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Liebe Patient:innen

die Lungenembolie ist nach Herzinfarkt und Schlaganfall die dritthaufigste Herz-Kreislauf-Erkrankung
in Deutschland. In den letzten Jahren erkrankten in Deutschland durchschnittlich etwa 109 von 100.000
Personen (0,1 %) an einer Lungenembolie, insgesamt also tber 90.000 Menschen. Zwischen 2005 und
2015 sind etwa 17 % der Patient:innen mit Lungenembolie im Krankenhaus verstorben. In der Offent-
lichkeit ist jedoch nur wenig Uber diese Erkrankung bekannt. Viele Patient:innen erleben eine Lungen-
embolie allerdings als ein einschneidendes Erlebnis, zu dem sie sich mehr Informationen wiinschen.
Studien mit Patient:innen und die Erfahrungen von Arzt:innen zeigen, dass insbesondere die Zeit nach
dem Klinikaufenthalt mit vielen Unsicherheiten und Fragen einhergeht. Lungenembolie-Patient:innen
fuhlen sich haufig alleine und wiinschen sich Unterstltzung oder Begleitung im Alltag und im Umgang
mit ihrer Erkrankung. Diese Broschure soll genau dabei weiterhelfen.

Wir hoffen, dass Ihnen die Broschure behilflich ist und wiinschen Ihnen gute Gesundheit!
Mit freundlichen GruRRen
Prof. Dr. Helena Bilandzic,

Dr. rer. biol. hum. Inge Kirchberger, Prof. Dr. med. Thomas Berghaus

Dr. phil. Anja Kalch,

Aliscia Albani & Constanze Kiichler

Lehrstuhl fir Kommunikations-
wissenschaft mit Schwerpunkt
Rezeptions- und Wirkungsforschung
an der Universitat Augsburg

Simone Fischer (a, b),

Prof. Dr. med. Christine Meisinger (a)

a) Lehrstuhl fir Epidemiologie am
Universitatsklinikum Augsburg

b) Institut fir medizinische Infor-
mationsverarbeitung, Biometrie
und Epidemiologie an der Ludwig-
Maximilians-Universitat Minchen

Funktionsbereich Pneumologie am
Universitatsklinikum Augsburg
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Inhalt

Notfall Lungenembolie

Jede Doppelseite behandelt ein ausgewahltes Thema.
Insgesamt finden Sie zu jedem dieser Themen drei
verschiedene Informationsarten in der Broschure:

1. Wichtig zu wissen:
Am Beginn jeder Doppelseite finden Sie kurze
und biindige Informationen zum Thema, die

(Symptome, Diagnose, Akutbehandlung) .............. 2
Ursachen der Lungenembolie......cccocevverieveevicnennens 4
Behandlung ......cooevevenininiiiiiicneeneeeeeeeen 6
Prognose und Nachbehandlung........ccceceevveveniennen. 8
Klinische Langzeitfolgen ........ccoevveneeneneeeniennnn, 10
Psychosoziale Folgen einer Lungenembolie........ 12
Alltagsfolgen.......ceveeeenecireeereee e 14
Gesund leben nach einer Lungenembolie ........... 16
Kontakte und Zusatzinformationen ..........cccceceue. 18

Wir haben die Broschire basierend auf wissen-
schaftlichen Erkenntnissen und in Zusammen-
arbeit mit Patient:iinnen erstellt. Wichtig zu
wissen ist, dass wissenschaftliche Erkenntnisse
auf unterschiedliche Art und Weise gewonnen
werden. Damit fur Sie ersichtlich ist, wie viel

mit einer Glihbirne gekennzeichnet sind.

2. Erfahrungen von Patient:innen:
Erfahrungsberichte anderer Patient:innen

finden Sie immer auf der rechten Seite einer

Doppelseite. Erfahrungsberichte sind mit
einer Sprechblase gekennzeichnet.

3. Detailwissen:
Zu vielen Themen finden Sie nach einem

kurzen, erkldrenden Einstieg detaillierte Infor-

mationen. Diese sind mit einem Mikroskop
gekennzeichnet.

oder wenig jeweils zu den Themen schon wis-
senschaftlich erforscht ist, haben wir auf jeder
Doppelseite oben rechts eine Evidenzmarkie-
rung eingefligt. Diese gibt an, welche wissen-
schaftlichen Erkenntnisse fur die Erstellung der
Seite herangezogen wurden.

S

I

Evidenz
mittel

I

Evidenz
gering

I

Evidenz hoch: Zu diesem
Themenbereich liegen me-
dizinische Leitlinien vor, die
auf einer Vielzahl von Studien
basieren und medizinisches
Wissen zur Lungenembolie
blindeln. Sie beschreiben
aulRerdem das Vorgehen von

Arzt:innen bei der Behandlung.
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Evidenz mittel: Eine grol3ere
Anzahl an Studien liegt vor.
Diese vielen einzelnen Studien
wurden dann haufig in Uber-
blicksarbeiten (z. B. Meta-
analysen) zusammengefasst.

Evidenz gering: Es liegen
erst wenige Studien zu diesem
Thema vor. Dabei handelt es
sich oft um kleinere Studien,
in denen mit einigen Pa-
tient:innen Interviews gefuhrt
wurden.



Was sind die Symptome einer
Lungenembolie und wie wird
sle diagnostiziert?

Y o
- -
4 .

Lungenembolie sind:

Schmerzen in der Brust,
Atemnot, Bluthusten und

Kreislaufbeschwerden.

* Haufige Symptome einer

* Es gibt verschiedene Verfah-
ren, mittels derer Arzt:innen

eine Lungenembolie er-
kennen oder ausschlieBen
konnen.

* Welche Diagnoseverfahren
zum Einsatz kommen, hdngt
vom Zustand der Patient:in-
nen ab.

Symptome

In seltenen Fallen kommt
es vor, dass trotz Lungen-
embolie keine spezifischen
Symptome auftreten.
Haufig fuhrt eine Lungen-
embolie jedoch zu folgen-
den Symptomen:

INSTABILER
PLOTZLICHE KREISLAUF

ATEMNOT (BIS ZUR BEWUSST-
LOSIGKEIT)

Eine Lungenembolie ist immer ein lebens-
bedrohliches Ereignis und es ist wichtig,
schnell medizinische Hilfe zu erhalten.

