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Liebe Leserin, lieber Leser,

ein ereignisreiches Jahr geht zu Ende und der Vorstand des Landesverbandes freut
sich, dass alle geplanten Projekte und Aktionen erfolgreich umgesetzt wurden.

Im Oktober fand unsere Jahresveranstaltung statt. Hier wurde auf der diesjahrigen
Mitgliederversammlung turnusgemal ein neuer Vorstand gewahlt, der nun mit viel
Elan die Arbeit weiterfithren wird. Als neues Mitglied des geschiftsfithrenden Vor-
standes bin ich sehr gespannt auf die Aufgaben, die mich erwarten und die ich im
Interesse unseres Landesverbandes 16sen muss. Sehr erfreulich ist, dass sich in
Nord-Brandenburg eine Regionalgruppe zusammengefunden hat. Ich mochte hier-
mit alle Betroffenen ermutigen, in Threr Region ebenfalls aktiv zu werden und sich
mit anderen Betroffenen zusammen zu schlief3en. Denn der gemeinsame Austausch
kann eine wertvolle Stiitze im Alltag und eine Bereicherung fiir den eigenen Erfah-
rungsschatz sein. Hilfestellung erhalten Sie dabei von den MitarbeiterInnen der
Kontakt- und Beratungsstelle sowie vom Vorstand unseres Landesverbandes.

Das Jahr ist noch nicht vorbei, da beginnen auch schon die Vorarbeiten fiir das
ndchste. So hat sich bereits die Vorbereitungsgruppe fiir den Muko-Freundschafts-
lauf 2011 getroffen, um erste Planungen festzuhalten. Auch Sie sind herzlich ein-
geladen, sich an den Vorbereitungen zu beteiligen und Ihre Ideen einzubringen!
Was das Engagement einzelner Unterstiitzer fiir eine grof3e Wirkung haben kann,
sieht man auch am traditionellen Weihnachtsbasar der KleingdrtnerInnen im Wed-
dinger Quartier Napoléon, dessen Erlos jedes Jahr Patienten direkt zu Gute kommt.

An dieser Stelle danke ich — auch im Namen der anderen Vorstandsmitglieder -
allen Helfern und Unterstiitzern, die in diesem Jahr durch ihren Einsatz dazu bei-
getragen haben, dass die Arbeit des Landesverbandes mit all seinen vielfdltigen
Aufgaben weitergefithrt werden konnte. Ich wiinsche allen Lesern schéne und
erholsame Feiertage sowie einen guten Start in ein neues, gutes Jahr.

Anke Zetlitzer, Vorstand Finanzen



Foto: KuB
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Neue Regionalgruppe Nord-Brandenburg

Am 18. September 2010 fand die zweite Patiententagung fiir die Region Nord-
Brandenburg, dieses Mal im Hotel Barnimer Hof in Wandlitz, statt.

Nach dieser Tagung mit 20 Teilnehmern steht fest: Eine Regionalgruppe Nord-
Brandenburg ist im Entstehen. Nach sehr vielen positiven Arqumenten, aber auch
Zweifeln, wurde die Entscheidung der Anwesenden fiir eine eigenstédndige Regional-
gruppe Nord-Brandenburg getroffen. Ziel ist es, Patienten und ihre Angehorigen
zweimal im Jahr {iber weitgefdcherte Themen zu informieren und gemeinsam Hil-
festellung zu geben. Diese Termine sollen als Hilfsangebot gesehen werden und
jedem die Moglichkeit bieten, sich einzubringen. Als AnsprechpartnerInnen stel-
len sich Sabine Fritzsche (Wandlitz), Marita Lukas (Dreetz), Annika Friedrich (Hen-
ningsdorf) und Martin Otten (Bernau) zur Verfiigung.

Fiir den 18. September hatten die MitarbeiterInnen der Kontakt- und Beratungs-
stelle ein interessantes, fachliches Programm zusammengestellt. Unterstiitzt wur-
den sie bei der Ausgestaltung der Tagung von der Firma Novartis. Zuerst erkldrte
uns Anja Binder, Dipl. Sozialpadagogin und
Sozialmanagerin, das Sozialgesetzbuch mit
Schwerpunkt Eingliederungshilfen und Leis-
tungen zur Teilhabe am Leben in der Ge-
meinschaft. Ubersetzt heit es: ,Wie kann
ich meinem Kind die Teilnahme an einer
Klassenfahrt ermoglichen, wie erleichtere
ich ihm den Schulalltag oder wie beantrage
ich langfristige finanzielle Hilfe fiir Mund-
schutz, Desinfektionsmittel und Einmal-
handschuhe?”

