Rechizeitig erkennen,
'ruhzeitig behandeln

Rasche Diagnose, friihzeitige Behandlung und
interdisziplindre Zusammenarbeit sind wichtig bei IP

www.schau-auf-die-lunge.at



Eine rasche Diagnose, eine fruhzeitige Behandlung und eine interdisziplinare
Zusammenarbeit: Das ist das oberste Gebot, wenn es um die idiopathische
Lungenfibrose (kurz: IPF) geht.

IPF ist eine seltene, schwerwiegende Erkrankung, bei der es zu
Vernarbungsprozessen im Lungengewebe kommt. Gesundes
Lungengewebe geht verloren. Was sich in Form von Atemnot und haufig
auch mit trockenem Reizhusten bei den Betroffenen duf3ert.

Mit dem Fortschreiten der Krankheit nimmt die Lungenfunktion immer
weiter ab. Durch eine fruhzeitige Behandlung kann der
Lungenfunktionsverlust verlangsamt werden! Das zeigt, wie wichtig eine
rasche Diagnose und frihzeitige Behandlung sind!

Atemnot muss immer medizinisch abgeklart werden!

Atemnot ist keine Alterserscheinung! Atemnot gehort in jedem Alter
medizinisch abgeklart. Bitte nehmen Sie erste Anzeichen ernst und suchen
Sie das Gesprach mit dem Arzt |hres Vertrauens. Er wird Ihre Beschwerden
abklaren und Sie an einen Spezialisten Uberweisen.

OA Dr. Hubert Koller
I. Interne Lungenabteilung, Sozialmedizinisches Zentrum, Baumgartner
Hohe - Otto-Wagner-Spital, Wien



E RKRANKUNG

WAS EINE IDIOPATHISCHE LUNGENFIBROSE IST!

Die idiopathische pulmonale Fibrose (IPF]ist eine Sonderform
einer idiopathischen interstitiellen Pneumonie. Diese Gruppe von
Erkrankungen ist durch zwei Faktoren gekennzeichnet:

- Man kennt die Ursache nicht genau.

- Die Erkrankung ist progressiv, das heif3t, sie schreitet voran.

Bei IPF handelt sich um eine seltene, schwerwiegende Erkrankung, bei
der es zu Vernarbungsprozessen im Lungengewebe kommit. Diese
Vernarbung verursacht bei den Betroffenen Atembeschwerden - vor
allem bei Belastung.

Die Erkrankung tritt meist in einem hoheren Lebensalter auf. Manner
sind haufiger betroffen als Frauen. Weltweit schatzt man Uber eine
Million betroffene Patienten.

WAS BEI DEM VERNARBUNGSPROZESS IN DER
LUNGE PASSIERT!

Durch die Erkrankung kommt es zu einer Uberschiefenden
Narbenbildung im Lungengewebe. Wodurch es zu einer gesteigerten
Produktion und Anreicherung von Bindegewebe im Zwischengewebe der
Lunge kommt.

In weiterer Folge werden Lungenblaschen durch das Narbengewebe
ersetzt, die Lunge versteift. Somit geht gesundes Lungengewebe
dauerhaft verloren.

WIE EINE IPF VERLAUFEN KANN!

Bei einer idiopathischen Lungenfibrose ist die Atmung eingeschrankt.
Das heif}t, die Patienten haben Probleme beim Luftholen, besonders
wenn sie aktiv sind. Je nachdem, wie weit die Krankheit fortgeschritten
ist, kann es zu Atemnot kommen: nur bei sportlicher Aktivitat oder schon
bei ganz alltaglichen Dingen wie Treppensteigen oder Spazierengehen.

Die Erkrankung verlauft bei jedem anders. In manchen Fallen breitet sie
sich schnell aus (innerhalb von Monaten) und in anderen Fallen dauert
dieser Prozess Uber mehrere Jahre. Der behandelnde Arzt kann lhnen
dabei helfen, diese Frage individuell zu beantworten.

Derzeit ist die einzige Moglichkeit fur eine Heilung der IPF eine
Lungentransplantation. Jedoch gibt es Medikamente, die das
Fortschreiten der Erkrankung deutlich verlangsamen konnen.

EINERASCHE DIAGNOSE IST
BESONDERS WICHTIG, DAMIT
FORTSCHREITEN DER KRANK-

HEIT DIE LUNGENFUNKTION

IMMER WEITER ABNIMMT.
DURCH EINE FRUHZEITIGE
BEHANDLUNG KANN DER
LUNGENFUNKTIONSVERLUST
VERLANGSAMT WERDEN!



