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GTl medicare GmbH - Kompetenz in Sachen Sauerstoff

GTI medicare GmbH - als Pharmazeutisches Untermehmen zur Herstellung von Saverstoff zugelassen - ist cines
der letrten unabhiingigen, mittelstindischen Unternchmen im Bereich der medizinischen Sauerstoffversorgunag.
Wir sind maligeblich an innovativen Weiterentwicklungen beteiligt, die wir in stindiger Zusammenarbeit mit
Fachdrzten, Kostentragern und dem Medizinischen Dienst verwirklichen. Bei unseren Produkten richten wir den
Fokus neben Qualitdt und Funktionalitit vor allem auf die Erwartungen und Bediirfnisse der Patienten, aber auch
auf dic Anforderungen des Gesundheitssystems. Dabei reicht das Spektrum won stationdren und mobilen Gerdten
zur Saverstoffversorgung iiber Fliissig-Sauerstoff-Systeme bis hin zu niitzlichem Equipment und Zubehir wie
beispielsweise der Pulsoxymetrie. Auch im Bereich Qualitat, Dienstleistungen und persdnlichem Service setzen wir
Malistabe. Dies wurde nun von offizieller Serte im Bahmen unserer ﬂualitéitsmanag:m:nt—l:rti'ﬁzi:rung bestatigt.
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Dher Ui-ﬁampakt— Kanzentrator ist ein Gerdit fir Zuhawse wnd
unterwegs. Extrem mobil dwrch integriertes Fahrgestell und
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Der Freestyle Mini-SaverstolfT-Konzeniratos:

Optimal, modern, flexibel, einfach perfeki. Trotz der geringen
Abmessungen kommen die bedeutenden technischen Anderungen
umnd Worteile nicht 2y kwrz - fr bis 2o 10 Stunden Maolbilitit
(Batterieleisturng) bei einem Gewscht won nur 2kg!
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Dias leschte und schine Mini-Gerit fiir die mobile Anwendung
von flissigem Sauerstoff,
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Das mit 30 g (inkl. Batterien) Sullerst leichbe Gerdt liefert im
Handumdrehen die genaven Messergebnisse der Sauerstoffsiittigung
de=t Blutes und der Pulsfrequenz! Mit dem einzigartigen, farbigen
Display kinnen die gemessenen Werte in 8 verschiedenen
Anzeigerichiungen dargestellt werden und send 0 ganz einfadh
ahvnulesen! Die Pulsfrequen: kann daraber hinaus auch als
akustisches Signal ausgegeben werden!
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Liebe Mitglieder der Deutschen Emphysemgruppe e.V.,
liebe Leserinnen und Leser der atemwege, liebe Freunde und Forderer

Noch ein paar Worte in eigener Sache:
10 Jahre sind eine lange Zeit, in der
sich, vor allem durchs World Wide §
Web, die Welt unglaublich verdndert
hat. Wir haben auf diesem Gebiet in
Deutschland einen Teil Pionierarbeit £
geleistet, sind sehr prdsent im Netz.
Inzwischen hat sich eine kaum iiber-
schaubare  Informationsflut  entwi-
ckelt, die Selbsthilfebewegung
wiéchst in riesigem Umfang weiter,
was angesichts der Tatsache, dass
noch immer nur 50 % der Erkrankun- §
gen entdeckt werden und das auch
meist zufallig, durchaus angebracht
ist.

Dabei wird manchmal vergessen,
dass es noch Menschen ohne Internet-
anschluss gibt, und dass fiir viele Betroffene die personliche
Ansprache wichtig ist. Genau dies war immer unser Anliegen,
fiir mich —und ich bin {iberzeugt, auch fiir alle unsere Mitarbei-
ter — stand und steht immer der erkrankte Mensch mit seinen
vielen Fragen und Problemen im Vordergrund. Wie sich her-
ausgestellt hat, haben 17% der Patienten kurz nach Verlassen
der Arztpraxis vergessen, was der Doktor gesagt hat, 50 %
der Informationen sind schon nach wenigen Minuten aus dem
Gedachtnis verschwunden. An dieser Stelle einzuhaken und
Hilfestellung sowie entsprechende Informationen weiterzuge-
ben und Mut zu machen, war immer unser Anliegen, dass
wir tausendfach verwirklicht haben. Hilfe zur Selbsthilfe, Auf-
kldrung tiber die Krankheit Alphal-Antitrypsinmangel, Em-
physem und COPD, der tégliche Umgang mit der
Erkrankung, die Erhaltung oder Wiedererlangung von Lebens-

E i 1.

| qualitit, Motivation zu wecken und
das Lernen von Selbstverantwortung
sind die Ziele, die wir unseren Mog-
lichkeiten entsprechend selbst verwirk-
lichen und weitergeben mochten an
andere Betroffene.

Wir sind einen langen Weg gegangen,
haben viele wunderbare Menschen
kennen gelernt und Freundschaften ge-
schlossen. Neben all den informativen
und auch fréhlichen Zusammenkiinf-
ten vergessen wir nicht die Mitglieder,
die in den vielen Jahren gestorben
sind, ebenso nicht die schmerzlich ver-
missten Freunde, die sich im Vorstand
' fiir den Verein cingesetzt haben, wie
Reiner Liittel, Klaus Peter Deppe, Ma-
. rianne Perle, Jirgen Rosler, Gerd Rei-
mers und Berthold Kreth.

Damit wir in diesem Sinne weiterarbeiten konnen wie bisher,
bitte ich unsere Leser um Ihre Mitarbeit. Alleine schaffen wir
es nur noch unter Einsatz aller Krifte. Bitte rufen Sie an,
wenn Sie uns unterstiitzen mochten, es gibt vielfaltige Mog-
lichkeiten, in vielen Bereichen titig zu werden und bei der
Verwirklichung unserer gemeinsamen Ziele behilflich zu sein.
Ich wiinsche Thnen allen einen schonen Herbst und immer
ausreichend Luft,
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Die zehnjahrige Geschichte der DEG

zusammengefasst von Heide Schwick

Wie es begann....

1993: Die erschreckende Diagnose: schweres Lungenemphysem mit FEV1 28 % mit Alphal-Antitrypsinmangel.
Informationen waren damals kaum zu bekommen, PC —Recherchen waren Zukunftsmusik, die Arzte waren ratlos,

Google gab es noch nicht.

Die erste Mailingliste:

1997: Wulf Schwick recherchiert im WEB und lernt Reiner
Liittel kennen, der an dem seltenen Gendefekt, einem Alphal-
Antitrypsinmangel, leidet. Er ist aktives Mitglied in einem
von Rudolf Geerts gegriindeten Netzwerk von mehreren bun-
desweiten kleinen Selbsthilfegruppen, die sich schon langer in-
tensiv mit ihrer seltenen Erkrankung beschiftigen. einer
Erkrankung, die schon in sehr jugendlichem Alter, besonders
wenn schiadigende Einwirkungen auf die Lunge, wie etwa Rau-
chen oder chemische Dampfe hinzukommen, zu einem Em-
physem, manchmal auch zu Lebererkrankungen, fithren kann.
Reiner hatte die Idee mit der 1. deutschen Mailingliste, und zu-
sammen mit Wulf Schwick und vor allem mit Claude Baril,
der die amerikanische Alphaliste von Kanada aus betreute,
wurde diese als einzigartige Moglichkeit des Erfahrungsaus-
tausches umgesetzt. In kiirzester Zeit wurde das neue Medi-
um genutzt, um all die vielen Fragen, fiir deren Beantwortung
Arzte kaum Zeit haben, loszuwerden, und Tag und Nacht
Ratschldge, Tipps und Hinweise zu erhalten. Plotzlich war
man nicht mehr allein. Obwohl die wenigsten Menschen zu
diesem Zeitpunkt einen PC zu Hause stehen hatten, stieg die
Zahl der Mailinglisten-Nutzer schnell.

Neben einigen mitschreibenden ,,Alphas® meldeten sich im-
mer mehr Emphysempatienten, die aus anderen Griinden er-
krankt waren, ebenfalls Mukoviszidosepatienten und die
ersten Patienten, die schon mit einer neuen Lunge lebten, an.
Die Mailingliste wird heute von Kurt Samsel, der sie nach eini-
gem hin und her von Reiner Liittel ,,erbte” betreut, und ist zu-
sammen mit dem Forum als Plattform fiir Lungenerkrankte,
Alphas und Sauerstoffpatienten eng mit der DEG verflochten.

Die erste Homepage in Deutschland zum Krank-
heitsbild Emphysem und ,Alpha“:

Fast zeitgleich, noch vor
Vereinsgriindung,  ent-
stand die erste deutsche
Homepage mit Informa-
tionen zu Lungenemphy-

e ittt | 60 Und  Alpha-1-
_— Antitrypsinmangel  im
= damals ein No-

s Netz,
EEETE vum, dass wir der techni-
schen Begeisterung von
Wulf Schwick verdank-
| ten. Walter Giesmann

steuerte freundlicherwei-
se einige Beitrdge von seiner Osterreichischen Alpha-1-Home-
page bei.
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1998 Griindung der

Deutschen Emphysemgruppe e.V.:

Es war eine Frage von nur wenigen Monaten, bis zu den
Mails Telefonate kamen und die Idee, einen bundesweiten
Verein zu griinden, geboren wurde. Meine Grundidee dabei
war, auch Menschen ohne die Moglichkeiten der Internetnut-
zung mit Informationen zu versorgen. Dieses Vorhaben traf
nicht sofort auf grole Gegenliebe, es dauerte etwas und koste-
te einige Uberzeugungsarbeit, bis sich auch einige Leiter der
Selbsthilfegruppen fiir Alphal-Antitrypsinmangel bereit er-
klarten, mit als Griindungsmitglieder zu fungieren.

Dies geschah dann am 1.3. 1998 in Essen im AWO-Haus, in
den Ridumen der Wiese e.V. Als Vorsitzender wurde Thomas
Junker gewdhlt, der dank seiner juristischen Kenntnisse die

Vereinssatzung entwickelte und kleine sowie grofere Steine
auf dem Weg zum Eintrag beim Registergericht aus dem Weg
rdaumte. Als Stellvertreter wurden Heide Schwick und Reiner
Littel gewahlt, Kassenwart wurde Jirgen Rosler, stellvertre-
tender Kassenwart Berthold Kreth, zum 1. Schriftfithrer wur-
den Johann Jansen, als Stellvertreter Rudolf Geerts gewahlt.

Die Griindungsmitglieder von links nach rechts:: Rudolf Ge-
erts, Andreas Fischer, Reiner Liittel, Heide Schwick, Thomas
Junker, Berthold Kreth, Johann Jansen, Jirgen Roésler, Her-
bert Stahl, Wulf Schwick

Thomas Junker, legte bedauerlicherweise schon nach knapp
12 Monaten erfolgreicher Arbeit den Vorsitz aus gesundheitli-
chen Griinden nieder.

Heide Schwick, bislang 2. Vorsitzende wurde in das Amt der
Vorsitzenden gewihlt, das sie bis zum heutigen Tag beklei-
det. Nach dem Riicktritt von Reiner Liittel im Jahr 2001 wur-
den Klaus Peter Deppe bis 2002 und Berthold Kreth bis 2007
als stellvertretende Vorsitzende gewdhlt, Kassenwart blieb



Jirgen Rosler, der den Posten bis zu seinem Riicktritt aus ge-
sundheitlichen Griinden 2004 ausfiillte, seither ist Hartmut Do-
magala unser Kassenwart. Stellvertretender Kassenwart
wurde Claus-Gunther Niemietz, Schriftfiihrer Gerd Reimers
und Marianne Perle, Wilhelm Schiller und Rudolf Geerts ver-
lieBen den Vorstand aus zeitlichen und gesundheitlichen Griin-
den im gleichen Jahr.

2004 verstarb Marianne Perle, unsere Schriftfiihrerin, Nachfol-
gerin bis heute ist Petra Objartel.

2004 wurde Gerd Reimers zum stellvertretenden Vorsitzen-
den gewihlt, der das Amt ausfiillte, bis er im August 2006
verstarb.

Bei den Vorstandswahlen 2007 wurde Kurt Samsel als 2. Vor-
sitzender gewdhlt. Stellvertretende Schriftfiihrerin wurde und
ist Eleonore Mackeben.

Stellvertretende Kassenwartin wurde und ist Brigitte Sakuth.
Kassenpriiferinnen sind viele Jahre bis heute Martina Fuchs
und Ingrid Braun.

Berthold Kreth, in Abwesenheit als 2. Stellvertreter der Vorsit-
zenden gewihlt, verstarb im Dezember 2007. Sein Amt ist
noch nicht wieder besetzt.

Der Vereinsname ergab sich aus der Bezeichnung der schon
existierenden Homepage, ,,Deutsche Emphysemgruppe® ein
Name, den die damaligen Griindungsmitglieder geschlossen
befiirworteten, und dem nur noch das e.V. angehdngt wurde.
Gemal unseres Anliegens, zu informieren, aufzukléren, Kon-
takte herzustellen und Erfahrungsaustausch zu fordern, wurde
neben der telefonischen Beratung entsprechendes Informati-
onsmaterial gesammelt, aufbereitet, kopiert und jedem Anru-
fenden ein auf seine speziellen Bediirfnisse ausgerichtetes
Paket geschickt. Die Mitgliederzahl unseres bundesweiten Ver-
eins stieg stetig. Zeitweise hatten wir Mitglieder aus 8 Natio-
nen.

<Atemwege*“ unsere Mitgliederzeitung:
Neben Faltblittern mit Kurzinformationen gaben wir fast von
Beginn an eine Mitgliederzeitung, die ,,Atemwege* heraus, 2-
bis 3-mal jahrlich eine aktuelle Ausgabe. Das erste Exemplar
wurde von mir auf dem PC geschrieben, anschlieend wur-
den die kopierten Seiten mit dem ,,Klammeraffen zusammen
getackert und das Ganze
dann verschickt.
Klaus Peter Deppe, der
von 2001 an stellvertre-
tender Vorsitzender der
DEG bis zu seinem Tod
2002 war, sorgte sehr
== schnell fiir eine weitaus
- professionelle Zeitung.
- AnschlieBend iiber-
= nahm es Claus-Giinther
- Niemietz Jahre
= mit groem Engage-
- ment, die Zeitung druck-
© reif zu gestalten. Seit
- 2007 haben wir mit
Kurt Samsel, der seit
" 2007  stellvertretender

viele

Vorsitzender der DEG ist, einen ,,Zeitungsmann®, dessen Ar-
beit groen Anklang findet bei uns und unseren Lesern.

Wir verdffentlichen Neues aus der Medizin, informieren tiber
die Themen unserer Patientenveranstaltungen und verschiede-
ne andere Aktivitdten, iiber Erndhrung und die Heilkraft von
Krautern, lassen auch gerne Mitglieder zu Worte kommen,
die — obwohl teils schwer erkrankt — in ihrem Leben eine gan-
ze Menge Freude und Aktivitit entwickeln.

