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Idiopathische Lungenfibrose. Hinter der kompliziert klingenden
Bezeichnung versteckt sich eine unheilbare Lungenerkrankung obne
bekannte Ursache. Wie sich trotg des seltenen Attests dennoch ein
zufriedener Alltag meistern ldsst, erzahlt Eva Ossinger (69)
im Interview mit GESUNDER LEBEN.

TEXT: CAROLIN ROSMANN
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Miriam Héhne, Schrotter

ir sitzen erst einige Minuten im Café Dom-
mayer in Wien Hietzing, als Eva Ossinger die
historischen Raumlichkeiten betritt. Und ja,
wir erkennen sie. An ihrem persénlichen
Merkmal, das sie uns am Telefon beschrieben
hat: die blonde, freche Kurzhaarfrisur. Nicht
an einer gebrechlichen Statur oder gar an besorgniserregen-
den Spuren im Gesicht. Die pensionierte Sprachheilpadagogin
hat ein gepflegtes Auftreten und ein quirliges Temperament.
Wer es nicht weil3, wiirde also nicht ahnen, dass Eva Ossinger
an einer unheilbaren und schwerwiegenden Lungenerkran-
kung, der idiopathischen Lungenfibrose (IPF) leidet, welche
sich durch Gewebsvernarbung auszeichnet und unbehandelt
zu einer standig zunehmenden Atemnot fihrt. — Seit drei Jah-
ren lebt sie nun schon mit der seltenen Diagnose, kann aber
dennoch ein tiberwiegend ,normales” Leben fiihren. Wie das
geht, erzahlt sie im Gesprach mit GESUNDER LEBEN.

GESUNDER LEBEN: Wie geht es IThnen?

Eva Ossinger: Sehr gut, danke. Erst gestern Abend bin ich
von einer Reise, die mich nach Skandinavien gefiihrt hat, heim-
gekehrt und trage die beeindruckenden Landschaftsbilder
immer noch im Kopf.

GL: Eine gelungene Abwechslung also ...

Allerdings. Meine Pausen im Alltag sind mir sehr wichtig —
nicht zuletzt seitdem ich erfahren habe, dass ich an idiopa-
thischer Lungenfibrose leide.

GL: Wann wurde die Erkrankung diagnostiziert?

Anfang 2012 wurde die Erkrankung schwarz auf weil3 attes-
tiert. Zu diesem Zeitpunkt gab es noch keine spezielle Medi-
kation gegen IPF.

GL: Die IPF wurde also in einem Friihstadion erkannt ...
Genau — und das war mein groBes Glick. Mein Sohn hat
mich — nachdem ich monatelang unter chronischem Husten
gelitten habe — dazu tiberredet, einen Lungenfacharzt auf-
zusuchen. Im Rontgen hat man zuerst zwar nichts Ernstes
entdeckt und ich bekam diverse Medikamente gegen Hus-
ten, spater auch gegen etwaige Allergien. Als diese Arznei-
mittel aber nicht den erhofften Nutzen brachten, wurde ich
zur Durchfiihrung einer Computertomografie iberwiesen.
Das Ergebnis enthielt auch den ersten Verdacht auf IPF, der
dann letztlich mittels Lungenbiopsie bestatigt wurde. Dar-
aufhin wurde eine Therapie mit Kortison begonnen, die
keine positive Wirkung zeigte. Kurz darauf kam ein Medika-
ment auf den Markt, das den weiteren negativen Verlauf von
IPF verlangsamen soll.

(:L: Wie haben Sie auf diesen Befund reagiert?

Mir war zuerst gar nicht bewusst, was mir hier eigentlich di-
agnostiziert wurde. IPF ist ja keine so gelaufige Erkrankung.
Daher habe ich, nachdem ich von meinem Lungenfacharzt
iber IPF in Grundzliigen aufgeklart wurde, stundenlang im
Internet recherchiert. Riickblickend betrachtet hatte ich das
gar nicht tun sollen. Die Informationen, die man zu der Er-
krankung erhalt, sind oft niederschmetternd — wenn man
von einem Alltag mit mobilen Sauerstoffgeraten oder der
vermutlich geringen Lebenserwartung liest.

G L: Fiir die Entstehung von IPF gibt es bislang keine
eindeutigen Ursachen. Macht man sich nicht dennoch
Gedanken um das ,,Warum*?

Anfangs schon. Man denkt an die gelegentlich gerauchte
Zigarette, die Umweltgifte, die einen umgeben oder den ge-
netischen Aspekt. In Wahrheit flihren diese Hirngespinste
aber zu nichts.

(:L: Wodurch konnten Sie neue Kraft schopfen?

Wissen Sie, ich bin ein sehr pragmatischer Mensch. Das
praktische Handeln steht bei mir tiber der theoretischen
Vernunft. Ich habe bald bemerkt, dass ich mein Leben trotz
der IPF-Diagnose und vor allem dank der Medikamente, die
ich sehr bald nach meinem frithen Attest verschrieben be-
kommen habe, relativ gut und im GroBen und Ganzen be-
schwerdefrei bestreiten kann.

