NIEUWSBRIEF   nr. 23   maart 2007

Beste mensen voor u ligt de drieëntwintigste nieuwsbrief. 

Herinnering:
Een verhaal;

Zou u ergens meer over willen weten;

Wilt u een oproep plaatsen;

Etc. etc. etc.  

Alles is welkom, zend of mail het naar:
Jack Giesberts







Zeewijkplein 208







1974 PJ  IJmuiden 







jackgiesberts@hotmail.com
===========================================================

In deze nieuwsbrief staan de volgende artikelen.
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Samenvatting presentatie J. Stolk  ( Longarts van het LUMC te Leiden )

Allereerst werd informatie gegeven over de oprichting van een Europese patiëntenvereniging voor alfa-1-antitrypsine deficiëntie. Er is gekozen voor de naam alfaeurope en de website is alfaeurope.org.  De voorzitter is Mw. Nucia Gatta uit Brescia, Italië en het secretariaat wordt gevoerd door Mw. Takahashi in Keulen.  De doelstellingen staan beschreven op de website.

Er bestaan nu twee organisaties rond het thema alfa-1-antitrypsine deficiëntie te weten vanuit de artsen in Europa; de Alpha1 International Registry (AIR, www.aatregistry.org) en vanuit de patiënten.  Samen hebben ze in november 2006 een subsidie gekregen van de Europese Unie in het kader zesde Kader Onderzoeksprogramma, sectie Volksgezondheid van de Europese Commissie 

Doel van het onderzoek is om te inventariseren hoelang het in diverse landen in de EU duurt voordat bij patiënten de diagnose alfa-1-antitrypsine deficiëntie wordt gesteld en wat patiënten van hun huisarts of behandelend specialist verwachten als de diagnose gesteld is.  Daarnaast zal geïnventariseerd worden waar in Europa nog meer patiënten bezig zijn met het oprichten van een nationale patiëntenvereniging en hulp worden aangeboden.

In 2005 werd een presentatie gegeven over genetisch onderzoek dat wordt gesubsidieerd door het Nederlands Astma Fonds en waar de vraag centraal staat of er genen bestaan die ervoor zorgen dat de ene patiënt met alfa-1-antitrypsine deficiëntie een milder beloop heeft van longemfyseem dan een andere patiënt.  In 2006 werden clusters van genen gevonden op drie verschillende chromosomen waar mogelijk een gen met een beschermende eigenschap aanwezig is.  Momenteel worden deze clusters in detail onderzocht.

Onderzoek naar (nieuwe) medicijnen

In november 2006 werd een studie afgesloten die werd uitgevoerd in Birmingham (UK), Copenhagen (Denemarken) en Malmoe (Zweden). Deze studie duurde voor iedere deelnemende patiënt 2 jaar en onderzocht het effect van wekelijkse infusen met alfa-1-antitrypsine op de afremming van voortschrijding van longemfyseem en op het aantal prednison en antibioticakuren dat gedurende de studie moest worden voorgeschreven. 

In totaal 90 patiënten namen deel aan de studie.  De helft kreeg infusen met alfa-1-antitrypsine en de andere helft placebo infusen. 
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De resultaten zullen in november 2007 tijdens een congres gepresenteerd worden. Het congres wordt gezamenlijk georganiseerd door Alfaeurope en AIR.

In maart 2007 zal de laatste patiënt met alfa-1-antitrypsine deficiëntie starten in een studie die onderzoekt of longblaasjes groei kan plaatsvinden met een middel dat door de firma Hoffmann la Roche is ontwikkeld. Wereldwijd worden 260 patiënten onderzocht op effectiviteit van dit middel.  In Nederland hebben tot nu toe 73 patiënten zich aangemeld voor deelname.  De resultaten van dit onderzoek zullen niet eerder bekend zijn dan najaar 2008.

Tot slot werd met de aanwezigen in de zaal gediscussieerd over de wenselijkheid tot deelname aan nog meer nieuwe studies.  Centraal stond de vraag of nu eerst effecten van bovengenoemde medicamenten moet worden afgewacht alvorens nieuwe studies worden opgestart of dat artsen moeten doorgaan in het huidige tempo van onderzoek naar gunstige effecten van nieuwe medicamenten omdat er tot nu toe geen effectieve medicamenten op de markt beschikbaar zijn. Vastgesteld werd dat de meeste aanwezigen in de zaal nog niet onderzoeksmoe zijn geworden.