Nach einer Mittagspause mit anregenden
Gesprachen stellte Christiane Binder, Ermah-
rungsberaterin im Helios Klinikum Emil von
Behring, den neuen Erndhrungswiirfel vor
und den ,Trick mit der Hand”. Soviel wie in
die (Kinder)Hand passt, darf gegessen werden. So wirkt es gar nicht mehr so
schwer, die empfohlenen 130 % Fett aufzunehmen. Leicht umzusetzende Tipps
merkt sich jeder schnell!

Besonders schon waren fiir mich die personlichen Kontakte mit anderen betroffe-
nen Familien und den Vorstandsvorsitzenden Dirk Seifert ,live” als engagierten
Vater zu erleben. Jetzt habe ich Euch vielleicht ein wenig neugierig gemacht. Auch
ich bin gespannt, was ich beim ndchsten Mal im Mdrz 2011 Neues lerne.

eeteeeeeeetattactecteenitaetatsetseeseesesncsnesncseesacnns @, Katrin Wandrey
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Mukoviszidose-Tagung in Wiirzburg

Vom 11. bis 13. November 2010 fand in Wiirzburg die 13. Deutsche Mukoviszidose-
Tagung statt. Initiiert vom Mukoviszidose e.V. fanden sich iiber 800 Teilneh-
merInnen wie Arzte, Physiotherapeuten zusammen, um sich {iber Mukoviszidose
und den aktuellen Stand der Forschung zu informieren und zu diskutieren. Der
Landesverband nahm mit zwei Mitgliedern des Vorstands und sechs Mitarbeiter-
Innen teil.

In Workshops, Arbeitskreisen und Vortragen wurde drei Tage lang ein vielseitiges
Angebot an Themen rund um die Mukoviszidose bearbeitet, das Mediziner genauso
wie interessierte Laien ansprach. Im Hauptprogramm wurde u.a. die Wechselwir-

kung zwischen der Krankheit und der Lebenssituation der Betroffenen von unter-

schiedlichen Seiten betrachtet. Frau Becker aus Essen referierte in diesem Rahmen Foto: KuB

iiber die Auswirkung von Armut auf die Familiensituation der betroffenen Fami-
lien. Frau PD Dr. Staab, Berlin, thematisierte die Situation der jugendlichen Pa-
tienten und stellte eindrucksvoll die besonderen Probleme und Themen dieser
Altersstufe dar. Auf der gleichzeitig stattfindenden Industrie-Ausstellung prasen-
tierten Pharma-Unternehmen ihre Angebote.

Gesescscscececaceseceseseseacacscscscncstacacesescssanscscnnas ?, Patrick Bauer

Landesverband Berlin-Brandenburg e.V.
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Regiotagung in Bonn

Zum zweiten Mal in diesem Jahr kamen vom 24. bis 26. September die regionalen Vertreter der Mukoviszidose Selbsthilfe-
gruppen und der beiden Landesverbande Berlin-Brandenburg und Baden-Wiirttemberg zu einem Arbeitstreffen zusammen.
Wahrend dieser Tagung wurden Themen wie: Muco.doc —was ist das?, Entwicklung eines Standkonzeptes fiir die Selbsthilfe-

arbeit oder der internationale Mukoviszidosetag 2010 besprochen.

Es wurde dariiber informiert, dass im Auftrag des Mukoviszidose e.V. und in Zusammenarbeit mit dem Picker-Institut eine neue
Befragung zur Patientenzufriedenheit ab November 2010 durchgefiihrt wird. Diese anonyme Befragung hat zum Ziel, die Ver-
sorgung der Patienten weiter zu verbessern. Die Berliner und Brandenburger Ambulanzen werden sich daran beteiligen. Es
kann also sein, dass Sie Ihr behandelnder Arzt demndchst ansprechen wird, ob Sie an dieser Befragung teilnehmen
mochten. An der Auswertung der Ergebnisse in den Kliniken nehmen auch Vertreter der regionalen Selbsthilfegruppen teil.
Ich mochte Sie an dieser Stelle dazu ermutigen, an der Befragung teilzunehmen.