DAS MUSS ICH WISSEN

Idiopathische

Lungenfibrose

Etwa 80.000 bis 110.000 Menschen
sind in der EU aktuell betroffen,
jedes Jahr werden in der EU etwa
e 30.000 bis 35.000 Patienten mit
WOLFGANG Idiopathischer Lungenfibrose (IPF)

AUER, Facharzt diagnostiziert.
fiir Lungenkrank-

heiten am Kran- ,IPF ist eine seltene Erkrankung der
kenhaus der Elisa-  Lunge, die durch eine zunehmende Ver-
bethinen in Graz. narbung des Gewebes entsteht. Da-

durch wird die Sauerstoffversorgung
nach und nach erschwert”, erklart OA Dr. Wolfgang Auer,
Facharzt fiir Lungenkrankheiten am Krankenhaus der Eli-
sabethinen in Graz. Haufiger tritt die Erkrankung bei Man-
nern auf, meistens ab einem Alter von 50 Jahren. Die Frage
nach dem Warum ist medizinisch noch nicht geklart. ,Wir
vermuten einen multifaktoriellen Entstehungshintergrund.
Neben einer genetischen Disposition stellen auch Rauchen,
Schadstoffe oder Reflux mogliche Ausloser dar”, so Auer.
Vorsorge ist daher v. a. durch das Vermeiden von Risikofak-
toren — Stichwort ,Nikotinstopp” — denkbar.

Warnsignale und Behandlung. IPF verlauft bei jedem
Patienten unterschiedlich schnell. Im Lauf der Zeit ver-
schlechtern sich die Symptome. Allerdings ist nicht vorher-
sehbar, wie rasch die Erkrankung fortschreitet. ,,Zu den
frihen Anzeichen gehoren chronischer, trockener Reizhus-
ten, Kurzatmigkeit und Rasselgerausche beim Abhoren der
Brust. Diese klingen so, als ob man einen Klettverschluss
offnen wiirde”, erlautert der Lungenfacharzt. , Bei ersten
Symptomen sollte daher umgehend ein Arzt aufgesucht
werden, um IPF mdglichst friih — u. a. mittels hochauflo-
sender Computertomografie — zu diagnostizieren.” Die Be-
handlungsmoglichkeiten variieren je nach Stadium der
Erkrankung und Zustand des Patienten. Als , Meilenstein
in der medizinischen Forschung" bezeichnet Auer die Ent-
wicklung von Substanzen wie z. B. Pirfenidon oder Ninte-
danib, die eine medikamentodse Therapie ermdglichen und
der Vernarbung der Lunge entgegenwirken. ,,Durch diese
Préaparate kann der jahrliche Lungenfunktionsverlust hal-
biert und das Fortschreiten der Erkrankung dementspre-
chend verlangsamt werden", weil3 Auer.
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»Relativ gut” impliziert Symptome, die sich nach wie
vor bemerkbar machen ...
Von Zeit zu Zeit plagen mich Hustenanfalle, deren Ausloser
ich nicht eindeutig definieren kann. Mein ehemaliger Beruf
als Sprachheilpadagogin kommt mir hier — so rede ich mir
das zumindest ein — zugute, weil ich weil3, wie man richtig
atmet. Ich versuche, den Atem bis in den Bauch flieBen zu
lassen und vermeide ein zu hastiges und flaches Nach-Luft-
Schnappen. So werde ich den Hustenanfallen halbwegs
Herr. Den juckenden Hautausschlag, der anfanglich mit der
medikamentdsen Therapie einherging, bin ich dank der Ein-
nahme von Antihistaminika zum Gliick los.

Um welche Medikamente handelt es sich dabei?
Dreimal taglich muss ich jeweils drei Kapseln einnehmen,
welche der Lungenvernarbung entgegenwirken sollen und
so den Abbau der Lungenfunktion verzogern. Diese Arznei-
mittel sind erst seit einigen Jahren auf dem Markt.

Gibt es weitere Nebenwirkungen?
Bei mir personlich nicht, ich leide also nicht wie manche an-
deren IPF-Patienten, die medikamentos behandelt werden,
an Mudigkeit oder Verdauungsproblemen. Allerdings muss
ich auf eine meiner groB3ten Leidenschaften — das Sonnen-
bad — verzichten. Die Tabletten machen extrem fotosensibel,
also sonnenlichtempfindlich. Ich schiitze mich daher mit
Cremes, die einen hohen Lichtschutzfaktor enthalten.

