Die Deutsche Emphysemgruppe e.V. informiert

Liebe Mitglieder, Angehorige, Freunde, Leserinnen
und Leser der "atemwege*

Dass die Atemtherapie angesichts
von Emphysem, COPD, Asthma
und auch allen anderen Atemwegs-
erkrankungen eine durch nichts zu
ersetzende Behandlungsmalnah-
me darstellt, ist seit langem be-
kannt. Eine ganz besondere Form
ist die sogenannte "Reflektorische
Atemtherapie”, deren wohltuende
Wirkung leider mancherorts noch
nicht bekannt ist. Wer das Glick
hat, entsprechend ausgebildete
Therapeuten in Wohnortndhe zu
finden, wird nach einigen Anwen-
dungen eine neue positive Qualitat
seines Atemgeschehens feststel-
len. Frau Gesche Ketels, leitende
Physiotherapeutin und Lehrthera-
peutin fir Reflektorische Atemthe-
rapie in Hamburg, hat einen inte-
ressanten Artikel fir unsere Info-
zeitung zur Verfligung gestellt. Der
Verein fur Reflektorische Atemthe-
rapie bietet eine bundesweite The-
rapeutinnenliste, die jahrlich er-
ganzt wird, an.

Es gibt weitere erfreuliche Nach-
richten fir COPD - Patienten, vor-
erst fUr diejenigen, die in Stdbay-
ern zu Hause sind. Hier wurde so-
eben ein Pneumo - Netzwerk ins
Leben gerufen, bestehend aus nie-
dergelassenen Lungenfacharzten,
Akutkliniken und Rehabilitations-
kliniken, die mit der DAK einen
Vertrag zur umfassenden Versor-
gung von Patienten mit chronisch
obstruktiver Bronchitis mit und oh-
ne Emphysem abgeschlossen ha-
ben. Lesen Sie mehr dazu im Heft.

Auch im Jahre 2004 veranstaltete
die DEG wieder 2 grél3ere Informa-

tionstage fur ihre Mitglieder und
interessierte Gaste.

Neben der medikamentdsen Ver-
sorgung von Patienten mit Atem-
not gehort wesentlich mehr, um
die Lebensqualitat aufrecht zu er-
halten, bzw. diese wieder zu
verbessern. Dies vermittelten an-
schaulich Dr. Karl-Heinz Franz aus
Witten und der Sportwissenschaft-
ler P.R. Wright von der Universitat
Bochum bei unserer Patientenin-
formationsveranstaltung am 12.
Juni 2004 der aufmerksamen Zu-
hérerschaft in Brinkum/Bremen.
Wissenschaftliche Studien bele-
gen, dass ein speziell auf COPD -
Patienten zugeschnittenes leichtes
Krafttraining die Leistungsfahigkeit
der Lunge und damit der Patienten
zum Teil wieder herstellen, zumin-
dest aber deutlich verbessern
kann.

Eine speziell fur den Patienten
mafgeschneiderte Therapie wird
Ihnen in den Fachkliniken fir Re-
habilitation angeboten, die in Ge-
bieten mit schadstoffarmer Luft an
der See und im Gebirge liegen. Wir
stellen Ihnen dieses Mal die Reha-
bilitationsklinik Utersum auf Fohr
vor, die, gelegen am Rande des
Nationalparks Schleswig-
Holsteinisches Wattenmeer, neben
den besonderen klimatischen Be-
dingungen und reiner Luft, alle Vor-
aussetzungen zur Rehabilitation
von Atemwegs -und Lungener-
krankten bietet.

Der Chefarzt, Dr. Wolfgang Sche-

rer, hielt am 13. November 2004
(Fortsetzung auf Seite 2)
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zum 5. Patienteninformationstag
der Deutschen Emphysemgruppe
e.V. einen Vortrag zum Thema:
Medikamentdse Therapiemdglich-
keiten bei Atemwegserkrankun-
gen - besonders bei Lungenem-
physem und Alpha-1- erkrankten
Patienten”, sowie "Mdglichkeiten
der nichtmedikamentdsen Be-
handlung durch Atem -und Physio-
therapie".

Ein weiterer Vortrag von Herrn
Kauf, Fachanwalt fir Sozialrecht
aus Delmenhorst, behandelte das
Thema "Die Patientenverfligung -
ein Uberblick tber die aktuelle
Rechtslage".

Neben den genannten Themen
stellen wir lhnen heute weitere
Selbsthilfegruppen und ihre Arbeit
vor, auch mit der Hoffnung, dass
einige Leser dazu angeregt wer-
den, ebenfalls in dieser Richtung
tatig zu werden. Wer Interesse
hat, eine Selbsthilfegruppe aufzu-
ziehen, wende sich bitte an die
Geschéftsstelle in Braunschweig,
wir sind lhnen gerne bei der Grin-
dung behilflich.

Ich wiinsche lhnen viel SpalR beim
Lesen unserer Weihnachtsausga-
be, kommen Sie gut durch die kal-
te Jahreszeit und bleiben Sie vor
allem gesund.

Herzlichst lhre
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Video Atemgymnastik

Sie kdnnen bei der Deutschen Em-
physemgruppe e.V. ein Video mit
Informationen und Anleitungen zur
Atemgymnastik erhalten

Tel. 0531/2349045 oder
DEG@emphysem.de

COPD - neue Wege in der Behandlung durch

Trainingstherapie

Am 12. Juni 2004 pinktlich um
11 Uhr am Samstagmorgen be-
gann im Ringhotel Bremertor in
Stuhr/Brinkum die 5. Patientenin-
formationsveranstaltung fir Men-
schen mit der Erkrankung Lungen-
emphysem. Veranstalter waren die
"Deutsche Emphysemgruppe e.V."
in Zusammenarbeit mit ihrer
Selbsthilfegruppe Delmenhorst.
Die Vorsitzende des Vereins, Frau
Schwick, begriiRte an die 100 in-
teressierten Teilnehmer und die
geladenen Referenten. Sie dankte
den Mitarbeitern von Bayer Vital,
Herrn Haas, Frau Benz und Frau
Peitzmann fir ihr Kommen und
Ihre vielfaltige Hilfen fir den Ver-
ein und seine Selbsthilfegruppen.
Herr Haas stellte das neue Inter-
net-Portal zum Thema "Alpha-1-
Antitrypsinmangel" vor. Es handelt
sich dabei um eine Informations-
und Diskussionsplattform zu und
mit den Alpha-1-Centern und zum
Themenkomplex "Alpha-1-
Antitrypsinmangel". Die Internet-
adresse lautet:
www.alpha-1-center.de.

Seinem Vortrag schloss sich Herr
Dr. Dr. Bals aus Marburg mit Infor-
mationen Uber das neu eingerich-
tete Alpha-1-Register an. Das Re-
gister dient der Erfassung und Er-
forschung von Patienten, die unter
einem seltenen Gendefekt leiden,
der, vor allem bei rauchenden Pa-
tienten, in sehr jungem Alter u.a.
schon zu einem schweren Lungen-
emphysem, auch zu Lebererkran-
kungen schon bei Kindern fiihren
kann. Wir berichteten Uber beide
Einrichtungen ausfuhrlich in der
Atemwege vom Mai 2004. Das
wichtigste Ziel des Registers fir
die seltene Erkrankung ist es, eine
Verbesserung in Diagnose und
Therapie zu erreichen, indem mag-
lichst viele Daten zu mehr Wissen
fuhren. Fur alle Patienten, die teil-

nehmen mochten, finden Sie in
diesem Heft eine Seite zum Aus-
fullen, die Sie per Fax oder natir-
lich mit der Post weiterleiten kon-
nen.

Die Vorstellung und Handhabung
verschiedener Inhalationsgerate
und die Wichtigkeit der richtigen
Reinigung und Pflege demonstrier-
te Herr Miller, Mitarbeiter der Fir-
ma Pari. Danach stérkten sich Pa-
tienten, Géste und Referenten am
vorzlglichen Buffet, und/oder in-
formierten sich bei Herrn Wessels
Uber Elektrorader, die fir viele
Lungenkranke eine mdogliche Art
der Bewegung in frischer Luft dar-
stellen. Langzeitsauerstoffpflichti-
ge Patienten konnten ihren le-
bensnotwendigen "Stoff" an 2 gro-
Ren Tanks nachfillen, die von Fa.
OXI-CARE zur Verfigung gestellt
wurden.

Nach der Mittagspause gab Herr
Dr. Franz, ein engagierter Lungen-
facharzt aus Witten, einen Uber-
blick tber die Grundlagen chro-
nisch obstruktiver Atemwegser-
krankungen, Uber Ursachen, Aus-
wirkungen und Behandlungsmdg-
lichkeiten. Neben der medikamen-
tésen Therapie ist es vor allem
eine spezielle Trainingstherapie,
die zu Verbesserungen der Leis-
tungsféhigkeit der Lunge und ins-
gesamt zu mehr Lebensqualitat
fuhren kann. Dr. Franz arbeitet
eng zusammen mit Herrn P.R.
Wright, Sportwissenschaftler von
der Universitat Bochum, der einen
eindrucksvollen Lichtbildervortrag
zum Thema "Krafttraining gegen
Atemnot" hielt. Er stellte eine Stu-
die vor, welche die Wirksamkeit
der Behandlungsmethode belegte.
Schon nach wenigen Wochen wa-
ren die Testpersonen kréaftiger,

ausdauernder, psychisch stabiler
(Fortsetzung auf Seite 3)



(Fortsetzung von Seite 2)

und zuversichtlich geworden, bei
den meisten Patienten zeigte sich
eine Leistungsverbesserung der
Lungenfunktion, aber auch vor
allem mehr Lebensqualitat durch
verbessertes subjektives Wohlbe-
finden. Bitte lesen Sie dazu auch
die folgenden Artikel von Dr. Franz
und Peter Richard Wright.

H. Schwick

Krafttraining gegen Atemnot

Ubliche Behandlungsformen fir
Patienten mit Atemnot sind medi-
kamentos ausgerichtet und sollen
verhindern, dass die Krankheit
noch weiter fortschreitet. Bei
COPD Patienten sind der Medika-
mentenbehandlung jedoch natirli-
che Grenzen gesetzt. Seit langem
ist bekannt, dass eine Trainings-
behandlung gerade den Men-
schen mit dem Krankheitsbild
COPD/ Lungenemphysem hilft, im
Alltag besser zurecht zu bekom-
men.

Dr, Karl-Heinz Franz

Ein gemeinsam vom Bochumer
Sportwissenschaftler Peter Ri-
chard Wright und den Wittener
Lungenarzten Dres. Karl-Heinz
Franz und Uwe Weber angewand-
tes Therapiekonzept (Kraft-
training) wurde erstmals in

Deutschland wissenschaftlich eva-
luiert: Die Studien belegen, dass
ein speziell auf COPD-Patienten
zugeschnittenes Krafttraining die
Leistungsfahigkeit der Lunge und
damit der Patienten zum Teil wie-
derherstellen kann.

Die Vortrdge am 12.06.2004 in
Stuhr hatten dieses Thema zum
Inhalt. Die Referenten und Veran-
stalter waren sich rasch Uber die
Bedeutung dieser Trainingsbe-
handlung einig. Zu beklagen ist
allerdings, dass diese Leistungen
nicht in den Gebuhrenkatalog der
von den Krankenkassen zu bezah-
lenden Leistungen aufgenommen
wurden und damit flachende-
ckend nicht angeboten werden
kénnen.

Es ist allerdings zu hoffen, dass
die in Planung befindlichen Disea-
se management Programme
(DMP) diese Leistungen der reha-
bilitativen Medizin aufgreifen wer-
den. In Nordrhein Westfalen wur-
de diesbezigl. im Jahre 2003 ei-
ne Arbeitsgemeinschaft fir pneu-
mologisches Diseasemangement
(APD) gegriindet, die sich die In-
tegration der Trainingstherapie
zur zentralen Aufgabe gemacht
hat. Interessierten Physio- und
Trainingstherapeuten wird die
Maoglichkeit angeboten, sich die
Kurse im Gesundheitszentrum in
Witten anzusehen und sich dort
auch ausbilden zu lassen. Mittler-
weile stellt die Trainingstherapie
eine wesentliche S&ule auch in
der Klinischen Rehabilitationsme-
dizin dar.