Diagnose

2

BRUST-
SCHMERZEN

BLUTIGER
HUSTEN

auf eine
Lungenembolje
rufen sje den
Notruf 112
an!

Das Vorgehen bei der Diagnose im Krankenhaus hangt vom

Zustand der Patient:innen ab. Dabei wird zwischen Patient:in-

(+) “

nen mit einem stabilen Kreislauf und einem instabilen Kreislauf
sowie Patient:innen mit besonderen Bedarfen (z. B. Schwanger-
schaft) unterschieden.

\
-t

Kreislauf-stabile Patient:innen

Bei Kreislauf-stabilen Patient:innen
erfolgt vor der Behandlung eine
genaue Diagnostik, z. B. mittels Blut-
untersuchungen und/oder CTPA.

» SIEHES. 3

Kreislauf-instabile Patient:innen
Wird bei Kreislauf-instabilen Pati-
ent:innen (z. B. nach einem Herzstill-
stand) mit hoher Wahrscheinlichkeit
eine Lungenembolie angenommen,
erfolgen in der Regel zuerst eine
Behandlung mit gerinnungshem-
menden Medikamenten (Antikoagu-
lation) sowie weitere stabilisierende
MaRnahmen. Erst im Anschluss
erfolgt die ausfuhrliche Diagnostik
der Lungenembolie.

Schwangerschaft und
Krebserkrankungen

Far schwangere Patient:innen oder
Patient:innen mit Krebserkrankun-
gen liegen besondere Diagnose-
und Behandlungsmaglichkeiten vor.
Falls Sie hierzu genauere Informatio-
nen suchen, sprechen Sie am besten
mit Ihren behandelnden Arzt:innen.

Lungenembolie - Ratgeber fiir Betroffene



"Ich hatte damals zuerst so ein leichtes Stechen in der Lunge gespirt. Im
Laufe des Tages wurde es immer schlimmer. Beim Sitzen und Stehen waren
die Schmerzen ertrdglich, hinlegen konnte ich mich nicht. Am ndchsten Tag
bin ich ins Krankenhaus gegangen. Dort fanden Blut- und CT-Untersuchungen
statt. Nach acht Tagen wurde ich mit einer Antikoagulation und Thrombose-
Striimpfen entlassen.”

PATIENTIN, 29 JAHRE | LUNGENEMBOLIE VOR 1 JAHR UND 3 MONATEN

Diagnose im Detail

Um das Vorgehen bei der Diagnostik festzu- leiden. Dazu beurteilen die Arzt:innen den

legen, missen die behandelnden Arzt:innen
zunachst beurteilen, wie wahrscheinlich es ist,

aktuellen Zustand der Patient:innen sowie
mogliche Vorerkrankungen auf einer

dass Patient:innen an einer Lungenembolie Checkliste.

niedrige oder mittlere hohe Wahrscheinlichkeit
Wahrscheinlichkeit — far Lungenembolie
fir Lungenembolie o m—

M ——

IZ —

——

—

Es erfolgt eine Blutuntersuchung.

Liegt eine Lungenembolie vor, sind meist
bestimmte Blutwerte (die D-Dimer-Werte*)
erhoht. Zur Beurteilung dieser Blutwerte
liegen altersabhangige Grenzwerte vor, an
denen sich die Arzt:innen orientieren.

Blutwerte ok?
NEIN

Es wird eine CTPA durchgefiihrt.**

(= Computertomographische
Pulmonalisangiographie)

Dabei handelt es sich um ein bildgebendes
Verfahren zur Darstellung der Blutgefal3e in
der Lunge mit Hilfe von Rontgenstrahlung und
Kontrastmittel.

CTPA ok?

@

KEINE LUNGENEMBOLIE BEHANDLUNG LUNGENEMBOLIE

* D-Dimer-Werte: D-Dimere sind Proteine, die beim Abbau von Blutgerinnseln entstehen.

**Eine CTPA ist nicht immer méglich, z. B. wenn Patient:innen eine Kontrastmittelallergie oder eine schwere Nierenerkrankung haben. Fur diese Falle
gibt es eine Reihe alternativer Verfahren und Empfehlungen, nach denen die behandelnden Arzt:innen vorgehen kénnen, um eine Lungenembolie
nachzuweisen oder auszuschlieRen.

Lungenembolie - Ratgeber flr Betroffene 3



Was passiert bel einer Lungenembolie
und warum kommt es dazu?

@:- * Eine Lungenembolie ist * Es gibt verschiedene und * Manchmal spielen auch
eine Herz-Kreislauf-Er- unterschiedlich schwerwie- mehrere Risikofaktoren
krankung, die meist durch gende Risikofaktoren, die zusammen und verursa-
ein Blutgerinnsel ausge- die Entstehung einer Lun- chen die Lungen-
16st wird. genembolie begunstigen. embolie.

Entstehung einer Lungenembolie

° Blutgerinnsel (so genannte
Thromben) kénnen tberall im Kor-
per entstehen. Sehr haufig kommen
sie jedoch in Bein- oder Beckenve-
nen vor - das sind die Blutgefalle,
die das Blut aus den Beinen zum

Herzen transportieren. -

° Das Blutgerinnsel - oder ein Teil
davon (Embolus genannt) - kann
sich aber auch I6sen und z.B. zur
Lunge wandern.

° Das Gerinnsel verstopft das Lun-
gengefal. Das Blut kann an dieser
Stelle nicht mehr weiterfliellen und
das Gewebe dahinter wird nicht
mehr mit Blut versorgt. Je gréRBer
der verschlossene Bereich ist, umso
starker leiden Patient:innen unter
Symptomen (z.B. Atemnot).

» SIEHES. 2

Etwa

954

aller Lungenembolien werden
° Durch den Verschluss des Lun-
gengefalles muss die rechte Herz-
kammer starker arbeiten. Schafft
sie dies nicht, kann es zu einem
Herzversagen kommen. Langfristig
ist hier eine Herzschwache (medizi-
nisch: Herzinsuffizienz) maéglich.

» SIEHES. 10

durch Blutgerinnsel ausgel6st.

