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Liebe Leserin, lieber Leser,

der zweite Muko-Freundschaftslauf war eine Veranstaltung, an die wir uns wohl noch langer und gerne zuriick erinnern werden. Dieser Lauf
war die finanziell erfolgreichste, eigenstdndig organisierte Benefiz-Veranstaltung unseres Landesverbandes seit seiner Griindung. Mehr als
35 Helfer, darunter 17 Betroffene, beteiligten sich an der Durchfiihrung. Das war wirklich gro3artig! Mehr dazu in diesem Infoblatt.

Leider kdnnen wir tiber diese Veranstaltung hinaus nicht sehr viel positives berichten.

Den Mitgliedern wurde in den letzten Wochen ein offener Brief des Vorstandes zugesandt. Wir haben darin auf die finanziell duferst
angespannte Lage unseres Landesverbandes hingewiesen. Leider hat sich trotz des positiven Ergebnisses des Freundschaftslaufes nichts
Wesentliches an dieser Situation gedndert!

Da es auf den offenen Brief fast keine Resonanz gegeben hat, mdchte ich daher noch einmal darauf hinweisen, das wir unsere Arbeit nur
fortsetzen kdnnen, wenn es uns gelingt mehr Spenden einzuwerben.

Trotz duBerst sparsamer Mittelverwendung und des Verzichtes auf die Durchfiihrung von Klimakuren reichen die Mittel nicht aus, unsere
wichtigsten Aufgaben weiterhin ausreichend zu finanzieren. Allein fiir die mobile Krankengymnastik benétigen wir jahrlich ca. 25.000 Euro
Spendengelder!

Das unsere Mittel nicht mehr ausreichen, liegt am generellen Spendenriickgang. Wir haben auBerdem weniger Fordergelder und Buf3gelder
erhalten. Es fehlen uns Sponsoren und Spender die uns dauerhaft unterstiitzen. GrofSveranstaltungen wie der Sandvoss Tag, oder Accor Tag
oder auch die Kinderdorfeinsdtze, die in der Vergangenheit erheblich zur finanziellen Unterstiitzung unserer Arbeit beigetragen haben, finden
leider gar nicht mehr oder nur in stark reduziertem Umfang statt.

AuBerdem mochte ich auf eine besondere Problematik hinweisen, die unmittelbar auf die Auswirkungen der Gesundheitsreform
zurilickzufiihren ist. Durch die neuen Zuzahlungsregelungen wurden viele Rezepte noch nicht, oder viel spater als bisher (iblich abgerechnet.
Das heif3t fiir uns, dass wir fiir eine grofie Zahl von bereits durchgefiihrten Behandlungen noch kein Geld erhalten haben. Da wir aber fiinf
angestellte Physiotherapeuten haben, deren Gehélter wir finanzieren miissen, fehlt uns momentan auch dieses Geld.

Ich versichere lhnen, das der Vorstand unseres Landesverbandes zusammen mit den Mitarbeitern der Kontakt- und Beratungsstelle alles
Maogliche leisten, um die Fortfiihrung unserer Arbeit zu gewéhrleisten.

Wir sind auch dringend auf lhre Unterstiitzung angewiesen!

Ich hoffe, besonders auch von Mitgliedern zu horen, die sich noch nicht einbringen konnten und mochte denjenigen, die uns bisher
unterstiitzen danken und sie bitten, dass auch in Zukunft weiter zu tun. Ich wiinsche mir, dass unser ,harter Kern“ von Helfern weitere
Unterstiitzung erhalt.

Ihr Dirk Seifert



Jahresmitgliederversammlung des Mukoviszidose Landesverbandes Berlin Brandenburg e.V.

Hiermit mochte der Vorstand des Mukoviszidose LV Berlin Brandenburg e.V. bekannt geben, dass unsere
diesjahrige Jahresmitgliederversammlung am 13. November im Schloss Diedersdorf stattfindet. Auf dieser
Jahresversammlung wird auBerdem ein neuer Vorstand und neue Kassenpriifer gewahilt.

