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Dank vieler fleiBiger Helfer sind wir mit kleinen Schritten unserem Ziel

»HOhere Lebensqualitét fiir die Betroffenen*
ein gutes Stiick ndher gekommen.
Entwurf des Geschéftsberichtes des Vorstandes fir die Mitgliederversammlung

Liebe Mukoviszidosepatienten, 00 0 000000000 000000COCPCPOOGIOOEOEOOEOGEEOSOEOY,
liebe Mitglieder und Eltern, Einladung Wichtiger Termin!
sehr geehrte Arzte und Mitarbeiter
der CF Zentren, Spender und
Helfer unseres Landesverbandes,

zur Jahresveranstaltung und Mitgliederversammlung des
Landesverbandes Berlin — Brandenburg
am 13. November 1999 von 8.30 bis ca. 13.30 Uhr
zum Thema: , Verdauung und Erndhrung“
im Betriebsrestaurant der Berlin — Chemie AG,
Glienicker Weg 125, in 12489 Berlin- Adlershof. o

nach einem ereignisreichen Jahr
berichtet der Vorstand tiber die gelei-
stete Arbeit zur Betreuung der Mu-
_kaviszidosebetroffenan urd Mitglie-
der. Zugleich gilt es die Schwer-
punkte fiir die weitere Tatigkeit des
Vorstandes und der Lokalgruppen
gemeinsam mit den CF Zentren ab-

Ablauf:

8.30 —9.30 Uhr Eintreffen der Teilnehmer
Gespriche an den Info-Stéinden der Pfrimmer Nutricia,
Fresenius AG, Caremark, Novartius Pharma, Abbot GmbH

zustecken. und Berlin Chemie AG
Wir kénnen heute feststellen, daf es 9.30 Ubr Emf_fnung '
durch die gemeinsamen Anstren- Vortrage und Aussprache:

»Verdauung und Ernihrung bei CF -Patienten*

gungen aller Partner gelungen ist, , . .
Prof. Dr. Becker, Charite, Kampus Virchow

die Betreuung und Versorgung der
Betroffenen in Berlin und dem
Land Brandenburg auf dem er-
reichten Niveau zu sichern und zum
Teil zu verbessern.

Auch durch das Mitwirken unseres
Vereins im DPW ist es gelungen, daB » ) .
einige Auswirkungen der ,,Seehofer- o [1:45—12.10 Uhr ImbiBpause

schen Gesundheitsreform® durch die o 12.10—ca. 13.30 Uhr Mitgliederversammlung

w»Erfahrungen bei der Gestaltung einer hochkalorischen
Erniihrung mit Hinweisen zu Rezeptideen®

Information iiber Erfahrungen und Probleme beim
Einsatz von PEG Sonden

neue Regierung z.B. Zuzahlungen 00 000000000000000000006000000000¢
fiir Medikamente korrigiert und die Verbesserungen in der Ausstattung modernstem technischen Standart
Erstattung der Zusatznahrung beibe- erreicht werden. sanierte Kinder- und Jugendstation in
halten wurde. So haben die Mukoviszidosepatien- ihren Besitz genommen.

Gemeinsam mit den anderen Behin- ten im Lindenhof am 1. September Im CF - Zentrum Heckeshorn finden
dertenverbianden werden wir uns fiir im Beisein von Frau Christiane z.Zt. sehr aufwendige Um- und Aus-

die Wahrung der Interessen der Mu- Herzog eine rekonstruierte und nach baumaBnahmen statt. Hier ergeben
kos in der ,,Gesundheitsreform 2000

einsetzen, damit auch in Zukunft -
eine Versorgung auf moglichst ho- In dleser Ausgabe

hem Niveau gesichert bleibt. 1 Entwurf des Geschiftsberichtes des Vorstandes

In mehreren CF - Zentren von Berlin 2 Erfahrungen aus den Lokalgruppen

und Brandenburg konnten weitere 3 Dank an die Spender
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sich dann bessere Bedingungen fiir
die Betroffenen und Mitarbeiter der
Klinik.

Diese Mafinahmen wurden durch die
groBziigige Unterstiitzung von Frau
Christiane Herzog méglich.

In der Stadt Brandenburg konnte
durch das einmiitige Aufireten der
Betroffenen in der Offentlichkeit -
einschliefilich Fernsehen und Presse-
die beabsichtigte Streichung der
Erméchtigung fiir Herrn Dr. Kriiger
verhindert und damit die weitere
Behandlung der CF- Patienten gesi-
chert werden.

Auf solche Attacken miissen wir uns
auch in Zukunft einstellen und durch
unser 6ffentliches Auftreten tiberall
ein gutes Niveau der Betreuung der
Mukoviszidosekranken sichern.

