Programm

L =% [\1 4 P-4 Teil |
ey ‘ Medizinische Hochschule

Litgrdoieticing Hannover ab 10.00 Uhr
10.30 Uhr
10.35 Uhr
Seminar fir Patienten
mit Bronchiektasen,
die nicht durch eine Mukoviszidose (cystische Fibrose, CF) 11.00 Uhr
bedingt sind
(Non-CF-Bronchiektasen)
11.30 Uhr

Samstag, 13.05.2017
10:00 - 14:30 Uhr

B

Teil I
ab 13.00 Uhr
4. PATIENTENSEMINAR
BRONCHIEKTASEN
in Xoopesation mit dem &w — ) ca. 14.30 Uhr

Horsaal G der MHH (J1-H0-1130)

Eintreffen der Teilnehmer

BegriiBung und Vorstellung neuer
Teammitglieder unserer Ambulanz
Dr. Felix C. Ringshausen

Klinik fur Pneumologie, MHH

Erste Ergebnisse aus dem
Bronchiektasen-Register PROGNOSIS
Dr. Jessica Rademacher

Klinik fir Pneumologie, MHH

Update Therapie und Klinische Studien
Dr. Felix C. Ringshausen
Klinik fiir Pneumologie, MHH

Chronische Pansinusitis und Nasenpolypen:
obere Atemwege aus HNO-Sicht

Dr. Stefan Stolle

HNO-Klinik, MHH

Kaffeepause mit Snack,
Gesprachsgelegenheiten und Impfpass-Check

Parallel-Workshops in den Raumen der
Klinik fur Rehabilitationsmedizin (K08-HO)

Bewegunashalle und kleine Turnhalle

Atemtherapie mit praktischen Ubungen
Schwerpunkte: Atemtherapie in Bewegung

und Atemtherapie fiir die oberen Atemwege
Kerstin Fahlbusch, Atemtherapeutin der CF- und
Bronchiektasen-Ambulanz, Klinik fir Pneumologie und
Kirsten Munkel, CF-Physiotherapeutin, Klinik fir
Rehabilitationsmedizin, MHH

Gruppenraum 1

Moderierte Diskussion von Wunschthemen
Moderation: Dr. Jessica Rademacher und
Dr. Felix C. Ringshausen

Ausklang

PROGNOSIS



PROGNOSIS

THE PROSPECTIVE GERMAN NON-CF
BRONCHIECTASIS PATIENT REGISTRY

BRONCHIEKTASEN-REGISTER

4. Patientenseminar
Bronchiektasen

Dr. med. Felix C. Ringshausen
Dr. med. Jessica Rademacher
Prof. Dr. med. Tobias Welte
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Keimsituation

PROGNOSIS

Gruppeneinteilung

2
Patienten, die einen Unbekannten oder Iso-
Keimstatus (gelb) haben missen den

Mundschutz immer aufbehalten, auch in den
Physio-Gruppen.

Gelb / Rot



Evaluation des Patientenseminars 2016

Die Veranstaltung
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Neue Gesichter in der Ambulanz

AStefanie Konwert: Dokumentation und i
Datenmanagement

ANatascha Scharf: Studienkoordination

AKerstin Fahlbusch: Atemtherapie

ASilke Neumann: Krankenschwester u.
MFA
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Ein paar Worte in eigener Sache ...

PROGNOSIS

Erheben Sie Ihre
Stimme!
Machen Sie auf sich
auftmerksam!
Nutzen Sie Ihren
Einfluss!

4. Patientenseminar  g0ZL =@% ‘l‘ EMBARC CARNETE ﬂ-') M.' H
s Zyet b ‘ \ The Euiopean Bronehectasis Registry S TIFTUNG i = Medizinische Hochschule
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Helfen Sie uns, die Behandlung
und die Erforschung von
Bronchiektasen zu verbessern

Wenn Sie oder jemand in Ihrer Familie an Bronchiektasen
leiden, nehmen Sie bitte an der Umfrage teil und helfen
Sie mit, die Zukunft der Behandlung und Erforschung
nicht durch Mukoviszidose bedingter Bronchiektasen
(Non-CF-Bronchiektasen) in Europa zu verbessern.

www.bit.ly/Bronchiektasen

EUROPEAN
LUNG
FOUNDATION

@ ERS @ELF

DEMOGRAPHICS

« Total respondents: 1,086
*  Total analysed: 713

* Respondents by country, age and status (patient, parent, relative, carer, or friend of
someone with bronchiactasis) (n = % of respondents)
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TASK FORCE REPORT

RESEARCH STATEMENT Eur Respir J 2016; 48: 632-647 @

Research priorities in bronchiectasis: a
consensus statement from the EMBARC
Clinical Research Collaboration

Stefano Aliberti', Sarah Masefield?, Eva Polverino®, Anthony De Soyzaz"5,
Michael R. Loebinger‘f’, Rosario Menendez’, Felix C. Ringshauseng,
Montserrat Vendrell”, Pippa Powell? and James D. Chalmers'® on behalf of the

EMBARC Study Group''
This Task Force document was endorsed by the ERS Science Council and ERS Executive Committee

48 What are the frequency of CF heterozygosity, and the role of CFTR and Pathogénesis and mechanisms of the 3.36/5
ENaC dysfunction in patients with bronchiectasis? disease



International Consensus
Panel

Chairs

Dr TimothyAksamit(USA)  ELF

5NJ ! yyS hQ52yyednette Beyd { | ¢ “ EMBARC

Dr Charles HaworttEfg Pippa Powell ey s g

Dr Adam Hill (Scot) Patient advisory grp. e T
StefanoAliberti (It) Rosario Menendez (Spa) .

