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Liebe Leserin, lieber Leser,

es sind erst wenige Wochen seit dem Hoffnungslauf 2000
vergangen. Der Landesverband Berlin-Brandenburg war dabei
in besonderer Art und Weise, an der Organisation und Durch-
fiihrung beteiligt. Dank des groBen Engagements der vielen
Helfer, ist dieser Lauf ein groBer Erfolg geworden.

Hier mdchte ich stellvertretend Frau Marion Reschke und die
Lokalgruppe Potsdam-Mitteimark nennen, die durch ihren
Einsatz ein grofBartiges Fest der Hoffnung durchgefiihrt hat.
Unserer Schirmherrin Frau Dr. Ingrid Stolpe ist es aulerdem
zu verdanken, das wir auf ein sehr gutes finanzielles Ergebnis
verweisen koénnen.

Nicht zuletzt ist das Engagement der Firma Siebert zu nennen,
welche anldBlich ihres zehnjdhrigen Jubildums den Hoff-
nungslauf sehr groBziigig unterstiitzt hat. Ein herzliches Dan-
keschon an alle Helfer, Sponsoren und Teilnehmer des Hoff-
nungslaufes!

Ich bin mir sicher, das eine Fortfilhrung dieser Tradition,
gemdf dem Beispiel unserer franzdsischen Freunde, auch in
Deutschland einen groBen Stellenwert im Kampf gegen Mu-
koviszidose erreichen kann.

Der Hoffnungslauf war zugleich Abschluf} eines sehr aktions-
reichen Jahres des Landesverbandes. Im beiliegenden Tétig-
keitsbericht konnen Sie mehr dazu lesen.

Durch breite Unterstiitzung und aktive Hilfe kénnen wir auf
ein sehr erfolgreiches Jahr zuriickblicken, dadurch konnte die
erfolgreiche Arbeit der mobilen Krankengymnastik fortgefiihrt
werden und konnen diesen Winter Klimakuren durchgefiihrt
werden.

Aus formellen Griinden, bedingt durch die Namensidnderung
des Mukoviszidose e.V., ergibt sich die Notwendigkeit einer
Satzungsidnderung des Landesverbandes. Wir schlagen aufler-
dem vor, die Satzung des Landesverbandes der Satzung des
Bundesverbandes anzugleichen, d.h. eine Wahlvorschlagsfrist
von 6 Wochen, fiir die Kandidatur zum Vorstand einzufiihren.

Die diesjdhrige Mitgliederversammlung bietet den Mitglie-
dern zudem eine Gelegenheit mit #uferst kompetenten Fach-
leuten in Kontakt zu treten. Wir wiirden uns sehr freuen, wenn
moglichst viele Mitglieder diese Chance nutzen.

Ihr Dirk Seifert,
I.Vorsitzender

Berlin. 20.10.00

Elnladunngur

d ahresmltghederversammlung j
_des Mukoviszidose L
‘Landesverbandes

Berlm Brandenbui‘o

Hlernnt laden wir Sie recht herzhch zZur o
d1e53ahngen Mxtghcderversammlung ein.

Sie findet am: 18:11.2000
im:Krankenhaus Bin. Llchtenberg
Kinderklinik Lindenhof
Gotlindestr. 2-20
Haus K2 —Speisesaal -
10365 Berlin
von: 9.00 — 14.00 Uhr statt.

Das Hauptthema lautet dieses Jahr:
.Soziale Rechte bei Mukoviszidose™:

Dazu hat der LV interessante Diskussions-
partner eingeladen, unter anderen werden
der Hamburger RA Herr Seidensticker -und
der Berliner RA Herr Theobaldt teilnchmen.
Zugesagt hat auch Frau Tzitschke vom me-
dizinischen Dienst der Krankenversicherun-
gen.

Wie in jedem Jahr. werden auch Vertreter
von verschiedenen Pharmafirmen -wihrend
der Veranstaltung Gelegenheit haben, Thnen
ihre neuesten Produkte vorzustellen.

(weiter Seite 6)
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Entwurf des Titigkeitsberichtes des Vorstandes fiir die Zeit vom November 1999 bis November 2000 |

Liebe Mukoviszidosepatienten

Liebe Mitglieder, Eltern und Verwandte

Sehr geehrte Arzte und Mitarbeiter der CF Zentren, Spender
und Helfer unseres Landesverbandes

Gemaél seiner Verpflichtung berichtet der Vorstand des Mu-
koviszidose LV Berlin-Brandenburg hiermit tber die geleistete
Arbeit des vergangenen Jahres.

Es ist uns gemeinsamen mit unseren Partnern gelungen, die

Betreuung und Versorgung der Betroffenen auf dem im Vor- |

jahr erreichtem Niveau zu sichern und teilweise zu verbes-
sern.

Von groRRer Bedeutung ist unser Mitwirken im DPW, wo wir
uns gemeinsam mit den anderen Behindertenverbanden fiir
die Wahrung unserer Interessen in der ,Gesundheitsreform
2000“ einsetzten. Unser Ziel ist, auch in Zukunft eine Versor-
gung auf héchstmaglichem Niveau abzusichern.

Einen grofen Schatten warf der Tod von Frau Christiane
Herzog auf alie Menschen, die gegen Mukoviszidose kamp-
fen. Durch ihre unermidliche Arbeit hat Frau Herzog unend-
lich viel fur die Mukoviszidosekranken getan.