Die Verbesserung der kdrperlichen
Leistungsfahigkeit bei Patienten
mit chronisch obstruktiven Atem-
wegserkankungen ist mit Evidenz-
grad 1 gesichert. Diese Graduie-
rung belegt, dass in mehreren wis-
senschaftlichen Studien der The-
rapieerfolg belegt werden konnte.
Im Ausland wird diesen Erkennt-
nissen bereits Rechnung getra-
gen. Stets muss aber betont wer-

Peter R. Wright

den, dass es sich um langfristig
angelegte Trainingsprogramme
handelt, die zur Verbesserung und
zum Erhalt der Belastbarkeit bei
chronisch obstruktiven Patienten
dienen. Die Therapie muss somit
am Wohnort der Betroffenen in fir
sie erreichbarer Nahe stattfinden.
Dr. Karl-Heinz Franz

Spezifische Trainingsthera-
pie fiir die chronisch ob-
struktive Lungenerkrankung

Die chronischen Erkrankungen
kdnnen mit Abstand als primérer
Kostenverursacher im Gesund-
heitswesen aller Industrielander
identifiziert werden. Allein in
Deutschland leben ca. 25 Millio-
nen chronisch Kranke. Der konditi-
onelle und gesundheitliche Abbau
ist bei den meisten chronisch ver-
laufenden Krankheiten (Adi-
positas, Chronisch Obstruktive
Lungenerkrankung, Diabetes,
Herzinsuffizienz etc.) durch einen
Circulus vitiosus, bestehend aus
fortschreitender Verschlechterung
des Krankheitsbildes und krank-
heitsbedingter Inaktivitat, verur-
sacht. In diesem Zusammenhang
gibt es eindeutige Hinweise dar-
auf, dass eine Zunahme an kor-
perlicher Aktivitdt und Fitness in

(Fortsetzung auf Seite 4)
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direktem Zusammenhang mit der
Reduktion von Risikofaktoren und
Krankheitssymptomatik steht. Die-
ser Beitrag beschéftigt sich daher
mit den Mdglichkeiten trainings-
therapeutischer Interventionen bei
der chronisch obstruktiven Lun-
generkrankung (COPD).

Die COPD rangiert in der Mortali-
tatsstatistik auf dem vierten Platz.
Obgleich dieses Krankheitsbild
noch nicht heilbar ist, kann durch
eine ganzheitlich integrative The-
rapie die Lebensqualitat der Pati-
enten erheblich verbessert wer-
den. Eine effiziente Behandlung
der COPD erfordert verschiedene
Therapieansétze (s. Abb. 1). Dabei
gilt die Rauchkarenz als wichtigste
Intervention, denn sie kann den
weiteren Krankheitsverlauf am
gunstigsten beeinflussen. Zuséatz-
lich bedurfen die Patienten einer
medikamentdsen Therapie. Eine
weitere Behandlungsform besteht
im systematischen kdrperlichen
Training, das zur allgemeinen Kon-
stitutionsstarkung, verbesserten
Immunlage und Lungenfunktion
beitragen soll.

In diesem Zusammenhang ist fest-
zustellen, dass der gesundheitli-
che und konditionelle Abbau bei
COPD-Patienten durch einen Teu-
felskreis, bestehend aus krank-
heitsbedingter Inaktivitat und fort-
schreitender Verschlechterung
des Krankheitsbildes mafgeblich
beeinflusst wird. Diesen Teufels-
kreis zu durchbrechen, ist Ziel je-
der Trainingstherapie. Grundsatz-
lich zeigen zahlreiche Formen der
korperlichen Belastung einen posi-
tiven Effekt auf dieses Krankheits-
bild. Jedoch sind Effektivitat und
Effizienz der einzelnen MaRnah-
men sehr unterschiedlich. Ebenso
verhdlt es sich mit der Vertraglich-
keit der trainingstherapeutischen
Interventionen fiur COPD-
Patienten.

Raucher-
entwohnung

Medikamente

- Vagolytika
- Kortison
- Theophyllin

- Beta,-Adrenergika
- Schleimloser
- Antibiotika

Weitere MalRnahmen

- Trainingstherapie

- Schulung

- Sauerstoff-Therapie

Abb. 1: Behandlungspyramide der COPD. Dabei werden in der Praxis
haufig Schulungen und die Trainingstherapie vernachlassigt

Zahlreiche bisher durchgefiihrte
Studien belegen die positiven Ef-
fekte von Ausdauerprogrammen
fur COPD-Patienten, sowohl in Be-
zug auf eine Steigerung verschie-
dener objektiver Belastungspara-
meter, wie Herzfrequenz oder Lak-
tat, als auch auf die Lebensquali-
tat. Die subjektiv empfundene Le-
bensqualitat der Patienten wurde
in vielen Studien vor allem durch
eine Angstreduzierung in Bezug
auf das Auftreten einer Be-
lastungsdyspnoe verbessert (s.
Tabelle 1).

Die derzeitigen Empfehlungen zur
Bewegungstherapie von COPD-
Patienten orientieren sich stark
am Asthmasport und favorisieren
den allgemeinen Trend der aktuel-
len gesundheitsorientierten Trai-
ningslehre, die das Ausdauertrai-
ning in den Mittelpunkt stellt. In
Form von ambulanten Lungen-
sportgruppen ist die Teilnahme
dabei an feste Ein- und Aus-
schlusskriterien gebunden, die
bereits Patienten mit mittelschwe-

rer COPD (FEV1< 60%) den Zugang
erschweren, da ihre aktive Teil-
nahme die Anwesenheit eines Arz-
tes voraussetzt. Patienten mit ei-
ner schweren Verlaufsform (FEV1<
40%) sind von der Teilnahme aus-
geschlossen. Es gibt jedoch Hin-
weise, dass besonders Letztere
am meisten von einer systemati-
schen Bewegungs- bzw. Trainings-
therapie profitieren. Menschen mit
einer schweren obstruktiven Atem-
wegserkrankungen sind oftmals
starker durch verminderte Muskel-
kraft als durch eine ungenlgende
Herzkreislauf-Leistungsféahigkeit in
ihrer korperlichen Aktivitat einge-
schrankt sind. In diesem Kontext
kommt dem Krafttraining ein be-
sonderer Stellenwert zu.

Ein Krafttraining hat vor allem ein
breiteres Wirkungsspektrum als
ein Ausdauertraining beziglich
des Anforderungsprofil an eine
COPD-spezifische Trainingsthera-
pie. Hierbei ist die krankheitsbe-
dingte Muskelatrophie in den Vor-

(Fortsetzung auf Seite 5)



Tab. 1: Ausgewahlte Effekte von Rehabilitationsprogrammen bei COPD-Patienten

Studie Therapie Effekte

Autor

)] n Art Dauer Belastbarkeit HRQL KH-Tage Atemnot
(Wochen)

Vogiatzis

(2002) 36 T 12 O O o .

Wright

(2002) 34 T 12 O O o O

Troosters

(2000) 37 T 26 O O o O

Gruell

(2000) 30 T,EP 52 O O o O

Griffith

(2000) 99 T,EP 6 O O O O

Grosbois

(1999) 44 T,P,S 7 O - o O

Foglio

(1999) 26 T,S,E,PB 8 O - O O

Leuppi

(1998) 11 T,P 4 O O o .

Maltais

(1997) 21 T 12 O O o L

n: Probandenzahl; HRQL: gesundheitsbezogene Lebensqualitat; KH: Krankenhaustage; T: Training; P:
Physiotherapie; S: Schulung; E: Erndhrung; PB: Psychologische Betreuung

(Fortsetzung von Seite 4)

dergrund zu stellen, die durch spe-
zifische Krafttrainingsreize eher
kompensiert werden kann als
durch ein Ausdauertraining. In die-
sem Zusammenhang ist ebenfalls
der defizitare Proteinmetabolis-
mus ein COPD-spezifisches Prob-
lem, dass eher durch die anabolen
Effekte eines hypertrophierenden
Krafttrainings kompensiert wird.
Dariiber hinaus provoziert ein sol-
ches Krafttraining einen starkeren
Anstieg der Testotsteronplasma-
konzentration als jede Ausdauer-
belastung, was wiederum fir das
Testosterondefizit vieler COPD-
Patienten von Bedeutung ist.
Auch gleicht ein Krafttraining die
muskuléren Dysbalancen viel spe-
zifischer aus, die ansonsten durch
eine Veranderung der Wirbelsau-
lenstatik zu einer Einengung des
Thorax fihren kénnen und somit
zu einer zusatzlichen Verstarkung
der Atembeschwerden.

Ein weiteres Argument flir ein
Krafttraining ist die bessere Ver-
traglichkeit aufgrund des intermit-
tierenden Belastungsprofils mit
langeren Pausen zwischen den
einzelnen Belastungen, wodurch
ohne weiteres auch schwergradig
COPD-Kranke ein intensives ein-
bis zweistlindiges Training aus-
Uben konnen, was wiederum zu
einer starkeren Homoostasesto-
rung (Stérung des biochemischen
Gleichgewichts) fihrt und entspre-
chende strukturaufbauende Pro-
zesse initiiert.

Dadurch kann die krankheitsbe-
dingte Spirale von fortschreitender
Dekonditionierung und der daraus
resultierende progrediente Verlauf
der COPD durchbrochen werden.
Ein Ausdauertraining muss erfah-
rungsgeman bei diesem Schwere-
grad wesentlich friher aufgrund
der Dyspnoe und der muskularen

Ermiidung abgebrochen werden.

Sicherlich besteht weiterer For-
schungsbedarf in dieser Richtung,
dennoch sollte im Hinblick auf den
Stellenwert spezifischer Trainings-
malRnahmen in der COPD-
Therapie ein Umdenken stattfin-
den. Die angeflihrten Beispiele
unterstiitzen die Forderung, dass
die Trainingstherapie in Zukunft
einen priméaren Focus in der Pré-
vention und Rehabilitation von
chronischen Erkrankungen bilden
sollte, insbesondere der COPD.
Durch einen ganzheitlich integrati-
ven Therapieansatz kann fur die
Patienten so eine maximale Thera-
pieeffizienz und somit der groft-
maogliche gesundheitliche Benefit
erzielt werden.

PETER R. WRIGHT
Fakultat fur Sportwissenschaft,
Ruhr-Universitat Bochum



Einladung zur Teilnahme am
Register fur Patienten mit Alpha-1-Antitrypsin-Mangel

Wir bitten Sie, am Deutschen Register fur Patienten mit Alpha-1-Antitrypsin-Mangel teilzunehmen. Diese
Einladung richtet sich an Personen mit Alpha-1-Antitrypsin-Mangel des Typs ZZ, SZ oder mit einer deutlich
erniedrigten Konzentration an Antitrypsin im Blut.

Warum braucht man ein Register ?

»  Wirwollen einen Uberblick tiber die Zahl der Personen mit Alpha-1-Antitrypsin-Mangel gewinnen.

»  Wirwollen wissen, wie Patienten mit Alpha-1-Antitrypsin-Mangel behandelt werden.

e Wirwollen wissen, wie die Erkrankung verlauft.

» Mit diesen Informationen wollen wir die Behandlung von Patienten mit Alpha-1-Antitrypsin-Mangel

in der Zukunft verbessern.

Zur Teilnahme am Register fiillen Sie bitte einen Fragebogen aus und senden diesen zusammen mit einer
Einverstandniserklarung an uns zurtick. lhre Daten werden anonym gespeichert. Es ist sichergestellt, dass
keinerlei Daten an AuBenstehende gelangen.

Vielen Dank fir Ihre Mithilfe,

PD Dr. Dr. Robert Bals, Klinikum der Universitat Marburg

Diese Seite faxen oder email an:
alphal@med.uni-marburg.de
Ich méchte gerne am Alpha-1-Register mitmachen. Bitte senden Sie mir die Unterlagen zu.

Vorname, Name

StralRe

PLZ Stadt

Fax an:

PD Dr. Dr. Robert Bals, Klinikum der Universitat Marburg,
Baldingerstr. 1, 35043 Marburg
Fax. 06421 286 8987



A ?phaK_l- t"" Ausgewertet wird der Test im neu-

Der AlphaKit ist ein Test fur den
Arzt, mit dem auf einfache Art und
Weise der Alpha-1-Antitrypsin-
Mangel festgestellt werden kann.
Im Vorfeld untersucht Ihr Hausarzt
oder Lungenfacharzt den Serum-
spiegel des Alpha-1-Antitrypsin.

Liegt dieser unter einen bestimm-
ten Grenzwert, wird der AlphaKit
eingesetzt. Es handelt sich dabei
um Filterpapier mit 3 aufgedruck-

ten Kreisen und einem wasserab-
weisenden, luftdurchlassigen
Briefumschlag mit der Empfanger-
adresse.

Fir den AlphaKit erfolgt eine ein-
fache Blutentnahme, entweder am
Ohr oder aus einer Vene. Die
Blutstropfen werden in die Kreise
auf dem Filterpapier aufgegeben
und missen diese véllig ausfillen.
Ihr Arzt gibt lhnen ausfiuhrliche
Informationen, fillt den entspre-
chenden Fragenkatalog gemein-
sam mit lhnen aus. Weil es sich
um eine genetische Untersuchung
handelt, wird eine Einverstandnis-
erklarung bendétigt, die Sie bitte
sorgfaltig lesen und vor der Tes-
tung unterschreiben miissen.

Die Alpha-1 Selbsthilfe-
gruppe Baden-Wiirttemberg
stellt sich vor:

en Alpha-1-Antitrypsin-Zentrum in
Marburg das im Herbst 2003 sei-
ne Arbeit aufgenommen hat. Die
Auswertung dauert maximal bis zu

14 Tagen. Alles begann 1999. Wir beka-

men 12 Patientenadressen aus
Alpha-1-Antitrypsin-Zentrum dem Raum Baden-Wiurttemberg.
Marburg Zu diesen nahmen wir schriftlich

Unter der Leitung von Herrn Pro-
fessor Dr. med. Claus Vogelmeier
und Herrn PD Dr. Dr. Robert Bals
ist im August 2003 das Alpha-1-
ins

Antitrypsin-Zentrum _Marburg
Leben gerufen worden.

