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FUR EINE BESSERE VERSORGUNG DER MUKOVISZIDOSEPATIENTEN

Konzept fiir die Etablierung einer differenzierten Versorgungsstruktur fiir
Mukoviszidose-Patienten in Berlin und Brandenburg

Arzte der Kliniken aus Berlin
und Brandenburg, die Muko-
viszidosepatienten betreuen,
haben gemeinsam ein Konzept
fiir die langfristige Etablierung
der Versorgungsstruktur fiir
Mukoviszidose-Patienten aus-
gearbeitet.
Im November 1994 hatte der
Vorstand des Landesverbandes
Arzte aus allen Kliniken und
Ambulanzen zu einem Mei-
nungsaustausch iber eine wei-
tere Verbesserung und sinn-
volle Gestaltung der Versor-
gung der Patienten eingeladen.
Der Vorstand dankt insbeson-
dere Prof. Dr. Wahn, Heckes-
horn, Priv. Doz. Dr. Tacke,
Buch, Dr. Generlich, Linden-
hof, Frau Dr. Schubert, Cott-
bus, Dr. Ronitz, Frankfurt/Oder
und Dr. Opitz, Potsdam fiir Ihr
Engagement.

Sachlage:

Im Raum Berlin/Brandenburg leben etwa
400 - 500 Patienten mit Mukoviszidose.
Die Mehrzahl der Patienten wird in
nebenstehenden Einrichtungen betreut.
Die Inzidenz der Erkrankung wird in den
nachsten Jahren vermutlich gleich bleiben.
Die Priivalenz wird alle drei Jahre um
10% zunehmen, wobei ausschlieBlich die
Altersgruppe der Kinder @iber 12 Jahre
betroffen sein wird.

Mittelfristig ist davon auszugehen, daB
etwa die Hdlfle aller Patienten dlter als
18 Jahre sind, weshalb die Notwendigkeit
zur Vorbereitung neuer Versorgungsstruk-
turen fiir Adolenszenten- und Erwachsene
gegeben ist.

Problem:
Obwohl die Krankheit mit 1:2500 Gebur-
ten die haufigste Erbkrankheit ist, wird

nicht einmal jeder niedergelassene
Kinderarzt in Berlin und Brandenburg
wihrend seines gesamten beruflichen
Werdeganges auch nur einen Patienten
behandeln. Intemationale
Veroffentlichungen der letzten Zeit haben
deutlich gemacht, daB die
Lebenserwartung und die Qualitiit der
Versorgung an die Expertise und per-
sonelle Ausstattung gréBerer Mukovis-
zidose-Zentren gebunden ist. Fir hoch-
spezialisierte Versorgung und Behandlung
der Patienten ist im stationdren Bereich
nur durch Sonderpflegesatze oder Son-
derentgelte eine notwendige Personalaus-
stattung zu gewZixi=isten. Auch im Rah-
men der ambulanten Patientenversorgung
reichen persénliche Kassenermichtigun-
gen nicht aus. Es ist erforderlich, auf die
epidemiologisch neuen Gegebenheiten mit
der Etablierung einer effektiven, differen-
zierten Versorgungsstruktur zu reagieren,
die sowohl den stationdren als auch den
ambulanten Sektor umfaft.

Losungsvorschlag:
Es wird daher vorgeschlagen, in Berlin

und Brandenburg ein wie folgt geglie-
dertes Versorgungssystem zu etablieren:

1. wohnortnahe Basisversorgung
2. Regionale Schwerpunktver-
sorgung

3. CF-Zentren mit iiberregionaler
Schwerpunktversorgung

Dic personclle und apparative Ausstattung
der einzelnen Praxen, Krankenhauser und
klinischen Zentren sollte der Aufgabe
entsprechend erfolgen.

1. Wohnortnahe Basisversorgung
Abteilungen von Krankenhdusem bzw.
spezialisierte Fachpraxen mit besonderer
Erfahrung in der Betreuung von CF- Pati-
enten

2. Regionale Schwerpunktversorgung
Kliniken mit pneumologischen Abtei-
lungen bzw. speziell ausgebildcten
Arzten, Physiotherapeuten,

Zahl der 1995 gemeldeten davon 1976 oder
Patienten frither geboren
Berlin - Heckeshom 127 (1993:119) 49
Berlin - Buch 71 (1993: 69) 21
Berlin - Lindenhof 21(1993: 19) 3
Cottbus 18 1
Staaken 6 2
Potsdam 10 2
Frankfurt/Oder 11 0
Bad Saarow 2 0
Neuruppin 4 1
Brandenburg 8 0
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Diatassistenten, Psychologen und
Sozialarbeiter.

In der Vergangenheit haben sich in diesem
Sinne Einrichtungen in Cottbus, Berlin-
Lindenhof, Staaken, Potsdam, Frank-
furt/Oder, Bad Saarow, Neuruppin und
Brandenburg als qualifiziert und in beson-
derer Weise fiir die CF-Patientenbetreu-
ung geeignet ausweisen kdnnen.

