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Den Patienten zum Partner machen

Schulungsprogramm flir Kranke beim 33. Bad Reichenhaller Kolloquium vorgestellt

BAD REICHENHALL (sma) - Damit
Asthmatiker besser mit ihrer chro-
nischen Erkrankung umgehen kén-
nen, wollen Arzte zukiinftig die
Patienten starker in die Behandlung
mit einbeziehen. Beim 33. Bad Rei-
chenhaller Kolloguium wurde das
. Nationale Ambulante
Schulungsprogramm fir
Asthmatiker*

vorgestellt, das der Berufsverband
der Pneumologen, die Deutsche
Atemwegsliga sowie die Sektion
Pravention und Rehabilitation der
Deutschen Gesellschaft fur Pneu-
mologie gemeinsam entwickelt ha-
ben. Ziel ist es, ,den Patienten zum
Partner zu machen“, wie der Chef-
arzt der Reichenhaller Fachklinik
fur Erkrankung der Atmungsorga-
ne, Allergien und Orthopadie, Prof.
Dr. Wolfgang Petro, erklarte.

Uber die Griinde fur die Notwendigkeit
einer Asthmatikerschulung sprach Dr.
Michael Barczok vom Bundesverband
der Pneumologen. Derzeit sei der
.Gipfel der Méglichkeit der Behand-
lung“ erreicht. Dies sei etwa durch
,hoch qualifizierte Arzte oder eine in-
novative Technik" gewahrleistet.

Der Referent flugte hinzu, daf3 es je-
doch Nachholbedarf an einer flachen-
deckenden Schulung gebe. Hier for-

derte er ,strategisches Denken bei
Arzten, Patienten und Politikern“. Nur
durch Information, Schulung und Trai-
ning der Erkrankten seien Therapie-
konzepte erfolgreich.

.Der Patient soll mit seiner Erkrankung
besser leben kénnen und so seine
Angst vor Atemnot verlieren®, sagte
der Vorsitzende der Deutschen Atem-
wegsliga, Prof. Dr. Heinrich Worth. Er

legte in seinem Vortrag Schulungs-
inhalte und Effekte dar. Ziel sei ein
.-adaquates Arbeiten im Umgang mit
der chronischen Erkrankung®. Die
Patienten sollen in Kleingruppen im
Verlauf von sechs einstiindigen Sit-
zungen unterrichtet werden. Dabei soll
etwa das richtige Verhalten bei einem
Anfall oder die korrekte Inhalations-
technik angesprochen werden. Wich-
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~Wissenbedurftige Patienten haben
wir zu gentige®, stellte der dritte Refe-
rent, Prof. Dr. Wolfgang Petro, fest.
Zur Durchfiihrung einer Schulung ge-
horen personelle und technische Vor-
aussetzungen, so der Sprecher weiter.
Notig seien ein Leiter als ldentifi-
kationsfigur und ein Organisator, der
den Ablauf sichert. Petro thematisierte
aulRerdem die Schulung der Asthma-
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tig sei dabei auch die Qualitatssich-
erung.

Als Resultat dieses Trainings ging
Worth darauf ein, daf in Zukunft
Notfallbehandlungen, Krankenhaus-
aufenthalte und Arztbesuche abneh-
men. Auch der Patient kbnne Nutzen
aus seinem besseren Wissensstand
ziehen. ,Das ist eine Steigerung der
Lebensqualitat®, unterstrich der Fach-
mann.

Trainer, die sich bei Ausbildungsstat-
ten Zertifikate erwerben. Hier gebe es
allerdings Nachholbedarf: ,Bei den
Trainern schaut es durftig aus®.

Petro erlauterte, dalR Asthmatiker nach
dem Kurs als ,Kontrolldokumentation*
einen Fragebogen erhalten. Dabei
werden unter anderem Schulungs-
inhalte und eine Bewertung der Teil-
nehmer behandelt. Ziel von ,NASA*"
sei es, so Petro, ,den Patienten zum

Partner zu machen®.
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Editorial
14 Jahre Langzeit-Sauerstofftherapie
(LTOT) — das zweite Leben
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Vor 15 Jahren schrieb ich ein Editorial mit dem Titel ,Sau-
erstoff-Heimtherapie — ein Anschluf® ans Leben* [Med.
Klin. 81, 330-331(1986)]. Damals gab es bereits zwei Stu-
dien des Evidenzgrades 1, die unter einer Langzeit-
sauerstofftherapie (LTOT) eine Verlangerung der
Lebenszeit nachweisen konnten. In der Zwischenzeit hat
sich die Logistik der Sauerstofftherapie — insbesondere
durch den Flussigsauerstoff erheblich verbessert.

Es wird geschéatzt, daf? es in Deutschland inzwischen tber
100.000 Sauerstoffkonzentratoren, aber immerhin schon
etwa 8.000 Patienten mit Flussigsauerstoff gibt. Hinsicht-
lich der Indikationen zur Einleitung einer LTOT verweise
ich auf die OGLUT-Richtlinie in Heft 2, Seite 66-73.

In meinem dazugehdrigen Editorial bin ich bereits auf den
Begriff der ,Outcome-Analyse” eingegangen. Naturlich ist
es zunachst einmal wichtig, wenn ein Patient unter einer
Langzeittherapie langer lebt. Der gewinn an Lebensjahren
kann von allen moglichen ZielgroRen oder Endpunkten
bislang am leichtesten quantifiziert werden. In neuerer Zeit
gewinnen mehr und mehr Endpunkte an Bedeutung, die
am subjektiven erleben und verhalten der Patienten orien-
tiert sind. Die Bewegung des ,Outcome-Movement* hat
ihre Anfange in den 80er Jahren in den USA genommen.
Ihr Anliegen ist es, fur die Beurteilung der Effektivitat ei-
ner Langzeittherapie nicht nur die wissenschaftlich nach-
gewiesenen Wirkungen, sondern auch schwer fal3bare
GroéRen zu bericksichtigen, die man unter dem Oberbe-
griff ,Lebensqualitat* zusammenfassen konnte.Alles, was
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gegenwartig als Lebensqualitat (LQ) aufgefalit wird, ist
dreidimensional und besteht aus kérperlichen Symp-
tomen, psychischem Wohlbefinden und sozialer Situation.
Lésungsansétze sind Summenmalie wie
»,QUALI's = Quality adjusted life years*
.,DALY s = Disability adjusted life years".

Ob sich unter der Sauerstofftherapie Lebensqualitét, intel-
lektuelle Leistung, Mobilitat, soziale Integration verbes-
sern, mul} in ganz anders strukturierten Outcome-Analy-
sen als bisher untersucht werden. unter Umstanden kénn-
te ein physiologischer Benefit nachweisbar sein, die Le-
bensqualitét des Betroffenen aber dadurch verschlechtert
werden, daR er in der Offentlichkeit als chronisch Kranker,
Hilfsbedirftiger, Behinderter angesehen wird. Langst
schon haben Gerichte dartiber befunden, dafd Mobilitat ein
Grundbedurfnis jedes Menschen ist. Der eine oder andere
Patient wird aber mit seinem tragbaren Flissigsauerstoff-
gerat die Wohnung nur verlassen, wenn wir ihm dazu
verhelfen, dalR er von seiner Umwelt nicht sofort als
~sauerstoffpatient” erkannt werden kann. Die ideale Ver-
sorgung stellt gegenwartig ein Fliissigsauerstoffsystem mit
Sparautomatik und integrierter Sauerstoffbrille dar. Die
Kosten von etwa 100 Euro pro Monat sollte uns die Mobi-
litat dieser Patienten wert sein.

Am 20. Marz wird er 57 Jahre — Deutschlands ,erfahren-
ster Flussigsauerstoffpatient Johannes Dirmeier, Vorsit-
zender der fast 1.000 Mitglieder umfassenden ,Deutschen
Selbsthilfegruppe Sauerstoff - Langzeit - Therapie (LOT)".
Er bekam im Februar 1987 wegen einer asbestbedingten
Lungenfibrose mit schwerer Hypoxamie und pilmonaler
Hypertonie unter Belastung zunéchst einen Sauerstoffkon-



zentrator, hatte aber schon im Juli 1988 das Gliick, zu
einem der ersten Deutschen ,Flussigsauerstoffpatienten”
zu werden. In 14 Jahren hat er sich Uber 14 Millionen Li-
ter Sauerstoff zugefuhrt und gleichzeitig auch eine einzig-
artige Krankheits- und Berufskarriere hinter sich gebracht.
Als Sanitar- und Heizungsinstallationsmeister war er be-
rufsunfahig, mit seinem technischen Wissen wurde er aber
in seinem zweiten Leben, dem Leben mit Sauerstoff, zu
einer unschatzbaren Hilfe fir andere betroffene Patienten.
welches Detailwissen er sich inzwischen angeeignet hat,
konnte auf der Sauerstoff-Konsensus-Konferenz am 2.
und 3. Februar demonstrieren (Editorial in Heft 2). Ein-
drucksvoll war fir uns alle, wie ein unter Langzeit-
Sauerstofftherapie stehender Patient mit einem 21-Liter-
Flissigsauerstofftank im Auto tber 600 km von Wasser-
burg nach Kassel fahrt, sich an einer Mammutsitzung 11
Stunden lang Uberaus aktiv an der Diskussion beteiligt,
hell wach ist und vollig vergessen macht, dafd er rund um
die Uhr auf Sauerstoff angewiesen ist.

Noch erstaunlicher ist Dirmeiers Krankheitsverlauf: Die
morphologischen Veranderungen durch die Lungenfibrose
nehmen im hochaufldésenden Computertomogramm
(HRCT) unter 14 Jahren Sauerstoff zwar sichtbar, aber
doch nur langsam zu. Die Diffusionskapazitat lag all die
Jahre um 50% des Sollwertes, die Vitalkapazitat bei 55%
des Sollwertes, und am Ausmal der Belastungshypo-
xamie hat sich auch kaum etwas geéndert. Naturlich hat
Johann Dirmeier gleich nach Stellung der Diagnose im
Jahre 1987 auch systemische Steroide erhalten, voriber-
gehend sogar Cyclophosphamid. Er hat wie viele andere
Patienten einen Steroid-Diabetes und eine Steroid-
Osteoporose hinnehmen muissen. Nichts hat er aber in
den vergangenen 14 Jahren so eisern durchgefuhrt wie
die Sauerstofftherapie — nicht nur tGber 14 Stunden wie
in der 20 Jahre alten MRC-Studie, sondern wirklich Uber
24 Stunden am Tag.

Niemand wird behaupten kénnen, dal3 es allein der Sau-
erstoff ist, der ihn trotz seiner medikamentds nur wenig
beeinfluBbaren asbestbedingten Lungenfibrose am Leben
erhalten hat, aber diese Hypothese ist schwer zu wider-
legen, und Dirmeier selbst glaubt fest an sie.Diese Uber-
zeugung ist es, die ihn andere Patienten zur konsequenten
Anwendung motivieren |af3t, wie es kein noch soguter Arzt
vermag. Es gibt ein Bild von ihm, wie er mit seinen Kindern
schwimmt, aufgestitzt mit den Handen auf den Rand ei-
nes Schlauchbootes, in dem — wie kdnnte es anders sein
— sein Flussigsauerstoffgerat befindet. Dirmeier flhrt jahr-
lichim Herbst in Bad Reichenhall einen Patientenkongref3
der Deutschen Selbsthilfegruppe Sauerstoff - Langzeit -
Therapie (LOT) durch und bietet beim Reichenhaller Juni-
Kolloquium ein Seminar fur Sauerstoffpatienten und fir
sauerstoffverordnende Arzte an. Um die eingangs gestell-
te Frage nach der Lebensqualitat unter sauerstoff beant-
worten zu kdnnen, hat er unter den Patienten seiner
Selbsthilfegruppe eine Fragebogenaktion gestartet, deren
ergebnisse endlich mehr tber die QULAY s und DALY’s
der ,LOXI s" zeigt. Er ist der Motor des Projekts ,Bad-
Reichenhaller-Sauerstoffschulung®, die zusammen mit
dem Ergebnis seiner ,Outcome-Analyse Lebensqualitat”
punktlich zum Bad Reichenhaller Kolloquium vom 15. - 17.
Juni abgeschlossen und vorgestellt werden soll. Selten
sind von einer Selbsthilfegruppe derart konstruktive Akti-
vitaten ausgegangen.

Dietrich Nolte, Bad Reichenhall
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Die Lungentransplantation

Einleitung

Die Transplantation der Lunge erlangte in den letzten
Jahren zunehmende Akzeptanz als effektives Behandl-
ungsverfahren fur Patienten mit Erkrankungen der Atem-
wege und der Lunge im Endstadium. Je nach Indikation
kann die Lungentransplantation einseitig, doppelseitig
oder als Herz-Lungen-Transplantation durchgefiihrt wer-
den. In entsprechend spezialisierten Zentren haben sich
diese Behandlungsverfahren inzwischen zu Routineein-
griffen entwickelt, &hnlich der Herztransplantation. Dabei
kristallisierten sich in den letzten Jahren fiir Patienten und
Arzte zwei Hauptproblemkreise heraus:

Erstens der anhaltende Mangel an Spenderorganen,
weshalb ein Teil (ca. 30 %) der gelisteten Transplan-
tationskandidaten wahrend der Wartezeit auf ein Organ
verstirbt.

Zweitens die chronische AbstoRung, die sich an der
Lunge als Bronchiolitis obliterans manifestiert. Sie ist die
Hauptursache dafur, dass 5 Jahre nach einer Lungen-
transplantation im Mittel nur noch die Halfte der ur-
springlich transplantierten Patienten lebt.”

Der folgende Beitrag soll den interessierten Leser insbe-
sondere Uber die Voraussetzungen zur Lungentransplan-
tation, den Ablauf des operativen Eingriffs und die
erforderliche Nachsorge informieren.

