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Informationen fir Mitglieder der Deutschen Emphysemgruppe e.V.

Liebe Leserin, lieber Leser,

heute mdchte ich ein paar Worte in
eigener Sache sagen. Wir, die Deut-
sche Emphysemgruppe e.V., verste-
hen uns als Selbsthilfeverein. Unser
Ziel ist, die Interessen der an Lungen-
emphysem leidenden Menschen nach
aulen hin zu vertreten, Uber die
schleichende Krankheit aufzuklaren,
Informationen zu sammeln und weiter-
zugeben, Mdglichkeiten des Umgangs
mit dieser Krankheit aufzuzeigen, den
Betroffenen zu helfen, ihre Lebens-
qualitat zu verbessern.

Ich bin stolz auf die bisher geleistete
Arbeit und kann nur sagen, wir haben
schon eine Menge bewirkt hinsichtlich
unserer Zielsetzung.

Dass man es beim besten Willen nicht
jedem recht machen kann, ist eine
bekannte Tatsache.

Es scheint jedoch einige Missver- «

stéandnisse hinsichtlich unserer Ver-
einsstruktur und unserer Arbeit zu
geben.

Ein Patienten-Selbsthilfeverein hat
schon per Definition wenige Mdglich-
keiten fiir groRartige Aktivitaten. Wie
Sie dem Protokollbericht unserer Mit-
gliederversammlung vom 9.Marz
2002 im Heftinneren entnehmen kén-
nen, sind wir noch kein sehr grol3er
Verein und entsprechend ist unsere
Finanzsituation.

Die gesamte Arbeit wird von 3-4 Vor-

standsmitgliedern selbstverstand-
lich ehrenamtlich - erledigt, die, ob-
wohl ebenfalls schwerkrank, viel Zeit
und Muhe in die Gbernommenen Auf-
gaben investieren. Wir sind weder ein
Dienstleistungsbetrieb, noch haben
wir eine Schreibkraft oder Telefonistin
bzw. andere professionelle Helfer.

Da wir ein Uberregionaler Verein sind,
erreichen uns viele Anfragen aus allen
Landesteilen sowie dem naheren Aus-
land. Haufig melden sich auch Re-
hakliniken und Arztpraxen, die unter
anderem Informationen zum Alphal-
Antitrypsinmangel mdchten.

Deshalb auch meine Bitte an diejeni-
gen, die etwas langer auf ihr Informati-
onsmaterial warten missen, oder auf
einen telefonischen Rickruf: Haben
Sie bitte ein wenig Geduld!!

Und noch eine Bitte:

Anregungen, Ideen, Themenvorschla-
ge fir diese Zeitung, Artikel, Informati-
onen nehmen wir nicht nur gerne ent-
gegen, wir bendtigen dringend lhre
Mitarbeit.

Und ein Letztes: Wir wiinschen allen
Mitgliedern, Freunden und Foérderern
der Deutschen Emphysemgruppe e.V.
einen wunderschénen Frihling und
Sommer, zufriedenstellende Gesund-
heit und ausreichend Mut und Kraft,
um auch die schwierigeren Zeiten zu
meistern.

Herzlich Ihre

Ca L

02 als Medizin

Von Dr. Michael Hildebrand
Lungenfacharzt in Gelsenkirchen-Buer
aus SPIRO 09/01 mit freundlicher
Genehmigung der Zeitschrift Spiro

Sauerstoff-Langzeittherapie - wann,
warum, wie ?
Dass Sauerstoff zum Leben notwendig

ist, weiss heute jedes Schulkind. Auch
die Medizin bedient sich schon seit
langer Zeit dieses Elixiers, meist in
Notfallsituationen in denen kurzfristig
Sauerstoff verabreicht wird. Langer-
fristige Sauerstoffgaben sind erst seit
Anfang der 80er Jahre in Deutschland
in Form der Sauerstofflangzeittherapie
(02- Langzeittherapie, SIT, 10T) (b-
lich. Grundlage hierfir waren zwei
Studien aus England und den USA mit
einer groRen Anzahl an Patienten. In
diesen Studien konnte nachgewiesen
werden, dass die SIT Uber minde-
stens 15 Stunden bei Lungenerkrank-
ungen, durch die der Sauerstoffgehalt
des Blutes erheblich sinkt, eine deutli-
che Verbesserung sowohl des subjek-
tiven Befindens der Patienten als
auch der Lebenserwartung erreicht.

Indikation; Kurz gesagt, wird eine Sau-
erstofflangzeittherapie immer dann
durchgefuhrt, wenn der Patient an
einer Krankheit leidet, die mit einer
Erniedrigung des Sauerstoffgehalts
des Blutes einhergeht. Das sind in den
meisten Fallen Lungenerkrankungen,
oder auch Herzerkrankungen. Die
Deutsche Gesellschaft fir Pneumolo-
gie hat Bedingungen festgeschrieben
unter denen eine Sauerstofflangzeit-
therapie durchgefuihrt werden soll. Sie
sind fir die verordnenden Arzte und
die Kostentrager verbindlich.

