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Vorwort

Liebe Leser, Alphas und Angehorige,

2017 war ein Jahr, das ganz viel Kraft gekostet hat! Wir haben viel Neues
fiir unsere Alpha1-Welt bewegt, u.a. die Erstellung zweier Erklarvideos
sowie zweier Newsletter und eines neuen Flyers zum Thema Training.
Blattern Sie doch noch einmal kurz zuriick zum Titelbild: dort sehen
Sie unsere kleine Alpha1-Familie, der Sie zukiinftig das ein oder ande-
re Mal begegnen werden. Erdacht wurde sie fiir das erste Erklarvideo.
Naheres dazu auf S. 25.

Seit kurzem ist die ortsunabhdngige und kostenfreie Service-Telefon-
nummer geschaltet und nicht zuletzt arbeiten wir auf der Homepage
=t S intensiv an unserem Ziel, ,WIKlpedia“ fiir den Alpha-1-Antitrypsin-
Marion Wilkens mangel zu werden. Details zu diesen Neuerungen finden Sie in dieser
1. Vorsitzende Winterausgabe.

Ein guter Grund fiir die Service-Nummer war mein Umzug mit der gan-
zen Familie von Hamburg nach Gernsheim. Meine Vorstandskollegen haben mirin der Zeit viel Ar-
beit abgenommen und mich entlastet, wo sie konnten, dafiir mdchte ich an dieser Stelle meinen
Dank aussprechen. Dass der Umzug aber Monate statt Tage dauerte, konnte keiner vorher ahnen
(Gott sei Dank, sonst waren wir wahrscheinlich gar nicht umgezogen).

Ich bin ganz definitivan meine Grenzen gestoRen und mir blieb sprichwortlich oft einfach die Luft
wegd. Kurz bevor mich mein Optimismus verlassen wollte, gab es dann doch Licht am Ende des
Tunnels und ich besann mich vielmehr als je zuvor auf das Wesentliche: wir hatten uns! Die Familie
war enger zusammengewachsen und uns ging es doch gut.

Mir fiel dazu etwas ein, was ich vor kurzem in Wikipedia nachgeschlagen hatte und hier ohne
Klammerinhalte zitieren mochte:

Resilienz oder psychische Widerstandsfahigkeit ist die Fahigkeit, Krisen zu bewdltigen und
sie durch Riickgriff auf persénliche und sozial vermittelte Ressourcen als Anlass flir Entwicklungen
zu nutzen. Mit Resilienz verwandt sind Entstehung von Gesundheit, Widerstandsfdhigkeit, Bewdilti-
gungsstrategie und Selbsterhaltung. Das Gegenteil von Resilienz ist Verwundbarkeit.

Ja, wir kletterten aus unserem Tief wieder an die Oberflache und sind nun gut in Hessen ange-
kommen. Resilienz ist daher fiir mich das Motto fiir 2018. Jeder kennt das, ein Tief zu tiberwinden.
Manchmal heil3t das Tief Alpha-1-Antitrypsinmangel und manchmal eben Umzug.

Ich wiinsche Ihnen von Herzen Resilienz und die Fahigkeit, sich nicht unterkriegen zu lassen.

Kommen Sie gut durch den Winter und starten Sie voll durch in 2018!

- /g’/a;m K/%/mc

Sie haben Lob oder Kritik? Sprechen Sie uns an!

Zu erreichen sind wir unter: info@alpha1l-deutschland.org
und unter: 0800 - 5894662




Frischer Wind...

CSL Behring ist ein weltweit fihrendes Biotech-Unternehmen, das
sich seinem Versprechen Leben zu retten, verpflichtet hat. Dabei
konzentrieren wir uns ganz auf die Bedlrfnisse unserer Patienten.
Wir entwickeln innovative Therapien zur Behandlung von Blutgerin-
nungsstérungen, primaren Immunstdrungen, hereditarem Angio-
o6dem, angeborenen Atemwegserkrankungen und neurologischen
Erkrankungen und stellen hierfir Produkte mittels modernsten Tech-
nologien bereit.

Die Produkte des Unternehmens finden zudem Anwendung in der
Herzchirurgie, bei Organtransplantationen, bei der Behandlung von
Wir freuen uns SEhI’, AIpha1 Deutschland e.V. L/;r:hlre'z\‘nerltgwe%zr;eir;i-be| der Pravention der hamolytischen Krankheit
CSL Behring betreibt mit CSL Plasma eines der weltweit groBten

unterstiitzen zu konnen und wiinschen dem : b
Netzwerke zur Plasmagewinnung. Das Mutterhaus, CSL Limited

Verein sowie seinen Mitgliedern weiterhin (ASX:CSL), hat seinen Hauptsitz in Melbourne, Australien und be-
. . . . schaftigt nahezu 20.000 Mitarbeitende und ist in Uber 60 Landern
viel EI’fOlg fiir seine wertvolle Arbeit. tatig. Weitere Informationen erhalten Sie auf: www.cslbehring.de.

Biotherapies for Life™ CSL BEhring
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Service

Vorstand und Fachbeirat

Die Mitglieder des Vorstandes und unsere Fachbeirate stehen fiir einen Erfahrungsaustausch gerne zur

Verfligung. Eine medizinische Beratung ist ausgeschlossen.

Vorstand

Marion Wilkens

1. Vorsitzende

Tel. 0800 5894662
marion.wilkens@alpha1i-deutschland.org
Selbsthilfegruppen, Kontakttelefon
Erwachsene, nationale und
internationale Kontakte und:

Kontakttelefon Erwachsene
Tel. 0800 5894662
service.erwachsene@
alphail-deutschland.org

P Bernd Lempfert

Schatzmeister
Tel. 04101 3750593

bernd.lempfert@alpha1i-
deutschland.org
Verwaltung der Finanzen

Kerstin Wehlmann
Protokollfiihrerin

kerstin.wehlmann@alpha1-
deutschland.org

Verwaltung der Mitgliederdaten

Uwe Deter

Fachbeirat

Tel. 05828 968674
uwe.deter@alphai1-deutschland.org
Technische Beratung fiir Sauerstoff,
Transplantation

Ursula Krutt-Bockemiihl

Fachbeirat

Tel. 0821 783291
ursula.kruett-bockemuehl@alphai-deutschland.org

Sauerstofflangzeittherapie, Alltagsumsetzung,
| wirtschaftliche und soziale Aspekte

Gabi Niethammer

2. Vorsitzende

Tel. 040 78891320
gabi.niethammer@alpha1-
deutschland.org

Betreuung der Kinder,
interne Alpha1-Ablaufe und:

Kontakttelefon Kinder & Jugendliche
Tel. 04078891320

service.kinder@
alphai1-deutschland.org

Ronald Liidemann
Stellvertretender Schatzmeister

ronald.luedemann@alpha1-
deutschland.org

Verwaltung der Finanzen,
Fundraising

Linda Tietz

Fachbeirat
linda.tietz@alphal-deutschland.org
Fotos und Redaktionelles
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Wissenschaftlicher Beirat

Sie haben die Moglichkeit, sich mit Fragen direkt an unseren wissenschaftlichen
Beirat zu wenden.

Bereich Lunge

ehem. Itd. Oberarzt Dr. med. Alpha-1-Sprechstunde:

Andreas Wilke jeden Mittwoch von 8.00-16.00 Uhr
Tel. 030 94802550

Sonstige Terminvereinbarungen:

Tel. 030 94802148/-147

E-Mail: andreas.wilke@pgdiakonie.de

Facharzt fiir Innere Medizin -
Pneumologie

Evang. Lungenklinik Berlin

Bereich Leber

: Priv.-Doz. Dr. med. Pavel Strnad, Hotline der Alpha-1-Spezialsprechstunde:
Oberarzt und Leiter der Spezial- Tel. 0241 8080865
sprechstunde Erstkontakt gern per E-Mail:

Facharzt fiir Innere Medizin - alphal-leber@ukaachen.de

Gastroenterologie
Uniklinik RWTH Aachen

¥

Bereich Kinder & Jugendliche

Itd. Oberarzt Dr. med. Erstkontakt gern per E-Mail:
Riidiger Kardorff ruediger.kardorff@prohomine.de
Facharzt fiir Kinderheilkunde - Sonstige Terminvereinbarungen:

Kindergastroenterologie Sekretariat Tel. 0281 1041170

Marienhospital Wesel

Prof. Dr. Sabina Janciauskiene Telefonische Beratung Montag und Freitag
Arbeitsgruppenleiterin Molekulare 14:00 - 16:00 Uhr:
Pneumologie Tel. 05115327297

Fax: 0511 5327294

Medizinische Hochschule Hannover E-Mail: janciauskiene.sabina@mh-hannover.de

Michaela Frisch Tel. 07726 65109
Therapieleiterin michaela.frisch@alpha1-deutschland.org

Espan Klinik Bad Diirrheim




Vorgestellt

Im Zusammenhalt der Partner liegt die
Kraft fluir's Weitermachen

Ein Interview mit unserem altesten Alpha1-Mitglied Renate Hambitzer (86)

Linda Tietz (LT): Guten Tag, liebe Frau Hambitzer.
Vielen Dank, dass Sie sich heute fiir die Leser unseres
Journals Zeit nehmen und uns an lhrem Leben mit
Alpha-1 teilhaben lassen. Im Jahr 2013 haben wir
schon einmal einen Artikel von Ihnen veroffentlichen
dirfen. Der Artikel von damals hat mich sehr
beeindruckt. In diesem hochbetagten Alter, mit einer
schweren Lungenerkrankung ein selbstbestimmtes
Leben zu fiihren, ist nicht selbstverstandlich. Darf
ich fiir die Mitglieder, die Ihren ersten Beitrag nicht
kennen, in der Zeit noch einmal zurtickgehen und Sie
zu den Anfangen lhrer Krankheit befragen?

Renate Hambitzer (RH): Ich griiBBe Sie, Frau Tietz.
Ja natirlich konnen Sie das. Seit ich ein Kind war,
litt ich unter diffusen Atembeschwerden. Meine Be-
schwerden wurden als ein allergisches Asthma ein-
gestuft. So gravierend waren meine Einschrankun-
gen auch lange Zeit nicht. Ich startete ein normales
Erwachsenenleben. Ab dem 50. Lebensjahr bekam
ich dann Probleme. Sobald ich mich mehr als normal
anstrengte, etwa beim Radfahren oder Tennisspielen,
litt ich unter Atemnot. Ich war sehr oft erkaltet und
hatte immer das Gefiihl: die Luft ist knapp. Im Jahr
2000 erhielt ich endlich Klarheit: Alpha-1-Antitryp-
sinmangel, PiZZ, diagnostiziert durch einen Lungen-
arzt.

LT: Wie stark hat die Diagnose Ihr Leben verandert?
Nach 70 Jahren Ungewissheit war das sicher eine Er-
leichterung, endlich zu wissen, was die Ursache der
jahrzehntelangen Beschwerden ist?

RH: Nein. Das Gegenteil ist der Fall. Fir mich war die
Diagnose eher ein Schock. Ich begann mich ausfihrlich
Uber die Krankheit zu informieren. Das Wissen um
die Schwere dieser progressiven Erkrankung war und
ist eine starke seelische Belastung. Dazu kam, dass
ich fir die wochentliche Substitution mit Prolastin
anfangs stundenlange Fahrten nach Erlangen auf
mich nehmen musste, bis mein Hausarzt in meiner
Nahe vor sieben Jahren begann, die Behandlung
durchzufiihren. Bis vor einem Jahr bin ich noch selber

mit dem Auto zu den Substitutionen gefahren. Nun
kiimmert sich ein ehrenamtlicher Helfer aus einem
nahegelegenen Hospiz um meinen wdochentlichen
Krankentransport.

LT: Ich dachte, es ist moglich, dass eine Behandlung
mit Prolastin unter schwierigen Lebensbedingungen
auch zu Hause maoglich ist?

RH: Das ist meines Wissens nur in einigen Bundes-
[andern moglich. In Berlin zum Beispiel. Hier in Bay-
ern ist das leider nicht der Fall. Das ist sehr schade,
denn diese Fahrten sind sehr anstrengend fiir mich
und kosten jede Menge Kraft.

LT: Unter diesen erschwerten Bedingungen ist es si-
chervon Vorteil, nicht allein zu sein und einen Partner
an seiner Seite zu wissen, der eine gefiihlte Ewigkeit
an guten und schlechten Tagen Beistand leistet?

RH: Wissen Sie, mein Mann und ich stellen eine
besondere Schicksalsgemeinschaft dar. Mit 24
Jahren lernte ich ihn kennen. Damals arbeitete ich als
Krankengymnastin in einem Rehabilitationszentrum
fir Kriegsverwundete in meinem Heimatort. Mein
Mann war dort Patient. Damals verlor er mit gerade
mal 18 Jahren im Krieg beide Hande. Aus der
beruflichen Fiirsorge entwickelte sich eine Liebe, die
seit 60 Jahren halt. Handreichungen fiir meinen Mann
gehorten von Anfang an in unserem Ehealltag dazu.
Auch er leidet unter Atembeschwerden. Dies ist aber
einer COPD geschuldet. Leider kann ich ihm nicht
mehr so helfen wie noch vor fiinf Jahren.

Wir stiitzen uns gegenseitig. Oftmals stillschweigend.
Wir sind beide gleichartige Individualisten, haben
aber unterschiedliche Vorstellungen von seelischer
Festigkeit. Es ist beruhigend zu wissen, da ist jemand,
der Bescheid weil} und einem Mut macht.

Der Antrieb nicht aufzugeben ist starker, wenn man
einen Partner an der Seite hat, der einen braucht und
fir den man sich einsetzt. Ich glaube, das ist unser
(Uber-)Lebensrezept. Wir beide halten uns gegenseitig
am Laufen, auch wenn das Tag fiir Tag schwerer fallt.



LT: Sie wohnen beide
gemeinsam in lhrem
eigenen Haus. Wer
kimmert sich
taglich um die
Dinge, die nicht
mehr so leicht
von lhnen bei-
den erledigt wer-
den konnen?

RH: Die Hilfe musste
wachsen mit den
Jahren. Wir haben
einiges ausprobiert,

was uns den Alltag erleichtert. Momentan kommt

zweimal taglich der Pflegedienst vom DRK. Dieser
kiimmert sich um alles, was meinen Mann betrifft. Ich
selbst nehme seit kurzem zweimal wochentlich eine

Haushalts- und Einkaufshilfe in Anspruch. Somit sind
unsere Tage genau durchgeplant. Alles braucht nun
seine Zeit. Jeder Tag hat einen anderen Schwerpunkt.
Heute ist zum Beispiel Hausputz. Das war anfangs
gar nicht so leicht fiir mich, diese Aufgabe aus den
Handen zu geben. Das Gleiche gilt fiir die Mittagsver-
sorgung. Mein Mann und ich sind meine Kochkiinste
gewohnt. Unser Versuch, ,Essen auf Radern in unser
Leben zu integrieren, scheiterte klaglich an unseren

festen kulinarischen Gewohnheiten. Ich versuche sel-
ber zu kochen, solange es nur geht. Da der Appetit
mehr und mehr nachlasst, sind es nur noch kleinere,
leichtere Speisen, die ich zubereite.