Privat Dozent Dr. Jirgen Behr

Leiter des Stutzpunkte Pneumologie
Mitglied der Lungentransplantationsgruppe
der Ludwig Maximilians Universitat Miinchen
Klinikum GroRhadern

Historie

In den Jahren zwischen 1963 und 1974 wurden insgesamt
36 Lungentransplantationen an Patienten durchgefihrt,
von denen jedoch nur 2 langer als einen Monat tberleb-
ten. Die meisten der Patienten verstarben in dieser Pha-
se an einer Insuffizienz der Bronchialanastomose

(=Verbindungsnaht zwischen Empfanger- und Spender-
bronchus), was nicht zuletzt mit den hohen Gluko-
kortikosteroiddosen zusammenhing, die damals zur
Verhinderung von AbstolRungsreaktionen eingesetzt wer-
den mussten. Dem entsprechend war es die Entdeckung
und klinische Einfiilhrung von Cyclosporin A zu Beginn der
80er Jahre, die einen entscheidenden Fortschritt in der
Organtransplantation Gberhaupt erméglichte. Durch den
Einsatz von Cyclosporin A konnten die erforderlichen
Kortikosteroiddosen deutlich reduziert werden, was neben
dem Einsatz neuerer Operationsverfahren wesentlich zum
Erfolg der ersten grof3eren Serie von Lungentransplan-
tationen durch Cooper und Mitarbeiter in Toronto fuhrte.
Mit der Publikation der guten Ergebnisse der einseitigen
Lungentransplantation durch Cooper und Mitarbeiter im
Jahre 1986 im angesehenen New England Journal of
Medicine setzte ein weltweites Interesse an der Lungen-
transplantation in den spezialisierten Transplantations-
zentren ein.

Seither wurden bis zum Jahre 1999 weltweit ca. 2500
Herz-Lungen-Transplantationen, ca. 6000 Einzel- und ca.
4000 Doppellungen-Transplantationen durchgefihrt.
Abbildung 1 zeigt die Zunahme der Transplantations-
zahlen ab 1985 und die Stagnation dieser Entwicklung —
bedingt durch den Spenderorganmangel — in den letzten

5 Jahren.
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Abbildung 1: Entwicklung der Lungentransplantations-
zahlen weltweit seit 1985.



Indikationsstellung zur Lungentransplantation
Eine Lungentransplantation ist grundséatzlich indiziert,
wenn bei einem Patienten eine Lungenerkrankung im
Endstadium vorliegt, alle konservativen Therapie-
moglichkeiten ausgeschdpft sind und der Zustand des Pa-
tienten eine maglichst vollstandige Erholung nach erfolgter
Transplantation erwarten lasst. Die haufigsten Erkrankun-
gen, bei denen eine Lungentransplantation durchgefthrt
wird, sind das Lungenemphysem einschlief3lich der chro-
nisch obstruktiven Bronchopneumopathie und dem
al-Antitrypsinmangel-Emphysem, die Lungenfibrose, die
Mukoviszidose und die priméare pulmonale Hypertonie (pri-
marer Lungenhochdruck). Insgesamt seltener werden
Lungentransplantationen aber auch bei der Lymphan-
gioleiomyomatose, Sarkoidose, Histiozytosis X, Silikose,
bei Residualzustanden nach akutem Lungenversagen
(ARDS) oder bei toxisch induzierten Lungenschaden (z.B.
nach Chemotherapie) durchgefihrt.

Die Wahl des Transplantationsverfahrens — Einzellungen-
Doppellungen- oder Herz-Lungen-Transplantation — hangt
dabeiwesentlich von der zu Grunde liegenden Erkrankung
und den ggf. bereits eingetretenen Komplikationen (z.B.
haufige Infekte mit Problemkeimen) ab (siehe Tabelle 1).

Tabelle 1:
Indikationsbegriindende Erkrankungen

Einzellungentransplantation
* Lungenfibrose
* Chronisch obstruktive Bronchopneumopathie (COBP)
e Lungenhochdruck (ausgewahlte Falle)

Doppellungentransplantation
* Mukoviszidose
* Bronchiektasie (z.B. Kartagener-Syndrom)
* Chronisch obstruktive Bronchopenumopathie (COBP)
e Lungenhochdruck (ausgewahlte Falle)

Herz-Lungentransplantation

* Eisenmenger Syndrom
e Lungenerkrankung mit zusatzlicher Herzerkrankung
e Lungenhochdruck (ausgewahlte Falle)

Abbildung 2 zeigt die Verteilung der indikationsbegrtin-
denden Diagnosen auf die beiden Operationsverfahren

Einzel- bzw. Doppel-Lungen-Transplantation.

Dabei unterscheidet sich die Einzellungen-Transplantati-
on im funktionellen Endergebnis nur wenig von der
Doppellungen-Transplantation, bietet aber den Vorteil des
kleineren operativen Eingriffs, der in der Regel ohne den
Einsatz der Herz-Lungen-Maschine durchgefiihrt werden
kann und der auch bei alteren Patienten von 55-60 Jah-
ren (in ausgewahlten Fallen maximal bis 65 Jahren) durch-
gefuhrt werden kann. Typische Indikationen fir eine
Einzellungen-Transplantation sind daher das Lungen-
emphysem oder die Lungenfibrose. Dem gegeniber stellt
die Doppellungen-Transplantation einen deutlich gro3eren
operativen Eingriff dar, der bei sequentiellem Vorgehen al-
lerdings auch ohne Einsatz der Herz-Lungen-Maschine
durchgefuhrt werden kann. Wegen der grol3eren Bela-
stung wird dieser Eingriff bei den jingeren Patienten bis
maximal 55 Jahren (in ausgewahlten Fallen bis 60 Jahren)
bevorzugt, wobei insbesondere chronische Infekte der
Lunge, wie sie typischer Weise bei der Mukoviszidose
vorliegen, zwingend eine Doppellungen-Transplantation
erfordern, weil bei Transplantation nur einer Lunge eine
Infektion des Transplantats unvermeidlich wéare.

Die Herz-Lungen-Transplantation hat in den letzten Jah-
ren an Bedeutung zu Gunsten der isolierten Lungen-
transplantation verloren und erfolgt heute im Wesentlichen
bei angeborenen Herzfehlern mit sekundarer Schadigung
des Lungenkreislaufes (Eisenmenger Syndrom), bei de-
nen eine Korrektur des Herzfehlers nicht moglich ist oder
bei schwerer Lungenerkrankungen mit zusatzlicher, unab-
hangig bestehender Herzerkrankung. Wegen des grofR3en
operativen Eingriffs, der obligat den Einsatz der Herz-
Lungen-Maschine erfordert, werden nur Patienten bis zu
einem Alter von 40 Jahren (in ausgewahlten Fallen bis zu
45 Jahren) fur dieses Verfahren akzeptiert.

Auswahl geeigneter Organempfédnger

FUr ein erfolgreiches Lungentransplantationsprogramm ist
die Auswahl geeigneter Organempfanger von entschei-
dender Bedeutung. Hierflr wurden internationale Richtli-
nien erarbeitet, die auch in Deutschland Anwendung
finden. Eine Zusammenfassung der wichtigsten Kriterien
Zeigt Tabelle 2.
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Abbildung 2: Verteilung der Wartezeiten bis zur Transplantation bei Eurotransplant 1996.



Tabelle 2:
Kriterien fiir Organempfénger

*Vorliegen einer Lungenerkrankung im Endstadium, die
mit Medikamenten nicht weiter gebessert werden kann
 Durch die Lungenerkrankung begrenzte Lebenserwar-
tung
* Alter < 60 Jahre fUr Einzel-Lungen-Transplantation
< 55 Jahre fur Doppel-Lungen-Transplantation
< 45 Jahre fur Herz-Lungen-Transplantation
» Keine Beeintrachtigung anderer Organfunktionen
* Keine aktiven Systemerkrankungen
*Kein Krebsleiden in den letzten 5 Jahren
» Akzeptabler Ernahrungszustand
(= 30 % vom Idealgewicht)
» Gutes Potential zur Rehabilitation
» Gute Compliance
* Keine Drogen-Abhéngigkeit (incl. Alkohol und Nikotin)
« Kortisondosis unter 20 mg pro Tag
* Psychische und soziale Stabilitat

Neben dem Vorliegen einer Lungenerkrankung im Endsta-
dium, die durch konservative MalSnahmen nicht mehr
gebessert werden kann, und den bereits oben dargestell-
ten Altersgrenzen ist insbesondere die Beurteilung der
Lebenserwartung des einzelnen Patienten von entschei-
dender Bedeutung. Da das Ziel der Lungentransplantation
einerseits die Verbesserung der Lebensqualitéat des Pati-
enten andererseits aber auch die Verlangerung der Uber-
lebenszeit ist, missen die zu erwartende Prognose nach
erfolgter Lungentransplantation und die damit verbunde-
nen Risiken mit der Prognose der Grunderkrankung ab-
gewogen werden. Zu diesem Zweck sind umfangreiche
Untersuchungen erforderlich, wobei insbesondere der
Blutgasanalyse, der Lungenfunktion und dem Lungen-
kreislauf eine entscheidende Bedeutung zukommen. So
sind statistische Uberlebensraten fur Patienten in ver-
schiedenen Stadien der fur eine Lungentransplantation
indikationsbegriindenden Erkrankungen bekannt, die je-
doch nur bedingt auf den Einzelfall Gbertragbar sind. Es
muss daher auch immer der individuelle Krankheitsverlauf
von einem erfahrenen Arzt mit in Betracht gezogen wer-
den. So ist beispielsweise bei angeborenen Herzfehlern
die Indikation zur Lungentransplantation oder zur Herz-
Lungen-Transplantation mit groRer Zurtickhaltung zu stel-
len, weil bekannt ist, dass die Patienten trotz fortgeschrit-
tener Krankheitsstadien oft erstaunlich lange durch eine
optimierte konservative Therapie in einem stabilen Zu-
stand gehalten werden kénnen. Andererseits kann aber
der richtige Zeitpunkt fur eine Lungentransplantation auch
verpasst werden, wenn z.B. Folgeschaden an Leber und
Niere eine erfolgreiche Transplantation nicht mehr még-
lich erscheinen lassen. Aus diesem Grund ist es zweck-
mafig, potentielle Lungentransplantationskandidaten
rechtzeitig in einem Transplantationszentrum vorzustellen,
um den optimalen Zeitpunkt fur die Listung zur Lungen-
transplantation von einem erfahrenen Team feststellen zu
lassen. Dabei muss die Wartezeit auf der Transplanta-
tionsliste mit berticksichtigt werden. Auf Grund der Organ-
knappheit und der in der letzten Zeit eher sinkenden
Breitschaft zur Organspende in der Bevolkerung betréagt
die mittlere Wartezeit auf eine Lunge derzeit ca. 15 Mo-
nate. Andererseits kann im Einzelfall ein Organangebot fir

einen gelisteten Patienten theoretisch auch am Tag der
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Listung eingehen, sodass der Patient bereits mit dem Tag
der Listung objektiv die erforderlichen Transplantations-
kriterien erfillen muss.

Neben den mit der Grunderkrankung und der dadurch be-
dingten Lebenserwartung des Patienten zusammenhan-
genden Voraussetzungen sind noch zahlreiche weitere
Faktoren vor einer Lungentransplantation zu Uberprtfen
(siehe Tabelle 2). Vor Allem dirfen keine wesentlichen
Beeintrachtigungen anderer Organe vorliegen - dies be-
trifft insbesondere das Herz, die Nieren und die Leber.
Bedeutende Funktionseinschréankungen dieser Organ-
systeme stellen dem entsprechend eine Kontraindikation
zur Lungentransplantation dar. Auch eine schwere
Osteoporose und die vollstandige Immobilisierung eines
Patienten kdnnen einer erfolgreichen Lungentransplan-
tation entgegen stehen. Des Weiteren ist der Ernahrungs-
zustand des Patienten von Bedeutung, er darf nicht mehr
als 30 % vom Idealgewicht nach oben oder unten abwei-
chen, da bekannt ist, dass bei schwerer Adipositas wie
auch bei Unterernédhrung die Sterblichkeit nach Lungen-
transplantation erheblich ansteigt. Insgesamt muss der
Zustand und die Verfassung des Patienten eine vollstan-
dige Rehabilitation nach erfolgreicher Lungentransplan-
tation grundséatzlich erméglichen.

Ein besonderes Mal3 an Zuverlassigkeit hinsichtlich der
Einnahme von Medikamenten und der Befolgung von arzt-
lichen Anweisungen muss von Lungentransplantations-
kandidaten gefordert werden. Vor Allem nach einer
Lungentransplantation muss der Patient zum Teil kompli-
Zierte Therapieschemata zuverlédssig durchfihren, um
AbstoRungsreaktionen oder Infektionen zu verhindern. Die
sogenannte “Compliance” des Patienten stellt daher eine
wichtige Voraussetzung fur die Eignung zur Lungen-
transplantation dar. Erfahrungsgemalf’ kann es auch nach
einer erfolgreichen Lungentransplantation Phasen von
Komplikationen und Problemen geben, die der Patient oft
nur mit Hilfe von Angehdrigen oder Partnern durchstehen
kann. Daher ist ein stabiler psychosozialer Hintergrund
eine weitere Voraussetzung fur die Durchfiihrung einer
Lungentransplantation.

Kontraindikationen zur

Lungentransplantation

Wie bei jedem anderen Therapieverfanren ist die Beach-
tung von Kontraindikationen fur eine erfolgreiche Lungen-
transplantation unerlasslich, auch wenn die Ablehnung im
Einzelfall vom Patienten als besondere Harte empfunden
werden kann. Das Transplantationsteam steht dabei aber
in einer doppelten Verantwortung, weil eine aus vorab er-
kennbaren Griinden nicht erfolgversprechende Lungen-
transplantation sowohl das Leben des betroffenen
Patienten verkirzt als auch ein Organ verbraucht, das fur
die Transplantation eines anderen, moglicherweise pro-
gnostisch gunstiger zu bewertende Patienten nicht mehr
zur Verfligung steht. Das Transplantationsteam steht in-
sofern auch in der Verantwortung einer moglichst optima-
len Nutzung des begrenzten Organangebots. Neben den
bereits oben angefiihrten Funktionsstérungen lebenswich-
tiger Organe auf3er der Lunge — Herz, Niere, Leber - sind
es vor Allem chronische Virusinfektionen wie die HIV-In-
fektion, die chronisch aktive Hepatitis B und Hepatitis C
sowie Tumorleiden, die als Kontraindikationen fir eine
Lungentransplantation gelten.

Das Vorliegen von Systemerkrankungen wie Kolla-
genosen (z.B. Rheuma), Vaskulitiden (=GeféalRent-
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Die Effektivitat der Sauerstoff - Langzeittherapie steht und fallt mit der
Anwendungsdauer. Die Deutsche Gesellschaft fir Pneumologie fordert
eine Mindestanwendungszeit von 16 Stunden taglich. Die Einhaltung
dieser Zeit scheitert oft an der Art der Anwendung.

Wéahrend die Sauerstoffquellen immer kleiner, handlicher und ge-
rauschloser werden, hat sich an dem Aussehen der Sauerstoff - Nasen-
sonden nur wenig geandert. Sie sind ein - oder zweilumig, aus hellem
oder grinem PVC - Material und lenken den Blick sofort auf den Tra-
ger. Der Gewinn an Lebensqualitéat

wird durch das Bewultsein einer Behinderung aufgehoben. Die Fol-
gen sind ungeniigende Akzeptanz und Patienten - Compliance.

