Hilfe - Schluckbeschwerden !
Wenn das Essen nicht richtig rutscht

Lebensqualitat und Teilhabe verbessern

Selbsthilfe als Erganzung der
medizinischen Rehabilitation

Hilfen nach Therapie und
Entlassung aus der Klinik
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Selbsthilfe gilt im Gesundheitssystem als erganzendes Element zu
medizinischer Behandlung.

Was geschieht nach erfolgter Therapie mit Patienten einer chronischen Er-
krankung wie der Achalasie? Fast immer bleiben Restsymptome oder entste-
hen neue Symptome mit Einschréankungen der Lebensqualitat!

Unser Verein konzentriert die Aufmerksamkeit auf Krankheit und Gesundheit
vor und nach der Kliniktlir. Achalasiebetroffene machen Erfahrungen in vielen
Situationen im Alltag und tauschen sich dazu aus. Sie erweitern ihr Wissen
Uber die Erkrankung und den Umgang damit.
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Was ist Achalasie ?

Achalasie ist eine seltene, neurodege-
nerative, benigne Erkrankung, die die
Nahrungsaufnahme der Erkrankten
beeintrachtigt.

Betroffen sind die Peristaltik der Spei-
serdhre sowie der Mageneingang, der
sich nur unzureichend 6ffnet.

Sowohl die gestorte Peristaltik der
Speiserdhre als auch die verengte
Passage zum Magen verschlechtern
sich in der Regel im Laufe der Er-
krankung. Durch die unzureichende
Offnung der Kardia bei der Nahrungs-

aufnahme staut sich der Speisebrei in
der Speiserdhre, wodurch diese sich Normale Speiserdhre bei
dauerhaft erheblich erweitern kann Speiserdhre Achalasie

(s. Abb. 1b im Vergleich zu 1a). Befund durch Réntgenbreischluck

Ursachen der Achalasie
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Symptome

Essstorung

In der Regel ist bei Achalasie der obere Schluckakt bei der Nahrungsaufnah-
me nicht betroffen. Die Patienten erleben, dass die Nahrung in der Speise-
rohre ,nicht richtig rutscht®, sie schon nach kurzer Zeit eine Essenspause
einlegen missen und bei einer Mahlzeit weniger als vor der Erkrankung
essen konnen. Dies gilt insbesondere beim Essen langfaseriger und trockener
Nahrungsmittel wie Fleisch und Brot/Brétchen. Zur Kompensation trinken
viele der Betroffenen gréBere Mengen Wasser zu den Mahlzeiten und wahlen
weiche und/oder kleinteilige und feuchte Nahrungsmittel (Quark, Kartoffel-
brei, Sternchennudeln etc.).

Erbrechen (Regurgitation)

Staut sich durch die mangelnde Offnung des Mageneingangs zu viel Nah-
rungsbrei in der Speiseréhre, kann es zu einer Art Erbrechen, zur Regurgita-
tion noch unverdauter Nahrung kommen.

Schmerzen/Krampfe

Bei einem Teil der von Achalasie Betroffenen treten weiterhin starke bis sehr
starke Schmerzen hinter dem Brustbein auf, die unabhangig von der Nah-
rungsaufnahme sind und als Krampfe erlebt werden.

Diagnoseverfahren

Magenspiegelung

Als Routineuntersuchung bei Problemen der Nahrungsaufnahme wird neben
der Anamnese eine Magenspiegelung durchgeflihrt; bei Achalasie fihrt ihr
Ergebnis zumeist jedoch noch nicht zu einer korrekten Diagnose, kann aber
Uber aufgefundene Essensreste in der Speiserdhre Anlass geben.

Barium-Roéntgenbreischluck

Beim Barium-Réntgenbreischluck nimmt der Patient schluckweise ein Kon-
trastmittel zu sich, mit dessen Hilfe die Passage der Speiserthre sowie der
Eintritt in den Magen auf einem Rontgenbildschirm sichtbar gemacht werden
kénnen.

Hochauflésenden Manometrie (HRM)

Bei der Hochauflésenden Manometrie (HRM) wird Uber eine in die Speiserdh-
re und den Magen eingefiihrte Sonde wahrend des Trinkens von Wasser an
mehreren Stellen der Speiserdhre und des Mageneingangs unmittelbar der
Druck gemessen.