DIAGNOSE

WARUM DIE DIAGNOSE OF T LANGE
DAUERN KANN!

Die Symptome der IPF sind leider sehr unspezifisch. Die Patienten klagen
Uber Reizhusten und zunehmende Atemnot unter
Belastungsbedingungen. Die Erkrankung beginnt oft sehr langsam und
schleichend. Das ist der Grund, warum sie meist im Anfangsstadium
nicht erkannt wird.

DarUber hinaus sind Reizhusten und Atemnot aber auch typische
Symptome anderer Lungenerkrankungen wie Asthma, COPD und
Lungenkrebs. In manchen Fallen kann es daher zu einer falschen
Diagnose kommen.

WARUM EINE RASCHE DIAGNOSE
SO WICHTIG IST!

Die durch die IPF verursachte Vernarbung der Lunge kann nicht mehr
ruckgangig gemacht werden. DarUber hinaus ist es eine Erkrankung, die
sich Uber einen langeren Zeitraum stetig verschlechtert.

Deshalb ist es besonders wichtig, dass IPF so froh wie moglich
diagnostiziert und behandelt wird. Denn nur so kann das Fortschreiten
der Erkrankung ginstig beeinflusst werden.

WAS DIE ERSTEN ANZEICHEN FUR
EINE IPF SEIN KONNEN!

Diese Symptome konnen auf eine IPF hinweisen und sollen rasch
medizinisch abgeklart werden.

- chronischer, trockener Reizhusten (keine Schleimbildung])

- Kurzatmigkeit bei korperlicher Aktivitat (die froher problemlos maéglich
waren)

« Atemnot auch in Ruhe (bei fortgeschrittener Erkrankung!)

- Veranderungen an den Fingern (sog. Uhrglasnagel oder
Trommelschlagelfinger)

- Mudigkeit
- ungewollter Gewichtsverlust

ATEMNOT, REIZHUSTEN UND
VERANDERUNGEN AN DEN
FINGERN KONNEN ANZEICHEN
FUR EINE IPF SEIN!

ZEITIST ORGAN! JE FRUHER IPF
DIAGNOSTIZIERT WIRD, DESTO
BESSERIST DIE PROGNOSE FUR
DIE NAHERE ZUKUNFT!

WICHTIG! ATEMNOT IST
KEINE ALTERSERSCHEINUNG
UND SOLLTE IMMER
ABGEKLART WERDEN.



DIAGNOSE

WELCHE UNTERSUCHUNGEN DER PULMOLOGE
DURCHF UHRT!

Wenn aufgrund der ersten Anzeichen ein Verdacht auf eine IPF besteht,
nimmt der Lungenfacharzt oder Pulmologe die nachstehenden
Untersuchungen vor.

- Erheben der Krankheitsgeschichte (sog. Anamnese)

- Abklopfen des Brustkorbs

- Abhoren mit einem Stethoskop

- Durchfuhrung eines Lungenfunktionstestes

Besteht aufgrund der Basisdiagnostik der Verdacht auf eine IPF,

Uberweist der Lungenfacharzt den Betroffenen an den Radiologen zur WICHTIG! HORT DER
weiteren Abklarung, der folgende Untersuchungen durchfuhren wird: PULMOLOGE BEIM ABHOREN EIN
- hochauflosende Computertomographie der Lunge (zeigt krankhafte RASSELGERAUSCH, DAS AN DAS

Veranderungen des Lungengewebes) OFFNEN EINES KLETT-

. Lun.genréntgen FAnm.: Im Frohstadig.m der.Erkrankung sind ' VERSCHLUSSES ERINNERT
Veranderungen im Lungenrantgen haufig nicht feststellbar. Erst mit
zunehmender Krankheitsdauer sind Veranderungen des (SOG. KNISTERRASSELN), KANN
Lungengewebes auch im Lungenrontgen sichtbar!) DAS AUF EINE IPF HINDEUTEN.

WARUM BETROFFENE UND ANGEHORIGE DEN
DIAGNOSEPFAD KENNEN SOLLTEN!

Nur wenn Sie den Diagnosepfad kennen, kénnen Sie wissen, welche
Schritte fr eine rasche Diagnosestellung wichtig sind! Hier die
Empfehlung vom Lungenfibrose Forum Austria sowie europaischen
Patientenvertretung (EU-IPFF).

