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Appendix 2 fur die S2k-Leitlinie
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Bronchiektasen-Erkrankung
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Kapitel 3.6. Hygienische Aspekte

Link zum Hygieneflyer Hygienische Aspekte bei der Benutzung von Inhalations- und
Atemtherapiehilfsmitteln des deutschen Bronchiektasen-Register PROGNOSIS:
https://bronchiektasen-register.de/fileadmin/user_upload/09 diverses/Flyer Hygiene.pdf

» Beispielhaftes Hygiene-Handout fir Patient*innen Infektionspravention im Alltag
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Kapitel 4.1. Basisuntersuchungen und weiterfiihrende atiologische Diagnostik

o Link zur Sputum Colour Chart [1]: hiips://erj.ersjournals.com/content/34/2/361 .figures-
only

¢ Link zum erkrankungsspezifischen Fragebogen Quality of Life Questionnaire-
Bronchiectasis (QOL-B), Version 3.1., deutsche Ubersetzung und Anleitung zum ,hand
scoring”“ [2]: https://www.mdpi.com/article/10.3390/jcm11020441/s1

e Link zum Fragebogen zum Atemwegsreflux als Word-Dokument (*.docx): Hull Airway
Reflux Questionnaire (German): The International Society for the Study of Cough
(ISSC):
https://www.issc.info/documents/Hull%20Airway%20Reflux%20Questionnaire_Germany(
German) v1 14JUN2018.docx




Kapitel 6.1. Voraussetzungen fiir die zulassungsiiberschreitende Therapie

BOX Appendix-1

Landerspezifische Hinweise zur zulassungsiiberschreitenden Anwendung von Arzneimitteln

Deutschland

In der deutschen Rechtsprechung kann der Einsatz eines Arzneimittels dann als geboten angesehen
werden, wenn es medizinisch-wissenschaftlich erprobt ist und die Nebenwirkungen bekannt sind (Urteil des
Bundessozialgericht vom 19.03.2002) [3]. Nach Vorgaben des Gemeinsamen Bundesausschluss (G-BA)
ist eine zulassungsuberschreitende Anwendung grundsatzlich erlaubt, aber nur in Ausnahmeféllen eine
Leistung der GKV [4]. Unter bestimmten Voraussetzungen kénnen Off-Label-Verordnungen zu Lasten der
GKYV erfolgen. Da die zur Behandlung der Bronchiektasen-Erkrankung eingesetzten Wirkstoffe derzeit nicht
im Abschnitt K der Arzneimittel-Richtlinie aufgefiihrt sind (“Verordnungsfahigkeit von zugelassenen
Arzneimitteln in nicht zugelassenen Anwendungsgebieten (sog. Off-Label-Use)“), kann eine Behandlung zu
Lasten der GKV nur erfolgen, falls die nachfolgenden Bedingungen erfillt sind [3]:

e es handelt sich um eine ,schwerwiegende (lebensbedrohliche oder die Lebensqualitat auf Dauer
nachhaltig beeintrachtigende) Erkrankung®, was flr die Bronchiektasen-Erkrankung in der Regel
gegeben ist,

o flr die Erkrankung ist keine andere zugelassene Therapie verflgbar,

e aufgrund der Datenlage besteht ,begriindete Aussicht auf einen kurativen oder palliativen
Behandlungserfolg“, z.B. Gber ein laufendes Zulassungsverfahren auf der Basis einer publizierten
Phase-3-Studie oder au3erhalb eines Zulassungsverfahrens gewonnene Erkenntnisse, die
.Zuverlassige, wissenschaftlich nachprifbare Aussagen® zu Qualitat und Wirksamkeit des
Arzneimittels im neuen Anwendungsgebiet zulassen. Darliber hinaus muss ,in einschlagigen
Fachkreisen Konsens uber einen voraussichtlichen Nutzen® bestehen.

Selbst wenn nach Ansicht der verordnenden Arztin bzw. des verordnenden Arztes die oben genannten
Bedingungen vollstandig erflllt sind, ist es zur eigenen Absicherung ratsam, einen Kosteniibernahme-
Antrag an die Krankenkasse zu richten, wie dies in §2 Absatz 1a SGB V vorgesehen ist. Bei negativem
Bescheid waren Widerspruch bzw. Rechtsmittel mdglich. Sollten die anfallenden Kosten nicht ibernommen
werden, kann ein Privatrezept im Sinne einer Selbstzahlerleistung ausgestellt werden. In beiden Fallen
verbleibt das haftungsrechtlichen Risiko bei der verordnenden Arztin bzw. beim verordnenden Arzt.