Nun gilt es fiir uns, Ihr Vorbild und lhr Vermachtnis weiter in
unseren Herzen zu tragen.

AuBRerdem mussten wir uns in dieser Berichtsperiode von
einer Betroffenen verabschieden.

Judith Habick bleibt uns allen unvergessen.

Kontakt- und Beratungsstelle

In der Arbeit der Kontakt- und Beratungsstelle gab es zum

Jahreswechsel eine personelle Verénderung. Fiir Herrn Dieter

Scholz, der seit 1994 fir den Landesverband hauptamtlich

tatig war, wurde Herr Andreas Hermann eingestellt.

Dank der Unterstiitzung von Herrn Scholz iiber sein Arbeits-

verhdltnis hinaus ist es gelungen, einen reibungslosen Uber-

gang zu ermdglichen. An dieser Stelle méchten wir uns ganz

herzlich bei Herrn Scholz und seiner Familie fiir das jahrelan-

ge Engagement bedanken.

Im Jahr 2000 arbeitete die Kontakt- und Beratungsstelle

kontinuierlich auf der Grundlage der bestehenden Arbeitskon-

zeption. Die Umsetzung der gesteliten Aufgaben und Anforde-

rungen erfolgte zielstrebig und in intensiver Zusammenarbeit

mit dem Vorstand.

Bei der Betreuung der Betroffenen und Mitglieder konnte bei

Fragen, Anliegen und Problemen meist erfolgreich geholfen

werden. Beratungshilfen konnten dabei zu folgenden Themen

~ geboten werden: TR e

- Antrag auf Schwerbehindertenausweis

- Antrag auf Einstufung in Pflegestufen

- Unterstitzung bei Widerspruchsformulierungen

- Beantragung von Klimakuren

- Unterstiitzung bei sozialrechtlichen Fragen (z.B. Sozial-
hilfe, Rentenfragen, Wohngeld)

- Unterstiitzung bei Arbeitssuche

- Unterstlitzung bei Wohnungssuche

Es zeigte sich, dass persénliche Gesprache mit den Betroffe-

nen, ihren Angehérigen oder Freunden (oft schon unabhéngig

vom Ergebnis der Bemiihungen) eine groRe Hilfe darstellten.

Seit dem Frithjahr 2000 wurden in den Zentren Heckeshorn
und Buch zuséatzlich einmal monatlich Beratungsmaéglichkei-
ten angeboten. Aufgrund des grofRen Zuspruches werden seit
Oktober alle drei Wochen Beratungstermine angeboten.

Der Vorteil dieser neuen Beratungsform ist besonders, dass
Betroffene die stationar behandelt werden, unmittelbar vor Ort

o

Fragen zu verschiedenen der obengenannten Themen stellen

kénnen und schneller Hilfe erhalten

1. das persénliche Gesprach mit Eltern von betroffenen
Kindern intensiver gepflegt werden kann

2. das der neue Leiter der Kontakt- und Beratungsstelle
schneller persénlichen Kontakt zu den Betroffenen und
Angehdrigen aufbauen kann

3. die Zusammenarbeit mit den Arzten der Zentren intensi- -

ver gestaltet werden kann
In diesem Jahr wurde die Verbindung zwischen der Kontakt-
und Beratungsstelle und den Mitgliedern auch durch die
Einrichtung einer Homepage des Landesverbandes intensi-
viert. Die gute Gestaltung und sténdige Aktualisierung, fir die
wir uns besonders bei Jana Zimmermann bedanken méchten,
fuhrt zu einer verbesserten Weitergabe und Streuung von
Informationen.
Dariiber hinaus wurden zahlreiche Broschiiren zu verschie-
den Themen iiber Mukoviszidose an Interessierte weitergege-
ben.
Gegenwartig wird in Zusammenarbeit mit dem Vorstand die
Informationsbroschiire (Traktat) des Landesverbandes iber-
arbeitet und aktualisiert.
Auch in diesem Jahr nutzte der LV die Herausgabe der Info-
blatter zur Informationsweitergabe.
Wichtige Themen waren u.a.:
- Krankengymnastik
- Klimakuren
- Kinderdorfveranstaltungen
- Aktionen wie: ACCOR- Tag und Hoffnungslauf 2000
Den Mitarbeiter der Kontakt- und Beratungsstelle gebiihrt
unser Dank fir ihre duBerst wichtige Arbeit, welche das Bin-
deglied zur Verkniipfung aller Aktivitdten in Berlin und Bran-
denburg darstelit.

Mobile Krankengymnastik

Den angestellten Physiotherapeuten des Landesverbandes ist
es gelungen an die Leistungen im Vorjahr anzukniipfen und
sie haben es somit ermoglicht, das hohe Leistungsniveau bei
der Betreuung der Betroffenen zu erhalten. Unabhéngig von
neuen Patienten und den teilweise langeren Wegezeiten
wurde der Behandlungsplan erfiilt.

Insgesamt erhielten 126 Patienten 3026 Behandlungen. Im
Vergleich zum Vorjahr konnten die Physiotherapeuten somit
ihre Leistungen noch weiter steigern.

Da unsere Physiotherapeuten oft erste Ansprechpartner sind,
wenn Betroffene oder deren Angehorige Fragen zur Pflege-
stufe, Pflegegeld, Behindertenausweis oder anderen sozialen
Fragen haben, nahmen einige der Berliner Therapeuten an
einer Weiterbildungsveranstaltung auf diesem Gebiet teil.