Der IPF Diagnosepfad: Horen Sie auf die Gerausche der |PF!

1. Schritt: Sie haben einen moglichen Verdacht, aufgrund der
beschriebenen ersten Anzeichen. Eine medizinische Abklarung ist
notwendig!

2.Schritt: Besuchen Sie lhren Hausarzt und informieren Sie ihn Uber
Ihren Verdacht. Ihr Hausarzt wird die Lunge abhoren. Ist ein
Jklettverschlussartiges Rasselgerausch” zu horen, liegt die Vermutung
einer Form der Lungenfibrose nahe. Aus diesem Grund wird der
Hausarzt Sie bzw. Ihren Angehérigen an einen Lungenfacharzt
Uberweisen.




3. Schritt: Zur weiteren Abklarung werden bei einem Besuch beim
Lungenfacharzt unterschiedliche diagnostische Tests durchgefuhrt.

4. Schritt: Wurde eine IPF diagnostiziert, dann kann eine
interdisziplinare Betreuung in einem spezialisierten Zentrum die
Genauigkeit von Diagnose und Behandlung verbessern. Ein
personalisierter Behandlungsplan kann den Fortschritt der
Erkrankung moglicherweise verlangsamen und die Betroffenen im
Leben mit der Krankheit unterstutzen

5. Schritt: Ob Sie selbst von der Krankheit betroffen sind oder ein
Angehoriger von lhnen, suchen Sie sich Hilfe und Unterstutzung in einer
Selbsthilfegruppe. Lernen Sie andere Familien kennen, die mit IPF
leben. Lernen Sie von deren Erfahrungen und tauschen Sie sich aus.

Wahlen Sie eine Vertrauensperson aus, die Sie zum Termin begleitet.

Bereiten Sie sich auf den Termin vor: Besprechen Sie Ihre personlichen
Ziele, Therapiemaglichkeiten und offene Fragen mit Ihrer
Vertrauensperson.

Stellen Sie beim Termin Ihre Fragen. Und bestehen Sie auf eine
Beantwortung. Fragen Sie bei Unklarheiten nach.

Holen Sie im Zweifelsfall eine zweite Meinung ein.



Der behandelnde Arzt wird mit lhnen bzw. mit lhrem Angehorigen die
verschiedenen Therapiemaoglichkeiten und Unterstutzungsangebote ganz
individuell und im Detail besprechen. Hier ein kurzer Uberblick.

Antifibrotische Therapie

E's gibt neue Medikamente, die speziell fur die Behandlung von IPF in
Osterreich zugelassen sind. Dabei handelt es sich um Pirfenidon, eine
antifibrotische Substanz, deren Effizienz in verschiedenen
internationalen Studien gezeigt werden konnte. Ein weiteres
antifibrotisch wirksames Medikament ist Nintedanib, ein Tyrosinkinse-
Inhibitor, der auch eine positive Wirkung im Bereich IPF gezeigt hat.

Lungentransplantation

Auch wenn die Lungentransplantation derzeit die einzige
Heilungsmoglichkeit ist, kommt sie leider nur fUr sehr wenige Patienten
infrage: Die Patienten mUssen in einer guten kérperlichen Verfassung
sein, das Finden einer Spenderlunge dauert oftmals lange und die
Operation ist zudem mit Risiken verbunden.

Saverstofftherapie

Nachdem die Lunge von IPF-Patienten nicht mehr ausreichend
Saverstoff aufnehmen kann, kann es zu einem Sauerstoffmangel im
gesamten Korper kommen. Dadurch nimmt die Leistungsfahigkeit
langsam ab. Durch die zusatzliche Gabe von Sauerstoff kénnen die
Betroffenen weiterhin so aktiv wie moglich bleiben und insgesamt eine
bessere Lebensqualitat erreichen.

Pulmonale Rehabilitation

In der sog. pulmonalen Rehabilitation lernen Betroffene, wie sie ihren
Alltag meistern konnen: Gesundheitsexperten (u. a. Physiotherapeuten)
vermitteln Wissenswertes Uber die Erkrankung, Techniken zum besseren
Umgang mit Atemnot und korrekte Anwendung der Sauerstofftherapie.
Sie beginnen mit Ubungs- und Trainingsprogrammen, geben Tipps zur
Ernahrung und anderen Aspekten der Erkrankung.