Blutbild zur Feststellung von Mangelerndhrung

Erfassung psychischer Belastungssituationen
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Therapie

e Botulinumspritzen in den SchlieBmuskel des Speiseréhrenpfértners

e Dehnung des SchlieBmuskels per Endoskop (Dilatation)

e Operation am SchlieBmuskel, minimale invasive Chirurgie, (Heller-Myotomie)

e Operation am SchlieBmuskel per Endoskop. Zugang durch die Speiserdhre

(POEM)

e Medikamentdse Behandlung von Begleiterkrankungen wie Sodbrennen,
Herzrhythmusstdérungen, Entziindungen der Speiseréhre und der
Verdauungsstorungen.

e die Erkrankung erfordert manchmal nach Jahren eine erneute Behandlung.

Es sollte interdisziplinar flr jeden Patienten das beste Verfahren
gewahlt werden. Dabei ist der Typ der Achalasie, das Alter des Betrof-
fenen und bereits erfolgte Behandlungen zu berticksichtigen.

Besonderheiten der Therapieverfahren

Eine Dilatation sollte nur bei sedierten Patienten durchgefiihrt werden.
Nach mehrmaliger Dilatation ohne positives Ergebnis ein anderes Therapie-
verfahren wahlen. Sollten nach einer chirurgischen Heller-Myotomie weiter
groBere Probleme bestehen, kann man lber eine Re-OP nachdenken.

Nachsorge

Reflux: Protonenpumpenhemmer (PPI), Manukahonig, Heilerde
Sodbrennen: Gaviscon

Krampfe und Koliken: Magnesium, Spasmolytika, Vitamin-B-Komplex
Senkung der glatten Muskulatur in der Speiserdhre:
Calciumantagonisten z. B. Nifedipin, Isoptin Nitrate z. B. Nitrospray
Pilzinfektion: Antimykotika z. B. Moronalsaft

Kontrolluntersuchungen alle 1-2 Jahre zur Erkennung von Veranderungen
und zur Anpassung der Medikation werden empfohlen.

Rehabilitation

Zielsetzung ist die Wiederherstellung kérperlicher Funktionen und von Organ-
funktionen und die gesellschaftliche Reintegration nach Operationen.

Auch ohne Operation kann der Betroffene eine REHA-MaBnahme
beantragen. Sie dient zum Erndhrungsoptimierung, Muskelaufbau und zu
psychischer Stabilisierung. Bei der Auswahl einer geeigneten Rehaklinik kann
der Verein Informationen zur Verfligung stellen.
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Erndhrungsempfehlungen

Aufgaben haben sie?

relativ groBen Mengen bendtigt.

aufgenommen werden.

e Die Regulierung des Wasser- und Elektrolythaushalts
Chlorid),
e die Aufrechterhaltung der Herz- und Gehirnfunktion.

Spurenelemente, darunter Kupfer, Zink, Jod, Eisen,
Mangan, Molybdan und Selen, sind ebenfalls lebensnot-
wendig, obwohl sie in deutlich geringeren Mengen beno-
tigt werden. Bei anderen Spurenelementen wie Chrom,
Fluor, Bor, Silicium und Vanadium ist die Wissenschaft
noch uneins, ob sie fiir den Menschen unverzichtbar sind
oder lediglich zufallig im Kdérper vorkommen.

Risiken durch unausgeglichene Mineralstoffzufuhr
Sowohl Makromineralstoffe als auch Spurenelemente
kénnen bei tbermaBiger Zufuhr schadlich sein. Ein Un-
gleichgewicht, sei es durch eine zu hohe oder zu gerin-
ge Aufnahme, kann Mangelerscheinungen auslésen, die
sich durch Symptome wie Zittern, Mudigkeit oder sogar
erndhrungsbedingte Krankheiten auBern kdnnen.

Erndhrung und Mineralstoffversorgung

Dank des breiten Lebensmittelangebots in der heutigen
Zeit kann der Nahrstoffbedarf in der Regel problemlos
durch eine ausgewogene und abwechslungsreiche Er-
nahrung gedeckt werden.

Nahrungsergdanzungsmittel sind in den meisten
Fallen liberfliissig, es sei denn, es kommt auf-
grund verschiedener Griinde zu einer Fehlernah-
rung, wie sie auch bei Achalasie-Betroffenen
auftreten kann.