Die neue Form der Abrechnung der physiotherapeutischen
Behandlungen durch die Honorarkréfte in Berlin, Frankfurt/

Oder und Cottbus, die auf Grund des Gesetzes zur Schein-"

selbststandigkeit notwendig war, wurde erfolgreich umge-
setzt. Fur die Mitarbeit bei der Ausarbeitung der neuen Hono-
rarvertrage und das Verstédndnis der damit verbundenen
Veranderungen in der Honorarauszahlung méchten wir uns
bei diesen Physiotherapeuten bedanken.

In diesem Jahr muBte der LV Spendengelder in einer H6he
von 31.773,00 DM zur Realisierung der Krankengymnastik
aufbringen.

Somit mdchten wir auch in diesem Jahr alle Patienten bitten,
die Termine einzuhalten, oder rechtzeitig abzusagen, um die
Kosten fiir die KG nicht unnétig zu erhdhen.




Da Frau Richter im September in den Mutterschutz ging und
die Zahl der behandelten Patienten sténdig wachst, hat der LV
ab August Frau Bauer als neue Physiotherapeutin eingestellt.
Mit Anteilnahme wollen wir an dieser Stelle noch einmal an
Herrn Riedle erinnern, der Mitte des Jahres unerwartet in
Folge einer Krankheit starb. Postum méchten wir uns noch
einmal fiir seine langjahrig geleistete Arbeit bedanken.

Klimatherapiekuren

Im Januar konnten wir 6 junge Erwachsene nach Abu Dhabi
in die Vereinigten Arabischen Emirate zur Klimakur schicken.
Diese verlief sehr gut und verhalf allen zu Besserung ihres
kérperlichen Zustandes. Besonderer Dank gilt Frau Barbara
Ernemann, die uns bei der Vorbereitung maRgeblich unter-
stitzt hat. Bei der Auswertung dieser Kur stellten wir fest,
dass wir noch intensiver mit den Ansprechpartnern in Abu
Dhabi in der Vorbereitungsphase zusammenarbeiten miissen.
Durch die Bereitschaft des Inter- Continental Hotels kénnen
auch dieses Jahr 6 Betroffene an einer dreiwéchigen Klimakur
in Abu Dhabi teilnehmen.

AuBerdem plant der LV, im Winter 2001 eine weitere Klimakur
auf den Kanaren durchzufiihren. Die Anzahl der méglichen
Teilnehmer wird sich nach den finanziellen Méglichkeiten des
Vereines richten. Insgesamt kann der LV 50.000,00 DM aus
Spendenmitteln fir die Durchfiihrung von Klimakuren einset-
zen. Die Vergabe der Platze erfolgt in Abstimmung mit den
verantwortlichen Arzten und nach sozialen Kriterien.

Die Durchfiihrung von Klimakuren ist eine der wichtigsten
Aufgaben des LV, der sich daher standig bemiiht Spenden-
gelder zu deren Realisierung einzuwerben. Um moglichst
vielen Betroffenen die Teilnahme zu erméglichen, werden wir
in Zukunft eine starkere Selbstbeteiligung in Betracht ziehen,
soweit diese sozial vertraglich ist.

Spendenarbeit

Fur das Jahr 2000 hatte sich der Landesverband sehr hohe
Ziele gestellt, insgesamt will er bis zum Jahresende
108.000,00 DM an Spenden und BuRgeldern erreichen.

Bis zum 17. Oktober haben wir bereits eine Summe von
88.470,00 DM erwirtschaftet. y

Somit kénnen wir riickwirkend feststellen, dass Dank der
hervorragenden Unterstiitzung von einzelnen Persénlichkei-
ten, Firmen und Institutionen in Berlin und im Land Branden-
burg umfangreiche Spenden zusammengetragen werden
konnten.

Die eingeworbenen Spendengelder sollen fiir folgende MaR-
nahmen eingesetzt werden.

1. fir Klimakuren (Abu Dhabi/ Kanaren Canaria) im Winter
2000/2001 50.000,00 DM

2. zur Finanzierung der mobilen KG 31.773,00 DM

3. fur Forschung Projekt: »offnung 2000“ 8000,00 DM

4. die weiteren Spendengelder sollen fiir die Beratungsta-

tigkeit der Kontakt- und Beratungsstelle, sowie fiir sozia-
le Hartefalle verwendet werden
Ganz besonders méchten wir uns bei folgenden Personen
und Firmen bedanken, die uns sehr intensiv unterstiitzt ha-
ben.
Frau Michel und ihre Helfer konnten bei den Kinderdorfaktio-
nen insgesamt 9770,00 DM an Spenden erzielen.
Herr Sandvoss konnte mit der Durchfiihrung des SAVO-
Renntages 14.500,00 DM Spenden an den Landesverband
Uiberreichen.
Die Durchfiihrung des ACCOR- Tages sorgte fiir eine Spende
von 15.219,00 DM.
Bedanken méchten wir uns auch bei der Firma Siebert, wel-
che im Zusammenhang mit dem diesjahrigen Hoffnungslauf
Spendengelder in einer Héhe von fast.5000,00 DM aufbrach-
ten.
Insgesamt konnten fiir den Hoffnungslauf 8.000,00 DM
Spenden gesammelt werden, welche ausschlieBlich fiir For-
schungsprojekte des Mukoviszidose e.V. verwendet werden.