Wir bitten, Satzungsdnderungsvorschldge bis zum 31. August 2004 in der Kontakt- und Beratungsstelle eingehen
zu lassen.

Des weiteren konnen ab sofort Vorschldge zur Kandidatur fiir den neuzuwéahlenden Vorstand und die Kassenpriifer
bis zum 2. Oktober 2004 ebenfalls an die Kontakt- und Beratungsstelle schriftlich gesandt werden.

Der Vorstand

Danke dem Silberhochzeitspaar

Am 5. Mai feierte das Ehepaar Mahrla aus Berlin Spandau Silberhochzeit.
Sie wiinschten sich von lhren Gaste von Geschenken abzusehen und baten
vielmehr um Spenden zur Unterstiitzung der Arbeit des Mukoviszidose
Landesverbandes Berlin Brandenburg e.V..

Dafiir méchten wir uns bei lhnen,

Familie Mahrla, und allen Spendern rechtherzlich bedanken.

Wie danken allen Spendern, die uns im Zeitraum vom
16.03.2004 —18.06.2004 unterstiitzt haben.

Driver-Polke, F.; Engel,).; Gasper, H.; Helfmeier, H.; Huebenthal-Mathe; Iparraguirre, J.; Klatt, P.; Kramer, M.; Krenz, M.;
Moncops, H.; Purrucker, A.; Schmidt, B.; Skiba, Juliane; Skiba, Jutta; Trautmann; Wiechmann, G.; Zetlitzer, Ch.;
K.-D. Repke —Troll Apotheke, Chiron GmbH

Zum Berufsabschied von Herrn Javier Iparraguirre spendeten:
K. Panzerbieter: Dr. U. Kostlin; E. Tan; Schering AG; und Géste insgesamt 1.545,00 Euro
Freundschaftslauf

Bomke, E.; Durst, M.; Eckert, E.-H.; Gunz, S.; Hartmann, H.; Horn, D.; Jankowski, R.; Kramarczyk, J.; Martin, K.;
Orlowski, H.; Schade, P.; Thiele, A.; Thiele D.; Thiele K.; J. Strelkow; U. Dudek; R. Kleissel; Dr. Manfred Stolpe; H. Braune;
). Triebsch; I. Thiede; Fam. Wendt; Fam. Stein; F. Leonhardt; S. Lorbeer

Bergmann Klinikum; Berlin Chemie; Claudia Spiegelberg; Energie- und Wasserwerke Potsdam; Dansac GmbH;
Paulus Apotheke — R- Buscham; Bettina von Arnim Gesamtschule Lehnin; La Rosche AG Aposan Dr. Kuenzer GmbH;
Bruns, U.— Ulrikes Sportshop; Computerservice Schwarzer; DeGe Service GmbH Gegenbauer Bosse;
ebay international AG; Geywitz, K. — SPD; Gimbatschki, R. — Blumen und Kranzbinderei, Grabpflege;
Kaiser’s Tengelmann; Mittelbrandenburgische Sparkasse in Potsdam; Poliklinik Buch; Schulte-Derne;
Sportjugendclub Buch; Stadtverwaltung Potsdam — FB Soz., Wohnen, Senioren; Tierparkhotel GmbH;
Finanzkanzlei D. Wilberg; Dipl. med. H. Eckelmann; Autohaus Biering GmbH;




CF-ler auf heiBen Ofen / 2004 111 Achtung , Teilnahme noch moglich !

Alle guten Dinge sind drei, und auch die Motorradtour der CF-ler geht dieses Jahr in die dritte Runde !
Wie schon in den letzten Jahren bieten meine Freunde und ich motorradbegeisterten CF-lern die
Maéglichkeit, mit uns eine Tagestour zu unternehmen.