In Vorbereitung der Wahl des Vorstandes des Mukoviszidose e.V. wahlten die Teilnehmer der Tagung auch die neuen
Mitglieder der ARGE Selbsthilfe. Dirk Seifert, Vorstandsvorsitzender unseres Landesverbandes, wurde wiederholt in dieses
Gremium gewdahlt. Die ARGE Selbsthilfe als Interessenvertreter der Selbsthilfegruppen bezieht Standpunkte zu aktuellen The-
men und Sachverhalten, arbeitet an selbsthilferelevanten Sachentscheidungen mit und organisiert die vereinsinterne Selbst-
hilfe. Ubrigens, Muko.doc ist eine Ambulanzsoftware, welche hilft, die Datenerfassung zu vereinfachen und die
Krankheitsverldufe der Patienten besser darstellen zu konnen. Sie soll der optimalen Versorgung der Patienten dienen.

oo e e eneaaeaaeneanenneanenanaananennennennesnennnenensaneneasaceneanesencacenensasennn - W/ Andreas Hermann
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19. Jahresveranstaltung in Eberswalde

Am 8. und 9. Oktober 2010 hatten Patienten, ihre Angehorigen und Interessierte
in Eberswalde die Mdglichkeit, sich auf der Jahresveranstaltung unseres Landes-
verbandes in Vortrdgen und Workshops rund um das Thema Mukoviszidose zu in-
formieren.

Auf der Abendveranstaltung iiberbrachte Barbara Ebert, Beauftragte fiir soziale
Belange der Stadt Eberswalde, das offizielle GruRwort der Stadt. Die Feier mit
musikalischer Umrahmung von Schiilern der ortsansdssigen Musikschule und
anschlieRendem Buffet konnte mit zwei Hohepunkten aufwarten. Zum einen fand
Dirk Seifert, Vorsitzender des Landesverbandes, dankende Worte fiir Reinhard
Schubert, welcher sich nach langjdhriger und erfolgreicher Vorstandsarbeit im Be-
reich Finanzen nun nicht mehr zur Wahl stellt. Zum anderen wurde die Versteige-
rungsaktion von Originalzeichnungen der bekannten Kinderbuchautorin Daniela
Drescher begonnen. Wir freuten uns sehr, dass eine wunderschéne Zeichnung ihren
Liebhaber fand und der Erl6s fiir die Klimakuren 2011 eingesetzt werden kann. Zwei
weitere Bilder konnen noch bis zum 15. Dezember ersteigert werden. Mehr Infor-
mationen dazu finden Sie auf unserer Homepage:
www.muko-berlin-brandenburg.de.

Die Tagesveranstaltung am Samstag wurde von Dagmar Ziegler, Schirmherrin un-
seres Landesverbandes, erdffnet. Wir danken Frau Ziegler fiir ihr engagiertes und
prasentes Wirken und fiir ihr feines Gespiir, mit dem sie auf die Bediirfnisse und
Sorgen der Mukoviszidose Patienten und deren Angehorigen eingeht. Ca. 60 Teil-
nehmer verfolgten gespannt die Vortrage: ,Psychische Belastung und Lebensqua-
litdt von Eltern minderjdhriger Patienten mit Mukoviszidose” von Dr. Tanja Besier,
Dipl.-Psychologin, Universitatsklinikum Ulm, und ,Heilwirkung des Salzes” von
Lars Lowe, Dipl.-Sportwissenschaftler und Betreiber der Salzgrotte Berlin.

Das fachliche Programm wurde am Nachmittag mit den Workshops von Christa
Weiss, Dipl.-Psychologin im Christiane Herzog Zentrum Berlin, mit den Titeln:
»Meine CF, die Krise und ich ... iiber den Umgang mit der Krankheitsverschlech-
terung” und ,Wir brauchen k(l)eine CF Helden: Wie man Kinder stark macht”
fortgesetzt. Abgerundet wurde es durch das Aufbauseminar ,Pflanzenheilkunde”
von Dr. Kristin Peters, Dipl.-Agraringenieurin aus Berlin.

-

Die gleichzeitig stattfindende Industrieausstellung mit den Austellern Chiesi,
Abbot, Gilead, Novartis und Griinenthal bot den Gdsten wie gewohnt reichlich Ge-
legenheit, sich {iber Neuigkeiten aus den Branchen Medizintechnik und Pharma-
zie zu informieren.

Wir hoffen, die Besucher sind gut informiert nach Hause gefahren und das Gefiihl

der Verbundenheit mit dem Mukoviszidose Landesverband konnte gestarkt wer-
den. Wir danken herzlich dem Waldsolarheim Eberswalde fiir die gelungene Aus-
richtung der Veranstaltung und die hilfsbereite Zusammenarbeit sowie allen
Referenten, Akteuren und Gasten, die den Weg nach Eberswalde gefunden haben.