Die Zeitung stellt eine Mdglichkeit da fiir Patienten, die ihre
Geschichte erzéhlen wollen, oder von ihren Erfahrungen be-
richten mochten. Vor allem soll sie Mut machen, trotz schwe-
rer Erkrankung das Leben zu leben und — ja, ganz wichtig -
moglichst auch zu lieben

Wissenschaftlicher Beirat:

Prof. Dr. med. N. Konietzko, Ruhrlandklinik Essen, und Herr
H. Haas waren von Anfang an im wissenschaftliche Beirat
des Vereins und die wichtigsten Ansprechpartner fir die Al-
phal-Antitrypsinmangel Patienten.

2000 fand wihrend des Pneumologenkongresses in Hamburg
die konstituierende Sitzung des wissenschaftlichen Beirates
statt. Anwesend von der DEG waren Heide Schwick als Vor-
sitzende, Berthold Kreth als Stellvertreter und Wulf Schwick
als Betreuer der Homepage.

Von den eingeladenen eventuellen Beiratsmitgliedern waren
anwesend: Prof. Dr. med. W. Petro aus Bad Reichenhall, Dr.
med. H. Steveling von der Ruhrlandklinik, PD Dr. med. Vo-
gelmeier vom Klinikum GroBhadern, PD Dr. med. Rasche
von Bergmannsheil Bochum und Dipl. Biologe H. Haas von
Bayer Leverkusen.

Wir bedanken uns ganz herzlich:

fiir das grof3e Interesse seitens aller Beteiligten, dem Informa-
tionsbediirfnis der betroffenen Patienten auf zunehmend ef-
fektivere Weise gerecht zu werden. Hierfiir sollten von
Anfang an verstirkt auch elektronische Mdglichkeiten ge-
nutzt werden, das heifit, Weitergabe von Informationen und
Beratung auf jede nur denkbare Weise.

Kurz nach dem Pneumologenkongress wurde von Prof. Dr.
med. W. Petro und der Klinik Bad Reichenhall die Emphy-
sem-Hotline eingerichtet, mit der die Deutsche Emphysem-
gruppe eine jahrelange enge Zusammenarbeit verband und
noch verbindet.

Besonders Frau Elke Bockel betreute telefonisch und prak-
tisch unsere Mitglieder freundlich, einfithlsam und immer
hilfsbereit. Medizinische Fragen wurden an Dr. med. M. Pritt-
witz, Dr. med. B. Jager und Prof. Dr. med. Petro weitergege-
ben und kompetent beantwortet.

Zurzeit ist Frau Cornelia Moser Martinetz eine stets hilfsbe-
reite Ansprechpartnerin, die zusammen mit Dr. Wittmann fiir
die Patienten und ihre Fragen da ist.

Durch den jahrelangen guten Kontakt zur Rehaklinik Bad
Reichenhall, und entsprechende Vortrige von Dr. med. M.
Wittmann haben wir viele wertvolle Anregungen erhalten, die
wir als Multiplikator weitergeben konnten.

Herrn Haas, der uns von Anfang an zuerst als Produktmana-
ger bei Bayer Vital, jetzt bei Firma Talecris Biotherapeutics

Fortsetzung auf Seite 7
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Alpha-1-Antitrypsin-Mangel?

Daran denken!

Bei Emphysem
Bai fehlender Besserung unter COPD -Therapie
Bei Alpha-1-Antitrypsin-Mangel in der Familie

Im Verdachtsfall

Bestimmung des Alpha-1-Antitrypsin-Spiegels
im Blut (Serum)
Weitergehende Untersuchungen

Bei positivem Befund
B Information

B Verhaltensanderung

B Frivention

A ?pha -1-Info _ “wwalpha-1-infode
Das Internetportal fir Arzt und Patient

il
Alles Wichtige 1"‘.} Alpha-1-Center www.alpha-1-center.de
Fiir S1e rund , Diie regionalen Partner fir
v x Arzt und Patient
um den Alpha-1-
Antitrypsin-Mangel
im Internet

AlphaKit® www.alphaldit.de
Alles Gber den Machweis des

Alpha-1-Antitrypsin-Mangels

Fanl

L1
1
+

] L.

=——= Alpha-1-Register __‘wwalpha-l-registerde

o N« Das Deutsche Alpha-1-Register, Marburg

:’ : Kostenloses Infomarerial zu Alpha-1-Antitrypsin-Mangel kGnnen
a ecr’s Sie anfordern bei: Talecris Biotherapeutics GmbH, Lyener StraBe 15,
BMOTHERAPEUTICS 60528 Frankfurt am Main ader im Internet unter www.alpha-1-info.de




GmbH Frankfurt, all die Jahre in vielerlei Hinsicht, finanziell
und organisatorisch unterstiitzt hat und noch immer unter-
stiitzt. Dariiber hinaus nimmt er sich immer Zeit fiir ein Ge-
sprich, fiir die Sorgen und Note der Patienten, beantwortet
Fragen und bemiiht sich, jedem gerecht zu werden, auch
wenn er sich, wie in den ersten Jahren, 6fter mal mit Kritik
konfrontiert sah, z.B. wenn es Prolastinlieferengpisse gab,
was zum Gliick schon seit Jahren nicht mehr vorkommt. Wir
hoffen, dass er uns noch lange weiterhin freundlich unter-
stutzt.

Ebenso unterstiitzt wurden und werden wir von Dr. med. W.
Scherer, dem Chefarzt der der Rehaklinik BfA in Utersum auf
Fohr und Dr. med. K. Kenn, Chefarzt der Abteilung Pneumolo-
gie, im Klinikum Berchtesgadener Land in Schonau am Ko-
nigssee, Dr. med. Michael Wittmann, Oberarzt der Klinik Bad
Reichenhall, Dr. med. H. Steveling, Oberarzt in der Ruhrland-
klinik Essen, Dr. med. H. Langhorst, Chefarzt im St. Vinzenz
Krankenhaus Braunschweig, Dr. med. Andreas Werner, Tumor-
zentrum Rheinland-Pfalz, Prof. Dr. med. T. Schaberg, Roten-
burg/Wiimme, Zentrum fiir Pneumologie, Dr. med. A.
Biedermann Universitdtsklinikum Mainz, Dr. Oliver Gohl,
Sporttherapeut, Diplom Oecotrophologin Uta Reinecke, Kli-
nik Fallingbostel, Prof. Dr. C. Vogelmeier, Med. Klinik Uni
Marburg, Dr. med. R. Bals, Alphal- Register, Universitit Mar-
burg, Frau Dr. K. Taube, Vorstandsmitglied AG Lungensport,
Dr. med. K.H. Franz, Pneumologe in Witten, P.R. Wright,
Sportwissenschaftler, Frau Dr. M. Behnke, Zentrum fiir Pneu-
mologie und Thoraxchirurgie GroBhansdorf, Dr. med. Simon,
Dr. med. Warnecke ehemals MHH Hannover, Dr. med. Uwe
Biilow, Pneumologe in Delmenhorst, Frau M. Selle, Pflegewir-
tin in Delmenhorst, Frau D. Borns, Physiotherapeutin und Lun-
gensportleiterin in Braunschweig, Frau Holle,
Physiotherapeutin, und Frau Bork, Sozialpddagogin, im Klini-
kum Berchtesgadener Land in Schénau

Die interessanten Vortrage, Zeitungsartikel und geduldige Be-
antwortung der vielen Fragen in Veranstaltungen zu verschie-
denen Themenbereichen, die wir regelméBig seit 9 Jahren in
verschiedenen Stddten im Siiden und Norden Deutschlands
durchfiihren, wiren nicht mdglich gewesen ohne die freundli-
che Bereitschaft der genannten Referenten, ihre Wochenen-
den in den Dienst der Patienten zu stellen.

Unsere gut besuchten Patientenveranstaltungen fanden unter
anderem mehrmals statt in Hannover, Delmenhorst/Bremen,
Braunschweig, Bad Harzburg, Essen, Koln, Bergisch Glad-
bach, Mainz und Wiirzburg.

Wir bedanken uns ebenfalls bei folgenden Firmen, die uns
seit Jahren wahrend unserer Veranstaltungen freundlicherwei-
se mit Sauerstoff versorgen:

GTI Medicare

Vivisol

Oxy Care

Linde Gas Therapeutics GmbH

Wir bedanken uns weiterhin bei der Deutschen Lungenstif-
tung, der LOT, der Atemwegsliga und dem BDO, die uns mit
Informationsmaterial versorgen und bei den Krankenkassen,
die uns seit einigen Jahren ebenfalls unterstiitzen.

Selbsthilfegruppen:

Zur Zeit agieren unter dem Dach der Deutschen Emphysem-
gruppe e.V. 17 zum Teil sehr aktive Selbsthilfegruppen, die
verschiedenste Veranstaltungen organisieren und auf vielfalti-
ge Weise die Patienten betreuen, sowie regionale Vortrige
mit kompetenten Arzten, Physiotherapeuten und weiteren Ex-
perten organisieren. Die Gruppen sind vollig eigenstidndig in
ihrem Organisationsschema, werden aber auf Wunsch von
uns unterstiitzt.

und wie es heute aussieht....

Im Vordergrund stand und steht die Qualitdt unserer Arbeit,
die besonders die personliche Beratung, gezielte Hilfen, Ver-
mittlung an kompetente Ansprechpartner, Hilfe zur Selbsthil-
fe beinhaltet. Unser Hauptanliegen war und ist der direkte
Kontakt zu den Menschen, denen wir Anregungen und Hilfe-
stellung zu mehr Eigenverantwortung geben, sie immer wie-
der dazu motivieren, ihre Krankheit zu akzeptieren und nicht
in dem Bemiihen nach zulassen, mit entsprechenden Mafinah-
men ihre Lebensqualitdt zu verbessern. In unseren Selbsthilfe-
gruppen fithren wir Schulungen durch mit verschiedenen
Therapeuten, stellen medizinische Hilfsmittel vor und halten
mit unterschiedlichen Vortragen Mitglieder sowie interessier-
te Besucher auf dem Laufenden. Wir helfen bei der Griin-
dung und Koordination neuer regionaler Selbsthilfegruppen,
vermitteln Interviews an Printmedien und Fernsehen.

Und natirlich haben wir auch Wiinsche....

Ein wichtiges Anliegen war und ist uns nach wie vor die Re-
habilitation sowie die eigentliche Vorsorge und ihre enormen
Maoglichkeiten.

Wir mochten deshalb auch weiterhin in verstirktem Mal un-
seren Mit-Patienten Wissen und Anregung vermitteln, ihnen
helfen, ihre Krankheit zu verstehen und sie ermutigen, auf
gleicher Augenhdhe mit Ihren behandelnden Arzten iiber ihre
Probleme zu sprechen. Wir sind der Uberzeugung, dass jeder
einzelne es bis zu einem gewissen Grad selbst in der Hand
hat, iiber das Mal} seiner Lebensqualitidt zu bestimmen und
sie moglicherweise zu verbessern. Deshalb werden wir wei-
terhin Vortrdge fiir COPD / Emphysem und A1ATM- Patien-
ten organisieren, wie bisher in keinem zu groflen Rahmen,
um allen die Moglichkeit zu geben, ihre Fragen los zu wer-
den, das personliche Gesprich zu pflegen, damit die gewon-
nenen Erkenntnisse spéter in Handlung umgesetzt werden
konnen.

Dies, telefonische Beratung und der Versand von verschiede-
nem Informationsmaterial richtet sich besonders auch an Be-
troffene, die noch keine Moglichkeit der Internetnutzung
haben.

Wir wiinschen uns im Interesse der Patienten weiterhin eine
gute und vertrauensvolle Zusammenarbeit mit Arzten, Klini-
ken, Physiotherapeuten und anderen Experten, mit Kranken-
kassen, Pharmaindustrie und demnéchst vielleicht auf
politischer Ebene.

Wiinschenswert wiére auch eine engere iibergreifende Zusam-
menarbeit mit anderen Selbsthilfeorganisationen, die sich mit
der Problematik der Lungenerkrankten beschéftigen.
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Wir wiinschen uns wieder mehr Menschlichkeit im Gesund-
heitswesen, frei von Angsten jeglicher Art. Wir wiinschen
uns, dass wieder der Patient im Mittelpunkt steht, Zuwendung
und Mitgefiihl erfahrt, Vertrauen in die drztliche Kunst entwi-
ckelt und im Krankenhaus ein Minimum an Geborgenheit er-
lebt.

Wir sind stolz auf das, was wir in den vergangenen 10 Jahren
alles geschafft haben. Unser erklirtes Ziel, die Erkrankungen
Lungenemphysem und Alpha-1-Antitrypsinmangel bekannter
zu machen, haben wir durch unsere Pionierarbeit angescho-
ben, wie die neu gegriindeten Gruppen und Vereine, die unse-

re Ideen aufgegriffen haben, beweisen.

Zum Schluss bedanke ich mich als Vorsitzende noch einmal
fiir die gute vertrauensvolle und freundschaftliche Zusammen-
arbeit mit den Vorstandsmitgliedern, die viele Jahre die Ar-
beit und die Freude, frohliche Treffen, aber auch Trauer,
Sorgen und manchmal auch Arger mit mir zu teilen bereit wa-
ren, und ich hoffe auch fiir die Zukunft auf gute Zusammenar-
beit mit allen Beteiligten.

Heide Schiwck

v.l.: Johann Jansen, Herbert Stahl,
Reiner Liittel, Andreas Fischer
und Heide Schwick diskutieren
iiber die Vereinsgriindung.

Griindungsmitglied Andreas Fi-
scher schaut Reiner Liittel bei der
Unterzeichnung der Griindungsur-
kunde zu.
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Rudolf Geerts beim Unterzeich-
nen der Griindungsurkunde, rechts
daneben Griindungsmitglied
Thomas Junker
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Buchbesprechung

Atme Dich gesund!
Von Heike Hofler

Die Atmung ist die Grundvorausset-
zung unseres Lebens tiberhaupt, oh-
ne Luft, ohne Sauerstoff konnen
wir nicht existieren.

Gerade Menschen mit chronischen
Atemwegserkrankungen haben den
dringenden Wunsch, wieder besser
atmen zu konnen, mehr Energie fiir
ihren Korper und mehr Wohlbefin-
den fiir die Psyche zu erlangen.