Na deze discussie werd een medicament in onderzoek geïntroduceerd waarvan de spreker verwacht dat dit in tabletvorm minstens zo niet effectiever kan zijn dan de huidige wekelijkse infusen die in Duitsland en elders worden aangeboden voor behandeling van alfa-1-antitrypsine deficiëntie.

J. Stolk januari 2007
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Samenvatting uit de  PowerPoint presentatie van  Mw. E. de Roo Eerland 

( Apotheker van  Apotheek Kuylman te IJmuiden)  

De Apotheker legt uit hoe de werking van het menselijk lichaam wordt nagebootst in de inhalatie- medicatie. 

Geneesmiddelen bij Alpha- 1 patiënten    

Hoe werken ze?

Wat ga ik vertellen?   

Hoe werken de meeste medicijnen?  

Hoe werken de geneesmiddelen die  U gebruikt?

Welke bijwerkingen hebben ze en waarom?

Aandachtspunten

Farmacotherapie:
Farmacon ( geneesmiddel  Therapie ( behandelen

Dus we gaan genezen of behandelen met medicijnen.

“ANGST”

hartslag (  sneller,     ademhaling (  sneller,      bloeddruk (  stijgt,

pupil      (  wijder,      speeksel      (  minder,     huid          (  bleek.


Regelmechanismen:

Hormoonstelsel langzaam en algemeen 

Insuline, schildklierhormonen.

Zenuwstelsel:

Snel en nauwkeurig

andrenaline, dopamine, acetylcholine  

Autonoom zenuwstelsel:

Prestatiegericht

Rust/herstel

Snel veel energie

Opslag van energie

Sympatisch zenuwstelsel
Parasympatisch zenuwstelsel

Sympaticus 

((        

 Parasympaticus

sneller

(
hartslag
( 
langzamer

sneller

(
ademhaling
( 
langzamer

wijder

(
bronchi
( 
nauwer

stijgt

(
bloeddruk
( 
daalt

trager

(
spijsvertering
( 
sneller

wijder

(
pupil 

( 
vernauwing

geremd
(
speeksel
( 
stimulatie
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Autonoom zenuwstelsel

Sympathicus:

Parasympaticus: 

Neurotransmitter

Neurotransmitter

(nor)Adrenaline 

Acetylcholine



Geneesmiddelen

Stoffen die (nor) adrenaline 
imiteren
(  sympaticomimetica






onderdrukken(  sympaticolytica

Stoffen die Acetycholine 

imiteren
( parasympaticomimetica 
    



onderdrukken( parasympaticolytica



Voorbeelden

B2 – agonist: salbutamol
(Ventolin)



terbutaline
(Bricanyl )



salmeterol
(Serevent)



formoterol
(Foradil )

PSL:

ipratropium
(Atrovent)





Tiotropium
(Spiriva)




Samenvattend 

Combinatie van B2- SM en PSL geven een relaxatie van het longweefsel.

Bijvoorbeeld: Combivent =   Atrovent+Ventolin,    Ipratropium+Salbutamol           

B2 – sympaticomimetica


bijwerkingen
sneller

(
hartslag


* Versnelde hartslag

sneller

(
ademhaling


* Trillen

wijder

(
bronchi


* Hoofdpijn 

stijgt

(
bloeddruk


* Duizelig

trager

(
spijsvertering


* Zweten

wijder

(
pupil 

 

* Hyperactiviteit

geremd
(
speeksel


* Verhoogde  bloeddruk


Parasympaticolytica



bijwerkingen
hartslag
( 
langzamer


* Droge mond

ademhaling
( 
langzamer


* Hoofdpijn

bronchi
( 
nauwer


* Misselijk

bloeddruk
( 
daalt



* Hartkloppingen

spijsvertering
( 
sneller



* Wazig zien

pupil 

( 
vernauwing


* Obstipatie

speeksel
( 
stimulatie


* Urineretentie
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Inhalatietherapie

(  Afhankelijk van geneesmiddel  (spray, poeder, vloeistof )  

(  Afhankelijk van type  

(  Afhankelijk van wijze van inhaleren

* Geeft relaxatie  luchtwegen

* Ontstekingsremmend

* Stimuleert ademcentrum

* Werking op `t hart, nieren en vaten

* Smalle therapeutische breedte



Acetylcysteine

* Vergemakkelijkt ophoesten slijm

* Zou vrije radicalen wegvangen (antioxidatief effect glutathion)

* Zou aantal exacerbaties verminderen.