Foto: Tobias Mdiller

Nach der Grusel-Tour zur Mumie des Ritter Kahlbutz in Kampehl und dem Schiffshebewerk in
Eberswalde-Finow geht es dieses Jahr voraussichtlich am 21./22. oder 28./29. August in den
Spreewald nach Schlepzig. Andere Vorschlage flir interessante Tagestouren sind uns jederzeit
willkommen.

Alle Motorradfahrer verfligen Uber eine langjéhrige Praxis.

Achtung: Die Motorrader haben keinen Beiwagen.

Bedingungen:

Alter ab 10 Jahren

schriftlicher Ausschluss jeglicher haftungsrechtlicher Anspriiche (im Unfall oder Schadensfall)

zusatzliche schriftliche Zustimmung der Erziehungsberechtigten bei Minderjahrigen
wetterfeste Kleidung, Handschuhe, lange Hosen, feste Schuhe

Motorradhelme werden von uns zur Verfiigung gestellt. Wer einen eigenen Helm mitbringt, bitte bei der
Anmeldung angeben. Vor Fahrtantritt findet eine kurze Sicherheitseinweisung (Verhalten wahrend der
Fahrt) statt.

Kosten: Jeder zahlt sein Essen und seine Getranke.

Der genaue Ausflugstermin wird nach Zahl der Anmeldungen (ggf. Warteliste) und Wetterlage
festgelegt. Wir behalten uns ausdriicklich vor, angemeldete Mitfahrer/innen abzulehnen.

Wichtiger Hinweis: Wir trennen nicht Pseudomonas positiv / negativ !
Bitte auf die gangigen VorsichtsmaBnahmen achten, evtl. den Arzt befragen !

Es griBt der Initiator der Motorrad-Gruppe:

Sebastian
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Muko — Freundschaftslauf 2004

Manchmal sagen Zahlen und Fotos viel mehr iiber den Erfolg oder Misserfolg einer Veranstaltung aus, und man muss
gar nicht mehr schreiben:

Spendeneinnahmen: 11.579,00 Euro
Gelaufene Runden: 2.305
Gelaufene Kilometer: 802, 14
Teilnehmende Ldufer: 119
Teilnehmer des Festes

insgesamt: ca. 350

Helfer: ca. 5o Personen

Obwohl diese Zahlen eindrucksvoll genug sind, mdchte ich an dieser Stelle noch einige Satze zum diesjdhrigen
Muko — Freundschaftslauf am 6. Juni 2004 im Potsdamer Lustgarten schreiben.

Bereits unmittelbar nach Beendigung des 1. Freundschaftslaufes im Jahr 2003 wurde beschlossen, den Lauf auch in den
ndchsten Jahren als regelméaBiige Veranstaltung in Potsdam durchzufiihren.

Anfang dieses Jahres erhielten wir die Zusage vom Potsdamer Mercure Hotel, dass Sie uns am 6. Juni unterstiitzen
konnen. Damit erreichte uns die vielleicht wichtigste Zusage. Denn ohne diese Unterstiitzung, hatte der Lauf nicht
stattfinden kdnnen. Nun begann die Suche nach Helfern zur Vorbereitung und Durchfiihrung dieses Event's . Es
meldeten sich mehrere Helfer (die meisten waren schon an der Vorbereitung des 1. Laufes beteiligt) und die Aufgaben
wurden verteilt. Schnell stellten wir fest, dass unser Ziel das , R
Spendenergebnis aus dem Jahr 2003 zu liberbieten sehr schwer .
zu erreichen werden wiirde. Denn im Gegensatz zum Vorjahr f
organisierten wir den Lauf nicht mit dem Bundesverband .
zusammen.
Dennoch hatten alle Helfer die gleichen Ziele: mehr Spenden % L

einnehmen, mehr Liufer gewinnen, das Kinderfest interessanter a1 #_‘_

zu gestalten und mehr Aufmerksamkeit in der Offentlichkeit zu erlangen. Also mussten wir
alle Vorbereitungsarbeiten noch effektiver als im Vorjahr planen und umsetzen.