Unser dltestes Mitglied:
Renate Hambitzer

LT: Welche Erfahrungen haben Sie mit Pflege zu
Hause? Es ist sicher schwierig, das passende zu
finden und sicher noch schwieriger, sich damit wohl
zu fihlen, Hilfe in Anspruch zu nehmen, die bis vor
einiger Zeit noch gar nicht notwendig war.

RH: Wir hatten vor zwei Jahren im Sommer eine
durchgangige Pflegekraft im Haus. Die junge Frau
aus Polen kiimmerte sich sehr gewissenhaft um
uns. Wir waren sehr zufrieden, zumal sich auch ein
vertrauensvollesVerhaltnisaufbauteund wirunssicher
flihlten. Nach einigen Monaten musste uns die junge
Frau wieder verlassen und wir versuchten abermals
dieses Konzept der innewohnenden Pflegekraft. Da
hat es menschlich aber gar nicht funktioniert, so
dass wir zum herkdmmlichen, taglichen Pflegedienst
wechselten. Das hat den Nachteil, sich jedes Mal auf
einen neuen Menschen einstellen zu missen.

Alpha1-Journal 2/2017 9

Sicheristeine Einrichtungirgendwann unumganglich.
Ich bin aber davon (iberzeugt, dass es in solch einer
Einrichtung sehr schnell zum korperlichen und
seelischen Abbau kommen wiirde. Unser Haus und
unser gemeinsames Leben - das ist eine tagliche
Herausforderung, der sich mein Mann und ich taglich
auf’s Neue stellen miissen. Es ist anstrengend und
manchmal auch sehr belastend — aber es fordert uns
heraus und genau das halt uns aufrecht. Wir kampfen
um unsere Unabhangigkeit und genieBen jeden Tag,
den wir da verbringen kénnen, wo sich unser Leben
eingerichtet hat und wo wir zu Hause sind.

LT: Liebe Frau Hambitzer, das waren viele interessante
Aussagen und Einblicke, die Sie unseren Lesern heute
gegeben haben. Lesen Sie regelmafig unser Journal?
Haben Sie Wiinsche oder Anregungen flir uns?

RH: Ich lese sehr gerne das Alphal-Journal.
Tatsachlich habe ich Anregungen: Meiner Meinung
nach nehmen die Studien in der letzten Zeit viel Raum
in der Berichterstattung ein. Meine Altersgruppe
wird zukiinftig nicht viel von den Ergebnissen und
den daraus resultierenden Fortschritten haben.
Zweifelsohne ist das alles sehr wichtig fiir die junge
Generation an Mitgliedern, doch was ist mit den
Alteren?

Wirbeschaftigen uns mitganz anderen Themen. Dazu
gehort auch der nahende Tod und alle Gedanken, die
damitverbunden sind, wie zum Beispiel Religion oder
auch Angste. Wie kann in der Zeit wachsender (Todes-)
Angste gegengesteuert werden? Manchmal helfen
keine psychologischen Gesprache mehr, da muss
auch medikamentos reguliert werden. Mir personlich
fehlt die Thematisierung dieses unausweichlichen
Fakts. Auch mit Lungensport kdnnen wir Alteren nicht
mehr viel anfangen. Leider muss ich all diese Seiten
im Journal immer Uberblattern. Vielleicht gibt es
zukiinftig ja die Moglichkeit, auch die altgewordenen
Mitglieder mit Beitragen zu versorgen, die mit ihren
SorgenundNo6tenthematisch besserkorrespondieren.

LT: Vielen Dank, Frau Hambitzer, das war ein sehr
beriihrendes und aufschlussreiches Gesprach mit
Ihnen. Halten Sie weiterhin so zusammen und geben
Sie sich die Kraft zum Weitermachen!

Linda Tietz



Neue Reihe: Die Psyche

Liebe Leser, sehr gern greifen wir Ihre Wiinsche
auf, uns nicht allein auf Themen wie Studien,
Fortschritt und Kampf gegen die Auswirkun-

gen des Alpha-1-Antitrypsinmangels zu kon-
zentrieren. Wir danken Ihnen fiir die Anregung,
den Bereichen Alltagsbewiltigung und Angste,
auch Todesangst, mehr Raum zu geben. Mit Frau

Monika Tempel haben wir eine erfahrene Arztin
gefunden, die sich seit Jahren der Psychopneu-
mologie verschrieben hat und uns ab heute re-
gelmaRig mit einer Psychologie-Kolumne in un-
seren Journalen begleitet. Dafiir danken wir ihr
sehr herzlich und legen Ihnen ihre Internetseite
www.monikatempel.de warmstens ans Herz.

~Wenn einer keine Angst hat, hat er keine Phantasie“

Mit diesem Zitat von Erich Kastner startet eine Ein-
fithrung tiber krankheitsbezogene Angste. Angst hat
viele Gesichter — auch bei Patienten mit Alpha-1-An-
titrypsinmangel. Haufig bleiben Angste im norma-
len Behandlungsalltag unausgesprochen. Doch ge-
rade verdrangte Angste entfalten ihre zerstorerische
Macht. Die mutige Auseinandersetzung mit ihnen
lohnt umso mehr.

Haufige Angste bei Patienten mit chronischen
Lungenerkrankungen

Alpha-1-Antitrypsinmangel (AATM) zeigt ahnliche
Lungenveranderungen wie eine ,klassische“ COPD.
Fir COPD-Patienten gibt es inzwischen nicht nur
Studien zu den typischen Angsten, sondern auch ein
valides (verlassliches) Erfassungsinstrument - den
COPD-Angst-Fragebogen (CAF). Er listet die hau-
figsten krankheitsbezogenen Angste auf:

Angst vor Dyspnoe (Atemnot)

Angst vor korperlicher Aktivitat

Angst vor sozialer Ausgrenzung
Progredienzangst (Angst vor dem Fortschreiten
der Erkrankung) und End-of-life-Angst (Angst vor
Sterben und Tod)

Angst beziiglich Partnerschaft

Angst beziiglich LTOT (Langzeit-Sauerstoffthera-
pie)

Diese krankheitsbezogenen Angste sind untereinan-
der verkniipft und wirken sich auf das psychische Be-
finden, die Lebensqualitat und den Krankheitsverlauf
bei COPD-Patienten aus. Es liegt nahe, dass die ahn-
liche Lungensymptomatik zu vergleichbaren Angsten
bei AATM-Patienten flihrt. Ein weites Feld fiir die For-
schung! In diesem und den folgenden Artikeln soll es
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jedoch um die Bedeutung der Angste fiir das tagliche
Leben mit AATM gehen. Dabei werden nacheinander
sowohl die Gemeinsamkeiten als auch die Besonder-
heiten der einzelnen Angste beleuchtet.

Erster Bereich: Angste bei Atemnot

Angst vor Atemnot schildert ein Patient beispielswei-
se so: ,Wenn nichts mehr geht mit der Luft. Panik pur
- das pragt sich im Gedachtnis ein. Es ist schwierig,
das allein in den Griff zu bekommen.“ Wer einmal
Angst bei Atemnot erlebt hat, zeigt danach haufig
Angst vor Atemnot und in der Folge atemnotbezoge-
ne Angste vor AuslOsesituationen, wie beispielsweise
korperlichen oder emotionalen Belastungen.

Die Psychopneumologie greift bei Atemnot-Angs-
ten auf bewadhrte psychologische Konzepte zuriick
und passt sie an die spezielle Situation von Patienten
mit chronischen Lungenerkrankungen an.

Was hilft bei Atemnot-Angsten?
Folgende Angebote fiillen den ,Losungskoffer” fiir
Patienten mit Atemnot-Angsten.

Verhaltens-
medizin

Psycho-
edukation

Mind-Body-
Medizin

Medikamente
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Die Patienten sollten alle Angebote kennen und bei
Bedarf die personlichen ,Favoriten® einsetzen. Schau-
en wiruns die einzelnen Elemente im ,,Losungskoffer”
nacheinander an.

Psychoedukation

Hinter diesem Wortungetiim verbirgt sich die Ver-
mittlung eines Storungskonzeptes, z. B. das Teufels-
kreismodell der Atemnot-Angst (siehe Grafik 1).

Atemnot

Alarmreaktion:
Kampf, Flucht,

Wahrnehmung
korperliche

Erstarren Veranderung

Gefiihl:
Angst

Bewertung:
Gefahr

Grafik 1: Das Teufelskreismodell der Atemnot-Angst

Tabelle 1: Die Verdanderung von automatischen Gedanken und Fehl-
deutungen koérperlicher Empfindungen

Ubliche Gedanken

(Fehl-)Deutungen von Atemnot

An diesem Modell kann auch der Ausstieg aus dem
Teufelskreis erklart werden - siehe Grafik 2.

Verhaltensmedizin

Darunter fallen beispielsweise Methoden der Ver-
haltenstherapie, wie die Veranderung von automa-
tischen Gedanken und Fehldeutungen korperlicher
Empfindungen (siehe Tabelle 1).

Atemnot
Einstieg

Wahrnehmung
korperliche
Veranderung

Reaktion:
Entspannung

Gefiihl:
Sicherheit

Bewertung:
Anpassung

Ausstieg

Grafik 2: Ausstieg aus dem Teufelskreis

Alternative Deutungen von Atemnot

,Ich brauche mehr Sauerstoff.“

Atemnot bedeutet nicht immer Sauerstoff-Mangel im
Blut, und Sauerstoff lindert nicht immer Atemnot.

Mit Stenose-Atmung (Lippenbremse, PEP-Ventil),
atemerleichternden Stellungen (Kutschersitz,
Torwartstellung) und entspannenden Atem-Techniken
(aus der Atemphysiotherapie) kannst du Atemnot lindern.

»Ich werde ohnmachtig,
wenn ich nicht genug Luft bekomme.*

Bei Atemnot wird die Atmung schneller und flacher.
Diese ineffektive Atmung macht benommen. Mit
entspannenden Atem-Techniken kannst du die
Benommenheit verhindern.

»ich bekomme einen Schlaganfall
oder Herzinfarkt vor Angst.*

Die automatische Kampf- oder Flucht-Reaktion bei Angst
umfasst u. a. Herzklopfen und Brustenge. Wenn du diese
Korperantwort auf Atemnot und Angst verstehst, kannst
du Katastrophengedanken vertreiben.
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Den Konigsweg der Angstbehandlung beschreitet
die Verhaltensmedizin mit der Angst-Konfrontation.
Hierbei geht es darum, den Angsten durch Aufmerk-
samkeitslenkung ihre Macht zu nehmen. Bewahrt
haben sich Interventionen der Achtsamkeitsbasier-
ten Therapie wie:

das eigene Denken beobachten

Gelassenheit entwickeln

den gegenwartigen Augenblick bewusst wahr-
nehmen

wissen, was mir wirklich wichtig ist

Hilfreich sind auch kurzzeitige Ablenkungs-Strate-
gien, z.B. die 5-4-3-2-1-Methode:

5 Gegenstande in der Umgebung aufmerksam
betrachten und benennen

5 Gerausche/Laute aufmerksam wahrnehmen
und nennen

5 Farben in der Umgebung entdecken und benen-
nen

dann:

4 Gegenstande beobachten und nennen (es kon-
nen dieselben wie oben sein oder andere)

4 Gerausche/Laute ...

4 Farben ...

danach:

3 Gegenstande ...
3 Gerausche/Laute
3 Farben ...

usw... Sie haben das Prinzip langst verstanden, oder?!

Mind-Body-Medizin

Hier tummeln sich alle Methoden zur Starkung der
Selbstwirksamkeit, bei denen Patienten durch re-
gelméaRiges Uben lernen, ihre kdrperlichen Sympto-
me zu beeinflussen, z.B. Atemtechniken, Entspan-
nungsverfahren (Progressive Muskelentspannung),
Bio-Feedback, Funktionelle Entspannung, Yoga, Tai
Chi, Qi Gong, usw.. Wenn ich Patienten auf diese
Methoden hinweise, erlebe ich leider immer wieder
Skepsis und Ablehnung. Doch gerade die Angebo-
te der Mind-Body-Medizin kdnnen in Studien gute
Effekte auf die Selbstwirksamkeits-Uberzeugungen
nachweisen. Dieser Kompetenzgewinn ist wiederum
entscheidend fiir den Umgang mit Atemnot-Angsten.
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Medikamente

Bei aller Skepsis gegeniiber ,Psychopharmaka“ -
angstlindernde Medikamente konnen bei sorgfal-
tiger Abwagung mitunter hilfreich sein. Manchmal
eroffnen sie sogar erst den Weg fiir die psychologi-
schen Angebote.

Mehr tiber die einzelnen Elemente im ,Losungskoffer”
fir Patienten mit Atemnot-Angsten erfahren Sie in
der Broschiire ,,Angste bei Atemnot - Wege aus
dem Teufelskreis“ zum kostenlosen Download un-
ter www.monikatempel.de/free-download/.

Ausblick

In engem Zusammenhang mit der Angst vor Atem-
not steht die Angst vor kdrperlicher Aktivitat. Diese
»Belastungs-Angst” fiihrt zum Riickzug und verstarkt
ihrerseits die Angst vor Beziehungsproblemen und
sozialer Isolation. Schlieflich lassen sich auch die
Angste vor Verschlimmerung und Lebensbedrohung
nicht von den (brigen Krankheitserfahrungen tren-
nen. Die verschiedenen Angste sind eng miteinander
verkniipft — zeigen sich jedoch in unterschiedlichen
Formen. In den kommenden Artikeln werden die wei-
teren Angste bei AATM beleuchtet, u. a. die Angste vor
den sozialen Auswirkungen und vor dem Fortschrei-
ten der Erkrankung. Keine leichte Kost! Aber die Aus-
einandersetzung lohnt sich — getreu dem Spruch von
George Bernard Shaw: ,Tapferkeit wird dadurch
nicht schlechter, dass sie ein wenig schwerfallt.”