Aus diesem Grunde entwickelten wir eine neue Sauerstoffbrille, die den
Namen ,BRILLE" auch verdient. Sie wurde nach den Vorstellungen
eines Patienten, der seit mehr als 6 Jahren sauerstoffpflichtig ist, von
einem Optiker hergestellt. Wahrend es sich bei dem amerikanischen
Vorbild um eine wenig attraktive Einmalbrille handelt, wird bei uns in
qualitativ hochwertige, nach dem persdnlichen Geschmack ausgesuch-
te Brillen, der zufiihrende Sauerstoffschlauch im Brillengestell fast un-
sichtbar eingebaut. Bei Nicht - Brillentragern werden in das Gestell
Plan- oder Sonnenglaser eingesetzt.

Durch stabile handgefertigte Osen an der Innenseite der Brillenbiigel
lauft der Schlauch entlang der vorgegebenen Brillenfassung zur Nase.
Die Zufuhr des Sauerstoffes in die Nase erfolgt durch einen auswech-
selbaren 180° Eingangsbogen, der am Ende mit einer weichen Silikon-
olive versehen ist.

Im Gegensatz zu dem amerikanischen Modell wird der Sauerstoff
einlumig zugefihrt. Bei Problemen mit der Nasenschleimhaut wird der
Zugang zum Naseneingang gewechselt.

Das Auf - und Absetzen der Sauerstoffbrille ist durch die seitliche Ver-
ankerung des Sauerstoffschlauches so bequem wie bei einer norma-
len Brille. Die Sauerstoff - Langzeittherapie kann problemlos mit einer
FluRrate von 0,25 bis 3 Liter pro Minute durchgefiihrt werden. Bei ho-
heren FluRgeschwindigkeiten muf3 die Brille zweilumig gebaut werden.
Wahrend die herkdbmmlichen Sauerstoff - Nasensonden alle 8 bis 14
Tage gewechselt werden miissen, weil das PVC - Material hart wird,
mul} der integrierte Sauerstoffschlauch durch die geschitzte Lage nur
alle 2 - 3 Monate ausgetauscht werden. Die Kosten des Zufuihrungs-
schlauches, der als Meterware lieferbar ist, liegen dabei erheblich nied-
riger als der einer Sauerstoffsonde.

Der Aufpreis eines Brillenmodelles nach Kickinger - Dirmeier hat sich
fur den Kostentrager bereits nach ca.10 Monaten amortisiert.

®

Nach unseren Erfahrungen wird durch die ,versteckte* Sauerstoffzu-
fuhr die Patienten - Compliance erheblich verbessert.

Beispiel einer, in eine optische Brille integrierten Sonde,
mit der die Durchfiihrung der O, - Langzeit - Therapie
in der Offentlichkeit kaum noch Probleme bereitet



ziindung) oder auch eines Diabetes mellitus
(=Zuckerkrankheit) stellt nach heutiger Auffassung keine
absolute Kontraindikation dar, allerdings dirfen auch hier
keine relevanten zusatzlichen Organschéden durch die-
se Systemerkrankung nachweisbar oder kurzfristig zu
erwarten sein. Mehr noch als bei den anderen Indikatio-
nen ist die individuelle Auspragung des Krankheitsbildes
hier von entscheidender Bedeutung.

Listung und Wartezeit
Ist die Entscheidung zur Lungentransplantation getroffen,
so erfolgt die Listung des Patienten im europdischen
Transplantationszentrum Eurotransplant in Leyden, wel-
ches im Weiteren lUiber die Organvergabe entscheidet. Fir
die Zuteilung eines Organs sind im Wesentlichen 3 Krite-
rien entscheidend:

1. die Blutgruppe

2. die fur den Brustkorb des Patienten passende
Organgrolie

3. die Wartezeit des Patienten

Wie bereits oben erwahnt betragt die mittlere Wartezeit auf
Grund der Organknappheit derzeit ca. 15 Monate (siehe
Abbildung 3).

Wartezeit auf Lungentransplantation

60

50 +

40

30

Patienten (%9

20

<1 Jahr 1-2 Jahre

Eurotransplant Report 1996

Abbildung 3: Verteilung der indikationsbegriindenden Diagnosen auf die beiden
Operationsverfahren Einzel- bzw. Doppel-Lungen-Transplantation.

Wahrend dieser Zeit ist es von entscheidender Bedeutung,
dass der Patient regelmafig im Transplantationszentrum
nachuntersucht wird, um festzustellen, ob die Transplan-
tabilitat weiterhin gegeben ist. Auch ist die Kooperation
zwischen Patient, Hausarzt und Transplantationszentrum
bereits in dieser Phase von grof3er Bedeutung, da z. B. beli
akuten Infekten voriibergehend eine Pausierung der ak-
tiven Listung erforderlich ist, um zu vermeiden, dass infek-
tiose Patienten ein Organangebot erhalten, welches dann
nicht zur Transplantation genutzt werden kénnte, weil
durch die Immunsuppression zu Beginn der Transplanta-
tion die Gefahr einer akuten Allgemeininfektion (=Sepsis)
bestehen wirde. Auf Grund der Schwere der vorliegenden
Grunderkrankungen und der Wartezeit versterben
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ca. 30 % der Patienten auf der Warteliste.
Operatives Vorgehen

Die Wahl des operativern Vorgehens — Einzellungen-,
Doppellungen- oder Herz-Lungen-Transplantation — hangt
im Wesentlichen von der Grunderkrankung ab (siehe
oben). Bei der einseitigen Lungentransplantation wird be-
vorzugt die schlechtere Lunge ausgetauscht, um ein op-
timales Transplantationsergebnis zu erzielen. Uber eine
posterolaterale Thorakotomie wird die Brusthdhle
zwischen den Rippen eré6ffnet, die zu transplantierende
Lunge reseziert und das Lungentransplantat wieder im-
plantiert. Dabei werden durch Spezialnéhte die Haupt-
bronchien, die Lungenvenen und die Lungenarterien
wieder verbunden. Der Zugangsweg fur die Doppel-
lungen-Transplantation erfolgt dem gegeniber in der
Regel Giber eine vordere quere Thorakotomie in Hohe des
unteren Brustbeins und die Herz-Lungen-Transplantation
wird Uber eine Langsspaltung des Brustbeins (so genann-
te mediane Sternotomie) durchgefihrt.

Nachsorge

Mit der Lungentransplantation andert sich die Situation
des Patienten grundlegend. Er wird von einem lungen-
kranken Patienten zu einem lungentransplantierten Pati-
enten und bedarf einer lickenlosen Nachbetreuung, um
ein moglichst optimales Langzeit-
ergebnis nach der Transplantation zu
erzielen.

Dabei ist es wichtig zu verstehen,
dass die Lungentransplantation kei-
ne Heilung, sondern eine Therapie-
mafnahme mit entsprechenden
Nebenwirkungen und Gefahren dar-
stellt. Bereits zu Beginn der Operati-
on erfolgt eine immunsuppressive
Behandlung, um die kérpereigene
Abwehr zu unterdriicken und so eine
Abstol3ungsre-aktion bei Einpflan-
zung des frem-

den Organs zu verhindern. Hierfur
werden 5 verschiedene Medikamen-
te in unterschiedlichen Dreierkombi-
nationen eingesetzt:

>2 Jahre

Cyclosporin A (z.B. Sandimmun)
oder Tacrolimus (Prograf)

+ Azathioprin (z.B. Imurek) oder
Mycophenolatmophetil
(Cellcept)

+ Prednisolon (z.B. Decortin H).

Die jeweilige Dreierkombination wird in der Regel lebens-
lang beibehalten, wobei die Steroiddosis im Langzeit-
verlauf auf niedrige Werte von etwa 5 mg/Tag reduziert
werden kann, wéahrend die Ubrigen Immunsuppressiva in
etwa gleichbleibender Dosis beibehalten werden. Neben
der Verminderung der Immunabwehr des Organismus ha-
ben diese Medikamente Nebenwirkungen, die insbeson-
dere in einer Blutdrucksteigerung, einem Diabetes
mellitus, einer Leber- oder Nierenschadigung oder auch
einer Schadigung des Knochenmarks liegen kénnen. Um
eine optimale Immunsuppression zu gewahrleisten und
maogliche Nebenwirkungen zu vermeiden oder wenigstens



auf ein Mindestmal3 zu begrenzen, ist die richtige Dosie-
rung der Medikamente durch regelmalRlige Spiegel-
kontrollen zu Uberprufen, wobei die Intensitat der
Uberwachung mit zunehmendem Abstand von der Trans-
plantation gelockert werden kann. Innerhalb der ersten 3
Monate nach der Transplantation gelingt es den meisten
Patienten wieder, ein weitgehend normales, geregeltes
Leben zu fuhren.

Am Ende des ersten Jahres nach der Transplantation lasst

Ergebnisse jedoch verbessert werden (Abbildung 4).

Sowohl durch die Einfuhrung neuer Medikamente zur
Immunsuppression als auch durch die aktive Forschung
auf dem Gebiet der Lungentransplantation ist zu erwarten,
dass in den kommenden Jahren weitere Fortschritte erzielt
werden kdnnen.
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Abbildung 4: Uberlebensraten nach Lungentransplantation — Verbesserung der Prognose der 1992-1998

transplantierten Patienten im Vergleich zu den 1988 bis 1991 transplantierten Patienten.

sich in der Regel der Erfolg der MalBnhahme auch im Hin-
blick auf die zu erwartende Langzeitprognose gut beurtei-
len.

Komplikationen

Die wichtigsten Komplikationen nach einer Lungen-
transplantation sind einerseits die Abstol3ungsreaktion und
andererseits die Infektion. Da sich beide Krankheitszu-
stéande Klinisch in &hnlicher Weise darstellen kdnnen

— Fieber, Luftnot, Leistungsminderung — sie aber gegen-
satzliche Behandlungen zur Folge haben, ist die Unter-
scheidung zwischen dem Vorliegen einer AbstoRung oder
einer Infektion von gréRter Bedeutung. Hierfir ist haufig
die Durchfuihrung einer Bronchoskopie mit Bronchoal-
veolarer Lavage (“Lungenspilung”) und transbronchialer
Lungenbiopsie erforderlich.

Wahrend akute AbstoBungsreaktionen vor Allem in der
Frihphase nach der Transplantation beobachtet werden,
ist die schwerwiegendste Langzeitkomplikation die so ge-
nannte chronische AbstolRung, die sich als “Bronchiolitis
obliterans” manifestiert und zu einem mehr oder weniger
schnellen Verfall der Transplantatfunktion fuhrt. Im Lang-
zeitverlauf der Patienten ist es diese chronische Abstol3-
ungsreaktion, die in etwa 50-60 % der Félle nachweisbar
ist und die wieder in Ateminsuffizienz mit Sauerstoff-
pflichtigkeit enden kann. Die durchschnittliche Uber-
lebensrate nach einer Lungentransplantation betragt nach
einem Jahr 70-80 % und sinkt auf ca. 50 % nach 5 Jah-
ren (Abbildung 4). Im Verlauf der letzten Jahre konnten die
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Schnarchen
eine ernstzunehmende Krankheit?

Jeder 10. Mann in Deutschland schnarcht — mit steigen-
der Tendenz. Ab dem 50. Lebensjahr schnarcht jeder zwei-
te, wobei das Verhdltnis M&nner zu Frauen allerdings 10
zu 1 steht. Aber nicht nur das Alter ist entscheidend, son-
dern auch das Gewicht: je dicker, desto grésser die Gefahr,
dass man schnarcht.

Schnarcher werden verspottet, belachelt, aus dem Schlaf-
zimmer ausquartiert und von der Gesellschaft ausge-
grenzt. Niemand mdchte mit einem Schnarcher seinen
Urlaub verbringen. Die beim Schnarchen gemessene
Lautstarke kann bis zu 90 dzb betragen, das entspricht
dem Larm eines LKWs, der auf der Autobahn mit durch-
schnittlicher Geschwindigkeit fahrt. Probleme mit dem
Schnarchen haben zunéchst nur die anderen - und nicht
der Schnarcher selbst.

Was ist Schnarchen?

Schnarchen ist ein akustisches Phanomen, das bei unvoll-
standiger Verlegung der oberen Atemwege durch Schwin-
gungen der Halsweichteile entsteht. Wenn es beim
Schnarchen zu einer hochgradigen Verlegung und zum
Verschluss der oberen Atemwege kommt, ist die Gefahr
eines Atemstillstandes gross. Man spricht dann von einer
obstruktiven Apnoe.

Kann jeder von uns schnarchen?

Jeder von uns kann gelegentlich schnarchen Ein harmlo-
ser Schnupfen, ein Glas Alkohol zuviel am Abend, Stress
oder koérperliche Erschopfung kdnnen zu den stérenden
Gerauschen fuhren. Auch Kinder kbnnen schnarchen. Sie
haben meist vergréf3erte Rachen- oder Gaumenmandeln,
zu enge Nasengéange oder Anomalien im Bereich des
Gesichtsschadels, wie z.B. ein fliehendes Kinn. Dicke sind
besonders gefahrdet. Das Fett lagert sich nicht nur am
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Bauch ab, sondern auch in der Schlundmuskulatur, die
dadurch immer schlaffer und weicher wird. Nachts klappt
dann der gesamte Schlund zusammen. Der Dicke
schnarcht dann und ringt explosionsartig nach Lulft.

Was ist eine Schlafapnoe?

Apnoe kommt aus dem Griechischen und bedeutet Wind-
stille. Eine Apnoe ist eine Atempause, die langer als 10
Sekunden anhalt. Jeder von uns hat wahrend des Schla-
fes einige, meist kurze Apnoen.

Treten pro Stunde mehr als 10 Atempausen von tber 10
Sekunden auf, so liegt eine Schlafapnoe vor. Die Atem-
pausen kdnnen bis zu 100 x pro Stunde auftreten und bis
zu 2 Minuten anhalten.

Welche Formen der Schlafapnoe unterscheidet man?
Es gibt 3 Formen der Schlafapnoe

die obstruktive

die zentrale

die gemischtféormige

Diese 3 Formen kénnen nur im Schlaflabor unterschieden
werden und erfordern unterschiedliche therapeutische
Massnahmen.

Bei der obstruktiven Apnoe verschliel3t sich der Rachen
(Obstruktion) meist durch tberdicke Halsweichteile, die
Impulse des Atemzentrums erreichen nur die Atem-
muskulatur, der Patient kdmpft in der Nacht mit allen Kréaf-
ten darum, diese Verengung wieder zu 6ffnen. Er pumpt
mit dem Brustkorb und dem Zwerchfell, um wieder zu
Atem zu kommen. Am Morgen ist er nach diesem Kampf
schachmatt, unausgeschlafen, so mide, dass er im Ste-
hen einschlafen konnte.Diese Patienten sind meist tber-
gewichtig.