Besonders motiviert wurden wir durch nicht geplanten Zusagen von Personen und Firmen, welche die Veranstaltung
unterstiitzen wollten, wie z. B. Andreas Wecker, ein Potsdamer Mc Donalds Restaurant, welches eine Hiipfburg zur
Verfligung stellte, der D) sagte kurzfristig zu und die AOK Brandenburg erkladrte sich bereit die Versorgung der Laufer wie
schon im Vorjahr abzusichern.

Unser Ziel mehr Laufer zu erreichen, verlangte von einigen Helfern grofite
Anstrengungen. So schrieben wir wiederholt alle Mitglieder des LV, samtliche
brandenburgische Sportvereine und Potsdamer Schulen an. AuRerdem fiihrten
eine Postwurfaktion in der Ndhe des Potsdamer Lustgartens durch (die 1.000
Hinweisblatter waren noch immer viel zu wenig).

Dank der Unterstiitzung von Frau Stolpe als unsere Schirmherrin,
Herrn ). Jakobs den Potsdamer OB, mehrerer ehemaliger Spitzensportler
wie Stefane Franke, Ulrike Bruns oder dem Sportreporter D. Thiele und
verschiedener Firmen und Verbdnde (z. B. die Mittelbrandenburgische
Sparkasse Potsdam, Chiron, Ingenieurbiiro Siebert, Tyco Healtcare, Schulte Derne, Aposan, Deutsche Kinderhilfe Direkt,
Ebay, Degeservice und vielen anderen) waren wir kurz vor dem 6. Juni sehr sicher, unsere Ziele zu erreichen.

Als ich am 6. Juni um 10. oo Uhr im Potsdamer Lustgarten stand, war ich mir dann
plotzlich doch etwas unsicher, wie wiirde der Tag verlaufen? Wiirde sich die ganze
Vorbereitungsarbeit auszahlen? Wiirden alle Helfer rechtzeitig eintreffen? Wiirden
viele Laufer kommen? Wiirden die Kuchen fiir den Kuchenverkauf ausreichen?.........

Nur eins stand zu diesem Zeitpunkt bereits fest, unsere Wetterbeschwérungen
wurden erhort. Die Sonne strahlte!




Aber wie man schon an den oben aufgefiihrten Zahlen erkennen kann, waren alle
Befiirchtungen unbegriindet. Es kamen genug Laufer und Gaste. Es gab sogar
Momente in denen unser An — und Abmeldestand vom Andrang der Laufer extrem
iberlaufen war.

Spdtestens mit dem Startschuss zum Lauf
um 15.00 Uhr, der auch in diesem Jahr
wieder von Potsdams Oberbiirgermeister
Herrn Jakobs vorgenommen wurde, viel uns

Helfern ein grofler Stein vom Herzen denn wir hatten wesentlich mehr Laufer
(129!1) als im Vorjahr am Start. Das Kinder und Familienfest lief wunderbar, ein
Duft von Grillwiirsten lag in der Luft und es herrschte eine tolle Stimmung bei
allen Gasten und Helfern.

&

Als wir den 2. Muko — Freundschaftslauf um 18.00 Uhr beendeten, stand es fest:
Wir hatten unsere Ziele fiir diesen Tag erreicht, ja sogar iibererreicht. Wahrend der
abschlieBenden kurzen Zusammenkunft der Helfer, waren alle sehr k.o. aber auch
sehr gliicklich. Wir hatten gute Arbeit geleistet.

Viele Helfer und sogar unsere prominenten Gdste aus Politik uns Sport waren vom
2. Muko — Freundschaftslauf so sehr begeistert, dass Sie noch wdhrend des
Laufes eine weitere und groRere Unterstiitzung fiir den Lauf im Jahr 2005

zusagten.