Alle diese Einrichtungen sollten auch in
Zukunft die Moglichkeit zur unbefristeten
ambulanten (Dauer-Erméchtigung) und
stationdren ( Sonderpflegesitze ) Patien-
tenversorgung erhalten.

Die Aufgaben der regionalen Versor-
gungseinrichtungen umfassen die Dia-
gnostik sowie die stationire und ambu-
lante Therapie der Mukoviszidose.

3. CF-Zentren der iiberregionalen
Schwerpunktversorgung

Die zwei mit Abstand grofiten Zentren in
Berlin und Brandenburg, die sich durch
langjahrige Erfahrungen und besonders
hohe Patientenzahlen auszeichnen, sind
die Abteilung fiir Padiatrische Pneumo-
logie und Immunologie des Kranken-
hauses Zehlendorf/Heckeshom
(gleichzeitig Abteilung der Kinderklinik
der UKRV) mit 127 Patienten sowie die
1. Kinderklinik Berlin-Buch mit 72
Patienten. In beiden Zentren miissen
neben speziell ausgebildeten Mukoviszi-
dose-Arzten (Padiater, Pneumologen)
Physiotherapeuten mit spezieller Weiter-
bildung, spezifisch qualifizierte Diatassi-
stentinnen, Psychologen und Sozialar-
beiter vorgehalten werden, die uneinge-
schriinkt der stationdiren und ambulanten
Versorgung zur Verfiigung stehen. For
diesen Versorgungsauftrag ist eine Chef-
arztermichtigung nicht ausreichend. Die
notwendige Aussiattung mit Sieiien fir
irztliches und nichtirztliches Personal
muB im einzelnen mit den Krankenkassen
geregelt werden. Daritber hinaus sind
Sonderpflegesitze fiir die stationire Be-
treuung Mukoviszidosekranker auszuhan-
deln.

Am UKRYV, wo seit Jahren Lungen- und
Lebertransplantationen bei Mukoviszi-
dosepatienten durchgefiihrt werden, soll in
Kooperation mit dem Krankenhaus Zeh-
lendorf/Heckeshom die Maximalversor-
gung einschlieBlich der Vor- und Nachbe-
treuung nach Organtransplantationen
erfolgen. Hier muB auch die Méglichkeit
der Heimbeantragung sowie eines
»Bridging"* im Hinblick auf die Transplan-
tation gegeben sein.

In der Regel werden For-
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schungsprojekte hier ange-
siedelt sein bzw. von hier
aus koordieniert werden.

Zentrum fiir erwachsene
Patienten mit Mukovis-

30 Jahre Mukoviszidose e.V.
= 30 Jahre Hoffnung
Das war das prdgende Motto der diesjdhrigen
Arbeitstagung und Mitgliederversammlung in

zidose Erlangen, dem Griindungsort der ,, DGzBM*.

Bereits jetzt werden in den
verschiedenen Versor-
gungseinrichtungen in
Berlin und Brandenburg 79
Patienten, die alter als 18
Jahre sind, betreut. Die
Privalenz der Gruppe
erwachsener Patienten wird
in den nachsten Jahren
stindig zZunchmen. Aus
diesem Grund sollte mittel-
fristig eine klinische Be-
treuungseinheit fir Er-
wachsene Mukoviszidose-
patienten eingerichtet wer-
den. Das Krankenhaus
Zehlendorf/Heckeshom ist
hierfiir zZ. logistisch und

Das Grufiwort von Frau Herzog, prominen-
tester Ehrengast und der Festvortrag von Prof.
Dr. Stephan beschrieben den schwierigen und
erfolgreichen Weg. Vieles ist erreicht worden,
»doch auf den entgiiltigen Sieg iiber die
Krankheit richten sich die Hoffnungen der
Eltern und Patienten“. (1)

In der Mitgliederversammlung erfolgte die
Wahl des neuen Vorstandes fiir den Zeitraum
von 1995 - 1998.

Es erhielten das Vertrauen:

1. Vorsitzender: Dipl.-Ing. Horst Mehl,
Kernen, Selbstindiger Diplom-Ingenieur der

personell ausgestattet. Elektrotechnik

2. Vorsitzender: Prof. Dr. Gerd Dockter,
Z“”"h‘;:':“"‘”“ derh Homburg/Saar Kinderarzt
versc enen klinischen . 5
Institutionen Sc}lrlftfflhrer. Gerold Méller, Hamburg
Im Rahmen des abgestuften || Richter
Vem’g‘mdgsm"dBe:‘ljs ites || Beisitzer: Prof. Dr. med. H. Fabel, Hannover
von besonderer Bedeutung, . T . %
daballe mit der Pati- ||/ AT Dipl.-Phys, S. Kruip, Wiirzburg/
entenbetreuung befaBten Diplom-Physiker; Dipl.-Soz.pid. B.