-

Welche Mineralstoffe sind fir den menschlichen Kérper wichtig und welche
Makromineralstoffe wie Calcium, Magnesium, Phosphat,
Chlorid sind essenziell (lebensnotwendig) da der menschliche Kérper sie in
Da der Korper sie nicht selbst herstellen kann, miissen sie Gber die Nahrung
Die Funktionen dieser Mineralstoffe sind entscheidend fir:

e Die Gesundheit von Knochen und Zahnen (z. B. Calcium, Phosphat),
e die Funktion von Muskeln und Nerven (z. B. Magnesium, Kalium)

~

Kalium, Natrium und

(z. B. Natrium,

Erst bei einem diag-
nostizierten Mangel
sollte eine geeigne-
te Nahrungsergan-
zung in Betracht
gezogen werden.
Diese muss jedoch
kontrolliert erfolgen,
da eine Uberdosierung
schédlich sein kann.

Achtung

Bei den meisten Mi-
neralstoffen, wie z. B.
Calcium, Magnesium,
Phosphor, Natrium
oder Zink, liefert
jedoch eine Blut-
untersuchung keine
verlédssliche Aussa-
ge darlber, ob ein
Mangel aufgrund der
Erndhrung vorliegt.
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Mineralstoffe, bei denen Achalasie-

Mangelerscheinungen sind

Bei Menschen mit Achalasie kann es aufgrund

Betroffene anfaillig fiir

der eingeschrankten Nahrungs-

aufnahme und/oder der Einnahme bestimmter Medikamente zu einem Mangel
an essenziellen Mineralstoffen kommen. Besonders gefahrdet sind die folgen-

den Mineralstoffe:

I. Calzium

Funktionen und Aufgaben:

e st ein Baustein von Knochen und Zahnen,
e spielt eine Rolle bei der Blutgerinnung,

e ist an der Weiterleitung von Nervensigna-
len im Muskel beteiligt,

e stabilisiert Zellwénde.

[ ]

Calcium aus der Nahrung oder Uber Tabletten
kann nur aufgenommen werden, wenn gleich-
zeitig Vitamin-D oder Milchzucker enthalten
sind.

Versorgungslage und Mangel

Ein Mangel an Calzium kann durch ver-
schiedene Faktoren verursacht werden, wie
beispielsweise durch Fehlernahrung auf-
grund einer veganen Erndhrungsweise, einer
MilcheiweiBallergie, Essstdrungen oder einer
Abneigung gegenliber Milchprodukten.

Auch Resorptionsstorungen, die beispielswei-
se nach einer Magen-Bypass Operation auf-
treten, sowie chronische Durchfalle kdnnen
zu einem Calziummangel im Blut fihren.

Eine Laktoseintoleranz hingegen stellt keine
direkte Gefahr fir einen Calziummangel dar.

Bei Achalasie-Betroffenen besteht ein er-
héhtes Risiko fur einen Calziummangel, wenn
Protonenpumpenhemmern (PPI), wie Panto-
prazol und ahnlichen Medikamenten einge-
nommen werden. Diese Medikamente kdnnen
die Aufnahme von Calzium beeintrachtigen,
worauf bereits in den Beipackzetteln hinge-
wiesen wird.

o

Aussagekraft der Laboruntersu-
chung beim Arzt flir Calzium

Ein weit verbreiteter Irrglau-
be, der leider auch von Arzten
nicht immer richtig gestellt
wird, betrifft den Calciumwert
im Blut.

Dieser Wert ist kein verldss-
licher Marker dafir, ob der Kor-
per ausreichend Calcium Uber
die Nahrung aufnimmt.

Der Hauptspeicher fiir Kalzium
in unserem Koérper sind die
Knochen und Zahne. Wenn der
Korper Uber die Nahrung nicht
gentigend Calcium erhalt oder
einen erhdéhten Bedarf hat, zum
Beispiel durch die Einnahme
bestimmter Medikamente, wird
das bendétigte Calcium aus die-
sen Speichern freigesetzt, um
den Blutspiegel stabil zu halten.

Ein niedriger Calciumwert im
Blut deutet daher nicht auf eine
falsche Ernahrung hin, sondern
ist meist ein Hinweis auf eine
zugrunde liegende Erkrankung,
beispielsweise eine Nieren-
erkrankung.

