LUNGENFIBROZ2E

Presseinformation

Gemeinsam statt einsam:
»1. Patiententag zur Lungenfibrose* am 7. Juli 2012 in Essen

Die Lungenfibrose, eine schwere und seltene Erkrankung der Lunge, steht am 07. Juli 2012
im Mittelpunkt des ,1. Patiententages zur Lungenfibrose” in Essen. Neben regionalen
Experten berichten auch Angehorige und Betroffene tber ihr Leben mit der Erkrankung. Ziel
ist es, die weitestgehend unbekannte Erkrankung Lungenfibrose im Umfeld des Deutschen
Lungentages, der traditionell Ende Juni stattfindet, in den Fokus zu riicken sowie Patienten
und ihren Angehdrigen erstmals die Moglichkeit zu geben, sich umfassend zu informieren und
auszutauschen. Der Patiententag soll in der Grindung des bundesweiten Vereins
Lungenfibrose e.V. minden, um Betroffenen auch langfristig mit Rat und Tat zur Seite zu
stehen.

Seltene Krankheiten stellen Betroffene und deren Angehorige oftmals vor besondere
Herausforderungen. Der fehlende Bekanntheitsgrad in der Offentlichkeit und der daraus
resultierende begrenzte Zugang zu Informationsmaterialen sowie der fehlende Austausch mit
anderen Betroffenen erschweren den Umgang mit diesen Erkrankungen.

Lungenfibrose: Wenn die Lunge vernarbt

Die Lungenfibrose (,Narbenlunge®) ist eine solche Erkrankung. Der Begriff umfasst eine
Vielzahl verschiedener Krankheitsbilder. Bei allen kommt es zu einer vermehrten
Bindegewebsbildung in der Lunge. Dadurch verliert die Lunge an Dehnbarkeit und der
Gasaustausch nimmt ab, was zu einer eingeschrankten Lungenfunktion fihrt. Nur bei etwa
der Halfte der Betroffenen lasst sich die Lungenfibrose auf einen konkreten Ausloser (z. B.
Schadstoffe in der Atemluft oder chronische Infektionen) zurlckfihren. Bei jedem zweiten
Patienten ist die Ursache hingegen nicht bekannt. Man spricht dann von einer Idiopathischen
Lungenfibrose (IPF). Zur Haufigkeit der Erkrankung gibt es keine genauen Zahlen. In
Deutschland leiden Schatzungen zufolge etwa 100.000 Menschen an verschiedenen Formen
von Lungenfibrose — Tendenz steigend.

Patiententag: Information und Austausch fur Betroffene und Angehdérige

Auch Dagmar Kauschka aus Essen, Initiatorin des ,1. Patiententages zur Lungenfibrose®, ist
betroffen. ,Aus meiner eigenen Situation heraus weif3 ich, wie sehr es an Informations- und
Austauschmdoglichkeiten im Bereich der Lungenfibrose fehlt. Daher kam die Idee auf, im
Raum Essen einen Patiententag zu organisieren, um genau diese Liicke zu schlie3en.“ Die
Veranstaltung findet am 7. Juli im Haus der Technik in Essen statt und ist fur alle Besucher
kostenfrei. Im Rahmen des Patiententages werden die regionalen Lungenspezialisten
Prof. Dr. med. Ulrich Costabel, Ruhrlandklinik Essen, Prof. Dr. med. Jiurgen Behr, Ruhr-
Universitdt Bochum und PD Dr. med. Michael Kreuter, Universitatsklinikum Heidelberg, tber
das Krankheitsbild der Lungenfibrose sowie die Behandlungs- und die
Versorgungsmaoglichkeiten informieren. Darliber hinaus wird Dieter Zuhl, selbst Angehdriger
einer Betroffenen und Vorsitzender der Selbsthilfegruppe ,Lungenfibrose Brandenburg und
Umgebung® wertvolle Ratschlage und Anregungen fir den Alltag geben. Alle Referenten
stehen selbstverstandlich auch fur individuelle Fragen zur Verfugung. ,Ich freue mich ganz
besonders, dass sich alle Experten und auch Dieter Ziihl sofort bereit erklart haben, mich bei
diesem 1. Patiententag zur Lungenfibrose zu unterstiitzen®, betont Dagmar Kauschka. ,Fur
Patienten ist es wichtig, auch auf3erhalb von Klinik und Arztpraxis ihre Fragen an Experten
stellen zu kénnen — und nattrlich auch der Austausch miteinander.”



Sie hat auch bereits Plane, wie dieser erste Schritt, einen Patiententag fur Lungenfibrose-
Patienten zu organisieren, fortgefihrt werden soll: ,An diesem Tag soll der bundesweite
Verein Lungenfibrose e.V. gegriindet werden. Denn bislang gibt es in Deutschland nur einige
wenige regionale Gruppen. Mein Ziel ist es, deutschlandweit Patienten und Angehdrigen
mehr Informationen und auch Kontaktméglichkeiten zu bieten. Ganz nach dem Motto

,Gemeinsam statt Einsam®.

ANKUNDIGUNG

Der ,1. Patiententag zur Lungenfibrose® findet am Samstag, den 07. Juli 2012, 11.00 -
17.00 Uhr im Haus der Technik e.V., Hollestr. 1, 45127 Essen statt. Anmeldungen werden
aus organisatorischen Grinden gerne vorab unter 0201/48 89 90 (Dagmar Kauschka)
entgegengenommen. Die Veranstaltung ist kostenfrei, die Veranstalter freuen sich jedoch
Uber eine kleine Spende, die am Informationsstand zur Lungenfibrose abgegeben werden
kann.
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