Einrichtungen in engem
Austausch stehen. Einrich-
tungen der Basis- und
regionalen Schwerpunkt-
versorgung miissen die
Méglichkeit haben. etwa
1x pro Jahr ihre Patienten

in den besser ausgestatteten Kinderarzt und

Uberregionalen CF-Zentren || H. J. Walter, Regionalgruppensprecher,
vorzustellen, um deren

bokcters hbie n s Neubrandenburg,

Mbglichkeiten und fachli-

che Expertise zu nutzen (1) - Muko aktuell 2/95 Seite 8

und ggf. Modifikationen

individueller Therapiepline

abzusprechen. Eine zentrale Datener-
fassung ist anzustreben. Eine enge und
vertrauensvolle Kooperation zwischen den
betreuenden Berufsgruppen sowie regel-
mifige Konferenzen und Weiterbil-
dungsveranstaltungen sind eine wichtige
Voraussetzung fiir die Qualititskontrolle.

Handlungsbedarf

1. Stationiire Versorgung

Fur die regional und itberregjonal zustan-
digen Behandlungszentren milssen Son-
derpflegesitze (Sonderentgelte) vereinbart
werden.

2. Ambulante Versorgung

a) Fr die Einrichtungen der Basis- bzw.
regionalen Schwerpunktversorgung, die
im Rahmen von Chefarztermichtigungen
erfolgen, sollten zeitlich unbefristete Be-
handlungsmoglichkeiten vereinbart wer-
den.

b) Fiir die iiberregionalen CF-Schwer-
punktversorgungszentren (Krankenhaus
Zehlendorf/Heckeshom und Berlin-Buch)
sind neue Strukturen zur ambulanten

lehrerin; Dr. med. H. G. Posseit, Offenbach /

Gerhardus, Mudersbach / Diplom-Sozial-

péddagogin;

Dipl.-Math. G. Eiling, Kiel / Diplom-Ma-
thematiker; A. Bieger, Kiel / Sonderschul-

A ww Y

interdiszipliniren Betreuung zu schaffen
und finanziell abzusichem.

Hierzu gehdren entsprechend der behan-
delten Patientenzahl im einzelnen:
-spezialisierte Ambulanzirzte
-Diitassistentin

-Psychologe/in
-Kinderkrankenschwester
-Physiotherapeut/in
-Sozialarbeiter/in

3. Ein Zentrum fiir Jugendliche und
erwachsene CF-Patienten {iber 18
Jahre ist mittelfristig zu etablieren und
solite im Bereich eines pneumologi-
schen Zentrums angesiedelt werden.
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Matinee
des Bundesprisidenten

fiir den
Mukoviszidose-Hilfe e. V.

Es war ein unvergeflliches Er-
lebnis fiir die Patienten der
drei Berliner Mukoviszidose-
Zentren und ihre Eltern: Der
Bundesprisident, Herr Roman
Herzog und Frau Christiane
Herzog, Vorsitzende des Muko-
viszidose-Hilfe e.V. hatten zum
11. Juni 1995 in den Schlofipark
Bellevue in Berlin-Tiergarten zu
einer Matinee eingeladen.

Nach einer warmherzigen Be-

und einem inhaltsreichen
Uberblick von Frau Herzog iiber
das bisher von dem Mukoviszi-
dose-Hilfe e.V. Geleistete, gab
es viele Moglichkeiten des Er-
lebens dieser Stunden: Die
Darbietungen des Kammeror-
chesters der BW mit Werken
von Mozart und Vivaldi, Begeg-
nungen und Gespriche mit dem
Bundesprisidenten und Frau
Herzog, ein lustiges Kinderpro-
gramm fiir die kleinen Géste mit
Hokus-Pokus, Schminken wie
die grofen Stars, Malen und
Phantasie und natiirlich auch
etwas fiir das leibliche Wohl an
zahlreichen Stinden. Die Zeit
verging, trotz stromenden
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Regens, viel zu schnell. Wie
sehr die Kinder beeindruckt
waren, dafiir mégen Worte der
kleinen Philomena Gruhlke ste-
hen, die mit grofien Augen alles
verfolgte und voller Freude und
Stolz feststellte, daB sie in ein
richtiges Schlof eingeladen sei.

Sehr geehrter Herr
Bundesprisident, schr geehrte
Frau Herzog, fiir diese unver-
geBlich schonen Stunden sagen
Ihnen der Vorstand des Lan-
desverbandes des Mukoviszi-
dose e.V. Berlin-Brandenburg,
sagen Ihnen alle Teilnehmer
ein herzliches Dankeschdn.

griiBung durch den Gastgeber

Bei der Pflegeversicherung
sind noch viele Fragen offen !

In den vergangenen Wochen
haben zahlreiche Betroffene
Antwort von den Pflegekassen
auf die Antrige zur Zahlung von
Pflegegeld erhalten. Viele An-
tragsteller bekamen Ablehnun-
gen, die in der Mehrheit mit der
Feststellung begriindet werden:
=,, Bei Mukoviszidose handelt
es sich um Behandlungspflege
und nicht um Grundpflege*! ?
Das entspricht so nicht den Tat-
sachen. Wir empfehlen jedem,
der eine Ablehnug erhilt, bzw.
nach seiner Auffassung nicht
richtig eingestuft ist, unmittel-
bar Widerspruch einzulegen.
Bei der Abfassung der Begriin-
dungen sind wir weiterhin gern
behilflich oder stellen nach tel.
Riicksprache in der Kontakt-und
Beratungsstelle des Landesver-
bandes die erforderlichenUnter-
lagen zur Verfiigung.