Danach soll eine 02-Langzeittherapie
immer dann angewandt werden, wenn
der pO2 (Sauerstoff-Partialdruck) un-
ter 55 mm Hg liegt; bei zusétzlichen
verschlechternden Faktoren unter 60
mm Hg. Voraussetzung ist, dass alle
anderen Therapiemdglichkeiten aus-
geschopft wurden. Diese Werte ermit-
telt in der Regel der Lungenfacharzt
mit der Blutgasanalyse. Fur die Einlei-
tung einer 02-Langzeittherapie ist im-
mer der Besuch beim Lungenfacharzt
oder einem entsprechend ausgeriste-
ten Internisten Voraussetzung. Auch in
Kliniken kdénnen die nétigen Unter-
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suchungen vorgenommen werden.

Durchfiihrung: Viele Arzte stehen einer
02- Langzeittherapie noch skeptisch
gegeniber, weil sie mal gelernt ha-
ben, dass eine zu lange Sauerstoff-
Gabe Schaden an der Lunge verursa-
chen konne. Dies trifft allerdings nicht
fur die 02-Langzeittherapie zu, weil
der Sauerstoffgehalt in der Lunge bei
den Betroffenen auch unter hoch do-
sierter Sauerstoffgabe immer noch so
niedrig ist, dass Schaden an der Lun-
ge nicht auftreten kénnen. Auf3erdem
bringt eine nur kurzfristige Sauerstoff-
gabe fiir den Patienten keine Vorteile,
da der Korper nicht in der Lage ist,
Sauerstoff zu speichern. In dem Mo-
ment, in dem die Sauerstoffzufuhr
unterbrochen wird, sinkt auch sofort
der Sauerstoffgehalt des Blutes. Wir
gehen heute davon aus, dass lediglich
eine Sauerstoffgabe lber mindestens
15 Stunden pro Tag sinnvoll und ef-
fektiv ist.

Technische Voraussetzungen: Es gibt
heute moderne Gerate zur Sauerstoff-
therapie, so dass die friher Ubliche
Versorgung mit Sauerstoff-
Druckflaschen meistens nicht mehr
erforderlich ist. Fur diejenigen Patien-
ten, die sich Uberwiegend in ihrer
Wohnung aufhalten, ist ein so genann-
ter 02-Konzentrator die ideale Lésung.
Hierbei handelt es sich um ein Gerét,
das den Sauerstoff aus der Umge-
bungsluft herausfiltert. Dadurch kann
ein bis zu 95 Prozent gereinigter Sau-
erstoff hergestellt werden. Fir kurze
Wege sollte diesen Patienten ein zu-
satzliches Gerat fir die mobile Sauer-
stoffgabe zur Verfligung gestellt wer-
den. Wir verordnen in solchen Féllen
ein kleines transportables Modell mit
kleinen Sauerstoffdruckflaschen, das
eine geringe Mobilitat ermdglicht. Seit
kurzem ist ein Gerat auf dem Markt,
bei dem es mdglich ist, Sauerstoff-
druckflaschen selbst zu fillen.

Verordnung: Die O2-Langzeittherapie
erfordert immer eine sorgféltige Ein-
stellung des Patienten. Eine einfache
Verordnung ohne vorherige Testungen
bringt moglicherweise den Patienten
durch Unter- oder Uberdosierungen
des Sauerstoffs in Gefahr und wird
heute von den Krankenkassen in der
Regel auch nicht mehr akzeptiert. Zur

Verordnung einer O2-Langzeittherapie
sind daher in der Regel umfangreiche
Untersuchungen der Blutgase (pO2,
pCO2) in Ruhe und unter Belastungs-
bedingungen, gegebenenfalls auch
wéhrend des Schlafes erforderlich.
AuBerdem sollten die voraussichtlich
eingesetzten Sauerstoffgeréte, insbe-
sondere die Demand - Systeme, am
Patienten ausprobiert werden. Erst
dann schreibt der Arzt eine Verord-
nung, die die Diagnose und die ge-
messenen Blutgaswerte enthalt sowie
eine detaillierte Empfehlung fir die
einzusetzende Geréatetechnik. Diese
Verordnung wird vom medizinischen
Dienst der Krankenkassen (MdK)
Uberprift. Der MdK spricht gegeniiber
der Krankenkasse eine Empfehlung
fur die Verordnung aus. Diese ent-
spricht allerdings oft nicht den Vorstel-
lungen des verordnenden Lungenarzt-
es. Ein Widerspruch sollte dann in
jedem Fall erfolgen.

Fiir mobile Patienten, die sich mindes-
tens zwei bis vier Stunden pro Tag
auRerhalb ihrer Wohnung aufhalten,
ist heute die technisch beste Lésung
eine so genannte Flissigsauerstoff-
Therapie. In der Wohnung dieser Pati-
enten steht ein groRerer Tank, in dem
sich tiefgekuhlter flissiger Sauerstoff
befindet; aus diesem Tank wird die
Therapie zu Hause durchgefihrt. Fur
unterwegs kann sich der Patient
selbst ein kleines tragbares Gerat an
diesem Tank abfillen, aus dem er
unterwegs Sauerstoff inhaliert. Um die
Reichweite dieser kleinen Tanks zu
verbessern, wurden sogenannte De-
mand -Gerate entwickelt, die zwischen
Tank und Patienten geschaltet, den
Sauerstoff nur bei der Einatmung frei-
geben.