Sind Sie mit weiteren Einschrdnkungen konfrontiert?
Nein, ansonsten muss ich auf nichts verzichten. Selbstver-
standlich rauche ich nicht und geniefBe Alkohol nur in mo-
deraten MaBen. Ansonsten lebe ich aber wie bisher. Unter
der Woche betreue ich — wahrend meine Tochter ihrem
Beruf nachgeht — meine beiden Enkelkinder. Sie bereiten
mir sehr viel Freude und halten mich auf Trab. Am Wochen-
ende verrichte ich gerne Gartenarbeit, gehe wandern oder
treffe Freunde. Im Winter findet man mich auch auf der Ski-
piste.

Bewegung gehoért also nach wie vor zu Ihrem Alltag ...
Ja, doch. Naturlich macht mir die Kurzatmigkeit gelegent-
lich zu schaffen, aber ich schiebe sie eher auf mein Alter
und weniger auf die Erkrankung (schmunzelt).

Was raten Sie jenen, die ebenfalls an einer IPF leiden?
Ich denke, dass es wichtig ist, im Hier und Jetzt zu leben
und sich zu fragen, was man im Moment fiir das personliche
Wohlergehen tun kann. Wichtig sind auch regelmaBige arzt-
liche Kontrollen und die entsprechende Medikation. AuB3er-
dem hilft es vielen Menschen, tiber die Erkrankung zu spre-
chen — zum Beispiel mit Freunden, Familienmitgliedern oder
auch anderen Betroffenen. Das Erlernen bestimmter Ent-
spannungs- und Atemtechniken kann ein Ubriges tun.

Wo sehen Sie den gréBten Autholbedarf bei IPF?
Eindeutig in der Friherkennung. Wer erste Verdachtsmomente
aufgrund von immer wieder auftretendem und unerklarlichem
Husten oder Kurzatmigkeit schopft, sollte umgehend einen
Lungenfacharzt konsultieren. Die Mediziner erkennen beim
Abhoren mit ihren geschulten Ohren sofort die IPF-typischen
Rasselgerausche und kénnen umgehend ein maBgeschneider-
tes Therapieprogramm einleiten, welches dem oft fatalen Ver-
lauf der Erkrankung entgegenwirken kann.

Giinter Wanke ’
 engagiert sichin der
Selbsthilfegrupper

LOT Austria.

Anlaufstellen wie die Selbsthilfegruppe LOT Austria
und das Lungenfibrose Forum Austria wollen das
Bewusstsein flir IPF gezielt scharfen.

Insgesamt vergingen drei Jahre. Drei Jahre, in denen Gun-
ther Wanke (73) von Hausarzten zu Internisten und Lun-
genfacharzten pilgerte, um 2013 eine Erklarung fiir seine
Atemnotsymptome zu erhalten. ,Idiopathische Lungenfib-
rose” (IPF), eine seltene Erkrankung des Lungengewebes
(siehe Kasten) lautete die Diagnose. Seinen behandelnden
Arzt, Univ.-Prof. Dr. Rolf Ziesche vom Wiener AKH, fand
Wanke im Zuge seiner Recherchen auf der Online-Plattform
der (www.selbsthilfe-
lot.at), einem Verein fiir Patienten, die an Lungenerkran-
kungen leiden. Heute ist Wanke Obmann-Stv. sowie Schrift-
fuhrer der Organisation und leitet zusatzlich das auf seine
Initiative gegrindete
ein Netzwerk aus Facharzten, Pharmazeuten und Patienten.
LWir mochten informieren, unterstiitzen und Leben schiitzen.
Aufholbedarf bei IPF besteht v. a. in der (Friith-) Diagnostik”,
so Wanke. ,Im Zuge von gezielten Kampagnen wollen wir
das Bewusstsein fir die Erkrankung scharfen.” Eine Mog-
lichkeit dazu bietet die
auch in Wien stattfindet

und u. a. folgende Veranstaltungen bietet:

6.10. 2015: Aufforstung ,Wald der IPF-Patienten” in Flo-

ridsdorf (Ecke Orasteig/Josef-Flandorfer-Strafe)

9.10. 2015: Patienten-Infotag im Austria Trend Hotel

(1140, Schlossallee 8).

Bei diesen Veranstaltungen wird auf die Erkrankung sowie
die neuesten Entwicklungen zu Diagnose und Behandlung
aufmerksam gemacht.

Infos und Anmeldungen: www.lungenfibroseforum.at

80 Prozent der laut Pravalenz an IPF er-
krankten Personen sind noch nicht diagnostiziert (in Oster-
reich sind das 1.100 bis 1.700 Patienten — aber nur ca. 240
Personen werden behandelt). Die medizinischen Rahmen-
bedingungen miissen daher dringend verbessert werden.
Um die Forderungen der dazu formulierten Europaischen
IPF-Charta (u. a. frithzeitige Diagnose, umfassende Infor-
mation, langfristige Behandlung) umzusetzen, sind 35.000
Unterschriften vonnoten.

Wenn auch Sie der Petition Ihre Stimme schenken mochten,
dann klicken Sie auf www.lungenfibroseforum.at

NikoHavranek



