Laut Medienmitteilung soll es den
Arzten damit weltweit zum ersten
Mal gelungen sein, den zumeist
todlichen Krankheitsverlauf bei
schwerem Lungenhochdruck zu
stoppen. ,Die Behandlung fuhrte

zu einer deutlichen Verbesserung
des Wachstums, der Belastbarkeit
und der klinischen Herz-Kreislauf-
Variablen und verringerte im Blut die
Anzahl der Plasmamarker, die bei
GefaBverengungen und -entzin-
dungen nachgewiesen werden kon-
nen”, sagt Georg Hansmann, Leiter
der Arbeitsgruppe Translationale
Kardiopulmonale Biomedizin. ,Nach
sechs Monaten zeigte sich nicht
nur eine deutliche gesundheitliche
Verbesserung, sondern es ergaben
sich auch keine unerwinschten
Nebenwirkungen.®

Regeneration stimuliert

Wie Analysen der Mediziner
zeigten, sorgten die verabreichten
Stammezellen fUr eine Regeneration
der geschadigten Blutgefal3e und
unterbanden Entzindungen. ,Wir
haben Hinweise, dass durch diese
HUCMSC-Therapie im Herzen der
Behandelten vor allem die energie-
liefernden Mitochondrien geschitzt
und in der Lunge vor allem Entzin-
dung gehemmt und Regeneration
stimuliert werden konnte*, erlautert
Professor Hansmann. HUCMSC
steht fur ,human umbilical cord
mesenchymal stem cell“ und be-

zieht sich auf die Stammzellen der
Nabelschnur von Neugeborenen.

Professor Hansmann kam auf den
neuen Therapieansatz bei PAH
unter anderem durch Vorversuche
mit tierischen mesenchymalen
Stammzellen - und letztendlich
durch die Anfrage der Eltern. Dass
die Stammzellbehandlung bei dem
kleinen Madchen nun so erfolgreich
verlief, ist einer Kooperation mit
vielen Wissenschaftlern zu verdan-
ken, darunter auch der Charité.
SchlieBlich gelang es Kollegen aus
der MHH-Frauenklinik mit einer
speziellen Technologie die mesen-
chymalen Stammzellen aus dem
Nabelschnurgewebe zu isolieren
und anschlieBend in der Zellkultur
zu vermehren, sodass das Mad-
chen behandelt werden konnte.

Therapie muss wohl regelmaBig
wiederholt werden

Die Forschenden nehmen an,

dass die Therapie in regelmaBigen
Abstédnden wiederholt werden
muss, um dauerhaft beim chro-
nisch fortschreitenden, oft therapie-
resistenten Lungenhochdruck (PAH)
erfolgreich zu sein. ,Weitere Studien
sind erforderlich, um den Nutzen
dieser neuen Stammezelltherapie

Zu bestétigen und zu erforschen®,
betont Professor Hansmann.

Die Studienergebnisse sind in der
aktuellen Ausgabe des Fachblatts
»Nature Cardiovascular Research"”
erschienen.

Autor: Beatrice Hamberger

Quelle: gesundheitsstadt-berlin.de



Die Genommedizin hat das Po-
tential, die Pravention, Diagnose
und Behandlung von bestimmten
Krankheiten entscheidend zu ver-
bessern. Die Strategie genomDE
Zielt darauf ab, allen Patientinnen
und Patienten diese Vorteile lang-
fristig zuganglich zu machen. Auf
dem Weg dahin mussen zuerst
ethische, regulatorische und si-
cherheitstechnische Fragen geklart
werden. Nach Schaffung der recht-
lichen Grundlage in 2021 steht nun
der Aufbau einer entsprechenden
Dateninfrastruktur an.

Die grundsatzlichen Ziele und
Herausforderungen der nationalen
Strategie fur Genommedizin ge-
nomDE standen zu Beginn - Anfang
2019 - fest. Seit der Sequenzierung
des ersten vollstandigen mensch-
lichen Genoms im Jahr 2003 hat
sich die Forschung rasant weiterent-
wickelt und gezeigt, dass bestimmte
Patientinnen und Patienten erheblich
von der Analyse ihrer Genomse-
quenzen profitieren kénnen. Arz-
tinnen und Arzte kdnnen dank der
Genommedizin Krankheiten inzwi-
schen immer besser diagnostizieren
und behandeln sowie individuell an-
gepasste PraventionsmaBnahmen
einleiten. Diese personalisierte, auf
das individuelle Erbgut eines Men-
schen angepasste Medizin bietet er-
hebliche Vorteile, die moglichst bald
allen Burgerinnen und Burgern zu
Verfugung stehen sollten. Allerdings
sind Genomdaten auch sensible
personliche Daten, Uber die auch
Aussagen Uber nahe Angehdrige
getroffen werden kénnen. Datensi-
cherheit sowie die Aufklarung und
Zustimmung der Betroffenen sind
daher unerlasslich und somit auch
ein pragender Teil der Genom-
Initiative.

Februar 2019 Juli 2020

nale

Strategie genomDE im Uberblick
Im Rahmen der Strategieentwick-
lung hat das Bundesministerium fur
Gesundheit (BMG) zunachst eine
erste Recherche zur Klarung der
Voraussetzungen, Ziele und einer
maoglichen Umsetzung in Deutsch-
land initiiert. Im Dezember 2019
wurde hierzu ein Bericht ,,Recher-
che zu Gestaltung und Betrieb
einer bundesweiten Plattform zur
medizinischen Genomsequenzie-
rung zur weiteren Verbesserung
der Gesundheitsversorgung der
Burgerinnen und Burger (ge-
nomDE)" mit ersten Ergebnissen
und Handlungsempfehlungen
vorgestellt.

Im Januar 2020 erfolgte dann der
Beitritt Deutschlands als 21. EU-
Mitgliedstaat in die EU-Genom-
Initiative ,1+ Million Genomes*, die
sich zum Ziel gesetzt hat, Uber eine
Million Genome zu sequenzieren
und damit die Gesundheitsversor-
gung zu verbessern. Gerade bei
seltenen Erkrankungen reichen

die regional oder national vorhan-
denen Patientenzahlen oft nicht flr
aussagekréftige wissenschaftliche
Untersuchungen aus. Aber auch fur
andere Erkrankungen gilt: Je mehr
Daten zur Verflgung stehen, desto
besser und belastbarer sind die Er-
kenntnisse. Durch die europaische
Initiative sollen deshalb Daten euro-
paweit systematisch zusammenge-
fuhrt werden — unter der strengen

Beachtung von Datenschutz und
Datensicherheit.

Um die Entwicklung der nationalen
Strategie weiter voranzutreiben,
folgte im Juli 2020 der Start des
Projekts ,Structural Support for

a National Genome Initiative of

the Federal Ministry of Health
(genomDE)”, das durch die Euro-
paische Kommission im Rahmen
des Strukturreformprogramms (GD
REFORM) gefordert wurde. Die
Aufgabe des Programms bestand
darin, die Vorbereitung und Durch-
fuhrung wachstumsférdernder
Verwaltungs- und Strukturreformen
durch die Mobilisierung von EU-
Mitteln und technischem Fach-
wissen zu unterstUtzen. Bei der
digitalen Veranstaltung ,,Nationale
und europdische Genom-Initiati-
ven“ im November 2020 wurden
die bis dahin erzielten Ergebnisse
sowie die genomDE-Strategie das
erste Mal offentlich vorgestellt.

Die Ergebnisse dieser umfang-
reichen Vorarbeiten konzentrieren
sich auf drei wesentliche Themen-
bereiche auf dem Weg hin zu einer
EinfGhrung in die Routine-Versor-
gung von Betroffenen. Neben der
Aufklarung und Einbindung der
Patientinnen und Patienten sowie
dem Aufbau geeigneter Dateninfra-
strukturen mussen vor allem auch
die rechtlichen Voraussetzungen
geklart werden. Mit Inkrafttreten



des Gesetzes zur Weiterentwick-
lung der Gesundheitsversorgung
wurde im Juli 2021 in § 64e des
FUnften Buches Sozialgesetz-
buch (SGB V) ,Modellvorhaben
zur umfassenden Diagnostik und
Therapiefindung mittels Genom-
sequenzierung bei seltenen und
bei onkologischen Erkrankungen,
Verordnungserméachtigung® zu-
nachst eine rechtliche Grundlage
geschaffen. Das Modellvorhaben
ermoglicht in seiner mindestens
fUnfjahrigen Laufzeit die Integration
der Genommedizin in die Gesund-
heitsversorgung in Deutschland.
Bereits ab Januar 2023 soll das
Modellvorhaben starten.

Die Konzipierung einer entspre-
chenden Dateninfrastruktur ist ein
weiterer wichtiger Pfeiler. Diese
komplexe Aufgabe Ubernimmt seit
Oktober 2021 die vom BMG gefor-
derte Initiative zum Aufbau einer
bundesweiten Plattform zur me-
dizinischen Genomsequenzierung
- genomDE. Ein interdisziplinares
Konsortium aus 14 Mitgliedern be-
fasst sich hier mit der Konzipierung
und dem Aufbau einer bundeswei-
ten Plattform, die im Zusammen-
spiel mit dem Modellvorhaben eine
verstarkte klinische Anwendung
von Genomsequenzierungen er-
madglichen und so eine verbesserte
Diagnostik und eine personalisierte
Therapiefindung erlauben soll. Die
Vorhabenziele umfassen darUber
hinaus den Aufbau der Versor-
gungsstrukturen, Vernetzung von
genommedizinischen Strukturen,
die Etablierung von Standards in
den Sequenzierungstechnologien
und in der klinischen Nutzung
dieser Daten sowie die Aus-und
Weiterbildung des medizinischen
Personals. Das Konsortium, zu
dem auch Patientenvertretungen
zahlen, will dartber hinaus Blrge-
rinnen und Burger sowie Patien-
tinnen und Patienten von Anfang an
mit einbinden, um die Akzeptanz zu
erhdéhen und Fragen zum Nutzen
aber auch zu Risiken fruhzeitig zu
beantworten.

Quelle und weitere Informationen: bundes-
gesundheitsministerium.de

Erfahrungsbericht 4 1

0,0,0,0,0.0

MOB
DER

Zu einem Besuch in Dresden, ent-
schloss ich mich mit der Deutschen
Bahn zu fahren. Zwar hatte ich
immer noch die beschwerliche Reise
nach Hamburg in Erinnerung, aber
ich dachte, auch die DB héatte eine
zweite Chance verdient. Also buchte
ich meine Fahrkarte und wollte dies-
mal den Mobilitatsservice der DB
testen, welcher Hilfe beim Ein-, Um-
und Aussteigen anbietet. Im Internet
unter www.bahn.de/barrierefrei fand
ich dann das barrierefreie Anmelde-
formular zur online Buchung. Wem
kein Internet zur Verflgung steht,
kann diese Buchung auch per Tele-
fon unter der Nummer 03065212888
durchfiihrt werden. Dabei sollte man
beachten, dass es im IC im Wagen 9
an allen Sitzplatzen Steckdosen gibt
(vor allen Interessant fur Personen
mit Konzentrator), im ICE hingegen
Uberall. Eine barrierefreie Toilet-

te sowie breite Gange mit einem
unterfahrbaren Tisch gibt es unmit-
telbar neben dem Behindertenroll-
stuhlplatz. Wer weder Rollstuhl noch
Rollator dabei hat, sollte unbedingt
angeben, dass er mit Sauerstoff-
gerét reist und mehr Platz bendtigt
(direkt nach dem Rollstuhlplatz
fragen). Mit einem Behindertenaus-
weis ist die eigene Reservierung und
mit Merkzeichen B die der Beglei-
tung kostenlos. Ich bin in all den
Jahren nie auf meinen Ausweis im
Zug angesprochen worden. Weitere
Informationen gibt in der Broschire
,Reisen fUr alle — Bahn fahren ohne
Barrieren®.