Weite Spenden wurden durch die Aktion ,Apotheken helfen
Mukos® zusammengetragen. Insgesamt konnten sie 4410,00
DM spenden.

Mit einigen der aktivsten Spender und Férderer des LV, traf
sich der Vorstand im April dieses Jahres, um iiber eine effek-
tivere Spendenarbeit zu diskutieren. Der dabei gegriindete
Forderkreis wird sich Anfang nachsten Jahres zu einem
zweiten Erfahrungsaustausch treffen.

Von groBer Bedeutung fiir den Landesverband sind die einge-
gangenen BuRgelder. Im Berichtszeitraum wurden BuRgelder
in Hohe von 22.500,00 DM an den LV gesandt. Dabei ist die
wachsende Unterstiitzung von einzelnen Richtern hervorzu-
heben.

Aber auch die persénlichen Gesprache mit Angestellten der
Gerichte und gezielte Information der Richter, tber die Ver-
wendung der Mittel halfen dabei, BuBgelder in dieser Hohe zu
erzielen.

Die Finanzierung der Lohnkosten fiir den Leiter der Kontakt-
und Beratungsstelle wurde auch in diesem Jahr iiber die Liga
der Spitzenverbande der freien Wohlfahrtspflege in Berlin
abgesichert. Weitere Personalkosten fiir eine halbe Mitarbei-
terstelle der Kontakt- und Beratungsstelle (fiir die Beratungs-
arbeit im Land Brandenburg) die Brandenburger Landesregie-
rung.

Allen Spendern und Unterstiitzern der Arbeit des Landesver-
bandes gilt unser herzlichster Dank. Nur dadurch ist es uns
mdoglich, eine gute Versorgung und Betreuung der Mukoviszi-
dosebetroffenen in Berlin und Brandenburg zu gewahrleisten.
Alle Spenden die wir erhalten, werden zweckentsprechend fiir
die im Bericht genannten Schwerpunkte der Betreuung der
Betroffenen eingesetzt.

Mitgliederbetreuung und Lokalgruppenarbeit

Der Landesverband konnte im vergangenen Jahr 20 neue
Mitglieder begriien und zahlt jetzt 225 Mitglieder.

Da im Bereich der Lander Berlin und Brandenburg ca. 450
Betroffene leben, zeigt sich, dass es hier noch Reserven gibt.
Durch die Mitgliedschaft im Landesverband symbolisieren die
Betroffenen, die Eltern und Begleitpersonen ihre Solidaritat
und die Bereitschaft zur gegenseitigen Unterstiitzung. Es
wdre sehr wichtig, wenn weitere Betroffene, Angehdrige oder
andere engagierte Menschen den Landesverband durch ihre
Mitgliedschaft aktiv starken wiirden.

Schwerpunkt der Arbeit zur Mitgliederbetreuung sind die
Zusammenkiinfte und Veranstaltungen der Lokalgruppen:

Die Lokalgruppe Cottbus zahlt zu den aktivsten Gruppen
des Landesverbandes. Sie hat auch dieses Jahr erfolg-
reich das Mercure Hotel Gérlitz am ACCOR- Tag unter-
stitzt.

Die Lokalgruppe Potsdam/Mittelmark hat sich weiter
gefestigt und vor allem bei der Vorbereitung und Durch-
fiihrung des Hoffnungslaufes 2000 sehr viel Engagement
gezeigt.

Die Betroffenen der Lokalgruppe Frankfurt /Oder treffen
sich regelméRig zum gemeinsamen Austausch. Die
Gruppe unterstitzt die Betroffenen in sozialen Hartefal-
len und arbeitet eng mit der Kontakt- und Beratungsstelle
zusammen.

Die Lokalgruppe Uckermark/ Barnim z&hit nur wenige
Mitglieder. Dennoch besteht durch die Verbindung zur
Physiotherapiepraxis von Kerstin Sobolewski ein guter
Kontakt untereinander.

Die Lokalgruppe Brandenburg fiihrte in diesem Jahr eine
sehr interessante Veranstaltung zum Thema ,Soziale
Rechte* mit der Rechtsanwiltin Frau Bollmann durch.
Den Sprechem der Lokalgruppen: Frau Kiopfleisch, Frau
Reschke und Frau Wecke, sowie Herrn Jurgasch, Herrn Tappert
und Frau Schulze gebihrt unser Dank und Anerkennung fir ihre
&ulerst wichtige ehrenamtliche Arbeit in ihren Regionen.




Der diesjdhrige ACCOR- Tag war fiir den Landesverband
trotz weniger Berliner Hotels, auBerst erfolgreich. Ein groRer
Dank gebiihrt dabei allen Helfern und Organisatoren. Stellver-
tretend fiir die groRartige Zusammenarbeit ist Frau Schulze-
Permentier zu nennen, die uns als standige Ansprechpartne-
rin zur Verfiigung stand.

Der Hoffnungslauf 2000 war ein weiteres groRes Ereignis fiir
den Landesverband.

Die Mitglieder der Berliner und Potsdamer Lokalgruppen
bewiesen, durch die Vorbereitung und Teilnahme an den
Festen auf dem Berliner Breitscheidplatz und auf dem Alten
Markt in Potsdam ein sehr groRes Engagement.

