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Patientenor ganisation L ungenemphysem-COPD Deutschland griindet drei neueregionale Selbsthilfegruppen
in Bayern und NRW

Von urteschweden
Erstellt am 16 Mar 2013 - 15:48

Mit den regionalen SHG Oberbayern - Bad Télz , SHG Hochfranken - Hof und Munsterland-Coesfeld etabliert die Patientenorganisation Lungenemphysem-COPD Deutschland drei
weitere Gruppen in Deutschland. Insgesamt erhoht sich die Zahl der zur Organisation gehdrenden Selbsthilfegruppen deutschlandweit somit auf 59. Ein weiterer Schritt in die richtige
Richtung" betont Jens Lingemann, der als Selbstbetroffener im November 2001 das Projekt gegriindet hatte.

Dieregional aktiven SHG fiihren monatliche Treffen fir Betroffene, Angehérige und Interessierte durch. Im Rahmen dieser Treffen werden sowohl Fachvortrége als auch
Gespréchsrunden angeboten. Dartiber hinaus bietet die Patientenorgani sation Uber die regionalen Gruppen umfangreiches Informationsmaterial, Fachzeitschriften und eine grosse Anzahl
Patientenratgeber an, welche die Besucher kostenlos mitnehmen kénnen.

Definition und Fakten

Die Lungenerkrankung COPD (chronisch obstruktive Bronchitis) ist weiter auf dem Vormarsch. Allein in Deutschland sind mindestens 6,8 Millionen an COPD erkrankt, die Dunkelziffer
durfte jedoch weitaus héher liegen, da viele Betroffene bisher gar nicht diagnostiziert wurden. Das Schlimmsteist, dass die Anzahl der Erkrankten die unter Atemnot leiden bedngstigend
weiter ansteigt.

Hauptausl 6ser
fir die COPD und das Lungenemphysem - beides irreversible, aso keine rickfihrbaren Erkrankungen - ist in ca. 90 Prozent der Félle das inhalative Rauchen. Eher selten ausl6sende
Faktoren kénnen eingeatmete L uftverschmutzungen am Arbeitsplatz, verschleppte Lungenerkrankungen sowie der Gendefekt Alpha-1-Antitrypsinmangel sein.

Erste Anzeichen
einer COPD sind dauerhafter Husten und Auswurf, spéter kommt dann die Atemnot hinzu. Anfénglich nur unter korperlicher Belastung, im fortgeschrittenen Stadium bereits auch im
Ruhezustand. Man spricht dann auch vom AHA Effekt (Auswurf-Husten-Atemnot).

Erste Malinahmen
Betroffene sind gut beraten bereits bei den ersten Anzeichen einen Lungenfacharzt aufzusuchen. Der Pneumol oge kann die notwendigen Untersuchungen durchfihren und anhand der
Diagnose friihzeitig entsprechende Therapiemal3nahmen einleiten. Das allerwichtigste ist jedoch der sofortige und dauerhafte Verzicht auf das Rauchen.

Im fortgeschrittenen Stadium
benétigen die Betroffenen neben unterschiedlichen Medikamenten nicht selten eine Langzeit-Sauerstofftherapie und/oder eine unterstiitzende Nicht-invasive Beatmung mittels Maske.

Patientencompliance und Prophylaxe
also die unbedingte Bereitschaft des Betroffenen sémtliche verordneten Therapiemal3nahmen konsegquent durchzufihren, sowie regelméldige Grippeschutz- und die Pneumokokken
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Impfung verabreichen zu lassen, konnen den weiteren Verlauf der Erkrankung deutlich beeinflussen.

Leben MIT der Erkrankung

Das Erlernen mit der Krankheit zu leben fallt anfanglich sehr schwer, dieser Prozess ist aber unabdingbar und wird I hr zuk{inftiges L eben jeden Tag und jede Minute bestimmen. Das
L eben halt auch mit COPD viel Schones bereit, was man vielleicht im ersten Moment nach einer solchen Diagnose gar nicht erkennen mag.

