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Liebe Achalasie-Betroffene und interessierte Leser,

Achalasie gibt es auch in anderen Landern. FUr uns wichtig ist
der europdische Blickwinkel. Initiativen der EU fUhren in Zukunft
zu Verbesserungen in Kliniken fur die Behandlung von Seltenen
Erkrankungen.

Eine andere Frage haben wir uns gestellt: Gibt es in anderen
Landern Achalasie-Selbsthilfe-Gruppen?

Bis jetzt haben wir Kontakt zu einer Selbsthilfegruppe in der
Schweiz und in GroBbritannien.

Vielleicht hilft uns ja auch, dass unsere Web-Seite auch in engli-
schere Sprache erschienen ist. Die Web-Seite ist in diesem Jahr
schon national und international gut besucht worden.

Es ist gut, dass wir Uber unseren Tellerrand hinausschauen.
So kdnnen wir unsere Erfahrungen gegenseitig zurzeit vor allem
im Netzwerk austauschen.

Deswegen ist es auch wichtig, dass Ihr als Betroffene an unserer
Empirischen Studie (Umfrage) teilnehmt. Eure Erffahrungswerte
fieBen in die Bewertung rund um die Achalasie ein. Ende 2020
erscheint eine neue Auswertung unserer Studie.

Wir freuen uns auch Uber den Austausch mit SOMA und KEKS.

Viele GruBe
Hartwig RUtze - Vorsitzender Achalasie-Selbsthilfe e.V.

Termine 2020/2021

Vorerst sind wegen der Corona Restriktionen keine Treffen moglich.
Wir hoffen, dass die Pandemie im FrUhjahr wieder zurickgeht.

Dann werden wir unseren Erfahrungsaustausch moglichst weiterfUh-
ren kénnen.

Auch bei physischer Distanz
mochten wir unsere
unterstitzende Nahe

bewahren!
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Nicole Schwarzer

JWeae
entstehen
dadurch,
dass wman
sie aeht”

Franz Kafka

Wir danken Nicole
h’r’rps://www.somo—ev.de/home

3 Fragen - 3 Antworten : SOMA-Selbsthilfe

Was ist eigentlich SOMA e.V. und wie lange gibt es Euch bereits?

SOMA steht fur Selbsthilfeorganisation fir Menschen mit Anorektalfehlbildungen und
wurde 1989 von 6 Eltern und einem Kinderarzt gegrindet. Mittlerweile z&hlt SOMA knapp
1.200 Mitglieder und Férdermitglieder. Aus einer kleinen Selbsthilfegruppe ist inzwischen
eine bundesweit tatige Organisation geworden, die auch international aktiv ist, z.B. in
den europdischen Referenznetzwerken.

Fur wen ist SOMA wertvoll, wem hilft SoOMA weiter und wer kann Mitglied werden?

SOMA e.V. bietet umfassende Beratung und Hilfe fir Menschen, die mit Fehlbildungen
geboren wurden, die den Darm und das Urogenitalsystem betreffen, sowie fUr deren
Angehdrige.

Die Diagnosen lauten Morbus Hirschsprung, Kloakenekstrophie oder es sind verschiedene
Formen anorektaler Fehlbildung.

Diese Fehlbildungen z&hlen alle zu den seltenen Erkrankungen und trotz Operationen
verbleiben oft lebenslange Folgen wie Stuhl- oder Blasenentleerungs- oder Sexualfunkfi-
onsstérungen, Folgen die eine Tabu-Zone berUhren.

Durch Erfahrungsaustausch, das Erleben von Gemeinschaft und Zuversicht erzielen wir
zusammen eine hohere Lebensqualitdt. Und nicht zuletzt profitieren alle von den Netzwer-
ken, der Kooperation mit Experten und weiterfUhrenden Informationen und Angeboten.
Mitglied k&nnen Betroffene selbst bzw. deren Eltern/Angehdérige werden.

Weiter freuen wir uns Uber fordernde Mitglieder, die uns in der Finanzierung unseres Ver-
eins unterstUtzen.

Vor welche Herausforderungen hat Covid19 SoMA gestellt, wie sind Sie diesen
begegnet und gab es auch Positives?

Wie viele andere Organisationen auch hat Covid 19 die meisten unserer AktivitGten auf
den Kopf gestellt und uns vor enorme Herausforderungen gestellt.

Nach unserm 30-Jahrigen Jubildum 2019 hatten wir einen ,,Transformationsprozess* be-
gonnen, aber plétzlich waren alle Pléne irgendwie unklar.