Osterreich

Im Osterreichischen Recht gibt es laut Bundesamt fur Sicherheit im Gesundheitswesen (BASG) keine
rechtlich verbindliche Definition fiir einen Off-Label-Use [5]. Das BASG, die Osterreichische Gesellschaft
fur Anasthesiologie, Reanimation und Intensivmedizin und die Patientenanwaltschaft Osterreich haben sich
jedoch zu einer Sprachregelung flir den Off-Label-Use geeinigt. Unter Off-Label-Use versteht man in
Osterreich die Anwendung eines Arzneimittels im Rahmen der medizinischen Heilbehandlung auRerhalb
der Informationen der Fachinformation. Die Sachlage hinsichtlich der Therapieverantwortung einschlieR3lich
Aufklarung und Sorgfaltspflicht sowie Begrindungen unter Bericksichtigung der verfigbaren
wissenschaftlichen Evidenz verhalt sich gleichermafien. In der taglichen Praxis missen Arzneimittel fur den
ambulanten Off-Label-Use von der behandelnden Arztin bzw. vom behandelnden Arzt mit einer detaillierten
Begrindung beim zustandigen Versicherungstrager beantragt werden. Dort wird der Antrag durch arztliche
Gutachterrinnen und Gutachter gepriift. Lehnen diese den Antrag ab, kann die behandelnde Arztin bzw. der
behandelnde Arzt den Einzelfall nochmals inhaltlich mit der Prifarztin bzw. dem Prifarzt diskutieren und
eine Losung suchen. Wenn ein Off-Label-Use zur Behandlung der Bronchiektasen-Erkrankung medizinisch
gut begrindet wird und der Antrag durch ein spezialisiertes pneumologisches Zentrum gestellt wird, kommt
es in Osterreich selten zu einer Ablehnung. Die Weiterverordnung kann dann in Folge oftmals problemlos
durch niedergelassene Arztinnen und Arzte erfolgen, was fiir die Betroffenen in der Regel praktikabler ist
und die Spezialambulanzen entlastet.




Schweiz

Auch in der Schweiz ist der Off-Label-Use im Heilmittelgesetz nicht explizit erwahnt, aber im Rahmen der
therapeutischen Freiheit grundsatzlich zulassig (Artikel 26 Abs. 1 des Heilmittelgesetzes (HMG)). Diese
Gesetzgebung legitimiert die Tatsache, dass der Gebrauch von Arzneimitteln, die noch von keiner
(Schweizer) Behorde zugelassen wurden, deren Nutzen aber von Fachleuten nachgewiesen und anerkannt
wurde, akzeptabel ist. Entsprechende Handlungsempfehlungen fiir den klinischen Alltag wurden von der
Kantonsapothekervereinigung und der Verbindung der Schweizer Arztinnen und Arzte (FMH) gemeinsam
mit der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) verabschiedet [6,7].
Entsprechend ist der Off-Label-Use in der Schweiz definiert als Verordnung eines Medikamentes, das tber
eine von einer Behdrde genehmigte Fachinformation verfiigt. Die Empfehlungen gelten damit sowonhl fir die
Verwendung von durch die Schweizerische Zulassungs- und Aufsichtsbehdrde fir Arzneimittel und
Medizinprodukte Swissmedic zugelassenen Arzneimitteln als auch fir nicht zugelassene Medikamente, die
aus Landern importiert werden, welche gemass Artikel 36 Abs. 2 und 3 der Verordnung Uber die
Bewilligungen im  Arzneimittel-Bereich (AMBV) einer mit der Schweiz vergleichbaren
Arzneimittelkontrollbehdrde unterstehen. Somit ist es in der Schweiz zulassig Arzneimittel zu verordnen, die
noch von keiner Schweizer Behdrde zugelassen wurden, deren Nutzen aber von Fachleuten nachgewiesen
und anerkannt wurde. Allerdings verbleibt die Verantwortung auch hier bei der Arztin bzw. beim Arzt. Er
muss begriinden kénnen, dass der Off-Label-Use dem Stand der Wissenschaft entsprach, und hat sich im
Rahmen seiner Sorgfaltspflicht nach Art. 3 HMG und Art. 26 HMG zu richten. Zudem muss sie bzw. er die
Patientin bzw. den Patienten darlber aufklaren, dass das Medikament aul3erhalb der Zulassung verordnet
wurde und dass bei Off-Label-Use krankenversicherungsrechtlich eine Kostenibernahmepflicht nur unter
engen Voraussetzungen zutrifft [7].