20. Jahresmitgliederversammlung

Auf der 20. Jahresmitgliederversammlung erstattete der alte Vorstand zunachst
iiber das vergangene Geschdftsjahr Bericht und wurde anschlieRend entlastet.
Dann waren die 31 anwesenden und 4 durch Briefwahl abstimmenden Mitglieder
aufgerufen, einen neuen Vorstand zu wahlen. Auf Antrag fand dies in geheimer
Wahl statt. Neben Reinhard Schubert wurden Corinna Breitfeld und Martin DilRner
aus dem Vorstand verabschiedet und die beiden neuen Vorstande, Anke Zetlitzer
(wird Vorstand Finanzen) und Marita Lukas willkommen geheiRen. Folgende Vor-
standsmitglieder wurden wiedergewahlt: Dirk Seifert (Vorsitzender), Jorg Zim-
mermann (Stellvertreter), Rebekka Dréschler, Kerstin Schwarz, Andrea Siebert und
PD Dr. Albrecht Tacke.

9
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Landesverband Berlin-Brandenburg e.V.
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2. Flugkistenrennen
auf dem Segelflughafen Johannisthal

Bei strahlendem Sonnenschein prasentierten am 2. Oktober 2010 Kinder aus fiinf
Schulen stolz ihre insgesamt sieben selbstgebauten Flugkisten. Die Flugkisten
erinnerten dabei alle an Segelflieger, die in der Griinderzeit auf dem Flugplatz
Johannisthal starteten. Bei verschiedenen Wettkampfen wie einer Hindernisstaf-
fel um alle Flugkisten, einem Quiz zur Flugplatzgeschichte oder einem Rennen, bei
dem die Flugkisten iiber eine 450 m Rennstrecke geschoben wurden, konnten die
Teams dann beweisen, wie fahrtauglich sie ihre Flugkisten gebaut und wie viel sie
dabei {iber die Griindungszeit gelernt haben.

Der Schirmherr der Veranstaltung war Herr Retzlaff, Bezirksstadtrat fiir Jugend und
Schule im Bezirk Treptow-Kopenick. Initiator des Flugkistenrennens war wie schon
letztes Jahr Familie Schonfeldt, die sich seit Jahren fiir den Mukoviszidose Lan-
desverband engagiert. Auch an diesem Tag ermdglichten sie dem Landesverband,
an einem Stand iiber die Krankheit zu informieren und dabei 126,40 Euro Spenden
zu sammeln. Wir hoffen, auch 2011 beim dritten Flugkistenrennen dabei sein zu

diirfen! Homepage des Fordervereins: www.johflug.de
e ececesceaceccncesceacecenceacacenceacescacencencacessencanes ?, Sharon Kund
Kinderfest in Gatow

Am 5.9.2010 fand unter der Leitung von Ute Friede ein ,Kinderfest im Zeichen der
Mukoviszidose” in Gatow statt. Bereits im Juli begannen hierfiir die Vorbereitun-
gen. Es wurden Spiele, ein Clown, Getranke, Wiirstchen, Preise und vieles mehr
organisiert. Nachdem fleiRig Flyer verteilt und durch Mundpropaganda auf,den”
Sonntag aufmerksam gemacht wurde, genossen viele Besucher ein schones Fest.

Das Ponyreiten und die vielen Spiele wie Sackhiipfen, Eierlaufen und Hindernis-
lauf fiihrten zu einer ausgelassenen Stimmung aller anwesenden Kinder und
Eltern. Selbst der Biirgermeister von Spandau, Konrad Birkholz, lieR es sich nicht
nehmen, an diesem Tag dabei zu sein. Mit Hilfe des Mukoviszidose e.V. und unse-
res Landesverbandes wurde auf einem Infostand iiber die Krankheit Mukoviszidose
informiert.

Dank aktiver Firmenansprache, Kuchen- und Wiirstchenverkauf und der Tombola
wurden viele Spenden gesammelt, die nun mukoviszidosekranken Menschen zu-
gute kommen. Der Landesverband dankt Frau Friede und allen ihren fleiRigen
Helfern, die ein tolles und so erfolgreiches Kinderfest auf die Beine gestellt haben.
Ich hoffe, auch im ndchsten Jahr wieder Teil einer so schonen Veranstaltung sein
zu konnen.

eececsccssccsccsscssessccsscsscsscssssssssscssccsssssesses f, Rebekka Droschler
Physiotherapeutin des Landesverbandes

Auf dieser Seite stellen wir
. Mukoviszidose-Zentren in Berlin
Informationen

und Brandenburg vor. Heute ...

HELIOS Klinikum Emil von Behring
Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Heckeshorn

Die Kinderklinik Heckeshorn im HELIOS Klinikum Emil von Behring verbindet
exzellente medizinische Qualitdt mit fiirsorglicher Betreuung und angenehmen
Umgebungsbedingungen.