Monika Tempel

Klinik Donaustauf
Ludwigstrale 68

93093 Donaustauf

Telefon: 09403 800

E-Mail: info@monikatempel.de
www.monikatempel.de
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Mitgliederversammlung und Infotag
2018

Vom 20. bis 21. April 2018 in Gottingen im Hotel Freizeit In
Dransfelder Str. 3, 37079 Gottingen (www.freizeit-in.de)

Vorlaufiges Programm Infotag: von 09.30 - ca. 17.00 Uhr

Unsere Themen und Referenten:

Herr Dr. med. Andreas Wilke, Facharzt fiir Innere
Medizin - Pneumologie: Grundwissen Alpha-1,
welche Begriffe muss man kennen, was sind
z.B. Bronchiektasen

Veronika Hofmann, Didtassistentin, B.Sc., Krebs-
zentrum Miinchen, Klinikum der Universitat Miin-
chen: Ernahrung bei Alpha-1, Tipps fiir den
Alltag

Frau Monika Tempel, Klinik Donaustauf, Zentrum
flir Pneumologie, Abt. Psychosomatische Medi-
zin und Psychotherapie: Lunge & Psyche - Was
bedeutet ,Resilienz*

Alexander Wilke MBA, MSc, LL.M., Wissenschaftli-
cher Leiter, Institut fiir evidenzbasiertes Gesund-
heits- & Versorgungsmanagement Lf.G\V.: Der
Alpha-1-Patient in der Politik

Herr Dr. Pawel Strnad und Herr Dr. Karim Ha-
mesch, Uniklinik RWTH Aachen: Ergebnisse aus
den Fibroscan-Forschungen

In den Pausenzeiten gibt es wieder die Mdglichkeit
fir den Besuch verschiedener Stande rund um das
Thema Alpha-1-Antitrypsinmangel.

Es besteht wahrend der Veranstaltung die Mog-
lichkeit zur Teilnahme an der Fibroscan-Unter-
suchung (Leber-Studie)

Die Einladung mit Anmeldeformular erhalten Sie im
Februar per E-Mail.

Bitte Uberpriifen Sie, ob lhre aktuelle E-Mail-Adresse
bei Alpha1-Deutschland hinterlegt ist oder schicken sie
an kerstin.wehilmann®@alphai-deutschland.org

Sollte uns keine E-Mail-Adresse vorliegen, erhalten
Sie die Einladung weiterhin per Post. Gern kdnnen Sie
lhre Anmeldung ab Februar auch auf unserer Home-
page vornehmen.
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Fur Sie dokumentiert

Das Gruppenleitertreffen 2017:

Informativ, familiar-

Der Sturm Xavier konnte uns ,Alphas” nicht aufhalten:
die Anreise gestaltete sich schwierig, mit Umsteigen,
Umbuchen und geduldigem Warten, Ticketerstat-
tung etc., aber am Freitagnachmittag konnte man in
der Lobby des Niirnberger ,Park Inn“ Hotels dennoch
viele vertraue Gesichter aus allen Ecken des Landes
wiedersehen. Seit dem letzten Treffen der Gruppen-
leiter in Hannover ist genau ein Jahr vergangen und
viele freuten sich auf ein Wiedersehen. Damals waren
mein Mann Alexander und ich zum ersten Mal dabei,
weil er die Gruppenleitung in Miinchen libernehmen
wollte. Es gab noch keine Gruppe, keine Erfahrung,
keine Kontakte, jedoch viel Verunsicherung und Ent-
tauschung auf der Suche nach Gleichgesinnten. Nun
blickten wir mit unserer SHG auf ein gutes Jahr zu-
riick und wollten auch von den anderen horen, wie
es ihnen geht, wie sie ihre Treffen gestalten, was sie
zur Gewinnung neuer Mitglieder machen und welche
Tricks sie anwenden, um kompetente Referenten fiir
Infoveranstaltungen in ihren Gruppen zu gewinnen.
Am Samstag, nach einem reichhaltigen Friihstiick,
ging es punktlich um 9 Uhr los - nicht 9:30 Uhr, da
half auch kein Extrawein fiir die Vorsitzende.

Der Arbeitstag sollte sich nicht wie eine steife Abfol-
ge von Vortragen gestalten, wo Marion wie eine Klas-
senlehrerin vorne moderiert. Vielmehr wurde es eine
Runde, wo jedervon den Erlebnissen des vergangenen
Jahres berichten und seine Sorgen loswerden konnte.
Eine ganze Reihe ahnlicher Probleme zeichnete sich
ab: alle Gruppenleiter wiirden sich Gber mehr Inter-
esse seitens der SHG-Mitglieder — und Neuzugadnge -
freuen, da einige Runden in der Vergangenheit recht
klein ausgefallen sind. Auch die Schwierigkeiten bei
der Suche nach guten Referenten fiir Fachvortrage in
SHG kamen zu Sprache.

Sehr emotional wurde es bei dem ergreifenden Be-
richt von Andrea Kleinert tber ihre Transplantations-
erfahrungen. Lange Wartezeit, Umlistung, unerwar-
tete Verschlechterung des Gesundheitszustandes,
Isolation wegen Keimen nach dem Eingriff, kaum
Kontakt zur AuBenwelt, Zweifel und Hoffnung - das
alles hat sie durchgemacht und ist heute energischer
und lebensfroher denn je. Mit Tranen kampfend
dankt sie allen, die ihr ein zweites Leben ermdglicht
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freundlich, emotional

haben. Ohne Pathos und Ubertreibung, aber anders
kann man dieses medizinische Wunder nicht nennen.

Das Schone an diesem Austausch ist aus meiner Sicht
sein familiar-freundlicher, lockerer Charakter: man
bekommt Informationen aus erster Hand, aber es ist
jedem selbst Uberlassen, ob man sich fiir eine Trans-
plantation entscheidet oder dagegen, ob man vegan
lebt oder sich liber ein saftiges Steak freut, ob man
aktiv neue Vereinsmitglieder sucht oder einfach fiir
Neulinge da ist. Man hort sich alle Meinungen an,
sammelt Anregungen und frische Ideen fiir die Arbeit
der eigenen Gruppe. Was wir schon langer wissen,
dass die Erkrankung bei jedem anders verlauft, soll
man dabei auch im Auge behalten: nicht jede Salbe
hilft auch dir bei Hautirritationen, nicht jedes Spray
lasst auch dich freier aufatmen. Da aber alle Gruppen-
leiter auch den Alpha1l Deutschland e.V. reprasentie-
ren, war es bei dem Treffen auch wichtig, sich tiber die
LSpielregeln® bzgl. Pharmakontakte und Facebook-
Prasenz zu informieren und auszutauschen.

AuBerdem berichteten die dsterreichischen Kollegin-
nen Christa und Elfi von ihrer Gruppenarbeit in der
Steiermark und Karnten mit vielen Ausfliigen und ge-
mutlichen Runden.

Und was waren die Alphas ohne Sport? Michaela
Frisch von der Espan Klinik, die Alphas tber Lungen-
sport und Bewegungsmoglichkeiten im Alltag stets
auf dem Laufenden halt, erzahlte diesmal liber die
Reha flir Lungenpatienten, was dabei zu beachten ist
(bloR nicht von ,Kur“ sprechen und klar formulierte
Ziele setzen! Und beim Antrag die Reha-Klinik ange-
ben, in die man will, und nicht nur den Ort), wie man
das Maximum aus solchen Aufenthalten raus holt
und was eine gute Reha-Klinik auszeichnet.

Traditionell wird das Programm der SHG-Leitertreffen
mit informativen Busfahrten durch die Gastgeber-
stadt erganzt. Die Stadtrundfahrt durch die franki-
sche Metropole fiihrte uns an der Stadtbefestigung,
der alten Mauthalle, dem einzigartigen erhaltenen
Heilig-Geist-Spital und der Kaiserburg vorbei zum
Schonen Brunnen. In seiner unmittelbaren Nahe lie-
Ren wir uns nach einer Besichtigungstour im ,Brat-



wurst Roslein® nieder. Im groften Bratwurstrestau-
rant der Welt konnte man den intensiven Tag bei
einem Bier oder Wein zu lippigen frankischen Spezia-
litaten schon ausklingen lassen.

Und auf dem Weg zum Hotel sahen wir den Markt-
platz, auch als Christkindlesmarkt bekannt, der Besu-

Es gab wieder viele an =
geregte Ge s .
Gruppenleitertreffen 2017 ’ sprache und Vortrage beim

n Michaela Frisch von der Espan Klinik

Vortrag vo
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cher aus aller Welt nach Nirnberg lockt. Die ,Alphas”
waren eben von der schnellen Truppe: wir waren auf
dem Niirnberger Christkindlesmarkt, bloB acht Wo-
chen zu frih...

Irina Niepel

Das Spital war

- al orgung von
Das Heilig- ische Einrichtung zur Vers

die groBte
Kranken un

ert berlchtet von 'hl er lransp,anlatloll



Fur Sie dokumentiert

Stell dir vor, du kannst ohne Hilfsmittel und Hilfe alles

tun, was du mochtest

Nach zwei Jahren erfolgloser Listung an der Uni Leipzig
wurde mirvon Frau OA Dr. Wald empfohlen, einen Zen-
trumswechsel an die MHH in Hannover vornehmen zu
lassen, da sich mein Gesundheitszustand extrem ver-
schlechtert hatte und die Uni Leipzig mein zweites Zu-
hause geworden war. Es war nicht immer die Luftnot,
nein, mein CO 2 stieg immer bei Belastung sehr hoch,
was flir den Korper nicht gut war/ist.

Am 21.06.2017 erhielt ich die Zustimmung des Zent-
rumswechsels nach Hannover. Auf der Heimfahrt nach
einem erneuten KH- Aufenthalt am 23.06.2017 erhielt
ich einen Anruf der MHH, in dem mir mitgeteilt wurde,
dass eine Lunge fiir mich eingetroffen sei.

Mir war klar: beim ersten Mal klappt es sowieso nicht
und ich war die ,Ruhe in Person“. Mein Mann war sich
jedoch sicher, dass es klappt. Er sollte Recht behalten!

Von da an begann ein (mein) Traum:

20.15 Uhr: Abholung und Fahrt im KTW
nach Hannover

22.30 Uhr: Ankunft in Hannover, Blutab-
nahme, Untersuchung, duschen

03.00 Uhr: Prof. Dr. med. Gottlieb begleitet
mich in den OP

04.00 Uhr - 10.30 Uhr: doppelseitige Lun-
gentransplantation

>
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Verlegung auf die Intensiv-Wachstation

Als ich am Montag,
26.06.2017 auf die IST
(Station 12) verlegt
werden konnte, wur-
de ich schon von den
Schwestern und Pfle-
gern erwartet.

PS: Egal auf welcher
Station - auch das Pfle-
gepersonal ist kom-
petent, freundlich und
immer hilfsbereit.

Ganz gliicklich: Andrea Kleinert und

Am 28.06.2017 musste Stellvertreter Udo Held

ich schon mit Rollator laufen und die Pfleger began-
nen, mich in die Medikation einzuweisen. Unter Tranen
konnte icham 04.07.2017 ohne jegliche Hilfsmittel die
ersten Schritte auch auBerhalb meines Zimmers be-
waltigen.

Dann ging sie los, die Zeit des Muskelaufbauens: lau-
fen, Ergometer, Massage. Stellt euch vor, ich durfte am
08.07.2017 das erste Mal alleine im KH-Park spazieren
gehen. Und immer wieder Therapie, Medikation zu-
sammenstellen, Lungentraining, laufen, laufen, laufen.

Das Leben macht Spaf3, es tut aber auch weh, in der
MHH bekannte ,Leidensgenossen” zu sehen, welche
noch nicht, wie ich, das riesige Gliick hatten, trans-
plantiert worden zu sein.

Nach genau 3 Wochen auf Station 12 wurde ich am
17.07.2017 mit dem Krankentransport Siidheide nach
Bad Fallingbostel zur Anschlussheilbehandlung ge-
bracht.

Dort angekommen, wurde ich informiert, dass ich
meine Anschluss-Reha dank eines Keimes ,isoliert”
durchfiihren muss. Klar brach da fiir mich eine kleine
Welt zusammen, hatte ich mich doch auf Erfahrungs-
austausch mit anderen Transplantierten gefreut.



Aber es niitzte nichts: Augen zu und durch. Ich woll-
te die Reha aufgeben, doch die Familie und Freunde
sagten, ich soll durchhalten. Es ist sehr schwer, sich
wohl zu fiihlen, wenn man nurimmer im Zimmer sein
kann. Meine Laufrunden im Park habe ich mit viel
Freude gemacht, doch leider auch alleine.

Drei Wochen lang taglich Untersuchungen, Lungen-
sport, Physio, selbst essen, alles im Zimmer, ange-
nehm ist anders. Dank der Unterstiitzung meiner Fa-
milie und Freunde tiberstand ich auch diese fiir mich
stressigen 3 Wochen.
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Das Beste zum Schluss: Siidheide fuhr mich am
07.08.2017 nach Hause, wo mich meine Familie mit
viel Freude empfangen hat. Ich war und bin sehr stolz
auf meine Familie. Nun endlich kann ich mit meinem
Enkel um die Wette rennen und mit ihm viel unter-
nehmen, was mir vor der Transplantation nicht mog-
lich war.

Ich danke meinem/meiner Spender/in und werde
meine neue Lunge hegen und pflegen. Danke noch-
mal an alle, die meinem Mann und mir so viel Kraft
und Unterstiitzung in dieser Zeit gegeben haben.

Andrea Kleinert
SHG Sachsen /Sachsen Anhalt

Alpha-1-Antitrypsinmangel und Transplantation:
Weitere Schicksalsgeschichten und Informationen

Organspende
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Informieren Sie sich!

Eine Transplantation ist ein einschneidendes Erlebnis,
flr Betroffene genauso wie fiir Angehdrige. Auf unse-
rer Internetseite haben wir deshalb eine eigene Rub-
rik eingerichtet, die sich dem Thema Transplantation
widmet.

Folgende Themen und Informationen finden Sie bei
uns:

« Alpha-1-Schicksalsgeschichte:
Transplantation mit Happy End
+ Den Aufruf eines Alpha-1-Betroffenen

Jlch will leben!”
« ,Mein Weg zur Listung“ — Interview mit Uwe
Deter

+ Organspende ist nicht gleich Transplantation

Diese und weitere Themen finden Sie unter:
www.alpha1-deutschland.org/transplantation

Sie mochten mehr zum Thema Organ- und Gewebespende erfahren? Informationen finden Sie

auf der Themenseite der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA):
www.organspende-info.de




Fur Sie dokumentiert

Rehabilitation

Wann sollte man an eine Rehabilitation denken
bzw. welche Voraussetzungen sollten erfiillt
sein?

Sollten ambulante Behandlungsmdglichkeiten aus-
geschopft sein und weiterhin anhaltende Krank-
heitszeichen bestehen bzw. die Leistungsfahigkeit im
Alltag weiter reduziert und damit die selbststandige
Versorgung gefahrdet sein, besteht eine sogenannte
Rehabilitationsbediirftigkeit. Hierunter fallt auch
der Bedarf eines interdisziplinaren Therapieansatzes
(z.B. Erndhrung, psychologische Betreuung, Bewe-
gungstherapie, Patientenschulung, ...) zur Verbesse-
rung und Stabilisierung der Teilhabe, sofern die The-
rapien ambulant nicht im entsprechenden Ausmald
durchgefiihrt werden kdnnen.
Rehabilitationsbediirftigkeit kann auch zur Vermei-
dung eines kostenintensiveren Krankheitsaufenthal-
tes aufgrund von Verschlechterung der Erkrankung
oder einer drohenden und mittels Reha zu vermei-
denden Pflegebediirftigkeit begriindet werden. Sie
kann aber auch nach einem Krankenhausaufent-
halt bestehen, in dem Fall als AHB (Anschluss-Heil-
Behandlung, Kostentrager ist dabei die Deutsche
Rentenversicherung Bund oder Land) oder als AR
(Anschluss-Rehabilitation, Kostentrager ist dann die
Krankenkasse). Die Beantragung lauft (iber den be-
handelnden Klinikarzt und den Sozialdienst.