Ausziige aus dem BeschluB} iiber die Einberufung der 4. ordentlichen
Mitgliederversammlung des Landesverbandes Berlin-Brandenburg

der DGzBM e.V.

Der Vorstand beschliefit auf seiner Sitzung am 31.05.1995 zur Einberu-
fung der 4. Mitgliederversammlung des Landesverbandes Berlin-Bran-

._ denburg der DGzBM e.V. folgendes:

1. Die 4. Mitgliederversammlung wird zum Sonnabend, den
25.11.95, 10.00-13.30 Uhr cinberufen.

2. Versammlungsort ist Potsdam

3. Die Tagesordnung enthilt

- Bericht des Vorstandes tiber die in einer Wahlperiode

geleistete Arbeit,

- Bericht der Kassenpriifer

- Diskussion dazu

- Abstimmung iiber die Entlastung des Vorstandes

- Wahl des neuen Vorstandes und der Kassenpriifer

- Beschluf} iiber Vorhaben im Jahre 1996

4. Die Einladung zur Mitgliederversammlung erfolgt bis zum 16.10.95
mit dem Infoblatt des Landesverbandes.

Gleichzeitig sind zu veréffentlichen:

- eine Kurzfassung des Vorstandsberichtes einschlieBlich der
Verwendung der finanziellen Mittel
- eine kurze Vorstellung der Kandidaten zur Vorstandswahl

5. Fiir die Realisierung dieser Termine und Arbeitsaufgaben ist erfor-
derlich, daf}
Vorschliige oder Bewerbungen zur Vorstandswahl der
Geschiiftsstelle mit kurzer Begriindung und méglichst PaBbild
bis 30.09.1995 zur Verfiigung gestellt werden. Der gleiche
Termin gilt fiir Antrige, dic an die Mitglicderversammlung
gerichtet werden sollen. (Datum des Poststempels)
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Herr Chevaillier hilft
Mukopatienten aus Berlin
und Brandenburg

Vom 07.07.- 09.07.95 weilte auf
Einladung des Landesverbandes
Berlin-Brandenburg ¢.V. Herr
Chevaillier, der europaweit be-
kannte und anerkannte Spezia-
list fiir Physiotherapie bei Mu-
koviszidose, in Berlin.

In einem interessanten Vortrag
hat er aus seinem reichen Erfah-
rungsschatz sowohl Grundsitz-
liches als auch viele praktische
Tips und Hinweise fiir die rich-
tige effektive Anwendung der
Atemtechnik, beim Inhalicren
und der autogenen Drainage
dargelegt und vorgefiihrt.

Die iiber 60 Teilnehmer, darun-
ter Arzte, Physiotherapeuten
und Betroffene, haben die Aus-
fithrungen mit gréBter Aufmerk-
samkeit verfolgt. Alle Teilneh-
mer, auch die weitgereisten aus
Cottbus, Frankfurt/ O. und der
Prignitz, waren sehr angetan
von der Art der Veranstaltung
und inshesondere von der Kom-
petenz sowie von der Ausstrah-
lungskraft des Referenten. Be-
rechtigt duflerten die Teilneh-
mer: ,Das war eine Veranstal-
tung der Extra-Klasse” und fiir
alle eine wichtige personliche
Bereicherung.

In den Ausfithrungen des Vor-
trages und bei den individuellen
Behandlungen lenkte Herr
Chevaillier immer wieder die
Aufmerksamkeit besonders auf
folgende Grundgedanken:

¢ Tiglich mindestens 2x
inhalieren und die autogenc
Drainage durchfiihren. Das
sollte fiir alle, - auch und
gerade in Zeiten wo wir gut
drauf sind!- oberstes Gebot
sein,

e Auf die richtige Atem-
technik sollte jeder Patient
noch grofieren Wert legen.
Von den Mukopatienten
haben ca. 70% eine falsche
bzw. nicht optimale
Atemtechnik.

e Den Korper durch geeig-
nete sportliche Bewegung
stirken und fit halten. Als
glinstige Sportarten fiir
Mukopatienten haben sich
Schwimmen, Laufen, Rad-
fahren, Reiten u.a. nach
personlicher Neigung und
Moglichkeit erwiesen. Durch
eine angemessenc und
moglichst regelmifige
sportliche Betitigung gilt es
mehr fiir die Stirkung der
Muskulatur und der Herz -
Lungenfunktion zu tun. Das
ist fiir eine gute Kondition
bei allen Biirgern und fiir die
Mukoviszidosekranken ganz
besonders wichtig.

Mit zahlreichen Beispielen wur-
den die Teilnehmer zum Nach-
denken und auch zum Schmun-
zeln tiber so manche Ange-
wohnheit angeregt.