Das CF-Zentrum im Berliner Siidwesten

Das HELIOS Klinikum Emil von Behring ist ein Krankenhaus der Schwerpunktver-
sorgung mit 554 Betten, gut erreichbar per Bus, Auto oder Fulweg vom S-Bahnhof
Zehlendorf. Vom Eingang an der Walterhoferstral3e geht es durch die gerdumige,
helle Eingangshalle nach links zum Ambulanzzentrum. Im Erdgeschoss liegen
Anmeldung, Behandlungs- und Funktionsraumen. In kurzer Entfernung befinden
sich Emdhrungsberatung, Psychologin und Sozialdienst sowie die Riume der Phy-
siotherapie-Abteilung mit umfangreicher Gerate-Ausstattung. Im ersten Stock liegt
die Station 14 um den glasiiberdachten Innenhof mit Olivenbdaumen herum. Sie ist
mit Einzelzimmern und separaten Waschrdaumen auf die besonderen Hygiene-Be-
diirfnisse bei Mukoviszidose ausgerichtet. Begleitpersonen konnen mit aufge-
nommen werden. Alle Zimmer sind mit Fernseher und Safe ausgestattet. Die
Verpflegung wird nach individuellen Wiinschen und Erfordernissen bei der Kiiche
bestellt. Ein grofRer Aufenthaltsraum auf der Station sowie das betreute Spielzim-
mer auf der Nachbar-Station stehen unseren Patienten offen.

Vor Ort sind alle Techniken von SchweilStest und Lungenfunktion iiber Bela-
stungstestung und Bronchoskopie, induziertes Sputum, Labor, ndchtliche Pulso-
Ximetrie, Fliissig-Sauerstoff, Zusatz- und Sondenerndhrung ebenso verfiighar wie
ein umfangreiches Gesprachs- und Beratungsangebot. Intravenose Antibiotika-
Behandlungen fiithren wir stationdr oder auch kombiniert als Heimtherapie durch.

Ein starkes Team

Alle Mitarbeiter der Kinderklinik engagieren sich fiir eine kompetente altersiiber-
greifende Betreuung mit enger Verkniipfung von ambulanter und stationérer Be-
handlung sowie Vernetzung mit anderen Abteilungen des Hauses. Der Chefarzt der
Klinik, Privatdozent Dr. Michael Barker, ist ein in der pddiatrischen Pneumologie
und Mukoviszidose-Betreuung ausgewiesener Experte und seit 2007 in Berlin tdtig.

Tradition verpflichtet

Die Kinderklinik Heckeshorn ist seit langem in der Versorgung von Mukoviszidose-
Betroffenen engagiert. Dabei war und ist uns eine enge Verkniipfung von ambu-
lanter und stationdrer Betreuung ebenso wichtig wie die gemeinsame Betreuung
von Kindern und Erwachsenen. Am Standort HELIOS Klinikum Emil v. Behring in
Berlin-Zehlendorf setzen wir in den leistungsfahigen Strukturen der Lungenklinik
Heckeshorn unser Engagement fiir eine fachlich optimale Mukoviszidose -Betreu-
ung mit hohem personlichem Anspruch fort — dafiir steht unser Team!

et eeeeeeaeenenenesnenennoanenencscanencsesnanananens @/ PD Dr. Michael Barker

HELIOS Klinikum Emil von Behring
Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin
Kinderklinik Heckeshorn
WalterhoferstraRe 11

14165 Berlin-Zehlendorf

Telefon (030) 81 02 11 75

Telefax (030) 81 02 411 75
kinderklinikheckeshorn@helios-
kliniken.de

Das Zehlendorfer Muko-Team (v.l.n.r.):
Monika Treder (Physiotherapie)

Janin Schaba (Arzthelferin Ambulanz)
Claudia Emst (Sekretariat)

PD Dr. Michael Barker (Chefarzt)

Dr. Ute Staden (Oberdirztin)

Christiane Binder (Emdhrungsfachkraft)
Foto: Helios Klinikum

Der vollstdndige Bericht ist
nachzulesen auf unserer Homepage:
www.muko-berlin-brandenburg.de

Landesverband Berlin-Brandenburg e.V.

MUKOVISZIDOSE
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Anja Binder
Foto: A. Binder

Wir danken allen
Unterstiitzern des

Muko-Freundschaftslaufes
(eingegangene Spenden bis 23.11.2010)

Privatpersonen
Alfred, H.
Bergmann, D. & G.
Bergmann, K.
Borchert, V.
Bose, H.

