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Liebe Achalasie-Betroffene und interessierte Leser,

wir freuen uns, Euch mitteilen zu dUrfen, dass unser Verein in
diesem Jahr 20-jé@hriges Bestehen feiert, und diesen Anlass
mdchten wir mit Euch allen gebUhrlich feiern.

Deshalb méchte ich Euch nochmal herzlich einladen, am
27.08.2022 nach Frankfurt am Main zu kommen.

Es wird auf eine lange Vereinshistorie zurickgeschaut, und ein
reger Austausch wird auch stattfinden kénnen, wonach wir
uns doch alle sehnen, endlich wieder unter Gleichgesinnten
ZU sein.

AuBerdem werden ein paar Neuigkeiten vom Vorstand pré-
sentiert, die in dieser Réhrenpost bereits angekundigt werden.

Ilch wirde mich freuen, wenn wir uns auch am 23.04.22 in
Hagen beim Regionaltreffen NRW sehen, alle weiteren Infor-
mationen dazu in der R6hrenpost.

In dieser Réhrenpost steckt auBerdem ein toller Beitrag Uber
unsere Fortbildung in Bovenden und ein Uberaus interessanter
Beitrag von der Universitatsklinik in Leipzig.

Bis bald!
Viele GrUBe

Hartwig RUtze
Vorsitzender Achalasie-Selbsthilfe e.V.

Termine 2022

Regionalireffen NRW am 23.04.2022 in Hagen

20-jahriges Vereinsjubilaum am 27.08.2022
in Frankfurt am Main
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Einladung zum
20 - jahrigen Vereinsjubilaum
2002 - 2022
Liebes Mitglied,
unser Verein kann in diesem Jahr auf 20 Jahre Vereinsgeschichte zurickblicken.
Aus diesem Anlass soll bei einem Festtag dieses Jubildum angemessen gewUrdigt werden.
Mit Vortrégen lassen wir die Jahre Revue passieren und Euch
an neuen Informationen teilhaben.
Die Zusammenkunfte der Teilinehmer werden die Festlichkeit gebUhrend abrunden!

Wir méchten Dich gerne zu unserem JubilGumsfest

am Samstag, dem 27.08.2022
ab 12 Uhr im Maritim Hotel, Theodor-Heuss-Allee 3, 60486 Frankfurt am Main

recht herzlich einladen.

Aus organisatorischen Grinden bitten wir Dich, uns vorab mitzuteilen,
ob und mit wie viel Personen Du an unserem Jubildumstag teiinehmen mdchtest.

Wir freuen uns, wenn wir auch Deinen Partner oder Angehdérige begriBen durfen.
FUr den Veranstaltungstag fallt ein anteiliger Kostenbeitrag von 20€ pro Person
fUr antialkoholische Getrénke und Snacks an, den wir gerne vorab

per Banklastschrift einziehen moéchten.

Solltest Du uns in Form einer Spende zusatzlich unterstUtzen wollen,
freuen wir uns naturlich immer sehr!

Eine RUckmeldung bitte bis zum 30.4.2022 per Mail

an: vereinsbuero@achalasie-selbsthilfe.de
oder auch gerne telefonisch unter: 02334/960620

Von Montag - Donnerstag zwischen 9:00 - 16:00 Uhr
Wir freven uns auf Dich!

Vorstand der Achalasie-Selbsthilfe e.V.
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Kleiner Bericht von einem wieder einmal groBarti-
gen Wochenendseminar Ende November im Haus
Mariaspring in Bovenden bei Gottingen

Vergangenes Jahr haben wir beschlossen, tfrotz Corona Einschrén-
kungen und téglichen Tests aller Teilnehmer, nicht auf das allji@hrliche
Treffen von Vorstand und Regionalleitern zu verzichten und das Arbeits-
wochenende stattfinden zu lassen.