Die Kostenubernahme fur Arznei-, Hilfs- und Heilmittel durch die Krankenversicherer ist in der Schweiz tber
Positivlisten geregelt. Hierzu zahlen die Arnzeimittelliste, die Mittel- und Gegenstandeliste (MiGeL) und die
Spezialitatenliste, die die Verordnung von Spezialmedikamenten und konfektionierten Arzneimittel unter
Einhaltung bestimmter Limitationen und mit definierten Preisen regelt. Die obligatorische
Krankenpflegeversicherung ubernimmt unter bestimmten Voraussetzungen die Kosten eines in die
Spezialitatenliste aufgenommenen Arzneimittels fur eine Anwendung im Off-Label-Use, wenn der Einsatz
des Arzneimittels eine unerlassliche Voraussetzung flir die Durchfiihrung einer anderen von der
obligatorischen Krankenpflegeversicherung Ubernommenen Leistung bildet und diese eindeutig im
Vordergrund steht (sogenannter Behandlungskomplex) oder vom Einsatz des Arzneimittels ein grol3er
therapeutischer Nutzen bei der Behandlung einer Krankheit erwartet wird, die fur die versicherte Person
toédlich verlaufen oder schwere und chronische gesundheitliche Beeintrachtigungen nach sich ziehen kann
und wegen fehlender therapeutischer Alternativen keine andere wirksame und zugelassene
Behandlungsmethode verfugbar ist. Voraussetzung ist eine vorgangige Kostenlibernahme der
Krankenversicherung nach Konsultation der Vertrauensarztin bzw. des Vertrauensarztes.

Im Hinblick auf die Behandlung der Bronchiektasen-Erkrankung kommt es in der Schweiz leider immer
wieder zu negativen Bescheiden Kostenlibernahmegesuche betreffend.

» Beispielhaftes Dokumentationsmuster Off-Label-Use




Begriindung zum Off-Label Einsatz des Medikaments
Daten der Patientin/des Patienten

Name:
Geburtsdatum:

Diagnosen:

Zulassungsstatus des Medikaments

Begriindung fir die Off-Label-Anwendung*
Die Anwendung des 0.g. Medikamentes bei der vorliegenden Erkrankung/Diagnose erfolgt
zulassungstberschreitenden (Off-Label), da:

1. es sich um eine schwerwiegende Erkrankung handelt:

2. keine Alternative verflgbar ist:

3. die Datenlage zu 0.g. Medikament einen Behandlungserfolg erwarten lasst:

, den
(Ort) (Datum) (Unterschrift/Stempel)

Erklarung der Patientin/des Patienten

Ich wurde daruber informiert, dass das 0.g. Arzneimittel fur meine Krankheit nicht zugelassen
ist und deshalb keine Produkthaftung des Herstellers fiir eventuelle unerwiinschte
Arzneimittelwirkungen besteht.

Ich bin damit einverstanden, dass meine Arztin/mein Arzt dieses Arzneimittel zur Behandlung
meiner Erkrankung einsetzt.

(Unterschrift Patientin/Patient)

* Vgl. Urteil des Bundessozialgerichtes zum Off-Label-Use vom 19.03.2002 (Aktenzeichen: B1KR37/00R)



7.2. Physiotherapie, korperliches Training und Rehabilitation

Weitere Hinweise zur Verordnung von Atemphysiotherapie (Deutschland)

BOX Appendix-2

Hinweise zur Verordnung von Atemphysiotherapie

Atemphysiotherapie als Heilmittel

In Deutschland stellt die physiotherapeutische Atemtherapie ein Heilmittel dar, dessen Verordnung in
der Heilmittel-Richtlinie des G-BA geregelt ist. Die verordnungsfahigen Heilmittel finden sich im
entsprechenden Heilmittelkatalog. Als Heilmittel fur Patienten mit Bronchiektasen-Erkrankung
koénnen prinzipiell ,KG Atemtherapie“ und ,KG-Muko* verordnet werden. ,KG Atemtherapie” hat eine
Therapiedauer von 20 Minuten und ist fur mittel- bis schwergradig erkrankte Patienten und fir die
ersten Kontakte mit einem speziell geschulten physiotherapeutischen Atemtherapeuten eher
ungeeignet, da hier Inhalte wie

Inhalationsschulung,

Schulung physiotherapeutischer Husten- und Sekretclearance-Techniken,
Hygieneschulung,

Hilfsmittelberatung zur Atemtherapiehilfsgeraten und geeigneten und Inhalationsgeraten
kaum abzubilden sind und auch der Zugang zu Physiotherapeuten mit der Spezialisierung
Atemphysiotherapie nicht sichergestellt ist.

,KG-Muko* hat hingegen eine Therapiedauer von 60 Minuten und kann mit jeweils 6 Einheiten pro
Verordnung in einer Frequenz von 1-3x/Woche ,zur Behandlung von schweren Erkrankungen der
Atmungsorgane z.B. bei Mukoviszidose oder bei Lungenerkrankungen, die der Mukoviszidose
vergleichbare pulmonale Schadigungen aufweisen® in einer Behandlungsmenge von insgesamt bis
zu 50 Einheiten verordnet werden. KG-Muko kann als vorrangiges Heilmittel gemeinsam mit den
erganzenden Heilmitteln der klassischen Massagetherapie (KMT), der Warmetherapie (heil3e Rolle)
oder Inhalation verordnet werden.