Ich fUllte mein Anmeldeformular aus,
wobei beim Behindertenausweis nur
das Merkzeichen G wichtig sind.
Nach zwei Stunden bekam ich die
Bestatigung der Bahn per Mail und
per SMS, dass alle Um-, Ein- und

LITATSSE
DEUTSCH

RVICE BEI
N BAHN

Aussteige Bahnhofe informiert
sind. Auf meiner Fahrt von Bayern
nach Dresden musste ich drei Mal
umsteigen. Es war beeindruckend,
wie gut das die Bahn durchorga-
nisiert hatte. Das Servicepersonal
wartete am Bahnsteig vor meinem
Abteil , in dem ich eine Platzreser-
vierung hatte, half mir beim Ein —
und Aussteigen und brachte mich
z.B. in Minchen mit einem Caddy
zum néchsten Zug. Es wurde eine
entspannte Reise. Leider hatte ich
auf meiner Heimfahrt nicht so viel
Gluck. Ich kam mit fast 3 Stunden
Verspatung daheim an, was aber
nicht das Verschulden der Deut-
schen Bahn war. Nein im Gegen-
teil, wenn ich den Anschlusszug in
Munchen nach Rosenheim nicht
bekommen hatte, hatte ich einen
Taxischein bis nach Hause bekom-
men. Grund fur die Zugausfalle
war das weiBe Katastrophenpulver
(Schnee) in Verbindung mit Eis, was
den Leipziger Bahnhof fest im Giriff
hatte.

Fazit der Reise ist, dass mit Hilfe
des Mobilitatsservice der Bahn
eine entspannte Reise moglich ist.
Aber nicht unbedingt in der kalten
Jahreszeit.

Annette Hendl

\—




Das Wichtigste in Kiirze:

e Fahrten zu Arztpraxen oder
Krankenhausern kénnen
Kassenpatient:innen von der Kas-
se bezahlt bekommen.

e Daflr brauchen Sie ein Rezept,
das Arzte nur verordnen diirfen,
wenn die Fahrt medizinisch not-
wendig ist.

e FUr die Fahrt zu ambulanten oder
stationdren Reha-MalBnahmen
gibt es keine Verordnung des
Arztes. Fragen Sie dazu direkt bei
Ihrer Krankenkasse nach.

e Patient:innen mit bestimmten
Pflegegraden und Schwerbe-
hinderungen kdnnen auch ohne
vorherige Erlaubnis ihrer Kranken-
kasse ein Taxi nehmen und sich
die Fahrkosten erstatten lassen.

Transporte miissen arztlich ver-
ordnet werden

Wer krank oder in seiner Mobilitat
eingeschrankt ist, bendtigt oft eine
Transportmdglichkeit fur den Weg

in die behandelnde Praxis, ins Kran-
kenhaus oder zur Reha-MalBBnahme.
Bei den gesetzlichen Krankenkas-
sen ist die Ubernahme der Kosten

fUr eine Patientenbefdrderung eng
geregelt. Arztinnen oder Arzte
durfen Krankentransporte nur ver-
ordnen, wenn die Fahrt medizinisch
notwendig ist.

Notwendig im Zusammenhang mit
einer Leistung der Krankenkasse
sind in der Regel nur die Fahrten
auf dem direkten Weg zwischen
dem jeweiligen Aufenthaltsort der
Patientin oder des Patienten und
der nachst gelegenen, geeigneten
Behandlungsmaglichkeit. Der
Aufenthaltsort kann die eigene
Wohnung, ein Pflegeheim oder ein
Unfallort sein. AuBerdem muss es
sich um eine medizinische MaB3nah-
me handeln, die die Krankenkasse
zahlt.

Ambulante Behandlung

Die Krankenkassen Ubernehmen
nur in wenigen Fallen die Kosten
zum Arzt oder Zahnarzt. So zum
Beispiel, wenn durch eine am-
bulante Operation ein stationarer
Aufenthalt verkUrzt oder vermieden
werden kann. Auch Ubernommen
werden Kosten fUr Patient:innen, die
sich einer Dauerbehandlung — wie
etwa einer Strahlentherapie, Che-
motherapie oder Dialysebehand-

lung — unterziehen mussen. Fur den
Weg zu anderen therapeutischen
Behandlungen — wie zum Beispiel
zur Massage oder Physiotherapie —
kommen die gesetzlichen Kassen
nicht auf.

Voraussetzung fir die Ubernahme
der Fahrkosten ist immer eine arzt-
liche Verordnung. Die sollte regular
vor der Beférderung ausgestellt
werden. Nur in Ausnahmefallen,
insbesondere in Notfallen, kann die
Beférderung nachtraglich verordnet
werden. Von einem Notfall spricht
man, wenn sich die Patientin oder
der Patient in Lebensgefahr befin-
det oder schwere gesundheitliche
Schéaden zu beflrchten sind, wenn
nicht unverzutglich die erforderliche
medizinische Versorgung erfolgt.

Achtung: In den meisten Féllen
muss die Krankenkasse diese
Fahrten vor Antritt noch genehmi-
gen. Es gibt aber auch Ausnahmen.

Erweiterung der Kosteniibernahme
ohne Genehmigung der Kranken-
kasse

PflegebedUrftige und andere in der
Mobilitat eingeschrankte Men-
schen kdnnen unter bestimmten
Voraussetzung auch ohne vorherige
Genehmigung der Krankenkas-

se mit dem Taxi zum Arzt fahren.
Wer Uber den Pflegegrad 4 und 5
oder eine Schwerbehinderung mit
dem Merkzeichen "aG", "BI" oder
"H" verfugt, kann fUr medizinisch
notwendige Fahrten zum Arzt

oder Zahnarzt auch ohne vorhe-
rige Erlaubnis seiner gesetzlichen
Krankenkasse ein Taxi nehmen,

fr das die Kasse anschlieBend die
Kosten Ubernimmt. Auch Fahrten zu
Psychotherapeuten fallen darunter.
Diese Regelung gilt auch fur Be-
troffene mit Pflegegrad 3, wenn sie
zusétzlich mobilitatseingeschrankt
sind.



Fahrten zum Abholen von Rezep-
ten oder Erfragen von Befunden
werden jedoch nicht erstattet. Dies
gilt auch fur Fahrten, um auf eige-
nen Wunsch ein Krankenhaus zu
wechseln.

Die Erleichterung gilt auch fur
Versicherte ohne Schwerbehinder-
tenausweis, die in ihrer Mobilitat
jedoch vergleichbar eingeschrankt
sind und mindestens sechs Monate
ambulant behandelt werden.

Zu dem Verfahren bei den Arzten
und Krankenkassen hat der ge-
meinsame Bundesausschuss nun
eine Richtlinie erlassen. Laut der
Richtlinie vom 1. Oktober 2020 ist
die zwingende Notwendigkeit einer
Verordnung der Fahrt und des Be-
forderungsmittel zu begrinden.

Foto: Daniel Ernst / Fotolia

Eine Verordnung vom erstbehan-
delnden Arzt reicht flr eine Ko-
stenUbernahme durch die Kran-
kenkasse aus. Allerdings werden
nur Krankenfahrten mit den &ffent-
lichen Verkehrsmitteln, dem Pri-
vatfahrzeug, Taxi oder Mietwagen
Ubernommen. Wer unsicher ist, in
welchen Fallen dies gilt, sollte die
Kostentbernahme mit der Kranken-
kasse vorab klaren.

Verordnung zur Krankenbefdrde-
rung

Es gibt spezielle Verordnungsformu-
lare fUr die Krankenbeforderung von
der Kassenarztlichen Bundesverei-
nigung. Diese Verordnung ist vom
Arzt auszufullen. Der verordnende
Arzt muss folgende Dinge auf den
Verordnungen konkret benennen;

e Grund der Beférderung

e Genehmigungsfreie Fahrten

Die Fahrten sind von dem Versi-
cherten immer zu quittieren. Hierzu
enthalt die Verordnung ein geson-
dertes Blatt.

Art der Beforderung

Ob ambulante oder stationare
Behandlung — die Auswahl des
Beférderungsmittels dorthin richtet
sich stets nach dem individuellen
Bedarf und Gesundheitszustand
der Patient:innen. Allerdings ist auch
die wirtschaftlich gunstigste Alterna-
tive zu wahlen. Arztinnen und Arzte
sollten deshalb zunachst prifen,

ob Patient:innen eine Fahrt mit Bus
und Bahn oder dem eigenen Auto
bewaltigen kdnnen. Wenn dies nicht
in Frage kommit, kdnnen Sie als
Patient:in Taxi oder Mietwagen nut-
zen. Zu den Mietwagen zahlen z.B.
auch Wagen mit behindertenge-
rechter Einrichtung zur Beférderung
von Rollstuhlfahrern.

Gesetzliche Kassen bezahlen
jedoch nur fUr die klrzeste Strecke
und prufen dies gegebenentfalls
auch nach.

Ubrigens: Transporte mit dem
Krankentransporter fallen nicht
unter diese Sonderregelung. Diese
bleiben weiterhin genehmigungs-
pflichtig, wenn sie zu einer ambu-
lanten Behandlung fahren sollen.

Stationdre Behandlung
Voraussetzung fir die Ubernahme
der Fahrkosten zu einer Klinik ist
immer, dass die Fahrt zu einer
Behandlung aus medizinischen
Grunden notwendig ist und die
Behandlung von der Kasse be-
zahlt wird. In einem solchen Fall
dirfen behandelnde Arzte fir
den Krankentransport ein Rezept
ausstellen, das hinterher mit der
gesetzlichen Kasse abgerechnet
werden kann.

Patient:innen mussen diese Verord-
nung nicht vorab bei der Kranken-
kasse zur Genehmigung vorlegen.
Dies gilt auch fur vor- und nachstati-
onare Behandlungen.

Sozialrecht 4 3
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Zuzahlung und Abrechnung
Versicherte mussen einen Teil der
Befbrderungskosten selbst schul-
tern. Die Zuzahlung betragt unab-
hangig von der Art des Fahrzeugs
—auch fur Kinder und Jugendliche
— zehn Prozent der Fahrkosten,
mindestens jedoch funf Euro und
hoéchstens zehn Euro pro Fahrt.
Diesen Betrag erhélt der Fahrer
sofort nach der Beforderung. Nur
Versicherte, deren Zuzahlungen die
Belastungsgrenze nach § 62 SGB
V Uberschritten haben, sind bei
Vorlage einer entsprechenden Be-
scheinigung der Krankenkasse flir
den Rest des Kalenderjahres von
weiteren Zuzahlungen befreit. Wer
diese Belastungsgrenze erreicht
hat, bekommt auf Anfrage bei der
Krankenkasse eine Befreiungskarte.