Ook bestaan er nog Theolair tabletten, in verschillende sterktes.

Nadeel van dit medicijn is dat het door de werking van andere medicijnen,

bijvoorbeeld: Klacid, de afbraak van Theolair geremd wordt.

Jack Giesberts maart 2007

Nieuwe werkgroepleden:

De dagvoorzitter Carolien Planken doet namens de voorzitter

Pieter Dik een oproep voor nieuwe werkgroepleden.






-6-

Samenvatting uit de PowerPoint presentatie van  Mw. S. de Moree  (Psycholoog longafdeling van het Rijnlands Revalidatie Centrum te Leiden)

Longrevalidatie:

Grote variatie aan longaandoeningen. Beperking in dagelijks leven

Ter voorbereiding op longoperatie. Revalidatie van longoperatie 

Groepstrainingen op maat.

Ongeveer drie maanden, 3 trainingen per week, poliklinisch of klinisch 

Multidisciplinair:

Longarts, Functieassistenten, Fysiotherapeuten, Sport- en spelleider, Maatschappelijk werker, Psycholoog, Diëtiste en Logopediste.

Revalidatieprogramma:

Intakegesprek: met arts, fysiotherapeut en maatschappelijk werker.

Andere disciplines indien gewenst.  

Intake fiets- en/of looptest  en longfunctietest en andere spirometrie.

Aan het eind van de revalidatieperiode ook fiets- en/of looptest.

Vragenlijst over persoonsgegevens, medicatie, angst, depressie en copingstijl

Het uitslaggesprek over de intakeperiode wordt door de arts gedaan.

Hierna start de training (in groepsverband) met: Fysieke inspanning- en krachttraining in de trainingsruimte daarnaast zijn er zaaltrainingen en er

Is ook de mogelijkheid aanwezig om te zwemmen. 

Adem- en ontspanningsoefeningen, medicatieadviezen, hoesttechnieken, voedingsadviezen, informatie/kennismodules, en stoppen met roken

Psychosociale zorg (individuele consulten): zoals maatschappelijk werk en/of psycholoog, indien nodig logopedie. 

Revalidant formuleert zelf een persoonlijk doel voor revalidatie de doelstelling van het multidisciplinair team naar de revalidant toe is: Zelfmanagement.

Driewekelijks wordt revalidatievoortgang en ontwikkeling in multidisciplinair team besproken van deindividuele revalidant.

Zelfmanagement: totale ziekteproces bij Alpha- 1  is niet te beïnvloeden door revalidant, controle nemen op deelaspecten van Alpha- 1 waar het wel kan.

Waarom zelfmanagement: kwaliteit van leven verhogend en zoveel mogelijk symptomen vroegtijdig traceren en behandelen. 
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vervolg Revalidatieprogramma
Zelfmanagement ingrediënten: kennis van persoonlijke situatie symptoomherkenning, contact met specialist/ of huisarts, medicatiegebruik en energieverdeling.  Fysieke beweging (plus onderhoud), voeding, zorg voor psychische gezondheid, coping andere levensgebeurtenissen. 

Bij de psycholoog:

Inzicht in impact Alpha- 1 op je leven.

Inzicht in gedachten/betekenis van chronisch ziek zijn

Inzicht in copingstijl ( in verleden en heden) probleemgerichte coping, emotiegerichte coping en vermijdende coping.

Inzicht in stress (hantering)    

Hulp bij angst dmv. Cognitieve gedragstherapie.

Hulp bij depressie dmv. Cognitieve gedragstherapie.

Adequate symptoomherkenning en betekenisverlening daaraan 

( onderscheid lichamelijk of psychische reactie ) 

Psychische (leefstijl) zelfzorg:  Neem de tijd om te rouwen om verlies ( kan ook in latere periode weer nodig zijn )  Wees niet bang voor emoties, ze horen erbij en zorgen voor verwerking.  Deel ze met anderen, zoek sociale steun.