An den folgenden Tagen erhiel-
ten 21 Patienten aus Berlin,
Cottbus, Frankfurt/Oder und der
Prignitz eine individuelle Be-
handlung und ganz persénliche
Hinweise fiir die weitere noch
effektivere Anwendung der
Physiotherapie. Als sehr wert-
voll ist zu bewerten, daf bei die-
sen Vorstellungen auch die El-
tern sowie die behandelnden
Physiotherapeuten mit zugegen
waren und fiir die weitere Be-
treuung wichtige Ratschlige
mitnehmen konnten.

Fiir diese Veranstaltung, orga-
nisiert durch die Projektgruppe
»Allg. Lebens- u. Sozialbera-
tung®, fanden wir durch die Lei-
tung des Krankenhauses Lich-
tenberg und durch die Mitar-
beiter der Kinderklinik Linden-
hof eine gute Hilfe und Unter-
stiitzung. Dafiir bedanken wir
uns sehr herzlich. D. Scholz
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Das war Super! Das war
toll!

Fiir iiber 200 Mukoviszidose-
kinder aus Berlin und Branden-
burg war die Veranstaltung am
1. Mai 95 ,,Pomp Duck and
Circumstance* ein Erlebnis
ganz besonderer Klasse.

Frau Klingbeil und Herrn
Wodarz gilt der Dank fiir diese
Einladung zur Supershow. Die
strahlenden Kinderaugen und
die unbeschwerte Frohlichkeit
waren auch ein Ausdruck des
Dankes fiir dieses faszinierende
Erlebnis. Einige der Teilnehmer
haben uns geschrieben.

,,Ein Dankeschon an Frau
Klingbeil

Hiermit méchte ich mich noch-
mals bei Thnen recht herzlich fiir
die Einladung zum 1. Mai im
Tiergarten bedanken. Als ich
und mein Bruder ankamen, hat
man uns Getranke angeboten.
Nach dem Aufrufen der Muko-
Kinder sind wir in das Zelt hin-
eingegangen und haben uns
Plétze ausgesucht. Wie alle sa-
fen begann eine Ansprache und
danach die Show. Die ganzen
Darsteller waren sehr lustig,
haben mehrere Gags losgelassen
und alles andere, was sie uns so
geboten haben, hat uns sehr gut
gefallen.”

Ronny Pfeiffer

»Der 1.5.95 war ein ganz beson-
derer Tag fiir mich. Pomp Duck
and Circumstance hatte alle Mu-
kokinder aus Berlin und Um-
gebung kostenlos zu einer Super
- Show eingeladen. Es gab auch
ein tolles Essen, das die Kellner
ganz lustig servierten. Am be-
sten hat mir der franzosische
Koch gefallen, der mit uns viele
lustige Streiche gemacht hat. Ich
mochte mich bei Frau Klingbeil,
Herrn Wodarz und allen Mitar-
beitern von Pomp Duck and
Circumstance bedanken, die mir
diesen schonen Tag ermoglich-
ten.”

Janine Fink, 9 Jahre,
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wurde er von unseren
Augen abgelesen und schon
war cr erfiillt.
Ein anderes Mal wurden
wir mit Wasser bespritzt
und die Kinder tobten. Es
war nie langweilig, denn
liberall passierte etwas und
das fand ich so super. Ich
kam manchmal gar nicht
zum Essen, weil schon wic-
der etwas anderes passiertc.
Die Atmosphire und das
M ganze Drumherum war

q cinmalig. So etwas hatte ich
¥ noch nic erlebt. Ich méchte
allen Kiinstlern, Musikern,
Kellnern und auch den
Kéchen und Kiichenper-
sonal meinen herzlichen
Dank fiir diesen wunder-
schonen Tag aussprechen.
Diese vier Stunden gingen
wie im Fluge vorbei und ich
wire am liebsten noch lin-
ger geblieben. Es war ein-
fach Wahnsinn. Mit kleinen
Tricks, Zaubereien und Ar-

,»PS Den Brief hat meine kleine
Schwester Jaqueline geschrie-
ben. Damit will sie sich ganz
herzlich bei allen bedanken. Ich
mochte mich natiirlich auch
ganz toll bedanken. Uns hat es
viel Spall gemacht. Danke. Die
Unterschriften sind von meinen
zwei Geschwistern und mir.“
Bianka

»Liebe Frau Klingbeil !