Veranstaltungen, fUr die bereits Anzahlungen geleistet waren, mussten von heute auf
morgen abgesagt werden bzw. war es ein standiges Abwdgen von Risiken — fUr die Teil-
nehmer, Organisatoren und der Existenz des Vereins. Die Einsch&fzung ob unsere Mitglie-
der zur Risikogruppe gehdren, ist sehr individuell. Auch hier hat das Einholen wichtiger
Informationen viel MUhe gekostet. Es war ein Balancieren zwischen Angst, Ohnmacht und
Versuchen Ruhe zu bewahren, um Losungen zu finden.

Von Vorteil fUr uns war, dass wir auch schon vorher wegen der bundesweiten Aktivitaten
viel online und vernetzt gearbeitet hatten. Weiter glaube ich fest, dass Menschen mit
einer seltenen Erkrankung die Unklarheit Gber ihre Erkrankung und die Folgen in gewisser
Weise schon gewdhnt sind und so also auch anders auf diese vielen unklaren Informatio-
nen mit Corona reagieren konnten.

Gedndert hat sich definitiv unsere Reisetatigkeit: hatten wir vorher durchschnittlich eine
Veranstaltung/ein Seminar/Kongress im Monat fielen fUr uns Teammitglieder die Reisen
erst mal aus, was uns alle irgendwie entschleunigt hat.

Doch nicht zuletzt hat diese Krise uns im Verein noch mal zusammengeschweilt — es war
und ist wunderbar, wie sehr wir zusammen halten, im Team, aber auch mit anderen Ko-
operationspartnern wie z.B. Keks e.V.

Der Blick fUr das Wesentliche wurde noch mal gescharft und ich denke wir haben das
Beste daraus gemacht, zumindest sehen wir das zum jetztigen Zeitpunkt so und hoffen
dennoch, dass dieser ganze Spuk bald vorbei ist.

Nicole Schwarzer

cht. Weitere Informationen finden sich unter

Schwarzer fur diesen interessanfen Berl
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3 Fragen - 3 Antworten : London Achalasia Meetup Group

1. Was ist die Achalasia-Action und wie lange gibt es sie schon?

Achalasia Action (ACAC) ist eine Wohltatigkeitsorganisation, die Anfang dieses Jahres
von Mitgliedern der London Achalasia Meetup Group gegrindet wurde.

Die London Achalasia Meetup Group wurde 2008 ins Leben gerufen, um Menschen, die
mit Achalasia leben, zusammenzubringen. Wir tfrafen uns monatlich in einer informellen
Umgebung, um Erfahrungen auszutauschen und Gber die uns betreffenden Themen zu
sprechen, um uns gegenseitig bei der Suche nach Antworten auf unsere Probleme zu
helfen. Die Idee war, die besten Wege zu finden, um mit einer Krankheit zu leben, die
zwar durch medizinische Interventionen behoben werden kann, bei der aber auch Wege
gefunden werden mussen, einige Aspekte unseres Lebens leicht anzupassen, um ein zu-
frieden stellendes Leben zu fUhren.

Ein Gesprdch mit anderen, denen es gut geht, kann denjenigen, die Schwierigkeiten
haben, Mut machen und sie dabei unterstitzen, nach Ideen zu suchen, die ihnen helfen
kdnnten.

Vor etwa sieben Jahren begannen wir unsere groBeren Treffen mit Majid Hashemi FRCS,
chirurgischer Oberarzt des oberen Gastrointestinaltraktes, und anderen Achalasie-Spe-
zialisten. Aus diesen Treffen, die mehrmals im Jahr staftfinden, haben wir eine Menge
gelernt, und zwar zu verschiedenen Aspekten der Achalasie, einschlielich Ernédhrung,
Schmerz und Psychologie.
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2. Wer kann von der Achalasia Action profitieren und wer kann Mitglied werden?

Wir heiBen alle Achalasiebetroffenen sowie ihre Freunde und Familienangehdrigen
willkommen, Mitglieder der Achalasia-Action zu werden. Gegenwdartig ist der Beitritt frei.
Wir beantworten Online-Anfragen und werden bald auch eine eigene Telefonnummer
haben.
ACHALASIA ACTION Wi waren an einer Reihe von Forschungsproiektgn be‘reiligT, die sich mit der Verbesserung
achalasisactionors von Diagnose und Behandlung befassen. Wir méchten bei der Forschung helfen, so gut
Uniting for a rare swallowing er konnen'
conditon Wir produzieren bereits eine Broschuire ,, A Patient's Guide to Achalasia®, die auf unserer
Website zum Herunterladen zur Verfugung steht, und wir planen auch ein Video zur visuel-
len ErklGrung der Achalasie und zur Darstellung von Fallgeschichten.

hitps://www.opa.org.uk/downloads/achalasia/
patient-guide-to-achalasia-2018.pdf

3. Mit welchen Herausforderungen sah sich Achalasia Action in Bezug auf
Covid19 konfrontiert?

Covid 19 hat die Art und Weise verandert, wie wir unsere Treffen abhalten, da alle unsere
Treffen zuvor persdnlich abgehalten wurden, gewdhnlich in London. Gegenwadrtig finden
alle unsere Treffen auf Zoom statt, was eine Reihe von Vorteilen hat.