Alle Interessierten konnen sich ab sofort bei uns in der Kontakt- und Beratungsstelle melden. Wir wiirden sie dann im

September zum ersten Vorbereitungstreffen mit einladen.

Ein grofles Dankeschon allen Helfern, Ldufern, Sponsoren und Unterstiitzern die geholfen haben, den 2. Muko -

Freundschaftslauf so erfolgreich zu organisieren und durchzufiihren.

Andreas Hermann




»Schutzengel” fiir einen Tag 2. Nationaler Mukoviszidose — Tag 06. Mai 2004

Wer trdumt nicht davon, einmal ein ,,Schutzengel“ zu sein. Zugegeben, als ich den
Aufruf dafiir las, war ich zundchst sehr iberrascht. Aber der Einsatz als ,,Schutzengel“
im Rahmen einer Aktion fiir unsere Mukoviszidose - Patienten, also auch fiir meinen
Sohn, das war fiir mich eine Selbstverstandlichkeit. Nach einer gewissenhaften
Vorbereitung durch den Mukoviszidose e.V. trafen sich am 06.05.2004, dem
Nationalen Muko-Tag, um 09.15 Uhr alle ,,Schutzengel“ vor dem Berliner Reichstag
und sorgten natiirlich mit ihren Kostiimen unter den Besuchern fiir viel Aufregung.
Leider blieb ich das einzige Elternteil und so stand ich nun als sehr Gealterter unter so
vielen jungen ,,Schutzengeln®.

Nachdem wir die wichtigsten Materialien erhalten hatten, die

,"‘ Einsatzorte kannten wir bereits, kam als erster Hhepunkt der
grof’e Fototermin. Dazu begriifiten alle ,Schutzengel” die
Schauspielerin Michaela Mey, die Sangerin Nina Hagen und
natiirlich viele Fotografen. Frau Hagen lies es sich nicht nehmen,
einen Song auf der Treppe des Reichstages vorzutragen, sehr zur
Freude aller.

Gegen 11.00 Uhr ging es dann fiir alle los. Meine Gruppe von 4 ,,Schutzengeln® war fiir = i W
den Raum um das Rathaus Pankow vorgesehen, andere kamen Unter den Linden, der =
Friedrichstrasse und in anderen Orten des Zentrums Berlins zum Einsatz. Aufgabe war

es, moglichst viele Menschen an diesem Tag mit der Krankheit Mukoviszidose bekannt zu machen Dazu standen uns
Informationsmaterialien und kleine Anstecker in Form von Schutzengelfliigen zur Verfiigung. Als zusatzlicher Anreiz war noch
ein kleines Gewinnspiel vorgesehen, fiir die als Hauptgewinn. ein Motorroller von Honda und eine Fugreise mit der Air Berlin
bereitstanden.

Die Erfahrungen unserer Gruppe deckten sich mit denen
der anderen ,Schutzengel®. Die Mehrzahl der
angesprochenen Biirger reagierten, trotz Radio- und
Presseinformation, zundchst sehr zuriickhaltend. Viele
vermuteten einen Gag, um ein Abo oder dhnliches an
den Mann oder Frau zu bringen. Aber als der Name
Christiane Herzog fiel, war das Eis gebrochen. Viele
konnten sofort die Verbindung von Frau Herzog und
ihrem Engagement fiir mukoviszidosekranke Menschen
herstellen. Nicht wenige Biirger wollten sogar sofort
etwas Bargeld spenden.

In diesem Fall
wurde auf die
| Spendenkarte
im ausgegebenen Infomaterial verwiesen. Beim Gewinnspiel, wo ja auch auf der
Teilnehmerkarte Name und Anschrift eingetragen werden mussten, zogerten eine
Reihe von Biirgern. Hier scheint es schlimme Erfahrungen beziiglich der spateren
Zusendung von nicht gewiinschten Werbematerialien zu geben.