Adequate stresshantering:  Wees alert op gebrek aan verandering (stagnatie) in dit psychologische proces (depressie en angst)    

Kijk naar gedachtes die je gevoelens en gedrag negatief beïnvloeden* 

* = Denken 

Voelen
Doen    

 


gedachten: 

situatie

1) Is het waar?

2) Helpt deze gedachte mij?
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Casus 1 

Jonge vrouw, eind 30, begin puberend kind uit eerste huwelijk, samenwonend met partner. Recente diagnose: Alpha- 1 nog onzeker over type.

Benauwdheidsklachten, vermoeidheid, ziek gemeld op het werk.  Tijdens revalidatieprogramma bleek zij zwanger. Moeder ernstig ziek door Alpha- 1 

( altijd ziek geweest in haar herinnering ), lastige relatie met haar.  

Bij start revalidatie: forse depressie, verwardheid over wat haar overkomt.

Casus 2

Vrouw in de veertig, volwassen inwonend kind, partner met somberheids- klachten.  Wist dat zij risico liep Alpha- 1 te ontwikkelen na familie erfelijkheids onderzoek. Alpha- 1 openbaarde zich op het moment dat zij van baan verwisselde.  Nieuwe baan bleek al snel ongeschikt voor iemand met longproblemen. Zus al langer beperkingen. Steunend sociaal netwerk.

Na deze presentatie wordt de zaal ingedeeld in groepen van Alpha- 1 patiënten, partners en/of anderen.

Ziekte cirkels. Impact Alpha- 1 op je leven ( zowel persoon met Alpha- 1 als partner of gezins- of familielid) Buchi S, Sensky T, Timberlake N, 1998, graffic representation of ilness. Reimus JL, Vingerhoets AJJM, 2006,PRISWM ( Pictorial representation of illness and self measure )

Bespreek in groepje: spreekt zelfmanagement aan; zo nee, waarom niet?

Zo ja, waarom wel?        

Wat doe jij en je partner hier al aan?

Wat zou je hieraan nog toe kunnen voegen (= wat kan er beter)

Of indien nog niet mee bezig, waar zou je mee kunnen starten.

Na deze sessie ( die ook nu weer menig gevoelig snaartje wist te beroeren) sluit de dagvoorzitter  Carolien Planken, dit na dankzegging aan de sprekers en de aanwezigen, deze enerverende dag af.

Degenen die nog puf hebben kunnen in de serre een aperitiefje nemen.   

Jack Giesberts februari 2007
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Afscheid van de werkgroep Alpha-1      van Marian Koopman

Naar aanleiding van mijn afscheid als lid van de Alpha-1-werkgroep en het stoppen met het vrijwilligerswerk voor de Alpha-1 telefonische advies- en informatielijn blik ik terug op mijn werk voor de lotgenoten met Alpha-1

Mijn eerste contact met het Astma Fonds was met de telefonische hulplijn. 

Ik had veel longklachten en hield mijn werk niet meer vol. Ik wilde informatie over de beperking die ik ervaarde in mijn werk. In mijn omgeving vond ik geen antwoorden.  Ik dacht niet dat ik astma had maar hoopte dat er bij het 

Astma Fonds iemand was die mijn vragen kon beantwoorden.

Het telefoongesprek wat volgde gaf mij motivatie om jarenlang zelf informatie te verstrekken via de telefonische advies- en informatielijn.

Ik sprak destijds iemand die mijn klachten herkende, en mij adviezen gaf. 

Ik voelde mij begrepen en bleek niet de enige te zijn die met deze klachten tobde.  Dit deed mij zo goed!

Het begon precies 10 jaar geleden.  In november 1996 kwamen de initiatiefnemers van de Alpha-1 werkgroep voor het eerst bij elkaar in Leiden.

Het Astma Fonds had uit twee verschillende hoeken vragen gekregen of zij iets konden betekenen voor mensen met Alpha-1.  Deze vraag werd opgepikt en zo brachten Mark, Wilfried, Rob en ik, voor het eerst in het voorjaar van 1997 een bezoek aan het Astma Fonds.  Wij kregen het genereuze aanbod om een landelijke werkgroep te worden van het Astma Fonds.