Die Mitglieder kdnnen jetzt an Sitzungen teilnehmen, ohne von Orten in ganz GroBbritan-
nien und darUber hinaus anreisen zu mussen, und anstatt dass maximal 40 an einer von
Spezialisten geleiteten Sitzung in London teiinehmen, sind es jetzt bis zu 100 auf Zoom.
Dies funktioniert gut fUr einen Fachvortrag und fUr die Beantwortung von Fragen, die im
Voraus eingereicht wurden, kann aber frustrierend sein, wenn 100 Personen alle wdhrend
der Sitzung reden wollen! Wir vermissen jedoch die Gelegenheit, auf unseren Versamm-
lungen Gespréche zu fGhren.

Unsere kleineren informellen Treffen funktionieren gut mit Zoom, jetzt, da sich die meisten
Menschen an die Technik gewdhnt haben, und Gesprdche mit maximal zehn Personen
konnen flieBend vonstatten gehen. Auch dies hilft denjenigen, die nicht in der Ndhe von
London wohnen oder sich nicht gut genug fUhlen, um zu reisen.

Die Verlierer sind diejenigen, die noch nicht mit der Technologie zurecht kommen. Wenn
sich die Dinge wieder normalisieren, erwarten wir, dass wir mit einer Mischung aus On-
line-Meetings und personlichen Treffen weitermachen werden.

Amanda Ladell, Kuratoriumsmitglied der Achalasia Action
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Wir danken Amand fahren unter: hitps://www.ac

Freunde gibf es zu er
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Achalasie-Selbsthilfe in der Schweiz

Die schweizerische Selbsthilfegruppe Achalasie kann mittlerweile auf eine Gber
20-jahrige Geschichte zurUckblicken.

Alsiich 1995 an Achalasie erkrankte war ich — wie wohl die meisten erst mal restlos
Uberfordert. Den Verlust von fast 30 kg Gewicht zu Beginn fand ich ja noch cool aber
alles andere......

Nachdem man nach Uber 2 Jahren — und das war zu dieser Zeit ein Spitzenwert — he-
rausgefunden hatte was mir fehlt, wandte ich mich an das Selbsthilfezentrum in Basel
mit der Frage ob es eine Selbsthilfegruppe fur diese Erkrankung gébe und erhielt die
Gegenfrage, was das denn sei.

Sogar von Arzten bekam ich vor 20 Jahren 6fters zu héren, dass sie das mal im Studi-
um gehdrt hatten aber die meisten konnten nicht so wirklich etwas damit anfangen.
Vom Selbsthilfezentrum wurde mir vorgeschlagen selbst eine Gruppe zu grinden
unter deren Mithilfe.

Iris Lang »

Da ich schon immer nach dem Mofto gehandelt habe: ,,Wenn es etwas nicht gibt
dann muss man es halt erfinden” habe ich mich dazu entschlossen das zu Uberneh-
men. Zur Hilfe kam mir die Tatsache, dass ein Gesundheitsmagazin in der Schweiz
durch eine Anfrage von mir auf diese Erkrankung und somit auch auf mich aufmerk-
sam wurde und einen Beitrag mit Fotos herausbrachte. Daraufhin meldeten sich
einige Betroffene bei eben dieser Zeitschrift und so entstand unsere anfangs winzige
Selbsthilfegruppe.

Da ich das ganze alleine mit meinem Mann als UnterstUtzung betreue kann man un-
sere Organisation natUrlich nicht mit der dusserst professionellen Gruppe in Deutsch-
land vergleichen. Zu Beginn haben wir uns meist so einmal im Jahr bei mir Zuhause
getroffen und erst mal Erfahrungen ausgetauscht. Es hat auf jeden Fall unglaublich
gut getan mit anderen zu reden die mit den gleichen Problemen konfrontiert sind.

