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Die Lungeﬁﬁbmseﬁst eine seltene, aggressive

= und haufig schnell fortschreitende Erkranku
bei der vernarbtes Gewebe in der Lunge der
Funktion kontinuierlich einschrankt. Ist die
“"Ursache unbekannt, spricht man von einer

iopathisclzgen Lungenfibrose (IPF). )
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Typisch sind Beschwerden wie zunek me

Atemnot bei Anstrengungen, meist trockenef Husten, : - %‘
- Miidigkeit und abnehmende kérperliche Belastbar-
. keit. Die relativ unspezifischen Symptome machen die ' o

Diagnose der seltenen Krankheit schwierig. = . !
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Ieldét unter der chronlschertlAtemnot
Zahlreiche Beratungs- und Hilfs- ";,-
angebote helfen, die LebenSqualltat' ™
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Was man Uber die Idiopathische Lungenfibrose

wissen sollte

Wer ist betroffen?
IPF ist eine seltene, nicht ansteckende,
chronische Lungenkrankheit, die sich
zunachst meist mit Atemnot und trocke-
nem Husten dussert. Neuere Studien gehen
von 6 bis 20 Betroffenen pro 100000
Menschen aus. Diagnostiziert wird die
Krankheit in der Regel nach dem 50.
Lebensjahr. Manner sind &fter betroffen
als Frauen. IPF kann familiar gehauft
auftreten, vermutlich spielen genetische
Faktoren eine Rolle.

Was I6st die Krankheit aus?
Das Einatmen von Stduben, aber auch
Infektionen, Strahlenschiden oder be-
stimmte Medikamente kdnnen eine Lungen-
fibrose verursachen. Bei jedem zweiten
Betroffenen ist die Ursache fiir die Lungen-
fibrose nicht bekannt: Dann handelt es
sich um eine sogenannte Idiopathische
Lungenfibrose, kurz: IPF (englisch: idio-
pathic pulmonary fibrosis).

Was geschieht in der Lunge?

Man nimmt an, dass wiederholte Mikro-
schadigungen mit anschliessend gestorter
Wundheilung in der Lunge zu einer Ver-
narbung fuihren. Es bildet sich mehr Binde-
gewebe zwischen den Lungenbldschen
(Alveolen) und den sie umgebenden Blut-
gefdssen. Dieses zusétzliche Gewebe
vernarbt und macht die Lunge starr und
unelastisch. Dadurch kostet den Betrof-
fenen vor allem das Einatmen mehr Kraft:
Es fallt immer schwerer, die versteifte
Lunge zu dehnen.

Mit der Zeit wird immer mehr gesundes
von funktionslosem, vernarbtem Gewebe
verdréngt. So nimmt das Volumen der
Lunge ab. Es gelangt weniger Sauerstoff
aus der Atemluft ins Blut. Dadurch wird
die korperliche Belastbarkeit eingeschrankt.
Es kommt zu Atemnot: zuerst nur bei
Anstrengung, spater aber auch im Ruhe-
zustand.

IPF schreitet meist schnell voran: Die mittlere
Lebenserwartung nach der Diagnose

liegt bei etwa drei bis fiinf Jahren, langere
Verldufe sind aber auch bekannt.
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Idiopathische Lungenfibrose (IPF)
<

Gesunde Lunge
Lungenbldschen in
elastischem Bindegewebe

s

Kranke Lunge

Das Gewebe zwischen den Lungen- ¢
blaschen vernarbt, es bildet sich

das typische «Honigwabenmuster»

-

% Das Lungenvolumen
© nimmt ab
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Wie aussert sich IPF?

Welche Symptome kdnnen auf

eine IPF hinweisen?
IPF bleibt meist lange unbemerkt und die
Symptome werden zuerst oft mit anderen
Atemwegserkrankungen wie Asthma und
COPD (chronisch obstruktive Lungener-
krankung) oder einer Herzinsuffizienz ver-
wechselt. Haufige Symptome sind ein tro-
ckener Reizhusten, Midigkeit und die
Einschrankung der kdrperlichen Belastbar-
keit. Geraten die Betroffenen zuerst nur
bei Anstrengung in Atemnot, so geschieht
dies spater auch im Ruhezustand. Wenn
diese Beschwerden auftreten, ist die Krank-
heit oft schon fortgeschritten. Das ist

typisch fur diese seltene Erkrankung.
Dabei wére eine frilhe Diagnose wichtig,
um die Behandlung spezifisch auf das
Krankheitsbild auszurichten, das Fort-
schreiten der Krankheit méglichst zu ver-
langsamen und die Lebensqualitéat zu
verbessern. Darum empfiehlt es sich, bei
zunehmender Atemnot und Husten in je-

dem Fall die Hausarztin oder den Haus-
arzt aufzusuchen.