Kontakt:
Alpha-1-Antitrypsin-Zentrum Mar-
burg

PD Dr. Dr. R. Bals,

Prof. Dr. C. Vogelmeier

Klinikum der Philipps-Universitat
Marburg

Klinik fur Innere Medizin, Schwer-

punkt Pneumologie
Baldingerstrale 1
35043 Marburg

Tel.06421/2864994
Fax 064 21 /2868987

E-mail: alphal@med.uni-marburg.
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Es entstehen durch den Test

keine Kosten fiir Arzt und Patient!

Kontakt auf, um zu erfahren, ob
Interesse fur die Grindung einer
Selbsthilfegruppe ,, Bezirk Stutt-
gart “ besteht. Das Echo war
erfreulich. Bereits im Mai konn-
ten wir unser 1. Treffen veran-
stalten. Sieben Patienten, zum
Teil mit Angehdrigen, waren ge-
kommen. Unser Veranstaltungs-
raum - eine Gastwirtschaft die
normalerweise Samstags ge-
schlossen hat. Der Inhaber off-
nete extra flr uns und so hatten
wir ein rauchfreies Lokal fir uns
allein.

Unsere Uberlegungen gingen
nun dahin, dass wir den Patien-
ten etwas bieten sollten, zumal
wir uns nicht als Kaffeekranz-
chen prasentieren wollten. Es
war uns jedoch klar, dass fur nur
sieben Patienten kein Referent
fir einen Vortrag zu gewinnen
ist. Wir starteten somit fur unser
nachstes Treffen eine Briefaktion
mit Freiumschlagen und Ruck-
antwort. Diese Einladungen wur-
den Uber die Firma Bayer in den
Prolastin-Paketen verschickt -
was heute aus Datenschutzgrin-
den nicht mehr gestattet ist! Wir
baten die Arzte in einem separa-
ten Brief, unsere Einladung den
Patienten auszuhéndigen. Diese
Aktion war ein voller Erfolg, bei
der sich bereits ca. 30 Patienten
meldeten. Dies war Ansporn und
wir konnten bald zusammen mit
einem Lungenfacharzt im Ba-
den-Wirttemberg Fernsehen
eine Sendung mitgestalten.
Auch in der Presse konnte ein
Artikel veroffentlicht werden.

(Fortsetzung auf Seite 8)
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Da sich inzwischen aus allen Ge-
genden von Baden-Wirttemberg
Patienten gemeldet hatten, haben
wir beschlossen unsere Gruppe ab
dem Jahr 2001 ,Alpha-1 Selbst-
hilfegruppe Baden-Wirttemberg“
zu nennen. Inzwischen haben wir
ca. sechzig Patienten registriert.
Selbstverstandlich sind darunter
auch Emphysempatienten, die wir
ebenso gerne betreuen, wie dies
auch die Deutsche Emphysem-
gruppe mit ihren Alpha-1 Patien-
ten tut. Die Gruppe will bei der Be-
waltigung der auftretenden Proble-
me, welche die Krankheit mit sich
bringt, helfen. Es ist wichtig, sich
mit Betroffenen auszutauschen.

Wir sind in standigem Kontakt zu
verschiedenen Alpha-1 Organisati-
onen in den USA. Auf diesem We-
ge ist die Gruppe immer Uber den
neuesten Stand der Entwicklung
und Forschung informiert. Die
Selbsthilfegruppe ist ein freiwilli-
ger Zusammenschluss von Patien-
ten und deren Angehdrigen, sie
hat keinen Vereinsstatus, ist an
keine Konfession gebunden und
erhebt keine Beitrage. Alle sechs
Monate finden Gruppentreffen an
wechselnden Orten statt, bei de-
nen interessante Vortrage von
kompetenten Referenten gehalten
werden. Auch ist immer geniigend
Zeit fUr das personliche Gesprach.

Wir arbeiten mit der Deutschen
Emphysemgruppe e.V. zusammen
und tauschen uns regelmaRig aus.
Auch unsere Kontaktadressen
sind Uber die DEG zu erfahren. An
Interessierte verschicken wir ger-
ne unser Faltblatt, das noch tber
viel Wissenswertes informiert.

Kontakt: Manfred Hornberger,
Tel.: 07141 -299 35 31
Fax: 07141 - 299 35 32

Alpha-1-Europa

Liebe Alpha-1 Patienten,
liebe Angehorige,

vom 8. bis 10. Oktober 2004 fand
in Dublin / Republik Irland der 2.
Internationale Alpha-1 Patienten-
kongress statt. Am Freitag, dem
8. Oktober wurde von den européi-
schen Delegierten die Alpha-1
Europa gegriindet.

Grundungsmitglieder aus Deutsch-
land sind: Selbsthilfegruppe Ba-
den-Wirttemberg, die Deutsche
Emphysemgruppe, die auf Wunsch
von Frau Schwick von mir vertre-
ten wurde, sowie Alpha-1
Deutschland, vertreten durch Frau
Takahashi.

Als Prasident der neugegriindeten
Alpha-1 Europa wurde Larry War-
ren aus Irland gewahlt. Larry War-
ren arbeitet Vollzeit als Prasident
der Alpha —1 Foundation Irland
und wird vom irischen Gesund-
heitsministerium bezahlt. Die Re-
gierung hat ihm ein offizielles Bu-
ro im Beaumont Hospital in Dublin
zur Verfiigung gestellt.

Erstes Ziel von Alpha-1 Europa ist
es, uber die EU in Brissel Mittel
zu beschaffen sowie europaweite
Untersuchungen von chronisch
Lungenerkrankten auf Alpha-1-
Antitrypsinmangel durchzusetzen.
Ferner will die Organisation bei
der Grindung neuer Selbsthilfe-
gruppen und Alpha-1 Organisatio-
nen behilflich sein.

Am Freitagabend, 08. Oktober,
hielt Professor Gerry McElvaney
vom Beaumont Hospital Dublin
einen Vortrag Uber die Alpha-1 Er-
krankung und ihre Behandlung.
Professor McElvaney ist verant-
wortlich fur die Alpha-1 Abteilung
des Beaumont Hospitals, das ers-
te Krankenhaus in Europa mit ei-
ner spezifischen Alpha-1 Abtei-
lung. Hier werden ausschlieRlich

Alpha-1 Patienten untersucht und
behandelt.

Am Samstag, dem 9. Oktober,
fanden verschiedene Vortrdge zu
folgenden Themen statt:

e Therapie von Alpha-1; hier
ging es unter anderem um
den Antitrypsinspiegel zwi-
schen den wdchentlichen
Infusionen.

» Alpha-1 Lebererkrankung
bei Kindern.

» Bericht Uber das déanische
Alpha-1 Register.

e Zusammenarbeit der Inter-
nationalen Register ( in
USA sind 5.000 Alphas di-
agnostiziert. Man schatzt,
dass rund 95.000 Alphas
jedoch noch nicht erkannt
sind)

e Bericht Uber Alpha-1 Pati-
enten und Organisationen
in Australien

e Zur Zeit laufende Studien
in USA: Uber die nachsten
Monate werden 400 an
Alpha-1 erkrankte Ge-
schwisterpaare  gesucht,
um Untersuchungen und
weitere Erkenntnisse Uber
den Verlauf der Krankheit

zu erlangen.
Leider waren es keine Neuigkei-
ten, die Hoffnung auf einen

Durchbruch bei der Alpha-1 For-
schung geben.
Am Sonntag, den 10. Oktober,
wurden verschiedene Arbeits-
kreise gebildet, die sich z.B. mit
den folgenden Themen befassten:
»  Stress und Atemtechnik,
e Lebensqualitat nach Lun-
gentransplantation
e Bewegungstherapie bei
Lungen-Patienten

Die gesamte Veranstaltung war
sehr gut organisiert und es ist
wichtig zu sehen, was sich auf in-
ternationaler Ebene tut.
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Zum Schluss noch etwas in eige-
ner Sache.

Ich nehme nun seit einigen Jahren
fur unsere Gruppe an internationa-
len Veranstaltungen teil. Deutsch-
land ist das einzige Land weltweit,
wo es verschiedene Alpha-1 Pati-
entenorganisationen gibt. Es kann
nicht angehen, dass ich mich auf
diesen Kongressen mit Leuten
dieser deutschen Organisationen,
die behaupten, die einzige Alpha-1
Vertretung Deutschlands zu sein,
herumstreiten muss. Wir missen
versuchen, die Alpha-1 Erkrankten
aus Deutschland international mit
einer Stimme zu vertreten. Unse-
re Zusammenarbeit mit der DEG
ist ein erster Schritt.

Mit Frau Takahashi von Alpha-1
Deutschland habe ich in Dublin
Gesprache Uber eine Zusammen-
arbeit auf nationaler und internati-
onaler Ebene gefiihrt. Frau Taka-
hashi hat offiziell bestétigt, dass
sie Vorschlage uber eine Zusam-
menarbeit unterbreiten wird. Ich
mdchte in diesem Zusammenhang
auch die Firma Bayer bitten, alles
in ihrer Macht stehende zu tun,
um eine starke Alpha-1 Gemein-
schaft in Deutschland zu schaffen.

Herzlichen Dank fir ihre Aufmerk-
samkeit.
Walter Mannherz

Umgang mit der Angst als
Alpha 1-Mangel-Patient

Es gibt keinen Menschen, der
nicht einige Male in seinem Leben
Angst verspurte und ihre Auswir-
kungen kennen gelernt hatte. Wir
Alpha 1-Mangel Erkrankte sind
davon besonders betroffen.

Ich bin 49 Jahre alt und leide seit
1985 an Alpha 1-Mangel mit
schwerem Lungenemphysem. Die-
se Diagnose verénderte mein gan-
zes Leben. Die Arzte teilten mir

mit, dass es flir meine Krankheit
keine Heilung gibt, sondern nur
versucht werden kann, die Sym-
ptome zu lindern. Die Verrentung
folgte. Plotzlich war ich aufgefor-
dert, meinen Tagesablauf nach
der Krankheit auszurichten. Die
verschiedensten Angste steigerten
sich extrem und mit ihnen die A-
temnot.

Die Jahre danach lernte ich so
recht und schlecht mit meiner
Krankheit umzugehen. Alle folgen-
den Arztbesuche waren korperlich
und seelisch unbeschreiblich an-
strengend. Jegliche Untersuchun-
gen bereiteten mir sorgenvolle Ge-
danken. Welche Ergebnisse be-
komme ich heute, sind die Werte
schlechter geworden, sind neue
oder zusatzliche Medikamente
notwendig und welche Nebenwir-
kungen haben sie? Meine Angst
ging sogar so weit, dass ich den
Spray immer fuhlen musste. Tags-
Uber trug ich ihn am Rock- bzw.
Hosenbund eingeklemmt — damit
er in Sekundenschnelle griffbereit
war — und nachts hielt ich ihn in
der Hand, um ja den Koérperkon-
takt nicht zu verlieren.

Ich litt sehr unter dieser unveran-
derbaren Situation. Hinzu kamen
familiare Probleme und der Freun-
deskreis wurde immer weniger.
Oft wusste ich nicht, wie ich meine
Krankheit erklaren soll, um gesell-
schaftlich anerkannt zu bleiben,
was ich wollte. Dazu gesellte sich
die Angst, wie fille ich meinen Tag
aus, kann ich alleine sein, werde
ich mich einsam fiihlen, wie lang
ist meine Lebenserwartung?

In den Jahren 1987 und 1988
Uberfielen mich woéchentlich min-
desten 2 Erstickungsanfalle. In
diesen schrecklichen Minuten/
Stunden, hatte ich das Geflihl, er-
sticken zu missen. Panik und
zugleich Hilflosigkeit breiteten sich
in mir aus. Ich hatte enorme
Angst, ohne arztliche Hilfe diese

Anfélle nicht zu Uberstehen. Meis-
tens kam der Arzt nachts.

Im Dezember 1989 flog ich alleine
in die Ruhrlandklinik, um mich auf
Prolastin einstellen zu lassen. Wie-
der hatte ich panische Angst, die
Reise nicht zu Uberstehen und
wahrend dieser Zeit einen Ersti-
ckungsanfall zu bekommen. Wer
hilft mir im Augenblick der Atem-
not; bin ich gerade im Flugzeug,
Taxi usw.? Meine Befiirchtungsge-
danken verselbstéandigten sich
und ich wusste nicht, wie ich da-
mit umgehen soll. Der Gedanke,
dass ich in der Klinik Hilfe bekom-
me, gab mir letztendlich die Kraft,
die Reise anzutreten. Ich Uber-
stand alles wider Erwarten relativ
gut. Nach ca. % Jahr Prolasti-
neinstellung wurde die Atemnot
splrbar leichter. Atemnotanfélle
hatte ich seit dieser Zeit keine
mehr.

Ein positiver Krebsfriiherken-
nungstest stellte mich 1997 vor
eine neue groRRe Herausforderung.
Mein Heilpraktiker gab mir zu ver-
stehen, dass er fir den korperli-
chen Teil zustéandig sei, jedoch
hatte ich ebenfalls etwas dazu bei-
zutragen.