Bei der zentralen Schlafapnoe liegt eine Stérung im



Atemzentrum vor. Es werden keine Signale vom Gehirn
zur Atemmuskulatur abgegeben, so dass der Patient Uber-
haupt keine Luft holt, er ist wie gelahmt. Ursache kdnnen
Schlaganfalle, Durchblutungsstérungen oder auch Herz-
krankheiten sein. Diese Patienten sind meist schlank und
auch alter.

Die gemischtférmige Schlafapnoe ist eine Mischung
aus obstruktiven und zentralen Stérungen. Zuerst ist die
Atempause zentral bedingt, dann tritt als Folge die
Rachenob-

struktion auf. Bei genauerer Analyse sind fast alle Apnoen
gemischtférmig. Die gemischtférmige Apnoe wird wie die
obstruktive behandelt.

Wie geféhrlich ist ein Schlafapnoe-Syndrom ?
Ca. 10 % der 40-60 jahrigen Manner in Deutschland

leiden an einer Schlafapnoe, 300 000 davon sind akut ge-
fahrdet. Sie bendtigen dringend eine eingehende medizi-
nischen Betreuung.

Chronische Stérungen des Schlafes beeintrachtigen nicht
nur die Leistungsféhigkeit und das Wohlbefinden. Sie
haben fatale gesundheitliche Langzeitfolgen und kénnen
u.a. zu Bluthochdruck, koronarer Herzerkrankung und
psychischen Stérungen, wie z.B. Depressionen, flihren.
Die Gefahr, einen Schlaganfall zu erleiden, ist dreifach, die
eines Herzinfarktes sogar funffach so hoch. Jeder Pati-
ent mit schlecht einstellbaren Bluthochdruck oder unkla-
ren Herzrhythmusstorungen sollte einmal im Schlaflabor
untersucht werden. Bei rechtzeitiger Diagnose sind alle
Formen der schlafbezogenen Atmungsstérungen gut be-
handelbar. Patienten mit einem hochgradigem Schlaf-
apnoe sind tagsuber totmude und haben dadurch ein
hohes Unfallrisiko. Unfélle durch menschliches Versagen
wie das Tankerungliuck der Exxon Valdez, der miss-
lungene Start der Columbia — Raumfahre oder die Kata-
strophe von Tschernobyl werden nicht zuletzt auf
mangelnde Konzentrationsfahigkeit auf Grund von Schlaf-
stérungen zuriickgefihrt.

Mudigkeit sollen 15 — 20 % aller Unfélle im Transportwe-
sen verursachen. Damit ist sie die haufigste Unfallursache
und Ubertrifft die Anzahl der alkohol- und drogenindizierten
Unfélle. Manch “Dicker” erinnert sich an den Sekunden-
schlaf am Steuer oder die plétzlich auftauchende Leitplan-
ke.

Die direkten und indirekten finanziellen Folgen mudigkeits-
bedingter Unfélle in Deutschland werden auf ca. 20 Milli-
arden DM geschétzt. Die gesamten volkswirtschaftlichen
Kosten von Schlafstérungen in Form von Leistungs-
einbul3en, Folgeerkrankungen und Frihberentungen be-
laufen sich auf ca. 40 Milliarden DM pro Jahr. Daraus ist
ersichtlich, welche Bedeutung der Erkennung und Be-
handlung von Schafstérungen zukommt.

Wie kann man eine Schlafapnoe erkennen ?

Wer laut und unregelmaRig so schnarcht, dass der Part-
ner Angst bekommt, man unter starker Tagesmiudigkeit
leidet, tagsuber kurz einschléaft, wer sie unkonzentriert ist,
gereizt, schlecht gelaunt oder einfach nur mude, hat mit
hoher Wahrscheinlichkeit ein Schlafapnoe-Syndrom.

Haufig schlaft man einfach nur unruhig, schwitzt in der
Nacht oder muss oft Wasser lassen. Das Bett ist am Mor-
gen total zerwUhlt. Man leidet unter Kopfschmerzen, De-
pressionen, Potenzstérungen und dem Gefiuhl, den
beruflichen Anforderungen nicht mehr gewachsen zu sein.
Durch die vielen Sauerstoffabféalle in der Nacht, ist das

Blut zu dick, so dass der Hausarzt immer wieder einen
Aderlass machen muss. Oft haben die Patienten schon
eine lange Odyssee hinter sich. Sie waren beim Interni-
sten, Kardiologen, Neurologen oder Psychiater, bis je-
mand auf die Idee kommt zu fragen, ob man schnarcht.
Nur der Arzt kann sicher feststellen, ob eine Schlafapnoe
vorliegt oder nicht. Nicht jede Schlafstérung ist auf eine
Schlafapnoe zurtickzufuhren.

Welcher Arzt kann eine Schlafapnoe wirklich
nachweisen ?

Wichtigste Bezugperson sollte wie immer ihr Hausarzt
sein, der ihre Note und Angste und ihren kdrperlichen
Zustand am besten kennt. Eine eingehende klinische
Untersuchung und Laboruntersuchungen helfen bei der
Abgrenzung der verschiedenen Schlafstérungen weiter.
Uber- oder Unterfunktion der Schilddriise, hormonelle
Umstellungen wie Schwangerschaft oder Klimakterium,
chronische Schmerzzustande wie Rheuma oder Arthrose,
nachtliches saures AufstofRen, Asthma mit nachtlichen
Atemnotszustédnden und vieles mehr kann den Schlaf
empfindlich stéren. Hier sind ergdnzende Untersuchungen
notwendig. Lungenfunktionsanalyse, Bestimmung der
Blutgase oder Langzeitliberwachung des Blutdruckes und
der Herzfrequenz bringen meistens einen klarenden Be-
fund.

Nach Ausschluss aller anderen Ursachen braucht der
Patient eine Uberweisung zu einem Lungenfacharzt oder
einem speziell berechtigten Arzt, von dem man ein kleines
Uberwachungsgerat mit nach Hause bekommt. Dieses
einfach zu bedienende ambulante Gerat kann im Vorfeld
eine schlafbezogene Atemregulationsstérung ausschlie-
3en oder nachweisen. Der Vorteil ist die Anwendung in der
gewohnten hauslichen Umgebung und die problemlose,
beliebige Wiederholung. Gemessen werden der Atem-
fluss, die Schnarchgerausche, die Herzfrequenz, die
Sauerstoffsattigung und die Schlafposition. Die Auswer-
tung erfolgt am nachsten Morgen computergestitzt beim
Arzt. Die endgultige Diagnose und die Einleitung einer
Therapie muss allerdings unbedingt in einem Schlaflabor
erfolgen.

Warum ist die Schlafapnoe so geféhrlich?

Durch die Atemstillstdnde kommt es zu einem Abfall des
Sauerstoffgehaltes im Blut. Gehirn und Herz werden nicht
ausreichend mit Sauerstoff versorgt. Es kbnnen Herz-
rhythmusstérungen auftreten, der Blutdruck kann steigen,
statt, wie normalerweise im Schlaf abzusinken. Durch die
wiederholten Sauerstoffabfalle schlagt das Gehirn Alarm
und sendet Notsignale an das Schlaf-Wachzentrum, um
den Betroffenen kurz zu wecken. Diese unbemerkten
Weckreaktionen oder” arousals” kdnnen sich bis zu 100
mal in der Stunde wiederholen. Der normale, gesunde
Schlaf wird zerstlickelt, es gibt weder erholsame
Tiefschlafphasen, noch die fur die Verarbeitung des ver-
gangenen Tages notwendigen Traumphasen. Der Patient
wacht am Morgen total erschopft, schlecht gelaunt, gereizt
und unausgeschlafen auf. Er kann sich nicht konzentrie-
ren, leidet unter einen exzessiven Schlafrigkeit am Tage
mit haufigen Einschlafattacken in Ruhephasen oder mo-
notoner Tatigkeit.

Was ist ein Schlaflabor?

In einem Schlaflabor werden die Patienten wahrend der

Nacht Giberwacht. Neben der Uberwachung durch einen
11



Arzt oder eine dafir speziell ausgebildete Assistentin und
einer Videobeobachtung werden Patientendaten erfasst
und auf einem Bildschirm aufgezeichnet. Dazu gehdren
die elektrischen Hirnstréme, die Augenbewegungen und
die Muskeltatigkeit am Kinn und den Beinen, um die ein-
zelnen Schlafstadien festzustellen .Zusatzlich werden die
Schnarchgerdusche durch ein Mikrofon am Hals, der
Atemflusses an Mund und Nase, sowie die Atem-
bewegungen durch einen Brust- und Bauchgurt gemes-
sen. Die Ableitung eines EKGs dient zur Feststellung von
Herzrhythmusstérungen, mit dem Pulsoxymeter wird der
Sauerstoffgehalt im Blut bestimmt.

Durch Analyse dieser Daten gelingt es dann, die vorliegen-
den Schlafstérungen hinsichtlich ihrer Ursache und ihres
Schweregrades einzuschatzen und die notwendigen The-
rapiemalinahmen zu planen.

Wann muss man eine Schlafapnoe behandeln?

Nach der Anzahl der Atempausen in der Stunde unter-
scheidet man eine leichte Form (bis 20 Pausen/Stunde),
eine mittelschwere (20 — 40 Pausen/Stunde) und eine
schwere (> 40Pausen/Stunde). Der Apnoe — Index allein
ist jedoch nicht entscheidend fiir die Therapieeinleitung,
sondern erfolgt allein nach dem individuellen Risiko des
Patienten und seiner beruflichen Gefahrdung. Schwere
Begleitkrankheiten wie Herzrhythmusstérungen, medika-
mentos schlecht einstellbarer Bluthochdruck, Asthma oder
andere Lungenkrankheiten sind eine Indikation zur sofor-
tigen Therapieeinleitung.

Was kann man selbst zur Behandlung einer schwe-
ren Schlafapnoe tun?

Bei Ubergewicht ist eine drastische Gewichtsreduktion
dringend notwendig .Auf abendlichen Alkoholgenuss sollte
ganz verzichtet werden.

Weitere MalRnamen fiir einen gesunden Schlaf sind

-regelméaBige Schlafzeiten

- keinen Mittagsschlaf

- kein Alkohol am Abend

- kein Nikotin

- keine Schlaf - und Beruhigungsmittel

- Schlafpositionstraining, wenn das Schnarchen
vorwiegend in Riuckenlage auftritt

- gut geliftetes und wohl temperiertes Klima im
Schlafzimmer

- leichte Bettdecken und gute Matrazen

- evtl. leicht erh6hte Position des Oberkorpers

Was sollte man nicht machen?

- haufige Schlafperioden am Tag und stark variierende
Zubettgeh- und Aufstehzeiten

-wenn moglich keinen Schichtdienst

- kérperliche Anstrengung oder aufregende geistige
Tatigkeit kurz vor dem Schlafengehen

- keine Krimis oder Gruselfilme am Abend

- haufiges Benutzen des Bettes fur Tatigkeiten wie
Arbeiten, Essen, Fernsehen

- Alkohol, Tabak, Koffein, opulente Mahlzeiten, Sedativa,
Beta-Blocker

- LArmquellen wie z. B. Uhr/Wecker
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Welche Medikamente gibt es zur Verbesserung der
Schlafapnoe?

Bei leichteren Formen der Schlafapnoe ist der Versuch mit
einem niedrig dosierten , retardierten Theophyllinpraparat,
z.B. 300 bis 600 mg abends gerechtfertigt. Theophyllin
kennt jeder Patient mit Asthma oder COPD. Die Effektivi-
tat dieser Behandlung muss jedoch durch wiederholte
Messungen im Schlaflabor Uberprift werden, da bei einer
Reihe von Patienten nur am Anfang der Behandlung eine
deutliche Senkung der Anzahl der nachtlichen Atempau-
sen zu verzeichnen ist. Theophyllin kann eine Reihe von
Nebenwirkungen machen, wie Ubelkeit, Magenschmer-
zen, schneller Puls, Unruhe oder haufiges Wasserlassen
in der Nacht.

Gibt es chirurgische Verfahren zur
Schlafapnoetherapie ?

Die haufigste chirurgische Therapie bei ausgepragtem
Schnarchen ist die Uvulopalatopharyngoplastik ( UPPP).
Hierbei wird das Gaumensegel gerafft, das Zapfchen ver-
kirzt, die Mandeln entfernt und gegebenenfalls tber-
schiussiges Weichteilgewebe im Rachen entfernt. Auf
keinen Fall sollte eine solche Operation ohne ausfuhrliche
Untersuchung im Schlaflabor erfolgen, denn bei einem
schwergradigem Schlafapnoesyndrom ist diese Therapie
unwirksam. Die alleinige Behebung des Schnarchen ist
nur ein ungenugender Therapieeffekt. Jeder Patient sollte
vor Einweisung in ein Schlaflabor einmal bei einem Hals-
Nasen-Ohrenarzt gewesen sein, auch um eine behinder-
te Nasenatmung auszuschlieRen, die den Gebrauch einer
Nasenmaske unmaoglich macht.

Bei ausgepragten Anomalien im Bereich des Gesichts-
schéadels kdnnen unter Umstanden Korrekturoperations-
verfahren am Unter- und Oberkiefer durchgefihrt werden.
Ziel dieser Operation ist es, den Kiefer so vorzulagern,
dass die Engstelle im Schlundbereich gréRer wird. Dies
ist jedoch eine sehr eingreifende Operation.

Wie erfédhrt man, ob eine Gebissprothese zur Thera-
pie der Schlafapnoe sinnvoll ist ?

Die Verordnung einer Gebissprothese zur Vorverlagerung
des Unterkiefers sollte nur in Zusammenarbeit eines
Schlaflabors mit einem Kieferorthop&den erfolgen.

Zunachst muss durch néchtliche Messungen das
Ausmass der Kiefervorverlagerung ermittelt werden. Die
endgultige Prothese wird von einem Zahntechniker ange-
fertigt. Geeignet sind jingere Patienten, die einen gesun-
den Zahnstatus haben und nur unter einem leichten
Schlafapnoesyndrom leiden (Apnoe - Index < 20 /h)

Gibt es alternative Therapieformen ?

Fur viele Patienten ist die Vorstellung, eine Maske in der
Nacht zu tragen, unvorstellbar. Alternative Therapieformen
wie Nasenpflaster, Kinnbinden, Schlafbrillen, Schnarch-
weckgeréte und viele andere haben bei Uberprifung kei-
ne Wirksamkeit bei der Verhinderung nachtlicher
Atempausen gezeigt.