Gegen 17.00 Uhr trafen die Pankower ,,Schutzengel” am Brandenburger Tor ein. Ich
tibernahm dann die Aufgabe, alle dort noch vorliegenden Teilnehmerkarten am
Gewinnspiel zur Abschlussveranstaltung mitzunehmen. So marschierte ich als
»Schutzengel® los.

Unter den Linden staunte man nicht schlecht, viele winkten, andere riefen laut,
manche schmunzelten. Ja, wann sieht man hier schon einen ,,Schutzengel“. Die
Abschlussveranstaltung in der Konrad Adenauer - Stiftung unterstrich noch einmal den
Erfolg des Tages, der zu einer festen Tradition (auch mit den ,,Schutzengeln®) werden
sollte.

Er machte deutlich, dass der Mukoviszidose e.V. und die Patienten viele liebe Freunde haben.

W. Schonfeldt



Mukoviszidose und PEG aus unserer Homepage

I. Was ist eine PEG

e PEG = perkutane endoskopische Gastrostomie

e bedeutet: von auBen durch die Haut (perkutan) wird eine
Verbindung zum Magen (Gastrostomie) oder Dinndarm
geschaffen, in die eine Erndhrungssonde eingelegt wird,
dieses erfolgt mit Hilfe eines Gastroskops
(Gerat zur Magenspiegelung), d.h. endoskopisch

e Methode zur ausschlieBlichen oder zusatzlichen enteralen (iber den Magen-Darm-Trakt)
Nahrungszufuhr als Langzeiterndhrung zu

e entwickelt 1980 durch den Kinderchirurgen Gauderer

IT. Warum und unter welchen Umstdnden ist eine PEG bei Mukoviszidose notwendig

e die Gedeihstérung/Mangelernahrung (Dystrophie) ist ein flihrendes Symptom bei der
Mukoviszidose, sie resultiert in erster Linie aus der Stérung der Funktion der
Bauchspeicheldrise (exokrine Pankreasinsuffizienz), die bei ca. 80% der Patienten besteht,
weitere Ursachen sind eine oft unzureichende Nahrungsaufnahme (Appetitlosigkeit) sowie ein
erhohter Energieverbrauch, somit ist der Energiebedarf bei Mukoviszidose gréBer als bei
Gesunden

Wichtig:

e zwischen schwerer Gedeihstérung/Mangelerndhrung und ungunstigem Verlauf der
Lungenerkrankung sowie den Uberlebenskurven besteht ein Zusammenhang, d.h. je besser
der Ernahrungszustand des Patienten, desto glnstiger der Verlauf

Feststellung der Gedeihstérung:

e durch regelmaBige Erhebung der KérpermalBe (Lange und Gewicht) und Bestimmung des Langen-
Sollgewichts (LSG = (aktuelles Gewicht / Idealgewicht zur Lange) x 100; Idealgewicht = Gewicht
der Léangenperzentile) bzw. des Body-Mass-Index ( BMI = Kérpergewicht in kg / (Lange in m)?2)

e Filhren eines Ernahrungsprotokolls

e Laboruntersuchungen einschlieBlich Stuhlfettbestimmung

Therapie der Gedeihstérung/Mangelerndhrung:

e Essdisziplin/Einhalten der Anzahl und Dauer der Mahlzeiten

¢ allgemeine Erndhrungsberatung, korrekte Enzym- und Vitaminsubstitution, Verabreichung
zusatzlicher Kalorien in Form von Maltodextrinzusatz zur Kost, Trinken hochkalorischer
Zusatznahrung (z.B. Fresubin o.a.)

e Anlegen einer PEG zur zusatzlichen nachtlichen Verabreichung hochkalorischer Zusatznahrung