Ich war ratlos und suchte ein Ge-
spréach mit einer Freundin. Sie ist
Heilpraktikerin Fachrichtung Psy-
chotherapie und ebenfalls behin-
dert. Durch ihre Unterstiitzung
wurde mir bewusst, wie viele Angs-
te in mir schlummern, die mich
auf verschiedene Weise ein-
schranken, belasten und mir zu-
satzlich die Luft zum Atmen neh-
men.

So hatte ich Angst, im Leben
nichts mehr zu schaffen und keine
Maoglichkeiten mehr zu haben, et-
was zu unternehmen. Alles war
mir viel zu anstrengend: ob spazie-
ren gehen, einkaufen, Freunde
besuchen, Arzttermine, keine
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Kraft mehr, o6ffentliche Veranstal-
tungen zu besuchen. Ich setzte
mich selbst ungewollt unter Druck,
da ich die Angst gerne bewaltigen
wollte, jedoch keine Losung dafur
fand. Ich fuhlte mich hilflos und
der Krankheit ausgeliefert. Schon
der Gedanke an all diese Aktionen
nahm mir einen Teil meiner so
notwendigen Luft. Lebensqualitét
und Lebensfreude kannte ich
nicht mehr.

Die erste Aufgabe der Therapie
bestand darin, meine Behinderung
zu akzeptieren und die eigenen
Grenzen anzuerkennen. Ich lernte
schnell meine Behinderung zu ak-
zeptieren, was jedoch wesentlich
schwieriger flr mich wurde, in der
Selbstbeobachtung zu erkennen,
wo meine eigenen Grenzen liegen.
Ich wollte oft nicht wahrhaben,
dass mir bestimmte Situationen
Angst bereiten, zu anstrengend
sind und die Folge davon ein Teil
meiner Atemnot ist. Durch dieses
Fehlverhalten war ich oft traurig
und verzweifelt. Es war ein langer
und anstrengender Weg, doch die-
se Erkenntnis brachte mir mehr
Luft zum Atmen und mehr Frei-
heit. Ich wurde plotzlich wieder
mutiger und couragierter.

Zur Angstbewaltigung mdéchte ich
eine Begebenheit eines Behand-
lungstages erwahnen. Meinen Be-
rodual-Spray hielt ich wahrend je-
der Behandlung in den Héanden.
Eines Tages wurde ich am Anfang
einer Stunde, ich lag schon auf
der Behandlungsliege, gefragt, ob
der Spray auf den Tisch gelegt
werden darf. Bei dem Gedanken
war mir gar nicht wohl und sofort
Uberfiel mich meine altbekannte
Angst. Wir sprachen dariber, dass
ich nicht alleine im Raum bin und
mir jederzeit der Spray zurlickge-
bracht werden kann. So wurde ich
mutig und liel3 es zu. Am Ende der
Behandlung (40 Min.) sah ich mit
Freude zu meinen Spray hin. Ich

hatte es geschafft, ab diesem Tag
hielt ich ihn nicht mehr in der
Hand,auch nachts nicht. Monate
spater fuhr ich von einer Therapie-
stunde nach Hause und lie@ mei-
nen Spray im Behandlungszimmer
liegen. Heute ist mir bewusst, soll-
te ich ihn einmal vergessen, brau-
che ich keine Angst zu haben.

Ich habe Vertrauen in mich — ich
schaffe es.
Es wurde ein grof3er Druck von mir
genommen. Ich bekam mehr Luft;
Freude und Leichtigkeit waren die
Belohnung.

So erarbeiteten wir jede Spielart
von Angst. Oft war sie mir gar nicht
bewusst; genauso wenig, dass
manche meiner koérperlichen Be-
schwerden seelische Ursachen
hatten. Durch Entspannung, neu-
es Denken und Vorstellungen,
Selbstkontrolle usw. versuchten
wir den Grad der Angst zu verrin-
gern und sie zu bewaltigen.

Ich habe fir mich gelernt, dass
das Thema Angstbewaltigung zur
Linderung meiner Krankheit bei-
tragt. Es ist wichtig zu erkennen,
was uns jetzt in der Erlebnisfahig-
keit und Lebensbewadltigung
hemmt und behindert, immer wie-
der neu belastet. Hier kdnnen wir
anfangen zu &ndern; hier kénnen
wir angreifen, lernen und umler-
nen. Mit dem Abbau dieser Ursa-
chen, mit der Neuorientierung in
der Gegenwart — die ja die Vergan-
genheit von morgen ist — errei-
chen wir eine Grundlage, um das
Leben aktuell und zukiinftig zu
bewaltigen.

Dies hort sich sehr einfach an,
doch glauben Sie mir, ein Honig
schlecken war dieser Weg nicht.
Heute bin ich mir sicher, er hat
sich gelohnt. Durch Konsequenz
und Disziplin habe ich mir ein ho-
hes Ma an Lebensqualitat erar-
beitet. Viele Dinge, die ich nach
meiner Krankheit nicht mehr ma-

chen konnte, durften in Frieden
gehen. Es erdffneten sich mir
neue Wege, die ich ohne Krank-
heit nie kennen gelernt hatte, z.B.
Malen, bewusster Kontakt zur Na-
tur, Klangtherapie usw. Alles Ne-
gative hat etwas Positives an
sich, — eine neue Chance, ich
nahm sie -.

AuRerdem nehme ich taglich Nah-
rungserganzungsmittel zu mir, da
ich der Meinung bin, dass mein
erkrankter Korper die fur ihn not-
wendigen Stoffe (Vitamine, Mine-
ralstoffe, Spurenelemente usw.)
nicht alleine mit dem Essen auf-
nehmen kann.

Zusétzlich lege ich mich zur Stei-
gerung der geistigen und koérperli-
chen Leistungsfahigkeit, Schmerz-
linderung und Entspannung mehr-
mals taglich auf ein Magnet-
Resonanz-System.

Vor 1997 konnte ich mir nicht vor-
stellen, dass es trotz meiner
schweren Krankheit noch eine Zeit
geben wird, wo ich das Gefuhl ha-
be korperlich und seelisch zufrie-
den zu sein. Die Krankheit hat
sich dadurch nicht verbessert, je-
doch macht mir die neue, geistige
Einstellung es um ein Vielfaches
leichter mit dieser Problematik
umzugehen und den Alltag leichter
und unkomplizierter zu gestalten.

Dieses Rundum-Paket an Eigen-
verantwortung und Angstbewalti-
gung hat es fir mich mdglich ge-
macht, dass wesentlich weniger
medizinische Untersuchungen er-
forderlich sind. Heute gehe ich
sporadisch zur Kontrolluntersu-
chung, friher ging ich zur Untersu-
chung, um meine Angst zu beséanf-
tigen — hoffentlich ist es nicht
schlimmer geworden —.

Mit meinem Beitrag mdchte ich
allen ,,Alphas“ Mut machen, dass
wir uns trotz schwerer Erkrankung
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von diesem Denken ldsen: ,Hilfe,
ich krieg keine Luft, ich ersticke,
ich schaffe es nicht“. Wir sollten
uns in Eigenverantwortung auf
den Weg machen.

Darin sehe ich unsere groRRe
Chance!

Burgkirchen, den 15.11.2004
Monika Dallmeier

Eine dringende Bitte an
unsere Mitglieder

Liebe Mitglieder,

eine ganz dringende Bitte an Sie:
Bitte teilen Sie uns mit, wenn ein
Angehoriger verstorben ist, wenn
ein Umzug stattfindet oder aus
anderen Grinden sich die Adresse
andert.

Wir miissen leider eine Menge Zeit
und Geld aufwenden, um solchen
Versdumnissen nachzugehen. Al-
leine schon flr Porto und Briefum-
schlage, dass sinnlos fir den Ver-
sand der Atemwege ausgegeben
wird.

Anderungen der Kontonummer
bitten wir Sie, uns baldmdglichst
mitzuteilen.

SatzungsgeméfRe Kiindigung: Der
Austritt aus dem Verein erfolgt sat-
zungsgemanR durch eine schriftli-
che Erklarung gegeniiber dem Vor-
stand. Er ist nur zum Schluss ei-
nes Kalenderjahres unter Einhal-
tung einer Kindigungsfrist von 3
Monaten zulassig.

Eine kleine Erinnerung fur die
Selbstzahler: Bitte Uberweisen Sie
uns den falligen Betrag im Januar,
auch wir miissen einen Finanzplan
aufstellen.

Wir danken fir Ihr Verstandnis
Der Vorstand

Die Reflektorische Atemtherapie

Das Atmen ist ein Tun und Lassen.
Goethe hat es so beschrie-
ben: »DU, danke Gott, wenn er
dich presst, und danke ihm, wenn
er dich wieder entlasst“. Es ge-
schieht unbewusst, ist aber eine
Kérperfunktion, die wir auch wil-
lentlich beeinflussen kénnen. Der
natiirliche Vorgang ist der vom
Atemzentrum gesteuerte unbe-
wusst durchgefiihrte Atemrhyth-
mus.

Oft verandert sich die Atmung
durch Krankheit und/oder psychi-
sche Belastung zu einer kontrol-
lierten Funktion in unserem Alltag
und wir verlieren das Gefihl fur
das Geschehenlassen, das At-
men — Lassen.

In der Reflektorischen Atemthera-
pie®

wird Uber gezielte Reizsetzung im
Bindegewebe, in der Muskulatur
und an den Knochen/Ge-lenken
die unwillkirliche Atemaktivitat
unterstitzt und eine Veréanderung
des Atemmusters bewirkt. Da-
durch tritt eine Regulierung des
Muskeltonus und eine Verbesse-
rung der Dehnfahigkeit und der
Beweglichkeit des Korpers ein.
Der Atem flie3t wieder.

Geschichte

Frau Liselotte Brine hat die
Reflektorische Atemtherapie®, die
ursprunglich von Dr.
Ludwig Schmitt allgemein als
Atemtherapie ( ,,Atemheilkunst” )
entwickelt und angewandt worden
ist, als physiotherapeutische

Behandlung uber Jahrzehnte fir 8

die Krankengymnastik/Physio-
therapie weiterentwickelt und als ,,
Reflektorische Atemtherapie”
etabliert.

Das Konzept

Eingesetzt werden manuelle
Techniken, die modifizierte HeilRe
Rolle nach L.Brine (,heile
Tacher®) und therapeutische

O

Die Reflektorische
ist ein Behand-

mit dem Physio-

Ubungen.
Atemtherapie®
lungskonzept,

therapeutinnen sowohl den Atem

therapieren kénnen“ als auch
Uber die Beeinflussung des
Systems der Atmung auf alle
anderen Korperfunktionen Ein-
fluss nehmen. Die Reflekt-orische
Atemtherapie® wird deshalb
sowohl bei Patientinnen mit
Atemwegserkrankungen der
Inneren Medizin als auch in der
Psychosomatik, der Orthopéadie,
der Neurologie, der Intensiv-
medizin, der Padiatrie, der
Gynakologie usw. erfolgreich
eingesetzt. Sie findet Anwendung
in der Akutklinik, der Rehabili-
tationsklinik, der Kurklinik oder in
der Praxis fUr Physiotherapie.

med. J. % %

Reflektorische Atemtherapie bei

Emphysem

Patientinnen mit Emphysem profi-

tieren besonders von dieser Be-

handlungsméglichkeit, da sowohl

die Lunge ( Bronchieektasen ) als
(Fortsetzung auf Seite 12)



schliet mit einem Zertifikat. Die
bundesweite Therapeutinnenliste
ist vom Verein fir Reflektorische
Atemtherapie erstellt worden und
wird jedes Jahr aktualisiert. Sie
kann beim Verein bestellt werden
oder im Internet unter www.
reflektorische-atemtherapie.de
eingesehen werden. Sie enthélt
mittlerweile Uber 220 Therapeu-
tinnen fur Reflektorische Atemthe-
rapie®. In der Liste sind nur die
Physiotherapeutinnen aufgefihrt,
die alle drei Kurse erfolgreich ab-
solviert haben.

(Fortsetzung von Seite 11)

auch das Bewegungssystem um
die Lunge herum ( Fassthorax )
beeintrachtigt sind. Nach der Ap-
plikation der heil3en Tucher wer-
den mit den manuellen Techniken
die Muskulatur, die Sehnen und
Gelenke am Thorax und in den
angrenzenden Gebieten behan-
delt. Es fihrt zu verstarkter
Zwerchfelltatigkeit. Das Zwerchfell
kommt in Schwingung, und es wir
wieder mehr Ausatmung mdoglich.
Es ,kommt Bewegung“ in die Lun-
ge, die Sekretldsung und ein ver-
besserter Sekrettransport beginnt.
Das Durchatmen fallt leichter, das
Abhusten wird gefdrdert, es tritt
eine Entspannung durch verbes-
serte Beweglichkeit ein. Es wird
die Energie frei, die vorher zum
Atmen gebraucht wurde.

Weitere Informationen Uber die

Der Patient/die Patientin be-
kommt eine therapeutischen U-
bung vermittelt, um das Therapie-
ergebnis zu erhalten bzw. sogar
noch zu férdern und so selbst et-
was zur Verbesserung des Zustan-
des beizutragen. Die therapeuti-
schen Ubungen nutzen die Er-
kenntnisse aus dem Yoga, da
auch in diesen Ubungen der re-
flektorische Charakter ausgepragt
ist.