Nur eine Knochendichtemes-
sung oder Knochenstrukturana-
lyse kann zeigen, ob der Abbau
\von Calcium aus dem Knochen
vermehrt auftritt.
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II. Magnesium, Phosphat, Natrium, Chlorid

Funktionen und Aufgaben:

e Phosphat ist essenziell flir den Aufbau von Knochen und Zahnen, Energie-
bereitstellung (z. B. ATP), sowie fiir Zellfunktionen und den Saure-Basen-
Haushalt,

e Natrium reguliert den Flissigkeitshaushalt, unterstitzt die Nerven- und
Muskelfunktion und spielt eine zentrale Rolle im Blutdruckmanagement,

e Chlorid ist wichtiger Bestandteil der Magenséaure (Salzsédure) und hilft, den
Flussigkeits- und Saure-Basen-Haushalt im Kdérper auszugleichen,

e Magnesium unterstitzt die Muskelfunktion, den Energiestoffwechsel und ist
wichtig flir die Funktion von Enzymen sowie das Nervensystem,

e Kalium ist essenziell fiir die Funktion von Nerven und Muskeln, reguliert
den Flissigkeits- und Saure-Basen-Haushalt und spielt eine zentrale Rolle bei
dessen Aufrechterhaltung.

Versorgungslage und Mangel

In Deutschland ist die Versorgung mit Phosphat, Natrium, Chlorid und Ma-
gnesium bei einer ausgewogenen Ernahrung in der Regel ausreichend, da
diese Nahrstoffe in vielen Lebensmitteln wie Fleisch, Fisch, Milchprodukten,
Vollkornprodukten, Obst und Gemuse enthalten sind.

Ein Mangel tritt meist nur bei extrem einseitiger Ernahrung, Erkrankungen
oder bestimmten Medikamenteneinnahmen auf.

Aussagekraft der Laboruntersuchung beim Arzt fiir Magnesium, Phos-
phat, Kalium, Chlorid

Ebenfalls wie beim Calzium gilt hier ein weit verbreiteter Irrglaube, der leider
auch von Arzten nicht immer richtig gestellt wird.

Im Blut sind Messungen fir Phosphat, Natrium, Chlorid, Kalium und Magne-
sium nur bedingt aussagekrdftig, um die Aufnahme durch die Ernahrung zu
bewerten.

Diese Werte spiegeln in erster Linie die aktuelle Verfligbarkeit und den streng
regulierten Gleichgewichtszustand im Blut wider, der vom Kérper gepflegt
wird. Ein Mangel im Blut weist daher meist auf eine zugrunde liegende Er-
krankung oder Funktionsstérung (haufige Nierenprobleme, oder Herz (Ka-
lium)) hin und ist kein verlasslicher Indikator fir eine unzureichende Nahr-
stoffversorgung!

Was tun? Diese Info finde ich verwirrend.

Kein Blutbild machen, wegen moglichen anderen Einfliissen?

Ich hatte gerne eine Liste der relevanten Mineralstoffe und Vitamine, die
ich meinem Arzt geben kann. Dazu die jeweiligen Sollwerte.

Das ist doch besser, als auf Verdacht und nach Panikmache der Industrie
Nahrungserganzung zu schlucken

- /
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Spurenelemente, bei denen Achalasie-Betroffene anfallig fiir Mangel-
erscheinungen sind

Die bekanntesten davon durch reichlich Werbung, sowie Produktangebot in
den Apotheken, sind Zink, Jod, Eisen und Selen.
Uber die Molybdan und Mangan hért man nichts.

Funktionen und Aufgaben:

Jod unterstitzt die Schilddriisenfunktion,

Eisen reguliert den Sauerstofftransport im Blut,

Zink starkt das Immunssystem,

Selen wirkt antioxidatiov,

Molybdan ist an enzymatischen Prozessen beteiligt,

Mangan fordert die Knochengesundheit und den Stoffwechsel.

Sie kommen in einer Vielzahl von Lebensmitteln vor, wie z. B. Fisch, Fleisch,
Nussen, Vollkornprodukten und Hilsenfriichten.

Versorgungslage und Mangel

In Deutschland sind Mangel an Jod, Eisen und Zink relativ haufig, insbeson-
dere bei bestimmten Bevélkerungsgruppen wie Vegetariern, Schwangeren
oder dlteren Menschen. Selen, Molybdan und Mangan fehlen in der Ernéhrung
seltener, da sie in einer breiten Palette von Lebensmitteln vorkommen.

Eine ausgewogene Erndhrung deckt in der Regel den Bedarf an die-
sen Nahrstoffen.

