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Vorwort @

Liebe Leser, Alphas und Angehorige,

Das Alpha Jahr 2019 war gepragt von neuen Taten und vielen Helfern. Wieder
haben wir Themen entdeckt, mit denen wir uns noch viel zu wenig beschafti-
gen. Wie wichtig ist der Rohstoff Plasma fiir uns und ist die Verfligbarkeit so
selbstverstandlich, wie wir es uns wiinschen? Dies haben wir in den vergan-
genen Monaten hinterfragt (S. 9 ff.).

- Dank fleiBiger Mitglieder und Gruppenleiter waren wir auf so vielen Veran-
: . staltungen prasent wie nie zuvor (S. 37 ff.). Danke auch an alle Mitglieder, die
SElEn R, “&1 sich angeboten haben zu helfen, wie z. B. Flyer bei Arzten und Apotheken in
Marion Wilkens der Region zu verteilen oder den Versand von postalischen Einladungen zu
1. Vorsitzende Uibernehmen. So blieb uns mehr Zeit, um uns auch um Politik und Forschung
zu kiimmern.

Wir diirfen nicht aufhoren, Politiker, Forscher und Arzte an uns zu erinnern. Denn nur wenn wir aktiv
und an moglichst vielen Orten dabei sind und darauf hinweisen, was wir Alphas wirklich brauchen,
nur dann ist eine Verbesserung der Lebensqualitat, eine bessere individuale Therapie und langfristig
vielleicht auch eine Heilung mdoglich. All dies dient unseren satzungsgemadfen Zielen, so z. B. die
Erkrankung bekannter zu machen. Auch wenn nicht immer alle Zusammenhange erkennbar sind,
so hat letztlich alles, was wir tun, nur den einen Grund: Ihnen (und uns) personlich das Leben mit
einem Alpha-1-Antitrypsinmangel zu erleichtern und zu verbessern. Fiir das kommende Jahr haben
wir uns deshalb fiir das Motto ,,Zuriick zu den Wurzeln“ entschieden. Wir wollen versuchen, bei allen
Herausforderungen den Patienten, unsere Mitglieder und letztlich alle Alphas immer in den Mittel-
punkt zu stellen.

Aus meiner privaten Sicht war das Jahr schon ganz schon stressig, aber was ist eigentlich Stress? Laut
Worterbuch ,erhohte korperliche und seelische Anspannung®. Das kann manchmal sinnvoll sein,
wenn es darum geht, kurzfristig Dinge zu erledigen, aber auf Dauer ist das nicht gut. Ja, es ist schwie-
rig, die Balance zu finden, was gut machbar und was einfach zu viel ist. Mein Leben mit Alpha-1 ist
eine Herausforderung, die jeden Tag, jedes Jahr anders aussieht - aber auch eine Mdglichkeit, viele
neue Menschen kennenzulernen und vielleicht das Hier und Jetzt mehr zu genief3en.

Um sich am Augenblick mehr erfreuen zu konnen, braucht man Ruhe, erst dann kann man sehen,
was der Moment flir einen bereithdlt. Und manchmal habe ich vergessen, innezuhalten und die
schonen Dinge liberhaupt wahrzunehmen und zu geniel3en.

In diesem Sinne giel3e ich mir jetzt einen Tee ein und geniele es, das Journal auch weiterhin in ge-
druckter Form in meiner Hand zu halten...

B / /asvém ﬁ’ thf

Sie haben Lob oder Kritik? Sprechen Sie uns an!
Zu erreichen sind wir unter: info@alphal-deutschland.org

und unter: 0800 - 5894662
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Frischer Wind...

CSL Behring ist ein weltweit fuhrendes Biotech-Unternehmen, das
sich seinem Versprechen Leben zu retten, verpflichtet hat. Dabei
konzentrieren wir uns ganz auf die Bedurfnisse unserer Patienten.
Wir entwickeln innovative Therapien zur Behandlung von Blutgerin-
nungsstorungen, primdren Immunstérungen, hereditarem Angio-
6dem, angeborenen Atemwegserkrankungen und neurologischen
Erkrankungen und stellen hierftr Produkte mittels modernsten Tech-
nologien bereit.

Die Produkte des Unternehmens finden zudem Anwendung in der
Herzchirurgie, bei Organtransplantationen, bei der Behandlung von

. Verbrennungen und bei der Pravention der hamolytischen Krankheit
Wir freuen uns sehr, Alphal Deutschland e.V. beim Neugeborenen.

unterstiitzen zu konnen und wiinschen dem CSL Behring betreibt mit CSL Plasma eines der weltweit groBten

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 Erfolg fiir seine wertvolle Arbeit. tatig. Weitere Informationen erhalten Sie auf: www.cslbehring.de.

Biotherapies for Life™ CSL BEhring
e
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Service

Vorstand und Fachbeirat

Die Mitglieder des Vorstandes und unsere Fachbeirdte stehen fiir einen Erfahrungsaustausch gerne zur
Verfiigung. Eine medizinische Beratung ist ausgeschlossen.

Marion Wilkens

1. Vorsitzende

Tel. 06258 1329714
marion.wilkens@alpha1i-
deutschland.org

Nationale & internationale Kooperation,

Kontakt zu Forschung, Politik,
Referenten & Selbsthilfegruppen,
Medienarbeit, auRerdem:

Kontakttelefon Erwachsene
Tel. 0800 5894662
info@alpha1-deutschland.org

Ronald Liidemann

Schatzmeister

Tel. 0800 5894662
ronald.luedemann@alpha1-
deutschland.org

Verwaltung der Finanzen,
Fundraising und Projektarbeit

Uwe Deter

Fachbeirat
Tel. 05828 968674

uwe.deter@alpha1-deutschland.org

Technische Beratung fiir Sauerstoff,
Transplantation

Ursula Kriitt-Bockemiihl

Fachbeirat
Tel. 0821 783291

ursula.kruett-bockemuehl@alphai-
deutschland.org

Sauerstofflangzeittherapie, Alltagsumset-

zung, wirtschaftliche & soziale Aspekte

Gabi Niethammer

2. Vorsitzende

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

Interne Ablaufe, Organisation von
Infotagen, Ansprechpartnerin fiir
Homepage und Redaktionelles,
auflerdem:

Kontakttelefon Kinder & Jugendliche
Tel. 04078891320
info@alpha1-deutschland.org

Thomas Heimann
Stellvertretender Schatzmeister

thomas.heimann@alpha1i-
deutschland.org

Interne IT & Datenpflege

Linda Tietz

Fachbeirat
linda.tietz@alpha1-deutschland.org
Fotos & Redaktionelles

Alexander Niepel

Fachbeirat
alexander.niepel@alpha1t-
deutschland.org

Schwerpunkt Leber, Aufbau einer
deutschsprachigen virtuellen SHG
Leber, Betreuung der Leber-Patienten

Wissenschaftlicher Beirat

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

Bereich Training, Mobilitdt, Lungensport

Michaela Frisch Erstkontakt gerne per E-Mail:
Linde Gas Therapeutics michaela.frisch@alphal-deutschland.org



Bereich Lunge und Reha

Prof. Dr. med. Andreas Rembert Koczulla  Erstkontakt bitte per E-Mail:
A Chefarzt fir Pneumologie, Leiter des RKoczulla@schoen-kliniken.de
- Fachzentrums fiir Pneumologie, Allergo-  Sekretariat Tel. 08652 931540
@J logie und Schlafmedizin an der Schén

Klinik Berchtesgadener Land

Bereich Lunge und seltene Mutationen

NEU

Marburg und niedergelassener Pneumo-
loge in der PneumoPraxis-Marburg

PD Dr. med. Timm Greulich Erstkontakt gerne per E-Mail: im Beirat
Oberarzt / Bereichsleiter Alpha-1-Anti- alphal@med.uni-marburg.de
trypsin-Zentrum/ Universitdtsklinikum

Bereich Leber

Priv.-Doz. Dr. med. Pavel Strnad Hotline der Alpha-1-Spezialsprechstunde:
Oberarzt und Leiter der Tel. 0241 8080865

’;f Spezialsprechstunde Erstkontakt gern per E-Mail:

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

X
4 A Gastroenterologie Uniklinik RWTH Aachen

Bereich Krankheitsverarbeitung, Psyche, Angehorige

Mor]ika'TempeI . Erstkontakt bitte per E-Mail:
CL-Arztin Psychosomatik und lungencouch@monikatempel.de
Psychoonkologie Klinik Donaustauf Telefon: 0941 2085952

Schwerpunkt Psychopneumologie

Itd. Oberarzt Dr. med. Erstkontakt gern per E-Mail:
Ridiger 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 DD ) .
E-Mail: janciauskiene.sabina@mh-hannover.de
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Patienten-Bibliothek

Patientenzeitschrift Atemwege und Lunge

,Arzt und Patient
im Gesprach - mehr
wissen, aktuell und
kompetent infor-
miert“, so lautet die
Maxime der Patienten-
zeitschrift. Mit diesem
Fokus richtet sich das
im 6. Jahrgang befindli-
che 64-seitige Magazin
vor allem an Patienten
und Angehdrige. Eben-
so im Blickpunkt steht
das Gesprach mit dem
Arzt, dem Therapeuten.
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Hygiene

Aktive Kommunikation und aktuelle Information sind die
wichtigsten Parameter der Zeitschrift, so schildern Pati-
enten ihre personlichen Erfahrungen, stellen Fragen, die
von den jeweiligen Fachexperten beantwortet werden
oder berichten von aktuellen Veranstaltungen.

Ebenso erlautern hochrangige Wissenschaftler im Ge-
sprach komplexe Themen auf einer unkonventionellen
verstandlichen Ebene und nehmen die Leser mit zu den
wichtigsten wissenschaftlichen Veranstaltungen und
Forschungsaktivitaten. Atem- und Physiotherapeuten be-
gleiten anschaulich in den Alltag und geben Hilfestellun-
gen der ganz praktischen Art.

Die Patientenzeitschrift ,Patienten-Bibliothek" ist fokus-
siert auf Atemwegs- und Lungenerkrankungen mit den
Schwerpunkten COPD, Lungenemphysem, Alpha-1-Anti-
trypsinmangel, thematisiert jedoch ebenso alle weiteren
Erkrankungen wie Asthma, Lungenfibrose, Bronchiekta-
sen, Lungenentziindung etc. Malinahmen des gesamten
Behandlungsspektrums von Inhalation, Rehabilitation
bis zur Langzeit-Sauerstofftherapie und nicht-invasiven
Beatmung werden ausfiihrlich erlautert.

Betroffene sollen dabei unterstiitzt werden, ihren
Wissensstand um die Erkrankung und das damit
verbundene Behandlungskonzept zu optimieren.
Die Verbesserung des Umgangs mit der Erkrankung
und eine nachhaltige Compliance bestimmen die
Ausrichtung der Berichterstattung.

Die Vermittlung von evidenzbasierten Informationen auf
Basis der aktuellen Wissenschaft ist das Anliegen der Re-
daktion und der jeweiligen Autoren.

MalRgeblich unterstiitzt wird die Redaktion durch einen
Patienten-Beirat, dem z. B. Marion Wilkens, Vorsitzende
von Alphal Deutschland eV. und Ursula Kriitt-Bocke-
miihl, Deutsche Sauerstoff- und BeatmungsLiga LOT e.V.
angehoren sowie einem wissenschaftlichen Beirat mit
Mitgliedern aller relevanten Fachrichtungen.

Alle Beirate sind in ihrer Funktion dankenswerterweise
ehrenamtlich tatig, ebenso wie alle weiteren Autoren ei-
ner jeden Ausgabe.

Herausgeber der Zeitschrift ist die Patienten-Bibliothek
gemeinniitzige GmbH, www.patienten-bibliothek.de, die
sich insbesondere um die Herausgabe und Verteilung von
evidenzbasierten Druckunterlagen fiir Patienten bemiiht,
zur Starkung der Selbsthilfe.

Ein besonderes Anliegen der Patienten-Bibliothek ist es
daher auch, Medienpartner wie beispielsweise Alpha1
Deutschland eV. durch eine regelmafige Berichterstat-
tung ihrer Anliegen sowie konsequente Veroffentlichung
der Kontaktdaten und Verbandsinformationen mehr in
die offentliche Aufmerksamkeit zu riicken. Synergien wer-
den, wann immeres mdglich ist, zur gegenseitigen Forde-
rung genutzt.

Die Verteilung der gedruckten Version der Zeitschrift er-
folgt an Arzte, Kliniken, Apotheken, Therapeuten, Selbst-
hilfegruppen etc. im Paketversand komplett kostenfrei.
Lediglich bei Bestellungen von Einzelexemplaren wird
aufgrund des hohen Versand- und Portoaufwandes eine
Gebiihr in Hohe von € 6,50 erhoben. Onlinelesungen auf
www.patienten-bibliothek.de sind ebenfalls kostenfrei
maoglich.

Pro Ausgabe werden aktuell 30.000 Exemplare der Pati-
entenausgabe verteilt, seit Herbst 2019 erscheint zudem
eine spezielle Arztausgabe mit einer Auflage von 4.000
Exemplaren, deren Inhalte im Innenteil mit denen der Pa-
tientenausgabe identisch sind.

Neben der Fachzeitschrift Patienten-Bibliothek werden
zu spezifischen Einzelthemen Patientenratgeber verof-
fentlicht. Herausgeber sind hierbei neben der Patienten-
Bibliothek gGmbH auch andere Organisationen wie z. B.
COPD - Deutschland e.V. und Patientenorganisation Lun-
genemphysem COPD Deutschland.

Sabine Habicht
Redaktionsleitung
S.Habicht@Patienten-Bibliothek.de



Wir freuen uns sehr, dass wir der Friihjahrsausgabe der Patienten-Bibliothek an Arzte
und Kliniken unser Alphat-Journal beilegen diirfen. 2.000 extra dafiir gedruckte Jour-
nale erreichen so Facharzte und Kliniken, die sich mit dem Thema Lunge beschaftigen

— fiir uns eine groRartige Mdglichkeit der Verbreitung.

Durch unsere Kooperation haben wir die Moglichkeiten, in jeder Ausgabe der Patienten-
Bibliothek etwas liber Alpha-1 zu lesen und dadurch viele COPDler regelmaRig daran zu
erinnern, sich einmal testen zu lassen.

Wir bedanken uns herzlich.

Eindricke vom Gruppenleitertreffen in Leipzig -

3 Tage ,volles Programm®

Vom 25. bis 27. Oktober fand das diesjahrige Treffen der
Gruppenleiter und deren Stellvertreter der deutschland-
weiten Selbsthilfegruppen von Alpha1 Deutschland statt.
Ich war als relativer ,Neuling“ dabei und méchte davon
im Folgenden berichten.

Als Extra-,Bonbon® zusatzlich zu den notwendigen Ver-
einsthemen wurde uns in diesem Jahr von der Firma Ha-
ema in Leipzig ein umfassendes Informationsprogramm
geboten. Viele von uns, die wochentlich zur Infusion
miissen, haben vielleicht unbewusst schon mit dieser
Firma zu tun gehabt. Haema ist eine deutschlandweit
agierende Firma, die Blut- und Plasmaspenden-Zentren
betreibt und dann das Blut oder Plasma nach aufwandi-
ger Priifung und Dokumentation weiter verarbeitet und
durch Einfrieren lagerfahig macht. Die einzelnen Plasma-
Bestandteile werden zur Herstellung vieler lebenswichti-
ger Medikamente bendtigt - so auch fiir uns Alphas fiir die
Medikamente zur Substitution.

Es war sehr spannend, am Freitag das perfekt organi-
sierte Spendenzentrum mit modernstem Gerdtepark zu
erleben. Wir konnten auch mit einem Spender wahrend
der Plasmaspende reden. Fiir mich war sehr beruhigend,
dass sowohl der Warte- als auch der Spendenbereich von
vielen Spendern bevélkert war - da sollte hoffentlich der
»,Nachschub“ fiir unsere Medikamentenherstellung ge-
wabhrleistet sein.

Wir konnten am kommenden Tag einen sehr gut gemach-
ten Film der Haema - konzipiert als Spendenaufruf fiir die
breite Offentlichkeit — in Premiere anschauen. Darin Mit-
wirkende sind auch Leute ,unserer Truppe“, und jedem
medizinischen Laien wird nach diesem Film klar, dass das
Leben vieler Kranker von den Plasmaspenden Freiwilliger
abhangt. In dem Film wird den Spendern fiir ihre Hilfe von

den Patienten gedankt. Es war fir mich sehr beriihrend
und ich hoffe, dieser Film wird tatsachlich irgendwann
irgendwie im Fernsehen erscheinen. Um das Haema-The-
ma abzuschlieBen: In der Hauptzentrale konnten wir am
Samstag den Weg des Plasmas, eingetiitet in sterilen Beu-
teln, von der Anlieferung am Werk (iber die Sicherheits-
schleuse, die Weiterverarbeitung bis zur Schockfrostung
nachverfolgen. Eine interessante Sache.

Natiirlich gab es primar wichtige vereinsbezogene The-
men, wegen derer man ja eigentlich zusammen gekom-
men war. Am Samstag war es gut, dass wir ausreichend
Zeit hatten, die eigenen Vorgehensweisen, Probleme,
Zielstellungen aber auch Erfolge der verschiedenen
Selbsthilfegruppen vorzustellen. Da auch einige neue
Gruppenleiter dabei waren, war es sehr spannend, un-
terschiedliche Konzepte der Gruppentreffen-Gestaltung
kennenzulernen und Tipps zu bekommen, was man mit
der eigenen Gruppe so alles planen kann. Auch die Frage,
wie man vielleicht auch die ,Karteileichen“ motivieren
kann, zu den Veranstaltungen zu kommen, war Thema.
Ziele und Aufgaben wurden definiert, aber auch die Fra-
ge beleuchtet, was eigentlich besser laufen konnte. Auch
organisatorische Fragen suchten ihre Antworten - wor-
auf missen wir bei unseren Berichten achten, wo sind die
rechtlichen Fallstricke, woher bekommen wir ggf. Forder-
gelder, wie kann man mit Zeitungsberichten korrekt an
die Offentlichkeit, worauf muss man bei der Erstellung
von Visitenkarten achten, etc. So manche gute Idee aus
anderen Gruppen konnte quasi ins Reisegepack gesteckt
werden und wartet nun auf die Umsetzung im eigenen
Revier. Wir merkten schnell: Egal, in welchem Bundesland
wir agieren, wir kdmpfen alle gegen dieselben Windmiih-
len. Diese kdnnen menschlich-phlegmatischer Ursache
sein, aber auch rechtliche und verwaltungstechnische
Stolpersteine gibt es zur Geniige. Gut, dass es dann immer
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noch unseren kompetenten Vorstand gibt, an den man
sich bei allen Unsicherheiten wenden kann. Noch besser:
Trotz aller Hiirden ist die Stimmung bei allen Gruppen-
leitern sehr positiv, wir alle haben viel Spa in und mit
unseren Gruppen und machen den Job gerne.

Bei all dem Brainstorming gab es willkommene Unterbre-
chungen kulinarischer Art, zudem fand noch die Fotogra-
fier-Runde mit Thomas statt, um in Zukunft alle Gruppen-
leiter auf der Alpha1-Deutschland-Homepage strahlend
lacheln zu lassen. Aullerdem gab es noch eine kurze Ein-
fihrung in das Selbermachen ru3freier Sojawachskerzen.
Die Weihnachtsbastelei mit Kindern und Enkeln ist somit
auch im Kasten.

Auch der Samstag war so voll mit Programm, dass fiir die
wunderschone Stadt Leipzig kaum Zeit blieb. Ein kur-
zer Spaziergang durch die Altstadt zum oder vom Hotel
bzw. flir einige Leute eine Schnell-Shopping-Runde waren
dann abervor dem samstdglichen Abendessen zum Gliick
noch drin.