Die Autorin Heike Hofler, Sport-
und Gymnastiklehrerin, hat einen
neuen gut verstdndlichen Ratgeber
fiir Atemwegserkrankte herausgege-
ben. Da sie in einem Kurort fiir ge-
nau diese Patienten
Schwarzwald arbeitet und schon

im

viele Jahre als Leiterein von Atem-
gymnastikkursen speziellen
Riickenschulungen intensive Berufserfahrung gesammelt hat,
kennt sie genau die Probleme Atemwegserkrankter.

und

Frau Hofler stellt in einfachen - fiir den Laien verstindli-
chen — Worten den Aufbau und die Funktionsweise der At-
mungsorgane dar. Sie beschreibt, was mit dem Menschen
geschieht, wenn er sich miide, schlapp, lustlos und nicht mehr
leistungsféahig fiihlt, weil die Atmung oberflachlich und nicht
ausreichend ist. Kommen Anspannung, Angstlichkeit, Stress
und mangelnde Bewegung dazu, ist die Folge zunehmender
Sauerstoffmangel, die Korperzellen, die Organe werden nicht

Atme Dich gesund!
Von Heike Hofler

Oesch Verlag
ISBN 978-3-0350-5077-6

mehr ausreichend versorgt, was
schwerwiegende  Folgen  haben
kann. In allen Korperzellen finden
Stoffwechselprozesse statt,
die Verbrennung der Nahrstoffe mit
dem bendtigten Sauerstoff aus-
schlaggebend ist.

woflr

Gerade fiir Menschen mit schweren
Atemwegserkrankungen gilt dies in
besonderem Mafle. Auch wenn es
sich vielleicht um Neuland handelt,
sollte der theoretische Teil, der dem
praktischen Ubungsteil vorangestellt
ist,
Die geistige und korperliche Vorbe-

aufmerksam gelesen werden.

reitung sind Voraussetzungen, um
die erwiinschten Ziele und Auswir-
kungen der Atemgymnastik zu errei-
chen.

Alle 18 Ubungsprogramme sind ge-
nau beschrieben und mit einfachen
Zeichnungen versehen. Den eigentlichen Ubungen gehen Ent-
spannungs- und Haltungsiibungen voraus, um zur inneren
Harmonie und mehr Energie fiir den Alltag zu finden.

Lernen Sie, bewusst zu atmen, und stellen Sie sich nach eini-
ger Zeit ein Ubungsprogramm auf, das auf Ihre speziellen Be-
diirfnisse zugeschnitten ist, und Sie werden ecine fiihlbare
Erleichterung im tdglichen Umgang mit Threr Erkrankung er-
fahren.

Heide Schwick

AR

Wir reisen mit lhnen zusamimen.
Ak Vivised Patient haben Sie
die Maglichkeit, eine
kostenlose Urlaubsversorgung
mit Sauerstoff, Uber zwei
Kalenderwaochen pra lahr,

in Anspruch zu nehmen, wenn
diese durch ein Vivisol-Zentrum
durchgefihrt werden kann.

VIVISOL

Home Respiratory Care @ 6 @ ﬁ 0 -

DIE SPIRIT-FAMILIE
Diese eueste Gensration
o tragbanen
Fliissigsauerstoffgeraten
wverschafft lhnen
graltmbgliche Mobilitat
bei geringstem Gewichi,

Zentrale: VIVISOL Deutschland GmbH

Hauptstralie 1
85419 Mauern

Tel.: 01803/ VIV IS O L oct'min
Fax: 0800/ VIV IF A X kostenfrei

www.vivisol.de

E-mail: info@vivisol.de



Protokoll der Jahreshauptversammiung am 29.03.2008

im Hotel ,,Starenkasten®, Braunschweig, Thiedestraf3e 25-31
Beginn: 10:45 Uhr - Ende: 13:15 Uhr

Anwesende: Heide Schwick, Kurt Samsel, Hartmut Domaga-
la, Brigitte Sakuth, Eleonore Mackeben, Petra Objartel, Kas-
senpriiferinnen Ingrid Braun, Martina Fuchs, Mitglieder des
Vereins und Angehorige, Giste

TOP 1 Begriiung und Feststellung der Beschlussfihigkeit

Die Vorsitzende Heide Schwick begriiit die Anwesenden und
eroffnet die Mitgliederversammlung 2008. Die Einladung er-
folgte form- und fristgerecht, Beschlussfahigkeit ist gegeben
und die Tagesordnung wird einstimmig angenommen. Die Vor-
sitzende weist darauf hin, dass ausschlieBlich die Mitglieder
stimmberechtigt sind.

TOP 2 Verlesung/Genehmigung des Protokolls von 2007
Schriftfithrerin Petra Objartel verliest das Protokoll der Jahres-
hauptversammlung 2007. Es werden keine Einwdnde gegen
den Inhalt erhoben und das Protokoll wird einstimmig geneh-
migt.

TOP 3 Bericht des Vorstandes

Vorlage des Kassenberichtes

Heide Schwick gibt einen Uberblick iiber die in der nahen Zu-
kunft geplanten Aktivitdten der Deutschen Emphysemgruppe.
Ferner weist sie auf die angestrebte Mitgliedschaft im Deut-
schen Paritdtischen Wohlfahrtsverband hin.

Hartmut Domagala gibt einen Uberblick iiber die Mitglieder-
entwicklung der letzten Zeit, die sich positiv gestaltet. Ferner
hat sich auch die Einnahme aus Mitgliedsbeitragen erhoht. Er
erldutert den in schriftlicher Form vorliegenden Kassenbe-
richt detailliert. Hartmut Domagala bedankt sich namentlich
bei den Krankenkassen und Verbdnden, die uns im zuriicklie-
genden Geschéftsjahr durch Spenden unterstiitzt haben.

TOP 4 Aussprache

Zu diesem Tagesordnungspunkt gibt es keine Wortmeldungen
TOP 5 Bericht der Kassenpriiferinnen

Frau Ingrid Braun verliest den Bericht der Kassenpriiferin-
nen. Die Kassenpriifung erfolgte am

9. Mirz 2008 in Braunschweig durch Frau Ingrid Braun und
Frau Martina Fuchs. Die Kassenpriiferinnen hatten keinerlei

Anlass zu Beanstandungen.

TOP 6 Entlastung des Vorstandes

Frau Ingrid Braun beantragt, dem Vorstand und dem Kassen-
wart Entlastung zu erteilen. Die Versammlung erteilt einstim-
mig Entlastung.

TOP 7 Satzungsinderung

Heide Schwick fiihrt aus, dass die DEG kiinftig eine Mitglied-
schaft im Deutschen Paritdtischen Wohlfahrtsverband an-
strebt. Dazu sind aber die in der Einladung genannten
Satzungsdnderungen notwendig. Die Vorsitzende erldutert
nochmals die vorzunehmenden Anderungen.

Einstimmig beschlossen: § 8, Absatz 1

Folgender Satz wird aufgenommen:

...diese muss 4 Wochen vor dem geplanten Termin schriftlich
allen Mitgliedern zusammen mit der Tagesordnung angekiin-
digt werden.

§ 11, Absatz 3

Der Satz: ,,Bei Stimmengleichheit entscheidet die Stimme
des Leiters der Vorstandssitzung.” wird gestrichen.

§ 14, Absatz 4

Folgender Satz wird aufgenommen:

Bei Auflosung des Vereins oder bei Wegfall steuerbegiinstig-
ter Zwecke féllt das Vermogen des Vereins an den ,,Deut-
schen Paritdtischen Wohlfahrtsverband, Niedersachsen e. V .,
der es unmittelbar und ausschlielich fiir gemeinniitzige Zwe-
cke zu verwenden hat.

§ 6, Absatz 2

....betragt der Mitgliedsbeitrag 50,-- €.

TOP 8 Verschiedenes

Die Schriftfiihrerin Petra Objartel gibt bekannt, dass die
Selbsthilfegruppe Hannover momentan von ihr kommissa-
risch gefithrt wird. Bei einem Treffen in der néchsten Zeit
soll eine neue Leiterin bzw. ein neuer Leiter gefunden werden.
Heide Schwick informiert die Versammlung hinsichtlich
Uberlegungen des Vorstandes beziiglich eines ins Leben zu
rufenden Netzwerkes DEG Lungensport. Zu diesem Thema
stellen Herr Weber und Frau Selle ihre Uberlegungen dar.

Herr Uwe Weber, Physiotherapeut, Reichshof bei Koln, will
sich fiir Schulung und Weiterbildung von Physiotherapeuten
im Bereich aller Atemwegserkrankungen einsetzen. Es ist an-
gedacht, tiber die DEG eine entsprechende Arbeitsgruppe in
enger Zusammenarbeit mit den Ansprechpartnern im Lungen-
sport aufzubauen.

Frau Margrit Selle, Pflegewirtin und Reha-Sportgruppenleite-
rin aus Delmenhorst stellt der Versammlung einige Moglich-
keiten fiir Erkrankte vor, durch leichte sportliche Betéitigung
ihr Immunsystem zu stirken und sich fit zu halten.

TOP 9 Schlusswort

Frau Schwick bedankt sich bei den Mitgliedern und schlief3t
die Mitgliederversammlung.

Besuchen Sie uns im Internet: www.deutsche-emphysemgruppe.de
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Veranstaltung zur Jahreshauptversammliung im

F

Die diesjdhrige Jahreshauptversammlung fand wieder in
Braunschweig im Starenkasten statt. Nach der BegriiBung
durch unsere 1. Vorsitzende Frau Heide Schwick wurde das
Protokoll der Vorjahressitzung verlesen und der im letzen
Jahr Verstorbenen mit einer Gedenkminute gedacht. Nach
dem Bericht des Kassenwartes Herrn Hartmut Domagala, den
Bericht der Kassenpriifer Martina Fuchs und Ingrid Fuchs
und der Abstimmung fiir einige kleine Satzungsdnderungen
wurde der Vorstand entlastet.

Nach der Pause stellten sich Frau Margrit Selle (Pflegewirtin
und Rehasportleiterin) und Herr Uwe Weber (Diplom-Physio-
therapeut) vor. Sie gehoren zusammen mit Frau Borns (Physio-
therapeutin) zu unserem Arbeitskreis Lungensport, dessen
Ziel es ist, die Wichtigkeit der nicht medikamentdsen Thera-
pie durch Bewegung und Atemtherapie weiter bekannt zu ma-
chen und als Ansprechpartner bei der DEG fungieren.

Nach dem gemeinsamen Mittagessen hielt Frau Borns einen
kleinen Vortrag iiber Atemtechniken, den sie gleichzeitig
auch praktisch vorfiihrte und die die Teilnehmer der Veranstal-
tung gleich mitmachen konnten. Beim Atmen durch Handkon-
takt kann die Atmung durch Spiiren der Hiande in bestimmte
Gebiete gelenkt werden. Dazu gehoren die Brustkorbatmung,
die Flankenatmung vorne und hinten. Durch das BewuBtwer-
den der Atmung und der Atemrichtung wird die Atmung auto-
matisch ruhiger und vertiefter.

Bei Anstrengung sollte man immer mit der Lippenbremse aus-
atmen, d.h. durch die fast geschlossenen, locker aufeinander
liegenden Lippen lange ausatmen. Hier einige Beispiele, die
Frau Borns vorfiihrte: beim Tragen von Gegenstinden sollte
man den Gegenstand dicht am Korper halten und beim Hoch-
heben mit der Lippenbremse ausatmen (nicht die Luft anhal-
ten). Beim Aufstehen von einen Stuhl erst im Sitzen
einatmen, beim Aufstehen ausatmen, dann wieder einatmen
und beim hinsetzen ausatmen. Beim Auftreten von Atemnot
sollten atemerleichternde Stellungen eingenommen werden,
bei dem der Schultergiirtel entlastet wird. B. der Kutschersitz,
bei dem der Oberkorper etwas gebeugt wird und die Hénde
auf den Oberschenkeln abgestiitzt werden, oder das Abstiitzen
an einer Wand, Zaun oder dhnlichem. Sind keine Gegenstén-
de zum Abstiitzen erreichbar, kann man auch bei leicht nach
vorn gebeugtem Oberkdrper die Hénde auf den Oberschen-
keln abstiitzen. Ist ein Partner in der Néhe, sollt dieser den Pa-
tienten beruhigen, ihn aber nicht zum Sprechen auffordern
und an die Lippenbremse erinnern. Langsame Streichungen
iiber Schulter und Riicken verstirken die beruhigende Wir-
kung. Unterstiitzen kann man die Ausatmung durch leichten
Druck am unteren Brustkorbrand in der Ausatemphase, Packe-
griffe am unteren Brustkorbrand. Der Patient sollte durch das
Abstiitzen des Oberkorpers in eine Entspannungsposition ge-
bracht werden.

Fir die Atemvertiefung gibt es Therapeutische Stellungen
und Dehniibungen, z. B. die Schraube, die Giraffe, die Sichel-
lage oder die Rutschbahn. Mit der BORG Scala kann der Pati-
ent bei den Therapien seine Atemnot selbst einschétzen.

Nach dem sehr interessanten Vortrag wurden mit Theraband,
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Seil, Hanteln und Igelbillen Ubungen vorgefiihrt, die die Pati-
enten gleich mitmachen konnten, was allen grofen Spaf}
machte. Frau Borns wurde fiir ihren Beitrag mit grolem Ap-
plaus belohnt.

Anschliefend wurde ein Atemmuskeltrainingsgerit, der Re-
spifit S von Herrn Deike und Herrn Krieg (Firma Vivisol) vor-
geflihrt. Es ist ein kleines handliches Geridt, das individuell
auf den Gesundheitszustand des Patienten eingestellt wird.
Nach einer kurzen Einfiihrung iiber die Entwicklung des Re-
spifits, der von der osterreichischen Firma Eumedics entwi-
ckelt wurde erkldrte Herr Krieg die Anwendungsgebiete des
inspiratorischen Atemmuskeltrainers. Er kann u.a. bei COPD,
zystischer Fibrose und Thoraxdeformationen sowie bei Pati-
enten vor oder nach thorakalen Eingriffen angewandt werden
und soll die Atemmuskelfunktion stirken. Die Ubungen wer-
den in Kraft- und Ausdaueriibungen unterteilt und sollen
nicht mehr als 2 * wochentlich gemacht werden und maximal
jeweils 20 Minuten nicht liberschreiten. Allerdings darf er
bei COPD nicht angewendet werden, wenn der FEV 1 Wert
unter 25 % liegt. Fiir Emphysemkranke deren Residualvolu-
men iiber 150 % liegt, was wohl bei sehr vielen zutrifft, darf
er ebenfalls nicht verwendet werden. Es stellten sich 2 Pro-
banten zur Verfiigung, die das Geréit ausprobierten.

Nach diesen sehr interessantem Tag 16ste Frau Schwick die
Versammlung auf und bedankte sich bei den Anwesenden fiir
die Teilnahme.

Brigitte Sakuth
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Cortison - Teufelszeug oder Wunderdroge?

Kaum ein Medikament wird so verteufelt wie das Cortison.
Es hat eine sehr schlechte Presse und viele Patienten haben
Angst vor den Nebenwirkungen. Dabei ist das Cortison kein
von Menschen erfundenes Medikament, sondern ein natiirli-
ches und lebenswichtiges Hormon, das in der Nebennierenrin-
de produziert wird. Es wurde 1936 von dem amerikanischen
Professor Eduard C. Kendall entdeckt. Um 1 g Cortison herzu-
stellen bendtigte man damals 500 kg Nebennieren. Das sind
die Organe von 20.000 Rindern.