Wann genlgt eine ausschliel8liche Sauerstoffversor-
gung in der Nacht ?

Bei dlteren Patienten, die an einer zentralen Atem-
regulationsstorung leiden, ist die Sauerstoffgabe in der
Nacht mittels eines Konzentrators ein zufriedenstellender
Kompromiss. Sie benutzen den Konzentrator nur in der



Nacht, meist gentigen 2 Liter/Minute. Die Kosten werden
bei entsprechender arztlicher Bescheinigung von den
Krankenkassen getragen.

Was heil3t nCPAP ?

Unter nCPAP versteht man eine Therapie, bei durch einen
entsprechenden Apparat ein positiver Druck in den Atem-
wegen aufgebaut wird. Technisch ist dieser Apparat wie
ein umgekehrter Staubsauger aufgebaut. Die Abkirzung
NCPAP bedeutet nasal Continuous Positive Airway
Pressure, d.h. es wird Gber eine Nasenmaske ein dauernd
einwirkender positiver Druck in den oberen Atemwegen
erzeugt, so dass sie offen bleiben. Diese Malihahme ent-
spricht einer mechanischen Schienung durch die Atemluft.
Die Einstellung auf ein Gerat kann nur in einem Schlaf-
labor in der Nacht erfolgen. Unter Beobachtung der Atem-
pausen und der Sauerstoffentsattigungen wird derjenige
Druck eingestellt, der in der Lage ist, die im Schlund be-
findliche Engstelle zu Uberwinden. Der erforderliche Druck
ist individuell sehr unterschiedlich. Er variiert zwischen 4
cm bis 18 cm Wasserséule. Der Druck muss so gewahlt
werden, dass auch in den Traumphasen die Atemwege
freigehalten erden. Dies ist einer der Grinde, warum die
Einstellung des nCPAP - Gerates mit EEG — Kontrolle im
Schlaflabor erfolgen muss.

Fur eine optimale Einstellung werden 3 bis 5 Nachten im
Schlaflabor gerechnet.

Die Kosten werden, wenn eine Begriindung tber die me-
dizinische Notwendigkeit vorliegt, von den Krankenkassen
getragen. Lediglich einige Privatversicherungen erstatten
die Kosten nur zum Teil oder gar nicht, wenn die nCPAP
-Therapie in den Versicherungsvertragen nicht ausdrtick-
lich erwahnt ist. Dennoch Gbernehmen die meisten Privat-
versicherungen die Therapiekosten auf dem Kulanzweg.
Die Preise liegen zur Zeit zwischen 3 500 DM und 5 000
DM (inklusive Mehrwertsteuer).

Alle auf dem Markt befindlichen Geréate sind zur Behand-
lung der Schlafapnoe prinzipiell geeignet. Es gibt in den
Beatmungsmustern dieser Geréte jedoch gewisse Unter-
schiede. Daher sollte dem Patienten das Geréat verordnet
werden, auf das er im Schlaflabor eingestellt wurde.
Wenn der Patient einen sehr hohen Druck benétigt, um die
Atemwege offenzuhalten, kann er auf ein BiPAP-Gerat ein-
gestellt werden. Bi heil3t zwei, das bedeutet, dass der
NCPAP —Druck bei der Einatmung héher ist als bei der
Ausatmung. Die Gesamtdruckbelastung des Organismus
wird dadurch geringer.

Bei der nCPAP-Therapie kann es zur Austrocknung der
Nasenschleimhaut kommen, hier hilft ein Befeuchter, der
zwischen dem Gerat und dem Atemschlauch geschaltet
wird. Es gibt auch Therapiegerate mit bereits integriertem
Befeuchter. Der Befeuchter muss jeden Morgen entleert
und mit kochend heil3em Wasser ausgegossen und dann
getrocknet werden. Erst abends ist der Befeuchter wieder
mit frischem, destillierten Wasser zu fillen, um so das
Infektionsrisiko zu senken.

Wie lange mul3 man ein nCPAP - Gerét benutzen ?

Madoglichst die gesamte Nacht, jeden Tag der Woche, le-
benslang. Wenn sie einen erholsamen Mittagsschlaf hal-
ten wollen, dann sollten sie ihr Geréat benutzen. Auch im
Urlaub sollte es mitgenommen werden. Selbst bei Flug-
reisen gibt es keine Probleme, notfalls stellt der Hausarzt
eine Bescheinigung fur die arztliche Notwendigkeit aus.

Welche Art von Masken gibt es ?

Die richtige Wahl der Maske ist entscheidend. Sie muss
perfekt sitzen und sollte die richtige Grof3e haben. Dies
muss am laufenden Gerat Uberpruft werden, denn je ge-
nauer die Maske sitzt, desto weniger Nebenluft entweicht.
Im Zweifelsfall missen verschiedene Maskentypen pro-
biert werden. Wenn in Einzelféallen die von den Firmen
serienmallig angebotenen Maskenmodelle nicht passen,
muss anhand eines Gesichtsabdruckes eine spezielle
Maske angefertigt werden. Diese Masken sind auch deut-
lich teurer ( ca. 1 500 DM) als die anderen industriell an-
gefertigten Masken ( zwischen 100 — 300 DM), halten aber
mindestens 2 Jahre.

Die Maske sollte jeden Tag in lauwarmer Seifenlauge aus-
gewaschen und dann getrocknet werden. Die Schlauche
sollen alle 4 Wochen in lauwarmen Seifenwasser gewa-
schen und am laufenden Geréat getrocknet werden. Das
Kopfgeschirr kann in der Waschmaschine gewaschen
werden. Die Filter des Therapiegerates miissen monatlich
gewechselt werden.

Wer lberpriift man den Erfolg der nCPAP - Therapie?

Vom Arzt wird das nCPAP —Gerét nicht gewartet. Das
Geréat wird grundsétzlich von der Herstellerfirma einmal im
Jahr kontrolliert. Die meisten Firmen haben ein Service-
system aufgebaut mit gut ausgebildeten Mitarbeitern, die
kleine Mangel vor Ort sofort beheben kénnen. Zu den
Nachuntersuchungen im Schlaflabor sollte immer das ei-
gene Gerat mitgebracht werden, da das Gerat gegebe-
nenfalls gleich auf den erforderlichen Druck eingestellt
werden kann. Eine Kontrolle im Schlaflabor ist bei gut ein-
gestellten Patienten einmal im Jahr erforderlich.

Wo gibt es Selbsthilfegruppen fiir Patienten mit
Schlafapnoe ?

Der behandelnde Arzt weiss, an welche Selbsthilfegrup-
pe man sich wenden kann. Gerade bei der Diagnhose
Schlafapnoe ist der Zusammenschluss von Betroffenen
sinnvoll, um so Erfahrungen, Tipps und Tricks auszutau-
schen zu kdnnen. Eine konsequent durchgefihrte The-
rapie, die Unterstiitzung durch eine Selbshilfegruppe und
der Wille, die Krankeit konsequent zu bek&mpfen fuhren
mit grosser Sicherheit zu einer Zunahme der Lebensqua-
litdt und einer nachweisbarer Lebensverlangerung.
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An
Alle

Forderer und Sponsoren der “LOT".

Mitglieder der Deutschen Selbsthilfegruppe fur Sauerstoff - Langzeittherapie (LOT).
Mitglieder des wissenschaftlichen, med. pharm., und techn. Beirates.

Die sich fur die Sauerstoff — Langzeit — Therapie (LOT) interessieren !!
Forderer und Gonner der Deutschen Selbsthilfegruppe fur Sauerstoff - Langzeittherapie (LOT).

Neuigkeiten aus der LOT

Mitgliederstand z.Z. 900 mit stark ansteigender Tendenz.
Herzlichen Dank, an alle die unsere SHG — LOT auch im Jahr 2001 unterstitzt und geférdert haben.

Ganz besonderer Dank an die Deutsche Atemwegsliga e.V. und an die Bad Reichenhaller Forschungsanstalt
fur Erkrankungen der Atmungsorgane e.V.
Vergessen wollen wir auch nicht unsere Industrie und Medizinfachbetriebe

Achtung
Neue Telefonnummer
Hans Dirmeier
08071 / 9225961

Sprechzeiten
von Montag bis Freitag
09.00 bis 12.00
13.00 bis 16.00 Uhr

Termine und Aktivitaten:

Februar 2001 Konsensuskonferenz

in Kassel

Erarbeitung neuer Leitlinien zur

Sauerstoff — Langzeit — Therapie

Im Marz 2001 Auslieferung O, Report

15.—-17. Juni 2001 Bad Reichenhall
33. Kolloguium
Dt. SHG - LOT e. V. mit eigenem
Werbestand anwesend

Im September 2001 Auslieferung des O, Report

13. - 14. Oktober 5. Deutscher Patientenkongress
mit Jahreshauptversammlung
der SHG - LOT
Einladung im Septemberheft des O, Report
fur alle Mitglieder und Interessierten

02. -03.

Statt Inseraten der Mitglieder:
Fur Angebote gebrauchter Geréte
OZ2-Brillen, Konzentratoren etc.
bitte bei:

Hans Dirmeier
Brunhuberstr. 23
D - 83512 Wasserburg
Tel. 08071 - 9225961

anrufen oder per Post mit einen an
Euch selbst mit 3,- DM adressier-
ten Din A4 Rlickkuvert anfragen

Fur angebotene Artikel und Produkte bernimmt die LOT keine
Garantie, Angebote sind in der Verantwortung des Anbieters.
Hinweis:
Nicht privat gekaufte Hilfsmittel sind Eigentum des Kostentréagers
und dirfen nur mit Erlaubnis des Kostentragers abgegeben werden.
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Bitte den beiliegenden Fragebogen

ausfiullen und mit dem frankiertem

Ruckumschlag unbedingt abschicken !!!!

Gemeinitzigkeit und Steuerabsetzung:
Das Finanzamt Traunstein hat uns, mit Freistellungsbe-
scheid vom 29. Juni 2000, Kdrperschafts- und Gewerbe-
steuerbefreiung erteilt.
Sowie als gemeinnitzige Korperschaft, wegen Forderung
der 6ffentlichen Gesundheitspflege unter nachfolgender
Steuernummer anerkannt.

Steuernummer: 186 / 3067

Somit sind wir zur Ausstellung von Zuwendungsbeschei-
nigungen (Spendenquittungen) befugt.

Der Mitgliedsbeitrag zur Deutschen Selbsthilfegruppe fiir
Sauerstoff — Langzeit — Therapie (LOT) ist bei der Ein-
kommenssteuer absetzbar.

Leserzuschriften
Ich bin seit ca. 3 Jahren Sauerstoff - Langzeit - Patient und
habe mich, nicht zuletzt durch die guten Ratschlage von
Herrn Dirmeier, recht gut ,eingearbeitet".

Meine Umwelt hat sich an den Herrn mit dem Taschchen
und der komischen Brille gewdhnt. Fur die Gartenarbeit
und beim Kegeln trage ich den Sauerstoffbehéalter im
Rucksack auf dem Rucken. Weniger Spall machen mir die
Spaziergange. Schon bei der kleinsten Steigung — und
ohne die lauft nichts im Taunus — bleibt mir die Luft weg
und die vielen Pausen verleiden mir die Freude an dieser
Art Bewegung.

Jetzt habe ich mir ein tolles Fahrrad mit zuschaltbarem
Elektromotor angeschafft! Es gibt verschiedene Fahrrader
dieser Art auf dem Markt, bei denen man selbst 50% Lei-
stung erbringen muf3, um die restlichen 50% vom E-Mo-
tor zu erhalten. Dieses System hatte mich Gberfordert. Bei
meinem Elektro-Bike vom KTM muf3 ich die Pedale nur
bewegen, die Motorkraft setzt dann auch ohne Kraftan-
strengung ein. So kann ich ohne Anstrengung Steigungen
Uberwinden.

Mit Hilfe eines Fahrradtrdgers am Auto machen meine
Frau und ich jetzt grofRere Touren und genief3en auf dem
Fahrrad die schéne Landschaft.

Abgesehen von der korperlichen Betéatigung habe ich an-
schlieBend immer das Geflhl, etwas geleistet zu haben.
Das hebt die Stimmung und erleichtert das positive Den-
ken, das fur uns bekanntlich sehr wichtig ist.

Heinz Hofers, Kelkheim i. Taunus



Sind

9

Den Webmaster halt OXY-DOG der 12-jahrige Samojede
(Schlittenhund) beim taglichen Radfahren fit.

Die Deutsche Selbsthilfegruppe fir Sauerstoff-Langzeit-
Therapie (LOT) e.V. ist seit September 1999 im Internet
prasent.

http://www.selbsthilfe-lot.de

Die Homepage ist entstanden als der 1. Webmaster
Rudiger Tobehn bei seinem dritten Aufenthaltim Sommer
1999 in der Lungenklinik des stadtischen Krankenhauses
Bad Reichenhall nach der Diagnose einer Lungenfibrose
im fortgeschrittenem Stadium und weiteren Begleiter-
krankungen auf seinem Weg aus dem mentalen Tief nach
einer Mdglichkeit suchte, wieder eine Aufgabe zu haben.
Was lag da néher, als sich mit etwas zu beschéftigen, was
man ohnehin schon immer mal machen wollte?!

Also — frei nach dem Motto:

“wenn man immer nur macht was man kann,

bleibt man, was man ist!”

— daheim angerufen, Computer, entsprechende Literatur
und Modem mitbringen lassen und los ging es!

Nach anfanglichen Schwierigkeiten (schliesslich waren
das ja die ersten Schritte zur Erstellung einer Homepage)
war dann zum 1. September 1999 die (noch etwas sim-
ple) erste Version der Homepage im Netz. Ermutigt durch
die positive Resonanz — mittlerweile auch verstarkt aus
dem Ausland! -hat sich diese nun immer weiterentwickelt
und liegt aktuell in der Version 5 vor.

Dort finden Mitglieder der Selbsthilfegruppe, Arzte, Unter-

e auch schon drin ?

nehmen, sowie ebenso alle interessierten Web-Surfer eine
Darstellung unserer Selbsthilfegruppe. Eine kurze
Grundungsgeschichte, Termine, Mitteilungen einiger re-
gionalen Gruppen, Tipps und Tricks fir den Umgang mit
der Sauerstoff-Therapie, Behdrden, Kassen und vor allem
fur den Alltag. Ausserdem alle Kontaktadressen, Telefon-
und Faxnummern unserer Stutzpunkte. Auch Links zu den
mit uns kooperierenden Unternehmen, Vereinen und Ver-
banden, sowie interessante und hilfreiche Webadressen
fihren Sie auf Ihren méglichen Recherchen weiter. Selbst-
verstandlich kénnen Sie sich auch in unserem Géstebuch
verewigen. Alle bisher erschienenen O2-Report-Ausgaben
stehen zum Download bereit, usw., usw.