Nebenwirkungen: Als wesentliche Ne-
benwirkung der 02-Langzeittherapie
ist ein Anstieg des pCO2 zu nennen.
Dieser so genannte Kohlendioxid-
Partialdruck gibt die Menge des Koh-
lendioxid (CO2) im Blut an. Ein Anstieg
dieses Gases fuhrt zunachst zur Be-
nommenheit, spater dann zur gefiirch-
teten sogenannten CO2-Narkose, die
tédlich ausgehen kann. Glicklicher-
weise trifft dies nur sehr wenige Pati-
enten mit einer schweren chronischen
Bronchitis. Weitere Nebenwirkungen
sind Reizungen der Nasenschleim-
haute durch die Sauerstoffbrille.

Kosten: Wenn der verordnende Arzt
sich an die Empfehlungen zur Durch-
fuhrung der 02- Langzeittherapie der
Deutschen Gesellschaft fir Pneumolo-
gie halt, ergeben sich in der Regel
keine Schwierigkeiten mit der Kosten-
Ubernahme fir eine 02-Langzeit-
therapie. Allerdings genehmigen im-
mer noch einige Krankenkassen nicht
die Flussigsauerstoff-Therapie. Statt-
dessen wird dem Patienten sehr oft
noch ein Konzentrator, haufig noch
nicht einmal mit einem mobilen Sau-
erstoffgerat, zur Verfugung gestellt.
Falls der verordnende Arzt eine Flis-
sigsauerstoff- Therapie fur erforderlich
hélt, sollte auf jeden Fall Widerspruch
eingelegt werden.

Ubersetzung der amerikani-
schen Stellungnahme zur
Inhalationsstudie.

Liebe Alpha-1 Gemeinschatft,

wie lhnen vielleicht schon bekannt ist,
arbeiten Bayer Biological Products
und PPL Therapeutics plc seit August
2000 gemeinsam an der Entwicklung
einer Substitutionstherapie mit rekom-
binantem Alpha-1-Antitrypsin (recAAT),
produziert aus der Milch transgener
Schafe.

In den letzten Tagen haben Sie mdgli-
cherweise Artikel Uber einen verzdger-
ten Start der Kklinischen Phase-lll-
Studie fir recAAt gelesen. Ich méchte
daher heute erklaren, welche Schritte
wir als ndchste unternehmen werden.

Im dritten Quartal 2001 wurde eine
Phase-ll-Studie abgeschlossen, die die
Sicherheit und Vertréglichkeit von
recAAT im Menschen geprift hat. An
der Studie (ohne Placebo (,Schein-
medikament“)) nahmen dreifl3ig Perso-
nen teil. Eine erste Analyse der Ergeb-
nisse zeigte, dass mehr Patienten als
erwartet die Studie nicht beendet hat-
ten. Es ist wichtig die Grinde, die zu
einem vorzeitigen Studienabruch
(Dropouts) fiihrten zu verstehen, be-
vor eine groRere Phase-lll-Studie be-
gonnen wird. Deshalb wurde nach
einem Gesprach mit der FDA
(amerikanische Gesundheitsbehorde)
eine erneute Analyse der Daten durch-
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gefiihrt. Dieser Prozess dauerte meh-
rere Monate.

Am 18. Mérz verkiindeten wir in einer
Pressemitteilung, dass die von uns
durchgefiihrte Analyse noch immer
keine eindeutigen Ursachen fur die
Dropouts aufwies. Bayer und PPL ent-
wickelten deshalb einen Plan mit wei-
teren Untersuchungen, die wir fur not-
wendig halten, bevor mit einer Phase-
Ill-Studie begonnen werden kann. Ge-
meinsam werden wir alle Mdglichkei-
ten untersuchen, die die Dropouts ver-
ursacht haben koénnten, inklusive dem
Weg der Verabreichung, der Hohe der
Dosis, der Produktreinheit sowie der
Zusammensetzung des Endproduktes.
Wir werden die Ergebnisse dieser Un-
tersuchungen abwarten, bevor wir mit
den Vorbereitungen der Phase-lll-
Studie fortfahren.

Sowohl Bayer als auch PPL bedauern,
den Start der Phase-lll-Studie flr
recAAT verzbgern zu missen, aber wir
griindeten unsere Zusammenarbeit in
dem Wissen, dass der Entwicklungs-
prozess fir eine neue pharmazeuti-
sche Behandlung nicht leicht sein wird.
Trotzdem werden sich beide Unterneh-
men weiterhin intensiv fir das rekom-
binante Produkt engagieren.Wir halten
recAAT fur ein ausgezeichnetes Pro-
dukt, da es die Mdglichkeit bietet, die
AAT-Versorgung erheblich zu steigern.
recAAT stammt aus der Milch transge-
ner Schafe und ist daher nicht abhan-
gig von der Verfiugbarkeit menschli-
chen Plasmas. Auflerdem ermdglicht
die Aerosol-Formulierung von recAAT
durch ein neuartiges Inhalationssys-
tem eine direkte Versorgung der Lun-
ge. Die Art der Verabreichung ist ange-
nehmer, was fir die Alpha-1-Patienten
sehr wichtig ist.

Wir bei Bayer sind stolz auf die lange
Erfahrung mit Prolastin HS, unserem
aus Plasma hergestellten Alpha-1-
Proteinase-Inhibitors. Wir werden an
unserer Tradition festhalten und weiter
in Forschungs-Initiativen, Produktinno-
vation und Unterstiitzung von Patien-
tenorganisationen innerhalb der Alpha-
1-Gemeinschaft investieren. Fir weite

re Informationen zu PPL und recAAT

besuchen Sie www.ppl-therapeutics.
com. Wenn Sie mehr Informationen
Uber Bayer Biologische Produkte wiin-
schen, besuchen Sie www.
bayerbiologicals.com im Internet.