Die Beantragung einer Rehabilitation erfolgt liber den behandeln-
den Klinikarzt und den Sozialdienst

Rehabilitation ist eine Chance, seinen Krankheits-
verlauf zu stabilisieren und einer Verschlechterung
vorzubeugen, setzt aber auch die Bereitschaft, Mo-
tivation und Belastungsfahigkeit des Rehabilitanden
voraus. Zur Rehabilitationsfahigkeit gehort also
die seelische und korperliche Verfassung des Pati-
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enten. Eine nicht-invasive Beatmung (NIV) oder eine
Sauerstofflangzeittherapie (LTOT) sind dabei keine
Ausschlusskriterien, man sollte aber bei der Klinik-
auswahl entsprechend auf die Spezialisierung ach-
ten.

Die Rehabilitationsprognose sollte von dem be-
handelnden Arzt als positiv beschrieben werden.
Auch wenn Rehabilitation ein gewisses Mal} an Ei-
genverantwortung und Wollen des Rehabilitanden
voraussetzt, sollten die Rehabilitationsziele realis-
tisch und orientiert an den eigenen Lebensumstan-
den und der Verbesserung der Lebensqualitat durch
die Rehabilitationsmalinahme definiert werden.

Was sollten fiir Vorbereitungen fiir den Rehabi-
litationsantrag getroffen werden?

Vorbereitung ist auch hier, wie allgemein gern zitiert,
schon einmal das halbe Verfahren / Leben. Bendtigt
werden;

Alle relevanten Unterlagen

Die aktuellsten Untersuchungsergebnisse der
letzten 3-6 Monate von den Arzten bzw. Untersu-
chungen in Kliniken

Eine begriindende Stellungnahme des behan-
delnden Pneumologen zur Rehabilitationsbe-
dirftigkeit, der Rehabilitationsprognose und den
Reha-Zielen

Personliche Stellungnahme zur Einschrankung
der Teilhabe, der Reduzierung der sozialen und
generellen Mobilitat, reduzierte Belastung und
Leistungsfahigkeit im Alltag etc.

Personliche Ausfiihrungen als Stellungnahme zu
den eigenen Rehabilitationszielen: ,Was mdchte
ich in der Rehabilitation erreichen?”, ,Was habe
ich aus der letzten Rehabilitation mitgenommen
und in meinem Alltag integriert bzw. geandert?“
Sofern vorhanden: ein positiver Entlassbericht
der letzten RehabilitationsmaBnahme bzgl. der
Verbesserung der korperlichen Belastbarkeit, der
Therapietreue, der Stabilisierung des Krankheits-
verlaufs, Steigerung der messbaren Parameter
(Gehtest-Strecke, Lungenfunktionswerte etc.),
umgesetzte Verhaltensempfehlungen

Bei der Suche nach der geeigneten Rehabilitations-
klinik im Rahmen des Wunsch- und Wahlrechts
bietet sich neben eigenen Erfahrungen aber auch ein
Blick auf die sogenannten Sonderanforderungen und



Aktivitat in der Gruppe macht Spaf3!

Qualitatsmerkmale der Kostentrager fiir die Kliniken
an:
+ Spezialisierung, z.B. auch auf die seltenen Lun-
generkrankungen

Lungenfacharzte (Pneumologen) ganztags im
Haus (und nicht nur ein paar Stunden einmal in
der Woche)

Weitere Fachbereiche in der Qualifikation: Innere
Medizin, Allergologie, Schlafmedizin
Spezialisierung beinhaltet auch die Versorgung,
Verordnung, Schulung bzw. Kontrolle von Sau-
erstofflangzeittherapie und nicht-invasiver Beat-
mung

Ggf. Zusatzqualifikation Diabetologie aufgrund
der Komorbiditat

Ggf. spezielle Weiterbildungen im Bereich Adi-
positas und Allergologie des interdisziplindren
Teams

Ggf. Kooperation mit dem regionalen Dialyse-
Zentrum, der regionalen radiologischen Praxis,
sowie Haut- und Augenarzt bzw. Facharzt fiir
Neurologie und Kardiologie

Kooperation mit einer Logopadie-Praxis

Tagliche Patientenaufnahme (auch pflegerisch-
medizinisch)

Arzt und examinierte Pflegefachkrafte sind 24
Stunden 365 Tage im Jahr im Anwesenheitsdienst
in der Klinik

Unterbringung von Begleitpersonen ist moglich
Individualisierter Anwendungsplan
Durchfiihrung von Tests und der Auswertung der
Outcome-Parameter werden veroffentlicht

Was sind die Schritte bei einer Ablehnung?

Sollte der Rehabilitationsantrag trotz der griindlichen
Vorbereitung abgelehnt werden, ist es ganz wichtig,
das Eingangsdatum auf dem Schreiben zu notieren
um die geltenden gesetzlichen Widerspruchs- bzw.
Klagefristen im Auge zu behalten und einhalten zu
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konnen. Sollte eine begriindete Wunschklinik im
Antrag genannt worden sein, holt man sich diese
am besten mit als Partner dazu und bittet um eine
entsprechende Stellungnahme und Unterstiitzung.
Bitte grundsatzlich keine vorformulierten Schreiben
verwenden, sondern individuell begriindete und aus-
gefiihrte Informationen im Widerspruchsschreiben
darlegen und per Einwurfeinschreiben unter Beriick-
sichtigung der Fristen an den Kostentrager senden.

Beim Schreiben einer Stellungnahme auf vorformulierte Schreiben
verzichten

Was ist eine Pneumologische Rehabilitation?
Die Pneumologische Rehabilitation ist eine umfas-
sende Intervention, die aufgrund des Erkennens der
individuellen Probleme des Einzelnen ein spezielles
Therapieprogramm gestaltet, das neben korperli-
chem Training und Schulung v.a. auf eine Anderung
des Verhaltens abzielt. Hierdurch soll das psychische
und physische Befinden des Rehabilitanden mit einer
chronischen Atemwegserkrankung verbessert und
eine langfristige Anderung hin zu einem gesund-
heitsbewussteren Lebensstil gefordert werden. Dies
spiegelt sich auch in der entsprechenden Datenlage
mit Evidenzgrad A wider:

Steigerung der korperlichen Leistungsfahigkeit
Verbesserung von Kraft und Ausdauer der Bein-
muskulatur (Armmuskulatur Evidenzgrad B)
Reduzierung von Krankenhausaufenthalts- und
Krankheitstagen bzw. Krankenhaus-Einweisun-
gen

Steigerung der Lebensqualitat

Verbesserung der psychischen Komponenten wie
Angst und Depression

Reduzierung der Atemnot



Fur Sie dokumentiert

Was leistet die Pneumologische Rehabilitation?
Nach einer ausfiihrlichen medizinischen und pfle-
gerischen Aufnahme erfolgen weitere diagnostische
Untersuchungsverfahren zur Differenzierung des

® spezialisierte und dosierte Bewegungs-
therapie zum Muskelaufbau- und Aus-
dauertraining als Gruppen- oder Einzel-
therapie (je nach Schwergegrad)

Medizinische Trainingstherapie (MTT)
Ergometertraining
Oberkorper-Ergometertraining
Trainingseinheiten zur Erstellung eines
Heimprogramms

Training im Schwimmbad

Galileo oder / und Posturomed
Inspirationsmuskeltraining

ADL-Training (Training der Belastungen
des taglichen Lebens)

Gehtraining

® Atemphysiotherapie und Ergotherapie

® Physikalische Therapie und Inhalations-
therapie

NMES (Neuromuskulare Elektrostimulati-
on)

Erndhrungsberatung
Vortrage
Einzelberatungen
Lehrkiiche Reduktionskost oder Hochkalo-
risch
ggf. Allergieberatung
ggf. Adipositas- / Diabetes-Schulung

Psychologische Therapie
Krankheitsbewaltigung

Und was ware die Pneumologis__che Rehabilita-
tion ohne die Anleitung und Uberleitung zur
Nachsorge?

Neben all den Anleitungen zur Selbsthilfe und zu
Heimprogrammen, gibt es noch weitere wichtige
Empfehlungen:

Teilnahme am Lungensport

Beratung und Information

Verordnung zumindest bei DRV Bund oder Land
Versicherten ist in der Rehabilitationsfachklinik
moglich

Informationsmaterial
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notwendigen individuellen Therapieprogramms und
Uberpriifung bzw. Optimierung der medikamentdsen
Therapie.

Einzelgesprache

Gesprachskreise

Stressbewaltigung
Entspannungsverfahren (z.B. Autogenes
Training, Muskelrelaxation, ...)

ggf. Tabakentwohnung

im Rahmen von strukturierten Program-
men evtl. erganzt durch hypnotherapeuti-
sche Angebote

Sozialmedizinische Beratung
Schwerbehindertenrecht
stufenweise Wiedereingliederung
Leistungen zur Teilhabe
Erwerbsminderungsrente

usw.

Schulungen

Hilfsmittel (Rollator, Peak-Flow, Flutter,
Cornet, Inhalationsgerate)
Sauerstofflangzeittherapie
Medikamenten-Devices

Nasenhygiene und Lungenhygiene
Sturzpravention und -prophylaxe

USW.

Vortrage
zielgruppenorientiert
indikationsspezifisch
zur Krankheitsbewaltigung
zur Wissensvermittlung
zur Lebensstil-Anderung

Vermittlung von Selbsthilfegruppen
+ Infomaterial, Flyer und Broschiiren

Denn das Gesamtpaket macht die Pneumologische
Rehabilitation nachhaltig wirksam.

Allein der Rehabilitand muss wollen und mitmachen,
um fiir sich selbst so viel wie moglich mitzunehmen
und im eigenen Alltag umzusetzen und zu integrie-
ren.

Michaela Frisch
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Einladung zur Teilnahme am Deutschen Register fur
Personen mit Alpha-1-Antitrypsinmangel

Das Alpha-1-Register Deutschland wurde 2004 mit
dem Ziel gegriindet, neue Einsichten in die Krank-
heitsentstehung des Alpha-1-Antitrypsinmangels zu
liefern und somit auch die Entwicklung neuer Thera-
piekonzepte zu ermdglichen. Daher ist es auch das
Ziel, moglichst viele Personen in das Register aufzu-
nehmen.

Derzeit sind die Daten von etwa 1200 Personen im Re-
gister, bei denen schwerer Alpha-1-Antitrypsinmangel
besteht. Damit ist das Register eines der grofiten welt-
weit. Das Ziel des Registers ist es zum einen, mehr {iber
diese seltene Krankheit zu lernen, zum anderen laden
wir Interessierte auch fiir neue Studien ein.

Geben Sie bitte Ihre vollstandigen Adressdaten an und ob Sie den
Fragebogen fiir Erwachsene und/oder fiir Kinder und Jugendliche (bis

17 Jahre) erhalten mochten.

Uber die Webseite konnen Sie die jeweiligen Fragebogen direkt

herunterladen:
www.alpha-1-register.de

Den teilnehmenden Patienten, bei denen die Diagnose
gesichert wurde, werden Fragebdgen geschickt, die
in ca. 20 Minuten beantwortet werden konnen. Alle
Teilnehmer erhalten auch einen jahrlichen Info-Brief
zu Neuigkeiten Gber Diagnose- und Therapieverfahren.
Falls neue Studien zur Behandlung des Alpha-1-
Antitrypsinmangels verfiigbar sind, informieren wir
Sie auch.

Wir bitten Sie herzlich um lhre Teilnahme an dieser
wichtigen Registerstudie. Natiirlich werden Ihre Daten
streng vertraulich behandelt und lhre personlichen
Daten nicht an andere weitergegeben.

KKontakt
mail:

robert.bals@uks.eu
06841 1623601
06841 1623602

Tel:
Fax:

Europaweite Leberstudie

Um Forschungsliicken im Bereich Leber und AAT-
Mangel zu schlieen, wurde ausgehend von der Klinik
fir Gastroenterologie, Stoffwechselerkrankungen und
Internistische Intensivmedizin (Medizinische Klinik
Il) der Uniklinik RWTH Aachen unter der Leitung von
Priv.-Doz. Dr. med. Pavel Strnad eine multizentrische
Registerstudie initiiert. Der Ausbau dieses Registers
wird durch die Europadische Kommission und die
»European Association for the Study of the Liver
(EASL)“ finanziell und ideell unterstiitzt.

Seit Marz dieses Jahres hat die Europadische Kommis-
sion 24 Europaische Referenznetzwerke (ERN) einge-
richtet, die zur Erforschung und Behandlung seltener
Erkrankungen ins Leben gerufen wurden. An zwei
ERNs ist auch die Uniklinik RWTH Aachen beteiligt, un-
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ter anderem am ERN RARE-LIVER European Reference
Network on Hepatological Diseases, in dem sich 28
Expertenzentren aus 11 Landern aus dem Bereich der
seltenen Lebererkrankungen zusammenfinden. Der
Standort Aachen ist hier das europaweit koordinieren-
de Zentrum zum Thema AAT-Mangel. Die europaweite
Studiengruppe kooperiert dabei eng mit Patientenor-
ganisationen und Kliniken, die sich auf die Lungenbe-
teiligung beim AAT-Mangel spezialisiert haben.

Es konnten bereits iber 800 Probanden aus flinf ver-

schiedenen Landern fiir die Studie rekrutiert werden.

Weitere Informationen zum Thema erhalten Sie auf
www.alphai-leber.de



Gedenken

Hartmut Possekel im Alter von 76 Jahren
Herbert Winges im Alter von 79 Jahren
Martin Gostomczyk im Alter von 54 Jahren
Brigitte Otte im Alter von 62 Jahren
Manfred Kahler im Alter von 70 Jahren

Elisabeth Takahashi im Alter von 67 Jahren

Das Leben ist kurz,
aber doch von unendlichem Wert,

denn es birgt den Keim der Ewigkeit in sich.

Franz von Sales
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In Erinnerung an Elisabeth Takahashi

Ich lernte Frau Takahashi 2004 auf dem von ihr or-
ganisierten Alphal-Infotag in Hamburg kennen.
Unser Sohn war seit einem Jahr diagnostiziert -
ein zahes Jahr, in dem wir unsere Kenntnisse neben
den regelmaBigen Arztbesuchen liberwiegend aus
den Weiten des Internets bezogen hatten und da-
durch ziemlich durcheinander waren.