In einigen Fallen rechnet das
Transportunternehmen mit der
zustandigen Krankenkasse direkt
ab. In anderen Féllen beantragt
der Patient oder die Patientin die
Ubernahme der Fahrkosten bei der
Krankenkasse schriftlich mit den
Belegen (Taxiquittungen, Bahnfahr-
karten oder Kilometernachweisen).
Die Krankenkasse informiert auf
Nachfrage, wie die Abrechnung
ablauft.

Quelle: verbraucherzentrale.de
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Gemeinsamer

“p" Bundesausschuss

Fachnews
Berlin, 21. Oktober 2022 - Nach
Hinweisen aus der Versorgung-
spraxis hat der Gemeinsame
Bundesausschuss (G-BA) am 20.
Oktober 2022 eine Klarstellung in
der Krankentransport-Richtlinie
vorgenommen. Durch eine Er-
ganzung im § 8 der Richtlinie wird
abgesichert, dass zu den von den
gesetzlichen Krankenkassen Uber-
nommenen Fahrten von dauerhaft
in ihrer Mobilitat beeintrachtigten
pflege-bedurftigen und schwerbe-
hinderten Personen zu ambulanten
Behandlungen aus zwingenden
medizinischen Grunden ausdruck-
lich auch Fahrten zu
e Gesundheitsuntersuchungen fur
Erwachsene und Kinder geman
den §§ 25 und 26 Sozialge-
setzbuch Funftes Buch (SGB V)
sowie

e Krebsfriherkennungsuntersu-
chungen einschlieflich den orga-
nisierten Krebsfriherkennungs-
programmen gemal den §§ 25
und 25a SGB V gehdren.

In der Vergangenheit kam es
offenbar zu unterschiedlichen Aus-
legungen. Siebestanden vor allem
bei der Frage, ob auch Fahrten

zu organisierten Krebsfriherken-
nungsprogrammen verordnet
werden kdnnen, wenn diese zum
Beispiel durch eine zentrale Einla-
dungsstelle organisiert und verein-

bart wurden. Mit der Klarstellung
will der G-BA sichergehen, dass
auch Versicherte mit einer dau-
erhaft eingeschrankten Mobilitat

- beispielsweise durch eine Behin-
derung oder Pflege-bedurftigkeit

- einen Zugang zu Friherkennung-
sangeboten erhalten.

Die Krankenfahrt zu einer Gesund-
heits- oder Krebsfriherkennungs-
untersuchung kann fur Versicherte
verordnet werden, die einen
Schwerbehindertenausweis mit
dem Merkzeichen ,aG", ,,BI" oder
,H" oder einen Einstufungsbe-
scheid gemaR Sozialgesetzbuch
Xl'in den Pflegegrad 3, 4 oder

5 vorlegen und bei einer Einstu-
fung in den Pflegegrad 3 wegen
dauerhafter Beeintrachtigung

ihrer Mobilitat einer Beforderung
bedurfen. Ferner sind die Verord-

© pixabay

nungsvoraussetzungen auch bei
Versicherten erflllt, die bis zum
31. Dezember 2016 in die Pflege-
stufe 2 eingestuft waren und seit
1. Januar 2017 mindestens den
Pflegegrad 3 erhalten haben.

Das Einholen einer Genehmigung
der Verordnung durch die Kran-
kenkasse ist nicht erforderlich,
wenn die Krankenfahrt beispiels-
weise mit einem Taxi oder Miet-
wagen verordnet wird. Ist wahrend
der Fahrt eine medizinisch-fach-
lichen Betreuung oder eine fach-
gerechte Lagerung der Patientin
oder des Patienten notwendig,
muss fUr die Krankenfahrt mit dem
Krankentransportwagen vorab
eine Genehmigung eingeholt
werden.

Beschluss des G-BA vom 20.
Oktober 2022: Krankentrans-
port-Richtlinie: Klarstellung zur
Verordnungsmaoglichkeit von
Krankenfahrten nach § 8 der
Krankentransport-Richtlinie zu
Gesundheits- und Krebsfriherken-
nungsuntersu-chungen

Weitere Informationen zu Kranken-
beférderung auf der Website des
G-BA.
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Janna von Greiffenstern
Kommunikation

SRH Hochschule Heidelberg

Bei Atemproblemen zeigt Tanzthe-
rapie eine sehr positive Wirkung.
Dies stellt Simone M. Engelhardt,
Absolventin des Master-Studien-
gangs Tanz- und Bewegungs-
therapie an der SRH Hochschule
Heidelberg, in einer Studie fest.

Tanztherapie bei Herz- und Lun-
generkrankungen? Eine Studie,
die im Rahmen der diesjahrigen
Masterthesen im Fach Tanz- und
Bewegungstherapie an der Fakul-
tat fur Therapiewissenschaften der
SRH Hochschule Heidelberg ent-

stand, bringt neue Erkenntnisse zur

Tanztherapie mit schwer korperlich
erkrankten Menschen: Diese The-
rapieform wirkt positiv auf Korper-
wahrnehmung, das Stresslevel und
die Befindlichkeit. Tanztherapie ist
kinstlerische und korperorientierte
Psychotherapie. Sie beruht auf
dem Prinzip der Einheit und Wech-
selwirkung korperlicher, emotio-

© pixabay
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TANZTRERAPIE HILFT BEI LONG-COVID UND
ANDEREN HERZ- UND LUNGENERKRANKUNGEN

naler, psychischer, kognitiver und

sozialer Prozesse (Berufsverband

der Tanztherapeut:iinnen Deutsch-
lands). In den meisten Fallen wird

sie in psychosomatischen, psychi-
atrischen und neurorehabilitativen
Kontexten eingesetzt.

Ziel der Masterthesis von Ab-
solventin Simone M. Engelhardt
war es, herauszufinden, wie sich
tanztherapeutische Behandlung
auf internistische Patient:innen

und deren Korperwahrnehmung,
Stresslevel und Befindlichkeit
auswirkt. Hierzu flhrte sie eine
mehrwdchige Mixed-Methods-
Fallstudie mit Proband:innen in der
Rehabilitationsklinik Heidelberg-
Konigstuhl durch. Die behandelten
Stdérungsbilder Myokardinfarkt,
Pulmonale Hypertonie und Long
Covid finden sich bislang selten

in wissenschaftlichen Publikati-
onen der tanztherapeutischen
Forschung, deshalb startete sie
mit detaillierten Fallstudien. Bei der
neuartigen Erkrankung Long-Covid
ist dies eine der ersten Studien, die
demnach Pionierarbeit leistet.

Neben der positiven Auswir-
kung auf Kérperwahrnehmung
und Stressempfinden konnte die
Absolventin Engelhardt zeigen,
dass einige Interventionen — wie
beispielsweise Korperbildarbeit —
mehr positive Effekte haben als
andere.

Bei Interesse an weitergehenden
Inhalten oder Ruckfragen melden
Sie sich gerne bei Prof. Dr. Sabine
Koch, Professorin im Studiengang
Tanz- und Bewegungstherapie der
SRH Hochschule Heidelberg oder
direkt bei Simone M. Engelhardt.

Zur Studie:

Die Studie "Bewegter Atem -

Tanztherapie bei Herz- und Lun-

generkrankungen" basiert auf

einer Masterthesis von Simone M.

Engelhardt unter der Leitung von

Prof. Dr. Sabine Koch.

- Erhebungszeitraum der vier Fall-
studien: Februar/Méarz 2022

- Alter der vier Proband:innen: 50
bis 60 Jahre, alle berufstétig

- EIf Therapieeinheiten

- Ergebnisse: bei drei von vier
Proband:innen stieg die Zu-
friedenheit mit dem eigenen
Korperzustand, das Stresslevel
verringerte sich in acht von elf
Therapieeinheiten signifikant,
Zunahme der Entspanntheit

Wissenschaftliche
Ansprechpartner:

Prof. Dr. Sabine Koch: skoch@srh.de
Simone M. Engelhardt:
moneengel@gmx.net

Quelle: idw-online.de
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Pflegebedurftige Menschen, die nur Pflegegeld beziehen und keinen Pfle-
gedienst in Anspruch nehmen, sind zwingend verpflichtet, regelméaBig einen
Beratungseinsatz (Beratungsbesuch) abzurufen. Werden diese Beratungen
nicht regelmaBig in Anspruch genommen, hat die Pflegekasse das Recht,
das Pflegegeld zu klrzen oder gar zu streichen.

Was ist ein Beratungseinsatz bei
héuslicher Pflege?

Die Pflege eines Angehorigen wird
manchmal etwas unterschétzt. Ist
doch zum einen einiges Wissen in
Bezug auf Pflegetechniken not-
wendig. Zum anderen mussen die
Pflegepersonen informiert werden
welche Méglichkeiten der Entla-
stung, wie zum Beispiel Verhinde-
rungspflege, maglich sind.

Termin fiir verpflichtenden Bera-
tungseinsatz vereinbaren

Deshalb ist eine entsprechende Be-
ratung bei Pflegebedurftigkeit vom
Staat vorgesehen.

Der Beratungseinsatz — auch Bera-
tungsbesuch genannt — ist eine ver-
pflichtende Beratung fUr pflegende
Angehdrige. Es soll damit sicherge-
stellt werden, dass die Pflegenden
mit der Pflege nicht Uberfordert sind,
dass ihnen Hilfestellungen aufge-
zeigt werden und ein Ansprechpart-
ner bei Fragen vorhanden ist.

Obwohl der Beratungsbesuch
verpflichtend ist, sollten Sie als pfle-
gender Angehoriger diesen Bera-
tungseinsatz als beratende Hilfe und
Unterstitzung bei der hauslichen
Pflege sehen.

Wer muss einen Beratungseinsatz
in Anspruch nehmen?

Den Beratungseinsatz in der haus-
lichen Pflege nach § 37 SGB XI
Absatz 3 mussen pflegebedurftige
Menschen mit einem Pflegegrad

2 bis 5 abrufen, wenn sie NUR
Pflegegeld beziehen. Dann ist der
Beratungseinsatz verpflichtend.

PflegebedUirftige, die Kombipflege
oder nur Pflegesachleistungen nach
§ 36 SGB Xl in Anspruch nehmen,
mussen keinen Beratungsbesuch in
Anspruch nehmen.

Wie oft muss der Beratungshesuch
abgerufen werden?

Die Haufigkeit der Beratungseinsét-
ze in den einzelnen Pflegegraden
finden Sie hier:

Beratungs-

einsatz bei

Pflegegrad  Haufigkeit
Pflegegrad 1 nicht vorgeschrieben
Pflegegrad 2 1 x pro Halbjahr
Pflegegrad 3 1 x pro Halbjahr
Pflegegrad 4 1 x pro Vierteljahr
Pflegegrad 5 1 x pro Vierteljahr

Kann der Beratungseinsatz auch
freiwillig in Anspruch genommen
werden?