Diagnose durch Tests und bildgebende
Verfahren

Fur die Diagnose arbeiten Pneumologen,
Pathologen und Radiologen eng zu-
sammen. Der Lungenfunktionstest (Spiro-
metrie) misst Volumen und Fluss des
Atemstroms und lisst sich einfach, schmerz-
frei und innerhalb weniger Minuten durch-
fuhren. Patientinnen und Patienten mit
Lungenfibrose haben in der Regel verklei-
nerte Atemvolumen.

Klinische Untersuchungen und bildgebende
Verfahren wie Rontgenbilder und hoch-
auflésende Computertomographien (CT)
geben weiteren Aufschluss. Lungenspezia-
listen erkennen das klinische radiologi-
sche Bild der Lungenfibrosen zum Beispiel
die typischen «Honigwabenmuster» in
den unteren Lungenabschnitten. Meist
fuhren sie zusétzlich eine Bronchoskopie
(Lungenspiegelung) durch, bei der ein
diinner Schlauch mit einer Kamera durch
Mund oder Nase in die Atemwege ein-
gefuihrt wird. Dabei werden kleine Lungen-
gewebsproben (Biopsien) und Spul-



fltssigkeit (Bronchoalveoldre Lavage) (S Mehr Informationen zur Spirometrie
entnommen. Wenn das Beschwerdebild bietet das Infoblatt «Spirometrie»
und die Ergebnisse der Bildgebung auf (Lungenfunktionstest) unter
Lungenfibrose schliessen lassen, jedoch www.lungenliga.ch/publikationen
keine Ursache dafur festzustellen ist, oder Tel. 031 378 20 50.

handelt es sich um eine IPF.

Drei Fragen an Prof. Dr. med. Thomas Geiser, Facharzt FMH fiir Pneumologie

Was ist das Heimtiickische an der IPF?
Die Krankheit bleibt oft tiber Jahre hinweg unbemerkt. Erst wenn die Lunge schon stark
geschadigt ist, machen sich die Symptome bemerkbar: meist trockener Reizhusten
und Atemnot bei kérperlicher Belastung. Eine friihzeitige Diagnose ist daher wichtig.

Wie wird IPF diagnostiziert?
Die IPF-Diagnose ist eine Herausforderung. Sie erfordert die interdisziplindre Zusam-
menarbeit von Expertinnen und Experten aus verschiedenen medizinischen Fachgebieten.
Dabei mussen Herz- und Lungenerkrankungen mit dhnlichen Symptomen sicher aus-
geschlossen werden kénnen.

Wie ist der Stand der Forschung?

Die Forschung bemiiht sich intensiv, die Vorgénge zu entschltsseln. Wir finden immer
mehr Puzzleteile bei diesem komplexen Krankheitsbild. Inzwischen wurden einige Signal-
wege und Botenstoffe erkannt, die zur Vernarbung der Lunge fuihren. Hier werden
Ansatzpunkte fir neue Therapien gesucht. Es wird eine Vielzahl von Studien durchgefiihrt,
die neue Erkenntnisse und therapeutische Moglichkeiten bringen. Zu hoffen ist, dass in
Zukunft eine Mono- oder Kombinationsbehandlung mit verschiedenen Medikamenten
die Aussicht auf die Heilung der zurzeit noch todlichen Krankheit verbessert.


http://www.lungenliga.ch/publikationen

Die Ursache: meist unbekannt

Auf der Suche nach dem Ausloser
Da bei einer Lungenfibrose verschiedene
Ursachen in Frage kommen, sind um-
fassende Untersuchungen wichtig. Bei-
spielsweise um festzustellen, ob die
Erkrankung berufsbedingt ist, weil regel-
maéssig Schadstoffe wie Asbest- oder
Quarzstaub eingeatmet werden.

Die Ursachen einer Lungenfibrose

konnen vielfaltig sein:

— Infektionen

— Strahlenschdden (zum Beispiel im
Rahmen einer Krebstherapie)

— die Einnahme von Medikamenten

— das Einatmen von Asbestfasern oder
anderen Stduben

Ist der Ausloser der Erkrankung bekannt,
gilt es, diesen moglichst sofort zu meiden.