Dit namen wij met beide handen aan, al gaf wel ieder werkgroeplid hieraan zijn eigen invulling en het zou nog enige jaren duren voor alle neuzen de zelfde kant op zouden staan.  Opstart perikelen die uiteindelijk zouden leiden naar een stabiele werkgroep die opkomt voor de belangen van mensen met Alpha-1 en hun relaties.

In de werkgroep kwam al gauw het plan om een telefonisch advies- en informatielijn op te starten voor Alpha-1 patiënten. Ik was zeer gemotiveerd om deze taak op mij te nemen.  Mijn verpleegkundige achtergrond en trainingen in gesprekstechnieken kwamen mij goed van pas.  Van het Astma Fonds kreeg ik een training aangeboden in telefonische hulpverlening. En niet veel later, een computercursus een computer inclusief een ISDN-lijn en een telefoon.  De voorwaarden voor een goede bereikbaarheid en deskundigheidsbevordering van mij, waren gerealiseerd.

Hier verdient het Astma Fonds een pluim.  Wat zij doen, willen zij goed doen!

10  jaar lang was het mijn taak om de Alpha-1 telefoonlijn te beantwoorden.

Dit waren in totaal ongeveer 750 telefoon gesprekken.  De vragen die werden gesteld waren zeer divers.  

- Hoe zit de erfelijkheid van Alpha-1 in elkaar?. 

- Hoe kom je aan deze ziekte en wat  betekend het voor de verdere familie? 

- Hoe kan de diagnose Alpha-1 gesteld worden?

- Hoe is het verloop van de ziekte? 

- Kan ik mijn werk op termijn volhouden?

- Mijn werkgever neemt mijn klachten niet serieus, wat kan ik doen?
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- Mijn longarts kan niets meer voor mij doen, ik ben boos over deze uitspraak..

- De medicijnen geven veel bijwerkingen, is dit normaal?

- Ik ben ontevreden over mijn longarts, wat moet ik doen?

- Mijn huisarts wil mij niet doorsturen naar een longarts hoe krijg ik dit voor 

  elkaar?

- Ik voel mij zo benauwd dat ik het gevoel heb dat ik stik en de 

  verpleegkundige  neemt mijn klachten niet serieus. Wat moet ik doen?

- Mijn man heeft het s`nachts zo benauwd en ik lig slapeloos naast hem, hoe 

  hou ik dit vol?

- De longarts heeft mij medicijnen voor geschreven maar ik wil deze niet 

  gebruiken. Welk risico kan ik lopen?

- De longarts adviseert mij om longrevalidatie te gaan volgen, wat houdt dit 

  precies in?

- Ik ben zo snel moe en heb heel veel moeite te accepteren dat ik mijn leven   

  anders in moet richten. Hoe moet ik dit aanpakken?

- Kan ik vliegen met longemfyseem?

- Wat zijn de consequenties als ik permanent zuurstof ga gebruiken?

- Het is buiten heel warm en vochtig, is het verantwoord om een ventilator te 

  gebruiken?

- Is een  longvolume reductie operatie zinvol voor mensen met Alpha-1?

- De longarts heeft mij geadviseerd om na te denken over een 

  longtransplantatie, ik wil graag ervaringen horen van mensen met Alpha-1  

  die een longtransplantatie hebben onder gaan of nog op de wachtlijst staan.

- Mijn zoon van 16 jaar heeft Alpha-1 en hij rookt. Hij wil niet naar mij luisteren 

  als ik zeg dat hij moet stoppen met roken. Ik wil graag advies hoe ik hier mee 

  om moet gaan.

- Ik heb een baby met Alpha-1. Ik wil zoveel mogelijk informatie krijgen over  

  deze ziekte / Mijn kind heeft Alpha-1 en mag niet in een ruimte komen waar gerookt wordt. Mijn halve familie rookt, hoe moet ik hier mee omgaan?

Het waren heel veel vragen.

Vele van u die de Nieuwsbrief ontvangen heb ik aan de telefoon gehad.