Pflegende Angehdrige, die durch
einen ambulanten Pflegedienst
Pflegesachleistungen erhalten, sind
nicht verpflichtet, eine Beratung in
Anspruch zu nehmen. Andererseits
kdnnen sie bei Pflegegrad 2 bis 5
jedoch freiwillig einmal pro Halbjahr
eine Beratung in Anspruch nehmen.
Auch wenn ein Pflegedienst regel-
maBig zur Unterstltzung kommt,
bendtigen doch viele Angehdrige
auch hier eine weiterflhrende Bera-
tung zur Pflege.

Die Pflegedienstmitarbeiter/Bera-
tungspersonen kdnnen Sie dann
beraten und Sie auch entsprechend
schulen. Die Kosten fur den Bera-
tungsbesuch tragt auch bei einer
freiwilligen Inanspruchnahme des
Beratungsbesuches die Pflegeversi-
cherung.

Menschen mit Pflegegrad 1 haben
prinzipiell 1 x pro Halbjahr einen frei-
willigen (also nicht verpflichtenden)
Anspruch auf einen Beratungsein-
satz, mussen diesen aber NICHT in
Anspruch nehmen.

Warum ist der Beratungseinsatz
verpflichtend?

Die Pflegeberatung nach § 37 SGB
Xl Absatz 3 soll zum einen den
Pflegebedurftigen schitzen und
zum anderen die Pflegeperson un-
terstUtzen. Die Pflegekasse mochte
sichergehen, dass die Qualitat der
Pflege gesichert ist und der Pfle-
gebedUrftige optimal versorgt und
nicht vernachlassigt wird. Uber
einen Beratungsbesuch kann auch
auf eventuelle Pflegefehler aufmerk-
sam gemacht und diese behoben
werden.

Termin fiir verpflichtenden Bera-
tungseinsatz vereinbaren

Wird bei einem Beratungseinsatz
festgestellt, dass in der Pflege
schwerwiegende Fehler begangen
wurden oder der pflegebedurftige
Mensch vernachlassigt wird, kann
die Pflegekasse das Pflegegeld in
eine Pflegesachleistung umwandeln.

Welche Leistungen umfasst der
Beratungseinsatz

Die Beratungseinsétze sollten indi-
viduell auf die hausliche Pflegesitu-
ation des Pflegebedurftigen abge-
stimmt sein. Dabei kdnnen folgende
Themen besprochen und geklart
werden.
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e Information der Pflegepersonen
Uber die Leistungen der Pflege-
kasse

e \orstellung weiterer Moglichkeiten
von Pflegeschulungen oder Pfle-
gekursen.

e Abklarung, welche Hilfsmittel oder
Pflegehilfsmittel fUr den pflege-
bedurftigen Menschen in Frage
kommen. Evtl. Beantragung der
Hilfsmittel.

e Prifung, ob eine Hoéherstufung in
einen anderen Pflegegrad not-
wendig ist.

e Durchsprache Uber vorhandene
Pflegeprobleme und wie diese
gelést werden kdnnen.

e |nformation Uber die Entlastung
der Pflegeperson (z.B. Umstellung
auf Pflegesachleistungen oder
Inanspruchnahme von Tages- und
Nachtpflege oder Verhinderungs-
pflege).

e Schulung Uber die individuelle
Pflege des Angehdrigen.

Wer fiihrt den Beratungsbesuch
durch?

Die Beratung in der eigenen Haus-
lichkeit wird durch anerkannte
Beratungsstellen und zugelassene
Pflegeeinrichtungen, wie zum
Beispiel einem ambulanten Pfle-
gedienst, durchgefuhrt. Aber auch
durch anerkannte Pflegekrafte.

Es macht Sinn, wenn Sie fUr die
Pflegeberatungsbesuche immer den
gleichen Dienstleister beauftragen.
Die Berater kennen dann bereits
Ihre hausliche Pflegesituation. Der
Pflegebedurftige oder die Pflege-
person kann selbst bestimmen, wer
das Beratungsgesprach ausfih-
ren soll. Niemand ist daher fur die
Pflegeberatung an einen bestimm-
ten Anbieter oder eine bestimmte
Beratungsstelle gebunden.

Termin fiir verpflichtenden Bera-
tungseinsatz vereinbaren

Wo findet der Beratungseinsatz statt?
Die Pflegeberatung nach § 37 SGB
Xl Absatz 3 findet bei der pflege-
bedurftigen Person zu Hause statt.
Der Pflegeberater kann sich somit
einen guten Uberblick Uiber die
hausliche Pflegesituation machen
und kann damit auch viel besser
und zielgerichteter beraten und hilf-
reiche Empfehlungen aussprechen.

Erkennt der Pflegeberater zum
Beispiel, dass fur die hausliche Pfle-
ge nicht gentigend oder nicht die
optimalen Hilfsmittel zur Verfligung
stehen, kann hier viel schneller und
umfassender reagiert werden.

Was kostet der Beratungseinsatz?
Die Kosten fUr den Beratungseinsatz
sind fur die Pflegenden sowie fur die
PflegebedUrftigen kostenlos. Die Ko-
sten werden bei gesetzlich Versicher-
ten von der Pflegekasse, bei privat
Versicherten von der zustandigen
Privaten Krankenversicherung und bei
Beihilfeberechtigten von der zustandi-
gen Beihilfestelle Ubernommen.

Gesetzliche Krankenversicherung:
Die Kosten fur den Beratungsbesuch
werden von den Beratungsstellen
direkt mit den Kostentragern (Pfle-
geversicherung usw.) abgerechnet.
Das bedeutet, dass Sie (mit Pfle-
gegrad 1 bis 5) nicht in Vorleistung
gehen mussen und Sie persdnlich
den Beratungsbesuch auch nicht in
Rechnung gestellt bekommen.

Private Krankenversicherung:

Wer privat krankenversichert ist,
pbekommt ein Protokoll und eine
Rechnung. Diese mUssen dann bei
dem Versicherungsunternehmen
eingereicht werden.
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Was passiert, wenn die verpflich-
tende Pflege-Beratung nicht in
Anspruch genommen wird?

Wer verpflichtet ist, eine Pflegebera-
tung in Anspruch zu nehmen, sollte
dies auch wirklich regelmaBig im
vorgeschriebenen Turnus machen.

Im Bewilligungsbescheid fur das Pfle-
gegeld wird Ihnen mitgeteilt, wie hau-
fig Sie verpflichtet sind, einen Bera-

tungseinsatz in Anspruch zu nehmen.

Bitte beachten:

Sie mUssen sich selbst um den Bera-
tungseinsatz kimmern. Wenn Sie
den Beratungsbesuch nicht durchge-
fUhrt haben, werden Sie von der Kas-
se erinnert. Die Pflegekasse kann das
Pflegegeld kirzen oder ganz strei-
chen, wenn kein verpflichtender Bera-
tungsbesuch durchgefuhrt wurde.

Sie mussen einen Beratungsbesuch
organisieren? Kein Problem — Hier
kostenlosen Beratungseinsatz be-
antragen.

Wenn sich der Pflegegrad erhoht
hat und die Beratungspflichtbe-
suche haufiger durchgeflhrt werden
muUssen, mussen Sie aktiv werden
und einen Termin fUr den Bera-
tungsbesuch vereinbaren.

Nachweis iiber die Durchfiihrung
eines Beratungseinsatzes

Wurde die Beratung durch einen an-
erkannten Pflegedienst oder einen
Pflegeberater durchgefuhrt, muss
die Durchfuhrung der Beratung
geman § 37 Abs. 3 SGB Xl nach-
gewiesen werden. Dies geschieht
folgendermaBen:

Gesetzliche Krankenkasse: Der
Pflegedienst oder die Beratungsstelle
muss den Beratungseinsatz doku-
mentieren und leitet dann die Doku-
mentation an die Pflegekasse weiter.

Private Krankenkasse: Hier missen
die Versicherten den Nachweis selbst
an die Krankenkasse schicken.

Quelle: pflege-durch-angehoerige.de
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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 2023 ,,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 2023 auf dem Postweg

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

1. September 2022 und dem

31. August 2023 verdffentlicht
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




Gesetz zur Starkung des Schutzes der Bevolkerung und insbesondere
vulnerabler Personengruppen vor COVID-19

Die SchutzmaBnahmen gelten vom 1.

Basisschutz und Stufenkonzept
Vorbehaltlich der Zustimmung durch
den Bundesrat soll ab Oktober bun-
desweit Maskenpflicht im Fernver-
kehr, in Arztpraxen und den Praxen
weiterer Heilberufler, sowie eine Mas-
ken- und Testpflicht in Krankenh&u-
sern und Pflegeeinrichtungen gelten.
Das sieht das ,Gesetz zur Starkung
des Schutzes der Bevolkerung und
insbesondere vulnerabler Personen-
gruppen vor COVID-19% vor.

Daruber hinaus werden Pflegeheime
dabei unterstutzt, Beauftragte einzu-
setzen, die sich um Impfung, Hygi-
ene und Medikation bei der Pande-
miebekampfung kiimmem.

Zudem sollen die Lander die M6g-
lichkeit erhalten, je nach Infektionsla-
ge in zwei Stufen auf die Pandemie-
entwicklung zu reagieren.

Bundesweit geltende Basis-Schutz-

maBnahmen

o FFP2-Maskenpflicht im &ffentlichen
Fernverkehr (medizinische Masken
fUr 6-14-Jahrige und Personal).

e FFP2-Maskenpflicht in Arztpraxen
und Praxen aller Heiloerufler

¢ Masken- und Testnachweispflicht
fur den Zutritt zu Krankenhdusern
sowie voll- und teilstationaren Pfle-
geeinrichtungen und vergleichbaren
Einrichtungen sowie fUr Beschéf-
tigte in ambulanten Pflegediensten
und vergleichbaren Dienstleistern
wahrend ihrer Tatigkeit.

Ausnahmen von der Testnachweis-
pflicht sind vorgesehen fur Personen,
die in den jeweiligen Einrichtungen
oder von den jeweiligen Dienst-
leistern behandelt, betreut oder
gepflegt werden.

Oktober 2022 bis zum 7. April 2023.

Ausnahmen von der Maskenpflicht
sind vorgesehen, wenn die Behand-
lung dem Tragen einer Maske entge-
gensteht sowie fur in den jeweiligen
Einrichtungen behandelte oder
gepflegte Personen in den fUr ihren
persdnlichen Aufenthalt bestimmten
Raumlichkeiten.

Grundsétzlich ausgenommen von
der Maskenpflicht sind ferner Kinder
unter 6 Jahren, Personen, die aus
medizinischen Grunden keine Maske
tragen k&nnen sowie gehdrlose und
schwerhorige Menschen.

Dariiber hinaus konnen die Lander
abgestuft nach Infektionslage auf
das Pandemiegeschehen reagieren:
Landerstufenkonzepte

In einer ersten Stufe kdnnen die
Lander weitergehende Regelungen
erlassen, um die Funktionsfahigkeit
des Gesundheitssystems oder der
sonstigen kritischen Infrastruktur zu
gewahrleisten.