Da es sich um eine “lebendige” Seite handeln soll, nun die
dringende Bitte an Sie alle:

» Schicken Sie dem Webmaster Ihre Meinung, ihre
Tipps, Hinweise auf Termine und/oder Veranstaltun-
gen, Weblinks, oder einfach nur Vorschlage zur Ge-
staltung per eMail an die Adresse:

webmaster@selbsthilfe-lot.de
Diese werden dann — soweit fur alle von Interesse -
moglichst umgehend in die Homepage eingearbei-
tet.

 Alle Stutzpunkte kénnen mir Ihre Termine und son-
stige Informationen zukommen lassen. Bitte beach-
ten Sie aber bei wichtigen Terminen eine Vorlaufzeit
von mindestens zwei Wochen! In der Regel wird die
Homepage einmal wdchentlich aktualisiert. In Aus-
nahmefallen aber auch schon mal innerhalb weniger
Stunden.

» Es wird auf Wunsch eine eigene Regional-Seite auf
der Homepage angelegt. lhre Vorstellungen dazu
(Inhalte, Foto’s, usw.) bitte per Mail an den
Webmaster.

» Den Kontaktpersonen werden auf Wunsch eMail-

Adressen nach dem Muster
vorname.name@selbsthilfe-lot.de

eingerichtet, die dann tber eine POP3-Mailbox
abrufbar sind, oder auf eine bereits vorhandene
eMail-Adresse weitergeleitet werden kdnnen. Bei der
Einrichtung auf Tnrem Rechner steht Ihnen der
Webmaster gerne zur Seite. Auf diesem Wege kon-
nen wir auch die Selbsthilfegruppe weiter bekannt
machen, da Sie ja durch den Gebrauch dieser eMail-
Adresse lhre Zugehdorigkeit nach aussen demon-
strieren!

Bitte helfen Sie mit, dass unsere Homepage allen eine
Hilfe sein kann!

Ich danke lhnen schon jetzt fur Ihre konstruktive Mitarbeit
und winsche uns allen GESUNDHEIT.

Michael Steffan Webmaster der DSHG
Denekamper Str. 110 — 48529 Nordhorn

Telefon (0 59 21) 1 66 29 — Telefax (0 59 21) 1 66 29
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E=rrn/ladaung

zum 5. Deutschen Patientenkongreld Sauerstoff — Langzeit — Therapie (LOT)
in Bad Reichenhall am 13.10. und 14.10.2001

Schirmherr: Herr W. Heitmeier Oberbirgermeister der Stadt Bad Reichenhall

Beginn: 1. Tag: 13.10.2001 in Bad Reichenhall Altes Kurhaus, 9.00 — 18.00 Uhr
2. Tag: 14.10.2001 in Bad Reichenhall, Altes Kurhaus, 10.00 - 12.00 Uhr

10.00 — 12.00 Uhr Frihschoppen mit viel Radschi-Radschi, oh natlrlich Fachgespréache !!

Unterkunft: Vermittlung durch die Kur GmbH, 83435 Bad Reichenhall, Wittelsbacherstr. 15
Ansprechpartnerinnen: Tel.: 08651-606-0 oder 606-155 Frau Auweck (vorm.).
oder Frau Semma — Tel.:08651-606-156 — FAX: 08651-606-154

Programm 1. Tag: 13.10.2001
09.00 — 09.30 Uhr

09.30 — 11.00 Uhr

11.00 — 11.15 Uhr

11.15 — 11.45 Uhr

11.45—-12.00 Uhr
12.00 — 14.00 Uhr

14.00 - 14.30

14.30 — 15.00 Uhr
14.30 — 15.00 Uhr

15.00

Programm 2. Tag: 14.10.2001
10.00 — 12.00

12.00

KongreRReroffnung

Gru3wort von Herrn W. Heitmeier
Schirmherr des Kongresses
Oberburgermeister Stadt Bad Reichenhall

Referat: Lungentransplantation

Referent:  Privat Dozent Dr. Jirgen Behr

Leiter des Stltzpunktes Pneumologie
Mitglied der Lungentransplantationsgruppe

der Ludwig Maximilians Universitat Miinchen
Universitatsklinikum GrofRhadern

Diskussion zum Vortrag von PD. Dr. J. Behr

Referat: Der transplantierte Patient

Referent:  OA Frau Dr. med. B. Krause-Michel
Stadt. Krankenhaus Bad Reichenhall

Diskussion zum Vortrag von OA. Dr. B. Krause Michel
Mittagspause

Referat: Inkompetente Arzte

Referent: Dr. Hillebrandt
Internist Gelsenkirchen

Diskussion zum Vortrag von Dr. Hillebrandt
Paralellveranstaltung: Runder Tisch der Patientenpartner/innen

Jahreshauptversammlung 2001 der SHG - LOT e. V.
gemalf der Einladung

WeiRwurstfrihstiick und Friihschoppen im ALTEN KURHAUS
mit viel Radschi, Radschi, oh d. h. Fachgesprache oder ?

Schlul? des Kongresses

Fir alle die bereits am Freitag anreisen, ist am Abend gemditlicher Treff
12.10.2001 ab 19.00 Uhr im Hotel/Gasthof Burgerbréau
Bad Reichenhall mdglich (Erkennungszeichen Sauerstoffgerate).
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Die Donauadampfrfschifrfralhrt
vVOorrnn 330.07.02 brs 0O06.08.02

Datum Stadt an ab geplante Landausflige
1. Tag Passau 17.30 Einschiffung ab 15.30 Uhr VOn
Linz 23.00
2. Tag Linz 05.30
Wien - Nuf3dorf 18.30 Abendausflug Prater + Heuriger
3. Tag Wien 19.00 Vormittags Stadtrundfahrt Pa S S au
nachmittags Schlof3 Schénbrunn
4. Tag Esztergom 08.00 09.30 Ausflug Donauknie mit Mittagessen
Budapest 13.00 nachm./abends Zigeunerfest in der Puszta
5. Tag Budapest 13.00 Stadtrundfahrt
6. Tag Bratislava 07.00 13.00 Stadtrundfahrt/-gang n aCh
7. Tag Durnstein 06.00 10.00 Rundgang
Melk 13.00 16.00 Besichtigung Stift Melk
8. Tag Passau 07.00 Ausschiffung nach Fruhstuck

Budapest

Fahrplandnderungen bleiben vorbehalten
Auskunft, Anmeldung und Preise siehe beiligenden Flyer oder

TSI ReiseCenter — Cranger Str. 313 — 45891 Gelsenkirchen

Tel. 0209 / 787870 — Fax 0209 / 75246 — Internet:. www.tsi-reisecenter.de oder www.pneumo-net.de

Reliseversorgung

Osterreich

Air Liquide Austria GmbH

Sendnergasse 30,

A-2320 Schwechat

Tel: 0043-1-70109-288

Fax: 0043-1-70109-318

Die Patienten fur die Urlaubslander beraten,
Urlaubsversorgungen organisieren. Es ist in
unserer Organisation nicht notwendig daf3
Patienten direkt im Urlaubsland etwas zu orga-
nisieren haben, alles wird bereits im Heimat-
land von der lokalen Organisation gemanagt!
Terminabsprache mindestens vier
Wochen vor Reiseantritt

Italien

VIVISOL Deutschland

Buro Krefeld / NRW

Herr Jochen Faschina

Tel. 02151 / 958165

Fax 02151 / 958222

Preis:

Aufstellungsgebihr: 230,00 Euro (einmalig)
Tagespauschale

(incl. Verbrauchsmaterial) 9,50 Euro
Terminabsprache mindestens vier
Wochen vor Reiseantritt

Firma Gastec srl

Frau Marcella Sparzzadeschi
(spricht Deutsch)

Via T. Tasso, 29

20010 Pogliano Milanese

Uff. Comm. e Contabilita;

Tel. 0039/ 0293282391

Fax: 0039 / 0293255176

eMail:
marcella.spazzadeschi@medicair.it
Internet:

www.medicair.it

Terminabsprache mindestens vier
Wochen vor Reiseantritt

Kroatien - Istrien

Ein Dank an Alle die mir geholfen haben!!
Nach vier Wochen hervorragender Betreuung
im Stadt. Krankenhaus Bad Reichenhall, bin
ich jetzt wieder in meiner zweiten Heimat Istri-
en - Croatien, als Langzeitpatient zurlickge-
kehrt. Wir wohnen in einem kleinen Dorf am
Ende des Linki-Fjords, nicht weit von Rovinij -
Porec - Pula, entfernt. Als O2-Patient kann ich
dieses Klima sehr empfehlen und habe mir zur
Aufgabe gemacht, die Urlaubsbetreuung glei-
cher Patienten zu organisieren. Auch hier gibt
es einen guten Facharzt (Internist, spricht
Deutsch) der euch mit Rat und Tat zur Seite
steht. Die Sauerstoffversorgung wird von mir
tibernommen und die Adria - Meeresbrise von
der Natur. Fir kulinarische Genlisse empfeh-
len sich viele preiswerte Gasthauser. Auch
schone Boots- und Ausflugsfahrten kdnnen
organisiert werden.

Auf Euren Anruf oder Fax freut sich:

Herrn Herrmann Kastner

(spricht Deutsch)

Brajkovici 8

52352 Kanfanar

Kroatien

Tel. / Fax 0038552 / 848371

Spanien - Balearen
Kanarische Inseln

TSI-Reisecenter

Herr Thorsten Stening

Cranger Str. 313

45891 Gelsenkirchen-Buer

Tel. 0209 / 787870

Fax 0209 / 75246

eMail: thorsten.stening@arcormail.de
Terminabsprache mindestens vier
Wochen vor Reiseantritt

EU - Raum und International

VitalAire

Frau Wollgast
David-Ricardo-Str. 14
28832 Achim

Tel: 0421 - 4863 -108
Fax: 0421 - 4863 - 101
eMail: info@vitalaire.de
Internet: www.vitalaire.de

Die Patienten fur die Urlaubslander beraten,
Urlaubsversorgungen organisieren. Es ist in
unserer Organisation nicht notwendig dalR
Patienten direkt im Urlaubsland etwas zu orga-
nisieren haben, alles wird bereits im Heimat-
land von der lokalen Organisation gemanagt!
Terminabsprache mindestens vier
Wochen vor Reiseantritt

CRIO Medizintechnik

Herr Dirk Eisenbach

Tel. 07231/ 9491-0

Fax 07231/ 482368
Terminabsprache mindestens vier
Wochen vor Reiseantritt

Drager HomeCare

Herr Michael Remmers

Tel. 06122 / 938-923

Fax 06122 / 938-999
Terminabsprache mindestens vier
Wochen vor Reiseantritt

Reiseblro am Marienplatz

Frau Jutta Mauritz
oder
Frau Fichtl - Huber
Marienplatz 25
D - 83512 Wasserburg
Tel. 08071 / 40628
Fax: 08071/ 8150
eMail:
info@reisebuero-am-marienplatz.de
Internet:
www.reisebuero-ammarienplatz.de
Terminabsprache mindestens vier
Wochen vor Reiseantritt
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Nehmen Sie Sauerstoff ?

“Nein, Frau Doktor, jetzt nicht mehr. Vor
4 Wochen in der Akutklinik in Miinchen, als
es mir noch so schlecht ging, da bekam
ich Sauerstoff. Aber jetzt geht es mir ja
gottseidank schon wieder besser ...... "
“Wissen Sie denn, wieviel Sie damals be-
kommen haben?”

“Ja, das weil3 ich noch. Zwei Liter pro Mi-
nute. Aber nur etwa eine Woche lang und
dann nur mehr gelegentlich und jetzt
schon gar nicht mehr”.

“Also, wir werden Ihnen jetzt eine grol3e
Sauerstoffflasche in Ihr Zimmer stellen.
AulRerdem erhalten Sie noch ein kleines
Gerat und einen Rollator. Man wird Ihnen
zeigen, wie Sie das tragbare Geréat an der
groRen Flasche auffullen und dann —
dann werden Sie wieder Sauerstoff neh-
men, und das 24 Stunden am Tag. Neh-
men Sie zunachst einmal 1 Liter pro
Minute.”

“Wie bitte?? Ja wieso denn? Nein, nein
Frau Doktor. Also das nicht. Ich brauche
keinen Sauerstoff mehr!”

“Oh doch, meine Liebe, den brauchen Sie.
Sie haben ndmlich — und das vermutlich
schon seit sehr, sehr langer Zeit, eine
permanente Sauerstoffunterversorgung
und zwar in einem gravierenden Mal3e.
Sie haben Gluck, daf3 Sie bis jetzt keinen
Schlaganfall bekommen haben oder einen
Herzinfarkt. Auf jeden Fall sind Sie stén-
dig davon bedroht. Sie haben ein Lungen-
emphysem, obstruktives Bronchialasth-

ma, eine starke RechtsherzvergréRerung
und aul3erdem massive Atemaussetzer
wahrend des Schlafes, also eine Schlaf-
apnoe, die in lhrem Fall LEBENSBEDRO-
HEND ist. Das heif3t, Sie mussen in der
Nacht einen sogenannten B-PAP, also ein
Beatmungsgeréat anwenden, das lhnen
Atem gibt, wenn Sie im Schlaf aufthéren zu
atmen. (Aber das ist eine andere Ge-
schichte).

“Ja, wie lange glauben Sie denn, dal ich
das machen muf3?”

“Ein Leben lang, meine Liebe, ein Leben
lang.”

Also, ich wuf3te nicht, wie mir geschah.
Was denn, ich sollte jetzt mit Sauerstoff
herumlaufen? Das konnte ja wohl nicht
sein. ICH NICHT! Ich werde mir soooo
etwas ganz sicher nicht antun!