-r'__'..:.

Reflektorischer Atemtherapie sind
beim Verein erhaltlich. Die An-
schrift: Verein fir Reflektorische
Atemtherapie e.V., z.Hd. G.Ketels,
Grindelallee 79, D-20146 Ham-
burg.

Autorin:

Gesche Ketels
Ltd.Physiotherapeutin/ Lehrthera-
peutin fur Reflektorische Atemthe-
rapie

1.Vorsitzende des Vereins Reflek-
torische Atemtherapie
Grindelallee 79, 20146 Hamburg,
reflektorische-atemtherapie@web.
de

Wer bietet die Reflektorische A-
temtherapie an?
Physiotherapeutinnen/Kranken-
gymnastinnen erlernen in einem
Kurssystem Grund-, Aufbau,-
Therapiekurs und Refresherkur-
se — die Behandlungstechnik und
das Konzept. Die Ausbildung

Druckfehler bei der neuen

Bankverbindung der DEG

In der letzten Ausgabe ist uns lei-
der ein Fehler bei der Angabe un-
serer neuen Bankverbindung un-
terlaufen. Auf Seite 1 finden Sie
jetzt die richtige Bankverbindung.

SelbstHilfeGruppe
Atmen Leverkusen

Am 01. Juli 2004 hat sich die
SelbstHilfeGruppe Atmen Leverku-
sen gegriindet.

Mit der Selbsthilfegemeinschaft
soll allen Menschen, die
Probleme mit der Luft* haben, vor
allem aber an COPD, Lungenem-
physem Erkrankten, 02-Thera-
piepatienten und ihren Angehori-
gen ein Raum zur Hilfe, Informati-
on und Aussprache gegeben wer-
den. Die Teilnehmer und Mitglie-
der versuchen, durch Weitergabe
des neuesten Behandlungs- und
Wissenstandes Uber die Krankheit
und Austausch von Erfahrungen
im eigenen Lebensbereich Mut
und Hoffnung zu vermitteln.

Den Erkrankten, die dauerhaft G-
ber 24 Stunden mit Sauerstoff
versorgt werden mussen, wird die

1 ---“M('jglichkeit geboten, gemein-

sam trotz Sauerstoff-Gerat im
Caddy und mit Nasenbrille im Ge-
sicht - auf die Strale und in die
Offentlichkeit zu gehen (leider ,,
verstecken® sich viele dieser Men-
schen und schamen sich, mit Ge-
rat und Nasenbrille unter ande-
ren ,normalen“ Menschen zu sein
und auf die StraRe zu gehen). Die-
se freiwillige, aber deprimierende
Isolation, wollen wir mit der Teil-
nahme an den Gruppentreffen
und sonstigen Aktivitaten durch-
brechen und beenden.

Aber auch der einfache Kaffee-
klatsch ist angesagt. Gesprache
und Aktionen ,auBerhalb der
Krankheit* sollen dazu beitragen,
nicht zu kapitulieren und weiterhin
Spall am Leben zu haben. Geplant
ist z.B. fir September nach dem ,,
kélschen Motto: Einmol em Johr
weed en Scheffstour jemaat ! *“
eine mehrstindige Schiffstour auf
dem Rhein von Kéln nach Konigs-

(Fortsetzung auf Seite 13)



(Fortsetzung von Seite 12)
winter fur die Mitglieder mit Ange-
hérigen und Freunden.

In Vorbereitung ist weiterhin die
Einrichtung einer speziellen LUN-
GEN-SPORT-GRUPPE in Leverku-
sen (auch das gibt es nach den z.
Z. vorliegenden Informationen
noch nicht in NRW). Aus der
Selbsthilfegruppe ATMEN sind be-
reits einige Teilnehmer sehr inte-
ressiert. Als Partner zur Durchfiih-
rung des Sports sind Arztinnen/
Arzte des St.-Josef-Kranken-
hauses, entsprechend ausgebilde-
te Therapeuten des VGS Leverku-
sen und REHATraining Leverku-
sen-Schlebusch zum Start bereit.
Die raumlichen Voraussetzungen
sind beim VGS in Leverkusen-

Quettingen und beim REHATra/-

ning in Leverkusen-Schlebusch
gegeben. Die SHG ATMEN Lever-
kusen erhofft und strebt den Start
zu Anfang Oktober 2004 an.

Zum den nachsten Treffen an je-
den 1. Donnerstag im Monat ab
16:00 Uhr im Raum ,TREFFPUNKT
SELBSTHILFE* im Gesundheits-
haus Leverkusen sind interessier-
te Betroffene und Angehdrige ger-
ne eingeladen.

Weitere Info durch Jurgen Niessit,
Telefon: 0214 /5 00 58 31
SHG ATMEN Leverkusen

Bericht tGber den 8. Patien-
tenkongress der LOT-Gruppe

Am 9. und 10.10.2004 fand der
diesjahrige Kongress Sauerstoff-
Langzeit-Therapie statt. Er stand
ganz im Zeichen der Ehrung fir
den zuriickgetretenen 1. Vorsit-
zenden Herrn Dirmeier. Nach der
Begruung durch den Oberbirger-
meister der Stadt Bad Reichen-
hall, Herrn Heitmeier, hielt Herr Dr.
Witmann einen Vortrag Uber die
Patientenschulung in der LVA Bad
Reichenhall. Durch wissenschaftli-
che Tests wurde belegt, dass eine

otline

Tel.:

FAX: 08651 /602 745

E-Mail: info@emphysem-info.de

mphysem Die Emphysem-Hotline kann
man erreichen.

01805 / 367 497 oder 01805 / EMPHYSEM (bitte auch
Anrufbeantworter nutzen!) oder 08651 / 602 744

Internet: http://www.emphysem.info

REHA-MaRRnahme fur Atemwegser-
krankte auf Dauer nur erfolgreich
ist, wenn der Patient zu Hause das
Erlernte weiterfuhrt. Um das zu
erreichen, muss der Patient aufge-
klart und geschult werden.

Parallel zu den Vortragen gab es
eine Industrieausstellung. Ver-
schiedene Firmen stellten mobile
Gerate fur Flussigsauerstoff vor.
Dabei war auch ein neues beson-
ders leichtes Gerat, das aber noch
nicht im Hilfsmittelverzeichnis auf-
genommen ist. Besonders erwéh-
nenswert ist auch ein kleiner Kon-
zentrator, der nur noch 3,5 kg
wiegt. Nach einer kurzen Pause
erzahlte Frau Dr. Krause- Michel
die Krankheitsgeschichte Herrn
Dirmeiers, der als 1. Patient
Deutschlands mit der Sauerstoff-
Langzeit-Therapie behandelt wur-
de. Sein Gesundheitszustand hat
sich dadurch enorm verbessert
und er wurde zum Griunder der
LOT-Selbsthilfegruppe.

Herr Kamps ( Berater des MDK )
referierte Uber die Auswirkungen
der Gesundheitsreform. Viele Ab-
lehnungsbescheide der Kranken-
kassen liegen in der fehlerhaften
Begruindung. Er sprach sehr offen
Uber die Arbeit des MDK, bei der z.
B. ein Sachbearbeiter pro Vorgang
nur ca. 20 Minuten Zeit hat. Bei
den Bewilligungen durch die Kran-

kenkassen sind fur das nachste
Jahr voraussichtlich einige Ande-
rungen geplant, z.B. Festbetrége
bei Produkten. Hohere Kosten
mussten dann selbst gezahlt wer-
den.

Mit der Jahreshauptversammlung
und der Wahl des neuen 1. Vorsit-
zenden Herr Gerd Bachowski
(Stutzpunktleiter Stuttgart) endete
dieser Tag. Am Sonntag fand
dann noch das traditionelle Weif3-
wurstessen statt. Herrn Dirmeier
wurde von Vertretern der Arzte-
schaft, der Industrie, dem Ober-
burgermeister usw. mit Reden und
Geschenken flr seine Tatigkeit bei
der LOT gedankt. Mit diesem ge-
selligen Beisammensein endete
der Sauerstoffkongress.

Brigitte Sakuth, Deutsche Emphy-
semgruppe e.V.

Arzte Zeitung, 14.04.2004

Bei COPD-Kranken liegt
motorische Koordination
oft im argen

Patienten neigen aufgrund ihrer
Kurzatmigkeit zu kérperlicher
Schonung / RegelméaBiges Korper-
training in Lungensportgruppen
empfohlen
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BAD REICHENHALL (wst). Die wich-
tigste prognostisch bedeutsame
MaRnahme fiir Patienten mit einer
chronisch obstruktiven Lungener-
krankung (COPD) ist die Aufgabe
des Rauchens. An zweiter Stelle
steht die Bewegungstherapie.

Darauf hat Professor Wolfgang
Petro von der Fachklinik Bad Rei-
chenhall in Bad Reichenhall hinge-
wiesen. Gerade COPD-Patienten
neigen aufgrund ihrer Kurzatmig-
keit zu korperlichen Schonung,
was aber zwangslaufig zu einer
zunehmenden Dekonditionierung
des Herz-Kreislauf-Systems und
der Muskulatur fuhrt. Das Prob-
lem: Immer niedrigere Belastungs-
stufen erfordern eine erhohte A-
temarbeit, und die Patienten wer-
den standig leistungsschwacher.

Diesen Teufelskreis gilt es durch
ein individuell angepalites Aus-
dauer-, Kraft-, und Koordinations-
training zu durchbrechen, so Petro
bei einer vom Unternehmen
Schwarz Pharma unterstitzten
Veranstaltung. Selbst fir bettlagri-
ge COPD-Patienten sei deshalb an
seiner Klinik eine konsequente
regelméRige Bewegungstherapie
ein Muf.

Bei lange Zeit kdrperlich inaktiven
Patienten sei vor allem die motori-
sche Koordination mangelhaft. Sie
musse deshalb vorrangig trainiert
werden, sagte die Bad Reichenhal-
ler Bewegungstherapeutin Amdéne
Leithduser. Es sei erstaunlich zu
sehen, wie Menschen, die anfangs
kaum auf einem Bein stehen
kénnten, nach einigen Trainings-
wochen einbeinig auf einem Tram-
polin wippten, einen Ball jonglier-
ten und dabei auch noch regelmé-
Rig und tief atmeten.

Die drei Wochen stationare Reha-
bilitation, die fir Lungenkranke
von den gesetzlichen Krankenkas-
sen meist nur noch bewilligt wer-

den, sind nach Ansicht von Petro
zu kurz, um die Moglichkeiten der
kérperlichen Trainingstherapie
auch nur annahernd auszuschop-
fen.

Bei der stationdren Rehabilitati-
on kénne nur noch der Grund-
stein fur ein ambulantes Korper-
training gelegt werden. Den Pati-
enten muRten dann aber in ihrer
Heimatregion Strukturen ange-
boten werden wie Lungensport-
gruppen, die zur Fortsetzung
des in der Rehabilitation begon-
nenen korperlichen Trainings
motivieren

Reisen mit Atemwegser-
krankten

Dieses Angebot soll Mut machen
und zeigen, dass das gemeinsame
Verreisen trotz eventueller korper-
licher Einschrankung viel Spal
machen kann. Zeit zum Erholen
bleibt auch noch gentgend. Ich
plane, organisiere und betreue Sie
wahrend dieser Zeit. Bestandteile
der Reisen sind interessante Aus-
fliuge, ebenso wie unsere mor-
gendliche Gymnastik mit Atem-
Ubungen und das Erlernen von
Entspannungstechniken am
Abend.

Seit 1975 beschaftige ich mich
mit Gesundheitssport. 1996 habe
ich die Ubungsleiterlizenz fir |,
Innere Organe ,, mit dem Zusatz ,,
Lungensport ,, erworben. In standi-
gen Fortbildungsveranstaltungen
habe ich mein Wissen aktualisiert.
Als Ubungsleiterin bei Reisen fir
Herzkranke habe ich wertvolle Er-
fahrungen gesammelt.

Sie werden fragen: Warum organi-
siert sie diese Reisen? Zu meiner
Person: Ich bin jetzt 53 Jahre, bin
1999 an Lungenfribrose erkrankt.
Fur mich personlich brach eine
Welt zusammen. 25 Jahre war ich
in der Krankenpflege tatig, davon
10 Jahre Stationsschwester einer

Onkologischen Schwerpunktstati-
on, das war naturlich sofort vorbei!
Ich habe zwei Jahre gebraucht um
diese Erkrankung anzunehmen.
Die Erfahrungen die ich gemacht
habe, wirden diesen Rahmen
sprengen. Nach dem tiefen Loch
habe ich sehr lange Uberlegt was
ich noch schénes tun modchte. Fir
mich war immer klar, ich muss mit
Menschen zusammensein und
etwas mit Medizin sollte es auch
sein. Durch personliche Erfahrung
weild ich, wie schnell man sozial
vereinsamt mit dieser Erkrankung
(darunter zahlen alle Atemwegser-
krankungen).