IPF: Ursachen werden erforscht

Beim grossten Teil der Patientinnen und
Patienten findet man jedoch keine Ur-
sache fur die Erkrankung. Grundsétzlich
sind Méanner Ofter betroffen als Frauen.
IPF kann familidar gehduft auftreten, ver-
mutlich spielen genetische Faktoren eine
Rolle. Die Forschung geht heute davon
aus, dass bei IPF-Erkrankten die Wund-
heilung in der Lunge beeintrachtigt ist.
Die gestorten Reparaturprozesse konnen
zur Vernarbung des Gewebes fuhren. Die
genauen Prozesse sind sehr komplex und
noch nicht ausreichend erforscht.



Beschwerden lindern und den

Krankheitsverlauf bremsen

IPF ist nicht heilbar: Die Vernarbungen
des Lungengewebes lassen sich nicht riick-
gangig machen. Medikamente (Antifibro-
tika) kénnen den Prozess der Vernarbung
und damit das Fortschreiten der Erkran-
kung verlangsamen. Im Rahmen der Be-
handlung wird vor allem versucht, die
Beschwerden der Atemnot und des Hustens
zu lindern sowie mégliche Komplikationen
und Folgeerkrankungen zu vermeiden.

Zurzeit sind neue antifibrotische Medi-
kamente erhdltlich, die die Vernarbung
des Lungengewebes verlangsamen.
Erste Langzeitergebnisse deuten darauf
hin, dass dadurch das Fortschreiten der
Krankheit insgesamt verlangsamt wird.
Weitere Forschungsergebnisse werden
den Stellenwert dieser antifibrotischen
Medikamente im Langzeitverlauf
aufzeigen.

Sauerstofftherapie erleichtert die Atmung
Bei der Lungenfibrose verschlechtert sich
die Atmung meist stetig. Betroffene sind
deshalb bei fortgeschrittener Krankheit oft
auf zusatzlichen Sauerstoff angewiesen.

Mit der heutigen Technik lasst sich die
Sauerstoffbehandlung gut zu Hause durch-
fuhren. Die Betroffenen erhalten dabei
Uber eine Nasenbrille Sauerstoff aus einem
Konzentrator oder aus einem Behdlter mit
Flussigsauerstoff. Der zusatzliche Sauerstoff
kann die Lebensqualitdt verbessern. Mit
einem mobilen Sauerstofftank sind Ausfliige
und kurze Spaziergdnge moglich. Hier un-
terstlitzen die kantonalen Lungenligen die
Betroffenen mit Schulungs- und Beratungs-
angeboten.

Chirurgische Eingriffe

Bei schwerer Erkrankung sollte die Mdg-
lichkeit einer Lungentransplantation ab-
geklart werden. Allerdings kommt diese
Option nur fur Patientinnen und Patienten
infrage, die abgesehen von der Lungener-
krankung in guter korperlicher Verfassung
sind und in der Regel das 65. Altersjahr
nicht Gberschritten haben. Es ist aber sehr
schwierig, ein passendes Spenderorgan
zu finden.



Unabdingbar: der Rauchstopp
Rauchen tragt bei Betroffenen zur
Verschlechterung des Krankheitsverlaufs
bei und verstarkt die Atemnot. Auch
Passivrauch und verschmutzte Luft
sollten méglichst vermieden werden.

Hier finden Sie Unterstiitzung zum

Thema Rauchstopp:

— Individuelle Beratung und Gruppen-
kurse bei lhrer kantonalen Lungenliga

— Telefonische Beratung: Rauchstopp-
linie 0848 000 181 der Krebsliga
(Montag bis Freitag, 11.00 bis 19.00
Uhr, Deutsch, Franzdsisch, Italienisch)

Nitzliche Adressen zum Thema
Rauchstopp:

www.lungenliga.ch/rauchstopp
www.stop-tabac.ch



www.lungenliga.ch/rauchstopp

www.stop-tabac.ch

Lebensqualitdt erhalten

Psychosoziale Beratung: dariiber reden
IPF beeintrachtigt die Lebensqualitat in
vielerlei Weise. Die Unsicherheit iber den
Verlauf der Krankheit ist bedngstigend und
belastend, auch fuir Angehorige. Dartiber
sprechen zu koénnen, kann helfen, damit
besser umzugehen. Die kantonalen Lungen-
ligen bieten dazu Beratungen an und
vermitteln bei Bedarf weitere Ansprech-
personen.

Ruhig atmen und sich entspannen
Stress und Anspannung zu vermeiden, ist
fur IPF-Betroffene besonders wichtig,
damit sich die Atemnot nicht verstérkt. Im
Rahmen einer Physiotherapie, einer Atem-
therapie oder -schulung kann man lernen,
anders zu atmen, die Brustmuskulatur
zu entspannen, zu dehnen und zu mobili-
sieren. Atemerleichternde Stellungen und
Entspannungstechniken werden eingeiibt.
Auch hier gibt es diverse Angebote der
kantonalen Lungenligen.