Aussagekraft der Laboruntersuchung beim Arzt fiir Eisen, Zink, Jod

Laborwerte wie Eisen, Zink und Jod kénnen Hinweise auf Mangel geben, je-
doch spiegeln sie meist nur den aktuellen Status wider.

Flr Eisen gibt es verschiedene Messparameter wie Hamoglobin (rote Blutkér-
perchen), Transferrin und Eisen, um nur einige zu nennen. Um einen Eisen-
mangel zu erkennen, sollte das Ferritin gemessen werden, der Eisenspeicher
des Korpers.

Wahrend die anderen Eisenwerte bei beginnendem Mangel noch normal im
Blut angezeigt werden, kann der Speicher bereits erschdpft sein und Sympto-
me treten eventuell da schon auf!

Zink und Jod lassen sich schwieriger beurteilen, da Zink in Geweben gespei-
chert wird und Jod hauptsachlich Gber den Urin ausgeschieden wird.

- /




a N

Welche Vitamine sind fiir den menschlichen Koérper wichtig und wel-
che Aufgaben haben sie?

Insgesamt gibt es 13 Vitamine, die unser Korper fiir lebensnotwendige Funk-
tionen bendtigt, da er sie entweder gar nicht oder nicht ausreichend selbst
herstellen kann.

Daher zahlen Vitamine, ebenso wie Mineralstoffe, zu den essenziellen
(lebensnotwendigen) Nahrstoffen, die mit der Nahrung aufgenommen werden
mussen.

Einige Vitamine werden dem Koérper als Vorstufen (Provitamine) zugeflhrt,
die er in ihre aktive Wirkform umwandeln kann.

Vitamine sind komplexe organische Moleklle, die von Pflanzen, Bakterien
oder Tieren produziert werden.

Namentlich unterschieden werden die Vitamine durch Benennung mit ver-
schiedenen Buchstaben.

Die 13 essenziellen Vitamine, die unser Koérper benétigt:
Vitamin A, C, D, E, K sowie die
B-Vitamine,

Thiamin (B1),

Riboflavin (B2),

Niacin (B3),

Pantothensaure (B5),
Pyridoxin (B6),

Biotin (B7),

Folat (B9) und

Cobalamin (B12).

Risiken durch unausgeglichene Vitaminzufuhr

Ein Ungleichgewicht, sei es durch eine zu hohe oder zu geringe Aufnahme,
kann zu erheblichen Stoffwechselstérungen fiihren, die wiederum Organscha-
den und langfristige Gesundheitsprobleme nach sich ziehen kénnen.

Erndahrung und Vitaminversorgung

Dank des breiten Lebensmittelangebots in der heutigen Zeit kann der Vita-
minbedarf in der Regel problemlos durch eine ausgewogene und abwechs-
lungsreiche Erndhrung gedeckt werden.

Nahrungserganzungsmittel sind in den meisten Fallen Uberflissig, es sei
denn, es kommt - wie im obigen Artikel beschrieben - aufgrund verschiede-
ner Griinde zu einer Fehlernahrung, wie sie auch bei Achalasie-Betroffenen
auftreten kann.

- /
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Wasserlosliche Vitamine, bei denen Achalasie-Betroffene anfillig fiir
Mangelerscheinungen sind

Zu den wasserléslichen Vitaminen gehoren:

Vitamin C,

und die B-Vitamine

Thiamin (B1), Riboflavin (B2), Niacin (B3), Pantothensdure (B5),
Pyridoxin (B6), Biotin (B7), Folat (B9) und Cobalamin (B12).

In der Bevdlkerung besteht der Irrglaube, dass man ohne Obst automatisch
zu wenig Vitamin C aufnimmt. Das ist jedoch falsch, denn viele Gemusesor-
ten enthalten ebenfalls hohe Mengen an Vitamin C — zum Beispiel Kartoffeln,
die wahre Vitamin-C-Lieferanten sind.

Viele Achalasie-Betroffene berichten von Schwierigkeiten beim Verzehr von
rohem Obst und GemiUse. Da wasserlésliche Vitamine hitzeempfindlich sind,
besteht oft die Sorge, dass Kochen sie vollstandig zerstort. Das ist jedoch
nicht der Fall. Gekochte Kartoffeln enthalten weiterhin eine erhebliche Menge
an Vitamin C, besonders wenn sie im Ganzen mit Schale gegart werden.

Fir Gemise sind schonende Garmethoden wie Dampfen mit wenig Wasser
oder das Kochen in speziellen wasserarmen Tépfen (z. B. AMC-Topfe) ideal,
um den Vitamingehalt bestméglich zu erhalten.