Zuerst habe ich mich wieder fir
den Sport in der Herzgruppe inte-
ressiert, habe einige Gruppen auf
Ihren Reisen begleitet und immer
wieder festgestellt, dass alle Herz-
kranken viel mehr Power haben
als ich selbst (und das auch noch
als Ubungsleiterin; war nicht sehr
schon dieses Geflihl). Dann habe
ich eine Lungensportgruppe ge-
grindet und ein halbes Jahr spé-
ter eine Selbsthilfegruppe. Unsere
Sportgruppe heilst ,Machen Sie
der Lunge Beine“. Dann habe ich
angefangen in Reisekatalogen zu
stbbern. Reisen war immer meine
groBe Leidenschaft. Im Oktober
2003 war es endlich soweit; alles
planen und organisieren war erle-
digt und es konnte los gehen. Eine
Gruppe von 30 Atemwegserkrank-
ten hatte sich bei mir angemeldet
und wir starteten nach Mallorca
Paguera.

Mir war schon sehr mulmig, da
ich niemanden kannte. Erst am
Flughafen lernte ich eine Gruppe
kennen, die andere Gruppe war
von einem anderen Flughafen ge-
startet. In Paguera angekommen,
haben wir uns schon vor dem
Frihstiick am Meer getroffen und
Gymnastik und Atemibungen pro-
biert. Wir haben viel gelacht, so
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begann jeder Tag wunderschon.
Manchmal habe ich Ausfliige orga-
nisiert und manchmal haben wir
uns erholt. Abends haben wir Au-
togenes Training gelibt. Es war so
ein schénes Erfolgserlebnis und
es ging allen so gut. Keiner litt an
Atemnot oder sonstigen Unpass-
lichkeiten. Es gab auch kleinere
Missverstandnisse, aber wenn ei-
ner eine Reise tut, dann kann er
was erzdhlen. Dieses Erlebnis hat
mich dermal3en motiviert, dass ich
weitere Reisen anbieten mochte.
Ich mdchte viele Atemwegser-
krankten Mut machen sich ein
Stiickchen Lebensfreude zurtick-
zuholen. Es lohnt sich bestimmt |,
ich wiirde mich freuen, wenn ich
einige Betroffene persdnlich ken-
nenlerne.

Gisela Hillebrand
32049 Herford

Tel.: 05221 — 690679
www.asthmareisen.de

Die Rehabilitationsklinik
Utersum auf Fohr stellt
sich vor

Die Rehabilitationsklinik Utersum
auf Fohr liegt im Sudwesten der
Nordseeinsel Fohr unmittelbar an
einem ausgedehnten Sandstrand
neben dem kleinen friesischen
Inseldorf Utersum. Zum Schutz der
einzigartigen Natur wurde die
nordfriesische Kustenregion mit
ihren Inseln und Halligen zum Na-
tionalpark erklart. Im Zentrum die-
ses Nationalparks Schleswig-
Holsteinisches Wattenmeer liegt
die Insel Fohr. Diese einzigartige
Lage mit Ihren besonderen klima-
tischen Verhaltnissen und der kla-
ren reinen Luft bietet die besten
Voraussetzungen zur Rehabilitati-
on von Patienten mit Lungen- und
Atemwegserkrankungen.

Die Klinik wurde bereits 1931 er-
offnet. Seither wird das Angebot

des diagnostischen Spektrums
sowie des therapeutischen Kon-
zeptes standig weiterentwickelt.

Als Fachklinik fur die Rehabilitati-
on von Patienten mit Lungen- und
Atemwegserkrankungen verflgt
sie Uber alle Mdglichkeiten einer
modernen lungenfachérztlichen
und allgemeininternistischen
Funktionsdiagnostik.

Ganz im Vordergrund steht der
persénliche Kontakt des Patienten
mit unserem Rehabilitationsteam.
Gemeinsam wird festgelegt, wel-
che Ziele durch die Rehabilitation
erreicht werden sollen. Dazu wird
ein umfassender und individueller
Behandlungsplan erstellt. Die we-
sentlichen Bestandteile sind spezi-
alisierte physiotherapeutische Ein-
zel- und Gruppenbehandlungen,
Sport- und Bewegungstherapie,
individuell angepasstes Schu-
lungsprogramm in Kleingruppen,

psychologische Betreuung und
Entspannungsverfahren, Ergothe-
rapie und Ernahrungsberatung.

Bei allen Behandlungen legen wir
groflen Wert darauf, die Patienten
dazu anzuleiten, wie sie Ihre Er-
krankung auch zu Hause im Griff
behalten kénnen. Sport- und Trai-
ningstherapie wird unter Betreu-
ung so optimal eingetibt und ab-
gestimmt, dass sie zu Hause so
fortgesetzt werden kann. Die
Schulungsprogramme zielen auf
einen besseren Umgang mit der
Krankheit im Alltag ab, besonders
wichtige Aspekte - wie zum Bei-
spiel Atemtechniken oder Inhalati-
onstechnik - werden immer wie-

der praktisch eingetibt. Wichtig

sind einfache und klare Empfeh-
lungen, die so auch zu Hause um-
gesetzt werden koénnen. Damit
wird eine anhaltende Verbesse-
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rung von Lebensqualitat und Leis-
tungsfahigkeit erreicht.

Die Klinik verfugt Uber 190 mo-
dern ausgestattete Einzelzimmer

mit eigener Dusche und WC.

Nach Absprache konnen Begleit-
personen mit untergebracht wer-
den. Ein groRBes Meeresschwimm-
becken steht zur Verfiigung eben-
so wie unsere moderne Sauna.
Neben weiteren sportlichen Mog-
lichkeiten (z. B. Tischtennis, Ten-
nis) und Freizeitangeboten (z. B.
Billard, Minigolf) wird die Gesellig-
keit und Kommunikation der Pati-
enten untereinander gefdrdert.
Hierzu haben wir einige gemutli-
che Gemeinschaftsrdume, ein
Spielezimmer sowie eine Cafete-
ria.

Dr. med. Wolfgang Scherer

Die Reha-Klinik Utersum gehort
zur Reha-Klinikgruppe der BfA, die
insgesamt 27 Kliniken mit unter-

" Gute Neuigkeiten fiir

schiedlichen Indikationen hat.
Durch ein umfassendes internes
Qualitatsmanagementsystem und
verschiedene Instrumente zur
Qualitatssicherung ist eine sehr
gute Betreuung der Patienten ga-
rantiert.

Dr. med. Wolfgang Scherer

Das Pneumo-Netzwerk
Sidbayern

COPD-
Patienten

In Zeiten dauernd schlechter
Nachrichten aus dem Gesund-
heitssystem gibt es nun erfreuli-
che Nachrichten fir COPD-
Patienten. Das Pneumo-Netzwerk
Stidbayern hat gerade mit der DAK
einen wegweisenden Vertrag zur
Integrierten Versorgung von Pati-
enten mit COPD (chronisch obst-
ruktive Bronchitis mit/ohne Lun-
genemphysem) abgeschlossen.

Ein sicheres und leistungsfahiges
Netz fiir Patienten

Das Pneumo-Netzwerk stellt einen
Zusammenschluss von niederge-
lassenen Lungenfachéarzten, Akut-
klinken und Rehabilitationsklini-
ken in Sidbayern dar. Die akute
Krankenhausversorgung wird
durch die hochspezialisierten Lun-
genfachkliniken Miinchen Gauting
und das Kreiskrankenhaus Rei-
chenhall, Med Il sichergestellt.
Fur die stationdre Rehabilitation
sind die Fachklinik Allgau in Pfron-
ten sowie das Klinikum Berchtes-
gadener Land zustandig.

Das Netzwerk stellt sicher, dass v.
a. Patienten mit fortgeschrittener
COPD ausschlie3lich von speziali-
sierten Facharzten behandelt wer-
den, was sicher die Qualitat der
Behandlung verbessern wird. Ne-
ben den bereits vorhandenen The-
rapiemoglichkeiten werden vom
Pneumo-Netz ambulante Trai-
ningstherapien und Schulungen

angeboten, die bislang noch nicht
verfiigbar waren und von der DAK
finanziert werden. Motivierten
COPD-Patienten, die den
Rauchstopp noch nicht geschafft
haben, bietet das Pneumo-Netz
mit finanzieller Unterstiitzung der
Krankenkasse eine individuelle
Raucherentwéhnung an. In den
Kliniken erhalten die Patienten
zudem einen besonderen Service,
der Gber den Ublichen Leistungen
liegt. In ausgewahlten Fallen kann
sogar eine rasche Einweisung
durch den Pneumologen in die
Rehaklinik erfolgen. Dies stellt ei-
ne wichtige Neuerung im Gesund-
heitswesen dar. Zusatzlich stehen
die Facharzte 365 Tage pro Jahr
rund um die Uhr fur spezielle Fra-
gen zur Verfligung, um den Patien-
ten bei Problemen mit Rat und Tat
zur Seite zu stehen.

Wer kann mitmachen?

Die Teilnahme an dieser qualitativ
hochwertigen Versorgungsstruktur
ist fur Menschen, die an einer
COPD leiden, freiwillig. Diese setzt
patientenseitiy eine klare Ent-
scheidung voraus, auch einige
kleine Pflichten zu Ubernehmen.
So ist eine regelméaRige facharztli-
che Behandlung ebenso notwen-
dig wie jahrliche Angaben zur Le-
bensqualitat. Dadurch soll erreicht
werden, dass der Krankheitsver-
lauf dauerhaft Uberprift und friih-
zeitig notwendige Korrekturen o-
der Behandlungen eingeleitet wer-
den koénnen. Damit alle am Netz
beteiligten Arzten rasch uber die
notwendigen patientenbezogenen
Informationen verfiigen kdnnen,
stehen die wichtigen Daten auf
Abruf zur Verfigung. Somit gehen
keine Informationen verloren, und
die Behandlung kann stets auf
sicherer Basis erfolgen.

Wirklich etwas Neues?

Dieses Netzwerk zur Behandlung

der COPD stellt einen fiir Deutsch-

land véllig neuen und umfassen-
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den Ansatz zur Behandlung dieser

wichtigen Volkskrankheit dar. Be- §

sonders erfreulich ist, dass trotz
angespannter wirtschaftlicher Be-
dingungen dieser Vertrag sehr
rasch erarbeitet und abgeschlos-
sen werden konnte. Dies kann als
innovatives Ergebnis und Erfolg
auf der Suche nach neuen Wegen
in einem von Sackgassen reichen
Gesundheitssystem gesehen wer-
den.

Mehr Informationen, auch zur Teil-
nahme, findet man unter: www.
pneumonetzwerk-bayern.de

Deutsche Emphysemgruppe
bei den 1. Delmenhorster
Lungentagen

Bei den ersten Delmenhorster
Lungentagen in den Stadtischen
Klinken am 6./7.Mai war die SHG
fir Emphysematiker und Alpha-1
Patienten der DEG durch Gerd Rei-
mers mit einen Info-Stand vertre-
ten. Unterstitzt wurde er von Hart-
mut Domagala; beide beantworte-
ten geduldig die Fragen von Pati-
enten und Arzten.

An erster Stelle der Fragen : wie
lebt man damit, wie wird man da-
mit fertig, worauf muss ich ach-
ten, was ist Alpha-1, was ist ein
Emphysem?

Hartmut Domagalla,
Thoraxchirurg Dr.med.M.
Teschner,

Gerd Reimers

Info-Stand

" Von der Geschichte zur Hightech-
medizin:"
Eine kurze Zusammenfassung

Die Klinik hatte viele interessante
Informationen zusammengestellt,
die von der Vergangenheit bis zur
allerneusten technischen Entwick-
lung reichten. Wahrend fortlau-
fender Prasentationen der Klinik
wurden unter anderem Filme von
der Geschichte der Lungentuber-
kulose, moderne Lungenoperatio-
nen und Lungenvolumenreduktion
gezeigt.

|

u%-"i |

Oberarzt Dr. Schmalenbach

Eine Computeranimation de-
monstrierte  Bronchialkarziome,
Chirurgie der Luftrohre, Lungen-
anatomie und Funktion. Es wur-
den Lungenpréparate, historische
Instrumente und Dokumente aus-
gestellt, Anatomie und Mikrosko-
pie der Lunge konnten begutach-
tet werden. Demonstriert wurden
Bronchoskopie und videoassis-
tierte Thoraxkopie.

An beiden Tagen standen zur
Pneumologischen / thoraxchirur-
gischen Sprech- und Fragestunde

ven diagnostischen,

Facharzte zur Verfugung. Seit Ok-
tober letzten Jahres stehen der

Abteilung alle modernen logisti-

schen, technischen und apparati-
therapeuti-
schen und chirurgischen Mdglich-
keiten einschlieRlich minimal- in-

vasiver Verfahren, Laser- und Ar-

gonbeamer -Resektionen sowie
digitaler Bronchoskopie zur Verfi-
gung. Patienten mit anstecken-
den Lungenerkrankungen werden
in einer speziellen Infektionsein-
heit betreut.