Medikamente gegen Sodbrennen

Bei IPF-Patienten kann es zudem zu Sodbrennen (sog.
gastroosophagealen Reflux) kommen. Das bedeutet, dass Magensaure in
die Speiserohre zurucklauft, was bei manchen Menschen zu einem
brennenden Schmerz fuhren kann.

Dabei ist es auch maglich, dass winzige Tropfen der Magensaure in die
Lunge eingeatmet werden und das Gewebe dadurch Schaden nehmen
kann.



LEBEN MIT IPF

WIE MAN DAS RISIKO EINER ATEMNOT IM
ALLTAG MINIMIEREN KANN!

- Gehen Sie die Dinge des Alltags langsam an.

« Sollten Aktivitaten zu schwierig werden, fragen Sie bei einem Physio-
oder Ergotherapeuten um Rat.

- Legen Sie regelmaflig Phasen der Entspannung ein. Lesen Sie ein
Buch. Horen Sie Musik.

- Erlernen Sie im Rahmen eines Programms zur pulmonalen
Rehabilitation Atemtechniken.

« Tipp: Manche Betroffene empfinden es in Bezug auf eine Atemnot als
angenehm, wenn ein Fenster gedffnet oder ein Ventilator eingeschaltet
ist.

WAS BETROFFENEN ZUSATZLICH
FUR SICH SELBST TUN KONNEN!

- Setzen Sie sich selbst Tagesziele. Was wollen Sie heute machen?
Uberfordern Sie sich bitte dabei nicht.

- Achten Sie auf sich.

- Sollten Sie rauchen, dann horen Sie damit auf. Ihr behandelnder Arzt
unterstutzt Sie dabei. Vermeiden Sie auch Passivrauchen.

- Versuchen Sie Ihr Normalgewicht zu halten. Denn bei zu geringem
Kérpergewicht kann sich der Organismus nur schwer gegen
Infektionen wehren. Wenn Sie keinen Hunger haben bzw. Gewicht
verlieren, dann holen Sie Rat bei einem Diatologen ein.

- Wenn Sie Ubergewichtig sind, ist es ratsam, abzunehmen. Denn alleine
das Ubergewicht kann Atemnot verursachen.

- Versuchen Sie regelméafig Bewegung (z. B. Ausdauertraining auf dem
Ergometer) zu machen. Das erhoht die korperliche Belastbarkeit.
Setzen Sie sich realistische Ziele und Uberfordern Sie sich nicht.
Besprechen Sie |hr Trainingsprogramm mit Ihrem behandelnden Arzt.

- Tauschen Sie sich mit anderen Betroffenen in einer Selbsthilfegruppe
in lhrer Wohnortnahe aus.

WER REGELMASSIG BEWEGUNG
MACHT, LEISTET EINEN
AKTIVEN BEITRAG ZUM

LANGEREN ERHALT SEINER
LEBENSQUALITAT!



Informieren Sie sich selbst Uber die Erkrankung und die verschiedenen
Therapiemoglichkeiten.

Vier Ohren héren besser als zwei: Begleiten Sie lhren Angehorigen zu
allen Terminen.

Vergessen Sie nicht auf sich selbst und Ihre Bedurfnisse. Gonnen Sie
sich auch einmal eine Auszeit.

Nehmen Sie Hilfe von Auf3enstehenden an z. B. im Haushalt oder in der
Betreuung.

Tauschen Sie sich mit anderen Angeharigen in einer Selbsthilfegruppe
in Ihrer Wohnortnahe aus.

Sollte es Ihnen kérperlich schlecht gehen, dann nehmen Sie
medizinische Hilfe in Anspruch.

Diese BroschUre wurde erstellt in Zusammenarbeit mit

OA Dr. Hubert Koller, 1. Interne Lungenabteilung, Sozialmedizinisches
Zentrum, Baumgartner Hohe

Otto-Wagner-Spital, Wien

www.wienkav.at

Ing. Gunther Wanke, Obmann Lungenfibrose Forum Austria
www.lungenfibroseforum.at

Weitere Ansprechpartner finden Sie unter
www.schau-auf-die-lunge.at

Genderhinweis: Aufgrund einer besseren Lesbarkeit ist diese Broschure
nicht gegendert. Bie Bezeichnung Arzt bzw. Patient umfasst sowohl
Arzte als auch Arztinnen bzw. sowohl Patienten als auch Patientinnen
und richtet sich gleichermafien an Leser und Leserinnen.
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