Am Sonntag in der Frithe machten sich dann langsam die
ersten Konzentrationsabfalle bemerkbar. So waren wir
froh, im altehrwiirdigen Rittersaal des Ratskellers auBBer
mit Kaffee und Snacks nicht mehr mit allzu viel organi-
satorischem Informationsmaterial gefiittert zu werden
— das Meiste war zum Gliick schon am Samstag durch-
gekaut worden. Es wurden bis zum Mittag noch die rest-

sensee und Madline
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lichen notwendigen Fragen zum Thema Umsetzung der
Datenschutzverordnung erortert, ein schwieriges Thema
mit viel Diskussionsbedarf. Auch die Moglichkeit, Fremd-
veranstaltungen fiir die Gruppen zu nutzen, wurde be-
leuchtet, dann wurde die Aufmerksamkeit immer [6che-
riger und der offizielle Teil war geschafft.

Mein Reslimee: Die Besichtigung der Firma Haema und
das Erleben des Umganges mit den Plasmaspenden hat
mir personlich als substitutionsabhdangigem Alpha ein
Gefiihl von Sicherheit gegeben, dass sich hier Profis um
sauberes Plasma zur Herstellung meiner Medikamente
und um gesicherten Nachschub kiimmern. Den Spenden-
aufruf-Film fand ich sehr ansprechend und hoffe, dass
dieser bei Veroffentlichung viele neue Spender gewinnen
wird - toll gemacht.

Die Gesprache innerhalb der Gruppenleiter- und Vor-
standsrunde waren sehr konstruktiv. Ich konnte fiir unse-
re Gruppe gute Anregungen mitnehmen und habe etwas
mebhr Sicherheit in rechtlichen Fragen erlangt — bzw. wer-
de in Zukunft eher erkennen, ab wann ich vorher Hilfe bei
den Vorstandsmitgliedern einholen kann, bevor ich mich
und den Verein in irgendwelche rechtlichen Nesseln setze.
Wir hatten untereinander viel Spall und wie immer muss-
te ich feststellen: Unter uns Alphas gibt es keine Jammer-
lappen, sondern nur Leute, die die Armel hochkrempeln
und weiter machen. Danke an das Organisationsteam!

Heike Isensee

Gruppenfoto vom Treffen



Erklirungsversuch bei den Internas

Rauchende Kopfe beim Thema ruende Kerzen

d/

Alle Pldtze sollten belegt sein, damit wir geniigend Plasma-
Produkte erhalten

den dje
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Ablauf einer Plasmaspende

Plasmaspenden sind fiir uns Alpha-1-Patienten sehr
wichtig, denn bei der Substitutionstherapie wird uns das
EiweiB, das durch den genetischen Defekt fehlt, von au-
Ren zugefiihrt. Gewonnen wird es aus dem Plasma von
Spendern. Studien haben gezeigt, dass der Erhalt von Al-
pha-1-Antitrypsin (AAT) den Verlauf der Erkrankung zwar
nicht stoppen, aber doch verlangsamen kann.

Dennoch wissen wir alle viel zu wenig tiber den Weg, den
das AAT des Spenders nimmt, bis es in unsere Venen ge-
langt.

Deshalb haben wir Frau Diebel vom Haema Blutspende-
dienst gebeten, uns den Weg ein wenig zu erldutern:

Ablauf einer Plasmaspende

Die Plasmaspende wird auch Plasmapherese genannt. Bei
der maschinellen Art der Blutspende wird nur der Plasma-
Anteil (gelbliche Blutfliissigkeit) des Blutes entnommen.
Bei der Plasmapherese wird Blut aus einer Vene in der Arm-
beuge entnommen. Das Blut flieBt (iber einen Schlauch in
eine Apheresemaschine. Hier wird eine bestimmte Men-
ge des Blutes zentrifugiert. So wird das Blutplasma von
den festen Blutbestandteilen (z. B. rote, weilte Blutkor-
perchen) getrennt und in einem keimfreien Einwegbeutel
gesammelt, wahrend die restlichen Blutbestandteile dem
Korper zuriickgegeben werden. Dieser Zyklus wiederholt
sich zwei- bis dreimal wahrend einer Spende. Zusatzlich
erhalt der Spender eine Kochsalzlésung zum Ausgleich
des Fliissigkeitsverlustes. Der Spendevorgang dauert ca.
45 Minuten.

Die Plasmaspende ist sehr schonend und kann wesent-
lich haufiger durchgefiihrt werden als eine Blutspende.
Bei der Plasmaspende werden pro Spende - je nach Kor-
pergewicht — zwischen 650 und 850 Milliliter Blutplasma
gewonnen. Insgesamt darf ein Plasmaspender innerhalb
von 12 Monaten 60-Mal spenden. Zum Vergleich: Zwi-
schen zwei Blutspenden muss ein Mindestabstand von
56 Tagen liegen. Innerhalb von 12 Monaten diirfen Frauen
hier viermal, Manner sechsmal Blut spenden.

Auch bei der Verarbeitung einer Vollblutspende entstehen
als Teilprodukt in kleineren Mengen Plasmapraparate.
Das Alpha-1-Praparat wird jedoch vorwiegend (iber die
Plasmaspende gewonnen. Ca. 900 Spenden benétigt ein
Alpha-1-Patient pro Jahr fiir seine Substitutionstherapie.
Blutplasma — mehr als Wasser.

Das Blutplasma ist eine klare gelbliche Fliissigkeit, die zu
93 % aus Wasser und zu 7 % aus gelosten Stoffen besteht.
Der Anteil des zellfreien Plasmas am Blutvolumen betragt
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etwa 55 %. Das Plasma dient als wichtiges Transportme-
dium fir Zucker, Fette, Hormone, Mineralien und Spu-
renelemente. Zusatzlich ist es das Transportmedium von
EiweiBen und Gerinnungsfaktoren. Im Plasma zirkulieren
auch die Blutzellen, die durch dieses Medium in verschie-
dene Bereiche des Korpers gelangen. Die einzelnen Be-
standteile des Plasmas erfiillen viele wichtige Funktionen,
die nicht anderweitig ersetzbar sind. Aus Plasma kdonnen
verschiedene Medikamente hergestellt werden u. a.:

Albumin - zur Behandlung schwerer Verbrennungen
und Verletzungen zum Ausgleich lebensbedrohlicher
Eiweilverluste

Fibrinkleber - zur Behandlung schwerer Verletzungen
der inneren Organe mit dem Ziel der Blutstillung und
Gewebeklebung

Immunglobuline - zur Vorbeugung und Behandlung
lebensbedrohlicher Infektionen (Hepatitis, Tetanus,
Hirnhautentziindung)

Gerinnungsfaktoren - zur Gerinnung des Blutes z.B.
bei Blutererkrankungen

Und natiirlich Alpha-1-Antitrypsin

‘A

Frau Diebel vom Haema Blutspendedienst

Haema.
)

Weitere Informationen finden Sie unter:
www.pptadeutschland.de und unter
www.haema.de

Spenden auch
Sie Blut und Plasma -
Es rettet Leben!



.—J
Erfahren Sie mehr bei YouTube: ,,Dank dir kann ich leben: Wie Plasmaspenden Leben retten“
https://www.youtube.com/watch?v=NQuFg83rmEs

Blut besteht aus Blutzellen, wie den roten
und weiBen Blutkorperchen und einer

wassrigen Losung, dem Blutplasma " ' Salze, Zucker und Fette/Ole

X X Oe Q5 .
\ _\ ‘\ N Os%g%b(j@._: o]

£ %
B < 2 EiweiRe )‘@/
: @Q 7 ; Gewinnung
i",, ’ e wZ__ Wasser Alpha-1-Antitrypsin
ov. \\f‘/,%_g aus dem EiweiBanteil

Unser Gruppenleitertreffen: Interne Themen und Aufruf

Nach einem Tag Veranstaltung mit der Haema AG, star- 4. Wo bekomme ich als SHG Unterstiitzung? Bei KISS/

teten wir ab Samstagmittag in die Gruppenleitertagung, NARKOS/Paritatischer, BAG Selbsthilfe, lokalen Kran-
die Alpha1 Deutschland jedes Jahr ausrichtet. Es ist der kenkassen aber natiirlich auch bei Alpha1 Deutsch-
Start sozusagen ins Eingemachte, ja, sogar Sonntag wur- land (finanziell, fachlich und auch durch unsere
de noch bis Mittag getagt. Leitfaden als Orientierung fiir neue und alte Grup-
Wozu dient diese Tagung? — Zum einen um Gruppenlei- penleiter)

ter zu schulen und auch, um Erfahrungen auszutauschen. 5. Pressearbeit, Berichte aus den SHGs und Homepage,
Gruppenleiter sind die Vervielfaltiger im Verein, sie sind generell war das Thema Kommunikation und Au-
Sprachrohr aber auch Zuhorer, Aktivisten aber auch Tros- Rendarstellung ein groBes Thema

ter. Gruppenleiter sind gerade fiir eine Patientenorganisa- 6. DSGVO wie gehen wir weiter vor, was ist zu beachten
tion einer seltenen Erkrankung sehr wichtig. 7. AlphaCare Regionaltage, Patiententage (u.a. von Gri-
Nachfolgend erhalten Sie eine Idee, was der Vorstand, fols und CSL Behring), wie kann ich Serviceangebo-
einige Beirate, Gruppenleiter und Stellvertreter sowie te der Pharmaindustrie nutzen, was fiir Vorteile
Delegierte aus Osterreich dieses Jahr so zu bequatschen ergeben sich, was ist zu beachten

hatten: 8. Sonstiges mit viel Zeit fiir Fragen und Anregungen

1. Unterschied Verein und SHG: Kernaufgaben des Sehr gefreut hat uns, dass wir Ella Geiblinger und Cari-
Vereins, Kernaufgaben der SHG, ist die SHG eigen- na Koénig aus Osterreich begriiRen konnten, denn Ideen
standig? Anforderungen aneinander, Bediirfnisse, zu kopieren und aus Erfahrungen der anderen zu lernen,
Anregungen und Kritik; eine ehrliche Diskussion un-  dass funktioniert auch tiber Landesgrenzen hinaus.
bedingt erwiinscht Auch konnten wir neue Gruppenleiter/Stellvertreter will-

2. Rechtliche Grundlagen bei der Arbeit in den SHGs  kommen heil3en, aber dazu lesen Sie mehr auf Seite 27.
z.B. Logoverwendung, Umgang mit der Pharmain-
dustrie An dieser Stelle ein DANKE an alle Gruppenleiter/Stellver-

3. Gute Beispiele aus den verschiedenen SHGs zum treter — macht weiter so!

Teilen und Nachahmen, hierzu gehorte auch der Vor-
trag ,RuBfreie Kerzen“ und Pressearbeit Marion Wilkens
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Patientengeschichte

Der lange Vorlauf bis zur Substitutionstherapie

Mein Name ist Harald Junk, Genotyp PiZZ, ich bin 82 Jah-
re alt und Kapitan im Ruhestand. Seit 2017 besteht Pfle-
gebediirftigkeit durch Gutachten des MDK.

Wahrend meines Heimaturlaubs im Herbst 1987 erkrank-
te ich an einer grippalen Erkaltung, von der ich mich nur
langsam erholte. Als Folge traten mir vorher unbekannte
Verdanderungen in meinem Korper auf: Atembeschwerden
und Schmerzen in der Brust machten sich schon bei ma-
Riger Belastung bemerkbar. Anhand der Symptome ver-
wies mich mein behandelnder Arzt in das naheliegende
Rontgenzentrum. Diagnose: Chronische Bronchitis.

Um sicherzugehen, wandte ich mich an einen Pneumo-
logen und schon nach der ersten Untersuchung musste
ich erfahren, dass ein ausgepragtes Lungenemphysem
(COPD) bestand. Das erklarte den Husten, Verschleimung
und Luftnot.

Rauchstopp war angesagt!

Ich stand vor der Entscheidung, 20-30 Marlboro am Tag
weiter zu konsumieren oder meine Kinder aufwachsen zu
sehen. Ich habe meine Entscheidung getroffen, und der
Wille das Rauchen fiir allezeit aufzugeben, war vorhan-
den. Fiinf Tage ging ich durch die Holle des Entzugs.

Nun musste sich mein Leben radikal andern und mich
meiner Krankheit stellen. Mit den entsprechenden Medi-
kamenten konnte ich meinen neu angegangenen Alltag
vorerst bewadltigen und meinen Beruf weiterhin ausfiih-
ren.

Wahrend meiner Urlaube hatte ich die Zeit fiir mehrere
Arztbesuche. Lungenfunktion, Blutabnahme und RoOnt-
gen der Lunge fanden dann regelmaBig statt. Neue Be-
handlungsmaRnahmen und Anleitungen iiber bestimmte
Atemtechniken sowie eine bewusste Erndhrung haben
dann auch zu einer hoheren Belastbarkeit beigetragen.
Im Urlaub mit der Familie fand ich Ruhe und Ausgegli-
chenheit.

Wir schreiben das Jahr 2001

Im selben Jahr, ich hatte meinen Urlaub gerade beendet
und wir waren mit dem Schiff unterwegs nach Zentral-
Amerika, verspiirte ich plotzlich heftige Schmerzen im
Ricken und in der Brust. Ich bekam nur noch wenig Luft.
Zwei Tage waren es noch bis zum ersten Hafen. Mit weni-
ger Luft und kaum Bewegung tiberstand ich die zwei Tage.

Bei Ankunft stand das Taxi an der Pier und brachte mich
ins Krankenhaus. Ich bekam sofort ein Sauerstoff-Gasge-
misch zugefiihrt. Nach stundenlanger Behandlung und
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Harald Junk berichtet von seinem Weg zur Substitutionstherapie

Medikamenteneinnahme ging es mir schon etwas besser.
Der Lebensmut kam langsam zuriick. Der behandelnde
Arzt wollte mich gleich dabehalten. Mein Zustand ware
lebensbedrohlich, klarte er mich auf. Ich gab ihm zu ver-
stehen, dass das Schiff in wenigen Stunden den Hafen
verlieBe und ich unbedingt zuriick an Bord sein miisse. Er
sah ein, dass ich es ernst meinte, unter groBem Vorbehalt
und mit einen Arm voll stark wirksamer Medikamente
verlie} ich die Klinik. Dank dieser neuen Medikamente er-
holte ich mich langsam.

Im Laufe der Jahre gab es immer wieder Riickschlage und
ich erkrankte immer hadufiger an Atemwegsinfekten. Es
traten dann verstarkt Husten und Verschleimung auf, die
Atembeschwerden nahmen dann leicht zu.

Jede Krankheit fordert ihren Tribut

Der Medikamentenkonsum {iber die Jahre hinweg blieb
auch nicht ohne Nebenfolgen:

Hautveranderungen traten auf. Beim Touchieren der Haut
mit harten Gegenstanden bildeten sich sofort Hdmato-
me, hauptsachlich betroffen waren Arme und Beine.

2002 im Herbst quittierte ich meinen Dienst im Alter von
65 Jahren und ging in den verdienten Ruhestand.

In Anbetracht meines Landlebens hatte ich nun die Gele-
genheit, die Arzttermine regelmafig wahrzunehmen. Die
Symptome meiner Krankheit aber blieben.

Wiederholt litt ich an zunehmenden Atembeschwerden,
Husten, Blut im Sputum und Schmerzen in den oberen
Atemwegen infolge eines Bronchialinfektes und musste
deswegen mehrmals stationar behandelt werden. Mein
Korper wurde anfalliger fiir Erkdltungen und dessen Fol-
gen.

Eine CT-Untersuchung wurde angesetzt: Bulldse Verande-
rung der Lunge.



Am 18.05.2011 trat plotzliche Atemnot auf, bewegen
konnte ich mich kaum noch.
Erinnerungen an den Vorfall im Jahre 2001 taten sich auf.

Ich wurde sofort in die Klinik Bremen Ost eingewiesen.
Eine Thorakoskopie wurde durchgefiihrt.

Diagnose:

Spontanpneumothorax rechts

Persistierende Lungenparenchymfistel
Hautemphysem

GroBbulldses Lungenemphysem

COPD GOLD 1l

Nach erfolgreicher OP durfte ich nach ca. drei Wochen die
Klinik wieder verlassen. Ich stellte einen Antrag auf Reha,
der genehmigt wurde. Am 16.06.2011 war der Aufnahme-
tag fiir die Anschlussheilbehandlung im Rehazentrum an
der Martinusquelle in Bad Lippspringe. Die Therapie dau-
erte drei Wochen. Bei der Entlassung wies mich der Ober-
arzt im Kumulativbericht auf den Befund hin:
Alpha-1-Antitrypsinmangel. Ich misste unbedingt mit
meinem behandelnden Lungenfacharzt dariiber reden.
Ein kurzes informatives Gesprach mit dem Lungenfach-
arzt tber die Ursache und Auswirkung von Alpha-1-An-
titrypsinmangel verschaffte mir den ersten Einblick, was
diese Krankheit fiir mich bedeutet.

Seit Mai 2009 wohnen meine Frau und ich im Landkreis
Rotenburg/Wimme in der Nachbarschaft unserer Tochter
und Familie. Bis dahin war Bremen unsere Heimat.

Ich fand auch gleich meinen neuen Hausarzt in unserem
Wohnort.

Um Termine bei meinem behandelnden Lungenarzt
wahrzunehmen, musste ich nach Bremen fahren. Weder
veranderten sich die Untersuchungen zu den friiheren,
noch wurden MalRnahmen einer Behandlung von Alpha-
1-Antitrypsinmangel eingeleitet. Mein Gesundheitszu-
stand verschlechterte sich zusehends.

Eine zweite Meinung war dringend angebracht!
Im Juni 2012 bemiihte ich mich um einen Termin in der
Lungenambulanz des Diakonie-Krankenhauses in Roten-
burg/Wimme und bekam auch in relativ kurzer Zeit einen
Termin bei der Oberarztin.

Nach kurzem Vorstellungsgesprach {ibergab ich der
Arztin meine Krankenakte mit dem Hinweis auf den Be-
fund im Kumulativbericht des OA vom Rehazentrum auf
Alpha-1-Antitrypsinmangel. Ein Untersuchungstermin
wurde vereinbart. Das Ergebnis dieser griindlichen Unter-
suchung bestatigte den Befund auf Alpha-1-Antitrypsin-
mangel und mein Gefiihl sagte mir: Hier bist du gut auf-
gehoben.
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Ich bekam neue Medikamente verordnet, die
mir bis heute wirksam das Leben erleichtern.

Am 2. August 2012 wurde die Substitutionstherapie mit
dem Medikament Prolastin eingeleitet. Die Therapie wird
von meinem Korper gut vertragen und kann somit in wo-
chentlichen Anwendungen lebenslang weiter fortgefiihrt
werden.

Nach wenigen Anwendungen musste die Therapie abge-
setzt werden, denn meine Krankenkasse war nicht bereit,
die Kosten fiir das Medikament zu libernehmen. Die Be-
griindung: Meine Werte laut Befundbericht Idgen auBler-
halb der Indikation fiir eine TherapiemalRnahme.

Widerspruch wurde eingelegt. Die Krankenkasse konterte
mit erneutem Ablehnungsbescheid. Auch die ausfiihrli-
chen Begriindungen der Lungenarztin, die Therapie wei-
terfiihren zu miissen, blieben im Verlauf der Widerspruch-
sangelegenheit ohne Erfolg. Auf jeden Widerspruch - es
waren sieben! - folgten ebenso viele Ablehnungsbeschei-
de der Krankenkasse.

Jemand aus meiner Selbsthilfegruppe gab mir den Tipp,
dem SoVD beizutreten! Meine Frau und ich wurden Mit-
glieder. Nach der zweiten schriftlichen Eingabe des SoVD
an die Krankenkasse knickte diese ein und aller Arger hat-
te ein Ende.

Nach fast einem Jahr, am 17. Juli 2013, konnte die Thera-
pie wieder fortgesetzt werden.

Bis zum heutigen Tag bekommt meinem Korper das Medi-
kament Prolastin sehr gut und in Verbindung mit den Me-
dikamenten gegen die COPD und dank gesunder Erndh-
rung, ist mein Korper resistenter gegen Bronchialinfekte
und Erkadltungen geworden, was eine positive Wirkung
auf die Atemwege ausmacht.