Auch in kleiner Runde mit insgesamt 10 Teilnehmern

(Vorstand: Hartwig RUtze, Hans JUrgen Hermanns, Tanja Zuhmann,
Thorsten Meyer und Stephan Ortmanns; Regionalbetreuer: Monika
Sieg, Dirk Backmann, Holger Piehler und Herbert Gollmitzer, sowie Ver-
einsbUro Michelle Zuhmann) war das Seminar wieder ein voller Erfolg.
Nachdem alle Teilnehmer am Freitag angereist waren und sich freudig
begruBt haben, wurde ein gemeinsames Abendessen eingenommen
und sich danach in gemutlicher Atmosphdére auf ein Glas Wein oder
Bier zusammengesetzt. Am Samstag wurde sich dann mit einem ausgie-
bigen FrihstGck gestarkt um dann frisch getestet in den langen Semin-
artag zu starten.

Zuerst wurde die ausgewertete, akfuelle Mitgliederumfrage ,Was soll
der Verein leisten?2" prasentiert und ausfUhrlich besprochen, danach
wurde das daraufhin erstellte Infoblatt zur Schmerzmedikation vorge-
stellt und von allen diskutiert.

Spater wurde dann auch die Klinikliste genauer unter die Lupe genom-
men. Diese wird jetzt grindlich Uberarbeitet und nach Fertigstellung
allen Mitgliedern zur VerfiUgung gestellt.

Nach einem hervorragenden Mittagessen und einem kleinen gemein-
samen Spaziergang erfolgte eine ausfUhrliche Beratung und Beschluss-
fassung Uber das zukunftige Vereinskonzept.

Die Uberarbeitung des Notfallausweises, der demnéchst Patientenpass
genannt wird, stand danach auf der Tagesordnung und wurde gleich
von allen diskutiert und perfekt neugestaltet.

Auch ein Informationsblatt fir den behandelnden ,,Haus"-Arzt wurde
gemeinsam erstellt.

Nach einem zwar langen, aber duBerst produktiven Seminartag wurde
sich dann abends wieder in der Kellerbar getroffen und privat ausge-
tfauscht.

Zum Abschluss des Wochenendes erfolgte am Sonntag eine Ge-
sprachsrunde Uber die Planung des diesjahrigen 20-jahrigen Vereinsju-
bildums. Mit dem Samstag 27. August 2022 wurde direkt ein Termin
fixiert und auch der Ort Frankfurt am Main in der Mitte von Deutschland
konnte schnell Gbereinstimmend gefunden werden. Nach Einbezie-
hung von Silke Zuschlag, die gleich ihre Bereitschaft zur Mitarbeit an der
JubilGumsplanung erklarte, konnten von ihr und Holger Piehler schon
Hotelangebote eingeholt werden. Die Auswertung der Angebote und
die Entscheidung fur das Maritim Hotel wurde dann wieder gemeinsam
mit den Vertretern des Vorstands im Dezember getroffen.

Gegen Mittag wurde dann an alle Teiinehmer ein kleines Weihnachts-
geschenk als Dank fur die ehrenamtliche Mitarbeit Ubergeben und sich
etwas wehmutig bis zum n&chsten Jahr verabschiedet.

Mein persdnliches Feedback des Wochenendes: Sehr glicklich alle
wiedergesehen bzw. kennengelernt zu haben und sehr viel geschafft —
also rundum PERFEKT ;-)

Liebe GriBe
Tanja Zuhmann
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Prof. Dr. Ines Gockel Nicole Kreuser, B.Sc.

Dr. Stefan Niebisch Dr.René Thieme

Abb. 1: Behandlungs-und Studienteam Achalasle
am Universitatsklinikum Leipzig

Abbildung 1

Forschung Achalasie -
Ein Update aus dem Universitatsklinikum Leipzig

Am Universitatsklinikum Leipzig (Klinik und Poliklinik fUr Viszeral-, Trans-
plantations-, Thorax- und GefaBchirurgie) haben wir mit dem Team
um Frau Prof. Dr. Ines Gockel, Frau Nicole Kreuser, Herrn Dr. Stefan
Niebisch und Herrn Dr. René Thieme (Abb. 1) einen umfangreichen
Behandlungs- und Forschungsschwerpunkt zur Achalasie, in dem wir
in den leftzten Jahren eine ganze Reihe von Studien beginnen und
durchfUhren konnten.

Wir haben ein europaweites Nefzwerk etablieren kbnnen und sind
stolz darauf, dass wir die weltgroBte Achalasie-Kohorte zu geneti-
schen, molekularen und psychosozialen Aspekten der Achalasie
aufbauen konnten.