Jede Stunde, die Sie mit triibsinnigen Gedanken verbringen ist wertvolle, verschenkte L ebenszeit.

*Das Leben endet nicht mit der Diagnose COPD-L ungenemphysem, es beginnt neu nur auf eine andere Art und Weise als bisher.*

Die Patientenorganisation L ungenemphysem-COPD Deutschland bietet Betroffenen und deren Angehdrigen bereitsim 12. Jahr kostenlose | nformationen, telefonische Ansprechpartner,
regionale Selbsthilfegruppen in Deutschland, Austausch tber Foren und Mailinglisten im Internet, Hilfestellungen und kostenl ose Patientenratgeber rund um das Thema chronisch
obstruktive Atemwegserkrankungen. Auf3erdem werden regelmal3ig Veranstaltungen und Kongresse durchgefuhrt.

"Insgesamt sind wir jetzt mit 59 aktiven SHG in allen Bundesléandern aul3er in Mecklenburg-Vorpommern vertreten. Unser langfristiges Zidl ist es ein flachendeckendes und gut
funktionierendes Netzwerk von SHG fir unsere Erkrankungen in allen Bundesléandern aufzubauen. Auf unserer deutschsprachigen Mailingliste im Internet sind zur Zeit mehr a's 2650
Teilnehmer angemeldet, die groftenteils in Deutschland, aber auch in Belgien, Danemark, England, Frankreich, Irland, Kanada, Luxemburg, Niederlande, Osterreich, Russland, Schweiz,
Slowenien, Spanien, Tschechien, Turkei, USA, Thailand und auf den Fidschi Inseln leben," so Lingemann

Die regionalen Selbsthilfegruppen und die internationale Mailingliste wollen allen Betroffenen - ob sie nun an COPD, Lungenemphysem, Alpha-1-Antitrypsinmangel, Fibrose oder
Bronchiektasen erkrankt sind oder sich einer Langzeit- Sauerstofftherapie bzw. Nicht-invasiven Beatmung unterziehen miissen - die Méglichkeit bieten, den Wissensstand tber ihre
Erkrankung und die damit verbundenen Therapien zu verbessern. "Wir wollen sowohl iber die regionalen Selbsthilfegruppen als auch tber Informationen und Dialoge im Internet
Erfahrungen austauschen und Tipps weitergeben, Uiber Operationsverfahren - wie z.B. Lungentransplantation, bronchoskopische L ungenvolumenreduktionsverfahren sowie tber
gerétetechnische Innovationen aufkléren, sowie Neuigkeiten aus der medizinischen Forschung und die zugehdrigen wissenschaftlichen Studienergebnisse darstellen”, erklart Lingemann.
Mit diesen Mal3nahmen mochten wir Patienten, aber auch Angehdrigen helfen, die ihre erkrankten Familienmitglieder unterstiitzend begleiten oder pflegen.”

Vorrangige Zielsetzung der Patientenorganisation ist es, fir ale Betroffenen mit COPD (chronisch obstruktiver Lungenerkrankung), Lungenemphysem und Fibrose und deren
Angehdrigen eine Anlaufstelle zu sein. Da Schétzungen der WHO davon ausgehen, dass alleine in Deutschland deutlich mehr als 6 Millionen Menschen von einer COPD betroffen sind,
erscheint es uns dringend erforderlich, aktiv etwas fiir die Betroffenen zu bewegen. Schon heute stellt die COPD die vierthaufigste krankheitsbedingte Todesursache dar. Prognosen
zufolge wird sie bel gleichbleibender Entwicklung bereitsin wenigen Jahren an dritter Stelle stehen.

Jens Lingemann

Patientenorgani sation L ungenemphysem-COPD Deutschland
shg@lungenemphysem-copd.de [1]
www.lungenemphysem-copd.de [2]
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