Die Abteilung fur Thoraxchirurgie
bietet schwerpunktmaBig das
komplette Spektrum einer "Rund-
um- Betreuung" von der ggf. erfor-
derlichen ergénzenden Diagnostik
bis zur Tumornachsorge; minimal-
invasiven Thoraxchirurgie, sowie
kombinierte minimal- invasive und
konventionell- chirurgische Verfah-
ren. GefaBchirurgie, Chirurgie ent-
ziindlicher Erkrankungen der Lun-
ge und der Pleura sowie Komplika-
tions- und Unfallchirurgie des In-
neren Brustkorbes (z.B. Tracheal-
und Oesophagusperforationen,
Pneumothoraces) sind weitere
Schwerpunkte. Neuentwicklun-
gen bei der Behandlung von Ner-
venerkrankungen in diesem Be-
reich, sowie Vor- und Begleiter-
krankungen finden durch eine
komplexe interdisziplindre pneu-
mologische, internistisch-
kardiologische, anasthesiologi-
sche und intensiv- medizinische
Betreuung besondere Beriicksich-
tigung.

Bei den Operationen sind nicht
nur lungenresezierende Verfahren,
sondern besonders auch Techni-
ken der Gefalchirurgie entschei-
dend fur die Mdglichkeiten einer
onkologisch radikalen und gleich-
zeitig gewebeschonenden Be-
handlung. Dies trifft nicht nur fur
die Therapie des Bronchialkarzi-
noms und fiir viele andere Erkran-
kungen und Verletzungen der Lun-
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ge zu, sondern auch fur angebore-
ne und erworbene GefaRverande-
rungen.

Service der Abteilung

Je nach Wunsch und Bedarf kon-
nen die erforderlichen Voruntersu-
chungen zur Diagnostik von Lun-
generkrankung oder zur Vorberei-
tung einer Operation ganz oder
teilweise ambulant unter der Re-
gie des einweisenden Arztes erfol-
gen oder aber im Klinikum direkt
rasch und unburokratisch durch-
gefuhrt werden. Die Klinik steht
selbstverstandlich auch fir die
Chirurgie von komplexen Lungen-
erkrankungen und -kompli-
kationen uneingeschrankt zur Ver-
fugung.

BUCHBESPRECHUNG

LUFT IST LEBEN

"Nur der bestinformierte Patient
ist ein gut behandelter Patient!"

Im Sinne des obigen Zitates im
Geleitwort von Prof. Dr. med. W.
Petro haben die Autoren, Dr. med.
M. Prittwitz, Dr. phil. A. Hirschbich-
ler (Diplompsychologe) und J. Lau-
ber, Physiotherapeutin, alle lang-
jahrige Mitarbeiter der Klinik Bad
Reichenhall, ihre Erfahrung, ihr
Wissen und ihre Erkenntnisse in
dem vorliegenden Buch fiir Patien-
ten zusammengefasst. Basis und
Ausgangspunkt sind die Trainings-
programme flr Asthma-, Bronchi-
tis- und Emphysempatienten, die
seit mehr als 10 Jahren in der Kli-
nik durchgefiihrt werden.

Ziel des Buches ist es, Informatio-
nen und Wissen uber die Erkran-
kung zu vermitteln, damit der Er-
krankte sein Schicksal, seine
Krankheit betreffend, selbst in die
Hand nehmen kann.

| Luft ist Leben

ISBN 3000135669
EUR 14,90

"Luft ist Leben", heilRt der Buchti-
tel - und jeder Patient mit einer
Atemwegserkrankung weifl3 um die
teils erschreckenden Einschran-
kungen im taglichen Leben, weil3
aus eigener Erfahrung, was der
Mangel an Luft bedeutet.

In einer fur medizinische Laien
versténdlichen Art zeigen die Auto-
ren einen Weg, sich trotz einer
schweren chronischen Erkrankung
ein Optimum an Lebensqualitat zu
erhalten, beziehungsweise sich
diese mit Hilfe verschiedener Mdg-
lichkeiten neu zu erobern.

Neben den kérperlichen und medi-
zinischen Grundlagen zur Entste-
hung und Behandlung von Atem-
wegserkrankungen werden viele
praktische Tipps, die den Alltag
erleichtern helfen, vermittelt.

Der Behandlung durch Medika-
mente, ihrer teils wunderbaren
Wirkung aber auch deren Gren-
zen, ist ein umfangreiches Kapitel
gewidmet.

Ein Kapitel befasst sich mit den
wichtigen Therapiemalinahmen,
die neben der medikamentdsen

Behandlung zur Anwendung gelan-
gen. Richtig und regelmafig ange-
wandt tragen sie in hohem Aus-
mafll dazu bei, vielen Beschwer-
den vorbeugen, bzw. diese lindern.
So zum Beispiel Atemtherapie,
Selbsthilfetechniken bei Atemnot
und Trainingsvorschlage.

Sehr hilfreich ist eine ausfiihrliche
Checkliste zur Behandlung der
verschiedenen Atemwegserkran-
kungen. Sie kdnnen anhand der
Liste lernen, ihre Korpersignale
einzuschéatzen und entsprechende
MafRnahmen einzuleiten.

Benutzen Sie das Buch als
"Arbeitsbuch”, legen Sie eigene
Listen mit Fragen an lhren Arzt an,
notieren Sie wichtige Aussagen
und Sie werden einen taglichen
Ratgeber und Begleiter haben,
den Sie nicht mehr missen wollen.

H. Schwick

Das Buch "Luft ist Leben" kénnen
Sie bestellen direkt beim Verlag:

Verlag

B.Gratz-Tonrath & Dr.M.Prittwitz
Antenbergweg 3

83471 Berchtesgaden

Und natirlich Gber jede Buch-
handlung.

Bericht zum Halbjahrestref-
fen der Alpha-1 Patienten
aus Baden-Wiirttemberg

Am 16. Oktober 2004 hatte die
Alpha-1-Selbsthilfegruppe Baden-
Wuarttemberg zusammen mit der
Firma Bayer wieder zum Patien-
tentreff eingeladen. Die Veran-
staltung fand im Renaissance Ho-
tel in Karlsruhe statt. Es war das
zwolfte Treffen dieser Art, seit Be-
stehen der Selbsthilfegruppe.

Da die Autobahnen rings um
Karlsruhe total blockiert waren,

(Fortsetzung auf Seite 19)
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musste der Beginn um eine halbe
Stunde verschoben werden.

Um 14.30 eréffnete dann Manfred
Hornberger die Veranstaltung und
hiel? die Teilnehmer herzlich will-
kommen. Er betonte, dass die
Gruppe bereits zu einer kleinen
Institution geworden sei und es fur
den Einen oder Anderen schon
Tradition ist, die halbjahrlichen
Treffen zu besuchen. Er musste
jedoch auch feststellen, dass lei-
der immer nur ca. 50 % der einge-
ladenen Patienten zu den Treffen
kommen. Es kodnnte gern noch
etwas mehr werden !

Namentlich begrifite Herr Horn-
berger die Referenten des Tages,
Herrn Rechtsanwalt Felix Keller-
mann und Herrn Dr. Rembert Koc-
zulla. Dr. Koczulla hatte sich bereit
erklart, Herrn Dr. Bals zu vertre-
ten, der kurzfristig absagen muss-
te. Auch die Herren Haas, Zarem-
ba und Schlor der Firma Bayer
wurden nicht vergessen.

Zunéachst berichtete Walter Mann-
herz von seiner Teilnahme am 2.
Internationalen Alpha-1 Patienten-
kongress in Dublin. Er teilte mit,
dass von den europaischen Dele-
gierten die ,, Alpha-1 Europa “ ge-
grindet wurde. Griindungsmitglie-
der aus Deutschland sind die
Selbsthilfegruppe Baden-
Wirttemberg die auf Wunsch auch
die Deutsche Emphysemgruppe
(DEG), mit Sitz in Braunschweig,
vertreten hat. Als zweites deut-
sches Mitglied wird die Alpha-1
Deutschland, mit Standort Koéln,
genannt.

Als Prasident wurde der Ire Larry
Warren gewdhlt. Er arbeitet be-
reits als Prasident der Alpha-1
Foundation Irland und wird vom
Gesundheitsministerium bezahlt.

Hier muss im negativen Sinn an-
gemerkt werden ,dass weltweit
nur in Deutschland mehrere natio-
nale Alpha-1 Gruppen bestehen.

Dass sie sich gegenseitig auch
noch Probleme bereiten ist fatal.
Dies kann auf Dauer nicht sein.
Zum Wohl der Patienten sollte mit
einer Stimme gesprochen werden,
denn — Einigkeit macht stark ! Un-
sere Kooperation mit der Deut-
schen Emphysemgruppe (DEG)
soll ein erster Schritt sein und Zei-
chen setzen.

Noch vor einigen Jahren war das
Arzthaftungsrecht fast ein Tabu-
thema. So begann Herr RA Keller-
mann dann seinen aufschlussrei-
chen Vortrag. Er referierte Uber die
Themen:

Warum soll ein Patient Anspriiche
geltend machen ?
-Wahrheitsfindung,
-Genugtuung fir
recht,

-Fehlende Entschuldigung des Arz-
tes, Lieblosigkeit im Krankenhaus,
-strafrechtliche Aspekte,
-Schadensersatzanspriiche.

erlittenes Un-

Auch die Haftungsgrundlagen wie:
-fehlerhafte Diagnose,
-unterlassene Diagnostik,
-Behandlungsfehler,

-Aufklarung

sowie

Kausalitét,

Rechtsfolgen und Schadenersatz,
Beweisproblematik,
Verjahrungsfristen und
Finanzierung von Gutachten und
Prozess.

Hervorheben muss man, dass
Herr Kellermann die ,,Halbgoétter in
WeiR* zu keiner Zeit verteufelte
oder negativ beurteilte. Sein Vor-
trag war kompetent und immer
sachlich und fair.

Sehr anschaulich dokumentierte
nach einer Kaffeepause Dr. Koc-
zulla das neu gegrindete Alpha-1
Labor an der Uniklinik in Marburg.
Er erlauterte die einzelnen Aufbau-
phasen des Deutschen Registers
fur Patienten mit Alpha-1-

Antitrypsin-Mangel sowie den Sinn
der ganzen Anstrengung. Grund
und Zweck der Verlagerung von
Essen nach Marburg wurde eben-
so angesprochen wie auch die mo-
mentane Finanzierung durch die
Firma Bayer. Auch lieR er durchbli-
cken, dass die Unterlagen von Es-
sen ( einige von uns waren bereits
dort registriert ) wahrscheinlich
nicht in das neue Register einflie-
Ren kénnen.

Naturlich betonte Dr. Koczulla,
dass mdglichst alle bekannten
Alphas die Fragebdgen ausfillen
maogen, die durch die Firma Bayer
vor einiger Zeit verschickt wurden.
Er verwies darauf, dass die Anony-
mitat gewahrt sei. In diesem Zu-
sammenhang konnten sodann
noch einige Patienten Fragebbgen
mitnehmen.

Auch das ,, AlphaKit * zur schnel-
len und einfachen Diagnose von
Alpha-1-Antitrypsinmangel wurde
vorgestellt und der Gebrauch und
die Vorgehensweise erlautert, wo-
bei Dr. Koczulla bereits auf erste
Erfolge verweisen konnte. Auch
hier konnten Interessierte einige
Exemplare fir ihren Arzt mitneh-
men.

Leider gibt es keine Neuigkeiten
Uber Fortschritte in der medizini-
schen Forschung.

Hier werden wir uns noch einige
Zeit gedulden missen. Auch um
die Inhalationsstudien und deren
Mdglichkeiten ist es verdéchtig
ruhig geworden. Lediglich wurde
bekannt, dass sich zwei Hersteller
von Proteinaseninhibitor ( ver-
gleichbar mit Prolastin ) um die
Zulassung fur Deutschland be-
mihen.

Abschlieend blieb noch genui-
gend Zeit flr interessante und
kurzweilige Gesprache und Dis-
kussionen. Ein kalt / warmes BU-
fett rundete die Veranstaltung ab,
die um ca. 18.00 Uhr beendet
war.

Manfred Hornberger



Der 5. Patienteninformationstag der
Deutschen Emphysemgruppe e.V. in Kdln

Am 13. November 2004 fand im
Radisson SAS Hotel in Kéin die 5.
groBe Vortragsveranstaltung der
Deutschen Emphysemgruppe e.V.
statt.

Es nahmen um die 100 Mitglieder fass

teil, darunter viele Alpha-1-
Antitrypsinmangel-Patienten, An-
gehorige, Gaste und Freunde un-
seres bundesweiten Selbsthilfe-
vereins. Viele Teilnehmer nahmen
teils weite Anfahrtswege in Kauf,
um dabei zu sein. Der Tagesab-
lauf sah 2 Programmpunkte vor,
mit denen wir den Winschen zahl-
reicher Mitglieder entgegenge-
kommen sind.

Um 11 Uhr begriiBte die Vorsitzen-
de der Deutschen Emphysemgrup-
pe e.V. Heide Schwick die Anwe-
senden, darunter als Gaste Herrn
Haas von Bayer Vital, Frau Bockel
von der Bad Reichenhaller Emphy-
sem-Hotline, Herrn Kahlau vom
Vorstand der LOT und natdrlich die
beiden Referenten des Tages, Dr.
med. Wolfgang Scherer und Herrn
Thomas Kauf, Fachanwalt fur Sozi-
alrecht aus Delmenhorst.

"Medikamentdse Therapiemdaglich-
keften bei Atemwegserkrankun-
gen - besonders bei Lungenem-
physem und Alpha-1- erkrankten
Patienten’, sowie "'Mdglichkeiten
der nichtmedikamenitdsen Be-
handlung durch Atem -und Physio-
therapie".