Die konkrete Hilfestellung im Verein tat meinem
Mann und mir gut. Endlich hatten wir mit Frau Ta-
kahashi eine kompetente Ansprechpartnerin, die
sich nicht nur medizinisch gut auskannte, sondern
uns insgesamt mit ihrem Team auffing.

Wir wollten etwas zuriickgeben und so kam ich
2005 als Schriftfiihrerin zur Vorstandsarbeit fiir
Alpha1 Deutschland. 13 Jahre ist das nun her,
von denen ich gut sechs Jahre intensiv mit Frau
Takahashi zusammenarbeitete. Ich habe sie als
sehr zielorientierte, anpackende, fiir ihren Verein
brennende Person kennengelernt. Sie dominierte
die von ihr organisierten Infotage und so mancher
Referent stand stramm... lhr Credo war, den Ver-
ein wie eine Firma zu fiihren — dabei behielt sie die
Zligel stets in der Hand.

Sie war eine grol3e Netzwerkerin - wen sie nicht
kannte, lernte sie kennen, um dann die Menschen
wieder zusammenzufiihren. Sie netzwerkte so
lange, bis sich der Pneumologe mit dem Gastro-

enterologen austauschte und dieser wiederum
den Padiater zur Kenntnis nahm.

Sie war beharrlich — dass wir heute die Alpha Kin-
der so selbstverstandlich einbeziehen, ist ihrem
Engagement zu verdanken. In den 2000ern spiel-
ten die Kinder in der Alpha1-Welt zundchst (ber-
haupt keine Rolle.

Sie war eine groBe Organisatorin - viele Struktu-
ren von Alpha1 Deutschland fuRen auf ihren PIa-
nen und Umsetzungen. Sie scheute sich nicht, die
dafiir notigen Mittel durch Uberzeugungskraft
und Beharrlichkeit zu besorgen.

Frau Takahashi war kein Mensch, den man einfach
so um sich hatte - ihr entschiedenes Auftreten
polarisierte. Unabhangig davon, ob man Anhan-
ger oder Gegner ihrer Art war: unbestritten ist ihr
immenser Einsatz fiir diesen Verein. Dieses bedin-
gungslose Engagement war es, was auch in mir
den Keim gelegt hat, dass Alphal Deutschland
fortbestehen muss — einfach, weil es so gut tut,
anstelle von ungefilterter, (iberbordender Infor-
mation echte Ansprechpartner zu haben, die sich
ein Stiick weit auskennen und mit Empathie bei
Sorgen und NOten zur Seite stehen.

In stillem Gedenken
Gabi Niethammer

Die Alpha-Welt verliert mit Elisabeth Takahashi eine starke Frau,
der wir einiges verdanken. Denn sie hat sich fiir die Bekanntma-

chung der Erkrankung und deren Behandlung stark gemacht und
ein Fundament geschaffen, auf dem wir heute weiterhin bauen.

Der Vorstand von Alpha 1 Deutschland




In eigener Sache

Neu von Alpha1 Deutschland:
Newsletter Nr. 2, Lungensportflyer und

Servicenummer

Das zuriickliegende Jahr hat viele neue Projekte her-
vorgebracht, mit denen wir auf unseren Verein und
unser Anliegen aufmerksam machen und den Ser-
vicecharakter von Alpha1 Deutschland erweitern.

Konkret haben wir folgende Projekte umge-
setzt:

Unser zweiter Alpha1-Newsletter ist erschienen
Es gibt einen neuen Informationsflyer mit dem
Schwerpunktthema , Lungensport”

Alpha1 Deutschland hat eine neue, kostenfreie
Servicenummer

Unser zweiter Alpha1-Newsletter ist erschienen
Der Alpha1-Newsletter versorgt Abonnenten mit In-
formationen rund um das Thema Alpha-1-Antitryp-
sinmangel. Im Oktober wurde der zweite Newslet-
ter mit dem Schwerpunktthema ,,Gesund durch den
Winter - Die besten Tipps fiir eine starke Abwehr* an
unsere mittlerweile (iber 160 Empfanger versendet.

Neuer Informationsflyer: Alpha-1-Antitrypsin-
mangel - Bewegung, Training und Lungensport
Im neuen Flyer von Alpha1 Deutschland geht es um
das korperliche Training bei Atemwegserkrankungen.
Themen sind u.a.: Ausdauertraining, Kraft- / Mus-
kelaufbautraining, Atemtherapie, Aquatraining und
hausliches Training. Die inhaltliche Gestaltung er-
folgte durch unseren wissenschaftlichen Beirat Frau
Michaela Frisch.

Neue Servicenummer von Alpha1 Deutschland
Manchmal gibt es Momente, in denen Alpha-1-Be-
troffene oder auch Angehdrige an ihre Grenzen sto-
Ren und nach Hilfe suchen.

Fur alle Hilfesuchenden gibt es ab sofort eine neue,
innerhalb Deutschlands kostenfreie Servicenummer
von Alpha1 Deutschland.

Sie erreichen uns unter der Nummer:

0800 5894662

Sie mochten sich fiir den Alpha1-Newsletter anmelden?
Registrieren Sie sich einfach und schnell online: www.alpha1-deutschland.org/alphal-newsletter

Eine Ubersicht unserer aktuellen Informationsflyer finden Sie ebenfalls online:
www.alphal-deutschland.org/medienraum
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Erklarvideos und YouTube-Kanal von

Alpha1 Deutschland

3 YouTube

www. alphail-leber.

Schwierige Inhalte einfach kommunizieren - das ist
das Ziel, das wir uns mit unseren neuen Alpha1 Er-
klarvideos gesetzt haben. Zwei Themen haben wir
bereits als Videos aufbereitet: ,Was ist Alpha-1-An-
titrypsinmangel“ und ,Alpha-1-Antitrypsinmangel
und die Leber”.

Bei den beiden Videos handelt es sich um Animati-
onen, die im Comicstil gehalten sind. Eine eigens
entworfene Alpha1-Familiefiihrtdurch diekomplexen
Themen. Unsere Alpha1-Familie gibt es sogar schon
als Mousepad und wird Ihnen sicher auch in Zukunft
an der einen oder anderen Stelle begegnen.

Auf unserer Webseite ist das erste Video bereits zu
sehen: www.alpha1-deutschland.org/alpha-1-antit-
rypsinmangel

Wir haben die neuen Erklarvideos als Gelegenheit ge-
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nutzt, einen eigenen Alpha1-YouTube-Kanal zu er6ff-
nen. Der Vorteil: YouTube ist nach Google die zweit-
wichtigste Suchmaschine. Uber YouTube gelingt es
uns zudem, vor allem junge Menschen zu erreichen
— immerhin 92 Prozent der 14- bis 19-Jahrigen nut-
zen diese Videoplattform. Doch langst haben auch
dltere Menschen den Nutzen von YouTube erkannt:
50 Prozent der 50- bis 59-Jahrigen nutzt YouTube, bei
den 60-Jahrigen und alter sind es immerhin noch 41
Prozent.

Die Erklarvideos sollen zukiinftig auf Veranstaltun-
gen, wie Messen und Patiententagen, eingesetzt wer-
den. Auch unsere Selbsthilfegruppen konnen auf den
YouTube-Kanal und die Videos zuriickgreifen.

Doch machen Sie sich am besten selbst ein Bild un-
serer neuen Alphal-Familie und unseres YouTube-
Kanals:

www.youtube.com/channel/UCkcwpGZWn3cQIXp931xMgbA




In eigener Sache

Unsere neuen Erklarvideos: Making-of

Zweimal traf ich mich mit Markus Baltensperger in
seinem kleinen, aber sehr feinen Tonstudio fiir die
Aufnahmen der beiden neuen Alpha1l Erklarvideos.
Umgeben von Gitarren, Schlagzeugen, E-Pianos und
elektronischen Celli saft Markus vor seinem Mischpult
und zwei groRen Bildschirmen. Vor ihm ein Fenster
zu einem zweiten schalldichten Raum - meiner
Wirkungsstatte.

So stand ich ihm also durch Glas getrennt gegentiber
und hatte ein grofRes Mikrofon vor meiner Nase
sowie dicke Kopfhorer auf den Ohren. Uber mir war
ein Bildschirm angebracht, auf dem ich wahrend des
Sprechens das Video sehen konnte. Der Profi Markus
gab mir ein Glas Wasser, damit meine Lippen nicht
klebten und schmatzende Gerausche machten.

Und dann ging es los: vermittelnd zwischen Text vor
mir und Bildschirm tiber mir las ich und horte meine
Stimme dabei durch die Kopfhdrer ganz ungewohnt

klingend. Nach dem zweiten Durchlauf bat mich
Markus, einzelne Worte noch mehr zu betonen,
um mehr Aufmerksamkeit zu schaffen. Der dritte
Durchlauf sal} und ich sah Markus danach zu, wie
er meine Texte so hinschob, dass sie optimal zu den
Bildern passten. Auch in der Tonfrequenz lie3en sich
kleine Nuancen verandern. Es war spannend, wie die
Videos in kurzer Zeit mit Leben gefiillt wurden.

Ein ganz herzliches Dankeschon an Markus
Baltensperger, der uns wieder einmal mit vollem
Enthusiasmus ermdglicht hat, dass die Erklarvideos
unkompliziert entstehen konnten. Wir freuen uns
schon sehr auf ihn und seine Musik im April in
Gottingen.

Der Internetauftritt von Markus Baltensperger:
www.baltenspergermusic.de
Gabi Niethammer

Neue Zahlen fiir PiZZ Betroffene

Im Februar 2017 wurde im International Journal of
COPD eine neue weltweite Studie veroffentlicht, die
sich mit aktuellen Betroffenenzahlen beim Alpha-
1-Antitrypsinmangel beschaftigt: ,,Alpha-1 antitryp-
sin Pi*Z gene frequency and Pi*ZZ genotype numbers
worldwide: an update®.

Federflihrend war Herr Dr. Ignacio Blanco, der als
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Koordinator fiir das spanische Alpha-1-Register (RE-
DAAT) und fur die Spanische Nationalagentur fiir Be-
wertung und Prognose (ANEP) als Gutachter fir For-
schungsprojekte tatig ist.

Blanco konzentrierte sich ausschlieflich auf das Z-
Allel und wertete weltweit insgesamt 224 Kohorten
aus 65 Landern mit insgesamt 253.404 Personen aus.



Fur Europa ermittelte er Zahlen aus 25 Landern mit 90
Kohorten und insgesamt 75.603 Teilnehmern.
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Die Grafik zeigt, dass mit Abstand Lettland am hau-
figsten von PiZZ betroffen ist, die Zahlen ergeben eine
Haufigkeit von 1:491, gefolgt von Estland (1:663) und
Danemark (1:1.368). Deutschland liegt mit 1:3.916
PiZZ Betroffenen im unteren Mittelfeld.

Fiir die Bewertung von Deutschland legte Blanco eine
Bevolkerungszahl von knapp 81 Mio. zugrunde und
ermittelte fiir das Z-Allel eine Haufigkeit von 0,026%,
was knapp 21.000 PiZZ entspricht. 2007 hatte Blanco
bereits ahnliche weltweite Studienzahlen zusammen
getragen, aus denen er fiir Deutschland (PiZZ) noch
eine Haufigkeit von 0,01% errechnet hatte.

Binnen zehn Jahren hat sich also die Haufig-
keit, vom Alpha-1-Antitrypsinmangel mit PiZZ
betroffen zu sein, laut Blanco in Deutschland
verdoppelt! Die Frage ist nur, ob es an verbesserten
Datenlagen liegt, die zu dieser Einschatzung fiihren
oder es tatsachlich mehr Alpha-1-Erkrankte gewor-
den sind.

Auf ahnliche aktuelle Betroffenenzahlen kam Herr
Dr. Timm Greulich von der UKGM Giel3en/Marburg in
seiner Studie von 03/2017: ,The prevalence of diag-
nosed Alpha-1-antitrypsin deficiency and its comor-
bidities: results from a large population-based data-
base“.

Sein Ergebnis: 19.162 PiZZ in Deutschland, dies ent-
spricht einer Haufigkeit von knapp 0,024%.

Ist der Alpha-1-Antitrypsinmangel denn nun immer
noch als seltene Erkrankung anzusehen?
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In der Europdischen Union wird eine Erkrankung
als "selten" definiert, wenn von ihr maximal 5 von
10.000 Menschen betroffen sind. Ausgehend von der-
zeit 82,8 Mio. Deutschen bedeutet dies, dass es bei
einer seltenen Erkrankung nicht mehr als 41.400 Be-
troffene geben darf.

Der Alpha-1-Antitrypsinmangel gilt als haufigste ge-
netisch bedingte Ursache von Lungenemphysemen
bei Erwachsenen und Lebererkrankungen bei Kindern.

Nimmt man nach den neuen Zahlen ca. 19.000-
20.000 PiZZ-Betroffene als Grundlage, bleibt der Gen-
defekt eine seltene Erkrankung, auch wenn seltenere
Mutationen mit schweren Auspragungen zu diesen
Zahlen hinzugenommen werden miissen. Uber neue
Studien zu Zahlen hinsichtlich seltener Mutationen
ist uns nichts bekannt.

Alpha1 Deutschland weist seit Jahren darauf hin, dass
der Mangel nach wie vor unterdiagnostiziert und die
Dunkelziffer hoch ist. Diese Studien zeigen, dass wir
richtig liegen in unserer Einschatzung, dass es deut-
lich mehr Alphas gibt, als derzeit angenommen wird.

Wir haben die von uns genannten Betroffenenzahlen
bereits Anfang des Jahres korrigiert und viel tiber de-
ren Auswirkungen intern und mit Fachleuten disku-
tiert. Nicht alle unsere Fragen konnten bisher geklart
werden, aber die Studien sind ein erster Schritt in die
richtige Richtung.

Zum Weiterlesen:

Blanco's Overview of Alpha-1 Antitrypsin Deficiency:
History, Biology, Pathophysiology, Related Diseases,
Diagnosis and Treatment

Author:IgnacioBlanco / eBookISBN:9780128095416
/ Hardcover ISBN: 9780128095300 Imprint: Acade-
mic Press / Published Date: 3rd May 2017

The prevalence of diagnosed Alpha-1-antitrypsin de-
ficiency and its comorbidities: results from a large po-
pulation-based database

Timm Greulich, Christoph Nell, David Hohmann,
Marco Grebe, Sabina Janciauskiene, Andreas Rembert
Koczulla, Claus Franz Vogelmeier

European Respiratory Journal 2017 49: 1600154; DOI:
10.1183/13993003.00154-2016

Gabi Niethammer



Aus unseren Selbsthilfegruppen

Neues aus der SHG Munster

Ausflugsziele der SHG Miinster: Bad Sassendorf (hier zu sehen: Gradierwerk Bad Sassendorf), Hannover
und die Landesgartenschau in Papenburg

Im November 2017 hat nach langjahrigem erfolgrei-
chem Einsatz fiir die SHG Miinster Frau Ingrid Lange
ihren Abschied von dem Amt der Gruppenleitung ge-
nommen.