* Die Risikofaktoren beinhalten Risiken fir Thrombosen und Lungenembolien, da eine Trennung in der wissenschaftlichen Literatur nicht vorhanden ist.
Dies ist eine Auswahl der wichtigsten Risikofaktoren.
** Spezielles operatives Verfahren z.B. zur Entfernung der Gallenblase

4 Lungenembolie - Ratgeber fiir Betroffene



"Ich bin ein junger Mensch, trinke keinen Alkohol und war immer korperlich fit.
Mein einziger Risikofaktor war, dass ich die Pille genommen habe. Inzwischen
mache ich wieder regelmdfSig Sport, nehme Medikamente und halte so das Risi-
ko einer erneuten Embolie klein."

PATIENTIN, 22 JAHRE | LUNGENEMBOLIE VOR 2 JAHREN UND 3 MONATEN

Ursachen einer Lungenembolie

Fur eine Lungenembolie gibt es vielfaltige Ursachen und
Risikofaktoren*. Die Risikofaktoren kdnnen nach deren
Schweregrad geordnet werden. So gibt es Faktoren, bei
denen ein hohes (+++), mittleres (++) oder niedriges (+) Risi-
ko besteht, an einer Lungenembolie zu erkranken.

(o R .

* Knochenbruch am Bein .
oder FuB
+ HUft- oder Kniegelenksersatz
+ Schwere Verletzungen
(z.B. nach Unfallen) .
+ Rlckenmarksverletzung

Krankenhausaufenthalt auf-
grund von Vorhofflimmern
oder Herzinsuffizienz inner-
halb der letzten 3 Monate
Vorherige Lungenembolie oder
tiefe Beinvenenthrombose

» Herzinfarkt

ABER
ACHTUNG .
ch Persone
oﬁﬁe Vorbela.stung
konnen eine
Lungenembohe
erleiden.

Lungenembolie
ohne Blutgerinnsel?

In seltenen Fallen entsteht die Lungenembolie
nicht durch ein Blutgerinnsel, sondern durch
andere Stoffe, die in die Blutbahn gekommen
sind. Dabei kann es sich z.B. um Fettzellen,
Zellen aus dem Fruchtwasser oder Fremdkor-
per handeln. Auch in solchen Fallen kommt es
zu einer Verstopfung des Lungengefales. In
Abhangigkeit davon, wie grol? der betroffene
Bereich ist, kann es auch hier zu einer Uber-
lastung des Herzmuskels kommen.

Lungenembolie - Ratgeber fiir Betroffene
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Kleine chirurgische Eingriffe .
am Knie oder Bein

(z.B. Kniespiegelung)
Hormonelle Verhuitung (z. B.
Pille) oder Hormonersatzthe-
rapie (abhangig von Zusam-
mensetzung) oder In-Vitro- .

Befruchtung oder Wochenbett

Blutgerinnungsstérung
(Thrombophilie) oder bestimmte
Medikamente, die die Bildung
roter Blutkérperchen anregen
oder Bluttransfusionen

Bestimmte Herzerkrankungen

Bettruhe langer als drei Tage  *

Diabetes
Bluthochdruck
Krampfadern
Laparoskopische Eingriffe** .

Autoimmunerkrankungen
oder entziindliche
Darmerkrankungen
Venenkatheter und -leitungen
Schlaganfall mit anschlieRen-
der Ld&hmung
Krebserkrankung oder
Chemotherapie

Bestimmte virale Infekte

(z.B. H1V, Corona, Lungenent-
zundungen, Harnwegsinfekte)
Oberflachliche
Venenthrombose

Hoheres Alter
Wenig Bewegung
(z. B. langes Sitzen)
Schwangerschaft
Ubergewicht

RISIKOZUNAHME >

< RISIKOABNAHME




Wie wird eine akute
Lungenembolie behandelt?

regrade unterschieden.

* Bei einer Lungenembolie
werden verschiedene Schwe-

regrad vorliegt, werden

verschiedene Behandlungs-

schritte empfohlen.

* Je nachdem welcher Schwe-

* Gerinnungshemmende
Medikamente sind ein
zentraler und wichtiger

Baustein bei der Behandlung

einer Lungenembolie.

Behandlung

<

Haben die
Arzt:innen eine
akute Lungenem-
bolie festgestellt,
wird in der Regel folgen-
des Vorgehen empfohlen.

Antikoagulation

Der Einsatz gerin-
nungshemmender
Medikamente ist das
wichtigste Mittel, um die

Lungenembolie zu behandeln. Sie ver-
hindern ein weiteres Wachstum des
Gerinnsels ebenso wie die Entstehung
neuer Gerinnsel. Der Kérper kann so
das vorhandene Gerinnsel abbauen.

Egal, welche Antikoagulation Sie be-
kommen: Wenn Sie andere Medika-
mente einnehmen - auch wenn es
pflanzliche Medikamente sind - fra-
gen Sie unbedingt vorher bei Ihren
Arzt:innen oder in der Apotheke nach,
ob es zu Wechselwirkungen kommen
kann! Die Kosten fur die Antikoagula-
tion Ubernimmt die Krankenkasse.

Uberblick zu gerinnungshemmenden Medikamenten

Heparin

Heparin ist ein gerinnungshem-
mendes Medikament, das per
Infusion oder Injektion verab-
reicht wird.

Haufiger Einsatz: zur Erst-
medikation oder in der

Schwangerschaft. 7~
h. 74

Lange Zeit galt die Kombination
aus der Erstversorgung mit He-
parin und die Weiterversorgung
mit vitamin-K-Antagonisten als .
Standard bei der Behandlung. Seit
2020 werden NOAKs als Standard
empfohlen.
vitamin-K-Antagonisten sind aber
nach wie vor eine wichtige Alter-
native, z.B. wenn NOAKSs nicht
verabreicht werden kdnnen.