Cortison ist ein zentrales Hormon im Koérper. Es reguliert und
steuert die lebenswichtigen Kdrperfunktionen wie den Zucker-
und Fettstoffwechsel und den Salz- und Wasserhaushalt und
sorgt fiir die Anpassung des Korpers an Stresssituationen
(Herz, Kreislauf).

Bei einer Entziindung in der Lunge schwillt die Schleimhaut
an, die Bronchialmuskulatur verkrampft, es bildet sich ver-
mehrt Schleim, die Bronchien reagieren z. B. auf Schwiile
und Geriiche tiberempfindlich und es kommt zu einer starken
Allergenantwort. Deshalb wird Cortison als entziindungshem-
mende, medikamentdse Therapie eingesetzt. Es wirkt ab-
schwellend und entkrampfend, die Schleimbildung wird
vermindert, die Allergenantwort vermindert und die Uberemp-
findlichkeit gehemmt.

Es gibt zwei Arten von Cortison, das systemische Cortison in
Tablettenform und das inhalative Cortison. Dazu gehdren bei-
spielsweise Pulmicort, Budecort, Meflonide, Flutide, Atemur,
Alvesco usw. Es wird eingeatmet und wirkt dadurch am Ort
des Geschehens (lokal wirksam). Dabei wird der geschluckte
Medikamentenanteil iiber Magen und Leber verstoffwechselt,
Auswirkungen auf am Gesamtorganismus werden zur Zeit un-
tersucht. Beim Asthma bronchiale gehort das inhalative Corti-
son in allen Schweregraden zur Basistherapie, wéhrend es bei
COPD erst ab Schweregrad I1I dazu gehort.

Um zu wirken muss das inhalative Cortison regelméBig auch
in beschwerdefreier Zeit angewendet werden. Es kann systemi-
sche Steroide einsparen. Da es keine direkte bronchialerwei-
ternde Wirkung hat, ist es kein Notfallmedikament. Die
richtige Inhalationstechnik bei Sprays(mit einem Spacer = In-
halationshilfe) und Pulverprdparaten muss erlernt werden.
Mund und Rachen miissen gut ausgespiilt (Gurgeln) werden.
Die Anwendung kann auch unmittelbar vor dem Essen (man
sollte bereits am Tisch sitzen) erfolgen, da die Substanz sonst
im Mund- und Rachenraum liegen bleiben kann.Anschlieen-
des Zéhneputzen ist empfehlenswert.

Als mogliche Nebenwirkungen konnen ansonsten Heiserkeit
und Mundsoor auftreten, wobei Alvesco eine Ausnahme da-
von bildet.

In Tablettenform sollte Cortison nur nach Uberpriifung aller an-
deren Behandlungsformen gegeben werden. Aufer bei einer
Lungenfibrose sollte es keine systemische Cortisontherapie oh-
ne inhalatives Cortison geben.

Bei der Lungenfibrose ist eine inhalative Therapie nicht sinn-
voll, da der Zielort die Lunge ist und nicht die Atemwege. Bei
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der systemischen Behandlung der Fibrose wird hoch dosiert
begonnen (bis zu 1 mg pro kg Korpergewicht) und die kleinst-
mogliche Dauerdosis erarbeitet. Dabei ist es wichtig, friihzei-
tig die Knochen mit Kalzium und Vitamin D zu schiitzen.

Beim systemischen Cortison werden heute keine Depot- (Vo-
lon, Celestamin), sondern nur noch kurzwirksame Préiparate
verwendet, da sie den korpereigenen Regelkreis am gerings-
ten beeinflussen. Zu den bekanntesten gehoren Prednison, De-
cortin und Urbason. Die Einnahme sollte frith morgens
(zwischen 7 und 8 Uhr) und falls erforderlich dann noch nach-
mittags (ca. 15 Uhr) oder abends im natiirlichen Rhythmus er-
folgen.

Bei einer akuten Verschlechterung wird eine Stoss- bzw. Kurz-
zeittherapie angewendet. Die Dauer betrdgt 3 — 14 Tage. Es
entstehen im Allgemeinen keine wesentlichen Nebenwirkun-
gen. Ein Ausschleichen ist im Allgemeinen nicht notwendig.

Eine Langzeittherapie wird bei einer schweren Verlaufsform
angewandt. Dabei miissen Vor- und Nachteile abgewogen, auf
eine richtige Durchfithrung geachtet und eine regelméBige
Uberwachung erfolgen, damit Nebenwirkungen rechtzeitig er-
kannt und behandelt werden konnen.

Cortison hat wie jedes Medikament Nebenwirkungen, die von
der Dauer der Cortisoneinnahme, der téglich eingenommenen
Menge (Schwellendosis) und der verwendeten Substanz (kei-
ne Depotpriparate, sondern moglichst kurzwirksame Medika-
mente) abhdngen. Dazu kommen noch individuelle
Unterschiede der Patienten, wie beispielsweise das Gewicht
(Ubergewicht oder eher hager, Essverhalten), die Hautbe-
schaffenheit (von jeher trockene Haut), die genetische Veran-
lagung (z. B. vorhandene Sehschwiche)
moglichen Nebenwirkungen an den Augen gehdren das Glau-
kom und der Katarakt, deshalb sollten regelmifBige Kontrol-
len und eventuelle Therapien beim Augenarzt erfolgen. Zu
den weiteren moglichen Nebenwirkungen gehoren Stoffwech-
selerkrankungen wie Wassereinlagerungen im  Gewebe
(Mondgesicht), Blutdruckerhhung, Diabetes, und Gewichts-
zunahme. Auch die Knochen koénnen porés werden (Osteopo-

usw. Zu den



rose).Wobei Osteoporose bei Frauen auch hiaufig ohne Corti-
soneinnahme auftritt. Zur Prophylaxe gehoren deshalb Kno-
chendichtemessungen, Patientenschulungen, richtige
Erndhrung, ausreichende Bewegung und Medikamente. Bei
langerfristiger Einnahme wird die Haut oft so diinn wie Perga-
ment (Steroid- oder Pergamenthaut). Das trifft aber auch auf
die meisten dlteren Leute zu. Sehr selten kommt es zu Akne
oder einer Stria (Dehnungsstreifen der Haut). Deshalb sollten
diese Patienten schiitzende Kleidung tragen und sehr vorsich-
tig sein um Verletzungen zu vermeiden. Bei langerfristiger, ho-
her dosierter systemischer Cortisontherapie kann es sehr
selten zu einer Funktionsstérung der Nebennierenrinde (NNR-
Insuffizienz) kommen. Wenn die Nebenniere ,,schlaft produ-
ziert sie kein oder zu wenig korpereigenes Cortisol. Es entste-
hen moglicherweise Cortisonmangelzustinde mit eventuell
schweren bedrohlichen Kreislaufzustinden. Deshalb diirfen
langerfristig eingenommene Cortisonmedikamente auf keinen
Fall plotzlich abgesetzt werden, sondern diirfen nur ,,ausge-
schlichen® werden. Es ist ein Cortisonausweis notwendig. Bei
Stress z. B. durch einen Infekt oder eine OP ist unbedingt ei-
ne Cortison-Zusatztherapie notwendig. Alle genannten Neben-
wirkungen konnen, aber miissen nicht auftreten.
Zusammenfassend kann man sagen, das bei systemischer Cor-
tisongabe folgende Kontrollen und Untersuchungen zu emp-
fehlen sind:  Cortisolspiegel (niichtern),  Blutzucker,
ACTH-Test, Immunglobuline, Knochendichtemessung, Lun-
genfunktion, Rontgen, Herzuntersuchung, Blutdruck, Hautbe-
schaffenheit und Gewicht. Zusitzlich sollte auf Augen-,
Magen- und Knochenbeschwerden geachtet werden.

Der Grundsatz sollte lauten: so wenig Cortison wie moglich,
aber so viel wie notig, denn ohne Cortison wiirde es den meis-
ten Lungenkranken sehr viel schlechter gehen.

Qelle: Dr. Schonheit-Kenn, Klinikum Berchtesgadener Land

Brigitte Sakuth

Mit Druckschwankungen die Bronchien starken

Massage fur die
Atemwege

Mit einem handlichen Gerat lasst sich auf verbluf-
fend einfache Weise sine effektive Physiotherapie
fir Rachen und Bronchien durchfiihren. Bei chroni-
scher Bronchitis, aber auch bei vielen anderen Atem-
wegserkrankungen werden Beschwerden wie
Husten und Atemnot sogar ohine Medikamente deut-

lich gelimdert.
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DEG Veranstaltung in Rotenburg/Wimme

Am 16. April 2008 veranstaltete die Selbsthilfegruppe Elbe-
Weser-Dreieck ein Treffen in der Lungenklinik Unterstedt.
Nach der BegriiBung durch Herrn Hartmut Domagala hielt
Herr Dr. Dennis Bdsch, Stationsarzt der Lungenklinik Unters-
tedt einen Vortrag iber COPD und das Rauchen. Zuerst zéhl-
te Herr Dr. Bosch ein paar Fakten auf: in Deutschland werden
260 Millionen Zigaretten pro Tag geraucht und 340 Men-
schen sterben daran tiglich. 27 % der Bevdlkerung in Deutsch-
land tiber 15 Jahre rauchen. Schitzungsweise 70 — 80 %
davon sind tabakabhéngig, d.h. siichtig nach Zigaretten, was
teilweise genetisch bedingt ist (Stand 2005).

Man unterscheidet eine korperliche Abhdngigkeit, die schon
nach kurzer Zeit verschwindet, und eine psychische Abhiangig-
keit, die monatelang anhdlt. Sie ist vergleichbar mit anderen
Siichten wie z.B. Alkohol, Heroin oder Kokain. Nur jeder
2.Raucher bleibt langer als ein Jahr rauchfrei. Wer bis zu ei-
nem Alter von 25 Jahren noch nicht geraucht hat, fangt im All-
gemeinen auch nicht mehr damit an. Es ist inzwischen
bekannt, das Rauchen fast jedes Organ des Korpers schadigt
und Raucher statistisch gesehen 10 Jahre friither als Nichtrau-
cher sterben. Wer bis zu seinem 50. Lebensjahr mit dem Rau-
chen aufhort, halbiert sein Mortalitdtsrisiko. Man weil3
inzwischen auch, das Passivrauchen genauso schédlich oder
sogar noch schédlicher ist wie selber Rauchen, da es die Ent-
wicklung von COPD, Lungenkrebs und Herz- und Kreislaufer-
krankungen begiinstigt.

Selbst 30 — 40% der Personen mit COPD rauchen noch.

Dabei ist die effektivste Therapie bei COPD immer noch die
Rauchaufgabe, da durch das Rauchen auch die Wirksamkeit
der Medikamente behindert wird. Es lohnt sich deshalb in je-
dem Alter ein Rauchstopp, da die Lungenfunktionseinschrén-
kung dadurch verringert wird. Das wichtigste bei der
Raucherentwohnung ist die Motivation (Wann darf ich end-
lich aufhéren?). Es gibt verschiedene Behandlungsmoglichkei-
ten, z. B. die Kurzintervention (der Arzt sagt bei jedem
Besuch: Sie wissen ja, wie schidlich das Rauchen ist und soll-
ten deshalb damit authdren), die Selbsthilfe (Broschiiren, Inter-
net, Selbsthilfegruppen), die individuelle Beratung
(Rauchersprechstunde), und Gruppenprogramme. Dazu kom-
men noch einige andere Praktiken, deren Erfolg noch nicht

wissenschaftlich nachgewiesen wurde (Akupunktur, Hypnose
usw.). Ziel ist es, das jeder Atemwegspatient mit dem Rau-
chen aufhort und auch den Rauch anderer meidet, damit sich
sein Gesundheitszustand nicht verschlechtert.

Nach diesem Vortrag gab es eine kleine Pause mit Kaffee und
Kuchen.

Anschliefend referierte Frau Margrit Selle, Dipl. Pflegewirtin
cand. und Reha-Ubungsleiterin iiber Sekretldsung, Atemun-
terstiitzungen und leichteres Abhusten. Es wurden Moglich-
keiten zur Schleimmobilisation, sowie die Forderung des
besseren und leichteren Abhustens aufgezeigt:

1.Richtige Hustentechnik

2.Manuell sekretldsende Massnahmen
3.Hilfsgerite

4 Inhalative Maflnahmen

5.Atemunterstiitzende Lagerungen
6.Absaugen von Atemwegssekret
7.Medikamente

1. Hustentechnik:

Beim produktiven Husten sitzt der Schleim locker und kann
ausgehustet werden, indem Schleim weggerduspert wird, um
die Lungenbldschen zu schonen. Wenn der Kopf ein wenig in
den Nacken gelegt wird, ergibt dies die Funktion eines
,.Schornsteins® und somit kann das Sekret noch leichter hoch-
und raustransportiert werden.

Beim unproduktiven Husten sitzt zdher Bronchialschleim
fest, der Husten ist trocken und es kann nicht abgehustet wer-
den. Hier ist es wichtig, den Hustenreiz nicht nach innen zu
richten, wohl aber zu versuchen den Husten zu unterdriicken.
Dies kann geschehen durch ein warmes Getrénk, durch Lut-
schen eines Bonbons oder ,leeres“ Schlucken. Uberhaupt
sollte ausreichend Fliissigkeit in Form von Tee, Mineralwas-
ser und zuckerfreien Séften von mind. 1500-2000 ml am Tag
zugefiihrt werden. Jedoch sollte Milch vermieden werden, da
diese eine Verschleimung fordert.

Es gibt auch noch die Nasenstenose, die zu einer Bronchialer-
weiterung fithrt. Hierbei wird ein Nasenloch zugehalten und
ruhig und entspannt geatmet, durch diese Nasenenge wird ein
Reflex zur Weitstellung der Bronchien ausgeldst, der den
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Hustenreflex ablost und somit eine Hustenruhe eintritt, da un-
ser Korper nicht zwei Reflexe gleichzeitig bedienen kann.
Dies muss jedoch in einer Lungensportgruppe gelibt werden,
da es anfianglich zu Angstzustdnden kommen kann und &hn-
lich der Lippenbremse nur Erfolg bei regelmiBigem Uben
bringt.

Zur Hustenreizminderung wurden auch das Reiben und
Driicken vom Akupunkturpunkt ,,Cha Ba Ex* bzw. ,, Tiantu®,
sowie ein Reflexzonenpunkt in der Hand aufgezeigt.

2. Bei den manuell sekretldsenden Massnahmen wurden so-
wohl Abklopftechniken des Thorax, intercostale Ausstreichun-
gen, Rollungen & Packegriffe, das Zubereiten einer heiflien
Rolle, Einreibungen mit dtherischen Olen, die Technik eines
Brustwickels und Vibrationsmassagen per Hand vorgestellt.

3. Als Hilfsgerdte wurde exemplarisch das Vibrationsgerit
von Vibrax® und das Atemtherapiegerit GeloMuc® erwéhnt,
Risiken und Kontraindikationen angesprochen.

