
Leserbriefe 

Bericht im Muskelreport 02/11 S. 35-37 über Muskeldystrophie Typ Duchenne 

Ich bin selbst Duchenne-Patient und 33 
Jahre alt, bekam 1989 eine Wirbelsäulen­
Aufrichtung (keine Versteifung!) mittels 
Teleskop-Stab, 1992 Spitzfuß-Korrektur 
und seit 2000 per Nasenmaske und Le­
gendair (Breas PV50 I bzw. PV403 bis 
2006) beatmet, mittlerweile 23 Stunden. 
Versorgt werde ich von einem außerkli­
nischen Intensiv-Pfiegedienst (12 Std tgl. ) 
und meinen Eltern. Zum Sekretmanag­
ment benutze ich "The Vest" von Hill­
Rom, bezogen von Heinen + Löwenstein, 

täglich. 
Hierzu die Vorgeschichte: Im Oktober 
2008 hatte ich einen Infekt der sich zur 
Pneunomie (Lungenentzündung) mit 
Totalatelektase links und Teilatelektase 
rechts (Atelektase = kollabierter Lun­
genabschnitt. der mit wenig oder keiner 
Luft gefüllt ist). Nachdem ich erst eine 
3-Wochen-Schreckens-Odyssee in einer 
anderen Klinik erleben musste (lief einiges 
schief, und Ulm war ausgelastet) wurde 
ich in das Rku Ulm, wo ich beatmungs­
mäßig betreut werde, verlegt. Nachdem 
endlich ein Antibiotika ansprach, ging es 
dann noch um die Sekretmobilisation. 
Als erstes wurde der CoughAssist / Pe­
gase angewendet und trotz stufenweiser 
Erhöhung bis auf 60 mBar! Über-/Unter­
druck löste sich gar kein Sekret, ich hatte 

bei der Anwendung starke Schmerzen im 
Thorax-Bereich. Dann wurde ein neu­
artiges Gerät "The Vest" zum Einsatz 
gebracht. Nach anlegen der Weste und 
Verbinden der Weste per zwei Schläu­
chen mit der Geräteeinheit (Bett in Kopf­
Tief-Lage) wurde das erste Mal auf ON 
gedrückt und die Weste blies sich auf. 
Beim zweiten Drücken auf ON fing die 
Weste an zu vibrieren ... Schon gleich 
löste sich sehr viel Sekret (regenbogen­
farbig) und konnte von mir durch ansatz­
weises Hüsteln herausgefördert werden. 

Nach mehreren Einheiten a fünf Minuten 
waren dann wieder Atemgeräusche links 

hörbar / spürbar. Nach 2-3 Tagen inten­
sivem Einsatz (so-bald Sekret vorhanden, 

sprich mind. einmal stündlich) waren die 
Atelektasen gelöst und die Lungenent­
zündung klang ab. Nach ca. einer Wo­
che wurde ich nach Hause entlassen mit 
einem Leihgerät "The Vest", bis ich mein 

eigenes von der Krankenkasse bekam. 
Leider wurde zuerst von der Kasse abge­
lehnt mit Begründung Kosten/Nutzen und 
dem Verweis auf CoghAssist / Pegaso der 
von einem Dienst der Kassen empfohlen 
wurde - trotz wissentlichem nicht lösen 

von Sekret und starker Schmerzen. Nach 
zweimonatigem zähem Schriftverkehr 

bekam ich die Genehmigung. 

Mein Aufenthalt im Hotel am Kurpark - Bad Herrenalb 

"Es gibt nichts Gutes, außer man tut es", 
sagte Erich Kästner, so will ich Ihnen und 

den Lesern vom Muskelreport über mei­
nen 3-wöchigen Aufenthalt im Hotel am 

Kurpark berichten. Mit einer gewissen Er­
wartung fuhr ich hin und wurde überzeugt, 
dass das Hausprospekt hält, was dort be­
schrieben ist. Das Haus hat ein besonde­
res Flair, wirklich vollständig barrierefrei , 

großzügige Bauweise mit einer besonders 
schönen, vor allem stimmungsvollen In­

nenausstattung, alles sehr hell, nichts, was 
erdrückend w irken könnte. Der Empfang 

war herzlich und auch sehr informativ, ich 
fühlte mich als willkommener Gast. Das 
Zimmer in der Tat behindertengerecht, 

vor allem das Bad, überall wo nötig, ist 
ein Notruf installiert, das Waschbecken 
unterfahrbar, auch der Schreibtisch. 
Das Schöne in diesem Haus, das Restau­