Indikationen (d.h. wann eine PEG notwendig ist):

e unzureichender Erndhrungszustand (bei einem Langen-Sollgewicht < 85% oder einem
Body-Mass-Index <17, einem Gewicht <3. Perzentile), ungeniigender oraler Kalorienzufuhr
und ausbleibender Besserung trotz ausschodpfen aller o0.g. MaBnahmen zur Behandlung der
Gedeihstérung / Mangelernahrung

e Vorbereitung auf eine Lungentransplantation bei schlechtem Erndhrungszustand

Kontraindikationen (d.h. wann eine PEG nicht maglich ist):

e akute Erkrankungen des Bauchraumes (z. B. Darmverschluss, Bauchfellentziindung,
Bauchspeicheldriisenentziindung)

e schwere Wundheilungsstérungen

e fehlende Diaphanoskopie (Sichtbarwerden der Lichtquelle des Gastroskops durch die Bauchhaut)



Einverstandnis des Patienten:

e vor der endglltigen Entscheidung Uber die Anlage einer PEG sind ausfiihrliche Gesprache mit dem
Patienten und seinen Eltern erforderlich; die Akzeptanz von beiden
Seiten ist unabdingbar

-

ITI. Moglichkeiten der Anlage einer PEG:

e gastrale PEG = Sonde im Magen (mit nach auBen liegendem Schlauch)

e jejunale PEG = Sonde im Dinndarm (mit doppellaufigem Schlauch
nach auBen)

e Button = Sonde im Magen (kein Schlauch, sondern ein der Bauchhaut anliegender, verstdpselter
Plastik"Knopf")

Wichtig:

e bei Erstanlage immer zuerst gastrale oder jejunale PEG (letzteres, falls ein starker Rickfluss
von Mageninhalt in die Speiserdhre stattfindet), Button spater statt gastraler PEG méglich und
primar aus kosmetischen Griinden zu erwdagen

IV. Durchfiihrung der PEG-Anlage

Operativer Eingriff:

e Der Eingriff erfolgt bei Kindern immer in Vollnarkose, bei kooperativen Jugendlichen und
Erwachsenen evt. auch unter Sedierung (nach Verabreichung von
Beruhigungsmedikamenten). Nach Einfihren des Gastroskops und Darstellung des Magens
mittels der Lichtquelle des Geréts erfolgt die Punktion des Magens durch die Haut. Uber die
Punktionskaniile wird ein Faden in den Magen eingefiihrt, der mittels einer Zange durch das
Gastroskop uber den Mund nach auBen gezogen und mit dem nun die Sonde verbunden wird.
Mit Hilfe des Fadens wird die Sonde in den Magen gezogen, wodurch eine innere Halteplatte
das Herausrutschen verhindert wird und durch die duBere Halteplatte die Fixierung erfolgt.
AbschlieBend wird ein Anschluss zum Ansetzen der Spritze (Luer-Lock-Anschluss) angebracht.




——

Befestigen des Luer-Lock- Ansatzes Transpylorische Applikation

Postoperative Versorgung:

Nach dem Eingriff halt der Patient zunachst Bettruhe ein, wird vom Pflegepersonal
kreislaufmaBig Uberwacht und erhalt bei Bedarf eine Schmerzmedikation. Er wird auch
hinsichtlich eventueller lokaler Blutungen und Bauchschmerzen lUberwacht. Tee kann nach 6
und Nahrung nach 12 Stunden Uber die Sonde verabreicht werden. Nach 24 Stunden sollte
ein Drehen der Sonde um 360 Grad erfolgen und nach 3-5 Tagen wird die duBere Halteplatte
gelockert. Der Verband wird in der ersten Woche taglich und danach 2x pro Woche bzw. bei
Bedarf gewechselt. Spater kann bei reizloser Umgebung auch vdllig auf einen Verband
verzichtet werden. Bei unauffdlligem Verlauf ist Duschen nach 1 Woche , Baden nach 2
Wochen maéglich.