4. Bei den inhalativen Massnahmen, dem Einatmen von Fliis-
sigkeiten oder Gasen die zur Sekretlosung meist Wasser mit
Salzen, dtherischen Olen oder Medikamenten enthalten, wur-
de auch die unterschiedliche Darreichung erwéhnt. Wéhrend
Dampf mit relativ groBen Molekiilen nur fiir Mund-Nasen-Ra-
chenraum bei normaler Erkdltung bis zum Kehlkopf einzuset-
zen ist, wirken Aerosole in Trachea und Bronchien und
Ultraschallnebel bis in die Alveolen.

5. Bei den atemunterstiitzenden Lagerungen wurden Halb-
mondlage, Drehdehnlage und verschiedene Drainagelagerun-
gen erklart.

6. Das Absaugen von Atemwegssekret ist dann angebracht,
wenn die genannten Methoden, die zuhause durchzufiihren
sind, nicht den erwilinschten Erfolg bringen. Das Absaugen ge-

hort jedoch in die Hénde des Arztes oder des Pflegepersona-
les. Hierzu gehort orales oder nasales Absaugen, sowie die
endotracheale und bronchoskopische Absaugung.

7. Medikamente diirfen nur nach Riicksprache mit dem Arzt
eingenommen werden.

Es gibt bronchienerweiternde Dosier-Aerosole, Antitussiva,
das sind sogenannte Hustenddmpfer, Expektorantien welche
die Sekretion steigern wie Sekretolytika und Mukolytika. Se-
kretomotorika fordern den Abtransport von Sekret.

Zum Abschluss des Vortrages wurde noch ein Rezept fiir
einen schleimlosenden Tee vorgestellt, bei dem ca. 200 — 250
g Ingwer diinn geschélt und in ca. /5-1cm dicke Stiicke ge-
wiirfelt wird, 1 unbehandelte Zitrone in Scheiben geschnitten,
mit 1-2 Zimtstangen und ‘2 Vanilleschote in 21 Wasser sehr
lange kocheln und mit Honig abschmecken, schmeckt sehr
scharf, aber hilft.

Margrit Selle
Dipl. Pflegewirtin cand.
& Reha-Ubungsleiterin

Am Ende der Veranstaltung wurde noch der Hustenassistent
Pegaso der Firma Vivisol vorgefiihrt. Er wurde fiir Patienten
entwickelt, denen selbst die Kraft fiir natiirliches Abhusten
fehlt. Er provoziert durch schnelle Wechsel von Positiv- zu
Negativdruck kiinstliche HustenstoBe. Er ist verschreibungs-
pflichtig und der Arzt muss die Therapiedriicke vorschreiben.
Der Pegaso ist z. Zt. In klinischer Erprobung. Bei Emphyse-
matikern darf mit dem Pegaso nur mit sehr geringen Driicken
gearbeitet werden und sollte deshalb auch nur ganz vorsichtig
eingesetzt werden.

Brigitte Sakuth




Wie mache ich mir eine heifle Rolle?

Durch die hohe Wirmeintensitit dient sie zur intensiven lokalen Durchblutungssteigerung mit besserer Atmung und
Sekretlosung, wirkt aber auch schmerzlindernd.

Die heifle Rolle wird aus 2 Frotté-Handtiichern, je doppelt die Handtiicher werden trichterférmig sehr fest
gelegt, hergestellt zusammengerollt
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Vorsicht: sehr sorgfiltig und bewusst arbeiten, da sonst
Verbrithungssgefahr!

..und auf die Haut getupft und gerollt

Margrit Selle
Dipl. Pflegewirtin cand. & Reha-Ubungsleiterin

Um eine Abkiihlung der Tiicher zu vermeiden, und um die
Hitzewirkung moglichst lange zu erhalten, werden sie bei
der Behandlung von auflen nach innen abgerollt.

Treffen in der Ruhrlandklinik Essen

Am 26. April fand wieder das traditionsgemafie Treffen in der Ruhrlandklinik statt

Dr. Heinz Steveling begann mit einem Vortrag tiber Neues
aus der Medizin. Es folgte ein Referat von PD Dr. Yesim
Erim zum Thema Bewiltigung des Alltags, seiner Einschrén-
kungen und der Angst bei Atemnot.

Nach der Imbisspause war Herr Helmut Haas von Talecris an
der Reihe mit dem Thema: Neue Erkenntnissen und Entwick-
lungen in Bezug auf Alphal- Pi-Mangel und Lungenemphy-
sem.

Im Vorfeld der Veranstaltung wurde dieses Jahr von der Deut-
schen Emphysemgruppe eine Umfrage bei den Alphapatien-

ten zu ihnen wichtigen Themen durchgefiihrt und daraus ein
Fragenkatalog erstellt, den Dr. Steveling im Anschluss abar-
beitete. Anschliefend war Zeit fiir weitere Fragen der Patien-
ten.
Das Protokoll kann von der Homepage der Deutschen Em-
physemgruppe heruntergeladen werden, oder bei den einzel-
nen Selbsthilfegruppenleitern und bei der Geschéftsstelle der
Deutschen Emphysemgruppe angefordert werden.

Heide Schwick



COPD: Sport und Ernahrung
Neue Studien zeigen, dass Ernahrungstherapien, kombiniert mit Sport,
einen positiven Einfluss auf den Krankheitsverlauf
und die Belastbarkeit von COPD-Patienten hat.

Rein optisch sind Patienten mit einem
Emphysem héufig untergewichtig, wih-
rend Patienten mit chronischer Bronchi-
tis eher ein Ubergewicht aufweisen.
Diese Einteilung bezieht sich ausschlief3-
lich auf das reine Korpergewicht der Pa-
tienten, ldsst aber keinerlei Aussagen
iiber die Korperzusammensetzung, insbe-
sondere die Muskelmasse, zu, die ein
viel aussagekriftigerer Parameter fiir Be-
lastbarkeit und Lebensqualitit der Patien-
ten darstellt. Messungen der
Korperzusammensetzung mittels elektri-
scher Wechselstromimpulse (bioelekri-
sche Impedanzanalyse; BIA) zeigen
nicht nur beim untergewichtigen Emphy-
sem-Patienten einen Verlust an Muskel-
masse, sondern auch beim
iibergewichtigen Patienten mit chroni-
scher Bronchitis.

Der Verlust an Muskelmasse ist nicht al-
leine auf den Gewichtsverlust zuriickzu-
fithren. Es konnte gezeigt werden, dass
Patienten mit konstantem Gewicht und
hohem Verlust an Muskelmasse weni-
ger belastbar waren und einen schlech-
teren Gesundheitszustand aufwiesen als
untergewichtige Patienten mit relativ we-
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ner Mangelerndhrung, die nicht zwangslaufig mit einem Ge-
wichtsverlust verbunden sein muss.

Der Verlust an Muskelmasse hat einen direkten Einfluss auf
die Atmung, ein niedriger Body-Mass-Index (BMI: Korperge-
wicht in kg/Korpergrofie in m2), wie die Parameterbeschrei-
bung zur Gewichtsbeurteilung in der Tabelle ,,Strategie
entsprechend bmi", einen negativen Einfluss auf die Sauer-
stoffversorgung im Muskel. Daher wirken sich sowohl Ge-
wichtsverlust als auch ein Verlust an Muskelmasse ungiinstig
auf den Krankheitsverlauf und die Lebenserwartung von
COPD-Patienten aus.

Ein bestehendes Untergewicht sowie eine geringe Muskelmas-
se sind ungiinstige Vorhersageparameter fiir die Lebenserwar-
tung. Beziiglich des Einflusses des Korpergewichtes auf den
Krankheitsverlauf und die Lebensqualitdt kann prinzipiell da-
von ausgegangen werden, dass Patienten mit einem BMI von
unter 25 kg/m2 von einer Gewichtszunahme profitieren, wéh-
rend Patienten mit einem BMI groBer oder gleich von 25
kg/m2 versuchen sollten, ihr Gewicht stabil zu halten. Patien-
ten mit einem BMI iiber 30 kg/m2 sollten versuchen, unter Er-
halt der Muskelmasse, ihr Gewicht langsam zu reduzieren.
Ein BMI tiber 30 kg/m2 wirkt sich ungiinstig auf den Krank-
heitsverlauf aus, da es zu einer gesteigerten Atemarbeit und ge-
ringerer Belastbarkeit der Patienten fiihrt..

Fiir die Erndhrungstherapie ergibt sich daraus, dass Patienten
mit Untergewicht geschult werden sollten, durch Auswahl ge-
eigneter Lebensmittel ihr Gewicht zu steigern. Den Patienten
mit massivem Ubergewicht miissen Losungswege fiir eine Ge-
wichtsreduktion aufgezeigt werden.

Eine Hilfe zur Beurteilung des Erndhrungszustandes und zur
Vorgehens(weise einer addquaten Erndhrungs/therapie sind in
den beiden Tabellen ,,Strategie entsprechend bmi" und ,,Sym-
ptome und Strategien" dargestellt.

Therapeutische Ansatze
Eine bedarfsdeckende Energie- und Néhrstoffiversorgung ist

zur Vermeidung eines ungewollten Gewichtsverlustes unab-
dingbar. Fiir die Erndhrungsberatung und -therapie bedeutet
dies, dass zu Beginn eines Beratungsgesprichs eine detaillier-
te Erndhrungsanamnese durchgefiihrt werden muss, um even-
tuell notwendige Anderungen der Ernidhrungsgewohnheiten
herauszuarbeiten. Basis der Erndhrungsempfehlungen ist eine
ausgewogene Mischkost reichlich Vollkornprodukte, Obst
und Gemiise. Grundsitzlich ist die Normalkost der Zusatznah-
rung vorzuzichen, da eine normale Kost von vielen Patienten
langfristig oft besser akzeptiert wird als Zusatznahrung. Bei
allen Empfehlungen ist darauf zu achten, dass individuellen
Geschmacksvorlieben des Patienten unbedingt in die Ernéh-
rungsempfehlungen mit eingebaut werden miissen. Dabei
sind haufig nur schrittweise Verdnderungen der Lebensmittel-
auswahl moglich. Die Eiweillzufuhr sollte gegeniiber Gesun-
den leicht erhoht sein.

Aufgrund der hdufig verminderten Muskelmasse muss dafiir
Sorge getragen werden, dass der Patient geniigend Eiweil3 er-
hélt. Hier empfiehlt es sich, auf die Kombination der Lebens-
mittel zu achten, um eine hohe biologische Wertigkeit (hohe
Eiweillqualitit) zu erreichen. Gute Kombinationen sind bei-
spielsweise Getreide mit Milchprodukten (wie Vollkornbrot
mit Kise oder Miisli mit Milch) oder Kartoffeln mit Milch-
produkten (wie Pellkartoffeln mit Quark, Kartoftelpiiree).

Fiir Patienten mit einem ungewollten Gewichtsverlust oder ei-
ner gewollten Gewichtszunahme bieten sich folgende Mog-
lichkeiten einer Energieanreicherung:
» Avocadocreme als Dipp oder als
Brotaufstrich oder Avocado im Salat.
» Italienisches Gemiise als Antipasti verwenden (in Olivendl
eingelegt oder gebraten).
» Fisch.
Insbesondere Lachs, Hering oder Makrele sind aufgrund ih-
res Gehalts an Omega-3 Fettsduren (verbessert die Immunab-
wehr) hervorragend geeignet, um in den Speiseplan
eingearbeitet zu werden (Lachs in Blitterteig oder Hering in
Sahnesofe mit Pellkartoffeln). Gleichfalls enthalten Lein-,
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Raps- und Sojadl nennenswerte Men-
gen an Omega-3 Fettsduren. Als
Mahl(zeit ebenfalls giinstig wiére hier
beilspielsweise Pellkartoffeln mit Lein-
6l und Quark zu nennen. Zurzeit gibt es
noch keine Empfehlungen fiir die Ein-
nahme von Omega-3 Fettsduren mit han-

delsiiblichen Fischolpraparaten.

Als Snacks werden Niisse und selbst her-
gestellte Milchshakes, Puddings, Jo-
ghurts oder Quarkspeise mit frischen
Friichten (eventuell zusdtzlich mit Malto-
dextrin anreichern) empfohlen.
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Ernahrungsempfehlung

hochkalorische Mahlzeiten (eventuell Zusatznahrung)
Anreichern der Speisen mit Butter / Margarine, Ol, Niissen
Haufige, kleine Mahlzeiten/Snacks (6 bis 8) iiber den Tag
verteilen

Lieblingsspeisen/-snacks immer griffbereit haben

Vor der Mahlzeit ruhen

Vor dem Essen Bronchodilatoren verwenden und evtl.
Sekretreinigung durchfiihren

Langsam essen und Dreifuf3stellung zum Essen einnehmen
Lippenbremse zwischen den einzelnen Bissen anwenden
Ggf. auf Fertig-/Mikrowellengerichte zuriickgreifen

hochkalorische Mahlzeiten

vor und wéhrend der Mahlzeit nur wenig trinken
moglichst erst eine Stunde nach dem Essen
schluckweise trinken

Vor dem Essen ruhen

Griftbereite Mahlzeiten (z.B. Fertiggerichte) fiir Zeiten
verstirkter Miidigkeit oder Krankheitsverschlechterung

In Zeiten von weniger Miidigkeit Versuch, groere Portionen
zu verzehren

Haufiger kleine Mahlzeiten iiber den Tag verteilt
Vermeiden von hastigem Essen
Vermeiden von kohlensdurehaltigen Getranken

ballaststoffreiche Lebensmitteln oder Einsatz von
pulverformigen Ballaststoffen

Trinkmenge erhdhen

Im Rahmen der Moglichkeiten Bewegung erhhen
Evtl. Einsatz von Laxantien (Abfiihrmittel)

weiche Speisen mit hoher Kaloriendichte
Zahnarztbesuch

Zusatznahrung

Eine Zusatznahrung sollte immer dann
eingesetzt werden, wenn Patienten trotz
intensiver Erndhrungsberatung ihr Ge-
wicht nicht halten konnen oder wenn
sie die in der Tabelle ,,Strategie entspre-
chend bmi" aufgefiihrten Kriterien er-
fillen. Zusatznahrung sollte jedoch
immer eine zusétzliche Energiequelle
darstellen und ist kein Ersatz fiir eine
Mabhlzeit. Die Frage, ob sich eine fett-
oder eine kohlenhydratreiche Zusatz-
nahrung fiir Patienten mit COPD besser
eignet, ist bislang noch unklar. Fiir eine
langfristige Akzeptanz sollte sich der
Patient von seinem individuellen Ge-
schmack leiten lassen.

Trotz aller erndhrungstherapeutischen
MaBnahmen sollte nicht auler acht ge-
lassen werden, dass zum Muskelaufbau
und -erhalt eine Erndhrungstherapie al-
lein nicht ausreicht.

Sie sollte immer in Kombination mit
korperlicher Bewegung / Lungensport
erfolgen.