Wir haben vor Gber 20 Jahren sogar einmal - natUrlich auf sehr laienhafte Art - pro-
biert anhand eines von mir erstellten Fragebogens herauszufinden ob es irgendwel-
che Gemeinsamkeiten unter uns gibt. Ob man sich eventuell einen Virus auf einer
Reise eingefangen hat, da mein Mann und ich sehr viel und weit gereist sind. Aber
es waren Betroffene dabei die nie das Land verlassen hatten und die Sache wurde
wieder aufgegeben.

In den ersten Jahren ist es mir mehrfach gelungen — auch durch Kontakte der ande-
ren Mitglieder — Koryph&en wie den leider viel zu frUh verstorbenen Herrn Dr. Schulz,
Hartwig RUtze oder Herrn Professor Seewald aus der Hirslanden Klinik in ZH zu Vortré-
gen einzuladen. Mittlerweile mache ich es so, dass ich so ca. einmal jahrlich frage ob
jemand Interesse an einem Treffen hat und wenn es genigend Personen sind dann
lade ich zu einem ungezwungenen Nachmittag bei uns zuhause ein.

Mit involviert sind bei uns auch immer die engsten Angehdérigen, da meines Erach-
tens diese oft von der Situation genauso heraus- oder auch Uberfordert sind wie die
Befroffenen selbst.

Ansonsten mache ich praktisch alles via Mail oder Telefon. Da ich im Selbsthilfezentrum
mit der Gruppe vertreten bin, gehen die Erstanfragen immer dorthin und die Hilfesuchen-
den Personen werden dann an mich weiter verwiesen. Ich fUhre mit neuen Betroffenen
meistens ein I&dngeres Telefongesprdch und frage sie dann ob sie interessiert sind am
Kontakt mit anderen Patienten.



Selbsthilfe
starkt die
. Selbst-
heilungskrafte

Wenn dies der Fall ist lasse ich mir ein Mail von dem neuen Patienten schicken welches ich, mit dessen
Einverstdndnis, an die anderen Betroffenen weiterleite.

So entsteht ein reger Mailaustausch zwischen den einzelnen Mitgliedern. Auch verweise ich immer auf
die deutsche Gruppe da diese ja fraglos sehr viel professioneller organisiert ist als wir.

Ebenfalls mit Einverstdndnis der ratsuchenden Person nehme ich diese in meine Verteilerliste auf.

Bei uns gibt es weder einen Mitgliederbeitrag noch irgendwelche Richtlinien fUr eine Mitgliedschaft. Je-
de/r der sich interessiert kann sich unserer Gruppe anschliessen. Da ich auch finanziell die ganze Sache
eigenstandig frage bin ich sehr froh, dass mittlerweile der komplette Kontakt via Mail erfolgen kann - zu
Beginn war das noch nicht so und ich konnte nur brieflich oder telefonisch mit den anderen kommunizie-
ren.

Aus diesem Grund ist in Bezug auf unsere Gruppe auch Covid 19 kein Thema da wir ja sowieso nur sehr
selten personlichen Kontakt haben. Ich versuche auf dem neusten Stand zu bleiben und meine Mitglie-
der zu informieren, wenn es irgendwelche Neuerungen gibt. Ich denke in erster Linie ist die Gruppe mitt-
lerweile fur Menschen die eine neue Achalasie-Diagnose erhalten hilfreich und unter den alten Hasen

besteht mittlerweile eine lockere Freundschaft — zum Teil schon Gber sehr viele Jahre.
Iris Lang

akt aufnehmen mochte, findet die Adresse

esen Bericht aus der Schweiz. Wer Kont

Wir danken Irs fOr cl ndsbetroffene.
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Website in englischer Sprache erweitert!
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Es ist geschafft!

Unsere Website ist jetzt in einer 2. Ebene in englischer Sprache lesbar. Die Reichweite wurde dadurch wesent-
lich erweitert.

Im Jahr 2020 suchten bereits 5171 Personen nach unserer Seite mit einer Steigerung von 23% gegenuber 2019.

Bisher geschehen die Zugriffe hauptséchlich aus =
dem deutschsprachigen Bereich. o
Es gab aber auch 113 Zugriffe aus entfernten \ =
Landern, wie Dubai, Kanada, USA, Sudafrika ’
Australien, Agypten, Israel, Tirkei, Griechenland
Ungarn, Finnland, Schweden, Norwegen, Eng-
land, Frankreich, Spanien.

Nach der Startseite galt das groBte Interesse
den Verhaltensempfehlungen.

Diese groben Analysen zeigen, dass gro3es
Interesse an unseren Informationen besteht.

Der Vorstand kann sich Gber den Erfolg freuen.