Wir bedanken uns sehr. Pomp
Duck war so schén, uns hat es
so gefallen das Essen, die
Artisten, die Komiker und das
Eis. Ich finde so etwas sollte
man jedes Jahr machen.“
Patricia Orlowski 9 Jahre

»Am meisten hat mir der Koch
gefallen, der andauernd unsere
Cola angeklebt hatte. Und der
Akrobat, der mit der Torte die
Stiihle hochgeklettert war, den
fand ich auch toll. Die Akroba-
tin die an der Schaukel geturnt
hat war auch gut. Das Essen hat
mir auch geschmeckt. Aber
warum der Koch die Cola an-
geklebt hat das kapiere ich
nich.“

Philipp Borchert, 9 Jahre

iesen Tag werde ich nie ver-
gessen

Es war der 1. Mai 95, wo ich
zur Pomp Duck and
Circumstance - Show ging.
Schon als ich dort ankam und in
das Zelt reinkam, war ich
iiberwaltigt. Es war bunt
geschmiickt, iiberall standen
groBie runde Tische und von
allen Seiten strahlten mich
bunte Lichter an. Ich setzte
mich an einen Tisch, der in der
Mitte stand, und war so mitten
im Geschehen. Ich bekam alles
ganz genau mit. Ich sah die
ganzen Artisten, die Kiinstler,
Clowns, die verkleideten

tistik u.v.m. wurde ich in
eine magische Stimmung
versetzt. Dieser Tag hinterlief
tiefe und bleibende Eindriicke in
mir. Fiir mich war es ein be-
sonderes Erlebnis und deshalb
werde ich diesen Tag nicht ver-
gessen. Nochmals ein Danke an
alle Mitwirkenden und beson-
ders an Frau Klingbeil, dic uns
diese Show erméglicht hat und
an Herrn Wodarz, der uns sein
»Restaurant” zur Verfiigung
stellte.

Danke!*

Aline Fussy, 18 Jahre

Kellner und
Kellnerinnen.
Alles um mich
herum war in Be-
wegung. Der Koch
kiindigte jedes

Jede Spende ist eine wertvolle Hilfe

¢ fiir die Durchfiihrung der mobilen
Krankengymnastik,

¢ fiir die Absicherung der Klimakur und

Essen mit ein paar ¢ fiir die Unterstiitzung in sozialen Hirtefillen.

Witzen an und
uberall liefen die

Unsere Spendenkonten:

Kellner herum. Die | Bank fiir Sozialwirtschaft, Konto Nr. 35 333 11

Bedienung war
ausgezeichnet.
Wenn man einen
Wunsch hatte,

BLZ: 100 205 00

Badische Beamtenbank, Filiale Berlin,

Konto Nr. 28 102 20
BLZ: 660 908 00




Ernihrung und
Mukoviszidose

Die Erndhrungstherapie gehért
heute wie die Physiotherapie zu
den Grundlagen der Behandlung
der Mukoviszidose.

Erst Anfang der 80 er Jahre
wurde damit begonnen, eine
hochkalorische fettreiche Ernéih-
rung zu propagieren. Eine Ar-
beitsgruppe in Toronto hatte
gezeigt, dafl durch eine hochka-
lorische Erndhrung eine gute
Gewichtszunahme, eine Verbes-
serung der Lungenfunktion und
damit eine bessere Prognose der
Mukoviszidose zu erreichen ist.

Eine fettarme Erndhrung war
vorher nur deshalb angebracht,
weil es noch keine guten mikro-
verkapselten, magensaftresi-
stenten Enzympriparate auf
dem Markt gab, welche die Auf-
spaltung der Nihrstoffe (EiweiB,
Fett und Kohlenhydrate) bei
einer Pankreasinsuffizienz iiber-
nahmen. Heute gehoren die En-
zympriparate (z.B. Kreon und
Panzytrat) ganz selbstverstind-
lich zu jeder Mahlzeit dazu.

-Hochkalorische, fettreiche
Erniihrung und optimale Aus-
nutzung der Nahrung durch
die Gabe von Enzympriipa-
raten

haben dazu beigetragen, daf die
Erndhrungstherapie ein wichti-
ger Bestandteil in der Behand-
lung der Mukoviszidose gewor-
den ist.

Enzymsubstitution

Heute kénnen mit Hilfe der En-
zyme auch grofere Fettmengen
verdaut werden. Dabei sollte
man jedoch die Enzymmenge
auf den Fettgehalt der Mahlzeit
einstellen, d.h. die Zugabe von
1000 bis 3000 Einheiten Lipase
(Fettspaltendes Enzym) pro g
Nahrungsfett.

Die Angabe der Priiparate (z.B.
Kreon 10000) bedeuten, dafs

entsprechend Einheiten (hier:
10000 Einheiten) Lipase in
einer Kapsel enthalten sind.
Neben der Lipase sind auch die
eiweiflspaltenden Enzyme
(Proteasen) und die kohlenhy-
dratspaltenden Enzyme
(Amylasen) in den Kapseln ent-
halten, allerdings in geringerer
Dosierung.

Eine Tagesdosis entspricht etwa
3000 bis 10 000 Einheiten
Lipase pro Kilogramm Koérper-
gewicht.

Die individuelle Dosis sollte auf
den Einzelfall angepafit werden.

Wichtig bei der Einnahme der

Kapseln ist es, sie_nie nach dem

Essen zu nehmen, da sonst der
grofite Teil des Speisebreis
schon aus dem Magen in den
Diinndarm transportiert wurde
und sich nicht mehr optimal im
Magen mit den Kapseln ver-
mengen kann.

Die Kapseln sollten direkt vor
und/ oder wihrend der Mahlzeit
eingenommen werden, um eine
gute Ausnutzung im Darm zu
erreichen.