Uber all die Jahre gilt mein Dank allen Menschen, die mir
auf diesem langen Weg bis zum heutigen Tag geholfen,
mich unterstiitzt und begleitet haben, insbesondere mei-
ner Familie.

Mein Respekt und Hochachtung gilt den Menschen, die
ihr Blut spenden, vor allem denen, die ihren Lebensunter-
halt damit bestreiten miissen und ihre Gesundheit dabei
einbliRen. Sie alle ermdglichen uns, die darauf angewie-
sen sind, ein einigermalien wiirdiges Dasein.

Harald junk



Verschiedenes

Vorstellung: Das Handbuch Lungensport

Lungensport, eine der wichtigsten nicht-medikamentosen Therapiesdulen bei der Behandlung
von Atemwegspatienten, ist dosiertes korperliches Training (Muskelaufbau, Ausdauer- und
Alltagstraining), ergdnzt durch Entspannungsverfahren, Spiele und Schulungen.

Unter der Anleitung von
entsprechend geschul-
ten Ubungsleitern wer-
den Patienten mit der
kompletten Spannbreite
von Atemwegserkran-
kungen trainiert und
geschult. Dabei handelt
es sich um Asthma, Lun-
genkarzinom bzw. Zu-
stand nach Operationen
im Bereich der Lunge
liber COPD sowie selte-
ne Lungenerkrankungen
wie Alpha-1, pulmonale Sarkoidose und Lungenfibrose.
Trainiert wird im Regelfall einmal wochentlich fiir 60 - 90
Minuten.

LUNOgSpgRT

Aufgrund der unterschiedlichen Krankheitsbilder ist es
wichtig, dem Ubungsleiter auch verschiedene Instru-
mente der Belastungssteuerung zum Monitoring im Rah-
men der Fort- und Weiterbildung an die Hand zu geben.
Hier haben sich in den letzten Jahren vor allem die 10er
Borg-Skala, die Messung der Sauerstoffsattigung und der
Atemfrequenz herauskristallisiert.

Bedingt durch die unterschiedlichen Belastbarkeiten der
Teilnehmer, den beno6tigten Hilfsmitteln (Sauerstoffgera-
te, Rollatoren, Trolleys, usw.) und moglichen zusatzlichen
Begleiterkrankungen (Metabolisches Syndrom, Diabe-

tes, Osteoporose, psychische Erkrankungen, Depression,
Herzerkrankungen, pulmonale Hypertonie, usw.) ist es
in den Lungensport-Ubungsstunden wichtig, dass der
Ubungsleiter auf jeden individuell eingeht. Dies geschieht
durch Belastungs-Differenzierungen sowohl bei der funk-
tionellen Gymnastik, dem Gehtraining, den Spielen und
dem Alltags-Trainingszirkel. Dies geschieht durch unter-
schiedliche Ausgangspositionen, Zusatzaufgaben, usw.
Hierdurch sollen alle Teilnehmer am Training im Rahmen
ihrer Leistungsfahigkeit abgeholt werden, um sowohl Un-
terforderung und daraus resultierende Lustlosigkeit als
auch Uberforderung und daraus resultierende Angst vor
Belastung entgegen zu wirken. Ziel ist es, dass alle un-
terschiedlichen Patientengruppen durch ihre Teilnahme
am Lungensport sowohl fiir ihre korperliche Leistungsfa-
higkeit als auch ihre Bewaltigung der Alltagsbelastungen
profitieren und somit ihre Krankheit selbststandig ma-
nagen konnen. Die Selbststandigkeit im Alltag und das
Selbstwertgefiihl des Betroffenen werden gestarkt, die
Patienten profitieren ungemein!

Also: Lungensport lohnt sich, Lungensport ist etab-
liert, aber es gibt noch Bedarf fiir weitere Gruppen und
Ubungsleiter.

Und genau auf dieser Grundlage bzw. um diese Liicke zu
fillen, wurde das Handbuch Lungensport als Leitfaden
fiir Ubungsleiter, Therapeuten, Arzte und interessierte Pa-

tienten erstellt.
Michaela Frisch

Reflektorische Atemtherapie (RAT) bei Lungenemphysem

sIch selbst gehorte einst zu diesen Unwissenden bzw.
Ungldaubigen. Zundchst waren es immer wieder beein-
druckende Schilderungen von Patienten z. B. mit weit
fortgeschrittenem Lungenemphysem, die liber ein unbe-
kanntes Ausmal} befreiter Atmung nach einer kompeten-
ten Reflektorischen Atemtherapie berichteten. Diese Ef-
fekte tibertrafen im Einzelfall deutlich die Linderung, die
durch medikamentdse Therapien zu erzielen war. Zum
Anhdnger und Verfechter dieser Therapieform wurde ich
dann nach eigenem Erleben der hierdurch erzielbaren Ef-
fekte selbst bei Gesunden.”

Zitat Dr. med. Klaus Kenn, ,Reflektorische Atemtherapie”,
Ausgabe Bettina Bickel
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Fiir den Gesunden ist das Atmen eine Selbstverstandlich-
keit, etwas, worliber man nur nachdenkt, wenn einem
ungewohnliche korperliche Anstrengungen abverlangt
werden, etwa dann, wenn man noch den Bus erwischen
will. Diese Selbstverstandlichkeit geht verloren, wenn

das Atmungsorgan schwer erkrankt: Bei Atemnot - der
Angstausloser schlechthin - muss man plotzlich bereits in
Ruhe aktiv Muskelkraft aufwenden, um den Organismus
mit ausreichend Sauerstoff zu versorgen. Beim Einatmen
wird unser wichtigster Atemmuskel, das Zwerchfell, in
den Bauchraum gedriickt (Einatemstellung). Im Falle ei-
nes (insbesondere bei Alpha-1-Patienten auftretenden)
Lungenemphysems verbleibt das Zwerchfell beim Aus-
atmen in dieser Position, da die Uberbldhung der Lun-
ge eine Riickkehr in die Ausatemstellung verhindert; die
Rippen-und Wirbelgelenke versteifen sich zunehmend in
der pathologisch dauerhaften Einatemstellung, und das
Zwerchfell kann in diesem Tiefstand nicht mehr funktio-
nieren, wie es soll: die unbewusste Selbstverstandlichkeit
des Atmens zu gewabhrleisten.

Die Atemmuskulatur versucht, diesen Funktionsausfall
zu kompensieren, wobei Atrophie und Hypertonie der
Muskulatur die unmittelbare Folge sein konnen: Steht der
Brustkorb in Einatemstellung, wird haufig versucht, durch
verstarkten Einsatz der Bauchmuskeln die verbliebene
Restluft gleichsam ,herauszupressen”. Dieser Vorgang je-
doch benétigt viel Energie und fiihrt zur Uberlastung der
Muskulatur. Der Organismus rekrutiert seine Atemhilfs-
muskeln, die infolge der Uberlastung mit einem erhohten
Tonus reagieren. Fehlstellung, Atrophien und Hypertonus
fiihren irgendwann zur respiratorischen Insuffizienz.

Um diese Wirkkette zu durchbrechen, bietet die Reflek-
torische Atemtherapie eine ganzheitlich-therapeutische
Losung: Wenn man bedenkt, wie die urspriingliche Krank-
heit, das Lungenemphysem, nicht nur die Lunge, sondern
Bindegewebe, Bander, Muskeln, Faszien und Gelenke
durch das beschriebene pathologische Atemmuster ver-

17

o

andern kann, braucht es meist mehr, als eine 20-minditi-
ge krankengymnastische Behandlung. Die Reflektorische
Atemtherapie betrachtet Lunge und Atempumpe, also
Atemmuskeln, Skelettanteile, Atemzentrum und periphe-
re Nerven als eine funktionelle Einheit und behandelt alle
Elemente. Das Zwerchfell spielt dabei eine zentrale Rolle,
da es unser wichtigster Atemmuskel ist und zahlreiche
Verbindungen zu inneren Organen hat: Leber, Milz, Ma-
gen, Speiserchre, Darm, Herz und Nieren. Es (ibt (iber seine
Bewegung direkten Einfluss auf die genannten Strukturen
aus, wobei diese wiederum umgekehrt das Zwerchfell be-
einflussen. Ein kraftiges und mobiles Zwerchfell hat Ein-
fluss auf innere Organe, das arterielle, vendse und lym-
phatische System.

Wie kann man sich eine Behandlung in der Pra-
xis vorstellen?

Sie beginnt mit dem physiotherapeutischen (Atem-)Be-
fund. Fir die anschlieBende Behandlung werden 60 Mi-
nuten geplant - also geniigend Zeit, um auf alle oben
genannten Strukturen einzugehen. Hierfiir ist arztliche
Verordnung mit dem Indikationsschliissel AT3a nétig;
sinnvoll ist auch ein Vermerk, dass die Symptome denen
der Mukoviszidose dhneln bzw. ein Sekretverhalt mit za-
hem Sekret existiert (selbstredend ist dies lediglich eine
reine Ausfullhilfe fir den Arzt, sollte er die Ausstellung ei-
ner entsprechenden Heilmittelverordnung beabsichtigen).

Wahrend der Therapie legt sich der Patient (wenn mog-
lich) auf den Bauch; zuerst wird zur Lockerung und Ent-
spannung der Muskulatur mit heillen Kompressen gear-
beitet. AnschlieBend kommen verschiedene manuelle
Techniken zum Einsatz wie z. B. Schmerz-, Dehn-, Klopf-
und Vibrationsreize. Der weitere Ablauf der Behandlung
hangt individuell von den beobachteten Parametern
ab: Atembewegung und Atemreaktionen des Patienten,
Rhythmus und Dosierung der Griffe. Der Patient wechselt
danach die Ausgangsstellung: Seitlage (beide Seiten)
und Riickenlage, damit alle Korperbereiche behandelt
werden konnen. Dabei lockert und durchblutet man die
gesamte seitliche Brustkorbwand, den Riicken, die Inter-
costal- und Brustkorbmuskulatur. Die Behandlung kon-
zentriert sich jedoch nicht bloB auf den Rumpf: Die Glied-
maBen und sogar das Gesicht spielen eine ebenso groRe
Rolle, da diese mit dem Zwerchfell (iber Muskelketten und
Faszienbahnen verbunden sind.

Die Behandlungsziele sind vielfaltiger Natur: Regulati-
on der gesamten Atembewegung, Tonusregulation von
Muskeln, Gewebe und Faszien, Durchblutungsférderung,
regulierende Wirkung auf das vegetative Nervensystem,
Forderung der Entspannungsfahigkeit, Entblahung der
Lunge, Sekretmobilisation, Verbesserung der Lungenbe-
liftung und letztlich der Sauerstoffsattigung im Blut.



Verschiedenes

Wahrend der Behandlung verliert der Therapeut zu keiner
Zeit den Kontakt zu seinem Patienten, der die Erfahrung
machen soll ,durchatmen” zu kénnen: Die angewende-
ten Griffe konnen durchaus schmerzhaft sein (,nur was
weh tut hilft“); man ,erlebt” seine Atmung und ,erfahrt*
Entspannung. Dr. Schmitt, der Begriinder der RAT, sprach
von einer ,Atemwelle”, die durch den Korper geht, und er
sah die Beweglichkeit der Wirbelsdule als , Transporteur”
der Atembewegung.

Die Reflektorische Atemtherapie sagt dem Patienten
nicht, wie er denn jetzt ,richtig ein- und auszuatmen hat“.
Die Entspannung, die Druckverschiebungen in Haut- und
Muskeln, die Schmerzreize - all das setzt eine nervos-
reflektorische Steuerung in Gang, die unwillkiirlich eine
Veranderung der Atembewegung bewirkt. Ziel ist, einen
normalen Grundtonus der Atemmuskulatur wieder-
herzustellen, der die Voraussetzung fiir einen 6ko-
nomischen Atembewegungsablauf darstellt.

Sinnvoll ist es, dem Patienten ein kleines Programm mit
therapeutischen Korperstellungen mitzugeben, damit er
die gewonnene Atemerweiterung aktiv erhalten kann.
Dabei gibt es eine aktive Phase, nach der der Ubende in
eine Entspannungslage geht, um die vertiefte reflektori-
sche Nachatmung zu erleben.

Ausschlussgriinde fiir die Reflektorische Atemtherapie
sind: akute Infektionskrankheiten, hohes Fieber, Neuriti-
den, manische Depressionen und akute Psychosen.

Veranstaltungen
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Physiotherapeuten haben inzwischen mehrere Mdglich-
keiten zur Spezialisierung in dem Bereich der Atemthe-
rapie. Fortbildungsangebote gibt es von der Deutschen
Atemwegsliga, dem Verein fiir Reflektorische Atemthera-
pie und nun auch von ZAR. ZAR (,Zentrale AtemRegula-
tion®) ist eine Gruppe von Physiotherapeuten mit neuem
Behandlungskonzept, welches Aspekte aus unterschiedli-
chen Bereichen zusammenfiihrt, die durch verschiedene
Personen gepragt wurden. Hier einige Beispiele: Dr. Johan-
nes Ludwig Schmitt, Jean Chevalier, Liselotte Briine, Hilla
Maria Ehrenberg, llse Middendorf, Klara Wolf und Prof. Dr.
Volkmar Glaser.

Das multimodale, neurophysiologische Behandlungskon-
zept der ZAR legt sein Hauptaugenmerk ebenfalls auf die
Beeinflussung der Funktion des Zwerchfells als zentralen
Regulationsmechanismus. Dieser zentrale Mechanismus
bietet den Therapeuten einen schnellen neurophysiologi-
schen Zugriff zur Beeinflussung samtlicher Kdrperfunkti-
onen.

AbschlieBend kann ich nur empfehlen, die Reflektorische
Atemtherapie selbst einmal zu erleben und zu spiiren,
was man lber diesen Therapieansatz alles beeinflussen
kann. Anfangs zitierte ich Dr. med. Kenn, der die RAT als
Gesunder erfahren hat und zum Firsprecher geworden
ist. Mir erging es ahnlich und vielleicht ist das Interesse
geweckt, einmal selbst diesen Weg zu gehen.

Corinna Léttrich
Physiotherapeutin mit Spezialisierung in der Atemphysiotherapie
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Auch mit A1ATM Kerzenschein geniel3en — so geht es besser

Als ich vorigen Herbst wahrend eines Café-Be-
suches in schwere Atemnot kam, wunderte
ich mich, was wohl der Ausloser war. Kurz
darauf fiel mir das Magazin ,COPD und
Asthma“ Ausgabe 3/18 in die Hande -
darin ein Artikel Giber die Schadlichkeit
von Kerzen fiir uns Lungenkranke. Im
Café hatten auf jedem Tisch unschul-
dige Paraffin-Teelichter geleuchtet -
und mir ging ein Licht auf.

In dem Artikel wird als Alternative das - fiir
mich nicht wirklich gemiitliche — LED-Lamplein
in der Pseudo-Kerze oder aber die Kerze aus Sojawachs
empfohlen. Sojawachs brennt ruffrei und ist damit auch
fir Lungenkranke geeignet.

Meine Suche nach Sojawachskerzen war nicht beglii-
ckend. Entweder waren die kauflichen Exemplare parfi-
miert (auch wieder ein Unding) oder unbezahlbar.

Daher gab es nur eine LOsung: do it yourself! Auf mei-
ner Sojawachs-Suche wurde ich fiindig in England. Dort
gibt es den Internethandel ,Original Kerzen Bastelshop®
(,original supplies for candles”). Vorteil: Giinstiger Preis
fir Eco-Ware, passende Dochte sowie alles andere Zu-
behor von einem Lieferanten. Als Glaser eignen sich alle
hitzebestdandigen GefaBe, man kann auch fiir wenig Geld
Glaser mitbestellen. Diese kdnnen immer wieder verwen-
det werden. Ist die Kerze abgebrannt, einfach bei 50-60
Grad in den Backofen (mit Backpapier drunter), wenn die
Wachsreste weich sind, diese mit Kiichentuch vollstandig
entfernen und das Glas in die Spiilmaschine geben.

Ich kaufte Wachs in verschiedenen Festigkeitsstufen und
verwandelte meine Kiiche in ein Versuchslabor. Wichtig
ist, dass auch ein passender Docht benutzt wird, da-
mit die Kerze ru3frei brennt. Ich wahlte einen Docht aus
Baumwolle und Papier mit Metallfu3 zur besseren Fixie-
rung fiirim Glas gegossene Kerzen. Die Dicke des Dochtes
sollte dem Durchmesser des Glases angepasst sein. Bei zu
diinnem Docht bildet sich beim Abbrennen sonst ein Tun-
nel (d.h. nur das Innere der Kerze brennt ab und die Flam-
me ist kldaglich), ein zu dicker Docht fiihrt zu Flackern und
damit zu RuBbildung. Auf der Internetseite der genann-
ten Firma ist bei den Dochten der TCR-Serie (die geeig-
net ist flir Sojawachs) die jeweils passende Dochtdicke in
Abhadngigkeit vom Kerzenglas-Durchmesser angegeben.
Daran bitte unbedingt halten.

Ob zugesetzte spezielle Farbstoffe wiederum eine Ru3bil-
dung erzeugen, konnte ich nicht recherchieren. Im Selbst-

versuch hat mir die rote Farbe meiner Weih-
nachtskerzenedition jedoch keine Probleme
bereitet.

Auf Parfimodle und jeglichen eingear-
beiteten Deko-Klimbim (z.B. getrock-
nete Graser, Blumenteile, etc.) sollte
nattirlich verzichtet werden.

Das Vorgehen beim KerzengieBen ist
einfach. Der passende Docht wird an der
Unterseite des MetallfiiRchens mit etwas
Klebewachs im Glas mittig fixiert. (Dieses kann

auch vom Kerzenhandel bestellt werden, es funktio-
niert aber auch ein Mini-Kiigelchen vom billigen Kerzen-
klebewachs aus dem Drogeriemarkt. Das Wachs ist ja un-
ter dem Plattchen und wird nicht mit verbrannt).

Das Uber den Glasrand hinausstehende Dochtende wird
nun vorsichtig um einen Bleistift gewickelt, der auf dem
Glasrand zu liegen kommt. Der Docht sollte nun senk-
recht und mittig im Glas stehen.

Ein alter Kochtopf oder ein dhnliches Schmelzgefall
kommt in einen gréBeren Kochtopf mit Wasser auf den
Herd. Ausreichend Granulat in den Schmelztopf geben
(Die kleinen Kiigelchen fallen beim Schmelzen in sich zu-
sammen). Achtung: Es darf kein Wasser in das Granulat
gelangen. Idealerweise sollte die Temperatur des Wach-
ses mit einem Wachsthermometer kontrolliert werden.
Ist die auf dem Granulatbeutel angegebene Schmelz-
temperatur erreicht, kann etwas fliissige Kerzenfarbe un-
tergeriihrt werden. Sparsam verwenden, das Zeug farbt
sehr intensiv. Zum GieRen in grofRere Kerzenglaser kann
aus dem Schmelztopf direkt eingefiillt werden. Die GieR3-
temperatur liegt ca. 5-10 Grad unter der Schmelztempe-
ratur, d.h. kurz etwas abwarten, bevor gegossen wird. Fiir
schmalere Kerzenglaser habe ich von einer ausgedien-
ten Getrankedose mit einer stabilen Schere den oberen
Deckel entfernt und mit leichtem Druck die Dose etwas
deformiert. Das leicht abgekiihlte Wachs kann gut in so
eine Dose und uber die ,Tiille“ in kleinere Glaser gegos-
sen werden. Vorteil der Dose: Alles was zum Wachsgiel3en
verwendet wird, ist nachher fiir nichts anderes mehr so
wirklich appetitlich zu gebrauchen. Die Dose kann spater
einfach entsorgt werden. Ein altes Milchkannchen ist na-
tirlich komfortabler.