In Deutschland werden vor allem Folsaure (B9) und Cobalamin (B12) haufig
nicht ausreichend Uber die Nahrung aufgenommen.

Schwangere sind besonders von einem Folsduremangel betroffen, da ihr Be-
darf in dieser Zeit erhoht ist.

Um das Risiko von Fehlbildungen zu verringern, wird Frauen mit Kinder-
wunsch empfohlen, Folsduretabletten einzunehmen, da ein Mangel in den
ersten Schwangerschaftswochen Missbildungen (offener Riicken) verursachen
kann. Folsdure-Lieferanten sind griines Gemise, Hilsenfriichte und Vollkorn-
produkte.

Bei Schluckstérungen kdénnen diese gut vertragliche ballaststoffreiche Lebens-
mittel eine Alternative sein, z. B. Vollkornnudeln (z. B. von Barilla), Naturreis,
fein gemahlenes Vollkornbrot ohne Kérner, ungetoastetes Vollkorntoast, fein
gemahlene Haferflocken als Porridge zubereitet mit Milch, rote oder kleine
braune Linsen.

Falls Blattsalat schwer zu essen ist, bieten sich Erbsen, Brokkoli oder Spinat
an, die bei Bedarf passiert werden kénnen.

Ein Cobalamin-(B12)-Mangel tritt hauptsdchlich auf, wenn keine tierischen
Produkte verzehrt werden (z. B. bei Veganern) oder wenn Aufnahmestérun-
gen im Darm vorliegen, etwa durch chronische Darmerkrankungen. Zudem
kénnen bestimmte Medikamente, wie Magensédureblocker (PPI, z. B. Panto-
\\prazol), die Aufnahme von Vitamin B12 beeintrachtigen.

J
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Fettlosliche Vitamine,
bei denen Achalasie-Betroffene anfallig fiir Mangelerscheinungen
sind

Zu den fettldslichen Vitaminen zdhlen A, D, E und K.

Die Aufnahme dieser Vitamine wird durch Fett unterstitzt, da sie in Fett ge-
I6st werden mussen, um vom Koérper verwertet zu werden. Der weit verbrei-
tete Irrglaube, dass man daflir stets zusatzliches Fett hinzufligen muss, ist
jedoch nicht immer zutreffend.

Wenn beispielsweise Méhren mit einem Gericht verzehrt werden, das bereits
Fett enthalt — etwa Frikadellen oder GemUsebratlinge - reicht dieses aus, um
die fettléslichen Vitamine aufzunehmen. In solchen Fallen ist die Zugabe von
Butter oder Ol nicht erforderlich.

Vitamin E

Vitamin E ist ein fettldsliches Vitamin, das vor allem in pflanzlichen Olen (wie
Sonnenblumen-, Weizenkeim- und Olivendl), Nidssen (z. B. Mandeln, Hasel-
nisse) und Samen vorkommt. Ein Mangel tritt nur auf, wenn tber Jahre
hinweg gezielt auf Ole, Niisse und Samen verzichtet wird, etwa im Rahmen
einer stark fettarmen Didt zur Gewichtsreduktion. Vitamin E spielt eine ent-
scheidende Rolle im Korper, insbesondere beim Schutz der Zellmembranen
und durch seine antioxidative Wirkung.

Vitamin D

Vitamin D ist derzeit eines der bekanntesten Vitamine, da zahlreiche Artikel
und TV-Berichte dariber informieren.

Allerdings sind die Aussagen oft widerspriichlich: Wahrend einige Experten
eine umfassende Supplementierung empfehlen, sehen andere keinen klaren
Nutzen.

Die wissenschaftliche Studienlage ist bislang begrenzt und liefert noch keine
eindeutigen Ergebnisse zu den diskutierten Wirkungen der Vitamin D-Ein-
nahme sowie darliber, ob die vielen genannten Symptome und Erkrankungen
tatsachlich auf einen Vitamin D-Mangel zurtickzufiihren sind.

Es fehlen Studien, die eindeutig belegen, dass ein niedriger Vitamin D-Spie-
gel und bestehende Symptome oder Erkrankungen durch eine Erhéhung des
Serumspiegels verbessert werden kdnnen.