rant ist von 7 Uhr bis 22 Uhr in Bereit­
schaft, die Essenszeiten für die Pensions­

gäste sind großzügig festgelegt, also kein 
"Table de Hotel" mit festen Mahlzeiten 
und dann das Bedienungspersonal her­

vorragend, man bekommt seinen festen 
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Platz, so, dass man auch mit Rollstuhl 
bequem am Tisch, unterfahrbar sitzen 

kann . Man erkennt dort sofort, wie man 
dem Gast helfen kann bei dem Servie­
ren des Essens, Fleischschneiden bis hin 
zum Saugröhrchen für die, die Schluckbe­
schwerden haben, alles sehr diskret. Selbst 
sollte etwas auf der Menükarte stehen, 
das nicht dem eigenen Gusto entspricht, 
man ändert es zur Zufriedenheit. Über­

haupt jegliche Hilfe wird einem zuteil, die 
Rezeption ist im 24-Stundenbetrieb,dort 
bekommt man jegliche Hilfe: ein "Geht 
nicht! ", gibt es nicht, man hat immer das 

Gefühl des umsorgt seins. Selbst Teilneh­
mer einer Betriebsschulung haben sich in 

deren Kaffeepause mit folgenden Worten 
geäußert: ,';Nie die sich um Behinderte 
kümmern ist ja einmalig, das spricht ja für 
sich." Rauchern stehen auf jeder Etage 
ein Balkon zur Verfügung, um der Leiden­
schaft frönen zu können, oder aber im In­

nenhof vor dem Hotel wo Stühle und Ti­
sche stehen oder auf den Bänken vor dem 
Rondell , das war der Treffpunkt der Gäste 
am Abend an den heißen Tagen, wo man 

"The Vest" hat sich I OO%ig bewährt für 
mich, beim letzten Infekt (Bronchitis) 
konnte dank dieser eine Pneunomie vor­
gebeugt und ein Intensivstations-Aufent­
halt im Krankenhaus vermieden werden! 

Auch wenn man sich mal verschluckt ist 
sie eine sehr große Hilfe um das Ver­

schluckte (Bett in Kopf-Tief-Lage) heraus 
zu bekommen. Ich kann als älterer Du­
chenne-Patient aufgrund des mittlerweile 

sehr verhärteten Thoraxbereiches "The 
Vest" nur empfehlen - neben Lösen von 

Sekret wird der Thoraxbereich gelockert 
und die Durchblutung gefördert. 
Ich kann sagen, dass mir die Teleskop­
Stab-Op und The Vest neben meiner fa­
miliären (großen Dank meinen Eltern!), 
pflegerischen und physioterapeutischen 
Situation das Erreichen meines Alters er­

möglicht haben. Ich nehme nach wie vor 
gut am Leben teil. Allerdings sollte darauf 
geachtet werden, wenn ein Klink-Aufent­

halt unumgänglich ist, sich umgehend in 
eine Klinik bringen zu lassen die mit der 

Thematik Duchenne vertraut ist, ggf. ge­
gen den Notarzt durchsetzen! 

Für Fragen bzgl. "The Vest" etc. bin ich 
gerne bereit Auskunft zu geben per: 

E-Mail unter R-Rampp@t-online.de oder 
Tel. 01719385395. • 

das erfuhr, insbesondere von den Gästen 

mit ihrem Pflegenden, wie sich da der Tag 
abspielte, denn auch dieser Personen kreis 

ist in diesem Haus gut aufgehoben, doch 
hier empfehle ich, das Hotel zu kontak­
tieren, um die weitere Informationen zu 
erhalten, jedenfalls hörte ich nur Gutes, 
denn zu den Mahlzeiten kamen sie in das 
Restaurant, so dass sie immer dabei wa­

ren, doch tagsüber stand die Tagesklinik 
zur Verfügung. Vor allem sei noch er­

wähnt der ausgezeichnete Gäste-Wäsche­
service. Und dann natürlich der Kurpark, 

der dem Hotel gegenüber liegt, hier hat 
man die Möglichkeit, sich entsprechend 
seiner Fähigkeit zu ergehen, sah man sich 
nicht im Hotel, dann traf man sich im Kur­
park. Ich persönlich bedanke mich noch­
mals beim gesamten Personal für deren 
Aufmerksamkeit - an der Rezeption, im 
Restaurant, als auch bei den fleißigen Zim­

merfrauen, denn Sauberkeit steht dort an 
erster Stelle und sage auf Wiedersehen im 

Hotel am Kurpark. 

He/mut Stiebritz, Heide/berg • 