Wir werden Sie weiter (ber diese Stu-
die und uber andere wichtige Neuigkei-
ten informieren.

gez. Alison Arter

Senior Vice President
Commercial Development
Bayer Biological Products

im Méarz 2002

Eine gute Idee!

Es gibt sicher einige Wege, auf die
Krankheit Emphysem und die damit
auftretenden Probleme aufmerksam
zu machen, auf die besondere Situati-
on unserer chronischen Erkrankung,
die noch immer viel zu wenig bekannt
ist, hinzuweisen.

Eine schdne Idee wurde letztes Jahr in
Braunschweig umgesetzt.

Der interessierte und kooperative Apo-
theker Thomas Klambeck stellte der
Deutschen Emphysemgruppe e.V. ein
Schaufenster seiner Apotheke in der
Humboldtstrasse 4 in Braunschweig
zur Verfugung, um uns die Gelegenheit
der Darstellung unserer Erkrankung
und lhrer Therapiemdglichkeiten zu
ermdglichen. Natlrlich auch, um auf
unseren Selbsthilfeverein hinzuweisen.
Es war schon etwas schwierig, das ho-
her gelegene Fenster zu dekorieren,
hatte ich doch bis dahin so was nie

Foto D.Rixe

gemacht. Die Hitze durch die hochste-
hende Sonne und Atemnot machten
mir zwar etwas zu schaffen, aber das
Ergebnis meiner Bemihungen war
recht gut.

Vor allem die Puppe mit dem Sauer-
stoffschlauch in der Nase zog die BIi-
cke der Voruibergehenden fir 6 Wo-
chen an. Siehe Foto!

Sicher besteht auch in anderen Stad-
ten diese Mdglichkeit der Darstellung
in einer Apotheke. Wer Interesse hat,
mdge sich bei der Geschéftsstelle mel-
den. Broschiren, Deko u.s.w. kénnen
Uber die DEG beschafft werden
H.Schwick

Hilfe gesucht !

Die DEG benétigt dringend Mitarbeiter,
die den Vorstand bei der Arbeit unter-
stlitzen. Wir sind alle selbst Patienten,
die ehrenamtlich bei der DEG mitarbei-
ten. Es gibt viel mehr zu tun, als wir
allein bewaltigen kénnen. Deshalb bit-
ten wir um lhre Mitarbeit. Bei Fragen
zu diesem Thema rufen Sie bitte Frau
Schwick an, Tel . 0531 / 234 9045 .
Besonders wichtig wére jemand, der
bei rechtlichen und sozialen Fragen
weiterhelfen kann.

Bankverbindung/Spendenkonto

Deutsche Emphysemgruppe e.V.
Sparkasse Aachen

BLZ 390 500 00

Konto 100 89 100



Bericht zur Jahreshauptversammlung der Deutschen Emphysemgruppe e.V.

am 9. Méarz 2002 im Hotel zum Starenkasten in Braunschweig

Die 1. Vorsitzende Frau Schwick be-
griit die anwesenden Mitglieder und
verliest die Tagesordnung.

1. BegrifRung und Eréffnung

2. Verlesung und Genehmigung

des Protokolls vom

31.3.2001

Berichte der 1. Vorsitzenden

Vorlage des Kassenberichtes

Aussprache

Bericht der Kassenprufer

und Entlastung des Vorstan-

des

Pause von 30 Minuten

7. Verschiedenes

8. Schlusswort der 1. Vorsitz-
enden

Vortrag eines Mitarbeiters der

Firma Omron

2

Bericht der 1. Vorsitzenden:
Schweigeminute fiir unsere ver-
storbenen Mitglieder

Bericht Uiber Aktivitaten auf dem
Beratungssektor hinsichtlich der
Ziele unserer Satzung betreffend
Information und Beratung:
Januar 2001: 1. Ausgabe der
atemwege erschienen
27.0Oktober 2001 Patienteninfor-
mationsveranstaltung in Hanno-
ver Ricklingen

Vortrag von Frau Dr. Behnke
(GroRhansdorf) zum Thema

"Korperliches Training bei COPD,
und von Herrn Doktor Warnecke

(Medizinische Hochschule Hanno-

ver) zum Thema
“"Lungenvolumenreduktion und
Transplantation.

14.8.2001 Delmenhorst :
Grilndung einer regionalen
Selbsthilfegruppe fur Emphyse-
matiker (einschlieBlich "Alphas"),
Ansprechpartner ist Gerd Rei-
mers, Delmenhorst.

September 2001: 2. Ausgabe der
atemwege erschienen

Dezember 2001: 3. Ausgabe der
atemwege erschienen

Versand von Informationsmateri-
al und schriftliche Beantwortung
von Patientenfragen: von Mérz
2001 bis Méarz 2002: ca. 500

Beratungstelefon: ca. 100 Anrufe
monatlich, Telefonate insgesamt:
durchschnittlich 2304 Gespréache
im Jahr

Vorlage des Kassenberichtes:
Herr Rosler trug den Kassenbe-

richt vor. Die Umstellung auf Eu-
ro: 20,00 Jahresbeitrag fir
Normalmitglieder, 50,00 als
Mindestbeitrag fur Fordermitglie-
der, ist vollzogen.