Ik hoop dat ik aan uw verwachtingen heb voldaan en dat u iets heeft gehad aan het gesprek dat er is geweest.  Ik heb veel van de gesprekken geleerd en het deed mij goed Alpha-1 patiënten een beetje te kunnen helpen. Het lastige proces, wat een ieder van ons doormaakt, om je leven in te richten in de wetenschap dat Alpha-1 het zo zal gaan beïnvloeden.

Ik wens de leden van de Alpha-1 werkgroep de saamhorigheid en inspiratie toe de ik er zolang ervaarde. Ik hoop dat er bij alpha-1 patiënten of hun relaties belangstelling is om in de werkgroep te participeren. Het kan zinvol zijn voor jezelf en lotgenoten.  Het is goed als onze groep patiënten een stem heeft. Binnen het Astma Fonds, Nederland en Europa.

Ik wens u allen veel kracht en wijsheid toe om zin en geluk in uw leven te blijven ervaren en natuurlijk zoveel mogelijk gezondheid.

Bedankt voor het vertrouwen dat u mij gaf om met u in gesprek te komen.

Vriendelijke groeten, Marian Koopman.
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Afscheid van de werkgroep Alpha- 1       van Kees van Dijke.

Kees onze penningmeester is eind vorig jaar gestopt als penningmeester.

Kees kennende zou dit geruisloos en met stille trom gebeuren.  

Toch willen wij als werkgroep hier niet in meegaan en zullen een korte

terugblik doen op Kees zijn aanwezigheid in de Alpha- 1 werkgroep. 

Kees is ruim vijf jaar geleden lid geworden van de Alpha -1 werkgroep.

Zijn inbreng was behulpzaam en altijd als optimist.  

Het organiseren  van  de Lotgenotencontactdag deed Kees met plezier 

en samen met zijn vrouw Carla  op de dag zelf ook de regelaars.

Wij danken Kees (en Carla) voor zijn inzet.

namens de Alpha- 1 werkgroep: Jack Giesberts, maart 2007

In memoriam

Pieter Hendrik Dik

1947 – 2007

Dinsdagavond 6 februari jongstleden is onze voorzitter Pieter Dik overleden. Gedurende ruim zes jaar heeft hij zich met veel enthousiasme ingezet voor 

de belangen van patiënten met Alpha-1  in onze werkgroep, de afgelopen periode als voorzitter. 

Gedurende zijn lidmaatschap van het bestuur van de  werkgroep heeft hij contacten onderhouden met onze zusterverenigingen in het buitenland als ook met een groot aantal individuele patiënten die hij op de alpha-1 congressen, waaronder Phoenix (Arizona), Barcelona en Kopenhagen ontmoet had. 

Een aantal van ons heeft de begrafenis bijgewoond in Nagele. Zeer waardig, gedragen door zijn beste vrienden en vriendinnen is hij begeleid met prachtige muziek begraven tijdens een koude winter met sneeuw en hagel.

We zijn dankbaar voor zijn inbreng in de werkgroep en zullen hem enorm missen. 
namens de Alpha- 1 werkgroep: Ben Wesseling, maart 2007 
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Werkgroepleden   Alpha 1

Jack R.P. en Lenie J.Giesberts
Nieuwsbrief en lotgenotenkontaktdag

jackgiesberts@hotmail.com

leniegiesberts@hotmail.com

Carolien Planken
Belangenbehartiging kinderen, 

marcarplanken@zonnet.nl                 
lotgenotenkontaktdag

Benjamin R. Wesseling

Secretaris, meerjaren en communicatieplan

benjamin@bart.nl


         ALPHA- 1  Telefonische hulplijn    0152133570

                     Via de informatielijn van de Alpha- 1 Werkgroep, kunt  

                     u informatie krijgen,  advies vragen of ervaringen  uit-

                     wisselen.  U kunt bellen op werkdagen tussen 10.00  

                     en 14.00 uur. U kunt uw vraag ook per e- mail stellen:          

                                     alpha1.info@worldonline.nl
              ALPHA- 1  op het web zie:     www.alpha-1.nl





     OPROEP: 

De Alpha- 1 werkgroep is naarstig op zoek naar werkgroepleden.



        Voor informatie: mail  Ben Wesseling

Lotgenotencontactdag  ( definitief )   zaterdag 29 september 2007     
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