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Natiirlich wurde Alphal Deutschland e.V., ebenso wie
alle anderen, vom Thema Corona  vollig ,,iiberrannt®
und vor ganz neue Herausforderungen gestellt. Vor
allem in Bezug auf den jahrlich stattfindenden Alpha-1-
Infotag und die damit im Zusammenhang stehende Mit-
gliederversammlung gab es viel zu bedenken und immer
wieder neu zu bewerten.

Wir haben bei Marion Wilkens, Vor-
sitzende von Alphal Deutschland und
selbst von Alpha-1-Antitrypsin-Man-
gel betroffen, nachgefragt, welche Er-
fahrungen sie in den letzten Wochen
sammeln konnte und wie die Alphal-
Selbsthilfe konkret weitergeht:

Bereits mit Beginn der Coronapande-
mie setzte ich mich kontinuierlich in-
tensiv. mit den  verdffentlichten
Informationen auseinander, speicherte ab und disku-
tierte mit meinem Mann. Darauthin entwickelte sich im
Vorstand der Gedanke, diese selektierte Sammlung des
aktuellen Wissens auch mit den Mitgliedern zu teilen.
Somit haben wir die Frequenz des Newsletters dyna-
misch, je nach relevanter Informationslage, erhoht.

Bei unseren Recherchen stellten wir immer wieder fest,
dass viel zu viele schlechte, unqualifizierte Nachrichten
kommentarlos verbreitet werden, vor allem in den so-
zialen Medien. Mit Hilfe des Newsletters ist es uns daher
besonders wichtig, dieser Informationspolitik entgegen-
zuwirken. Wir verweisen beispielsweise immer auf se-
riose Internetseiten mit offiziell belegbaren Angaben zu
CoVid-19 sowie den neuesten wissenschaftlichen For-
schungsergebnissen.

Weiterhin machten wir uns auf die Suche nach Daten, die
unmittelbar Alphal-Patienten in Zusammenhang mit Co-
rona betreffen. Uber unser europiisches Netzwerk und
den Austausch mit Kollegen aus Selbsthilfeorganisationen
anderer Lander konnten wir z. B. in Erfahrung bringen,
dass bisher europaweit erst ein Alphal-Patient an CoVid-
19 verstorben ist. (Hintergrundinformationen zu Alter,
Genotyp, moglichen Begleiterkrankungen etc. liegen uns
nicht vor). Diese gute Nachricht macht Mut und ist na-
tirlich ebenfalls Bestandteil des Newsletters.

Um frithzeitig zu gewéhrleisten, dass keine Daten ver-
loren gehen, bittet unsere wissenschaftliche Beiritin,

48 COPD in Deutschland

Frau Professor Sabina Janciauskiene, alle von Corona in-
fizierten Alphas um eine kurze Umfrage.

Die Umfrage ist auf unserer Homepage unter
www.alphal-deutschland.org/sie-sind-gefragt-umfrage-

zu-alpha-1-antitrypsin-mangel-und-covid-19 zu finden.

Durch die Teilnahme an der anonymisierten Umfrage
ergeben sich eventuell Erkenntnisse, die helfen kénnen,
das Risiko eines Alphal-Betroffenen bei einer Corona-
Infektion zu beurteilen, um daraus weitere Schliisse fiir
die Forschung zu ziehen.

Uber unsere Telefonhotline erhielten wir vermehrt An-
rufe von Menschen, die einfach Angst vor einer Infizie-
rung haben. Bemerkenswert war jedoch, dass es sich
hierbei kaum um unsere eigenen Mitglieder handelte.
Vielmehr haben sich vor allem Alphal-Tréiger des Ge-
notyps MZ gemeldet, die selbst von einer Erkrankung
des Alpha-1-Antitrypsin-Mangels nicht unmittelbar be-
troffen sind und sich bisher um AATM wenig gekiim-
mert haben. Teilweise waren es Eltern von Kindern mit
einem AATM. Die Situation, auf einmal zu einer Gruppe
von Risikopatienten zu gehoren, wurde als akute Bedro-
hung empfunden und fiihrte zu einer intensiveren Aus-
einandersetzung mit AATM.

Die wenigen Anrufe unserer Mitglieder bewerten wir als
tiberaus positiv. Dokumentiert die doch, wie hilfreich es
ist, in der Selbsthilfe organisiert zu sein. Die Teilhabe in
der Selbsthilfe betrachten wir als eine Form von Schu-
lung, einen Lernprozess im eigenen Umgang mit der Er-
krankung.

Auch koénnen sich unsere Mitglieder auf die verdffent-
lichten Informationen, auf dem Stand der aktuellen Wis-
senschaft, verlassen. Unsere Aussage: Wir wollen Wiki
fiir Alphal sein, meinen wir ernst.

Ich denke, dass sich unsere Mitglieder im gesamten In-
formationsmanagement gut aufgehoben fithlen und ge-
schulter sind, was zu einem deutlich geringeren
telefonischen Gesprichsbedarf fithrt.
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