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Sehr geehrte Damen und Herren, liebe Arztinnen und Arzte,

der Lungenhochdruck ist eine schwerwiegende Erkrankung, von der Kinder und Jugendliche wie auch Erwachsene
betroffen sind. Mit der Diagnose dieser fortschreitenden Erkrankung ist eine gravierende Einschrankung der
Lebensqualitat verbunden.
Erst seit wenigen Jahren besteht fir die Betroffenen und deren Familien Hoffnung, mit dieser eingeschréankten
Lebensqualitat zu Recht zu kommen und den Krankheitsverlauf zu mildern. Dazu beigetragen hat in den letzten
zehn Jahren die Entwicklung von Therapieoptionen sowie die Arbeit des Selbsthilfevereins pulmonale hypertonie e.v.
Leider wird die Krankheit immer noch leicht Gbersehen und die Diagnose erfolgt spat. Der Selbsthilfe-
verein hat sich deshalb zur Aufgabe gemacht, die Information iber das Krankheitsbild Lungenhochdruck zu verstarken.
Mit einer bundesweiten Fortbildungsreihe, PH-Klinik-Forum, Lungenhochdruck bremst Leben, will der Verein in
Kooperation mit seinen Experten Informationen Uber die neuesten wissenschaftlichen Erkenntnisse bieten.

Als Schirmherrin von ACHSE Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen, dessen Mitglied ph e.v. ist, begriiBe
ich diese zertifizierte Fortbildungsreihe und wiinsche allen Beteiligten viel Erfolg.
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Diese Broschiire wurde freundlicherweise von

Herrn Prof. Dr. A. Ghofrani, Gieen, und
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Schirmherr des Vereins: Dr. Erwin Vetter, pulmonale hypertonie e.v. ist Mitglied
Sozialminister a. D. Baden-Woirttemberg der ACHSE.



PH-Klinik-Forum

Lungenhochdruck bremst Leben. Gemeinsam gegen Lungenhochdruck

Durch das PH-Klinik-Forum bietet der Verein in Kooperation mit seinen PH-Experten, niedergelassenen Arzten
und Therapeuten die Moglichkeit einer zertifizierten Fortbildung, um so das Wissen Uber die Therapieoptionen

zu vermitteln. Das PH-Klinik-Forum wird bundesweit an mehreren PH-spezialisierten Zentren angeboten.
Wissenschaftliche Vortrage lber Diagnostik und Therapie, wie auch Patientengeschichten, pragen das Programm.
Die Veranstaltungsreihe endet in Berlin in der Landesvertretung Baden-Woirttemberg. Hier sollen Medizin

und Gesundheitspolitik zueinander kommen und in einen Dialog finden.

MaBnahmen in verschiedenen Medien, Tageszeitungen, Wochenzeitungen, Rundfunk und TV sollen
Mitbirgerinnen und Mitbirger informieren. Uber Symptome und iiber das Leben mit Lungenhochdruck berichten
Betroffene und Angehorige.

Die Fortbildungsreihe und Offentlichkeitsarbeit soll dazu beitragen, Lungenhochdruck friihzeitiger zu
diagnostizieren und zu behandeln. Dies ermdglicht die Chance zur Verbesserung der Lebensqualitat und
Lebenserwartung der Betroffenen.

Lungenhochdruck - eine tiickische Krankheit

Menschen mit dieser Krankheit sind chronisch kurzatmig und korperlich wenig belastbar. Viele Betroffene und
Arzte stehen der Krankheit véllig hilflos gegentliber. Bis vor wenigen Jahren war die Transplantation der Lunge oder
von Herz und Lunge der einzige Ausweg. Heute hat diese Therapieoption einen anderen Stellenwert.

Oft werden die ersten Anzeichen der Krankheit, Luftnot bei Belastung und Mudigkeit, vom Betroffenen
selbst nicht wahrgenommen, weil die Krankheit ganz schleichend beginnt. Oftmals wird eine Atemnot bei
korperlicher Belastung fehlgedeutet, z. B. Asthma oder andere Herz—Lungenerkrankungen.

Beim Lungenhochdruck sind die BlutgefaBe der Lunge
verengt, wodurch der Blutdruck in den LungengefaBen
zwischen rechter und linker Herzkammer ansteigt.

Dies fiihrt zu einer Durchblutungsstérung der
Lunge, zu einer verschlechterten Sauerstoffaufnahme
und zu einer zunehmenden Uberlastung der rechten
Herzkammer bis hin zum Herzversagen.

Die Prognose der pulmonalen Hypertonie, so der medi-
zinische Ausdruck, war noch vor wenigen Jahren
schlechter als bei vielen Krebserkrankungen.

Viele Jahre war diese Erkrankung nicht
zu behandeln und Betroffene Uberlebten
nur wenige Jahre nach der Diagnose.

(a) Normale Lungenarterie im Durchschnitt.

(b) In den Lungenarterien wird in spateren Stadien
der pulmonalen Hypertonie der Gefafsdurchmesser
durch Gewebewucherungen (,Remodelling®) eingeengt.

(c) Langsschnitt mit krankhaften Verdanderungen '
(Ablagerungen, Wucherungen, Verdickungen).
Das Blut kann immer schwerer durchgepumpt werden.
/7
Fruhzeitige Diagnose erforderlich — (a) ' (b) (<)

In der medikamentdsen Therapie der pulmonalen Hypertonie sind in den letzten Jahren groBe Fortschritte
erzielt worden. Derzeit werden die Behandlungschancen der Patienten jedoch immer noch durch eine zu lange
Zeit zwischen dem Auftreten der ersten Symptome und der treffenden Diagnose geschmélert.



Formen des Lungenhochdrucks

Neben der selteneren ,primaren“ Form des Lungenhochdrucks (friiher als PPH bezeichnet, heute sog. idiopathische
pulmonalarterielle Hypertonie (iPAH)) tritt Lungenhochdruck haufig in Folge chronischer Lungenerkrankungen
(z.B. chronische Raucherbronchitis (COPD), Lungenfibrose), bei Bindegewebserkrankungen (CREST, Skleroder-
mie), Lebererkrankungen, bei der HIV Infektion oder als Folge von Lungenembolien (sog. chronisch thrombo-
embolische pulmonale Hypertonie / CTEPH) auf.

Fortschritte bieten Hoffnung. In Deutschland stehen bisher wenige medikamentése Therapieoptionen zur
Verfligung. Sie werden als Inhalation oder zur oralen Einnahme in Tablettenform angeboten.

Den Kombinationstherapien kommen zunehmend mehr Bedeutung zu. Die bisherigen Therapien wirken
symptomatisch und kénnen die Krankheit noch nicht heilen. Die Entwicklung weiterer Therapieoptionen mit dem Ziel
der Heilung bei Lungenhochdruck ist dringend geboten.

Der gemeinnutzige Selbsthilfeverein pulmonale hypertonie e.v. mit derzeit ca 1000 Mitgliedern hat sich zum Ziel
gesetzt, die Offentlichkeit und die Arzteschaft iber das Krankheitsbild zu informieren.
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