Weitere Aktivititen gingen z.B. von Sportgruppen im Linden-
hof und im Oskar-Helene-Heim aus, letztere nahm an der
ersten Etappe des Hoffnungslaufes teil.

Nicht zuletzt seien noch die zahlreichen Veranstaltungen der
einzelnen CF- Zentren genannt, welche regelmaRig zu ver-
schiedenen Themen durchgefiihrt werden und sich vor allem
der intensiveren Information und Betreuung der Patienten und
deren Angehdrigen widmen.

Insgesamt l&sst sich feststellen, das durch die engagierte
Arbeit von Betroffenen, Angehérigen, Freunden, Arzten,
Therapeuten, Foérderern und Sponsoren eine gemeinsame,
sehr lebendige und erfolgreiche Arbeit geleistet worden ist.

Es gilt, diese duBerst ergiebige Arbeit in Zukunft fortzufiihren,
um auch weiterhin die uns gestellten Aufgaben zu erfillen.

Vorstandsarbeit

Der 1999 gewahlte Vorstand hat seit November 99 bisher 6x
getagt und zu den aktuellen Problemen der Betroffenen, sowie
zu den Aufgaben des Vereins Stellung genommen.

Der Vorstand hat nach der Neuwahl die Funktionen und Auf-
gaben der Vorstandmitglieder wie folgt festgelegt:

Funktion/ Aufgaben:
1. Vorsitzender Dirk Seifert
Einberufung und Leitung MV, Vertretung des LV
nach auBen, Anleitung der Kontakt- und
Beratungsstelle
2. Vorsitzende Lena Vogt
Unterstiitzung der Offentlichkeitsarbeit
3. Vorsitzender  Lutz Schumann
Hilfe in sozial-rechtlichen Angelegenheiten
Kassenwart Hasso Zimmermann
Verwaltung Finanzen, Spendenarbeit
Schriftfuhrer Heike Drése
Erstellung der Protokolle

Heike Orlowski
Unterstiitzung der Physiotherapie

Juri Pfeffer
Vertretung des LV im Land Brandenburg,
Klimatherapiekuren
Mitglied Carsten Schulze
Die Arbeit des Vorstandes erfolgte in einer sehr guten Atmo-
sphare, wobei sich Frau Orlowski als neues Vorstandsmitglied
hervorragend eingearbeitet hat. Leider ist es Herrn Schulze
nicht gelungen, sich in den Vorstand zu integrieren.
Im Laufe der Amtszeit hat Herr Pfeffer aus persénlichen
Griinden sein Amt niedergelegt und ist aus dem Vorstand
ausgeschieden.
Im letzten Jahr ist es gelungen, die Zusammenarbeit mit dem
Bundesverband zu intensivieren. Vertreter des Landesver-
bandes nahmen an einer Vorstandssitzung des Bundesver-
bandes und an einer RG- Sprechertagung teil. Dariiber hinaus
gab es eine intensive Zusammenarbeit u.a. beim ACCOR-
Tag und beim Hoffnungslauf 2000.
Im Frihjahr begriindeten die wichtigsten Forderer des Lan-
desverbandes einen Férderkreis zur Unterstiitzung der Arbeit
des Landsverbandes. lhrer langjahrigen Unterstiitzung haben
wir sehr viel zu verdanken und zu hoffen, diese effektive und
intensive Zusammenarbeit in Zukunft fortzufiihren.
Perspektivisch sollten zwei Schwerpunkte in der Vorstands-
arbeit groere Bedeutung erhalten, die Einbindung der er-
wachsenen Betroffenen in die Vereinsarbeit, sowie eine ver-
starkte Offentlichkeitsarbeit.
Liebe Mitglieder und Unterstitzer des Landesverbandes, eine
wirkliche Beurteilung unserer Arbeit soliten wir von lhnen
erhalten. Um die bevorstehenden Aufgaben bestméglich zu
bewaltigen, sind wir auf eine aktive Zusammenarbeit ange-
wiesen. Wir sind offen, fir jede konstruktive Kritik und Anre-
gung sehr dankbar.

Mitglied

Mitglied

Eberswalde, den 14.10.2000
Fiir den Vorstand

Dirk Seifert

1.Vorsitzender

Ausschreibung fiir die Klimatherapiekuren
durch den Landesverband Berlin — Brandenburg e.V.

Der LV Berlin Brandenburg kann im Winterhalbjahr 2000/2001 dank der Unterstiitzung durch zweckbestimmte Spenden von
Biirgern und durch zusétzliche Aktivititen von fleiBigen Mitstreitern des Vereins gezielte Klimatherapiekuren durchfiihren.
Der LV lcgt auf diese Therapieform so grofien Wert, weil die jahrelangen Erfahrungen eindeutig belegen:

-Klimatherapiekuren geben der kranken Lunge Kraft zum

Atmen,

-Klimatherapiekuren geben dem Herzen neuen Mut,
-Klimatherapiekuren helfen durch den Gedankenaustausch
der Betroffenen das Leben mit den zusitzlichen Lasten

besser zu meistern.




Kanaren

An dieser vierwdchigen MaBnahme im Januar/ Februar 2001 (Winterferien) konnen ca. 20 Betroffene

und die ndtigen Begleitpersonen teilnehmen. Der genaue Ort ist noch nicht festgelegt und bis zur Mit-
gliederversammlung bekannt gegeben.