Bei hitzeempfindlichen Handen ggf. zum Anfassen einen
Topflappen o0.4. verwenden. Da das Sojawachs extrem
fettig ist, wird die GefalRoberflache auch sehr glitschig,
wenn etwas Material daneben geht. Daher ist es auch fiir
den Halt besser, ein Tuch o0.4. zu verwenden.
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Verschiedenes

Die Kerzen anschlieBend gut trocknen lassen, den Docht
vom Bleistift abwickeln und auf ,normale“ Dochtlange
zuriickschneiden.

Die Kerze sollte immer so lange brennen, dass die ganze
obere Flache des Wachses geschmolzen ist. Zum Loschen
der Kerze den Docht sehr vorsichtig in das fliissige Wachs
tauchen (Achtung: die Dochte brechen relativ leicht) oder
- wenn gepustet oder mit Kerzenldscher geloscht wird,
sofort den Docht mit feuchten Fingern vom Nach-Qual-
men abhalten. Statt Streichhdlzern besser ein Stabfeuer-
zeug nehmen, wir wollen Qualm sparen.

Die Kerzen brennen extrem lange und haben eine sehr
schone Flamme.

Fir Teelichte ist es einfacher, Glasteelichtformen als die-
jenigen aus Metall zu verwenden. Der Docht 16st sich lei-
der recht leicht von der Metallform und schwimmt dann
beim Brennen in der Kerze. Damit ist das Thema brennen-
de Kerze dann erledigt. Vielleicht habe ich aber auch nur
irgendetwas falsch gemacht?

Fiir gegossene Kerzen ist es nach meinen Versuchen egal,
welche Harte das Wachs hat. Das preiswertere weichere
Wachs brennt genauso gut wie das teurere hartere.

Meine Versuche mit dem Ziehen von schmaleren Kerzen
funktionierten nur mit dem harteren Wachs. Leider habe

"

I

ich keine Dochte zum Ziehen gefunden, die auf Soja-
wachs abgestimmt sind.

Mein Projekt ,Weihnachtsbaumkerzen aus Sojawachs”
war optisch ein Genuss - solange die Kerzen noch nicht
angeziindet waren bzw. gerade eben brannten. Die gezo-
genen Kerzen brannten extrem schnell ab und tropften
flirchterlich. Da ich schon damit gerechnet hatte (ver-
schiedene zuvor durchgefiihrte Versuche hatten mich
vorgewarnt) hatte ich den FuBboden mit ausreichend un-
durchlassiger Unterlage versehen und die ,,guten” Kugeln
auBerhalb der Reichweite des Wachsinfernos aufgehangt.
Der Baum sah nachher aus, als ob eine Ketchupflasche ex-
plodiert ware. (Die Kerzen waren rot....). Vorteil: Das Soja-
wachs liel3 sich ganz leicht abpulen, als es etwas gehartet
war. Damit war die ganze Familie beschaftigt und wir ha-
ben selten so viel gelacht an Weihnachten. Damit ist das
Thema Kerzenziehen fiir den Tannenbaum fiir mich been-
det und ich zeige hier nicht den miihsamen Herstellungs-
vorgang. Nachstes Jahr dann eben doch nur elektrisch...

So, nun wiinsche ich allen Kerzenfreunden erfolgreiches
Nachbasteln und eine schone stimmungsvolle Zeit im

Kerzenschein.
Heike Isensee

PS: Wer noch Fragen oder Tipps hat: Gerne an shg.regi-
onstuttgart@alphai-deutschland.org

Schritt fiir Schritt zur eigenen Sojawachskerze

Das verwendete Granulat Fixierung des Klebepunktes
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23.-25.04.2021 in Gottingen
Am Wochenende 23. - 25.04.2021 mochten wir gemeinsam
mit Ihnen das Jubildaum feiern. Die Planungen laufen ...
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Alpha-1 & die Psyche

Kluge Patienten fragen ihren Arzt oder Apotheker

Gerade Patienten mit seltenen Erkrankungen wie Alpha-1-Antitrypsinmangel kennen das: nach
einem wichtigen Arzttermin verlassen Sie das Sprechzimmer verunsichert und ratlos. Wie konnen
Patienten dazu beitragen, ihre offenen Fragen, ihre Zweifel oder Unsicherheiten in der Kommuni-
kation mit ihren Behandlern anzusprechen und zu klaren?

Stress macht den kliigsten Patienten dumm

Ob bewusst oder unbewusst: fiir die meisten Patienten
(nicht nur fiir Alpha-1-Patienten) bedeuten wichtige
Arztgesprache Stress. Wenn es um auffdllige Befunde,
schwerwiegende Diagnosen oder weitreichende Thera-
pieempfehlungen geht, feuert die Amygdala, unser Ge-
fahrenabwehrsystem im Gehirn. Amygdala ist lateinisch
und bedeutet: Mandelkern - benannt nach der anatomi-
schen Form dieser Struktur. Die Amygdala schaltet den
Korper bei Stress automatisch auf Kampf, Flucht oder To-
tenstarre.

Die Auswirkungen dieser automatischen Reaktion auf die
Informationsverarbeitung sind fatal:

Unser Vermeidungssystem fahrt hoch. ,Nichts wie
weg!“ lautet die Devise. Die Folge: Informationen
werden ausgeblendet, analytische Fahigkeiten wer-
den reduziert.

Die Aufmerksamkeit konzentriert sich auf die Bedro-
hung statt auf die Ldsungsméglichkeiten. Uberstiirz-
te, uniiberlegte Handlungen konnen die Folge sein,
da wichtige Informationen (ibersehen werden.

Studien belegen: unter Stress fallt das Verarbeitungs-
system fiir Sprache rasch aus. Unser Sprachprodukti-
onssystem funktioniert allerdings weiter. Auch diese
Kombination ist fatal: Patienten unter Stress reden
moglicherweise viel, verstehen aber kaum etwas.

Fazit:

Der grofte Teil der Informationen in einem Arzt-Pa-
tienten-Gesprach wird unter Stressbedingungen gar
nicht angenommen.

Nur Bedrohliches wird wahrgenommen und automa-
tisch mit einer eher ungiinstigen Reaktion verbunden
(Kampf, Flucht, Totenstarre).

Beurteilen, Abwagen und Entscheiden werden er-
schwert.

Perfekt funktioniert nur das emotionale Gedachtnis:
Angst, Panik, Unsicherheit werden mit der Situation
verknlipft und gespeichert.

Keine giinstige Ausgangslage fiir eine gelingende Arzt-
Patienten-Kommunikation!

Gebrauchsanweisung fiir Behandler
Inzwischen setzen sich die oben beschriebenen Erkennt-
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nisse erfreulicherweise in den Ausbildungsordnungen fiir
Gesundheitsberufe immer mehr durch. Kommunikations-
Seminare sind fester Bestandteil des Medizinstudiums.

Deshalb kennen Arzte in der Regel die Grundlagen zur In-
formationsvermittlung unter Stress, z. B. in Anlehnung an
Aaron Antonovskys Konzept der Salutogenese.

1. Vermittle Informationen klar, kurz und knapp.
So kann man in den ,Gehirnspalt“ von Patienten un-
ter Stress eindringen.

Vermittle den Sinn des Geschehens. So konnen
Patienten sich auch flir schwierige Wege (invasive Di-
agnostik, aggressive Therapie, Palliativbehandlung)
offnen.

Vermittle die Gestaltungsmaoglichkeiten. So fiih-
len sich Patienten weniger hilflos und ausgeliefert
und sind eher in der Lage, aktiv etwas zur Bewalti-
gung beizutragen.

Im Idealfall sitzen Patienten also einem Behandler mit
diesen hilfreichen Kommunikations-Kompetenzen ge-
geniiber und verlassen das Sprechzimmer informiert, be-
ruhigt und gestarkt.

Die Arzt-Patienten-Beziehung ist allerdings keine Ein-
bahnstralle: kluge Patienten ibernehmen ihren Teil der
Verantwortung dafiir, dass Arzttermine auch unter Stress-
bedingungen zu einem Gesprach auf Augenhdhe werden.

Den Hiirdenlauf bewaltigen

Wenn Sie als Patient Ihre Verantwortung Gbernehmen
wollen, miissen Sie in der Regel drei Hiirden tiberwinden:
1. die psychologische Situation als Patient

2. die medizinische Fachsprache

3. die Wissensliicken

1. Die psychologische Situation als Patient

Der Patient im Schlafanzug liegend — der Chefarzt mit der
gesamten Visiten-Mannschaft am FuRende des Kranken-
bettes: in dieser psychologischen Ausgangslage ist eine
Kommunikation auf Augenhdhe — im wahrsten Sinne des
Wortes — kaum vorstellbar.

Aber auch nicht unmoglich, wenn Sie als Patient tiber ausrei-
chend Selbsterkenntnis verfiigen. Dazu miissen Sie aufmerk-
sam ,,in den Spiegel schauen” und sich selbst gegentiber ehr-
lich Rechenschaft (iber die folgenden Fragen ablegen:



Den Hiirdenlauf bewailtigen

Wenn Sie als Patient lhre Verantwortung tibernehmen wollen,
miissen Sie in der Regel drei Hiirden tiberwinden:

Die
psychologische
Situation
als Patient

Die
Wissens-
liicken

Die

medizinische
Fachsprache

Kennen Sie lhre zuversichtlichen, lhre angstlichen,
lhre verniinftigen und lhre spontanen Personlich-
keitsanteile?

Wissen Sie, wie Sie unter Stress normalerweise re-
agieren?

Wissen Sie auch, wie Sie lhr Verhalten im Sinne einer
gelingenden Arzt-Patienten-Kommunikation unter
Stress verandern kénnen?

Fallt Ihnen diese Selbsteinschatzung schwer? Dann tau-
schen Sie sich mit einer vertrauten Person (iber diese Fra-
gen aus und achten Sie gut darauf, ob Selbstwahrneh-
mung und Fremdwahrnehmung libereinstimmen.

2. Die medizinische Fachsprache

Fachchinesisch (,bihilare Lymphadenopathie®) sollten Sie
Ihrem Behandler nicht durchgehen lassen. Wenn die Lymph-
knoten zwischen den Lungenfliigeln beidseits vergroBert
sind, sollte er das auch so beschreiben kénnen.

Bitten Sie den Behandler (am besten schon bei Beginn
des Gespriachs) um eine einfache und verstandliche
Sprache - und gehen Sie mit gutem Beispiel voran.

3. Die Wissensliicken

Kluges Fragen will gelernt sein, wenn Sie als Patient mehr In-
formationen benoétigen. Unter Stressbedingungen mit redu-
ziertem Sprachverstandnis kann das Gehirn am ehesten mit
Ja-Nein-Fragen umgehen.

Versuchen Sie also zunachst Fragen, die mitJa oder Nein
beantwortet werden konnen, z. B. in einem Gesprach
Uber eine nebenwirkungsreiche Therapie: ,Wiirden Sie
diese Therapie Ihrer Mutter empfehlen?”

Erst wenn Sie sich sicherer flihlen, gehen Sie zu offenen
W-Fragen Uiber: ,Was bedeutet diese Therapie fiir mei-
nen Alltag?“

Die Segel setzen

Ein Arzt-Patienten-Gesprach unter Stressbedingungen
lasst sich mit einer Segeltour bei schwerer See verglei-
chen. Am glimpflichsten davon kommen Sie, wenn Sie als
Patient wissen, wie Sie bei Sturm die Segel setzen miissen.

Aus folgenden ,Segeln“ kdnnen Sie wahlen:

ein vertrauter Mensch als Begleitung

eine detaillierte Checkliste als Vorbereitung
Wenn-Dann-Plane fiir kritische Gesprachssituationen
eine Bedenkzeit vor weitreichenden Entscheidungen
ein neuer Termin fiir eine optimalere Gesprachssitu-
ation

Idealerweise sind Sie in der Lage, alle Segel bei Bedarf
einzusetzen. Manchmal reicht allerdings bereits ein ge-
schicktes Mandver zur rechten Zeit, um den Stress zu
mindern.
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Zum Beispiel ein Wenn-Dann-Plan

Ein Wenn-Dann-Plan ist auch unter Stress abrufbar, wenn
Sie ihn vor dem Arzttermin schriftlich fixieren, nach dem
Schema: ,,Wenn (A) passiert, dann mache ich (B).“



Alpha-1 & die Psyche / In eigener Sache

Bei (A) sollen sowohl duflere (Gesprdachssituation) als
auch innere Faktoren (Patienten-Typ) beriicksichtigt wer-
den, die dem gewiinschten Verhalten (B) in die Quere
kommen kénnen.

Den Wenn-Dann-Plan schreiben Sie mehrmals auf, da-
mit sich lhr ,Unterbewusstes” das gewliinschte Verhalten
merken und es auch unter Stress abrufen kann.

Beispielsweise konnen Sie fiir das Gesprach mit einem
Arzt unter Zeitdruck die folgenden Schritte formulieren:

~Wenn der Arzt wegen Zeitdruck meine Fragen ab-
blockt, dann atme ich tief durch (erinnern Sie sich an
die S.T.0.P.-Ubung?) und sage: Herr Doktor, ich bin

Ublicherweise erst beruhigt, wenn ich eine Antwort
auf meine Fragen habe.“

»,Wenn der gestresste Arzt nicht auf meine Bemerkung
reagiert, dann atme ich wieder tief durch (S.T.0.P.)
und frage meinerseits: Kbnnen Sie mir einen zusatzli-
chen Termin anbieten, damit wir mehr Zeit fiir meine
Fragen haben?“

Das sind ein paar Hinweise, wie Sie als kluge Patienten zu
einer gelingenden Arzt-Patienten-Kommunikation bei-
tragen kdnnen. Ich wiinsche lhnen Mut zum ersten Schritt!

Ihre Monika Tempel
Wissenschaftlicher Beirat
(Bereich Krankheitsverarbeitung, Psyche, Angehérige)

DSGVO in unserem Verein

Liebe Mitglieder von Alpha1 Deutschland e.V.,

das Thema DSGVO entwickelt sich in unseren Veroffentli-
chungen langsam zu einem Dauerbrenner. Leider!

Seit dem Start im Mai 2018 haben wir alle in mehreren
Journalen, auf unserer Homepage und in Gottingen ein-
dringlich gebeten, uns die DSGVO-Erklarung abzugeben.
Wir haben auch immer wieder erklart, dass wir Sie, wenn
Sie uns diese Erklarung nicht abgeben, in absehbarer Zeit
nicht mehr in unserem Verein verwalten diirfen.

Aktuell haben wir jetzt eine Quote von ca. 50%! Das be-
deutet, dass nur jeder zweite von unseren 852 Mitglie-
dern uns derzeit erlaubt, ihn auch in unserer Datenbank
zu flihren. Das ist nicht genug!

Auf der Gruppenleitertagung Ende Oktober haben wir
mit unseren Gruppenleitern besprochen, dass sie bei den
Mitgliedern ihrer SHGs noch einen Aufrufversuch starten.
Damit die Gruppenleiter nicht so viele Mitglieder anrufen
miissen, bitten wir Sie noch einmal ganz herzlich: Fiillen
Sie das Formular aus und schicken es an mitgliederver-
waltung@alphal-deutschland.org oder per Post an die
angegebene Adresse.

24

Wer keines mehr hat, findet es schnell auf unserer Website
unter:

"Uber uns" -> "Mitglied werden" nach unten scrollen und
dort gibt’s die Downloads.

Bei Unsicherheit kann unter der o.a. E-Mailadresse auch
nachgefragt werden, ob man bereits unterschrieben hat.

Also, nicht zogern, gleich erledigen!
Vielen Dank.

Ihr Vorstand
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Ergebnisse der Umfrage: Alpha-1 und Krebserkrankungen

Im zuriickliegenden Jahr hat Alpha1 Deutschland in einer
Umfrage Erkenntnisse zu potenziellen Zusammenhangen
zwischen Alpha-1 und Krebserkrankungen gesammelt.
Nachfolgend informieren wir Sie (iber die Ergebnisse:

Von den 170 Umfrageteilnehmern leiden 91 Prozent am
Alpha-1-Antitrypsinmangel. Dem Genotyp PiZZ gehoéren
mit 73 Prozent die meisten Alpha-1-Patienten an. Die
Teilnehmer der Umfrage sind tendenziell in den héheren
Altersverteilungen zu finden: 31 Prozent der Umfrageteil-
nehmer sind zwischen 51 und 60 Jahren, 28 Prozent sind
zwischen 61 und 70. Bei der Geschlechterverteilung gab
es nahezu einen Gleichstand - 48 Prozent der Teilnehmer

Sind Sie vom Alpha-1-Anti-
trypsinmangel betroffen?

anderer Typ: 5%

n=170

Werden Sie substituiert?

Welcher Genotyp?

Erhielten Sie jemals eine
Krebs-Diagnose?

sind weiblich, 52 Prozent mannlich. Substituiert wird et-
was Uber die Halfte der Befragten (56%).

An Krebs leiden 16 Prozent der Umfrageteilnehmer. Die
haufigste Krebsart ist hierbei mit 38 Prozent der Haut-
krebs gefolgt vom Lungenkrebs (21%).

48 43
27
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Sind Sie mannlich oder
weiblich?

n=154 n=153

Welche Krebsart wurde
diagnostiziert?

Prostatakrebs: 13%
Brustkrebs: 8%

Andere
21%

Hautkrebs
38%

n=24
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Haben Alpha-1-Antitrypsinmangel-Erkrankte eine geringere
Anfalligkeit fur die Entwicklung von Krebs?

Der Zusammenhang zwischen Entziindungen und der
Entstehung von Krebs ist bekannt. Allerdings gehen nicht
alle Entziindungszustande mit einem erhdhten Krebsri-
siko einher. So zeigen beispielsweise Patienten mit aller-
gischen Erkrankungen, rheumatoider Arthritis oder Myo-
karditis (Herzmuskelerkrankungen) kein erhdhtes Risiko
fir die Entwicklung einer Krebserkrankung. Somit stellt
sich die Frage, warum bestimmte anhaltende entziindli-
che Zustande die Krebsentstehung fordern, andere aber
nicht.

Erhohte Konzentrationen von Akutphasenproteinen sind
oft mit einer schlechteren Prognose fiir bosartige Tumo-
re verbunden (1). So spielt Alpha-1-Antitrypsin (AAT) als
Akutphasenprotein ebenfalls eine Rolle bei der Krebsent-
stehung. Friihere Studien haben gezeigt, dass AAT am
Metastasenwachstum verschiedener Krebsarten betei-
ligt ist, darunter bei Eierstock-, Hals-, Darm-, Brust- und
Lungenadenokarzinomen (Erlauterungen unter https://
www.lungenaerzte-im-netz.de/krankheiten/lungen-
krebs/krankheitsbild/).

Erhéhte Serumspiegel von AAT wurden bei Patienten mit
Karzinomen u.a. in Bauchspeicheldriise, Prostata, Ge-
barmutterhals, Eierstock, Brust, Hodgkin-Lymphom und
Kehlkopf festgestellt und als niitzliche Faktoren fir die
Prognose vorgeschlagen. Im Einklang damit bestatigten
unsere eigenen Ergebnisse von mehr als 300 Patienten
mit nicht-kleinzelligem Lungenkrebs, dass hohere Se-
rumspiegel von AAT prognostisch fiir den schlechteren
Verlauf der Erkrankung sind (2). Warum ist das so? Als
Reaktion insbesondere auf entziindliche Reize exprimie-
ren verschiedene Krebszellen das AAT-Protein. In friiheren
Untersuchungen konnten wir zeigen, dass AAT die Mig-
ration, Invasivitat und Lebensfahigkeit von Lungenkrebs-
zellen signifikant verstarken kann (2).

Wie sieht es bei Personen mit angeborenem AAT-Mangel
aus? Ein schwerer AAT-Mangel ist ein Risikofaktor fiir die
Entwicklung von Leberkarzinomen. Dies geschieht durch
angehaufte Polymere des fehlgefalteten AATs und einer
unzureichenden Regeneration der Leberzellen. Daten aus
dem schwedischen AATM-Register zeigen die Leberzell-
krebsdiagnose bei 32 von 1.595 Personen mit PiZZ (3),
was einem Anteil von 2% entspricht. Nach Schatzungen
im Jahr 2012 liegt die Haufigkeitsrate fiir Leberzellkrebs
pro 100.000 Einwohner in Nordeuropa bei 4,6 Fallen, in
Stideuropa bei 9,5 Fillen und in Nordamerika bei 9,3 Fal-
len, je nach Studie.