1. Stufe

¢ Die Maskenpflicht im &ffentlichen
Personennahverkehr.

¢ Die Maskenpflicht in 6ffentlich
zuganglichen Innenrdumen. Eine
zwingende Ausnahme ist bei
Freizeit-, Kultur- oder Sportveran-
staltungen, in Freizeit- und Kultu-
reinrichtungen sowie in gastrono-
mischen Einrichtungen und bei
der Sportaustibung flr Personen
vorzusehen, die Uber einen Test-
nachweis verflgen.

e Die Lander kdnnen auBerdem Aus-
nahmen fUr diejenigen erlauben, die
genesen sind (Genesenennachweis:
Es gilt die bisherige 90 Tage-Frist)
oder die volistandig geimpft sind

und bei denen die letzte Impfung
hochstens drei Monate zurtick-
liegt. Unabhangig davon kénnen
Veranstalter weiterhin von ihrem
Hausrecht Gebrauch machen und
eigene Einlassregeln verhangen.

e Zudem ist eine Maskenpflicht in
Schulen und sonstigen Ausbil-
dungseinrichtungen flr Beschaf-
tigte sowie fur Schulerinnen und
Schuler ab dem funften Schuljahr
maoglich, wenn dies zur Aufrechter-
haltung eines geregelten Prasenz-
Unterrichtsbetriebs erforderlich ist.

e Die Verpflichtung zur Testung in
bestimmten Gemeinschaftsein-
richtungen (z.B. Einrichtungen zur
Unterbringung von Asylbewerbern,
Hafteinrichtungen, Kinderheimen)
sowie Schulen und Kinderta-
geseinrichtungen.

2. Stufe

Sollte sich eine Corona-Welle trotz-

dem weiter aufbauen und stellt ein

Landesparlament fUr das gesamte

Bundesland oder eine konkrete Ge-

bietskorperschaft anhand bestimm-

ter, gesetzlich geregelter Indikatoren
eine konkrete Gefahr fur die Funk-
tionsfahigkeit des Gesundheitssy-
stems oder der sonstigen kritischen

Infrastrukturen fest, kdnnen dort

auBerdem folgende MaBnahmen

angeordnet werden:

¢ Die Maskenpflicht bei Veranstal-
tungen im AuBenbereich, wenn ein
Mindestabstand von 1,5 m nicht
eingehalten werden kann, sowie
bei Veranstaltungen in &ffentlich
zuganglichen Innenrdumen.

o \erpflichtende Hygienekonzepte
(Bereitstellung von Desinfektions-
mitteln, Vermeidung unnétiger
Kontakte, Luftungskonzepte) fur
Betriebe, Einrichtungen, Gewerbe,
Angebote und Veranstaltungen aus
dem Freizeit-, Kultur- und Sport-
bereich fur offentlich zugangliche
Innenraume, in denen sich mehrere
Personen aufhalten.

¢ Die Anordnung eines Mindestab-
stands von 1,5 m im &ffentlichen
Raum.

¢ Die Festlegung von Personenober-
grenzen fUr Veranstaltungen in 6f-
fentlich zuganglichen Innenrdumen.

Quelle: bundesgesundheitsministerium.de
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ENTWICKLUNG DER PSYGHISCHEN GESUNDHREIT

WAHREND DER COVID-19-PANDEMIE

Das Robert Koch-Institut un-
tersucht im Verlauf der COVID-
19-Pandemie die Entwicklung
verschiedener Merkmale psychi-
scher Gesundheit bei Erwachsenen
in Deutschland. Nun haben RKI-
Forschende dazu neue Ergebnisse
verodffentlicht. ,,Als nationales
Public-Health-Institut erhebt das
RKI vielfaltige Daten, mit denen
die Gesundheit der Bevélkerung
umfassend eingeschéatzt werden
kann“, sagt Lothar H. Wieler, Pra-
sident des RKI. Die Auswirkungen
der Pandemie spielen dabei eine
wichtige Rolle. ,,Durch die RKI-Da-
ten lassen sich Trends friihzeitig
erkennen und Handlungsbedarf fiir
Forschung, Praxis und Politik iden-
tifizieren“, unterstreicht Wieler.

Berichtet werden Ergebnisse

zu drei Indikatoren: depressive
Symptome, Angstsymptome und
subjektive psychische Gesundheit.
Depressive Symptome (Interes-
senverlust und Niedergeschlagen-
heit) gingen in der Zeit der ersten
COVID-19-Welle und im Sommer
2020 gegenUtber demselben
Zeitraum in 2019 zunachst zurtck,
von Herbst 2020 bis Frihjahr 2021
und von Ende 2021 bis Fruhjahr
2022 nahmen sie deutlich zu.

Eine auffallige Symptombelastung
Uber dem Schwellenwert lag im
Zeitraum Marz-September 2019
bei 11 % der Bevolkerung vor. In
den ersten Pandemiemonaten —
zwischen Marz und September
2020 - sank er auf etwa 9 %. Der
Anteil stieg auf 13 % im gleichen
Zeitraum 2021 und auf 17 % im
Zeitraum Marz bis Juni 2022. Auf
eine Verschlechterung der psychi-

schen Gesundheit weisen auch
Ergebnisse zu Angstsymptomen
(Angstlichkeit und unkontrollierbare
Sorgen) und subjektiver psychi-
scher Gesundheit hin. Im Zeitraum
Marz-September 2021 gaben 7 %
der Bevolkerung eine auffallige
Belastung durch Angstsymptome
an, im Zeitraum Marz-Juni 2022
waren es 11 %. Zeitgleich sank der
Anteil derjenigen, die ihre allge-
meine psychische Gesundheit als
»Sehr gut* oder ,ausgezeichnet”
einschatzen, von 44 % auf 40 %.
Diese Entwicklungen zeigen den
Bedarf nach weiterer Beobach-
tung, auch um eine mdgliche Re-
versibilitat der Trends einschatzen
zu kénnen.

Die Ergebnisse wurden in einem
Preprint auf dem Dokumentenser-
ver medrxiv (https://www.medrxiv.
org/content/10.1101/2022.10.09.
22280826v1) verdffentlicht, sind
also noch nicht von unabhangigen
Gutachtern bewertet. Die Daten
stammen aus Telefoninterviews mit
monatlich ca. 1.000 Erwachsenen
(2019-2021), aktuell mit monatlich
ca. 3.000 Erwachsenen (2022).
Die Interviews wurden im Rahmen
der GEDA-Studie ,Gesundheit

in Deutschland aktuell” und der
COVIMO-Studie durchgefuhrt.
Neben einer Frage zur selbstein-
geschatzten psychischen Gesund-
heit wurden Screening-Fragen
eingesetzt, die ggf. auf einen
Abklarungsbedarf psychischer
Symptome hinweisen kdnnen. Es
ist nicht moglich, damit die Haufig-
keit psychischer Stérungen zu be-
stimmen, da die Messinstrumente
keine Diagnosestellung erlauben.

In der Studie werden diese Ergeb-
nisse in den zeitlichen Kontext der
Phasen der COVID-19-Pandemie
gesetzt. Im Beobachtungszeitraum
(April 2019 bis Juni 2022) ist mit
dem Angriffskrieg Russlands auf
die Ukraine ein weiterer akuter
Stressor auf Bevilkerungsebe-

ne hinzugekommen. AuBBerdem
tragen maoglicherweise komplexe
Effekte weiterer kollektiver Krisen
wie der Klimakrise sowie saisonale
Schwankungen und langjahrige
Trends zu den Entwicklungen bei.
Ob ein zeitlicher Zusammenhang
zwischen diesen Stressoren und
der Entwicklung der psychischen
Gesundheit auch ursachlich zu ver-
stehen ist, kann anhand der Studie
nicht bewertet werden. Ziel der
Analysen war es, Veranderungen
im Sinne eines Frihwarnsystems
Uber eine visuelle Darstellung
zeitlicher Trends mdglichst sensitiv
zu entdecken. Diese Hinweise auf
eine sich verschlechternde psy-
chische Gesundheit konnten auch
statistisch nachgewiesen werden.

Die aktuellen Ergebnisse sind
neben dem Preprint auch in einem
Faktenblatt auf der RKI-Internet-
seite zusammengefasst. Zukunf-
tig sollen die Ergebnisse auch in
einem Dashboard verflgbar sein.

Weitere Informationen:
www.rki.de/psychische-gesundheit

Quelle: Robert Koch-Institut RKI
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senkt bel Risikopatienten die Gefahr
ejnes schweren Verlaufs

04.10.2022: Wegen
Kontraindikationen
und Wechselwir-
kungen ist die Wirk-
stoff-Kombination
jedoch nicht fiir alle
besonders gefahrdeten
Patientinnen und Pati-
enten geeignet.

Die Kombination der Wirkstoffe Nir-
matrelvir und Ritonavir ist seit Januar
2022 zugelassen zur Behandlung
von COVID-19 bei Erwachsenen,

die keine zusatzliche Sauerstoff-
zufuhr bendtigen und ein erhdhtes
Risiko haben, einen schweren
COVID-19-Verlauf zu entwickeln. In
einer fruhen Nutzenbewertung hat
das Institut fUr Qualitat und Wirt-
schaftlichkeit im Gesundheitswesen
(IQWIG) nun untersucht, ob die als
Paxlovid bekannte Substanz diesen
besonders gefahrdeten Patientinnen
und Patienten einen Zusatznut-

zen gegentber der zweckmaBigen
Vergleichstherapie ,Therapie nach
arztlicher MaB3gabe® bietet. Danach
sinkt durch die Einnahme der Wirk-
stoff-Kombination das Risiko, einen
schweren COVID-19-Verlauf zu ent-
wickeln, intensivmedizinisch betreut
zu werden oder sogar an COVID-19
Zu versterben.

Da die relevante Studie allerdings
ausschlieBlich mit ungeimpften
Patientinnen und Patienten durchge-
fUhrt wurde und unklar ist, inwieweit
die Effekte auf geimpfte Ubertragbar
sind, sieht das IQWIG in der Gesamt-
schau nur einen ,,Anhaltspunkt® flr
einen erheblichen Zusatznutzen von
Nirmatrelvir/Ritonavir gegenlber der
zweckmaBigen Vergleichstherapie.
»Bei ungeimpften Risikopatienten, die
erst seit wenigen Tagen symptoma-
tisch und noch nicht schwer erkrankt
sind, hatte Paxlovid in der betref-
fenden Studie eine vielversprechende

Bei ungeimpften COVID-19-Risiko-
patienten, die erst seit wenigen Tagen
symptomatisch und noch nicht schwer
erkrankt sind, hatte Paxlovid in der
Studie eine vielversprechende Wirkung.
Die Anwendbarkeit wird allerdings.
durch zahlreiche Wechselwirkungen
mit anderen Medikamenten einge-
schrankt, die gerade in dieser Ziel-
gruppe haufig verordnet werden.
IQWIG-Leiter Jirgen Windeler zur
Paxiovid-Nutzenbewertung

Wirkung®, betont IQWIiG-Leiter Jur-
gen Windeler. ,Bei der Anwendung
kénnen allerdings die zahlreichen
Wechselwirkungen mit anderen
Medikamenten, die gerade in dieser
Zielgruppe haufig verordnet werden,
einschrankend wirken.*

Weniger schwere Verlaufe mit
Paxlovid®

Der Hersteller hat in seinem Dos-
sier Daten aus der Studie EPIC-HR
eingereicht. Eingeschlossen waren
hier nicht hospitalisierte, symptoma-
tische Patientinnen und Patienten in
der Frihphase von COVID-19, die ein
erhohtes Risiko fUr einen schweren
Verlauf hatten. Als Risikofaktoren
dafir gatten: Ubergewicht, ein Alter
von mehr als 60 Jahren, die Ein-
nahme von immunschwachenden
Medikamenten, Zigarettenkonsum
oder das Vorliegen von spezifischen
Vorerkrankungen wie beispielsweise
Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Dia-
betes mellitus (Typ 1 oder 2) oder
chronische Lungenerkrankungen.
Alle in die Studie eingeschlossenen
Patientinnen und Patienten waren je-
doch ungeimpft. Einschrankend weist
das IQWIiG zudem darauf hin, dass
Patientinnen und Patienten mit kom-
plexen Risikofaktoren in der EPIC-HR-
Studie unterreprasentiert waren.