Vitamin-K-
Antoganisten

Vitamin-K-Antagonisten haben eine

langfristige, indirekt gerinnungshem-

mende Wirkung. Bei der Einnahme
muss regelmal3ig der Blutgerin-
nungswert kontrolliert werden, da
eine Wechselwirkung mit der Nah-
rung und anderen Medikamenten
bestehen kann und das Blutungs-
risiko kontrolliert werden muss.

z.B. Marcumar® oder Falithrom®
(Wirkstoff: Phenprocoumon),
Coumadin® (Wirkstoff: Warfarin)

Das Blutungsrisiko is
gerinnungshemm
dann aber ab und

Neue orale
Antikoagulanzien (NOAK)

NOAKs wirken direkt und schneller
auf die Blutgerinnung. Sie sind ein-
fach zu dosieren, unabhangig von
der Erndhrung und erfordern keine
Kontrolle des Blutgerinnungswertes.
Im Vergleich zu Vitamin-K-Antago-
nisten haben sie zudem ein gerin-
geres Blutungsrisiko innerhalb der
ersten 3-12 Monate.

z.B. Pradaxa® (Wirkstoff: Dabiga-

tran), Xarelto® (Wirkstoff: Rivaroxa-
ban), Eliquis® (Wirkstoff: Apixaban)
und Lixiana® (Wirkstoff: Edoxaban)

t im ersten Monat der Einnahme
ender Medikamente erhoht, nimmt
bleibt stabil. Insgesamt ist es jedoch

vor allem bei NOAKs gering.

Lungenembolie - Ratgeber fiir Betroffene
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,Ich muss lebenslang zehn Milligramm Xarelto nehmen, ein NOAK. Ich nehme
die Tablette jeden Tag. Immer mittags, zur gleichen Uhrzeit. Erst wird gekocht,
dann gegessen, dann kommt die Tablette, immer dieselbe Routine. Damit der Ge-
rinnungshemmer am besten wirkt, ist es wichtig, ihn regelmdfSig einzunehmen.”

PATIENTIN, 46 JAHRE | LUNGENEMBOLIE VOR 2 JAHREN UND 4 MONATEN

Niedrig-Risiko-
Lungenembolie

» geringe Wahrscheinlich-
keit fUr einen todlichen Ver-
lauf der Lungenembolie und
» keine Fehlfunktion der
rechten Herzkammer

» Zugang zu medizinischer
Versorgung ist vorhanden
und es sprechen auch kei-
ne sonstigen Grinde fur
eine stationare Aufnahme

mittlere Wahrschein-
lichkeit fur einen tédlichen
Verlauf der Lungenembolie
und/oder

Fehlfunktion der rech-
ten Herzkammer und

negativer Troponintest®

Lungenembolie

mit mittel-hohem
Risiko

» mittlere Wahrscheinlich-
keit fur einen todlichen Ver-
lauf der Lungenembolie und
» Fehlfunktion der rech-
ten Herzkammer und

» positiver Troponintest*

Risikobeurteilung und Behandlungsentscheidung

Der weitere Behandlungsverlauf richtet sich danach, welcher Schweregrad bei der Lungenembolie
vorliegt, ob bestimmte Begleiterkrankungen vorliegen und wie gut die rechte Herzkammer arbeitet.

Hochrisiko-
Lungenembolie

» erhohte Wahrschein-
lichkeit fur einen todlichen
Verlauf der Lungenembolie
» Patient:innen mit Hoch-
risiko-Lungenembolie sind
Kreislauf-instabil, hatten also
z. B. einen Herzstillstand

\

bei Verschlechterung
eventuell auch

SSR bei fehlendem
I Zugang oder
M E [ sonstigen Griinden

Entlassung und
ambulante Behandlung

Stationare Aufnahme

auf Uberwachungsstation

\

Reperfusionstherapie**

* Der Troponintest ist eine Blutuntersuchung bei der getestet wird, wie viel Troponin im Blut vorhanden ist. Ein hoher Troponinwert ist ein Zeichen fir eine

Schadigung des Herzmuskels.

**Dije Reperfusionstherapie hat das Ziel, den Blutfluss in den betroffenen GefaRen moglichst schnell wiederherzustellen, indem das Gerinnsel entfernt
wird. Dies erfolgt - wenn moglich - durch eine Thrombolyse. Dabei wird ein Medikament gegen das Gerinnsel entweder in eine Vene gespritzt oder mit

Hilfe eines Katheters direkt an der verstopften Stelle platziert. Ist eine Thrombolyse nicht méglich, muss das Gerinnsel durch einen chirurgischen

Eingriff entfernt werden. Manchmal kann bei einer Thrombolyse das Gerinnsel auch direkt mit einem Katheter entfernt werden.

Lungenembolie - Ratgeber fiir Betroffene



Was passiert nach der Akutbehandlung

einer Lungenembolie?

-:@:- * Die Erholung nach einer * Die korperlichen Symptome - Die Nachbehandlung umfasst
Lungenembolie dauert meist (z. B. Atembeschwerden) Medikamente und eventu-
mehrere Monate. nach einer Lungenembolie ell weitere MaBnahmen. Es

verbessern sich oft nur sollte mindestens eine Nach-
zégerlich. untersuchung stattfinden.

medikamentése Behandlung

Im Mittelpunkt der Therapie der
Lungenembolie stehen gerinnungs-
hemmende Medikamente, so genannte
Antikoagulanzien. » SIEHE S. 6

Ziel ist die Vermeidung einer neuen
Embolie oder Thrombose. Wie lange
die Medikamente genommen werden
mussen, hangt vor allem von einem
maoglichen Rickfallrisiko ab. Liegt nur
ein niedriges Ruckfallrisiko vor, betragt
die Behandlungsdauer meist nur drei
Monate. Bei den meisten Patient:innen
liegt ein mittleres Ruckfallrisiko vor.

In diesem Fall, und bei einem hohen
Rickfallrisiko, wird die Therapiedauer
angepasst. » SIEHE S. 11

Kompressionstherapie

Wurde die Lungenembolie [ ] ®
durch eine Beinvenenthrom- Wiederholte Embolien mit unklarer wis o
bose ausgelést, werden Ursache sowie bestimmte Vorer- 9. %
Patient:innen in der Regel \_) krankungen und genetische Defek- g z
Kompressionsstrimpfe te kénnen auch eine lebenslange z 2
verordnet. \-) medikamentodse Antikoagulations- %

therapie erforderlich machen. DIE »

@

korperliche Einschrankungen

Es dauert haufig mehrere Monate, bis sich
der Kérper von einer Lungenembolie erholt
hat. Auch eine Besserung der Symptome (z. B.
geringe Belastungsfahigkeit, Atembeschwerden)
tritt oft nur zégerlich ein. Bei der Mehrzahl der
Patient:innen erholt sich das Lungengewebe jedoch
sehr gut innerhalb der ersten Monate nach einer Lungen-
embolie. » SIEHES. 10

gesund leben

Wichtig ist auBerdem eine gesunde
Lebensweise, z. B. regelmaRige Bewe-
gung an der frischen Luft oder auch
eine gesunde Ernahrung. Bespre-
chen Sie mit Ihren Arzt:innen, was

8 Lungenembolie - Ratgeber fiir Betroffene



,Nach der Lungenembolie konnte ich nicht einmal Hausarbeiten machen. Es dauert
schon eine ganze Weile, bis sich der Kérper nach einer Lungenembolie wieder erholt.
Inzwischen bin ich wieder so fit, dass ich meinen Haushalt allein erledigen kann.”