Andere Berichte zeigen, dass Menschen mit AAT-Mangel
im Allgemeinen ein geringeres oder kein erhohtes Risi-
ko fiir die Entwicklung von Lungen- und wahrscheinlich
auch anderen Krebsarten haben. So belegen beispielswei-
se Ergebnisse einer Querschnittsuntersuchung unter 720
AAT-Mangel Personen des Alpha-1 Foundation Research
Registry an der Medical University of South Carolina, dass
nur bei 8 (1,1%) von ihnen Lungenkrebs diagnostiziert
wurde (4).

Im Einklang damit steht der Vergleich von 1.585 PiZZ Pro-
banden aus dem schwedischen AATM-Register und 5.999
Menschen der Kontrollgruppe. Dieser hat gezeigt, dass
krebsbedingte Todesfalle bei PiZZ-Personen mit 11% sel-
tener waren als in der Kontrollgruppe mit 33%. Auf das
Lungenkarzinom als Todesursache entfielen 1% der Falle
bei PiZZ-Personen und 4% bei der Kontrollgruppe (5).

Anfang 2019 versandte die Patientenorganisation Alpha1
Deutschland eine Umfrage an ca. 400 PiZZler, um Infor-
mationen lber mogliche Krebsdiagnosen zu sammeln.
Insgesamt 111 Personen (62 Manner und 45 Frauen im
Alter zwischen 31-90 Jahren) beantworteten die Umfra-
ge. Von diesen 111 erhalten 82 (73,9%) eine ATT-Subs-
titutionstherapie, 29 (26,1%) werden nicht substituiert.
Insgesamt berichteten 20 Teilnehmer (18%) (iber eine
Krebsdiagnose (Abbildung 1).

Schematische Darstellung von Krebsarten

N=111
N = 91 ohne Krebs-
erkrankung
4 Andere
Krebsarten
2 Brustkrebs
3 Prostata-
krebs

Abbildung 1. Schematische Darstellung von Krebsarten bei 111 Personen
mit PiZZ auf der Grundlage der Umfrage von Alpha1 Deutschland.
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Die aktuelle Literatur und unsere eigenen Beobachtungen
deuten darauf hin, dass ein AAT-Mangel mit einem gerin-
geren Risiko fiir die Entstehung von Krebs verbunden sein
konnte. Allerdings sind groRe, prospektive (die weitere
Entwicklung betreffende) Studien, sowieStudien, die die

Zusammenfassung

o

Beziehungen von AAT-Genvarianten und Krebs untersu-
chen, erforderlich, um die Rolle von AAT bei der Entste-
hung und dem Verlauf einer Krebserkrankung zu bestim-

men.
Sabina Janciauskiene, Marion Wilkens

Es besteht ein Zusammenhang zwischen Entziindungen und Krebs
Erhohte AAT-Werte deuten auf einen schlechteren Verlauf bestimmter Krebsarten hin
Krebszellen konnen die Produktion von AAT erhohen, insbesondere,

wenn entziindliche Prozesse auftreten
PiZZler haben haufiger Leberzellkrebs

PiZZler haben seltener Lungenkrebs und wahrscheinlich auch andere Krebsarten
Die Auswirkungen der AAT-Substitution bei der Krebsentstehung ist bisher unbekannt
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Selbsthilfegruppenleiter finden allgemein kaum
Nachfolger, so die Meldung aus vielen Gruppen und

Vereinen - nicht so bei uns!

Wir hatten in diesem Jahr einige Wechsel und mdéchten
uns erst einmal bei denen bedanken, die ihr Amt (sicher
schweren Herzens) abgegeben haben.

Liebe Heike Wehlmann, liebe Eleonore Mackeben, viele
Jahre habt ihr mit eurer frohlichen Art bei den Gruppenlei-
tertreffen teilgenommen und vor allem auch eure Grup-
pen ,im Griff* gehabt. Viel Wissen um die Erkrankung und
natirlich viel Wissen um die Bewaltigung des Alltags mit
Alpha-1 habt lhr in die Gruppen getragen. Wir sind si-
cher, dass wir auch weiterhin auf euren Erfahrungsschatz
zuriickgreifen dirfen und verstehen nur zu gut, dass die
Kraft irgendwann besser eingeteilt werden muss, dann
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macht es Sinn, Arbeiten abzugeben. Das gleiche gilt auch
fir Andrea Kleinert, nur ist Andrea nicht freiwillig gegan-
gen, sie verstarb viel zu frih.

Fiir Heike Wehlmann ist Marion Deter mit in die Grup-
penleitung der SHG Hamburg eingestiegen, Marion hat
bereits ihren Mann Uwe bei vielen Arbeiten unterstiitzt,
so liegt es nahe, dass die beiden es nun auch offiziell
gemeinsam machen. Die Weser-Ems Gruppe wollte sich
gerade auflosen, als Lothar Renken-Nickel sich meldete.
Gerne macht er nun gemeinsam mit Marianne Junk weiter
und voller Tatendrang scharren die beiden mit den Hufen.
Die Gruppe Sachsen/Sachsen-Anhalt hat sich Unterstiit-
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zung durch Dietmar Hauke geholt und auch er hat spa-
testens nach dem Gruppenleitertreffen viele Ideen im
Gepack und wird gemeinsam mit Udo Held die Gruppe
weiterfiihren. Die Gruppe in Berlin-Brandenburg leitet
nun Peter Hiibner, es bleibt die Unterstiitzung durch Petra
Netzel. An dieser Stelle auch ein herzliches Dankeschon
an Rainer Bennstein, der die Gruppe nach vielen Jahren
abgegeben hat.

Ein Wechsel ist immer auch eine Chance, Gutes der Ver-
gangenheit zu bewahren und zu libernehmen aber auch

neue Ideen und Impulse in die Gruppen zu bringen.
Danke an alle, die (ibernehmen! Euch wiinschen wir im-
mer viel SpaB bei Euren ehrenamtlichen Tatigkeiten und
viel Unterstiitzung durch die Gruppenmitglieder.

Und ein ganz grof3es Dankeschon an alle, die viele Jah-
re Zeit investiert haben und so vielen Alphas geholfen ha-
ben, ihren Alltag ein wenig zu verbessern.

Passt auf euch auf und bleibt uns noch lange erhalten.

Marion Wilkens

Der Schwerbehindertenausweis bietet viele Vorteile

Besserer Kiindigungsschutz am Arbeitsplatz, Parken auf
Behindertenparkplatzen, verbilligt beziehungsweise um-
sonst Bus- oder U-Bahn-fahren, moglicherweise auch mit
Begleitperson, Steuerermafligungen — der Schwerbehin-
dertenausweis bietet viele Vorteile. Details dazu und auch
zu den Antragen nannte nun Norbert Marx, zustandiger
Referatsleiter bei der rheinland-pfalzischen Landesre-
gierung, auf einer Patientenveranstaltung von Grifols in
Mainz, an der auch viele Mitglieder der Selbsthilfegruppe
Rhein-Main-Nahe teilnahmen.

Als behindert gelten Menschen, die so beeintrachtigt sind,
dass sie langer als 6 Monate nur eingeschrankt gleichbe-
rechtigt am gesellschaftlichen Leben teilhaben kdnnen,
so der Experte unter Berufung auf das neunte Sozialge-
setzbuch.

Marx sagte, aufgrund der hohen Antragszahl einerseits
und der SparmalRnahmen in den offentlichen Haushal-
ten andererseits sei mit langen Wartezeiten bei der Be-
arbeitung der Antrage zu rechnen. Antragssteller konn-
ten das Verfahren aber beschleunigen. Dazu sollten alle
arztlichen Unterlagen sowie Bescheinigungen iber Kran-
kenhausaufenthalte und Reha-MaBnahmen dem Antrag
beigefiigt werden. Vorrangig behandelt wiirden Antrage
mit einem Vermerk, dass der Arbeitsplatz gefahrdet sei.
Wahrend der Schwerbehindertenausweis nur bei einem
Grad der Behinderung (GdB) von mindestens 50 Prozent
ausgestellt wird, konnen sich Arbeitnehmer bei der Ge-
fahreines Arbeitsplatzverlusts bereits bei 30 oder 40 Pro-
zent gleichstellen lassen. Fiir sie gilt dann der erweiterte
Kindigungsschutz, dariiber hinaus haben sie aber keine
Vorteile.

Diese gibt es bei mindestens 50 Prozent GdB Uber den
Schwerbehindertenausweis. Dazu bewertet die medizini-
sche Abteilung der Behorde die einzelnen Behinderungen.
Mal3geblich istimmerdie schwerste Behinderung. Ihr Grad
wird allerdings erh6ht, wenn sich eine weitere Behinde-
rung direkt auf diese auswirkt. So kann ein Wirbelsaulen-
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Dr. med Mithat Koca, Lungenfacharzt aus Offenbach (links) und Herr
Norbert Marx vom Landesamt f. SJV Mainz (rechts)

schaden mit einem GdB von 20 Prothesen im Hiift- und
Kniebereich mit einem GdB von 40 auf einen Gesamt-GdB
von 60 erhdhen, denn der Wirbelsaulenschaden schadigt
die Gelenke weiter. Ohne direkten Bezug zwischen den
Behinderungen gibt es dagegen im Regelfall weder eine
Addition noch eine Hoherstufung.

,Dartiber hinaus hangen die Vergiinstigungen auch von
den Merkzeichen ab“, so Marx. Diese sind als Buchstaben
oder liber farbliche Markierungen im Schwerbehinderten-
ausweis enthalten. Am meisten verbreitet ist das Kenn-
zeichen G fiir Gehbehindert. Voraussetzung: 2 Kilometer
sind nicht mehr in einer halben Stunde zu Fu3 zu bewal-
tigen. Bei drastisch weitergehenden Einschrankungen
der Gehfahigkeit ist aG vorgesehen, es steht fiir aulerge-
wohnliche Gehbehinderung. Als eine Voraussetzung muss
ein ,mobilitatsbezogener Gdb von insgesamt 80 vorlie-
gen. Daneben gibt es noch andere Merkzeichen wie H fiir
Hilflos, BI fiir Blind oder Gl fiir Gehorlos. B berechtigt zur
Mitnahme einer Begleitperson in 6ffentlichen Verkehrs-
mitteln, RF zur ErmaBigung der Rundfunkgebiihren.

Eine kleine Chance auf Vorteile neben dem erweiterten
Kiindigungsschutz gibt es allerdings auch bei einem Be-
hinderungsgrad von 30 oder 40: Wenn bereits ein solcher
GdB zu einer dauernden Einbuf3e der korperlichen Beweg-
lichkeit fiihrt, gibt es eine ErmaRigung bei der Lohn- und
Einkommenssteuer.



»E-Zigaretten sind die neue Seuche*

Den anderen Teil der Veranstaltung bestritt der Offenba-
cher Lungenfacharzt Mithad Kocka zum Thema Bronchi-
ektasen. ,Bei Infekten sollten Betroffene Ruhe bewahren,
die Krankheit auskurieren und keinen Sport treiben®, sag-
te er. Der Schleim sollte mdglichst schnell iber schleim-
I6sende Medikamente aus den Bronchien abtransportiert
werden, so seine Empfehlung. Giinstig wirkten sich auch
Hilfsmittel zur Erweiterung der Atemwege wie die so ge-
nannte Flatter aus. Sollte der Auswurf bei Husten nicht
hell, sondern griin-gelb sein, dann sei eine Behandlung
mit einem Antibiotikum angebracht.

o

Kocka wies auch auf die Gefahren des Rauchens hin. ,Ent-
gegen der langlaufigen Meinung erholt sich die Lunge
nach einem Rauchstopp nicht mehr“, sagte er. lhre Leis-
tungsfahigkeit nehme danach allerdings nur noch so
langsam ab wie bei einem Nichtraucher, aber eben von ei-
nem schlechteren Niveau aus. Mit Sorge sieht er, dass sich
E-Zigaretten zur ,,neuen Einstiegsdroge fiir den normalen
Tabakkonsum entwickeln®. ,E-Zigaretten sind die neue
Seuche“, so der Lungenspezialist.

Herbert Rude

Risiken von E-Zigaretten ...

... im Dampf
Risiko.der Nikotinsucht, sowie
einer Uberdosierung von Niko-
tin beiselbstgemischten Liquids
mglw. Reizungen, Unvertrag-
lichkeit, Allergien durch Aro-
men, Additive oder Verunreini-
gungen
Hinweis auf krebserregende
Substanzen wie Formaldehyd,
die durch Uberhitzung im Ver-
dampfer entstehen kdnnen

... im Liquid

Fehlende

z.B.

Hohes Vergiftungsrisiko bei
nikotinhaltigen Liquids, insb. fiir
Kinder, durch Verschlucken oder
die Aufnahme (iber die Haut
beim Verschiitten

Infor-

mation / fehler-

hafte Deklaration

bzgl. derInhaltsstoffe
vermeintlich
nikotinfreier Produkte

... bei Kartuschen

Fehlende Information / feh-
lerhafte Deklaration bzgl. der
Inhaltsstoffe z.B. vermeintlich
nikotinfreier Produkte
Mogliches  Vergiftungsrisi-
ko bei nikotinhaltigen Liquid-
Kartuschen beim Verschlucken
(insb. bei Kindern)

Quelle:
Bundesinstitut fiir Risikobewertung

Juli 2019: Jakobsweg-Wanderung von Koln nach Trier

Nach dem groBen Erfolg auf dem spanischen Jakobsweg
und den vielen Anfragen nach einer Wiederholung auf
dem deutschen Jakobsweg, hatte ich mich entschlossen,
eine Wanderung von KoIn nach Trier anzubieten.

SchlieB8lich hatten sich acht spanische und fiinf deutsche
Mitwanderer angemeldet, die einen Teil des deutschen )a-
kobswegs kennenlernen wollten.

Mit einem Kleinbus und einem PKW machten wir uns
auf die kurze Fahrt nach Euskirchen. Von dort sollte die
Wanderung beginnen. Zwei Gruppen waren schnell ge-
bildet, denn gerade die Spanier waren geiibte Wanderer.
Unter den dreizehn Wanderern befanden sich fiinf PiZZ-
Erkrankte und mehrere MZ-Alphas.

Von Euskirchen aus wanderten wir nach Bad Miinste-
reifel. Die Spanier waren sehr (iberrascht von den vielen
wunderschonen Wanderwegen durch die bergige Eifel.
Andrea und ich wanderten in Gruppe zwei mit, denn wir
mussten die beiden Autos zum Zielpunkt bringen. Von
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dort kehrten wir taglich nach Euskirchen zuriick.

Gewundert haben wir uns alle Giber die Einsamkeit unter-
wegs. Auf dem Jakobsweg in Spanien gab es viele Mog-
lichkeiten der zwischenzeitlichen Einkehr. In der Eifel gab
es einfach keine einzige Kneipe unterwegs. Selten konn-
ten wir zusatzliches Wasser besorgen. Einmal haben wir
in einem Ort einfach wildfremde Leute im Hof angespro-
chen, ob sie nicht vielleicht ein kaltes Bier fiir uns hatten.
Sie waren sehr nett, luden uns auf die Gartenterrasse ein
und wir erfrischten uns bei guten Gesprachen mit unseren
Gastgebern.

Nach drei interessanten Wandertagen wechselten wir in
ein Hotel in Priim. Die Strecken, die die Spanier laufen
wollten, wurden immer langer. Am letzten Tag liefen sie
24 Kilometer. Wir in Gruppe 2 waren schon mit 12 Kilo-
metern zufrieden.

Wir hatten dort fast drei Besucher. Ein Mitwanderer des
spanischen Jakobswegs besuchte uns abends mit sei-
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Gut gelaunt hat man sich der Herausforderung gestellt
ner Enkelin in Priim, wo eigentlich auch Frau Dr. Som-
merwerck aus KOIn hatte ankommen sollen. Sie musste
leider kurzfristig aus beruflichen Griinden absagen. Sonst
ware sie einen halben Tag mit uns gelaufen.

Auch das Wetter spielte in der Zeit sehr gut mit. Bis auf
einen Regenmorgen schien die Sonne jeden Tag und die
Temperaturen blieben Gott sei Dank bei 25 Grad stehen.
Die Chemie in der Gruppe stimmte immer, wir haben
viel gelacht und Sprachmissverstandnisse wurden durch
Google Translate ausgeglichen. Bis nach Trier haben wires
leider nicht mehr ganz geschafft.

Am letzten Tag fuhren wir nach KoIn und unsere Nachba-

rin Renate war sehr gern bereit, eine Stadtfiihrung durch
Ko6In zu machen. Einige lieBen sich nicht nehmen, noch

SHG Region Stuttgart:

auf den Kolner Dom zu steigen.

Nach einem leckeren Abendessen im Brauhaus Friih ha-
ben wir noch lange zusammengesessen. Unsere Whats-
App-Gruppe gibt es immer noch und wir schreiben uns
regelmafig.

Beim Abschied haben sich alle fiir das nachste Jahr auf
eine weitere Wanderung auf dem Jakobsweg eingeschwo-
ren. Im Jahr 2020 soll es von Porto in Portugal in Richtung
Santiago de Compostela gehen.

In diesem Sinne wiinschen wir uns fiir das nachste Jahr

alle einen BUEN CAMINO.
Bernd Dobbert, SHG Ko6In

Patientenveranstaltung CSL Behring am 21.09.2019

Fir den 21. September hatte die Firma CSL Behring zu
einer Patientenveranstaltung eingeladen. Mitglieder un-
serer Selbsthilfegruppe Region Stuttgart waren gerne der
Einladung gefolgt.

Neben den Gastrednern Herrn Dr. Alexander Rupp (Pneu-
mologisches Zentrum Stuttgart) und Herrn Prof. Dr. Claus
Neurohr (Klinik Schillerh6he, Robert Bosch Krankenhaus
Stuttgart) hatten die Damen von CSL Behring eine firmen-
eigene Arztin und eine erfahrene, ebenfalls firmeninterne
Krankenschwester ,im Gepack“. Diese zeigten anhand
von Gummiarmen allen Interessierten den Umgang mit
Schlauch und Nadel und nahmen dabei den Betroffenen
und deren Angehorigen einiges an Scheu und Vorurteilen
in Bezug auf Heimselbsttherapie.

Dr. Rupp gab allen Zuhérern zunichst einen Uberblick
liber das Krankheitsbild Alpha-1-Antitrypsinmangel und
stellte vor allem auch die Genetik in den Fokus, die be-
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sonders im Hinblick auf die groRe Dunkelziffer der Alpha-
1-Patienten durch die oft sehr spate Diagnosestellung
eine grol3e Bedeutung hat.

Frau Dr. Annika Burmeister (CSL Behring) erklarte im An-
schluss an eine kleine Snackpause die Durchfiihrung der
Heimselbsttherapie und gab allen Anwesenden einen
Uberblick tiber die eigenen korperlichen und mentalen
Anforderungen, die zur intravendsen Selbstgabe bendtigt
werden. Zudem beleuchtete sie auch die dufleren Rah-
menbedingungen (z.B. die Zustimmung und Schulung
durch den behandelnden Arzt), die Grundvoraussetzung
sind, um die Heimsubstitution durchfiihren zu konnen.

AnschlieBend konnte mit ihrer Hilfe und der von Frau
Claudia Hellge, die im siiddeutschen Raum die Patien-
tenbetreuung fiir CSL Behring bei der Heimsubstitution
Ubernimmt, der ,Ernstfall“ an einer gummierten Attrappe
getestet werden. Dies kostete doch einige der Teilnehmer
zuerst ein bisschen Selbstiiberwindung, letztendlich ge-



lang es aber dem groRten Teil der Gruppe gut.