Ernihrungsberatung, wozu ?
Die Erndhrungsberatung gibt
Jjedem Betroffenen die Moglich-
keit, sich iiber die Durchfiihrung
einer energie- und fettreichen
Eméhrung zu informieren.
Zunichst ist dabei die Erfassung
des EBverhaltens wichtig,

Dabei wird ein Erndhrungspro-
tokoll vom Betroffenen iiber 7
Tage moglichst genau gefiihrt.
Danach werden Nihrstoffe, Vit-
amine und Mineralstoffe be-
rechnet. Das Ergebnis gibt Auf-
schluf} iiber die Energieauf-
nahme (Kcal) und wird vergli-
chen mit der Kalorienangabe die
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notig ist fiir den Betroffenen,
damit er nicht an Gewicht ab-
nimmt bzw. damit er Gewicht
zunimmt.

Liegt der errechnete Wert we-
sentlich unter dem des zu errei-
chenden, wird man versuchen,
mit dem Betroffenen zusammen
versteckte Energiequellen zu
suchen oder ihn auf eventuelle
Fehler in seine Erndhrung hin-
zuweisen, wie z.B. fettarme
Milch, Halbfettmargarine etc.

So kann schon frithzeitig einer
Gedeihstérung aufgrund man-
gelnder Energiezufuhr entge-
gengewirkt werden bzw. durch
die Umstellung der Ernihrung
eine Gewichtszunahme auf © ©
lange Sicht erreicht werden. =

-~

Uber den Inhalt eines Ernih-
rungsprotokolls gibt ein geson-
dertes Hinweisblatt Auskunft. Es
kann bei Bedarf in der Kontakt-
und Beratungsstelle des
Landesverbandes oder bei den
Sprechern der Lokalgruppen
angefordert werden.
¢ Bitte tiberlegen und beraten
Sie mit Threm Arzt, ob es
nicht doch hilfreich wiire,
ein Erndhrungsprotokoll
anzufertigen.
¢ Das ausgefiillte Protokoll
kénnte dann, wenn méglich,
durch die behandelnde Kli-
nik ausgewertet werden oder
Sie schicken es an das Kran-
kenhaus Zehlendorf, 6rtl.
Bereich Heckeshorn, z. H.
Frau Pohl, Zum Heckeshorn
30, 14109 Berlin, zur weite-
ren Auswertung. Sie erhalten
dann Hinweise und Empfeh-
lungen fiir den personlichen
Speiseplan.

Chr. Pohl, Heckeshorn
Diétassistentin, Lehrkraft fiir
Ernihrung u. Diiitetik
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Gelungener Auftakt mit dem
Kinderdorf

Am 21. Mai begann auf der
Trabrennbahn Mariendorf fiir
die Familie Michel sowie fiir die
fleiBigen Helfer die diesjihrige
Saison fiir die ,,Gelben Zelte.
Dieser sonnige Maientag
brachte den Kindern beim

Spielen viel Freude und dem
Landesverband einen wertvollen
Beitrag fiir das Spendenkonto.
Mit Unterstiitzung von Herrn
Majer, Leiter des Festspielzen-
trums, ist es gelungen, Sponso-
ren zu gewinnen. Die Raab
Karcher GmbH- Sanitir, Hei-
zung u. Fliesen- iibergab dem
Landesverband eine Spende von

5.000 DM. Die Freude war groB
und die Worte aus dem Laut-
sprecher noch nicht verklungen,
da meldete sich der 82jihrige
chemalige Amateurfahrer, Herr
Gerhard Briuer und
unterschrieb einen Scheck mit
ebenfalls 5.000 DM fiir unser
Spendenkonto.

Herzlichen Dank !



Aktuelles
*  Am 21.06.95 besuchtc Frau

Herzog, die Schirmherrin

unserer Gesellschaft und

Vorsitzende des Mukohilfe

e.V., die Mukopatienten in

der Kinderklinik Lindenhof

und unsere Geschiftsstelle
des Landesverbandes Berlin-

Brandenburg e.V.

In einem sehr anregenden
Gesprich fanden die bisherigen
Aktivitdten Anerkennung und
Frau Herzog bestirkte uns mit
ihren Hinweisen die Vorhaben
zur Hilfe und Unterstiitzung ge-
geniiber den Betroffenen noch
zielstrebiger weiterzufiihren.

* Der Landesverband Berlin-
Brandenburg e.V. war mit
einem umfangreichen Infor-
mationsstand auf dem 5.
Weddinger Tag der Behin-
derten vertreten.

Zahlreiche Biirger nutzten die

Gelegenheit, um mit den

kompetenten Gespréichspartnern

wie Frau Herzog, Herrn

Marterer, Frau und Herrn

Michel iiber die Arbeit des

Vereins und iiber die Probleme

der Betroffenen zu sprechen.

*  Auf dem Treffen der Selbst-
hilfegruppen des Landes
Brandenburg am 17. und
18.6.95 in Cottbus war der
Landesverband der Muko-
viszidose ¢.V. durch Frau
Buder, Sprecherin der Lokal-
gruppe und Frau Habick,
Mitglied des Vorstandes
vertreten.