PATIENTIN, 48 JAHRE | LUNGENEMBOLIE VOR 9 MONATEN

Reha Prognose

Je nach Schwere der Lungenembolie, den
bestehenden kérperlichen Einschrankungen,
der Art und dem Fortschritt der Therapie kann
auch eine Reha sinnvoll sein. Sprechen Sie hier-
zu mit Ihren behandelnden Arzt:innen, diese
kénnen am besten beurteilen, ob
eine Rehamaflinahme in Ihrem
Fall geeignet ist.

Die Verlaufe nach
einer Lungenembolie

sind sehr unterschied-
M lich. Manche Patient:in-
Xﬁ nen werden ganz ohne

weitere Therapiemal3-
nahmen wieder fit, an-
dere bendtigen unterstit-
zende Therapieangebote.

Nachuntersuchung

Drei bis sechs Monate nach der Lungenembolie sollte
eine Nachuntersuchung stattfinden. Dabei wird Uber-
prift, ob und welche kérperlichen Einschrankungen
noch vorliegen und ob Atembeschwerden bestehen. Je
nach Art und Schwere der Beschwerden werden weitere
Untersuchungen veranlasst. So kann Uberprift werden, ob
Patient:innen eine CTEPH entwickelt haben. » SIEHE S. 10

,Direkt nach der Lungenembolie habe ich eine Physiotherapie gemacht. AufSer-
dem nehme ich blutverdiinnende Medikamente. Ansonsten gab es keine umfas-
sende Versorgung: Ich hatte eine Nachuntersuchung und einen Arztbrief. Da stand
drin, dass eigentlich alles ganz gut aussieht. Heute geht es mir gut - da hat sich
der Arztbrief bewahrheitet.”

PATIENT, 56 JAHRE | LUNGENEMBOLIE VOR 7 JAHREN UND 2 MONATEN



Welche langfristigen korperlichen
Einschrankungen konnen nach einer
Lungenembolie auftreten?

@:- * Etwa ein Drittel der Pa-  Die haufigsten Symptome * 5-6 von 100 Patient:innen er-
tient:innen leidet nach der sind: Atemnot, Atembe- leiden eine erneute Lungen-
Lungenembolie am Post- schwerden, verringerte kor- embolie.
* Lungenemboliesyndrom. perliche Leistungsfahigkeit.
korperliche

Einschrankungen

Etwa 50% der Patient:innen berichten 2 Jahre
nach einer Lungenembolie nicht mehr Uber

korperliche Einschrankungen. Bei ungefahr
50% bestehen jedoch weiterhin
korperliche Beschwerden.

Post-Lungenemboliesyndrom

Form der Herzinsuffizienz wird bei etwa 11 %
der Patient:innen 9 Monate nach einer Lun-
genembolie diagnostiziert.

Die haufigste Folgeerkrankung einer Lungen-
embolie ist eine Herzschwache (medizinisch:
Herzinsuffizienz*). Insgesamt leiden etwa 33 %
der Patient:innen 40 Monate nach der Embo-
lie unter Symptomen einer milden bis hin zu

Die chronisch thromboembolische pulmonale

einer schweren Herzinsuffizienz. Hypertonie (CTEPH) ist die schwerste Form
des Post-Lungenembolie-Syndroms und eine
Patient:innen mit milder Herzinsuffizienz be- besondere Form der pulmonalen Hypertonie.
richten vor allem bei starkeren korperlichen davon Patient:innen leiden dann ebenfalls unter
Belastungen wie Treppen- oder Bergsteigen einer Herzinsuffizienz, die unbehandelt

auch todlich verlaufen kann. Die meis-
ten Studien kommen zu dem Ergebnis,
dass CTEPH nur selten (bei etwa 1-4%
aller Lungenembolie-Patient:innen)
auftritt.

von Erschopfung oder Atemnot.

Patient:innen mit moderater bis schwerer
Herzinsuffizienz leiden unter deutlichen Ein-
schrankungen der kérperlichen Leistung
bei gewohnten Tatigkeiten sowie Er-
schépfung und Luftnot bei geringen
korperlichen Belastungen. Eine solche

* Bei der Herzinsuffizienz ist die Leistungsfahigkeit des Herzmuskels eingeschrankt. Deshalb kann nicht ausreichend Blut zur
Versorgung der Organe durch den Kérper gepumpt werden.

10 Lungenembolie - Ratgeber fir Betroffene



JIchwar frither gern Bergwandern. Seit der Lungenembolie kann ich das aber nicht
mehr. Ich kann nur kurze Wege gehen und nur mit viel Miihe Treppen steigen. Mei-
ne Lungenfachdrztin sagt, dass die Lungenembolie bei mir wahrscheinlich dauer-
haft die rechte Herzseite geschwdcht hat. An die Berge ist nicht mehr zu denken,
aber den einen Kilometer bis zu meinen Bekannten schaffe ich immerhin.“

PATIENT, 76 JAHRE | LUNGENEMBOLIE VOR 3 MONATEN

Ruckfallwahrscheinlichkeit

Insgesamt betragt das Ruckfallrisiko nach einer Lungenembolie
5,6 %. Von 100 Patient:innen erleiden also funf bis sechs
Patient:innen nochmals eine Lungenembolie. Bestimmte

Ursachen der Lungenembolie sind mit
einem niedrigen, mittleren

oder hohen Ruckfall-

risiko verbunden:

Knochenbruch an
Beinen oder FuRBen
Operation mit Voll-
narkose (langer als
30 Minuten)*
Krankenhausaufent-
halt mit strikter Bettruhe
(mindestens 3 Tage)

Auch bei einer erneuten
Lungenembolie kann es zu
den vorher aufgefiihrten
Symptomen kommen.