In Bewegung bleiben
Die nachlassende korperliche Leistungs-
fahigkeit ist meist das erste spurbare
Symptom der IPF. In der Folge werden
Belastungen oft ganz vermieden, was
dazu fuhrt, dass die Fitness mehr und

mehr nachldsst und die wichtige Musku-
latur weiter abgebaut wird. So geraten
die Betroffenen auch bei wenig Bewegung
in immer grossere Atemnot und ziehen
sich in der Folge immer mehr aus dem ge-
sellschaftlichen Leben zurlick. Regelmds-
siges, der korperlichen Verfassung an-
gepasstes Ausdauertraining ist das beste
Rezept, dem entgegenzuwirken. Indem
die Betroffenen leistungsfahiger werden,
trauen sie sich mehr zu, vergrossern ihren
Aktivitatsradius und verbessern so ihre
Lebensqualitat entscheidend.

Pulmonale Rehabilitation
Ist die Erkrankung bereits fortgeschritten,
kommt die pulmonale Rehabilitation
zum Einsatz. Sie wird von einem interdiszip-
lindren Team durchgefiihrt, dem Spezia-
listinnen und Spezialisten aus Medizin,
Pflege, Physiotherapie, Erndhrungsbera-
tung und Psychologie genauso angehdren
kénnen wie Sozialarbeiterinnen oder So-
zialarbeiter. Je nach Schwere der Erkran-
kung wird die pulmonale Rehabilitation
stationdr oder ambulant durchgefihrt.
Im stationdren Programm sind zwischen
vier und sechs Stunden tégliche Aktivitaten
geplant, im ambulanten jeweils zwei bis

drei Stunden pro Therapietag. Korperliche
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Aktivitaten und Ubungen werden indivi-
duell auf die Fahigkeiten und Bedirfnisse

der Betroffenen abgestimmt, damit sie fur

sich den grosstmoglichen Nutzen daraus
ziehen konnen.

Sich gesund erndhren
Auch die Erndhrung tragt viel zur Lebens-
qualitat bei. Ein ausgewogener Mix von
Eiweiss, Kohlehydraten und Fetten, viel
Obst und Gemiise und wenig Fertigpro-
dukten ist fur die Versorgung des Korpers
mit Ndhrstoffen und Vitaminen wichtig.
Starkes Ubergewicht wirkt sich negativ auf
den Krankheitsverlauf aus. So féllt es
schwerer, sich zu bewegen und man kommt
schneller ausser Atem. Genauso wichtig
ist es aber auch, nicht ins Untergewicht zu
fallen und bei Kraften zu bleiben — auch
wenn bei fortgeschrittener Krankheit das
Essen vielleicht schwerfillt. Eine Erndh-
rungsberatung leistet zu einer gesunden
Erndhrung wertvolle Impulse.

IPF-Betroffene sollten Infekte moglichst

vermeiden. Die jahrliche Grippe-

Impfung und eine Impfung gegen

Pneumokokken, die Lungen-

entztindung auslésen kénnen, schiitzen.

Auch eine gute Hygiene hilft:

— taglich mehrmals die Hande waschen
oder desinfizieren

— voll besetzte 6ffentliche
Verkehrsmittel meiden

— haufig luften

— Handgeben in Grippezeiten
vermeiden

Bei ersten Infektanzeichen sollte

die Hausarztin oder der Hausarzt

aufgesucht werden.



Das Engagement der Lungenliga

Information
IPF ist wenig bekannt. Patientinnen und
Patienten, Interessierte und Fachpersonen
haben kaum Zugang zu fundierten Infor-
mationen. Hier setzt die Lungenliga an:
Sie informiert verstandlich Gber die Diag-
nose und Therapien.

Therapie und Rehabilitation

In enger Zusammenarbeit mit der verord-

nenden Arztin oder dem verordnenden Arzt

unterstltzt die Lungenliga die Behandlung.

- Ist eine Sauerstofftherapie nétig, organisiert
die Lungenliga Apparate und Sauerstoff-
lieferungen, und Fachpersonen unterstiit-
zen die Patientinnen und Patienten bei
der Integration der Therapie in den Alltag.

— Einige kantonale Lungenligen bieten eine

- In den Kursen «Atmen und Bewegen»

erlernen lungenkranke Menschen
AtemUbungen, die stdrken, beruhigen
sowie Selbstvertrauen und Lebens-
freude fordern.