Prof. Dr. Joachim Bargon/ Ulrike Miiller

St. Elisabethenkrankenhaus, Katharina Kasper
Kliniken

Ginnheimer Strafse 3

60487 Frankfurt

Erfahrungsaustausch, Information und Diskussion:

www.deutsche-emphysemgruppe.de
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Kurz berichtet...

Feinstaub

Feinstaub ist mit bloem Auge unsichtbar. Seine Partikel
haben einen Durchmesser von weniger als 10 Mikrometern
(tausendstel Millimeter). Feinstaub wird in der Industrie und
in privaten Haushalten freigesetzt, kann aber auch natiirlichen
Ursprungs sein.

Besonders hoch ist die Feinstaubbelastung in GroBstidten.
Auspuffe von Dieselfahrzeugen und Schornsteine von
Kraftwerken setzen Feinstaub direkt frei. Durch chemische
Reaktionen entsteht er aus Schwefel- und Stickstoffoxiden,
deren Herkunft uniiberschaubar ist. Dazu zdhlen Verkehr,
Heizungen (Gas, Ol, Kohle), Industriebetricbe, Kraftwerke,
Umschlag und Transport staubender Giiter, Schifffahrt,
Luftverkehr, Silvesterfeuerwerk, usw.

Hinzu kommt, dass Feinstaub {iber viele hundert Kilometer
mit der Luft transportiert werden kann. Sahara-Feinstaub
beispielsweise gelangt mit der Luft bis nach Nordeuropa.
Diese mikroskopisch kleinen, fiir das bloBe Auge nicht
sichtbaren Staubpartikel konnen bis in die Lunge gelangen
und sind daher besonders gesundheitsschiddigend. Herz-
Kreislauf- und Atemwegserkrankungen bis hin zu

Ausnahmeregelungen flir Menschen
mit schweren Behinderungen

Von vielen Stiddten wurden Umweltzonen eingerichtet, um
die Belastung durch Feinstaub zu verringern. In diese Stadtzen-
tren diirfen dann nur noch relativ saubere, den Umweltanforde-
rungen geniigende, Autos mit einer Umweltplakette (rot, gelb,
griin) einfahren.

Ausgenommen von solchen Fahrverboten und der Kennzeich-
nungspflicht mit Umweltplaketten sind Kraftfahrzeuge von
Schwerbehinderten, die in ihrem Schwerbehindertenausweis
das Merkzeichen aG (auBergewohnlich gehbehindert), H (hilf-
los) oder Bl (blind) haben (§ 3, Abs. 1, Nr. 1 bis 3 der Schwer-
behindertenverordnung). Dieser Personenkreis muss keine
Ausnahmegenehmigung beantragen. Der Schwerbehinderten-
ausweis oder der EU-Parkausweis reicht als Legitimation aus.

Ausnahmeregelungen fiir Schwerbehinderte mit dem Merkzei-
chen G oder einem EU-Parkausweis fiir Gleichgestellte soll-
ten Betroffene vor Ort bei den Verkehrsbehorden erfragen
(gilt beispielsweise flir Berlin und muss beantragt werden).

Quelle: Bundesministerium fiir Umwelt, Naturschutz und Reaktorsicherheit

Brigitte Sakuth

Lungenkrebs konnen die Folge sein.

Untersuchungen der Weltgesundheitsorganisation zeigen,
dass mit Feinstaub belastete Luft die durchschnittliche
Lebenserwartung in Deutschland um etwa zehn Monate
verkirzt.

Seit Januar 2005 gelten europaweit Grenzwerte fiir Feinstaub
in der Luft, die nur an wenigen Tagen im Jahr iiberschritten
werden diirfen. Kommunen und Léinder, in denen diese Werte

nicht eingehalten werden konnten, haben inzwischen
Luftreinhalte- und  Aktionspldne  erarbeitet.  Darin
festgeschriebene  rdumlich  und  zeitlich  begrenzte
MaBnahmen wie Fahrverbote an Tagen mit hoher
Feinstaubbelastung  sind  jedoch  aus  Sicht  des

Bundesumweltamtes nicht ausreichend. Deshalb werden
strengere Abgasnormen fiir PKW und LKW, eine weitere
Senkung der Emissionen aus privaten Feuerungen und
Industricanlagen, die  europaweite  Einfiilhrung eines
Partikelfilters fiir Dieselfahrzeuge und eine
schadstoffabhingige ~LKW-Maut gefordert, damit die
Belastung durch Feinstaub deutlich gesenkt werden kann.
Brigitte Sakuth

Brokkoli: Ein Schutz vor Lungenschéaden

Eine Substanz im Brokkoli konnte die Lunge vor Schiden
durch schwere Erkrankungen schiitzen. Das haben Wissen-
schaftler der Johns Hopkins School of Medicine jetzt in einer
Studie herausgefunden. Krankheiten wie die chronisch ob-
struktive Lungenerkrankung (COPD), die vor allem durch
das Rauchen verursacht wird, konnen fiir den Betroffenen t6d-
lich enden.

In einer Untersuchung haben US-Forscher laut BBC nachge-
wiesen, dass ein bestimmtes Gen bei Rauchern mit fortge-
schrittener COPD weniger aktiv ist. Dieses Gen ist fiir die
Anregung von bestimmten Mechanismen zustindig, die fiir
die Entfernung von zellschddigenden Giftstoffen aus dem
Korper sorgen.

In der Studie konnte gezeigt werden, dass die Substanz aus
dem Brokkoli die verringerte Aktivitidt des Schutz-Gens wie-
der riickgéngig machen kann. Da die positive Wirkung des
Gemiises bisher allerdings nur im Reagenzglas nachgewiesen
worden ist, sollen weitere Studien zeigen, ob der Effekt auch
beim Menschen hervorgerufen werden kann.

Allein in Deutschland leiden schon heute zehn bis 15 Pro-
zent, also etwa 5 Millionen Menschen, an COPD. Experten
befiirchten, das COPD im Jahr 2020 die dritthdufigste Todes-
ursache weltweit sein wird, nach Herzinfarkt und Schlagan-
fall.

Quelle: www.die-topnews.de
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Jubilaumsfeier der Deutschen Emphysemgruppe e.V.

10 Jahre Deutsche Emphysemgruppe - wir fanden, dass dies
ein guter Grund sei, um ein Fest mit allen zu feiern, die uns
iiber die Jahre hinweg begleitet und unterstiitzt haben.

Wir luden ein — und viele kamen mit guter Laune am 21.Juni
nach Bergisch Gladbach zu unserem Vortragsprogramm und
am 22. Juni nach Ko6ln, um von dort aus zu einer Schiffstour
mit der Loreley auf dem Rhein zu starten.

Der Samstag im Gronauer Tannenhof, einem gemiitlichen Ho-
tel mit freundlicher Atmosphére, war eher der Theorie gewid-
met: es wurden, wie man das so kennt, verschiedene Reden
gehalten.

Es begann damit, dass die Vorsitzende Frau Schwick die An-
wesenden begriifite und die Referenten des Tages vorstellte.
Sie betonte dabei besonders die Rolle von Herrn Prof. Dr.
med. Petro, der viele Jahre als Chefarzt der Klinik Bad-Rei-
chenhall als die Institution fiir uns ,,Emphys® galt, und durch
seine Publikationen als eine Art ,,Motivationsgeber* schon
sehr bald ,,nach Beginn meiner Erkrankung meine Begeiste-
rung fiir das Thema Rehabilitation geweckt hatte, wie die Vor-
sitzende berichtete.

Herr Prof. Petro hielt im Anschluss eine flammende Festrede
, die nicht ganz ohne kritische Aspekte war, und einen eher
diisteren Ausblick hinsichtlich der zukiinftigen Situation im
Gesundheitswesen und gesellschaftspolitischen Bereich vor-
aussagte. Er wies darauthin, dass in Zukunft die Eigenverant-
wortlichkeit der Patienten in hohem Ausmal gefragt sei.

Eine Zusammenfassung der Rede von Prof. Petro ist in die-
sem Heft nachzulesen.

Ein ebenso herzliches Willkommen galt Herrn Dr. med. M.
Wittmann, Oberarzt in der Klinik Reichenhall, ein Arzt, der
kompetent und hilfsbereit immer eine Losung fiir die Sorgen
und Probleme seiner Patienten kennt. In seinem Vortrag nahm

uns Dr. Wittmann auf eine kleine Zeitreise mit und betonte
noch einmal die groe Wichtigkeit von korperlichem Trai-
ning, um die Lebensqualitit zu erhalten. Wer sich an seine
Empfehlungen hélt, ist auf dem richtigen Weg im Umgang
mit der Krankheit. Auch seinen Jubildumsvortrag kdnnen Sie
nachlesen.

Ein grofles Dankeschon im Namen des gesamten Vereins
iibermittelte Frau Schwick Herrn Haas von der Firma Talecris
Biotherapeutics (frither bei Bayer Vital), der personlich und
mit seinen Mitarbeitern von Anfang an wesentlich durch fi-
nanzielles, praktisches und personliches Engagement dazu
beigetragen hat, dass wir unsere Ziele, Informationsweiterga-
be und Aufklarung zu Alphal-Antitrypsinmangel und Emphy-
sem, verwirklichen konnten.

Als weitere Referenten wurden Frau Bork, Sozialpddagogin
im Klinikum Berchtesgadener Land in Schonau, Frau Margrit
Selle, Pflegefachwirtin und Rehasportleiterin aus Delmen-
horst, sowie Dr. O. Gohl, Sporttherapeut aus Niirnberg, be-

griiBt.

Weiterer Dank galt Herrn Reeker von der Firma Vivisol, die
uns bei den meisten unserer Veranstaltungen Sauerstoff zur
Verfiigung stellte, so auch am Samstag im Hotel sowie am
Sonntag auf dem Schiff.

Frau Schwick bedankte sich weiter fiir die Arbeit der Vor-
standsmitglieder und nicht zuletzt bei Threm Mann Wulf
Schwick, der Tonnen von Material seit 10 Jahren durch ganz
Deutschland fahrt und fiir viele technische Details zustdndig
war und ist.

Es wurde darauf hingewiesen, dass im Vorraum eine kleine
Medizinausstellung stattfand, wo die Gaste sich in der Kaffee-
pause atemtherapeutische und andere sinnvolle Gerétschaften
anschauen und vorfiihren lassen konnten.



Nach den mit viel Applaus belohnten Reden luden wir unsere
Giste zu einem sehr guten Abendessen und entsprechenden
Getrdnken ein. Es war ein interessanter Tag und nach einem
frohlichen Abend in guter Stimmung freuten sich alle auf die
Rheinfahrt am kommenden Tag.

Am Sonntagmorgen starteten wir nach einem ausgiebigen
Friihstiick mit Bus und Auto schon zeitig zum Schiffsanleger
6, wo die Loreley schon wartete.

Nachdem endlich auch die letzten ,,Verspiteten* an Bord wa-
ren, setzte sich das Schiff bei warmem, trockenem , aber
schwiilem Wetter in Bewegung. Einige der Passagiere kdmpf-
ten mit Atemproblemen, die sich aber bald legten in dem beru-
higenden Wissen, dass 2 Arzte, Frau Dr. med. S. Korn vom
Universitdtsklinikum Mainz und Herr Dr. med. A. Rembert

Koczulla vom Universititsklinikum Marburg, sowie Physio-
therapeuten, Krankenschwestern, Sporttherapeuten und Psy-
chologen zur Unterstiitzung mit an Bord waren.

Das Wetter spielte ebenfalls mit, es regnete ausschlieflich
wihrend der Zeit, in der sich die Géste ausgiebig mit dem le-
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Heide Schwick begriift die Giste

AN LAl

Festrede von Prof. Dr. med. Petro, Bad Reichenhall
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v.lL.: Dr med Wlttmann Dr Gohl, Frau Selle, Frau Bork

ckeren abwechslungsreichen Buffet beschéftigten. Danach
entspannten wir uns allesamt bei wieder strahlendem Sonnen-
schein im leichten Fahrtwind auf dem Oberdeck.

Wer wollte, konnte an dem von Frau M. Selle, Pflegesportwir-
tin, angebotenen runden Tisch fiir Angehdrige von COPD —
Patienten teilnehmen, um dort die eine oder andere Sorge be-
ziiglich der nicht immer ganz pflegeleichten kranken Angehd-
rigen loszuwerden.

Um 16 Uhr neigte sich auch dieser schone Tag seinem Ende
zu, und die Teilnehmer begaben sich miide und zufrieden auf
ihre Heimreise

Wir als Organisatoren kdnnen sagen, dass sich die aufwendi-
gen Vorbereitungen gelohnt haben. Bis auf einige kleine Pan-
nen, die wir nicht selbst verschuldet haben, die aber
tolerierbar waren, klappte alles wunderbar und ich mochte
mich noch einmal ganz herzlich bei allen bedanken, die zum
guten Gelingen dieser beiden Tage beigetragen haben.

Heide Schwick

Vortrag von Frau Bork, Klinikum Berchtesgadener Land
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Auch an die Sicherheit wurde gedacht

Bevor es los geht, wird noch mal die genaue Fahrtroute
studiert.

Die Plitze auf dem Sonnendeck waren begehrt und auch Unser "Ausflugsdampfer": Die Loreley
schnell besetzt.

Der Speisesaal war festlich hergerichtet und das Essen
schmeckte ausgezeichnet




Treppen steigen geht schlecht, aber darauf sitzen und
plaudern geht noch ganz gut...

- l“‘-‘:’— |

Kleine Gruppe beim "F achsirﬁpeln"...

Nicht nur auf dem Sonnendeck konnte man es sich schon
gemiitlich machen.

- 7T N 2

Im Gesprach mit Dr. Gohl
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Gesprach mit der drztlichen Betreuerin und Herrn Haas



Festrede von Prof. Dr. med. W. Petro zum 10-jahrigen
Bestehen der ,Deutschen Emphysemgruppe e.V.”

__ﬁaufsﬂ;}
Embhysemgrippe
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Prof. Dr. med. Petro bedankte sich fiir die Ehre, die Festrede
zum 10jdhrigen Jubildum der Deutschen Emphysemgruppe
e.V. halten zu diirfen.

Er betonte die Besonderheit der aktiven Auseinandersetzung
und des eigenverantwortlichen Umgangs mit einer Erkran-
kung, die vor 10 Jahren noch sehr unbekannt war. Der Beginn
der Vereinsgeschichte war 1993 die Diagnose eines schweren
Lungenemphysems und Alphal-Antitrypsinmangels, mit der

sich Frau Schwick plétzlich konfrontiert sah. Gemeinsam mit
ihrem Ehemann starteten sic weltweite Recherchen iiber den

zur Verfiigung stehenden Universitétsserver.

Durch die Verbindung mit Reiner Liittel, Walter Giesmann
aus Osterreich und Claude Baril aus Kanada kam die erste
deutsche Mailingliste flir Patienten mit Alphal-Antitrypsin-
mangel und Emphysem zustande, der Anfang eines internatio-
nalen Austausches.