“Nein, Frau Doktor, bei aller Liebe. Ich
habe jetzt genug damit zu tun abzuneh-
men und meine verschiedenen sonstigen
Malaisen in den Griff zu bekommen. Da
kann ich mich nicht auch noch mit so et-
was wie diesem Sauerstoff belasten. Nein.
Mit dieser Rotzbremse in der Nase? Naja
hier, in der Klinik, da laufen ja mehr Leute
damit herum. Aber zu Hause? Also ich
stelle mir vor, daf3 ich mit meinem Hund in
Munchen durch den Luitpoldpark gehe —
mit dem Eumel da in der Nase, wenn die
Sonne drauf scheint, sieht es aus, als
habe man eine Rotzglocke hangen. Und
alle Leute, die mich kennen, besonders

die alten Ratschkatteln, werden mir nach-
schauen und dann werden sie hinter mei-
nem Ricken tuscheln: ” Ham’'s die Frau S.
schon gesehen? Die mul} jetzt so ein
Invalidenwagerl schieben mit einem Ruck-
sack im Korberl und sie hat immer einen
Schlauch in der Nase. Ja was hat sie denn
die Arme? Wissen’s, das ist die Schwe-
ster von der Frau, die im vergangenen
Jahr an Krebs gestorben ist und von der
sie den Hund geerbt hat. Wahrscheinlich
macht sie es ja auch nicht mehr lange. Der
arme Hund, der wird wohl bald wieder
verwaist sein "

Meine liebe Frau Doktor lachelte etwas
verkniffen in sich hinein und sagte dann,
mit dem leicht mi3gluckten Versuch einen
versbhnenden Klang in ihre Stimme zu
legen: “Jetzt probieren Sie es doch erst
einmal — wir reden spéater weiter”. Und
weg war sie. Und ich salR da und wul3te
nicht, wie mir geschah. Aber ich war wild
entschlossen: Kein Schlauch fur meine
Nase!

Es dauerte nicht lange, da kam ein weil3-
gekleidetes M&uschen, wie man sie allent-
halben in den Korridoren herumhuschen
sah, mit einer Riesenbombe angerollt und
stellte sie vor mein Bett. “Ja was wollen’s
denn damit? Das will ich hier nicht haben,
nehmen’s das gleich wieder mit”, sagte ich
ziemlich gereizt.

“Schaun’s, ich kann ja nix daftr, ich muf3
tun, was mir gesagt wird. Und ich muf3

, Deutsche Selbsthilfegruppe Sauerstoff - Langzeit - Therapie (LOT)"

Wer sind wir?

Am 27. September 1997 wurde in Bad Reichenhall, anléRlich unseres 1. Patientenkongresses die Selbsthilfegruppe gegrindet.
Nambhafte Personlichkeiten aus der Medizin, der Wissenschaft und der medizinischen Industriegehéren zu unseren Grindungsmitgliedern
und stehen dem Vorstand zur Unterstiitzung und als Berater zur Verfligung.

Was wollen Wir?

Wir wollen Betroffenen und lhren pflegenden Angehérigen unter anderem durch gemeinsame Gesprache, Mut machen, wieder in die und

an die Offentlichkeit zu gehen Sie sollen nicht im Glauben leben von der Gesellschaft vergessen oder ausgeschlossen zu sein.

Wir wollen Hilfe anbieten in allen Fragen der Sauerstoff - Therapie und der dazugehérigen Medizintechnik.

Bei Schwierigkeiten mit Kostentragern, Behérden und Versorgungsamtern wollen wir helfend vermitteln.

Wir verstehen uns als Partner von Arzteschaft und Kostentragern, sowie aufgrund unserer mehr als 11 - jahrigen Erfahrung in der

Sauerstoff - Langzeit - Therapie auch als Ratgeber fiir Gutachter, Behodrden, Kostentragern und vor allem fiir Patienten.

Selbst Arzte, Angestellte und Beamte der Kostentrager und Versicherungen haben Probleme sich in die Psyche

eines Atemwegserkrankten hineinzuversetzen.

Deshalb, so finden wir, ist es hochste Zeit, die Offentlichkeit auf uns und unsere Sorgen aufmerksam zu machen.

Was machen wir?

Kontaktpflege!
Hilfe zur Selbsthilfe!
Erfahrungsaustausch!
Miteinander reden bei Treffen und Ausfligen!

Hilfe bei der Suche nach Arzten und Therapeuten mit Fachkenntnissen in der O, - Therapie!

Hilfe und Unterstiitzung mit Ratschlégen fir die Reise!

(Bahn, Schiff, Auto und Flugzeug)

Telefonische Beratung bei allen Alltagsproblemen, die mit der Erkrankung und der O, - Therapie anstehen!
Ein - bis zweimaliges Erscheinen unserer Zeitung, mit Berichten und Produktvorstellungen!

Tips und Tricks zur O, - Therapie!

(Gerate, Schlauche, Kupplungen, Nasenpflege, steriles Wasser usw)
Ausgabe eines Notfallausweises firr die O, - Therapiepatienten!
Teilnahme an Kongressen und Symposien, die Sauerstofftherapie zum Thema haben!
Zusammenarbeit mit allen Gremien, Stiftungen, Forschungsanstalten, Gesellschaften und natiirlich der
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Ilhnen jetzt erklaren, wie Sie die Sauer-
stoffflasche behandeln missen. Bitte,
machen’s mir meine Arbeit nicht so
schwer.”

“Nein - jetzt nicht! Raus damit!” schrie ich
ziemlich hysterisch.

“O.k., ich gehe und komme spater wieder.”
Sie verschwand, die weil3e Maus, aber
die grof3e Bombe stand vor meinem Bett.
Was kam da blof3 auf mich zu! Nein, nein,
nein, ich wollte keine Sauerstoffflaschen
um mich haben, nicht um die Burg. In mei-
ner Verzweiflung und Ratlosigkeit rief ich
meinen Mann an. “Stell’ Dir vor, was die
mit mir machen wollen....” und ich erzahl-
te ihm brihwarm und ganz empdért von
dem Sauerstoff-Attentat, auf mich. Er
nahm es aber ganz ruhig und meinte ab-
solut gelassen, ich solle mich doch nicht
so aufregen. “Die werden schon wissen,
was gut fur Dich ist...” Das hétte er nicht
sagen durfen. Denn das war zuviel fur
mein strapaziertes Gemut und somit war
jetzt der Zeitpunkt der Abrechnung auch
fur ihn gekommen, ndmlich dal} er ja nie
etwas verstand, was mir wichtig war, daf3
er mich in den entscheidenden Momenten
unserer Ehe nicht verstand, dal} er keine
Ahnung hatte, wie es in mir aussah, daf3
“die” mich zum vorzeitigen Invaliden stem-
peln wollen, dal ich aber wisse, ich sei
noch kein Invalide, ich wolle vor allem
noch keiner sein, aber er verstand meine
Geflihle wieder einmal Uberhaupt nicht,
weil er Uberhaupt kein Einfihlungsvermo-
gen hatte .... etc. etc. etc. ..... und ich

schmil den Hérer auf die Gabel und wein-
te bitterlich, einmal, weil ich wirklich kein
behinderter Mensch sein wollte und zum
andern, weil ich wul3te, dal’ ich mich am
unschuldigen Opfer abreagiert hatte und
sehr ungerecht gewesen war.

Das weil3e Mauschen kam bald wieder
und brachte mir einen Rollator und ein
tragbares Sauerstoffgerat. Sie wurde ein
wenig rot im Gesicht und vermied es, mir
in die Augen zu sehen. Sie fuihrte vor wie
ich das tragbare Geréat auffullen sollte, wie
ich den Rollator zusammenklappen konn-
te und wieder 6ffnen, wie ich das tragba-
re Gerat schon gerade in das Kérbchen
stellen und darauf achten sollte, daf? es
nicht umkippen konnte und gab mir alle
Schléauche - undich tat so, als horte ich sie
nicht. Und dann sagte Sie: “Bitte, machen
Sie es mir nicht so schwer. Ich mache ja
nur meine Arbeit. Sie werden sehen, wie
schnell Sie sich besser fiihlen werden, wie
Sie wieder mehr Energie erhalten und wie
Sie schneller abnehmen werden da-
durch.” “Jaja” dachte ich bissig, “mit Speck
lockt man Mause. Jetzt wollen sie es auch
noch am Abnehmen aufhéngen. Ein alter
Trick aus der Mottenkiste ...”

Nichts desto trotz versuchte ich am nach-
sten Morgen mit dem Rollator aus dem
Zimmer zu gehen. Es ging nicht. Ich stand
damit bestimmt finfmal vor der Tur - aber
ich konnte nicht tUber die Schwelle.
SchlieRlich ging ich wie immer zum Frih-
stuck. Mir fiel auf, dal? es doch viele Pati-
enten gab, die mit einem tragbaren

Sauerstoffgerat unterwegs waren, entwe-
der im Caddy oder im Rucksack oder im
Rollator. Ich ging uberallhin - aber ohne
O,. Einigemale wurde ich angesprochen,
wo denn mein Sauerstoff sei, doch ich
warf entweder nur einen tétenden Blick auf
den Frager oder grollte drohend vor mich
hin, so daR alle den Kopf etwas einzogen.
Und dann stand in meinem Programm
auch noch: Dienstag 17.00 Uhr: Selbsthil-
fegruppe Sauerstoff. SELBSTHILFE-
GRUPPE !!ll Ich und Selbsthilfegruppe.
Ich bin ein Individualist und kein Gruppen-
mensch. Ich erzéhle doch wildfremden
Menschen nicht meine intimen Befind-
lichkeiten! Ja wo san ma denn? Selbsthil-
fegruppen, das ist was fur Alkoholiker oder
Drogenabhéngige. Aber doch nicht fir
mich. Und dann kam wieder meine Sta-
tionsérztin und sie sah gar nicht mehr so
besonders langmitig aus. Und Sie zisch-
te ein wenig, als sie mir sagte: “Ich erwar-
te, dalR Sie da hingehen. Ich kann Sie
natirlich zu nichts zwingen. Aber Sie sind
ja hier, damit lhnen geholfen wird. Wenn
Sie sich naturlich nicht helfen lassen wol-
len — esist Ihr Leben.” .... Und dann war
sie wieder weg.

Also gut, sie will mir scheinbar ans Leder
indem sie mir nachweisen will, daf ich die
Therapie verweigere. Sie versteht mich
auch nicht, genau so wenig wie mein
Mann. Keiner versteht mich! Dann gehe
ich halt hin, die Zeit wird auch vorbeige-
hen. Jeden Tag Vorlesung tber die Lunge
oder uber Diabetes, dann Entspannungs-

Datum, Unterschrift

Einzugsermachtigung

Hiermit erméachtige ich die Deutsche Selbsthilfegruppe fir Sauerstoff - Langzeit - Therapie (LOT) e. V.

jeweils fur ein Jahr von meinem

ACHTUNG NEUE BANKVERBINDUNG
Kreis- und Stadtsparkasse Wasserburg am Inn
Konto Nr. 35 600 — Bankleitzahl 711 526 80

Um die Finanzverwaltung zu vereinfachen (Erinnerungen kosten auch
Porto und Verwaltungsaufwand) bitten wir alle Mitglieder uns die Ab-
buchung des Jahresbeitrages zu ermoglichen. Bitte fullen Sie obige
Einzugserméchtigung aus und schicken sie an unseren Schatzmeister
Herrn Alfred Seger — BriickenstralSe 8 — D-91220 Schnaittach
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tibungen, die ich eh schon alle kenne und
jetzt auch noch SELBSTHILFEGRUPPE
SAUERSTOFF. Gutiger Himmel, womit
habe ich das verdient.

Da salien sie dann alle, mit der Rotz-
bremse in der Nase. Und jeder sollte sich
vorstellen und seine Geschichte erzahlen.
Ich hab’s ja gleich gewul3t, es war genau
so wie im Fernsehen bei der Reportage
Uber die anonymen Alkoholiker. Was fur
ein Albtraum! Hoffentlich wache ich bald
auf! Hoffentlich erwarten sie nicht, daf3 ich
sage: “Hallo, ich bin die Inge und ich bin
sauerstoffsuichtig” , um mich dann womdg-
lich zu begruRen mit “hi Inge!” Und alle
waren so positiv, so unsympatisch positiv!
Als die Reihe an mir war, fiel meine Vor-
stellung entsprechend eisig aus. — Man
wolle zwar, dald ich jetzt permanent Sau-
erstoff nédhme, doch ich brauchte das ja
gar nicht und mir wirde es ganz bestimmt
bald wieder so gut gehen, dal ich den
Sauerstoff vergessen kann. —

“Wo haben Sie denn |hr tragbares Gerat?”
fragte mich jemand.

“Im Zimmer. Es ist mir zu beschwerlich, es
Uberall mit hinzuziehen ...."

Alle sahen mich ein wenig erstaunt an.
Eine Mitpatientin erzahlte dann, wie zufrie-
den sie mit dem Gerét sei und wie nett die
Menschen ihr entgegenk&dmen. Und beim
Einkaufen im SPAR, da wirde man ihr
jetzt immer so freundlich die Ture aufhal-
ten Und ich dachte “oh Gott, hol mich
hier bloR raus, ich mach mir meine Tur
nach wie vor lieber selber auf ...” Und der

stocktaube Mann aus Salzburg, hatte sei-
ne Freundin als Dolmetsch dabei, die
dann lang und breit erlauterte, dal3 es so
etwas Tolles leider sonst noch nirgends
gabe und wie sehr sie sich bemuht hatten,
nach Bayern zu kommen, um auch an die
Gerate mit flissigem Sauerstoff zu gelan-
gen, denn hier sei das alles optimal. Der
flissige Sauerstoff sei einfach wunderbar!
Die Therapie in Bayern sei einfach wun-
derbar! Alles sei einfach wunderbar! “Aha”,
dachte ich, “ich muR wohl nach Osterreich
auswandern”. Ich spurte, dal3 ich fur die-
se mir ganz unbekannte Frau richtige
Hassgeflhle entwickelte und wie sich in
meinem Magen ein Ulcus zu bilden be-
gann.

Am nachsten Morgen, nach 10 weiteren
vergeblichen Versuchen mit Rollator und
Sauerstoffgerat tiber die Schwelle meines
Zimmers zu kommen, entschloss ich
mich, die “Olé-Torro"-, auch “Augen-zu-
und-durch.Methode” genannt, anzuwen-
den. D.h. ich kniff die Augen zu, rif3 die Tir
auf und schol3 hinaus auf den Gang. Ich
blieb stehen, sah in alle Richtungen, wie
ein Dieb, der mit der Ladenkasse abhau-
enwollte - und stellte fest, daf? niemand da
war. Ich schloR meine Zimmertire und
rollte vorsichtig auf den Hauptkorridor zu
in Richtung Lift. Kein Mensch beachtete
mich. Ich schluckte ein paarmal krampf-
haft und fuhr vorsichtig weiter. Hatte ich ei-
gentlich eine Tarnkappe auf oder so?
Keiner nahm von mir Notiz. Seltsam.

