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Menschen mit Lungenfibrose
haben ein Recht auf Sauerstoff!

Ist der Bedarf gedeckt?
Gesundheitspolitische Forderungen.
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Uberblick

* Verschiedene Formen von zusatzlichem Sauerstoff.

* Europaische Expertenmeinungen Uber Indikationen fur Sauerstoff.
 Mythen uber Sauerstoff

* Technische Neuerungen.

* Beispiele fur Kampagnen zur Verbesserung des Zugangs aus den USA
und Kanada.

 Konsequenzen aus der Umfrage - Aufruf zum europaischen Handeln.



Manifest der Sauerstoff- Liebhaber

Sauerstoff ist die Quelle des Lebens aller Lebewesen in der Natur.

Es gibt keine kein Leben auf der Erde ohne Sauerstoff — nur
Ersticken.

Luft und Sauerstoff gehoren zu den naturlichen Ressourcen wie
Wasser und Sonnenlicht — aber heutzutage wird alles in Flaschen
verkauft- auch Berliner Luft.

Sauerstoff ist in Notfallen bei vielen Erkrankungen lebensrettend.

Chronische Lungenpatienten benotigen zusatzlichen Sauerstoff.
Zusatzlich bedeutet etwas Besonderes, das kunstlich hinzugefugt
wird, wenn ein besonderer Bedarf besteht - mehr als die normale
Menge fur gesunde Personen.
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Wie wird Sauerstoffmangel festgestellt?
sitzend oder in Bewegung
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Bei Sauerstoffmangel w'i:"‘r'a‘zusétzlicher Sauerstoff benotigt.



Verschiedene Formen der Sauerstoffverabreichung

Indikation Ausriistung Festeingestellter Kosten
Flow
Langzeit - Hypoxie in Sauerstoffkonzentratoren | ausreichend Massig
Sauerstoff- Ruhe fur den Heimgebrauch.
Therapie
LTOT
Nocturnal Oxygen | Hypoxie Sauerstoffkonzentratoren | ausreichend Massig
Therapy wahrend des | fur den Heimgebrauch
NOT Schlafes mit oder ohne CPAP
Polysomno-
graphie
Ambulante Hypoxie bei Leichte tragbare Gerate Moglicherweise | Hoch
Sauerstofi- Bewegung und | Konzentratoren oder nicht
Therapie Anstrengung | Flissigsauerstoff ausreichend fur
“AOT” 6MWT und den Bedarf

Symptome.







Schwer und
gerauschvoll

fur den hauslichen
Gebrauch

Compressed Oxygen Liquid Oxygen Oxygen
Cylinders Systems Concentrators

Leicht, tragbarund  nicht billig

Oxygen
Concentrators




Nutzen der LTOT

* Jede chronische Lungenerkrankung mit
chronischer Hypoxie ist mit der Entwicklung einer

pulmonalen Hypertonie verbunden, die alles

verschlimmert.
Long-Term
: : I Oxygen Therapy
 LTOT verhindert diese Komplikation und s

verbessert das Uberleben bei COPD - es gibt klare ~ "ocosed e expectany o

Beweise seit 40 Jahren - > Buch von 1995

......

* Was fur COPD nachgewiesen wurde, warum
sollte dies nicht auch fur PF gelten

JcoPD &Y PF -

edited by
Walter . O'Donohue, Jr.

1995




Nutzen der nachtlichen Sauerstoffgabe.

Figure A
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Getting Oxygen

Legend: o While Sleeping
Sa02 Plot — Oximetry data recorded over the entire night A P -
Heart Plot — Heart rate data recorded over the entire night ) ) -
Stage Plot — Sleep stages recorded over the entire night (note that the red bars indicate REM
sleep

PF ist haufig mit obstruktiven Apnoen (OSAS) kombiniert. Die Sattigungsabfalle
sind ausgepragter.

Mit nachtlichem Sauerstoff gibt es Erleichterung, besseren Schlaf, weniger
Kopfschmerzen, Tagesmudigkeit und Unfalle.

Eine Kombination von CPAP und Sauerstoff ist moglich.