Im Anschluss daran stellte Prof. Neurohr die Klinik Schil-
lerhohe des Robert Bosch Krankenhauses vor. Er erlauterte
den anwesenden Patienten die diagnostischen und thera-

Die Chronik der SHG Sachsen

In der Goseschenke in Leipzig griindete sich die SHG Sach-
sen und Sachsen-Anhaltam 31.03.2014. Beim ersten Ken-
nenlernen stand uns Frau Billhardt von der Firma Grifols
Deutschland fiir Fragen zur Verfiigung. Am Treffen haben
insgesamt gerade mal acht Leute teilgenommen.

Das zweite Treffen fand dann am 13.09.2014 im Reiter-
hof von Wilfried Schmidt in 01665 Diera - Zehren, OT
Nieschiitz statt. Auch hier konnten acht Mitglieder beim
geselligen Zusammentreffen (iber Themen zu Alpha-
1-Antitrypsinmangel und Lungentransplantation spre-
chen.

o

peutischen Moglichkeiten, die in seinem Hause durchge-
flihrt werden. Es war eine rundum gelungene Veranstal-
tung.

Madline Mack

und Sachsen-Anhalt

Die Gegend hat uns so sehr gefallen, so dass wir das sechs-
te Treffen wieder in der Nahe von Chemnitz durchgefiihrt
haben. Im Hotel und Landgasthof Oberlichtenau trafen
wir uns am 10.09.2016. Obwohl nicht alle Mitglieder an
dem Treffen teilnehmen konnten, waren wir 13 Leute, die
wieder bei guten Essen einige Gesprache fiihrten.

In diesem Jahr hatte die SHG Sachsen & Sachsen-Anhalt
keine weiteren Treffen. Nach dem Jahreswechsel besuch-
ten Andrea Kleinert und ich das Griindungstreffen der
SHG Franken. Hier konnten wir auch fiir die Treffen unserer
SHG Ideen sammeln.

Immer wieder sind wir dann auch bei Veranstaltungen,
wie dem Tag der seltenen Erkrankungen im stadtischen
Klinikum Dessau-RoBlau oder dem Tag der offenen Tir in
der Lungenklinik Ballenstedt, anzutreffen gewesen.

Das dritte Treffen fand dann am 05.09.2015 in Schkeuditz
/ Modelwitz bei Leipzig statt. Es war nurein kleines Treffen
mit Besuchern aus Berlin. Aus organisatorischen Griinden
haben wir die Terrasse von Familie Kleinert gewahlt.

Vom 02.03.2016 bis zum 05.03.2016 fand in Leipzig der
57. Kongress der Deutschen Gesellschaft fiir Pneumologie
und Beatmungsmedizin e.V. Leipzig statt. Marion Wilkens
und Michaela Frisch waren deshalb in Leipzig. Grund ge-
nug flir unsere SHG, das vierte Treffen am 05.03.2016 in
Leipzig stattfinden zu lassen.

Bereits am 02.07.2016 fand unser fiinftes Treffen statt,
diesmal im Klein Erzgebirge Oederan. Bei einem kleinen
Rundgang konnten wir viele interessante Modelle sehen.
Gesprache fanden dort und dann im Haus am Kleinen Erz-
gebirge statt.
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Im Februar 2017 fanden wieder Veranstaltungen in Bal-
lenstedt, Dessau und Leipzig statt, wo wir ebenfalls ver-
treten waren.

Am 25.03.2017 trafen wir uns erneut in Schkeuditz bei
Leipzig, nun aber im Alten Kino. Das ist eine Gaststatte
mit Bowlingbahn. Bei Kaffee und Kuchen haben wir von
dem Griindungstreffen in Franken einen Bericht gehort,
den Andrea geben wollte. Leider war es ihr aber nicht
mdglich, personlich dabei zu sein. Uber Videochat konnte
sie aber ihre GriiBe an alle Mitglieder senden.

Im Juni 2017 bekamen wir die Nachricht, dass fiir unsere
Andrea Kleinert eine passende Spenderlunge in Hannover
eingetroffen war. Was fiir ein Gliick fiir Andrea und natiir-
lich auch fiir uns. Die Zeit verging wie im Flug und man
konnte schon bald von der gegliickten Operation horen.

Am 12.08.2017 war Andrea schon im Dresdner Schillers
Garten mit dabei. Dieses Treffen war auch eines unserer
erfolgreichsten bisher. Es waren 17 Mitglieder da und
haben das informative Gesprach mit Herrn RA Matthias
Herberg ausgiebig bei Kaffee und Kuchen fiihren kdnnen.



Aus den SHG

Das Lokal, direkt an der Elbe neben dem Blauen Wunder,
war bei dem Hochwasser 2002 total tiberflutet und wurde
dann wieder aufgebaut. Gelungen!

Besonders war auch der Lungenwandertag in Leipzig
"Mein Atem, mein Weg!" wo wir als SHG Sachsen & Sach-
sen-Anhalt fir Alpha1 Deutschland e.V. vertreten waren.
Ebenso das Stadtradeln Anfang September. Hier werden
die gefahrenen Kilometer mit dem Rad, egal ob E-Bike
oder Echtfahrrad, gezahlt. Unsere SHG konnte mit (iber
450 km fiir eine gesiindere, saubere Umwelt beitragen.

Das ndchste Treffen war am 04.11.2017 in Leipzig. Als
Uberraschung haben wir die aktiven Mitglieder in das Re-
staurant im Panorama Tower Leipzig eingeladen. Zuvor
waren wir noch auf der Aussichtsplattform und verschaff-
ten uns bei bestem Wetter einen Uberblick von Leipzig.
Als Gast konnten wir Frau Ina Klass gewinnen. Sie ist die
Leiterin der SKIS in Leipzig und fiir uns eine unentbehr-
liche Kontaktperson fiir die Selbsthilfearbeit in Leipzig.
Grund genug um auf diese Weise mal Danke zu sagen.

Das neue Jahr 2018 begann und damit die Planungen zur
Griindung eines Chores fiir Leute mit Atemproblemen.
Seit dem 09.04.2018 trifft sich nun der Atemchor Lufti-
kusse alle zwei Wochen. Leider mussten wir im Februar
erfahren, dass am 30.12.2017 unsere Madeleine Hase ver-
storben war.

Am 24.02.2018 fand im stadtischen Klinikum Dessau der
Tag der seltenen Erkrankungen statt. Bereits zehn Tage
davor haben Andrea und ich uns mit den anderen SHGs,
dem Klinikchef und Arzten zur Pressekonferenz in Des-
sau getroffen. Am 24. war natiirlich auch wieder Minis-
terprasident Dr. Reiner Haselhoff, der Schirmherr dieser
Veranstaltung, vor Ort. Die Schiilerband der Sekundar-
schule Zorbig begleitete mit einem kleinen Konzert sei-
nen Besuch. Ein Scheck von gesammelten Spenden bei
einem Benefizkonzert wurde an die Klinik {iberreicht. Das
Geld soll fiir seltene Erkrankungen genutzt werden. Und
Andrea bekam die Ehrennadel vom Verbundnetz Warme
Uberreicht.

Am 28.02.2018 war der Tag der Seltenen Erkrankungen in
der Universitatsklinik Leipzig. Das war nun erst das zweite

12.08.2019 - Traurige Nachricht
Fir uns alle unfassbar, haben wir die Nachricht erhalten, dass unsere Gruppenleiterin
Andrea Kleinert am 12.08.2019 verstorben ist. Andreas kampferische Natur (unser ,Steh-

Mal hier und es waren schon zehn verschiedene seltene
Erkrankungen vorgestellt worden. Zur Universitatsklinik
gehort auch ein Institut fir seltene Erkrankungen, wel-
ches jetzt mit den SHGs und der Stadt Ofter liber seltene
Erkrankungen berichten will.

Mitte Marz fand in Dresden der Pneumologen Kongress
statt. Wir haben den 17.03.2018 fiir unser erstes Treffen in
diesem Jahr gewahlt, was bereits das zehnte SHG Treffen
von Sachsen & Sachsen-Anhalt war.

Am 16.03.2018 begann nun doch noch "Frau Holle" ihre
Betten zu schiitteln und ein Schneechaos schlug in Sach-
sen ein. Weichen bei der DB waren eingefroren und es fie-
len Ziige aus oder fuhren nur mit viel Verspatung. Auf den
StraBen gab es Schneeverwehungen. Dadurch wurde das
Treffen in der Kurfiirstlichen Waldschenke witterungsbe-
dingt gekiirzt. Trotz allem waren 14 Mitglieder und Gas-
te zu diesen Treffen gekommen. Marion erzahlte, was es
Neues beim Kongress gab. Zwei neue Mitglieder konnten
wir gewinnen.

Fiinf Jahre gibt es unsere SHG Sachsen & Sachsen-Anhalt
bei Alpha1 Deutschland eV. nun bereits und wir haben
den Tag gebiihrend dort gefeiert, wo wir uns das erste Mal
auch schon getroffen haben.

Mehr Mitglieder als je zuvor haben an dem Treffen teil-
genommen. Andrea hatte noch eine groRe Uberraschung
zum Flinfjahrigen fiir uns, welche sehr viel Freude in all
unsere Gesichter gezaubert hat. Andreas Schwester ist ak-
tiv bei einem Spielmannszug und die Gruppe hat so rich-
tig Schwung in unsere Hiiften gebracht.

Seit Frithjahr 2019 ging es Andrea immer wieder schlech-
ter. Sie musste lange im Krankenhaus liegen und das
nachste Treffen an der Talsperre Kriebstein konnte sie lei-
der nicht mitmachen. Wir haben aber dort nochmal mit
ihr telefonieren konnen und die Hoffnung, sie bald wieder
zu Hause zu haben, war bei uns allen sehr groR3.

Kriebstein, ein aktiver Wandertag mit Schiffsrundfahrt
und Kaffee und Kuchen, hat den Mitgliedern sehr gefallen.

Udo Held

auf-Mannchen*) und ihr unermuidlicher Einsatz werden uns fehlen. All unsere Gedanken

sind nun bei ihrer Familie.
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Gedenken

Wir gedenken unserer verstorbenen Mitglieder

Ernst Nestle im Alter von 64 Jahren
Susanne ltzerott im Alter von 70 Jahren
Walter Schmock im Alter von 75 Jahren
Andrea Kleinert im Alter von 61 Jahren
Wolfgang Krause im Alter von 72 Jahren

Inge Meyer im Alter von 80 Jahren

Michael Menningen im Alter von 63 Jahren
Jakob-Wolfgang Weygand im Alter von 70 Jahren
Johannes Reichert im Alter von 82 Jahren

Oft fragte ich mich — wo wirst du sein,
nachdem du diese Welt verlassen hast.
In der Stille meiner Gedanken fand ich
.. in meinem Herzen die Antwort darauf.

il
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Alpha-Kinds & Alpha-Teens / Leserbriefe

Vorgestellt: Das Kindernetzwerk

Liebe Eltern betroffener Kinder,

gern mochte ich Sie und euch heute aufmerksam machen
auf das knw Kindernetzwerk eV. www.kindernetzwerk.
de.

Dies ist der Dachverband der Selbsthilfe von Familien mit
Kindern und jungen Erwachsenen mit chronischen Er-
krankungen und Behinderungen.

Alpha1 Deutschland wurde vor kurzem aufgefordert, fir
das Kindernetzwerk eine Krankheitsbeschreibung tiber
den AATM abzugeben. Dieser Bitte bin ich sehr gern nach-
gekommen und habe mir die knw-Seite dabei naher an-
geschaut.

Neben den Krankheitsbeschreibungen, die bis 2021 ge-
sammelt und dann ein groRes Nachschlagewerk ergeben,
fiel mirvor allem die Moglichkeit auf, sich miteinander zu
vernetzen. Es gibt eine Eltern-Kontaktborse, in die man
sich unkompliziert und kostenfrei eintragen kann.

Wichtig hierbei ist, dass man die Erkrankung in das On-
line-Formular eintragt. Selbstverstandlich werden bei In-
teresse nicht die Daten einfach herausgegeben, sondern

eine Mitarbeiterin priift genau, ob beide Eltern den Kon-
takt untereinander wiinschen und vermittelt diesen dann
direkt.

Diese Eltern-Datenbank finde ich groRartig, weil ihr so
untereinander eine gute Mdoglichkeit zur Vernetzung
habt, sei es fiir die Kommunikation rund um den AATM
oder auch, um raumlich zueinander zu finden. Ich kann
euch also nur ermutigen, euch dort einzutragen, zumal es
ja unser Kinderforum nicht mehr gibt.

Darliber hinaus bietet das knw viel Unterstiitzung sowohl
flr Eltern als auch fiir Kinder und Jugendliche. Seminare
und Projekte zu krankheitsiibergreifenden Themen wie
Inklusion, Geschwisterhilfe, Vereinsrecht, Transition, Be-
rufswahl und vielem mehr werden angeboten. Gerade ist
z.B. ein Seminar rund um Bewerbungsschreiben geplant.
Es macht also durchaus Sinn, diese Organisation auch al-
teren Kindern zu empfehlen. Dariiber hinaus sind aktuel-
le Termine der Mitglieder auf der knw-Seite zu finden, so
auch der nachste Kiju-Tag von Alpha1 Deutschland.

Griinde genug, dass wir gern Mitglied in dieser tollen Or-

ganisation geworden sind.
Gabi Niethammer

knw Kindernetzwerk e.V.

Kontakt:

Telefon 030-25765960
Telefax 06021-12446

Mail info@kindernetzwerk.de
Web www.kindernetzwerk.de

Eindriicke vom Patientenwandertag ,Mein Atem, mein Weg*

Ein Bericht von Inka und Peter Behnke, Mitglieder von Alpha1 Deutschland

Hallo liebe Leserinnen und Leser,

wir sind Inka und Peter Behnke, Mitglieder von Alpha1
Deutschland e.V., und mochten Ihnen in diesem Beitrag
gern unsere Eindriicke vom Patientenwandertag ,Mein
Atem, mein Weg“ am 14.09.2019 in Hamburg vorstellen.
Das Bauernhaus im Altonaer Volkspark Hamburg war ab
10.00 Uhr Treffpunkt fiir zahlreiche COPD-Betroffene und
Begleitpersonen, die sich gemeinsam im Griinen bewe-
gen wollten. Nach Ankunft und Anmeldung gab es fiir
alle Betroffenen einen freiwilligen Mini-Check-up, einen
Umhangebeutel mit Informationsmaterial, Wasser, The-
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ra-Band, Regencape sowie einen COPD-Wissenstest (in-
klusive Teilnahmebescheinigung). Dann erfolgte die Ein-
teilung in Gruppen fiir die frei wahlbare Streckenldange des
Spaziergangs von 1, 3 oder 5 km. Sogar fiir eine vorherige
Starkung mit Croissants und Bananen sowie Kaffee, Tee
und Wasser wurde von Veranstaltungsseite gesorgt.

Die Wanderung startete in Etappen ab 11.00 Uhr, so dass
wir noch geniigend Zeit fiir interessante Gesprache mit
den anwesenden ,Wanderlustigen“ hatten. Auch schau-
ten wir schon mal bei den sieben Informations-Zelten
vorbei, in denen man sich wahrend der gesamten Veran-



Peter und Inka Behnke sowie der Streckenplan in Hamburg

staltung zu folgenden Themen informieren konnte:

COPD und Depressionen
Thera-Key
Rauchentwdhnung
Ambulante Rehabilitation
Deutsche Atemliga
Warum impfen?
Lungensport

Und dann war es soweit. Nach einigen Aufwarmiibun-
gen bestand zunachst die Moglichkeit, an einem Grup-
penfoto teilzunehmen und dann ging es schon los. Jede
Wandergruppe startete zeitversetzt, zuerst die 5 km-
Gruppe, dann die 3 km-Gruppe und anschlieBend die 1
km-Gruppe. Die anfangliche Angst, es konnte auf unserer
3 km langen Wanderung zu anstrengend werden, wur-
de uns ganz schnell genommen. Alle konnten ihr Tempo
selbst bestimmen und der Weg durch den Wald wurde u.
a. durch Trainer und Arzte begleitet. Auch der Austausch
mit Gleichgesinnten sorgte fiir den nétigen Antrieb.

Auf unserer Wanderung erhielten wir an drei Stationen
zahlreiche Infos, um den Alltag besser zu meistern und

e g

Mein Atem, mein Weg: Uwe Deter in Liineburg

flhrten unter Anleitung von motivierten Trainerinnen
praktische Atem- und Bewegungsiibungen durch. Nach
dem Zieleinlauf wurde das Gruppenfoto an alle Teilneh-
mer/innen verteilt und es gab als Catering verschiedene
Suppen, reichlich Grillwiirstchen, Kuchen und Getranke.
Nun konnten wir uns intensiver (iber die Themen bei den
Info-Standen erkundigen.

Zum Abschluss der Veranstaltung erhielten die drei al-
testen Teilnehmer/innen je einen Blumenstrauf} - was fiir
eine schone Geste. Und wir staunten dabei nicht schlecht,
denn die dlteste Teilnehmerin war 90 Jahre alt.

Es war ein schoner, erfolgreicher Tag fiir uns. Der gemein-
same Spaziergang tat nicht nur gesundheitlich gut, er
hat uns auch viel Spall gemacht, da man sich mit Gleich-
gesinnten austauschen und Kontakte kniipfen konnte.
Wir erhielten viele Informationen und praktische Tipps,
fihrten viele schone Gesprache und haben viel gelacht.
Die gesamte Organisation war sehr gut. Alle waren sehr

freundlich und hilfsbereit.
Inka und Peter Behnke

Mein Atem, mein Weg in Liineburg

Ein Bericht von Marion Deter, Gruppenleiterin der SHG Hamburg

Uwe durfte an der ersten super organisierten Veranstal-
tung in Lineburg teilnehmen. Es war eine kleine Run-
de mit ca. 40 Teilnehmern. Die Arzte, die ihre Patienten
dazu motiviert hatten, waren selbst dabei. AuRerdem
die Arzthelferin und der Rettungsdienst (fiir alle Falle).

Wer den Weg oder die Ubungen nicht schaffte, wurde zu-
riick begleitet bzw. hat die Ubungen nicht mitgemacht.
Beim Spazieren wurden Schleifen eingebaut, damit die
»Schnelleren“ die ,Langsameren” einsammeln. Eine tolle

Aktion bei strahlendem Sonnenschein.
Marion Deter

# Me' n Atem; Einen Riickblick aller Wandertage sowie eine Moglichkeit lhre Meinung

mein Weg

kundzutun finden Sie online unter: www. mein-atem-mein-weg.de
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Leserbriefe / Alpha1 unterwegs

Meine Reha 2019 in Schonau

an der Schon-Klinik Berchtesgadener Land mit Teilnahme an der ,Inga Jarosch Studie“

Um den Jahreswechsel 2018/19 erfuhr ich aus unserem
Alphal-Journal und auf unserer Website von einer Stu-
die am Alpha-1-Zentrum Berchtesgadener Land, bei der
unter anderem untersucht wird, wieviel 'mehr Sport' auf
muskularer Ebene 'wieviel mehr bringt' (meine Worte).
Dies bedeutete, dass es offenbar eine Rehamafnahme
gibt, bei der deutlich mehr Aktivitaten durchgefiihrt wer-
den als bei einer 'normalen' COPD Reha. Ich war sofort
megda interessiert, hatten bei mir doch alle bisherigen Re-
has gewissermalien nur relativen Erfolg.

Gleichzeitig sackte Anfang 2019 meine LuFu-Leistung
wahrend und nach einer Exazerbation derart ab, dass ich
mich mit dem Thema Transplantation befassen , durfte”.
Natirlich ist mir, wie den meisten Alphas klar, dass bei
zunehmendem Alter und schwindender Lungenleistung
dieses Thema einmal kommen kann. Aber wenn der Uber-
weisungsschein zur LTx-Ambulanz dann auf dem Tisch
liegt, ist es doch nochmal was ganz anderes. Ab diesem
Zeitpunkt habe ich ernsthaft mit einem Reha-Sport zur
Starkung der Atemhilfsmuskulatur angefangen.