1. Teilnehmer
Kinder bis 17 Jahre mit Mukoviszidose und ein erwachsener Begleiter.

Fiir die Bewerber sollte diese Mafinahme gesundheitlich notwendig (drztliche Beflirwortung) sein. Die

Bewerber konnen Pseudomonas besiedelt sein. diirfen aber keine anderen bakteriellen Infektionsrisiken
fiir andere Patienten darstellen.

Wir bitten um Versténdnis, dass wir aus organisatorischen und finanziellen Griinden keinen pseudomo-
nas freien Durchgang anbieten. Ein pseudomonas freier Durchgang wird vom Mukoviszidose e.V. Bonn
angeboten (Bewerbungen bis 27. Oktober!), siche die Ausschreibung in der Muko-aktuell.

Erwachsene iiber 18 Jahre

Fiir die Bewerber sollte diese MaBnahme gesundheitlich notwendig ( &rztliche Beflirwortung) sein. Sie
kénnen mit Pseudomonas besiedelt, miissen aber frei von anderen Risikokeimen sein. Die Bewerber
sind bereit, mit einem weiteren Betroffenen im Bungalow/ Appartement zu wehnen.

Eine Betreuung der Betroffenen durch Physiotherapeuten wird gesichert.
Die Betroffenen sorgen selbst flir die erforderlichen Medikamente und Zusatznahrung.

2. Finanzielle Bedingungen:
Eigenanteil Essenzuschuss durch LV

CF Patient Kind/ Jugendlicher: == 15 DM/ Tag

Begleitperson : 700 DM*) e
CF Patient — Erwachsener g = 8RR Tttt o1 A

*) In begriindeten sozialen Hirtefillen kann der Eigenanteil auf Antrag durch den LV reduziert bzw. er-
lassen werden.

Andere Teilnehmer ( Geschwister, ein weiterer Elternteil, wenn Unterbringung méglich) zahlen die an-
fallenden Kosten, die vom Reiseveranstalter berechnet werden.

Kosten fiir gemeinsame Ausfliige bzw. Veranstaltungen werden vom LV getragen.

Abu Dhabi / Vereinigte Arabische Emirate

An dieser dreiwdchigen MaBnahme Ende Dezember 2000 bis Anfang 2001 im Inter- Continental Hotel
in Abu Dhabi kénnen sechs Erwachsene CF—Patienten teilnehmen. Die Hotelleitung stellt uns daflir zum
dritten Mal drei Doppelzimmer fiir Ubernachtung mit Friihstiick zur Verfligung.

1. Teilnehmer

Bewerben konnen sich CF Patienten iiber 18 Jahre. sic konnen mit Pseudomonas besiedelt sein,
miissen aber frei von anderen Risikokeimen und ohne zusitzlichen Sauerstoffbedarf auskommen.

2. Finanzielle Bedingungen:

Ubernahme der Flugkosten ca. 1100 DM durch den LV.
Die weiteren Kosten flir Verpflegung werden durch die Teilnehmer selbst getragen.
In begriindeten sozialen Hartefillen kann der LV die Verpflegungskosten teilweise tibernehmen.

Fiir die erforderlichen Medikamente sorgen die Teilnehmer selbst.

Die Bewerbungen richten Sie bitte schriftlich mit srztlicher Befiirwortung bis zum 30.11.00 an den LV.

Antrage auf Ubernahme von Eigenanteilen durch den LV in sozialen Hértefallen, soliten mit kurzer Begriindung und Einkommensnachweis
gesondert zum gleichen Termin eingereicht werden.

Die Vergabe der Plétze erfolgt nach gesundheitlichen und sozialen Kriterien durch den Vorstand des LV.
Die Teilnehmer erhalten eine schriftliche Antwort bis zum 12.12.00.

Der Vorstand des Landesverbandes bedankt sich bei allen Spendern und Férderern, die uns diese lebenswichtige Hilfe fir die Mukoviszi-
dose — Betroffenen ermdéglichen.
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Neuigkeiten aus den Regionalgruppen und Kliniken

Aktivitiiten der Lokalgruppe Cottbus

Am Samstag, den 9. September 2000, fand in der Cott-
buser Burgstrasse erstmals ein Strassenfest statt. Die
Initiative ging von den Hindlern der Burgstrasse und
der Schlosskirchpassage aus. Anliegen der Hindler war
es, die Burgstrasse mit ihren vielen kleinen Geschiiften
bekannter zu machen. AuBlerdem wollten sie mit dieser
Aktion die Lokalgruppe Cottbus unterstiitzen. Diese

Initiative fand bei den Hindlern positive Resonanz und

wurde durch die GWG und das Citymanagement unter-
stiitzt. Untermalt wurde dieser Samstag durch einen
Trodelmarkt, Bastelstrassen, Kutschfahrten,
Riesenbrettspiel und anderen Highlights.

Die Tombola mit attraktiven Preisen rundete die Ver-
anstaltung ab.

Der Erlos der Tombola in Héhe von 770,- DM wurde
durch Herrn Knott (ebenfalls Hindler) an die Lokal-
gruppe Cottbus iiberreicht.

Hiermit méchten wir uns noch einmal fiir den Einsatz
aller Beteiligten bedanken.

Lokalgruppe Cottbus

Leider vergeht die schénste Zeit der Welt immer viel zu
schnell, so war es natiirlich auch in diesem Jahr.