Der Redner beurteilte es als sehr geschickten Schachzug, den
am 1. Mérz 1998 gegriindeten Verein ,,Deutsche Emphysem-
gruppe zu nennen, es wurde dadurch der Anspruch manifes-
tiert, eine Gruppe von engagierten betroffenen Menschen zu
sein, die sich deutschlandweit zusammentun und organisieren
wollten.

Nachdem Herr Junker nach kurzer Zeit aus gesundheitlichen
Griinden die Leitung des Vereins abgab, ,ibernahm Frau
Schwick diese Aufgabe, die sie seit 10 Jahren gemeinsam mit
ihren Mitarbeitern hervorragend managt™, wie Prof. Petro be-
tonte. Er sah einen entscheidenden Vorteil der Gruppe darin,
dass sie ,klein genug sei, eine qualitativ hochwertige verbin-
dende Arbeit zu leisten, da man sich kenne, wisse, mit wem
man spricht und wovon man spricht“. Das betréfe unter ande-
rem Aufkldrungsarbeit in vielerlei Hinsicht. Ein Hauptanlie-
gen der Gruppe ist Lungensport, die Atemtherapie und die
Pravention, das heif3t all das, was jeder einzelne fiir seine Ge-
sundheit und mehr Lebensqualitit selbst zu tun in der Lage ist.
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Ebenso Beratung alternative Heilweisen betreffend, die leider
oft félschlicherweise statt lebensnotwendiger Behandlung ein-
gesetzt wiirden, anstatt sie als eventuell ergdnzende Metho-
den in Absprache mit dem behandelnden Arzt zu nutzen.

,uUnd so haben Sie es, so wiirde ich es charakterisieren, ge-
schafft, unter den Selbsthilfegruppen den ,,Mercedes* aufzu-
bauen, da gibt es nicht so sehr viel davon, aber die es gibt,
die fahren in der Regel recht ordentlich und taugen was.*

»Der ,,Mercedes™ unter den Selbsthilfegruppe ergibt sich aus
der personlichen Vorgehensweise, dem Eingehen auf den Part-
ner, den Mitpatienten, die personliche Beratung, die, wie Sie,
Frau Schwick, ja betont haben, eines der Hauptanliegen Threr
Organisation ist.” Im Hinblick auf die Zukunft wiinschte
Prof. Petro der Gruppe, sie moge weiterhin eine gute Arbeit
leisten, wobei nicht die Anzahl der Mitglieder entscheidend
sei, sondern die Wahrung der Individualitdt, aber ohne die
Probleme der Zukunft aus den Augen zu verlieren.

Der Redner betonte die sozialpolitischen Probleme, an deren
Beginn wir gerade stehen und die fiir die nidchsten Jahre zu-
nehmend schwieriger wiirden. Einer zunehmenden Zahl
Atemwegserkrankter, jetzt schon 14 % allein bei COPD in
Deutschland, wiirden weniger Arzte, insbesondere Hausérzte,
und nur eine etwa gleich bleibende Zahl an Lungenfachirzten
gegentiberstehen.

Ein nicht sehr ausgeprigtes Gesundheitsbewusstsein in der
Bevolkerung in Kombination mit ungesunder, vorwiegend sit-
zender Lebensweise und haufig mangelnder Eigenverantwort-
lichkeit verstarke in Zukunft die heute schon angespannte
gesundheitspolitische Situation zwischen Anspruch und Leis-
tung in Therapie und Diagnostik. Es konne sein, dass in Zu-
kunft die Belange der Patienten mehr durch den Staat
geregelt wiirden, dessen Anliegen allerdings auf anderer Ebe-
ne als den Wiinschen der Patienten lage.

Daraus resultiere die Notwendigkeit zu mehr Eigenverant-
wortlichkeit der Patienten, die sich als gemeinsames Ziel zu
einer sichtbaren und horbaren Macht entwickeln miissten, um
von den Entscheidungstrégern in der Sozialpolitik nicht mehr
ignoriert werden zu kénnen.

Als Beispiel fiihrte Prof. Petro die Deutsche Rheumaliga an,
die als Gesamtorganisation 250.000 Mitglieder vereint, mit
dem Hinweis, eine ebensolche schlagkriftige politische Struk-
tur aufzubauen, sei fiir die Vielzahl der Atemwegspatienten
ebenso moglich wie wiinschenswert angesichts der zukiinfti-
gen Entwicklung.

Zum Schluss danke Prof. Petro allen Aktiven fiir die Herstel-
lung einer Verbindung zwischen Medizin und Patienten, zwi-
schen Arzten und Patienten, zwischen pharmazeutischer
Industrie und Patienten und Arzten; durch diese Verbindung
konne das Verstidndnis fiir die vielféltigen Probleme der be-
troffenen Patienten optimiert werden.

Prof. Petro gab noch einmal seiner Hoffnung Ausdruck, dass
in Zukunft eine politisch schlagkriftige Dachstruktur aller
Selbsthilfevereinigungen flir Lungenerkrankte entstehen mo-
ge, um den Moglichkeiten jeder nur denkbaren Verbesserung
ihrer Situation Nachdruck zu verleihen, und er schloss mit



den Worten:

»Ich wiinsche Thnen einen wunderschonen Tag, ich wiinsche
Thnen eine herausragende Zukunft, halten Sie sich aufrecht,
wacker, tun Sie alles fiir sich, denken sie bitte daran, jeder ist
fur sich selbst verantwortlich, der Staat, die Krankenkassen,
das Gemeinwesen insgesamt, werden zunehmend weniger fiir
Sie und uns alle tun kdnnen, deshalb ist es so wichtig, dass es
Sie und die DEG gibt.

Alles Gute fiir die Zukunft und noch mal vielen Dank, dass
ich hier zu Thnen sprechen konnte.*

Krank nach Grippeschutzimpfung?
Die Bratwurst-Grippe

Betrifft: ,,Drei Tage nach der Impfung - krank", Leser-
brief von Wilfried

Ittner vorn 25. Oktober 2007

Ich habe kiirzlich in einem Interview, das dann am 19. Okto-
ber im Artikel "Triefnase trifft Fieber" veroffentlicht wurde,
gesagt, die Behaup(tung, die Influenza-Impfung (Grippe-
Impfung) fithre oftmals zu grippalen Infekten, gehdre ins
Reich der Mérchen. Herr Ittner berichtet nun, in den vergan-
genen Jahren ein einziges Mal "Grippe" gehabt zu haben,
diese sei drei Tage nach der Grippe Impfung aufgetreten,
und schreibt weiter scherzhaft, er sei nun "keiner der Zwer-
ge aus Schneewittchen". Da derartige Missverstandnisse
rund um die Grippeschutzimpfung leider sehr hdufig sind,
mochte ich hierzu erneut Stellung nehmen.
Lassen Sie uns ein Gedankenexperiment machen und im
Herbst (also dann, wenn die Grippeschutzimpfung typischer-
weise durchgefiihrt wird) an viele Tausend Niirnberger je-
weils eine Niirnberger Rostbratiwurst verteilen. In dieser
Jahreszeit erkranken viele Niirnberger an einem grippalen
Infekt, und so wird es auch vorkommen, dass einige Niirn-
berger in den ersten Tagen nach dem Verzehr einer Niirnber-
ger Bratwurst an einem grippalen Infekt erkranken.
Naturgemif3 wiirde niemand auf die Idee kommen, dass die
Bratwurst den grippalen Infekt ausgeldst habe. Ahnlich ist
es aber bei der Grippeschutzimpfung. Auch diese wird im
Herbst durchgefiihrt, und naturgemif erkranken zufillig ei-
nige der Geimpften in den ersten Tagen nach der Grippe-
schutzimpfung an einem grippalen Infekt. Bei den
Betroffenen kann dabei verstidndlicherweise der Eindruck
entstehen, dass hier ein ursidchlicher Zusammenhang be-
steht. Andererseits wissen wir aber aus groflen systemati-
schen Studien, in denen man die Grippeschutzimpfung mit
so genannten Placebo-Impfungen verglichen hat, dass bei
den mit einem wirksamen Impfstoff Geimpften keinesfalls
haufiger grippale Infekte auftreten, als bei den mit einem
Scheinimpfstoff Geimpften.
Ich bleibe also dabei, das Geriicht von gehduften grippalen
Infekten nach der Grippeschutzimpfung gehdrt ins Reich
der Mirchen!

Prof. Dr. med. Ficker, Klinikum Niirnberg
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Rede von Dr. med. M. Wittmann, zum 10-jahrigen Bestehen
der Deutschen Emphysemgruppe e.V.

By AL

Auch ich darf Thnen im Namen der Klinik ganz herzlich zu Ih-
rem 10-jahrigen Jubildum und zu Ihrer erfolgreichen Arbeit
gratulieren. Wie heiflit es so schon, wir werden immer alter
und die, die élter werden, bleiben immer jlinger und lassen so
manchen Jungen ganz schon alt aussehen.

10 Jahre sind noch nicht alt, sondern sehr jung und trotzdem
lohnt es sich zuriickzublicken. Begleiten Sie mich auf eine
kleine Zeitreise, was war im Jahr 1998 los.

1998 kam der erste Smart auf den Markt, ich habe Thnen extra
zum Jubildum einen Smart im Blumendesign mitgebracht.
Was war noch 1998? War Ulla Schmidt schon Gesundheitsmi-
nisterin? Nein.! Damals hat Andrea Fischer Herrn Seehofer ab-
gelost, der mit seinem Gesetz zur Forderung der Wirtschaft
die Rehabilitation in Deutschland fast an den Baum gefahren
hat.

Was gab es - Gott sei Dank - schon 1998: Es ist Prolastin, das
uns hilft, bei Patienten mit angeborenem Alpha-1-Antitrypsin-
mangel die Emphysementwicklung anzuhalten. Und hier
lohnt sich besonders der Zeitsprung in das Jahr 2008. Ganz ak-
tuell wurde in Toronto die EXACTLY-Studie vorgestellt, die
CT-kontrolliert im Vergleich zwischen der mit Prolastin behan-
delten und einer Kontrollgruppe beweist, dass im CT die Em-
physembildung durch Prolastin positiv beeinflusst wird. Ein
grof3er Erfolg fiir Prolastin.

In diesem Zusammenhang mochten wir uns auch personlich
bei Herrn Haas von der Fa. Talecris ganz herzlich bedanken,
der seit Jahren unsere Emphysem-Hotline unterstiitzt, die
schon viele Patienten beraten hat; und hier darf ich Thnen die
treue Seele unserer Emphysem-Hotline vorstellen, Fr. Moser-
Martinetz, die Thnen am Telefon und per Mail mit Rat und Tat
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zur Seite steht bzw. Thre Fragen an die Arzte weiterleitet.

Wir beantworten fast alle Fragen, nicht nur zu COPD und
Emphysem, sondern auch zur Weltanschauung, Verkehrspoli-
tik und Partnerschaft. Sie werden fragen, wieso dieses. Zum
besseren Verstdndnis darf ich Thnen folgende Originalfrage zi-
tieren:

»Habe bitte eine Frage: Kann ein Mensch mit einem schwe-
ren Lungenemphysem auf einem Motorrad mit 220 km/h
iiber die Autobahn rasen und zwar fiir mehrere Stunden?*

Was hat sich noch getan in den vergangenen 10 Jahren? Theo-
phyllin begann damals seinen Abstieg mit dem Aufstieg der
langwirksamen inhalativen Beta-Adrenergika. Dies ist eine
Mode, die ich nicht nachvollziehen kann. Theophyllin sollte
man niedrig dosieren, dann wirkt es gut, vielleicht nicht bei
jedem Patienten (aber das ist wie bei vielen anderen Medika-
menten), dann hat es auch wenig Nebenwirkungen. Niedrige
Dosis bedeutet eine GroBenordnung von 2x200 mg téglich.
Aber Theophyllin hat einen gewaltigen Nachteil: Es ist viel
zu billig und hat damit keine Pharmalobby.

Nicht billig ist Sauerstoff, von uns, wie von Ihnen, bevorzugt
in Form von Fliissigsauerstoff: Auch hier hat sich einiges ge-
tan: Sauerstoff ist inzwischen als Medikament zugelassen.

1998 war die rehabilitative Medizin in der Pneumologie noch
nicht so anerkannt wie heute. Der Durchbruch kam damals
mit der Metaanalyse von Lacasse, worin das korperliche Trai-
ning anhand vieler Studien sich als effektiv fiir die Belastbar-
keit und damit die Lebensqualitit bei der COPD
herausstellte. Vorher hatten die Arzte bei Atemnot meist noch
empfohlen, sich zu schonen, aber spitestens seit damals ge-
hort diese Empfehlung der Vergangenheit an.

Das regelméBige korperliche Training und das Trainieren der
Ausdauer ist ein wesentliches Element der Rehabilitation.
Zum Einstieg empfehlen wir das Training auf dem Fahrrader-
gometer z. B. wihrend einer Nachrichtensendung um sich ab-
zulenken und ,keine Zeit zu verlieren”. So trainieren Sie
tdglich immer zur selben Zeit.

Ich habe Thnen daher auch ein Fahrrad mit bereits eingebau-
tem Fernseher ,,mitgebracht®. Leider ldsst sich dieser Fernse-
her noch nicht ausschlieBlich tiber einen eingebauten
Dynamo beim Treten mit Strom versorgen.

Die Rehabilitation ist sehr viel mehr als korperliches Trai-
ning, dieses wird nicht mehr wie hier auf diesem Bild von
Wilhelm Busch martialisch durchgefiihrt, sondern an ausge-
kliigelten Maschinen im Fitnessraum, um auch gezielt einzel-
ne Muskelgruppen der oberen Extremitdten trainieren zu
konnen.

Rehabilitation beinhaltet insbesondere auch die Atemhilfs-
techniken, ich darf hier nochmals die Lippenbremse erwih-
nen, die meines Erachtens fiir fast alle Patienten mit
Atemwegserkrankungen bis hin zum Asthma bronchiale eine
extrem wichtige Hilfe darstellt, wenngleich sie bisher schul-
medizinisch noch nicht in gleichem Mafle anerkannt ist, weil



die entsprechenden Studien, da nicht doppelblind durchfiihr-
bar, fehlen.

Hier sollte arztliche Erfahrung sich iiber den Studien behaup-
ten, Evidence Based Medicin muss zu einem Teil drztliche Er-
fahrung bleiben, wenngleich diese auch immer wieder und
vielfach tiberpriift werden muss.

Es ist auch in unserem Fach gefordert vielfach selbst seinen
Verstand einzusetzen und manches, was uns angeboten wird,
wirklich kritisch zu hinterfragen. Ein Beispiel: Erst kiirzlich
stand im Wissenschaftsteil der Siiddeutschen Zeitung: ,,Mehr
Wasser zu trinken, als der Korper verlangt, hat keinen Nut-
zen“. Man solle ,,dem Durst gehorchen®, mehr zu trinken brin-
ge nichts, so wiirde auch 1 1 Fliissigkeit ausreichen. Der
Artikel beruhte auf der Aussage von Nephrologen, Nierenérz-
ten. Es ist sicherlich richtig, dass sich die Nieren die Fliissig-
keit holen, die sie brauchen. Dass Patienten, die aber nur 1 1
pro Tag trinken, z.B. an Verstopfung leiden und ich meine da-
mit die Verstopfung sowohl des Darms sowie die Verstopfung
der Bronchien durch zdhen Schleim, entgeht leider diesen Nie-
rendrzten.