Wir alle, insbesondere die Gruppenmitglieder, wissen
wie sehr sie sich eingebracht hat. Ihr geblihrt unser
Dank fiir die lange und gute Arbeit, die sie fiir ,ihre”
Gruppe geleistet hat.

Die Verantwortung fiir die Gruppe trug sie nunmehr
zehn Jahre lang, in denen sie neben der Routine einer
SHG immer wieder neue Ideen hatte, die sie realisier-
te.

Da waren die vierteljahrlichen Treffen in Ladbergen,
die Gruppenleitertreffen an wechselnden Orten und
die alljahrlichen Alphal-Infotage mit vorausgehen-
der Mitgliederversammlung. Sie nahm zusatzlich an
Fachtagungen teil, wie zum Beispiel den Infotagen an
der Ruhrlandklinik in Essen.

Sie hat den Brauch eingefiihrt, die Gruppe zum
Brunch oder zum Grillen einzuladen. Nachdem sie
den Anfang gemacht hatte, hat jeder in der Gruppe
ebenfalls eingeladen.

Auch zur Einweihung ihres neuen Hauses in Kdrbecke
war die Gruppe zugegen. Sie schickte jedem in der
Gruppe zum Geburtstag und zur Jahreswende sehr
personliche GruBbriefe. Sie machte erfolgreich bei
Krankenkassen Spendenantrage.

28

Sie machte Alpha-1 und die Gruppe bei der lokalen
Presse bekannt, damit in der nachsten Ausgabe Ar-
tikel erscheinen konnten. Sie lud immer wieder mal
Gastredner in die Gruppenversammlung ein, zum
Beispiel Lungenfacharzte, einen Anwalt, der sich mit
Sozial- und Familienrecht auskannte, und selbst Herr
Schneidervon Hustifix war einmal zugegen. Eristjain
der Alpha-Szene bekannt.

Und ganz besonders beliebt waren die zusatzlichen
Ausfliige zu Orten wie Bad Sassendorf (Salzgrotte
und Museum), Hannover (GOP-Veranstaltung) und
Papenburg (Landesgartenschau).

Die Aufzahlung all dieser Events macht deutlich, wie
Ingrid unermiidlich fiir die Alpha-Sache gewirkt hat.
Ihr Engagement war ansteckend und (ibertrug sich
auf die Gruppe.

Danke, Ingrid. Alles erdenklich Gute und bleib uns Al-
phas treu. Dein Wissen wird sicher hier und da noch-
mal gebraucht.

Jirgen Schulz

Der Vorstand von Alpha1 Deutschland schlief3t
sich den Worten von Herrn Schulz an,

»Danke liebe Ingrid“.

Dem neuen Gruppenleiter Heinz Dohmen und

der bleibenden Stellvertreterin Birgit Boggemann
wiinschen wir ein gutes Handchen und einen er-
folgreichen Start und ,Danke”, dass ihr tibernom-
men habt!




Bericht aus Koln
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SHG KolIn: eine schnell wachsende und aktive Gruppe in beeindruckender Umgebung

Unser Treffen am 4.11. war ein groBer Erfolg. Wir wa-
ren Uber 30 Teilnehmer und es entstand eine inten-
sive Diskussion. Unser Mediziner Dr. Prickartz muss-
te zwar kurzfristig absagen, weil sein Auto auf einer
Fahre liegen geblieben war, aber er konnte noch ei-
nen Stellvertreter schicken und der hat das wirklich
toll gemacht.

Peter Kukry hat dann mit den Alpha-1 Therabandern
mit uns Sport gemacht und mit groBem Wissen tiber
die sekundare Atemmuskulatur alle zum Lungensport
angeregt. Ich werde ab Januar auch zum Lungensport
gehen.

Beim anschlieBenden Essen waren wir 20 und es
wurde noch sehr gemiitlich. Vielen Dank an Alpha1l
Deutschland fiir die Ubernahme der Kosten. Inzwi-
schen ist die Mitgliederzahl in KoIn bei ca. 80. Meine
Stellvertreterin Barbara Pixa und ich wiirden nachs-
tes Jahr auf 100 kommen, wenn nicht zwei Mitglieder
eine neue Gruppe aufmachen wollten. Mehr dazu im
neuen Jahr. Langfristig streben wir trotzdem die 100
Mitglieder an.

Da mich die europdische Ebene sehr interessiert,
habe ich die europaische Broschiire ,Time to Get
Better” ins Deutsche (ibersetzt und an Frank Willer-
sinn Gbergeben.

Ich arbeite weiter an einem Kontakt fiir die Umset-
zung eines sehr spannenden Youtube-Projektes -
auch davon mehrin 2018.
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Im Ubrigen bin ich Patientenadvokat fir ERN-Leber
geworden. ERNs sind Netzwerke zum Austausch von
medizinischem Personal auf europaischer Ebene mit
der Aufgabe, sich um die Belange von Patienten mit
seltenen Erkrankungen zu kiimmern. Dafiir bedarf es
natiirlich auch Patienten, die sich in die ERN-Kreise
einbringen. Ich habe mich wegen Alpha-1 fiir die me-
tabolischen Lebererkrankungen beworben, habe aber
auch darauf hingewiesen, dass ich sehr oft unterwegs
bin und nicht an allen Aktionen national und interna-
tional werde teilnehmen kdnnen.

Alles Gute, liebe GriiRe und bis bald

Bernd Dobbert

Alpha-1Antitrypsin Deficiency -

Time to Get Better




Aus unseren Selbsthilfegruppen

Du allein kannst es, aber du kannst es nicht allein

s

":‘ Manchnor
L | Valkshochschule

Alexander Niepel bei seinem Vortrag an der Miinchener Volkshochschule zum Thema

,Die Rolle von Selbsthilfegruppen bei seltenen Erkrankungen“

Die Miinchner Volkshochschule lud auf Anregung
des Selbsthilfezentrums Miinchen (SHZ) zu einem
Vortragsabend zu seltenen Erkrankungen ein,
um mehr Offentliches Bewusstsein fir diesen
schwierigen Bereich der Gesundheitsversorgung zu
schaffen. Als Alpha1-Gruppenleiter (SHG Miinchen)
nahm ich an dieser interessanten Veranstaltung
teil und verdeutlichte am Krankheitsbild Alpha-1-
Antitrypsinmangel die Schwierigkeit einer schnellen
Diagnoseerstellung. Gerade weil es das weit
verbreitete Krankheitsbild der COPD gibt, werden
viele Patienten nicht eingehender auf die Mdglichkeit
eines bestehenden Gendefekts untersucht.

Das Minchner Selbsthilfezentrum unterstitzt unter
oben aufgefiihrtem Motto ca. 800 Selbsthilfegruppen
im Gesundheitsbereich, davon ca. 60 Gruppen
fur Betroffene von seltenen Erkrankungen und
ihre Angehorigen. Hierzu gehort die kostenlose
Bereitstellung von Rdumen, Beratung zur
finanziellen Forderung, Beratung beim Aufbau einer
Selbsthilfegruppe oder auch die Moglichkeit, sich
mit anderen Gruppen oder Informationstragern zu
vernetzen.

Alexander Niepel

Sie mochten sich dariliber informieren, ob es eine Alpha1 Selbsthilfegruppe in ihrer Ndhe gibt
und welche Aktivitaten andere Selbsthilfegruppen durchfiihren?
Informieren Sie sich online: www.alpha1-deutschland.org/selbsthilfegruppen

Sie mochten weitere Informationen zum Selbsthilfezentrum Miinchen?
www.shz-muenchen.de
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Buchempfehlung:

Ernéhrung na)ch Tr.ansplantation - ﬁir"' ==
Der Tisch bleibt reich gedeckt! een I

Unser keimarmes Rezeptbuch

Die Klinik Fallingbostel hat ein Kochbuch herausge-
bracht:

Erndhrung nach Transplantation

Der Tisch bleibt reich gedeckt! Unser keimar-
mes Rezeptbuch

Der Tigep bls

. .. . Linssr ki 1 reich Bedecky
Unser Beirat flir Transplantation, Uwe Deter, hat es Marmes Rerepipye,
uns mitgebracht und warmstens ans Herz gelegt. /
Nach erfolgter Transplantation haben Betroffene und : T
wprwet 'r

Angehorige so einiges zu bedenken und zu verarbei-
ten. Dazu gehdren auch Unsicherheiten und Angste (e pamn A T
hinsichtlich des ,richtigen“ Kochens. Was darf ich es- e :
sen? Was tut mir gut? Was ist verboten?

Im Kochbuch aus Fallingbostel werden die Rezepte
nicht nur einfach zum Nachkochen vorgestellt, son-
dern die Besonderheiten fiir Transplantierte gleich
mit erklart. Das macht es so wertvoll. Die vorgestell-
ten Rezepte klingen eindeutig nicht nach Verzicht,
sondern machen Lust aufs Kochen und so kommen A
abwechslungsreiche und gesunde Gerichte auf den b s
Tisch. oug

Das Rezeptbuch wurde von den dortigen Mitarbei- : et
tern Uta Reinecke (Dipl. Okotrophologin) und And-
reas Kornelsen (Diatassistent) nach bestem Wissen
und Gewissen ohne Gewahr erstellt.

Gegen eine Schutzgebiihrvon 12,50€
ist es zu beziehen in der

Klinik Fallingbostel

Kolkweg 1 keimarmes
29683 Bad Fallingbostel Kochen
05162-440

www.klinik-fallingbostel.de
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Verschiedenes

Gottingen, Worms, Essen:
Alpha1 unterwegs

20. Deutscher Lungentag - Zentralveranstaltung
am 16.09.2017 in Gottingen

Der Deutsche Lungentag ist eine jahrlich fortlaufende
Aktion mit folgenden Zielen:

offentliche Darstellung des Fachgebietes Atem-
wegs- und Lungenkrankheiten

Forderung der Selbsterkennung entsprechender
Symptome und Erkrankungen durch Betroffene
Starkung von Forschung und Lehre im Fachgebiet
“Pneumologie”

Getragen wird der Deutsche Lungentag von gemein-
niitzigen, im Bereich der Lungenheilkunde tatigen,
wissenschaftlichen Gesellschaften und Patientenor-
ganisationen. Der Lungentag lebt von lokalen, tiber
das gesamte Bundesgebiet verteilten, Informations-
veranstaltungen. Zahlreiche Praxen, Kliniken, Apo-
theken und andere Institutionen bieten unterschied-
liche regionale Veranstaltungen und teilweise auch
kostenlose Gesundheitschecks, wie z. B. Lungenfunk-
tionspriifungen, an.

In diesem Jahr fand die zentrale Veranstaltung am
16. September in der alten Mensa in Gottingen statt.
Diese Veranstaltung ist, wie alle anderen Veranstal-
tungen des Deutschen Lungentags, Offentlich und
kostenlos. Die Besucher erwartet ein attraktives und
abwechslungsreiches Programm. Neben Workshops
werden Vortrage zu Asthma und Allergien, Infekti-
onskrankheiten, Tabakentwohnung und Begleiter-
krankungen angeboten. Ein Fokus liegt auf MafRnah-
men, die der informierte Betroffene selbststandig
durchfiihren kann. (Quelle: https://www.lungentag.
de/pressetexte.html)

Alpha1 Deutschland war in Gottingen erstmalig zum
Deutschen Lungentag mit einem sehr gut besuchten
Informationsstand prasent und durch Marion Wil-
kens und Ronald Liidemann aus unserem Vorstand
vertreten.

Die Zentralveranstaltung zum 21. Deutschen Lungen-
tag findet am 22.09.2018 unter dem Motto ,Dicke
Luft - Gefahr fiir die Lunge” in Berlin statt.
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2. Lungentagung in Worms

Am 23.09.2017 fand zum zweiten Mal die Informa-
tionsveranstaltung fiir atemwegserkrankte Patien-
ten und ihre Angehdrigen in der NibeLUNGENstadt
Worms statt.

Die sehr gut besuchte Veranstaltung bot neben diver-
sen Fachvortragen zu den Themen: Neue Leitlinien,
Reisen, Inhalationstechniken und Schutzimpfungen
parallel auch Workshops zu den krankheitsbezoge-
nen Themen an. Gleich zweimal an diesem Tag konn-
te hierbei unsere wissenschaftliche Beiratin Michaela
Frisch mit dem Workshop ,Lungensport und Training
im Alltag” den Seminarraum bis auf den allerletzten
Platz fillen.

Die Besucher nahmen auch die umfangreichen und
kostenlosen Serviceleistungen wie z.B. Lungenfunkti-
onsmessungen, Beatmungsgeratetests, Fliissigsauer-
stoffbefiillung ausgiebig in Anspruch.

Unser Mitglied Jirgen Frischmann reprasentierte im
Ausstellerbereich die SHG Rhein-Main-Nahe und Al-
phal Deutschland mit einem Informationsstand und
zwei ,Sauerstofftankstellen“. Zahlreiche Informati-
onsgesprache konnte auBerdem unser Vorstandsmit-
glied Ronald Liiddemann vor Ort im Tagungszentrum
Das Wormser mit den interessierten Besuchern fiih-
ren.

21. Alpha-1-Patiententreffen in der
Ruhrlandklinik in Essen

Am 23.09.2017 ab 10:30 Uhr fand das Alpha-1-Pati-
ententreffen eigentlich ein letztes Mal mit Dr. Steve-
ling als leitendem Oberarzt statt. Die Alphas im Saal
waren begeistert, als Sie horten, dass der Vertrag von
Dr. Steveling voraussichtlich verlangert wird und er
ein weiteres Treffen im nachsten Jahr plant. Die Freu-
de war nicht nur wegen des Patiententreffens grof3,
sondern viele Alphas hatten Angst vor dem Ausschei-
den einer der Alpha-1-Koryphaen in Deutschland, der
viele unserer Mitglieder betreut und immer wieder
gut berat.



Die Veranstaltung war gut organisiert und man konn-
te vor Ort wieder an der Leberstudie der Uni Aachen
teilnehmen.

Neben guten Vortragen (u.a. Dr. Pavel Strnad: “Le-
ber“) ist die Fragestunde ein Hohepunkt der Veran-
staltung. Hier werden Patienten Sorgen und Fragen
los und erhalten ganz in Ruhe ausfiihrliche Antwor-
ten und Erklarungen von Dr. Steveling.