Trotz aller Anstrengungen der Medi-
zin und der Kunst der Arzte mufiten
wir auch in dieser Berichtsperiode
von vier unserer Betroffenen Ab-
schied nehmen.

Es bleiben uns unvergessen l

Alnee JOike St
S ANISON Nitg i :
Robert Hauschild %

Pia Schlér

|

Betreuung und Hilfe fiir die Betrof-
fenen sind oberstes Anliegen!

Dies stand und steht im Mittelpunkt

der Arbeit der Kontakt- und Bera-
tungsstelle.

%Durch die personlichen Beratungs-
gespriche in den Wohnungen der
Betroffenen, in den CF Zentren und
in der Kontakt- und Beratungsstelle
konnte die psycho-soziale Betreuung
zielgerichteter gefiihrt und die Hilfe
sehr individuell gestaltet werden.
Die Beratungsgespriche bezogen
sich insbesondere auf die

Hilfen bei der Antragstellung der
Schwerbehindertenausweise, des
Pflegegeldes, der Reha Kuren oder
anderer Heil- und Hilfsmittel.

¥Unterstiitzung bei der Ausarbei-
tung der Begriindungen fiir die Wi-
derspriiche, insbesondere bei Ableh-
nung des Pflegegeldes und der Ein-
stufung in den Grad der Behinderung
und Zuerkennung der Merkzeichen.
"Hier lehrt die Erfahrung, daB bei

grindlicher Vorbereitung und richti-
ger Kenntnis der Gesetze bzw. Ver-
ordnungen die Widerspriiche mit
hohen Erfolgschancen gefiihrt wer-
den.

Als sehr kraft- und zeitaufwendig
erweisen sich die Klageverfahren vor
den Sozialgerichtgn. Uber mehrere
sehr positive Entschei- :
dungen haben wir uns
mit den Betroffenen
gefreut. Zugleich gab es
auch Entscheidungen
zuungunsten der CF’ler.
Es wird immer kompli-
zierter und fachkundige
Hilfe durch einen Rechtsanwalt ist
angeraten.

¥ Zur Unterstiitzung der Betroffenen
und Lokalgrupper hat im Juni 99 ein
Tagesseminar mi: dem RA Herrn
Seidensticker zu neuen Regelungen
in sozial-rechtlichen Fragen in Berlin
stattgefunden. Das war eine groBie
Hilfe und jetzt bieten wir neben den
standigen Beratungsgespriachen eine
gesonderte Sprechstunde, jeden
letzten Dienstag des Monats in der
Kontakt- und L2 cungsstelle an.
*In den vergangenen Monaten ha-
ben die Gespraclie zu den Problemen
der Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen immer mehr an Gewicht
gewonnen. Die Hilfen bei der Suche
nach einem Ausbildungs- oder Ar-
beitsplatz, die Urterstiitzung bei der
Einrichtung einer eigenen Wohnung
bzw. bei der Erlangung des Fiihrer-
scheins oder beim: aneignen von PC -
Kenntnissen sind sehr zeitaufwendig
und es sind jeweils individuelle Lo-
sungen gefordert. Einigen Betroffe-
nen konnten wir zur gemeinsamen
Freude helfen.

¥ Als eine wirksame Unterstiitzung

hat sich wieder die N
Erarbeitung und zur Q
Verfiigungstellung von ‘/
schriftlichen Hinvveisen

und Informationen

erwiesen. Besonders

zu aktuellen

sozialrechtlichen Fragen

sind diese Informationen

fiir die Antragsteliung

bei den Behorden eine wirksame
Hilfe.

Muko - Info

Zunehmend ist die Nachfrage nach
Informationsmaterial iiber die Mu-
koviszidose-Krankheit besonders bei
neudiagnostizierten Muko - Patienten
und ihren Familien.

Im Berichtszeitraum haben wir ne-
ben dem Material des Mukoviszidose
e.V., der CF Selbsthilfe sehr zahlrei-
che Broschiiren und
Hinweisblitter den
Betroffenen iiberge-

¥Zur hoheren Wirk-
samkeit bei der Bera-

tung und Betreuung
der Betroffenen hat die enge Zu-
sammenarbeit und das abgestimmte
koordinierte Wirken mit den CF
Zentren wesentlich beigetragen.
Als eine wichtige und von vielen
Teilnehmern sehr begriite Hilfe
werden gezielte Veranstaltungen und
Treffen der Patienten in den CF
Zentren angesehen. So wurden im
CF - Zentrum Heckeshorn mehrere
Gespréchsrunden zu speziellen Fra-
gen der Therapie - Emahrung, Pseu-
domonas, Diabetes, psycho— soziale