Alan Barker (USA) Lucy MorganAus 26 participants
Francescalasi(lt) MarleneMurris (Fra) 15 countries
WimBoerma(NL) AlexandraQuittner (USA) 4 continents

James Chalmers (Scot) FelixRingshausefGe)

Anthony DeSoyzgEng GregTino(USA)

KaterinaDimakou(Gre) Antoni Torres (Spa) e MALIAIIIFEATAAIA
StuartElborm(NI) vonserratvendreliispa)  gaWbg BRONCHIECTASIS ANL
Charles Feldman (SA) TobiasWelte (Gel) 1\%"@ RESEARCH REGISTRY
PieterGoeminne(Bel) Robert WilsonEng @é« A COPD Foundation Initiative

MichaelLoebingeil(Eng Conroy Wong (NZ)



Figure 2

Definition of a bronchiectasis pulmonary
exacerbation:

A bronchiectasis patient with a deterioration in three or
more of the following key symptoms for at least 48
hours:

1) Cough

2) Soutum volume and / or consistency

3) Sputum purulence

4) Breathlessness and / or exercise tolerance
5) Fatigue and / or malaise

6) Haemoptysis

AND aclinician determines a change in bronchiectasis
treatment is required*

*other potential causes of
clinical deterioration have
been discounted.



Europaisches Referenznetzwerk ERN-LUN

PROGNOSIS

APriméare Ciliare Dyskinesie (PCD)
A MHH Hannover

A UKM Miinster

ABronchiektasen

A MHH Hannover
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Vielen Dank fur Ihre Unterstltzung!

Bayer “+ 1500 U e
Aposan APOSAN 1000 U

Chiesi & Chiesi 1000 U

Grifols GRIFOLS 1000 ¢

Zambon - 1000 u

Heinen und Léwenstein {5000

InfectoPharm IleecToPHAém 500 U

MSD 0'0 msp 500 U

PARI & 500

4. Patientenseminar  gDZL =% ‘1‘ EMBARC CAPNETZ o' M_l [El
Longerdorvchong g a The Europe ik ks R\ Medizinische Hochschule

Hannover, 13.05.17 STIFTUNG 'Fes

.........

Hannover



PROCNOS!S

Dr. Annegret Zurawski
Inga Kwapniewska

Anne HoOsel
www.breath-hannover.de

po

Deutsches Zentrum fur
Lungenforschung |

&Lungeninformationsdienst
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S E LB ST' H I I fe Bronchiektasen-Selbsthilfegruppe Hannover

Herr Michael Wilken

bei Bronchiektasen Telefon: 05130 — 58 385 77

E-Mail: Wilken-Michael@t-online de

Deutsche PatientenLiga
R P e Atemv.s.;egserkrankungen eV - DPLA
2 ; Geschaftsstelle
Bronchiektasen-Selbsthilfegruppe Hannover Adnet-Str 14
und dem deutschen Bronchiektasen-Register 55776 O;;penheim

PROGNOSIS
Telefon: 06133 — 35 43

Fax: 06133 —57 383 27

E-Mail: info@pat-liga de

Weitere Informationen finden Sie unter;
www.pat-liga.de

capwerz i@
STIFTUNG 'P= /
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Update Therapie und
kKlinische Studien

= QOG N OS ‘ 8 Dr. med. Felix C. Ringshausen

THE PROSPECTIVE GERMAN NON-CF
BRONCHIECTASIS PATIENT REGISTRY

BRONCHIEKTASEN-REGISTER
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ClinicalEvidence
Bronchiectasis

January 2014
Cecile Magis-Escurra and Monique H.E. Reijers

QUESTIONS

What are the effects of treatments in people with non-cystic fibrosis (non-CF) bronchiectasis?. . . .. .... .. .. 3
INTERVENTIONS

TREATING NON-CYSTIC FIBROSIS BRONCHIECTA- Corticosteroids (inhaled) .. ..... ... ... ... ... 5
SIS Hyperosmolar agents (inhaled) (mannitol, normal saline,
' Likely to be beneficial hypertonic saline, saline with hyaluronic acid) . ... 13
Exercise or physical training . ... ............... 9 Mucolytics (bromhexine or recombinant human deoxyri-
o bonuclease [rhDNase]) . . ... ... ... .. .. .. ... .. 17

Prolonged-use antibiotics . . .. ... ... ... .. ... 20
SUMGEIY . . 34

) Unknown effectiveness
Airway clearance techniques (tappotage, chest drainage,

e :{j"Qii?éﬁfe’]c“"p”'m"”ary B Clinical Evidence 2015:02:1507