- Wir hitten nichts dagegen gehabt, wenn dieses Wochen-

ende viel linger gewesen wire.

Darum haben wir all die schénen Erlebnisse und Erinne-
rungen mit nach Hause genommen. Und was noch posi-
tiv zu bemerken ist, ist dass wir uns untereinander noch
viel besser kennengelernt haben.

Ein groBes Dankeschon gilt als Allererstes der Firma
Lilly, die diesen Kurzurlaub wieder einmal ermdoglicht
hat. Aber auch den Arzten und Schwestern der Station,
die sich in dieser Zeit um uns sorgten, mdchten wir unse-
ren Dank aussprechen. Und natiirlich hoffen wir, dass es
auch im ndchsten Jahr wieder eine Fahrt nach Templin
gibt.

Die Kinder und Jugendlichen
der 1. Kinderklinik Berlin-Buch

Templin 2000

Nun sind wir wieder zu Hause, aber unsere Gedanken
sind noch immer in Templin.

Wer kann es uns auch verdenken, denn auf dieses ver-
langerte Wochenende haben wir uns ein ganzes Jahr
gefreut.

Fiir uns bedeutet Templin, einmal weg zu sein aus
diesem Krankenhausalltag, und all die Sorgen die man
sonst hat, zu vergessen.

Templin bedeutet, Freizeit und Spa mit Gleichgesinn-
ten zu erleben. Und so war auch dieses Wochenende
wieder einmal rund und schoén.

Wir konnten uns dank des grofiziigigen Freizeitangebo-
tes so richtig austoben. So haben wir z. B. viel Tisch-
tennis gespielt, war gemeinsam kegeln und haben es
uns im Schwimmbad gemiitlich gemacht.

Obwohl es das Wetter mit uns nicht so gut meinte,
haben wir am See am Lagerfeuer gegrillt. Der spite
Abend gehorte dann den ,,GroBen®, die ausgelassen das
Tanzbein schwingen konnten. Fiir unsere ,, Kleinen®
hat sich Frau Walter sehr viele schéne

Dinge einfallen lassen, so dass auch sie sehr viel Freu-
de hatten.

Nicht vergessen wollen wir, die drei Lehrstunden von
unseren ,,Chef's“, die dem einen oder anderen doch
noch einige neue Anregungen geben konnten.

Einladung zur Jahresmitgliederversammlung
(Vorsetzung von Seite 1)

Programm:

8.30-9.30 Uhr Eintreffen der Teilnehmer
Gespréche an Info-Stinden mit
verschiedenen Pharmavertretern
9.30 —11.30 Uhr Eriffoung
Vortrige und Diskussionen
1. ,,Aktuelles zum Thema Soziale Rechte
bei Mukoviszidose“
Rechtsanwalt Herr Seidensticker, aus Hamburg
Rechtsanwalt Herr Theobaldt, aus Berlin

2. ,,Die medizinische Begutachtung von
Mukoviszidosekranken durch den Medi-
zinischen Dienst der Krankenversicherungen®
Frau Tzitschke vom MDKYV, Potsdam

11.30 — 12.00 Uhr Mittagspause mit Imbiss — —
12.00-13.15 Ubr Mitgliederversammlung
13.15 Uhr Ende der Veranstaltung

Vorschlag zur Tagesordnung:
BegriiBung "
Annahme der Tagesordnung
Bericht des Vorstandes
Bericht der Kassenpriifer
Aussprache zu 3. und 4.
Entlastung des Vorstandes
Nachwahl zum Vorstand
Antrag zur Satzungsinderung
Verschiedenes
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EINLADUNG zum Christiane Herzog Tag

am Samstag, den 25.11.2000

Veranstaltungsort: Wannsee-Schule, Zum Heckeshom 36, 14109 Berlin
(gegeniiber dem Haupteingang der Lungenklinik Heckeshorn)

Veranstalter: Christiane Herzog Zentrum Berlin, Zum Heckeshorn 30, 14109 Berlin
in Kooperation mit dem Mukoviszidose e.V. Berlin-Brandenburg und CF-Hilfe Potsdam
Die Veranstaltung wird unterstiitzt durch die Firmen Knoll und Glaxo wellcome.

Veranstaltungsablauf

9.30 - 10.30 Uhr CF - Highlights 2000 (Dr. Staab / Dr. Magdorf)

10.30-11.00 Unr ~ Kaffeepause

11.00 - 12.00 Uhr Arbeitsgruppen A 12.10 - 13.10 Uhr Arbeitsgruppen B

1 ,Allergien und CF* (Prof. Wahn) 6 ,,Allergien und CF* (Prof. Wahn)

2 , Nierenfunktion bei CF-Studienergebnisse® 7 ,,Sport bei CF und vor Lungentransplantation*
(Dr. Kétz) (Dr. Lubasch/Dr. Riiter)

3 ,,Schwangerschaft bei CF“ (Dr. Staab) 8 , Frithdiagnostik der bronchialen Inflammation und

Infektion (BEAT) - Studienergebnisse (Prof. Dr. Paul)

4 , Pubertit ist, wenn Eltern schwierig werden* 9 , Pubertit - Bedienungsanleitung fiir Teenager*
Gesprachsgruppe fiir Jugendliche (C. WeiB) Gespréchsgruppe fiir Eltern (C. WeiB)

5 ,Einstieg und Ausstieg* 10 , Krankes Kind - gesunde Entwicklung*
Berufsfindung, Berentung, Umgang mit Kindergarten, Schule, Freunde u. CF
persénlicher Zeit (K. Brehm, C. Lehmann) (K. Brehm, C. Lehmann)

13.10 - 14.00 Uhr kommunikativer Mittagsimbil3

Ende der Veranstaltung

Anmeldung erbeten bis 10.11.2000 per Post an Christiane Herzog Zentrum Berlin (s.0.)
oder per Fax 030 / 8002-2278

Ja, ich /wir nehmen am Christiane Herzog Tag am 25.11.00 teil.