Die Mitgliederzahl betragt zur Zeit
189.

Bericht der Kassenpriferin und
Entlastung des Vorstandes

Frau Fuchs beantragte die Entlas-
tung des Vorstandes, diese wur-
de mit einer Enthaltung erteilt.
Verschiedenes:

Der Vorstand bemuht sich weiter-
hin, noch einige Exemplare des
leider vergriffenen Buches:
"Sauerstoff-Langzeit-Therapie"
von Prof.Dr.med. Wolfgang Petro
zu einem gunstigen Preis fur die
Mitglieder zu beschaffen.
Weitere Planungen fiir 2002:
-Informationsveranstaltung der
Selbsthilfegruppe Delmenhorst
am 27. April, speziell fir Nord-
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deutsche, aber willkommen sind
naturlich alle.
-Patientenvortragstag im Stden
im Herbst 2002

Mit einem Schlusswort beendete
die 1. Vorsitzende die Jahres-
hauptversammlung 2002

Nach einer Pause folgte ein Infor-
mationsvortrag zu Omron U1,
einem kleinen Inhalator im Ta-
schenformat , durch einen Mitar-
beiter der Medizintechnikfirma
Omron.

Heide Schwick
1.Vorstand
Deutsche Emphysemgruppe e.V.

FRAGEN und ANTWORTEN

Liebe Leserinnen und Leser, wir ha-
ben fiir Sie die neue Rubrik FRAGEN
und ANTWORTEN eingerichtet. An die-
ser Stelle kénnen Sie lhre Erfahrung-
en austauschen, Tipps geben, Kontak-
te suchen und vieles mehr.

Wir durfen keine medizinischen und
juristischen Ratschlége erteilen, kon-
nen spezielle Fragen aber an unseren
wissenschaftlichen Beirat weiterge-
ben.

Frage: Heiserkeit durch Cortison

Eine Patientin schrieb Uber Internet:
Hallo, ich brauche einen Rat. Seit Mai
leide ich in Folge der Einnahme von
Ventolair (Cortison-Pulver-Inhalator)
an Heiserkeit, die mich im Berufsall-
tag - Telefon, pers. Kontakte - ziemlich
beeintrachtigt. Dieses Ventolair ist ein
relativ neues Praparat. Mein Lungen-
facharzt berichtete, daf einige andere
Patienten gleiche Klagen vermelde-
ten. Hat jemand &ahnliche Erfahrun-
gen mit inhalierbaren Cortison-Pulvern
gemacht ? Hat jemand einen Tipp -
und wenn es ein Hausmittel wére - wie
man die Heiserkeit behandeln kann?

" .

M

Mein HNO-Facharzt kann nichts fest-
stellen und auch nicht weiterhelfen.

Antwort von einer Arztin (Name ist der
Red. bekannt)

Kann es nicht sein, dass Sie eine Pilz-
infektion (Soor) haben ? Cortison un-
terdriickt ja auch die Immunabwehr
im Mund und im Rachenraum. Um
diese Nebenwirkung méglichst nicht
auftreten zu lassen, wird ja empfoh-
len, dass man vor den Mabhlzeiten in-
halieren soll oder sich nach einer In-
halation zumindest den Mund ausspu-
len sollte.

Allerdings sagten Sie, dass Sie beim
HNO-Arzt waren. Wenn der Besuch
schon langer her ist, wiirde ich noch
einmal hingehen und ihm den Ver-
dacht "Pilzinfektion bei Cortisonein-
nahme" mitteilen, damit er gezielt un-
tersuchen kann. Ansonsten: Salbei-
bonbons

Patiententip:

Das Salbeibonbons helfen, kann ich
nur bestatigen. Es empfiehlt sich, das
Cortisonspulverspray wahrend der
Mahlzeit zu nehmen. Dosier-Aerosol,
das ich zwischendurch an "luftlosen”
Tagen gebrauche, verursacht bei mir
ebenfalls Heiserkeit, meist nach 30-
40 Min. Dann hilft nur abwarten und
Salbei. Auf keinen Fall durch den
Mund atmen, da die Kehle dann rauh,
empfindlich und oft schmerzhaft mit
Hustenreiz reagiert. Nach ca. 20 Min.

ist wieder alles o.k. Ich habe festge-
stellt, dass die Heiserkeit verstarkt
nach Kaffeetrinken auftritt (was ohne-
hin Austrocknung bewirkt). Ausrei-
chend Wasser, Uber den Tag verteilt
trinken, hilft

H.Schw.

Heiserkeit sollte in jedem Fall ernstge-
nommen und durch den Arzt abgeklart
werden.

Fehler bei der Anwendung von inhala-
tiven Steroiden (Cortisonpulver) kon-
nen ebenfalls zu Heiserkeit fihren.
Wird kein Spacer benutzt, kann eine
Auswirkung der Nichtanwendung zu
Reizung der Rachenhinterwand fihren
und damit den geflirchteten Mund-
soor und die immer wieder auftreten-
de Heiserkeit hervorrufen. Der Spacer
bewirkt eine bessere Verteilung eines
inhalativen Wirkstoffaerosols in den
Lungenbasen beidseits.

