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In Kooperation mit Roche Austria

Ein Patient erzdblt.
Gunther Wanke, 72,
leidet an einer selte-
nen Lungenerkran-
Rung. Wie er damit
umgeht, was ihm
Hoffnung macht und
warum er sich in einer
Selbsthilfegruppe
engagiert.

Redaktion: Andreas Linhart

Wenn

s begann im Jahr

2010 in Folge eines

heftigen grippalen
Infekts. ,Ich litt danach
unter schwerer Atemnot
und ging deshalb zum
Lungenrontgen®, erinnert
sich Giinther Wanke.
Doch die vom Facharzt
verschriebenen Medika-
mente zeigten keine posi-
tive Wirkung. ,,Ich wurde
ein Jahr lang falsch be-
handelt — ndmlich auf die Chronisch ob-
struktive Lungenkrankheit COPD —und
wechselte daher den Facharzt®, erzahlt
der heute 72-jiahrige Niederdsterreicher.

Schwierige Diagnose. Doch erst, als
Giinther Wanke iiber Vermittlung der
Selbsthilfegruppe LOT (siee S. 25) zum
Lungenfunktions-Spezialisten Prof. Rolf
Ziesche ans Wiener AKH kam, bekam er
die richtige Diagnose fiir seine Erkran-
kung: nicht spezifische interstitielle
Pneunomie (NSIP), eine Untergruppe
der sogenannten idiopathischen Lungen-

Sauerstoff-Tankstelle. Fliissig-
sauerstoff fiir tragbaren , Stroller”

fibrosen (s. Kasten un-
ten). ,,Die Diagnose die-
ser diffusen Lungener-
krankungen ist eine be-
sondere  Herausforde-
rung. Die Verinderungen
des Gewebes sehen auf
dem CT-Bild ndmlich re-
lativ dhnlich aus. Deswe-
gen bedarf es der Abkla-
rung bei einem Spezia-
listen, betont Helmut
Prosch, Experte fiir die
Diagnose und Friitherkennung idiopa-
thischer Lungenfibrosen an der Univer-
sitdtsklinik fiir Radiodiagnostik am AKH
Wien. Wanke dazu: ,,Professor Ziesche
war der erste Arzt, der sich meine CT-
Bilder auch selbst angesehen hat.“

Lungenschadigung. Bei einer Lungenfi-
brose kommt es nimlich zum Umbau des
Bindegewebes aufderhalb der Bronchien
und Lungenbldschen (Interstitium ge-
nannt). Es verhirtet und vernarbt, wo-
durch die Dehnbarkeit der Lunge ab-
nimmt und der Gasaustausch — also die »

zum Atmen bleibt

Idiopathische Lungenfibrose: Die wichtigsten Fakten gur gefdhrlichen, unheilbaren Erkrankung

Etwa die Halfte
aller Patienten mit Lungenfibrose leidet
an der sogenannten idiopathischen
pulmonalen Fibrose (IPF). Das bedeutet,
dass sich diese Erkrankung nicht auf eine
bestimmte erkenn- und nachweisbare
Ursache zurtickfihren lasst. Der einzige
zweifelsfrei nachgewiesene Risikofaktor
ist das Rauchen: Studien sprechen von
einem etwa 40- bis sogar 80-prozen-
tigen moglichen Einfluss chronischen
Zigarettenrauchens auf die Krankheits-
entstehung.

Bei der anderen Halfte der Patienten
kann man hingegen eine von tber hun-
dert moglichen Auslosern fur Lungen-
fibrose ausmachen, beispielsweise das
Einatmen schadlicher Stoffe wie Asbest,
Quarz- bzw. Silikatstaub.
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Bei der IPF
handelt es sich um eine relativ seltene
Krankheit (siehe auch Kasten S. 24):
Etwa 14 von 100.000 Menschen sind
davon betroffen, in Europa derzeit ins-
gesamt 80.000 bis 110.000 Personen,
in Osterreich etwa 1.100 bis 1.700. Und
jedes Jahr kommen schatzungsweise
30.000 bis 35.000 neue Patienten in der
EU dazu. Die Krankheit tritt bei Méannern
haufiger auf als bei Frauen und wird in
der Regel im Alter zwischen 50 und 70
Jahren diagnostiziert.
Sie verschlechtert sich
meist schnell — die
Prognose liegt im
Durchschnitt zwi-
schen zwei und funf
Jahren.