Impressionen

Lungentag 2018
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Unser Mitglied Frau Inge Meier (79 Jahre) berichte-
te im Saal beeindruckend ihre Erlebnisse des letzten
Jahres und wie Dr. Steveling ihr Leben gerettet hat.
Begleitet wurde dieser Bericht durch fachliche Infor-
mationen von Dr. Steveling. Auch dieses Jahr wurde
ich bei unserem Stand tatkraftig von unserem Beirat
Uwe Deter unterstiitzt und wir hatten einen sehr er-
folgreichen Tag in Essen.

Marion Wilkens und Ronald Liidemann

ﬁ_m | e
=8 Alpha1
8
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2. Lungentagung in Worms mit Ronald Liidemann

Die Zentralveranstaltung zum 21. Deutschen Lungentag findet am 29.09.2018 un-

ter dem Motto ,Dicke Luft — Gefahr fiir die Lunge“ in Berlin statt.
Dariiber hinaus werden im September wieder bundesweit Veranstaltungen ange-
boten. Organisator des Lungentages ist die Deutsche Atemwegsliga e.V.
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Verschiedenes

Alfa Europe:

Ein Verbund auf Zeit fur die Alphawelt Europas
Erinnerungen von Jurgen Schulz

Ein Jahr nach meiner Diagnose ,,AAT-Mangel mit Ge-
notyp ZZ“, ich bekam gerade meine Prolastin-Infusi-
on, da zeigte mir meine Lungenfacharztin eine Bro-
schiire mit den Worten, im Mai findet in Berlin ein
Patientenkongress statt. Das ist etwas fiir Sie. Fahren
Sie da mal hin. Ich fragte, Kongress? Das gibt es doch
nur bei Arzten? Ist das nicht zu hochtrabend? Ihre
Antwort: Ja, das mag sein, aber gut ist das auf jeden
Fall. Ich meldete mich an und nahm zusammen mit
meiner Frau den Zug nach Berlin. Es waren die Alpha-
Infotage 2006, verbunden mit der Alpha1 Deutsch-
land Hauptversammlung.

Im Vorfeld hatte ich um den Hotelpreis fiireine Verlan-
gerung gefragt. Bei einem Riickruf durch Frau Taka-
hashi wurde mir Kostenfreiheit gegen Mitgliedschaft
geboten, noch besser gegen aktive Mitgliedschaft.
Man suchte jemanden mit internationaler Erfahrung.
Das hatte ich reichlich, und so willigte ich ein.

Eine Griindungskonferenz fiir Alfa Europe wurde an
die Infotage angehdangt, und mir wurde das Amt des
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Schatzmeisters (ibertragen. Zuvor erfolgte jedoch die
Willenserklarung von acht Landervertretungen nati-
onaler Alpha1 Vereine, protokolliert unter notarieller
Aufsicht von zwei Berliner Anwalten. Diese beantrag-
ten auch beim Gericht den Eintrag ins Vereinsregis-
ter unter Beifligung der Vereinssatzung, bei der wir
noch etwas an der englischsprachigen Version her-
umschleifen mussten. Die deutsche Version ging aber
an das Gericht. Wer waren die Acht? Es waren jeweils
die Vereinsvertretungen Deutschlands, Danemarks,
Irlands, Italiens, Osterreichs, Schwedens, der Schweiz
und Spaniens. Amtssprache war Englisch. Die Skan-
dinavier sprachen es fliissig. Man erklarte das mit der
Wiedergabe von amerikanischen Filmen mit Unter-
titeln in diesen Landern. Der Lerneffekt ware enorm.
Je weiter man die Aussprache in Richtung Slideuropa
betrachtete, desto harter war der Akzent.

Bevor Alfa Europe gesetzlich verankert wurde, hatte
es bereits einige lose Treffen von Alphas oder deren
Beauftragten gegeben, so zum Beispiel in Dublin, in
Barcelona und 2005 in Ziirich, wo auch die weitere
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Vorgehensweise festgelegt wurde. Man hatte die zeptieren. Wieder auf der Riickfahrt dachte ich nur,
Schreibweise Alfa mit ,f“ gewahlt, weil sich das in fiir die gute Sache der Alphas musst du das hinneh-
einigen Mitgliedslandern so schreibt. Jetzt hiel} es, men. Und es dauerte gar nicht mehr lange bis der er-

schnell die wichtigsten Grundlagen fiir eine Vereins-  sehnte Vereinseintrag per Post eintraf.
struktur zu schaffen. Vieles musste in Deutschland
bewerkstelligt werden, denn es war ja ein Ver-

ein nach deutschem Recht. Eine europaische
Regel fiir Vereine gibt es bis heute nicht.
Um Beschliisse zu fassen, gab es dann in
Abstanden Vor-
standstreffen in
Koln, dem dama-
ligen Sitz Alpha1

Als nachstes machte ich unsere An-
meldung beim ortlichen Finanzamt.
Von dort bekommt man namlich
die Bestdatigung der Gemeinniit-
zigkeit. Das Finanzamt hatte eine
eigene Vereinsabteilung, und auf
Bundesebene war gerade ein neu-
er Katalog der gemeinniitzigen
Deutschlands. Der Zwecke aufgestellt worden. Der
Vorsitzende war ] Beamte stellte fest, dass unse-
ein pensionierter re Satzung nicht ganz dazu
Schulleiter aus f passte. So wurde der am
Dublin, Vizevor- e ) besten passende Zweck
sitzende war die herausgesucht, und
Leiterin von Alfa-1 wir durften nochmal
Italien aus Brescia die Satzung andern. Das
(selbst betroffen), dauerte wieder. Aber irgend-
Schatzmeister war wann stand das Konzept, und
ich, wohnhaft in der (iberarbeitete Antrag wurde
Westfalen, Vize- alsbald vom Finanzamt genehmigt.
schatzmeisterin Ndchster Schritt war die Einrichtung

war die Leite- eines Vereinskontos. Wegen unserer in-
rin von Alpha-1 Die Ausdehnung von Alfa Europe um 2008 ternationalen Zusammensetzung wurde
Tschechien aus die Deutsche Bank gewahlt, was nicht bei allen im
Prag, und der Schriftfiihrer war ein Mitarbeiter von Vorstand gutgehei3en wurde. Nach einigem Murren
Alpha-1 Danemark aus Kopenhagen. wurde es abgenickt. Das Wesentliche stand jetzt.

Natiirlich brauchte ich damals einige Aufbauhilfe, Von nun an galt es, den verschiedenen Forderungen
was den deutschen Part anlangte. Diese Hilfe erlang- und Wiinschen der Mitgliedslander gerecht zu wer-
te ich Gberwiegend von Frau Takahashi aufgrund ih-  den. Unterschiedliche Mentalitaten, Erfahrungen und
rer Erfahrung mit Alpha-1 Deutschland. Beim zweiten  Erwartungen waren der Begleiter bei unserer Arbeit
Alfa Europe-Vorstandstreffen Anfang 2007 wurden in den nachsten Jahren, Europa eben. Die Hauptver-
die Kollegen dann ungeduldig, weil vom Gericht sammlungen erfolgten jeweils in einem Gastgeber-
immer noch nicht die Registereintragung vorlag. So  land. Auf Berlin folgten Rom, Prag, Wien, London und
fasste ich danach den Entschluss am Amtsgericht Amsterdam.

vorstellig zu werden um der Sache etwas Nachdruck

zu verleihen. Ich machte einen Termin mit einem Ge- Jirgen Schulz
richtsobersekretar in Liinen. Dort parkte ich seitlich
vom Amtsgericht gerade vor dem Eingang des Ge-
fangnisses. So konnten meine Frau und ich beobach-
ten, wie in dem Moment ein neuer Haftling eingelie-
fert wurde. Sie zog es vor mit mir ins Gerichtsgebaude
zu kommen, blieb aber im Flur. Der Beamte schaute
von seinen Akten auf, horte mir zu und wurde dann alpha1-deutschland.org/die-alphawelt-europas
ziemlich ungnadig wegen meines VorstoBes. Ich ver-
zogere nur sein Fortkommen, das konne er nicht ak-

Fortsetzung
Lesen Sie die Fortsetzung dieses Berichtes auf

unserer Webseite:
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Gefahrliche Wechselwirkungen
Wie Medikamente und Lebensmittel sich beeinflussen konnen

gp—_
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Dass es zu Wechselwirkungen zwischen verschiedenen
Arzneimitteln kommen kann, diirfte jedem bekannt
sein. Daherkennenviele die Empfehlungen ihrerArzte,
gewisse Medikamente nicht zusammen einzunehmen
und haben einen genauen Plan, zu welcher Tageszeit
welches Medikament einzunehmen ist.

Es kann allerdings auch zu gravierenden Wechsel-
wirkungen zwischen Medikamenten und Nahrungs-
mitteln kommen. Von Wirkungsabschwachung oder
volligem Wirkungsverlust bis zu lebensgefahrlichen
Uberdosierungen reicht da die Bandbreite.

Mit diesem Thema haben sich die Autoren des Buches
»2Wechselwirkungen zwischen Arzneimitteln und Le-
bensmitteln”, Prof. Martin Smollich und Dr. Julia Pod-
logar, auseinandergesetzt und erklaren darin die Zu-
sammenhadnge und wie man Risiken vermeiden kann.

Wasser

Wer seine Tabletten mit einem groflen Glas Leitungs-
wasser und moglichst aufrechtem Oberkorper ein-
nimmt, macht schon einiges richtig. Dadurch wird
verhindert, dass die Tablette in der Speiseréhre an-
haftet und so ihre Wirksamkeit nur verzdgert ein-
treten kann oder schlimmstenfalls die Schleimhaut
in der Speiserohre geschadigt wird. Aber Wasser ist
nicht gleich Wasser und viele Menschen nehmen ihre
Medikamente auch mit Mineralwasser ein. Da bei-
de - sowohl das Leitungs- als auch das Mineralwas-
ser - sehr calciumhaltig sein konnen, wird empfohlen
darauf zu achten, dass der Calciumgehalt fiir die Ein-
nahme mit Medikamenten unter 40 Milligramm pro
Liter liegt. Auf jeder Mineralwasserflasche findet man
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diese Werte. Beim Leitungswasser kann man gege-
benenfalls beim ortlichen Wasserversorger die Werte
erfragen.

Milch

Milch und Milchprodukte ent-
halten Calcium und Casein.
,Das Calcium in der Milch
starkt die Knochen“ - grund-
satzlich nicht falsch, aber zum
Beispiel bei Menschen, die
unter Osteoporose leiden,
kann diese Kombinati-
on dazu fiihren, dass die
Wirkstoffe ihrer Medika-
mente nicht vom Korper
aufgenommen werden konnen. Ebenso problema-
tisch sind die Kombination Antibiotika und Milch-
produkte sowie eisenhaltige Arzneimittel und Milch-
produkte.

_ RS
—

Kaffee / schwarzer Tee

Die Gerbstoffe in Kaffee
oder schwarzem Tee kon-
nen sich negativ auf An-
tidepressiva oder Neu-
roleptika auswirken.

Die Autoren fiihren

aus, dass es in die-

ser Arzneikategorie
stickstoffhaltige Mittel



gibt, die zusammen mit Kaffee die Wirkung fast na-
hezu ausheben kénnen. Ein Hinweis auf Stickstoff ist
bei den oben genannten Mitteln nicht verpflichtend,
so dass Menschen mit psychischen Erkrankungen
empfohlen wird, ihre Medikamente nie mit Kaffee
oder schwarzem Tee einzunehmen.

Auch bei Eisenpraparaten stellt sich bei Einnahme mit
Kaffee/schwarzem Tee eine verminderte Aufnahme-
wirkung ein.

Alkohol

Alkohol sowie Antidepressiva, Beruhigungs-
oder Schlafmittel hemmen die Reiziibertra-
gung im zentralen Nervensystem. Nimmt
man beides zusammen, verstarkt sich die
Wirkung und durch diese Kombination
kann es zu nachtlichen Atemaussetzern
kommen. Oder die Wirkung verzogert sich,
so dass ein Schlafmittel noch den ganzen
weiteren Vormittag wirkt.

Aspirin oder andere Medikamente mit dem

Wirkstoff ASS wirken blutverdiinnend und

konnen zusammen mit Alkohol zu einer
duBerst lebensgefahrlichen Mischung werden. Auch
Paracetamol zusammen mit Alkohol kann einen le-
berschadigenden Effekt nach sich ziehen.

Grapefruit

Wussten Sie, dass die allseits als so
gesund geltende Grapefruit
in Kombination mit be-
stimmten Medika-
menten zu schwe-
ren Nierenschaden
oder sogar zum Tod
fihren kann? Der
Grapefruitsaft enthalt
Stoffe, die dazu fiihren,
dass Medikamente im Kor-
per in hoherer Konzentration vorkommen und dann
unerwiinschte Nebenwirkungen auftreten konnen.
Wenn Sie also zum Beispiel Schlafmittel, Blutfettsen-
ker, Bluthochdruckmittel oder Antihistamine einneh-
men, sollten Sie auf den Verzehr von Grapefruit kom-
plett verzichten. Dariiber hinaus kann der Verzehrvon
Grapefruit oder Pomelo die Wirkung von Viagra ver-
starken und zu ,gefahrlichen Herzrhythmusstérun-
gen fithren“, so Smollich/Podlogar.
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Goji-Beeren

Goji-Beeren gelten als trendi-
ges ,Super-Food“ und

werden leider mit zum

Teil unserigosen Ge-
- sundheitsversprechen
2 beworben. Aufpassen

miissen  Menschen,
die blutgerinnungshem-
mende Medikamente einnehmen. Goji-Inhaltsstoffe
konnen die gerinnungshemmende Wirkung vermut-
lich verstarken und so zu gefahrlichen Blutungskom-
plikationen fiihren.

Ballaststoffreiche Nahrung

Die Autoren betonen, dass eine ballaststoffreiche
Erndhrung mit viel Obst, Gemise und Vollkornpro-
dukten grundsatzlich zu empfehlen ist. Medizinisch
begleitet werden sollten Menschen, die unter Schild-
driisenproblematiken leiden und Levothyroxin zu
sich nehmen miissen sowie Patienten, die herzwirk-
samen Glykoside einnehmen.

Proteinreiche Nahrung

An Parkinson erkrank-
te Menschen, die mit
Levodopa behandelt
werden, sollten trotz
der Moglichkeit, dass
es einen proteinbe-
dingten Wirkverlust
geben konnte, keinesfalls
auf eine eiweilreiche Erndahrung verzichten. Es wird
lediglich empfohlen, Levodopa niemals zusammen
mit Milchprodukten und grundsatzlich 30-60 Mi-
nuten vor einer Mahlzeit einzunehmen. AuRerdem
sollten proteinreiche Mahlzeiten mdglichst auf den
Abend verlegt werden.