Verabreichung der Nahrung und Pflege der Sonde:

Vom behandelnden Arzt werden die Art und Menge der zu verabreichenden Nahrung, der
Zeitraum sowie die erforderliche Enzymdosis festgelegt. Die Nahrung kann mit Hilfe einer
Pumpe per Schwerkraft oder in Sonderféllen auch per Spritze verabreicht werden. Nach jeder
Benutzung der Sonde ist diese jeweils mit 20 ml Tee, stillem oder abgekochtem Wasser

( Achtung: Keine Verwendung saurehaltiger Flussigkeiten! ) zu splilen. Auch samtliches
Zubehor ist sauber und trocken zu halten. Die Sondenumgebung muss regelmafig angesehen
und sauber gehalten werden. Besitzt der Patient einen Button, so ist dieser einmal taglich zu
drehen und alle 4-6 Wochen muss der Fliissigkeitsgehalt des im Magen befindlichen
Halteballons Uberprift werden.

Komplikationen (relativ haufig):

Rétung/Entziindung der Umgebung der Sondeneintrittsstelle

Austritt von Sekret oder Nahrung neben der Sonde

Bildung von Granulationsgewebe (Narbengewebe)

Materialversagen ( Abriss)

Ubelkeit, Sodbrennen, Véllegefiihl, Erbrechen

Gastrodsophagealer Reflux (Rickfluss von Mageninhalt in die Speiserdhre)

Komplikationen (selten):

Infektionen (auBer lokaler Umgebungsreaktion)

Bauchfellentziindung

Netzvorfall (Netz = schiirzenférmige Bauchfellfalte, die am Magen und Darm heftet und
normalerweise Uber den Dinndarmschlingen liegt)

Erbrechen jejunaler (im Dinndarm gelegener) Sonden

V. Literatur:
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B. Lembcke u.a.: "Enterale Erndhrung" (Handbuch fiir Patienten), Deutscher Arzte-Verlag, 1993

Fresenius Kabi: "Praxis der enteralen Ernahrung"
Kleif Geib: "Enterale Erndhrung Uber PEG und Button; Einflihrung und Demonstration"”, in: CF-
Report Ausgabe 13
C. Meier u.a.: " Die enterale Ernahrung Uber eine endoskopisch kontrollierte Gastrostomie (PEG)
aus Sicht der betroffenen CF-Patienten”, Kinder- und Jugendmedizin 2001; 1:96-126

Dr. med.

Roswitha Willenberg
Helios-Klinkum Berlin Buch

I. Klinik fir Kinderheilkunde und Jugendmedizin

Karower StraBe 11
13125 Berlin

Tel. 030/ 9401 3365

E-Mail:Rwillenberg@berlin.helios-kliniken.de




Kurzinformationen

Kontaktanzeige

Wir, Omar Nasser und seine Familie, wohnen im Berliner Stidwesten und suchen Eltern und Kinder, die auch an
Mukoviszidose erkrankt sind und in unserer Ndhe wohnen.

Wir mochten Sie gerne kennen lernen. Unsere Telefonnummer lautet: 030 -850 76 874
Termine:
September Inlineskaten ~ Sabine Preetz Tel.: 03378/804126
August Motorradtour
13. November Jahresmitgliederversammlung des Mukoviszidose LV Berlin

Brandenburg e.V. und Christiane Herzog Tag Guter Rat,

(beide Veranstaltungen im Schloss Diedersdorf) schnelle Hilfe!
01.-03.10.04  Physiotherapie und Sport in der Nachsorgeklinik Tannheim _

Kathrin Kénecke Tel./Fax.: 0511/5637621 030/551854 -16 / 18

Klimakurausschreibung 2004 / 2005 iiber den Muko e.V.
Auch in diesem Jahr werden Uber den Muko e.V. wieder Klimakuren
angeboten. Interessenten melden sich bitte telefonisch bei

Herrn Skepenat in Bonn (0228 98780 32).
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