— Mit den «Luftholtagen» bietet die Lun-

genliga Menschen mit Atembehinde-
rungen und ihren Angehdrigen unter
fachlicher Begleitung Ferien an. Dazu
gehoren Ausflige, Atemibungen und
Bewegungsaktivitdten.

— Die Lungenliga hat schweizweit ein

Netz von Flussigsauerstoff-Tankstellen
aufgebaut. Atembehinderte Menschen
kénnen dort ihre mobilen Sauerstoff-
behilter kostenlos auffillen und so
ihre Mobilitat erhdhen.

ambulante pulmonale Rehabilitation an.
Dabei werden die Patientinnen und Pa-
tienten von einem Team von Fachleuten
aus den Bereichen Lungenheilkunde,
Physiotherapie und Erndhrungslehre an-
geleitet und betreut.

Beratung und weitere Angebote

— Die psychosoziale Beratung der Lungen-
liga, Erfahrungsaustausch- und Selbst-
hilfegruppen unterstiitzen Betroffene
und ihre Angehorigen, mit den Folgen
der Krankheit umzugehen.

Forschung
Die Lungenliga setzt sich fir die Forschungs-
férderung ein, um die Therapieaussichten
und die Lebensqualitat von Patientinnen
und Patienten langfristig zu verbessern.

—> Weitere Informationen:
www.lungenliga.ch

www.swissiip.ch

Haben Sie noch Fragen? Bitte zogern Sie
nicht, die kantonale Lungenliga in lhrer
Ndhe zu kontaktieren (Seiten 14 und 15).
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http://www.lungenliga.ch
http://www.swissiip.ch

Kantonale Ligen

Wir sind bei Ihnen in der Ndhe

Aargau

Tel. 062 832 40 00
lungenliga.aargau@Ilag.ch
www.lungenliga-ag.ch

Appenzell Ausserrhoden

Tel. 071 228 47 47
info@lungenliga-sg.ch
www.lungenliga-sg-appenzell.ch

Appenzell Innerrhoden

Tel. 071 228 47 47
info@lungenliga-sg.ch
www.lungenliga-sg-appenzell.ch

Baselland/Basel-Stadt
Tel. 061 927 91 22
info@llbb.ch
www.llbb.ch

Bern

Tel. 031 300 26 26
info@lungenliga-be.ch
www.lungenliga-be.ch

Fribourg

Tél. 026 426 02 70
info@liguepulmonaire-fr.ch
www.liguepulmonaire-fr.ch

Geneve

Tél. 022 309 09 90
info@lIpge.ch
www.lpge.ch

Glarus

Tel. 055 640 50 15
lungenligaglarus@bluewin.ch
www.lungenliga-gl.ch

Graubiinden
Tel. 081 354 91 00
info@llgr.ch
www.llgr.ch
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Jura

Tél. 032 422 20 12
direction@liguepj.ch
www.liguepulmonaire.ch

Luzern

Tel. 041 429 31 10
info@lungenliga-
zentralschweiz.ch
www.lungenliga-
zentralschweiz.ch

Neuchatel

Tél. 032 720 20 50
info@lpne.ch
www.lpne.ch

St. Gallen und

Fiirstentum Liechtenstein

Tel. 071 228 47 47
info@lungenliga-sg.ch
www.lungenliga-sg-appenzell.ch

Schaffhausen

Tel. 052 625 28 03
info@lungenliga-sh.ch
www.lungenliga-sh.ch

Schwyz

Tel. 055 410 55 52
pfaeffikon.llsz@hin.ch
www.lungenligaschwyz.ch

Solothurn

Tel. 032 628 68 28
info@lungenliga-so.ch
www.lungenliga-so.ch

Thurgau

Tel. 071 626 98 98
info@lungenliga-tg.ch
www.lungenliga-tg.ch

Ticino

Tel. 091 973 22 80
info@Ipti.ch
www.legapolmonare.ch

Unterwalden (NW/OW)
Tel. 041 429 31 10
info@lungenliga-
zentralschweiz.ch
www.lungenliga-
zentralschweiz.ch

Uri

Tel. 041 870 15 72
lungenliga.uri@bluewin.ch
www.lungenliga-uri.ch

Valais

Tél. 027 329 04 29
info@psvalais.ch
www.liguepulmonaire.ch

Vaud

Tél. 021 623 38 00
info@lpvd.ch
www.lpvd.ch

Zug

Tel. 041 429 31 10
info@lungenliga-
zentralschweiz.ch
www.lungenliga-
zentralschweiz.ch

Ziirich

Tel. 0800 07 08 09
beratung@lunge-zuerich.ch
www.lunge-zuerich.ch
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