Insgesamt konnten wir bisher Gber 2.200 Patienten einschlieBen.
Die molekularen und genetischen Untersuchungen sind sehr zeit-
aufwdandig und bedurfen - neben einer groBen klinischen - auch
eine ausgewiesene Expertise in Genetik, Biochemie, Immunologie,
Virologie und Bioinformarik.

All diese Fachdisziplinen kénnen wir Dank unseres hervorragenden
Achalasie-Netzwerks zur Umsetzung unserer Forschungsfragen verei-
nen.

Aber auch Sie als Betroffene tragen ganz wesentlich dazu bei, die
Ursachen der Achalasie zu erforschen.

Zu den psychischen Aspekten der Achalasie haben wir im FrGhjahr
2016 in Kooperation mit Frau Prof. Dr. Anette Kersting aus der Klinik
fur Psychosomatische Medizin und Psychotherapie der Universitats-
klinik Leipzig eine umfangreiche Fragebogenerhebung begonnen.

Es freut uns sehr, dass Sie als Betroffene, an dieser Studie so Uberaus
zahlreich teilgenommen haben und wir die Daten von 993 Patien-
ten einschlieBen konnten.

Diese Untersuchung hat ergeben, dass bei Betroffenen mit
Achalasie Frauen und Manner nicht gleichermaBen von psychi-
schen Aspekten betroffen sind.

Hierbei konnten wir feststellen, dass in der untersuchten
Achalasie-Kohorte Frauen 3-7,5-mal haufiger von einer Depression
betroffen sind, als die gesunde Vergleichspopulation. Bei Mdnnern
lieB sich diese Korrelation nicht aufzeigen.

Weiterhin gaben die Betroffenen ihre Einsché&tzung der Lebensquali-
tat und die Symptomstérke an.

Mit der Abnahme der Lebensqualitadt und der Zunahme der Sym-
ptomstarke war auch eine Abnahme der mentalen Gesundheit
vergesellschaftet.
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Um die molekularbiologischen Ursachen der Achalasie weiter zu
vertiefen, werden von uns Muskelbiopsien untersucht, die w&hrend
der Operation (robotische / laparoskopische Heller-Myotomie) ge-
wonnen werden.

260K

3 Ein Teil der Biopsie wird mittels bildgebender Verfahren immunhisto-
chemisch auf die Présenz von Nervenzellen im Plexus myentericus
150k und auf Immunzellinfilirate in der Neuropathologie untersucht.

Der zweite Teil der Probe wird enzymatisch bei uns im Labor aufge-

schlossen, so dass es uns moglich ist, die Biopsie in Einzelbestandtei-

le zu zerlegen. Dies hat den Vorteil, dass wir uns viele verschiedene

Lelltypen, die in der Biopsie enthalten sind, gleichzeitig ansehen

kdnnen.

HierfUr steht uns ein hochmodernes Gerdat fUr die Durchflusszytomet-

rie (Flow Cytometry Cell Sorting — FACS) zur Verfugung.

Zum Beispiel kdnnen wir mittels dieser Methode Zellen des Immun-

systems von nicht-lmmunzellen tfrennen. Dies ist Uber ein Oberfla-
CD45'APC'CV7 chenmolekUl auf den Immunzellen, CD45, mdglich. Dieses Ober-

fldchenmolekUl wird ausschlieBlich von Immunzellen getragen und
. macht sie so identifizier- und abgrenzbar (Abb. 2).

Abbildung 2 Die Unterscheidung wird maglich, da Antikdrper gegen Oberfié-

chenmolekUle, wie CD45, eingesetzt werden, die mittels verschie-

dener Fluoreszenzfarbstoffe markiert sind.

Das Durchflusszytometer ist in der Lage, diese Fluoreszenzfarbstoffe

qualitativ und quantitativ zu bestimmen. Hierdurch sind Aussagen

Uber das bloBe Vorhandensein eines OberfldchenmolekUls, aber

auch Uber dessen Haufigkeit auf einer Zelle méglich.