Unsere Empfehlung bei chronischer Bronchitis, lieber 1,5 1
bis 2 1 téglich trinken, natiirlich mehr, wenn der Durst dies ver-
langt, insbesondere im Winter, in der kalten Jahreszeit mit der
trockenen Luft, an diese Empfehlung sollten Sie denken!
Etwas anderes geistert seit Jahren durch die Presse:
Kaffeegenuss soll am Fliissigkeitshaushalt nichts dndern. Na-
tirlich stimmt dies nach 24-Stunden, aber am Morgen, wenn
der Korper nach der Nachtruhe einen erhohten Fliissigkeitsbe-
darf hat, sollte man nicht nur Kaffee trinken, der zweifellos
dem Korper auch mehr Fliissigkeit entzieht als jedes andere
Getriank. Also 1 Glas Wasser oder Saft zusitzlich zum Kaffee
macht Sinn.

Vor 10 Jahren haben wir auch unsere Studie begonnen, worin
wir die COPD-Schulung nach dem Bad Reichenhaller Modell
als effektiv beweisen konnte. Eine Neuerung war damals si-
cher auch, dass wir die Nase als Atmungsorgan ,,wiederent-
deckt haben: Die Nase ist der wesentliche und natiirliche
Schiitzer der Bronchien. Mir scheint dies, zumindest bei der
COPD, mindestens so wichtig wie das inhalative Cortison.

An der Klinik Bad Reichenhall wird die Patientenschulung
fiir COPD schon seit 1988 von der Asthmaschulung getrennt
und im Rahmen der Studie haben wir uns damals auch be-
wusst gegen das Fiihren eines Peak-flow-Protokolls bei der
COPD, beim Emphysem ausgesprochen, es sei denn es hitte
jemand zusétzlich eine asthmatische Komponente.

Inzwischen sind seit Beginn dieser Studie auch 10 Jahre ver-
gangen und in diesem Jahr wurde unsere Schulung auch fiir
DMP (Disease-Management-Programme) anerkannt; die Schu-
lungsunterlagen befinden sich gerade in Druck und somit kon-
DMP die
COPD-Patienten auch nach unserem Schulungsmodell ge-
schult werden. SchlieBlich kénnen wir nicht alle Patienten di-
rekt in Bad Reichenhall rehabilitieren, wobei natiirlich
Rehabilitation sehr viel mehr bedeutet als ,,nur* Schulung.
Wie geht es weiter, was ist vielleicht in 10 Jahren? Wie wer-
den sich die Raucherzahlen entwickeln, hoffentlich sinken sie
weiter. Bei den Kindern und Jugendlichen geht der Konsum
gliicklicherweise schon zuriick, ich hoffe nicht, dass die Kin-
der auf Alkohol ausweichen um sich zu profilieren. Auf jeden

nen Deutschlandweit im Rahmen der

Fall wird die Luftreinhaltung zunehmen, es wird weniger
Feinstaub produziert werden, die Luft wird sauberer werden
in den Stadten und auch durch die bessere Warmeddmmung,
die die zunechmend teurere Heizenergie erfordert.

Wenn wir mal nach China sehen, in ein Land wo angeblich
300 Mio. Menschen rauchen, die Luftverschmutzung enorm
ist, stellt sich uns die Frage mit wie viel Emphysem-Patienten
in der Zukunft wird dieses wirtschaftliche Wachstum erkauft
werden.

Es werden sich sicher Fortschritte einstellen zur Friiherken-
nung auf Emphysem, so wére ein Niedrig-Dosis-CT hier si-
cherlich sehr vorteilhaft oder moglicherweise gibt es auch in
Zukunft Marker, die uns bereits im Blut anzeigen, ob jemand
zur Emphysementstehung neigt. Vielleicht wird auch Prolas-

tin in Zukunft direkt inhalativ zur Anwendung kommen um
die Ausbeute am Ort des Geschehens zu verbessern. Oder
konnen wir in Zukunft sogar Stammzellen inhalieren um ver-
lorengegangene Lungenbldschen wieder wachsen zu lassen?

Zum Schluss habe ich Thnen einen Reichenhaller Blumen-
straul voller Frauenschuh mitgebracht, ich denke das passt,
denn auch in Threm Verein hat eine Frau die ,,Schuhe an®.
Auch im Namen von Frau Moser-Martinetz, von der Emphy-
sem-Hotline und im Namen der Klinik Bad Reichenhall darf
ich Thnen, Frau Schwick, und Threr Gruppe nochmals alles
Gute wiinschen; dass es ohne Ménner nicht ganz geht, haben
Sie jetzt auch gesehen, sonst hdtten Sie ja diesen Vortrag
nicht gehort.

Ich wiinsche Thnen fiir die Zukunft alles Gute.

Dr. med. Michael Wittmann
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Eine Ubungsstunde in einer Lungensportgruppe

An jedem Dienstag, mit Ausnahme der Ferienzeit, treffen sich
in einer modernen Turnhalle einer Hamburger Schule Mitglie-
der der Lungensportgruppe des Niendorfer Turn- und Sportver-
eins (NTSV) unter der bewdhrten Leitung von Angelika
Beier, einer zertifizierten Ubungsleiterin fiir Lungensport.
Und ich, einer der Teilnehmer an diesen stets frohlichen Veran-
staltungen, mochte Thnen schildern, was da so alles in knapp
anderthalb Stunden passiert.

Zu Beginn der Stunde haben wir uns gegenseitig eine Menge
zu erzdhlen. SchlieBlich haben wir uns normalerweise eine
ganze Woche nicht gesehen! Und wir verstehen uns alle sehr
gut. Ich behaupte, wir sind mehr fiireinander als nur Turn-
schwestern und -briider. Und das merkt man deutlich an dem
liebevollen und frohlichen Umgangston.

Jede Stunde beginnt mit einer Luftmessung mit einem Peak-
Flow-Meter (,,na, seid ihr alle im griinen Bereich?") und einer
Ruhepulsmessung.

Dann folgt die Warm up-Phase: Erwadrmung der Muskulatur,
Bereitstellung der Gelenke und ggf. Lockerung des Bronchial-
sekrets. Wir laufen durch die Halle, balancieren dabei einen
Stab oder prellen einen Ball, iiberwinden die verschiedensten
Hindernisse, treiben einen Trudelreifen abwechselnd mit der
rechten und der linken Hand.

Anschliefend stehen wir im Kreis und drehen den Reifen um
seine senkrechte Achse, rufen dann rechts oder links und bewe-
gen uns blitzschnell in die entsprechende Richtung und fan-
gen den rotierenden Reifen auf. Auch ein Wechsel um
mehrere Positionen bringt viel Spall und die Teilnehmer ganz
schon auBler Puste. Ganz besonders viel Spal3 haben wir an ge-
legentlichen Spielen wie Hockey mit einem Stab und einem
Gummiring oder Volkerball, bei dem statt der Personen Lii-
becker Hiitchen abgeworfen werden. Ubungen mit einem
Gymnastikband (Deuserband) sind meistens eine sehr frohli-
che Angelegenheit. Koordinationsiibungen im Takt flotter Mu-
sik oder auch im eigenen Atemrhythmus. All dieses dient
dazu, die Kraft und Beweglichkeit des oberen Brustkorbs zu
erhohen. Manchmal werden unsere Lachmuskeln auch ganz
besonders trainiert. Denn bei allen Ubungen und Spielen steht
der gemeinsame Spal} ganz obenan.

Wer eine Pause einlegen muss (oder mochte), nimmt eine ate-

merleichternde Haltung ein, dann wird er in Ruhe gelassen.
Dabei wird auf den wirkungsvollen Einsatz der Lippenbrem-
se geachtet.
Das wurde uns schon gleich zu Beginn unserer Teilnahme an
den Lungensport-Trainings beigebracht: Hort auf Euren Kor-
per! Nehmt Euch die Pausen, die Ihr braucht! Thr seid freiwil-
lig hier und bezahlen miisst Ihr obendrein auch noch! Nun ist
es auch Zeit, den Belastungspuls zu messen.
Danach wirken die Ubungen geruhsamer: es wird bei unter-
schiedlichen Atemiibungen die Kraft und Beweglichkeit des
Brustkorbes trainiert, die unterschiedlichen Mdglichkeiten
der Bauch- und Brustatmung wird durch praktische Ubungen
ins Bewusstsein gerufen oder ein Krafttraining des oberen
Riickens und der peripheren Muskulatur ergiinzt die Ubungs-
folge. Den Abschluss bildet eine korperliche und seelische
Entspannung mit einer schonen Geschichte. Diesen Teil ge-
nieBe ich immer ganz besonders. Es kann aber auch sein,
dass eine entspannende Dehnlagerung das Ende unseres
Ubungsabends einleitet. Den wirklichen Schluss zelebrieren
wir indem wir uns alle bei der Hand fassen und uns mit ei-
nem dreimaligen lauten ,,Tschiiss!", dem Hamburger Ab-
schiedsgruB, eine schone Woche wiinschen.
Das ist der typische Ablauf eines ganz normalen Ubungs-
abends. Es gibt aulerdem aber noch ganz wichtige Besonder-
heiten: Ein Mal im Monat besteht der Hauptteil unseres
Abends in einem Krafttraining mit Hanteln oder Gewichts-
manschetten.
Unser betreuender Lungenfacharzt besucht uns jahrlich und
referiert tiber ein Thema unserer Wahl.
Mehrmals wurde unserer Gruppe mit groBem Erfolg eine be-
sondere ,,Gehirn-Info" in Form
von Besuchen von Museen oder Galerien angeboten. Und der
allgemein anerkannte Hohepunkt ist die romantisch, gemiitli-
che Weihnachtsfeier vor dem Kamin dank unserer Gruppen-
sprecherin Hannchen und Hans Albert.
Mir bedeutet der Lungensport gerade in dieser Gruppe unend-
lich viel und ich kann mir die fréhlichen Stunden nicht aus
meinem Leben weg denken.

Frithjof Gehrke, Lungensportgruppe Niendorfer Turn- und Sportverein

Trainingsstudie im Klinikum Berchtesgadener Land

Zurzeit lauft eine Studie in der Sporttherapie fiir pra LTX (vor der Transplantation) Patienten mit Lungenfibrose, sowie schwerer
bzw. sehr schwerer COPD (Gold IV). Es sollen die Effekte einer medizinischen Trainingstherapie auf die korperliche Belastbar-
keit, der empfundenen Atemnot und der Lebensqualitit untersucht werden.

Im Rahmen der Studie werden zwei Trainingsformen miteinander verglichen, wobei die Patienten auBerordentlich umfassend
iiberwacht und betreut werden. Eine Gruppe trainiert mit 60 % ihrer maximalen Leistung mit Dauerbelastung (10 Minuten Rad-
fahren auf dem Ergometer), die andere Gruppe absolviert ein Intervalltraining (im Wechsel 30 Sekunden mit 100 % ihrer maxi-
malen Leistung, 30 Sekunden Pause).
Es soll 5-mal die Woche trainiert werden. Zur Feststellung der korperlichen Leistungsfahigkeit werden der 6 Minuten Gehtest so-
wie ein Stufentest auf dem Fahrradergometer durchgefiihrt. Zusétzlich wird zwischendurch ein als Giirtel getragener Aktivitits-
messer die tagliche korperliche Aktivitdt erfassen.
Die Studie lauft bis Mitte 2009 Die Ergebnisse werden dann vom Studienteam um Herrn Dr. Kenn (Chefarzt) ausgewertet und
veroffentlicht.

Brigitte Sakuth



Lungensport
Infoveranstaltung der DEG-Selbsthilfegruppe Nurnberg

Durch die Initiative der Niirnberger Selbsthilfegruppe fand einmal mehr ein
interessanter Vortrag fiir atemwegs- und lungenkranke Menschen statt. Das
Treffen wurde im Konferenzsaal I des DB-Museum abgehalten und war mit
iber 50 Teilnehmern gut besucht. Die Teilnehmerzahl war auf 60 Personen
begrenzt, da nicht mehr Platz zur Verfligung stand.

L‘ H"

Das Thema war Lungensport:

"Training bei Atemwegs- und Lungenerkrankung".
Fiir die Veranschaulichung dieser wichtigen Séule der pulmonalen Rehabili-
tation konnten wir den Spezialisten Dr. Oliver Gohl als Referent gewinnen.
Oliver Gohl ist Sportwissenschaftler, Sporttherapeut und Vorstandsmitglie-
der der Arbeitsgemeinschaft Lungensport in Deutschland e.V.

Die Quintessenz des Vortrags war: Atemwegs- und Lungenerkrankung haben
im Verlauf Auswirkungen auf den gesamten Korper. Vor allem die Skelett-
muskulatur ist betroffen. Die medikamentdse Versorgung der erkrankten
Lunge ist wichtig, reicht aber nicht um auf Dauer Selbstéindig im Alltag zu
bleiben und eine entsprechende Lebensqualitit zu erhalten. Voraussetzung
fiir ein erfolgreiches Training sind ausreichendes Wissen und sicherer Um-
gang auch mit Hilfsmitteln. Mit zunehmendem Schweregrad der Erkrankung
ist eine gute Mobilitdt und Flexibilitit des Brustkorbs wichtig, da dies die At-
mung und - fiir den Patienten spiirbar - die Anstrengung fiir die Atmung be-
stimmt. Erreicht werden kann dies durch spezielle Dehniibungen fiir den
Brustkorb (Dreh- und Dehnlagen). Bei jeglicher korperlicher Betdtigung und
zum Erholen wurde auf die Notwendigkeit des Einsatzes der Lippenbremse
hingewiesen. Vor allem die Rolle des Krafttrainings wurde immer wieder
herausgestellt. Eine Moglichkeit zum iiben und trainieren bietet der Lungen-
sport (Krafttraining, Ausdauertraining). Jeder Patient sollte auch eine Physio-
therapie mit Schwerpunkt Atemtherapie in Anspruch nehmen.

Dr. Gohl zeigte auch viel Korpereinsatz, denn die Erkldarungen wurden zur
besseren Veranschaulichung anhand praktischer Beispiele ergénzt. Auch die
Teilnehmer wurden angehalten, bei diversen Ubungen mitzumachen.

Am Ende des Vortrags wurde noch eine Fragerunde abgehalten. Die Anwe-
senden duflerten sich ausnahmslos positiv {iber den Vortrag. Unterstiitzt wur-
de die Veranstaltung von der Firma Talecris Biotherapeutics, fiir deren
Engagement wir uns an dieser Stelle herzlich bedanken.

Kurt Samsel

Spendenkonto

Deutsche Emphysemgruppe e.V.
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BLZ 241 512 35
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