Da sich einmal entstan-
dene Vernarbungen des Lungengewebes
nicht mehr rtickgangig machen lassen,
kann eine Lungenfibrose bislang nicht
geheilt werden. Deshalb besteht das Ziel
der Behandlung darin, das Fortschreiten
der Fibrosierung zu stoppen oder zumin-
dest zu verlangsamen.

FUr IPF-Patienten gab es lange Zeit keine
medikamenttse Therapie, mit der sich
der Verlauf der Krankheit nachweislich
verzogern lieB. Das hat sich mit der EU-
Zulassung des Wirk-
stoffs Pirfenidon im
Mérz 2011 geandert.
Als letzte therapeu-
tische Option bleibt
nur eine Lungentrans-
plantation.
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mich”, sagt Giin-

seine Frau Helga.

Marsch der seltenen
Erkrankungen

Als seltene Krankheiten werden
lebensbedrohliche oder zu chro-
nischer Invaliditat fthrende, meist
erbliche Krankheiten bezeichnet, die
nur relativ wenige Menschen betref-
fen. In den EU-Landern werden
Krankheiten, an denen weniger als
finf von 10.000 Menschen erkran-
ken, als ,selten” bezeichnet. Schat-
zungen zufolge leiden derzeit sechs
bis acht Prozent der EU-Gesamt-
bevélkerung — zwischen 27 und 36
Millionen Menschen — an bis zu ge-
schatzten 8.000 verschiedenen sel-
tenen Krankheiten, davon rund die
Halfte Kinder. In Osterreich sind etwa
400.000 Menschen betroffen. Auf-
grund der Seltenheit der einzelnen
Krankheitsbilder sind Betroffene und
ihre Angehorige haufig mit beson-
deren Problemlagen konfrontiert.

Am 28, Februar findet weltweit der
Rare Disease Day statt, um auf sel-
tene Erkrankungen aufmerksam zu
machen. In Wien gibt’s in diesem
Rahmen wieder den , Marsch der sel-
tenen Erkrankungen” (Foto o.). Treff-
punkt ab 10.30 Uhr vor der Oper.
Nahere Infos: www.prorare-austria.
org/news/save-the-date-aktionstag-
2015 und www.rarediseaseday.org/
event/austria/141

Riickhalt.
»Sie war und ist
sehr wichtig fir

ther Wanke Gber

» Aufnahme von Sauerstoff aus der
Atemluft ins Blut und die Abgabe von
Kohlendioxid — behindert wird. Resultat
ist eine Einschrinkung der Lungenfunk-
tion. Erst wenn das Ausmaf3 der Schidi-
gungen des Organs eine kritische Grenze
uberschritten hat, machen sich erste
Symptome wie trockener Reizhusten und
Atemnot — zunéchst nur bei korperlicher
Belastung, spiter auch in Ruhe - be-
merkbar. Endstadium der Erkrankung
ist die sogenannte Honeycomb Lung, eine
praktisch funktionslose Wabenlunge.

Die Therapie. ,,Da die Krankheit grund-
sitzlich nicht heilbar ist, bleibt als wich-
tigstes Ziel, das Fortschreiten des Ver-
lustes der Lungenfunktion aufzuhalten®,
erklart Oberarzt Hubert Koller, IPF-Ex-
perte am Otto-Wagner-Spital auf der Ba-
umgartner Hohe in Wien. Giinther
Wanke erhielt nach einem neuntétigen
stationdren Aufenthalt im AKH vorerst
ein halbes Jahr lang stark erhohte Corti-
son-Dosierungen. Der einst sehr aktive
Mann, der viel Rad gefahren und ge-

Vernetgt. Giinther Wanke engagiert
sich stark in der Selbsthilfegruppe LOT
und betreut zudem die Homepage
www.lungenfibrosefoum.at.

meinsam mit Frau Helga viel in der Welt
herumgereist ist, musste sein Leben
weitgehend umstellen. ,,Auf einmal war
das alles weg. Wir mussten uns ganz neu
orientieren. Der Aktionsradius hat sich
ziemlich verringert*, sagt Helga Wanke.