160K = .-

Granularitat

50K = "4

2021 ist auch ein Buch vom Springer-Verlag zu gutartigen Erkran-
kungen der Speiserdhre (Herausgeberin: Univ.-Prof. Dr. Ines Gockel,
MBA) erscheinen, in welchem im ersten Kapitel die Achalasie um-
fénglich zu Atiopathogenese, Diagnostik und Therapie beleuchtet
wird (https://link.springer.com/book/10.1007/978-3-662-60455-7).

Mit herzlichen GriBen aus Leipzig verbleiben wir

Ihr Achalasie-Team

Dr. René Thieme, Nicole Kreuser, Dr. Stefan Niebisch und
Prof. Dr. Ines Gockel

a,C h a la S l a FOr die Anmeldung zur Studienteilnahme nutzen Sie gerne das Kon-
rl S k taktformular auf unserer Website:

consortium

http://www.achalasie-konsortium.de

oder setzen Sie sich telefonisch unter: +49 (0)341 / 97 - 12590

bzw. per Email: achalasie@medizin.uni-leipzig.de mit uns in Verbin-
dung.

Weitere Informationen zu unserem Forschungsschwerpunkt
»Achalasie" finden Sie auf der Website

https://www.uniklinikum-leipzig.de/einrichtungen/vttg/Seiten/for-
schung-prof-gockel-achalasie.aspx

Die Website des ,,Osophagus- und Magenzentrums* am Universi-
tatsklinikum Leipzig bietet Ihnen darGber hinaus einen umfassenden

EXZEIlenzzentrum Einblick in u.a. Diagnostik und Therapieoptionen bei Achalasie:

Mini ma| Invasive Ch iru rgie https://www.uniklinikum-leipzig.de/einrichtungen/vttg/Seiten/oeso-
phaguszentrum-achalasie.aspx
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Einladung zum Regionalireffen NRW 2022

Liebe Achalasie-Betroffene,

zu unserem jahrlichen Regionaltreffen moéchten wir alle Achalasie-Betroffenen in NRW
sowie auch gerne deren Angehdrige recht herzlich einladen.

Wir treffen uns
am Samstag, den 23. April 2022 ab 11.00 Uhr bis ca. 15.00 Uhr
im Ristorante Taormina (Auf dem Geldande eines Tennisvereins)
Adresse: Auf dem Lolfert 42, 58119 Hagen

Kostenlose Parkmoglichkeiten sind ausreichend gegeben

Wir bitten um eine aktuelle negative Testbescheinigung von einem Testzentrum
(kein Selbsttest) mitzubringen, wir bieten aber auch gerne eine Testung vor Ort an.

Solltet Inr noch Fragen haben, durft Inr Euch gerne per Mail an uns wenden unter
vereinsbuero@achalasie-selbsthilfe.de.

Wir bitten um eure Anmeldung bis zum 10.04.2022.

Wir freuen uns auf ein Wiedersehen mit Euch und einen regen Austausch!

Liebe GriBRe

Hartwig RUtze und Antje Krieger-Wehnsen
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NEU> der aktualisierte Patientenpass

Antje Krieger-Wehnsen

Wie die Zeit verfliegt... im Jahr 2008 haben wir unseren ersten Patientenpass, der damals
unter dem Namen ,Noftfallausweis' lief, herausgebracht. Wir freuen uns, dass wir in dieser
Ausgabe nun unseren neuen Patientenpass vorstellen kdnnen.

Eberhard hat seine gestalterischen Fahigkeiten wieder einmal wunderbar genutzt, unse-
rem Patientenpass ,ein schénes neues Kleid* zu verpassen. Neben Verdnderungen der
AuBeren Gestaltung, haben wir die medizinischen Angaben vereinfacht und den Pass
so Ubersichtlicher gestaltet. Natirlich ist auch wieder eine englische Ubersetzung dabei,
die uns bei Auslandsaufenthalten nUtzlich ist.

Anlasslich unserer 20-Jahr Feier im August handigen wir ihnn an die teiinehmenden Mit-
glieder unseres Vereins aus. Selbstverstandlich kdnnen ihn danach all unsere Mitglieder
jederzeit Uber unser VereinsbUro erhalten.