Sie gaben den Teilnehmern
cinen Einblick in das Krank-
heitsbild Mukoviszidose und wie
unsere Betroffenen lernen, er-
leichtert durch die umfangrei-
chen Therapiemafnahmen mit
der Krankheit zu leben. Sie be-
richteten von der Arbeit des
Landesverbandes und wie er die
Familien bei der Bewiltigung
der Probleme, die sich aus der
Schwere der Krankheit ergeben,
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und Sachspende unterstiitzen.

wiesen haben:

F. Freikamp,

Siidstern-Apotheke Rathenow.

Gesetze und
Verordnungen

Der Landtag Brandenburg hat
cin ,,Gesetz zur Umsctzung des
Elften Buches Sozialgesetzbuch*
(UGPlegeVG) vom 27. Juni
1995 beschlossen.

In dicsem Gesctz wurde das
Landespflegegeldgesetz den
neucn Anfordcrungen angepair,
,.damit dicjenigen Schwerbchin-
dcrten, die keine Leistungen fiir
dic héusliche Pflcge aus der
Pflcgeversicherung erhalten,
nicht gidnzlich vom Leistungs-
bezug ausgeschlossen sind™.
Das Gesctz, verdffentlicht im
»Gesctz und Versorgungsblatt
fiir das Land Brandenburg, Tecil
I - Gesetze, Nr.13 vom Juni
1995%, kann bei den zustdndigen
Behdrden und in der
Geschiftsstelle des
Landcsverbandes oder bei den
Sprechern der Lokalgruppen
eingeschen werden.

Einkommensteuerliche Be-
handlung weitergegebenen
Pflegegeldes

In den letzten Wochen wur-
den zur Steuerpflicht weiterge-
reichten Pflegegeldes aus der
Pflegeversicherung unterschied-

Ein herzliches Dankeschin an alle Spender, die uns mit ihrer Geld-

Wir danken heute besonders den Damen und Herren, Freunden und For-
derern, die uns in der Zeit vom 10.02.95 -30.06.95 eine Spende iiber-

aus Berlin: G. Briuer, D. Hufschmidt, D. Knabe, W. u. S. Lukas, R.
Majer, A. Mefel, K. u. R. Mielke, G. u. H. Miihlbauer, M. Niekrawietz,
K. Pietrzok, L. Ritter, E. Schumann, L. Schumann, Badische- Beamten-
bank, Bank .f.Sozialw., Raab Karcher GmbH, Gesch. Petra;

aus Cottbus: Dr. G. Schubert; auf Initiative von Herrn Zenner,
Dinslaken, zum 70.Geburtstag von Herrn Schuster; N. Englisch, H. u.

W. Hartmann, B. Kling, L. Schuster:, S. Lietz, Dr. K. Pilard, H. Vedder,
Fam. Wegener, K. Wolff, H. Wiechert, H. u. E. Wohlfahrt, P.
Wohlfahrt, H. Wohlfahrt; aus dem Land Brandenburg: 1.
Chmielewski , B. Fahner, H. Gasper, M. Habick; H. Hirsch, H. Hubert,
G. Johan, G. Krause, H. Méller , P. u. R. Schumann, W. Steppuhn,

S. Weihrich sowie die AOK Brandenburg, Genentech. GmbH und

liche Auffassungen vertreten.
Wihrend durch den neugefafiten
§ 3 Nr. 1 Buchstabe ¢ EStG aus-
driicklich geregelt ist, daf} der
Versicherte das empfangene
Pflegegeld nicht versteuern
mul}, gibt es fiir die Weitergabe
des Pflegegeldes an Angehorige
oder sonst nahestehende Perso-
nen keine ausdriickliche Rege-
lung.

Der ErlaBl des Bundesministeri-
ums der Finanzen vom
28.04.1995 stellt klar, daB Pfle-
gepersonen das Pflegegeld nicht
versteuern miissen, wenn sie
durch die Grundpflege oder
hauswirtschaftliche Versorgung
eine sittliche Verpflichtung im
Sinne § 33 Abs. 2 EStG gegen-
iiber dem Pflegebediirftigen er-
fiillen. Gleiches gilt ausdriick-
lich fiir Pflegegeld aus privaten
Versicherungsvertriagen und
nach den Beihilfevorschriften
fiir Beamte. Nach Auffassung
des PARITATISCHEN kann fiir
weitergereichtes Pflegegeld der
Sozialhilfe nichts anderes gel-
ten.

Quelle: Parititischer Rundbrief
LV Berlin Juni 1995

unterstiitzt.

Herausgeber: Mukoviszidose, Landesverband Berlin-Brandenburg e.V., Projektgruppe
“Allg. Lebens- u. Sozialberatung fiir Mukoviszidosebetroffene = Kontakt- und
Beratungsstelle,= Gotlindestr. 2-20, Haus E, 10365 Berlin, Tel/Fax: 030/55185416