Im Laufe des Tages kam ich mit einer an-

deren Patientin ins Gesprach, die auch so
einen Eumelin der Nase hatte. Sie erzahl-
te, wie dringend sie auf eine Transplanta-
tion wartete. Ohne Sauerstoffgerat konne
sie Uberhaupt nicht sein. Sie war so posi-
tiv. Und dabei war sie hoch intelligent und
noch dazu humorvoll. Und sie war viel
kréanker als ich. —— Da habe ich mich
plotzlich geschamt, denn sie héatte be-
stimmt liebend gerne mit mir getauscht, im
Vergleich zu ihr ging es mir ja wirklich noch
super gut. Und ich sah Patienten, die wa-
ren bereits transplantiert, und alle waren
dankbar fur ihr Sauerstoffgerat. Ich muR3-
te aulRerdem bald selber feststellen, daf3
es auch mir mit Sauerstoff besser ging und
ganz langsam und allmé&hlich &nderte sich
meine Einstellung.

Nun, was soll ich Ihnen sagen? Ich habe
relativ leicht 45 Kilo abgenommen. Aul3er-
dem habe ich mich der Selbsthilfegruppe
LOT angeschlossen. (Ich fasse es selber
nicht!) Wenn ich mit meiner alten Hunde-
dame Ella im Luitpoldpark spazieren
gehe, schiebe ich ganz stolz meinen
Rollator mit Sauerstoffgerat darin vor mich
her. Und wenn ein mitfihlendes alteres
Muttchen stehen bleibt und sagt: “Mei,
gell, Sie ham’s auch nicht leicht ....” dann
lachle ich und antworte ganz stolz: "Oh
doch, mir geht es sehr gut. Denn der Sau-
erstoff tut Uberhaupt nicht weh und ich
fuhle mich einfach sehr gut damit.....”

Inge Simecek
Minchen

o

HansDirmeier@t—online.de
Internet: www.selbsthilfe-lot.de

Brunhuberstr. 23 D — 83512 Wasserburg
eMail:

Telefon: 08071-9225961 Fax: 08071-95508
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T horaxmassage und Co

Bei Patienten mit Atemwegserkrankungen ist eine enge
Zusammenarbeit von Lungenfacharzten und Atem-
therapeuten in vielen Fallen sinnvoll!

Dies belegen zahlreiche Studien. Die Suche ist nicht im-

Im zweiten Teil mdchte ich tUber Warmeanwendungen und
Weichteiltechniken berichten.

Die von allen geschéatzte ,Heil3e Rolle” ist eine optimale
Vorbereitung auf nachfolgende andere Techniken der
physikalischen Therapie. Aus 2 - 3 einmal l&ngs gefalte-
ten Handttichern wird eine Rolle gewickelt in welche in der
Mitte kochendes Wasser eingefullt wird. Rund um den
Brustkorb wird getupft und abgerollt. Diese ca. 10 - 20 min.
dauernde Anwendung hat eine ausgezeichnete Wirkung
auf Bronchialmuskulatur, Haut - und Bindegewebe und ist
Schleim l6send. Die ,HeilR3e Auflagen” bewirken das Glei-

E . -
HeilRe Auflage
che, nur daf’ die Handtucher, vorher in heiRes Wasser
getaucht, auf Ricken und Brustkorb aufgelegt werden.
Danach ist eine ,Thoraxmassage” nach Peppmiuiller genau
das Richtige um die Durchblutung am Brustkorb innen und
aullen anzuregen, die Bronchialspastik zu beseitigen,
alten Schleim aus den Lungenspitzen zu ldsen und den
Hartspann der Atemmuskulatur zu beseitigen. Gleichzei-
tig werden die inneren Thoraxorgane (Herz und Lunge)
positiv beeinflust.

Die Brustkorbmassage ist eine Kombination aus klassi-
scher Massage und Bindegewebstechniken. Funf ver-
schiedene Griffe (Rollungen, Streichungen, Anhang-
striche, Knetungen und Ausgleichsstriche) werden rund
um den Brustkorb angewendet.

Eine andere ganzheitliche Technik ist die ,,Reflektorische
Atemtherapie” nach Dr. Schmitt und Lieselotte Briine. In
der ,Reflektorischen Atemtherapie” wahlt der Therapeut
nach vorangegangenen atemtherapeutischen Befund
selbst aus, wo mit welchen Griffen und wie intensiv vom
Scheitel bis zur Fu3sohle gearbeitet wird. Nach einer
Warmeanwendung in Form von ,HeilRen Auflagen“ werden
durch ca. 80 verschiedene Griffe Reize gesetzt. Damit
werden Spannungsverhéltnisse im Gewebe ausgeglichen,
die Gelenkverbindungen mobilisiert und Wiederstand der
Atem- und Atemhilfsmuskulatur reguliert. Nach mehreren
Behandlungen wird ein 6konomischer Ablauf der Atem-
bewegung in Gang gesetzt und die Atemkapazitét vergro-
Rert. Gleichzeitig werden auch hier Giber die Bearbeitung
von Bindegewebszonen positive Wirkungen an den inne-
ren Organen (Lunge, Herz und Verdauungsapparat)
erzielt.

Von dieser Therapie, die ganz ohne verbale Aufforderung

Scheuergriff
aus der
,Reflektorischen
Atemtherapie*

Reizgriff am
Schulterblatt
aus der
,Reflektorischen
Atemtherapie”

- Abziehgriff
am M. Trapezius

Reizgriff am
Brustmuskel
aus der
~Reflektorischen
Atemtherapie”

Abziehgriff zur
Dehnung der
Brustmuskel
aus der
~Reflektorischen
Atemtherapie”

Dehngriiff der
Bauchmuskeln
aus der
.Reflektorischen
Atemtherapie”

Zwerchfellpunkt
aus der
,Reflektorischen
Atemtherapie”

ablauft profitieren alle Patienten mit Sauerstoff - Therapie
was sich durch Sattigungssteigerung und Pulssenkung in
den meisten Fallen &uR3ert!
Heike Linz (Physiotherapeutin/Atemtherapeutin)
Fortsetzung im nachsten O,-Report
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Bericht des Stltzpunktes Franken

Ich mochte mich als erstes einmal bei allen bedanken die
zum Gelingen aller unserer Veranstaltungen beitragen.
Vor allem bei allen Referenten und den Hilfsmittel-
lieferanten die immer ein offenes Ohr fir alle meine Anlie-
gen haben. Besonders erwédhnen mdchte die Firma AGA
Linde Healthcar. Durch deren Spende es uns in Zukunft
moglich ist, auf Gesundheitsmessen, Arztekongressen,
Selbsthilfemarkten und am Deutschen Lungentag mit ei-
nem eigenen Messestand zu beteiligen. Vielen Dank

Von links: Herr D. Bannewitz, Herr A. Seger Stutzpunkt
Franken, und Th. Kiinzel Fa. AGA Linde Healhtcar bei
der Ubergabe des Messestandes
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Aktivitédten des Stlitzpunktes
10.01. — 07.02. — 07.03.2001
Stammtisch im Terrassenkaffe Behr
Bingstralle 30 — 90480 Nurnberg

28.03.2001

3.Patiententreffen des Stutzpunktes

im Inselrestaurant ,Valzner-Weiher*

Valzner WeiherStr. 111 — 90480 Nurnberg

Referenten: Prof. Dr. med Worth Stadtisches Kranken-
haus Firth/Bay. — Dr.med. Kerschel Reha Klinik Prinz-
regend Luitpold Bad Reichenhall

04.04. — 02.05. — 06.06. — 04.07.2001
Stammtisch im Terrassenkaffe Behr

14.07.2001
Teilnahme am Selbsthifemarkt in Nurnberg

01.08. — 15.09. — 07.11.2001
Stammtisch im Inselrestaurant ,Valzner-Weiher*

10.08.2001
Grillnachmittag bei Heike Linz

29.08.2001

4. Patiententreffen des Stutzpunktes im

»Golden Tulip Transmar EVENT Hotel” in Erlangen
Referenten: Prof. Herr Dr. med Petro LVA-Klinik Bad
Reichenhall — Frau Dr. Wilkens UNI-Klinik Homburg

15.09.2001 — 07.11.2001
Stammtisch im Inselrestaurant ,Valzner-Weiher*

03.10.2001
Teinahme am ,Deutschen Lungentag"

07.11.2001
Stammtisch im Inselrestaurant ,Valzner Weiher*

05.12.2001
Jahresabschluss- und Nikolausfeier im
Inselrestaurant ,Valzner-Weiher"



Der Vorstand der Deutschen Selbsthilfegruppe fiir Sauerstoff-Langzeit -Therapie (LOT) Stand 01.07.2000:
Samtliche Mitglieder des Vorstandes sind Ansprechpartner und leiten Fragen bei Bedarf an die richtige Stelle

zur Beantwortung weiter !!!

Ansprechpartner fur Reisen unter O, Siehe Seite 27

Funktion Vorname Name Strale L. [Plz. |Ort Telefon Fax

1. Vorstand Hans Dirmeier Brunhuberstr. 23 D |83512 |Wasserburg 08071 - 9225961 08071 /95508

Eteg‘éh\r/lcf’éjﬁgf Hans - Otto |Oberwetter | Gartenweg 6 D |84539 |Ampfing 08636 - 698825 8?2]36? 22?&223

stellv. Vorstand |Christa Neermann Angererstr. 4 D |94130 |Obernzell 08591 - 1237

Schatzmeister |Alfred Seger Nykdpinger Str. 2 D |91227 |Lauf / Pegnitz 09123 - 964870 09123 - 964871

Beisitzer Dr. Johannes |Kerschl Reha-Klinik Prinzregent Luitpold [D (83435 (Bad Reichenhall |08651 - 774 - 410

Beisitzerin Dr. Birgit Krause - Michel |Stadt. Krankenhaus D |83435 |Bad Reichenhall |08651 - 772 -0

Beisitzerin Sonja Lorum - Mayer |Zillertal Str. 36 A |5020 |Salzburg 0043 - 662 - 435854

Beisitzerin lka Kaupp Im Hirzenbruch 37 D (66625 |[Nohfelden - Bosen |06852 - 7848 06852 - 7848

Regionale Gruppen, Stiitzpunkte und Ansprechpartner der LOT in Deutschland und Osterreich:
Stltzpunkte

Vorname Name Strasse L | Plz. Ort Bundesland - Gebiet - PLZ Telefon
Ingrid Breun Bunsenstr. 20 D |81735 |Munchen Alpha 1 Miunchen 089 - 676891
Dr. Hans Georg |Bruckner Gletschersteinstr. 47 D 04299 |Leipzig Leipzig / Umgebung 0341 /8617766
Bérbel Forster Isarstr. 61 D |93057 |Regensburg Niederbayern / Oberpfalz 0941 - 48431
Hans Geildler Neue-Land-Str. 6 D |30625 |Hannover PLZ - Bereich 3000 0511 - 5499060
Joachim Graumnitz Lindenstr. 52 D |08315 |Bernsbach Chemnitz / Stadt / Landkreis 03774 - 34505
Dr. Jiirgen Mayr ,\Rﬂi';ﬁeﬁ'lg‘ri:;;;?'jje” D |79837 |St. Blasien Baden - Wiirtemberg 07672 - 487 - 0
Dr. Michael Hillebrand Luciagasse 7 D |45894 |Gelsenkirchen Rheinland / Ruhrgebiet 0209 - 37352
Heinz Hofers Am Minster Wald 10 D |65779 |Kelkheim Raum Frankfurt 06195 - 2870
Ernst Kahlau Ritschermoor 22 D |21706 |Drochtersen Hamburg / Stade / Holstein 04148 - 5281
lka Kaupp Im Hirzenbruch 37 D |66625 |Nohfelden - Bosen Saarland 06852 - 7848
Dirk Klomann Brickenstr. 6 D |12439 |Berlin Berlin 030 - 63229231
Lu Kriger Leutstettener Str. 6 D [82319 |Starnberg Alpha 1 Oberbayern 08151 - 29498
Sonja Lorum - Mayer | Zillertal Str. 36 A |5020 |Salzburg Osterreich 0043 - 662 - 435854
Reiner Littel Ringstr. 17 D |53474 |Heimersheim Alpha 1 Bundesgebiet 02641 - 79459
Christa Neermann Marktplatz 14 D ]94130 |Obernzell Raum Passau 08591 - 1237
Ursula Nieland Hontroper Dtr. 46 D 44869 |Bochum Rhein / Ruhr 02327 - 52696
Wilhelm Schneider Pastorsacker 3 D |45239 |Essen Essen und Umgebung 0201 - 401252
Alfred Seger Nykopinger Str. 2 D |91227 |Lauf/ Pegnitz Franken PLZ 90 - 91 09153 - 964870
Petra g!ﬁs{z mann - ?‘;’]‘{ém':;":;e{‘g Kiink 15 133175 | Bad Lippspringe PLZ - Bereich 30 - 33,37,59  |05252 - 9504 - 058
Michael Steffan Denekamper Str. 110 D |48529 |Nordhorn PLZ - Bereich 2, 48, 49, 30 - 33 |05921 - 16629
Maria Triend| Am Gonsenheimerspie3 6 |D [55122 |Mainz Mainz / Umgebung 06131 - 52385
Rolf Ulbricht Kahrener Str. 35 D |03058 |Kiekebusch Bundesland Brandenburg 0355 - 525157
Helmut Valtin Am Bahnhof 3 D 67294 |Morschheim Rheinhessen / Pfalz 06352 - 789805
Anna - Maria Weik Karl - Blessing - Str. 13 D |75305 |Neuenbirg - Waldrennach |SH-Alpha-1-PI -Mangel 07082 - 940763

pen der DAG SHG e.V.) méglich. Unter dem Titel “GRUNE ADRESSEN 1998/99” kann eine Informationsbroschiire angefordert werden !

Selbsthilfegruppen mit &hnlicher Thematik.

Adressen und Nachfragen sind bei “NAKOS* (Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegrup-

Bezugsquelle: NAKOS Albrecht-Achilles-Str. 65 D - 10709 Berlin Tel. 030-891 40 19 Fax: 030-8934014
Impressum O, Report Vill. Ausgabe — Auflage: 14.000

Schirmherrschaft: DEUTSCHE ATEMWEGSLIGA e. V. Bad Lippspringe

Herausgeber und Anzeigen: Deutsche Selbsthilfegruppe fur Sauerstoff - Langzeit - Therapie (LOT) — 1. Vorsitzender: Hans Dirmeier, Brunhuberstr. 23, D - 83512 Wasserburg
Verantwortlicher Redakteur und Herstellungsleitung: Hans - Otto Oberwetter (HO,) — Gartenweg 6 — 84539 Ampfing — Tel.: 08636/698825
Alle namentlich gekennzeichneten Beitrdge geben die Meinung des Verfassers wieder. Fir unverlangte Manuskripte und Fotos wird keine Haftung ibernommen. Nachdruck nur mit schriftlicher Genehmigung.
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