» SIEHES. 2

Lungenembolie - Ratgeber fiir Betroffene

Evidenz
mittel

Mittleres Risiko

» Operation mit Vollnarkose
(ktrzer als 30 Minuten)*

» Krankenhausaufenthalt mit
Bettruhe fUr weniger als 3 Tage
» Verhltung oder Hormon-
ersatztherapie mit Ostrogen

» Schwangerschaft oder
Wochenbett

» Bettlagerigkeit daheim (min-
destens drei Tage) auf Grund
akuter Erkrankungen oder auch
Beinverletzungen

» Langstreckenflige

» Entzindliche Darm-
erkrankungen

» Autoimmunerkrankungen

» Unbekannte Risiken

Hohes Risiko
» Aktive Krebserkrankung
» Eine oder mehrere vor-
herige Thrombosen oder
Lungenembolien, die nicht
durch einen der aufgefuhr-
ten niedrigen Risikofakto-
ren ausgeldst wurden (z. B.
Knochenbruch am Bein)

» spezifische Grinnungs-
stérung (Antiphospholipid-
syndrom)

*Langere Operationen werden hier mit einem niedrigeren Risiko
fir eine erneute Lungenembolie angegeben als kirzere Operationen.
Ein Grund daflr ist die medikamentdse Thromboseprophylaxe, die
bei langeren Operationen oft intensiver ist.
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Was bedeutet eine Lungenembolie
fur mein Wohlbefinden?

-‘@:-  Haufig haben Patient:innen * Vor allem kurz nach der aku- « Langfristig ist das psychische
nicht nur korperliche sondern ten Lungenembolie haben Wohlbefinden von Patient:in-
auch psychische Beschwerden. Patient:innen viele Angste. nen mit Lungenembolie aber
genauso gut wie das der
Durchschnittsbevélkerung.

Angste und Unsicherheiten
nach einer Lungenembolie

Das psychische Wohlbefinden nach einer Lungenembolie
kann sehr verschieden sein. Auf dieser Doppelseite finden
Sie eine Reihe an Angsten und Unsicherheiten, aber auch
positive Aspekte, von denen Patient:innen in Interview-
studien berichtet haben.

die Lungenembolie als
o einschneidendes Ereignis
PY Die akute Lungenembolie erleben Patient:innen
mitunter als massiv lebensbedrohliches Ereignis,
das ihnen grolRe Angst gemacht hat.

Unklarheit tber

die Ursache () P
Manche Patient:innen belastet es,
die Ursache der Lungenembolie Gefiihl von Verletzlichkeit

nicht zu kennen. Manche Patient:innen fihlen sich nach einer

Lungenembolie sehr verletzlich und nehmen
alle Veranderungen an ihrem Kérper sehr Unsicherheit im

depressive Verstimmungen, genau wahr. Umgang mit Arzt:innen
Antriebslosigkeit, Schlafstérungen Einige Patient:innen sind unsicher, an wen sie
Mitunter berichten Patient:innen nach einer Lungen- sich wenden kénnen, um Hilfe zu erhalten.
embolie auch von einer volligen Antriebslosigkeit und Manche fuhlen sich auch von ihren Arzt:innen
depressiven Verstimmungen. Auch Schlafstérung oder nicht richtig verstanden.

massive Unruhe wurden nach einer Lungenembolie
schon beschrieben.

. e " oo
Angste wegen eines erhéhten Blutungs-

risikos bei Einnahme der Antikoagulanzien
Angst vor einer erneuten Embolie Manchmal berichten Patient:innen, dass sie bei der Einnahme
Patient:innen berichten haufig von der Angst, erneut ngerinnungshemmender Medikamente Angst vor Blutungen haben. Diese
eine Lungenembolie zu erleiden. Bei manchen Men- Angste treten meist zu Beginn der Behandlung auf. Die Angst nimmt jedoch
schen geht dies damit einher, dass die Ursache ihrer mit der Zeit ab. Patient:innen, die gerinnungshemmende Medikamente
Embolie unklar ist. bereits ldnger einnehmen und eigene Erfahrungen sammeln konnten,
beschreiben die Medikamente sehr positiv.

12 Lungenembolie - Ratgeber fur Betroffene



,Die medikamentdse Behandlung der Lungenembolie hat bei mir erst nicht an-
geschlagen, sodass ich kurz nach meiner Entlassung nochmal ins Krankenaus
musste. Drei Wochen spdter bin ich dann zur Reha gefahren. Inzwischen geht es
mir wieder deutlich besser und mit meinem Leih-Hund kann ich wieder lange
Spaziergdnge machen.”

PATIENTIN, 49 JAHRE | LUNGENEMBOLIE VOR 11 MONATEN

-

die Krankheit akzeptieren
Manche Patient:innen sagen, dass es fur
sie wichtig war, die Krankheit zu
akzeptieren und sich dann wieder auf
das Leben zu konzentrieren.

die Krankheit kennen
Es ist wichtig, sich Uber die eigene
Erkrankung zu informieren. Je besser Pa-

kleine Schritte tient:innen ber die Krankheit informiert
Manche Dinge brauchen Zeit. Es kann sind, umso besser gelingt es, sich selbst
helfen, sich kleine Ziele zu stecken und und die Krankheit gut einzuschatzen.

sich Uber kleine Erfolge zu freuen.

o die positive Sichtweise
Viele Patient:innen beschreiben die Lungenembolie im Nachhinein aus einer
positiven Sicht. Dabei nehmen sie die Lungenembolie als ein Ereignis wahr,
das sie bewusster und achtsamer leben lasst. Die Erfahrung, dass das Leben
endlich ist, empfinden im Nachhinein viele als wertvoll. Oft werden dann neue
Schwerpunkte im Leben gesetzt, die vorher kaum wichtig waren.

ein Ende der Durststrecke

Die gute Nachricht: Werden Personen ein Jahr nach Hilfe suchen und annehmen [ J
einer Lungenembolie zu ihrem Wohlbefinden be- Manchmal kommt man allein nicht weiter. Scheuen Sie sich nicht mit Ihren Arzt:innen
fragt, geht es ihnen psychisch genauso gut wie einer ber vorhandene Angste und Sorgen zu sprechen. Manchmal hilft es auch,
Vergleichsgruppe ohne Lungenembolie. sich Freund:innen oder Familie anzuvertrauen. Vielleicht ist auch eine Selbsthilfe-

gruppe etwas, was Ihnen helfen wiirde. » SIEHE S. 18

,Ich hatte insgesamt schon zwei Lungenembolien. Auf Grund der erneuten Embolie
muss ich lebenslang blutverdiinnende Medikamente einnehmen. Ich weifs, dass die
mdoglichen Nebenwirkungen schwerwiegend sein kénnen. Das war eine psychische
Belastung fiir mich. Die ist heute nicht mehr so stark.”