Unter diesem Titel stellte der
Chefarzt der Rehabilitationsklinik
Utersum auf Féhr, Dr. Wolfgang
Scherer, die aul3erordentliche Be-
deutsamkeit von Rehabilitation
dar.

Er wies darauf hin, dass fur die
Pneumologie Deutschland noch
immer Entwicklungsland ist, dass

die Patienten mit Atemwegser- Bevor Dr. Scherer auf Einzelheiten
krankungen nicht immer optimal in Diagnostik und Therapie ein-
behandelt werden kénnen. Noch ging, stellte er ausfihrlich den
gibt es zu wenig Lehrstihle fir Begriff der Rehabilitation als Be-
das Fach Pneumologie an deut- handlungsziel dar. Es geht dabei
schen Universitaten, da sich medi- um eine Vielfalt konzentrierter
zingeschichtlich gesehen der Aus- MaRRnahmen, die eine Wiederein-
bildungsstand Jahrzehntelang fast gliederung ins berufliche und ge-
ausschlieBlich auf die Tuberkulo- sellschaftliche Leben anstreben.
Eine Rehabilitationsklinik ist eine
hochspezialisierte Fachklinik, die
absolut nichts mit einer sogenann-
ten Kur gemeinsam hat.
Er betonte, dass es sich um eine
interdisziplindre Aufgabe handelt,
deren Ziel die Verbesserung der
Lebensqualitat, der Leistungsfa-
higkeit und der Prognose bei chro-
nischen Erkrankungen anstrebt.
Dabei kommt der genauen Diag-
nose als Grundlage fir eine um-
fassende Therapie ein hoher Stel-
lenwert zu.
Die Séaulen der
sind :
Optimale Diagnostik und medika-
mentdse Therapie,
Patientenschulung,

(Fortsetzung auf Seite 21)

seheilkunde konzentrierte.

Rehabilitation

| :
Dr. Wolfgang Scherer
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Sport- und Bewegungstherapie
Physiotherapie,

Psychologische Betreuung,
Ergotherapie,
Ernéhrungsberatung.

Besonders zu erwahnen ist natir-
lich die Schadstoffvermeidung, die
besten Medikamente bleiben wir-
kungslos, wenn Atemwegserkrank-
te weiter rauchen.

Da die Auswirkungen einer chroni-
schen Erkrankung immer den ge-
samten Menschen betreffen, wird
groRer Wert auf das Verhaltens-
training gelegt. Eine schwere Er-
krankung, die oft mit ausgepragter

Atemnot einhergeht, 16st oft groRe
Angste aus und erfordert psycho-
logische Betreuung.

Ebenso wichtig ist Physiotherapie,
d.h. ein fir den jeweiligen Patien-
ten maBgeschneidertes Bewe-
gungstraining. Bei schwerkranken
und sauerstoffpflichtigen Patien-
ten wird das Training unter genau-
er Kontrolle durchgefiihrt.

Medikamentdse Therapie:
Im Leben eines Atemwegserkrank-

ten spielen Medikamente eine we-
sentliche Rolle. Dabei ist laut Dr.
Scherer zu bemerken, dass die
gangigen hochwirksamen Dosier-
aerosole zwar regelméaRig benutzt
werden, aber zu haufig falsch an-
gewendet werden. Der Vorgang
des richtigen Inhalierens ist sehr
wichtig und muss unter arztlicher
Aufsicht gelernt und gelibt wer-
den. Nur dann kann sichergestellt
werden, dass die Wirkstoffe auch
in die Bronchien gelangen.

Art und Menge der einzusetzen-
den Medikamente richtet sich
nach der jeweiligen Erkrankung
und deren Auspragung.

Auf Basis der chronischen Bron-
chitis baut sich eine Stufenthera-
pie auf, beginnend mit den Medi-
kamenten, die geringste Neben-
wirkungen hervorrufen. Je kranker
der Patient ist, desto wirksamere
Medikamente werden bendtigt.

Sehr ausfuhrlich beschrieb  Dr.
Scherer das Cortison, dass neben
den kurzfristig und langfristig
bronchialerweiternden Substan-
zen als wirksames Mittel haufig
zur Anwendung kommt. Dabei ist
die weitverbreitete Angst vor des-
sen Einnahme bei richtiger Dosie-
rung meist unbegriindet. Vor allem

bei Asthmatikern oder Patienten
mit einer Asthmakomponente hat
sich die kontinuierliche Gabe inha-
lierbaren Cortisons bewahrt.

Dr. Scherer stelle deutlich heraus,
dass Cortison ein Hormon, d.h. ein
korpereigener Wirkstoff ist, nicht
irgendein Medikament.

Es wird in der Nebennierenrinde
gebildet, 2 kleinen paarig ange-
legten Organen, die auf dem obe-
ren Nierenpol sitzen. Cortison ist
ein lebensnotwendiger Stoff, ohne
den der Regelkreis des gesamten
Stoffwechsels zusammenbrechen
wirde. Bei jeder Art von korperli-
chem Stress, z.B bei Entziindungs-
vorgangen, wird die Bildung des
Hormons ins kiirzester Zeit verfiel-
facht, um den Organismus am Le-
ben zu erhalten.

Muss das Cortison aus welchen
Grunden auch immer dem Orga-
nismus von aufRen zugefuhrt wer-
den, ist die richtige Dosierung
wichtig um die bestmdgliche Wir-
kung mit den geringsten Neben-
wirkungen zu erzielen. Um dies zu
erreichen, wird man sich an dem
naturlichen Tagesrhythmus der
Cortisolproduktion orientieren. Da
zwischen 6 und 8 Uhr morgens
der Cortisolspiegel des Korpers
am hdchsten ist, wird man ent-
sprechende Medikamente um die-
se Uhrzeit verabreichen. Abends
zwischen 20-24 Uhr ist der nied-
rigste Spiegel erreicht, dann soll-
ten, wenn unbedingt notwendig,
héchstes 1/3 der Tagesdosis ein-

2l genommen werden.

Es wurden zu diesem Thema noch
die von Dr. med. Scherer kompe-
tent und humorvoll beantwortet
wurden. Ab und an bereitete die

was zur allgemeinen Erheiterung

- und kurzen Pausen Anlass gab.

(Fortsetzung auf Seite 22)



lastung einer ohnehin zum Tode
fuhrenden Krankheit nicht unnétig
lang zuzumuten, ist das Formulie-
ren einer Patientenverfligung sinn-
voll. Sie soll den eigenen personli-
chen Willen fir einen Zeitpunkt
zum Ausdruck bringen, wo dieser
nicht mehr formuliert werden
kann. Dazu hat Herr Kauf prakti-
sche Empfehlungen gegeben, die
in einem Extrabericht in der
nachsten Ausgabe gedruckt wer-
den.

(Fortsetzung von Seite 21)

Nach einem sehr guten Mittages-
sen setzte Dr. Scherer seinen Vor-
trag fort, berichtete Uber weitere
RehabilitationsmaRnahmen, die

an seiner Klinik durchgefuhrt wer-
den. Er bedauerte, dass seitens
der Verwaltung finanzielle Gren-
zen gesetzt sind, die viele weitere
Mdoglichkeiten zur Verbesserung
der Rehabilitation zur Zeit verhin-
dern.

Die Computerbenutzer unter I|h-
nen, die einen Internetzugang ha-
ben, kdnnen den gesamten Vor-
trag unter www.rechtsanwalt-
kauf.de nachlesen.

Wie schon oben erwahnt, werden
wir in der nachsten Ausgabe einen
Bericht zu dem Thema abdrucken.
Heide Schwick

Der Beirat der Deutschen
Emphysemgruppe e.V.

- Liebe Leserinnen und Leser,

Rechtsanwalt Thomas Kauf

die Deutsche Emphysemgruppe
hat einen medizinischen/
wissenschaftlichen Beirat, der sich
aus Fachleuten rund ums Thema
Emphysem, wie z.B. Alpha-1-
Antitrypsinmangel, Sauerstoff-
Langzeit-Therapie oder Rehabilita-
tion, zusammensetzt. Sie kdnnen
Ihre speziellen Fragen an den Bei-
rat richten. Bitte schicken Sie lhre
Fragen an die Deutsche Emphy-
semgruppe e.V., Steinbrecherstra-
Re 9, 38106 Braunschweig oder
per Email an deg@emphysem.de

Die Patientenverfiigung:

Nach einer kleinen Kaffeepause
begann  Rechtsanwalt Thomas
Kauf, Fachanwalt fir Sozialrecht
aus Delmenhorst, seinen Vortrag
Uber den momentanen Stand der
Rechtslage die Patientenverfi-
gung betreffend. Das Thema war
nicht einfach zu verstehen, da sich
viele Formulierungen fur einen
Laien erst mal ungewohnt anho-
ren. Sich damit zu befassen ist
trotzdem lohnenswert, wenn man
sich mit einem schwerwiegenden
Krankheitsverlauf oder aber mit
dem Tod auseinandersetzt. Wenn
der Wunsch besteht, bei einem

Wir geben lhre Frage an unseren
Beirat weiter und versichern, Ih-
nen eine baldige Antwort zukom-
men zu lassen. Frage und Antwort
wirden wir ohne Nennung lhres
unheilbaren Verlauf einer Krank- Namens in den atemwegen abdru-
heit nicht unnétig lange leiden zu cken, wenn lhre Frage auch fir
missen, oder Angehdrigen die Be- andere Leser von Interesse ist.

Schokolade gegen Husten?

Das dunkle Schokolade vor Krebs
und Herzkrankheiten schiitzt und
auch hohen Blutdruck senkt, hat
sich zwischenzeitlich herumge-
sprochen. Neu ist, dass sie auch
gegen chronischen Husten hilft.
Professor Peter Barnes und seine
Kollegen vom Imperial College in
London haben in einer kleinen
Doppelblindstudie nachgewiesen,
dass das im Kakao enthaltene
Theobromin noch wirksamer ist
als Codein. Die Wirksamkeit der
Medikation wurde getestet, indem
man den Versuchspersonen The-
obromin, Codein oder ein Placebo
gab, und sie anschlieRend ein
hustenauslosendes Gas inhalieren
zu liels.

Die Gruppe mit dem Kakaowirk-
stoff brauchte ein Drittel mehr von
dem Gas, bevor sie zu husten be-
gann.

Der Vorteil: weniger Nebenwirkun-
gen als bei Codein, bei dem es
sich um ein Alkaloid, ein maRig
starkes, schnell wirkendes Opiod
handelt, das bei Benutzung von
Maschinen oder beim Autofahren
nicht genommen werden darf, da
es die Reaktionsfahigkeit ein-
schrankt.

Theobromin ist wie Koffein ein Me-
thylxanthin und in Kakao und all
seinen Produkten vorhanden. Sei-
ne Wirkung auf den Organismus
ist schwacher als die des Koffeins;
die Wirkung allerdings hdchst er-
freulich: es wirkt mild und dauer-
haft anregend, aber auch stim-
mungsaufhellend. Fir den Men-
schen sind die in Schokoproduk-
ten vorkommenden Mengen so
gering, dass man es nicht tiberdo-
sieren kann. Fir Hunde oder Pfer-
de allerdings kann die Substanz
sogar todlich wirken.

(Fortsetzung auf Seite 23)
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Wieviel Schokolade man aller-
dings essen muss, um seinen
chronischen Husten los zu wer-
den, wurde bislang nicht unter-
sucht.

H.Schwick

Rindfleischsiippchen gegen
Frosteln und bei grippalen
Infekten-

Zutaten ohne Mengenangabe:

Einige Rinderknochen
Beinscheibe vom Rind
Lauch

Zwiebeln

Karotten

Sellerie

Die Rinderknochen in einen brei-
ten Topf legen, wenn das Mark
nicht herausfallen soll, kann man
eine Mohrenscheibe darauf bin-
den, mit kaltem Wasser bedecken
und sprudelnd kochen ohne De-
ckel, da die Brithe sonst triibe
wird. Noch kein Salz zufiigen.

Nach 20 Minuten den Topf ab-
schaumen mit einer Kelle, Hitze
reduzieren und weitere 30 Minu-
ten kocheln lassen, wieder ab-
schdumen. Salz zugeben (10gr./
Liter), Pfefferkdrner, 1 Lorbeer-
blatt, Zwiebel in einem Gewiirz-
sieb in die Brihe héngen, oder in
einem Mullsackchen mit Faden
zum rausziehen, mitkochen las-
sen. Das vorbereitete kleinge-
schnittene Gemiise in die Briihe
geben, weitere 40 Minuten ko-
chen und wenn es gar ist, heraus-
nehmen und warm stellen mit et-
was Brilhe bedeckt. Zwischen-
durch immer wieder die Briihe
abschaumen. Die Beinscheibe auf
die Knochen legen und je nach
Grolke 40-60 Minuten mitkochen
lassen.

Nach Geschmack wiirzen, das Ge-
muse dazugeben (es sollte nicht
viel Gemiise sein, die Brihe ist
ausschlaggebend) und 2 bis 3
Tassen davon téglich trinken. Das
Fleisch kann gut als Tafelspitz mit
Meerrettichsauce verwendet wer-
den.

H.Schwick
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