Langfristiger Heilmittelbedarf

Leider ist die Bronchiektasen-Erkrankung weder auf der Diagnoseliste der Anlage 2 der Heilmittel-
Richtlinie des G-BA nach nach § 32 Abs. 1a SGB V noch auf der Diagnoseliste liber besonderen
Verordnungsbedarf der Kassenarztlichen Bundesvereinigung (KBV) nach § 106b Abs. 2 Satz 4 des
SGB V genannt [8,9]. Da die bronchopulmonale Schadigung einer mittel- bis schwergradigen
Bronchiektasen-Erkrankung in der Regel mit einer CF, die als Erkrankung auf der Diagnoseliste nach
Anlage 2 der Heilmittel-Richtlinie gelistet ist, vergleichbar ist, steht den Betroffenen die Méglichkeit
offen, einen formlosen Antrag auf Genehmigung eines langfristigen Heilmittelbedarfs bei ihrer
Krankenkasse einzureichen. Die Patientinnen und Patienten missen die ausgestellte Physiotherapie-
Originalverordnung gemeinsam mit ihrem formlosen Antrag bei der Krankenkasse einreichen. Ein
Muster fir Beantragung einen langfristigen Heilmittelbedarf findet sich in der ,Patienteninformation
Genehmigung eines langfristigen Heilmittelbedarfs® des G-BA. Die Patientinnen und Patienten
kénnen dann versuchen, ihren langfristigen Heilmittelbedarf mit unterstitzenden aussagekraftigen
Arztunterlagen gegenlber der Krankenkasse durchzusetzen.




Verordnung physiotherapeutischer Atemtherapie (Deutschland)

Tab. Appendix-1 Praktische Aspekte der Verordnung physiotherapeutischer Atemtherapie

Indikation

Heilmittelverordnungen

Diagnosegruppe

Leitsymptomatik
Schadigung von
Korperfunktionen
und -Strukturen zum
Zeitpunkt der
Diagnosestellung

Heilmittel

Verordnungsmenge
und weitere Hinweise

AT - Stérungen der
Atmung bei chronisch
persistierenden

wie
e Mukoviszidose

¢ Bronchiektasen-
Erkrankung

o PCD/Kartagener
Syndrom

Atemwegserkrankungen

Schadigung/Stérung
der
Atmungsfunktion,

z. B.

e Bronchiale
Obstruktion

o Atemfrequenz, -
Rhythmus u. -Tiefe

e Husten (mit und
ohne Auswurf)

e Dyspnoe

Schédigung der
Atemmuskulatur
(einschlieBlich
Zwerchfell und
Atembhilfsmuskulatur),
z. B. thorakale
Schmerzen

Patientenindividuelle
Symptomatik

Vorrangige Heilmittel:
o KG (Atemtherapie)

o KG (Atemtherapie)
Gruppe

¢ KG-Muko
e |nhalation

e Bindegewebsmassage
(BGM)

Ergdnzende Heilmittel:

o Klassische Massage
Therapie (KMT)

o Warmetherapie (heille
¢ Rolle)
e |nhalation

Hoéchstmenge je
Verordnung:

Bis zu 6x/Verordnung

Orientierende
Behandlungsmenge:

e Bis zu 18 Einheiten

e Bis zu 50 Einheiten
bei Mukoviszidose
oder bei
vergleichbaren
pulmonalen
Erkrankungen

Frequenzempfehlung:
1-3x wochentlich

Die
Verordnungsmenge
richtet sich nach dem
medizinischen
Erfordernis des
Einzelfalls

Quelle: Anlage 3 zur Heilmittelrichtlinie (Link https://www.g-ba.de/downloads/17-98-
3064/HeilM-RL 2023-01-21 Heilmittelkatalog.pdf)

Langfristiger Heilmittelbedarf (Deutschland)

Link zur G-BA Patienteninformation langfristiger-Heilmittelbedarf: https://www.g-
ba.de/downloads/17-98-3382/2021-04-01_G-BA Patienteninformation langfristiger-

Heilmittelbedarf bf.pdf




Links zur Atemphysiotherapie in Osterreich

Atemphysiotherapeut*innen in Osterreich:

Gepriifte Atemphysiotherapeut*innen in Osterreich: https://www.ogp.at/die-
oegp/expertinnengruppen/kardiorespiratorische-physiotherapie/gepruefte-
atemphysiotherapeutinnen/

Physiotherapeut*innen mit fachlich einschlagigen Fortbildungen: https://www.ogp.at/die-
oegp/expertinnengruppen/kardiorespiratorische-physiotherapie/physiotherapeutinnen-mit-
fachlich-einschlaegigen-fortbildungen/