Neue Hoffnung durch ein
neues Medilcament

Gute Erfahrungen. Neue Hoffnung bei
den Wankes keimte auf, als der Patient
ab August 2013 ein neues, speziell fiir die
Behandlung der IPF entwickeltes Medi-
kament erhielt. ,,Pirfenidon verfiigt iiber
antientziindliche, antioxidative und anti-
fibrotische Eigenschaften und setzt da-
her an verschiedenen Stellen im Krank-
heitsprozess an. Wir haben bisher gute
Erfahrungen damit gemacht®, sagt Kol-
ler. Auch Giinther Wanke ist zufrieden:
,Es wirkt, das Fortschreiten der Lun-
genfibrose ist ziemlich stabilisiert.”

Was seinen Lebensstil betrifft, so ist
der pensionierte Berufsschullehrer aber
auch sehr diszipliniert:
oy Er hat seine Erndhrung umgestellt:
weniger Fleisch (und wenn, dann ,,bio“),
weniger Kohlenhydrate und insgesamt
weniger Kalorien — denn mehr Korper-
gewicht bedeutet auch mehr Belastung
fiir die Lunge.

o Er bewegt sich so viel wie moglich:
,Ich versuche, viel an der frischen Luft
zu sein. Aber nur, wenn es nicht zu kalt
ist, da die Gefahr von Atemwegsinfekti-
onen erhoht ist“, so Wanke, der mitten
im Wienerwald lebt. Outdoor fiihrt er
freilich stets einen tragbaren Tank mit
Fliissigsauerstoff mit sich. ,,Bei schnel-
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lerem Gehen kommt das Schlducherl in
die Nase, damit ich besser Luft be-
komme.”

av Dieser sogenannte ,,Stroller” kommt
auch beim Radeln auf dem Hometrainer
zum Einsatz, das dreimal woéchentlich
auf dem Programm steht. ,,Mehr als 15
Minuten bei maximal 30 Watt sind aber
nicht drinnen®, sagt Wanke.

av Generell meidet Giinther Wanke gro-
8ere Menschenansammlungen. ,Eine
Tropfcheninfektion der Atemwege muss
tunlichst vermieden werden®, betont er.

Noch viel Aufkldrung iiber
die Erkrankung notig

Zusatgerkrankung. Durch das mediak-
ment6s unterdriickte (,supprimierte®)
Immunsystem ist die sogenannte Ko-
morbiditét eine hiufige Folge von Lun-
genfibrosen. Eine derartige Zusatzer-
krankung machte sich bei Giinther
Wanke in Folge einer Giirtelrose be-
merkbar: ,Seither leide ich auch an ei-
ner Neuropathie, also Nervenschmerzen,
im linken Arm.”

Doch davon ldsst sich Wanke nicht
unterkriegen. Ganz im Gegenteil: Er en-
gagiert sich stark bei LOT Austria, der
Selbsthilfegruppe fiir COPD, Lungenfi-
brose und Langzeit-Sauerstoff-Therapie.
,Denn es braucht noch viel mehr Be-
wusstseinsbildung und breite Aufkli-
rung iiber diese schwere Erkrankung.
Und natiirlich umfassende Unterstiit-
zung der Fibrosepatienten und ihrer An-
gehorigen®, betont Wanke mit einem lie-
bevollen Blick zu seiner Frau Helga: ,,Sie
war und ist sehr wichtig fiir mich .. %

EXPERTEN

oA Dr. Hubert KOLLER

1. Interne Lungenabteilung
Sozialmedizinisches Zentrum
Baumgartner Hohe, Otto-Wagne
Spital und

Pflegezentrum '-
R -l

Univ.-Lek. Ass.-Prof. Priv.-Do3. Dr.
Helmut PROSCH
Uniklinik fiir Radiodiagnostik,
AKH Wien, Experte fiir IPF-Dia-
gnose & -Friiherkennung
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Rat und
Selbst-
hilfe:

o LOT Austria,
Selbsthilfegruppe
fur COPD, Lun-
genfibrose und
Langzeit-Sauer-
stoff-Therapie,
wwuw.selbsthilfe-
lot.at

oy LFF Austria,
Interessensuver-
tretung fur Men-
schen mit Lungen-
fibrose, Tel.: 0699
1150 6412, www.
lungenfibrose
forum.at

o Pro Rare
Austria, Alliang
fur seltene Er-
krankungen, Tel.:
0664 456 9737,
wwuw.prorare-
austria.org
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