(W. Petro 1993)

Frage:
Frau Eva-Maria S. aus Berlin hat eine
Frage betreffend ihres Konzentrators,
den Sie fur Ihre Sauerstofflangzeitthe-
rapie 24 Stunden taglich benétigt.
Sie fragt, ob es wirklich so ungunstig
ist, wenn das Befeuchtergefal? direkt
am Gerat hangt, nicht in Nahe ihrer
Nase, wie es in dem Buch "Sauerstoff-
Langzeit-Therapie* von Prof. Dr. med
W. Petro auf Seite auf Seite 57 be-
(Fortsetzung auf Seite 6)
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schrieben steht.. Obwohl sie einen
langen Schlauch benutzt, bildet sich
kein Kondenswasser mehr, seit das
Gerat auf 3 Liter pro Minute einge-
stellt ist. Wie hoch ist die Gefédhrdung
durch Ansiedelung von Krankheitskei-
men in diesem Fall ?

Antwort von B. Kreth

Bei der Einstellung von 3 Litern/Min.
ist die FlieRgeschwindigkeit hoch ge-
nug, um die Bildung von Kondenswas-
ser im Schlauch zu verhindern, womit
die Gefahr durch Bakterien sich deut-
lich verringert. Generell sollte niemals
soviel Wasser im Befeuchtergefal
sein, das es in den Schlauch Uber-
sprudelt. Um dies zu vermeiden, emp-
fiehlt es sich weiter, den Schlauch
vom Gerat aus gesehen 10-15 cm
aufsteigend zu befestigen, bevor er
auf die Erde fallt.

(Nach Abstimmung mit Prof. Dr. med.
Petro)

Omas Hausmittel
(Fortsetzung)

von Gerd Reimers

Hausmittel ersetzen keinen Arzt,
aber -richtig angewandt und in der
richtigen Menge- sind Sie oft ver-
traglicher als manche Chemie.
Heilkrauter/Pflanzen konnen heilen
und lindern, vor allem bei kleineren
Erkaltungsbeschwerden, Wundermit-
tel sind sie jedoch nicht. Vom Arzt
verordnete Medikamente dirfen nicht
durch Krauter/Krautertees ersetzt
werden. Im Zweifelsfall immer den
Arzt fragen.

Omas Hausmittel sind ja im allge-
meinen gut anzuwenden. Aber wir
missen immer wieder bedenken |,
dass jeder Korper anders reagiert
und man muss Geduld haben, es geht
bei den Natursachen nicht von heute
auf morgen wie bei der Chemie - auch
mit der Menge. Es wird immer
geschrieben: ein Teel6ffel oder Esslof-
fel - 5 Minuten, 10 Minuten oder eine
halbe Stunde ziehen lassen. Nach
meiner Erfahrung sollte das jeder indi-
viduell fur sich selbst ausprobieren.
Nur so kann ich sagen ob es gut fir
mich ist, allerdings nur bei denjenigen
Krautern, deren Ungefahrlichkeit er-

wiesen ist. Manche Pflanzen kénnen
sehr unangenehme Nebenwirkungen
haben, oder Allergien auslésen. Habe
mir im November 2001 folgendes
selbst zusammengestellt.

Teemischung zur Schleimlésung
gegen Husten und zum allgem. Wohl-
befinden

100 gr. Thymian
30 gr. Islandmoos
50 gr. Ehrenpreiskraut

wieder die Fragen: welche Menge,
wie oft am Tag trinken und wie lange?
Nun, in meine Teekanne aus Glas
gebe ich ca. einen 1/2 halben bis 1
Teeldffel von der Mischung hinein,
dann ca. 1/4 Ltr. heiBes Wasser lang-
sam aufgieRen. Ich achte dann auf die
Farbe, damit der Tee nicht zu dunkel
und nicht zu hell ist, (Geschmack-
sache), abseien und ein bis zwei Tas-
sen zum Frihstlck und eine Tasse am
frihen Nachmittag. Mir schmeckt er
warm und kalt. Wer will, kann ein
wenig sifRen. Nach 3 bis 8 (nicht
langer als 14) Tagen sollten sich
Schleim und Husten verzogen haben.
Bei kleinen Anzeichen einer erneuten
Erkéltung habe ich neu begonnen.

BUCHBESPRECHUNG

von Claus-Gunther Niemietz

Kursbuch Atmung

Dieses Buch wird seinem Titel voll
gerecht. Der Internist Dr. Karl F. Maier
aus Osterreich hat auf immerhin 350
Seiten einen sehr umfassenden Rat-
geber zum Thema Atmung zusammen-
gestellt. Von den Ohren Uber Nase,

" Kehlkopf und Luftréhre bis zu den

kleinsten Lungenbléschen werden die
Atemwege erklart und die jeweils mdg-
lichen Diagnosemethoden beschrie-
ben. Im weiteren Verlauf stellt der Au-
tor die verschiedenen Krankheitsbil-
der vor. Eine Aufzéhlung ist hier aus
Platzgriinden nicht méglich — von
Asthma bis hin zu Fremdkdrpern in
der Lunge werden etliche Krankheits-
bilder und deren Behandlung erklart.