Physiotherapeut*innen fur Cystische Fibrose (CF): hitps://www.ogp.at/die-
oegp/expertinnengruppen/kardiorespiratorische-physiotherapie/cf-physiotherapeuten/

Link zu Videos der OGP zur richtigen Inhalation (Osterreich):

https://www.ogp.at/publikationen/patientenschulung/#oegp-videos-zur-richtigen-inhalation

Links zur Atemphysiotherapie in der Schweiz

Atemfachverband Schweiz AFS: https://www.atem-schweiz.ch/

cf-physio.ch: https://cf-physio.ch/adressen/cf-physiotherapeutinnen-schweiz

Physioswiss:
https://www.physioswiss.ch/media/8794/download/221028 d H%C3%A4ufige%20Fragen
%20zur%20Verordnung%20von%20Physiotherapie Update%200kt%202022.pdf?v=1




Beispiele verordnungsfahiger Hilfsmittel

Tab. Appendix-2 Verordnungsfahige Hilfsmittel: Inhalations- und Atemphysiotherapiegerate

(Auswahl; nach [10])

Aerosolinhalationsgeréte fiir die unteren Atemwege
e Aeroneb (Aerogen, Ratingen)
e |-neb (Philips, Hamburg)
¢  Omron Kompressionsvernebler (Omron, Mannheim)
e Pari Boy Pro bzw. SX (Pari, Starnberg)
e Pari eFlow®rapid-Nebulizer (Pari, Starnberg)

(Pulsierende) Aerosol-Applikations-Inhalationsgeréte fiir die oberen Atemwege

e Pari Sinus (Pari, Starnberg)
e Pureneb (DTF Medical, Saarbriicken)

Atemtherapiegeréte zur Unterstlitzung der Schleimlésung/-elimination

e Acapella Choice (Smiths Medical Deutschland, Grasbrunn)

e BA-Tube (Clean Analytical System AB, Skara, Schweden)

e GeloMuc (G. Pohl-Boskamp GmbH & Co. KG, Hohenlockstedt)
e Pari PEP-S, Pari PEP System l/ll (Pari, Starnberg)

e Quake PEP Device (Thayer Medical, Tucson, Arizona, USA)

e RC-Cornet® (Plus) (Cegla Medizintechnik,Montabaur)

o VRP1® Flutter (Tyco Healthcare, Neustadt/Donau)

Inhalationshilfen/anti-statische Vorschaltkammern

e  OptiChamber (Philips, Hamburg)
e Pari VORTEX (Pari, Starnberg)

Hinweis zur Situation in Deutschland: Verordnungsfahige Hilfsmittel, z.B. Aerosol-
Inhalationsgerate und Hilfsgerate zur Atemphysiotherapie, werden im Hilfsmittelverzeichnis
mit der entsprechenden Hilfsmittelnummer aufgefuhrt (Link: https:/hilfsmittel.gkv-

spitzenverband.de/home). An Zuzahlungen haben erwachsene Versicherte 10% des
Hilfsmittel-Abgabepreises (mindestens 5 €, hochstens 10 €), maximal die tatsachlichen Kosten
zu leisten, insofern keine Befreiung von der Zuzahlungspflicht besteht.




Kapitel 10. Komorbiditaten

e Link zum Gesundheitsfragebogen GAD-7 als PDF-Dokument: Institut fir
Allgemeinmedizin der Universitat Wirzburg: https://www.allgemeinmedizin.uni-
wuerzburg.de/fileadmin/03810000/2023/Material Angst GAD7.pdf

e Link zum Gesundheitsfragebogen PHQ-9 als PDF-Dokument: Institut fur
Allgemeinmedizin der Universitat Wirzburg: https://www.allgemeinmedizin.uni-
wuerzburg.de/fileadmin/03810000/2023/Material Depression PHQ-9.pdf




Kapitel 12. Sozialmedizinische Aspekte und Schwerbehindertenrecht

Zustandigkeit fiir die Kosteniibernahme von medizinischer Rehabilitation

(Deutschland)

Tab. Appendix-3: Zustandigkeit flir die Kostenibernahme von medizinischer Rehabilitation im

Deutschen Renten-,

Kranken- und Unfallversicherungsrecht fir Betroffene mit chronischen

Erkrankungen der Atmungsorgane (nach [11])

GRYV - gesetzliche
Rentenversicherung

GKYV - gesetzliche
Krankenversicherung

GUV - gesetzliche
Unfallversicherung

Medizinische Rehabilitation
kann gewahrt werden, wenn (§
10 SGB V)

Leistungen zur medizinischen
Rehabilitation werden erbracht,
um (§§ SGB V)

Leistungen zur medizinischen
Rehabilitation werden erbracht
(§7 SGB VII)

¢ die erhebliche Gefahrdung e drohender Behinderung bzw.
der Erwerbsminderung o Pflegebedurftigkeit
abgewendet wird, vorzubeugen oder

o die bereits geminderte e sie nach Eintritt zu
Erwerbsfahigkeit wesentlich beseitigen, zu bessern oder
gebessert oder eine Verschlimmerung zu
wiederhergestellt vermeiden.

e oder deren wesentliche
Verschlechterung
abgewendet werden kann.