Brour, D.

Durst, H.

Durst, M.
Ganzer, M.
Geidel, S.

Geidel, H.
Giepen Rhode, S.
Helmer, H.
Hermann, C.
Koeppe, S.

Kopf, S.
Kuhnert, K.
Ldssig, G.

Liedel, K.

Firmen und Vereine

Lipps, J.

Dr. Neumann, E.
Osswald, R.
Palm, R. & K.
P6lzing, C.
Schaffner, R. & B.
Schenkel, S.
Schilling, M.
Schurig, M. & D.
Sieve, M.
Sonnabend, L.
Steffen, E.
Teichmann, G.
WeilRenberg, A.
Woidt, S. & J.
Wollbrink, D.
Zickermann, F.
Zoll, G. & D.

Ahorn-Apotheke, Dr. K. Pankow, Wandlitz
Allianz Agentur Meining, Leipzig
Alte Stahl Apotheke, 0. Keitel,

Henningsdorf

Apotheke am Rathaus, C. Petzold,

Ludwigsfelde

Basdorf-Apotheke, R. Rogge, Wandlitz
Blank Dachdeckerei GmbH, Schwielowsee
Biiroservice A. Bahr, Berlin

Concept Bau Premier GmbH, Berlin
EDEKA aktiv Markt Klosterfelde, A. Hal3,

Wandlitz
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~Mein gutes Recht - Soziale Rechte fiir
Menschen mit Mukoviszidose”

Kennen Sie das auch? ,Auf der Suche nach der richtigen Ansprechstelle laufe ich
durch ein endloses, zermiirbendes Labyrinth und komme niemals an. Wo ich auch
anfrage, nie ist jemand fiir irgend etwas zustdndig ...“, so die Aussage einer Mutter
eines kranken Kindes. Dass Sie als selbst Betroffene oder als Angehérige von Mu-
koviszidosepatienten Wege durch das Labyrinth finden, dafiir setze ich mich ein!
Diesist das Ziel meiner Berufstatigkeit als freiberufliche Diplom-Sozialpddagogin.

Seit Januar 2010 arbeite ich auch mit dem Landesverband fiir Mukosviszidose Ber-
lin-Brandenburg e.V. zusammen. Neben der personlichen Beratung von Mukovis-
zidosepatienten zu Hause werde ich auch zu den regelmdRigen Treffen der
neuen Regionalgruppe Nord-Brandenburg eingeladen. In einer offenen, herzlichen
Atmosphare diskutieren wir verschiedene psychosoziale Fragestellungen, die alle
Betroffenen und Angehorigen interessieren.

Beim Treffen am 18. September in Wandlitz waren Eingliederungshilfen, das Per-
sonliche Budget und die Pflegeversicherung Thema. Vieles war und ist schon be-
kannt, aber einige Regelungen waren nicht nur interessant, sondern auch bislang
fiir die meisten unbekannt. Wussten Sie, dass Sie bei Vorhandensein einer Pflege-
stufe ,zum Verbrauch bestimmte Pflegehilfsmittel” bezahlt bekommen? Bis zu 31
Euro monatlich erhalten Pflegepersonen zum Beispiel fiir den Kauf von Desinfek-
tionsmittel, Mundschutz, Einmalhandschuhen oder Bettschutzeinlagen. Ein ein-
facher formloser Antrag bei der Pflegekasse reicht aus. Wenn in Threr Wohnung
oder im Eigenheim Umbaumalinahmen notwendig werden, so kann es hierfiir auch
einen Zuschuss von max. 2.557 Euro je Mafnahme von der Pflegeversicherung
geben. Beispiele hierfiir sind Tiirschwellenbeseitigung, Tiirverbreiterungen, Hal-
tegriffe im Bad oder der Bau einer Rollstuhlrampe.

Ich freue mich sehr auf unser ndchstes Treffen, um mit IThnen weitere Wege im
Labyrinth der Sozialgesetzgebung zu finden!

Ceeeeeeencacaetneacacsnsacancncaancacacanescacsnsscanensacanns ﬂ, Anja Binder
Freiberufliche Dipl. Sozialpddagogin
www.mobilsozial.de  anja.binder@mobilsozial.de

Europdischer Berhindertenausweis

Seit dem 01.01.2001 wird auf Empfehlung der Europdischen Union ein europaweit
einheitlicher Ausweis fiir schwerbehinderte Menschen eingefiihrt, die Parkerleich-
terungen aufgrund von auRergewohnlicher Gehbehinderung bzw. Blindheit in
Anspruch nehmen kénnen. Die Ubergangsfrist von zehn Jahren ist am 31.12.2010
abgelaufen. Ab dem 01.01.2011 gelten die europaweit einheitlichen Ausweise. Per-
sonen, die noch im Besitz der alten Parkausweise sind, sollten moglichst ziigig die
Ausstellung des neuen Parkausweises nach europdischem Muster bei der zustandi-
gen Behorde beantragen.