Meine Annahme : OSAS und nachtliche Hypoxie sind bei PF-Patienten unterdiagnostiziert.



Das Dilemma

Du hast eine Lungenfibrose und Kurzatmigkeit bei
Belastung. Du hast den Sauerstoffmangel gemessen, wenn
Du Dich bewegst und fragst Deinen Arzt nach Sauerstoff.

Er glaubt dir. Er sagt, Kurzatmigkeit und Hypoxie sind nicht
dasselbe.

Der Arzt sagt, dass er Blutgastests durchfuhren muss. Das
braucht er fur die Sauerstoffverschreibung.

Er misstin Ruhe keinen Sauerstoffmangel. ,,Sie brauchen
doch keinen Sauerstoff, weil Sie in Ruhe keine Hypoxie im
Blutgastest haben.*

Leider bietet er Ihnen weder eine 6MWT noch eine
Polysomnographie an und uberweist sie nicht
(zeitaufwandige Untersuchungen)

Das ist meine Erfahrung und die Erfahrung vieler anderer
Patienten. Ohne Insistieren gibts keinen ambulanten
Sauerstoff.







Vorteile der Bewegung mit Sauerstoff
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Gewichtskontrolle

Reduziert das Risiko fur Diabetes, Arthritis, koronare
Herzkrankheit und Bluthochdruck.

Verbessert die Stimmung — weniger Stress und Angste.
Besserer Schlaf.

Erledigung von Arbeiten im Haus und Garten.

Bessere Freiheiten zu Reisen.

Autark bleiben.

Die Natur geniel3en.

Verbessert die Lebensqualitat.



Mythen, die sich negativ auf die Einstellung
von Arzten und Patienten zu Sauerstoff auswirken.
“Sauerstoff ist toxisch” Das tritt nur bei COPD unter seltenen Umstanden

auf — bei Notfallbehandlung und klinstlicher Beatmung mit sehr hohem O2-
Fluss . Trifft nicht zu im hauslichen und ambulanten Bereich und ist nicht

anwendbar auf Fibrose.

L~Sauerstoff ist gefahrlich” Selten! Es brennt nicht selbst — aber es erhoht @ m
die Brandgefahr. Also Vorsicht! #

soauerstoff ist ein Medikament (laut Gesetz),, Handelt es sich nicht
vielmehr um eine naturliche Ressource? Warum wurde festgelegt, dass es ein
verschreibungspflichtiges Medikament ist? Weil es was kostet? Weil es
uberdosiert werden kann? Unterdosierung ist die Regel. Durfen wir nicht selbst
den FluB regeln?

“Die Menschen werden siuichtig” Falsch! Es macht nicht siichtig. Mit dem
Verlauf der Lungenfibrose benotigt man mehr Sauerstoff, das ist vom Verlauf
abhangig.




Flissigsauerstoff-Tankstellen in der Schweiz | Lungenliga

Tankstellen-Standorte
Hier kénnen Sie unterwegs
Fliissigsauerstoff tanken

w  Eme inftiative der Osterreichischen
Apothekerkammer und der Ostermeichischen
Lusigenunion nterstitat von der Firma
54 Autrufe

THLEN BEARBEITEN

Apotheken
) wrania-apoteke
A Apotheke sm Naschmarkt
A Apotheke 2um weillen Hirschen
A Waitisch-apotheke
A Apotheke am Reumannplatz 1100 Wien
A Kur-Apotheke Obestan
A Ludwigs-Apotheke
A Europa-Apotheke
A Uindwurm-Apotheke
4 Apotheke am Schuhmeierplate
A Undern-Apotheke
A Alierheiligen Apotheke Herbert Baidia KG
A Apctheke 21
A Apotheke Regermwald
A Apotheke Rodaun
A Alte Kronen Apothele
A Landschafts-Apothehe

A Bahnhat-Apotheke Mag. pharm. Michael He

Zugang verbessern- Beispiel :
Sauerstofftankstellen in der Schweiz und

Osterreich
nicht in Deutschland und im Rest von Europa
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Bessere Ausrustung: Titrierter Sauerstoff beim Gehen?