¢ aufgrund eines
Arbeitsunfalles oder
e nach Eintritt einer
anerkannten Berufskrankheit.
Die Leistungen sollen den
Gesundheitsschaden
beseitigen, bessern, eine
Verschlimmerung vermeiden
helfen oder die Folgen
mindern.

Eine Patientin bzw. ein Patient sollte auf das Recht aufmerksam gemacht werden, einen
Schwerbehindertenausweis beantragen zu kénnen, wenn die Bewaltigung des Alltages durch
eine Funktionseinschrankung behindert ist und pneumologische Aspekte basierend auf der
Bronchiektasen-Erkrankung (mit oder ohne ,Bronchitis®) die Ursache der Einschrankung sind.
Einteilung des Grades der Behinderung (GdB) bzw. Grades der Schadigungsfolgen (GdS)
erfolgt in Analogie zum Bundesversorgungsgesetz / neuntem Buch des Sozialgesetzbuch bzw.
der Versorgungsmedizinverordnung (VersMedV) [12], die auffuhrt: ,Bei chronischen
Krankheiten der Bronchien und des Lungenparenchyms sowie bei Brustfellschwarten richtet
sich der GdS vor allem nach der klinischen Symptomatik mit ihren Auswirkungen auf den
Allgemeinzustand. AuRerdem sind die Einschrankung der Lungenfunktion, die
Folgeerscheinungen an anderen Organsystemen (z. B. Cor pulmonale) und bei allergisch
bedingten Krankheiten auch die Vermeidbarkeit der Allergene zu berlcksichtigen.“ Je nach
Atiologie der Bronchiektasen-Erkrankung kénnten ggf. noch weitere Schadigungen
bertcksichtigt werden [12], bei PCD z.B. eine Schallleitungsschwerhorigkeit
(typischerweise GdS 20-60), eine chronische Otitis media (GdS 0-20), eine chronische
Rhinosinusitis mit oder ohne Nasenpolypen (GdS 0-40), eine Riechstérung (GdS 15),
Infertilitat (,in jingerem Lebensalter bei noch bei noch bestehendem Kinderwunsch®) (GdS 0-
20) sowie ggf. ein zusatzlich bestehendes Asthma (GdS 0-50).

einer



Tab. Appendix-4: Grad der Schadigungsfolgen nach den versorgungsmedizinischen Grundsatzen

der VersMedV

Chronische Bronchitis und Bronchiektasen als eigenstindige Krankheiten, ohne dauernde

Einschrankung der Lungenfunktion

Schwere Symptome GdS

Leichte Form Symptomfreie Intervalle Gber mehrere Monate, wenig Husten, 0-10

geringer Auswurf

Schwere Form Fast kontinuierlich ausgiebiger Husten und Auswurf, haufige akute 20-30
Schiibe

Krankheiten der Atmungsorgane mit dauernder Einschrankung der Lungenfunktion

Geringen Grades Das gewohnliche MalR Gbersteigende Atemnot bei mittelschwerer 20-40
Belastung (z. B. forsches Gehen [5-6 km/h], mittelschwere
korperliche Arbeit); statische und dynamische Messwerte der
Lungenfunktionsprifung bis zu 1/3 niedriger als die Sollwerte,
Blutgaswerte im Normbereich

Mittleren Grades Das gewohnliche MalR Gbersteigende Atemnot bereits bei 50-70
alltéglicher leichter Belastung (z. B. Spazierengehen [3-4 km/h],
Treppensteigen bis zu einem Stockwerk, leichte kérperliche Arbeit);
statische und dynamische Messwerte der Lungenfunktionspriifung
bis zu 2/3 niedriger als die Sollwerte, respiratorische

Partialinsuffizienz

Schweren Grades Atemnot bereits bei leichtester Belastung oder in Ruhe; 80-100
statische und dynamische Messwerte der Lungenfunktionsprifung
um mehr als 2/3 niedriger als die Sollwerte, respiratorische
Globalinsuffizienz

Quelle: Bundesministerium fur Arbeit und Soziales: Versorgungsmedizinverordnung
(VersMedV): Versorgungsmedizinische Grundsatze
https://www.bmas.de/SharedDocs/Downloads/DE/Publikationen/k710-versorgungsmed-
verordnung.pdf? _blob=publicationFile&v=1

> Beispielhafter Flyer Informationen zum Schwerbehindertenausweis
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Kapitel 13. Perspektive der Patientinnen und Patienten und strukturierte
Information