PATIENT, 50 JAHRE | LUNGENEMBOLIE VOR 5 JAHREN UND 4 MONATEN




Was bedeutet eine Lungenembolie
fur meinen Alltag?

@:- * Eine Lungenembolie kann  Es ist normal, dass Sie - Bei den meisten Patient:in-
Auswirkungen auf verschie- sich mit diesen Folgen nen nehmen die empfun-
dene Lebensbereiche haben. auch gedanklich intensiv denen Belastungen mit der
beschéaftigen. Zeit ab.

Alltagstatigkeiten, die nie ein Problem
waren, fallen manchen Patient:innen
nach einer Lungenembolie schwer.

Eine Lungenembolie kann Auswirk-
ungen auf ganz verschiedene Lebens-
bereiche haben. Von den hier aufge-
flihrten Bereichen berichten
Patient:innen am haufigsten, wenn
Sie in Interviews dazu befragt werden.

Meist wird eine Riickkehr zu All-
tagsroutinen als sehr nutzlich
empfunden.

Vor allem in den ersten Wochen nach
der akuten Lungenembolie sind Pati-
ent:innen oft schneller erschopft. Meist
kommt es aber im Laufe der Zeit zu
einer deutlichen Besserung der korper-
lichen Leistungsfahigkeit und der Alltag
normalisiert sich. » SIEHE S. 8

Eine Strategie, die Patient:innen
empfehlen, ist es, sich selbst weniger

vorzunehmen.
Manchmal wird auch der Beruf anstrengender empfun- Je nach Ihrem individuellen Krankheitsverlauf kann
den als vor der Lungenembolie. Tatigkeiten dauern dann  es hilfreich oder nétig sein, dass Sie Ihre Arbeit
langer und mitunter fallt es schwer, den eigenen An- umgestalten. Mégliche Anpassungen kénnen eine
spriichen gerecht zu werden. Auch hier gilt, dass sich die ~ Reduzierung der Arbeitszeit, eine Umschulung oder
kérperliche Leistungsfahigkeit meist deutlich bessert. eine stufenweise Wiedereingliederung sein.

Das Zerlegen in kleine Teilaufgaben empfinden viele
als hilfreich.

14 Lungenembolie - Ratgeber fiur Betroffene



,Mein Alltag hat sich nach der Lungenembolie schon verdndert. In meinem Beruf
als Physiotherapeutin bin ich kiirzergetreten und ich habe mehr Erholungsphasen
in den Alltag eingebaut. Ich habe in meiner Stadt Kontakte zu anderen Patient:in-
nen gesucht. Den Alltag kann ich mittlerweile wieder gut bewdltigen.”

PATIENTIN, 46 JAHRE | LUNGENEMBOLIE VOR 2 JAHREN UND 4 MONATEN

Bei manchen Hobbys - vor allem bei bestimmten Sport- Vor allem Patient:innen, die vorher bereits in

arten - kann es etwas dauern, bis sich Patient:innen einem Sportverein aktiv waren, sagen, dass

korperlich soweit erholt haben, dass diese wieder wie ihnen die Maglichkeit, dort zusammen Sport zu
vorher méglich sind. Je nach Schwere und Dauer der machen, geholfen hat. Auch spezielle Herz-Kreislauf-
physischen Symptome kann es auch sein, dass eine volle ~ Sportgruppen kénnen hier eine gute Maglichkeit sein.
Leistungsfahigkeit dabei nicht wieder erreicht wird. Erkundigen Sie sich hierzu bei Vereinen vor Ort.

Familie und Freund:innen kénnen unterschiedlich auf eine Lungenembolie reagieren.  Ob zu viel oder zu wenig
Einige sind scheinbar sehr sorglos und unbekiimmert. Ein méglicher Grund kann darin ~ Unterstitzung und
bestehen, dass sie kaum etwas Uber die Krankheit wissen. Haufiger sind Familieund  Sorge - oft konnen offene
Freund:innen aber besorgt und versuchen die Patient:innen zu unterstitzen. Manch-  Gesprache helfen.

mal machen sich Angehorige sogar mehr Sorgen als die Patient:innen selbst.

,Mein Leben heute nach der Lungenembolie ist anders als vorher. Ich arbeite zwar
noch im gleichen Biirojob, lege aber mehr Wert auf meine Freizeit und nehme mir
mehr Zeit fiir mich. Ich gehe viel raus und versuche aktiv etwas fiir meine Lunge
zu tun.”

PATIENTIN, 49 JAHRE | LUNGENEMBOLIE VOR 11 MONATEN




Wie kann ich nach einer
Lungenembolie gesund leben?

-: * Ein gesunder Lebensstil ist  Das Einhalten von Therapie- * Raucher:innen sollten ver-
wichtig fiir die Erholung und maBnahmen und die regel- suchen, das Rauchen einzu-
verringert das Risiko fur neue maRige Einnahme der Medi- stellen.

Embolien. kamente sind wichtig fiir den

Behandlungserfolg.

o . o . e ® o
Checkliste fir einen gesunden Lebensstil . ce
[
[ ]
[
L
[ ]
°
[
0 [ ]
Halten Sie
arztliche
Empfehlungen
emn Wenn Sie langer sitzen, machen
Sie : ) [
ie immer wieder Bewegungs
\ pausen. Alle zwei Stunden sollten q
- Sie sich mindestens 2-3 Minuten Achten Sie
bewegen. auf gesunde
Das Einhalten der arztlichen Emp- Ernahru ng
fehlungen ist entscheidend fur Tipp
den Behandlungserfolg. Das be- Bewegen Sie Ihre Zehen hoch und
deutet z. B., dass Sie Medikamente runter - dadurch wird die Muskula-
konsequent einnehmen, Nachsorge-  tur aktiviert. 4

termine regelmaRig wahrnehmen,
oder verordnete Kompressions-

strimpfe tragen. Eine gesunde Ernahrung ist wichtig.
Besonders bei Ubergewicht. Achten

Wichtig Sie bei langen Reisen auf ausrei-

Eine Einnahme von Vermeiden Sie chend Flussigkeitszufuhr.
langes Sitzen

Hormonpraparaten muss mit
den behandelnden Arzt:innen
abgestimmt werden.