In Zusammenarbeit mit den Erndh-
rungsberaterinnen K. Semjow und

F. Wede (Kinder- und Jugendkran-
kenhaus Berlin Lindenhof, Telefon
030/55 18 54 06) stellen wir Rezepte
zum Selberkochen vor.

Sum Selberkochen

Mohren-Kokos-Suppe F{ENU:iq0011341))

\ &3 B e
Zutaten ' ] T
800 g Mohren, 2 gr. Kartoffeln, 2 Apfel, 3 Dosen Kokosmilch, 250 ml Brithe, 250 ml o "
Milch (3,5% Fett), 150 g Créme fraiche, 20 g Raps6l, 1 TL Zucker, 2 TL Salz, 1 Prise
Pfeffer, Krauter

Zubereitung

1. Mdhren, Kartoffeln und Apfel waschen, schilen und grob zerkleinern.

2. Olim Kochtopf erhitzen, Mohren, Kartoffeln und Apfel anschwitzen und
umriihren. Brithe und Milch hinzugieRen und mit Deckel 15 Minuten kécheln
lassen. Anschlieffend mit Piirierstab piirieren.

3. Kokosmilch hinzugieRen und unter Umriihren kurz aufkochen lassen.

4. Mit Salz und Zucker abschmecken, Créme fraiche unterriihren und mit
Krautern bestreuen.

Nahrwerte pro Portion:
Energie...135,5kcal Eiweif3...2,6 g Fett...7,8g Kohlenhydrate...13,49g

Zutaten

Teig: 200 g Butter, 200 g Frischkdse, 100 g Zucker, 360 g Mehl

Belag: 2 geschilte Apfel, 4 EL brauner Zucker, 4 EL Zucker, 2 gestrichene TL Zimt,
4 EL fliissige Butter, 2 TL Zitronensaft

Zubereitung

1. Alle Zutaten fiir den Teig mit Handriihrgerdt verkneten, den glatten Teig in
Frischhaltefolie einwickeln und fiir ca. 1 Stunde in den Kiihlschrank stellen.

2. Den Teig in Form eines Rechtecks ausrollen und mit fliissiger Butter bestrei-
chen. Zimt und Zucker mischen und den gréRten Teil auf den Teig streuen, die
obere Langsseite des Rechtecks hierbei auslassen.

3. Die geschilten Apfel mit dem Sparschiler in lange Streifen schneiden.
Die Apfelschlangen auf den Teig legen, auch hier noch oben Platz lassen.
Eventuell Apfel mit Zitronensaft bestreichen.

4. Die Teigplatte von der unteren, breiten Seite her aufrollen.

5. Von der Teigrolle nun die Schnecken von ca. 1 cm Breite abschneiden und auf
das Backblech (mit Backpapier ausgelegt) legen.

6. Den Rest Zimt und Zucker auf die Schnecken streuen und fiir ca. 15 Minuten
bei 175 Grad goldbraun backen.

Nahrwerte pro Portion:
Energie...225,9 kcal  Eiwei’...3g  Fett...13g  Kohlenhydrate...24,3 g
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Wir nehmen Abschied von

Jana Naumann ,ﬁﬁ, '
Marcel Mertens /

Thren Angehorigen und Freunden
gilt unser tiefes Mitgefiihl.

Aktuelles

Fotoausstellung

Im Januar 2011 beginnt die vom Landesverband Berlin-Brandenburg initiierte
Wanderausstellung ,Gesehen werden — Leben mit Mukoviszidose”. Der bekannte
Berliner Fotograf Jorg Metzner hat mehrere Menschen mit Mukoviszidose in Berlin
und Brandenburg fotografiert. Entstanden sind sehr personliche Eindriicke und
Portraits der Patienten und ihrer Familien, die nicht die Krankheit in den Vorder-
grund stellen, sondern die Menschen mit ihren Hoffnungen, ihrer Lebensfreude
und ihrem starken Le-
benswillen.

Bitte informieren Sie
sich auf unserer Home-
page, wo die aktuellen
Ausstellungsorte sind.