Ein weiteres Kapitel ist dem Thema

Atemtherapie ohne Medikamente ge-
widmet. Hier werden u.a. hilfreiche
Kdrperstellungen, Atemiubungen,
Zwerchfelltraining und Entspannungs-
Ubungen vorgestellt. Im nachsten Ka-
pitel geht es gleich mit Vorschléagen
zur sportlichen Betéatigung bei Atem-
wegserkrankten weiter. AnschlieBend
stellt Dr. Maier mehrere Hilfsmittel fur
Atemibungen wie Flutter oder Tres-
hold vor. Es folgt ein Kapitel zum The-
ma Inhalation und auch auf die Sauer-
stoffversorgung wird kurz eingegan-
gen. Ein weiterer Abschnitt des Bu-
ches behandelt die Erndhrung bei
Atemwegserkrankungen. Verschiede-
ne Heilpflanzen einschlieRlich Rezep-
ten fur deren Anwendung werden
ebenfalls vorgestellt. Zum Schluss
wird noch auf die Themen Rauchen,
Kuren und Fehler in der Atemwegsthe-
rapie eingegangen. Am Ende des Bu-
ches findet man die Krankheitsbilder
noch einmal im Telegrammstil darge-
stellt sowie ein kleines Lexikon mit
den wichtigsten Stichworten.

Alle Themen sind fiir Laien verstand-
lich beschrieben. Dieses Buch ist mit
einem Preis von EUR 22,10 nicht ganz
billig. Aufgrund des umfangreichen
Inhaltes bietet es aber einen entspre-
chenden Gegenwert fiir interessierte
Patienten.

Kursbuch Atmung

Dr. Karl F. Maier
Kneipp Verlag, Leoben
ISBN 3-901794-21-2
EUR 22,10
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Kurz vorgestellt

Mein Recht als Patient von Susanne
Schlichter

Deutscher Taschenbuch Verlag, ISBN
3-423-58010-0, EUR 9,00

Dieses Buch wird von der Redaktion
des ARD-Ratgebers Recht herausgege-
ben. Hier wird die rechtliche Situation
des Patienten dargestellt. Die Rechte
des Patienten gegenilber Krankenkas-
se, Arzten und Krankenhdusern wer-
den anhand von Fallbeispielen erklart.
Der Leser erfahrt u.a. was freie Arzt-
wahl bedeutet, was bei Reha-
MaRnahmen zu beachten ist und wel-
che Aufklarungspflichten der Arzt vor
chirurgischen Eingriffen hat. Die jiing-
sten Veranderungen durch die Ge-
sundheitsreform sind im Text berlick-
sichtigt. Dieser Ratgeber behandelt
das Thema auf 358 Seiten sehr aus-
fihrlich und detailliert. Auf Haftungs-
fragen und die Grenzen der Versor-
gung von Patienten wird ebenfalls ein-
gegangen. Das Buch ist versténdlich
geschrieben und kann dem Patienten
hilfreiche Tipps geben.

Anhaltspunkte fir die &rztliche Gutach-
tertatigkeit im sozialen Entsch&di-
gungsrecht und nach dem Schwerbe-
hindertengesetz. Herausgegeben vom
Bundesministerium fiir Arbeit und So-
zialordnung.

Bezug:

Kéllen Druck und Verlag GmbH, Ernst-
Robert-Curtius-Str, 14, 53117 Bonn
Preis ca. 14 EUR einschl. Versandkos-
ten

In diesem Buch wird dargestellt, wel-
cher Grad der Behinderung (GbB) fir
bestimmte Erkrankungen angemessen
ist. Hier kann man nachschlagen, ob
sich eine Entscheidung des Versor-
gungsamtes im Rahmen dieser MaR-
stdbe bewegt oder nicht. Dieses Buch
kann eine Hilfe bei Einspriichen oder
Neuantrédgen gegeniiber dem Versor-
gungsamt sein.

Nachtrag zur Buchbesprechung im
Dezember

Im Dezember hatten wir das Buch Sau-
erstoff-Langzeit-Therapie von Prof. Dr.
Petro vorgestellt. Der Verlag hatte er-
klart, dass dieses Buch weiterhin im
Angebot bleiben wird. Leider wurde es

zum Jahreswechsel vom Markt genom-

men. Die DEG wird einen Teil der Rest-
auflage erwerben und zum Selbstkos-

tenpreis von ca. 6 EUR abgeben. Inter-
essenten konnen sich bei Frau
Schwick unter Tel.Nr. 0531 / 234
9045 oder unter DEG@emphysem.de

vormerken lassen.

Selbsthilfegruppen

In der letzten Ausgabe der Atemwege
hatte Gerd Reimers uber die Grindung
der Selbsthilfegruppe Delmenhorst
berichtet. In einer Selbsthilfegruppe ist
ein direkter Erfahrungsaustausch von
Patienten bei regelméaRigen Treffen
untereinander mdglich. Dies ist sehr
hilfreich bei der Bewadltigung unserer
Krankheit. Wir méchten Sie hiermit zur
Grundung von Selbsthilfegruppen in
Ihrer Umgebung anregen. Der Aufwand
hierfur halt sich in Grenzen. Wenn Sie
Informationen hierzu benétigen, wen-
den Sie sich bitte an Herrn Gerd Rei-
mers, Tel . 04221/44513

Deutsche

Emphysemgruppe

i'_' .E.Vf_

Emphysem-Hotline Klinik
Bad Reichenhall

Die LVA Klinik Bad Reichenhall hat im
Internet eine Informationsseite fur Arz-
te und Patienten unter
www.emphysem-info.de

Unter der Rufnummer 01805/367
497 (EUR 0,12 pro Minute) werden
telefonisch fachlich kompetente Aus-
kunfte fur Betroffene und Angehdérige
zum Thema Emphysem erteilt .Eine
Mitarbeiterin und Arzte der Klinik ste-
hen fiir medizinische Fragen zur Verfi-

gung.