Die fUr die frlihe Nutzenbewertung
des IQWIG relevante Teilpopulation
der EPIC-HR-Studie umfasste ins-
gesamt 1908 Personen, von denen
944 mit Nirmatrelvir/Ritonavir und

964 mit Placebo behandelt wurden.
Im Interventionsarm der Studie war
28 Tage nach Symptombeginn nie-
mand verstorben, im Vergleichsarm
gab es hingegen 15 Todesfalle (1,6
Prozent der Patientinnen und Pati-
enten). Auch die Zahl der schweren
COVID-19-Verlaufe war bei Be-
handlung mit Nirmatrelvir/Ritonavir
deutlich geringer: 10 (1,1 Prozent)
schweren COVID-19-Verlaufen im
Interventionsarm stehen hier 60

(6,2 Prozent) im Vergleichsarm ge-
genuber. Intensivmedizinisch betreut
werden musste in der Nirmatrelvir/
Ritonavir-Gruppe keine Patientin
bzw. kein Patient, in der Placebo-
Gruppe waren es 9 (0,9 Prozent). Zu
einer Linderung der Symptome kam
es bei einer Therapie mit Nirmatrelvir/
Ritonavir nach durchschnittlich 16
Tagen, ohne erst nach 20 Tagen.

In der Gesamtschau sieht das IQWIG
fur Erwachsene mit COVID-19, die
keine zusatzliche Sauerstoffzufuhr
bendtigen und ein erhdhtes Risiko
haben, einen schweren COVID-
19-Verlauf zu entwickeln, einen
Anhaltspunkt fur einen erheblichen
Zusatznutzen von Nirmatrelvir/Rito-
navir gegenuber der zweckmaBigen
Vergleichstherapie ,,Therapie nach
arztlicher MaBRgabe®.

G-BA beschlieBt iiber AusmaB des
Zusatznutzens

Die Dossierbewertung ist Teil der
frhen Nutzenbewertung gemaf
Arzneimittelmarktneuordnungs-
gesetz (AMNOG), die der G-BA
verantwortet. Nach Publikation der
Dossierbewertung fuhrt der G-BA
ein Stellungnahmeverfahren durch
und fasst einen abschlieBenden
Beschluss Uber das Ausmai des
Zusatznutzens.

Einen Uberblick Uber die Ergebnisse
der Nutzenbewertung des IQWIG
gibt folgende Kurzfassung:

https:.//www.g-ba.de/bewertungsver-
fahren/nutzenbewertung/844/

Auf der vom IQWIG herausgege-
benen Website www.gesundheitsin-
formation.de finden Sie zudem allge-
mein verstandliche Informationen.

Quelle: iqwig.de



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



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

/

“ Stiftung

René Baumgart



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-

René Baumgart 5 5

\—
=

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



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

s db oy 4

air-be-c

Einfach gut betreut.
lhr Partner fUr alle mobilen Sauerstoffkonzentratoren

Bundesweit e Beste Beratung e Service vor Ort e Partner dller Kassen e Urlaubsversorgung ¢ Miete und Kauf ¢ Gute Preise
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von Garo Thurmann
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Fiir den Teig

e 250 g Milch

e 5 \WUrfel Hefe

e 80 g weiche Butter
e 80 g Zucker

¢ 500 g Mehl

¢ 1 Prise Salz

Fiir die Fiillung

® 80 g weiche Butter
® 6 EL brauner Zucker
e 3 EL Zimt

009000
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Zubereitung

1. Milch, Hefe, Butter und Zucker in
einem Topf erwarmen. (es sollte
lauwarm sein)

2. Mehl und Salz in eine Schissel
geben und die erwarmte Mi-
schung dazu geben

3. Den Teig nun mind. 30 min ge-
hen lassen

Kleiner Tipp: Wer mag, kann noch etwas Puderzucker mit Milch und
Zitronensaft anrihren und drUber geben.

<8
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4. Den Teig nun auf einer be-
mehlten Arbeitsflache zu einem
Rechteck ausrollen und mit
weicher Butter bestreichen.

5. Zimt und Zucker in einer Schis-
sel vermengen und auf dem Teig
verteilen.

6. Den Teig nun der Lange nach in
ca. 5 cm dicke Streifen schnei-
den und aufrollen.

7. Die Rollen nun in eine Auflauf-

form mit etwas Abstand geben
(sie gehen noch auf) und weitere
30 min gehen lassen.

8. Nun die Schnecken bei 180

Grad (Ober-/Unterhitze) fur ca.
30 Minuten inden Ofen geben.

9. Sobald die Schnecken fertig

sind, konnt ihr sie aus dem Ofen
holen und genieBen.




Zutaten

e ca. 1 kg geschalte Apfel

e 1 Packung Gelierzucker 2:1
e ctwas Zimt

e 2 Orangen

Hilfsmittel
e Einwegglaser

Zubereitung
1. Die Apfel schélen, das Gehause

entfernen und die Apfel in kleine

StUcke schneiden.

2. Die Orangen auspressen und
die Schale einer Orange zur
Halfte abreiben.

Kleiner Tipp: Mit Geschenkband und Zimtstangen verziert eignet es sich
auch wunderbar als kleines Mitbringsel

Zutaten

e 250 g Mehl

e 90 g Zucker

¢ 125 g weiche Butter
e 1 mittelgroBes Ei

Hilfsmittel
e Platzchenausstecher einer Form
in 2 verschiedenen GroBen

Kleiner Tipp: Um die Platzchen
frisch zu halten nach dem Aus-
kuhlen in einer gut verschlossenen
Keksdose dunkel und kihl aufbe-
wahren.

Hintergrundbild/GroBes Bild:
pixabay
Rezepthilder: Canva

Zubereitung

1. Mehl und Zucker in einer
Schussel vermischen und dann
das Eis und die Butter
hinzufigen und zu einem ge-
schmeidigen Teig verkneten.

2. Den Teig in Frischhaltefolie
einwickeln und fur mind. 30 min
kalt stellen.

3. Die Halfte des Teiges nun auf
einer bemehlten Flache ausrol-
len und den groBen Ausstecher
zur Hand nehmen und die Form
ausstechen. Ich zéhle die Platz-
chen meistens ab, da ich Ober-
und Unterseite brauche. Den
Ofen konnt ihr auf 175 Grad auf
Ober- und Unterhitze aufheizen.

(
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3. Die Apfelstiicke, den Orangen-
saft, die Orangenschale und
Zimt (je nach Belieben) in einen
Topf geben und den Gelierzu-
cker dazu geben. Danach alles
mind. 3 h durchziehen lassen.

4. Nach der Ziehzeit die Mischung
erhitzen und zwischendurch
den Geliertest machen. Die
Mischung dann mit einem
Purierstab mixen, sodass noch
kleine Stlcke vom Apfel zu
sehen sind.

5. Alles in die Einwegglaser fullen,
gut verschlieBen und auf den
Kopf drehen.

6. Sobald alles abgekuhlt ist konnt
ihr die Marmelade einlagern.
Lasst es euch schmecken.

4. Nun nehmt ihr den kleineren
Ausstecher und stecht aus der
Halfte der Platzchen die Mit-
te aus. Gebt eure Platzchen
mit kleinem Abstand auf ein
Backblech und backt sie bis
sie leicht braun sind, das sollte
nach ca. 10 min soweit sein.
Wiederholt das Ganze bis ihr
keinen Teig mehr habt.

5. Lasst die Platzchen nun gut
auskuhlen.

6. Bestreicht nun die Unterseite
der Platzchen mit etwas Gelee
(ich nehme daflr immer das
Apfelgelee aus dem vorherigen
Rezept) und setzt dann ein
Platzchen mit Loch in der Mitte
obendrauf. Die Platzchen sind
nun zum Verzehr bereit. Ich
teile die Anzahl der Platzchen
meistens in 3 Teile auf, da
ich dann einen Teil unverziert
lasse und die beiden anderen
Teile verziere ich pro Teil mit
weiBBer bzw. dunkler Schoko-
lade.
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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
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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 Forderung
wissenschaftlicher und medizi-
nischer Forschung (Ursachen-
forschung) und Entwicklung von
Therapien zur Bekampfung und
Behandlung der Pulmonalen Hy-
pertonie, schwerpunktmaBig 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 fur herausragende For-
schungsergebnisse.

Wissen muss man auch, dass der
Verein einen hochkarétig besetz-
ten Wissenschaftlichen Beirat hat.
Dadurch ist er immer auf dem ak-
tuellsten Stand der medizinischen
Entwicklungen - zum Nutzen der
Mitglieder.

Und dann noch jede Menge

Engagement:

e Vermittlung ph-spezifischer Kii-
niken und Arzte

e Kontakt zu wissenschaftlichen
Zentren und Organisationen der
PH-Selbsthilfe

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

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



e |nitiieren von Projekten, die den
Betroffenen helfen, wie PH-As-
sistenz, Atem-und Bewegungs-
therapie, Patienten-Informations-
veranstaltungen, Familientreffen
USW.

e Aufklarungsarbeit bei Kranken-
kassen und Behdrden

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

e Mitarbeit an der europaischen
Vernetzung und in Dachorgani-
sationen

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

e Sicherung der Finanzierung bei
offentlichen und privaten Spon-
soren

Ganz wichtig fUr unsere Betrof-
fenen ist die persdnliche 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-

\_
wirklichen und vielleicht auch mit
persdnlichem 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 Ver-
eins ermoglicht worden.

Vorstand des
pulmonale hypertonie e.v.




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,
PD Dr. Matthias Held, Wurzburg

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, Koin
Prof. Dr. Werner Seeger, Giel3en,
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

Bruno Kopp (t 07.02.2012)
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PH IN DEN NACHRICHTEN

Bad Oeynhausen

DONNERST
18. NOVEMI OE2
Ausst -Basics fiir Schiiler
Them
nIn mmn Auswertung von Bewerbungs-
MBad Oe hop unterlagen, klar im Vorteil, so
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Natur und Wissenschaft

in zerbrechliches dreijahri-

ges Madchen bekommt die

Diagnose Lungenhoch-

druck. Stark fortgeschritten.

Medikamente helfen nicht,
ihre letzte Chance: Lungentransplanta-
tion. Die vorletzte Chance steht in kei-
nem Lehrbuch, fiir viele ist sie eine seit
Jahren angekiindigte, aber utopische
Option — fiir einige Wissenschaftler und
Arzte der Medizinischen Hochschule
Hannover (MHH) ein realistischer Aus-
weg: Stammzelltherapie.

Nun, drei Jahre spater, fithrt das Mad-
chen ein normales Leben — ohne Spen-
derlunge, aber mit Stammzelltherapie.
Der Kinderkardiologe Georg Hansmann
und die anderen Arzte wollen zwar noch
nicht von einer Heilung sprechen, denn
bei der Erkrankung der kleinen Patien-
tin handelt es sich um eine besonders
schwerwiegende Form von Lungen-
hochdruck, die iiblicherweise in Schii-
ben verlauft und daher friiher oder spa-
ter wieder ausbrechen kann. Dennoch
ist die bisherige Genesung des Méad-
chens ein grandioser Erfolg der regene-
rativen Medizin, tiber den in der Zeit-
schrift ,Nature Cardiovascular Medici-
ne* nachzulesen ist.

Als sich die Eltern der kleinen Jenny
(Name von der Redaktion geéndert) im
Januar 2019 an die Hannoveraner Arzte
wandten, hatte diese bereits einen zehn
Monate wihrenden Leidensweg hinter
sich. Ungewohnlich klein und zart fiir
ihr Alter, war die kleine Patientin seit
rund einem Jahr nicht mehr gewachsen
und wog lediglich zwolf Kilogramm. Im

I mit Kr All
hatte sie zudem schon zweimal das
Bewusstsein verloren und litt wiederholt
an Nasenbluten. Wenn ihre gleichaltri-
gen Kameraden tobten und spielten,
musste Jenny zusehen, da sie schon
nach kurzer Zeit auler Atem kam. Bei
einem standardisierten Belastungstest
in der Klinik konnte sie in sechs Minu-
ten auch lediglich 270 Meter zuriickle-
gen, mehr schaffte sie nicht. Dabei gel-
ten selbst 400 Meter fiir Kinder dieses
Alters als wenig.

Ursichlich fiir das Leid der damals
Dreijahrigen war ein seltener geneti-
scher Defekt, der in ihrer Familie bis
dahin nicht vorgekommen war, sich also
spontan gebildet haben musste. Wie von
den wenigen vergleichbaren Fillen
bekannt, sind die Lungenschlagadern,
die Pulmonalarterien, der Betroffenen
aufgrund von schweren Wachstumssto-
rungen ausgesprochen steif und eng.
Dies hat zur Folge, dass der Druck in der
Lungenstrombahn ansteigt und die
rechte Herzkammer daher bestindig
gegen einen hohen Widerstand anpum-
pen muss, um das Blut durch das Atem-
organ zu befordern. Bleibt der Lungen-
hochdruck — im Fachjargon pulmonalar-
terielle Hypertonie genannt — bestehen
oder sle)gt er noch weiter an, was bei

i Kre i fiir
gewohnlich der Fall 151 verliert das Herz
zunehmend an Kraft und streckt irgend-
wann ganz seine Waffen. Dieses Sta-
dium erreicht es umso eher, je friiher im
Leben es einer derart groBen Strapaze
ausgesetzt wird. Die Uberlebensaussich-
ten von Patienten, die wie Jenny bereits
im Kindesalter an Lungenhochdruck
erkranken, sind daher auch besonders
diister. Im fortgeschrittenen Erkran-
kungsstadium kann nur noch eine Lun-
gentransplantation verhindern, dass die
Kreislaufpumpe ganz versagt. Diese
Option ist freilich alles andere als ideal.
Denn zum einen haben transplantierte
Lungen eine begrenzte Lebenszeit, und
zum anderen muss das Immunsystem
dabei bestindig unterdriickt werden,
damit der Korper das fremde Organ
nicht abstoBt. Kinder und insbesondere
auch Jugendliche dazu zu bringen, Ta-
bletten konsequent einzunehmen, kann
aber eine Herausforderung darstellen.

Bei Jenny hatten die Arzte bereits
eine Lungentransplantation in Erwi-
gung gezogen. Bevor sie allerdings die-
sen Schritt gehen wollten, versuchten
sie, der kleinen Patientin mit Medika-
menten zu helfen. Schon bald zeigte
sich gleichwohl, dass der medikamen-
tosen Therapie enge Grenzen gesetzt
waren. Denn einige Mittel gegen Lun-
genhochdruck erweitern nicht nur die
Arterien im Atemorgan, sondern auch
jene im Korperkreislauf und senken
damit den Blutdruck. Da Jennys Blut-
druck aber bereits sehr niedrig war,
konnten die Arzte dem Kind nicht die
wirkstiarksten ~Mittel ~verabreichen.
Auch aus diesem Grund zeigte die
medikamentose Therapie nur wenig
Erfolg. Sie konnte das Herz zwar etwas
entlasten, doch gelang es damit nicht,
das Fortschreiten der Erkrankung auf-
zuhalten. Die Notwendigkeit einer
Lungentransplantation war daher nur
in etwas weitere Ferne geriickt, lag
aber weiterhin in Sichtweite.

wDie Vorstellung, dass ihre Tochter
eine solche Operation iiber sich erge-
hen lassen muss, war fiir die Eltern nur
schwer ertréiglich, sagt Hansmann.
,Sie wollten nichts unversucht lassen,
um ihrem Kind diesen Schritt zu erspa-
ren, zumal sie wussten, dass eine
transplantierte Lunge nicht lange
iiberdauert.” Er habe es in der Tat erst
selten erlebt, dass eine fremde Lunge
zehn Jahre nach der Transplantation
noch problemlos arbeitet. Dabei sei
das  Lungentransplantationszentrum
in Hannover das grofite Europas. Wie
er berichtet, waren die verzweifelten
Eltern schon kurz davor, mit ihrer
Tochter nach China zu fliegen. ,Sie
erzéhlten mir von einer Klinik, an der
Patienten  mit  Lungenhochdruck
angeblich erfolgreich mit Stammzellen
behandelt wiirden.“ Um der Sache auf

Signale
furs Leben

Ein dreijdhriges Mddchen am Abgrund:

schwerer Lungenhochdruck. Die Eltern

verzweifelt, Arzte und Forscher greifen
zum Strohhalm: Stammzelltherapie.

Von Nicola von Lutterotti

Im Blut schl leb

Zellen und

den Grund zu gehen, habe er einen in
Peking tatigen Kollegen gebeten, sich
nach der besagten Klinik zu erkundi-
gen. Dabei zeigte sich, dass diese gar
nicht registriert ist. ,Daraufhin war
der Plan gestorben®, sagt Hansmann.

uf Bitten der Eltern wil-
ligten die Hannoveraner
Arzte schlieBlich ein,
selbst einen Therapie-
versuch mit Stammzell-
produkten zu wagen. Thre Wahl fiel auf

Foto Action Press

Rolle scheint dabei ihr Einfluss auf das
Immunsystem zu spielen.

Als sich abzeichnete, dass die vielen
Tabletten und Inhalationen das
Schicksal des kleinen Médchens nicht
mafgeblich zu bessern vermochten,
nahmen die Hannoveraner Forscher
die Stammzelltherapie in Angriff.
Zugute kam ihnen dabei, dass einige
von ihnen bereits Erfahrungen mit
dieser Behandlungsmethode gesam-
melt hatten, wenngleich vornehmlich
bei Tieren. Auf der Suche nach geeig-
neten tammzellen

ymale tammzel-
len, da diese bereits in anderen medi-
zinischen Bereichen schon linger zum
Einsatz kommen und auch von Kin-
dern gut vertragen werden. Besonders
bewihrt haben sie sich zur Behand-
lung von Patienten mit ,Graft-versus-
Host-Erkrankung®. Hiervon spricht
man, wenn sich gespendete Knochen-
markszellen — genauer, die hieraus
hervorgegangenen Immunzellen -
gegen das Gewebe des Empfingers
richten und dieses zerstéren. Erhéht
ist das Risiko fiir solche AbstoBungs-
reaktionen bei Leukamiekranken,
deren eigene blutbildende Zellen im
Knochenmark —mit solchen eines
gesunden Spenders ersetzt wurden.
‘Weshalb die mesenchymalen Stamm-
zellen in dem Fall oft heilsame Wir-
kungen entfalten, lasst sich noch nicht
mit Sicherheit sagen. Eine wichtige

wurden Hansmann und seine Kollegen
schon bald fiindig, und das in der
Familie des kranken Kindes. So erhielt
Jenny im August 2019 eine kleine
Schwester, was den Arzten die Gele-
genheit bot, aus der Nabelschnur des
neugeborenen Kindes eine Fiille der
winzigen Heilsbringer zu isolieren.
Diese ist nicht nur eine besonders
ertragreiche und leicht zugingliche
Quelle von mesenchymalen Stammzel-
len. Die hieraus gewonnenen Stamm-
zellen scheinen zudem noch besser zu
wirken als jene aus dem Knochen-
mark. Hierfiir sprechen die Erkennt-
nisse des Biochemikers Ralf Hass,
eines der Ko-Autoren der aktuellen
Veréffentlichung. Unat vom

versetzen sie das Immunsystem des
Empfingers nicht in Alarmbereit-
schaft, erzeugen also keine Absto-
Bungsreaktionen, und rufen auch sonst
meist keine Nebenwirkungen hervor.
Da frithere Versuche, den lahmen-
den Reparaturprozessen des Korpers
mithilfe von Stammzellen auf die
Spriinge zu helfen, groBtenteils
gescheitert sind, versuchten Hans-
mann und seine Kollegen ihr Ziel auf
anderen Wegen zu erreichen. So
beschlossen sie, die kleine Patientin
mit dem Uberstand der Kulturen, in
denen die Stammzellen gewachsen
waren, zu behandeln, ihr also nicht die
intakten Zellen zu verabreichen. Denn
verschiedenen Beobachtungen zufolge
beruhen viele giinstige Effekte einer
Stammzelltherapie nicht etwa auf dem
blofen Ersatz des angeschlagenen
Gewebes. Heilsame Kraft iiben viel-
mehr auch die von den Stammzellen
abgesonderten Signalmolekiile aus.
Eine weitere Besonderheit des Vorge-
hens von Hansmann und seinen Kolle-
gen: Anders als gemeinhin iblich,
nahmen sie die Therapie nicht nur ein-
mal vor. Vielmehr behandelten sie Jen-
ny insgesamt finfmal, und das an
unterschiedlichen Tagen und nicht in
einem Schub, wie meist tblich, son-
dern iiber einen Zeitraum von je einer
Stunde. Bei Tieren gewonnene
Erkenntnisse sprachen dafiir, dass eine
wiederholte ~ Anwendung  bessere
Ergebnisse erzielt als eine einmalige.

as dann geschah, hat-
ten weder die For-
scher noch die Eltern
zu hoffen gewagt:
Innerhalb von drei
Monaten legte Jenny, die seit zwolf
Monaten nicht gewachsen war, ganze
zehn Zentimeter zu. Damit einherge-
hend besserte sich ihr Befinden, und
sie hatte einen sehr viel ldngeren
Atem. Im Belastungstest schaffte sie
nunmehr fast 500 Meter in sechs Minu-
ten — beinahe doppelt so viel wie
zuvor. Eingehende korperliche Unter-
suchungen bestitigten, was der erste
Eindruck nahelegte. So war Jennys
LungengefaBdruck merklich gefallen,
ihr Herz hatte sich fast vollstindig
erholt, und der Blutstrom in ihren
Lungenarterien stockte nicht mehr,
sondern erschien vollig normal. Im
Nabelschnurgewebe ~ von  Jennys
Schwester und anderen Siuglingen
suchten die Wissenschaftler dann nach
Antworten auf die Frage, wie die ver-
schiedenen Stammzellprodukte zur
Genesung des schwerkranken Mad-
chens beigetragen haben konnten. Thre
Erkenntnisse legen den Schluss nahe,
dass die Kombination der Signalmole-
kiile, also der gesamte Wirkstoffcock-
tail, die Gesundung in die Wege gelei-
tet haben dirfte. So wirken einige
Iproteine Entziind ent-
gegen, andere versorgen die Kraftwer-
ke der Herzmuskelzellen mit frischer
Energie, und wieder andere unterstiit-
zen die Wundheilung und verhindern,
dass beschédigte Zellen vernarben.

Nach den vielen Riickschligen

erscheint es fast so, als ob die Stamm-
zelltherapie ihre Heilsversprechen
doch noch einlésen koénnte, zumindest
teilweise. In der Fachwelt hat der in
oNature Cardiovascular Medicine®
doi:  10.1038/s44161-022-00083-z)
veréffentlichte Bericht aus Hannover
Begeisterung ausgel6st. ,Ich halte die-
se Arbeit in vielerlei Hinsicht fiir
bahnbrechend*, erklért Stella Kourem-
banas, leitende Pidiaterin am Boston
Children’s Hospital und Stammzellfor-
scherin an der Harvard Medical School
in Boston, auf Anfrage. ,Das darin
beschriebene Verfahren konnte sich
fir die Therapie vieler Formen von
Lungenhochdruck eignen, aber auch
fir die Behandlung von anderen ent-
ziindungsbasierten Krankheiten. Der
zellfreie Ansatz, wie ihn Hansmann
und seine Kollegen gewihlt haben, ist
nach meinem Dafiirhalten besonders
aussichtsreich.”

Am besten beschreiben ldsst sich der
gute Ausgang des Therapieversuchs
mit den Worten von Jennys Mutter, die
sie an ihre Arzte richtete: ,Unsere
Tochter ist nicht zu bremsen, wir sind
iibergliicklich. Ein Nachbar hat vor
Kurzem gefragt, ob Jenny ein neues
Medikament erhilt, denn sie wiirde
derart herumflitzen.” Dass das Kind so
gut auf die Therapie ansprechen und
sie obendrein so problemlos vertragen
wiirde, war freilich nicht selbstver-
stindlich. ,Bei der ersten Behandlung
hatten wir groBe Bedenken. Wir haben
uns gesagt, was ist, wenn das Kind
einen allergischen Schock erleidet
oder es zu einer anderen schweren
Komplikation kommt? Das wire eine
Katastrophe gewesen”, gibt der Kin-
derkardiologe zu. Als bedauerlich
bezeichnet er es zugleich, dass sie das
therapeutische Verfahren, das sie mit
eigenen Forschungsgeldern finanziert
haben, derzeit keinen weiteren Patien-
ten anbieten koénnen. ,Allein die
Materialien schlagen mit etwa 60000
Euro zu Buche, die vielen Arbeitsstun-
den nicht eingerechnet*, erkliart Hans-
mann den Grund fiir den vorlaufigen
Behandlungsstopp. Das Zentrum fiir
Pulmonale Hypertonie im Kindesalter
an der MHH stehe aktuell an einem
Scheideweg, sagt der Arzt. Denn um
das Verfahren weiterzuentwickeln, sei-
en signifikante Investitionen erforder-
lich. Nur so lasse sich priifen, ob die
G von Jenny ein Iner gro-

Ursprungsort, haben mesenchymale
Stammzellen zudem einen grofien Vor-
teil: Anders als ausgereiftes Gewebe

Ber Glicksfall war oder ob auch ande-
re Patienten von dem Verfahren profi-
tieren konnen.
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Aus der Zeit, als der Aquator wieder auf-
taute: 635 Millionen Jahre altes Tiefseese-
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reflektiert und damit eine bis zur Verglet-
scherung fiihrende Abkiihlung der Aqua-
torialregion verhindert.

In der aktuellen Verdffentlichung
haben Voigt, sein Wiener Mitarbeiter
Johannes Horner sowie Christoph Braun
und Joaquim Pinto vom Karlsruher Insti-
tut fiir Technologie die Bedingungen der
Jormungand-Hypothese nun noch einmal
genauer modelliert. Dabei stellten sie fest,
dass die in Art und Ausmal unbekannte

BllemPalaomologen

manche auf oberfli-
Wasser angewiesene
totale Eiszeiten hat-
nnen. Insbesondere
endes Plankton und

ungs].lmen von

im Cryogenium einen
empfindlichen Einfluss auf das Gesche-
hen hatte — wie die Wolken ja auch einen
der groBten Unsicherheitsfaktoren bei der
Modellierung des aktuellen Klimawan-
dels darstellen. In der Frage der cryogeni-
schen Vereisungen beeinflussen Wolken
empfindlich die positive Rickkopplung
tropischer Eisbildung auf weitere Abkuh-

Erde, sind aus der
n Vereisungen nach-
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lung durch Tragen die
‘Wolken nur wenig zur Reflexion kurzwel-
ligen Sonnenlichts bei, etwa weil sie zu
diinn oder zu selten sind, ist diese Riick-
kopplung stéirker.

Wie die Forscher schreiben, waren
Wassergiirtel-Zustinde des cryogenium-
zeitlichen Erdsystems ihren Modellrech-
nungen zufolge nur maglich, wenn die
Reflexion  kurzwelligen ~Sonnenlichts
durch die Wolken tiber offenem Wasser
am oberen Ende dessen lag, was physika-
lisch plausibel ist —und zugleich das Riick-
strahlvermdgen unverschneiten Seeeises
am unteren Ende des plausiblen Bereichs.
Insgesamt, so die Forscher, stelle das doch
sehr infrage, ob sich die globalen Verglet-

dlicher und zehn

e immer eisfrei. Denn
nd Norden in die Tro-
dort dunkler geblie-
eren Breiten, da die
ation am Aquator
prich den Schneefall,
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nergie ins All zuriick-

cher aus jener Zeit anders
erkliren lassen als durch eine Schneeball-
Erde der harten Sorte, deren gesamte
Oberfliche fiir Jahrmillionen komplett
unter einem Eispanzer verschwand. Die
Evolution der Biosphire hat das allenfalls
verzogert. Das Leben, so unglaublich das
einem manchmal erscheint, findet immer
einen Weg. ULF VON RAUCHHAUPT
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Stadt

dem Ende der Con-

werden auf diese Weise unterbunden.
Eigentlich soll dies mit weniger Risiken
fiir den Patienten verbunden sein. Eine
aktuelle Studie in ,Annals of Internal
Medicine“ weist nun aber darauf hin,
dass Patienten, deren Hiiftfraktur in Spi-
nalanasthesie operiert wurde, noch
Wochen nach dem Eingriff mehr
Schmerzmittel bendtigten als nach einer
Vollnarkose. Dazu analysierte ein Team
um den Anisthesisten Mark Neuman von
der Perelman School of Medicine an der
Universitit von Pennsylvania die Daten
von etwa 1600 Menschen, die sich zwi-
schen 2016 und 2021 Hiiftoperationen
unterzogen hatten, an verschiedenen Kli-
niken in den USA und Kanada. Rund die
Hilfte hatte eine Vollnarkose erhalten,
die andere eine Spinalanésthesie. Wih-
rend der Operation benétigten letztere
zwar weniger Opiate zur Schmerzstil-
lung, schon am ersten Tag nach der Ope-
ration litten sie jedoch stirkere Schmer-
zen. Zwei Monate nach der Operation

zur imation der
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Elektronik nach LEGO-Art

Einen multifunktionalen Computerchip,
dessen Komponenten — Recheneinheit,
Datenspeicher und Sensoren — nach Art
von LEGO-Steinen iibereinandergestapelt
werden konnen, haben Forscher vom Ma
sachusetts Institute of Technology entwi
ckelt. Der modulare Aufbau erlaubt es, ein-
zelne Komponenten auszutauschen, zu
kombinieren und neue Bauteile mit ande-
ren Funktionalititen hinzufiigen. Bits und
Bytes werden zwischen den Komponenten
statt wie iiblich mit Elektronen per Licht-
pulse ausgetauscht, die von LED-Arrays
erzeugt werden. Daher entfillt eine feste
Verdrahtung der Bauteile wie bei tiblichen
3-D-Chiparchitekturen. Der neuartige
MIT-Chip ist, wie die Forscher um Jeehwan
Kim in ,Nature Electronics® schreiben,

etaubungsmittel ins
t, und Schmerzen

speziell fiir in der KI ausge-
legt und kann iiber optische Sensoren Bil-
der erkennen und verarbeiten. mli



pulmonale hypertonie €.V. bietet seinen Mitgliedern

Sauerstoffversorgungd im Urlaub

n Urlaub und freuen uns Uber €

Wir wiinschen einen schone ine altmo-

dische Postkarte!
Voraussetzung

Die Organisation der Urlaubsver-
sorgung mit sauerstoff flr sauer ist die Verordnung durch den
stoffpflichtige Patienten ist oft mit pbehandelnden Arzt (Kopie), eine
gkeiten verbunden. glaubhafte Bestatigung der Ur-
laubsreise (. B. Buohungsbesté-

chte helfen und
deshalo tigung) und die M‘\tgliedschaft im
Verein. Die Informationen sollten

o die Versorgung im Urlaub mit trans-

b portablen und stationaren Sauer- 30 Tage Vvor Reisebeginn vorliegen,

stoff-Konzentratoren an. sonst wird eine Servicepausoha\e

vom Anbieter erhoben.

7u beachten ist dabei, dass das

Angebot aus technischen Grunden

e Einmal im Jahr {bernimmt der nur bis zu einem Bedarf von 4 Liter
Verein die Kosten fur die Urlaubs-  Pro Minute genutzt werden kann.
versorgung. Rufen Sie uns an!

« Das Mitglied {jbernimmt eine Kosten fur eventuelle Beschadigungen
Selbstbeteiligung von 30, €. oder Verlust sind vom Patienten zu tragen.
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4 Unser Verein mo
bietet seinen Mitgliedern

« Die Abwicklung erfolgt direkt
durch den Hersteller.
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