Fazit

Das Buch von Smollich/Podlogar ist fiir den medi-
zinischen Laien aufgrund der Fachsprache ,schwere
Kost“. Das Thema ist aber hochinteressant und weist
viele Zusammenhadnge auf, die einem nicht unbe-
dingt bewusst sind. In diesem Artikel konnten auch
nur ein paar Beispiele aufgefiihrt werden. Daher der
klassische Hinweis:
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Diese Wechselwirkungen stellen nur ein paar Bei-
spiele dar. Fragen Sie deshalb lhren Arzt oder
Apotheker, ob lhr spezielles Medikament mit
Nahrungsmitteln interagieren kann. Dort sagt
man lhnen auch, ob es ausreicht, einen zeitlichen
Abstand einzuhalten, oder ob Sie fiir die Dauer
der Therapie ganz auf bestimmte Nahrungsmittel
verzichten sollten.

Bei meiner Recherche, den Text fiir alle Nicht-Mediziner
verstandlich darzustellen, bin ich noch auf einen weite-
ren sehr interessanten Zusammenhang gestof3en:

Asthmamittel und Pfeffer
Diese Wechselwirkung betrifft nur die Asthmamedika-
mente mit Theophyllin, das in lediglich 6% der verord-

Zusammenfassung: Miriam Butke

neten Asthmamittel vorkommt. Durch die Aufnahme
von schwarzem Pfeffer wird das Theophyllin vermehrt
aufgenommen und kann bei dop-

pelter Wirkung zu Ubelkeit, Er- n

brechen, Kopfschmerzen oder s 2
sogar Herzrhythmusstorun-

gen flihren.

Wir danken Frau Butke ganz herzlich fiir ihr grol3es Engagement, das schwierige Fachbuch so

gut verstandlich fiir alle zusammenzufassen.

Weiterfiihrende Informationen zu diesem Thema finden Sie im Internet:

Apotheken Umschau - Wechselwirkungen: Medikamente und Lebensmittel
www.apotheken-umschau.de/Medikamente/Wechselwirkungen-Medikamente-und-Lebens-

mittel-56596.html

Aponet - Themenspecial: Wechselwirkungen zwischen Medikamenten und Lebensmitteln
www.aponet.de/service/themenspecial-wechselwirkungen-medikamente-lebensmittel.html

Wichtig: Onlinehilfen und -informationen ersetzen weder den Arztbesuch noch die

Beratung durch einen Apotheker!

Der Online-Wechselwirkungs-Check

Bei der Einnahme eines Medikamentes kann es auch zu Wechselwir-
kungen mit anderen Medikamenten kommen.

Der onlinebasierte Wechselwirkungs-Check der Apotheken Umschau
bietet hier eine erste, grobe Orientierungshilfe:
www.apotheken-umschau.de/Medikamente/Wechselwirkungscheck




Leserbriefe

Sauerstoff & Dialyse

Ein Leben mit zwei lebenslangen Therapien
Sauerstofflangzeittherapie und Nierenersatztherapie
- beide sind eine, sind meine Chance, ein weitgehend
normales Leben zu fiihren. Sicherlich bestimmen heute
die Dialysetage (jede Woche Montag, Mittwoch, Frei-
tag je 6 Stunden) meinen Tagesablauf, und doch bleibt
mir auch jetzt noch Zeit fiir ein ausgefiilltes Privatleben
und dafiir, mich fiir Patienten mit Sauerstoff-Langzeit-
Therapie zu engagieren.

Als mir vor mehr als 17 Jahren die Sauerstoff-Langzeit-
Therapie verordnet wurde, stand ich auch erstmal hilf-
los und skeptisch der neuen Lebenssituation gegentiiber.
Die Perspektiven waren nicht die besten und es hieR fiir
mich, dass ich mich auf die neue Situation einlassen
musste. Voraussetzung dafiir ist aber, dass ich selber
informiert bin. Und so begann ich, Informationen zu
sammeln, bei meinem Arzt, bei meinem Hilfsmittelver-
sorger, im Internet, in (iberregionalen Selbsthilfegrup-
pen; und ich habe sie alle immer wieder befragt.

Austausch mit anderen Betroffenen als
Lebenselixier

Aber auch das war mir dann noch zu wenig. Denn wo
waren Mitpatienten, die, die wissen, was es heiflt mit
der Sauerstoff-Langzeit-Therapie zu leben? Es gab da-
mals viel weniger Mitpatienten als heute und wo waren
sie? Mit Unterstiitzung meines Docs griindeten wir die
LOT-Gruppe Augsburg, wo sich seit nunmehr tiber 13
Jahren Betroffene und vor allem Neue zum regelmafi-
gen Austausch zusammenfinden.

Und durch diese Arbeit und mein weiter bestehendes
Interesse wurden die Sauerstoff-Langzeit-Therapie und
damit die Selbsthilfegruppe LOT zu meinem ausfiillen-
den Hobby. Ja, ich behaupte heute, auch zu meiner The-
rapie - zumindest zu meiner Aufgabe.

2011 kam dann die nachste lebensbegleitende Thera-
pie auf mich zu: Ich muss seitdem an die Dialyse. Auf-
grund einer genetisch bedingten Nierenerkrankung war
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mir zwar immer schon klar, dass das mal auf mich zu-
kommt. Trotzdem war die Umsetzung auch wieder ein-
mal ein drastisch einschneidender Lebensabschnitt.
Und 2016 griindete ich die LOT-Gruppe Lindau am Bo-
densee, wo ich mit Freude jeden 4. Samstag eines Mo-
nats zum Treffen fahre. Was mir auch gleichzeitig eine
Auszeit in wunderschoner Landschaft bringt.

Gute Arzt-Patienten-Beziehung ist das A & O
Wichtig erscheint mir eine gute Arzt-Patienten-Bezie-
hung, um eine vertrauensvolle Zusammenarbeit zu er-
moglichen.

So bin ich seit 29 Jahren bei meinem Lungenfacharzt
Dr. Andreas Hellmann, Augsburg, in Behandlung. Seit
13 Jahren ist Dr. Thomas Kirschner, Augsburg, mein be-
handelnder Nephrologe (Nierenfacharzt) und ich gehe
in das der Praxis angeschlossene Dialysezentrum.

Bei beiden Arzten (und den Praxisteams) passt es fiir
mich, wobei ich zuvor auch bei anderen Arzten war, wo
ich nicht zufrieden war bzw. mich nicht angenommen
fihlte. Ich denke und bin liberzeugt davon, dass eine
gute Arzt-Patienten-Beziehung sehr zum Wohlergehen,
zur sog. Compliance (Therapieakzeptanz und -treue)
und zum Therapieverlauf beitragen.

Die 3. Therapie: Einsatz fiir die Selbsthilfe

Fir mich bedeuten beide Therapien eine Chance, wei-
terhin am Leben teilzunehmen, auch wenn der Allge-
meinzustand sehr reduziert und eine eigene Haushalts-
fihrung nicht mehr maoglich ist. So bleibt mir meine
»3. lebensbegleitende Therapie“: mein Engagement fiir
die Sauerstofflangzeittherapie mit all ihren Themen,
ihrer Vielfalt und ihren Problemen, und besonders die
Schulungen sowie Beratungen der neuen Mitpatienten
wahrnehmen zu kénnen.

Durch diese Aktivitaten bin ich unterwegs, gefordert
und habe einen ausgefiillten Tagesablauf, was meiner
Psyche und meiner Restgesundheit auch guttut.

Ursula Kriitt-Bockemiihl

3
3

Ursula Kriitt-Bockemiihl bei Dr. Thomas Kirschner (links) und Dr. Andreas Hellmann (rechts) in Augsburg
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Der E-Fix, das Multifunktionstalent
Leserbrief-Schwerpunktthema ,Mobilitat“ und , Beweglichkeit”

Da mein Mann oftmals auf einen
Rollstuhl angewiesen ist und
ich in schwierigen Situati-
onen (z.B. bergan) ihn
nicht mehr schieben
kann, stellte sich uns
die Frage nach einer
passenden Losung.
Zum Gliick geriet
ich bei einem Sani-
tatshaus an einen kom-
petenten Berater. Er riet mir zu einem E-Fix. Schon
am nachsten Tag kam der Vertreter der Firma Alber
GmbH und stellte den E-Fix vor. Aulerdem merkte er
an, dass der vorhandene Rollstuhl nachtraglich um-
geriistet werden kann.

Bei der Beantragung der Kosteniibernahme durch die
Krankenkasse war mir der Berater des Sanitatshauses
behilflich.

Mein Mann kann die beiden Motoren, die jeweils in
den Radern sitzen, ausstellen und den Rollstuhl als

Bildquelle: Alber GmbH, Albstadt

Rollator benutzen. So kann er seine Muskeln weiter-
hin trainieren. Wenn er nicht mehr gehen kann (etwa
nach 50 bis 100 Meter) setzt er sich in den Rollstuhl,
stellt die Motoren wieder an und kann dann mit dem
Joystick die Geschwindigkeit und die Fahrtrichtung
steuern. Hinzu kommt, dass an einem hinteren Griff
eine innovative Begleitpersonensteuerung vorhanden
ist. Damit kann ich ihn, wenn er nicht alleine zurecht-
kommt, mit Unterstiitzung der Motoren schieben.

Das Einladen des Rollstuhls ins Auto kann ich alleine
bewaltigen. Wir haben das Gliick, dass der vorhande-
ne Rollstuhl sehr leicht und faltbar ist. Nach der Um-
riistung brauche ich nur die beiden Rader abzuneh-
men. Das ist nicht schwierig. Auch den Akku, der nur
2 kg wiegt, kann ich mit einem Griff entfernen. Somit
kann ich den Rollstuhl bequem im Auto verstauen.

Wir kdnnen dieses Hilfsmittel nur weiterempfehlen.
Wir haben den Schritt bis heute nicht bereut.

Endlich wieder mobil!
Mechthild und Christian Spreckels
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Was kann ich fiir die Starkung meiner Muskulatur und
Beweglichkeit tun?

Die Folgen eines Alpha-1-Antitrypsinmangels sind
haufig eine deutliche Gewichtsabnahme verbunden
mit einem Muskelabbau und einer Verringerung der
Beweglichkeit.

Dies wiederum kann die negativen Auswirkungen der
Erkrankung beschleunigen, wie z.B. die Leistungsfa-
higkeit des Herzens mindern.

Um dieser Entwicklung entgegenzuwirken, wird hau-
fig die regelmaBige Benutzung eines Ergometers
empfohlen.

Dazu ist es dann erforderlich, regelmaRig eine ent-
sprechende Trainingsstatte aufzusuchen und/oder
sich ein solches Gerat fir zuhause anzuschaffen. Ein Ein Mini-Heimtrainer im Einsatz. In diesem Fall der VITALmaxx
Ergometer stellt quasi ein ,M0belstiick” dar, das in  mini-Trainer 2in1 fiir Arme und Beine

der Wohnung einen geeigneten Platz bendétigt und
aufgrund seines hohen Gewichts nicht leicht umge-
stellt werden kann. Dies ist fiir manchen ein Hinder- —
nis.

Bildquelle: DS Produkte

Hier bietet sich ein sog. Mini-Heimtrainer als Alterna-

tive mit folgenden Vorteilen an: - ‘-\
« Training fiir Beine (und auf einen Tisch gestellt fiir "

die Arme) mit einem Gerat ﬁ - o
+ starkt die Muskulatur sowie die Koordination von i fl

Armen und Beinen '
« fordert die Beweglichkeit
+ verbessert die Blutzirkulation und die Koordina-
tionsfahigkeit
+ Training nebenbei z.B. beim Fernsehen im Sitzen
«  kompakt und einfach zu verstauen

Bernd Lempfert

Einsenden von Leserbriefen

Mochten auch Sie Ihre Geschichte mit anderen teilen und Mut machen?
Dann senden Sie uns Ihren Leserbrief gerne per E-Mail zu:

info@alphal-deutschland.org

Wir konnen einen Abdruck nicht garantieren, sind jedoch immer bemiiht, allen Einsendungen gerecht
zu werden.
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Ein Wort zu den Finanzen...

Liebe Mitglieder,

an dieser Stelle mochte ich diesmal auf die Forderung der regionalen
Selbsthilfegruppen durch den Verein eingehen.

Die einzelnen Selbsthilfegruppen erhalten pro Jahr fiir jedes Mitglied
in ihrem Einzugsbereich 20 Euro. Diese Forderung (z.B. 800 Euro bei
40 Mitgliedern) muss von den Gruppenleitern schriftlich beantragt
werden.

Die finanzielle Unterstiitzung soll dazu dienen, die Kontakte und den
Austausch innerhalb der Selbsthilfegruppen zu fordern und zu vertiefen
und den Informationsstand der Mitglieder der Selbsthilfegruppen auf den
aktuellsten Stand zu bringen.

Aufgabe der Gruppenleitung ist es, die Termine fiir diese Treffen (mdglichst mehrere pro Jahr) mit
den Mitgliedern abzustimmen, die Einladungen herauszugeben, die Raumlichkeiten fiir die Treffen
Zu besorgen sowie ggfs. Referenten (ohne Honorar) zu gewinnen.

Nach Abschluss des Kalenderjahrs ist jeder Gruppenleiter verpflichtet, eine Abrechnung der Aufwen-
dungen (Raumkosten, Speisen und Getrdanke, begleitende Aktivitaten...) unter Beifligung der ent-
sprechenden Belege vorzunehmen. Nicht ausgenutzte Forderbetrage sind zuriickzuzahlen bzw. auf
neue Rechnung vorzutragen.

Die Unterstiitzung der Selbsthilfegruppen durch den Verein wird bislang leider in zu geringem Um-
fang wahrgenommen. In 2017 haben nur 7 der 17 Selbsthilfegruppen eine Unterstiitzung in An-
spruch genommen. In einigen Gruppen ist die Zahl der Treffen und/oder der Teilnehmer sehr gering.

Hier wiinschen wir uns ein deutlich hoheres Interesse und eine aktivere Mitarbeit der Gruppenmit-
glieder.

Die Unterstiitzung durch den Verein geht sogar noch weiter: wenn eine Gruppe eine besondere Ver-
anstaltung und/oder eine teurere Anschaffung plant, kann einmal jahrlich ein Zusatz-Budget bean-
tragt werden.

Gern ist der Verein auch bei der Suche nach Referenten und Themen fiir die Treffen sowie bei SHG-
Ubergreifenden Gruppentreffen behilflich.

Haben Sie Interesse, eine Gruppe zu leiten oder auf andere Weise die Gruppenarbeit zu unterstiitzen,
melden Sie sich bitte beim Vorstand.

Kommen Sie gut in das neue Jahr und durch den Winter.
Ihr Schatzmeister

Bernd Lempfert
Tel. 04101 3750593
bernd.lempfert@alphai1-deutschland.org
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Sie wollen Mitglied von Alpha1 Deutschland werden?

Unsere Beitrittserklarung finden Sie online:
www.alphail-deutschland.org/mitglied-werden
Auf der Webseite finden Sie auBerdem Informationen zu den Vorteilen einer Mitgliedschaft

sowie Antworten auf die haufigsten Fragen.
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