Verdacht auf Bronchiolitis obliterans, was nun? STARKE
LUNGE

STIFTUNG

Liebe Eltern,

Sie haben einen Termin in unserer Sprechstunde fir seltene Lungenerkrankungen erhalten.
Wir bitten Sie, dazu folgende Unterlagen mitzubringen:

o Krankenversicherungskarte
e Uberweisungsschein Ihres Kinder- oder Hausarztes
¢ Vorbefunde (Arztbriefe, Lungenfunktion, Rontgen/CT Bilder, Laborergebnisse)

Wir bitten Sie auch, etwas mehr Zeit fiir den Untersuchungstermin einzuplanen, da wir im
Rahmen der Vorstellung in unserer Ambulanz eine umfangreiche Lungenfunktionsdiagnostik
durchfuhren.

Was ist Bronchiolitis obliterans (BO)?

Bronchiolitis obliterans (BO) ist eine chronische und seltene Lungenerkrankung, die die
kleinen Atemwege (die Bronchiolen) in der Lunge betrifft. Die Bronchiolen leiten die Atemluft
von den grof3en Atemwegen (den Bronchi) zu den Lungenblaschen (den Alveolen) wo es zum
Gasaustausch kommt und somit der Sauerstoff von den Alveolen in die Blutbahn Ubertritt.

Der Begriff Bronchiolitis obliterans bezeichnet eine chronische Entziindung und Vernarbung
innerhalb dieser kleinen Atemwege. Das flhrt zu einer Verengung der Atemwege, was mit
einer Abnahme des Lungenvolumens einhergehen kann.

Was verursacht BO?

- Infektionen
BO kann nach bestimmten viralen Infektionen z.B. einer Infektion mit Adenoviren oder
bei einer sogenannten ,atypischen Infektion“ mit Mykoplasmen entstehen. In einigen
Fallen kann man nur vermuten, dass der auslésende Grund eine Infektion war, da der
auslésende Keim nicht mehr nachweisbar war.

- Transplantationen
Eine BO kann als Komplikation nach einer Knochenmarks- oder
Stammezelltransplantation oder auch z.B. einer Lungentransplantation auftreten.

- Bronchopulmonale Dysplasie (BPD)
Auch als Spétfolge nach einer Frihgeburtlichkeit kann es bei einigen Patienten zu
einer BO kommen.

- Sonstiges, seltene Erkrankungen
Bei bestimmten Erkrankungen wie z.B. Bindegewebsstdrungen und schwerem Gastro-
O0sophagealem Reflux, nach Rauchvergiftungen oder nach einem Stevens-Johnsons-
Syndrom, einer seltenen Reaktion auf schwere Infektionen oder bestimmte
Medikamente, kann sich ebenfalls eine BO entwickeln.
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Ist die Diagnose BO haufig?

BO ist eine seltene Diagnose. Sie ist als Komplikation nach Transplantationen relativ gut
erfasst. Fur BO als Komplikation nach Infektionen liegen bislang keine genauen Daten vor, so
dass wir nicht genau wissen wie viele Kinder- und Jugendliche wirklich betroffen sind.

Wie wird BO diagnostiziert?

Wenn Ihr behandelnder Arzt denkt, dass eine BO die Ursache der Erkrankung ihres Kindes
sein konnte, sollte in erster Linie neben einer ausfihrlichen Lungenfunktionsdiagnostik auch
ein CT-Scan der Lunge durchgefuhrt werden.

Wie therapiert man BO?

Die Therapie einer BO besteht in erster Linie aus einer anti-entziindlichen Medikation in oraler
oder inhalativer Form. Da es noch keine standardisierten Therapieplane zur Behandlung der
BO gibt, muss je nach klinischem Verlauf die Behandlung eines jeden Patienten individuell
besprochen und gegebenenfalls immer wieder neu angepasst werden.

Kann BO geheilt werden?

Diese Frage kdonnen wir nach den aktuellen wissenschaftlichen Erkenntnissen so nicht
beantworten. Es gibt Falle, bei denen der Heilungsprozess fortschreiten kann und es kommt
zu einer deutlichen Verbesserung. Es gibt aber auch Falle deren Heilungsprozess stagniert
oder aber auch zu einer Verschlechterung fuhrt.

Was kdnnen Eltern tun?

Sind sie fur ihr Kind da und begleiten es, so gut es Ihnen mdéglich ist. Schaffen Sie immer
wieder Raum fir Normalitat und Alltag und beziehen Sie die ganze Familie mit ein.

Denken Sie bitte immer auch an sich: Holen Sie sich Unterstiitzung, tanken Sie Kraft wann
immer es lhnen maoglich ist und verlieren Sie nicht den Mut.

Wo kann man weitere Informationen zur BO erhalten

Weil diese Erkrankung sehr selten und kaum erforscht ist, ist es nicht einfach, konkrete
Informationen zu finden.

Ein erster Anlaufpunkt kann die Homepage der Stiftung Starke Lunge sein
www.starkelunge.de .

Es gibt auch eine Facebook Gruppe, in der sich Eltern von Kindern mit seltenen
Lungenerkrankungen im geschitzten Rahmen austauschen kénnen
www.facebook.com/groups/StarkelLunge .
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