............. 4 kuB

LBBEN MID

MUKOVISZIDOSE

Spender und Sponsoren

20 Jahre IRS - Jubildumsfeier

Das Ingenieurbiiro Rainer Siebert (IRS), welches {iberbetriebliche
sicherheitstechnische und arbeitsmedizinische Dienste anbietet,
feierte am 1. September 2010 sein 20-jdhriges Firmenjubildum.
Auch unser Vorstandvorsitzender Dirk Seifert gratulierte person-
lich zu dieser Erfolgsgeschichte und {iberbrachte Herrn Siebert un-
seren herzlichsten Dank fiir sein langjahriges Engagement fiir
Menschen mit Mukoviszidose. In diesem Sinne wurden anldsslich
des Jubildums Spenden gesammelt, so dass der Landesverband
1.755,00 Euro fiir seine Aufgaben in Empfang nehmen konnte.
Allen Spendern ein grof3es Dankeschon!

Besondere Spendenaktionen

Im Trauerfall Brendel bat die Familie um Spenden statt Blumen. Wir bedanken uns
herzlich fiir die groRziigige Geste und fiir die Spende in Hohe von 205,00 Euro.

Anldsslich ihres 70. Geburtstages bat Heide Nisblé um Spenden statt Geschenken.
Diesem Aufruf sind viele Freunde und Verwandte nachgekommen, so dass 805,00
Euro nun fiir das Projekt ,Mobile Krankengymnastik” und fiir die Unterstiitzung
von Betroffenen aus dem Sozialfonds eingesetzt werden konnen. Wir gratulieren
Frau Nisblé herzlich und bedanken uns fiir Thre langjdhrige Unterstiitzung!

Projekt-Unterstiitzer

Wir danken allen Unterstiitzern, die fiir Projekte des Landesverbandes
im Zeitraum vom 24. Juli bis 16. November 2010 gespendet haben!

Privatpersonen
H. Gasper, F. Naumann, B. Plechata, M. Rengel, W. Thormeyer

Firmen

FIAT Automobil-Niederlassung Berlin; Hirsch Apotheke, Z. Hoffmann, Débern;
Ingenieurbiiro fiir Arbeitssicherheit M. Kdgebein, Brandenburg a.d. Havel; IHK
Ostbrandenburg; Ing. Biiro Siebert, Berlin; IPS Ing.-Biiro Peter Schubert GmbH
i. G., Oranienburg; Kreissparkasse Mdrkisch-Oderland, Strausberg; Lowen-
Apotheke, H. Brendel, Eberswalde; Miihlenburg Apotheke, Berlin; Normannen
Apotheke, F. Masthoff, Berlin; Stahlwasserbau Beeskow GmbH, Beeskow;

Troll Apotheke, K.-D. Repke, Berlin
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Lum guten Schluss

Mitarbeiterwechsel

Ab 1. Januar 2011 wird Monica Blau als neue Mitarbeiterin in der Kontakt- und Be-
ratungsstelle tdtig sein. Sie ist Dipl.-Pddagogin und wird fiir die sozialrechtliche
und psychosoziale Beratung und fiir Aufgaben in den Bereichen Offentlichkeits-
und Netzwerkarbeit verantwortlich sein. Sie tritt die Nachfolge von Birte Gunder-
mann an, die uns am Ende des Jahres verlassen wird.

Neues Informationsmaterial

Der Landesverband hat seine Informationsbroschiire iiber die Krankheit Mukovis-
zidose und iiber seine Hilfsangebote fiir Patienten iiberarbeitet und aktualisiert.
Die Broschiire kann ab Januar kostenlos iiber die Kontakt- und Beratungsstelle
bezogen werden.

Umzug der Kinderklinik Berlin-Buch

Die Kinderklinik ist in das neu errichtete Hauptgebdude des Helios Klinikum ge-
zogen. Die neue Adresse lautet: Helios Klinikum Berlin-Buch, Kinderklinik

H Bereich Pulmologie, Infektiologie, Mukoviszidose
Schwanebecker Chaussee 50, 13125 Berlin
e Telefon (030) 940 11 45 70

Aktion Apothekenbiichsen

Wir mochten Thnen an dieser Stelle unsere Apothekenbiichsenaktion in Erinne-
rung rufen. Hier konnen ohne grofRen Aufwand wichtige Spenden gesammelt
werden. Fragen Sie in Ihrer Apotheke nach, ob Sie eine Spendenbiichse unseres
Landesverbandes aufstellen kénnen. Denn auch kleine Betrdge helfen, die Versor-
gung der Mukoviszidosepatienten zu verbessern.

Infos unter (030) 20 87 99 87

Impressum
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