Selbst die Blutuntersuchungen, bei denen der Wert von 25-OH-Vitamin D ge-
messen wird, werden von einigen Experten als nicht vollstandig aussagekraf-
tig betrachtet. Zwar wird diese Untersuchung haufig durchgefihrt, doch ob
die festgelegten Richtwerte wirklich eine prazise Aussage Uber einen Vitamin-
D-Mangel im Korper treffen, ist durch die vorhandenen Studien noch nicht
eindeutig belegt und wird kontrovers diskutiert.

- /
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Zudem sehen einige Experten potenzielle Gefahren von Ablagerungen bei der
Zufuhr von Vitamin D Uber Praparate, da unklar ist, wo sich das Vitamin im
Kdrper ablagert und welche Auswirkungen dies langfristig haben kdnnte.

Nahrungsmittel tragen nur geringfligig zur Vitamin-D-Aufnahme bei. Der
Hauptlieferant ist das Sonnenlicht, da unser Kdrper Vitamin D unter Einfluss
von UVB-Strahlung selbst bildet. Allerdings schiitzen wir uns in den Som-
mermonaten oft mit Sonnencreme oder Kleidung vor der Sonne, was zu der
Erkenntnis fihrt, dass viele Experten mittlerweile von der friiheren Annahme
abweichen, im Sommer genug Vitamin D zu produzieren.

In meiner Praxis habe ich bei allen Patienten, die im Oktober auf Vitamin D
untersucht wurden, trotz eines sonnigen Sommers einen deutlichen Mangel
festgestellt.

Ob die Einnahme von Vitamin-D-Praparaten bei einem Mangel sinnvoll ist
oder langfristig Schaden anrichtet, selbst wenn die Werte im angestrebten
Normbereich (20-80 ng/ml) liegen, ist noch nicht eindeutig geklart. Es ist
jedoch sicher, dass eine Uberdosierung schadlich und sogar tédlich sein kann,
da Vitamin D ein fettldsliches Vitamin ist und sich im Kérper ansammeln
kann.

Ein Mangel an Vitamin A und Vitamin K ist in Deutschland auBerst selten,
daher sollte die Einnahme von Vitaminpraparaten in diesen Fallen nicht in
Betracht gezogen werden. Wenn jedoch eine extrem eingeschrankte oder ein-
seitige Ernahrung (z. B. vegan) oder chronische Durchfélle vorliegen, ist es
ratsam, eine Erndhrungsfachkraft zu Rate zu ziehen.
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Was macht der Achalasie-Selbsthilfe Verein?

Gesundheitskompetenz starken

Das wichtigste Ziel der Selbsthilfegruppe ist die Méglichkeit fir Betroffene,
mit anderen Erkrankten in persdnlichen Kontakt zu treten, um eigene Erfah-
rungen auszutauschen.

Kleine Tipps von anderen Betroffenen kdnnen einem selbst mdglicherweise im
taglichen Leben helfen, mit den Unannehmlichkeiten der Erkrankung besser
zurechtzukommen. Sehr wertvoll ist die Vernetzung der Mitglieder und der
Erfahrungsaustausch untereinander.

Bei chronischen Erkrankungen sind nicht nur die Erkrankten betroffen, son-
dern auch ihre Partner und ihre Familienangehdrige. Diese werden deshalb zu
den Treffen mit eingeladen.

Zunehmend setzen sich viele Achalasiebetroffene mit den vorhandenen diag-
nostischen und therapeutischen Verfahren auseinander. Auch die Orientierung
in der Versorgungslandschaft ist sehr wichtig.

Die Achalasie-Selbsthilfe ist bei diesen Themen die neutrale Stimme und gibt
Erfahrungen weiter. Dies kann eine wertvolle Entscheidungshilfe sein.

Eine wichtige Aufgabe ist es, Uber die ratselhafte und seltene Erkrankung
Achalasie so qualifiziert und neutral wie moglich zu informieren.

Gesundheitskompetenz bedeutet die Fahigkeit, sich gesundheitsrelevante
Informationen anzueignen und sich kritisch damit auseinanderzusetzen. Dazu
gehort, die zahlreichen Herausforderungen die das Leben mit chronischer
Erkrankung aufwirft, zu bewaltigen und sich aktiv an der Wiedererlangung
gesundheitlicher Stabilitat zu beteiligen.

Jeder sollte seine Krankheitssituation optimal bewédltigen und eine
bestmdégliche Behandlung und Versorgung erhalten kdnnen.