Links zu dem Informationsmaterialien der Deutschen Atemwegsliga e.V.:

e Bronchiektasen https://www.atemwegsliga.de/informationsmaterial-wichtige-
erkrankungen-lunge.html?file=files/eigene-dateien/informationsmaterial/11-
Bronchiektasen.pdf

e Lungenerkrankung durch nichttuberkulése Mykobakterien (NTM)
https://www.atemwegsliga.de/informationsmaterial-wichtige-erkrankungen-
lunge.html?file=files/eigene-dateien/informationsmaterial/53-
Lungenerkrankung%20durch%20NTM.pdf

Richtig inhalieren

e https://www.atemwegsliga.de/richtig-inhalieren.html

e https://www.youtube.com/@Atemwegsliga

e https://www.atemwegsliga.de/richtig-inhalieren-download.html

e Flyer 32: Auswahl des Inhalationssystems htips://www.atemwegsliga.de/richtig-inhalieren-

download.html?file=files/eigene-
dateien/informationsmaterial/32%20Auswahl%20des%20Inhalationssystems.pdf

o Flyer 47 mit QR-Codes zu Anwendungsvideos htips://www.atemweqgsliga.de/richtig-

inhalieren-download.html?file=files/eigene-dateien/informationsmaterial/47-QR-Codes.pdf

e Nasenpolypen https://www.atemwegsliga.de/informationsmaterial-

sonstige.html?file=files/eigene-dateien/informationsmaterial/33-Nasenpolypen.pdf

Nicht-medikamentdse Therapie

¢ Lungensport https://www.atemwegsliga.de/informationsmaterial-nicht-medikamentoese-

therapie.html?file=files/eigene-dateien/informationsmaterial/35%20Lungensport.pdf

e Atemphysiotherapie https://www.atemwegsliga.de/informationsmaterial-nicht-

medikamentoese-therapie.html?file=files/eigene-
dateien/informationsmaterial/20%20Atemphysiotherapie.pdf

e Atemphysiotherapie Verordnungsbeispiele
https://www.atemwegsliga.de/informationsmaterial-nicht-medikamentoese-

therapie.html?file=files/eigene-
dateien/informationsmaterial/42%20Verordnungsbeispiele%20Physiotherapie.pdf




¢ Pneumologische Rehabilitation hitps://www.atemwegsliga.de/informationsmaterial-nicht-
medikamentoese-therapie.html?file=files/eigene-dateien/informationsmaterial/24-Reha.pdf

¢ Pneumologische Rehabilitation: Antragsstellung
https://www.atemwegsliga.de/informationsmaterial-nicht-medikamentoese-
therapie.html?file=files/eigene-dateien/informationsmaterial/27-Reha-Antrag%202016.pdf

Weiterfiihrende Links

¢ Deutsches Bronchiektasen-Register PROGNOSIS: https://bronchiektasen-register.de/
¢ Lungeninformationsdienst: hitps://www.lungeninformationsdienst.de/krankheiten/weitere-
lungenerkrankungen/bronchiektasen

o Europaisches Bronchiektasen-Register EMBARC: hitps://www.bronchiectasis.eu/

e European Lung Foundation: https://europeanlung.org/de/information-hub/lung-

conditions/bronchiektasen/

¢ Flyer “Lungentransplantation” der MHH
https://www.mhh.de/fileadmin/mhh/pneumologie/downloads/pdf/mhh Itx flyer original.pdf

¢ Selbsthilfe: Selbsthilfeverein Kartagener Syndrom und Priméare Ciliare Dyskinesie e.V.
https://www.pcd-ks.info/
¢ dsai/ Deutsche Selbsthilfe Angeborene Immundefekte e.V. https://www.dsai.de/




Kapitel 14.2 Kinderwunsch, Schwangerschaft und Elternschaft

» Beispielhafter Fragebogen zur Erfassung der Transitionskompetenz

» Beispielhafte Checkliste Fit fiir die Erwachsenen-Ambulanz fir das internistische
Behandlungsteam zur Anwendung im Rahmen der Transition



Appendix 2 flr die S2k-Leitlinie Management erwachsener Patientinnen und Patienten mit Bronchiektasen-
Erkrankung — AWMF-Registernummer: 020-030 (Stand April 2024)

Transitionskompetenz Bronchiektasen-Erkrankung und

PCD / Kartagener Syndrom

Name:

Datum:

Bitte lies die unten aufgefihrten Fragen durch und kreuze jeweils die fir Dich zustimmende Antwort an

Krankheit / Behandlung / Gesundheit

Ich kann meine Erkrankung beschreiben
und anderen Auskunft dariiber geben

Ich kenne Anzeichen der
Verschlechterung meiner Erkrankung
und weif}, was ich dann tun muss