T S P VR
Frobieme oder welche sozialen

Rechte habe ich? , mit sehr unter-
schiedlicher Teilnahme durchgefiihrt.
In Buch haben die Betroffenen aus
gemeinsamen Wochenendfahrten mit
Seminaren zu Therapiefragen schone
Stunden mit ,,Erholung pur verlebt.
Im CF - Zentrum Lindenhof
gestaltete sich ein Sonnabend als
Aktionstag fiir Mukoviszidose -
Patienten zu einem sehr erleb-
nisreichen Treffen bei Gesprichen,
Spiel und Sport am "Mukomobil" fiir
Alt und Jung.

Die Sportgruppe Lindenhof trifft sich
fast regelmiBig, um einmal in der
Woche gemeinsam schwimmen zu
gehen. Es bereitet Freude, deshalb
existiert sie bereits 4 Jahre.

Zur mobilen Krankengymnastik KG
Die Betreuung der Betroffenen
konnte durch die mobile KG auf
einem sehr hohen Niveau weiterge-
fihrt und erfreulicher Weise im
Land Brandenburg ausgebaut wer-
den.

- Die Zahl der behandelten Mukovis-
zidosepatienten konnte jahrlich er-
weitert werden. Sie stieg von 1996
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mit 142 Patienten und 2.889 Be-
handlungen auf 183 Patienten mit
3.976 Behandlungen im Jahr 1998.
Die mobilen Krankengymnasten =
Frau Bielke, Gierok, Peters, Porsch,
Richter und Herr Riedle = leisten
eine sehr verantwortungsbewufite
Arbeit und miissen sich taglich durch
den chaotischen Verkehr zu den
Patienten in Berlin und den

Orten des Umlandes

quilen. Daher geht an alle
Patienten die grofe Bitte, die
abgestimmten Termine einzu-
halten und bei der Abstim-

mung der Behandlungszeiten

auch die Wiinsche der KG

zu beachten, damit effektive Touren
zusammengestellt werden kénnen.
Bisher konnten wir Ausfille durch
Krankheit oder Schwanger-
schaftsurlaub relativ gering halten
und bei Ausscheiden neue Mitarbei-
ter gewinnen und ausbilden. Solche
Veranderungen wird es auch kiinftig
geben. Wir versuchen schnelle Lé-
sungen zu finden.

In den drei Berliner CF Zentren
konnte mit 149 Patienten ein hoher
Grad der Behandlung erreicht wer-
den. Im Land Brandenburg ist es
gelungen das Netz der dezentralen
Betreuung auf Vereinbarungsbasis
mit speziell ausgebildeten Physiothe-
rapeuten = Frau Sobolewski - An-
germiinde, Frau Weintke - Frank-
furt/Oder, Frau Woidt, Gleitsmann,
Graetz und Ullrich in Cottbus und
Herr Fischbach in Falkensee = weiter
zu vervollstandigen. Es werden zur
Zeit regelmiBig 22 CF- Patienten
zusitzlich behandelt.

Durch die Delegierung von Kran-
kengymnasten aus Rathenow und
Schmachtenhagen zur speziellen
Ausbildung kann demnichst auch
hier die Behandlung erweitert wer-
den.

Die AG Physiotherapie unter Leitung
von Frau Jessen gibt insbesondere
den neuangefangenen KG Hinweise
und Ratschlige fiir die Behandlung.
Im Juli fand eine ganztigige Fortbil-
dungsveranstaltung des LV mit den
Physiotherapeuten, die Mukopatien-
ten behandeln in Heckeshorn statt.
Erstmals haben daran Vertreter aus

dem Land Brandenburg teilgenom-
men. »

Den Betrag, den wir von den Kran-
kenkassen fiir jede Behandlung er-
halten reicht bei weitem nicht zur
Deckung der Kosten. Mit der stei-
genden Zahl der behandelten Pati-
enten ist auch der Betrag, den wir
aus Spendenmitteln einsetzen, jahr-
lich gestiegen. Im Jahre 1998
mufte der LV dafiir 63.000
DM ausgeben.
Wir sind gemeinsam ange-
halten, die Effektivitit zu
erhéhen um bei steigenden
Behandlungen die Zuschiisse
in Grenzen zu halten.

Zu den Klin.ztherapiekuren
Auch im vergangenen Winterhalb-
jahr konnten durch den LV 30 Be-
troffene eine wichtige Hilfe durch
die Teilnahme an einer Klimathera-
piemaBnahme erhalten.

Durch die Unterstiitzung von Frau
Christiane Herzog und durch die
tatkraftige Hilfe durch Herrn Lauer
konnten im Janizs' 99 erstmals 5
Betroffene und 1 Begleiter in Abu
Dhabi - Vereinigte Arabische Emi-
rate - eine Klimatlierapie von 3 Wo-
chen mit besten gesundheitlichen
Ergebnissen erleben.

Wir bedanken uas bei allen, die diese
MaBnahme ermiiglichten, insbeson-
dere bei Herrn Lauer und Frau
Ernemann sowie den Mitarbeitern
des Hotels Inter — Continental, unter
der Leitung von Herrn Noel
Massoud, in Abu Dhabi.

Mit Unterstiitzung der Regional-
gruppe Neubrandenburg
konnten sechs Kinder
mit CF und vier Be-
gleiter an einem Er-
holungsaufenthalt in
Oberammergau teil-
nehmen. Wir danken
Herrn Walter, Mitglied des -
Bundesvorstandes, fiir die Unterstiit-
zung.

Fiir sechs betroffene Jugendliche war
der Aufenthalt in Eilat /Israel mit
umfassender medizinischer Betreu-
ung eine wertvolle Hilfe.

Der LV konnte 13 Betroffene mit 6
Begleitern, 6 Selbstzahlern und 2
Physiotherapeuten fiir 4 Wochen auf

Muko - Info

Teneriffa einen Klimatherapie-
aufenthalt ermdoglichen, um hier
Kraft zum Atmen zu tanken.

Damit wurden insgesamt durch den
LV und die Lokalgruppen 68.906
DM fiir Klimatherapiekuren aus
Spendenmitteln eingesetzt. Daran
haben sich die Lokalgruppen Berlin,
Cottbus, Frankfurt/Oder und Pots-
dam mit Eigenmitteln beteiligt.

Wir bitten alle Betroffenen, Mitglie-
der, Freunde und Férderer unseres
LV, uns in einer gemeinsamen Spen-
denaktion zu unterstiitzen damit sich
im Januar oder Februar 2000 wieder
Betroffene in klimatisch giinstigen
Bedingungen erholen kénnen.

Zur Spenden- und
Offentlichkeitsarbeit

Im Berichtszeitraum konnten die

bewihrten Formen der Offentlich-

keitsarbeit mit dem Ziel, Spenden zu

erarbeiten, fortgefiihrt und auch

Neues erprobt werden.

Zu den bewihrten Aktivititen gehd-

ren an erster Stelle die Einsétze des

“Kinderdorfes mit den gelben Zelten.

Hier gebiihrt Frau Michel mit den
fleiBigen Helfern — Fam. Michel
jun., Gierke, Kunzeund Herrn
Weber - ein groes Dankeschén und
hohe Anerkennung fiir den grofen
personlichen Einsatz. Dank der Un-
terstiitzung von Herrn Majer, Fest-
spielzentrum Mariendorf, wurden die
Einsitze in Mariendorf, Prager Platz,
Steglitz und Oberschoneweide
moglich.
Lobend zu nennen ist hier die Be-
reitschaft zur tatkriftigen Mitarbeit
der Familien Fussy,
Gruhlke, Horn, Jurgasch,
Kramarz, Naumann,
Orlowski, Rafbach,
Rodenwald, Schulz, Stern,
Voigt und Zimmermann.
Durch die Potsdamer Lo-
kalgruppe fand mit Unterstlitzung
der Berliner ein erfolgreicher Aufiritt
beim REWE Kaufmarkt in Potsdam,
Zentrum Ost, statt.

Hervorzuheben sind die jahrlich am
1. Advent durchgeflihrten Basare in
der Kleingartensparte ,,Quartier
Napoleon“. Mit dem Erlos erhalten
jeweils 9 Betroffene - Familien in




4

einer kleinen Feierstunde ein
Weihnachtprisent von 500,00 DM.
= die Freude ist riesengroB.

Allen aktiven Mitgestaltern der
Kleingartenanlage gilt unser herzli-
cher Dank.

Im Berichtsjahr haben Betroffene die
Initiative ergriffen und in ihren Un-
ternehmen / Einrichtungen die ver-
schiedenen Aktivitéiten zur Errei-
chung von Spenden entwickelt.
Unser Dank gilt Herrn Kammradt,
der bei seiner Geschéfisleitung die
Bereitschaft zur Spende von 2.000
DM durch die KVG SCANIA Nie-
derlassung weckte.

Hohe Anerkennung gebiihrt Herrn
Orlowski, er hat die Initiative ergrif-
fen und bei einer Familienfeier der
Condor Berlin & Lufthansa —
Technik AG in Berlin- Schonefeld
eine Tombola mit organisiert und
den Erlos von 3.186 DM dem LV
tibergeben.

Herr Majer hat uns durch die Orga-
nisation einer Tombola zur Silve-
sterfeier eine Spende in Hohe von
1.635,50 DM iiberwiesen.

Der SV Berlin — Chemie Adlershof
e.V. hat bei einem Turnier unter
Sportlern und Zuschauern eine
Spende von 1.010 DM gesammelt
und Herrn Schinfeldt iibergeben.
Die Familie Siebert hat uns eine
Spende ihres Unternehmens in Hohe
von 4.400 DM iiberwiesen.

Im Februar1999 war der LV Gastge-

ber einer zentralen Beratung mit
allen Sprechern der Regionalgruppen
und der Muko Vereine unter der
Teilnahme von Frau Herzog.

Dank der Unterstiitzung durch die
MEGA Gesellschaft und durch die
aktive Mitarbeit von Frau und Hermn
Ulbricht konnte diese Veranstaltung
in Berlin-Hellersdorf mit guten Er-
gebnissen durchgefiihrt werden. An
zwei Betroffene = Annika Herzog
und Kathleen Kaupat hat die Firma
BDL Computer und Software
Systemhaus GmbH je einen neuen
PC iibergeben.

Ein Hohepunkt im 6ffentlichen Auf-
treten des LV war das Benefizkon-
zert am 9. Mai 99 vor dem SchloB
Charlottenburg/Orangerie unter dem
Motto ,,Berliner sagen dem
Ehepaar Herzog Dankeschén®.

Fiir die Teilnehmer des Konzertes
war diese Veranstaltung durch die
Anwesenheit und das Aufireten von
Frau Christiane Herzog ein nachhal-
tiges und schénes Erlebnis.

Herr Lagenstein hat in der Vorbe-
reitung dieser Veranstaltung und
dem Oldtimer-Korso eine sehr er-
folgreiche Arbeit geleistet. Wir
danken der Familie Lagenstein
und allen Helfern fiir diese Unter-
stiitzung.

Der Reinerl6s der Veranstaltung fiillt
mit 6.645 DM unseren Spendentopf.

Der diesjdhrige Accor Tag hat am
13. Juni in dem Mercure Hotel Neu-
kolln, Novotel Siemensstadt und
dem Ibis Hotel Reinickendorf mit
groBer offentlicher Beteiligung und
gutem Ergebnissen stattgefunden.
Das Novotel Siemensstadt konnte
bundesweit das beste Ergebnis errei-
chen. Wir haben die Vorbereitung in
allen Hotels unterstiitzt und standen
am 13. Juni 99 den Besuchern als
Gespriachspartner zur Verfiigung..
Die Lokalgruppe Cottbus hat im
Mercure — Hotel Gorlitz aktiv mit-
gewirkt. Der LV erhilt gemaB der
zentralen Absprache 1/3 von dem
Erlos. :

Viele aktive Mitstreiter und Spender
miifiten noch namentlich genannt
werden. Das ist leider nicht méglich.
Wir sagen allen, die uns so tatkrif-
tig unterstiitzt und eine
Spende iiberwiesen haben,
unser herzliches und
verbundenes Danke-
schon.

Alle Spenden, die

wir erhalten, werden
zweckentsprechend
fiir die im Bericht
genannten Schwerpunkte der
Betreuung der Betroffenen, einge-
setzt.

Zur Mitgliederbetreuung und
Lokalgruppenarbeit

Die Zahl der Mitglieder hat sich -

geringfligig- auf 204 erhoht.

Die wichtigste Quelle unserer Arbeit

ist die breite Solidaritit und gegen-

seitige Unterstiitzung. Daher wire es

wiinschenswert, wenn alle Betroffe-

nen, die Eltern und Begleitpersonen

Muko - Info

Mitglied in unserem Mukoviszidose
e.V. und damit im Landesverband
Berlin-Brandenburg wiren.
Ein wichtiger Ort der Information
und des Gedankenaustausches sind
die Zusammenkiinfte der Lokalgrup-
pen. Die Lokalgruppe Cottbus trifft
sich regelmiBig, um mit Vertretern
der Pharma - Unternehmen Care-
mark und Lilly einen regen Gedan-
kenaustausch iiber die verschiedenen
Therapiemalnahmen zufiihren. Viel
Raum ist hier auch fiir die per-
sonlichen Gespriche untereinander
gegeben.
Die Betroffenen der Lokalgruppe
Frankfurt /Oder helfen mit bei der
Durchfiihrung des Kinderfestes. Die
Gruppe unterstiitzt die Betroffenen in
sozialen Hartefillen.
Die Lokalgruppe Potsdam/ Mittel-
mark hat mit der Veranstaltung am 6.
August zum Fest vor dem REWE
Kaufmarkt einen sehr gelungenen
Auftakt gestaltet. Betroffene treffen
sich zum gemeinsamen Gedanken-
austausch und haben mit viel Um-
sicht die personliche Hilfe gegeniiber
Betroffenen, z.B. bei der Einrichtung
einer eigenen Wohnung, organisiert.
Die Lokalgruppe Uckermark/Barnim
sichert durch das personliche Ge-
sprach den Kontakt zu den Betroffe-
nen, die weit verzweigt in den ver-
schiedenen Orten wohnen. Die
Gruppe organisierte ein sehr beein-
druckendes Treffen der Schiiler des
Gymnasiums Angermiinde mit
Frau Stolpe, Schirmherrin des
Landesverbandes und mit
Betroffenen der Gruppe.
Den Sprechern der Lokal-
> gruppen - Frau
§ Klopfleisch, Frau Reschke
und Frau Wecke sowie
Herrn Jurgasch und Herrn Tappert
gebiihrt unser Dank und Anerken-
nung fiir diese organisierte eh-
renamtliche Arbeit.

Der Vorstand
Der 1998 neu gewihlte Vorstand hat
seit November 98 bisher acht mal
getagt und zu den aktuellen Proble-
men der Betroffenen sowie zu den
Aufgaben des Vereins Stellung ge-
nommen.
Es konnte nur durch stindiges
"Druckmachen", unzshlige schrifili-
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che Antréige und Widerspriiche er-
reicht werden, daB die Arbeit der
Kontakt- und Beratungsstelle auch
fiir das Jahr 1999 gesichert ist.
Dank der Unterstiitzung durch den
DPW und der Senatsverwaltung
Gesundheit hat die Liga im Juli (1)
der Finanzierung (in gekiirzter Form)
zugestimmt. Der DPW LV Berlin
hilft uns durch eine Uberbriickungs-
finanzierung von 10.000 DM, wofiir
wir uns bedanken.

Die Landesregierung Brandenburg
unterstiitzt die Arbeit des L'V zur
Betreuung der Betroffenen durch die
Finanzierung einer halben Stelle.
Damit ist die Arbeit der Kontakt-
und Beratungsstelle bis zum
31.12.99 gesichert.

Der LV Berlin - Brandenburg arbei-
tet aktiv im DPW in Berlin und
Brandenburg mit.

Liebe Mitglieder, Betroffene,
Mitarbeiter der CF Zentren sowie
alle Helfer und Forderer unseres
Landesverbandes,

in gemeinsamer Arbeit konnten wir
fiir die Verbesserung der Lebens-

quaiitir der Betrgfjenen weitere =~

Fortschritte erreichen.

Aber noch viel mehr bleibt zu tun,
ihre Vorschlige und kritischen
Hinweise sind dabei sehr wichtig.
Packen wir’s gemeinsam an, um fiir
die Betroffenen weiterhin moglichst
giinstige Bedingungen zu sichern.

September 1999

4.

R. Lena Vogt
Im Aufirage des Vorstandes

Erfahrungen aus dem Leben
der Lokalgruppen

Lokalgruppe
Cottbus
Warum ist das
Bestehen einer

Selbsthilfegruppe so wichtig?

Tja: Warum ist es so auBerordentlich
wichtig eine Lokalgruppe zu fiihren

und ,,vor Allem“ immer weiter be-
stehen zu lassen?

Da es unsere Lokalgruppe Cottbus
schon 5 Jahre gibt — worauf unsere
Mitglieder und ich sehr stolz sind -,
kann ich riickblickend sagen, daB es
unbedingt notwendig ist,
so eine Lokalgruppe ins
Leben zu rufen. Da ich
unldngstam 2.
Gesundheitstag in
Cottbus auch unsere
Gruppe prisentieren durfte
(anhand von Infc:naterial, Plakaten
u.a.) und natiirlich auch mit Gespri-
chen und Austausch von Erfahrun-
gen, gab es mir noch groBere
Sicherheit und auch - das méchte ich
nicht leugnen — ei:e gewisse Ach-
tung und Ehre die einem zukam. An
diesem Tag stellten sich 14 weitere
Selbsthilfegruppe:: vor. Der Bedarf
zur Aufkldrung iiber die jeweiligen
Krankheitsbilder war sehr groB. Von
seiten der Biirger und auch der Me-
dien kam reges Interesse. Da ich
Gelegenheit hatte, mich mit anderen
auszutauschen, merkte man ganz
deutlich, daB es von duBerster

‘Wichtigkeit ist, de: Kontakt zwi-

schen den Patienteri und Eltern zu
pflegen. Sicherlich kommt auch
besonderes Augenmerk dem stindi-
gen Kontakt zu dem Arzt sowie zu
den entsprechenden Einrichtungen
wie Schule u.a. zu.

Dennoch ist fiir uns die gegenseitige
Hilfe und Unterstiitzung sowie den
Rat anderer zu suchen eine wichtige
Kraftquelle. Denn an Problembewiil-
tigung fehlt es walirhaftig nicht.
Wilma. Klopfleisch, Sprecherin der
Lokalgruppe

Lokalgruppe Frankfurt/Oder —
Eisenhiittenstadt

In unserer Lokalgruppe sind 15 Mit-
glieder organisiert.

Jedes Jahr treffen wir uns mindestens
einmal, dann zu einer gemiitlichen
Weihnachtsfeier und tauschen Erfah-
rungen und Probleme aus.

Leider sind es jedes Jahr die gleichen
Probleme mit denen wir uns kon-
frontiert sehen. = Pflegeversiche-
rung, Ubernahme der Kosten fiir
therapeutische Mafinahmen, Kosten-
erstattung von mexizinischen Geri-
ten, Eingliederung Erwachsener in
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den Ausbildungs- und Arbeitspro-
zess =. Letztendlich liegt es jedoch
an jedem selbst, daB eigene Steh-
vermdgen bei der Losung o. g. Pro-
bleme einzusetzen.
So wurde z.B. einem Mitglied unse-
rer Gruppe die Be-
zahlung der Son-
dermilch verwei-
gert. Nach meh-
reren intensiven
Gesprachen mit
der Krankenkasse
konnte eine Weiterzahlung erreicht
werden. Hier erzielte der Lokalgrup-
pensprecher einen Erfolg.
Andererseits sind die Anspriiche an
einen Lokalgruppensprecher sehr oft
zu hoch. So z.B. bei der Kosteniiber-
nahme fiir ein Auto, Fahrerlaubnis
durch die Rentenversicherung.
Insofern kann ein Lokalgruppenspre-
cher nur Ansprechpartner oder Mitt-
ler sein. Fiir mich sind daher die
Konsultationen mit dem Ch. Arzt,
Herm Dr. Rénitz, und die individu-
ellen Gespriche mit den Mitgliedern
der Gruppe zu ganz personlichen
Fragen sehr wichtig,
“Aus diesem Grund ist eine Zusam-
menkunft unserer Gruppen auch als
Aufmunterung zu verstehen, aus den
Erfahrungen der anderen zu lernen.
In diesem Jahr geht es bei unserem
Treffen um die Heim IV Therapie, zu
der auch ein Vertreter der Firma
Caremark geladen ist.
Dabei wird auch eine Zusammenar-
beit erreicht, die dazu fithrt, daB bei
einer Teilnahme unserer Gruppe an
einem Kinderfest die iiberwiegende
Mebhrheit der Mitglieder geholfen
hat.
Auch in diesem Jahr (Januar/ Fe-
bruar) haben wir die Moglichkeit
erhalten, Familien zur Klimathera-
piekur zu schicken. Diese MaBnahme
wird dankend angenommen. Die
Gruppe hat besonders einer jungen
Erwachsenen bei der Losung schwie-
riger sozialer Probleme geholfen und
damit die Teilnahme an einer Klima-
kur ermoglicht.
Letztlich méchte ich die gute Zu-
sammenarbeit mit dem LV erwih-
nen, die uns gute Hilfestellungen
gibt.
Torsten Tappert, Lokalgr. Sprecher
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Lokalgruppe Potsdam

Seit nun fast einem Jahr habe ich die
Aufgabe als Sprecher der Lokal-
gruppe Potsdam ibernommen. Im
Oktober 98 drohte die Gruppe aus-
einanderzufallen. Nach meiner
Auffassung ist es wichtig, dass auch
kleinere Gruppen bestehen, da die
Anfahrtswege sonst so weit werden,
dass manche Betroffenen und Eltern
nicht in der Lage sind sich personlich
Rat zu holen. Bei unserer Arbeit
werden wir tatkriftig durch den LV
unterstiitzt, wofiir sich die Gruppe
herzlich bedankt.

Am 6. August gab uns die REWE
SUPERMARKT G. Herkner oHG im
Rahmen eines ,,Sankt Engelmar —
Tages® in Potsdam die Gelegenheit,
die Krankheit in der Offentlichkeit
darzustellen, iiber die Probleme zu
reden und mit dem Kinderdorf Spen-
den zu sammeln. Ohne die Unter-
stiitzung der Berliner wére diese
Veranstaltung nicht ein so groBer
Erfolg geworden. Am Abend konn-
ten wir eine stolze Summe von 1.700
DM auf unserem Spendenkonto ver-
buchen.

Nach einem Jahr
Arbeit als
Sprecher muf3
ich jedoch auch
sagen, dass die
Arbeit nicht
immer einfach ist. Inzwischen habe
ich mich auch an Misserfolge ge-
wohnt, bzw. kann mit Ignoranz um-
gehen. Auf alle Fille habe ich durch
die ehrenamtliche T#tigkeit gelernt,
dass man auf die Menschen zugehen
muB. Bescheidenheit hilft den Be-
troffenen leider nicht. Ich kann nur
sagen, wir lassen uns nicht unter-
kriegen und gemeinsam mit allen
Mitgliedern der Lokalgruppe, sowie
der Unterstiitzung durch den LV
setzen wir all unsere Kraft dafiir ein
,,Dem Leben Jahre geben*

Marion Reschke, Sprecherin der
Lokalgruppe

Achtung: Die Volksfiirsorge bietet
in einer befristeten Sonderaktion eine
Lebensversicherung und eine Pri-
vatrente ohne Gesundheitspriiffung
an. Allerdings darf der Teilnehmer
vorher nicht von einer anderen Ver-
sicherung aus gesundheitlichen
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Dank an die Spender

In der Zeit vom 16.08. bis 10.10. 99 haben wir Spenden erhalten von:

H. Gasper, H. Orlowski und REWE Supermarkt — G. Herkner oHG

Potsdam

Im Rahmen unserer Gemeinschaftsaktion ,,Apotheken helfen Mukos* sind

R. Adam, Dr. G. Fritsch, W. Galys, L. Klabes, J. Lenski, Loewen —
Apotheke Brendel, E. Sacher, D. Sagitz, K. Senel, D. Stern, G. Tranquilli

und C. WeiB

Im Auftrage der Betroffenen sagt der Landesverband allen Spendern ein
herzliches Dankeschon fiir die solidarische Hilfe. Daraus wachst neue
Hoffnung und Zuversicht fiir eine bessere Lebensqualitit der

Mukovisziidosekranken.
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In unserer Spendenaktion ,Apotheken helfen Mukos* konnen wir mit
Freude ein erstes Echo vermelden. Wir bitten alle Betroffenen und Helfer
uns weiterhin zu unterstiitzen und dort wo das Gesprich noch nicht erfolgte,
es beim n#chsten Besuch der Apotheke anzustreben. Mehrere Apotheken
haben vor, die Adventszeit fiir Spendenaktionen fiir uns zu nutzen.

Leider sind die Angaben auf einigen Bankausziigen sehr unvollsténdig. Es
ist uns daher sehr oft nicht méglich eine Spendenbescheinigung auszuschrei-
ben. Bitte {ibermitteln Sie uns die notwendigen Angaben, wenn eine Bestiti-

Griinden abgelelnt worden sein.
Informationen bei: Volksfirsorge
Deutsche Lebensversicherung AG
An der Alster 57 - 63

20099 Hamburg

Termine & Vorhaben

» Ubergabe des neugestalteten CF
Zentrum Heckeshorn durch
Frau Christiane Herzog
am 05. November 1999.

> Treffen der Lokalgr. Cottbus
am 06.11.99 zu Problemen und
Rechte der Retroffenen beim
Schulbesuch.

> Treffen der Lokalgr. Potsdam/
Mittelmark zu aktuellen Fragen
im November 99 in Potsdam.

Treffen der Lokalgr. Frank-
furt/O.- Eisenhiittenstadt zu
aktuellen Fragen u. Weihnachts-
feier im Dezember 99.

Weihnachtsbasar der Klein-
gartenkolonie ,,Quartier
Napoleon“ am 1. Advent,
28.11.99 zugunsten der Muko —
Kinder

,,Muko — Helpline“

Patienten helfen Patienten.
Einfach mal miteinander spre-
chen, sich gegenseitig informie-
ren, Gedanken,- Ideen — Erfah-
rungen austauschen,..helfen und
sich helfen lassen.

Jana Zimmermann,

Sonntags 16.00 bis 18.00
Jorg Zimmermann,
Donnerstags  17.00 bis 19.00

= 0180-2234357-
12 Pf./Gespr. aus dem Festnetz.
Ein Service, unterstiitzt von Lily
— Deutschland GmbH.
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