Der Verein wurde 2002 gegrindet und hat im Jahr 2025 ca. 850 Mitglieder.
Der Mitgliedsbeitrag betragt 15€ pro Jahr.
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Hilfe durch Regionalgruppen

In Deutschland sind wir in 7 Regionalgruppen aufgegliedert:

e Nord (Schleswig Holstein, Hamburg, Bremen, Niedersachsen)
regionalgruppe-nord@achalasie-selbsthilfe.org

¢ Nord-Ost (Brandenburg, Berlin, Mecklenburg-Vorpommern)
regionalgruppe-nordost@achalasie-selbsthilfe.org

¢ Mitteldeutschland (Sachsen-Anhalt, Sachsen, Thiiringen)
regionalgruppe-mitteldeutschland@achalasie-selbsthilfe.org

¢ Nordrhein-Westfalen
regionalgruppe-nrw@achalasie-selbsthilfe.org

e Slid-West (Rheinland-Pfalz, Hessen, Saarland)
regionalgruppe-suedwest@achalasie-selbsthilfe.org

e Baden-Wirttemberg
regionalgruppe-bawue@achalasie-selbsthilfe.org

e Bayern
regionalgruppe-bayern@achalasie-selbsthilfe.org

Die Regionalgruppen treffen sich mindestens einmal im Jahr.

Diese Treffen dienen im Wesentlichen der Information Uber aktuelle Aktionen
des Vereins und dem Erfahrungsaustausch Uber die individuellen Auswirkun-
gen der Erkrankung.

Fachvortrage vermitteln Wissen zu Diagnoseverfahren, Therapieoptionen und
zu relevanten Studien.

Der Umgang mit Ernéhrung, Sport, Medikamenten und Entspannungsiibun-
gen wird thematisiert.

Ein Austausch erfolgt auch (iber die Kommunikation mit Arzten und lber die
Versorgungsstrukturen im Umfeld. Uber die spezifischen Auswirkungen der
Erkrankung auf die Angehérigen wird ebenfalls gesprochen.

Somit sind die Treffen gute Gelegenheiten zur Auseinandersetzung mit der
Erkrankung und zur Stabilisierung und Starkung der psychischen Krafte.
Uber die Regionalgruppe haben Betroffene die Mdglichkeit, sich per E-Mail
oder Telefon an die Regionalleiter zu wenden, die dann Anfragen selbst
beantworten oder an Spezialisten weiterleiten kdnnen.

- /
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Hilfen durch Information

Internetseite www.achalasie-selbsthilfe.org

Informationen zur Achalasie, zu Forschungsaktivitdten und zum Verein sind
zu finden. Aktuelle Termine kénnen ebenfalls gelesen werden.
Schwerpunkt sind die Informationen fiir Neu-Betroffene.

Im geschitzten Mitgliederbereich sind Fragebogen, Kliniklisten und
Protokolle und Ergebnisse von Studien.

Fachbuch "Ein Leben mit Achalasie"

Das Buch ist eine Zusammenstellung aller wesentlichen Informationen zu

den medizinischen Themen und des im Selbsthilfeverein gesammelten Er-
fahrungswissens. Besonders wichtig und interessant sind die Berichte von
Betroffenen Uber Ihren Krankheitsverlauf und die persénliche Auspragung der
Achalasie.

Eine Rezension und das Bestellformular gibt es auf der Website.

Newsletter "Rohrenpost"”

Diese Publikation erhalten Mitglieder 3 — 5 mal jahrlich. Sie berichtet lber die
aktuellen Aktivitaten des Vereins, aber auch Gber wesentliche Themen der
medizinischen Versorgung und der Selbsthilfe.

Social-Media-Plattformen

Als Selbsthilfegruppe wollen wir uns der Weiterentwicklung in den
digitalen Medien anschlieBen und der starker werdenden Benutzung von
Smartphone gerecht werden.

Facebook Betreuung durch Dirk Backmann
Instagram Betreuung durch Bernd Fels
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Disseldorf

()
Stuttgart

Regio Nord (Schleswig-Holstein, Hamburg, Bremen, Niedersachsen)
Regio Nord-Ost (Brandenburg, Berlin, Mecklenburg-Vorpommern)
N Regio Mitteldeutschland (Sachsen, Sachsen-Anhalt, Thiiringen)
Regio Nordrhein-Westfalen
[ Regio Siid-West (Rheinland-Pfalz, Hessen, Saarland)
Regio Baden-Wirttemberg
[ Regio Bayern
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