Das Problem: Mit wechselnder Belastung andert sich der
Sauerstoffbedarf fur eine optimale Sauerstoffversorgung der
Muskeln. Langsam gehen oder schnell bergauf gehen verandert den
Bedarf mit der Aktivierung groBer Muskelgruppen.

Dabei kann ein konstanter Sauerstofffluss unzureichend oder zu
hoch sein.

Wie schon auf Intensivstationen und im Rehabilitationsbereich
erprobt, konnte der Sauerstofffluss auch bei Bewegung drauBen
kontinuierlich entsprechend den Oxymetriewerten angepasst
werden. Es wird an der Entwicklung einrd leichtes Gerat fur den
Rucksack gearbeitet.



1. Anwendung auf der Intensivstation

optimierte
Sauerstoffzufuhr

SpO,
Messung

3. Nachster Schritt: hausliche Anwendung zur Bewegung — im Rucksack?



Slogans der kanadischen Lungenfibrose Vereinigung

MEDICALCRITERIA «*  BETTER

g . EQUIPMENT

Breathing should never be hard work!
Atmen sollte niemals harte Arbeit sein!

Canadian Pulmonary
Fibrosis Foundation




Schlisselelemente der amerikanischen SOAR-
Gesetzes- Vorlage auf dass sich Uber 25
Patienten-, Berufs- und Branchenverbande
geeinigt haben.

1. Stellen Sie sicher, dass zusatzlicher Sauerstoff
patientenzentriert ist: Andern Sie ,Heimsauerstoff in
,<Zusatzsauerstoff’, um sicherzustellen, dass Menschen, die
Sauerstoff benotigen, aulRerhalb ihres Hauptwohnsitzes ein
erfulltes Leben fuhren konnen ....

2. Stellen Sie den Zugang zu flussigem Sauerstoff fur
Patienten sicher, fur die dies medizinisch notwendig ist

3. Schaffen Sie ein gesetzliches Leistungselement, um
Atemtherapeuten eine angemessene Vergutung zu bieten ...
(was wir in Europa nicht haben).



Ist eine Herausforderung
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% Die europaische Vielfalt beim Zugang zu O2
S

United
Kingdom

 Beim EU- PFF Summit wurden vergleichende Daten uber Beurteilung des Zugangs
zum Sauerstoff aus 18 europaischen Landern gezeigt. Danke fur die deutschen
Antworten! Deutschland liegt leider nur im Mittelfeld.

* Die Daten reflektieren eine ganz unterschiedliche Verteilung der Mangel beim O2
Angebot, Zugang und der Kostenerstattung in den Landern. Diese Ungleichheit ist
nicht akzeptabel!

* Die bevorstehende Veroffentlichung dieser Umfrage durch EU- PFF wird einiges in
Bewegung setzen. Der Zugang zum Sauerstoff muss in allen Landern verbessert
werden!



% Forderungen 1 @‘

* Die EU sollte die Sauerstofflucke diskutieren und Empfehlungen fur die
nationalen Regierungen herausgeben.

* Verbesserung des Zugangs zum Sauerstoff und der des rechtlichen
Rahmens fur die vollstandige Kosten- Erstattung aller Formen von
zusatzlichem Sauerstoff in den EU-Landern.

* Verbesserung des Zugangs zu Flussigkeitstanks und anderen Geraten,
die Reisenden in allen EG-Landern helfen.

* Starkung des nichtarztlichen Personals fur die Atemtherapie, um die
ordnungsgemafe Nutzung von Sauerstoff zu verbessern.




% Forderungen 2 @.

Zusammenarbeit mit den europaischen und nationalen
Gesellschaften der Pulmonologie, um die Krafte zu bundeln:

* Verbesserung der Leitlinien mit starkerer Betonung der spezifischen
Bedurfnisse von PF-Patienten und der ambulanten

Sauerstoffversorgung unter Belastung. m)¢ m

* Beseitigung medizinischer Barrieren — weniger restriktive Verordnungen
von Konzentratoren und flussigem Sauerstoff.

* Forderung der Forschung und Unterstutzung fur bessere Ausrustung.