Der Weg nach Schonau und in die Studie geht so, dass
man ganz reguldr eine Reha-Malinahme im Alpha-1-Zen-
trum der Schon-Klinik Berchtesgadener Land beantragt
und wenn diese genehmigt ist und man den Studienan-
forderungen geniigt, versucht, in diese Studie zu kom-
men. Sinnvoll war auch, bereits sehr friih mit Inga Jarosch
per Email Kontakt aufzunehmen.

Angereist kommt erst einmal die ganz normale Aufnahme
in die Klinik. Messen, wiegen, Blut abgeben, Essensplan ...
einen Rundumblick tun und erst einmal zurecht finden.

Am nachsten Morgen dann die Studienaufnahme.

Ich bin ein PiZZ, der seit (iber 15 Jahren substituiert wird.
Zuerst mit Prolastin, heute mit Respreeza.

Diese Konstellation musste zuerst noch einmal auf ihre
"Studientauglichkeit" durch die Studienleiter gepriift
werden und wurde dann positiv entschieden. Puhhh, war
das doch eine meiner Triebfedern, iberhaupt diese Reha
anzustreben.

Die Studie startet und endet mit einer Muskelbiopsie, bei
der Proben von Muskelfasern entnommen werden, die in
verschiedenen Instituten in Deutschland wissenschaftlich
untersucht werden. Dazwischen ein ordentliches Sport-
programm. Eine Muskelbiopsie ist nun nichts, was ich jede
Woche haben mochte, aber es legt dich auch nicht langer
als einen Tag lahm. Die Haut an der Stelle, wo es passiert,

wird lokal betdaubt und dann wird ein kleiner Schnitt ge-
macht (1 cm). Hinterher gibt's einen Druckverband und
der Muskel schmerzt noch einen Tag. Darum startet das
Sportprogramm auch erst nach einem Pausentag.

Die dann anschlieBenden drei Wochen Studien-Sportpro-
gramm waren gepragt von:

*  Muckiebude, dasistin Schonau ein halbrundersehr
grolRer Saal mit Panoramafenstern und Blick in die
Berge mit einer Ahnung, wo der Konigsee liegt. Das
alles um die 5 km Distanzen. Da bleibt man freiwillig
noch eine Einheit extra auf seinem Ergo-Fahrrad und
schaut den Hubschraubern zu, wie sie Baume aus den
Steilhdngen ziehen oder wie die Gondelbahnkabinen
den Jenner hinauf und hinab gleiten. Krass!

* Atemgymnastik in der Gruppe: Entsprechend
seiner Leistungsfahigkeit wird man einer Gruppe zu-
geteilt, mit der man 3-4 Mal die Woche trainiert.

* Atemphysiotherapie, Einzel: vier Mal in der Wo-
che Einzeliibungen, die bei mir alle auf die Verbesse-
rung meiner Atemmuskulatur und Beweglichkeit ab-
gestellt waren.

* Bindegewebsmassagen und Warmebehand-
lung: auch hier 3-4 Mal in der Woche Verbesserung
der Beweglichkeit und Faszien I6sen.

* Entspannungstechniken und 'Singen als The-
rapie': Eine der Physiotherapeutinnen hat vor Jahren
bereits das Singen als Therapie etabliert. Dabei ist
es vollig egal, ob man der Tenor unter der Dusche ist
oder nicht. Es macht einen Mordsspali.

Neben der sehr engmaschigen medizinischen Uberwa-
chung (Gewicht, 02-Sattigung in allen Lebenslagen,
6-min Gehtest, Kontrolle der Blutwerte, Lufu und BGA
alle 2-3 Tage) nimmt man an vielen Informationsveran-
staltungen zum Thema LTx teil. Ebenso sind viele kurz vor
oder kurz nach der LTx stehende Patienten in der Klinik;



Inmitten der Natur: Die Schon-Klinik Berchtesgadener Land
nicht nur wegen Alpha-1. Ein Austausch mit diesen klart ~ Qual aber auch die Chance, seine Lebensqualitat zu hal-
sehr den Blick auf das, was eine LTx fiir das eigene Leben  ten.
bedeutet.

Bei mir ist besonders haften geblieben, dass in dieser Kli-
Am Ende meiner Reha habe ich meine Lungenleistung nik wirklich jeder unsere Krankheit kennt und weil3, was
deutlich verbessern konnen. Ich liege mit meinen Werten  fiir uns das Richtige ist. Und das Wissenschaftsteam ist
jetzt wieder da, wo ich vor etwa 10 Jahren war. Eine LTx  einfach nur spitze!
scheint erst einmal wieder in weite Ferne geriickt zu sein.
Dieser Erfolg ist malRgeblich dem Sport zuzuschreiben. Ich will da wieder hin!
Das habe ich jetzt wirklich in meinem Kopf verankert.
Jetzt im normalen Leben wieder dabei zu bleiben ist die Leserbrief von Thomas Heimann

12. Lungensymposium in Hattingen - Wir waren dabei!

"v Alphal % nen aus der Lungensport-
Bl —! ; — gruppe, fir den nehme ich

Qs O ' gern Material mit.

So eine Resonanz an Be-
kanntheit personlich zu
erfahren, war ein tolles Er-
lebnis.

Am Nachmittag wurde der
Ansturm der Besucher we-
niger, dann kamen andere
Marion und Uwe Deter (rechts) am Infostand von Alpha1 Deutschland Aussteller auf uns zu z.B. aus einer Rehaklinik, und haben
Wir waren auf dem 12. Lungensymposium in Hattingen sich informiert.

dabei. Diese Veranstaltung mit zahlreichen Vortragen

und Ausstellern ist sehrinteressant, denn es kommen sehr ~ Uber den Tag haben wir einige Mitglieder von Alpha1l
viele Lungenerkrankte hin, um sich zu informieren. Eine  Deutschland getroffen. Einige sind extra nach Hattingen
optimale Plattform, um unsere Patientenorganisation gekommen, um einen Familiencheck bei Grifols zu ma-
bekannter zu machen und anregende Gesprache mit Be-  chen.

suchern und anderen Ausstellern zu fiihren. Toll fand ich

den Schnelltest auf Alpha-1. Dadurch sind einige direkt Rundum ein schéner Tag mit Sonne, obwohl Regen ange-
auf uns zugekommen und haben Informationsmaterial sagt war.

mitgenommen. Viele Besucher waren bereits informiert Marion Deter
und sagten: Alpha-1-Antitrypsinmangel kenne ich schon

bzw. habe ich nicht, bin schon getestet. Oder: ich kenne ei-

Alpha1

DEUTSCHLAND o.V.

37



Alphal unterwegs

Prasentation der SHG Hamburg auf der Infomeile in Altona

o

Al pha‘ll
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Y

Alpha1

PEUTSCHLAND ¢y
Der Infostand von Alpha1 Deutschland bei der Aktionswoche in Altona

Wir wurden eingeladen, bei der Infomeile am 24. Mai im
Rahmen der Aktionswoche Selbsthilfe 2019 teilzuneh-
men. Diese fand in der FuRgangerzone von Altona statt
und war gut organisiert mit Pavillon, Tisch, Stiihlen und
Stellwand. Wir haben uns den Pavillon mit einer anderen
SHG geteilt, jeder hatte eine gegeniiberliegende Seite.

Wir hatten die Moglichkeit, uns den ganzen Tag oder nur
halbtags dort hinzustellen und haben uns fiir den Nach-
mittag entschieden, was eine gute Entscheidung war. Es
sind viele Leute vorbeigelaufen, haben auch angehalten
und sich informiert (Wer wir sind? Worum es sich bei un-
serer Erkrankung handelt?).

Ich bin dann selbst die Infomeile abgelaufen, um mich zu
informieren, wer noch alles da ist. Ich bin zu vielen Ge-
sprachen gekommen, weil ich unser T-Shirt anhatte (was
wir uns haben drucken lassen) und als Blickfang immer
gefragt wurde: zu welcher SHG gehorst du? Was ist das
flir eine Erkrankung? So habe ich mich mit vielen ausge-
tauscht, die selbst eine Erkrankung haben und konnte un-
sere SHG direkt bekannter machen. Unser Stand wurde in
der Zeit gut betreut und es gab auch dort einige interes-
sante Gesprache. Insgesamt war es ein windiger, schoner
Nachmittag.

Marion Deter

Alpha1-Workshop in Frankfurt 4.11.2019
e

Es gibt Veranstaltungen, bei denen der Eingeladene im
Vorfeld die Nase riimpft und sich dabei erwischt, wie
er sich in gangigen Klischees ergeht. In dieser Situation
befand ich mich, als iber Alpha1 Deutschland e.V. eine
Einladung von CSL Behring an Alpha1-Betroffene und An-
gehdrige zu einem Workshop in Sachen Antitrypsin Ver-
abreichung einging. ,Die Pharmaindustrie ladt ein - die
wollen doch nur verdienen®.

Die Neugier liberwog dann doch und wir sagten zu. Der
Mann an meiner Seite ist seit rund 15 Jahren erkrankt und
seit 10 Jahren sauerstoffpflichtig. Die Verabreichung der
Proteine erfolgt einmal wochentlich im Krankenhaus sei-
nes Vertrauens, im Urlaub allerdings infundiert er selbst.

CSL Behring wollte in dieser Kick-off-Veranstaltung ge-
meinsam mit Betroffenen und Angehorigen herausarbei-
ten, was gut, was schlecht lauft, welche Verbesserungen
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durch die Pharmazeuten uns im Kleinen oder im Grol3en
weiter helfen konnten.

12 Betroffene fanden sich in einem Hotel in Frankfurt ein.
Moderiert wurde der Tag von einer Arztin, die im Konzern
arbeitet und mit dem Krankheitsbild sehr vertraut ist.
Weitere Mitarbeiter aus den unterschiedlichsten Abtei-
lungen des Unternehmens begleiteten die Diskussion.

Tatsachlich wurde - auch fiir die CSL-Mitarbeiter — noch-
mals bewusst, welcher Aufwand im Einzelnen manchmal
zu betreiben ist, um die Infusion in verniinftiger Wei-
se verabreicht zu bekommen. Wir bitten hier auch um
die Unterstiitzung der Pharmazie - sei es im Bereich der
Schulung der Arzte, der Krankenschwestern und Praxis-
mitarbeiter. Wie oft weild es in unserer Situation der Pati-
ent manchmal besser als die Mediziner!

Um einen Alpha-1-Patienten ein Jahr lang mit dem Prote-
in zu versorgen werden ca. 900 (!) Plasmaspenden bend-
tigt. Auch hierzu wurde angeregt diskutiert, insbesondere
anlasslich des kirzlich ausgestrahlten TV-Beitrages zum
Thema Plasmaspende und finanzieller Zuwendungen
hierzu. Letztlich gibt es zur Plasmaspende derzeit noch
keine Alternative, was bedeutet, dass jeder Spender letzt-
lich die Aufrechterhaltung der Antitrypsingabe an die Be-
troffenen sicherstellt.

Die Vorteile und die Nachteile der Selbst- bzw. Praxisver-



abreichung wurden besprochen; die Befiirchtungen und
Angste dargelegt. Immer wieder erstaunt es mich, wie
Probleme im Kleinen von den einzelnen Patienten ganz
pragmatisch geldst werden konnen. Allein der Gedanken-
austausch bei den Mahlzeiten und in den Pausen unterei-
nander wird immer wieder mal mit einem ,Ach, das ist ja
auch eine Idee” oder ,daran habe ich noch gar nicht ge-
dacht“ kommentiert. Allein schon aus diesem Grund war
Frankfurt eine Reise wert.

Es wurden auch Bereiche angesprochen, die die Entsor-
gung bei Selbstverabreichung betrafen. Der Umweltge-

Dbufissig?

Graphic Telling von Marie Hiibner
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danke, die Ideen zum Transport auf Reisen und das leich-
te Handling bei der Selbstgabe standen im Fokus.

Die Diskussion wurde deutlich, offen, ehrlich und vor
allem auf Augenhohe gefiihrt. Geblieben ist ein Gefiihl
von Wertschatzung und ehrlichem Interesse sowie dem
Willen, fiir den Patienten Steine aus dem Weg raumen zu
wollen. Ich bin entspannt nach Hause gefahren — und die
Nase war wieder auf Normallevel.

Jutta Stewart
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Jahresabschlusstreffen der SHG Hamburg

Am Samstag den 02.11. haben wir uns im Stadthaushotel
getroffen und durften Frau Susanne ten Eikelder von Linde
begriilRen. Sie ist fiir den Hamburger Raum fiir Beatmun-
gen (z.B. NIV) zustandig. Ihr Kollege fiir Sauerstoffversor-
gung war leider verhindert, aber da wir im Vorfeld schon
Fragen gesammelt hatten, konnte Frau ten Eikelder sich
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mit Kollegen gut auf die Inhalte vorbereiten. Somit hat sie
uns aulBer der Beatmung, die Sauerstofffragen (02 Bril-
len, Konzentrator, Reiseversorgung...) ausfiihrlich beant-
worten konnen. Ich muss sagen, sie hat es optimal geldst
und ihr Vortrag war sehr interessant.

Im Anschluss gab es einen internen Austausch und dann
haben wir ein gemeinsames Jahresabschlussessen ge-
macht (in einem Lokal in der Nahe), wo wir anregende
Gesprache flihrten. Insgesamt war es ein erfolgreiches
Treffen.

Marion Deter



Alpha1 unterwegs

Alpha1 unterwegs

In diesem Jahr waren wir wieder viel unterwegs, das heif3t
wir haben sehr oft auf uns aufmerksam gemacht und
immer wieder gerade auch COPDler darauf hingewiesen,
dass sie sich testen lassen sollten.

Uber einige der Veranstaltungen mochten wir exempla-
risch hier berichten:

Hattingen

Hattingen, wie auch schon von Ehepaar Deter beschrie-
ben, war ein groBer Erfolg fiir das Bekanntmachen des
Alpha-1-Mangels. Hierzu auch Ausziige aus dem Bericht
von Herrn Dobbert:

...Am Stand von Grifols konnten sich COPD-Patienten
auf Alpha-1-Mangel testen lassen. Der Andrang war sehr
grol3, wir schickten viele Betroffene an den Stand und am
Ende des Symposiums konnten wir auf die stolze Zahl von
150 Personen zuriickblicken, die sich testen liel3en. Es ist
schon zu sehen, dass sich die Wichtigkeit dieses Tests he-
rumgesprochen hat.

Allein schon aus diesem Grund ist es sehr wichtig, auch
im nachsten Jahr wieder einen Stand in Hattingen zu ha-
ben. Es gibt so viele neue Patienten, die wichtige Infor-
mationen bendtigen und denen man die Bedeutung des
Verzichts auf Tabak und die Notwendigkeit von Sport
erlautern muss. Unser gesamtes Erkrankungsbild ist sehr
komplex und muss immer wieder erklart werden, auch
wenn wir selbst nicht immer alle Zusammenhange ver-
stehen...

Bernd Dobbert
(Den vollen Artikel kdnnen Sie unter Veranstaltungsbe-
richte lesen)

2. Lungentag Potsdam

Der 2. Lungentag Potsdam (31.08.2019) und das Lun-
gensymposium Worms (21.09.2019) ausgerichtet von
der Deutschen Patientenliga Atemwegserkrankungen
(DPLA e.V.) trugen ebenfalls zur Aufklarung bei — auch hier
wurden mit groBem Erfolg Tests auf einen AAT-Mangel
am Stand der Firma Grifols durchgefiihrt. Ein Stand von
uns macht dann natiirlich nochmal mehr Sinn, da wir die
Diagnostizierten dann gleich auffangen konnen, mit In-
formationen und dem Gefiihl nicht allein zu sein.

In Potsdam haben Petra Netzel und Udo Held uns vertre-
ten - unterstiitzt wurden sie durch Rosi Kark-Stimpfl und
Anke Dietze. Es war viel los am Stand und der Informati-
onsbedarf bei den COPDlern war wie erwartet sehr hoch.
In Worms haben wir einen ,Familienstand” gemacht -
mein Mann und meine Nichte Keike Horstmann hielten
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mir am Stand den Riicken frei flir Gesprache mit zukiinfti-
gen Ausstellern, Referenten und anderen, die uns fiir un-
sere Arbeit noch hilfreich sein kdnnen.

Aktionstag Lunge

Aktionstag Lunge im Gemeinschaftskrankenhaus Havel-
hohe 07.09.2019: auch hier hat Rosi Kark-Stimpfl uns ver-
treten, sicher es waren nicht viele Alphas dort und man
kann sich die Frage stellen, ob sich so ein Aufwand lohnt.
Vielleicht hat nur einer die Information mitgenommen
oder nur ein Arzt beim nachsten Patienten dadurch an
einen Test gedacht oder nur einer seinen Freund auf Al-
pha-1 hingewiesen. Bei einer seltenen Erkrankung ist aber
jeder einzelne Mensch diesen Aufwand wert.

PatientenErleben

Heinz Rickert (Gruppenleiter Niederrhein) war mit seiner
Frau Irmgard fiir uns zum Austauschtreffen PatientenEr-
leben in Essen am 07.11.2019. Die Zusammenarbeit mit
der Ruhrlandklinik in Essen liegt uns natdrlich auch wei-
terhin am Herzen, leider haben das traditionelle Alpha-1
Patiententreffen und unsere Gruppenleitertagung sich
Uberschnitten.

Der internationale Kongress der »European Re-
spiratory Society«

Der internationale Kongress der »European Respiratory
Society« (ERS) fand in diesem Jahr vom 28. September
bis 2. Oktober 2019 in Madrid, Spanien statt. Alljahrlich
kommen bei dieser Veranstaltung tiber 20.000 Experten
der Lungenheilkunde aus der ganzen Welt zusammen.
Auch wir waren dabei, auf Einladung der ELF. Die Europa-
ische Lungen Stiftung (ELF — European Lung Foundation)
wurde von der ERS im Jahr 2000 mit dem Ziel gegriindet,
Patienten, die Offentlichkeit und pneumologische Fa-
changestellte zusammenzubringen, um einen positiven
Beitrag zur pneumologischen Medizin zu leisten. Am Pa-
tiententag haben wir erarbeitet, was wir an Ideen vonei-
nander abgucken kdnnen und haben unser Netzwerk ge-
starkt.

EARCO Treffen

Wahrend des Kongresses fand auch ein weiteres EARCO
(European Alpha-1 Research Collaboration) Treffen statt.
Wenn Sie mehr wissen mdchten, schauen Sie auf der Seite
https://www.earco.eu/ nach oder sprechen Sie mich ger-
ne an.

Neben der Schaffung des EARCO-Registers (einem euro-
paischen AATM-Register), um Patienten fiir Forschungs-
und Qualitatsverbesserungsinitiativen leichter zu finden,
ist eines der Hauptziele der Aufbau eines Experten-Netz-



werks, um zukiinftige Forschungsprioritaten in Europa
(und dariiber hinaus) zu lenken. Wir erhoffen uns eine Er-
hohung der Anzahl und der Qualitat der im Rahmen von
AATM durchgefiihrten klinischen Studien in ganz Europa.

Wichtige Umfrage
Es ist ganz wichtig fiir uns Alphas, dass wir an der folgen-
den Umfrage teilnehmen:

»NENNEN SIE UNS IHRE PRIORITA-
TEN FUR DAS LEBEN MIT ALPHA-1
UND WIE SIE BETREUT UND BE-
HANDELT WERDEN“

Wir bitten Menschen mit Alpha-1-Antitrypsinmangel
(AATM) und ihre Familien und Freunde, uns liber die He-
rausforderungen der Pflege, Behandlung und des Lebens
mit AATM zu informieren.

Diese Umfrage wurde im Rahmen der Arbeit von EARCO
(European Alpha-1 Research Collaboration) entwickelt,
um die Alpha-1-Experten bei der Erforschung dieser
Krankheit zu unterstiitzt. Ihre Umfrageantworten werden
Einfluss darauf haben, was Forschungszentren in Zu-
kunft tun.