Fragen zu PROLASTIN HS

Wenn Sie Fragen zu PROLASTIN HS
haben, kénnen Sie sich direkt bei der
Bayer Vital GmbH erkundigen. Hier
finden Sie auch Hilfe bei Problemen,
mit der Verschreibung von
PROLASTIN HS durch Hausarzte, Kli-
niken, Kurkliniken u.s.w.

AuRerdem gibt es dort spezielle Infor-
mationen fiir Arzte Giber den Alpha-1-
Antitrypsinmangel.

Auskinfte erteilt Frau Katja Benz,
Tel. 0214 / 30 51 557.

An dieser Stelle mochte der Vorstand
der Deutschen Emphysemgruppe e.V.
im Namen ihrer Mitglieder Herrn
Haas und Frau Benz von Bayer Vital
GmbH ein herzliches Dankeschon flr
Ihre freundliche Unterstltzung bei
verschiedenen Problemen hinsicht-
lich des Erscheinens der ‘atemwege”
und fur die Geduld zur Beantwortung
immer wieder auftauchender Fragen
ausdricken.

Herausgeber:
Deutsche Emphysemgruppe e.V.
Steinbrechstrale 9
38106 Braunschweig
Tel. 0531/2349045

1.Vorsitzende
Dipl.Psych. Heide Schwick
Email: w.schwick@t-online.de

Internet:
http://www.emphysem.de

Mitarbeiter an dieser Ausgabe:
Claus-Glnther Niemietz,
Gerd Reimers, Heide Schwick,
Fotos:

Horst Schumacher, Wulf Schwick

Fur unverlangt eingesandte Manu-
skripte und Fotos wird keine Haftung
Ubernommen. Die mit Namen ge-
kennzeichneten Artikel geben nicht
unbedingt die Meinung der
Redaktion wieder



Selbsthilfegruppe fiir Emphysematiker u. Alpha -1-Patienten, Delmenhorst

ca.

ca.

ca.
ca.

ca.

ca.

ca.

Gerd Reimers, in Zusammenarbeit mit der Deutschen Emphysemgruppe e.V. Braunschweig
Gerd Reimers Pferdekoppel 8 27751 Delmenhorst Tel.: 04221- 44513
DEG Braunschweig e.V. Steinbrecherstr.9 38106 Braunschweig Tel.:0531 - 2349045

Einladung
Zur Informationsveranstaltung der Selbsthilfegruppe Nord/Delmenhorst
Emphysem und Alpha -1- Patienten
am Samstag, den 27. April 2002, 13:00 Uhr
Hotel Thomsen, Bremer Str. 186, 27751 Delmenhorst Tel.: 04221 — 970-0

Géaste : Frau Dr. M. Behnke, Dr. med. Uwe Bilow, Internist / Lungenfacharzt
Frau Benz / Herr Haas Fa. Bayer
Herr Godel Stadt Delmenhorst
Fa. OXY.CARE Herr Radkamp Sauerstoffversorgung

Vorlaufiges Programm:
13:00 BegriRung
13:15 Frau. Dr. Behnke

Korperliches Training bei Patienten mit chronisch — obstruktiver Lungenerkrankung
13:45 M@oglichkeit flr Fragen

14:00 Dr. Bulow Emphysem und A-1- Cortison Therapie

14:20 M@oglichkeit fur Fragen

14:30 Fa. Bayer Bericht tiber Prolastin

14:50 Kaffeepause (Kaffee, Kuchen, kleine Snacks)

15:30 Mdglichkeit fiir Fragen an die Arzte und allgemeiner Informationsaustausch

Ende ca. 16:30 —17:00 Uhr

Die Fa. OXY-GARE will O2- pflichtige versorgen und hélt gefullte Flaschen bereit (Bitte System
bei Anmeldung bekannt geben). AuBerdem ist ein kleiner Info-Stand mit 02 -Geréaten vor Ort.

Anfahrt:

A 1 Hamburg / Osnabriick : Abfahrt Delmenhorst Ost, 322 Richtung Oldenburg ca. 3km,
1.Abfahrt Delmenhorst (Ost) Delmenhorster Str. — Sykerstr. fahren bis links Mitsubishi Handler
und FuBgangerampel, rechts in den Kielerweg  (!!! 30er Zone !!! ) , man féhrt direkt auf das
Hotel Thomsen zu. Parkplatze sind hinter dem Haus.

Aus Richtung Oldenburg A28 / Europastr., Bremen B 75 Anschlussstelle Del.-Ost Richtung Stadt
siehe Delmenhorster Str.- Sykerstralie

Anmeldung
Bitte im Umschlag einsenden an: An der Patientenvortragsveranstaltung am 27. April 2002 in
Delmenhorst nehme ich mit Personen teil

Ich bendtige eine Nachfullméglichkeit fur Flissigsauerstoff
Ja( ) bei Bedarf bitte ankreuzen

Herrn
Gerd Reimers Benutztes System
Pferdekoppel 8 (Mobile Stationen / Tragegerate bitte mitbringen)

27751 Delmenhorst Name:




