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Der Gewinn an Lebensqualitit ist das Ziel unserer Betreuung und Hilfe
Siir die von Mukoviszidose Betroffenen in Berlin und Brandenburg

Jahresbericht des Vorstandes
iiber die Arbeit des Landes-
verbandes Berlin-Branden-
burg e.V. im Jahre 1996
(Entwurf)

Liebe Mitglieder des Landesver-
bandes,

durch die enge Zusammenarbeit
des Landesverbandes und der
Lokalgruppen mit den Arzten
sowie den Mitarbeitern aus den
CF-Zentren konnte die Betreu-
ung der Betroffenen weiter ver-
bessert werden. Zahlreiche For-
derer und Spender haben uns
geholfen, anspruchsvolle Vor-
haben zur Verbesserung der
medizinischen Versorgung der
Patienten zu verwirklichen,
wichtige Informationen an alle
Betroffenen zu vermitteln und
Familien in besonderen sozialen
Situationen Hilfe und Unterstiit-
zung zu geben, das im Vorjahr
erreichte Betreuungsniveau
nicht nur zu halten, sondern
weiter auszubauen.

Als Vorstand des Landesver-
bandes bedanken wir uns bei
allen Freunden und Férderern
unserer Arbeit fiir die vielfiltige
Unterstiitzung. Unseren beson-
deren Dank richten wir an

Frau Christiane Herzog fiir die
stindige Hilfe und an

Herm Horst Mehl fiir die part-
nerschaftliche Aufmerksamkeit,
mit der er personlich als 1.
Vorsitzender des Mukoviszidose
e.V. die Arbeit unseres Landes-
verbandes begleitet.

Zu den wichtigsten Ergebnissen
unserer Arbeit zihlen vor allem;

* die intensive gute Zusam-
menarbeit des Landesverbandes

* die eindrucksvolle Gestaltung
des Mukoviszidose-WorkShops
am 29.09.1996 bei Berlin-
Chemie im Beisein von
Frau Christiane Herzog;

und seiner Lokal-

gruppen mit den
Arzten der CF-Kli-

niken mit dem Ziel, |Am Sonabend, dem 7. Juni 1997 findet von
9.30 Uhr bis gegen 13.30 Uhr unsere
Jahrestagung und Mitgliederversammlung
in der Klinik fiirr Kinder- und Jugendmedizin
Lindenhof, Berlin Lichtenberg, statt.

die Betreuung und
Versorgung aller
Betroffenen weiter
zu verbessern;

* der weitere Aus-
bau und dic regel-
mifige Versorgung
von 149 Betroffenen
durch die mobile
Krankengymnastik;

* dic zunehmende
Zahl und Intensitit
der Beratung und
Betreuung Betroffe-
ner besonders in so-
zial-rechtlichen Fra-
gen durch die Kon-
takt- und Beratungs-

stelle des Landesver- | Alle Mitglieder, Betroffenen, Freunde und

Forderer sind herzlichst eingeladen
Bitte beiliegende Einladung beachten

bandes;

Achtung wichtiger Termin !!

Vortrige zu aktuellen Fragen der
Gentherapie und Gendiagnostik

Information und Vorfithrung zur
1V- Heimtherapie

Information und Demonstration zu
Versorgungsmaoglichkeiten bei der

Sauerstoff - Langzeittherapie

Mitgliederversammlung
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* die Durchfithrung der Kli-
makuren auf Gran Canaria;

% das wirksamere Auftreten des
Landesverbandes in der Offent-
lichkeit durch die Veranstaltun-
gen mit dem Kinderdorf sowie
besonders mit den Lokalgruppen
in Potsdam und Cottbus.

Aus der Vielfalt der taglichen
Probleme, die sich aus der
Schwere der Krankheit ergeben,
sollen folgende Schwerpunkte
hervorgehoben werden:

= In der Beratungs-
und Betreuungsarbeit
nahmen bisher die Fra-
gen der Pflegeversiche-
rung einen wesentli-
chen Teil des Bera-
tungsbedarfes ein und
sie werden auch wei-
terhin ein wichtiger
Bestandteil der Arbeit
der Kontakt- und Bera-
tungsstelle sein.

Hier geht es nach wie vor um
die Hilfe bei der Antragstellung,
bei der Vorbereitung auf den
Besuch durch den Medizini-
schen Dienst der Krankenkassen
(MDK) zur Erstellung des Gut-
achtens, bei der Hilfe zur Erar-
beitung der Begriindungen fiir
Widerspriiche nach erfolgter
Ablehnung oder falscher Einstu-
fung und bei der Abfassung der
Klageschriften fiir das Sozial-
gericht.

Es kann festgestellt werden, daf
durch diese Hilfe schr vicle Be-
troffene ihre berechtigten An-
spriiche durchsetzen konnten.
Ein neues Urteil des Bundesso-
zialgerichtes zu Fragen der
Pflegeversicherung bei einem
Mukoviszidosebetroffenen be-
stirkt die Notwendigkeit der
weiteren Arbeit auf diesem Ge-
biet.

Die Hilfe bei der Antragstellung
zum Schwerbehindertenaus-
weis, zur Bewilligung von Reha
- Kuren, sowie bei der Geneh-
migung von Heil- und Hilfs-
mitteln ( Pezziball, Inhalierge-
rite, Sauerstoffgerite, Tram-
polin u.a.) durch die Kranken-
kassen ist insbesondere bei den
Eltern, deren Kind neu diagno-

stiziert wurde, notwendig.

Die neuen Regelungen aus dem
Gesundheitsstrukturgeseiz
stellen die Betroffenen sehr oft
vor zusitzliche Probleme.

Die Hilfe bei der Berufsfindung
und bei der Suche nach einem
geeigneten Ausbildungsplatz
bzw. Arbeitsplatz ist fiir die
jungen Erwachsenen mit Mu-
koviszidose das grofite Problem.
Hier gelingt es zur Zeit nur sehr
selten, trotz grofler Anstrengun-
gen einigermafien
vertretbare Losungen
zu finden. Fiir Aufse-
hen sorgte der Hilfe-
schrei einer Betroffe-
nen, Juliane Skiba, im
Berliner Kurier vom
02.02.97 ,, Ich zahle
5000 DM fiir eine
Lehrstelle®, - 97
Bewerbungen: ,,Was
soll ich noch tun?*
Juliane erhielt danach mehrere
Angebote fiir einen Ausbil-
dungsplatz und sieht der Aus-
bildung als Biirokauffrau mit
grofien Erwartungen entgegen.
Aufgrund der Tatsache, dahl
erfreulicherweise dank der Fort-
schritte der Medizin, der Kunst
der Arzte und der gewissenhaf-
ten Durchfithrung der umfang-
reichen Therapiemafinahmen
immer mehr Mukoviszidose-
kranke das Erwachsenenalter
erreichen, riicken diese Fragen
zunchmend ins Zentrum der
Beratungsarbeit.

Die Vorbereitung und Durch-
filhrung von Vortrigen, Podi-
umsdiskussionen, sowie von
Schulungs- und Trainingskur-
sen zu neuen Aspekten der The-
rapie wird von den Betroffenen
in stirkerem Mafie gefordert
und genutzt.

Ein wichtiges Ereignis war der
gemeinsam mit der ,,Berlin -
Chemie AG* am 29.09.96
durchgefiihrte ,,Mukoviszidose
WorkShop*. Dieser Tag war
fiir iiber 300 Teilnehmer eine
grofie Bereicherung und fiir die
Kleinen durch das gleichzeitig
durchgefiihrte Kinderfest ein
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schénes Erlebnis. In Anwesen-
heit von Frau Herzog und Herm
Mehl haben Referenten aus fith-
renden CF-Kliniken der Bun-
desrepublik neue Erkenntnisse
aus Forschung und Praxis dar-
gelegt und mit Teilnchmern die
Erfahrungen ausgetauscht. In
der Podiumsdiskussion wurde
mit Vertretern von Ministerien
und Krankenkassen iiber die
tiglichen Probleme der Betrof-
fenen gesprochen. Wir sind der
,.Berlin Chemie AG" fiir dieses
aufierordentliche Engagement
sehr dankbar.

Weitere Veranstaltungen der
CF-Kliniken in Heckeshorn und
Buch sowie in den Lokalgrup-
pen Cottbus und Frankfurt/Oder
- Eisenhiittenstadt betrafen Fra-
gen der Lungentransplantation,
der hochkalorischen Ernghrung,
des Diabetes bei CF, deri.V. -
Heimtherapie mit Antibiotika
und der Risiken der Schwanger-
schaft bei CF-kranken Frauen.

= Durch die Mitarbeiter der

Kontakt- und Beratungsstelle
wurden nach umfangreichen
Literaturrecherchen in enger

Zusammenarbeif mit unse
Arzten zu verschiedenen The-
men Informationsmaterialien
erarbeitet und an die Selbsthil-
fegruppen, Betroffenen und
Kliniken herausgegeben:

Drei Informationsblitter zur
Durchfithrung der Therapie zu
Hause, zu aktuellen sozial-
rechtlichen Regelungen und
Erfahrungen der Arbeit der
Selbsthilfegruppen.

Hinweisbliitter zu speziellen
Themen enthielten u.a.:

=, ,Infoblatt fiir Eltern von
erstdiagnostizierten Kindern®, -
,.Diabetes mellitus bei



3

Cystischer Fibrose™, ,,Mein In-
halator und ich oder Gute Be-
zichungen muf man pflegen®,
,,Die Beantragung von Kuren
bei Mukoviszidose™ sowie zur
Hartefallregelung.

=Ein Traktat und ein Faltblatt
iiber die Mukoviszidose in Ber-
lin und Brandenburg mit allen
notwendigen Informationen iiber
die Versorgung in den CF-Kli-
niken sowie der Selbsthilfegrup-

pen.

Diese Informationstitigkeit ist
neben den personlichen Gespré-
chen fiir sehr viele Betroffene,
die nicht an Veranstaltungen
teilnehmen konnen, eine wich-
tige Informationsquelle.

= In enger Zusam-
menarbeit mit den
behandelnden Arz-
ten der Kliniken
wird die mobile
Krankengymnastik
immer effektiver
durchgefiihrt und
der Teilnechmerkreis
der Betroffenen konnte erweitert
werden. Zur Zeit werden 149
Patienten von fiinf Kranken-
gymnasten des Landesverbandes
in ihren Wohnungen physio-
therapeutisch betreut. In Frank-
furt/Oder, Cottbus und Falken-
see werden Mukoviszidose-
patienten durch Physiotherapeu-
ten z.T. zu Hause betreut.

= Die Vorbereitung und Durch-
fithrung der Klimakuren auf
Gran Canaria gestaltete sich
diesmal unter komplizierteren
Bedingungen. Unser bisheriger
Partner ,,Herzenswiinsche ¢.V.*
hat in diesem Jahr Mukoviszi-
dosebetroffene aus anderen Re-
gionen unterstiitzt. Um Betrof-
fenen aus Berlin und dem Land
Brandenburg die Teilnahme an
Klimakuren in diesem Winter
iiberhaupt zu erméglichen, ha-
ben wir vom dafiir speziali-
sierten Reisebiiro Torres zusétz-
liche Platze gebucht. An sieben
Duichgingen zu je 4 Wochen
nahmen 24 CF- Patienten mit
ihrer Begleitung teil. Zum Ver-

lauf der Klimakuren gab es viel
Lob aber auch kritische Hin-
weise.

Der Vorstand wird fiir die wei-
tere Durchfithrung der Klimaku-
ren dies alles auswerten und in
enger Zusammenarbeit mit den
CF-Kliniken die notwendigen
Festlegungen im Rahmen unse-
rer finanziellen Moglichkeiten
treffen. Wir werden nach neuen,
giinstigeren Angeboten suchen
und es wird notwendig sein, die
Kiriterien fiir die Teilnahme
genauer zu differenzieren. Wir
werden in unserem Infoblatt
moglichst zeitig alle datiiber
informieren.

= In der Mitarbeit von Jugend-
lichen bzw. jungen Erwachse-
nen mit CF kénnen
wir auf gelungene
Veranstaltungen in
Potsdam und Bee-
litz-Heilstétten ver-
weisen. Auch ein
von Jugendlichen
selbst gestalteter
Videofilm iiber
,,Leben mit Muko-
viszidose™ ist ein wertvoller Bei-
trag fiir die Offentlichkeitsar-
beit.

= Offentlichkeitsarbeit und
Spenden

Im Jahr 1996 ist es gelungen,
unsere Offentlichkeitsarbeit
durch zahlreiche Veranstaltun-
gen zu intensivieren und einen
breiteren Kreis von Biirgern
iiber die Probleme der Muko-
viszidosebetroffenen zu infor-
mieren. Der Landesverband und
die Lokalgruppen Berlin, Pots-

Y,
dam und Cottbus haben auf
mehreren Veranstaltungen iiber
Mukoviszidose informiert.

Ein besonderes Dankeschén
sagen wir heute erneut an Herrn
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Manfred und Frau Helga Michel
und an die Frauengruppe der
Kleingartenkolonie ,,Quartier
Napoleon* in Wedding.

Sie haben mit dem Erlos des
Weihnachtsbasars sechs Fami-
lien mit betroffenen Kindern
eine Weihnachtsgabe von je
500,- DM zukommen lassen.
Das Kinderdorf mit seinen gel-
ben Spiclzelten war wieder beim
Stadtfest auf dem Prager Platz
und zweimal auf der Trabrenn-
bahn Mariendorf mit guten Er-
gebnissen im Finsatz. Auch auf
dem ,,Lichtenrader Lichter-
markt® war unser Stand ein
Anzichungspunkt fiir viele Be-
sucher.

Hervorzuheben sind die Aktivi-
titen in Potsdam anldfilich des
Mercure-Tages am 15.06.96.
Hier wurde mit 26.000,- DM das
bundesweit beste Ergebnis er-
zielt.

Der im September 96 durchge-
fiihrte Berlin - Marathon war
mit einer Spendenaktion zu-
gunsten des Mukoviszidose -
Hilfe ¢.V. verbunden. Er wurde
durch den Landesverband und
besonders durch die Lokal-
gruppe Potsdam unterstiitzt.
Auch vom Sportlerball aus
Potsdam erhiclten wir eine
Spende von 1.100 DM.

Im ,,Olof Palme Jugendzen-
trum® im Wedding hat im Fe-
bruar ¢in Benefiz-Konzert mit
vier Jugend-Rockgruppen statt-
gefunden. Mit grofier Freude
haben uns die Veranstalter den
Erlés von 1.700,- DM als
Spende iibergeben.

In Cottbus haben uns auf In-
itiative der Lokalgruppe das
Theater Cottbus und die
Sparkasse Spree/Neifie unter-
stiitzt. In der Stadthalle in Cott-
bus konnte unsere Schirmherrin
Frau Dr. Stolpe einen Scheck in
Hohe von 10.000,- DM aus den
Hinden des Direktors der Spar-
kasse entgegennehmen und sich
vor 1.600 Besuchern in herzli-
chen Worten bedanken.

Wir mochten uns bei allen
Spendern und Férderern im
Namen aller Betroffenen fiir
diese Hilfe auf das herzlichste
bedanken.
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Alle cingegangenen Mittel wer-
den fur den festgelegten Zweck
zur Verbesserung der Versor-
gung und Betreuung der Betrof-
fenen in Berlin und im Land
Brandenburg eingesetzt.

Unser herzlicher Dank gilt
allen Mitgliedern, Betroffe-
nen, den Mitarbeitern der CF-
Zentren und unseren Freun-
den, die uns bei der Vorberei-
tung und Durchfiihrung der
Veranstaltungen - oft schon
seit lingerer Zeit - so hilfreich
an den Wochenenden und
Abenden geholfen haben.

Der Vorstand tagte planmifig
sicbenmal seit der letzten Mit-
gliederversammlung.

Durch die nachweislich guten
Ergebnisse ihrer Tatigkeit und
intensive Uberzeugungsarbeit ist
es gelungen, die weitere Arbeit
der Kontakt- und Beratungs-
stelle zunéchst bis zum
31.12.1997 zu sichern. Es ist
unser Ziel, die weitere Arbeit
durch Vereinbarungen mit der
Liga der Spitzenverbidnde der
freien Wohlfahrtspflege, dem
Berliner Senat und der Bran-
denburgischen Landesregierung
langfristig zu sichern.

Der Landesverband arbeitet im
Paritiitischen Wehlfahrtsver-
band in Berlin und in Bran-
denburg mit. In der AG Ge-
sundheit bringen wir unsere
Erfahrungen und Vorschlige
ein. Es gibt zu der Senatsver-
waltung fiir Gesundheit und
Soziales, sowie zum Ministe-
rium fiir ASGF in Potsdam
feste Arbeitsbeziehungen.

Wir haben uns am
sBrandenburger Biindnis fiir
die solidarische Krankenversi-
cherung® aktiv beteiligt und
auch unsere Unterschriften wur-
den mit an die Bundestagsabge-
ordneten iibergeben.

Liebe Mitglieder,

der Vorstand bedankt sich bei
allen Mitgliedern und bittet um
Zustimmung zu diesem Bericht,

10365 Berlin
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| In der Zeit vom 11.10.96 -22.04.97 haben wir Spenden erhalten von:

Dank an die Spender

Die Mukoviszidosekranken in den beiden Bundesldndern Berlin und Bran-
denburg - fast 400 sind uns bekannt und in unserer Betreuung - danken Thnen
von ganzem Herzen fiir Thr Engagement, fiir Ihre Spende. Jeden Beitrag, den
wir erhalten, setzen wir um in unmittelbare Unterstiitzung der Betroffenen.
Noch ist diese Erbkrankheit, nicht heilbar. Gemeinsame Hilfe bringt aber
Linderung, verbessert die Lebensqualitit, verlangert die Lebenszeit.

R. Baum, H. Behlmann, G. v. Bogen, T. Bulic, H. Dobslaff, A. Donat,
H. Dornbusch, E. Drose, D. Dubbrick, R. Ertle, D. u. C. Fiedler,

M. Gierke, E. Guss, U. u. L. Hiinsgen, V. Haritakis, H. Hartmann,

C. Hartrampf-Hirschberg, E. Hoffmeister, L Ilimer, E. Janssen,

H. Jaeger, Ch. Knuth, K. Kréher, I. Kurth, R. Leppke, A. u. R, Liefeld,
R. Majer, M. Marterer, H. u. M.Michel, G. u. H. Miihlbauer,

J. w. E. Naumann, H. u. H. Orlowski, P. Plachy, Dr. P. Ploflel,

A. Reschke, J. Rita, J. Ronca, A. Sachtieben, St. Salomon, D. Scholz,

B. Schuiz, M. Senst, R, u. E. Siebert, D. Stern, W. Thordsen,

G. Torsten-Meyer, E. Vorpahl-Heumiiller, H. J. Wendt, A. Wiechert,
Ch. Zetlitzer J. Zimmermann, AOK - Brandenburg, Atelier ,,Anno
Dazumal*, Bochm GmbH & Co., City - Jeans Handelsgesellschaft,
IKK - Mitarbeiter, Lehmann Crew GmbH, LHK AuBlenstelle Cottbus,
Olof Paime - Jugendzentrum, Sport -Ball Potsdam, Arne Stiiber GmbH,
Trabrennbahn - Mariendorf, Weltkugel - Stiftung

Unseren besonderen und herzlichen Dank an die Spender verbinden wir
mit der Bitte, uns auch kiinftig verbunden zubleiben.

|

Veranstaltungen & Aktivititen & Termine 1997

1. Juni Mercure Tag 97 zugunsten der Mukoviszidose
in den Mercure Hotels in Berlin - Neukdlln und Potsdam
mit einem bunten Programm.
Mit dabei in Berlin: Bernhard Brink, Inka u. Hendrik Bruch,
Rixdorfer Marktgeschehen, Modenschau fiir Kids, Varité -
Show’s und Workact’s, grofie Tombola und die Spielzelte des
Kinderdorfes. Alle sind herzlichst eingeladen ! "

14. Juni 13.00 - 19.00 Uhr
15. Juni 11.00 - 19.00 Uhr

Stadtfest auf dem Prager Platz mit
dem FEinsatz der Splelzelte unseres
Kinderdorfes

20. Juli Trabrennbahn Mariendorf
13.00 - 18.30 Uhr Einsatz der Spielzelte des Kinderdorfes

05. Oktober Deutsch - amerikanischer Freundschaftstag auf der
Trabrennbahn Mariendorf, zugunsten der Mukoviszidose,
LV Berlin - Brandenburg.
Aus dem Programm: Renntag mit grofier Besetzung,
Fallschirmspringen, Springburg u.a. Einlagen.
Mit dabei sind die gelben Zelte des Kinderdorfes.

Fiir die Einsiitze des Kinderdorfes werden flciflige Helfer gesucht!

Bitte melden Tel. 030-55185416 oder bei Frau Fussy, Tel. 030-5412522

Herausgeber Mukoviszidose, Landesverband Berlin - Brandennburge. V.
Kontakt- u. Beratungsstelle, Gotlindestr. 2 - 20, Haus E i
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Tel./Fax: 030 - 55185416