Achtung

Bei der Einnahme von Vitamin-K-
Antagonisten kann es zu Wechsel-
wirkungen mit bestimmten
Nahrungsmitteln kommen.
»SIEHE S. 6

Achtung

Wenn Sie einen Medikamenten-
ausweis haben, tragen Sie diesen
immer bei sich.
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,Manche Dinge sind in meinem Alltag gleichgeblieben, vor allem beim Haushalt. An
anderen Stellen hat sich mein Alltag verdndert. Ich versuche heute gestinder zu leben,
bewege mich mehr und habe mit dem Rauchen aufgehért.”

PATIENTIN, 63 JAHRE | LUNGENEMBOLIE VOR 3 MONATEN

Bleiben oder
werden Sie
Nichtraucher:in

Wenn Sie rauchen, sollten Sie unbedingt
versuchen mit dem Rauchen aufzuhoren.

Tipp

Als Nichtraucher:in verringern Sie nicht
nur das Risiko fur eine weitere Lungen-
embolie, sondern auch das Risiko fir
andere Herz-Kreislauf-Erkrankung und
Lungenkrankheiten.

. Seien Sie aktiv
und machen Sie
Sport

Direkt nach einer Lun-
genembolie muss sich Ihr
Korper zunachst erholen.
Nach etwa sechs Wochen
kénnen viele Patient:innen wieder
aktiv werden. Sprechen Sie mit Ihren
Arzt:innen dariiber, wann welche Bewegung fiir Sie gut ist.
Spazieren gehen, Nordic Walking, Joggen, Fahrradfahren,
Schwimmen, Gymnastik oder Wassergymnastik sind beson-
ders gut fur den Kreislauf. Wichtig ist, dass Sie aktiv bleiben
und Freude an der Bewegung haben.

Tipp

Halten Sie sich fur jede Woche Zeiten extra fur aktive Bewe-
gung frei, z.B. 3 bis 4 Mal die Woche, jeweils eine Stunde.
Oder jeden Tag eine halbe Stunde.

Wichtig

Wenn Sie gerinnungshemmende Medika-
mente einnehmen, sollten Sie Verletzungen
vermeiden. Sprechen Sie mit Ihren Arzt:in-
nen, welche Bewegung fur Sie gut ist.

,Ich habe im Zuge einer COVID-19-Erkrankung die Lungenembolie bekommen. Kor-
perlich war ich danach immens geschwdcht. Heute erndhre ich mich gesund, gehe
viel spazieren und fahre viel Fahrrad.”

PATIENT, 34 JAHRE | LUNGENEMBOLIE VOR 6 MONATEN



Wo finde ich Kontakte und

weltere Informationen?

* Selbsthilfe- oder Unter-
stitzungsangebote sind in
Deutschland nicht zentral
organisiert.

Auf diesen Seiten finden Sie
Ressourcen, die Ihnen helfen
kénnen, mit anderen Be-
troffenen, Angehérigen oder
Expert:innen in Kontakt zu
treten.

» Auf der rechten Seite finden

Sie Platz fiir Notizen bei Ihrem
nachsten Arztbesuch sowie

einen Vordruck, in dem Sie die
Kontaktdaten Ihrer Arzt:innen
eintragen konnen.

NAKOS - Nationale Kontakt- und
Informationsstelle zur Anregung
und Unterstiitzung von Selbst-
hilfegruppen Hier finden Sie
weiterfihrende Informationen und
Hinweise zu Anlaufstellen in den
Bundeslandern.

www.nakos.de

Soziale Medien

Patient:innen teilen eigene Erfahrun-
gen, Tipps und Informationen auch
in sozialen Medien, z. B. in Facebook-

Gruppen oder auf Instagram-Profilen.

Netzwerk-Lunge.org

www.netzwerk-lunge.org

Deutsche GefaBlliga
www.deutsche-gefaessliga.de

Gemeinniutziger Selbst-
hilfeverein pulmonale
Hypertonie

www.phev.de

Zuverlassige allgemeine Infor-
mationen zur Lungenembolie
finden Sie beim

Aktionsbiindnis Thrombose
www.risiko-thrombose.de

oder der Deutschen
Gesellschaft fiir Angiologie
Gesellschaft fiir
GefaBmedizin e. V.
www.dga-gefaessmedizin.de
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Notizen fur mein nachstes
Arztgesprach

Meine nachsten Termine

Name der Arztin/ des Arztes

nachste Termine Datum

Mo DiMiDoFr . . . . . .

Mo DiMiDoFr . . . . . .

Mo DiMiDoFr . . . . .
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Uhrzeit

Name der Arztin / des Arztes

nachste Termine Datum

Uhrzeit

Mo DiMiDoFr . . . . . .

Mo DiMiDoFr . . . . .

Mo DiMiDoFr . . . . . .
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Die Broschirre wurde auf der zur Zeit des Erstellungs-
datums aktuellen Studienlage erstellt. Die Leitlinie, auf
die sich die medizinischen Informationen u. a. stltzen,
wurde 2019 das letzte Mal Uberarbeitet.

Die hier aufgefihrten personlichen Erfahrungen wurden
aus Interviews mit Patient:innen im Rahmen des INFO-
LE Projekts gewonnen. Teilweise wurden die Berichte
sprachlich so angepasst, dass sie dem Charakter einer
solchen Broschtire entsprechen. Aus datenschutzrechtli-
chen Grinden und um die Anonymitat der Patient:innen
zu wahren, werden keine Namen genannt und unper-
sonliche Bilder verwendet. An manchen Stellen wurden
ahnliche Erfahrungen verschiedener Patient:innen in
einem Bericht zusammengefasst.
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