Die Umfrage richtet sich an Personen mit AATM-Diagnose
sowie an Eltern, Verwandte und Betreuer von Personen
mit AATM. Die Umfrage lauft bis zum 8. Dezember 2019
und ist auf Deutsch verfiigbar. Den Link finden Sie auf un-
serer Homepage.

Vorstellung unseres Monographen

Ein groBer Erfolg ist die Vorstellung unseres Monogra-
phen wahrend des Kongresses in Madrid (wir berichteten
bereits im letzten Newsletter dariiber):

Ein Buch fir die Fachwelt, in dem alles Wesentliche (iber
Alpha-1 zusammengetragen worden ist - doch was hat
der Patient davon? Ganz einfach: Der Arzt kann nicht
mehr behaupten Alpha-1 nicht zu kennen, er kann alles
nachschlagen und die dort genannten Experten um Rat
fragen. Es ist alles zu finden, was man wissen und beden-
ken sollte. Nebenbei ein schoner Erfolg fiir uns, als Pati-
entenorganisation auch ein Kapitel schreiben zu diirfen,
um auf unsere Wiinsche, Angste und Sorgen hinzuweisen.

Internationale Woche der Plasmaspende

Die Plasma Protein Therapeutics Association (PPTA) ver-
anstaltet gemeinsam mit ihren Mitgliedsfirmen und Part-
nern die Internationale Woche der Plasmaspende. Die
Aktionswoche fand in diesem Jahr vom 7.-11. Oktober
statt. Die PPTA Deutschland organisierte am 16. Oktober
einen Parlamentarischen Abend im Deutschen Bundes-
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Tolles Ambiente beim Parlamentarischen Abend im Bundestag

tag, um dies feiern. Die Veranstaltung fand in der ,Deut-
schen Parlamentarischen Gesellschaft” in Berlin unter der
Schirmherrschaft von MdB Katrin Helling-Plar (FDP) statt.
Zudem wurden Mitglieder des Parlaments aus verschie-
denen Parteien eingeladen sowie Vertreter des Gesund-
heitsministeriums, Vertreter von Erstattungsfonds und
PPTA-Mitglieder. Drei Patientenorganisationen waren
ebenfalls vertreten - eine davon war Alpha1 Deutschland.

Nach der BegriiBung begann Frau Helling-Plahr mit einem
GruBwort, in dem sie viele wichtige Aspekte des Spen-
dewesens aufgriff und insbesondere auf die notwendige
»~Awareness” fiir das (Plasma-)Spendewesen aufmerksam
machte. Dies sei in der heutigen Zeit umso wichtiger, da
die Spenden zuriickgehen, jedoch der Bedarf an Blutplas-
ma nicht geringer wird, so Frau Helling-Plahr.

Herr Toth (PPTA) betonte die Notwendigkeit, dass mehr
Plasma in Europa gespendet werden sollte als heute. Ge-
genwartig sei die Situation in Deutschland noch nicht kri-
tisch, jedoch sei ein konstanter Riickgang der Spenden zu
beobachten, somit sei eine mogliche Verknappung von
Blutplasma, wenn keine Malinahmen ergriffen werden,
immer realistischer. Dies hatte zur Folge, dass Europa
stets abhangiger von den USA werden wiirde, wenn Euro-
pa selbst nicht mehr tut.

Es wird eine Fortsetzung der Aufklarungsarbeit rund um
das Plasma geben und wir von Alpha1 Deutschland wer-
den uns starker einbringen, um lber Plasmaspenden auf-
zuklaren.

Marion Wilkens



Alpha1 unterwegs / Ein Wort zu den Finanzen...

Erlebnisbericht von der TIGEM Alpha-1 Forscherkonferenz
in Pozzuoli (Neapel), 20./21.September

Das TIGEM Forschungsinstitut ist in einem ehemaligen Fabrikgeldnde
beheimatet

Meine Mutter hat mich mal gefragt, warum die Mensch-
heit vor mittlerweile 50 Jahren Menschen auf den Mond
und zuriickbringen konnte, aber die Leber, die nur einen
daumenbreit (oder zwei ...) unter meiner Haut ist, nicht in
den Griff bekommt. Gute Frage!

Nach Besuch der TIGEM (Telethon Institute of Genetics
and Medicine) Alpha-1 Forscherkonferenz sage ich mal
etwas locker aus der Hiifte: In den Weltraum fliegen beno-
tigt Blechbiegen, Loten und Rechnen. Mit den 334 Jahre
alten Newtonschen Gesetzen ist man da schon mal ganz
gut dabei. Aber die Vorgange in einer reichlich komplexen
Leberzelle zu beeinflussen ist da ein ganz anderes Kaliber.
Schon die elektronenmikroskopischen Aufnahmen eines
Alpha-1 Molekiils (!) haben mich echt beeindruckt; man
stelle sich hier bitte ein paar Knubbel vor einem grauen
Hintergrund vor. Dieses dann auch noch gezielt inner-
halb der Zelle zu beeinflussen, und zwar von auBerhalb
des menschlichen Korpers, ohne ihm zu schaden, ist dann
doch weit weniger handfest.

Aber was ist das fiir eine Konferenz gewesen, und warum
sind Frank Willersinn von Alpha-1 Global und ich als Pati-
enten dazu eingeladen worden?

Richardo Ronzoni vom University College London brach-
te es auf den Punkt: Man verbringt endlose Stunden im
Labor, arbeitet sich in Themen ein, die sonst niemand
versteht, und lauft immer wieder Gefahr sich zu verlieren.
Nach unseren beiden Vortragen war ihm wieder klar, wa-
rum und fiir wen er am Zelltod/Entziindungsprozessen
forscht. So erging es mir in meiner Doktorandenzeit auch,
nur dass ich ohne Antwort geblieben bin und wohl auch
nicht sein Talent hatte. Umso mehr bin ich ihm und allen
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anderen Forschern dankbar, dass sie sich fiir uns so ins
Zeug legen.

Jetzt aber wirklich von Anfang an: die Konferenz wurde
von Nicola Brunetti-Pierri (TIGEM) und unserem wissen-
schaftlichen Beirat Dr. Pavel Strnad organisiert. Auf der
Agenda standen klinische Studien zu Alpha-1 bei Erwach-
senen, aber auch bei Kindern sowie neue therapeutische
Ansatze und Grundlagenforschung.

Wir waren gut 40 Teilnehmer aus Italien, Deutschland,
Frankreich, Spanien, Israel, UK und den USA. Darunter "Di-
nos” wie David Lomas (University College London), Nedim
Hadzic (King's College Hospital), Jeff Teckman (Saint Luis
University) und Ron Kopito (Stanford University), die sich
schon vor Jahrzehnten in der Forschung und Therapie ei-
nen Namen gemacht haben sowie viele Doktoranden und
angestellte Forscher aus der Medizin und Biologie. Beson-
ders hervorheben will ich noch unsere wissenschaftliche
Beiratin Sabina Janciauskiene!

Bis zu welchem Punkt konnte ich als Laie den Vortragen
tberhaupt folgen?

Ich war beeindruckt, dass es liber zehn Jahre gedauert
hat, bis man die Molekdilstruktur von Alpha-1 verstanden
hat. Bei einem der vorgestellten Forschungsansatze wird
dieses Wissen genutzt, um Antikorper an falsch gefalte-
te Alpha-1 Molekiile zu heften, damit diese dann von der
Leberzelle abgesondert werden - anstatt sich in der Zelle
zu sammeln, bis sie zu Grunde geht. An diesem Punkt er-
gab sich die Debatte, ob das liberhaupt eine gute Idee sei,
denn es sei ja nicht klar, wie der restliche Kérper auf diese
veranderten Molekiile reagiert.

Griffig war auch die grundsatzliche Idee, Organoide in der
Forschung zu verwenden. Uber geziichtete Organe gibt es
immer wieder reiBerische Medienberichte, aber hier geht
es darum, einen kleinen Zellverbund der Leber nachzu-
stellen. Dieser kann sogar Teilfunktionen der menschli-
chen Leber darstellen und ist damit besser geeignet als
die einzelne Zelle und mdglicherweise auch besser als
Versuche an Mausen.

Und dann war da natiirlich auch die durchaus vielver-
sprechende siRNA Studie von Arrowhead, siehe hierzu
den Aufruf fiir Phase 2 Teilnehmer auf unserer Webseite
und auch meinen Artikel zu neuen Therapieansatzen aus
dem letzten Journal. Der Vortrag hat dargelegt, dass die



Blockierung der Herstellung von Alpha-1 in der Leber un-
terbunden werden kann, und dass sich eine Leberfibrose
danach uberraschend schnell zuriickbilden kann. Auch
andere Unternehmen haben ihren Forschungsstand vor-
gestellt, aber - bevor das nach “jetzt geht’s los” klingt -
von den Vortragen habe ich leider noch nicht mal grob
erfassen kdnnen, was Thema war.

Bemerkenswert fand ich die Teilnahme italienischer
Kinderarzte, die sich informieren wollten. In der Poster
Session haben sie vorgestellt, dass es in Italien eine un-
gewoOhnliche Haufung von seltenen M-Mutationen gibt.
Und schlussendlich gab es auch einen Vertreter der ameri-
kanischen Alpha-1 Foundation quasi als Beobachter. Die
Alpha-1 Foundation wurde bei den meisten Fachvortra-
gen als Ko-Sponsor genannt.

Den Abschluss haben Frank Willersinn und ich gemacht.
Mein Referat war eine Kurzfassung meiner medizinischen

* DANKE * DANKE * DANKE * DANKE * DANKE * DANKE * DANKE *

Liebe Mitglieder,

vielen Dank fiir die wiederum gestiegene Spendenbereitschaft vorrangig aus lh-
ren Reihen. Ob es sich um ein freudiges Ereignis wie einen Spendenaufruf anlass-
lich einer Silberhochzeit oder um Spendensammlungen aufgrund von Trauerfallen
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Geschichte, mein Wunschzettel an die Forschergemeinde
und eine Danksagung fir ihr Bemiihen. Frank hat neben
seiner Alpha-1 Historie auch seine intensiven Bemiihun-
gen um den Aufbau von Alpha-1 Patientenorganisatio-
nen in ganz Europa dargelegt.

Und auch dies muss gesagt werden: Das TIGEM For-
schungsinstitut ist in einem ehemaligen Fabrikgelande (!)
von Olivetti untergebracht. Da hatte ich auch gerne ge-
arbeitet ... zudem waren Kantine, Wetter und Stimmung
einfach ein Traum.

Insgesamt blieb ein sehr positiver Eindruck von der Qua-
litat der Konferenz. Insbesondere der Alpha-1 Pionier Jeff
Teckman war sehr beeindruckt, wie gut sich die einzelnen
Forschungsarbeiten zu einem Gesamtbild zusammenfii-
gen. Das ist nicht selbstverstandlich und eine durchaus
beruhigende Einsicht flir uns Alphas.

Alexander Niepel

handelte, es wurde in diesem Jahr sehr intensiv fiir unsere Vereinsarbeit gespendet.

Auch wurde zum Beispiel zum Dank dafiir gespendet, dass Sie ein aufwandig gedrucktes Journal zweimal
jahrlich frei Haus in lhrem Briefkasten haben. Wir versprechen Ihnen, dass Sie auch weiterhin das Journal
personlich in Handen halten kdnnen, unabhangig davon, ob wir es zukiinftig ggf. an Mitglieder, die es wiin-

schen, online versenden.

Wir Vorstandsmitglieder haben uns auch riesig dariiber gefreut, dass ein Mitglied den kompletten Versand
der diesjahrigen Einladungen zum Infotag durchgefiihrt und uns damit sehr viel Arbeit abgenommen hat.
Als ware diese Aktion allein nicht schon Unterstiitzung genug, wurden auch gleich noch Briefmarken und

Kopierpapier in Form einer Sachspende beigesteuert!

Ein Mitgliederpaar hat ihr Versaumnis, die geanderte Kontoverbindung an uns zu melden, zum Anlass
genommen, eine grofRziigige Spende als ,,Aufwandsentschadigung”“ dem Verein zur Verfiigung zu stellen.
Aus diesen wenigen Beispielen kdnnen Sie ersehen, wie vielfdltig die Anlasse und Ideen sein konnen und
der nachste Geburtstag oder groRe Familienfeier kommt bestimmit...

(... und niemand will immer nur Socken oder die achte ,Spriichetasse” im Schrank, deshalb planen Sie
rechtzeitig: https://www.betterplace.org/c/spenden-sammeln/als-privatperson/geburtstag)

Auch unsere Spendenaktionen Uiber betterplace.org sowie smile.amazon tragen immer haufiger Friichte.
Bitte informieren Sie sich (iber unsere Projekte und die ausfiihrliche Anleitung auf unserer Homepage
unter: https://www.alpha1-deutschland.org/spenden-und-foerdern. Gerade diese beiden Mdglichkeiten
bieten sich doch wunderbar fiir die bevorstehende Weihnachtszeit an.



Ein Wort zu den Finanzen...

Weihnachtszeit ist auch Spendenzeit!

Wer seine Geschenke (iber amazon.smile bestellt oder wer noch eine zusatzliche und ,,sinnstiftende”
Geschenkidee benétigt und liber betterplace.org fiir unser Projekt spendet, unterstiitzt aktiv unsere Ver-
einsarbeit. Bei Amazon Smile ist darauf zu achten, als Suchbegriff ,Alpha1“ (ohne Leerschritt) und nicht
nur ,Alpha“ zu verwenden.

Haufig erhielt der Vorstand warmherzige und lobende Worte fiir seine ehrenamtliche Tatigkeit und dieses
oft auch verbunden mit einer Spende. Hiertiber freuen wir uns sehr und danken allen Spendern nochmals
von Herzen. Unserem gemeinsamen Ziel, kontinuierlich immer mehr Unabhangigkeit von Pharma- und
Industriegeldern zu erlangen, kommen wir so Stiick fiir Stiick immer naher.

Ubrigens: fiir die Finanzierung unseres Vereinsjubilaums im Jahr 2021 konnten wir bereits in diesem Jahr
eine erste ordentliche Riicklage bilden, damit eine zusatzliche Ubernachtung und weitere Extrakosten
finanzierbar sein werden und somit auch moglichst viele Mitglieder an dieser besonderen Feier teilhaben
konnen. Freuen Sie sich gern heute schon auf dieses besondere Ereignis.

Vielen Dank fiir Ihre Unterstiitzung und ich wiinsche lhnen eine besinnliche und friedvolle Weihnachtszeit.
Herzliche GriiRe und bleiben Sie gesund und munter,

lhr

Ronald Lidemann
Tel.: 05149 2699897
ronald.luedemann@alphal-deutschland.org
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Werben im Alphal-Journal g

Unser Alphal-Journal ist seit 2012 das offizielle Magazin von Alpha1 Deutschland. Uber unsere Abonnenten hinaus
eroffnet sich eine erhdhte Reichweite durch den Umlauf des Journals innerhalb unserer deutschlandweiten Selbsthilfe-
gruppen und tiber den Versand an ca. 150 Facharzte.

Nutzen Sie unser Journal, um in den direkten Austausch mit lhrer Zielgruppe zu kommen und verringern Sie Streuver-
luste.

Bei Interesse freuen wir uns auf lhre E-Mail oder lhren Anruf.

Anzeigenformate
1/1 Seite Interesse? lhr Kontakt:
210x 297 mm Ihr Ansprechpartner:
(+ 3 mm umlaufend BSZ) Patrick Straub
1.500 € T.: (06221) 18790-75

anzeigen@alphal-deutschland.org

1/2 Seite
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750 €
10%
Neukunden-

A) 180 x50 mm
B) 88 x120 mm
400 €

oder
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Impressum

Herausgeber: Vorstand: Anschrift: Bankverbindung:

Alpha1 Deutschland e.V. Marion Wilkens Alte Landstr. 3 Sparkasse Siidholstein
Gesellschaft fiir Gabi Niethammer 64579 Gernsheim IBAN:
Alpha-1-Antitrypsinmangel-  Ronald Liidemann Tel.: 0800 5894662 DE75230510300510160153
Erkrankte Thomas Heimann info@alphal-deutschland.org BIC: NOLADE 21SHO

Gemeinnlitziger Verein

Diese Infoschrift dient keinem kommerziellen Zweck und wird an Vereinsmitglieder und Kliniken kostenfrei verteilt. Die Auflage betragt
derzeit rund 3.700 Exemplare.

Unser Dank gilt allen, die zum Gelingen dieser Ausgabe beigetragen haben.

Fiir unverlangt eingesandte Manuskripte und Fotos wird keine Haftung libernommen. Die mit Namen unterzeichneten Artikel geben person-
liche Ansichten wieder. Diese miissen nicht identisch mit denen des Vorstandes bzw. der Redaktion sein. Die Unterstiitzung durch Wortbei-
trage der Mitglieder, Angehdrigen, Freunde und Forderer ist ausdriicklich erwiinscht.

Wir bedanken
uns herzlich!




Alpha1 Deutschland

Gesellschaft fiir Alpha-1-Antitrypsinmangel-Erkrankte e.V.

Alte Landstr. 3, 64579 Gernsheim,
Tel.: 0800-5894662, E-Mail: info@alpha1-deutschland.org

Beitrittserklarung

Pro Person bitte EINEN Bogen IN DRUCKBUCHSTABEN ausfiillen - vielen Dank!

Hiermit erkldre ich meinen Beitritt zur Alpha1 Deutschland — Gesellschaft fiir Alpha-1-Antitrypsinmangel-
Erkrankte e.V., und zwar als (Zutreffendes bitte ankreuzen):

[] Mitglied (Jahresbeitrag: 30 €) [] Erwachsenes Familienmitglied (Jahresbeitrag 15€)

[] Betroffenes Kind, auch MZ, unter 18 Jahren (kostenfrei, wenn mind. ein Elternteil Vollmitglied ist)
[] Mitglied mit mehr als dem Mindestbeitrag, namlich €

Sind betroffene Kinder im Haushalt? MZ 77 weiR nicht __ Geburtsjahr

Name: Vorname:

Straf3e, Nr.: PLZ, Ort:

Tel.: Geb.-Datum:

E-Mail:

Diagnostiziert als (Zutreffendes bitte ankreuzen):
0 Pizz ] Pisz ] PiMZ ] PiMM
[] Andere Formen: Pi [] nicht getestet

Schwerpunkt: [] Lunge [] Leber [J] Gesund [] Andere:

Die Mitgliedschaft verlangert sich jeweils um ein weiteres Jahr, wenn nicht spatestens drei Monate vor Ablauf
des Kalenderjahres (30.09.) die schriftliche Kiindigung per Brief, Fax oder E-Mail erfolgt. Mit der Weitergabe
meiner Anschrift, Telefonnummer und E-Mail-Adresse an den zustandigen Selbsthilfegruppenleiter zum
Zweck der Kontaktaufnahme bin ich einverstanden: [] Ja []Nein (nichtangekreuztgiltals Zustimmung)

Ich melde mich zum kostenfreien Alpha1 Newsletteran: [] Ja [] Nein

Wie haben Sie von uns erfahren?

Datum:

[7] Ich habe die Datenschutzrichtlinie zur
Kenntnis genommen und stimme dieser zu. Unterschrift:

Bankeinzugsermachtigung

Name des Kontoinhabers: Vorname:

Anschrift:

Bitte buchen Sie den Mitgliedsbeitrag im Lastschriftverfahren von meinem folgenden Konto ab:

Name der Bank:

BAN | L e e e e e e e e
BIC [ L e e e

Datum: Unterschrift:

Alphal Deutschland e.V. Amtsgericht Koln Sparkasse Stidholstein

Alte Landstr. 3 Registernummer 13660 IBAN: DE75 2305 1030 0510 1601 53
64579 Gernsheim Gemeinnltzig anerkannt BIC: NOLA DE 21 SHO



www.alpha1-deutschland.org

Alpha1 Deutschland e.V.

Gesellschaft fiir
Alpha-1-Antitrypsinmangel-
Erkrankte

Gemeinniitziger Verein