Ich bin in der Lage, in der Sprechstunde
die fiir mich wichtigen Fragen zu stellen

Ich kenne die Namen und Wirkungen
der von mir verwendeten Medikamente
und wei}, wann ich sie anwenden muss

Ich kenne meine Inhalations-
Medikamente und weiB in welcher
Reihenfolge und mit welcher Technik ich
sie anwenden muss

Ich weiB}, was im Notfall zu tun ist

Ich bin zu den Themen:

a. Hygiene

b. Erndhrung

c. Physiotherapie

gut informiert und kann verantwortlich
in den Bereichen handeln

Ich kenne den Einfluss von Alkohol,
Nikotin und Drogen auf meine
Erkrankung

Ich kenne den Zusammenhang zwischen
meiner Erkrankung und Sexualitit,
Verhiitung und Kinderwunsch,
Schwangerschaft und ggf. Vererbung

Stimmt
nicht (1)

O

O

CO0 O

O

Stimmt
kaum (2)

O

O

CO0 O

@,

Stimmt
eher (3)

O

Q

OO0 O

@)

Stimmt
genau (4)

O

Q

CO00 O

O




Appendix 2 flr die S2k-Leitlinie
— AWMF-Registernummer: 020-030 (Stand April 2024)

Soziale Kompetenz und Umfeld Stimmt
nicht (1)
10. Ich fiihle mich in meinem Korper wohl Q

und bin mit mir zufrieden

11. Ich wei, mit wem ich reden kann, wenn O
es mir schlecht geht

Zukunft
12. Ich habe Pldne in Bezug auf Ausbildung Q
und Beruf
13. Ich wiinsche mir Unterstiitzung bei der Q

Bewerbung und Gesprache mit
zukiinftigen Arbeitgebern/Ausbildern

14. Ich fiihle mich liber Hilfsangebote Q
ausreichend informiert
(Schwerbehindertenausweis,
Behindertenhilfe, Rehabilitation) und
kenne die zustdndigen Anlaufstellen

Gesundheitssystem

15. Ich kenne meine behandelnden Arzte Q
und Ansprechpartner, deren
Zustandigkeit und Telefonnummern

16. Ich kann selbststidndig Q
Sprechstundentermine vereinbaren und
halte sie ein

17. Ich kann Rezepte anfordern und Q
einlésen

18. Ich weil was sich fiir mich QO

sozialrechtlich (Rezeptgebiihren,
Zuzahlungen) andert, seit ich erwachsen
bin

Transition

19. Ich habe mich mit dem Thema Ubergang Q
in die Erwachsenenmedizin (Transition)
beschaftigt

20. Ich fiihle mich auf den Ubergang in die Q
Erwachsenenmedizin gut vorbereitet

Stimmt
kaum (2)

O

O

Stimmt
eher (3)

O

Q

Stimmt
genau (4)

O

Q

Vielen Dank !



Appendix 2 fiir die S2k-Leitlinie Management erwachsener Patientinnen und Patienten mit Bronchiektasen-Erkrankung
AWMF-Registernummer: 020-030 (Stand April 2024)

Checkliste Fit fiir die Erwachsenen-Ambulanz

= Klarung der gewunschten Anrede

= Vorstellung des Teams

= Darstellung der Kommunikation in der Erwachsenen-Ambulanz

= Klarung der Erreichbarkeit der Ambulanz, Aushandigen der Visitenkarte

= Erlauterung der Ansprechpersonen im Notfall (ZNA)

= Vorstellen des Selbstmanagementplans / Notfallausweises

= Ansprechen von Termintreue, Eigenverantwortlichkeit und Befunddokumentation
= Erlduterung des Konzepts der ,Fallfuhrung®

= Darstellung der Wichtigkeit regelmaRiger Sputumuntersuchungen

= Erlauterung der Relevanz von Pseudomonas aeruginosa

= Darstellung der Wichtigkeit regelmaRiger Kontrolluntersuchungen, ggf. Erlauterung

des Untersuchungsprogramms der Jahresroutine

= Darstellung der Wichtigkeit eines moglichst vollstandigen Impfschutzes, Impfpass-
Check

= Darstellung der Wichtigkeit regelmaRigen Sports
= Darstellung der Wichtigkeit von Rehabilitationsbehandlungen

= Erlauterung der Erfordernisse unseres Gesundheitssystems (quartalsweise

Uberweisung vom Hausarzt)
= Erlauterung der Rezeptausstellung bzw. (online) Rezept-Bestellung

= Erlauterung des Procederes bei stationarer Aufnahme zur i.v.-Therapie (Konzept
APAT, Midline / PICC Katheter, eigenen Vernebler mitbringen etc.)

= Feedback einholen; wo antizipieren die Patientin bzw. der Patient, wo die Arztin

bzw. der Arzt Probleme?
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