Achalasie-Selbsthilfe e.V.
Patientenpass

Name

Geb.am

Mit Achalasie wird die Unféahigkeit
des unteren Osophagussphinkters
(Kardia) bezeichnet, sich fiir den
Durchtritt eines Bissens in den
Magen ausreichend zu 6ffnen.

Hierbei kann die Peristaltik des ge-

samten Osophagus gestort sein.

Neben Schluckstérungen kann ich

noch folgende Symptome haben:

e Reflux

e Sodbrennen

e Aspiration

e Diffuser Osophagospasmus
(Schmerzen im Brust-, Ri-
cken-, Nacken-, Kieferbereich)

Achalasiebetroffene sind hochgra-
dig aspirationsgeféhrdet.

Die Mitnahme von Getranken und
Wunschkost sollte grundsatzlich
zugelassen werden.

Im Behandlungsfall Oberkdrper
hochlagern.

Achalasia is the inability of the
lower oesophageal sphincter
(cardia) to open sufficiently for
food and drink to pass into the
stomach. Usually the peristalsis of
the oesophagus is also disturbed.

In addition to dysphagia, I have
some or all of the following sym-

ptoms:
e Reflux
Heartburn

.

e Aspiration

* Diffuse oesophageal spasm
(Pain in the area of the chest,
the back, neck, the jaw)

Achalasia patients are at high risk
of aspiration.

In general, patients with achalasia
should be allowed to take along

drinks and food of their own choice.

The upper body should be kept in
an elevated position.

Achalasie-Selbsthilfe e.V.

Unterberchum 36
58093 Hagen

www.achalasie-selbsthilfe.de
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Lenka
Scheerer-Neumann

Mein Leben mit Achalasie

Lenka Scheerer-Neumann

»Also, eine Achalasie haben Sie bestimmt nicht", meinte der Internist zu meiner Ver-
mutung, die mich am Tag zuvor bei der LektUre der Webseite von Dr. Henning Schulz
,angesprungen* hatte — ,,Diese Krankheit ist so selten!*

Hm, dachte ich am Abend auf dem Weg zu einem italienischen Restaurant, ich bin
rothaarig und Linkshdnderin, warum nicht noch etwas Seltenes2 Aber ok, rote Haare
sind nicht ganz so selten und jeder zehnte Mensch ist Linksh&nder!

Ilch war auf dem Weg zu einem eher angenehmen Arbeitsessen; ein Referent aus dem
Ministerium hatte mich und eine Kollegin zum Abschluss eines gemeinsamen Projekts im
Bildungsbereich eingeladen. Auftakt mit Prosecco — ,,Nein, fOr mich lieber nur Wasser!*
(Ich reagiere sehr stark auf Alkohol und Medikamente, auch eher selten!).

Dann die Wahl der Speisen. Was rutscht einigermaBen?

Ich wdahlte ein Risotto — Reiskérner sind schon klein; Pasta oder gar Fleisch mUsste ich
stundenlang kauen...

Dann kam das Essen: Ein StUck Lasagne fur den Referenten, eine mittlere Portion Tortel-
loni fUr die Kollegin und ein riesiger Berg Risotto fUr mich! Als die beiden mit dem Essen
fertig waren und ihre Teller schon abgerdumt wurden, hatte ich erst etwa ein Viertel des
Berges abgetragen!

Ich arbeitete noch etwas weiter, machte dann eine Pause — und wurde von der Bedie-
nung erldst! Kurz darauf kam sie zurick: ,,Der Koch fragt, ob es Ihnen nicht geschmeckt
hat2" ,,Doch, doch, sehr gut, ... ich ... ich... ich kann nur nicht so viel auf einmal es-
sen!", stammelte ich. (Wie peinlich, sie trinkt keinen Alkohol und richtig essen kann sie
auch nichtl)

Ich versuchte das Gesprdch wieder auf das Projekt zu lenken, als die Bedienung aber-
mals zurUckkam: ,,Der Koch fragt, ob Sie den Rest Risotto mitnehmen méchteng* |, Ja,
sehr gernel” (Aber bitte, bitte mit dem Thema abschlieBen!)

Zum Nachtisch gab es gemischtes Eis fUr alle. Konnte ich gut essen — fur den Rest des
Abends war Entspannung angesagt!