Name, Adresse, Tel.:

Anzahl der Personen:

Interesse fiir die Arbeitsgruppe/n: Nummer...............c.....cooveeeevveeeeenieeeeneene,

Bei Bedarf wird fiir Kinderbetreuung gesorgt. Bitte sprechen Sie uns an (Tel. 8002-2333).




KURZINFORMATIONEN!/

Hoffnungslauf 2000

Im Rahmen des diesjihrigen Hoffnungslaufes,
konnte der Landesverband Spendengelder ca.
10.000 DM einwerben. Diese werden fiir die For-
schung gegen Mukoviszidose eingesetzt.
AuBerdem bereitet der LV derzeit eine Dokumen-
tation itiber den Hoffnungslauf vor.

weitere Spender

Reaktion auf den Beitrag zu den Klimakuren in
Israel in der Ausgabe 2/2000

Es gab eine berechtigte Kritik eines Lesers zum
Artikels iiber Klimakuren in Israel in der letzten
Ausgabe des Infoblattes.

Der Aufenthalt in Israel ist eine Klimakur, mit
hohen therapeutischen Effekt und kein Urlaub!
Wir stimmen weiterhin mit seiner Meinung tiber-
ein, das die verwendeten Formulierungen fiir die
Bereitschaft der Krankenkassen nicht forderlich
sind, diese wichtige Mafinahme zu genehmigen.
Der Erholungswert fiir die Betroffenen und Be-
gleitpersonen ist eine erfreuliche und erwiinschte
Begleiterscheinung, aber nicht Hauptanliegen von
Klimakuren.

Wolschke F Wusterhausen M. Zw1enerABD Depner GmbH ACO Slgnum

-Gebaudeentwésserungs - ,GmbH Amt Rudersdorf, -Autohaus - RhinstraRe

GmbH; “Bankgesellschaft -Berlin; -Bundesselbsthilfeverband f. Osteoporose,
Deutsche Bank AG, DKB AG Compliance & Sicherheit, Flora Apotheke, IMO
Ing.-Btiro’' M. ‘Otzen, Ingenieurgesellschaft f. technische Uberwachung mbH,"
Kuratorium GmbH,-KVA Neukélin Kirchengemeinde Rudow, LHK Auenstelle -
Frankfur/O., MOHA Grundstucks- und Vermessungsgesellschaﬂ D.

Neumdiller, GmbH Schubert .u. Hﬁpner Elektronik GmbH, Seilpartner. GbR,, .
-Steuben GesamtschulelKeramlk (Potsdam), TBG Betonpumpendlenst GmbH

&CO KG, Troll Apotheke, Wilmersdorfer Kleingartentag

Weihnachtsbasar Wedding 2000 — ein

Termin zum Vormerken!

Auch in diesem Jahr organisiert die Kleingarten-
kolonie ..Quartier Napoleon® wieder zum ersten
Advent einen Weihnachtsbasar.

Die vielen engagierten Helfer wollen erneut Spen-
dengelder fiir Mukoviszidosepatienten sammeln.
AuBerdem laden Sie zu heilem Kakao, Kaffee
und frischen Kuchen ein. Schauen Sie doch ein-
fach mal vorbei.

Herzlichen Dank an alle Spender ! l

in der Zeit vom 01.07. - 16.10.2000 haben wir
Spenden erhalten von:

Dipl.-Verw. Wirt Ballewski, M.u. H. Bentin,
Dipl:-Ing: P. Berft, B. Bereit, Dipl.-Ing. H. Blume,
G. Duennebeil, H. Gasper, Konsul H. Gerbaulet,
M. Giel, R-D. u. K.:Gbdecke, U. u. L. Hansgen,
Ch. Hellwig, A. Hill, M. Hohnemann, /

M. Kaegebein, H.u.G Kamka, P. Kammermei,

H. u. W. Kaschner, G. Klett, G. Kobicke,

U. Kbnig, J. Krause, M..Krug, B. Krugel,

R. Lehmann, C.v. Merkatz, R.-J. M&hl;

U. Mommert, P. Mbws, H. Nellenschulte,

S. Nindel, U. Pamme, U. Radtke,

ing. D. Reichert, Frau Richter, Dr. K. Rohrbach,

D. Sandvoss, Schenk, H. Schendzielorz, .

Dr. 1. Schmidt, R.u.W. Schréder, P. Schubert,

Dr. Schulz & D.Krause, H. Schulz, H.  Siebert,
Dipl.-Ing. J. Sprenger, R. Stier, B. Treudel,

Herausgeber: Mukoviszidose ¢.V. — Landesverband Berlin-Brandenburg
Kontakt- und Beratungsstelle, Gotlindestr. 2-20, 10365 Berlin
Tel./Fax.: (030) 55 18 54 16
eMail: Muko.LV.Berlin.Brandenburg@t-online.de
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